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Socialutskottets betinkande
1984/85:4

om vissa medicinsk-etiska fragor

Sammanfattning

I betinkandet behandlas under tre huvudavsnitt motioner, vickta under
den allmianna motionstiden 1984, som ror fosterdiagnostik, definition av det
minskliga livets borjan. réttsskydd foér foster samt tillsdttandet av cn
utredning rorande etiska frgor i den pégaendc medicinska utvecklingen. I
syfte att fa de i motionerna vickta frigorna sirskilt belysta har utskottet
anordnat en hearing med bl. a. foretradare for forskningen pad omrédet,
Svenska likaresillskapet, gen-etikkommittén, inseminationsutredningen,
socialstyrelsen, Landstingsforbundet, de sjukvardsanstilldas fackliga orga-
nisationer och Handikappférbundens centralkommitté. Vidare medverkade
etikern Erwin Bischofberger. Ett referat av hearingen bifogas som bilaga till
betankandet.

Utskottet delar den uppfattning som kommer till uttryck i en motion (s) att
det foreligger ett behov av riktlinjer pé fosterdiagnostikens omréide och att
det bér ankomma pé riksdagen att ta stallning till de allménna principerna for
verksamheten. Utskottet avstyrker dock motionen med hanvisning till att det
f. n. pagar arbete i bade gen-etikkommittén och inseminationsutredningen
som berdr fosterdiagnostik. Utskottet utgar frdn att ndr de namnda
utredningarnas forslag avldmnats och beretts i vederborlig ordning inom
regeringskansliet de kommer att understéllas riksdagens prévning.

Ett annat motionsyrkande (s) om regler for information till forildrarna om
resultatet av en fosterdiagnostik och om samhéllets stddatgéirder for handi-
kappade barn avstyrks med hinvisning till att det i avvaktan pa utarbetande
av allménna riktlinjer fér den fosterdiagnostiska verksamheten bor ankom-
ma pd socialstyrelsen att Overviaga hur informationen och stédet till
foraldrarna snarast kan forbattras. Utskottet forutsitter att styrelsen skynd-
samt tar upp frigan.

Utskottet avstyrker vidare ctt motionsyrkande (m) om forslag till lagstift-
ning angdende en f6r forskning och behandling anvindbar definition av det
minskliga livets borjan med hénvisning till att gen-etikkommittén inom kort
framligger ett fdrslagi frigan. Utskottet utesluter dock inte att det kan finnas
anledning att i ett vidare perspektiv belysa fradgan om en legaldefinition av
nir manskligt liv skall anses uppkomma. Detta far emellertid bedémas nér
resultatet av gen-ctikkommitténs arbete foreligger.

Ett annat motionsyrkande (m) om utredning av ett starkarc rattsskydd for
ménskliga foster avstyrks med hinvisning till att inseminationsutredningen
nyligen genom tillaggsdirektiv fatt dverta de fragor om skydd for ofédda som
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tidigare avilade utredningen cm barnens ritt. Fragan om ytterligare utred-
ningsuppdrag far enligt utskot:et beddmas sedan inscminationsutredningens
uppdrag slutforts, vilket vantas ske jimforelsevis snabbt. Utskottet ser
positivt pa att de nya direktiven ger inseminationsutredningen mojlighet att
mera allmént belysa vissa etiska och principiella fragor.

Med anledning av en motion (s) om en utredning som samlat skall se dver
grundlaggande existentiella frigor i den pagdende medicinska utvecklingen
foreslar utskottet slutligen att riksdagen skall tillkiinnage att regeringen
skyndsamt bor 6verviga lamplig form for ett kontinuerligt informations- och
asiktsutbyte i fraga om sddan medicinsk forskning och behandling som kan
anses kanslig for den ménskliga integriteten eller paverka respekten for
méanniskovirdet. Enligt utskottet behovs ett permanent medicinsk-etiskt
organ, girna med tvirvetenskaplig inriktning, dir bl. a. parlamentariker,
sjukvardsansvariga, forskare och teologer kan samrada i medicinsk-ctiska
fragor och dir grundliggande gemensamma virderingar kan formuleras.

Motionsyrkanden

I motion 1983/84:400 av Gunnar Bidrck i Virmd6 (m) hemstills att
riksdagen hos regeringen begii- utredning av fragan om mianskliga foster kan
tillférsdkras ctt i jamforelse med nuldget starkare rittsskydd och, i sa fall,
under vilka former detta kan ske.

I motion 1983/84:786 av Marzareta Winberg m. fl. (s) foreslas att riksdagen
beslutar att som sin mening ge regeringen till kiinna vad som ovan anforts
betraffande utformningen av riktlinjer for fosterdiagnostiken i framtiden.

I motion 1983/84:1210 av Anita Briakenhielm (m) hemstills att riksdagen
hos regeringen begir forslag till lagstiftning angdende en for forskning och
behandling anviindbar definition av det miinskliga livets borjan.

I motion 1983/84:1222 av Bdrje Nilsson (s) och Ingvar Bjork (s) hemstills
att riksdagen hos regeringen anhéller att regler utformas for information till
foraldrar om resultatet av en fosterdiagnostik., samt samhillets stodatgéirder
for att underlétta for fordldrarna att ta hand om ett barn med handikapp.

I motion 1983/84:1626 av Bengt Lindqvist (s) och Margareta Persson (s)
hemstélls att riksdagen hos regeringen anhdller om en utredning som samlat
skall se 6ver grundliggande existentiella frigor i den pagaende medicinska
utvecklingen, sisom manniskosyn, allas lika viirde och andra etiska, dirmed
forknippade frigestillningar.
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Fosterdiagnostik
Motionerna

I motion 1983/84:786 av Margareta Winberg m. fl. (s} hénvisas till en
faktarapport om fosterdiagnostik som hdsten 1982 utarbetades av en
expertgrupp inom socialstyrelsen (PM 27/82, varom mera nedan s. 8). En
dvergripande friga i den namnda rapporten ar om och i sé fall hur samhallet
skall pdverka utvecklingen av den fosterdiagnostiska verksamheten. Hittills
har, konstateras det i rapporten, forskningens landvinningar format verk-
samheten. Forskningen ar dock inte uteslutande inriktad pa den yttersta
nyttan for samhillet utan fastmer pa vad som ir biologiskt, medicinskt och
tekniskt mdjligt. Motionarerna konstaterar att forskningen alltsa kan skapa
méjligheter som av resursmaissiga, etiska, psykologiska eller sociala skl inte
ar tiliradliga att genomfora. Enligt motioniirernas mening méste samhillet
styra denna fraga som de anser vara mycket kinslig och for framtiden viktig.
Dect maste darvid ankomma pa riksdagen att ta stéllning till beslut om
riktlinjer for den framtida fosterdiagnostiken. Motiondrerna stiiller fdljande
fragor som de anser att riksdagen bor ta stallning till.

- Vilken informationsskyldighet har ldkaren gentemot modern vid en
konstaterad fosterskada?

- Skall allmin screcning/uppstkande undersGkningar tillatas?

— Hur skall informationen om cventuell mojlighet till fosterdiagnos ges till
den blivande modern?

— Hur paverkas ritten till fri abort nir méjligheten att upptécka fosterskador
kan ske i &ttonde graviditetsveckan?

— Skall konsdiagnos tillitas?

— Vilken roll skall fosterterapin spela i sammanhanget?

Motionirerna foreslar att riksdagen ger regeringen till kdnna vad som i
motionen anforts om utformningen av riktlinjer for den framtida fosterdia-
gnostiken.

1 motion 1983/84:1222 av Borje Nilsson (s) och Ingvar Bjork (s) hemstills
att riksdagen hos régeringen anhaller att regler utformas fér information till
forildrar om resultatet av en fosterdiagnostik samt om samhillets stodatgir-
der for att underlitta f6r férildrarna att ta hand om ett barn med handikapp.
Enligt motionérerna gor den information som gér ut till forildrarna om allt
mindre avvikelser om fostrets utveckling att beslutet om en abort blir mycket
svarare att fatta. En undersokning som visar pa handikapp hos fostret leder
ofta till en psykisk kris hos kvinnan. Motiondrerna stéller fragan om nigon i
ett sadant tillstdnd har ett fritt val att besluta om abort eller ej. Sjukvérdsper-
sonalen bor enligt motionirerna pa olika sitt konstruktivt hjilpa forildrarna
ur denna kris och denna ridsla, vare sig den bygger pé forestallningen om
eller ett kliniskt konstaterande av en skada hos fostret. Klara regler bor
utformas for hur resultatet av en fosterdiagnostik limnas till forildrarna.
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Informationen bor visa pa viigar att underlitta for forildrarna att ta hand om
ett barn med handikapp. Det fir inte hdnda att kvinnor genomgér en abort pa
grund av okunskap om vad fuaktionshinder innebar och om att handikapp i
stor utstriackning kan elimineras gecnom tekniska hjalpmedel, boendescrvice,
handikappanpassning m. m. anfér motionirerna avslutningsvis.

Aven i motion 1983/84:1626 av Bengt Lindgvist (s) och Margareta Persson
(s) berors frigor som rér fosterdiagnostik. I motionen anfors bl. a. att den
nya tekniken p& omraden som genteknik, fosterdiagnostik och insemination
maéste stillas i livets tjinst utan utsortering av dugliga och icke dugliga.
Motioniirerna pekar péd faran av att denna nya teknik blir ett verktyg i
hdndcrna pa politiska rorelser som vill soka lésa dagens ekonomiska kris
genom att uppspiara och undanrdja kostnadskrivande och dirfér inte
onskvirda individer och egenskaper hos det kommande slaktet. 1 debatten
om fosterdiagnostik har uttalanden férekommit om handikapp som néagot
“oskiligt betungande for forildrarna™ och fororsakande av Tlivslangt
lidande™ f6r den handikappade sjilv. Motiondrerna fragar: Vad ar livslangt
lidande? Vad ar ett liv som inte ar meningsfullt? Vem kan avgdra dessa fragor
at andra? ) .

Samma motiondrer kommenterar ocksd en sammanstalining i socialstyrel-
sens PM éver antalet sena legalaborter vid befarad fosterskada (se nedan s. 8)
och konstaterar att flera av aborterna har beviljats dirfor att den aborterade
individen kunnat bli steril eller riskerat att fd ligre intelligensniva &n som
rdknas som normalt. Motioniiverna anser att om detta ir att beteckna som
synnerliga skl finns det anledning att frukta om fosterdiagnostiken byggs uti
framtiden.

Mot bakgrund av vad som anforts i motionen hemstiller motiondrerna att
regeringen tillsdtter en utredning med uppgift att samlat se 6ver grundliggan-
de existenticlla fragor i den pagiende medicinska utvecklingen, sdsom
ménniskosyn. allas lika vérde och andra ctiska, dirmed férknippade
fragestillningar. Motionsyrkandet behandlas nedan under avsnittet Etiska
fragor m.m. (s. 17).

Allmin bakgrund

Svira medfodda sjukdomar. missbildningar och utvecklingsrubbningar
forckommer hos 2-3% av- alla nyfédda barn. Skadeorsaken kan vara
genetisk, antingen ensam eller | kombination med ogynnsam yttre paverkan,
eller orsakad enbart av .ctt ogynnsamt vttre inflytande. Fransett tobak,
alkohol. vissa infektioncr och nigra fi likemedel ir foga kiint om potentiella
fosterskadande dmnen (Killén, Likartidningen 1981 nr 37 s. 3123).

Fosterdiagnostik ar ett begrepp som i vid bemiirkelse omfattar alla slags
undersékningar som kan géras antingen pa den gravida kvinnan eller direkt
pa fostret for att beddma fostrets hilsa. Oftast anviinds begreppeti en triingre
bemarkelse. Det avser dd metoder med vilka man kan upptiicka missbild-
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ningar hos fostret inne i livmodern samt avsléja hud- och blodsjukdomar,
hjértfel och vissa former av metaboliska sjukdomar (Amnesomsittningsrubb-
ningar), t. ex. enzymbrist.

Huvudsyftet med fosterdiagnostiken ar att abort av friska foster skall
forhindras, att metoder for behandling av foster skall kunna utarbetas samt
att underlag skall skapas for avbrytande av graviditeten i de fall dir fostret
visar sig vara skadat. Mojlighet till behandling av foster i livmodern,
fosterterapi, foreligger f.n. endast vid ndgra fa sjukdomstillstind och
rubbningar som kan drabba fostret. .

Fosterdiagnostik kan ske bl.a. genom avbildning eller iakttagelse av
fostret i livmodern genom roéntgen. amniografi, ultraljudsundersékning och
fetoskopi. Vidare kan amnen i fostervattnet ge upplysningar om fostret. Den
mest anviinda teknik som bygger pa detta ar den s. k. AFP-undersékningen.
Fosterdiagnostik kan ocksd ske genom provtagning fran fostret genom
fostervattenprov, amniocentes, vilket 4r den tgird som oftast forknippas
med den moderna fosterdiagnostiken. Med hjalp av hybrid-DNA-teknik
cller genteknik kan man utféra s.k. genetisk fosterdiagnostik (sc vidare
nedan s. 7).

Rontgenundersékningar utfors — pa grund av stralningsrisken —i allménhet
endast i det fall familjehistorien eller nagon annan undersdkningsmetod
vackt misstanke om att det kan foreligga en allvarlig skada hos fostret.

Ultraljud anvinds i stor och 6kande omfattning som diagnostiskt hjdlpme-
del under graviditeten. Det primara syftet 4r att exakt kunna bestimma
graviditetens ldngd, uppticka flerborder och bestimma moderkakans lage.
Med hjilp av ultraljud kan ocksé missbildningar upptackas. Man kan pavisa
t.ex. ryggradsdefekter och grovre missbildningar i njurar och urinvigar.
Vidare kan man uppticka bukviggsbrick samt exempelvis forstorade
(cystiska) njurar och forstoring av halrummen-i hjarnan (vattenskalle). Det
gar dessutom att registrera hjartaktiviteten. studera fostrets forméga att

. producera urin etc.

Med hjilp av en téndstickssmal kikare, feroskop, kan man med -Ggat
inspektera fostretilivmodern. Med hjilp av fetoskopi kan man exempelvis ta
blodprov direkt pa fostret for att efter analys konstatera om barnet kommer
att fodas med blodarsjuka eller inte. Medfodda allvarliga hudsjukdomar kan
ibland diagnostiseras fran hudbitar tagna frin fostret med hjalp av fetoskopi.
Risken for missfall ar betydligt hogre med denna metod, 5-10%. an vid
fostervattenprov (varom mera nedan).

Vid vissa defekter i fosterkroppen, t.ex. ryggmargsbrack, avsaknad av
storhjirna (anencefali) eller bukbrack liacker alfafetoprotein. AFP, frén
fostrets blod uti fostervattnet och dérifran ocksa ut i moderns blod. Detta har
utnyttjats for s. k. AFP-screcning, da gravida kvinnor undersoks med
bestamning av AFP-halten i blodet. De kvinnor som har férhdjda virden
kallas till fornyad blodanalys samt undersdks med kompletterande metoder.
Till AFP-metodens nackdelar hor att hoga varden av AFP i blodet kan
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forekomma av andra skil dn missbildning, t. ex. flerbord. Det har siledes
hant att foster utan pavisbare avvikelser aborterats.

Bestamning av cellyteantigen inom HLA-systemet har dnnu inte kommit
till praktisk anvandning inom fosterdiagnostiken men kan i framtiden
anvindas for att avgora vilker. av flera tinkbara mén som &r far till ett barn.
Med metoden kan ocksa spéras érftliga sjukdomar, genom att en individ med
ett visst cellyteantigen ocksd har en 6kad risk for anlag for en viss sjukdom,
t.ex. tidigt debuterande sockersjuka, psoriasis, multipelskleros och vissa
bindvivssjukdomar.

Vid fostervattenprov sticks en kanyl genom bukviggen in i kvinnans
livmoder och fostervitska sugs ut. Dessforinnan har fostrets och moderka-
kans lige lokaliserats med hjalp av ultraljud. Genom fostervattenprovet
erhalls fostervattenceller som hirstammar fran fostret. Genom att odla
cellernai cellkulturer kan man f tillrickligt mycket material fér en analys av
t. ex. kromosomuppsittninger. och olika enzymers aktivitet. Kromosomavvi-
kelser och olika genetiskt betingade dmnesomsattningsrubbningar har pa
detta sitt kunnat diagnostiseras. Vidare kan konstateras om fostret ér en
flicka eller pojke. Detta kan ha betydelse nir det galler vissa arftliga
sjukdomar som ar kénsbundra, t. ¢x. blodarsjuka. Vid fostervattenprovet
gors ocksa en analys av AFP-halten i fosterviitskan med tanke pa ryggmérgs-
brick och andra missbildningar (se ovan).

Ett av de vanligaste fallen av kromosomavvikelse dr morbus Down,
mongolism. Det fods ca 120-150 mongoloida barn per ar i Sverige. Andra
exempel p4 kromosomavvikelser ar Pataus syndrom eller trisomi 13, som ir
mycket allvarligt och i de flesta fall orsakar doden redan under spadbarnspe-
rioden, och Edwards syndrom eller trisomi 18, som ger grava inre och yttre
missbildningar. Som regel dor ocksa de barnen tidigt.

