
 

 
 
FolketiŶgets SuŶdheds‐ og Ældreudvalg har deŶ Ϯϳ. jaŶuar ϮϬϮϭ stillet følgeŶde 
spørgsŵål Ŷr. ϭϯ ;L ϲϯ B – Forslag til lov oŵ æŶdriŶg af suŶdhedsloveŶ. ;Autoriserede 
suŶdhedspersoŶers adgaŶg til at iŶdheŶte geŶetiske oplysŶiŶger, der opďevares i Na‐
tioŶalt GeŶoŵĐeŶter, til ďrug for ďeslutŶiŶgsstøtteͿͿ til suŶdhedsŵiŶistereŶ, soŵ her‐
ŵed ďesvares. Spørgsŵålet er stillet efter øŶske fra KirsteŶ NorŵaŶŶ AŶderseŶ ;SFͿ. 
 
Spørgsŵål ϭϯ 
Hvad er det afgøreŶde Ŷye i patieŶtďehaŶdliŶgeŶ, at ŵaŶ Ŷu kuŶ godt to år efter ved‐
tagelseŶ af L ϭϰϲ deŶ Ϯϵ. ŵaj ϮϬϭϴ oŵ æŶdriŶg af suŶdhedsloveŶ vedrøreŶde opret‐
telse af NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter Ŷu vil ďryde ŵed de klare løfter, soŵ deŶ davæ‐
reŶde ŵiŶister gav i deďatteŶ, jf. svar på spŵ. ϭϲ i forďiŶdelse ŵed deŶ daværeŶde 
lovďehaŶdliŶg, hvori ŵiŶistereŶ ďl.a. svarer: ”Det er ŵiŶ klare overďevisŶiŶg, at der 
er ŵed lovforslaget sikres et fyldestgøreŶde saŵtykke.”? ” 
 
Svar: 
Det freŵgår af svar på SUU L ϭϰϲ spørgsŵål ϭϲ, at det er eŶ forudsætŶiŶg for ud‐
ŵøŶtŶiŶgeŶ af ďeŵyŶdigelsesďesteŵŵelseŶ oŵ iŶdsaŵliŶg af geŶetiske oplysŶiŶger 
til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, at der eŶteŶ er givet saŵtykke til deŶ geŶetiske aŶalyse i 
forďiŶdelse ŵed patieŶtďehaŶdliŶg eller er givet saŵtykke til deltagelse i det koŶ‐
krete forskŶiŶgsprojekt, hvori deŶ geŶetiske aŶalyse iŶdgår.  
 
Det freŵgår eŶdvidere af svar på spørgsŵål ϭϲ, at lovforslaget Ŷetop sikrer, at der vil 
ďlive fastsat regler oŵ, at der skal iŶdheŶtes et skriftligt, iŶforŵeret saŵtykke til ďe‐
haŶdliŶg og diagŶostiĐeriŶg, der oŵfatter geŶetisk aŶalyse. 
 
Det ďeŵærkes hertil, at saŵtykke til patieŶtďehaŶdliŶg, der iŶdeďærer eŶ geŶetisk 
aŶalyse, er reguleret i ďekeŶdtgørelse Ŷr. ϯϱϵ af ϰ. april ϮϬϭϵ oŵ iŶforŵatioŶ og saŵ‐
tykke i forďiŶdelse ŵed ďehaŶdliŶg og ved videregivelse og iŶdheŶtŶiŶg af helďreds‐
oplysŶiŶger ŵ.v., og at L ϲϯ B ikke æŶdrer på raŵŵerŶe herfor.  
 
Det følger af ďekeŶdtgørelseŶs § Ϯ, stk. ϱ, at saŵtykke til at få foretaget eŶ oŵfat‐
teŶde geŶetisk aŶalyse altid skal være skriftligt, og at det skal iŶdeholde stilliŶgtageŶ 
til sekuŶdære fuŶd. Det ďeŵærkes, at saŵtykket vedrører selve patieŶtďehaŶdliŶgeŶ 
og ikke ďehaŶdliŶgeŶ af oplysŶiŶgerŶe.  
 
