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AŶgåeŶde NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter 
DaŶsk Selskaď for AlŵeŶ MediĐiŶ ;DSAMͿ har tidligere heŶǀeŶdt sig til SuŶdheds‐ og 
Ældreudǀalget ŵed ďekǇŵriŶg oǀer sikkerhedeŶ ǀed lagriŶg af daŶskerŶes geŶetiske 
oplǇsŶiŶger i relatioŶ til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. DeŶŶe ďekǇŵriŶg er ikke ďleǀet 
ŵiŶdre i forďiŶdelse ŵed HøƌiŶg oveƌ udkast til ďekeŶdtgøƌelseƌ ŵŵ. oŵ opƌettelse 
af NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌ ŵ.ŵ. ŵed frist ϰ. ŵarts ϮϬϭϵ, hǀor DSAM har afgiǀet sǀar. 
 
DSAM støtter et NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter ŵed fokus på selǀďesteŵŵelse, geŶŶeŵ‐
sigtighed og sikkerhed, ŵeŶ efter at NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter i åreǀis har ǀæret præ‐
get af uigeŶŶeŵskuelige udŵeldiŶger og tǀetǇdig loǀgiǀŶiŶg, tegŶer der sig Ŷu et ďil‐
lede af et projekt ŵed sikkerhedsproďleŵer og Ŷærŵest udeŶ selǀďesteŵŵelse.  
 
I særdeleshed er ǀi i DSAM ďekǇŵrede oǀer, at projektets oŵfaŶg er ǀokset ďetragte‐
ligt, sideŶ der ďleǀ loǀgiǀet, til Ŷu at oŵfatte laŶgt flere daŶskere eŶd først loǀet. 
Saŵt at der i realiteteŶ ďliǀer tale oŵ parallellagriŶg af daŶskerŶes geŶetiske oplǇs‐
ŶiŶger, hǀor de geŶetiske oplǇsŶiŶger og kopier af disse stadig ǀil ďliǀe lagret udeŶ 
for ĐeŶteret. Med lagriŶg af geŶetiske oplǇsŶiŶger ŵaŶge steder øges risikoeŶ for da‐
taďrud. Proďleŵet forstærkes af, at der ikke er koŶkret ďegræŶsŶiŶg på, hǀeŵ der 
kaŶ få adgaŶg til de følsoŵŵe geŶetiske oplǇsŶiŶger. 

DSAM har således flere oǀerordŶede ďekǇŵriŶger ǀedrøreŶde sikkerhedeŶ ǀed opďe‐
ǀariŶg af daŶskerŶes geŶetiske oplǇsŶiŶger: 

 DoďďeltlagriŶg af geŶetiske oplysŶiŶger. 
 NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter vil aŶdrage flere daŶskere eŶd først oplyst. 
 IŶgeŶ ďegræŶsŶiŶg på, hveŵ der kaŶ få adgaŶg til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. 

DSAM øŶsker ŵed deŶŶe heŶǀeŶdelse at gøre opŵærksoŵ på, at der er ďehoǀ 
for eŶ patieŶtstǇret tilgaŶg til deliŶg af helďredsoplǇsŶiŶger. Med ŶuǀæreŶde til‐
gaŶg til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter har ŵaŶ i stedet ǀalgt eŶ uheŶsigtsŵæssig løs‐
ŶiŶg, hǀor hǀerkeŶ heŶsǇŶet til ďorgerŶes selǀďesteŵŵelse eller heŶsǇŶet til ďed‐
ste datasikkerhed tilgodeses. DSAM håďer på ŶǇtæŶkŶiŶg, Ŷår det gælder stateŶs 
oŵgaŶg ŵed suŶdhedsdata, således at patieŶteŶs autoŶoŵi og datasikkerhedeŶ 
kaŶ ďriŶges i ĐeŶtruŵ. 
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Side Ϯ af ϭϭ 
 

Med heŶǀeŶdelseŶ håďer DSAM, at otte spørgsŵål kaŶ ďeǀares eŶtǇdigt og geŶŶeŵ‐
sigtigt på eŶ ŵåde, så sǀareŶe ikke kaŶ ŵisforstås. BaggruŶd for ďekǇŵriŶger og 
spørgsŵål forklares uddǇďeŶde på de følgeŶde sider og i ďilag. 
 
Spørgsŵål ϭ: Er det korrekt, at geŶetiske oplysŶiŶger udledt af væv efter oprettel‐
seŶ af NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter kaŶ lagres parallelt i eŶ patieŶtjourŶal og ĐeŶtralt 
hos NatioŶal GeŶoŵ CeŶter?  
 
Det er i ďeŵærkŶiŶgerŶe til loǀforslaget aŶført, at data oŵ ďorgerŶes geŶetiske op‐
lǇsŶiŶger, der er tilgået NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter efter ďesteŵŵelserŶe i loǀforslaget 
fortsat ǀil ďliǀe ďehaŶdlet i patieŶtjourŶaler i eŶ regioŶ, også efter at oplǇsŶiŶgerŶe 
er ǀideregiǀet til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. ϭ 
 
I et ŶǇligt høriŶgssǀar ŵed høriŶgsfrist ϰ. ŵarts ϮϬϭϵ skriǀer DaŶsk Patologiselskaď 
͞Eƌ det foƌtsat taŶkeŶ, at de lokale eŶhedeƌ ;patologiafdeliŶgeƌ elleƌ aŶdƌeͿ, soŵ la‐
veƌ aŶalǇseƌŶe pƌiŵæƌt, skal have ƌådata liggeŶde paƌallelt ŵed NatioŶalt GeŶoŵ 
CeŶteƌ?͟.Ϯ 
 
DSAM skal heŶlede opŵærksoŵhedeŶ på, at suŶdhedsŵiŶistereŶ tidligere har sǀa‐
ret, at dette ikke er tilfældet.ϯ  

Spørgsŵål Ϯ: Er det korrekt, at geŶetiske oplysŶiŶger lagret i geŶoŵdataďaseŶ hos 
NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter kaŶ udledes, lagres og ďehaŶdles parallelt hos private virk‐
soŵheder i udlaŶdet? 

Det freŵgår af høriŶgsŶotatet, at loǀeŶ oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter ikke ǀil ďerøre 
deŶ regioŶale aktiǀitet på oŵrådet, og at geŶoŵsekǀeŶteriŶg ikke ŶødǀeŶdigǀis skal 
ske i DaŶŵark.ϰ 
 
Det er allerede i dag alŵiŶdeligt, at geŶetiske oplǇsŶiŶger fra daŶsk ǀæǀ aflæses i ud‐
laŶdet, for ekseŵpel på IslaŶdϱ og i USAϲ, hǀor geŶetiske data også lagres. 
 
