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| denna skrivelse lamnar regeringen en redogoérelse for det berednings-

arbete som bedrivits med anledning av socialutskottets av riksdagen god-

kanda uttalanden angaende anvandning av genteknik pa manniska och de
atgarder som vidtagits for att starka den enskilda manniskans genetiska

integritet.

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

En redogorelse ges ocksa for det avtal som traffats mellan staten och
Sveriges Forsakringsforbund om genetiska undersokningar, vilket syftar
till att starka den enskildes skydd mot diskriminering pa grund av det
genetiska arvet i kontakterna med forsékringsbolagen.

Av det beredningsarbete som redovisas drar regeringen slutsatsen att
det ar nodvandigt att skapa battre garantier for att genetisk information
om den enskilda méanniskan inte missbrukas eller anvands pa ett satt som
ar diskriminerande for den enskilde, men att det for narvarande inte &r
mojligt att inféra en heltdckande reglering av anvandningen av genetisk
information. Det har beddmts att utformningen av skyddet for den gene-
tiska integriteten behover 6vervagas ytterligare, bl.a. pa arbetslivets om-
rade.

Det ar regeringens uppfattning att de ataganden som forsakrings-
branschen gjort i det har namnda avtalet innebar att skyddet for den ge-
netiska integriteten starkts och att dessa ataganden val star i 6verens-
stammelse med det synsatt som Europaradskonventionen ger uttryck for.
Det ar samtidigt regeringens uppfattning att fragan om hur skyddet for
den genetiska integriteten slutligt skall utformas &ar sa komplex att den



forst bor dvervagas i en kommitté dar samtliga riksdagspartier ar f&ke- 1998/99:136
tradda. Regeringen har darfor for avsikt att tillsatta en parlamentarisk
kommitté med uppdrag att lagga fram forslag till hur det pa alla sam-

hallsomraden skall kunna garanteras att nagon diskriminering pa grund
av det genetiska arvet inte sker.
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) Skr. 1998/99:136
1 Arendet och dess beredning

Gen-etik-kommittén tog i sitt betankande Genetisk integritet (SOU
1984:88) upp fragan om sekretesslagen (1980:100) borde andras sa att
den enskilde inte skulle kunna ge sitt samtycke till att genetiska data ro-
rande honom blev tillgangliga for tredje part, t.ex. arbetsgivare eller for-
sakringsbolag. Kommittén ansag emellertid att en sadan inskrankning
skulle innebéra ett intrang i den enskildes sjalvbestammanderatt som
skulle vara svart att forsvara och foreslog darfor ingen andring harvidlag.

| regeringens proposition Anvandning av genteknik pa manniska m.m.
(prop. 1990/91:52) anforde foredragande statsradet att det enligt hennes
mening inte fanns skal att sdrbehandla den genetiska informationen utan
att denna i princip borde behandlas pa samma satt som annan integri-
tetskanslig information. Detta innebéar att dessa uppgifter i likhet med
annan medicinsk information i princip inte far lamnas ut till t.ex. arbets-
givare eller forsakringsbolag utan den enskildes medgivande. Statsradet
utgick emellertid fran att Socialstyrelsen noggrant skulle félja utveck-
lingen och vid behov aktualisera frigan om komplettering genom lag-
stiftning eller pa annat satt. Statsradet forutsatte ocksa att Medicinsk-
etiska radet som ett led i sitt arbete med att félja utvecklingen pa gentek-
nikens omrade skulle beakta det behov av forstarkt informationsskydd
som kunde uppkomma om forutsattningarna &ndrades. | propositionen
foreslogs en lag om anvandning av viss genteknik vid allmanna halso-
undersokningar. Denna lag ar nu den enda lagreglering som finns pa
genteknikens omrade inom halso- och sjukvarden. Om lagens innehall, se
avsnitt 2.3.1.

Socialutskottet framholl i sitt av riksdagen godkanda betankande
1990/91:SoU10 angaende anvandning av genteknik pa manniska (rskr.
1990/91:114) att det finns en risk for att den enskildes samtycke till att
efterge sekretessen betraffande genetisk information blir illusorisk om
samtycke utgor ett krav for att fA en anstéllning eller ratt att teckna en
forsakring. | likhet med gen-etik-kommittén ansag utskottet att detta inte
utgor tillrackliga skal for att inskrdnka den enskildes sjalvbestammande-
ratt. Det ar ocksa, enligt utskottet, svart att forestélla sig hur man skulle
kunna hindra den enskilde fran att gora informationen tillganglig for
andra. En patient har ju exempelvis ratt att fa en kopia eller avskrift av
journalen utan att ange andamalet med detta. Enligt utskottets mening
maste fragan losas pa ett annat satt an genom intrang i den enskildes
sjalvbestammanderatt enligt sekretesslagen. Om inte nagon annan teknisk
|6sning ar maojlig bor man i stéllet, enligt utskottet, dvervaga att straffbe-
lagga forfaranden som innebar att exempelvis arbetsgivare eller forsak-
ringsbolag avkraver nagon undersokningsresultat fran genetiska under-
sokningar som villkor for anstallning respektive rétt att teckna forsékring.
Regeringen anmodades att aterkomma med forslag om hur oetiska krav,
t.ex. fran arbetsgivare eller forsékringsbolag, pa tillgang till genetiska
data skall kunna hindras.

| departementspromemorian Genetisk integritet (Ds 1996:13) foreslas
att det skall vara forbjudet att vid ansékan om foérsékring eller i samband
med anstallning efterfraga eller anvanda genetisk information eller re-



sultatet av genetisk undersokning som hanfér sig till en annan perSkmn.1998/99:136
Det skall ocksa, enligt forslaget, vara forbjudet att fraga om genetisk un-
dersokning har utforts eller att frdga om slaktingars eventuella genetiskt
betingade sjukdomar. Promemorian har remissbehandlats och ett attiotal
remissinstanser har yttrat sig. Remissvaren liksom remissammanstallning
finns tillgangliga i Socialdepartementet (Dnr S96/2008/S). | korthet kan
sagas att flertalet remissinstanser tillstyrkt forslagen i promemorian,
medan Sveriges Forsakringsforbund och Finansinspektionen avvisat for-
slagen. Bl.a. Gentekniknamnden och de juridiska fakulteterna vid
Uppsala respektive Lunds universitet anser att fragan bor utredas ytter-
ligare. De erinringar mot forslagen som framfors i remissvaren har i
huvudsak varit rattsliga eller principiella. Férslagens inriktning mot att
starka skyddet for den genetiska integriteten beddéms av flertalet remiss-
instanser som positivt.

I april 1996 overlamnades betankandet Medicinska undersokningar i
arbetslivet (SOU 1996:63) till davarande arbetsmarknadsministern. Med
hanvisning till forslagen i den tidigare ndmnda departementspromemo-
rian Genetisk integritet ansag utredningen det inte motiverat att for sin
del féresla nagra lagstiftningsatgarder pa omradet.

Under beredningen inom Regeringskansliet av ovanndmnda departe-
mentspromemoria har framgatt att det foreligger behov av ytterligare
analys av en rad fragor. Regeringen beslutade darfor den 1 oktober 1998
att tillsatta en arbetsgrupp inom Regeringskansliet med uppagift att utféra
den fortsatta analysen. Harvid bor det, enligt regeringens beslut, klar-
laggas om ett frageférbud avseende genetiska tester kan innebara kon-
sekvenser av betydelse for forsakringstagarkollektivet. Vidare bor det
analyseras vilka effekter en reglering pa forsakringsomradet kan fa for de
s.k. moturvalen. For att en forsakring skall fungera &r det helt avgérande
att moturvalet inte blir for stort. For ett efterlevandeskydd innebar det att
forsakringsvillkoren inte far vara utformade sa att skyddet i alltfor stor
utstrackning efterfragas av den som loper risk att do tidigt. En annan
fraga som, enligt regeringen, maste undersokas &ar om restriktioner pa
forsakringsomradet i vissa fall kan forsvara eller omojliggora ett till-
fredsstallande forsakringsskydd. Regeringen framhaller vidare att det ar
viktigt att riktiga uppgifter lamnas vid tecknandet av saval person- som
skadeforsakring. Premier och forsékringsvillkor grundar sig bl.a. pa dessa
uppgifter. Lagen (1927:77) om forsakringsavtal (FAL) innehaller darfor
bestammelser om upplysningsplikt for den som soker en forsékring (4-10
88). Som exempel kan namnas att ett forsékringsavtal kan vara ogiltigt
om forsakringstagaren svikligen fortigit nagot forhallande som kan antas
vara av betydelse for forsakringsgivaren. Om forsékringstagaren av
vardsloshet fortiger en omstandighet som han bort inse har betydelse kan
det leda till att denne blir utan ersattning eller att ersattningen satts ned.
Ett forbud for forsakringsbolag att fraga efter eller anvanda sig av resultat
fran genetiska undersokningar kan komma i konflkt med
upplysningsplikten i FAL och det bor darfor narmare dvervagas hur detta
problem skall I6sas. Det bor ocksa klarlaggas i vilka situationer ett forbud
pa arbetslivets omrade skall vara tillampligt. Slutligen bor det 6vervagas
vilken typ av sanktion som kan bli aktuell saval pa forsakringsomradet
som inom arbetslivet.



Inom arbetgruppen — som bestatt saval av deltagare fran Social-, J8lati-1998/99:136
tie-, Finans- och Naringsdepartementen som av representanter for den
kliniska genetiken och forsakringsbranschen — har de fragor som enligt
regeringens beslut bor analyseras diskuterats. Deltagarna i arbetsgruppen
har aven lamnat skriftligt underlag for det fortsatta beredningsarbetet och
vasentliga delar av detta underlag har utgjort grund for denna skrivelse.
Arbetsgruppens verksamhet har avslutats.

| princip ror fragan tillgangen pa genetisk information om enskilda i
huvudsak for arbetsgivare och forsakringsbolag. | sistndmnda hanseende
har staten och forsékringsférbundet den 31 maj 1999 traffat ett avtal. Re-
geringen har for avsikt att tillsatta en parlamentariskt sammansatt utred-
ning med uppgift att lamna forslag till en helhetsldsning avseende alla
omraden harvidlag.

2 Genetiska undersokningar

2.1 Inledning

Den Okande kunskapen om manniskans arvsmassa innebéar att mojlig-
heterna att diagnostisera anlag for svara sjukdomar kommer att tka
framover. Med genetisk diagnostik kan man ta reda pa en frisk individs
risk att senare i livet utveckla sjukdomar. Pa langre sikt kan kunskapen
om arvsmassan ocksa komma att bidra till att behandlingsmetoder ut-
vecklas for manga sjukdomar.

De fordelar i form av prevention, battre hélsa och livskvalitet som kan
uppnas genom en ansvarsfull anvandning av genetiska undersokningar
bor tas tillvara. En tidig diagnostik av exempelvis vissa former av tjock-
tarmscancer ger forbattrat behandlingsresultat och storre chans till 6ver-
levnad. Samtidigt ar det angelaget att resultatet fran dessa test inte kan
missbrukas.

For de sjukdomar som &arvs genom férandringar i en enda gen
(monogena) gar det att med stor tillforlitlighet férutsaga vem som kom-
mer att fa sjukdomen. Men foér andra sjukdomar, som utgor det stora
flertalet, kan man endast berdkna risken for att insjukna. Risken att in-
sjukna i de senare fallen ar emellertid inte bara en frdiga om anlag utan
snarare om en komplex koppling mellan arv och olika milj6faktorer.

Med genteknikens hjalp har riskbedomningen pa sitt satt forfinats.
Antalet tillstdnd som kan diagnostiseras innan sjukdomen brutit ut 6kar
ocksa snabbt. DNA-baserad riskanalys kan i dag goras pa fosterstadiet,
vid tidigt debuterande sjukdomar som cystisk fibros (arftlig recessiv am-
nesomsattningsrubbning), spinal muskelatrofi (neuromuskular sjukdom)
och fragil X-syndromet (skor X-kromosom som innebar psykisk utveck-
lingsstorning innefattande autism). DNA-diagnostik kan ocksa anvandas
vid t.ex. vissa cancerformer och Huntingtons chorea (&arftlig neurologisk
sjukdom; "danssjuka”), dvs. tillstdnd som debuterar forst i vuxen alder.

For de flesta arftliga sjukdomar ger en genetisk undersékning emeller-
tid inte besked om huruvida en viss sjukdom verkligen kommer att bryta
ut. Eftersom det i manga fall ar fraga om en komplex koppling mellan arv



och olika miljofaktorer ar det mycket svart att géra en bedoémningSkv. 1998/99:136
risken for att en enskild person skall drabbas av sjukdom.

Diagnostik kan goéras pa en enskild individ men skulle ocksa kunna ut-
foras som en allmén halsoundersokning dar en hel grupp av manniskor
undersoks. Annu finns dock inte underlag for att genomfora stora
screeningundersokningar av befolkningen foér att spara forekomsten av
genetiska forandringar. | en framtid skulle det dock kunna bli mdjligt att
finna vilka som l6per forhojd risk att fa exempelvis vissa cancersjuk-
domar eller hjart-karlsjukdomar. Avsikten med en sadan screeningunder-
sokning skulle da vara att finna dem som har en forhojd risk att fa en viss
sjukdom. Aven om det inte finns nagon bot for sjukdomen skulle vissa
preventiva insatser kunna vara majliga.

