Mot. 1974:30 9

Nr 30

av fru Anér
angaende individens ekrinkbarhet.

| motionen 1972:24 hemstilldes att riksdagen skulle hos Kungl. Maj:t
begidra att en arbetsgrupp tillsattes, som skulle bearbeta de etiska
problemen vid medicinsk forskning, med sirskild hidnsyn till de allt fler
och storre mojligheterna for minniskor att ingripa 1 andra minniskors
kropps- och sjilsliv, pd ling sikt och stundom utan atervindo, med hjilp
av nya medicinska metoder.

| denna motion upprepas och understryks detta krav. Det avvisades ar
1972 med hinvisning till att socialstyrelsen eventuellt skulle félja det
forslag som framlagts av statens medicinska forskningsrdd och tillsidtta en
varningsndmnd for att uppmirksamt f6lja utvecklingen. DA sd dnnu inte
tycks ha skett, finner jag det nodvindigt att anyo fista riksdagens och
svenska folkets uppmirksamhet pd hur stora mdjligheter till ingrepp i den
mainskliga personligheten som vetenskapen stindigt Oppnar och hur
viktigt det ir att det etiska och politiska tinkandet inte sackar efter.

Forst nagra exempel pa vad som har hint sedan sist.

Genetikerna borjar leka Gud Fader, sade Nobelpristagaren Severo
Ochoa, nir den indiske biokemisten Har Gabind Khorona ir 1970
lyckades skapa den férsta konstgjorda genen. Anda kunde denna gen inte
fungera i den levande celleni en jidstsvamp, dit den horde. Men i slutet av
ar 1973 kunde dr Khorona tala om att han lyckats syntetisera en
tyrosin-transfer-RNA-gen, som visade sig fungera i levande materia precis
som om den varit naturlig.

Visserligen papekade hans kollega, dr Agarwal, att vigen dnnu var
ohyggligt lang till en minsklig gen, som bestar av miljontals nukleotider,
frin denna forsta konstgjorda gen, som endast bestir av 126 stycken.
Men manga andra biokemister pa den kongress i Chicago, dir dessa
resultat offentliggjordes, forklarade sig dnda oroliga for att dr Khorona
Oppnat vigen till en genetisk manipulation av ménniskan.

Aven om vigen ir lidng, ir den alltsd inte sikert omojlig att gd. Den
indiske forskaren sjilv har inte forsokt ta upp ndgon debatt om de
tinkbara goda eller dilliga sociala foljderna av makten att i laboratoriet
kunna forindra de minskliga arvsanlagen i 6nskad riktning. Anda ligger
ju frigan: Onskad av vem? ocrhort nira.

Det har linge sagts av forskare 1 varje fall av svenska att en
transplantation av ett levande huvud skulle vara en teknisk omojlighet.
Nu har detta i alla fall skett, pd apor, i Cleveland, Ohio. Dr Robert J.
White, som linge forsokt halla isolerade aphjirnor vid liv, har numera
lyckats 6verféra aphuvuden pa andra apors kroppar och halla dem vid liv
tre till fem dagar. Under dessa dagar kunde huvudena tydligen se, lukta,



Mot. 1974:30 10

hora, smaka, kinna smirta och gora grimaser. Kroppen var diremot
kiinslolds och forlamad.

Vad var det f6r nytta med dessa experiment? White anser att de gav
kunskaper som en hjirkirurg kan anvinda. Andra forskare anser att
experimenten endast har sensationsviirde.

Exemplet visar i varje fall att man icke kan forlita sig pa enskilda
forskares etik, nir det giller att uppfinna otinkbara experiment. Man
maste ha en social kontroll, fran myndigheterna eller fran forskarens egna
organisationer, om vetenskapen skall halla sig hitom det minskliga.