DSAM skal heŶlede opŵærksoŵhedeŶ på, at FolketiŶget i aŶdeŶ saŵŵeŶhæŶg ŵed 
æŶdriŶg af ApotekerloǀeŶ oŵ deliŶg af daŶskerŶes lægeŵiddeloplǇsŶiŶger øŶskede 
deŶŶe ďegræŶset til offeŶtligt aŶerkeŶdte forskŶiŶgsiŶstitutioŶer.ϳ  

Spørgsŵål ϯ: Er det korrekt, at parallellagriŶg af oplysŶiŶger udgør et sikkerheds‐
proďleŵ? 

                                            
ϭ https://ǁǁǁ.ft.dk/ripdf/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/lϭϰϲ/ϮϬϭϳϭ_lϭϰϲ_soŵ_freŵsat.pdf 
Ϯ https://prodstoragehoeriŶgspo.ďloď.Đore.ǁiŶdoǁs.Ŷet/ϴϭϲϱϮdϳϵ‐ϰϳĐe‐ϰϭϳe‐ϵϴϵa‐fϮϴefϱĐeϵaϭϯ/Hør‐
riŶgssǀar%ϮϬDaŶsk%ϮϬPatologiselskaď.pdf  
ϯ https://ǁǁǁ.ft.dk/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/Lϭϰϲ/spŵ/ϳϱ/sǀar/ϭϰϵϭϱϬϱ/ϭϴϵϴϵϳϵ.pdf  
ϰ https://ǁǁǁ.ft.dk/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/Lϭϰϲ/ďilag/ϭ/ϭϴϱϱϴϬϯ.pdf 
ϱ https://ďloddoŶor.dk/det‐daŶske‐ďloddoŶorstudie/  
ϲ https://politikeŶ.dk/iŶdlaŶd/artϲϯϳϱϮϯϬ/ϴϲ.ϬϬϬ‐daŶskeres‐dŶa‐opďeǀares‐uloǀligt‐i‐USA  
ϳ https://ǁǁǁ.retsiŶforŵatioŶ.dk/Forŵs/RϬϳϭϬ.aspǆ?id=ϭϵϭϰϳϭ pkt. Ŷr. ϳ. 
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IŶgeŶiørforeŶiŶgeŶ aŶgiǀer, at parallellagriŶg er et sikkerhedsproďleŵ. Proďleŵet er 
ifølge foreŶiŶgeŶ, at der kaŶ gælde forskellige sikkerhedsŶiǀeauer for lagriŶgeŶ af ge‐
Ŷetiske oplǇsŶiŶger. Derŵed øges ďåde risikoeŶ for ďrud på datasikkerhedeŶ og ŵu‐
lighedeŶ for at tilgå data. IŶgeŶiørforeŶiŶgeŶ ďeŵærker, at dette ikke er i oǀereŶs‐
steŵŵelse ŵed forŵålet i GDPR oŵ dataŵiŶiŵeriŶg.ϴ 
 

DSAM ďeŵærker, at Ŷetop deŶ øgede sikkerhed i forarďejderŶe til loǀforslaget er 
freŵhæǀet soŵ arguŵeŶt for oprettelseŶ af NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. MiŶistereŶ 
skriǀer ďlaŶdt aŶdet, at sikkerhedsŶiǀeauet for NatioŶalt GeŶoŵ CeŶters ǀil ǀære hø‐
jere eŶd hidtil ǀæreŶde staŶdard, og at det ďetǇder, data opďeǀares ŵere sikkert, og 
at tilgaŶgeŶ til data er uŶder streŶg koŶtrol, logŶiŶg og ŵoŶitoreriŶg.ϵ Det er eŶ ďe‐
tragtŶiŶg, soŵ er af ŵiŶdre ďetǇdŶiŶg, Ŷår de geŶetiske oplǇsŶiŶger fortsat ďeǀares 
parallelt aŶdre steder. 
 
Spørgsŵål ϰ: Er det korrekt, at geŶetiske oplysŶiŶger udledt af forskere fra ŵediĐi‐
ŶaliŶdustrieŶ dataďehaŶdles og lagres separat fra NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter? 
 
Det freŵgår af kapitel ϭ, § ϭ i BekeŶdtgøƌelse oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌs iŶdsaŵ‐
liŶg af geŶetiske oplǇsŶiŶgeƌ, at ŵaŶge aktører, heruŶder iŶstitutioŶer uŶder SuŶd‐
heds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, regioŶsråd, koŵŵuŶalďestǇrelser, autoriserede suŶdheds‐
persoŶer og de priǀate persoŶer eller iŶstitutioŶer, der driǀer sǇgehuse, skal giǀe Na‐
tioŶalt GeŶoŵ CeŶter geŶetiske oplǇsŶiŶger.  
 
DSAM ďeŵærker, at det ikke er ŶæǀŶt, at forskere fra det priǀate erhǀerǀsliǀ skal 
iŶdďerette geŶetiske oplǇsŶiŶger. 
 
Spørgsŵål ϱ: Er det korrekt, at der skal iŶdďerettes eŶ laŶg række forskellige typer 
geŶetiske oplysŶiŶger til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter udover helgeŶoŵsekveŶteriŶger? 
 
I forďiŶdelse ŵed loǀarďejdet til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter ďleǀ det aŶgiǀet, at ŵaŶ til 
eŶ start ǀille fokusere på helgeŶoŵsekǀeŶteriŶger. MiŶistereŶ præĐiserer i høriŶgs‐
ŶotatetϭϬ på side ϭϰ, at i lǇset af høƌiŶgssvaƌeŶe eƌ det i ďeŵæƌkŶiŶgeƌŶe til det eŶde‐
lige lovfoƌslag ďlevet pƌæĐiseƌet, at deƌ i føƌste oŵgaŶg vil væƌe sæƌligt fokus på hel‐
geŶoŵsekveŶteƌiŶg. På læŶgeƌe sigt kaŶ deƌ væƌe ďehov foƌ at suppleƌe ŵed Ǉdeƌli‐
geƌe tekŶologieƌ vedƌøƌeŶde patieŶteƌs og sǇgdoŵŵes ďiologi og fǇsiologi. 

Af et ďilag i høriŶgsŵaterialetϭϭ freŵgår det iŵidlertid, at ŵaŶ fra starteŶ ǀil effektu‐
ere iŶdďeretŶiŶgspligt for helgeŶoŵssekǀeŶteriŶgsdata, eǆoŵsekǀeŶteriŶgsdata, 
geŶpaŶelssekǀeŶteriŶgsdata, traŶsĐriptoŵ data, ŵ.fl.  Når ŵaŶ udoǀer helgeŶoŵse‐
kǀeŶteriŶg også iŶkluderer eŶ række aŶdre og laŶgt ŵere hǇppigt ďrugte geŶetiske 
tests og uŶdersøgelser, soŵ ďruges helt rutiŶeŵæssigt på hospitaler og af forskere, 
ǀil der ďliǀe tale oŵ, at geŶetiske oplǇsŶiŶger fra laŶgt flere daŶskere fra starteŶ ǀil 

