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Till statsradet och chefen for
socialdepartementet

Genom beslut den 26 mars 1987 bemyndigade regeringen chefen for
socialdepartementet att tillkalla en sirskild utredare att se 6ver trans-
plantationslagen (1975:190) m.m. Med stéd av detta bemyndigande
forordnade departementschefen den 27 april 1987 hovrittslagmannen
Erland Aspelin som sirskild utredare.

Under arbetet med foreliggande betinkande har som sakkunniga
medverkat professorn i kirurgi Sven-Erik Bergentz, sektionschefen vid
Landstingsforbundet Marianne Boivie, forbundsordforanden i Svenska
Diabetesforbundet Nils Hallerby, professorn i praktisk filosofi Géran
Hermerén, departementssekreteraren 1 socialdepartementet Lena
Jonsson, vice ordforanden i Svenska Halso- och Sjukvirdens Tjinste-
mannaférbund (SHSTF) Marika Nordstrom, docenten i patologi
Christer Sundstrom, professorn i socialmedicin Claes-Géran Westrin
och f.d. avdelningschefen i socialstyrelsen Bertii Widman. Som
experter har medverkat radmannen Per Eriksson (fr.o.m. den 1
november 1990) och hovrittsradet Lars Goran Abelson (fr.o.m. den
1 mars 1991).

Sekreterare har varit Lars Goran Abelson (t.0.m. den 28 februari
1991) och hovrittsassessorn Lars Elmqvist.

Utredningen har antagit namnet transplantationsutredningen
(S 1987:02).

Utredningen har tidigare Gverlimnat betinkandet (SOU 1989:98)
Transplantation - etiska, medicinska och rittsliga aspekter samt
rapporten (SOU 1989:99) Organdonation och transplantation -
psykologiska aspekter.

Utredningen far hirmed Gverlimna betinkandet (SOU 1991:42)
Aborterade foster, m.m. I betinkandet redovisas dverviganden och
forslag om anvindning av vavnad frin aborterade foster for medicin-
ska och andra andamal, om omhéndertagande av dodfodda och
aborterade foster samt om transplantationer med genetiska konsekven-
ser.
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Utredningen ir ett uppdrag till Erland Aspelin som sérskild utredare.
Arbetet har emellertid utforts i nira samrad med de sakkunniga och
experterna, som ocksa till alla delar stillt sig bakom de redovisade
dvervigandena och forslagen. Detta har markerats genom att be-
tinkandet avfattats med anvandning av vi-form.

Vi fortsitter vart arbete och avser att i kommande betinkande
behandla resterande delar av utredningsuppdraget enligt de ursprungli-
ga direktiven (Dir 1987:17) och enligt de tilliggsdirektiv (Dir.
1990:30) som meddelats oss.

Malmo i april 1990

Erland Aspelin

/Lars Elmqvist
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Sammanfattning

Bakgrund

I ett tidigare betinkande (SOU 1989:98) Transplantation har vi
redovisat generella 6verviganden i de fragor av etisk, medicinsk och
rittslig art som aktualiseras vid sadan transplantation som bestar i att
organ eller annat biologiskt material tas fran en levande eller avliden
person for att i behandlingssyfte Gverforas till en annan person. I detta
betinkande tar vi i ett avsnitt upp en sérskild form av transplantation,
namligen sadan som kan ge upphov till genetiska konsekvenser av det
slag som uppstar vid 6verforing av konsceller (dgg och sperma) och
de organ (dggstockar och testiklar) i vilka konscellerna produceras.
Tyngdpunkten i betinkandet ligger emellertid pa tva avsnitt som ror
foster. I det ena behandlas fragor om tillvaratagande av vivnad frin
aborterade foster for medicinska indamal, bl.a. transplantation. Amnet
for det andra avsnittet 4r hur man inom sjukvérden skall ga till viga
for att pa ett respektfullt sitt ta om hand aborterade och dédfodda
foster.

I ett avslutande betinkande kommer vi att behandla bl.a. frigor om
klinisk och rittsmedicinsk obduktion samt vissa fradgor om anvindning
av biologiskt material fran ménniskor for andra medicinska dndamal
an behandling av sjukdom eller kroppsskada hos annan person.

Anviindning av viivnad fran aborterade foster

Under senare ar har mojligheterna att anvinda vidvnad fran foster for
skilda medicinska andamaél borjat uppmirksammas. Det som tilldragit
sig storst intresse ar utvecklingen pa transplantationsforskningens
omrade.

Vart uppdrag ar att ange forutsittningama for att vavnad fran
aborterade foster skall fi anvindas for de olika andamil som kan
komma i fraga. Hari ingér att prova vilka anvindningssitt som kan
motivera att fostervivnad skall fa tas i ansprik. En annan viktig upp-
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gift &r att Gvervaga i vad man det bor krédvas samtycke 4, négon
enskild eller tillstAnd 5y en Myndighet for att atgarden skall fa vidtas.

Abort ar den medicinska beteckningen pa ett missfall. Ett missfall
ar nar gp graviditet avbryts och fostret framféds uytan tecken till liv.
Missfallet kan antingen ske gom en spontan abort eller framkallas med
avsikt _ provocerad abort. Av det sagda foljer att vart uppdrag endast
galler foster gom &r doéda och ggpy, befinner sig utanfor livmodern.  Om
aborten varit spontan eller provocerad &r daremot principiellt  utan
betydelse. | praktiken &r det emellertid s att det nastan uteslutande &r
foster frdn provocerade legala aborter oy kommer i frdga for sddan
anvandning gom hér &r aktuell. Abortlagstiftningen anger alltsd den
yttre ramen fOr den verksamhet goy, bedrivs med anvandning 4y
vavnad fran aborterade foster. | vart uppdrag har inte ingatt att i nagot
avseende ompréva reglerna o abort ytan vi har tagit den , géallande
abortlagen till utgangspunkt for Gvervagandena.

| betédnkandet redogdr vi for den verksamhet med anvandning gy
fostervavnad gomy, for nérvarande pégér vid sjukhus och i forsknings-
laboratorier runt om i véarlden. Tyngdpunkten i framstéllningen  ligger
pa anvandningen g, vavnad frdn aborterade foster inom transplanta-
tionsforskningen.  Viktiga resultat har har uppnatts, sarskilt nar det
géller forskningen kring Parkinsons sjukdom. Aven andra hjamsjuk-
domar sasom Alzheimers sjukdom och Huntingtons chorea danssjuka
har namnts bland de sjukdomar g, i framtiden kan téankas bli mgjliga
att behandla med transplantation 5, fostervavnad. Ett annat viktigt
forskningsomrdde  dar anvandning 4, vavnad fr&n aborterade foster
tillmatts betydelse &r diabetes.

Vi berér ocksd den avancerade forskning kring framst Parkinsons
sjukdom och diabetes g5, bedrivs i Sverige.

Anvandningen g, vavnad fr&n aborterade foster ar inte lagreglerad
i Sverige. SAvitt verksamheten géller transplantation styrs den i stéllet
av etiska riktlinjer  utfardade 5, Svenska Lakaresdllskapets delegation
for medicinsk etik. De p, géllande riktlinjerna, gom &r frAn maj 1988,
aterger Vi i beténkandet.

Enligt var mening bor vavnad frdn aborterade foster fa anvandas
endast under forutsattning att den kan tas till g5 i former goy &r
godtagbara frdn pietetssynpunkt och att den skall anvandas foér nagot
angelaget andamal. Anvandning for andra andamal &n medicinska bor
inte grg tilldten. Till de tankbara anvandningsomréden raknar vi bl.a.
forskning, behandling, diagnostik och undervisning inom medicinen.
En ytterligare forutsatining bor g5 att det finns sarskilda skal att
anvanda fostervavnad for att tillgodose &ndamalet. For att sarskilda
skal skall gpses foreligga maste anvandningen 5yge ett | hdg grad
nyttigt andamal och utgéra en adekvat metod att uppnd &ndamaélet.
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Fostervavnad bor enligt var mening inte fa anvandas om det finns en
godtagbar, alternativ metod att uppna motsvarande resultat.

Provningen huruvida det foreligger sarskilda skil att anvianda
fostervivnad for ett visst syfte bor enligt vart forslag anfortros
socialstyrelsen. Utan tillstind av socialstyrelsen far vidvnad fran
aborterade foster inte anvindas. Aven de forskningsetiska kommittéer-
nas kompetens bor emellertid tas till vara. Vi forutsatter att det i
socialstyrelsens beslutsunderlag regelmissigt ingar ett yttrande av en
sddan kommitté, om ansokningen avser anvindning for forsknings-
andamal.

Manga ménniskor ar pa olika satt berdrda av frigan om anvindning
av vivnad fran aborterade foster. I forsta hand giller detta den kvinna
som genomgatt aborten, men ocksa mannen. Pa ett indirekt sétt berors
ocksd de manniskor som pa grund av den sjukdom de lider av har
intresse av att forskning betraffande fostervavnad bedrivs i syfte att
finna bot for sjukdomen. Verksamheten med anvéndning av foster-
vivnad ir, inte bara arbetsmissigt utan ocksa etiskt, en angeligenhet
for personal vid sjukhus och andra forskningsinstitutioner som 1 sitt
arbete kommer i kontakt med dessa frigor. Och ytterst dr naturligtvis
frigan om respektfull hantering av aborterade foster en viktig friga for
var och en.

Enligt var uppfattning 4r det endast kvinnan som har ett si starkt
intresse 1 fragan vad som sker med det aborterade fostret att hon bor
ges ritt att avgora om fostret skall fa anvéndas eller ej. Vi foreslar att
hennes inflytande skall ha den inneborden att vavnad fran fostret far
tas for medicinska indamal endast om kvinnan uttryckligen har
samtyckt till det. Ovriga berordas intressen kan enligt vir mening
tillgodoses inom ramen for socialstyrelsens provning. I friga om
sjukvérdspersonalen forordar vi dock en ordning som innebir att en
ldkare eller sjukskoterska eller annan anstélld inte skall vara skyldig
att medverka till att fostervivnad anvinds for medicinska andamal om
han eller hon har samvetsbetinkligheter mot detta. Det bor fa
ankomma pé socialstyrelsen att ndrmare utveckla hur en sidan
samvetsklausul bor vara utformad.

Vi hivdar vidare den stindpunkten att abortverksamheten maste vara
oberoende av intresset att anvinda vavnad fran foster for medicinska
andamil. Detta bor komma till uttryck pa det sittet att valet ay
tidpunkt och metod for aborten inte fir paverkas av vad som ir
limpligast med hénsyn till intresset att anvianda fostervdvnad.

Vi foreslar ocksa att kommersiell hantering av fostervivnad skall
forbjudas. Forbudet innebar att det inte skall vara tillatet att uppsat-
ligen i vinningssyfte Gverlata, forvirva eller formedla vivnad fran



12 SOU 199142

aborterade foster. Forbudet omfattar ocksd uppsatlig medverkan till att
fostervavnad gy Vveterligen varit foremal for overlatelse, forvarv eller
formedling i vinningssyfte tas till yarg eller anvénds.

Enligt var mening boér frdgan oy anvandning 4y Vvévnad frén
aborterade foster forfattningsregleras. Vi foreslar att bestammelser
harom _ &tminstone provisoriskt- tas in i transplantationslagen  och att
de utformas vasentligen efter monster g, de regler ggy gdller for
transplantation. | enlighet harmed féreslar vi att det i lagen infirs gp
bestammelse Ly innebdrd att ett aborterat foster eller vavnad frén ett
aborterat foster fAr anvdndas endast for medicinska &andamal samt
under forutsattning att kvinnan gett sitt samtycke och socialstyrelsen
vid sin tillstAndsprévning funnit att det foreligger séarskilda skal for
atgarden.

Vi foreslar vidare gop, regel o, straff for den gom uppsatligen bryter
mot bestdmmelsen goy reglerar forutséttningarna  for att fostervavnad
skall fa tas till ygrg eller gom uppsétligen handlar i strid med forbudet
mot kommersiell hantering 4y, vavnad frn aborterade foster.

Omhéndertagande ay dodfédda och g, aborterade foster

Nar ett foster natt ett visst stadium g, utveckling &r det rattsligt att
betrakta gom ett bam. Med barn forstds nyfodd, gom efter fodelsen
andats eller visat annat livstecken, och dédfédd gom avlidit —efter
utgéngen g, 28e havandeskapsveckan. Ett barn gom avlidit skall tas
om hand enligt de regler gom géller o, begravning. Aborterade foster
och doédfodda gom inte & att anse som bam har inom  sjukvarden
tidigare tagits gy hand i enlighet med socialstyrelsens allmanna rad
om hantering 5y, riskavfall inom halso- och sjukvarden. Denna ordning
har bl.a. i flera motioner till riksdagen ansetts ofillfredsstéllande  och
oférenlig med kraven pa ett vardigt och respektfullt omhandertagande
av aborterade foster och dodfodda. Med anledning gy ett gy konstitu-
tionsutskottet ~ avgivet betdnkande KU 19868720, vari sadana
synpunkter kommit till uttryck, har regeringen gett oss | Uppdrag att
overvaga formerna for sadant omhéandertagande.

Nar vi inledde vart arbete med denna del g, uppdraget hade 54 pé
vissa sjukhus redan infort nya rutiner gom béttre tillgodoség  kraven pa
respektfull behandling. Dessa rutiner skilde sig frdn de tidigare
tillampade pé& det sattet att fostret i stéllet for att hanteras gom Ovrigt
riskavfall 6verlamnades till ett krematorium  for att brénnas dar.

Hosten 1988 tillsattes op arbetsgrupp bestdende g, foretradare for
socialstyrelsen, Landstingsforbundet, Foreningen  Sveriges  Kyrko-
gardschefer och Svenska Kyrkans kyrkogéardsdelegation med uppgift
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att utarbeta rekommendationer for hur déda foster skall omhédndertas.
Arbetsgruppens arbete har utmynnat i allmanna rad fran socialstyrelsen
rorande omhéndertagande av foster efter abort (SOSFS 1990:8).

De allminna rdden ar tillimpliga pd abortmaterial frin sidana
spontana och legala aborter som intriffar efter utgingen av 12:e
graviditetsveckan. Har aborten intriffat tidigare bor abortmaterialet
alltjamt omhéndertas i enlighet med socialstyrelsens allminna rdd om
hantering av riskavfall inom hilso- och sjukvarden. Att socialstyrelsen
aystatt fran att foresld forandringar i rutinerna for hantering av
material frin de tidiga aborterna beror pa att fosterdelar normalt inte
kan sdrskiljas i dessa fall.

Nir det giller omhidndertagande av d6da foster efter senaborter finns
enligt de allménna riden i flertalet fall inte nigon anledning att
underritta kvinnan (paret) om sjukhusets omhindertaganderutiner.
Behovet av underrittelse anses dock oka ju senare under graviditeten
aborten ager rum. Enligt de allmidnna raden ar det kyrkogardsfor-
valtningen som har att tillse att fostret kremeras och att askan jordas
eller sprids anonymt. Om kvinnan (paret) sa 6nskar, skall kyrkogards-
forvaltningen ombesdrja kremering jamte gravsittning alternativt
jordbegravning i egen grav.

Vira forslag ansluter i allt visentligt till socialstyrelsens allméinna
rad i dmnet. Liksom socialstyrelsen anser vi att ett foster som dott
efter utgangen av den 12:e graviditetsveckan alltid skall tas om hand
i sirskild ordning for kremering, varefter askan efter fostret skall
jordas eller spridas anonymt. Vi anser ocksa att det inte bor finnas
nagon skyldighet att underritta kvinnan om de rutiner som sjukhuset
tillimpar i friga om omhindertagande av doda foster. Likasa delar vi
socialstyrelsens uppfattning att begravning eller andra ceremonier i
samband med omhindertagandet inte bor forekomma utan sirskild
begiran dirom. Till skillnad fran socialstyrelsen anser vi diremot att
endast kvinnan, alltsd inte "paret”, skall ha befogenhet att framstilla
en sadan begaran.

Enligt var mening kriver frigan hur doda foster skall tas om hand
inom sjukvarden inte nagon lagstiftning utan kan regleras inom ramen
for sidana allminna rad som socialstyrelsen far utfirda. I den méan de
allminna riden rérande omhéandertagande av foster efter abort (SOSFS
1990:8) avviker fran de stindpunkter vi gett uttryck for foreslar vi att
socialstyrelsen anpassar innehillet 1 dem efter vart forslag.
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Transplantationer med genetiska konsekvenser

En overforing av biologiskt material frin en minniska till en annan
kan fa genetiska konsekvenser om den avser konsceller (igg och
sperma) eller organ som producerar konsceller (dggstockar och
testiklar),

Vi foreslar att transplantationslagen inte skall vara tillimplig pa
tagande av siddant material. Det innebar att det med vart forslag
kommer att saknas rattslig grund for transplantation av material som,
ndr det 6verforts till mottagaren, kan ge upphov till genetiska foljder
hos denne. Atgirder av det slaget kommer alltsa att inte vara tillitna,
vare sig de vidtas i behandlings- eller forskningssyfte. Att vi valt den
16sningen 1 stillet for att uttryckligen forbjuda sadana transplantatio-
ner, ar ocksa ett uttryck for var uppfattning att transplantationer som
kan ha genetiska konsekvenser, om de nagon ging i framtiden
kommer att tillatas, bor regleras inom ramen for annan lagstiftning dn
den transplantationsrittsliga, t.ex. den som angar konstgjord be-
fruktning.



SOU 1991:42

Forfattningsforslag

Forslag till

15

Lag om iindring i transplantationslagen (1975:190)

Hérigenom foreskrivs i fraiga om transplantationslagen (1975:190)
dels att 1 och 2 §§ skall ha foljande lydelse,
dels att i lagen skall infGras tre nya paragrafer, 1 a, 10 a och 12 a §§,

av foljande lydelse,

dels att det nirmast fore 10 a § skall inféras en ny rubrik av foljande

lydelse.

Nuvarande lydelse

Denna lag ager tillimpning pa
sadana ingrepp som innebir att
organ och annat biologiskt
material tages fran levande
eller avliden person for be-
handling av sjukdom eller
kroppsskada hos annan per-
son.

Foreslagen lydelse

Denna lag rilldmpas pa sadana
ingrepp som innebar att organ
och annat biologiskt material
tas frin en levande eller av-
liden person for ett medicinskt
dndamal.

Lagen dr dock inte tillamplig i
Jfraga om tagande av dggstock,
testikel, obefruktat dgg eller
sperma.

Bestdimmelsen i 7 § om sam-
tycke som villkor for ingrepp
pa en avliden person giller
inte i fraga om tagande av
blod, avligsnande av hud eller
andra mindre ingrepp for
annat medicinskt dndamal dn
behandling av sjukdom eller
kroppsskada hos annan per-
son.

' Som nuvarande lydelse anges lydelsen enligt forslag i SOU 1989:98



Nuvarande lydelse

Om sdrskilda skal foreligger
far socialstyrelsen medgiva att
biologiskt material tages for
annat medicinskt dndamal dn
sadant som avses i 1 §.

I fraga om tagande av blod,
avligsnande av hud eller
andra mindre ingrepp for
sadant dndamal som anges i
forsta stycket dr denna lag
dock inte tillamplig.
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Foreslagen lydelse

Om tillvaratagande av aborte-
rade foster och vavnad fran
sadana foster ges bestimmel-
seri 10 a §.

