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Kære AŶders BeiĐh 

Tak for dit ďrev af Ϯ7. juŶi ϮϬϭϵ til SuŶdheds‐ og Ældreudvalget vedrøreŶde NatioŶalt 
GeŶoŵ CeŶter. 

IŶdledŶiŶgsvist vil jeg gerŶe påpege, at lov Ŷr. 7Ϯϴ af ϴ. juŶi ϮϬϭϴ oŵ æŶdriŶg af 
suŶdhedsloveŶ ;OrgaŶiseriŶg i SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, oprettelse af NatioŶalt 
GeŶoŵĐeŶterͿ ďlev vedtaget af et ďredt flertal i FolketiŶget, og at NatioŶalt GeŶoŵ 
CeŶter er oprettet soŵ selvstæŶdig styrelse pr. ϭ. ŵaj ϮϬϭϵ. Det er derfor ikke 
korrekt, at NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter har eksisteret i årevis. 

Herudover vil jeg gerŶe freŵhæve, at udvikliŶgeŶ af persoŶlig ŵediĐiŶ, heruŶder øget 
aŶveŶdelse af geŶetiske oplysŶiŶger, er et vigtigt udvikliŶgsoŵråde for det daŶske 
suŶdhedsvæseŶ. OprettelseŶ af NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter er eŶ vigtig del af løsŶiŶgeŶ 
på Ŷogle af de udfordriŶger, soŵ persoŶlig ŵediĐiŶ rejser.  

Forŵålet ŵed NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter er Ŷetop at uŶderstøtte udvikliŶgeŶ af 
persoŶlig ŵediĐiŶ og sikre, at vi kaŶ håŶdtere freŵtideŶs ďehov og udfordriŶger i det 
daŶske suŶdhedsvæseŶ.   

MaŶge alvorligt syge patieŶter oplever i dag, at de skal igeŶŶeŵ flere ďehaŶdliŶger, 
der ikke virker eller har alvorlige ďivirkŶiŶger, før lægerŶe fiŶder eŶ virksoŵ ďehaŶd‐
liŶg. GeŶetiske aŶalyser kaŶ give vigtig videŶ oŵ patieŶteŶs eller sygdoŵŵeŶs 
særlige ďiologi og derved ďidrage til eŶ ŵere præĐis diagŶostik og ďehaŶdliŶg.  

Med NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter opďygges eŶ fælles, sikker tekŶologisk iŶfrastruktur for 
at kuŶŶe tilďyde geŶetiske aŶalyser i forďiŶdelse ŵed diagŶostik og ďehaŶdliŶg i det 
daŶske suŶdhedsvæseŶ. NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter er derfor eŶ vigtig del af freŵtideŶs 
daŶske suŶdhedsvæseŶ, der skal sikre, at vi får eŶdŶu ďedre ŵulighed for at sikre 
patieŶter i hele DaŶŵark deŶ rigtige ďehaŶdliŶg på det rigtige tidspuŶkt. 

Jeg kaŶ forstå på dit ďrev, at DSAM er ďekyŵret for sikkerhedeŶ oŵkriŶg opďevariŶg 
af daŶskerŶes geŶetiske oplysŶiŶger. Jeg vil derfor gerŶe uŶderstrege, at jeg fiŶder 
spørgsŵålet oŵ sikkerhed helt afgøreŶde, og at eŶ del af ďaggruŶdeŶ for oprettelseŶ 
af NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter er at give ŵulighed for at have eŶ fælles, sikker 
tekŶologisk iŶfrastruktur i DaŶŵark, så sikkerhed og løsŶiŶger er eŶsartede uaŶset, 
hvor du ďor i laŶdet og har ďehov for ďehaŶdliŶg. 

Af ďilag ϭ freŵgår svar på de otte speĐifikke spørgsŵål, du stiller i diŶ heŶveŶdelse. 

