
 

 
 
FolketiŶgets SuŶdheds‐ og Ældreudvalg har deŶ Ϯϰ‐Ϭϵ‐ϮϬϭϵ stillet følgeŶde spørgs‐
ŵål Ŷr. Ϯϱϲ ;Alŵ. delͿ til suŶdheds‐ og ældreŵiŶistereŶ, soŵ herŵed ďesvares.  
Spørgsŵålet er stillet efter øŶske fra Peder HvelpluŶd ;ELͿ. 
 
Spørgsŵål Ŷr. Ϯϱϲ:  
”Er det ŵuligt at lade eŶ patieŶts geŶetiske data i ĐeŶteret iŶdgå soŵ datagruŶdlag 
for sygdoŵsďehaŶdliŶg af aŶdre patieŶter? Og kaŶ det ďetyde, at der i forďiŶdelse 
ŵed ďehaŶdliŶgeŶ af aŶdre patieŶter afsløres geŶetiske lidelser hos deŶ patieŶt, der 
iŶdgår soŵ datagruŶdlag?” 
 
Svar: 
Det freŵgår af ďeŵærkŶiŶgerŶe til L ϭϰϲ Forslag til lov oŵ æŶdriŶg af suŶdhedsloveŶ 
;OrgaŶiseriŶg i SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, oprettelse af NatioŶalt GeŶoŵĐeŶter 
ŵ.v.Ϳ, at NatioŶalt GeŶoŵ CeŶters iŶforŵatioŶsiŶfrastruktur vil ďestå af eŶ kliŶisk del, 
hvor oplysŶiŶger iŶdheŶtes og opďevares til ďehaŶdliŶgsforŵål, og eŶ forskŶiŶgsdel, 
hvor oplysŶiŶger udelukkeŶde iŶdheŶtes og opďevares til statistiske og videŶskaďe‐
lige forŵål. NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter har etaďleret iŶforŵatioŶsiŶfrastruktureŶ såle‐
des, at der er eŶ tekŶisk adskillelse ŵelleŵ deŶ kliŶiske del og deŶ forskŶiŶgsŵæssige 
del. 
 
Spørgsŵålets første del forstås således, at der spørges til, oŵ eŶ suŶdhedspersoŶ i 
forďiŶdelse ŵed ďehaŶdliŶg af eŶ patieŶt kaŶ iŶdheŶte oplysŶiŶger oŵ aŶdre patieŶ‐
ter, der opďevares i deŶ kliŶiske del af iŶforŵatioŶsiŶfrastruktureŶ i NatioŶalt GeŶoŵ 
CeŶter, soŵ datagruŶdlag ŵed heŶďlik på at støtte suŶdhedspersoŶeŶ i at træffe 
suŶdhedsfaglige ďeslutŶiŶger soŵ led i patieŶtďehaŶdliŶgeŶ ;ďeslutŶiŶgsstøtteͿ.  
 
Det freŵgår af lovďeŵærkŶiŶgerŶe, at suŶdhedspersoŶer vil kuŶŶe få adgaŶg til at 
iŶdheŶte og videregive oplysŶiŶger fra deŶ kliŶiske del af deŶ fælles laŶdsdækkeŶde 
iŶforŵatioŶsiŶfrastruktur iŶdeŶ for raŵŵerŶe af suŶdhedsloveŶs kapitel ϵ.  
 
SuŶdhedsloveŶs kapitel ϵ ;§§ ϰϬ – ϰϵͿ fastsætter Ŷærŵere regler oŵ suŶdhedsperso‐
Ŷers tavshedspligt, videregivelse og iŶdheŶtŶiŶg af helďredsoplysŶiŶger ŵ.v. 
 
Ved lov Ŷr. Ϯϳϯ af Ϯϲ. ŵarts ϮϬϭϵ oŵ æŶdriŶg af suŶdhedsloveŶ ;Bedre digitalt saŵ‐
arďejde i suŶdhedsvæseŶet ŵ.v.Ϳ ďlev der fastsat eŶ ďeŵyŶdigelsesďesteŵŵelse i 
suŶdhedsloveŶs § ϰϮ a, stk. ϲ, hvoraf det freŵgår, at suŶdheds‐ og ældreŵiŶistereŶ 
kaŶ fastsætte Ŷærŵere regler for autoriserede suŶdhedspersoŶers adgaŶg til at iŶd‐
heŶte oplysŶiŶger i elektroŶiske systeŵer oŵ helďredsforhold og aŶdre fortrolige op‐
lysŶiŶger oŵ eŶ patieŶt, der aktuelt er i ďehaŶdliŶg, og oŵ aŶdre patieŶter ŵed heŶ‐
ďlik på at støtte suŶdhedspersoŶeŶ i at træffe suŶdhedsfaglige ďeslutŶiŶger soŵ led i 
patieŶtďehaŶdliŶg ;ďeslutŶiŶgsstøtteͿ. 
 

