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SUNDHEDS-
ALDREMINISTERIET

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 26. februar 2018 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 30 (L 146 — forslag til lov om a&ndring af sundhedsloven (Organiserin-
gen i Sundheds- og Zldreministeriet, oprettelse af Nationalt Genom Center m.v.)) til
sundhedsministeren, som hermed besvares. Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Kir-
sten Normann Andersen (SF).

Spgrgsmal nr. 30:

”Ministeren bedes bekrafte, at data fra Nationalt Genom Center udelukkende
kan anvendes til de i lovforslaget fastsatte formal, og at ingen andre myndigheder
—herunder f.eks. politiet — kan gives adgang til dataene.”

Svar:

Oplysninger i Nationalt Genom Center vil kun kunne behandles til de formal, der fglger
af den foreslaede lovbestemte formalsbegraensning, og politiet vil ikke i almindelighed
kunne fa adgang til oplysningerne i Nationalt Genom Center.

Med det lovforslag som er fremsat, vil det dog ikke kunne afvises, at en dommer i en
ekstraordinaer situation, fx til brug for forebyggelse af et forestaende terrorangreb, vil
kunne give politiet en retskendelse, der palaegger Nationalt Genom Center at oplyse
identiteten pa en person med en bestemt dna-profil.

For at sikre fuld gennemsigtighed med formalet med Nationalt Genom Centers be-
handling af oplysninger, herunder genetiske oplysninger og helbredsoplysninger, fore-
slas det med lovforslaget, at Nationalt Genom Centers behandling underlaegges en lov-
bestemt formalsbegraensning.

Det fremgar saledes af lovforslagets § 1, nr. 22, vedrgrende den foreslaede § 223 b, at
oplysninger, der tilgar Nationalt Genom Center, herunder genetiske oplysninger og op-
lysninger om helbredsmaessige forhold, kun ma behandles, hvis det er ngdvendigt med
henblik pd forebyggende sygdomsbekaempelse, medicinsk diagnose, sygepleje, pati-
entbehandling eller forvaltning af lzege- og sundhedstjenester, og behandlingen af op-
lysningerne foretages af en person inden for sundhedssektoren, der efter lovgivningen
er undergivet tavshedspligt, eller hvis behandlingen alene sker med henblik pa at ud-
fore statistiske eller videnskabelige undersggelser af vaesentlig samfundsmaessig be-
tydning, og hvis behandlingen er ngdvendig af hensyn til udfgrelsen af undersggel-
serne.

Formalene forebyggende sygdomsbekaempelse, medicinsk diagnose, sygepleje, pati-
entbehandling eller forvaltning af laege- og sundhedstjenester svarer til de formal, der
er naevnt i § 7, stk. 3, i forslag til databeskyttelsesloven. Fzlles for de navnte formal
er, at de omhandler behandling af oplysninger pa sundhedsomradet.
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Statistiske eller videnskabelige undersggelser svarer til de formal, der fglger dels af §
10 i forslag til databeskyttelsesloven, dels de bestemmelser i sundhedsloven, komité-
loven og i lov om kliniske forsgg med leegemidler, der vedrgrer behandling til forsk-
ningsmaessige formal.

Den lovbestemte formalsbegraensning indebaerer saledes, at Nationalt Genom Center
alene kan behandle oplysninger, som er tilgaet centeret, til formal, der vedrgrer sund-
hedsvaesenet eller til videnskabelige eller statistiske formal.

Som det fremgar af bemaerkningerne til § 1, nr. 22, underlaegges oplysninger i Nationalt
Genom Center mere restriktive regler, end de regler, der i gvrigt geelder for behandling
af sadanne oplysninger i lokalt regi.

Det betyder bl.a., at oplysninger, herunder genetiske oplysninger og oplysninger om
helbredsmaessige forhold, kun ma videregives til de formal, der fremgar af fgrnaevnte
bestemmelse.

Nationalt Genom Center vil eksempelvis ikke kunne behandle oplysninger med hjem-
mel i databeskyttelsesforordningens artikel 9, stk. 2, litra f, hvorefter behandling af
felsomme oplysninger kan ske, hvis behandlingen er ngdvendig for, at et retskrav kan
fastleegges, ggres geeldende eller forsvares. Det fglger samtidigt af lovforslagets afsnit
2.2.3, at den lovbestemte formalsbegraensning dog ikke vil vaere til hinder for, at Nati-
onalt Genom Center videregiver oplysninger til brug for behandling af klage- og erstat-
ningssager i medfgr af lov om klage- og erstatningsadgang inden for sundhedsvaesenet
eller til brug for Styrelsen for Patientsikkerheds varetagelse af tilsynsopgaver efter au-
torisationsloven eller sundhedsloven. Det skal i den forbindelse bemaerkes, at behand-
ling af klage- og erstatningssager inden for sundhedsvaesenet er vaesentlig i forhold til
at sikre patienternes retsstilling.

Oplysningerne i Nationalt Genom Center vil dermed ikke kunne videregives til brug for
fastlaeggelse af et retskrav i en forsikringssag- eller pensionssag. Derudover vil oplys-
ninger i Nationalt Genom Center ikke kunne videregives til arbejdsgivere med henblik
pa, at de kan fa belyst en Ipnmodtagers arbejdsdygtighed.

En patient vil heller ikke kunne meddele samtykke til, at Nationalt Genom Center be-
handler genetiske oplysninger eller oplysninger om helbredsmaessige forhold til for-
mal, der ligger uden for de formal, der er naevnt i bestemmelsen.

Derudover vil den foreslaede lovbestemte formalsbegraensning heller ikke vaere til hin-
der for, at Nationalt Genom Center foretager anmeldelse til politiet, hvis Nationalt Ge-
nom Center har mistanke om, at sundhedspersoner eller andre personer uberettiget
har indhentet eller videregivet oplysninger, der er opbevaret i Nationalt Genom Cen-
ter, jf. bemaerkningerne til den foreslaede § 1, nr. 22.

Som det fremgar af ovenstaende, er Nationalt Genom Centers behandling, herunder
indsamling af oplysninger, saledes underlagt en raekke retlige begraensninger.

For sa vidt angar oplysninger i Nationalt Genom Center vil sundhedspersoner i den kli-
niske del af den felles landsdaekkende informationsinfrastruktur veere omfattet af
rammerne i sundhedslovens kapitel 9. Der henvises i den forbindelse til lovforslagets
afsnit 2.1.1.2 og 2.1.1.3 og bemaerkningerne til § 1, nr. 22.
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Derudover vil Nationalt Genom Centers videregivelse af oplysninger til forskere fra den
del af den falles landsdaekkende informationsinfrastruktur, hvori der opbevares data
med henblik pa at varetage forskningsformal og statistiske formal navnlig veere regu-
leret af § 10 i forslag til databeskyttelsesloven.

Der henvises i den forbindelse til lovforslagets afsnit 2.1.5 og bemaerkningerne til § 1,

nr.22.

Med venlig hilsen

Ellen Trane Ngrby /  Anne-Sofie Duelund Lassesen
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