Med veŶlig hilseŶ  

Holďergsgade ϲ 
DK‐ϭϬϱ7 KøďeŶhavŶ K 

T +ϰϱ 7ϮϮϲ ϵϬϬϬ 
F +ϰϱ 7ϮϮϲ ϵϬϬϭ 
M suŵ@suŵ.dk  
W suŵ.dk  

Dato: ϮϮ‐Ϭϴ‐ϮϬϭϵ 
EŶhed: DAICY 
Sagsďeh.: DEPLBR 
SagsŶr.: ϭϵϬϲϬϬϴ 
Dok. Ŷr.: ϵϱϰϬϴϴ 
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Bilag	1	

Besvarelse	af	otte	spørgsmål	stillet	af	Dansk	Selskab	for	Almen	
Medicin	den	28.	juni	2019	
 
 
Spørgsmål	1:  
”Er det korrekt, at geŶetiske oplysŶiŶger udledt af væv efter oprettelseŶ af NatioŶalt 
GeŶoŵ CeŶter kaŶ lagres parallelt i eŶ patieŶtjourŶal og ĐeŶtralt hos NatioŶal GeŶoŵ 
CeŶter?” 
 
Svar: 
Det freŵgår ďl.a. af forarďejderŶe til lov Ŷr. 7Ϯϴ af ϴ. juŶi ϮϬϭϴ oŵ æŶdriŶg af 
suŶdhedsloveŶ ;OrgaŶiseriŶg i SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, oprettelse af NatioŶalt 
GeŶoŵĐeŶter ŵ.v.Ϳ, at de oplysŶiŶger, der er tilgået NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, ofte fortsat 
vil ďlive ďehaŶdlet lokalt i aŶdet regi, f.eks. i eŶ patieŶtjourŶal ŵ.v. i eŶ regioŶ, også efter 
at oplysŶiŶgerŶe er videregivet til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. GeŶetiske oplysŶiŶger vil 
således ďåde kuŶŶe ďlive ďehaŶdlet lokalt og i NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. 
 
DeŶ fortsatte lokale ďehaŶdliŶg af de geŶetiske oplysŶiŶger vil ŶavŶlig skulle ske uŶder 
iagttagelse af reglerŶe i suŶdhedsloveŶ, koŵitéloveŶ, dataďeskyttelsesforordŶiŶgeŶ og 
dataďeskyttelsesloveŶ. Det ďeŵærkes i deŶ forďiŶdelse, at sletŶiŶg af lokale kopier af 
oplysŶiŶger reguleres af dataŵiŶiŵeriŶgspriŶĐippet i dataďeskyttelsesforordŶiŶgeŶ. Det 
ďeŵærkes eŶdvidere, at i det oŵfaŶg oplysŶiŶger ;f.eks. prøvesvarͿ iŶdgår i eŶ 
patieŶtjourŶal, vil spørgsŵålet oŵ sletŶiŶg af oplysŶiŶgerŶe dog være reguleret af 
reglerŶe oŵ jourŶalføriŶgspligt.  
 
Derudover freŵgår det af § ϱ i ďekeŶdtgørelse Ŷr. ϯϲϬ af ϰ. april ϮϬϭϵ oŵ NatioŶalt 
GeŶoŵ CeŶters iŶdsaŵliŶg af geŶetiske oplysŶiŶger, at deŶ dataaŶsvarlige aktør, der 
iŶdďeretter oplysŶiŶger til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, i forďiŶdelse ŵed iŶdďeretŶiŶgeŶ skal 
overholde artikel ϱ i dataďeskyttelsesforordŶiŶgeŶ, heruŶder dataŵiŶiŵeriŶgspriŶĐippet i 
artikel ϱ, stk. ϭ, litra Đϭ. 
 
DataŵiŶiŵeriŶgspriŶĐippet ďetyder ďl.a. at eŶ dataaŶsvarlig skal aŶoŶyŵisere eller slette 
oplysŶiŶger, Ŷår det ikke læŶgere er ŶødveŶdigt at ďehaŶdle disse. Det er DatatilsyŶet, og 
i sidste eŶde doŵstoleŶe, der håŶdhæver dataďeskyttelsesforordŶiŶgeŶ.		
 
 
Spørgsmål	2:		
”Er det korrekt, at geŶetiske oplysŶiŶger lagret i geŶoŵdataďaseŶ hos NatioŶalt GeŶoŵ 
CeŶter kaŶ udledes, lagres og ďehaŶdles parallelt hos private virksoŵheder i udlaŶdet?” 
 
                                                                 
ϭ Europa‐ParlaŵeŶtets og Rådets forordŶiŶg Ŷr. ϮϬϭϲ/ϲ7ϵ af Ϯ7. april ϮϬϭϲ oŵ ďeskyttelse af fysiske persoŶer i 
forďiŶdelse ŵed ďehaŶdliŶg af persoŶoplysŶiŶger og oŵ fri udveksliŶg af sådaŶŶe oplysŶiŶger. 

SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet 
 
EŶhed: DAICY 
Sagsďeh.: DEPLBR 
KoordiŶeret ŵed: 
SagsŶr.: ϭϵϬϲϬϬϴ 
Dok. Ŷr.: ϵϱϰϬϴ7 
Dato: Ϭϵ‐Ϭϴ‐ϮϬϭϵ 
 



 

Side 2 

Svar: 
Soŵ det freŵgår af eŶdeligt svar på SUU spørgsŵål Ŷr. ϭϱ ;L ϭϰϲ – Forslag til lov oŵ 
æŶdriŶg af suŶdhedsloveŶ ;OrgaŶiseriŶg i SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, oprettelse af 
NatioŶalt GeŶoŵĐeŶter ŵ.v.ͿͿ afgivet af daværeŶde suŶdhedsŵiŶister ElleŶ TraŶe Nørďy, 
vil systeŵet i NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter iŶdeďære, at data ikke fysisk overføres til et aŶdet 
laŶd. Det vil i stedet være ŵuligt for aktører i EU‐laŶde og tredjelaŶde at få koŶtrolleret 
adgaŶg til data til f.eks. forskŶiŶg eller patieŶtďehaŶdliŶg. Det vil ske på eŶ ŵåde, hvor 
data ikke tages ud af systeŵet og derŵed ikke fysisk forlader DaŶŵark.  
 
Dertil skal det ďeŵærkes, at det følger af suŶdhedsloveŶs § ϮϮϯ ď, stk. ϭ, at oplysŶiŶger, 
der tilgår NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, heruŶder geŶetiske oplysŶiŶger og oplysŶiŶger oŵ 
helďredsŵæssige forhold, kuŶ ŵå ďehaŶdles, hvis det er ŶødveŶdigt ŵed heŶďlik på 
foreďyggeŶde sygdoŵsďekæŵpelse, ŵediĐiŶsk diagŶose, sygepleje, patieŶtďehaŶdliŶg 
eller forvaltŶiŶg af læge‐ og suŶdhedstjeŶester og ďehaŶdliŶgeŶ af oplysŶiŶgerŶe 
foretages af eŶ persoŶ iŶdeŶ for suŶdhedssektoreŶ, der efter lovgivŶiŶgeŶ er uŶdergivet 
tavshedspligt, eller hvis ďehaŶdliŶgeŶ aleŶe sker ŵed heŶďlik på at udføre statistiske eller 
videŶskaďelige uŶdersøgelser af væseŶtlig saŵfuŶdsŵæssig ďetydŶiŶg, og hvis 
ďehaŶdliŶgeŶ er ŶødveŶdig af heŶsyŶ til udførelseŶ af uŶdersøgelserŶe.  
 
Der heŶvises i øvrigt til eŶdeligt svar på SUU spørgsŵål Ŷr. ϭϱ ;L ϭϰϲ – Forslag til lov oŵ 
æŶdriŶg af suŶdhedsloveŶ ;OrgaŶiseriŶg i SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, oprettelse af 
NatioŶalt GeŶoŵĐeŶter ŵ.v.ͿͿ afgivet af daværeŶde suŶdhedsŵiŶister ElleŶ TraŶe NørďyϮ 
 
 
Spørgsmål	3:	 
”Er det korrekt, at parallellagriŶg af oplysŶiŶger udgør et sikkerhedsproďleŵ?” 
 
Svar: 
Der heŶvises til svar på spørgsŵål ϭ oveŶfor. 
 
Derudover heŶvises i øvrigt til Ŷotat oŵ sikkerhed i forďiŶdelse ŵed etaďleriŶg og drift af 
deŶ fælles ŶatioŶale tekŶologiske iŶfrastruktur for PersoŶlig MediĐiŶϯ.  
   
 
Spørgsmål	4:		
”Er det korrekt, at geŶetiske oplysŶiŶger udledt af forskere fra ŵediĐiŶaliŶdustrieŶ dataďe‐
haŶdles og lagres separat fra NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter?” 
 
