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Sammanfattning

I betéinkandet behandlas regeringens skrivelse 1998/99:136, Genetisk integ-
ritet, och sex motionsyrkanden som véckts med anledning av skrivelsen. Vi-
dare behandlas nio motionsyrkanden frdn den allménna motionstiden 1998
samt tvd motionsyrkanden frdn den allmdnna motionstiden 1999.

Regeringen tillkdnnager i skrivelsen sin avsikt att nu tillkalla en parlamenta-
risk kommitté med foretrddare for samtliga riksdagspartier med uppdrag att
lagga fram ett samlat forslag till hur det pa alla samhéllsomraden skall kunna
garanteras att ndgon diskriminering pa grund av det genetiska arvet inte sker.

Utskottet anser att kommitténs uppdrag bor bli sa heltickande som mojligt.
Kommitténs arbete bor dérfor inte begransas till att endast avse fragor som
berdr diskriminering pa grund av det genetiska arvet utan med ett helhets-
perspektiv dven belysa andra fragestéllningar, bl.a. sidana som berors i flera
av motionerna.

Utskottet avstyrker ddrmed samtliga motioner och foreslar att riksdagen
lagger skrivelsen till handlingarna.

I betidnkandet finns en reservation och ett sarskilt yttrande.

Regeringens skrivelse

I skrivelsen, som beslutades i juni 1999, beskriver regeringen anvindningen
av genetiska undersokningar och dessas anvéndbarhet inom hélso- och sjuk-
vardsomradet, arbetslivsomradet samt forsdkringsomradet. Internationella
forhallanden och de etiska aspekterna pa anvidndningen av genetiska under-
s6kningar redovisas ocksa. Vidare gors en genomgéang av de specifika pro-
blem som é&r férknippade med anvidndningen av genetiska undersékningar pa
forsakringsomradet. Regeringen tillkdnnager sin avsikt att tillkalla en parla-
mentarisk kommitté med foretradare for alla riksdagspartier med uppdrag att
lagga fram ett samlat forslag till hur det pé alla samhéllsomraden skall kunna
garanteras att ndgon diskriminering pa grund av det genetiska arvet inte sker.
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Motionerna
Motioner viackta med anledning av regeringens skrivelse

1999/2000:So015 av Kerstin Heinemann m.fl. (fp) vari yrkas

1. att riksdagen som sin mening ger regeringen till kdnna vad i motionen
anforts om forbud mot genetiska tester i arbetslivet,

2. att riksdagen som sin mening ger regeringen till kdnna vad i motionen
anforts om ett samarbete mellan den av regeringen foreslagna parlamenta-
riska kommittén om genetisk integritet och den kommande utredningen om
personlig integritet,

3. att riksdagen som sin mening ger regeringen till kénna vad i motionen
anforts om en utredning om biobankernas anviandning.

1999/2000:So16 av Chris Heister m.fl. (m) vari yrkas att riksdagen som sin
mening ger regeringen till kidnna vad i motionen anférts om behovet av ett
helhetsgrepp pa foreliggande omrade.

1999/2000:So17 av Kenneth Johansson m.fl. (c) vari yrkas

1. att riksdagen som sin mening ger regeringen till kénna vad i motionen
anforts om ett forstarkt skydd for individens genetiska integritet,

2. att riksdagen begér att regeringen snarast aterkommer med forslag om
skarpt integritetsskydd.

Motioner vickta under allmidnna motionstiden 1998

1998/99:S0201 av Ingrid Burman m.fl. (v) vari yrkas att riksdagen hos rege-
ringen begér en expertutredning med uppgift att ldmna forslag till lag som
reglerar fosterdiagnostiken enligt vad i motionen anforts.

1998/99:S0216 av Barbro Westerholm (fp) vari yrkas att riksdagen som sin
mening ger regeringen till kdnna vad i motionen anforts om tillséttning av en
parlamentarisk utredning om gentester pa ménniska.

1998/99:S0302 av Tuve Skanberg och Amanda Gronlund (kd) vari yrkas att
riksdagen hos regeringen begér forslag om en lag som forbjuder kloning av
ménskliga celler.

1998/99:S0340 av Inger Davidson m.fl. (kd) vari yrkas

3. att riksdagen som sin mening ger regeringen till kénna vad i motionen
anforts om forbud mot kloning p& ménskliga embryon,

4. att riksdagen som sin mening ger regeringen till kdnna vad i motionen
anforts om fosterdiagnostik i livets tjénst,

5. att riksdagen som sin mening ger regeringen till kdnna vad i motionen
anforts om genetiska test for vuxna,

6. att riksdagen som sin mening ger regeringen till kénna vad i motionen
anforts om genetisk integritet och sekretess,

7. att riksdagen som sin mening ger regeringen till kdnna vad i motionen
anforts om genterapi pé konsceller.
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1998/99:S0344 av Ewa Thalén Finné (m) vari yrkas att riksdagen som sin
mening ger regeringen till kdnna vad i motionen anforts om genetiska under-
sokningsresultat.

