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Brug viden om hjernen med omtanke

Store interesser pa spil i hjerneforskning, som flytter graenser for det normale

Borgerpanel gnsker viden om bade den
syge og den raske hjerne

Frygter at vaesentlige forskningsomrader ikke
bliver prioriteret

Risiko for sygeliggorelse

Neesten dagligt praesenteres vi for ny viden om
hjernen - en viden som giver hib for mange med
alvorlige sygdomme, men som ogsa udfordrer vee-
sentlige vaerdier i samfundet. 13 borgere har taget
stilling til nogle af de dilemmaer, som hjerne-
forskningen rejser, og de peger p4, at den nye vi-
den om hjernen ikke bare skal bruges til at be-
handle sygdomme - vi kan ogs lere meget om
lering og udvikling som fx kan bruges i skolen.
Borgerne er bekymrede over medicinalindustri-
ens massive indflydelse og er bange for at vaesent-
lige forskningsomrader overses, fordi de ikke har
industriens interesse. De er ogsd bekymrede for en
oget sygeliggorelse og ndring i opfattelsen af,
hvad det vil sige at vaere normal. Fra eksperter
blev der advaret mod at tro, at vi ved alt om hjer-
nen blot fordi vi kan se billeder af den. Hjerne-
forskning skaber kontroversiel viden, som fordrer
&ben debat.

Dette nyhedsbrev rapporterer fra Teknologirddets konsen-
suskonference pd Christiansborg 4-7. november 2005 om
sporgsmdlet ”’Hvordan skal vi anvende den nye viden om
menneskets hjerne”.

Vi er pé vej mod et samfund med raske bgrn og
voksne pa hjerne-medicin. Det advarede en gruppe
af verdens fgrende hjerneforskere, heriblandt no-
belprisvinderen Eric Kandel fra Columbia University
i New York, om i maj 2004. De fremhzevede blandt
andet, at s& mange som 16 pct. af elever og stude-
rende pa flere amerikanske gymnasier og universi-
teter tager hukommelsesstimulerende receptpligtig
medicin som studiehjeelp. De sammenligner det
med doping i sportsverdenen og advarer om, at vi-
denssamfundets fokus pa hjernekraft' snart kan
presse alle borgere ud i 'hjernedoping'. Andre inter-
nationalt anerkendte forskere som professor Steven
Rose fra The Open University i England advarer om,
at viistigende omfang medicinerer sociale proble-
mer og ikke sygdomme. Rose peger p3, at antallet af
Ritalin-ordineringer til bgrn med ADHD/DAMP
(opmeerksomhedsforstyrrelse med hyperaktivitet)

siden 1990 er steget fra 2.000 til 160.000 i England
og tilsvarende i andre lande i Europa. Han mener ik-
ke, at tallene deekker over bgrn med hjernelidelser,
men over at de nye psykofarmaka giver en hidtil
uset bekvem og billig mulighed for adfserdskontrol
af bgrn med store sociale problemer. Generelt finder
Rose det meget bekymrende, hvordan samfundet i
stigende grad fokuserer pa medicin som den rigtige
made at lpse problemer pa.

Danske og europ=iske borgere vurderer
hjerneforskning

De seneste ar er hjerneteknologierne sammen med
genteknologien begyndt at give os meget steerke
redskaber til at behandle og diagnosticere alvorlige
neurorelaterede lidelser. Men som advarslerne
ovenfor forteeller, er der ogsé alvorlige dilemmaer
forbundet med den ny viden. Sidelpbende med nye
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behandlingsredskaber pirker den ny viden til store
spgrgsmal som, hvad der er normalt og unormalt,
hvad der er raskt og sygt og endda ved de helt
grundleeggende spprgsmal om, hvad det vil sige at
veere menneske. Det er i hjernen oplevelser lagres,
minder hentes frem, idéer opstar, tanker fades, be-
slutninger tages, nydelse, smerte, sorg, glaede etc.
meerkes, og i kglvandet pa evne til at forstd hjernen
folger store moralske, etiske, juridiske og sociogko-
nomiske spgrgsmal. Spprgsmal, der er for vigtige til
at overlade til eksperterne alene og fordrer en debat
i den brede befolkning.

