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Gisela Dahlquist
– barnens starka förkämpe

B arn och medicinsk
etik, ofta i kombina-
tion, har varit led-
stjärnor i pediatrik-

professorn Gisela Dahlquists
yrkesliv de senaste 20 åren.
Idag är hon vetenskaplig sek-
reterare i Centrala etikpröv-
ningsnämnden och föredra-
gande för i stort sett samtliga
ärenden där. Men det är som
forskare och läkare inom
barndiabetes hon engagerat
sig mest för de allt fler som ti-
digt i livet blir beroende av

den medicinska professio-
nens framsteg. 

Gisela Dahlquist har lett ar-
betsgruppen för forsknings-
etik inom ämnesrådet för me-
dicin på Vetenskapsrådet,
hon har varit ledamot och
ordförande i Nordiska minis-
terrådets bioetikkommitté,
och under 1990-talet var hon
ledamot i styrelsen för Medi-
cinska forskningsrådet där
etikfrågor var ett av hennes
ansvarsområden. 

Det är bara några exempel

på hennes tidigare engage-
mang inom etikområdet. Idag
är Gisela Dahlquist veten-
skaplig sekreterare i den Cen-
trala etikprövningsnämnden,
vilken är en del av den nya or-
ganisationen för etikprövning
av forskning som började gäl-
la 2004, och föredragande för
i stort sett samtliga ärenden i
nämnden. Omkring 90 pro-
cent av ärendena är inom om-
rådet medicin. Hon är dess-
utom ordförande i den medi-
cinska fakultetens rådgivan-

de etikkommitté i Umeå. 
Som statlig utredare för

den nya organisationen för
etisk prövning, och som ingå-
ende i den expertgrupp som
förberedde förslaget till Lag
om etisk prövning, hade Gise-
la Dahlquist relativt stort in-
flytande över den nyordning
som sedan möttes av delvis
hård kritik från många håll.
Lagen var nödvändig för att
uppfylla kraven i Europarå-
dets konvention om mänskli-
ga rättigheter och biomedi-

intervjun

Gisela Dahlquist är veten-
skaplig sekreterare i Centra-
la etikprövningsnämnden.
Men till vardags handlar det
främst om undervisning,
forskning och barndiabetes.
Hon har bland annat fört ett
tiotal doktorander till dispu-
tationer. 
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cin. Frivillighet skulle nu er-
sättas med lagreglering,
nämnder skulle ledas av juris-
ter och prövningsavgifter
skulle tära på redan pressade
forskningsmedel. Och den är
fortfarande föremål för för-
ändringar, efter förslag från
lagman Erik Lempert som
2005 utredde hur lagen fun-
gerade (se Läkartidningen nr
39 och 40/2005). 

Nu ligger hans ändringsför-
slag hos regeringen. Eftersom
det förmodligen blir föränd-
ringar i lagens innehåll måste
regeringen lägga en proposi-
tion, och en sådan kommer ti-
digast till hösten 2006. 

Men flera av Lemperts förslag
framfördes från olika remiss-
instanser redan innan lagför-
slaget överlämnades till rege-
ringen och beslutades av riks-
dagen. Och hade forskarna i
expertgruppen fått råda, hade
det slutliga lagförslaget sett
annorlunda ut, menar Gisela
Dahlquist. 

– Vi medicinare i expert-
gruppen tyckte att remissin-
stanserna kom med många
bra förslag som tyvärr inte
fanns med i det slutliga lagför-
slaget. Det gällde exempelvis
att även innefatta enkätstudi-
er i kravet på etisk prövning.
Anslagsgivare och vetenskap-
liga tidskrifter kräver sedan
länge en bredare etikgransk-
ning och som organisations-
utredare föreslog jag därför
att nämnderna skulle kunna
ge så kallade rådgivande ytt-
randen utanför lagen, men på
samma grundläggande pre-
misser. 

– Juristerna menade att en
strafflag måste vara strikt de-
finierad, och bara innefatta
sådant som kan ge uppenbar
risk för skada och obehag.
Därför ingick inte forskning
med känsliga personuppgif-
ter, då forskningspersonen
ger sitt samtycke, i det slutliga
lagförslaget. Nu blev kravet på
etisk prövning snävare än den
praxis vi haft inom akademin
sedan slutet av 1960-talet, sä-
ger Gisela Dahlquist.    

