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Svar pa utkast till Lagradsremiss om vissa andringar i PKU-
biobanken

Arendebeskrivning

Region Jamtland Harjedalen har getts mdjlighet att 1amna synpunkter pa Utkast till
Lagradsremiss om vissa dndringar i PKU-biobanken.

I utkastet till lagradsremiss foreslas det att de tester som gors pa nyfodda for att
identifiera allvarliga medfodda sjukdomar (s.k. PKU-screening) dven ska kunna
omfatta andra sjukdomar 4n Aamnesomsattningssjukdomar. Vidare ska
bestimmelserna om PKU-Biobanken och PKU-registret dven gilla for PKU-prover
fran barn som inte har lamnat sddana prov som nyfodda, exempelvis barn som har
fotts i ett annat land. Dartill ska uppgifter om bl.a. provgivarens personnummer och
fodelsevikt samt analys- och undersokningsresultat fa sparas i PKU-registret. En
bestammelse infors i lagen (2006:351) om genetisk integritet som anger att for
undersokningar i enlighet med 5 kap. lagen (2002:297) om biobanker i halso- och
sjukvarden m.m. ska bestimmelserna om samtycke 3 kap. den lagen tillimpas.
Vidare foreslas en foljdandring i offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).

Ett forslag till svar har upprittats av regionoverlakare inom halso- och
sjukvardspolitiska avdelningen. Remissen ska besvaras senast 30 november men vi
har fatt forlangd svarstid till 10 december. Paragrafen bor darfor justeras
omedelbart.

Regiondirektorens forslag

1. Upprittat forslag till svar pa utkast till lagradsremiss om vissa dndringar i PKU-
biobanken antas.

2. Paragrafen forklaras omedelbart justerad.
I tjansten

Hans Svensson Ingela Jonsson
Regiondirektor Chef Hailso- och sjukvardspolitiska
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Svar skickas till Socialdepartementet
Chef Halso- och sjukvardspolitiska
Regionoverlakare

FoU-chef
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