Etik och forskning under debatt

Det behovs ingen ny lag for transplantion, men me-
dicinalstyrelsen bor utfirda regler for hur och nir
sidana operationer far ske, anser den arbetsgrupp
inom medicinalstyrelsen som utrett fragan. Tiden
anses saledes dnnu inte mogen for ett nytt dodsbe-
grepp. S& ldnge hjartat slir anses en mianniska vara
vid liv, dven om hennes medvetande for linge sedan
upphort. Forst nédr allménheten gett sitt stod at
en ny tolkning av begreppet dod — t.ex. att hjarnans
liv slocknat — kan en sadan tolkning borja tillimpas.
Lédkarna sjalva kan inte avgora. En andring nu skul-
le kunna rubba fortroendet for sjukvéarden, sirskilt
hos minga gamla.

Medicinalstyrelsens regler bor fastsla vad som ar
praxis och ur denna bor begreppet “doende givare”
utmonstras, anser utredarna. Enligt lag far transplan-
tat tas frin person som avlidit pd sjukhus eller varit
dod vid inforandet.

For transplantation fran levande givare kréavs all-
tid dennes frivilliga skriftliga samtycke och sadant
skall inte ges forrdan givaren fatt klart besked om
riskerna. Givaren skall vara myndig och helt frisk,
transplantation fran omyndigforklarad givare maste
godkidnnas bade av formyndare och medicinalstyrel-
sen. Dessutom krdvs en dubbel kontroll — samma
lakare far inte ansvara for bade givarens och motta-
garens vard. Och nar det gidller avlidna skall dods-
fallet konstateras av annan ansvarig likare dn den
som vardar mottagaren. En grins sitts for ingrepp
pa levande givare: givaren far inte invalidiseras. Ris-
kerna med ingreppet mdste vigas mot betydelsen av
transplantationen.

Mojligheterna att med framgéing Overfora méansk-
liga organ forbittras snabbt. Annu tycks de foreslag-
na reglerna inte sdtta allvarligare hinder i vagen for
framsteg. Immunologiska reaktioner har gjort det
svart att Overfora exempelvis njurar mellan andra
dan ndra slaktingar. I andra fall ger njuroverforing
fran en avliden inte simre resultat dn frin en levan-
de. Men ndr man kommit sd langt som till hjirt-
transplantationer forefaller det nodviandigt att ett nytt
dodsbegrepp — hjarndod — kan tillampas.

Arbetsgruppen penetrerar ocksda frigan om giva-
rens ersittning fran allmdnna forsiakringen. Forsak-
ringsdomstolen har klart sagt ifrin att nuvarande lag
inte ger mojlighet att betala ersittning for likar- och
sjukhusvérd, resor e.d. i samband med utredning om
en person ar lamplig givare. Gruppen foreslir en
lagiandring. Det kan nidmligen rora sig om vardperio-
der pia 10—14 dagar med kidnnbara ekonomiska kon-
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sekvenser. Ersittning har utbetalats efter transplan-
tation men gruppen anser ocksa hir att klarare be-
stimmelser bor utfiardas sia att ritten till ersittning
fastslas.

Den kliniske forskarens etiska dilemma bestar till
syvende og sist i avvidgningen mellan den nyttiga stri-
van till framsteg och den sjilvklara nddvindigheten
av hinsyn. Strivan till framsteg har ldnge burits upp
av starka krafter i tiden. Det dr darfor inte obefogat
att vi av och till lyssnar till de svagare roster som
hittills fort hdnsynens talan, och forsiktighetens, dven
till priset av nagot mindre snabba framsteg, skriver
professor Gunnar Biorck — sjilv med i medicinal-
styrelsens arbetsgrupp som utrett transplantationsfra-
gan — i en understreckare i Svenska Dagbladet (6/6).
Uttalandet gors i en recension av M. H. Pappworths
bok "Human guinea pigs”, ddar en ldkare utforligt
redogor for en rad experiment pa mianniskor, expe-
riment som redovisats i medicinska arbeten tidigare.
Pappworth anklagar de berorda for att ta svarbe-
dombara risker, att de inte informerat patienten om
riskerna och den nytta vederborande kunnat ha av
forsoket samt att en del forsok inte varit del av en
berittigad undersokning. Pappworth foreslar stringa
sikerhetsforeskrifter for forsok, forskare skall tvingas
att i forviag understilla en forskningskommitté pa
hog niva alla upplysningar om ett planerat projekt.

Hur stora risker dr beriittigade vid ev. ingrepp som
inte gors for den ifragavarande patientens eget bista
eller gors pa en frivillig forsoksperson? Vid en enkit
for tio ar sedan tillfrigades ett trettiotal likare om
de ansag det forsvarligt att utfora hjartkatetriseringar
pa frivilliga forsokspersoner i vetenskapligt syfte.
(Riskerna var ungefiar ett dodsfall pad 1.000 under-
sokningar). Hilften av likarna svarade ja, hilften
nej.

