Forslag fran Socialdepartementet:

FORBJUD GENTESTNING
FOR FORSAKRINGSANDAMAL

| ett par artiklar i Lakartid-
ningen nyligen har reglering av
anvandning av resultat fran ge-
netiskatest efterlysts. Socialde-
partementet foresldr nui en
rapport att det enligt lag skall
vara forbjudet for bl a forsak-
ringsbolag och arbetsgivar e att
anvanda infor mation fran gene-
tiska under sbkningar. Rappor -
ten har remitteratstill enrad
myndigheter och organisationer.

Fordlaget har refereratsi en
nyhetsartikel i L akartidningen
12/96.

Majligheten att diagnostisera sjuk-
domar innan de brutit ut vacker en rad
frégor. Vill man nar man fortfarande &
frisk veta att man kommer, eller kanske
kommer, att inguknaom 20 eller 30 &r?
Kommer forsékringsholagen att kréva
testning innan man far teckna forsak-
ring? Fér jag jobbet om arbetsgivaren
far redapaatt jag har en forhojd risk att
drabbas av ndgon form av cancer? Kort
sagt, kommer den som har forhojd risk
att utveckla en arftlig ukdom att dis-
krimineras pagrund av detta?

Lindblom och Nordenskjold betonar
i sinartikel [1] att det for vissa personer
kan varaviktigt att testasig for att kun-
na sittain preventiva agarder eller be-
handling. Samtidigt som det sdledes
kan finnas medicinska skél att gbra ge-
netiska test finns det ocksa risk for
missbruk av resultatet.

Patienten sjalv forfogar

Over sekretessen

Enligt Patientjournallagen skall re-
sultatet av en genetisk undersokning f6-
ras in i den enskildes patientjournal.
Uppgifterna i journalen omgérdas av
Sekretesslagens bestdmmelser, vilket
bl ainnebéar att den som genomgétt ge-
netisk diagnostik gév forfogar 6ver se-
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kretessen och alltsdkan samtyckatill att
t ex forsdkringsbolag eller arbetsgivare
fér tadel av resultatet.

Om en arbetsgivare eller ett forsak-
ringsbolag skulle krava att fata del av
eventuella undersokningsresultat eller
kréva att undersdkning gors skulle det-
takunnaforsittaden enskildei ett svart
dilemma.

Men skall ndgon annan an individen
sjélv 6ver huvud taget fadel av resulta-
tet av genetiska undersdkningar?

Forslaget galler all

genetisk information

Det vi resonerar om & prediktiva
test. Med de nyametoder for diagnostik
som finns i dag kan man for ett antal
arftliga s ukdomar tareda pdom en in-
divid har anlag for en viss sukdom och
darmed kommer att utveckla sjukdo-
men eller [Gper risk att utvecklaen gjuk-
dom. Det &r viktigt att understryka att
vad det handlar om hér &r att testa fris-
ka personer for nagot som eventuellt
kommer att drabba dem senare i livet.
Ett test kani deallraflestafall endast ge
besked om risken att fa en viss §ukdom
men inte med visshet sdga om sjukdo-
men kommer att bryta ut, nér den gor
det eller hur alvarliga konsekvenserna
blir. | ndgraav detidigare artiklarnahar
dennadistinktion inte betonats.

En annan frégasom ar viktig att klar-
gora & vilka test och undersokningar
somavsesi dessasammanhang. Oftata-
las det bara om gentest, och man syftar
dapa DNA-test. Men genetisk informa-
tion kan fés dven pd manga andra sitt.
Om man vill férhindra diskriminering
maste man se vidare &n till bara DNA-
test. Fordlagen i Social departementets
rapport géller darfor all genetisk infor-
mation fran dakthistorien till DNA-
test.

Rétten att inte veta

Det finns ett par aspekter som varit
avgobrande vid utarbetandet av Social-
departementets forslag. Den ena &r rét-
ten att andrainte skall fa vetandgot om
mina arvsanlag, dvs ett skydd mot in-
trang fran tredje man. Den andra &r rét-
ten att slippa veta ndgot om sina egna
arvsanlag eller rétten att inte vilja veta
négot om framtida sukdomar. Ingen

SERIE Forsakringsmedicin

Tidigare artiklar i serien har publicerats i
nr 1-2/96, 3/96, 5/96, 7/96, 9/96, 10/96
och 13/96.

skall kunna tvinga ndgon annan att ge-
nomga ett genetiskt test, och ingen som
intevill skall behovafainformation om
framtida sjukdomar.

