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DAGENS NYHETER.

DN Debatt: 2003-06-10
"Svenskar mest negativa till gentester".

Européernas installning till spridning av genetisk information
kartlagd i stort forskningsprojekt inom EU.

BJORN FIJASTAD, SUSANNA OHMAN & ANNA OLOFSSON

Svenskarna dr mest motstraviga av alla EU-landers invadnare nar
det gédller inom vilka omraden genetisk information, det vill sdga
uppgifter om en persons arvsmassa, ska kunna anvandas. P3
frdgan om forsakringsbolags eller forsikringskassans ratt att fa
insyn i en individs arvsanlag ar Sverige allra mest avvisande. Bara
i Sverige och Osterrike siger en majoritet att likare inte bor fa
tillgdng till genetisk information. Inte ens nar det gdller att avsléja
brott finns det en majoritet i Sverige for att polisen ska fa anvanda
sig av DNA. Det visar ett forskningsprojekt inom EU som pagatt i
atta 3r och vars senaste opinionsundersdokningar nu offentliggors
av tre svenska forskare som deltagit i projektet.

De kommande arens stora fraga inom omradet personlig integritet &r inte att
obehériga kommer at uppgifter om inkassoféreldagganden, tidigare psykisk
sjukdom eller vilka misshagliga webbsidor som man tittat pa. Det handlar i
stallet om "genetiska fingeravtryck" - information om en persons arvsmassa,
vilken kan vara integritetskanslig pad tva helt nya sétt.

Dels kan informationen vara tidigare okdnd och djupt obehaglig fér den berérda
individen sjalv, som exempelvis kan fa odnskad kunskap om hdg benégenhet for
vissa sjukdomar eller sannolik tidig dod. Dels kan nara slaktingar till personen i
fraga, framst foraldrar, syskon och barn, genom sitt sldktskap raka fa reda pa att
de sjalva &r eller kan vara barare av arvsanlag som troligen kommer att paverka
den egna eller anhérigas framtida halsa.

Det finns ocksa parter utanfor slakten som skulle kunna ha nytta av kunskap om
enskilda individers bendgenhet for sjukdom. Det som tidigare avhandlades i en
fortrolig klinisk situation mellan ldkare och patient haller nu pa att bli av
betydande intresse for olika aktdrer i samhallet.

S&lunda kan arbetsgivare vilja undvika att anstélla personer som |dper stor risk
att fa till exempel cancer, sérskilt om arbetsgivarna ska ta en storre del av
kostnaderna for I3ngtidssjukskrivningarna. Férsakringsbolag kan vilja sétta hogre
premier eller neka férsakringar for personer med stor sjukdomsrisk. En tredje
social aktér som har gladje av register 6ver genetiska fingeravtryck ar polisen.



En manniskas samlade genetiska information, det vill sdga hans eller hennes alla
arvsanlag, finns i alla kroppsceller och kan utlasas ur till exempel en enstaka
bloddroppe. Bendgenheten for de allra flesta genetiska sjukdomar kan &n sa
ldnge inte uttolkas fran en individs DNA. Men for varje manad gér
lakarvetenskapen framsteg och lar sig utldsa alltmer.

Inom ramen for ett stort internationellt projekt med ett femtontal deltagande
forskargrupper inom och utom Europa, har vi medverkat i utformningen av en sa
kallad Eurobarometer om bioteknik som genomfdrdes hésten 2002 och som vi nu
har analyserat. Eurobarometrarna ar aterkommande opinionsundersékningar
inom de 15 EU-ldnderna, dér frageformuladr och dataanalys ibland gors av
externa forskargrupper medan genomférandet av intervjuerna bestalls och
bekostas direkt av EU-kommissionen. I hdstens studie ingick aven Norge.

