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Bemeerkninger til loxforslaget

Almindelige bemazrkninger»

Lovforslaget bygger pd gentestudvalgets betasnk-
ning nr. 1269 fra maj 1994 om helbredsoplysninger
pa arbejdsmarkedet. Gentestudvalget, der blev ned-
sat den 2. juli 1993, fik til hovedopgave at foresld
regler om foretagelse, anvendelse og videregivelse af
oplysninger om en persons arvemeessige egenskaber.

1. Baggrunden for Gentestudvalgets nedsattelse
var felgende:

I disse &r foregdr der en veldig udvikling af de
metoder, der kan fremskaffe oplysninger om helbre-
det. Mest markant i denne udvikling er muligheder-
ne for undersogelser af menneskets arveanleg - ge-
nerne. Det var mulighederne inden for genteknologi-
en — og navnlig udsigten til, at man inden for fa ar
ville kunne anskaffe og anvende billige gentest, fx
som betingelse for ansattelse, der forte til vedtagel-
sen af en folketingsbeslutning den 25. april 1991,
hvori regeringen blev pélagt at fremszatte forslag om
forbud mod genetiske tests i forbindelse med anseet-
telse og i forbindelse med tegning af pensioner og
forsikringer.

Anvendelse af gentest eller lignende undersogel-
ser i forbindelse med eller under ansettelse ville go-
re det muligt for arbejdsgiverne at udvelge og alene
ansxtte de medarbejdere, der fx bedst vil kunne kla-
re et belastet arbejdsmilje, eller i det hele taget an-
sette den eller de mest robuste anseger(e) til et ar-
bejde.

Den 24. maj 1993 afholdt Folketingets Arbejds-
markedsudvalg en hering over de to lovforslag, der
pé det tidspunkt var fremsat om sagen. Disse forslag
byggede begge pa et snevrere eller bredere forbud
mod anvendelse af bestemte metoder til at fremskaf-
fe oplysninger. I haringen deltog en reekke eksperter
samt arbejdsmarkedets parter. P4 heringen var der
bred enighed om, at oplysninger, der stammer fra en
gentest, ikke uden videre lader sig afgreense overfor
oplysninger om arvemeassige egenskaber generelt,
der igen ikke uden videre kan afgreenses overfor an-
dre helbredsoplysninger.

Der blev endvidere diskuteret formé]srégulering
contra metoderegulering. Formalsregulering handler
om skerpede regler for opbevaring, videregivelse,
tavshedspligt mv. vanset undersegelsesteknik. Meto-
deregulering handler om forbud mod at skaffe sig
oplysninger ved bestemte metoder eller teknikker,
medens indhentning af oplysnmger ved andre meto-
der ikke reguleres.

Der blev ogsd peget pd, at den teknologiske udvik~‘
ling vedrerende kortlaegning af den menneskelige ar-
vemasse er en »eye-opener«, dvs. en anledning til at
gore sig politiske overvejelser om udviklingen vedre-
rende fremskaffelse af helbredsoplysninger i almin-
delighed, pa grund af de meget store muligheder for
en sortering af mennesker, der ligger heri.

Nasten hele det deltagende panel fandt, at der var
behov for lovgivning, der sikrer mod sortering af ar-
bejdskraften p4 grundlag af helbredsoplysninger.

Der blev fra alle deltagere i panelet peget pa et
behov for en kvalitetssikring af anvendelsen af gen-

teknologien.

Det var pd denne baggrund Folketingets Arbejds-
markedsudvalg i en beretning af 9. september 1993 ;
enighed udtalte, at mlet for en regulering var en lov-
givning, der sikrede’ mod en sortering af arbejdsta-
gerne pa grundlag af en vilkarlig og ureguleret brug
af oplysninger om de arvemessige egenskaber,

* 2. Gentestudvalget blev herefter nedsat,
Gentestudvalget har i forbindelse med udformnin-

gen af sit lovforslag navnlig lagt vaegt pa folgende

overvejelser:

— Oplysninger om en persons arveanleg kan frem-
skaffes ved mange forskellige metoder. Det ville
derfor ikke veere tilstrakkeligt alene at regulere
anvendelse af en bestemt teknik — fx DN A-analyse
— néir mélet er at sikre imod uberettiget brug af
arvemassige oplysninger i videste forstand.

— De oplysninger, som ville kunne danne grundlag
for uberettiget »sortering« ‘af lenmodtagere, ad-
skiller sig fra andre oplysninger om en person ved
at veere »praediktive«, det vil sige belyse sygdoms-
risiko. Herved forstds i denne sammenhzeng, at de
muligger at drage slutninger om en persons fremti-
dige helbredstilstand, som ikke direkte og p4 kor-



