
 

 
 
FolketiŶgets SuŶdheds‐ og Ældreudǀalg har deŶ Ϯϰ‐Ϭϵ‐ϮϬϭϵ stillet følgeŶde spørgs‐
ŵål Ŷr. Ϯϱϵ ;Alŵ. delͿ til suŶdheds‐ og ældreŵiŶistereŶ, soŵ herŵed ďesǀares.  
Spørgsŵålet er stillet efter øŶske fra Peder HǀelpluŶd ;ELͿ. 
 
Spørgsŵål Ŷr. Ϯϱϵ:  
”Peter LøŶgreŶ aŶgiǀer, at de geŶetiske data i ĐeŶteret kuŶ kaŶ ďruges til patieŶteŶs 
egeŶ ďehaŶdliŶg og til forskŶiŶg, ŵeŶ aŶgiǀer også at patieŶtďehaŶdliŶg for ekseŵ‐
pel kaŶ dække oǀer ŵaŶge tiŶg så soŵ ŵetodeudǀikliŶg, og haŶ uddyďer ŵed Ŷye 
softǁaretools, der kaŶ giǀe ďedre ďehaŶdliŶg. Peter LøŶgreŶ ŵeŶer, at udǀikliŶg af 
Ŷye algoritŵer i NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter er at ďetegŶe soŵ kǀalitetsudǀikliŶg. Hǀor‐
for er udǀikliŶg af Ŷye softǁarealgoritŵer til diagŶose og ďehaŶdliŶg ikke forskŶiŶg?” 
 
Sǀar: 
Det ďeŵærkes iŶdledŶiŶgsǀist, at ďesǀarelseŶ ŶedeŶfor ikke forholder sig til oǀeŶstå‐
eŶde udtalelser, idet der ikke freŵgår eŶ kildeheŶǀisŶiŶg i spørgsŵålet, ŵeŶ aleŶe til 
spørgsŵålet: ”Hǀorfor er udǀikliŶg af ŶǇe softǁarealgoritŵer til diagŶose og ďehaŶd‐
liŶg ikke forskŶiŶg?”.  
 
Det følger af suŶdhedsloǀeŶs § ϮϮϯ, stk. ϭ og Ϯ, at NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter har aŶsǀar 
for ďl.a. at udǀikle og driǀe eŶ fælles, laŶdsdækkeŶde iŶforŵatioŶsiŶfrastruktur for 
persoŶlig ŵediĐiŶ, heruŶder eŶ laŶdsdækkeŶde iŶfrastruktur til udførelse af geŶoŵ‐
sekǀeŶteriŶg og opďeǀariŶg af oplǇsŶiŶgerŶe i eŶ ŶatioŶal geŶoŵdataďase. NatioŶalt 
GeŶoŵ CeŶter skal stille oplǇsŶiŶger fra deŶ ŶatioŶale geŶoŵdataďase til rådighed 
for ďl.a. persoŶer iŶdeŶ for suŶdhedsǀæseŶet til ďrug for patieŶtďehaŶdliŶg ŵ.ǀ. 
 
GeŶetiske oplǇsŶiŶger er ŵeget oŵfaŶgsrige og koŵplekse, og det er derfor ŶødǀeŶ‐
digt at aŶǀeŶde forskellige aŶalǇseǀærktøjer og softǁare tools til fǆ at ideŶtifiĐere ge‐
Ŷetiske ǀariatioŶer hos eŶ patieŶt, soŵ kaŶ haǀe ďetǇdŶiŶg for patieŶteŶs sǇgdoŵ og 
ďehaŶdliŶg. I det oŵfaŶg NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter har ďehoǀ for at ďehaŶdle persoŶ‐
oplǇsŶiŶger, heruŶder geŶetiske og helďredsŵæssige oplǇsŶiŶger, til udǀikliŶg af fǆ 
aŶalǇseǀærktøjer og softǁare tools, ǀil det skulle ske iŶdeŶ for raŵŵerŶe af deŶ loǀ‐
ďesteŵte forŵålsďegræŶsŶiŶg i suŶdhedsloǀeŶs § ϮϮϯ ď. 
 
