P DN
‘FQNSKE PATIENTER

Sundheds- og £ldreministeriet
Holbergsgade 6
1057 Kgbenhavn K

E-mail: sum@sum.dk; cc: mkdp@sum.dk

Dato:
Hgringssvar vedr. udkast til forslag til 2@ndring af lov om 25. august 2020

apoteksvirksomhed (Videregivelse af leegemiddeloplysninger til
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. . o 1208 Kgbenhavn K
Danske Patienter takker for muligheden for at kommentere pa det

fremsendte andringsforslag, hvormed det bliver formdl frem for en TIf.: 33 4147 60
forhandsdefineret snaever personkreds, der bliver afggrende for, om der .

kan gives adgang til legemiddeldata i forskningssammenhaenge. www.danskepatienter.dk
Vived, at der i vores medlemsforeninger med forskningskapacitet har fkgjg'nskepatiemer,dk
veeret store udfordringer med reglerne for adgang til data fra
leegemiddeldataregistret. Det fglger af disse regelsaet, at der er en
begraenset adgang til leegemiddeldata, idet alene en snaever kreds af Side 1/1
personer kan fa adgang til data. Dertil kommer, at personerne pa de

geldende institutioner skal vaere ansat de respektive steder, hvilket har

givet udfordringer i forhold til bl.a. studerende og udenlandske

samarbejdspartnere, der ikke er ansat i egentlig ansaettelsesretlig

forstand. Med de nuvzerende regler kan der sdledes ikke gives adgang til

specialestuderende og forskningsarsstuderende, som ikke er ansat pa de

pagaldende institutioner. Ydermere kan der ikke laves

forskningssamarbejder med institutioner uden for denne personkreds eller

inkluderes databehandlere, som ikke hgrer under denne personkreds.

Cvr-nr: 31812976

Derfor finder vi den foreslaede s&endring meget positiv, idet vi forstar, at
det fremover vil vaere muligt for f.eks. en patientforening at fa videregivet
legemiddelregisterdata, uagtet hvem der matte repraesentere foreningen.
Dermed kan adgangen gives til enhver repraesentant for foreningen, f.eks.
en ansat forsker, geesteforsker, studerende m.v. — og herunder ogsa en
ekstern, der agerer pa foreningens vegne som databehandler, sa laenge
data anvendes til forsknings- og statistikformal.

Med venlig hilsen

Morten Freil
Direktgr

Danske Patienter er paraply for patientforeningerne i Danmark. Danske Patienter har 21 medlemsforeninger, der repraesenterer 84 patientforeninger og 880.000
medlemmer: Alzheimerforeningen, Astma-Allergi Danmark, Bedre Psykiatri, Colitis-Crohn Foreningen, Dansk Fibromyalgi-Forening, Diabetesforeningen,
Epilepsiforeningen, Gigtforeningen, Hjerneskadeforeningen, Hjerteforeningen, Kraeftens Bekeempelse, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og selvskade (LMS),
Lungeforeningen, Muskelsvindfonden, Nyreforeningen, Osteoporoseforeningen, Parkinsonforeningen, Polioforeningen, Scleroseforeningen, Sjeldne Diagnoser og
UlykkesPatientForeningen.
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