Andra vanliga avvikelser som upptéicks vid analys av kromosomuppsatt-
ningen innebdr ett felaktigt antal kdnskromosomer. Klinefelters syndrom (47
kromosomer med XXY) hos pojkar innebar att de blir sterila och 16per en
okad risk for att bli efterblivna. Flertalet utvecklas dock mentalt normalt.
Varje &r fods i Sverige ca 75 pojkar med detta syndrom. Ungefir lika manga
flickor f6ds med 47 kromosomer och med XXX (triplo-X). Ocksa for dessa
giller att avvikelserna frdn det normala &r relativt sma men att en 6kad risk
for efterblivenhet foreligger liksom minskade méjligheter att £a barn. Vidare
fods 10-15 flickor med Turners syndrom (45 kromosomer och endast en
X-kromosom), som innebir att de saknar &ggstockar och dirfor inte
genomgér pubertet. Intelligensutvecklingen ar ddremot normal. Pojkar som
fods med 47 kromosomer och tva Y-kromosomer (47, XYY) utvecklas i stort
sett normalt men har en 6kad risk for infertilitetsproblem, nagot 6kad risk for
efterblivenhet och mojligen f6- ett aggressivt beteende. De flesta XYY-miin
ar dock helt normala.

Genom fostervattenprov diagnostiseras som namnts ocksi dmnesomsitt-
ningsrubbningar. Ett stort antal medfédda Amnesomsittningssjukdomar 4r
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kanda, men flertalet &r mycket ovanliga. Endast ett 50-tal kan pavisas genom
fosterdiagnostik. Det visentligaste symtomet dr efterblivenhet men andra
utvecklingsrubbningar férekommer inte sillan. Vid manga tillstind dor
barnen tidigt. Det finns bara anledning att forsdka diagnostisera nigon av
dessa sjukdomar nar ctt skadat barn redan fotts i familjen. For att en
undersékning skall kunna genomfdras krivs nidmligen att man vet exakt
vilken sjukdom som missténks foreligga.

Den helt dominerande indikationen vid fostervattenprov utgdrs av mo-
derns alder éftersom stigande dlder medfor 6kande risk for vissa typer av
kromosomavvikelser. Under de sista &ren har sannolikt omkring 30 % av alla
barnaféderskor 6ver 35 ars alder genomgatt fostervattenprov under gravidi-
teten. Variationerna i undersokningsfrekvens ar emellertid stora inom
landet. Risken f6r missfall som direkt f61jd av undersokningen har beriiknats
till ca 0,6 %. Operatorens personliga erfarenhet av undersékningsmetoden
dr dock av stor betydelse.

Ay tekniska skal utfors ett fostervattenprov forst i graviditetsvecka 15-17.
Cellodlingstiden dérefter brukar uppgé till 2-3 veckor. Detta innebér att en
eventuell abort oftast maste utforas efter 18:e graviditetsveckans utgéng.

Det sena fostervattenprovet kan emellertid snart i flertalet fall komma att
ersattas av s. k. transcervikal aspiration av korionvilli eller korionbiopsi (fran
moderkakan) i attonde till tionde graviditetsveckan. Resultatet av en sddan
undersokning kan erhillas inom loppet av ndgra dagar. Ett eventuellt
avbrytande av graviditeten kan goéras fore 12:e graviditetsveckans utgang.
Metoden ar dnnu pé forsoksstadiet och anvinds bara vid ett par sjukhus i
landet.

Den genetiska fosterdiagnostiken innebar att de prov som tas fran
fostervattnet och fran vivnaden hos fostret och moderkakan analyseras med
avseende pa forekomsten av sjukdomsframkallande gener. Det som utmar-
ker denna diagnostik ir alltsd att sjukdomen i friga kan pavisas innan den har
brutit ut. Utvecklingen gér mot att allt fler genetiska sjukdomar —f. n. endast
ett mindre antal — kommer att kunna identifieras pa fosterstadiet och att
diagnoserna kommer att kunna stillas pa allt yngre foster. Genetisk
fosterdiagnostik kommer att kunna anvindas vid genetiska massundersok--
ningar, s. k. genetisk screening, dd man vill underséka vissa anlag hos stora
befolkningsgrupper.

Enligt abortlagen (1974:595) far abort efter 18:e havandeskapsveckan
utféras endast om socialstyrelsen lamnar kvinnan tillstdnd dartill. Tillstind
far lamnas endast om synnerliga skl foreligger. Abort far inte foretas om det
finns anledning anta att fostret 4r livsdugligt utom i de fall havandeskapet
medfor allvarlig fara for moderns liv eller hilsa. Genom att besluten om
abort pd grund av diagnostiserad fosterskada saledes oftast ligger hos
socialstyrelsen (dess socialpsykiatriska nimnd) kan man 6verblicka pa vilka
fosterskadeindikationer som sena aborter utfors och ocksa berikna antalet
sddana aborter.
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Under aren 1977-1980 har 179 scna legalaborter utforts pa grund av
konstaterad eller starkt misstankt fosterskada, vilket motsvarar 13 %¢ av alla -
aborter som utforts efter 18:¢ veckan.

Foljande tabell visar antalet rillstand till aborter efter 18:e graviditetsveck-
an beviljade av socialstyrelsen pa grund av konstaterad fosterskada.

1977 1978 1979 1980 S:a
Antal levande fodda 96 057 93248 96 255 97 064 - 382 624
Totalantal utférda legalaborter 31 462 31918 34709 34 887 132 976
Legalaborter efter 18:¢ veckan 330 333 347 338 1 348
Dirav pa grund av konstaterad fosterskada 3 - 36 53 60 179
Gjorda {fynd som motiverat abort:
Kromosomavvikelser
morbus Down 13 9 8 25 53
trisomi 18 2 2 4 8
trisomi 13 1 t 2 4
XO (Turner) 1 1 2
XXY (Klinefelter) 1 2 3 3. 9
XYY 1 1 2
XXX (Triplo-X-syndrom) 3 1 4 8
XO/XXX-mosaik 1 1
balanserad translokation 1 1 2
Ovriga kromosomavvikelser 2 2 1 7 12
Neuralrdrsdefekter etc.
anencefali 3 1 10 5 19
ryggmiérgsbrack 2 5 3 10
hégt AFP-virde, ej spec. missbildning 4 8 6 7 25
bukviggsbrack 1 S 1 7
nefros av finsk typ 1. | 2
Diverse missbildningar
vattenskalle 1 1
urinvigsmissbildning 3 3
dvrigt 1 . 1 3
Amnesomsatningssjukdomar l 5 5 © 1
Kénsdiagnostik 1 1 2 2 6

Utredningsarbete m. m.

Inom socialstyrelsen har som ovan ndmnts, s.3, en sirskilt tillsatt
cxpertgrupp arbetat med en utredning rérande fosterdiagnostiken. Expert-
gruppen har avgivit rapporten Fosterdiagnostik, rapport fran en av socialsty-
relsen tillsatt expertgrupp (PM 27/82). Rapporten innehiller medicinsk-
tekniska, psykologiska, etiska och juridiska aspekter pa fosterdiagnostiken.
Syftet med expertgruppens arbete har varit att dstadkomma en problemin-
ventering och en kunskapséversikt betraffande tillgangliga metoder samt
beskrivning av nuvarande fosterdiagnostiska verksamheter i Sverige. Rap-
porten innehdller ddremot inga konkreta forslag om framtida inriktning och
organisation. En remissbehandling av rapporten har skett och ctt urval av
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remissvaren har redovisats i Socialnytt nr 4 1983. Tanken &r att rapporten
skall revideras pa basis av remissforfarandet. Arbetet syftar till att hosten
1984 ge ut en faktabeskrivning i sericn Socialstyrelsen redovisar. Arbetsgrup-
pen planerar att senarc arbeta vidare med forslag till riktlinjer fér innchallet i
den fosterdiagnostiska verksamheten och ge ut dessa i serien Allménna rad
fran socialstyrelsen.

I expertrapporten diskuteras dven relationen till abortlagstiftningen.
Enligt expertgruppen kommer den tekniska utvecklingen pi fosterdiagnosti-
kens omrade sannolikt att innebira dkade diagnostiska mojligheter. Troli-
gen kommer allt fler och allt lindrigare fall av fosterskada att diagnostiseras
fore den 18:e havandeskapsveckan. Med oforiindrad lagstiftning innebir
detta att kvinnan i sidana fall utan att ange skdl kommer att ha méjlighet att
anhalla om abort. Diarmed kommer mojligheterna att dverblicka och
piverka utvecklingen att férloras om inte sirskilda atgarder vidtas, anser
expertgruppen. Gruppen ifrigasitter diarfér om inte gransen for helt fri abort
borde siinkas frén 18:e till férslagsvis 14:e veckan, sd att kvinnan fr. o. m. 14:e
veckan méste redovisa sina motiv fér aborten och liakaren dliggas limna
rapport enligt givna anvisningar. P4 s sitt skulle man, menar gruppen,
atminstone t. v. fanga in det stora flertalet aborter som foretas pd andra én
sociala indikationer och fi en Gverblick éver de aktuella fosterskador som
legat till grund for abort. Med ledning av en saddan information skulle man.
om s skulle krivas, framgent kunna vidta reglerande atgérder.

Mot detta resonemang i expertrapporten har flera remissinstanser haft
kritiska synpunkter och avvisat tanken pa en begrinsning eller skiirpning av
abortlagstiftningen.

Gen-etikkomminén (S 1981:03) skall enligt sina direktiv (Dir 1981:3)
utreda etiska, humanitira och sociala frigor kring hybrid-DNA-tekniken
samt Overviga behovet av en etisk och social lagstiftning i syfte att sitta
granser for hur langt forsok med att pd konstlad vig fordndra anlag hos
levande organismer skall tillatas. T direktiven erinras om att hybrid-DNA-
teknik kan anvindas t.ex. for att diagnostisera och behandla genetiska
sjukdomar. '

Tyngdpunkten i utredningen anges bora ligga vid de ctiska fragestillningar
som uppkommer till foljd av sddan anvindning av tekniken som innebir
dirckta ingrepp i den minskliga organismen.

Atskilliga av de etiska fragestillningar som gor sig gallande i samband med
fosterdiagnostik faller inom omridet for gen-ctikkommitténs utredning.
Kommittén skall salunda géra en allsidig utredning och bedémning av
genetisk screening, och fosterdiagnostik kan, som ovan nimnts, s. 7, anta
karaktiren av sddan screening. Kommittén kommer ocksa att géra en allsidig
bedOdmning av genterapi pd fosterstadiet eller efter fodelsen.

Gen-etikkommittén anférde 1 sitt remissyttrande Gver socialstyrelsens
ovan namnda rapport att fosterdiagnostik inte borde fi anviindas for
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diagnostisering av vilka skador och sjukdomar som helst. Kommittén

anforde vidare.

Fosterdiagnostik dr en si avancerad form av diagnostik och utsiitter
kvinnan for si stora pifrestningar att stor restriktivitet ar pakallad vid
anvindningen. Hirtill kommer att det dr en mycket dyrbar form av
diagnostik och att den ocksa av detta skil bor tillampas med aterhéllsamhet.
Det avgorande skilet for restriktivitet dr emellertid for kommittén de risker
som ligger i forlingningen av denna diagnosform. Kommittén syftar da pa
riskerna fOr c¢n urartning till ett urvalsinstrument med hjilp av vilket
samhiille och myndigheter styr barnafodandet sd att endast fullt friska och
viillskapta barn tillits fodas. Garantier behovs mot en sddan utveckling. En
sddan garanti ligger i att fosterdiagnostiken inskriinks till att anviindas endast
i syfte att utréna om fostret ir allvarligt skadat eller sjukt.

Kommittén stillde sig dock tveksam till tanken att uppritta en forteckning
Over vilka allvarliga sjukdomar som skulle fa pavisas med hjalp av fosterdia-
gnostik, eftersom efterslapningar skulle uppkomma. Hellre borde de etiska
kommittéerna sétta grinserna. Kommittén ifragasatte vidare om fosterdia-
gnostik borde vara éppen for var och en som 6nskar sidan samt framholl
vikten av att, om cn diagnos stills att fostret ar allvarligt skadat eller sjukt,
foraldrarna ges rddgivande upplysningar om fosterterapi, bchandling efter
forlossningen, den fortsatta skotseln och varden av barnet och eventuell
abort.

Kommittén publicerade i september 1983 en diskussionspromemoria,
Gentcknikens tillimpning pd minniska (Ds S 1983:12) och anordnade i
oktober 1983 en hearing darom. Kommittén avser att avlamna sitt slutbetén-
kande vid manadsskiftet noveraber—-december 1984.

Utredningen (Ju 1981:04) om: artificiella inseminationer, inseminationsut-
redningen, har nyligen fatt tilliggsdirektiv angiende bl. a. fosterdiagnostik. T
de nya direktiven (Dir. 1984:35) anfors bl. a. féljande.

Fran uppdraget till utredningen om barnens ritt undantogs bl. a. frigor
som hiinforde sig till fosterdiagnostiken. Anledningen till detta var att
socialstyrelsen dd holl pa med en kartldggning och analys av fosterdiagnosti-
kens problem, mojligheter och stillning inom hélso- och sjukvarden. Enligt
riksdagen borde darfor ndrmare Overviganden anstd i fragan huruvida
utvecklingen av fosterdiagnostiken pakallade nigra sirskilda &tgirder fran
statsmakternas sida (SoU 1981,82:14 s. 33 f).

Enligt vad jag har inhamtat kommer socialstyrelsen inom kort att avsluta
sitt arbete. Resultatet avses bli redovisat i en rapport. Inseminationsutred-
ningen bor vara oférhindrad att med beaktande av vad som kommer fram
genom socialstyrelsens rapport niarmare undersdka vilka principiella och
etiska sporsmdl som fosterdiagnostiken kan aktualisera och analysera de
problem som ér forknippade med en eventuell lagstiftning i detta dmne.
Utredningen bér dirvid ockséd beakta de forslag som kan bli resultatet av det
pagaende arbetet inom gen-etikkommittén (S 1981:03) rérande gentekni-
kens anvindning inom fosterdiagnostiken.

"Angéende utredningens nuvarande uppdrag, se nedan s. 13.
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Tidigare riksdagsbehandling

Utskottet har tidigare behandlat fragan om fosterdiagnostik 1 betiinkande
SoU 1981/82:14. Utskottet avstvrkte diirvid ett motionsyrkunde med begiiran
om prévning av behovet av siirskilda atgéirder och eventuell lagstiftning med
hédnvisning till den utredning som da bedrevs inom socialstyrelsen rérande
fosterdiagnostiken (s. 33 och 34).

Definition av livets uppkomst, rittsskydd for foster m. m.
Motionerna

1 motion 1983/84:1210 ay Anitu Brikenhielm (1n) hemstillls att riksdagen
hos regeringen begir forslag till lagstiftning angdende en {or forskning och
behandling anviindbar definition av det minskliga livets borjan. Enligt
motiondren har frégan om livets borjun avseviirt komplicerats och pa samma
gang behovet av en definition blivit akut genom den snabbt accelererande
forskningen och behandlingen med in vitro-fertilisering, “provrorsbefrukt-
ning”. Motionaren stiller frigan om vem som forfogar 6ver embryot i
provroret, den kvinna som levererat dgget, den man som tillhandahallit
spermien eller den forskare som medverkat till befruktningen. Manga fragor
kring provrorsbefruktningen dr svirldsta och under utredning, papekar
motionidren, men finner det dock angeliget att snabbt astadkomma cn
juridiskt giltig definition av vad som skall betraktas som ett grvende
manskligt liv. Enligt motionirens uppfattning bor den tidpunkt da embryot
faster sig vid livmoderviggen, implantationen, vara den griins vid vilken livet
maste anses ta sin borjan. Motiondren anser inte att en sadan definition
behover sta i konflikt med olika uppfattningar om vilket rattsskydd ett sddant
liv skall ha eller vem som forfogar 6ver det direfter.

Aven i motion [983/84:400 av Gunnar Bidrck (m) tas upp fragan om nir
det minskliga livet kan anses bérja. Motiondren anser att denna fraga ar
kopplad till ratten att fa behalla detta liv och begér en utredning av frigan om
huruvida manskliga foster kan tillforsdkras ctt i jimforelse med nuliget
starkare rittsskydd och, i si fall, under vilka former detta kan ske.
Motioniren pekar pad de majligheter som nu finns att experimentera med
aborterade foster och efter konstgjord befruktning erhiilla cmbryon. dven
nedfrusna sddana. Om man anser att sddana experiment ar otillatna cfter cn
viss tidpunkt i embryots (eller fostrets) utveckling. kan detta — enligt
motiondren - inte undgd att dven paverka de sakliga grunderna for
stillningstagandet till abortlagstiftningen. Forestiillningen om miinskligt
“liv’ och “egenvirde™ kan inte gdrna vara olika beroende pid om embryot
eller fostret befinner sig i cller utanfér livmodern. anser motioniren.
Motionidren dr Kritisk till den svenska abortlagstiftningen som han anser
underlater att ta hinsyn till fostrets rdttsskydd. men forordar f.n. ingen
andring av abortlagen. Ett rittsskydd for fostret bor inte bara ta sikte pa
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abort- eller experimentsituationer, utan lika mycket pa det blivande barncts
ritt, kanske i relation till fosterdiagnostikens konsekvenser och till skydd
mot miljdrisker och risker sammanhingande med moderns arbete och
levnadssiitt, anfor motionaren avslutningsvis.

Utredningar m. m.

En av de frigor som den ovan nimnda gen-etikkommittén har anledning att
diskutera vid sina dvervaganden angdende genterapi dr vilken syn som frin
etisk, humantiiir och social syripunkt bor laggas pa ett manniskofoster eller
minskligt liv i vardande 6ver huvud taget. Frigan uppkommer exempclvis
vid sddana forsok pa foster och embryon. som bedrivs i anslutning till
provrérsbefruktningar. Kommittén stiller i samband med sin behandling av
detta sporsmal frigan om néar ménskligt liv uppstdr och redogédr i sin
diskussionspromemoria for de tre olika uppfattningar som finns foretridda
om nir det minskliga livet anscs uppkomma (Ds S 1983:12 5. 73-74).