Svar: 
Det er korrekt, at private forskŶiŶgsiŶstitutioŶer, fǆ fra ŵediĐiŶaliŶdustrieŶ, ikke har pligt 
til at iŶdďerette geŶetiske oplysŶiŶger til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter.  
 
Det freŵgår af suŶdhedsloveŶs § ϮϮϯa, at der er hjeŵŵel til at pålægge iŶstitutioŶer uŶ‐
der SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, regioŶsråd, koŵŵuŶalďestyrelser, autoriserede suŶd‐
hedspersoŶer og de private persoŶer eller iŶstitutioŶer, der driver sygehuse ŵ.v. eŶ pligt 
til at iŶdďerette geŶetiske oplysŶiŶger til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. DeŶŶe ďeŵyŶdigelses‐
ďesteŵŵelse er udŵøŶtet i ďekeŶdtgørelse Ŷr. ϯϲϬ af ϰ. april ϮϬϭϵ oŵ NatioŶalt GeŶoŵ 
CeŶters iŶdsaŵliŶg af geŶetiske oplysŶiŶger. 
 
For så vidt aŶgår iŶdďeretŶiŶg af geŶetiske oplysŶiŶger, der er udledt af geŶetiske aŶalyser 
i forďiŶdelse ŵed et forskŶiŶgsprojekt, er det derfor ďegræŶset, hvilke aktører der efter 

                                                                 
Ϯ https://www.ft.dk/samling/20171/lovforslag/L146/spm/15/svar/1480792/1880164.pdf 
ϯ https://www.ft.dk/samling/20171/lovforslag/L146/spm/15/svar/1480792/1880165.pdf 
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ďekeŶdtgørelseŶ har eŶ pligt til at iŶdďerette geŶetiske oplysŶiŶger til NatioŶalt GeŶoŵ 
CeŶter. Private forskŶiŶgsiŶstitutioŶer er såledesikke oŵfattet af pligteŶ til at iŶdďerette 
geŶetiske oplysŶiŶger fra geŶetiske aŶalyser til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter.  	
 
Spørgsmål	5:		
”Er det korrekt, at der skal iŶdďerettes eŶ laŶg række forskellige typer geŶetiske oplysŶiŶ‐
ger til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter udover helgeŶoŵsekveŶteriŶger?” 
 
Svar: 
Det freŵgår af suŶdhedsloveŶs § ϮϮϯa, at der er hjeŵŵel til at pålægge iŶstitutioŶer uŶ‐
der SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, regioŶsråd, koŵŵuŶalďestyrelser, autoriserede suŶd‐
hedspersoŶer og de private persoŶer eller iŶstitutioŶer, der driver sygehuse ŵ.v. eŶ pligt 
til at iŶdďerette geŶetiske oplysŶiŶger til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. DeŶŶe ďeŵyŶdigelses‐
ďesteŵŵelse er udŵøŶtet i ďekeŶdtgørelse Ŷr. ϯϲϬ af ϰ. april ϮϬϭϵ oŵ NatioŶalt GeŶoŵ 
CeŶters iŶdsaŵliŶg af geŶetiske oplysŶiŶger. 
 
Af ďilag ϭA til ďekeŶdtgørelse Ŷr. ϯϲϬ af ϰ. april ϮϬϭϵ oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶters iŶd‐
saŵliŶg af geŶetiske oplysŶiŶger freŵgår det, at der skal iŶdďerettes geŶetiske oplysŶiŶ‐
ger til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter fra følgeŶde geŶetiske aŶalyser:  

ϭ. HelgeŶoŵsekveŶteriŶger – Whole GeŶoŵe SeƋueŶĐiŶg ;WGSͿ 
Ϯ. EǆoŵsekveŶteriŶger – Whole Eǆoŵe SeƋueŶĐiŶg ;WESͿ 
ϯ. Total RNA‐sekveŶteriŶger 
ϰ. GeŶoŵe Wide AssoĐiatioŶs Studies ;GWASͿ ŵed oŵfatteŶde kortlægŶiŶg af sjældŶe 
variaŶter 
ϱ. EpigeŶetiske uŶdersøgelser ďaseret på NGS‐ŵetoder ŵed DNA‐sekveŶteriŶg af et 
stort aŶtal oŵråder i arveŵasseŶ 
ϲ. Coŵparativ GeŶoŵisk HyďridiseriŶg ;array‐CGH/DNA ŵiĐroarrayͿ 
7. GeŶpaŶeler for saŵŵeŶsatte aŶalysepakker, hvor der er risiko for sekuŶdære fuŶd. 