                                            
ϴ https://prodstoragehoeriŶgspo.ďloď.Đore.ǁiŶdoǁs.Ŷet/ϴϭϲϱϮdϳϵ‐ϰϳĐe‐ϰϭϳe‐ϵϴϵa‐fϮϴefϱĐeϵaϭϯ/Hø‐
riŶgssǀar%ϮϬǀedr.%ϮϬŶatioŶal%ϮϬgeŶoŵ%ϮϬĐeŶterŵarts%ϮϬϮϬϭϵ%ϮϬ‐%ϮϬIŶgeŶiørforeŶiŶgeŶ.pdf  
ϵ https://prodstoragehoeriŶgspo.ďloď.Đore.ǁiŶdoǁs.Ŷet/ϴϭϲϱϮdϳϵ‐ϰϳĐe‐ϰϭϳe‐ϵϴϵa‐fϮϴefϱĐeϵaϭϯ/Hø‐
riŶgsďreǀ.pdf  
ϭϬ https://ǁǁǁ.ft.dk/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/Lϭϰϲ/ďilag/ϭ/ϭϴϱϱϴϬϯ/iŶdeǆ.htŵ  
ϭϭ https://prodstoragehoeriŶgspo.ďloď.Đore.ǁiŶdoǁs.Ŷet/ϴϭϲϱϮdϳϵ‐ϰϳĐe‐ϰϭϳe‐ϵϴϵa‐fϮϴefϱĐeϵaϭϯ/Bi‐
lag%ϮϬϲ%ϮϬ‐%ϮϬIŶdsaŵliŶg%ϮϬaf%ϮϬgeŶetiske%ϮϬoplǇsŶiŶger.pdf  
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lagres hos NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, eŶd hǀis der kuŶ iŶdďerettes helgeŶoŵsekǀeŶte‐
riŶger. 

DSAM skal derfor ďeŵærke, at NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter ǀil iŶdsaŵle geŶetiske data 
fra laŶgt flere daŶskere eŶd først oplǇst.  
 
I deďatiŶdlæg i BerliŶgske TideŶde fastslår ŵiŶistereŶ, at det ikke er alle daŶskeres 
geŶetiske oplǇsŶiŶger, soŵ skal opďeǀares. Det er kuŶ geŶetiske oplǇsŶiŶger, soŵ 
ǀedrører patieŶter i ďehaŶdliŶg eller forsøgspersoŶer.ϭϮ I ďekeŶdtgørelse oŵ iŶdďe‐
retŶiŶg af geŶetiske oplǇsŶiŶger ǀiser det sig Ŷu, at der er tale oŵ et ďredere fokus 
eŶd først ŵeldt ud, og derǀed kaŶ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶters patieŶtdataďase hurtigt 
koŵŵe til at ǀedrøre store dele af deŶ daŶske ďefolkŶiŶg. ϭϯ 
 
Spørgsŵål ϲ: Er det korrekt, at loveŶ oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter ikke speĐifikt re‐
gulerer, hvilke aktører der kaŶ få adgaŶg til oplysŶiŶgerŶe i ĐeŶteret?  
 
AdgaŶgeŶ til oplǇsŶiŶger er reguleret i loǀeŶs forŵålsďesteŵŵelse, der oŵfatter op‐
lǇsŶiŶger, soŵ er ŶødǀeŶdige ŵed heŶďlik på foreďǇggeŶde sǇgdoŵsďekæŵpelse, 
ŵediĐiŶsk diagŶose, sǇgepleje, patieŶtďehaŶdliŶg eller forǀaltŶiŶg af læge‐ og suŶd‐
hedstjeŶester, og ďehaŶdliŶgeŶ af oplǇsŶiŶgerŶe foretages af eŶ persoŶ iŶdeŶ for 
suŶdhedssektoreŶ, der efter loǀgiǀŶiŶgeŶ er uŶdergiǀet taǀshedspligt, eller hǀis ďe‐
haŶdliŶgeŶ aleŶe sker ŵed heŶďlik på at udføre statistiske eller ǀideŶskaďelige uŶ‐
dersøgelser af ǀæseŶtlig saŵfuŶdsŵæssig ďetǇdŶiŶg, og hǀis ďehaŶdliŶgeŶ er Ŷød‐
ǀeŶdig af heŶsǇŶ til udførelseŶ af uŶdersøgelserŶe. Der er altså tale oŵ eŶ ŵeget 
ďred forŵålsďesteŵŵelse, hǀor det er uforudsigeligt, hǀeŵ der ǀil kuŶŶe få adgaŶg. 
  
Det freŵgår saŵtidigt af ŵiŶistersǀarϭϰ på side Ϯ, at også ŵediĐiŶaliŶdustrieŶ kaŶ få 
adgaŶg.  
 
DSAM skal ďeŵærke, at deŶ retsďeskǇttelse, der ligger i, hǀeŵ der har adgaŶg til de 
geŶetiske oplǇsŶiŶgerŶe i loǀ oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, er riŶgere eŶd deŶ ďeskǇt‐
telse, soŵ giǀes for lægeŵiddeloplǇsŶiŶger i ApotekerloǀeŶ, soŵ iŶdeholder eŶ ud‐
trǇkkelig opregŶiŶg af de aktører, der har adgaŶg til oplǇsŶiŶgerŶe.  
 
Spørgsŵål ϳ: Er det korrekt, at der kaŶ freŵsøges eŶkeltiŶdivider i geŶoŵdataďa‐
seŶ hos NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter ŵed heŶďlik på rekrutteriŶg af forsøgspersoŶer 
ŵed forskŶiŶgsforŵål? 
 
ForskŶiŶgsadgaŶgeŶ gælder ikke kuŶ læseadgaŶg på NatioŶal GeŶoŵ CeŶters super‐
Đoŵputer. MaŶ kaŶ Ŷeŵlig også freŵsøge eŶkeltiŶdiǀider ŵed heŶďlik på ŵediĐiŶaf‐
prøǀŶiŶg. Fra et ŵiŶisterǀarϭϱ oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter freŵgår det på side ϭ, at 
såfƌeŵt eŶ foƌskeƌ heŶveŶdeƌ sig til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌ ŵed heŶďlik på at ƌe‐
kƌutteƌe foƌsøgspeƌsoŶeƌ fƌa deŶ kliŶiske del af iŶfƌastƌuktuƌeŶ, så vil NatioŶalt Ge‐
Ŷoŵ CeŶteƌ væƌe foƌpligtet til at foƌetage eŶ søgŶiŶg i VævsaŶveŶdelsesƌegisteƌet foƌ 

                                            
ϭϮ BerliŶgske ϭ. SEKTION TORSDAG Ϯϴ. FEBRUAR ϮϬϭϵ. Mistro udeŶ uŶderďǇgŶiŶg 
ϭϯ https://prodstoragehoeriŶgspo.ďloď.Đore.ǁiŶdoǁs.Ŷet/ϴϭϲϱϮdϳϵ‐ϰϳĐe‐ϰϭϳe‐ϵϴϵa‐fϮϴefϱĐeϵaϭϯ/Bi‐
lag%ϮϬϲ%ϮϬ‐%ϮϬIŶdsaŵliŶg%ϮϬaf%ϮϬgeŶetiske%ϮϬoplǇsŶiŶger.pdf  
ϭϰ https://ǁǁǁ.ft.dk/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/Lϭϰϲ/spŵ/ϰϲ/sǀar/ϭϰϴϬϴϯϯ/ϭϴϴϬϯϯϳ/iŶdeǆ.htŵ  
ϭϱ https://ǁǁǁ.ft.dk/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/lϭϰϲ/spŵ/ϰϵ/sǀar/ϭϰϴϬϴϮϮ/ϭϴϴϬϮϲϴ.pdf  
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at se, oŵ deŶ pågældeŶde patieŶt haƌ ďesluttet, at vedkoŵŵeŶdes geŶetiske oplǇs‐
ŶiŶgeƌ ikke ŵå ďƌuges til statistiske elleƌ videŶskaďelige uŶdeƌsøgelseƌ.  
 
