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Hermed sendes besvarelse af spgrgsmal nr. 297 (Alm. del), som Folketingets
Uddannelses- og Forskningsudvalg har stillet til indenrigs- og sundhedsministeren den
4. juni 2024. Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Sandra Elisabeth Skalvig (LA).

Spgrgsmal nr. 297:

"Vil ministeren redeggre for, om det er lovligt, at der fortsat forskes i data fra
halprgver i forskningsprojektet iPsych pa trods af manglende godkendelse? Der
henvises til artiklen ”140.000 bgrn og voksne har faet kortlagt gener i vildt
forskningsprojekt. De ved det bare ikke”, www.dr.dk, den 26. maj 2024”

Svar:

Det fglger af geeldende regler og praksis, at et forsgg anses for afsluttet, nar
forskerne ikke leengere indsamler oplysninger til projektet, dvs. at analyserne af
biologisk materiale og indhentelse af registerdata m.v. er gennemfgrt. Nar
godkendelsen er udlgbet, skal interventionsdelen af forsgget veere afsluttet. Data kan
dog fortsat bearbejdes.

Det er forudsat i lovgivningen, at der sker en databearbejdning efter
afslutningsdatoen med henblik pa afrapportering i forsgget og publicering af
forsggets resultater. Der er ikke fast praksis for, hvor lang tid opggrelsen kan tage.
Behandlingen af pseudonymiserede data vil dog fortsat skulle ske i
overensstemmelse med databeskyttelsesreglerne. Det bemaerkes hertil, at det er de
videnskabsetiske komitéer i Region Midtjylland, der har tilsyns- og
kontrolforpligtelsen. Det er saledes den regionale komité, der har kompetencen til at
iveerkszette en kontrol af forsgget, herunder kontrol af om forskningsprojektet
overholder reglerne i forbindelse med godkendelsens udigb.

Med venlig hilsen

Sophie Lghde
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