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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 13. april 2018 stillet fglgende spgrgs-
mal nr. 62 (L 146 — forslag til lov om aendring af sundhedsloven (Organiseringen i
Sundheds- og Zldreministeriet, oprettelse af Nationalt Genom Center m.v.)) il
sundhedsministeren, som hermed besvares.

Spgrgsmal nr. 62:

”Ministeren bedes kommentere henvendelsen af 11. april 2018 fra Patientdatafor-
eningen, jf. L 146 - bilag 11.”

Svar:

Forst vil jeg gerne beklage den for lange sagsbehandlingstid for den pageeldende akt-
indsigt, som henvendelsen vedrgrer. Der er tale om et komplekst omrade, men der-
for skal ministeriet stadig bestraebe sig pa at overholde svarfristen.

Jeg har dog samtidig noteret mig, at Folketingets Ombudsmand ift. klagen har beslut-
tet ikke at foretage sig videre i sagen.

Jeg vil gerne understrege, at fuld abenhed om Nationalt Genom Center og lovforsla-
gets indhold og betydning er helt afggrende.

Derfor har der veeret en inddragende dialog med Folketingets partier, og der er i dag
svaret uddybende pa 62 gvrige spgrgsmal fra Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg
om lovforslaget. Mange af disse drejer sig om spgrgsmalet om samtykke, og det
emne bliver saledes behandlet og forklaret uddybende i besvarelsen af spgrgsma-
lene.

Blandt besvarelserne er der ogsa en kommentering af tre henvendelser fra Patientda-
taforeningen og en henvendelse med bl.a. Patientdataforeningen som medunderskri-
ver.

Der legges ogsa Igbende udfgrlig information pa Sundheds- og Zldreministeriets
hjemmeside om Personlig Medicin og Nationalt Genom Center. Her ligger fx bade
Strategi og foranalyse om Personlig Medicin, et papir om sikkerhed ifm. den fzelles
nationale teknologiske infrastruktur for Personlig Medicin, et papir med 8 eksempler
pa genetisk diagnostik, en infografik om hvad der sker, ndr man far lavet en gentest,
og en infografik om selvbestemmelsesretten, samt et papir med en raekke spgrgsmal
og svar om Personlig Medicin og Nationalt Genom Center.

Som det fremgar af bilaget til dette spgrgsmal har Sundheds- og Zldreministeriet
modtaget en anmodning om aktindsigt fra Thomas Birk Kristiansen og besvaret
denne. Heri gives aktindsigt i en raekke dokumenter samt undtages en raekke doku-
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menter med henvisning til offentlighedslovens bestemmelser om interne dokumen-
ter og andre dokumenter. Der er i behandlingen af aktindsigten foretaget vurdering i
henhold til offentlighedsloven, herunder ekstraheringspligten og meroffentligheds-
princippet, hvilket ogsa fremgar af besvarelsen.

Sundheds- og £ldreministeriet har efterfglgende modtaget en henvendelse fra Tho-
mas Birk Kristiansen, hvori han anmoder om, at aktindsigten revurderes fsva. de fra

aktindsigten undtagne dokumenter. Sundheds- og Zldreministeriet behandler natur-
ligvis denne henvendelse.

Med venlig hilsen

Ellen Trane Ngrby /  Anne-Sofie Duelund Lassesen
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