LivI

Enligt en mycket utbredd asikt borjar det méanskliga livet vid konceptionen
(befruktningen). [ och med sarnmansméltningen av spermien och dggeellen
har den blivande individen fatt sin arvsmassa och den ar som férut framhallits
unik. Dess genetiska program iir vidare givet, efter vilket utvecklingen frén
embryo till foster, barn och vuxen fortgdr. Det &r hela tiden friga om
minskligt liv i utveckling, steg for steg utan kontinuitctsbrott.

Liv II

Foretridarna for den andra uppfattningen kan peka pa den under antiken
och medeltiden férhiarskande uppfattningen, att det manliga fostret besjala-
des torst efter fyrtio och det kvinnliga efter attio dagar. Dessa tankar hor
idéhistorien till, men kvar star uppfattningen, att minskligt liv blir till forst pa
ett nagot senare stadium dn konceptionen. Det artspecifika méinskliga livet
borjar obestridligt vid konceptionen. Ur det befruktade ménskliga dgget kan
endast en manniska och inte nigot annat vaxa fram. Ytterligare forutsatt-
ningar anser foretrddarna béra foreligga for det individspecifika liv, som ar
grunden f6r personligheten, medvetandet och jaget. Viktigast ar utveckling-
en av anlagen for hjirnan, vilken borjar tidigast fjorton dagar efter
konceptionen. En variant av dect nu redovisade synsittet dr att peka pa
implantationcn di embryot fister sig vid livmodervaggen (ca 10:e dagen),
som en nodvindig yttre forutsittning for uppkomsten av det individuella
livet. Det kan forsigga cndast i samspel med modern. Man erinrar di om det
hoga antalet spontanaborter under tiden fran konceptionen till implanta-
tionen.

Liv ITI

Den tredje uppfattningen innebiir, att det méanskliga livet visserligen
borjar i konceptionen men att det da ar ett liv i utveckling. Det dr dérfor inte
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meningsfullt att redan frin borjan tala om ett personligt, medvetet ménskligt
liv. Det minskliga livet finns under hela tillblivelseprocessen, men det har
inte alltid samma virde. Det gir inte att géra gallande, att en befruktad
iggcell helt och fullt 4r méanniska eller person. Skyddet av méinskligt liv géller
generellt, men insatserna att bevara det skiftar beroende pa var det befinner
sig pa utvecklingslinjen fran konceptionen till doden. Gemensamt for de tvd
scnast refererade uppfattningarna ar att de limnar véigen déppen for en nagot
mer differentierad syn pé fosterutvecklingen och livsvirdet dn vad den forst
nimnda asikten gor.

Gen-etikkommitténs betinkande kommer som ovan nimnts att liggas
fram vid méinadsskiftet november-december 1984. 1 betdnkandet kommer
bl. a. frigor om experiment pa embryon och foster att bechandlas. Enligt vad
utskottet erfar kommer kommittén att foresli en hogsta griins vid 14 dagar
for att experiment med embryon skall tilldtas. Har kan dock ndmnas att
kommitténs ordférande vid den hearing rérande genteknikens tillampning
pd minniska som dgde rum i oktober 1983 férordade tillsittandet av ¢n
sarskild utredning om tidpunkten for livets borjan.

Den ovannimnda inseminationsutredningen som fatt i uppgift att bl. a.
kartligga omfattningen av och formerna for artificiella inseminationer i
Sverige har avgivit ett betinkande Barn genom insemination (SOU 1983:42).
Utredningen skall darutéver behandla frigor av bl. a. etisk art som ror t. ex.
provrérsbefruktning. Det ligger vidare utredningen att folja utvecklingen i
andra linder och internationella organ samt att samrida med bl. a. gen-
etikkommittén. Frigor rérande bl. a. provrorsbefruktning, surrogatmddrar,
aggdonation och djupfrysta embryon kommer att behandlas i ett betiinkande
som beriknas avlimnas i december 1984. Inseminationsutredningen kom-
mer emellertid inte, enligt vad som inhdmtats under hand. att behandla
fragor som ror livets uppkomst eller forskning pa embryon.

Socialstyrelsen godkinde i september 1983 att befruktade dgg som “blivit
over” vid provrérsbefruktning fir anviindas for vetenskapliga experiment
under forutsittning att den etiska kommittén pa platsen siger ja. Den etiska
kommittén vid Goteborgs universitet har givit tillstind till sidana férsdk om
gransen for odling utanfor kroppen sitts vid sju dagar. Enligt vad utskottet
erfar planerar Sahlgrenska sjukhusets kvinnoklinik i Gdteborg att odla
overblivna befruktade dgg i hogst sju dagar tillsammans med livmoderslem-
hinna i en burk, en s. k. odlingskammarc. Aggen skall direfter fdrstdras.
Forsoken kommer att ske endast om patienten informeras och ger sitt
samtycke till forskningen.

Vidare har inhdimtats att det vid Malmo allménna sjukhus pagar forsok att
implantera djupfrysta och upptinade dgg hos kvinnor.

Etteller flera 4gg har dirvid tagits ut ur kvinnans dggstockar och befruktats
med sperma fran mannen. 1 stillet for att som tidigare placera embryot i
moderns livmoder efter 36 timmar fryses det [ingsamt med flytande kviive till
—190°C. Vid denna temperatur upph8r imnesomsiittningen och embryot
slutar dela sig. Niir embryot skall placeras i livmodern tinas det langsamt och
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implanteras. Sa langt har man éinnu inte kommit vid kvinnokliniken i Malmé.
Under hand har inhiimtats att det under 1984 sammanlagt i viirlden fotts nio
barn efter det att nedfrusna och upptinade dgg implanterats hos modern. [
princip kan ett befruktat agg klara obegriinsad tid i fryst tillstand och placeras
i en kvinnas livmoder efter hundratals ir.

Forsék pa foster

1974 4rs abortlag bygger pé uppfattningen att fostret dr en del av kvinnans
kropp som hon inom i lagen angivna grinser sjalv kan bestimma 6ver. Lagen
ir emellertid ocksa ctt uttrvek £or att fostret bor atnjuta visst skydd men att
detta inte skall vara detsamma under hela graviditeten utan férstirkas
allteftersom havandeskapet framskrider. T. 0. m. 12:e veckan far havande-
skap avbrytas p& kvinnans begiran. Fr.o.m. 13:e veckan fordras en
utredning innan beslutet fattas av kvinnan. Fr.o.m. 19:¢ veckan kriivs
tillstéind av socialstyrelsen. Sadant tillstind far lamnas endast om synnerliga
skl foreligger. Om det finns anledning anta att fostret ar livsdugligt far
tillstand lidmnas endast om havandeskapet pd grund av sjukdom elier
kroppsfel hos kvinnan medfor allvarlig fara for hennes liv eller hélsa.
Abortlagen utgdr inget hinder for experiment pa sddana foster som inte kan
hallas vid liv utanfér moderns kropp.

1980 drs abortkommitté (S 1980:02) som haft i uppgift att utvirdera
abortlagstiftningen m. m. lad> viren 1983 fram sitt slutbetinkande (SOU
1983:31) Familjeplancring och abort. Erfarenhet av ny lagstiftning. En
proposition pd grundval av betinkandet har nyligen avlimnats (prop.
1984/85:48).

Hiir kan niitmnas att motioner om forskning pa levande aborterade foster
var foremal for riksdagens provning hosten 1974 (UbU [974:35). Av
remissutlatanden framgick att den forskning pd abortfoster som forckommit
gillde organ och organdelar frin antingen déda foster eller foster som
dverlevt abortingreppet men inte varit livsdugliga. Viss sidan forskning
bedémdes vara av viirde. Mot bakgrund av den redovisning som gjorts kunde
utbildningsutskottet inte stilla sig bakom ett framfort yrkande om ett
generellt forbud mot forskning pa levande abortfoster. Utskottet utgick
emellertid ifrdn att de 1 den s. k. Helsingforsdeklarationen fastslagna
principerna om bl. a. etisk granskning av forskningsprojekt dven i fortsitt-
ningen skulle komma att utgdra grund for stillningstagandena till studier pa
foster. Utskottet slog ocksa fast att kliniska forsok — antingen det var friga
om forskning pa abortfoster ¢ller annan forskning - borde bli foremdl for
ctisk provning oavsett av vem i landet de bedrevs.

Socialutskottet hade varen 1975 att i samband med behandlingen av ett
forslag till transplantationslag ta stdllning till en motion om att kvinnans
skriftliga samtycke borde kritvas {or forsok pd aborterade foster (SoU 1975:8
s. 8-10). Socialutskottet ville rorst 1 likhet med utbildningsutskottet sla fast
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att kliniska forsok — antingen det var fraga om forskning pa abortfoster eller
annan forskning — borde bli foremal for etisk prévning oavsett vem i landet
som bedrev dem. Utskottet ansag vidare att om en kvinna uttryckligen skulle
motsitta sig att fostret anvindes till forskning hennes énskan sjilvfallet
maste respekteras. Utskottet ansig dock inte att det fanns tillrackliga skl att
1 lagstiftningen infora regler om samtycke till forsok pa abortfoster utan
avstyrkte motionen.

Vidare kan ndmnas att medicinska forskningsradet utfért en uppféljning
av samtliga projekt som underkastats granskning av ctisk kommitté fram
t. 0. m. 1974. Det rorde sig om sammanlagt 520 projekt av vilka 5 omfattade
forsok pa foster. I framtiden kan dock utvecklingen inom transplantations-
omrédet med aborterade foster som organgivare foranleda en Gkning av

antalet forsok pa foster (jfr Lakartidningen nr 5 dr 1984 s. 294 ).

Tidigare riksdagsbehandling

Vid 1980/81 &rs riksmote framlades en rad motioner om att man hos
regeringen borde begira en utredning om ofodda barns rittsskydd i syfte att
skydda den ofddde mot skadlig paverkan och att prova behovet av atgiirder
och eventuell lagstiftning med anledning av de nya mojligheter som den
moderna fosterdiagnostiken och den genetiska forskningen erbjod.

Socialutskottet konstaterade i sitt betinkande (SoU 1981/82:14 5. 26) att
det i motionerna gjorts gillande att den avviigning mellan kvinnans och
fostrets intressen som gjorts i abortlagen medfort att fostret saknade rittsligt
skydd och att ett sddant skydd inte skulle kunna genomféras utan en iindring
av abortlagens grundprincip om kvinnans beslutanderiitt. Enligt utskottets
mening kunde det riktiga i sidana tankegangar ifrigasiittas fran principiella
utgingspunkter. Utskottet fortsatte:

Abortlagen reglerar endast forfarandet déd-en kvinna vill avbryta sitt
havandeskap. Avviigningen av kvinnans och fostrets intressen i en abortsi-
tuation har som ovan berdrts lett till att kvinnan fatt ridtt att ensam bestimma
om havandeskapet skall avbrytas fram till utgngen av 18:¢ havandeskaps-
veckan och att under tiden direfter livsdugliga foster givits ctt lagfiist skydd
mot abortingrepp i andra fall in di kvinnans liv eller hillsa ér i allvarlig fara.
Enligt utskottets mening torde abortlagen inte kunna anses ge uttryck for
nagon mer allmén princip i fraga om vilken hansyn som skall tas till kvinnan
och fostret i olika sammanhang. Inte heller den dldre lagstiftningen pé
omradet synes ha inncfattat nigot mera allmingiltigt stillningstagande till
frigan om rittsligt skydd foér det vintade barnet. Det forhillandet att
Kvinnan givits en viss beslutanderitt betriffande avbrvtande av havandeska-
pet behdver med andra ord inte innebira att samhéllet i andra avseenden
skulle lata fostrets intressen std tillbaka for kvinnans valfrihet, t.ex.
acceptera att kvinnan missbrukar alkohol til] skada for det vantade barnet.
Med detta synsitt foreligger det inte - som gjorts gillande i debatten — ndgot
dirckt samband mellan utformningen av abortlagen och fragan om det
vantade barnets riattsskydd. Abortlagen utesluter sdledes inte att pd andra
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omraden infors lagregler betriiffande rittsskydd for ofddda som bygger pi cn
annorlunda intresseavviigning. En annan sak dr att det frin etiska utgangs-
punkter kan te sig otillfredsstitllande att hiinsynen till ofdddas intressen skall
skifta fran omrade Gill omride.

I fragan om skydd for ofdcda och en lagstiftning i syfte att ge ofédda en
sjalvstandig rattsstillning erinrade utskottet om vad utskottet infedningsvis
uttalat (se ovan) om sambandet mellan detta sporsmdl och abortlagen.
Vidare anférde utskottet foljande (s. 30 f.).

I konsekvens med dessa uttalanden anser utskottet att det inte kan komma
i fraga att infora lagregler av Overgripande natur om ofdddas stillning. 1
stallet fir man pé varje omrade for sig bedéma om och i vad man sérskilda
regler erfordras till skydd {&ér ofédda. Vid beddmningen av huruvida en
dversyn av olika lagar dr pakallad av hinsyn till fostrets intressen maste enligt
utskottets mening beaktas 1t en lagstiftning ar forenad med atskilliga
problem av mycket komplicerad beskaffenhet och kriver ett omfattande
utredningsarbete. En sddan dversyn bor dirfér komma till stand endast om
det kan anses att gillande ordning allmént sett &r otillfredsstillande.
Utskottet vill hiarvidlag framhlla att deti minga avseenden torde forhalla siy
sa att kvinnan och det védntade barnct har samma bchov av skydd mot
skaderisker och att deras intressen darfor sammanfaller. T andra avseenden
kan visserligen fostret ha etr storre behov av skydd dn kvinnan men cn
intressegemenskap kan dndock som regel anses foreligga. Som utskottet
ovan framhallit torde nidmligen det helt évervigande antalet blivande
forildrar vara angeligna om att skydda det vintade barnet. Franvaron av
intressekonflikter gor att det i allménhet inte innebér nigra nackdelar for
fostret om lagreglerna pi olika omraden, sdsom f. n. ér fallet, endast tar sikte
pd kvinnan. Att infora lagregler som ger det ofédda barnet en sjilvstindig
stilllning skulle med andra ord inte medfora att det viintade barncts intressen
i det stora flertalet fall kan tillvaratas battre an i dag.

Det sagda utesluter emellertid inte att det i vissa avseenden kan vara
befogat att narmare dverviige om regler bér inféras som mera uttryckligen
syftur till att skydda det vantade barnet. Motiondrerna har pekat pd nigra
omriden diir sddana regler anses erforderliga.

I det foljande (s. 32) diskuterade utskottet behovet av atgérder bl. a. i de
fall modern missbrukar alkohol eller narkotika eller nar fostret ir i behov av
sjukvardande behandling. Utskottet anfdrde fortséttningsvis foljande.

Aven om forhallandena saledes i allminhet dr sddana att fostrets intressen
vill kan tillvaratas av kvinnaa kan det dock — bide i de av motionirerna
angivna fallen och i andra situationer — undantagsvis tinkas att kvinnan av
olika orsakcr forbiser eller inte kan inse konsckvenserna av sitt handlande
eller vidta de atgiirder som behovs for att fostret inte skall skadas eller dess
intressen eljest inte skall dsidositttas. Som cexempel pé tinkbara sadana
orsaker har socialberedningen i sitt remissyttrande pekat pé att kvinnan ir
psvkiskt sjuk eller utvecklingsstérd cller att hon éir beroende av alkohol eller
narkotika eller av annan anledning befinner sig i en tvangssituation. 1980 ars
abortkommitté har i sitt remissvttrande framhallit att kvinnan pa grund av
exempelvis en fatalistisk instillning kan motsiitta sig en behandling av ctt
viintat barn i sjukdomsforebyvggande syfte. Andra orsaker kan ocksé tinkas
till att kvinnan inte tar tillborlig hénsvn till det vintade barnet. Enligt
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utskottets mening kan det for fall, som nu berorts, finnas ett behov av regler
som ger det vintade barnet en sérskilt skyddad stallning och forhindrar att
kvinnan fattar for fostret skadliga beslut eller p4 annat satt dsidosatter dess
intressen. Nidrmare éverviiganden i frigan om inférandet av sddana regler
bor cmellertid goras forst sedan en kartlaggning skett av i vilka situationer
det kan finnas behov av regler till skydd for ofodda samt av de problem som
kan vara férknippade med en lagstiftning. Utskottet forordar att en sddan
kartlaggning och analys kommer till stdnd. Diarvid bor ockséd den blivande
faderns roll uppmirksammas.

Riksdagens stallningstagande ledde till att tillaggsdircktiv lamnades dels
utredningen (Ju 1977:08) om barnens ritt, dels fordldraforsikringsutredning-
en (S 1980:08). Den forstnimnda kommittén fick i uppdrag att bl.a.
analysera de¢ problem som ar forknippade med en lagstiftning till skydd fér
fostret i de fall di en gravid kvinna befinner sig i en sddan situation att hon
kan tinkas forbisc eller inte insc riskerna for det vintade barnet av att hon
handlar eller underlater att handla pé visst sitt. I direktiven undantogs fran
uppdraget fragor som hanfor sig till abortlagen, fosterdiagnostiken och
arbetsmiljoomradet. Utredningsuppdraget i denna del har nyligen dverflyt-
tats till den ovan nimnda inseminationsutredningen och dven utvidgats till att
omfatta fragor som ror fosterdiagnostik (se ovan s. 10).

Foridldraforsikringsutredningen har numera avlimnat betankandet (SOU
1983:30) Utbyggd havandeskapspenning m. m. Enligt utredningen framgar
det av forarbetena till arbetsmiljolagen att bestimmelsen i lagens 3 kap. 16 §
dven tar sikte pa att skapa ctt skydd for reproduktionsskador, inkl.
fosterskador. Nagon tvekan om bestimmelsens tillamplighet p4 reproduk-
tionsskador foreligger inte. Enligt utredningens mening finns det ddrfor inte
anledning att gora nagon dndring i arbetsmiljélagen pd denna punkt.

