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Med nya metoder inom t ex gen- och na-
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och behandling att forandras och inrik-
tas mot prediktion och prevention. Laka-
ren far dirmed en delvis ny roll. ®
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Utvecklingen av nya metoder inom gen- och nanoteknik kom-
mer att fi aterverkningar pa hilso- och sjukvardens organisa-
tion. Gentekniken finns redan har, medan nanotekniken
dnnu inte introducerats i nagon stérre omfattning. Den vikti-
gaste forandringen ar att fokus inom varden kommer att for-
skjutas fran behandling till prevention eller fran diagnostik
av sjukdomar till presymtomatisk diagnostik och screening.
Likarensrollbliridessa sammanhangatt virdera individuel-
la riskprofiler och att med dessa som utgangspunkt ange
lampliga atgérder for att forhindra att individen blir sjuk. Pa
annu langre sikt kanske vi kommer att fa se en vard som &r
mer inriktad pa att forbéttra vira egenskaper én pé att fore-
bygga vara sjukdomar.

En sadan utveckling kommer att fordndra beslutsprocessen
for den enskilda individen som s6ker hjélp. Det ar inte en pa-
tient som soker sjukvarden utan en kund som konsulterar en
expert (ldkaren). En individ som exempelvis genomgar en
presymtomatisk utredning kommer att stdllas infor delvis
nya beslutssituationer och tvingas att ta eget ansvar for sin
hélsa pé ett annat sitt &nidag.

Forandringarna sker langsamt

Foriandringen kommer inte att ske i ett steg utan i manga sma
stegoch genom att nya metoder for diagnostik och behandling
successivt infors. Varje ny metod som infors kan fa betydelse
for bade individen och samhéllet genom att malsédttningen for
sjukvéarden férskjuts. Om man vill kunna paverka den hér ut-
vecklingen ar det nédvindigt att redan vid introduktionen av
en ny metod forsoka se och forsta vilka konsekvenser den nya
metoden kan komma att fa. Man bor pa ett tidigt stadium, re-
dan innan metoden introducerats i varden, géra genomarbe-
tade etiska analyser och riskbedémningar. En genomlysning
avbade metod och beslutsprocess kravs for att man ska kunna
se och virdera de langsiktiga konsekvenserna. Den grundlédg-
gande fragan dr vilken sjukvard eller vilket samhille vi vill ha
iframtiden.

Beslutsunderlagen blir mer komplicerade

Basen for ett sunt beslutsfattande &r att beslutssituationen
kan struktureras pa ett sa fullstindigt och uttémmande sitt
som mojligt samt att kunskap och viarderingar kan behandlas
med storsta mojliga precision. Beslutsfattarna maste kunna
forstd och for egen del bedoma den aktuella situationen. Om
nya metoder introduceras pa felaktiga grunder darfor att be-
slutsprocessen inte fungerat pa ett bra och genomtankt sétt
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kan det fa 6desdigra konsekvenser, exempelvis for de indivi-
der som pa felaktiga grunder genomgar en presymtomatisk
unders6kning. De kan komma att drabbas av en sjukdom som
de trodde att de vidtagit effektiva atgéarder for att undvika [1].
Bade patient och ldkare kommer att stéllas inf6ér ett mer
komplicerat beslutsfattande dn hittills. Det 4r en sak att vilja
mellan vilkinda och beprévade behandlingsmetoder, en helt
annan att fatta ett beslutien situation dir metoden ar relativt
oprovad och dir kunskapsliget dr langtifran helt stabilt.

Situationen i dag

Den vanliga situationen i dag &r att likaren genom att ta en
anamnes och gora en klinisk undersokning av patienten kan
stilla en diagnos och dirmed dven rekommendera en behand-
ling. Till sin hjalp har ldkaren laborativa analysmetoder, som
kan faststilla att det finns féorandringar i geners, proteiners
eller cellers funktioner.

For att patienten ska kunna fatta beslut finns saledes ofta
god information och kunskap om bade diagnostik och be-
handling. Kunskapsosikerheten ar relativt1ag och tillrackligt
lag for att det inte ska vara nagra problem for lakaren att géra
en rimligt siker sannolikhetsbeddmning. Malsdttningen ar
tydlig: att diagnostisera och behandla den sjukdom patienten
har. Det innebir att vi kan ange vara 6nskemal i form av ett
traditionellt nyttomatt. Detta ir sa néira en ideal beslutssitua-
tion man kan komma.

