KAJSA SUNDSTROM-FEIGENBERG

Att satta granser — om fosterdiagnostik
och forskning pa befruktade agg

Hur langt skall man ga for att
med teknikens hjalp ratta till naturens brister?
Det undrar Kajsa Sundstrom-Feigenberg i
denna artikel om gransdragningsproblem i medicinsk repro-
duktionsforskning. Hon ser en skiljelinje mellan en naturvetenskaplig
och en humanistisk/samhdllsvetenskaplig
inrikining i fragan — eller, om man sd vill mellan ett manligt
och ett kvinnligt synsatt.

Den sociala kontrollen 6ver fruktsamhet
och barnafédande har varit stark i alla tider
och i alla kulturer. I vara dagar har emeller-
tid kyrkans hérda bud och bondesamhal-
lets strikta sociala normer ersatts av sjuk-
vardens goda rad och hélsovardsprogram.
Vi gér pé foraldrautbildning, féder barn pa
sjukhus och méste ha medicinsk radgivning
for att anvanda de moderna preventivmed-
len — kvinnosjukvarden har forvisso stort
inflytande 6ver vara liv. Den medicinska
sakkunskapen har 6vertagit den makt 6ver
sexuallivet och fortplantningen som kyrkan
tidigare hade.

Overhuvudtaget dgnar man sig inom
sjukvarden at mycket som inte har med
sjukdom att gora. Att fédas, att vaxa och
utvecklas, att finna en livspartner, bilda fa-
milj och foda barn; att skiljas, forlora en
anhorig, att aldras och att d6 ar inte sjukdo-
mar utan skeden i livet som ofta dr dramati-
ska och ibland innebar avsevarda medicin-
ska risker. Att inte kunna fa barn eller att
foda ett barn som ar skadat ar inte heller
nagon sjukdom, det ar ett allmanmanskligt
problem med fler dimensioner an den fysi-
ska skadan eller den biologiska funktionen.
Vi har emellertid vant oss vid att s6ka hjalp
inom sjukvarden i de mest skiftande situa-
tioner och sjukvarden staller villigt upp och
far i och med det en avsevird kontroll 6ver
vara liv.

Sjukvarden upptrader som en god, 6ver-
beskyddande auktoritet som vill stdlla allt
tillratta och korrigera naturens ofullkomlig-
heter. Man styr med férmaningar och 6ver-
talning snarare an med hot och straff. Men
man ar ocksd van att bli atlydd, att veta
bast. Den som inte tar emot de erbjudna
(ofta medicinskt-tekniska) 16sningarna pa
sina problem méter snabbt forebraelser och
avstandstagande.

Den forebyggande modrahédlsovarden
och forlossningsvarden har under de se-
naste decennierna genomgatt en dramatisk
utveckling och resultaten i form av minskad
sjuklighet och d6dlighet for mor och barn ar
enastdende. Man kan folja tva utvecklings-
linjer, som bada drivits med sakkunskap
och starka argument, stundom bekam-
pande, men ofta berikande varandra. Den
ena ar den medicinskt tekniska utveck-
lingen med allt fler metoder for smartlin-
dring och for elektronisk 6vervakning av
fosterutveckling och férlossningsarbete, och
aven centralisering av forlossningsvarden
till stora sjukhus. Den andra linjen ar kra-
vet pa “naturlig forlossning”, pa foraldrar-
nas delaktighet och medbestimmande nar
det giller det barn de vantar eller den for-
lossning de ska genomga. Psykoprofylax,
foraldrautbildning och tidig hemgang fran
BB ar nagra av sjukvardens svar pa dessa
krav.



Inom médrahilsovarden har man upp-
natt en relativt god balans mellan dessa
bada synsatt, vilket ar nédvandigt om man
ska kunna mota behoven hos dagens forald-
rar. Personalen ska dels kunna bemastra
den nya medicinska tekniken, dels vara be-
redda att konfronteras med allvarliga
manskliga problem, dven sadana som just
tekniken skapat.

Med fosterdiagnostik och forskning pa
befruktade 4gg som exempel, vill jag
granska hur man inom kvinnosjukvéarden
forhaller sig till existentiella fragor, hur
man tillimpar den biologiska forskningens
resultat och vilket utrymme som ges at den
enskilda manniskan att uttrycka sina behov
och triffa sina val.