Gisela Dahlquist har ibland
personligen fått stå till svars
för det kritiker upplever som

brister i lagen, trots att hon
bara var en i en större expert-
grupp som föreslog lagens in-
nehåll. Men hon är ändå gans-
ka nöjd med hur den har fun-
gerat så här långt. 

– Den har gett forskare
större möjlighet att få beslut i
regionala kommittéer över-
prövade, och risken för jäv är
mindre idag än
tidigare. För
etikfrågor inom
medicinsk
forskning har
inte lagen som
sådan betytt så
mycket, de me-
dicinska fakul-
teterna har
länge arbetat med etisk pröv-
ning. Men nu innefattas även
andra discipliner och jag tror
därför att fler reflekterar över
etiska frågeställningar, säger
Gisela Dahlquist.

Gisela Dahlquists intresse för
etik kan spåras till hennes
egen familjebakgrund. Hon
kommer från en släkt befol-
kad av humanister. Där finns
konstnärer, präster och juris-
ter. Hennes far var jurist och
civilekonom, och Gisela själv
förväntades välja en humanis-
tisk bana. Diskussionerna
inom familjen präglades av
humanistiska frågeställning-
ar. Men hon bröt familjetradi-
tionen, och blev den första att
välja en naturvetenskaplig in-
riktning.

– Men egentligen är steget
inte så stort. Att vara doktor
handlar ju i stor utsträckning
om att arbeta med allmän-
mänskliga problem. 

Och det har förvisso funnits
med en stor portion av huma-
nistiska frågeställningar i Gi-
sela Dahlquists uppdrag, både
som läkare och som utredare,
debattör och ledamot i olika
kommittéer och nämnder ge-
nom åren. »Medicinsk etik«
är en återkommande rubrik
för hennes engagemang, en
annan är »barn«. Gisela tog
över samordningen av det
svenska barndiabetesregistret
i slutet av 1970-talet och ut-
vecklade det vidare, och nu är
hon delaktig i att samordna
ett nätverk av europeiska

barndiabetesregister. Hon
ingick även som sakkunnig i
den statliga utredning som så
småningom ledde till att Sve-
rige 1993 fick sin första barn-
ombudsman. 

– Mitt engagemang för kro-
niskt sjuka barn, i kombina-
tion med etik och betydelsen
av människors lika värde, be-

ror nog till stor del på min far.
Han var en CP-skadad in-
vandrare från Tyskland och
har alltid varit en viktig per-
son för mig, säger Gisela
Dahlquist.

De etikdebatter Gisela
Dahlquist varit inblandad i
har inte minst handlat om det
ofödda barnet. I en av klo-
ningsdebatterna i början av
2000-talet stod Torbjörn
Tännsjö, professor i praktisk
filosofi, i motsatta ringhör-
nan. Han menade att det inte
fanns några principiella skäl
till att säga nej till reproduktiv
kloning förutsatt att tekniken
blir helt säker. 

– Han ville föra en princip
till praktik, men det kan vara
farligt att för principens skull
förenkla verkligheten och de-
batten, säger Gisela Dahl-
quist. 

– Men debatten om kloning
och stamceller var i stort sett
mycket bra. Jag lärde mig
bland annat hur viktigt det är
att tydliggöra att det finns oli-
ka etiska problem inom tera-
peutisk kloning respektive re-
produktiv kloning, och att hit-
ta definitioner som även män-
niskor utanför forskarsam-
hället kan förstå och därmed
kunna delta i debatten. 

Några år tidigare, vid mitten av
1990-talet, stormade det
kring Gisela Dahlquists stånd-
punkter i IVF-frågan. Me-
ningsmotståndarna var till
stor del kolleger inom den
medicinska professionen,

som bland annat hävdade att
nya riktlinjer som bara tillät
att ett befruktat ägg sattes in i
kvinnan skulle leda till färre
lyckade graviditeter. 

