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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 26. maj 2016 stillet fglgende spgrgs-
mal nr. 33 (L 184) til sundheds- og seldreministeren, som hermed besvares. Spgrgs-
malet er stillet efter gnske fra Liselott Blixt (DF) og Peder Hvelplund (EL).

Spgrgsmal nr. 33:

”Vil ministeren yde teknisk bistand til @endringsforslag, der sikrer, at videregivelse

af personhenfgrbare helbredsoplysninger, kun kan finde sted indenfor det offentlige
danske sundhedssystem, mens videregivelse af personhenfgrbare helbredsoplysnin-
ger, udenfor det offentlige danske sundhedssystem kraever samtykke fra den enkelte
patient?”

Svar:

Jeg vedlaegger som anmodet om notat, der angiver, hvordan de af spgrgerne foresla-
ede &ndringer kan fremsaettes. Det bemaerkes, at spgrgsmalet er forstaet saledes, at
spgrgerne gnsker en ordning, hvor Sundhedsdatastyrelsen kun kan videregive per-
sonhenf@grbare data fra Leegemiddelstatistikregistret til personer, der er ansat i det
offentlige sundhedsvaesen. Saledes er hverken universitetsansatte eller personer, der
arbejder i eksempelvis praksissektoren, omfattet. Da det ikke fremgar af spgrgsmalet,
hvorvidt der er gnske om, at det tekniske aendringsforslag skal give mulighed for, at
forskere uden for det offentlige danske sundhedssystem, som i dag, fortsat skal have
adgang til at anvende anonymiserede oplysninger fra Leegemiddelstatistikregistret, er
dette ikke behandlet i @ndringsforslaget.

Jeg vil gerne understrege, at jeg ikke kan stgtte det vedlagte forslag.

| forhold til det med L 184 foreslaede vil eendringsforslaget vaere en vaesentlig haem-
sko for, at der sikres gode muligheder for at forske i bedre patientbehandling.

En af arsagerne til, at det med L 184 foreslas at @&ndre pa mulighederne for at videre-
give data fra Leegemiddelstatistikregistret er at sikre, at der kan forskes alle typer af
sygdomme, herunder ogsa de sjeldne sygdomme.

Som det er i dag, kan der — fordi oplysningerne hverken ma veaere direkte eller indirek-
te personhenfgrbare — ikke arbejdes med laeegemiddeldata pa samme detaljeringsni-
veau som andre data, og det betyder, at det kan vaere sveert at forske i nogle omra-
der, eksempelvis sjeldne sygdomme og sjeeldne bivirkninger.

Hertil kommer, at det efter min opfattelse ikke bgr veere afggrende, om man er ansat
i offentligt eller privat regi for at lave vigtig sundhedsforskning, da der er vaesentlige
kompetencer i begge regi, som kan bidrage betydeligt til udviklingen af patientbe-
handlingen i Danmark.



Vi bgr derfor sammen sikre, at oplysninger om leegemiddelforbruget kan anvendes og
nyttiggeres i forskningsgjemed til gavn for patientbehandling og for sundhedsvaesnet.

Men der skal selvfglgelig vaere steerke og sikre rammer for brugen af data. Derfor er
det en forudsatning for L 184, at data kun skal anvendes, hvor det er relevant og
ngdvendigt. Det sikres ved, at Sundhedsdatastyrelsen vil foretage en konkret vurde-
ring af formalet med forskningen og relevansen af de gnskede oplysninger, herunder
om eventuel udlevering af CPR-numre er afggrende for forskningsprojektet, ligesom
Sundhedsdatastyrelsen vil foretage en vurdering af selve mangden af oplysningerne.
Sa der kun gives oplysninger i de situationer, hvor der har vist sig et reelt behov for
netop de personoplysninger fra Leegemiddelstatistikregisteret.
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