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FORORD

IDEERNA TILL DENNA bok utvecklades successivt under atminstone ett
par ar islutet av 199o-talet i samtal mellan Marcus Radetzki (jur dr och
forskare i civilritt) och Marian Radetzki (professor i nationalekonomi).
Ett mindre anslag fran Trygg Hansas forskningsstiftelse tidigt under
2000 ledde till att arbetet kom igdng. Resultatet blev en uppsats av
Marcus Radetzki, »Genteknik och forsdkring«i Nordisk Forsikringstid-
skrift, 2001,s. I ff; som ger en 6versikt 6ver imnesomradet. Denna upp-
sats har utgjort avstamp for foreliggande arbete. Pa ett senare stadium i
forberedelserna associerades ocksa Niklas Juth (forskarstuderande i filo-
sofi) med projektet, for att tillvarata de etiska aspekterna av behandlade
fragestillningar.

Arbetet genomfordes i huvudsak under perioden september 2001—
april 2002, med Studieforbundet Naringsliv och Samhille (SNS) som
hjdlpsam administrativ bas. Boken ér resultat av ett intimt samarbete
mellan férfattarna, men arbetet har givetvis férdelats efter forskarnas
respektive kompetens. Kapitel 1 och 8, inledning och avslutning, har
salunda forfattatsav Marcus Radetzki och Marian Radetzki tillsammans.
Niklas Juth dr upphovsman till kapitel 2 och 7, Marcus Radetzki till ka-
pitel 3 och 6, medan Marian Radetzki svarar for kapitlen 4 och 5.

Utan att fransidga oss nagon del av ansvaret for slutresultatet, vill vi ut-
trycka ett stort tack till Goran Flood (forsdkringsspecialist), Christian
Munthe (filosof) samt Jan Wahlstrom (genetiker), som last tidigare ver-
sioner av manuskriptet och limnat en lang rad konstruktiva synpunkter
pa hur det kunde forbittras. Generdsa anslag fran ELSA-programmet och
Sven och Dagmar Saléns stiftelse har varit en grundliggande forutsitt-
ning for arbetets genomforande. Vi tackar och hoppas att resultatet mot-
svarar finansidrernas forvantningar.

Stockholm, april 2002
MARCUS RADETZKI, MARIAN RADETZKI och NIKLAS JUTH






I. Introduktion

Den hir boken handlar om sammanflodet av tva viktiga utvecklingsten-
denser som bada fick stor betydelse under 199o-talet i de flesta vilbarga-
de marknadsekonomier runt Nordatlanten. Kombinationen av de bada
tendenserna fick 6verraskande foljder, och gav upphov till politiska be-
slut som vid ndrmare analys varken framstar som vil genomténkta eller
uthalliga.

Den forsta tendensen utgors av genteknikens enastaende landvin-
ningar under det gangna decenniet, och l6ftet om en dnnu storre poten-
tial under en 6verskadlig framtid. Under 1990-talet blev det mojligt att
identifiera sambanden mellan defekta gener och en grupp allvarliga sjuk-
domar. Denna insikt har i sin tur skapat incitament for att utveckla gen-
test med syfte att forutse sjukdomstillstand, och terapier for att minska
risken for sjukdomars utbrott, eller for att hiva dem nir de vil brutit ut.
Antalet sjukdomar som kan prognostiseraseller diagnostiseras med hjélp
av genetiska insikter 6kar. Gentekniken blir hdrmed ett allt mer betydel-
sefullt instrument for att bedoma risk for sjukdom och sannolik livs-
langd. I forlingningen framtriader mojligheter att med hjilp av gentera-
pi eliminera eller dtminstone begrinsa genetiskt betingade sjukdomar
och sjukdomsrisker. I ett dnnu ldngre framtidsperspektiv bjuder denna
nya vetenskapsgren potential att manipulera gener, inte for att undvika
sjukdom, utan for att forbdttra individens egenskaper i skilda avseenden.
Pa lang sikt sdgs gentekniken rentav kunna ge upphov till en ny art, en
superminniska (Silver, 1997), fast sidana spekulationer hor for dagen
inte till science, utan snarare till science fiction.

Den andra tendensen utgors av en omfattande transformation av de
socialforsikringssystem som byggts upp under forsta hilften av 1900o-ta-
let, och mognat under arhundradets tredje fjardedeli de marknadsorien-
terade vilfardsekonomierna kring Nordatlanten. Socialforsikringarna
har en kollektiv och obligatorisk utformning, och ett viktigt syfte ar att
solidariskt forsikra mot kostnader och inkomstbortfall pa grund av sjuk-
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dom, fortida dodsfall och pa dlderdomen. Under 199o-talet har dessa
system utsatts for en partiell nedmontering. Skilen till reformerna har
varit en O6nskan att reducera statens snabbt vixande finansiella atagan-
den; att effektivisera produktionen av forsidkringstjansterna; och slutli-
gen att Oka valfriheten och dirmed gora det ldttare att tillfredsstilla vars
och ens individuella behov. 1990-talets reformer har inneburit partiell
individualisering och kommersialisering av de offentliga arrangemang-
en; minskad generositet mot de socialforsikrade; och aktiv uppmuntran
till komplettering av de offentliga arrangemangen med privata alterna-
tiv. Utbudet av privata personforsiakringar fran vinstdrivande och kon-
kurrensutsatta forsdkringsforetag har fatt en kraftig stimulans av refor-
merna.

Sammanflodet av de tva tendenserna har skapat ett antal nya mojlighe-
ter, men samtidigt en rad farhagor. Behov av individuella riskbedom-
ningar forelag inte inom de kollektiva och obligatoriska socialforsik-
ringssystemen. Kommersiella forsdakringsforetag, diremot, som Gverta-
git en del uppgifter fran dessa system, vill i gérligaste man anpassa for-
sikringspremierna till den risk som varje forsikringsatagande represen-
terar. Den nya gentekniken 6kar mojligheterna till individuell riskbe-
domning med avseende pa de sjuk-, dodsfalls-, och dlderdomsforsik-
ringar som de kommersiella foretagen beviljar. Tillgang till sidan gen-
teknisk information kan gora aktuariella premieberidkningar mer preci-
sa, och dirmed effektivisera forsikringsverksamheten. Det dr for narva-
rande osdkert i vilken omfattning detta kommer att ske. Klart d4r dock att
forsakringsforetagen i storre eller mindre utstrickning kommer att ha
behov av de riskinsikter som gentekniken kan ge, precis som de for nir-
varande har behov av all annan relevant information for riskbedomning.

Samtidigt har forsikringsbolagens mojligheter att utnyttja genteknisk
information blivit foremal for kritik med etiska fortecken. Med hinvis-
ning till autonomi och integritet har det ansetts att individen har ritt att
slippa kédnna till sina eventuella gendefekter, och att inte vara tvingad att
limna ut sadan intim information till andra. I en tid da de traditionella so-
cialforsikringarna delvis nedmonteras, har ocksa solidaritets- och jaim-
likhetsargument grundlagt omfattande kritik. Genteknisk information
mojliggér, som framgatt, en 6kad differentiering av premier for privata
forsdkringar. Den aktuariella réttvisa ddr var och en betalar for den risk
han asamkar forsikringsbolaget, har stillts mot den orittvisa som foljer
av att vissa diskrimineras genom att tvingas betala mer péa grund av en
8



genuppsittning som de inte sjdlva valt. Det senare slaget av rattvisesyn
har fatt stort utrymme i debatten.

Till foljd av denna kritik har ett stigande antal ldnder valt att restrik-
tivt reglera forsakringsbolagens ritt att nyttja genetisk information. I
vissa linder, diribland Norge och Danmark," har sidan reglering inforts
genom lagstiftning. I Sverige har regleringen i stillet fatt form av ett av-
tal mellan staten och Sveriges Forsikringsforbund enligt vilket forsik-
ringsbolagen 4tar sig att inte nyttja genetisk information annat 4n under
sirskildaomstéindigheter.” Avtaletupphér att gilla vid utgdngen av 2002
men kan givetvis bli foremal for forlingning. Samtidigt 6vervigs beho-
vetavreglering pa dettaomrade av en parlamentarisk kommitté. I kom-
mitténs uppdrag ingar att limna forslag till hur det ska kunna garanteras
att den som efter genetisk unders6kning visats bira pa ett visst sjuk-
domsanlag inte ska behandlasoformanligt,exempelvisifoérsikringssam-
manhang eller inom arbetslivet (dir 2001: 20, s. 1). Eftersom problema-
tiken rorande genteknisk information och forsdkring ir ny, och dess
praktiska betydelse i 6kande, bedomer vi att reglering inom kort kom-
mer att inforas i atskilliga linder.

Regleringen kan saledes komma till uttryck pa tva olika sitt, genom
lag eller avtal. Med undantag for kapitel 3, vari regleringen presenteras
och analyseras tdmligen ingaende, saknas emellertid skal att i det foljan-
de gora skillnad mellan dessa bida regleringsformer.? Visserligen kan en
avtalsbaserad reglering upphivas si snart den ena parten si énskar* med
foljd att denna regleringsform vid en forsta anblick inte forefaller vara
betryggande. Enidr en uppsigning fran forsidkringsbolagens sida tamli-
gen omgédende kan kompenseras genom lagstiftning synes emellertid
skillnaden mellan de bada regleringsformerna i praktiskt hinseende vara
forsumbar.

I fraga om regleringens innehall fordrar diremot de foljande analyser-
na en grov indelning mellan tva huvudtyper. Den ena, i det féljande kal-
lad partiell reglering, hindrar forsikringsbolagen fran att begéra att gen-
test utfors som villkor for forsdkring, men tillater dem att efterfraga re-
sultat fran redan genomf6rda undersékningar. Denandra, total reglering,

1. Men idven Belgien, Osterrike samt ett fatal delstater i usa.

2. Avtalsbaserad reglering av denna typ aterfinns dven i Nederlinderna och Storbritannien.

3. I den fortsatta framstillningen tar silunda uttrycket »forbude mot att nyttja genetisk informa-
tion sikte pa savil restriktioner baserade pa lag som restriktioner baserade pa avtal.

4. Givetvis med den begrinsningen att avtal som regel sluts for viss tid utan mojlighet till upp-
sdgning under avtalstiden.
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forbjuder d4ven det senare. Ndgra av de linder som infort restriktioner pa
detta omrade har valt total reglering. I vissa linder, déribland Sverige,
finns inslag av savil partiell som total reglering. Forsikringsbolagen dr da
helt berovade mojligheten att begira att gentest utfors som villkor for
forsdkring. Forsikringsbolagen ir 4ven hindrade att efterfraga resultatet
av tidigare utforda undersokningar. Detta senare giller emellertid inte i
den man forsikringsbeloppet 6verstiger ett sdrskilt angivet griansvirde.

De politiska besluten att partiellt montera ned socialférsikringssyste-
men kan ha varit vilmotiverade och genomtinkta. De har emellertid fatt
till foljd att privata personforsikringar for manga utvecklats till basala
nyttigheter av avgorande betydelse for grundliggande vilfird. Det ar
mot denna bakgrund som radande inskrinkningar av forsikringsforeta-
gens ritt att nyttja genetisk information ska betraktas. Vilfirdsmalet far
helt enkelt inte komprometteras genom premiedifferentiering som gor
forsdkringen sa dyr for drabbade grupper, att de hamnar i forsikrings-
nod. Regleringarna kan mot denna bakgrund framsta som vilmotivera-
de, i alla fall pa kort och medellang sikt. Men det forefaller oss som om de
politiska beslutsfattarna inte tillrdckligt begrundat de langsiktiga konse-
kvenserna av vidtagna atgérder.

Privata, konkurrensutsatta forsdkringsbolag spelar viktiga roller i
marknadsbaserade samhillen. Asymmetrisk information och moturval
(adverse selection),’ ir tva problem som alltid utgér ett hot mot vinstdri-
vande forsdkringsverksamhet (Akerlof, 1970, s. 488 ff), och foretagen
maste standigt vidta atgirder for att minimera bada. Forsikringsbolagen
har ett starkt incitament att skaffa information om forsidkringstagarna,
och att i varje enskilt fall erbjuda forsidkring till en premie som motsva-
rar risken. De forsidkringsgivare som inte gor detta kommer att géra for-
luster pa de forsdkringsavtal som slutits med forsikringshavare vilka re-
presenterar hog risk. Samtidigt kommer de forsidkringshavare som re-
presenterar en mera begrinsad risk, vilka tvingas betala mer dn de kost-
nader de asamkar bolaget, successivt att limnar dessa bolag till férman
for bolag hos vilka deras relativt laga risk far genomslag pa premien.
Kontinuerlig riskanalys och anpassning av premierna efter riskkostna-
den ir foljaktligen en forutsittning for det privata forsikringsforetagets
langsiktiga 6verlevnad.®

5. Dessa begrepp forklaras i slutet av kapitlet.
6. Detsamma giller offentliga inrdttningar vilkas utbud individualiserats och utsatts for konkur-
rens.
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Gentekniken utgor ett instrument for riskanalys i samband med per-
sonforsikringar. Dess potens ir vid inledningen av 2000-talet inte 6ver-
vildigande, men kan komma att bli inom en dverskadlig framtid. Férbud
mot att anvidnda genteknik for forsdkringsmaissiga riskanalyser tjanar
mahinda samhillets jimlikhetsmal men pa bekostnad av forsikrings-
verksamhetens effektivitet. Skilen till att ligga en sadan jimlikhetsbor-
dajust pa privata och offentliga men konkurrensutsatta forsikringsorgan
ir inte uppenbara.

Restriktionernas konsekvenser for forsikringsforetaget blir sarskilt
allvarliga nir vissa av dess konkurrenter kan undga regleringen genom
sin geografiska lokalisering. Nar allt fler forsdkringshavare vilka repre-
senterar mindre risker dn forsidkringskollektivets genomsnittliga risk
flyttar till forsdkringsbolag utanfor regleringens rackvidd riskerar de in-
hemska forsidkringsbolagen allt allvarligare problem med moturval. I
forlangningen hotar regleringen forsikringsforetagens 6verlevnad, och
dirmed det inhemska privata utbudet av personforsakringar. Darmed
skulle ocksa regleringens ursprungliga motiv férlora sin mening.

Ur ettjuridiskt perspektivstar det klart att radandeinskrankningar av
forsakringsbolagens tillgang till genetisk information primért utgor en
del av den reglering som har till syfte att hindra vissa former av diskri-
minering i privat verksamhet. Var undersokning visar att forekomman-
de férbud mot sadan diskriminering i de linder som granskats inte vilar
pa nagra enhetliga kriterier. Snarare synes befintliga diskrimineringsfor-
bud ha inforts oberoende av varandra sédsom ett resultat av vad som vid
varje tidpunkt funnits pa den politiska agendan. Rddande forbud mot ge-
netisk diskriminering i forsiakringssammanhang ir siledes inte forankrat
i ndgot genomarbetat och enhetligt system av regler rérande diskrimi-
nering i privat verksamhet. Nagot saidant system synes nimligen inte ex-
istera. Eftersom den reglering som hindrar genetisk diskriminering i fér-
sikringssammanhang salunda tillkommit utan nagra rittsliga overva-
ganden av principiell natur torde den ocksa kunna upphévas utan nagra
sadana.

Inte heller ar regleringens etiska underbyggnad alldeles entydig. Vis-
serligen kan, som framgatt, atskilliga etiska argument till stod for regler-
ingen foras fram. Samtidigt aterfinns emellertid i den etiska diskursen ett
flertal argument i motsatt riktning.

Sammantaget leder dessa observationer till slutsatsen att regleringen
av forsikringsbolagens ritt att nyttja genetisk information inte ar uthal-
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lig, utan kommer att upphéivas. Viktiga vilfirdsmal kommer dérvid att
komprometteras. I slutet av boken diskuterar vi hur vilfirdssamhaéllena
runt Nordatlanten limpligen bor reagera for att tillgodose sévil etiska
som ekonomiska hinsynstaganden och for att ridda utsatta grupper fran
nod.

Boken ir indelad i fyra delar. Del 1 ger de viktigaste utgangspunkter-
na for den fortsatta analysen. Kapitel 2 tillhandahaller en introduktion
for den genetiskt obevandrade ldsaren. Vi presenterar hér grundliggan-
de genetiska termer och diskuterar hur den genetiska vetenskapen ut-
vecklats, hur dess resultat anvidnds samt dess betydelse for personforsik-
ringsindustrin. Vi férsoker ocksa bedoma genteknikens framtida poten-
tial, sdrskilt vad géller dess roll som instrument for riskbedémning. I ka-
pitel 3 presenteras den reglering som begrinsar forsikringsbolagens till-
gang till genetisk information. Vi granskar dven regleringens motiv och
de konsekvenser den medfor for forsiakringsindustrin och de forsidkrade.

Del 11 behandlar samhillsekonomiska och legala aspekter pa fragan
om genteknik och personforsikring. Kapitel 4 beskriver socialforsik-
ringarnasutveckling under 19oo-talet, uppkomsten tidigt under arhund-
radet, mognadsprocessen efter andra varldskriget, begynnande problem
pa 1970- och 1980-talen, och den partiella nedmonteringen av de obli-
gatoriska, kollektiva arrangemangen under arhundradets sista decenni-
um. Ett viktigt skil att ifrdgasitta uthalligheten hos den reglering som
begréansar forsidkringsbolagens tillgang till genetisk information behand-
las i kapitel 5. Med en allt intensivare integration av virldens ekonomi,
kommer personforsikringar att i 6kande omfattning handlas 6ver na-
tionsgranserna. Eftersom frihet fran regleringen innebir en uppenbar
konkurrensfordel kommer forsidkringsbolag att i 6kande omfattning lo-
kalisera sig i ldnder dér restriktioner mot att nyttja gentekniska insikter
inte existerar. Forsikringsbolag inom regleringens rackvidd kommer da
att successivt forlora marknadsandelar till f6ljd av ett 6kande motur-
valsproblem. Att en sadan utveckling 6kar sannolikheten for en avregle-
ring som ger forsdkringsbolagen friare tillgang till genetisk information
forefaller uppenbart. Vissa regleringar bevaras emellertid trots att de
inte fullgor sina syften. Ett viktigt skal hértill kan vara att de utgor en del
av ett storre regelsystem som vilar pa en enhetlig grund och uppfatt-
ningen att regelsystemets enhetliga karaktir inte bor brytas sonder. Ka-
pitel 6 analyserar huruvida den reglering som begrinsar forsidkrings-
bolagens tillgang till genetisk information kan inordnas i ett sidant en-
12



hetligt grundat regelsystem. Det regelverk som blir foremal for under-
sOkning i detta sammanhang avser diskriminering i privat verksamhet.

Del 111 behandlar etiska aspekter pa fragan i vad man privata forsak-
ringsbolag bor ges ritt att nyttja genetisk information. I kapitel 7 disku-
teras sdlunda i vad méan konsekvensetiska skil, skil relaterade till indivi-
dens autonomi och integritet, samt rattviseskil kan sdgas stodja aktuell
reglering eller ej. Det viktigaste argumentet forefaller hirvid vara att
personforsdkring for manga kommit att bli en nyttighet av central bety-
delse for vilfarden, och att den forsdkringsnod som genbaserad premie-
differentiering kan forvéntas leda till for utsatta grupper déarfor inte kan
anses acceptabel.

Del 1v sammanfor och vidareutvecklar analysresultaten fran bokens
Ovriga delar. I kapitel 8 konstaterar vi sdlunda att politikerna uppenbar-
ligen inte tinkt igenom de langsiktiga konsekvenserna av kombinationen
av vidtagna politiska beslut om nedmontering av socialférsédkringarna &
ena sidan, och om restriktioner mot genetisk diskriminering i forsak-
ringssammanhang & den andra. Den viktigaste slutsatsen ir att radande
begriansningar av forsikringsbolagens tillgang till genetisk information,
dér de fatt formen av total reglering, bor monteras ned. Att en sadan &t-
gird skulle medfora savil ekonomiska som sociala och etiska problem dr
emellertid uppenbart. Avslutningsvis diskuterar vi hur dessa problem
skulle kunna hanteras.

Nagra klarligganden dr befogade innan vi avslutar detta inlednings-
kapitel. Begreppet personforsikring tar i det foljande sikte pa férsidkring
mot inkomstbortfall och for vard i samband med sjukdom, forsikring
mot inkomstbortfall vid familjeférsorjarens fortida dod och pensionsfor-
sdkring som tryggar inkomsten pa alderdomen. Var analys begrinsas
geografiskt till EUTS jamte Norge och Schweiz, samt usa och Kanada pa
andra sidan Atlanten. Om inte annat uttryckligen anges, hdnvisar ut-
trycket ldnder till denna grupp av stater. Som tidigare nimnts, skiljer vi
mellan tva typer av reglering av forsikringsbolagens tillgang till genetisk
information: partiell reglering, vilken forbjuder forsikringsbolagen att
begira att gentest genomfors som villkor for forsidkring, men tillater for-
sikringsbolagen att efterfraga resultat fran redan genomf6rda undersok-
ningar, och rotal reglering, vilken forbjuder dven det senare. Tva termer
som ocksd ndmnts ovan, och som regelbundet anvinds i féljande kapitel,
ar asymmetriskinformation,som innebdr att forsdkringstagaren vet mer
in forsdkringsgivaren om den forsidkrade risken, och moturval, som in-
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nebir att ett forsikringskollektiv bestar av allt farre goda och allt fler da-
liga risker. Vi nyttjar konsekvent detta svenska uttryck, dven om det
engelska (adverse selection) dr forhdrskande i bland annat svensk natio-
nalekonomisk litteratur. Viskiljer 4ven mellan graden av risk som olika
individer representerar. Goda risker representeras av forsikringshavare
vars risk dr ligre dn det ifrdgavarande forsdkringskollektivets genom-
snittliga risk, daliga risker av forsikringshavare vars risk dr hogre én
nidmnda genomsnittsrisk. Ingen annan virdering liggs i begreppen ngo-
da« och »daliga« med avseende pa genetiskt relaterad risk i forsikrings-
sammanhang.
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2. Genteknikens terminologi
och mojligheter’

2.1. Inledning

Den nya gentekniken har givit upphov till en uppsjo av etiska och sam-
hillsvetenskapligasporsmal.® Vissa diskussioner har i dagens lige karak-
taren av science fiction och ror framtida méjligheter av mansklig kloning,
forandring av den ménskliga arvsmassan for att eliminera sjukdomar el-
ler kanske till och med forbittra méinskliga egenskaper i den man de ar
genetiskt bestimda. Dessa diskussioner later oss redan nu fundera 6ver
vad som kan bli tekniskt mdjligt i framtiden, men hénvisar till mojlighe-
ter som ibland 4r sa spekulativa att det i dagsldget dr svart att avgora om
de nagon gang blir verkliga.

Foreliggande bok om genteknik och personforsikringar ar betydligt
mindre vidlyftig i detta avseende. Den teknik som ér relevant for dis-
kussionen existerar redan: gentester. Sddana tester anvinds regelmaissigt
i sjukvarden for att diagnostisera eller bedéma risker for ett antal sjuk-
domstillstand. Gentest anvinds ocksa for att ytterligare sikerstilla redan
gjorda diagnoser.

De gentest som dr av storst intresse for forsikringsbolag ir sidana som
gOrs nir symptom pa sjukdom dnnu inte visat sig. Médnga allvarliga ge-
netiskt bestimda sjukdomar debuterar redan i unga ir.” Di symptomen
uppstar tidigt, blir dessa sjukdomar inte sa relevanta i foljande diskus-
sion. Med hjilp av gentest ir det emellertid ocksa mojligt att forutse om
en frisk person kommer att bli sjuk under sitt vuxna liv. Detta giller annu
sa lange for ett fatal sjukdomar som alla dr ovanliga och ofta mycket all-
varliga. Slutligen dr det mojligt att med hjilp av gentest identifiera an-
lagsbarare som inte sjdlva riskerar att drabbas av sjukdom, men vilkas

7. Detta kapitel skulle vara visentligt mer bristfélligt utan genetikern Jan Wahlstroms kunniga
och tilmodiga expertis. De brister som kapitlet anda lider av beror helt pé forfattarna.

8. Harris, 1998, utgor en relativt lattillganglig introduktion till den etiska diskussionen.

9. Till exempel Tay-Sachs sjukdom och Lesch-Nyhans syndrom (Connor och Ferguson-Smith,
1997, s. 130 ff).
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skadade gener kan orsaka sjukdom eller risk for sjukdom hos avkomman.

I foljande avsnitt ger vi en kort redogorelse for den genetik som ligger
till grund for gentester, och en nirmare beskrivning av de varierande dn-
damalen med dessa tester. I avsnitt 2.3. diskuterar vi genetikens framti-
da mojligheter, medan avsnitt 2.4. bedomer relevansen av de dkande
gentekniska insikterna for den privata forsdakringsindustrin. Allra forst
reder vi dock ut ett vanligt men fundamentalt missforstand genom att
understryka vad den genetiska vetenskapen definitivt inte formar.

Foljande insikt dr central for att forsta den foljande diskussionen: en
gen kan aldrig ensam ge upphov till en individs egenskaper och kan enbart
ha inverkan pa dessa, givet en viss miljo. I kontrast till denna insikt, fore-
kommer en vitt spridd uppfattning att den méanskliga naturen ir, eller i
varje fall bestims av, dess gener. Denna uppfattning kan tolkas pa flera
mer eller mindre rimliga sitt. En tolkning séger att levande varelser en-
bart dr en produkt av sina gener. Denna uppfattning kallas ibland for ge-
netisk essentialism eller genetisk determinism." Redogorelsen for den
moderna genetiken pa f6ljande sidor visar att denna typ av forestéllning-
ar bygger pa grova missforstand avrarvets«betydelse. Miljon tillkommer
inte efter att individen skapats med alla sina egenskaper, utan finns dir
fran borjan pa den sociala, ekonomiska och kulturella nivan, liksom pa
den kemiska och biologiska (de sistndmnda nivderna paverkas ocksa av
samhilleliga faktorer, exempelvis genom deninverkan vart samhille har
pamiljon). Miljon har foljaktligen alltid en stor, ibland avgorande, bety-
delse for individens egenskaper. Individen, med alla sina egenskaper,
formas salunda av samspelet mellan genuppsittning och miljo.

Ett exempel fran vixtriket 4r belysande. I maj planteras tva solrosfron
fran samma blomma, med identisk genuppsittning. Det ena placeras i
upparbetad jord vid s6dra husviggen, med stadig stodpinne, och vattnas
regelbundet. Det andra sas i vildvuxet tridgardsland, dir det konkurre-
rar med ogriset, vajar okontrollerat for vinden och far halla till godo med
forekommande nederbord. I september har det forsta froet blivit en tre
meter hog solros med en jitteblomma i toppen; den andra, ocksa en sol-
ros, har utvecklats till en ranglig, fyra decimeter hég planta, och man
undrar om den hinner blomma fore frosten.

10. Ibland skiljer man dessa uppfattningar at genom att precisera dem i olika riktning (Launis,
2000, 8. 309). Genetisk essentialism 4r da uppfattningen att genetiska egenskaper ar mer visentli-
ga for var natur dn icke-genetiska egenskaper. Genetisk determinism séger i stillet att individens
egenskaper uteslutande bestims av hennes gener. Vi delar inte ndgon av dessa uppfattningar.
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2.2. Grundliggande genetisk terminologi"

Vad dr en gen? Vad for slags information dr genetisk information? Hur
kan sddan information siga nagot om en persons benigenhet att drabbas
av vissa sjukdomar?

Gener verkar mellan generationer genom att tillhandahalla en meka-
nism for irftlighet. Men drftlighet begrinsas inte till gener. Fran forild-
rar drver minniskor ocksa bland annat det sprak de talar och en mingd
andra sociala, kulturella och ekonomiska omstindigheter. Gener verkar
ocksa inom generationer, genom att paverka den biologiska organismens
utveckling. Genetiken gor stora framsteg med att forklara hur detta gar
till.

Alla levande organismer ir uppbyggda av celler."? Celler 4r biokemis-
kanfabriker«som bland annat innehaller en lang molekyl: DNA. DNA, el-
ler deoxiribonukleinsyra, byggs upp av ett fosfatsocker med kvivehalti-
ga baser (A, G, ¢ och T) som pé grund av sin kemiska konstruktion kan
kombineras pa ett begrinsat antal sitt. En gen dr en del av en DNA som, i
en limplig kemisk milj6, via RNA (ribonukleinsyra) ger upphov till ett
protein. Med andra ord: en del av bNA-molekylen paverkas av och pa-
verkar en kemisk miljé och produkten av detta dr ett protein. En gen de-
finieras sdlunda som en enhet av DNA vilken, under limpliga férhallan-
den, producerar ett visst protein. Proteiner »gor arbetet« i cellerna. De
bestimmer bland annat hur cellerna ska specialisera sig: till hjirtcell,
hjarncell, levercell och sa vidare. Den kemiska processen dr komplicerad
och langt ifran fullstindigt klarlagd.

Gener dr med om att skapa den biologiska individen eller feroty pen,
med alla dess egenskaper. " Detta sker via ett antal steg (gen [DNA], RNA,
protein,cell, celltyp och sa vidare). Varje steg i denna skapelseprocess dr
dock 6ppet for miljopaverkan och i vissa steg interagerar dessutom flera
gener med varandra. Den enskilda genens verkningar blir hirmed svara
att bestimma. Genetiker vet mer om hur DNA dr uppbyggd kemiskt d4n
om det genomslag individuella gener far pa cellen och 4n mindre pa or-

11. Redogorelsen for genetiken i det foljande bygger pa etablerade uppfattningar bland geneti-
ker. For en littillganglig introduktion se Nilsson, 1998. For en mer ingdende inblick i modern ge-
netik se Connor och Ferguson-Smith, 1997.

12. De kursiverade termerna aterfinns i tabell 2.1. i den ordning de ndmns i texten, med kortfat-
tade forklaringar.

13. Man definierar ibland fenotypiska egenskaper som (med blotta 6gat) iakttagbara egenskaper.
I sjilva verket ér fenotyp en slags srestpost«-kategori for alla egenskaper hos den biologiska indivi-
den som inte refererar till personens gener, till exempel lingd, 6gonfirg, blodtyp, musiksmak och
sa vidare.
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ganismen som helhet (Buchanan m.fl. 2000, s. 349). Ibland férdndras
gener av yttre paverkan, exempelvis radioaktivitet, frimmande kemika-
lier eller pa grund av misslyckad kopiering nir genen ska bygga en ny
cell. Sddana genforandringar kallas mutarion. Ibland leder mutationer
till permanenta skador pa genen, som sd smaningom ger upphov till sjuk-
dom.

Genetiskt grundade minskliga sjukdomar skiljer sig at med avseende
pa hur stor andel av individerna med en skadad gen som blir sjuka (pene-
trans) och hur allvarliga symptomen blir (expressiviter). Vissa gener ger
undantagslost specifika symptom medan andra i varierande grad okar

risken for att ett flertal symptom med varierande styrka uppkommer.

TABELL 2. I. Definition av grundlidggande genetiska begrepp.

Begrepp Forklaring

Cell Byggsten for allt levande, som innehaller cellkirnan dir bNA-mo-
lekylen finns.

DNA Den kemiska biraren av vart arv. Forkortning for deoxiribonukle-
insyra, en ling molekyl med formen av en spiralstege dér »stegpin-
narnac dr kvivehaltiga baser och sstagornac dr av fosfat och socker.

RNA Formedlar det kemiska smeddelandetc till cellen. Férkortning for
ribonukleinsyra. Bestar av en halv stege med bara en »stagac.

Gen En del av DNA som (via RNA) producerar ett visst protein under
lampliga forhallanden.

Genotyp Den biologiska organismens eller individens arvsanlag.

Fenotyp Den biologiska organismen eller individen i dess helhet med fore-
kommande iakttagbara egenskaper.

Mutation En forandringien organisms DNA (som inte dr resultatet av avsikt-
lig genmanipulation).

Penetrans Den utstrickning i vilken en gen far genomslag pa individer i en
population.

Expressivitet Den styrka med vilken en gen slar igenom pa individen.

Dominant anlag En egenskap hos ett anlag som gor att det ar tillrackligt att anlags-
bararen har fatt anlaget fran en forilder for att det ska paverka an-
lagsbararen.

Recessivt anlag En egenskap hos ett anlag som gor att anlagsbiraren maste fa anla-
get fran bada foraldrar for att det ska paverkaanlagsbiraren.

Kromosom En del av DNA (mycket lingre dn gener). Minskliga celler innehal-
ler 46 kromosomer ordnade i 23 par. Parets ena del kommer fran
modern och den andra fran fadern.

Koénskromosom Det kromosompar som bestimmer organismens kon. Tva X-kro-
mosomer: kvinna, en X- och en Y-kromosom: man.

Modifierande gen  Gen som paverkar en annan gens penetrans och/eller expressivitet.
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En gen bestar av tvaranlag« (alleler), ett som drvs fran modern och ett
fran fadern. Sannolikheten for att drva ett visst anlag fran en forilder ar
50%. Ett anlag kan vara dominant eller recessivt. Om det ir dominant r
det tillridckligt att man far det fran en forilder for att det ska paverka fe-
notypen. Om anlaget dr recessivt maste det drvas fran bada fordldrarna
for motsvarande paverkan. Den som drver endast en recessiv gen, som i
dubbel uppsittning ger upphov till sjukdom eller 6kad risk for sjukdom,
blir en frisk anlagsbirare av sjukdomen eller risken. Genen kan da foras
vidare till avkomman, som kan bli sjuk om den andra forildern ocksa ir
anlagsbirare (med 25% sannolikhet)."* Vissa genetiska sjukdomar drvs
via konskromosomen, till exempel blodarsjuka, sa att genens genomslag
bestims av individens kén (normalt sitter da genen pa X-kromosomen,
sd att min blir sjuka och kvinnor blir friska anlagsbirare)."

Facklitteraturen skiljer mellan tre huvudtyper av gentest. Den fors-
ta, presymptomatiskt gentest, soker identifiera en enskild gendefekt for
att forutse om den testade kommer att raka ut for vissa sjukdomar under
sitt vuxna liv.'® Andra slags gentest kan bestimma om den undersokte
har f6rhdjd risk att drabbas av en grupp sjukdomar, i allménhet orsaka-
de av kombinationer av flera gener och miljofaktorer. Dessa gentest kal-
las prediktiva gentest. Ibland ér individer friska anlagsbirare av gener,
som kan foras vidare till kommande generationer och dar leda till sjuk-
dom. Tester for detta kallas genetisk anlagsbdrardiagnostik.

Vissa sjukdomar eller sjukdomsrisker dr, som nimnts, resultatet av en
avvikelse pa en enda gen. De kallas monogena. Exempel pa sadana sjuk-
domar dr vissa speciella former av cancer, cystisk fibros, Huntingtons
sjukdom och sickel-cell-anemi. Vi ger nedan en kort beskrivning av tva
av de vanligare monogena sjukdomarna.
¢ Huntingtons sjukdom (ibland kallad danssjuka) beror pd en dominant

monogen avvikelse som skapar allvarlig, progressiv fysisk och mental

degenerering. Symptomen blir vanligtvis uppenbara nir den drabba-
de dr i 35—45 arsaldern. Svarigheter att koordinera rorelser, balans-
svarigheter, dramatiska beteendeforindringar som omotiverade vre-
desutbrott och alltmer nedsatt mental och fysisk formaga hor till

14. Var framstillning ir forenklad. I sjilva verket kompliceras saken av fenomenet éverkorsning
som godtyckligt kan dela och kombinera kromosomer (Connor och Ferguson-Smith, 1997, s. 46 ff).

15. Anlag som inte sitter pa konskromosomen, och som dirmed inte dr konsbestimda, benimns
ibland »autosomala« anlag.

16. Kursiverade anlagstest och sjukdomstyper aterfinns i tabell 2.2. i den ordning de ndmns i tex-
ten, med kortfattade forklaringar.
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symptomen. Sjukdomen ir inte dodlig i sig, men symptomen skapar
sadana problem att personen vanligtvis avlider pa grund av sjukdo-
mens bieffekter inom 15—20 ar. Den sjuke kommer att vara i allt stor-
re behov av vard och tillsyn ju lingre sjukdomen framskrider. Det
finns inte nagon bot fér denna sjukdom. Bromsmediciner dr dock un-
der utveckling.

« Cancerspecialister bedomer att ungefar 10-15% av all cancer orsakas
av drftliga faktorer. Vissa av dessa tros vara dominanta och monogena,
men med nedsatt penetrans. Ett exempel dr en mutation som kallas for
BRCATI, som kan orsaka brost- och dggstockscancer. En BRCA1-bdra-
re riskerar med ca 80% sannolikhet att utveckla nagon av dessa can-
cerformer. Sjukdomen érvs inte i nagon definitiv mening. Vad som
arvs dr en starkt forhojd risk att utveckla cancer. Till skillnad fran
Huntingtons sjukdom finns férebyggande atgirder, som regelbundna
kontroller och avldgsnandet av den aktuella kroppsvdvnaden (brost
eller 4ggstockar) innan symptom framtrader.

Det finns mianga monogena sjukdomar (ca 8 0oo har hittills beskrivits),
men de ir var for sig ovanliga. Endast ett fatal av dessa debuterar i vux-
enalder. For sidana sjukdomar kan presymptomatiska test vara aktuella.

Manga andra sa kallade polygena sjukdomar och sjukdomsrisker orsa-
kas i stillet av flera gener med olika paverkan, som alla bidrar till hilso-
problemet. Sannolikt finns inga polygena sjukdomar som beror enbart pa
de inblandade generna, utan alla polygent nedirvda sjukdomar ér antag-
ligen resultatet av flera gener som interagerar med miljofaktorer. Dessa
sjukdomar kallas multifaktoriella. 1 fortsittningen anvinder vi darfor
multifaktoriella sjukdomar som en paraplyterm for bade polygena och
multifaktoriellasjukdomar. Termen polygena sjukdomar refererar i stil-
let till den del av orsakspanoramat for multifaktoriella sjukdomar som
enbart dr genetiskt. Neddrvningen for multifaktoriella sjukdomar dr mer
komplex, och ddirmed mer svarforutsigbar, 4n f6r monogena sjukdomar.
Prediktiva test for polygena och multifaktoriella hdlsoproblem kan dir-
for i basta fall endast avsloja om det finns forhojd risk for sjukdom.

Grinsen mellan monogen och multifaktoriell neddrvning dr dock inte
helt skarp. Orsaken ir att det finns gener som paverkar penetransen och
expressiviteten hos monogena sjukdomar; sa kallade modifierandegener.
I dessa fall finns det en vhuvudgen« som ger upphov till symptomen, men
den modifierande genen paverkar symptomdebuten, sjukdomsbilden
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TABELL 2.2. Genetiska sjukdomstyper och testmetoder, med forklaringar.

Sjukdomstyper och testmetoder ~ Forklaring

Presymptomatiska gentest Genetisk undersokning for att faststélla monogena av-
vikelser som med hog sannolikhet leder till sjukdom,
innan individen visat symptom pé sjukdomen. Ibland
samlingsbegrepp for bade presymptomatiska och pre-
diktiva gentest.

Prediktiva gentest Genetisk undersokning for att faststilla risken for att
drabbas av polygena eller multifaktoriella sjukdomar,
innan individen visat symptom pé sddana sjukdomar.

Genetisk anlagsbarardiagnostik  Genetisk undersokning for att faststélla huruvida in-
dividen dr en frisk anlagsbérare av (recessivt) sjuk-
domsanlag. Gérsocksa pa dominant nedarvda sjukdo-
mar innan de brutit ut och liknar da presymptomatis-

ka gentest.
Monogena sjukdomar Sjukdomar som i huvudsak bestimsav en gen.
Polygena sjukdomar De genetiska orsakerna till sjukdomar som bestims av

flera gener pa olika delar av DNA-molekylen i kombi-
nation med (andra) miljdmassiga faktorer.

Multifaktoriella sjukdomar Sjukdomar som bestims av flera gener pa olika delar
av DNA-molekylen i kombination med (andra) miljo-
missiga faktorer. Anvinds hir som paraplyterm for
polygena och multifaktoriella sjukdomar.

och sa vidare. Eftersom penetransen ocksd kan paverkas av modifieran-
de gener ger darfor inte alla monogena avvikelser heller upphov till sjuk-
dom, utan bara en forhojd risk for att sjukdom ska bryta ut (se cancerex-
emplet ovan).

Det faktum att monogena sjukdomar kan ha nedsatt penetrans gor att
man kan ifragasittadenilitteratur och lagstiftning vanligt forekomman-
de distinktionen mellan presymptomatiska och prediktiva gentest. Det
dr latt att fa intrycket att ett positivt presymptomatiskt test sikerstéller
att individen som testats kommer att fa sjukdomen (om han eller hon le-
ver tillrickligt linge). Detta dr alltsa inte alltid fallet. Mot distinktionens
meningsfullhet kan ocksa anforas att alla prediktiva test dr presympto-
matiska (sker innan symptom) och (néstan) alla presymptomatiska test
ir prediktiva (uttalar sig om olika stora risker).

De flesta sjukdomar av intresse for forsakringsindustrin dr multifakto-
riella: hjart- och kérlsjukdomar, alkoholism, diabetes, Alzheimers sjuk-
dom, schizofreni och méanga andra sjukdomstillstand kan salunda, men
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behover inte, vara ett resultat av komplicerade interaktioner mellan mil-
jofaktorer och gener. Gener ir med andra ord varken nddvindiga eller
tillrdckliga for dessa sjukdomar. Gentester dr darfor ett trubbigt instru-
ment fOr att bestimma graden av risk for sidana sjukdomar (avsnitt 2.3.).

I sammanhanget bor ocksd ndmnas att specifika genkonstellationer
kan ha positiva effekter for hilsan, 4ven om de i andra konstellationer or-
sakar sjukdomar. Vissa individer har sdlunda drvt »sjukdomsgener« som
minskar risken for smitta i infektionssjukdomar som malaria, tuberkulos
och dysenteri (Diamond, 1999, s. 201).

Denna elementira genomgang av medicinsk genetik illustrerar pro-
blemen i den klassiska atskillnaden mellan arv och milj6. Gener ir akti-
va i en kemisk miljo som paverkar genen och som paverkas av externa
faktorer. Genen sjilv kan dirfor ses som en paverkbar miljéfaktor bland
andra. Av dessa skil forkastar den moderna genetiken genetisk essentia-
lism, en uppfattning enligt vilken individen enbart dr en produkt av sina
gener. Miljon spelar alltid en viktig roll for individens utveckling och
hilsa.

2.3. Genetikens mojligheter

Hittills har redogdrelsen rort genetiken dir den befinner sigi dag. I fore-
liggande avsnitt diskuterar vi denna vetenskaps potentiella mojligheter
med avseende pa forutsdgelse av sjukdom och fortida dod.

De snabba framstegen inom gentekniken har st6tt uppfattningen att
den genetiska grunden for allt fler sjukdomar kommer att uppdagas, och
att fordjupade genetiska insikter kommer att 6ka mojligheterna att
forutse savil sjukdomsrisker som livslingd. Denna uppfattning har ut-
gjort brinsle i debatten om forsidkringsbolagens tillgang till genetisk in-
formation, men har mera nyligen ocksa utsatts for viss skepsis.'” Kart-
laggningen av det minskliga genomet, det sa kallde Hu Go-projektet, har
nyligen avslutats och visat att mdnniskan har mycket farre gener én man
tidigare trott (ca 30 000 snarare dn 100 000)."® Slutsatsen av detta ir att

17. Se exempelvis Kristofferson, 2000. I artikeln ifragasitts framfor allt den nya genetikens méj-
ligheter att gora meningsfulla forutsigelser av risken for multifaktoriella sjukdomar.

18. Siffran 4r omdiskuterad. Det senaste budet ir att den ligger nagonstans mittemellan dessa be-
domningar (runt 70 000). Det bér ocksi poingteras att HUGO-projektet var just en kartldggning,
vilket innebdr att den gick ut pa att identifiera generna i det manskliga genomet (var de ér lokalise-
rade pa pNa-molekylen, var de borjar och slutar och sa vidare). Det var alltsa inte fraga om en un-
dersokning av genernas funktion eller vilka effekter de har i skapandet av individen.

24



sambanden mellan gener och hilsotillstind framstar som mera kompli-
cerade. En enskild gen forvintas nimligen ge upphov till farre fenoty-
piska egenskaper 4n vad man tidigare trott. Mdnga fler fenotypiska egen-
skaper ir resultatet av en komplex interaktion mellan flera gener'® och
(andra) miljomadssiga faktorer (Wahlstrom, 2002). Om dessa slutsatser,
baserade pa HUGO-projektet, visar sig hallbara forsimras mojligheten att
gora meningsfulla forutsidgelser om sjukdomsbendgenhet och livslingd
enbart pa bas av gentest (Géring m.fl. 2001).*

Forklaringen till svarigheten att gora meningsfulla forutsdgelser av
komplext neddrvda sjukdomar ér att ett flertal gener tillsammans med
olika miljofaktorer och slumpen gor att proteinet kan fordndras sd att in-
dividen blir sjuk. Pa grund av att alla dessa faktorer bidrar till att sjuk-
dom kan utvecklas ér det svart att siga hur mycket en enskild faktor bi-
drar till sjukdomsrisken. Att géra forutsdgelser pa basis av enbart gene-
tisk information blir darfoér vanskligt.

Ett exempel for att illustrera detta dr en vanlig form av diabetes (sock-
ersjuka) som dr multifaktoriellt neddrvd. I dag anses att 12 olika gener
paverkar sjukdomens utbrott. Det innebdr minst 531 144 mojliga kom-
binationer av anlagsuppsittningar.? Eftersom de olika generna har vari-
erande grad av penetrans och expressivitet, och eftersom miljon ocksa
paverkar huruvida individen blir sjuk (och hur sjuk han blir) dr det latt
att forsta varfor genetiska test i detta fall far foga prediktivt virde.

Visserligen tror genetiker att fler monogena sjukdomar kommer att
identifieras. For dessa kommer presymptomatiska test att kunna ut-
vecklas. Monogena sjukdomar ar dock ovanliga, och det finns anledning
atttroatt de somannu inte upptickts dr in mer ovanliga 4n de redan upp-
tackta. De vanligaste och mest spridda sjukdomarna med érftlig kompo-

19. Komplexiteten i gensamverkan ér bla. ett resultat av att manga gener kan vara inblandade
som forklaringsfaktorer for en viss egenskap, att ett fatal gener ricker for ett stort antal mojliga an-
lagskombinationer (tre riacker for 64 méjligheter), och av att vissa gener i varierande grad paverkar
penetransen av andra gener.

20. Goring m.fl. dr genetiska statistiker. De betonar att vi inte kan avgora en enskild gens bidrag
till en enskild egenskap med hjilp av statistiska metoder. Med andra ord kan vi inte redogéra for
fenotypiska skillnader i termer av genetiska skillnader nir neddrvningen ar komplex. Detta efter-
som vi alltid kommer att Gvervirdera genomslaget av det DNA-stille som undersoks med avseende
pa den fenotypiska egenskap som undersoks (de kan till och med vara oberoende av varandra).

21. Detta givet att det finns tva mojliga anlag i varje gen (ett fran fadern och ett fran modern),
som kan vara lika pa tva sitt (AA och aa) och olika pa ett sitt (Aa=aA). Det bygger pa en modell
som antar enbart tva olika alleler i varje gen. Det finns emellertid anledning att anta att det kan fin-
nas fler alleler pa varje gen, vilket gor ovanstiende uppskattning av antalet méjliga anlagskombina-
tioner forsiktig.
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nent ir komplext nedidrvda sjukdomar (se multifaktoriella sjukdomar
ovan). Det dr ocksa viktigt att framhalla att de viktigaste s kallade »fol-
ksjukdomarna« (till exempel cancer och Alzheimers sjukdom) fortfaran-
de till storsta del forklaras av skillnader i miljo snarare 4n skillnader i ge-
ner (Kristofferson, 2000, s. 5 499).

En realistisk bedomning av genteknikens framtida potential for risk-
analys maste darfor vara forsiktig. Visionerna om hur gentekniken kan
omvandla livs- och samhéllsférutsittningarna i grunden (Silver, 1997)
kanske aldrig blir uppfyllda. Det finns inte mycket som i dag talar for att
gentester kommer att kunna anvindas som ett palitligt prediktivt instru-
ment for adekvat riskbestimning av enskilda individer, nér det giller
flertalet multifaktoriella sjukdomar.