Psykokirurgi, dvs. metoder att operera hjirnan pa sadant sitt att man
iindrar patientens beteende, ir ett medicinskt omrade som i USA viickt
en vdaldsam debatt. Vissa forskare har ansett sig kunna visa att denna sorts
operationer anviinds pa kriminella, sirskilt av afrikanskt ursprung, for att
“bota' dem fran vdldshandlingar, och anser att grinsen mellan operation
och politiskt fortryck iir sa oviss att den litt kan overskridas.

Kemisk kastrering, genom det nyuppfunna medlet cyproteronacetat,
har anvints 1 England for att nedsitta sexualdriften hos interner och
sexualforbrytare.

Detta dr ett — far man hoppas — ovanligt drastiskt exempel pd hur
psykofarmaka anviinds pa ett sitt som ligger mycket niira politiska
beslut. Men det finns manga andra exempel pa liknande beslut, som
faktiskt inte bor fad ligga sd uteslutande hos likarna resp. likemedels-
firmorna som de gor i1 dag.

Alltfor ofta anviinds psyko farmaka, med eller utan likarens medvetna
vilja, som surrogat for verklig minsklig hjilp. Denna hjilp kan vara svar
eller omojlig att prestera, men den som i stillet levererar ett piller bor
veta att det dr ett surrogat och att det maskerar patientens verkliga behov
utan att tillfredsstilla det.

Man behover inte ga sa langt som till de ’piller mot vald™ eller t. o. m.
"piller mot krig”, som ibland framstills som bade mojliga och dnskviirda.
Det ricker med att se pa vara sinnessjukhus, dir sd manga patienter
behandlas med mediciner under lang tid, medan inga behandlingsmetoder
av annan art anvinds. Man kan inte ens alltid siga att medicineringen ir
bittre idn ingen behandling alls, diven om sa naturligtvis ofta ir fallet.
UndersOkningar i USA har visat att ett langvarigt bruk av fenothiazin — i
form av bl. a. klorpromazin, anviint i flera psykofarmaka i Sverige
astadkommer en obotlig sjukdom hos en del patienter efter ett visst antal
ar. Det idr en sjukdom i centrala nervsystemet, som yttrar sig i ofrivilliga
rorelser i ansiktet och hiinderna, forvriden kroppsstillning och talsvarig-
heter.

Denna sjukdom upptiicktes och beskrevs ar 1968, men det drojde
dnda till ar 1972 innan likarna, myndigheterna och likemedelsindustrin i
USA erkiinde att den existerade och borjade ange den som en av
“bieffekterna™ vid vissa lugnande medel.

Andra langvariga och svara bieffekter av psykofarmaka, som ges under
lingre tid at mentalpatienter pd sjukhus, har sedan dess upptickts.
Slutsatsen maste bli att samhiillet inte i lingden kan lata patienterna
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betala den relativt billiga och bekvima medicineringen — i stillet for en
mer personalkrivande men kanske mer effektiv verklig vard - med att bli
obotligt sjuka i andra sjukdomar in i den som de hade fran borjan.

Men detta dr inte en likares plikt att avgora, det dr politikerna som
maste gora det, eftersom alternativet till den langvariga medicineringen
maste vara att andra minniskor, bade anstillda och frivilliga, anvinder en
stor del av sin tid och kraft pa att hjilpa de sjuka pa andra, mera
personliga sitt.

Slutligen vill jag nimna ctt experiment som omtalades 1 motionen fran
dr 1972 men da som en oviss framtidsspekulation och som mottogs med
skepsis fran flera hall: dr Edwards’ i Cambridge planer pa att dverféra ert
embryo pa mycket tidigt stadium fran en kvinnas livmoder till en annans,
under omstindigheter da den ursprungliga modern skulle vara ur stand
att fulifélja havandeskapet. Denna metod har visserligen dnnu inte utforts
i verkligheten, men den &r sa nidra att komma till stand att dr Edwards
sjdlv uttryckligen har begirt en grundligare moralisk och psykologisk
debatt om dess foljder. Inga tekniska hinder tycks didremot foreligga
(enligt otryckt uppsats och personligt meddelande av dr Edwards).