Tagande av biologiskt material
som avses i 1 § for annat
medicinskt dndamal dn be-
handling av sjukdom eller
kroppsskada far ske endast
med socialstyrelsens tillstand.
Sadant tillstand far ges bara
om det foreligger sdrskilda
skal.

Sdrskilda bestdmmelser om
aborterade foster

Ett aborterat foster eller viv-
nad fran ett sadant foster far
anviindas endast for medicin-
ska dndamal. For att sadant
material skall fa tas till vara
fordras att den kvinna som
burit fostret samtyckt till at-
gdrden och att socialstyrelsen
limnat tillstand till den.

! Som nuvarande lydelse anges lydelsen enligt forslag i SOU 1989:98
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Nuvarande lydelse

17

12 a §

Foreslagen lydelse

Innan samtycke inhdmtas skall
kvinnan ha informerats om at-
gdrden och det tilltdnkta an-
vindningsomradet. Socialsty-
relsen far limna tillstand
endast om sdrskilda skl fore-
ligger.

Beslut om tillvaratagande av
material som sdgs i forsta
stycket far inte fattas av den
person som skall anvinda
materialet.

Den som uppsatligen tar till
vara ett aborterat foster eller
vivnad fran ett sadant foster i
strid med denna lag doms till
boter eller fingelse i hogst sex
manader.

Till straff som sdgs i forsta
stycket doms dven den som

a) uppsatligen i vinningssyfte
averlater eller forvirvar ett
aborterat foster eller vivnad
Jran ett aborterat foster,

b) uppsatligen i vinningssyfte
formedlar sadant material,

¢) med insikt om att sadant
material varit foremal for
overlatelse eller formedling
som avses i a och b uppsat-
ligen medverkar till att materi-
alet tas till vara eller anvinds.

Denna lag trider i kraft den 1 januari 1992.






SOU 1991:42 19

1 Vart uppdrag

Vira ursprungliga direktiv (Dir. 1987:17) framgar av vad divarande
chefen for socialdepartementet anforde vid regeringssammantride den
26 mars 1987 i samband med att departementschefen bemyndigades att
tillkalla en sirskild utredare med uppdrag att se Over transplanta-
tionslagen (1975:190) m.m. Genom tillaggsdirektiv (Dir. 1990:30) har
vi fatt i uppdrag att Gvervaga ocksa vissa andra fragor, framfor allt
om rittsmedicinska undersokningar.

I ett tidigare betinkande (SOU 1989:98) Transplantation - etiska,
medicinska och rittsliga aspekter har vi behandlat och limnat forslag
i frigor om anvindning av biologiskt material frin minniskor for
transplantationsindamal. Av vart uppdrag aterstar att Gverviga bl.a.
hur fragorna om obduktion, savil klinisk som rittsmedicinsk, bor vara
reglerade. Vi har ocksa att ta stillning till vissa andra frigor som
giller atgirder med doda kroppar innan de tas om hand for be-
gravning. Enligt direktiven skall vi vidare ta upp de problem som rér
forutsittningarna for att méanskligt biologiskt material skall fa anvindas
for andra medicinska dndamal &n sjukvard, sisom forskning, under-
visning och framstillning av likemedel.

Forutom dessa fragor ingér i vart uppdrag att Gverviga en del spors-
mal som giller aborterade och dédfodda foster. I forsta hand ar det
fraga om majligheterna att anvanda vivnad fran aborterade foster for
visentligen samma 4dndamal som de som ovan nimnts betriffande
anvindning av biologiskt material frin manniskor. Men vi har ocksa
genom ett regeringsbeslut den 2 juni 1988 (S 996/87) - som grundas
pa ett beslut av riksdagen - fatt oss ytterligare alagt att Gverviga
atgirder som gor det mojligt att slutligt ta hand om dodfédda och
aborterade foster pa ett virdigt och respektfullt sitt.

De frigor som angar foster hor inbordes nara samman, medan deras
beroringspunkter med de andra fragor vi har kvar att behandla ir
mindre péfallande. Med hénsyn hartill och da det i olika sammanhang,
inte minst under riksdagsbehandlingen, framhillits som angeliget att
fosterfragorna provas skyndsamt, har vi beslutat att ta upp dem med
fortur i detta betidnkande. Har behandlar vi ocksa den speciella fragan



20 SOU 1991:42

vad som bor gilla betriffande sidana transplantationer som kan ha
genetiska konsekvenser.

Betinkandet ir disponerat sa, att de olika frigorna behandlas var
och en for sig. T avsnitt I tar vi upp frigorna om anvindning av foster
for medicinska och andra indamal. Frigorna om omhandertagande av
dodfodda behandlar vi i avsnitt II. Slutavsnittet dgnas frigorna om
transplantationer som kan ha genetiska konsekvenser.

Aterstiende delar av utredningsuppdraget aterkommer vi till i ett
senare betinkande.
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I ANVANDNING AV VAVNAD
FRAN ABORTERADE FOSTER

2 Inledning

2.1  Direktiven

Nir det giller vart uppdrag att utreda frigan om anvindning av
aborterade foster for medicinska och andra dndamal framhills i
direktiven (Dir. 1987:17) att det i dag for behandling av bl.a. Par-
kinsons sjukdom och diabetes bedrivs forskning med aborterade foster.
Det aliggs oss att dverviga "frigor rorande hanteringen av aborterade
foster". I direktiven hinvisas till uttalanden som gjorts i socialutskot-
tets av riksdagen godkinda betinkande SoU 1986/87:5 om familjepla-
nering och abort. Under rubriken Transplantation av minsklig
fostervavnad noterade utskottet hir bl.a. foljande.

Experiment med transplantation av minsklig fostervavnad kan bli aktuella i
Sverige da det giller bf.a. forskning om metoder att bota Parkinsons sjukdom
och diabetes. Svenska Likaresillskapetsdelegation for medicinsk etik har med
anledning av detta utarbetat provisoriska riktlinjer for anvindning av vivnad
fran aborterade foster i transplantationsverksamheten. De etiska problemen
kring behovet av foster for vetenskapliga experiment eller framstallning av
olika produkter har uppmirksammats dven inom Europaradet. Det kan har
niimnas att Europaradets parlamentariska forsamling i september ar 1986 har
antagit ett parlamentarikerforslag om reglering av anvdndningen av manskliga
embryon och foster for diagnostiska, terapeutiska, vetenskapliga, industriclla
och kommersiella dndamal. Forslaget gick bl.a. ut pa att helt forbjuda
kommersiell anvindning av embryon och foster. Vidare foreslogs alt
anvindandet av embryon och foster samt vivnad fran embryon och foster for
industriella ﬁndamélrl)alcgrﬁnsas till att avse endast sidan verksamhet som &r
rent sjukdomsbehandlande. I sin rekommendation foreslar den parlamentariska
forsamlingen ministerkommittén dels att uppmana medlemslinderna bl.a. att
lagstifta eller pa annat sitt infora motsvarande bestimmelser i enlighet med
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de gy forsamlingen antagna principerna, dels att forbereda o europeisk
konvention rérande dessa fragor.

For egen del anforde utskottet att de etiska fragor gop uppkommit  pé
grund 4y forskningens och transplantationskirurgins behov 4, véavnad
frén aborterade foster inte kunde overlamnas helt &t praxis. Utskottet
ansdg det lampligt att dessa fragor oOvervdgdes i samband med det
arbete gom inom regeringskansliet pagick med olika fragor gy, angick
hanteringen g, avlidnas kroppar.

2.2 Avgransning av uppdraget

Frégan om anvéandning 4, vévnad frdn aborterade foster for medicin-
ska andamdl har forst p& genare &r kommit i blickpunkten. Det &r
framfér allt utvecklingen pa transplantationsforskningens omréde gom
riktat uppmarksamheten pa fostervdvnadens anvandningsméjligheter.
P& flera hall i varlden har gjorts forsok att finna metoder att bota bl.a.
Parkinsons = sjukdom och diabetes genom transplantation gy vavnad frén
aborterade foster. AVeN j fraga o, andra sjukdomar har férekommit
sédan forskning. Med hénsyn till att verksamheten #nnu befinner sig
i ett utvecklingsskede kan 5, inte utesluta att forskarna med tiden
kommer att undersdka mdgjligheterna  at anvanda fostervavnad  vid
behandling 5y &an fler sjukdomar.

Medicinsk forskning och utveckling &r alltsd ett omrade dar vavnad
frén aborterade foster kommer till anvandning. | den man forskningen
leder till kunskaper ¢q, direkt kan tillampas i den kliniska verksam-
heten, far aven behandling 4, sjukdom réknas till de andamal for vilka
vavnad frdn sadana foster kan anvéndas. Ett tredje tankbart omrade &r
anvandning gy fostervavnad for framstélining ,,, lakemedel. Vidare
kan fostervavnad tankas ygrg till nytta inom undervisningen. Det ar
dessutom mdojligt att sddan vévnad kan brukas fér andamal utanfér den
medicinska  sfiren.

Vi kommer gengre i framstéllningen  avsnitt 3.3 gt utfrligare
uppehélla ogg vid den verksamhet med anvandning 5, vavnad frén
foster, sarskilt p& forskningsomradet, som | dag pagdr runt om i
varlden. | det sammanhanget skall vi ocksd férsoka ge en antydan gm
hur den framtida utvecklingen kan komma att gestalta sig. Vi redogor
ocksd narmare for vad gom utrdttas i Sverige pa dessa omraden.

For vika &ndamdl fostervévnad bor f& anvandas &r o frAga gom Vi
maste prova i hela dess vidd, &ven o provningen for oss Utanfér det
medicinska omradet. Dessa frgor tar vi upp | avsnitt 5.2. Men innan
Vi gor det maste Vi gnge frén vilka foster det kan komma i fraga att
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ta vivnad. I avsnitt 5.1, dir vi diskuterar granserna for vart uppdrag,
g0r vi nagra preciseringar i det hanseendet.

Anvandningen av foster for medicinska och andra dndamal reser
etiska problem av i huvudsak samma slag som de som uppkommer i
frdga om motsvarande anvindning av vavnad fran manniskor. I princip
samma avvagningar méste goras mellan den nytta verksamheten for
med sig och de motstdende intressen som kan knytas till fostret,
kvinnan och andra berdrda, t.ex. mannen. Hansyn maste ocksa tas till
den personal pa framst forskningslaboratorier och sjukhus som berors
av verksamheten. Aven frigorna om kommersiellt bruk av foster och
fosterviavnad kraver uppmarksamhet.

De etiska fragorna och vissa dirtill horande rittsliga sporsmal
behandlar vi i avsnitten 5.2-7.






SOU 1991:42 25

3 Foster och abort

3.1 Fosterutvecklingen

Fran dgget till fodelsen

Fosterutvecklingen inleds med befruktningen, da spermien och dgget smilter
samman till en cell, som innchaller alla de anlag den nya individen kommer
att bira. Redan nu bestims ocksa det blivande barnets kon.

Det befruktade dgget (zygoten) aktiveras sedan och borjar dela sig. Efter
ungefir ett dygn har en grupp pa atta celler bildats. En bildning bestdende av
flera sidana celler kallas morula. Vid nasta fas i utvecklingen bildas ett
hilrum inne i morulan. Den har blivit en bldsa som bestir av ett yttre skikt
av celler, frin vilka fosterhinnor och moderkaka kommer att utvecklas, och
ett inre cellskikt som kommer att ge upphov till sjalva embryot. Kianneteck-
nande for detta stadium ér att cellerna borjat differentieras for olika arbetsupp-
gifter eller funktioner.

Ca tio dygn efter befruktningen har cellbildningen, som nu i storlek ar som
ett knappnalshuvud, fast sig vid livmodersviggen (implantation). Halrummet
inuti den har vid tidpunkten for implantationen delats av ett tvirgiende
cellager, groddskivan. Denna kan fortfarande delas och ge upphov till tva
cller flera individer. Forst ca tvd veckor efter befruktningen ir cellbildningen
unik i den meningen att formégan att bilda mer an en individ gitt forlorad.
Perioden fr.o.m. det befruktade dggets delning t.o.m. implantation och
anldggning av groddskivan kallas blastemperioden eller groddperioden. Nasta
fas, embryoutvecklingen, inleds tva-tre veckor efter befruktningen. Groddski-
van har da differentierats i tre skikt, de tre groddbladen. Fran groddskivan
kommer nu embryot att utvecklas. Tidigast i tredje veckan visar sig anlaget
till hjarna och ryggmarg i form av en rinna i groddskivan. Efter ndgra dagar
sluts rinnan till ett ror, nervroret. | frimre delen av detta ror utvecklas fem
blasor. Ur dem uppstar sedan hjirnan, medan resten blir ryggmarg.

Omkring sju veckor efter befruktningen ar alla vavnader och organ anlagda.
Ett embryo har bildats, som vid denna tid dr ungefir si stort som en
tandsticka.

Direfter, fr.o.m. attonde veckan, sker en kraftig tillvixt och
vidareutveckling av viavnader och organ (fosterutveckling i inskrankt mening)
- av embryot har da blivit ctt foster. Efter 14 veckor har vissa rorelsemdnster
hos fostret uppstatt. Nar 16 veckor gatt reagerar fostret pa ljus och efter ca
20 pa ljud. Livsduglighet anses intrida nir fostret uppnatt ca 24 veckor efter
bcfguktningcn. Vid fodelsen (ca 38 veckor) har fostret en lingd av ungefir 50
cm och viger i genomsnitt 3,5 kg.

Nir vi i fortsattningen talar om fosterutvecklingen avser vi hela utveck-
lingen frdn det befruktade agget till fodelsen, och om annat inte sigs anvinder
vi foster som beteckning for alla stadier i denna utveckling.
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Fosterbihang

Fran fostret bor skiljas de olika fosterbihangen. Till dessa hor foster-
hinnoma gom bildas 4, cellbldsans yttre skikt och den hinna gom
bildas kring den inre cellmassan och innesluter fostervattnet.  Till
fosterbihangen raknar gn &ven moderkakan placentan  gom Utvecklas
i livmodervaggen.

N&r vi i fortséttningen talar o, anvéndning 5, aborterade foster och
vavnad frdn s&dana foster, innefattar vi inte fosterbihangen. | frdga om
anvandningen 4y dessa bihang for de olika andamdl gom kan komma
i friga galler allmanna réttsliga regler gy, anvandning 4, biologiskt
material frdn manniskor. Det innebar att kvinnan efter o abort be-
stammer Over hur sddant material, t.ex. placentan, far anvandas.

3.2 Abort

3.2.1 Inledning

Den fostervavnad gom kommer till anvéndning for olika medicinska
andamal harrér nastan undantagslost fran legala aborter. Men det ar
viktigt att betona att det inte ingdr i vart uppdrag att gora epn Oversyn
qy abortlagstiftningen, utan Vi har att utgd fran de befintliga reglerna
pa detta omrade.

De rattsliga yamar som 9éller for abortverksamheten  gnger ocksa
den yttersta gransen for i vilken utstréckning foster kan tas i ansprak
for tex. forsknings- och behandlingsandamal. Men det ar inte bara
den rattsliga regleringen gom har spelar roll. Betydelsefullt — &r ocks&
hur man inom lagens ram 9a&r till vaga vid gp abort. Bade tidpunkten
for aborten och den abortmetod gom tilldmpas inverkar pa gy vévnad
frn ett aborterat foster kan anvéndas fér de olika &ndamél gomy &r
aktuella. AVeNn nar det galler fragan oy betydelsen 4, samtycke,
framst fran kvinnan, finns viktiga berdringspunkter mellan aborten och
den medicinska anvandningen 4, det aborterade fostret. Regler och
rutiner i fraga o abort ar darfor 5y betydelse gom bakgrund till den
medicinska verksamhet g, i vart land bedrivs med anvandning gy
fostervavnad. | det foliande lamnas g Kortfattad redogorelse — fir
abortverksamheten i Sverige fran séval réttslig gom Ppraktisk synpunkt.
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3.2.2 Abortlagstiftningen

Huvudprincipen i vér forsta abortlag, gom tilkom &r 1938, var att
fostret tillerkdndes ett rattsskydd gqop, kom till uttryck i kriminalise-
ringen 5, fosterfirdrivning. Fran  huvudprincipen gjordes  vissa

undantag d& abort kunde fa utféras och fostrets rattsskydd darmed fa
vika for andra intressen. Fér att dessa undantag skulle 5.4 tillampliga
kravdes att ndgon 4, de i lagen angivna abortindikationema firelag.
Dessa medgav att graviditeten avbrots o, det tex. farms risk for
kvinnans liv eller hélsa, g, kvinnan vid konceptionen hade blivit
utsatt for tvang eller gy bamet kunde antas bara p& arvsanlag gom
skulle kunna leda till ndgon kroppslig eller mental sjukdom. Genom
senare lagandringar tillkom g, social-medicinskt  motiverad abortindi-
kation och g, fosterskadeindikation. Aborten  skulle foregds 5y en
abortutredning  gjord 4, tva lakare. Vid vissa abortindikationer  kravdes
dessutom medicinalstyrelsens tillstand.

Den nuvarande abortlagen, gon, tradde i kraft den 1januari 1975,
avspeglar  samhallsutvecklingen sedan 1938 &rs abortlag. Den nya
lagen utgér frdn tanken att fostret ftill o borjan &r o del 5, moderns
kropp  men sedan utvecklas alltmer il o sjélvstandig  individ.
Huvudprincipen i lagen ar att gm kvinnan efter moget Overvagande
finner att abort &r den lampligaste I6sningen pa de problem gom
graviditeten kan medféra skall hon fa abort. Kvinnans ratt till abort &r
dock inte ovillkorlig. Tillborlig hansyn tas i lagen bade till det
forhéllandet it varje abortingrepp  ar foérenat med vissa mer e€ller
mindre allvarliga risker fér kvinnan och till att fostret under gravidite-
ten successivt utvecklas till o livsduglig varelse 5. ratt till liv méaste
respekteras.

Foére utgdngen 4, 12e graviditetsveckan & kvinnans ratt till abort
begransad endast med hansyn till risken ait atgarden pa grund av
sjukdom hos kvinnan kan medfora allvarlig fara fér hennes liv eller
hélsa.

Mycket talar for att graviditetens langd &r den faktor som har storst
betydelse fir uppkomsten ,, medicinska komplikationer  vid abort.
Vissa undersokningar tyder p& att risken for sddana negativa fslj dverk-
ningar i samband med ingreppet &r uppemot fyra ganger hégre vid
aborter gom gors efter 12e graviditetsveckan — &n vid aborter gom, gors
dessforinnan.  Bl.a. med hansyn till detta foreskriver lagen att abort
som utfors efter 12e graviditetsveckan enligt huvudregeln  skall
foregds ay ep sarskild utredning om kvinnans personliga  forhallanden
s.k.  kuratorsutredning.

Efter utgdngen 5y 18e graviditetsveckan far abort utféras endast o
synnerliga skal foreligger och socialstyrelsen gett sitt tillstdnd. En
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ytterligare forutsittning for abort efter 18:e graviditetsveckan ar att det
inte kan antas att fostret ar livsdugligt. Bakom den restriktiva synen
pa sena aborter ligger den tidigare ber6rda tanken om fostrets
fortgdende utveckling till en sjalvstindig individ.

