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Diarienummer 4.1-11168/2023

Remissvar avseende forslag till 4ndring i foreskrifter om undantag fran kravet pa tillstand till genetiska
undersokning vid allmén hilsoundersokning samt om vilka sjukdomar som far spéras och
diagnostiseras genom vavnadsprover i PKU-biobanken

Svenska Lakareséllskapet (SLS) ar lékarkarens oberoende, vetenskapliga professionsorganisation, en
ideell, partipolitiskt och fackligt obunden forening. Vart syfte ér att verka for forbattrad hélsa och
sjukvard genom att frimja vetenskap, utbildning, etik och kvalitet. SLS tackar f6r mojligheten att
inkomma med ett remissvar pé forslag till &ndring i foreskrifter om undantag frén kravet pé tillstdnd
till genetiska undersokning vid allmén hélsoundersokning samt om vilka sjukdomar som fér sparas
och diagnostiseras genom vévnadsprover i PKU-biobanken. Beredningen av SLS remissvar har skett
1 SLS delegation for medicinsk etik. Infor beredningen har vi underremitterat inom SLS och fétt in
svar fran Svensk Forening for Medicinsk Genetik och Genomik (SFMG), se bilaga 1.

SLS Stiéllningstagande

SLS bifaller dndringarna i foreskrifterna, HSLF-FS 2019:12 och HSLF-FS 2019:13, med anledning av
de nodvéndiga dndringar i foreskrifterna som behdvs for att SMA screeningen ska bli méjlig. Dock har
vi uppmirksammat ett faktafel i bada foreskrifterna, HSLF-FS 2023: XX, rorande antal kopior av
SMN2. Skall vara 0—3 kopior i stéllet for 1-3 kopior. Dock dr det inte relevant att skriva kopieantal i
en foreskrift, eftersom metodiken for och kunskapen om vad olika genetiska fynd betyder standigt ar i
fordndring.

Nuvarande skrivning: 1§ 26. spinal muskelatrofi (SMA) men endast med avseende pa homozygot
deletion 1 SMNI-genen och 1 — 3 kopior av SMN2-genen.

SLS forslag pa skrivning:

1§ 26. Behandlingsbar Spinal muskelatrofi (SMA)
eller
1§ 26 Spinal muskelatrofi (SMA) som kan bli foremal for behandling

For kinnedom: Faktafelet 1-3 kopior dterfinns dven i Konsekvensutredningen pa sidorna 2, 5-6, 10—
14, 16-17.

For Svenska Lékaresillskapet

Tobias Alfvén Anders Castor
Ordforande Ordf6rande delegationen for medicinsk etik
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Bilaga 1

Svensk Forening for Medicinsk Genetik och Genomik (SFMG) har tagit del av konsekvensutredningen
och staller sig positiv till de foreslagna andringarna i HSLF-FS 2019:12 och HSLF-FS 2019:13.

Likalydande remissvar har sants till Socialstyrelsen, Svenska Lakarsallskapet och Sveriges
lakarférbund.

(Mot “g/@lﬁzc__ //é//u/—«—\

Maria Hellberg, sekreterare Hans Ehrencrona, ordférande
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