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Yttrande 6ver betankandet Genetik, integritet och etik (SOU 2004:20)

Sveriges Kristna Rad (SKR) har tagit del av betankandet Genetik, integritet och etik (SOU
2004:20). Samrad har skett med Svenska kyrkan och Katolska kyrkan i Sverige. Bada dessa
lamnar egna yttranden. SKR lamnar hdrmed f6ljande synpunkter.

De frégor som behandlas i betankandet beror grundlaggande etiska varderingar kring livets
uppkomst. | den kristna idétraditionen handlar det om hur vi manniskor forvaltar Guds
skapelse och vilken roll vi har i denna skapelse. Manniskans uppgift & enligt kristen etik att
skydda och véardalivet fran dess uppkomst till dess slut. Ett sadant skydd &r inte minst viktigt
i livets forsta stadier. | kristen etik & principen om manniskovérdet grundléggande. Grunden
for det finns framfor allt i skapelsetron.

| vérnandet av méanniskovérdet foljer andra principer som har stor tyngd och som &ven dessa
utgdr fran att Gud har skapat allt och att manniskan &r forvaltare av denna skapelse. Principen
om manniskans integritet ar viktig tillsammans med principen att géra gott och att minimera
lidande.

Mot den bakgrunden skrev SKR i sitt yttrande till Rattslig reglering av stamcellsforsning
(SOU 2002:119) att kyrkorna”har eni grunden positiv syn paforskning”. | yttrandet
noterades vidare att " ur ett kristet perspektiv kan den kunskap som forskningen leder fram till
uppfattas som en inblick i Guds skapelse. Vetenskaplig nyfikenhet och forskning kan férstas
som en process inom skapelsen.” Med denna utgangspunkt |amnar SKR f6ljande synpunkter.

Allmant

Det 6vergripande intrycket av betéankandet &r, enligt kyrkorna, att de kandiga fragestaIningar
som kommittén haft i uppdrag att 6vervaga och ge fordag till mestadels har behandlats pa ett
paett nyanserat och valavvagt sétt. SKR har emellertid vissa synpunkter att anfora.
Rubriceringen nedan har gjortsi anslutning rubrikernai betdnkandet.

5 Inledande synpunkter

| beténkandet redogdrs for ett antal etiska begrepp och principer for etiska stéllningstaganden.
Bland begreppen betonas sarskilt "autonomi”, "integritet” och ”manniskovérde”. Dessa
begrepp &r enligt kyrkorna viktiga utgangspunkter i den bioetiska diskussionen. Det kunde
emellertid tydligare framg& hur man menar att de olika begreppen &r relaterade till varandra
och till de senare introducerade etiska principerna och teorierna. Detta har namligen viktiga
konsekvenser for fleraav de fragor som diskuterasi betéankandet. Enligt SKR &r respekten for




manniskovardet en 6verordnad etisk princip i det aktuella sammanhanget. Denna princip kan
sedan i sin tur motivera respekten fér den enskilda méanniskans autonomi och integritet. En
sadan utgangspunkt & gemensam for en kristen och en humanistisk etik.

6 Vem skall fa efterforska genetisk information om andra?

Fran kyrkorna valkomnas forslaget om ny lag om genetisk integritet, dar det forskrivs att
ingen far stéllasom villkor for att inga ett avtal att den andra parten genomgar en genetisk
undersokning eller lamnar genetisk information om sig galv samt att genetisk information
inte utan stod i lag far efterforskas eller anvandas av nagon annan an den informationen avser.

9 Genetiska undersokningar och genetisk information inom hélso- och sjukvarden

SKR delar kommitténs uppfattning att genetisk information kan vara vardefull for individen
genom att tidig diagnostik i vissafall kan gora det mojligt att forebygga vissa symptom.
Vidare kan diagnostik, dér det visar sig att personen inte befinner sig i en befarad riskgrupp
for en viss sjukdom, ledatill minskad oro. Samtidigt innebéar mojligheten att erhalla genetisk
kunskap delvis nya valsituationer och stallningstaganden som ibland kan vara problematiska.

Kunskap om ménniskors arvsmassa ar en ny typ av kunskap. SKR saknar i betdnkandet en
problematisering av vilka konsekvenser en sadan kunskap kan f& Kunskap behover inte alltid
vara nagot positivt. Vetskapen om att befinnasigi riskgruppen for att fa en méjlig framtida
sjukdom mot vilken det saknas effektiva botemedel kan vara angestskapande och vara
blockerande for manga positiva livsmdgjligheter &ven under tiden innan den eventuella
sjukdomen bryter ut. Det kan ocksa vara svart bade att formedla och att tatill sig en realistisk
bild av férekommande risker.