Undersokningar pd patienter och pa frivilliga
forsokspersoner erbjuder olika etiska problem. Pa-
tienter ar ofta skorare och kan kanske rika ut for
svarare komplikationer. Men i deras fall dr vanli-
gen motiveringen for undersokningen klarare: var
medicinska kunskap om deras sjukdom &r ofta
otillriacklig, okad kunskap kan ge dem och oss nya
mojligheter, skriver professor Biorck. Nar det gil-
ler forsokspersoner, vilka antingen frivilligt med-
verkar till ett experiment eller tjanstgor som “kon-
troller” gentemot patienterna, mdste man vara
sarskilt pa sin vakt: de har intet att vinna men
allt att forlora. Ur denna synvinkel har jag sjilv
upplevt klinisk forskning med patienter som litta-
re att forsvara @n forskning pa frivilliga — dven
om detta pastiende naturligtvis blir beroende av




vad det i praktiken ror sig om av obehag, kom-
plikationer och risker. Svart dr ocksa avgorandet
nir det giller introduktionen av en ny operations-
metod: den som har varit stilld infor uppgiften
att i ett sidant lige soka ut “lampliga fall” at en
hjartkirurg vet, med vilken omsorg man maste
vilja och vraka bland dem, som kan komma ifra-
ga. Intet sneglande mot att "komma forst” far
influera pa objektiviteten i den bedomningen.

Professor Biorcks synpunkter ansluter sig nira till
World Medical Associations deklaration, antagen pa
virldslikarmotet i Helsingfors 1965. I denna betonas
att ett kliniskt experiment pa en patient endast ar
beriittigat, om mélets betydelse star i proportion till
riskerna for patienten. Det ar dennes bista som mas-
te vara det centrala. Nya behandlingsmetoder bor en-
dast provas med patientens samtycke och om man
kan vinta sig gynnsamt resultat. For experiment som
inte har samband med vard maste riskerna noga klar-
goras for forsokspersonen, som skall ge sitt samtycke,
helst skriftligt, siger deklarationen fran vérldsldkar-
forbundet.

Det ir redan mojligt att transplantera hjirtan, och
hjirtsvaghet blir eller dr redan en dominerande dods-
orsak. Sédana transplantationer blir logiskt omdjliga
om hjirtstillestind betecknar dod. Och problemet
skiirps av att tekniken gor det mojligt — och en nagot
oklar praxis gor det ndrmast patvunget — att
hilla hjarndoda vid biologiskt liv under lang tid.
108 sidana levande doda véirdades pé landets sjuk-
hus i februari i ar, erinrar Dagens Nyheter (8/6).
Medan likarna alltsi ar pressade att hélla definitivt
hjirndéda vid ur alla synpunkter oménskligt liv far
dessa “vivnadsbanker” inte anvindas for att radda
minskligt liv at andra.

Den fortsatta debatten bor starkare dn hittills upp-
mirksamma att det etiska dilemmat dr dubbelsidigt.
Den fria viljan, den personliga integriteten och den
doda kroppens helgd #r betydelsefulla etiska element
i bedomningen av transplantationer, men dessa
element har uppenbarligen inte végt tungt vid avgo-
randet om transplantat fran doda.

Och framfor allt dr det ocksd ett “etiskt element”
av betydelse att vi har en praxis som nédrmast
tvingar medicinen att hélla i praktiken doda vid
konstgjort liv, men samtidigt forbjuder medicinen
att utnyttja dessa tekniska framsteg for att ge and-
ra chans till verkligt liv. Antingen bor det forsta
tvinget upphivas, eller den andra mojligheten at-
minstone borja Overvigas: som det nu &r, ar det
etiska liget plagsamt fran tva hall.

Etiska regler for medicinska och andra forskares
handlande aktualiserades ocksd i samband med dr
Olof Elthammars tidigare i smt (6/1967 sid. 348) re-
fererade doktorsavhandling om uppskakande filmers
inverkan p& barn. Ingen kan bestrida att medicinsk

forskning och framsteg i diagnos och behandling &r
ovillkorligen beroende av experiment och ocksia av
experiment pad miénniskor. Men vad fir man gora,
vilka risker kan tas och vad fordras i samarbetet
mellan forskaren och hans forsoksperson for att
forskningen inte skall innebdra ett Overgrepp? Hur
skall man kunna tillgodose en insyn i vad forskarna
gor med sina forsokspersoner och patienter, fragar
Lars Gyllensten i Dagens Nyheter (2/6). Filmunder-
sokningen gav kraftiga dngestreaktioner. Barnen fick
se barnférbjudna filmer, dir t.o.m. av censuren bort-
klippta avsnitt fanns med. Och forildrarna fick inte
nigon information om vilka filmer som deras barn
skulle fa se.