Ovanstaende fa och disparata exempel understryker alla samma sak:
ansvariga politiker och administratérer kan inte lata den medicinska
utvecklingen ha sin gidng utan att folja upp den med en allvarlig och
djupgdende debatt om dess samhiilleliga foljder.

Sedan januari 1972 har ocksa en ling rad nationella och internationella
symposier (dock inte i Sverige) debatterat fragor som Minskliga aspekter
pd biomedicinska innovationer, Biomedicinska framsteg och minskliga
virden, Civilisation och vetenskap i konflikt eller i samarbete, Nutida
medicinska problem i historiskt perspektiv, Biologi och etik, Samhilleliga
aspckter av tillimpad genetik, Nya framsteg inom biologi och medicin
som direkt angar minniskan och hennes framtid, Genetik och livskvalité.

De tva sistnimnda konferenserna ir av sirskilt intresse, eftersom de
sammankallats av virldsvida organisationer med speciellt etiskt ansvar:
den foérra av CIOMS (centralorganisationen for likarorganisationerna i
virldens olika linder) och den andra av Kyrkornas virldsrdd, under
respektive hosten 1972 och midsommaren 1973.

Som ordféranden vid CIOMS-konferensen, rektor Alfred Gellhorn
(medicinska hogskolan, universitetet i Pennsylvania) papekade, dr denna
plotsliga koncentration pa just detta dmne inte slumpmadssig. Under de
foregacnde tio aren handlade motsvarande konferenser om den medi-
cinska vetenskapens framsteg. Nagot har tydligen hint, och professor
Gellhorn fo6r sin del anser att etiska vidrderingar maste vara ledande for
den vetenskapliga utvecklingen, annars skulle medicinens och biologins
framsteg kunna leda till ctt skenbart odndligt liv i en meningslos virld™,

Att det verkligen finns ett behov av ctisk och social debatt kring dessa
fragor framgar av praktiskt taget varjc nummer av de stora facktidskrif-
terna pa omradet. En ledare i JAMA, det amerikanska likarsillskapets
tidskrift for den 1 maj 1972, framhaller att det tycks vara nodvindigt
med ctt moratorium for experimenten med att befrukta ett minskligt dgg
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i laboratoriet for att sedan inplantera det i en kvinnas livmoder. Asikten
stdr inte oemotsagd och bestrids bl. a. hiftigt av dr Edwards, men att en
sd informerad debatt om saken som mojligt dr nddvindig ir dnda
auktoriteterna ensc om.

Kraven pa eriska kommittéer av olika slag for att sOka fa fram en
bindande moralkodex for likare och forskare hojs allt oftare. | The
Lancet for den 24 februari 1973 kriver tva engelska psykiatriker, David
Shaw och Sidney Bloch, att psykiatrikerna sjilva bor ta intitiativet till en
permanent internationell etisk kommitté, detta for att motverka att
psykiatrin missbrukas som ett redskap for politiskt fortryck. De ovan
citerade exemplen pd psykofarmakas anvindning ir en sida av detta
problem; ett annat dr vad som hinder pa sovjetryska sinnessjukhus; ett
tredje ir Ellsbergfallet i USA, dir psykiatriska journaler missbrukades for
att komma at en politiskt misshaglig person.

Den forut nimnda CIOMS-konfercnsen, 1 Paris i november 1972,
uppmanade WHO och UNESCO att bilda en motsvarande internationell
likaretisk kommitté, men hittills utan resultat. Kyrkornas virldsrads
expertkommitté, som sammantridde i juni 1973 i Ziirich, foreslog KV
att stilla sig bakom detta krav. Kommitténs forslag, som ocksa gick ut pa
en rad andra atgirder fran samhillets sida fOr att gora genetikens
tillimpningar minskligt acceptabla, dr fOor nirvarande ute pa remiss i
medlemskyrkorna, och ett slutligt beslut viintas senare detta ar.