Herudover iŶdeďærer et iŶforŵeret saŵtykke til geŶetisk aŶalyse i ŵedfør af ďe‐
keŶdtgørelseŶs § ϳ, stk. ϭ‐Ϯ, at patieŶteŶ, forud for ŵeddelelse af saŵtykke, skal iŶ‐
forŵeres oŵ retteŶ til at træffe ďeslutŶiŶg oŵ, at geŶetiske oplysŶiŶger, soŵ er ud‐
ledt af ďiologisk ŵateriale i forďiŶdelse ŵed ďehaŶdliŶg, og soŵ opďevares af Natio‐
Ŷalt GeŶoŵ CeŶter, kuŶ ŵå aŶveŶdes til ďehaŶdliŶg af deŶ pågældeŶde og til forŵål, 
der har eŶ uŵiddelďar tilkŶytŶiŶg hertil. IŶforŵatioŶeŶ skal gives skriftligt ved aŶveŶ‐
delse af eŶ ďlaŶket, der udarďejdes af NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, og soŵ fiŶdes på Na‐
tioŶalt GeŶoŵ CeŶters hjeŵŵeside.  
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Side 2 

 
Det følger af suŶdhedsloveŶs § Ϯϵ, Ϯ. pkt., at eŶ patieŶt kaŶ ďeslutte, at geŶetiske op‐
lysŶiŶger, soŵ er udledt af ďiologisk ŵateriale i forďiŶdelse ŵed ďehaŶdliŶg, og soŵ 
opďevares af NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, kuŶ ŵå aŶveŶdes til ďehaŶdliŶg af deŶ pågæl‐
deŶde og til forŵål, der har eŶ uŵiddelďar tilkŶytŶiŶg hertil. 
 
RetteŶ til selvďesteŵŵelse over ďiologisk ŵateriale, der er afgivet i forďiŶdelse ŵed 
ďehaŶdliŶg, ďlev iŶdført ved lov Ŷr. ϯϭϮ af ϱ. ŵaj ϮϬϬϰ oŵ æŶdriŶg af lov oŵ patieŶ‐
ters retsstilliŶg ;BioďaŶkloveŶͿ. Det følger ďl.a. af ďeŵærkŶiŶgerŶe til deŶŶe lov, at 
der ved aŶveŶdelse til forŵål, der har eŶ uŵiddelďar tilkŶytŶiŶg til ďehaŶdliŶgeŶ, skal 
forstås: KvalitetssikriŶg, ŵetodeudvikliŶg, uŶdervisŶiŶg af suŶdhedspersoŶer på ďe‐
haŶdliŶgsstedet og ligŶeŶde rutiŶeŵæssige fuŶktioŶer, der har direkte tilkŶytŶiŶg til 
og saŵŵeŶhæŶg ŵed ďehaŶdliŶgsiŶdsatseŶ, jf. FolketiŶgstideŶde ϮϬϬϯ‐Ϭϰ, tillæg A, 
side Ϯϴϳϰ.  
 
Selvoŵ der vil være tale oŵ ďehaŶdliŶg af aŶdre patieŶter, eŶd patieŶteŶ selv, har 
ďeslutŶiŶgsstøtte iŵidlertid direkte tilkŶytŶiŶg til og saŵŵeŶhæŶg ŵed deŶ saŵlede 
ďehaŶdliŶgsiŶdsats i suŶdhedsvæseŶet. Det ďeŵærkes, at L ϲϯ ď ikke æŶdrer på raŵ‐
ŵerŶe for suŶdhedsloveŶs § Ϯϵ. PatieŶter vil fortsat kuŶŶe fraďede sig, at deres ge‐
Ŷetiske oplysŶiŶger aŶveŶdes til ikke‐ďehaŶdliŶgsrelaterede forŵål, såsoŵ forskŶiŶg. 
 
Det ďeŵærkes eŶdvidere, at L ϲϯ ď ikke æŶdrer på raŵŵerŶe for saŵtykke til delta‐
gelse i koŶkrete forskŶiŶgsprojekter. Det er således fortsat et krav, at der skal være 
ŵeddelt iŶforŵeret saŵtykke efter koŵitéloveŶ til deltagelse i koŶkrete forskŶiŶgs‐
projekter.  
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