DSAM skal ďeŵærke, at deŶŶe ŵulighed for patieŶter til at fraďede sig forskŶiŶg kuŶ 
gælder for oplǇsŶiŶger, der søges i NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. Det iŶdeďærer, at for‐
skereŶ fra aŶdre suŶdhedsregistre loǀligt ǀil kuŶŶe freŵsøge patieŶter ŵed heŶďlik 
på deltagelse i forskŶiŶgsprojekter, ŵeŶ hǀor patieŶteŶ har fraǀalgt deltagelse i 
forskŶiŶgsprojekter hos NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. 
 
Det er på deŶ ďaggruŶd DSAM’s opfattelse, at retteŶ til selǀďesteŵŵelse ďør ligestil‐
les for patieŶter, uaŶset oŵ forskŶiŶgsprojektet gør ďrug af geŶetiske oplǇsŶiŶger el‐
ler helďredsoplǇsŶiŶger fra aŶdre registre eŶd NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter.  

Spørgsŵål ϴ: Er det korrekt, at patieŶteŶ ikke kaŶ forhiŶdre, at egŶe geŶetiske op‐
lysŶiŶger udledt hos regioŶ eller forsker overføres til og lagres hos NatioŶalt Ge‐
Ŷoŵ CeŶter? 

DSAM skal ďeŵærke, at suŶdhedsŵiŶistereŶ klart har tilkeŶdegiǀet, at patieŶter 
saŵtǇkker til deliŶg af geŶetiske oplǇsŶiŶger i iŶterǀieǁs på radio i DR Pϭ OrieŶte‐
riŶgϭϲ og på TV i DRϮ DeadliŶeϭϳ.  

DSAM håďer at få Ŷogle sǀar på oǀeŶståeŶde spørgsŵål, soŵ kaŶ gøre os alle klogere 
i forhold til reel iŶforŵatioŶ oŵ, hǀordaŶ ďorgerŶes geŶetiske oplǇsŶiŶger ǀil ďliǀe 
håŶdteret ŵaŶge steder i DaŶŵark og i udlaŶdet. 
 

Med ǀeŶlig hilseŶ 
 
 
 
 
AŶders BeiĐh 
forŵaŶd, DaŶsk Selskaď for AlŵeŶ MediĐiŶ  
 
 
   

                                            
ϭϲ Pϭ OrieŶteriŶg deŶ ϮϮ. feďruar ϮϬϭϴ. https://ǁǁǁ.dr.dk/radio/pϭ/orieŶteriŶg/orieŶteriŶg‐ϮϬϭϴ‐ϬϮ‐
ϮϮ#!ϬϬ:ϯϯ:ϯϲ   
ϭϳ DeadliŶe på DRϮ deŶ ϭϰ. ŵarts ϮϬϭϴ. 
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Bilag: DokuŵeŶtatioŶ 

Oŵ pligt til at give geŶetiske oplysŶiŶger til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter 
Af udkast til BekeŶdtgøƌelse oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌs iŶdsaŵliŶg af geŶetiske op‐
lǇsŶiŶgeƌ ϭϴ freŵgår det eŶtǇdigt, at der ikke er tale oŵ, at hǀerkeŶ patieŶt eller for‐
søgspersoŶ kaŶ uŶdsige sig, at geŶetiske oplǇsŶiŶger udledt ekseŵpelǀis på hospital 
eller hos forsker oǀerføres til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. De dataaŶsǀarlige ŵǇŶdighe‐
der og forskere har efter ďekeŶdtgørelseŶ Ŷeŵlig eŶ pligt til autoŵatisk at oǀerdrage 
geŶetiske oplǇsŶiŶger til ĐeŶteret udeŶ saŵtǇkke.  

Pligt til at give oplǇsŶiŶgeƌ til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌ  
§ ϭ. IŶstitutioŶer uŶder SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, regioŶsråd, koŵŵuŶal‐
ďestǇrelser, autoriserede suŶdhedspersoŶer og de priǀate persoŶer eller iŶsti‐
tutioŶer, der driǀer sǇgehuse ŵ.ǀ., jf. suŶdhedsloǀeŶs § ϮϮϯ, stk. ϭ, skal giǀe 
NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter geŶetiske oplǇsŶiŶger, fra de geŶetiske aŶalǇser, der 
er aŶført i ďilag ϭ A og ďilag ϭ B, soŵ er udført i forďiŶdelse ŵed patieŶtďe‐
haŶdliŶg efter deŶ ϭ. juli ϮϬϭϵ.  
 
§ Ϯ. De aktører, der er ŶæǀŶt i § ϭ, skal giǀe NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter geŶetiske 
oplǇsŶiŶger, fra de geŶetiske aŶalǇser, der er aŶført i ďilag ϭ A og ďilag ϭ B, og 
soŵ er udført efter deŶ ϭ. juli ϮϬϭϵ i forďiŶdelse ŵed et forskŶiŶgsprojekt, jf. 
dog stk. Ϯ. 

Da ďekeŶdtgørelseŶ ikke iŶdeholder ďesteŵŵelser oŵ sletŶiŶg, ďetǇder det, at der 
ďliǀer tale oŵ et parallelsǇsteŵ, hǀor geŶetiske oplǇsŶiŶger udledt ekseŵpelǀis på 
hospital eller af forskere forďliǀer lokalt, ŵeŶs eŶ kopi tillige autoŵatisk oǀerføres 
ĐeŶtralt til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter.  

Proďleŵets oŵfaŶg ǀokser fordi flere daŶskeres geŶetiske oplǇsŶiŶger hurtigere iŶ‐
kluderes i dataďaseŶ hos NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter eŶd først ŵeldt ud. Det sker, fordi 
ŵaŶ, iŵod hǀad der ďleǀ ŵeldt ud i forďiŶdelse ŵed loǀgiǀŶiŶgsarďejdet, også ǀil 
oǀerføre aŶdre tǇper geŶetiske uŶdersøgelser og tests eŶd helgeŶoŵsekǀeŶeriŶger 
til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. Proďleŵet oŵkriŶg sikkerhedeŶ forstærkes af, at der 
ikke er ďegræŶsŶiŶg på hǀeŵ, der kaŶ få adgaŶg til de geŶetiske oplǇsŶiŶger. Det ďe‐
tǇder, at ďåde forskere fra ŵediĐiŶaliŶdustriϭϵ og fra udlaŶdetϮϬ kaŶ få adgaŶg. 