– Det blev en het debatt där
vissa gjorde allt för att för-
vränga det jag sa. Idag vet vi
att vi får lika många lyckade
IVF-barn med endast ett im-

plantat, och
antalet tvil-
lingfödslar
och de risker
sådana med-
för efter IVF
har drastiskt
minskat.
Trots att det
kändes en-

samt och kallt i många år efter
den debatt som föregick
riktlinjerna och den lag som
kom är jag idag glad att jag röt
till om detta, säger Gisela
Dahlquist.

Det finns många etiska fråge-
ställningar som Gisela
Dahlquist fortfarande upple-
ver som svåra att ta ställning
till. En sådan är användning-
en av preimplantatorisk gene-
tisk diagnostik, PGD, i kombi-
nation med HLA-typning.
Den tekniken öppnar möjlig-
heter till att »skräddarsy« sys-
kon som sedan kan tjäna som
donatorer för exempelvis
benmärg. 

– Att använda en diagnos-
tisk teknik på ett befruktat
mänskligt ägg, utan att det bli-
vande barnet har någon glädje
av det, är tveksamt. Det skulle
kunna påverka vår syn på bar-
net, och handlar det om exem-
pelvis leukemi så finns det
andra metoder. Jag menar att
ett bättre alternativ är att byg-
ga upp banker med navel-
strängsblod och utvinna cel-
ler från det.

– Även när det i övrigt
handlar om PGD för att välja
bort barn som bär på anlag för
sjukdomar som kan behand-
las är det en mycket svår frå-
ga. Graden av lidande måste få
avgöra, vi kan inte införa test
som leder till att barn som
föds med en lindrig åkomma
eller en viss egenskap väljs
bort. Men all ny teknik måste
utvärderas vetenskapligt in-
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»Gisela Dahlquist är en starkt engagerad person inom dia-
betes och diabetesforskningen. Hon var en av dem som först
insåg vikten av att registrera nydebuterade barn med diabe-
tes, och hon är framstående på att föreläsa så att även icke
medicinskt utbildade personer förstår.«

Stefan Leufstedt, ordförande i Svenska Diabetesförbundet



nan den tillämpas, och för
varje ny möjlighet måste vi ha
en öppen debatt i samhället,
så som vi hade i stamcellsfrå-
gan. Grundläggande är att nya
medicinska tekniker aldrig får
användas så att de medverkar
till ett rasbiologiskt tänkande,
säger Gisela Dahlquist. 

Till vardags handlar det dock
inte främst om etikdebatter
för Gisela Dahlquist, utan om
undervisning, forskning och
barndiabetes. Hon har bland
annat fört ett tiotal doktoran-
der till disputationer. Hennes
egen doktorsavhandling på
1970-talet handlade om äm-
nesomsättningen i den växan-
de råtthjärnan, och direkt ef-
ter disputationen växte hen-
nes intresse för barndiabetes.
Idag är hon medicinskt ansva-

rig för barndiabetesvården i
Västerbotten.

– Det är ett medicinskt om-
råde som har utvecklats
enormt de senaste 30 åren
och forskningen om barndia-
betes är intensiv i hela värl-
den. Möjligheterna till ytterli-
gare förbättringar i framtiden
är stora, inte minst hoppas jag
mycket på stamcellsforsk-
ningen, säger Gisela
Dahlquist. 

Antalet insjuknade i barn-
diabetes har ökat kraftigt,
mellan 1978 och 2002 för-
dubblades antalet fall i åldern
0–15 år, och en viktig del i Gi-
selas arbete är utbildning.
Den riktas både till diabetes-
team och till allmänheten, an-
höriga och patienter. Dess-
utom är Gisela Dahlquist
koordinator för det svenska

barndiabetesregistret, som nu
innehåller fler än 12 000 pati-
enter. Samtliga barnkliniker i
landet skickar in material så
fort en ny patient har dia-
gnostiserats. Registren i Sve-
rige och andra delar av Euro-
pa utgör basen för epidemio-
logisk forskning och har bi-
dragit till att skapa en befolk-
ningsbaserad kunskap om
barndiabetes och komplika-
tioner som är relaterade till
barndiabetes. 