Aven i betankande SoU 1982/83:5 hade utskottet att behandla en motion
om rittsskydd for ofédda. Enligt utskottets mening fanns — sirskilt med
hinsyn till att abortkommittén planerade att snart avge sitt slutbetinkande -
inte anledning att frAnga riksdagens tidigare stillningstagande. Om abort-
kommitténs erfarcnheter skulle ge anledning till det kunde frigan om
innehallet i direktiven till utredningen om barnens rétt eventuellt dvervigas
pé nytt, ansdg utskottct och avstyrkte med hanvisning dirtill motionen
(betinkandet s. 13).

Etiska fragor i den pagaende medicinska utvecklingen
Motionen

I motion 1983/84:1621 av Bengt Lindqvist (s) och Margareta Persson (s)
hemstills att regeringen tillsatter en utredning som samlat skall se dver
grundlidggande existentiella fragor i den pigiende medicinska utvecklingen,
sasom minniskosyn, allas lika viarde och andra etiska, dirmed forknippade
fragestillningar (se dven ovans. 4). Motionérerna hénvisar till informations-
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flodet betriaffande nya rén och méjlighcter inom omraden for genteknik,
fosterdiagnostik, insemination och andra tekniker for konstgjord befrukt-
ning och fortsitter: Med fosterdiagnostik kan man spéra allt fler egenskaper,
sjukdomar och funktionshinder hos fostret. Gendiagnostiken erbjuder 4n
mer information om fostrets kommande egenskaper. Gentekniken utvecklar
metoder som gor det majligt att “foradla™ minniskans arvsmassa i kontrolle-
rade former. Genom olika former av konstgjord befruktning kan barn alstras
i laboratorier, med den cna cller bigge forildrarna doda. Befruktade dgg kan
flyttas frdn den ena livmodern till den andra osv. Genom att anviinda
fosternervceller kommer man i framtiden att kunna bota for tidigt aldrande.
Gernom att byta ut defckta gener hoppas man kunna bota sjukdomar. Den
pégdende utvecklingen stéller vara grundliggande virderingar pa sin spets,
menar motionérerna och fragar: Hur kommer méanskligheten att utnyttja den
nya kunskapen och dess méjligheter? Har vi 6ver huvud bett att f4 denna nya
kunskap? Innan man borjar syssla med detaljfrigorna mastc man cnligt
motionidrerna arbeta fram en helhetssyn pé detta viktiga omrade. Samhallet
maste ta ansvar for utvecklingen som méste priglas av samma grundliggande
viirderingar som styr socialpolitiken och som hévdar jamlikhet och solidari-
tet. Grundvirderingen att ala minniskor har lika virde maste prigla
handlandet dven nir det giller att utnyttja kunskap och teknik i samband
med livets uppkomst. Hur svira friagorna dn kan forefalla far de inte
Sverlitas till specialisterna. '

Etiska riktlinjer for forskning, m. m.

I borjan av 1960-talet aktualiserades frigan om inrittande av eriska
kommittéer. Kommittéerna skulle vara ett ridgivande organ at forskare. Den
forsta etiska kommittén bildades &r 1965 vid Karolinska sjukhuset. Direfter
~ har etiska kommittéer inrittats vid samtliga medicinska fakulteter. Dessa
kommittéer bendmns$ numera regionala forskningsetiska kommittéer. Till
grund f6r kommittéernas arbete ligger Helsingforsdeklarationen fran ar 1964
(reviderad ar 19751 Tokyo). Denna deklaration ar antagen av World Medical
Association (Virldsldkarforbundet) och innehéller vigledande normer for
den i klinisk forskning verksamme ldkarens handlande.

Landstingsforbundet rekommenderade i oktober 1981 landstingen och de
landstingsfria kommuncrna att tillimpa vissa riktlinjer rérande etisk gransk-
ning av forskningsprojekt. Darvid foreslogs bl. a. att sjukvardshuvudminnen
skall foreskriva att alla forskningsprojekt som innefattar forsok p4 minniska
skall -granskas och godkannas av regional forskningsctisk kommitté innan
projekten far utféras vid sjukvardshuvudmannens inrittningar (cirkulir AC
53/81).

Hir kan ocksa nimnas att socialstyrelsen hosten 1984 kommer att tillsatta
ett etiskt rdd med uppgift att ta stillning till etiska fragor i samband med ny
forskning och medicinsk teknik. Bland de frgor som kan komma att tas upp
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av radet finns forskning pa befruktadc dgg, provrorsbarn, fosterdiagnostik,
transplantationer och mammografi. Aven etiska frigor kring ildre behand-
lingsmetoder kan komma att behandlas. Socialstyrelsens etiska rad skall inte
ta upp sadana fragor som hanteras av de regionala och lokala etiska
kommittéerna, dvs. beddémning av enskilda forskningsprojekt fran etisk
synpunkt. Radet skall dock kunna géra uttalanden om vad det anser ligga
inom begreppet “vetenskap och beprovad erfarenhet™.

En grupp forskare i Uppsala har vidare arbetat fram en etisk kodex for
forskare. 1 kodexen, eller regelsamlingen, uttrycks forskarens ansvar for
krig, fortryck, skador p4 miljén och hot mot minskliga rittighcter. Enligt
kodexen, som ir avsedd att anviandas av forskaren sjilv, bor varje forskare
forsoka att fortldpande bedéma tidnkbara konsckvenser av sin forskning,
informera om dessa och avsté fran sddan forskning som han eller hon anser
oetisk. I sin nuvarande utformning har kodexen fdljande lydelse.

1. forskningen skall ges en sddan inriktning att dess tillimpningar och andra
konsekvenser inte orsakar vasentliga ekologiska skador,

2. forskningen skall ges en sddan inriktning att dess konsekvenscr inte
forsvarar f6r dagens ménniskor och kommande generationer att fa en
trygg tillvaro. Vetenskapliga insatser skall ddrfor inte syfta till tillamp-
ningar och firdigheter att anvéndas for krig eller fortryck. Forskningen
skall heller inte ges en sddan inriktning att dess konsekvenser stér i strid
med grundliggande miinskliga rattigheter som de uttrycksiinternationel-
la 6verenskommelser om medborgerliga, politiska, ekonomiska, sociala
och kulturella rattigheter,

3. forskaren har ett speciellt ansvar att omsorgsfullt bedéma forskningens
konsekvenser och att informera om dessa,

4. enforskare som bedémer att den forskning han eller hon utfor eller deltar
i star i strid med denna kodex skall avbryta denna forskningsverksamhet
och informera om sin bedémning. Vid en siddan bedémning skall hiinsyn
tagas bade till hur sannolika och hur allvarliga de negativa cffekter dr som
kan f6lja av forskningsinsatsen.

Europardders parlament antog i januari 1982 en rekommendation angden-
de genteknik m.m. 1 rekommendationen forklaras att ritten till liv och
kroppslig integritet som skyddas i artiklarna 2 och 3 i Europakonventionen
om de manskliga rittighcterna m. m. dven bor anses inncfatta en rattighet att
irva ett genetiskt monster. Europaradets ministerkommitté bor enligt
rekommendationen bl. a. utarbeta cn europeisk dverenskommelse om vad
som karakteriserar legitim tillampning pa ménniskor (inkl. framtida genera-
tioner) av gentekniken och att vidta atgérder {or att man i Europakonventio-
nen uttryckligen skall erkinna ritten till den egna arvsmassan utan ingripan-
de pa konstgjord vag.

Betriiffande rekommendationens innehall i évrigt hinvisas till vad som
anfors i SoU 1983/84:5 s. 9 och 10.

Europaradets ministerkommitté beslutade i maj 1983 med anledning av
Europaparlamentets rekommendation att tillsatta en sirskild expertkommit-
té som skall belysa de problem som &r forknippade med genmanipulation.
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Expertgruppens arbete syftar till att sa 1angt det ar mojligt harmonisera
medlemsstaternas politik samt att, om dect befinns 6nskvirt, utarbeta en
lamplig rattslig reglering i Amnet (an appropriate legal instrument). Expert-
kommitténs uppdrag forutsatrs vara slutfort senast den 31 december 1986.
Sverige kommer att representeras i expertgruppen av en biolog.

Enligt vad utskottet erfarit ir den svenska hdliningen att expertgruppens
arbete t. v. bor begrinsas till att kartligga problemen och foresla 16sningar pa
dem.

Europaradet plancrar att halla en sirskild ministerkonferens i Wien i mars
1985 angdende maénskliga rattigheter. Ett av de tre dmnen som dirvid
foreslas behandlas ror skyddet av ménniskan och hennes fysiska och
intellektuella integritet i forhallande till utvecklingen inom vetenskaperna
biologi, medicin och biokemi. :

Utredningsarbete

Gen-etikkommirtén skall, som ovan namnts (s. 9), enligt sina direktiv
utreda etiska, humanitira och sociala frigor kring hybrid-DNA-tekniken
samt 6vervaga behovet av en ctisk och social lagstiftning i syfte att sitta
grianser for hur langt forsok med att pd konstlad vag forandra anlag hos
levande organismer skall tillitas. Forutom fosterdiagnostik kommer kom-
mittén .att bl.a. ta upp fragor som ror forsék pd embryon och foster.
Gen-etikkommitténs slutbetinkande véantas i manadsskiftet november-
december 1984,

Inseminationsutredningen zvser att i december 1984 ligga fram ett
betinkande som behandlar frigor rérande bl. a. provrorsbefruktning, s. k.
surrogatmddrar, dggdonationer samt befruktning med djupfrysta dgg (se
ovans. 13). Utredningen har i tillaggsdirektiv (Dir. 1984:36) fitt i uppgift att
dels 6verta uppdraget fran utredningen (Ju 1977:08) om barnens ritt
angéende vissa fragor om skydd for ofddda, dels férklarats oférhindrad att
undersoka vilka principiella och etiska sporsmal som fosterdiagnostiken kan
aktualisera (s¢ dven ovan s. 10).

Tidigare riksdagsbehandling

Hosten 1983 behandlade socialutskottet en motion i vitken det begérdes att
frégan om grundlagsskydd for det ménskliga livets integritet skulle provas.
Motiondrerna pekade sirskilt pa foreteelser som forindring av konsceller,
befruktade 4gg och embryon, fosterdiagnostik samt terapeutiska ingrepp pa
foster och fddda individer. Socialutskottet hinvisade i sitt betinkande (SoU
1983/84:5 s. 20) inledningsvis till det omfattande utredningsarbete som
pagick pa de omraden som togs upp i motionen, t. ex. av gen-ctikkommittén,
inseminationsutredningen och utredningen om barnens ritt samt till det
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arbete rérande fosterdiagnostisk verksamhet som bedrevs av den av social-
styrelsen tillsatta expertgruppen. Utskottet fortsatte.

Som ovan framgatt befinner sig- gen-etikkommittén nu i ett intensivt
avslutande skede av sitt arbete. En diskussionspromemoria innehallande
bl. a. tinkbara etiska normer for den framtida anviandningen av gentekniken
har nyligen lagts fram. Det material som framkommer vid den fortsatta
behandlingen av promemorian ir avsett att laggas till grund fér kommitténs
slutliga stéllningstaganden och forslag, vilka beriknas limnas under véren
1984. Utskottet forutsatter att kommitténs betankande kommer att remiss-
behandlas och hirefter efter vederborlig beredning inom regeringskansliet
understillas riksdagens provning.

Det ter sig mot denna bakgrund naturligt att riksdagen undviker att redan
nu binda sig for nagon viss typ av reglering rorande genteknik och andra
kontroversiella former av behandling p& ménniska. Saval fragan om Sveriges
narmare agerande pé det internationella planet som frégan om eventuella
andringar eller tillagg i den svenska lagstiftningen bor enligt utskottets
mening ansta till dess riksdagen sdlunda tagit stillning till vilka grundlaggan-
de principer som enligt svensk uppfattning bor vara vigledande f6r anviand-
ningen och utvecklingen av gentekniken.

Utskottet utgdr fran att niir riksdagen vill tagit stallning i friga om vilka
grundliggande principiella normer som bor galla for gentekniken, riksdags-
beslutet maste foljas av sivil fortsatta dverviganden rérande de svenska
rittsreglerna som ett aktivt svenskt agerande pé det internationella planet.
Utskottet vill i sammanhanget framhalla att fragan till sin karaktér ar sddan
att det krivs ett internationellt samarbete for att géra normerna effektiva.
Det kan ocksa bli aktuellt med fortsatt uppdrag for gen-etikkommittén eller
med annat ytterligare utredningsarbete. Utskottet anser med hansyn hértill
att beredningen av gen-etikkommitténs forslag bor ske sa skyndsamt som de
yttre omstindigheterna medger, sa att fragan kan forelaggas riksdagen for
principiellt stallningstagande under nista riksmote. Detta bor riksdagen med
anledning av motionerna 1982/83:171 och 1982/83:1833 som sin mening ge
regeringen till kidnna.

Utskottet
Fosterdiagnostik

Under detta avsnitt i betankandet behandlas tvd motioner som tar upp
etiska och andra aspekter pé fosterdiagnostik. Fosterdiagnostik ar en
samlande beteckning for alla undersdkningar som kan utféras pa den gravida
kvinnan i syfte att bedoma fostrets hilsa. Hiar anvinds dock begreppet
fosterdiagnostik i den sndvare betydelse som avser metoder for att diagnosti-
sera bestamda och oftast genetiskt betingade fosterskador i de fall man vet att
risken harfor 4r forhdjd. Olika metoder for fosterdiagnostik har redovisats
ovan (s. 5-7). Avsikten med denna fosterdiagnostik ar att
— undvika att friska foster i vissa fall aborteras
~ utarbeta metoder for att, innan nagon bestdende skada uppkommit,

behandla foster som annars skulle ha blivit sjuka
— kunna avbryta graviditeten i de fall fostret visar sig vara skadat.
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Det som framst anses etiskt kontroversiellt ar det tredje syftet de
eventuella s. k. selektiva aborterna.

Under de scnaste ren har det arligen gjorts omkring 4 000 fostervatten-
prov och ett tiotal fetoskopiprov i Sverige. Ungefiar 100 graviditeter har
avbrutits varje &r efter det att en fosterskada pavisats. Efterfrdgan pé
fosterdiagnostik ar stdrre én tillgingliga analysresurser.

I motion 1983/84:786 (s) foreslas att riksdagen ger regeringen till kdnna vad
som i motionen anforts betriffande utformningen av riktlinjer for fosterdia-
gnostiken i framtiden. Motionérerna anser bl. a. att det maste ankomma pa
riksdagen att fatta beslut om riktlinjer for den framtida fosterdiagnostiken.

I motion 1983/84:1222 (s) hemstills att riksdagen hos regeringen anhiller
att regler utformas for information till fordldrar om resultatet av en
fosterdiagnostik samt om sambhillets stoditgirder for att underlitta for
forildrarna att ta hand om ett barn med handikapp.

Utskottet delar i och for sig den uppfattning som kommer till uttryck i
motion 1983/84:786, namligen att det fOreligger ett behov av riktlinjer pa
fosterdiagnostikens omrade och att det bor ankomma pa riksdagen att ta
stillning till de allménna principcrna for verksamheten. Som ovan redovisats
(s. 8-10) pagar emellertid atsxilligt utrednmgsarbete som berér fosterdia-
gnostiken.

Gen-etikkommittén har som ovan ndmnts (s. 9) i uppdrag att utreda
etiska, humanitéara och sociala fragor kring hybrld DNA-tekniken samt
overviga behovet av en etisk och social lagstiftning i syfte att satta griinser for
hur langt fors6k med att pi konstlad vig forindra anlag hos levande
organismer skall tilldtas. Utredningens slutbetinkande beriknas foreligga
vid manadsskiftet november-december 1984. Enligt vad utskottet erfar
kommer kommittén bl. a. att foresla att lakare skall forbjudas att leta efter
vissa drftliga egenskaper hos fostret. Vidare kommer kommittén att féresla
att det inom fosterdiagnostiken endast bor vara tillatet att undersdoka om
fostret har anlag for allvarliga sjukdomar som dsamkar stort lidande. Ndgon
forteckning over sddana sjukdomar kommer kommittén dock inte att
presentera.

Inseminationsutredningen har nyligen fatt tillaggsdirektiv (Dir. 1984:36)
att 6vervéga bl. a. vissa fragor om skydd for ofédda, ett uppdrag som tidigare
avilade utredningen om barnens rétt. Inseminationsutredningen ir vidare
enligt de nya direktiven oforhindrad att ta upp principiella och etiska
sporsmal rorande fosterdiagnostiken och analysera de problem som ir
‘forknippade med en generell lagstiftning i &mnet (se vidare ovan s. 10).

En expertgrupp inom socialstyrelsen berdknas lagga fram en faktaredovis-
ning om fosterdiagnostik vid &rsskiftet 1984-1985. Denna faktaredovisning
kommer cmellertid inte att innehdlla ndgra riktlinjer for innehallet i
fosterdiagnostiken utan endast vara ett forsok till probleminventering.
Utskottet erfar att expertgruppen planerar att i ett senare skede ge ut
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riktlinjer for organisation av och innehdll i den fosterdiagnostiska verksam-
heten (se ovan s. 9).

En proposition pad grundval av abortkommitténs forslag har nyligen
avliamnats (prop. 1984/85:48). Propositionen berdr dock inte fragor som rér
aborter pé grund av fosterskada.

Utskottet utgdr for sin del frin att inseminationsutredningen kommer att
ta upp principiella och etiska sporsmal rérande fosterdiagnostiken i enlighet
med vad som angivits i de nya direktiven. Utskottet anser sig vidare kunna
forutsitta att nar de nimnda utredningarnas forslag avldimnats och beretts i
vederborlig ordning inom regeringskansliet de i sinom tid kommer att
understallas riksdagens provning.

