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av Per Bill och Finn Bengtsson (M)

Genetisk konstitution som
diskrimineringsgrund

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i mot-
ionen om behovet av en dversyn av genetisk konstitution som diskrimine-
ringsgrund.

Bakgrund

Tillkomsten av ny teknik, sérskilt ndr den dr banbrytande och snabbt vinner
stor anvindning, leder inte séllan till att befintliga lagrum som reglerar verk-
samheten som tekniken berdrs av ocksé stélls infor nya utmaningar. Ett ex-
empel pé detta dr samhiéllets snabba anpassning till den nya informationstek-
nologin (it) och behov av att skyndsamt se over lagar och regler som giller
for att viarna bland annat medborgarnas ritt till personlig integritet och dgan-
deritt till egenproducerat material sé att inte de manga fordelar som it for med
sig kommer i konflikt med andra viktiga och skyddsvérda virden. Ett annat
sddant exempel dr den nya molekylédrbiologiska tekniken med genetisk be-
stimning som kan komma att pétagligt fordndra medicinsk diagnostik, pro-
gnostik och behandling i framtiden.

Maojligheten att idag pa molekyldr nivéa kartligga enskilda individers unika
genuppsittning av dna, dess mdjliga kopplingar till for individen specifika
sjukdomar och till 6kad risk att pa sikt utveckla vissa sjukdomar eller val av
lamplig behandling, stiller nu géllande lagstiftning infor nya problem som
kan behova 16sas ndgorlunda skyndsamt for att trygga réttssakerheten. Exem-
pel pa lagar som dé berdrs dr lagen om genetisk integritet (2006:351), lagen
om medicinsk-tekniska produkter, personuppgiftslagen (PUL), marknadsfo-
ringslagen med flera. Kopplingen mellan nya tekniker, som héir kan exempli-
fieras av just tillgang till it och mojlighet till dna-testning, visar pa hur pro-
blem med de nuvarande lagrummens praktiska tillimpning kan uppstad. Man
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finner idag en bred flora av erbjudanden pa nitet, av mer eller mindre seriésa
aktorer, om individuell genetisk kartldggning och inte sdllan dartill knuten
(medicinsk) “radgivning”. Om denna verksamhet sker inom ramen for labora-
torium som har en anknytning till hilso- och sjukvarden sa ar sadan verksam-
het att betrakta som en “genetisk undersdkning” enligt lagen om genetisk
integritet, vilket det rimligen ocksa dr med de konsekvenser fér medicinsk
trovérdighet och sédkerhet med mera som exempelvis foreskrivs i hilso- och
sjukvérdslagen, patientsdkerhetslagen med flera lagar som reglerar medicinsk
verksamhet. Om emellertid exakt samma genetiska tester genomfors pé ett
laboratorium som inte har ndgon anknytning till hilso- och sjukvérden &r
verksamheten i lagens mening inte att betrakta som en genetisk undersdkning,
vilket ocksd gor att all annan lagstiftning som finns till for att sdkerstélla
trovirdig och séker hélso- och sjukvérd inte langre &r applicerbar pa verk-
samheten. Bara denna anomali i lagen om genetisk integritet fortjanar en
Oversyn, men vi har i denna motion valt att se problemet i en &n vidare kon-
text.

Ett exempel pa att mojligheten till individuell genetisk kartldggning stéller
dven internationell lagstiftning infor stora problem &r att Europaradet 2008
valt att utfarda ett tilldggsprotokoll till konventionen om de ménskliga réttig-
heterna med inriktning just pa den medicinska genetikens tekniska genom-
brott under senare tid. Denna motion 4r skriven i ambitionen att ndrma sig en
problemstéllning for svensk lagstiftning pa ett dvergripande sitt genom att
foresla en Oversyn av mdjligheten att skydda individers genetiska konstitution
mot bakgrund av de risker det kan innebéra att sddan information kan utnytt-
jas i diskriminerande syfte.

