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Lars Werner m.tl. (vpk)
Minniskan och gentekniken

Detir trohgt att vi tdag endast star pa troskeln till en enorm utveckling niir
det giller gentekntkens anvandning inom hilso- och sjukvardsomradet.
Denna kommer successivt att oka s och med den kartliggning som nu pagar
av den manskhga arvsmassan. Ettsytte med detta ar att utréona sambandet
mellan speciella gener och olika sjukdomar men forskarna kommer sumt-
digt att kartligga hela DNA molekylen. dess organisation och funktion. Be-
triftande begreppet genteknik finns det ¢n rad definitioner. Vpk:s definition
aterfinns 1 den motion som behandlar biotekniken och som tar upp denna
tekniks anvandning inom jord- och skogsbruket.

I dag kan man gora kroppsegna dmnen som exempelvis antikroppar och
interferon. Dessa kan sedan deltar kroppens immunforsvar. Det gar ocksi
att framstalla hormoner. vacciner, enzymer och diagnostika men innu tor-
haller sig detta relativt dyrt.

Forskarna tror att man inom en snar framtid kan gora bade massprodukter
och exklusiva varor for sjukvarden. Inom rackhall ligger mojligheten att ta
fram nya kemiska processer och anvanda genetiskt foradlade vaxter. En del
forskare tror dven att man ocksa framgangsrikt ska kunna behandia vissa
arftliga sjukdomar som exempelvis thalassemi, som ir en arftlig blodbrist-
sjukdom.

Sjukvardens kvahitet kommer att 6ka genom de forbittringar som kan go-
ras vid diagnostisering av sjukdomar. Nir det giiller gruppen mikrobiolo-
giski bakterte- och virussjukdomar kan man ta snabbare diagnoser. 6ka re-
producerbarheten, gora diagnosen nira patienten, dvs redan vid forsta li-
karbesoket, samtinte bara artdiagnostisera utan iiven bestimma egenskaper
genom att anvanda sig av DNA-sonder. Ett exempel pa detta ar diarré orsa-
kad av L= colhru-Linder. Denna sjukdom fororsakas av vissa virulenta gener
som gér kroppen sjuk. Generna kan isoleras och anviindas tor att diagnosti-
sera sjukdomen. Malaria. gonorré och klamydia har ocksa kunnat bestim-
mas med samma metod.

Nir det giller de arftliga sjukdomarna sa kan man  dag fa diagnoser pa
400 sjukdomar. vilket utgor ca en tionde! av ett uppskattat antal arftliga
komponenter t DNA.

Behandling Kan 1 dag ske med proteiner och peptider (enzymer) och be-
standsdelar i DNA. Tillvixthormon for likning av sar. for likning av ben
och dvirgvaxt. Det gar att producera insulin mot diabetes. vavnadsaktivato-



rer mot blodpropp och som tillsats i p-pilter. koagulationsfaktorer vid
blodarsjuka, interleukiner vid stérningar i immunforsvaret samt kroppsegna
interferoner mot virus- och vissa tumdrsjukdomar.

Forebyggandet av sjukdomar genom friimst olika vacciner. bygger pa
sjukdomsalstrande DNA komponenter eller pa artspecifika dmnen. Idén
bakom detta ir att man producerar de genprodukter som ér direktansvariga
for sjukdomen. Antikroppar kan da riktas mot dessa. Exempel dr: malaria,
polio. gulsot. kikhosta och gonorré. Dessa specifika vacciner kan Litt uppda-
teras genom att man byter ut komponenter och man far &ven en renare pro-
dukt. Med genteknik gar det ocksa att Konstruera levande mikroorganismer
diir man genetiskt forstort den sjukdomsalstrande formagan. Ett sadant vac-
cinar billigt att framstilla och kan vara till stor nytta om man vill utrota eller
lindra sjukdomar i tredje virlden.

Nir det giller gentekniken ir det just nu manga bollar i luften. manga po-
litiska beslut som maste fattas. Hur man ctiskt ska se pa denna teknik ut-
reddes redan for fem ar sedan. men riksdagen har dnnu inte tagit stillning
till utredningstorslagen. Fosterdiagnostiken har utretts och utredningen har
limnat forslag som beror gentekniken. | den sittande transplantationsutred-
ningen finns aven delar som berdr detta omrade. Forskningsetiken har ut-
retts och redovisas i en SOU. Forskningsetisk provoing. organisation, infor-
mation och utbildning och kommer kanske under aret att bhi foremal for
stiliningstaganden. Nir det giiller bioteknik sa beror denna édven hiilso- och
sjukvardens omrade. Inom detta avsnitt kommer éven en utredning att pre-
senteras. Till detta kommer fragan om patent pa liv att tas upp for reglering.