Motion vickt under allmédnna motionstiden 1999

1999/2000:Ub479 av Ulla-Britt Hagstrom (kd) vari yrkas
1. att riksdagen som sin mening ger regeringen till kénna vad i motionen
anforts om behovet av regler och lagstiftning inom genteknikomradet,
2. att riksdagen som sin mening ger regeringen till k&nna vad i motionen
anforts om ansvaret for gentester.

Utskottet
Skrivelsen i huvuddrag

Regeringen ldmnar i skrivelsen en redogorelse for det beredningsarbete som
bedrivits med anledning av socialutskottets av riksdagen godkénda uttalan-
den angaende anvéndning av genteknik pd ménniska och de atgérder som
vidtagits for att stirka den enskilda ménniskans genetiska integritet.

Vidare lamnas i skrivelsen en redogorelse for Europaradets konvention
fran ar 1996 om miénskliga rittigheter och biomedicin, framfor allt de delar
som avser forbud mot diskriminering pa grund av det genetiska arvet.

Regeringen ldmnar ocksd en redogérelse for det avtal som traffats mellan
staten och Sveriges Forsdkringsforbund om genetiska undersokningar, vilket
syftar till att stirka den enskildes skydd mot diskriminering pa grund av det
genetiska arvet i kontakterna med forsékringsbolagen.

Regeringen har av det beredningsarbete som redovisas dragit slutsatsen att
det dr nodvéndigt att skapa béttre garantier for att genetisk information om
den enskilda ménniskan inte missbrukas eller anvédnds pd ett sitt som dr
diskriminerande for den enskilde, men att det for ndrvarande inte dr mojligt
att infora en heltidckande reglering av anvéndningen av genetisk information.
Det har bedomts att utformningen av skyddet for den genetiska integriteten
behover dvervégas ytterligare, bl.a. pa arbetslivets omrade.

Enligt regeringen innebér de dtaganden som forsékringsbranschen gjort i
det hdr nimnda avtalet att skyddet for den genetiska integriteten stérkts och
att dessa ataganden vil star i Gverensstimmelse med det synsitt som Euro-
paradskonventionen ger uttryck for. Regeringen har ansett att fragan om hur
skyddet for den genetiska integriteten slutligt skall utformas dr sa komplex
att den forst bor overvdagas i en kommitté dar samtliga riksdagspartier ar
foretrddda. Regeringen har for avsikt att tillsétta en parlamentarisk kommitté
med uppdrag att 1agga fram forslag till hur det pa alla samhéllsomraden skall
kunna garanteras att ndgon diskriminering pa grund av det genetiska arvet
inte sker.
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Etiska aspekter i skrivelsen

Enligt regeringen utgoér det faktum att information om en individs arvsanlag
skulle kunna missbrukas av andra ett hot mot den personliga integriteten. En
individ kan, utifrén resultatet av en genetisk undersdkning, 16pa risk att dis-
krimineras pa grund av sina arvsanlag.

Regeringen anfor att det finns tva viktiga aspekter som &r aktuella i det hiar
sammanhanget. Den ena &r att andra inte skall fi veta nagot om de egna
arvsanlagen, dvs. det behdvs ett skydd mot intrdng fran tredje man. Den
andra &r rétten att slippa veta nagot, dvs. rétten att inte behdva fa reda pa
nagot om sina egna arvsanlag eller att bli respekterad for att man inte vill
veta ndgot om sitt framtida sjukdomsdde.

Enligt regeringen kan rétten att andra inte skall fa veta ndgot om ens arvs-
anlag eller att man sjélv inte skall behdva fa veta ocksa uttryckas som rétten
att ha en privat sfar eller ritten till personlig integritet. Personlig integritet
handlar bl.a. om att sjélv férfoga 6ver information om den egna personen, att
ha rétten att behdlla vissa saker for sig sjilv. Genetisk integritet &r en del av
den personliga integriteten.

Det uppges i skrivelsen att en forsta forutséttning for att kunna skydda sin
integritet dr att man kan utdva sjdlvbestdmmande. 1 det hir sammanhanget
giller det bl.a. mgjligheten att sjélv séga ja eller nej till en genetisk under-
sokning eller att forfoga dver resultatet av en utford undersokning.

