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Remissvar fran Svenska Lakareséllskapet angaende Socialstyrelsens (SoS) remissversion
”Screening for cystisk fibros: Rekommendation om att inte infora ett screeningprogram”

Svenska Lakaresallskapet (SLS) ar lakarkarens oberoende, vetenskapliga professionsorganisation, en
ideell, partipolitiskt och fackligt obunden férening.

SLS tackar for att vi har givits méjlighet att inkomma med angaende Socialstyrelsens (SoS)
remissversion ”Screening for cystisk fibros: Rekommendation om att inte infora ett
screeningprogram”. SLS remissvar har tagits fram av SLS delegation for medicinsk etik.
Se filen: Remissvar fran DME_CF Socialstyrelsen

For Svenska Lakareséllskapet

Tobias Alfvén Mikael Sandlund
ordforande ordforande delegationen for
medicinsk etik

ApRess Svenska Likaresillskapet, Box 738, 101 35 Stockholm Beséksapress Klara Ostra Kyrkogata 10
vxL 08-440 88 60 rax 08-440 88 99 iNTERNET Www.sls.se


mailto:remissvar-cystiskfibros@socialstyrelsen.se

Yttrande angdende Socialstyrelsens (SoS) remissversion ”Screening for cystisk fibros:
Rekommendation om att inte infora ett screeningprogram” SoS. Artikelnummer 2021-6-7447
Publicerad www.socialstyrelsen.se, juni 2021

Delegationen for medicinsk etik (DME) vid Svenska Léakaresallskapet (SLS) delar
Socialstyrelsens bedémning att halso- och sjukvarden inte i nulaget bor infora nationell
screening for cystisk fibros (CF) genom att lata tillstandet inga i befintlig nyféddhetsscreening.
Vi identifierar dock fler skal for detta stallningstagande &n vad som framgar av Socialstyrelsens
rekommendation. Som framsta grund for sitt stallningstagande anger SoS att det inte finns
tillrackligt stod for att nyféddhetsscreening for CF har tydliga positiva behandlingseffekter. De
flesta med CF upptécks dnda vid tidig alder och behandling &r 4n séa lange endast
symtomlindrande. Den genomsnittliga tidigareldggning av diagnos som sannolikt skulle ske vid
inkluderande av CF i nyfoddhetsscreening har inte belagts vara av betydande medicinsk fordel.
Detta kan naturligtvis andras om behandlingar for CF forbattras. Beslutet att inte inféra
screening for CF kan déarmed behdva omprévas om en tid.

Grunden som SoS anfor for att inte inkludera CF i screeningen ar helt i enlighet med
Socialstyrelsens bedémningsmodell, beskriven i rapporten Nationella screeningprogram —
modell for beddmning, inférande och uppfoljning (2019).

Det ar enligt var bedomning atminstone oklart om kriterium 6 (Screeningen ska minska
dodlighet, sjuklighet eller funktionsnedsattning orsakad av sjukdomen) ar uppfyllt. DME vill ga
langre och havda att det dessutom &r oklart om kriterium 5 (Det ska finnas atgéarder som ger
battre effekt i en tidig fas an vid klinisk upptackt) ar uppfyllt.

Vidare finns ytterligare komplikationer med screening av CF som behdéver beaktas. En sadan ar
att screening av CF, forutom en betydande andel falskt positiva ocksa medfor falska negativa
resultat, det senare ar ovanligt vid nyfoddhetsscreening. Varden maste darmed ha en fortsatt
beredskap att fanga dven dessa av screeningen missade individer. Vidare kommer screeningen
att innebéra att friska anlagsbarare som aldrig utvecklar CF identifieras. Detta ar sarskilt
problematiskt i nyféddhetsscreening, eftersom den nyfodda inte sjalv har méjlighet att ta
stallning till huruvida hen vill ha denna information. Den pa autonomiskal grundade praxisen &r
att beslut om identifikation av anlagsbararskap utan medicinska skal ska I[&mnas till den vuxna
individen sjalv.

Ovan angivna skal gor det tveksamt om kriterierna 9 (Halsovinsterna ska 6vervéga de negativa
effekterna av screeningprogrammet) och 10 (Screeningprogrammet ska vara godtagbart ur ett
etiskt perspektiv) ar uppfyllda eller kommer att vara uppfyllda &ven om beléggen for
behandlingsfordelar med screening stérks. Behandlingsfordelarna behdver atminstone
uppenbart 6vervaga namnda nackdelar. Vi delar alltsa SoS bedémning att det i nulaget inte ar
sd. Sammanfattningsvis anser DME att hélso- och sjukvarden nulaget inte bor inféra nationell
screening for cystisk fibros (CF).
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