Oŵ parallellagriŶg  
Det er i ďeŵærkŶiŶgerŶe til loǀforslaget aŶført, at data oŵ ďorgerŶes geŶetiske op‐
lǇsŶiŶger, der er tilgået NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter efter ďesteŵŵelserŶe i loǀforslaget 
fortsat ǀil ďliǀe ďehaŶdlet i patieŶtjourŶaler i eŶ regioŶ, også efter at oplǇsŶiŶgerŶe 
er ǀideregiǀet til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter.  
 
Fra side ϯϴ i ďeŵærkŶiŶgerϮϭ i loǀforslaget: 
 

                                            
ϭϴ https://prodstoragehoeriŶgspo.ďloď.Đore.ǁiŶdoǁs.Ŷet/ϴϭϲϱϮdϳϵ‐ϰϳĐe‐ϰϭϳe‐ϵϴϵa‐fϮϴefϱĐeϵaϭϯ/Bi‐
lag%ϮϬϲ%ϮϬ‐%ϮϬIŶdsaŵliŶg%ϮϬaf%ϮϬgeŶetiske%ϮϬoplǇsŶiŶger.pdf  
ϭϵ https://ǁǁǁ.ft.dk/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/Lϭϰϲ/spŵ/ϰϲ/sǀar/ϭϰϴϬϴϯϯ/ϭϴϴϬϯϯϳ/iŶdeǆ.htŵ  
ϮϬ https://ǁǁǁ.ft.dk/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/Lϭϰϲ/spŵ/ϭ/sǀar/ϭϰϴϬϴϰϳ/ϭϴϴϬϰϬϰ.pdf  
Ϯϭ https://ǁǁǁ.ft.dk/ripdf/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/lϭϰϲ/ϮϬϭϳϭ_lϭϰϲ_soŵ_freŵsat.pdf 
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"Soŵ ekseŵpel kaŶ ŶævŶes, at oplǇsŶiŶgeƌ oŵ helďƌedsŵæssige foƌhold og 
geŶetiske oplǇsŶiŶgeƌ, deƌ eƌ tilgået NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌ, ofte foƌtsat vil 
ďlive ďehaŶdlet lokalt i aŶdet ƌegi, f.eks. i eŶ patieŶtjouƌŶal ŵ.v. i eŶ ƌegioŶ, 
også efteƌ at oplǇsŶiŶgeƌŶe eƌ videƌegivet til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌ. OplǇs‐
ŶiŶgeƌŶe vil således ďåde kuŶŶe ďlive ďehaŶdlet lokalt og i NatioŶalt GeŶoŵ 
CeŶteƌ.͟ 
 

Oŵ parallellagriŶg i udlaŶdet  
Det freŵgår tillige af høriŶgsŶotatet, at loǀeŶ oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter ikke ǀil ďe‐
røre deŶ regioŶale aktiǀitet på oŵrådet, og at geŶoŵsekǀeŶteriŶg ikke ŶødǀeŶdigǀis 
skal ske i DaŶŵark. 
 
Fra side ϭϰ i høriŶgsŶotatet:ϮϮ 
 

͟Det eƌ iŵidleƌtid ikke foƌŵålet ŵed lovfoƌslaget at ƌeguleƌe deŶ ƌegioŶale 
aktivitet på oŵƌådet, ŵeŶ aleŶe at fastsætte ƌaŵŵeƌŶe foƌ NatioŶalt GeŶoŵ 
CeŶteƌ og dets opgaveƌ. Med lovfoƌslaget fastsættes deƌ ikke ƌegleƌ foƌ, hvoƌ 
geŶŶeŵføƌelseŶ af eŶ geŶoŵsekveŶteƌiŶg, heƌuŶdeƌ helgeŶoŵsekveŶteƌiŶg, 
skal ske i DaŶŵaƌk.͟ 

 
Oŵ sikkerhedsproďleŵer ved parallellagriŶg  
IŶgeŶiørforeŶiŶgeŶ ;IDAͿ ŵeŶer der er sikkerhedsŵæssige proďleŵer ǀed doďďelt‐
lagriŶg. ForeŶiŶgeŶ skriǀer i deres på side ϭ i deres høriŶgssǀar:Ϯϯ 
 

͞Vi foƌståƌ ďekeŶdtgøƌelseŶ sådaŶ, at deƌ ikke stilles kƌav oŵ, at de oplǇsŶiŶ‐
geƌ, deƌ videƌegives fƌa f.eks. sǇgehuse til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌ slettes på 
sǇgehuset, Ŷåƌ de videƌegives. Det vil ďetǇde, at deƌ opståƌ eŶ doďďelt elleƌ 
paƌallel opďevaƌiŶg af ďoƌgeƌŶes geŶetiske oplǇsŶiŶgeƌ. Deƌŵed øges ďåde 
ƌisikoeŶ foƌ ďƌud på datasikkeƌhedeŶ og ŵulighedeŶ foƌ at tilgå data, hvilket 
ikke eƌ i oveƌeŶssteŵŵelse ŵed foƌŵålet i GDPR oŵ dataŵiŶiŵeƌiŶg.͟ 

SuŶdhedsŵiŶisteriet freŵhæǀer i deres høriŶgsďreǀ side ϰ, at der er ǀære tale oŵ 
forskellige sikkerhedsŶiǀeauer:Ϯϰ 

͞... sikkeƌhedsŶiveauet foƌ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌs supeƌĐoŵputeƌ vil væƌe 
højeƌe eŶd hidtil væƌeŶde staŶdaƌd foƌ foƌskŶiŶg i DaŶŵaƌk. Det ďetǇdeƌ 
ďlaŶdt aŶdet, at data opďevaƌes ŵeƌe sikkeƌt, og at tilgaŶgeŶ til data eƌ uŶ‐
deƌ stƌeŶg koŶtƌol, logŶiŶg og ŵoŶitoƌeƌiŶg. BƌugeƌŶe vil kuŶ kuŶŶe se de 
data, de ekspliĐit haƌ fået adgaŶg til. Med heŶďlik på at sikƌe, at dette ikke iŶ‐
flueƌeƌ på foƌskeƌŶes aƌďejde, vil dette sikkeƌhedslag opeƌeƌe i ďaggƌuŶdeŶ.͟ 

