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Funktionsratt Sverige

Funktionsratt Sverige dr en samarbetsorganisation for 41
funktionsréttsforbund som tillsammans representerar cirka 400 000
medlemmar. Vart arbete grundar sig pa manskliga rattigheter. Vi
driver medlemmarnas funktionsrétt, det vill sdga ritten att fungera i
samhadllslivets alla delar pa lika villkor. Vart mal &r ett samhdlle for
alla.

Ett av vdra medlemsforbund dr Primér immunbristorganisationen,
PIO. De foreslar i sitt remissvar att en dndring av nuvarande
biobankslag kapitel 5, § 2 dndras redan till hosten. Nuvarande
skrivning tillater endast nyfoddhetsscreening for
dmnesomsédttningssjukdomar. Det innebar att screening av andra
sjukdomar, som till exempel den allvarliga immunbristsjukdomen
SCID (Svar kombinerad immunbrist) inte dr tillaten. Socialstyrelsen
har ett fardigt forslag for att SCID ska foras in i det allmédnna
screeningprogrammet for nyfodda, men det kan inte sdttas i verket
forran lagen dr pa plats.

Funktionsritt Sverige stiller sig bakom PIO:s forslag. Precis som att
vard maste ges skyndsamt till personer som riskerar att allvarligt
skadas eller i vérsta fall do, sa maste ocksa politiska beslut som kan
rdadda liv fattas skyndsamt. Om ett sddant synsatt genomfordes pa
alla nivder inom det offentliga skulle manga liv kunna rdddas, inte
bara inom PIO:s medlemskrets.

Funktionsrétt Sverige, Box 1386, 172 27 Sundbyberg
Telefon 08 546 404 00. Org nr 802006-2108
www.funktionsratt.se


http://funktionsratt.se/

Funktionsritt Sverige stiller sig ocksa bakom PIO:s forslag rorande
kapitel 21.1, punkt 1, om att d&ndra formuleringen ” genetisk
undersokning” dd PKU-provet inte dr ett genetiskt test.

Med viénlig hélsning
Funktionsratt Sverige
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