Négon &vre tidsgrins for abort finns inte angiven i lagen. Enligt
praxis utfors emellertid numera i princip inte aborter efter utgangen
av 22:a graviditetsveckan om det inte ar si att graviditeten kan antas
pa grund av sjukdom eller kroppsfel hos kvinnan medfora allvarlig
fara for hennes liv eller hilsa eller att fostret dr si svart skadat att det
inte dr livsdugligt.

3.2.3  Abortutvecklingen

Antalet legala aborter i Sverige var 2 792 ar 1960. Tio &r senare hade
antalet stigit till 16 100 aborter. Fram till den nya lagens ikrafttridan-
de 4r 1975 skedde en kraftig 5kning av antalet legala aborter. Ar 1974
utfordes salunda 30 636 aborter. Den nya abortlagen ledde inte till
nigon nimnvird 6kning av aborterna. Det arliga antalet har hallit sig
pa drygt 30 000. Ar 1989 utfordes ca 37 800 aborter och ar 1990
intrddde en svag minskning.

3.2.4  Aborttidpunkten

I borjan av 1970-talet utfordes omkring 80 procent av alla abortin-
grepp fore utgangen av den 12:e graviditetsveckan. Den siffran har nu
stigit till Gver 90 procent, vilket motsvarar en bra bit Sver 30 000
aborter. Andelen sena aborter har alltsi minskat. Annu &r 1971
gjordes nira 6 procent av alla aborter senare én i vecka 18, men ar
1982 var andelen nere i 0,8 procent. Den har darefter forhallit sig i
stort sett konstant.

3.2.5 Abortmetoder

Vid aborter som utfors fore 12:e graviditetsveckan anvinds den s.k.
enstegsmetoden, vanligen i form av vakuumaspiration. Det ar den
vanligaste abortmetoden. Den anvinds vid ca 90 procent av alla
aborter som gors i Sverige. Vakuumaspiration utfors som polikliniskt
ingrepp. Under ingreppet ges lokalbedovning och lugnande medel,
eventuellt intravends narkos. Metoden innebir att fostret och moderka-
kan sugs ut genom ett metallror som fors upp till livmodern via slidan.
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Sa som forfarandet tidigare tillimpades blev fostret sondertrasat av
sugkraften niir det passerade genom roret. I de fall ndr nerveeller frian
ett foster skulle tas till vara for transplantation gjordes da en avvikelse
fran det gingse pa det sittet att vakuumsugen stingdes av sd snart
fostret kommit in i roret. Detta togs sedan ut ur livmodern, varefter
fostret utan hjilp av sugkraften passerade genom roret. Harigenom
blev fostret mindre sondertrasat men likval fragmentiserat. Abortmate-
rialet samlades sedan upp i en steril skil, dar man under mikroskop
kunde identifiera och isolera anvindbara nervceller. Den sist beskrivna
metoden har nu blivit rutin och tillampas vid alla aborter av detta slag
oavsett om fosterceller skall anvindas eller ¢j.

Gors aborten efter 12:e veckan anvands som regel den s.k. tvastegs-
metoden, som innebdr att man tillfor medel som stimulerar till ett
virkarbete och si sméiningom resulterar i att foster och moderkaka
stots ut. Vanligen avslutas behandlingen med att man operativt skrapar
eller suger ut eventuella rester av moderkakan. En abort som utfors
med tvastegsmetoden forutsitter att kvinnan ldggs in pa sjukhus ett par
dagar.

En tvastegsabort resulterar i ett intakt foster som vid framfédandet
ir dott sedan en eller flera timmar. Undantagsvis kan man hos fostret
mirka hjirtslag eller reflektoriska rorelser.

Tidigare utfordes abort i vissa fall i form av hysterotomi, dvs. ett
bukingrepp som till sitt utforande motsvarar ett kejsarsnitt. Vid
hysterotomi fick man fram ett intakt foster. Till skillnad fran vad som
normalt giller vid de andra abortmetoderna visade fostret livstecken
(hjdrtaktivitet), men det var inte livsdugligt utan dog kort tid efter
aborten.

Hysterotomi, som var en i Sverige mycket ovanlig abortmetod, till-
limpades framfor allt nir den gravida kvinnan var mycket ung och
man ville undvika att hon fick genomga varkarbete och uppleva sjilva
forlossningen. Denna abortmetod har numera kommit helt ur bruk.

3.3 Péagéende och framtida verksamhet med
anvandande av fostervdvnad

3.3.1 Inledning

I det foregiende har vi endast ytligt och punktvis berort den verksam-
het med anvindning av fostervdvnad som for ndrvarande pagéar vid
sjukhus och i forskningslaboratorier runt om i vérlden. I detta avsnitt,
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som har karaktaren 4, en allmén oversikt, skall vi forsoka att mera
systematiskt redovisa dessa arbetsomréden. Uppgiften forsvaras ,y att
utvecklingen omrddet gar mycket snabbt. Det &r darfor inte
tilrackligt  att kartlagga den verksamhet oy, for narvarande fore-
kommer. For att inte uppgifterna redan frdn borjan skall spegla ett
passerat stadium maste vi pa grundval 5y dagens kunskaper forsoka
gora gss en bild gy hur den framtida utvecklingen kan komma att
gestalta sig.

De huvudsakliga &ndamal for vilka fostervavnad i ordets vidstrackta
mening  kommer till anvandning inom medicinen &r diagnostik,
behandling och forskning.

For diagnostiskt andamal nyttias vavnaden nar den anvands for
diagnos ,, genetiska eller kromosomala defekter eller for att bilda
cellinjer, lampliga fir diagnos 5, manskliga virussjukdomar.

Vid anvéndning fér behandlingséndamél kan behandlingen e béde
fostret sjélvt och andra individer.

Med anvéandning fér forskningsandamél ,,qeq hédr anvandning endast
for icke-terapeutisk  forskning. Terapeutisk forskning, gom tar sikte pa
tillampning 5y nya metoder i syfte inte bara att frimja den biomedi-
cinska vetenskapen ytan ocksd att bota enskilda patienter, hanfors ftill
kategorin  behandlingsandamal.

Som kommer att framg& narmare 5, avsnitt 5.1 har granserna for
vart uppdrag bestamts sd att material frAn de tidigaste stadierna i
fosterutvecklingen endast undantagsvis kan bli 5, betydelse. Vi
kommer darfor att koncentrera framstallningen  p& anvéandning gy
embryonal vavnad och fostervavnad. Den bild go, tecknas &r inte
begransad till forskningsverksamheten i Sverige ytan ar avsedd att ge
en allman forestalining oy arten gy den forskning och i ndgon méan
terapi  gom bedrivs pé olika héll i varlden. | frdga o, forskningsom-
réden dar Sverige intar on merg framtradande position lamnar vi o
fylligare redogorelse.

3.3.2 Allmant om anvandning gy vévnad  frén embryon
och foster

De omradden p& vilken vévnad fr&n embryon eller foster anvands eller
kan komma att anvéndas & manga. | det féljande skall ges Négra
exempel.

Det forekommer att embryon gy dott anvands fir kromosomala
undersokningar. Ett annat anvandningsomrdde  &r isolering  och
identifikation av Virus med hjalp 5, embryon gomy erhdllits vid legala
aborter. Fostervdvnad frdn spontanaborter anvénds ofta fér morfolo-
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giska och kromosomala analyser nar man vill finna orsaken till att en
graviditet misslyckats.

Vivnad fran foster kommer ocksa till anvindning inom den kliniska
virusdiagnostiken. Fosterviavnad frin lungor och njurar anvinds mest,
t.ex. for framodling av herpesvirus och de talrika virus som kan
orsaka luftviagsinfektioner.

Mojligheterna att tillvarata vavnad varierar med fostrets alder och
vavnadens art. Nar det giller aborter som gors vid griansen mellan
embryostadiet och fosterstadiet rdknar man med att vdvnad frin
ryggraden kan tas till vara i 85 procent, vivnad fran hjarnan och
Ogonen i 15 procent och vavnad fran hjartat och levern i 5 procent av
fallen. Vavnad frin binjure, lunga, mjilte, thymus och mag-tarmkanal
ar inte alls 4tkomlig. Bade embryo- och fostervdvnad kan anvandas.
Vavnad fran foster erbjuder storst mojligheter for forskningen
eftersom atskilligt fler organ kan identifieras under fosterstadiet dn
under tidigare skeden.

Kromosomala studier vid aborter som gjorts fore den 12:e gravidi-
tetsveckan utfors vanligen pa utomembryonalt material (fosterbihang),
men ocksd vdvnad frin sjilva embryot kommer till anvidndning.
Forskningsomradet ar viktigt eftersom minst 50 procent av alla
spontanaborter under embryostadiet beror pa kromosomavvikelser.

Fostervivnad anvinds bl.a. inom patologin, genetiken, cytogeneti-
ken, endokrinologin, biokemin och molekylirbiologin. En del
projekt har haft till syfte att klarligga de mekanismer pa cell- och
molekylniva som styr den normala utvecklingen till manniska. Andra
forskningsprojekt tar sikte p4 den abnorma utvecklingen, antingen den
kommer till uttryck i medfodda missbildningar eller genetiska
sjukdomar.

Ett av de tidigaste anvandningsomradena for fosterceller inom den
biomedicinska forskningen gallde utvecklandet av vacciner. Poliovac-
cinet baserades pa cellkulturer frin fosternjurar. Aven det moderna
vaccinet mot massling utvecklades med hjilp av fosterceller, och
fosterceller har ocksa utnyttjats under forsoken att finna ett vaccin mot
roda hund.

Molekylarbiologer, som studerar arftliga sjukdomar, anvinder
fostervavnad for att undersoka nir de relevanta generna forst kommer
till uttryck och for att lagga upp genbibliotek som skall gora det
mojligt att mer i detalj analysera de genetiska defekterna. Material
som kommer till anvindning ér t.ex. pankreasvivnad for cystisk
fibros, muskelvivnad for Duchennes muskeldystrofi, hjarnvavnad for
Huntingtons sjukdom och Downs syndrom samt vdvnad fran gom for
s.k. harmynthet.
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Aven inom cancerforskningen anvands fostervavnad. Detta slags
forskning kan gyge studier ,, cancersjukdomamas genetiska bas och
forsok att identifiera s&dana proteiner hos foster o, efter fodelsen
forekommer i den sjuka vavnaden. Sedan proteinema identifierats kan
de anvandas fir framstalining gy antikroppar.

Fostervavnad fran tex. thymus, lymfkortlar, lever och benmaérg
anvands for undersokningar 5, hur det manskliga immunsystemet
utvecklas. Genom att Overféra sadan vavnad till méss med fran
fodelsen nedsatt immunférsvar  har 54 lyckats skapa modeller for
studiet 5y, storningar i det ménskliga immunsystemet.

3.33 Sarskilt oy transplantation

Det omrade gom Vackt storst uppmérksamhet i medierna och bland
allmanheten &r forskningen kring transplantation med anvéndning gy
nerwavnad frén embryon och aborterade foster. Atskilliga forssk har
gjorts att transplantera sadan vavnad till djur. Syftet med férsoken har
varit att dels oka kunskaperna o, hur detta slags vévnad fungerar,
dels lagga grunden for transplantation goy, behandlingsform inom
sjukvarden. | férlangningen av denna forskning skymtar redan
mojligheterna  att bota vissa vanligt férekommande sjukdomar gom,
tidigare ansetts obotliga, tex. Parkinsons sjukdom.

Det finns flera orsaker till att fosterceller ansetts yarg lampligare for
transplantationsdndamal  &n celler frdn \xng individer. En viktig orsak
ar att celler frdn foster har gp tillvéxtpotential — gom den mogna cellen
saknar. Fostercellerna  antas darigenom ha lattare att Overleva gp
fiyttning  och gnpassa sig till en ny biologisk miljé. Vid transplantation
av herwdvnad &r fostercellemas férméga att efter overforandet till
mottagaren skicka ut nervtrddar i den omkringliggande  vavnaden gy
grundlaggande betydelse nar det géller att aterstalla forstorda delar gy
hjarna och ryggmarg. Vasentligt &ar ocksd att de outvecklade foster-
cellema lattare accepteras gy Mmottagarorganismens  immunférsvar.
Risken for avstotning bedéms déarfér 54 mindre och behovet 4,
immunhdmmande behandling inte sa stort.

Parkinsons  sjukdom  &r gp kronisk, organisk nervsjukdom, ygrs
yttersta orsak inte &r kand. Den upptrader séllan tidigare &an i
femtio&rsdldem och &r vanligare hos man &n hos kvinnor. | viss man
torde den \5r5 &rftlig. Sjukdomen ké&nnetecknas 4 stelhet i musklerna,
skakningar och langsamma rérelser. Aven psykiska symtom som
initiativioshet, depression,  minnesstérningar och irritation kan
forekomma. Parkinsons sjukdom upptrader nar de celler i hjambarken
som Kontrollerar ¢ manniskas rorelser inte far tillrdckliga méngder
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av signalimnet dopamin. Detta produceras i en del av hjirnan som
heter substantia nigra. Men det forekommer ocksa som ett férstadium
till adrenalin, det stresshormon som framstills i binjurarna. Under
arens lopp har atskilliga metoder provats att behandla Parkinsons
sjukdom. Med hjilp av olika preparat har man lyckats lindra muskel-
stelheten och minska skakningarna. I vissa fall har neurokirurgiska
ingrepp lett till betydande forbattringar.

Under 1970-talet kullkastades en tidigare radande uppfattning att det
inte var mojligt att stadkomma nervregeneration i centrala nervsys-
temet. Till denna nya insikt har svenska forskare verksamt bidragit.
Vid Karolinska institutet lyckades t.ex. histologerna Lars Olsson och
Ake Seiger i djurforsok transplantera embryonal vivnad hirrorande
frin centrala nervsystemet till framre Ggonkammaren pi vuxna
forsoksdjur. Det dar med forskning av detta slag som grunden lagts for
den verksamhet som nu bedrivs vid den histologiska institutionen i
Lund (Anders Bjorklund och Olle Lindvall) att med hjélp av hjirn-
vivnad frin aborterade foster behandla patienter med Parkinsons
sjukdom.

Parkinsons sjukdom uppstir som ndmnts vid brist pA signalamnet
dopamin. Varje ar drabbas i Sverige 1 000 - 2 000 personer av
sjukdomen. Flertalet av dem ér i 50-60-4rsildern nar sjukdomen bryter
ut. Totalt finns det i dag ca 20 000 Parkinson-sjuka i vart land.

Omkring ar 1970 introducerades inom Parkinson-varden en ny
behandlingsform som alltjimt tillimpas. Den innebar att patienten i
tablettform tillfors ett amne, L-dopa, som i kroppen omvandlas till
dopamin. Efter nagra 4rs medicinering intrider emellertid patienten i
en komplikationsfas. Den positiva verkan av behandlingen upphér och
patientens tillstind borjar pa ett icke forutsebart satt viaxla mellan
besvirsfria perioder och perioder da sjukdomssymtomen framtrider.

For att fa mer varaktiga behandlingsresultat borjade man darfor
fundera 6ver mojligheterna att till patienten 6verfora dopaminproduce-
rande celler. I slutet av 1970-talet hade man vid de histologiska
institutionerna i Stockholm och Lund utvecklat djurexperimentella
modeller att motverka Parkinson-liknande tillstind som pa konstlad
vig framkallats hos djur. Resultaten av forsoken visade att nerveeller
som transplanterats kan 6verleva och funktionellt paverka vardhjarnan
med symtomlindring hos sjuka som foljd.

Den kliniska tillampningen tog sig till en borjan formen av trans-
plantation av binjuremarg fran patienten sjilv. De fOrsta tva forsoken
gjordes vid Karolinska sjukhuset under 4ren 1982-1983 ( Erik Olof
Backlund, Lars Olson, Ake Seiger), dock med ganska blygsam
framgang. Ar 1985 gjordes i Lund (Backlund, Olsson, Seiger,
Lindvall) tva nya transplantationer av samma slag, dock att vavnaden
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tiliférdes e annan del 5y patientens hjarna. Dessa transplantationer
gav battre resultat. Men de positiva effekterna visade sig ygrg
overgdende. Ett skél till de mindre lyckade resultaten har antagits ygrg
att binjuremérgen utdvar sina effekter pa hormonell vag och inte via
direkta nervforbindelser ~med vardhjamans celler. Det &r tankbart _och
antyds g, djurférséken _ att de bésta resultaten uppnds genom trans-
plantation 5, s&dana dopaminproducerande nervceller goy, forstors vid
Parkinsons sjukdom. Forsoken visar emellertid ocksd att nervcellema
gor verkan endast g, de vid transplantationen befinner sig i ett inte
fullt utvecklat stadium. Harifran har forskarna letts in pd tanken att for
sddana transplantationer anvanda hjamvavnad fran foster.

Ar 1985 borjade g forskargrupp i Lund Bjorklund, Lindvall  att
Kliniskt tillampa de erfarenheter gqoy vunnits vid djurférséken.  Hosten
1990 hade qgn i Lund gjort geyx transplantationer g, nervceller frén
foster till patienter med Parkinsons sjukdom. Tva operationsmetoder
har anvants. Vid den gpg laggs bitar gy nerwévnad i g hélighet i
patientens hjarna. Den andra innebdr att cellklumpar i suspension
injiceras i hjarnan. | frdga oy, cellemas egenskaper galler att materia-
let skall harréra frdn foster i &ldern 8-10 veckor. Det far inte \grg
paverkat 5, bakterier. Vidare maste det cellmaterial oy skall
anvandas kunna identifieras med sékerhet, vilket ibland &ar svart efter-
som fostret efter aborten &r sonderdelat. For néarvarande znser man att
transplantationen  skall utforas inom gey timmar efter aborten, en den
fristen kan komma att foérlangas.

De kliniska transplantationer gom gjorts visar att de transplanterade
cellerna kan oOverleva och vaxa in i vardhjaman och att de i viss man
kan lindra symtomen pé& Parkinsons sjukdom. Framfér allt galler
lindringen  stelheten och rérelsehdmningen, medan skakningarna visat
sig svérare att rdda bot pd. Mycket aterstdr dock &nnu att géra innan
en fardigutvecklad  behandlingsmetod  féreligger.  Bla. saknar man
annu kunskap omp hur lange de konstaterade forbattringama  kommer
att kvarstd. Antalet behandlade kommer under 6verskadlig tid att forbli
lAgt eftersom varje operation kraver gp noggrann utvardering.

Antalet aborter vid kvinnoklinikken i Lund uppgér till 5 1000 o
aret. Varje vecka gors 4-6 aborter dar fostret befinner sig i det for
transplantation lampligaste  aldersintervallet, 8-10 veckor, vilket
sammanfaller med den ;merg vanligaste aborttiden. | runt tal fyra 5y
fem tillfrigade kvinnor samtycker till att fostret anvands for trans-
plantation. | ungefér 50 procent gy abortfallen kan mgn i fostermateri-
alet finna vavnad 5y det slag 54 behdver.

