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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 30. oktober 2019 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 3 (L 35 — Forslag til lov om andring af lov om videnskabsetisk behand-
ling af sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter, sundhedsloven og lov om klage-
og erstatningsadgang inden for sundhedsvaesenet (Styrkelse af borgernes tryghed og
tillid til sundhedsforskning samt forbedrede rammer for sundhedsforskning)) til sund-
heds- og &ldreministeren, som hermed besvares. Spgrgsmalet er stillet efter gnske
fra Peder Hvelplund (EL).

Spgrgsmal nr. 3:

"Vil ministeren i lovforslaget praecisere, at oplysninger om sekundzre fund er person-
lige, og at informationer om sadanne fund ikke ma videregives, heller ikke selv om
fund af genetisk variation kan betyde, at familiemedlemmer kan have samme varia-
tion?”

Svar:

Med lovforslaget foreslas det bl.a., at en meddelelse af tilladelse til et sundhedsdata-
videnskabeligt forskningsprojekt er betinget af, at projektet afvikles efter etisk for-
svarlige procedurer for handtering af vaesentlige helbredsmaessige sekundaere fund i
projektet.

De naermere rammer og procedurer for handtering af vaesentlige helbredsmaessige
sekundaere fund vil blive fastsat ved bekendtggrelse med hjemmel i dette lovforslag
savel som i databeskyttelsesloven.

Hertil skal det bemaerkes, at der ved fastsaettelsen af sddanne regler om handtering
af vaesentlige helbredsmaessige sekundaere fund bl.a. vil blive stillet krav om, at der
skal treffes passende foranstaltninger, der sikrer den registreredes interesser og un-
derstgtter individbeskyttelse og selvbestemmelse, herunder retten til ikke at vide.

Der henvises i gvrigt til den samtidige besvarelse af spgrgsmal nr. 2 (L 35 — Forslag til
lov om a&ndring af lov om videnskabsetisk behandling af sundhedsvidenskabelige
forskningsprojekter, sundhedsloven og lov om klage- og erstatningsadgang inden for
sundhedsvasenet (Styrkelse af borgernes tryghed og tillid til sundhedsforskning samt
forbedrede rammer for sundhedsforskning)), hvoraf det bl.a. fremgar, at der vil blive
fremsat aendringsforslag, der skal sikre tid til et grundigt forarbejde inden udstedel-
sen af en bekendtggrelse med naermere regler om handtering af vaesentlige helbreds-
maessige sekundaere fund.

Med venlig hilsen

Magnus Heunicke /  Anne-Sofie Duelund Lassesen
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