Motsagelsefulla

uppgifter

Forsakringssystemets  uppbyggnad
har beskrivits utforligt i de foregaende
artiklarna. Som Lindblom och Norden-
skjold framhdlit har olika »test» som
ger besked om anlag for arftligasjukdo-
mar funnits langt innan DNA-test var
aktuella. Men forsakringsbolagen har
hittillsi princip inte anvant sig av denna
information. Man tar, enligt uppgift,
inte hansyntill &rftligasjukdomar, savi-
da dessainte visar symtom nér forsak-
ringen tecknas. Nu sger Perman [2] att
forsakringsbolagen »i dag endast an-
vander sig av tidigare utford gendia-
ghostik». Hur stdmmer dessa uppgif-
ter? Och hur bdr man hanteraden situa-
tionen att en person gatt igenom en ge-
netisk undersokning och har ndgot slags
information om sinaanlag medanenan-
nan avstatt fran detta och dérmed inte
vet ndgonting?

Det kan inte vara motiverat att be-
handla dessa personer olika i forsak-
ringssammanhang. Och bor personer
som har dé&ktingar med forhojd risk att
utvecklaen svér sukdom radas att teck-
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na forsakring redan innan man gor ge-
netiskt test?

Det forbud mot att nyttja genetisk
information som nu foredas drabbar
alla forsakringsbolag lika. Resultatet
blir som hittills att allaforsakringstaga-
re palang sikt delar kostnaderna som &r
forknippade med sjukdom.

Forbud aven i arbetslivet

Mankantankasig fleraskal till att en
arbetsgivare skulle vilja gentesta perso-
ner som stér infor en anstallningssitua-
tion. Men varken att testa for arftliga
sukdomar i stérsta allmanhet eller for
arbetsmiljorelaterade riskfaktorer bor
enligt Socialdepartementets férslag
vara tilltet. Bedut om anstallning bor
endast grundas pa individens aktuella
forméga att utfora arbetet.

| dag & det inte mgjligt att med de
nya teknikerna identifiera individer
med sérskild benégenhet att reagerane-
gativt paen arbetsmiljo sominte skadar
andra. An sa lange handlar det snarast
om misstankar om att genetiska forut-
sdttningar kan 6karisken att drabbasvid
Vissa exponeringar.

Nér det gdler arbetsmiljorelaterade
riskfaktorer kan man rent allmant séga
att arbetsgivaren har en skyldighet att se
till att arbetsplatsen & séker och uppfyl-
ler uppstéllda krav pé god arbetsmiljo.
Manniskor bor inte utesutas fran ar-
betsplatser darfor att de inte tal arbets-
miljon. | stallet maste miljon anpassas
till manniskans behov.

Behov av reglering

Hittills & det endast négra fa lander
som har lagreglerat anvéandning av ge-
netisk information. Frégan diskuteras
emellertid livligt i manga lander och i
internationella organisationer [3].

Det faktum att resultatet av ett gen-
test eller en genetisk undersokning kan
ledatill att en person som |Gper risk att
utveckla en sukdom diskrimineras pa
grund av dettadr egentligen skél nog for
en reglering av verksamheten. Genetis-
ka undersokningar méaste ocksa kunna
goras inom halso- och sjukvérden utan
att man riskerar missbruk av tredjeman.
Dettahar varit ett av Social departemen-
tets starkaste motiv for att forbjuda an-
vandning av resultat av genetiska un-
dersokningar.

Risk for évertro

Ett annat skél till reglering av verk-
samheten &r den risk for dvertro pa re-
sultaten av testen som tredje man skul-
le kunna ha. Det kan finnas en risk att
arbetsgivare och forsdkringsbolag till-
tror testenhogrevérdeandei g vaver-
ket har. Ett test kan ju oftast inte ge be-
sked om huruvida ndgon sjukdom Gver
huvud taget kommer att bryta ut. San-
nolikheten att den bryter ut kan variera
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mycket. Det kan ocksd vara véldigt
svart att forutse vid vilken & der ukdo-
men bryter ut. Bilden komplicerasav att
milj6faktorer spelar en stor roll i sam-
manhanget. Sjukdomsdebuten paver-
kas ocksa av livsforingen.