Utan att foregripa riksdagens kommande stallningstaganden anser sig
utskottet emellertid redan nu kunna uttala att fosterdiagnostik bor ses som
ett komplement till annan utredning och féretradesvis anvindas dd misstan-
ke om sjukdom eller skada hos fostret foreligger. I 6vrigt bér enligt utskottets
mening nirmare 6verviganden ansté till dess att regeringens dverviganden
med anledning av gen-etikkommitténs och inseminationsutredningens resp.
forslag foreligger. Sjilvfallet bor inte heller socialstyrelsens expertgrupp
foregripa de nu ndmnda utredningsforslagen genom att utarbeta allminna
riktlinjer for fosterdiagnostik. Med héanvisning hirtill avstyrks motion
1983/84:786.

Nir riktlinjer for fosterdiagnostiken diskuteras maste dven fragan om hur
och nér information om fosterdiagnostik skall ges till férdldrarna tas upp. Att
informationen i dessa fragor ar mycket viktig och att nuvarande information
ofta ir otillracklig bekriftades vid den hearing utskottet anordnat (se bilaga).
Det sagda giller d4ven fragan om hur information om resultatet av en
fosterdiagnostik och om tillgingliga stodatgérder for handikappade barn bér
lamnas till fordldrarna.

Enligt utskottets mening bor det ankomma pa socialstyrelsen att dverviga
hur informationen och stodet till fordldrarna snarast kan forbattras i
avvaktan pa utarbetande av allménna riktlinjer fér den fosterdiagnostiska
verksamheten. Utskottet forutsatter att styrelsen skyndsamt tar upp den
frAgan. Motion 1983/84:1222 avstyrks med hanvisning hartill.

Definition av livets uppkomst, skydd for ofédda, m. m. '

Under detta avsnitt behandlas tva motioner som bada rér det ménskliga
livets uppkomst. , .

1 motion 1983/84:1210 (m). begérs forslag till lagstiftning angéende en for
forskning och behandling anvandbar definition av det ménskliga livets
bérjan.

I motion 1983/84:400 (m) begars en utredning av fragan om huruvida
manskliga foster kan tillférsikras ett i jimforelse med nulaget starkare
rattsskydd och, i sé fall, under vilka former detta kan ske.
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Fragan om nér det ménskliga livet skall anses borja torde knappast kunna
besvaras pd ett enkelt sitt. Nuvarande svenska lagstiftning ger ingen
vigledning. 1 inledningen ovan (s. 12) har redogjorts for tre olika uppfatt-
ningar om livets uppkomst. Upafattningarna innebiir i tur och ordning att det
ménskliga livet borjar a) vid befruktningen, b) efter det att anlagen for
hjarnan borjat utvecklas (tidigast 14 dagar efter befruktningen) alternativt d&
embryot fister sig vid livmoderviggen, implantationen (fullbordad vid ca
10:e dygnet) och c) att det manskliga livet forverkligas under hela tillblivel-
seprocessen, men att det inte alltid har samma virde.

Aven om fragan om livets uppkomst ar alltfor komplicerad for att besvaras
med en enkel tidsangivelse, dr det mycket som talar for att man, sdsom
foreslas i motion 1983/84:1210, forsoker fastsld en tidsgrins som kan
tillimpas vid forskning och behandling. Den ovanniamnda gen-etikkommit-
tén kommer, erfar utskottet, atr foresla att gransen for forskning pa embryon
satts vid 14 dagar fran befruktningen. Fr. 0. m. denna tidpunkt skulle alltsd
enligt kommittén experiment pd levande embryon odlade in vitro (i
provror”) inte vara tillatna. I andra lander har enligt uppgift motsvarande
grans satts i intervallet 7-21 dagar. Kommitténs betinkande vintas foreligga
inom kort och kommer da, enligt vad utskottet inhdmtat, att bli foremal for
en relativt lang remissbehandling. En proposition kan enligt uppgift vintas
tidigast hosten 1985. I avvaktan pa propositionen bor nirmare 6verviganden
anstd i frigan om vilka tidsgrianser som bor giilla vid hir aktuell forskning och
behandling. Motion 1983/84:1210 bor darfor inte f.n. foranleda nigon
riksdagens atgird. Utskottet utesluter dock inte att det kan finnas anledning
atti ett vidare perspektiv belysa frigan om en legaldefinition av nér ménskligt
liv skall anses uppkomma. Detta fir emellertid bedémas nir resuitatet av
gen-etikkommitténs arbete foreligger.

Med anledning av olika riksdagsmotioner om lagstiftning till skydd for
ofddda m. m. uttalade riksdagen som tidigare ndmnts (ovans. 17) r 1981 att
en kartlaggning borde komma till stand betriffande fall d4 en gravid kvinna
befann sig i en sddan situation att hon kunde tinkas forbise eller inte inse
riskerna for det vintade barnet av att hon handlade eller underlét att handla
pa ett visst sitt. Riksdagen 6verlat at regeringen att bestimma formerna for
arbetets bedrivande (SoU 1981/82:14, rskr 61). Uppgiften anfortroddes dels
at utredningen om barnens ritt, dels, savitt avsag arbetsmiljdoomradet, it
foraldraférsakringsutredningen.

Fran uppdraget till utredningen om barnens ratt undantogs frigor som
hinforde sig till abortlagen och fosterdiagnostiken.

Genom tillaggsdirektiv (Dir. 1984:34 och Dir. 1984:36) till utredningen om
barnens ritt resp. inseminationsutredningen har frigorna om skydd f6r
ofddda nyligen overforts till den sistndmnda utredningen. Som motivering
anfors att dessa fragor sakligt sctt har storre anknytning till det arbete som
bedrivs av inseminationsutredningen. Denna utredning har, enligt vad som
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sigs i direktiven, ocksa forklarat sig beredd att timligen omgéende ta sig an
fragorna om skydd for ofédda.

Inseminationsutredningen behandlar férutom skyddet for ofédda fragor
av bl.a. etisk art som ror provrorsbefruktning, s.k. surrogatmodrar,
aggdonation samt infrysning av levande embryon. Ett betinkande om de
sistndmnda fragorna vantas i deccmber 1984. Utredningen kommer dock inte
att behandla fragor som ror livets uppkomst eller forskning p& embryon.

Utredningen om barnens ratt har hittills endast i begriansad omfattning
kommit in p4 skyddet for ofodda. Det ar darfor enligt utskottets mening
tillfredsstéllande att utredningsuppdraget i denna del éverlamnas till insemi-
nationsutredningen, vars 6verviganden torde kunna presenteras jamforelse-
vis snabbt. Utskottet ser det ocksd som positivt att de nya direktiven ger
inseminationsutrcdningen mojlighet att mera allmint belysa vissa etiska och
principiella fragor.

Utskottet anser att motion 1983/84:400 i allt visentligt tillgodoses genom
inseminationsutredningens arbete. Fragan om bchovet av ytterligare utred-
ningsinsatser far beddmas sedan detta uppdrag slutférts. Utskottet avstyrker
med hinvisning hartill motionen.

Etiska fragor i den pdgdende medicinska utvecklingen

I motion 1983/84:1626 (s) hemstills att regeringen tillsatter en utredning
som samlat skall se 6ver grundliggande existenticlla fragor i den pagaende
medicinska utvecklingen, sdsom manniskosyn, allas lika varde och andra
etiska darmed forknippade fragestéllningar. For motiveringen till motionsyr-
kandet har redogjorts i betankandets recitdel (s. 4 och 17).

Som framgatt av den tidigare redovisningen pagar redan pé olika hall
utredningar med anknytning till ctiska fragor i den medicinska utvecklingen.
S& har gen-etikkommittén till uppgift att utreda bl. a. etiska och humanitira
frgor kring hybrid-DNA-tekniken samt att Gvervaga behovet av en etisk och
social lagstiftning i syfte att sitta granser for hur langt férsk med att pa
konstlad vig forindra anlag hos levande organismer skall tillatas. Ave_n flera
av de etiska fragestéllningar som gor sig gillande i samband med fosterdia-
gnostik faller inom utredningens omréde.

Inseminationsutredningen utreder fragor av bl a. etisk art rérande in
vitro-fertilisering, s. k. surrogatmddrar, donatorigg, djupfrysning av embry-
on m. m. Utredningen har nyligen i tillaggsdirektiv fatt i uppdrag att dels
Overta uppdraget om ofédda barns rattsskydd fran utredningen om barnens
ratt, dels forklarats oforhindrad att undersoka de etiska och principiella
sporsmél som fosterdiagnostiken kan aktualisera (se ovan s. 10 och s. 17).

Pagéende utredningar ticker saledes in en stor del av de fragor som tas upp
1 motionen.

[ detta sammanhang kan dirtill ndmnas att socialstyrelsen hosten 1984
kommer att tillsitta ett ctiskt rid med uppgift att ta stéllning till etiska fragor i
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samband med ny forskning och medicinsk teknik (se ovan s. 18). Bland de
frigor som kan komma att tas upp av radet finns forskning pd befruktade igg,
s. k. provrorsbarn, fosterdiagrostik, transplantationer och mammografi. For
de regionala forskningsetiska kommittéernas verksamhet och for vissa etiska
normer foér forskning har redogjorts ovan (s. 18-19).

Motionirerna cfterlyser emellertid en helhetssyn pa de ctiska fragestill-
ningarna i den medicinska utvecklingen. Vid den hearing utskottet anordnat
for att belysa bl. a. den nu aktuella motionen framférdes ocksa fréin flera hall
dnskemal om en utredning som samlat ser over existentiella frigor pa det
medicinska omradet. En del deltagare efterlyste en parlamentarisk utredning
och understrok vikten av att frigorna behandlas i samarbete mellan politiker
och forskare. Andra ansag att det borde tillsattas en permanent parlamenta-
risk delegation for etiska frigor. Att politikerna i ett tidigt skede fér
information om nya medicinska tekniker och inte som ofta nu sker stélls infor
fullbordat faktum framholls allmant som vasentligt. Flera av forskarna

'cfterlyste 4 sin sida riktlinjer fran politiskt hall angdende utvecklingen inom
vissa sarskilt kinsliga delar av den medicinska forskningen.

Aven utskottet anser det énskvart att astadkomma en mera samlad
overblick over de existentiella och andra etiska frigor som den snabba
utvecklingen pd det medicinska omradet ger upphov till. De olika utred-
ningsinsatser som pagar ger visserligen ett gott underlag for stallningstagan-
den i vissa delfrgor men ger inte den helhetssyn p4 den medicinsk-etiska
problematiken som behdvs for att den etiska debatten skall kunna hélla
jamna steg med forskningen. En 16sning som skulle kunna svara sdvil mot &
ena sidan politikernas behov av att pd ett tidigt stadium informeras om nya
forskningsrén och nya tekniker som & andra sidan forskarnas behov av
riktlinjer innan en ny medicinsk teknik tas i bruk vore ett permanent
medicinsk-etiskt organ, gidrna med tvarvetenskaplig inriktning, dir bl. a.
parlamentariker, sjukvardsansvariga, forskare och teologer kunde samrida i
medicinsk-etiska frigor och dir grundliggande gemensamma virderingar
kunde formuleras. Arbetet i ett saddant organ skulle kunna bedrivas
kontinuerligt och i 6ppna former och koncentreras pé fragor av aktuellt
intresse. Existentiella frigor i den medicinska utvecklingen, sésom minni-
skosyn och allas lika virde maste sjalvfallet f& ett betydande utrymme i
diskussionerna. Vid behov skulle initiativ kunna tas till sarskilda utrednings-
insatser och eventuell lagstiftning pa speciella omraden. Nagra sadana fragor
har berorts i det féregende. Det kan dven finnas behov av en mera allmén
redovisning av aktuell forskning inom vissa omraden och de etiska fragor som
den kan ge upphov till m. m. Aven detta skulle kunna diskuteras inom ramen
for ett sadant permanent medicinsk-etiskt organ som utskottet har har
efterlyst. Utskottet anser diarfor att regeringen skyndsamt bor Overviga
lamplig form for ett kontinuerligt informatiqns- och asiktsutbyte i friga om
saddan medicinsk forskning och behandling som kan anses kanslig for den
minskliga integriteten eller paverka respekten for minniskovirdet. Det
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anfoérda bor riksdagen med anledning av motion 1983/84:1626 som sin
mening ge regeringen till kinna.

Utskottets hemstillan

Utskottet hemstiller
1. betriffande riktinjer for fosterdiagnostik
att riksdagen avsldr motion 1983/84:786,
. betraffande information till fordldrar om resultatet av en fosterdia-
gnostik m. m.
att riksdagen avslar motion 1983/84:1222,
3. betraffande en for forskning och behandling anvindbar definition

to

av det minskliga livets borjan
att riksdagen avslar motion 1983/84:1210,

4. betraffande mdnskliga fosters rittsskydd
att riksdagen avslar motion 1983/84:400,

5. betriffande en utredning om existentiella frigor i den medicinska
utvecklingen
att riksdagen med anledning av motion 1983/84:1626 som sin
mening ger regeringen till kénna vad utskottet anfort.

Stockholm den 6 november 1984

P4 socialutskottets vagnar
INGEMAR ELIASSON

Nidrvarande: Ingemar Eliasson (fp), Gote Jonsson (m), John Johnsson (s),
Rune Gustavsson (c), Kjell Nilsson (s), Blenda Littmarck (m), Stig Alftin
(s), Lilly Bergander (s), Ann-Cathrine Haglund (m), Ulla Tillander (c),
Maria Lagergren (s), Inga Lantz (vpk), Aina Westin (s), Bo Arvidson (m)
och Yvonne Sandberg-Fries (s).



SoU 1984/85:4 28

Bilaga

Sammanfattning av hearing 1984-09-04
(Deltagarforteckning, se s. 48)

Prof. Jan Lindsten, Karolinska institutet: Fosterdiagnostik i vid bemirkelse
omfattar alla metoder som anviinds for att undersdka fostrets hiilsa. Med
fosterdiagnostik i trangre bemirkelse avses metoder som kan anvindas for
att i riskgraviditeter utreda om ett foster har en specifik, oftast genctiskt
betingad, skada. Avsikten med fosterdiagnostik i denna tringre beméarkelse
ar att

¢ Forhindra att friska foster aborteras

© Behandla fostret (méjlighcterna hartill ir f. n. mycket begriinsade)

© Forberedelse — psykologisk och medicinsk (t. ex. kejsarsnitt) att ta emot
ctt skadat barn :

© Ge underlag for beslut om abort

Metoder for fosterdiagnostik ar:

Rontgen ~ gors endast i sillsynta fall

Fetoskopi — (provtagning med nél frin fostret). Max. 10 ggr/ar i Sverige
Ultraljud — visar framst strukturforandringar hos fostret. Har diskuterats att
inféra som allmén screening for att beddma graviditetens lingd
Fostervattenprov — provtagning sker i 15-17:e graviditetsveckan, resultatet
foreligger tidigast i 18:e veckana, avbrytandet blir alltsa sent '
Biopsi fran moderkakan (korionvilli) — pa forsoksstadiet f.n., eventuclia
biverkningar dnnu okénda. Provtagning sker i 10~11:e graviditetsveckan,
resultatet foreligger inom ctt par dagar

Vad som kan diagnostiscras:

Kromosomrubbningar (helt dominerande, dven framgent)

Olika metaboliska rubbningar och vissa andra tillstind

Olika missbildningar (t. ex. ryggmirgsbrack, grava skelettrubbningar, cyst-
njurar)

Ett par procent av de ca 35 000 legala aborterna skulle lett till barn fodda
med defekter. Det gors ca 4 000 fostervattenprov/ar. Det sker ca 100 aborter
pé grund av fosterskada/ar. Ora DNA-tekniken ger nya méijligheter? Ja. i
och forsig. Men antalet fall av varje enskild genetisk skada/ar ér utomordent-
ligt litet. Betraffande blddarsjuka kan man nu avgdra om en pojke ér frisk
eller sjuk och diarmed hindra en onédig abort.

Prof. Lars Hamberger, Karolinska institutet: Jag dr férvinad 6ver aggressio-
nen i motionerna over vad som 4r medicinska problem. Det bdr inte vara
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négra partipolitiska motsattningar hidr. Utan socialstyrelsen och genetikkom-
mittén hade dct inte varit ndgon central etisk debatt. Prof. Wigvist och jag
efterlyste en ctisk debatt i Lakartidningen ar 1979. P-O Jansson och jag har
tillsammans med frikyrkorna organiscrat ett bio-etiskt mote i Géteborg (i
oktober). Forskarna har alltsa hittills varit drivande i etiska friigor. Sverige
. har f.6. inte nigon framtridande roll. I England, USA, Australien och
Finland har forts en debatt om etiska fradgor som resulterat i olika dokument.
Under en in vitro-fertiliseringskongress i Finland nyligen, dir kyrkor och
jurister deltog, dgnades en dag av fyra dt ctisk debatt.

Vi forskare vidjar om att snabbt ges fi men klara riktlinjer. Vi kan se
oerhdrt méanga olika projekt och vi kan acceptera méanga begriansningar. Det
viirsta dr ovisshet om vad man far och inte far gora.

“Provrorsbarn™ namndes redan ir 1890 i en fransk tidning. August
Strindberg skrev om det i I havsbandet™ samma ar.

Vilka faktorer styr vért barnafédande? (Ofrivillig barnloshet i 10-20 % av
alla parforhallanden)

Politiska attityder
Religiosa attityder
Stress

Miljogifter

Herpes m. fl. infektioner

Sjukvérdsinsatser vid ofrivillig barnldshet kan vara forebyggande eller
rekonstruktiva. Minst 13 % av parforhallandena i Sverige dr barnidsa— man
vet inte hur manga som ar det ofrivilligt. 13 % innebir att det inom néstan
varje slakt finns ofrivilligt barnl6sa. '

Det som kan goras ar:

0) inga atgérder alls

1) information och riadgivning

2) utredning

3) hormonbehandling eller kirurgi
4) in vitro-befruktning

5) donatorinsemination

Det finns 10 000-tals manniskor som cfterfrigar 4) och 5). Inte alla par
accepterar avancerade behandlingsmetoder. Ménga ndjer sig med att fi
bekriftat att de inte kan fa barn.

