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kylargenetiska test som i grunden kommer att forandra hur vi uppfattar genetiska sjukdomar och risker. Den-

E n direkt konsekvens av det internationella HUGO-projektet (Human Genome) &r utvecklingen av nya mole-

na utveckling innebér att diagnostik underlattas. Anlagstest kan identifiera personer med hog risk for allvarli-
ga sjukdomar och anvandas for forebyggande atgarder. Genetisk screening kan innebéra stora fordelar, men kan
ocksa leda till icke-6nskvarda effekter eller konsekvenser. Tillgang till relativt billiga genetiska test kan resultera i
ett systematiskt erbjudande av dessa utan adekvat medicinsk information innan provtagningen sker eller med bris-
tande omhandertagande efterat. Det finns saledes ett stort behov av konsensus om hur och pa vilka grunder gene-

tisk populationsscreening ska introduceras.

En dversikt av nuvarande och framtida tekniska, medicinska och etiska aspekter pa genetisk populationsscreen-
ing under graviditet, hos nyfédda samt i den vuxna befolkningen presenterades och diskuterades i symposiet »Ge-
netisk populationsscreening — Aktuella och framtida perspektiv« vid Svenska Lakareséllskapets riksstdmma 2000 i
Goteborg. Med »genetisk screening« menade man i detta symposium allmdnna hélsoundersdkningar i syfte att
spara genetiskt betingade sjukdomar eller kromosomrubbningar. Har presenterar Christian Munthe, Ulf Lande-
gren,The-Hung Bui, Agne Larsson och Annika Lindblom en bearbetning av bidragen.

Christian Munthe, universitetslektor, filosofiska institutionen, Goteborgs Universitet

Genetisk populationsscreening

— ett etiskt dilemma

[MMed genetisk populationsscreening (GPS) avser jag gene-
tisk undersokning av ett (a) storre antal méanniskor som (b)
inte forenas med ndgon kiand forhojd genetisk sjukdomsrisk
och dir (c) initiativet till undersokningen tagits av ndgon an-
nan dn individerna sjélva. I samtliga dessa avseenden skiljer
sig GPS fran de genetiska undersokningar som i sjukvéarden
finns att soka for medlemmar av familjer som ar drabbade av
arftliga sjukdomar.

Vad ska det vara bra for?

Ett grundldggande etiskt Overvigande for alla typer av medi-
cinska procedurer &r vilka viarden de kan gynna. GPS forefal-
ler i basta fall kunna uppna tre etiskt lovvarda syften:

* Befrdmja de testade individernas hilsa.

* Befrimja de testade individernas autonomi eller sjalvbe-
stimmande.

e Befrdmja hilsa och/eller autonomi hos andra én de testade
individerna (genom o6kad forstaelse av mekanismer som
har betydelse for sjukdomars uppkomst och behandling).

Vart och ett av dessa syften kan uppnés av en GPS utan att

de andra syftena uppnas, och i vérsta fall kan till och med ett
av syftena motverkas av att ett annat syfte uppnas. GPS ex-
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emplifierar séledes latenta malkonflikter, sdvdl mellan olika
virden for den enskilde som mellan olika berdrda parter. Da
endast det tredje syftet dr aktuellt blir forskningsetiska regler
med starka krav pd informerat samtycke tillimpliga. Dessa
krav griper tillbaka pa mélet att skydda och gynna individers
autonomi. Pa samma sitt dr ocksa malet att beframja de tes-
tades hilsa ofta understéllt autonomimalet; ingen vuxen per-
son far testas mot sin vilja, hur hélsobefrdmjande det 4n kan
tiankas vara. Att skydda och befrimja de testades autonomi f6-
refaller saledes utifran medicinsk etisk praxis vara ett centralt
vérde i samband med GPS, vilket ocksa ligger helt i linje med
det ideal om »icke-styrning« som ar dominerande inom da-
gens genetiska vigledning [1, 2].

Vad kraver autonomin?