Regeringen slér fast att det borde vara en sjdlvklarhet att andra mot ens
egen vilja inte skall kunna f4 veta nigot om den egna genuppséttningen.
Enligt sjélvbestimmandeprincipen, som dr en vil etablerad princip inom
medicinsk etik, skall individen sjdlv avgoéra en sa viktig frdga som att ge-
nomgé en genetisk undersékning och individen bor dd ocksd forfoga dver
resultatet.

For att kunna utdva sjdlvbestimmande maste man enligt regeringen vara
vél informerad. Man maste kénna till vilka forutsittningar och konsekvenser
som géller for olika handlingsalternativ. Sjdlvbestimmande forutsitter alltsa
saklig och korrekt information.

Enligt regeringen maéste sjalvklart savil ett genomgaende av en genetisk
undersokning som ett utlimnande av resultatet (vare sig det ar till den under-
sokte sjélv eller till utomstaende) bygga pa den undersoktes samtycke. In-
formerat samtycke dr en forutsittning for sjalvbestimmande. Kravet pa in-
formerat samtycke tillméts stor betydelse i medicinsk etik.

Av skrivelsen framgér att den testade kan samtycka till att en arbetsgivare
eller ett forsdkringsbolag far ta del av undersdkningsresultaten vilka ju nor-
malt dr sekretessbelagda. En person som soker ett arbete och gérna vill ha det
arbetet kan uppleva det som ett krav frén den blivande arbetsgivarens sida att
samtycka till att ldmna ut uppgifterna. I praktiken har det informerade fri-
villiga samtycket d& forvandlats till ett krav.

Regeringen anser att det framfor allt av etiska skil &r nddvéndigt att skapa
béttre garantier for att genetisk information om den enskilda ménniskan inte
missbrukas eller anvinds pa ett sitt som diskriminerar den enskilde.

Regeringen anfor att samtidigt som det finns medicinska skél att i vissa fall
genomfora genetiska undersokningar finns det ocksa risk for bruk av resul-
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tatet i andra syften. Det finns darfor skal att 6verviaga hur genetisk informa-
tion skall fa anvdndas och av vem. Fragan é&r alltsd vem som skall fa ta del av
den information om é&rftliga sjukdomar som man kan fa genom genetisk dia-
gnostik. Gentekniken reser en rad fragor. Forsdkringsbolag skulle kunna
begéra att forsdkringstagare kan visa intyg pa att han eller hon inte bér pa
anlag for vissa sjukdomar. Detta i sin tur kan leda till att mdnga méanniskor
kénner press pa sig att lata utfora diagnostik fast de kanske inte alls vill fa
den kunskap en diagnostisk undersdkning kan ge. Genetiska undersdkningar
kan komma i konflikt med skyddet av den personliga integriteten.

I skrivelsen belyser regeringen att hur resultaten av genetiska undersok-
ningar far anvéndas ocksé i hog grad &r en fraga om fortroendet for hilso-
och sjukvdrden. Om ménniskor inte vdgar genomgé en genetisk undersok-
ning, dirfor att de tror att detta kan leda till diskriminering, kan det fa en rad
negativa konsekvenser for individen, men ocksa for samhéllet som helhet. En
viktig grundlidggande princip dr att den enskilde har rdtt att inte veta ndgot
om sin genetiska status. Ingen bor vara tvungen att genomgé en genetisk
undersokning. Var och en av oss har ritt att sjdlva avgdra om vi vill veta
ndgot om vért framtida sjukdomsdde eller de risker vi loper. Med hénsyn till
att tredje man, sérskilt forsakrings- eller arbetsgivare, skulle kunna anvénda
genetisk information, sé att detta resulterar i diskriminering av personer som
16per risk eller som man tror 16per risk att utveckla nagon érftlig sjukdom,
talar starka skél for att ndgon form av reglering av anvidndningen av genetisk
information bor genomforas. Vid beddmningen av behovet av en reglering
vad géller ritten till genetisk information maste Europaradets konvention om
ménskliga réttigheter och biomedicin beaktas. Sverige har undertecknat
konventionen och har for avsikt att efter ytterligare beredning ratificera den-
samma.

Ett avtal har nyligen triffats mellan staten och Sveriges Forsdk-
ringsforbund som medfor ett forbattrat skydd for den enskilde mot diskrimi-
nering pa grund av det genetiska arvet da enskilda liv- och sjukférsékringar
tecknas. Pé arbetsmarknadens omrade har det visat sig finnas behov av ytter-
ligare 6verviaganden om hur de nédvéndiga garantierna mot diskriminering
pa grund av det genetiska arvet skall utformas och av att fragan behdver
belysas i ett storre sammanhang.