For fgrste gang i Europas historie har 125 helt
almindelige europaeere derfor fiet til opgave at give
deres besyv med om, hvad den nye viden om men-
neskets hjerne skal bruges til. (Se boks). Meeting of
Minds er et stort anlagt pilot-projekt i at inddrage
borgerne i beslutningsprocesser om noget, der er sa
kompliceret, at kun forskere med en livslang karrie-
re forstar baggrunden til bunds. Forskere som om-
vendt siger: Vifinder den ny viden, men det er ikke
os som skal beslutte, hvordan den skal bruges. Et
stigende demokratisk dilemma for nutidens hejtek-
nologiske samfund. De store etiske og politiske
spgrgsmal, den nye viden om hjernen giver anled-
ning til, fik i 2004 en gruppe tyske hjerneforskere til
at skrive et manifest, hvori de opfordrer til en bred
debat om hjerneforskningens resultater.

Europaeiske borgere i dialog om hjerneforskning

Teknologiradets konsensuskonference er en del af
det feelles europzeiske projekt Meeting of Minds,
hvor teknologivurderingsinstitutioner, viden-
skabsmuseer og universiteter fra 9 europeeiske lan-
de er gdet sammen om at gennemfgre et europaeisk
pilotprojekt om borgerinddragelse. Tyskland,
Frankrig, Italien, England, Holland, Ungarn, Grae-
kenland, Belgien og Danmark er med.

Lees mere om initiativet her:
www.meetingmindseurope.org

[indszet gerne logo for Meeting of Minds, findes pa
214.012 under kommunikation — housestyle]

P4 denne hjemmeside kan man ogs4 leese konklusi-
onerne fra de andre landes borgerpaneler. Lees ogsa
de tyske hjerneforskeres manifest oversat til en-
gelsk pa samme hjemmeside.

Teknologiradet og det danske borgerpanel deltager i
Meeting of Minds- projektet, og pa en konsensus-
konference i dagene 4-7. november fik det danske
borgerpanel ved eksperters hjaelp belyst de dilem-
maer, som hjerneforskningen rejser. Dette nyheds-
brev omhandler borgerpanelets konklusioner, som
borgerpanelet tager med til borgerkonvent i Bru-
xelles den 20-23. januar 2006. Her skal de 125 borge-

re blive enige om, hvad de som europzeisk borger-
panel vil anbefale savel europaeiske som nationale
politikere, forskere, industri og andre interessenter
som rammer og retningslinier for forskning og an-
vendelse af viden om hjernen.

K konference - metoden

Konsensuskonferencen foregar som en dialog mel-
lem eksperter og et borgerpanel med et bredt ud-
valg af danskere, som ikke arbejder professionelt
med emnet. Eksperternes rolle er at informere bor-
gerpanelet om en given teknologi og dens fplger.
Borgernes rolle er at stille spgrgsmal til eksperterne
og udarbejde et slutdokument, der indeholder en
afklaring og stillingtagen til emnet. P tredjedagen
praesenteres slutdokumentet for politikere, presse
og tilhgrere. Formélet med denne konferenceform
er at bygge bro mellem borgere, eksperter og politi-
kere og samtidig bidrage til en aben, offentlig og
demokratisk debat.