Det ir utifran detta som vpk nu tar upp nagra synpunkter och gér nagra
gvervaganden.

Vpk anser att det behovs bade etiska normer., lagstiftning samt etiska
niamnder som bade éir lokala, regionala och nationella. En stritvan r en lag-
stiftning som tiicker hela det gentekniska omradet. minniskor, djur och an-
nat levande i naturen. Om detta dr 1990-talets stora fraga sa far den inte sta
utanfor en tillsyn och lagreglering som forhoppningsvis kan ge stadga och
trygghet och vara en garant mot godtycke. Fran forskarhall ir det tinkbart
att man inte vill ha en utveckling mot okad kontroll och det ar maojligt att
forskarsamhallet cller enskilda forskare vill bestimma over verktyg. tillsyn,
ekonomi och utveckling. Mot detta ir vart krav insyn. information och lag-
stiftning. Vi forvantar oss dock inte att en onskviird reglering av bio- och
genteknik Kan ske i ett slag utan att den byggs upp med ett sa brett folkligt
stod som mojligt dir debatt, opinionsbildning och kunskapsinhiimtning &r
viktiga bestandsdelar.

Det Gir mycket i forskningsresultatens tillampning som vpk ér positiv till.
Vi tycker ocksa att vi annu rent allmint kan overblicka omradet och att det
finns mojligheter att stivja avarter och otillborligt utnyttjande av tekniken.
Vi har dessutom en grundliggande tro pa att mianniskor gor sitt biista for att
viska faen bra virld att leva i Vi bor skaffa oss sa mycket kunskap vi kan.
Alla ska ha inblick i forskarnas arbete sa att vi tillsammans Kan fatta beslut
om framtiden.
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Genteknikens etik Mot. 1989/90
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For drygt fem ar sedan redovisades en utredning om Genteknisk integritet,

SOU 1984:88. Den tog upp manga aspekter pa ctiken och formulerade en
etiskt norm. Med utgangspunkt i utredningen kom regeringen under varen
1989 med ett forslag till lagriadsremiss som tog upp foljande:

a) genteknikens anvindning pd minniskans kropps- och kdnsceller samt
handhavandet av befruktade &gg fran ménniskan

b) normer for:
genteknisk diagnostik. tillaten genterapi. genctisk information.,
forskning och torsok pa befruktade dgg.

Konkret blir det fraga om en lagstiftning for speaifik anviindning:

1. I samband med hilsoundersokningar.

Tanken dr att ingen analys av genernas deoxyribonukleinsyra (DNA) eller
ribonukleinsvra (RNA) far ske vid allménna hilso- undersokningar utan till-
stand av socialstvrelsen. For ett sadant ullstand krivs en klar medicinskt mo-
tiverad malsiattning, Den insamlade informationen ska ha ett effektivt sekre-
tesskyvdd. Deltagarnas samtycke maste inhimtas,

2. Forskning och forsék pa befruktade agg fran manniska.

Det ir tinkt att lagen ska forbjuda forsok som sker med égg senare in 14
dagar raknat fran dagen for befruktningen. Birefter ska sadana dgg forsto-
ras. Befruktade dgg ska inte fa forvaras i fryst tillstand mer in ett ar. Agg
som varit med 1 medicinska forsok far inte foras in ten kvinnas kropp. Tids-
gransen ska kunna jimkas om det foreligger “synnerliga skal™.

Utredningen tyckte att man skulle bestimma grinser for nir forskning
inte ska vara tillaten och dirfor fordes ett resoneming om nir minskligt liv
Kan tankas uppsta. | diskussionen formulerades tre mojligheter till stéll-
ningstagande. Det forsta gilllde att ménskhgt iv uppstar nir spermien och
dgget sammansmilter och den blivande individen far en arvsmassa. En an-
nan asikt var att minniskan blev ménniska nir det befruktade dgget fister
vid vmodervaggen och neuralroret borjar sin utveckling tll hjirna. som
sker efter 10=12 dagar. vilket kan betecknas som ett slags hjiarnfodsel. En
tredje asikt var att tillblivelsen dr en process som borjar vid befruktningen
och direfter utvecklas gradvis.

