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Folketingets Sundhedsudvalg

Hermed sendes besvarelse af spgrgsmal nr. 109 (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. 109:

"Hvorfor kan ministeren ikke oplyse, hvad en borger kan ggre, hvis man har fundet
ud af, at ens data behandles i forskningsmaessig sammenhaeng, uden at der er
afgivet samtykke, og man gnsker at fa taget sine data ud? Der henvises til UFU,
alm. del, 2023-24, svar pa spm. nr. 296, og ministerens mundtlige besvarelse af S
nr.183 6/11-24.”

Svar:

Samtykke til at deltage i et sundhedsvidenskabeligt forskningsprojekt kan til enhver
tid traekkes tilbage. Hvis en deltager traekker sit samtykke tilbage, pavirker det ikke
retten til at behandle de data, der allerede er blevet indsamlet som en del af
forskningen om den pageeldende deltager, jf. komitélovens § 3, stk. 4.

Reglerne er udformet saledes for at sikre palidelige forsggsresultater. Uden adgang til
de allerede indsamlede data kan forskningsresultaterne blive forkerte, hvilket kan
fore til fejlagtige konklusioner, som f.eks. kan fa alvorlige konsekvenser, hvis et
leegemiddel godkendes pa baggrund af ungjagtige resultater.

Borgere kan desuden beslutte, at deres biologiske materiale, og genetiske
oplysninger udledt heraf, kun ma anvendes til behandling og formal med umiddelbar
tilknytning hertil. Det sker ved registrering i Veevsanvendelsesregisteret.
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