Nigra frigor om ”ofédda barns”
ratesskydd

L. Inledning

Med ”ofédda barn” avses hir det i moderlivet vixande livet oavsett
stadium i utvecklingsprocessen dven om detta, miste det medges, kan
synas diskutabelt eftersom man ju egentligen knappast kan tala om
”barn” hur tidigt som helst i denna process. Hir avses dock alltsa med
Yofédda barn” t.ex. inte endast foster som ir minst 28 veckor gamla
(grinsen for nir dodfodd enligt den svenska folkbokforingslagstift-
ningen (numera Folkbokforingslag (1991:481) skall folkbokféras inne-
barande bl.a. krav pd begravning) eller ir s& gamla att de ar livsdugliga,
dvs. kan 6verleva utanfér moderns/kvinnans kropp (den i svensk ritt
i princip i praxis yttersta grinsen for abortillstind (22 veckor));! som
?ofédda barn” riknas i stillet hir dven yngre foster, ja dven embryon
och t.o.m. redan det befruktade dgget.

Regler som direkt eller indirekt berér det ofodda barnet har i svensk

1 Krav har fran olika hill framférts om en sinkning av grinsen for nir dod-
fédd enligt folkbokféringslagen skall folkbokféras med hinsyn till ate for tidigt
fédda barn kan riddas allt tidigare. Uppgifter férekommer att t.o.m. barn som fotts
redan efter 22 havandeskapsveckor har kunnat riddas till livet. Detta gér ocksa att
det diskuterats om inte den av Socialstyrelsen f.n. i princip tillimpade yttersta
grinsen for tillitande av abort, dvs. 22 havandeskapsveckor, bor sinkas. — Statens
medicinsk-etiska rdd (SMER) har i ett yttrande till Socialdepartementet
2000-06-19, Dnr 30/00, rekommenderat en dndring av definitionen av barn enligt
folkbokféringslagen frin 28:e till 22:a havandeskapsveckan. En sidan dndring
star enligt rddet inte i konflikt med abortlagen och paverkar inte heller hur den
tillimpas.

75



ritt funnits sedan lang tid tillbaka i viss civilriteslig lagstiftning (bl.a.
i drvdabalken (SFS 1958:637, senast omtryckt i SFS 1981:359)), i abort-
lagstiftningen och tidigare dven i strafflagstiftningen. Av yngre datum
ir regler som ror en del av de nedan nimnda omstindigheter som under
senare ar aktualiserat frigan om det ofdda barnets situation och dess
behov av rittsskydd. Det bor dock anmiirkas att det i Regeringsformen,
dvs. den svenska grundlag som innehéller bestimmelser bl.a. om grund-
liggande medborgerliga fri- och rittigheter, inte finns nigra regler som
avser det ofodda barnet utan denna grundlag avser alltsd endast fodda,
levande personer. Detsamma torde for 6vrigt gilla vissa internatio-
nella konventioner som Sverige anslutit sig till sisom 1950 ars euro-
peiska konvention angdende skydd for de minskliga rittigheterna och
de grundliggande friheterna ("Europakonventionen”), som sedan ett
antal 4r tillbaka utgor svensk lag (lag (1994:1219) om den europeiska
konventionen angdende skydd for de minskliga rittigheterna och de
grundliggande friheterna, omtryckt i SFS 1998:712), och FN:s inter-
nationella konvention om medborgerliga och politiska rittigheter frin
1966. Ingen av dessa konventioner ger dock i och for sig nagot klart
besked i frigan och inte heller foreligger nigra avgoranden fran t.ex.
Europadomstolen, som klargor rittsliget pd denna punkt. Inte heller
ndgon av artiklarna i 1989 ars FN-konvention om barnets rittigheter
(”Barnkonventionen”) beror sirskilt frigan om det ofédda barnets
rétt, vilket dr avsiktligt dd de linder som deltog i konventionsarbetet
pé grund av olikartad syn pa ritten till abort inte kunde enas i frigan
om huruvida konventionen skulle avse inte endast f6dda utan édven
ofédda barn. Europarddets konvention om minskliga rittigheter och
biomedicin frin 1997, som tridde i kraft den 1 december 1999 och som
Sverige undertecknat men dnnu ¢j ratificerat, innehaller diremot vissa
bestimmelser om skydd for det of6dda barnet (jfr nedan).

En av de tidigaste orsakerna till aktualiserandet av frigor om det
ofédda barnets behov av rittsskydd var det under 1970-talet konstate-
rade sambandet mellan 4 ena sidan fosterskador och & andra sidan moderns
arbetsmiljo eller hennes missbruk under graviditeten av alkohol eller
andra droger (iven tobaksrokning). Hir skall forst denna problematik
behandlas (II). Frigan om ofédda barns ritesskydd har dock ocksa,
som direfter hir diskuteras, aktualiserats genom den alltmera avance-
rade fosterdiagnostiken som kan goras allt tidigare under graviditeten
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och som kan leda till beslut om s.k. seleksiv abort (dvs. abort sker for att
just det aktuella vintade barnet av ndgon anledning idr odnskat, t.ex.
for att det ar missbildat).2 Hirtill kommer i detta sammanhang moj-
ligheten till s.k. preimplantatorisk (genetisk) diagnostik (PGD), som kan
resultera i kasserandet av utanfor kroppen befruktade dgg (111). Sedan en
kortare tid tillbaka har bl.a. sirskilt frigorna om genterapi, stamcellsforsk-
ning och kloning tilldragit sig den storsta uppmirksambhet, inte minst i
massmedia. Bl.a. dessa frigor berérs slutligen i ett avsnitt om ofédda
barn i den medicinska forskningens och behandlingens tjinst (IV). Jag
haller mig huvudsakligen till svenska forhallanden men berér dock pa
ndgra punkter bl.a. dven norsk ritt.

I1. Arbetsmiljo, missbruk - fosterskador

Arbetsmiljo

Fragan om orsakerna till fosterskador, i form av t.ex. inre eller yttre
missbildningar, har man sokt forklara pa olika sitt under historiens
gang.’ Langt tillbaka i tiden fanns en forestillning om att det var friga
om ett Guds straff for begingna synder eller om att t.ex. skrimsel av
ndgot slag av modern under graviditeten var s.a.s. "boven i dramat”.
Genom irftlighetsforskningens utveckling under senare delen av 1800-
talet och borjan av 190o-talet kom den dominerande forklaringen till
fosterskador att bli genetiska eller érftliga faktorer; att fosterskador
kunde uppkomma genom paverkan av olika miljofaktorer var ingen
tanke som lag nira tillhands, eftersom man ansig att fostret lag sa vil
skyddat inne i modern. Sedan det under 1940-talet visats hur Rubella-
virus ("Roda hund”) kan orsaka svéra fosterskador (hjirta och 6gon)
fick man dock upp 6gonen for miljons betydelse som orsak till foster-
skador. Under 1960-talet intriffade s den s.k. ?Thalidomid- eller
"Neurosedynkatastrofen”, som innebar att gravida kvinnor som intagit
lugnande medel eller somnmedel innehéllande likemedlet Thalidomid
kunde foda svirt missbildade barn.*

2Vid s.k. generell abort sker aborten for att kvinnan/paret 6ver huvud taget inte
onskar nigot barn, i varje fall inte for tillfillet.

3 Se till det nirmast foljande Westerholm, P. & Arbetarskyddsnimnden, utg., Gra-
viditet och arbetsmiljo, 1993, s. 9f.

* Neurosedyn var namnet pa det speciella likemedel det var friga om.
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Nir det nu giller det svenska ritesldget forst i friga om arbetsmiljon
i det aktuella sammanhanget skall hir i korthet konstateras att arbets-
miljolagen (1977:1160) (och s dven stralskyddslagen (1988:220)) ger
lagligt stod for att forbjuda arbetsgivare att anlita gravida kvinnor vid
arbeten dir risken for fosterskador ir stor. Arbetarskyddsstyrelsen,
som givits ritt att utfirda sddant férbud, har tidigare utfirdat sidant
for gravida kvinnor att arbeta med bly och under overtryck, t.ex. i
dykeriarbete. Fr.o.m. den 1 januari 1995 giller emellertid ett av Arbetar-
skyddsstyrelsen utfirdat mera generellt forbud for gravida (och dven
ammande) kvinnor att sysselsittas i arbete som medfor skaderisker.
Utfirdandet av detta nya forbud har sin grund i att man s6kt genom-
fora ett EG-direktiv frin 1992 (se nirmare nedan). Om ett forbud gil-
ler for en gravid kvinna att sysselsittas i visst arbete har denna enligt
forildraledighetslagen (1995:584) ritt att bli omplacerad till ett annat
arbete med bibehillna anstillningsférmaner (18 §). Samma ritt har
enligt samma lag kvinna som pé grund av sitt havandeskap inte kan ut-
fora fysiskt pafrestande arbetsuppgifter (19 §). I sistnimnda fall giller
dock ritten till omplacering endast fr.o.m. den sextionde dagen fore
den beriknade tidpunkten fér nedkomsten. Omplaceringsritten giller
dock vidare i bada fallen endast om det skiligen kan krivas av arbets-
givaren att denne ordnar annat arbete at kvinnan i sin verksamhet
(20 §). Kan omplacering inte komma till stind har emellertid kvinnan
i princip ritt till havandeskapspenning enligt lagen (1962:381) om all-
min forsikring (3 kap. 9 §).

Det ovan dberopade EG-direktivet (Council Directive 92/85/EEC),
som antogs den 19 oktober 1992, giller skydd av kvinnliga anstillda
som ir gravida, nyligen fott barn eller ammar. Enligt detta ir arbets-
givare skyldig att géra en bedomning av risken for fosterskador pa
arbetsplatsen och direfter utarbeta en skyddsstrategi grundad pé den-
na riskbedomning. Gér det ¢j att undanréja risken for fosterskada pa
den aktuella arbetsplatsen kan det bli friga om omplaceringsitgirder
och i sista hand om betald ledighet under den tid den kvinnliga arbet-
stagaren pa grund av skaderisken bor avhilla sig frin arbetet.

Missbruk

Den mycket viktiga frigan om det ofédda barnets rittsskydd i sidana
fall dir den gravida kvinnan missbrukar alkohol eller andra droger
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och da allesa risk foreligger for ibland mycket allvarliga fosterskador
(tillvixthimning, kroppsliga avvikelser samt skador pa centrala nerv-
systemet (CNS)) togs upp i flera riksdagsmotioner redan for flera de-
cennier sedan. Fosterskador pd grund av den gravida kvinnans
alkoholmissbruk har for 6vrigt betecknats som ”den tredje stora
fosterskadetragedin i modern tid” (som den forsta anses da foster-
skador orsakade av sjukdomen réda hund och som den andra 1960-
talets Neurosedyn- eller Thalidomidkatastrof, se nirmare ovan).’
Det kom dock att droja dnda till 1987 innan ett utredningsbetinkan-
de (Skydd for det vintade barnet. 1. Atgirder vid missbruk m m under
graviditet (SOU 1987:11)) kunde presenteras och dnda till 1990
innan nigon ny lagstiftning av betydelse for fraigan kom dill.

Vid utarbetandet av ovannimnda utredningsbetinkande fanns lik-
som f.n. mojlighet till tvingsingripande mot missbrukande gravid kvin-
na jamlikt bl.a. en sirskild lag om vérd av missbrukare i vissa fall (LVM)
(SFS 1988:870). Denna tvangslagstiftning forutsatte dock, liksom fort-
farande ir fallet, ett behov av vard for kvinnans egen del (s.k. ”eget vard-
behov”). Det rickte alltsd inte for ett tvingsingripande med att ett
sddant kunde anses behovligt for att férhindra fosterskada om den
gravida kvinnan saknade ett eget virdbehov och detsamma giller alltsd
fortfarande. I praktiken kan det givetvis ofta férhilla sig sd att om den
gravida kvinnans missbruk idr sidant att ett tvingsingripande mot henne
kan anses motiverat med hinsyn till risken for fosterskada och att det
samtidigt foreligger ett eget virdbehov vad avser den blivande modern.¢
Men sa behover inte alltid vara fallet. I nAimnda utredningsbetinkande
diskuterades frigan om man inte borde inféra en siddan lagstiftning
som skulle gora ett tvingsingripande mojligt dven i fall moderns egna

> Se Drogmissbruk och forildraskap, i Socialstyrelsens skriftserie Socialstyrelsen
foljer upp och utvirderar 1993:6, s.12.