Orsakerna till ofrivillig barnloshet dr foljande:

Hos kvinnan ir det igglossningsfel i 10-15 % av fallen, dggledarfel i
20-30 % och livmoderhalsfaktoreri$ ¢ fall. Hos mannen ir det varierande
grad av spermaforsamringar i 40 % av fallen. Aterstacnde 20 % fall har
immunologiska orsaker eller ir oférklarliga.

Socialstyrelsen gav vissa riktlinjer for provrérsbefruktning dr 1983. Det
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maste vara stabila parférhallanden. Donatordgg far inte anvindas. Rappor-
tera halvarsvis om verksamheten. Det racker att anvinda 1-3 befruktadce idgg
per gang (tvillingar har fétts efter in vitro-befruktning).

Vad gérs med de dgg som blivit dver? Det dr mojligt att frysa dem. Det har
fotts 9 barn av frusna och upptinade 4gg ar 1984. Vem &ger det befruktade
dgget? Far det utnyttjas for forskning? For vilken forskning? Hur linge? Om
det fir anvindas for forskning kan man sikert inom nagra ar 1dsa manga
medicinska problem. Anvindningsomraden for in vitro-befruktning:

A ofruktsamhet — diagnostik

- terapi

B forskning - preventivmetoder
— genetik
— immunologi

cancer

Man kan flytta ett befruktat dgg fran en livmoder till en annan osv.
Inga Laniz: Tvekar Hamberger nigonsin om vad som ir ritt eller fel?

Hamberger: Vissa delar i forskningen ér riktiga och viktiga, men jag ér
enormt tveksam till viss typ av utveckling och mycket ridd. En missbruksrisk
finns.

Bengt Lindgvisi: Om det hiir inte ér politiska frégor, vem skall da besluta?
Hamberger: Det ar moraliska fragor, tycker jag.

Stig Alftin: Varfor har man satt en grans for forsok pa embryon vid just 7
dagar? Vad hiinder sedan?

Hamberger: Det dr littare att bestimma en tidsgréns dn ett utvecklingsstadi-
um. I Danmark r grinsen 21 dagar, t. ex.

Blendua Litmarck: Detta ir en politisk fraga. tycker jag.

Huamberger: Besluten bor tas i enighet mellan po]itikef och forskare om
mojligt.

Prof. Nils Wigvist, Sahlgrenska sjukhuset: 1 Goteborg har man behandlat
150-200 kvinnor/dr med in vitro-fertilisering. Verksamheten bedrivs i
samrid med socialstyrelsen och kommunalpolitiker. Fragan om forskning p
overblivna dgg uppkom tidigt. Medicinsk-ctiska kommittén i Géteborg har
gett tillstand till forskning pa dverblivna agg upp till 7 dagar efter befruks-
ningen. Forskningen har inte pabdrjats dnnu. Det har bl. a. plancrats att
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studera effekten av ultraljud pa agget, liksom odling av 4gg i niarvaro av
livmoderslemhinna.

Ingemar Eliasson: Kan ni ge cxempel pa projekt eller forskning diir ni saknar
regler och vigledning?

Wigvist: Lokala politiker har sokt information betriffande olika etiska
frigor. De ar ridda och misstanksamma. Vi har forsokt informera. Detta
liknar motsvarande utveckling i andra linder didr kyrkan har en stark
stillning och betydande inflytande. Onskvirt vore férbattrad information till
kommunalpolitiker fran centrala instanser, exempelvis socialstyrelsen, cent-
rala etiska kommittécer etc.

Hamberger: Transplantation av dggstock t. ex.. det dr egentligen donator-
agg. Attta overblivna agg frin en kvinna och ge till en annan kvinna osv. Vi
har inte tagit riktig stillning dar. I de allra flesta linder far man det. Jag
tycker det ofta ir lika berittigat som donatorinsemination.

Wigvist: Betriaffande frysning av embryon behdvs riktlinjer.

Dr Per Sundstrom, Malmé allmdnna sjukhus: Viar en grupp om fyra som leds
av dr Percy Lidholm (presenterar olika bilder av igg tagna med svep-
elektronmikroskop). Jag arbetar sjilv kliniskt och med elektronmikroskopi.
Prof. Ove Nilsson, som ocksd dr med i gruppen, skrev om dggforskning i
Lakartidningen 48/1983.

Grundforskningen &r nédvindig. Det finns 100 000-tals omogna igg i
dggstockarna. Aggen kan mogna i niringsldsning. Da far man tillgang till fler
igg. Chanserna till inplantation i livmodern 6kar om fler dn ett dgg anviinds.
Man kan studera vad som péverkar forloppet. Man har hittat partiklar pa
dggytan — c-viruspartiklar. De ir nedirvda och kan eventuellt reaktiveras
senare undcr livet och bli involverade i cancerutveckling. Om detta vet vi
dock dnnu foga. Fortsatt forskning inom omrédet ar darfor viktigt.

De spermier som vid provrorsbefruktningen fister pd dggets yta ar niistan
uteslutande normala. Tydligen sker det en selcktion dven pa aggets vta.

Aven kontraception kan befrimjas och férhindras. Man kan ocksé hjilpa
vissa infertila mdn med provrorsbefruktningar eftersom endast en liten °
mingd spermier behovs for befruktning.

Agg som delas kan ocksd studeras in vitro. En del delar sig kanske
partenogenctiskt, dvs. "jungfrufodsel™, dgget fortlever en tid och dor sen.
Det ar ev. en orsak till tidiga missfall.

LCn cell kan innchalla flera kirnor efter en befruktning. Vad hiinder med
dem? Det ir viktigt att kunna studera sdviil normala som patologiska
delningsforlopp i provror.

Det ar teoretiskt majligt att bestimma kon och kromosomuppsittning pa
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ett fyrcellsigg — det ar alltsd en mycket tidig fosterdiagnostik. Aven s. k.
kloning, framstillning av identiska individer ar teoretiskt mojligt.

Fordelen med att frysa embryot ir att det kan laggas in i kvinnan senare i
ettlugnare skede sa att stressmoment undviks vid implantationen. Dessutom
kan dverblivna dgg frysas. Eftersom endast 3—4 delade 4gg laggs tillbaka kan
overblivna dgg frysas och liggas i senare om kvinnan inte blir gravid efter det
forsta forsoket.

Prof. David H. Ingvar, ordf. i Svenska likaresdllskapet: Frigornaborsesiett
storre biologiskt perspektiv. Inom négra utredningar utreds andra énden (av
livet) namligen dodsbegreppet.

Gunnar Dahlstrom, ordf. i Likaresdllskapets delegation for medicinsk etik:
(6verlimnar tre bécker om ctik, bl. a. en sammanfattning fran ett symposium
om etik i Orebro i april 1984. “Etik, ansvar, kommunikation™)

Biorcks motion om ménskliga fostrets rittsskydd — jamfor vad som sades
vid lakaresillskapets symposium 1982. Det ér en konflikt med abortlagstift-
ningen hir, kvinnan fattar ju det avgérande beslutet. Nér sillskapet senast
yttrade sig Over abortlagen hade vi inga principiclla invéndningar.

Tf. professor Ingemar Kjellmer, barnlikare: 1 dag ar det fullstindigt klart att
en missbrukande mor skadar fostret och ger det bestdende hjirnskador.
Intensiva anstrédngningar gors for att formé mdodrarna upphdra med sitt
missbruk, men vi misslyckas ibland. Vi anser oss sakna politikernas stdd for
att ingripa och ge fostret rittsskydd.

Professor K-H Gustavson, klinisk genetiker: Vi har storre mojlighet att
behandla och ridda alit fler barn nir vi vet diagnosen i forviag. Vi kan
behandla vissa speciella dmnesomsittningsrubbningar. T Uppsala har vi
statistik over en ettdrig verksamhet med ca ett hundra fall/ar. Flera barn har
kunnat riddas. Barnkirurger star beredda att operera direkt cfter forloss-
ningen osv. Fosterdiagnostik gar alitsé farre handikappade barn. Forskning-
en pd detta omrade behdver resurser. Behovet av 6kad utbildning av
mddravards- och hilsovardspersonal samt av allmiinhcten ir stort.

"Docent Kerstin Hagenfeldt, gynckolog: Bitrcks motion hotar den fria
aborten. Méinga fragor kan int: diskuteras om man inte r beredd att indra
abortlagen.

Berriffande missbrukarna: Frivilligmetoden att behandla missbrukande
modrar har varit mycket framgéngsrik, det &r f4 fall dar man inte lyckats. Det
finns dock inte resurser till detta i hela landet. Jag sparar i motionen risken
for tvingsomhiindertagande av modern. Frivilligt omhiindertagande av
mdodrar har gitt mycket bra.
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Dahlistrém: Betrdffande fosterdiagnostik: Jag vill hinvisa till Lakaresillska-
pets remissvar pé socialstyrelsens rapport om fosterdiagnostik ar 1983, dar vi
skrev att de positiva erfarenheterna av fosterdiagnostik Overvager klart.
Fortsatt grundforskning och epidemiologisk - forskning behoévs. Gen-etik-
kommitténs remissyttrande Gver rapporten var ocksd bra. Riktlinjer for
fosterdiagnostik bor inte ges i ndgon lag, utan Gverlatas till socialstyrelsen
och de etiska kommittéerna.

Bertriffande information till forildrarna: Jimfor Orebro-symposiet om
bl. a. kommunikation i sjukvarden. En sakkunnig klinisk genetisk informa-
tion till fordldrarna ar mycket viktig. Mycket goda specialkunskaper krivs.
Det ar svart med generella regler med hénsyn till varierande individuella
forhallanden.

K-H Gustavson: Det behdvs sakkunnig information. Det krivs bittre
utbildning av vardpersonal och psykologer. Tillskapandet av adekvata
resurser for fosterdiagnostik far inte ske pad bekostnad av resurser for
habilitering och omhéndertagande av handikappade.

Hagenfeld:: P4 Karolinska sjukhuset tas 500 fostervattenprov under ett &r
och 10-11 skadade foster aborteras. Indikationerna for att ta ett prov ar i
80 % av fallen att kvinnorna ar “"gamla™, i 20 $z att kvinnan har en drftlig
sjukdom eller har tidigare fott ett skadat barn.

Dahlstrom: Bertriffande livets borjan: Den fragan har diskuterats i atskilliga
symposier. Jag har sjalv sympati for tanken pa ¢n bestimd gréins, men drinte
siker. Inseminationsutredningens och gen-etikkommitténs fortsatta arbeten
bor avvaktas.

Bengt Lindgvists motion: Den innefattas av de évriga. Frdgorna maste
behandlas av politiker i samarbete med experter. Det dr bra om forskningen
kan bedrivas 6ppet i ett demokratiskt samhélle med full insyn.

Inga Lantz: Ar det skillnad att gra abort for att man inte vill ha barn och att

abortera ett visst skadat barn?

Hagenfeld:: Manga kvinnor vill inte veta kdnet pé fostret for att inte influeras
i sitt abortbeslut. 50 % vill inte veta utan ir ndjda med att barnet dr normalt.
Som kvinna har jag svart att tro att kvinnor tar det hir sd enkelt. Man
aborterar inte pa grund av kon etc. utan nistan alltid ar det cn délig relation
till barnafadern eller dylikt som ir orsaken.

Gote Jonsson: Hur méanga kvinnor fullféljer graviditeten nir de vet att barnet
ar skadat?

Lindsten: Ytterst fa, 3—4 fall.
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Hagenfeldr: Inte alla kvinnor vill ha fosterdiagnostik. 50 % av de éldre
kvinnorna siger nej. Ingen kvinna rekommenderas ta prov, bara informeras.

Gustavson: Minga kvinnor avvisas pd grund av bristande resurser.

Ordf. Bertil Wennergren, gen-etikkommittén: (Hanvisar till kommitténs
diskussions-PM och till den hearing som hélls i okt. 1983.)

Om livets bdrjan: Vi har forsokt dra paralleller med hjarndéd. Da hamnar
gransen vid hjdrnans fodelse, brain-birth, dvs. 21 dygn efter konceptionen.

I Europaradet i juni i ar togs upp fragan om skydd f6ér 6verblivna embryon
fran in vitro-fertiliseringar. Vatikanstatens féretridare ansdg att det ménskl:-
ga livet borjar vid konceptionen och att éverblivna embryon darfor skall
sparas och skyddas. Han talade dock inte om fér vilka livmédrar embryona
skall sparas. Ett dverblivet embryo haringet egenvirde, det dr inte ndgot som
kan bli en minniska. Utan iraplantation ingen utveckling till méinniska.
Diaremot kan synen pd ménniskans virdighet paverkas av hur embryona
hantcras. Det kan bli en marknad for kép och forsiljning av embryon. Det dr
skilet for att visa respekt for embryon i dessa tidiga stadier. Vi foreslar en
grans vid 14:e dygnet for experiment med foster. Gransen ar ritt godtyckligt
vald. Australien har 7:¢ dygnet. 10:e dygnet ér grins i vissa linder, Danmark
har 21:a dygnet. Det viktiga ir inte var gransen sitts utan att den sétts. Detta
med hansyn till synen pa manniskan och minniskovardet allmént sctt. Allas
lika varde betonas i grundlag, socialtjanstlag osv. Den humanistiska ménni-
skosynen bor ligga till grund ocksa har.

Betraffande behandling (fostermedicin och fosterkirurgi) under fostersta-
diet: Man far da se fostret som en patient. Det bar behandlas som ett barn.
Foréldrarna bestimmer. Det iir en mycket komplicerad materia. Det ir
nodvandigt att kompromissa mellan kvinnans och fostrets intressen. Abort-
lagen bor st fast, vi har inte gétt in pa den i vér utredning.

Moderkaksbiopsi forandrar situationen eftersom undersdkning kan goras
redan tidigt i graviditeten. Vi har betonat att kvinnan mdste ha fritt
bestimmande Gver hur hon ska agera vid besked om skada resp. e skada.
Man far inte utsitta kvinnan for psykologisk press att gora abort.

Bifynd: Enligt den engelska motsvarigheten till gen-etikkommittén finns
det snart ett hjilpmedel i marknaden med vilket man kan bestimma barnets
koén redan fore konceptionen. Darfor dr det meningslost att diskutera
diagnostiserandet av kon vid fosterdiagnostik. Betriffande bifynd i 6vrigt
anser vi att det strider mot sekretesslagens princip att hemlighalla dem for
patienten.

Vad ska man f& soka efter vid fosterdiagnostik? Bara mycket allvarliga
storningar anser vi, annars blir det risk for ett elitistiskt tankande. De bifynd
man fir av en slump bor patienten fi reda pd.
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Ordf. Tor Sverne, Inseminationsutredningen: Omman ser det ur ctt historiskt
perspektiv s& har vi gatt fran en total forildramakt till ett allt stérre
hansynstagande till barns behov. Vi har mer och mer.-betonat inte bara att
barn behdver omvardnad och tillsyn utan ocksé att det ér viktigt att de far
utveckla sig till sjalvstiindiga och ansvarskinnande minniskor. Ansvaret tor
att barns behov tillgodoses vilar givetvis pa forildrarna. Aven samhillet har
emellertid, framfér allt under vart sckel, tagit sitt ansvar for att hjilpa de
barn vars hilsa eller utveckling dventyras pd grund av brister i forildraomsor-
gen. Allt detta avspeglar sig i var nuvarande férildralagstiftning och sociala
lagstiftning. De bestimmelser vi har p& dessa omraden avser dock huvudsak-
ligen det f6dda barnet: . .

Vi har dven vissa regler som ror barnets tillblivelse. Jag tinker déd pa de
faderskapsregler, som finns i forildrabalken. Vidare ligger ett forslag:
rorande reglering av inseminationsverksamheten f. n. pa riksdagens bord.
Utgangspunkten for detta forsiag har varit att i stérsta mojliga utstrickning
beakta det blivande barnets intressen. Inseminationsutredningen ir nu
sysselsatt med frdgan om bur man bor se pa verksamheten.med befruktning
utanfor kroppen eller in-vitro-fertilisering, som det kallas pd likarsprék.
Aven da det giller att reglera denna verksambet finns skl att ta hiinsyn till
det blivande barnet. Utredningen raknar med att i denna del komma med
sina forslag till arsskiftet.

Om vi nu far en kompletterad lagstiftning rérande bdrnets tillblivelse och
har lagar rérande det fodda barnet, saknar vi dock bestimmelser om skydd
for barnet under tiden dessemellan, dvs. fostertiden eller den tid da det
blivande barnet anses vara en del av mammans kropp. Det finns ett
undantag, nimligen bestimmelsen i abortlagen om att abort som regel inte
far ske av livsdugligt foster.

Man fragar sig dd om det behdvs nagra skyddsregler f()r det otodda barnet?
Enligt min mening ar det sa.

Vivet i dag att vissa arbetsplatser kan vara riskabla for det vintade barnet.
Detta dr en fraga som arbetarskyddsstyrelsen redan har sin uppmirksamhet
riktad pa. .

Det har fran lakarhéll rapporterats att det f6ds ca 400 barn varje dr som har
skador pa grund av att modern missbrukat alkohol under graviditeten.
Frégan vad man skall gora it detta togs upp av socialberedningen, som
avvisade tvangsatgirder mot den gravida kvinnan. Socialutskottet intog en
annan stillning, nir forslaget till lagen om véard av missbrukare i vissa fall
(LVM) behandlades. Utskottets uttalanden har emellertid inte observerats
pé alla hall. Vidare har fragan om mojligheterna att kvarhalla en psykiskt
sjuk, gravid kvinna pa sjukhus enligt lagen om beredande av sluten
psykiatrisk vardi vissa fall (LSPV) varit féremal for olika tolkningar pé skilda
sjukhus. Pa dessa omraden behovs alltsa klarare besked om vad som giller.