Det #r uppenbart att dessa undersokningar &r
ytterst diskutabla frin etisk synpunkt, hivdar Gyl-
lensten. Informationen till barnen och deras for-
dldrar var otillricklig och delvis missledande. Un-
dersokningen avség uttryckligen att studera chock-
upplevelser och eventuella skadeverkningar, och
nagon nytta dirav for de medverkande sjilva var
inte avsedd, som vid diagnostiska och terapeutiska
forsok pa sjuka. Det rorde sig inte heller om
vuxna forsokspersoner som givit sitt tillstind med
moget omdome och sjilvstindighet, trots de brist-
filliga informationerna, utan om barn som stallt
sig eller stillts till forfogande i fortroende till ld-
kare och vuxna.

Avhandlingen fick ett hogt betyg. Detta motivera-
des enbart med den vetenskapliga virderingen, inte
av den etiska. Dir var atskilliga starkt kritiska och
ansig metoderna motivera ett ligre betyg. Men be-
tygsnimnden och andra yrkade att man maste skilja
radikalt mellan etisk bedomning och vetenskaplig.

Jag kan inte anse annat én att denna boskillnad
mellan etisk och vetenskaplig virdering ar orimlig
och kan leda till groteska konsekvenser. I ett gott
vetenskapligt omdome ingér hinsyn till manga and-
ra faktorer @n rent logiska eller "vetenskapliga” i na-
gon godtyckligt inskriankt mening.

Den absurda situationen kan ocksd uppkomma att
en juridisk instans bedomer ett vetenskapligt arbete
som brottsligt men den vetenskapliga myndigheten
med sin inskrinkta definition av “vetenskaplighet”
méste bedéma det som virdefullt och ge det ett hogt
betyg. Enda mdjligheten att undvika denna orimliga
och ansvarsfria situation dr att man bedomer ett me-
dicinskt vetenskapligt arbete som en helhet och &ven
beaktar de etiska synpunkterna.

Det ar onskviart och nodvindigt att utomstiende,
lekmin och kanske diribland jurister som i medici-
nalstyrelsens disciplinnimnd, far insyn och inflytande
pa ett tidigt stadium vid utformningen av riktlinjerna
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for medicinska experiment p4 ménniskor och vid be-
domningen av de etiska frigorna i sidana samman-
hang. En siidan radgivare finns ocksi i den nybilda-
de etiska kommittén vid Karolinska institutet.

Gyllensten begrénsar sitt synfalt till att gilla rela-
tionen forskare-forsoksperson. For avhandlingens for-
fattare har det lika uppenbart inte varit ndgot pri-
mirt syfte att utreda nagra ur snavt barnpsykiatrisk
synvinkel intressanta fragestéllningar. For honom har
den angeldgna frigan gillt hela vart samhille: Vad
sker nidr barn utsitts for filmpaverkan, nar filmen av
oss vuxna bedoms som “olamplig for barn”? Dirom
vet vi foga men vi vet att denna paverkan dger rum
varje dag genom TV, erinrar dr Gustav Jonsson i
DN (10/6). Det kan vara riktigt att fingranska de
metoder som hidr anvints mot forsokspersonerna. Det
kan vara motiverat att sila mygg. Men den sambhills-
instdllde forskaren madste samtidigt vara medveten
om att det hela tiden sviljs kameler till hoger och
vanster om honom.

Frén etisk synpunkt dr det viktigt att man ga-
ranterar fOrsokspersonernas integritet gentemot
forskaren. Men god etik krdver ocksd att kontrol-
len inte blir sd rigords att den leder till passivitet
fran forskarens sida gentemot hans samhillsan-
svar.

Man maste notera att man inte kunde konstatera
nagra nytillkomna, firska skador till f6ljd av film-
visningen. I de fall dd fordldrarna kunde notera okad
oro hos sina barn hade det regelbundet forekommit
liknande tidigare. Viktigt dr ocksi att gora klart for
sig att ordet skada i detta sammanhang litt leder till
missvisande slutsatser. Vid flera undersdkningar av
psykiskt avvikande har man funnit att sjilva under-
sokningsforfarandet fitt en behandlingseffekt. Stilla
diagnos och ge terapi blir delvis samma sak.

Dodshjilpsdebatten fick ny nidring men knappast
nagra nya argument efter engelska avsldjanden om att
en Overlikare pa ett Londonsjukhus gett order om att
svart sjuka gamla inte skulle aterupplivas. I Sverige
framfordes liknande tankar av landstingsdirektor Got-
hard Nilsson, Orebro. Det #r otinkbart att likare
skulle ta pa sig ansvaret att avgora om det lonar sig
att satsa vardkostnader pi en patient eller inte —
likaren far inte och vill inte gora sig till domare Gver
liv och dod, svarade generaldirektor Bror Rexed i
medicinalstyrelsen.
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