Det finns skal att papeka att dessa kunskaper egentligen inte innebar
nagot principiellt nytt. Man har aven tidigare, bl.a. genom familjeupplys-
ningar, kunnat fa viss kunskap om éarftliga sjukdomars utbredning. Det
nya ar att gentekniken erbjuder mojlighet att med storre precision gora
forutsagelser om sjukdomsrisker.

Det finns farhagor for att information om enskilda manniskors arvs-
massa kan komma att missbrukas och att manniskor sérbehandlas efter
sina genetiska forutsattningar. Vad man i forsta hand talat om ar att for-
sakringsbolag och arbetsgivare kan komma att diskriminera personer som
enligt genetisk diagnostik Ioper risk att senare i livet utveckla nagon svar
arftlig sjukdom.

Mojligheten att i ett tidigt skede diagnostisera anlag for svara arftliga
sjukdomar stéller en rad fragor pa sin spets. Den férsta fragan & om man
— nar man fortfarande ar frisk — vill veta att man kommer, eller kanske
inte kommer, att insjukna om 20, 30 eller 40 ar? Skall nAgon annan an
den individ informationen géller fa veta nagot?

Enligt gdllande sekretesslagstiftning forfogar den person som genom-
gatt genetisk diagnostik sjalv 6ver sekretessen och kan alltsa lamna sitt
samtycke till att t.ex. en arbetsgivare eller ett forsakringsbolag far ta del
av undersokningsresultaten. Men vilka konsekvenser kan det fa att lata
andra ta del av undersokningsresultaten?

Om en blivande arbetsgivare skulle krava att fa del av resultat fran
genomford test eller stilla genomgangen genetisk test som villkor for
anstallning skulle detta kunna forséatta den arbetssokande i ett svart di-
lemma. Motsvarande krav skulle kunna stéllas av en forsakringsgivare.

2.2 Medicinsk bakgrund
221 Inledning

De flesta sjukdomar &r arftliga eller har arftliga komponenter. Den dkade
kunskapen om arvsmassan medfor 6kade mojligheter att ta reda pa om ett
arvsanlag ar skadat pa ett sddant satt att det ger upphov till sjukdomen
eller paverkar sjukdomsforloppet. Att innan sjukdomen debuterar ta reda
pa om en individ har ett skadat anlag kan endast genomforas for ett fatal
sjukdomar med sen debut, framst Huntingtons sjukdom och nagra ned-
arvda tumdérsyndrom.



De arftliga sjukdomarna brukar delas ikromosomalt, monogent och Skr. 1998/99:136
multifaktoriellt (polygent) nedarvda sjukdomar.

Vid sjukdomar som beror pa kromosomskador ar hela eller delar av en
kromosom forandrad. Downs syndrom ar ett exempel pa en sadan sjuk-
dom nar individen har fatt en kromosom for mycket.

De monogena sjukdomarna kan vara dominanta eller recessiva och
autosomala eller X-bundna. Varje enskild monogent nedarvd sjukdom ar
sdllsynt och det forekommer olika sjukdomstillstand. De flesta av dessa
sjukdomar debuterar under fosterstadiet eller under de forsta levnadsaren
medan ett fatal debuterar senare i livet.

Vid autosomalt dominanta sjukdomar gar sjukdomen i arv fran gene-
ration till generation i ratt nedstigande led och risken for att ett barn till
en sjuk individ skall drabbas av sjukdomen ar 50 procent. Den som bar
pa ett autosomalt recessivt anlag blir inte sjuk, utan det ar forst da indivi-
den har tva skadade anlag som han blir sjuk. For detta kravs oftast att
bagge foraldrarna har ett anlag. De ar da sjalva friska men har 25 procent
risk att fa ett sjukt barn. Vid recessivt X-bundet nedarvda sjukdomar ar
det bara eller nastan bara pojkar som drabbas. Ett exempel pa en sadan
sjukdom &r blodarsjuka. Modern ar da frisk anslagsbérare.

De multifaktoriellt (polygent) nedarvda sjukdomarna uppstar genom
samverkan mellan flera olika gener som vanligtvis i kombination med
miljéfaktorer ger upphov till sjukdomen. De flesta sjukdomstillstdnden
med denna nedarvning ar vanligt forekommande (t.ex. diabetes, hjartin-
farkt, schizofreni). Har ser man en ansamling i vissa familjer och miljoer
utan att sjukdomen &rvs enligt Mendels arftlighetslagar.

222 Definitioner

Med genetisk undersokning forstas

— genetisk undersokning for att stélla sjukdomsdiagnos,

— presymtomatisk genetisk undersokning,

prediktiv genetisk undersdkning,

— undersokning for att pavisa eller utesluta att en person ar anlagsbarare
av en arftlig sjukdom som visar sig forst i senare generationer.

Man talar ompresymtomatiska anlagstest nér det géller dominant ned-
arvda sjukdomar dar man med tester kan faststalla att nagon senare i livet
kommer att drabbas av sjukdomen. Man kan da innan personen insjuknat
ta reda pa om han eller hon har sjukdomsanlaget och saledes med stor
sakerhet kommer att fa sjukdomen senare i livet. Huntingtons sjukdom &r
det mest kdnda fallet och for narvarande det enda dar man med nést intill
visshet genom test kan fa veta vem som kommer att fa sjukdomen. Att
genetisk analys av sjukdomar som orsakas av fel pa en gen kan ge besked
om att man antingen kommer att utveckla sjukdomen eller inte betyder
inte att man vet nagot om nar sjukdomen bryter ut eller, som regel, hur
allvarliga konsekvenserna blir.

Prediktiva genetiska test innebar att man beréknar sannolikheten for att
en frisk person kommer att fa en multifaktoriell sjukdom.



Med anlagsbarardiagnostilavses genetisk undersokning for att paviskr. 1998/99:136
eller utesluta bararanlag fér en arftlig sjukdom som visar sig forst i senare
generationer.

Det bor observeras att de fragestaliningar som tas upp i det foljande
inte avser genetiska undersokningar for att stélla sjukdomsdiagnos utan
enbart presymtomatisk och prediktiv genetisk diagnostik, d.v.s. informa-
tion om en persons framtida risk att drabbas av sjukdom, och anlags-
barardiagnostik. For enkelhetens skull talar vi i fortsattningen om gene-
tiska undersokningar. Har inkluderas aven upplysningar om familjemed-
lemmars tidigare eller pagaende sjukdomar.

Att information om sjukdomar hos andra familjemedlemmar inkluderas
hanger samman med att saddan information i dag har ett storre prediktivt
varde &an tidigare. Den Okade kunskapen om éarftliga sjukdomars
mekanismer har fort med sig att information om sléakthistorien i manga
fall numera sager mer om den aktuella individens risk att utveckla en viss
sjukdom an tidigare.

223 M etoder

En genetisk undersdkning har till syfte att faststdlla om en person har
anlag for en viss arftlig sjukdom eller har forhojd risk att fa en sadan
sjukdom. En sadan undersokning kan utféras med olika metoder och pa
olika nivaer; pa kromosomniva, pa genniva, pa protein-/enzymniva eller
pa organ. Genom slakthistorien kan man spara de familjer i vilka manga
drabbats av exempelvis en viss sorts cancer. Familjeupplysningar ar fort-
farande en viktig forsta metod att spara arftliga sjukdomar. Forst darefter
kan det vara aktuellt med exempelvis DNA-test.

Vid en kromosomundersokning kan man med hjalp av mikroskop un-
dersdka om det finns ett normalt antal kromosomer och om de ser nor-
mala ut. For att man skall kunna upptacka en kromosomférandring ford-
ras en stor genetisk avvikelse som i regel omfattar 100-tals gener. Dessa
tester kan exempelvis faststdlla om nagon har risk att fA skadade barn
eller forklara svarigheten att fa egna barn.

Vid en DNA-undersokning ar det mdjligt att undersdka enskilda arvs-
anlag i minsta detalj. Det ar da mojligt att pavisa skillnader i uppbyggna-
den mellan normala och sjukdomsframkallande anlag.

224 Exempel pa diagnostik som gors i dag

| dag kan man exempelvis med DNA-teknik faststalla om en person bar
anlaget for Huntingtons sjukdom och darmed riskerar att drabbas av
demens i 50-arsaldern. En onormalt hdg kolesterolhalt i blodet innebar
Okad risk for hjart-karlsjukdom. Anlag for flera arftiga cancerformer
diagnostiserar man med vanliga kliniska tester eller med DNA-teknik.

| vissa fall kan en genetisk undersokning leda till att preventiva atgar-
der sétts in. Detta galler exempelvis mot tjocktarmscancer, dar man i
vissa familjer kan identifiera anlagsbarare som har nést intill 200 % risk
att fa cancer. Den som efter en undersokning visar sig ha mycket hog risk
for tjocktarmscancer erbjuds da regelbundna kontroller for att tidigt



upptacka forstadier till sjukdomen. Polyperna tas bort och sjukdorSkn 1998/99:136

undviks darmed. | familjer dar skoldkortelcancer forekommer kan per-
soner i dag erbjudas DNA-tester och anlagsbarande barn opereras for att
forhindra cancer.

225 Nagra rakneexempel

For att askadliggora komplexiteten vid berakning av sannolikheten att fa
en viss arftlig sjukdom har docenten Jan Wahlstrém, som ingatt i den
sarskilt férordnade arbetsgruppen, och doktoranden vid Chalmers tek-
niska hogskola, Staffan Nilsson, lamnat underlag for rdkneexempel i
huvudsak enligt vad som f6ljer nedan.

En gen bestar av tva alleler, eller tva anlag. Om det saledes finns tva
alleler, A och a, i en gen sa finns det tre alternativa kombinationer av
alleler; AA, Aa och aa. Vid en dominant nedarvd sjukdom far alla indivi-
der med allelen A sjukdomen. Detta innebér att individer med allelkom-
binationerna AA och Aa l6per 6kad risk att do i fortid till féljd av sjuk-
domen.

Det finns anledning anta att antalet gener som ar involverade vid multi-
faktoriella sjukdomar &r i storleksordningen fem till tio. Milj6faktorernas
betydelse &r svarare att uppskatta. Avseende de komplext nedarvda sjuk-
domarna ar det fullt mojligt att orsakerna till halften &r miljofaktorer och
till halften att fem till tio gener samtidigt paverkar sjukdomsforloppet.
Om det finns tva alleler i vardera av fem gener foreligger 243 olika risk-
nivéer beroende av genetiska faktorér¥243). Om fraga i stéllet & om
tio gener under samma forhallanden blir mangden tankbara risknivaer
fler an 60 000. Med ingaende kunskaper om varje gens betydelse for
sjukdomsutvecklingen kan antalet risknivaer reduceras genom att de ge-
netiska uppsattningarna, genotyper, som bor ha samma risk grupperas.
Emellertid kommer de flesta genotyper inte att finnas representerade
bland de individer som dér av sjukdomen.

For att belysa riskokning kan risken for att en individ som ar 40 ar
gammal skall avlida i viss sjukdom fore 65 ars alder beréknas pa foljande
satt. Anta att av de personer som avlider mellan 40 och 65 ars alder, av-
lider tio procent i sjukdomen. Anta vidare att individer med sjukdomen,
beroende av sin genetiska predisposition, har tre ganger storre risk &an
genomsnittet att do fore 65 ars alder. Den allménna risken att do fore 65
ars alder fér en person som ar 40 &r gammal ar tio procent. Under givna
forutsattningar kan risken for att i fortid dé av ifrdgavarande sjukdom
beraknas till en procent (0,1 x 0,1 = 0,01). Risken att do i fortid givet att
man har genen for sjukdomen ar da tre procent (3 x 0,01 = 0,03) och ris-
ken for att do i fortid av andra orsaker an att man drabbas av ifraga-
varande sjukdom &r da nio procent (0,1 ./. 0,01 = 0,09). Risken att do i
fortid for en individ som ar anlagsbarare av sjukdomen bestar av tva
delar; dels risken att do i fortid av sjukdomen, dels risken att d6 i fortid
av andra orsaker an sjukdomen. Individens risk att do i fortid ar saledes
tolv procent (0,03 + 0,09 = 0,12). Under givna forutsattningar blir alltsa
den okade risken att d6 fore 65 ars alder tva procentenheter.
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2.3 Gallande ratt Skr. 1998/99:136

231 Halso- och sjukvardsomradet

Nar genetisk diagnostik gors pa begaran av en enskild eller i samband
med en allméan halsoundersdkning ar patientjournallagen (1985:562) till-
lamplig. Detta innebar att uppgifter om en genetisk undersokning fors in i
den enskildes patientjournal. Det ar saledes via den enskilde sjalv eller
via halso- och sjukvardens handlingar som forsakringsbolag eller arbets-
givare kan fa tillgang till uppgifter om huruvida en enskild person har
genomgatt nagon genetisk undersokning och om utfallet av en sadan un-
dersokning.