Aven om forsiktighet ar pakallad, ar det viktigt att notera att den ge-
netiska forskningen dnnu befinner sig i sin linda. Det ir ett vetenskaps-
historiskt faktum att manga praktiska utvecklingar som ansetts vara
otroliga i vetenskapssamhillet, faktiskt forverkligats. Aven pa kort sikt
ar var formaga att forutse vetenskapliga framsteg svag, eftersom en viss
utveckling ér trolig forst nar den néstan dr forverkligad. Fysikern Ernest
Rutherford, som forst lanserade atomteorin, uttryckte i mitten av 1930-
talet sin Gvertygelse om att den aldrig skulle fa nagon praktisk tillimp-
ning. Ungefir ett decennium senare exploderade den forstaatombomben
(Glover, 1984, s. 14). Den allminna uppfattningen bland genetiker var
att kloning inte var mojligt, atminstone inte inom en snar framtid, tills
nagon faktiskt gjorde det (alla minns vi det klonade faret Dolly).

Denna framstillning ska dock inte vila pa spekulativa hypoteser om
mojliga, men fullstindigt osannolika, utvecklingsmojligheter. Fragan dr
1 vilken utstriackning anviandbara och adekvata presymptomatiska och
prediktiva gentest kommer att utvecklas. Enighet rader om att de kom-
mer att utvecklas for fler sjukdomar, men det ir oklart hur manga sjuk-
domar det giller och hur vanliga dessa dr. R6n pa forskningsfronten ty-
der pa att prediktiva gentest kommer att utvecklas fér fler monogena
sjukdomar, men antagligen inte for flertalet av de multifaktoriella folk-
sjukdomarna.

En del 6verviganden synes dock peka pa att palitliga prediktiva gen-
test kan komma att utvecklas dven for multifaktoriella sjukdomar. For
det forsta utesluter inte ens de som ir skeptiska till prediktiva gentest
for multifaktoriella sjukdomar, att vi kommer att fa klarare kunskap
om sambandet mellan genetik och folksjukdomar (Kristoffiersson, 2000,
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s. 5 501).2 For det andra har utvecklingen av biochip eller DNA-chip® bi-
dragit till positiva forvintningar pa bittre insikter om hur gener samver-
kar for att ge upphov till olika effekter pd den ménskliga organismen
(Helgesson, 2001, s. C6).% Biochip kan nimligen testa for ett stort antal
anlag pa en gang. For det tredje har livsmiljon i vilbiargade samhillen
bade forbittrats och homogeniserats, vilket leder till minskade risker for
miljobaserad ohilsa. Det kan innebéra att den genetiska uppséattningen
successivt far en allt stérre betydelse som medicinsk riskfaktor (Ras-
musson, 2001). Man far i detta sammanhang dock inte bortse fran den
kvarvarande variationen i den inre biologiska miljon hos varje individ.

Det finns andra tester 4n test pa DNA (gener) som ocksa ir ett resultat
av genteknikens landvinningar och som eventuellt kommer att kunna
anvindas for att forutsiga sjukdom eller risk for sjukdom innan den bru-
tit ut, ndmligen test pa RNA eller pa proteinprodukten. Som tidigare
namnts ir den grundlidggande genetiska hypotesen att genen (beldgen pa
DNA-molekylen) via RNA skapar ett protein. Ofta anvinds analys av pro-
teinprodukten for att faststilla diagnos, dven vid rent genetiska sjuk-
domar.” Tv4 internationella medicinska projekt, »functional genomics«
och »proteomics«, studerar sambanden mellan skador pa RNA och prote-
in a ena sidan och sjukdom & den andra. Dessa kommer kanske att moj-
liggéra RNA- eller proteintester, som kan komma att fungera presymp-
tomatiskt eller prediktivt, dven i de fall skadan pa RNA eller proteinet har
en multifaktoriell genetisk bakgrund. I vilken omfattning detta kommer
att vara mojligt dr svart att forutse. Testerna kommer kanske inte att bli
anvindbara forrin individen redan fatt symptom, det vill sdga protein-
forandringen och symptomen uppstar samtidigt. D4 kommer testerna
inte att kunna anvindas for att forutsiga sjukdom eller risk for sjukdom.
Test av detta slag blir da ett biokemiskt test bland andra for att faststélla
diagnos. Formodligen kommer dock bilden inte att vara entydig: vissa
sjukdomar kommer att kunna testas presymptomatiskt med hjilp av
RNA- eller proteintest, men inte andra.

22. Detta innebir dock inte automatiskt att man kommer att kunna utforma mer palitliga gen-
tester for diagnostik eller prediktion.

23. DNA-chip ér ett mikrochip som utsitts for ett DNA-test och visar vilka delar av DNA-t som ar
aktiva i olika celler.

24. De positiva forviantningarna kan dock grunda sig pa en underskattning av komplexiteten i
nedirvningen. For detta talar att man dnnu inte lyckas identifiera fler 4n ett fatal gener for polyge-
na sjukdomar, trots storskalig anvindning.

25. Exempelvis for phenylketonuri (pxu), en recessivt monogen sjukdom som leder till doden
nagra ar efter fodseln, om man inte ger barnet en speciell diet.
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Test pa RNAeller proteintest ir inte gentest i en strikt bemérkelse (test
pa DNA). I de fall dir de kan anvindas prediktivt eller presymptomatiskt
kommer de dock inte att skilja sig at i nagon relevant bemirkelse fran
strikta gentester. Den ensidiga fokuseringen pa gener i litteratur och
lagstiftning bor darfor upphéra. I stillet bor man ha en mer inklusiv de-
finition av det som eventuellt bor skyddas via lagstiftning, som innefat-
tar biokemiska test pa gener och pa genprodukter i en mer vid bemir-
kelse.

I detta sammanhang bor det ocksa papekas att till exempel forsak-
ringsbolag kan fa tillgang till genetisk information med andra metoder 4n
gentest. Familjens och sliktens sjukdomshistoria kan for den genetiskt
kunnige avsloja om en individ har en genetiskt grundad sjukdom eller
risk for sadan. Ett forsikringsbolag kan dirfor anvinda sig av familje-
upplysningar snarare 4n gentest for att fa fram genetisk information, om
lagstiftningen begrinsar sig till gentester. Den som vill forhindra diskri-
minering och integritetskrinkning pa grund av genetisk information b6r
darfor inte heller fokusera enbart pa gentester. Genetisk information ar
metodneutral, 4ven om inte lagstiftningen om den ar det.

Ovanstaende oklarheter och eventualiteter gor att det finnsanledning
att utga fran tva alternativa scenarier vid bedémningen av framtiden pa
1015 ars sikt. Ett scenario dr mer forsiktigt och i linje med vad manga
genetiker i dag tror om sin vetenskaps mojlighet att forutsiga sjukdomar
innan de brutit ut (Géring m.fl., 2001; Kristofferson, 2000; Wahlstrém,
2002). Det forsiktiga scenariot gar ut pa att vi kommer att identifiera fler
monogena sjukdomar (var for sig ovanliga) for vilka presymptomatiska
test kan vara mdjliga, men att vi inte kommer att kunna goéra adekvata
riskbedomningar utifran gentest for multifaktoriella sjukdomar (dven
om det kanske blir mojligt i undantagsfall). RNA- och proteintest kom-
mer blott i undantagsfall att kunna anvindas presymptomatiskt. Deras
huvudsakliga roll blir istillet att faststilla diagnos. Orsaken till denna be-
grinsning ér att proteinskada och symptom for det mesta uppstar samti-
digt.

Ocksa i det djdrva scenariot kommer fler monogena sjukdomar att
identifieras och vara foremal for presymptomatiska gentest. Det djarva
scenariot dr dock mer positivt vad giller mojligheten att géra palitliga
prediktiva gentest for multifaktoriella sjukdomar. Scenariot har ocksa
storre forhoppningar pd mojligheten att anvinda RNA- och proteintest
presymptomatiskt eller prediktivt. Den mest troliga versionen av det
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djdrva scenariot utgar snarare fran att mojligheten att géra presympto-
matiska och prediktiva RN A- och proteintest kommer att forverkligas dn
mojligheten att gora palitliga prediktiva gentest for multifaktoriella sjuk-
domar.

Vilket scenario som kommer att férverkligas dr en spekulativ fraga.
Det forsiktiga scenariot dr mer befogat mot bakgrund av de flesta gene-
tikers aktuella uppfattningar. Det djdrva scenariot dr avsiktligt vagt for-
mulerat for att tillata olika grader av avvikelser fran det forsiktiga scena-
riot. Fragan varfor vilaborerar med scenarier som dr mindre troliga mot
bakgrund av vilgrundade uppfattningar hos moderna genetiker dr befo-
gad. Vihar redan varit inne pé svaret: den vetenskapliga utvecklingen 4r
svar att forutséga, till och med pé kort sikt. Ofta springer utvecklingen
ifrin de mest fantasifulla framtidsprognoserna. Aven om det djirva sce-
nariot for ndrvarande ter sig mindre sannolikt, finns all anledning att ar-
beta sig igenom dess samhdlleliga konsekvenser for att undvika 6ver-
rumpling om det dnda skulle intraffa. Forverkligandet av ett djarvt sce-
nario kommer att stilla politiker och opinionsbildare infor svéra still-
ningstaganden, och med hénsyn till de politiskainstitutionernas trogror-
lighet finns det skil att redan nu formulera en strategi for hur scenariots
foljder bor hanteras.

Ytterligare ett par mojligheter som den nya gentekniken kan komma
att forverkliga dr vdrda att nimna i detta sammanhang. Manga genetiska
sjukdomar kan i dag inte behandlas (till exempel Huntingtons sjukdom).
Ett av de viktigaste motiven for HuGO-projektet var emellertid att ut-
veckla verksamma terapier for sddana sjukdomar, till exempel broms-
mediciner, som hindrar utvecklingen av symptom. Det finns anledning
att vara positiv angdende mojligheterna for att detta kommer att lyckas i
manga fall. Presymptomatiska test, pd DNA, RNA eller proteinniva, kom-
mer da att kunna anvindas for att erbjuda behandling innan sjukdom
brutit ut.

Kostnaderna for gentest kommer antagligen att minska nir dessa blir
vanligare. I forlingningen ir det rentav mojligt att sa kallade vhemtester«
kommer att marknadsforas. Sadana tester dr tekniskt fullt méjliga, men
finns dnnu inte pd marknaden. De kommersiella drivkrafterna i den bio-
tekniska industrin gor det dock troligt att sidan teknik blir tillgidnglig
inom de nirmaste 10—15 aren. Individer kommer da att kunna testa sig
utan kontakt med vardinstitutionerna, och utan att testresultatet ingar i
deras medicinska journaler. Konsekvensen kan bli att allt fler far tillgang
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till information fran gentester av hog relevans fér bedomning av hilsa
och livslingd, samtidigt som denna information blir allt mera privat.*

2.4. Implikationer for privata personforsikringar

Den gentekniska utvecklingen befinner sig, som framgétt, dnnu i sin lin-
da. Den har dock redan skapat en livlig, ibland aggressiv, debatt om de
potentiella etiska, ekonomiska och sociala foljderna av att lata forsik-
ringsbolagen utnyttja genteknisk information nir de beddmer risker i
samband med sjuk-, dodsfalls- och pensionsforsidkringar. Till foljd av
debatten har en rad linder infort regleringar som forbjuder forsdkrings-
bolagen att kriva att genetisk undersokning utfors som villkor for att
teckna forsdkring (partiell reglering), och som dessutom ofta hindrar bo-
lagen att ens efterfraga information fran redan genomforda test (total
reglering). Regleringsfragan kommer att aktualiseras i fler linder alltef-
tersom gentester (och andra biokemiska test som ir ett resultat av gene-
tikens landvinningar) blir vanligare for att diagnostisera och forutsiga
sjukdom.

Dagens gentester ger mojligheter till riskbedomningar for ett begran-
sat antal relativt ovanliga sjukdomar. Blott en ringa andel av befolkning-
en har genomgatt sadana tester och bland de 6vriga dr det fa som alls har
anledning att Overviga detta. Restriktioner i forsikringsbolagens till-
gang till information baserad pa gentester utgor dirfor inte for nirva-
rande nagon allvarlig himsko for forsdkringsverksamheten.

Premiesittning och premiedifferentiering, baserad pa aktuariella be-
domningar av risk, kan forvintas skilja sig at beroende pa om forsik-
ringsbolagen tillats eller forbjuds att anvinda genteknisk information.
Forsdkringsindustrin riskerar att handikappas av accentuerade problem
med asymmetrisk information och moturval om den inte far tillgang till
resultaten av gentester, samtidigt som sddan information &r tillginglig
for manga av dess kunder. Dessa kan da pa grundval av genetiska risk-

26. Scenariot med hemtester vicker en mingd fragor. Man kan exempelvis ifrigasitta det onsk-
virda med att privatpersoner ska fé tillging till genetiska test utanfor den offentliga varden. Den
offentliga varden tillhandahaller genetiska vigledare som hjilper individen att forsta de ofta kom-
plicerade sannolikheter sidana test kan pavisa. Utan sidan vigledning riskerar individer att miss-
tolka test och underskatta eller Gverskatta betydelsen av testresultatet (vilket kan leda till att be-
hovlig behandling uteblir eller till onddig oro). En annan synpunkt ar att forsiakringsbolag littare
kan undanhallas resultat fran gentest, nir denna information inte ir en del av individens medicins-
ka journaler. Det medfor att det blir svarare att kontrollera efterlevnaden av en lagstiftning som ger
individen skyldighet att delge innehavd genetisk information (partiell reglering).
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bedomningar teckna forsdkringar till hoga belopp utan att bolaget far
mojlighet att lata den hoga risken avspegla sig i premien. Problemen blir
sdrskilt allvarliga om vissa forsikringsforetag med hjilp av geografisk
lokalisering eller pa annat sétt lyckas undvika regleringens inskrink-
ningar.

Hur allvarligt moturvalsproblemet blir beror i viss utstrickning pa
huruvida det forsiktiga eller det djiarva scenariot forverkligas. Om det
djirva scenariot forverkligas kommer utvecklingen inom genetiken pa
1015 ars sikt att erbjuda visentligt forfinade insikter inom ett kraftigt
breddat omrade, som underlag for bedémning av risk for sjukdom och
aterstaende livslingd. Det skulle innebdraatt ett stort antal individer kan
anvianda denna kunskap till sin fordel genom att teckna forsdkringar till
premier som inte avspeglar deras risk. Det djirva scenariot ter sig dock
som sagt mer osannolikt 4n det forsiktiga i dagens ldge.

Aven det forsiktiga scenariot kommer dock att leda till ett accentuerat
moturvalsproblem under den ovan angivna tidsramen, delvis eftersom
andra biokemiska test dn genetiska, som dock dr ett resultat av geneti-
kens landvinningar, kommer att kunna anvindas presymptomatiskt och
prediktivt. Dessutom kommer 6kad anvindning av gentester att medfo-
ra att fler kinner till sin genetiska bendgenhet fér sjukdom. I franvaro av
forbudsreglering kan forsidkringsbolag forvintas att i 6kad utstrackning
anvinda genetiska markorer for att urskilja populationer med forhéjd
risk, dven om det inte dr genen (eller generna) i sig som ger upphov till
den 6kade risken. Forsdkringsbolag dr ndmligen intresserade av statis-
tiska korrelationer snarare dn orsakssamband.

Ett analogt exempel d4r anvindningen av kon som differentierande po-
pulation for pensionsforsikringar. Aven om inte alla kvinnor lever ling-
re 4n alla min, och kvinnlighet inte direkt orsakar lingre liv, sa lever
kvinnor som population lingre 4n méin (i genomsnitt). Darfor far kvin-
nor betala hogre pensionspremie.

I detta perspektiv blir det allt viktigare for politiker att noggrant be-
grunda om regleringar av forsikringsbolagens tillgang till genetisk in-
formation dr befogade for att uppna de uppgivna politiska malen. Politi-
kerna bor dessutom 6verviga om dessa mal har storre vikt d4n de nackde-
lar som de samtidigt medfor for férsdkringsindustrin, och i forlingning-
en, for samhillet som helhet. Dessa fragestillningar utgér huvudtemat
for foljande kapitel.
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3. Forsdkringsbolagens mojligheter
att nyttja genetisk information

3.1. Bakgrund: upplysningsplikt
och informationsbalans

I forslaget till nu gillande FAL? inleds det avsnitt som giller forsikrings-
tagares upplysningsplikt med foljande ord:

»Nir ett forsikringsavtal slutes, dr det av vikt, att forsidkringsgivaren erhal-
ler noggrann kinnedom om de omsténdigheter, som #dga betydelse da det
giller att i forsdkringstekniskt avseende beddma beskaffenheten och om-
fattningen av den fara, mot vilken forsikringen avser att bereda skydd. En
sadan kdnnedom krives forst och framst for avgérande av fragan, huruvida
forsakring 6ver huvud kan meddelas eller icke. I regel dr det icke heller
mojligt att utan en ingdende kdnnedom om de nirmare omstindigheterna
berikna storleken av det vederlag, som i form av premie ska utga till for-
sdkringsgivaren, eller att bestimma de villkor, som i 6vrigt skola gilla for
forsikringen. Det ligger narmast till hands att i sadant avseende halla sig till
upplysningar av forsikringstagaren, vilken i allmdnhet maste antagas dga el-
ler atminstone kunna litt forskaffa sig kinnedom om de foreliggande faktis-
ka forhallandena.« (SOU 1925:21, s. 68).

Citatet ger uttryck for grundtanken att forsakringsgivaren vid varje an-
s0kan om forsdkring har att med beaktande av den aktuella risken avgo-
ra huruvida denna 6ver huvud taget dr forsikringsbar och den premie
som i s fall erfordras for det onskade forsikringsskyddet.® Vidare fram-
gar att ansvaret for att forsiakringsgivaren erhéller erforderlig informa-
tion bor ligga pa forsdkringstagaren eftersom denne ofta har, eller i vart

27. Forsdkringsavtalslag (1927:77).

28. Bakgrunden hirtill utgors som bekant av forsakringsbolagens oundgingliga behov av att i alla
lagen kunna fullgora sina forpliktelser mot forsdkringshavarna. I den moderna svenska lagstiftning-
en sikerstills detta grundldggande behov genom den sa kallade stabilitetsprincipen vilken kommer
till uttryck i r kap 1a § FrRL (Forsakringsrorelselag (1982:713)) och vilken preciseras genom ett fler-
tal mera detaljerade bestimmelser, exempelvis gillande betryggande antaganden (7 kap 2 § FRL). I
fraga om nu nimnda bestimmelser, se Frostell och Gabrielsson, 2002, s. 14 ff och 157 ff.
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fall utan svarigheter kan skaffa, de ifrdgavarande uppgifterna. I lagstift-
ningen kommer nu ndmnda principer till uttryck i reglerna om forsak-
ringstagarens upplysningsplikt.”’ Enligt dessa bestimmelser ansvarar
forsakringstagaren for att forsdkringsgivaren erhaller korrekta upplys-
ningar i fraga om sadana férhallanden som kan antas vara av betydelse for
denne. Ifall forsdkringstagaren inte fullgér sin upplysningsplikt medfor
detta att ritten till ersdttning vid skada helt eller delvis bortfaller. Den-
na sanktion tillimpasemellertid ej om de bristfilliga upplysningarna kan
anses bero pa ett ursiktligt misstag fran forsakringstagarens sida, sdsom
nér denne varken kint till eller borde ha kint till visst forhallande eller
dess betydelse for forsiakringsgivaren.®

Lagstiftarens utgangspunkt dr salunda att forsakringsgivaren vid tid-
punkten for avtalsslutet ska ha samma information i fraga om risken som
forsakringstagaren. Man skulle kunna tala om ett grundliggande krav pa
informationsbalans mellan parterna vilket sikerstills genom reglerna om
forsikringstagarens upplysningsplikt.

Sedan mitten av 199o-talet aterfinns emellertid i allt fler linder en reg-
lering som innebdr att genetisk information i varierande utstriackning
undantas fran upplysningsplikten. I detta kapitel beskrivs denna regler-
ing (avsnitt 3.2. ), dess problematiska konsekvenser (avsnitt 3.3.) samt de
skdl som medfort att regleringen trots dessa konsekvenser ansetts moti-
verad (avsnitt 3.4.). Nagra avslutande anméirkningar aterfinns i avsnitt

3.5.

3.2. Regleringen

Restriktioner avseende forsidkringsgivares mojligheter att ta del av gene-
tisk information forekommer i ett flertal olika former. P4 ett internatio-
nellt plan dterfinns en konvention samt atskilligarekommendationer och
deklarationer (avsnitt 3.2.1.). Pa nationell niva aterfinns dels lagstiftning
(avsnitt 3.2.2.), dels ett antal frivilliga 6verenskommelser (avsnitt

29. I den skandinaviska lagstiftningen aterfinns dessa regler i 4—10 §§ FAL, 4-10 §§ DFAL (Lov-
bekendtgerelse 1986-10-24 nr 726 om forsikringsaftaler) samt §§ 4-1—4—5 och 13—-1—13--6 NFAL
(L.ov om forsikringsavtaler av 16 juni 1989 nr 69).

30. Detta utgor en kraftigt forenklad sammanfattning av i foregaende not angivna bestimmelser.
For en utforligare beskrivning, se i friga om den svenska lagstiftningen sou 1925:21, s. 68 ff och
Hellner, 1965, s. 151 ff, i frdga om den danska regleringen, Udkast, 1925, s. 31 ffoch Lyngse, 1992,
s. 49 ffsamt i fraga om de norska reglerna, den sammanstillning av gillande lagforarbeten som pre-
senteras i Selmer, 1990, s. 66 ff och 228 ff.
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3.2.3.). I avsnitt 3.2.4. relateras forekommande reglering till de bada i
denna framstillning nyttjade begreppen partiell och total reglering. Av-
slutningsvis (avsnitt 3.2.5.) diskuteras vilken form, inriktning och ut-
formning regleringen kan komma att fa i framtiden.

3.2.1. Internationella konventioner,

rekommendationer och deklarationer

Forsikringsgivares ritt att nyttja resultatet av genetiska undersékning-
ar regleras i en konvention antagen av Europaradet 1996* vars artikel
12 foreskriver att presymptomatiska och prediktiva genetiska under-
sOkningar far genomforas endast av hilsoskal eller for forskning med an-
knytning till hidlsovard. Genetiska unders6kningar for andra syften (ex-
empelvis forsikringssyften) dr silunda inte tilldtna (Skr 1998/99: 136,
S. 16).

Vidare uppstiller konventionens artikel 11 ett forbud mot varje form
av diskriminering pa bas av individens genetiska arv. Aven om det inte
framgar uttryckligen avser forbudet endast otillborlig diskriminering
(Explanatory Report, 1996, artikel 11). Mot denna bakgrund har fore-
tridare for forsikringsindustrin framhallit att diskriminering pa aktu-
ariella grunder inte ar att betrakta som otillborlig och att regeln dér-
for inte paverkar forsikringsbolagens verksamhet (Lemmens, 2000,
s. 358 f). Nagot egentligt stod for att just aktuariell diskriminering skul-
le vara tillborlig, anfors emellertid ej.

Avallt att domasyftar detifragavarandeotillborlighetsrekvisiteteten-
dast till att klargora att begreppet diskriminering ej omfattar positiv sar-
behandling till forman for dem som sedan tidigare missgynnas pa grund
av sitt genetiska arv (Explanatory Report, 1996, artikel 11 och Lem-
mens, 2000, . 359). Mycket talar salunda for att konventionens artikel
11, bland mycket annat, forbjuder forsikringsgivare att nyttja resultatet
av genetiska undersokningar vid behandlingen av ans6kningar om per-
sonforsdkring. Hérutdver hindras forsiakringsbolagen av allt att doma
fran att utova diskriminering pa grund av sa kallade familjeupplysning-
ar. Aven sidan diskriminering fir nimligen anses baserad p4 individens
genetiska arv (avsnitt 2.3.). En sidan ordning skulle emellertid sta i bjart
kontrast till forsdkringsbranschens praxis i det stora flertalet av virldens

31. Convention on Human Rights and Biomedicine (ETs nr 164). Konventionen, vilken triadde i
kraft under 1999, hade pa hosten 2001 ratificerats av endast ett fatal stater.
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lander (jfr Lemmens, 2000, s. 359). Mot denna bakgrund ar det troligt
att dtskilliga stater, i samband med ratificering av konventionen, kom-
mer att utnyttja foreliggande mojlighet att reservera sig mot bestimmel-
ser i strid med nationell lagstiftning (artikel 36 samt Lemmens, 2000,
8. 359).

Enligt artikel 23 ska fordragsslutande stat ansvara for att brott mot
konventionens regler hindras pa rittslig vag. Detta giller savil antecipe-
rade som pagaende brott mot konventionen och regeln anses innebira ett
krav pa att ingripande kan ske med kort varsel (Explanatory Report,
1996, artikel 23). Enligt artikel 25 ska fordragsslutande stat vidare tillse
att brott mot konventionens olika bestimmelser sanktioneras pa limp-
ligt sdtt. I artikel 24 fastldggs slutligen principen att den som lidit skada
till foljd av otillatna inskrdnkningar i de rittigheter som foljer av kon-
ventionen ska vara berittigad till skadestand enligt de regler som giller
enligt nationell ritt i respektive fordragsslutande stat.

Vid sidan om den nu behandlade konventionen aterfinns pa interna-
tionell niva ett flertal rekommendationer och deklarationer rorande ge-
netisk diskriminering. En av dessa antogs av Europaradet sa tidigt som
1992.” Den slir fast att forsikringsgivare varken ska ha ritt att kriva att
genetisk undersokning utfors eller att efterfraga resultat av tidigare ge-
nomforda genetiska undersokningar i samband med hanteringen av an-
sokan om forsikring. En annan, som antogs av UNESCO 1997,” innebir
att ingen ska fa utsittas for diskriminering pa grundval av genetiska sir-
drag som syftar till att krdnka eller som faktiskt krinker ménskliga rat-
tigheter, grundlidggande frihet och minniskovirde.* Aven om rekom-
mendationer och deklarationer av nu nimnt slag® saknar bindande ver-
kan far de anses ge uttryck for en internationellt vedertagen politisk vil-
jeriktning och ddrigenom indikera vilken inriktning framtidens lagstift-
ning, savil nationell som internationell, kan tinkas fa.

32. Recommendation No R (92) 3 on Genetic Testing and Screening for Health Care Purposes.

33. Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights fran den 11 november
1997.

34. Artikel 6.

35. Vid sidan om dem som atergivits, kan hinvisas till snarlika dokument fran bland annat World
Medical Association och World Health Organization.
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3.2.2. Lagstiftning

I ett antal linder har forsdkringsbolagens mojligheter att beakta resulta-
tet av genetiska undersokningar inskrankts genom lagstiftning. Sdsom
exempel kan ndmnas norsk och dansk lagstiftning.

I Norge antogs redan 1994 en lag om medicinskt bruk av bioteknolo-
gi.* I lagens 6 kapitel behandlas genetiska undersdkningar efter fod-
seln.” Enligt lagens § 6-2 far genetiska undersékningar endast anvindas
i medicinska sammanhang med diagnostiska och/eller behandlingsmas-
siga syften. Dessutom fordrar savil presymptomatiska som prediktiva
undersokningar och anlagsbdrardiagnostik dels den undersoktes sam-
tycke (§ 6—4), dels tillstand fran vederborligt departement (Sosial- og
helsedepartementet, § 6-3).

Hiarutover dr det enligt § 6—7 1 st forbjudet att be om, mottaga, besit-
ta eller bruka upplysningar om enannan person som har framkommit vid
genetisk undersokning. Enligt andra stycket dr det rentav forbjudet att
fraga om genetisk unders6kning utforts. Ett antal undantag fran dessa
forbud aterfinns emellertid i bestimmelsens 3—5 st. Bland annat undan-
tas information om befintliga sjukdomstillstind som framkommit vid ge-
netisk undersokning i diagnossyfte.*® I 6vrigt hindras emellertid savil
forsikringsgivare som andra® pa ett effektivt sitt frin att anvinda infor-
mation om enskilda individers pNa. Overtridelser av lagens forbud
sanktioneras enligt § 8—s5 med boéter eller fangelse upp till tre méanader.

I Danmark ir regleringen inte lika generell som i Norge. Diremot har
frdgan om tredje mans ritt att nyttja hilsoinformation uppmérksammats
i dtminstone tva specifika sammanhang. Sedan 1996 finns en lag som
hindrar att upplysningar om en persons hilsotillstind oberittigat an-
vinds for att begrinsa en arbetstagares mojlighetatt fa eller behalla en an-
stillning. *® Aven pa forsikringsomradet har mojligheterna att nyttja hil-
soinformation blivit foremal for reglering. Sedan 1997 aterfinns i 3a §
pFAL" en bestimmelse som forbjuder forsikringsbolagen att, i samband

36. Lov av 5 augusti 1994 nr 56 om medisinskt bruk av bioteknologi.

37. Med genetiska undersokningar forstas enligt § 6—1 de olika typer av undersékningar som an-
givits i kapitel 2. Harutover omfattar det aktuella begreppet genetiska laboratorieundersékningar
for konsbestimning med undantag for sadana undersdkningar som genomfors i identifikationssyf-
te.

38. Ovriga undantag saknar relevans i forevarande sammanhang.

39. Exempelvis arbetsgivare och kreditgivare.

40. Lov nr 286 af 24 april 1996 om brug af helbredsoplysninger mv pa arbejdsmarkedet.

41. Lovbekendtgerelse 1986-10-24 nr 726 om forsikringsaftaler. Den hir aktuella bestimmelsen
tillkom genom lagindringen L 1997-06-10 nr 413.
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med ingdende av forsikringsavtal efterfraga, inhdmta eller mottaga och
bruka upplysningar som kan belysa en persons arvsanlag och risk for att
utveckla eller padraga sig sjukdom. Forbudet giller dock inte upplys-
ningar om forsikringshavarens eller andra personers nuvarande eller ti-
digare hilsotillstind. Overtriadelser sanktioneras enligt 134 § DFAL med
boter.*

Sammanfattningsvis kan det konstateras att norsk och dansk lagstift-
ning medfor likartade konsekvenser. Resultatet av presymptomatiska
och prediktiva unders6kningar samt anlagsbirardiagnostik far 6ver hu-
vud taget inte nyttjas i forsikringsverksamhet. Forsikringsgivare far
intekrdvaatt sadanatester utfors som villkor for forsdkring och inte hel-
ler efterfraga resultatet av tidigare unders6kningar av detta slag. Dir-
emot synes savil danska som norska forsidkringsbolag vara oférhindrade
att efterfraga och beakta resultatet av tidigare genetiska undersokningar
som utforts i diagnossyfte. Enligt dansk ritt torde forsidkringsbolagen
rentav vara fria att kriva att forsdkringssokande genomgar sidan under-
sOkning som villkor for forsdkring. Enligt norsk ritt far ddiremot inga
som helst genetiska undersokningar utforas for annat 4n medicinska dn-
damal vilket innebdr att norska forsikringsgivare saknar denna mojlig-
het. Nir det giller familjeupplysningar aterfinns inga uttryckliga re-
striktioner enligt vare sig norsk eller dansk ritt.* Inte heller iterfinns
nagra hinder mot att forsdkringsbolagen i dessa bada linder genom olika
undantagsvillkor friskriver sig fran ansvar for drftliga sjukdomar och
dirigenom undviker de problem som den nu behandlade regleringen kan
tinkas medfora.*

I det kontinentala Europa har Belgien och Osterrike antagit lag-
stiftning som mycket paminner om den norska och danska. Féljaktligen
ar forsakringsgivare i dessa linder inte bara forhindrade att kriva att for-
sdkringssokande genomgar genetisk undersokning. I stor utstrickning
saknar forsidkringsbolagen hirutover mojlighet att nyttja resultatet av
tidigare undersokningar (Lemmens, 2000, s. 360; Fotheringham, 1999,
s. 21; Rosén, 1999, s. 167). Lagstiftning inom omradet finns dven i ex-
empelvis Frankrike och Nederldnderna, dven om den inte dr lika ge-

42. Motsvarande bestimmelser har inforts i den danska lagen om pensionskassor (9a och 71 §§
Bekendtgerelse nr 777 af 17/08/2000 af lov om tilsyn med firmapensionskasser).

43. Det har dock diskuterats huruvida forbudet i den norska lagens § 6—7 1 st mot att nyttja in-
formation som framkommit vid genetiska undersokningar dven skulle kunna sigas omfatta infor-
mation som inhidmtats genom familjeupplysningar (hirom se NOU 2000:23 s. 69 f). De argument
som anforts till stod for en sadan extensiv tolkning kan emellertid inte anses helt Gvertygande.

44. En oversikt 6ver det nu sagda aterfinns i tabellform i avsnitt 3.2.3.
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nomgripande som i hittills nimnda linder. I Frankrike foreskrivs sa-
lunda att genetiska undersokningar inte far genomfo6ras for annat 4n me-
dicinska eller forskningsrelaterade dndamal. Lagstiftningen hindrar
emellertid inte att tidigare genomforda tester laggs till grund for forsak-
ringsbolagens riskbedomning (Lemmens, 2000, s. 361; Rosén, 1999,
s.167).* I Nederlinderna aterfinns en lag som hindrar forsikringsgivare
fran att stilla krav pa medicinska undersokningar, diribland genetiska,
som kan indikera forekomsten av allvarlig och obotlig sjukdom (Rosén,
1999, 5. 167).%

Federal lagstiftning i usa forbjuder forsakringsgivare att nyttja savil
resultatet av genetiska undersokningar som familjeupplysningar vid med-
delande av gruppsjukforsikring (O’Neill, 1998, s. 719). I dvrigt saknas
lagstiftning pa federal niva. Ett flertal delstater, diribland New Jersey,
har antagit lagstiftning som utstricker ndimnda forbud till att gilla ocksa
vid individuell sjukforsikring (Lemmens, 2000, s. 362; O’Neill, 1998,
s.719). I fraga om livforsidkring dr restriktioner rorande forsikrings-
bolagens tillgang till genetisk information sillsynt forekommande.

3.2.3. Frivilliga 6verenskommelser
I nagra linder medfor frivilliga och temporira dverenskommelser re-
striktioner som paminner om dem som foljer av bland annat norsk och
dansk lagstiftning. Orsaken till att dessa lander tills vidare valt att inte
lagstifta forefaller dels vara radande oklarhet i fraga om genteknikens ak-
tuariella implikationer (Fotheringham 1999, s. 20; Rosén, 1999, s. 168),
dels att den aktuella fragestillningen dnnu inte anses vara utredd pa ett sa
genomgripande sitt att tiden d&r mogen for lagstiftning (jfr Skr 1998/99:
136,s. 33).Y

Mellan svenska staten och Sveriges Forsiakringsforbund® sléts 1999
ett avtal®” avseende genetiska undersokningar i samband med tecknande

4s. Till bilden hor emellertid att de franska forsikringsbolagen i vart fall temporirt har atagit sig
att i stor utstrickning avsta fran att beakta genetisk information i samband med hanteringen av an-
sOkningar om personforsikring (Lemmens, 2000, s. 361). I fraga om sadana frivilliga ataganden, se
avsnitt 3.2.3.

46. Liksom i Frankrike kompletteras denna reglering temporirt av ett atagande fran forsik-
ringsbranschen att ocksa i Gvrigt i stor utstrickning avsta fran att beakta genetisk information i
samband med hanteringen av ansokningar om personforsidkring (Lemmens, 2000, s. 360). Hirom
se avsnitt 3.2.3.

47. For mera allminna synpunkter pa reglering i form av avtal av hir aktuellt slag jamfort med
lagstiftning respektive renodlad sjilvreglering kan hanvisas till Mattsson, 2001, s. 309 ff.

48. I egenskap av representant for det stora flertalet forsikringsbolag som marknadsfor person-
forsdkring i Sverige (Skr 1998/99:136, s. 28).

49. Avtalet aterfinns som bilaga till Skr 1998/99:136 (s. 34 f).
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eller utokning av vad som enligt forsikringsavtalsrattslig terminologi ut-
gor liv- eller sjukforsidkring. Avtalet baseras pa en dverenskommelse
mellan Forsikringsforbundets medlemsforetag fran 1997 vars syfte var
att motverka den kritik som hade riktats mot forsdkringsbolagens moj-
ligheter till genetisk diskriminering (Flood, 1999, s. 108; Mattsson,
2001, s. 311). Enligt avtalets 2 § tar begreppet genetisk undersékning
sikte pa presymptomatiska undersokningar, prediktiva undersokningar
samt genetisk anlagsbirardiagnostik. Genetiska undersokningar for att
stdlla sjukdomsdiagnos faller ddrigenom utanfor avtalets reglering.
Svenska forsikringsgivare kan salunda utan inskrankningar krdva att sa-
dana unders6kningar utfors respektive efterfraga och nyttja resultatet
héirav.

Avtalets mest centrala delar aterfinns i 3—4 §§. Enligt 3 § tilldts forsik-
ringsbolagen inte stilla krav pa att forsikringssokande ska genomga ge-
netisk unders6kning som forutsittning for meddelande eller utékning av
forsakringsavtal. Enligt 4 §tillats forsikringsbolagen inte heller efterfra-
ga huruvida genetisk undersokning genomforts, resultatet av sddan un-
dersokning eller familjeupplysning. For det fall en férsdkringsgivare re-
dan har kinnedom om resultatet av en utford genetisk undersokning el-
ler tillgang till familjeupplysning, atar sig Forsikringsforbundet att sé-
kerstilla att denna information inte beaktas. Denna regel giller emeller-
tid inte: a) om det forsikringsbelopp®' som vid den forsikrades sjukdom
eller dodsfall ska utbetalas som ett engangsbelopp Overstiger femton
prisbasbelopp®? (2002 motsvarar detta 568 500 kr), eller b) om forsik-
ringsbelopp som vid den forsdkrades sjukdom eller dodsfall ska utbeta-
las som en periodisk ersittning respektive efterlevandepension eller ef-
terlevandelivrinta Gverstiger ett prisbasbelopp per ar (2002 utgér detta
37 900 kr) (4 § 2 st). I likhet med 3 § giller den nu aktuella bestimmel-
sen vid savil ans6kan om ny forsikring som vid ansokan om ut6kning av
befintlig forsikring (4 § 4 st).

Enligt s § tillats Forsidkringsbolagen inte heller undanta nigon sjuk-
dom fran omfattningen av i avtalet berorda forsdkringar. Detta giller

50. Sa kallade barnforsikringar, vilka utgor kombinerade olycksfalls- och sjukforsikringar om-
fattas ej av avtalet. Ej heller tjanstegruppliv- eller avtalsgruppsjukforsikring, dar halsoupplysning-
ar over huvud taget ej krivs (1 §).

s1. Med forsakringsbelopp avses vid livforsikring totalt forsidkringsbelopp for dodsfallsrisker for
sokta och redan tecknade forsdkringar; vid sjukforsdkring avses totalt forsikringsbelopp for
sjukrisker for sokta och redan tecknade forsakringar (4 § 3 st).

52. Hiromse 1 kap 6 § Lagen (1962:381) om allmin forsikring.
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dock inte sjukdom som den forsikringssokande visat symptom pé redan
vid tecknandet eller utokningen av forsiakringen.

Avslutningsvis atar sig Forsidkringsforbundet enligt avtalets 6 §att in-
ritta en provningsnidmnd till vilken forsidkringssdkande som dr missnoj-
damed en forsdkringsgivares hantering av genetisk information kan vin-
dasig.

Avtalettrddde i kraft den 1 juli 1999 och giller enligt 8 §i forsta hand
till och med 2002 med mdjlighet till férlingning.

En jimforelse ger vid handen att svenska forsidkringsgivare lika lite
som sina danska och norska kolleger ges nagon mojlighet att i samband
med nyteckning och utokning av liv- respektive sjukforsikring stilla
krav pa att forsikringssokande genomgar genetiska undersokningar av
presymptomatisk eller prediktiv natur, alternativt genetisk anlagsbarar-
diagnostik. Inget hindrar didremot svenska forsikringsgivare fran att
krdva att forsikringssokande genomgar genetisk undersokning for att
stilla sjukdomsdiagnos. I detta avseende motsvarar den svenska regler-
ingen den danska lagstiftningen, dock inte den norska enligt vilken inga
som helst genetiska unders6kningar far utforas for annat 4n medicinska
dndamal. Ytterligare en likhet 4r att varken svenska, danska eller norska
forsdkringsgivare far efterfraga resultatet av vare sig presymptomatiska
eller prediktiva genetiska undersékningar och inte heller av genetisk an-
lagsbérardiagnostik.

I nagra avseenden dr emellertid den svenska regleringen mera langt-
gadende dn de norska och danska. Svenska forsikringsgivare dr ndmligen,
till skillnad fran deras danska och norska kolleger, 4ven forhindrade att
begira familjeupplysningar. Vidare sékerstiller den svenska regleringen
att ingen forsikringsgivare, genom att i forsikringsavtalet undanta arft-
liga sjukdomar, undandrar sig de risker som de aktuella forbuden med-
for. Varken den danskaeller norska lagstiftningen hindrar att sidana un-
dantag uppstills.

I ett viktigt avseende dr emellertid det svenska forbudet inte tillnér-
melsevis lika langtgaende som dess norska och danska motsvarigheter.
Det svenska forbudet mot att efterfraga och beakta resultatet av tidigare
utford genetisk undersokning inklusive familjeupplysning giller ndmli-
gen endast upp till ett specificerat forsiakringsbelopp. Vid forsidkringsbe-
lopp dirover dr de svenska forsikringsbolagen sdlunda oférhindrade att
efterfraga och beakta resultatet av sdvil presymptomatiska som predik-
tiva genetiska undersokningar samt av genetisk anlagsbarardiagnostik.
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Forhallandena i de tre linderna klargérs ytterligare genom oversikten
itabell 3.1.

Avtal som i stor utstrickning paminner om det svenska aterfinns i
bland annat Nederldnderna och Storbritannien.* 1 likhet med det svens-
ka synes dessa bada avtal ha tillkommit i syfte att hindra savil kritik mot
foreliggande mojligheter till diskriminering som dirav féljande lagstift-
ning (Lemmens, 2000, s. 361). Liksom i Sverige har forsiakringsbolagen
i nimnda linder atagit sig att avsta fran krav pa att forsdkringssdkande

TABELL 3.1. RegelverkeniNorge, Danmark och Sverige.

Norge Danmark Sverige

KAN FORSAKRINGSGIVARE KRAVA
ATT FORSAKRINGSTAGARE GENOMGAR:

genetisk undersokning i diagnossyfte nej ja ja

presymptomatisk genetisk undersokning nej nej nej
prediktiv genetisk undersokning nej nej nej
genetisk anlagsbarardiagnostik nej nej nej

KAN FORSAKRINGSGIVARE NYTTJA
RESULTATET AV TIDIGARE UTFORD:

genetisk undersokning i diagnossyf'te ja ja ja

presymptomatisk genetisk undersokning nej nej ja, om forsakrings-
beloppet dverstiger
sarskilt gransvarde

prediktiv genetisk undersokning nej nej ja, om forsakrings-
beloppet Gverstiger
sirskilt gransvirde

genetisk anlagsbirardiagnostik nej nej ja, om forsikrings-
beloppet dverstiger
sirskilt gransvirde

KAN FORSAKRINGSGIVARE NYTTJA:

familjeupplysningar ja ja ja, om forsakrings-
beloppet 6verstiger
sarskilt gransvirde

KAN FORSAKRINGSGIVARE:
undanta arftliga sjukdomar fran
forsakringens omfattning ja ja ja, om forsdkrings-
s6kanden vid
avtalsslutet foretett
symptom

53. Som framgatt (avsnitt 3.2.2.) har dven de franska forsikringsbolagen pa frivillig vig gjort ata-
ganden som i stor utstrickning piminner om dem som beskrivs i det foljande (Lemmens, 2000,
s. 361).
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genomgar genetisk undersokning av presymptomatisk och prediktiv na-
tur samt genetisk anlagsbirardiagnostik. Inte heller far resultatet av tidi-
gare undersOkningar med denna inriktning efterfragas och nyttjas annat
dn i den man gillande forsdkringsbelopp Gverstiger séirskilda griansvar-
den. Dessa griansvirden oOverstiger emellertid med stor marginal de
svenska (Flood, 1999, s. 107; Fotheringham, 1999, s. 19 ff; Lemmens,
2000, s. 360 f; Rosén, 1999, s.167 f; O’Neill, 1998, s. 720 ff).**

3.2.4. Partiell och total reglering

Det har framgatt att den reglering som giller férsidkringsbolagens till-
gang till genetisk information 4r komplex. Frimst beror detta pa att re-
gleringens innebord varierar beroende pa syftet med den genetiska un-
dersokningen (tabell 3.1.). Till komplexiteten bidrar dven forsiakrings-
bolagens mojligheter att i vissa fall gora undantag avseende arftliga sjuk-
domar.

For att forenkla den fortsatta framstéllningen har vi valt att primért
fokusera pa den reglering som giller genetisk information fran pre-
symptomatiska och prediktiva genetiska undersokningar samt genetisk
anlagsbirardiagnostik. For att ytterligare underlitta forstaelsen av vara
resonemang skiljs hdrvidlag, sdsom framgatt i kapitel 1, mellan tva hu-
vudtyper av reglering. Partiell reglering forbjuder forsikringsbolagen
att begira att genetisk undersokning genomfors som villkor for forsiak-
ring, men tillaiter dem att efterfraga resultat fran redan genomforda un-
dersokningar. Total reglering férbjuder dven det senare.

Med beaktande av dessa forenklingar kan det konstateras att Norge
och Danmark har total reglering. Aven den svenska regleringen ir i hu-
vudsak total. I den man géllande forsikringsbelopp Gverstiger ett angi-
vet griansvirde, byter den svenska regleringen emellertid skepnad och
Overgar till att vara partiell.

3.2.5. Framtiden
Vi har visat att atskilliga av lainderna runt Nordatlanten under de senas-
te aren infort restriktioner avseende forsidkringsbolagens tillgang till ge-

54. Till detta kommer att brittiska forsakringsbolag dven vid forsakring 6ver nimnda grinsvir-
den endast tillats nyttja information som till sin typ godtagits av the Government’s Genetics and In-
surance Committee (GAIc). Fram till januari 2002 hade Gaic endast godkint en typ av genetisk in-
formation, nimligen information avseende Huntingtons sjukdom vilken far nyttjas i samband med
forsaljning av livforsakring (Association of British Insurers, 2002).
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netisk information, genom lag eller avtal.*® Till innehallet utgor befintli-
ga regleringar i stor utstrackning vad vi kallar total reglering.

Da foreliggande avtal ofta utgdr en temporir losning i avvaktan pa
lagreglering far det anses sannolikt att lagstiftning pa siktinforsifleraav
delinder somidag har en avtalsreglering, diribland Sverige.*® Sdsom an-
forts i kapitel 1 far emellertid en sadan fordndring knappast nagon stor-
re praktisk betydelse.

Eftersom problematiken rérande genteknisk information och forsik-
ring dr ny, och dess praktiska betydelse i 6kande, bedomer vi att regler-
ing pa detta omrade inom kort kommer att inf6ras i atskilliga linder som
dnnu inte har nagon sadan. Mycket talar for att denna reglering far form
av lagstiftningoch att denistor utstrickningkommer att vara av total na-
tur.