Enligt regeringens beddmning dr fragan om den genetiska integriteten
sammansatt och av sddan karaktdr att en Overgripande utredning forst bor
goras av en kommitté med foretrddare for samtliga de politiska partierna i
riksdagen, innan slutlig stéllning kan tas till hur skyddet av den genetiska
integriteten skall vara utformat i vart samhélle. Regeringen avser, enligt
skrivelsen, att inom kort tillkalla en parlamentarisk kommitté med uppdrag
att ldgga fram ett samlat forslag till hur det pa alla samhéllsomraden skall
kunna garanteras att nagon diskriminering pé grund av det genetiska arvet
inte sker. Avsikten dr att kommitténs arbete ocksa skall kunna utgdra un-
derlag for en ratificering av Europarddskonventionen om ménskliga réttig-
heter och biomedicin.
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Motionerna
I anledning av skrivelsen har tre motioner véckts.

I motion 1999/2000:S016 av Chris Heister m.fl. (m) hemstélls att riksdagen
som sin mening ger regeringen till kdnna vad i motionen anforts om behovet
av ett helhetsgrepp pé foreliggande omrade. Enligt motionérerna utgor fragor
om genetisk integritet en alltmer betydelsefull del av den personliga in-
tegriteten. Regeringens, i skrivelsen, aviserade planer att lata tillsétta en par-
lamentarisk kommitté pa omradet vilkomnas. En utgangspunkt for en sddan
parlamentarisk kommitté bor vara ett helhetsgrepp dver hela komplexet av
etik, integritet och risker/mojligheter vid genetisk diagnostik. En av nyckel-
frgorna for utredningen méste vara vem som dger den genetiska informatio-
nen. Var sitter individens rétt till integritet upp grénser? Hur, nir och av vem
fér kunskapen anvéndas och spridas i forskning, i offentlig sektor och i det
privata néringslivet? Individens integritet méste védrnas s& ldngt mojligt.
Sasom kommitténs uppdrag utformats med en fokusering uteslutande pa
diskrimineringsaspekterna riskerar de viktiga frdgorna om genteknikens
langsiktiga mojligheter och faror att forsummas. Det finns en utbredd dvertro
pa att alla problem kan 16sas med nya regleringar. Innan nya regleringar
Overvdgs dr det, enligt motiondrerna, ett minimikrav att det faktiskt finns
dokumenterade problem med genetisk diskriminering.

1 motion 1999/2000:So17 av Kenneth Johansson m.fl. (c) begirs ett till-
kénnagivande att riksdagen som sin mening ger regeringen till kénna vad i
motionen anforts om ett forstirkt skydd for individens genetiska integritet
(vrkande 1) och att riksdagen begir att regeringen snarast aterkommer med
forslag om skérpt integritetsskydd (yrkande 2). Motionédrerna anger att ut-
vecklingen av biotekniken gér snabbt. Det dr dérfor viktigt att frigan om hur
den genetiska informationen fér hanteras inte forhalas utan att ramar harfor
sétts upp. Den enskilda ménniskan dger den genetiska informationen. Lag-
stiftningen bor utformas sa att det enligt huvudregeln blir forbjudet att efter-
fraga genetisk information. Regeringen bor snarast aterkomma till riksdagen
med forslag till skérpt integritetsskydd.

1 motion 1999/2000:S015 av Kerstin Heinemann m.fl. (fp) hemstills att rege-
ringen skall ges till kénna vad i motionen anforts om forbud mot genetiska
tester i arbetslivet (yrkande 1). Motiondrerna anser att skrivelsen borde ha
innehéllit ett forslag till forbud for arbetsgivare att krava eller anvinda gene-
tiska analyser i arbetslivet i avvaktan pa den parlamentariska kommitténs
utredning. Utvecklingen av farmakogenetiken gér mycket snabbt. Detta
innebdr att for individen integritetskénslig information kan inhdmtas. Denna
information far inte komma i orétta hinder. Motionirerna hemstiller vidare
att riksdagen som sin mening skall ge regeringen till kinna vad i motionen
anforts om ett samarbete mellan den av regeringen foreslagna parlamenta-
riska kommittén om genetisk integritet och den kommande utredningen om
personlig integritet (yrkande 2). Eftersom drogtestning och genetiska tester
innebdr likartade etiska problem &4r det viktigt att det av direktiven till utred-
ningen om personlig integritet och av direktiven till den i skrivelsen fore-
slagna parlamentariska kommittén framgar att de béda utredningarna skall
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genomforas i ndra samarbete. Motiondrerna hemstéller slutligen att riksdagen
som sin mening skall ge regeringen till kdnna vad i motionen anforts om
utredning om biobankernas anviandning (yrkande 3). Motiondrerna uppger att
biobankerna &r viktiga hjédlpmedel vid utprovningen av nya, sékrare ldkeme-
del dir man tar hénsyn till individens arftliga féorméga att bryta ner olika
ladkemedel. Samtidigt kan informationen vara integritetskénslig och den
genetiska informationen angar inte bara den undersdkta individen utan ocksé
dennes sléktingar. Den av regeringen foreslagna parlamentariska utredningen
bor ocksé behandla denna fraga pa grund av dess etiska komplexitet.

