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Synpunkter fran PIO gillande remissunderlaget ”Screening for svir kombinerad immunbrist
Rekommendation och bedémningsunderlag”

PIO vilkomnar Socialstyrelsens rekommendation att svar kombinerad immunbrist ska foras in i det
allménna screeningprogrammet for nyfodda och stddjer forslaget. P1O tycker att underlaget tydligt
visar att SCID inom alla omraden uppfyller kriterierna for nyfoddhetsscreening.

PIO delar dven den beskrivning om SCID som finns i beddmningsunderlaget. Ett litet tilligg kan
goras, sedan 2017 har dven Nya Zeeland infort nyfoddhetsscreening for SCID.

Rekommendationen (sidan 11)

PIO motsitter sig forslaget att Socialstyrelsens beslut angdende SCID-screening forst kan fattas efter
det att biobankslagstiftningen har férdndrats. Vi befarar att det kommer férdrdja inférandet med f6ljd
att flera barn riskerar att do. Om Socialstyrelsen dr redo for beslut redan innan biobankslagen har
andrats tycker vi att beslutet om screening ska fattas. Helst ser vi att SCID-screeningen bade kan
beslutas om och inf6ras innan biobankslagen dndras. Det finns redan tva andra sjukdomar inom PKU-
screeningen som inte dr Amnesomsattningssjukdomar. Ytterligare en sjukdom som inte ar en
dmnesomséttningssjukdom borde inte géra nagon skillnad. Utredarna av biobankslagen har foreslagit
en forandring som mojliggdr nyfoddhetsscreening for fler sjukdomar 4n &mnesomséttningssjukdomar,
sé en fordndring &dr dndé sannolikt att vénta. I remissen Framtidens biobanker kapitel 21.1, punkt 1,
behover ett forslag till ny formulering i lagen éndras. Dér star bland annat att prover endast far samlas
in och bevaras i PKU-biobanken for analyser och andra undersdkningar for att spara och diagnostisera
de sjukdomar som den genetiska undersokningen avsag. Denna formulering maste géras om
eftersom PKU-provet faktiskt inte ar ett genetiskt test varken for de nu ingdende 24 sjukdomarna eller
for SCID.

Om det ar helt omojligt att fa till ett inforande innan biobankslagen dndras anser PIO att atminstone ett
beslut ska fattas om inférande av SCID-screening. Detta sé att screeningstarten for SCID kan ske
direkt ndr/om biobankslagens dndring trader i kraft. Detta under forutséttning att beslut om éndring av
biobankslagen fattas under hosten 2018. Detta for att spara tid och radda liv.

Ett ytterligare argument for att SCID-screening maste komma igang &r att vaccination mot rotavirus
kommer ingd i det allminna vaccinationsprogrammet fran och med den 1 jan 2019, vilket kan innebdra
livsfara for barn med SCID. Vaccinet kan leda till svér tarminfektion som ocksa kan forsena och
kraftigt forsdmra forutsittningarna for en stamcellstransplantation. Barn med SCID har utan screening
smé chanser att upptéckas innan vaccinet ges (den forsta vaccinationen ges vid sex till tolv veckors
alder).

Sammanfattningsvis dr PIO dvertygande om att Socialstyrelsens rekommendation att svar kombinerad
immunbrist ska foras in i det allménna screeningprogrammet kommer att rddda liv. Att barnen hittas
och behandlas tidigt kommer ocksa avsevért minska barnens lidande.
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