Vem ska i kunskap om vir innersta
natur?

Niklas Juth, fil.dr i praktisk filosofi

Vi kommer alla att do. De flesta dr nog vil medvetna om detta, dven om
det kan bira emot att medge att det verkligen giller en sjilv. Diremot har
vildigt fi av oss nigon vilgrundad forestillning om precis nir och hur
detta kommer att ske. Jag misstinker att minga ocksa skulle betacka sig
for att fa reda pa det.

Numera tillhandahéller genetiken ett instrument for att ge dtminstone
vissa av oss ett mer vilgrundat svar pa nir och hur vi gar hidan: presymp-
tomatiska gentest. Namnet ir vilfunnet — testen avslojar forhojd genetisk
risk for viss sjukdom innan (pre-)symptom visat sig eller sjukdom brutit
ut. Under de senaste decennierna har sddana test utvecklats for alltfler ge-
netiska sjukdomar. Visserligen ir ldngt ifrdn alla sjukdomar dédliga och
vissa kan ocksd forebyggas. D4 finns det givetvis goda skil att utfora test-
ning. Vidare pévisar vissa test enbart en marginellt f6rhojd risk, t.ex. for
diabetes och Alzheimers. Andra gentest kan dock avslgja att genbiraren
nistan sikert kommer att insjukna si smaningom. Ett vanligt exempel pa
den sistnimnda typen av test ir testet f6r Huntingtons sjukdom, som ir en
allvarlig progressiv neurologisk sjukdom som bryter ut under medelildern
och vanligtvis leder till déden inom tio till femton &r. Fér nirvarande finns
ingen bot eller medicinsk lindring f6r denna sjukdom. Virdet av att géra
sddana tester dverhuvudtaget kan di te sig tveksamt.

Det ir ldtt att gora sig en bild av klifingriga vetenskapsmin med tvivel-
aktiga motiv som mot vért gillande insamlar genetiska fakta om oss (kan-
ske ska de klona fram en superminniska...). Emellertid efterfrigas ibland
presymptomatiska gentest ocksd fér obotliga sjukdomar av patienterna
sjdlva. De ir inte sillan vil medvetna om en f6rhéjd risk frin borjan, di de
har sett sliktingar insjukna. Vissa kan da foredra att fi ett mer sikert be-
sked framfdr att sviva i ovisshet om sitt framtida 6de. Sddan kunskap kan
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efterfrigas for att kunna planera sin framtid eller bara for ens personliga
sinnesro. Aven om det medicinska virdert av tester for till exempel Hun-
tingtons sjukdom #r begrinsat kan alltsd det psykologiska virdet upplevas
som stort.

Men dven om det kan finnas skil for att tillmdtesgd en patients 6nskemal
att f3 ett presymptomatiskt gentest om hon sa vill, kan man friga sig vem
mer som ska f3 tillging till testresultatet. Ménga kan vara intresserade av
sidan information. Fér det forsta giller detta de sliktingar som man delar
sina gener med, eftersom informationen kan pavisa att ocksa de riskerar att
vara anlagsbirare av en irftlig sjukdom. Vidare finns det en hel del intres-
senter som har ekonomiska motiv for att ta reda pA om man har genetisk
benigenhet f6r framtida sjukdom, som arbetsgivare och férsikringsbolag.
Olika slags forskare kan givetvis ocksd vara intresserade av att kartligga
forekomsten av vissa gener. Frigan jag vill belysa i denna uppsats ir vilka
av dessa grupper, om ndgon, som bér fi tillgéng till genetisk information
om en person. Vem ska fi ta del av vér delvis dolda innersta natur?

Var “innersta natur”

Den entusiastiske vetenskapsmannen med laboratorierocken fladdrande
rusar in till sina kollegor och hojtar: ”Jag har dntligen funnit genen som
gor att vi tror att allt styrs av gener!” Aven om detta givetvis inte ir nigot
som intriffat, utan ett Larson-skiimt, si innehaller det ett korn av under-
liggande allvar: genetikens framsteg har nirt uppfattningen att vilka vi 4r
bestims av vdra gener. Denna idé kallas ibland for genetisk determinism. D&
dr ocksd tanken att genetiken avslgjar var innersta natur niraliggande, en
idé vi kan kalla for genetisk essentialism.

Det ir egentligen mirkligt att genetisk determinism och essentialism
verkar ha fitt sd stor spridning nufértiden, eftersom modern genetik sd
tydligt motsiger dessa idéer. En av de viktigaste teserna i modern genetik
dr nimligen att gener isolerade frén en milj6 inte kan &stadkomma ndgot
alls. Kartliggningen av det minskliga genomet, HUGO-projektet, visade
ocksd att antalet gener en minniska har 4dr mycket firre 4n vad man tidiga-
re trott, vilket gér det otroligt att alla vira egenskaper dr ett direkt resultat
av enskilda gener. Detta visar sig ocksé i de presymptomatiska gentesterna:
manga kan endast avsloja en f6rhéjd benigenhet for vissa sjukdomar. Vi-
dare forklaras manga stora folksjukdomar, som t.ex. de flesta cancerfallen,
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fortfarande frimst av miljofaktorer. Detsamma giller formodligen de flesta
egenskaper vi anser vara mest karaktiristiska for vilka vi dr. Ingen kommer
att kunna visa att ditt yrkesval, dina intressen eller din musiksmak ir ett
direkt resultat av vissa molekylsammansittningar pd en DNA-string.

