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World Wide Web

Fi omraden utvecklas sa snabbt som
biotekniken. EIBE publicerar material
elektroniskt for att litt kunna omarbeta det
och hilla det aktuellt samt kunna sprida det
till en minimikostnad.

Dessa EIBE sidor (liksom 6vrigt EIBE

material) finns tillgangliga pa World Wide

Web. Man finner materialet under adress:
http://www.reading.ac.uk:8001

Allt EIBE material som finns pa World
Wide Web ir i Portable Document Format
(PDF) filer. Detta innebir, att den hoga
kvalitet pa illustrationer, firger, typer och
layout som materialet har, kommer att
finnas oavsett vilken ordbehandlare du har
(Macintosh - inklusive Power PC, Windows,
DOS eller Unix platforms).

PDF filer 4r ocksa mindre 4n de filer frin
vilka de skapas, vilket innebir att det tar
kortare tid att kopiera dokumenten. For att
ta fram EIBE- material maste du emellertid
ha en limplig kopia av _Adobe Acrobat Reader
program.

Det senaste .Acrwbat Reader programmet far
man gratis pa flera sprak (hollindska,
engelska, franska, tyska, italienska, spanska
och svenska). Man kopierar det fran:
http://www.adobe.com/

Med denna mjukvara kan du mycket litt
“navigera” och s6ka i dokumenten.

OBSERVERA: _Adobe och Acrobat ir varumirken i
Adobe Systems Incorporated , som kan vara registrerade
ivissa legala sammanhang, Macintosh ir ett av Apple
Computer Incorporated registrerat varumirke.
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Utvecklingsarbetet

Debattspelet producerades forst av Katrine
Drumm, Allan Wege och Christina Christensen
tor Experimentarium, ett Science Centre 1
Kopenhamn, Danmark. Det var ett av bidragen
till Zurgpean Week for Scientific Culture 1994, under
rubriken, "European debate games on biotech-
nology”. Fyra debattspel deltog, varav tva
fokuserades pa diskussioner pd ett personligt
plan och tva pa ett socio-politiskt plan. De tva
forsta debattspelen Gversattes fran danska till
engelska, franska, tyska och svenska.

Detta EIBE avsnitt dr ett av de tva forsta
debattspelen: Ett dilemma pa ett personligt
plan. Det har anvints i flera europeiska linder
av fler dn 1000 elever och ca 40 lirare eller
debattledare i Belgien, Danmark, Tyskland,
Irland, Luxenburg, Nederlinderna, Sverige och
Storbritannien. Med hjilp av dessa erfarenheter
har debattspelet omarbetats av nagra av EIBEs
medlemmar.

Detta material finns férutom pa engelska och
svenska ocksa oversatt till hollindska, franska
och italienska.

EIBE-gruppen som
bearbetat detta
material

e Dorte Hammelev (Samordnare)
FaDB, Frederiksberg HF kursus, Kopenhamn,
Danmark.

¢ Fred Brinkman
Institute of Teacher Education,

Vrije Universiteit, Amsterdam,
Nedetlinderna.

e Margareta Johansson
Gensyn, 26881 Svalov, Sverige.

o Elisabeth Stromberg
Ostrabogymnasiet, 451 81 Uddevalla,
Sverige.

e John Watson
Ecole Européenne de Luxembourg,
Luxenburg

Design, illustrationer och stiltyper:
Caroline Shearer, NCBE, The University of
Reading, UK.
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© Copyright

Copyright till storsta delen av texten i detta
material tillhér Experimentarium,
Képenhamn, Danmark (1994). Ovrig text
har skrivits av EIBE-gruppen. De som
medverkat i detta delavsnitt gor ansprak pa
att bli erkinda som bidragsgivare.

For undervisning. Fran detta EIBE avsnitt
far antingen hela materialet eller delar av det
kopieras elektroniskt eller som
papperskopior for klassrumsbruk, om
materialet distribueras gratis eller till
reproduktionskostnad. De som medverkat
till materialet skall vederborligen erkidnnas
och identifieras som copyrightsinnehavare.

Andra anvindningsomraden. Detta
avsnitt far distribueras fran en person till en
annan for icke kommersiellt bruk, dock ¢;
massdistribution med hjilp av elektroniska
eller andra utsindningslistor, eller via
kanaler som ersitter prenumeration eller
auktoriserat individuellt tilltrade, eller pa
andra sitt som inte utgor forsok att i god
tro folja denna begrinsning.

Kommersiell anvindning. Vill du
anvinda detta material helt eller delvis for
kommersiellt bruk eller nypublicering i
nagon form kontakta da Experimentarium:

Peter Norrild

(Director of Programs)

Experimentarium

Tuborg Havnvej 7

DK-2900 Hellerup

Koépenhamn

Danmark

Tel. +45 39 27 33 33

Om Du har ytterligare fragor betriffande
detta delavsnitt kontakta:

Dorte Hammelev

Senderengen 20

DK - 2860 SOBORG

Danmark

Telefon / Fax: + 45 31 67 33 92

e-post: dorte@centrum.dk
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Introduktion

Detta material har tagits fram av lirare fran
ett flertal olika europeiska linder. Bade
uppmuntran och finansiellt stod har
kommit fran DGXII inom den europeiska
kommissionen genom EIBE (the European
Initiative for Biotechnology Education).

Materialet har bearbetats noggrant i ett
flertal arbetsgrupper med lirare fran de
europeiska linderna.