Det gar &t 3-4 foster for behandling g, en Ppatient. Men det torde
vara Mojligt att minska behovet. Djurférsébk har visat att bara 5-10
procent gy de overférda cellerna overlever transplantationen.  Kunde
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man Oka cellernas Gverlevnadsgrad, vore det tillriackligt med vavnad
fran kanske tva foster for varje patient.

Som beskrivs i kapitel 4 forutsatter de etiska riktlinjer som tillampas
i Sverige att vavnad frin foster inte anvinds utan att kvinnan lamnat
sitt samtycke till det. I Lund tillimpas riktlinjerna si, att en mycket
stor andel av de abortsdkande kvinnorna tillfrigas om de tillater att
enstaka celler fran deras foster efter aborten anvinds for att injiceras
pa patienter som har Parkinsons sjukdom. I samband med forfrag-
ningen ges kvinnorna besked om att abortmetod och tidpunkt for
aborten inte paverkas av att fostret kan komma att anvandas for trans-
plantation. De far samtidigt i ett informationsblad skriftliga upp-
lysningar om sjukdomens art och om djurforsok som visat att nerv-
celler kan Gverforas till hjarnan och bota Parkinsons sjukdom. Vidare
informeras kvinnorna om att personlighetsdrag inte Gverfors till
mottagaren. Det framhalls ocksa att det vid endast ett fatal aborter blir
aktuellt att anvinda fostervivnad for transplantation och att det alltsa
inte dr sakert att detta blir fallet vid just den ifrdgavarande aborten.
Slutligen framgar av informationsbladet att verksamheten 4r godkénd
av Lunds Universitets etiska kommitté. De abortsokande kvinnorna
erbjuds ocksd muntlig information om transplantationsverksamheten
om de sa Onskar. Denna mojlighet har emellertid utnyttjats i mycket
liten utstrackning. De kvinnor som gett sitt samtycke blir inte under-
riattade om huruvida deras foster anvints for transplantation.

Alzheimers sjukdom ir en annan hart drabbande hjarnsjukdom med
kroniskt forlopp. Sjéilva skadan vid Alzheimers sjukdom finns i en del
av hjarnan som heter hippocampus. Modern forskning har avslgjat
komplicerade storningar i hjarnans signalmolekyler och dirmed i
samspelet mellan hjarncellerna. Hos patienten tar sig sjukdomen
uttryck framst i intellektuell nedsdttning med fGrsamrat minne och
minskad forméga till inliming och koncentration,

Den irftliga Huntingtons chorea (danssjuka) karaktiriseras av
fortskridande senilitet och svara rorelsestorningar och slutar med
doden ca 10-15 ar efter det att sjukdomen brutit ut.

Savdl Alzheimers sjukdom som Huntingtons chorea hor till de
hjarnsjukdomar som kan tinkas bli mdjliga att behandla med trans-
plantation av nervvavnad fran embryon eller foster.

Forutom med nervceller pagar transplantationsforskning med andra
typer av fostervavnad. Ett viktigt forskningsomrade giller behand-
lingen av diabetes. Diabetes ar den gemensamma beteckningen pa ett
antal sjukdomar vilkas orsaker inte dr klarlagda. De tva typer av
diabetes som ar de ojamforligt vanligaste kallas typ I-diabetes och typ
II-diabetes.
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Typ I-diabetes startar vanligen i barn- och ungdomséren och kraver
nastan alltid insulinbehandling, medan typ ll-diabetes borjar forst i
hogre aldrar och behandlas med enbart kost eller kost i kombination
med tabletter _ &tminstone i bdrjan 4, sjukdomen.

Hos typ I-diabetiker &r de insulinproducerande cellerna, de s.k.
betacellerna eller B-cellema, i bukspottkorteln  forstorda. Vid typ II-
diabetes foreligger inga s&dana skador hos B-cellema, men deras
fomlaga att frisatta insulin &r rubbad. Vidare &r insulinets effekt pa
sockeromsattningen i olika vavnader nedsatt.

Det insulin gom i dag anvénds &r huvudsakligen s.k. humaninsulin
som framstélls med hjéalp 5, modern genteknik.

Som behandlingsmetod  vid typ I-diabetes har 5, anvént trans-
plantation 5y, en hel bukspottkortel eller on del gz, en Sddan. Med
hansyn till de nackdelar ggom &ar forknippade med den immunosuppres-
siva behandling goy metoden kraver anvénds den pymera huvud-
sakligen i samband med att dven njurarna transplanteras eftersom
immunosuppressiv behandling da under alla forhdllanden maéste séttas
in. Sadan behandling kan namligen leda till val s allvarliga komplika-
tioner gom en livsldng insulinbehandling.

For att finna metoder att med minsta mojliga ingrepp ater fa igang
insulinproduktionen hos typ I-diabetiker har forskare bl.a. borjat
undersoka mojligheterna  att transplantera B-celler fran aborterade
foster.

| Sverige har bedrivits gn omfattande forskning o, diabetes. Aven
i vart land har 5y provat transplantation 5y hel bukspottkortel  gom
metod vid behandling 5, diabetes. Med hénsyn till de tidigare nédmnda
negativa biverkningarna 5, dessa transplantationer  och den ringa
tillgangen pa lampliga organdonatorer har emellertid forskningen hos
oss nu inriktats pd att finna metoder att transplantera enbart de in-
sulinproducerande  B-cellema, gom finns i de s.kk. langerhanska 6arna
i bukspottkorteln.  Férutom extrakt g, avlidnas bukspottkértlar  har pan
gjort forsék med att anvanda insulinproducerande  fosterceller.

Forskning  kring mojligheterna  att bota diabetes med hjalp 5y
fosterceller har i Sverige bedrivits 5, on forskargrupp under ledning
av professor Claes Hellerstrdm  vid institutionen  fér medicinsk
cellbiologi i Uppsala. Institutionens med djurexperiment val under-
byggda forskning hade vid mitten 5, 1980-talet natt sa langt att sju
experimentellt  inriktade kliniska transplantationer kunde genomforas
i samarbete med transplantationskirurgiska kliniken  vid Huddinge
sjukhus.

Samtliga transplantationer har skett till diabetiker goy, befunnit sig
i ett l&ngt framskridet stadium 4y, sin sjukdom och gom alla haft gp
fungerande transplanterad njure. Den vévnad gom anvants har kommit
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fran bukspottkorteln hos manskliga foster efter prostaglandinfram-
kallade aborter i 12:e-18:e graviditetsveckan. De tillvaratagna cellerna
har efter aborten odlats i provror tills de natt hogre grad av mognad
och anpassning till en mer aktiv sockerniva. Direfter har de injicerats
i patientens lever eller mjilte. Man riknar med att det gar 4t vavnad
fran 12-15 foster for att behandla en patient. Resultaten av trans-
plantationerna har dock inte varit sarskilt goda. Endast hos en av
patienterna kunde man spara tecken till egen insulinproduktion.
Mingden insulin uppgick dock till bara 5 % av normal utsondring, att
jaimfora med 10-15 % som hade behdvts for att fa en kliniskt avldsbar
minskning av sjukdomssymtomen.

De kliniska transplantationerna har efter de inledande forsoken, bl.a.
pa grund av bristen pa fostervdvnad, inte aterupptagits och synes nu
ha mist sin aktualitet. Forskarna har i stallet sokt sig nya vigar. Ett
viktigt forskningsomréade galler anvandning av G-celler frin svinfoster.

Det skall slutligen nimnas att man pa skilda hall i virlden bedriver
terapeutiskt inriktade forskningsprojekt i syfte att virdera trans-
plantation av fosterthymus och fosterlever som behandlingsmetoder for
patienter som utsatts for kraftig bestrilning och for patienter med
immunbristsjukdomar som DiGeorges syndrom. Det har ocksi
antagits att transplantation av fosterlever kan vara till hjalp vid
itskilliga blodsjukdomar, déribland leukemi, aplastisk anemi, sickle
cell-anemi, hemofili (blddarsjuka) och talassemi.

3.3.4 Industriell och kommersiell anvindning

Ett amerikanskt foretag, Hana Biologics i Alameda, Californien, ar
veterligen den enda institution som anvinder vivnad frin embryon och
foster 1 industriell skala. Foretaget sysslar frimst med att utveckla
metoder for odling av specialiserade celler. Det tillhandahaller ocksa
produkter som behovs vid cellodling i forsknings- och sjukhus-
laboratorier. Pa senare tid har foretaget varit inriktat pa att av foster-
vivnad som erhalls fran sjukhusens abortkliniker framstilla storre
kvantiteter celler som kan anvindas inom transplantationsverksamheten
for att bota cellbaserade sjukdomar sisom diabetes, Parkinsons
sjukdom och hemofili. Med hinsyn till de resurser och det kunnande
som krivs for cellodling i denna skala anses det osannolikt att andra
foretag for ndrvarande ar beredda att ge sig in pA omréidet.

Den vivnad som Hana Biologics gor bruk av ar abortmaterial som
hirror fran forsta och andra treménadersperioderna. Det ar friga om
bade embryonal vdvnad (5-8 veckor) och fostervavnad.
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Hana Biologics betalar ersittning till sina leverantorssjukhus for
tillvaratagande av vavnaden och forvaring och transport av den. Om
verksamheten blir framgéngsrik tinker foretaget betinga sig en avgift
(service charge) av dem som mottar framodlade celler.

P4 motsvarande sitt forhéller det sig nidr embryonal vivnad och
fostervivnad i andra sammanhang tillhandahills for medicinska
andamal. For sjilva vivnaden erliggs inte betalning, men ersittning
kan utgé for administrativa kostnader och transportkostnader. Sa far
ske t.ex. enligt de riktlinjer som styr forfarandet nir fostermaterial
Gverlamnas till de vivnadsbanker (Foetal Tissue Banks) som finns i
Storbritannien och USA.



SOU 1991:42 39

4 Etiska riktlinjer m.m.

4.1 Sverige

Sverige har inte nigon lagstiftning om anvindande av vavnad fran
aborterade foster. Icke bindande etiska riktlinjer for den medicinska
anvindningen av sidan vivnad har emellertid vid skilda tillfallen
utfardats.

Ar 1986 antog silunda Svenska Likaresdllskapets delegation for
medicinsk etik provisoriska riktlinjer som enligt delegationen endast
giller for forskare som vill anvinda vévnad fran aborterade foster for
transplantationsandamal.

Antagandet av riktlinjerna hade foregitts av en omfattande dis-
kussion med deltagande av savil forskare inriktade pa transplanta-
tionsbehandling som ett flertal personer engagerade i den medicinsk-
etiska debatten. De forskningsomriaden som vid denna tid nirmast
berdrdes av riktlinjerna var forsdken att bota Parkinsons sjukdom
genom intracerebral transplantation av dopaminproducerande celler
och forsdken att bota diabetes mellitus genom att tillfora insulinprodu-
cerande [B-celler. Riktlinjerna, som antogs enhilligt, omfattade
foljande sex punkter.

1. Vivnad far tas endast fran doda foster.

2. Verksamheten skall ske enligt transplantationslagen, dock med
tilligget att vivnad fran foster endast far tas om kvinnan informerats
och inte motsatt sig detta.

3. Verksamheten skall vara passiv i forhallande till den rutinmassiga
abortverksamheten och fir inte i ndgot avseende paverka hur, nir och
varfor abort sker. Koppling mellan individuell givare och mottagare
far inte ske.

4. Fran nervsystemet far endast isolerade nervceller eller fragment
av nervvivnad transplanteras. I dvrigt far delar av eller hela organ
fran foster transplanteras.

5. Berdrd personal skall vara informerad.

6. Varje projekt som ror transplantation av vavnad frin foster skall
provas i forskningsetisk kommitté.
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Frdgan om transplantation 5, vavnad frdn aborterade foster har
diskuterats &ven inom Statens medicinsk-etiska r&d, gom &ar ett gy
regeringen ftillsatt organ med uppgift att belysa sporsmal 5, medicinsk-
etisk karaktdr |y ett Overgripande samhallsperspektiv.

| ett uttalande den 25 mgrs 1988 anslot sig radet i huvudsak till de
riktlinjer  gom tidigare hade utfardats 5, Svenska Lakaresallskapets
delegation for medicinsk etik. P& g punkt gjordes dock g awikelse.
Enligt radet borde uttryckligt samtycke fr&n kvinnan inhdmtas, innan
ett foster far anvandas for ett forskningsprojekt. Att kvinnan inte
motsatt sig atgdrden anségs allts& inte yara nog.

| samband med g, utvardering 4y de erfarenheter gop, dittills  vunnits
gjorde Svenska Lé&kareséliskapets delegation fér medicinsk etik i maj
1988 g Gversyn 4y sina riktlinjer. | ett inledande avsnitt g, riktlin-
jerna lagger delegationen fram féljande etiska analys.

De tre huvudsakliga aktorerna &r fostret, modern och mottagaren. Med ett
konsekvensetiskt synsatt har mottagaren ett sjélvklart intresse 5 att  tillgang
till behandling gy en annars obotbar sjukdom. Celler eller vavnader fran déda
foster har gepnom sin tillvéxtpotential g fordel framfor andra grgan, t.ex.
organ som donerats frén avlidna yyxna, Fostret &r tillspillogivet i och med att
aborten &r genomford. Modem &r instélld pa att fostret inte skall utvecklas
vidare, och likavél gom hon under vissa betingelser har ratt att  abort kan
det yara | hennes intresse att fostret anvénds i transplantationsverksamhet.

| ett pliktetiskt perspektiv kan olika etiska principer aberopas. Ett primért
mal for lakarverksamheten ar att vidtagna atgarder skall yara till gagn for
patienten och att de inte skall skada.

Transplantation ggr liv 5y battre kvalitet och frihet fran lidande for
mottagaren. Givaren, i ifrdgavarande fall ett dott foster, lider inte skada. Inte
heller modern kan lida skada oy hon givit infomierat samtycke. | g, del fall
kan hon kanske till och med kanna tillfredsstéllelse Gver att hennes foster, nar
det py inte gy andra skal far utvecklas vidare, kommer till nytta for n&gon
annan Manniska.

En réattviseprincip kan ocksad havdas s& att forskningens framsteg utnyttjas
optimalt for alla ménniskor gom anlitar sjukvard. En tredje princip, respekt
for integriteten, kan vad géller modern sé&kerstéllas genom informerat
samtycke. Brott mot fostrets integritet sker genom abortingreppet och inte

enom att vavnad tillvaratas som annars skulle forstéras. Fostrets intresse far
I"abortsammanhang sta tillbaka for moderns. Delegationen finner i dvrigt inte
anledning att diskutera den legala abortens etik ytan har utgétt fran géllande
lagstiftning och praxis i landet.

Transplantation 5y fetal vévnad kan inte i alla avseendenjamstéllas med
organtransplantation frdn avliden yyyxen. Né&r det galler Overforing gy
nervceller frdn foster finns salunda ey anledning at tala g cellimplantation
an organtransplantation. Fran etisk synpunkt bor dock ggmma Synsétt och
regelsystem ygrg tilldmpliga. Delegationen finner det onskvart, 5y saval
sjukvardsméssiga gom etiska skal, att en POSitiv instéllning beframjas till
transplantationer dver huvud taget sdval frn aborterade déda foster gopy, frén
avlidna yyxna.

Analysen utmynnar i reviderade riktlinjer gom endast pa det sattet
innebar g, andring 5y vad gom tidigare géllde att delegationen
liksom Statens medicinsk-etiska rad kort tid dessférinnan gjort
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foreskriver att fostret far tas endast om kvinnan informerats och efter
skaligt radrum givit sitt tillstand till detta (2 p). I en kommentar till
foreskriften uttalar delegationen foljande.

Redan den tidigare formuleringen "inte motsatt sig detta" var en skirpning
frin transplantationslagen. Nu skarps den ytterligare. Erfarenheten har klart
visat att kvinnan i dessa fall formar att ge ett aktivt samtycke. Det ir dirfor
rimligt, och ocksd i Overensstimmelse med aktuella forarbeten till ny
transplantationslag, att kravet pd samtycke skarps. Tillagget "efter skaligt
rddrum"” motiveras av det onskvirda i att kvinnan fir méjlighet att samrida
med nirstaende.

4.2  Andra lander

Liksom i Sverige saknas i de andra lander, vilkas forhillanden vi
informerat oss om, forfattningsregler om hur foster far anvindas for
olika dndamal. Etiska riktlinjer har emellertid antagits p4 méanga hall
i virlden, bade inom enskilda stater och sammanslutningar av stater.
Till skillnad fran lagstiftningen, som brukar vara priglad av varje
enskilt lands rattsliga traditioner och nationella sirart, kinnetecknas de
etiska riktlinjerna snarare av den samsyn som rider inom det
internationella forskarsamhillet.

I detta avsnitt skall vi 6versiktligt redovisa for vart uppdrag relevan-
ta etiska riktlinjer som utarbetats dels inom ramen for Europaridet,
dels i nagra stater med en mera utvecklad medicinsk-etisk reglering pa
detta omrade. For en noggrannare genomgang av regelsystemen inom
Europaradet och i Storbritannien hanvisar vi till bilaga A i detta
betankande.

Europardadet

Europaradets parlamentariska forsamling har vid atskilliga tillfillen
utfardat rekommendationer i bioetiska fragor. Tva av dessa, 1046
(1986) och 1100 (1989), giller anvandningen av manskliga embryon
och foster for skilda, huvudsakligen vetenskapliga, indamal. Rekom-
mendationerna innehaller bl.a. uppmaningar till medlemsstaterna att
anta lagregler som Gverensstimmer med vissa till rekommendationerna
fogade bilagor eller anpassa ridande lagreglering till innehallet i dessa
bilagor.

Europaradets rekommendationer innebar bl.a. att det ar tillatet att
anvinda doda foster eller embryon for diagnostiska andamal.
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For behandlingsandamal far doda foster eller embryon anvéandas
endast i undantagsfall, oy det med hansyn till vetenskapens radande
stdndpunkt kan réattfardigas 5, den behandlade sjukdomens allvarliga
art, frAnvaron 4y annan likvérdig behandlingsmetod och g, pataglig
fordel, tex. utsikt till Overlevnad, for den gom far behandlingen.
Dessutom forutsétts att det inte finns nagot samband mellan beslutet
att avbryta graviditeten och de villkor under vilka aborten sker.
Varken abortmetod eller tidpunkt for aborten f&r alltsd paverkas gy
onskemalet att fostret eller embryot gepngre skall kunna anvéndas for
behandlingsandamal.  Enligt rekommendationerna  géller vidare att den
forskare gom skall anvénda fostret eller embryot skall 4,54 Oberoende
i forhdllande till den lakare gom utfér aborten. Ett viktigt villkor —&r att
fostret eller embryot inte anvénds ytan foréldrarnas  samtycke.
Slutligen uppstéller rekommendationerna  ett forbud mot kommersiell
anvandning 5y foster och embryon.

For forskningsdndamdl far foster och embryon anvandas g, det sker
pa sétt gom Overensstdmmer med géllande nationella regler och med
villkoren i Europarddets rekommendationer. Tillstind  att donera
embryonalt material far meddelas endast for vetenskaplig forskning
med diagnostiskt eller sjukdomsférebyggande syfte eller med be-
handlingssyfte. En ytterligare forutsattning &r att foraldrarna frivilligt
lamnat skriftligt samtycke till &tgarden. Aven i friga om anvéndning
for forskning uppstélls ett forbud mot kommersiell —hantering.