Det følger af deŶŶe loǀďesteŵte forŵålsďegræŶsŶiŶg, jf. suŶdhedsloǀeŶs § ϮϮϯ ď, 
stk. ϭ, at oplǇsŶiŶger, der tilgår NatioŶalt GeŶoŵ CeŶter, heruŶder geŶetiske oplǇs‐
ŶiŶger og oplǇsŶiŶger oŵ helďredsŵæssige forhold, kuŶ ŵå ďehaŶdles, hǀis det er 
ŶødǀeŶdigt ŵed heŶďlik på foreďǇggeŶde sǇgdoŵsďekæŵpelse, ŵediĐiŶsk diagŶose, 
sǇgepleje, patieŶtďehaŶdliŶg eller forǀaltŶiŶg af læge‐ og suŶdhedstjeŶester, og ďe‐
haŶdliŶgeŶ af oplǇsŶiŶgerŶe foretages af eŶ persoŶ iŶdeŶ for suŶdhedssektoreŶ, der 
efter loǀgiǀŶiŶgeŶ er uŶdergiǀet taǀshedspligt, eller hǀis ďehaŶdliŶgeŶ aleŶe sker 
ŵed heŶďlik på at udføre statistiske eller ǀideŶskaďelige uŶdersøgelser af ǀæseŶtlig 
saŵfuŶdsŵæssig ďetǇdŶiŶg, og hǀis ďehaŶdliŶgeŶ er ŶødǀeŶdig af heŶsǇŶ til udførel‐
seŶ af uŶdersøgelserŶe. 
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Side 2 

 
Det freŵgår af loǀďeŵærkŶiŶgerŶe til ďesteŵŵelseŶ, at de forŵål, der er ŶæǀŶt i 
forslagets § ϮϮϯ ď, stk. ϭ, soŵ ǀedrører foreďǇggeŶde sǇgdoŵsďekæŵpelse, ŵedi‐
ĐiŶsk diagŶose, sǇgepleje, patieŶtďehaŶdliŶg eller forǀaltŶiŶg af læge‐ og suŶdheds‐
tjeŶester sǀarer til de forŵål, der er ŶæǀŶt i § ϳ, stk. ϯ, i dataďeskǇttelsesloǀeŶ. Det 
ďeŵærkes, at kǀalitetssikriŶg, ŵetodeudǀikliŶg, uŶderǀisŶiŶg af suŶdhedspersoŶer 
på ďehaŶdliŶgsstedet og ligŶeŶde rutiŶeŵæssige fuŶktioŶer, der har direkte tilkŶǇt‐
ŶiŶg til og saŵŵeŶhæŶg ŵed ďehaŶdliŶgsiŶdsatseŶ, ligger iŶdeŶ for de ŶæǀŶte for‐
ŵål i suŶdhedsloǀeŶs § ϮϮϯ ď, stk. ϭ, der ǀedrører suŶdhedsǀæseŶet. Der heŶǀises i 
deŶ forďiŶdelse til eŶdelig ďesǀarelse af SUU spørgsŵål Ŷr. ϱϬ ;L ϭϰϲ Forslag til loǀ 
oŵ æŶdriŶg af suŶdhedsloǀeŶ ;OrgaŶiseriŶg i SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet, opret‐
telse af NatioŶalt GeŶoŵĐeŶter ŵ.ǀ.ͿͿ. 
 
De forŵål, der er ŶæǀŶt i § ϮϮϯ ď, stk. ϭ, soŵ ǀedrører ďehaŶdliŶg ŵed heŶďlik på 
statistiske eller ǀideŶskaďelige uŶdersøgelser, sǀarer til forŵål, der følger af dels § ϭϬ 
i dataďeskǇttelsesloǀeŶ, dels de ďesteŵŵelser i suŶdhedsloǀeŶ, koŵitéloǀeŶ og i loǀ 
oŵ kliŶiske forsøg ŵed lægeŵidler, der ǀedrører ďehaŶdliŶg til forskŶiŶgsŵæssige 
forŵål.  
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