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Tiby 2018-05-29 Primar immunbrist
organisationen

Till: Socialdepartementet

E-post: remissvar@regeringskansliet.se, s.fs@regeringskansliet.se

Diarienummer: S2018/00641/FS

Synpunkter fran PIO géllande remissunderlaget ” SOU 2018:4 Framtidens biobanker”

En skrivning i den nuvarande biobankslagen kapitel 5, § 2 riskerar att stoppa upp processen nér det
géller inférandet av SCID (Svar kombinerad immunbrist) i det allménna screeningprogrammet.
Nuvarande skrivning tillater endast nyfoddhetsscreening for &mnesomsittningssjukdomar.
Socialstyrelsens rekommendation att SCID ska foras in i det allménna screeningprogrammet for
nyfodda ar ute pa remiss och ett slutgiltigt beslut berdknas kunna tas under hosten. MEN enligt
Socialstyrelsens remiss kan inte beslutet tas forrdn biobankslagen har dndrats. Det ar darfor ytterst
viktigt att beslut om &ndring av nuvarande kapitel 5, § 2 i biobankslagen tas redan i host. Det vore
mycket beklagligt om processen for SCID-screeninginforandet forsenas pa grund av en formulering
som &nda enligt utredarnas forslag ska dndras.

I remissen Framtidens biobanker kapitel 21.1, punkt 1, behdver forslaget till ny formulering &ndras.
Dir star bland annat att prover endast fir samlas in och bevaras i PKU-biobanken for analyser och
andra undersokningar for att spira och diagnostisera de sjukdomar som den genetiska undersokningen
avsag. Denna formulering maste goras om eftersom PKU-provet faktiskt inte ar ett genetiskt test,
varken for SCID eller ndgon av de 24 sjukdomar som idag ingar i screeningen. Daremot sa kan man
sdga att materialet som samlas ger mojlighet till genetiska undersokningar. For att hitta exempelvis
SCID vid nyfoddhetsscreening méter man nivan av TREC (en liten cirkel av bortklippt
kromosommaterial), man gor inte en genetisk analys. Daremot kan en genetisk analys goras i nista
steg for att faststdlla exakt diagnos., men detta gors inte pA PKU-provet. Istillet kallas barnet och dess
fordldrar till specialist och efter information till fordldrarna tas ett nytt prov for DNA-analys (genetisk
analys).

Ett ytterligare argument fOr att beslut om éndringar i biobankslagen méste fattas snabbt och SCID-
screening komma igang ir att vaccination mot rotavirus kommer inga i det allmidnna
vaccinationsprogrammet frén och den 1 jan 2019. Vaccinet kan innebéra livsfara for barn med SCID.
Barnen kan av vaccinet drabbas av svér tarminfektion som ocksé kan forsena och kraftigt férsdmra
forutsattningarnas for en stamcellsctransplantation. Barn med SCID har utan screening sma chanser att
upptickas innan vaccinet ges (den forsta vaccinationen ges vid sex till tolv veckors alder).

Barn ska inte behdva do pd grund av processen forsenas. P1O kréver att en dndring av biobankslagen
gors under hosten 2018 for att det ska bli mojligt att fatta beslut och komma igang med SCID-
screening under 2018!
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