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Kommittédirektiv D

Genetiska undersokningar m.m. Dir.
2001:20

Beslut vid regeringssammantride den 8 mars 2001.

Sammanfattning av uppdraget

En kommitté tillkallas med uppgift att se dver ett antal frigestillningar
rorande genetisk diagnostik, genterapi och kloning. Kommittén skall
bl.a. 6verviga och limna forslag till

— hur det skall kunna garanteras att den som efter en prediktiv
genetisk undersékning visats bira pd ett visst sjukdomsanlag inte
skall behandlas p& ett mindre f6rménligt sitt 1 exempelvis f6r-
sikringssammanhang eller inom arbetslivet,

—  &tgirder nir det giller prediktiv genetisk diagnostik, preimplanta-
toriskdiagnostik m.m.,

—  hur information till berérda sliktingar skall ges 1 samband med
genetiska undersokningar,

— regler f6r hur genetiska test som riktar sig till enskilda minniskor
skall f8 marknadsféras och siljas, samt

— ett fortydligande av ett legalt férbud mot kloning av minniska.

Bakgrund

Den snabba utvecklingen inom den biomedicinska forskningen
Sppnar nya mojligheter att diagnostisera och behandla sjukdomar.
Inom exempelvis gentekniken sker en utveckling som vi tidigare inte
kunnat forestilla oss. I dag stills diagnoser ofta med hyjilp av kliniska
symtom, i framtiden kommer de 1 storre utstrickning att baseras pd
genetiska undersdkningar. Metoderna fér att stilla tidig och mer
precis diagnos utvecklas. Andra resultat av forskningen ir effektivare
likemedel med firre biverkningar.

Regeringen éverlimnade den 3 juni 1999 en skrivelse om genetisk
integritet till riksdagen (skr. 1998/99:136). I skrivelsen redogérs bl.a.
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for det avtal som tecknats mellan staten och Sveriges Forsikrings-
forbund som innebir ett kat skydd fér den enskilde d& enskilda
liv- eller sjukforsikringar skall tecknas. Forsikringsbolagen férbinder
sig 1 avtalet att inte kriva att den som 6nskar teckna en f6rsikring
skall genomg3 genetisk undersékning som férutsittning f6r férsik-
ring. Bolagen férbinder sig vidare att inte heller efterfriga resultat
frén tidigare genomford genetisk undersékning.

Regeringen drar i sin skrivelse slutsatsen att det dr nédvindigt att
skapa bittre garantier fér att genetisk information om den enskilda
minniskan inte missbrukas eller anvinds pd ett sitt som ar diskri-
minerande f6r den enskilde, men att det fér nirvarande inte ir mojligt
att infora en heltickande reglering av anvindningen av genetisk
information. Regeringen bedémer att utformningen av skyddet fér
den genetiska integriteten behéver dvervigas ytterligare, bla. pd
arbetslivets omride. Man anser ocksd att frigan om den genetiska
integriteten innefattar flera svdra dverviganden och ir av sidan
karaktir att den bér bli f6remal f6r en 6vergripande utredning innan
slutlig stillning kan tas till hur den bist bér skyddas. Utredningen
bér genomforas av en kommitté med foretridare for samtliga politiska
partier i riksdagen och leda till bl.a. ett samlat f6rslag till hur det pa
alla samhillsomriden skall kunna garanteras att ingen 1 vart land skall
kunna diskrimineras pd grund av sitt genetiska arv. Avsikten ir ocksd
att kommitténs arbete skall kunna utgéra underlag f6r en ratifice-
ring av Europarddets konvention om minskliga rittigheter och bio-
medicin.

Socialutskottet har i sitt betinkande om genetisk integritet (bet.
1999/2000:S0U5) understrukit att en parlamentarisk kommittés
uppgift inte bor begrinsas till att endast avse frigor som beror diskri-
minering pa grund av det genetiska arvet utan bor vara si heltickande
som mojligt och dven behandla andra frigor som rér anvindning av
genteknik pd minniska.

Hir bor ocksd nimnas att Bioteknikkommittén 1 december 2000
dverlimnat slutbetinkandet Att springa grinser. Bioteknikens mojlig-
heter och risker (SOU 2000:103). I betinkandet behandlas anvind-
ningen av genteknik pd minniska och en skiss till lagstiftning liggs
fram.
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Uppdraget

Utvecklingen inom biotekniken vicker stora férvintningar samtidigt
som svéra etiska frigor aktualiseras. Utvecklingen vicker ibland oro
och undran hos minniskor i allminhet. Oron fér hur forsknings-
resultat kan komma att anvindas miste métas med Sppenhet och
offentlig debatt liksom med information och kunskap. De etiska
frigestillningar som ir férknippade med anvindning av den genetiska
kunskapen miste hanteras pa ett ansvarsfullt sitt s3 att fundamen-
tala virden inte dventyras. Kommitténs arbete skall mot denna bak-
grund bedrivas utdtriktat och frimja debatt och diskussion kring
dessa frigor.

Utvecklingen inom biotekniken sker i stor utstrickning pi ett
internationellt plan. En viktig utgdngspunkt f6r kommitténs arbete
skall vara Europarddets konvention angiende skydd fér de minsk-
liga rittigheterna och de grundliggande friheterna, sirskilt art. 8.
En annan viktig utgdngspunkt skall vara Europaridets konvention
om minskliga rittigheter och biomedicin som Sverige undertecknat
men innu inte ratificerat. Kommittén skall ocksd belysa den inter-
nationella debatten samt beakta erfarenheter frdn andra linder.

Kommittén skall samrida med den utredning som regeringen avser
att tillsitta f6r att ta fram forslag till ritslig reglering av forsknings-
etisk provning ocksd i perspektiv av Europaridets konvention.

e Genetisk diagnostik
Prediktiv diagnostik

Det finns redan i dag vissa méjligheter att genom prediktiv genetisk
diagnostik berikna sannolikheten av att en frisk person kan komma
att drabbas av sjukdom senare i livet. Sddana undersékningar kan
vara ett viktigt underlag f6r tidig behandling, innan sjukdoms-
symtom visat sig. Risken att insjukna dr dock inte bara beroende av
irftliga faktorer utan dven 1 hdg grad av den komplexa kopplingen
mellan arv och olika miljéfaktorer. En genetisk undersékning ger
dirfor oftast inte besked om huruvida en viss sjukdom verkligen
kommer att bryta ut. Det ir endast for ett fital sent debuterande
sjukdomar som det ir méjligt att gora forutsigelser som ir kliniskt
relevanta och antalet individer som drabbas varje &r i Sverige ir litet.
En rad etiska frigor aktualiseras hir. De giller bla. sjilvbestim-
mande och integritet. Hur mycket vill en person veta om sina anlag?
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Skall tester goras for sddana sjukdomar som det dnnu inte finns
behandling f6r?

Kommittén skall belysa de etiska frigor som kan vara férknippade
med prediktiv diagnostik och féresld nédvindiga dtgirder.

Genetiska undersokningar av barn

Ett sirskilt problem utgér genetiska undersékningar av barn. Efter-
som barns férmiga att férstd information och bestimma sjilva ir
begrinsad 1 ligre dldrar kan barnet sjilvt inte limna samtycke utan
forildrarna far ofta samtycka i barnets stille. Barnets begrinsade
formiga till sjilvbestimmande kan litt leda till att dess integritet
krinks. Detta dr en generell frigestillning inom hilso- och sjuk-
virden men ocksd ndgot som stills pa sin spets bl.a. nir det giller
genetiska undersokningar.

Kommittén skall belysa frigor som rér barnets integritet och
autonomi i samband med genetiska undersskningar samt dverviga
behovet av och limna eventuella férslag till riktlinjer.

Fosterdiagnostik

Undersékningar f6r att uppticka skador pd foster gors sedan linge.
De hittills mest anvinda metoderna dr prov pi fostervatten eller
moderkaka och undersékning med ultraljud. Kunskapen om genernas
betydelse kommer i tilltagande utstrickning att gora det mojligt att
redan pd fosterstadiet identifiera individer som riskerar att drabbas
av irftliga sjukdomar. Med hjilp av molekylirgenetiska tekniker
kommer analysen eventuellt att kunna géras utifrdn ett blodprov
frin modern dir celler frin fostret finns. Om en missbildning eller
sjukdom uppticks kan detta i vissa fall leda till att graviditeten avbryts.

Riksdagen har stillt sig bakom de riktlinjer som féreslds i pro-
positionen om fosterdiagnostik och abort (prop. 1994/95:142). Ut-
vecklingen kan komma att leda till att de etiska frdgorna i samband
med fosterdiagnostik accentueras. Kommittén skall dirfér gora en
dversyn av de nu gillande riktlinjerna och éverviga om dessa behover
forindras.
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Preimplantatorisk diagnostik

Syftet med preimplantatorisk diagnostik ir frimst att géra det mojligt
for par med anlag for ngon svar genetiskt betingad sjukdom eller
kromosomavvikelse att pdbérja en graviditet 1 vetskap om att anlagen
for den svira sjukdomen inte har forts vidare till fostret. Genom att
undersdka ndgra celler frn dgg som befruktats utanfér kroppen kan
man med hjilp av DNA-baserad diagnostik konstatera om anlagen
for den svdra sjukdomen férts vidare eller inte. Forst direfter beslutas
om idgget skall implanteras 1 kvinnans livmoder eller inte.

Enligt de tidigare nimnda riktlinjerna f6r fosterdiagnostik bor
preimplantatorisk diagnostik endast anvindas fér diagnostik av all-
varliga, progressiva, irftliga sjukdomar som leder till tidig d6d och
dir ingen bot eller behandling finns. Kénsbestimning boér endast {3
goras om det sker som ett led i diagnostik av en kénsbunden irftlig
sjukdom for vilken bot eller behandling saknas.

Preimplantatorisk diagnostik tillimpades férsta gingen 1 Sverige
&r 1994. Verksamheten har hir varit mycket begrinsad och har bara
erbjudits sirskilt utvalda par som ir birare av allvarliga kénsbundna
sjukdomar samt svdra strukturella kromosomavvikelser med hog
arftlighet.

Socialstyrelsen, som haft i uppdrag att utvirdera verksamheten,
redovisade 1 ett yttrande viren 1996 vilka sjukdomar och avvikelser
diagnostiken dittills utférts f6r i Sverige samt vilken omfattning
verksamheten haft.

Det har frin den medicinska professionens sida framforts att de
riktlinjer riksdagen stillt sig bakom har visat sig vara svira att tillimpa
d& de anses oklara p flera punkter. Kommittén skall dirfér nu gora
en Sversyn av riktlinjerna f6r preimplantatorisk diagnostik.

Information till berorda sliktingar

Den information som erhills nir en individ gir igenomen genetisk
undersokning berdr ocksd sliktingar till denna. Forenklat uttryckt
kan man siga att en minniska har fitt hilften av sina anlag frin var
och en av sina forildrar, i snitt delar hon hilften av anlagen med sina
syskon och ger hilften av sina anlag till vart och ett av sina barn. En
konsekvens av en genetisk undersokning av en individ ir siledes
att undersékningen automatiskt ocksd ger information om andra i
familjen och slikten, dock med stérre osikerhet ju avligsnare slikt-
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skapet dr. Den information som kan fis frin en genetisk undersok-
ning ir beroende inte bara av sliktskap utan ocksd av vilken typ av
arftlighet som giller f6r den aktuella sjukdomen.

En person som gir igenom en genetisk undersékning uppmanas
oftast i dag att informera andra berérda personer 1 slikten om resul-
tatet av undersékningen. Om den undersokta inte vill eller kan gora
detta vidarebefordras inte informationen. Likarens tystnadsplikt
forhindrar denne att kontakta sliktingar till den undersékta. Enligt
sekretesslagen (1980:100) fir uppgift om enskilds hilsotillstind och
andra personliga férhillanden inte réjas, om det inte stir klart att
uppgiften kan réjas utan att den enskilde eller nigon nirstiende
lider men.

Information om resultatet av den genetiska undersékningen kan
vara till stor nytta inte bara foér den undersdkte utan ocksd for de
sliktingar som berérs. Det har dirfor diskuterats att likaren skulle
kunna f8 informera sliktingarna direkt utan den underséktes med-
givande. A andra sidan kan det ocks4 finnas fall dir en slikting av
olika skil inte 6nskar ta emot sddan information.

Det finns en principiell skillnad mellan resultat frén genetiska
undersékningar och resultat frin andra undersékningar 1 vird och
forskning dir patienter och friska férsokspersoner kan ge ett infor-
merat samtycke som 1 princip endast omfattar dem sjilva. Frigan ir
om hinsynen till en undersokt minniskas integritet skall viga tyngre
in andra berérda personers ritt att f3 veta att det finns ett drftligt
anlag for sjukdom 1 slikten. Omvint kan man stilla frigan om sjuk-
virden verkligen har ritt att undanhilla information som kan vara
helt avgérande f6r mianniskors framtida liv.

Statens medicinsk-etiska rdd har pd uppdrag av regeringen Sver-
vigt om och 1 s3 fall under vilka former uppsdkande verksamhet
skulle kunna bedrivas 1 samband med genetiska undersékningar. Ridet
konstaterar i ett yttrande till Socialdepartementet &r 1998 att man
pd grund av frigans komplexitet inte anser sig beredd att ta still-
ning. Ridet foresldr att en utredning ges 1 uppdrag att behandla och
ligga forslag om hur informationen till anhériga i samband med
genetiska undersokningar skall understédjas och avgrinsas.

Mot denna bakgrund skall kommittén med utgingspunkt i etiska
ridets yttrande dverviga och limna forslag till 1 vilken utstrickning
och hur information till berérda sliktingar bér ges 1 samband med
genetiska undersékningar.
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Anvindning av genetisk information

Om det inte finns sirskilda regler som styr hur resultaten av pre-
diktiva genetiska undersdkningar fir anvindas fér olika dndamail,
exempelvis 1 forsikringssammanhang eller inom arbetslivet, finns
det en risk for att den som har visats bira pd ett visst sjukdoms-
anlag behandlas pa ett mindre férménligt sitt in personer dir sidana
genetiska undersdkningar inte har utférts. I den allminna debatten
har oro uttalats for att forsikringsbolag och arbetsgivare pd ett
otillborligt sitt skall sirbehandla personer som efter en genetisk
diagnostik visat sig ha eller antas l6pa risk att utveckla ndgon svar
irftlig sjukdom.

Vid férsikringsavtal dr det en grundliggande princip att forsik-
ringsgivaren far noggrann kinnedom om de omstindigheter som har
betydelse nir det giller att i férsikringstekniskt avseende bedéma
beskaffenheten och omfattningen av den risk som férsikringen
avser att bereda skydd mot. Vid liv-, sjuk- och olycksfallsférsikring
handlar det i férsta hand om férsikringstagarens hilsoférhillanden.
Kinnedom av sddant slag krivs férst och frimst fér avgorande av
frigan om forsikring 6ver huvud kan meddelas. Men 1 regel dr det
inte heller mojligt f6r forsikringsgivaren att utan ingdende kinne-
dom om de nirmare omstindigheterna berikna storleken av den
ersittning som i form av premie skall betalas till f6rsikringsgivaren,
eller att bestimma de villkor som 1 évrigt skall gilla f6r forsikringen.
Forsikringsavtalslagen (1927:77) innehéller dirfor bestimmelser om
forsikringstagarens upplysningsplikt 1 sddana hinseenden. Bestim-
melserna innebir att férsikringsavtalet kan ogiltigférklaras enligt
allminna regler om rittshandlingars ogiltighet (3 kap. lagen
(1915:218) om avtal och andra rittshandlingar pd férmoégenhets-
rittens omrade), om forsikringstagaren vid avtalets ingdende svikligen
har uppgivit eller fértigit ndgot som kan antas vara av betydelse for
forsikringsgivaren. Om forsikringstagaren 1 annat fall av ond tro
har gjort detta, kan ritten till forsikringsersittning falla bort helt
eller delvis.

Ett avtal tecknades viren 1999 mellan staten och Sveriges Forsik-
ringstérbund om anvindning av resultat frin genetiska undersok-
ningar. Med genetisk undersékning avses dir en prediktiv genetisk
undersokning eller en genetisk undersckning for att pdvisa eller
utesluta att en person bir anlag f6r en irftlig sjukdom som visar sig
forst 1 senare generationer. Avtalet syftar till att stirka den en-
skildes skydd mot sirbehandling pd grund av det genetiska arvet i
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kontakterna med férsikringsbolagen. Forsikringsbolagen férbinder
sig 1 avtalet att inte inf6éra krav pd att den som 6nskar teckna en
forsikring forst m3ste genomga genetisk undersdkning. Bolagen for-
binder sig ocks3 att inte friga efter resultat av tidigare genomférd
genetisk undersokning upp till en férsikringsersittning om 15 bas-
belopp, 1 dag ca 550 000 kronor, och inte heller friga om férekomsten
av irftliga sjukdomar i slikten. Avtalet giller t.o.m. &r 2002. Avtalet
kan sigas upp skriftligt av parterna fram till sex minader fore avtals-
tidens utgdng. Sker inte sidan uppsigning forlings avtalet med tva
&r. Om ndgot forsikringsbolag dsidositter sina dtaganden enligt
avtalet har dock staten ritt att omedelbart siga upp avtalet.

Det ir regeringens uppfattning att de dtaganden som forsikrings-
branschen gjort i avtalet innebir att skyddet f6r den genetiska integri-
teten stirkts.

For nirvarande ir frigan om genetiska undersékningar i arbetslivet
oreglerad. Om exempelvis en arbetsgivare skulle kriva att {3 del av
resultat frin genomford test eller stilla genomgangen genetisk test
som villkor for anstillning skulle detta kunna férsitta en arbets-
sokande 1 en svir situation. En arbetssékande skulle genom att visa
upp resultat frin en genetisk undersékning kunna konkurrera ut en
annan sdkande.

Kommittén skall 6verviga om och i s fall pd vilket sitt man inom
forsikringsomrddet och inom arbetslivet skall f beakta resultatet
av genetiska undersékningar. Som ett led 1 dessa éverviganden skall
kommittén nir det giller f6rsikringsomridet utvirdera tillimpningen
av avtalet mellan staten och Forsikringsférbundet. Kommittén skall
overviga vilka materiella forindringar som behévs och dirvid ta
stillning till om frigan bor regleras i avtal eller genom lag.

Om kommittén kommer fram till att frigan skall regleras genom
lag bor kommittén dven Sverviga vilka sanktioner som kan komma
1 friga. I detta sammanhang bor en kriminalisering inte efterstrivas.
Kommittén skall ocksd géra motsvarande verviganden pd andra
samhillsomrdden som kan vara aktuella.

Screening

Genetisk screening innebir att man hos en grupp individer fria frin
sjukdomssymtom underséker om de har en sjukdom eller om de
senare 1 livet har risk att utveckla sjukdomen. Férebyggande hilso-
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undersokningar av detta slag kan goras under pigdende graviditet
som fosterdiagnostik, i nyféddhetsperioden eller p& vuxna.

I enlighet med lagen (1991:114) om anvindning av viss genteknik
vid allminna hilsoundersékningar krivs Socialstyrelsens tillstdnd for
att genomféra sddana undersékningar. Nigon ansékan om tillstind
har dock hittills inte inkommit till Socialstyrelsen.

En rad etiska frigestillningar aktualiseras i samband med screening.
Med tanke pd den snabba utvecklingen inom gentekniken skall kom-
mittén nu utvirdera den nuvarande lagstiftningen och éverviga om
kompletteringar eller férindringar kan behéva goras.

Likemedel och genetiska analyser

Hittills har genteknik framfér allt anvints for att forbilliga redan
existerande likemedel och goéra dem sikrare. I dag framstills exempel-
vis insulin och tillvixthormon med hjilp av genmodifierade bakterier.

Utvecklingen inom genteknologin kommer att erbjuda nya méj-
ligheter att skriddarsy behandling av sjukdomar fér den enskilda
individen. Genom att analysera genuppsittningen hos en viss patient
kan man férutsiga vilka preparat som gor storst nytta f6r honom
eller henne och i vilken dos. Likaren kan di vilja limplig behand-
ling for sin patient med utgdngspunkt frin svaret pd ett gentest
faststillt ur ett vanligt blodprov.

Det finns uppenbara férdelar med den hir utvecklingen. Men
liksom fér annan genetisk information finns etiska aspekter som
boér beaktas. Kommittén skall éverviga om ndgra dtgirder behover
vidtas och i s3 fall foresld sidana dtgirder.

Kommersialisering

Genetiska test tillverkas pd kommersiell basis och har hittills 1 princip
marknadsférts gentemot likare och laboratorier. Redan 1 dag saluférs
emellertid test som en enskild person kan kdpa for att utféra pd egen
hand. Det finns en fara i att denna typ av tester fr en stor omfatt-
ning och att framfor allt tolkningen av dem sker helt utanfor hilso-
och sjukvirdens kompetens och ansvar. Minniskor kan fara mycket
illa av att i en sddan situation inte f3 tillging till saklig information
och det st6d och omhindertagande som ir tillgingligt inom sjuk-
vardens ram. Ett annat stort problem med kommersiellt saluférda
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gentester ir att en person skulle kunna testa en annan utan dennes
vetskap. Det enda som behovs for det dr ett hirstrd eller lite saliv.

En diskussion behover féras om hur verksamheten bor regleras
och kvalitetssikras for att hindra missbruk, felaktiga resultat och
onddig oro. Kommittén skall dverviga behovet av och limna férslag
till regler for hur tester som riktar sig till enskilda minniskor skall
8 marknadsféras och siljas.

e Genterapi

Forskningen kring minniskans arvsanlag éppnar mojligheter till
bittre diagnostik, men gapet mellan genetiskt betingade sjukdomar
som gir att diagnostisera och behandlingsméjligheterna av dessa
sjukdomar 6kar. Med hjilp av genterapi hoppas man att i en fram-
tid kunna behandla sjukdomar genom att féra in nya arvsanlag i
patientens egna celler. Antingen kan man férsoka reparera den del
som ir skadad i den sjukes celler eller ocksi kan man tillféra en
extra kopia som kompensation fér den skadade genen.

I Sverige ir genterapi pd kroppsceller tilliten (jfr prop. 1990/91:52,
s. 28). Forsoken med genterapi befinner sig emellertid fortfarande
pa forskningsstadiet och det kommer sannolikt att ta ldng tid innan
de ir en klinisk realitet.

Ansvaret f6r och kontrollen av kliniska férsck med genterapi ligger
dels pd de lokala kommittéerna fér forskningsetik dels pd Like-
medelsverket som granskar sikerheten och kvaliteten. Hittills har
Likemedelsverket beviljat ett 15-tal ansékningar om kliniska f6rsok.

Det finns skil f6r kommittén att utvirdera den nuvarande lagstift-
ningen och éverviga om kompletteringar eller férindringar behover
goras.

e Kloning

Med kloning avses framstillning av en kopia med identiska arvsanlag.
Kloner uppstdr naturligt hos ménga levande organismer. Eniggs-
tvillingar ir siledes tvd individer med ursprung frin ett enda be-
fruktat dgg. Kloning kan alltsd ske genom delning av ett befruktat
igg. Kloning kan emellertid numera dven ske genom s.k. kirnutbyte.
En frimmande cellkirna férs dd in i en ”tdmd” obefruktad dggcell.
Kloning med sikte pd att frambringa en individ med samma genetiska
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uppsittning som den individ som limnat cellkirnan benimns repro-
duktiv kloning.

Enligt lagen (1991:115) om 4tgirder i forsknings- eller behand-
lingssyfte med befruktade dgg frin minniska ir det férbjudet att i
en kvinna fora in ett befruktat dgg som varit f6remil for forsok.
Detsamma giller om férsoket skett fére befruktningen. Lagen inne-
bir sdledes ett f6rbud mot kloning.

Aven om dagens lagstiftning, tekniskt sett, forbjuder kloning av
minniska skall kommittén &verviga och limna férslag till ett for-
tydligande av lagen p& denna punkt.

Stamceller

Stamceller ir de allra férsta celler som utvecklas hos ett embryo.
Det som idr unikt med stamceller ir att de kan utvecklas till vilken
typ av celler som helst. Aven hos vuxna individer finns stamceller,
men dessa ir mer specialiserade och kan sdvitt man vet i dag bara ge
upphov till vissa typer av celler.

Stamceller frdn embryon som ”blivit 6ver” vid provrorsbefrukt-
ning odlas fér att férsoka framstilla stora mingder av mycket tidiga
celler som har fé6rmiga att utveckla sig till alla typer av specialise-
rade celler i kroppen. I princip skulle dessa celler kunna anvindas
for att behandla en mingd 1 dag obotliga sjukdomar.

En rad etiska frigestillningar aktualiseras framfér allt vid anvind-
ning av embryonala stamceller. Kommittén skall verviga behovet
av och limna forslag till etiska riktlinjer f6r anvindning av stamceller.

e Konstester inom idrotten

Det har sedan mitten av 1960-talet vid internationella idrottstivlingar
forekommit undersékningar for att faststilla kvinnliga deltagares
konstillhorighet. Sedan ar 1968 maste siledes alla kvinnliga del-
tagare 1 olympiska spel {3 sin konstillhérighet faststilld genom s.k.
konstest. Aven nigra specialidrottsforbund utfor kénstester vid sina
egna internationella misterskap.

