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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 26. februar 2018 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 33 (L 146 — forslag til lov om @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. 33:

”Ministeren bedes oplyse, hvordan der traeffes beslutning om, hvilke forskningsenhe-
der, herunder medicinalvirksomheder, der kan fa adgang til data fra Nationalt Genom
Center. Ministeren bedes i forleengelse heraf oplyse, i hvilken grad ministeren er invol-
veret i dette spgrgsmal.”

Svar:

For at oplysninger i Nationalt Genom Center kan videregives til statistiske eller viden-
skabelige undersggelser, skal der vaere tale om undersggelser af vaesentlig samfunds-
maessig betydning, og hvor videregivelsen af oplysninger i Nationalt Genom Center er
ngdvendig af hensyn til udfgrelsen af undersggelserne.

Afhaengigt af forskningsprojektets karakter, og hvilke oplysninger der er tale om, kan
der veere krav om tilladelse hhv. godkendelse fra det videnskabsetiske komitéystem
eller fra Styrelsen for Patientsikkerhed. Der henvises i gvrigt til samtidigt svar pa SUU
spgrgsmal nr. 2 (L 146 — forslag til lov om andring af sundhedsloven (Organiseringen i
Sundheds- og Zldreministeriet, oprettelse af Nationalt Genom Center m.v.)) for en
uddybende beskrivelse heraf.

Desuden vil der altid skulle foretages en vurdering i Nationalt Genom Center af ad-
gang til data til det konkrete forskningsprojekt, herunder bl.a. databeskyttelsesretlige
forhold som fx proportionalitet, i kraft af, at centeret er dataansvarlig for oplysnin-
gerne i centeret. Overordnede oplysninger om, hvilke aktgrer, der far adgang til at
forske i oplysninger i Nationalt Genom Center, og om forskningsprojekterne vil lg-
bende blive offentliggjort pa Nationalt Genom Centers hjemmeside.

Sundhedsministeren vil ikke skulle inddrages i sagsbehandlingen af disse sager, her-
under vurderingen. Nationalt Genom Center foreslds oprettet som en selvstaendig
myndighed under Sundheds- og Zldreministeriet.

Sundheds- og Zldreministeriet kan dog blive inddraget i form af eksempelvis princi-
piel lovfortolkning eller klagesager.


mailto:sum@sum.dk
http://sum.dk/

Med venlig hilsen

Ellen Trane Ngrby /  Anne-Sofie Duelund Lassesen

Side 2



