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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 30. april 2018 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 66 (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.

Spgrgsmal nr. 66:
"Ministeren bedes kommentere henvendelsen af 27. april 2018 fra Forebyggelses-
og Patientradet, jf. L 146 - bilag 15.”

Svar:

Som navnt i L 146 endeligt svar pa spm. 55 er udviklingen inden for Personlig Medi-
cin ikke uden dilemmaer og vigtige etiske spgrgsmal. Dem tager jeg alvorligt, og det
gor de gvrige partier bag den politiske aftale ogsa. Lovforslaget afspejler desuden et
@nske om at skabe transparente rammer for Nationalt Genom Center.

Indledningsvist kan jeg bemaerke, at jeg ikke kan genkende den udlaegning af lov-
forslagets indhold, som fremgar af henvendelsen.

For sa vidt angar organisationens udsagn om samtykke til patientbehandling og ind-
samling af oplysninger i Nationalt Genom Center henvises der til L 146 endeligt svar
pa spm. 16, 23 og 41.

For sa vidt angér organisationens udsagn om formalet med den foresldede oprettelse
af Nationalt Genom Center og den foreslaede formalsbegraensningsbestemmelse, jf.
lovforslagets § 1, nr. 22 (vedrgrende den foreslaede § 223 b), henvises der til L 146
endeligt svar pa spm. 16 og 30.

Det skal i den forbindelse bemzerkes, at sundhedsdata fra de centrale sundhedsmyn-
digheder anvendes til forskning under forudsaetning af, at de videnskabelige undersg-
gelser er af vaesentlig samfundsmaessig betydning. Der gives kun adgang til de data,
som er ngdvendige for undersggelsernes gennemfgrelse. Der vaernes desuden om
data ved eksempelvis brug af pseudonymisering og forskermaskiner i videst muligt
omfang. Mens vi skal veerne om patienternes tillid til brug af og integriteten omkring
de danske sundhedsdata, skal vi ogsa kunne imgdekomme patienternes forventnin-
ger om at modtage innovativ behandling af hgj kvalitet. Derfor er det vigtigt, at vi ikke
legger ungdvendige hindringer i vejen for dansk sundhedsforskning, men sgrger for
at data netop kan bruges til forskning til gavn for patienterne. Det er min vurdering,
at narvaerende lovforslag og regeringens gvrige initiativer pa omradet netop balan-
cerer disse hensyn.

For sa vidt angar lovforslagets forhold til databeskyttelsesforordningen henvises der
til bemaerkningerne i lovforslagets afsnit 5 og til L 146 endeligt svar pa spm. 21.
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For sa vidt angar organisationens udsagn om samkgring af oplysninger i Nationalt Ge-
nom Center henvises der til L 146 endeligt svar pa spm. 3 og 30.

For sa vidt angar organisationens udsagn om lovforslagets § 1, nr. 10, henvises der til
den uddybende forklaring i lovforslagets bemarkninger til den foresldede bestem-
melse.

Med venlig hilsen

Ellen Trane Ngrby /  Anne-Sofie Duelund Lassesen
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