
 

 
 
FolketiŶgets SuŶdheds‐ og Ældreudvalg har deŶ Ϯϰ‐Ϭϵ‐ϮϬϭϵ stillet følgeŶde spørgs‐
ŵål Ŷr. Ϯϰϯ ;alŵ. delͿ til suŶdheds‐ og ældreŵiŶistereŶ, soŵ herŵed ďesvares.  
Spørgsŵålet er stillet efter øŶske fra Peder HvelpluŶd ;ELͿ. 
 
Spørgsŵål Ŷr. Ϯϰϯ:  
”Det freŵgår af VejledŶiŶg oŵ aktørers iŶdďeretŶiŶg af oplysŶiŶger til NatioŶalt Ge‐
Ŷoŵ CeŶter, at ŵaŶ i forďiŶdelse ŵed iŶdďeretŶiŶg af geŶetiske oplysŶiŶger til ĐeŶte‐
ret skal iagttage priŶĐippet oŵ dataŵiŶiŵeriŶg. Hvorfor freŵgår det ikke af lov og 
ďekeŶdtgørelser, at geŶetiske data skal slettes lokalt løďeŶde efterhåŶdeŶ, soŵ de 
iŶdďerettes ĐeŶtralt til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter?” 
 
Svar: 
Det freŵgår ďl.a. af ďeŵærkŶiŶgerŶe til L ϭϰϲ Forslag til lov oŵ æŶdriŶg af suŶdheds‐
loveŶ ;OrgaŶiseriŶg i SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, oprettelse af NatioŶalt GeŶoŵ‐
ĐeŶter 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 ef‐
ter at oplysŶiŶgerŶe er videregivet til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. GeŶetiske oplysŶiŶger 
vil således ďåde kuŶŶe ďlive ďehaŶdlet lokalt og i NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. 
 
Det ďeŵærkes, at deŶ fortsatte lokale ďehaŶdliŶg af de geŶetiske oplysŶiŶger ŶavŶlig 
vil skulle ske uŶder iagttagelse af reglerŶe i suŶdhedsloveŶ, autorisatioŶsloveŶ, koŵi‐
téloveŶ, dataďeskyttelsesforordŶiŶgeŶ og dataďeskyttelsesloveŶ. Det ďeŵærkes i 
deŶ forďiŶdelse, at sletŶiŶg af lokale kopier af oplysŶiŶger reguleres af dataŵiŶiŵe‐
riŶgspriŶĐippet 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.  
 
Det freŵgår af § ϱ i ďekeŶdtgørelse Ŷr. ϯϲϬ af ϰ. april ϮϬϭϵ oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶ‐
ters iŶdsaŵliŶg af geŶetiske oplysŶiŶger, at deŶ dataaŶsvarlige aktør, der iŶdďeretter 
oplysŶiŶger til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, i forďiŶdelse ŵed iŶdďeretŶiŶgeŶ skal over‐
holde 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 Data‐
tilsyŶet, og i sidste eŶde doŵstoleŶe, der håŶdhæver dataďeskyttelsesforordŶiŶgeŶ. 
 
ForudeŶ de dataďeskyttelsesretlige forpligtigelser er der eŶ politisk eŶighed ŵelleŵ 
regeriŶgeŶ og DaŶske RegioŶer oŵ at sikre eŶ eŶsartet og effektiv ďrug af deŶ Ŷye 
ŶatioŶale iŶfrastruktur i NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter. Det freŵgår således helt koŶkret af 

                                                                 
ϭ Europa‐ParlaŵeŶtets og Rådets forordŶiŶg Ŷr. ϮϬϭϲ/ϲϳϵ af Ϯϳ. april ϮϬϭϲ oŵ ďeskyttelse af fysiske perso‐
Ŷer i forďiŶdelse ŵed ďehaŶdliŶg af persoŶoplysŶiŶger og oŵ fri udveksliŶg af sådaŶŶe oplysŶiŶger ;GDPRͿ 
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Holďergsgade ϲ 
DK‐ϭϬϱϳ KøďeŶhavŶ K 
 
T +ϰϱ ϳϮϮϲ ϵϬϬϬ 
F +ϰϱ ϳϮϮϲ ϵϬϬϭ 
M suŵ@suŵ.dk  
W suŵ.dk  
 
 
Dato: Ϯϭ‐ϭϬ‐ϮϬϭϵ 
EŶhed: DAICY 
Sagsďeh.: DEPTAL 
SagsŶr.: ϭϵϬϴϭϳϬ 
Dok. Ŷr.: ϵϵϭϯϳϭ 
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regeriŶgeŶ og DaŶske RegioŶers aftale oŵ regioŶerŶes økoŶoŵi for ϮϬϮϬ, at ”par‐
terŶe er eŶige oŵ, at iŶdsatserŶe i regioŶerŶe og NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter skal koor‐
diŶeres tæt, så geŶetiske oplysŶiŶger, der iŶdďerettes til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, 
slettes lokalt, Ŷår deŶ diagŶostiske aŶalyse er tileŶdeďragt.” 
 
 

Med veŶlig hilseŶ 
 
 
 
 
 

MagŶus HeuŶiĐke      /      Tyge ArŶold LarseŶ 
 


