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Hermed sendes besvarelse af spgrgsmal nr. 678 (Alm. del), som Folketingets
Sundhedsudvalg har stillet til indenrigs- og sundhedsministeren den 6. september
2023. Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Katrine Daugaard (LA).

Spgrgsmal nr. 678:

”"Hvem ejer det overskudsmateriale og den data, der genereres, nar et sygehus udta-
ger en biopsi fra en potentiel kraeftknude? Og har man som patient mulighed for at fa
dele eller det hele udleveret som patient og i sa fald hvordan?”

Svar:

Det fglger af sundhedslovens § 32, stk. 1, at biologisk materiale, som en patient har
afgivet i forbindelse med behandling, kan videregives til en forsker til brug for et kon-
kret sundhedsvidenskabeligt forskningsprojekt, safremt der er meddelt tilladelse til
projektet efter komitéloven. Dog fglger det af sundhedslovens § 29, at en patient kan
beslutte, at biologisk materiale, som patienten afgiver eller har afgivet i forbindelse
med behandling, kun ma anvendes til behandling af den pagzeldende selv og til for-
mal, der har en umiddelbar tilknytning hertil. Patientens beslutning registreres i
Vavsanvendelsesregisteret.

Endvidere fglger det af sundhedslovens § 34, stk. 1, at en patient kan anmode om, at
det biologiske materiale udleveres til patienten, hvis den pagaldende kan godtggre
en szrlig interesse heri. Det fremgar af lovbemaerkningerne til bestemmelsen, at en
serlig interesse f.eks. kan vaere begrundet i religigse forhold eller gnsket om behand-
ling andetsteds, hvor indsigt i det biologiske materiale kan have interesse. Det er den
sundhedsperson - typisk en laege - der er ansvarlig for opbevaringen af det biologiske
materiale, der har kompetencen til at afggre, om der foreligger en seerlig interesse.

Efter sundhedslovens § 34, stk. 2, kan en patient fa afslag pa en anmodning om udle-
vering, hvis patientens interesse i at fa udleveret det biologiske materiale findes at
burde vige for afggrende hensyn til offentlige eller private interesser. Det er den
sundhedsperson, der er ansvarlig for opbevaringen af det biologiske materiale, der
afggr, hvorvidt udlevering skal finde sted. Skal udlevering finde sted, er sundhedsper-
sonen forpligtet til at sgrge herfor. Er det biologiske materiale videregivet, f.eks. til en
biobank, har den person, der er ansvarlig for opbevaring af det biologiske materiale,
tilsvarende de samme forpligtelser, jf. stk. 3. Den sundhedsperson, der har indsamlet
det biologiske materiale i forbindelse med behandlingen, eller den der har overtaget
sundhedspersonens funktion, er forpligtet til at underrette en eventuel tredjemand,
hvis patienten gnsker at fa udleveret materialet. Dette gaelder dog ikke, hvis under-
retningen viser sig umulig eller er uforholdsmaessigt vanskelig, jf. stk. 5.

For sa vidt angar den data, der generes, nar et sygehus udtager en biopsi, antages
det, at der spgrges til de oplysninger, der noteres i patientjournalen i forbindelse
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med patientbehandlingen. Det fglger bl.a. af sundhedslovens § 37, stk. 1, 1. pkt., at
en patient har ret til aktindsigt i sin egen patientjournal.

Det fglger desuden af sundhedslovens § 37, stk. 1, 2. pkt., at patienten har ret til at
bede om at fa meddelelse om fglgende pa en let forstaelig made: 1) hvilke oplysnin-
ger, der behandles i manuelle patientjournaler m.v., 2) formalet med behandlingen,
3) kategorierne af modtagere af oplysningerne og 4) tilgeengelig information om,
hvorfra disse oplysninger stammer.

Med venlig hilsen

Sophie Lghde
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