STORTINGET

Lovvedtak 46

(2017-2018)
(Farste gangs behandling av lovvedtak)

Innst. 182 L (2017-2018), jf. Prop. 26 L (2017-2018)

I Stortingets mate 5. april 2018 ble det gjort folgende

vedtak til lov

om endringer i behandlingsbiobankloven (varig lagring av blodprevene i nyfadtscreeningen)

I
I lov 21. februar 2003 nr. 12 om behandlingsbiobanker
skal ny § 9 alyde:

§ 9 a Oppbevaring og bruk av biologisk materiale i ny-
fodtscreeningen

Biologisk materiale som er innhentet i den genetiske
masseundersgkelsen av nyfedte for alvorlige arvelige syk-
dommer, kan oppbevares i en nasjonal diagnostisk bio-
bank etter reglene i loven her.

Formadlet med biobanken er d legge til rette for en fag-
lig forsvarlig gjennomforing av masseundersgkelsen og
for overvdking og kvalitetssikring av helsehjelpen som gis
for sykdommene i undersokelsen.

Det biologiske materialet i biobanken kan brukes til
medisinsk og helsefaglig forskning etter reglene i helse-
forskningsloven.

Foreldre kan trekke samtykket tilbake og kreve at det
biologiske materialet destrueres etter § 14. Fra barnet fyl-

ler 16 dr, er det barnet selv som kan trekke samtykket til-
bake og kreve destruksjon.

Foreldrene skalinformeres om retten til d trekke sam-
tykket tilbake og kreve destruksjon etter § 14 mellom ett og
to dr etter fodselen. Barnet og foreldrene skal informeres
om retten til d trekke samtykket tilbake og kreve destruk-
sjon etter § 14 det kalenderdret barnet fyller 16 dr.

Departementet kan gi nermere forskrifter om oppbe-
varing og bruk av biologisk materiale innhentet i masse-
undersokelsen av nyfodte.

I
Loven gjelder fra den tid Kongen bestemmer.

2. Bestemmelseni § 9 a gjelder ogsa biologisk materi-
ale som er innhentet fra og med 1.januar 2012 og til
loven settes i kraft. Foreldre som har samtykket til
lagring av blodprgve for loven trer i kraft, skal infor-
meres om at lagringstiden er endret til ubegrenset
og om retten til  trekke samtykket tilbake og kreve
destruksjon etter § 14. Informasjonen skal gis
senest ett ar etter at loven er tradt i kraft.

Tone Wilhelmsen Troen

president
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