Fragestillningarna och arbetsuppgifterna i
materialet ar forfattarnas ideér och inte
kommissionens.

Andamal

Meningen med spelet ér att skapa debatt -
och dirmed ett stillningstagande infor
anvindningen av genteknik pa minniskor
och minniskofostet.

Malgrupp

Spelets malgrupp dr ungdomar i 15-20
arsaldern med grundskoleutbildning och ett
intresse for samhillsfragor, biologi, teknik
och etik. Grundliggande kunskap om arv
och genernas roll dr en férutsittning. Spelet
kan anvindas i t.ex. biologi-, filosofi-,
religions- eller samhillsundervisningen.

Spelet

Spelet dr en 6vning i att debattera och
diskutera fragor som ror bioteknikens
anvindning. Genom att tinka sig att
debatten dger rum nagra ar framat i tiden,
skapas ett friare och mer spinnande
diskussionsklimat. Information, problem
och diskussionsinligg, som deltagarna
konfronteras med, kommer darfor att vara
en blandning av fantasi och verklighet.
Fantasierna dr nagra hogst mojliga
framtidsbeskrivningar av den vetenskapliga
och tekniska utvecklingen, som forfattarna
ser framfor sig. Deltagarna bor
uppmirksammas pa detta vid spelets borjan,
och forst da spelet avslutats far deltagarna
reda pa vad som ir verklighetsbaserade fakta
och vad som ir fantasi.
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Under rubriken:

“En biologisic oversikt” ingar en lista
over vad som ar fakta och vad som ar
fantasi sensommaren 1994.

Forslag till
lektionsplanering

Lektion 1

Introducera inlednings-och
utvirderingsuppgifterna (se appendix).
Lis hogt eller ssmmanfatta
“Introduktion for studerande”.

Dela ut Elevpaket 1, “Genetiska
Sjukdomar ar 2005", vilket skall lisas
som bakgrundsmaterial till lektionerna
2 och 3.

Lektion 2

Dela in klassen 1 grupper om 4 eller 5
elever, genom att anvinda érftliga
karakteristika.

Lis scenariet hogt for klassen.

Dela ut Elevpaket 2 till varje elev.
Dela ut Elevpaket 3 till varje grupp.
Varje grupp debatterar fragorna och
tyller tillsammans 1 fraigeformuliret
elevpaket 3.

Lektion 3

Genomfor en klassdebatt rorande
stillningstagandena fran varje grupp.
Om tid finns kan fragestillningarna
under “Vidareutveckling” diskuteras.

Lektion 4

“Fantasi eller Verklighet” - en
torklaring till var nuvarande kunskap i
genetik och till vad som idag 4r fantasi
och verklighet.

Avsluta inlednings- och
utvirderingsuppgifterna.
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Riktlinjer for
lararen

Introduktion for eleverna
Liases hogt eller sammanfattas f6r
eleverna innan man delar ut Elevpaket 1.

Spelet, som ska genomféras nista lektion,
ir en debatt om hur gentekniken ar 2005
kommer att kunna paverka minniskan. Det
ir inte ett spel med tirningar utan ett
diskussionsspel. Du ska diskutera och ta
stillning till de etiska och moraliska foljder,
som genteknologin kan ge upphov till.

Vi far allt storre kunskap om minniskornas
arvsanlag och ett alltmer raffinerat tekniskt
kunnande pa det genetiska omradet. Snart
kommer det att bli mojligt att avlisa en
mingd olika egenskaper i generna och dven
att kunna paverka dem. Detta gor ocksa att
vi far behandlingsmoijligheter f6r en rad
arftliga sjukdomar. Man inser litt de
positiva mojligheterna, t.ex. effektiv
behandling av allvarliga drftliga sjukdomar.
Det dr lika ldtt att se faran i att manipulera
den minskliga arvsmassan, nagot som
tidigare endast skedde 1 science fiction. Vi
lever och agerar i en virld med ett
spanningsfalt mellan det vetenskapligt och
tekniskt mojliga pa den ena sidan och det
etiskt riktiga pa den andra. Det dr viktigt att
vara en del i den beslutsprocess som kan fa
avgorande inflytande pa framtidens
samhille och minniskor. Beslut som inte
kan 6verlatas endast till experterna.

Hur vill vi utnyttja de nya landvinningarna
inom biotekniken? Manga mojligheter star
till buds. Vi kan i ett demokratiskt samhille
sjilva vara med att styra utvecklingen och
sitta upp riktlinjer for vad teknologin far
anvindas till. Hir far du din chans! Men
diskussionen kommer inte att bli latt, for
det finns manga faktorer att ta hinsyn till.
Ett par timmars debatt kommer inte att
ricka till, men det dr heller inte meningen.
Idén med spelet dr att vicka nagra tankar,
som ni sedan kan fortsitta att diskutera i
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hemmet, med vinner etc. samt kanske ldsa
tidningsartiklar med nya 6gon.

Fantasi eller Verklighet?

For att kunna gora ett spel som detta har
forfattarna varit tvungna att forestilla sig att
vi befinner oss nagra fa ar fram i tiden. De
upplysningar ni far kommer darfor att vara
en blandning av fakta och fantasi. Idag kan
man uppticka genen for cystisk fibros
genom fostervattensprov och man kan
lindra sjukdomen f6r de redan drabbade
med genterapi av lungceller- Se Z/BE,
delavsnitt 4. 1 spelet ska ni forestilla er, att
man kinner till vilka gener som medfor
flintskallighet, manodepressiv psykos och
overvikt och att man kan dndra pa dessa.
Kanske 4t det sa att man om 10 ar inte
hittat just dessa 3 gener. I gengild kinner
man garanterat till 20, 50 eller 500 andra
gener. Under spelets gang maste ni utga
fran att alla upplysningar dr riktiga. Vad som
ar fakta och vad som idr fantasi kommer att
redogoras for efterat.

