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L.

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om att Europaradets konvention om ménskliga réttigheter och bi-
omedicin ratificeras i sin helhet.

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om att Statens medicinsk-etiska rdd (SMER) alltid skall horas vid
utarbetande av nya foreskrifter gillande genetiska undersdkningar inom
hilso- och sjukvarden.

Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om att det utformas riktlinjer sa att den information som ges om
fosterdiagnostik inte uppmuntrar till abort av foster med funktionshinder
eller liknande.

Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om att kvinnan vid genomgéngen fosterdiagnostik endast skall ha
ritt att f4 sddan information om fostret som &r relevant for barnets hélso-
tillstand.

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om att PGD endast skall tilltas for diagnostik av allvarliga, pro-
gressiva, drftliga sjukdomar som leder till tidig dod och ddr ingen bot el-
ler behandling finns.

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om att konsbestdmning vid PGD endast skall var tilldten om det
sker som ett led i diagnostik av en kdnsbunden érftlig sjukdom for vilken
bot eller behandling saknas.

Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om att PGD/HLA inte skall vara tilltet.

Riksdagen beslutar att forbudet mot kommersiell hantering av humanbio-
logiskt material i 8 kap. 6 § lagen om genetisk integritet m.m. 4ven om-
fattar avidentifierade cellinjer fran befruktade dgg eller fran dgg som har
varit foremél for somatisk cellkdrnséverforing.
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Inledning

Den medicinska teknologin och forskningen har med forfinade metoder och
tekniska landvinningar trangt allt djupare in i livets biologi och kemi. Detta
paverkar hela minniskans livscykel. Speciellt mérkbar dr resultaten av denna
inriktning vid livets borjan och livets slutskede.

Idag star samhéllet infor ett betydelsefullt vigval nér det giller synen pé
ménniskovirdet och den personliga virdigheten. Risken é&r stor att delar av
den medicinska forskningen leder till att synen pa och respekten for det
ménskliga livet alltmer tunnas ut. Ménniskovérdet dr knutet till existensen,
inte till olika stadier eller situationer i den enskilda ménniskans livscykel eller
till hennes formagor eller egenskaper. Denna ménniskosyn &r grunden i krist-
demokratisk politik for att hantera utmaningarna som den moderna medi-
cinska forskningen stiller oss infor.

Mojligheterna att snabbt och radikalt fordndra och anvénda oss av gen-
materialet i vixter, djur och ménniska tvingar oss att etiskt bedoma och vér-
dera allt ifran teknik till syften och effekter. Men med vilken etik? Med vilken
méttstock? Med vilken ménniskosyn?

En manniska &r lika mycket vird dven med en funktionsstorning eller svar
sjukdom. Om inte debatten om méanniskovirdet hélls levande finns alltid risk
for en negativ syn pa utsatta, funktionshindrade och sjuka ménniskor.

Etiska utgangspunkter

Minniskovirdesprincipen har en sirstéllning bland de grundlaggande etiska
principerna. Ménniskan &r ett mal i sig. Ingen annan ménniska far &ga henne
eller pa ett krinkande satt anvdnda henne som ett medel. Denna ménniskosyn
brukar beskrivas som att ménniskan dr en person, vilket innebidr att varje
ménniska dr en unik och oersittlig individ och har samma absoluta och
okrénkbara virde oavsett kon, alder, social position, etnisk och religios tillho-
righet eller sexuell identitet. Manniskovardet ar knutet till existensen, inte till
olika stadier eller situationer i den enskilda ménniskans livscykel eller till
hennes formégor eller egenskaper. Denna ménniskosyn ger en god grund for
det bioetiska och biopolitiska arbetet.

Varje minniska ar en unik person i och med att hon existerar, men som
person &r hon ocksa f6dd in i ett sammanhang av andra personer med ett dm-
sesidigt beroende. Mianniskan har sévil kroppsliga som sjdlsliga och andliga
behov. Kristdemokratisk biopolitik tar sin utgdngspunkt i denna helhetssyn pa
ménniskan, som kallas personalism.