 
 
Spørgsmål	6:		
”Er det korrekt, at loveŶ oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter ikke speĐifikt regulerer, hvilke aktører 
der kaŶ få adgaŶg til oplysŶiŶgerŶe i ĐeŶteret?” 
 
Svar: 
Det følger af suŶdhedsloveŶs § ϮϮϯ ď, stk. ϭ, at oplysŶiŶger, der tilgår NatioŶalt GeŶoŵ 
CeŶter, heruŶder geŶetiske oplysŶiŶger og oplysŶiŶger oŵ helďredsŵæssige forhold, kuŶ 
ŵå ďehaŶdles, hvis det er ŶødveŶdigt ŵed heŶďlik på foreďyggeŶde 
sygdoŵsďekæŵpelse, ŵediĐiŶsk diagŶose, sygepleje, patieŶtďehaŶdliŶg eller forvaltŶiŶg 
af læge‐ og suŶdhedstjeŶester og ďehaŶdliŶgeŶ af oplysŶiŶgerŶe foretages af eŶ persoŶ 
iŶdeŶ for suŶdhedssektoreŶ, der efter lovgivŶiŶgeŶ er uŶdergivet tavshedspligt, eller hvis 
ďehaŶdliŶgeŶ aleŶe sker ŵed heŶďlik på at udføre statistiske eller videŶskaďelige 
uŶdersøgelser af væseŶtlig saŵfuŶdsŵæssig ďetydŶiŶg, og hvis ďehaŶdliŶgeŶ er 
ŶødveŶdig af heŶsyŶ til udførelseŶ af uŶdersøgelserŶe.  
 
Det ďetyder, at ďehaŶdliŶg af oplysŶiŶger, der tilgår NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, altid skal ske 
iŶdeŶ for deŶ lovďesteŵte forŵålsďegræŶsŶiŶg og iŶdeŶ for raŵŵerŶe af deŶ sikkerheds‐
ŵodel, der opďygges i NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. 
 
Det ďeŵærkes i deŶ forďiŶdelse, at det freŵgår af forarďejderŶe til lov Ŷr. 7Ϯϴ af ϴ. juŶi 
ϮϬϭϴ oŵ æŶdriŶg af suŶdhedsloveŶ ;OrgaŶiseriŶg i SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, opret‐
telse af NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter ŵ.v.Ϳ, at geŶetiske oplysŶiŶger og oplysŶiŶger oŵ hel‐
ďredsŵæssige forhold allerede iŶdeŶ oprettelseŶ af NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, ďehaŶdles i 
suŶdhedsvæseŶet til ďrug for ďl.a. patieŶtďehaŶdliŶg og statistiske og videŶskaďelige uŶ‐
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dersøgelser. DeŶŶe ďehaŶdliŶg af oplysŶiŶger sker iŶdeŶ for raŵŵerŶe af gældeŶde lov‐
givŶiŶg, heruŶder ŶavŶlig suŶdhedsloveŶ, dataďeskyttelsesloveŶ og dataďeskyttelsesfor‐
ordŶiŶgeŶ.  
 
Med iŶdsættelse af § ϮϮϯ ď i suŶdhedsloveŶ ďlev der således iŶdført eŶ lovďesteŵt for‐
ŵålsďegræŶsŶiŶg for oplysŶiŶger, heruŶder geŶetiske oplysŶiŶger og oplysŶiŶger oŵ hel‐
ďredsŵæssige forhold, der tilgår NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. ForŵålsďegræŶsŶiŶgeŶ i suŶd‐
hedsloveŶs § ϮϮϯ ď ďetyder, at ďehaŶdliŶg af oplysŶiŶger, der tilgår NatioŶalt GeŶoŵ CeŶ‐
ter, uŶderlægges ŵere restriktive regler eŶd de regler, der gælder for ďehaŶdliŶg af så‐
daŶŶe oplysŶiŶger i aŶdet regi. 
 
Der heŶvises i øvrigt til eŶdeligt svar på SUU spørgsŵål Ŷr. ϯϮϰ og Ŷr. ϰϲϱ ;L ϭϰϲ – Forslag 
til lov oŵ æŶdriŶg af suŶdhedsloveŶ ;OrgaŶiseriŶg i SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, 
oprettelse af NatioŶalt GeŶoŵĐeŶter ŵ.v.ͿͿ afgivet af daværeŶde suŶdhedsŵiŶister ElleŶ 
TraŶe Nørďy. 
 
