Enskild motion
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Risker med genetiska kartlaggningar

Forslag till riksdagsbeslut
1. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om behovet av en dversyn
av genetisk konstitution som diskrimineringsgrund och tillkénnager detta for

regeringen.

Bakgrund

Tillkomsten av ny teknik, sérskilt ndr den dr banbrytande och snabbt vinner stor
anvindning, leder inte sillan till att befintliga lagrum som reglerar verksamheten som
tekniken berors av ocksa stills infor nya utmaningar. Ett exempel pé detta dr samhéllets
snabba anpassning till den nya informationsteknologin (it) och behov av att skyndsamt se
over lagar och regler som giller for att vdrna bland annat medborgarnas ritt till personlig
integritet och dganderitt till egenproducerat material sa att inte de manga fordelar som it
for med sig kommer 1 konflikt med andra viktiga och skyddsvirda varden. Ett annat
sadant exempel dr den nya molekylarbiologiska tekniken med genetisk bestimning som
kan komma att patagligt fordndra medicinsk diagnostik, prognosticerande och behandling

1 framtiden.

Mojligheten att idag pa molekyldr nivd kartligga enskilda individers unika
genuppsittning av dna, dess mdjliga kopplingar till f6r individen specifika sjukdomar och
till 6kad risk att pa sikt utveckla vissa sjukdomar eller val av 1dmplig behandling, stéller
nu géllande lagstiftning infor nya problem som kan behdva losas ndgorlunda skyndsamt

for att trygga rattssidkerheten. Exempel pd lagar som dé& berors dr lagen om genetisk
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integritet (2006:351), lagen om medicinsk-tekniska produkter, personuppgiftslagen
(PUL), marknadsforingslagen med flera.

Kopplingen mellan nya tekniker, som hir kan exemplifieras av just tillgéng till it och
mojlighet till DNA-testning, visar pd hur problem med de nuvarande lagrummens
praktiska tillimpning kan uppsta. Man finner idag en bred flora av erbjudanden pa nétet,
av mer eller mindre seridsa aktorer, om individuell genetisk kartlaggning och inte séllan

dartill knuten (medicinsk) “radgivning”.

Om denna verksamhet sker inom ramen for laboratorium som har en anknytning till
hédlso- och sjukvarden si &r sddan verksamhet att betrakta som en ”genetisk
undersokning” enligt lagen om genetisk integritet, vilket det rimligen ockséd dr med de
konsekvenser for medicinsk trovardighet och sidkerhet med mera som exempelvis
foreskrivs 1 hdlso- och sjukvérdslagen, patientsdkerhetslagen med flera lagar som reglerar
medicinsk verksamhet. Om emellertid exakt samma genetiska tester genomfors pa ett
laboratorium som inte har ndgon anknytning till hélso- och sjukvérden dr verksamheten i
lagens mening inte att betrakta som en genetisk undersokning, vilket ocksa gor att all
annan lagstiftning som finns till for att sidkerstélla trovardig och séker hilso- och sjukvard
inte ldngre dr applicerbar pd verksamheten. Bara denna anomali i lagen om genetisk
integritet fOrtjdnar en dversyn, men vi har i denna motion valt att se problemet i en &n

vidare kontext.

Ett exempel pa att mojligheten till individuell genetisk kartliggning stéller dven
internationell lagstiftning infor stora problem &r att Europaradet 2008 valt att utfarda ett
tilldggsprotokoll till konventionen om de ménskliga réttigheterna med inriktning just pa
den medicinska genetikens tekniska genombrott under senare tid. Denna motion &r
skriven 1 ambitionen att nidrma sig en problemstéllning for svensk lagstiftning pa ett
overgripande sétt genom att foresld en oversyn av mdjligheten att skydda individers
genetiska konstitution mot bakgrund av de risker det kan innebéra att sddan information

kan utnyttjas 1 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 forbattrad individuell hilsa och sammantaget ocksa ett forbattrat hilsoldge
for befolkningen. Till potentiella risker hor att ingen — allra minst en ny — teknik ar

2



ofelbar. Indirekta tekniker, det vill sédga att det som analyseras inte dr den faktor som
garanterat ensamt kopplar till det medicinska skeende som avses och som DNA-testning
innebdr, dr mer riskabla for att resultatet ska tolkas fel ur medicinsk synvinkel. Denna risk
for feltolkning av resultat fran ny, indirekt medicinsk teknik kan bade utsitta enskilda
individer f6r risk att bli feltolkade och, om felet sedermera visar sig vara generellt, att en
hel populations diagnostik, prognosticerande (hur utvecklingen for en sjukdom ter sig)

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 drftliga sjukdomar. DNA-tester kan ocksé tillsammans med
olika mer eller mindre kdnda omgivningsfaktorer for en rad folksjukdomar béattre &n

tidigare definiera diagnos, prognos eller val av lamplig behandling.

Man kan se pd DNA-testning ur aspekten som en enskild antingen riktad (mot en eller
flera 1 forvédg definierade specifika DNA-varianter) eller bred sa kallad screenad (det vill
sdga en unders6kning av ménga ospecificerade DNA-varianter pa en gdng) undersokning.
I den mest extrema formen, som ocksa reser de storsta etiska problemen och stéller
nuvarande lagstiftning infor fragor, talar man om sa kallad genetisk populationsscreening

(GPS).