1 férsta hand géller det dock att satsa pi férebyggande &tgirder for att
hjalpa den gravida kvinnan fran sitt missbruk. Gjorda undersékningar visar
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ocksa att man kan nd langt pi denna viig. Betraffande de stora titorterna
visar det sig emellertid att man ofta inte fir kontakt med den gravida kvinnan
med missbruksproblem forran i 7-8:¢ manaden. D4 har redan de allvarliga
skadorna for barnet intritt. Det behover alltsa skapas bittre mojligheter for
att nd fram med de forebyggande atgirderna fran socialtjinstens sida.
Anmilningsskyldigheten i 71 § socialtjanstlagen (SoL) galler bara fodda
barn. Har behovs en dndring sé att exempelvis médravardscentralen efter
forsta kontakten med kvinnan kan begiira insatser fran socialtjinstens sida.

Slutligen finns det skél att i detta sammanhang observera de senaste &rens
utveckling pa det medicinska omradet.

Vi har fatt en fosterdiagnos:ik som ir bade pé ont och pa gott. Fraga har
uppkommit om man bor begransa mdéjligheterna att diagnostisera den
gravida kvinnan. Det har ocksd ifragasatts om man inte bor begrinsa
informationen om vad liakaren far reda pa genom en fosterdiagnostik. Vid
arets lakarmote i Orebro upplystes att man i sdra Sverige gjort en screening
med fosterdiagnostik och att man darvid dven fick upplysningar som inte
efterfragats. En del kvinnor begérde fullstindig upplysning om vad som
kommit fram vid diagnostiken. Samtliga kvinnor, som fick reda pé att det
fanns ndgon risk fér skada pa fostret, begirde abort.

Det har vidare 6ppnat sig helt nya méjligheter att behandla det of6dda
barnet i moderns mage eller att forlosa barnet med kejsarsnitt. De flesta
kvinnorna #r naturligtvis mad pa att gora allt fér barnet. Men det
forekommer att kvinnor nekar ingrepp t. ex. av religidsa skdl. Vem skall man
da ta storst hinsyn till, kvinnan eller barnet? Givetvis kan man intc gora
storre ingrepp i en kvinnas kropp. som t. ex. kejsarsnitt, mot hennes vilja.
Men skall man inta samma héllning om det dr ett mycket enkelt ingrepp, som
kan ridda barnet fran ett livslangt handikapp? Fragan ar svar att ta stéllning
till men bor i varje fall diskuteras.

Vad visaknar i dag ir alitsa regler om det of6dda barnet i mammans mage.
Sakerligen kan inte alla de fragor som kommer upp i detta sammanhang
lagregleras. En del frgor far man ta stillning till pd annat satt. Det ar
emellertid enligt min mening viktigt att vi klarlagger vilka problem som finns.
Jag tror vidare att detta 4r fragor som inte bor Gverldmnas enbart till experter
att avgbra utan att de bor diskuteras av alla ménniskor.

Gen.dir. Barbro Westerholm, socialstyrelsen: Etiska fragor inom halso- och
sjukvard samt socialtjinst har accentuerats pa senare tid. For att en ny metod
skall kunna inforas inom medicinen fordras att man styrkt effekten och vigt
vinster mot risker. Ett sirskilt problem utgér gamla metoder som inforts
innan man stallde dessa krav pa effektivitet och sidkerhet. Hur skall man i
“efterhand™ pé ett etiskt forsvarbart sitt genomfoéra provningar? Ett annat
problem utgors av interventionsstudier, t. ex. mammografi, dir resultaten
later vdnta pa sig och dir kontrollgruppen kan kinna sig férsummad.
Socialstyrelsen avser utse et: etiskt rdd som ska analysera fragor som
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fosterdiagnostik, livets borjan osv. men dven siddant som tvingsmatning,
tvadngsomhindertaganden, transplantationer, missbruk av gravida, utlim-
nande av sjukjournal osv.

Socialstyrelsen har givit ut publikationen Leva med barn. Det skulle
behdvas en Leva utan barn ocksa.

Avd. chef Viking Falk, socialstyrelsen: Forr ville inte sjukkassan acceptera
sjukskrivning av sjuka blivande madrar — “fostret ir inte forsikrat™ sa man.

Modrahalsovardens arbete gir ju i stor utstriackning ut pd att skydda
fostret. Fostret blir mer och mer accepterat som nigot som behover ett
skydd. Men fostret kan inte skyddas om inte modern vill hadet. [ den tidigare
abortlagen var den cugeniska indikationen for abort den minst diskuterade,
likasa fosterskadeindikationen, t.ex. av neurosedyn, fast en sddan abort
innebar att det var barnet som valdes bort. Jag har svart att se hur samhillet
kan ge fostret ett bittre skydd 4n det kvinnan ar beredd att ge det.

Det har inte satsats nagot pd dem som nu féds alkoholskadade. Jag tror att
det ricker med frivilliga insatser for missbrukande médrar under forutsitt-
ning att det finns resurser. Mddravardscentralen méste ocksa satsa. Jag tror
att man kan f& kvinnans medgivande att anméla missbruket till socialtjinsten
om det ar klart att kvinnan kan f& hjilp.

Om fosterdiagnostik: Socialstyrelsen kommer med en faktaredovisning
fore arsskiftet. Margareta Winbergs fragor ir mycket relevanta.

Det finns ingen anledning att enbart genomfora okontroversiella under-
sokningar. Det ar ofta livsbejakande med fosterdiagnostik, det 4r en
forutsattning for manga méanniskor att bli gravida. Fostermedicin och
fosterkirurgi kommer att utvecklas. Vi dr dock mycket bittre pa att
diagnostisera dn pé att behandla skador. Det ér ett generellt problem att
forskningen ofta ir inriktad pa diagnostiska metoder som vi sedan inte vet
vad vi ska géra med.

Informationen till foraldrar di fynd gors ir otillriicklig, det visar den
tidigare nimnda allménna screeningen i Malmé da s manga valde abort.
Man maste gora klart for patienten vad hon ger sig in pa om fosterdiagnostik
g0rs. Fosterdiagnostiken innebér inte bara en kontroll att barnet ar friskt ~
man méste veta vad man ska gora med beskedet att barnet inte ar helt friskt.
Om man far veta att det finns en skada finns risken att man i sin fantasi bara
ser skadan och inte barnet i vrigt. Barnet dr “utan ansiktc™ som foster.
Detta bor diskuteras av alla, inte bara av experter.

Nir borjar livet: Det ar cn successiv utveckling. Man kan inte siga att
fullstindigt liv uppkommer da eller 'da. Vi har accepterat preventivmedel
som forhindrar implantationen i livmodern (t.ex. spiral). Aven inom
katolska kyrkan finns olika uppfattningar om detta. Jag tror att det ar svart
att lagstifta om detta.




SoU 1984/85:4 ' 38

Landstingsrdder Curt Higglund, Landstingsforbunder: Jag hoppas pd en
serids och konstruktiv debatt. Vad innebir vird pa olika villkor och var
borjar och slutar sjukvardens ansvar? Fragor om livets borjan och slut ctc. dr
svara att besvara. Man méste ta hinsyn till manniskors lika viirde och ritt till
integritet.

Visjukvardspolitiker har hittills litat pa det ctablerade systemet och utgatt
frin att nya tckniker provats innan de tagits i bruk. Klyftan mellan det som ir
tekniskt mojligt och det som dr énskvirt har 6kat. I framtiden kommer vi att
tvingas att fatta fler impopulira beslut. Den medicinsk-tekniska utveckling-
en har gatt fort. For manga minniskor har den inneburit stora forbéttringar,
for andra ménniskor skapas oro.

Hiilso- och sjukvardslagen éverliter mycket till landstingen.

Patienten har fitt en starkare stilllning. Det ir bra med en ramlag som later
de lokala forutsittningarna vara styrandc.

Hur mycket dr det rimligt att satsa pd t.ex. transplantationer och
fosterdiagnostik? Det finns andra angeldgna omréden, t. ex. dldrevard och
langtidsvard. Det kriver i viss utstrickning att nya tekniker stélls pa
framtiden. I stor utstrackning har utbyggnaden skett enligt cxperternas
onskemal. Olika intressenter maste vara 6verens och nya verksamheter far
inte smygas in i sjukvarden. Vi far inte lata experterna styra utan de
fortroendevalda maste ta stéllning till vad som ska styras och vad som ska
hindras. Det ska goras pad riksplanet, det kan inte klaras lokalt. Ett
parlamentariskt sammansatt organ med férankring hos sjukvardshuvudmiin-
nen bor belysa dessa fragor.

Ingemar Eliasson: (Stiller frdga om information och valfrihet.)

Higglund: Forskarna miste resonera med politikerna innan de startar cn ny
verksambhet, t. ex. ta fostervatrenprov. Det dr i grunden fel att infora en ny
teknik utan att politikerna vet om det.

Westerholm: Vi har ett lampligt forum for sadana hir diskussioner, nimligen
hilso- och sjukvardsberedningen, dar Gertrud Sigurdsen dr ordférande.

Nir socialstyrelsen bedomt att en ny behandlingsmetod uppfyller kraven
pa vetenskap och beprovad erfarenhet bor fragan diskuteras hur landstingen
ska kunna ticka kostnaderna sd att patienten fir den bista varden.

Hdgglund: Vi har f. n. ingen etisk kommitté i Landstingsforbundet.

Socialutskottet bér ta initiat:v till en diskussion om nya behandlingsmeto-
der innan de fors ut i virder. Man bor t.ex. diskutera om var och hur
hjirttransplantationer ska gecnomforas.

Westerholm: Vi har haft ett symposium kring hjarttransplantationer.
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Docent Olle Westerborn, Likarforbunder: Vihar ett etiskt rad i Likarférbun-
det. Vi harinte bestamda asikter i alla de frigor som tas upp i motionerna. Vi
vantar pd gen-ctikkommitténs betinkande.

" Viarbetar i samarbete med de nordiska likarférbunden — det dr viktigt att
de etiska reglerna accepteras i sd minga lander som moijligt.

Fosterdiagnostik: Informationsproblematiken ir en central fraga. Man
maste vara dppen och lyssna pa kvinnan efter vad hon egentligen vill bli
informerad om. Vid fosterskada maste man berétta om méjligheterna att ta
hand om ett skadat barn och om barnets mojligheter att klara sig senare i livet
etc.

Fosterdiagnostik som allmiin screening kan inte accepteras, men riskgrup-
per bor erbjudas det. Till riskgrupperna bor dven riknas speciellt oroliga
kvinnor som annars inte vagar féda barn. Nar man informerar om méijlighe-
terna till fosterdiagnostik bor man dven tala om riskerna.

Korionvillibiopsi i 7-8 veckan dndrar inte var instdllning till abortlagen.

Konsdiagnos bor tillatas, men man ska inte tvinga pd patienten informa-
tion.

Forskning kring fosterterapi ar viktig.

In vitro-fertilisering: Det ar inga risker med nuvarande anvandning i fasta
parforhidllanden. Vi ir intc beredda att utan en foérdjupad diskussion
acceptera forskning p& embryon. Djupfrysta embryon, surrogatmammor
etc. dr en senare fraga. De forskningsetiska kommittéerna fungerar bra,

Ordf. Marianne Lundqvist, SHSTF: 1vart forbund har vi medlemmar som ar
barnmorskor, sjukskoterskor, laboratoricassistenter etc. som kommer i
kontakt med etiska frigor i sitt arbete. De stilller frigor som: Varfor ska jag
gora detta? Hur svarar resurserna mot behoven? Nir vi diskuterar utglr vi
frin medlemmarnas forhallanden pa arbetsplatsen. T etiska fragor ir det
dock ofrdnkomligt att komma in pa personliga virderingar.

Det ar tvd omrdden som tas upp i motionerna som ir angeldgna: a)
information, b) konsekvenserna av information/brist p4 information. Det
géller konsekvenserna av beslut som andra har fattat och som vara
medlemmar stélls infor i det praktiska vardarbetet. SLISTF har remissyttrat
sig Over socialstyrelsens expertrapport om fosterdiagnostik. Motionerna
speglar den oro som finns i samhéllct och i hog grad hos vira medlemmar. Vi
har understrukit vikten av riktlinjer for fosterdiagnostik. For var del ricker
det att socialstyrelsen utfirdar riktlinjerna, ngon lag behévs inte. Vi har
krivt att det inréttas etiska grupper ute pa arbetsplatserna dar etiska fragor
kan diskuteras. t. cx. stod av anhériga m. m.

Den sakliga informationen till de gravida ir mycket viktig. Den kan
forhindra ytterligare oro som leder till skapad konstlad efterfragan. Om alla
skadade foster aborteras kanske riskerna, t. ex. i arbetsmiljon, kommer att
behandlas slentrianmassigt. Man maste forhindra en samhillssyn med
elittinkande och forakt fér handikappade.
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Den som lamnar information — oftast en ldkare — maste vara skickad for
det. Patienten méste kunna ta informationen till sig. Man méiste ge
information om alla alternativ si att patienten far stod i sitt val. Fordldrarna
skall ha ratt till a/l upplysning om analysresultaten.

Bjorcks motion: Motionens konsekvens ar att abortlagen bor dndras och det
tycker intc vi.

Winbergs motion: Socialstyrelsen bor utfirda riktlinjer for fosterdiagnos-
tiken. o

Nilssons motion: Fasta regler ar omdjliga, men utbildningen viktig.

Bengt Lindgqvists motion: Fragorna ir viktiga, men det finns ingen anledning
till ytterligare utredning. Det &r viktigt att diskutera nar gen-etikkommitténs
betdnkande kommit.

Brdkenhielms motion: Det ir en mycket svar fraga. Vi ar radda for
mojligheterna med in vitro-fertilisering. Man méste ocksa tinka pé resurs-
bristen — ar det det har man vill satsa pa eller ska man bygga ut langvéarden
etc.

Ingemar Eliasson: Vad 4r konstlad efterfragan?
Marianne Lundgvist: Det ar ett skapat behov.

Hamberger: Barnloshet dr ett mycket stort problem aven i u-lainderna. 60 7%
av alla patientrelaterade besok géller infertilitet.

Lilly Bergander: De barnlosa maste 16sas frin knutar. Det star inte i
grundlagen att varje kvinna har ritt att bira barn. Barnets rattigheter ar
viktiga.

Wigvist: In vitro-fertilisering kan vara den enda metod som stér till buds for
vissa barnldsa par. Detta galler dven adekvat utférd mikrokirurgi. Avsaknad
av resurser for dylik verksamhet kan aven ses som ctt etiskt problem dir
rimlig resurstilldelning och strukturering av verksamheten inom landet ir
onskvird. Betriffande de forskningsetiska kommittéerna i Goteborg ar
sjukskoterskor medlemmar i dessa kommittéer.

Barbro Carlsson, HCK: Vi som tillhor handikapproérelsen ar djupt berdrda
av den snabba utveckling som skett och sker med att fa fram medicinska
tekniker som fosterdiagnostik. Vi dr berorda eftersom det dr véra liv det
giller, fodda eller oftédda. Det édr vara liv som pekas ut och véardesitts i
dcbatten som fors.

Ofta papekas att en 6ppen och fri debatt ska ge oss garantier for att klara
svara avvagmingsfragor som den nya gentekniken staller oss infor. Jag vill da
peka pé att till denna fria debatt har inte alla som berérs fritt intrade. Manga
av oss dr t. ex. utestangda fran dagstidningar, fran radio och TV... Manga
lever isolerat.
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Trots detta fors en alltmer oroad debatt inom handikapprérelsens manga
organisationer. Denna avspeglas bl. a. i forbundstidskrifterna. Som cxempel
kan nidmnas Synskadades riksforbunds tidskrift Perspektiv nr 8/82 och nr
15/83. Vem har ratt att fodas? ar en bok om manniskosyn och fosterdiagno-
stik som forfattaren Sture Gustavsson tillignar '‘alla som upplever sin
existens hotad 1 ett elitsamhalle”.

Att leva med en stor funktionsnedsattning ar att standigt fé sina livsvillkor
provade och styrda av andra. Vi lever i ett sambille med den gamla
forestallningen om nirande och tirande. Det 4r mot denna bakgrund vi
maste diskutera genteknik och fosterdiagnostik, forekomst och tillimpning.
Vi méste vara ytterst vaksamma s att inte den manniskosyn forstiarks som
delar in minniskor i virdiga och ovéardiga, i dugliga och odugliga.

I HCK:s princip- och handlingsprogram stir att samhillet ska styra
forskningen pa omradet och faststilla normer for verksamheten. Handikapp-
rorelsen maste fi vara med i styrningen av forskningens inriktning och mal.

Vi anser i likhet med en av motiondrerna att frdgan om riktlinjer for
fosterdiagnostiken maste bli foremal for sakdebatt i utskott och kammare. Vi
anser vidare att en samlad parlamentarisk 6versyn goérs med uppgift att prova
fér minniskan grundlaggande existentiella fragor i en alltmer fortgaende
medicinsk utveckling. Redovisningen som getts under dagen visar klart att
detkrivs en helhetssyn for att vi inte ska gé vilse genom att forledas att gé steg
forsteg. I en sddan 6versyn forutsétter vi, att visom ar djupast berérda av den
utveckling vi diskuterar fir mojlighet att delta i arbetet med vér kunskap,
grundad pa vara erfarenheter.