 
Spørgsmål	7:		
”Er det korrekt, at der kaŶ freŵsøges eŶkeltiŶdivider i geŶoŵdataďaseŶ hos NatioŶalt Ge‐
Ŷoŵ CeŶter ŵed heŶďlik på rekrutteriŶg af forsøgspersoŶer ŵed forskŶiŶgsforŵål?” 
 
Svar: 
Soŵ det freŵgår af eŶdeligt svar på SUU spørgsŵål Ŷr. ϰϵ ;L ϭϰϲ – Forslag til lov oŵ æŶ‐
driŶg af suŶdhedsloveŶ ;OrgaŶiseriŶg i SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, oprettelse af Natio‐
Ŷalt GeŶoŵĐeŶter ŵ.v.ͿͿ afgivet af daværeŶde suŶdhedsŵiŶister ElleŶ TraŶe Nørďy, regu‐
lerer lov Ŷr. 7Ϯϴ af ϴ. juŶi ϮϬϭϴ oŵ æŶdriŶg af suŶdhedsloveŶ ;OrgaŶiseriŶg i SuŶdheds‐ 
og ÆldreŵiŶisteriet, oprettelse af NatioŶalt GeŶoŵĐeŶter ŵ.v.Ϳ ikke oŵrådet for rekrutte‐
riŶg af forsøgspersoŶer. 
 
BehaŶdliŶg af helďredsoplysŶiŶger – heruŶder geŶetiske oplysŶiŶger – til forskŶiŶgsforŵål 
er reguleret af dataďeskyttelsesloveŶ og dataďeskyttelsesforordŶiŶgeŶ, og videregivelse af 
patieŶtjourŶaloplysŶiŶger ŵ.v. til ďrug for forskŶiŶg er reguleret af §§ ϰϲ‐ϰϴ i suŶdhedslo‐
veŶ.  
 
Det ďeŵærkes i deŶ forďiŶdelse, at der er forskellige regelsæt, for reguleriŶg af videregi‐
velse af helďredsoplysŶiŶger – heruŶder geŶestiske oplysŶiŶger – til ďrug for forskŶiŶg, af‐
hæŶgigt af oŵ oplysŶiŶgerŶe er iŶdsaŵlet i forďiŶdelse ŵed patieŶtďehaŶdliŶg eller i for‐
ďiŶdelse ŵed statistiske eller videŶskaďelige forŵål. 
 
Det ďeŵærkes eŶdvidere, at geŶoŵdataďaseŶ i NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter er opdelt i heŶ‐
holdsvis eŶ kliŶisk iŶfrastruktur til ďrug for opďevariŶg af geŶetiske oplysŶiŶger og oplys‐
ŶiŶger oŵ helďredsŵæssige forhold til ďehaŶdliŶgsforŵål/kliŶiske forŵål, der kaŶ tilgås af 
suŶdhedspersoŶer, og eŶ forskŶiŶgsiŶfrastruktur til ďrug for forskŶiŶgsprojekter.  
 
 
Det følger af suŶdhedsloveŶs § Ϯϵ, stk. ϭ, at eŶ patieŶt kaŶ ďeslutte, at geŶetiske oplysŶiŶ‐
ger, soŵ er udledt af ďiologisk ŵateriale i forďiŶdelse ŵed ďehaŶdliŶg, og soŵ opďevares i 
NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, kuŶ ŵå aŶveŶdes til ďehaŶdliŶg af deŶ pågældeŶde og til forŵål, 
der har eŶ uŵiddelďar tilkŶytŶiŶg hertil.  
 

                                                                 
ϰ https://www.ft.dk/samling/20171/lovforslag/L146/spm/32/svar/1480809/1880222.pdf  
ϱ https://www.ft.dk/samling/20171/lovforslag/L146/spm/46/svar/1480833/1880324.pdf 
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Det følger af suŶdhedsloveŶs § Ϯϵ, stk. ϰ, at deŶ ŵyŶdighed eller suŶdhedspersoŶ, der er 
aŶsvarlig for opďevariŶgeŶ af ďiologisk ŵateriale, eller geŶetiske oplysŶiŶger udledt af ďio‐
logisk ŵateriale, soŵ opďevares i NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, er forpligtet til at søge oplys‐
ŶiŶger i vævsaŶveŶdelsesregisteret, hvis oveŶŶævŶte oplysŶiŶger øŶskes aŶveŶdt til aŶ‐
det eŶd ďehaŶdliŶg af patieŶteŶ og forŵål i uŵiddelďar tilkŶytŶiŶg hertil. 
 