Uppgifter i journaler inom den allmanna halso- och sjukvarden om-
fattas av sekretesslagens (1980:100) bestammelser. Det ar framfor allt
7 kap. 1 § samt 14 kap. 4 8§ som ar aktuella i detta sammanhang. Enligt
7 kap. 1 § sekretesslagen galler sekretess inom halso- och sjukvarden for
uppgift om en enskilds halsotillstand eller andra personliga forhallanden,
om det inte star klart att uppgiften kan réjas utan att den enskilde eller
nagon honom narstadende lider men. Detsamma galler i annan medicinsk
verksamhet. Av 14 kap. 4 8 sekretesslagen foljer att sekretess till skydd
for enskild inte galler i férhallande till den enskilde sjalv och kan i dvrigt
helt eller delvis efterges av honom. Detta galler dock inte om annat foljer
av bestammelse i sekretesslagen (jfr. 7 kap 3 § sekretesslagen).

Det ar viktigt att understryka att for det fall tredje man skall fa del av
innehallet i en patientjournal pa begaran av eller efter samtycke av den
som journalen ror, far endast uppgifter om denne lamnas ut. | en pa-
tientjournal kan det finnas uppgifter om andra &n den som journalen ror.
For att sadana uppgifter skall kunna lamnas ut kravs motsvarande sam-
tycke av den personen.

Bestammelser om tystnadsplikt for halso- och sjukvardspersonal inom
den enskilda halso- och sjukvarden vad galler en enskilds halsotillstand
eller andra personliga forhallanden finns i 2 kap. 8-9 8§ lagen
(1998:531) om yrkesverksamhet pa halso- och sjukvardens omrade. Be-
stammelserna ar utformade sa att ifragavarande tystnadsplikt i princip
motsvarar de bestammelser i sekretesslagen som avser sekretess inom
den allménna hélso- och sjukvarden.

Patientjournal inom enskild halso- och sjukvard &r inte allméan hand-
ling. Enligt 9 § patientjournallagen (1985:562) har bland annat de som
enligt 3 kap. lagen om yrkesverksamhet pa halso- och sjukvardens om-
rade har legitimation eller sarskilt forordnande att utdva visst yrke skyl-
dighet att féra patientjournal. Den som for journalen skall enligt 10 § pa
begéaran av patienten utfarda intyg om varden. Av 16 § foljer att en jour-
nalhandling inom enskild halso- och sjukvard pa begaran av patienten
skall tillhandahallas honom for lasning eller avskrivning eller i avskrift
eller kopia, om inte annat foljer av bestammelserna i 2 kap. 8 eller 9 §
lagen om yrkesverksamhet pa hélso- och sjukvardens omrade. Fragor om
sadant utlamnande av journalhandling prévas av den som ar ansvarig for
patientjournalen. Anser denne att journalhandlingen eller nagon del darav
inte bor lamnas ut, skall han genast med eget yttrande Gverlamna fragan
till Socialstyrelsen for provning. Socialstyrelsens beslut 6verklagas i en-
lighet med bestdmmelserna i 15 kap. 7 8§ sekretesslagen. For att en pa-

11



tientjournal inom enskild halso- och sjukvard skall kunna lamnas utSKt. 1998/99:136
annan an den enskilde patienten kravs uttryckliga bestammelser harom i
lag eller férordning.

Fragan om ett samtycke, som lamnas av den enskilde vid tecknande av
forsékring om rétt for forsakringsgivare att ta del av journaluppgifter ro-
rande honom, aven innebar en ratt for forsakringsgivaren att fa tillgang
till all dokumentation som kan komma att foras om den enskilde i fram-
tida kontakter med sjukvarden ar nagot som torde behdva klargoras nar-
mare.

Enligt lagen (1991:114) om anvandning av viss genteknik vid allmanna
halsoundersokningar fordras sarskilt tillstand for att understka
manniskors arvsmassa med utnyttjande av DNA-teknik om undersok-
ningen utgor eller ingar som ett led i en allman halsoundersokning. Till-
stand far endast lamnas om undersokningen ar inriktad pa att soka kun-
skap om sjukdomsforhallanden som ar av allvarlig art eller annars av
sarskild betydelse for halso- och sjukvarden. Vid allmanna héalsounder-
sokningar skall journal foras for varje individ. | férarbetena till lagen
(prop. 1990/91:52) uttalas, nér det galler gendiagnostik av en enskild
person, att sadan diagnostik framst bor anvandas for att kartlagga gene-
tiska faktorer som ar mojliga att paverka genom t.ex. forandringar i livs-
foring eller genom medicinsk behandling.

2.3.2 Arbetslivsomradet

Bestammelser av en annorlunda karaktar finns i arbetsmilj6lagstift-
ningen. Arbetsmiljdlagen (1977:1160) innehdller inte nagra bestammel-
ser som uttryckligen tar sikte pa genetiska undersokningar. Daremot
framgar av arbetsmiljclagstiftningen att arbetsgivaren har ett allmant an-
svar for att hdlsobvervakning och medicinska kontroller av de anstallda
kommer till stand i den omfattning som behdvs och att Arbetarskydds-
styrelsen kan meddela foreskrifter som innebar en skyldighet for arbets-
givare att foranstalta om lakarundersokningar av arbetstagare i vissa fall.
Sadana undersokningar har ett uttalat skyddssyfte — att forebygga ohélsa
och olycksfall — och tar inte sin utgadngspunkt i fragor om sekretess och
den enskildes personliga integritet pa det satt som de 6vriga lagar som
namns i detta avsnitt.

Arbetsmiljélagen anger inte vilken sorts lakarundersdkningar en ar-
betsgivare kan lata genomfora bland de anstallda. Savitt kant har det dock
inte forekommit i Sverige att arbetsgivare tagit initiativ till att genetisk
diagnostik stéllts pa arbetstagare.

De foreskrifter som Arbetarskyddsstyrelsen utfardat med stéd av ar-
betsmiljdlagstiftningen ar typiskt sett inriktade pa behovet av lakarunder-
sokningar bland dem som arbetar pa "farliga omraden”, t.ex. med asbest
eller dykeriarbeten. Arbetarskyddsstyrelsen har inte utfardat nagra fore-
skrifter som handlar om genetisk diagnostik av arbetstagare. | princip
skulle dock detta kunna ske med stbd av arbetsmiljolagstiftningens be-
myndigandebestammelser. Arbetarskyddsstyrelsens foreskrifter kan avse
undersokningar innan en arbetsuppgift paborjas eller under arbetets gang.
Foreskrifterna kan dock endast avse dem som redan ar anstallda.
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Det forekommer att bestammelser om medicinska kontroller finnSki. 1998/99:136

kollektivavtal. Savitt kant finns det dock inte nagra avtal som tar upp
fragan om genetisk diagnostik.

Néar det sedan galler arbetsgivarens ratt att sjalv ta initiativ till kon-
trollatgarder av de anstallda ar detta typiskt sett en arbetsledningsfraga.
Att arbetsgivaren kan besluta om vissa kontrollatgarder av de anstallda
brukar anses folja av arbetsgivarens arbetsledningsratt och det ansvar
som arbetsgivaren har for ordning och sakerhet pa arbetsplatsen. Kon-
flikten mellan arbetsgivarens intresse av att ha en bild av eventuella pro-
blem pa arbetsplatsen och arbetstagarens skydd for den personliga in-
tegriteten, aktualiseras fran tid till annan i Arbetsdomstolens praxis och i
den allmanna debatten. Pa senare tid har fokus riktats sarskilt pa integri-
teten vid drogtester (alkohol och narkotika). Har finns en klar parallell till
fragan om genetisk integritet, aven om det ocksa finns skillnader mellan
de olika tankbara test- eller kontrollatgarderna.

Arbetsgivaren har inte en ensidig fri beslutanderatt om valet av atgar-
der och deras omfattning, utan atgarderna maste 6verensstamma med god
sed pa arbetsmarknaden. Allméant sett torde kontrollatgéarder pa arbets-
givares enskilda initiativ inte sta i dverenstammelse med god sed pa ar-
betsmarknaden om inte intrAnget i de anstalldas integritet star i rimlig
proportion till det intresse arbetsgivaren vill tillgodose med atgéarden.

Har kan ocksd namnas en bestammelse om periodiska halsoundersok-
ningar i lagen (1994:260) om offentlig anstallning. Dess 30 8§ anger att en
arbetstagare som har arbetsuppgifter dar brister i arbetstagarens halsotill-
stand medfor risk for manniskors liv, personliga sakerhet eller hélsa eller
for betydande skador pa miljo eller egendom, ar efter en sarskild upp-
maning av arbetsgivaren skyldig att regelbundet genomga héalsounder-
sokningar som ar noédvandiga for bedémning av huruvida arbetstagaren
har saddana brister i sitt halsotillstind. Detta galler bara for arbetstagare
som enligt kollektivavtal eller féreskrifter av regeringen ar skyldiga att
genomga halsoundersokningarna. Foreskrifterna far bara avse arbets-
tagare hos myndigheterna under regeringen.

233 Forsakringsomradet

Forsakringsbolagens verksamhet regleras i forsta hand i forsakringsrorel-
selagen (1982:713; FRL) medan formerna for sjalva avtalet mellan for-

sakringsbolaget och forsakringstagaren, savitt galler livférsakring och

annan personforsékring, foljer av lagen (1927:77) om forsékringsavtal

(FAL). Nedan redogors for denna lagstiftning.

Forsakringsavtalslagen

En privat forsakring uppkommer genom ett avtal mellan tva parter, dvs.
forsékringsgivaren och forsakringstagaren. Det ar vidare vanligt fore-
kommande att forsékringstagaren ingar avtalet for annan, exempelvis en
grupp anstallda (gruppforsakring). Avtalsratten bygger pa principerna om
ratten fér var och en att fritt inga avtal och forpliktelsen for avtalsparterna
att infria avtalet. Huvudregeln ar att rattssubjekten sjélva skall kunna
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bestamma om de 6ver huvud taget vill avtala, med vem avtalet skall iSgA<1998/99:136
och om innehallet.

| lagen (1915:218) om avtal och andra rattshandlingar pa formogen-
hetsrattens omrade (avtalslagen) finns allménna bestammelser om avtals
ingaende och nar avtal &r ogiltiga. | FAL finns ytterligare bestammelser
om traffande av forsakringsavtal. Bade vissa av de allmanna bestammel-
serna om avtals ogiltighet i avtalslagen och vissa bestammelser i FAL
innebar att en avtalspart har skyldighet att ge sin motpart upplysningar
vid ingdende av avtal (upplysningsplikt). Utgangspunkten &r att parter
skall ha mojlighet att kunna bedéma risker och fordelar med att inga ett
visst avtal.

Vid férsakringsavtal anses det sarskilt viktigt att det lamnas riktiga och
fullstandiga uppgifter vid avtalets ingaende. Det &r darvid vasentligt att
forsékringstagaren lamnar uppgifter av betydelse for den forsdkrade ris-
ken. For att forsta anledningen till detta bor nagra ord sagas om forsak-
ringsavtalets sarskilda karaktar.

FOor en forsékringstagare ar huvudsyftet med forsakringsavtalet att
skapa ekonomisk trygghet mot ovantade forluster. For att skapa sadan
sakerhet &r det i de allra flesta fall bdst med en organiserad samverkan
mellan ett storre antal personer som hotas av en risk. Forsakringsavtalet
bygger pa en sddan gemenskap av personer som hotas av likartade risker.
Aven forsakringsgivaren kan ses som representant for denna gemenskap.
Med ledning av bl.a. uppgifter om den forsdkrade egendomen eller per-
sonen kan forsakringsbolagen statistiskt rakna ut hur stor sannolikheten
ar for en viss skada.

Det géller darfor for en forsakringsgivare att se till att alla forsék-
ringstagare far just det skydd som motsvarar betald premie. Erséattning
skall saledes inte betalas ut fér skador som faller utanfér skyddet &ven om
forhallandena ar émmande. | vissa fall kan det vara sa att manga mot-
sattningar mellan forsakringsbolag och allménhet bottnar i att forsak-
ringstekniska 6vervaganden ar komplicerade. Dessutom ar det sa att en
forsakringsgivare sallan kan paverka det handelseférlopp som utléser
ansvaret, dvs. att det intraffar ett forsékringsfall. Det ar en vasentlig
skillnad i forhallande till exempelvis en séljare som kan kontrollera de
varor som levereras. Forsakringsgivarens intressen maste tillgodoses
genom att den premie han tar ut noga motsvarar den prestation denne atar
sig. Av dessa skal ar det alltsd av vasentlig betydelse for hela forsak-
ringssystemet att en forsakringsgivare redan vid avtalsslutet far en riktig
uppfattning om motpartens forhallanden.