Flera motioner fran den allmdnna motionstiden 1998 och 1999 beror ocksé
olika genetiska frigestdllningar. I motion 1998/99:So344 av Ewa Thalén
Finné (m) begérs att riksdagen som sin mening ger regeringen till kinna vad
1 motionen anforts om genetiska undersokningsresultat. Enligt motionérens
uppfattning borde, for att skydda den personliga integriteten, genetiska
undersokningsresultat omedelbart sekretessbeldggas. 1 motion
1998/99:50201 av Ingrid Burman m.fl. (v) hemstills att riksdagen hos rege-
ringen begér en expertutredning med uppgift att ldmna forslag till lag som
reglerar fosterdiagnostiken. Motiondrerna anfor att det ofédda barnets rétt till
integritet och sekretess bor lagfastas. I annat fall kan det bli fritt fram for
forsakringsbolag och framtida arbetsgivare att efterfraga resultat av gjorda
undersdkningar. Motionérerna vill begrdnsa fosterdiagnostiken sa att forsk-
ningens resultat inte far anvidndas i kommersiella eller diskriminerande syf-
ten.

1 motion 1998/99:50340 av Inger Davidson m.fl. (kd) hemstélls att riksdagen
som sin mening ger regeringen till kdnna vad i motionen anférts om forbud
mot kloning pd ménskliga embryon (yrkande 3). Motiondrerna anfor att
kloning av ménskliga embryon &r en etiskt icke godtagbar krankning av
ménniskans integritet. Ett i stort sett likalydande yrkande har framforts av
Tuve Skdanberg och Amanda Grénlund (kd) i motion 1998/99:S0302. Mot-
iondrerna hemstéiller att riksdagen hos regeringen begir forslag om en lag
som forbjuder kloning av minskliga celler. I motion 1998/99:S0340 hem-
stélls vidare att riksdagen som sin mening ger regeringen till kdnna vad i
motionen anforts om dels fosterdiagnostik i livets tjanst (yrkande 4), dels
genetiska test for vuxna (yrkande 5). 1 yrkande 6 hemstills att riksdagen som
sin mening ger regeringen till kdnna vad i motionen anforts om genetisk
integritet och sekretess. Slutligen hemstélls i motion 1998/99:S0340 att riks-
dagen som sin mening ger regeringen till kdnna vad i motionen anforts om
genterapi pa konsceller (yrkande 7). Motiondrerna betonar att genterapi pa
konsceller (4gg och spermier) har en annan innebdrd dn genterapi pa soma-
tiska celler. Genterapi pd konsceller drvs av foljande generationer och inne-
bar foljaktligen fordndringar for all framtid i motsats till fordndringar i
kroppsceller som dér med kroppen. I motion 1998/99:S0216 av Barbro Wes-
terholm (fp) hemstills att riksdagen som sin mening ger regeringen till kinna
vad i motionen anforts om tillsdttning av en parlamentarisk utredning om
gentester pad ménniska.
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I motion 1999/2000:Ub479 av Ulla-Britt Hagstrom (kd) hemstélls att riksda-
gen som sin mening ger regeringen till kdnna vad i motionen anforts om dels
behovet av regler och lagstiftning inom genteknikomradet (yrkande 1), dels
ansvaret for gentester (yrkande 2). Enligt motiondren har privata analyslabo-
ratorier med multinationell inriktning, mottagit och utfort gentestning som
uppdrag. Att multinationella foretag sdljer och kdper patent pa forskningen
om generna, inger stark oro hos ménga. Med avsaknad av lagstiftning pa
omradet uppstar stora etiska problem. Sjukhus och forskningsinstitutioner
kommer pa detta sitt helt i hinderna pé foretaget. De biobanker som finns i
bl.a. Sverige, Danmark och Norge har vidare vickt speciellt intresse pa
grund av lédndernas lédnga tradition av offentliga register. Gentesterna maste
kunna genomf6ras under ordnade former under sjukvardens och den medi-
cinska forskningens ansvar.

Bakgrund m.m.

Gen-etik-kommittén tog i sitt betdnkande Genetisk integritet (SOU 1984:88)
upp fragan om sekretesslagen (1980:100) borde dndras sé att den enskilde
inte skulle kunna ge sitt samtycke till att genetiska data rérande honom blev
tillgéngliga for tredje part, t.ex. arbetsgivare eller forsdkringsbolag. Kom-
mittén ansag emellertid att en sadan inskrédnkning skulle innebéra ett intrang i
den enskildes sjdlvbestimmanderétt som skulle vara svért att férsvara och
foreslog dérfor ingen dndring hérvidlag.

