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Genetisk integritet 2.0

 Hösten 2019 beslut om projekt: Genetisk integritet 
2.0

 Lagen om genetisk integritet m.m. (2006:351).



Genetisk integritet 2.0 – del 1  

Förändringar av det mänskliga genomet.

 Genredigering. (kommande rapport)

 Mitokondriebyte – uppföljning av
kunskapsläget. 



Genetisk integritet 2.0 – andra delar av
projektet

 Genetiska analyser inom hälso- och sjukvården.
» PGD/PGS (uppföljning).
» Fosterdiagnostik. (uppföljning) – framtiden?
» Genetisk screening, inkluderat nyföddhetsscreening . 
» M.m

 Genetiska analyser utanför sjukvården (vuxna och 
barn)

 Hantering av genetisk information 
Frågan om tillgång till genetisk information och DNA-register 

» till berörda släktingar.
» för brottsundersökningar. 
» för forskning.
» Försäkringsbolag.
» Övrigt.



Pågående projekt - genredigering
•

• Tar fram rapport om somatisk och ärftlig 
genredigering. 

• Syfte:  ge en beskrivning av kunskapsläget, 
regelverk,  internationell utblick och en analys av de 
etiska aspekterna. 

• Mål:  underlag för framtida reglering och praxis och 
stimulera till samhällelig debatt.



Arbetsgrupp + beredning i 
hela rådet

•

Arbetsgrupp Smer
Ledamöter: Michael Anefur, Lina Nordquist, Dag Larsson, Malena 
Ranch (tom juni 2021)

Sakkunniga: Nils-Eric Sahlin, Titti Matsson och Lilas Ali. 
Sekr. Lotta Eriksson (huvudsekr.) och Michael Lövtrup (utred.sekr.). 

Uppdrag till extern expert Santa Slokenberga: översikt gällande 
regelverk 

Inom hela Smer: Frågan har varit uppe till diskussion på samtliga 
sammanträden 2020-2021.



Steg i beredningen
• Omfattande litteraturgenomgång.
• Bevakat och medverkat på ett flera konferenser – nationellt och 

internationellt.
• Rundabordssamtal x2

– Forskare: medicin, samhällsvet och humaniora
– Patientföreträdare.

• Träffat företrädare från olika myndigheter och andra nationella etikråd
och varit i dialog med experter från andra länder. 

• Experter har även inbjudits till rådets sammanträden.  
• Möte med forskargrupp CRISPRideas Pufendorfinstitutet Lund
• Medverkan vid en medborgardialog (EU Open Science/Vetenskap & 

Allmänhet.) 
• Ungdomsdialoger x 2. Gymnasieskolan Spyken, Lund. Tumba och Järfälla 

gymnasium.

• Idag! Etikdagen 2 december 2021 – Öppen hearing



Varför ungdomsdialoger?



Smers tidigare arbete – om 
genredigering (”den nya tekniken”) 

• 2015: Smer kommenterar. Tekniken CRISPR/Cas9 och möjligheten att 
redigera det mänskliga genomet

• 2015: Seminarium i Riksdagen tillsammans med Rifo och genteknik-
nämnden

• Etiksamtal under Almedalsveckan
– 2015 Tveeggad sax som klipper i våra gener – hopp om bot och behandling eller farlig 

forskning?
– 2019 Bör vi göra oss till bättre människor med teknikens hjälp?

• Etikdagen 2017, delvis om genredigering. 

• 2018: Skrivelse till regeringen

• 2018: Uttalande med anledning av nyheten att tvillingar fötts som genom 
genredigeringsteknik modifierats att vara immuna mot HIV. 



Men även dessförinnan…,

Till exempel: 
– 1987 Remissyttrande Betänkandet från gen-

etikkommitéen, Genetisk integritet SOU:79.
– 1990 Hearing angående användandet av genteknik på 

människa.
– 1993 Remissyttrande Betänkandet ”Genetik en 

utmaning” (SOU 1992:82)
- 1999 Genterapi – möjligheter och etiska aspekter 

(hearing)
- Genterapi på könsceller – första steget? Kan 

kärnöverföring tillåtas för att bota mitokondriella
sjukdomar? Semnarium tillsammans med 
Vetenskapsrådets arbetsgrupp för forskningsetik

- Genterapi på könsceller eller befruktade ägg- öppen 
hearing 2013.

• Rapport: Mitokondriebyte vid allvarlig ärftlig 
sjukdom – etiska aspekter. 2013.



Tack!

www.smer.se
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