Danmark

| Danmark har &nnu inte gjorts n&gon transplantation g, fostervavnad.
Det danska etiska r&det har nyligen lagt fram gp, rapport om Skydd for
konsceller, befruktade &agg, embryon och foster. | rapporten forslas
bl.a. forbud mot kommersiell hantering 5, foster.

Norge

De regionala etiska kommittéer gom har till uppgift att 6va tillsyn 6ver
biomedicinsk  forskning i Norge godkéanner inte projekt gop innefattar
anvandning ,y fostervdvnad eller transplantation 4, sddan vavnad.

Frankrike

Ar 1984 framlade Nationella etiska kommittén i Frankrike en rapport
av innebdrd bl.a. att det 5, etiskt riktigt att anvénda fostervéavnad for
forskning eller behandling o, fostret inte 4 livsdugligt, dvs. gy det
var under 22 veckor, och gy anvandningen 5, fostervavnaden skedde
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oberoende av sjdlva aborten. Kvinnans uttryckliga samtycke ansigs
inte nédvandigt. Daremot tillerkdndes hon vetoritt.

Frigan om anvindning av fostervdavnad har dérefter p4 nytt aktua-
liserats hos den etiska kommittén, nu med anledning av att hjirn-
vidvnad fran foster kan brukas for behandling av patienter med Par-
kinsons sjukdom. Det anses sannolikt att kommittén kommer att
foresla forbud mot sidana transplantationer med hinvisning till de
obetydliga resultat som uppnatts med denna behandlingsmetod.

Tyskland

Enligt en andring 4r 1987 i lagen om anvindning av déda embryon
och foster ar det straffbart att ta hand om ett dott embryo eller foster
utan att ha fatt samtycke till det. Lagen dr emellertid inte tillimplig pa
atgirder som for forskningsindamal vidtas med det embryo eller foster
som tagits om hand.

Nederlinderna

I Nederlinderna giller bestimda rutiner for hur forskning i friga om
vidvnad fran foster skall ga till. De innebér bl.a. att en klinik som
ombeds att stilla fostervdvnad till forskningens forfogande miste
forvissa sig om att forskningsprojektet ar godkint av vederbdrande
etiska kommitté, att det befunnits vara vetenskapligt godtagbart och att
det finns en Overenskommelse i saken mellan kliniken och det
forskningsinstitut dar vavnaden skall anviindas.

Klinikerna inhidmtar alltid samtycke av kvinnan, men samtyckes-
formerna kan variera. Vissa kliniker kriver att samtycket skall vara
skriftligt, medan andra n6jer sig med muntligt samtycke.

Ekonomiskt eller annat vederlag till den som stiller fostervivnad till
forfogande far inte forekomma. Inte heller fir det finnas nigon
koppling mellan forskaren och den likare som utfor aborten, och
forskaren far inte ha nagot inflytande Gver valet av abortmetod. Vidare
giller att fostervdvnad inte far limnas ut for att anvindas vid
framstillning av kosmetika.

Storbritannien

I Storbritannien har tva kommittéer dragit upp de etiska riktlinjerna i
fraga om anvindningen av fostermateriel for medicinska dndamal. I
en till den s.k. Peel-kommitténs rapport (ar 1972) fogad handledning
uttalades att det ar tillatet att anviinda hela doda foster eller vivnad
frin ddda foster for medicinsk forskning under forutsittning bl.a. att
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forélder gom beretts fillfalle att ta stdlning i frAgan inte gjort nagon
invandning och att inget ekonomiskt vederlag lamnas for fostret.
Sedan Peel-rapporten framlades har g intensiv utveckling skett pa
forskningens omrade. Bl.a. inom transplantationsverksamheten, dar
forsok gjorts att Overfora hjamvavnad frdn foster till patienter gom
lider g5, Parkinsons sjukdom, har framsteg gjorts. Det 5 mot den

bakgrunden  go, de brittiska  halsovardsministrama tillsatte g
utredning,  Polkinghorne-kommittén, med uppgift att ge Over de
rekommendationer  goy lamnats i Peel-rapporten. | juli 1989 lade

kommittén  fram resultatet 5, sitt arbete i rapporten Review of the
Guidance g the Research Use of Fetuses and Fetal Material Oversyn
av vagledningen angdende anvandning 4y foster och fostermaterial for
forskningsandamal.

| rapporten tillkdnnages bla. att det fran etisk synpunkt inte &r
godtagbart att for behandlingsandamal anvanda andra foster &n déda.
| frAga om nervvavnad galler att endast enstaka celler eller fragment
av vavnad far anvéandas for transplantation.

Polkinghome-kommittén betonar att forskning och behandling skall
hallas skilda frdn den verksamhet qgy bestdr i att fostervavnad tas om
hand. Likasd maéste enligt kommittén abortbeslutet fattas ytan hénsyn
til nyttan med den follande anvéndningen 4 fostret. | linje darmed
ligger att valet g, abortmetod och tidpunkt for aborten inte far
paverkas 5y att fostret kan anvandas for forskning eller behandling.
Inte heller far modern utséttas for ekonomisk eller gznnan Péverkan att
avbryta graviditeten eller tilldta att fostervédvnad anvands.

Forskning och behandling gom innefattar anvandning 4, foster eller
fostervavnad far enligt kommittén bedrivas endast efter foregdende
skriftligt  tillstdnd 5, modem. Fér att samtycket skall ygrg giltigt krévs
att modern blivit tillrackligt ~ val informerad o, &tgarden. Dock skall
modern inte informeras oy, det sérskilda satt p& vilket fostervévnad
kan anvandas eller gy, vavnaden i det konkreta fallet alls skall 5.
vandas. Det framhdlls ocks& i rapporten att det kan g Onskvart att
héra fadern, eftersom tex. proy gjorda med fostervavnad kan avsloja
omstandigheter  gom kan ygra av betydelse for honom och eftersom
han kan ha ké&nnedom oy, en arftlig eller eljest overférbar  sjukdom,
men hans samtycke skall inte 55 ett krav och han skall inte heller ha
befogenhet att forhindra att fostervavnaden kommer till anvéndning for
forskning eller behandling.

Vid spontan abort eller vid ett fosters dod i livmodern  skall
samtycke att anvanda fostervdvnad helst sokas forst nar fostret har
dott.

Ekonomiskt vederlag for foster eller fostervavnad far inte fore-
komma.
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Rapporten upptar vidare en samvetsklausul som innebdr att ingen
lakare eller skoterska skall vara forpliktad att delta i forskning eller
behandling som sker med anvdndande av foster eller fostervavnad om
lakaren eller skoterskan har samvetsbetinkligheter.

I Polkinghome-rapporten forutsitts slutligen att all forskning eller
behandling med anviandande av foster eller fostervavnad som innebar
ny eller andrad verksamhet skall granskas av en etisk kommitté.

Canada

Canadas medicinska forskningsrad (The Medical Research Council of
Canada) utfirdade ar 1987 riktlinjer for forskning som avser minsklig
viavnad (Guidelines on Research Involving Human Tissues). I
riktlinjerna sdgs bl.a. foljande.

Vivnad och placenta som tagits om hand fir anviandas rutinmassigt for
patologiska dndamal och tas i ansprak for forskning under forutsattning att
kvinnan limnat sitt samtycke och att tgirden stimmer 6verens med delstatlig
lagstiftning och med for sjukhuset gillande foreskrifter, dir sadan lagstiftning
eller sddana foreskrifter finns.

Regeln tillampas analogiskt i fraga om anvandning av fostervavnad for
behandlingsandamal.

USA

En amerikansk arbetsgrupp som tillsatts for att Gverviga de etiska och
rittsliga problem som aktualiseras av den transplantationsforskning
som bedrivs med mansklig fosterviavnad rekommenderade i en rapport
i december 1988 till National Institute of Health (NIH) foljande
riktlinjer for transplantationsforskning och behandling med trans-
plantation.

1. Beslutet att avbryta en graviditet och tillvigagangssittet vid
abort, diri inbegripet faststillandet av déden, skall vara oberoende av
tillvaratagandet och anvindningen av fosterviavnad och far inte
anfOrtros 4t samma personal.

2. Att ldmna betalning och andra former av vederlag och ersattning
som hidnger samman med tillvaratagandet av fostervavnad skall vara
forbjudet utom savitt giller betalning for skaliga kostnader for
tillvaratagande, forvaring, beredning och transport av viavnaden.

3. Tankbara mottagare av sadan vavnad skall liksom deltagare i
forsknings- och hélsovardsprojekt fa all erforderlig information om
varifran vivnaden harrér.
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4. Fostervavnad fér inte anvandas utan foregéende samtycke g, den
gravida kvinnan, och den fér heller inte anvandas om mannen
motsatter sig det.

5. Sadana forfaringssatt maste tillampas som garanterar mansklig
fostervavnad  g3mma MAatt gy respekt gopnq tillkommer  gpnan Mansklig
vavnad fran avlidna.

Sedan mars 1988 géller emellertid ett gy det amerikanska halso-
vardsministeriet  fattat beslut att inte bevilja federala medel fér verk-
samhet gom ror transplantation med fostervavnad. Foérbudet &r dock
bara tillampligt pa sédana projekt gom paborjas efter mars 1988. Ett
tidigare paborjat projekt angdende transplantation av insulinproduce-
rande celler, gom drevs i NIHzs regi, avbrots likval frivilligt.
Liknande forskning inom privata institutioner, tex. Hana Biologics se
avsnitt 3.3.4, har dock fortsatt.

| atta amerikanska delstater finns lagar som forbjuder anvandning gy,
vavnad frdn aborterade foster fér experimentella &ndamal.

Australien

All forskning gom i Australien bedrivs med anvandande g, foster eller
vavnad frén foster maste forst provas i etisk kommitté och g, denna
befmnas godtagbar frén etisk synpunkt. Besluten skall grundas p& de
riktlinjer  gom antagits 5y den forskningsetiska  kommittén  for medicin,
Medical Research Ethics Committee MREC, som 4ar en underav-
delning till den nationella etiska kommittén  fér halsovard och
medicinsk  forskning, eller 5, National Health and Medical Research
Ethics Committee NHMRC.

MRECs riktlinjer omfattar bl.a. etiska frdgor inom s&dan medicinsk
forskning  gom angdr det manskliga fostret och vavnad frdn manskliga
foster. | riktlinjerna  indelas fostren i tre kategorier, namligen viabla
foster, previabla foster och doda foster. Ett viabelt foster ar ett foster
som har fomiéiga att Gverleva och smaningom leva ett sjalvstandigt liv.
Med previabelt foster forstds ett foster g visar tecken p& liv men
saknar formaga att Overleva sedan det skilts fr&n sin moder. Ett foster
anses for nérvarande g4 previabelt oy, det & under 20 veckor och
vager mindre &n 400 g.

I riktlinjerna  behandlas frdgor gy, forskning bade p& hela previabla
foster utanfoér livmodern och p& fostret medan det fortfarande finns
kvar i livmodern. Riktlinjerna  ar tillampliga p& forskning for skilda
&andamal, inte bara terapeutiska och diagnostiska utan ocks& andra.

I NHMRCs uttalande oy forskning p& manniskor fastslas att
samtycke maste foreligga 5y den gom &r foremal for forskning. | fraga
om anvandning 4, foster eller fostervavnad for forskningsandamal
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innebar den principen att samtycke maste inhdmtas frin modern
(kvinnan) och, dar det ar mdjligt, fran fadern (mannen), bade for att
avbryta graviditeten och for att direfter anvinda vavnad fran det
aborterade fostret.

MREC understryker nodvandigheten av att fraigorna om abort och
anviandning av fostervivnad halls helt isar. MREC fastslar ocksa att
ekonomisk eller annan stimulans inte far erbjudas for donation av
fostervavnad.

Sammanfattning

Som sammanfattning kan sidgas att de etiska riktlinjer och den praxis
som utomlands galler i friga om anvandning av aborterade foster
visentligen Gverensstimmer med de principer som tillimpas i Sverige.
Det ar silunda i allménhet tillatet att ta hand om vévnad fran sidana
foster for att anvanda den for forskning eller behandling. Nagon gang
namns ocksa likemedelsframstillning bland de @ndamail for vilka
fostervavnad far anvandas. Vidare forekommer det att ett visst
anvandningssitt uttryckligen forbjuds, t.ex. anvandning for tillverkning
av kosmetika.

Ett vanligt forekommande, generellt forbud giller kommersiell
anvindning av fostervavnad.

Krav pa att vivnad fran foster inte anvands mot kvinnans vilja upp-
stills allmant. I vissa lander kravs uttryckligt samtycke av kvinnan. [
andra ar det tillrackligt att kvinnan efter att ha informerats om den
tilltinkta atgarden och sin ritt att forbjuda den underlater att siga nej
(vetoritt). I friga om mannens rattigheter foreligger variationer olika
linder emellan.

I allménhet innehaller riktlinjerna ocksa foreskrifter om att det inte
far finnas nagot samband mellan den likare som utfor aborten och den
forskare som skall anvinda fostervavnaden. Diri ligger att forskare-
ninte far ges mdjlighet att for sina syften paverka valet av abortmetod
eller tidpunkten for aborten.

4.3 Den etiska granskningen av den medi-
cinska forskningen i Sverige

4.3.1 Inledning

Som framgatt dr anviandningen av aborterade foster i Sverige inte for-
fattningsreglerad. Liksom i flertalet andra lander inskranker sig
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regleringen  till etiska riktlinjer goy utfardats 4, olika institutioner
inom bla. medicinen. Nar det galler medicinsk forskning finns
dessutom ett system for godkarmande gy, sddana projekt efter prévning
av deras etiska standard. | detta avsnitt skall vi kort redogdra for hur
granskningsorganisationen ar uppbyggd och efter vilka kriterier
provningen  sker. Framstallningen  ligger till grund for vara over-
vaganden i avsnitt 5.3 o, vilken myndighet eller organisation gom &r
lampligast  att prova frAgor o, tillstdnd att anvanda fostervavnad for
medicinska andamal.

432 Den forskningsetiska granskningsverksamhetens
framvéxt

Vid World Medical Associations méte i Helsingfors &r 1964 antogs
vissa rekommendationer o, hur medicinsk forskning bor bedrivas frén
etisk synpunkt. Dessa rekommendationer  Helsingforsdeklarationen
fick aterverkningar i Sverige. Inom Svenska Lé&kareséllskapet togs
deklarationen  p, il diskussion &r 1965. Samma &r bildades vid
Karolinska  sjukhuset o rédgivande namnd for Klinisk forskning. |
detta skede 5 den etiska granskningen helt frivillig.  Utvecklingen
gick emellertid mot ett i praktiken obligatoriskt och merg formaliserat
granskningsforfarande. Ett steg i den rikiningen togs genom att
National Institute of Health i USA ar 1966 beslét att ekonomiskt stod
fick lamnas bara sddana humanforskningsforsok som hade genomgatt
etisk granskning. Eftersom atskillig forskning i Sverige finansierades
genom anslag frin USA, kom de amerikanska riktlinjerna, oo, i
forsta hand syftade till att garantera forsokspersonemas  frivilliga
deltagande i forskningsprojekten, att betydelse &aven har.

Ar 1966 omvandlades den rddgivande namnden vid Karolinska
sjukhuset till gp forskningsetisk  kommitté. Vid denna tid togs centralt
initiativ  till att utforma g mera heltdckande granskningsorganisation.
En arbetsgrupp inom Medicinska forskningsrddet MFR  framlade &r
1969 efter samarbete med g etisk kommitté inom Léakareséllskapet
den blivande Delegationen for medicinsk etik ett forslag gom
innefattade bl.a. g rekommendation  att g forskningsetisk  kommitté
skulle inrattas vid varje medicinsk fakultet. Enligt forslaget skulle
dessa kommittéer ha g rédgivande och informerande  funktion.
Gemensamma principer for handlaggningen skulle efterstravas och
sammansattningen  borde avspegla de medicinska specialitetema.
Forslaget forutsatte inte att kommittéema skulle ha ndgon lekmanna-
representation.
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Under aren fram till 1972 tillkom forskningsetiska kommittéer vid
samtliga medicinska fakulteter i landet. Dessutom tillsattes inom MFR
en arbetsgrupp for samordning av de olika forskningsetiska kommitté-
ernas verksamhet. Frin ar 1971 tillimpar MFR principen att alla
forskningsprojekt for vilka anslag soks frin ridet maéste vara etik-
granskade. Motsvarande krav har smaningom bdrjat stillas ocksa av
andra viktiga anslagsgivare, t.ex. Riksforeningen mot cancer.

I mitten pa 1970-talet uttalade MFR standpunkten att all forskning
som involverar patienter eller forsokspersoner skall understillas en
etisk kommitté. Strivan var alltsi att astadkomma en generell
granskning som var oberoende av anslagsgivare eller finansierings-
form. Stillningstagandet lag i linje med den végledande principen i
den ar 1975 reviderade Helsingforsdeklarationen (Tokyodeklaratio-
nen), namligen att alla humanforskningsprojekt bor granskas av en
oberoende kommitté.

Ar 1978 lade MFR:s samordningsgrupp for de etiska kommittéerna
fram ett forslag om hur granskningsverksamheten borde vara
organiserad. Enligt forslaget skulle varje sjukvardsregion ha sin
forskningsetiska kommitté. Denna skulle tillsdttas av hogskolestyrelsen
eller motsvarande och besta av ett antal forskare jamte en lekmanna-
representant utsedd av sjukvardshuvudmannen.

Kommittéernas granskningsverksamhet skulle enligt forslaget avse
samtliga biomedicinska forskningsprojekt som innefattade forsok pa
minniska. Hiri inbegreps ocksd provningar av icke registrerade
likemedel och av registrerade likemedel som provas for nya anvind-
ningar. Vid granskningen skulle kommittéerna i forsta hand bedoma
om forskningsprojektet var vetenskapligt barkraftigt, dvs. om det fran
vetenskaplig synpunkt var forsvarligt att det genomfordes. Projektet
maste salunda hilla en viss kvalitet. I detta lag bl.a. att de fordelar
som kunde vintas av projektet skulle vdga tyngre @n de risker som
kunde vara forenade med det. Vidare skulle kommittéerna ha att tillse
att forsokspersonerna bley tillrackligt informerade om projektets inne-
bord. Forslaget forutsatte slutligen att samordningsgruppen vid MFR
fortlopande f6ljde upp kommittéernas verksamhet och formedlade erfa-
renheter av arbetet i kommittéerna.

Ett nytt steg mot en enhetlig organisation av de forskningsetiska
kommittéernas verksamhet togs ndar Landstingsforbundet ar 1981
rekommenderade landstingen att kriva att alla forskningsprojekt som
genomfors vid landstingens institutioner skall godkénnas av en forsk-
ningsetisk kommitté.