Kénstesten innebir att individens kénskromosomer bestims. Att
fa sitt kon ifrigasatt har av manga uppfattats inte bara som oveten-
skapligt utan dven som etiskt oacceptabelt. Att enbart utsitta de
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kvinnliga deltagarna f6r detta ifrdgasittande kan anses oetiskt ocksd
ur ett jimstilldhetsperspektiv.

Utvecklingen inom genetiken har gjort att man i dag kan identi-
fiera en lang rad genetiska varianter som bl.a. innebir att det finns
kvinnor med manliga kromosomkarakteristika och min med kvinn-
liga. Att med hjilp av konskromosombestimningar avgéra konet ir
dirfor inte lingre vetenskapligt korrekt. S3vil falskt positiva som
falskt negativa analysresultat férekommer.

Mot bakgrund av den nya kunskapen har Internationella olympiska
kommittén och andra idrottsorganisationer av internationella experter
och vetenskapliga organisationer uppmanats att upphéra med kéns-
testerna. Detta har dock inte skett. I Norge har, &r 1997, ett for-
tydligande gjorts av den norska lagstiftningen innebirande att kons-
tester inom idrotten ir férbjudna. Kommittén skall éverviga behovet
av och limna férslag till hur kénstester inom idrotten skall regleras.

Redovisning av uppdraget

Uppdraget skall redovisas senast den 28 februari 2003. Kommittén
skall utarbeta forslag till de forfattningsindringar som féranleds
av uppdraget. Forslagen skall kostnadsberiknas och erforderlig
finansiering redovisas for foreslagna dtgirder. Kommittén skall
samrdda med Utredningen om den personliga integriteten i arbets-
livet (dir. 1999:73).

(Socialdepartementet)
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Avtal mellan staten och Sveriges
forsakringsforbund

AVTAL
mellan staten och Sveriges Forsakringsforbund avseende
genetiska unders6kningar

1 § Detta avtal idr slutet mellan staten och Sveriges Forsikrings-
forbund for de forsikringsbolag som dr medlemmar 1 férbundet
och som marknadsfér vad som férsikringsavtalsrittsligt avses som
liv- eller sjukforsikring. Avtalet avser den liv- och sjukférsikrings-
verksamhet som berérda bolag bedriver 1 Sverige men inte s.k.
barnférsikring, tjinstegruppliviérsikring eller avtalsgruppsjukfor-
sikring.

2 § Med genetisk undersékning avses 1 detta avtal

1. presymtomatisk genetisk undersckning,

2. prediktiv genetisk undersékning, och

3. genetisk undersdkning for att pdvisa eller utesluta att en person
bir anlag f6r en irftlig sjukdom som visar sig f6rst i senare genera-
tioner.

Med familjeupplysningar avses information om férekomsten av
irftliga sjukdomar i slikten.

3 § Forsikringsforbundet &tar sig att sikerstilla att medlemsbolag-
en inte infér krav pd att férsikringssékande skall genomgd genetisk
undersdkning som férutsittning f6r f6rsikrings tecknande eller for
utdkning av befintligt forsikringsavtal.

4 § Forsikringstorbundet dtar sig att sikerstilla att medlemsbolag-
en gentemot forsikringssékande och forsikringstagare inte efter-
frigar huruvida genetisk undersokning utférts eller resultatet av
sidan undersokning och inte heller efterfrigar familjeupplysning. Vid
riskprévning i samband med ansékan om férsikring fir uppgifter
fran genetisk undersokning eller familjeupplysning inte heller beaktas.
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Forsta stycket giller inte

— om foérsikringsbelopp som vid den férsikrades dodsfall skall
utbetalas som ett engingsbelopp 6verstiger femton prisbasbelopp
enligt lagen (1962:381) om allmin férsikring eller

— om forsikringsbelopp som vid den férsikrades dodsfall skall
utbetalas som en periodisk efterlevandepension eller efterlevande-
livrinta dverstiger ett prisbasbelopp per ar enligt lagen om allmin
forsikring eller

— om forsikringsbelopp som vid den férsikrades sjukdom skall
utbetalas som ett engdngsbelopp 6verstiger femton prisbasbelopp
enligt lagen om allmin f6rsikring eller

— om férsikringsbelopp som vid den férsikrades sjukdom skall
utbetalas som en periodisk ersittning dverstiger ett prisbasbelopp
per ar enligt lagen om allmin férsikring.

Med forsikringsbelopp avses vid liviérsikring totalt forsikrings-
belopp for dodsfallsrisker for sokta férsikringar och redan tecknade
forsikringar. Med férsikringsbelopp avses vid sjukforsikring totalt
forsikringsbelopp for sjukrisker f6r sokta forsikringar och redan
tecknade forsikringar.

Férsta, andra och tredje styckena skall tillimpas pd motsvarande
sitt d& forsikringstagare anséker om att utdka sin férsikring.

5 § Forsikringstérbundet atar sig att sikerstilla att medlemsbolag-
en i forsikringsvillkoren for i detta avtal berérda férsikringar inte,
férutom utifrin en pd symptom grundad bedémning, undantar ndgon
sjukdom fér utbetalning av férsikringsersittning.

6 § Forsikringsforbundet &tar sig att inritta en prévningsnimnd
med uppgift att avge rekommendationer om omprévning i de fall
forsikringssékande dr missndjd med forsikringsbolags hantering
av genetisk information.

7 § Staten &tar sig att se till att utvecklingen inom medicinsk och
klinisk genetik fortlépande f6ljs och allsidigt belyses av ett dirtill
sirskilt forordnat offentligt organ.

8 § Detta avtal trider i kraft den 1 juli 1999 och giller till och med
den 31 december 2002.

Uppsigning av detta avtal skall ske skriftligen minst sex manader
fore avtalstidens utgdng. Sker inte uppsigning férlings avtalet med
tvd 4r 1 sinder. For det fall nigot forsikringsbolag sidositter vad
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forsikringsforbundet tagit sig att sikerstilla enligt detta avtal ir
staten berittigad att med omedelbar verkan uppsiga avtalet.

Detta avtal ir upprittat i tvd likalydande exemplar, varav parterna
tagit var sitt.

Stockholm den 31 maj 1999

For staten For Sveriges Forsikringsforbund

Mikael Sjoberg Gunnar Holmgren
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Genetiska tester och
personforsakringar.
En analys.

1 Introduktion

Malsittningen har varit att utifrin ett etiskt férhillningssitt ana-
lysera férutsittningarna for hur resultaten av genetiska test bor 3
anvindas i samband med tecknande av liv- och sjukférsikringar.

Frigan om genetisk integritet och risken for diskriminering fram-
for allt i samband med tecknande av forsikringsavtal dr viktig. Ingen
etisk analys genomférdes vid férsikringsavtalslagens (1927:77) till-
komst dr 1927. Nir enskilda individers genetiska férhillanden kan
kartliggas betyder det att de etiska frigorna i samband med liv- och
sjukférsikring kommer 1 rampljuset. De etiska frigestillningarna
handlar om solidaritet och émsesidighet och om integritet, lika-
behandling och icke diskriminering.

For att diskutera dessa frgestillningar bildades den 17 november
2000, en grupp av personer med kunnande i etik, genetik, samhills-
vetenskap, statistik och juridik samt representanter f6r allminhet,
handikapporganisationerna och férsikringsgivarna.

Gruppen har bestdtt av féljande personer;

Gunnar Falkemark, statsvetare

Goran Flood, riskbedémningsspecialist i férsikringsbranschen
Sture Gustafson, handikapporganisationerna
Niklas Juth, etiker

Annika Lindblom, klinisk genetiker
Christian Munthe, etiker

Staffan Nilsson, statistiker

Anders Olauson, allminheten

Jan Wahlstrém, klinisk genetiker

Barbro Westerholm, allminheten

Lotta Vahlne-Westerhill, jurist
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2  Juridiska forhallanden

Patientjournallagen (1985:562) innebir att resultatet av en genetisk
analys som utféres i sjukvirden skall inféras 1 patientjournalen. Enligt
7 kapitlet 1 § sekretesslagen (1980:100) giller sekretess f6r uppgifter
i journaler om en enskilds hilsotillstdind eller andra personliga
forhillanden om det inte stdr klart att uppgiften kan réjas utan men
foér den enskilde eller honom nirstiende. Sekretess till skydd for
enskild giller i férhillande till den enskilde sjilv och kan 1 évrigt
helt eller delvis efterges av honom.

En privat forsikring uppkommer genom ett avtal mellan tvi parter,
det vill siga forsikringstagaren och férsikringsgivaren. Huvudregeln
ir att rittssubjekten sjilva skall kunna bestimma om de 6ver huvud
taget vill avtala, med vem avtalet skall ingds och om innehillet. I
avtalslagen (1915:218) och i forsikringsavtalslagen stadgas att avtals-
part har skyldighet att ge sin motpart upplysningar vid ingdende av
avtal. Utgdngspunkten ir att parterna skall ha mojlighet att kunna
bedéma risker och fordelar med att ingd ett avtal. Att parterna skall
vara lojala mot varandra och limna upplysningar om saker som ir
av betydelse f6r avtalet brukar motiveras bland annat med att man
annars skulle skapa en ridsla att ingd avtal vilket skulle himma det
s kallade omsittningsintresset. Vid forsikringsavtal anses det sirskilt
viktigt att det limnas riktiga och fullstindiga uppgifter vid avtalets
ingdende. Det dr dirvid visentligt att forsikringstagaren limnar
uppgifter av betydelse for den forsikrade risken. Om man ser avtalet
ur forsikringstagarens synvinkel dr huvudsyftet for dennes del att
skapa ekonomisk trygghet mot ovintade forluster. For att skapa
sidan sikerhet dr det i de allra flesta fall bist med en organiserad
samverkan mellan ett storre antal personer som hotas av en risk.
Forsikringsavtalet bygger pd en sddan gemenskap av personer som
hotas av likartade risker.

For en forsikringsgivare giller det att se till att alla forsikrings-
tagare fir just det skydd som motsvarar betald premie. Enligt for-
sikringsavtalslagen har forsikringstagaren dirfér skyldighet att limna
uppgifter, som har betydelse for riskbedomningen. Detta regleras
vanligen s8, att vissa pd férhand specificerade riskfaktorer anges vid
ans6kan om forsikring och avtalet stadgar skyldighet for forsikrings-
tagaren att meddela dndrade férhdllanden angdende dessa faktorer.
Om f6rsikringstagaren fértiger en kind uppgift och om han sett
eller borde insett dess betydelse kan forsikringsgivaren, helt eller
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delvis vara fri frin ansvar. Forutsittningen idr att fortigandet dr
vardslost, inklusive fértigande pa grund av glémska och skamkinsla.

Forsikringsbolagens verksamhet regleras i Forsikringsrorelse-
lagen. Enligt 1 kap 1a § skall verksamheten bedrivas med en fér
rorelsens omfattning och beskaffenhet tillfredsstillande soliditet,
likviditet och kontroll éver férsikringsrisker, placeringsrisker och
rorelserisker, s3 att dtagandena mot férsikringstagarna och andra
ersittningsberittigade pd grund av férsikringarna kan fullgéras.

Av 7 kap 4 § framgar att den premie bolaget sitter pd en risk ska
vara betryggande. Den s.k. stabilitetsprincipen sikerstiller att bolaget
kan uppfylla sina forpliktelser. En férutsittning fér en korrekt
premiesittning ir att bolagen kidnner de risker som ska forsikras
och dirfér behover forsikringsbolagen vid liv- och sjukférsikring
upplysning om den férsikrades hilsotillstdnd.

Genetikkommittén tog i sitt betinkande Genetisk integritet
(1984:98) upp frigan, om sekretesslagen borde indras, si att den
enskilde inte skulle kunna ge sitt samtycke till att genetiska data
rérande honom blev tillgingliga for tredje part. I socialutskottet har
frigan diskuterats bland annat 1990 och dirvid framkom att utskottet
med oro sdg att det fanns risk for att den enskildes samtycke till att
efterge sekretessen 1 samband med genetisk information blev illusorisk
om samtycke utgjorde ett krav f6r att {4 en anstillning eller ritt att
teckna en forsikring. Liksom Genetikkommittén ansdg utskottet
att detta inte utgjorde tillrickliga skil f6r att inskrinka den enskildes
sjilvbestimmanderitt. Utskottets uppfattning var att frigan skulle
l6sas genom att straffbeligga forfaranden som innebar att arbets-
givare eller forsikringsbolag avkrivde nigon undersékningsresultat
frin genetiska undersdkningar.

I Socialdepartementets promemoria Genetisk integritet (Ds
1996:13) foreslogs ett forbud for tredje man att efterfriga resultat
av genetiska utredningar. Promemorian ledde s3 sminingom fram
till en skrivelse frin regeringen 1998/99:136. I denna redovisar
regeringen en dverenskommelse med Sveriges Forsikringsforbund om
genetiska undersdkningar, vilken syftar till att stirka den enskildes
skydd mot diskriminering pd grund av irftlighet i kontakter med
forsikringsbolagen. Av beredningsarbetet drar regeringen slutsatsen
att det dr nédvindigt att skapa bittre garantier f6r att genetisk infor-
mation om den enskilda minniskan inte missbrukas eller anvinds
pd ett sitt som ir diskriminerande. Frigan om hur genetiska test
anvinds 1 arbetslivet finns inte reglerad i denna dverenskommelse.
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Regeringen gav dven uttryck &t uppfattning att de dtaganden som
forsikringsbranschen gjort i avtalet innebir att skyddet fér den gene-
tiska integriteten stirkts och att dessa dtaganden vil stir i 6verens-
stimmelse med det synsitt som Europakonventionen ger uttryck
for. Det dr samtidigt regeringens uppfattning att frigan om hur
skyddet for den genetiska integriteten slutligt skall utformas ir s3
komplex att den férst bor dvervigas 1 en kommitté dir samtliga
riksdagspartier ir foretridda. Regeringen har dirfor for avsike att
tillsitta en parlamentarisk kommitté med uppdrag att ligga fram for-
slag till hur det pd alla samhillsomriden skall kunna garanteras att
nigon diskriminering pd grund av det genetiska arvet inte sker.
Viren 2001 tillsatte regeringen utredningen som antagit namnet,
Kommittén om genetisk integritet.

Konsumentens stillning har stirkts genom en sirskild konsument-
forsikringslag (1980:38). I denna finns sirskilda regler for sakfor-
sikringar. I denna lag regleras bland annat information om och ritten
att teckna forsikringar. Nigon motsvarande konsumentlagstiftning
for liv- och sjukfoérsikringar finns inte.

3 Forsakringsaspekter

Forsikringsbolagens definition av sjukdom ir att vara arbetsofor-
mogen.

Enligt forsikringsavtalslagen ir en forsikringstagare skyldig att
limna upplysningar som kan ha betydelse {6r avtalet nir det ing3s.
I praktiken innebir det att forsikringsbolagen i samband med att en
individuell liv- och sjukférsikring tecknas begir att {3 en hilsodeklara-
tion. I denna ingdr frigor om hilsotillstdndet samt en férbindelse
om att fi ta del av relevanta sjukjournaler. I hilsodeklarationen kan
ingd frigor om irftliga sjukdomar. De flesta journaler innehéller
uppgifter om irftlighet i den man det bedéms viktigt for den medi-
cinska bedémningen. Vanligen finns uppgifter om de vanliga folksjuk-
domarna sdsom diabetes, hjirtinfarkt mm. Informationen ir mest till-
forlitlig f6r barn, férildrar och syskon i nu nimnd ordning. Oriktiga
uppgifter som limnas i god tro pdverkar inte forsikringen men om
uppgifterna varit kinda nir forsikringen tecknades upphivs eller
reduceras ersittningen. Uppgifter som framkommer efter det att
forsikringen tecknats ir forsikringstagaren inte skyldig att meddela.
Forsikringsbolagen tar inte ndgon hinsyn till sddan information dven
om foérsikringstagaren sjilv skulle informera om den.
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Forsikringsbolagen har ett system av aterfoérsikringar for att
ticka risker nir forsikringsbeloppen ir stora. Det forsikringsbolag
som stdr for dterforsikringen utarbetar dven manualer f6r riskbedém-
ningar. Aterférsikraren kan i sin tur dterforsikra i ett annat bolag.
Ju stérre forsikring, desto storre kedja av inblandade 3terforsik-
ringar. I Sverige har normalt varje bolag sin egen 3terférsikrare. P3
marknaden finns 6-8 utlindska storre dterférsikringsbolag. Bedom-
ningar av risker gors olika beroende pé bolag.

Riskbedémning i samband med liv och sjukférsikringar baseras
pd &lder och kén och vissa andra riskfaktorer. Ett antal tilliggs-
faktorer kan hoja risken. Enkla tumregler dr att individen far f6rhé;jd
premie vid 50 % héjning av risken och avslag nir riskhojning ar
400 %. Tilliggsfaktorer utgors i férsta hand av det aktuella hilso-
tillstdndet och av medicinska risker framfor allt risk f6r sjukdom.
Levnadsvanor mitt 1 till exempel 6vervikt och alkoholvanor ingir
dven bland tilliggsfaktorer f6r riskbedémningen liksom yrke och
hobby. Att dgna sig &t bergsklittring som hobby kan vara en sidan
faktor. I dessa fall kan individen {8 en forsikring tickande allt utom
just hindelser under bergsklittring. Mentala handikapp eller psykisk
utvecklingsférsening héjer i sig som regel inte risken vid livf6rsik-
ring. Bedémning av dvriga forsikringstyper sker emellertid frin fall
till fall. Ett arbete pdgdr idag inom branschen {6r att utarbeta rikt-
linjer f6r premiesittning med utgdngspunkt frin genetiska tester
och méjligheterna till bittre riskbedémningar.

For att en livforsikring skall fungera ir det helt avgérande att
moturvalet (féreteelse som kan upptrida om premierna beriknas pd
ett sddant sitt att diliga risker gynnas pa bittre riskers bekostnad
def. enligt Nationalencyklopedien) inte blir f6r stort. Det innebir
att forsikringsvillkoren inte fir vara utformade s att gruppen av
forsikrade har en storre dodlighet in normalt (efterlevandeskydd)
eller en mindre dédlighet in normalt (8lderspension). Det negativa
urvalet blir en kostnadsbelastning fér kollektivet. Om moturvalet
blir f6r stort mdste premierna héjas och forsikringen kan komma
in 1 en spiral med firre f6rsikringstagare och successivt hojda priser
tills férsikringen miste upphora. Minga som 1 och for sig behdver
forsikringsskydd kan komma att avstd eller t.o.m. tvingas att avstd
frin ett sddant. Detta skulle i forlingningen kunna {3 allvarliga eko-
nomiska och sociala konsekvenser f6r den enskilde individen.

For forsikringsbranschen ir det inte av betydelse om de som
tecknar liv- och sjukférsikringar l3ter gentesta sig. Det viktiga ir
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att individer som ir medvetna om sin foérhojda risk dven informerar
forsikringsbolaget 1 samband med hilsodeklarationen.

Motiven for forsikringsbolagen att i information om resultaten
av genetiska tester kan sammanfattas i féljande fyra punkter.

1. Premier for liv- och sjukférsikringar sitts utifrin allmin statistisk
information om befolkningen i stort vad giller hilsa, dédlighet
och andra riskfaktorer.

2. Gentester kan ge information om en preciserad individuell risk
for sjukdom.

3. Gentester, som enbart individen har tillging till resultatet av,
ger individen ett kunskapsovertag och dven mojligheter att teckna
forsikringar pd hoga belopp utan att det avspeglas i premien.

4. For att motverka uppkomna férlusterna beroende pd moturvalet
maste forsikringsbolaget héja sina premier for alla i forsikrings-
kollektivet.

Blir premiehdjningen stor leder det till att kunder tvekar att teckna
forsikringar. De kan dven soka sig till forsikringsbolag som har
ligre premier beroende pd att dessa har tillging till resultaten av
genetiska tester. I virsta fall blir liv- och sjukforsikringar olénsamma.

Privata sjuk- och olycksfallsférsikringar for barn finns att teckna
dels som gruppférsikring, dels individuellt. Barngruppférsikringen
ingdr i allminhet i ett “gruppfoérsikringspaket” bestiende av olika
personforsikringar. Gruppférsikringar tecknas oftast via facket eller
arbetsgivaren. Viljs en sddan barnférsikring krivs normalt ingen
hilsodeklaration utan férsikringsskyddet erhdlls genom en anmiilan.
Forsikringen ticker enbart hindelser som intriffar efter tecknandet
eller foljder av sjukdomar eller skador som uppkommit efter teck-
nandet. Om det intréffar en skada underscker bolaget om hindelsen
intriffat under f6rsikringstiden och 1 s3 fall om den skall ersittas
genom forsikringen. De individuella férsikringarna tecknas direkt
hos bolaget, ibland via en miklare, genom en ansékan och ifyllandet
av en hilsodeklaration. De flesta bolag har flera olika férsikrings-
belopp och dirmed olika premienivier att erbjuda.

Alla barnférsikringar innehiller begrinsningar {6r medfédda sjuk-
domar. For sjukdomar som visar sig forst efter sex ars 3lder giller
dock férsikringarna fullt ut hos de flesta bolag. Nagra bolag erbjuder
tilliggsforsikringar f6r medfédda sjukdomar. Frigan om barnfér-
sikringar ir komplicerad och har nyligen behandlats av Statens
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Medicinsketiska Rid (SMER) varfér den inte vidare kommer att tas
upp 1 denna rapport.

I regeringsskrivelsen 1998/99:136 anges en kompromiss. Frin for-
sikringsbolagens sida hivdades att information om genetiska tester
skulle vara tillginglig oavsett forsikringsbeloppets storlek. Frin
regeringens sida 6vervigdes dels integritetsintresset dels moturvals-
frigan, speciellt vid hoga forsikringsbelopp. Resultatet blev den
kompromiss, som innebir att Forsikringstérbundet i ett avtal for-
binder sig att inte efterfriga resultatet av gentester om liviorsik-
ringen underskrider en forsikringsbelopp pd cirka 550 000 kronor
och sjukforsikringen omfattar cirka 37 900 kr/ar. Enligt branschens
berikningar omfattar férsikringar pd belopp ligre in 550 000 95 %
av individuella livf6rsikringar. Barnfoérsikringar, tjanstegruppliv
och gruppsjukférsikringar ir undantaget frin avtalet.

4  Reglering av liv- och sjukférsakringar i utlandet.

Frigan om anvindning av resultat frin genetiska undersékningar har
varit aktuell under ett antal &r i manga linder och dven i flera inter-
nationella organisationer. Flera europeiska linder har infért f6rbud
for arbetsgivare och férsikringsbolag att anvinda resultat frdn pre-
diktiva genetiska undersékningar (undersokningar i syfte att granska
friska minniskors arvsanlag for att berikna sannolikheten for att
personen kan komma att drabbas av sjukdom senare 1 livet).

Europarddets ministerkommitté antog ar 1996 en konvention om
minskliga rittigheter och biomedicin. Konventionen tridde 1 kraft
den 1 december 1999 nir Danmark, Grekland, San Marino, Slovakien
och Slovenien hade ratificerat den. Direfter har dven Cypern, Estland,
Georgien, Portugal, Ruminien, Spanien, Tjeckien och Ungern ratifi-
cerat konventionen. Sverige har den 4 april 1997 undertecknat kon-
ventionen men innu inte ratificerat den. Bland linder som éver
huvud taget inte undertecknat konventionen kan nimnas Belgien,
Irland, Storbritannien, Tyskland och Osterrike.

Enligt artikel 11 1 konventionen ir varje form av diskriminering
till f61jd av en persons genetiska arv férbjuden. Positiv sirbehand-
ling 4r dock medgiven. T artikel 12 féreskrivs att prediktiva gentester
1 syfte att identifiera den undersdkte som birare av genetiskt
betingad sjukdom eller att faststilla genetisk predisposition eller
mottaglighet f6r sjukdom fir genomféras endast av hilsoskil eller
for forskning med anknytning till hilsovird. Bestimmelsen medfor
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att prediktiv testning for andra syften inte ir tilliten dven om den
som skall undersokas ger sitt samtycke.

Det foreskrivs i artikel 23 att de férdragsslutande parterna skall
svara for att det finns ett limpligt rittsligt skydd for att forebygga
eller hindra otillitna inskrinkningar av de rittigheter och principer
som anges 1 konventionen. Fragan om skadestdnd i hindelse av krink-
ning av rittigheter enligt konventionen behandlas i artikel 24 och
enligt artikel 25 skall de férdragsslutande parterna tillse att det inférs
limpliga sanktioner mot krinkningar.

Vad som féreskrivs i konventionen far enligt artikel 26.1 inskrinkas
1 nationell lag for att tillgodose vissa nirmare angivna syften. Mojlig-
heten till s8dan inskrinkning giller dock enligt artikel 26.2 bl.a. inte
vad som féljer av artikel 11.

Det framgir vidare av artikel 36 att en part i samband med ratifi-
cering av konventionen kan reservera sig mot stadgande i konven-
tionen 1 den utstrickning gillande ritt inom partens territorium
inte ir férenlig med det aktuella stadgandet.

Redan &r 1992 fastslogs i en rekommendation frin Europarddet
(No. R(92)3) att forsikringsbolag inte skall ha ritt att kriva genetisk
undersokning eller friga efter resultat av tidigare utférda test, som
forutsittning for forsikring.