Borgerne ser hjerneforskningen som et bredt og
tvaerfagligt omrade, og de er kritiske overfor at satse
ensidigt pa den medicinske forskning. De mener, at
samfundet har en stor interesse i, at den nye viden
ogsé anvendes indenfor peedagogik, uddannelse, fo-
rebyggelse, rehabilitering, udnyttelse af kreative
ressourcer mm. Eksempelvis kunne man i folkesko-
len tage konsekvensen af, at drenge og piger mod-
nes forskelligt, og at drenge i de sma klasser ikke er i
stand til at koncentrere sig sa leenge som piger i
samme alder. Tilsvarende er det vaerd at bemzerke,
at vores hjerne udvikler sig fra fgdslen og hele livet,
og at vi dermed aldrig bliver for gamle til at 1eere

nyt.
Psykofarmaka hjalp psykisk syge

Det fremgik af konferencen, at det nuveerende fokus
pa den medicinske side af hjernen har bund i histo-
riske forhold, hvor fremkomsten af psykofarmaka i
praksis har revolutioneret behandlingen af syg-
domme som skizofreni og depression fra samtale til
medicin.

Ifglge Claus Breestrup, direkter i Lundbeck A/S,
har psykofarmaka'ene og medicinalindustrien vae-
ret en enorm succes for patienterne.

»For 50 ar siden sad deprimerede patienter pa
Skt. Hans Hospital bare og sad,« sagde han.

»I dag kan vi hjaelpe op mod 80 pct. af dem med me-
dicin og terapi.«

Tilsvarende kan skizofrene i dag leve et for-
holdsvist normalt liv med hjzelp fra medicin, og der
er ogsa nogen hjeelp at fa for Alzheimers demente
og Parkinsons syge.

Det er dog blevet klart, at bade medicin og sam-
taleterapi kan pavirke hjernen, sé i dag er den ud-
bredte holdning for lidelser som depression, at en
kombination af bdde medicin og psykoterapi giver
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det bedste resultat.

Trods stor succes med psykofarmaka er der til
dato ingen kur mod de fire neevnte sygdomme og
man forstar stadig ikke, hvordan sygdommene op-
star eller ved hvorfor medicinen virker.

Det danske borgerpanels anbefalinger

Under overskriften "Hvordan skal vi bruge den nye
viden om menneskets hjerne” behandlede borger-
panelet en raekke temaer: Normalitet overfor diver-
sitet/forskellighed, Pres fra gkonomiske interesser,
Det frie valg, Lige adgang, Offentlig information,
Regulering og kontrol. For hvert tema har borger-
panelet beskrevet de vaesentlige problemstillinger
og vurderet den viden, de fik fra eksperterne. P4 den
baggrund formulerede borgerpanelet i alt 28 anbe-
falinger til anvendelsen af den ny viden om hjer-
nen. De peger fx under temaet normalitet p3, at den
nye viden om hjernen giver langt bedre muligheder
for at forstd, diagnosticere og behandle sygdomme.
Men at samme viden ogsé kan fere til ungdig syge-
ligggrelse. Borgerpanelet anbefaler derfor, at man
fortsat har en tveerfaglig hjerneforskning, og at
humanistiske og samfundsvidenskabelige tilgange
bliver inddraget. De peger p3, at en del af de forsk-
ningsmidler, der allokeres til hjernesygdomme, skal
anvendes til at identificere samspillet mellem neu-
rologiske drsager og arsager i det sociale og kultu-
relle miljg. Og de gnsker derfor et bedre overblik
over, hvilken hjerneforskning der rent faktisk fore-
gér. De mener, at politikere og sundhedsmyndighe-
der skal seette fokus pé forebyggelse af hjernerela-
terede sygdomme.

Lees hele slutdokumentet her:
http://www.tekno.dk/pdf/projekter/p05 hjernefor
skning slutdokument.pdf

Det danske projekt om hjerneforskning med pod-
cast fra konsensuskonferencen:
http://www.tekno.dk/hjerneforskning

Hjernen forandrer sig hver dag

Der er naturligvis sket store fremskridt i forstielsen
af hjernen. En af de helt store opdagelser er, hvor
forandringsparat hjernen er. Fra en opfattelse af, at
hjernen var feerdigudviklet og last som voksen ved
man nu, at hjernen forandrer sig hver dag.