Utifran den personalistiska ménniskosynen vill vi kristdemokrater vérna
alla ménniskors liv, frihet och virdighet. Vi vill solidarisera oss med de svaga
och sjuka. Vi vill ansvarigt viarna och forvalta utbildningens, forskningens
och sjukvardens resurser samt forma vér biopolitik utifrdn denna ménnisko-
syn.
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For att ett samhélle ska fungera val krdvs att invanarna forutom den ovan
refererade ménniskosynen omfattar vissa andra gemensamma vérden. Varje
civiliserat samhille utgar fran en virdegrund och en etik, som klargér hur
man bor upptrdda mot varandra. Etiken bildar ett sammanhang med politiken,
och orsaken till att vi kristdemokrater betonar etikens grundldggande bety-
delse for politik ar det faktum, att etik dr och fungerar som en nirande jord-
man for rétt och lagstiftning.

Etiken utgdrs av virden, réttigheter och skyldigheter. Vérdena ligger till
grund for rattigheter och skyldigheter. Ur en deklaration om ménskliga fri-
och rittigheter kan ocksa virden och skyldigheter ldsas ut. Réttigheterna
handlar om att fa bemdtas med vardighet och respekt, att f4 vistas i en ren
miljo, att f4 tilldgna sig kunskap och uppleva kérlek, d.v.s. att fi leva livet
som det djupast sett d4r dmnat att levas. Skyldigheten patalar att vi har ett
ansvar for dessa viarden och dven for andras réttigheter till dem.

Denna naturrittsliga idétradition ligger till grund for FN:s deklaration om
ménskliga fri- och rittigheter. I harmoni med denna etiska och réttsliga tradit-
ion bor enligt Kristdemokraterna all teknik och forskning tillimpas och bedri-
vas.

Grundlagsfast ratten till liv

Den svenska regeringsformen 1 kap 2 § innehéller en rad mélsattningsstad-
ganden vars innebdrd inte kan tas till utgangspunkt for rittsliga krav gentemot
det allménna. Det géller till exempel skrivningen om rétten till arbete. Detta
faktum har dock inte hindrat grundlagsstiftaren fran att infora dessa stadgan-
den.

Malsattningsstadgandena &r till sin karaktdr inte réttsligt bindande fore-
skrifter utan anger mal for den samhilleliga verksamheten. Som siddana kan
de ha eller fa politisk betydelse och effekterna av stadgandena kan bli foremal
for politisk kontroll. Det vésentliga med dessa portalskrivningar dr att alagga
det allménna att positivt verka for att den ifragavarande réttigheten skyddas
och frimjas.

Stadgandena &r alltsd utformade som en vérdeorientering. Denna vérdeori-
entering, regeringsformens ménniskosyn, har alltsd inga direkta rittsliga ef-
fekter, men anger den ram som utgér grunden for samhéllsbildningen. Pa sé
satt bidrar regeringsformen i etikdverforingen till medborgarna.

Ratten till ménskligt liv dr av den karaktiren att det borde aligga det all-
ménna att positivt verka for att denna rattighet skyddas och frémjas.

Fri- och rittighetskommittén konstaterade 1 sitt betdinkande SOU 1993:40
att den mest grundlidggande av de manskliga réttigheterna dr rétten till liv”.
Trots detta avvisade kommittén tanken pé att infora ett stadgande om detta i
den svenska grundlagen. Den viktigaste ménskliga réttigheten ryms alltsa,
enligt detta synsitt, inte i svensk grundlag.

Kristdemokraternas forslag framfors i sin helhet i motion Biopolitik
(2005/06:S0712).
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Ratificera bioetikkonventionen

Kristdemokraterna foreslar att Europaradets konvention om ménskliga réttig-
heter och biomedicin ratificeras i sin helhet.