Europarddet har publicerat en rapport om anvindningen av
medicinska undersékningar 1 arbetslivs- och férsikringssamman-
hang (Medical examinations preceding employment and/or private
insurance: a proposal for european guidelines). I rapporten limnas
forslag till riktlinjer pd omridet.

En deklaration om det minskliga genomet och minskliga rittig-
heter antogs av UNESCOs generalférsamling den 11 november 1997.
Enligt artikel 6 i deklarationen skall ingen fi utsittas f6r sddan
diskriminering pa grundval av genetiska karakteristika som kan krinka
de minskliga rittigheterna, den grundliggande friheten och min-
niskovirdet.

World Medical Association (WMA) har i ett uttalande ar 1995
rekommenderat att uppgifter som framkommit vid prediktiv genetisk
diagnostik underkastas stringast mojliga sekretess utom di det som
framkommit skulle kunna utgora en fara f6r andra minniskor.

I Norge antogs den 5 augusti 1994 (nr. 56) lagen om medicinskt
bruk av bioteknologi. Enligt § 6-1 forstds med genetiska under-
sokningar genetisk undersékning for att stilla sjukdomsdiagnos,
genetiska presymtomatiska undersékningar, genetiska prediktiva
undersékningar och genetiska undersékningar for att pdvisa eller
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utesluta anlagsbirare for irftliga sjukdomar som visar sig forst i
senare generationer. Enligt § 6-2 samma lag fir genetiska under-
sokningar endast goras fér medicinska indamil med diagnostisk
eller behandlingsmissig avsikt. Det idr enligt § 67 férbjudet att
efterfriga, mottaga, besitta eller anvinda upplysningar om annan som
framkommit vid genetisk undersékning som inte ir diagnostisk.
Det dr ocksd foérbjudet att friga om genetisk undersékning, dven
diagnostisk, har utférts. Den som uppsidtligen 6vertrider nigon
bestimmelse i1 lagen, eller bestimmelse som meddelats med stéd av
lagen, straffas, enligt § 8-5, med béter eller fingelse 1 hogst tre
mdnader.

Den norska regleringen har dock stillts under debatt. I betinkan-
det Forsikringsselskapers innhentning, bruk og lagring av belseopplys-
ninger (NOU 2000:23) féreslogs att den gillande férbudslagen skall
upphivas avseende forsikringssammanhang. Forslaget var dock
langtifrin enhilligt och har métt kritik. Under sommaren 2002 har
Helsedepartementet i en Stortingsmelding uttalat att férbudet mot
att anvinda genetisk information i férsikringssammanhang, skall
uppritthillas.

I Danmark genomfordes &r 1997 en indring av lagen om for-
sikringsavtal (lov om forsikringsaftaler) och lagen om pensionskassor
(lov om tillsyn med firmapensionskasser). Av forstnimnda lag § 3 a
foljer att forsikringsbolag i samband med eller efter ingdende av
avtal inte fir friga efter, inhimta eller mottaga och anvinda informa-
tion som kan belysa en persons arvsanlag och risk fér att utveckla
sjukdom liksom att bolaget inte heller fir kriva att nigon skall
undergd genetisk undersékning. Bestimmelsen giller dock inte infor-
mation om personens eller andra personers nuvarande eller tidigare
hilsotillstdnd. Enligt § 134 samma lag straffas 6vertridelse av
bestimmelsen med béter. Juridiska personer kan ocksg liggas straff-
rittsligt ansvar enligt sirskilda regler. Motsvarande bestimmelser
har inférts i lagen om pensionskassor.

I Finland finns ingen lag som tar sikte pd genetiska undersckning-
ar 1 férsikringssammanhang. I stillet planerar man att 1ita konven-
tionen om minskliga rittigheter och biomedicin bli bindande som
nationell lag. Konventionen har dnnu inte ratificerats. Ratifikation
ir beroende av antagandet av en lag om metoder for artificiell fort-
plantning.

I Frankrike tridde en lag i kraft &r 1994 enligt vilken det ir for-
bjudet att anvinda resultat frin genetiska test annat in f6r medicinska
indamal eller {6r forskningsindamal. Annan anvindning ir straffbar.
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Osterrike har i en lag om anvindning av genteknik, som tridde i
kraft i januari 1995, infért forbud for arbetsgivare och forsikrings-
bolag att ta emot, friga efter eller pd annat vis anvinda sig av
resultat frin genetiska analyser av individer.

I Belgien ir det enligt lag fran dr 1992 férbjudet att vidarebefordra
genetisk information till férsikringsbolag.

Ett par linder har ndgon form av moratorium eller éverenskom-
melse kring anvindning av resultat frin genetiska undersékningar.

I Nederlinderna finns en dverenskommelse mellan forsikrings-
bolagen och den nederlindska regeringen om att inte anvinda resultat
frén genetisk undersékning vid ansokan om férsikring under ett
visst belopp (300 000 NLG; motsvarande ungefir 1200 000 SEK).
Foérbudet giller dven information om familjemedlemmar.

I Tyskland har Gesamtverband der Deutschen Versicherungswirt-
schaft e. V utarbetat ett frivilligt dtagande som medlemsbolagen kan
forbinda sig att f6lja. Enligt deklarationen skall f6rsikringsbolagen
inte stilla som krav att en prediktiv genetisk undersékning genom-
gds for att ett forsikringsavtal skall triffas. Inte heller skall resultaten
frin genomgingen undersékning efterfrigas om forsikringsbeloppet
understiger 250 000 euro.

I Storbritannien triffades en 6verenskommelse mellan férsikrings-
bolagen och regeringen 1999. Overenskommelsen innebar ett system
med frivillig sjilvreglering baserat p4 ett f6rslag frin Association of
British Insurers (ABI). Som en del i 6verenskommelsen inrittade
regeringen en nimnd, Genetic and Insurance Committee (GAIC),
och ABI gav ut regler som skulle iakttas av alla medlemmar i ABI.
Systemet innebar att férsikringsbolagen inte skulle i kriva att en
forsikringstagare eller den som sokte teckna liv- eller sjukforsikring
skulle genomgd genetisk undersékning. Vidare skulle forsikrings-
bolagen inte f3 beakta redan utférda genetiska undersokningar pa
ett sitt som dessa inte gav anledning till. En férsikringssokande som
genomgdtt en genetisk undersékning mdiste upplysa forsikrings-
bolaget om detta férhdllande. Forsikringsbolaget skulle emellertid
bara fi beakta sidana undersokningar som av GAIC bedémts vara
vetenskapligt tillforlitliga och ge relevant information.

Kritik har riktats mot hur systemet fungerat i praktiken. The
House of Commons Science and Technology Committee gav viren
2001 ut en rapport dir man foreslog ett frivilligt moratorium fér
forsikringsbolagens anvindning av resultat frin genetiska tester.
The Human Genetic Commission, HGC, som ir ett till regeringen
ridgivande organ, uttalade 1 en rekommendation den 1 maj 2001 att
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regeringen omedelbart borde inféra ett moratorium av det slag som
foreslagits i den tidigare nimnda rapporten.

Bakgrunden till férslaget om ett moratorium var att det rddande
systemet ansdgs bristfilligt. Forsikringsbolagen tillimpade inte ABI:s
regler lika och de beaktade tester som inte var godkinda av GAIC.
Det verkade inte finnas ndgot tillfredsstillande sitt att kontrollera
och uppritthilla respekten for reglerna. Det fanns stor oenighet
och osikerhet angdende tolkningen av minga genetiska tester. The
House of Commons Science and Technology Committee ansdg att
det verkade som om férsikringsbolagen var mer intresserade av att
etablera sin framtida ritt att anvinda testresultat f6r att bestimma
premier dn av att resultaten var tillférlitliga och relevanta. Medlem-
skapet i GAIC bedémdes vara i behov av en 6versyn. Det ansdgs
iven att det fanns en fara fér att minniskor avstod frin att genomga
genetiska tester pd grund av ridsla for att det skulle bli en nackdel
for dem 1 férsikringssammanhang. Detta befarade HGC skulle pa-
verka angeligna genetiska screeningprogram samt genetisk forskning.

Det bista sittet att gd vidare var enligt The House of Commons
Science and Technology Committee ett frivilligt moratorium for
forsikringsbolagens anvindning av resultat frin genetiska tester i
dtminstone tvd dr. Om férsikringsbolagen inte kunde eller ville
reglera sig sjilva och inféra detta moratorium rekommenderades
regeringen att genomfora det genom lag. HGC ansdg att det skulle
bli en betydande uppgift att utreda vilket system som var det bista
och att moratoriet dirfér skulle vara i minst tre r och att det skulle
forlingas om frigorna inte 16sts under tiden. HGC féreslog ett
undantag f6r forsikringar éverstigande 500 000 pund. Fér dessa skulle
test som godkints av GAIC {3 beaktas.

Efter diskussioner mellan regeringen och ABI triffades en ny
dverenskommelse som tridde i kraft den 1 november 2001. Denna
innebir att under en femarsperiod skall forsikringsbolagen avstd frin
att anvinda sig av resultat frin genetiska test. Liviorsikringar pd
belopp 6ver 500 000 pund och andra férsikringar pd belopp éver
300 000 pund ir undantagna och f6r dessa forsikringar fir forsik-
ringsbolagen anvinda sig av testresultat om testen blivit godkinda
av GAIC. Beloppsgrinserna skall ses dver efter tre &r. Man beriknade
att endast tre procent av livférsikringarna uppgar till 500 000 pund
eller mer. Regeringen skall vidare se 6ver GAICs organisation och
utoka dess roll till att ocksd dvervaka att Sverenskommelsen efterlevs
och dirvid dven mottaga klagomal frin individer som ifrgasitter
huruvida ett férsikringsbolag har efterlevt 6verenskommelsen.
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Det enda test som hittills godkints av GAIC ir f6r Huntingtons
sjukdom i samband med livférsikring. Det finns inga begrinsningar
nir det giller att friga efter familjehistoria, dvs. uppgifter om sjuk-
domar och dédsfall i slikten.

Aven i USA pagir en debatt kring forsikringsbolagens ritt att
anvinda genetisk information vid riskbedémningar. Det finns svil
federal som statlig lagstiftning som férhindrar anvindandet av gene-
tisk information vid riskbedémning.

Det ir endast sjukvirdsforsikring som idag omfattas av federal
reglering. Denna 4terfinns 1 The Health Insurance Portability and
Accountability Act (HIPAA) frin 1996. HIPAA férbjuder att
genetisk information anvinds vid tecknandet av gruppsjukvirds-
forsikring, vilket normalt sker via arbetsgivaren. Genetisk information
far inte ligga till grund for forsikringsbolaget for att neka skydd,
begrinsa skyddet eller ta ut premiepéslag.

HIPAA ger ocksd individen ett sidant skydd fér personer som
flyttar sin sjukvardsférsikring frin gruppférsikring till individuell
forsikring. Forsikringsbolagen tillits inte heller siga upp indivi-
duella sjukfoérsikringar pd grund av genetisk information. HIPAA
omfattar dock inte personer som séker teckna en individuell sjuk-
vardsforsikring.

Utéver den federala lagstiftningen har de enskilda staterna méjlig-
het att infora reglering rorande genetisk integritet. I ménga fall har
dock staterna reglerat endast sjukvardstérsikring. I vissa stater om-
fattar definitionen av genetisk information familjehistoria.

P4 federal niva pdgick under 2002 ett férberedande lagstiftnings-
arbete och flera lagforslag har presenterat. Ett forslag som American
Academy of Acturies kommenterat vid en hearing i juli 2002 benimns
Genetic Discrimination Model Act. Detta forslag innebir att indi-
vider skall ha ritt att teckna upp till USD 100 000 i livforsikrings-
belopp och USD 60 000 i férsikringsbelopp f6r arbetsoférmiga utan
att genetisk information utnyttjas i riskbedémningen. Aktuarierna
var mycket kritiska till forslaget och framférde liknande argument
som framférts 1 Sverige. Till exempel lyfte man fram betydelsen av
informationsjimvikt mellan forsikringsgivare och forsikrings-
sokande.
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5  Genetiska férhallanden
Bakgrund

Arftliga faktorer ir kanske den viktigaste orsaken varfér minniskor
blir sjuka. Den centrala dogmen som visar sambandet mellan for-
indringar i anlagen (generna) och sjukdomar ir féljande.

DNA

(anlagen eller genen)

\J
RNA

(ett mellansteg dir information frin genen éverférs till
dggviteimnet)

\J

Aggviteimnet
(protein)

l
Sjukdom hos individen

En skada (mutation) hos en gen 1 arvsmassan leder till den kliniska
sjukdomsbilden via flera steg. Mutationen kan vara irftlig, det vill
siga finnas hos nigon av férildrarna och 6verféras via koncellen,
eller vara en nymutation, vilket innebir att skadan intriffat under
nybildning av kénsceller eller tidigt under embryonalutvecklingen.
Mutationen ger upphov till férindringar pd alla de olika nivierna.
Sjukdomsbilden ir ett resultat av mutationen 1 genen och den modi-
fiering som sker i varje steg pa vig till sjukdomen.

Varje gen har en normal funktion, som ir nédvindig fér indi-
videns utveckling. Informationen i arvsmassan utgér den biologiska
delen av vad en individ kommer att kunna utvecklas till. Arvet har
betydelse for individens normala utveckling och for irftliga sjuk-
domar. For en del sjukdomar dr miljopaverkan liten, medan det f6r
andra sjukdomar och fér egenskaper ir stor. Den djupare férstielsen
av sambandet mellan arv och milj6 saknas.

Sambanden mellan variationer i arvsmassan och olika sjukdomar
kan vara enkel (t.ex. kromosomférindringar och monogen ned-
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drvning), men inom viktiga omrdden ir den komplex (t.ex. polygen
nedirvning).

For att forstd irftlighet behéver man dven ha kunskaper om hur
gener overfors och foérdelas mellan generationer. En gen kan fore-
komma 1 olika varianter (alleler). Hos individen finns tvi kopior av
genen. En av dessa kommer frin individens mamma via dgget och
det andra frin individens pappa via spermien. I samband med att
dggen och spermier bildas sker en halvering av antalet genkopior sd
att varje igg respektive spermie enbart innehéller en kopia av varje
gen och slumpen avgor vilken kopia. Vid befruktningen slas arvs-
massan frdn modern 1 ett specifikt dgg samman med arvsmassan
fran fadern frin en specifik spermie.

Generna ir beligna 1 cellens kromosomer. I kromosomerna har
alla gener en bestimd plats och av de tvd kromosomerna kommer
den ena frdn mor och den andra frin far. En normal cell har 46 kro-
mosomer. Nir konscellerna bildas halveras antalet kromosomer till
23. Halvering sker s8 att en allel frdn varje gen kommer att finnas i
varje konscell. Vid befruktningen férenas 23 kromosomer frin dgget
med 23 kromosomer frin spermien. Tv4 av kromosomerna ir kons-
kromosomer och pojkar har en X och en Y kromosom medan flickor
har tv8 X kromosomer.

Arftliga sjukdomar skiljer sig frin andra sjukdomar genom att
kunskapen om irftligheten har betydelse inte bara f6r individen sjilv
utan dven for den sjuka individens sliktingar. Betydelsen varierar
och ir beroende pd vilken typ av irftlighet det ir friga om och ir
littast att forstd vid sd kallad monogen dominant nedirvning. Gene-
tiska analyser av individens DNA-molekyl kan géras pd vilken
kroppsvivnad som helst och analysen kan utféras pd mycket smé
provmingder. Eftersom mutationen finns anlagd redan frin befrukt-
ningen ir det dven mdjligt att diagnostisera sjukdomar innan de
visat symptom vilket ir intressant for forsikringsfrigan. Detta
forfaringsitt brukar benimnas presymptomatisk diagnostik.

Kromosomférindringar

Kromosomférindringar kan best av forlust eller tillskott av en hel
kromosom. Den vanligaste forindringen av denna typ ir trisomi 21,
vilket innebir en extra kromosom 1 det tjugoférsta kromosomparet.
Den kliniska bilden kallas Downs syndrom. Vanligtvis ir det friga
om en nymutation. Kromosomférindringar ger vanligen upphov
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till allvarliga missbildningar och diagnostiseras nistan alltid 1 ny-
foddhetsperioden. Férindringar i kénskromosomerna ger emeller-
tid lindrigare symptom och kan férbli oupptickta eller uppticks
sent 1 livet och kan dirfér vara intressanta 1 samband med liv- och
sjukforsikringar. Kromosomférindringar ir sillsynta och risken att
ndgon ging under livet drabbas av en sjukdom med denna orsak ir
0,6 %.

Monogen nedirvning

Vid monogent nedirvda sjukdomar orsakas sjukdomen av en muta-
tion i en av ménniskans cirka 70 000 gener. Varje monogent nedirvd
sjukdom ir sillsynt och hittills har 8 000 beskrivits. Alla dessa irftliga
sjukdomar finns inte i Sverige. Monogent nedirvda sjukdomar indelas
1 dominanta och recessiva. Vid dominant nedirvning ir det en av de
tvd delarna av genen hos individen som har muterat medan den
andra halvan fungerar normalt. Vid recessiv nedirvning méste bigge
generna vara skadade f6r att individen skall bli sjuk. Nedirvning ir
idven beroende pd om genen sitter pd en vanlig kromosom (autosom)
eller pd en X kromosom. Y kromosomen innehiller i gener och
dessa har nista alla betydelse f6r kénsbestimning vilket gor att
recessiv X bunden nedirvning ser karaktiristiskt ut. I dessa familjer
ses endast sjuka pojkar medan flickor vanligen ir friska men kan
vara anlagsbirare.

Risken att ndgon ging under livet {3 en sjukdom beroende pi
monogent nedirvd genférindring dr 2—4 %. Svdrighetsgraden av de
olika sjukdomarna varierar. De flesta av dem bérjar under nyfédd-
hetsperioden, nigra under tondren och nigra f3 i vuxen ilder. Det
ir dessa som ir intressanta fér liv- och sjukférsikringar. Samman-
lagt kiinner vi idag till ett 10-tal sddana sjukdomstillstind.

Alla gener pdverkas av bide den yttre miljon individen lever i och
den inre miljon som styrs av andra gener. Paverkan kan iakttagas
sdsom nedsatt penetrans vilket betyder att en individ med en kind
mutation inte blir sjuk och variabel expressivitet vilket betyder att
tvd syskon med samma mutation inte f&r samma sjukdomsbild.
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Polygen nedirvning

Vid polygent (multifaktoriellt, komplext) nedirvda sjukdomar sam-
verkar mutationer i flera olika gener med miljéfaktorer. Vid de
flesta polygent nedirvda sjukdomarna anses att effekten av de olika
muterade generna liggs samman. Genom att kombinationerna av
de olika anlagen ir minga blir effekten av varje anlag pd sjukdoms-
processen mycket liten. Detta férhdllande gor det mycket svért,
eventuellt oméjligt att utfoéra meningsfull diagnostik enbart med
hjilp av genetiska test. Ett exempel belyser detta ytterligare. For en
av de vanliga formerna av diabetes (sockersjuka) har 12 olika gener
hittills pdvisats. Varje gen kan férekomma i ménga olika former
men antar man att det enbart finns tvd alternativa alleler 1 varje gen
betyder det att det kommer att finnas minst tre olika tinkbara alter-
nativ (tvd av dessa alternativ innebir att generna (allelerna ir lika
och det tredje alternativet innebir att generna (allelerna) ir olika).
Om det ir 12 olika generna som paverkar sjukdomsprocessen innebir
det att det finns 531 144 olika tinkbara kombinationer av anlags-
uppsittningar. Vi vet dven bland annat genom s.k. tvillingunder-
sokningar att miljon 1 de flesta fall spelar stor roll {6r om en individ
skall insjukna i en polygent nedirvd sjukdom. Antar man vidare att
varje gen har en variation 1 uttrycket som ir knutet till penetrans
och expressivitet si dr det litt att forstd varfor genetiska test far
litet prediktivt virde.

I mindre populationer som socialt eller geografiskt levt avskilda
och dirmed utgor en form av ”isolat” kan enskilda gener fér polygent
nedirvda sjukdomar genom selektion fi stort genomslag. Sidana
“riskanlag” kan sigas fungera monogent. Grinsen mellan monogent
och polygent nedirvda sjukdomar ir sdlunda inte skarp och héller
pd att suddas ut.

Sjukdomar med polygen nedirvning ir vanliga och drabbar ofta
sent 1 livet. Det finns 50-60 kinda sjukdomar med denna typ av
nedirvning och de flesta av dessa finns dven i Sverige. Det finns dven
missbildningar som drabbar foster med denna typ av nedirvning.
De flesta egenskaper nedirvs sannolikt dven pd detta sitt. Risken
att nigon gdng under livet drabbas av en polygent nedirvd sjukdom
ir 1 storleksordningen 50 % och det ir framfér allt de si kallade
folksjukdomarna som tillhér denna grupp. Exempel pd sddana sjuk-
domar ir diabetes, hogt blodtryck, schizofreni och Alzheimers
sjukdom.
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Mojligheterna att diagnostisera polygent nedirvda sjukdomar och
egenskaper pd DNA-nivd kommer att vara begrinsade. Dessa sjuk-
domar kan emellertid diagnostiseras senare i processen som férind-
ringar i RNA eller protein.

Naigra tinkbara framtidsscenarier.

Hittills har den allminna debatten fokuserat pi vad vi vet om
monogent nedirvda sjukdomar. Man har férutsatt att de iakttagelser
man gjort for dessa sjukdomar dven skulle gilla fér de polygent
nedirvda sjukdomarna och egenskaperna. Mycket pekar emellertid
mot att den genetiska determinismen som ir férknippad med mono-
gent arv inte direkt kan tillimpas p polygent arv.

En ytterligare friga av betydelse f6r liv- och sjukférsikringar och
genetiska tester dr hur linge det terapeutiska glappet kommer att
vara bestdende. Det terapeutiska glappet ir skillnaden i tid mellan
mdijligheter att diagnostisera och behandla en irftligt betingad sjuk-
dom. Ett av de viktigaste motiven f6r HUGO projektet har varit
att en bittre forstielse av orsaken till sjukdomar leder till bittre och
effektivare behandlingar. Blir det mojligt diagnostisera sjukdomar
innan de brutit ut med analyser av DNA, RNA eller protein kan
behandlingen av sjukdomen erbjudas innan sjukdomen debuterat.
Behandlingen kan bestd av rekommendationer till férindringar 1 livs-
stil eller anvindning av bromsmediciner. Dessa hindrar utvecklingen
av symptom och prévas nu for t.ex. Huntingtons sjukdom. Individer
1 behov av liv- och sjukférsikringar som férvintas drabbas av svira
handikappande eller dédliga sjukdomar blir dirigenom firre. Man
kommer att leva lingre och vara friskare och dven dé "friskare” och
pa ett annat sitt in vad man gor idag.

Det terapeutiska glappet kommer att finnas under den tid som
kunskaperna om sjukdomarnas orsaker utvecklas och den tid det
tar att utveckla effektiva behandlingar. Stérre effektivitet ger indi-
vider mindre anledning att géra moturval och i det mest optimistiska
scenariot blir denna grupp liten. Om en presymptomatiskt diagnosti-
serad sjukdom kan behandlas sd att sjukdomen inte paverkar risken
att bli sjuk eller att d6 innebir det att resultatet av en genetisk test
blir ointressant ur férsikringssynpunkt.
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6 Konsekvenser av forbud fér forsakringsbolagen att
utnyttja kunskap om genetiska faktorer.

Generellt om personforsikringar och varierande risker

Aven om grundprincipen for en férsikringsuppgorelse ir att bida
parter har samma information, s3 ir det i praktiken sillan si. For-
sikringstagaren har 6verligsen kunskap om sig sjilv, medan f6rsik-
ringsbolaget har 6verligsen kunskap om generella risker. Forsik-
ringstagaren tar stillning till premiens rimlighet utan att géra ndgra
avancerade riskkalkyler och i den min denne trots allt tilldelar sig
sjilv en risksiffra ir den sannolikt mer baserad pd subjektiv kinsla
in saklig grund.

Principen att bestimma férsikringspremier ir att de skall vara
proportionella mot bide forsikringstagarens risk och férsikrings-
beloppet. Denna princip gér att den statistiskt forvintade kostnaden
kommer att svara mot premieintikterna, oavsett vilken blandning
av riskprofiler som forsikringskollektivet bestdr av och oavsett till
vilka belopp de viljer att férsikra sig.

Det ir dock inget nédvindigt villkor for att f8 en forsikrings-
rorelse 1 balans. Om personer med, respektive utan, en given risk-
faktor fordelar sig 1 forsikringskollektivet pd samma sitt som i
befolkningen 1 6vrigt och tecknar sig for likartade belopp uppstir
inte nigot problem. Okinda risker ir av denna karaktiren. Aven
kinda risker kan hinforas till den hir klassen, eftersom motivet att
forsikra sig till stor del handlar om virderingar, ansvarskinnande,
skyddsbehov och traditioner.

Om personer med hog risk, fullt rationellt, viljer att forsikra sig
oftare och till hégre belopp in personer med normal risk (s.k. mot-
urval) kommer med nédvindighet férsikringspremier att behéva
héjas. Om balansen rubbas p.g.a. 6kad skadefrekvens kan detta f3
allvarliga konsekvenser for forsikringsbolagens soliditet.