»Vivil alle have en anderledes hjerne, nar vi gar
hjem i aften end den vi kom med i morges,« sagde
Jesper Mogensen fra Kgbenhavns Universitet pa
konsensuskonferencen.

Dermed mente han, at nye forbindelser mellem
nerveceller hele tiden opbygges, mens gamle for-
svinder, nar de ikke bruges. Det betyder, at oplevel-
ser forandrer hjernen fysisk, at vi kan leere hele livet
og ikke mindst, at hjerneskadede kan genvinde en

del af de tabte evner, fordi andre dele af hjernen
med treening kan overtage de pdelagte funktioner.
En meget stor del af hjerneforskningen er drevet af
stadig mere avancerede skanningsmaskiner til at
kortleegge, hvor forskellige processer forlgber i hjer-
nen, men nar det kommer til at svare pa hvordan en
erindring, fglelse eller kompleks sindslidelse opstar,
har forskerne lang vej endnu. Eller som professor
Albert Gjedde, Arhus Universitetshospital, tert kon-
staterede: »Vi ved stort set intet om, hvordan hjer-
nen virker.«

Det kan synes som en spand koldt vand i hove-
det og star i steerk kontrast til indtrykket fra ny-
hedsmedier, der jeevnligt annoncerer fundet af ge-
net bag forelskelse, intelligens og lignende.

Netop det generelle indtryk af, at man ved me-
get om hjernens funktion og kan udrette en masse
med hjerne-medicin skaber grobund for en skaev-
vridning af forskningen. Dertil kommer medicinal-
industriens indflydelse.

Bekymring over industristyring af
forskning

Borgerpanelet er pa den ene side glade for, at der
forskes i nye behandlingsmetoder til gavn for syge
mennesker. De har opfattelsen af, at der er et ud-
market samarbejde mellem danske forskere og me-
dicinalindustrien indenfor sygdomsforskning. Men
de er generelt bekymrede over medicinalindustriens
steerke styring af, hvad der faktisk forskes i. Indu-
strien har ikke et eget incitament i at kortleegge de
sociale og kulturelle omstaendigheder, der kunne fg-
re til en neurologisk effekt, men tvaertimod en inte-
resse i at hjernesygdomme behandles medicinsk.
Borgerpanelet foreslar derfor, at en del af forsk-
ningsbevillingerne altid knyttes til at undersgge fo-
rebyggelse og andre drsagssammenhaenge som
f.eks. sociale.

De anbefaler ogsa at der fra politisk hold sikres
forskning i sma sygdomsgrupper, som medicina-
lindsustrien ikke finder rentable. At der sikres
forskning og uddannelse i psykoterapeutiske og ik-
ke-medicinske behandlinger (f.eks. elektrobehand-
ling) og at forebyggelse far mere fokus blandt politi-
kere og sundshedsmyndigheder.

Samtidig er det vaesentligt, at man ikke lemper
pa de nuvaerende godkendelsesprocedurer for ny
medicin og sikrer at pengestaerke interesser ikke
kan pévirke politikere og beslutningstagere til at
lempe reglerne pa sigt.