Ofta far forsakringstagaren besvara ett formular med fragor om for-
hallanden som ar av intresse for riskbedomningen. Detta far sarskild
praktisk betydelse vid livforsékringar. | dessa fall far forsakringstagaren
ofta besvara fragor som r6r halsan. Den som 6nskar en privat livforsak-
ring far darfor av naturliga skal inte sallan besvara fragor som &r av in-
tegritetskanslig natur. En fraga som regelmassigt stélls vid tecknande av
livforsakring ar numera om forsakringstagaren genomgatt en HIV-test
och vad som var resultatet av denna undersokning. Andra fragor galler
huruvida férséakringstagaren under de senaste aren varit sjukskriven under
l&angre tid, har behandlats av lékare for sjukdom eller ater medicin av
nagot slag.



Det ar mot denna bakgrund man skall se de sarskilda regler om f6i9kik1998/99:136
ringstagarens upplysningsplikt som finns i 4-10 88 FAL. Dessa regler ar
i huvudsak tvingande och avser personforsakring men ocksa skadefor-
sakring, savitt den senare inte regleras av konsumentforsakringslagen
(1980:38). Regleringen ar uppbyggd pa huvudsakligen foljande satt.

Forsakringstagarens upplysningsplikt ar begransad pa flera satt. Upp-
lysningsplikten avser inte forhallanden som férséakringsgivaren kant till
eller bort kanna till. Upplysningsplikten géaller dessutom endast for-
hallanden som ar av betydelse for forsakringsgivaren (9 § FAL).

Om forsakringstagaren vid avtalets ingaende svikligen uppgivit eller
fortigit nagot som kan antas vara av betydelse &r avtalet enligt 4 8§ FAL
ogiltigt. Samma sak géaller om férsakringstagaren uppgivit eller fortigit
nagot under sddana omstandigheter att det skulle strida mot tro och heder
att Aberopa avtalet. Bestammelsen motsvarar de allmanna ogiltighetsreg-
lerna i 30 och 33 88 avtalslagen. Om forsakringstagaren lamnar felaktiga
uppgifter utan att han varken insett eller bort inse att de var oriktiga pa-
verkar felet inte forsakringsgivarens ansvarighet (5 8 FAL).

Om forsakringstagaren lamnar oriktiga uppgifter, som han inser ar fel-
aktiga, dock utan att det ar fraga om svek eller liknande enligt 4 §, eller
som han borde inse ar felaktiga, kan forsédkringsbolaget enligt 6 8 FAL
under vissa omstandigheter ga fri fran ansvar. Sa ar fallet om det kan
antas att forsakringsavtal aldrig skulle ha traffats om det verkliga for-
hallandet varit kant. Det vanliga ar dock att foérsakring visserligen skulle
ha meddelats men mot andra villkor. Det finns da tva mojliga regler att
tillampa. Det ena alternativet ar den s.k. prorataregeln som innebar att
forsékringsgivarens ansvar jamkas till vad det hade blivit om riktiga
upplysningar lamnats. Det andra alternativet &r den s.k. kausalitetsregeln.
Det avgoérande blir har om forséakringstagaren kan styrka att det oriktigt
uppgivna forhallandet saknat betydelse for forsakringsfallets intraffande
eller skadans omfattning. Det forsta alternativet ar tillampligt vid person-
forsakring.

Om forsakringstagaren fortiger en kand uppgift och om han insett eller
borde ha insett dess betydelse kan forsakringsgivaren vara fri fran ansvar.
Forutsattningen ar att fortigandet ar vardslost.

Forsakringsavtalsratten genomgar for narvarande en reformering.
Nagra principiella andringar vad galler de generella reglerna om férsak-
ringstagarens upplysningsplikt &r dock inte aktuella.

Forsakringsrorelselagen

| FRL regleras de offentligrattsliga och associationsrattsliga sidorna av
forsékringsbolagens verksamhet. Skalighetsprincipen, som narmare be-
handlas nedan i avsnitt 6.1, kommer till uttryck i 7 kap. 4 8 och 19 kap.
5-6 88 FRL. Regeringen har i prop. 1998/99:87 foreslagit att skalighets-
principen skall tas bort fran den 1 januari 2000. Den kommer dock fort-
farande att galla for de aldre forsakringsavtalen. | propositionen foreslas
en bestdmmelse i 7 kap. 4 8 som innebar att premier for bl.a. livférsak-
ringar skall grundas pa antaganden om dodlighet och andra riskmatt,
rantesats samt driftskostnader som var for sig ar betryggande. En av-
vikelse far ske om den ar forsvarlig med hansyn till bolagets ekonomiska



situation. | forfattningskommentaren ségs bl.a. att premierna inte farSke-1998/99:136
stammas pa ett saddant satt att det systematiskt och varaktigt maste till-

foras bidrag fran andra medel &n premierna och dess avkastning. En mot-

svarande bestammelse aterfinns i artikel 19 i tredje livforsakringsdirek-

tivet (dvs. radets direktiv 92/96/EEG av den 10 november 1992 om sam-

ordning av lagar och andra forfattningar som avser direkt livforsékring

och om andring av direktiven 79/267/EEG och 90/619/EEG).

3 Internationella forhallanden

Det har under manga ar pagatt ett arbete avseende fragan om anvandning
av resultat fran genetiska undersokningar i manga lander och aven i flera
internationella organisationer. Flera europeiska lander har infort forbud
for arbetsgivare och forsakringsbolag att anvanda resultat fran prediktiva
genetiska undersdkningar.

Europaradets ministerkommitté antog ar 1996 en konvention om
manskliga rattigheter och biomedicin. Sverige har den 4 april 1997 un-
dertecknat konventionen men annu inte ratificerat densamma. Konven-
tionen trader i kraft nar fem stater, varav minst fyra medlemmar av Euro-
paradet, ratificerat den. Sa har annu inte skett.

Enligt artikel 11 i konventionen ar varje form av diskriminering till
foljd av en persons genetiska arv forbjuden. Bestammelsen hindrar inte
positiv sarbehandling. | artikel 12 féreskrivs att prediktiva gentester i
syfte att identifiera den understkte som béarare av genetiskt betingad
sjukdom eller att faststalla genetisk predisposition eller mottaglighet for
sjukdom far genomfoéras endast av halsoskal eller for forskning med
anknytning till halsovard. Bestammelsen medfor att prediktiv testning for
andra syften inte ar tillaten aven om den potentiellt undersokte ger sitt
samtycke dartill.

Det foreskrivs i artikel 23 att de fordragsslutande parterna skall svara
for att det finns ett lampligt rattsligt skydd for att inom kort tid forebygga
eller hindra otillatna inskrankningar av de rattigheter och principer som
anges i konventionen. Fradgan om skadestand i handelse av krankning av
rattigheter enligt konventionen behandlas i artikel 24 och enligt artikel 25
skall de fordragsslutande parterna tillse att det infors lampliga sanktioner
mot krankningar av vad som foreskrivs i konventionen.

Vad som foreskrivs i konventionen far enligt artikel 26.1 inskrankas i
nationell lag for att tillgodose vissa narmare angivna syften. Mdjligheten
till sadan inskrankning galler dock enligt artikel 26.2 bl.a. inte vad som
foreskrivs i artikel 11.

Det framgar vidare av artikel 36 att en part i samband med ratificering
av konventionen kan reservera sig mot stadgande i konventionen i den
utstrackning gallande ratt inom partens territorium inte &r férenlig med
det aktuella stadgandet.

Redan ar 1992 slogs i en rekommendation fran Europaradet (No.
R(92)3) fast att forsadkringsbolag inte skall ha ratt att krdva genetisk un-
dersokning eller att fraga efter resultat av tidigare utférda test, som forut-
sattning for forsakring.
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Inom Europaradet pagar ocksa for narvarande arbete med en re®hm31998/99:136
mendation avseende skydd for personuppgifter for forsakringsandamal.
Det diskuteras harvid mdjligheterna att ta hansyn till forsdkringsbolags
onskemal om att kunna ta del av resultatet av genetiska undersokningar
bl.a. vid hdga forsakringsbelopp.

En deklaration om det manskliga genomet och manskliga rattigheter
antogs aWUNESCOs generalférsamling den 11 november 1997. Enligt
artikel 6 i deklarationen skall ingen fa utsattas for sddan diskriminering
pa grundval av genetiska karakteristika som kan kranka manskliga rattig-
heter, grundlaggande frihet och manniskovérde.

World Medical Association (WMA) har i ett uttalande ar 1995 rekom-
menderat att uppgifter som framkommit vid prediktiv genetisk diagnostik
underkastas strdngast mdjliga sekretess utom i fall nar resultatet skulle
kunna utgdra en fara for andra manniskor.

I Norge antogs den 5 augusti 1994 (nr. 56) lagen om medicinskt bruk
av bioteknologi. Enligt 8 6-1 denna lag forstas med genetiska undersok-
ningar genetisk undersokning for att stalla sjukdomsdiagnos, genetiska
presymtomatiska undersokningar, genetiska prediktiva undersokningar
och genetiska undersokningar for att pavisa eller utesluta anlagsbarare for
arftliga sjukdomar som visar sig forst i senare generationer.

Enligt 8 6-2 samma lag far genetiska undersokningar endast goras for
medicinska andamal med diagnostisk eller behandlingsmassig avsikt. Det
ar enligt 8 6-7 forbjudet att efterfraga, mottaga, besitta eller anvanda
upplysningar om annan som framkommit vid genetisk undersékning som
inte ar diagnostisk. Det ar ocksa forbjudet att fraga om genetisk under-
sokning, aven diagnostisk, har utforts.

Den som uppsatligen évertrader bestammelse i ifragavarande lag, eller
bestdmmelse som meddelats med stdd av lagen, straffas, enligt § 8-5,
med boter eller fangelse i hogst tre manader.

| Danmark genomférdes ar 1997 en andring av lagen om forsakrings-
avtal (lov om forsikringsaftaler) och i lagen om pensionskassor (lov om
tillsyn med firmapensionskasser). Av forsthamnda lags 8 3 a foljer att
forsakringsbolag i samband med eller efter ingaende av avtal inte far
fraga efter, inhamta eller mottaga och anvanda information som kan be-
lysa en persons arvsanlag och risk for att utveckla sjukdom liksom att
bolaget inte heller far krava att nagon skall underga genetisk undersok-
ning. Bestammelsen galler dock inte information om personens eller
andra personers nuvarande eller tidigare halsotillstdnd. Enligt § 134
samma lag straffas Overtradelse av bestammelsen med béter. Juridiska
personer kan ocksa alaggas straffrattsligt ansvar enligt sarskilda regler.

Motsvarande bestammelser har inforts i lagen om pensionskassor.

Anvandningen av resultat fran genetiska undersokningar i anstallnings-
sammanhang regleras sedan ar 1996 genom en sarskild lag (lov om brug
af helbresoplysninger m.v. pa arbejdsmarkedet). Lagen syftar till att
stavja missbruk av halsoupplysningar pa arbetslivets omrade och i dess
8§ 2 foreskrivs att en arbetsgivare i samband med anstallning eller under
anstallningsforhallande inte far krava att en arbetssdkande eller anstalld
genomgar genetisk undersokning, ej heller inhamta, motta eller anvanda
resultatet av en sadan understkning. Untantag fran denna bestammelse
finns i 8 3 och avser det fall d& undersokning ar motiverad av arbets-



miljoskal. | & 12 finns bestammelser om skadestand och i § 13 stadg&katt998/99:136
den som oOvertrader § 2 straffas med boter. Juridiska personer kan aven i
detta avseende alaggas straffrattsligt ansvar enligt sarskilda regler.

| Finland har regeringen foreslagit en lag om integritetsskydd i arbets-
livet och vissa foljdandringar i andra lagar (RP 121/1998). Forslaget
innefattar bland annat en bestammelse enligt vilken genetisk undersok-
ning vid anstallning eller under ett arbetsforhallande inte far utféras, om
det inte finns ett sarskilt tillstdnd dartill. Riksdagen har i februari 1999
forkastat lagférslagen och darvid uttalat att det forutsétts att regeringen |
samrad med arbetsmarknadsorganisationerna bereder en ny proposition.

Aven utanfor arbetslivsomradet pagar i Finland arbete for att genom-
fora Europaradets konvention om manskliga rattigheter och biomedicin.

| Frankrike tradde en lag i kraft ar 1994 enligt vilken det &r forbjudet
att anvanda resultat fran genetiska test annat an for medicinska andamal
eller for forskningsandamal. Annan anvandning ar straffbar.

Osterrikehar i en lag om anvandning av genteknik, som tradde i kraft i
januari 1995, infort férbud for arbetsgivare och férsakringsbolag att ta
emot, fraga efter eller pa annat vis anvanda sig av resultat fran genetiska
analyser av individer.

| Belgien ar det enligt lag fran ar 1992 forbjudet att vidarebefordra ge-
netisk information till forsékringsbolag.