Den granskning av humanforskningsprojekt som i dag bedrivs i
Sverige grundar sig pA MFR:s samordningsgrupps forslag och
Landstingsforbundets rekommendationer.
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433 Granskningsorganisationens utformning i dag

For néarvarande finns det i Sverige ggy regionala forskningsetiska
kommittéer med uppgift att granska medicinska forskningsprojekt.
Dessa kommittéer &r knutna till de medicinska fakultetema i Goteborg,

Linkdping,  Lund-Malmo, Umed och Uppsala samt till Karolinska
institutet KI i Stockholm. Harutéver finns det fyra lokala kommitté-
er. Tre 5y dessa representerar Olika sjukvardsomrdden i Stockholm

och &r understéllda den regionala kommittén vid Kl. Den fjarde lokala
kommittén  finns i Orebro och har et sjalvstandigt  gngyar for sin
region samtidigt gom den &r understélld den regionala kommittén i
Uppsala. Varje sjukvardsinrattning, utbildningsanstalt motsvaran-
de i Sverige hor under nagon 5y dessa etiska kommittéer.

De forskningsetiska kommittéernas sammansattning varierar nagot.
Antalet ledamoter ligger mellan I och 4. Flertalet foretrader olika
medicinska specialiteter. Tanken &r att ledaméterna skall representera
en bred facklig kompetens gom &r anpassad efter arendenas art. De
lekman som numera ngdr i de forskningsetiska  kommittéema
foretrader oftast sjukvardshuvudmannen. Det forekommer ocksa att
t.ex. sjukskoterskomas fackliga organisation har ep representant i en
saddan kommitté.

434 Verksamheten vid de forskningsetiska  kommittéer-

na

Som tidigare antytts &ar det de forskningsetiska komrnittéemas
huvuduppgift  att fran etisk synpunkt bedéma sadana forskningsprojekt
som innefattar férsok p& ménniska och inte ar avsedda att direkt gagna
den enskilde individen. Hit réknas &ven lékemedelsprévning. | den
man ett forskningsprojekt  utgor ett led i behandlingen 5, o patient
faller det daremot utanfér kommittéernas kompetens. Renodlade
utvecklingsarbeten  och utvarderingar inom ordinarie verksamhet skall
i allmanhet heller inte granskas. P& ggmma satt forhaller det sig med
studier gom gors i utbildningssammanhang.

Med undantag fér kommittéema i Stockholms Ilans landstingsomrade
har de forskningsetiska kommittéema inte nagon skriven instruktion
utan arbetar enligt o under aren utvecklad praxis. Ett arende hos gp
forskningsetisk ~ kommitté  uppkommer  genom ansokan pa ett sarskilt
formular  gom kommittén tilhandahdller.  Férutom g beskrivning gy
det tilltankta forskningsprojektet  skall ansokningen innehdlla uppgifter
om de etiska problem goy detta aktualiserar.
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De allmanna riktlinjer  som anges | den gyan namnda instruktionen
for Stockholmskommittéema  kan tjana ggm monster fér hur de etiska
kommittéema i allménhet g, pa sin granskningsuppgift. | instruktio-
nen framhdlls att det &r den vetenskapliga kvaliteten och informationen
till  forsokspersonerna  go, &r de viktigaste kriterierna  vid beddm-
ningen g, de projekt oy understélls kommittéernas prévning. Vidare
understryks  att kommittéema  skall ha principerna i Helsingfors-
deklarationen  gom norm for granskningen. En grundlaggande sddan
princip ar att medicinsk forskning pa manniska skall utgd fran allmant
godtagna vetenskapliga grundsatser samt vila pa tillforlitiga  laborato-
rie- och djurforsok  och grundlig kannedom o, den vetenskapliga
litteraturen.  Vidare forutsatts att vetenskaplig forskning bedrivs endast
av vetenskapligt kvalificerade  personer under ledning g5y nagon som
har klinisk medicinsk kompetens. Ansvaret ligger alltid hos den ggm
leder forskningen och aldrig hos firsokspersonen, aven gm denne
frivilligt ~ samtyckt till att delta.

Nar det galler den vetenskapliga kvaliteten uppstaller Helsingfors-
deklarationen gy sarskild forutséttning  att forsék p& ménniska far
utfdras bara op, de forvantade resultaten 5 ett forsék véger tyngre &n
de risker gom forsokspersonen kan utsattas for. Ett annat viktigt
intresse  att beakta &r forsokspersonens  ratt att skydda sin egen
integritet.

| Helsingforsdeklarationen betonas ocksd att yar 0ch en som skall
delta i ett forskningsprojekt maste f tillfredsstéllande  infomiation o
projektets mal och metoder samt om vantade fordelar, téankbara risker
och andra obehag gom det kan medfora. Forsokspersonen skall ocksa
upplysas om att deltagandet &r frivilligt  och att han nar ggm helst kan
avbryta sin medverkan.

Sedan forsokspersonen  sdlunda blivit informerad skall forskaren
inhamta dennes fritt avgivna samtycke, gom helst skall ygpq Skriftligt.
Om forsokspersonen star i ndgot beroendeférhallande  till forskaren el-
ler armars kan antas handla under tryck, skall samtycket inhdmtas g,
ndgon gom inte har del i projektet och i Ovrigt &r fristhende. Om
forsokspersonen  ar omyndig, skall informerat samtycke i stallet
inhamtas fr&n hans legala foretradare. Om gp underdrig har férmaga
att lamna samtycke, skall samtycke inhamtas aven fran honom.

Medicinsk  forskning ggy innefattar  fors6k pa manniskor ar ett
expansivt omrade. Antalet &arenden ggm behandlas 4, de etiska kom-
mittéema har under gepgre &r mer @n fordubblats. Fo6r narvarande har
varje regional kommitté gt ta stallning till mellan 400 och 500
ansokningar oy, aret. Flertalet 5, dessa godkanns, ibland efter
komplettering av underlagsmaterialet eller modifikationer i upp-
laggningen 5y, projektet. Andelen godkénda ansokningar varierar
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emellertid ganska mycket de olika kommittéerna emellan. Direkta
avslag ar inte sirskilt vanliga. Det beror till en del pa att atskilliga
ansOkningar atertas efter underhandskontakter med kommittéernas
kanslier. En vanlig orsak till avslag ér att projektet inte hiller
tillrdcklig kvalitet, t.ex. darfor att det bedoms inte kunna ge svar pa
de fragor forskaren stillt sig eller att det forvdantade vetenskapliga
resultatet inte anses vaga upp de mdjliga negativa foljderna.
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5 Overviganden och forslag

5.1 Nirmare om uppdragets innebdrd

5.1.1 Aborterade foster

Vart uppdrag ér att ange forutsittningarna for att vivnad fran
foster skall f4 anvindas for olika indamal som kan anses godtag-
bara. Med foster forstar vi i detta sammanhang alla stadier 1
utvecklingen fran det att dgget befruktats till dess att fostret ar 28
veckor gammalt. En begriansning av uppdraget foljer av att ut-
redningen endast skall gilla foster som dr doda och befinner sig
utanfor livmodern.

Som vi konstaterat i inledningen avser vart uppdrag fragan under vilka
forutsittningar vavnad fran aborterade foster skall fa anvindas for
skilda dndamal. Abort dr den medicinska beteckningen for missfall,
niar en graviditet avbryts och fostret framfods utan tecken till liv.
Missfallet kan antingen ske som en spontan abort eller framkallas med
avsikt - provocerad abort. Av det sagda foljer for det forsta att vart
uppdrag endast giller forfaranden med foster som befinner sig utanfor
livmodern. En annan begrinsning ar att det bara omfattar foster som
ir doda (se vidare avsnitt 5.1.2). Om aborten varit spontan eller pro-
vocerad dr diremot i princip utan betydelse. En annan sak ar att det
i praktiken naturligtvis forhaller sig sa, att den fostervivnad som
kommer till anvandning f6r de dndamal det ar friga om hir nastan
undantagslost harror fran provocerade aborter som utforts i enlighet
med abortlagen (legala aborter). Detta hinger samman med de krav
som giller f6r vdvnadens anviandning inom de medicinska omridena.
Det idr angeldget att fostervivnaden kan tas om hand skyndsamt och
under hygieniskt tillfredsstillande former.

Vissa bestimmelser i annan lagstiftning dn abortlagen ar av be-
tydelse for avgrinsningen av vart uppdrag. Om ett foster efter
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fodelsen andats eller visat annat livstecken ar det enligt 30 § folkbok-
foringslagen (1967:198) att anse som barn, dven om det omedelbart
avlider. Enligt samma bestimmelse skall som barn anses ocksa
dodfodda som avlidit efter 28:e graviditetsveckan. I friga om barn ar
transplantationslagens regler om anvindning av biologiskt material
fran manniskor tillimpliga. Dessa fall ligger alltsi utanfor ramen for
vad vi behandlar i detta betinkande. I fraga om fGrutsattningarna for
att ta organ och vivnad fran barn har vi redovisat 6verviganden och
forslag i vart forra betinkande (SOU 1989:98) Transplantation.

5.1.2 Fosterdod

En organisms dod kan bestimmas enligt hjam- eller hjartrelaterade
kriterier. Vavnader och celler kan 6verleva efter organismens dod. Sa
snart en vavnad har slutat att fungera sjalvstindigt och kommunikatio-
nen mellan de celler som vavnaden bestar av har upphért, kan den inte
langre betraktas som levande viavnad. Men enskilda celler kan
fortfarande leva vidare. En cell dr inte dod forrdn dess yttre membran
inte ldngre bestar och cellen darigenom upphort att vara en enhet.

Nar det giller foster torde inte finnas nagra allmént vedertagna och
for alla utvecklingsstadier giltiga dédskriterier. Embryo- och fosterdod
brukar definieras som oaterkallelig forlust av formagan att fungera
som en sjdlvstindig organism. Men dven indirekta kriterier tillampas.
Ett foster kan salunda betecknas som dott om det inte visar vare sig
hjirtverksamhet, spontan andning, spontan rorelse 1 de viljestyrda
musklerna eller tecken pa pulsation i navelstrangen.

5.1.3  Andra utredningar

I detta sammanhang kan i korthet nimnas att vissa fragor som ror
anvandning av foster - i forsta hand levande - har provats i andra
sammanhang. Inseminationsutredningen har silunda i betinkandet
(SOU 1985:5) Barn genom befruktning utanfor kroppen m.m. inte
bara diskuterat fragor om forutsittningarma for barnalstring genom
sadan befruktning utan ocksi ber6rt mojligheterna att anvinda denna
metod for andra andamal som diagnos, behandling av sjukdom och
forskning. Inseminationsutredningens forslag har behandlats i
regeringens proposition 1987/88:160 och har foranlett antagandet av
bl.a. lagen (1988:711) om befruktning utanfor kroppen. De problem
som hanger samman med tillimpningenav genteknik pa manniskor har
behandlats 1 gen-etikkommitténs betinkande (SOU 1984:88) Genetisk
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integritet.  Betdnkandet har efter remissbehandling lagts till grund for
en Proposition 19909152 i oktober 1990 g anvandning gy
genteknik p& manniska,  m. | propositionen har bla. tagits upp vissa
fragor oy forskning pa befruktade &gg som behandlats gy gen-
etikkommittén. | propositionen  féreslogs _ i Overensstammelse med
kommitténs forslag _ att forsék pd befruktade &gg inte far goras senare
an 14 dagar efter befruktningen.  Propositionen har _ med vissa and-
ringar _ antagits gy riksdagen SoU 19909110,  rskr. 114, och den
lagstiftning  gom déarvid beslutats tréder i kraft den 1 oktober 1991.

5.2 Anvandning  av Vvavnad  frén  aborterade
foster
5.2.1 Bor det g fillatet att anvanda vavnad fran

aborterade foster

Véavnad fran aborterade foster bor f& anvandas gy, vdvnaden kan
tas om hand i former ggn, tillgodoser kravet pé respekfull be-
handling och gy det sker fér ndgot angelaget och fran etiska
synpunkter godtagbart andamal.

| betdnkandet SOU 198998  Transplantation redovisade vi utforligt
kap. 8 de etiska utgdngspunkterna for vara Overvaganden i fragan
under vilka férutsattningar véavnad fran levande och avlidna ménniskor
skall f& anvandas fir behandling 5, sjukdom eller skada hos andra
manniskor.  Avvagningen mellan de intressen gom Vi da fann féreligga
gjorde vi vasentligen med hjalp gy tre etiska grundprinciper

sjalvbestdmmande- eller autonomiprincipen,  enligt vilken manni-
skan sjalv bor bestamma over héndelser i sitt eget liv, i varje fall
om det inte g&r ut Over andras sjalvbestammande, valfard eller
intressetillfredsstallelse,

2. godhets- eller nyttoprincipen, enligt vilken vi bor géra gott mot
andra, férebygga skada och forhindra eller ta bort sédant gom &r
skadligt foér andra,

principen att inte skada, enligt vilken vi har gn plikt att inte
orsaka andra manniskor lidande eller &stadkomma skada.

En fjarde princip gom Ofta brukar &beropas &r rattviseprincipen,
enligt vilken lika fall bor behandlas eller bedomas lika. Denna princip
fann vi yarq gy betydelse framst for att avgdra yem som skall komma
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i tnjutande 5y behandling hen gy Mindre intresse fér beddémningen
av den grundlaggande frdgan i vilka fall biologiskt material Gver
huvud taget skall tas frdin manniskor.

Det &r uppenbart att de tre forst angivna principerna har relevans
aven for den diskussion gom vi i detta beténkande for i frdgan oy och
i s& fall for vika &andam& véavnad frdn aborterade foster bor fa
anvandas. | det féljande kommer vi att fortidpande hanvisa till dessa
principer i samband med att vi redovisar Gvervdganden o, tankbara
sétt att anvanda fostervdvnad och diskuterar vilka personer €ller grup-
per som Kan ygrg berérda 4, att sddan vavnad anvands eller inte
anvands for de andamdl gom kan komma i frga.

| detta inledande avsnitt skall vi i fortsattningen uppehélla oss Vid
frigan o det alls bor \qpq tilldtet att anvanda vavnad frn aborterade
foster. Som framgatt 4, redogorelsen i avsnitt 3.3 utnyttjias redan nu

skilda hall i varlden fostervavnad fér medicinsk forskning och fir
behandling inom sjukvérden mepn det finns ocks& lander dar g, helt
eller delvis forbjudit sadan anvandning. | Sverige sker denna verksam-
het med stod 5y riktlinjer for anvandning 5y vavnad frAn foster for
transplantationsandamal, utfardade 5, Svenska Lakaresallskapets
delegation for medicinsk etik. De p, tillampade riktlinjerna antogs i
maj 1988. Verksamheten har hittills bedrivits mest som forskning
men | Vissa fall, tex. nar det galler Parkinsons sjukdom, férekommer
aven klinisk tillampning.  Utsiktema gatt i framtiden dra nytta av vunna
forskningserfarenheter i vérdarbetet bedéms p& flera omrdden \gra
goda. | ett langre perspektiv skymtar mojligheter att finna bot for
allvarliga  sjukdomar gom  S@vitt man ny vet, inte & behandlingsbara
med andra metoder. Liksom i frdga oy, anvandning oy organ och
annan Vavnad frdn manniskor talar alltsd godhetsprincipen  starkt for
att vavnad frdn aborterade foster bor  tas i ansprék fr att tillgodose
forsknings-  och behandlingsintressen inom medicinen. De viktiga
resultat gom fosteranvandningen  staller i utsikt tar vi till utg&ngspunkt
for vara fortsatta Gvervaganden.

Finns det da nagra intressen, hanforliga till det aborterade fostret,
som DOr gnses véga Over nyttan gy att fostervdvnad kommer il
anvandning fér angelagna andamal Detta problem aktualiserar spors-
mélet om fostrets natur. Det hor till de pera kontroversiella  fragorna
och kan inte I6sas inom ygmen fér vart utredningsuppdrag. | viktiga
avseenden &r det med hansyn till den begransade rackvidden av
uppdraget inte heller nodvandigt for oqq att ta stéllning i frAgan. Som
redan tidigare framhallits har vi namligen att vid vara Overvaganden
utgd frdn den nu gallande abortlagstiftningen. Det innebar gait de
intresseavvagningar gy abortlagen bygger p& utgér utgangspunkten
for den diskussion gy vi har fér. Vi saknar alltsd anledning att
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forsoka besvara sporsmalen om nar livet borjar och personligheten
uppstdr. I stillet har vi direkt tagit oss an den mer begrinsade frigan:
hur far man forfara med ett foster som redan ar dott? For att kunna
besvara denna fraga anser vi att det riacker att konstatera att ett foster
ar manskligt liv i vardande. Med hinsyn dirtill bor fostret behandlas
respektfullt. Enligt var mening bor den respekt varmed ett levande
foster bemoéts ocksd komma det doda fostret till del. Vi ser hiri en
motsvarighet till den pietet som bor karakterisera behandlingen av en
dod kropp pa grund av att den en gang har varit en manniska.

Att anvindning av vdvnad fran foster for ett visst andamal later sig
forena med hansynen till en sa beskriven allman princip anser vi vara
en grundliggande forutsdttning for att fostervavnaden skall fi tas i
ansprak for nagot av de dndamal som kan komma i fraga.

Liksom man kan hantera en déd kropp med respekt i samband med
ett transplantationsingrepp dr det enligt vir mening mojligt att
tillgodose kravet pa respektfullt omhindertagande av ett foster nar
viavnad fran fostret skall anviandas for nagot visst indamal. For att det
kravet skall kunna tillgodoses méste fostret rent fysiskt hanteras pa ett
sitt som tar hdnsyn till dess egenart. Kravet pa respektfullt omhén-
dertagande innebar dessutom ett krav pa att de dndamal for vilka
fostervivnad anvinds skall vara av viss angeligenhetsgrad. Om detta
krav inte uppfylls, kan det inte kompenseras med aldrig si mycket
respekt vid det rent faktiska omhéndertagandet.

Var principiella staindpunkt dr alltsa att det ar etiskt motiverat att
vdvnad frin aborterade foster under fGrutsittning av pietetsfull
hantering far tas i ansprak for vissa andamal som anses sirskilt
angeldgna. Fragan vilka satt att anvanda fostervidvnad som bor anses
godtagbara behover Gvervigas narmare. Vi aterkommer till den frigan
i avsnitt 5.2.2.

Diirefter diskuterar vi i avsnitt 5.3 behovet av sarskild tillstindsprov-
ning som garanti for att fostervavnad anvands endast for andamal som
dr si visentliga att det kan anses motiverat att utnyttja fostervavnad
for att tillgodose dem. Det ar framfor allt godhets- eller nyttoprincipen
som har ar provostenen.

Aven om anvindning av fostervivnad principiellt fir anses val
forsvarlig med hédnsyn till andamalets vikt, kan det likvdl finnas
intressen som talar mot att atgirden i ett konkret fall far vidtas. In-
tresseavvigningsfrigor av detta slag tar vi upp i avsnitt 5.4. Med
utgangspunkt i en redogérelse for vilka individer och grupper som i
olika avseenden kan vara berérda av om vivnad frin ett aborterat
foster anvinds eller ej provar vi diar frigan om nigon, t.ex. den
abortsokande kvinnan, bor ges ratt att bestimma huruvida vivnad fran
hennes foster far tas i ansprak. Ser vi detta problem i ljuset av de
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etiska principer gom tidigare har presenterats, kan vi sdga att det
framst ar sjalvbestammandeprincipen och principen att inte skada gom
hér trader i férgrunden.