Granser for det normale flyttes

Teet knyttet til behandlingsaspekter finder borger-
panelet en diskussionen om normalitet vaesentlig.
Man er bange for, at den nye viden kan fgre til et re-
duceret menneskesyn og vil ikke have et designer-
samfund, hvor der ikke er plads til de lidt specielle
og afvigende. Hvad er sygt og hvad er sundt, hvad er
tilregneligt og hvad er utilregneligt, hvad er normalt
og hvad er unormalt?
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For eksempel fpler nogle grupper af medfpdt
deve sig diskrimineret ved tilbuddet om at f et gre-
implantat - en teknologi der ikke fungerer perfekt,
men hvor en elektrode i hjernen gg¢r dem i stand til
at hgre. Den dgve minoritet siger, teknologien send-
rer dem fra mennesker til patienter og er f.eks. ban-
ge for ikke at kunne dele tegnsproget og dgve-
kulturen med deres dgve bprn, hvis bgrnene far et
gre-implantat tidligt og bliver hgrende. De risikerer
reelt at blive fremmedgjorte for deres egne bgrn. Et
andet eksempel kan veere hyperaktive bgrn med di-
agnosen ADHD/DAMP, hvor man risikerer at green-
sen skrider, hvis vi begynder at medicinere bgrn
man fprhen blot ansa for at veere meget livlige. Ma-
ske reagerer bprnene i virkeligheden pa foraeldrenes
sociale forhold eller p4 krav i skolen, som i sidste
ende er et resultat af et stadig mere kreevende sam-
fund. Diskussionen foregar ogsé indenfor omrader
som depression, hvor samfundets krav sammen
med muligheden for at ordinere anti-depressiv me-
dicin kan medfere, at det bliver mindre acceptabelt
at veere trist, indadvendt eller simpelthen ikke altid
strale af glaede.

Borgerpanelet er bange for at vi, med den nye
viden og efterhanden som teknologiens muligheder
pges, risikerer et samfund, hvor noget vi i dag opfat-
ter som normalt, ikke lengere er acceptabelt. De an-
befaler, at man g¢r en indsats for at skelne, hvad der
forstis som variation inden for det normale og hvad
der er egentlig sygdom. Panelet finder det meget
vigtigt, at man ikke overlader det til hjerneforskere
alene at vurdere den ny videns samfundsmaessige
konsekvenser med hensyn til normalitet, menne-
skeopfattelse, moral, sygdomsforstaelse mm. De
mener, der er behov for hjeelp fra andre forskere
som filosoffer og etikere, fra borgere og politikere.

Med den nye viden om hjernen og genteknolo-
gien ligger ogsa muligheden for screening af hjerne-
sygdomme med arvelige elementer - skizofreni, au-
tisme, Alzheimer, Parkinsons syge mfl. - indenfor
reekkevidde. Borgerpanelet mener, man skal veere
meget forsigtige med screeninger og tidlige diagno-
se, fordi de i hgj grad afhaenger af samfundets nor-
mer og interesser og kan fgre til en ungdig sygelig-
gorelse. De mener, det skal veere muligt for arveligt
disponerede at fa foretaget en diagnose. Men scree-
ninger pé befolkningen eller dele af den skal kun
gennemfpres for livstruende sygdomme, der kan
behandles eller helbredes. Screeninger og test ma
ikke ske af andre grunde som f.eks. i forsikringsgje-
med eller krav fra arbejdsgiver. Radgivning om test
og tidlig diagnose skal indeholde information om,
hvorvidt behandling og helbredelse er mulig.

Viden skal sorteres og gores socialt
robust

Et af de helt store problemer er kommunikation om
forskningen. Som adjunkt Maja Horst, Handelshgj-
skolen i Kgbenhavn redegjorde for pa konferencen,
geelder det i dag ikke om at handtere det vi ved, men

om at handtere det vi endnu ikke ved. Diskussionen
om resultaterne foregdr i det dbne, og den tid, hvor
forskningsdebatten var isoleret til universiteternes
elfenbenstarne, er for leengst ovre.

»] dag sker forskningen i et kompliceret samspil
af netvaerk med mange interessenter, der alle fgler
de har ret til at tolke resultaterne,« fortalte Maja
Horst. »Samtidig traeffes de faerreste beslutninger
alene pd et rationelt grundlag.«

Interessenterne er bl.a. forskere, industri, pati-
entforeninger, politikere, fonde, sundhedsmyndig-
heder og bevillingsmyndigheder. For borgerne bety-
der det, at informationsmeengden er enorm. Hvor
det i gamle dage kunne veere vanskeligt at fa nok in-
formation bestar udfordringen i dag i hgj grad i at
sortere i informationen - finde god og palidelig in-
formation”.