Branschen lever idag med ovanstiende fenomen p.g.a. okinda och
marginella risker. Det dr en foérutsittning f6r verksamheten, efter-
som just osikerheten om vir framtid ir en forutsittning for verk-
samheten. Det dr dirfér helt foljdriktigt att branschen inte har
nigon anledning att kriva genetiska test for att teckna forsikring.

Av olika anledningar gér bolagen sjilvmant avsteg frdn principen
om riskproportionella premier. Att berikna premierna alltfor
detaljerat skulle innebira héga administrativa kostnader och direkt
motverka sitt syfte. Aven om de framriknade riskerna ir olika, s3
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innebir det inte med automatik att premierna blir annorlunda. Till
exempel héjer man inte premien p.g.a. av tilliggsfaktorer f6rrin den
bedémda risken dr 50% hogre dn f6r ett motsvarande forsikrings-
fall, dvs. en person med samma kon och alder. Upplysningar vars
sanningshalt inte kan kontrolleras vid ett eventuellt skadeirende ir
ocksd av tveksamt virde. I och for sig forsikringsrelevanta frigor
som kan uppfattas som integritetskrinkande, iven om de inte ir direkt
olagliga, undviks om de kan antas skada bolagets image.

Speciellt om personforsikringar och genetiskt betingade risker

Sjukférsikringar dr frivilliga och utgér ett komplement till den obli-
gatoriska allminna sjukforsikringen. Hir ir risken att en forsikring
av en anlagsbirare blir till ett skadedrende visserligen ganska stor,
men & andra sidan finns det oftast ett naturligt tak (inkomsten) f6r
dessa forsikringar som begrinsar effekten av en reglering. Livior-
sikringarna har inte samma naturliga tak.

I en framtid idr det rimligt att tinka sig privata aktorer pd gentest-
marknaden som tilliter full anonymitet vid testning och under inga
omstindigheter skulle tilldta f6rsikringsbolag att ta del av sina upp-
gifter.

Den ekonomiska konsekvensen av en reglering sammanfattas
kanske bist 1 férindringen for en normalpremie. Hur mycket den
kommer att behéva hojas beror pd manga okinda parametrar: sjuk-
domsprevalens, kunskap om anlag, dédsrisk, forsikringsbenigenhet
och férsikringsbelopp.

Genetiska tester ur tva olika perspektiv

Flera olika scenarier f6r den framtida utvecklingen kan tinkas. Vi
har valt att presentera tvd perspektiv dels ett med inriktning pd en
internationell utveckling och ett annat som poingterar svirigheterna
med riskberikningar.

Internationellt perspektiv

Som framgdtt under kapitel 4 har flera stater regleringar som i
varierande omfattning férhindrar férsikringsbolag frén att anvinda
genetisk information vid premiesittning.
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Den ekonomiska integrationen i virlden har ékat kraftfullt under
efterkrigstiden, och 6kningen verkar tillta i allt storre utstrickning.
Det mirks bl.a. pd 6kad import och export mellan virldens linder,
okade direktinvesteringar i annat land dn moderforetagets, tillvixande
multinationella féretag och en tilltagande strém av kapital och infor-
mation Over nationsgrinserna. Forsok fr@n enskilda nationer att
foérhindra sddana grinséverskridande rorelser genom lagstiftning har
1 mdnga fall visat sig verkningslsa. Intressant i detta sammanhang
ir att denna integration ocksd innebir att individer 1 6kad utstrick-
ning har majlighet att teckna férsikring i annat land.

Reglering av férsikringsbolags anvindning av genetisk information
kommer med storsta sannolikhet inte att inféras i alla virldens linder.
Det ger forsikringsbolagen méjlighet att etablera verksamhet i
linder utan reglering. Dir kan de erbjuda ligre premiekostnader fér
individer vars genetiska information pdvisar 1ig risk att drabbas av
sjukdom och fértida déd.

Mojligheten att teckna férsikring i linder utan reglering till en
ligre premie f6r personer med kinda genetisk 1&g risk, innebir att
forsikringsbolagen hemmavid (som férbjuds anvinda genetisk infor-
mation) tvingas héja sina premier for att ticka de ckade utgifterna
fér den mindre andel forsikringstagare med ldg risk detta innebir.
Det innebir incitament f6r dn fler personer med genetisk l3g risk
att teckna sjuk- och livf6rsikringar i linder utan reglering, vilket
ytterligare hojer premierna hemmavid. Som resonemanget ger vid
handen finns en inbyggd dynamik i detta som stindigt forvirrar
situationen for personférsikringsbolag som omfattas av reglering.

Ur ett troghetsperspektiv

Forsikringsbranschen fungerar idag trots avvikelser frin den ideala
riskproportionella premieberikningen, vilket vi redogjort f6r ovan.
Det som ir nytt ir 6kade mojligheter f6r f6rsikringstagare att med
genetisk testning fi riskinformation. Om f&rsikringsbolaget inte
har ritt att efterfriga sidan information finns ytterligare en mojlig-
het f6r moturval med negativa konsekvenser fér 6vriga f6rsikrings-
tagare i form av héjda premier.

Det ir mojligt att skatta sjukdomsprevalensen och riskerna fér
respektive sjukdom med hjilp av publicerad information, men det
ofta betydande svirigheter att {3 tillférlitliga skattningar.
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Forsikringsbenigenheten, beloppsfaktorn och omfattningen av
anlagsbirare som l4tit testa sig blir till gissningar. Det starkaste argu-
mentet att testa sig kommer alltid att vara méjligheten att paverka
sin hilsa 1 positiv riktning med férebyggande tgirder, varvid risken
minskar. Vad betriffar forsikringsbenigenheten ir det minskligt
att vilja tro pd liv och hilsa och dirmed strunta i bide testning
och/eller forsikringar. Lika minskligt dr det att forsikra sina anhériga
till en rimlig nivd med avseende pd deras aktuella levnadsstandard
och inte utféra ekonomiskt riskfyllda spekulationer i sin egen dod.

Om in genetisk testning dr ganska nytt si har kunskapen om svéra
monogena sjukdomar funnits 1 alla tider 1 de drabbade familjerna,
langt innan vetenskapen begripit sambanden. Vid héga belopp (6ver
60 prisbasbelopp, f6r nirvarande 2.3 miljoner kronor) ir ett likar-
utlitande obligatoriskt. Infér likarbesoket fir forsikringstagaren
gora en sjilvdeklaration dir frigan ”Har nigon av Era férildrar eller
syskon avlidit fére 60 ars dlder? Vem? Doédsilder/Dédsorsak?”.
Endast om svaret pd denna friga ger misstankar, tar likaren upp
frdgor om familjehistoria. Om man dirtill antar att existerande sjuk-
journaler saknar familjeanamnes (fullt rimligt fér en frisk 30-arig
son till en Huntingtonpatient eller dotter/brorsdotter till brost-
cancerfall), stdr det klart att det bor ha getts dtskilliga tillfillen till
betydande moturval frin patientgrupper med 50% risk for genetiska
sjukdomsanlag.

Sammanfattande slutsatser av de tvd olika scenarierna.

De tvd olika scenarier som skildras ovan kan tolkas olika beroende
pd olika bakgrundskunskaper och olika politiska virderingar. Slut-
satsen kan 1 ena ytterligheten innebira att det blir helt olénsamt att
driva privat personférsikringsverksamhet i Sverige medan den andra
innebir att effekterna att inte fa ta del av resultatet av presympto-
matiska genetiska tester f6r forsikringsbranschen blir marginella.

7  Allméanna eller privata forsakringar — en fraga om
solidaritet

Forsikringsformen anvinds for att finansiera och fordela kostnader
over ett kollektiv och innebir siledes en form av solidarisk finan-
siering. Sjilva forsikringsformen baseras pd tre viktiga grundférut-
sdttningar:
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1. En f6rsikring kan vara obligatorisk, dvs. omfatta alla i ett 1 ett
visst avseende — t.ex. alla i samhillet eller alla i en viss grupp, eller
den kan vara frivillig, dd var och en tar stillning till och anséker
om avtal om forsikring.

2. Kostnaden fér forsikringen kan finansieras mer eller mindre
solidariskt, en hog grad av solidaritet erhills vanligen genom
samhillets frsorg 1 form av skatt och/eller avgifter, en mindre
solidarisk finansiering genom individuella premier. Forsikrings-
lagstiftningen innebir idag att privata férsikringar erbjuds och
prissitts efter riskbedémning.

3. Oavsett om man viljer en obligatorisk eller frivillig forsikrings-
form, och oavsett finansieringsform kan sjilva administrerandet
av forsidkringen skotas 1 offentlig eller privat regi.

Ett exempel som inte berér personférsikringar illustrerar detta:
Sakforsikringar kan vara sivil obligatoriska (bilférsikringen), som
frivilliga (hemforsikringen). Finansieringen sker bide vid de obliga-
toriska och frivilliga forsikringarna av férsikringskollektivet genom
premier. Premien baseras i samtliga fall pd en riskbedémning i enlig-
het med férsikringslagstiftningen som utgor sjilva grunden for hur
kostnaderna skall fordelas inom kollektivet. Detta sitt att fordela
kostnaden betraktas i detta fall som rittvist och tillrickligt solidariskt.
I bada fallen administreras forsikringen av privata bolag.
Sakférsikringar saknar dock relevans f6r den aktuella frigestill-
ningen ”genetisk predisposition och férsikring” som sjilvklart endast
ir relevant vid personférsikringar. Olycksfallstorsikringen ir en
frivillig personférsikring som faller ut med engdngsbelopp vid en
olycka. Férsikringen finansieras genom férsikringspremier. Premien
baseras pd en riskbedémning i enlighet med forsikringslagstiftningen.
Forsikringsbranschen har éverenskommit att dven olycksfallsfor-
sikringen skall omfattas av det med regeringen ingdngna avtalet.
Hogst relevant for var frigestillning ir dock personférsikringar
som anvinds for att férdela kostnaderna fér sjukvard, invaliditet,
efterlevandeskydd och &lderspension och ir idag huvudsakligen
skattefinansierade. Hur vil dessa samhilleliga behov ir tickta kan
sigas utgdr ett mitt pd ett samhilles allminna vilfird. Diskus-
sionen nedan relaterar vart och ett av dessa samhilleliga behov till
konsekvenser av de tre olika aspekterna ovan, nimligen;
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— Obligatorisk eller frivillig férsikring,

—  Mer (skattefinansierad) eller mindre (premiebaserad) solidarisk
finansiering

- Offentlig eller privat administrering.

Vird av sjuka och funktionshindrade

Sjukvirden och hjilpen till funktionshindrade organiseras i Sverige
idag genom en 1. allmin, dvs. obligatorisk férsikring som huvud-
sakligen ir 2. skattefinansierad och dirmed 1 hog grad solidarisk och
3. offentligt administrerad. Det betyder att alla som ir sjuka eller
funktionshindrade skall f den sjukvdrd och hjilp de behéver och
att kostnaderna f6r detta skall fordelas solidariskt genom att kollek-
tivet betalar 1 proportion till skatteunderlag. Ingen diskrimineras
p-g-a. sjukdom eller risk fér sjukdom. Trots detta finns en marknad
for ulliggstorsikringar for sjukdom. Detta kan ses som ett utryck
for att omfattningen av den allminna nivin inte betraktas som helt
tillricklig av alla, och de som har méjlighet kan d& vilja att ta en
tilliggsforsikring.

Tilliggsforsikringarna ir 1. frivilliga, 2. premiefinansierade och
dirmed 1 begrinsad utstrickning solidariska och administreras 1 3.
privat regi. De frivilliga sjukfoérsikringarna omfattas av férsikrings-
lagstiftningen vilket bland annat innebir att premien baserar pd en
riskbedémning. Vid alla fall av forsikringar dir premien baseras pd
en riskbedémning blir det solidariska inslaget litet, och 1 extremfall
uteblir det solidariska inslaget helt. Det finns en grins f6r nir man
lika girna kan betala kostnaden sjilv nir den uppstir och ungefir i
det liget dr forstds sdvil forsikringsgivare som forsikringstagare
ointresserade av avtal.

Betriffande sjukférsikringen inklusive sjukpensionen framstir
tydligt att om det 1 samhillet finns en majoritet, som énskar sjuk-
vard for alla sjuka och nigon form av solidarisk finansiering f6r
detta, s& maste sjukforsikringen utformas med avseende pd de tre
faktorerna sd att; 1. Den ligsta nivd som vi betraktar som acceptabel 1
vart vilfirdssamhille ticks av en obligatorisk férsikring. 2. Denna
forsikring finansieras solidariskt till dvervigande del antingen via
skatt eller premie. 3. En finansiering via premier kan ej beriknas enligt
nuvarande férsikringslagstiftning som arbetar med ett riskbegrepp
som utgdngspunkt. Det betyder att redan de redan sjuka och hég-
riskindivider som riskerar att bli utan sjukvard eller f3 sjukvard till
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en mycket hog kostnad inte far tillgdng till f6rsikringsskyddet. Det
solidariska inslaget uteblir. 3. Administrationen av denna allminna
och solidarisk finansierade férsikring kan i princip ske i offentlig
regi som idag, eller i privat regi.

Efterlevandeskydd

Betriffande efterlevandeskyddet s dr det i Sverige organiserat via
socialhjilpens férsorg och efterlevande garanteras en skilig levnads-
nivd enligt sociallagsstiftningen. I den bemirkelsen 1. omfattas alla
av forsikringen, som di ocksi kan betraktas som obligatorisk. 2.
Den ir offentligt, dvs. solidariskt finansierad och 3. offentligt admi-
nistrerad. Inte heller detta behov betraktas av alla som helt uppfyllt
utan minga vill garantera sina efterlevande dnnu stérre trygghet vid
en eventuell bortgdng. For att ticka detta behov erbjuder privata
forsikringsbolag tilliggstorsikringar som ir 1. frivilliga, 2. finansieras
genom premier som enligt férsikringslagstiftningen ir riskbaserade
och dirigenom endast i begrinsad utstrickning solidariska och
3. administreras av privata forsikringsbolag. Att forsikringen erbjuds
enligt den nuvarande forsikringslagstiftningen innebir att den
sokande prévas och riskbedéms. Det betyder att vissa inte kan er-
bjudas denna tilliggsforsikring, eller fir en mycket hog premie,
t.ex. sjuka och de med mycket hég risk f6r sjukdom/déd.

I likhet med vad som sagts om sjukforsikring ovan giller sdledes
att om man 1 virt samhille avser att hilla en viss nivd av efterlevande-
skydd for alla s8 bor 1. alla garanteras denna miniminiva, dvs. den
blir i denna mening obligatorisk. 2. Det bér finnas nigon form av
solidarisk finansiering, dvs. alla bér ha ritt till grundskydd till en
rimlig kostnad medan 3. administrationen kan vara offentlig eller

privat.

Alderspension

Alderspensionen bestir sedan 2003-01-01 dels av en garantipension,
som garanterar alla oavsett tidigare inkomster en grundpension,
dels en inkomstgrundad pension dir de tidigare inkomsterna spelar
en avgorande roll f6r pensionens storlek. Garantipensionen betalas
med skattemedel och belastar inte AP-fonderna och ir dirmed
1. obligatorisk och 2. solidarisk och med 3. offentlig administration.
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Den inkomstgrundade pensionen bygger pa de forsikrades egna av-
gifter till systemet (arbetsgivaravgift samt egenavgift) och ir dir-
igenom ocksd 1. obligatorisk for alla med arbete och 2. i viss mén
solidarisk mellan de med arbete och 3. administreras offentligt. Fér
inkomstpensionen ir AP-fonderna av storsta betydelse, det ir
fonderna som skall géra det méjligt att betala ut pensioner dven de
&r nir avgifterna inte ricker till. Téms fonderna p& medel s3 sinks
de utgdende pensionerna med automatik. Utdver dessa kommer av-
talspensioner som grundas pd ett avtal mellan arbetsgivaren och den
fackliga organisationen och pd samma sitt som garantipensionen ir
den obligatorisk for alla med arbete och i viss mén solidarisk mellan
dem som arbetar. Till den sistnimnda kan premiepensionen riknas,
som bygger pd avtal mellan pensionstagaren och den som férvaltar
premiepengarna och denna del ir obligatorisk men ej solidarisk.
Dessa olika delar av pensionen administreras i huvudsak offentligt
men i viss min ocksd av arbetsgivare, fackliga organisationer och
forsikringsbolag.

Den vintade pensionen uppfattas idag av minga som otillricklig
vilket gor att tilliggsforsikringar for pension efterfrigas. Dessa ir
da frivilliga, premiefinansierade dir f6rsikring erbjuds och premie-
sitts enligt forsikringslagstiftningen och administreras 1 privat regi.

Nir vill vi vara solidariska

Solidarisk finansiering betyder att alla i ett kollektiv via skatt eller
avgifter delar kostnaden och betalar efter f6rmiga. En annan modell
for finansiering innebir att individen betalar efter risk, eller i extrem-
fall vid behov, det vill siga betalar den faktiska kostnaden nir den
uppstdr. I de privata frivilliga férsikringarna férdelas kostnaderna
omsesidigt 1 ett forsikringskollektiv med utgingspunkt frin indi-
viduella riskbedémningar. Det betyder att riskspridning och kostnader
fordelas per riskgrupp. Indelningen i riskgrupper minskar det soli-
dariska inslaget och den bakomliggande tanken ir att minniskor
inte dr beredda att vara solidariska nir det giller tilliggstorsikringar
om den basala grundtryggheten ir tillfredsstillande 16st. Sjuka och
de med hog risk utesluts ur férsikringskollektivet eller erbjuds vara
med i kollektivet till en hégre premie. Den nuvarande forsikrings-
modellen vill erbjuda s8 mdnga som méjligt forsikringar till s3 18ga
priser som mojligt. En korrekt riskbedémning ir ett viktigt kon-
kurrensmedel f6r férsikringsbolag idag.
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Genetiska tester ger mojlighet till en bittre riskbedémning for
vissa drftliga sjukdomar vid tecknande av liv- och sjukférsikringar.
Att tolka och bedéma genetisk information ir komplicerat och
precisionen i enskilda bedémningar varierar. For vissa individer blir
riskerna s& stora att de nekas teckna frivilliga tilliggsforsikringar
(fallet med f6rhéjd risk p.g.a. genetisk predisposition ir dock for
nirvarande reglerat genom ett tidsbegrinsat avtal). For de ovriga
genetiskt testade giller att individen betalar premier efter hur hog
risk vederbérande har att insjukna. Inslaget av solidaritet i férsikrings-
kollektivet blir mindre dirfér att berikningen av premien motsvarar
den individuella risken. I framtiden kan hilsouppgifter och infor-
mation om resultatet av genetiska tester leda till att varje individ i
ett kollektiv av tilliggsforsikrade fir en individuell premie med ut-
gingspunkt frin sin egen risk. Dirigenom minskar det solidariska
eller 6msesidiga inslaget 1 denna forsikringsform. Till detta skall
dven liggas att individer med hog risk och sirskilt stor behov av
forsikringsskydd kan ha svarigheter att f teckna forsikring.

Individens uppfattning om hur den allminna vilfirden fungerar
pdverkar viljan till att vara solidarisk. Den allminna sjukférsik-
ringen omfattar alla medborgare vilket betyder att alla har ritt till
god sjukvdrd efter vars och ens behov. Ju mer den allminna sjuk-
forsikringen med dess solidariska skattefinansiering uppfattas som
en rittighet 1 virt samhille, desto mindre dr vi sannolikt beredda att
deltaga i kollektiv for 6msesidiga individuella sjukférsikringar. For
efterlevandeskydd giller samma sak. Ticker socialtjinsten kostna-
derna for efterlevande barn s blir vi mindre beredda att dmsesidigt
dela kostnaderna for de liviorsikringar som forsikringsbolagen
erbjuder. Uppfattar medborgarna att samhillet inte klarar av att
sorja for efterlevande dd ir de beredda att betala premierna for en
omsesidig forsikring men inte till vilket pris som helst.

Det ir en politisk friga att bestimma omfattningen och inrikt-
ningen av den grundliggande allminna vilfirden. Med denna som
utgdngspunkt kan man sedan faststilla om de olika behoven skall
tickas genom 1) obligatoriska eller frivilliga f6rsikringar, 2) om de
skall finansieras solidariskt eller pd individuell basis och 3) i vilken
form dessa behov skall administreras — offentlig eller privat. I ett
modernt jimlikt samhille fordras att en generellt sett timligen hog
grundliggande allmin vilfird erbjuds alla till en rimlig kostnad.
Det kriver en hog grad av solidarisk finansiering av den grund-
liggande vilfirden. En solidarisk finansiering kriver i sin tur sannolikt
en obligatorisk férsikring som inte kan dstadkommas inom ramen
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f6r nuvarande forsikringslagstiftning di denna negativt sirbehandla
sjuka, funktionshindrade och personer med hog risk for sjukdom
(inte bara de med en genetiskt betingad risk). Diremot kan admi-
nistrationen av alla f6érsikringar, sdvil obligatoriska som frivilliga och
sdvil solidariskt finansierade som mindre solidariskt finansierade
forsikringar, sannolikt skotas sdvil i offentlig som privat regi.

8 Etiska aspekter

Nir bor forsikringsbolag i anvinda resultaten av genetiska test?
De finns flera etiska aspekter att beakta nir man ska ta stillning till
denna friga. Hir ska vi ta upp fyra grundliggande aspekter, som alla
féorekommit 1 den internationella etiska diskussionen om frigan:
utilitaristiska, rittvise-, autonomi- och integritetsaspekter. Dessa
utgdr de mest centrala 1 samtidens politiska filosofi.

Frigan om férsikringsbolag bor i anvinda resultaten av genetiska
test ir dock inte entydig. Dels kan man vara intresserad av att
diskutera regleringsfrigan: hur bor forsikringsbolags anvindning
av genetisk information regleras? Dels kan man vara intresserad av
att diskutera hur forsikringsskydd ska organiseras: ska personfér-
sikringar vara solidariskt finansierade t.ex. via skatter och garanteras
alla oavsett risk (offentligt forsikringssystem) eller ska den privata
forsikringsmarknaden svara fé6r medborgarnas personférsikringar?
I det foljande ska bdda frigorna diskuteras.

Utilitaristiska aspekter

Enligt utilitarismen (nyttoetiken) ir det kinnetecknande for ett gott
samhille att det producerar s stor mingd sammantagen vilfird som
mojligt. Enligt denna moralfilosofiska uppfattning ska vilfird inte
f6rstis 1 ekonomiska termer, utan snarare som inre vilbefinnande
(iven om ekonomin kan pdverka individers vilbefinnande). Nir man
overviger att infora en reglering bor man alltsd enligt denna upp-
fattning ta hinsyn till hur minniskors vilbefinnande pdverkas av
regleringen i jimférelse med annan mojlig reglering.

For att diskutera regleringsfrigan utifrdn ett utilitaristiskt per-
spektiv kan det vara limpligt att skilja mellan tre grundliggande
mojliga regleringar. 1) Man tinka sig att forsikringsbolag inte tilldts
att anvinda information frin genetiska tester éver huvud taget. Lit
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oss kalla detta total reglering. 2) Man kan ocksd tinka sig att for-
sikringsbolag tillits att anvinda information nir férsikringstagaren
sjilv har den, dvs. frin redan gjorda tester, men inte tillits kriva att
nya tester gors. Lit oss kalla detta partiell reglering. 3) Man kan
tinka sig att det inte finns ndgra hinder f6r férsikringsbolagen att
efterfriga genetisk information. L&t oss kalla detta frdnvaro av
reglering iven om forsikringsavtalslagen fortfarande antas gilla. Detta
ir idealtyper, och mellanformer kan férekomma, sdsom avtalet mellan
regering och Forsikringsférbundet i t.ex. Sverige.

Det finns skil att tro att alla dessa former av reglering har
negativa konsekvenser f6r minniskors vilfird. Det finns ocksd skil
att tro att ett offentligt férsikringssystem kan mildra dessa negativa
konsekvenser. Dessa pastienden ska nu undersékas i nimnd ordning.

Det ir uppenbart att frinvaro av reglering kommer att {3 negativa
vilfirdskonsekvenser for individer med genetiska test som pévisar
hég risk att drabbas av sjukdom och tidig déd, s.k. hégriskpersoner.
Dessa individer kommer antingen férnekas forsikring eller avkrivas
hégre premier p.g.a. den férhojda risk de utgér. Om premierna ir
mycket hdga kan den forsikringssékande finna att han helt enkelt
inte har rdd med dem. Vare sig man inte har rid med forsikring
eller fornekas den ir resultatet detsamma: férsikringsnod.