Det dr emellertid knappasttroligt att framtidens reglering kommer att
vara fullt lika kategorisk som den som for ndrvarande tillimpas i Norge
och Danmark. Merasannoliktdr att enregleringav svenskt snitt (enihu-
vudsak total reglering som vid hoga forsikringsbelopp 6vergar till att
vara av partiell natur) kommer till stand. Till stéd hirfor kan aberopas
att den norskaregleringenmojligen dr pa vig att reformerasidenna rikt-
ning. Enligt ett lagforslag avgivet ar 2000 bor de norska forsdkrings-
bolagen ges tillgang till genetisk information i samma utstrackning som
de gestillgang till andra hilsoupplysningar (NOU 2000:23, s. 69 f). Sam-
tidigt foreslas emellertid att forsikringsbolagen vid grundlidggande for-
sdkringar, det vill siga forsikringar vars belopp understiger ett sirskilt
angivet gransvirde samt obligatoriska forsdkringar, helt frantas mojlig-
heten att nyttja hilsorelaterad information (NOU 2000:23, s. 61 f). Vid
forsdkringsbelopp 6ver nimnda virde kan forsdkringssokande avkriavas
upplysningar om savil hélsotillstand som arvsanlag. Daremot tillats for-
sikringsbolagen inte begira att forsidkringssdkanden underkastar sig
medicinska eller genetiska undersokningar. Aven krav pi medicinska
och genetiska undersokningar foreslas emellertid vara tillitna under
forutsittning att den aktuella forsiakringens belopp Gverstiger ytterliga-
re ett sdrskilt angivet och mycket hogt belopp (NOU 2000:23, s. 62 f).

5s. Harutover aterfinns ett antal internationella konventioner, deklarationer och rekommenda-
tioner. Den praktiska betydelsen hirav far emellertid 4nnu anses vara tdmligen begransad.

56. Salunda har den parlamentariska kommitté som i Sverige tillsatts for att utreda behovet av re-
glering rorande bland annat forsikringsbolagens tillgang till genetisk information fatt i uppdrag att
Overviga, inte bara det materiella innehallet i en eventuell reglering (hidrom se vidare nedan), utan
dven huruvida denna bor komma till uttryck i lag eller avtal (dir 2001:20 s. 9).
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Sammanfattningsvis kan forslaget anses nagot paradoxalt. I fraga om for-
sakringsbolagens tillgang till genetisk information innebér det en libera-
lisering jamfort med nu géllande reglering. Om forslaget genomfors blir
regleringen ndrmast jimférbar med den som for nirvarande tillimpas i
Sverige (och dven i Nederldnderna och Storbritannien). Samtidigt dr det
uppenbart att forsdkringsbolagens, i nuldget, goda tillgang till annan
hdlsoinformation kraftigt begrinsas. I denna senare del far forslaget an-
ses kontroversiellt. Det dterstér att se om det genomforsi alla delar.

I Sverige pagar som nimnts en parlamentarisk utredning rorande ge-
netiska undersokningar. I utredningens uppdrag ingar att 6verviga och
lamna forslag till hur det ska kunna garanteras att den som efter en gene-
tisk undersokning visar sig bira pa ett visst sjukdomsanlag inte ska be-
handlas pé ett mindre formanligt sétt i exempelvis forsakringssamman-
hang (dir 2001:20, s. 1). Hirvid ska kommittén utvirdera tilllimpning-
en av nu gillande avtal mellan svenska staten och Sveriges Forsdkrings-
forbund och ta stillning till vilka materiella fordndringar som erfordras
(dir 2001:20,s. 9). Som framgatt ir det troligt att kommittén foreslar re-
glering genom lagstiftning. Nédgra drastiska fordndringar av den nu gil-
lande regleringens materiella innehall 4r emellertid knappast att forvin-
ta.”

Slutligen kan vi konstatera att EG*® dnnu inte vidtagit nigra tgirder i
syfte att hindra genetisk diskriminering fran de privata forsikringsbola-
gens sida. Detta dr 6verraskande. Dels har EG i andra sammanhang age-
rat kraftfullt i syfte att hindra diskriminering (avsnitt 6.3.3.2.). Dels ar
enhetliga regler rérande forsidkringsbolagens tillgang till genetisk infor-
mation av vital betydelse for att den gemensamma forsidkringsmarknad
som skapats inom unionen ska fungera tillfredsstillande (se avsnitt 5.3.—
5.4. 1 fraga om de problem som kan uppkomma nir forsikringsbolag,
vars tillgang till genetisk information begrinsats, tvingas konkurrera
med bolag vars tillgang till sidan information ir oinskrankt). Mot denna
bakgrund 4r det sannolikt att enhetliga begransningar av forsikringsbo-
lagens tillgang till genetisk information, liknande dem som presenterats
idetta avsnitt, pa sikt kommer att etableras i samtliga medlemslidnder.

57. Utredningsdirektiven (dir 2001:20) medger knappast att kommittén, i likhet med vad som
skett i Norge, foreslar dndringar ocksa i friga om forsikringsbolagens tillgang till andra hilsoupp-
lysningar 4n genetiska.

58. EG, det vill siga Europeiska gemenskapen, utgor den del av eu (Europeiska unionen) med
ansvar for lagstifitning inom hir aktuellt omrade (se Bernitz och Kjellgren, 1999, s. 2).
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3.3. Regleringens konsekvenser

3.3.1. Asymmetrisk information

Som framgar i avsnitt 3.1. dr det lagstiftarens utgangspunkt att forsik-
ringsgivaren vid den tidpunkt da avtal om forsdkring ingés ska ha sam-
ma information i fraga om risken som forsidkringstagaren. Det ska med
andra ord rada informationsbalans mellan parterna.

Har forsikringssokanden inte tidigare genomgatt genetisk undersok-
ning dr denne lika okunnig som forsikringsgivaren om befintliga arvsan-
lag. I den man forsdkringsbolagen endast hindras fran att, sdsom villkor
for att meddela forsikring, stdlla krav pd att forsikringssokande genom-
gar genetisk undersokning ( partiell reglering ) kan detta salunda inte an-
ses rubba informationsbalansen mellan parterna (Sandberg, 1996,s. 90).

Hirutover hindras emellertid forsikringsbolagen 1 stor utstrdckning
fran att efterfraga resultatet av tidigare genundersokningar (total regler-
ing ). Endr den som ans6ker om forsikring som regel har tillgang till re-
sultatet av sadana unders6kningar ir det uppenbart att regleringeniden-
na del medfor att forsikringssdkanden erhéller ett informationsvertag.
Det rader asymmetrisk information.

Den forsidkringssokande som i samband med en tidigare utférd gene-
tisk undersokning erhallit kunskap om att han l6per forhéjd risk att i
unga ar drabbas av exempelvis hjirtinfarkt kan salunda teckna person-
forsiakring utan att informera forsikringsgivaren harom. Och detta gil-
ler aven om forsdkringssokanden insett eller bort inse att den aktuella in-
formationen har hog relevans for forsikringsgivarens riskbedémning.
Forsidkringssokandens premie kommer i denna situation att motsvara
premien for dem som inte l6per forhojd risk att bli sjuk eller avlida. Vid
forsakring mot sjukdom eller dodsfall innebidr detta att forsdkringsso-
kandens forsikringsskydd kommer att subventioneras av alla dem som
inte pa motsvarande sétt biar en forhojd skaderisk utan att behéva upply-
sa forsikringsgivaren hirom. Vid pensionsforsidkring utan efterlevande-
skydd uppkommer motsatt resultat. Eftersom forsdkringsbolaget inte
informeras om att férsidkringssokanden riskerar att d6 férhéllandevis ti-
digt tvingas den senare att betala en premie som Overstiger den forvan-
tade skadekostnaden och sdlunda att subventionera de forsédkringstagare
som forvintas leva lingre dn han sjilv.
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3.3.2. Moturval
Subventioner paverkar efterfrdgan. Om de som vet att de 16per st6rre
risk 4n genomsnittet att drabbas av forsidkringsfall (de daliga riskerna)
inte behéver uppge detta férhallande, kommer de att teckna forsikring i
sarskilt stor utstrackning. Pa samma sitt kommer de som vet att de re-
presenterar en mindre skaderisk dn genomsnittet (de goda riskerna) att
efterfraga forsikring i sdrskilt begridnsad utstrickning. Skadeutbetal-
ningarna kommer dérigenom att overstiga premieintékterna med foljd
att premierna maste hojas. Detta medfor att de goda riskernas efterfra-
gan pa forsikring begrinsas ytterligare. Aterigen Okar andelen daliga ris-
ker i forsidkringskollektivet med premiehdjningar som foljd. Forsak-
ringen hamnar i en negativ spiral med allt storre andel daliga risker och
salunda allt hogre premier. Till slut blir premierna sa hoga att inte ens de
daliga riskerna har nagot intresse av forsikring. Forsiakringen kommer
d att upphora (Radetzki, 1996, s. 248).%°

Moturvalsproblematikens signifikans (for en diskussion, se Lemmens
och Bahamin, 1998, s. 172 ff) styrs naturligtvis primért av graden av
asymmetrisk information. Problemet 6kar salunda med det antal indivi-
der som har mer information rérande den forsidkrade risken én forsak-
ringsbolaget och med relevansen av denna information. Moturvalspro-
blematiken bor salunda Okai takt med att allt fler genomgar genetiska un-
dersokningar och med att dessa ger allt mera omfattande och sidkrare in-
formation. Stor betydelse for moturvalsproblematikens allvar far sdlun-
da huruvida genetiken framéver kommer att utvecklasienlighet med det
djérva eller det forsiktiga av de bdda scenarier som vi beskrivit i avsnitt
2.3. Hirutover styrs moturvalsproblematikens omfattning till stor del av
de godariskernas beteende. Om dessa forutsitts vara uthalliga, varvid de
av solidaritet, bekvimlighet, brist pa alternativ eller annat, accepterar att
ivissutstrackningsubventionera de déliga riskerna kan effekterna bli be-
griansade. Med héansyn till globaliseringen och ddrav 6kade mojligheter
till internationell handel med forsiakringstjanster dr det emellertid osan-
nolikt att de goda riskerna kommer att visa prov pa sddan uthéllighet.
Om genetiken utvecklas enligt det djirva scenariot 4r det sdlunda plau-
sibelt att den totala regleringen pa sikt medfor ett sa omfattande motur-

59. Detta utgér en forenklad beskrivning av moturval samt av dess konsekvenser. Ett grundlig-
gande arbete rorande savil asymmetrisk information som moturval utgérs av Akerlof, 1970, s. 488
ff. I fraga om moturval kan hinvisning dven géras till Lemmens och Bahamin, 1998, s. 171 f.
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val att den inte formar fullgora sitt syfte.”” Om diremot genetiken ut-
vecklas enligt det forsiktiga scenariot 4r moturvalsproblematikens signi-
fikans mera svarbedomd. Sdsom anforts i avsnitt 2.3. finns det emeller-
tid skil som talar for att moturvalsproblematiken dven i detta fall medfor
patagliga besvir for forsikringsindustrin. Dessa resonemang utvecklas
vidare i kapitel s.

Vi noterade i avsnitt 3.2.3. att den totala regleringen i vissa linder,
déribland Sverige, tillimpas endast i den man forsikringsbeloppen un-
derstiger ett sirskilt angivet griansvirde. Vid en sadan ordning minskas
den totala omfattningen av de risker som kan forsikras pa bas av asym-
metrisk information med foljd att moturvalsproblematiken begrinsas.
Enir grinsvirdena i en rad linder satts pa en hog niva, torde emellertid
problematikens allvar i stor utstrickning besta.

3.4. Hur kan regleringen motiveras?

Mot bakgrund av regleringens konsekvenser far det anses angeliget att
undersoka vilka argument som aberopats till dess stod. Det visar sig att
regleringen motiverats av dels krav pa solidaritet mellan olika forsik-
ringshavare (avsnitt 3.4.1.), delsvirnandet om forsdkringshavarens per-
sonliga integritet (avsnitt 3.4.2.). Uppenbarligen innebir regleringen att
genetisk information sirbehandlas i forhallande till annan medicinsk in-
formation. De skil som aberopats till stod hiarfor diskuteras i avsnitt

3.4.3.%

3.4.1. Solidaritet

Om forsdkringsbolagen ges tillgang till genetisk information mojliggors
diskriminering pa basis av de forsikringssokandes arvsanlag (Skr 1998/
99:136,s.20; Ds 1996:13, 5. 26; NOU 1991:6, s. 131). Personer med for-
hojd sjukdoms- eller dodsfallsrisk kommer vid riskklassindelningen att
sdrskiljas fran ovriga forsidkringstagare. Vid forsikring mot sjukdom el-
ler dodsfall kommer dessa individer normalt att debiteras hogre premier

60. Att risken for moturvaltillmits stor praktisk betydelse illustreras tydligt av hiandelseutveck-
lingen i fraga om det svenska premiepensionssystemets efterlevandeskydd. Mojlighet att teckna sa-
dant skydd utan féregaende hilsoprévning skulle enligt ursprungsplanerna ha inforts redan 2002.
Med hinvisning till den omfattande risken for moturval har emellertid introduktionen av denna
produkt skjutits pa framtiden. Se prop 2001/02:49 s. 9 f.

61. Dessa och andra etiska aspekter pa fragan om forsikringsbolagens tillgang till genetisk infor-
mation behandlas mera utforligt i kapitel 7.
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dn Ovriga forsiakringstagare. Och de som l6per storst risk att drabbas
kommer 6ver huvud taget inte att fa teckna forsikring. Vid forsikring for
livfall (pensionsforsikring utan efterlevandeskydd) blir forhallandet det
omvinda. De varsarvsanlag ger hog sannolikhet for tidigt franfille kom-
mer atterbjudas forsikring pa sarskiltformanligavillkor. Till st6d for re-
gleringen har salunda anforts att riskklassindelning och premiedifferen-
tiering pa bas av genetisk information strider mot den grundliggande
idén med forsdkring och mot dess sociala syfte (Ot prp nr 49 (1988/89),
s.119 [atergivetiSelmer, 1990,s. 230 f]). Den grundldggande idé som av-
ses utgors av allt att ddma av solidaritetstanken (NOU 1991:6, s. 131). Da
asyftas tydligen inte sadan grundliggande solidaritet mellan olika forsik-
ringstagare i ett férsidkringskollektiv som bestar i att samtliga bidrar till
ersittningen vid skadefall inom kollektivet. I stillet synes det vara en tan-
ke om fordelningspolitisk solidaritet, som innebér att kostnaden for for-
sakringskollektivets totala risk ska fordelas lika oavsett storleken pa de
risker som var och en inom kollektivet bidrar med, som aterfinns bakom
den nu atergivna uppfattningen (jfr Radetzki, 1996, s. 247). Reglering-
en skapar salunda tillgang till forsikringsskydd i grupper som annars
skulle lida forsikringsnod.*

3.4.2. Integritet och sjdlvbestimmande

Ytterligare ett argument till stod for regleringen ér att denna bidrar till
att skydda forsiakringssokandes personliga integritet (Skr 1998/99:136,
s.19; Ds1996:13,s. 25; NOU 1991:6,s. 131; Folketingstidende, 1996—97,
tillegg A, s. 3 473). Ritten till personlig integritet innebdr bland annat
en ratt att sjilv forfoga 6ver information om den egna personen (Skr
1998/99:136, s. 19; Ds 1996:13, s. 25). All sadan information omfattas
emellertid inte av ndimnda réattighet utan endast den typ av uppgifter som
de flesta individer i ett visst sambhalle inte vill ska spridas om dem sjilva
(Collste, 1997, s. 794).® Aven om det inte framgar uttryckligen, synes en
utgangspunkt for regleringen vara att majoriteten av samhaillsinvanarna
inte vill att information om deras genuppsattning blir féremal for sprid-

62. Med ett nagot bredare perspektiv skulle regleringen salunda kunna sigas motverka upp-
komsten av en genetisk underklass (jfr Sandberg, 2000, s. 1 f).

63. Det bor betonas att begreppets innebdrd kan variera 6ver tiden. Ett beteende som vid en tid-
punkt anses vara integritetskrinkande kan med tiden na sa omfattande acceptans att bedémningen
till slut blir den motsatta. Ett exempel hdrpa utgors av krav pa att individer i olika sammanhang
uppger sitt personnummer.
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ning. Varje individ anses salunda ha ritt till genetisk integritet (Skr 1998/
99:136,s. 19; Ds 1996:13, s. 25). Genetisk integritet fordrar atti vart fall
tva grundlidggande kriterier ir uppfyllda. Dels anses varje individ dga
ratt att sjdlv bestimma huruvida genetisk undersokning ska utforas (Skr
1998/99:136, s. 19; Ds 1996:13, s. 25 f; Folketingstidende, 1996—97,
tillegg A, s. 3473). Ingen ska mot sin vilja beh6va erhalla information om
sitt framtida sjukdomsodde. Dels anses varje individ dga ratt att sjalv for-
foga Over resultatet av genomforda tester (Skr 1998/99:136, s.19; Ds
1996:13, 8. 26).

Det som efterstrivas ir en sjialvbestimmandeprincip (Skr 1998/99:
136,s. 19; Ds 1996:13, s. 25). Formellt kan en sadan princip anses fore-
ligga redan utan inskrinkning i forsidkringsbolagens tillgang till genetisk
information. Veterligen saknas bestimmelser enligt vilka genetiska un-
dersokningar kan framtvingas. Vidare torde radande sekretessbestim-
melser saisom huvudregel ge varje individ som genomgatt genetisk un-
dersokning ritt att ensam forfoga over resultatet (Ortner, 2001, s. 15 [i
fraga om svensk ritt]).* Om en forsikringssdkande underkastar sig ge-
netisk undersokning eller limnar ut resultaten av tidigare genomforda
tester sker detta frivilligt och sdlunda i enlighet med sjdlvbestimmande-
principen. Mot denna bakgrund skulle regleringen kunna anses 6verflo-
dig. Till stod for regleringen har emellertid anforts att om forsiakringsso-
kande upplever den efterfragade forsikringsprodukten som vital fran
trygghetssynpunkt och forsakringsbolagen meddelar forsakring endast
till den som tillhandahaller genetisk information, kan frivilligheten bliil-
lusorisk (Skr 1998/99:136, s. 20; Ds 1996:13, s. 26; jfr NOU 1991:6,
s. 131 ).

3.4.3. Bor genetisk information sirbehandlas?

De bada argument till stdd for en begrinsning av forsikringsbolagens
tillgang till genetisk information som nuredovisats drav allmén natur och
kan sdlunda anforas till stod fér en begrinsning av forsidkringsbolagens
tillgang till varje typ av medicinsk information. Fraga uppkommer dér-
for huruvida det kan vara riktigt att genetisk information sarbehandlas i
detta sammanhang. Ar det rimligt att den som vid en genetisk undersok-

64. En intressant fraga giller huruvida gentekniken medfor att mojligheter till undantag fran
denna huvudregel bér inforas. For en diskussion kring detta spérsmal, som inte behandlas vidare i
vart arbete, se Wachbroit, 1988, s. 590 ff.
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ning fatt kunskap om att han representerar en férhojd risk i nagot avse-
ende, men inte den som pa andra vigar erhallit motsvarande informa-
tion, ska tillatas att inte underritta forsikringsgivaren (Flood, 1999,
s.106; jfr Brom, 1991, s.135; Lemmens och Bahamin, 1998, s.175 ff;
Lemmens, 2000, s. 383 ff)?

Ett argument till stod for radande sirbehandling av genetisk informa-
tion baseras pa det pastadda férhallandet att genetisk information, till
skillnad fran medicinsk information i 6vrigt, kan pavisa inte endast fak-
tiska sjukdomssymptom utan dven en forhojd risk att sjukdomssymptom
ska uppkomma i framtiden. Genetisk information dr dock inte ensam om
att kunna indikera risken for framtida sjukdomssymptom. Ett annat ex-
empel utgoérs av den information som kan erhallas genom hiv-test vilken,
till skillnad fran var manga tycks tro, inte anger annat 4n en forhojd risk
att drabbas av aids (Schatz, 1987, s. 1 784). Trots detta har forsidkrings-
branschens tillgang till resultat av sidana test inte nimnvirt begrinsats.*

Ytterligare ett argument for en begransning av forsékringsgivares till-
gang till genetisk information ir att en Gvertro pa resultaten av genetis-
ka tester kan medfora problematiska konsekvenser (Ds 1996:13, s. 28;
Folketingstidende, 1996-97, tillegg A, s. 3 473). Om forsikringsgivare
ges tillgang till genetisk information skulle det salunda finnas risk att for-
sdkring nekas sa snart nagon loper forhojd risk att drabbas av exempel-
vis cancer, trots att den ifrdgavarande risk6kningen dr férsumbar. Argu-
mentet har viss barkraft. Det finns empiriska beldgg for att forsakrings-
bolag dverreagerat pa genetisk information.® Mot detta argument kan
emellertid anforas att forsdkringsbolagen av konkurrensskal har starka
incitament att tillse att de riskbedomningar varpa verksamheten baseras
ar realistiska och att bolagens omdéme kommer att forbattras i takt med
att den genetiska kunskapen dkar. Vidare finns det inga garantier mot att
forsdkringsbolagen pa motsvarande sitt skulle 6verreagera pa ocksa an-

65. Detta giller i vart fall i Europa (Sandberg, 1996, s. 74). Diremot forekommer sadana be-
griansningar i UsA (Clifford och Iuculano, 1987, s. 1 814 ff).

66. Ett vanligt exempel ar diskrimineringen av friska anlagsbérare av sickel-cell-anemibland den
afroamerikanska populationen pa 1960-talet. Denna grupp antogs vara mottaglig for nimnda sjuk-
dom sa snart de bar anlag fran enbart en forilder. Anlaget dr emellertid recessivt och ofarligt sa
linge maninte drvt det fran bada fordldrarna. Okunnigheten om genetik ledde alltsa till en 6verre-
aktion (exempelvis Gostin, 1991, s. 118). Ett mer aktuellt exempel fran Sverige ir de barn som for-
nekats barnforsakringar efter att gentest pavisat Klinefelters syndrom hos barnens fostervattens-
prov (Gdteborgsposten, 2001 ) trots att detta syndrom of ta inte orsakar annat n infertilitet och ovan-
ligt hog langd i vuxen élder. Dessa bada exempel visar att genetisk information kan vara svartolkad
och har foranlett ett flertal debattorer att framhalla de problem som ér forknippade med att ge for-
sikringsbolag tillgang till sidan information (Chadwick och Ngwena, 1995, s. 123 ff).
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nan medicinsk information sdsom exempelvis att en person tidigare be-
handlats for cancer.”’

Vidare har sdrregleringen av genetisk information motiverats med att
denna, till skillnad fran medicinsk information i 6vrigt, inom kort kom-
mer att gora det mojligt att faststilla forekomsten avanlag for en lang rad
sjukdomar.® Den stora mingd information som kommer att kunna
frambringas pa genetisk vig skulle salunda gora information inhdmtad
pa detta sétt sdrskilt skadlig fran solidaritets- och integritetssynpunkt
och detta skulle, om inte annat, motivera regleringen (NOU 1991:6,
s.132).° Mycket talar for att argumentet bygger pa ett riktigt antagande.
Aven om osikerheten 4r betydande finns det goda skil att tro att genetisk
information i framtiden kommer att vara mera upplysande dn medicinsk
information i 6vrigt (jfr Sandberg, 1996, s. 77). For den som vill virna
om fordelningspolitisk solidaritet samt om forsidkringssokandes person-
liga integritet kan det sdlunda synas effektivt, mahinda sarskilt effektivt,
att begrinsa forsikringsgivares tillgang till genetisk information.

Allvarlig kritik mot sirbehandling av genetisk information har emel-
lertid anforts av den norska utredningskommitté som 2000 foreslagit att
genetisk information ska likstéllas med andra hélsoupplysningar (avsnitt
3.2.5.). Kommittén betonar att fragan huruvida en sjukdom eller sjuk-
domsdisposition dr nedirvd eller erhallits pa annat sétt ir irrelevant fran
risksynpunkt. Risken for att utveckla cancer kan sdlunda vara densam-
ma oavsett om den beror pa individens arvsanlag eller pa att denne ut-
satts for stralning. Kommittén vander sig &ven emot den stundom anfor-
da uppfattningen att genetisk information skulle vara sirskilt kinslig
endr den angdr inte bara individen personligen utan dven dennes familj
och att den genetiska informationen av denna anledning bor siarbehand-
las. Ocksa icke genetiska upplysningar, exempelvis riskfaktorer knutna
till bostads- eller arbetsmiljé, kan sédga nagot om andra individers hélso-
risker. Vidare, framhaller kommittén, har det hivdats att genetiska upp-

67. Empiriska beldgg for att ocksa annan information 4n den som giller forsdkringssokandes ge-
netiska uppsittning kan foranleda 6verreaktioner fran forsikringsbolagens sida aterfinns dtminsto-
ne pa skadeforsidkringsomradet. Nir forsikringsbolagen skulle forsikra den forsta generationens
jetflygplan debiterades initialt en premie som var atta ganger hogre dn den premie som sedermera
visade sig motsvara riskkostnaden (Radetzki och Radetzki, 2000, s. 186).

68. Sasom framgar i avsnitt 2.2. har ca 8 ooo monogena sjukdomar hittills kunnat identifieras.
Hirutover aterfinns sjukdomar vilkas orsaker bara delvis 4r genetiskt betingade. Antalet sidana
sjukdomar dr okidnt men formodligen mycket stort.

69. Notera att uttalandet gjordes redan for 10 ar sedan. En del av de mojligheter som da endast
kunde anas utgor i dag realiteter.
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lysningar ér speciella da de anger risk for framtida sjukdomar innan des-
sa visat symptom. Det dr emellertid enligt kommitténs uppfattning svart
att se varfor symptom ska vara avgorande nér risken kan virderas pa an-
nat sitt. Andra faktorer dn sjukdom, exempelvis kon, har sdlunda under
lang tid brukats for att uppskatta forsiakringssokandes sannolika livs-
lingd. Inte heller medfor enligt kommitténs uppfattning, risken for att
individer, av ridsla for att bli utan forsikring, skulle komma att avsta
fran annars vilmotiverade genetiska undersékningar, att genetisk infor-
mation bor sirbehandlas. Varje enkelt likarbesok kan pd motsvarande
sdtt avsloja hilsorisker som kan fa forsikringsméssiga konsekvenser
(NOU 2000:23, 8. 69 f). Som framgatt i avsnitt 3.2.5. foreslar kommittén
mot denna bakgrund att forsiakringsbolagen bor ges tillgang till genetisk
information i samma utstrickning som de ges tillgang till andra hélso-
upplysningar (NOU 2000:23, s. 69 f).

3.5. Avslutande anméarkningar

Denna bok handlar till stor del om den reglering som i olika lander be-
gransar forsakringsbolagens mojligheter att nyttja genetisk information.
I detta kapitel har vi behandlat denna reglering, dess problematiska kon-
sekvenser samt de skil som trots dessa konsekvenser ansetts motivera re-
gleringen. Regleringen kommer till uttryck i savil internationella kon-
ventioner, deklarationer och rekommendationer som nationell lagstift-
ning och frivilliga 6verenskommelser. I stort kan regleringen sigas hind-
ra forsdkringsbolag fran att kréva att forsakringssokande underkastar sig
genetisk undersokning som forutsittning for att meddela forsikring.
Dessutom hindras forsikringsbolagen fran att ta del av resultatet av tidi-
gare utford genetisk undersokning. I vissa linder ar detta senare hinder
av absolut natur. I andra, déribland Sverige, foreligger det endast i den
man forsikringsbeloppet understiger ett sirskilt angivet gransvirde.
Regleringen medfor att informationsbalansen mellan forsikringsgiva-
re och forsdkringshavare i stor utstriackning rubbas. Forsdkringsavtalet
baseras ddrigenom pa asymmetrisk information med f6ljd att forsik-
ringsverksamheten riskerar att drabbas av moturval. Av hansyn till soli-
dariteten mellan olika forsikringshavare och till forsikringssokandes
personliga integritet har regleringen trots detta ansetts motiverad.
Huvudtesen for detta arbete dr, som framgatt i kapitel 1, att reglering-
en pa sikt knappast kommer att uppratthallas. Den fortsatta framstéll-
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ningens syfte 4r att demonstrera att detta antagande &r plausibelt. Hir-
vid kommer regleringen att analyseras mot bakgrund av savil samhalls-
ekonomiska och legala aspekter (del 11) som synpunkter av etisk natur
(del 111). Undersokningens slutsatser och de forslag som dessa ger upp-
hov till presenteras avslutningsvis i del 1v.
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DEL II « SAMHALLSEKONOMISKA OCH LEGALA ASPEKTER






4. Socialforsikringarnaiden
moderna vilfardsstaten: uppkomst,
mognad och nedmontering

4.1. Inledning

Framstegen i genteknologi har inte mycket biring pa de kollektiva och
obligatoriska forsidkringssystem som byggts upp for att ticka kostnader-
na for sjukdom och invaliditet, for att sikra inkomsterna vid familjefor-
sorjarens for tidiga dod, och for att garantera pension pa dlderdomen.
Dessa system differentierar ndmligen inte premierna efter individuella
risker. Situationen haller emellertid pa att dndras i och med att systemen
omstruktureras och delvisavvecklas. Utvecklingen under 1990-talet har
inneburit att en del av aktuella forsdkringsskydd blivit privatiserade,
medan de som alltjimt hanteras inom offentlig regi har konkurrensut-
satts och individualiserats i betydande grad. Vi hidvdar att den struktur
som nu vixer fram kommer att tvingas premiedifferentiera i enlighet
med skillnadernaiindividuella risker, om den ska fungera vil. Samtidigt
gor den genteknologiska vetenskapen savil stora som snabba framsteg.
Som vi visat i kapitel 2, dr de framtida mojligheterna att nyttja gentek-
niska insikter for individuell riskbeddmning hdéljda i osdkerhet, och vi
skissar ddr pa ett forsikrigt och ett djdrvt scenario i dessa avseenden. Men
oavsett vilket av scenarierna som blir verklighet, dr det uppenbart att
fortsatta framsteg inom gentekniken kommer att 6ka mojligheterna till
riskbaserad differentiering av premier for personforsakringar.

De forandringar av trygghetsarrangemangen som redan dgt rum och
de som forvintas intrédffa inom 6verskadlig framtid, har viktiga implika-
tioner av savil kommersiell som etisk karaktir. Dessa behandlas i flera
foljande kapitel. Innan vi nér dithdn i var analys, kan det dock vara pé sin
plats att som bakgrund ge en kort historisk dverblick av socialforsik-
ringarnas framviaxt och skiftande roll 6ver tiden i den moderna vilfards-
staten, och sdrskilt att diskutera deras aktuella omstrukturering. Pa fol-
jande sidor tillimpar vi ett kronologiskt tillvigagangssitt, dér varje av-
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snitt behandlar en separat period, diskuterar vad som faktiskt hinde, och
presenterar orsakerna, skilen och motiven till utvecklingens inriktning.
Avsnitt 4.2. kartldgger salunda hur socialforsidkringarna vixte fram fran
borjan av det tjugondeseklet,och fram till ndgra ar efter andra varldskri-
get, da de fortfarande utgjorde en relativt begrdnsad komponent i total-
ekonomin. I avsnitt 4.3. behandlar vi konsolideringen och den stora ex-
pansionen fran omkring 1960 till en bit in pa 1980-talet, da socialforsik-
ringarna vixte 6ver alla briaddar. I avsnitt 4.4., som dgnas arhundradets
tva sista decennier, beskriver vi hur tillvixten férst bromsades upp, och
de djupa fordndringar i systemets struktur som direfter foljde under
1990-talet.

Framstillningen koncentrerar sig pa de rika marknadsekonomierna
runt Nordatlanten. Tabell 4.1. dr avsedd som en referensram for var dis-
kussion. Den visar historiska siffror for oEcD-ldnderna, savil for de to-
tala offentliga utgifterna som for socialférsidkringarna, i bada fallen som
andelar av BNP. Separata uppgifter presenteras ocksa fér usa och Vis-
teuropa, och dessutom for Sverige. Det framgar att Sveriges totala of-
fentliga utgifter, liksom kostnaderna for socialforsikringar lag nira
OECD-snittet ar 1960. Direfter har den svenska nivan hamnat betydligt
Over OECD-nivan.

Var genomgaende fokus 4r pa de samhilleligaarrangemang som avser
skydd mot inkomstbortfall pa grund av sjukdom och for tidig déd, eller
isamband med pensionering. Det édr pa dessa omraden som genteknikens

TABELL 4.1. Offentliga utgifter i OECD-ldnderna, procent av BNP.

1937 1960 1980 1999
Totala offentliga utgifter 20,7 25,3 36,6 37,8°
Usa 25,2 33,5 32,7’
Visteuropa 27,5 42,6 44,5
Sverige 26,9 57,1 55,0
Varav for socialforsikringar? 3,8 6,9 13,7 14,2°
UsA 5,3 11,4 12,6’
Visteuropa 9,8 17,0 16,8
Sverige 8,0 18,0 18,9

1. Avseren begrinsad grupp oEcp-lidnder.

2. Definierade for 1937 somssubsidies and transferss; for §vriga ar som ssocial security transferss.
3.1998.

Kallor: Tanzi och Schuknecht, 1995, s. 40och 11 (1937); OECD, 1983, s. 63 (1960 0ch 1980); OECD, 2001,
s. 67 (1999).
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framsteg kan fa genomslag och betydelse. Andra typer av socialforsik-
ringar behandlas blott summariskt i framstéllningen.

4.2. Fran begynnelsen kring
sekelskiftet fram till 1950

De forutséttningar ur vilka socialférsidkringarna foddes for drygt 100 ar
sedan, inkluderar: a) stigande snittinkomster i linder under industria-
lisering; b) sonderfallet av storfamiljen pa landsbygden, nir arbetskraft i
okande omfattning sokte industriell sysselsidttning i stiderna; c) den osi-
kerhet som f6ljde av aterkommande konjunkturella kriser i den in-
dustriella ekonomin (Rimlinger, 1971,s. 177). Vid borjan av det tjugon-
de arhundradet, en period som karaktiriserades av dynamisk ekonomisk
strukturomvandling, indrades synen pa materiellt armod (Briggs, 1961,
s. 253): fattigdom betraktades inte lingre undantagslost som en konse-
kvens av de fattigas beteende; mycket ofta sags den i stillet som ett re-
sultat av samhallssystemets brister. Med den nya infallsvinkeln foljde
uppfattningen att samhallet har ett ansvar for att hdva fattigdomens virs-
ta konsekvenser. Ekonomisk tillvixt skapade samtidigt de resurser som
behovde avsittas for dandamalet.

Framst pa altruistiska grunder pliderade makarna Webbs i England
kring sekelskiftet for statliga atgidrder med syfte att forsidkra allaom det
minimum som fordras for civiliserat liv (Briggs, 1961, s. 231), men ar-
gumenten attextrem fattigdom kundeledatill negativa konsekvenser for
samhillet som helhet fannsocksa med i resonemangen. Statliga engage-
mang for sjukvard at alla for att minska risken for spridning av smitt-
samma sjukdomar, var ett exempel. Foljande decennier sag en rad poli-
tiska propaer om utvidgning och generalisering av statens sociala ansvar,
delvis som en f6ljd av inforandet av allmén rostrétt. England etablerade
salunda ett statligt pensionssystem utan bidrag fran de forsikrade redan
1908, foljt av en nationell sjuk- och arbetsloshetsforsikring 1911 (Wil-
son och MacKay, 1941, kapitel11-1v). Labour-partiet var padrivande for
uppfattningen att medborgarna hade inte bara politiska rittigheter, utan
tillika sociala sddana, och att det lag ett ultimativt ansvar pa staten att
trygga forsorjningen bland annat vid sjukdom, for tidig déd, och pa &l-
derdomen. Utvecklingen i socialforsikringsdoktrinen och -praktiken
l6pte i likartade faror ocksa i de rika samvildesldnderna (Briggs, 1961,
s.244). Redan 1898 inférde Nya Zeeland ett statsfinansierat pensions-
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system for obemedlade Gver 65 ar. Australien foljde 1908.

Utvecklingeni Tyskland, ett annat foregangsland pa detta omrade ba-
serades i viktiga avseenden pa en annan ideologisk linje, dven om slut-
resultatet blev snarlikt det i Brittiska samvildet. Reformerna i England
hade en socialistisk ideologisk hemvist. Andamalet var att befria fran
ekonomisk och politisk underldgsenhet. I Tyskland inférdes socialfor-
sdkringarna med avsikt att stilla oron och missnojet inom arbetarklassen,
att minska utrymmet for socialistiska initiativ och dirmed bevara ett sta-
tus quo med stora klass- och inkomstskillnader. Skyddetssyfte var salun-
da att skapa fornojsamhet och acceptans for radande ojamlikhet (Rim-
linger, 1971, s. 112 ff och 339). Allt detta framgar tydligt fran ett riks-
dagstal 1884, dir rikskansler Bismarck utvecklade sina idéer om ett so-
cialforsikringspaket, med garantier mot inkomstbortfall i utbyte mot
politisk stabilitet och arbetsfred (Krueger, 2000, s. 118). De Bismarcks-
ka reformerna kodifieradesi en rad lagstycken under 188o-talet, och re-
sulterade i obligatoriska forsidkringssystem mot sjukdom, olycksfall, in-
validitet och alderdom (Dawson, 1890, s. 9).

Utformningen av de tyska socialférsidkringarnafick stort inflytande pa
utvecklingen i manga linder. Salunda kopierade Danmark och Belgien
under 189o-talet betydande delar av det tyska pensionssystemet. Aven i
Schweiz influerades utvecklingen av de tyska innovationerna (Briggs,
1961, s. 247). Tyska forebilder spreds ocksa till usa, frimst genom till-
komsten 1906 av den tysk-inspirerade »American Association for Labor
Legislation¢, vars lobbyverksamhet resulterade i lagstiftning under det
foljande artiondet om socialforsdkringar, frimst pa hilso- och arbets-
marknadsomradet (Weaver, 1982, s. 35). Att UsA fran borjan och fram
till nutid generellt legat efter Europa, savil med avseende pa tidpunkten
da socialforsikringar infordes, som systemens tdckningsgrad och gene-
rositet, har forklarats med nybyggaranda och en utvecklad privat filan-
tropisk tradition. Demografiska faktorer hade ocksa betydelse. En om-
fattande invandring och snabb befolkningstillvixt minskade andelen
gamla i befolkningen, vilket underldttade deras omhéndertagande inom
familjen (Teune, 1986, s. 22).

Ocksa i Sverige baserades utformningen av socialforsidkringarna pa
tyska forebilder (Junestav, 2001, s. 39). Lagstiftning om sjukforsikring
tillkom 1910, ett pensionsforsikringssystem etablerades 1914, och en
obligatorisk olycksfallsforsikring for anstillda f6ljde 1916 (Royal Social
Board, 1938, s.113 ff). Isamtliga fall rérde det sig om avgiftsbaserade (om
60



in statsunderstodda) system som gav forsidkringstagarna rdtt till ersatt-
ning (Berge, 1995, s.10), i kontrast mot tidigare fattigvard som i stor ut-
strickning byggde pa vilvilja.

Trots successivt utdkade ambitioner, utgjorde socialforsdkringarna
fram till mitten av 1900-talet dndock ett relativt blygsamt fenomen i
samhillsekonomin i linderna runt Nordatlanten. Altenstetter (1986,
s. 79 ff) hidvdar sadlunda att de tyska forsikringarna tidigt pa 19oo-talet
hade savil partiell tickning som laga nivaer for utbetalningarna, medan
Rimlinger (1971, s. 194 f) gor ett snarlikt konstaterande for usa kring
1930. Om Sverige 1928 konstaterar Berge (1995, s. 53) att 44,6% av
pensionstagarna istdder fick forlita sig pa bidrag fran fattigvarden, efter-
som pensionsformanerna inte rickte for att klara forsorjningen.

Hela den offentliga sektorn hade en mycket begrinsad storlek under
1900-talets forsta hilft. 1913 utgjorde sdlunda de totala offentliga utgif-
terna i en grupp OEcD-linder blott 9% av BNP (13-15% i sociala fore-
gangsliander som Tyskland och England, men blott 6% i Sverige), me-
dan kostnaden for transfereringar och subventioner dir socialforsik-
ringarna ingick, lag langt under hilften av dessa totaler (Tanzi och
Schuknecht, 1995, .4 och 11). Utvecklingen av socialférsikringarna fick
enstark stimulans av den stora depressionen vid inledningenav 1930-ta-
let, frimst i usa som horde till de hardast drabbade av den ekonomiska
nedgangen (Ashford, 1986, s. 3 f). Trots detta holls utgifterna for detta
dndamal dnnu linge pa lag niva. 1937 svarade kostnaden for socialfor-
siakringarna for blott 2,1 % av BNPiUsA, och inte mer dn 3,8 % ien grupp
OEcD-linder med redovisade data (tabell 4.1.). Forklaringen till dessa
laga nivaer dr att socialforsikringarna till ldngt in pa 1950-talet inte hade
nagon allméngiltig karaktir, utan frimst var ett skydd for de fattigaste
och mest utsatta grupperna.

4.3. Konsolideringen och den stora

expansionen, 1950-1980

Socialférsikringarnas glanstid intrdffade under decennierna efter andra

virldskriget. Inte férrdn da kom offentliga skydd mot inkomstbortfall

for alla att betraktas som en sambhillelig rittighet. Och eftersom rattig-

heten hade denna allménna karaktir, vixte uppfattningen fram att er-

sdttningsnivaerna borde relateras till vanliga arbetsinkomster, en betyd-

ligt hogre ambition dn att enbart skydda mot misdr (Berge, 1995,
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s. 62; Titmus, 1950, s. 506; Weaver, 1982, s.169 ff). Uppfattningen fann
genklang i den praktiska politiken. 1939 utgjorde till exempel genom-
snittspensionen i 12 OECD-ldnder blott 15,4 % av genomsnittslonen for
de berérda grupperna, men 1980 hade denna andel stigit till 45% (World
Bank, 1994, s.104).

Effekterna pa den offentliga budgeten lit inte vinta pa sig. Som fram-
gar av tabell 4.1., 6kade de totala offentliga utgifterna i oEcp-linderna
frdn 20,7% av BNP 1937 till 25,3% 1960. Direfter gick expansionen
mycket raskare, och 1980 var dessa utgifter uppe i 36,6 % av BNP. De of -
fentliga kostnaderna for socialforsikringar steg dock dnnu mycket snab-
bare. Med nistan en fyrdubbling under perioden 1937—1980 (fran 3,8 %
till 13,7% av BNP), svarade de for en helt dominerande del av den of-
fentliga utgiftsokningen.

Bakgrunden till den utomordentliga generositeten mot socialforsik-
ringarnas formanstagare utgoérs frimst av den historiskt exceptionellt
snabba ekonomiska tillvixten i véirldens rika ekonomier under arhund-
radets tredje fjirdedel, men ocksa av den demografiska trenden, dar sti-
gande befolkningstal syntes garanterade av efterkrigstidens baby-boom.
Medan total BNP expanderade med imponerande tal, pd grund av allt
hogre produktivitet och stigande befolkning, var det litt och tacksamt
for politikerna att vara generosa, och att bortse fran kedjebrevskarakta-
ren, dar de senast tillkomna fick ansvaret for dem som kommit med tidi-
gare, i mycket av det som byggdes upp (Samuelson, 1967). Pensions-
systemen fick som regel en pay-as-you-go utformning, dir palagor pa yr-
kesaktiva grupper tacker kostnaderna. Detta val grundade sig otvivelak-
tigt delvis pa bittra erfarenheter fran mellankrigstiden, da pensionsfon-
der som placerat i obligationer i Tyskland och Osterrike, och i aktier i
Usa, imploderade pa grund av hyperinflation respektive depression. En
sikert viktigare orsak till systemvalet var att nya pensionédrsgrupper
omedelbart skulle fa atnjuta formanerna, samtidigt som kostnaderna fo6r
systemets eventuellt bristande hallbarhet skots pa framtida generatio-
ner. I samma generdsa anda byggdes sjuk- och invaliditetserséttningar-
na upp med mycket begrinsade kontrollkrav, och med sma eller inga
sjdlvrisker i form av karensdagar.

Framstaende ekonomer utvecklade tillsammans med foretridare for
andra samhaillsvetenskaper skarpsinniga resonemang till stod for expan-
sionen av socialforsikringarna, och politikerna anammade ivrigt argu-
menten i sin 6nskan att finga nya grupper av rostberittigade formansta-
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gare. Foga eftertanke dgnades at de langsiktiga konsekvenserna av paga-
ende utveckling.

Ett centralt tema i dessa resonemang hade att gora med de privata
marknadernas inneboende brister. Samhiéllena kring Nordatlanten, i fo-
kus for vart intresse, utgor varierande schatteringar av marknadseko-
nomi. Det dr en grundldggande forestillning om sadana ekonomier, att
motiven for offentliga ingripanden 4r svaga eller inga alls, sa linge mark-
naderna fungerar vil. Socialforsikringarnas foresprakare etablerade pa
1960- och 1970-talen en doktrin som pekade pa skilda slag av mark-
nadsmisslyckanden for privata personforsikringar mot inkomstbortfall
vid ohilsa, for tidig dod och pa alderdomen. Forestillningen att privata
marknader inte klarade av foreliggande uppgift, kom att utgora ett starkt
motiv till fortsatt uppbyggnad av socialforsikringssystemen. Det finns
anledning att granska innehallet i denna doktrin, sirskilt mot bakgrund
av den motdoktrin (se foljande avsnitt) som uppkom pa 198o-talet, och
som givit det intellektuella stodet till systemens efterféljande partiella
nedmontering.

Kenneth Arrows inflytelserika artikel fran tidiga 1960-talet (Arrow,
1963) utgjorde en central grundpelare i doktrinen om marknadens bris-
ter pa de omraden som socialférsikringarna ticker. Arrow gor tva kon-
stateranden.

For det forsta karaktiriseras marknaden for sjukforsidkring (liksom,
analogt, marknaderna for dodsfalls- och pensionsférsikringar) av ofull-
stindig information (s. 945 f), till exempel dir forsdkringstagaren vet
mera dn forsdkringsgivaren om de forutsdttningar som giller. Detta i sin
tur ger upphov till moturval, dir forsikringstagare som vet sig represen-
tera goda risker, avstar fran forsiakringen eftersom de ritteligen anser att
de avkrivs hogre premier dn de aktuariellt befogade, och dér i sista hand
fordelen med de stora talens lag gar forlorad, och den privata forsik-
ringsmarknaden faller samman.” Dasamhillet méirker av privata mark-
naders brist, menar Arrow, brukar institutioner utanfor marknadens
rickvidd upprittas, for att kompensera for dess otillricklighet. Kollek-
tiva och obligatoriska socialforsikringssystem, en av vilfirdsstatens

70. Arrow var uppenbarligen pa ritt spar, men alldeles for tidigt ute. Empiriska undersékningar
av problemet med moturval har visat att Arrows farhagor varit 6verdrivna. Asymmetrin i informa-
tion mellan forsidkringsbolag och forsikrade har inte varit tillriackligt markerad for att hota de pri-
vata forsikringsmarknadernas fortbestind. Men dessa farhagor kan bli en allvarlig realitet om gen-
tekniken forfinar mojligheten att bedoma risker, samtidigt som resultaten av genomforda gentester
undanhalls forsikringsgivarna (kapitel 3 och §).
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grundpelare, utgér exempel. De har tillkommit for att ticka ett behov
som privata marknader har svart att tillfredsstilla. Genom att skapa ett
utbud for att tillgodose existerande efterfragan, har vilfardsstaten bi-
dragit till en hojning av sambhillets vilfard (Barr, 1992, s. 795).

For det andra, hivdar Arrow, utgor obligatoriska socialforsikringar
med enhetliga premier ett effektivt instrument for omfordelning till dem
som dr minst gynnade inom kollektivet (s. 947). De som dr olyckligt lot-
tade genom att av olika skil representera en hogre forsiakringsrisk, blir
gynnade pa bekostnad av dem som ir lyckligt lottade i ett arrangemang
dir alla solidariskt avkrivs samma premie. I den man som skillnader i
riskniva kan bestimmas pa forhand, ér socialforsikringen inte aktuari-
ell, ialla fall inte pa kort sikt. De olyckligt lottade betalar for lite, och de
lyckligt lottade for mycket, men detta ér just avsikten med arrange-
manget. Omf6rdelningen till de olyckligas forman ér en inbyggd kom-
ponent i systemet, med syfte att minska ojamlikheten i samhallet.