Jag vill se om den enskilda patienten har
nagon delaktighet i och nagot reellt infly-
tande 6ver undersokningar och behand-
lingsplaner (enligt den nya Hélso- och sjuk-
vardslagens intentioner) och om allméan-
heten, genom politikerna, har nagra
mojligheter att styra reproduktionsforsk-
ningen, att sitta granser for eller pa annat
satt paverka planerad eller etablerad forsk-
ning.

Graviditetsovervakning

I dag foder vi séllan mer an tva barn under
en livstid och det dr da extra angelaget att
allt ska ga bra. Mddrahalsovarden bjuder
en noggrann overvakning for att snabbt
kunna uppticka minsta avvikelse fran det
normala. En rigor6s uppmarksamhet maste
agnas alla, for att man ska finga in de fa
som har allvarliga komplikationer. Sjukvar-
den 6verdriver ibland farorna i sin iver att
ytterligare forbéttra de redan goda resulta-
ten. Det finns en tendens att betrakta gravi-
diteten som en sjukdom och forlossningen
som ett tillstdnd som kraver intensivvard.
Vid de upprepade beséken pa modra-
vardscentralen foljer man noga gravidite-
tens forlopp, kontrollerar urinprov och
blodprov och registrerar livmoderns tillvaxt
pa ett gravidogram. Nya screening-meto-
der har inforts for att snabbt uppticka avvi-
keler fran det normala. Gravida kvinnor
erbjuds eller genomgar rutinmassigt ultra-

9

ljudsundersékning och backenréntgen. Sa
kallad AFP-bestamning, antingen i blod el-
ler fostervatten, gors for att spara rygg-
margsbrack och liknande missbildningar.
Fostervattenprov tas for att kartlagga fost-
rets genetiska utrustning och upptacka kro-
mosomforandringar.

Varden under graviditet praglas av per-
fektionism och ingenting lamnas at slum-
pen. Man férmedlar ldtt forestdllningen att
allt gar att forebygga och behandla, att
sjukvarden kan forutse och bota allt. Da
okar ocksa kraven och forvantningarna, vi
tror oss kunna fa garantier for att allt ska ga
bra, vi borjar krava smartfri forlossning och
felfria barn.

Fostervattenprov

Det finns olika metoder for fosterdiagnostik
med syfte att under graviditeten ta reda pa
sjukdomar, skador eller missbildningar hos
fostret. Har ska huvudsakligen avhandlas
fostervattenprov, som ar den vanligaste un-
ders6kningsmetoden.

Fostervattenprov tas endast pa vissa indi-
kationer, dvs erbjuds kvinnor som bedéms
vara i riskzonen for att fa barn med sadana
medfédda anlag eller skador som kan kon-
stateras med just denna undersokningstek-
nik. Den som tidigare fott ett missbildat
barn eller har anlag for arftlig sjukdom far
genomga fostervattenprov. Eftersom risken
for kromosomforandringar hos barnet 6kar
nar modern blir dldre erbjuds aven kvinnor
over en viss alder att genomga provet, sk
aldersindikation. Vilken alder man véljer
som grans varierar mellan olika landsting
och bedoms snarare enligt ekonomiska an
medicinska kriterier. I Stockholm andrades
gransen for nagra ar sedan fran 35 till 37 ar
med hanvisning till otillrackliga resurser.
Det ”lonar sig”’ battre att ta prov fran dldre
kvinnor, dar andelen positiva prov ar hogre.

En kvinna som, utan att tillh6éra nagon
riskgrupp, anda hyser stark oro for att bar-
net ska vara skadat kan ibland tillatas ta ett
prov. Bedémningen av denna s k oros-indi-
kation innebar att lakaren virderar om for-
aldrarnas oro ar berattigad.
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Principen for fostervattenprov ar att man,
lampligast i 16:e graviditetsveckan, hamtar
ut fostervatten, odlar cellerna tre, fyra vec-
kor och darefter undersoker om fostret har
en normal kromosomuppséttning eller inte.
AFP-virdet bestams ocksa i fostervattnet
(for att kunna spara tex ryggmargsbrack).
Downs syndrom eller andra kromosomav-
vikelser kan konstateras och man far ocksa
indikation pa &dmnesomsattningsrubb-
ningar och nervskador. Andra upplys-
ningar som tex barnets kon, fir man pa
kopet. Utvecklingen inom klinisk genetik ar
snabb och allt fler adrftliga sjukdomar kom-
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mer inom kort att kunna diagnostiseras,
liksom sjukdomsanlag och genetisk utrust-
ning Overhuvudtaget. Fragan ar, enligt
forskarna, inte om utan ndr alla arftliga sjuk-
domsanlag kan kartldggas redan hos fost-
Tet;

