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av Erik Ullenhag m.fl. (fp)
med anledning av prop. 2005/06:64

Genetisk integritet m.m.

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som i motion-
en anfors om mojligheterna att identifiera doda eller svart skadade vid
storre olyckor och katastrofer.

2. Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad som i motion-
en anfors om professionell radgivning i samband med genetiska sjélvtes-
ter.

3. Riksdagen avslar regeringens proposition 2005/06:64 i de delar som
avser preimplantatorisk genetisk diagnostik for syskon till svért sjuka
barn (PGD/HLA).

4. Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som i motion-
en anfors om lagreglering av forbud att efterforska eller anvédnda genetisk
information i samband med forsékringsavtal.

Motivering

Folkpartiet anser att den foreslagna lagen om genetisk integritet m.m. till
stora delar innebdr ett stirkt skydd for individen géllande hantering av in-
formation om den egna hilsan och de egna arvsanlagen. Den grundldggande
principen ér att genetisk information &r den enskildes privatsak. En samlad
lagstiftning innebér ocksé béttre dverskadlighet inom ett stort och komplicerat
omrade.

Identifiering av doda eller svart skadade

Regeringen foreslar i propositionen att ingen olovligen skall fa bereda sig
tillgang till genetisk information om nagon annan. Folkpartiet delar i grunden
regeringens instéllning att skyddet for genetisk integritet 4r mycket viktigt. Vi
anser dock att det finns anledning att ndrmare utreda hur lagstiftningen skall
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vara utformad sé att den inte i onddan forsvarar mojligheten att identifiera
offer efter katastrofer och stora olyckor. Just nér det géller fall dir manniskor
dodats eller skadats sa svart att de inte kan identifieras pa annat sétt bor den
enskildes ritt att bli identifierad vdga tungt. Synpunkter av detta slag har
ocksa framforts av Svenska Kriminalteknikféreningen. Vi anser dérfor att
regeringen bor arbeta vidare med denna fraga och Gvervéga en justering av
lagstiftningen pa denna punkt.

Genetiska sjilvtester

Folkpartiet anser att det finns anledning att kénna oro for utvecklingen av s.k.
genetiska sjélvtester. Tolkningen av ett gentest &dr sdllan okomplicerad. Be-
domningen av vad t.ex. okad risk for nagon genetisk sjukdom innebér kan
vara svar att avgora. Vi anser att det vore 6nskvart om mojlighet till profess-
ionell radgivning alltid kopplades till forsdljningen av genetiska sjélvtester.
Men dessviérre gar inte detta att garantera, eftersom gentester redan idag till-
handahalls via t.ex. Internet och helt utan koppling till expertis. Det &r sist och
slutligen individen sjélv som bestdmmer om hon skall séka information och
kunskap for att kunna gora bésta mdjliga val utifran resultaten av ett sjdlvtest.
Det ar viktigt att det finns kunskap och lyhordhet inom véarden for att méota
upp ett eventuellt 6kat behov av végledning.

Preimplantatorisk genetisk diagnostik (PGD)

PGD innebir att barn med en eller tva fordldrar som har anlag for svar sjuk-
dom kan fodas friska, och att férdldrarna 6verhuvudtaget vill och vagar skaffa
barn. Denna metod &r ur etisk synpunkt béttre dn att gora fosterdiagnostik nér
graviditeten redan &r ett faktum, och att sedan kanske genomgé abort nér
provet visar att barnet kommer att bli sjukt. PGD é&r i grunden positivt. Rege-
ringen foreslar dock att PGD inte skall fi anvdndas med syftet att forsoka fa
ett barn som skall fungera som donator av blodstamceller till ett svért sjukt
syskon (PGD/HLA) utan tillstand av Socialstyrelsen. Tillstand skall endast
ges om det finns “synnerliga skdl”. Kommittén ansdg i sitt betinkande
(2004:20) att det behovs ytterligare underlag for ett stillningstagande om att
tillata PGD/HLA. Regeringen har visserligen en restriktiv hallning, men icke
desto mindre sa kan detta f konsekvenser som idag &r svara att dverblicka
men som av ingen dr onskvérd av etiska skdl. Vi kdnner stor oro for att barn
kan komma att uppleva att de fotts med avsikten att fungera som donator for
en annan individ. Folkpartiet foreslar mot den bakgrunden, och i enlighet med
vad kommittén foreslagit, att PGD/HLA utreds ytterligare innan stillning tas i
denna fraga. Det innebir att riksdagens riktlinjer fran 1995 tills vidare skall
gélla.
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Forsakringsfragor

Regeringen foreslar i lagtexten om genetisk information m.m. en fordndring
som innebdr att avtalet mellan staten och Sveriges Forsdkringsforbund fran
1999 upphdr och ersdtts av lagreglering om generellt forbud att efterforska
eller anvinda genetisk information i samband med avtal. For forsdkringsbola-
gen foreslas dock vissa rimliga undantag fran forbudet géllande personforsék-
ring.

Avtalet mellan staten och forsékringsbolagen har fungerat vil, och det kan
da ifragasittas om en lagstiftning verkligen &r nodvindig. Det har ansetts att
denna modell utgér en smidig form av reglering med hénsyn till behovet av
att fortlopande anpassa denna till den snabba utvecklingen pa omradet. Detta
kunde vara ett gott skdl att vdnta med en eventuell forfattningsreglering.
Folkpartiet anser dock att, utdver de skdl som regeringen framfor, kravet pa
tydlighet gentemot allménheten om individens rittigheter géllande genetisk
integritet innebdr att avtalet ersétts av lagreglering.
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