Andi verkar minga ha svirt ate skaka av sig uppfattningen att gener
utgdr var innersta natur, dtminstone den biologiska delen av den. Och
dven om genetisk determinism och essentialism 4r svérforsvarade, forblir
det sant att gener bade tillhandahéller mekanismen for biologiskt arv och
i stor utstrickning styr var biologiska utveckling. Utifran detta verkar det
naturligt att tinka sig att man har sirskild ritt att bestimma 6ver informa-
tion om sina gener. Om genetisk information avslgjar ndgot visentligt om
vem man ir kiinns det naturligt att hivda att man sjilv bor ha sista ordet
bidde om ens egens och om andras tillgdng till informationen. WHO har
faktiskt resonerat i liknande banor pd senaste ar och utifrin detta forsvarat
riitten till genetisk integriter. Denna ritt tinks d4 innefatta bade ritten att
fi reda pa information om sina egna gener savil som ritten att hindra att
informationen sprids till andra.

Ritten till genetisk integritet 4r dock problematisk, just eftersom gener
dr drftliga. Detta innebir ju att information om dina gener kan avslgja in-
formation om andras gener. For att dtergi till exemplet med Huntingtons
sjukdom: om Pelle, vars farfar dr bekriftad anlagsbirare, testar sig och far
reda pd att ocksd han ir anlagsbirare, sd fir han samtidigt reda pa att pap-
pan ir anlagsbirare. Och pappan kanske inte alls vill ha reda pa detta, och
kanske dannu mindre vill att ndgon annan, inklusive hans son, fir veta vilka
sjukdomsanlag han bir pa. S& genom att respektera Pelles ritt att ta reda
pa information om sina egna gener misslyckas vi med att respektera Pel-
les pappas ritt att hindra att information om hans gener sprids till andra.
Med andra ord ger ritten till genetisk integritet upphov till motstridiga
rittigheter i praktiken.

Idén om en ritt till genetisk integritet avslgjar ocksd en annan grund-
liggande rittighetskonflike som ligger latent under ytan i vart samhilles
liberalt inspirerade Gverideologi. A ena sidan har man p3 liberala grunder
argumenterat f6r en mer eller mindre omfattande privat sfir: ett omrade
ddr man har ansprak p4 att fatta beslut efter eget gottfinnande utan att ut-
sittas frin pdtryckningar frin t.ex. myndigheter eller arbetsgivare. Denna
sfir tinks ibland omfatta viss information som anses sirskilt personlig,
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exempelvis om ens sexualitet eller planer pa att bilda familj. Om ocksé
genetisk information ska ingd i en sidan sfir 4r i linje med idén om ge-
netisk integritet. A andra sidan anses ritten att fritt foga over och sprida
information vara en grundbult i visterlindska samhillen. Men att skydda
den privata sfiren kan uppenbarligen komma i konflikt med ritten att fritc
sprida information, dtminstone om den privata sfiren ocksi ska innefatta
skydd for viss information, sisom genetisk.

Varken hinvisning till genetisk integritet eller till grundliggande liberala
virderingar verkar alltsd pa ndgot enkelt siitt kunna avgora frigan om vilka
som ska f3 tillgang till genetisk information om en viss person. Finns det
ndgot annat sitt att avgora frigan om vilka som ska ha tillging till infor-
mationen?

Sliiktingar

Ett site att tackla frigan dr forstds att bryta ner den till fler mindre fragor.
Lat oss borja med frigan om sliktingars tillging till genetisk information.
I sjilva verket lurar hir tvé frigor: en om privatmoral och en om samhil-
lelig reglering. Man kan nimligen dels undra om de som genomgér gentest
bor informera sliktingar om resultatet av detta, och dels om virden bér
informera sliktingar i de fall d& den testade personen vigrar att gora s.

Vad giller den privatmoraliska frigan om huruvida man bér informera
sliktingar tycks hir samma resonemang som ir tillimpligt p& den testade
personen ocksd vara tillimpligt pa sliktingar. Det kan vara lika virdefullt
for en slikting till ndgon som genomgdr gentest att fi reda pd att de kan
drabbas av framtida sjukdom som det kan vara f6r den gentestade perso-
nen sjilv. Mot bakgrund av sidan information kan sliktingen planera sitt
liv och ddrmed ©ka sina chanser att forverkliga sina planer. Med andra ord
kan samma skil for att informera sliktingar foreligga som for att bevilja
tester frin borjan.

