7801

16/3 94: Skriftligt besvarede sporgsmal

7802

Supplerende svar pa skriftligt besvaret sporgsmdl:

Ad spm. nr. S 594

Fra sundhedsministeren er modtaget sup-
plerende svar pd et af medlem af Folketinget
Birgitte Husmark (SF) stillet spergsmal.

Sporgsmalet, der sammen med det forelabi-

ge svar er optaget i Folketingstidende 1993-94,

forhandlingerne sp. 6811, var silydende:

Til sundhedsministeren (31/1 94) af:

Birgitte Husmark (SF):

»Vil ministeren give en oversigt over eksiste-
rende registre p4 sundhedsomradet (herunder
biologiske banker), som er umiddelbart per-
sonhenforbare i form af enten navn eller per-
sonnummer 7«

Supplerende svar (9/3 94):

Sundhedsministeren (Torben Lund):

Ved skrivelse af 8. februar 1994 afgav Sund-
hedsministeriet en forelebig besvarelse af
sporgsmél nr. S 594, som folketingsmedlem
Birgitte Husmark (SF) stillede til sundhedsmi-
nisteren den 31. januar 1994,

Det fremgik af besvarelsen, at Sundhedsmi-
nisteriet havde bedt Registertilsynet om en ud-
talelse til brug for besvarelsen af spergsmalet.

I skrivelse af 15. februar 1994 har Register-
tilsynet afgivet falgende udtalelse:

»Indledningsvis bemarkes, at sporgsmalet
om personhenforbare registre pa sundhedsom-
radet omfatter bade offentlige edb-registre, der
er omfattet af lov om offentlige myndigheders
registre, og registre, der er omfattet af lov om
private registre.

For de offentlige registres vedkommende er
der pa sundhedsomradet forst og fremmest ta-
le om et storre antal hospitals- og patientregi-
stre 1 amtslig eller statslig regi. Hertil kommer
patient- og sygdomsregistre, der fores ved in-
stitutter, klinikker, universiteter m.v. I alt dre-
jer det sig om ca. 360 registre.

Herudover er der et antal — ca. 300 — offentli-
ge forsknings- eller statistikregistre, hvoraf ca.
100 kan henferes til sundhedsomrédet. For
disse registre, som bl.a. fores i forskningsinsti-
tutter, i Danmarks Statistik, pd universiteter og
i tilknytning til offentlige hospitaler, geelder
imidlertid, at de ikke anvendes til administrati-
ve eller behandlingsmassige formal, men ude-

lukkende til forskning eller statistik. Det fyn-
ske medicinregister (Odense Universitets Far-
makoepidemiologiske Database) er et eksem-
pel pé denne type registre.

P4 det private omrade reguleres sporgsmalet
om oprettelse og anvendelse af registre med
personoplysninger til brug for gennemforelsen
af private videnskabelige eller statistiske un-
dersegelser af § 2, stk. 3, i lov om private regi-
stre. Det folger af denne bestemmelse, at loven
ikke omfatter registrering, der alene finder sted
til videnskabelige eller statistiske formal. Regi-
strering af enkeltpersoners rent private for-
hold, herunder f.eks. oplysninger om medicin-
forbrug og helbredsforhold, m& dog kun ske
efter forudgdende anmeldelse til Registertilsy-
net. Registertilsynet kan fastsaette nermere vil-
kar for registeret til beskyttelse af de registrere-
des privatliv, herunder om samtykke fra den
registrerede, om sletning og ajourfering af op-
lysninger samt om sikkerhedsforanstaltninger
mod, at registeret misbruges eller kommer til
uvedkommendes kendskab.

Den navnte anmeldelsespligt for private
forsknings- og statistikregistre er tradt i kraft 1.
april 1988, og siden da har Registertilsynet
modtaget ca. 1.600 anmeldelser af private le-
gevidenskabelige forsknings- og statistikpro-
jekter. En lang reekke af disse projekter, ca. en
tredjedel, er allerede afsluttet, og de person-
henferbare oplysninger er herefter slettet eller
anonymiseret.

Af de vilkar, Registertilsynet fastsatter for
private forskningsregistre, fremgar bl.a., at der
ikke ma videregives personhenfarbare oplys-
ninger fra registeret, at registeret ikke mé sam-
menlegges eller samkores med andre private
forskningsregistre, at en offentliggerelse af un-
dersogelsens resultater ikke ma ske pa en sé-
dan méde, at det vil veere muligt at identificere
enkeltpersoner, og at alle personhenforbare
oplysninger som navn, personnummer m.v.
skal slettes eller anonymiseres ved projektets
opher.

Herudover fores forskellige patientregistre
til administrative eller behandlingsmasssige
formal pa de private sygehuse og i klinikker og
konsultationer. Edb-registre, der indeholder
oplysninger om enkeltpersoners rent private
forhold, skal som udgangspunkt anmeldes til
Registertilsynet. Det folger imidlertid af Ju-
stitsministeriets bekendtgerelse nr. 121 af 11.



