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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 24-09-2019 stillet fglgende spgrgs-
mal nr. 255 (Alm. del) til sundheds- og &ldreministeren, som hermed besvares.
Sp@rgsmalet er stillet efter gnske fra Peder Hvelplund (EL).

Sp@rgsmal nr. 255:
“Havde det veeret teknisk muligt at bevare lokal lagring af genetiske oplysninger, og
herefter kun tillade lagring og persondatasamkgrsel i Nationalt Genom Center efter
patientsamtykke?”

Svar:

For sa vidt angar baggrund for oprettelsen af Nationalt Genom Center, der skal ud-
vikle og drive en fzlles, landsdaekkende informationsinfrastruktur for personlig medi-
cin, herunder en landsdaekkende infrastruktur til udfgrelse af genomsekventering og
opbevaring af oplysningerne i en national genomdatabase, henvises der til samtidig
besvarelse af spgrgsmal nr. 254 (SUU alm. del).

For sa vidt angar spgrgsmal om patienters samtykke til behandling, hvori der indgar
genetisk analyse, og spgrgsmal om patienters samtykke til opbevaring af genetiske
oplysninger i Nationalt Genom Center henvises til endelig besvarelse af SUU spgrgs-
mal nr. 16 og 23 (L 146 Forslag til lov om a&ndring af sundhedsloven (Organisering i
Sundheds- og Zldreministeriet, oprettelse af Nationalt Genomcenter m.v.)) afgivet af
davaerende sundhedsminister Ellen Trane Ngrby. Som det fremgar heraf, vil genetiske
oplysninger kun kunne indsamles i Nationalt Genom Center, hvis man som patient gi-
ver skriftligt samtykke til patientbehandling, der omfatter genetisk analyse, eller hvis
man som forsggsperson giver samtykke til deltagelse i det konkrete forskningspro-
jekt, hvor der indgar genetisk analyse. Bade som patient og forsggsperson vil man
blive informeret om, at ens genetiske oplysninger vil kunne blive opbevaret i Natio-
nalt Genom Center.

Med venlig hilsen

Magnus Heunicke /  Tyge Arnold Larsen
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