Mot bakgrund av argumenteringen ovan borde enligt Kristdemokraternas
mening Europarddets konvention om mdnskliga rdttigheter och biomedicin
ratificeras i sin helhet. Sverige har varit delaktigt i utarbetandet av denna
konvention och har ddrmed en folkréttslig forpliktelse som signatérstat att inte
genomfora ndgon lagstiftningsatgird, som kan forsvéra en ratificering. Sve-
rige lever idag inte upp till konventionen fullt ut. Bland annat géller det lagen
om produktion av ménskliga embryon for forskningsdndamal, vilken bryter
mot konventionens artikel 18.2. Ett antal konkreta stdllningstaganden i rege-
ringens proposition borde dessutom ha blivit annorlunda om konventionernas
rattsfilosofiska grundsyn och specifika stadganden hade anammats.

Regeringens lagforslag och véra forslag

Kristdemokraterna stiller sig positivt till en ny samlad lagstiftning for gene-
tiska undersékningar och genetisk information inom hélso- och sjukvarden
och medicinsk forskning. Kristdemokraterna &r positivt instéllda till forbuden
mot att anvidnda informationen fran genetiska undersékningar framtagna inom
hilso- och sjukvarden utanfor densamma. Likasa stéller vi oss positiva till
forbudet att stélla genetisk information eller undersékning som villkor for
avtal samt forbudet att efterforska eller anvénda genetisk information om
ndgon annan.

Kristdemokraterna stiller sig ocksa positivt till att regeringen, eller den
myndighet som regeringen bestimmer, bemyndigas att meddela foreskrifter
om genetiska undersékningar inom hélso- och sjukvérden. Vi anser dock, till
skillnad fran regeringen, att Statens medicinsk-etiska rd&d (SMER) alltid ska
horas vid utarbetande av nya foreskrifter.

Om fosterdiagnostik

Vad giller forslagen angdende fosterdiagnostik dr Kristdemokraterna forsik-
tigt positiva till regeringens forslag att alla kvinnor ska fa information om
fosterdiagnostik. Samtidigt &r det viktigt att det utformas riktlinjer sa att den
information som ges inte uppmuntrar till abort av foster med funktionshinder
eller liknande.

Regeringen foreslar att kvinnan, efter genomgéngen fosterdiagnostik, ska
fa all information om fostret, 4ven sadant som inte r6r dess hélsotillstdnd, om
hon sa begir. Kristdemokraterna ser anledning till en restriktiv hallning pa
detta omradde och anser att kvinnan bara ska f& sidan information som &r
relevant for barnets hélsotillstind. Allt for att undvika bortsorteringen av
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sddant som en viss fordlder kan uppleva som eventuellt oonskade egenskaper,
exempelvis kon.

En del kvinnor upplever dagens generella praxis nir det géller ultraljuds-
undersokning som om den dr obligatorisk, inte frivillig. Det som ska vara ett
erbjudande upplevs alltfor 14tt som ett krav. Det kan ocksa ténkas att under-
sokningen hos vissa skapar storre oro 4n om den inte genomforts. Fosterdia-
gnostik ska enligt Socialstyrelsen och Vetenskapsradet vara ett erbjudande
och inte anvidndas som allmén screening. Samtidigt har fosterdiagnostiken fatt
en sddan omfattning att en association till screening tyvérr inte dr grundlos. I
verkligheten anvidnds ocksa fosterdiagnostiken rutinméssigt for att uppticka
skador och missbildningar, vilket redan i sin rutinméssighet implicerar abort
vid dylika upptickter. Det borde rimligtvis i samhéllet i stort vara ett mer
uppmirksammat etiskt problem att en verksamhet inom sjukvarden, som
uteslutande initierades av obstetriska skél i livets tjanst, riskerar att anvindas
som ett abortinriktat instrument for att upptdcka skador och missbildningar.
Ultraljudsundersokning &r i alla hindelser, enligt var uppfattning, en av de
metoder som pavisar behovet av kvalificerad, statligt eller kommunalt stodd,
etisk radgivning.

