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Folketingets Sundheds- og Forebyggelsesudvalg har den 16. oktober 2013
stillet falgende spargsmal nr. SUU 58 (Alm. del) til ministeren for sundhed og
forebyggelse, som hermed besvares. Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Li-
selott Blixt (DF).

Spegrgsmal nr. SUU 58:

"Sundhedsministeren har nedsat et ekspertudvalg nu, der skal se pa hvordan
man kan beskytte personfglsomme oplysninger, men finder ministeren ikke, at
det er lidt sent taget i betragtning af, at man har stemt en lov igennem, og at
man allerede har prioriteret med en gkonomisk ramme for salg af oplysnin-

ger?”

Svar:

et antages, at spgrger sigter til oprettelsen af STARS*- Strategisk Alliance for
Register og Sundhedsdata. STARS* er nedsat med henblik p& at sikre natio-
nal dialog og koordination i forhold til at skabe bedre brug af sundhedsdata til
gavn for patienterne under hensyn til patient- og datasikkerhed, samt at radgi-
ve ministeriet herom. STARS* samler centrale aktgrer pa tveers af bl.a. sund-
hedsvaesen, forskningsverden, patientforeninger, det videnskabsetiske komi-
tesystem samt erhvervslivet for at sikre en god dialog péa et vigtigt omrade,
hvor udviklingen betyder, at vi Igsbende skal kunne drgfte forholdet mellem at
udnytte potentialet og samtidigt sikre patienternes sikkerhed og tryghed.

Jeg er ikke bekendt med, hvilken lov spgrgeren henviser til, ligesom jeg ikke er
bekendt med, at man skulle have prioriteret med en gkonomisk ramme for salg
af oplysninger.

Pa baggrund af spgrgsmalet kan jeg imidlertid oplyse, at der lavet en vaekst-
plan, hvoraf det fremgar, at der skal laves en effektiv indgang til sundhedsda-
ta. Det gaelder bade i forhold til velfungerende service, god vejledning og bed-
re sikkerhed. Desuden skal der laves en national strategi for adgang til sund-
hedsdata. Begge dele sigter til at skabe bedre rammer for forskningen i landet
og sigter dermed ikke til, at der skal ske "salg” af oplysninger uden for ram-
merne af den adgang til forskning, der allerede p& nuveerende tidspunkt er mu-
lig, jf. sundhedsloven, persondataloven og loven om behandling af sundheds-
videnskabelige forskningsprojekter.

Jeg vil desuden benytte lejligheden til at understrege, at det er Datatilsynet og
en videnskabsetisk komité, der ud fra de naermere fastsatte regler i personda-
taloven og loven om videnskabsetisk behandling af sundhedsvidenskabelige

forskningsprojekter skal godkende, hvorvidt forskningsprojektet kan gennem-
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fares, hvor projektet involverer mennesker eller menneskeligt biologisk materi-
ale.

Med venlig hilsen

AstridKrag /  Marie Rgnde