– För att bena ut den kom-
plexa bilden av samspelet
mellan gener, immunsyste-
met och olika livsstilsfaktorer
krävs stora databaser och so-
fistikerad statistik. Det nät-
verk med europeiska barndia-
betesregister som jag varit
med om att bygga upp omfat-
tar idag omkring 30 000 barn. 

Flera av Gisela Dahlquists
tidigaste patienter är idag
vuxna, och en del har också
själva blivit föräldrar.

– Det är härligt att kunna
följa dem genom barndomen
och tonåren, och in i vuxenli-
vet, och i bästa fall se hur de
kan leva i harmoni med sin
sjukdom.

– Barndiabetes är en läke-
konst i alla dess former. Från

akut dramatik vid svåra diabe-
teskoman, som fortfarande
drabbar inte minst de yngsta
barnen, till ett långsiktigt
teamarbete för en helhetssyn
i det långsiktiga omhänderta-
gandet. Det är ett område i vil-
ket naturvetenskap och hu-
maniora är i ständig samver-
kan, säger Gisela Dahlquist.

Peter Örn
frilansjournalist
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De flesta medicinska aktörer
välkomnar en utökad etik-
prövningslag, visar LT:s ge-
nomgång av remissvaren.
Men några tunga instanser re-
agerar. Onödig utvidgning
som överbelastar nämnderna,
svarar Smittskyddsinstitutet.
Skärp lagen ytterligare till att
gälla all forskning med känsli-
ga personuppgifter, menar
däremot Vetenskapsrådet.

Ett hundratal remisser ligger
på utbildningsdepartemen-
tets bord. En proposition vän-
tas nu från regeringen, dock
först efter valet enligt depar-
tementet. Det var förra året
som en statlig utredning lades
fram med förslag om att ut-
vidga lagen om etikprövning.
Bakgrunden är att den nuva-

rande lagen, som trädde i
kraft 1 januari 2004, inte täck-
er all forskning som enligt
Personuppgiftslagen kan vara
integritetskränkande och
känslig. 

Svenska läkaresällskapet och
Läkarförbundet (som svarat
genom Saco) stödjer en ut-
vidgning av lagen. Men de är
kritiska till utredningens för-
slag om höjda avgifter till
etikprövningsnämnderna,
från 5 000 till 6 000 kronor,
då de menar att det blir ett
hinder för forskarna. Det vi-
sar sig vara en het fråga bland
remissvaren. Sveriges kom-
muner och landsting och Cen-
trala etikprövningsnämnden
tror till och med att en höj-
ning kan leda till att forskare

avstår från att etikpröva. 
Lagförslaget innebär att

man ska etikpröva enkätstu-
dier och registerforskning,
som innehåller känsliga upp-
gifter enligt Personuppgifts-
lagen, även i de fall där delta-
garpersonerna redan gett sitt
samtycke till att delta i ett
projekt. En annan skärpning
är att all forskning som inne-
bär risk för skador för de del-
tagande personerna ska etik-
prövas, även om syftet inte
har varit att skada. 

Ett exempel kan vara trau-
maforskning där en forskare
vill undersöka hur en förälder
som förlorat en anhörig han-
terar chocken. Trots att det
inte är forskarens syfte att
skada, är det stor risk att för-
äldrarna återupplever sorgen

enbart genom intervjufrågor-
na. 

De flesta remissinstanserna väl-
komnar lagändringen. Men
Smittskyddsinstitutet håller
inte med. De tycker att det är
fel att »hålla 590 personer i
etikprövningsnämnderna i
deltidsarbete med att skydda
medborgarna från vad som
möjligen av vissa särskilt
känsliga personer kan uppfat-
ta som mindre behagliga
skrifter eller samtal vid inter-
vjuundersökningar«, enligt
skrivningen i remissvaret.

– Kravet på att lämna in allt
fler ansökningar är onödigt,
det blir en överbelastning för
nämnden och för forskarna.
Vi har redan i dag en av de
hårdaste lagarna vad gäller

Gisela Dahlquist lutar sig mot
en hög av etikärenden från
Centrala etikprövningsnämn-
den.