Omvendt har interessenterne en stor udfordring
iat producere det Maja Horst kalder 'social robust
viden'. Det vil sige viden, der er accepteret pa flere
niveauer ikke bare som sand, men ogsa som legitim
og socialt acceptabel viden, der ikke skaber flere
problemer, end den lgser.

P& hjerneomrédet er det seerlig vanskeligt at f&
klar information, fordi mange hjernelidelser inkl.
depression, autisme og skizofreni ikke har en klok-
keklar diagnose ligesom et braekket ben eller tuber-
kulose, men derimod er karakteriseret ved en gli-
dende overgang fra sveert syg til en mild form. Dertil
kommer, at der ofte er overlappende treek - f.eks.
mellem retarderede og autister - og diagnosen er ba-
seret pa en liste af karaktertraek og laegens erfaring.
Sadanne uklarheder giver ogsa udslag i den nuvae-
rende debat om, hvorfor flere lidelser som
ADHD/DAMP, autisme og depression er i kraftig
veekst i den vestlige verden. Nogle eksperter mener
vaeksten afspejler, at vi er blevet i stand til at erken-
de sygdommene gennem zendrede og bedre diagno-
ser (autisme) eller slet ret ved anerkendelse af pro-
blemets omfang (depression). Mens andre anfgrer,
at den naermest epidemiske stigning kun kan for-
Kklares af udefra kommende faktorer - f.eks. at det
moderne samfund er ekstremt kreevende og er arsag
til mange depressioner. Arsager der fordrer helt for-
skellige Ipsninger og som ggr det meget vanskeligt
for f.eks. pargrende at afggre, hvilken information
de kan feestne lid til.

Yderligere kompliceret bliver det af interessen-
ternes forskellige interesser. For eksempel kan bade
systemet, patienter og pargrende have en interesse i
at f4 anerkendt problemet som et medicinsk pro-
blem, fordi det i forste omgang er mindre omkost-
ningsfyldt end at g& ind i evt. sociale &rsager. For pa-
rgrende kan en diagnose fremfor en anden dels ud-
lpse behandlingstilbud dels kan en medicinsk for-
klaring veere en lettelse, fordi 'skylden' si laegges pa
biologien snarere end de sociale omstaendigheder.
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Undga "google-syndrom”

Altialt er det meget vanskeligt at vurdere hvad der
er den bedste behandling. Hjernesygdomme har en
gennemgribende effekt pa bade pargrende og pati-
enter, og borgerpanelet mener, at det er seerdeles
vigtigt, at man sikrer muligheden for at fa palidelig
og relevant information. Der er et stort behov for at
styrke radgivning og formidling pa hjerneomradet
og sikre et hpjt uddannelsesniveau af alle faggrup-
per i behandlingssystemet, der har en rddgivende
funktion. De stgtter at forskerne selv formidler de-
res resultater til leegmand sa pressen og 'den gode
historie' ikke szetter dagsordenen. Panelet gnsker at
undgé 'google-syndromet’, hvor man selv finder in-
formation frem fra internettet, men ikke reelt kan
vurdere lpdigheden. De foreslar derfor, at den in-
formation sikres via en portal pa internettet, der
skal formidle hjerneforskning i bred forstand pa en
letforstaelig, brugervenlig, saglig og uvildig méde.
Kontroversiel viden er uendelig sveert at formidle
sagligt, og det er vigtigt, at der er plads til diskussion
og man ikke sgger efter 'sandheden'.

Kilder og links i gvrigt

* Advarsel fra international gruppe af hjerneforske-
re: Nature Reviews, Neuroscience, vol 5, s. 421-426,
2004.

* Neurobiolog Steven Rose:
http://www.open.ac.uk/science/biosci/research

* De tyske hjerneforskeres manifest i tidsskriftet
Gehirn&Geist, november 2004:
http://www.gehirnundgeist.de/blatt/det gg manif
est
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