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Hermed sendes besvarelse af spgrgsmal nr. 108 (Alm. del), som Folketingets
Sundhedsudvalg har stillet til indenrigs- og sundhedsministeren den 14. november
2024. Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Sandra Elisabeth Skalvig (LA).

Spgrgsmal nr. 108:

"Hvorfor kan ministeren ikke svare "ja” eller “nej” til, om det er lovligt at forske i
genetisk data, nar der ikke er godkendelse og samtykke til det? Der henvises til UFU,
alm. del, 2023-24, svar pa spm. nr. 297, og ministerens mundtlige besvarelse af S nr.
183 6/11-24."

Svar:

Forskningsprojekter skal opfylde de regler vedrgrende krav om samtykke, som de pa
tidspunktet er godkendt efter. For at et sundhedsvidenskabeligt forskningsprojekt, der
indebaerer forskning i genetiske data, kan godkendes i medfgr af geeldende ret, kraeves
der som udgangspunkt informeret samtykke.

Hvis biobanker (og forskere) gnsker at benytte biologisk materiale, og genetiske
oplysninger udledt heraf, til f.eks. forskning, er de forpligtet til at lave et opslag i
Vavsanvendelsesregisteret. Dette er for at sikre, at der ikke bliver brugt biologisk
materiale fra personer, som er registreret i Veevsanvendelsesregisteret til andre formal
end behandling af den pageeldende og til formal, der har en umiddelbar tilknytning
hertil.

Med venlig hilsen

Sophie Lghde
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