¢ Nir det giller frigan om moderns eget virdbehov bér nimnas ate enligt ett ut-
talande av socialutskottet (se SOU 1987:11, 5.66) s bér man kunna anse att det
foreligger en sidan fara f6r moderns psykiska hilsa om det vintade barnet skadas
genom hennes missbruk ate tillrickliga forutsittningar f6r tvangsingripande pa
grund av moderns eget virdbehov foreligger. Jfr Allminna rad frin socialstyrelsen
1989:3, s.20. Detta synes dock inte vara nigon allmint vedertagen tolkning i ritts-
praxis. Se hirom Hallberg, A., Atgirder till skydd for det ofédda barnet vid missbruk
under graviditet, Examensarbete vid Juridiska institutionen, Uppsala universitet,
1998, 5.36.
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behov av vard inte motiverade ett tvingsingripande men dir ett sidant
kunde anses motiverat for att skydda det ofédda barnet. Utredningen
fann dock att eftersom forskningen inte kunnat klart faststilla nir ett
missbruk av t.ex. alkohol dr sidant att risk for fosterskada foreligger
skulle en sddan tvingslagstiftning riskera leda till rittsosidkerhet och
ridsla for oberittigade ingripanden. Vidare skulle det med en sidan
lagstiftning oftast bli modravéirdscentralerna som skulle ha att initie-
ra frigan om tvingsomhindertagande. Detta skulle, menade utred-
ningen, kunna skrimma kvinnor i riskzonen fran att vinda sig till
modravirdscentralerna och dirigenom minska mojligheterna for dessa
att med frivilliga tgirder hjilpa missbrukande kvinnor. Frimst av dessa
skil kom utredningen att inte foresla ndgon ny tvangslagstiftning pa
omradet och ndgon sidan har ¢j heller inforts. Diremot kom &r 1990
pa utredningens forslag en dndring att ske i sekretesslagen (1980:100)
(14 kap. 2 § in fine) innebdrande mojlighet f6r myndigheter inom hilso-
och sjukvird samt socialtjianst att utan hinder av sekretess limna var-
andra uppgifter, om detta behovs for insatser till skydd for det ofédda
barnet. Denna lagindring motiverades av utredningen med att det
var angeliget att samhillets samlade resurser togs i ansprak for att
skydda det vintade barnet i missbruksfall. Att doma av resultaten av
en begrinsad empirisk undersdkning kan dock denna lagindrings
faktiska betydelse nir det giller det ofédda barnets situation ifraga-
sdttas. Enligt denna undersokning var det nimligen inte endast sd att
kunskapen bland berorda myndighetspersoner om sekretesslittnaden
i friga var bristfillig utan dven si att denna utnyttjades endast i liten
utstrickning dven i de fall man kinde till den.”

I doktrinen har stillts frigan om de barn som fods med skador (t.ex.
skador pé det centrala nervsystemet) pd grund av moderns missbruk
under havandeskapstiden skulle kunna tinkas na framging med en
mot modern vickt skadestindstalan.? Svaret pa den frigan, som inte
synes ha provats i svensk rittspraxis, torde vara nekande.?

7 Hallberg a.a. s.57ff. Undersokningen utférdes ar 1998 och eftersom det alltsa
nu gitt ndgra ar sedan dess kan givetvis situationen férhoppningsvis ha forindrats
till det bitere.

8 Andersson, H., Trepartsrelationer i skadestindsritten, 1997.

? Se Andersson a.a. s.294.
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III. Fosterdiagnostik och preimplantatorisk
genetisk diagnostik (PGD)

Fosterdiagnostik

D4 moijligheten till fosterdiagnostik maste ses och diskuteras mot
bakgrund av abortlagstifiningen skall hir forst sigas nagot om denna.
Fore ikrafttridandet av den svenska fortfarande gillande abortlagen
(1974:595) gillde i svensk ritt pa grund av det kyrkliga inflytandet
allt sedan 1734 ars lag att det minskliga livet atnjot riceslige skydd
redan fran och med konceptionen genom regler i strafflagstiftningen
om straff for fosterférdrivning. Fore 18o0-talet straffades fosterfordriv-
ning ofta med déden men under nimnda sekel dé straffen allmint
mildrades f6r brott mildrades dven straffen for bl.a. fosterférdrivning.
Sedan det under senare delen av 1800-talet blivit allt vanligare att gravi-
da kvinnor underkastade sig illegala aborter kom debatten om kolli-
sionen mellan kvinnans och fostrets intressen att bli allt intensivare
varvid allt storre hinsyn ansigs bora tillmitas kvinnans intressen. Detta
ledde ar 1921 till en ytterligare sinkning av straffen for fosterfordriv-
ning och till att 4r 1934 en utredning (”1934 ars abortkommiteé”) till-
sattes for att utreda frigan om abort. Abortkommitténs arbete kom att
leda fram till antagandet ar 1938 av en lag om avbrytande av havande-
skap (71938 drs abortlag”). Huvudprincipen i svensk ritt var dven efter
denna lags ikrafttridande fortfarande att det ofédda barnet genom
regler om straff for fosterfordrivning dtnjot skydd redan frin och med
konceptionen. Hirifran gjordes dock i abortlagen undantag pa sa sitt
att abort medgavs om ndgon i lagen sirskilt angiven indikation var
uppfylld. Som exempel pd sidana indikationer kan hir nimnas den
s.k. medicinska”, den s.k. ’humanitira” samt den ar 1963 tillkomna
s.k. ”fosterskadeindikationen”. Enligt den sistnimnda indikationen
kunde abort medges om det vintade barnet led av svarartad sjukdom
eller svirt lyte. Abort i andra fall in de i lagen angivna uppfattades som
ett brott mot principen om livets okrinkbarhet och fostrets ritt till liv.
Samhillsutvecklingen efter 1938, innebirande bl.a. en férindrad
syn pd kvinnan och hennes roll i samhillet och en diri allmint erkind
rite till planerat forildraskap, kom si att medfora behov av en dndrad
abortlagstiftning. En sidan tillkom genom 1974 drs abortlag i vilken
infordes synsittet att fostret 4r en del av kvinnans kropp, som hon i
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aborthinseende i princip fritt kan bestimma over under en del av
havandeskapstiden. Numera giller (abortlagens 1 §) att om en gravid
kvinna begir abort si far denna ”utféras om dtgirden vidtas fore ut-
gangen av artonde havandeskapsveckan och den inte pid grund av
sjukdom hos kvinnan kan antas medfora allvarlig fara for hennes liv
eller hilsa”. Direfter fir abort utforas endast efter tillstdnd av Social-
styrelsen (3 §). Tillstind fir endast limnas om synnerliga skil fore-
ligger och fér i princip inte limnas om det kan antas att fostret ir
livsdugligt; livsdugligt foster atnjuter alltsd skydd dven enligt gillan-
de abortlagstiftning. Enligt den medicinska vetenskapen kan i varje
fall foster som dr minst 23-24 veckor gamla fas att overleva utanfoér
kvinnans kropp.® For att man skall vara s.a.s. pd den sikra sidan lim-
nar Socialstyrelsen i praktiken inte tillstdnd till abort efter utgangen
av den 22:a havandeskapsveckan, sdvida inte fostret lider av si allvar-
lig skada att det inte kan antas vara livsdugligt eller situationen ir den
att kvinnans liv eller hilsa ir i allvarlig fara vid fortsatt graviditet.

Vad giller fosterskador och fosterdiagnostik framkom bl.a. foljande
vid en svensk s.k. konsensuskonferens (”Tidig fosterdiagnostik”) an-
ordnad i oktober minad 2001 i samverkan mellan (det nyinrittade)
Vetenskapsridet, Landstingsférbundet och Socialstyrelsen.!

I Sverige lar drligen ca 350 graviditeter, motsvarande 3—4 av 1 ooo
fodda barn eller ca 1 procent av alla legala aborter, sluta med s.k. selek-
tiv abort (jfr ovan) pa grund av genom fosterdiagnostik konstaterad
allvarlig fosterskada (i ca 9 procent av fallen har fostret dirvid mer idn
en missbildning).12 Dirtill kan liggas att 10-20 procent av samtliga
kinda graviditeter slutar med missfall i ett tidigt skede (fore 14 veckors
graviditet). Av dessa missfall har fostren i ca 10-20 procent av fallen
en strukturell och i 60-70 procent av fallen en kromosomavvikelse
(t.ex. Downs syndrom).

Missbildningar hos foster uppticks i praktiken oftast vid den rutin-
mdssiga ultraljudsundersokning som i Sverige erbjuds alla gravida kvinnor

1 7fr dock ovan vid not 1.

1 Se Vetenskapsradet, utg., Tidig fosterdiagnostik. Konsensusuttalande, 2002.

12T Sverige har ca 3 procent av alla nyfédda nigon form av missbildning eller kro-
mosomavvikelse. Hos ca 1,5 procent av samtliga nyfédda ir missbildningarna av all-
varligare art. Till de vanligaste avvikelserna hor bl.a. hjirtfel och Downs syndrom.
Seinot11a.a.s.8.
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och som utfors i 97 procent av alla graviditeter och dirvid i perioden
16-20 graviditetsveckor.”® Nir det giller gravida kvinnor som tillhor
ndgon sirskild riskgrupp, t.ex. gravida kvinnor som ir 35 ar eller dldre
eller som tidigare fott ett missbildat barn, utférs s.k. invasiv fosterdia-
gnostik vanligtvis innebirande fostervatten- eller moderkaksprov
(chorionvillibiopsi) i omkring 8 procent av alla graviditeter.™* Familjer
med irftliga sjukdomar erbjuds DNA-baserad diagnostik och biokemisk
analys, vanligen pa prov frin moderkakan. Det totala antalet sidana
analyser uppgar drligen i Sverige till ca 200.2 Det kan tilliggas att den
hir tidigare nimnda konsensuskonferensen om fosterdiagnostiken i
samverkan mellan Vetenskapsradet, Landstingsforbundet och Social-
styrelsen inte forordade ndgon mera avgorande dndring av den foster-
diagnostiska verksamhetens inriktning.

D3 den fosterdiagnostiska verksamheten i vissa fall antagits kunna
leda till en minskad respekt f6r minniskovirdet och till en nedvirder-
ing av handikappade och dé det férhallandet att information om fostret
genom fosterdiagnostik kan erhéllas allt tidigare under fosterutveck-
lingen och dirfor i vissa fall kan tinkas leda till ur medicinsk synpunke
omotiverade och ur etisk synpunkt diskutabla abortbeslut kom med
tiden och vid upprepade tillfillen krav att resas i riksdagen om en lag-
reglering av den fosterdiagnostiska verksamheten och om en inskriank-
ning av gillande tidsgrinser for den ”fria” abortritten. Dessa krav ledde
till att regeringen dr 1984 beslot att dessa frigor skulle bli foremal for
behandling av en statlig utredning, nimligen "Utredningen om det

13 Det bor tilldggas att den rutinmissiga ultraljudsundersékningen inte sker i fors-
ta hand for att diagnostisera eventuella fosterskador (s.k. abortinriktad fosterdia-
gnostik”) utan i andra syften, t.ex. for att faststilla graviditetslingden och antal
foster samt for att kontrollera fostrets utveckling (s.k. ”fosterinriktad fosterdia-
gnostik”).

14 Provtagningen i friga ir inte helt riskfri utan férenad med bl.a. en 6kad risk for
missfall. Seinot 11 a.a. s.11. Ar 1998 utférdes i Sverige enligt vissa berikningar ca
7 ooo fostervatten- eller moderkaksprov till en kostnad av ca 42 miljoner kr. Se i
not 11 a.a. s.25. - Om metoden att finna fosterceller i den gravida kvinnans blod
utvecklas lir det kunna bli majligt att utfora fosterdiagnostik pa ett enkelt blod-
prov fran denna. Seinot 11 a.a. s.12.

