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Foraldrainformation om PKU-provet

PKU-provet tas pa alla nyfodda i Sverige sedan mitten av 60-talet. Syftet ar att hitta barn
med nagon av ett antal ovanliga men allvarliga medfédda sjukdomar som gar att
behandla och dér en tidig diagnos &r viktig for prognosen.

Om nagot analysvarde inte & normalt kommer en barnlékare pa er hemort att ringa och
kalla ert barn for kontroll. Risken att ert barn skulle ha nadgon av de har sjukdomarna ar
mycket liten. Bland de cirka 100 000 barn som fods varje ar i Sverige dr det sammanlagt
mellan 75 och 100 som har nagon av sjukdomarna som ingar i testet.

Fran borjan testade man bara for sjukdomen fenylketonuri (PKU) men antalet sjukdomar
i testet har utokats flera ganger tack vare allt battre metoder. En aktuell lista dver de
sjukdomar som for narvarande testas for finns under rubriken ”Om sjukdomarna som
ingar i screeningen” pa www.karolinska.se/PKU. Dér kan ni dven hitta ytterligare
information om PKU-provet.

Provet ska tas sa snart som mojligt efter 48 timmars alder. Nagra droppar blod samlas
upp pa ett filtrerpapper, far lufttorka och sands till PKU-laboratoriet for analys.
Analysresultaten ar fardiga inom en vecka. Ibland racker dock inte provet for analyserna
och da maste vi be om ett nytt prov. Efterat sparar vi provet fér kompletterande analyser,
kvalitetssakring och metodutveckling. Provet kommer ocksa att vara tillgangligt for
etikprovade forskningsprojekt.

Provet forvaras och hanteras i enlighet med biobankslagen. De uppgifter vi sparar &r
moderns namn och personnummer, barnets personnummer eller fodelsedatum och kon,
provtagningstidpunkt, graviditetslangd samt forlossningsklinikens namn. Vi behover
dessa uppgifter for att halla reda pa provet och for att tolka analysresultaten pa ett riktigt
satt.

Om ni inte vill att ert barns prov ska sparas kan ni begéra detta skriftligen genom att fylla
i en s.k. Nej-talong som ni far av personalen som tar PKU-provet. Talongen maste
skrivas under av bada vardnadshavarna (eller vardnadshavaren om det bara finns en) for
att vara giltig. Den skickas till Stockholms medicinska biobank, Norra stationsgatan 69,
Box 22550, 104 22 Stockholm. Ni kan dven ladda ned Nej-talongen via rubriken
”Allméanhet” pa www.biobanksverige.se
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