I de fall da man funnit nagot avvikande
forvantas de blivande foraldrarna, med led-
ning av den information de far, ta stallning
till om de onskar avbryta graviditeten. Om
det ar fraga om svara missbildnigar anses
stallningstagandet enkelt. Men sjilvfallet
ar det inte enkelt for den som far beskedet.
Vanligtvis ar det fraga om ett efterlangtat



barn eller en kvinnas sista chans att alls fa
barn.

Nar undersokningen visar litta férand-
ringar eller (som vi kan vénta i framtiden)
ger detaljerad information om fostrets ut-
rustning, blir det 4nnu svarare. Det har
diskuterats om man ska upplysa om allt,
t ex sjukdomsanlag, harfarg eller betydelse-
16sa avvikelser. Men har ar halso- och sjuk-
vardslagen entydig: Om patienten fragar
maste lakaren beratta allt han eller hon vet,
aven sadant som ingen fragade efter fran
bérjan.

Tillampningen av forskningsresultaten i
praktiskt sjukvardsarbete har visat sig langt
svarare an man fran bérjan trodde. Bade de
blivande fordldrarna och sjukvardsperso-
nalen tvingas ta stdllning till allvarliga,
manskliga problem och patient-lakarrela-
tionen satts pa prov. Det galler fragor som
nar provet ska erbjudas, nar det ska utforas
och nar resultatet ska meddelas.

Erbjudandet

Det forsta problemet ar att, utan att tvinga
eller paverka, erbjuda fosterdiagnostik till
dem som anses vara i riskzonen. Det galler
att forklara for vissa kvinnor att de inte kan
fa provet och motivera andra som kanske ar
tveksamma varfor de bor géra det. Man
maste beratta om undersokningen och den
nagot Okande risken for missfall utan att
oroa i onédan, man maste tala om det for-
vantade beskedet, utan att forringa de psy-
kologiska svarigheterna under vdntan pa
svaret eller vid stallningstagandet till abort.

De som tidigare fatt ett barn med nagon
medfédd sjukdom vet vad det giller, de ar
redan installda pa att ta provet. For dem ar
kanske mojligheten till fosterdiagnostik en
forutsattning for att de ska vaga satsa pa en
ny graviditet.

Aldersindikationen ar daremot svarare
att forklara och att forsvara. De flesta barn
med Downs syndrom féds av kvinnor som
ar yngre an 35 ar, helt enkelt darfor att de
flesta barn fods av yngre kvinnor. For att
hitta alla med denna kromosomf6randring
maste man testa alla gravida, och det skulle
bli alltfor dyrt. Darmed formedlas en var-
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dering — den som fyllt 35 (37 eller 40) ska
inte behova foda ett barn med Downs syn-
drom.

Den som pa medicinska (och ekono-
miska) indikationer blivit erbjuden ett prov
kan ha mycket svart att siga nej. Hon kan-
ske fruktar att bli lJamnad i sticket om hon
avstar och sedan foder ett skadat barn.
Kanske fruktar hon att barnet far samre
vard, nar hon fott det ’pa egen risk”. I varje
fall ar det latt att de egna skuldkénslorna i
den situationen spads pa av omgivningens
forvaning 6ver att hon inte tagit emot det
fina erbjudande hon fatt.

Vintan pa beskedet

Den som bestamt sig for ett fostervatten-
prov eller nagon annan typ av fosterdiagno-
stik har stdllt en frdga om sitt barn och
madste vanta pa ett svar. Sjdlva provtag-
ningen ar varken sarskilt riskfylld eller obe-
haglig. Svarare ar att ha ifragasatt om bar-
net duger eller ). Inte forran 1 20:e veckan
ar svaret klart och innan dess ar det svart
att kdnna helt och fullt f6r det barn man
béar. Kanske maste man vilja bort det.