15 F.n. pigar en studie i bl.a. Sverige dir man forsoker att studera om man genom
en ultraljudsundersékning som utfors tidigare (11 - 14 graviditetsveckor) under
graviditeten dn vad som idag ir fallet (dvs. 16 - 20 graviditetsveckor) kan forbitt-
ra mojligheterna att uppticka fostermissbildningar. Se i not 11 a.a. s.11.
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ofodda barnet”. Denna utredning avlimnade ar 1989 sitt slutbetin-
kande "Den gravida kvinnan och fostret. — Tvd individer. Om fosterdiagnostik.
Om sena aborter” (SOU 1989:51). Som betinkandets titel antyder
ansdg utredningen att man numera maste betrakta kvinnan och fost-
ret som tvd skilda individer som bida ir skyddsvirda och att man allt-
sd inte lingre, som fallet var vid tillkomsten av 1974 irs abortlag, kan
betrakta fostret endast som en del av kvinnans kropp. Utredningen
ansdg likvil inte att det av etiska, medicinska eller psykologiska skil
fanns anledning att foresld ndgon sinkning av tidsgrinsen (18 veckor)
for fri abort, dvs. abort utan tillstdnd av Socialstyrelsen, och nigon
lagindring pd denna punkt kom ej heller att genomforas; inte heller
har pé annat sitt ritten till abort inskrinkts.

Man kan givetvis friga sig hur det 6verhuvudtaget ir moijligt ate
godta en rite till ”fri” abort om man nu anser att kvinnan och fostret
ir tvd sjilvstindiga individer som bida ir skyddsvirda. Utredningen
anférde i denna fraga bl.a. att om den gravida kvinnan ”befinner sig i
en pressad situation och saknar den psykiska beredskapen att foda sitt
barn kan eventuella krav ate fullfélja graviditeten upplevas som en
krinkning av hennes personliga integritet. Humanitira skil talar fér
att hennes intresse i detta fall av att f4 abortera fostret skall fa viga
tyngre dn det i for sig berittigade intresset hos det spirande minni-
skolivet av att fa fortsitta att utvecklas till minniska”.1s

P grundval av ovan nimnda betinkande framlade regeringen vid
1994/95 ars riksdag en proposition ang. fosterdiagnostiken (prop.
1994/95:142). Propositionen resulterade dock inte i nigon lagstift-
ning utan i stillet endast i av riksdagen antagna riktlinjer f6r fosterdia-
gnostiken.” Enligt dessa giller bl.a. att alla gravida kvinnor har ritt
till viss information om fosterdiagnostikens méjligheter, begrinsning-
ar och risker. Litet dldre sidana (kvinnor 6ver 35 ar) och kvinnor som
tidigare fott ett handikappat barn eller som bir pd anlag for nigon
svarare genetisket eller drftligt orsakad sjukdom bor erbjudas en mera
ingdende information, vigledning och ridgivning om fosterdiagnos-
tiken. Efter det att information limnats fr den gravida kvinnan (for-

16 SOU 1989:51, 5.78.

17 Socialstyrelsen har utfirdat s.k. allmiinna rid ang. innehallet i och utformningen
av fosterdiagnostikinformationen, se SOSFS 1997:20. Vigledning pa omradet ges
ocksd i Socialstyrelsens SoS-rapport Genetik och genteknik i hilso- och sjukvérden.
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ildraparet) bestimma om fosterdiagnostik skall 4ga rum eller ¢j. Det
bor dock tilliggas att eftersom fosterdiagnostiken hor till hilso- och
sjukvarden giller dock, som allmint inom denna, att det ir likaren som
har att avgora om undersokningen ir medicinskt motiverad och som
dirmed i sista hand avgor om denna skall komma till stdnd eller ej. Slut-
ligen kan ang. de av riksdagen antagna riktlinjerna for fosterdiagnos-
tiken nimnas att screeningundersokningar bor i princip undvikas.

En kontroversiell fraga har varit om kvinnan alltid skall ha ritt att
fa information dven om s.k. bifynd, dvs. om sidana egenskaper hos
fostret som inte direkt efterforskats genom diagnostiken, t.ex. om
fostrets kon nir information hirom i det sirskilda fallet saknar medi-
cinsk betydelse. De av riksdagen antagna riktlinjerna innebir pa denna
punkt att den gravida kvinnan bor utan sirskild begiran hirom fi
kunskap om allt som genom fosterdiagnostiken framkommit om
fostrets hilsotillstind, dvs. iven om sidant som man inte direkt sokt
efter. Om uppgift om fostrets kon saknar medicinsk betydelse i det
sdrskilda fallet bor dock denna enligt riktlinjerna endast limnas ut
om kvinnan sirskilt begir detta.

Fosterdiagnostiken som sidan ir alltsd idag inze lagreglerad i svensk
ritt. Den i oktober 1997 tillsatta Bioteknikkommittén anfor i sitt i
december 2000 avlimnade slutbetinkande Att springa grinser, biotek-
nikens méjligheter och risker (SOU 2000:103) att vid samtal kommittén
haft med foretridare for olika patient- och handikapporganisationer
framkommit att ménga av dessa hade ”farhdgor nir det gillde foster-
diagnostik och preimplantatorisk genetisk diagnostik (PGD)”. De
ansdg nimligen att okade diagnosmojligheter medfor risk for att
kraven hojs nir det giller vilka som skall tilldtas att f6das och ate det i
sin tur kan paverka synen pi handikappade minniskor negativt”. Det
krivdes darfor “ett starkt regelverk som garanterar respekten for alla
minniskors lika virde”. Kommittén anser dock for sin del att det kan
ifrdgasittas huruvida nigra allminna bestimmelser om fosterdiagnos-
tik bor inforas i lag. Kommittén menar att det dven fortsittningsvis ir
limpligast att de nirmare reglerna om information om fosterdia-
gnostik ges i form av allminna rad fran Socialstyrelsen. Emellertid tar
kommittén dndock upp fosterdiagnostiken i ett sirskilt kapitel (kap. 4)

18 Jfr not 21 nedan.
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i den 7skiss” till en lag om anvindning av bioteknik pad minniskor
som kommittén ligger fram.” I denna ”lagskiss” menas med fosterdia-
gnostik undersokningar av fosterceller eller ultraljudsundersokning
av foster (1 §). Genetisk analys vid fosterdiagnostik fir enligt forslaget
anvindas endast om testet och testmetoden har godkints av Socialsty-
relsen (2 §). I 11 kap. i lagskissen”, om information, vigledning och
samtycke, sigs bl.a. att fosterdiagnostik skall foregés av genetisk vig-
ledning och information till kvinnan/ paret om vad undersékningen
kan avsloja och om vilka konsekvenser detta kan f4 f6r barnet, kvinnan,
paret och familjen.

Efter det att Bioteknikkommittén avlimnade sitt ovan aberopade
betinkande “Att springa grinser, ...” (SOU 2000:103) har regering-
en, nimligen i mars 2001, tillkallat en parlamentariskt sammansatt
kommitté med uppgift att se 6ver ett antal frigestillningar rorande
genetisk diagnostik, genterapi och kloning. Enligt kommittédirekti-
ven bor utredningen, som har att redovisa sitt uppdrag senast den 28
februari 2003, ”leda till bl.a. ett samlat forslag till hur det p4 alla sam-
hillsomriden skall kunna garanteras att ingen i [Sverige] skall kunna
diskrimineras pa grund av sitt genetiska arv. Avsikten ir ocksd att
kommitténs arbete skall kunna utgora underlag for en ratificering av
Europaradets konvention om minskliga rittigheter och biomedicin”.20
Det framhills vidare i kommittédirektiven bl.a. att den biotekniska
utvecklingen ”vicker stora forvintningar samtidigt som svara etiska
frigor aktualiseras. Utvecklingen vicker ibland oro och undran hos
minniskor i allminhet. Oron f6r hur forskningsresultat kan komma
att anvindas méiste motas med Sppenhet och offentlig debatt liksom
med information och kunskap. De etiska frigestillningarna som ér for-
knippade med anvindningen av den genetiska kunskapen méste han-
teras pd ett ansvarsfullt site si att fundamentala virden inte
dventyras. Kommitténs arbete skall mot denna bakgrund bedrivas

¥ Det ingick inte i kommitténs uppdrag att ligga fram forslag till sidan lagstift-
ning och detta var for 6vrigt av tidsskil ej heller mojligt att géra. Kommittén ligger
dock fram en ”skiss” till lagstiftning pé det aktuella omridet, som enligt kommit-
téns mening forhoppningsvis ”skall kunna utgéra underlag for en bred och for-
djupad diskussion och dirigenom piskynda en lagstiftning pd omriddet”. Se SOU
2000:103, 5.299.

20 Kommittédirektiv, Genetiska undersékningar m.m., Dir 2001:20, s.2f.
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utdtriktat och frimja debatt och diskussion kring dessa frigor.
Utvecklingen inom biotekniken sker i stor utstrickning pa ett inter-
nationellt plan. En viktig utgingspunkt fér kommitténs arbete skall
vara Europarddets konvention angdende skydd for de minskliga rit-
tigheterna och de grundliggande friheterna, sirskilt art. 8. En annan
viktig utgdngspunkt skall vara Europaradets konvention om minskli-
ga rittigheter och biomedicin som Sverige undertecknat men dnnu
inte ratificerat. Kommittén skall ocksi belysa den internationella
debatten samt beakta erfarenheter frin andra linder”. Om speciellt
fosterdiagnostiken sigs i kommittédirektiven, sedan det konstaterats
att de hittills mest anvinda metoderna nir det giller saidan diagnostik
ir fostervatten- och moderkaksprov samt undersokning med ultra-
ljud, att ”[k]unskapen om genernas betydelse kommer i tilltagande
utstrickning att gora det mojligt att redan pa fosterstadiet identifiera
individer som riskerar att drabbas av irftliga sjukdomar. Med hjilp av
molekylirgenetiska tekniker kommer analysen eventuellt att kunna
goras utifrin ett blodprov frin modern dir celler fran fostret finns.
Om en missbildning eller sjukdom uppticks kan detta i vissa fall leda
till ate graviditeten avbryts”.?! Slutligen erinras i direktiven om att
riksdagen stillt sig bakom de i prop. 1994/95:142 om fosterdiagnostik
och abort (jfr ovan) forslagna riktlinjerna for den fosterdiagnostiska
verksamheten men att kommittén skall gora en 6versyn av dessa rikt-
linjer och 6verviga om behov av dndring av dessa behovs, eftersom
?[u]tvecklingen kan komma att leda till att de etiska frigorna i sam-
band med fosterdiagnostik accentueras”.?2

21 Dir 2001:20, 8, 5. — Det kan nimnas att bl.a. ocksa frigan om genetisk screening
tas upp i kommittédirektiven i friga. Med genetisk screening forstds att man hos
en storre grupp individer fria frin sjukdomssymptom undersoker om de faktiske
har en sjukdom eller senare i livet kommer att utveckla en sidan. Dylika under-
sokningar kan ske t.ex. under pagdende graviditet i form av fosterdiagnostik. I
Sverige krivs enligt lagen (1991:114) om anvindning av viss genteknik vid all-
minna hilsoundersokningar Socialstyrelsens tillstind for genomférande av sidan
undersokning. Enligt kommittédirektiven aktualiseras flera etiska frigestillning-
ar i samband med screening och med hinsyn till den snabba gentekniska utveck-
lingen skall dirfér kommittén utvirdera nu gillande lagstiftning och overviga
om kompletteringar eller férindringar ir pakallade. Se Kommittédirektiv, Gene-
tiska undersékningar m.m., Dir 2001:20, s.9f.