I 2002 ars Eurobarometer finns, for forsta gangen, en grupp fragor om genetisk
information. Resultaten bor vara av stort intresse fér saval samhallsdebatten
som konkreta politiska stéllningstaganden. Intervjupersonerna tillfragades om
vilka medicinska respektive icke-medicinska (sociala) anvandningar av genetisk
information de skulle vilja stddja.

Opinionen avseende medicinsk genetisk information ar kluven mitt itu. Trots att
det faktiskt finns ett brett opinionsstdd i Sverige for "réd genteknik" (det vill sédga
sadan med medicinska tillampningar), &r en nagot stérre andel svenskar emot
generella gentest an for. Nara halften kan dock tanka sig att lakare far tillgang
till s3dana test.

Kompakta majoriteter av svenska folket motsatter sig att privata
forsakringsbolag eller férsdkringskassan skulle ha tillgang till genetisk
information. Inte i ndgot land &r en majoritet av invanarna positiv till att
myndigheter motsvarande férsdkringskassan far tillgang till ménniskors
genetiska information, men allra mest avvisande av de sexton landerna ar -
Sverige.

Nar det galler privata férsakringsbolags ratt att fa ta del av kundernas gentest &r
det Sverige och Danmark som ar mest kallsinniga (93 procent nej), medan en
fjardedel av invdnarna i Spanien, Portugal och Grekland stéder de privata
forsakringsbolagens ratt till insyn.

Inte ens néar det géller att avsldja kriminella valdsverkare finns en majoritet i
Sverige for att polisen ska kunna fa tillgang till genetisk information. Det skulle
till exempel kunna handla om att jamféra DNA-profiler i blodspar pa en
brottsplats med genetiska DNA-profiler som antingen finns lagrade i ett befintligt
register eller som upprattas for en grupp personer som kan ha haft beréring med
brottet.

Installningen till hanteringen av genetisk information varierar inte sarskilt
mycket mellan olika grupper i Sverige. Kvinnor &r mer skeptiska &n man till bade
medicinska och sociala tilldmpningar av genetisk information. Hégutbildade ar
mer negativa &n l&gutbildade till sociala tillampningar, och personer som politiskt
rostar till hdger &r mer positiva &n de som rostar till vénster i frdga om
medicinska tillampningar.



Av landerna i studien ar Sverige mest skeptiskt. Norge, Danmark, Tyskland,
Finland, Luxemburg och Osterrike tillhdr ocksa de mer skeptiska, medan
Portugal, Spanien och Grekland ar de mest positiva till anvandning av genetisk
information. Portugiserna ar allra mest positiva. I nio av de femton
medlemsstaterna, framst i Sydeuropa, ar en majoritet positiv till att gentesta
ofédda barn. Nar det géller lakares tillgang till genetisk information ar det bara i
Sverige och Osterrike som inte en majoritet féresprakar detta.

Att doma av tidigare opinionsférskjutningar i Sydeuropa nar det galler genteknik
ar det mojligt att motstandet mot utldamnande av genetisk information kommer
att narma sig den nordeuropeiska nivan inom nagra ar. Ar 1996 var
sydeuropéerna tamligen positiva till "grén genteknik" (genmodifierade grédor och
GMO-mat), medan vi i Nordeuropa var betydligt mer skeptiska (Finland
undantaget). Tre &r senare hade dock detta férdndrats sa att Syd- och
Nordeuropa hade samma kritiska hallning. Bakgrunden &r att mediebevakning,
samhallsdebatt och lagregleringar kommit tidigare i Sverige och 6vriga
Nordeuropa an i Sydeuropa.

Nagon bredare debatt om bruk av genetisk information har &nnu inte synts i vare
sig Sverige eller dvriga Europa, men sa smaningom kan det komma att uppsta
debatter om till exempel biobanker, vilka utgérs av arkiv av medicinska prover
som latt kan DNA-analyseras.

