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Heringssvar over udkast til bekendtgaerelse pa Sundheds- og Aldreministeriets omrade - opret-
telse af Nationalt Genom Center mv.

Danske Bioanalytikere ser positivt pd heringsmaterialet, udsendt i forbindelse med udkast til be-
kendtgerelse pa Sundheds- og Aldreministeriets omrade — oprettelse af Nationalt Genom Center
mv.

Danske Bioanalytikeres kommentarer til materialet har udelukkende fokus pa udkast til vejlednings-
materiale omkring Vaevsanvendelsesregisteret med tilherende blanket for tilmelding (Bilag 4).

I udkast til vejledningsmateriale omkring Vaevsanvendelsesregisteret med tilherende blanket for til-
melding (Bilag 4), vil Danske Bioanalytikere anbefale at det tydeliggeres at der til en hver tid er mu-
lighed for at &ndre mellem de to valgmuligheder. Forstdet sdledes, at selv om der tidligere er valgt
at de genetiske oplysninger ma anvendes til andre formal end behandlingsmaessige, kan dette valg
omgeres til kun at omfatte benyttelse til behandlingsformal. Dette gnske begrundes i at genetiske
data, kan &ndre sig igennem livet pga. opstdede mutationer. Dermed kan patientens enske om
brug af de genetiske oplysninger ogsa a&ndre sig — i begge anvendelsesretninger.

I forhold til formuleringen “Jeg tillader nu, at de kan bruges til andre formdl, der tillades under geel-
dende dansk lov”, anbefales det fra Danske Bioanalytikere at der i stedet skrives, "Jeg tillader nu, at
de genetiske oplysninger ogsa kan bruges til forskning” og at der udelades “andre formal der tillades
under gzeldende dansk lov”. Hvis de genetiske oplysninger skal anvendes til andre end behandlings-
eller forskningsmaessigeformal vil dette vel altid ske i forbindelse med anden gaeldende dansk lov,
og dermed ikke vaere relevant at indfgje i forhold til Vaevsanvendelsesregisteret.

Det anbefales det at der altid fremsendes en kvittering, for bade tilmelding og sendringer i forhold til
alle valg i Vaevsanvendelsesregisteret. Som det fremstar i det fremsendte udkast, vil der kun modta-
ges kvittering for afkrydsning af, at de genetiske oplysninger ma benyttes til behandlingsmaessige
formal.

Formuleringen (du far ........ tilsendt din....) kunne evt. rettes til (du far....... tilsendtidin....... )
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