Omfordelningsaspekten och negligerade aktuariella principer dr dess-
utom framst ett resultat av betraktarens nirsynthet, enligt Arrow. Om
socialforsdkringen i stillet granskas i ett langre och bredare perspektiv,
dir de som ska forsdkras dnnu inte dr fodda, och olika riskgrupper folj-
aktligen inte kan urskiljas, dr det uppenbart att premierna ska vara en-
hetliga, och att de maste séttas pa en niva som motsvarar kostnaden for
hela det forsdkrade kollektivet, ty annars blir arrangemanget inte lang-
siktigt hallbart. I ett sidant perspektiv framstar socialférsdkringen som
uppenbart aktuariell, och inte som ett instrument for inkomstomfordel-
ning, menar Arrow (s. 964 ), och foregriper Rawls (1972) berémda »veil
of ignorance«.” Vilfirdsstaten i sin helhet kan med detta synsitt betrak-
tas som ett gigantiskt, frivilligt forsakringskontrakt (Barr, 1992, s. 795).
Att den samtidigt bidrar till hogre effektivitet genom att tillgodose en ef-
terfragan som marknaden inte kan tillfredsstilla, 4r bara en extra bonus.

Ett annat ofta patalat marknadsmisslyckande dr oférmagan hos fonde-
rade privata pensionssystem att skydda pensionidrerna mot oforutsedd
inflation (Barr, 1992, s. 768 f; Gordon, 1988, s. 169). Privata pensions-
fonder skyddar mot risken av ldngt liv, genom att de som dor tidigt sub-

71. Lat oss bestimma den onskade samhillsordningen, menar Rawls, medan vi befinner oss bak-
om en sl6ja av okunnighet betriffande var egen position i detta samhille (till exempel dérfor att vi
annu inte dr fodda). Eftersom vi riskerar att hamna bland dem med siamst formaga och forutsitt-
ningar, kommer vi sannolikt att vilja arrangemang som gynnar de samst stéllda, som i kollektiva,
obligatoriska socialforsikringar med samma premier for alla.
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ventionerar dem som dor sent. Men sadana fonder kan inte skydda mot
risken att inflation reducerar virdet pa fonderade medel, eftersom vir-
defallet drabbar hela pensionérskollektivet. Detsammatorde gillaenall-
mén virdenedgang pa aktiemarknaderna. Som vi patalat ovan, var detta
precis vad som hidnde med obligationsinvesterande pensionsfonder i
Tyskland och Osterrike, och aktieinvesterande dito i usa under 1920-
och 1930-talen. Knappast nagra existerande privata pensionssystem i
Usa ger forsidkringstagarna skydd mot inflation (Bodie, 1990, s. 36). Ef-
tersom privata marknader inte kunnat klara sin uppgift i detta avseende,
har resultatet ocksa hir blivit att vilfardsstaten tagit 6ver huvudansvaret.

De som utvecklat doktrinen om privata marknaders misslyckande,
brukar 6ppet medge att det kollektiva elementet i socialforsikringarna
inskrinker individens handlingsfrihet. De menar dock att denna nackdel
maste vigas mot de privata marknadernas of6rmaga att leverera (Inman,
1987, s. 692, 755). De demokratiska samhaillena 6ster om Nordatlanten
gjorde ett tydligt politiskt val till forman for den solidariska vilfirdssta-
ten, med atfoljande frihetsinskriankande obligatorier i dettaavseende un-
der decennierna efter andra virldskriget. Valet gick at samma hall ocksa
iusa (Weaver, 1982, kapitel 8), dven om det inte blev lika pregnant som
iVisteuropa. Usa har visserligen en flora av socialforsikringar med sam-
ma utbredning som Visteuropa, men ersittningarna och dirmed kost-
naderna for systemet har forblivit pa en lagre niva.

4.4. Omproévning och omstrukturering under
seklets sista tva decennier

Ett tydligt brott i den expansiva kostnadstrenden for socialforsidkringar-
na intridffade tidigt under 1980-talet. Mellan 1960 och 1980 steg social-
forsdkringarnas andel av OEcD-ldndernas BNP fran 6,9 % till 13,7%, el-
ler med 6,8 procentenheter. Under de dirpa foljande nitton aren 6kade
kostnaderna till 14,2 % av BNP, eller med blott 0,5 procentenheter. Ta-
bell 4.1. visar att expansionen varit sirskilt snabb i Visteuropa och Sve-
rige under hela perioden, men trendindringen dr minst lika tydligi des-
saregioner. I absoluta tal blev férdndringen dnnu markantare, ty medan
OECD:s totala BNP 6kade med 6ver 4% per ar mellan 1960 och 1980,
stannade den ekonomiska tillvixten pa 2,6 % under den efterfoljande

perioden (OECD, 2001, s. 48).
Forindringen i trenden har haft tva orsaker som bada ledde till desil-
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lusion Gver radande arrangemang. Den forsta var praktisk. Den kraft-
fulla expansionen av socialférsikringssystemen resulterade i stigande
bekymmer med finansieringen av gjorda ataganden. Den andra hade en
mera principiell natur, som fick formen av en radikal omvérdering av so-
cialférsidkringarnas samhillsnytta och av statens ansvar for att uppritt-
halla existerande system. Bland annat kom allt fler systemiska brister i de
offentliga arrangemangen i dagen, en slags motsvarigheter till privata
marknadsmisslyckanden.

4.4.1. Praktiska bekymmer

Socialforsikringssystemen byggdes ut pd 1950- och 1960-talen under
forestillning om stadigt expanderande befolkning och 6kning av in-
komsterna. Regelsystemet priglades av generositet, eftersom man all-
mint bedomde att den stigande kostnaden litt skulle absorberas i en
snabbt vixande BNP. Denna forestillning har visat sig vara fel (World
Bank, 1994, s. 105). Under det tjugonde arhundradets sista fjardedel har
befolkningstillvixtenstagnerat i berdrda linder, samtidigt med ett kraf-
tigt fall i produktivitetsutvecklingen. Takten i den totala ekonomiska ex-
pansionen hamnade darfor langt under tidigare férvantningar.

Med lag ekonomisk tillvixt sedan mitten av 1970-talet och en redan
tidigare hog skatteniva for att finansiera OEcD-ldndernas mycket omfat-
tande offentliga budgetar, blev det politiskt allt svarare att hoja skatten i
takt med pagaende utgiftsokningar. Resultatet blev stigande budget-
underskott och 6kande offentlig skuldséttning i linderna kring Nord-
atlanten i en omfattning som inte tidigare skadats under fredstid (Mas-
son, Mussa, 1995, s. 1). Utvecklingen var uppenbarligen inte héllbar.
Reformer av socialforsdkringarna kom i blickfanget, eftersom dessa for-
sdkringar svarade for en dominerande andel av den offentliga utgifts-
okningen.

Behovet av fordndringar i pensionssystemen har dgnats sirskild upp-
mirksamhet. Dessa var, som vi noterat, oftast uppbyggda enligt pay-as-
you-go modellen, dir varje generation forvdntasforsorjasinagamla. Med
stigande medellivslingd och vitt spridda offentliga arrangemang for att
trygga inkomsterna for dem som valde eller tvingades att limna arbetsli-
vet fore det formella pensionséaldersstrecket, har pensionsbordan blivit
allt tyngre for de yrkesaktiva grupperna. Med utgangspunkt fran den for-
mella pensionsildern i en grupp oecp-linder har Virldsbanken upp-
skattat den i slutet av 1980-talet forvintade livstiden som pensiondr till
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14— 18 ar for mén och 17—23 ar for kvinnor (World Bank, 1994, s. 371),
fran blott ett par ar tidigt under 19o0o-talet (Weaver, 1982, s. 33). I prak-
tiken liar den férvintade tiden som pensionir vara dnnu lingre dn Virlds-
bankens uppskattning, pa grund av tidig avgang fran yrkeslivet. Nuvir-
det pa statens implicita skuld for framtida pensionsataganden har berak-
nats (Masson och Mussa, 1995, s. 22) till mer 4n tre ganger aktuell BNP i
bland annat Tyskland, Frankrike och Italien, en summa flerfaldigt storre
dn den traditionellt berdknade statsskulden. Framtida generationer far
bdra konsekvenserna av dessa arrangemang.

Tre omstindigheter har bidragit till den explosiva kostnadsutveck-
lingen for sjukforsikringarna, och dessa togs till utgangspunkt for de ef-
terfoljande reformerna: a) Generosa regler, till exempel i form av av-
skaffade karensdagar, svag kontroll av utbetalningarna, jimte en fram-
vixande uppfattning att férmanerna var okrankbara rittigheter (Masson
och Mussa, 1995, s. 9), ledde till att successivt allt fler kom att krdva er-
sdttning, till exempel f6r sjukdom, invaliditet, eller hilsobaserad fortid-
spension, dven da kraven var svagt forankrade i de verkliga omstindig-
heterna (Lindbeck, 1995, s. 11)/? b) Medicinteknisk utveckling skapade
nya och ofta mycket dyra behandlingsmetoder. I forlingningen av Lind-
becks resonemang ovan, hade beslutsfattare inom lidkarkar och forsik-
ringskassor svart att std emot kraven pa att dessa metoder skulle utnytt-
jas dven i fall da deras nytta beddmdes som marginell. ¢) Den demogra-
fiska faktorn spelade ocksa en roll. Med laga fodelsetal och starkt stigan-
de livsldngd, 6kade andelen gamla i befolkningen. Eftersom behovet av
sjukvard dr hogst just pa dlderns host, blev resultatet att sjuk- och vard-
kostnaderna 6kade.

4.4.2. Principiella komplikationer

Solidaritet var kungsordet bakom den ursprungliga uppbyggnaden av
socialforsikringarna. Sa linge fattigdomen var stor och vida spridd, fann
etiska argument stark genklang hos manga, for att bygga upp skydd mot
inkomstbortfall som individerna inte kunde rada 6ver, dven da solidari-

72. Isaksson ger ett intressant exempel fran Sverige pa hur begreppen tinjts och kostnaderna
Okat. Pa 1970-talet inférdes 60 dagars betald mammaledighet (visentligt forlingd under senare ar),
med syfte att kompensera kvinnor som inte orkade med sitt arbete under graviditetens slutfas. Ef-
tersom formanen utformats sa att den kunde nyttjas bade fore och efter forlossningen, har de flesta
foredragit att sjukskriva sig under graviditeten och att nyttja mammadagarna som en icke avsedd
forlingning av forildraledigheten. Denna anpassning har sedermera blivit en accepterad norm.
Omkring 80% av alla gravida kvinnor far kring sekelskiftet sjukledigt ett par tre manader fore ned-
komsten (Isaksson, 2001, s. 36).
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teten inskrinkte den individuella friheten. I de mycket mera vilbargade
omstéindigheter som préglat linderna kring Nordatlanten under det tju-
gonde drhundradets sista decennier, dr de fattigaste grupperna inte ling-
re lika fattiga, och behovet av skyddsnit har blivit mindre livsavgérande.

Socialforsikringarna har kommit att anvindas for rostvarvning av sa-
vil sittande regeringar som av deras opposition. Politiska partier har
Overbjudit varandra med avseende pa formansnivaer for att 6ka attrak-
tiviteten i sina respektive program. Foljden blev en okontrollerad ex-
pansion av utbetalningsstrommen, med svarhanterade budgetkriser som
slutresultat (Weaver, 1982, s. 124 och 169 f).

Statliga monopol utan konkurrens har karaktiriserat socialforsiak-
ringsorganen i de flesta linder. Ett diffust huvudmannaskap med oklar
fordelning av ansvaret mellan férvaltande tjansteméin och organens po-
litiska ledning, avsaknad av incitament att minimera kostnaderna for ett
givet serviceutbud, och oférmaga att tillgodose individuella 6nskemal
(Barr, 1992, s. 790), har med tiden kommit att framsta som allt allvarli-
gare nackdelar med rddande arrangemang.

Vissa verksamheter i ekonomin, (gruvor, stalverk, skogsavverkning)
ir mera riskfyllda och slitsamma 4n andra (tillverkning av telekompo-
nenter, programmering av datorer). De forra har foljaktligen storre
kostnader per sysselsatt for sjukdom och rehabilitering 4n de senare. Ett
odifferentierat premieuttag for sjukkostnader leder till att de riskfyllda
och slitsamma verksamheterna subventioneras pa 6vriga aktiviteters be-
kostnad, eftersom deras premier inte ticker den fulla kostnaden. Den at-
foljande strukturella snedvridningen i ekonomin till férmén for de forra,
ar svarmotiverad, och har pétalats som en nackdel med socialférsakring-
arnas uppbyggnad (Hansson, Lyttkens och Skogh, 1984, s. 23 ff).

Det mogna socialforsidkringssystemet utgér nagot av en paradox i den
moderna marknadsekonomin. Som framgatt av avsnitt 4.3., etablerades
systemet for att undvika bristerna pa privata forsikringsmarknader,
bl.a. oformagan hos sidana marknader att forsdkra mot makroekono-
miska chocker som inflation. Men de mogna socialférsiakringarna skapar
sjdlva risken for snarlika makroekonomiska chocker. Det dr uppenbart
att tringda regeringar som inte lingre orkar finansiera ett pa sikt ohall-
bart budgetunderskott, kan tvingas genomfora tuffa besparingsprogram
som drabbar forsidkringstagarna/medborgarna (Lindbeck, 1995,s.13 f).
Detta dr vad som faktiskt hdnt bland annat i Sverige och Finland under
tidigt 1990-tal. De brister som privata marknadslésningar represente-
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rar, ersitts salunda av risker for oférutsebara forandringar i det politiskt
bestimda regelsystemet.

Det dr inte heller bara férsikringstagarna som blir offer for ett system
i sonderfall. Som Lindbeck (1995, s. 11 f) papekar, har statens forsik-
ringar mot inkomstbortfall ansetts utgora en makroekonomisk stabilisa-
tor som haller igdng ekonomin under konjunktursvackor. Denna fordel
ir numera satt i tvivel. Om staten tvingas spara just under en lagkon-
junktur da skatteintikterna sinar, kan konsekvensen bli en makroeko-
nomisk kollaps. Aterigen utgor erfarenheterna fran Finland och Sverige
under forra artiondet illustrativa exempel,

4.4.3. Reformernas innehall

Sammantaget har desillusionen, grundad pa savil praktiska erfarenheter
som principiella 6verviganden, lett till en langtgdende omvirdering av
socialforsikringssystemen. Detta har i sin tur 6ppnat dorren for de re-
former som priglat utvecklingen under 199o-talet.

Det édr nagot av en 6verdrift och forenkling att som Kotlikoff (1996)
pasta att »privatisering av socialférsikringarna sprids over virldenc.
Anda ir det uppenbart att socialforsikringarna under 1990-talet utsatts
for grundliggande reformer i en lang rad oEcD-linder (OECD, 1998,
s. 53). Reformerna har haft atminstone tre indamal. Det forsta, och otvi-
velaktigtviktigaste malet har varitatt reducerastatensataganden,ochatt
stabilisera dessa atagandens utveckling. Det andra har gétt ut pa att ef-
fektivisera befintliga socialforsikringssystem genom fastare regler och
kontroller, samt etablering av konkurrens. Det tredje har varitatt 6ka in-
dividens valfrihet och dirmed gora det littare att tillfredsstilla vars och
ens specifika behov. Hela reformpaketet kan givetvis bendmnas »priva-
tisering«, som Kotlikoff gjort, om denna term stills i motsats till »sociali-
sering« (Soderstrom m.fl., 2001, s. 9), men som framgar av foljande
stycken, dr det fraga om en mangfacetterad process.

Reformerna har haft olika form och fordndringstakten uppvisar stora
variationer i de olika linderna, men f6ljande komponenter har forekom-
mit i de flesta fall:

» Kommersialisering och individualisering av de offentliga systemen.
Exempel dr konkurrensutsittning av utbudet inom bland annat sjuk-
véarden, dir tidigare offentliga monopol far konkurrera om klienterna,
ibland inbordes, till exempel mellan skilda kommuner, ibland med ny-
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etablerade privata vardgivare, allt med ambitionen att kostnaderna
ska minska och/eller kvaliteten 6ka; individuella pensionskonton hos
den statliga pensionsmyndigheten, dér individen sjilv far bestimma
hur medlen ska investeras; 6kade inslag av individuella avgifter och
premier for att komplettera det tidigare helt skattefinansierade syste-
met;storremojligheter forindividenatt bestimma nivan pa in- och ut-
betalningarna.

» Minskad offentlig generositet mot de socialforsikrade. Exemplen in-
kluderar: stringare kriterier for ritt till sjuk- och invaliditetsersatt-
ning, och till pensionering fore lagstadgad pensionsélder; noggranna-
re kontroll av individuella forsdkringsfall fore utbetalningar; vidgade
sjdlvrisker;fallande reala ersittningsnivaer genom obenédgenhet att in-
dexera ersittningarna med hdnsyn till inkomstokningar och inflation.

» Uppmuntran till komplettering eller erséittning av socialforsiakringar-
na med privata alternativ. Sadan uppmuntran har blivit en indirekt
foljd av den minskade offentliga generositeten. Dir det offentliga
skyddet monterats ned, har manga funnit det angeldget att komplette-
ra med privata tillskott. En mera direkt uppmuntran, har bestatt i
justering av skattereglerna, just i syfte att gynna de privata alternati-
ven, ibland kombinerad med mojlighet for individen att helt vilja bort
(opt-out) existerande offentliga arrangemang.

Pa grund av politiskt motstidnd fran ber6rda intressegrupper, har refor-
merna genomforts i langsam takt (Tanzi och Schuknecht, 1995, s. 27),
och de dr langtifran fullbordade. Aktuell utveckling i Tyskland ger bely-
sande exempel pa forindringar som alltjamt verkstills eller som nyligen
lanserats. Ar 2000 triffades salunda en politisk verenskommelse om att
expandera pensionssystemet genom en privat 6verbyggnad pa de statli-
ga arrangemangen. Ar 2001 framforde landets ekonomiminister ett for-
slag att arbetsgivarnas bidrag till sjukforsikringen ska nyttjas for att fi-
nansiera den anstilldes privata sjukforsikringar. Tysk fackforenings-
rorelse har sannolikt fordrojt utvecklingsprocessen genom att rikta skarp
kritik mot bada reformerna med motiveringen att de urgroper socialfor-
sakringssystemets solidaritet (Financial Times, 18 juli 2001, s. 2). Ten-
denserna ér inte unika for Tyskland. Kommersialisering och individua-
lisering av de offentliga systemen kommer att fortsdtta under motstand
fran kritiker. Privata alternativ kan trots det forvintas fa 6kande bety-

70



delseiframtiden, pa grund av de praktiska och principiella komplikatio-
ner som diskuterats ovan.

For vart indamal foljer viktiga implikationer av den pagaende fordind-
ringsprocessen. Vi har visat i kapitel 3 att premiedifferentiering baserad
pa risk utgor en konkurrensfordel inom kommersiell forsikringsverk-
samhet. De foretag som inte nyttjar denna fordel riskerar att bli utslag-
na. Samma giller for de institutioner som successivt ersitter de traditio-
nella socialforsikringsgivarna. For att fungera, maste de konkurrensut-
satta och individualiserade offentliga systemen, kompletterade med vax-
ande privata komponenter, i 6kande grad ta hiansyn till riskprofilen hos
diskreta grupper och i sista hand hos individer. Riskbedomningen kom-
mer isin tur att leda till aktuariell premiedifferentiering. Detta kommer
att utgora ett viktigt avsteg fran traditionella socialférsikringar, dér ris-
kerna ticktes solidariskt av hela kollektivet. De aktuariellt bestimda
premiedifferenserna kommer att vidgas om gentekniken far nyttjas vid
riskbedomning.
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5. Internationell handel
med personforsikringar

5.1. Inledning

I kapitel 3 belyste vi restriktionerna mot anvindning av genetisk infor-
mation vid teckning av personforsidkringari de rika marknadsekonomi-
erna runt Nordatlanten. I detta och nésta kapitel ifrdgasétter vi dessa re-
striktioners langsiktiga fortbestand. Foreliggande kapitel analyserar sa-
lunda hur internationell handel med personforsikringar kan komma att
underminera existerande nationella regleringar av gentekniska insikter
for forsiakringsdndamal. Kapitel 6 pekar pa att dessa regleringar inte vi-
lar pa en juridiskt enhetlig grund, och att det fran juridisk synpunkt inte
finns nagra principiella hinder motatt férindra deras utformning, om det
visar sig att de inte uppfyller sina andamal.

Diskussionen i detta kapitel har disponerats enligt foljande. I avsnitt
5.2. beskriver vi den férdjupade globalisering som préglat virldens eko-
nomiska utveckling under senare decennier. Vi behandlar ocksa kort-
fattat drivkrafterna bakom och konsekvenserna av denna utveckling.
Avsnitt 5.3. pekar pa den kommersiella nisch som haller pa att skapas av
vissa linders forbud att nyttja genetisk information vid teckning av per-
sonforsikringar, och soker kvantifiera virdet av denna nisch for indivi-
der och foretag pa kort och lang sikt under alternativa férutsittningar. I
avsnitt §.4. belyser vi den internationella handelns yttersta konsekven-
ser, och drar slutsatsen att radande férbud mot nyttjande av genetisk in-
formation blir bade svart att uppritthalla och foga meningsfullt, och att
det dérfor pa sikt kommer att upphévas.

5.2. Fordjupad integration av viarldsekonomin

Det dr littatt demonstrera den snabbainternationaliseringen av virldens
rika ekonomier under gangna decennier. Ar 1970 motsvarade summan
av de rika lindernas (gruppen domineras helt av OECD-omradet) import
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och export av varor och tjdnster 28 % av deras BNP (World Bank, 1995,
s. 167 och 187). 1998 hade siffran 6kat till 45% (World Bank 2000a,
s. 231 och 269). Ocksa kapitalet har snabbt blivit mera rérligt. Ar 1987
motsvarade de rika lindernas totala privata fléden av portfoljinvester-
ingar” till utlandet 7% av deras BNP, och utlindska direktinvesteringar
for ytterligare 1,5%. 1999, blott tolv ar senare, hade dessa flédens eko-
nomiska betydelse mer dn fordubblats, till 14,5% respektive 3,8 %
(World Bank, 1999, s. 326; World Bank, 2000b, s. 316). Det internatio-
nella turistresandet har exploderat. Kulturlivet har berikats ofantligt av
globaliseringen. I exempelvis Sverige, har det nationella kulturutbudet
pa senare tid kompletteras med peruanska gatumusikanter, indisk dans i
konsertlokalen, och det gar numera att bestélla sushi i stéllet for slottss-
tek med gurka pa restaurangen.

Den 6kande 6ppenheten mot omvirlden har drivits pa av omfattande
avregleringar, frimst, men langtifran enbart, i de rika nationerna. Kon-
kurrenslagstiftningen har stramats upp pa manga hall, och minskat ut-
rymmet for monopolen. Statsigda foretag i nyckelbranscher med man-
dat att tillvarata nationella intressen, har privatiserats och ibland salts till
utlandet, och kraven pa lénsamhet har resulterat i nedldggning av natio-
nell produktion som inte kan hdvda sig i den internationella konkurren-
sen, till forman fér import. Handelshindren har reducerats i savil rika
som fattiga lander, medan byrakratin kring utrikeshandelstransaktioner
har minskat och stromlinjeformats. De multinationella foretagen frodas
i den nya miljon. En mera positiv syn pa utlindska direktinvesteringar
har gjort det mycket lidttare dn tidigare att etablera exportinriktad pro-
duktion av varor och tjdnster dven i fjirran beldgna ldnder.

Fallande transport- och kommunikationskostnader har varit en annan
central drivkraft till internationaliseringen (Lundgren, 1996). Kostna-
den for flygfrakt under 199o-talet var mindre dn hélften (i reala termer)
av vad den var 1960; kostnaden for telekommunikationer har fallit med
mer 4n 90 % under motsvarande period. Geografiska monopol har i stort
sett forsvunnit som foljd av dessa forandringar. Utvecklingen av Inter-
net och e-handel har varit padrivande, fast konsekvenserna av detta tek-
niska spriang for internationaliseringen befinner sig fér ndrvarande
(2002) blott i sin linda. Foretagen har bittre mojligheter 4n nagonsin att
spalta upp sina produktionsprocesser, och att lokalisera varje process dir

73. Investeringar i obligationer och i aktieposter utan ansprak pa foretagskontroll.
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det 4r billigast. Denna mojlighet har samtidigt blivit ett krav, ty utan sa-
dan anpassning riskerar foretagen att bli utslagna av mera flexibla kon-
kurrenter.

For konsumenten har nationsgranserna i betydande grad suddats ut av
den internationella ekonomiska integrationen. Ar en mobiltelefon fran
Ericsson mera svensk dn en fran Nokia, nir dgandet i bada foretagen do-
mineras av internationellt verkande pensionsgiganter, och nir bada lo-
kaliserat blott begransade delar av sin produktion i Sverige?

Var produceras egentligen den finansiella tjanst som min numera in-
ternationellt verkande bank marknadsfor, nir besok pa det lokala kon-
toret ersatts av telefonsamtal med ett Call Center, lokaliserat kanske i
Norrbotten i dag, men i morgon lika girna i Bangalore, Indien, dar per-
sonalen kostar mindre, och lirt sig tala oklanderlig svenska? Sprakbar-
ridrerna blir ett allt mindre hinder for kommersiella relationer 6ver grian-
serna, bade dérfor att leverantorerna anpassar sin marknadsforing till
koparlandets forhallanden, och tack vare konsumenternas forbéttrade
sprakkunskaper. I framtiden kan datoriserade 6versittningstjanster yt-
terligare minska sprakgrinsernas betydelse.

Hemvisten for e-handelsféretagen ér oklar, och egentligen inte sa in-
tressant, sd linge varumirket dr vilkint och fortroendet for att leveran-
toren lever upp till sina dtaganden dr obrutet. Gemene man kinner i dag
betydligt mindre frimlingskap med andra linders varu- och tjansteut-
bud dn tidigare, om han alls formar skilja det inhemska fran det utldnds-
ka. Denna tendens ir sjélvfallet mest accentuerad hos yngre generatio-
ner som vixt upp under de nya omstidndigheterna.

Inom allt fler omraden minskar globaliseringen handlingsutrymmet
for nationella myndigheter med ansprak pa att kontrollera och reglera.
Pa 1960-talet var abort med fa undantag olaglig i Sverige, och myndig-
heterna gjorde tafatta forsok att atala svenska kvinnor som aborterat i
Polen, dir atgirden var laglig. Pa 1970-talet planerade myndigheterna i
ménga ldnder, bland annat i Sverige, att kontrollera det inhemska kultur-
utbudet genom forbud mot parabolantenner, vilka vid den tiden fick sitt
kommersiella genombrott. Internationaliseringsvagen sedan dess har ef-
fektivt sopat undan grunden for sidana nationella diktat. Abortlagstift-
ningen har liberaliseratsi de flesta lander dir aborter tidigare inte var till-
latna, och férbuden mot parabolantenner uppritthalls numera blott av
extrema diktaturer.

Foretagen, men dven individerna, blir geografiskt allt rorligare, och
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deras egentliga hemvist blir diffusare, vilket forsvarar skatteuttag som
avviker fran omvirldens. Tre exempel, av relevans for huvudfragan i
denna bok, belyser mojligheterna att undga savil skatt som andra offent-
liga kontroller genom lokalisering utanfér den nationella skattemyndig-
hetens riackvidd. Alla tre ror tjdnster som ér besliktade med dem som
forsakringsbolagen producerar. Samtliga innehaller etiska Gvervigan-
den. De tva forsta avser skatteplanering som inte bryter mot nagon lag,
medan det tredje innebir skattebrott.

* Det forsta exemplet giller vadslagningsindustrin i Storbritannien, en
verksamhet av manga betraktad som moraliskt tvivelaktig. Under
1990-talet belastades denna aktivitet med skatt pa omsittningen
(Economist, 29 januari 2000, s. 13), utifran savil etiska som fiskala mo-
tiv. Resultatet blev att foretagen i industrin i 6kande omfattning eta-
blerade filialer i ligskattelinder, bland annat i Gibraltar och pa
Antigua. Kunder, foretridesvis, men langt ifran enbart fran England,
kan placera sina vad 24 timmar om dygnet, per telefon eller pa Inter-
net. Nagra av foretagen har funnit denna offshore-verksamhet sa prak-
tisk, att de helt limnat moderlandet. Mojligheterna for Storbritanni-
ens regering att ingripa har begransat sig till restriktioner riktade mot
reklam for de nya tjidnsterna i engelska media. Klienter fran usa, dir
vadslagning ir hart reglerad och ibland helt forbjuden, erbjuds moj-
lighet att kringga denna lagstiftning genom att 6ppna konto direkt hos
foretagen. Arrangemangen strider inte mot engelsk lag, och det dr inte
uppenbart att de bryter mot amerikansk lag.

 Det andra exemplet ror »valpskattene, en skatt pd handel med virde-
papper i Sverige, som infordes 1987 (Eklund, 1998, s. 39 f). Motivet
var inte frimst fiskalt, utan politisk-moraliskt: den finansiella sektorns
rorattfardiga« dvervinster skulle helt enkelt dras in och nyttjas for mer
behjartansvirda dndamal. Trots att Sverige da fortfarande hade valu-
tareglering, flyttade en stor del av viardepappershandeln raskt fran
Stockholm till London. Konsekvensen blev mycket ldgre skatteintik-
ter 4n myndigheterna berdknat och funktionen pa den svenska virde-
pappersmarknaden forsimrades pa grund av minskad likviditet. Skat-
ten fick en mycket kort livstid.

e Det tredje exemplet ror beskattning av rinteinkomster i Tyskland
(Economist, 2000, s. 17; Eklund, 1998, s. 43). For att sikra skattein-
tdkterna fran en svarkontrollerad och ofta odeklarerad killa, inférde
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tyska myndigheter 1993 en 30-procentig killskatt pa rantor som be-
talats ut till skattskyldiga individer i Tyskland. Foljden blev en massiv
utflyttning av sparkapital, framst till Luxemburg och Schweiz, dir ut-
landsdgt sparande inte beskattas och banksekretessen ir string. Enligt
tyska Bundesbanks berdkningar erldggs tysk skatt numera pa blott en
femtedel av de tyska hushallens totala sparkapital.

Efterlevnaden av nationella beskattningsregler lir inte forbittras sa
mycket av mellanstatlig samverkan, till exempel pa EU-niv4, s linge det
finns nationer ndgonstans i virlden, med hyggligt rykte och tillforlitliga
institutioner, som viljer att sta utanfor. Vito Tanzi beskriver malande en
rad »fiskala termiter«som frodas i den internationellt integrerade ekono-
miska miljon, och som knaprar i sig de nationellaskattebaserna, tills bara
skalet dr kvar. »Med allt vagare idéer om beskattningsrittens utstrack-
ning blir det i den ekonomiskt integrerade virlden stindigt svarare att
reda ut vem som ar skattskyldig, vem som har ansvar for inkassering, och
till vem intdkten ska destineras. « (Tanzi, 2001, s. 34 ff). Svenskt inkop av
bocker via Internet fran Amazon. com i Tyskland illustrerar de oklarhe-
ter som Tanzi patalar. I princip, om én intei praktiken, dr inkGpet moms-
belagt. Men dr det tysk eller svensk moms som géller? ska Amazon eller
tullen (sa linge dess ansvar for att granska internhandeln inom EU bestar)
debitera momsen, eller ska kdparen sjdlv deklarera transaktionen och be-
tala palagan? Mojligheterna att helt undvika beskattning blir betydande,
med den oklarhet som rader.

Slutsatserna av resonemangen i detta avsnitt, med direkt biring pa
vart huvudtema, ar litta att ssmmanfatta. Virldsekonomin blir snabbt
allt mera integrerad. Konkurrensen har slippts loss och tvingar fram allt
stringare kostnadspress hos foretagen. Konsumenterna far allt svarare
att skilja mellan varor och tjdnster som producerats i hemlandet och pa
annat hall. Vilinarbetade varumaérken snarare dn ursprungsland ses som
en garantifor nyttigheternaskvalitet. Nationellaregleringar blir allt sva-
rare att uppritthalla om de avviker fran internationella forhéallanden. Ut-
rymmet f6r nationell beskattning urholkas av standigt vidgade mojlighe-
ter att flytta produktion eller konsumtion utanfér den nationella skatte-
myndighetens rickvidd. Internationellt samarbete mellan reglerande el-
ler beskattande myndigheter far begrinsade effekter sd linge nagon till-
forlitlig nation stéller sig utanfér. Med tanke pa att en sidan manéver kan
vara ett mycket effektivt konkurrensmedel for enskilda stater, framstar
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ett internationellt skattesamarbete som omfattar samtliga varldens lan-
der som osannolikt.

5.3. Personforsidkring baserad pa genteknisk
information: en nisch for forsakringsindustrin

5.3.1. Grundlidggande forutsittningar

Kommersiellt orienterad forsdkringsverksamhet som inte omfattas av
restriktioner i sitt utnyttjande av genteknisk information far en uppen-
bar konkurrensfordel i forhallande till forsdkringsforetag vilkas tillgang
till sadan information 4r reglerad (kapitel 3). Den fordjupade integratio-
nenav virldsekonomin vidgar méjlighetenatt dra nytta av en saidan kon-
kurrensfordel. Tva forutsidttningar maste gilla for att en nisch av bety-
delse ska uppsta.

Den forsta dr att genteknisk utveckling verkligen kommer att skapa
forutsdttningar for att segregera forsikringsrisker med avseende pa sjuk-
lighet och livslingd. Vi kan konstatera (kapitel 2) att gentekniken redan
i dag ger mojlighet att bestimma individuella sannolikheter for upp-
komst av en liten men vixande grupp sjukdomar som regelbundet med-
for hoga kostnader for vard och medicinering, samt tidig d6d, liksom f6r
genrelaterat motstand mot smitta i skilda infektionssjukdomar. I kapitel
2 papekar vi ocksa att stor osidkerhet rader om den genetiska vetenska-
pens framtida potential i detta avseende. Men vi bedémer det 4nda som
troligt att gentekniska insikter fram till 2010 kommer att bade vidga och
fordjupa formagan att bedéma individuella risker, och ddrmed skapa
forutsittningar for aktuariellt differentierad premieséttning for diskreta
grupper av forsidkringstagare i storre utstrickning dn for ndrvarande.
Den forsta forutsittningen for en 16nsam nisch existerar salunda redan,
och kommer i var mening att forstirkas under innevarande artionde.

Den andra forutsittningen dr att restriktionerna mot nyttjande av ge-
netisk information for personfoérsikringar inte kommer att gilla i alla
virldens linder.” En komplett global uppslutning bakom regleringarna
pa detta omrade framstar som osannolik. Sddan uppslutning har visat sig
omojlig for atgirder dir mera entydiga etiska, rittsliga eller praktiska

74. Vi bortser fran mojligheten att de linder som vidmakthaller restriktionerna skulle lyckas att
effektivt hindra internationell handel med forsakringar. Diskussionen i foregadende avsnitt visar att
sadana hinder knappast 4r genomforbara i praktiken.
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Overviaganden kunnat dberopas, till exempel sadana som riktas mot tvitt
av inkomst fran narkotikahandel, eller mot uppenbara skattebrott. Ve-
terligen existerar inte ndgon reglering som uppritthalls i samtliga virl-
dens nationer, ens med avseende pa si angeldgna fragor som basala
maénskliga rattigheter, eller lagring och bruk av kemiska och biologiska
stridsmedel. Darfor, menar vi, dr det synnerligen sannolikt att regering-
arnaivissa linder viljer att inte forbjuda anvindning av genetiska insik-
ter vid premiesittning av personforsikring, till exempel med motiver-
ingen att en hog grad av aktuariell réttvisa (betala s mycket som risken
kostar, varken mer eller mindre) eller en effektivt fungerande forsik-
ringssektor tillméts storre betydelse dn den jamlikhet i premiekostna-
derna 6ver genetiskt skildariskprofiler som foljer av restriktionerna. For
ett nationellt beslut att sta vid sidan av en internationell reglering pa det-
ta omrade talar ocksa mojligheten att dirmed locka de stora forsakrings-
foretagen till lokalisering i landet ifraga.

Det ér vidare osannolikt att forsikringsindustrin frivilligt skulle avsta
frdn att nyttja genteknisk information, nér lagen i vissa linder inte sétter
hinder i vigen, sérskilt om anvdndning av sddan information kan stiarka
forsakringsforetagens konkurrenskraft. Exempel fran andra marknader
pekar tydligt i denna riktning. Kapitalforvaltande forsédkringsforetag i
lagskattelinder med string banksekretess som Jersey eller Schweiz, age-
rar sjilvfallet inom den lokala lagens ramar. Samtidigt marknadsfor de
sina produkter internationellt &ven dir det 4r uppenbart att deras klien-
ter begar brott mot sina hemlinders skattelagar genom att inte deklare-
ra tillgangar och inkomster hemma. Det ér svart att tro att forsakrings-
foretagen skulle bete sig annorlunda vad avser nyttjandet av genetisk in-
formation.

Med en fortsatt fordjupning av virldens ekonomiska integration, be-
domer vi det som troligt att extraterritoriellaansprak, till exempeli form
av uttryckliga forbud for individer att teckna forsidkring utomlands, blir
ovanliga i framtiden. I franvaro av sddana ansprak blir det fritt fram for
medborgarna att kringga nationella bestimmelser genom att teckna for-
sikringen nagon annanstans. Regeringarilinder dir anvindning av gen-
teknik inte 4r tillaten i samband med personforsikringar, kan 4nda mot-
arbeta avtal triffade i utlandet utan att direkt forbjuda. Férbud kan
salunda inféras mot marknadsforing av utlindska personforsikringar,
eller ocksa kan utlindska personforsikringskontrakt forklaras ogiltiga.
Sadana hinder blir litta att kringga. Marknadsforingen kan ske pa Inter-
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net, och kontraktstvister kan l6sas i det land dér forsdkringen tecknats.
Forhallandet blir dd som med vadslagningen i England, sasom det be-
skrivits i foregdende avsnitt, inte som med tyskarnas sparande hos kre-
ditinstitut i Luxemburg for att undvika tysk skatt, dir medborgarna
otvetydigt begar lagbrott.

Det idr salunda mycket troligt att lagstiftning i vissa linder kommer att
tillata genteknisk information for forsikringsindamal. Det ér lika troligt
att forsdkringsbolag som opererar i dessa linder kommer att nyttja sidan
information. Personforsikringar dir premierna differentieras med hjilp
av genteknik kommer sdlunda att saluforas pa virldsmarknaden. De som
bor ilidnder dir restriktioner mot anvindning av genteknisk information
ar i kraft, kommer sannolikt inte att bega lagbrott om de kdper sadana
produkter. Franvaron av extraterritoriella ansprak i detta avseende &r
inte en forutsittning for uppkomsten av en internationell marknad, men
kommer otvivelaktigt att oka efterfragan pa personforsiakringar fran lin-
der dir gentekniken paverkat premierna.

5.3.2. En dynamisk modell”

De foljande berdkningarna ér hypotetiska. Det maste de vara, eftersom
vi saknar erfarenheter av de processer som vi avser beskriva. Syftet ar
framst att ge en idé om de storleksordningar som giller, och om den dy-
namik som kommer att driva utvecklingen mot internationell handel
med personforsidkringar dir premierna differentierats pd gentekniska
grunder.

Vi fokuserar vart exempel pa den europeiska gemenskapen som vid
sekelskiftet bestod av 15 linder med en total befolkning i slutet av 1990-
talet pa 375 miljoner, och med en arbetskraftsstyrka pa 171 miljoner
(OECD, 2001, s. 22). Vi antar att blott arbetskraften finansierar social-
forsdkringarna (social security transfers). De offentligt finansierade so-
cialférsdkringarna uppgick 1999 till 16,8% av omradets BNP, motsva-
rande $1 430 miljarder (OECD, 2001, s. 17 och 67), eller $8 400 per indi-
vid i arbetskraften. Eftersom individualiseringen av socialforsikringar-
na troligen redan lett till ett visst avlyft fran offentliga budgetar (social-
forsakringskostnaderna inom EU kulminerade 1993 pa en niva motsva-
rande 18,3% av BNP), ir de totala kostnaderna fo6r hir behandlade for-
sikringsskydd klart hogre dn de siffror vi redovisar.

7s. Analysen i Radetzki, 2001, har inspirerat den foljande framstéllningen.
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Nu gor vi tva hypotetiska antaganden som underlag for foljande be-
rakningar. For det forsta antar vi att en tredjedel av socialférsikrings-
kostnaden individualiseras eller privatiseras, med frihet for individer att
sjdlva hantera denna del av sitt forsikringsskydd. Vart antagande utgar
fran att staten dven i framtiden garanterar ett grundskydd for alla, bland
annat for dem som av olika skél inte bidrar till systemet, till exempel dir-
for att de aldrig kommer ut pa arbetsmarknaden.

Vért andra antagande grundar sig pa det djdrvascenariot (se kapitel 2)
om genteknikens framtida férmaga att forutsiga risker for sjukdom och
livslingd. Viantar salunda att vid den tidpunkt da den just beskrivna om-
vandlingen av socialforsdkringssystemet genomforts, har genteknisk ut-
veckling skapat mojlighet for bedomningen att hilften av forsidkrings-
kollektivet dr utrustad med »goda« gener, och att de kostnader som den-
na del av kollektivet dsamkar forsikringsindustrin ligger 25% under ge-
nomsnittet for hela forsidkringskollektivet.

Viunderstryker att bada dessa antaganden dr hypotetiska, och att syf-
tet inte dr att forutsiga vad som kommer att intraffa i framtiden, utan en-
kom att skapa ett underlag for de berdkningar som foljer. Senare i detta
avsnitt diskuterar vi konsekvenserna for utfallet av vara radkne6vningar
av kvalifikationer och alternativa utgangspunkter i en rad avseenden.

Efter det att socialférsdkringarna delvis individualiserats och privati-
serats, kan individerna forvintas fa erbjudanden fran forsikringsbolag
lokaliserade offshore att lata sig testas genetiskt, och, ifall deras gener vi-
sar sig vara »godac, att teckna forsikringar till en premie som ar 25 % lag-
re dn vad som erbjuds i hemlandet, ddr nyttjandet av genetiska testresul-
tat for forsiakringsdndamal dr forbjudet. Eftersom genomsnittskostna-
den f6r den individualiserade delen i hemlandet hamnar pa $2 8oo (en
tredjedel av $8 400), medan offshore-premien for samma forsikring blir
$2 100, uppgar individens potentiella drliga besparing till $700, en icke
foraktlig summa som otvivelaktigt motiverar en del anstringning fran
hans sida.

Det dr latt att visa att forsdkringstagarnas flyttning offshore, nir den
valtarsin borjan, kommer att ledatillallt allvarligare moturvalidet hem-
mavarande forsdkringsalternativet. Utvecklingen kommeridkande grad
att missgynna dem som forkastar forslaget att genomga genetisk test, el-
ler aldrig far erbjudande om ligre premier pa grund av testets utfall. Sdg
att tillrdckligt manga utnyttjar mojligheten att fa ligre premie efter test i
en forsta omgang, och att 10 % av hela forsikringskollektivet erbjuds och
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accepterar denna ligre offshore-premie. Konsekvensen av att en del av
de goda riskerna forsvinner blir en h6jning av snittkostnaden for de ater-
stdende 9o procenten av forsdkringskollektivet, nirmare bestimt fran
$2 800 till $2 900, med de antaganden vi gjort ovan. Incitamentet att lata
sig testas for att prova om man duger som kandidat for den ldgre premi-
en kommer dirmed att stirkas, eftersom fortjansten 6kar fran $700 till
$800 per ar.

Nir utflyttningsprocessen pagatt ett tag, kan det ténkas att fyra av fem
personer med »ngoda« gener har 6vergivit forsdkringen utan genetisk in-
formation till férman for de billigare arrangemang som erbjuds efter »po-
sitivt«utfall vid genetisk testning. »Daliga« gener med hogre risker kom-
mer att dominera det kollektiv som blivit kvar vid det gamla. Snittkost-
naden for detta kollektiv hamnar pa $3 300, och fortjansten av byte for
dem med ritt genforutsittningar stiger till $1 200 per ar. Snittkostnaden
for dem som blir kvar i det nationella systemet utan geninformation sti-
ger ytterligare, till $3 500, nér 4ven den aterstaende lagriskgruppen flyt-
tat. Konsekvenserna av moturval i de linder dir anvindning av gentek-
nik forbjudits, riskerar att bli 4nnu varre om forsiakringsbolagen tvingas
acceptera »utlinningar« med »déliga« gener att teckna forsikring.

Syftet med denna nagot stereotypariknedvning ér att peka pa storleks-
ordningarna och pa dynamiken i en process som kan vara langsam till att
boérja med, men som accelererar nir lonsamheten av att utnyttja de nya
mojligheterna blir allt storre. Manga kvalifikationer maste dock goras.

Genetiska tester och efterfoljande premiedifferentiering kommer att
dra en viss kostnad som i sista hand betalas av de forsdkrade. Nettovins-
ten kommer f6ljaktligen att bli nagot ligre 4n vad vi angivit. Samtidigt
vill vi peka pa att teknisk utveckling med all sannolikhet kommer att sin-
ka kostnaderna till en niva som inte utgdr nagot visentligt hinder fér den
utveckling vi skisserat (se kapitel 2).

Tre typer av forsdkringar star i fokus for vart intresse. Resultat fran
gentester kan antas peka i skilda riktningar for sjukforsikringen och
dodsfallsforsikringen vid for tidig déd, a ena sidan, och pensionsforsik-
ringen, 4 den andra. En genuppsittning som indikerar lag risk for kost-
samma sjukdomar och tidig déd, pekar rimligen samtidigt p4 hog sanno-
likhet f6r langt liv och stora pensionsutbetalningar. Det blir foljaktligen
i regel inte lonsamt att teckna alla tre forsikringarna pa bas av gentest
med »godac resultat. De penningmassiga incitamenten for att nyttja lag-
re, gentestbestdimda premier blir rimligen mindre én de vi angivit ovan,
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om det giller blott en eller tva av de tre forsidkringarna.

Antagandet att just en tredjedel av den totala kostnaden for socialfor-
sikringarna kommer att individualiseras och privatiseras, dr taget ur luf-
ten. Man kan naturligtvis tvista om huruvida detta ar 6verdrivet myck-
eteller 6verdrivet lite. Vi menar attandelen ligger vl inom det mojligas,
till och med det sannolikas, hirad nir nuvarande decennium gar mot sitt
slut. For detta talar (kapitel 4) obendgenheten att hoja socialférsikrings-
nivaerna i takt med stigande inkomster och att omstruktureringen av so-
cialférsdkringarna dnnu ér langt ifran avslutad.

Hoginkomsttagarnas individualiserade del av socialforsikringarna
kommer ofta att avse storre belopp och motsvarande hogre premier dn
for snittet i forsikringskollektivet. Hoginkomstgruppen kommer f6lj-
aktligen att ha storre penningmadssiga incitament att prova mojligheten
till ligre gentestbaserade premier. Denna grupp kan dérfor forvéntas
bilda en fortrupp som paskyndar igangséttningen av utflyttningsproces-
sen. Samma grupp utgor ofta redan en fortrupp nir det giller skatteflykt.

Virt antagande att gentekniken identifierar den hilft av befolkningen
som representerar ligre forsiakringsrisk, och att storleken pa riskskillna-
den forblir stationdr, dr vl fyrkantigt, om dn instruktivt for en forsta for-
enklad berdkning. Gentekniken ar stadd i snabb och dynamisk utveck-
ling. Sa smaningom blir det sannolikt mojligt att klassificera testade indi-
vider i flera riskgrupper. Spannet i risk, fran den ldgsta till den hogsta,
kan dessutom antas 6ka med tiden och teknikens forfining. Nar riskpro-
filer identifierats, kommer varje grupp att kunna erbjudas forsikring till
premier som motsvarar dess risk. Tva konsekvenser foljer av dessa mera
detaljerade antaganden om genteknikens framtida mojligheter.

For det forsta kommer gruppen med den minsta risken och mojlighe-
ten till den ldgsta premien att fa sirskilt stora incitament att ga ver till
det gentest-baserade forsikringssystemet. Liksom hoginkomsttagarna
kan denna grupp forvintas bilda en fortrupp som paskyndar forandring-
en.