Detta oaktat bor forskning kunna bedrivas pa befruktade dgg men ska be-
ariansas till dverblivna dgg frn en befruktningssituation som vanligtvis blir
dver vid s k. in vitro fertilisering. och tiden ska maximeras till 14 dagar riik-
nat tfran befruktningen. Nagra synnerliga skil ska inte fa forekomma.

Nirdet giller cellforskning anser vi att forskning pa kroppsceller ér accep-
tabelt men att forskning pa konsceller inte kan anses som etiskt godtagbart.

Vpk siger i dagsliget nej till anviindningen av genteknik vid allmédnna hil-
soundersokningar. screening. Frimst pa grund av svarigheterna med kon-
trollen och tillsynen. Vi vill forst se ett férslag om hur socialstyrelsen skulle
organisera en sddan funktion innan vi tar stillning till ett godkinnande.



Dettaska inte behova hindra forskmingen pa kroppsceller om denna goérs un-
der 1 dag accepterade former.

Forutom denna uppstramning i en lagstiftning accepterar vpk de av gene-
tiska komnmattén Eimnade torslagen all etiska normer som en utgangspunkt

for verksamheten.

Losterdiagnostiken och gentekniken

Fosterdiagnostik med hjilpav gentekmk harvodersenare nd varitomdebat-
terad. Framforallt diskuterar man vilken information om fostret som r
onskvard och om det etiskt niktiga i selektiva aborter.

Lutredningen om fosterdiagnostik, SOU 1989:51 Om fosterdhagnosuk och
om sena aborter, har man slagit fast foraldrarnas ritt och forsta hand kvin-
nans ritt, att bestaimma dven over de selektiva aborterna.

Det skainte vara medicmskt motiverat att enbart ta reda pa barnets Kon
utan svitet ska vara att se om fostret hder av nagon sjukdom eller skada.
De nuvarande idikationerna for diagnostiken bor slopas och det ska vara
Kyvinnan sjiily som bestimmer éver om hon vill genomga fosterdiagnostik.

Vpkoanser att denna princip e riktig och om det gar att infora metoder
som Kan faststalla diagnoser utan att ta Kunskap om Kon saar viforen regel
om utelamnande av uppgifter om kon vid fosterdiagnosuk. Lakaren maste
dock alltid delge patienten all sin kunskap.

Utredmngen foreskn dven att sereemmgundersokningar med fosterdiag-
nostik. dir gentekmk kommer all anvidandning. ska kunnactillatas etter beslut
avsoculstyrelsen. Attundersokastorre grupper Kvinnor ser vpk inget storre
vitrde med och vistitller oss 1 nukiiget avvisande till detta forslag liksom tidi-
gare till forstaget om allmanna hillsoundersokmngar diir man anvander gen-
tekmik.

Detiir viktigt med en allsidig information tll foriilldrar om det viintade
barnet misstanks kunna fodas med en nussbildning. Vpk anser att siieskilda
metoder ska utvecktas for en sadanintormation och iir positiva till tanken pa
enuthyged genetisk viigledmng. Kvinnan ska undervarje skede avy gravadite-
ten ha ratt nll en kuratorskontakt. Det ar ocksa viktigt att hon har allgang
tll kontakt med en genetiker och omsorgskurator som kan formedla vilka
stora hvskvahiter det anda finns trots ett handikapp.

Transplantationer och genteknik

I dag forckommer inom transplantationskirurgin experiment framst med
transplantation av tostereeller. Det galter da framst mom: dhabetesforsk-
mngen. forskmng kring Alzheimers sjukdom samt {or att ta fram metoder
som hindrar avstotmng av organ vid transplantationer. Vid forskningen an-
viinder man sig av aborterade foster. Vpk vill i detta sammanhang antora tva
viktiga principer. Den forstasdir att kvinnan skacha lamnat sitt medgivande
tll att det aborterade fostret tar anvindas. Hon bor ocksa ha mojhghet all
information om hur detta Kommer att anvandas. Den andra principen ar att
intora en reglering av nar ett medicinskt expeniment ska overga till terap be-
handling. Detska handla om ettKlart uttalat beslut. Beslut som kan hanteras

av de toreslagna namnderna.