En viktig skillnad mellan patienter och deras sliktingar kvarstar dock.
Medan patienten sjilv uppsokt varden for att bli testad finns det fall d&
sliktingar inte har gjort si. Om d& patienten i friga inte kinner sina slik-
tingar vil s vet hon eller han férmodligen inte om de vill bli informerade
overhuvudtaget. Dessa sliktingar kanske foredrar att sviva i okunskap om
sin framtida hilsa. Patienten riskerar att komma med daliga, och ovil-
komna, nyheter.
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Det dr dock litt att tinka sig situationer diir man kan anta att sliktingar
vill ha informationen i friga. Det mest uppenbara fallet 4r om det ror sig
om ett test f6r en dodlig sjukdom for vilken det finns effektiv bot eller
lindring, t.ex. vissa former av irftlig cancer. Att dd underldta att kontakta
sliktingar kan verka liktydigt med att déma dem till doden.

Det ir givetvis i denna typ av fall som frigan om sambhillelig reglering
stills pd sin spets. Om en patient som testats positivt for en viss dédlig men
botbar sjukdom vigrar informera sina sliktingar, skall d den vardpersonal
som utfor testet ha ritt att kontakta sliktingarna inda?

Frigan ir inte helt enkel. Generellt héller virden hért pa regeln att res-
pektera patientens 6nskemal om vilka som informeras om hennes hilsa och
detta pd goda grunder. For det forsta undergriver hotet om att medicinsk
information kan vidarebefordras mot ens vilja fértroendet for vrden, vil-
ket kan innebira att folk drar sig for att meddela nédvindig information
till sin likare eller ens uppsoka varden alls. Fér det andra kan samma hot
f3 folk att avstd frin genetisk testning om de inte vill meddela sliktingar, i
vilket fall sliktingarna inda inte fir reda pd sin risk for framtida sjukdom.
Andi kan det verka stotande att folk ska fi kunna hemlighlla information
som kan vara sd avgdrande for andras vil och ve.

Slutsatsen madste bli att det dr svért att dra ndgon definitiv slutsats om
sliktingars ritt att fi genetisk information. Andi har resonemanget hit-
tills lirt oss ndgot: det verkar inte vara éverviganden om integritet eller
politiska rittigheter som ska avgora frigan, utan frigan om de inblandade
parternas vil och ve.

Forsiikringsbolag

En annan intressent till genetisk information ir forsikringsbolag. Dessa 4r
givetvis intresserade av sddan information nir de siljer liv- och sjukforsik-
ringar — risk for genetisk sjukdom 6kar givetvis risken att de fir betala ut
kompensation f6r sidana forsikringar. Bor dé forsikringsbolag fa tillging
till genetisk information?

En vanlig reaktion 4r att detta skulle vara orirrvist. Ska en person drabbas
av att inte kunna férsikra sig mot sjukdom och déd bara fér att hon har
haft otur i det genetiska lotteriet? A andra sidan bygger forsikringsbolags
verksamhet pé riskbedémningar. Traditionellt 4r forsikringsbolag inte bara
tillitna utan férpliktade att anviinda sig av riskinformation, eftersom det
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dr nodvindigt for deras ekonomiska hillbarhet. Om allt fler anvinder sig
av presymptomatiska gentest och samtidigt tilldts undanhélla testresultatet
finns forstds mojligheten att en vixande mingd personer med genetisk risk
for sjukdom tecknar allt fordelaktigare forsikringar. Detta si kallade 7oz
urvalsproblem kan pa sikt gora det olénsamt med privata forsikringar. I s
fall blir personer med forhojd risk for genetisk sjukdom utan privat liv- och
sjukforsikring indd. Med andra ord kan ett f6rbud mot férsikringsbolags
anvindning av genetisk information bli kontraproduktivt — férbudet for-
mér inte skydda dem som det avser att skydda.

Eftersom béde férbud mot och tillitande av forsikringsbolags anvind-
ning av genetisk information kan f& samma forodande konsekvenser bor
l6sningen sokas pd annat hall 4n i reglering av privata forsikringar. Det
som ligger nirmast till hands ir offentliga forsikringar. Om sambhiillet till-
handahéller ett fullgott skydd for dem med f6rhojd risk att drabbas av
sjukdom och dod till foljd av sina gener kan privata personférsikringar
reduceras till en lyxkonsumtion man kan klara sig vil férutan. En kanske
forvnande slutsats 4r alltsd att genetikens utveckling forstirker behovet av
och dirmed forsvaret for en traditionell vilfirdsstat. Detta 4r dtminstone
fallet om man 4r bekymrad &ver att minniskor kan bli utan vird och stéd
pa grund av sina gener.

Vem ska fi veta?

I varje minniskas varje cell doljer sig information som kan avsloja vért
framtida 6de. Medicinare, var tids siare, borjar uppticka verktygen for ate
avticka slgjan. Jag har antytt varfor det ibland kan vara virt att anvinda
sig av denna siarkraft. Frigan kvarstar d vem som bér fi denna kunskap.
Diskussionen hittills pekar mot att svaret inte ges av en allmin formel,
utan mdste undersokas fran fall dll fall. Denna undersokning ir alldeles
for viktig for att limna it sjilvutnimnda eller verkliga experter. Jag hoppas
dirfor att denna artikel manar till fortsatt diskussion om vem som ska f&
kunskap om vira gener.
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