”Av alla som jag arbetat med inom etikområdet, så är Gisela
den som varit mest engagerad och kunnig på området. Hon
har en mycket stor integritet, vilket hjälpt henne att stå på
sig och argumentera för det som hon var övertygad om var
rätt. Gisela har betytt fantastiskt mycket för den medicinska
forskningen, och många av de etiska riktlinjer som vi har
idag hade vi inte haft utan hennes insats”.

Harriet Wallberg-Henriksson, rektor vid Karolinska institutet i

Solna. Huvudsekreterare i ämnesrådet för medicin då Gisela

Dahlquist ledde rådets arbete för forskningsetik

intervjun

Positivt gensvar på skarpare etiklag 
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I början av augusti hade totalt
tre patienter från Blekinge in-
sjuknat och diagnostiserats
med sårinfektion av bakterien
Vibrio cholera. För två av pati-
enterna blev sjukdomsförlop-
pet tämligen odramatiskt
medan den tredje drabbats av
grav septisk chock och njur-
svikt. 

– Patienten har fått intensiv-
vård i tio dagar nu och är un-
derbensamputerad, säger
överläkare Per-Olof Eklund
vid Blekingesjukhusets infek-
tionsklinik i Karlskrona. 

Han betecknar patientens
tillstånd som stabilt men fort-
satt allvarligt. 

Samtidigt vill Smittskydds-
institutet och de läkare som
LT varit i kontakt med tona
ner riskerna för smitta. Den
bakterie som är aktuell i de
tre Blekingefallen bildar inte
toxiner och kan därmed inte
ge upphov till den allvarligare
formen av kolera med svåra
diarréer (ibland kallad »äkta«
eller »klassisk« kolera). 

Den som badar i hav och in-
sjöar med öppna sår löper all-

tid risk att drabbas av infek-
tioner och då finns det andra
mikroorganismer som kan
orsaka minst lika svåra sym-
tom eller sepsis (Aeromonas
och Plesiomonas Shigelloides
är två exempel). 

– Det här är egentligen
gammal kunskap, säger Carl-
Johan Fraenkel som är biträ-
dande smittskyddsläkare i
Blekinge. Vad som är anmärk-
ningsvärt är att vi fått en an-
samling av fall under en till
två veckor. 

Samtidigt kan det vara in-
tressant att titta närmare på
förekomsten av Vibrio cholera
inför framtiden, menar han. 

För att bakterien ska trivas
och växa till ordentligt krävs
det rätta samspelet mellan
vattentemperatur, salthalt
och algförekomst. 

Thor-Axel Stenström, profes-
sor och chef på sektionen för
vatten- och miljömikrobiolo-
gi vid Smittskyddsinstitutet,
vill inte kalla sensommarens
sjukdomsfall för ett utbrott
utan ser det hela som tre se-
parata fall.

– Det är ett observandum
men det blir ingen större ut-
redning från vår sida, säger
han. 

Bakterien trivs bäst när
salthalten ligger mellan 0,2
och 1 procent men den kan
även växa i sötvatten, enligt
Thor-Axel Stenström. Det
troliga är att Vibrio cholera
finns i låga halter utmed hela
den svenska kusten. Infektio-
ner uppträder då och då; all-
tid under sommarperioden
när vattnet är varmt. Troligt-
vis krävs det höga

bakteriehalter i kombination
med sänkt immunförsvar för
att infektionen ska få fäste.

– Som läkare ska man ha
klart för sig att det är en viktig
differentialdiagnos vid sår-
eller öroninfektioner, säger
Thor-Axel Stenström. 

Samtidigt är diagnosen Vi-
brio cholera enkel att ställa
genom en vanlig bakteriolo-
gisk sårodling. 

Ingela Wettergrund
Ingela.wettergrund@lakartidningen.se

Kolerainfektion en viktig differentialdiagnos

etikprövning, säger Ragnar
Norrby, generaldirektör för
Smittskyddsinstitutet.

Ett liknande svar kommer
från Gentekniknämnden. De
anser att dagens lagstiftning
fungerar och att det är lätt för
känsliga personer att redan
från början avböja att delta i
en studie. Inte heller Brotts-
förebyggande rådet, Brå, vill
sätta dessa forskningsprojekt
under luppen hos de etiska
nämnderna. De vill hellre få
en översyn av den nuvarande
informationsskyldigheten,
om hur man lämnar informa-
tion och inhämtar samtycke,
som uppfattas som krånglig.

