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Sundhedsministeren (Ellen Trane Ngrby):
Herved tillader jeg mig for Folketinget at fremseette:

Forslag til lov om &ndring af sundhedsloven (Organise-
ringen i Sundheds- og ZAldreministeriet, oprettelse af Natio-
nalt Genom Center m.v.)

(Lovforslag nr. L 146)

Med lovforslaget foreslas det, at der oprettes et Nationalt
Genom Center med henblik pa at styrke udviklingen og bru-
gen af Personlig Medicin i Danmark.

En del af den behandling, som tilbydes patienterne i dag,
virker ikke efter hensigten. Personlig Medicin betegner en
udvikling, hvor man ved hjelp af starre viden om sygdom-
mens og patientens karakteristika, f.eks. genetik, kan diag-
nosticere og behandle den enkelte patient mere pracist. For-
malet er at gge virkningen og mindske bivirkninger af den
behandling, som patienterne tilbydes i det danske sundheds-
vaesen.

Udviklingen er allerede i gang i Danmark og i udlandet. |
Danmark kraever det et bedre nationalt samarbejde om diag-
nostik, behandling, forskning, infrastruktur, etik og sikker-
hed, hvis potentialerne i Personlig Medicin skal omszettes til
bedre resultater for de danske patienter.

Lovforslaget udmanter en del af regeringens og Danske
Regioners National Strategi for Personlig Medicin
2017-2020. Med strategien lgftes en balanceret udvikling af
Personlig Medicin pa tvars af landet i et samarbejde mellem
sundhedsvesenet og forskningsverdenen. Det fremgar af
strategien, at der skal oprettes et Nationalt Genom Center.

Det foreslas, at Nationalt Genom Center far til opgave at
udvikle og drive en felles, landsdekkende informationsin-
frastruktur for Personlig Medicin, herunder en national ge-
nomdatabase. En felles, landsdekkende informationsinfra-
struktur til behandling af genetiske oplysninger og helbreds-
oplysninger kan dermed opbygges hos en myndighed i of-
fentligt regi under iagttagelse af principper som fortrolighed,
individets selvbestemmelse og beskyttelse af oplysninger.

Det foreslas, at sundhedsministeren kan fastsztte regler
om, at der pahviler institutioner under Sundheds- og Aldre-
ministeriet, regionsrdd, kommunalbestyrelser, autoriserede
sundhedspersoner og de private personer eller institutioner,
der driver sygehuse m.v., en pligt til at give Nationalt Ge-
nom Center genetiske oplysninger, som er udledt af biolo-
gisk materiale efter oprettelsen af Nationalt Genom Center,
og oplysninger om helbredsmessige forhold, i det omfang
oplysningerne er ngdvendige for gennemfarelsen af cente-
rets opgaver.

Det foreslas, at genetiske oplysninger og oplysninger om
helbredsmassige forhold i Nationalt Genom Center kun ma
behandles med henblik pa forebyggende sygdomshekaem-
pelse, medicinsk diagnose, sygepleje, patientbehandling el-
ler forvaltning af lege- og sundhedstjenester eller til viden-
skabelige eller statistiske undersggelser. Der fastsettes der-
med en Klar og snaver ramme for, hvad disse oplysninger
ma anvendes til.

Med lovforslaget indfares en selvbestemmelsesret, hvor-
med en patient kan beslutte, at vedkommendes 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 pageldende
og til formal, der har en umiddelbar tilknytning hertil. Det
understgtter den enkeltes rettigheder og selvbestemmelse
over egne genetiske oplysninger.

Med lovforslaget foreslas desuden Sundhedsdatastyrel-
sens myndighedsopgaver beskrevet i sundhedsloven. Dette
sikrer et tydeligt hjemmelsgrundlag for styrelsens opgaver
og bidrager til gget gennemsigtighed for de borgere, hvis
oplysninger der behandles.

Idet jeg i gvrigt tillader mig at henvise til lovforslaget og
de ledsagende bemeerkninger, skal jeg hermed anbefale lov-
forslaget til det Hgje Tings velvillige behandling.
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