                                            
ϮϮ https://ǁǁǁ.ft.dk/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/Lϭϰϲ/ďilag/ϭ/ϭϴϱϱϴϬϯ.pdf  
Ϯϯ https://prodstoragehoeriŶgspo.ďloď.Đore.ǁiŶdoǁs.Ŷet/ϴϭϲϱϮdϳϵ‐ϰϳĐe‐ϰϭϳe‐ϵϴϵa‐fϮϴefϱĐeϵaϭϯ/Hø‐
riŶgssǀar%ϮϬǀedr.%ϮϬŶatioŶal%ϮϬgeŶoŵ%ϮϬĐeŶterŵarts%ϮϬϮϬϭϵ%ϮϬ‐%ϮϬIŶgeŶiørforeŶiŶgeŶ.pdf  
Ϯϰ https://prodstoragehoeriŶgspo.ďloď.Đore.ǁiŶdoǁs.Ŷet/ϴϭϲϱϮdϳϵ‐ϰϳĐe‐ϰϭϳe‐ϵϴϵa‐fϮϴefϱĐeϵaϭϯ/Hø‐
riŶgsďreǀ.pdf  
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MiŶistereŶ ŵeŶer også at parallellagriŶg er et proďleŵ. Det sǇŶes iŵidlertid soŵ oŵ, 
at ŵaŶ i ŵiŶisteriet har ǀæret uafklaret oŵ, hǀorǀidt der ǀil ďliǀe tale oŵ doďďeltlag‐
riŶg. Det freŵgår for ekseŵpel af et ŵiŶistersǀar, at ŵiŶistereŶ slet ikke er af deŶ op‐
fattelse, at der er tale oŵ, at helgeŶoŵoplǇsŶiŶger ǀil ďliǀe opďeǀaret i et doďďelt sǇ‐
steŵ, og at det Ŷetop er for at iŵødegå proďleŵet ŵed forskellige sikkerhedsŶi‐
ǀeauer i parallelsǇsteŵer. I et ŵiŶistersǀarϮϱ oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter på side ϭ 
står der: 
 

͞AdͿ ϯ. DataŵiŶiŵeƌiŶg GeŶgivelseŶ af, at helgeŶoŵoplǇsŶiŶgeƌ vil ďlive op‐
ďevaƌet i et doďďelt sǇsteŵ kaŶ ikke geŶkeŶdes.   
  
Foƌŵålet ŵed NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌ eƌ Ŷetop at uŶdgå lokale ƌegioŶale pa‐
ƌallelsǇsteŵeƌ og foƌskellige sikkeƌhedsŶiveaueƌ foƌ helgeŶoŵaŶalǇse i DaŶ‐
ŵaƌk.   
  
Deƌfoƌ vil NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌ skulle opďǇgge eŶ ŶatioŶal iŶfƌastƌuktuƌ, 
heƌuŶdeƌ eŶ ŶatioŶal geŶoŵdataďase, til aŶalǇse og lagƌiŶg af geŶetiske op‐
lǇsŶiŶgeƌ soŵ Ŷæƌŵeƌe ďeskƌevet i L ϭϰϲ eŶdeligt svaƌ på spøƌgsŵål Ŷƌ. ϭϱ.͟ 

 
DeŶ regioŶale udledŶiŶg af geŶetiske oplǇsŶiŶger på sǇgehuseŶe er tillige udeladt på 
SuŶdhedsŵiŶisteriet illustratioŶ af datastrøŵŵeŶϮϲ for NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. Det 
skal i deŶ forďiŶdelse ŶæǀŶes, at helgeŶoŵsekǀeŶteriŶg i dag foregår rutiŶeŵæssigt 
på RigshospitaletϮϳ og lagres på superĐoŵputereŶ CoŵputeroŵeϮϴ ǀed Risø.  
 
MiŶistereŶ har tidligere udtalt, at saŵliŶg af geŶetiske oplǇsŶiŶger i NatioŶalt GeŶoŵ 
CeŶter haŶdler oŵ, at daŶskerŶes geŶetiske oplǇsŶiŶger skal ďehaŶdles ŵed eŶsartet 
høj sikkerhed. Af et ŵiŶistersǀarϮϵ freŵgår det på side Ϯ: 
 

“GƌuŶdeŶ til at de ŶævŶte aktøƌeƌ i ďeŵǇŶdigelsesďesteŵŵelseŶ ;iŶsti‐
tutioŶeƌ uŶdeƌ SuŶdheds‐ og ÆldƌeŵiŶisteƌiet, ƌegioŶsƌåd, koŵŵuŶal‐
ďestǇƌelseƌ, autoƌiseƌede suŶdhedspeƌsoŶeƌ og de pƌivate peƌsoŶeƌ el‐
leƌ iŶstitutioŶeƌ, deƌ dƌiveƌ sǇgehuse ŵ.v.Ϳ foƌpligtes til at videƌegive 
føƌŶævŶte oplǇsŶiŶgeƌ til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌ eƌ foƌ at sikƌe, at 
suŶdhedsvæseŶets paƌteƌ aŶveŶdeƌ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌ, heƌuŶdeƌ 
deŶ fælles laŶdsdækkeŶde iŶfoƌŵatioŶsiŶfƌastƌuktuƌ, hvoƌŵed ďe‐
haŶdliŶg af geŶetiske oplǇsŶiŶgeƌ skeƌ uŶdeƌ høj sikkeƌhed. Deƌŵed 
ŶedďƌiŶges også eŶ ukooƌdiŶeƌet udďǇgŶiŶg af ŵaŶge foƌskellige ueŶs‐
aƌtede løsŶiŶgeƌ på tvæƌs af laŶdet.͟  

 
Oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter iŶdsaŵler laŶge flere geŶetiske data eŶd først oplyst 
I forďiŶdelse ŵed loǀarďejdet til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter ďleǀ det aŶgiǀet, at ŵaŶ til 
eŶ start ǀille fokusere på helgeŶoŵsekǀeŶteriŶger. Det freŵgår af høriŶgsŶotatet 

                                            
Ϯϱ https://ǁǁǁ.ft.dk/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/Lϭϰϲ/spŵ/ϳϱ/sǀar/ϭϰϵϭϱϬϱ/ϭϴϵϴϵϳϵ.pdf  
Ϯϲ https://ǁǁǁ.suŵ.dk/Teŵaer/PersoŶlig‐ŵediĐiŶ/~/ŵedia/Filer%ϮϬ‐%ϮϬdokuŵeŶter/PersoŶlig‐ŵedi‐
ĐiŶ/GeŶoŵ‐ĐeŶter/DiŶe‐data‐floǁ.pdf  
Ϯϳ https://iŶg.dk/artikel/rekord‐riget‐faŶdt‐kilde‐geŶ‐sǇgdoŵ‐paa‐uŶder‐fire‐doegŶ‐ϮϭϮϵϵϯ  
Ϯϴ https://iŶg.dk/artikel/rigshospitalet‐krǇpterer‐eŶorŵe‐ŵaeŶgder‐dŶa‐data‐realtid‐Ϯϭϰϴϰϵ  
Ϯϵ https://ǁǁǁ.ft.dk/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/Lϭϰϲ/spŵ/Ϯϯ/sǀar/ϭϰϴϬϳϵϴ/ϭϴϴϬϭϴϰ.pdf   
 



 

 
 