22 Se Kommittédirektiv, Genetiska undersékningar m.m., Dir 2001:20, s.5.
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I Norge har man, till skillnad mot vad alltsa fallet r i t.ex. Sverige,
valt ate lagstifta om genetisk fosterdiagnostik och preimplantatorisk
genetisk diagnostik (PGD).?* Silunda forutsitts, nir det giller gene-
tisk fosterdiagnostik, enligt lagen om medicinsk anvindning av bio-
teknologi, att analysen, metoden hirfor same ate den institution som
utfor analysen har Sosial- och helsedepartementets godkinnande.
Vidare giller bl.a. att PGD endast fir 4ga rum i fall ddr man har anled-
ning att misstinka allvarlig, irftlig, sjukdom utan méjligheter till
behandling. Analys av embryon syftande till att vilja ut det blivande
barnets kon tillits endast nir det ror sig om obotlig, konsbunden,
arftlig sjukdom (jfr vad ovan sagts om de svenska riktlinjerna).

Nir det giller fosterdiagnostiken kan hir avslutningsvis stillas fri-
gan om hur det forhiller sig med ett barns skadestdndsmojligheter i
sddana fall da fosterdiagnostik underlitits och barnet fétts med han-
dikapp.2* Man brukar hir med en engelsk term tala om skadestind for
”a wrongful life”. Skadan bestér alltsd i att den underldtna fosterdia-
gnostiken lett till att barnet fotes och tvingas leva med ett handikapp.
Tanken dr att barnet sluppit detta om fosterdiagnostik dgt rum efter-
som denna da foljts av ett beslut om abort. Hur en svensk domstol
skulle bedoma en av ett barn vickt skadestdndstalan grundad pi ”a
wrongful life” 4r svirt att ge ndgot alldeles bestimt svar pa. Det mest
sannolika torde dock vara att domstolen i 6verensstimmelse med den
forhirskande rittsuppfattningen pé vissa andra hill utanfor for vart
land, sisom t.ex. i USA och England, ogillar talan; en motsatt utging
skulle nimligen riskera att bidra till den icke godtagbara uppfattningen
att handikappades liv fortjanar att virderas ligre dn friskas.

Preimplantatorisk genetisk diagnostik (PGD)

Preimplantatorisk genetisk diagnostik (PGD) innebir att utanfor
kroppen, dvs. i provror, befruktade dgg undersoks genetiskt vad avser
forekomst av drftliga sjukdomar och kromosomskador. Detta innebir
alltsd att embryon kan undersokas medicinskt innan implanteringen i
kvinnans livmoder sker. Det hela gir sa till att man, efter det att det

23 Se hirtill och till det nirmast f6ljande Rynning, E., i Att springa grinser. Bio-
teknikens méjligheter och risker, SOU 2000:103, 5. 427f.
24 Se till det foljande Andersson, H. a.a. s.307ff.
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befruktade dgget borjat dela sig, tar en cell frin varje embryo for ana-
lys med DNA-teknik. Endast sidana embryon som visat sig sakna den
eller de sjukdomsframkallande gener man letat efter, eller som ej upp-
visar nagra kromosomskador, implanteras sa i kvinnan.

Den preimplantatoriska diagnostiken, som kan leda till beslut om
kasserandet av befruktade igg, kan tinkas upplevas som nagot
mindre problematisk ur etisk synpunkt dn fosterdiagnostiken, som
alltsi kan leda till beslut om s.k. selektiv abort.>> Men dven vid PGD
handlar det dock, som det sagts, ”att ta stillning for eller emot ett
begynnande liv. Att befruktade dgg kasseras, kan uppfattas som ett
lika stort hot mot minniskans virde som selektiv abort av foster.
Konsekvensen av en okad anvindning av PGD kan ocksé bli att allt
fler sjukdomar och handikapp boérjar betraktas som en godtagbar
anledning till att inte lata ett embryo utvecklas. Ett sitt att forhindra
missbruk kan vara att ange vilka diagnoser (sjukdomar, skall det nog
vara, forf:s anm.) som ir tillrickligt allvarliga for att PGD skall fa
anvindas, men detta kan i sin tur uppfattas som ett stillningstagande
for att barn med sddana sjukdomar eller skador inte bor fédas och
dirmed i praktiken bli en ’dodslista’. Mojligheterna att utfora dia-
gnostik pd embryon och foster kan saledes leda till att férstirka fordo-
mar och fi konsekvenser for samhillets syn pa sjukdomar och andra
avvikelser. Om det blir majligt att vilja barn si att alle fler blir utan
fysiska avvikelser eller defekter, kan det pa sikt finnas risk for ate det
krivs allt mindre f6r att bli betraktad som ’onormal’. Det kan innebi-
ra att de som inda fo6ds med sjukdom eller handikapp kinner sig — och
ocksé blir - diskriminerade och icke 6nskade i samhillet. Redan att
soka efter obotliga skador och sjukdomar hos foster kan leda till en
forindrad minniskosyn. Den prenatala diagnostiken kriver ett still-
ningstagande till nir livet borjar och vilka rittigheter embryot och
fostret har. Fosterutvecklingen ir en kontinuerlig process och det finns
alternativa grinser. Ndgra alternativ dr att det minskliga livet borjar
vid befruktningen, vid implantationen av igget i livmodern, vid

% I framtiden lir det eventuellt kunna bli méjlige att utféra den genetiska analy-
sen direkt pd spermier och dgg. En sidan diagnostik kan givetvis tinkas bli littare
att acceptera ur etisk synpunket, eftersom analysresultatet da inte behover leda till
ett beslut om avslutande av ett redan pabérjat liv.
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anliggningen av nervsystemet, det vill siga nir tankar och kinslor kan
finnas eller nir fostret skulle kunna 6verleva utanfor livmodern.”?s

Den preimplantatoriska diagnostiken ér i Sverige liksom fosterdia-
gnostiken dnnu oreglerad i lagstiftningen. Riksdagen har dock i sam-
band med behandlingen av den hir tidigare nimnda propositionen
1994/95:42 (Fosterdiagnostik och abort) antagit vissa av regeringen i
propositionen uttalade riktlinjer for verksamheten med PGD. Enligt
dessa riktlinjer bor metoden i friga anvindas med storsta restriktivi-
tet och endast ”for diagnostik av allvarliga, progressiva, drftliga sjuk-
domar som leder till tidig d6d och dir ingen bot eller behandling finns.
Konsbestimning bor endast fa goras om det sker som ett led i diagnos-
tik av en konsbunden irftlig sjukdom for vilken bot eller behandling
saknas.” (Jfr ovan om norsk ritt i friga om PGD.)

I Sverige utférdes PGD-undersokning for forsta gangen ar 1994
och direfter har hittills endast ett tiotal PGD-undersokningar utforts
drligen och di endast i fall dir det funnits stark misstanke om obotliga
eller dodliga sjukdomar.

Bioteknikkommittén anfor i sitt slutbetinkande ”Att springa grin-
ser, ...” (SOU 2000:103) att PGD, som gor det mojligt ate vilja bort
sddana befruktade dgg dir foljden for barnet om dgget implanterades
ilivmodern skulle bli skador eller missbildningar, kan ”leda till ett sam-
hille som striavar efter att skapa den ’perfekta’ minniskan. Det kan i
sin tur leda till diskriminering av sjuka personer och ett férakt for
svaghet”.” Enligt kommitténs mening méste lagstiftning med det
snaraste ske pd omridet.?® T kommitténs skiss” till lag om anvind-
ning av bioteknik pa minniskor (jfr ovan) handlar 4 kap. om PGD. 11
§ definieras dirvid vad som i lagen avses med sidan diagnostik, nim-
ligen ”genetisk undersokning av ett befruktat dgg innan det sitts in i
livmodern”. I 2 § i ”lagskissens” 4 kap. heter det sa att ett ”befruktat
dgg far undersokas genetiskt endast vid grundad misstanke om en all-
varlig sjukdom hos det blivande barnet och som beror pd genetiska
faktorer”. Regeln i lagforslaget om att PGD skall f anvindas endast
vid grundad misstanke om allvarlig sjukdom som beror pd genetiska

26 Bioteknikkommittén i SOU 2000:103, s.204f.

27 Se SOU 2000:103, 5.22.

28 Bioteknikkommittén anser ocksa att det dr mycket viktigt att Socialstyrelsen
utfirdar allminna rid pa omradet i friga. Se SOU 2000:103, 5.304.
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faktorer innebdr ”att man vid undersékningen fir leta efter endast
sddant som ér relevant for att finna spar av en sidan sjukdom. Det bor
siledes inte vara tillitet att leta efter anlag som paverkar utseende,
intelligens eller kon, om det inte finns misstanke om en allvarlig, kons-
bunden sjukdom”. (Jfr ovan om norsk ritt.) Kravet pd ”grundad miss-
tanke” innebir att det méste genom undersokning av paret eller pa
annat sitt ha dokumenterats en sidan misstanke in casu.

Efter det att Bioteknikkommittén avlimnade sitt slutbetinkande
(PAtt springa grinser, ...” (SOU 2000:103)) har som hir tidigare
nimnts regeringen tillkallat en parlamentariskt sammansatt kommitté
med uppgift att se dver ett antal fragestillningar rorande bl.a. gene-
tisk diagnostik.? Dir talas dock inte om att kommittén skall ha att
ligga fram forslag till lagstiftning nir det giller PGD men diremot
att kommittén skall gora en 6versyn av ovan nimnda riktlinjer for
denna verksamhet, eftersom det frin medicinskt hall hivdats att rikt-
linjerna ir oklara pa flera punkter och dirmed svértillimpade.

Avslutningsvis kan nir det giller PGD nimnas att man i svensk press
under forra aret (2001) kunde lisa om hur ett svenskt par med en can-
cersjuk (leukemi) son vintade ett barn med en sidan genuppsittning
att det kan passa som donator eller givare av benmairgceller till den sjuke
sonen (/blivande syskonet). Befruktning utanfér kroppen med kvinnans
dgg och mannens spermier hade skett i USA. Sedan elva befruktade
dgg blivit foremal for preimplantatorisk genetisk diagnostik implante-
rades i kvinnan tva sddana som hade sidan genuppsittning (vivnadstyp
eller HLA-gener) att en kommande benmirgstransplantation inte skul-
le behova riskera resultera i avstotning av immunologiska skil. Ett av
dessa tva dgg kom si att leda till en graviditet. Oavsett hur man etiskt
ser pd detta och liknande fall (ndgon kan mena att vad det hir ir friga
om ir att skaffa barn som medel for ett annat barns 6verlevnad) kan
nog konstateras att forfarandet i fraga inte ir forenligt med gillande
svenska riktlinjer for preimplantatorisk diagnostik (se ovan om dessa
riktlinjer). Av stort intresse blir givetvis att ta del av om och i s fall hur
den under 2001 tillkallade, hir tidigare nimnda, parlamentariska kom-
mittén med uppgift att se 6ver ett antal fragestillningar rérande bl.a.
genetisk diagnostik kommer att behandla denna friga.

2 Kommittédirektiv, Genetiska undersékningar m.m., Dir 2001:20.
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IV. Ofédda barn i den medicinska forskningens
och sjukdomsbehandlingens tjinst

Som rubriken till detta avsnitt antyder kan ”of6dda barn”, t.ex. utan-
for kroppen befruktade dgg eller aborterade foster, anvindas for medi-
cinsk forskning eller behandling, nigot som givetvis kan ge upphov
till betydande etiska problem.

Vid befruktning utanfor kroppen i provror giller vanligen, sedan
kvinnan hormonbehandlats for att 6ka dggproduktionen, att fler igg
befruktas dn som sedan kommer att implanteras i kvinnan. Sddana,
s.a.s. overblivna dgg, kan silunda komma till anvindning for forsok i
forsknings- eller behandlingssyfte. Denna anvindning ir i Sverige sedan
1991 reglerad genom lagen (1991:115) om dtgirder i forsknings- eller
behandlingssyfte med befruktade dgg frin minniska. Enligt denna
lag far forsok i forsknings- eller behandlingssyfte med utanfor kroppen
befruktade dgg, som kriver samtycke av den kvinna som limnat dggen
och av den man som limnat sperman, inte goras senare in 14 dagar efter
konceptionen. Genom denna tidsgrins, som dock inte dr okontrover-
siell, har man ansett sig inte behéva komma i konflikt med minni-
skovirdesprincipens krav. (Valet av tidsgrins synes ha motiverats med
att det ofédda barnet i varje fall efter neuralrorets anliggande som
intriffar ca 14 dagar efter befruktningen utvecklat ett medvetande och
da ocksd kan kidnna smirta.)