– Utredningen har rätt i att
det finns problem med hur
man inhämtar samtycke från
en forskningsperson. Då är
det bättre att ta fram nya råd
och riktlinjer, säger Lars Kor-
sell, verksjurist och forskare
vid Brå.

Men några instanser vill gå
ett steg längre, mot en ännu
skarpare lag. Statens bered-
ning för medicinsk utvärde-
ring, SBU, och Vetenskapsrå-
det menar att all forskning
som arbetar med känsliga
personuppgifter borde ingå.
Förslaget nu är att t ex social-
medicinska enkätstudier som
inte syftar till att skada perso-
nerna, men vars innehåll
ändå kan uppfattas som käns-
ligt, ska genomgå en sk frivil-
lig etikprövning. SBU anser
att det är »anmärkningsvärt«
att undanta dessa från straff-
rättslig prövning. Björn Tho-
masson, föredragande jurist
på Vetenskapsrådet, är på
samma linje:

– Allt borde etikprövas. Om
utredningens förslag följs
kommer det ändå bli möjligt
att slippa prövning på forsk-
ning utan att ha inhämtat
samtycke, bara materialet

inte innehåller känsliga upp-
gifter som regleras i Person-
uppgiftslagen. Informerat
samtycke borde vara en prin-
cip oavsett material, om en
forskare vill frångå det ska det
etikprövas.

Frivillig etikprövning, som
är ännu ett förslag i utred-
ningen, ska ersätta dagens
möjlighet att få ett rådgivan-
de yttrande från nämnderna i
stället för vanlig regelrätt
etikprövning. Utredarens
motivering med frivillig pröv-
ning är att all forskning ska
»ha rätt till en etikprövning«,
även sådan som inte är knu-
ten till ett straffrättsligt an-
svar. 

Utredningen lägger också fram
en vidare definition av be-
greppet forskning till att bli
»vetenskapligt systematiskt
sökande efter ny kunskap«,
för att täcka in mer vetenskap-

ligt arbete. Detta innebär att
även studentarbeten, som fal-
ler inom ramen, ska etikprö-
vas. Dagens definition är »ve-
tenskaplig forskning samt ut-
vecklingsarbete på vetenskap-
lig grund«. Men Brå:s Lars
Korsell tycker att det nya be-
greppet är »urvattnat« och att
det är beklagligt att det blir
svårt att konstatera vad som är
forskning och inte. 

– Inom till exempel medi-
cin vill man ha enklare utvär-
deringar där man ser om en
patient återfaller i brott. Den
typen av material ska nu ock-
så anses som forskning, säger
Lars Korsell och fortsätter:

– För oss är det viktigt att
veta exakt var gränsen går när
vi lämnar ut känsliga person-
uppgifter som kanske rör
våldtäktsmän. Ribban måste
vara hög så att inte data läm-
nas ut till vem som helst.

Agneta Borgström

Fakta Vibrio Cholera
Den bakterie som orsakat sårinfektion hos minst tre patienter i Ble-
kinge är en icke agglutinerande och icke toxinbildande variant av
Vibiro Cholera. Denna variant av bakterien kan inte orsaka »klas-
sisk« eller »äkta« kolera, däremot kan den ge upphov till extern otit
och svåra sårinfektioner med risk för sepsis. Symtomen uppträder
vanligtvis inom 2–3 dygn efter smitta och kännetecknas av illaluk-
tande sår och erysipelas (rosfeber). 
Bakteriologisk provtagning sker som vid vanlig sårodling. Misstan-
ke om kolera bör anges på remissen, men om bakterien är närva-
rande hittar man den på laboratoriet, även utan frågeställning. När
det gäller andra laboratorieprov kan man förvänta sig traditionella
infektionsmarkörer (höga leukocyter, CRP etc) efter svårighetsgra-
den på infektionen. 
Källa: Karolinska Universitetslaboratoriet samt ‹http://www.smitt-
skyddsinstitutet.se›