Total reglering kan verka vara en 18sning for att undvika detta,
eftersom forsikringsbolag d& inte fir anvinda genetisk information
for att beddma forsikringstagarens risk. Férvinande nog kan dock
dven total reglering leda till f6rsikringsnéd, nimligen om moturvals-
problemet blir mycket allvarligt. Hur allvarligt moturvalsproblemet
kan tinkas bli har redan diskuterats (avsnitt 3 och 6). I férling-
ningen ir det dock inte otinkbart att ekonomins globalisering gor
att hela personférsikringsutbudet hotas frén de bolag i linder med
total reglering (avsnitt 3). D3 saknar hogriskindividerna ind
mojlighet att skaffa personférsikring. Aven om det inte behéver g3
sd ldngt s& bereder total reglering méjlighet till moturval, vilket
undergriver forsikringsbolagens lonsamhet. Framfér allt mindre
forsikringsbolags verksamhet kan hotas. Detta minskar utbudet av
en efterfrigad nyttighet, vilket ocksd drabbar forsikringsbolagens
kunder. Eftersom férsikringsbolagen dessutom bidrar till ekonomin
och dirmed indirekt till samhillets vilfird innebir detta inte bara
en negativ vilfirdskonsekvens f6r de drabbade bolagen, utan for
samhillets medborgare i allminhet.

Partiell reglering innebir att férsikringstagare inte tillits undan-
hilla genetisk information vid férsikringstecknande, vilket gor att
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moturval undviks. Forsikringsbranschen ir dirfér mer positiv till
partiell in total reglering. Dessutom skyddas de som dnnu inte testat
sig frn forsikringsnéd p.g.a. sina gener. Partiell reglering kan dir-
med ses som en rimlig kompromiss som bide skyddar foérsikrings-
tagare mot forsikringsndd och férsikringsbolag mot moturval. Dock
kan partiell reglering leda till negativa vilfirdskonsekvenser, framfér
allt f6r de som har skil att testa sig men dnnu inte har gjort sd. De
kan avskrickas frdn att testa sig av ridsla for att bli oférsikringsbara
om testet visar pd férhojd risk. Vilbehovliga medicinska férebyggande
tgirder kan dirmed utebli. Detta kan delvis férhindras om man
tecknar forsikring innan test gors. Dock behéver férsikringar ofta
fornyas, varvid problemet kan dterkomma. Dessutom innebir partiell
reglering att de som redan testat sig har informationsplikt och dir-
med kan drabbas av forsikringsnéd. For dessa erbjuder inte partiell
reglering ndgot skydd.

Som synes finns det potentiella férlorare av vilfird, vilken form
av reglering man in viljer. Det alternativ som vid férsta anblick
verkar tillgodose flest intressen ir partiell reglering. Partiell reglering
kan dock medféra att individer avskricks frén vilmotiverade gentest
samt limna testade hogriskpersoner i forsikringsnéd. Hur allvarliga
konsekvenserna blir beror dock pd hur vil utbyggt det offentliga
socialférsikringssystemet dr. Givet att samhillet garanterar en accep-
tabel nivd av vdrd, inkomstkompensation vid sjukom och skydd for
efterlevande, s blir tillgingen till privata f6rsikringslosningar mindre
viktig f6r den enskilde individen. Avskrickning och f6érsikringsnod
med avseende pi privata personfoérsikringar blir dirmed mindre
problem in de skulle ha varit om medborgarna vore beroende av
privata forsikringar for tillgdng till de nimnda, for vilfirden vitala,
nyttigheterna.

Rittvisa

Alla ir 6verens om att vi bor férsdka vara si rittvisa som mojligt,
men det rdder oenighet om vad som nirmare bestimt ir rittvist. I
etisk diskussion ir det dock allmint vedertaget att utgd frin en
formell rittviseprincip som siger att lika fall ska behandlas lika. Det
méste finnas godtagbara skil f6r de skillnader som finns givet att vi
kan pdverka dem. Denna princip borde alla kunna enas om, iven
om man kan vara oense om vad som utgdr godtagbara skil for att
behandla minniskor olika.
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Det finns mingder av rittviseteorier, men i detta sammanhang ir
det tillrickligt att skilja pd tvd grundliggande idéer om rittvisa som
ofta kommer i konflikt. A ena sidan finns jamlikhetsidéer som for-
ordar en lingt gdngen jimlikhet 1 fordelning av samhillets nyttig-
heter. Denna idé kallas i fortsittningen f6r jimlikhetsstrivande
liberalism. A andra sidan finns rittighetsidéer som framhaller ritten
att behdlla sddant som férvirvats pd marknaden. Denna idé kallas i
fortsittningen for libertarianism.

Den jimlikhetsstrivande liberalismen betonar varje medborgares
lika starka ansprik pd mojlighet till ett liv 1 frihet och vilmiga.
Detta innebir att vi gemensamt har en skyldighet att sérja f6r dem
som har simre mojligheter att leva ett sddant liv, vilket kan kriva
omfattande omférdelning av sambhillets resurser. Atminstone ska
samhillet 1 mojligaste mdn kompensera fér nackdelar individen inte
sjilv rdr for t.ex. drftliga sjukdomar. Detta verkar tala for total
reglering av forsikringsbolags anvindande av genetisk information.
Om man tillit férsikringsbolag att anvinda genetisk information
skulle det nimligen drabba de som mest behéver férsikringar. Den
jamlikhetsstrivande liberalismen talar emellertid inte direkt for
total reglering, utan enbart for att genetiska hogrisk-individer ska
kompenseras p& nigot sitt. Det kan ocksd ske genom ett offentligt
socialférsikringssystem. Om ett sddant finns faller eller férsvagas
alltsd den jimlikhetsstrivande liberalismens argument for total
reglering.

Mot denna rittviseidé stir libertarianismen som ligger stor vikt
vid rittigheter och framfér allt egendomsritt. Enligt denna lira har
varje person en absolut rittighet att stilla vilka villkor som helst 1
samband med transaktioner som rér denna person sjilv eller dennes
rittmitiga egendom. Detta medfér att f6rsikringsbolag har ritt att
1 samband med férsiljning av forsikring kriva sdvil att gentester
utférs som att f3 anvinda information frin gjorda gentester. Den
potentielle férsikringstagarens rittighet skyddas hir 1 kraft av att
ingen tvingar denne att teckna privat f6rsikring. I sin f6rlingning
medf6r denna rittviselira ett starkt motstdnd mot alla former av
beskattning som syftar till att finansiera annat in polis- och ritts-
visende. Siledes vore det, utifrin denna lira, oetiskt att med offentliga
skattemedel kompensera dem som inte kan eller vill acceptera ovan
beskrivna villkor for férsikring. Libertarianismen foresprikar alltsd
fridnvaro av reglering i kombination med en nedmontering av vil-
firdsstaten. Libertarianismen kan dirmed f3 konsekvensen att de
som drabbas av allvarliga sjukdomar genetiska eller andra utan egen
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forskyllan, stir helt utan méjlighet att bekosta ens de mest grund-
liggande fornédenheter som krivs fér 6verlevnad givet att de saknar
medel. Sddana konsekvenser har fitt minga att forkasta rittviseidéer
av libertarianskt snitt.

En mer specifik idé om rittvisa ir den om aktuariell rittvisa, som
siger att ingen ska behdva betala en hogre premie dn den faktiska
risk personen representerar. Denna idé kan forstds som en allmin
tanke om rittvisa som ska gilla fér hela samhillet: att de med l3g
risk aldrig ska behdva subventionera sidana med hég risk. Det ir
samma sak som att siga att ingen ndgonsin har ritt att kriva del i
resultaten av de naturliga férdelar vissa individer har. Detta ir vad
libertariansmen hivdar och idén om akturiell rittvisa blir di liktydig
med libertarianism. Man kan ocksd hivda att det ir en rittviseidé
som bara giller privata forsikringar.

Autonomi

Autonomi, eller sjilvbestimmande, innebir att {4 leva det liv man
sjilv bestimmer sig for eller sjilv finner fér gott, 4tminstone s8 linge
man inte skadar ndgon annan. Autonomiprincipen ir tillimplig pd
vuxna, “normala” individer som ir i stdnd att fatta sjilvstindiga beslut
om hur de ska leva sina liv. L8t oss kalla dessa individer besluts-
kapabla. Man kan hivda att autonomiprincipen bara innebir begrins-
ningar f6r vad vi fir tvinga andra att gora: vi fir inte tvinga besluts-
kapabla individer att handla pd vissa sitt s linge de inte aktivt
skadar andra (John Stuart Mill). En sddan princip kan inte ligga till
grund foér en argumentation for reglering av férsikringsbolags
anvindande av genetisk information. Detta eftersom forsikrings-
bolagen knappast tvingar en individ att gentesta sig genom att kriva
tillgdng till resultaten av gentest. Man kan avstd frdn att forsikra
sig om man inte accepterar detta krav. Om en individ underkastar
sig genetisk undersékning eller limnar ut resultaten av tidigare
genomfoérda gentester sker detta frivilligt och silunda i enlighet med
sjilvbestimmandeprincipen tolkad som ovan.

Man kan dock hivda att autonomiprincipen inte bara kriver att
andra inte aktivt hindrar en, utan att individen har faktiska méjlig-
heter att leva sina liv som de sjilva finner fér gott. Eftersom vissa
p.g-a. otur 1 det genetiska eller sociala lotteriet har simre méjlig-
heter att gora det kan man mena att autonomiprincipen kriver att
dessa otursdrabbade bereds denna méjlighet. Det kan antingen ske
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genom att begrinsa forsikringsbolagens méjligheter att utesluta
hégrisk-individer, dvs. genom att inféra ndgon form av reglering,
eller genom ett offentligt socialférsikringssystem som ger alla
mojlighet att leva de liv de sjilva viljer.

Integritet

Med integritet avses en fredad zon — en privat sfir dir individen har
sirskilt rittmitiga ansprik pd sivil varsamhet frin andra, som att
sjilv f3 rdda 6ver vad som sker 1 stor utstrickning. Frgan ir om
genetisk information ska tillhéra den privata sfiren; om det finns ett
sirskilt virde av att uppritthilla just en genetisk integritet. Forsik-
ringsbolag fir ju friga efter annan information de anser relevant f6r
en riskbedomning. Vad rittfirdigar att just genetisk information
skall skyddas med hinvisning till den personliga integriteten? Finns
det ndgot speciellt med genetisk information som gor att det finns
sirskilda skil att skydda just denna?

Atminstone fyra egenskaper hos genetisk information framforts
till f6rman f6r att informationen skiljer sig frdn annan medicinsk
information pi ett sitt som foranleder sirbehandling moraliskt och
1 lagstiftning. Genetisk information sigs silunda sirskilja sig genom
att: (a) vara férutsigande om framtida sjukdom innan den brutit ut;
(b) avse sjukdom som ir dverférbar pd avkomman; (c) siga nigot
om andra personer in dem som gentestats nimligen deras sliktingar;
och (d) vara speciellt personlig och intim. Vi ska forst peka pa icke-
genetisk information som liknar 1 de tre forsta avseendena for att
direfter diskutera den genetiska informationens personliga och
Intima natur.

En mingd medicinsk information som inte ir genetisk ir foérut-
sigande om framtida sjukdom innan den brutit ut. Exemplen inklu-
derar information om HIV-virus, och rékning. Minga icke-genetiska
riskfaktorer ir &verférbara till avkomman: HIV-virus, social stillning,
miljon i livmodern som péverkar fostrets utveckling, och s vidare.
Vissa icke-genetiska sjukdomstillstind avsléjar ocksd omstindig-
heter om andra personer in dem som informationen giller. Sexuellt
overforbara sjukdomar utgor ett exempel.

Ar di genetisk information sirskilt personlig och intim? Ett
argument mot detta ir att pastdende (d) vilar p falsk genetisk essen-
tialism, vilken hivdar att en persons grundliggande visen bestims
av hennes gener. Som framgar av avsnitt 5 ir genetisk essentialism i
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sina extrema former falsk. Frigor om personlig identitet och
personens visen (om det finns ett sddant) ir alltfér omfattande for
att diskuteras hir. And3 4r det en vanlig, om in tvivelaktig, upp-
fattning, djupt rotad 1 visterlindsk kultur, att en persons gener ir
visentliga for henne: med andra gener skulle hon vara en annan
person. Genetisk information betraktas foljaktligen som sirskilt
personlig och intim. Detta férhdllande kan ses som tillrickligt for
sirbehandling av sddan information.

Varfér ska det faktum att genetisk information upplevs som sirskilt
personlig och intim innebira att den bér sirbehandlas? For att und-
vika oro och obehag, kan svaret vara. Den personliga och intima
karaktiren gor att mdnga oroar sig dver att inte sjilva ha kontroll
over sddan information. Forsikringsbolag ska, enligt detta resone-
mang, inte ha tillgdng till genetisk information éver huvud taget,
vilket innebira férordande av total reglering. Samtidigt bér det
framhéllas att dven om sidana uppfattningar ir allmint spridda, ir
de inte nédvindigtvis bestiende. P4 sikt kanske genetisk information
inte kommer att betraktas som sirskilt personlig och kinslig, sirskilt
som sddan information med stdrsta sannolikhet kommer att vara
betydligt mer anvind och spridd.

En annan strategi for att mildra krinkningen av den genetiska
integriteten ir att begrinsa de skadliga effekter som féljer av sprid-
ning av genetisk information, genom ett socialférsikringssystem
som garanterar individens tillgdng till viktigt forsikringsskydd.
Integriteten skyddas av ett sddant system genom att individen kan
lita bli att avsléja intim information om sig sjilv, utan allvarlig
forlust av vitala nyttigheter. Dirigenom kan nyttjandet av genetisk
information ocksd avdramatiseras, vilket skulle vara en vinst. Reg-
lering skulle tvirtom kunna bidra till att befista bilden av genetisk
information som ndgot dramatiskt och speciellt, som miste skyddas
till varje pris.

Sammanfattningsvis talar inte de etiska aspekterna entydigt for
ndgon viss form av reglering. Dock verkar de ge visst stod for ett av
samhillet garanterat grundliggande forsikringsskydd fér med-
borgarna.
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9  Avslutande synpunkter.

Denna analys har granskat frigan om forsikringsbolags anvindande
av genetiska tester 1 samband med tecknande av liv- och sjukfér-
sikringar. Vi har begrinsat vir analys till vuxna personer. I analysen
ingdr en granskning av svenska och internationella juridiska f6érhal-
landen pd omréidet, samt en introduktion till de genetiska férhallanden
som ligger till grund f6r gentest. Dessutom diskuteras frigan om
forsikringsbolags anvindande av gentest utifrin bredare samhilleliga
och etiska perspektiv. Gruppen som tillhandahiller analysen kom-
binerar bredd med sakkunskap. Analysen utgor dirfér ett utmirkte
diskussions- och beslutsunderlag.

Privata férsikringar bygger idag pd riskbedémningar. Det ir
internationell rittslig praxis att individer som tecknar forsikring
inte fir undanhilla information som férsikringsbolagen anser vara
relevant f6r riskbedémningen. Genetisk information kan vara relevant
for forsikringsbolagens bedémning av risk f6r sjukdom och fortida
dod.

Hur férsikringsbolags anvinder resultat av genetiska test illustrerar
tvd mera allminna frigor. Alla som l6per risk att vara sjuka eller ir
sjuka kan diskrimineras, i betydelsen sirskiljas, av forsikrings-
bolagen. Detta anses nédvindigt for att privat férsikringsverksam-
het ska vara ekonomiskt héllbar. Det féreligger ingen skillnad om
sirskiljande sker pd genetisk eller annan grund. Den andra frigan ir
vilken karaktir socialférsikringssystemet har. Privata férsikrings-
bolags 6vertagande av offentliga liv- och sjukforsikringar innebir
generellt att de med hog risk for sjukdom diskrimineras, oavsett
om risken ir genetisk eller av annat slag.

Forekomsten av ett nytt instrument foér riskbedomning, genetiska
test, accentuerar alltsd tvd redan férekommande generella samhills-
frigor. Dessa frigor méste dvervigas for att kunna komma fram till
en l6sning pd problemet som varit féremal {6r analys.

Analysen har visat pd tvd vigar att bevara individens integritet
och undvika sirskiljande av individer framfér allt i samband med
genetiska tester. Den ena ir att alla kan erbjudas forsikring oavsett
risk genom att det finns en allmin grundliggande hilso- och sjuk-
forsikring som ticker rimliga behov och som ir solidariskt finan-
sierad. Forsikringskollektivet dr d3 tillrickligt stort for att ticka
kostnaderna och utdebitering sker via skatter eller avgifter. Forsik-
ringen dr anonym och utan féregiende riskbedémning, sirskiljande
diskriminering kan dirmed undvikas.
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Den andra vigen att férhindra sirskiljande diskriminering grundad
pd resultaten av genetiska test ir genom reglering som foérhindrar
forsikringsbolag att anvinda genetisk information. Hindret kan ut-
formas pd olika sitt och regleras genom avtal eller lagstiftning.
Beroende pd utformningen av regleringen péverkas 1 olika grad bland
annat forsikringsbolagens lI6nsamhet och risken f6r moturval. Regle-
ring 1 sin tur pdverkas av hur skyddsvird genetisk information ir
eller anses vara. Ytterligare faktor av betydelse dr for hur minga
och vanliga sjukdomar genetiska tester kommer att utvecklas som
har en sidan precision att en riskbedémning ur férsikringssynpunkt
blir meningsfull. Idag ir det enbart ett fital sjukdomar med tydlig
irftlighet sddana tester kan goras for. Det innebir att en strikt
reglering av forsikringsbolags tillgdng till genetisk information inte
allvarligt behover skada férsidkringsbranschens 16nsamhet 1 nuliget.

Ett generost offentligt socialférsikringssystem som tillhandahller
vird och skydd for efterlevande oavsett risk gér dock frigan om
reglering av privata forsikringar mindre dramatisk. Ingen reglering
kan ersitta detta.

10 Sarskilt tack

Sirskilt tack riktas till stiftelsen Erik och Lilly Philipsons minnes-
fond, som genom ett generdst bidrag mojliggjort var analys.
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Statens medicinsk-etiska rads yttrande
1998-06-16

Uppsokande verksamhet i samband med genetiska under-
sokningar

Uppdraget

Socialdepartementet gett rddet i uppdrag att 6verviga om, och i sd
fall i vilka former, uppsékande verksamhet bér {8 bedrivas i sam-
band med genetiska undersékningar. Ridet skall dirvid samarbeta
med Socialstyrelsen. Uppdraget skall avrapporteras i maj 1998.

Uppdraget ir ett utflode av Socialdepartementets skrift Genetisk
integritet — vem har ritt att anvinda information frin genetiska
undersokningar (Ds 1996:13), som har remissbehandlats. Fér nir-
varande férbereds en proposition till riksdagen med forslag om
reglering av vissa férhdllanden rérande utlimnande av genetiska
uppgifter. Det giller frimst till forsikringsbolag och arbetsgivare.
Dessa frigor behandlas dirfor inte 1 detta yttrande.

Uppsokande genetisk verksamhet

Genetisk information om en individ ger samtidigt genetisk
information om andra individer. Férenklat uttryckt kan man siga
att en minniska har fitt hilften av sina anlag frin var och en av sina
forildrar, i snitt delar hon hilften av anlagen med sina syskon och
ger hilften av sina anlag till vart och ett av sina barn. En konse-
kvens av en genetisk undersékning av en individ dr att den auto-
matiskt kan ge information om andra i familjen och slikten, dock
med storre osikerhet ju avligsnare sliktskapet ir.

Huvudregeln ir i dag att indexpersonen (den person som férst
kontaktar likare f6r undersékning) uppmanas att limna informa-
tion till 6vriga familjemedlemmar om att det féreligger en férhojd
risk for drftlig sjukdom. Vill eller kan inte den testade gora detta
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vidarebefordras inte informationen. Med det som ndgot oegentligt
kallas for uppsokande verksambet menas att likarnas tystnadsplikt
skulle kunna hivas nir det har faststillts att en irftlig sjukdom,
eller anlag f6r en sddan, foreligger hos en individ som inte vill eller
kan vidarebefordra information till sina sliktingar. Likarna skulle
d3 utan den undersokta individens samtycke och eventuellt utan att
roja dennas identitet kunna meddela nirstiende sliktingar att det
konstaterats att det foreligger anlag for en irftlig sjukdom 1 slikten
och att en undersékning kan erbjudas fér att andra inom famil-
jen/slikten skall kunna 3 vetskap om de har samma anlag.

Med familj/sliktingar avses i detta yttrande personer med bio-
logiskt sliktskap, dven om andra nirstdende givetvis ocksd kan ha
ett intresse av att fi kinnedom om att det féreligger anlag for
arftlig sjukdom.

Konflikt inom och mellan etiska principer

Frigestillningarna giller i vilken grad den enskilda minniskan skall
fd rdda 6ver informationen om sina gener nir hon delar dem med
andra (t.ex. ger halvparten av dem till sina barn). Informationen om
arftliga sjukdomsanlag berér mer 4n en person. Det ir en principiell
skillnad jimfoért med annan vird och forskning, dir patienter och
friska forsokspersoner kan ge ett informerat samtycke som i
princip endast omfattar dem sjilva. I samband med genetiska sjuk-
domar berérs ofta flera andra personer och dven framtida genera-
tioner. Det kan sdlunda uppstd problem izom autonomiprincipens
omride, eftersom den, enas ritt till sjilvbestimmande kan st mot
andras ritt att bestimma 6ver sig sjilva. Bor hinsynen till en under-
sokt minniskas integritet viga tyngre in andra berdrda personers
ritt att f3 veta att det finns ett drftligt anlag for sjukdom inom slik-
ten, si att de pd grundval av den informationen kan vilja om de
sjilva vill f3 veta eller ej? Gjorda studier tyder pd att flertalet per-
soner skulle vilja f kinnedom om att anlaget finns inom slikten. A
andra sidan finns det ocksd minniskor som inte vill ha sidan
information. Hur mycket hinsyn skall man ta till deras integritet.
Det uppstr inte bara konflikter inom autonomiprincipens omride
utan dven mellan andra principer och autonomiprincipen. Kraven pd
autonomi och integritet stills ocksd mot kraven pd att inte skada
och att géra gott genom att bota, lindra eller f6rebygga lidande och
ohilsa. Det sistnimnda aktualiseras sirskilt 1 de fall di diagnosen ir
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siker och det finns férebyggande insatser att géra. Den undersokta
personen kan gora gott genom att informera sina sliktingar om att
anlag for sjukdom kan finnas, s att dessa kan ta stillning till om de
vill 13ta sig undersékas och vid behov {3 tillgdng till de férebyggande
insatserna. Indexpersonen kan ocksd skada och oroa genom att ge
information till anhériga som wvill virja sig mot kunskapen. For
likaren kan pd samma sitt finnas en motsittning mellan att respektera
den undersékta patientens och dennas sliktingars integritet mot
plikten att i mdjligaste mén férhindra sjukdom och lidande.

Medicinsk bakgrund
Olika typer av nedéirvning

Det finns ett stort antal sjukdomar som ir irftliga eller som har
irftliga komponenter. Inom HUGO-projektet har i dag mer in
5500 (hosten -97) av de mellan 60 och 70 tusen minskliga generna
klarlagts. Av dessa har ca 900 identifierats som férknippade med
sjukdom (Killa: Kunskap p& gott och ont, FRN 1997 sid. 67). De
arftliga sjukdomarna beror pid mutationer som ger férindringar i
arvsanlagen. Férindringarna kan gilla kromosomernas antal eller
struktur eller ocksi ndgon eller ndgra gener. De irftliga sjuk-
domarna brukar delas in 1 kromosomala, autosomalt monogena,
kénsbundna och komplext nedirvda (multifaktoriella) sjukdomar
enligt beskrivningen nedan.

Kromosomavvikelser kan antingen vara numerira eller struktur-
ella. Numerira kromosomskador innebir att antalet kromosomer
forindrats genom en nymutation, varfér det oftast inte foreligger
nigon risk for att skadan finns hos sliktingar. Ett exempel pd en
sddan sjukdom ir Downs syndrom. Undantag ir kromosomupp-
sittningen 47, xxx, vid vilken en extra x-kromosom kan nedirvas.
Strukturella kromosomavvikelser innebir att delar byter plats i en
kromosom eller mellan olika kromosomer. Kromosomférindringar
kan leda till utvecklingsstérningar och missbildningar beroende pd
vilka kromosomer som drabbas. De strukturella kromosomavvikel-
serna ir ofta drftliga och f6r personer som har denna skada erbjuds
ofta fosterdiagnostik vid graviditet. Det finns en viss risk for att
sliktingar kan vara birare av anlag.

Autosom ir beteckningen pd en kromosom som inte dr kons-
kromosom. Autosomal nedirvning innebir att den egenskap genen
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bestimmer upptrider lika ofta hos bdda kénen till skillnad frin
kénsbunden nedirvning (se nedan). Om nedirvningen kan kopplas
till en enda gen kallas den monogen. Man har uppskattat att det finns
1 storleksordningen 15000 monogent nedirvda sjukdomstillstind,
men de flesta ir sillsynta. De autosomalt monogena sjukdomarna
kan vara antingen dominanta eller recessiva. Beteckningarna dominant
och recessiv visar vilken genomslagskraft ett sjukdomsanlag har. Det
finns tv3 anlag for varje gen (ett anlag frdn mamma och ett frin
pappa). Det ena av dem kan vara dominant &ver det andra si att det
dominanta antaget slir igenom. Det andra anlaget kallas d4 recessivt
eller vikande och mirks inte. Ett dominant sjukdomsanlag ger upp-
hov till sjukdom hos den individ, som har anlaget. Ett recessivt an-
lag “ligger tyst” utan att ge symtom och den individ som har anla-
get kallas anlagsbirare. Vederboérande ir inte sjuk men kan féra an-
laget vidare till sina barn. Fér att bli sjuk av recessivt nedirvda sjuk-
domar maste individen ha anlaget 1 dubbel uppsittning, dvs. bide
pappa och mamma miste vara anlagsbirare.

