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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 27. marts 2018 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 56 (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 Kir-
sten Normann Andersen (SF).

Spgrgsmal nr. 56:

”Hvad er ministerens kommentar til, at det abne brev af 21/3-2018 fra 13 organisatio-
ner vedrgrende et Nationalt Genom Center fastslas, at lovforslaget ikke sikrer patien-
ternes ret til at bestemme, om deres genetiske oplysninger ma videregives til Nationalt
Genom Center, pa trods af at ministeren angiveligt har fastslaet, at patienterne altid
skal give informeret samtykke for at fa deres oplysninger overfgrt?”

Svar:

For at genetiske oplysninger kan videregives til Nationalt Genom Center, skal der veere
givet et samtykke fra hhv. patienten til den genetiske analyse eller fra forsggspersonen
til deltagelse i det pagaeldende forskningsprojekt, hvori den genetiske analyse indgar.

Desuden skal de pagzldende genetiske oplysninger vaere udledt af biologisk materiale
efter oprettelsen af Nationalt Genom Center. Hertil kommer, at der kan fastsaettes reg-
ler om, at borgere frivillligt kan overlade genetiske oplysninger, der er udledt af biolo-
gisk materiale fgr oprettelsen af Nationalt Genom Center til centeret.

Der kan henvises til samtidigt svar pa SUU spgrgsmal nr. 16 og 23 (L 146 —forslag til
lov om &ndring af sundhedsloven (Organiseringen i Sundheds- og Zldreministeriet,

oprettelse af Nationalt Genom Center m.v.)) fsva. henholdsvis samtykke til behand-
ling og rammerne for indsamling af oplysninger til Nationalt Genom Center.

Med venlig hilsen

Ellen Trane Ngrby /  Anne-Sofie Duelund Lassesen
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