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SUNDHEDS-
ALDREMINISTERIET

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 26. marts 2018 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 54 (L 146 — forslag til lov om andring 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 Li-
selott Blixt (DF).

Spgrgsmal nr. 54:

"Det fremgar af bemaerkninger til lovforslaget, at »sundhedsministeren kan fastsaette
regler, der forpligter de navnte aktgrer til at videregive genetiske oplysninger og op-
lysninger om helbredsmaessige forhold til Nationalt Genom Center uden samtykke fra
patienten« at »den foresldede ordning, [...] indebaerer, at helbredsoplysninger m.v. kan
opbevares i Nationalt Genom Center uden samtykke fra patienten«. Og det fremgar af
ministerens hgringsnotat, at »krav om samtykke til, at Nationalt Genom Center kan
opbevare oplysninger, herunder genetiske oplysninger og oplysninger om helbreds-
maessige forhold, vil veere uhensigtsmaessigt«. Vil ministeren pa baggrund af ovensta-
ende svare pa, hvad grunden er til, at der ikke forudszettes samtykke i de tre tilfaelde?”

Svar:

Lovforslaget sikrer, at der vil blive fastsat regler om, at der skal indhentes et skriftligt,
informeret samtykke til behandling og diagnosticering, der omfatter genetisk analyse.
Lovforslaget sikrer ogsa, at patienten forud for samtykket far information om opbeva-
ringen af de genetiske oplysninger i Nationalt Genom Center og patientens selvbe-
stemmelsesret over genetiske oplysninger i Nationalt Genom Center. Det kan der fast-
saettes regler om, sa det foregar ensartet pa tvaers af landet, og sa det foregar i en
samlet og integreret proces.

Videregivelse og opbevaring af den pdgaeldende patients genetiske oplysninger til Na-
tionalt Genom Center vil herefter ske uden yderligere samtykke fra patienten.

For en naermere uddybning af hensynene bag den foreslaede ordning, hvorefter
sundhedsministeren kan fastsaette regler, der forpligter visse aktgrer til at videregive
genetiske oplysninger og oplysninger om helbredsmaessige forhold til Nationalt Ge-
nom Center uden yderligere samtykke fra patienten, henvises der til samtidigt svar pa
SUU spgrgsmal nr. 23 (L 146 — forslag til lov om aendring af sundhedsloven (Organise-
ringen i Sundheds- og £ldreministeriet, oprettelse af Nationalt Genom Center m.v.)).
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