I regeringens proposition Om anvindning av genteknik pa mdnniska m.m.
(prop. 1990/91:52) anforde foredragande statsradet att det enligt hennes
mening inte fanns skél att sdrbehandla den genetiska informationen utan att
denna i princip borde behandlas p4 samma sétt som annan integritetskénslig
information. Detta innebér att dessa uppgifter i likhet med annan medicinsk
information 1 princip inte far ldmnas ut till t.ex. arbetsgivare eller forsik-
ringsbolag utan den enskildes medgivande. Statsradet utgick emellertid frén
att Socialstyrelsen noggrant skulle folja utvecklingen och vid behov aktuali-
sera frigan om komplettering genom lagstiftning eller pd annat sétt. Statsra-
det forutsatte ocksa att Medicinsk-etiska radet som ett led i sitt arbete med att
folja utvecklingen pa genteknikens omrade skulle beakta det behov av for-
stirkt informationsskydd som kunde uppkomma om forutséttningarna dndra-
des. 1 propositionen foreslogs en lag om anvéndning av viss genteknik vid
allménna hélsoundersdkningar. Denna lag dr nu den enda lagreglering som
finns pa genteknikens omrade inom hélso- och sjukvérden.

Utskottet framhdll i sitt av riksdagen godkdnda betédnkande 7990/91:SoU10
Anvindning av genteknik pd mdnniska m.m. (rskr. 1990/91:114) att det finns
en risk for att den enskildes samtycke till att efterge sekretessen betrdffande
genetisk information blir illusorisk om samtycke utgdr ett krav for att fa en
anstdllning eller ritt att teckna en forsdkring. I likhet med Gen-etik-
kommittén ansdg utskottet att detta inte utgor tillrdckliga skdl for att in-
skrénka den enskildes sjdlvbestimmanderdtt. Med anledning av en fp-motion
om skyddet for journaluppgifter om genetiska data anforde utskottet att rege-
ringen borde aterkomma till riksdagen med forslag om hur oetiska krav, t.ex.
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fran arbetsgivare eller forsdkringsbolag, pa tillgang till genetiska data skall
kunna hindras. Vad utskottet anférde gavs regeringen till kdnna. I samma
betidnkande behandlades fragan om genterapi pd konsceller, s. 21 f. Utskottet
tillstyrkte darvid ett lagforslag som innebér dels ett forbud mot sddana forsok
pa befruktade dgg fran ménniskor som syftar till utveckling av metoder for
att astadkomma genterapi pa konsceller, dels ett absolut forbud mot att i en
kvinna fora in befruktade dgg som varit utsatta for forsok.

Av andra paragrafen lag (1991:115) om dtgdrder i forsknings- eller behand-
lingssyfte med befruktade dgg fran mdnniska foljer att forsok i forsknings-
eller behandlingssyfte pa befruktade 4gg inte fir ha till syfte att utveckla
metoder for att dstadkomma effekter som kan gé i arv. Av lagens fjérde
paragraf fGljer vidare att befruktade dgg som varit foremal for forsok i
forsknings- eller behandlingssyfte inte far foras in i en kvinnas kropp.

Niér genetisk diagnostik gors pa begéran av en enskild eller i samband med
en allmin hilsoundersdkning &r patientjournallagen (1985:562) tillamplig.
Detta innebdr att uppgifter om en genetisk undersdkning fors in i den enskil-
des patientjournal. Det dr saledes via den enskilde sjdlv eller via héilso- och
sjukvérdens handlingar som forsékringsbolag eller arbetsgivare kan fa till-
gang till uppgifter om huruvida en enskild person har genomgétt ndgon gene-
tisk undersokning och om utfallet av en sddan undersokning. For uppgifter i
en patientjournal dger, vad betriffar den allminna hélso- och sjukvérden,
sekretesslagens bestimmelser tillimpning. Vad géller patientjournaler inom
den enskilda hélso- och sjukvérden finns det bestimmelser av motsvarande
innebord i lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pd hélso- och sjukvdrdens
omrdde.

Statens medicinsk-etiska rdad har i april 1995, i enlighet med Socialdeparte-
mentets uppdrag, (dnr S94/1550/S), lamnat synpunkter pa vissa fragor i
samband med befruktning utanfor kroppen. Radet fann dérvid att ett behov
av lagstiftning for att forbjuda kloning genom celldelning forelag. Radet
beddmde att detta borde ske genom exempelvis ett tilligg till lagen
(1991:115) om atgédrder i forsknings- och behandlingssyfte med befruktade
dgg frdn ménniska.