Under tiden har det engelska Radet for vetenskap och samhiille, en
sammanslutning av forskare som vill ta upp en politisk debatt om
vetenskapens resultat, startat arbete pa sex olika sidana omrdden. Ett av
dem giller medicinska och psykologiska medel att kontrollera individers
beteende, ett annat giller anvindningen for icke-medicinska dndamal av
sinnesstimningsforindrande droger.

Tva specialomrdden har dessutom siirskilt tilldragit sig internationell
uppmirksamhet och krav pad starkare samhillskontroll: behandlingen av
interner och debila vid experiment med nya mediciner och behandlingen
av levande foster som gors till foremal fOr experiment.

70 % av alla tester som gors pa nya, oprovade mediciner i USA utf6rs
pa interner i kriminalvarden. Hur pass “frivilliga och "informerade”
dessa forsOkspersoner ir, rader det mycket starka tvivel om.

Det dr ocksi en viktig uppgift att bevara ritten att siga nej till
experiment, nir det giller midnniskor med inteliektuella storningar cller
sma barn. Detta blir ¢n alltmer visentlig fraga, ju mera forskarna borjar
uppticka att djurexperiment i sjilva verket inte ger det skydd mot farliga
biverkningar som man trott.

Den moderna likemedelsindustrins utveckling gar alltmer mot medici-
ner som ir ytterst farliga och ofta har svara biverkningar, medan de med
stor kraft paverkar ett visst sjukdomssymtom. Detta ir en utveckling som
verkligen kan siittas i fraga och inte bor accepteras utan diskussion. Nir
sedan sddana mediciner, som stundom sker, testas pa minniskor, som
inte har sin fullt fria vilja att siga ja eller nej, ir det alltsd inte bara de
enskilda minniskornas risker och rittigheter som siitts i friga: det ir hela
begreppet forskningens framsteg”. Vilka framsteg gar verkligen i ritt
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riktning, och i hur hog grad far de ta 6ver alla andra hinsyn?

Vad betriffar fosterexperiment si har det ar 1972 kommit fram en
engelsk rapport om vilka etiska krav man bor stilla pa dem som haller pa
med sadant (Advisory Group, Chairman, Sir John Peel. The Use of
Fetuses and Fetal Material for Research, London. HM.S.0.1972).

Dir stills krav som, savitt bekant ir, gar lingre in de som stills vid
motsvarande experiment i Sverige: gruppen rekommenderar att sjukhu-
sens etiska kommittéer skall ha Overinseende dven Over dessa experiment
och alltsa betrakta fostren inte som djur, utan som patienter; grinsen
uppat bor ga vid 20 veckor, inte som hittills vid 28, for vad som betraktas
som ett foster med mojlighet att Overleva utanfor modern; forildrarna
skall ha ritt att siga ifran hur de vill att fostret skall behandlas; det bor
upprittas noggranna rapporter Over alla foster och fostervivnader som
anvinds for forskning, var de har tagits ifran och vad de har anvints till.

Bestimmelser av  motsvarande art 1 Sverige skulle ge forskarna
vilbehovliga mojligheter att forsvara sig mot misstankar for att overskrida
moraliskt acceptabla grinser i sin anvindning av minskliga foster.

Ett annat omrade, diir en upplyst debatt och ett mote av olika asikter
ar nodvindiga for minsklighetens framtid, ir tillimpningen av den
mdnskliga genetikens resultat.

For det forsta har genetisk raddgivning manga icke avsedda psykolo-
giska effekter, t. ex. att ge vissa minniskor och grupper av minniskor
mindervirdeskiinslor som ir ogrundade men icke dess mindre svarutrot-
liga och som ibland forstirks av att andra medborgare borjar diskriminera
dem.

Att spara upp genetiska defekter och anlagsbirare och sprida
kunskapen om dem, utan att ta hand om de psykologiska och sociala
problem som uppstar, maste dirfor anses oforsvarligt.

