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Téaby 2019-04-09 Primar immunbrist
organisationen
Till: Socialstyrelsen

E-post: socialstyrelsen@socialstyrelsen.se
Diarienummer: 4.1-7416/2019

Synpunkter frian Primér immunbristorganisationen, P10, géllande remiss avseende forslag till
foreskrifter om undantag frin kravet pa tillstind till genetisk undersokning vid allmiin
hiilsoundersokning och foreskrifter om vilka sjukdomar som far sparas och diagnostiseras
genom vivnadsprover i PKU-biobanken

PIO &r en organisation for personer med primir immunbrist och deras nirstaende. PIO arbetar for 6kad
kénnedom och kunskap om priméra immunbristsjukdomar och for att fler ska fa réitt diagnos i tid och
dérmed tillgéng till behandling. PIO &r medlemmar i Funktionsrétt Sverige.

Sammanfattningsvis anser PIO att det 4r mycket viktigt att de foreslagna foreskrifterna trader i kraft
senast den 1 juli 2019. PI1O stodjer forslagen och instimmer i resonemangen och bedémningarna i
konsekvensutredningen som ligger till grund till foreskrifterna.

Ett snabbt inférande av SCID-screening kommer att rddda liv. Det dr ocksd mycket viktigt att SCID-
screening startas innan inférandet av vaccination mot rotavirus i det allménna vaccinationsprogrammet
eftersom vaccinet kan innebéra livsfara for barn med SCID. Barn med SCID har utan screening sma
chanser att upptickas innan vaccinet ges (den forsta vaccinationen ges vid sex till tolv veckors alder).

PIO instdmmer i slutsatserna i konsekvensutredningen och forslagen gillande: “Socialstyrelsens
foreskrifter om undantag fran kravet pd tillstdand till genetisk undersokning vid allmdn
hélsoundersokning” samt “Socialstyrelsens foreskrifter om vilka sjukdomar som far spdras och
diagnostiseras genom vivnadsprover i PKU-biobanken . Forslagen bedomer vi mojliggdr att prover
fran nyfodda kan anvindas for att spara och diagnostisera dven andra sjukdomar &n dmnes-
omsittningssjukdomar och det i framtiden kommer vara mojligt att infora nya sjukdomar i PKU-
provet utan att det kommer krivas dndringar i biobankslagen.

For att inte riskera att fler barn dor i SCID pga. av sen diagnos ar det dr nu ytterst viktigt att de
foreslagna foreskrifterna tréder i kraft 1 juli 2019 och att screening for SCID skyndsamt infors i det
allménna screeningprogrammet.
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