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Horing - Forslag til forskriftsendringen - oppnevning av ny nemnd for behandling av
spknader om preimplantasjonsdiagnostikk

Vi viser til brev fra Helse- og omsorgsdepartementet datert 18.3.2008 med forslag til endringer i
forskrift 1. desember 2000 nr. 1208 om prioritering av helsetjenester, rett til nedvendig
helsehjelp fra spesialisthelsetjenesten, rett til behandling i utlandet og om dispensasjons- og
klagenemnda.

Helse Vest RHF har folgende heringsuttalelse basert pa innspill fra Senter for medisinsk
genetikk og molekylermedisin ved Haukeland Universitetssykehus. Medisinsk - genetisk
avdeling 1 Helse Bergen har lang erfating med vurdering av par som skal til fosterdiagnostikk
(fostervannspreve med mer). PGD virksomheten oppfattes som et tillegg til dagens
fosterdiagnostikk. Det er derfor viktig at pasientene til PGD fir samme kvalitet pa vurderingene
som gjennom ar er opparbeidet innen fosterdiagnostikken for ovrig.

Generelt
Heringsnotatet er godt gjennomarbeidet og gir en klar framstilling av problemstillingene. Helse
Vest stotter forslag til forskriftsendringer med folgende kommentarer.

Kommentarer
Pa side 8 i heringsnotatet star: " De? forutsettes at nemnda er tverrfaglig sammensatt med hay kompetanse
pd omrider innen medisinsk genetikk, genetisk veiledning, pediatri, IVF/ gynekologi...".

Her foreslar vi at det presiseres at ett av nemndas medlemmer bor vare spesialist i medisinsk
genetikk og samtidig vere praktiserende klinisk genetiker. Med denne bakgrunnen sikres
det hoy kompetanse bade i medisinsk genetikk og innen genetisk veiledning. Det et nettopp
medisinske genetikere som i dag har ansvaret for prenatal diagnostikk saker tilsvarende de
sakene som vil bli aktuelle for PGD-nemnda.

P4 side 4 1 horingsnotatet star det om vilkarene for PGD. Vir vurdering er at det er unedvendig
belastning at parene forst skal vurderes av "en virksomhet godkjent for assistert befruktning™:

1) De generelle vilkarene for assistert befruktning (samlivsform, omsorgsevne og hensyn til
barnets beste) kan vurderes av lege ved medisinsk-genetisk avdeling. Unedvendig og
ressurskrevende med ytterligere spesialistundersokelse. Medisinsk-genetiske avdelinger har



dessuten “lukkede” journalsystemer slik at sensitive opplysninger et oppbevart pi en
betryggende mate (se pkt. 4 nedenfor).

2) Oppleves av noen par som en belastning 4 skulle til vurdering hos gynekolog for de har
fatt sin seknad behandlet i PGD-nemnda. Vurdering hos gynekolog ma komme ETTER at
soknaden evt. er innvilget.

3) PGD-nemndas avgjoerelse vil avhenge av den arvelige sykdommens alvorlighetsgrad.
Derfor kan man trygt vente med vurderingen ved "vitksomhet godkjent for assistert
befruktning".

4) Dersom paret skal vurderes ved "virksomhet godkjent for assistert befruktning", vil det
bli fert journal (dpen pasientjournal), og svaert sensitive opplysninger blir
tilgjengelige og kan komme pa avveier. Eksempel: et par der hun har fatt pavist
Huntington sykdom ved presymptomatisk testing.
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