“Iylarie P. Krabbe

Fra: Sisse Rye Ostrowski <Sisse.Rye Ostrowski@regionh.dk>

Sendt: 20, februar 2019 21:13

Til: Marie P. Krabbe

Cc: Betina Samuelsen Sarensen

Emne; Sv: HORING: Udkast til bekendtgerelser mm. som felge af lov om oprettelse af
Nationalt Genom Center (Sundheds- og Zldreministeriet) - svar LVS senest 3. marts

Vedhaftede filer: signaturbevis.txt

Vedr.: Hering over udkast til bekendtggrelser mm. som folge af lov om oprettelse af Nationalt Genom Center
(Sundheds- og /ldreministeriet)

Dansk Selskab for Klinisk Immunologi har falgende kommentarer til haringsmaterialet:
Ad bilag 4:

Det bar fremgd af afsnittet: "Dine genetiske oplysninger - du bestemmer” at forskning er npdvendig for at bedre
behandlingen af fremtidens patient. Borgeren skal vide hvad han/hun vaelger fra hvis vedkommende vaelger at
registrere sig i Vaevsanvendelsesregisteret.

Af til- og frameldingsblanketten ber det, ved den nederste afkrydsningsmulighed: “Jeg har tidligere erklzeret, at mine
..", fremgdr at forskning vaelges til, n&r man krydser af. Det nuvaerende betegnelse: ”._.andre formél, der tillades
under geeldende dansk lov.” er for uklar for den ikke juridisk kyndige person og kan ikke st alene.

Ad bilag 6 (udkast til bekendtgorelse om Nationalt Genom Centers indsamling af genetiske oplysninger)
Kapitel 1 §

Den anfart tidsfrist (1. juli 2019) for videregivelse af data til Nationalt Genom Center kan vaere svaer at overholde da
det endnu ikke fremgdr af bilag 2, hvilke filformater data skal sendes i.

Med venlig hilsen,
Sisse Ostrowski pd vegne af DSKI
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Fra: Marie P. Krabbe <mpk@DADL.DK>

Sendt: 4. februar 2019 16:10

Emne: VS: HBRING: Udkast til bekendtgerelser mm. som falge af lov om oprettelse af Nationalt Genom Center
{Sundheds- og Zldreministeriet) - svar LVS senest 3. marts

Til de videnskabelige selskaber



LS har modtaget disse i hering.
Det handler blandt andet om:

s Indfgrelse af skriftligt samtykke ved genetiske prgver med risiko for sekundzere fund. Der er i bilagene
angivet en liste over hvilke analyser, det handler om

« At der desuden skal informeres om patientens ret til selv at besternme, hvorvidt genetiske oplysninger, der
er udledt af biologisk materiale i forbindelse med behandling ma bruges til andre forméal end denne
behandling

e Enhensigt om, at der fastseattes regler, som bidrager til ensartet praksis pa tvaers af landet

¢ £t udkast til en samtykkeblanket

¢ Aflevering af genetiske oplysninger, som er udledt af biologisk materiale, til Nationalt Genomcenter

+ Indfgrelse af en mulighed for, at borgere frivilligt kan overlade genetiske oplysninger, som er udledt af
biologisk materiale for oprettelse af Nationalt Genomcenter til Nationalt Genomcenter

+ Mulighed for, at andre akterer kan indga en aftale om at anvende Nationalt Genomcenters infrastruktur.

Har man kommentarer til disse, kan de sendes til denne adresse senest 3. marts. Hvis ikke, kan man blot se bort fra
denne mail.

Venlig hilsen

Marie Pinholt Krabbe
Sekretariatschef
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