Ett par lander har nagon form av moratorium eller éverenskommelse
kring anvandning av resultat frAn genetiska undersodkningar.

| Nederlandernahar en femarig 6verenskommelse mellan forsakrings-
bolagen och den nederlandska regeringen om att inte anvanda resultat
fran genetisk undersokning vid anstkan om foérsékring under ett visst
belopp (300 000 NLG; motsvarande ungefar 1 200 000 SEK) férlangts
med ytterligare fem ar.

| Sorbritannien har en dverenskommelse mellan forsékringsbolagen
och regeringen ingattAv overenskommelsen foljer att forsakringsbo-
lagen inte far krava att en forsakringstagare eller den som soker teckna
liv- eller sjukforsakring skall genomga genetisk undersokning. Vidare far
forsékringsbolagen inte beakta redan utférda genetiska undersékningar
om frdga inte ar om sadan undersokning som godkéants av en sarskilt in-
rattad namnd sasom tillforlitlig och relevant.

4 Etiska aspekter

4.1 Skydd av den personliga integriteten

Det faktum att information om en individs arvsanlag skulle kunna miss-
brukas av andra utgér ett hot mot den personliga integriteten. En individ
kan, utifran resultatet av en genetisk undersokning, I6pa risk att diskri-
mineras pa grund av sina arvsanlag.

Det finns tva viktiga aspekter som ar aktuella i det har sammanhanget.
Den ena ar att andra inte skall fa veta ndgot om de egna arvsanlagen, dvs.
det behovs ett skydd mot intrang fran tredje man. Den andra ar ratten att
slippa veta nagot, dvs. ratten att inte behova fa reda pa nagot om sina
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egna arvsanlag eller att bli respekterad for att man inte vill veta ndgoSkhm1998/99:136
sitt framtida sjukdomsoéde. Ingen skall kunna tvinga nagon annan att

genomga en genetisk undersokning och ingen som inte vill skall behéva

fA information om sitt framtida sjukdomsdde @ven om information om

detta finns indirekt via andra familjemedlemmar som undersokts.

Ratten att andra inte skall fa veta nagot om ens arvsanlag eller att man
sjalv inte skall behova fa veta kan ocksa uttryckas som ratten att ha en
privat sfar eller ratten till personlig integritet. Personlig integritet handlar
bl.a. om att sjalv forfoga 6ver information om den egna personen, att ha
ratten att behalla vissa saker for sig sjalv. Genetisk integritet &r en del av
den personliga integriteten.

En forsta forutsattning for att kunna skydda sin integritet ar att man
kan utdva sjalvbestammande. | det har sammanhanget galler det bl.a.
mojligheten att sjalv sdga ja eller nej till en genetisk undersékning eller
att forfoga over resultatet av en utford undersokning.

4.2 Sjalvbestdmmande

Det borde vara en sjalvklarhet att andra mot ens egen vilja inte skall
kunna fa veta nagot om den egna genuppsattningen. Enligt sjalvbestam-
mandeprincipen, som ar en val etablerad princip inom medicinsk etik,
skall individen sjalv avgora en sa viktig fraga som att genomga en gene-
tisk undersokning och individen bor da ocksa forfoga Over resultatet.

For att kunna utdva sjalvbestammande maste man vara val informerad.
Man maste kanna till vilka forutsattningar och konsekvenser som galler
for olika handlingsalternativ. Sjalvbestammande forutsatter alltsa saklig
och korrekt information.

Bade att genomga en genetisk undersokning och att lamna ut resultatet
(vare sig det ar till den undersokte sjalv eller till utomstaende) maste
sjalvklart bygga pa den undersoktes samtycke. Informerat samtycke &r en
forutsattning for sjalvbestammande. Kravet pa informerat samtycke till-
mats stor betydelse i medicinsk etik.

Den testade kan samtycka till att en arbetsgivare eller ett férsakrings-
bolag far ta del av undersokningsresultaten vilka ju normalt &r sekretess-
belagda. En person som soker ett arbete och garna vill ha det arbetet kan
uppleva det som ett krav fran den blivande arbetsgivarens sida att sam-
tycka till att lamna ut uppgifterna. | praktiken har det informerade fri-
villiga samtycket da forvandlats till ett krav.

En genetisk undersokning och den information en sadan undersokning
ger ar nagot som ror just den undersokte individen. Eftersom sadan in-
formation skulle kunna leda till att personer diskrimineras vid anstallning
eller fa betydelse vid tecknande av forsakring eller dylikt bor genetiska
undersokningar grundas pa sjalvbestammande och informerat samtycke.
Det kan ifrdgasattas om detta ar tillrackligt. Eftersom det inte sallan kan
uppsta intressekonflikter for den enskilde hur han skall forfara med in-
tegritetskanslig information, t.ex. vid tecknandet av forsakring eller vid
sokande av anstéllning, maste samhéllet trada in och skapa ytterligare
garantier till skydd for den enskildes integritet.



5 Nagot om arbetslivet m.m. Skr. 1998/99:136

Fragan om medicinska undersokningar i arbetslivet har utretts och bereds
for narvarande inom Regeringskansliet. Nagra principiella invandningar
mot att att inféra ett starkare skydd for den enskildes genetiska integritet
pa arbetslivets omrade har inte rests. Fragan &ar narmast hur ett sadant
skydd bor vara utformat inom arbetslivets omrade. Denna fraga behdver
Overvagas ytterligare i ett storre sammanhang.

6 Forséakringsomradet

6.1 Inledning

Den ursprungliga forsakringsidén kan ségas bygga pa en solidaritets-
tanke, innebérande att samtliga forsakringstagare delar uppkomna skade-
kostnader lika. Efterhand som samhaéllet férandrats och forsakringsrorel-
sen utvecklats har forsakringsobjekten kommit att indelas i olika risk-
klasser med skilda premienivaer. De valda riskklassindelningarna har
framst byggt pa statistiskt material och andra erfarenhetsmassiga bedom-
ningar.

| dag ligger den s.k. skalighetsprincipen till grund for forsakringsrorel-
selagstiftningen. Principen inrymmer skélighetsaspekter i tre olika delar;
ett krav pa skalighet i premier och kostnader (premie- och kostnads-
skalighet), ett krav pa skaliga villkor (villkorsskalighet) och ett krav pa
skalighet i skaderegleringen (skaderegleringsskalighet).

Skalighetskravet innebér bl.a. att enskilda férsakringstagare och en-
skilda forsakringstagargrupper skall behandlas pa ett rattvist satt i for-
hallande till sin prestation. Detta har ansetts innebara bl.a. att bolaget
skall tillampa en riskindelning efter skaliga grunder och atféljande pre-
miedifferentiering (jfr prop. 1950:220 s. 49). Vid livférsakring skall han-
syn tas till bl.a. forsakringstagarens halsotillstand. Varje riskutjamning
maste dock vara tillrackligt stor. Utifran solidaritetshansyn anses att dif-
ferentieringen inte far vara alltfor langtgaende (jfr SOU 1986:8 s. 215 f).

| prop. 1998/99:87 om andrade forsakringsrorelseregler, som lamnades
till riksdagen i mars manad 1999, foreslas att skalighetsprincipen skall tas
bort. Detta kommer dock bara att fa betydelse for férsékringsavtal som
tecknas efter den 31 december 1999. Skalighetsprincipen kommer
fortfarande att gélla for aldre avtal och dven nar sddana avtal fornyas om
annat inte avtalas (ovan namnda proposition avsnitt 14.2). De foreslagna
lagéndringarna syftar bl.a. till att framja konkurrens och produktutveck-
ling. Genom slopandet av skalighetskravet 6ppnas mojligheterna att be-
stamma premierna solidariskt utan krav pa att sarskilt beakta vissa utsatta
forsakringtagares eller forsakrades hogre aktuariella risk.
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6.2 Riskbeddmning och moturval Skr. 1998/99:136

Ett forsakringsbolags uppgift ar att ticka kostnader som kan uppsta for en
person med en viss risk for sjukdom, handikapp etc. och att bestamma det
korrekta priset for detta. Forsakringsbolag efterfragar i vissa fall specifik
kunskap for att kunna géra en mer exakt riskbeddémning, varvid in-
formation fran genetiska undersokningar skulle kunna vara en del av den
kunskapen. Riskbeddmningen bygger pa uppgifter som lamnas i en
halsodeklaration av den forsédkringsstkande. Endast i undantagsfall gors
en sarskild medicinsk undersokning. | detta sammanhang ger vanligtvis
den som soker forsakring sitt tillstand till att forsakringsbolaget far be-
gara kopia av patientjournalen. Den information som forsakringstagaren
ger i halsodeklarationen utgor tillsammans med statistisk information om
risker m.m. underlag for forsékringsbolagets riskbedémning. FOr nér-
varande tas i riskbedémningen hansyn till sjukdomar som redan brutit ut
eller for vilka symtom foreligger och aven till riskfaktorer for framtida
sjukdom, sdsom exempelvis forhojda kolesterolvarden.

Enligt uppgift fran Sveriges Forsakringsforbund far cirka 95% av alla
forsakringssdkande en normal premie, dvs. en premie som inte avviker
fran vad andra far, medan ett par procent far en hdgre premie pa grund av
pagaende sjukdom och ca en procent far avslag pa sin ansékan om for-
sakring.

For att en livforsakring skall fungera ar det helt avgérande att mot-
urvalet inte blir for stort. Det innebar att forsakringsvillkoren inte far vara
utformade sa att gruppen av forsakrade har en storre dédlighet &n normalt
(efterlevandeskydd) eller en mindre dodlighet &n normalt (alderspension).
Det negativa urvalet blir en kostnadsbelastning for kollektivet. Om
moturvalet blir for stort maste premierna hojas och forsakringen kan
komma in i en spiral med farre forsakringstagare och successivt hojda
priser tills forsakringen maste upphdra. Manga som i och for sig behdver
forsakringsskydd kan ocksd komma att avsta eller t.o.m. tvingas avsta
fran ett sadant. Detta skulle i forlangningen kunna fa allvarliga
ekonomiska och sociala konsekvenser for enskilda individer.

| dag ger genetiska undersokningar endast underlag for bestamda risk-
prognoser i fraga om ett fatal sjukdomar. Exempel pa sadana sjukdomar
ar, som namnts, Huntingtons sjukdom samt vissa former av brost-, ova-
rial- och tjocktarmscancer. Enligt de uppgifter som finns tillgangliga
visar sig, genom genetiska undersokningar, cirka 50 personer per ar i
Sverige vara anlagsbarare av sadana sjukdomar.

Svenska forsakringstagare kan i framtiden i allt storre utstrackning
forvantas forsakra sig utomlands. Utlandska forsakringsgivare kan er-
bjuda ett komplett forsékringsskydd aven for dem som bor i Sverige. Ett
svenskt forsakringsbolag har ratt att formedla dessa utlandska forsak-
ringar, vilket sker redan idag. Det ar sarskilt vanligt med férmedling av
brittiska forsakringar. Vissa forsékringsbolag saljer utlandska forsak-
ringar Over disk i Sverige pa samma satt som de "egna” produkterna.
Liknande ordning géller i flera av de andra bolagen. EG:s regler for den
inre marknaden medger savitt kan bedémas inte ndgon inskrankning i
ratten att formedla utlandska forsakringar vare sig de tar hansyn till ge-
netiska undersokningar eller inte.
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Det bor framhallas att nagon halsokontroll normalt inte sker vid teSkr. 1998/99:136
nande av tjanstegruppliv- eller avtalsgruppsjukforsakringar. | sjalva ver-
ket ar det vid saddana forséakringar sa att forsakringsgivaren inte narmare
kanner till vilka de forsakrade ar innan nagot férsakringsfall uppkommit.
| stéllet finns ett grundlaggande krav att den enskilde ar arbetsfér. Nar det
galler privata grupplivférsakringar ar dessa ofta férenade med en for-
enklad halsokontroll dar premierna inte kan variera utan kontrollen leder
till avgorande huruvida forsakring alls skall tecknas. Férekomsten av de
olika forsakringstyperna framgar av redovisningen i avsnitt 6.3.

En annan sak som bér uppmarksammas i detta sammanhang &ar att en
forsékringsgivare har ratt att sjalv bestdmma vilka risker som han vill ta
ansvar for, vilken princip aven galler for andra naringsidkare. Det betyder
att en forsdkringsgivare som inte har ratt att utnyttja viss information kan
avgransa sitt atagande till sddana risker han kan fa information om.
Darvid skulle det kunna véxa fram avtalsvillkor av innebdrd att en viss
forsakring inte galler for sddana sjukdomar som forsakringsgivaren inte
far utnyttja information om. Om en férséakringsgivare enligt lag inte far
efterfraga resultatet av genetiska undersokningar kan denna omstandighet
saledes komma att leda till att livforsakringar inte meddelas for vissa
sjukdomar. Detta kan sarskilt komma att bli fallet vad géaller férsékringar
som tas till inte obetydliga forsédkringsbelopp. Det fortjanar namnas att
det i dag a&r majligt att teckna temporara forsakringar aven fér den som
har anlag fér Huntingtons sjukdom.

6.3 Omfattning av relevanta férsakringar

Nedan redovisas statistiska uppgifter om det totala antalet férsakringar av
olika slag vid utgangen av ar 1997 liksom férdelningen efter forsakrings-
belopp av de forsakringar som vid den tidpunkten meddelats av vissa
storre forsakringsbolag. Samtliga uppgifter i detta avsnitt har [amnats av
Sveriges Forsékringsforbund.

