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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 24-09-2019 stillet fglgende spgrgs-
mal nr. 260 (Alm. del) til sundheds- og &ldreministeren, som hermed besvares.
Sp@rgsmalet er stillet efter gnske fra Peder Hvelplund (EL).

Spgrgsmal nr. 260:

”Kan en borger, der har sagt ja til sygdomsbehandling, der betyder, at genetiske op-
lysninger overdrages til Nationalt Genom Center, fraveelge at egne genetiske oplysnin-
ger bruges til udvikling af nye og endnu ukendte algoritmer til brug for diagnose og
behandling?”

Svar:

Som det fremgar af samtidig besvarelse af spgrgsmal nr. 259 (SUU alm. del), vil be-
handling af oplysninger i Nationalt Genom Center til udvikling af fx analyseveerktgjer
og software tools til brug for analyse og fortolkning af genetiske oplysninger, skulle
ske inden for rammerne af den lovbestemte formalsbegraensning i sundhedslovens §
223 b, stk. 1.

Det fglger af sundhedslovens § 29, stk. 1, at en patient kan beslutte, at genetiske op-
lysninger, som er udledt af biologisk materiale i forbindelse med behandling, og som
opbevares af Nationalt Genom Center, kun ma anvendes til behandling af den pageel-
dende og til formal, der har en umiddelbar tilknytning hertil. Patientens beslutning
skal registreres i Vaevsanvendelsesregisteret. Det betyder, at en patient har mulighed
for at frabede sig, at patientens genetiske oplysninger, som opbevares i Nationalt Ge-
nom Center, anvendes til videnskabelige og statistiske formal.

Det bemaerkes samtidig, at det fremgar af bemaerkningerne til L 146 Forslag til lov om
2ndring af sundhedsloven (Organisering i Sundheds- og Z£ldreministeriet, oprettelse
af Nationalt Genomcenter m.v.), at der ved anvendelse til formal, der har en umiddel-
bar tilknytning til behandlingen, skal forstas: Kvalitetssikring, metodeudvikling, under-
visning af sundhedspersoner pa behandlingsstedet og lignende rutinemaessige funkti-
oner, der har direkte tilknytning til og sammenhaeng med behandlingsindsatsen.

Med venlig hilsen

Magnus Heunicke /  Tyge Arnold Larsen
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