En annan svérighet vid all fosterdiagno-
stik ar att man inte alltid far ett klart besked
vid forsta provtagningen. Undersckningen
maste upprepas och ofta kompletteras, tex
med ultraljud. Vid AFP-screening far man
ibland forhojda varden utan att det ar na-
got fel pa barnet. Om man inte kan verifiera
nagra skador med ultraljud tar man ytterli-
gare prov. Det hander da att kvinnan, som
hela tiden far motstridiga besked inte star
ut med ovissheten utan o6nskar en abort
darfor att ’har det varit sa har mycket tras-
sel redan, kan det aldrig ga bra”. Ett friskt
barn aborteras darfor att kvinnan inte orkar
ta emot ett sa starkt ifragasatt barn.

Att fatta beslutet

De flesta som genomgatt fostervattenprov
far beskedet att det man undersokt visat sig
vara normalt. Den ldttnad de kdnner géller
framfor allt mojligheten att mer avspant
gladja sig at det vintade barnet. Det ar
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dock viktigt att veta att beskedet inte garan-
terar vare sig att barnet kommer att fodas
utan missbildningar eller att det senare i
livet kommer att utvecklas normalt.

De som far veta att man funnit kromo-
somforandringar eller anlag for arftliga
sjukdomar ska med dessa upplysningar
som underlag pa kort tid fatta beslutet om
abort. De kunskaper om fostret som man
skaffat sig genom fostervattenprovet ar
emellertid ofullstindiga och fragmentari-
ska. Man vet visserligen precis hur kromo-
somerna ser ut, men vilka konsekvenser
detta har for barnets utveckling vet man
mycket litet om.

Man kan saledes med sakerhet avgora
om barnet kommer att fa Downs syndrom,
men man vet inte vilken grad av forstands-
handikapp det kommer att fa. Det finns
kromosomférandringar som inte ger nagra
synliga fordndringar i barnets utseende,
men som gor att det som vuxen inte kan fa
barn. Det kan fa en kroppskonstitution som
en idrottsman, men loper samtidigt risken
att bli klent begavat.

Inom sjukvarden ar man i allménhet be-
nagen att 6vervardera fysiska defekter och
att imponeras av diagnoser faststdllda ge-
nom intrikata provtagningar. Det ar latt att
dessa varderingar fargar den information
man ger. Lakare och sjukvardspersonal
tycks acceptera, ja vanta sig, att kvinnan
valjer abort om fostret antas ha néagot fy-
siskt fel, medan man fortfarande ofta ar
negativ till abort av sociala (studier, arbete)
eller psykologiska (’kan inte alska den
mannen’’) skal.

Det hjélper inte heller att hanvisa till en
hogre instans. De aborter som foljer pa ett
fostervattenprov maste i allmanhet under-
stallas Socialstyrelsens prévning, eftersom
det oftast ar fraga om aborter efter 18:e
graviditetsveckan. Denna prévning blir
dock i praktiken en ren formsak. Forild-
rarna har redan fatt information som kom-
mit dem att ta stallning for abort och det 4r
omgjligt for Socialstyrelsens abortnimnd
att i det laget uttala att just denna skada
inte ar tillrackligt grav eller riskprocenten
inte tillrackligt hog for att abortansékan ska
beviljas. Namnden &r forsatt i en tvangssi-

tuation och alla drenden som aberopar fos-
terskada, pavisad genom fosterdiagnostik,
tillstyrks av Socialstyrelsen.

Fosterdiagnostik —
en fraga for hela samhallet

Det har visat sig svart att utforma riktlinjer
for hur fosterdiagnostiken ska anvandas. I
en faktarapport fran Socialstyrelsen' redo-
visas verksamhetens omfattning och den
framtida utvecklingen diskuteras. Den
gangen trodde man att det genom regler
och foreskrifter skulle vara mgjligt att be-
gransa diagnostiken och standardisera in-
formationen till de blivande férdldrarna.
Socialstyrelsen hade planer pa att géra en
lista pa de sjukdomar och skador hos fostret
som skulle beréttiga till abort. Bortsett fran
att detta strider mot abortlagens anda, har
det visat sig omdjligt. Det gar inte att gra-
dera och prioritera bland alla arftliga sjuk-
domar, an mindre bland anlag och egenska-
per.

Socialstyrelsens uppgift blir darfor att re-
dovisa fakta om utvecklingen och att ge
praktiska foreskrifter om verksamheten,
framfor allt om hur information och stéd till
fordldrarna ska forbattras. De principiella
fragorna vill socialstyrelsen numera hén-
skjuta till departement och riksdag. Den
numera parlamentariska inseminations-
utredningen har ocksa fatt tilliggsdirektiv
(Dir 1984:36), som gor att den kan ta upp
principiella och etiska sporsmal rérande
fosterdiagnostiken och analysera majlighe-
ten till generell lagstiftning.