Nimnas bor sirskilt att forsok pa utanfoér kroppen befruktade dgg
far av etiska skil inte syfta till att utveckla metoder for dstadkommande
av sddana effekter som kan ga i arv, ndgot som innebir att det dr i svensk
ritt forbjudet att utveckla metoder for genterapi pa konsceller.’® Det
har dock hivdats att ”vad som ibland uppgivits vara en allmint veder-
tagen uppfattning, nimligen att genetisk modifiering av konsceller
skulle vara forbjuden i Sverige inte 6verensstimmer med inneb6rden
av den gillande lagtexten. Vad som forbjuds i lagen (lagen (1991:115),
forf:s anm.) ir forsok med befruktade dgg i syfte att utveckla metoder fér
att dstadkomma irftliga genetiska effekter, liksom implantation av ett

30 Det forhallandet att lagen inte begrinsar sig till att férbjuda sjilva tillimpning-
en av genterapi pa konsceller utan alltsa forbjuder redan forskningen nir det giller
sddan terapi har frin medicinskt hall kritiserats for vara att g& for [angt och dess-
utom for att vara en unik atgird pa forskningens omréde.
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befruktat igg efter det att dgget eller spermierna varit foremal for forsok.
Det torde alltsd inte vara férbjudet att genetiskt modifiera spermier
eller ett obefruktat 4gg in vitro. Mera tveksamt fir det kanske vara om
lagen omfattar befruktning med anvindande av igg eller spermier
som varit foremal for sidana forsok. Kan en sddan dcgird anses utgora
ett forsok med ett befruktat igg? Det framstar i vart fall som sannolikt att
studiet av ett pa detta site tillkommet befruktat dgg skulle anses falla
under lagen, och dirmed ocksé vara forbjudet.”® Medan lagstiftningen
i Sverige nir det giller genterapi alltsa ir inriktad pa befruktade dgg sd
giller i stillet i t.ex. Norge att all genterapi pa konsceller ir i lagen klart
forbjuden.?? (I detta land ir f6r ovrigt all forskning pa embryon forbju-
den.) I Bioteknikkommitténs slutbetinkande “Att springa grinser, ...”
konstateras att enligt gillande lagtext dr det inte férbjudet att anvinda
spermier som har varit foremal f6r genterapeutisk behandling. Dérfor
har kommittén i sitt forslag till skiss till lag om anvindning av biotek-
nik pd minniskor valt att ta upp ett generellt forbud fér genterapi pa
konsceller (8 kap. 1 § i lagskissen). Bioteknikkommittén tilldgger att
det dock kan ifragasittas ”huruvida genterapi pa konsceller bor vara
forbjudet i framtiden. Det dr tinkbart”, forklarar kommittén, ”att man
med sidan terapi skulle kunna utradera en allvarlig, irftlig sjukdom i en
familj. Blivande forildrar skulle troligen anse en sidan behandling vara
adekvat och rimlig. Mot detta kan sigas bland annat att man genom
att fordndra konsceller pa ett otillborlige sétt griper in i naturen, att man
dirigenom kan tinkas paverka barns utseende, intelligens m.m. och att
en sidan terapi kan forindra synen pad minniskor som i dag har de sjuk-
domar som genom terapin omojliggors”.? Slutligen kan hir nimnas att

31 Rynning, E., i Att springa grinser. Bioteknikens mojligheter och risker,
SOU 2000:103, 5.432.

32 Se till detta och till det nirmast féljande Rynning a.a. s. 434 f. - I Finland tillats
diremot genterapi pi sivil konsceller som embryon om syftet ir att soka bota
svar drftlig sjukdom. Se Rynning a.a. s.435.

33 S0U 2000:103, s.308f. - P4 ett annat stille i betinkandet férklarar kommit-
tén att genterapi som paverkar konsceller ir mera problematisk ut etisk synvinkel
in genterapi pa kroppsceller, som alltsa ir tilliten i svensk ritt. ”Forindringen drvs
av kommande generationer, vilket gér att konsekvenserna av felbedomningar blir
allvarligare. Dessutom kan det diskuteras om minniskan har rit till en oférindrad
arvsmassa och om riitten i s fall kriinks om de blivande forildrarna far paverka arvs-
massan. Omvint kan det ses som en krinkning av barnets rittigheter att inte ingri-
pa mot svira sjukdomar trots kunskap om mojligheten.” Se SOU 2000:103, 5.205.

93



den i mars 2001 tillkallade parlamentariska kommittén med uppgift
att se 6ver ett antal fragestillningar rorande genetisk diagnostik, gen-
terapi och kloning enligt sina direktiv har att utvirdera den nuvarande
lagstiftning som ror frigan om genterapi och overviga om komplet-
teringar eller férindringar behover goras.?

Enligt lagen (1991:115) om dtgirder i forsknings- och behandlings-
syfte med befruktade dgg frin minniska giller vidare att ett utanfor
kroppen befruktat d4gg inte fir utan Socialstyrelsens tillstind férvaras
i fryst tillstind under mer 4n fem ar (denna tidsgrins var frin borjan
endast ett dr). Ett 4gg som varit foremal for sidan anvindning som
hir 4r aktuell fir aldrig implanteras i en kvinna utan skall pa grund av
risken for att dgget skadats vid anvindningen forstoras efter denna
(jfr nedan om s.k. reproduktiv kloning).

Stamceller kan sigas utgora ett slags ursprungsceller, som har en
unik forméga att foroka sig och ge upphov till specialiserade celltyper
av olika slag, sdsom t.ex. hud, hjirt- eller hjiarnceller. Detta torde ge
vid handen, att en framgingsrik stamcellsforskning kan innebira moj-
ligheter att for medicinsk behandling ”framstilla” fungerande ersitt-
ningsceller for patienter vars specialiserade celler, t.ex. hjiarnceller, ir
skadade. Man skiljer mellan a ena sidan embryonala och i andra sidan
adulta stamceller. Av storst intresse for den medicinska forskningen ar
de embryonala stamcellerna, eftersom dessa dr vad man kallar ”pluri-
potenta” ("kapacitet till det mesta”), dvs. de har formigan att utveck-
las till i stort sett vilka som helst typer av specialiserade celler i kroppen.
De adulta stamcellerna, dvs. stamceller frin en vuxen individ, har en
mera begrinsad formaga ("multipotenta”, “kapacitet till mycket”) in
de embryonala stamcellerna att utvecklas till andra typer av celler. Det
bor tilliggas att multipotenta stamceller ocksd kan erhéllas ur navel-
stringsblod efter en forlossning. Sddana celler kan vidare erhallas frin
i et tidigt skede av havandeskapstiden aborterade foster, nigot som
torde falla under regleringen i 11 § lagen (1995:831) om transplan-
tation m.m. (Se nedan om denna regel.)

Det ir sirskilt frigan om anvindandet av s.k. embryonala stamceller,
som orsakat de svara etiska problemen och som i varje fall i Sverige sir-
skilt under det forra aret (2001) foranlett en omfattande debatt i bl.a.

3* Se Kommittédirektiv, Genetiska undersékningar m.m., Dir 2001:20, 5. 11.
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massmedia. Som framhdlles av Bioteknikkommittén i slutbetinkandet
PAtt sprianga grinser, ...” har frigan om huruvida utnyttjandet av em-
bryonala stamceller skall betraktas som ett etiskt problem eller ¢j bl.a.
?att gora med hur man ser pd ett minskligt embryo och dess moralis-
ka stillning. Man kan hivda att det ir fel att utnyttja ett embryo en-
bart som ett medel. Detta forutsitter dock”, menar kommittén, “att
man betraktar dven ett mycket tidigt embryo som en miansklig individ.
Eftersom endast enskilda celler, och inte hela embryon, odlas kan man
hivda att odlingen snarast skall jimforas med en biopsi eller blodprov.
Eventuella etiska invindningar mot att anvinda sidana celler for att
tillverka vivnad for transplantation bor ocksa vigas dels mot mojlig-
heterna att bota patienter, dels mot det faktum att 6verblivna embryon
efter provrorsbefruktning annars forstors”.?

Ijuni 2001 6verlimnade Nimnden for forskningsetik vid det numera
nedlagda Medicinska forskningsradet (MFR) till Amnesradet fér medi-
cin vid Vetenskapsradet (som ersatt MFR) ett forslag till riktlinjer fér
svensk stamcellsforskning.’s T korthet innebar forslaget till riktlinjer
att det 4r etiskt forsvarbart att anvinda embryon som blivit 6ver vid
befruktning utanfoér kroppen (IVF) och som ej behovs for detta syfte
under forutsittning att informerat samtycke bade frin dgg- och sperma-
donatorer erhélles, att det ¢j ir etiskt godtagbart att skapa embryon

35 Se SOU 2000:103, 5.206 f. I november 2001 réstade EU-parlamentet nej till
ett forslag om att forbjuda finansiering av forskning pa minskliga embryon. For-
slaget syftade bl.a. till att stoppa forskning pa, och handel med, embryonala stam-
celler. Se Dagens Nyheter den 30 november 2001, A 11.

36 T Sverige giiller att medicinska forskningsprojekt med deltagande av minniskor
skall granskas av nigon av de tio regionala forskningskommittéer, som 4r knutna
till landets universitet och till Karolinska Institutet i Stockholm. Dessa forsknings-
kommittéer och deras verksamhet ir inte lagreglerad men Bioteknikkommittén
foresldr i sitt slutbetinkande Att springa grinser, ... (SOU 2000:103) att sé blir
fallet. Frigan har si behandlats i en departementspromemoria, Ds 2001:62 (Etik-
provning av forskning som avser minniskor) och en lagradsremiss lir vara att
vinta i slutet av februari ménad 2002.) Sedan 1960-talets slut har det vid det
numera nedlagda Medicinska forskningsridet (MFR) funnits en etisk nimnd,
Nimnden fér forskningsetik, med uppgift bl.a. att géra uttalanden i forskningsetiska
policyfrigor. Sedan forskare vid ett sjukhus (Huddinge sjukhus) ansékt om att fa
odla stamceller fran fem dagar gamla embryon som blivit éver vid befruktning utan-
for kroppen (in vitro fertilisering (IVF)) pabérjade Ndmnden for forskningsetik
ett arbete med att ligga fram ett forslag till riktlinjer for svensk stamcellsforskning.
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enbart for forskningssyfte samt att det inte dr etiskt acceptabelt att
skapa embryon genom somatisk kirnoverforing for forskning som
syftar till stamcellsbehandling (s.k. terapeutisk kloning”).

Vetenskapsriadet konstaterade sé for sin del att den intensiva debatt i
media som foljt efter ridets pressmeddelande under sommaren 2001 om
nimnda forslag visade att stamcellsforskningen berér de flesta ménni-
skor och att forslaget i friga dirfor borde analyseras och diskuteras s
brett som mojligt innan Vetenskapsridet sjilvt fattade beslut i fragan. P3
Vetenskapsradets uppdrag kom dirfor Amnesriaden for naturvetenskap
resp. f6r humaniora och samhillsvetenskap inom Vetenskapsradet att
ocksa diskutera forslaget till riktlinjer om stamcellsforskning.

I december 2001 kom s& Vetenskapsridet att fatta sitt beslut i frigan.
Av ridets redogorelse for bakgrunden till beslutet framgar att den rites-
liga regleringen pa det aktuella omradet ir enligt ridets mening efter-
satt i en internationell jimforelse.” Lagstiftning — inte endast nir det
giller etikprovningen utan dven i friga om forutsittningarna och vill-
koren for embryonal stamcellsforskning — bor dirfor komma till stand
infor en svensk ratificering av Europaradskonventionen om minskliga
rittigheter och biomedicin.* Fram till dess sidan lagstiftning kommit
till stind blir enligt Vetenskapsridet dess stillningstagande - vid sidan
av 1964 ars Helsingforsdeklaration ("Riktlinjer fér biomedicinsk forsk-
ning innefattande forsok pd minniska”) - grund for de hir tidigare
nimnda regionala forskningskommittéernas stillningstagande i fragor
om stamcellsforskning.