GPS definieras da av att ett storre antal madnniskor undersoks. Dessa ska inte pa
forhand ha nigon kénd forhojd genetisk sjukdomsrisk, och initiativet till sjélva
undersokningen ska ha tagits av ndgon annan @n individerna sjdlva. Nar GPS genomfors
sa kan &dven har potentiella virden och risker identifieras. Till de fGrra hor att
verksamheten eventuellt kan befrimja de testade individernas hélsa eller de testade
individernas autonomi eller sjélvbestimmande eller befrdmja hilsa eller autonomi hos
andra dn de testade individerna (genom okad forstaelse av mekanismer som har betydelse
for sjukdomars uppkomst och behandling). Till riskerna hor bristande forstaelse for vad
resultatet kan medfora hos individerna som undersoks, antingen péd grund av bristféllig
information och végledning eller pa grund av att individerna helt enkelt inte d4r mottagliga
for sddan avancerad information. Detta i sin tur kan skapa onddig oro, risk for
stigmatisering exempelvis genom att anlagsbirare ses som sjuka, vilket 1 sin tur bland
annat kan leda till stérda familjerelationer och, sist men inte minst, odnskad

diskriminering. Till det senare hor exempelvis att olika forsdkringsbolag eller



arbetsgivare kan komma att kriva DNA-testning vars resultat de inte sdkert kan forhalla

sig sa professionellt till som kunskapen om verksamheten kraver.

Motivering

Infor nya tekniker, som exempelvis GPS, kravs dérfor forst en noggrann analys av
potentiella faror, ddrefter en organisation for att undvika faror och en fragestéllning om
farorna ér hanterbara eller for stora for att tillatas. I detta fall dr en sddan fréga om politiker

kan tillata diskriminering péa 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 1 stort. Ett sldende exempel pa detta var ndr den svenska
riksdagen 2006 6ppnade det s& kallade PKU-registret for mojlighet till identifiering av
offren for tsunamikatastrofen i Thailand. Denna atgard efterfoljdes av att manga personer
valde att ldmna detta register, som inte var avsett for identifikation av individer utan for
att forebygga en sérskild sjukdomsrisk. Pa grund av risken for sddana konsekvenser dven
med GPS och annan DNA-testning foreslogs 1 en motion pd detta tema under forra
riksmotet att regeringen skulle Overvdga att inom ramen for géllande
diskrimineringslagstiftning vid lampligt tillfille goéra en Oversyn av mdjligheten att
analysera om sjdlva den genetiska konstitutionen 1 framtiden kan komma att laggas till

som ytterligare en grund for diskriminering.

Nér utskottet behandlade motionen avslog man den endast med motivering att
fragestdllningen tidigare hade handlagts av utskottet. Det stimmer, men det var nu ett tag
sedan, och det avslagmotiv som da anfordes star att finna i betdnkande 2011/12:AU11
dir det bland annat star att I4sa att utskottet konstaterar, i likhet med motiondrerna, att
genetisk information som hanteras inom hélso- och sjukvarden och inom medicinsk
forskning dr skyddad enligt lagen (2006:351) om genetisk integritet m.m. Utskottet
noterar att regeringen i forarbetena (prop. 2005/06:64) till lagen anférde bland annat

foljande i1 frdga om diskriminering pa grundval av genetisk information (s. 55):

”Som tidigare framhallits finns det dnnu inga konkreta exempel pé att ndgon skaffat
sig kinnedom om genetisk information som ror ndgon annan, och det ar darfor tills vidare
osdkert hur stort behovet av straffskydd egentligen dr. Det dr tamligen létt att forestéilla
sig att genetisk information 1 orétta hinder skulle kunna anvéndas i diskriminerande syfte.
I 6vrigt dr det ndrmast en spekulation att som skél for en kriminalisering anfora att ett
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forbud behovs for att forebygga att ndgon olovligen bereder sig tillgdng till genetisk
information i skandaliseringssyfte, politiskt syfte, for utpressning eller bara for skvaller
och fortal. Redan i dag finns flera olika lagar som straftbeldgger olika former av
diskriminering som skulle kunna begés av ndgon med kdnnedom om en annan persons
genetiska information. Regeringen ansdg att frigan om en mer Ilangtgdende
skyddslagstiftning fick provas i ljuset av de behov som eventuellt kunde komma att uppsta

till foljd av en framtida utveckling.”

Ovanstaende citat &r ett bevis pd en hipnadsvéickande naiv instéllning till hur genetiskt
material kan komma att utnyttjas till stor nackdel for enskilda personer om inte

utvecklingen aktivt f6ljs upp dven av lagstiftaren pd omridet.

Da utskottet foregdende ar konstaterade att: Utskottet vilkomnar vidare att regeringen
1 januari 2014 tillsatte en utredning om béttre mojligheter att motverka diskriminering.
Utredningen har till uppgift att foresld hur arbetet mot diskriminering kan organiseras och
effektiviseras (dir. 2014:10, 2014:79). Syftet med utredningen ar att ge forslag som
sdkerstéller goda forutsittningar for personer som utsétts for diskriminering att ta till vara
sina rattigheter. Uppdraget ska redovisas senast den 18 december 2015. Utskottet kommer
att folja det fortsatta arbetet med stort intresse.”, finns all anledning att fundera 6ver om
inte utskottet kunde vara dn mer aktivt dn sa givet det resonemang som fors i denna

motion?

Vi foresldr darfor, givet den snabba utvecklingen pd genetikens omrade, att den nu
aktuella utredningen om battre mdjligheter att motverka diskriminering ges ett
tillaggsdirektiv som analyserar fragan om fOrutsittningarna for att infora genetisk
konstitution som en sérskild diskrimineringsgrund. Vi vill att riksdagen med bifall till

denna motion ger regeringen detta tillkdnna.
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