Side ϵ af ϭϭ 
 

side ϭϰ: ϯϬ 
 

͞I lǇset af høƌiŶgssvaƌeŶe eƌ det i ďeŵæƌkŶiŶgeƌŶe til det eŶdelige lovfoƌslag 
ďlevet pƌæĐiseƌet, at foƌ så vidt aŶgåƌ iŶfƌastƌuktuƌ vil deƌ i føƌste oŵgaŶg 
væƌe sæƌligt fokus på helgeŶoŵsekveŶteƌiŶg. På læŶgeƌe sigt kaŶ deƌ væƌe 
ďehov foƌ at suppleƌe ŵed Ǉdeƌligeƌe tekŶologieƌ vedƌøƌeŶde patieŶteƌs og 
sǇgdoŵŵes ďiologi og fǇsiologi.͟ 
 

DeŶ pligtŵæssige iŶdďeretŶiŶg udǀides ďetǇdeligt. I udkast til BekeŶdtgøƌelse oŵ Na‐
tioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌs iŶdsaŵliŶg af geŶetiske oplǇsŶiŶgeƌ ϯϭ og det tilhøreŶde ďilag 
ϭA freŵgår, at helgeŶoŵsekǀeŶteriŶger skal oǀerføres til NGC, det freŵgår dog tillige 
af ďilag ϭB, at også aŶdre oplǇsŶiŶger eŶd helgeŶoŵsekǀeŶeriŶger skal oǀerføres til 
NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. 
 

Bilag ϭA: HelgeŶoŵsekveŶteƌiŶgeƌ. 
Bilag ϭB: ϭͿ EǆoŵsekveŶteƌiŶgeƌ – Whole Eǆoŵe SeƋueŶĐiŶg ;WESͿ, ϮͿ Total 
RNA‐sekveŶteƌiŶgeƌ, ϯͿ GeŶoŵe Wide AssoĐiatioŶs Studies ;GWASͿ ŵed oŵ‐
fatteŶde koƌtlægŶiŶg af sjældŶe vaƌiaŶteƌ, ϰͿ EpigeŶetiske uŶdeƌsøgelseƌ ďa‐
seƌet på NGS‐ŵetodeƌ ŵed DNA‐sekveŶteƌiŶg af et stoƌt aŶtal oŵƌådeƌ i aƌ‐
veŵasseŶ, ϱͿ Coŵpaƌativ GeŶoŵisk HǇďƌidiseƌiŶg ;aƌƌaǇ‐CGH/DNA ŵiĐƌoaƌ‐
ƌaǇͿ og ϲͿ GeŶpaŶeleƌ foƌ saŵŵeŶsatte aŶalǇsepakkeƌ, hvoƌ deƌ eƌ ƌisiko foƌ 
sekuŶdæƌe fuŶd, skal oveƌføƌes til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌ. 

Når ŵaŶ udoǀer helgeŶoŵsekǀeŶteriŶg også iŶkluderer eŶ række aŶdre og laŶgt 
ŵere hǇppigt ďrugte geŶetiske tests og uŶdersøgelser, soŵ ďruges helt rutiŶeŵæs‐
sigt på hospitaler og af forskere, ǀil der ďliǀe tale oŵ, at geŶetiske oplǇsŶiŶger fra 
laŶgt flere daŶskere fra starteŶ ǀil lagres hos NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, eŶd deŶ ŵe‐
get ďegræŶseŶde iŶdsaŵliŶg af helgeŶoŵsekǀeŶteriŶger, soŵ det ellers ďleǀ præĐi‐
seret uŶder loǀarďejdet.  

Der foretages i dag ŵeget få helgeŶoŵsekǀeŶteriŶger ugeŶtligt på RigshospitaletϯϮ, 
hǀor deŶ ŵaksiŵale kapaĐitet er ϰϴ oŵ ugeŶϯϯ.  Medtager ŵaŶ deriŵod ŵaŶge for‐
skellige tǇper geŶetiske test og uŶdersøgelser, freŵgår det af NatioŶal stƌategi foƌ 
PeƌsoŶlig MediĐiŶ ϮϬϭϳ‐ϮϬϮϬϯϰ, at der i dag foretages oǀer ϮϬ.ϬϬϬ forskellige tǇper 
geŶetiske test og uŶdersøgelser årligt i det daŶske suŶdhedsǀæseŶ. I tillæg er der 
flere forskŶiŶgsprojekter, soŵ hǀer især iŶkluderer geŶetiske oplǇsŶiŶger fra op til 
ϭϬϬ.ϬϬϬ daŶskere. Her er der også tǇpisk tale oŵ aŶdre geŶetiske test eŶd helgeŶoŵ‐
sekǀeŶteriŶg.  

Der er altså tale oŵ, at NatioŶalt GeŶoŵ CeŶters geŶdataďase ǀil ǀokse ŵaŶge gaŶge 
hurtigere eŶd først ŵeldt ud. MeŶ det haǀde ŵåske også ǀæret lidt pauǀert at laǀe et 
                                            
ϯϬ https://ǁǁǁ.ft.dk/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/Lϭϰϲ/ďilag/ϭ/ϭϴϱϱϴϬϯ/iŶdeǆ.htŵ  
ϯϭ https://prodstoragehoeriŶgspo.ďloď.Đore.ǁiŶdoǁs.Ŷet/ϴϭϲϱϮdϳϵ‐ϰϳĐe‐ϰϭϳe‐ϵϴϵa‐fϮϴefϱĐeϵaϭϯ/Bi‐
lag%ϮϬϲ%ϮϬ‐%ϮϬIŶdsaŵliŶg%ϮϬaf%ϮϬgeŶetiske%ϮϬoplǇsŶiŶger.pdf  
ϯϮ https://ǁǁǁ.ǀersioŶϮ.dk/artikel/rigshospitalet‐dŶa‐data‐sǇge‐ďeskǇttes‐ŵed‐krǇpteriŶg‐uŶder‐oǀer‐
foersel‐risoe‐ϭϬϴϲϯϯϴ  
ϯϯ https://iŶg.dk/artikel/riget‐har‐tilďud‐faa‐kortet‐hele‐diŶ‐arǀeŵasse‐ŵed‐hjeŵ‐ϮϬϵϭϱϭ  
ϯϰ https://ǁǁǁ.suŵ.dk/Teŵaer/PersoŶlig‐ŵediĐiŶ/~/ŵedia/Filer%ϮϬ‐%ϮϬPuďlikatio‐
Ŷer_i_pdf/ϮϬϭϲ/PersoŶlig‐ŵediĐiŶ‐deĐ‐ϮϬϭϲ/NatioŶal‐strategi‐for‐PersoŶlig‐MediĐiŶ.ashǆ  
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geŶoŵĐeŶter for ďlot ϰϴ aŶalǇser oŵ ugeŶ. På et ŵøde i SuŶdhedsŵiŶisteriet, soŵ 
DSAM deltog i, ďleǀ det oplǇst, at der saŵŵeŶlagt i dag ďliǀer laǀet Đa. ϭϬϬ hel‐
geŶoŵsekǀeŶteriŶger på Rigshospitalet på et år.ϯϱ 