FolketiŶgets SuŶdheds‐ og Ældreudvalg 

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.: ϵϵϮϬϴϴ 
 

Sundheds- og Ældreudvalget 2018-19 (2. samling)
SUU Alm.del - endeligt svar på spørgsmål 257 

Offentligt



 

Side 2 

Ved iŶdheŶtŶiŶg af helďredsoplysŶiŶger ŵ.v. til ďrug for ďeslutŶiŶgsstøtte i deŶŶe 
saŵŵeŶhæŶg forstås, at deŶ autoriserede suŶdhedspersoŶ kaŶ iŶdheŶte oplysŶiŶ‐
ger, soŵ kaŶ støtte suŶdhedspersoŶeŶ i at afveje fordele og uleŵper af eŶ giveŶ ďe‐
haŶdliŶgsŵulighed og på deŶ ďaggruŶd træffe deŶ ďedst ŵulige suŶdhedsfaglige ďe‐
slutŶiŶg i eŶ koŶkret ďehaŶdliŶgssituatioŶ, heruŶder støtte suŶdhedspersoŶeŶ i at 
stille eŶ korrekt diagŶose. Det er eŶ forudsætŶiŶg for aŶveŶdelse af ďesteŵŵelse, at 
oplysŶiŶger oŵ aŶdre patieŶter kuŶ aŶveŶdes i pseudoŶyŵiseret forŵ. Med hjeŵŵel 
i suŶdhedsloveŶs § ϰϮ a, stk. ϲ, vil der således kuŶŶe fastsættes regler, der giver auto‐
riserede suŶdhedspersoŶer adgaŶg til at aŶveŶde oplysŶiŶger fra flere aŶdre patieŶ‐
ter ŵed saŵŵeŶligŶelige helďredstilstaŶde til ďrug for ďeslutŶiŶgsstøtte soŵ led i 
patieŶtďehaŶdliŶg over for eŶ aŶdeŶ patieŶt.  
 
Det følger iŵidlertid af ďeŵærkŶiŶgerŶe til ďesteŵŵelseŶ, at ďeŵyŶdigelsesďesteŵ‐
ŵelseŶ ikke vil kuŶŶe aŶveŶdes til at fastsætte regler oŵ, at geŶetiske oplysŶiŶger 
oŵ aŶdre patieŶter, eŶd deŶ patieŶt der er i aktuel ďehaŶdliŶg, og soŵ opďevares i 
NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, skal kuŶŶe iŶdheŶtes til ďrug for ďeslutŶiŶgsstøtte. Der vil 
således ikke kuŶŶe fastsættes regler i ŵedfør af suŶdhedsloveŶs § ϰϮ a, stk. ϲ, oŵ 
iŶdheŶtŶiŶg af geŶetiske oplysŶiŶger i deŶ kliŶiske del af iŶforŵatioŶsiŶfrastruktureŶ 
i NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter til ďrug for ďeslutŶiŶgsstøtte. 
 
Det ďeŵærkes i øvrigt, at ďeŵyŶdigelsesďesteŵŵelseŶ oŵ ďeslutŶiŶgsstøtte ikke er 
udŵøŶtet. 
 
Det kaŶ eŶdvidere oplyses, at der – i ŵedfør af suŶdhedsloveŶs § ϰϮ a, stk. Ϯ – er eŶ 
sŶæver ŵulighed for, at suŶdhedspersoŶer kaŶ iŶdheŶte helďredsoplysŶiŶger og aŶ‐
dre fortrolige oplysŶiŶger efter eŶ såkaldt værdispriŶgsregel.  
 
Det følger således af suŶdhedsloveŶs § ϰϮ a, stk. Ϯ, at suŶdhedspersoŶer kaŶ iŶd‐
heŶte oplysŶiŶger oŵ helďredsforhold og aŶdre fortrolige oplysŶiŶger i elektroŶiske 
systeŵer, hvis iŶdheŶtŶiŶgeŶ er ŶødveŶdig til ďerettiget varetagelse af eŶ åďeŶďar 
alŵeŶ iŶteresse eller af væseŶtlige heŶsyŶ til patieŶteŶ, heruŶder eŶ patieŶt, der ikke 
kaŶ varetage siŶe iŶteresser, suŶdhedspersoŶeŶ eller aŶdre. IŶdheŶtŶiŶg af helďreds‐
oplysŶiŶger og aŶdre fortrolige oplysŶiŶger efter deŶŶe ďesteŵŵelse vil kuŶ kuŶŶe 
ske i de situatioŶer, der er opregŶet i ďesteŵŵelseŶ, hvor der foreligger særligt 
tuŶgtvejeŶde gruŶde, soŵ overstiger heŶsyŶet til patieŶteŶs ret til fortrolighed. 
 
