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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 26. februar 2018 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 32 (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. 32:

”Ministeren bedes oplyse, hvem der kan fa adgang til data fra Nationalt Genom Cen-
ter. Ministeren bedes samtidig oplyse, om det kraever en lovaendring, hvis det skal
&ndres, hvem der kan fa adgang til de data, som Nationalt Genom Center ligger inde
med, eller om det hgrer under ministerbefgjelserne at beslutte, hvem der skal kunne
fa adgang til dataene.”

Svar:
Lovforslaget regulerer ikke specifikt, hvilke aktgrer der kan fa adgang til oplysningerne
i Nationalt Genom Center.

| stedet foreslas det med lovforslaget at regulere, hvilke formdl oplysningerne i Natio-
nalt Genom Center kan behandles til. Derfor er der indsat en lovbestemt formalsbe-
graensning, jf. den foresldede § 1, nr. 22 (vedrgrende den foreslaede § 223 b), hvorefter
oplysninger, der tilgar Nationalt Genom Center, herunder genetiske oplysninger og op-
lysninger om helbredsmaessige forhold, kun ma behandles, hvis det er ngdvendigt:

e med henblik pa forebyggende sygdomsbekaempelse, medicinsk diagnose, sy-
gepleje, patientbehandling eller forvaltning af leege- og sundhedstjenester, og
behandlingen af oplysningerne foretages af en person inden for sundhedssek-
toren, der efter lovgivningen er undergivet tavshedspligt, eller

e hvis behandlingen alene sker med henblik pa at udfgre statistiske eller viden-
skabelige undersggelser af vaesentlig samfundsmaessig betydning, og hvis be-
handlingen er ngdvendig af hensyn til udfgrelsen af undersggelserne.

Det vil kraeve en lovaendring, safremt den lovbestemte formalsbegraensning skal udvi-
des til at omfatte yderligere formal.

Sundhedsministeren vil ikke med det fremsatte lovforslags bestemmelser kunne be-
slutte, hvem der ma f& adgang til oplysninger i Nationalt Genom Center. Dog er der
med sundhedsloven mulighed for at fastzaette regler om, at relevante og kompetente
fagpersoner, f.eks. bioinformatikere og biostatistikere, under en laeges ansvar kan ind-
hente oplysninger med henblik p3, at sadanne fagpersoner kan bista leegen med diag-
nosticering jf. bemaerkningerne til lovforslagets § 1, nr. 22.
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Der kan i gvrigt henvises til samtidigt svar pa SUU spgrgsmal nr. 30 (L 146 — forslag til
lov om andring af sundhedsloven (Organiseringen i Sundheds- og Zldreministeriet,
oprettelse af Nationalt Genom Center m.v.)).

Med venlig hilsen

Ellen Trane Ngrby /  Anne-Sofie Duelund Lassesen
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