6.3.1 Individuella livférsakringar

Det fanns vid den aktuella tidpunkten 2 195 231 tecknade individuella
livforsakringar, av vilka 1 298 369 utgjorde kapitalférsakringar med en-
gangsutbetalningar och 896 862 ettariga dddsfallsforsakringar. Av det
totala antalet livforsakringar var 559 885 meddelade av Trygg-Hansa och
Skandia och fordelade sig efter foérsédkringsbelopp enligt foljande.

Forsakringsbelopp Antal foérsakringar Andel av totalt antal
upp till 250 000 kr 470 045 84 %
250 001 — 500 000 kr 38 429 7%
500 001 — 1 000 000 kr 31636 6 %
1 000 001 — 2 000 000 kr 16 529 3%
2 000 001 — 5 000 000 kr 2 820 1%
5 000 001 — 10 000 000 kr 323 -
over 10 000 000 kr 103 -
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6.3.2 Grupplivforsakringar Skr. 1998/99:136

Vid samma tidpunkt fanns 6 287 928 privata grupplivforsakringar medan
det fanns 3 641 427 tjanstegrupplivforsakringar. Privata grupplivférsak-
ringar tecknas for olika grupper, t.ex. for medlemmar i en férening eller
lantagare hos en bank. Forsakringarna ar férenade med en forenklad
halsoprévning. Premien kan inte variera utan halsoprévningen utgor un-
derlag for om forsakringsbolaget meddelar forsékring eller ej. Forenade
Liv och Skandia stod fér 1 062 680 av de meddelade privata grupplivfor-
sakringarna och dessa férdelade sig efter férsakringsbelopp enligt fol-
jande.

Forsakringsbelopp Antal forsakringar Andel av totalt antal
upp till 250 000 kr 586 425 55 %

250 001 — 500 000 kr 459 570 43 %

500 001 — 1 000 000 kr 16 677 2%
1 000 001 — 2 000 000 kr 8 -

over 2 000 001 kr — -

Tjanstegrupplivforsakringarna ar inte forenade med nagon halsoprévning
av forsdkringstagarna men forutsatter att den enskilde &r arbetsfor. Dessa
forsékringar har ett forsakringsbelopp om sex prisbasbelopp enligt lagen
(1962:381) om allman forsakring. Prisbasbeloppet enligt lagen
(1962:381) om allman forsakring ar for narvarande 36 400 kr.

6.3.3 Individuella sjuk- och olycksfallsforsékringar

Antalet individuella sjuk- och olycksfallsférsakringar var 642 121, varav
129 508 var tjansteanknutna. Fér Skandia och Trygg-Hansa, som med-
delat 227 163 av dessa forsakringar, fordelade sig forsakringarna pa fol-
jande satt.

Arligt belopp Antal forsékringar Andel av totalt antal
upp till 5 000 kr 105 396 46 %
5001 - 15000 kr 26 596 12 %
15001 — 50 000 kr 45 837 20 %
50 001 — 100 000 kr 31080 14 %
Over 100 001 kr 18 254 8 %

6.34 Gruppg uk- och gruppolycksfallsforséakringar

Det fanns aven 983 137 gruppsjuk- och gruppolycksfallsférsakringar, av
vilka 226 900 meddelats av Skandia, Trygg-Hansa och Forenade Liv.
Fordelningen av de forsékringar som Férenade Liv meddelat av detta slag
var, avrundat, som foljer.

Arligt belopp Antal forsékringar Andel av totalt antal
upp till 5 000 kr 5500 2%
5001 - 15 000 kr 100 500 44 %
15 001 — 50 000 kr 120 900 53 %
Over 50 001 - -
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Skr. 1998/99:136
Forsakringsbolaget AMF Sjukférsakring ar det enda bolaget som med-
delar avtalsgruppsjukforséakringar. Det fanns vid den aktuella tidpunkten
ungefar tva och en halv miljoner sadana, varav en och en halv miljoner
avsag kollektivanstallda inom privat naringsliv och en miljon avsag
kommun- och landstingsanstallda.

6.4 Forsakringsbolagens frivilliga dverenskommelse

De forsakringsbolag som marknadsfor liv- och sjukforsakringar och som
ar medlemmar i Sveriges Forsakringsforbund har slutit en frivillig 6ver-
enskommelse om att inte infora krav pa att forsakringssokande skall
genomga genetiska undersokningar for att f& teckna enskilda liv- eller
sjukférsakringar. Bolagen forbinder sig vidare i dverenskommelsen att
inte fraga efter resultat av utford genetisk undersokning for forsakringar
dar forsakringsbeloppen ar hogst 250 000 kr, vilket motsvarar en vanlig
tjanstegrupplivférsékring. Detsamma galler liv- eller sjukforsakring dar
periodisk utbetalning sker med en grans om 15 000 kr per ar. FoOrsak-
ringsbolag som andock har kannedom om resultatet av utférda genetiska
undersokningar skall, enligt éverenskommelsen, inte beakta detta vid
riskprovningen. Overenskommelsen tradde i kraft den 1 januari 1998 och
skulle galla i ett ar. Den har darefter forlangts till att avse aven ar 1999.

6.5 Forsakringsbolags mojligheter att krava eller beakta
genetisk information

6.5.1 Krav pa genetisk undersokning

Enligt artikel 12 i Europaradets konvention om manskliga rattigheter och
biomedicin far genetiska undersokningar som har till syfte att identifiera
den undersokte som barare av genetiskt betingad sjukdom eller att fast-
stalla genetisk predisposition eller mottaglighet for sjukdom endast
genomforas for medicinska andamal eller for forskning med anknytning
till halso- och sjukvard. Detta innebar att utférande av genetiska under-
sokningar for andra syften, t.ex. i forsakringssammanhang, inte &r tillaten
aven om den undersokningen avser ger sitt samtycke till atgarden. Ett
forsakringsbolag har saledes, enligt konventionen, inte ratt att krava att
genetiskt test skall utféras som forutsattning for forsakring.

Till férsakringssystemet hor som grundlaggande princip tanken att for-
sakringsbolag och forsékringssdkande omsesidigt skall utbyta informa-
tion till underlag fér riskbedémning och premieberdkning, vilket kommer
till uttryck i bestammelserna i 4-10 88 FAL. Det ar saledes fraga om en
upplysningsskyldighet for forsakringssékanden men inte nagon skyldig-
het att utféra en handling som forsakringsgivaren skulle kunna krava.

Saval etiska Overvaganden som bestammelserna i konventionen kan
tyckas utgéra avgorande skal for att inom forsakringsomradet infora
nagon form av forbud att krava att ndgon later utféra genetisk undersok-
ning som villkor for forsakrings tecknande eller som villkor f6r &ndring
av redan inganget forsakringsavtal. Som framgatt av avsnitt 6.4 har for-



sakringsbolagen i Sverige forbundit sig att inte krava sadana underSkik-1998/99:136

ningar.

6.5.2 Forsakringsbolags mojlighet att fraga efter eller anvanda
resultatet av redan utford genetisk undersokning

Fran bl.a. forsakringsbolagens sida har framhallits att det for att kunna
uppratta forsakringsavtal pa sunda grunder ar nddvandigt for bolagen att
ha tillgang till samma information om risken som den sékande sjalv har.
Om bolaget har mindre information blir, enligt férsakringsbolagen, risk-
bedomningen felaktig, vilket pa lang sikt skulle kunna fa effekter for
ovriga forsakringstagare.

Om en genetisk undersotkning redan tidigare utférts av medicinska skal
skulle forsakringsbolagen kunna beakta resultatet av en saddan undersok-
ning vid riskbedémningen. Emellertid ger genetiska undersdkningar
egentligen inte ndgot besked om risken att drabbas av sjukdom utan ge-
netisk information kan i sjalva verket vara av mycket varierande karaktar.
| vissa fall kan den innebara nastan helt saker information om en
forestdende och livshotande sjukdom. | andra fall kan den genetiska in-
formationen innebara kunskap om en liten riskdkning om sjukdom 40-50
ar framat i tiden. Den riskokningen kan vara langt mindre &n den riskok-
ning som forknippas med t.ex. rokning. Ofta kompliceras informationen
ytterligare av att riskokningen uppstar forst om den genetiska faktorn
kombineras med en eller flera yttre faktorer.

Genetiska anlag for en sjukdom &r, som tidigare sagts, inte alltid en in-
dikation pa att sjukdom kommer att bryta ut. Sannolikheten att den bryter
ut kan variera mycket. Det kan ocksa vara valdigt svart att forutse vid
vilken alder sjukdomen kommer att bryta ut. Bilden kompliceras ocksa av
att miljofaktorer spelar en stor roll i sammanhanget. Nar sjukdoms-
debuten intraffar paverkas aven av den enskildes livsforing. | manga fall
ar det mycket svart att berakna risken for att en person utvecklar en sjuk-
dom han har anlag for och forutsaga hur allvarligt sjukdomsforloppet
blir. Nar det galler prediktiva genetiska undersokningar ar saledes den
individuella risken ytterst svarbedémbar.

Om det galler en multifaktoriell sjukdom med forandringar i flera
gener kan man fa besked om att en person har en férhojd risk att utveckla
en viss sjukdom, men man vet ocksa att olika miljcéfaktorer spelar stor
roll fér om sjukdomen alls kommer att bryta ut. Har ar osékerhetsmar-
ginalen mycket stor bade nar det galler risken att insjukna och fragan nar
sjukdomen bryter ut. Resultatet av dessa anlagstest ar forenade med stora
osakerhetsmarginaler bade nar det galler risken att insjukna och tid-
punkten for nar sjukdomen bryter ut. Hur utvecklingen kommer att se ut i
framtiden ar naturligtvis omgjligt att forutse. Att antalet genetiska under-
sokningar kommer att 6ka verkar dock inte vara orimligt. Det bor darfor i
dessa fall, atminstone i normalfallet, inte finnas skal att lata resultat fran
prediktiva genetiska undersokningar utgbra underlag for stalinings-
tagande till en forsakringsansokan. Harvidlag framgar ocksa vid en jam-
forelse med resultatet av rAkneexemplen i avsnitt 2.2.5 att 6kad risk for
att drabbas av viss sjukdom kan ha hégst begransad betydelse.
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dominant nedéarvd sjukdom &ar sannolikheten mycket stor att sjukdomen
bryter ut. Det kvarstar emellertid en viss osékerhet om huruvida sjuk-
domen kommer att bryta ut, men framférallt géller osdkerheten nar sjuk-
domen skall komma att bryta ut.

Om antalet genetiska undersokningar 6kar i framtiden kommer antalet
personer som vet att de har en Okad risk att insjukna eller avlida i fortid
att bli fler. Aven om det finns en péataglig osakerhet nar det galler de
multifaktoriella sjukdomarna ar det sa att personer med anlag for sadana
sjukdomar har 6kad risk att insjukna. Att en person som vet att han har
Okad risk att do6 i fortid valjer att teckna en livforsékring for att trygga
sina narstdendes framtid framstar som ganska naturligt. Det kan inte
heller uteslutas att vissa personer valjer ett hogre forsakringsbelopp &n de
annars skulle ha gjort.

Det kan diskuteras huruvida det ar rimligt att ett forsakringsbolag skall
fa fraga om en genetisk undersokning genomforts av medicinska skal
och, om sa ar fallet, anvénda sig av resultatet vid bedéomning av forsak-
ringsansOkan. Med hansyn till den osakerhet som &ar forknippad framst
med prediktiv genetisk diagnostik kan det &ven diskuteras huruvida man i
normala forsakringssammanhang 6verhuvudtaget skall fa anvanda sig av
resultat fran sadan diagnostik. Det ar endast sent debuterande monogent
nedarvda tillstand som kan bli aktuella for diagnostik med hog grad av
exakthet och det géller endast ett ringa antal individer. Fragan ar om en
sarbehandling av detta fatal personer kan anses vara ett acceptabelt in-
trang i integriteten. Det skall i det sammanhanget beaktas att det skulle
kunna forekomma att enskilda av réadsla for att integritetskansliga upp-
gifter kan r6jas avhaller sig fran att soka vard eller behandling. Fraga ar
saledes om en avvagning av forséakringsbolagens intresse av fullstandig
information mot den enskildes intresse av skydd for den personliga inte-
griteten.

6.5.3 Forsékringar avseende mycket stora belopp

Ett forbud for forsakringsbolag att fraga en forsakringssokande huruvida
genetisk undersdkning genomforts och att anvanda resultatet av genetisk
undersokning kan leda till att personer med anlag for allvarliga sjuk-
domar kan teckna forsakringar till "7normalpremie” trots att den aktuella
risken egentligen skulle ha motsvarats av en hogre premie. Om fraga ar
om livforsékringar och forsakringstagarna avlider skall forsédkringsersatt-
ning betalas ut, vilket skall bekostas av férsékringsbolaget och darmed
det Ovriga forsakringstagarkollektivet. For att kompensera forlusten finns
risk for att premierna kan komma att hojas foér samtliga forsakringstagare.
Detta kan i sin tur leda till att farre manniskor valjer att teckna viss
forsakring. Detta skulle teoretiskt kunna innebéra att forsakringen pa lang
sikt maste upphora.