Enligt Vetenskapradets riktlinjer for forskningsetisk provning av
human stamcellsforskning ir tagande av adulta stamceller for forsk-
ningsindamal att anse som vivnadsdonation, nigot som innebir att
lagen (1995:831) om transplantation m. m. och hilso- och sjukvards-
lagen (1982:763) dr tillimpliga. Anvindande av navelstringsblod utgor
s.k. tillvaratagande av biologiskt material, vilket innebir att dven hir
giller hilso- och sjukvirdslagen (1982:763) samt att godkinnande
fran barnets virdnadshavare krivs. I friga om forskning pa stamceller

37 Vetenskapsridets riktlinjer for forskningsetisk provning av human stamcells-
forskning, 2001-12-04.

38 Konventionen, som antogs av Europaradets ministerkommitté ar 1997, trid-
deikraft den 1 december 1999 och har undertecknats, men dnnu ¢j ratificerats, av
Sverige.
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fran aborterade foster giller, forutom hilso- och sjukvardslagen, 11 § i
1995 ars transplantationslag. Dirav foljer bla. att forskning pa stam-
celler fran aborterade foster fir endast ske vid synnerliga skil och efter
tillstdnd av savil kvinnan som av Socialstyrelsen.

Nir det sa giller den i sammanhanget mest kontroversiella fragan,
dvs. anvindning av stamceller frin embryon som s.a.s. blivit 6ver vid
befruktning utanfor kroppen (IVF), sd innebir Vetenskapsradets
stillningstagande att sidan anvindning kan tillitas om det saknas
godtagbara alternativ fér att uppnd motsvarande resultat och forsk-
ningsprojektet in casu bedoms som nédvindigt for att fora stamcells-
forskningen framat. Frysta embryon som inte lingre skall bevaras for
behandling i reproduktionssyfte far i enlighet med lagen (1991:115)
om dtgirder i forsknings- och behandlingssyfte med befruktade dgg
fran minniska anvindas for stamcellsforskning om informerat sam-
tycke foreligger frin kvinnan som bidragit med dgget och mannen som
bidragit med spermierna. Firska embryon fir anvindas om dessa
bedémts inte kunna anvindas fér IVF-behandling och om informe-
rat samtycke limnats av den kvinna och den man av vilkas dgg resp.
sperma embryot framstilles. Stamceller for forskning fir i enlighet
med lagen (1991:115) om atgirder i forsknings- och behandlingssyfte
med befruktade dgg frin minniska tas frin ett embryo lingst t.o.m.
fjortonde dagen efter befruktningen (frystid ¢j inriknad). Som bio-
teknikkommittén papekar i sitt slutbetinkande ”Att springa grinser,
...” torde dock den nimnda lagen inte gilla individuella celler, vil-
ket alltsd skulle innebéra att lagen ifriga inte hindrar en lingre tids
odling av stamceller.® Det bor tilliggas att regeringen i direktiven
for den i mars 2001 tillkallade parlamentariska kommittén med upp-
gift att se over ett antal fragestillningar rorande genetisk diagnostik,
genterapi och kloning dven uppdragit till denna kommitté att 6ver-
viga behovet av och limna forslag till etiska riktlinjer f6r anvindning-
en av stamceller.®

I Sverige giller bl.a. att aborterade foster kan anvindas for olika medi-
cinska indamal, sisom t.ex. som givare av organ och vivnader vid
transplantationer. Foster frin sena aborter ir dirvid av sirskilt in-

3 Se SOU 2000:103, 5.207.
#0 Se Kommittédirektiv, Genetiska undersékningar m.m., Dir 2001:20, s.12.
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tresse, eftersom dessa innehdller samtliga organ som finns hos min-
niskan frin fédelsen. Om frigan om anvindning av aborterade foster,
som i Sverige tidigare reglerades endast genom av Svenska Likare-
sillskapets delegation for medicinsk etik utfirdade etiska regler, finns
nu sedan nigra ar tillbaka en lagbestimmelse, nimligen 11 § i lagen
(1995:831) om transplantation m.m. Lagstiftningen baseras pd den
principiella uppfattningen att det kan anses etiskt forsvarbart att for
medicinska indamal anvinda vivnad frin aborterade foster, om detta
sker pi ett pietetsfullt site. Darfor stadgas att vivnad frin aborterade
foster fir anvindas endast for medicinska indamal och alltsa inte ock-
sd for andra sddana, t.ex. for framstillning av kosmetika. Vidare krivs
att det medicinska andamaélet verkligen dr mycket angeldget samt att
det i det enskilda fallet har visentlig betydelse for livskvaliteten hos
den sjuka minniska som skall behandlas. Kan man uppn samma be-
handlingsresultat genom annan metod bor den enligt lagforarbetena
i forsta hand viljas. Slutligen kan nimnas att det av lagmotiven fram-
gir att anvindningen i friga, som kriver tillstind av Socialstyrelsen
och samtycke av den kvinna som burit fostret, miste vara neutral i
forhallande till abortverksamheten pa s sitt att frigan om behovet
av aborterade foster for medicinska indamél inte fir pa nigot som helst
sitt paverka abortfrigan, t.ex. frigan om tidpunkten for aborten.*

Ett problem vid bl.a. transplantation av celler eller vivnad fran
aborterade foster, liksom vid sddan transplantation fran en levande
person till en annan, sjuk, person ir risken for att de transplanterade
cellerna eller den transplanterade vivnaden av immunologiska skil
stots bort. Det ér i detta sammanhang som frigan om den somatiska
karnoverforingens, eller den s.k. terapeutiska kloningens, framtida be-
tydelse dr av storsta intresse.

Kirnoverforing eller rerapeutisk kloning innebir att cellkirnan i en
kvinnas dggcell tas ut, dvs. toms pa sin arvsmassa, och ersitts med en
ny cellkirna frin en annan individ. Vanligen tinker man sig di att
denne ir en sjuk person som ir i behov av nya, friska celler. Nir dgget
sd borjat dela sig och utvecklats till ett embryo kommer de stamceller
som kan tas ifrdn detta att ha samma genuppsittning som patienten i

#1 Se t.ex. SOU 1991:42, s.11.
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fraga, vilket innebir ett eliminerande av risken for avstotning vid en
celltransplantation till denne.

Medan, som framgétt ovan, Nimnden for forskningsetik i sitt for-
slag till riktlinjer fér den svenska stamcellsforskningen ansag att forsk-
ning rorande terapeutisk kloning inte kan for nirvarande anses vara
etiskt acceptabel och dirfor inte tillitas si kan sigas att Vetenskaps-
ridets stillningstagande i denna friga innebir ett forsiktigt ja till
sddan forskning. Visserligen finner Vetenskapsradet att metoden med
terapeutisk kloning inte kan tillitas i ridande rittslige. D4 emellertid
de behandlingsmissiga vinsterna med denna metod kan pa sikt vara
stora kan det enligt ridet vara etiskt forsvarbart att bedriva grundve-
tenskaplig forskning ”med sidan inriktning dir mélsittningen ir att
etablera stamceller med samma DNA som patienter som behover
celltransplantationer. Sddan verksamhet bor dock villkoras med att
en statlig myndighet kan ge licens och kontrollera verksamheten”.
Vidare maste enligt Vetenskapsridet verksamheten i friga foregis av
ett forbud i lag mot att implantera pd hir akcuellt site skapade em-
bryon i en kvinnas livmoder, s.k. reproduktiv kloning (se om sidan
nirmare nedan). Under dessa férutsittningar kan enligt ridet en forsk-
ningsetisk prévning ske pa normalt sitt. D3 tillitande av terapeutisk
kloning inte dr forenligt med Europarddets, av Sverige undertecknade,
konvention om minskliga rittigheter och biomedicin méste Sverige
antingen avstd fran att ratificera denna konvention eller ocksa pa nigot
sitt reservera sig nir det giller denna fraga.

Meddelandet om Vetenskapsridets stillningstagande i friga om
stamcellsforskning och terapeutisk kloning mottogs 6verlag positivt i
svensk massmedia. Vetenskapsradets instillning i de aktuella frigorna
vann ocksa regeringens starka gillande.” Det har aviserats att denna
kommer att genom tilliggsdirektiv uppdra till den i mars 2001 tillkal-
lade parlamentariska kommittén med uppgift att se 6ver ett antal fri-
gestillningar rorande genetisk diagnostik, genterapi och kloning att

#2 En nagot mera forsiktig instillning i frigan intar dock Statens medicinsk-etiska
rid (SMER), som anser "att det finns en rad viktiga medicinsk-etiska och juridis-
ka frigor kring cellkirnéverforing som kriver ytterligare belysning och analys”. Se
Statens medicinsk-etiska rids yttrande till Socialdepartementet 2002-01-17, Dnr
03/2002.
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ge forslag till sidan dndrad lagstiftning som anses nédvindig for en
verksamhet med terapeutisk kloning.

Som framgatt ovan menar Vetenskapsridet bl.a. att ett tillitande av
en verksamhet med terapeutisk kloning méste foregis av ett lagstad-
gat forbud mot s.k. reproduktiv kloning, dvs. kloning i syfte att fram-
stilla eller skapa en ny individ utan foregdende sammansmiltning av
dgg och spermie.” Reproduktiv kloning, som skulle kunna vara av in-
tresse t.ex. for den som onskar fora sina gener vidare till nista genera-
tion trots avsaknad av egna funktionsdugliga konsceller, har allmint
fordomts i olika sammanhang.* Salunda har t.ex. UNESCO, Europa-
riddet och WHO uttalat sig mot tekniken i fraga, eftersom ett sddant
experimenterande med minniskor fir anses strida mot minniskovir-
desprincipen och for att en minniska inte far betraktas som endast ett
medel utan ir ett mal i sig.* I flera linder finns ocksa uttryckligt for-
bud i lag mot reproduktiv kloning, sa t.ex. i Norge.* Frigan om huru-
vida gillande svensk lagstiftning innehéller ett forbud mot reproduktiv
kloning ir inte alldeles klar. Enligt den lag som ir aktuell pad omridet
i fraga, nimligen lagen (1991:115) om dtgérder i forsknings- eller be-
handlingssyfte med befruktade dgg frin minniska, ir det forbjudet

# Det bor observeras att den individ som limnat den cellkirna som ersatt en dgg-
cells ursprungliga cellkidrna (Pgivarindividen”) och den p4 sa sitt skapade nya indi-
viden inte blir helt identiska nir det giller arvsmassan, eftersom de skiljer sig dt i
friga om sddant DNA, som finns utanfor cellkirnan. Se SOU 2000:103, s.111f.

# Enligt Vetenskapsridet dr reproduktiv kloning ”ett missbruk av metoden soma-
tisk kirnoverfoéring, en metod som, om den anvinds i terapeutiske syfte, kanske
kan leda till stora forbittringar i behandlingen av sjukdomar.” Vetenskapsradet
framhéller vidare att frigan ”om man vid den etiska bedémningen av forskning som
syftar till utveckla en viss teknik skall eller inte skall beakta mojligheterna ate an-
vinda denna teknik pa ett skadegdrande sitt ir ju inte pd ndgot sitt unik fér denna
forskning”. Se Vetenskapsridets riktlinjer f6r forskningsetisk préovning av human
stamcellsforskning, 2001-12-04, s.12.

* Att enligt UNESCO (United Nations Educational, Scientific and Cultural
Organization) reproduktiv kloning inte skall tillitas framgar av dess 1997 antag-
na "Allminna deklaration om den minskliga arvsmassan och de minskliga rittig-
heterna”. Detsamma framgar av ett tilliggsprotokoll dr 1998 till Europaridets
konvention om skydd f6r de minskliga rittigheterna och biomedicinen och av
WHO:s (World Health Organisation) i maj 1998 antagna resolution om kloning
av minniskor i vilken kloning anses inte vara etiskt acceptabelt och strida mot min-
niskans virdighet och integritet, se SOU 2000:103,5.196 .