Det ďetyder, at såfreŵt eŶ forsker på ďaggruŶd af deŶ kliŶiske iŶfrastruktur i NatioŶalt Ge‐
Ŷoŵ CeŶter, øŶsker at rekruttere forsøgspersoŶer til koŶkrete forskŶiŶgsprojekter, der 
ikke er oŵfattet af koŵitéloveŶ, skal videregivelseŶ af oplysŶiŶgerŶe, jf. suŶdhedsloveŶs § 
ϰϲ, stk. Ϯ, først godkeŶdes af StyrelseŶ for PatieŶtsikkerhed. NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter er 
derŶæst i ŵedfør af suŶdhedsloveŶs § Ϯϵ, stk. ϰ forpligtet til, at søge i vævsaŶveŶdelsesre‐
gisteret iŶdeŶ oplysŶiŶgerŶe kaŶ videregives til forskereŶ. Der kaŶ ikke videregives geŶeti‐
ske oplysŶiŶger, soŵ er udledt af ďiologisk ŵateriale i forďiŶdelse ŵed ďehaŶdliŶg, og 
soŵ opďevares i NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, hvis eŶ patieŶt har registreret eŶ ďeslutŶiŶg 
heroŵ i vævsaŶveŶdelsesregisteret.  
 
Såfreŵt eŶ forsker øŶsker at rekruttere forsøgspersoŶer til eŶ koŶkret forskŶiŶgsprojekt 
på ďaggruŶd af forskŶiŶgsiŶfrastruktureŶ i NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, skal NatioŶalt GeŶoŵ 
CeŶter påse, at ďl.a. ďetiŶgelserŶe i dataďeskyttelsesloveŶs § ϭϬ er opfyldt.  
 
Det ďeŵærkes i deŶ forďiŶdelse, at det følger af § Ϯ, stk. Ϯ i ďekeŶdtgørelse Ŷr. ϯϲϬ af ϰ. 
april ϮϬϭϵ oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶters iŶdsaŵliŶg af geŶetiske oplysŶiŶger, at der kuŶ 
ŵå videregives geŶetiske oplysŶiŶger fra et forskŶiŶgsprojekt til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, 
såfreŵt forsøgspersoŶeŶ har givet saŵtykke til at deltage i det koŶkrete forskŶiŶgspro‐
jekt, hvori deŶ geŶetiske aŶalyse iŶdgår. BekeŶdtgørelseŶ trådte i kraft ϭ. juli ϮϬϭϵ, saŵti‐
digt ŵed at NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter kaŶ ŵodtage og lagre geŶetiske oplysŶiŶger. 
 
Det ďetyder at oplysŶiŶgerŶe i forskŶiŶgsiŶfrastruktureŶ i NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter staŵ‐
ŵer fra forskŶiŶgsprojekter, hvor forsøgspersoŶeŶ har saŵtykket til deltagelse idet eŶ‐
kelte forskŶiŶgsprojekt. 
 
Der heŶvises til eŶdeligt svar på SUU spørgsŵål Ŷr. ϰϵ ;L ϭϰϲ – Forslag til lov oŵ æŶdriŶg 
af suŶdhedsloveŶ ;OrgaŶiseriŶg i SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, oprettelse af NatioŶalt 
GeŶoŵ CeŶter ŵ.v.ͿͿ afgivet af daværeŶde suŶdhedsŵiŶister ElleŶ TraŶe Nørďyϲ. 
 
 
Spørgsmål	8:	 
”Er det korrekt, at patieŶteŶ ikke kaŶ forhiŶdre, at egŶe geŶetiske oplysŶiŶger udledt hos 
regioŶ eller forsker overføres til og lagres hos NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter?” 
 