For det andra betyder identifieringen av manga riskgrupper att pro-
cessen inte avstannar nir hélften av forsdkringskollektivet flyttat, sisom
vi demonstrerat i vart exempel. Snittkostnaden inom det nationella sy-
stemet kommer namligen att stiga for varje grupp som flyttar ut, varvid
incitament skapas ocksa for nista grupp, med nagot hogre riskprofil, att
sOka sig bort. I extremfallet blir blott gruppen med de hogsta riskerna
kvar.
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Med utgangspunkt fran det forsikriga scenariot gar det naturligtvis att
gora hypotetiska antaganden om genteknikens framtida mojligheter,
som leder tillslutsatsen att vinsterna av att flytta blir for sma, och att mot-
urvalet foljaktligen aldrig blir ett serist problem. Med en sadan slutsats
faller hela motivet for var bok. Andra antaganden, som méhénda ter sig
som mera realistiska med genteknikens aktuella state of the art, pekar
dock i samma riktning som det djdrva scenariot, vars foljder vi beskrivit
ovan.

Anta salunda att gentekniken gor det majligt att identifiera blott 3%
av befolkningen med allvarliga genskador, och att forsdkringskostnader-
na for dessa individer beridknas bli tio ganger hogre dn snittet for hela for-
sakringskollektivet. Hirav foljer att aterstaende 97 % av kollektivet drar
forsdkringskostnader 28 % under snittet for kollektivet. Dessa 97% av
kollektivet har da 4nnu starkare motiv att flytta dn den hilft med goda ge-
ner som diskuterats ovan med utgangspunkt fran antagandenai det djdr-
va scenariot. Konsekvenserna av dessa antaganden blir dock i slutindan
mycket mera dramatiska. Utflyttningen kommer inte att stanna av nir
hilftenav forsdkringskollektivet valt offshore-l6sningen. Tvirtom kom-
mer den att accelerera, eftersom incitamenten att vilja den utlindska 16s-
ningen accentueras med fallande andel goda risker som stannat hemma.
I slutindan blir blott 3% av det ursprungliga forsikringskollektivet
kvar, och forsikringspremierna maste tiodubblas.

Genteknikens framtida potential for riskbedomning dr h6ljd i dunkel.
Allt vi velat visa med vara rikneovningar ir att utflyttning och moturval
kan skapa allvarliga problem inom ett brett spann av alternativa anta-
ganden om vad gentekniken formar.

5.4. Handelns yttersta konsekvens

Vir analys pekar entydigt pa att férbudet mot anvindning av genteknik
foratt bedomarisker ochdifferentierapremier for personforsikringar pa
sikt varken dr hallbart eller meningsfullt, dir privata, vinstmaximeran-
de foretag svarar for utbudet av sddana forsikringar pa en global mark-
nad, och dir en delav offshore-aktérerna premiedifferentierar pa grund-
valav gentest. De forsikringsforetag som agerar pa hemmaplan, tar upp-
enbar skada av regleringen, samtidigt som de sdmst stillda forsdkrings-
tagarnas initiala nytta successivt urholkas, for att sa smaningom helt for-
svinna.
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Tillgang till genteknisk information utgoér en uppenbar konkurrens-
fordel for forsakringsforetagen under dessa antaganden. Bolag som kan
nyttja sadan information kommer att ta marknadsandelar fran de foretag
som hindras fran att dra fordel av gentekniken. Den senare foretags-
gruppens marknad kommer successivt att krympa och till slut i huvud-
sak bestd av de grupper som representerar storst risk.

Dir dgarkretsen skiljer sig 4t mellan de missgynnade hemmaf6retagen
och de gynnade foretag som lokaliserat sig offshore, kan de forra férvin-
tas utova politiska patryckningar for att aterstilla konkurrensneutralitet.
Skilda slag av atgirder kan nyttjas for att nd detta mal. En metod kunde
vara att subventionera de missgynnade foretagen, men da forefaller det
mer rationellt att upphivaregleringenochistilletsubventionera forsik-
ringarna for individer med sdmst utfall pa gentesterna.

En annan metod kunde ga ut pa att ersétta den totala regleringen avse-
ende utnyttjande av gentekniska data, med en partiell, dér forsidkrings-
tagaren maste informera forsikringsgivaren om utfallet i redan existe-
rande undersokning. Teoretiskt skulle konkurrensneutralitet kunna
uppnas i sddana fall, om hemmaforetagen omedelbart far del av de tester
som gjorts pa initiativ av offshore-foretagen, ty da far bada foretagsgrup-
perna samma mojlighet att offerera aktuariella premier baserade pa test-
resultaten. I praktiken dr det langtifran sikert att konkurrensvillkoren
utjamnas ens da forsikringstagaren har obetingad skyldighet att infor-
mera om resultaten av genomforda test. I strdvan att bevara sin konkur-
rensférdel kan offshore-féretagen som latit genomfora gentesten, ge for-
sdkringstagaren en premieoffert som baserar sig pa denna test, utan att
informera om de fulla resultaten av undersékningen.

Forsikringsgivarnas patryckningar i syfte att upphiva forbudet mot
att nyttja genetisk information kan férvintas bli svagare dar marknaden
domineras av globalt verkande foretag med enheter savil inom som utan-
for restriktionernas rickvidd. Sadana foretags forsiljning och vinst bor
inte paverkas kdnnbart av regleringen, men restriktionerna kommer att
leda till en artificiell och mahinda opraktisk forflyttning av verksam-
hetens tyngdpunkt till enheterna offshore.

Huvudsyftet med forbudet mot att nyttja genteknik i samband med
forsiljning av personforsdkringar ar att befrimja en slags rattvisa. Ingen
ska behova betala mer for sin sjuk-, dodsfalls- eller pensionsforsidkring
bara for att han eller hon utrustats med gener som foranleder hogre for-
sakringsrisk. Men som vi visat i foregaende avsnitt, blir forbudet myck-
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et svart att uppritthalla i en globalt integrerad ekonomi dir personfor-
sdkringar bjuds ut pa en internationell marknad.

Vi har ocksa pekat pa det alltmer accentuerade moturval inom hem-
maforetagen som f6ljer av att grupper med gener som representerar lag
risk, erbjuds och accepterar offshore-forsikringar med fordelaktiga pre-
mier. Konsekvensen blir att forsikringspremierna i hemmaforetagen
maste hojas for att ticka den hogre risk som representeras av dem som
blir kvar. Om processen fortsitter till vigs dnde, blir resultatet att alla
grupper som kan identifieras med hjilp av genteknik utom den som re-
presenterar storst risk, funnit fordel med att flytta offshore och betala
differentierade premier som representerar respektive grupps riskprofil.

Det dr mojligt, till och med sannolikt att denna utveckling leder till en
total kollaps av utbudet av personforsidkringar pd hemmamarknaden,
varvid de forsidkringstagare som valt att forlita sig pa denna marknad,
limnas utan forsdkringsskydd.

Men det blir foga bittre om forsidkringsforetagen inom regleringens
riackvidd fortsitter att bjuda ut personforsidkringar till den grupp som re-
presenterar storst risk, och som diarfor inte funnit anledning att flytta. De
premier som denna grupp far betala maste vara aktuariella och lika hoga
som om de baserats pa gentest, ty annars kan systemet inte 6verleva kom-
mersiellt. Utfallet for samtligagrupper blir salunda exakt detsamma som
det hade varit om forbudet mot genteknik aldrig kommit i kraft. Hirmed
forsvinner den viktigaste, etiskt grundade resten av motivet for regler-
ing av genteknisk information i samband med teckning av personforsiak-
ring.
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6. Forbud mot diskriminering 1
privat verksamhet: vilar regleringen
pa enhetlig grund?

6.1. Inledning

Vir overgripande hypotes dr att radande begrinsningar av forsidkrings-
bolagens tillgang till genetisk information pa sikt knappast kommer att
uppritthallas i sin helhet. Det viktigaste skilet hirtill 4r, som framgatt i
kapitel 5, att nimnda reglering inte kommer att kunna fullgora sitt syfte.
Vid en forsta anblick kan det forefalla som om detta forhallande ensamt
verifierar den uppstillda hypotesen. En nirmare granskning ger emel-
lertid vid handen att vissa regleringar bevaras trots att de inte fullgor sina
syften. Det kan bero pa att regleringen utgor en del av ett storre regel-
system som vilar pa enhetlig grund och uppfattningen att regelsystemets
enhetliga karaktir sd langt som mojligt bor bibehallas.

Somexempel pa ett sidant timligen enhetligt grundat regelsystem kan
ndmnas den svenska lagstiftningen pa inkomstskatteomradet. Trots att
denna lagstiftning i vissa avseenden (exempelvis vad avser sa kallat ar-
betsbyte) inte formar fullgora det bakomliggande fiskala syftet, kvarstar
reglerna of6rindrade, av hidnsyn till regelsystemets enhetlighet. Som
kontrast kan nimnas det svenskaregelverket rorande beskattning av for-
mogenhet inom vilket den generella skattskyldigheten i stor utstrick-
ning begrinsas av pa varierande skil grundade undantag.

For att var 6vergripande hypotes, att raidande begrinsningar av for-
sikringsbolagens tillgang till genetisk information knappast kommer att
uppritthallas, med nagon sidkerhet ska kunna anses verifierad, fordras
salunda inte bara att regleringen saknar formaga att fullgora sitt syfte.
Hairutover fordras att nimnda begransningar inte kan inordnas i ett re-
gelsystem som vilar pa enhetlig grund. Detta kapitel syftar till att under-
sOka huruvida ocksa denna ytterligare forutsittning ar uppfylld.

Fran ett praktiskt perspektiv torde den mest framtriddande innebor-
den av den reglering som begrinsar forsidkringsbolagens tillgang till ge-
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netisk information vara att bolagen hindras fran att utéva diskriminer-
ing”® pa genetisk grund. Fran ett rittsligt perspektiv hor dessa restriktio-
ner salunda primart till det regelverk som innebir férbud mot olika for-
mer av diskriminering.”’ Vi undersoker dirfor huruvida detta regelverk
ir enhetligt grundat. For den hindelse diskrimineringslagstiftningen
skulle vila pa enhetlig och sérskiljande grund aktualiseras fragan huruvi-
da denreglering som begrinsar forsidkringsbolagens tillgang till genetisk
information later sig inordnas i detta regelsystem. Sasom kommer att
framga (avsnitt 6.3.4.) har emellertid nagra enhetliga och sirskiljande
kriterier bakom diskrimineringslagstiftningen inte kunnat aterfinnas
med foljd att nagon undersokning av sistnimnda fragestillning inte va-
rit nédvindig.

Efter nagra inledande anmérkningar rérande bland annat distinktio-
nen mellan diskriminering i offentlig respektive privat verksamhet (av-
snitt 6.2. samt 6.3.1.) foljer en kortfattad redogorelse for principen om
avtalsfrihet (avsnitt 6.3.2.) samt for ett antal internationellt tillimpliga
diskrimineringsforbud vilka tillimpas vid sidan om férbudet mot gene-
tisk diskriminering i forsdkringssammanhang (avsnitt 6.3.3.). I avsnitt
6.3.4. vidtar en analys rorande de nimnda diskrimineringsforbudens
grund. Utgangspunkten utgors hirvid av de karaktirsdrag varpa diskri-
minering inte far ske. Vad motiverar att diskriminering pa basis av just
dessa men inte andra karaktirsdrag blivit foremal for forbud? Vi forso-
ker finna ndgot som dessa karaktirsdrag har gemensamt och som moti-
verar foreliggande diskrimineringsforbud, som andra karaktirsdrag
saknar med f6ljd att diskriminering pa basis hirav inte forbjudits. Efter-
som inga sadana gemensamma och sirskiljande egenskaper kunnat iden-
tifieras konstaterar vi att diskrimineringslagstiftningen inte vilar pa en-
hetliggrund. Varslutsatsblir ddrfor att radande forbud mot genetisk dis-
kriminering i forsdkringssammanhang saknar forankring i ett enhetligt
baserat regelsystem. I avsnitt 6.4. diskuteras konsekvenserna av denna

76. Hir nyttjas begreppet diskriminering i dess mest objektiva form varvid det omfattar varje si-
tuation i vilken tva fall behandlas pa olika satt. St6d for en sadan objektivt inriktad definition ater-
finns i bland annat Svenska Akademiens ordlista dver svenska spraket, 1986. Mera evaluativa for-
hallanden, sasom huruvida sirbehandlingen 4r av positiv eller negativ natur, eller om den vilar pa
acceptabel grund, blir salunda ovidkommande for huruvida diskriminering ska anses foreligga. Det
forekommer emellertid (exempelvis i Nationalencyklopedien, 1989) att begreppets innebord gjorts
beroende av sidana evaluativa element.

77. Givetvis har ridande begrinsningar av forsikringsbolagens tillgang till genetisk information
viss anknytning ocksa till andra regelsystem. Detta skulle kunna motivera att dven dessa gjordes till
foremal for undersokning i detta kapitel. Nimnda anknytning dr dock i var mening inte tillrackligt
stark fOr att motivera en sidan bred undersokning.
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slutsats, med sirskild fokus pa forsdkringsbolagens tillgang till genetisk
information.

6.2. Diskriminering i offentlig verksamhet

Det ir viktigt att halla isdr diskriminering i a) offentlig och b) privat
verksambhet. I offentlig verksamhet ska lika fall behandlas lika. Detta f61-
jer av en allmén princip tillimplig i samtliga linder som omfattas av var
undersokning.”® Vilka fall som ska betraktas som lika fir avgdras med
stdd av gillande rittsregler. Diskriminering i offentlig verksamhet for-
utsitter salunda lagstod. Sasom exempel hirpa kan nimnas att endast
personer Over 18 ar dger rostritt i Sverige enligt 3 kap 2 § Regeringsfor-
men.

6.3. Diskriminering i privat verksamhet

6.3.1. Inledning

Den genetiska diskriminering fran forsikringsbolagens sida som hir ak-
tuell reglering avser hindra sker emellertid inte i offentlig utan i privat
verksamhet. Diskriminering i offentlig verksamhet behandlas dérfor
inte vidare i detta sammanhang och begreppet diskriminering tar i det
foljande enbart sikte pa diskriminering i privat verksamhet.

6.3.2. Avtalsfrihet som utgangspunkt

De stater som omfattas av var undersbkning priglas samtliga av ett
marknadsorienterat ekonomiskt system. Ett av marknadsekonomins
grundelement utgors av avtalsfriheten. Begreppet avtalsfrihet utgor en
samlingsbeteckning pa tre olika men sammanhingande friheter, nimli-
gen: individens frihet att inga avtal eller att lata bli att gora det, friheten
att vilja avtalspart, samt friheten att bestimma avtalsinnehall (Taxell,
1997, s. 36).”° Det ir tydligt att dessa friheter innefattar en ritt att diskri-
minera inom ramen for privat verksamhet (jfr Schiek, 1999, s. 78). Sa-

78. Fundamentalt stod hérfor aterfinns i Férenta nationernas ar 1966 antagna internationella
konvention om medborgerliga och politiska rittigheter (s6 1971:42), artikel 27. For Sveriges del
kan hdnvisning dven goras till 1 kap 9 § Regeringsformen (1974:152).

79. For en bred framstillning rérande avtalsfriheten och dess betydelse i ett historiskt perspek-
tiv, se Atiyah, 1979 och 1989.

88



dan diskriminering forekommer ocksa i stor utstrickning. Nagra var-
dagliga exempel utgors av barn-, ungdoms-, pensionirs- och student-
rabatter i olika ssmmanhang, ligre »tjejtaxa« vid taxiresor nattetid, samt
aldersgrénser pa barer och nattklubbar, stundom varierande beroende
pa kon (for ytterligare exempel hidnvisas till Banton, 1994, s. 2).

Avtalsfriheten dr emellertid inte oinskriankt. Bestimmelser om kon-
traheringsplikt (plikt att avtala) dr ovanliga men forekommande (for en
utforlig framstéllning hirom, se Nybergh, 1997). Betydligt vanligare ér
tvingande regler vilka uppstiller olika minimikrav i fraga om avtalsinne-
héllet.* Uppenbarligen begrinsar dennareglering méjligheterna till dis-
kriminering, dock endast i obetydlig utstriackning. Sa snart den tvingan-
de regleringens krav dr uppfyllda finns nimligen inga hinder mot sirbe-
handling.

6.3.3. Diskrimineringsférbuden

Vid sidan om de ovan nimnda begridnsningarna, inskrinks emeller-
tid avtalsfriheten genom ett antal uttryckliga diskrimineringsférbud
(Schiek, 1999, s. 78; jfr Atiyah, 1995, s. 106). Ndgra exempel pa sidana
forbud med internationell rickvidd och silunda relevans for det stora
flertalet av de linder som omfattas av var studie presenteras i det f6ljan-
de. Framstillningen begrinsas emellertid till nagra viktigare rittsakter
fran FN (avsnitt 6.3.3.1.) respektive EG (avsnitt 6.3.3.2.)."

6.3.3.1. FORENTA NATIONERNAS REGELVERK

Enligt 1965 ars internationella konvention omavskaffande av alla former
av rasdiskriminering (sO 1971:40) forbinder sig konventionsstaterna att
tillforsikra envar, utan atskillnad grundad paras, hudfarg eller nationellt
eller etniskt ursprung, likhet infor lagen sirskilt i vad avser ritten att pa
lika villkor fa tilltrdde till varje for allmdnheten avsedd plats eller service-
inrittning, sisom kommunikationsmedel, hotell, restauranger, kaféer,
teatrar och parker (artikel 5 p ).

80. Dessa minimikrav giller en mingd olika omstindigheter, exempelvis ritten till besitt-
ningsskydd vid hyra av bostadslidgenhet eller ritten att reklamera vid fel i kopt vara.

81. Vi gor inte ansprak pa att vara uttdommande ens i fraga om rattsakter fran dessa bada organi-
sationer.
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6.3.3.2. EG-RATTEN®?

Artikel 12 i Férdraget om upprittande av den Europeiska gemenskapen
(EG-fordraget) foreskriveratt all diskriminering pa basis av nationalitet®
ska vara forbjuden. Forbudet giller inte bara 6ppen (direkt) diskrimi-
nering utan dven diskriminering som ér dold (indirekt), innebérande att
andraKkriterier 4n nationalitet skenbart ldggs till grund for sdarbehandling
varvid resultatet blir detsamma som vid diskriminering omedelbart pa
grund av nationalitet. Exempel utgors av oberittigade sprak- och bo-
sittningskrav (Bernitz och Kjellgren, 1999, s. 103).

Detta generella forbud mot diskriminering pa grund av nationalitet
preciseras genom ett antal mera exakt utformade forbud mot diskrimi-
nering inom sirskilda omraden. Flertalet av dessa avser primirt diskri-
minering i offentlig verksamhet, exempelvis i samband med etablering
av foretag och utformning av skattesystem. I fraga om diskriminering i
privat verksamhet marks sérskilt fordragets artikel 39 p 2 varav framgar
att all diskriminering av arbetstagare fran medlemsstaterna pa grund av
nationalitet ska avskaffas vad giller anstillning, 16n och 6vriga arbets-
och anstillningsvillkor.

EG-fordragets artikel 141 ger uttryck for principen om lika 16n for
kvinnor och min for lika eller likvirdigt arbete. Direktivet 1976/207/
EEG syftar foljdriktigt till att realisera principen om likabehandling av
kvinnor och méin i fraga om tillgang till anstéllning, ddribland befordran,
yrkesutbildning, arbetsvillkor och, enligt sdrskilt angivna villkor, social
trygghet (artikel 1). Inom dessa omraden far det enligt direktivets arti-
kel 2 inte forekomma nagon som helst diskriminering pa grund av kon,
vare sig direktellerindirekt. Sakallad positiv sirbehandling i syfte att sd-
kerstilla jamstilldhet omfattas emellertid ej av bestimmelsen.

EG-fordragets bada hittillsndimnda forbud mot diskriminering i privat
verksamhet kompletteras av artikel 13 enligt vilken Europeiska radet ges
mandat att vidta limpliga atgirder for att bekdmpa diskriminering pa
grund av kon, ras, etniskt ursprung, religion eller 6vertygelse, funk-
tionshinder, alder eller sexuell liggning. Bestimmelsen ger salunda inte
nagon omedelbar grund for krav pé likabehandling. Daremot mojliggors
inférandet av regler som ger ritt till likabehandling genom sekundér-

82. Termen EG-ritt markerar att fraga dr om rattsliget i EG, det vill sdga Europeiska gemenska-
pen, vilken som bekant utgér en del av EU (Europeiska unionen) med ansvar for lagstifitning inom
hir aktuella omraden (Bernitz och Kjellgren, 1999, s. 2).

83. Begreppet nationalitet utgér i detta ssmmanhang en synonym till begreppet medborgarskap.
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lagstiftning (Bergstrom, 1997, s. 312). Med stod av artikel 13, vilken an-
togs sa sent som 1997 sasom en del av det sa kallade Amsterdamfordra-
get, har i vart fall tva olika direktiv innebdrande forbud mot diskrimi-
nering i privat verksamhet tillkommit.

Direktivet 2000/43/EEG forbjuder all form av direkt och indirekt dis-
kriminering pa grund av ras och etniskt ursprung (artikel 2). Till de om-
radensom omfattas av diskrimineringsforbudet hor enligt artikel 3 bland
annat arbetslivet, verksamhet som egenforetagare, yrkesutbildning in-
klusive yrkespraktik, medlemskap och medverkanien arbetstagar- eller
arbetsgivarorganisation, hilso- och sjukvard, sociala formaner, utbild-
ning, tillgang till och tillhandahallande av varor och tjinster.

Direktivet 2000/78/EEG forbjuder direkt- och indirekt diskrimine-
ring pa grund av religion eller 6vertygelse, funktionshinder, dlder eller
sexuell ldggning (artikel 2). Enligt artikel 1 och 3 inskridnks forbudet
emellertid till att avse arbetslivet, verksamhet som egenforetagare, yr-
kesutbildning inklusive yrkespraktik, medlemskap och medverkan i en
arbetstagar- eller arbetsgivarorganisation.*

Slutligen ska i detta sammanhang nimnas EG:s direktiv 1997/81/ EEG
och 1999/70/EEG vilkas syfte dr att genomfora de ramavtal om deltids-
respektive visstidsarbete som ingatts mellan arbetsmarknadens parter pa
europaniva® sisom en del av EG-ritten. Direktivens materiella bestim-
melser dterfinns i nimnda avtal vartill direktiven hianvisar. I de bada av-
talens klausul 4 stadgas att anstillningsvillkoren for deltids- respektive
visstidsarbetande inte ska vara mindre formanliga dn for jamforbara hel-
tidsarbetande eller tillsvidareanstillda enbart pa grund av att de arbetar
deltid respektive innehar visstidsanstillning, om det inte kan motiveras
med objektiva skal.

6.3.3.3. SLUTSATSER

I de linder som omfattas av var undersokning hirskar avtalsfrihetens
princip med f6ljd att diskriminering i privat verksamhet sasom utgangs-
punkt far anses tilliten. Avtalsfriheten dr emellertid inte oinskrankt. Vid

84. I det foljande sammanfattas dessa sektorer sasom arbetslivet och dirtill angransande omra-
den.

85. Ramavtal for deltidsarbete respektive visstidsarbete slutna den 6 juni 1997 respektive 18
mars 1999 mellan Samarbetsorganisationen for europeiska arbetsgivarforeningar och industrifor-
bund, Europeiska fackliga samorganisationen samt Europeiskt centrum for offentliga affirer och
foretag.
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sidan om tvingande bestimmelser av allméin natur i fraga om kontrahe-
ringsplikt och avtalsinnehall utpekas i olika rittsakter fran bland annat
FN och EG ett antal grunder varpa diskriminering i privat verksamhet
inte anses godtagbar. Bland de icke tillditna diskrimineringsgrunderna
marks ras, hudfirg, nationellt respektive etniskt ursprung, nationalitet,
kon, religion/6vertygelse, kroppsfunktion, dlder, sexuell liggning samt
anstéllningsgrad respektive anstillningsform. Endast nagra av dessa dis-
krimineringsforbud dger emellertid generell tillimpning, nimligen de
som tar sikte pa ras, hudfirg, nationellt respektive etniskt ursprung,
samt nationalitet. Ovriga, det vill siga de som avser hindra diskriminer-
ing pa bas av religion/6vertygelse, kroppsfunktion, alder, sexuell ligg-
ning samt anstéllningsform respektive anstillningsgrad dger didremot
tillimpning endast inom ramen for arbetslivet och dértill angransande
omraden.

6.3.4. Diskrimineringsférbudens grund

De karaktirsdrag varpa diskriminering enligt gillande lagstiftning ej far
ske dr av timligen disparat karaktér. Varfor har just dessa karaktirsdrag
valts ut och blivit foremal for forbud, medan diskriminering pa bas av
andra karaktirsdrag, exempelvis hilsotillstand, civilstand, kapitaltill-
gangar eller social férméga, inte moter nagra legala hinder?

I foljande avsnitt undersoker vi huruvida de olika diskrimineringsfor-
buden baseras pa nagot eller nagra enhetliga grundkriterier. I avsnitt
6.3.4.1. konstaterar vi att nagra sddana enhetliga grundkriterier inte ut-
pekats i de olika reglernas forarbeten. Inte heller dr det mojligt att finna
nagra enhetliga egenskaper hos de karaktirsdrag varpa diskriminering ej
far ske som sirskiljer dessa fran andra karaktirsdrag (avsnitt 6.3.4.2.).
De olika diskrimineringsforbuden forefaller salunda ha tillkommit utan
nagon overgripande strategi fran lagstiftarens sida. Slutsatsen blir att
lagstiftningen pa diskrimineringsomradet inte vilar pa enhetlig grund.
Snarare synes de olika diskrimineringsforbuden utgdra resultatet av en
selektiv implementering av den naturrittsligt fargade principen om
manniskors lika virde med tydliga politiska fértecken (avsnitt 6.3.4.3.—
6.3.4.4.).
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6.3.4.1. LAGSTIFTNINGSARBETET

Forenta nationernas regelverk. Forenta nationernas diskrimineringsfor-
bud utgor en del av det omfattande regelverket angidende ménskliga rit-
tigheter, lat vara i utkanten hirav.*® Detta regelverk, vilket i stor ut-
strackning tillkommit som en reaktion mot andra virldskrigets brutala
overgrepp (Clayton och Tomlinson, 2000, s. 3; Fisher, 2001, s. 13), f6-
regicks av ett omfattande arbete. Valet av de karaktirsdrag varpa diskri-
minering icke far ske synes emellertid inte ha blivit foremal for nagon
substantiell diskussion av principiell natur.Veterligen har detta tema inte
heller diskuterats i samband med reglernas implementering i nationell
ratt eller i den juridiska litteraturen.

EG-rdtten. Sedan 1960-talet har de ménskliga rittigheterna fatt allt
storre betydelse for Eg-ritten. Under de senaste dren har denna utveck-
ling accelererat (von Bogdandy, 2000, s. 1 307). Ett bland flera uttryck
for detta dr eG-fordragets artikel 13 rorande icke-diskriminering (jfr
Lenaerts, 2000, s. 578) vilket stadgande utgor resultatet av en kompro-
miss mellan 4 enasidan uppfattningen att EG-ritten, med inspiration fran
regelverket rorande minskliga réttigheter, borde innehalla ett mera all-
mint diskrimineringsforbud, och a andra sidan uppfattningen att fragor
rorande diskriminering borde hanteras inom ramen for medlemsstater-
nas nationella rattssystem (jfr Flynn, 1999, s. 1 129 ff).

Medlemslidnderna har inte alla ganger haft identisk uppfattning i fra-
ga om vilka diskrimineringsgrunder som bor omfattas av den EG-rittsli-
garegleringens forbud, med férhandlingar och kompromisser som foljd.
Salunda forhandlade linderna in i det sista om vilka diskriminerings-
grunder som skulle omfattas av EG-fordragets artikel 13. Bestimmelsen
utvidgades pa ett sent stadium fran att ha omfattat diskriminering pa
grund av religios overtygelse till att omfatta diskriminering pa grund av
religion eller 6vertygelse. Socialt ursprung, som fanns med i ett flertal
olika forslag i syfte att skydda bland annat zigenare, fick diremot utga.
En propa om att dven diskrimineringsgrunderna funktionshinder och

86. Enligt en sniv definition utgor ménskliga rittigheter sadana »grundldggande réttigheter som
varje enskild anses kunna hidvda gentemot det allmédnnas (Fisher, 2001, s. 13). FN:s ovan beskrivna
diskrimineringsforbud tar sikte pa diskriminering i savil offentlig som privat verksamhet. I den ut-
strickning bestimmelsen tar sikte pa diskriminering i privat verksamhet (vilket ér i fokus for vart
intresse) skulle den salunda falla utanfor regelverket avseende manskligarittigheter i inskriankt me-
ning. Att ocksa denna del av FN:s diskrimineringsforbud tillkommit under arbetet med utveckling-
en av de miénskliga rittigheterna och darfor utgor en del av detta regelverk dr emellertid uppenbart.
Foljdriktigt behandlas den hir aktuella regeln i dess helhet i de allra flesta framstillningar rorande
minskliga rattigheter, exempelvis Danelius, 1993, s. 29 f.
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sexuell liggning skulle utga ur forslaget vann ddremot inte gehor (Flynn,
1999, s. 1131 f). Nagon substantiell diskussion i fraga om skilen bakom
foreliggande uppfattningar forekom emellertid ej. Ett fatal dokument
ger emellertid vid handen att den frekventa férekomsten av diskrimi-
nering pa basis av vissa karaktirsdrag varit betydelsefull.” Detta har
dven podngterats i samband med reglernas implementering i nationell
ritt.® I 6vrigt har emellertid valet av de karaktirsdrag varpa diskrimi-
nering icke far ske inte diskuteratsi vare sig detta sammanhang eller iden
juridiska litteraturen. Det nu sagda giller emellertid med ett viktigt un-
dantag. Férbudet mot diskriminering pa grund av nationalitet har utfor-
ligt motiverats av gemenskapens striavan efter en gemensam inre mark-
nad byggd pa 6ppen marknadsekonomi och fri konkurrens (Bernitz och
Kjellgren, 1999, s. 103).

6.3.4.2. VILAR DISKRIMINERINGSFORBUDEN PA

ENHETLIG OCH SARSKILJANDE GRUND?

Uttryckliga forbud hindrar diskriminering pd grund av ras, hudfirg,
etniskt/nationellt ursprung, nationalitet, kon, religion/Overtygelse,
kroppsfunktion, dlder, sexuell liggning samt anstillningsgrad/anstall-
ningsform. Inget hindrar diskriminering pa basis av andra karaktirs-
drag, diribland hilsotillstand, civilstdnd, kapitaltillgdngar och social for-
maga. Till detta kommer att forbuden mot diskriminering pa grund av
kon, religion/6vertygelse, kroppsfunktion, dlder, sexuell liggning samt
anstillningsgrad/anstillningsform endast giller inom arbetslivet och
dértill angridnsande omraden. I andra sammanhang ér diskriminering pa
dessa grunder silunda tillaten. Det urval som uppenbarligen ligger bak-
om radande diskrimineringslagstiftning har som framgatt inte uttryckli-
gen diskuterats under lagstiftningsarbetet. Detta utesluter emellertid
inte att urvalet trots allt baseras pa ett eller flera enhetliga men outtalade

87. Se EG-kommissionens direktivforslag KoM /99/0565 (sirskilt i avsnitt 11) och KOM/99/0566
(sdrskilt i avsnitt 2). De har i antaget skick givits benimningarna 2000/78/EEG respektive 2000/
43/EEG.

88. Se prop 1997/98:177 (roérande ny svensk lag om atgiarder mot etnisk diskriminering i arbets-
livet) s. 14 (under rubriken »Allmédnna utgingspunkter«): »De senaste arens situation pa arbets-
marknaden med hog arbetsloshet och sjunkande arbetskraftstal har sirskilt hart drabbat personer
med utlindsk bakgrund samt personer tillhorande niagon av Sveriges historiska nationella minorite-
ter. For vissa grupper med utlindsk bakgrund ir arbetsloshetssiffrorna nirmast katastrofala. ...
Under andra halvaret 1997 stod drygt hilften av de utomnordiska medborgarna utanfor arbets-
marknaden och arbetslésheten bland dessa sexdubblades jimfort med nivan for ar 1990.¢« Liknan-
de, om 4n inte lika tydliga uttalanden, aterfinns i prop 1997/98: 179 s. 18 samt prop 1997/98:180
s. II.
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urvalskriterier. Mot denna bakgrund ér det angeldget att genom en nér-
mare analys forsoka klargora dels huruvida de karaktdrsdrag som utgor
grund for diskrimineringsforbud uppvisar ndgon eller ndgra gemensamma
egenskaper som motiverar detta, dels huruvida dessa egenskaper sdrskil-
jer ndmnda karaktdrsdrag fran de karaktdrsdrag pad grund varav diskri-
minering dr tilldten.

Gemensamma egenskaper. En gemensam egenskap hos samtliga ka-
raktirsdrag varpa diskriminering ej far ske dr att ett mer 4n obetydligt
matt av diskriminering pa grund hirav faktiskt férekommer eller kan
forvintas forekomma inom den 6verskidliga framtiden.®” Till detta
kommer att dessa karaktirsdrag kan faststillas pa objektiv grund. Upp-
enbarligen ér lagstiftaren obendgen att forbjuda diskriminering pa bas av
karaktdrsdrag vars faststidllande fordrar en vdrdering Detta forhall-
ningssitt far anses motiverat. Ett forbud mot diskriminering av exem-
pelvis otrevliga personer skulle medfora omfattande tillimpningssvarig-
heter.

Vidare synes det vara en vanlig uppfattning att ett diskriminerings-
forbud forutsitter att diskrimineringen baseras pa ett grundlidggande ka-
raktirsdrag som individen tvingas leva med vare sig han vill eller inte.*
Ett diskrimineringsforbud forutsétter da att dtminstone tre olika forut-
sittningar dr uppfyllda. Det ska vara friga om ett a) fundamentalt karak-
tirsdrag, b) av bestaende natur som, c) icke kan paverkas av den enskil-
deindividen.” Tabell 6.1. visar att flertalet diskrimineringsférbud avser
karaktirsdrag vilka svarar mot dessa kriterier. Det framgar emellertid
tydligt att ett diskrimineringsforbud inte nédvandigtvis forutsitter att
samtliga tre kriterier 4r uppfyllda.

Vid sidan om nu nimnda férhallanden kan det finnas anledning att un-
dersoka den ekonomiska betydelsen av att utdva eller att bli féremal for
diskriminering pa basis av i tabell 6.1. angivna karaktirsdrag.

For den som blir foremal for diskriminering torde det fran ekonomisk
synpunkt vara ovidkommande huruvidadiskrimineringen baseras pa et-

89. Detta antyds redan i forarbetena till nagra diskrimineringsforbud. Se vidare avsnitt 6.3.4.1.

90. Salunda har den svenske Ombudsmannen mot etnisk diskriminering, Anders Kandelin, un-
der ett privat samtal givit uttryck for denna uppfattning.

91. Det dr uppenbart att dessa kriterier inte 4r av exakt natur. Vad som dr fundamentalt ir bero-
ende av en virdering. Huruvida ett karaktirsdrag (exempelvis ett funktionshinder) r bestdende re-
spektive majligt att pdverka kan variera beroende pa omstindigheterna i varje sirskilt fall. Vad som
ar mojlige att pdverka dr dessutom beroende av vilka krav bedémaren anser att man kan stilla pa den
enskilde individen. Den i tabell 6. 1. genomforda klassificeringen utgor ett forsok att aterspegla vad
som med sikte pa ett normalfall kan anses motsvara gingse uppfattning.
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TABELL 6.1. Karaktirsdrag som icke far ldggas till grund for diskriminering och deras
egenskaper.

(c) Ejmajligt

Karaktdrsdrag (a) Fundamentalt  (b) Bestdende  attpdverka
Ras Ja Ja Ja
Hudfirg Ja Ja Ja%
Etniskt/nationellt

ursprung Ja Ja Ja
Nationalitet Ja Ja Ja%
Kén Ja Ja Ja*
Religion/

overtygelse Ja Ja Ja*”
Kroppsfunktion® Ja Ja Ja
Alder Ja Nej Ja
Sexuell liggning Ja Ja Ja”
Anstillningsgrad/

anstillningsform Nej Ja Nej

niskt ursprung, kon, hilsotillstand eller ndgot annat. Den ekonomiska
betydelsen av att bli eller inte bli utsatt fér diskriminering har sdlunda
knappast haft nagon inverkan pa urvalet av de karaktirsdrag som utgor
grund for diskrimineringsforbud. For den utsatte torde diskriminering-
ens ekonomiska betydelse i stillet vara avhiangig det ssmmanhang i vil-
ket diskrimineringen sker. Den ekonomiska betydelsen av att bli utsatt
for diskriminering bor i regel vara storre nir diskrimineringen sker i ar-
betslivet &n nir den sker i samband med utévning av fritidsaktivitet.®®

92. Tekniskt dr det mojligt att byta hudfirg. Det forekommer ocksa att sa sker (Michael Jack-
son). Da denna typ av ingrepp ir mycket ovanliga och ingalunda kan anses socialt accepterade, fo-
refaller det emellertid rimligt att hir bortse fran denna mojlighet.

93. Att uttrycket nationalitet hiar nyttjas synonymt med begreppet medborgarskap har redan
framgatt (avsnitt 6.3.3.2.). I viss utstrackning ar det naturligtvis mojligt att byta nationalitet. Moj-
ligheterna hirtill 4r emellertid ofta sa begriansade och forenade med olika villkor att den enskilde in-
divideningalunda ensam kan sigas rada ver sin nationalitet.

94. Tekniskt ar det mojligt att byta kon. Det forekommer ocksa att sa sker. Da denna typ av in-
grepp dr mycket ovanliga och ingalunda kan anses socialt accepterade, forefaller det emellertid rim-
ligt att hir bortse fran denna mojlighet.

9s. Ytligt sett dr det naturligtvis mojligt for individen att paverka sin Gvertygelse i religidst eller
annat hinseende. Pi ett djupare plan torde detta emellertid knappast vara mojligt.

96. Varmed avses forekomst eller avsaknad av funktionshinder (handikapp).

97. Ytligt sett ar det naturligtvis mojligt for individen att paverka sin liggning i sexuellt hinse-
ende. Pa ett djupare plan torde detta emellertid knappast vara mojligt.

98. Inom omradet for tillhandahallande av varor och tjinster lir pa motsvarande sitt den ekono-
miska betydelsen variera beroende pa nyttigheternas varierande betydelse (jfr Sandberg, 1996,

s. 85).
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Lagstiftaren forefaller vara sarskilt bendgen att tillskapa forbud mot disk-
riminering nir de ekonomiska konsekvenserna riskerar att bli sarskilt
allvarliga. Detta framgar tydligt av att flertalet i avsnitt 6.3.3. beskrivna
diskrimineringsforbud édger tillimpning inom arbetslivet och dartill an-
griansande omraden men inte i andra sammanhang.

Aven den ekonomiska betydelsen av att utova eller inte utéva diskri-
minering torde i stor utstrdckning, om dn inte enbart, vara beroende av
det sammanhang i vilket diskrimineringen sker. Eftersom flertalet av de
i tabell 6.1. sammanstillda diskrimineringsférbuden endast dger till-
lampning inom arbetslivet och dartill angridnsande sektorer dr det natur-
ligt att den foljande framstéllningen tar sikte pa den ekonomiska bety-
delsen av att kunna utdva diskriminering i just detta sammanhang.

Att generellt gradera den ekonomiska betydelsen av diskriminering
grundad pa olika karaktirsdrag dr knappast mojligt. Forhéllandena va-
rierar fran fall till fall. Daremot 4r det mojligt att ange huruvida fore-
komsten av ett sarskilt karaktirsdrag som sddant kan paverka en arbets-
tagares mojligheter att utfora arbetsuppgifter, eller huruvida karaktars-
draget far sidan betydelse endast i kombination med andra ménniskors
attityder.” I det forra fallet har karaktirsdraget direkt ekonomisk bety-
delse, i det senare dr den ekonomiska betydelsen av indirekt natur.

Med denna terminologi kan vi konstatera att den ekonomiska bety-
delsen av flertalet av de karaktirsdrag vilka icke far laggas till grund for
diskriminering ér av indirekt natur. Inget hindrar emellertid att diskri-
minering pa grund av karaktidrsdrag med direkt ekonomisk betydelse
nagon gang blir foremal for forbud. Detta framgartydligtav radande for-
bud mot diskriminering i arbetslivet pa grund av funktionshinder. "

Ar de gemensamma egenskaperna sirskiljande? De olika karaktirsdrag
varpa diskriminering f6rbjudits uppvisar tva gemensamma egenskaper.
Dels ir det fraga om karaktirsdrag pa basis varav ett mer dn obetydligt
matt av diskriminering faktiskt forekommer eller kan forvintas fore-
komma inom den overskadliga framtiden. Dels ir det fraga om karak-
tiarsdrag vilka kan faststillas pa objektiv grund. Att detta utgér nodvdn-
diga forutsdttmingar for att forbud mot diskriminering ska etableras fore-

99. Sasom exempel pa det senare kan nimnas en forsiljare vars etniska ursprung tillsammans
med de tilltdnkta kundernas intoleranta instillning kan tinkas paverka forsiljarens mojligheter att
silja sina varor.

100. I samband med implementeringen i svensk ritt av detta forbud kommenterades just detta
forhéllande i prop 1997/98:179, s. 18.
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faller sannolikt. Det finns emellertid atskilliga karaktirsdrag vilka upp-
visar dessa bdda egenskaper men vilka trots detta inte foranlett niagot
diskrimineringsférbud (ett antal exempel anges nedan). De bada egen-
skaperna dr darfor pa intet sitt sirskiljande.

Vidare har vi konstaterat att det stora flertalet av de karaktdrsdrag som
foranlett diskrimineringsforbud uppfyller samtliga eller i vart fall tva av
deitabell 6.1. angivna kriterierna: a) fundamentalt, b) bestdende samt c)
ej mojligt att paverka. Harutdver har det framgatt att den ekonomiska
betydelsen av att i arbetslivet kunna utéva diskriminering pa grund av de
karaktirsdrag som foranlett diskrimineringsférbud i flertalet fall endast
ar av indirekt natur. I alla dessa avseenden forekommer emellertid un-
dantag. Det ér salunda inte fraga om nigra nédvindiga forutsittningar
for diskrimineringsforbud. En till synes plausibel tolkning av det nu sag-
da skulle emellertid kunna vara att sannolikheten for ett diskriminer-
ingsférbud 6kar med det antal av nu nimnda kriterier som ér uppfyllda.

Denna tolkning 4r dock inte entydig. Som framgatt, finns det atskilli-
ga objektivt faststéllbara karaktdrsdrag dar diskriminering faktiskt sker,
och som inte foranlett nagot diskrimineringsforbud. Och detta giller
dven ndr ifragavarande karaktirsdrag uppvisar samtliga eller flertalet av
i foregdende stycke nimnda egenskaper. Ett saidant karaktirsdrag utgors
av hilsotillstand. Mot bakgrund av radande forbud mot diskriminering i
arbetslivet pa grund av kroppsfunktion far det anses markligt att diskri-
minering pa grund av hilsotillstdnd inte méter nagra legala hinder. For
att ytterligare exemplifiera de karaktirsdrag pa bas varav diskriminering
ar tillaten, trots att de uppvisar atskilliga egenskaper vilka typiskt indi-
kerar forekomsten av diskrimineringsforbud, ér det tillrdckligt att pa-
minna om att manga forbud mot diskriminering endast dger tillimpning
inom arbetslivet och dartill angransande sektorer. I andra sammanhang
ar diskriminering pa grund av kon, religion/6vertygelse, kroppsfunk-
tion, alder, sexuell liggning samt anstillningsgrad/anstillningsforminte
sillan helt legal.'” Att arbetslivet p detta sitt prioriterats vid utform-
ningen av diskrimineringslagstiftningen beror av allt att doma pa att det
har ansetts sédrskilt betydelsefullt for den enskilde att inte bli foremal for
diskriminering inom just denna sektor. Arbetslivet dr emellertid inte
unikt i detta avseende. Andra socialt betydelsefulla sektorer utgors av

1o1. I vissa linder, diribland Sverige, har dock forbuden mot diskriminering pa basis av trosbe-
kinnelse och homosexualitet utstrickts till att gilla ocksa utanfor arbetslivet och dartill angransan-
de omraden (9 kap 16 § BrB [Brottsbalken (1962:700])."
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exempelvis bostadssektorn eller forsikringssektorn. Trots detta finns
emellertid inget i de internationellt tillimpliga diskrimineringsforbuden
som hindrar ett privat bostadsforetag fran att diskriminera exempelvis
muslimer. Inte heller har prioriteringen av arbetslivet genomforts kon-
sekvent. Férbudet mot diskriminering pa basis avexempelvisetniskt ur-
sprungiger, som framgatt, tillimpning ocksa utanfor arbetslivet. Resul-
tatet, att bostadsforetaget tillats diskriminera pa grund av religion men
inte pa grund av etniskt ursprung, pavisar tydligt diskrimineringslag-
stiftningens avsaknad av en enhetlig och sirskiljande grund.

Slutsatser. Framstillningen i detta avsnitt har gillt vad karaktidrsdra-
genras, hudfirg, etniskt/nationellt ursprung, nationalitet, kon, religion/
overtygelse, kroppsfunktion, alder, sexuell liggning samt anstéllnings-
tid/anstéllningsgrad har gemensamt som motiverar foreliggande diskri-
mineringsforbud som andra karaktirsdrag saknar, med foljd att de sena-
re inte ir foremal for diskrimineringsforbud. Aven omflertaletav nimn-
da karaktdrsdrag uppvisar atskilliga likheter har inga alldeles enhetliga
ochsdrskiljande egenskaper kunnat identifieras. Mycket talar sdlunda for
att gillande diskrimineringsforbud saknar enhetlig grund. '

6.3.4.3. VILAR DISKRIMINERINGSFORBUDEN PA
NATURRATTSLIG GRUND?

Allmdnt om naturrdtten. Naturrittens grundforestillning (Stromholm,
1996, s. 82 f) baseras pa antagandet att det i naturen, det vill siga obero-
ende av lagstiftning och annat méanskligt rittsskapande, finns en upp-
sdttning principer ochregler vilka tillsammans utgor en slags hogre ratts-
ordning. I princip dger de naturrittsliga principerna bindande verkan
oavsett den positiva rittens innehall. For ordningens skull blir det emel-
lertid lagstiftarens uppgift att genomfora naturritten i den positiva rit-
ten. Ett av naturrittsforesprakarnas huvudproblem ér att pa ett 6verty-
gande sitt forklara den hogre réttsordningens uppkomst och existens.
Hairvid forekommer olika forklaringsmodeller. En ar teologiskt inriktad
och hidvdar att den hogre naturrittsliga ordningen motsvarar guds vilja.
En annan ér relativ. Enligt denna utgor naturritten det minimum av
etiskt nédvindiga regler som maste liggas till grund for den faktiskt

102. Det kan naturligtvis inte helt uteslutas att de karaktirsdrag varpa diskriminering ej tillats
ske trots allt bar nagon gemensam och sérskiljande egenskap som vi forbisett. Sannolikheten for
detta torde emellertid vara begrinsad. En stor del av arbetet med detta kapitel har nimligen ut-
gjorts av sokandet efter en sadan egenskap. Atskilligt fler egenskaper 4n de som uttryckligen upp-
marksammas har silunda varit foremal for undersékning.
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tillimpade rittsordningen i ett samhille pa ett visst historiskt och kultu-
rellt utvecklingsstadium.'® Till skillnad fran 6vriga naturrittsanhéinga-
re avstar den relativa naturrittens foretradare fran anspraket pa att ha
funnit en evig, ofordnderlig och 6verallt gillande ordning. Den relativa
naturritten kan silunda variera 6ver tid och mellan olika platser.