En person dr autonom i den utstrackning hon kan planera och
levasittlivi enlighet med sina egna grundlidggande mal, 6nsk-
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Genetisk populationsscreening kan befrdmja hédlsa hos testade
individer men dven hos andra dn de testade. Det finns dock fa-
ror med genetisk populationsscreening; ménniskor kan till ex-
empel raka ut fér odnskad diskriminering i arbetslivet eller i
samband med férsdkringar.

ningar och vérderingar. Respekt for en persons autonomi in-
nefattar darfor sjalvklart frihet att fatta sina egna beslut om sitt
eget liv. For att en GPS ska befrdmja autonomin krivs dock
dven kunskap som kan végleda individen i dennes beslut om
deltagande och de beslut som kan aktualiseras av testets re-
sultat. Detta innefattar relevant medicinsk information, men
ocksa andra uppgifter om vad testresultatet kan medfora (t ex
risk for diskriminering i samband med forsékring eller i ar-
betslivet, eller mojligheten att i framtiden stéllas infor svara
beslut, t ex om abort).

Erfarenheterna frén den reguljira genetiska testningen vi-
sar att manniskor ocksa kan behdva avsevirt bistand i att be-
arbeta erhallen information i forhallande till egna forkunska-
per, mél, kdnslor etc. Ju mer osdker/svartolkad/komplex kun-
skapen dr och ju mer som star pa spel for individen, desto stor-
re blir som regel detta behov. Detta kan kridva manga kompe-
tenser och mycket tid till upprepade samtalstillfallen.

I'en GPS blir det betydligt fler madnniskor att ta hand om &n
i den reguljdra genetiska testningsverksamheten. Dessutom
kommer merparten av dessa att sakna genetiska forkunskaper
och oroas av att 16pa en forhojd genetisk risk.

Nackdelar och faror

Kravet pa respekt for autonomi innebdr att det alltid finns ett
etiskt skidl mot GPS, eftersom detta innebér att andra dn de be-
rorda individerna tar initiativ till en genetisk testning. Darfor
kravs som regel mer av GPS vad giller hilso- och autonomi-
vinster for att de ska vara etiskt forsvarbara [2, 3]. Det finns
dessutom starka skil for att det i en GPS &r svarare att gynna
autonomi och hilsa samt att undvika skador, pa grund av just
de egenskaper som skiljer en GPS fran reguljira erbjudanden
om genetisk testning i sjukvarden. Dessa skillnader gor det
niamligen svarare att astadkomma den omvardnad som krévs
for att beframja autonomin. De bieffekter som hotar &r:

* bristande forstaelse (pa grund av bristfillig information
och vigledning),

e onddig oro,

» stigmatisering (anlagsbirare ses som sjuka, stérda famil-
jerelationer),

» oonskad diskriminering (forsdkringsbolag, arbetsgivare).

Varje GPS behover dirfor foregas av en noggrann analys
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av denna typ av faror, vilken organisation som krivs for att
undvika dem och huruvida farorna i slutdndan &r for stora for
att en viss GPS ska vara etiskt forsvarbar. Risken for diskri-
minering genom att arbetsgivare och forsakringsbolag tillats
utesluta ménniskor pd grund av deras genetiska konstitution
medfor dessutom en klar risk for att en annars hilsobefram-
jande GPS kan bli ogynnsam for individen allt som allt.

Huruvida en GPS ér etiskt forsvarbar eller ej kan saledes
delvis avgoras av politiska faktorer. Om samhillet tillater
denna typ av diskriminering finns ocksa en klar risk for en
omfattande ovilja att delta i GPS som gors i rent forsknings-
syfte, pa grund av en allmén ridsla for att bli diskriminerad pa
genetiska grunder.

Majligheten att forverkliga de forhoppningar om framtida
framsteg i varden genom GPS som finns bland forskare ar sa-
ledes dven den avhéngig av politiska beslut. I dagslaget finns
inga lagar i Sverige om diskriminering av méanniskor pé ge-
netiska grunder. Olika utredningar har initierats, men dnnu
inte presenterat nagra konkreta resultat. Det forefaller ligga i
savil vardens som det medicinska forskarsamhallets intresse
att aktivt verka for att utrymmet for denna typ av diskrimi-
nering minimeras.
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