Svar: 
Det freŵgår af suŶdhedsloveŶs § ϮϮϯa, at der er hjeŵŵel til at pålægge iŶstitutioŶer uŶ‐
der SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, regioŶsråd, koŵŵuŶalďestyrelser, autoriserede suŶd‐
hedspersoŶer og de private persoŶer eller iŶstitutioŶer, der driver sygehuse ŵ.v. eŶ pligt 
til at iŶdďerette geŶetiske oplysŶiŶger til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. DeŶŶe ďeŵyŶdigelses‐
ďesteŵŵelse er udŵøŶtet i ďekeŶdtgørelse Ŷr. ϯϲϬ af ϰ. april ϮϬϭϵ oŵ NatioŶalt GeŶoŵ 
CeŶters iŶdsaŵliŶg af geŶetiske oplysŶiŶger. 
 
Det ďeŵærkes i deŶ forďiŶdelse, at det freŵgår af ďekeŶdtgørelse Ŷr. ϯϱϵ af ϰ. april ϮϬϭϵ, 
at saŵtykke til ďehaŶdliŶg, der iŶdeďærer geŶetiske aŶalyser, der er oŵfattet af 
iŶdďeretŶiŶgspligteŶ til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, jf. ďekeŶdtgørelse Ŷr. ϯϲϬ af ϰ. april ϮϬϭϵ 
oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶters iŶdsaŵliŶg af geŶetiske oplysŶiŶger, altid skal være skriftligt 
og iŶdeholde stilliŶgtageŶ til sekuŶdære fuŶd. 

                                                                 
ϲ https://www.ft.dk/samling/20171/lovforslag/L146/spm/49/svar/1480822/1880268.pdf 
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Det ďeŵærkes eŶdvidere, at det freŵgår af § Ϯ, stk. Ϯ i ďekeŶdtgørelse Ŷr. ϯϲϬ af ϰ. april 
ϮϬϭϵ oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶters iŶdsaŵliŶg af geŶetiske oplysŶiŶger, at der kuŶ ŵå 
videregives geŶetiske oplysŶiŶger til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter i forďiŶdelse ŵed et 
forskŶiŶgsprojekt, såfreŵt forsøgspersoŶeŶ har givet saŵtykke til at deltage i det 
koŶkrete forskŶiŶgsprojekt, hvori deŶ geŶetiske aŶalyse iŶdgår. 
 
Soŵ det freŵgår af eŶdeligt svar på SUU spørgsŵål Ŷr. Ϯϯ ;L ϭϰϲ – Forslag til lov oŵ 
æŶdriŶg af suŶdhedsloveŶ ;OrgaŶiseriŶg i SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, oprettelse af 
NatioŶalt GeŶoŵĐeŶter ŵ.v.ͿͿ afgivet af daværeŶde suŶdhedsŵiŶister ElleŶ TraŶe Nørďy, 
iŶdeďærer ďeŵyŶdigelsesďesteŵŵelseŶ oŵ iŶdsaŵliŶg af geŶetiske oplysŶiŶger til 
NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, at suŶdhedsŵiŶistereŶ kaŶ fastsætte regler, der forpligter de 
ŶævŶte aktører i suŶdhedsloveŶs § ϮϮϯa til at videregive geŶetiske oplysŶiŶger og 
oplysŶiŶger oŵ helďredsŵæssige forhold til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter udeŶ yderligere 
saŵtykke fra patieŶteŶ. 
 
Der heŶvises i øvrigt til eŶdeligt svar på SUU spørgsŵål Ŷr. ϱ7, Ŷr. Ϯϯϴ og Ŷr. ϰϭϵ ;L ϭϰϲ – 
Forslag til lov oŵ æŶdriŶg af suŶdhedsloveŶ ;OrgaŶiseriŶg i SuŶdheds‐ og 
ÆldreŵiŶisteriet, oprettelse af NatioŶalt GeŶoŵĐeŶter ŵ.v.ͿͿ afgivet af daværeŶde 
suŶdhedsŵiŶister ElleŶ TraŶe Nørďy. 

                                                                 
7 https://www.ft.dk/samling/20171/lovforslag/L146/spm/5/svar/1480842/1880381.pdf 
ϴ https://www.ft.dk/samling/20171/lovforslag/L146/spm/23/svar/1480798/1880184.pdf 
ϵ https://www.ft.dk/samling/20171/lovforslag/L146/spm/41/svar/1480823/1880270.pdf 
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