Kicki Lundmark, HCK: (synskadad) Vi maste forklara for omgivningen att
vi har livskvalitet som alla andra, den sitter inte i generna. Det har blivit ett
Okat framlingskap infér ineffektiva méanniskor. Man far aldrig acceptera att
barn indelas i A-barn och barn med defekter. Samhillet maste ta hand om
alla. Blivande forildrar maste veta att barnet tas vdl om hand dven om det
skulle vara handikappat. Fosterdiagnostiken ger foraldrarna skuldkénslor.
Alla fordldrar r riidda for att nagot ska hinda barnet, man manipulerar med
den radsian. Foraldrarna maste fatta orimliga beslut.

Vi har vantat pa att politikerna ska reagera sd att det har blir en
samballsfraga och inte en individfrdga. Manga av oss skulle bli littade om vi
fick bekraftat att alla passar in i samhillet. Vi kan bevisa att det finns
livskvalitet dven hos oss. Vad behéver vi forskningen till? Vad ska styra
utvecklingen?

Arne Everitt, HCK: (féretrider FUB, foraldrar och utvecklingsstérda) Inom
HCK ir vi éverens om de grundliggande virderingarna — livets okriankbar-
het, allas lika viarde, handikappades ritt till liv med god livskvalitet — men det
finns vissa nyanser i &sikterna.

Inom FUB kan vi inte helt avvisa abort pa grund av vissa skador hos
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fostret. Abortlagen ger ju kvinnan ritt till abort fram till 18:¢ veckan.
Diagnos om skada kommer att kunna géras allt tidigare under graviditeten.
Man kan inte férbjuda abort pi grund av fosterskada, di dberopas bara andra
skl till aborten. Det bér finnas fosterdiagnostik fér den som 6nskar om
resurser stills till forfogande. Kvinnans egen instillning dr avgérande. Vi
motsitter oss dock allmén screening. Genom en bittre handikappolitik kan
man minska efterfrigan pa fosterdiagnostik.

Informationen till féridldrarna maste ocksa berora de etiska frigorna. Den
maste vara saklig och objektiv, inte ndgon rekommendation. Riktlinjer bér
finnas for hur den ska ga till. Den ska inte vara ensidigt medicinsk. Ett team
med olika sakkunskaper — i medicin, psykologi, samhillskunskap — vore bra.
Det behovs ocksa en parlamentarisk utredning som ska ta fram underlag for
en reglering. Dir bor handikapporganisationerna vara med.

Anne Mellgren, HCK: (riksférbundet fOr rérelsehindrade barn och ungdo-
mar, CP, muskelatrofi) Vi ar positiva till fosterdiagnostik med de férbehall
Everett angett. Skal: Att vara en lika bra fordlder till rvd@ svart skadade barn
orkar man inte, men ett friskt syskon vore bra for hela familjen. Samhiillet
har inte givit resurser till stéd och avldsning. Det dr inte mojligt eller Onskvért
att stoppa forskningen, men se till att handikappforskningen far resurser.
Den enskilda ménniskans integritet maste skyddas.

Evert Svensson: Ni har alltsa olika instéllning till fosterdiagnostik?
Mellgren: Ja, inom férbunden ocksa.
Lundmark: Vi synskadade &r emot en utsorterande fosterdiagnostik.
Everitt: Inom FUB finns olika &sikter om fosterdiagnostik.
Westerholm: Forskhingcn arinte helt styrbar. Vi vet inte var nya ron kommer
upp. Det forskas i andra lander ocksa. Vi undgér inte att ta stillning till
resultaten.
Hamberger: Ska grundforskningen vara fri, men applikationen styras?
Lundmark: Jag ifragasatter den utsillande fosterdiagnostiken med abort
som f6ljd. Om abort inte gjordes skulle kanske den medicinska utvecklingen
bli annorlunda. Forskningen bor vara i samhiillets tjinst.
Erwin Bischofberger, jesuitpater och etiker: Det finns tre premisser.

1. Samhallet bor enas kring vissa gemensamma ctiska principer. Det ska

vara en etik baserad pa en humanistisk manniskosyn.
2. Etik ar ett problemadmns= och inte ett resultatimne. Det handlar om
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ménniskans moraliska cller omoraliska handlande. Amnet ir diirfér svirt for
naturvetenskapligt skolade minniskor.

3. Etiska grundprinciper inom humanmedicinsk forskning: Mianga ménnis-
kor stdr handfallna infér komplexiteten. Det iir en skilsméssa mellan de
miinskliga handlingarna och deras verkan. Ansvaret grumlas. Effektenaven
handling kanske visar sig forst efter flera generationer. Vad vi bechover aren
ny ansvarsetik som tar sikte pa lingsiktiga verkningar. Handla alltid s att
dina handlingar ar férenliga med det minskliga sliktets fortbestand.

Forr var det en nuets etik, en lokal ctik. Dagens ansvarsetik méste bli
global och syfta till hela mansklighetens val. Man fér inte kopa kortsiktiga
vinster pd bekostnad av langsiktiga forluster. Jamfor DDT med dess
biverkningar. Jimfor sickle-cell-anemi som ger motstindskraft mot malaria.
En genetisk variation dr en forutsattning for utveckling. Sjukdomar och
lidande har en viisentlig funktion i livet. Wittgenstein har sagt att dven om
man l6ser alla tekniska problem ar de existentiella problemen déd, ensam-
het, kirlek, beroende olosta.

Det blir inte min slutsats att ta stillning till de konkreta forslagen i
motionerna. En rad synpunkter ir tillgdngliga i vissa bocker, t. ex. Medicinsk
etik och ménniskosyn dér jag har haft férmanen att medverka. Jag skulle i
stillet girna vilja ligga fram ett forslag av ett annat slag. T véaras fick jag lisa
och forska vid Georgetown University, Center for Bioethics vid Kennedy
Institute, Washington, D.C. Dir larde jag kdnna en statlig utredning som
hade till uppgift att analysera medicinsk forskning i dess helhet fran etisk
synpunkt. Den arbetade i 4 &r och studerade bl.a. genetisk screening,
genterapi, informerat samtycke och behandling i livets slutskede. Utredning-
ens betdnkande omfattar 12 band och en Summing-up. Den hade inte till
uppgift att férbereda lagstiftning. Jag menar inte att vi hir behdver en sddan
mammututredning. Men vi behdver en utredning som samlat ser Gver
existentiella frigor. Det nuvarande utredningsarbetet ér alltfor uppsplittrat.
Det bor tillsattas en integrerad medicinsk-etisk langtidsutredning med
tvirvetenskaplig inriktning. Bade naturvetare och humanister bor delta.
Utredningen ska inte forbereda lagstiftning utan formulera grundliggande
gemensamma viirderingar. Det dr framst de ldngsiktiga verkningarna som
ska belysas.

Ingemar Eliasson: Ska dven den enskilda minniskan ta hansyn till langsiktiga
verkningar?

Bischofberger: Ja, en norm ska vara universell. Problemet ér att det dr svirt
att analysera konsckvenserna av en handling. Det kunde utredningen gora.
Men ofta krivs "trial and error”. Man maste ockséd ofta handla snabbt och
anvinda etisk intuition.
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(Allman diskussion)

Ingemar Eliasson: Jag foreslar att vi diskuterar foljande &mnen:
1. fosterdiagnostik — vilken information skall sGkas
— vilken information skall ges
- hur stidja kvinnan
2. det ofodda barnets rétt — hur ska samhillet ge det ctt battre skydd an
kvinnan gor
3. nar borjar livet
4. metodiken for det fortsatta arbetet

Rune Gustavsson: Ett samrdd mellan politiker och forskare dr viktigt. Nu
kommer politikerna in sd sent och da ar det friga om lagstiftning. Det 4r
viktigt att politikerna kommer in tidigt nar det giller etiska fragor.

Ann-Cathrine Haglund: Informationen till forildrarna ar oerhort viktig. Det
far inte uppfattas som en skyldighet for en kvinna att foda vare sig ett skadat
eller friskt barn. Ritten att besiuta om abort ligger hos kvinnan. Radgivning-
en maste stddja kvinnan oavsett beslut. Vad skulle en 14-dagarsgrins for
odling av embryon innebira f3r forskningen?

Inga Lantz: 1 Goéteborgs-Posten var det en debatt om genterapi pé foster.
Vadsager Kerstin Anér (gen-etikkommittén) om ritten till orérd arvsmassa?

K-H Gustavson: Det har gjorts en undersékning i Géteborg av hur kvinnor
6ver 37 ar upplevt fosterdiagnostiken. 95 % hade en mycket positiv
uppfattning. De hade blivit lugna efter undersékningen och skulle vilja att
genomga den igen vid eventucll ny graviditet.

Det méste ske en grundforskning betréffande genteknik. Man kan fa fram
forebyggande Aatgirder, riktad terapi, naturmediciner via kroppens egna
substanser m. m.

Det ar viktigt att ha vissa ramar for beslut om fosterdiagnostik men inte
nagon sjukdomslista.

Barbro Westerholm: Aven socialstyrclsen blev tagen pa siangen av provrors-
befruktning, hjarndéd etc. Nu har vi skrivit till vira vetenskapliga rad for att
fa veta vad som star 'runt hornet”. Det gav inget nytt utdver vad som ir
aktuellt i dag, men det &r ett sitt fér kommunikation. Vi kan ju “tipsa™
politikerna om vad som dyker upp.

Socialstyrelsen kommer att ha en hearing om hilsoekonomi pa likeme-
delsomridet. Diar kommer nésta stora diskussion. Humanitira viarden kan
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inte prissittas, men vi tvingas se till vad olika saker kostar. Det ar en st6tande
diskussion, men nodvindig.

Hamberger: Forskningen bedrivs inte bara for att vi ska meritera oss ctc. Om
det sker nagot utomlands kommer kraven att vi ocksd ska kunna ge
motsvarande behandling. Det adr nddvindigt med ett samarbete mellan
forskare och politiker, men ibland gér kontakterna sa langsamt. Vi har ibland
brattom p. g. a. internationell konkurrens. Betriffande hjérttransplantatio-
ner tog det 25 ar innan en s&dan utférdes i Sverige. Det borde inte behdva ta
mer an 2-3 ar att fa regler om provrorsbefruktning.

Om 7-dagars-grinsen fér odling: Att odla embryon (4gg + livmoderslem-
hinna) ldngre dn 7 dagar ar nddvandigt bl. a. for att studera implantationen
och hitta ofarliga preventivmedel. Det dr ocksd bra for den toxikologiska
forskningen, dvs. studera hur t. ¢x. likemedel fungerar pa embryon. Det har
aven varit fraga om att studera effekten av kolmonoxid (rdkning). Tobaksbo-
laget stddde oss tidigare med 50 000 kr., men drog sig ur da frigan var
kénslig.

K-H Gustavson: Riskmédrar som far positiva besked blir mycket littade. Vid
en lindrig avvikelsc har forildrarna valt att fortsitta graviditeten.

Kjellmer: Hur blir det med familjer som fatt skadade barn i omraden dir det
inte finns fosterdiagnostik? Jag far samtal fran fordldrar som véntar pa nya
ron om fosterdiagnostik. Om de fatt barn med cystisk fibros vagar de inte
satsa pa en ny graviditet om inte nasta barn blir friskt. Tack vare
fosterdiagnostiken fods flera barn i vart land.

Kerstin Anér: Genterapi pa koénsceller, alltsa med verkningar som gar i arv, -
ar inte mojligt &nnu och det dréjer lange innan det blir det. Om det skulle visa
sig bli mojligt maste det bli foremal f6r en mycket restriktiv etisk bedémning
anser gen-etikkommittén. Det méste finnas garantier mot att inte 6nskvérda
biverkningar uppstar. Sddana garantier r nastan omdjliga att ge, sé& det blir
nog inget av det. Vad giller genterapi pa kroppsceller ar det ingen skillnad
mot annan behandling. .

Etiskt ar det ingen skillnad mellan att bota bara barnet jimfért med att
bota aven barnets avkomlingar, men det ir alltsd knappast mojligt att
garantera att det inte blir oférutsedda biverkningar.

Viking Falk: Om man vid fosterdiagnostik hittar saker ingen fragat efter — di
blir det svart. Man maste informera forildrarna om vilka problem de kan

stillas infor.

Bengt Lindqvist: Vetenskapen bor sta i livets tjdnst. Livets virde kan bara
avgdras av den som lever det. Det ska definitivt sittas granser for hur
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fosterdiagnostik i aborterande syfte ska anvindas. Nu graderas mannisko-
virdet med hinsyn till anlag, egenskaper, funktionshinder. Det ér en
intressekonflikt mellan modern/familjen — barnet — samhallet. Alla parter
kan inte tillgodoses i denna konflikt. I dag &r fostret den svagaste parten.
Storre hansyn méste tas till den parten i fortsdttningen. Det méste sittas
granser for vid vilka indikationer fosterdiagnostik skall anvindas och hur
resultatet skall tillimpas. Detta maste behandlas politiskt och under
samhallsansvar.

Informationen dr forstas viktig. Men det dr oerhort svart att forsta vad det
innebar att ta hand om ett handikappat barn om man inte kiint nigot sjilv.
Jag ar pessimistisk i friga om information.

Hela fragan om vad som ar friskt och vad som ar sjukt ar viktig. Jag anser
att Margareta Winberg har ratt i att riktlinjer for fosterdiagnostiken maste
bestammas av riksdagen.

Kicki Lundmark: 1 en information om AFP-prov som delades ut till blivande
forildrar i Goteborg fanns foljande uppmaning: " Avsta frin undersékningen
om du inte accepterar abort™,

Kjellmer: Den informationen delades ut for tre ar sedan pd modravéardscent-
ralerna i Goteborg.

Viking Falk: Motsvarande information har forekommit pa en hel del stillen,
.men jag vet inget om det aktuella laget.

Kerstin Anér: Gen-etikkommi:tén kommer nog att foresla att fosterdiagno-
stik endast far anvindas for att finna DNA-baserade sjukdomar eller skador
som allvarligt hotar fostrets och det blivande barnets utveckling, t.ex. vid
mycket svara genetiska sjukdomar da barnet dori tva-arsldern. Det ska inte
vara nagon lista 6ver sjukdomar, utan riktlinjer eller féreskrifter. Det blir
beslut av lakare i samrad med fordldrarna med hiénsyn till vissa allmanna
riktlinjer. Att det finns sjukdomar som maste fi sokas anser vi sjalvklart. Jag
tror f. 6. att vare sig Down’s syndrom eller ryggmirgsbrick skulle komma
med. Vi har mycket diskussion om fosterdiagnostik i gen-etikkommittén.

Anne Mellgren: Man far inte glémma forildrarnas mojligheter att ta hand om
barnet. Samhallets st6d i dag ir otillrickligt.

Curt Higglund: Vi vill inte {6rhindra fri forskning. Jag tror att det dr
noddvandigt med en permanent parlamentarisk grupp for etiska fragor. Det
kan inte 16sas genom en utredning. Man bdr ha en fortlopande dialog.
Nir nagot nytt skall ut i virden méste man diskutera vad annat som kanske
maéste offras. Det dr en resursfriga och alltsa en politisk frdga. Ska man sitta
in stora resurser pd nagot nytt maste man fraga vad som férsummas bland
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vardagssjukdomarna. Dirfér — lat oss fa en parlamentarisk grupp dir
diskussionen kan foras innan vi tar in nya behandlingsmetoder i sjukvarden.

Hagenfeldr: De barnlosa paren utgdr 10~15 % av befolkningen. Fragan ar
om man ska se barnloshet som en sjukdom, ett handikapp eller vad. For
3040 ar sedan kunde inget goras, da accepterades det. Nu har vi tillgang till
nya behandlingsmetoder, vissa ar ganska enkla, frimst for kvinnor. Gemzell
borjade for 25 &r sedan att framkalla dgglossning hos kvinnor. Nu finns
in-vitrofertilisering for kvinnor med skadade iggledare. Aggledarna kan
ocksa opereras. De ér skadade pa grund av sjukdom. Skadorna skulle kunna
forebyggas om man forebyggde kénssjukdomar, men det hjélper inte dagens
generation. Vi méste gora bada delarna. Det ir ett rittmitigt krav fran en
vixande patientgrupp.

Evert Svensson: Varfor vixer den?

Hagenfeldt: Gonorréfrekvensen minskar visserligen men chlamydia Gkar.
Kvinnor féder nu barn vid relativt mogen alder och mycket har hunnit hinda
tidigare under livet. Bide kvinnor och min utsitts for paverkan av
miljogifter, t.ex. Nistan alla dr intresserade av att adoptera barn som
alternativ. Manga har inte rad att adoptera. Ofta gors adoptionsutredning
samtidigt med barnlshetsutredningen, men att viinta och féda barn sjalv etc.
ar ocksd en del i det hela.

Overlikare Kajsa Sundstrom-Feigenberg: Jag arbetar nu pa en modravards-
central och jag har foljt utvecklingen betraffande barnafédande och famil-
jeplanering under de senaste decennierna. Mycket har férindrats sedan
50-talet. Tack och lov for den tekniska utvecklingen av forlossningsvard och
smirtlindring under 70-talet. I dag priglas varden av perfektionism, teknisk
Overvakning, ultraljud och fosterdiagnostik. Det skapar forviintningar och vi
tror att vi kan fa garantier for att allt ska ga bra och att vi ska fa felfria barn.
Men trots planering och kontroll gir det inte alltid som man tankt - livet r
inte réttvist. Tekniken klarar inte allt, 1dngt ifran alla barnlésa blir hjilpta. Vi
ar daligt rustade att mota de besvikelserna.

Det som foreslds i motion 1626, en utredning som samlat ser Gver
grundliggande existensiella frigor mot bakgrund av den tekniska utveckling-
en vore bra.

Hamberger: Skilj pa etiska fragor och resursfragor, de hanger inte nédvin-
digtvis ihop. Det ar &nnu mer angelaget med etiska detaljregler om
verksamhetén bedrivs i privat regi.
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