En av de metoder som anviinds 1 dag, dven i Sverige, fOr att avskaffa
irftliga sjukdomar dr att stilla diagnos pa fostret och abortera det.
Fransett de etiska och sjukhusekonomiska synpunkterna pa detta sa
tillkommer innu en, av demografisk art: man utrotar inte de daliga
arvsanlagen pa detta sitt, man tvirtom gkar dem pa lang sikt (se foredrag
av Albert Jacquard och D. Klein vid CIOMS-konferensen i november
1972). Detta iir naturligtvis inte ett avgérande argument emot tekniken,
men dock ett faktum som man bor ta med i berikningen.

En annan, icke avsedd effekt av ingreppen i den ’naturliga’ minskliga
fruktsamheten, som ir av sirskild betydelse infor de kommande stora
anstringningarna fran FN:3s sida att dimpa befolkningsokningen, ir
denna: en familjeplanering som astadkommer att de flesta barnfamiljer
har ungefir samma antal barn (en effekt som man kommit mycket nira
t.ex. i Japan) astadkommer ocksa att det naturliga urvalet sdtts ur spel.

Dels minskar man mutationernas inflytande pa avkomman, eftersom
de flesta barn under dessa forhdllanden fods av unga forildrar och
mutationsfrekvensen pa konscellerna okar med aldern. Detta dr i vissa
avseenden av godo, eftersom man antar att storre delen av mutationerna
ir skadliga; men det naturliga urvalet har inget annat material in
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mutationer att arbeta med Sver huvud taget!

Dels avskaffar man sjilva begreppet naturligt urval, niir alla famljer har
lika minga barn, ty "urval” beryder helt enkelt ett urval mellan individer
som fir stor avkomma och individer som far liten. Nigot annat urval
existerar inte och har aldrig existerat.

En globalt genomford familjeplanering (och dit har vi som bekant
innu langt) betyder alltsd att de hittills verkande urvalsmekanismerna
avskaffas och helt andra, sociala urvalsmekanismer trider i deras stille.
Aven om detta iir en foljd pé lang sikt, bor vi dock vara pa det klara med
hur den ser ut och eventuellt borja tinka pd att dra konsekvenserna av
den.

De frigor som nimnts i denna motion ir endast nigra bland dem som
den medicinska forskningens framsteg stiller oss och alla andra linder
infor — i varje fall alla i-linder. Vi kan inte lata dessa fragor avgoras av de
enskilda forskarnas respektive likarnas privata samveten — det dr att
ligga for stor borda pd dem. Inte heller kan ens den samlade
likarexpertisen i ett visst land ensam avgdra dem. Det behovs dels ett
samarbete mellan informerade personer frin olika kunskapsomraden,
inklusive psykologi, samhiillsvetenskap och teologi, dels ett internatio-
nellt samarbete,

I'n borjan till ett sidant samarbete skulle kunna utgdras av en
arbetsgrupp, tillsatt av socialstyrelsen och med allsidig kompetens, for att
bearbeta medicinens etiska och sociala foljdverkningar pd ett sidant sitt
att en upplyst opinion i landet kan ta stillning nir frigorna blir akuta. En
sddan arbetsgrupp skulle ocksd vara limpad att delta i det internationella
arbete, som uppenbarligen blir allt nddvindigare.

En forsta och Overhidngande uppgift, som bor anfortros at de redan
existerande etiska kommittéerna vid sjukhus och forskningsinstitutioner,
ir att formulera regler efter vilka experiment gors eller forbjuds pé foster.

Med hinvisning till vad som anforts i motionen hemstiills

|. att riksdagen hos Kungl. Maj:t begir att en arbetsgrupp med
allsidig kompetens tillsitts for att bearbeta medicinens etiska
och sociala foljdverkningar pa ett siddant sitt att en upplyst
opinion i landet kan ta stillning nir fragorna blir akuta och
kan delta i internationellt arbete pd omradet,

2. att riksdagen ger Kungl. Maj:t till kiinna vad som i motionen
anforts om ett uppdrag till Svenska likaresillskapets delega-
tion for medicinsk etik eller annat limpligt organ att
formulera regler betriffande experiment pa foster.

Stockho!m den || januari 1974
KERSTIN ANER (fp)
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