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2019/20:863 Genetiska sjélvtester for barn utanfor héilso- och sjukvarden

Med anledning av den snabba tekniska utvecklingen har marknaden for att silja
och genomfora DNA-analyser vuxit stadigt. I dag kan fordldrar kopa genetiska
sjdlvtester for att ta reda pa genetiska fakta om sina barn. Det sker utan lékares
ordination och kontroll och utan viagledning om de svar som kan framkomma.

Testerna marknadsfors for att pavisa till exempel mental intelligens och
personlighetsdrag, men kan dven ge kénslig information rérande om en individ
har sjukdomsanlag for cancer eller diabetes och om en person bér pé en
mutation i en gen som medfor risk for bararens barn att drabbas av sjukdom.
Det finns saledes stora mojligheter for forédldrar att ta reda pa information om
sitt barns gener och i vissa fall hela genuppsittning fran ett test som séljs via
apotek eller pa nitet.

Norska bioteknologiradet menar att det inte borde vara tillatet att utfora
genetiska sjdlvtester pa barn utanfor hilso- och sjukvérden (Bioteknologiradet,
2018). I en kommentar (2019:1) skriver Statens medicinsk-etiska rdd (Smer) att
fragan behover lyftas dven 1 Sverige da testerna inte ar reglerade i lag och da de
vicker etiska fragor: Hur sdkert ér resultatet och finns mojligheten att forstd och
beddma resultatet och vad det innebér for individen? Kan informationen vara
till gagn for den undersokte/dennes fordldrar eller ger den endast upphov till
oro? Far man vigledning kring det besked man far om genetiska fordndringar,
som kan innebéra en risk for att utveckla en sjukdom senare i livet?

Aven om ett test visar en forhojd risk for att fa en viss sjukdom kan
sannolikheten for att detta intraffar fortfarande vara valdigt lag, enligt Smer. De
menar dven att det kan vara mycket svart for individen att tolka resultatet av ett
genetiskt test, n mindre forsta dess innebord. Det finns dven fragor géllande
den data som genereras som ror skyddet av den undersoktes personliga
integritet, mojligheten att kontrollera/radera informationen och foretagets (som
salt testet) hantering av den genetiska informationen, till exempel om den delas
vidare till andra intressenter.

Smer skriver den 26 januari (SvD) att vi borde 6vervéga ett forbud mot
genetiska sjdlvtester i Sverige. Sedan arsskiftet dr barnkonventionen reglerad i
svensk lagstiftning, vilket innebar att all lagstiftning som ror barn i forsta hand
ska beakta vad som bedoms vara barnets basta. I ett tillaggsprotokoll till
Europaradets konvention om ménskliga rittigheter och biomedicin stér att
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gentester av barn bor skjutas upp till dess barnet sjalv kan bestimma om inte
detta medfor att barnets hilsa eller vilmaende skadas.

Med anledning av ovanstiende vill jag fraga socialminister Lena Hallengren:

Overviger regeringen ett forbud mot genetiska sjilvtester av barn utanfdr
hélso- och sjukvéarden?

Acko Ankarberg Johansson (KD)

Overlimnas enligt uppdrag

Johan Welander
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