Det som ocksa avses med fosterdiagnostik 4r olika former av provtagning
fran fostret eller fostercellerna. Vanligast d4r numera fostervattenprov da man
sticker en tunn nal genom bukvéggen och in i fostersdcken (gors med ledning
av ultraljud) dér fostret ligger omgivet av fostervatten. Man kan ocksa ta prov
fran moderkakan eller fran fostrets blod i navelstringen. Bdda metoderna har
en nagot hogre risk dn fostervattenprov.

Kristdemokraterna anser att fosterdiagnostiken i forsta hand bor anvéndas
for att diagnosticera sjukdomar eller tillstind dér en insats for att bota, fore-
bygga eller skydda barnet existerar, vilka dessvérre idag dr ganska fa.

Dessutom finns mdjligheten att begransa vilken fosterdiagnostik som sam-
hillet ska tillhandahélla. Hur ett sddant urval i sa fall ska ga till 4r dock en
svar fraga, bade vad giller sjélva klassificeringen av tillrdckligt svara” sjuk-
domar och vem som ska gora urvalet.

Vidare torde det vara viktigt att bidra med mangsidig information nér upp-
lysningen om ett analysresultat ges. Man kan ténka sig att fordldrar med egen
erfarenhet av barn med en viss sjukdom eller representanter for handikappro-
relsen far mojlighet att 1dmna information eller finnas tillgéngliga for fragor.
Detta dr ett exempel pé ett etiskt dilemma av den typ som ndmnts i inledning-
en, ett dilemma som inte far ddljas av lagstiftaren. Det pékallar behovet av att
kvalificerad etisk radgivning blir tillgdnglig. Andra aspekter &r att annan
information n den efterfrigade (andra fakta som man kan ldsa ut vid ana-
lysen) inte ska delges och att analyser avseende potentiella risker for multi-
faktoriella sjukdomar inte bor utforas da deras inbyggda osékerhet &r stor och
tolkningen av svaret svarvirderat.

En huvudregel som allmint tillimpas inom svensk sjukvard &r att en
undersokning eller behandling utfors endast om det finns en rimlig indikation
for att motivera atgirden. Motsvarande bor gilla detta omréde; fosterdia-
gnostik bor erbjudas om det verkligen finns en pataglig indikation for att det
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foreligger en risk for sjukdom eller handikapp. Dessutom anser vi att fosterdi-
agnostik ska ske for barnets bésta.

En invdndning mot att kritisera fosterdiagnostikens potentiellt utsorterande
effekt ar att de aborter som gors efter dylik diagnostik utgor ett mycket litet
antal. Detta att jamfora med de tusentals aborter som gors utan att man beho-
ver uppge nagra skél alls. Men motargumentet ar att debatten om, och var-
ningen for, selekterande fosterdiagnostik behdvs for att véirna ménniskovér-
det, motverka en relativisering av detta och for att motverka diskriminering.

En strdvan efter perfektionism — det perfekta samhillet, den perfekta mén-
niskan — &r alltid riskfylld. Kristdemokrater d4r mycket mana om att sl vakt
om ett samhélle med méngfald, med pluralism. Vi anser att man ir inne pa
farliga vdgar om staten sanktionerar att mdnniskor sorteras ut med hénsyn till
egenskaper eller sjukdom/handikapp likavél som en utsortering efter exem-
pelvis kon och ras.

Om preimplantatorisk genetisk diagnostik
(PGD) och PGD/HLA

Kristdemokraterna stiller sig positiva till regeringens forslag att ldgga fast
forutséttningarna for preimplantatorisk genetisk diagnostik (PGD) i lag. Vi
delar regeringens uppfattning att PGD inte ska tillatas anvéndas for val av
egenskaper hos barnet.