Om det finns en mojlighet att fa ett genetisk test utfort kan det for den enskilda manniskan
varasvart att avstd, sarkilt om hon befarar att hon befinner sig i en riskgrupp. Nar man vet att
kunskapen &r tillganglig kan det vara svart att avstaifran att ta del av den. Har man sedan v
genomgaitt ett test, med resultatet att man bar pa anlag som kan ledatill framtida sjukdom, s&
tvingas man sedan leva med dennainsikt. Genetisk kunskap kan saledes vara svar att hantera
aven for den som vid ett visst tillfale har efterfragat den. Detta borde hatydliggjorts och
diskuterats mer &n vad som &r fallet.

| betdnkandet diskuteras olika sétt att sprida information om genetisk sjukdom eller risk for
sjukdom till berorda sléktingar (viaden s.k. indexpersonen eller via sjukvarden) utan att
diskussion fors kring mgjligheten att dessa kanske inte vill hadel av denna kunskap. Aven om
berdrda slaktingar skulle forklara att de inte vill tadel av informationen sainnebér redan det
faktum att nagon kontaktar dem att de far vissinformation, namligen att nagon anser att det
finns skél att berétta for dem om en okad risk. Vare sig de vill det eller ¢ maste de pa nagot
sétt tastallning till detta. §jalva mojligheten till att efterfraga och erhdlla genetisk kunskap
medfor ocksa krav pa stallningstaganden. Vi maste valjaom vi vill utnyttja denna mojlighet
eller g. Detta & inte minst tydligt i samband med den form av fosterdiagnostik som erbjuds
till allakvinnor.

Betraffande fosterdiagnostik galler dessutom att det finns en risk att kunskapen om olika
forvantade egenskaper hos fostret kan anvandas som underlag for att fran fordldrarnas sida
vdjabort foster med mindre 6nskade egenskaper. Det kan darfor finnas anledning till
restriktivitet betréffande den information som lamnas till forddrarna frén resultat av
fosterdiagnostik. Aven bortsett frn dennarisk kan det ifrégasittas om de blivande foraldrarna
& betjanta av att vi forvag fa detaljerad information om sitt vantade barn.



SKR delar kommitténs uppfattning att individen bor skyddas fran patryckningar om att
genomga genetisk diagnostik som &r grundade pa ekonomiska kalkyler. Det saknas emellertid
en fordjupad diskussion om vad som krévs for att dettainte skall bli fallet. Begreppet
"relationell autonomi”, som & myntat inom feministisk diskussion, skulle kunna anvéndas for
att tydliggora att patryckningar av olika slag kan vara subtila. Betankandet diskuterar i
huvudsak individens mojlighet till genetisk kunskap, men individens beslut sker ocksai ett
socialt sammanhang som inte far tappas bort. Relationen till omgivande samhélle och kultur
skulle behovt problematiseras. Detta behdver inte innebéra att man ifragasétter individens
formaga att fatta komplexa beslut.

9.6 Preimplantorisk genetisk diagnostik

Preimplantorisk genetisk diagnostik (PGD) innebér att arvsanlagen undersoks efter konstgjord
befruktning innan ett embryo férsin i kvinnans livmoder. Harigenom kan man undvika att
alvarliga &rftliga gukdomsanlag fors vidare till nésta generation genom att embryon med
dessa anlag sorteras bort. Tillampningen av metoden vacker flera etiska frégor. Den innebér
t.ex. att man producerar ett dverskott av embryon. Denna problematik & densamma som vid
behandling av ofrivillig barnldshet med hjédp av in vitro fertilisering.

En avgorande etisk fraga & emellertid vilka arftliga §ukdomar som skall kunna motivera
anvandning av PGD. Har foresas en justering av nu géllande riktlinjer som innebér att PGD
endast bor anvandas for diagnostik av allvarliga, progressiva, arftliga §ukdomar som leder till
tidig dod och dér ingen bot eller behandling finns. Enligt kommittén bor detta andrastill att
PGD endast far anvandas for par som bér pa en specifik, alvarlig monogen eller kromosomal
arftlig sukdom, som innebér hog risk att fa barn med en genetisk sukdom eller skada. SKR
stéller sig inte avvisandetill att kriteriet vidgas till att &ven omfatta vissa sddana allvarliga
sjukdomar som inte leder till tidig dod, men menar att det &ven fortséttningsvis bor rada en
stor restriktivitet.

