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Utkast till lagradsremiss Vissa andringar gallande PKU-
biobanken

(dnr S2018//05284/FS)

Statens medicinsk-etiska rdd (Smer) har i uppdrag att belysa medicinsk-
etiska frigor ur ett Svergripande samhéllsperspektiv. Smer kommenterar de
forslag som #r av sérskild vikt utifrén detta perspektiv.

Smers stillningstaganden

Den biotekniska utvecklingen kommer att gora det mdjligt att screena for allt
fler medfodda sjukdomar och genetiska avvikelser. Att screena befolknings-
grupper for att upptécka framtida sjukdomar innebér bade majligheter och
risker. I manga fall fir personer som riskerar att bli sjuka tidig behandling,
slipper lidande och &verlever sjukdomen. Men det kan ocksé férekomma
bade falskt positiva och falskt negativa besked. Resurser till screening méste
alltid viigas mot annan resursanvéndning. Genetisk information anses vara
sdrskilt integritetskénslig, och dédrfor bor speciella krav stdllas om ett gene-
tiskt screeningprogram ska vara medicinskt och etiskt forsvarbart.

Smer tillstyrker forfattningsforslagen i utkastet till lagradsremiss. Smer vill
samtidigt betona vikten av att etiska aspekter beaktas infor beslut om att in-
fora nya tester i PKU-registret. En avvigning behdver goras mellan sam-
hillsintresset, barnets och de nérstaendes intresse av att upptécka en sjukdom
tidigt och individens integritet. Smer ser dérfor positivt pa att regeringen i
utkastet till lagradsremiss uppger att det kan 6vervégas att i férordning infora
ett krav om att sdvél medicinska som etiska aspekter ska beaktas innan en
foreskrift beslutas om att ldgga till ytterligare en sjukdom i PKU-testet.
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Kjell Asplund, ordférande, Finn Bengtsson, Asa Gyberg-Karlsson, Chatrine L V‘*:‘P

Pélsson Ahlgren, samtliga ledaméter i rddet. I beredningen av drendet deltog
dven Ingemar Engstrom, Goran Hermerén, Ann Johansson, Olle Olsson,
Bengt Ronngren, Nils-Eric Sahlin, Mikael Sandlund, Anna Singer, Marie
Stéen och Elisabet Wennlund, samtliga sakkunniga i rddet. Michael Lovtrup,
utredningssekreterare, har varit foredragande.

I beslutet har deltagit

For radet,
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Ordforande

Statens medicinskt-etiska rad