Regeringen foreslar att PGD ska fa anvdndas om mannen eller kvinnan bar
pa anlag for en allvarlig monogen eller kromosomal é&rftlig sjukdom, som
innebdr stor risk att fa ett barn med en genetisk skada eller sjukdom. Detta ar i
praktiken en viss lattnad av forutsdttningarna att anvanda PGD 1 forhallande
till de riktlinjer riksdagen tidigare stéllt sig bakom. Kristdemokraterna anser
att 1994 ars riksdagsbeslut om att tillaita PGD endast for diagnostik av allvar-
liga, progressiva, arftliga sjukdomar som leder till tidig dod och dér ingen bot
eller behandling finns bor bli lag. Kénsbestdmning bor endast fa goras om det
sker som ett led i diagnostik av en konsbunden érftlig sjukdom for vilken bot
eller behandling saknas.

Regeringen foreslar att PGD/HLA ska fa anvéndas i de fall da tillstand ges
av Socialstyrelsen. Det dr Kristdemokraternas uppfattning att PGD/HLA inte
ska vara tillatet.

HLA betyder ndrmare bestimt Human Leukocyte Antigen och &r en anti-
gen som bestdimmer immunologiska avstdtningsmekanismer i de flesta vav-
nader. En bestdmning av en individs HLA kallas for vdvnadstypning och &r
viktig vid alla typer av transplantationer. Vid HLA-identitet mellan givare
och donator sker ingen avstotning. Med denna genetiska diagnostik kan man
véavnadsbestimma ett embryo. Om man siledes med PGD i kombination med
IVF skapar ett HLA-identiskt syskon till en sjuk, som behdver ndgon form av
transplantation, kan alltsd denna nya individ bli en perfekt donator. Foraldrar
till ett barn med leukemi, eller nagon annan allvarlig blodsjukdom, kan alltsa
bestdmma sig att med hjdlp av PGD/HLA vévnadsbestimma ett embryo och
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genom IVF astadkomma en skriddarsydd graviditet med syftet att det nya
barnet ska kunna donera vavnad till sitt sjuka syskon.

Det dr inte svért att forstd fordldrarna som befinner sig i en utsatt och akut
situation. Men den fullstdndiga instrumentaliseringen, och dérfoér ovintade
och tidigare helt forbisedda anviandningen av sévél IVF som PGD, ser vi som
mycket orovdckande. Mycket talar for att samhillets syn pa reproduktion
héller pé att fordndras. Fenomenet att bli med barn borjar bli alltmer teknifie-
rat. Synen pa fordldraskap fordndras. Fordldrars roll kan bli att ha kontroll
dven Over egenskaper och genuppséttning. Ménniskovérdet instrumentaliseras
och integriteten vid ménniskolivets borjan riskerar att helt upphévas.

Kommersiell hantering av humanbiologiskt
material

Kristdemokraterna stéller sig positiva till fortydligandet av forbudet mot
kommersiell hantering av humanbiologiskt material till att uttryckligen om-
fatta d&ven ménskliga dgg samt celler och cellinjer fran sddana dgg.

Vi avvisar dock forslaget att avidentifierade cellinjer fran befruktade dgg
eller 4gg som varit foremal for somatisk kdrndverforing ska undantas fran
forbudet mot kommersiell hantering.

Undantaget strider mot Furoparddets konvention om mdnskliga rdttigheter
och biomedicin kapitel 7 artikel 21 som séger att den ménskliga kroppen eller
ndgon av dess delar som sddana inte ska anvéndas i syfte att ge finansiella
intdkter. Det &r dessutom mycket tveksamt hur cellinjer kan avidentifieras,
eftersom varenda cell innehaller just den kod, som anvénds i andra samman-
hang for identifiering.

Stockholm den 3 februari 2006
Chatrine Palsson (kd)

Inger Davidson (kd) Ulrik Lindgren (kd)
Rosita Runegrund (kd) Sven Brus (kd)
Kenneth Lantz (kd) Torsten Lindstrom (kd)
Gunilla Tjernberg (kd) Dan Kihlstrom (kd)
Olle Sandahl (kd)
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