Gruppindelning
Foljande egenskaper har visat sig fungera
bra vid gruppindelning av elever.

e Vinstra/hogra tummen Overst vid
kndppta hinder

o Orsnibben fritt hingande/fastvuxen

e Har rakt/lockigt

o Hogerhint/vinsterhint

o C)gonfﬁrg, bla/grén/brun

o  Harfirg, blond/cendre/mork

EIBE European Initiative for Biotechnology Education 1998




Scenariet graviditetsveckan och moderkaksprov i 9:e

Ska liasas hogt av lararen innan graviditetsveckan. Man forsoker hitta

Elevpaket 2 delas ut. ytterligare metoder for att kunna ldsa
fostrets genetiska arv pa ett dnnu tidigare

Forestill dig att det dr ar 2005. Du och din stadium under graviditeten.

tjej/kille vintar barn och det idr redan sjitte

graviditetsveckan. Ni har just varit pa den Generellt om namngivning av gener
torsta undersokningen vid Smakopings Gener som identifierats genom HUGO-
Sjukhus. Allt verkade normalt. Ni har nu projektet namnges efter deras placering. En
blivit erbjudna en genetisk test av fostret, gens namn anger saledes vilken kromosom
nagot som ér vanligt ar 2005 och som de den befinner sig pa, om den ligger pa den
flesta brukar acceptera. langa eller korta “armen® av kromosomen
och over vilka band den stricker sig.
Ni ska nu diskutera vilken information ni Exempel 7q31,3-q32 (cystisk fibros) och
vill ha fran det genetiska testet, samt skriva Xq28 (tirgblindhet). Denna namngivning ar
ner gruppens beslut pa ett frageformulir. dock inte entydig eftersom det kan finnas
Som hjilp till att debattera dessa fragor far flera gener med samma placering. Pa Xq28
ni tre tidningsartiklar, som alla presenterar finns det saledes forutom tre gener for
olika synpunkter. tirgblindhet, en gen med moijlig koppling
till manodepressiv psykos, tva gener for
Vidareutveckling olika former av mental efterblivenhet, en
For ytterligare exempel - se appendix gen for en sirskild typ av diabetes och

ytterligare nagra gener.
En biologisk oversikt
Foljande dr en redogorelse 6ver vad som idr
fantasi och verklighet 1995. Detta avsnitt X kromosomen

diskuteras efterit med eleverna.
A -
2

11

centromer

Generellt om tvillingundersokningar

Vid tvillingundersokningar jamfors P
forekomsten av en bestimd sjukdom,/

egenskap hos endggstvillingar, med

torekomsten av samma sjukdom/egenskap
hos tvadggstvillingar. Det grundldggande
antagandet 1 sidana undersokningar ér att

= [ N
w [l
XY

endggstvillingar har samma genuppsittning, 21
medan tvadggstvillingar i genomsnitt har

hilften av generna gemensamt, precis som q
vanliga syskon. Samtidigt dr bada typerna av

tvillingar utsatta f6r samma miljofaktorer,

savil fore som efter fodseln. Nir arvet

spelar en avgorande roll f6r en bestimd

sjukdom/egenskap far man storre

overensstimmelse hos endggs- dn hos

tvadggstvillingar.

Generellt om fosterundersokningar I detta spel har vi valt att namnge generna
Idag kan man ta fostervattensprov och prov pa ett annat sitt. Hir har en gen ett namn
pa moderkakan for genetiska av typen 7-9kj eller x-3pl dir siffran/
undersokningar av foster. bokstaven fore bindestrecket anger
Fostervattensprov foretas i 17:e kromosomens nummet.
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Alkoholism

Det har inte hittats nagon gen for
alkoholism. Upplysningarna har givits pa
basis av tvillings- och
adoptionsundersokningar. Dessa
undersokningar visar att bortadopterade
soner till alkoholiserade fider 16per 4
ganger sa stor risk att utveckla alkoholism
som bortadopterade soner till icke-
alkoholiserade fider.

Cystisk fibros

Cystisk fibros dr en av de vanligaste drftliga
sjukdomarna i vistvirlden. Genen ér
recessiv (vikande), vilket medfor att endast
minniskor med tva exemplar av genen
utvecklar sjukdomen. Genen for cystisk
fibros dr kartlagd och man forskar for att
kunna anvinda genterapi som behandling
av sjukdomen. Det ir en av de sjukdomar
ddr stora forvintningar stills pa genterapin
for behandling,

Homosexualitet

Det har inte hittats nagon gen for
homosexualitet. I USA forskar man for att
ta reda pa huruvida homosexualiteten 4r
genetisk betingad eller ej.

Huntingtons sjukdom

Genen f6r Huntingtons sjukdom, en domi-
nant édrftlig sjukdom, har identifierats. Man
kan undersoka om ett foster bir pa
sjukdomen.Undersokningen erbjuds i
familjer dir sjukdomen férekommer.