Nyligen har riksdagen ocksa inréttat ett
medicinskt etiskt rad. Det skedde pa forslag
av socialutskottet efter en hearing i septem-
ber 1984, som redovisats i Socialutskottets
betinkande om vissa medicinsk-etiska fra-
gor.? Radet har tvarvetenskaplig inriktning
med parlamentariker, sjukvardsansvariga,
medicinska forskare och etiker, och har bl a
till uppgift att formulera grundldaggande ge-
mensamma varderingar i olika medicinsk-
etiska fragor.

Installningen till fosterdiagnostik 1 den
offentliga debatten, tex i1 remissvaren till
socialstyrelsens faktarapport, har varit



ganska dterhdllsam, dven om man inte helt
vill avvisa denna mojlighet att fa upplys-
ningar om det vantade barnet. Det finns
emellertid manga, bade bland allmanheten
och bland sjukvardspersonalen, som
skrams av att man borjar sortera manniskor
redan i moderlivet.

Handikapporganisationerna ar mycket
restriktiva, aven om vissa forbund anser att
fosterdiagnostik ska kunna utforas i be-
gransad omfattning. De flesta anser dock
att gransdragningen ar si svar att det ar
nodvandigt att avvisa verksamheten helt
och hallet. De fruktar att kvalitetsbestam-
ningen av fostret kommer att leda till forakt
for de svaga i sambhidllet, daribland de
handikappade.

De medicinska experternas skildring av
vad det innebar att leva med ett handikapp,
kritiseras ocksa. Enligt handikappférening-
arna ger de en onyanserad, forlegad och till
och med férdomsfull bild av hur verklighe-
ten ser ut for familjer med utvecklings-
storda barn eller barn med Downs syn-
drom.

Vid den ovannamnda 6verlaggningen i
Socialutskottet ansag representanten for de
Handikappades Centralkommitté (HCK)
dels att riktlinjer for fosterdiagnostiken
maste diskuteras och beslutas i riksdagen,
dels att man vid en Gversyn och eventuell
lagreglering skulle tillvarata kunskaper och
erfarenheter fran de handikappade, som ar
de som djupast beroérs av den forvantade
snabba utvecklingen av fosterdiagnostiken.

Enligt min uppfattning ar det angelaget
med en 6ppen debatt i samhallet om foster-
diagnostiken. Vi maste fraga oss vad vi vill
ha den till och vilken omfattning den ska
ha, och aven kunna ompréva delar av den
nuvarande verksamheten, t ex de indikatio-
ner som tillampas.

De flesta (om de inte dr emot fosterdiag-
nostik helt och hallet) anser att fostervat-
tenprov endast ska goras pa bestimda indi-
kationer. Man godtar emellertid de
indikationer som de medicinska (och sjuk-
vardsekonomiska) experterna bestamt utan
att reflektera 6ver de varderingar och den
manniskosyn de uttrycker. Aldersindikatio-
nen innebar ju tex att kvinnor over en viss
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alder ska ha ratt att avsta fran att foda ett
skadat barn, medan yngre kvinnor maste
acceptera att gora det.

Det ar ocksa vért att skdrskada for vems
skull fosterdiagnostiken sker. Ett fostervat-
tenprov ar inte nagot man valjer sjilv, det ar
ett erbjudande fran sjukvarden. Fragan ar
om det ar ett fritt val att avsta fran provet.
Innebar sambhaillets generdsa erbjudande
att det ar en rattighet (atminstone for risk-
grupperna) att fa ett barn utan skador eller
markerar man med detta att det ar en plikt
(atminstone for vissa kvinnor) att ge sam-
hillet ett friskt och vélartat barn.

Fosterdiagnostiken angar egentligen alla.
Man behover inte vara insatt i den veten-
skapliga metodiken eller medicinska tekni-
ken for att forsta de valsituationer och de
etiska konflikter som kan uppsta. Darfor
maste fradgan diskuteras pa ett politiskt
plan, sa att vanliga manniskor kommer till
tals. Det handlar namligen inte enbart om
medicinska risker eller ekonomiska resur-
ser, utan om vilket samhalle vi vill ha.

