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Folketinget, Sundheds- og Forebyggelsesudvalget
Sundhedsminister Nick Haekkerup

Den aktuelle debat om udlevering af personhenfgrbare sundhedsdata til forskning foranlediger mig til at
opfordre udvalget til at traede varsomt for ikke at gdelaegge vores helt unikke muligheder i Danmark for at
bidrage til udvikling af vores viden om sundhed og sygdom, arsager, udvikling, udbredelse, farlighed, fglger,
behandlings- og forebyggelsesmuligheder. Jeg har vaeret involveret i denne type forskning i ca. 40 ar med
fokus pa flere af de store folkesygdomme. Vi har her i landet adskillige gange vaeret denne debat igennem,
blandt andet og meget vigtigt i forbindelse med den lovmaessige implementering af det nugzldende EU
Direktiv pa omradet, som til stor fordel for dansk sundhedsforskning fik en udformning, der er taet pa hvad
man ogsa fra forskerside ville opfatte som ideel. Jeg vil finde det dybt tragisk og graensende til det uetiske
at forskningsmulighederne nu skulle besveaerligggres eller begraenses inspireret af misbrug af
personhenfgrbare data i en helt andre sammenhaenge. Jeg vil mene at det er meget vigtigt at udvalget
holder sig for gje, at der — mig bekendt — aldrig har veeret tilfeelde af forskeres misbrug af denne type
information med gener eller skader til fglge for enkeltpersoner. Det er veerd at bemaerke at forskernes
interesse i de personhenfgrbare data alene drejer sig om mulighederne for at sikre relevante
sammenkoblinger af forskellige dataszet og dataanalyser, hvis resultater altid kun meddeles som
gruppeveerdier - og aldrig med henvisning til den enkelte identificerbare person. Skulle det alligevel ske at
en forskers adgang til den type information misbruges, vil jeg mene at der ikke lzengere er tale om en
forsker, der forsker, men en forbryder, der skal straffes derefter. Snarere end at vanskeligggre eller helt
forhindre den yderst nyttige forskning, der beror pa adgang til personhenfgrbare sundhedsdata, begrundet
i en endnu ikke eksemplificeret frygt, vil jeg mene at der i stedet bgr sikres at misbrug straffes behgrigt.
Som analogi kunne man pege pa forekomsten af kgkkenknive, der kan vaere forfeerdelige mordvaben, og
har vel endda vaeret det, men ingen politikere drgmmer vel om at forbyde kgkkenknive af denne grund.
Skulle udvalget eller ministeren gnske at blive yderligere oplyst fgr der tages politiske initiativer pa
omradet, er jeg naturligvis til radighed.
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