Regeringen har i ett beslut den 17 juni 1999 givit Socialstyrelsen i uppdrag
att gora en Oversyn av fragor som é&r forknippade med anvéndning av hu-
manbiologiskt material i biobanker samt att ldmna ett forslag till en sdrskild
lagstiftning om biobanker. Uppdraget skall redovisas till regeringen senast
den 1 maj 2000.

Regeringen har vidare i ett beslut den 23 september 1999 kallat en sérskild
utredare att se 6ver behovet av lagstiftning eller andra atgérder for att stirka
skyddet av den enskildes personliga integritet i arbetslivet. Enligt direktiven
for uppdraget skall det i Gversynen i forsta hand ingd fragor om anvéndning
av drogtester och andra medicinska kontroller samt fradgor om anvéndning av
persondatorer, elektronisk post och Internet i arbetet. Uppdraget skall redovi-
sas senast den 1 april 2001.
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Utskottets bedomning

I skrivelsen tillkénnager regeringen sin avsikt att nu tillkalla en parlamenta-
risk kommitté med foretrddare for samtliga riksdagspartier med uppdrag att
lagga fram ett samlat forslag till hur det pd alla samhédllsomrdden skall kunna
garanteras att ndgon diskriminering pa grund av det genetiska arvet inte sker.

Utskottet anser att kommitténs uppdrag bor bli s heltickande som mojligt.
Kommitténs arbete bor déirfor inte begransas till att endast avse frAgor som
berér diskriminering pé grund av det genetiska arvet utan med ett helhets-
perspektiv dven belysa andra fragestéllningar, bl.a. sidana som berors i flera
av motionerna.

De synpunkter som framforts i motionerna 1998/99:S0216 (fp) och
1999/2000:S017 (c) dverensstimmer i stort med de synpunkter som rege-
ringen framfort i skrivelsen. Med det vidgade perspektiv som den parlamen-
tariska kommittén enligt utskottets nyss redovisade uppfattning bér ha far
dven motionerna 1998/99:S0201 (v), 1998/99:S0302 (kd), 1998/99:S0340
(kd) yrkandena 3-6, 1999/2000:Sol5 (fp) yrkande 2 och 1999/2000:Sol16
(m) anses i huvudsak tillgodosedda. Utskottets bedomning &r séledes att
direktiven for den kommande utredningen utformas pa sadant sétt att det som
tas upp i motionerna kommer att belysas.

Genom det uppdrag som regeringen givit Socialstyrelsen att gora en over-
syn av de frdgor som dr forknippade med anviandning av humanbiologiskt
material 1 biobanker anser utskottet att motionerna 1999/2000:Sol5 (fp),
yrkande 3, och 1999/2000:Ub 479 (kd) i huvudsak ér tillgodosedda.

Vidare dr motion 1999/2000:So15 (fp) yrkande 1 tillgodosedd genom re-
geringens beslut att kalla en sérskild utredare att se Gver behovet av lag-
stiftning eller andra atgérder for att stdrka skyddet av den enskildes person-
liga integritet i arbetslivet.

Av vad utskottet redovisat tidigare framgér att motion 1998/99:S0340 (kd)
yrkande 7 och motion 1998/99:S0344 (m) far anses tillgodosedda och av-
styrks.

Skrivelsen ldggs till handlingarna.

Hemstéllan

Utskottet hemstéller

1. betriffande direktiven for utredningen
att riksdagen avslar motionerna 1998/99:S0201, 1998/99:So0216,
1998/99:S0302, 1998/99:S0340 yrkandena 3-6, 1999/2000:So15 yr-
kande 2, 1999/2000:S016 och 1999/2000:So17,

2. betrdffande biobanker
att riksdagen avslar motionerna 1999/2000:Sol5 yrkande 3 och
1999/2000:Ub479,

3. betrdffande integritet i arbetslivet
att riksdagen avslar motion 1999/2000:So15 yrkande 1,

res. (fp)
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4. betriffande vissa lagstiftningsfrdagor
att riksdagen avsldr motionerna 1998/99:S0340 yrkande 7 och
1998/99:S0344,

5. betriffande regeringens skrivelse
att riksdagen ldgger regeringens skrivelse till handlingarna.

Stockholm den 4 november 1999

Pa socialutskottets vignar

Ingrid Burman

I beslutet har deltagit: Ingrid Burman (v), Chris Heister (m), Susanne
Eberstein (s), Margareta Israelsson (s), Rinaldo Karlsson (s), Chatrine Péls-
son (kd), Leif Carlson (m), Hans Karlsson (s), Hans Hjortzberg-Nordlund
(m), Conny Ohman (s), Elisebeht Markstrém (s), Rolf Olsson (v), Lars Gus-
tafsson (kd), Cristina Husmark Pehrsson (m), Thomas Julin (mp), Kenneth
Johansson (c) och Kerstin Heinemann (fp).