5.2.2 For vika  &andamal bor  vavnad fran  aborterade

foster fa anvandas

Vavnad frdn aborterade foster bor fa anvéndas endast fér medicin-
ska andamal och under forutsattning att det foreligger sérskilda
skal for anvandningen. For att sérskilda skal skall gngeg fOreligga
maste anvandningen yse ett i hog grad nyttigt &ndamal samt
utgora gp adekvat metod att uppnd detta andamal. Vidare bor
gélla att fostervavnad f&r anvandas endast o, det saknas gn
godtagbar, alternativ. metod att uppnd motsvarande resultat. Vi
foresl&r ocksd gp regel yaray det klart framgar att sddana for-
faranden med fostervdvnad gqy, inte uttryckligen tilltits skall 504
forbjudna.

| frdga oy de andamél fir vilka vavnad frn foster skall f anvéandas
foreskriver véara direktiv inte nagra begransningar 4y, uppdraget. Vilka
anvéandningssatt gop skall yara tilldtna och vika ggom bor forbjudas
ankommer pa ggg att prova forutséttningslést.  For g s&dan provning
behovs kriterier 5, skilda slag. Dessa kriteriers uppgift &r att dels ygrg
till hjalp vid besvarandet ,, frAgan oy, vavnad frn foster alls bor fa
anvéndas och i s& fall vilka anvandningsomraden gom generellt bor
godtas, dels tjana till ledning for prévningen om, ett visst anvéndnings-
satt bor tilldtas i konkreta fall.

En naturlig utgadngspunkt vid sokandet efter saddana andamal for
fosteranvandning  som kan uppfylla de kriterier vi p, stallt pp ar de
verksamheter  goy, faller under transplantationslagens 1975 190
tillampningsomrade. Transplantationslagen  ror olika satt att anvanda
manskligt  biologiskt ~material, och de stéliningstaganden  goy legat
bakom avgransningen 5, dess tillampningsomrade grundar sig pa
vasentligen gamma slags etiska och andra Overvaganden goy de vi har
hanfor ogg till. | forsta hand galler transplantationslagen  anvéandning
av mansklig vévnad for behandling g, sjukdom eller skada. Men lagen
ar ocksd tillamplig i frdga om anvandning 4, sadan vavnad for andra
medicinska ~ andamal. | motiven till transplantationslagen prop.
197550  anges som exempel pa detta slags anvéandning forskning och
framstallning 5y, lakemedel. Av beslut gon, fattats 5, socialstyrelsen i
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egenskap av tillstindsmyndighet ndr det giller anvidndning av
biologiskt material for andra dndamal 4n behandling framgar att dven
undervisningens behov har ansetts kunna tillgodoses inom ramen for
transplantationslagens regler.

I ett kommande betankande kommer vi att Gverviga bestimmelserna
i transplantationslagen om tagande av biologiskt material frin ménni-
skor for andra medicinska andamal &n behandling. I den man vi di
kommer att foresla andringar i friga om de indamal for vilka sadan
vivnad far anvindas ligger det nira till hands att dessa dndringar far
dterverka pa motsvarande regler om anvindning av fostervivnad.

De omraden vi hittills berért - behandling, forskning, likeme-
delsframstillning och undervisning - dr enligt vir mening av den
karaktiren att det inte fran principiell synpunkt kan anses foreligga
nagot absolut hinder mot att fosterviavnad anvinds for att tillgodose
dem. Andra forhillanden kan naturligtvis forsvira eller omdjliggora
att fostervivnad anvinds for de angivna indamalen. Vart forslag i det
foljande (avsnitt 5.5.3) om forbud mot kommersiell anvindning av
fostervivnad utgér salunda i praktiken hinder for att likemedel i vilka
ingar sadan vavnad framstills i industriella former.

Om négot ytterligare omrade inom den medicinska sfiren bor riknas
till de tillatna, anser vi oss inte behdva g in ndrmare pi. Det maste
anses fullt tillrackligt att som generellt tillatet omrade, liksom i trans-
plantationslagen, anges verksamhet som bedrivs for ett medicinskt
dndamil. Ordet medicinskt dr harvid att fatta i vidstrickt mening. Nir
det giller forskning torde det t.ex. omfatta ocksa sidant som faller
inom humanbiologin utan att for den skull ha direkt medicinsk inrikt-
ning.

Att viss anvindning av fostervivnad tillgodoser ett medicinskt
dndamil bor som framgatt av det sagda vara en nddvindig forut-
sittning for att det alls skall vara tillatet. Men enligt vir mening kan
detta inte vara en tillricklig forutsittning. De atgirder som kan vidtas
pa medicinens omrade ar av skiftande slag och varierande angeligen-
hetsgrad. Man méste dirfor gi ett steg vidare och préva om en
tilltinkt anvdndning av vivnad frin ett aborterat foster ocksa i
konkreta fall tillfredsstiller nyttokriteriet och om det later sig forena
med kraven pa respektfull behandling av fostret.

For att nyttokriteriet skall bli praktiskt anvandbart méste det preci-
seras nigot. Allmint bor gilla att en medicinsk verksamhet som
innefattar anvindning av vivnad frin foster kan anses s nyttig att den
bor tillatas bara om den motsvarar hogt stillda krav. Ett forsta villkor
bor vara attindamalet med verksamheten kan hiinforas till de mycket
vésentliga. Med detta menar vi att det skall framstd som otvetydigt
dels att dndamalet allmint sett dr beaktansvart och angeliget, dels att
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tilgodoseendet 5, det i det enskilda fallet har vasentlig betydelse for
mansklig livskvalitet.  Det bor sé@lunda inte g tillAtet att anvénda
fostervavnad  for att bota g, banal &komma &ven o, denna har stor
spridning. Den tilltankta &tgarden maste alltsd 55 Klart motiverad
frdn medicinsk synpunkt. Nytta 5y t.ex. ekonomisk eller social art kan
daremot inte utgéra tillracklig gnmd for att fostervdvnad tas i ansprék.
Vidare maste det nyttiga &ndamdlet vaga avsevart tyngre &n de
nackdelar ggom kan ygrg forenade med det. Vilka intressen gom kan bli
asidosatta vid anvéndning 5y fostermaterial, kommer Vi att beroéra
mera | detalj i avsnittet 5.4. Att den efterstrdvade nyttan &r betydande
racker emellertid inte. Den tilltinkta atgarden maste ocksd utgora ett
andamalsenligt  satt att uppnd de nyttiga verkningarna.  Exempelvis
maste ett planerat forskningsprojekt halla godtagbar vetenskaplig
kvalitet. Men &ven gy det framgér att fostervdvnad i ett visst fall &r
avsedd att anvandas for ett i hog grad nyttigt andamal och den
tilltankta anvandningen &r ett adekvat satt att uppnd andamalet &r detta
inte nog. Rétten att anvanda fostervavnad bor till gripas endast som en
yttersta resurs. Kan man UPPNA ett jdmforbart  resultat med négon
acceptabel alternativ. metod boér den metoden i forsta hand &6vervagas.

De krav gom Maste ygra uppfyllda for att ett visst satt att anvénda
fostervavnad  skall tilldtas i det enskilda fallet kan Ilampligen be-
stammas s& att sarskilda skal for atgarden maste fireligga. Sa
formulerat  ansluter kravet till det gom i 2 § transplantationslagen
uppstélits  for att biologiskt material frdn manniskor skall fa anvandas
for andra &ndamal &n transplantation.

| friga om forfaranden med avlidnas kroppar har det ingétt i vart
uppdrag att  grundval gy en Samlad oversyn Overvdga vilka atgarder
som Kan gpnses godtagbara och géra e bedémning 5, behovet gy
forfattningsreglering. Hari ligger ett krav pd gn samlad och ut-
témmande bedoémning. P& ggmma Satt uppfattar vi uppdraget nér det
géller anvandningen 5, vavnad frdn aborterade foster. Det récker
sélunda inte att, som ovan SKett, konstatera att fostervdavnad  fér
anvindas for vissa, narmare angivha medicinska &andamal. Vi maste
ocksa ta stallning till o, s&dant material bor fa tas i ansprék for andra
andamal. Vid genomgangen 4, redovisningen i avsnitt 3.3 5, de
andamal for vilka foster i dag anvands och de ténkbara framtida gpn.
vandningsomrddena  har vi inte funnit ndgot andamal utanfor de
medicinska omrddena i vidstrackt mening gom kan motivera  att
material frAn foster tas i ansprdk for verksamheten. Enligt var mening
bor darfér op reglering p& omrddet g utformad s&, att det framgar
inte bara att det &r tillitet att anvanda vavnad fran foster for medicin-
ska andamal ytan ocksd att det &r forbjudet att anvdnda sadan vavnad
fir n&got annat &ndamal. Harigenom utesluter vi tex. att foster
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anvinds inom kosmetikaindustrin. Med en sidan 16sning forhindras
ocksa att - for att ta ett exempel ur Europaridets rekommendation
1100 (1989) - fostervivnad anvinds for framstillning av biologiska
forstorelsevapen. Vi tror att denna begransning ar vl forankrad i den
allminna opinionen och att en reglering som inte drar upp nagon yttre
grins for det tillitna omradet skulle kunna motverka och skada den
angeligna verksamhet som for narvarande bedrivs med anvéndning av
aborterade foster.

5.3  Tillstdndsprovning

For att vivnad fran aborterade foster skall fa anvindas for nagot
medicinskt andamal bor krivas att ett sarskilt provningsorgan i det
enskilda fallet meddelat tillstand till Atgarden. Socialstyrelsen bor
vara beslutsmyndighet i fragor om tillstand att anviinda foster-
vivnad for medicinska Andamal.

Det ir likare eller forskare som aktualiserar fragor om anvindning om
vivnad fran aborterade foster for medicinska andamal. Utan deras
initiativ eller atminstone godkinnande kommer sadan anvindning inte
i fraga. En annan sak dr om de ensamma bor fi besluta hirom eller
om det ocksid bor krivas att nigon annan har gett sitt tillstind.
Normalt har en likare ensam bestimmanderitt nir det géller att inom
ramen for vad som foljer av vetenskap och beprovad erfarenhet vilja
behandlingsmetod under forutsittning att patienten inte motsitter sig
den valda metoden. Men principen ir inte absolut. I transplantationsla-
gen finns silunda ett undantag (som dock inte giller behandling i strikt
mening). Frin en donator som dr underarig eller psykiskt ayvikande
far vavnad for transplantation tas endast efter tillstand av socialstyrel-
sen (4 § transplantationslagen). Nir det géller anvindning av vdvnad
fran ménniskor for andra dndamal in transplantation, t.ex. forskning
krivs tagande av vivnad alltid socialstyrelsens tillstind (2 § trans-
plantationslagen). Kravet pa oberoende provning i dessa fall under-
stryks ytterligare av att man, som framgatt av avsnitt 4.3, inte kan fa
ekonomiskt stod for ett forskningsprojekt som innefattar experiment
med minniskor om inte projektet har provats i en forskningsetisk
kommitté. Att provning av angivna slag sker i forskningsfallen ar
enligt var mening rimligt och limpligt. Kannetecknande for ett forsk-
ningsprojekt ar bl.a. att det rdr sig p4 omraden dir vetenskap och
beprovad erfarenhet énnu inte har ndgonting att siga. Om vivnad fran
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aborterade foster skall anvéndas for forskningsandamal, bor darfor
aven detta forutsatta sarskild tillstAndsprovning.  Till stod for tillstands-
provning kan vidare aberopas ett forhdllande ggy, har avseende ocksa
pd de fall d& vavnaden skall anvéndas fir behandlingsdndaméal.  Dis-
kussionen i avsnitt 5.2 ledde gq till slutsatsen att fostervavnad bor
anvandas for medicinska andamal endast oy, det foreligger sarskilda
skal for det. Provningen huruvida sadana sarskilda skal foreligger och
om ett visst satt att anvanda fostervédvnad &r sd angelaget att det bor
tildtas kan innefatta svéra och kansliga intresseavvagningar. Detta
talar enligt var mening starkt for att ratten att sdga det avgoérande ordet
i dessa fragor bor anfortros, inte &t enskilda lakare eller forskare ytan
at en fristhende  myndighet eller annat offentligt organ som ar
oberoende g, de intressen ggy Star pa spel i tillstandsfragan.

Bland de myndigheter och andra institutioner gom kan komma i
friga gom beslutsfattare har vi stannat for tv8 gom Vi funnit varda att
diskutera narmare socialstyrelsen och de forskningsetiska kommittéer
som ar knutna till de medicinska fakultetema.

De forskningsetiska kommittéema besitter den kompetens gy be-
hovs for stallningstaganden 5, denna art och har gq, tidigare framgétt
avsnitt  4.3.4  stor erfarenhet ., att gora intresseavvagningar péa
grundval 5, gallande etiska riktlinjer. Deras erfarenhet inskranker sig
emellertid till provning g, forskningsprojekt.  Anvandning 4, material
frdn  manniskor foér andra &ndamé&l faller fér narvarande utanfor
kommittéernas  prévning. Om kommittéema skall kunna komma i frdga
fir att prova tillstAndsérenden maste deras verksamhetsomrdde  allts&
vidgas. Detta torde dock inte behdva
medféra sd stora problem. Den prévning gom skall géras ar vasent-
ligen av samma Slag, oavsett om en ansokan galler forskning eller
tex. behandling. Ett problem gq, &r svarare att komma till ratta med
ar att aven innebdrden 5, kommittéemas beslut &r 4, sarskild art.
Deras uppgift &r inte att tilldta eller férbjuda ett visst handlande. Om
en forskningsetisk  kommitté underkarmer ett forskningsprojekt som
forelagts dess provning blir de praktiska verkningarna  visserligen
allvarliga pog, De innebdr att ndgot stod 5y allménna medel inte utgr
for projektet och att mojligheterna gt f& ekonomiska bidrag av annat
slag blir starkt begransade. Likasd &r det i allmanhet inte méjligt att
i vetenskaplig press publicerade resultaten 5y ett forskningsprojekt
som inte erhéllit godkannande 4, en forskningsetisk kommitté. Men
formellt utgdr ett negativt beslut 5, on sddan kommitté inte n&got
hinder mot att genomféra projektet.

Socialstyrelsen  fullgdr redan p, uppgifter 5, det slag gom skulle
komma i frdga o styrelsen &lades att prova tillatligheten 4, olika sétt
att inom medicinen anvanda fostervdvnad. Enligt 2 § transplanta-
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tionslagen ar det som namnts socialstyrelsen som har att ge tillstind
innan biologiskt material frAn méanniskor anvands for annat medicinskt
andamal an behandling av sjukdom eller kroppsskada hos andra
ménniskor. Och om biologiskt material fran levande ménniskor som
ar underariga eller psykiskt avvikande skall anvindas for sidan
behandling kraver ocksa den atgdrden socialstyrelsens tillstind (4 §
transplantationslagen). Besvar Gver socialstyrelsens beslut enligt 2 §
fors hos regeringen, medan beslut enligt 4 § kan Gverklagas till
kammarritten i Stockholm.

For att de forskningsetiska kommittéerna skall kunna fullgéra en
beslutsfunktion av det slag som har ar aktuell maiste de kunna meddela
bindande och dverklagbara avgoranden i tillstindsdrendena. De maste
alltsa utéva myndighet. Detta kraver i sin tur att verksamheten
forfattningsregleras. Fragan om en sadan reglering ar 6nskvird maste
ses i ett storre perspektiv och kan inte provas enbart inom ramen for
vart uppdrag. S4 linge nuvarande ordning rader kan vi endast
konstatera att de forskningsetiska kommittéerna inte har tillrickliga
forutsattningar att vara tillstindsmyndighet. Vi har dirfor stannat for
att det mest andamalsenliga ar att tillstindsprovningen anfortros at
socialstyrelsen, som kan erbjuda en beprovad beslutsordning i vilken
dessa nya drenden later sig infoga.

I vért forra betinkande (SOU 1989:98) Transplantation diskuterade
vi frigan hur socialstyrelsen inom sig bor handlagga frigor om
ingrepp pa donatorer som ar underariga eller lider av nagon psykisk
storning. Vi pekade dir pa mojligheten att Gverflytta drenden av det
slaget, med hansyn till att de ror enskildas kroppsliga integritet, fran
byran for lans- och regionsjukvird till radet for vissa rattsliga, sociala
och medicinska fragor (réttsliga radet). Som argument for en sadan
overflyttning anforde vi att de ifragavarande drendena rorde enskildas
kroppsliga integritet och att det dirfor kunde vara lampligt att de
handlades av rittsliga radet, vars arbetsformer medger att provningen
antar mer domstolsliknande former,

Rittsliga radet inrittades den 1 juli 1981. Av 14 § forordningen
(1988:1236) med instruktion for socialstyrelsen, som 1 dndrad lydelse
tridde i kraft den 1 januari 1990, framgar att radets huvudsakliga
uppgift ar att avge yttranden rorande manniskors halsotillstind i
arenden som kan bli eller ar foremal for rattslig provning vid domstol
eller i annat rattsligt organ, samt att besluta i vissa arenden som enligt
sarskilda foreskrifter ankommer pa socialstyrelsen. Radet har silunda
att avgora
® rittsmedicinska drenden
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® drenden om faststillelse av konstillhorighet eller tillstand till
ingrepp i konsorgan enligt lagen (1972:119) om faststdllande av
konstillhorighet i vissa fall

arenden om tillstand till sterilisering

arenden om tillstand till kastrering

arenden om tillstand till ingdende av dktenskap

arenden om tillstand till abort

arenden om tillstand till insemination

andra drenden, i vilka socialstyrelsen pa begaran av en myndighet
skall avge utlitande om nigons halsotillstand.

Arbetet inom radet leds av en ordférande som ar lagfaren. I Gvrigt
varierar radets sammansattning med 4rendenas art. Forutom fore-
tradare for olika fackomraden har radet lekmannarepresentation.

Enligt var mening ar de intresseavvagningar som behdver goras 1
arenden om tillstand att anvanda vdvnad fran aborterade foster for
medicinska dndamal ay vasentligen samma slag som de radet redan
gor i flera av de drendetyper som nu faller inom dess kompetensomra-
de. Det kan dirfor finnas anledning att ocksa dessa arenden laggs
under réttsliga ridet. Eftersom fragan i sa hog grad ror organisationen
av socialstyrelsens inre arbete, avstar vi dock fran att lagga fram nagot
konkret forslag. Vi anser det emellertid angeldget att drenden om
tillstind att anvianda vavnad fran foster handliggs av styrelsen i en
sammansittning som tillgodoser de kompetenskrav som vi tidigare
berort och 1 huvudsakligen samma handlaggningsformer som drendena
enligt 2 och 4 §§ transplantationslagen.

Som vi framhallit har de forskningsetiska kommittéerna sarskild
kompetens och dartill stor erfarenhet ndr det giller att gora intresse-
avvagningar av detta slag. Det dr darfor, med den 16sning vi har valt
i fraga om tillstindprévningen, angelédget att kommittéernas sakkun-
skap likvil kan tillforas socialstyrelsens beslutsunderlag. Det kan
lampligen astadkommas genom att en ansokan till socialstyrelsen,
atminstone i de fall den avser tillstand att bedriva forskning med
anvandande av fostervivnad, foregas av en provning av den forsk-
ningsetiska kommittén och att kommitténs yttrande fogas till an-
sokningen. I vart fall maste den forskningsetiska kommitténs yttrande
inhdmtas innan socialstyrelsen beslutar i drendet.
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5.4 Intresseavvdgningar

Ménga individer och grupper berors av frigan huruvida foster
skall fa anvandas for medicinska dndamal. Endast kvinnan har ett
si starkt intresse i denna sak att hon bor tillerkdnnas en ratt att i
det enskilda fallet avgora om fostret skall fa anvindas eller ej.
Hennes inflytande bor ges den inneborden att foster far anvindas
for medicinska dndamél bara om hon uttryckligen samtyckt till
det.