Aven om naturrittsliran inte har nigon stark stillning i vistvirldens
rittssystem, saknar den ingalunda betydelse. Dess ansprak pa giltighet
framtridde exempelvis under rittegdngarna mot krigsforbrytare efter
andra virldskriget. De forfoljelselagar som tillimpats av naziregimen
ogiltigforklarades med hédnvisning till moral och rittvisa. Krigsforbry-
tarna domdes salunda till straff enligt regler som inte hade lagstéd i det
rittssystem som gillde nédr handlingarna utfordes (Hellner, 1994, s. 23).
Till detta kommer att det regelverk rorande ménskliga rittigheter som
vaxte fram som en foljd av ndmnda krig enligt en vanlig uppfattning an-
ses vila pa naturrittslig grund (Fisher, 2001, s. 13; Weissbrodt, 1988,
s.1).'*

Naturrdtten och diskrimineringsforbudens grund. Inom naturritten
aterfinns en 6vergripande princip om ménniskors lika virde. I praktiken
innebdr principen en ritt till likabehandling, det vill séga ett forbud mot
diskriminering. I den positiva ritten har principen sedan linge gt gil-
tighet i offentlig verksamhet, dir det rader ett generellt diskriminerings-
forbud (avsnitt 6.2.). I privat verksambhet har principen diremot endast
en underordnad stillning. Sa linge inte annat ir sirskilt foreskrivet ar
diskriminering salunda tilliten (avsnitt 6.3.2.).

Avsaknaden av substantiell diskussion rorande urvalet av de karak-
tarsdrag varpa diskriminering i privat verksamhet ej far ske (avsnitt
6.3.4.1.) ger onekligen ett intryck av att denna reglering ytterst vilar pa
den naturrittsliga principen om méanniskors lika virde. Diskriminering
pa ifragavarande grunder har uppenbarligen ansetts orittfirdig, med
foljd att lagstiftaren pa naturrittsligt manér infort diskrimineringsfor-
buden i den materiella ratten. Detta intryck forstirks av att FN:s diskri-
mineringsforbud utgdr en del av det pa nimnda princip vilande, och
salunda naturrittsligt firgade, regelverket rorande ménskliga rittighe-
ter medan EG-rittens olika forbud mot diskriminering uppenbarligen
tillkommit i samma anda (avsnitt 6.3.4.1.).

103. Hirut6ver aterfinns atminstone en rationalistisk och en naturalistisk variant av naturritten.
104. Jfr Hellner, 2001, s. 130 som talar om naturrattens betydelse for folkritten, dit regelverket
rérande minskliga rittigheter far anses hora.
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6.3.4.4. SLUTSATS: DISKRIMINERINGSFORBUDEN

VILAR PA UTPRAGLAT POLITISK GRUND

Genom forbuden mot diskriminering i privat verksamhet har den natur-
rittsliga principen om ménniskors lika virde, med atféljande diskrimi-
neringsforbud, vilken traditionellt har tillimpats endast i offentlig verk-
samhet, implementerats i lagstiftningen rorande den privata sfiaren. Im-
plementeringen dr emellertid inte konsekvent genomford. Férbuden
mot diskriminering i privat verksamhet dr av selektiv natur. Négra skl
till varfor principen om ménniskors lika virde ska tillimpas i vissa fall
men inte i andra har inte anforts (avsnitt 6.3.4.1.). Inte heller uppvisar de
olika diskrimineringsforbuden nagon enhetlig och sirskiljande grund
som kan motivera foreliggande sirreglering (avsnitt 6.3.4.2.). Diskrimi-
neringsférbuden baseras sdlunda pa att vissa virden Overordnas andra
utan att grunden for detta klarliggs genom analys och debatt. Resultatet
blir godtycke och oklarhet (jfr Hellner, 1994, s. 24). EU-lindernas utom-
ordentliga svarigheter att enas om vilka diskrimineringsgrunder som ska
goras till foremal for forbud (avsnitt 6.3.4.1.) fair mot denna bakgrund
anses signifikativa.

Styrande for diskrimineringslagstiftningens innehall verkar saledes i
stor utstrickning vara vad som vid varje tidpunkt finns pa den politiska
agendan. Det dr signifikativt att diskrimineringsférbud under senare tid
tillskapats till forman f6r kvinnor, handikappade och homosexuella,
samtliga grupper som framgangsrikt lyckats organisera sig och skapa
stod i opinionen till férman for den egna saken. Det d4r uppenbart att me-
dia genom att bidra till den politiska agendan har en nyckelroll i sam-
manhanget.

Vid dessa forhéllanden blir den framtida riattsutvecklingen pé diskri-
mineringsomradet svar att 6verblicka. Nyadiskrimineringsféorbud kom-
mer med all sannolikhet att tillskapas i takt med att foretradare for olika
sdrintressen lyckas overtyga beslutsfattarna om den egna gruppens ut-
satthet. Vilka grupper som kommer att skyddas dr emellertid osidkert.
Gravida kvinnor, foridldralediga, 6verviktiga, missbrukare eller nagon
annan grupp kan komma i fraga. Samtidigt medf6r avsaknaden av en for
samtliga diskrimineringsforbud enhetlig grund att lagstiftningen pa det-
ta omrade kan rivas upp utan nigra krav pa rittsliga stillningstaganden
av principiell natur. Den trygghet som diskrimineringslagstiftningen i
dess nuvarande skepnad ger upphov till, far mot denna bakgrund anses i
viss man begrinsad.
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6.4. Avslutande anmérkningar

Var unders6kning visar att det knappast 4r mojligt att identifiera nagra
allmént tillimpade kriterier som styr vilken typ av diskriminering som
ska anses tillaten respektive otillaten. Var slutsats blir salunda att den re-
glering som i stor utstrickning hindrar genetisk diskriminering i forsik-
ringssammanhang inte kan inordnas i ett regelsystem som vilar pa en-
hetlig grund.'®

Ilikhet med 6vriga diskrimineringsférbud forefaller salunda de regler
som giller forsdkringsbolagens ritt att nyttja genetisk information vara
forankrade i en politisk viljeriktning men inte i ett storre enhetligt grun-
dat system av rittsregler rorande diskriminering i privat verksamhet. Da
den reglering som hindrar genetisk diskriminering i forsikringssam-
manhang salunda har tillkommit utan nagra rittsliga 6verviganden av
mera principiell natur torde den ocksa kunna upphévas utan nagra sa-
dana.

Det dr for ovrigt inte helt 6verraskande att just gentekniken upp-
mairksammats, med forbud mot diskriminering i forsikringssamman-
hang som f6ljd. Det finns manga exempel pa att minniskor initialt stiller
sig avvisande till konsekvenserna av ny teknik. Mdnga ganger r emel-
lertid denna instillning av hogst tillfillig natur. Nir tekniken etablerats
och dess eventuella nytta uppenbarats dr det vanligt att attityderna for-
dndras. Sa smaningom reagerar endast ett fatal 6ver vad som tidigare an-
sags oacceptabelt av de allra flesta. I stillet riktas fokus mot den aktuella
teknikens positiva effekter. Ett exempel utgors av hjarttransplantatio-
ner. Utvecklingen av denna teknik hindrades i ett tidigt skede av etiska
skil i manga liander, ddribland usa, med f6ljd att den initialt forlades till
Sydafrika dir sddana hinder saknades. Nir tekniken vil etablerats och
dess positiva resultat uppmérksammats, har attityderna helt fordndrats.
Pa 2000-talet dr hjirttransplantationer vedertagna i vistvirlden. Ett
snarlikt exempel utgors av p-piller. I ett tidigt skede métte denna pro-
dukt héart motstdnd ocksa i andra kretsar 4n de katolska. Med tiden har
detta motstand ebbat ut.

Det ir salunda fullt mojligt att genetisk diskriminering i framtiden inte
kommer att uppfattas sisom mera problematisk 4n den helt vedertagna

105. Nagot behov av att mera specifikt undersoka huruvida forbudet mot genetisk diskriminer-
ing i forsdkringssammanhang avviker fran annars gillande kriterier for forbud mot diskriminering
(avsnitt 6.1.) uppkommer silunda ej. Nagra sidana kriterier har nimligen, enligt vad vi nu konsta-
terat, ej kunnat aterfinnas.
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diskriminering som for nirvarande sker pa grund av hilsotillstand. Till
detta kommer var i kapitel 5 anforda slutsats, att okad internationell han-
del med personforsikring pa sikt medfor att den reglering som hindrar
genetisk diskriminering i forsikringssammanhang successivt blir verk-
ningslos. Mot denna bakgrund finns det enligt vart formenande anled-
ning att redan nu omproéva denna reglering. Vi har i detta kapitel visat att
ensadan omproévning, fran juridisk synpunkt, inte méter nagra hinder av
principiell natur.
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DEL III e ETISKA ASPEKTER






7. Etiska argument for och emot
forsikringsbolagens ritt till
genetisk information

7.1. Inledning

Den gentekniska bakgrunden till diskussionen i var bok dr den i dag ex-
isterande mojligheten att géra presymptomatiska och prediktiva gentest
(kapitel 2). Genetikensutveckling har givit upphov till lika mycket for-
hoppningar som oro, vilket ocksa avspeglar sig i den etiska debatten om
genteknik i allmdnhet och om genteknik och forsikringsverksamhet i
synnerhet. Den etiska fraga som framfor allt diskuteras i detta samman-
hang ir huruvida férsidkringsbolag bor fa tillgang till resultaten fran gen-
test vid utformning av forsakringsvillkor. Ska forsakringsbolag salunda
kunna kriva tillgang till och anvinda sig av information om den forsik-
ringssokandes genetiska konstitution eller bor detta forbjudas?

Fragan kan delas uppi tva delfragor som kan besvaras olika: a) ska for-
sikringsbolag ha ritt att krdva att gentest utfors?, och b) ska forsakrings-
bolag ha ritt till information fran redan utférda test? Om svaret ér ja pa
den forsta fragan, blir det rimligen ocksa ja pa den andra. Det ir ingen
mening for forsidkringsbolag att krdva gentest om de inte ocksa far till-
gang till informationen fran dem. Den som svarar ja pa bada fragorna,
foresprakar franvaro av reglering. Den som svarar nej pa bada fragorna
foresprakar total reglering (kapitel 1)."® Det gir ocksa att forespraka en
ordning dir forsdkringsbolag ska ha ritt till den information som forsak-
ringstagaren har, men inte att krdva nya tester som villkor for forsidkring
(partiell reglering)."”’

106. Vissa forfattare har skilt pa ritten till information och ritten att anvinda denna information
(Mayer m.fl., 1999, s. 42). I vér diskussion forutsitts att en ritt till genetisk information for for-
sakringsbolagen ocksa innebir en ritt att anvinda den for att premiedifferentiera.

107. Exempelvis Sandberg, 1995, har gjort detta, med kvalifikationen att forsdkringsbolag ska ha
ritt att efterfraga information fran redan gjorda tester om forsidkringsbeloppet dr Gver en viss sum-
ma.
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Utgangspunkten for hela kapitlet dr att forsdkringsbolag ges oin-
skriankt réitt attefterfraga genetisk information. Med andra ord antasidet
foljande att franvaro av reglering rader. Fragan blir da om en sddan ord-
ning ar etiskt godtagbar eller om forsédkringsbolags tillgang till genetisk
information bor begrinsas av etiska skil och i sa fall hur. Syftet ér att ge
enbild av olika etiska aspekter som forts fram i diskussionen, och att i viss
maén ocksa gora egna stillningstaganden. Genomforbarheten hos olika
forslag beaktas ocksa i var diskussion.

En viktig insikt som detta kapitel vill formedla &r att fragan om for-
sdkringsbolags ritt till genetisk information maste besvaras mot bak-
grund av hur sambhiillet ser ut i stort och vilken roll férsidkringsbolagen
spelar i detta samhille. En central slutsats dr att det ar viktigt, av flera
etiska skil, att ingen pa grund av sina gener stélls utan tillgang till basala
nyttigheter som &r av kritisk betydelse for vilfirden.

Etiska argument i diskussionen om forsikringsbolagens ritt att an-
vianda genetisk information kan indelas i fyra kategorier: a) de som hin-
visar till konsekvenser i termer av nytta eller vilfird; b) de som hdnvisar
till autonomi; c¢) de som hénvisar till integritet; d) de som hénvisar till
rittvisa. Dessa ska nu behandlas i nimnda ordning. Ibland pekar etiska
argument fran dessa skilda kategorier i olika riktningar. Respekt for per-
sonlig integritet verkar exempelvis tala for total reglering (avsnitt 7.4.1.)
medan argument som tar sin utgangspunkt i vissa uppfattningar om ratt-
visa forefaller peka pa motsatsen (avsnitt 7.5.3.2.). For att ta stillning
maste man dirfor avgora vilket etiskt 6vervidgande som viger tyngst: ir
rittvisa viktigare dn integritet eller tvirtom? Vi kommer inte att ta stall-
ning for nagon mer 6vergripande etisk teori som svarar pa avviagnings-
fragor av denna typ, utan nojer oss med att konstatera att viss hidnsyn
maste tas till samtliga anférda 6verviganden.

De centrala slutsatser som framkommit i tidigare kapitel tas for givna
iden foljande etiska diskussionen. Innan vi fortsitter, kan det darfor vara
instruktivt att sammanfatta vad vi hittills kommit fram till. Regleringen
av forsdkringsbolagsanvindning av genetisk information har tillkommit
fraimst med hénsyn till etiska 6vervdganden. Vi menar att denna regler-
ings langsiktiga hallbarhet kan ifrdgasittas av flera skil. Det viktigaste dr
att moturval kommer att drabba forsdkringsbranschen till f6ljd av re-
gleringen (avsnitt 3.3.2.), i kombination med den 6kande mojlighetenatt
teckna forsikring offshore, vilket ytterligare forvarrar moturvalsproble-
met (avsnitt §.2.). Till detta kommer att regleringen inte ér forankrad i
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nagot genomarbetat och enhetligt system av regler, vilket far till foljd att
den kan upphdvas utan nagra rittsliga 6verviganden av principiell natur
(avsnitt 6.4.).

Om regleringen av ovan nimnda skil bryter samman, kommer detta i
kombination med pigaende partiell nedmontering av vilfardsstaten,
inklusive dess solidariskt finansierade socialforsikringssystem (avsnitt
4.4.), att leda till en etiskt oacceptabel forsikringsndd hos de befolk-
ningsgrupper som pa grund av sina gener representerar hog forsiakrings-
risk. Pa sikt kommer salunda regleringen inte att uppna sina uppgivna
etiska intentioner.

I kapitel 8 skisserar vi en policy som kan fora oss ut ur det dilemma som
foljer av regleringens sammanbrott. Innan dess behover vi dock diskute-
ra de etiska skilen for respektive mot reglering av genetisk information i
forsiakringssammanhang. Detta ér alltsa temat for foreliggande kapitel.

7.2. Negativa konsekvenser

7.2.1. Konsekvensetik
Konsekvensetiken hdvdar att allt frdn handlingar till lagar och politiska
institutioner ska beddmas moraliskt utifrdn sina konsekvenser. Den rik-
tiga handlingen i en viss situation dr den som far bittre konsekvenser 4n
varje alternativ handling som kunde ha utforts i stillet. Den politiska
institution som bor realiseras 4r den som ger béttre konsekvenser dn var-
je annan institution. Konsekvensetik kallas ibland for konsekventialism
eller utilitarism (dessa termer anvinds ibland for att beteckna delvis oli-
ka ldror; hir kommer de dock att nyttjas utbytbart). Oenighet rdder om
vad som menas med positiva konsekvenser, men den vanligaste uppfatt-
ningen ir att det ytterst giller nigon form av vilfird.'® Vilfiird i sin tur
tolkas vanligtvis i termer av antingen preferenstillfredsstillelse (ungefar
att fa som man vill) eller i termer av inre vilbefinnande (lycka).
Konsekventialismen har alltsé tva delar: en som sidger vad som dr vir-
defullt (hidr begrinsar vi oss till nagon form av vilfird) och en som sdger
att vi bor astadkomma sa mycket det gar av det virdefulla och s lite av
det med negativt virde (till exempel oro, lidande och andra former av

108. Ett modernt f6rsvar for klassisk utilitarism finns i Tdnnsj6, 1998. De tva viktigaste klassi-
kerna pa omradet ir skrivna av de brittiska filosoferna Bentham, 1982 (ursprungligen publicerad
1789) och Mill, 1962 (ursprungligen publicerad 1863).
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»ofard«) som mojligt. Vilfarden for en person paverkas av flera faktorer,
ddribland ekonomiska och psykologiska. Enligt konsekventialismen dr
alla sddana faktorer av betydelse for att bedoma virdet av en handling el-
ler av en politisk institution. For att uttrycka det annorlunda: en hand-
ling kan leda till vlfird (som alltsd har vdrde 1 sig) eller till annat som i sin
tur leder till att vilfard realiseras (detta har da instrumentellr virde). Vil-
befinnande har exempelvis ett virde i sig, medan motion kan ha instru-
mentellt varde (kan leda till battre hilsa som i sin tur okar vilbefinnan-
det).

Konsekvensetiken dr en kontroversiell moralteori som stott pa omfat-
tande kritik (exempelvis Ofstad, 1982 s. 44 ff passim). Vi fordjupar oss
inte ikritiken, utan antar att det 4r 6nskvart med positiva valfardskonse-
kvenser, och icke 6nskvirt med negativa. Fran konsekvensetisk syn-
punkt bor man sdlunda undvika en handling eller lag eller ett institutio-
nellt tillstand som leder till mer negativa konsekvenser in tillgidngliga al-
ternativa handlingar, lagar och institutionella tillstdind. Vi maste dock
tilligga att det kan finnas andra etiska virderingar (baserade pa exem-
pelvis autonomi-, integritets- och rattvisedverviganden) som rangord-
nar handlingar, lagar och institutionella forhallanden pa ett annat sitt &n
konsekvensetiken. En avvigning av respektive virderings betydelse blir
da nodvindig for att klargora vad som ér att foredra pa etiska grunder.

Utgangspunkten for resonemanget som fors nedan ir alltsa franvaro
av reglering. Den konsekvensetiska fragan blir dirmed: Medfor forsik-
ringsbolags oinskrinkta ritt att efterfraga genetisk information positiva
eller negativa vilfirdskonsekvenser?'® En uppenbar negativ vilfirds-
konsekvens av franvaro av reglering, som framhallits ovan, dr forsik-
ringsndd for hogriskindivider. Gentekniken skapar potential for risk-

109. Formodligen har olika regleringar en lang rad konsekvenser med avseende pa individernas
vilbefinnande. Varfor vilja just dessa och koncentrera sig pa negativa konsekvenser? Svaret ir en-
kelt: det dr de som (upprepat) forekommit i etiska (och andra) diskussioner om forsikringsbolags
tillgang till genetisk information. Ett grundliggande problem for konsekvensetik dr dock att det
verkar ménskligt omojligt att veta vilken handling eller institution som ér den riktiga enligt denna
etiska teori. For att vara sikra pa vilken handling som &r den riktiga maste vi forutsitta en mangd
kunskap: vi maste veta inte bara vilka konsekvenser handlingen har i termer av vilfird, utan ocksa
vilka konsekvenser de alternativa handlingar vi kunde utfort i stillet skulle ha haft (den optimala
handlingen kan ju finnas var som helst i alternativmangden). Det forutsitter dessutom att olika
manniskors vilfird kan jimforas med och smitas mote varandra (sa kallade intra- och interperso-
nella nyttojimforelser). Dessa fragor kan inte meningsfullt behandlas hir (Téinnsjo, 1998, s. 22 ff
samt kapitel 5 for diskussion samt vidare referenser). I tillampad etik dr det vanligtatt peka pa nag-
ra fa, framtridande, faktorer som antagligen 6kar eller minskar vilbefinnandet for att forsoka fa
vigledning av konsekvensetiken. Detta forhallningssitt har praglat 4ven debatten om forsakrings-
bolags tillgang till genetisk information.
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beddomning och premiedifferentiering. Vissa individer med skadade ge-
ner kan stéllas utan forsikring antingen dérfor att de inte harrad med de
héga premierna eller for att de helt vigras forsidkringsskydd. I ett sam-
hille dir personforsidkringar ér av vital betydelse for vilfirden ar en sa-
dan forsiakringsnod darfor konsekvensetiskt problematisk. Detta dr ock-
sa det frimsta motivet bakom regleringen av genteknikens anvindning i
forsakringsindustrin. Utgor da total reglering en l6sning pa problemet
med forsiakringsnod?

7.2.2. Negativa konsekvenser av total reglering: moturval
Moturvalsproblemet figurerar centralt i debatten om genteknik och for-
sakringar. Det ses av manga som forsidkringsbolagens starkaste argument
for ritten att fa tillgang till genetisk information, och ddrmed mot total
reglering (Sandberg, 1995, s. 1555). Problemet uppstar nér forsikrings-
tagaren kan utnyttjainformation som forsdkringsbolaget inte har tillgang
till (asymmetrisk information, avsnitt 3.3.1.) for att teckna en forsdkring
pa villkor som forsikringsbolaget inte hade accepterat om det haft in-
formationen.''® Genetisk information om risk fér sjukdomar och fortida
dod dr exempel pa sadan information. Moturvalsproblemet uppkommer
endast vid asymmetrisk information, varfor det blott kan anvandas som
argument mot total, och inte mot partiell, reglering.

Det rader dock delade meningar om moturvalsproblemets allvar i det-
ta sammanhang. Hotet mot férsidkringsbolag beror nimligen pa atmins-
tone tre ytterligare faktorer: a) Den utstrdckning i vilken individer som
representerar en hog risk kommer att anvinda genetisk information for
att skaffa forsikring i hogre grad én de annars hade gjort, utan att avsldja
sin risk (se avsnitt 5.3).""! b) Storleken pa den péavisbara genetiska for-
sakringsrisken. Detta beror pa hur manga sjukdomar som kan forutségas
med gentester, hur vanliga dessa ar och kostnaden for att behandla sida-
nasjukdomar (se kapitel 2). ¢) Hur manga forsikringstagare med lag risk
som dr beredda att byta bolag eller helt avsta fran forsikring, nér det ini-

110. Den generella regeln i flertalet lander ér att forsikringsbolaget har en laglig ratt till all in-
formation de anser relevant for tecknandet av en forsikring (avsnitt 3.1. samt Chadwick och
Ngwena, 1995, s. 120).

111. Empiriska data om detta ar motstridiga och svarbedémda. Det finns fall dir individer som
testat positivt for Huntingtons sjukdom utan att dnnu pavisa symptom utnyttjat denna kunskap for
att teckna forsikringar till hoga belopp (Geller mAl., 1996, s. 82). Andra undersokningar pavisar
blott en svag korrelation mellan kvinnor som testat positivt for BRCAI och efterf6ljande teckning
av dodsfallsforsidkring (Smith m.fl., 1999). Erfarenheter frin icke-genetiska sjukdomar (H1v), ty-
der pa tendenser till moturval (Chadwick och Ngwena, 1995, s. 119).
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tiala moturvalet tvingar fram allmidnna premiehojningar (se avsnitt .3.).
Den sistndimnda faktorn ér forstés starkt beroende av de bada foregaen-
de, eftersom de forra avgor hur stor premiehojningen blir.

Slutsatsen av var analys i kapitel § dr att moturvalsproblemet genom
en dynamisk och stegvis process kan bli sa allvarligt att det i sista hand
kan hota hela utbudet av personforsidkringar fran de forsidkringsbolag
som utsitts for total reglering. Negativa konsekvenser skulle da f6lja sa-
vil for dem som soker forsidkring mot sjukdom, for tidig dod och for att
trygga forsorjningen pa alderdomen, som for samhiillet i stort. Aven med
total reglering riskerar sdlunda utsatta befolkningsgrupper forsiakrings-
nod. I den man forsikringsnod ses som ett allvarligt problem och ett mo-
tiv for reglering maste den just beskrivna mojligheten tas i beaktande
dven vid en utvirdering av den totala regleringen.

Slutsatsen ir att vare sig man tillater eller forbjuder forsikringsbolag
att anvinda genetisk information, kan resultatet bli en oférsikrad gene-
tisk hogriskpopulation —ett sgenetiskt proletariat« (Billings m.fl., 1992).
Detta harkallats »genetikens moment 22«och karaktiriseras kiarnfullt pa
foljande sitt: "Om forsidkringsbolag handlar, eller tvingas handla, gene-
rOst genom att inte utnyttja gentest, s kommer det att ge upphov till ka-
tastrofala konsekvenser; om de handlar sjdlviskt och utesluter klienter pa
bas av test, sa kommer det ocksa att ge upphov till katastrofala konse-
kvenser.« (Hedgecoe, 1996, s. 76 ff). En mojlig kompromiss for att und-
vika moturval samtidigt som man begrinsar forsikringsndden dr partiell
reglering, det vill siga att forsidkringsbolag ges ritt att efterfraga infor-
mation fran redan gjorda gentest, men inte att krdva nya test.

7.2.3. Negativa konsekvenser av partiell reglering:

avskrickning

Aven en partiell reglering som ger forsikringsbolag ritt att efterfraga be-
fintlig genetisk information kan fa negativa vilfardskonsekvenser, nim-
ligen for dem som har anledning att gentesta sig men 4dnnu inte gjort sa.
Det finnsfleraskiltillatt individen kan ha intresse av att fa tillgang tillin-
formation om sin genetiskakonstitution. Ett uppenbart skil 4r hilsorela-
terat. Om han vet att han har forhojd risk att drabbas av till exempel dia-
betes eller hog kolesterolhalt pa grund av sin genetiska konstitution kan
det paverka honom att dndra livsstil for att undvika hilsoproblem. Ett an-
natexempel 4r mutationer som leder till en kraftigt forhojd risk for brost-
cancer (se avsnitt 2.2.). En radikal atgird ar da sa kallad profylaktisk
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mastektomi (avldgsnandet av brostvdvnad i forebyggande syfte), med
vars hjilp risken for fortida déd kan undvikas.

Manga kan foredra att inte genomfora sadana test, och vilja att svidva i
medicinsk okunnighet trots de hilsorisker detta medfor, infor mojlighe-
ten av radikalt hojda premier eller forvigrad forsdkring ifall testresulta-
ten skulle peka pa risk for genetisk sjukdom. Da skilen for att genomfo-
ra test kan vara starka (till och med en fraga om liv eller dod i vissa fall),
blir den avskrickning som foljer av partiell reglering dédrfor en klart ne-
gativ konsekvens for de berorda. I en etisk bedomning maste dennakon-
sekvens stdllas mot samhdéllsnyttan av en fungerande marknad f6r per-
sonforsdkringar pa hilso- och sjukvardsomradet.

Avskrickningseffektens praktiska betydelse kan bara avgéras empi-
riskt. Ett rimligt antagande ér att avskrickningen delvis beror pa omfatt-
ningen av det traditionella socialférsikringssystemet. Ju mer generost
detta dr, desto svagare blir beroendet av privata forsikringar och desto
mindre betydelsefullt blir hotet av hoga premiereller forsikringsvagran.
Privata forsdkringar blir i sadana fall en slagsundgingliga lyxnyttigheter,
med begrinsad effekt pa vilfirden. Men dir socialforsikringarna be-
grinsats, och privata forsidkringar blivit avgorande for tillgang till bas-
nyttigheter, exempelvis sjukvard, torde obendgenheten att skaffa gen-
teknisk information bli forstarkt. Om salunda en dodsfallsforsikring &r
nodvindig for att garantera familjens hilsokostnader och barnens skol-
gang vid forsorjarens franfille, tinker nog de flesta sig for en extra gang
innan de genomgar test som riskerar att limna dem oforsikrade. '

For att undvika avskrickning ér tva strategier mojliga: inféra genero-
sa offentliga socialforsikringssystem eller totalreglera forsikringsbola-
gens tillgang till genetisk information. Vid ingangen till det tjugoforsta
arhundradet tycks trenden vara att reducera offentliga forsidkrings-
system till férman f6r privata alternativ (kapitel 4). Och vi har visat ovan
(avsnitt 7.2.2.) att en total reglering av genetisk information riskerar att
leda till kollaps av den forsiakringsindustri som omfattas av regleringen.
Ett etiskt problem haller uppenbarligen pa att accentueras.

112. Inte ens Sveriges relativt generdsa offentliga socialforsakringssystem tycks helt undvika av-
skrackningsproblemet, varfor det inte bor underskattas. Det saknas systematiska undersokningar
av detta, men personal pa flera genetiska mottagningar i Sverige har muntligen vittnat om att méin-
niskor redan i dag avbryter genetiska unders6kningar pa grund av ridsla for forsikringsnod (per-
sonlig information fran Christian Munthe). I Usa ar vittnesbérden om avskriackningsproblemet
annu starkare, vilket stoder ovan nimnda resonemang (»Bush Administration Backs Genetic Dis-
crimination Bane, PMm erhallet via internet 2002-02-13).
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7.2.4. Konsekvensetik: sammanfattning

Sammanfattningsvis kan alla typer av reglering medféra negativa val-
fardskonsekvenser. Det alternativ som mest begransar forsakringsnods-
problemet tycks vara en partiell reglering (som bade undviker motur-
valsproblemet och forsidkringsnod for icke-testade personer). Partiell
reglering kan dock medfora avskriackning fran vidlmotiverade gentest
samt ldmna testade hogriskpersoner i forsikringsnod. Ett socialforsak-
ringssystem som minskar beroendet av privata personforsakringar kan
emellertid mildra denna negativa konsekvens.

7.3. Autonomi

7.3.1. Inledning
»Maénniskor har en ritt att besluta huruvida de ska informeras om sin ge-
netiska konstitution eller inte. Denna rittighet grundar sig pa autono-
miprincipen. « (Sandberg, 1995, s. 1555). Uttalande dr representativt fér
en vitt spridd uppfattning: att hanvisning till autonomi utgor ett starkt
argument for forsiakringstagarens ratt att slippa kénna till sin genetiska
konstitution, och att dettai sin tur utgor ett argument for att forsakrings-
bolag ska forbjudas att kriva gentest som villkor for forsidkring (Chad-
wick, 1997, s. 17{f; McGleenan, 1997,s. 47; Takala, 2000, s. 79). Ett sa-
dant forbud kan sjdlvfallet vara forenligt med en skyldighet att avsloja
genetisk information fran redan genomforda tester (partiell reglering).
Rittenattslippa kdnna till sin genetiska konstitution verkar leda till att
forsidkringsbolag inte far kriva nya gentest som villkor for forsidkring, ef-
tersom ett gentest skulle avsloja den forsikringssdkandes genetiska kon-
stitution for honom. Aven om forsikringsbolag skulle hemlighalla resul-
taten av nya gentest fran forsikringstagaren, skulle sidana resultat dnda
avslojas indirekt genom forsidkringspremiens storlek. Den avgorande
fragan dr om hinvisningen till autonomi ir tillricklig fér att motivera rit-
ten att slippa veta, och om autonomiargumentet ir tillriackligt starkt for
att overtrumfa forsidkringsbolags intresse av genteknisk information. Vi
aterkommer till denna fraga lingre fram i kapitlet (avsnitt 7.3.3.).
Autonomi dr liksom réttvisa (avsnitt 7.5.1.) ett positivt virdeladdat
begrepp med mangtydig och kontroversiell innebord,'" dock med en all-

113. Se Dworkin, 1988, for en redogérelse for och diskussion av olika uppfattningar om vad au-
tonomi dr och vad som gor autonomi vérdefullt.
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maént accepterad, om 4n minimal betydelsekirna: att vara autonom inne-
bér att pa nigot sitt vara sjialvbestimmande. ' Skilda etiska ideal har for-
svarats med autonomibegreppet som utgangspunkt. Samtliga autonomi-
ideal handlar dock i nagot avseende om sjilvbestimmande. I det f6ljan-
de ger vi begreppet en bred definition, i syfte att fanga olika autonomi-
ideal: att vara autonom dr (dtminstone) att gora det man sjilv beslutar sig
for pa grundval av det man sjilv vill (T4nnsjé, 1998, s. 97).'"

Autonomibegreppet dr intimt kopplat till frihetsbegreppet. Autono-
mi eller frihet ses av manga som ett yttersta virde for manniskor (Tdnn-
sj0, 1998, s. 96 ff). Autonomiforesprakare hivdar att sjilvbestimman-
det har ett 6verordnat egenvirde for individen, dven ndr andra vet mer
om vad som dr hans basta. Individen ska ha frihet att fatta f6r honom vik-
tiga beslut, utan hinder och manipulation fran utomstaende.

Formaga att fatta beslut och handla efter dem ar centrala forutsatt-
ningar for autonomi. For att vara autonom eller sjilvbestimmande mas-
te man salunda vara handlingsformogen: man maste kunna genomfora
sina beslut. Andra far inte utgora hinder for genomforandet. Hjilp fran
andra kan ibland vara en forutséttning for att kunna genomfora sina be-
slut. Skilda autonomiideal kréiver i olika grad utomstdendes stod (avsnitt
7.3.3.)."1¢

Autonomi kréiver ocksaattindividenar beslutskapabel. Individens be-
slut innefattar bedomning av olika handlingsalternativ och deras mojliga
utfall, samt gor forsok att virdera dessa utfall i ljuset av sina trosfore-
stdllningar och 6nskningar. Ett métt av medvetande dr nédvandigt for att
formulera trosforestillningar och onskningar pa ett konsistent sitt. Mot-
sigelser'” liksom tvingsmissiga tankar och allmén »forvirring«, kan géra

114. Ges av ordets grekiska etymologi: autos = sjilv; nomos = lag(stiftande) — att sjilv stifta de
lagar man f6ljer.

115. Detta autonomibegrepp kan uppfattas sa att det ar oforenligt med en ortodox kantiansk
uppfattning om autonomi, eftersom Kant menade att 6nskningar aldrig kan utgora grund for auto-
noma beslut. Emellertid innebir begreppet ett minimikrav, vilket 6ppnar for att ytterligare villkor
kan ldggas till (exempelvis kantianska villkor om att det man viljer ska viljas av vordnad for mo-
rallagen).

116. Ibland beskrivs skillnaden mellan att 4 ena sidan inte hindras att utféra en handling man be-
slutat sig for och a andra sidan att ha reella mojligheter att genomfora alternativ man anser 6nsk-
virda (med andras hjilp om s krivs) som en skillnad mellan tva olika frihetsbegrepp: det negativa
och det positiva (Berlin, 1958). Huruvida man ser skillnaden i termer av ideal eller begrepp ar en
terminologisk fraga.

117. Trosforestillningar 4r motsidgande om de (eller logiska konsekvenser av dem) inte kan vara
sanna samtidigt. Tva 6nskningar dr motsigande till exempel om vi inte kan forverkliga den ena, gi-
vet att vi forverkligar den andra och tvirtom.
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individen ofdrmogen att fatta beslut."'®

Enligt vissa autonomiideal dr det inte tillrdckligt att trosforestallning-
arna och onskemalen &r konsistenta (avsnitt 7.3.3.). De ska ocksé ha en
viss kvalitet: ju bittre informerad individen ér, desto bittre kan han fat-
ta beslut som dr i enlighet med hans grundldggande 6nskemal. Enligt
denna forestillning kan individen salunda vara mer eller mindre auto-
nom. Han har storre mojlighet att genomfora sina livsplaner om besluten
ir vilgrundade. Autonomin 6kar med graden av kunskap och informa-
tion av relevans for livsvalet. Utifran denna utgangspunkt kan det vara
problematiskt att forsvara en ritt att sviva i okunnighet om exempelvis
sin genetiska konstitution.

En rad olika autonomiideal kan alltsa urskiljas. For vissa innebdr au-
tonomi att individen inte ska hindras fran att fatta sjdlvstindiga beslut,
atminstone sa linge de inte skadar andra. Autonomi kan enligt denna
uppfattning réttfirdigas med hédnvisning till samhéllsnyttan av att upp-
ritthalla en sadan rittighet (Mill, 1974; T4nnsjo, 1999). Andra har hiv-
dat att det har ett negativt egenvirde att krinka ndgon annans autonomi
(Glover, 1977, s. 81 f) eller att det dr av virde i sig att vara autonom
(Kant, 1987; Nozick, 1974, s. 44 f). Kant menade till och med att vi har
en plikt att vara autonoma: vi bor styra oss sjdlva sa langt som mojligt, da
detir var formaga i dettaavseende som skiljer oss fran Gvriga naturen och
ger oss var virdighet.'”

Hinvisningar till autonomi blir ofta mangtydiga, pa grund av att det
finns ett antal sinsemellan motstridiga autonomiideal. Det gar till exem-
pel att hdnvisa till autonomi for att forsvara ritten att kdnna till och rit-
ten att inte kinna till sin genetiska konstitution,'” men ocksa for plikten
att kédnna till den (vilket givetvis dr oforenligt med ritten att inte kdnna

118. Man kan ocksa ha ett krav pa autenticitet: att onskemalen ska vara sjilvstindigt formade och
inte vara manipulerade for att beslutet man fattar utifran det ska vara autonomt. Vi limnar denna
komplikation ddrhén i denna diskussion.

119. Se Kant, 1987 (ursprungligen publicerad 178s). Hans autonomibegrepp och -ideal ir speci-
ellt da han likstéller autonomi med att handla fritt fran yttre paverkan, enbart styrd av det praktis-
ka fornuftet eller morallagen (som ér det Kategoriska Imperativet). Att handla autonomt blir da lik-
stillt med att handla av plikt — att handla moraliskt oklanderligt. Detta skiljer sig fran de flesta au-
tonomiideal som limnar det 6ppet om ett autonomt liv ocksa 4r ett moraliskt prisvirt liv.

120. Den danske filosofen Husted, som forsvarar ritten att inte veta utifrin autonomi, skriver:
+Att ta beslutet att veta eller inte veta frin personen sjilv 4r moraliskt oacceptabelt, da det ar ett
klart fall av 6vertagande av beslutsfattande {...] Det faktum att personen erhaller ny och relevant
information rattfardigar inte i sig ett pastdende att autonomin forstirkts.« (Husted, 1997, s. 63).

116



till den).'* Att forsoka ge en rittvisande bild av alla autonomiideal och
deras konsekvenser for fragan om forsidkringsbolagens ritt till genetisk
information dr darfor ogorligt inom ramen for denna framstillning. Fol-
jande diskussion koncentreras istéllet pa tva autonomiideal som pa olika
sitt nyttjas i diskussionen om ritten att slippa veta i allmédnhet och fragan
om forsikringsbolag ska fa kriva gentest i synnerhet.

Det ena, Mills autonomiideal, ir svart att anvinda for att férsvara en
ratt att slippa kinna till, eftersom detta ideal inte dr oférenligt med for-
sdkringsbolagens ritt att kriva gentest (avsnitt 7.3.2.). Det &r med andra
ord svart att anvinda Mills autonomiideal som argument till férman for
reglering. Det andra, idealet om sjadlvforverkligande, framstar i forstone
som mer lovande for att hdvda rétten att slippa veta. Utifran detta ideal
skulle man alltsd kunna hivda att forsdkringsbolags tillgang till genetisk
information bor regleras. En ndrmare granskning visar dock att detta au-
tonomiargument dr trubbigt. I vilken utstrackning det ur sjalvforverkli-
gandets synvinkel r ett problem att tillita forsdkringsbolag att kriva
gentest visar sig bero pa en mingd ytterligare bade etiska och empiriska
fragor. Dessa dr langt ifran avgjorda. Vi kan blott ge en fingervisning om
vilken kunskap detta autonomiideal kréaver for att bli ett handlingsvig-
ledande instrument.

7.3.2. Mills autonomiideal
Mills berémda ideal ar att individens autonomi ska respekteras, och att
han ska fa handla efter sina beslut och besluta efter det han sjilv vill, at-
minstone sa linge som handlingarna inte skadar nagon annan (Mill, 1974,
s. 68). Dettaideal kallasibland for Mills antipaternalism (avsnitt 7.4.1.).
Att fa sin autonomi krinktenligt detta ideal kriver saledes att nagon ak-
tivt hindrar oss att fatta de beslut vi vill, eller att agera fran de beslut vi
fattat. Skulle da ett krav pa gentest fran forsikringsbolagens sida utgéra
ett sddant aktivt hinder for nagon? Exemplet nedan forsoka visa varfor
det dr rimligt att svara nej pa den fragan utifran Mills ideal.

Per beslutar sjilvstindigt att skaffa en dodsfallsférsikring. Forsak-
ringen séljs pa en fri marknad dar alla forsiakringsbolag kriver gentest.

121. Filosofen Rosamond Rhodes, som forsvarat att det (atminstone i vissa situationer) finns en
plikt att kinna till sin genetiska konstitution med hanvisning till Kants autonomiideal, skriver \Om
autonomi réttfardigar min ratt till kunskap, sa kan detinte ocksa rattfirdiga min végran att infor-
meras [...] Som suverin 6ver mig sjilv ir jag forpliktigad att fatta genomtinkta och vilinformera-
de beslut utan att lata mig ledas av irrationella kinslor, inklusive min ridsla att kdnna till genetisk
information om mig sjilv.« (Rhodes, 1998, s. 18).
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Men Per vill inte ha nagon information om sin genetiska konstitution.
Han har Huntingtonssjukdom (avsnitt 2.2.)isldkten och vet att kunskap
om att hansjilv bér pa sjukdomsanlaget skulle férlama honom i hans livs-
plan att skriva ndenstora romanenc. Innebér detta att forsikringsbolagen
kranker Pers autonomi?

En argumentation for att Pers autonomi inte krianks av forsédkringsbo-
lagens krav kan se ut pa foljande sitt. Ritten att fa sina beslut respekte-
rade innebdr inte att man har rétt att bli férsedd med allt man vill pa vill-
kor man sjilv dikterar. Det viktiga dr att man bestimmer Over sig sjilv
givet de valmojligheter som star till buds. I situationen ovan kan Per
sjdlvstdndigt bestimma antingen att skaffa livforsikring, eller att svdava i
okunskap om sin genetiska konstitution. Det han inte kan bestimma sig
for 4r att samtidigt tillgodose bada 6nskemalen. Per kan nimligen inte
bestimma forsidkringsbolagens kontraktsregler. Men detta innebdr inte
att forsidkringsbolagen krinker Pers autonomi, dtminstone inte enligt
Mills autonomiideal. Per hindras nimligen inte mer &n Pal hindras att fa
all den fiskeutrustning han vill ha, da han redan spenderat sin inkomst pa
cD-skivor som han ocksa vill ha. Med hénsyn till sin inkomst och radan-
de marknadspriser kan Pal inte skaffa bade och, vilket dock inte innebir
att hans autonomi har kriankts av vare sig fiskeaffireneller cp-forsiljar-
na.

I analogi med Pals férhallanden har inte heller Pers autonomi krinkts
av de begriansningar han utsitts for. Forsdkringskop dr en ekonomisk
transaktion dir koparen viljer att acceptera eller forkasta forsiljarens
villkor (Borna och Avila, 1999, s. 357). S linge dessa val respekteras fo-
religger ingen autonomikriankning enligt Mills ideal. Forsdkringsbola-
gen kan inte sdgas akrior hindra Per att fatta det beslut han vill eller ge-
nomfora det han beslutat, enbart genom att erbjuda villkor som han inte
accepterar. Aven om Per da viljer bort nagot han skulle gynnats av om
villkoren varit mer formanliga (det vill sdga om forsikringsbolag inte
kravt gentest), gar det inte att pasta att forsidkringsbolagen aktivr skadar
Per (vilket skulle kunnat motivera inskrdnkningar i forsdkringsbolagens
villkor enligt Mills ideal). Dirmed kan inte Mills autonomiideal anvan-
das som argument for att infora ens en partiell reglering.
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7.3.3. Autonomi som sjdlvférverkligande

Mills autonomiideal 4r en fraga om antingen eller. Var autonomi krénks
da nagon aktivt hindrar oss fran att gora det vi vill, trots att var handling
inte skadar nagon annan. I annat fall forblir var autonomi oskadd. Syftet
med Mills autonomiideal dr att skapa en privat sfir inom vilken vi har
mojlighet att genomfora det vi 6nskar, givet andras liknande strivanden.

Mills autonomiideal kan emellertid forefalla otillrackligt. Det indivi-
denirintresserad av dr reellamojligheter att kunna géra det han vill— na-
got som kan krdva mer én att andra avstar fran att aktivt hindra honom
(dvenavsnitt 3.4.3.). I den utstriackning individen fattar beslut och lever
sitt liv i enlighet med sina egna ideal, malsittningar och planer dr han
ocksa autonom. Om vi dd hdvdar att det dr av vdrde att vara s autonom
som mojligt, sa far vi ett mer krdvande autonomiideal som vi kommer att
kalla for idealet om sjilvforverkligande.'” Detta autonomiideal kan
nimligen kriva hjilp och stod fran andra. Manga medicinska etiker har
foresprakat autonomiideal i denna riktning (Glover, 1984, s. 160; Harris,
1998, s. 148; Munthe, 1999, s. 198). Inte minst har denna typ av auto-
nomiideal aberopats som stod for virdet av genetiska tester (Munthe,
1999, S. 82).

Idealet om sjdlvforverkligande gor autonomi till en gradfraga. Vi kan
vara mer eller mindre autonoma beroende pa var beslutskapacitet (som i
stor utstrickning bestims av vara inre formagor) och var handlingsfor-
maga (som i stor utstrackning bestims av externa faktorer). Det dr upp-
enbart att genetisk information kan hjilpa individen att leva mer auto-
nomt enligt detta autonomiideal. Féljande exempel demonstrerar detta.
Lars misstdnker att han har anlag for Huntingtons sjukdom, eftersom
hans far nyligen avled i sjukdomen (didrmed l6per han 50 % risk att bara
pa sjukdomsanlaget). Samtidigt star Lars infor ett viktigt karridrval, dir
hans forvintade livslingd dr avgoérande for vad han anser det vért att sat-
sa pa. Det hanhittillshade tinktsig var attsatsa pa en tidskrdvande forsk-
arkarridr, som han kommer attkunnanjuta frukternaavsentilivet. Men
nu har hanallvarligt borjat 6vervégaatt i stéllet stanna pa sitt nuvarande
jobb (ddr han trivs) och i stdllet satsa mer tid pa sin hobby. Hir kan ett

122. Att forverkliga sig sjdlv har alternativt tolkats som att utveckla vissa inneboende anlag och
formagor. Detta ses som virdefullt oavsett om individen sjilv varderar detta eller har det som ett
projekt. Denna idé kallas ocksa for perfektionism (T4nnsjo, 1993, s. 75 ff) och brukar tillskrivas
bland annat Marx och Aristoteles.
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gentest vigleda honom till ett mer vilgrundat beslut i enlighet med sina
onskemal.

Mot bakgrund av idealet om sjélvforverkligande framstar darfor for-
sdkringsbolagens krav pa att Per, fran foregaende avsnitt, genomgar
gentest som problematiskt ur autonomisynpunkt. Bolagen tvingar vis-
serligen inte Per att testa sig. De begrinsar emellertid hans mojligheter
att forverkliga sina planer. Betydelsen av denna begridnsning beror pa
vilka planer Per har, men ocksa pa de dvriga omstindigheter under vil-
ka Per viljer. Kraven pa gentest utgor en mycket allvarlig begriansning
av Pers autonomi ifall slutférandet av den »stora romanenc dr hans vikti-
gaste livsprojekt, och om projektet blir omojligt att genomfora ifall han
far reda pa att han ir birare av anlaget for Huntingtons sjukdom (pa
grund av den sjdlsliga forlamning som drabbar Per till f6ljd av ett sadant
besked).

Allvaret i autonomibegrinsningen sammanhinger ocksa med hur
tvingande kravet pa gentest dr. Ett sddant krav blir sdrskilt svart att und-
vika dir det rader maktasymmetri till Pers nackdel, det vill sdga dir han
ir mera beroende av dodsfallsforsikringen dn vad bolaget dr av att ha ho-
nom som kund. Sddan asymmetri uppstar primart dir det inte finns pri-
vata eller offentliga forsikringsalternativ med andra villkor.

Ytterligare en faktor i bedomningen av allvaret i autonomiinskrank-
ningen har dérfor att géra med hur beroende Per ir av att teckna dods-
fallsforsidkring. Sddan forsidkring kan betraktas som en basal nyttighet av
stor betydelse for. vilfirden om dess utfall ir en forutsittning for forsorj-
ning av familj och utbildning av barn efter hans franfille. Intranget i Pers
autonomi blir da betydande. Han negligerar familjens forsorjning, ett
annat viktigt livsmal, om han inte tecknar forsidkring. Och han riskerar
att inte kunna fullflja sin viktigaste livsplan, den »stora romanen«, nir
han tvingas gora gentest for att kopa forsidkring, och testen visar sjuk-
domsanlag. Autonomiinskrinkningen fran forsidkringsbolagens sida
gentemot Per bestar alltsa i att de har villkor sddana att Per under radan-
de omstindigheter maste uppge atminstone ett av sina viktiga livsmal
(garantera familjens forsorjning eller avsluta romanen).