Manodepressiv psykos

Upplysningarna i denna text bygger pa
tvillingundersokningar, som visar att
utvecklingen av manodepressiv psykos ir
genetisk betingad. Slutsatsen grundar sig pa
sju olika tvillingundersokningar som visar,
att risken for utveckling av manodepressiv
psykos dr 68 % hos enidggstvillingar som
vuxit upp tillsammans; 67 % for
endggstvillingar som vuxit upp pa olika hall
och 23 % for tvadggstvillingar. Man har
hittat tva gener med en mojlig betydelse f6r
manodepressiv psykos - den i denna text
omtalade genen har ingenting att géra med
dessa tva.
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Kon

Detta test anvinds regelbundet. Det dr
sarskilt viktigt, nir det finns konsbundna
sjukdomar i slikten.

Overvikt

Man har hittat en rad gener som verkar ha
betydelse for 6vervikt. Alla 6vriga
upplysningar i texten dr pahittade. Nir man
i en familj talar om att Gvervikt skulle vara
arftligt ska man alltid komma ihag att titta
pa hur familjens hund ser ut...

Sockersjuka (Diabetes)

Det dr idag inte mojligt att testa om ett
foster kommer att utveckla sockersjuka i ett
senare skede, da man inte har funnit en
ensam gen som orsakar sjukdomen. Studier
har visat att ett flertal gener r inblandade,
diribland vivnadstypiska gener (HLA gener
av olika sorter). Olika miljofaktorer dr ocksa
av betydelse. I genomsnitt har man sett att
risken for individer att utveckla diabetes dr
0,5%. Risken 6kar femfaldigt till 2,5% da
individen bdr pa tva speciella HLA gener.
En bror eller syster till en diabetiker l6per
0% risk att utveckla sjukdomen, medan ett
barn vars ena forilder dr diabetiker har en
risk pa 4%. Vid en nyligen genomford
tvillingundersokning har man funnit att
overenstimmelsen mellan endggstvillingar
ar 70 % och mellan tvadggstvillingar 13%.
Slutsatsen fran denna undersokning ar att
arvet dr av storre betydelse 4n vad man
tidigare har trott. Da 6verensstimmelsen dr
hogre for tvadggstvillingar dn f6r vanliga
syskon, maste man dra slutsatsen att miljon
ocksa spelar en viktig roll i utvecklingen av
sockersjuka. Tvaaggstvillingar utsitts bade
under fostertiden och under uppvixttiden
for mer lika miljofaktorer 4n vad andra
syskon gor.
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Appendix

Inlednings-och
utvarderingsuppgifter

Om liraren vill utvardera vad eleverna
har lirt sig i detta spel, har féljande
tillvigagangssitt visat sig vara
anvandbart.

FE
>
=
N
N

Utvirderingen dger rum i tva steg;

I borjan av lektion ett ges eleverna foljande
instruktionet.

1. Skriv alla ord du kan komma pa som du
associerar till prenatal diagnostik.
Anvind maximalt tre minutet.

2. Omgruppera orden sa de passar ihop.
Om du kommer pa fler ord, addera
dven dem. Numrera grupperna.
Anvind maximalt tre minuter.

3. (Detta dr den sista men viktigaste
delen).
Formulera med en eller tva meningar
sambandet mellan varje ordgrupp och
prenatal diagnostik.
Mirk meningarna med ordgruppens
nummet.

Denna uppgift bor kunna goras pa fem
minuter

Skriv ditt namn pa papperet och limna
det till din larare. Detta papper far du

tillbaka i slutet av spelet.

Da lektion fyra har avslutats limnas
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ovanstaende papper tillbaka till eleverna.
Lat dem kommentera foljande punkter:

o Vilka nya ord skulle du nu ligga till din
lista?

e Tycker du fortfarande att din
ordgruppering ir logisk?

e Bedom dina meningar. Vid en ny
ovning, skulle du da dndra dina
meningar?

o Har din uppfattning om prenatal
diagnostik dndrats under spelet?
Vad ir i sa fall orsaken till
torindringen?

e Vad har du f6r synpunkter pa
debattspelet?

Vi skulle vara mycket tacksamma for
kommentarer fran lirare. Skicka synpunkter
och/eller fragor angaende spelet till:

Dorte Hammelev

Foreningen af Danske Biologer
Sonderengen

DK-2860 SOBORG

Danmark

e-post: dorte@centrum.dk
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Vidareutveckling

I en artikel kallad “DN.A Dilermas’ i Sci-
ence News presenteras tre intressanta fall,
som limpar sig for diskussion.

1. Ett par, som bada har achondroplasi,
en drftlig form av dvirgvixt, vintar
barn och 6nskar att fa ett barn med
dvirgvixt. De vill ha fosterdiagnostik
utford, och siger, att de kommer att
vilja abort om det vintade barnet har
gener for normalvixt. Ska man
genomfora fosterdiagnostik i detta fall,
nir man vet parets planer om abort?

2. Ett par, som har ett barn med cystic
fibrosis (CF), begir genetisk radgivning.
De vill veta riskerna for att fi ett andra
barn med CE. Undersokningen visar
att mannen inte kan vara biologisk far
till det barn de redan har. Vad skall man
sdga till paret?

3. En havande kvinna oroar sig 6ver att
det i familjen finns en recessiv drftlig
form av mental efterblivenhet s.k.
fragile X syndrom. Hon berittar for
radgivaren vid ett centrum for genetisk
radgivning, att hon tinker begira abort,
om fostret dr birare av anlaget. Fostret
kommer att vara helt frisk, men kan
fora anlaget vidare till nidsta generation.
Skall man genomfora testet, nir man
vet att kvinnan tinker begira abort pa
ett friskt foster, som dock bir en defekt
gen?

