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Horing - forslag om varig lagring av blodprgvene i nyfgdtscreeningen

Helse- og omsorgsdepartementet sender med dette pa hgring et forslag til endring i
behandlingsbiobankloven som apner for at blodprgvene som tas i den nasjonale screeningen
av nyfagdte kan lagres uten tidsbegrensning. Blodprgvene skal fortsatt kunne brukes til
helsehjelp, kvalitetssikring, metodeutvikling og forskning etter de alminnelige reglene i
behandlingsbiobankloven og helseforskningsloven.

Det foreslas ingen endringer i kravene til samtykke fra foreldrene. Lagring av pr@vene og
helseopplysningene skal som i dag veere basert pa samtykke. Foreldrene skal ha anledning
til a trekke tilbake samtykket og kreve destruksjon av blodprgvene. Nar barnet har fylt 16 ar,
er det barnet selv som kan trekke tilbake samtykket og kreve blodpr@gven destruert.

Departementet foreslar ogsa a utvide nyfedtscreeningen med to nye sykdommer - alvorlig
kombinert immunsvikt (SCID) og andre alvorlige T-celle defekter og 3-OH 3-metylglutaryl-
CoA lyasedefekt (HMG).

Departementet har innfart en ny lgsning for hgringsuttalelser. Hgringsinstanser kan
registrere seg, mellomlagre en uttalelse og laste opp vedlegg. Haringsinstansene kan ogsa
sende inn hgringssvar uten a registrere seg. Alle kan avgi hgringsuttalelse. Alle uttalelser er
offentlige etter offentleglova og blir publisert, med mindre hgringssvaret inneholder
taushetsbelagt informasjon.

Frist for & avgi hgringsuttalelse er mandag 4. september 2017.
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