Vid autosomalt dominanta sjukdomar ricker det sdlunda med att
ett anlag i ett genpar ir skadat for att sjukdomen skall uppstd, dvs.
det ricker med att irftligheten finns hos den ena av férildrarna. Om
en av forildrarna har anlaget ir risken for att ett barn skall insjukna
50 procent. Ett exempel pd en sidan sjukdom ir Huntingtons sjuk-
dom som har en ling symtomfri period och oftast debuterar efter
30 4rs alder. Sjukdomen gér 1 dag inte att behandla och leder till en
for tidig déd. For denna sjukdom kan ett presymtomatiskt test goras
med 100-procentig sikerhet eftersom det finns en skada i genen som
ser likadan ut hos alla. Autosomalt dominanta sjukdomar berér
ménga sliktingar dven utanfér familjen.

Autosomalt recessiva sjukdomar uppkommer nir bdda férildrarna
har recessiva anlag fér sjukdomen, dvs. bdda férildrarna ir friska
men bir pd anlag f6r samma sjukdom. Risken f6r att barnen ska 3
sjukdomen 4r d& 15 procent medan det ir 50 procent risk for att de
blir anlagsbirare. Om endast en av férildrarna har sjukdomsanlaget
ir det 50 procents risk for att barnen blir birare av samma anlag,
dvs. de blir inte sjilva sjuka, men ir anlagsbirare och kan i sin tur
fora anlaget vidare till sina barn. Exempel pé en recessiv sjukdom ir
cystisk fibros (CF), som vanligen visar sig i spidbarnsildern, men
som kan debutera senare. Symptomen ir lika f6r alla dven om de
kan variera i svirhetsgrad. Fér denna sjukdom finns numera effek-
tiv behandling. Cystisk fibros ir den i Sverige vanligaste recessiva
sjukdomen, man beriknar att en av sextio svenskar ir anlagsbirare.
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Foér denna sjukdom kan det finnas flera olika skador i genen som
ger upphov till sjukdomen. Man riknar med att ca 70 procent beror
pi en speciell genskada i en speciell gen. Ovriga 30 procent berik-
nas 3 sjukdomen pd grund av felaktigheter pd andra stillen i sam-
ma gen. Eftersom bdda férildrarna skall vara birare av anlaget for
att en recessiv sjukdom skall bryta ut berér dessa sjukdomar endast
familjen direkt, medan andra sliktingar kan vara anlagsbirande.

Vissa genetiska sjukdomar dr kénsbundna. Dessa sjukdomar ir
betingade av gener 1 kdnskromosomerna. Alla dggcceller har en x-
kromosom medan ena hilften av spermierna har en x-kromosom
och den andra hilften en y-kromosom. Nir dgg och spermie samman-
smilter vid befuktningen kan dirfér en av kombinationerna XX och
XY uppkomma, XX ger kvinnligt kon och XY manligt. Flertalet
kénsbundna sjukdomar ir recessiva och drvs via médrarna, exem-
pelvis Duchennes muskeldystrofi och den vanligaste formen av
blédarsjuka (hemofili). Den anlagsbirande modern ir frisk, efter-
som det ”sjuka” anlaget sitter, pd den ena x-kromosomen och
balanseras av ett "friskt” anlag pd den andra x-kromosomen. Hilf-
ten av den anlagsbirande kvinnans barn drver sjukdomsanlaget frin
modern. Eftersom de pojkar som fir anlaget frin modern — statis-
tiskt sett hilften — bara har en x-kromosom bryter anlaget ut hos
dem medan flickorna blir symptomfria trots att hilften av dem bir
pd sjukdomsanlaget och kan féra det vidare till nista generation.
(Teoretiskt sett kan ocksg fickor drabbas om exempelvis en blodar-
sjuk man fir barn med en kvinna som bir det sjukdomsanlag som
fororsakar hans sjukdom). Ett litet antal sjukdomar kan irvas x-
bundet dominant (t.ex. skelettsjukdomen hypofosfatemi). I dessa
fall kan sjukdomen férekomma hos bida kénen eftersom ett domi-
nant sjukdomsanlag ir tillrickligt f6r att sjukdomen skall upptrida.
Nigra sikra exempel pd y-kromosombundna sjukdomar ir inte
kinda.

Komplext nedirvda (multifaktoriella) sjukdomar beror pa for-
indringar i en eller flera gener i samspel med omgivningen. Till
denna grupp riknas flera vanliga sjukdomar som diabetes, hjirt-
kirl-sjukdomar, schizofreni och vissa former av cancer. Kinneteck-
nande f6r de komplext nedirvda sjukdomarna ir att risken att drabbas
okar om en nira slikting har sjukdomen. Nedirvningsménstret ir
emellertid inte lika regelbundet som vid de monogent nedirvda
sjukdomarna. Det ir foljaktligen svirare att gora forutsigelser om
hur stor risken ir {6r en enskild individ. Arvsanlagen ir ocks3 ofull-
stindigt kinda varfér genetisk diagnostik dnnu dr svar att géra. For
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dessa sjukdomar gors bedémningen pd grundval av berikningar av
risken foér dterupprepning och pd befolkningsbaserade studier.
(Atterstam, Lindsten, Marsk, Pettersson).

Metoder for att kartligga genetiska samband
Den genetiska rddgivningen bygger pd

a) medicinsk diagnos
b) genetisk diagnos
¢) information till patienten.

Den medicinska diagnosen avser anamnes, sjukdomshistoria, all-
mint hilsotillstdnd, sjukdomssymtom och resultat av undersok-
ningar. Om en irftlig sjukdom kan misstinkas, gdr utredningen
vidare till en genetisk underékning, som inleds med en kartlagg-
ning av om irftliga sjukdomar férekommer/har férekommit inom
slikten.

Minga olika metoder kan direfter anvindas for att diagnostisera
arftliga sjukdomar eller sjukdomsanlag. Vid kromosomundersik-
ningar kan man 1 mikroskop faststilla om kromosomerna finns 1
normalt antal och ser normala ut. Férindringarna man kan se ir
stora och omfattar i regel hundratals gener.

Diagnostik med DNA-teknik kan goras pd tvd olika sitt,
antingen genom kopplingsanalys eller mutationsdiagnostik.

Kopplingsanalys innebir att man identifierar det omride inom
kromosomen dir mutationen finns. Till detta anvinder man mole-
kylirgenetiskt definierade markérer beligna i nirheten av eller inom
det omrade av kromosomen dir den sjukdomsframkallande genen ir
lokaliserad. For att ta reda pd hur markéren ser ut nir det finns en
mutation 1 omridet mdste man undersdoka bide friska och sjuka
individer i en familj. Markorerna kan se olika ut has olika familjer.
Nir man vet hur markdrerna ser ut f6r att signalera ett skadat anlag
(mutation) 1 en familj kan denna information anvindas f6r analys
av andra familjemedlemmar.

Mutationsdiagnostik innebir att den genetiska forindringen 1
DNA-stringen identifieras. Fér denna analys behéver man endast
ett prov frin den patient som underséks. Om alla patienter med en
viss sjukdom har samma mutation ir det en enkel diagnostik. Det
hinder dock ibland att flera olika mutationer i samma gen ger en
identisk sjukdomsbild. Om inte alla mutationer ir kinda eller
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undersokta kan man inte utesluta att patienten har sjukdomen.
Man héller pd att utveckla tekniker fér undersoka forekomsten av
alla mutationer i en gen. Annu finns det ingen enkel metod fér det.
Samma monogent nedirvda sjukdom kan ocks3 bero pd mutationer
1 olika gener (genetisk heterogenitet).

Mojligheterna att genom analys av ett blodprov diagnostisera
genetiskt betingade sjukdomar har 6kat under de senaste &ren,
frimst vad avser autosomalt monogent nedirvda sjukdomar. Bittre
genkartor, automatiserade analyser och férbittrade statistiska metoder
okar dock méjligheterna att kartligga dven komplext nedirvda sjuk-
domar.

Presymptomatiska och prediktiva test

Innan testet gors skall det antingen finnas symptom som ger miss-
tanke om, eller tyder pd risk for anlag f6r en viss rftlig sjukdom.
Utfirdad remiss for undersdkning skall innehélla en frigestillning
som giller en bestimd sjukdom, s& att man pd férhand vet vad
undersékningen avser.

Genetiska tester kan genomféras pd olika stadier t.ex. i form av

testning av misstinkt sjuka personer
testning av friska personer, som misstinks bira pd anlaget for
en irftlig sjukdom

*  fosterdiagnostik.

Vissa férindringar i arvsmassan innebir att man med ganska stor
sikerhet kan siga att en undersékt person i framtiden kommer
utveckla en viss sjukdom, 4ven om man inte kan siga nir den bryter
ut eller hur allvarlig den kommer att bli. Dessa undersokningar
brukar kallas presymptomatiska anlagstest dirfér att man innan per-
sonen insjuknar kan faststilla om personen har anlaget och sanno-
likt kommer att {4 sjukdomen senare 1 livet. Dessa undersékningar
kan goras f6r autosomalt dominant nedirvda sjukdomar. Detta giller
t.ex. vid identifieringen av det anlag som férorsakar Huntingtons
sjukdom. Till denna grupp hér andra neuropsykiatriska sjukdomar,
polycystnjurar, vissa tumérsjukdomar, t.ex. irftlig brost- och dgg-
stockscancer och hyperkolesterolemi. Undersékningar fér auto-
somalt recessivt nedirvda sjukdomar brukar kallas anlagsbirartest .
Andra forindringar 1 arvsmassan kan betyda att en person har en
okad risk for att fi en sjukdom senare 1 livet. Undersékningar for
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detta kan kallas prediktiva test. D& bedémer man om den under-
sokta friska personen kan ha f6rhojd risk att f3 en multifaktoriell
sjukdom som t.ex. diabetes eller hjirt-kirlsjukdom.

Redan det befruktade dggets cell innehéller oftast den genetiska
skada, som kommer att ingd i1 samtliga celler. Kromosom- och
DNA-analyser kan dirfér goras pd nistan alla prover som inne-
hiller celler. Kinda férindringar som lingt senare 1 livet ger symp-
tom pd en sjukdom kan silunda i minga fall identifieras genom
analys av celler frin ett embryo (preimplantatorisk diagnostik ir
tilldten f6r svira sjukdomar) eller frin ett foster.

Presymptomatisk testning kan i undantagsfall ocksd goras pd
barn. Det kan vara meningsfullt for de sjukdomar dir konsekven-
serna av de irftliga anlagen férvirras om inte preventiva dtgirder
kan sittas in tidigt.

Genetisk vigledning/rddgivning

Det finns ingen enhetlig modell fér hur rddgivningssituationen
generellt gestaltar sig. Den vigledning som ges, blir beroende av
vilken sjukdom det giller, testets tillforlitlighet, vilken situation
den undersékta patienten befinner sig i och likarens férhdllnings-
sitt till patienten.

Information fére test

Vid det férsta forberedande samtalet presenteras riskerna for att
sjukdomen skall uppkomma, testets tillférlitlighet och forutsigelse-
formdga samt vilka stillningstaganden resultatet kan komma att for-
anleda. En del patienter avstdr frin att g vidare till en genetisk
undersokning efter denna information. Fér dem som gir vidare
upprittas ett slikttrid dir formerna fér nedirvningen klargérs och
muntlig och skriftlig information limnas. Patienten fir om méjligt
betinketid innan undersokningen genomférs. Fér de sjukdoms-
anlag dir det krivs kopplingsanalys uppstdr behovet av att slike-
ingar informeras i detta stadium eftersom deras medverkan krivs
for att faststilla enskilda familjers markérer f6r den misstinkta muta-
tioner. Vid testning genom mutationsanalys ricker det med en indivi-
duell undersokning och frigan om att vidarebefordra information
till sliktingar kan uppskjutas till analysresultat foreligger.
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Information efter test

Nir analysen av den genetiska undersékningen ir genomford fir
patienten information om resultatet och de konsekvenser den stillda
diagnosen kan féra med sig. De eventuella osikerheter som kan vara
forknippade med resultatet redovisas. Forfarandet varierar men ofta
har man flera samtal med patienten.

Information om vad undersékningsresultaten kan betyda for
familj och andra sliktingar limnas pd olika sitt. Vissa betonar att
samtalet skall vara virdeneutralt och att paternalistisk pdverkan skall
undvikas. Likaren éverlimnar d3 helt ansvaret f6r vidareinforma-
tionen inom slikten till indexpersonen (den férsta undersokta patien-
ten), 1 vissa fall 6verlimnas skriftlig information och/eller uppgift om
en person inom berdrd sjukvirdsverksamhet som sliktingar kan
kontakta. Dessa likare menar att dven om det ofta finns en hég med-
vetenhet om att det finns irftliga sjukdomsanlag i familjen/slikten,
talar man inte girna om det. Det ir dirfor viktigt att 1 forsta hand
underbygga indexpersonens tilltro till sin férmga att ta upp samtal
med sina sliktingar och dirfér dr det angeliget att ett fértroende-
fullt samarbete mellan likare och patient etableras frin bérjan. En
del likare menar att det ligger en risk 1 att sjukvirden skulle ges en
mdijlighet att kontakta den undersékta patientens sliktingar. Det
skulle kunna skada fértroendet fér sjukvirden och fi en kontra-
produktiv verkan och leda till att firre vill underséka sig.

Andra menar att likaren miste kanna fi vara mera aktiv i att
overtyga indexpersonen om hur angeliget det ir att informationen
fors vidare. Det giller framfér allt f6r sjukdomar dir botande eller
lindrande 3tgirder kan sattas in i form av tita kontroller, medici-
nering, profylaktiska operationer m.m. Det idr {6r nirvarande fallet
1 samband med bl.a. flera irftliga cancersjukdomar, dir liv och livs-
kvalitet kan std pa spel om inte tidig behandling sitts in. For nir-
varande tror man att ca 5-10 procent av flera cancersjukdomar upp-
kommer pd grund av autosomalt dominant nedirvda anlag. Index-
personen har ofta nigon nira slikting som avlidit och ir medveten
om att det kan finnas anlag {6r sjukdom 1 familjen. Nir resultatet
foreligger forsoker likaren gora klart f6r indexpersonen hur viktigt
det dr att informationen vidarebefordras till berérda nira sliktingar
(t.ex. forildrar, barn, syskon). Ofta éverlimnas nigon form av
skriftligt material som st6d for patientens samtal. Kvaliteten pd detta
material varierar. Ibland 4r det ett utdrag ur journalen, ibland ir det
ett vilskrivet informationsmaterial och ibland medsinder likaren
ett brev som kan overlimnas till de nirmast berérda sliktingarna.
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Patienterna uppmanas ocksd att ge de anhoriga besked om att de kan
ta kontakt med mottagningen fér ytterligare information. Aven i
dessa sammanhang menar de likare som ridet varit i kontakt med
att det bista ir att patienten vidarebefordrar informationen till sina
anhériga. Det dr viktigt att respekten for sekretessen uppritthills,
men nir det giller att ridda liv och man vet att information av olika
skil inte kommer att limnas, kan det kinnas angeliget att fi ta
kontakt direkt med de anhériga med eller mot patientens samtycke.

Attityder till genetiska undersokningar och informationsspridning

I vilken utstrickning den undersékta patienter limnar information
till sina sliktingar dr osikert. Gjorda studier tyder dock pi att
information endast i viss utstrickning vidarebefordras och att den
informationen inte ger starka incitament fér de nirstdende slikting-
arna att sjilva undersoka sig.

Huntingtons sjukdom m.m.

Vid avdelningen f6r klinisk genetik 1 Goteborg fick under 1996
fyrtio individer besked om att de har 50 eller 35 procents risk att
insjukna 1 Huntingtons sjukdom. Av dessa valde 75 procent att
genomgd test (Wahlstrom, Dahlquist).

Ar 1995 skickade enheten for medicinsk etik vid Lunds universi-
tet ut en enkit rérande attityder till genetisk testning. Den besvara-
des dels av “allminheten” (n=1800) dels av Huntingtonfamiljer
(n=36). Enkiten foljdes upp med intervjuer av nio av de personer
som ingdtt 1 gruppen av familjer med anlag f6r Huntingtons sjuk-
dom (Elander, Hermerén). Enkiten innefattade frigor om hur man
stillde sig till testning utifrin olika tinkta situationer infér sjuk-
domar som kunde leda till f6ér tidig doéd, invalidisering och 6ver-
férande av anlag till eventuella barn. Man frigade ocksi om instill-
ningen till test om sjukdomen var livsstilsrelaterad, om det var mojligt
att ge symtomlindring och om 3ldern f6r insjuknande hade ndgon be-
tydelse.

Gruppen allminhet (A) var i genomsnitt mer positiva till testning
in Huntingtongruppen (H). P4 frigan om test i samband med en
sjukdom som det inte finns symptomlindring eller bot for, svarade
63 procent 1 A-gruppen och 53 procent i H-gruppen att man borde
testa sig. For sjukdomar som det finns symtomlindrande behandling
fér var motsvarande siffror 76 resp. 67 procent. Det hogsta utslaget

470



SOU 2004:20

gavs pd frigan om man skulle testa sig dd man planerar att skaffa
barn. Dir uppgav 83 procent i bdda grupperna att de skulle lita testa
sig.

En friga gillde om man borde vara skyldig att testa sig om det
fanns en allvarlig drftlig sjukdom i den egna eller partnerns slikt. P&
denna friga svarade 77 procent i A-gruppen och 64 procent i H-
gruppen att man borde vara skyldig att testa sig om sjukdomen
leder till f6r tidig dod. Siffran sjonk nigot i bida grupperna om det
skulle gilla en sjukdom som leder till invalidisering men ej till for
tidig dod.

50 procent i A-gruppen och 47 procent i H-gruppen skulle anlags-
testa sig 1 20-drsdldem om sjukdomen skulle bryta ut 1 35-45 ars-
dldern.

Arfilig hyperkolesteromi

I en norsk undersokning svarade 77 procent att de skulle vilja testa sig
for att f3 veta om de har irftlig hyperkolesteromi medan 18 procent
svarade att de inte skulle gora det. Av de tillfrigade tyckte 78 procent
att det borde vara den undersékande likarens plikt att informera
familjemedlemmar till den undersckta personen om risken att f3
sjukdomen. Hyperkolesteromi innebir férhéjda halter av ”det far-
liga kolesterolet” som 6kar risken fér arteroskteros (forkalkning av
artirviggens innersta lager). Arftlig hyperkolesteromi kan piverkas
av livstéring och medicinering. I Norge uppmanas forildrar med
konstaterad irftlig hyperkolesteromi att 1ata testa sina barn vid 2—4 3rs
ilder for tidigt férebyggande av framtida skador.

Cystisk fibros

En undersékning frin Danmark visar att 89 procent av de 7400
kvinnor som fick erbjudande om testning for cystisk fibros (delta-
F508 test) lit testa sig. Efter tvd ar hade 91 procent av anlagsbirarna
informerat sina syskon om sitt anlag. Det ledde till att 34 procent
av syskonen ocksa hade l3tit testa sig. (Eur.J. Hum. Genet. 1996:4
sid. 120-123).
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Diskussionen om uppsokande genetisk verksamhet i Norge

I Sverige har det hittills inte f6rts nigon egentlig debatt om upp-
sokande genetisk verksamhet. I Norge har diremot férs en livlig
diskussion. Det hinger bl.a. samman med att man dir i lag entydigt
forbjuder uppsékande verksamhet dvs. en likare fir inte fé6rmedla
nigot om de resultat som kommit fram till ndgon annan in den det
berér.

Bioteknologinemnda ir ett ridgivande organ som bland annat
haft i uppdrag att komma med synpunkter pi frigan om upp-
sokande verksamhet i samband med genetiska undersokningar. I
sin kartliggning konstaterar nimnden att man vet vildigt litet om i
vilken utstrickning undersékta personer informerar sina familje-
medlemmar/ slﬁktingar, men erfarenheterna frin kliniker som utfor
testning tyder pd att indexpersonen féljer upp informationen till
sina nirstdende och uppmanar dem att kontakta sjukvédrden. T sitt
yttrande (18 nov 1996) konstaterar nimnden att

1) Indexpersonen skall som regel uppmanas att informera sina
nirmaste sliktingar om den 6kade risken fér irftlig sjukdom.
For att sikra kvaliteten i informationen skall patienten erbjudas
av sjukvirden utarbetad skriftlig information, som kan limnas
till sliktingarna.

2) Sliktingarna bér diri erbjudas genetisk vigledning och utred-
ning och fir sedan sjilva avgéra om de vill utnyttja erbjudandet.

3) Man bor 6verviga att uppritta en nimnd/ett ridgivande organ
for likare, som kan fatta beslut 1 de undantagsfall d4 man vet att
viktig information inte vidarebefordras till sliktingarna

4) Det finns ett behov av att dka befolkningens generella kun-
skaper om sambandet mellan arv och sjukdom samt att flera kate-
gorier av personal inom hilso- och sjukvirden behéver vidareut-
bildning om genetik.

Den féregiende norska regeringen (regeringen Jagland) hade utarbetat
ett forslag om dndring av lagen om medicinskt bruk av bioteknologi,
som skulle ge en 6ppning fér uppsdkande genetisk vigledning. De
kriterier som uppstilldes var att 1) det giller en allvarlig sjukdom med
visentliga konsekvenser f6r den enskildes liv eller hilsa; 2) det ir
en rimlig sannolikhet fér att ocksd sliktingar har den genetiska
dispositionen; 3) det foreligger ett dokumenterat sikert samband
mellan den genetiska dispositionen och sjukdomsutvecklingen;
4) de tester som anvinds ir sikra; 5) sjukdomen kan férebyggas
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eller behandlas. Forslaget innebar ocksd att socialdepartementet
skulle godkinna vilka sjukdomar som kan géras till fé6remal f6r den
uppsdkande verksamheten efter horande av Bioteknologinemnda.

Minga remissinstanser var kritiska till forslaget. Bl.a. kritiserades
det for att inte etiska, prioriteringsmissiga och ekonomiska be-
démningar hade redovisats. Den under hésten 1997 nytilltridande
regeringen (regeringen Bondevik) har inte fortsatt diskussionen
och nigot forslag frin den foreligger inte.

Arbeiderpartiet har i en motion till Stortinget begirt att rege-
ringen skall framligga f6rslag om dndring i bioteknologilagen 1 en-
lighet med det tidigare utarbetade férstaget under beaktande av
remissinstansernas synpunkter. Héyre har ocksd motionerat om att
frigan skall tas upp, men dr mera kritisk till det tidigare lagda for-
slaget. Forslagsstillarna menar dock att det dr 6nskvirt att explicit
lagfista en dispensméjlighet for att bedriva uppsékande genetisk verk-
samhet med informerade samtycke eller utan sidant samtycke 1 de
undantagsfall d4 indexpersonen inte kan eller vill medverka. Dirvid
skall likaren efter en helhetsbedomning 6verviga och ta stillning
till om det foreligger sirskilda skil for att kontakt tas. Forslags-
stillarna foresldr att indringen férs in 1 bioteknologilagen. (Doku-
ment fra Stortinget nr 8:51 och nr 8:65, 1997-1998).

Gallande ratt

(I detta avsnitt hinvisas till de lagrum som var gillande di yttrandet
skrevs).

Informationsskyldigheten

Informationsskyldigheten till patienten regleras i férsta hand av
Aliggandelagen (1994:953), AL (numera ersatt av Lagen (1998:531)
om yrkesverksamhet pd hilso- och sjukvirdens omride) och hilso-
och sjukvirdslagen (1932:763), HSL. Av 3 § AL, framgir att den som
har ansvaret f6r virden skall se till att patienten fir upplysningar
om sitt hilsotillstdnd och om de behandlingsmetoder som finns. Om
upplysningar inte kan limnas till patienten, skall de i stillet limnas till
en nirstdende till patienten om det inte foreligger hinder 1 sekretess-
lagen. HSL 2a § 3st. handlar om sjukvirdshuvudminnens aliggan-
den och har en nistan likalydande formulering. Av férarbetena till
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ovanstiende lagar framgdr att de ginger patienten liter forstd att
han/hon inte énskar information t.ex. om vilken sjukdom han/hon
lider av, s& skall en sdan instillning respekteras. Nir det giller
frigan om hur denna 6nskan skall komma till uttryck ges inga klara

besked.

Offentlighetsprincipen

Offentlighetsprincipen giller som huvudregel i svensk offentlig
verksamhet. Det finns emellertid undantag frén huvudprincipen om
offentlighet t.ex. i form av regler om tystnadsplikt inom viss verk-
samhet och sekretess for vissa allminna handlingar. Sidana inskrink-
ningar kriver sirskilt lagstod och fir bara goras f6r att tillgodose an-
givna intressen. Lagregleringen av dessa inskrinkningar finns frimst

1 sekretesslagen (1980:100), SekrL.

Sekretesskyddet inom hdilso- och sjukvdrden

Personal inom den allminna hilso- och sjukvirden omfattas av
sekretesslagens bestimmelser. D3 sekretess foreligger ir det for-
bjudet att réja uppgiften i friga, vare sig det sker muntligen, genom
utlimnande av handling eller pd annat sitt (SekrL 1:1).