Kyrkornainstdmmer i kommitténs forslag att preimplantorisk genetisk screening (PGS) i
dagens kunskapsl&ge, inte bor utvecklas till ndgot rutinmassigt forfarande. PGS anvands vid
behandling av ofrivillig barnlGshet i syfte att 6ka chansen for graviditet. En rutinméassig
anvandning av PGS skulle emellertid kunnainnebara en risk for att kunskapen om olika
forvantade egenskaper hos embryot anvands som underlag for att sortera bort embryon med
mindre dnskade egenskaper.

SKR saknar en diskussion kring det eventuella upplevda ansvaret att sbka kunskap om arftliga
anlag for vissa gukdomar. Att veta att man befinner sig i en riskgrupp for en viss genetisk
gukdom men inte vilja anvanda fosterdiagnostik eller PGD kan uppfattas som

skuldbel &ggande.

Betraffande anvandning av PGD for syskon till svart sukabarn (PGD/HLA) — vilket innebar
att ett embryo véljs ut darfor att det har sddana egenskaper som innebér att det skulle kunna
anvandas som donator &t ett syskon — stéller sig emellertid SKR avvisande. Det skulle
namligen innebara en instrumentalisering av manskligt liv, dar det barn som fods fram blir ett
slags medel fér ndgon annan. Psykologiska studier av upplevelsen hos dessa syskon visar
ocksa pa problem som talar emot denna metod.

Kyrkorna & helt sasmstammigai sin betoning av forsiktighetsprincipen och de stér enade
bakom den vadjan till restriktivitet som kommer till uttryck i detta yttrande. Samtidigt skall



det framhallas att kyrkorna skiljer sigi en del etiska 6vervaganden. Det beror pa att man i
kyrkorna ser olika pa de etiska konsekvenserna av att livet tar sin borjan vid konceptionen. Av
denna olikhet foljer skiftande asikter om vad man far géra med manskliga embryon, vilket i
sin tur har betydelse for synen pa PGD.

10 Genterapi
SKR &r helt avvisande till forslaget att det inte |&ngre skall vara forbjudet att vid forskning

utforaforsok i syfte att utveckla metoder for att astadkomma genetiska forandringar som kan
gai arv. En forsiktighetsprincip talar bestamt for att inte orsaka forandringar vars effekter kan
visasig forst ndgon eller ndgra generationer framat i tiden. Det &r en sak att vaga nyttan av en
behandling for en enskild patient mot olika slags risker, men en helt annan att vidta atgarder —
|&t vara att det i forslaget endast talas om forskning kring sddana dtgarder — som kan ledatill
icke avsedda eller forutsedda bieffekter som kan drabba ett stort antal manniskor i senare
generationer.

11 Utbildningsfragor

SKR instammer i beténkandets 6nskemal om ckad kunskap i genetik bade bland vardpersonal
och hos allméanheten. Det skulle emellertid ocksa viktigt med en reflektion kring
konsekvenserna av att vi forstar oss sdvaeller alt fler aspekter av manskligt liv i termer av
det genetiska arvet. Manniskan, som vi forstar henne, kan inte forklaras enbart i biologiska
termer. Andra kompletterande forklaringsmodeller bentver ocksa aktualiseras. Hit hor att
forstd méanniskan som en person med frihet och ansvar. SKR vill ocksa poangtera att
utbildningen i etik for vardpersonal bor innefatta mer an etiska begrepp och teorier. Aven
manniskosynsfragor och olika sociala och kulturella aspekter behdver belysas.

12 Ratificering av Europaradets konvention om manskliga réttigheter och biomedicin

Enligt kyrkorna bor Europaradets konvention om manskliga réttigheter och biomedicin
ratificerats av Sverige i sin helhet. SKR motsétter sig darfor forslaget i beténkandet att
undantag skall goras for artikel 18.2 som forbjuder framstallande av manskliga embryon for
forskningsandamal. Som framgatt av kyrkornas yttranden 6ver betankandet Rattslig reglering
av stamcellsforskning (SOU 2002:119) menar kyrkorna att ménskliga embryon inte bor fa
framstéllasi forskningssyfte.

Styrelsen for Sveriges Kristna Réd fattade beslut om detta yttrande vid sammantréade denna
dag.
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