Science News, 1994, Vol 146, sid. 408-410.
“DNA Dilemma” av Kathy A. Fackelmann.
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Ekonomi

Fosterdiagnostik kan bli kostsamt da man
vill undersoka ett flertal olika sjukdomar/
egenskaper. Det finns foretag idag som har
visat intresse fOr att genomfora den hir
typen av fosterdiagnostik. Prover kan
skickas till vilket foretag som helst virlden
ovet.

De flesta europeiska linders myndigheter
vill minska budgeten f6r hilso- och
sjukvard. Skall man ligga denna typ av
kostnad pa den allminna sjukforsikringen
eller bor den bekostas privat?
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Elevpaket 1
Genetiska

sjukdomar ar 2005

Alkoholism

I denna undersokning erbjuds ni
upplysningar om en 6kad risk for att
utveckla alkoholism. Alkoholism utvecklas
enligt ett komplicerat monster dir bade arv
och milj6 ingar som komponenter. I
undersOkningen testar vi nirvaron av en
enda gen (y-4kf). Det finns ett flertal gener
som inverkar pa utvecklingen av
alkoholism, men y-4kf har visat sig ha det
mest direkta inflytandet. Undersdkningar
visar att nirvaron av y-4kf fyrdubblar
risken for att en man blir alkoholist. Det ska
dock understrykas att man kan bli alkoholist
utan att vara birare av genen y-4kf.

Vetskapen om att genen y-4kf forekommer
ger forildrarna mojlighet att forebygga
alkoholism, eftersom man kan fista
uppmirksamheten pa kunskap om
alkoholvanor under barnets uppvixt.

Y-4kt finns pa y-kromosomen, som
pojkfostret har drvt av sin far. Om fostret
visar sig vara birare av y-4kf finns samma
Okade risk att utveckla alkoholism ocksa hos
barnets far.

Cystisk fibros

Vid cystisk fibros innehaller de
slemproducerande kortlarna mindre vatten
an normalt. Detta har konsekvenser for
flera av kroppens funktioner. I luftvigarna
blir det sega sekretet en grogrund for
bakterier, vilket medfor ofta forekommande
infektioner i lungorna. En daligt fungerande
bukspottkortel forsvarar nedbrytningen av
fett och proteiner.

Patienter med cystisk fibros maste ha
intensiv behandling hela livet. Behandlingen
bestar bl.a. av att patienten flera ganger
dagligen ska inhalera slemlésande medel
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efterfoljt av lungtrining och fysioterapi.
Dessutom ska patienten ta medicin med
matsmiltningsenzymer till varje maltid, for
att kunna tillgodogora sig fodan. Pa grund
av de ofta férekommande lunginfektionerna
maste de flesta patienterna tillbringa ca tva
manader om aret pa sjukhus.

Genom denna test dr det mojligt att med
sikerhet avgora om det kommande barnet
kommer att utveckla cystisk fibros. Vi testar
tor sjukdomsgenen 7-9kj. Cystisk fibros
arvs recessivt vilket betyder att fostret ska
irva sjukdomsgenen fran bada forildrarna
for att bli sjuk.

Forildrar dr saledes birare av genen - d.vs.
de har genen utan att sjukdomen bryter ut. 1
vistvirlden dr en minniska av 25 birare av
genen. Sjukdomen férekommer hos en av
2500 nyfodda. Darmed dr cystisk fibros en
av de vanligaste drftliga sjukdomarna.

Homosexualitet

I denna undersokning kan vi erbjuda infor-
mation om 6kad sannolikhet for
homosexualitet bland min.

Homosexualitet utvecklas i ett komplicerat
samspel dir bade arv och milj6 ingar som
komponenter.

I undersokningen testar vi forekomsten av
en enda gen, x-3pl. Genen drvs fran mod-
ern da den ir lokaliserad till x kromosomen.
Genen x-3pl tredubblar sannolikheten for
att en man blir homosexuell. 1-5 % av den
manliga befolkningen 4r homosexuell.

Det maste poidngteras att homosexualitet
ocksi kan utvecklas hos min, som inte har
genen x-3pl. Det ér sa vitt man vet idag fler
gener som har inflytande pa utvecklingen av
homosexualitet, liksom att psykologiska och
sociala faktorer ocksa spelar in. Manga av
dessa forhillanden hatr dock 4nnu inte
klarlagts.
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Elevpaket 1: Genetiska sjukdomar ar 2005

Huntingtons sjukdom

Huntingtons sjukdom kan nirmast
karaktiriseras som ett slags kramptillstand.
Till att bérja med far patienten konstiga,
ofrivilliga rérelser med armar och ben och
en vinglig gang, ungefir som hos en
berusad. Den sjukes personlighet dndras
och han/hon blir genomgaende negativ och
ointresserad av sin omgivning. Efter 15-20
ar dor den sjuke, fullstindigt hjilplés och
totalt fysiskt och psykiskt nedbruten. Det
finns ingen behandling, I de flesta fall
utvecklas sjukdomen i 35-50 ars aldern.