46 Se SOU 2000:103, 5. 434.

100



att i en kvinna implantera ett befrukzar dgg, som varit foremal for for-
sok. Vid reproduktiv kloning 4r det dock ritteligen inte friga om nagot
befruktat 4gg varfor man kan ifrigasitta om lagens forbud mot implan-
tation verkligen giller hir. Den eventuella oklarheten pd denna punkt
kan givetvis undanréjas genom infoérande av ett uttryckligt forbud i
lagstiftningen mot reproduktiv kloning.¥ Nimnas kan att Bioteknik-
kommittén i sitt slutbetinkande “Att springa grinser, ...” foreslar ett
sadant forbud i sin hir tidigare i olika sammanhang dberopade skiss till
lag om anvindning av genteknik pd mianniskor (9 kap. 1 §).

Kommittén anfor att mot “ett férbud talar att det inte 4r uteslutet
att det inom en nira framtid kan visa sig att sidan kloning ir viktig
for forskningen och utvecklingen. Det kan ocksa hivdas att ett for-
bud mot framstillning av genetiskt lika manniskor skulle kunna pa-
verka synen pi eniggstvillingar. Att naturen sjilv framstiller genetiskt
lika ménniskor vid ett och samma tillfille dr emellertid inte detsam-
ma som att pa konstgjord vig skapa sidana minniskor, som dessutom
kan fodas med lang tid emellan. Kommittén har valt att hir skriva in
ett forbud mot reproduktiv kloning av minniskor, men menar att fra-
gan bor bevakas for att inte hindra viktig forskning och utveckling”.#

Den i mars 2001 tillkallade parlamentariska kommittén med upp-
gift att se 6ver ett antal frigestillningar rorande genetisk diagnostik,
genterapi och kloning har ocksi uppdraget att se 6ver lagstiftningen
pé den hir aktuella punkten.*

V. Avslutande synpunkter

Hir har huvudsakligen med utgingspunke frin svenska férhillanden
behandlats en del olika frigor som kan sigas rora frigan om ofédda
barns rittsskydd. Framstillningen har formodligen givit lisaren

471 regeringens direktiv till den i mars 2001 tillkallade parlamentariska kom-
mittén med uppgift att se 6ver ett antal frigestillningar rorande genetisk diagnos-
tik, genterapi och kloning sigs dock att dd 1991 érs lag forbjuder implantation av
ett befruktat dgg som varit foremal for f6rsok och da detsamma giiller om forsoket
skett redan fore befruktningen innebir lagen ett forbud mot kloning. Men dven
om alltsd lagstiftningen tekniskt sett forbjuder kloning av minniska skall kom-
mittén 6verviga och limna forslag till ett fortydligande pa denna punkt. Se Kom-
mittédirektiv, Genetiska undersokningar m.m., Dir 2001:20, s.12.

* Se SOU 2000:103, 5.309f.

# Jfr not 47 ovan.
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intrycket av en icke alldeles konsekvent ordning nir det giller synen
pa et ofddda barnet och dess skydd. Det kan hir som exempel ricka
med att erinra om att medan den gravida kvinnan enligt gillande
abortlag kan fritt begira abort intill utgingen av den 18:e havande-
skapsveckan si stadgar en annan lag (lagen (1991:115) om atgirder i
forsknings- och behandlingssyfte med befruktade dgg frin ménniska)
att forsok i t.ex. forskningssyfte pd utanfér kroppen befruktade dgg
inte fir ske senare dn 14 dagar efter befruktningen.

I uppsatsen har forst redogjorts for hur man i Sverige sokt att
genom lagstiftning begrinsa risken for det ofédda barnet att drabbas
av skador orsakade av moderns arbetsmiljo. Nagot mera fullstindigt
skydd mot denna risk kan man dock knappast utgé fran att den gil-
lande lagstiftningen formar att ge. Denna uppfattning kan grundas p
bl.a. det forhéllandet att det i vissa fall f6r forhindrande av fosterskada
inte ricker med att kvinnan upphor med det riskfyllda arbetet nir
hon vet sig vara gravid dels eftersom t.ex. for fostret skadliga frim-
mande kroppsimnen kan ha lagrats upp i kvinnan under lang tid eller
for att kvinnans konsceller skadats, dels dirfor ate det i praktiken
givetvis kan gi en tid efter konceptionen innan kvinnan vet att hon ir
gravid. Till detta skall nimligen liggas att den kinsligaste tiden for ett
foster dr just graviditetens borjan. Detta kunde sigas tala for inférande
av ett forbud for alla kvinnor i fertil dlder mot visst arbete eller upp-
stillandet av uttryckliga krav pa vidtagande av speciella skyddsdtgir-
der. En sidan ordning skulle dock riskera att medféra en diskriminering
av kvinnorna pd arbetsmarknaden och man har dirfor i stillet valt
vidtagande av generella dtgirder vid tillimpningen av arbetsmiljélagen
(och dven stralskyddslagen), sisom t.ex. faststillande av pa arbetsplatser
hogsta tillitna lufthalter av vissa kemiska dmnen.*

Nir det s& giller fosterskador pd grund av moderns missbruk av
alkohol under graviditeten kan hir nimnas att i varje fall f6r ca tio ar
sedan lar ldget ha varit det i Sverige att av de ca 100 ooo arligen fodda
barnen foddes mellan 50 och 100 med sa allvarliga skador att man kan
tala om fullstindigt fetalt alkoholsyndrom (FAS), dvs. tillvixthimning,

0 Jfr Westerholm, P. & Arbetarskyddsnimnden, utg. a.a. s.49f.
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kroppsliga avvikelser och skador pi de centrala nervsystemet.’* Till
detta kom ca 200-300 barn som féddes med mindre allvarliga skador
till £6ljd av moderns alkoholmissbruk under graviditeten. Tyvirr har
forf. inte tillgang till nigra firskare data nir det giller den aktuella fri-
gan. Man kan dock inte bortse frin mojligheten av att en 6kad med-
vetenhet hos blivande médrar om risken for fosterskador kan ha gjort
situationen nigot bittre. Det mi dock vara hur som helst dirmed; varje
enskilt fall av fosterskada pa grund av moderns missbruk méste betrak-
tas som en si stor tragedi att man kan stilla frigan om inte ytterliga-
re preventiva atgirder frin samhillets sida ar starkt pakallade. Nir det
giller ritesliga sddana atgirder kan man t.ex. stilla frigan om inte pi
nytt borde 6vervigas att utvidga tvingslagstiftningen pa sidant sitt att
det blev méoijligt att tvingsomhinderta en missbrukande gravid kvin-
na om detta kan anses nodvindigt for ate tillvarata det ofodda barnets
intresse trots att kvinnan in casu sjilv kanske inte kan sigas ha nigot
eget vardbehov. Det har for 6vrigt hivdats att oviljan mot att infora
en sddan tvingslagstiftning innebir en hipnadsvickande likgiltighet
infor de individer som kommer att fodas med skador som egentligen
ar mojliga att forebygga men omojliga att reparera”.’

Medan man pé nu berorda omriden soker bl.a. genom lagstiftning
skydda det ofédda barnet mot att drabbas av fosterskador kan den s.k.
abortinriktade fosterdiagnostiken och den preimplantatoriska gene-
tiska diagnostiken (PGD) leda till beslut som frintar det ofédda barnet
ritten att fodas. Varken fosterdiagnostiken eller den preimplantato-
riska diagnostiken dr lagreglerad i Sverige utan regleras endast av rikt-
linjer som antagits av riksdagen. D4 man bl.a. inte kan bortse frin risken
att beslut om abort efter genomford fosterdiagnostik, eller beslut om
kasserandet av utanfér kroppen befruktade dgg efter PGD, stundom
sker pa grunder som maste anses som etiskt mycket diskutabla synes
det pa olika hall framstillda kravet pa lagstiftning pa omridet ha fog
for sig. Det kan vidare med hinsyn till mojligheten av fosterdiagnostik
allt tidigare under graviditeten ifrigasittas om inte tiden 4r mogen att
omprova abortlagens gillande regler vad avser tidsgrinsen (18:¢ havan-
deskapsveckan) for s.k. fri abort.

51 Se Drogmissbruk och forildraskap, i Socialstyrelsens skriftserie Socialstyrelsen
féljer upp och utvirderar 1993:6, s.11.

52 Appelberg, G. i Forvaltningsrittslig Tidskrift 1983, s.274.
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Aven om alltsd det ofédda barnets stillning maste anses svag genom
bl.a. fosterdiagnostik och gillande abortlagstiftning si ir dock den
officiella svenska instillningen den att det aborterade fostret skall be-
handlas med respekt vilket fir betydelse for bl.a. frigan om mojligheten
att for olika indamal anvinda vivnad frin aborterade foster. Denna
friga regleras, som hir tidigare konstaterats, i en bestimmelse i trans-
plantationslagen (11 §) som bl.a. innebir att sidan anvindning tillats
endast for mycket angeligna medicinska dndamal (och alltsé inte for
andra dndamadl, t.ex. for framstillning av kosmetika) samt under forut-
sittning av att fostret kan tas till vara i ur pietetssynpunkt godtagbara
former. Dessutom giller bl.a. att det f6r anvindandet i fraga krivs till-
stand dels av Socialstyrelsen, dels ock av denna kvinna som burit fost-
ret. Aven om genom vad nu sagts det aborterade fostret maste anses
vara garanterat visst rittsskydd nir det giller den hir aktuella fragan
kan diskuteras om inte detta rittsskydd kunde ha varit 4nnu starkare
om anvindandet av detsamma enligt lagen dven krivt dven faderns
samtycke. Hir har man dock menat att liksom mannens uppfattning
far std dillbaka f6r kvinnans nir det giller sjilva abortbeslutet si bor
mannens uppfattning ocksd fi std tillbaka nir friga uppkommer att
anvinda fostret efter aborten.’* S har det t.ex. sagts, att det inte bor
’f4 komma i friga att mannen inligger veto mot anvindningen av
fostervivnad darfor att han har en uppfattning om fostrets status som
star i strid med den kvinnan lagt till grund for beslutet att genomga
abort”.’* Man kan méijligen tycka att det knappast kan anses vara all-
deles sjilvklart att principen om kvinnans exklusiva beslutanderitt
betriffande sjilva aborten nédvindigtvis méste fa som konsekvens en
ensidig beslutanderitt for henne dven nir det géller frigan om anvind-
ning av vivnad fran det aborterade fostret.*

Med hinsyn till vad nu sagts kan det vara av intresse att jimfora med
vad som giller i friga om bl.a. samtycke till anvindande av utanfor

53 Jfr hartill och till det nirmast foljande Saldeen, A., Nigot om faderns stillning
i svensk ritt (i Festskrift till Anders Agell, 1994, s.556 £.). Jfr not 55 nedan.

* Transplantationsutredningen i SOU 1991:42.

55 I den i november 2001 avlimnade propositionen 2001/02:44, ”Biobanker inom
hilso- och sjukvirden” siigs i 3 kap. 3 § i den diri foreslagna lagen om biobanker i
hilso- och sjukvirden att ”[v]dvnadsprover frin foster fir inte samlas in och beva-
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kroppen befruktade dgg for t.ex. forskning och férsok. Som hir tidigare
redogjorts for krivs f6r sidan anvindning, som alltsd inte far ske senare
in 14 dagar efter befruktningen, samtycke av savil den kvinna som
dgget hirror frin som frin den man som limnat sperman och efter
anvindningen i friga skall dgget forstoras. Denna jimforelse kan sdgas
ge vid handen att det blott 14 dagar gamla, utanfor kroppen befruktade,
dgget tillerkdnnes ett starkare rittsskydd dn ett foster som i det enskilda
fallet kan befinna sig pé ett sent stadium i utvecklingsprocessen.