Vid mycket stora forsékringar maste forsakringsbolagen i manga fall
aterforsakra sig. Aven har kan problem uppstd om forsakringsbolagen
inte har mojlighet att efterfrdga genetiska undersokningar fér det fall
aterforsakraren stéller krav pa t.ex. lakarundersokningar.
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ett antal olika forsakringsformer hos vissa bolag. Harav framgar att en-
dast en hogst begransad del av det totala antalet enskilda livforsakringar
ar sadana dar forséakringsbeloppet dverstiger 500 000 kr. Nar det galler
sjuk- och olycksfallsforsakringar ar det, nar det géller gruppférsakringar,
pa det satt att betydligt fler an halften av det totala antalet forsakringar
avser arliga forsakringsbelopp som overstiger 15 000 kr och inga forsak-
ringar finns med belopp 6ver 50 000 kr. Individuella sjuk- och olycks-
fallsforsakringar har daremot en betydligt storre spridning mellan forsak-
ringsbeloppen men de allra flesta forsakringarna avser belopp under
15 000 kr och endast 22 procent av forsédkringarna overstiger 50 000 kr.
Med hansyn hartill och till den risk som forsakringsbolagen I6per for att
ett antal personer som genomgatt genetiska undersokningar och darfor
vet sig bara anlag for arftlig sjukdom mot bakgrund av denna vetskap
tecknar liv-, sjuk- eller olycksfallsforsékringar pa avsevarda belopp kan
det behtva overvagas om ett forbud for forsakringsbolagen att efterfraga
genetiska undersokningar bor begransas till vissa beloppsnivaer. P4 sa
satt skulle forsakringsbolagen skyddas mot alltfor stora risker till foljd av
spekulativt handlande samtidigt som den genetiska integriteten hos det
stora flertalet manniskor som 6nskar teckna forsakring anda maste anses
fa ett fullgott skydd.

7 Redogorelse for avtalet mellan staten och
Sveriges Forsakringsforbund

Mellan staten och Sveriges Foérsakringsforbund traffades efter férhand-
lingar den 31 maj 1999 ett avtal om genetiska undersokningar i samband
med tecknande av eller utdkande av redan tecknad liv- eller sjukforsak-
ring. | avtalets inledande bestdmmelse anges att avtalet ar traffat mellan
staten och Sveriges Forsakringsforbund for de forsakringsbolag som ar
medlemmar i forbundet och som i Sverige marknadsfor vad som forsak-
ringsavtalsrattsligt avses som liv- eller sjukférsékring. De berdrda for-
sékringsbolagen har en marknadsandel avseende livférsékringar i Sverige
om 88 procent berdknat i premieinkomster och 98,5 procent beraknat i
tillgangar i bolagens balansrakningar. Betraffande sjukforséakringar har
ifrdigavarande forsakringsbolag hela den svenska marknaden. Samtliga
forsakringsbolag som marknadsfor individuell traditionell forséakring ar
medlemmar i forsakringsférbundet och forbundet raknar med att &ven
samtliga fondforsakringsbolag inom kort ar anslutna till forbundet. Av-
talet avser liv- och sjukforsakring. S.k. barnférsakringar ar till sin forsak-
ringsavtalsrattsliga karaktar kombinerade sjuk- och olycksfallsférsak-
ringar och omfattas inte av avtalet. Inte heller tjanstegruppliv- eller av-
talsgruppsjukférsakring, dar halsoupplysningar dverhuvudtaget inte kravs
for forsakrings tecknande, omfattas av avtalet.

| 2 § avtalet finns en bestammelse som ger en uttdtmmande definition
av vilka olika typer av genetiska undersokningar som omfattas av avtalet.
Med presymtomatisk genetisk undersdkning enligt forsta purdteas
undersokningar for att faststdlla om en person har ett dominant arftligt



gukdomsanlag som kommer att leda till sukdom senare i livet. Be- Skr. 1998/99:136
greppet prediktiv genetisk undersokning enligt andra punkbenfattar
undersokningar i syfte att granska friska manniskors arvsanlag for att
berakna sannolikheten av att personen kan komma att drabbas av sjuk-
dom senare i livet. Tredje punktéehandlar genetiska undersokningar
for att pavisa eller utesluta att en person bar anlag for en arftlig sjukdom
som visar sig forst i senare generationer. En genetisk undersékning kan
utforas med olika metoder och pa olika nivaer pa satt som narmare be-
skrivits i avsnitt 2.2.3. Bestammelsen har dock getts en "metodneutral”
utformning och omfattar sdledes samtliga genetiska metoder. Med gene-
tisk undersokning avses i avtalet inte undersokningar for att stalla sjuk-
domsdiagnos, varmed avses diagnostik av patienter med konstaterad eller
misstankt sjukdom. Aven begreppet familjeupplysningar definieras. Med
familjeupplysningar avses saledes information om férekomsten av &rft-
liga sjukdomar i slakten.

Forsakringsforbundet atar sig enligt 3 § att sékerstélla att medlems-
bolagen inte infér krav pa att den som soker en forsakring skall genomga
sadan genetisk undersokning varom nu ar fraga, som forutsattning for
forsékrings tecknande. Detsamma galler motsvarande krav mot den som
redan har en forsakring och som 6nskar utbka denna.

Vidare atar sig forsakringsforbundet enligt 4 § forsta stycket att saker-
stalla att medlemsbolagen gentemot forsakringsstkande eller forsak-
ringstagare inte efterfragar resultatet av en redan utford genetisk under-
sokning eller ens efterfragar huruvida en sadan undersokning utforts.
Likasa skall forsakringsbolagen avsta fran att efterfraga familjeupplys-
ning. FoOr det fall férsakringsbolag redan har kAnnedom om resultatet av
en utford genetisk undersokning eller om familjeupplysning atar sig bo-
lagen att avsta fran att anvanda den informationen.

| andra stycket begransas forsakringsbolagens ataganden enligt forsta
stycket till att avse sadana liv- och sjukforsakringar dar forsakrings-
ersattning som utbetalas som engangsbelopp inte Gverstiger femton pris-
basbelopp enligt lagen (1962:381) om allméan forsakring eller, da fraga ar
om liv- eller sjukférsakring dar forsékringsbeloppet skall utbetalas som
periodisk efterlevandepension eller efterlevandelivranta eller annan pe-
riodisk utbetalning, ett prisbasbelopp enligt lagen om allman férsékring.

Beloppsbegransningen i andra stycket avser, enligt vad som framgar av
tredje stycket, samtliga den enskildes sdkta eller, vid utékning av forsak-
ring, redan tecknade forsékringar. | fijarde stycket anges att 4 8 skall till-
lampas inte bara da nagon ansoker om en forsakring utan aven vid utok-
ning av befintlig forsakring.

Som framgar ovan omfattar avtalet inte tjanstegruppliv- eller avtals-
gruppsjukférsakringar. Eftersom dessa forsakringar inte ar forenade med
nagon form av halsokontroll innebar detta att de allra flesta méanniskor i
exempelvis livforsdkringssammanhang kan lagga en tjanstegrupplivfor-
sakrings forsakringsbelopp om sex prisbasbelopp till det forsdkringsbe-
lopp under vilket ett forsékringsbolag enligt avtalet inte far fraga efter
eller beakta genetisk information. Saledes kommer majoriteten av dem
som tecknar en enskild livférsakring att vara garanterad ett forsékrings-
belopp 6verstigande 760 000 kr i dagens penningvarde utan att under-
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kastas forsakringsbolagens mojligheter att efterfraga eller ta del a\Gke-1998/99:136
sultaten av genetiska undersokningar.

Av 5 § framgar att forsakringsforbundet atar sig att sakerstélla att
medlemsbolagen inte undantar nagon sjukdom for utbetalning av forsak-
ringsersattning. Detta skall dock inte galla om undantag goérs for viss
sjukdom som den forsakringssokande redan foretett symptom av vid
tecknande av férsakring. Atagandet &r inte begransat pa annat sétt.

Forsakringsférbundet atar sig enligt 6 § att inratta en provningsnamnd
dit forsdkringssokande kan vanda sig om man anser att ett férsakrings-
bolag felaktigt handlagt genetisk information. Namndens uppgift ar att ge
rekommendationer i fraga om omproévning till férsakringsbolagen.

Utvecklingen inom saval den medicinska som den kliniska genetiken
har under lang tid gatt mycket fort. En fortsatt utveckling kan givetvis
vara av stor vikt for saval den medicinska forskningen och kliniska verk-
samheten som for forsékringsbolagen. Staten atar sig darfor enligt 7 § att
tillse att utvecklingen inom medicinsk och klinisk genetik som kan ha
betydelse for forsékringsbranschen och andra berdrda fortlopande foljs
och allsidigt belyses. Nagot sarskilt organ med sadana uppgifter finns
idag inte i Sverige. Staten atar sig darfor i avtalet att tillse att en sadan
verksamhet skapas dar berérda intressenter ar foretradda.

Avtalet trader i kraft den 1 juli 1999 och galler i férsta hand till och
med ar 2002. Uppséagning av avtalet kan ske genom att nagon av parterna
skriftligen uppsager avtalet minst sex manader fore avtalstidens utgang.
Sker inte sddan uppsagning forlangs avtalet med tva ar i séander. For det
fall nagot forsakringsbolag asidosatter sina ataganden enligt avtalet har
dock staten ratt att omedelbart séga upp avtalet.

8 Regeringens dvervaganden och slutsatser

Regeringens beddomningDet &r framforallt av etiska skal nédvand
att skapa béttre garantier for att genetisk information om den en;s
manniskan inte missbrukas eller anvands pa ett satt som diskrim
den enskilde. Bl.a. med hansyn till etablerade principer i
forsakringsratten ar det i dag inte mgjligt att inféra en lagreglerin
anvandningen av genetisk information.

Ett avtal har nyligen traffats mellan staten och Sveriges F6
ringsférbund som medfor att forbattrat skydd for den enskilde
diskriminering pa grund av det genetiska arvet da enskilda liv-
sjukforsakringar tecknas. Pa arbetsmarknadens omrade har de
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forslag till hur det pa alla samhéllsomraden skall kunna garanterpas Sitr. 1998/99:136
nagon diskriminering pa grund av det genetiska arvet inte sker.

Med de nya metoder for diagnostik som finns i dag kan man for ett
antal sjukdomar ta reda pa om en individ har anlag for en viss sjukdom
och darmed kommer att utveckla sjukdomen eller I6per risk att utveckla
en sjukdom. Det ar viktigt att understryka att det ar frdga om att under-
soka friska personer for nagot som eventuellt kommer att drabba dem
senare i livet.

Uppgifter om den enskilda ménniskans arvsanlag kan vara till stor
nytta for den enskilde eftersom de kan mojliggéra en mer preciserad di-
agnostik som sedan kan leda till att terapeutiska eller forebyggande at-
garder satts in. P& sa vis kan ohélsa undvikas. Den medicinska nyttan av
genetiska undersokningar gor det sannolikt att bruket av sadana under-
sokningar i framtiden kommer att 6ka. Det kan saledes i vissa fall vara av
varde for personer som l6per 6kad risk att utveckla arftliga sjukdomar att
veta att de har en forhojd risk.

Samtidigt som det finns medicinska skal att i vissa fall genomféra ge-
netiska undersokningar finns det ocksa risk for bruk av resultatet i andra
syften. Det finns darfor skal att dvervaga hur genetisk information skall
fa anvandas och av vem. Fragan ar alltsd vem som skall fa ta del av den
information om arftliga sjukdomar som man kan fa genom genetisk dia-
gnostik. Exempelvis kan information om att en frisk person som ansoker
om sjukforsakring eller livforsakring eller soker anstéllning har anlag for
nagon arftlig sjukdom eller loper risk att utveckla en arftlig sjukdom,
vara av intresse for forsakringsbolag respektive arbetsgivare.

Gentekniken reser en rad fragor. Forsakringsbolag skulle kunna begara
att forsakringstagare kan visa intyg pa att han eller hon inte bar pa anlag
for vissa sjukdomar. Detta i sin tur kan leda till att manga manniskor
kanner en press pa sig att lata utfora diagnostik fast de kanske inte alls
vill f& den kunskap en diagnostisk undersokning kan ge. Genetiska un-
dersokningar kan komma i konflikt med skyddet av den personliga integ-
riteten. Resultatet av en genetisk undersokning skulle kunna féra med sig
att en person nekas forsakring eller, om forsakring beviljats, far en for-
hojd premie. Motsvarande skulle kunna galla for en arbetssékande som
inte erhaller sokt anstéllning. A andra sidan skulle resultatet av en gene-
tisk undersokning som visar att den undersdkte inte har ett sjukdoms-
barande anlag kunna medféra foérdelar for den undersokte.