Enligt SekrL 7:1 giller sekretess inom hilso- och sjukvrden for
uppgift om enskilds hilsotillstind och andra personliga férhillan-
den, om det inte stdr klart att uppgiften kan réjas utan att den en-
skilde eller ndgon honom nirstdende lider men (skada, oligenhet).
Detta ir en string sekretessbestimmelse, som innebir presumtion for
att uppgiften inte fir limnas ut. Sekretessen ir dock inte absolut.
Den menprévning som méste goras kan leda till att uppgifterna i
det enskilda fallet kan limnas ut. Vad som utgor men (skada, oligen-
het) skall bedémas frin den enskildes egen upplevelse. Den som gor
menprévningen miste forsdka forestilla sig vad patienten resp. de
anhériga skulle tycka om att uppgiften limnas vidare. Normalt fir
utlimnande inte ske om det inte kan uteslutas att den enskilde skulle
uppleva det som obehagligt och i osikra fall kan det vara limpligt
att tillfrdga den enskilde. Vid utlimnande av avidentifierade uppgifter,
som inte kan hinféras till den enskilde, anses men (skada, oligen-
het) inte uppkomma.
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Sekretesskyddet giller ocksd i forhillande till patientens nir-
stiende. Uppgiftslimnande mojliggdérs om man efter prévning kan
konstatera att men inte uppkommer. (Fér virdnadshavare till under-
driga finns en sirskild bestimmelse /SekrL 14:4 st. 2/, som innebir
presumtion fér att uppgifterna normalt kan limnas ut till vdrdnads-
havaren.)

Sekretesskyddet bestdr i 70 &r (SekrL 7:1 st. 4). Sekretessen giller
ocksd efter patientens déd men skyddet blir mindre omfattande och
menprovningen blir primirt inriktad pd frigan om ett utlimnande
kan skada den avlidnes eftermile, leda till fértal eller vara till men
for de nirstdende. Nira anhériga brukar kunna {3 ta del av den av-
lidnas journal om inte sirskilda skil talar emot det. (Corell m.fl.
sid. 150 f, Norstrém & Sverne sid. 51, Sahlin sid. 29 och 34).

Enligt 8§ 1st. AL fir den som tjinstgér eller har tjinstgjort
inom den enskilda hilso- och sjukvirden inte obehérigen réja vad
han eller hon i sin verksamhet har fitt veta om en enskilds hilso-
tillstind eller andra personliga férhéllanden. I princip giller samma
sekretesskydd inom bide offentlig och privat vird. En skillnad ir
dock att patientjournalerna inom den offentliga virden ir allminna
handlingar som kan krivas ut av envar 1 den utstrickning de inte
skyddas av sekretess, under det att endast patienten sjilv kan kriva
att f3 ta del av journalhandlingar inom den privata virden (Patient-
journallagen /1985:562/, tryckfrihetsférordningen 2:12, SekrL 15:4).
Nir journaler frin privat virdverksamhet tas om hand f6r arkivering
av landstingets arkivmyndighet blir de allminna handlingar, men om-
fattas av en sirskilt string sekretess (SekrL 7:1 st. 3). Utlimnande fir
endast ske om féljande tre kriterier samtidigt ir uppfyllda a) utlim-
nandet sker till hilso- och sjukvirdspersonal, b) uppgiften behovs
for vard eller behandling ¢) det dr av synnerlig vikt att uppgiften
limnas.

Begrinsningar i sekretesskyddet

I vilken utstrickning fir di sekretesskyddade uppgifter limnas ut?
For det forsta kan sekretess till skydd for enskild som regel
efterges av honom eller henne sjilv (SekrL 14:4 st. 1). Vissa undan-
tag finns, men normalt kan en uppgift om patientens hilsotillstind
limnas ut om patienten sjilv gdr med pd det. Dock mésta man
beakta att dven patientens nirstiende skyddas av sekretessen. Det
torde innebidra att vissa uppgifter inte utan vidare kan limnas ut
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enbart med st6d av patientens medgivande. Helt klart giller detta i
de fall d& uppgifterna faktiskt rér personers enskilda férhillanden,
t.ex. en uppgift som rér nigon som skt hjilp hos socialtjinsten
och anhériga till denna (Corell m.1l. sid. 397).

I SekrL 7:1 sista stycket anges ocksa vissa fall dir hilso- och sjuk-
virdssekretessen inte hindrar att uppgifter limnas ut till enskilda
personer, enligt sirskilt angivna foreskrifter 1 bla. smittskyddslagen
(1988:1472).

I SekrL 1:5 foreskrivs vidare att sekretess inte utgér hinder mot
att uppgift limnas ut om det dr nodvindigt for att den utlimnande
myndigheten skall kunna fullgora sina uppgifter. Denna ndgot vagt
formulerade bestimmelse ir enligt forarbetena avsedd att tillimpas
restriktivt, vilket innebir att sekretessen bara fir brytas om upp-
giftslimnandet ir en nddvindig férutsittning f6r myndigheten att
fullgora ett visst dliggande, t.ex. dliggandet att genomféra en under-
sokning enligt lagen (1991:1137) om rittspsykiatrisk undersékning.
I lag eller forordning kan féreskrivas uppgiftsskyldighet gentemot
enskild person, dven i andra fall in de som angivits i SekrL 7:1 sista
stycket. Ett exempel pd detta utgdr skyldigheten att informera nir-
stdende i de fall man inte kan limna information till patienten (AL
3 §). Det dr dock inte helt klart i vilken utstrickning denna bestim-
melse verkligen avser att bryta sekretessen i de fall dir patienten
motsitter sig att nirstdende informeras. I forarbetena till tidigare
gillande lag anges att om patienten sjilv vill hilla de anhériga utan-
for skall denna instillning s ldngt mojligt respekteras.

Ett lingtgiende undantag frin sekretessen gors i generalklausulen
i SekrL 14:3, till f6rmdn fér intressen som uppenbart har féretride
framfér de intressen som motiverat sekretesskyddet. Denna bestim-
melse ir emellertid uttryckligen inte tillimplig inom hélso- och sjuk-
vdrdsomrddet.

I sirskilda fall, dir det foreligger synnerliga skil, har regeringen
mdjlighet att besluta om dispens frin sekretessen (SekrL 14:8).

Undantagsvis kan det tinkas att sekretessen mdiste brytas i en
nodsituation. Enligt BrB 24:4 giller att otilldten girning som ndgon
begir i néd — t.ex. nir fara hotar liv eller hilsa — utgér ett brott en-
dast om handlandet med hinsyn till farans beskaffenhet, den skada
som 3samkas annan och omstindigheterna i 6vrigt dr ofdrsvarligt.
Ett exempel som har refererats ir att apotekspersonal kan bryta
tystnadsplikten vid fara for liv eller hilsa p.g.a. felexpediering av
recept eller fara foér akut likemedelsforgiftning eller sjilvmord
(Norstrom & Sverne sid. 319).
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Det finns ocksd ett undantag frin den stringa sekretessen for
omhindertagna journaler frin den privata virden (SekrL 7:1 st. 3).
Det sirskilda undantaget avses endast komma till anvindning i fall
dir det finns ett mycket stort behov av en viss uppgift {6r virden
och behandlingen. S& kan vara fallet t.ex. nir uppgiften ir av stor —
eller rent av avgérande — betydelse fér virden av den patient upp-
giften avser, men denna inte kan samtycka till utlimnandet p.g.a. av
medvetsloshet eller andra omstindigheter. De {3 fall dir bestim-
melsen kan bli aktuell att tillimpa avser frimst situationer d& upp-
giften behovs for vdrd eller behandling av den patient uppgiften ror.
Lagtexten innehller dock inte ngon sddan begrinsning av tillimp-
ningsomridet. I forarbetena sigs helt kort att “skilet hirtill dr att
det kan komma 1 friga att préva om utlimnande bér ske for be-
handling av annan person t.ex. nir det giller en irftlig sjukdom”.
Uttalandet idr forsiktigt formulerat och féljs inte upp 1 social-
utskottets yttrande (SoU 1991/92:16). Eftersom lagstiftaren haft
for avsikt att erbjuda ett stringare sekretesskydd foér journalhand-
lingar frdn privat vird dn vad som giller {6r journalhandlingar frin
offentlig vird, torde det dock inte vara tinkbart att utlimnande av
uppgifter rérande irftlig sjukdom skulle medges mera generdst nir
uppgifterna kommer frin omhindertagna privata journaler. Det {6r-
hdllandet att utlimnandet i ett sddant fall enligt férarbetena even-
tuellt skulle kunna komma i friga utan samtycke kan dirfor inte
uppfattas si att utlimnande skulle kunna medges 7 strid med den
enskildes vilja.

Vilka uppgifter far limnas ut enligt smittskyddslagen?

Smittskyddslagen (1988:1472) innehiller bestimmelser om &tgirder
till skydd mot att smittsamma sjukdomar sprids bland minniskorna.
De smittsamma sjukdomarna indelas i samhillsfarliga sjukdomar
och 6vriga smittsamma sjukdomar. De samhillsfarliga sjukdomarna
och vissa av de 6vriga smittsamma sjukdomarna ir anmilningsplik-
tiga. Vilka sjukdomar som skall anmalas anges 1 bilaga till lagen. En
parlamentarisk kommitté hdller for nirvarande pi med en &versyn
av smittskyddslagstiftningen (dir. 1996:63). Kommitténs uppdrag
ir brett men den skall ”sirskilt fista vikt vid bestimmelserna om
tvdngsitgirder samt ekonomiska konsekvenser av smittskydds-
arbetet”.
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Lagstiftningen vilar pd principen att det aldrig kan vara den
enskildes ensak att avgéra om han skall soka likare nir han lider av
en allvarlig smittsam sjukdom. Det ir ett samhillsintresse att dessa
sjukdomar bekimpas och att samhillet, nir det dr nédvindigt, in-
griper med tvingsdtgirder mot dem som utan medminskliga hinsyn
utsitter andra for risk fér smitta. Smittspridning kan dock, med f&
undantag, férhindras med frivilliga dtgirder (prop. 1988/89:5). De
anmilningspliktiga sjukdomarna skall av den behandlande likaren
anmilas till landstingets smittskyddslikare och till smittskydds-
institutet. Anmilan om samhillsfarlig sjukdom och évriga anmil-
ningspliktiga sjukdomar skall innehélla uppgifter om den smittades
identitet, den sannolika smittkillan, de sannolika smittvigarna, for-
hillningsregler och vidtagna dtgirder. Smittskyddslikaren behéver
dessa uppgifter for att kunna f6lja upp smittkillor och spridnings-
vigar. Ett undantas utgér dock de sexuellt 6verférda sjukdomarna.
Anmilan om dessa skall inte innebdlla uppgifter om personens
identitet eller den sannolika smittkillan. Endast hemortslin samt
de tvd forsta och de fyra sista siffrorna i personnumret anges (prop.
1995/96:33).

Den behandlande likaren har det primira ansvaret for smittspar-
ningen. Patienten och den behandlande likaren anses ha goda for-
utsittningar att sjilva spira smittvigarna och f6rmd kontakter till
patienten att soka likare. En smittbekdmpning pd detta sitt bygger
pa att patienten kan kinna ett orubbat fértroende fér den behand-
lande likaren och lita pd att de uppgifter han limnar om sig sjilv
och andra inte férs vidare till ndgon annan. Om likaren kontaktar
smittkillor fér anamnes om undersékning fir inte primirpatientens
identitet uppges. Om en misstinkt smittkilla inte l8ter undersoka
sig skall dock smittskyddslikaren underrittas. P34 flera stillen under-
stryks det stringa sekretesskydd som rider f6r uppgifter om patien-
ter liksom angeligenheten att virna om patientens integritet (prop.
1938/89:5).

Sekretesslagens konsekvenser for uppsékande genetisk verk-
samhet - radets bedomning

Vidarebefordran av uppgifter om en indexpersons hilsotillstind
kriver i foérsta hand samtycke frin den uppgifterna avser. I regel
torde dirvid men (skada, oligenhet) inte uppkomma, men om si
vore kan SekrL 14:4 st. 1 beropas. Ett problem ir dock att uppgifter
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som framkommit genom genetisk undersékning ocksd innehéller
information om den underséktas genetiska sliktingar. I storre ut-
strickning in vid minga andra upplysningar om hilsotillstdnd kan
antas att den undersékta personens sliktingar berors och eventuellt
lider men (skada, oligenhet) av ett utlimnande. Om det inte stir
klart att det inte uppkommer men f6r indexpersonens sliktingar
synes 1 princip dven fordras deras samtycke f6r utlimnande. Det
kan i samband med genetiska undersékningar bli svirt att 6ver-
blicka vilka personer uppgifterna egentligen berér.

Ar patienten avliden eller av andra skil inte kan tillfrigas far
menprovningen goras med utgingspunkt frin vad man vet om den
avlidnas instillning, relaterat till uppgifternas art och 1 vissa fall syf-
tet med utlimnandet. Det torde som regel vara méjligt att limna ut
journaluppgifter till nira anhériga. Hur det férhéller sig med infor-
mation till avligsna sliktingar ir inte lika klart.

Om indexpersonen motsitter sig — eller kan antas motsitta sig —
utlimnande foreligger sekretess. Ndgon ging kan det kanske vara
mojligt att undanrdja risken f6r men (skada, oligenhet) genom att
uppgifterna limnas ut med sirskilt forbehdll, foretridesvis efter
samrdd med patienten.

I2 b § HSL uttalas att hilso- och sjukvirden skall arbeta for att
forebygga ohilsa och att landstingen skall verka for en god hélsa hos
hela befolkningen. Uppsokande genetisk verksamhet, dir man kon-
taktar sliktingar till en person som befunnits vara birare av anlag
for drftlig sjukdom, kan dock fér nirvarande knappast betraktas
som ett klart dliggande f6r virden. Dessutom kan det sannolikt inte
heller anses absolut nodvindigt att i samband med sddan verksam-
het limna ut uppgifter till sliktingar om en enskild identifierbar
person, som befunnits vara anlagsbirare. Undantaget i SekrL 1:5
kan dirfér inte 3beropas som grund fér utlimnande av sekretess-
skyddande uppgifter i anslutning till uppsckande genetisk verksam-
het. Uppsokande verksamhet dir uppgifter, om enskilda under-
sokta personers hilsotillstdnd limnas vidare mot vederborandes
resp. dennes sliktingars vilja torde férutsitta en lagindring.

Vid utlimnande av avidentifierade uppgifter (uppgifter som inte
gor det mojligt att faststilla indexpersonens identitet), som inte
kan hinforas till den enskilde, anses men (oligenhet, skada) inte
uppkomma. Ett alternativ vore dirfér att kontakta berérda slike-
ingar utan att avsldja indexpersonens identitet. Ett sddant f6érfaran-
de skulle dock kunna {3 andra odénskade effekter. Att &beropa
nodsituation torde inte heller erbjuda nigon l6sning. Sidana
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situationer utmirks 1 regel av att de dr svira att férutse och har
begrinsad varaktighet, vilket bidrar till att de inte alltid kan l&sas i
enlighet med ordinarie rittsregler. Att néd skulle kunna utgora
rittslig grund f6r uppsékande verksamhet 1 samband med genetiska
sjukdomar méste dirfér besvaras nekande, dven om det nigon en-
staka gdng kan foreligga férutsittningar f6r nédregelns tillimpning.

I forarbetena (prop.1990/91:52) till lagen (1991:114) om an-
vindning av genteknik vid allminna hilsoundersékningar under-
stryks vikten av sekretess. Man foresldr dirutdver att det skall ford-
ras skriftligt samtycke av den som skall undersékas. Man konsta-
terar ocksd att ”iven om deltagandet 1 en allmin hilsoundersékning
ir frivillig och samtycke krivs utgdr det faktum att en person kallas
till undersékningen en avgorande skillnad frén etisk synpunkt. Det
kan av flera skil kidnnas svirt att tacka nej till en undersékning som
man blir erbjuden och kallas till. Undersékningen kan leda till att
en person som sjilv inte tagit nigot initiativ utan kallats till under-
sokningen fir besked om anlag fér en sjukdom som han kanske
inte alls haft anledning att fundera 6ver tidigare. Om sjukdomen
kan forebyggas eller om det finns bot fér den har undersékningen
fort ndgot gott med sig. Om undersdkningen diremot skulle ge
besked om nigon sjukdom som inte bryter ut férrin ldngt senare i
livet, eller som inte gir att bota eller lindra skulle det i minga fall
stilla sig helt annorlunda”.

Internationella riktlinjer

I Europarddets konvention om minskliga rittigheter och bio-
medicin (Kap. III, art.10) framhalls 1 pkt 1 att alla har rict ate £8 sict
privatliv respekterat vad avser uppgifter om hilsan. T pkt 2 sigs att
alla dr berittigade till att {3 ta del av den samlade informationen om
hilsan. Dock skall en 6nskan om att slippa 3 ta del av sidan infor-
mation respekteras. (Everyone is entitled to know any information
collected about his or her health. However, the wishes of individuals
not to be so informed shall be observed.)

I den kommenterande rapporten (sid. 16) till konventionen kon-
stateras att dven till undersékta personer som inte vill veta resulta-
tet kan det vara nédvindigt att ge information for att t.ex. géra det
mojligt f6r den undersokte att vidta potentiellt effektiva, preventiva
tgirder. D4 kommer likarens plikt att tillhandahélla vard 1 konflikt
med patientens ritt att inte veta. Det kan ocksd vara limpligt att
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informera en person om ett visst tillstdnd om det inte bara fore-
ligger risk for den undersékta personen utan dven fér andra. I dessa
fall skall den nationella lagstiftningen ge riktlinjer f6r om likaren
kan gora ett undantag frin patientens ritt att inte f3 veta under
vissa omstindigheter.

Kap. 4 handlar om det minskliga genomet och art. 12 tar upp
prediktiva gentest. Dir sdgs att tester kan tillitas av hilsoskil
(health purposes) eller f6r hilsorelaterad forskning for att identi-
fiera birare av en gen som ger en sjukdom eller for att spira Pre-
disposition eller kinslighet f6r en sjukdom, under férutsittning av
att genetisk rddgivning kan erbjudas.

I den kommenterande rapporten understryks att en komplika-
tion med testen ir att irftliga sjukdomar kan innebira konsekven-
ser for familjemedlemmar och barn till den undersékta personen.
Det ir visentligt att professionella standards utvecklas inom detta
omréde.

UNESCO har antagit Universal Declaration on the Human
Genome and Human Rights i november 1997. En deklaration utgér
inget bindande dokument utan skall snarare ses som en rekommen-
dation till de stater som ingdr i FN. I kap. B (Rights of the persons
concerned) understryks patientens ritt att i samband med genetisk
forskning, undersékning och behandling besluta om han/hon vill
ha information eller inte (art. 5 ¢). Dir framhills ocksd att om en
person inte har férmdga att sjilv samtycka fir forskning endast ske
om den ir ull direkt nytta fér personen 1 friga. I undantagsfall och
med stor restriktivitet kan forskning med indirekt nytta godtas
(art. 5 e).

De etiska problemen

De etiska problemen i1 samband med testning f6r genetisk sjuk-
domar hinger i férsta hand samman med kraven pi autonomi och
integritet och konflikter inom autonomiprincipens omride, efter-
som indexpersonens autonomi kan st mot autonomin hos andra
inom familjen/slikten. Frigan aktualiserar ocksd konflikter mellan
dessa krav och andra legitima krav: att inte skada och att gora gott.
I dag ligger huvudansvaret f6r att information om testresultat f6rs
vidare pd den undersékta patienten. Om indexpersonen informerar
de sliktingar som vill veta om de dr anlagsbirare uppstdr ingen
konflikt. Inte heller om indexpersonen avstdr fran att informera dem
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som inte vill ha denna kunskap. Vems autonomi och integritet skall
viga tyngst om indexpersonen informerar den som inte vill veta,
liksom om han/hon inte informerar den som vill veta? Indexpersonen
kan ibland géra gott genom att informera om testningen och test-
resultatet men kan ocksd ibland dstadkomma oro och skada.

Kraven pd autonomi kan sdlunda f6r indexpersonen innebira en
konflikt gentemot de etiska principerna om att inte skada och att
gora gott. Detta giller ocksd for den behandlande likaren, som har
en forpliktelse att bota, lindra och att férebygga lidande och ohilsa
men ocksd har en plikt att respektera patientens och patientens
sliktingars integritet och dirfor skall iaktta tystnadsplikt om resul-
taten av testningen — dven om andra ir berérda och kan ha intresse
av att bli informerade. Konflikten blir uppenbar i de fall testningen
avser allvarliga irftliga sjukdomar for vilka det finns goda mojlig-
heter att ingripa for att eliminera eller minska risken for ett fram-
tida insjuknande och dir likaren pd goda grunder kan anta att in-
formation inte kommer att féras vidare av indexpatienten.

Tva situationer kan hir urskiljas a) testning genom kopplings-
analys som inte kan genomféras utan att de anhériga blir informe-
rade, b) testning genom mutationsanlys, som kan genomféras utan
att de anhoériga blir informerade. Aven om den férsta typen av test-
ning kan genomfdras utan att de anhoriga fir reda pa testresultaten,
stills problemen pa sin spets i den senare situationen.

Skilen till att indexpersoner vill genomgi en undersokning kan
vara sammansatta. Det kan vara att de vill veta dirfor att de har en
forhoppning om att inte vara anlagsbirare eller att ovissheten ir
virre dn ett negativt besked. Det kan ocks3 vara s att patienten vill
veta dirfor att hon tror att en tidig diagnos kan vara av virde for
henne/honnom och fér andra inom slikten. Det senare ir i regel
skilet till att likaren ir angeligen om att patienten skall f3 veta och
att informationen férs vidare till dem som kan ha nytta av den. Att
tidigt f4 vetskap om huruvida de ir anlagsbirare kan ocksd vara av
virde fér andra inom slikten mot bakgrund av deras egna planer,
t.ex. om de dverviger att skaffa barn. Det dr ocksd angeligen kun-
skap 1 de fall man genom operation, medicinering eller indrad livs-
stil kan pdverka sjukdomen s3 att den férhindras, fir ett lindrigare
forlopp eller bryter ut senare. Stillningstagandet till virdet av tidig
information ir ofta sjukdomsspecifikt och beroende av den anlags-
birande familjens sirskilda situation. Det ir ocksd beroende av for-
utsigbarheten och sikerheten i testresultaten. Det dr dirfér svirt
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att formulera generella regler fér hur man skall forhdlla sig till
informationen om testresultat i samband med genetiska sjukdomar.

Vid en etisk analys har man att utgd frin ett kunskapsunderlag,
mer eller mindre fragmentariskt och osikert samt frdn normer och
virderingar enligt f6ljande:

1 Kunskapsunderlag
2 Virderingar och normer

3 Beslut

Kunskap om vad minniskor vill veta eller inte vill veta om sina egna
och sina sliktingars riskprofiler ir en viktig del av beslutsunder-
laget men ir inte avgorande. Det ir inte alltid sjilvklart att man
skall tillgodose minniskors énskningar och den enas énskningar
kan komma i konflikt med den andras. Pistiendet att man bér till-
godose det som minniskor vill ir ett normativt stillningstagande
och detsamma giller nir man skall ta stillning till vilken individs
eller grupps 6nskemal som skall tillgodoses 1 en konflikt.

Finns en god relation mellan likare och patient ir det naturligt
att rikna med att indexpersonen soker stod for sitt eget stillnings-
tagande hos likaren. Det ir ocksd naturligt att likaren inte forsoker
tvinga pi patienten information som denna signalerar att hon/han
inte vill ha. Aven om likaren kan f3 indexpersonen att inse att han
eller hon bér tala med sina sliktingar innan undersékningen gérs
och/eller efter det att testresultaten foreligger, kvarstdr dock vissa
problem:

#  det dr inte alltid helt klart vilka sliktingar som behéver kontaktas
* efterféljande generationer, som kan vara berdrda, kan inte

kontaktas

*  oro kan vickas dven hos de sliktingar som viljer att inte kontakta
lakare

Handlingsalternativ

Handlingsalternativen f6r hur informationen skall vidarebefordras
kan vara mer eller mindre renodlade. Kombinationer av flera moj-
ligheter ir tinkbara i f6ljande alternativ.
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Sjukvirden limnar avgorandet och uppgiften att sprida informa-
tion om testningen (tillf6rlitlighet etc.) fére testningen, och om
testresultatet efter testningen, till indexpersonen.

Sjukvirden overlimnar &t indexpersonen uppgiften att uppmana
de sliktingar som eventuellt dr intresserade av att géra motsvaran-
de test att sjilva kontakta sjukvirden f6r ytterligare upplysningar.
Sjukvirden informerar anhériga till indexpersonen antingen fére
eller efter testet.

Sjukvirden stiller som villkor fér utredning och testning att
indexpersonen forst gir tillbaka och informerar berérda sliktingar
om vad han/hon tinker géra, vilken kunskap testningen kan ge
och uppmanar indexpersonen att dterkomma nir alla berérda in-
formerats och om ingen av dessa har haft nigra invindningar.