Skapa liv i provror

Andra exempel pa hur sjukvarden soker
l6sa allmdnmanskliga problem med medi-
cinsk teknik ar de nya metoderna att be-
handla barnléshet — insemination och in
vitro-fertilisering (IVF). Insemination ar
tekniskt enkelt medan IVF, befruktning
utanfor kroppen, ar en intrikat behand-
lingsmetod, déar en rad forskare engageras i
de olika leden fran att himta ut en dggcell,
befrukta den med sperma fran mannen och
sedan fora in det befruktade dgget i kvin-
nans livmoder, dar det forhoppningsvis ska
vaxa och utvecklas till ett fullganget barn.
Tekniken ar fascinerande och det ar be-
gripligt att de forskare (de flesta ar mén)
som sysslar med att framstilla barn pa
detta sdtt blir entusiastiska och lite upp-
rymda. Man skapar liv i provror. De be-
fruktade dggcellerna och de forsta utveck-
lingsstadierna (hdar for enkelhets skull
kallade embryon) kan sedan ’anvandas’
inte bara for att gora barn utan for olika
experiment i den snabbt expanderande
forskningen om mansklig fortplantning.
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De etiska aspekterna vid IVF verkar i
forstone enklare 4n vid insemination; man
stannar sé att saga inom familjen och bar-
net kommer att vixa upp med tvd biolo-
giska foraldrar. Under forutsittning, for-
stds, att man inte Onskar prova mer
spektakuldra mojligheter som surrogatmo-
drar eller embryodonationer.

Vad som skrammer i denna teknik att
manipulera vara konsceller 4r vad den kan
tankas anvindas till i framtiden, och for den
delen redan anvénts till i USA. Man kan
frysa embryon, man kan lana dggceller eller
sadesceller frdn nagon som ar mer fertil,
man kan plantera in det befruktade agget
hos en annan kvinna eller donera hela em-
bryot till nagot olyckligt barnldst par.

Och vad ska man géra med de embryon
som blir 6ver? I dag anvands de till sk
parallell-forskning som 6ppnar nya mojlig-
heter att studera fosterutvecklingen men
ocksé att t ex prova lakemedel pa méanskliga
embryon. Nista steg ar att framstélla em-
bryon enbart for forskningsandamal.

De forskare som utvecklat IVF efterfra-
gade en reglering av verksamheten och ville
garna ha klartecken for metoden som ett led
i reguljair behandling av barnléshet.
Samma statliga, parlamentariska utred-
ning som skrivit lagforslaget om insemina-
tion, tog itu med IVF och lamnade 1985 sitt
betankande, Barn genom befrukining utanfor
kroppen.®

Utredningen foreslar att IVF accepteras
som en behandlingsmetod for barnlésa, un-
der forutsattning att det sker i fasta parfor-
héllanden och att graviditeten bars av den
kvinna som lamnat dgget. Man avvisar tan-
ken pa utomstdende 4gg- och spermadona-
torer, liksom surrogatmédrar. Svagheten i
utredningen ar att det saknas en verklig
analys av psykologiska, etiska och allméan-
manskliga aspekter. Forslagen forefaller
darfor ofta ologiska och daligt under-
byggda. Eller med andra ord lamnas blot-
tor som remissinstanserna inte ir sena att
utnyttja.

Utredningen anser att ett befruktat agg
far frysas for att kunna implanteras vid en
senare tidpunkt. Som grans for nedfrys-
ningen foreslas ett 4r, utan att motivera

varfor man valt just denna tidsperiod. Nar
det giller forskning pa manskliga embryon
och den intrikata fragan hur linge ett be-
fruktat agg far hallas vid liv, hdnvisas till
gen-etikkommittén, som tagit upp detta i
sitt betankande, Genetisk integritet.*

Filtet fritt for forskningen?

Gen-etikkommittén behandlar frigan om
embryon framstéllda enbart for forskning
och stannar for att manskliga befruktade
agg bor fa anvandas for forskning och forsok
under vissa betingelser. Man anar dock att
det funnits motstridiga uppfattningar i fra-
gan. Kommitténs grundinstéllning dr nega-
tiv till att dessa agg far anvandas i experi-
mentsyfte, det ror sig ju inte om nagon
vavnadsodling vilken som helst utan en
samling celler med unik arvsmassa, ett po-
tentiellt manskligt liv. Ett embryo bor ej fa
anvandas som medel eller instrument for
nagot, det strider mot dess egenvarde.