Utvecklingen

Hilsokontroller och screening anvinds redan i dag och kom-
mer att fa storre betydelse i framtiden. Halsokontroller &r ett
erbjudande till en enskild individ att gora kontroller av tex
vikt, blodtryck, prostataspecifikt antigen (PSA) eller bentit-
het. En sadan hilsokontroll ger information om faktorer som
arrelaterade till individens framtida hilsa. Det vetenskapliga
underlaget for samband mellan férindringen och hélsan ar i
de flesta fall god, vilket ger ett relativt gott beslutsunderlag
for patienten.

Pa kommersiella grunder erbjuds sedan nagra ar genetiska
héilsoundersokningar via Internet. Dessa avser bla att forut-
sdga risken for en individ att fa en folksjukdom med komplex
nedirvning, exempelvis diabetes typ 2. I dag saknas i stort
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N&r nya metoder introduce-
ras i hdlso- och sjukvarden
bor forst en etisk analys utfo-
ras som dven inkluderar kun-
skapsunderlagets osdkerhet
och riskbedémningar.

Nya metoder inom gen- och
nanoteknik kommer att for-
dndra halso- och sjukvardens
malséattning fran diagnostik
och behandling till prediktion
och prevention.

Lédkaren far delvis en ny roll
som konsult till en individ
som sjdlv bestammer vad

hon eller han vill veta. Beslut
och riskkommunikation kom-
mer att utgora en viktig del i
konsultationen.

Processen fran forandring i
en atom till en sjuk individ
med effekter for familjen och
samhallet kan beskrivas som
en kedja. En komplett risk-
och kunskapsanalys kraver
attvi noggrant tittar pa var
och en av de ingdende de-
larna och de komplicerade
lankar som finns mellan dem.
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»Halsokontroller och screeningunder-
sokningar kommer att bli en allt vikti-

gare del av den framtida sjukvarden.«
-

sett vetenskapliga studier avseende klinisk tillforlitlighet och
anvindbarhet for dessa analyser [2]. Innan sddana data finns
tillgdngliga bor analyser av denna karaktér inte séljas direkt
till allménheten eftersom det saknas kunskapsunderlag for
den enskilda individen att fatta ett eget sjalvstdndigt beslut
om nyttan av att gora analysen. Det dr litt att sammanblanda
information och kunskap. Nar det géller genetiska hilsoun-
dersokningar ar delar av den information man kan fa minst
sagt svar att tolka. Viktig vetenskaplig kunskap saknas.

Screening skiljer sig fran hilsokontroller genom att det ar
ett erbjudande om en unders6kning som samhillet (sjukvar-
den) ger till allai en utvald grupp. Det kan handla om alla ny-
fédda, som vid fenylketonuri (PKU)-undersékning, eller alla
kvinnor i ett visst aldersintervall, som vid mammografiun-
dersokningar. Individerna i en sddan grupp har inga symtom
pa den aktuella sjukdomen. En forutséittning for att screening
ska kunna erbjudas ar att det finns goda kunskaper om meto-
dens kliniska anvindbarhet. Ett viktigt skil till detta dr atten
screeningundersokning giller friska individer som inte sjilva
s6ker sjukvarden utan som erbjuds diagnostik av samhallet.
Nar det giller screeningundersokningar ar det viktigt att vi
noga funderar 6ver problemet med tex falskt positiva och
falskt negativa analysresultat samt virdet av att fa veta att
man bér pa en sjukdom som inte kan behandlas och som det
tarlang tid innan den paverkar ens liv.

Presymtomatisk behandling innebér att individen behand-
las innan symtom har brutit ut, tex diet till barn med PKU el-
ler tidig operation av brostcancer som upptickts genom mam-
mografi. Malsidttningen ar att sa tidigt som magjligt stélla dia-
gnosen for att behandlingen ska bli sa effektiv som méjlig. I
framtiden kommer dessa typer av behandlingar att bli vanli-
gare, och manga skulle dirmed fa behandling innan de hunnit
insjukna. I den néraliggande utvecklingen ligger bromsmedi-
ciner vid tex Alzheimers sjukdom.

Situationen i morgon - nagra exempel

Hailsokontroller och screeningundersékningar kommer att
bli en allt viktigare del av den framtida sjukvarden. Diagno-
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stiken kommer i dessa sammanhang att bygga pa att tidigt
upptécka férdndringar i gener, proteiner och celler som direkt
ellerindirekt kan ha samband med framtida sjukdomar. Olika
metoder kommer att anvindas, t ex genteknik, nanoteknik el-
ler analyser av typ och méngd av proteiner. Behandlingen kan
besta av fordndringar i livsstil eller att individen borjar ta
bromsmediciner som hindrar sjukdomsutvecklingen.