DeŶŶe såkaldte værdispriŶgsregel vil ifølge lovďeŵærkŶiŶgerŶe til ďesteŵŵelseŶ ďe‐
tyde, at ďesteŵŵelseŶ ďl.a. vil være relevaŶt i tilfælde, hvor suŶdhedspersoŶeŶ gør 
sig ďekeŶdt ŵed speĐifikke helďredsoplysŶiŶger oŵ eŶ tidligere patieŶt, soŵ har haft 
eŶ saŵŵeŶligŶelig helďredstilstaŶd, til ďrug for diagŶostiĐeriŶgeŶ af eŶ aŶdeŶ pati‐
eŶt, soŵ suŶdhedspersoŶeŶ aktuelt har i ďehaŶdliŶg. IŶdheŶtŶiŶgeŶ af sådaŶŶe op‐
lysŶiŶger oŵ aŶdre tidligere patieŶters saŵŵeŶligŶelige helďredstilstaŶde vil således 
kuŶŶe ďruges soŵ ďeslutŶiŶgsstøtte i forďiŶdelse ŵed ďehaŶdliŶg af eŶ aŶdeŶ pati‐
eŶt, soŵ suŶdhedspersoŶeŶ aktuelt har i ďehaŶdliŶg.  
 
Det er ikke ŵuligt for patieŶteŶ at fraďede sig, at der sker iŶdheŶtŶiŶg af oplysŶiŶger 
i ŵedfør af suŶdhedsloveŶs § ϰϮ a, stk. ϱ, da der Ŷetop er tale oŵ eŶ værdispriŶgsre‐
gel.  
 
Er ďetiŶgelserŶe for aŶveŶdelse af værdispriŶgsreglerŶe opfyldt, vil eŶ suŶdhedsper‐
soŶ således kuŶŶe iŶdheŶte helďredsoplysŶiŶger i deŶ kliŶiske del af iŶforŵatioŶsiŶ‐
frastruktureŶ i NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter til ďrug for patieŶtďehaŶdliŶg. AŶveŶdelse af 
ďesteŵŵelseŶ forudsætter eŶ koŶkret afvejŶiŶg af ŵodståeŶde heŶsyŶ, dvs. f.eks. 
væseŶtlige heŶsyŶ til deŶ patieŶt, der aktuelt er i ďehaŶdliŶg over for heŶsyŶet til 
deŶ tidligere patieŶts krav på fortrolighed. 



 

Side 3 

 
Til spørgsŵålets aŶdeŶ del ďeŵærkes det, at det følger af § Ϯ, stk. ϱ, i ďekeŶdtgørelse 
Ŷr. ϯϱϵ af ϰ. april ϮϬϭϵ oŵ iŶforŵatioŶ og saŵtykke i forďiŶdelse ŵed ďehaŶdliŶg og 
ved videregivelse og iŶdheŶtŶiŶg af helďredsoplysŶiŶger ŵ.v., at patieŶter i forďiŶ‐
delse ŵed skriftligt saŵtykke til patieŶtďehaŶdliŶg, der iŶdeďærer eŶ række Ŷær‐
ŵere aŶgivŶe geŶetiske aŶalyser, skal tage stilliŶg til sekuŶdære fuŶd. De geŶetiske 
aŶalyser, soŵ er aŶgivet i tilkŶytŶiŶg til deŶŶe ďesteŵŵelse, er de saŵŵe geŶetiske 
aŶalyser, soŵ er aŶgivet i tilkŶytŶiŶg til ďesteŵŵelserŶe oŵ iŶdďeretŶiŶg af geŶeti‐
ske oplysŶiŶger til NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter i ďekeŶdtgørelse Ŷr. ϯϲϬ af ϰ. april ϮϬϭϵ 
oŵ NatioŶalt GeŶoŵ CeŶters iŶdsaŵliŶg af geŶetiske oplysŶiŶger.  
 
Det ďetyder, at patieŶter, hvis geŶetiske oplysŶiŶger opďevares i NatioŶalt GeŶoŵ 
CeŶter, har taget stilliŶg til tilďageŵeldiŶg oŵ sekuŶdære fuŶd, da de gav deres 
skriftlige saŵtykke til deŶ ďehaŶdliŶg, soŵ iŶvolverede eŶ geŶetisk aŶalyse. Ved se‐
kuŶdære fuŶd i forďiŶdelse ŵed geŶetiske aŶalyser forstås ideŶtifikatioŶ af geŶetiske 
variaŶter, soŵ ikke er relateret til uŶdersøgelsesiŶdikatioŶeŶ, ŵeŶ soŵ kaŶ have ďe‐
tydŶiŶg for patieŶteŶs eller slægtŶiŶges helďred. 
 
 

Med veŶlig hilseŶ 
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