I Sverige finns till exempel Uman Genomics, ett vinstsyftande féretag i Umea
som bygger pa den medicinska biobank som sedan mitten av 1980-talet byggts
upp vid Umed universitet och Vasterbottens ldns landsting. I arkivet finns 120
000 blodprover fran 85 000 mé&nniskor, det vill sdga var tredje invanare i lanet.
Raknar man med féraldrar, syskon, barn, barnbarn och sa vidare &r det atskilliga
hundra tusen svenskar som berérs. Och fran varje svenskt nyfétt barn tas sedan
1960-talet ett blodprov for att avsléja om det har PKU, en allvarlig sjukdom som
kan motverkas med diet.

Kanske har dock riksdagen redan motverkat en allman revolt mot biobankerna.
Sveriges folkvalda har ndmligen stiftat en lag om biobanker som tradde i kraft
den 1 januari i ar, och var tidigare forskning har visat att samhallsdebatten om
och kritiken mot gentekniken har avtagit kraftigt vid de tva tillfillen under 1980-
och 90-talen da riksdagen gripit in och stiftat lagar om genteknikens anvéndning.

Det mest dverraskande i vara resultat ar kanske styrkan i avstandstagandena
fran att forsakringskassan och privata forsakringsbolag ska fa insyn i en individs
arvsanlag. Férsakringskassan har ju allas vart uppdrag att hjélpa sjuka
manniskor men verkar misstros.

Och aven om forsakringsbolagen genom en dverenskommelse har utfast sig dels
att inte stélla krav pa en genetisk undersdkning for att fa teckna eller utdka en
forsakring, dels att for férsakringar under visst belopp inte infordra genetiska
test dven i de fall sddana har gjorts, sa finns principiella problem hé&r. Grundidén
bakom forsakringar ar namligen inte bara att de genomsnittliga riskerna for en
viss grupp ska vara kénda foér bolaget sa att premierna satts pa rimlig niva, utan
ocksa att bada parter ska ha tillgang till samma information. Om det vore méjligt
att ta ut livférsakringar p& mangmiljonbelopp strax efter att en person fatt
diagnosen ddédlig cancer, skulle livférsakringsmarknaden snart falla ihop.



Ar samma resonemang tillampligt pd en i dvrigt frisk person som just fatt
kunskap om stark arftlig disposition fér dédlig sjukdom? Eller ska denna person
kunna kdpa en livférsakring pa samma villkor som alla andra? Om vi séger nej,
hur liten ska den 6kade sannolikheten for sjukdom vara for att vi ska saga ja?

Att s& manga svenskar och andra européer &r negativa till gendiagnostik kan
delvis bero pa att vardet av denna kunskap varierar fran sjukdom till sjukdom. I
vissa fall kan medicinsk eller annan behandling séttas in tidigt, varvid fragan
uppstar om staten ska betala for medicinsk behandling av "friska" personer. I
andra fall finns inget annat att gora an att vanta ndgra decennier pa att
sjukdomen ska komma.

I det senare fallet &r det Iangt ifran sjalvklart att personen betjanas av
kunskapen - man kan tala om "ratten att inte veta". Men vissa individer vill dock
kanna till sina arvsanlag i god tid for att kunna planera sitt liv, till exempel forbli
barnlésa (med viss "risk" for att sjukdomen aldrig intraffar). Eller, tvartom, for
att genom fosterdiagnostik skaffa barn som saknar genen i fraga.

Bor samhallet ha synpunkter pa att den som diagnostiserats med kraftigt forhéjd
sjukdomsrisk berattar om detta fér sina barn, syskon och féraldrar? Inom en
familj anses det rimligt att man berattar om allvarliga problem som drabbar en,
men just i detta fall innebér informationen att dessa néra slaktingar far kunskap
om att de sjdlva kan vara barare av anlagen i fraga. Och vad bér en arbetsgivare
fa veta?

Fragor, fragor, fragor. Gendiagnostiken kommer att krava svar.
BJORN FIAESTAD

SUSANNA OHMAN
ANNA OLOFSSON