Av de frigor som behandlats i denna uppsats méste de som gillt stam-
cellsforskning, kloning och genterapi sigas vara de mest aktuella och
kanske ocksé de mest spinnande. Det ir dirfor inte dgnat att forvina att
dessa frigor, i varje fall de tvé forstnimnda, varit foremal for ett synner-
ligen omfattande massmedialt intresse, inte minst under féregiende r
(2001). Pa grund hirav anser jag mig hir kunna fatta mig ganska kort.

Nir det di forst giller stamcellsforskningen si dr det, som hir
framgatt, sidan forskning med anvindande av embryonala stamceller
som diskussionen framfor alle gillt dels dirfor att dessa celler anses
mest intressanta ur forskningens synpunkt, dels for att det 4r denna
typ av stamcellsforskning som véllar de etiska problemen. Sddan forsk-
ning har redan pagétt i Sverige sedan en tid tillbaka och Vetenskaps-
radets i slutet av 2001 intagna och hir redovisade hallning i frigan
innebir i realiteten att de etiska problemen inte ansetts storre dn att
denna forskning, som i framtiden vintas kunna f en synnerligen stor
betydelse di det giller framgangsrik behandling av en rad svéra sjuk-
domar och handikapp, kan fortsitta. Att denna forskning bor fa fort-
sitta rader det ocksd numera politisk enighet om i Sverige. For den

ras i en biobank utan att den kvinna som bir eller har burit fostret informerats
om avsikten och om det eller de indamal {6r vilka biobanken fir anvindas och dir-
efter limnat sitt samtycke. Har kvinnan avlidit, giller vad nu sagts i stillet hennes
nirmaste anhoriga”. Av motivet till denna regel framgar att Forskningsetiska kom-
mittén vid Karolinska institutet vid remissbehandlingen pétalat, att ett samtycke
fran fadern borde 6vervigas betriffande forskning pa foster. Regeringen, som er-
inrar om att det av 11 § transplantationslagen (se ovan) framgér att den kvinna
som burit fostret skall limna sitt informerade samtycke for att material frin aborte-
rade foster skall fa tas och anvindas. "Regeringen anser inte att det i dessa situa-
tioner finns skil att diven inhimta samtycke frin fadern f6r att kunna inhimta och
bevara vivnadsprover. Ett samtycke frin den kvinna som burit fostret skall hir
vara tillrickligt.” Se prop. 2001/02:44, s. 40.
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svenska stamcellsforskningen, som for 6vrigt anses vara framstiende i
ett internationellt perspektiv, innebir Vetenskapsradets stillningsta-
gande i den aktuella frigan inte endast det i sig positiva att forskningen
kan fortsitta utan iven mojligheten till en, har det antytts, betydande
ekonomisk "uppbackning” fran utlindskt hill av denna forskning.s

Nir det sa giller kloning kan konstateras att det formodligen inom
en snar framtid kommer att genom Vetenskapsradets stillningstagande
och genom positiva uttalanden fran regeringens sida i olika samman-
hang samt genom av denna aviserade lagindringar, bli s.a.s. fritt fram
for forskning rérande terapeutisk sddan. Nir det giller den reproduk-
tiva kloningen kommer di svensk ritt att vil 6verensstimma med
rittsldget i frigan internationellt. Nir det diremot giller terapeutisk
kloning kan konstateras att det for nirvarande lir vara endast Stor-
britannien som tillater sidan kloning.’”

Stamcellsforskningen innebir som redan antytts, och detsamma gil-
ler givetvis den terapeutiska kloningen, stora forhoppningar for manga
i dag svart sjuka och handikappade minniskor; som ett mycket dras-
tiskt exempel hirpa kan nimnas att det lir inte kunna uteslutas att per-
soner som i dag pd grund av forlamning orsakad av t.ex. en motorcykel-
eller dykolycka sitter rullstolsbundna kan genom t.ex. transplantation
av nervceller komma att kunna limna rullstolen och ater kunna ga.

Till sist! Genterapi pa konsceller, liksom reproduktiv kloning, 4r tek-
niker som, vilket hir framgitt, i dag allmint anses som oacceptabla;
frigan ir vil bara for hur linge dill.

56 Ett beslut r 2001 av USA:s president G. W. Bush 2001 om att statliga anslag till
stamcellsforskning endast skall utga till sidan forskning dir sddana stamceller eller
stamcellslinjer som fanns redan fore den ¢ augusti 2001 anvinds har fitt den ame-
rikanska stamcellsforskningen att visa starke intresse for samverkan med den svenska
stamcellsforskningen. Inom den svenska stamcellsforskningen férfogar man nim-
ligen 6ver en betydande andel av de i virlden f6r nirvarande existerande stamcells-
linjerna.

57 I vissa andra linder, sisom Frankrike, Isracl och Australien, lir det paga lagstift-
ningsarbete innebirande ett tillitande av terapeutisk kloning. Se Svenska Dagbladet
den 5 december 2001.
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Efterskrift

Nir det forst giller avsnitt I (Inledning) kan nu tilliggas nagra littera-
turhinvisningar, nimligen Rynning, Aldersgrins for minskliga rittig-
heter? Om ritten till hilso- och sjukvird vid livets borjan (i Hollander,
Nygren och Olsen, red., Barn och ritt. Bidrag fran forskarkolleger till-
dgnade Ake Saldeen, 2004, s. 149 ff.)

Vad angér avsnitt II (Arbetsmiljo, missbruk-fosterskador) kan nu
nimnas att enligt en artikel i DN den 14 juli 2004 (s. 4) av M. Heilig,
Clinical Director, National Institute on Alcohol Abuse and Alcoho-
lism, Bethesda, Maryland, USA, och K. Ragsjo, Informationsansvarig
Alkoholkommittén, visar ny svensk forskning om hur kvinnor i Sverige
dricker under den forsta tredjedelen av graviditeten ytterst alarmerande
resultat. ”Nistan tio procent av de gravida kvinnorna i landet har gans-
ka avancerade alkoholproblem med i vissa fall mycket hog konsumtion
och frekvent berusningsdrickande. Modrahilsovirden har missat sa
gott som alla dessa svira fall. Dessutom dricker ytterligare fem procent
av de kvinnor som vintar barn sd mycket att det betecknas som ’risk-
drickande’ enligt internationellt framtagna expertvirderingar.” Vidare
kan nimnas att i motion 2002/03:50286 (Tvingsvard av gravida miss-
brukare) erinrar motioniren om att man under slutet av 7o-talet och i
borjan av 8o-talet diskuterade inforandet av en lag om tvangsvird av
gravida missbrukare men att en sidan di ¢j antogs bl.a. beroende pa
att det ansdgs skulle kunna vara kritiskt ur psykisk synvinkel att om-
hinderta en gravid kvinna, ”Erfarenheterna frin personal som arbetat
under ling tid med dessa kvinnor samt erfarenheter frin andra linder
visar dock” enligt motioniren ” att en sidan lag om tvingsvard har en
stor preventiv effekt och kan vara nodvindig att anvinda i extrema fall.”

I friga om avsnitt II (Fosterdiagnostik och preimplantatorisk gene-
tisk diagnostik (PGD)) kan nu konstateras att den i mars 2001 tillkal-
lade parlamentariska kommittén med uppgift att se 6ver ett antal
fragestillningar rorande genetisk diagnostik, genterapi och kloning
("Kommittén om genetisk integritet”), nu limnat sitt slutbetinkande
Genetik, integritet och etik (SOU 2004:20). Kommittén foreslar bl.a.
att Socialstyrelsen skall fi ett bemyndigande att meddela bindande
foreskrifter om genetisk fosterdiagnostik. Dirigenom blir det ocksi
mojligt for Socialstyrelsen ”att meddela regler som motverkar en frin
allmin synpunkt betinklig utvidgning av fosterdiagnostiken”. Enligt
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kommitténs mening bor Socialstyrelsens allméinna rid dven i framti-
den vara vigledande nir fraga ir om fosterdiagnostik i allminhet, se
SOU 2004:20, s.30. — Nir det si giller preimplantatorisk genetisk
diagnostik (PGD) for diagnos av allvarliga drftliga sjukdomar foreslar
kommittén (s.303 i betinkandet) att nuvarande riktlinjer hirfor andras
enligt foljande:

”Preimplantatorisk genetisk diagnostik (PGD) fir endast anvindas for
par som bir pd en specifik, allvarlig monogen eller kromsomal érftlig sjuk-
dom, som innebir hog risk att fi barn med en genetisk sjukdom eller
skada. Behandlingen far endast inriktas p att barnet inte skall drva anlag
for sjukdomen eller skadan i friga. Den skall inte fi anvindas for val av
egenskap. Infoér behandlingen skall paret erhilla utforlig skriftlig och
muntlig information om den aktuella sjukdomens natur (prognos, behand-
lingsméjligheter etc.), drftlighetsriskens storlek, hur PGD gir till samt de
for- och nackdelar som finns med PGD jimfért med alternativa handlings-
vigar.”

Kommittén framhaller vidare att s.k. preimplantatorisk genetisk
screening (PGS) ”bor i dagens kunskapslige inte utvecklas till ndgot
rutinmissigt forfarande utan reserveras for klart definierade forsk-
ningsprojekt som foregitts av etisk bedomning i en forskningsetisk
nimnd. Detta hindrar dock inte att kromosomerna studeras i sam-
band med PGD for diagnos av allvarliga irftliga sjukdomar. Betrif-
fande PGD/HLA finns”, enligt kommitténs mening, "flera oldsta
frigor. I detta lige behovs ytterligare underlag for ett slutligt stallnings-
tagande. Kommittén understryker vikten av att Statens medicinsk-
etiska rad fir fortsitta sina overviganden i amnet. Det skall enligt
kommitténs férslag ankomma pa Socialstyrelsen att med beaktande
av angivna riktlinjer meddela foreskrifter om PGD”. Slutligen uttalar
kommittén att samtliga ”drenden dir PGD kommer till anvindning
skall rapporteras till Socialstyrelsen”, se SOU 2004:20, s.31f.

Vad si slutligen giller avsnitt IV (Ofédda barn i den medicinska
forskningens och sjukdomsbehandlingens tjinst) kan antecknas att
sedan Kommittén om genetisk integritet (jfr ovan) ar 2002 avlimnat
delbetinkandet Rittslig reglering av stamcellsforskningen (SOU
2002:119) sd har Regeringen den 27 maj 2004 till Riksdagen 6verlim-
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nat propositionen 2003/04:148 (”Stamcellsforskning”) innehéllande
forslag till indringar i lagen (1991:1115) om dtgérder i forsknings- och
behandlingssyfte med befruktade dgg frain minniska. Enligt proposi-
tionsforslaget skall forskning pd befruktade dgg - vartill hor bla.
forskning pa embryonala stamceller - alltjimt vara tilliten under i
nimnda lag angivna forutsittningar. Det foreslds vidare att somatisk
cellkirnoverforing (dvs. vad som i uppsatsen nagot oegentligt kallats
’terapeutisk kloning”, eftersom, som framhilles i propositionen (s. 15),
”metoden inte syftar till att framstilla ndgon klon”) skall vara under-
kastad samma begrinsningar som idag giller vid forskning pd befruk-
tade dgg. Det foreslds inte nigon detaljreglering av forskning pi
befruktade dgg. De sedan den 1 januari 2004 gillande nya bestimmel-
serna i lagen (2003:460) om etikprovning av forskning som avser
minniskor anses i propositionen vara ”vil limpade f6r den nirmare
kontroll som krivs”, se prop. 2003/04:148, s. 1. Reproduktiv kloning
skall enligt propositionsforslaget vara ”entydigt férbjuden” och over-
tridelse av detta forbud skall vara straffsanktionerat. Det kan ocksa
nimnas att det i propositionen i fraga inte foreslas nigot generellt
forbud mot framstillandet av befruktade dgg for forskningsindamal.
— Slutligen kan tilliggas att Sverige dnnu inte (augusti 2004 ) ratificerat
Europaridets konvention om minskliga rittigheter och biomedicin
men att si avses skall ske senare, se prop. 2003/04:148, s. 22.
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