For tillatande av forskning och forsok i
undantagsfall anfors dock ett par biologiska
och ett nyttighetsinriktat argument. Det se-
nare ar ett vanskligt skal, som latt kan an-
vandas for att motivera for nya experiment.

Man sitter tex en tidsgrans for forsoken
pa 14 dagar med argumentet att vetenska-
pen behover just sa lang tid for att kunna
bedriva forskning for att lindra lidande,
bota sjukdom och infertilitet. Med denna
formulering ar emellertid faltet fritt for nya
forsok och langre tidsfrister. De forskare
som i dag Gvertygat utredarna om att de
inte kan komma vidare utan att studera
embryon i 14 dagar, kommer snart att
kunna forklara varfor de kan lindra dannu
mer lidande genom att forska tre veckor.

Kommitténs slutsats blir att ’medicinskt
val motiverade (forsvarliga) forsok” pa
manskliga embryon ar etiskt godtagbara
om de utfors inom 14 dygn efter befrukt-
ningen (frystid ordknad) och om donator av
agg och sperma lamnat sitt samtycke”’. Ut-
redningen lamnar darefter genast ett kryp-
hal och papekar att den foreslagna normen
inte bor uppfattas som oeftergivlig. Kom-
mittén “utesluter inte att den medicinska
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grundforskningens behov kan viga sa tungt
att dispens bor medges for ett sarskilt vik-
tigt forskningsandamal’.

Naturligtvis ar man inte sen att begagna
detta kryphal. Tva ledande forskare skriver
i en bred oversikt i Ldakartidningen® om den
framtida utvecklingen av IVF, att det finns
ett ’betydande behov’” av embryon fram-
stillda enbart for forskningsandamal. De
anser att i “’sarskilt vetenskapligt valmoti-
verade fall” bor man tillata forskning pa
embryon som odlats langre an den angivna
ovre gransen pa 14 dagar. Detta visar vad vi

har att vanta — vetenskapsméannen kommer
alltid att finna de valmotiverade fall da just
deras forskning ar nédvandig.

Frysning av embryon?

Betriffande frysning av befruktade agg
hanvisar gen-etikkommittén i sin tur till
IVF-utredningen och menar att samma
tidsgrans som bestams for frysning av em-
bryon avsedda for implantation bor galla
embryon for forskningsiandamal. Gen-etik-
kommittén vantar sig en grans pa 10 ar,
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men IVF-utredningen stannar, som sagt pa
12 manader.

Detta visar det villkorliga i sidana gran-
ser. I remissvaren pd IVF-utredningen for-
ordar lakarforbundet (med andra ord de
likare och forskare som bedriver verksam-
heten) att man ska fa frysa embryon i fem
ar, vilket forefaller vara en lika godtycklig
grians som ett eller 10 ar. Lakarforbundets
remissvar pd IVF-utredningen gar ocksa i
andra avseenden mycket langre an forsla-
gen, ja till och med langre dn de tva reser-
vanter, en likare och en etiker, bada min,
som i logikens och jamlikhetens namn vill
tillita sdval givarsperma som donation av
en aggcell frin en utomstaende kvinna. La-
karforbundet stoder detta och foreslar dess-
utom att embryodonation ska tillatas. Man
talar forledande om adoption redan i livmo-
dern. Dessa biologiskt inriktade forslag
skulle leda till att de barn som kommer till
genom befruktning utanfor kroppen kan fa
vixa upp med tvd, en eller ingen biologisk
foralder. Det dr snarast anmarkningsvart
att denna remissinstans, i likhet med utred-
ningen, avvisar tanken pa surrogatmodrar.

Det befruktade dgget —
vem forfogar over det?

Gen-etikkommittén forutsitter som sjalv-
klart att forskning pé befruktade dgg far ske
endast om de som lamnat dgget respektive
sperma givit sitt samtycke. Sddan forskning
pagar redan, godkand av lokala etiska kom-
mittéer. I forskningsprogrammen talas sak-
ligt om aggdonatorer och spermagivare. En
aggdonator ar helt enkelt en fertil kvinna
som av nagon anledning intagits pa en
kvinnoklinik foér operation. Vem férfogar
over hennes kroppsdelar? Vem ager den del
av aggstocken som kanske maste opereras
bort eller de dggceller som finns i den? Blir
hon informerad om att hennes dggceller an-
vands till experiment eller kan hon — om
hon tex kommit in for en steriliseringsope-
ration — saga nej om lakaren fragar om de
samtidigt far ta nagra aggceller?

