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Sammanfattning

Region Norrbotten stéller sig i 6verlag positiv till de forslag som i lagrads-
remissen har presenterat. Med tanke pa den medicinska utvecklingen inom
analys och behandling valkomnar regionen de forslag som lagts fram om
behov av screening for andra typer av sjukdomar an dmnesomsattningssjuk-
domar.

Synpunkter frAdn Region Norrbotten

Region Norrbotten stéller sig i dverlag positiv till de forslag som i lagrads-
remissen har presenterat. Regionen vill understryka att i de fall dar foraldrar
ar oroliga eller tveksamma 6ver barnets integritet &r det viktigt att det klart
framstalls en mojlighet att godk&nna PKU-screeningen utan att godk&nna
lagring av prov dérefter. Region Norrbotten anser darfor att det ar viktigt att
det infors en bestdimmelse i lagen om genetisk integritet, att bestdammelser
om samtycke ska tillampas och att en foljdandring gors i offentlighet och
sekretesslagen. Regionen anser vidare att det &r positivt att bestimmelserna
om PKU-biobanken och PKU-registret aven ska galla for prover fran barn
som inte har lamnat sadana prov som nyfodda, exempelvis barn som fotts i
ett annat land och att uppgifter om bland annat provgivarens personnummer
och fodelsevikt samt analys och undersokningsresultat ska fa sparas i PKU-
registret. For de fall Socialstyrelsen beslutar att inkludera svar kombinerad
immunbrist (SCID) i screeningsprogrammet forvantas eventuella 6kade
kostnader kompenseras det landsting/region som barnet tillhér.
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