Huntingtons sjukdom dr en dominant
arftlig sjukdom och kan drvas antingen fran
modern eller fadern. Om testet visar att
fostret bir pa genen betyder det att en av
forildrarna ocksa bir pa genen och
kommer att utveckla sjukdomen.
Sannolikheten for att fostret bir genen for
Huntingtons sjukdom ir odndligt liten om
det inte redan finns kéinda fall av sjukdomen
1 familjen.

Manodepressiv psykos
Manodepressiv psykos upptrider i perioder
som varar fran nagra fa veckor till flera
manader. Symptomen varierar mellan
manier och depressioner. I regel bryter
sjukdomen ut i 30-50 arsaldern, men den
kan bryta ut bade tidigare och senare.

Under de maniska perioderna sker allt i ett
overdrivet hogt tempo. Patienten far
stindigt nya idéer, som forblir fruktlsa da
nya idéer hela tiden tar 6verhand. Patienten
har ingen ro att sova eller idta, dr 6verdrivet
sjalvsiker, saknar sjilvkritik och
verklighetskinsla och ser inte sig sjilv som
sjuk, vilket gor behandlingen besvirlig,

Under de depressiva perioderna lider
patienten av tristess och avsaknad av
livsvilja. Patientens sjilvkinsla och
handlingskraft har forsvagats sa att t o m de
dagliga gbromalen verkar ooverkomliga.
Patienten har stort behov av att grata, men
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kan inte. Muskulaturen ér slapp, rorelserna
troga, det kan férekomma férstoppning och
- hos kvinnor utebliven mens.
Sjialvmordsforsok dr vanliga.

Det varierar mycket hur allvarligt forlopp
sjukdomen far. Néagra patienter far enstaka
depressioner, medan andra far otaliga
depressioner och manier. Sjukdomen
behandlas med olika slags mediciner och 1
nagra fall med elchocker, men det dr
omoijligt att forhindra att nya manier eller
depressioner uppstar.

Manodepressivitet utvecklas genom ett
komplicerat samspel mellan arv och miljo,
dir det ocksa ingar manga okinda faktorer.
Vi erbjuder att testa fostret for genen 3-9sh.
Om fostret har denna gen ir risken 30 % att
det kommer att utveckla manodepressivitet.
I den 6vriga befolkningen som inte bir
genen ir denna riskfaktor endast 1-2 %.
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Elevpaket 1: Genetiska sjukdomar ar 2005

Konsbundna sjukdomar
Fostrets kon kan faststillas i manga
undersokningar som erbjuds gravida
kvinnot.

Om det i familjen férekommer arftliga
sjukdomar bundna till konskromosomerna
kan det var av stort virde att veta vilket kon
fostret hat.

Vissa drftliga sjukdomar som blodarsjuka
och firgblindhet férekommer Gvervigande
hos pojkar/min. Detta beror pa att
sjukdomsgenen, som ir beligen i x-
kromosomen kan gora sig gillande hos
min, da de bara har en x-kromosom medan
kvinnor som har tvia x-kromosomer maste
ha dubbel uppsittning av genen for att
sjukdomen ska utvecklas.

Det finns dven enstaka sjukdomar bundna
till mannens y-kromosom.

Overvikt

Overvikt uppstar till f6ljd av ett komplicerat
samspel mellan arv och milj6. I denna
undersokning erbjuds ni upplysningar om
torekomsten av genen 14-9gb som medfor
en okad risk for overvikt. 5 % av den
europeiska befolkningen idr starkt
overviktiga och 50 % av de minniskor som
bir genen 14-9gb ir starkt 6verviktiga. Det
maste understrykas att man kan bli
overviktig utan att ha genen 14-9gb.

Fetma kan vara ett fysiskt och psykiskt
problem f6r de minniskor som lider av den.
Kunskap om férekomsten av genen 14-9gb
ger forildrarna en mojlighet att paverka
barnets livsstil pa ett sadant sitt att Gvervikt
kan undvikas eller begrinsas. Det dr saledes
mojligt att ge barnet sunda kost- och
motionsvanor redan fran borjan.
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Sockersjuka (Diabetes)
Insulinberoende sockersjuka utvecklas da
kroppen inte kan bilda insulin. Insulin dr ett
hormon som dr nédvindigt for att
kroppens celler ska kunna ta upp socker.
Nir kroppen bildar for lite eller inget
insulin hopas sockret 1 blodet och utséndras
via urinen. Sjukdomen bryter i regel ut
innan patienten fyllt 30 ar.

Insulinberoende sockersjuka kan inte botas
utan maste behandlas hela livet med dagliga
injektioner. Patienter med sockersjuka
maste halla en strikt diet och har ofta
problem med sir som inte liker och de har
storre risk for att fa hjdrt- och
kirlsjukdomar, bli blinda eller fa njurskador.
Om blodsockret inte regleras inom mycket
sniva grinser, paverkas speciellt
hjirncellerna och patienten kan férlora
medvetandet. Ca 4 % av diabetikerna dor i
samband med att det tillforda insulinen inte
stimt med behovet. Vid sockersjuka dr det
viktigt att leva mycket regelbundet,
motionera och dta 4-5 maltider om dagen,
sa att energin fordelas jamnt.

I denna undersokning testas nirvaron av
genen, 18-2jd, som ger en 6kad risk pa 0,7
% att utveckla sockersjuka om den drvs fran
bada foridldrarna. Om fostret har en
uppsittning av genen ir risken 0,25%. Det
ir ocksa mojligt att utveckla en
insulinberoende sockersjuka utan att ha
genen - men da ér risken bara 0,02 %.

