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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 22. maj 2018 stillet fglgende spgrgs-
mal nr. 75 (L 146 — forslag til lov om aendring af sundhedsloven (Organiseringen i
Sundheds- og Zldreministeriet, oprettelse af Nationalt Genom Center m.v.)) til
sundhedsministeren, som hermed besvares.

Spgrgsmal nr. 75:

”Ministeren bedes kommentere henvendelsen af 18. maj 2018 fra PROSA, IDA IT,
Dansk Selskab for Aimen Medicin, Patientdataforeningen, Patientforeningen Dan-
mark, Ingenigrforeningen IDA og DataEthics, jf. L 146 - bilag 28.”

Svar:

Ad) 1. Sikring mod videregivelse til tredjepart

Sikkerhed er et primaert fokus i Nationalt Genom Center, og sikkerheden vil netop
blive skaerpet med den foreslaede oprettelse af centeret som narmere beskrevet i L
146 endeligt svar pa spgrgsmal nr. 15.

Fx er det hensigten, at systemet teknisk indrettes, sa data ikke fysisk flyttes eller ta-
ges ud af systemet.

Ad) 2. Sikring mod ugnsket fremsggning

| forhold til privatlivsbeskyttelse vil Nationalt Genom Center i samarbejde med Sund-
hedsdatastyrelsen Igbende fglge udviklingen af forskellige sikkerhedsmodeller. Ud
over privatlivsbeskyttelse skal realiserbarhed i forhold til brugsscenarier (fx anvende-
lighed i konkrete patientforlgb), teknologimodenhed og leverandgrafhaengighed ogsa
vurderes. Endeligt undersgges muligheden for at se pa sikkerhedsmodeller fallesof-
fentligt. Dette blev omtalt pda mgdet den 7. maj 2018 og fremgar sammen med en
rekke andre elementer ift. sikkerheden i Nationalt Genom Center af L 146 endeligt
svar pa spgrgsmal nr. 15.

Ad) 3. Dataminimering
Gengivelsen af, at helgenomoplysninger vil blive opbevaret i et dobbelt system kan
ikke genkendes.

Formalet med Nationalt Genom Center er netop at undga lokale regionale parallelsy-
stemer og forskellige sikkerhedsniveauer for helgenomanalyse i Danmark.

Derfor vil Nationalt Genom Center skulle opbygge en national infrastruktur, herunder
en national genomdatabase, til analyse og lagring af genetiske oplysninger som naer-
mere beskrevet i L 146 endeligt svar pa spgrgsmal nr. 15.
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Ad) 4. Selvbestemmelse til overdragelse af data med klare formal

Som anfgrt i de almindelige bemaerkninger i lovforslagets afsnit 5 og L 146 endeligt
svar pa spgrgsmal nr. 21, vurderes lovforslaget at kunne vedtages inden for ram-
merne af databeskyttelsesforordningen.

For sa vidt angar den foreslaede formalsbegraensningsbestemmelse, jf. lovforslagets
§ 1, nr. 22 (vedrgrende den foreslaede § 223 b), henvises der til L 146 endeligt svar pa
spgrgsmal nr. 68.
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