Exemplet med Per kan vara instruktivt, men det 4r viktigare att stélla
en mera generell fraga: I vilken utstrickning begrinsar forsikringsbo-
lags krav pa gentest individers autonomi (tolkat som sjdlvférverkligan-
de)? For att besvara fragan maste vi veta vilka planer och malsittningar
enskilda méinniskor har och i vilken utstrickning dessa dr oforenliga med
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forsikringsbolagens krav. For att fa kunskap om det sistndimnda maste vi
kinna till de samhailleliga omstdndigheter under vilka forsdkringsbolag
verkar. Och om det kan demonstreras att kraven pa gentest verkligen be-
grinsar vissa individers mojlighet till sjélvforverkligande, kan vi da dra
den generella slutsatsen att sadana krav ska forbjudas? Svaret ér inte
sjdlvklart. Men det dr uppenbart att ju storre virde som sjalvforverkli-
gandet ges, desto starkare blir motiven att inskrénka alla krav fran for-
sikringsbolag som kan urholka detta virde.

Hur stort 4r da véirdet for en individ att leva enligt sina mest grundlag-
gande virderingar, malsittningar och planer, och utan inskrinkning pa
grund av de krav som forsdkringsbolagen kan stilla? Ingen hidvdar nog
att detta virde dr noll, och olika etiska teorier ger skilda svar. Det finns
dock en bred filosofisk tradition, inte minst den liberala rittvisetradition
som granskas nirmare nedan (avsnitt 7.5.2. samt 7.5.3.2.), enligt vilken
sjilvforverkligandet utgor ett grundlidggande virde av stor betydelse for
individen. Idealet om sjdlvforverkligande dr ett av de vanligaste svaren i
filosofihistorien pa vad som ér virdefullt i sig och som ddrmed avgor hur
gott liv vi lever.

Utilitarister av ett mer traditionellt slag (Bentham och Mill) har en mer
instrumentell syn pa sjilvforverkligande. Hér ir det vilfird, antingen
tolkad i termer av (inre) vilbefinnande (hedonism) eller preferenstill-
fredsstillelse (preferentialism), som dr det enda som tillméts varde i sig.
Da beror virdet av sjilvforverkligande pa i vilken utstrickning det bi-
drar till att 6ka vilfirden. Sjdlvforverkligande har nimligen enligt tradi-
tionell utilitarism inget virde i sig, utan enbart instrumentellt virde (av-
snitt 7.2.1.). Enligt den hedonistiska varianten beror virdet av indivi-
dens sjdlvforverkligande bland annat pa hur plagsamt det skulle vara f6r
individen att inte leva i enlighet med sina grundlidggande viarderingar,
malsittningar och planer.  moderna marknadsekonomier, dir denna fri-
het skattas hogt, skulle lidandet formodligen vara stérre dn i samhillen
dar forvintningarna pa livet inte dr sa hoga. Det spelar forstas ocksa roll
vad olika individer mer konkret har for planer och mal. For att avgora
hur stort virdet dr maste en utilitarist dirfér kidnna till en midngd empi-
riska omstdndigheter.

Om sjilvforverkligande i stillet har egenvirde for individen, sa maste
det ha lika stort virde for varje individ (varfor skulle man hivda att mitt
sjdlvforverkligande dr mer virdefullt eller viktigare dn ditt?). D4 borde
alla fa lika mojlighet att forverkliga sig sjdlva (ungefir pa detta sitt reso-
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nerar Rawls, 1972, se dven avsnitt 7.5.2.). Forsidkringsbolagens ritt att
nyttja genetisk information bér mot denna bakgrund regleras i den méan
som denna ritt leder till minskade mojligheter till sjdlvforverkligande —
framst for dem vilkas mojligheter redan begrinsats pa grund av genetisk
konstitution. Till skillnad fran Mills autonomiideal leder séledes idealet
om sjdlvforverkligande létt in pa rittvisefragor. Detta ér en direkt foljd
av att idealet bjuder oss att bidra till varandras sjilvforverkligande. Fra-
gan blir da: Vem ska bidra, hur mycket och till vem?

7.3.4. Autonomi: sammanfattning

Vi konstaterar sammanfattningsvis att Mills autonomiideal inte kan an-
vindas for att argumentera for vare sig partiell eller total reglering. Dér-
emot talar idealet om sjdlvforverkligande mot forsikringsbolagens ritt
till genteknisk information. Det kan alltsa tyckas tala for 6nskviardheten
av nagon form av reglering. Argumentets styrka beror emellertid samti-
digt pa de samhilleliga omsténdigheterna, samt pa hur virdefullt det dr
med sjdlvforverkligande. Talar argumentet for partiell eller total regler-
ing? Det talar for partiell reglering i den utstrackning forsikringsbolags
rétt att kridva gentest begransar individens mojligheter att realisera sina
egna livsplaner. Argumentet kan dock anvindas ocksa for att forespraka
total reglering, till exempel om partiell reglering leder till att manga inte
vagar gentesta sig av ridsla for att hamna i forsikringsnéd (avskrick-
ning) och detta begrinsar dessa individers mojlighet att realisera sina
livsplaner (for vilka de kan beh6va genetisk information om sig sjélva).
Om individers mojligheteratt leva ettautonomt livinte skadas av att for-
sdkringsbolag ges tillgang till genetisk information, férlorar argumentet
dock sin kraft. En vidl utbyggd socialférsikring som garanterar individen
grundtrygghet, oavsett genetisk konstitution, ir ett exempel pa omstéin-
digheter som kan bidra till ett sddant ldge (kapitel 8).

7.4. Integritet

7.4.1. Inledning

Med integritet avses en fredad zon — en privat sfar dir individen har
sdrskilt rattmatiga ansprak pa saval varsamhet fran andra, som att sjélv fa
rada 6ver vad som skeristor utstrickning. Zonen kan ha bred, allmén ka-
raktir, eller avse vissa aspekter av personen (till exempel den fysiska
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kroppen), viss information eller vissa beslut. Férsvaret for en sadan pri-
vat sfir har en lang tradition i visterldndskt rattsvisende (McGleenan,
1997, s. 43 f). Exempelvis dr det vanligt att hdnvisa till integritet for att
hdvda ritten till kontroll 6ver information om sig sjélv, att slippa in-
blandning i vissa beslut (till exempel huruvida man ska gora abort), att
inte vara utsatt for 6vervakning (till exempel pa offentliga platser) samt
att inte behdva svara pa vissa fragor (till exempel fran arbetsgivare an-
gdende politisk tillhorighet, fritidssysselsidttningar och reproduktiva
planer).

Personlig integritet dr inte liktydig med autonomi; ritten att i vissa
sammanhangblilimnad ifred innebirinte automatiskt sjilvbestimman-
de. Diremot kan den forra riatten forsvaras med hinvisning till autono-
mi: for att kunna utova sjilvbestimmande kan det krivas att man limnas
ifred. Mills antipaternalism 4r ett exempel pa ett forsvar for personlig in-
tegritet med hdnvisning till autonomi (avsnitt 7.3.2.). Mill forsokte av-
grinsa en personlig sfar av handlingar dir individen sjélv ska {4 fatta be-
slut och handla efter eget gottfinnande, utan samhdllelig inblandning,.

Fragan ir om genetisk information ska tillhora den privata sfiaren; om
det finns ett sédrskilt virde av att uppratthalla just en gererisk integritet.
Individens genetiska integritet dr skyddad enbart om personen sjidlv har
full kontroll 6ver sin genetiska information, utan att riskera att drabbas
av negativa konsekvenser om hon inte limnar ut den. Om hon kan drab-
basav forsidkringsnod dirfor att hon inte ger forsdkringsbolag tillgang till
sin genetiska information ir hennes genetiska integritet dirmed inte
skyddad. En framgangsrik argumentation for genetisk integritet talar
dérfor entydigt mot franvaro av reglering och for total reglering.

7.4.2. Vad dr speciellt med genetisk information?'

Vad rittfardigar att just genetisk information ska skyddas med hinvis-
ning till den personliga integriteten? Det fraimsta skilet torde vara att sa-
dan information ér av sadant intimt och personligt slag att ingen annan dn
den berdrde kan kriva att f3 tillgdng till den.'* Samtidigt maste vi pape-
ka att det finns annan information som kan tyckas lika intim och person-
lig som forsdkringsbolagen dnda far efterfraga. Nagra exempel utgors av

123. I avsnitt 3.4.3. finns en redogorelse for lagstiftarens resonemang kring denna fraga.

124. Andra exempel pa sadan information rér relationer till vara nira och kira, vad vi gillar att
gora pa fritiden, var sexuella ldggning och sa vidare. Ibland kan det dock finnas 6vervidganden som
ar viktigare dn integritet och som talar for att genteknisk och annan information ska avsldjas.
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information fran utférda hiv-test eller om forsikringssokandes rékvanor
(visserligen kan man mena att de inte bor fa tillgang till sidan informa-
tion heller). Mot denna bakgrund ér foljande fraga befogad: Finns det na-
got speciellt med genetisk information som gor att vi har skal att skydda
denna?

Det har blivit en vanlig uppfattning att genetisk information inte till-
rickligt skiljer sig fran annan medicinsk information for att foranleda
sirbehandling moraliskt, eller i lagstiftning (Holm, 1999; Launis, 2000;
Sandberg, 1995, s. 1550 ff).'* Anda har atminstone fyraargument fram-
forts till forman for siadan sidrbehandling. Genetisk information sdgs
salunda sirskilja sig genom att: a) vara forutsidgande om framtida sjuk-
dom innan den brutit ut (se ocksa avsnitt 3.4.3.); b) avse sjukdom som ir
Overforbar pa avkomman; ¢) sdga nagot om andra personer dn dem som
gentestats (deras sldktingar); och d) vara speciellt personlig och intim. Vi
ska forst hastigt peka pa annan information som ir speciell i de tre forsta
avseendena for att direfter diskutera den genetiska informationens per-
sonliga och intima natur.

En mingd medicinsk information som inte dr genetisk ar forutsigan-
de om framtida sjukdom innan den brutit ut. Exemplen inkluderar in-
formation om hiv-virus, rokning, och kolesterolhalt. Manga icke-gene-
tiska riskfaktorer dr overforbara till avkomman: hiv-virus, social still-
ning,"*® miljén i livmodern som paverkar fostrets utveckling, och sa vi-
dare. Vissa icke-genetiska sjukdomstillstand avsl6jar ocksa omstindig-
heter om andra personer dn dem som informationen galler. Sexuellt dver-
forbara sjukdomar utgor ett exempel.

Ar da genetisk information sirskilt personlig och intim? Ett argument
mot detta dr att pastaende vilar pa falsk genetisk essentialism, vilken hdv-
dar att en persons grundlidggande visen bestdms av hennes gener (Holm,
1999, s. 98). Vi har tidigare fastslagit att genetisk essentialism i sina ex-
trema former ir falsk (kapitel 2). Fragor om personlig identitet och per-
sonens visen (om det finns ett sadant) ar alltfor omfattande for att disku-

125. Huruvida genetisk information kan skiljas fran icke-genetisk pa ett icke-godtyckligt satt har
ocksa ifragasatts. Se exempelvis Holm, 1999, s. 98, samt Alper och Beckwith, 1998, dir fragan ar
om man kan skilja genetiska fran icke-genetiska testmetoder. Ar information om till exempel blod-
grupp eller 6gonfirg genetisk information? Dessa egenskaper bestims genetiskt. Ifall information
om dessa egenskaper riknas som genetisk information bar vi mycket annan genetisk information pa
utsidan av vara kroppar, fullt synligt. Information om till exempel 6gonfirg kan dock tolkas som
genetisk enbart om den som observerar 6gonfiargen ocksa kinner till dess koppling till genetiken.

126. Det ir givetvis inte sidkert att en person fir samma sociala stillning som sina foraldrar, en-
dast sannolikheten 6kar, men detsamma giller de flesta genetiska sjukdomar.
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teras hir.'?” Anda ir det en vanlig, om 4n tvivelaktig, uppfattning, djupt
rotad i vésterldndsk kultur, att en persons gener ir visentliga for henne:
med andragenerskulle hon varaenannan person (Launis, 2000, s. 301).
Genetisk information betraktas foljaktligen som sirskilt personlig och
intim. Detta forhallande kan ses som tillrdckligt for sdirbehandling av sa-
dan information, vilket vi strax ska se.

7.4.3. Oron for genetisk information

Varfor ska det faktum att genetisk information upplevs som sirskilt per-
sonlig och intim innebéra att den bor sirbehandlas? For att undvika oro
och obehag, dr det enkla svaret.'”® Det finns en spridd motvilja mot att
utomstaende, bland annat forsidkringsbolag, ska fa tillgang till informa-
tion om var genetiska konstitution.'” Den personliga och intima karak-
tdren gor att manga oroar sig Over att inte sjdlva ha kontroll 6ver sddan
information.'*® Forsikringsbolag ska, enligt detta resonemang, inte ha
tillgang till genetisk information 6ver huvudtaget (total reglering). Sam-
tidigt bor det framhallas att dven om sadana uppfattningar dr allmént
spridda, dr de inte n6dvindigtvis bestaende. Pa sikt kanske genetisk in-
formation inte kommer att betraktas som sirskilt personlig och kinslig
(avsnitt 3.4.2.), sirskilt som sadan information med st6rsta sannolikhet
kommer att vara betydligt mer anvidnd och spridd (till exempel i medi-
cin och kriminalteknik).

Ar d3 lagstiftning for att virna individens genetiska integritet ett ef-
fektivt medel for att minska méanniskors oro? Synpunkter har framforts
att sddan lagstiftning i sjilva verket kan bli kontraproduktiv (McGlee-
nan, 1997; Wolf, 1995). Lagstiftningen kan bidra till att cementera en
uppfattning att genetisk information dr nagot som maste hemlighallas, en
slags frimmande och potentiellt farlig substans. Om just genetiskt grun-
dade akommor sirbehandlas, riskerar de som drabbas av dem dessutom

127. Se Parfit, 1984, Part Three for en spinnande diskussion om detta samt Launis, 2000, s. 301
ff, for en diskussion som knyter an till fragan om genetisk information ar speciell.

128. Detta resonemang gor integritetsargumentet till ett utilitaristiskt argument bland andra, ef-
tersom det dr de negativa konsekvenserna i termer av oro som gor att genetisk information bor
skyddas.

129. Detta visas av en rad undersokningar i bade usa och Europa. Se exempelvis Borna och Avi-
la, 1999, s. 358, dir 69% instimmer eller instimmer kraftfullt i foljande pastdende: »*Samhallet bor
genom lagstiftning forbjuda forsidkringsbolag fran att ha tillgang till sokandes genetiska informa-
tions. Snarlika undersokningar med liknande resultat har genomforts i Storbritannien (Mayer m.fl.
1999, s. 44 f).

130. En annan forklaring till oron ér att genetisk information kan drabba individen genom ute-
slutning fran nyttigheter som anstillning och forsdkring.
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att stigmatiseras ytterligare. En liknelse kan hér goras till restriktiv flyk-
tingpolitik. En motivering for en sddan politik kan vara oro for moétet
med andra kulturer. Politiken leder dock till farre moten med frimman-
de kulturer, vilket bidrar till att vidmakthalla kulturella férdomar och att
ytterligare 6ka oron.

Ett mer konstruktivt grepp vore attavdramatisera den gentekniska in-
formationen genom att reducera de skadliga verkningar som anvindning
av genetisk information kan innebéra for individen, och dirmed 6ppna
for den nytta som individen kan fa av sidan information (avsnitt 7.2.3.).
Ett socialforsikringssystem med 6kad rackvidd skulle till exempel mins-
ka beroendet av privata personforsidkringar, och dirmed mildra problem
med forsdkringsndd som annars kan drabba individer vilkas gener avslo-
jar hog forsiakringsrisk.

Ytterligare ett skil for att tro att reglering inte dr nagot effektivt me-
del for att lindra ménniskors oro &r att en sadan riskerar att bli tandl6s.
For det forsta foreligger problemet med att definiera genetisk informa-
tion och gentest pa ett sadant sitt att regleringen forhindrar anvindning
av just genetisk information. Aven om vi koncentrerar oss pi monogena
sjukdomar (som ir tydligt genetiska), sa kan dessa testas pa sdtt som inte
innebdr nagon undersékning pa DNA (till exempel cystisk fibros kan di-
agnostiseras med hjilp av ett test pa klorhalten i svett). Ar det da fragan
om ett gentest? For det andra finns det andra faktorer dn genetiska med
vilka forsidkringsbolag kan ringa in genetiska hégrisk-populationer.'”
Forsoken att forbjuda forsdkringsbolag fran att forhindra hiv-smittade
att teckna sjuk- och dodsfallsforsikringar i Usa ér talande for svarighe-
ten att ga lagstiftningsvigen. Nir forsidkringsbolag forbjods att anvinda
hiv-test, borjade de anvidnda andra medicinska faktorer. Nir ocksa det
forbjods borjade de anvianda sexuell ldggning for att identifiera hogrisk-
populationen. Nir ocksa det forbjods forsokte man med yrkesgrupper
ddr homosexuella min var 6verrepresenterade och sa vidare (Rothstein,
1997, s. 471). I genfallet 4r det dnnu mera problematiskt, da det ror sig
om en mangd sjukdomar.

Som redan framhaéllits verkar det dessutom forlegat att koncentrera sig
pa just genetisk integritet, eftersom andra biomolekyldra tester kan an-
vindas presymptomatiskt och prediktivt (RNA- och proteintester, av-

131. Ett sitt ar att anvinda etniska grupper, som i fallet med svarta och sickel-cell-anemi pa 6o-
talet (avsnitt 3.4.3).
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snitt 2.3.). Det dr troligt att dessa kommer att bli anvdndbara for predik-
tiva syften i storre utstrickning dn genetiska tester. Detta talar visserli-
gen inte direkt for att forsdkringsbolag ska fa tillgang till genetisk infor-
mation. Snarare talar det for att o man vill skydda den personliga in-
tegriteten gentemot forsikringsbolagen, sa fir man ta med all medicinsk
information som betraktas som tillrickligt personlig for att vara skydds-
vird. Fragan dr da om privat forsikringsverksamhet fortfarande kom-
mer att kunna bedrivas, eftersom l6nsamheteni forsidkringsrorelse dr be-
roende av sadan information.

7.4.4. Integritet: sammanfattning

Sammanfattningsvis krinker forsdkringsbolags tillgang till genetisk in-
formation individens genetiska integritet. Det argument som talar for att
individens genetiska integritet bor skyddas utgar fran att genetisk infor-
mation dr av ett sdrskilt intimt och personligt slag. Atminstone uppfattas
genetisk information som sérskilt intim och personlig.

Pa kort sikt kan krinkningen undvikas genom total reglering. Vi har
dock pavisat problem med att genom reglering skydda den genetiska in-
tegriteten. En annan, mera hallbar, strategi for att mildra krinkningen 4r
att begrinsa de skadliga effekter som foljer av spridning av genetisk in-
formation, genom ett socialforsiakringssystem som garanterar individens
tillgang till viktigt forsikringsskydd. Integriteten skyddas av ett sadant
system genom att individen kan lata bli att avsl6ja intim information om
sig sjdlv, utan allvarlig forlust av vitalanyttigheter. Darigenom kan nytt-
jandet av genetisk information ocksa avdramatiseras, vilket skulle vara
en vinst i sig.

7.5. Réttvisa

7.5.1. Inledning
I diskussioner om forsidkringsbolags ritt till genetisk information dr hén-
visningar till rittviseskil den vanligast forekommande etiska argumen-
tationsstrategin. Rittvisa dr, liksom autonomi, ett positivt virdeladdat
begrepp med kontroversiell innebord. Alla dr 6verens om att vi bor ha
rittvisa, men det rader delade meningar om vad rittvisa innebar (Hans-
son, 1998, s. 28 f). Inte heller rader enighet kring hur tungt réttvise-
aspekten bor vigas nidr den hamnar i konflikt med andra 6verviganden
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(som samhillsnytta eller frihet). Rattvisebegreppet har dock en betydel-
sekdrna,™ varom bred konsensus rader.

Den kanske viktigaste idén som alla réittviseuppfattningar ir 6verens
om ir att [tka fall ska behandlas lika. Om en nyttighet ska fordelas mel-
lan tva personer, och det inte foreligger nagon ur rittvisesynpunkt rele-
vant skillnad mellan dem, ska de ha lika mycket av nyttigheten. Alla rétt-~
viseprinciper ir dirmed en slags jamlikhetsprinciper (Dworkin, 1977,
s. 179 ff).

Rittvisefragor kan alltsd enklast forstis som fordelningsfragor.'* Det
rader dock oenighet bland rittviseteoretiker om vad som ska fordelas;
vad som sd att sidga dr rittvisans foremal. Generellt dr det friga om nyt-
tigheter respektive bordor, i vart sammanhang personforsikringar och
gentest (nyttigheter) och premier (bordor). Det rader ocksa oenighet om
hur nyttigheter och bordor ska fordelas. Forslagen hir dr lika manga som
de dr sinsemellan ofdrenliga: fordelningen ska vara efter fortjanst
(Rachels, 1991), efter behov (Miller, 1976), sidan att de simst stdllda far
det sa bra som mojligt (Rawls, 1972), sadan att samhallets vilfird maxi-
meras (den totala: Hare, 1991; den genomsnittliga: Harsnayi, 1977),"*
ett resultat av ett fritt byte pd marknaden (Nozick, 1974), eller efter for-
handling mellan inblandade parter (Gauthier, 1986). Det har ocksa fo-
reslagitsatt limpliga principer vixlar efter tillimpningsomrade (Walzer,
1983). Oavsett vilket fordelningsresultat som efterstrdavas, kan vidare
skilda metoder anvindas for att uppna detta.'” Férdelningen kan silun-
da dirigeras av en suverin (till exempel staten); detta giller i betydande
omfattning for socialforsikringssystemet. For privata forsdkringar gor
dock marknaden en stor del av jobbet efter principen tillgang och efter-
fragan.

Gar det, mot bakgrund av radande mangfald av uppfattningar, att 6ver
huvud taget siga ndgonting om vad som &r en rittvis fordelning? Manga

132. Denna tanke har formulerats pa flera sitt med mindre skillnader i innebord. Se exempelvis
Hart, 1961, s. 156, som talar om rittvisans konstanta del (mellan olika anvindare av begreppet);
Rawls, 1972, s. 5, som skiljer mellan ett gemensamt concept of justice och olika conceptions of justice
och Ohlsson, 1998, s. 45, som skiljer pa den formella rittviseprincipen (lika fall ska behandlas lika)
och olika substantiella rittviseprinciper som utformas utifran denna.

133. Det finns dock andra uppfattningar. Exempelvis Young, 1990, s. 13 ff, fornekar att rittvi-
sefragor maste vara fordelningsfragor, men visar samtidigt att uppfattningen att de ar fordelnings-
fragor ir vida spridd i modern rittvisedebatt.

134. Dessa dr liktydiga med utilitarism (total- samt genomsnittsutilitarism) och kommer inte att
diskuteras som separata rittviseteorier har.

135. Vissa menar dock att det ir fordelningsmetoden snarare dn fordelningsresultatet som goér en
fordelning rattvis, till exempel libertarianismen (avsnitt 7.5.3.2.).
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ganger dr detta svart, men i fallet personforsikringar och gentest forefal-
ler det finnas ett klart samband mellan tva olika slags rittviseprinciper
med skilda teoretiska utgangspunkter. Som vi visar i det f6ljande uteslu-
ter nimligen inte teoretisk oenighet en enighet i tilimpning. 4 enasidan
aterfinns fortjanstprincipen och principer till forman for en langt gang-
en jamlikhet i fordelningen av resurser (avsnitt 7.5.2.). Dessa anvinds
ofta som argument for total reglering av genetisk information. A andra
sidan finns principer som framhaller ritten att behalla saidant som for-
virvats genom byte eller forhandling (avsnitt 7.5.3.), och som stoder for-
sdkringsbolagens ritt att ta del av individens genetiska information.

Entredje typ av rdttviseteori som ocksa har relevans for vart tema (av-
snitt 7.5.4.) hdvdar att skilda férdelningsprinciper kan vara tillimpliga i
olika sammanhang. Sasom den utformats av Michael Walzer, utgér den-
na teori en kompromiss mellan jimlikhet a ena sidan, och frivillighet och
rittigheter, adenandra. Walzerkallardennarittviseteori for enteoriom
sammansatt jamlikhet. Walzers teori har anvints for att hivda att det
faktum att personforsikringar ér, eller kommer att bli, vitala fér grund-
laggande vilfird, medfor att de bor vara foremal for reglering.

De maénga rittviseprinciperna kan litt forvilla den etiskt oerfarne l4-
saren. For att underlétta har vi i tabell 7.1. listat de olika principerna,
med korta forklaringar av deras innebord samt deras instdllning till re-
gleringsfragan. Som kommer att framga av diskussionen ir det inte upp-
enbart att rittviseprinciperna foresprakar de regleringar som anges i ta-
bellen. Tabellen pekar snarare ut hur féresprakare for skilda rittvise-
principer har argumenterat med avseende pa regleringsform. De fyra
forsta réttviseprinciperna fran tabell 7.1. behandlas i avsnitt 7.5.2., me-
dan de aterstdende tasuppi 7.5.3. respektive 7.5.4.

7.5.2. Réttvisa: fortjanst och jamlikhet
Ar en praktik som ger forsikringsbolaget ritt att efterfraga genetisk in-
formation réttvis? Ett rittviseskil som enligt en forekommande uppfatt-
ning pa ett avgorande sétt talar emot detta dr att ingen ska behova lida for
olyckor han inte rimligtvis kan hallas ansvarig féor (Dworkin, 1985,
s. 207; Holtug, 1999 s. 284 ff; Rawls, 1972 s. 74 f; Roemer, 1995 s. 4 f).
Fran denna fortjdnst princip kan foljande resonemang hirledas. Vi kan
bara hallas ansvariga for sadant visjdlva viljer (eller for sadant som utgér
en forutsebar konsekvens av valet). Ingen viljer sin genetiska konstitu-
tion. Det dr inte rédttvist att nagon som haft genetisk »otur« genomatt drva
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TABELL 7.1. En kategorisering av behandladerittviseprinciper, med forklaringar.

Rartviseprinci per Innebord Foresprakar

Fortjanstprincipen Fordelning efter fortjanst (beloning ~ Total reglering
efter frivilligt valda gynnsamma
handlingar och bestraffning efter
frivilligt valda skadliga handlingar:
det personen inte rar for ska inte
leda till en fordelning till hans for-

eller nackdel).

Differensprincipen Fordelning sa att de sdmst stillda Total reglering
far det sa bra som mojligt

Prioritetsprincipen Fordelning som gynnar dem som Total reglering

har det samre stillt pa bekostnad av
dem som har det bittre stéllt.

Behovsprincipen Férdelning efter behov. '** Total reglering
Aktuarisk rittvisa Fordelning (av premiekostnader) Fréanvaro av
efterrisk."”’ reglering
Libertarianism Fordelning efter frivilligt byte av Franvaroav
rattmaitig egendom. reglering
Sammansatt jamlikhet =~ Fordelningienlighet med Reglering,
nyttighetens socialainnebord. partiell eller total

en hog benigenhet for sjukdom, dirmed ska drabbas av begrinsad till-
gang till eller uteslutning fran olika nyttigheter (forsidkringsnod). Snara-
re talar fortjanstprincipen for att vederborande bér kompenseras for sa-
dan otur (detta ir ett skl for att med skattepengar underldtta handikap-
pades liv). Fortjanstprincipen verkar dirmed i forstone tala for total re-
glering.

Fortjanstprincipen sitts ofta i samband med idén om lika mojligheter.
Tanken dr ungefir foljande. I det moderna, visterlindska och mark-
nadsliberalasamhallet tdvlar vi om gynnade positioner,som dr knutna till
en fordelaktig fordelning av grundliggande nyttigheter (som inkomst
och status). For att utfallet i tAvlingen ska vara réttvist maste alla ha lika
mojligheter att lyckas i tivlingen; omstindigheterna far inte missgynna
nagon. Det finns tre olika tolkningar av hur utjimnade omstindigheter-
na ska vara for att vi ska ha lika mojligheter: a) frainvaro av lagliga hinder

136. Da behov dr svirdefinierat behandlas behovsprincipen och prioritetsprincipen som likvirdi-
ga (avsnitt 7.5.2.).

137. Denna rittviseprincip dr svarpreciserad. Se 7.5.3.1. for olika tolkningsmdjligheter och deras
rimlighet som réttviseprinciper.
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for alla att besitta gynnade positioner (formella lika mojligheter); b) eli-
minering av informella hinder grundade pa kon, etnicitet, sexuell ligg-
ning och sa vidare; ¢) eliminering av omstindigheter (eller effekterna av
omstéindigheter) som personen inte sjilv rar for, men som kan paverka
hennes framgang i tivlingen om gynnade positioner i samhillet (det vill
sdga eliminering av otur i det samhiilleliga lotteriet, till exempel nackde-
lar pa grund av familjebakgrund och socio-ekonomiska omstindigheter,
och i det naturliga lotteriet, till exempel nackdelar pa grund av gener).
(se Buchanan m.fl., 2000, s. 65).

Det har hiavdats (Rawls, 1972, s. 74 f; Roemer, 1995,s. 2 f),att vi har
lika mojligheter ien moraliskt fullodig beméirkelse enbart om vi gar dnda
till (¢) i utjdmning av omstidndigheter. Da avgors nimligen ménniskors
position av deras val, snarare 4n av omsténdigheter de inte sjdlva kan pa-
verka. Nir vi utjaimnat for sociala och naturliga omsténdigheter har vi
kvar ett matt pa vad individen sjélv bidrar med. Det ér just detta som ar
vad personen ér berittigad till, kan gora rattmatiga ansprak pa eller for-
tjdnar. Tolkad pa detta vis leder fortjdnsttanken in pa ett ideal om langt
gangen jamlikhet: ingen ska beho6va lida stora nackdelar av sddant de
drabbas av utan egen forskyllan.

Tankegangen om lika mdjligheter har utvecklats av filosofen John
Rawls i hans epokgorande verk A Theory of Justice. Han frangéar dock
fortjanstprincipen, till forman for en 4n mer uttalad jamlikhetsprincip.
Nirmare bestimt hdvdar han att »grundldggande samhilleliga nyttighe-
ter ... ska vara jamlikt fordelade, sdvida inte en ojimlik fordelning ...
gynnar de simst stillda« (1972, s. 303). Det dr en alltfor vidlyftig uppgift
att hdr utreda hela den argumentation som leder fram till denna sa kalla-
de differensprincip.’® Grundtanken ger dock uttryck for en rittvisein-
tuition som manga delar: att vi har sdrskilda forpliktelser mot dem som
har det simst stéllt (dtminstone om det inte ir av egen forskyllan).

Ett problem med differensprincipen dr svarigheten att identifiera den
simst stillda gruppen.'” Dessutom kan Rawls idé att en viss grupp alltid
ska vara suverint privilegierad, fa besvirande konsekvenser. Innebor-
den blir att den minsta forbattring for dem som har det simst vager tyng-
re dn en stor forbattring for dem som har det nést simst, oavsett grup-
pernas storlek, och dven nir den ursprungliga skillnaden mellan grup-

138. Se Rawls, 1972, framfor allt Part One, samt Kymlicka, 1995, s. 62 ff, for en lattillginglig
sammanfattning av argumentationen.
139. Se Rawls, 1972, s. 98 for forslag om hur denna ska identifieras.

131



perna dr liten (Holtug, 1999, s. 288).

Den mer allméinna intuitionsom Rawls teori aterspeglar behover dock
inte 16sa sadana tekniska problem. Det ricker med att framhalla att ju
sdmre stéllt nagon har det, desto storre forpliktelse har andra att hjilpa
honom. Denna allméinna tanke fangas av prioritetsprincipen: att gynna
andra har (moraliskt) stérre vikt ju simre stillt de har det.'* Prioritets-
principen har ansetts tala emot en juridisk plikt att delge genetisk infor-
mation om sig sjilv nir den anvinds till individens nackdel (Holtug,
1999, s. 294). En konsekvens av en sadan plikt r att de som redan 4r
drabbade av en genetiskt orsakad sjukdomsrisk, dessutom far reducera-
de mojligheter att forsidkra sig. Detta forefaller strida mot prioritets-
principen. Prioritetsprincipen kan ocksa uttryckas som en tanke om for-
delning efter behov: att ha det sdmre ir att vara i storre behov, och vi har
storre forpliktelse att hjdlpa dem som har det simre. De som mest beho-
ver forsikring har svarast att fa den, vid franvaro av reglering. Alltsa fo-
refaller dven behovsprincipen tala for reglering.

Slutsatsen att de rittviseprinciper vi hittills behandlat talar for info-
rande av total reglering dr emellertid forhastad. Dessa rittviseprinciper
krédver att alla garanteras ett visst matt av vilfard: de som riskerar att
drabbas av genetisk sjukdom (och annan sjukdom, atminstone om den
inte ér sjalvforvallad) ska fa kompensation i mojligaste man. Olika per-
soner kan behova olika mycket resurser for att uppna detta matt (sjuka
personer kriver antagligen mer). Detta kan uppnas genom att forsiak-
ringsbolagen inte tillats att efterfraga genetisk information (total regler-
ing), atminstone upp till en férsdkringsstorlek som garanterar grundlag-
gande vilfird."*! Som vi sett kan en sidan l16sning emellertid limna hog-
riskindivider oforsikrade, nimligen om forsdkringsmarknaden kollap-
sar till foljd av regleringen i ett ldge dir inga offentliga forsiakringsalter-
nativ finns att tillga (avsnitt 7.2.2. och 7.2.3.). Detta ir allvarligt enligt
samtliga nimnda principer, eftersom det medfor en borda som drabbar
en redan hart prévad grupp. En stabilare 16sning ir aterigen att samhal-
let med en generell omf6rdelning, till exempel i form av obligatorisk so-
cialforsidkring, garanterar att ingen star hjdlplosifallav sjukdom. De som

140. Principen ir dopt av Parfit, 1997: sthe Priority Views.

141. Vi kanske har en forpliktelse att hjdlpa de behovande eller att kompensera for icke-valda
nackdelar, men vi har ingen forpliktelse att géra personer med genetiska sjukdomar valdigt myck-
et rikare dn de flesta andra (att tillerkdnna dem en sadan ritt forefaller svarforsvarligt ur jamlik-
hetssynpunkt). En sidan politik kan dessutom underminera solidariteten med denna grupp.
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drabbas av naturliga handikapp ska pa rittvisegrunder kompenseras pa
nagot sitt. Men varken fortjanstprincipen eller de olika jamlikhetsprin-
ciper vi hittills beaktat, talar otvetydigt for att det ska ske genom total re-
glering.

7.5.3. Rattvisa: frivillighet och rittigheter

7.5.3.1. AKTUARIELL RATTVISA

Rittviseprinciper har ocksa anvints som argument for forsakringsbola-
gens ritt till genetisk information. Det vanligaste argumentet hdnvisar
till sd kallad aktuariell riskbedémning (Sandberg, 1995, s. 1554; Wort-
ham, 1986 s. 361). Hela idén med affirsmassig forsdakringsverksamhet
bygger pa att privata forsdkringsbolag sétter sina premier efter de risker
for utbetalningar som varje forsikring forvintas ge. Med tillgang till gen-
teknisk information kan forsédkringsbolaget ta hdansyn till den hogre risk
som »daliga« gener representerar, och differentiera premierna dérefter.
Innebdrden av begreppet aktuariell riskbedomning ar att ingen ska be-
hoéva betala en hogre premie dn den faktiska risk han representerar. Det-
ta 4r mojligt enbart vid franvaro av reglering. Réttvisa vilar i detta fall pa
ndet moraliska omdomet att rdttvis forsdkringsteckning maste avspegla
skillnader mellan méinniskor i enlighet med den faktiskt korrekta be-
domningen av deras risker« (Daniels, 1990, s. 500).

Aktuariell risk dr emellertid ett mangtydigt begrepp. Tanken att risk-
kalkyler ska spegla en »objektiv« risk eller sannolikhet ar svarforsvarad,
eftersom det ifragasatts om det 6ver huvud taget finns objektiva sanno-
likheter.'* En rimligare tolkning av aktuariell risk ir att ingen ska beho-
va betala hogre premie 4n den som en sa vilunderbyggd riskbedémning
som mojligt motiverar (Harper, 1993, s. 224). Okad kunskap om gene-
tisk bendgenhet for sjukdomar och fértida déd kan da leda till mer vilun-
derbyggda riskbedémningar som di nidrmare approximerar aktuariell
risk, i den sistndimnda bemirkelsen.

Det dr dock uppenbart att forsdkringsbolagen inte nyttjar alla kdnda
riskfaktorer nir de premiedifferentierar. Riskberdkning och premiedif-
ferentiering bygger i stéllet pa ett begriansat antal faktorer vilka bedoms
endast sa langt som det dr ekonomiskt motiverat, givet kostnaden for att
skaffa ytterligare information. Den pé detta sétt beriknade risken kom-
mer dirmed inte att motsvara, utan i basta fall att approximera den ak-

142. For en diskussion se Resnik, 1997, s. 61 ff.
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tuariella risken. Det dr problematiskt att forsvara en praktik med han-
visning till ett ideal man dnd4 aldrig uppnar.'*

Aktuariell rattvisa aktualiserar dock ett allvarligare problem. Begrep-
pet grundar sig pa ett moraliskt omdome som manga inte delar, nimli-
gen att individer ska fé tjina pa sina naturliga fordelar, ocksa ndr andra
forlorar pa det (vi aterkommer strax till libertarianismen, som férsvarar
detta). Om man inte generellt anser att det dr en rimlig rattviseprincip att
vi alltid ska ha ritt till alla ytterligare nyttigheter som naturliga (genetis-
ka) fordelar kan ge, utan att naturliga nackdelar snarare ar grund for
kompensation, sa kan man inte heller konsekvent omfatta aktuariell ratt-
visa.

Mot denna standpunkt kan emellertid framforas att vi atminstone ib-
land far tjidna pa var naturliga férdelar — detta verkar till och med vara
nodvindigt i en marknadsekonomi. Aven Rawls extremt jimlikhetsin-
riktade rittviseteori gar med pa detta, givet att de simst stillda tjdnar pa
det. Det kan vara fallet om alla, inklusive de sdmst stillda, forlorar pa att
de med talanger inte far incitament att utnyttja sina fardigheter. I detta
fall 4r det dock inte fraga om att forbjuda dem med talanger att tjana pa
sin formaga. I stillet géller fragan om de med oturen att drabbas av eller
riskera att drabbas av genetiskt grundad sjukdom ska drabbas ytterliga-
re genom att uteslutas fran vissa nyttigheter. Otur i det genetiska lotteri-
et ska inte leda till uteslutning fran till exempel sjukvard. Snarare ger sa-
dan otur sdrskilda ansprak pa denna nyttighet, kan man hivda. Vi ater-
kommer till detta (avsnitt 7.5.4.).

Ett mera 6vertygande argument for aktuariell rattvisa hianvisar i stil-
let till att om forsdkringstagare tillats undanhalla viss information (till ex-
empel genetisk) kommer de med lag risk att nsubventionera« dem med
hog risk, vilket dr ordttvist mot de férstnimnda. Mot detta kan framhal-
las att alla drabbas av de premiehdjningar ett tillatande av att undanhal-
la genetisk information skulle leda till, inklusive hogriskerna sjilva.
Lagriskerna diskrimineras dirfor inte.

For att erhalla ytterligare argument blir det nodvandigt att limna det
rent aktuariella perspektivet och i stdllet hinvisa till mer allmidnna intui-
tioner om rittvisa. Det blir da mojligt att peka pa att kostnaden f6r kom-

143. Om man tycker att det later sig géras kan man invinda att det dtminstone 4r problematiskt
att forsvara en praktik med hinvisning till ett ideal om aktuariell rittvisa sa linge denna praktik
4nda kommer att bygga pa andra hiansynstaganden (hir: ekonomiska) 4n viljan att nirma sig detta
ideal. Tack till Linus Brostrom for denna synpunkt.
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pensation till dem med forhojda genetiska sjukdomsrisker borde biarasav
alla mer lyckligt lottade och inte bara av dem som valt att investera i pri-
vata sjuk- och dodsfallsforsikringar. Detta talar for en allmént subven-
tionerad hjalp fran samhallets sida; det vill siga att de viktiga personfor-
sikringarna gors offentligt finansierade och behovsmissigt fordelade: vi
bidrar efter formaga och far efter behov.

7.5.3.2. LIBERTARIANISM

Libertarianism ir en mera grundlidggande rittviseteori'* in den om ak-
tuarisk rittvisa, som dessutom mer framgéngsrikt nar slutsatsen att for-
siakringsbolag ska ha ritt att efterfraga och fa tillgang till genetisk infor-
mation. Libertarianism foresprakar att ingen reglering ska inforas. Dess
mest vialkanda variant 4r Robert Nozicks sa kallade »entitlement«-~teori,
som utgdr ifran att var och en har absolut dganderitt till sin kropp och sin
rittmitigt forvirvade egendom.'* Ingen fr, i kraft av detta, forhindra
individen fran att nyttja sin kropp och rittmitiga egendom efter eget
gottfinnande, sa linge detta inte krianker ndgon annans motsvarande rit-
tigheter (min dganderitt till min bil gor att jag far forstéra den omjag vill,
men inte genom att kora pa din veranda). Om all egendom &r rattmétigt
forvirvad, blir varje omfordelning via frivilliga transaktioner som inte
krianker nagons rattigheter ocksa rittvis, oavsett hur den resulterande
fordelningen ser ut. »Vad som dn kommer ur en rittvis fordelning genom
réttvisa steg ar i sig sjdlvt rattvist«, dr Nozicks pregnanta formulering av
denna tanke (1974, s. 151).

Enligt libertarianismen dr var och en fri att stélla vilka villkor han sjalv
vill vid avyttring av sin egendom, liksom att godta eller tillbakavisa mot-
partens villkor. Ett forsdkringsbolag kan f6ljaktligen kriva information
om forsdakringssokandes genetiska konstitution som villkor for att bevil-
ja forsakring. Om den som kopt forsakringen inte uppfyllt kontraktsvill-
koren, har forsdkringsbolaget ritt till kompensation fran honom, och
staten har en forpliktelse att medverka till att kontraktstvisten blir 16st.
Rittvisa for forsdkringstagarens del ligger i att denne kunde ha avstatt

144. Begreppet libertarianism anvinds pa flera sitt och ofta som en etikett pa rittviseteorier och
samhillsideal som foresprakar en minimal stat (en sa kallad nattviktarstat) och ett principiellt for-
svar for att marknaden ska fordela samhaillets nyttigheter. Termen har alltsa ibland en vidare inne-
bord. For alternativa forsvar av libertanianska slutsatser se Kymlicka, 1995, s. 132 ff.

145. Man kan dock med fog fraga sig om det utifran Nozicks utgangspunkter finns nagon ratt-
mitig egendom i dagens samhalle (Tédnnsjo, 1993, s. 142 f).
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fran forsikring om han funnit villkoren ogynnsamma.

Nozicks libertarianism har etiskt svaracceptabla konsekvenser. En sa-
dan konsekvens ér att samhallet inte har ritt att beskatta individers ratt-
maitiga egendom, ens for att hjdlpa dem som hotas av akut nod (Kym-
licka, 1995, s. 101). Sddana personer hinvisas i stillet till andras frivilli-
ga vilvilja. De som drabbas av allvarliga olyckor utan egen forskyllan,
bland annat genetiskt orsakade sjukdomar, kunde st helt utan mojlighet
att bekosta ens de mest grundliggande materiella férnédenheter som
krivs for 6verlevnad (om de inte lyckats kopa forsidkring pa den privata
marknaden). Sadana konsekvenser har fatt manga att forkasta rittvise-
principer av libertarianskt snitt.

Manga forsvarar dnda libertarianismen darfor att dess grunder fram-
star som bade solida och rimliga. Att varje individ d4ger sin kropp med alla
attribut och férmagor och alla de fordelar han kan vinna genom att an-
vinda dessa (givetvis sa linge det inte krinker nigon annans ritt) dr
tveklost en tilltalande tanke. Enligt Nozick ar sjdlvagarskapet dessutom
grund till 4ganderitten av yttre resurser. Rattmatigt 4gande baserar sig
antingen pa ursprungligt forvirv av tidigare odgda yttre resurser som
finns i naturen, eller frivilliga transaktioner mellan beslutskapabla indi-
vider. Enligt libertarianismen har vi ritt att ta delar av omvirlden i be-
sittning, sa linge som de 4r odgda och vilamnar »tillrdckliga och lika goda«
delar kvar it andra (Nozick, 1974, s. 202)."*° Det sistnimnda villkoret pa
legitimt forvirvandeav tidigare odgd natur kallas Lockes forbehall'’ och
har varit foremal for omfattande debatt.

De som delar Nozicks utgangspunkter, kommer ibland dnda fram till
andra slutsatser om vad som &r réttvist. Till exempel har filosofen Hillel
Steiner (1997) menat att libertarianska principer stoder omfattande om-
fordelning. Enligt Steiner har varje ny individ ett ursprungligt rattmatigt
ansprak pa tillgang tillen/ika del av (virdet av) naturresurserna. Om na-
turresurserna redan tillignats av tidigare generationer sa har dessa en
skyldighet att dela med sig till de nya individerna. Steiner menar vidare
att om alla har samma ritt till naturresurser, har vi ocksa skyldighet att
dela pa kostnaden for naturens nycker. Vilka gener en person har ir en

146. Hur forvirvandet ska ga till for att vara legitimt 4r en olost fraga. Maste man blanda det man
forvarvar med sitt arbete (som Locke verkade tinka sig)? Och vad ir det da jag forviarvar (om jag
anvinder en del av ett trdd for att tillverka en stol, forvirvar jag hela tridet eller bara den del jag
anvinder mig av)? Eller ricker det med att inhdgna eller kanske bara muntligen »paxas?

147. Fran Locke som ursprungligen formulerade detta i Two Treatises of Government, 1689, 1:27.
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naturens nyck. Harav foljer en skyldighet att kompensera dem som drab-
bas av nackdelar pa grund av sina gener. Sedan dr det mest en praktisk
fraga hur denna kompensation ska ga till — via en lagstiftning som be-
grinsar forsdkringsbolagens ritt att nyttja genteknisk information, eller
via statligt stod till genetiskt forfordelade.

Nozick menar att Lockes forbehall dr forenligt med att individer
tilldgnar sig en del av naturresurserna som ir storre 4n den del var och en
hade fatt vid lika fordelning. Diaremot dr det enligt Nozick inte tilllatet
att tilldgna sig sd mycket naturresurser att andra far det simre materiellt
dn de fatt om resurserna aldrig tagits i besittning. Detta stidllningstagan-
de har ifragasatts, sdrskilt som Nozick sjilv forsvarat principen om
sjalviagarskap med hdanvisning till det for all liberalismcentralaidealet att
varje individs formaga att sjilv forma sitt liv efter sin egen uppfattning
om vad som ir virdefullt ska respekteras'*® (Nozick, 1974, s. 50).

Bland andra Cohen (1986) har ifragasatt varfor Nozick betonar for-
sdmring av just materiella resurser och inte forsimring i formagan att
leva det liv man sjdlv finner gott. Om det centrala virdet for Nozick, som
skriverien liberal tradition, dr att var och en ska ha mojlighet att leva ett
liv som hansjilva finner gott, varfor har vi da inte en forpliktelse att hjal-
pa dem som inte kan gora det utan andras hjilp (Holtug, 1999, s. 289)?
Manga av dem som lider av genetiskt orsakade handikapp tillhér uppen-
bart denna grupp. I en vidareutveckling av samma argument, har Kym-
licka (1995, s. 120 f) papekat, att om de relevanta forsimringarna be-
doms i termer av mojligheter att leva ett gott liv, kan foljden bli krav pa
en omfattande omf6rdelning av de materiella tillgdngarna.