Testet visar om fostret har en, tva eller inga
kopior av genen 18-2jd.
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Elevpaket 2

Brev fran Smakopings Sjukhus

Forfragan till par som vintar barn.

N
~
>
N
N
n
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12 augusti 2005

Regionssjukhuset i Smakoping deltar i ett EU-finansierat forskningsprojekt som
ska kartldgga olika genetiska egenskaper och sjukdomars spridning i olika
regioner av Europa. Vi erbjuder er att delta i detta forskningsprojekt, som
innebidr att man utfor en genetisk test av ert foster.

Efter fyra veckors graviditet dr det mojligt att hitta fosterceller i moderns blod.
For undersokningen behovs ett vanligt blodprov fran modern. Fostercellerna kan
utskiljas fran blodet och undersokas ytterligare. Undersokningen utsitter saledes
varken moder eller foster f6r nagon risk.

Genom att undersdka generna i fostrets celler kan man bl.a. avslja om fostret
lider av nagon allvarlig sjukdom eller bir nagot anlag f6r sjukdomar som kan visa
sig senare i livet. Vi har idag en god kunskap om minniskans arvsanlag tack vare
HUGO-projektet (Human Genome Organization).

Man har i det aktuella EU-projektet valt att testa de genetiska egenskaper, som
beskrivs hir nedan. Om ni 6nskar att delta i projektet ska ni ange vilka
upplysningar ni vill ha. I projektet testas fostren for samtliga beskrivna gener och
de upplysningar ni inte 6nskar fa reda pa kommer att f6rbli anonyma.

Naturligtvis dr beslutet om genomforandet av detta test helt ert.
Forlossningsavdelningens behandling av er kommer inte att paverkas av ert
beslut. Alla upplysningar behandlas konfidentiellt. Det kommer inte att foreligga
nagon risk for senare missbruk av uppgifterna. Projektet har godkints av Etiska
kommittén och kommer att foljas upp av en sirskild kontrollkommission, som
tillsatts av Socialdepartementet.

Vinliga hilsningar

Birgitta Hangio Jan Qlsson
Birgitta Hansson Jan Olsson
Forskningsstipendiat, med.kand. Ovetlikare, med. dr.
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Elevpaket 2: Tidningsartikel 1

Du ar dina gener

Juli 2005
Thomas Lind, nyhetskorrespondent i London

et gick en rysning genom “Enidggstvillingar dr genetiskt lika

rittssalen igar, nir en dom och har dirfér samma moijligheter

avkunnades i ett mycket och begrinsningar”, fortsatte han.
uppseendevickande skadestandsmal i “Tvaidggstvillingar dr diremot inte
Londons tingsritt. Malet handlar om mer lika 4n vanliga syskon. Vid en
den 8-arige Jonathan Miller, son till undersokning av flickor, som var
bankdirektor William Miller och den endggstvillingar, har man funnit, att
kinda operasangerskan Lena Raven. om den ena tvillingen ir lesbisk, ér
Jonathan ir hjirnskadad beroende pa dven den andra det i 48% av fallen.
ett fel beganget vid férlossningen och For tvadggstvillingar 4r motsvarande
han kommer aldrig att utvecklas till siffra endast 16 %. Slutsatsen maste
mer 4n en tvaarings niva. Han da nodvindigtvis vara att detta till
tilldémdes en rekordstor ersittning stor del dr genetiskt betingat.

pa 1,2 milj. pund.
Domaren lade stor vikt vid

Malet har under de senaste professorns vittnesmal i domslutet
manaderna aterupplivat den och motiverade den rekordhoga
vetenskapliga debatten om huruvida ersittningen med “pojkens

arv eller milj6 dr avgbrande for en konstnirliga och affirsmissigt goda
minniskas utveckling. Familjens arvsanlag”.

advokat hade inkallat den tyske
arftlighetsforskaren, Professor Franz,
vars vittnesmal utvecklade sig till en
lingre monolog. Han refererade bl.a.
till de tvillingundersékningar som
han arbetat med under de senaste
aren. “Generna har ett avgérande
inflytande pa hur vi blir”, sa han. “De
ir bokstavligen talat fundamentet f6r
var tillvaro. Vi tvingas glomma
tidigare tiders romantiska
torestillningar om att vi alla har lika
mojligheter. Vi dr av naturen olika
skaptal®
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Elevpaket 2: Tidningsartikel 2

Stoppa all gendebatt

Juli 2005

Anna-Lisa Olin, sjukskﬁterska

Under senare tid har det ofta
refererats till tvillingundersdkningar i
samband med diskussion om arv och
milj6. Snart kommer olika minskliga
egenskaper att forklaras med vilken
genuppsittning man har. Man hor det
ena forildrarparet efter det andra
skylla ifran sig ansvaret for sina barns
drogmissbruk, vald och brist pa
samhillsanpassning. Med mina egna
erfarenheter som tvilling, ér jag
tveksam till de slutsatser som dras.
Utgangspunkten for
tvillingundersokningar dr att
endggstvillingar har samma arvsanlag,
medan tvaiggstvillingar inte dr mer
lika 4n andra syskon. Om det ir sa,
att ett bestdimt handlingsmonster 1
hogre grad finns hos eniggs- 4n hos
tvadggstvillingar, gdr man varje gang i
samma fallgrop, om man tror att
detta skulle vara genetiskt bestimt.
Ett exempel: om den ena
endggstvillingen ér kriminell sa dr det
51 % sannolikhet att den andra ocksa
ir det. Hos tvadggstvillingar dr
motsvarande forhallande 22 %.
Hirav drar man slutsatsen att
kriminalitet dr drftligt.