Och hur ar det med spermagivarna? Var
inte deras avsikt att lamna sperma for att
lyckliggora ett barnlost par? Vet de verkli-

gen om att sperman ocksa anvands for att
framstalla embryon, som man sedan testar
lakemedel pa?

Det ar begripligt att patienter, aven om
de ar tveksamma, har svart att sdga nej nar
deras lakare fragar. Kanske tycker de ocksa
att det ar en behjartansvard forskning. Pa
samma satt ar det svart for lekmannarepre-
sentanterna i de lokala, etiska kommitté-
erna att ifragasiatta de villovliga projekt
som forskaren presenterar. Svarare att for-
sta ar att den etiska sakkunskap som maste
finnas i de etiska kommittéerna ar sa tystla-
ten.

Det ar ocksa forvanande att de etiker som
finns i1 de olika utredningarna om den nya
reproduktionstekniken, sa ofta later sig im-
poneras av den biologiska forskningens ar-
gument. Den etiska bedomningen — sa sa-
ger man ofta — ska grunda sig pa fakta och
varderingar. Darvid avses med fakta nastan
undantagslost naturvetenskapliga, biolo-
giska, forskningsron, medan den sociologi-
ska, psykologiska eller antropologiska
forskningens resultat sillan beaktas.

*

Ovanstaende exempel visar hur svartdet ar
att sitta granser och att uppratthalla 6ver-
enskomna villkor for den biologiska repro-
duktionsforskningen. Varje grans som satts
kommer mycket snart, med mer eller
mindre goda argument, att flyttas fram. Av
detta och andra skl anser jag att i denna
typ av livsfrigor” kan man inte ha fly-
tande granser utan maste siga antingen ja
eller nej. Sjalv vill jag tveklost sdga nej bade
till frysning av embryon och framstallning
av embryon enbart for forskning.

Dagens medicinska forskning och prak-
tiska sjukvard dgnar stort intresse och en-
gagemang at existentiella fragor, men me-
ningarna ar delade om hur de ska handhas.
Skiljelinjen gar mellan en naturvetenskap-
lig inriktning a ena sidan och en samhalls-
vetenskaplig/humanistisk & den andra. De
skilda uppfattningarna finns i alla lager,
hos forskare, lakare och lekman i lika man.
Gransen kan ocksd sigas gd mellan ett
manligt och ett kvinnligt synsatt. Daremot



handlar det inte om logik och kunskap kon-
tra intuition och kanslor. Kunskaperna ar
stora och kansloengagemanget ar forvisso
starkt pa bada sidor. Snarare ar det friga
om en livshéllning, dar fragan giller om
den tekniska utvecklingen ska styra méanni-
skan eller manniskan styra tekniken.

NOTER
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SUMMARY

Drawing the line —
amniocentesis and research on human embryos

Amniocentesis, offered to women at risk of hav-
ing a baby with an hereditary disease or
chromosomal disorder, is one example of new
medical technology which in its implementation
can cause psychological strain and ethical con-
flicts.

Prenatal diagnosis is under rapid develop-
ment and in the near future it will be possible to
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have detailed information about the genetic
characteristics of the fetus. The difficulties,
which are already present of giving balanced
information to the expectant parents, and for
them to make a well-founded decision, can only
increase.

Some people are afraid of genetic screening
and say that it may influence attitudes in society
and lessen tolerance towards the weak and
disabled. It may also be felt as an obligation to
give birth to perfect, healthy babies.

As a result of IVF-technique to help infertile
couples, human embryos are available and can
be used in research. In Sweden a governmental
committee has considered the use of early
embryonic forms and recommended that
“medically well-founded” research is accept-
able within 14 days after fertilization. According
to another committee the storing of fertilised
eggs after freezing is restricted to one year. The
limits mentioned, like other restrictions on
genetic engineering, are already questioned by
the scientific community. There will always be
“medically well-founded” projects, which need
wider boundaries to be successful.

The opinions about research on human
reproduction differ among scientists and physi-
cians as well as among politicians and the
public. The dividing line goes between natural
science and humanistic/social science, or
perhaps between a male or a female perspective.
The question is if we want these techniques to
control our life, or if we want man to control the
techniques.
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