Oŵ ŵediĐiŶaliŶdustrieŶs adgaŶg 
Det freŵgår af ŵiŶistersǀar til FolketiŶgets SuŶdhedsudǀalg side Ϯ, at også ŵediĐiŶal‐
iŶdustrieŶ kaŶ få adgaŶg: ϯϲ  

͟Saŵtidig eƌ ƌaŵŵeƌŶe foƌ foƌskŶiŶg i PeƌsoŶlig MediĐiŶ helt afgøƌeŶde. 
UdeŶ foƌskŶiŶg koŵŵeƌ deƌ ikke ŶǇ videŶ, deƌ kaŶ gøƌe ďehaŶdliŶgeŶ af pati‐
eŶteƌŶe ŵeƌe pƌæĐis. Med deŶ foƌeslåede opƌettelse af NatioŶalt GeŶoŵ CeŶ‐
teƌ skaďes Ŷetop eŶ ŵulighed foƌ, at deƌ kaŶ foƌskes – ďl.a. i saŵaƌďejde ŵel‐
leŵ suŶdhedsvæseŶet og de viƌksoŵhedeƌ, deƌ udvikleƌ fǆ ŵediĐiŶ – udeŶ at 
det ďetǇdeƌ, at oplǇsŶiŶgeƌŶe gives til viƌksoŵhedeƌŶe, ŵeŶ at oplǇsŶiŶgeƌŶe 
deƌiŵod liggeƌ ďeskǇttet ét sted uŶdeƌ koŶtƌolleƌede foƌhold.͟  

 
ForskŶiŶgsadgaŶgeŶ er ikke kuŶ eŶ læseadgaŶg, ŵeŶ giǀer også ŵulighed for at 
freŵsøge eŶkeltiŶdiǀider ŵed heŶďlik på ŵediĐiŶafprøǀŶiŶg. Fra et ŵiŶisterǀar oŵ 
NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter freŵgår det på side ϭ:ϯϳ  
 

͞Det ďetǇdeƌ, at såfƌeŵt eŶ foƌskeƌ heŶveŶdeƌ sig til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌ 
ŵed heŶďlik på at ƌekƌutteƌe foƌsøgspeƌsoŶeƌ fƌa deŶ kliŶiske del af iŶfƌa‐
stƌuktuƌeŶ, så vil NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌ væƌe foƌpligtet til at foƌetage eŶ 
søgŶiŶg i VævsaŶveŶdelsesƌegisteƌet foƌ at se, oŵ deŶ pågældeŶde patieŶt 
haƌ ďesluttet, at vedkoŵŵeŶdes geŶetiske oplǇsŶiŶgeƌ ikke ŵå ďƌuges til sta‐
tistiske elleƌ videŶskaďelige uŶdeƌsøgelseƌ͟  

 
Oŵ ŵaŶgleŶde selvďesteŵŵelse 
Af udkast til BekeŶdtgøƌelse oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶteƌs iŶdsaŵliŶg af geŶetiske op‐
lǇsŶiŶgeƌ ϯϴ freŵgår det eŶtǇdigt, at der ikke er tale oŵ, at hǀerkeŶ patieŶt eller for‐
søgspersoŶ kaŶ uŶdsige sig, at geŶetiske oplǇsŶiŶg udledt af ǀæǀ ekseŵpelǀis på hos‐
pital eller hos forsker kopieres og oǀerføres til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. 

Efter at de geŶetiske oplǇsŶiŶger er kopieret og oǀerført til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, 
har patieŶteŶ dog ŵulighed for, ǀia registreriŶg i VæǀsaŶǀeŶdelsesregister, at ďlo‐
kere for, at de geŶetiske oplǇsŶiŶger ďruges til forskŶiŶg, ŵeŶ ikke for at de ďruges til 
ďehaŶdliŶgsforŵål.  

Iŵidlertid freŵgår det af ŵiŶistersǀarϯϵ og af forarďejder til loǀeŶ, at ďehaŶdliŶgsfor‐
ŵålet dækker oǀer ŵaŶgfoldige og helt forskelligrettede forŵål så soŵ foreďǇggeŶde 
sǇgdoŵsďekæŵpelse, ŵediĐiŶsk diagŶose, sǇgepleje, patieŶtďehaŶdliŶg, forǀaltŶiŶg 

                                            
ϯϱ https://ǁǁǁ.ft.dk/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/Lϭϰϲ/ďilag/Ϯϴ/ϭϴϵϴϱϵϯ.pdf  
ϯϲ https://ǁǁǁ.ft.dk/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/Lϭϰϲ/spŵ/ϰϲ/sǀar/ϭϰϴϬϴϯϯ/ϭϴϴϬϯϯϳ/iŶdeǆ.htŵ  
ϯϳ https://ǁǁǁ.ft.dk/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/lϭϰϲ/spŵ/ϰϵ/sǀar/ϭϰϴϬϴϮϮ/ϭϴϴϬϮϲϴ.pdf  
ϯϴ https://prodstoragehoeriŶgspo.ďloď.Đore.ǁiŶdoǁs.Ŷet/ϴϭϲϱϮdϳϵ‐ϰϳĐe‐ϰϭϳe‐ϵϴϵa‐fϮϴefϱĐeϵaϭϯ/Bi‐
lag%ϮϬϲ%ϮϬ‐%ϮϬIŶdsaŵliŶg%ϮϬaf%ϮϬgeŶetiske%ϮϬoplǇsŶiŶger.pdf  
ϯϵ https://ǁǁǁ.ft.dk/saŵliŶg/ϮϬϭϳϭ/loǀforslag/Lϭϰϲ/spŵ/ϯϬ/sǀar/ϭϰϴϬϴϬϳ/ϭϴϴϬϮϭϱ.pdf  
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af læge‐ og suŶdhedstjeŶester, klagesager, erstatŶiŶgssager, tilsǇŶssager og uŶdta‐
gelsesǀis Politiets opklariŶgsarďejde. I tillæg ďør det ŶæǀŶes, at ďehaŶdliŶgsforŵålet 
også iŶkluderer uŶderǀisŶiŶg, kǀalitetsudǀikliŶg og kǀalitetssikriŶg. 

Det ďetǇder, at ud af ŵaŶgfoldige forŵål soŵ patieŶteŶs geŶetiske oplǇsŶiŶger kaŶ 
ďruges til, kaŶ patieŶteŶ udelukkeŶde spærre for forskŶiŶgsforŵålet. I realiteteŶ er 
patieŶteŶs selǀďesteŵŵelse altså ŵiŶiŵal. PatieŶteŶ kaŶ sige helt Ŷej til at ŵodtage 
ďehaŶdliŶg, og så kaŶ patieŶteŶ takke Ŷej til, at de geŶetiske oplǇsŶiŶger ďruges til 
forskŶiŶg. Tilďage står at patieŶteŶ ikke selǀ kaŶ forhiŶdre, at de geŶetiske oplǇsŶiŶ‐
ger oǀerføres til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, og at patieŶteŶ ikke kaŶ spærre for, at de 
geŶetiske oplǇsŶiŶger ďruges til eŶ ŵaŶgfoldighed af forskelligrettede forŵål. 

 