Enidggs- och tvaiggstvillingar skiljer
sig inte bara at genom arvet -det ir
ocksa uppfostran som skiljer dem at!
Enidggstvillingar uppfostras 1 hog
grad lika, vilket jag har sett flera
exempel pa. De utvecklas lika fort,
intresserar sig for samma saker och
hor thop pa ett sitt, som jag inte
kinner igen fran mitt férhallande till
min tvillingbror. Vi har inte blivit mer
lika uppfostrade dn vara andra
syskon; min bror har spelat fotboll
med pappa, gatt ut med hunden och
plockat isdr allt fran cyklar till
vickarklockor och datorer, medan jag
har bakat kakor med min mamma,
ridit och ldrt mig sticka.

Genom att erkdnna den sociala
miljéns betydelse kan siffrorna
plotsligt bli helt omvinda och da ér
det den sociala och inte det pastadda
genetiska arvet, som avtecknar sig 1
undersokningen. Nir det t.ex.
handlar om alkoholism, kriminalitet
och sinnesjukdom lat da bli att skjuta
ifran dig ansvaret genom att skylla pa
generna. Uppfostra era barn
ordentligt - generna gor det inte at er!
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Elevpaket 2: Tidningsartikel 3

Ska vi veta allt?
Juli 2005

!ulia Wallin, laboratorieassistent

For ett ar sedan valde min man och
jag att gora abort. Bade min mamma
och min kusin lider av manodepressiv
psykos och vi hade darfor fatt
erbjudande om en genetisk test pa
fostret. Vart vintade barn visade sig
tyvirr bira pa anlag for
manodepressiv psykos. Det var ett
svart beslut, da vi utan framgang
hade forsokt att fa barn i flera ar. Vi
var vid tillfillet mycket paverkade -
och ocksd utslitna - av min mammas
sjukdom, och orkade inte tackla fler
problem av samma slag i familjen.

Genen f6r manodepressiv psykos
medfor en risk pa 30 % att barnet ska
utveckla sjukdomen. Fortfarande
finns en chans pa 70 att barnet blir
helt normalt. Alla undersékningar
tyder samtidigt pa att okdnda sociala
faktorer avgdr om sjukdomen bryter
ut eller inte. I vart fall var det min
mans och mitt ansvar att ge barnet
den bista mojliga uppvixten for att
det inte skulle utveckla
manodepressiv psykos.

Hur skulle vi nagonsin kunna ha gett
barnet en normal barndom? Vi skulle

ha anstringt oss alltfor mycket for att
gora allt ritt och riktigt och samtidigt
kinna oss osidkra 1 var fostrarroll samt
hela tiden vara pa vakt for de minsta
tecknen pa psykisk obalans. Det var
den vetskapen som fick oss att ta det
definitiva beslutet om en abort.

Overallt hojs genetiska tester till
skyarna. Nir det giller manga
allvarliga sjukdomar édr det sikert en
tordel att kunna testa fostret.
Samtidigt 4r det en mingd
upplysningar (anlag for
sinnessjukdomar m.m.) man som
blivande forilder inte har mojlighet
att bedoma, vilket gor valet odndligt
svart. Vad ska vi gora med dessa val -
mer 4n att vandas 6ver dem?

Nu ett dr senare dr jag lyckligtvis
gravid igen och efter de
overviganden som vi gjort under det
gangna aret, har vi beslutat att vi vill
ha barnet - utan varudeklaration. Om
det sa dr det ritta valet denna gangen,
kan bara tiden utvisa.
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Elevpaket 3
Frageformular

1. Vilka sjukdomar/egenskaper 6nskar ni att fa upplysningar om?

ELEVPAKET 3

Ja Nej
Alkoholism H H
Cystisk fibros 0 U ]
o 00| e
Huntingtons sjukdom O 0 gruppen - ett kryss per
Kon ] [l sjukdom/egenskap.
Manodepressivitet H H
Overvikt H H
Sockersjuka H H

2. Vad skulle det betyda for ert handlande om ni far reda pa att ert barn har anlag f6r féljande
egenskaper/sjukdomar?

vi skulle vi skulle vi skulle
valja abort andra livsstil inte gora
om det hjalper nagonting
Alkoholism J e e
Cystisk fibros e e
Homosexualitet = [ e

Huntingtons sjukdom
Manodepressivitet
Overvikt

Sockersjuka
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Elevpaket 3 - Frageformular

3. Om Ni viljer att inte gora abort, hur tror ni att er attityd skulle vara i f6ljande fall:
kommer ni att uppfostra barnet pa nagot speciellt sitt?
kommer ni att soka goda rad och hjilp?
Forklara for varje sjukdom/egenskap.

4. Vilka argument férdes mest fram i gruppen?

5. Om ni fick mojlighet att idag vara med i en undersokning liknande denna, hur manga i
gruppen skulle da vilja nagot av nedanstaende alternativ? Skriv ner antalet 1 avsedd ruta.

|:| JA, jag skulle vilja fa alla resultat.
|:| JA, jag skulle vilja fa nagra resultat.
|:| JA, for vetenskaplig undersékning. For egen del skulle jag

inte vilja veta nagot om fostrets gener.

|:| NEJ, jag skulle inte deltaga, eftersom jag ar emot dylika tester.
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