Hur resultaten av genetiska undersokningar far anvandas ar ocksa i hdg
grad en fraga om fortroendet for halso- och sjukvarden. Om manniskor
inte vagar genomga en genetisk undersokning, darfor att de tror att detta
kan leda till diskriminering, kan det fa en rad negativa konsekvenser for
individen, men ocksa for samhallet som helhet. Om tidig upptackt av ett
visst sjukdomsanlag innebar att man genom &andrad livsstil eller dylikt
kan gora nagot for att sjukdomen skall debutera senare eller fa ett lind-
rigare forlopp eller kanske inte alls bryta ut ar det av stor vikt att man-
niskor med fullt fértroende kan vanda sig till halso- och sjukvarden for
genetisk radgivning och genetisk undersokning.

Som framgatt ovan ger inte genetiska undersékningar annat an undan-
tagsvis anledning till nagra sakra slutsatser om den testades befintliga,
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viss sjukdom men inte med visshet sdga om sjukdomen kommer att bryta
ut eller nér den gor det. Det stora flertalet sjukdomar som leder till tidig
dod ar sjukdom eller handikapp av multifaktoriell natur. De uppstar och
utvecklas i ett samspel mellan arv, yttre milj6, sociala och kulturella for-
hallanden. Det &r endast ett fatal sjukdomar dar den genetiska kom-
ponenten ar sa stor att resultatet av genetiska undersokningar har nagot
varde for att forutsaga framtida sjuklighet. Férekomsten av sddana gene-
tiska komponenter i befolkningen &r sa lag att genetiska undersokningar
av stora delar av befolkningen inte skulle vara meningsfulla. Det kan sa-
ledes finnas en risk att forsékringsbolag eller andra faster alltfor stor till-
tro till resultat fran genetiska undersokningar, framst prediktiva sadana.
Hur komplex en bedémning av riskokning ar framgar av exemplen i av-
snitt 2.2.5.

En viktig grundlaggande princip &r att den enskilde har ratt att inte veta
nagot om sin genetiska status. Ingen bor vara tvungen att genomga en
genetisk undersokning. Var och en av oss har rétt att sjalva avgéra om vi
vill veta ndgot om vart framtida sjukdomsode eller de risker vi l6per.
Fraga uppkommer aven hur man skall hantera den situationen att en per-
son gatt igenom en prediktiv genetisk undersdkning och har nagon slags
information om sina anlag, medan en annan avstatt fran detta och darmed
inte vet nagonting. Det finns inga skal att i normalfallet behandla dessa
personer olika i exempelvis forsakringssammanhang. Hittills har férsak-
ringsbolagen och arbetsgivarna i huvudsak inte heller anvant sig av ge-
netisk information.

Med hansyn till att tredje man, sarskilt forsakrings- eller arbetsgivare,
skulle kunna anvanda genetisk information, sa att detta resulterar i dis-
kriminering av personer som |oper risk eller som man tror [6per risk att
utveckla nagon arftlig sjukdom, talar starka skal for att nagon form av
reglering av anvandningen av genetisk information bér genomforas. Som
framgar av redogorelsen i denna skrivelse har detta varit riksdagens in-
stallning vid tidigare behandling av fragor om genetik. Det arbete som
bedrivits i Europaradet och som resulterat i konventionen om manskliga
rattigheter och biomedicin ger ytterligare stod for denna installning.

Vid bedémningen av behovet av en reglering vad galler ratten till ge-
netisk information maste Europaradets konvention om manskliga rattig-
heter och biomedicin beaktas. Sverige har undertecknat konventionen
och har for avsikt att efter ytterligare beredning ratificera densamma.
Enligt artikel 11 i konventionen ar varje form av diskriminering pa grund
av en persons genetiska arv forbjuden. Denna bestdmmelse har i ett fler-
tal stater — daribland Norge och Danmark — givits den betydelsen att lag-
stiftning om forbud att i férsakrings- och arbetslivssammanhang kréava att
enskild genomgar genetisk undersokning liksom forbud att fraga efter
eller anvanda genetisk information, har inférts. Bestammelsen utgor for
ovrigt ett komplement till artikel 14 i Europakonventionen om méanskliga
rattigheter, vari foreskrivs att atnjutandet av de fri- och rattigheter som
anges i konventionen skall tryggas utan atskillnad av nagot slag, sdsom
pa grund av kon, ras, hudfarg, sprak, religion, politisk eller annan askad-
ning, nationell eller social harkomst, tillhdrighet till nationell minoritet,
formogenhet, bord eller stallning i 6vrigt. Diskrimineringsforbudet skall
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enligt konventionen aven omfattas av sanktioner for den som bryter $kot1998/99:136
det liksom mojligheter for den enskilde att fa skadestand. | Europaparla-

mentets resolution rdrande konventionsforslaget (EGT nr C320,

28.10.96) framholls uttryckligen att forsakringsbolags och arbetsgivares
mojligheter att diskriminera eller géra urval beroende pa genetiska kon-

troller maste vara forbjudna.

Regeringen delar, med hansyn till vad har har anforts, riksdagens be-
domning att det framfor allt av etiska skal ar nédvandigt att skapa battre
garantier for att genetisk information om den enskilda manniskan inte
skall kunna missbrukas eller anvandas pa ett satt som ar diskriminerande
for den enskilde. Aven andra skal, sdsom vikten av att medborgarnas
tilltro till halso- och sjukvarden uppratthalls, talar for detta. Det ar en
viktig grundlaggande princip for det starka sekretesskydd som géller
inom héalso- och sjukvarden att manniskor skall ges saddana garantier for
att deras integritet ar skyddad vid kontakterna med hélso- och sjukvarden
att de inte avhaller sig fran att séka vard eller behandling.

Som framgatt av denna skrivelse reser anvandningen av genteknik en
mangd principiella problem, bl.a. i forhallande till etablerade principer
inom forsakringsratten. Av det arbete som utforts av den sarskilt tillsatta
arbetsgruppen har regeringen dragit den slutsatsen att det i dag inte ar
mojligt att inféra en heltackande lagreglering fér anvandningen av gene-
tisk information, sdsom skett i Norge och Danmark. Regeringen har dar-
for, efter férhandlingar med foretradare for forsékringsbolagen i landet,
ingatt ett avtal som innebéar ett 6kat skydd fér den enskilde mot diskrimi-
nering pa grund av det genetiska arvet da enskilda liv- eller sjukforsak-
ringar skall tecknas. Innehallet i avtalet och de bakomliggande &ver-
vagandena redovisas narmare i avsnitt 7. Avtalet [6per till utgdngen av ar
2002 med mdjlighet till forlangning.

Regeringen ser med tillfredsstéllelse att forsakringsbolagen genom
avtalet gjort sddana ataganden att skyddet for den genetiska integriteten
starkts. Dessa ataganden star val i 6verensstammelse med det synsatt som
Europaradskonventionen ger uttryck for. Sarskilt tillfredsstallande ar det
att forsakringsbolagen atagit sig att inte undanta nagra sjukdomar fran
utbetalning av forsakringsersattning, om inte sjukdomen diagnostiserats
vid forsakringens tecknande.

Pa arbetslivets omrade har det visat sig att det finns behov av ytter-
ligare 6vervaganden hur de nddvandiga garantierna mot diskriminering
pa grund av det genetiska arvet skall utformas och att fragan behover
belysas i ett storre sammanhang.

Det &r regeringens beddémning att frigan om den genetiska integriteten
ar sammansatt och av sadan karaktar att en évergripande utredning forst
bor goras av en kommitté med foretradare for samtliga de politiska par-
tierna i riksdagen, innan slutlig stallning kan tas till hur skyddet av den
genetiska integriteten skall vara utformat i vart samhalle. Regeringens
avsikt ar att inom kort tillkalla en parlamentarisk kommitté med uppdrag
att lagga fram ett samlat forslag till hur det pa alla samhallsomraden skall
kunna garanteras att nagon diskriminering pa grund av det genetiska
arvet inte sker. Avsikten ar att kommitténs arbete ocksa skall kunna
utgéra underlag for en ratificering av Europaradskonventionen om
manskliga rattigheter och biomedicin.



AVTAL Bilaga
mellan staten och Sveriges Foérsakringsforbund avseende genetiska
undersokningar

1 § Detta avtal ar slutet mellan staten och Sveriges Forsakringsférbund
for de forsakringsbolag som ar medlemmar i férbundet och som mark-
nadsfor vad som forsakringsavtalsrattsligt avses som liv- eller sjukfor-
sakring. Avtalet avser den liv- och sjukforsakringsverksamhet som be-
rérda bolag bedriver i Sverige men inte s.k. barnforsakring, tjanste-
grupplivforséakring eller avtalsgruppsjukforsakring.

2 8 Med genetisk undersoknirayses i detta avtal

1. presymtomatisk genetisk undersdkning,

2. prediktiv genetisk undersdkning, och

3. genetisk undersokning for att pavisa eller utesluta att en person bar
anlag for en arftlig sjukdom som visar sig forst i senare generationer.

Med familjeupplysningaavses information om foérekomsten av arftliga
sjukdomar i slakten.

3 §Forsakringsforbundet atar sig att sakerstalla att medlemsbolagen inte
infor krav pa att forsakringssokande skall genomga genetisk undersok-
ning som forutsattning for forsakrings tecknande eller fér utbkning av
befintligt forsakringsavtal.

4 § Forsakringsforbundet atar sig att sakerstalla att medlemsbolagen
gentemot forsakringssokande och forsakringstagare inte efterfragar huru-
vida genetisk undersokning utforts eller resultatet av sadan undersokning
och inte heller efterfragar familjeupplysning. Vid riskprévning i samband
med ansokan om forsakring far uppgifter fran genetisk undersokning eller
familjeupplysning inte heller beaktas.

Forsta stycket galler inte
— om forsakringsbelopp som vid den férsékrades dodsfall skall utbetalas
som ett engangsbelopp Overstiger femton prisbasbelopp enligt lagen
(1962:381) om allman foérsakring eller
— om forsékringsbelopp som vid den férsékrades dodsfall skall utbetalas
som en periodisk efterlevandepension eller efterlevandelivranta over-
stiger ett prisbasbelopp per ar enligt lagen om allméan forsakring eller
— om forsakringsbelopp som vid den forsékrades sjukdom skall utbetalas
som ett engangsbelopp éverstiger femton prisbasbelopp enligt lagen om
allman forsakring eller
— om forsakringsbelopp som vid den forsékrades sjukdom skall utbetalas
som en periodisk ersattning Overstiger ett prisbasbelopp per ar enligt
lagen om allméan forsakring.

Med forsakringsbelopp avses vid livférsékring totalt forsékringsbelopp
for dodsfallsrisker for sokta forsakringar och redan tecknade forsak-
ringar. Med forsakringsbelopp avses vid sjukforsakring totalt forsak-
ringsbelopp for sjukrisker for sOkta forsakringar och redan tecknade for-
sakringar.

Skr. 1998/99:136
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Forsta, andra och tredje styckena skall tillampas pa motsvarande s&trd4998/99:136
forsakringstagare anstker om att utbka sin forsékring. Bilaga

5 § Forsakringsforbundet atar sig att sékerstélla att medlemsbolagen i
forsakringsvillkoren for i detta avtal berérda forsékringar inte, forutom
utifrdn en pa symptom grundad bedémning, undantar nagon sjukdom for
utbetalning av forsékringsersattning.

6 8§ Forsakringsforbundet atar sig att inratta en provningsnamnd med
uppgift att avge rekommendationer om omprévning i de fall férsakrings-

sbkande ar missnojd med forsakringsbolags hantering av genetisk infor-
mation.

7 § Staten atar sig att se till att utvecklingen inom medicinsk och klinisk
genetik fortlopande foljs och allsidigt belyses av ett dartill sarskilt for-
ordnat offentligt organ.

8 8§ Detta avtal trader i kraft den 1 juli 1999 och galler till och med den
31 december 2002.

Uppsagning av detta avtal skall ske skriftligen minst sex manader fore
avtalstidens utgang. Sker inte uppsagning forlangs avtalet med tva ar i
sander. For det fall nagot forsakringsbolag asidosatter vad forsakrings-
forbundet atagit sig att sakerstalla enligt detta avtal ar staten berattigad att
med omedelbar verkan uppséaga avtalet.

Detta avtal ar upprattat i tva likalydande exemplar, varav parterna tagit
var sitt.

Stockholm den 31 maj 1999

For staten For Sveriges Forsakringsforbund

Mikael Sjoberg Gunnar Holmgren
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Soci al departementet Skr. 1998/99:136

Utdrag ur protokoll vid regeringssammantrade den 3 juni 1999
Narvarande: statsradet Hjelm-Wallén, ordférande, och statsraden
Freivalds, Schori, Winberg, Sahlin, von Sydow, Klingvall, Pagrotsky,
Ostros Messing, Engqvist, Rosengren, Larsson, Warnersson, Lejon,
Lévdén

Foredragande: Statsradet Engqgvist

Regeringen beslutar skrivelse 1998/99:136 Genetisk integritet.
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