7.5.4. Réttvisa: en kompromiss

Aven om libertarianism ir svarforsvarlig generellt kan den ga att forsva-
ra partiellt. En dominerande uppfattning i visterlindska samhallen ir att
transaktioner pd marknaden utgor en effektiv och limplig metod for dis-
tribution av en bred grupp nyttigheter. Mycket fa anfiiktas av moralisk
indignation dirfor att tillgang och efterfragan bestimmer priset pa origi-
nalpressade Beatles-skivor eller golfutrustning. Det gar att leva ett gott
liv utan tillgang till sidana undgéngliga nyttigheter. Diaremot anser de
flesta att envar ska ha ritt till (atminstone en minimikvantitet av) vissa

148. Alltsd det vi kallat autonomiidealet om sjilvforverkligande (avsnitt 7.3.2.). Hir kommer
salunda detta ideals relevans for rittvisediskussioner in.
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basala nyttigheter av vital betydelse for vilfirden, till exempel vard, ut-
bildning och mat. I denna anda ska sadana basala nyttigheter vara till-
gingliga foralla, och nagon omfordelande mekanism maste till for att till-
godose behovet hos de grupper som inte har rad att efterfraga nyttighe-
terna pa marknaden.

I kapitel 4 har vi beskrivit den partiella nedmonteringen av socialfor-
sikringarna, och av privata forsikringars 6kande betydelse som skydd
mot inkomstbortfall i ssamband med sjukdom och fortida dod samt for
forsorjning pa alderdomen. Privata forsikringar far dirmed allt mera ka-
raktir av sadana basala nyttigheter.

Mot bakgrund av att de privata forsdkringsbolagens roll i samhillet
ddrmed héller pa att fordndras, har uppfattningar vixt fram som hivdar
att dessa foretag har viktiga sociala uppgifter att fylla, och andra forplik-
telser dn vinstdrivande foretag i 6vrigt (Chadwick och Ngwena, 1995,
s.122). Den privata personforsikringens karaktir sasom alltmer central
for individens trygghet och vilfird gor det rimligt att den omgérdas av
andra restriktioner 4n Beatles-skivor och golfutrustning, har man me-
nat. Fraganir om dentypenav resonemang gar att forsvara med ett etiskt
baserat principiellt resonemang om rittvisa.

7.5.4.1. WALZERS RATTVISETEORI

Moralfilosofen Michael Walzer har i boken Pluralism och jimlikhet
(1992)" utvecklat ett sidant resonemang. Walzers utgdngspunkt &r att
viiettsamhille eller, mer generellt,en kultur har vissa gemensamma be-
traktelsesdtt och viarderingar. Olika samhallen betraktar olika foreteel-
ser som nyttigheter (s. 23 f). Nyttigheter ska dven hér forstas i vid be-
markelse som allting som generellt virderas positivt i samhaéllet och vars
fordelning bestims av samhilleliga normer; alltsa inte bara materiella va-
ror utan ocksa sddant som dmbeten och sociala relationer. Huruvida na-
got raknas som nyttighet bestims bland annat av vilken funktion det fyl-
ler i samhillet. Pengar ér ett banalt exempel. De dr virdefulla darfor att
de fungerar som bytesmedel for varor och tjinster. Vissa foreteelser vir-
deras i flera kulturer, men olika mycket och av olika skil. Exempelvis
notkreatur betraktas och virderas som ett livsmedel i en kultur, medan
de i en annan virderas for sin religiosa betydelse.

149. Originalets titel r Spheres of Justice. A Defence of Pluralism and Equality, 1983. Alla vidare
hénvisningar ir till den svenska Gverséttningen fran 1992. Tolland, 1996, kan rekommenderas som
en introduktion till verket samt for en utveckling av de forutsittningar Walzer gor.
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Dessa exempel visar att olika nyttigheter har vad Walzer kallar olika
social innebord. Med detta avses den gemensamma forstaelsen och vir-
deringen av nyttigheten i ett visst samhille. Walzer menar vidare att vil-
ken fordelningsprincip som dr tilldmplig pa en nyttighet bestims av, eller
snarare dr en del av, dess sociala innebord (s. 38). Walzer urskiljer tre for-
delningsprinciper som grundliggande for vart samhille: fortjanst, fritt
byte och behov (s. 39 ff), vilka dger tillimpning pa olika nyttigheter be-
roende pa deras sociala innebord. Till exempel ingér det i straffets soci-
ala innebord i vart samhille att det bor fordelas efter skuld (negativ for-
tjdnst). Den hoga positionen bor tillfalla den mest meriterade (positiv
fortjanst) och den som bist behover vard ska ocksa fa den (behovsbase-
rad fordelning). Icke-basala materiella nyttigheter kan dock férdelas ef-
ter fritt byte pa en marknad. Att allt detta later sa sjdlvklart beror just pa
att vi har en gemensam forstaelse av dessa foreteelsers sociala innebord,
som ocksa sdger oss hur de ska férdelas.

Ett réttvist samhille 4r alltsa, enligt Walzers teori, ett samhille dar
sammansattjamlikhet (se ocksa tabell 7.1.) rader, till skillnad fran enkel
jamlikhet (nér alla har lika mycket av varje nyttighet vilken det mande
vara). Sammansatt jimlikhet innebér franvaro av dominans (s. 34), vil-
ket betyder att vi inte ska kunna anvianda en nyttighet for att skaffa andra
nyttigheter vars sociala innebord egentligen pabjuder andra fordel-
ningsprinciper. I vart samhille skulle ett uppenbart exempel vara den
principiella omojligheten att med pengar kopa sig undan straffrittslig
pafoljd. Walzer uttrycker tanken genom att siga att olika nyttigheter av-
grinsar olika sfirer, och att rittvisa rader ndr sfirerna inte inkriktar pa
varandra.

Med denna rittviseteori som utgangspunkt blir dirfor fragan: Vilken
social innebord har personforsidkringar? Forsok har gjorts att besvara
fragan direkt utifran Walzers rittviseteori (Lemmens, 1999), men den-
na uppgift dr svarlost, bland annat eftersom en nyttighets sociala inne-
bord bestims av dess forhallande till andra nyttigheters sociala innebord.
Uppgiften kompliceras ocksa av en historisk dynamik, dér olika nyttig-
heters sociala innebo6rd gradvis kan fordndras, i sig och i forhallande till
andranyttigheter. Ennyttighet kan darfor rentav»byta rittvisesfar«. Det
verkar vara vad som haller pa att hinda med personforsikringar.

Traditionellt har forsdkringar betraktats som en nyttighet bland andra
att fordelas efter tillgang och efterfragan: de kops for att tillfredsstilla
»privata 6nskemal om trygghet« (Lemmens, 1999, s. 34). Som nidmnts,
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ir dock denna roll under forindring. Eftersom vi befinner oss i en situa-
tion dir det offentliga forsikringsskyddet forsvagas, tenderar personfor-
sikringar att bli allt mer av basala forutsittningar for individens vilfard.
Den privata forsidkringen haller pa att utvecklas till ett n6dviandigt me-
del for forsérjning under sjukdom, vard av sig sjidlv och familjemedlem-
mar samt trygghet for efterlevande.

Vard drenligt Walzer typexemplet pa en nyttighet som ska fordelas ef-
ter behov (s. 111 ff). Ingen ska behova vara utan vard vid sjukdom. Mark-
nadens princip ska inte inkrikta pa vardens sfiar. Av detta foljer inte att
teckning av privata sjuk- och dodsfallsforsikringar ska forbjudas. Men
om vard betraktas som en basal nyttighet som bor fordelas efter behov,
da ska den tillhandahallas oberoende av framgang pa den marknad dir
priset sdtts pa basisav utbuds- och efterfrageforhallanden. Ett visst mini-
mimatt av vard och omsorg maste ovillkorligt garanteras medborgarna.

Forsikringsbolagens skyldigheter maste enligt Walzers rittviseteori
bedomas mot bakgrund av hur det radande samhillet ir beskaffat med
avseende pa fordelning. I dagens EU finansierasstorre delen av varden via
skatter (Nys m.fl., 1993, s. 1) och tillhandahalls enligt nagon slags be-
hovsprincip (SOU 1995:5, s. 22). Denna situation haller dock pa att dnd-
ras. Om vard enligt Walzers rittviseteori dven i framtiden ska fordelas
efter behov, blir foljande tes rimlig: forsdkringsbolags skyldighet att till-
handahalla personforsikringar dr proportionell mot franvaron av offent-
liga skyddsnit. Om staten undandrar sig sin traditionella omfoérdelande
roll, maste forsidkringsbolag 6verta denna roll, antingen frivilligt eller via
lagstiftning (Lemmens, 1999, s. 37).

Fragan dr dock om en privat, konkurrensutsatt forsikringsindustri
kan klara denna uppgift. I kapitel 5 har vi utvecklat ett scenario dir re-
gleringen av genteknisk information med sina underliggande krav pa
forsdkringsbolagen att anamma en omfordelande roll, i sista hand kan
ledatill att utbudet av personforsakringar kollapsar, varvid de som miss-
gynnats av sina gener ialla fall rakarilla ut. Slutsatsen forefaller bli att sta-
ten i sista hand sjdlv maste 6verta ansvaret for denna hogriskgrupp.

For Walzer ar det inte betydelsefullt om forsidkringsbolag forbjuds att
anvinda genteknisk information. Det viktiga ir att ingen star utan de
nyttigheter som ingar i ntrygghetens och sikerhetens sfér« (s. 87), och
som enligt honom ska fordelas efter behov. Till dessa hor bland annat
vard, utbildning och grundliggande materiella nyttigheter. Villkoret for
att vi ska kunna behandla forsidkringar som en vara pa en fri marknad ar
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att de kan kopas och siljas utan att ndgons tillgang till sidana nyttigheter
riskeras. Walzers slutsatser ar i dessa avseenden snarlika dem som foljer
av fortjanst- och jamlikhetsprinciperna.

7.5.4.2. WALZER VIDAREUTVECKLAD:
EN KATEGORISERING AV NYTTIGHETER
Vihar i foregaende avsnitt skilt mellan »basala nyttigheter soméarav vi-
tal betydelse for vilfirden«, och andra nyttigheter, och pekat pa argu-
menten for att de forra ska fordelas pa andra grunder dn marknadens ut-
bud och efterfragan. Det gar att forfina kategoriseringen, och Per Sand-
berg (1995, s. 1554 ) har gjort det i Walzers anda och med utgangspunkt
i Rawls uppdelning av nyttigheter i »priméra« och andra.' Sandberg
skiljer mellan »varory, till exempel bilar och klidder som siljs pa normala
marknader, och »priméra socialanyttigheter«. De senare motsvarar ung-
efir »basala nyttigheter« sisom vi definierat dem. Men Sandberg infor
ocksa en mellankategori, »icke-priméra samhailleliga nyttigheter«, som
karaktiriseras av att de visserligen inte tillfredsstéller nagot »grundlig-
gande minskliga behov«, men 4nda ér viktigare dn varor da de »fyller ett
socialt behov« (s. 1 554). En del av personforsikringarna hamnar enligt
honom i denna kategori, nimligen dodsfallsférsidkringar. I den man en
dodsfallsforsidkring dr av sadan storlek att den tryggar enstandard for ef-
terlevande som ligger 6ver den av sambhillet garanterade miniminivan,
kommer den att utgora en »icke-primir social nyttighet«. Enligt Sand-
berg ska darfor dodsfallsforsakringar blott upp till ett visst belopp kun-
na kopas utan att forsdkringstagare behdver avsloja genetisk informa-
tion. Over denna niva blir nyttigheten en vara bland andra, och sedvan-
liga, oreglerade marknadsvillkor ska gilla. Beroende pa forsikringens
storlek kan sidlunda personforsikringar skifta kategori. Bland annat det
svenska avtalet mellan staten och forsidkringsbolagen synes ha tagit fasta
pa denna uppdelning (kapitel 3).

Det dr viktigt att, som Sandberg gor, skilja mellan olika typer av per-
sonforsidkringar. Beroende pé vad de forsikrar mot, ska de klassas som

150. Vad som enligt Rawls ska fordelas, rittvisans foremal, ar primara samhalleliga nyttigheter.
Vad som ér primira nyttigheter beror pa vilket samhille det 4r fragan om, men i varje samhille 4r
det sadant som en individ maste ha for att kunna forverkliga sin egen uppfattning om vad som ir ett
gott liv (dérfor 4r det rationellt att vilja ha mer snarare 4n mindre av dem). I vart samhille 4r det
sadant som friheter, mojligheter, inkomster, formdgenheter och grunder for sjilvrespekt (Rawls,
1972, s. 62). De ir samhilleliga i den bemirkelsen att det stir i samhéllets makt att fordela dem
(darfor kan inte exempelvis lycka vara en sddan nyttighet).
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primaira respektive icke-priméra samhalleliga nyttigheter. Klassningen i
sin tur blir avgérande for hur de bor fordelas. Dodsfallsforsakringar ar
ofta mindre viktiga for att garantera grundldggande vilfird 4n sjukfor-
sikringar. I fall dér efterlevandes forsorjning dr beroende av dodsfalls-
forsdkringar blir dock sadana priméra snarare dn icke-priméra. Det ir
darfor uppenbart av det ovan sagda att Sandbergs skiljelinje mellan »pri-
mér¢ och »icke-primér« beror pa hur samhillets omférdelningssystem
ochsocialforsdkringssystem ser ut. Omfattningen av »basala nyttigheter«
ivar begreppskategorisering kommer ocksé att bli allt vidare med stigan-
de rikedom och med vidgat samhillsansvar for medborgarnas vilfard.

7.5.5. Rattvisa: sammanfattning

De rittviseprinciper och rittviseteorier som granskats forefaller stodja
olika slutsatser om limpligheten av total och partiell reglering. Till stod
for total reglering verkar i forstone bland annat den sa kallade fortjanst-
principen tala, enligt vilken ingen ska drabbas av sadant han inte kan ra
for (till exempel sina gener). Tre jamlikhetsprinciper (differens-, priori-
tets- och behovsprincipen) pekar i samma riktning. Alla dessa principer
stoder en langt gangen jamlikhet i fordelningen av samhillets resurser.
Vid niarmare granskning framkommer dock att dessa principer inte har
direkt baring pa fragan om reglering av forsikringsbolagens tillgang till
genteknisk information. Vad de alla pldderar for ar att ingen ska drabbas
av uteslutning fran basala nyttigheter pa grund av forhojd risk for gene-
tisk sjukdom. Den etiska debatten limnar 6ppet for hur en sddan ordning
ska sdkras.

Andra rittviseteorier, bland annat aktuariell rattvisa samt libertaria-
nism, synes fororda att tillgang till genteknisk information inte ska re-
gleras. Aktuariell rittvisa gar i sin ursprungliga formulering ut pa att in-
gen ska behova betala mer i forsdkringspremie dn den kidnda risken ger
intdkt for. Hallbarheten av denna idé som oberoende rittviseprincip ar
dock tvivelaktig. En rimligare tolkning ar att hela samhillet bor bara
kostnaderna for den grupp som representerar hog risk; det drorattvistatt
denna kostnad ska falla blott pd dem som viljer att skaffa forsikring,.
Detta talar till formén for solidariskt finansierade forsédkringar av de ut-
satta individerna. Libertarianismen i Nozicks variant talar for franvaro
av reglering. Den kritiseras for att den far svarsmalta etiska konsekven-
ser. En ndrmare granskning visar att den nar tvetydiga resultat betriffan-
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de fordelningsfragor, och i férlingningen ocksa i vad avser reglering av
genteknisk information.

Rittviseprinciper som s6ker en kompromiss mellan libertarianska och
jamlikhetsstravande etiska teorier har ocksé diskuterats: Walzers rattvi-
seteori och idén att forsdkringar dr icke-primira sociala nyttigheter.
Dessa teorier soker besvara fragan om forsikringsbolags rittigheter och
skyldigheter utifran resonemang om vilken slags nyttighet personfor-
sikringar ér. I sina praktiska slutsatser nirmar de sig fortjanst- och jaim-
likhetsprinciperna: vissa grundldggande nyttigheter bor tillhandahallas
alla.

7.6. Slutsats

I detta kapitel har vi undersokt fyra slags etiska 6verviganden som an-
vants for, respektive mot, forsidkringsbolags ritt till genetisk informa-
tion: konsekvens-, autonomi-, integritets- och rittviseéverviganden. Vi
har utgatt fran att franvaro av reglering rader for att undersoka om det
finns etiska skil som talar for att franga denna situation till forman for
partiell eller total reglering.

Konsekvensetiska 6verviganden talar inte entydigt for nagon form av
reglering, eftersom varje reglering kan medf6ra negativa vilfirdskon-
sekvenser. Vissa uppfattningar om autonomi (Mills) dr férenliga med
franvaro av reglering medan andra (sjilvforverkligande) verkar tala for
att infora reglering. Genetisk integritet talar for inforande av total re-
glering. En sadan reglering riskerar dock att bli tandlos. Den genetiska
integriteten kan i stillet i viss man skyddas av generosa offentliga social-
forsikringar, vilket ocksa kan motverka oron for att genetisk informa-
tion om individen sprids. I det sista avseendet kan total reglering vara
kontraproduktiv. Rittvisedverviganden talar inte heller entydigt for re-
glering. Vissa rittviseuppfattningar (aktuariell riattvisa och libertaria-
nism) talar for franvaro av regleringar. Dessa dr emellertid etiskt svara
att forsvara. Ovriga rittviseuppfattningar (fortjanstprincipen, jamlik-
hetsprinciperna samt kompromissforslagen) talar for att individer bor
kompenseras for genetiska nackdelar, men huruvida det ska ske via re-
glering eller offentliga socialférsdkringar dr en 6ppen fraga for dessa ritt-
viseuppfattningar.
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Véra etiska analyser ger alltsa inget entydigt svar pa fragan om och hur
forsdkringsbolags tillgang till genetisk information bor regleras. De kon-
sekvens-, autonomi-, integritets- och rittvisedvervidganden som grans-
kats, pekar i skilda riktningar. En slutsats verkar dock (néstan) alla etis-
ka argument peka mot: det dr angeldget att utforma samhallets institu-
tioner pa ett sadant sitt att ingen ska drabbas av allvarliga nackdelar pa
grund av sin genetiska konstitution.™ Etiken har diremot inget entydigt
att siga om de matt och steg som maste till for att skapa denna trygghet.
Vi har lyft fram flera argument som talar for att solidariskt finansierade
offentliga forsdkringssystem dr den bista vigen framat (kapitel 8).

151. Undantag dr Mills autonomiideal (som ér forenlig med slutsatsen men som inte stodjer den),
aktuariell rdttvisa (som visserligen i sin rimligaste form talar for att inte enbart de som viljer priva-
ta forsikringar ska dela pa kostnaden for genetiska hogriskindivider) och libertarianism (som &r
etiskt tvivelaktig).
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DEL IV ¢« UTVARD






8. Sammanfattning, slutsatser
och forslag

8.1. Inledning

Vi har nu kommit till slutet i inventeringen av de fragor som uppstar pa
grund av den partiella avvecklingen av socialférsidkringarna, jamte ut-
vecklingen av gentekniken samt den potential som denna teknik kan for-
véntas ha for privata forsidkringsbolag. Syftet med foreliggande kapitel ar
att ge en koncentrerad beskrivning av bakgrunden till den reglering som
i manga lander begrinsar forsikringsbolagens ritt att nyttja genetisk in-
formation (avsnitt 8.2.), att sammanfatta olika skil for och emot denna
reglering (avsnitt 8.3.) samt att diskutera om ndmnda reglering kan an-
ses dandamalsenlig eller om andra medel maste till for att 16sa aktuella och
potentiella problem (avsnitt 8.4.).

Allra forst dr det emellertid viktigt att piminna om en central ut-
gangspunkt for hela vart arbete. Inkomstskydd vid sjukdom och fortida
dodsfall, samt tryggad forsorjning pa alderdomen, i samtliga fall upp till
en niva dir komfortabelt liv kan sékras, utgor nyttigheter av vital bety-
delse for individernas vilfird. ' Starka ekonomiska sivil som etiska skl
talar for att alla ska garanteras tillgang till sidana nyttigheter. Vart arbe-
te skulle férlora mycket av sitt berittigande, om denna utgangspunkt
inte gillde.

Virt angreppssitt dr framatblickande. I detta skiljer det sig fran den
statiska syn som préglar en del av den litteratur som utgor underlag for
var studie. Reformeringen av socialforsiakringssystemet och utvidgning-

152. I princip kan sidan forsorjningstrygghet skapas genom privat sparande. Detta giller sérskilt
for grupper med hoga inkomster. I praktiken dr dock majoriteten av befolkningen beroende av for-
sakringslosningar, offentliga eller privata. Detta giller sarskilt nér syftet ar att sdkra inkomst och
forsorjning vid sjukdom och fortida dodsfall. Eftersom individens aterstaende livslingd inte kan
forutses, och det dirfor ar vanskligt att ersitta livsvariga pensionsforsakringar med besparingar i
annan form, torde behovet av forsakringslosningar vara stort dven ndr syftet ar att sikra inkomst
och forsorjning pa alderdomen.
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en av de gentekniska insikterna dr bada i sin linda. Foljderna av det som
hittills intriffat dr inte sdrskilt anméirkningsvirda, men definitivt inte
slutgiltiga. Var analys soker dra ut pagaende trender for att belysa plau-
sibla framtida konsekvenser.

8.2. Krympande socialférsikring, genteknisk
utveckling och begrinsningar av forsiakrings-
bolagens tillgang till genetisk information

Sedan bdrjan av 1990-talet 4r de mycket omfattande systemen for kol-
lektiva, obligatoriska socialférsikringar i Europa och Nordamerika fore-
mal for en partiell avveckling. Denna har bland annat inneburit: a)
strangare Kkriterier for ritt till sjuk- och invaliditetsersittning, och till
pensionering fore lagstadgad pensionsalder; b) noggrannare kontroll av
individuella forsikringsfall fore utbetalningar; c) vidgade sjilvrisker; d)
fallande reala ersittningsnivaer genom obenégenhet att indexera ersitt-
ningarna med hansyn till inkomstékningar och inflation; e) 6verviltring
avendelavansvaret for anstilldas sjuk- och pensionsformaner pa arbets-
givarna. Bakom utvecklingen aterfinns, som framgar i kapitel 4, enideo-
logisk kursdndring med en 6kande medvetenhet om de kollektiva syste-
mens bristande samhillseffektivitet, en storre tilltro till marknadskraf-
ternas formaga att 10sa varierande samhillsproblem, jaimte stigande sva-
righeter att generera skatteintikter for att finansiera den svillande notan
for socialforsiakringarna.

Foga overraskande har den beskrivna politiken resulterat i en vixan-
de efterfragan pa individuella sjuk- dodsfalls- och pensionsforsikringar,
och ett parallellt kande utbud av sddana nyttigheter fran konkurrensut-
satta privata forsikringsforetag. Privat forsikring blir ett allt viktigare
komplement till socialférsiakring. Myndigheter i atskilliga linder har
uppmuntrat och inte sillan drivit pa saidana tendenser till privatisering.

I de kollektiva och obligatoriska socialforsakringssystemen finns ing-
et behov av individuella riskbedomningar. Sddana bedomningar blir
ddremot av kritisk betydelse nir forsdkringarna utfirdas till enskilda
personer av privata, vinstmaximerande forsikringsbolag, eller av of-
fentliga institutioner som konkurrensutsatts. Effektivitet och lonsamhet
i forsdkringsrorelse kraver en aktuariellt grundad premiesittning, det
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vill sdga att premien for varje enskild risk anpassas i forhéllande till den
individuella riskens storlek (kapitel 3).

Den partiella avvecklingen av socialforsdkringarna har tidsmassigt
fortlopt parallellt med framstegen inom genteknik. Under 199o-talet har
det blivit mojligt att med genteknikens hjilp identifiera individer med
forhojd risk att drabbas av en grupp allvarliga och kostnadskrivande
arftliga sjukdomar och/eller av fortida dod. Skilda uppfattningar rader
om genteknikens framtida betydelse som instrument for riskbedém-
ningar. Ett forsiktigt scenario utgar fran att flertalet folksjukdomar inte
kommer att kunna forutses med gentest. Ett djarvare scenario ser storre
framtida mojligheter att forutse ett brett spektrum av sjukdomar. Gen-
teknikens landvinningar har dessutom bidragit till utvecklingen av andra
biokemiska testmetoder, vilka i varierande utstriackning kan komma att
anviandas for att forutsdga sjukdom och livslangd (kapitel 2). Redanidag
kan dock gentest utgora ett vardefullt underlag till forsakringsbolagens
bedomning av den risk som varje enskild forsikringstagare represente-
rar. Virdet av detta underlag kommer att 6ka enbart i kraft av att gentest
blir ett allt vanligare diagnostiskt och prediktivt verktyg i varden. Dels
kan dessa tester dirmed forvéntas bli billigare och darfor mer attraktiva
redskap for premiedifferentiering, och dels kommer fler individer att
kinna till sin eventuellt forhojda risk for sjukdom. Forsidkringsbolagen
far dirmed ett allt starkare intresse av att fa tillgang till denna informa-
tion, for att ddrigenom undvika asymmetrisk information med paf6ljan-
de moturval.

Redan vid sekelskiftet har emellertid manga av de rika marknadseko-
nomierna i Europa och Nordamerika i stor utstridckning begrénsat for-
sidkringsbolagens rétt att nyttja genetisk information. Bakom dessa be-
griansningar aterfinns savil onskemal om fordelningspolitisk solidaritet
mellan olika forsakringstagare, som viarnande om forsiakringstagarnas
integritet och sjidlvbestimmande, samt en Onskan att undvika forsik-
ringsnod for hogriskindivider (kapitel 3). Regleringen av forsikrings-
bolagens mojlighet att nyttja genetisk information for riskbeddmning
har skapat ett dilemma. Ty medan behovet av instrument for individu-
ell riskbeddmning kraftigt forstarkts av radande utveckling pa person-
forsakringsomrédet, har ett mycket viktigt sidant instrument under
uppsegling i stor utstrackning forbjudits.
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8.3. Etiska aspekter och praktiska konsekvenser

Visammanfattar i foljande stycken de etiska skédl som kan anforas for och
emot ridande begrinsningar av forsidkringsbolagens tillgang till genetisk
information (avsnitt 8.3.1.) samt de praktiska konsekvenser som denna
reglering for med sig (avsnitt 8.3.2.). Detta stoff utgor utgangspunkt for
den f6ljande diskussionen gillande regleringens dndamalsenlighet (av-
snitt 8.4.).

8.3.1. Etiska aspekter

Radande begrinsningar av forsdkringsbolagens ritt att nyttja genetisk
information har, som framgatt av kapitel 7, motiverats med hdnvisning
till en rad etiska aspekter. De anforda argumenten till forman for regler-
ing synes vil forankrade inom internationell etikforskning.

En oinskrinkt rétt for forsidkringsbolagen att efterfrdga information
fran befintliga genetiska tester, eller rentav att kriva att tester genom-
fors, som villkor for meddelande av forsidkring, medfor ett antal problem
av etisk natur. Dessa kan indelas i atminstone tre kategorier.

En forsta kategori grundas pa de negativa vilfirdskonsekvenser som
kan drabba enskilda individer till foljd av forsiakringsbolagens krav. Sa-
som exempel kan ndmnas varje individs ratt att slippa kinna till eventu-
ella brister i sin genetiska konstitution. Fran medicinsk synpunkt kan det
otvivelaktigt varanyttigt att kinna till sidana brister, ty da kan individen
anpassa sin livsforing och darigenom undvika eller mildra forekomman-
de negativa konsekvenser. Samtidigt kan vetskapen om genetiska brister
leda till oro, depression och ssmmanhéngande foljder av psykosocial na-
tur. Vidare kan negativa testresultat, om de maste limnas till forsik-
ringsbolagen vid ansdkan om forsékring, medfora att den som soker for-
siakring hamnar i forsiakringsnod. Ur individens synvinkel kan okunskap
om den genetiska konstitutionen silunda vara att foredra i vissa fall.
Otvivelaktigt kan detta férhallande liggas till grund for uppfattningen
att forsdkringsbolagens tillgang till genetisk information bor begrinsas.

En andra kategori ber6r individens grundldggande krav pa autonomi
och integritet. Enligt en géngse uppfattning utgoér autonomi en forut-
sittning for sjalvforverkligande. Vihar visat att forsidkringsbolagens till-
gang till genetisk information under vissa forutsidttningar kan innebira
en reducering av denna mojlighet (kapitel 7). Rétten till integritet, det
vill sdga till en privat sfar dit ingen annan kan kréva tilltrdde har stor be-
tydelsefor de flesta. Den genetiska konstitutionen tillhor individens mest
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intima attribut. En del av dessa, till exempel lingd och kroppsstyrka, gar
visserligen inte att dolja, men manga andra blir uppenbara forst i sam-
band med genetiska unders6kningar. Krav fran utomstaende pa att fa del
av de senare attributen framstar for mdnga som integritetskrankande.
Hirmed foljer ytterligare argument av etisk natur for att begréansa for-
sikringsbolagens mojligheter att efterfraga genetisk information.

Den tredje, och kanske viktigaste kategorin giller jamlikhet och rétt-
visa. Den etiska analysen av vad lika mojligheter for alla medborgare
kriver, skiljer ofta mellan tre nivaer (Buchanan m.fl., 2000, s. 65). a)
Fundamentalt ir att detinte far finnaslegala grunder for diskriminering.
b) I nista niva krivs att informell diskriminering, baserad till exempel pa
kultur eller sedvinja, som avser bland annat ras, kon och religion, elimi-
neras. ¢) Den tredje nivan dr mest langtgaende. Dess foretriddare plide-
rar for utjdimning med avseende pa alla de handikapp som individen
drabbas av utan egen forskyllan. Att sidana handikapp kan uppsta om
han drar en nit i det genetiskalotteriet (fods med defekt genuppsittning)
forefaller uppenbart. Med fritt tilltrdde till genteknisk information kom-
mer nidmligen de privata, vinstmaximerande forsidkringsbolagen att pa
aktuariella grunder gora en riskklassindelning som medfoér att den grupp
somrepresenterar en hog genrelaterad risk far betala en sirskilt hog pre-
mie. Det dr salunda uppenbart att den djupaste nivan av jamlikhet och
rattvisa kraver att forsakringsbolagens mojligheter att premiedifferenti-
era pa genetisk grund begrinsas.

Medan en sddan rittvisesyn tillimpas selektivt i vara samhaillen, till
exempel genom att utgéra motiv till stod for fysiskt handikappade, eller
for lika grundskola for envar, dr det dock viktigt att papeka att kravet pa
offentliga institutioner att utjimna alla forekommande ojimlikheter
som beror pa (oforskyllda) handikapp skulle leda till radikala f6rind-
ringar av samhdllena runt Nordatlanten. Det dr uppenbart att tillimp-
ningen av denna rittvisesyn skulle skapa konflikt med ekonomisk effek-
tivitet. Det kan rentav ifrdgaséttas huruvida en allmén jamlikhetspolitik
med ett sadant djup kan kombineras med ett marknadsinriktat ekono-
miskt system av vésterlandskt snitt.

Aven om de etiska argument som diskuterats ovan inte far underskat-
tas, har vi i kapitel 7 ocksa analyserat en rad etiska argument i motsatt
riktning. Mot det etiska jaimlikhetsargumentet kan sdlunda hivdas upp-
fattningen om aktuariell réttvisa enligt vilken ingen individ ska betala
mer for sin forsikring dn den risk han orsakar forsikringsbolaget. Aven
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i ovrigt forekommer i den etiska debatten ett antal argument vilka fore-
faller stodja forsakringsbolagens ritt att nyttja genetisk information, sa-
som att forsdkring utgor ett frivilligt kontrakt, och att individer med stor
kinslighet for sin integritet kan undvika den krinkning av privatsfiren
som utnyttjandet av gentekniska data innebir, genom att avsta fran for-
sakring. Det har ocksa ifragasatts varfor foreliggande restriktioner rik-
tas mot just genteknisk information nir annan medicinsk information re-
gelbundet nyttjas for att differentiera forsdkringspremier. Ett lagforslag
i Norge indikerar att detta synsétt vinner anhdngare (kapitel 3).

8.3.2. Praktiska konsekvenser

Betydande farhagor indikerar att gentekniska restriktioner och forbud
kan komma att underminera konkurrensutsatt forsdakringsverksambhet,
med allvarliga skador for samhillet i dess helhet som resultat. Ett grund-
liggande syfte med den kommersialisering och privatisering av social-
forsdakringarna som genomforts under 199o-talet har varit att effekti-
visera produktion och fordelning av de nyttor som dessa forsidkringar
tillgodoser. En fri konkurrensmarknad utgdr en nédvandig forutsitt-
ning for kostnadspress och effektiv forsiakringsproduktion. Endast paen
sadan marknad har individen mojlighet att jimstélla sin marginalkostnad
for och marginalnytta av forsédkring, och dirmed att undvika under- eller
overforsidkring. Den fria konkurrensmarknaden dr darfor en central
forutsittning for mojligheterna att maximera samhillsnyttan av de re-
surser som spenderas pa sjuk-, dodsfalls- och pensionsforsikringar.

8.3.2.1I. PARTIELL REGLERING

Vid partiell reglering, som endast hindrar forsikringsbolagen fran att
kriva ny genetisk undersokning, torde betydelsen av de menliga prak-
tiska konsekvenserna for forsdkringsindustrin vara begrinsade, dock
inte obetydliga. Genom att reducera forsidkringsbolagens mojligheter att
skaffa relevant information i fraga om forsikrade risker, minskas onek-
ligen mojligheterna att i varje enskilt fall debitera en premie som mot-
svarar den faktiska riskkostnaden, med fara for under- respektive 6ver-
forsdkring som foljd. Dock bor framhallas att moturval, det allvarligaste
ekonomiska hotet mot privat forsikringsverksamhet, undviks med par-
tiell reglering, eftersom sadan reglering inte tillater den forsidkrings-
sOkande att undanhalla genetisk information (kapitel 3). Regleringens
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betydelse kommer emellertid att urholkas i takt med att allt fler genom-
gar genetiska tester.

8.3.2.2. TOTAL REGLERING

Vid total reglering som inte bara hindrar krav pa att férsikringssokande
genomgar genetisk undersékning utan dessutom hindrar forsikringsbo-
lagen fran att nyttja resultatet av tidigare utférda genetiska undersok-
ningar, kan regleringens ekonomiska konsekvenser bli avsevirda. Total
reglering leder till asymmetrisk information och moturval (kapitel 3),
vilket, i takt med att genetiska undersokningar blir allt vanligare, kom-
mer att utgdra ett vixande handikapp for forsiakringsindustrin (hur stort
handikappet blir beror dock, som nidmnts, pa den tekniska och veten-
skapliga utvecklingen). Problemen kommer att accentueras av interna-
tionell handel med forsidkringar (kapitel 5), dar de goda riskerna forsak-
rar sig till laga premier utanfor regleringens rackvidd. Blott daliga risker
blir kvar i de lander vilkas regeringar fortsitter att tillimpa total regler-
ing. I takt med hojda skadeutbetalningar kommer dé forsakringspremi-
erna successivt att hojas i dessa lander. I extremfallet blir de s& hoga att
inte ens de daliga riskerna har rad med eller intresse av forsikring. For-
sdkringen kommer i sista hand att upphora. Da, om inte forr, blir det
uppenbart attregleringen, vilken tillskapats for att skydda autonomi och
integritet samt att garantera forsiakringsskydd till individer med ogynn-
sam genuppsattning, inte uppfyller sitt syfte.

De farhagor som vi uttryckt ovan kan méahinda synas 6verdrivna mot
bakgrund av de empiriska undersokningar som péstas ha demonstrerat
att moturvalsproblematiken inte ir sa allvarlig for forsdkringsbolagen
(Smith m.fl., 1999, s. 59). Empirin kan dock bara finga sadant som re-
dan intriffat, och i var mening saknas det nddiga framtidsperspektivet i
de studier som Smith m.fl. aberopar. Med den dynamiska utvecklingen
av gentekniken forvantar vi oss (kapitel 2) att gentekniska undersok-
ningar inom de nirmaste decennierna kommer att utforas i mycket stor
utstrickning, av frimst medicinska skil. Inom 6verskadlig tid kommer
salunda en inte obetydlig andel av befolkningen i de berorda linderna att
ha testats och salunda i vissa fall besitta vitala kunskaper om sina framti-
dasjukdomsrisker. Om de inhemskaforsakringsbolageninte ges tillgang
till denna information, samtidigt som denna kan nyttjas av forsakrings-
bolag utanfor regleringens rackvidd, ter sig ett férnekande av potentiel-
la moturvalsproblem som svart att forsvara.
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Vi noterade i kapitel 3 att den totala regleringen i vissa linder, dir-
ibland Sverige, tillimpas endast i den man forsikringsbeloppen 6versti-
ger ett sirskilt gransviarde. En sadan inskrinkning av regleringen mins-
kar den totala omfattningen av de risker som kan forsikras pa bas av
asymmetrisk information med f6ljd att moturvalsproblematiken be-
grinsas. Eftersom griansvirdena satts pa en hog niva, bestar dock pro-
blemens allvar i stor utstriackning.

8.4. Framtidens politik

Aktuell utveckling inom det studerade dmnesomradet leder till ett di-
lemma av 6kande dignitet. Efterfragan pa privata sjuk-, dodsfalls- och
pensionsforsikringar expanderar med socialférsidkringarnas partiella
nedmontering. Gentekniken ger mojligheter till individuella riskbe-
domningar i samband med teckning av privata forsikringar for vard och
mot inkomstbortfall vid sjukdom, vid fortida dod och pa dlderdomen.
Forsikringsbolagens ritt att nyttja sidan genteknisk information for
premiedifferentiering krianker de forsakringssokandes autonomi och in-
tegritet, samt, mera allvarligt, hotar att skapa forsikringsnod for de
grupper vilkas gener representerar hog risk. Manga rika marknadseko-
nomier har valt att undvika dessa problem genom att begrinsa forsak-
ringsbolagens mojligheter att nyttja genteknisk information. Nagon ut-
forliganalysav regleringens langsiktiga konsekvenser har emellertid inte
genomforts.

8.4.1. Partiell reglering

Vir analys visar att den partiella regleringen inte medf6r annat 4n tillfdl-
liga och begrinsade ekonomiska konsekvenser for forsdkringsindustrin.
Det ir svart att rikta allvarlig kritik mot sddan reglering, givet att de etis-
ka skil som anforts till dess stdd kan anses hallbara.

8.4.2. Total reglering

Samtidigt visar vara analyser att den totala reglering som inforts i ett fler-
tal linder, pa sikt hotar att leda till 6kande problem for forsikrings-
industrin, med successivt hjda premier pa grund av accentuerat mot-
urval, och i sista hand en kollaps av marknaden for personforsdkringar.
Sarskilt om vart djdrva scenario betriffande genteknikens framtida moj-
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ligheter forverkligas, kommer regleringen uppenbarligen inte att né sina
uppgivna etiska syften. Vianser dirfor att dentotalaregleringen bor upp-
hdvas. Vi har visat (kapitel 6) att denna reglering saknar forankring i ett
genomarbetat och pa enhetliga principer baserat system av regler roran-
de diskriminering i privat verksamhet. Nagot sadant system existerar
namligen av allt att doma inte. Ett upphdvande av den totala regleringen
moter salunda inte nagra rittsliga hinder av principiell natur.

Vart forslag medfor att tre latenta problem realiseras. a) Forsidkrings-
sokande med genetisk information som viljer att inte tillmotesga forsik-
ringsbolagens krav pa att fa del hdrav kan hamna i forsdkringsnéd. Det-
samma géller forsdkringssokande som faktiskt limnar ut den kinsliga in-
formationen, i de fall den pavisar mycket hog risk. b) Vidare kan indivi-
der som 4dnnu inte genomgatt genetisk undersokning komma att avsta
fran att lata utféra annars vialmotiverade tester av rddsla for att hamna i
forsidkringsnod. Uppkomsten av dessa bdda problem forutsitter att be-
rorda forsdkringsprodukter ér vitala fran vilfirdssynpunkt. I annat fall
ir nimligen den forsdkringsnéd som hotar uppkomma inte sdrskilt pro-
blematisk. ¢c) Hirutover finns en risk att forsiakringssokande med gene-
tisk information upplever en avsaknad av alternativ till att limna denna
information till forsikringsgivaren med f61jd att autonomi och integritet
blir foremal for krinkning. Aven detta problem forutsitter emellertid att
forsiakringsprodukten ér vital for den forsikringssokandes vilfird. I an-
nat fall kan nimligen individen undvika krinkningen genom att avsta
fran forsikring.

Allvaret i de uppkommande problemen styrs salunda i hog grad av om
privat sjuk-, dodsfalls- och pensionsforsidkring generellt kan anses vara
av vital betydelse for individens vilfard. I sin tur blir detta beroende av
det existerande sociala trygghetssystemets omfattning. En utgdngspunkt
for var analys har varit att det reformerade socialforsikringssystemet
inte lingre ger ett tillfredsstdllande skydd och att detta skydd framéver
kan forvintas bli dnnu sdmre. Var utgangspunkt styrks ocksa av regler-
ingens existens som sadan. Hade socialforsikringen enligt gingse upp-
fattning givit ett fullgott skydd, skulle nimligen denna reglering ha varit
overflodig.

Konsekvenserna av en avreglering kan sdlunda inte anses godtagbara.
Alternativa atgirder maste dérfor tillgripas for att beméstra de uppkom-
mande problemen. Det mest dndamalsenliga sittet att hindra krankning
av autonomi och integritet samt hotet om forsikringsnod torde vara att
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minska individernas beroende av privat personforsikring.'*

Ett sdtt att astadkomma detta resultat skulle naturligtvis vara att hoja
ersittningsnivierna i socialférsikringen.'* Om varje individ, vid sjuk-
dom, fortida dodsfall och pensionering, vore garanterad en erséttning
motsvarande det belopp vartill envar enligt statsmakternas uppfattning
skiligen bor ha tillgang, skulle forsdkringsnod inte utgéra nagot allvar-
ligt samhiéllsproblem. Inte heller skulle de privata forsidkringsbolagens
krav pa att fa del av resultaten av tidigare utforda genetiska undersok-
ningar allvarligt hota forsdkringssokandes autonomi och integritet. En
hojning av socialforsdkringens ersittningsnivaer skulle dock innebira ett
avbrott i den partiella avvecklingen av socialforsdkringarna som analy-
serats i kapitel 4. Socialforsikringen skulle anyo byggas ut. Forbéttring-
en av individernas grundskydd skulle silunda ske pa bekostnad av eko-
nomisk effektivitet, och med risk for att aterupplivaalla de problem som
utgjorde det ursprungliga motivet till nedmonteringen.

En minskning av individernas beroende av privat personforsidkring
kan emellertid ocksa uppnas med mindre genomgripande dtgiarder. De
individer som hamnar i forsikringsnod dirfor att de avkrdvs premier
som de inte har rad med, eller helt forvigras forsikring pa den privata
marknaden, kunde erbjudas att kopa forsdkringsskydd fran en statligt
subventionerad hogriskpool (Brom, 1991, s.146) varvid det hogsta for-
siakringsbeloppet skulle motsvara det belopp vartill statsmakterna anser
att varje individ skiligen bor ges tillgdng. Ocksa i detta fall skulle for-
bittringen av individernas grundskydd ske genom en offentligt finansie-
rad utbyggnad av socialforsdkringen (i vid bemérkelse) och medfora re-
ducerad ekonomisk effektivitet. Men eftersom forsakringsskyddet skul-
le vara frivilligt och belagt med avgift (lat vara subventionerad) skulle in-
dividernas preferenser i viss utstrackning beaktas med foljd att effektivi-
tetsforlusten inte skulle bli lika omfattande som vid en generell hojning
av ersittningsnivaerna i socialforsikringen. Fran effektivitetssynpunkt
skulle detta arrangemang salunda vara att foredra.

Svéra avvigningar skulle emellertid ofelbart uppsta vid urvalet av in-
divider med ritt att nyttja hogriskpoolen. Da syftet dr att minska effek-

153. Jfr Hertzman, 1996, s. 197 dar forfattaren uttalar att »det allmdnna maste organisera forsak-
ringar pa de omraden dir man vill fora en annan fordelningspolitik 4n den som kan forverkligas ge-
nom privata ordningar«.

154. Denna tankegang kan, lat vara paverkad av ridande hilso- och sjukvardsforhallanden i usa,
skonjas i Brom, 1991, s. 146.
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terna av att forsdkringsgivare far nyttja genetisk information, kunde till-
tridet mahidnda begrinsas till dem som pa grund av genrelaterade orsa-
ker forsatts i forsikringsnod. Definitionen av begreppet »genrelaterade
orsaker« dr dock langtifran entydig. En begriansning till sidana orsaker
kunde dessutom angripas fran rittvisesynpunkt, pd samma grunder som
regleringen av forsidkringsbolagens ritt att nyttja genetisk information
(se kapitel 3 och 7). Varfor ska blott den som forsatts i forsdakringsnod till
foljd av genrelaterade orsaker ges tillgang till ett subventionerat forsik-
ringsskydd? Borde inte dven sjukdomsrelaterad forsikringsnod ge ritt
att utnyttja det offentliga stodet?

Ocksa begreppet forsdkringsnod dr svardefinierat. Individer som inte
kan erhalla forsikring pa den privata marknaden lider uppenbart for-
sdkringsndd. Huruvida den grupp som inte vigras forsiakring men som
avkrivssirskilt hoga premier, lider forsakringsndd, dr svarare att avgo-
ra. Gruppen inkluderar dem som uppenbart saknar ekonomiska mojlig-
heter att bekosta forsdkringen, men dven dem som kunde ha rad men som
dnda viljer att avsta pa grund av den hoga kostnaden. Gruppen inklude-
rar slutligen ocksa dem som prioriterar forsikringen trots det hdga pri-
set, och som didrmed tvingas avsta fran andra nyttigheter av vital bety-
delse for vilfirden. En ytterligare svarighet skulle uppenbarligen uppsta
vid bestimningen av subventionens storlek.

Vi konstaterar avslutningsvis att en statligt subventionerad hogrisk-
pool fran effektivitetssynpunkt ér att foredra framfor en generell hojning
av ersittningsnivaerna i socialforsikringen. Men det dr samtidigt upp-
enbart att hogriskpoolen medfor hanteringskostnader som vida 6versti-
ger dem som uppkommer vid en ateruppbyggnad av socialforsikringen.
Vilken av de bdda losningarna som dr att foredra, eller om de pa nagot sétt
borde kombineras, dr dirfor oklart. Vad som ir klart dr att det utékade
grundskyddet i bada fallen bygger pa offentlig finansiering, och salunda
innebir en ateruppbyggnad av socialforsikringen i vid bemirkelse. En
del av de effektivitetsvinster som den partiella nedmonteringen av soci-
alforsikringarna syftat till, gar dirmed forlorad, till forman for etiska
hinsynstaganden som jamlikhet, rittvisa och hojd vilfard for de grupper
som annars hade lidit skada av privatiseringen och kommersialiseringen
av socialforsidkringarna i kombination med de gentekniska framstegen.
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8.4.3. Avslutande synpunkter

Den generella slutsatsen av analyserna i denna bok dr att kombinationen
av den partiella nedmonteringen av socialférsidkringarna och férbuden
mot att nyttja genetisk information i férsikringssammanhang initierats
utan nagon fullodig konsekvensanalys. Var bok presenterar en sadan
analys, och pekar pa att de tva policy-ansatserna tllsammans inte leder till
uppgivna mal, och att de dirfor bor modifieras. I var mening dr radande
forbud mot nyttjande av resultat fran tidigare genomforda genunder-
sOkningar for forsdkringsindamal pa sikt inte hallbara. Och vi bedomer
att de etiska problem som allt mera sofistikerade gentekniska metoder
kan skapa for en grupp forsdkringstagare, bast kan hanteras genom ett
utvidgat offentligt atagande att sikra genetiskt missgynnade gruppers
vilfard i samband med sjukdom, fértida dédsfall och pa alderdomen. Var
plddering for att kollektiva socialforsikringar ater bor utvidgas i nagon
form, medfor ett uppenbart dilemma. En sddan utvidgning riskerar att
ateruppliva en del av de problem som ursprungligen ledde till besluten
om socialforsidkringssystemets partiella avveckling.
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