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Till statsraden Jakob Forssmed och Acko Ankarberg Johansson, Socialdepartementet

Vi vill till Ministrarna framfora ett dnskemal om att Sverige paborjar ett arbete med att reglera vilka
som far anvanda titeln sjukhusgenetiker respektive genetisk vigledare.

Begreppet precisionsmedicin har en stor aktualitet i den svenska och internationella
sjukvardsdebatten. For att precisionsmedicin ska kunna tillampas effektivt och patientsadkert sa kravs
som ett forsta steg precisionsdiagnostik, och det &r i den kontexten vi ser det som viktigt att titlarna
sjukhusgenetiker och genetisk vagledare skyddas.

Sjukhusgenetiker (SG) och genetiska vagledare (GV) i Sverige dr verksamma inom klinisk genetisk
diagnostik vid universitetssjukhusen i Sverige. Sjukhusgenetiker arbetar med genetisk diagnostik,
intern och extern utbildning samt utveckling. Den tekniska utvecklingen och tillgangligheten till
kunskap fran publika databaser och vetenskapliga publikationer har 6kat avsevart den senaste tiden.
Det stalls darfor hoga krav pa SG nar det galler omvarldsbevakning, analys och tolkning av genetiska
data samt fortbildning. Arbetet ar saledes komplext och stéller krav pa examen fran relevant
universitetsprogram samt oftast godkand forskarutbildning for anstallning. Alla nyanstallda
(bitradande sjukhusgenetiker) genomgar en minst tvaarig internutbildning inom egen klinisk
genetikenhet med syfte att genomga en certifieringsprocess via specialitetsféreningen Svensk
Forening for Medicinsk Genetik och Genomik (SFMG). Certifieringen sker pa annan ort med en klinisk
genetiker (specialistldkare) och en certifierad sjukhusgenetiker som examinatorer enligt
utbildningsprogram? och checklista? infér examination. Godkand certifiering medger anvindandet av
titeln sjukhusgenetiker, se dven aktuellt policydokument? fran SFMG.

Genetiska vagledare har minst en kandidatexamen inom relevant disciplin, t.ex. naturvetenskap,
omvardnad eller psykologi. De arbetar tillsammans med specialistlakarna med att genomféra
slaktutredningar. Det innebar att informera och ge psykosocialt stod till patienter, familjer och
anhoriga kring beslut och resultat av genetiska analyser, inte sdllan sddana som utforts efter det att
en genetiskt orsakad sjukdom konstaterats i familjen. Det kan vara ett missbildningssyndrom, en
arftlig cancer eller en arftlig hjart-karlsjukdom, eller andra specialitetsévergripande sjukdomstillstand
som ska utredas. Genetisk vagledning sker alltid pa ett patientcentrerat satt for att stodja informerat
beslutsfattande hos patienten. Genetisk vagledning ges ocksa till presumtiva féraldrar i samband
med stallningstagande kring fosterdiagnostik och preimplantatorisk genetisk testning (PGT).
Genetiska vagledare foljer ett eget utbildningsprogram, med en minst tvaarig av SFMG reglerad
utbildningsperiod, dar meriter granskas via en certifieringsprocess genom SFMG. Sedan 2021 finns
dessutom ett Masterprogram® i genetisk vagledning vid Linképings universitet som &r ackrediterat av
European Board of Medical Genetics (EBMG).

Flertalet SG och GV ar dven aktivt engagerade i medicinsk forskning och utbildning samt har externa
uppdrag i expertgrupper samt professionsforeningar.

Utbildningen for sjukhusgenetiker och for genetiska vagledare ar reglerad i 11 EU-lander, men i
Sverige saknas sadan reglering for dessa yrkesgrupper. Man kan inte utesluta en risk for att oseriosa
aktérer som anvander samma titel i Sverige erbjuder utredningar som inte ar medicinskt relevanta
eller gor felaktiga tolkningar baserade pa otillrdcklig kunskap. Att denna reglering ar nédvandig har
nyligen uppmarksammats i en artikel® fran EBMG.



Vi anser att en skyddad titel for sjukhusgenetiker och genetiska vagledare i Sverige dr n6dvandig
for att garantera tillgangen pa behorig personal, god patientsidkerhet och hogsta méjliga kvalitet
inom genetisk diagnostik och genetisk vagledning. Inom verksamheten klinisk genetik har lakare och
biomedicinska analytiker en reglerad yrkesutbildning.

Dr UIf Kristoffersson skickade for SFMGs vagnar en skrivelse ar 2020 till stadsradet Lena Hallengren
angaende fragan om reglerad titel for sjukhusgenetiker och genetisk vagledare. Av svaret framgick
att det inte pagar arbete i Socialdepartementet som syftar till att utreda om dessa yrkestitlar bor
regleras, vilket vi beklagar och vi hoppas att synen pa denna fraga nu kan éndras.

Sammantaget ser vi det som nodvandigt att en skyddad titel for sjukhusgenetiker och genetiska
vagledare infors, inte minst for att sikerstélla en god utbildningsniva vid bred implementering av
precisionsdiagnostik, och darmed precisionsmedicin, i Sverige. Den befintliga internutbildningen
med SFMG-certifiering inkluderande godkand foreskriven praktisk tjanstgdring torde kunna utgoéra en
god bas for detta. Vi ar sjalvklart beredda att sammanstalla ytterligare underlag och delta i den
forberedande processen infér en reglering.
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