Nya medicinska tekniker

Generellt for nya medicinska tekniker kan man se bade potentiella virden och
potentiella risker. Till de forra hor tillgdng till ny medicinsk kunskap, med i
sin tur potentialen till forbéttrad individuell hdlsa och sammantaget ocksa ett
forbéttrat hilsoldge for befolkningen. Till potentiella risker hor att ingen —
allra minst en ny — teknik &r ofelbar. Indirekta tekniker, det vill séga att det
som analyseras inte dr den faktor som garanterat ensamt kopplar till det medi-
cinska skeende som avses och som dna-testning innebér, dr mer riskabla for
att resultatet ska tolkas fel ur medicinsk synvinkel. Denna risk for feltolkning
av resultat frdn ny, indirekt medicinsk teknik kan bade utsétta enskilda indivi-
der for risk att bli feltolkade och, om felet sedermera visar sig vara generellt,
att en hel populations diagnostik, prognostik (hur prognosen for en sjukdom
ar) eller behandling varit felaktig.

Indelning av genetisk dna-testning

Testning av individers unika dna kan idag med ganska stor sidkerhet definiera
vissa mycket ovanliga och starkt &rftliga sjukdomar. Dna-tester kan ocksa
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tillsammans med olika mer eller mindre kdnda omgivningsfaktorer for en rad
folksjukdomar bittre dn tidigare definiera diagnos, prognos eller val av 1amp-
lig behandling.

Man kan se pd dna-testning ur aspekten som en enskild antingen riktad
(mot en eller flera i forvdg definierade specifika dna-varianter) eller bred sé
kallad screenad (det vill sédga en undersokning av méanga ospecificerade dna-
varianter pd en ging) undersokning. I den mest extrema formen, som ocksé
reser de storsta etiska problemen och stiller nuvarande lagstiftning infor fra-
gor, talar man om sa kallad genetisk populationsscreening (GPS).

GPS definieras da av att ett stérre antal ménniskor undersoks. Dessa ska
inte pd forhand ha nagon kind forhdjd genetisk sjukdomsrisk, och initiativet
till sjdlva undersdkningen ska ha tagits av ndgon annan 4n individerna sjélva.
Nér GPS genomfors sé kan dven hér potentiella virden och risker identifieras.
Till de forra hor att verksamheten eventuellt kan befrimja de testade indivi-
dernas hélsa eller de testade individernas autonomi eller sjdlvbestimmande
eller beframja hilsa eller autonomi hos andra dn de testade individerna (ge-
nom Okad forstaelse av mekanismer som har betydelse for sjukdomars upp-
komst och behandling). Till riskerna hor bristande forstaelse for vad resultatet
kan medfora hos individerna som undersoks, antingen pa grund av bristfillig
information och végledning eller p& grund av att individerna helt enkelt inte
ar mottagliga for sddan avancerad information. Detta i sin tur kan skapa ond-
dig oro, risk for stigmatisering exempelvis genom att anlagsbérare ses som
sjuka, vilket i sin tur bland annat kan leda till storda familjerelationer och, sist
men inte minst, odnskad diskriminering. Till det senare hor exempelvis att
olika forsdkringsbolag eller arbetsgivare kan komma att krdva dna-testning
vars resultat de inte sdkert kan forhélla sig sa professionellt till som kunskap-
en om verksamheten kréver.

Motivering

Infor nya tekniker, som exempelvis GPS, kravs dérfor forst en noggrann ana-
lys av potentiella faror, dérefter en organisation for att undvika faror och en
fragestéllning om farorna &r hanterbara eller for stora for att tilldtas. I detta
fall 4r en sadan fraga om politiker kan tillata diskriminering pé genetisk
grund.

Om diskriminering inte kan uteslutas finns bland annat risk for folklig
ovilja mot att delta i GPS- eller dna-test med de negativa foljdverkningar
detta kan medfora for den medicinska utvecklingen i stort. Ett sldende exem-
pel pa detta var nir den svenska riksdagen 2006 Sppnade det sé kallade PKU-
registret for mojlighet till identifiering av offren for tsunamikatastrofen i
Thailand. Denna étgérd efterfljdes av att manga personer valde att lamna
detta register, som inte var avsett for identifikation av individer utan for att
forebygga en sirskild sjukdomsrisk. Pa grund av risken for sddana konse-
kvenser d&ven med GPS och annan dna-testning foreslar vi att regeringen
Overviger att inom ramen for gillande diskrimineringslagstiftning vid 1amp-



Fel! Okint namn pa

ligt tillfélle goéra en 6versyn av mojligheten att analysera om sjélva den gene-
tiska konstitutionen i framtiden kan komma att ldggas till som ytterligare en
grund for diskriminering.

Stockholm den 24 september 2012

Per Bill (M) Finn Bengtsson (M)
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