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Folketingets Sundhedsudvalg

Hermed sendes besvarelse af spgrgsmal nr. 587 (Alm. del), som Folketingets
Sundhedsudvalg har stillet til indenrigs- og sundhedsministeren den 29. maj 2024.
Spargsmalet er stillet efter gnske fra Kirsten Normann Andersen (SF).

Spgrgsmal nr. 587:

"Vil ministeren, jf. spgrgsmal 585, oplyse om ministerens overvejelser i forhold til, at
forskningsprojektet fortsat foregar, herunder spgrgsmalet om borgeres ret til at fa
egne data undtaget fra projektet og destrueret? ”

Svar:

Hvad angar spgrgsmalet om, hvorvidt forskningsprojektet fortsat foregar, henvises til
samtidigt svar pa UFU alm. del spgrgsmal nr. 297.

For sa vidt angar muligheden for at fa egne data undtaget fra projektet, kan det
oplyses, at data, der allerede er indgaet i et forskningsprojekt, som udgangspunkt
ikke kan udtages.

Det fglger sdledes ogsa af komitélovens § 3, stk. 4, at man altid kan tilbagekalde et
samtykke til deltagelse i et sundhedsvidenskabeligt forskningsprojekt, men at en
sadan tilbagekaldelse ikke pavirker adgangen til at behandle de personoplysninger,
der allerede indgar i forskningsprojektet. En tilbagekaldelse af et samtykke til
deltagelse i et sundhedsvidenskabeligt forskningsprojekt forhindrer derved ikke
behandlingen af de oplysninger om borgerne, som allerede er fremkommet ved
forskningen, men naermere den fremtidige deltagelse af personen i det pagzaldende
forskningsprojekt.

Det fremgar af lovbemaerkningerne til bestemmelsen, at det bl.a. begrundes ud fra
hensynet til trovaerdigheden af dansk sundhedsvidenskabelig forskning, og at en
praksis om, at oplysninger om en forsggsperson som udgangspunkt skal udga, hvis
forspgspersonen tilbagekalder sit samtykke til at deltage i forskningsprojektet, ma
forventes at pavirke tilliden til resultaterne af dansk sundhedsvidenskabelig
forskning. Herudover fremgar det af bemaerkningerne, at det vurderes, at
retsvirkningerne af, at data fjernes med tilbagevirkende kraft, vil kunne have
vaesentligt negative konsekvenser for mulighederne for at gennemfgre
sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter i Danmark, der ogsa vil kunne
vanskeligggre tiltraekningen af kommercielle sundhedsvidenskabelige
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forskningsprojekter til Danmark. Der henvises til Folketingstidende 2011-12, tilleeg A,
L 177 som fremsat, side 3-4.

Med venlig hilsen

Sophie Lghde
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