Introduktionen av nya metoder i sjukvérden har hittills
byggt pa vetenskap och beprévad erfarenhet. I beslutsunder-
laget ingar da att metoden &r kliniskt tillforlitlig och anvand-
bar. Vid hélsokontroller och screeningundersokningar blir
dessa krav svéarare att uppfylla dn vid sedvanlig diagnostik.
Det hinger samman med att effekterna méts i form av mins-
kad sjuklighet forst efter en lingre latensperiod och inte di-
rekt i hur ménga sjuka som har kunnat botas av en viss be-
handling. En forutsidttning ar darfor att man, innan en metod
introduceras, pa ett tillforlitligt satt kartlagger sambanden
mellan de férdndringar man méter pa atomér, molekylér eller
proteinniva och deras mojlighet att forutséiga sjukdomar. Det
ar ocksa viktigt att det finns behandlingar att erbjuda.

Inom en snar framtid kan man till en rimlig kostnad be-
stdimma en individs hela genetiska uppsittning. Det blir da
mojligt att tareda pa den individuella risken att fa en viss arft-
lig sjukdom. Betriffande kinda monogent (en gen) nedérvda
sjukdomar kan forutségelsen att bli sjuk redan i dag vara rela-
tivt sidker. For komplext (flera gener) nediarvda sjukdomar
saknas vetenskapliga studier som kan beldgga den kliniska
tillférlitligheten och anvindbarheten. Om det verkligen kom-
mer att bli mgjligt att i framtiden fa tillgang till sadan infor-
mation dr 4nnu osidkert med hiansyn till att bade andra gene-
tiska faktorer och miljofaktorer dr involverade. For den en-
skilda individens beslut om att gora testet eller att avsta fran
det ar det emellertid en forutséttning att ha tillgang till det
prediktiva virdet av testet i friga men ocksa information om
det prediktiva vérdets robusthet. Om kunskapsunderlaget ar
skakigt dr det inte helt enkelt att fatta rationella beslut.

Utokade méjligheter till fosterdiagnostik

Om kunskap om hela genomet kommer att kunna anvandas i
kombination med férenklade fosterdiagnostiska provtag-
ningar stills de etiska fragorna i samband med denna dia-
gnostik pa sin spets. Ett fosters hela genom kan analyseras
fran en enda cell som man fatt via tex preimplantatorisk gene-
tisk diagnostik. Motsvarande information, men &n sa linge
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med vissa begrinsningar, kan dven fas genom att ta ett blod-
prov fran den gravida kvinnan och analysera det fetala DNA
som provet innehaller. Fér monogent nediarvda sjukdomar
kan forutsédgelsen kanske dven i detta fall fungera, men det ar
manga samband som maéste klarliggas innan metoden kan
anvindas i samband med komplex nedirvning. Ett av proble-
men vid virdering av fosterdiagnostik ar att en eventuell fel-
beddémning grundad pa kunskapsinstabilitet i virsta fall inte
kommer att upptéackas forrin sent ilivet.

Siarskilda aspekter med nanoteknik

Nanotekniken kommer sannolikt att 6ka majligheterna till
béttre forutsigelser om enskilda individers risk att bli sjuka.
Ju mer kunskap man far om detaljernaide tidiga férandring-
arna pa atomaér eller molekyldr niva (gener) som leder till
sjukdom, desto stérre borde mojligheterna till presymtoma-
tisk diagnostik och behandling kunna bli.

Vad betyder det for vara grundlidggande etiska virderingar
om sadana metoder kan kombineras med mycket tidig foster-
diagnostik av ett befruktat dgg? Det 6ppnar mdjligheter att
kunna vélja foster med utgangspunkt inte bara fran hélso-
aspekter utan dven utifran att fostret far 6nskade egenskaper.
Tillgangen pa befruktade dgg fran ett visst par utgér dock en
tdnkbar begriansning. Pagéende forskning som innebir att
omogna 4gg kan fas att mogna utanfor kroppen skulle emel-
lertid drastiskt kunna 6ka tillgdngen pa befruktade dgg och
darigenom Oka valmgjligheterna. Genom att manipulera det
befruktade dggets gener sa att en sjukdomsgen undertrycks
eller om man 6nskar paverka en gen sa att den 6veruttrycks
Okar ocksa valmojligheterna. Ett sddant forfaringssitt kan
leda till forstarkning av vissa egenskaper, tex aggressivitet
hos blivande soldater, eller att helt nya egenskaper skapas.