Enligt Socialdepartementets syn kan
uppgifter som ar behaftade med samyc-
ket osskerhet om huruvida ndgon verk-
ligen kommer att bli sjuk intefaledatill
sérbehandling i forsékringssamman-
hang eller i arbetdivet.

Har vill jag peka pa det resonemang
om testmetodernas tillforlitlighet som
Hermerén [4] for. Han sager att man
aldrig helt kan lita pa ndgon testmetod,
inte heller pd DNA-test. Det & inte déar
det storaproblemet ligger. Problemet &r
att man inte kan ange ndgot annat &n en
oséker risksiffra for att en sukdom
kommer att bryta ut.

| praktiken kommer det att vara fra
ganom atti vissasallsynt férekomman-
defall kunnaségaatt en person kommer
att fA Huntingtons sjukdom eller ndgon
annan sdllan forekommande érftlig
sjukdom nagon gang i framtiden, att i
andra fall med viss sannolikhet kunna
sdga att en person kommer att drabbas
av ndgonform av cancer. | det sistnamn-
dafallet finnsi vissafall effektiva pre-
ventiva atgarder, frégan &r om personen
als behover bli suk. | andrafal kom-
mer det aldrig att vara fragan om annat
an att forutségaen risk.

Endast for medicinska

andamal

Det finnsflerastarkaskdl att intelata
arbetsgivare och férsakringsbolag an-
vandaresultatet av geneti ska undersok-
ningar, och det saknas hallbara argu-
ment for att hévda att genetisk informa-
tion & nodvandig for arbetsgivare och
forsakringsholag. Tvértom &r det oer-
hort viktigt att majligheten att férutsaga
sukdomar kan utnyttjas inom hélso-
och sjukvéarden i visshet om att tredje
man inte f&r anvandainformationen.

| Socialdepartementets rapport fore-
sl&s att det skall varaforbjudet for bl a
arbetsgivare och férsékringsbolag att
efterfragaeller anvandaresultatet av ge-
netiskaundersokningar och avenatt fr&
ga nagon om han eller hon har genom-
géatt en genetisk undersokning.

Har har risken for diskriminering pa
grundval av genetisk information appli-
cerats pa de situationer som oftast an-
fortsi debatten, namligen vid tecknan-
de av forsdkring och vid anstélining.
Tredje man kan emellertid ocksd vara
ett kreditinstitut, en pensionskassa, en
utbildningsinstitution eller andra parter
som Onskar ta del av genetisk informa-
tionom enindivid. Aven for dessa skall
det varaforbjudet att efterfragaeller an-
vanda genetisk information.

Oavsett vilkenteknik och metod som

anvands for att inhdmta den genetiska
informationen bor detta, enligt Social-
departementets forslag, endast fa goras
om medicinska skd finns eller om det
sker i samband med forskning.

Uppsokande verksamheten

aterstar att utreda

Resultaten av genetiska test ger ofta
indirekt upplysningar om att &ven and-
rafamiljemedlemmar och slaktingar 8n
den testade |Oper risk att utveckla en
arftlig sjukdom. Frégan & d& om den
som fatt redapdatt han bér ett anlag for
en gukdom gav skall berattafor andra
i familjen och slakten som ocksa kan ha
enforhdjdrisk. Eller & det |18karen som
skall kontaktade andrai slékten? | dag
hindrar tystnadsplikten |8karen fran att
gora detta. Det & upp till den enskilde
anlagsbéraren om han eller hon vill in-
formera Ovriga medlemmar i sldkten
som visat sig vara berérda.

Ar det forsvarbart att |&kare tvingas
avsta frén att formedla kunskap som
skulle kunna ha betydelse for andra
manniskors hédlsa? Vilket intresse skall
vgatyngst, den enskildes rétt till inte-
gritet eller |1&karens plikt att réddaliv?

Dessa fragor behover diskuteras yt-
terligare. Socialstyrelsen och Statens
medicinsk-etiskarad foresl s darfor fai
uppdrag att 6vervagaom, och i safall i
vilka former, uppsokande verksamhet
bor fa bedrivasi samband med genetis-
ka undersokningar.
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