Huvudalternativ

Ett forsok att systematisk analysera handlingsalternativen kan utgd
frn foljande schema med ménga varianter och kombinationsméjlig-
heter inom varje grupp:

kontaktar informerar om

Vem nar? hur? hur frivilligt?
vem? vad? g

atten i sldkten

. . . kontaktat . med informerat

indexperson anhdriga fore test . muntligt enbart
|&kare och samtycke
begart test,

sjukvérden eller

tten i slakt
efter test attentsaiten skriftligt enbart
testats, eller

utan uttalat

atten viss | informerat
slakten testats
samtycke
fom test-
gch om fes badadera
resultat
ochvad det kan .
i strid med

innebara for

anhdrigas vilja
deras riskprofil ¢ :
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Radets diskussion
Finns det en vditt att inte veta

Ritten att inte veta brukar dberopas i dessa sammanhang. Fér vem
giller den och under vilka betingelser i s3 fall? Den sista frigan ir
viktig att ta stillning till eftersom f4 rittigheter giller utan villkor.
Ocksé ur praktisk synvinkel aktualiserar tillimpningen av en sidan
ritt en rad svirigheter. Om den behandlande likaren antyder att
han vet ndgot om en persons riskprofil som kunde vara av virde att
kinna till f6r denna och fér dennas sliktingar, skapas en oro hos
den person, som fir informationen, dven om likaren tilligger att
han inte siger mer om inte personen sjilv dnskar det. Eftersom
kunskap dr en férutsittning f6r autonomi miste berérd person 3
veta nigot om sina anlag for att kunna utdva sin rite till sjilv-
bestimmande.

Det giller information om anlag for sjukdom

Information som ges till en undersdkt persons anhériga innehdller
inte uppgifter om indexpersonens aktuella hilsotillstind utan den
ror risken for att vara anlagsbirare. En del sjukdomsanlag har en
fullstindig eller en i det nirmaste 100-procentig genomslagskraft
(penetrans), dvs. alla som har anlaget kommer att bli sjuka. Andra
anlag ger inte samma mojlighet till forutsigelse, men man kan
forutskicka en procentuell sannolikhet eller f6rhojd risk for att en
sjukdom skall utbryta. Man kan ocksi vara anlagsbirare f6r en
sjukdom utan att sjilv bli sjuk, men man kan 6verféra sjukdoms-
anlaget till sina barn. En kunskap som kan vara viktig di man &ver-
viger att skaffa barn.

Faktorer som pdverkar vem som bor informeras

En genetisk undersokning ger som tidigare pipekats automatiskt
information om andra inom slikten, dock med stérre osikerhet ju
avligsnare sliktskapet ir. Riskerna for den enskilda individen beror
pd typ av nedirvning. Valet av handlingsalternativ (se foregiende
avsnitt ) och vilka som skall informeras efter den genetiska under-
sokningen kan vara beroende av anlagets genomslagskraft i kombi-
nation med bla. testets tillforlitlighet, sjukdomens svirhetsgrad och
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behandlingsbarhet samt den enskilda sliktingens livssituation. Det
ir dirfor inte mojligt att tillimpa ett enhetligt regelsystem foér hur
information om risk for irftlig sjukdom skall férmedlas.

Den frimsta mélgruppen bor 1 de allra flesta fall vara forstagrads-
sliktingarna (barn, férildrar, syskon), men i ména fall bér man gd
vidare 1 sliktkedjan. Alla berérda sliktingar som kan antas ha sam-
ma genetiska disposition som indexpersonen bér s3 1dngt mojligt £3
information om sina risker fér att kunna triffa egna val om att
genomgd undersékning. Tidig information om risken foér anlag ir
speciellt viktig om anlaget leder till en allvarlig sjukdom som kan
forebyggas eller behandlas.

Sekretessen

Den uppsokande genetiska verksamheten ger ett vittforgrenat in-
formationsbehov som de nuvarande individcentrerade svenska
sekretessreglerna inte tidigare haft anledning att ta stillning till.
Sekretesslagen, som inférdes 1980, har dndrats ca 150 ginger. En
utredning med uppdrag att bl.a. géra en samlad Gversyn av sekre-
tesslagen har nyligen tillsatts.

Det regelsystem som i dag tillimpas ir nira férknippat med fun-
damentala etiska principer om autonomi och personlig integritet.
Efter en genetisk undersékning skall den undersékta personen sjilv
kunna bestimma om uppgifter som finns om henne/honom skall
hallas hemliga eller limnas ut. En person som fitt besked om irftlig
sjukdom kan av manga skil vilja att inte féra den informationen
vidare och p3 s3 sitt hindra andra att fi ta del av en kunskap man
sjilv har fatt. Bdde ritten att virna den egna integriteten och att lita
andra triffa egna val bér beaktas. En uppsckande genetisk verksam-
het skulle innebira ett férsta avsteg frdn den inom sjukvirden
starkt betonade individcentrerade sjilvbestimmandeprincipen till
férmén f6r en orientering mot ett mera “sliktcentrerat” perspektiv.
Tillspetsat skulle man kunna siga att 1 ett stillningstagande mellan
dessa perspektiv korsas olika minniskosyner. Individperspektivet
utgdr frdn att varje minniska ir ett mél i sig, som inte fir goras till
funktion fér ndgot annat, exempelvis samhillet, som skulle kunna
upphdja sig 6ver henne och i virdeskalan vara henne éverordnad.
Det andra mera naturvetenskapligt inriktade perspektivet innebir
att minniskan ir en biologisk maskin som liksom 6vriga materiella
virden fungerar enligt vissa fysikaliska och kemiska, lagar. Medicinens
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uppgift dr att beskriva dessa lagar och tillimpa dem 1 sin diagnostik
och behandling.

I Norge finns ett vilande lagférslag, som med utgdngspunkt i an-
givna kriterier, skulle innebira en 8ppning f6r att uppsékande verk-
samhet skulle kunna tilldtas i vissa fall. Férslaget har blivit kritiserat
och invindningarna mot det visar bl.a. hur problematiskt det kan
vara att 1 lag uppstilla kriterier f6r en medicinsk verksamhet som ir
stadd 1 snabb utveckling. En annan vig som dir diskuterats ir att
for sirskilt angeligna fall finna en kollegial form fér samrdd och
ridgivning till den behandlande likaren. Denna friga behover pene-
treras ytterligare.

En béirande princip — indexpersonen informerar sina sliktingar

Indexpersonens kontaktar med likarens tillstyrkan fore eller efter
testning berdrda sliktingar individuellt eller kollektivt och

*  redogdr muntligt och/eller med skriftligt material frin sjuk-
varden f6r undersékningen och dess konsekvenser

# framhdller att om andra anhériga ir intresserade av att {6r egen
del {3 ett test kan de kontakta berérd klinik

Rédet anser att den birande principen om att det ir den undersokta
personen som skall informera sina sliktingar om riskerna och om
mdijligheterna till genetisk rddgivning skall uppritthillas och vir-
nas. Fordelarna med detta foérfarande ligger i att informationen
hanteras av den som ir berérd, informationen blir mer personlig
och indexpersonen ir sannolikt den som ir bist skickad att bedéma
vilka slidktingar som vill ha respektive inte vill ha information. Det
kan dock av olika anledningar vara en fér minga tung och kinslo-
missigt svir uppgift, som man kan behéva sjukvirdens hjilp f6r att
kunna bearbeta, avgrinsa och genomféra. En viktig férutsittning
for att indexpersonen skall ta pd sig informationsansvaret ir att
han/hon far stdd frin sjukvirden fér att bygga upp sin tilltro till att
kunna féra sidana samtal med sina sliktingar.

Enligt likaretiken fir likaren inte gora sin auktoritet gillande s&
att han inkriktar pd patientens ritt att bestimma 6ver sig sjilv.
Detta utesluter dock inte att han kan understryka vikten av att
informationen férs vidare. Ett visst mitt av dvertygande brukar
inte anses som etiskt stotande. Att limna korrekt information med
redovisande av negativa konsekvenser av att berérda sliktingar inte
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fir upplysningar, kan snarast ses som en skyldighet foér att ge
indexpersonen det underlag som fordras for det egna stillnings-
tagandet.

For nirvarande finns en begrinsad kunskap om frigor som rér
vilken information indexpersonen férmedlar, till vilka sliktingar
den informationen ges och hur korrekt den blir och vilken oro den
dstadkommer. Om sjukvirden till indexpersonen limnar uppgiften
att uppmana sliktingar att sjilva kontakta sjukvirden fér upplys-
ningar, finns det ingen kunskap om vilken process detta férfarande
skulle kunna sitta iging och vilken oro den informationen stad-
kommer. Det ir dirfér angeliget att forskning inom omrédet kom-
mer till stind.

Sjukvdrden skulle ocksd i hogre grad dn i dag kunna underlitta
indexpersonens vidareinformation genom att utveckla littlist in-
formationsunderlag som denna kan ha till hjilp vid sina samtal. Det
ir ocksd angeliget att finna former for att generellt 6ka kunskap-
erna om irftliga sjukdomar i befolkningen.

Gjorda studier och samtal med berérda likare tyder pd att den
nuvarande huvudregeln att det ir patienten som skall informera
vidare 1 stort sett fungerar bra. Medvetenheten om att sjukdom
finns 1 slikten ir ofta hég hos familjer i riskzonen. Gjorda studier
visar ocksd att en majoritet av tillfrigade, som inte vet nigot om
sina eventuella risker, dr positiva till att lita undersoka sig om de far
kinnedom om att de kan vara anlagsbirare. Benigenheten att
undersoka sig kan dock skifta beroende pd sjukdom och situation.
Andelen positiva till testning blir ligre 1 en grupp tillfrigade med-
lemmar 1 familjer med anlag fér Huntingtons sjukdom. En innu
opublicerad studie rérande bréstcancerpatienter visar att ungefir
tre fjirdedelar av patienterna uppger sig vidarebefordra informa-
tion, men att bara 30 procent av de nira sliktingarna hér av sig for
vidare upplysningar (siffran ir osiker eftersom man inte vet om de
anhériga redan kinner till sin sjukdomsrisk och har kontakter med
sjukvdrden, muntlig information). Det behévs dock enligt ridets
uppfattning ytterligare forskning om orsakerna till att sliktingar
inte uppsoker sjukvdrden efter att ha fitt information om riskerna
for ett drftligt sjukdomsanlag s& att man far ett underlag att utveckla
sin kompetens att ge stod till dem som skall féra informationen
vidare. Det skulle ocksd vara énskvirt att f3 en storre kunskap om
befolkningens instillning till olika tinkbara alternativ att férmedla
information.
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Sjukvdrden informerar anhiriga — behov av undantag

Sjukvirden kontaktar med indexpersonens informerade samtycke
individuellt eller kollektivt de anhériga fore eller efter testning och
redogor skriftligt eller muntligt f6r undersékningen och dess kon-
sekvenser. Om kontaktade sliktingar sjilva vill veta om de ir
anlagsbirare uppmanas de ta kontakt med berérd klinik. En fordel
med ett sidant foérfarande ir att informationen blir medicinskt
korrekt och lika fér alla berérda. Nackdelarna ir att sjukvarden tar
pa sig ett stort ansvar, man kan krinka ritten att inte veta (om en
sddan ritt finns), man kan 8stadkomma oro, det ir oklitt vilka som
skall informeras — avgrinsningsproblem uppstir. Nya frigestill-
ningar uppstdr om det sistnimnda skulle kunna ske utan index-
personens informerade samtycke eller i strid med indexpersonens
uttryckta vilja.

Ett annat alternativ idr att sjukvdrden som villkor for utredning
och testning stiller krav pd att indexpersonen informerar berérda
sliktingar och inhimtar deras samtycke till att dtgirderna fir goras.
Denna strategi erbjuder minga problem: det kan vara svirt att
avgrinsa slikten och det dr svirt att kontrollera om det index-
personen rapporterar ir korrekt. Med vilken ritt skulle en likare
vidare kunna stilla sddana krav pi indexpersonen fér att denna
skulle 3 tillgdng till en undersékning. Risken fér grupptryck blir
ocks3 stor sirskilt vid kopplingsanalys.

I de fall d3 indexpersonen inte ir i stdnd att fé6rmedla informa-
tion till sina sliktingar eller i de fall d& det stir fullstindigt klart att
han/hon inte kommer att vidarebefordra angeligen information
kan det dock vara viktigt att det finns en méjlighet f6r sjukvirden
att ingripa, frimst med indexpersonens informerade samtycke, men
kanske ocksd i enstaka fall utan detta samtycke. Sidana speciella
undantag skulle behéva preciseras med utgidngspunkt i klart an-
givna kriterier. De kriterier som rddet 1 forsta hand har tinkt pa ir:
1) det dr friga om en livshotande eller mycket allvarlig sjukdom,
som kan férebyggas eller behandlas 2) det dr uppenbart att ocksd
sliktingar kan ha samma genetiska disposition 3) anlaget har nira
nog hundra procents penetrans, dvs. alla eller nistan alla som bir
anlaget kommer att insjukna 4) de metoder som anvinds for att
faststilla anlaget dr mycket tillférlitliga. Det dr ocksd viktigt att ut-
forma riktlinjer f6r hur kretsen av sliktingar, som skall informeras,
bér avgrinsas.
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Avidentifierad information

Om sjukvirden 6versinder avidentifierad information (uppgifter
som inte kan hirledas till en identifierbar individ) anses men (skada,
oligenhet) inte uppstd. Fordelarna skulle kunna vara att flera slikt-
ingar nds av korrekt medicinsk information och fir ett bittre under-
lag for att vilja om de vill eller inte vill underséka sig. Indexper-
sonens identitet kan inte helt sikert skyddas. I varje fall inom sm3
familjeslikter skulle dven avidentifierade uppgifter kunna leda till
spekulationer och komplikationer. En formell uppmaning att kon-
takta sjukvérden for att f3 besked om risk f6r en irftlig sjukdom
skulle ocksd kunna skapa onédig oro och kunna uppfattas som om
samhillet utsitter enskilda medborgare f6r en integritetskrinkande
kontroll.

Fortroendet for sjukvdrden

Sjukvirdens mal ir att ridda liv, forbittra livskvalitet och lindra
lidande. Mojligheterna att gora detta skulle forbittras om det blev
mojligt £6r likaren att 1 vissa fall och f6r vissa sjukdomar ta direkt
kontakt med indexpersonens férstagradssliktingar for att forsikra
sig om att de far reda pd att de befinner sig i en riskzon och att de
kan f3 ytterligare upplysningar och genetisk radgivning. Direfter ir
det den berorda sliktingens eget val om han eller hon vill anta er-
bjudandet.

Fortroendet for sjukvirden skulle dock kunna 8samkas skada om
det blev kint att vissa likare kan ha ritt att vidarebefordra upp-
lysningar om en patient till andra. Det kan finnas en risk for att
relationen mellan likare och patient pverkas och att minniskor av-
stdr frin undersdkningar om de vet att den kunskap som d& gene-
reras kan spridas till andra. A andra sidan vore det inte bra for
fortroendet for sjukvidrden om den lagrar, visserligen ofullstindig,
kunskap om sliktingar till en undersékt person, och sliktingarna
sjilva inte har denna kunskap.

Det finns pd ménga hill en verksamhet som fungerar bra. En god
kontakt har etablerats med patientféreningar, organiserad upplys-
ningsverksamhet finns vid den berdrda kliniken och informations-
material har utarbetats. Ett exempel pa detta ir omhindertagandet av
patienter med den behandlingsbara sjukdomen Multipel endocrin
neoplasi typ 2 A, som leder till cancer i skoldkorteln. Denna sjukdom
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har en stark lokalisation till ett omride i Sméiland. For vissa grupper
med relativt sillsynta sjukdomar finns ocksd register upprittade dver
kinda anlagsbirande familjer. Det giller t.ex. f6r familjir adenomatés
polypos, som ir en behandlingsbar sjukdom som om den inte behand-
las, leder till cancer tjocktarmen. Ridet har inte (haft mojlighet att
gora en kartliggning av liget, men har fitt intrycket att det pdgir
ett intensivt och engagerat utvecklingsarbete pd minga hall.

Frin sjukvirdens sida skulle man i hégre utstrickning in i dag
kunna utveckla skriftligt, littlist material som stdd fér indexpersonen
och ge denna hinvisning till personer, som kan hjilpa till med infor-
mationen om han/hon har svirt att sjilv férmedla kunskap. Hir kan
patientféreningarna utgora ett viktigt komplement.

Uppspdrning av anlagsbirare

En mojlighet som 1 dag férekommer 1 ytterst begrinsad omfatt-
ning, giller spirning av méjliga anlagsbirande slikter. I dag sker
det frimst i forskningssyfte. Det giller i forsta hand sjukdomar
med en relativt liten férekomst, som har en stark lokalisation till
ett avgrinsat omride, varifrin grenar av slikten utflyttat 1 ett tidigt
skede. Uppspérning kan ske via férsamlingsbécker och andra offent-
liga handlingar. Sjilva kartliggningen ir invindningsfri och 1 detta
sammanhang ir den information som limnas avidentifierad. Ar det
acceptabelt att sjukvirden pd grundval av testresultat frin en eller
flera undersékta personer vidtar tgirden att kontakta avligsna
okinda sliktingar med information om att de kan befinna sig i
riskzon f6r en irftlig sjukdom? Finns det en ritt att inte veta?

Kompetens for genetisk rddgivning

Utvecklingen av kunskapen om vilka genetiska anlag som kan leda
till framtida sjukdomar gir snabbt. Genetisk information och rid-
givning kommer efterhand att efterfrigas i allt hogre grad. De
genetiska centren dr knutna till de sex universitetssjukhusen. Dir-
utdver forekommer genetisk rddgivning pd t.ex. ett flertal onkolo-
giska mottagningar, inom internmedicinen, inom gynekologin i sam-
band med fosterdiagnostik och assisterad befruktning och inom
barnmedicinen. Behovet av att kunna méta efterfrigan pd informa-
tion och stéd kommer ocksd att stillas pd andra personalgrupper
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som har kontakter med personer 1 riskzonen; personal inom primir-
virden, modrahilsovirden och barnhilsovirden, skolsjukskéterskor
m.fl. Frigorna om hur utbildningar i genetik och etik i samband med
genetisk diagnostik bor utformas bér av den anledningen ignas
intresse.

Inom ramen {6r Nordiska Hilsovirdshégskolans verksamhet for-
bereds en nordisk mastersutbildning av genetiska ridgivare (Genetic
Councellors). Utbildningen ir tinkt att utgéra en pibyggnadsut-
bildning fér sjukskoterskor och skall fokuseras kring genetiska och
etiska frigor samt till behoven av psykologiskt omhindertagande
och stéd 1 denna speciella situation. Tanken ir att dessa personer skall
kunna fungera som linkar mellan patienter/anhériga och vardpersonal
pa skilda nivder.

Prioriteringsetiska problem

Till de etiska problemen med uppsdkande verksamhet hoér ocksd
prioriteringsfrigorna. Uppsokande verksamhet kostar, och i en situa-
tion nir resurserna ir knappa kan det vara skil att friga om en alter-
nativ anvindning av resurserna ir férsvarbar, ritt eller rentav plikt?
Man behéver titta nirmare pd vilka behov som skulle tillgodoses
genom en uppsdkande verksamhet, hur starka dessa behov ir och
hur kostnadseffektiv verksamheten ir. Det kan finnas behov av att
analysera detta for att f3 en bild av de konflikter som kan uppstd
mellan olika gruppintressen och ocksd mellan dem som foresprikar
olika metoder.

Prioriteringsutredningen sirbehandlade inte frigan om irftliga
sjukdomar och deras speciella frigestillningar. Enligt proposi-
tionen (1996/97:60) prioriteringar inom hilso- och sjukvirden sigs
att man i prioriteringhinseende inte kan skilja pd behandling av
sjilva sjukdomen och de preventiva insatser som ingdr 1 virden.
S&dan prevention som ges for att hejda forsimring eller férebygga
komplikationer hos personer med f6rhéjd risk dr angeligen av sdvil
behovs- som nyttoskil.

Den individinriktade prevention som avses i prioriteringsgrupp
IT giller hilsordd som ges till enskilda eller grupper vid kontakter
med hilso- och sjukvirden. Dessa rd kan férhindra eller férdroja
insjuknande. I propositionen framhills att “en adekvat och tidig
diagnostik ir en férutsittning for att forebygga att behandlingsbara
tillstdnd utvecklas till svirare sjukdomstillstdnd. Antingen kan det
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konstateras att skadan eller sjukdomen kan sjilvlika eller att det
krivs behandling eller fortsatt &vervakning. Vikten av att fi en
bedémning pd en niva dir tillricklig kompetens finns kan inte nog
betonas. Detta ir en forutsittning for att patienten i tid skall kunna
remitteras vidare nir det finns behov fér det”. For vissa genetiska
sjukdomar giller ocks att tillstindet inte kan botas eller lindras nir
sjukdomen vil har brutit ut.

Enligt hilso- och sjukvardslagen (1982:763) 2 § skall ”varje patient
som vinder sig till hilso- och sjukvdrden, om det inte dr uppenbart
obehovligt, snarast ges en medicinsk bedémning av sitt hilso-
tillstdnd. Patienten skall ges upplysningar om detta tillstdind och
om de behandlingsmetoder som stér till buds”. Giller detta ocksd
om en frisk person ”inbjuds” till undersékning? Om flera personer
vill bli undersékta, 6kar ocksd behovet av en resursutbyggnad som
svarar mot efterfrigan.

En annan friga ir vem som skall betala en genetisk undersékning.
Manga kinda familjer och slikter i riskzonen har en stor spridning 1
landet, medan den specialkunskap som fordras f6r undersékning och
ridgivning ofta ir lokaliserad till ett fital centra. Det har bla. inom
Landstingsférbundet diskuterats om sjukvirdshuvudmannen pd den
plats dir anlagsbiraren bor skall bekosta undersékningar fér dem
som sd dnskar samt hur l8ngt ut i sliktkedjan ansvaret stricker sig.

Owriga fragor

Under rddets diskussion har flera andra frigor aktualiserats som rér
personlig integritet och individens sjilvbestimmande. Det giller
t.ex. vid vilken 4lder ett barn bér undersékas, nir férildrarna be-
stimmer eller nir barnet kan f6rstd informationen och sjilv ta still-
ning till tgirden. Det idr givetvis till en del beroende av hur ange-
ligen ett tidigt ingripande kan vara, men det synes vara angeliget
att riktlinjer f6r detta diskuteras. Kan annan nirstiende in for-
ildern ge information till barn? Kan t.ex. mor- eller farforildrar
informera barnbarn och dirmed réja risken f6r anlagsbirarskap hos
en forilder, vilket kan skapa konflikter inom familjen (ett sidant
agerande forutsitter att sjukdomen och irftligheten sedan tidigare
ir kind inom familjen)? Hur skall man frin likarhdll agera om man
kinner till att en avliden person varit anlagsbirare f6r en sjukdom
vars utbrott dr mojligt att f6rhindra? Fir de anhériga informeras?
Kan en god man gd in som stillforetridare nir anlagsbiraren inte
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sjilv dr 1 stdnd att f6rmedla information? Det finns ménga liknande
frigestillningar som behover penetreras.

Radets forslag

Mot bakgrund av den diskussion ridet fért, finner rddet att frigan
om uppsdkande verksamhet 1 samband med genetisk verksamhet
utdver de etiska problemen initierar ett stort antal sporsmél med
koppling till medicinsk utveckling och medicinska metoder, lag-
frigor, allminhetens kunskaper och attityder. Rdet anser sig dir-
fér inte vara berett att pd nuvarande kunskapsunderlag avge ett
stillningstagande till de etiska frigorna. Ridet foreslir dirfor att
Socialdepartementet tillsitter en utredning med det primira syftet
att behandla och ligga férslag om hur informationen till anhériga i
samband med genetiska undersékningar skall understédjas och
avgrinsas. Radet finner det ocksd angeliget att utredningen om en
oversyn av sekretesslagstiftningen gérs uppmirksam pd de delvis
nya sekretessproblem som den gentekniska utvecklingen kan med-
fora.

En utredning om uppsdkande genetisk verksamhet borde kart-
ligga praxis och méjliga handlingsalternativ i olika typer av situa-
tioner eftersom de etiska problemen blir delvis olika beroende pd
vilket perspektiv som viljs. Problemet att vilja mellan olika hand-
lingsalternativ kan kamoufleras som medicinskt, men ofta i grun-
den ir en friga om ett eller flera virderande stillningstagande(n)
som antyds i ridets yttrande.

Frin etiska utgdngspunkter ir det i korthet féljande frigor som
ir viktiga att belysa

1. De berérda: Vems autonomi och integritet skall respekteras?

2. Tillimpningsomrdde: Vilka ir autonomins och integritetens
grinser?

3. Grinsdragarna: Vem sitter dessa grinser?

4. Kriterierna: 1 s8 fall pd vilka grunder?

Det ir viktigt att inom ramen for en utredning identifiera de olika
handlingsalternativen och utreda deras konsekvenser, belysa sanno-
likheten av att dessa konsekvenser intriffar vid olika férutsittningar
och sedan virdera konsekvenserna med utgdngspunkt i olika prin-
ciper och bakomliggande livsiskddningar.
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Ridet pekar ocksd pd vikten av att kartligga utbildningsbehov
och p& behovet av generell information till allminheten. Aven
ytterligare forskning om allminhetens instillning till genetiska
tester skulle kunna ge ett virdefullt underlag f6r den fortsatta
diskussionen.
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