Reservation
Kerstin Heinemann (fp) anser

dels att den del av utskottets betinkande som pa s. 10 borjar med ”Vidare ar
motion” och slutar med i arbetslivet” bort ha foljande lydelse:

Utskottet delar stillningstagandet i motion Sol5 (fp) att det, i avvaktan pa
den parlamentariska kommitténs utredning, behdvs ett forbud for arbetsgi-
vare att kréva eller anvinda genetiska analyser i samband med anstéllning i
arbetslivet. Skélet for detta dr att utvecklingen av farmakogenetiken nu gar
mycket snabbt. Farmakogenetiken innebdr att man kartligger genetiska
markorer som ger oss kunskap om hur olika individer bryter ner likemedel.
Den informationen kan innebéra stora mojligheter att figursy likemedel for
patienter med béttre effekt och minskad risk for biverkningar som resultat.
Men den kunskapen kan sannolikt dven anvéndas for att gora genetiska ana-
lyser av vilka individer som l6per hilsorisker i vissa arbetsmiljoer alternativt
kan anpassas till desamma. Den informationen dr mycket integritetskénslig
och far inte komma i orétta hander. Regeringen bor snarast dterkomma med
ett forslag till riksdagen.

Vad utskottet nu anfort bor riksdagen med anledning av motion
1999/2000:So15 (fp) yrkande 1 som sin mening ge regeringen till kénna.

dels att utskottets hemstéllan under 3 bort ha foljande lydelse:
3. betrdaffande integritet i arbetslivet
att riksdagen med anledning av motion 1999/2000:So15 yrkande 1
som sin mening ger regeringen till kiinna vad utskottet anfort,
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Sérskilt yttrande
Kenneth Johansson (c) anfor:

Fragor som ror genetisk integritet har varit foremél for utredningar sedan &r
1984 da Gen-etik-kommittén tog upp sekretessfrdgorna. Den enda lagstift-
ning som finns inom hélso- och sjukvarden inférdes med anledning av pro-
positionen Anvéndning av genteknik pd ménniska (prop. 1990/91:52). Det ér
glddjande att utskottet dr enigt om att den kommande parlamentariska utred-
ningen bor fa i uppdrag att anldgga ett helhetsperspektiv pa frigorna. Mot
bakgrund av den brist pd lagstiftningsédtgérder som redovisats ovan, och da
de betdnkanden som kommit frén de olika kortutredningarna inte har resulte-
rat 1 ndgra forslag till riksdagen, anser jag det utomordentligt angeldget att
det arbete som den kommande parlamentariska kommittén utfor snarast re-
sulterar i ett forslag till lagstiftning.

1999/2000:SoUS5

12



Innehallsforteckning 1999/2000:SoUS5

SaMMANTANING ... .eovieiiiieiieit ettt eeeas 1
Regeringens SKITVEISE .........eeovirieiieiieieseee e 1
IMOLIONEITIA ...ttt ettt ettt sttt sttt et st e b et esbe e e eaee 2
Motioner vickta med anledning av regeringens skrivelse .................... 2
Motioner vickta under allménna motionstiden 1998 .............cccccoeenees 2
Motion véckt under allménna motionstiden 1999...........c.cccooveviriincnns 3
ULSKOEERE ..ottt sttt et et et 3
Skrivelsen 1 huvuddrag ........ccocoecveviiniiiiniieeeee e 3
Etiska aspekter 1 SKIIVeISen ........ccevieririinieniiieiieceeeeee e 4
MOtIONEINA. ...ttt ettt sb et st b et saee b ens 6
Bakgrund mum. ....cocoiioiiii e 8
Utskottets bedOmning..........occeveererieereeniniienienieeie e 10
HemSAIAN ... e 10
RESEIVALION ..covtiiiiiiieiicic ettt e 11
SATSKIlt YHIANAC ... eecvieieieieiieiecie et 12

Elanders Gotab, Stockholm 1999 13



	Sammanfattning
	Regeringens skrivelse
	Motionerna
	Motioner väckta med anledning av regeringens skrivelse
	Motioner väckta under allmänna motionstiden 1998
	Motion väckt under allmänna motionstiden 1999

	Utskottet
	Skrivelsen i huvuddrag
	Etiska aspekter i skrivelsen
	Motionerna
	Bakgrund m.m.
	Utskottets bedömning

	Hemställan

	Reservation
	Särskilt yttrande
	Innehållsförteckning