Vad skulle en sadan utveckling innebira for var uppfattning
om minniskovirdet? Aven var syn pa vad som dr normalt kan
komma att forandras. Det ar en visentlig skillnad pa ett forfa-
rande som &r inriktat pa att forhindra en allvarlig sjukdom
och ett som ir inriktat pa att forma en individs egenskaper.
Uppenbarligen finns dnnu inte kunskap att genomféra dessa
typer av experiment, men det finns starka skl att fraga sig
hur beslutsprocesserna bor se ut sa att samhéllet har maéjlig-
het att undvika en sddan utveckling.

Nya tekniker - hur vdrderar vi dem?

Hur varderar vinya tekniker vars positiva och negativa konse-
kvenser vi fullt ut kan se férst pa mycket lang sikt och dar vi
kanske har svart att férestélla oss konsekvenserna for framti-
da generationer? Komplexa riskbeslut kraver att vi inte bara
viger in vara egna virderingar och stillningstaganden utan
ocksa andra ménniskors viarderingar. Hinsyn maste tas till
framtida generationers preferenser.

Vi méste ocksa fraga oss hur stor kunskapsosikerheten ar.
Vad vet vi om de nya diagnostiska metoderna och om behand-
lingsmetoderna? Vad vet vi om vilka effekter, positiva och ne-
gativa, som forbattringar av egenskaper kan komma att ge pa
kortochlang sikt? Vad dr det vi inte vet? Vilka kunskapsluckor
(kdnda eller okanda) star beslutsfattaren infor?

Den information som finns tillginglig fér beslutsfattaren
kan vara bade kvantitativt och kvalitativt mager. De ar tvek-
16st sa att den nanoteknologiska forskningen inte bara &r oer-
hort spannande utan ocksa har en fantastisk potential. Men
det ar ocksa klart att det i dagsléiget dr en hel del vi inte vet; vi
saknar information och kunskap om saker som &r avgorande

for att man skakunna gora stabilariskbedémningar. Det finns
betydande kunskapsluckor som paverkar vart beslutsfattan-
de och som gor det mindre stabilt.

Avslutande synpunkter

Det betraktelsesitt som anvints i samband med genetisk
forskning under de senaste 40-50 aren har varit att man fol-
jerenforindringien gen som resulterarien avvikelse i prote-
inet och cellen och dérifran via det drabbade organet till de
symtom patienten far. Framtidens forskning kommer att om-
fatta flera steg med borjan pa atomér niva, dir fordndringar
kan upptickas med hjilp av nanoteknik, och sedan f6lja den
tidigare kedjan fram till individen. Eftersom arftlighet ofta
utgor en viktig del kan nésta steg vara familjen. Ytterligare en
lank i kedjan blir samhaéllet genom hélsokontroller och scree-
ningundersokningar.

De kunskaps- och virdefragor som maste belysas beror pa
vilken ldnk eller nod i kedjan Nano — Gen — Protein — Cell
— Organ — Individ — Familj — Samhille som vi intresserar
oss for. Kunskapsinstabiliteten kan vara stor oavsett var i
kedjan vi befinner oss. Vi vet i dag att nanopartiklar kan
tringa igenom blod-hjarnbarridren, men vilka skador partik-
larna kan astadkomma pa kort och lang sikt vet vi inte mycket
om. Vi har goda kunskaper om vissa monogent nedirvda sjuk-
domar, men nir det giller sjukdomar som ar komplext ned-
drvda ar kunskapsuppbyggnaden i sin linda. Detta komplice-
rar riskbedomningar och beslutsfattande (tex i ljuset av den
information genetiska test ger). Férandringen som kan obser-
veras pa en tidigare niva kan &ven identifieras och ha betydel-
se for senare delar i kedjan. Fullédig risk- och kunskapsanalys
kraver darfor att vinoggrant tittar pa var och en av dessa delar
och de komplicerade lankar som finns mellan dem.

Den amerikanske riskforskaren och psykologen Baruch
Fischhoff [3] har uttryckt oro foér att det moderna samhallet
far allt svarare att fatta fornuftiga beslut. Den medicinska och
teknologiska utvecklingen gar snabbt. Den stéller oss infor si-
tuationer vi tidigare inte varit i, infér problem vi tidigare inte
hanterat och infor beslut vi tidigare inte fattat. Var situation,
séger Fischhoff, pAminner mycket om tonaringens. Som ton-
aring fattar vi nagra av vart livs mest betydelsefulla beslut,
beslut vi aldrig tidigare stillts infor, och vi gor det utan att ha
nagon att radfraga och utan nagra tidigare erfarenheter. Det
ar viktigt att vi virderar och hanterar de fragor som den sam-
tida medicinsk-tekniska utvecklingen leder till pa ett sddant
sdtt att vi undviker tonaringens dilemma.

B Potentiella bindningar eller jdvsforhallanden: Inga uppgivna
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