Mot. 1989/90

S0332



Forskningsctiska overviganden

I sin rapport. SOU 1989:75. foreslar Forskningsetiska kommittén att varje
hogskolas institutionsstyrelse ska utse en sdrskild grupp som far ansvaret for
att en forskningsetisk granskning sker. Den gruppen ska sedan vid behov
overlamna detta till en kommitté, Dessa av kommittén foreslagna forsk-
ningsetiska kommittéer ska vara ridgivande men deras ord ska vara helt ut-
slagsgivande och det skainte ga att forska utan deras medgivande. Allmiin-
heten ska ocksa kunda viinda sig dit med sina klagomal om de anser att na-
gon forskare brister t omdome. Pa fakultetsniva ska det finnas kommittéer
som granskar all forskning som sker pa miinniskan.

Vpk anser. som tidigare framkommit, att detta inte ir tillrickligt. Vi kri-
veren noggrannare reglering och i linje med detta vill vi ha en lokal, regional
och nationell niimndverksamhet som ska verka overgripande for bade bio-
och genteknisk forskning. Férutom kontroll och tillsyn ska dessa niimnder i
stna direktiv ha en starkt uttalad uppgift av informativ och kunskapsspri-
dande karaktir.

Patenttragor

I var motion ang forbud mot patentering av levande materia. har vi tagit
stillning mot det orimliga i att kunna patentera liv. Vi anser att upphovsritts-
liga fragor maste kunna Idsas pa annat sitt.

Forskningsoversyn

Bt finns daliga samlade kunskaper om hur omfattande, vilken organisation,
inriktning och eventucella intentioner som finns pa det gentekniska omridet.
Vpk onskar att en kartliggning gors av denna forskning. bade den som sker
1 privat och t offentlig regi. Vi anser att redovisningen Kan vara gemensam
for bade gen- och biotekniken.

Hemstallan

Med hanvisning tll det anforda hemstills

I att riksdagen hos regeringen begiir forslag tll en lagstiftning som

ar overgripande for gen- och bioteknikomrédet.

2. att riksdagen hos regeringen begir forslag till reglering av forsk-
ning pa befruktade dverblivna manskliga dgg sa att tiden for sddan
forskning maximeras till 14 dagar och att nagra skil for fortsatt forsk-
ning inte skall fa forekomma.

3. att riksdagen hos regeringen begiir forslag till forbud mot forsk-
ning pa konsceller.

4. att riksdagen hos regeringen begar forslag till forbud mot att gen-
teknik anviinds vid allmiinna hiilsoundersokningar,

S.att riksdagen som sin mening ger regeringen till kiinna vad 1 mo-
tionen anforts om vikten av ctiska normer for anvindning av gentek-
nik.

6. att riksdagen som sin mening ger regeringen till Kinna vad 1 mo-
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tionen anforts om kvinnans ritt att bestimma om hon vill genomga
fosterdiagnostik och géra en selektiv abort.

7. att riksdagen som sin mening ger regeringen till kiinna vad i mo-
tionen anforts om mojligheten att utelimna uppgifter om kon vid fos-
terdiagnostik.

8. att nksdagen hos regeringen begir forslag till forbud mot all-
miinna undersokningar med fosterdiagnostik.

9. att riksdagen som sin mening ger regeringen till kiinna vad i mo-
tionen anforts om att utveckla metoder for genetisk vigledning,

10. att riksdagen hos regeringen begiir forslag till reglering av hur
aborterade foster far anviindas i forskntngen dir information titl kvin-
nan och hennes medgivande slas fast,

11 att riksdagen hos regeringen begiir en reglering av nir ett medi-
cinskt experiment skall overga till terapi/behandling,

[att riksdagen hos regeringen begir forslag till inrittandet av lo-
kal. regional och nationell naimnd eller motsvarande med informativa,
kunskapsspridande och kontrollerande funktioner,'|

Jatt riksdagen som sin mening ger regeringen till kinna vad 1 mo-
tionen anforts om det orimliga i att kunna patentera tiv.*]

12. att riksdagen begiir att regeringen tillsitter ¢n utredning som
kartligger den privata och offentliga forskning som bedrivs med gen-
manipulation.

Stockholm den 24 januari 1990

Lars Werner (vpk)

Berith Eriksson (vpk) Lars-Ove Hagberg (vpk)
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