5.4.1 Allmant om de berorda intressena

Hittills har vi helt allmint diskuterat frigan om och for vilka andamal
vivnad frin aborterade foster skall fa anvandas. Vi har menat att den
fragan ar beroende av hur man mot varandra vager de skilda intressen
som i det avseendet gor sig gillande. I detta avsnitt skall vi forsoka att
nagot konkretisera dessa intressen. Vart syfte darmed ér i forsta hand
att finna svar pa fragan om det, for att en viss anvindning skall vara
tillaten, bor kravas - forutom tillstind av socialstyrelsen - att nagon
enskild har limnat sitt samtycke.

Att vivnad fran aborterade foster anvinds for sidana medicinska
dndamal som vi tagit upp i avsnitt 5.2.2 ér en friga som i varierande
grad beror oss alla. For somliga kan det vara ett akut och svér-
hanterligt problem i det enskilda fallet, medan andra kan beréras av
det pa ett mer generellt och indirekt sitt.

Till de forra hor i forsta hand den kvinna som genomgar aborten,
men ocksd mannen. Aven den sjukvardspersonal som medverkar vid
aborter och de efterféljande atgarder som den tilltinkta anvindningen
av fostervivnad kan ge anledning till berors pa ett konkret sitt av
dessa problem.

I abortarendet ar det kvinnans intressen som ar av helt avgérande
betydelse. Enligt 1 och 2 §§ abortlagen far en kvinna vigras sadan
abort som kan ske fore utgangen av 18:e graviditetsveckan endast om
atgirden kan antas medfora allvarlig fara for hennes liv eller hilsa.
Efter utgangen av 18:e graviditetsveckan far abort beviljas bara om
socialstyrelsen finner att det finns synnerliga skil for atgirden. Aven
i detta fall ar det emellertid en nddvindig forutsittning for abort att
kvinnan ansokt om atgirden. Rattslaget kan alltsi sammanfattas s att
kvinnan fore utgingen av 18:e graviditetsveckan har en i praktiken
oinskrinkt rétt att forfoga 6ver fostret och att man, medan fostret
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befinner sig i livmodern, aldrig far ta bort det, 5, inte kvinnan Iamnat
sitt samtycke till atgarden.

Enligt var mening kraver konsekvensen att man P& samma S&tt ser
pa kvinnans befogenheter efter aborten. Vavnad fran ett aborterat
foster far alltsd inte anvandas for nigot medicinskt &ndamal o, detta
strider mot kvinnans onskemal. Den stdndpunkt vi intar i denna fraga
Overensstammer med den gop, kommer till uttryck i de olika etiska
riktlinjer,  svenska och utlandska, gom uppstéllts och torde ygrg Vval
forankrad hos den allménna opinionen.

Detta innebar att vi tar avstdnd frdn den _ i vart fall utomlands
ibland framforda  uppfattningen  att kvinnan genom att besluta sig fir
abort har forverkat sin ratt att bestamma Gver det aborterade fostret.
Det forhdllandet att abortbeslutet kan innefatta stéllningstaganden  gom
ar kontroveriella  &r enligt var mening inte tillackligt for att man skall
frinkanna kvinnan den sarskilda relation till det aborterade fostret gom
foranlett gg att tillerkdnna henne bestammanderatt Gver det aborterade
forstret.

Vilken form 5, samtycke frn kvinnan gom bor féreligga, kommer
Vi att diskutera avsnitt i 5.4.2.

Kvinnans ratt att bestdmma Gver sitt foster betraktar vi gom en folid
av Sjalvbestammande- eller autonomiprincipen se avshitt 5.2.1.
Behovet 5, skydd for fostret kan enligt var mening tillgodoses inom
ramen fOr de allmanna krav pé ett respektfullt omhéndertagande g,
doda foster gom vi stallt ypp i avsnitt 5.2.1.

Vilket genomslag mannens Synpunkter i frdgan bér fa rader det inte
enighet ., i de etiska regelverken. Flertalet anger emellertid, liksom
det svenska, kvinnans samtycke gomy det enda erforderliga. Det &r gp
uppfattning gom Vi delar.

Visserligen kan i vissa fall finnas sk&l for att mannen ges ratt fill
delaktighet i beslutet oy anvandning g, fostervavnad. T.ex. kan han
ha karmedom ., n&gon genetiskt overfoérbar sjukdom, nagot gom kan
vara av stor betydelse vid den medicinska anvéandningen 5, vavnad
frén foster. Eller ocksd kan tester  fostervavnaden avsléja ndgot som
det kan yara ayv Vikt for mannen att f& kunskap om.

Vi anser emellertid att mannens uppfattning, liksom den far vika for
kvinnans i abortérendet, bér f4 st tillbaka nar det uppkommer gp
friga om att anvanda fostret efter aborten. Vi gor detta som en
konsekvens 5, kvinnans ensamrétt nar det galler sjalva abortbeslutet.
Det satt att ge p& fostret gom préglat kvinnans beslut o, abort bor
enligt var mening ocksd ygrg avgorande for vad gom skall ske med
fostret efter aborten. Det bor tex. inte komma i frAga att mannen
inlagger veto mot anvandning 5y fostervéavnad darfor att han har g
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uppfattning om fostrets status som star i strid med den kvinnan lagt till
grund for beslutet att genomgé abort.

Den regel vi nu foreslagit ar en utpriglad konfliktnorm. Den avgor
vem som ytterst har bestimmanderitten nar kvinnan och mannen har
olika uppfattning. Men det kan givetvis - dven om beslutanderitten
ligger hos kvinnan - manga ginger vara en fordel om mannens
synpunkter kommer att inga i kvinnans beslutsunderlag.

Om man forsoker formalisera mannens yttranderitt och ange de
forutsattningar under vilka han skall horas, rikar man emellertid
genast i vanskligheter. Dessa hanger samman med att forhallandena
kan variera sa starkt. En grundlaggande svarighet dr att det, sirskilt
i abortsituationer, langtifran alltid r ként vem som 4r "mannen”. Till
skillnad fran vad som géller i friga om bestimmandet av faderskap till
barn finns inte nigon presumtionsregel som ger "mannens" befogen-
heter 4t mannen i dktenskapet (fordldrabalken 1 kap. 1 §) och om
kvinnan inte dr gift saknas rattsliga mojligheter att fa faststillt vem
mannen dr. Enligt vir mening dr det uteslutet att infora en regel som
gor det mojligt att - ytterst mot kvinnans vilja - faststidlla mannens
identitet enbart for att man skall kunna klarlagga vem som skall horas.
Och dven om identiteten ar kind, kan omstiandigheterna gora det
olampligt att mannen ges tillfille att yttra sig. Man kan som exempel
tinka sig det fallet att kvinnan blivit gravid pa grund av en valdtikt.
Vir slutsats blir att det i praktiken finns utrymme for yttranderitt for
mannen endast med kvinnans goda minne. Under sidana forhallanden
ar det inte motiverat att ge mannen en lagstadgad ratt att yttra sig i
fraga om anvindning av fostervavnad utan den fragan far 16sas mellan
kvinnan och mannen enskilt.

Som tidigare nimnts stills manga likare och sjukskoterskor i sin
praktiska yrkesutovning infér uppgiften att tillvarata foster for vidare
anvindning inom medicinen. De konfronteras salunda pa ett mycket
konkret sitt med de etiska problem som vi hir diskuterar. Detta kan
visserligen inte motivera nigon ratt for dem att paverka frigan om ett
aborterat foster i det enskilda fallet skall anvindas for ett medicinskt
andamal eller ej; deras intressen bor liksom andra utomstiendes till-
godoses inom ramen for den generella norm som samhallet uppstaller
for sadan hantering. Daremot aktualiseras hirav frigan om sjukvar-
dens personal bor ha ritt att i eget intresse avsta fran att medverka till
att fostermaterial tas om hand for senare anvandning. Till stéd for en
ratt av detta slag kan anfGras att sidan hantering av ett foster ar i viss
man frimmande fér den sjukvard som &4r personalens egentliga
uppgift. Sarskilt giller detta om materialet tas om hand for att
anviandas for nagot dndamal som inte innebar behandling. Den
brittiska Polkinghorne-rapporten (se avsnitt 4.2 och bilaga A)
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rekommenderar  att det for de diskuterade fallen infors en sam-
vetsklausul 5y, innebord att ingen lakare eller skoterska skall yara
forpliktad  att delta i forskning eller behandling gom sker med
anvandande g foster eller fostervavnad oy han eller hon har samvets-
betankligheter mot detta.

En saddan ratt att avstd frAn att medverka till vissa Aatgarder gom
vidtas inom sjukvarden i Sverige foreligger redan nar det galler
abortingrepp. Vi foreslar att on motsvarande ratt infors i frdga om
medverkan till &tgarder oy, Syftar ftill att fostervéavnad skall anvéandas
for medicinska &ndamdl. Det bor fa ankomma pa socialstyrelsen  att
inom yamen fOr sin befogenhet att utfarda almanna réad nérmare
utveckla hur gpn s&dan samvetsklausul bor ygr5 utformad.

P& ett mera almant plan berdrs alla ménniskor 5y frdgan om vévnad
fran foster skall anvandas for medicinska andamal. De har ett
gemensamt intresse gy att kunna trygga att aborterade foster hanteras
pa ett respektfullt satt. Vi har tidigare havdat att det intresset har sin
grund i pietetens krav. Men tankegdngen kan ocksd beskrivas sd, att
man inte far hantera ett foster pd ett sétt gom &r sarande for allmén-
hetens kéanslor. Infogad i det traditionella etiska monster Vi gyan
redogjort  for framstér pietetsgrundsatsen  d& gom ett utflode gy
principen  att inte skada. Detta &r gp Synpunkt gom kan motivera be-
gransningar i ratten att anvénda vavnad fran foster.

Men det finns ocksd omstandigheter goy, talar i motsatt rikining. Det
finns manniskor gom lider gy sjukdomar mot vilka den forskning gom
utnyttjar fostervdvnad kan komma att finna botemedel eller goy redan
kan behandlas med fostervdavnad. For dessa méanniskor ter det sig
naturligt att aberopa godhetsprincipen till stéd for att sddan vavnad
stalls till lakares eller forskares forfogande. | sjalva verket har detta
argument betydligt storre réckvidd. Var och gpn kan bli berdrd gy en
sddan sjukdom, antingen genom att han sjalv drabbas ay den eller
genom att ndgon nérstdende insjuknar.  Ses saken  detta perspektiv
har alla ménniskor ett intresse gy att forskning och sjukvard inte ham-
mas | sina anstrangningar att forbéttra mojligheterna  att behandla och
bota. | den meningen &r alla manniskor ocksd berdrda g, férfaranden
som innebar att vavnad fran aborterade foster tas i ansprdk. Dessa
synpunkter har tidigare inverkat pd de Overvéganden Vi gjort nar Vi
avsnitt 5.2 dragit den yttre gransen for de tilldtna &ndamalen. De
kommer givetvis ocks& att yara av Storsta betydelse vid provningen
hos den myndighet gom enligt vad foreslagit i avsnitt 5.3 har att i
enskilda fall avgora om vévnad fr&n aborterade foster skall fa
anvandas for ett visst medicinskt &ndamal.
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5.4.2 Kvinnans  samtycke

Som framgétt &r det v&r uppfattning att kvinnans standpunkt bér ygra
avgorande for oy, vévnad frdn hennes foster skall fa anvandas for
medicinska syften eller ej. En sadan l6sning innebér & gpg sidan att det
ar forbjudet att anvanda vavnaden o kvinnan sagt nej till det. Har
kvinnan sagt finns det & andra sidan inte ndgot hinder mot sé&dan
anvandning, under forutsattning att de allménna Vvillkor goy Vi stallt
upp i avsnitt 5.2 ar uppfyllda. Darmed &r samtyckesfrigan emellertid
inte 16st. Man maste ocksd ta stéllning till vad gy galler gy kvinnan
inte gett uttryck for nagon stdndpunkt, dvs. gm hon inte sagt N€j men
inte heller ja. Regeln maste alltsd formuleras ggom en bestémmelse gy
vilka forutsattningar gom minst maste foreligga for att fostervavnaden
skall fa anvandas.

Under samtal med lakare pa kvinnokliniker  och forskare gom an-
vander fostermaterial i sin vetenskapliga verksamhet har vi inhamtat
att det tidigare yar en allman uppfattning att kvinnan gom regel varken
borde informeras gy, den tilltdnkta anvéndningen 5, hennes foster eller
tilfrdgas om hon samtyckte till den. Att gora sd anségs yary att utsatta
henne for onodiga psykiska pafrestningar. Denna princip ar emellertid
numera Overgiven.

Enligt de riktlinjer gom &r 1986 utfardades 5, Svenska Lakaresall-
skapets delegation foér medicinsk etk fick vavnad frdn foster gom
skulle anvandas for transplantation tas om hand endast gy, kvinnan in-
formerats oy &tgarden och inte motsatt Sig den.

Det py tillampade forfaringssattet, gom grundar sig pd gp revision
av fiktlinjerna i mars 1988, innebér i detta avseende gp skarpning ge-
nom att det , krévs att kvinnan, sedan hon informerats i saken, efter
skaligt rddrum har gett sitt tillstind. Skérpningen angavs 9grundad pa
erfarenheten att kvinnan i dessa fall formar ge aktivt samtycke.

Delegationens riktlinjer tillampas i Sverige allmant nar vavnad fran
foster skall anvandas for medicinska &ndamdl. Som framgétt 5y
redogérelsen i avsnitt 3.3.3 for den forskning kring Parkinsons
sjukdom  gom bedrivs i Lund tillgodoses dar onskemalet att den
abortsdkande kvinnan inte skall utsattas for onodiga pafrestningar
genom att de kvinnor  gom gett sitt samtycke till o sddan atgard inte
underréttas o huruvida vavnad frdn just deras foster i verkligheten
kommit till anvandning for transplantation eller

De tv& samtyckesformer gom de gyan N@mnda riktlinjerna  &r uttryck
for brukar kallas formodat samtycke med vetordtt regp, —aktivt
samtycke. | det forslag till andringar i transplantationslagen gom Vi
lagt fram i véart betdnkande SOU 198998  Transplantation  fore-
kommer bada dessa samtyckesmodeller. Den foreslagna bestdmmelsen
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om levande donatorer innebér att ingrepp far goéras bara g, donatom
aktivt samtyckt, medan bestdmmelsen o, néarstdendes beslutanderétt
i fall dar det rader oklarhet oy @p aviidens instdlining féatt formen 4,
en vetoratt. | betéankandet har vi utférligt diskuterat modellemas
férdelar och nackdelar.

Véra overvaganden angdende samtycke till transplantation vilade pa
grundtanken att den enskilda manniskan sjalv skulle f& bestamma vad
som skall f& géras med hennes kropp s&vél i livstiden go, efter
hennes dod. Det 5 alltsd sjalvbestimmandeprincipen o, skulle f&
genomslag.

Om en graviditet skall avbrytas genom abort &r en frdga gom angér
kvinnan personligen. Med den begrénsning gom ligger i att det kravs
att socialstyrelsen finner synnerliga skal foreligga for att o abort skall
f4 goras efter utgdngen 5, 18e graviditetsveckan  ar det enbart
hansynen till kvinnan sjalv gom avgoér ratten till abort. P& ggmma sétt
bor det enligt var mening forhadlla sig med ratten att bestimma &ver
det aborterade fostret. Om vavnad fran fostret skall f& anvandas for
ndgot medicinskt andamal, &r kvinnans egen angelagenhet g5y hon
rdder 6ver inom gmen for sin sjélvbestammanderatt.

For att sjalvbestammandeprincipen skall kunna verka forutsatts att
kvinnan underréttas o, den tillténkta &tgarden med fostret och ombeds
ta stallning till den. Blir svaret eller nej, ar den standpunkten
bindande. Men oy gyar uteblir, uppkommer frdgan hur avsaknaden g,
meningsyttring  skall tolkas. Stéller pan upp ett krav pd aktivt
samtycke, innebdr det att fostret inte far anvéndas ytan kvinnans
uttryckliga  medgivande. Principen med vetorétt innebédr att fostret far
anvandas gy, inte kvinnan forbjuder det. B&da alternativen &r i och for
sig forenliga med sjalvbestammandeprincipen.

Det finns otvivelaktigt — skél gom talar for o, regel 5y innebdrd att
foster eller delar 5, ett foster skall fa tas fill vara for medicinska
andamél oy kvinnan inte sagt nej till tgarden. Med o, sdan vetoratt
skulle  man uUppN& ggmma regel for samtycke gom den, vilken enligt
vart firslag till andring 5y transplantationslagen skall gélla gp kvinna
narstéende  gom Stalls infor frdgan o organ far tas for trans-
plantationséndamal  frdn hennes avlidna bam. Som vi tidigare namnt
finns det emellertid ocksd skél gom talar for att kvinnan i férhllande
till det aborterade fostret o bor betraktas gom en levande donator an
som en harstdende och aft samtyckesregeln bor anpassas fill hennes
situation. Det &r hérvid att marka att s&val Svenska Lakaresallskapets
delegation f6r medicinsk etik g5y, Statens medicinskt-etiska rad i sina
riktlinjer ~ férordat att kvinnans uttryckliga samtycke skall kravas for att
ett foster eller delar 5, ett foster skall tas i ansprak. Denna
stdndpunkt ligger ocks& i linje med Europarddets rekommendation och
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omfattas av de principer och den praxis som rader i flera andra
linder. Enligt vad vi inhamtat vid samtal med ber6rda forskare
fungerar denna ordning vil och inget har framkommit som tyder pa
att ett aktivt samtycke utgor vare sig nagon sarskild pafrestning for
den beslutsfattande kvinnan eller hinder for forskningen pa detta
omride.

Det sagda medfor att det bor vara tillatet att ta om hand foster-
vavnad for medicinska dndamal endast om kvinnan uttryckligen har
gett sitt samtycke till det. De fragor som vi hdarndst maste ta stallning
till ar vad slags information ett siddant samtycke skall grundas pa och
vad samtycket nirmare besett skall omfatta.

Inom sjukvarden ar det en allmin princip att en patient i viktiga
hinseenden skall ha ratt att bestimma Over vilken vard han vill
komma 1 dtnjutande av. For att denna bestimmanderatt skall kunna
utovas till fullo maste patienten ha ett tillfredsstillande underlag for
sina beslut. Om patienten samtycker till en viss behandlingsatgard,
skall samtycket vara informerat.

Under vilka omsténdigheter kan i ljuset av denna princip en kvinnas
samtycke till att fostervavnad anvands for ett medicinskt dndamal
anses godtagbart? Som framgitt ryms anvidndningsomriden av
skiftande slag under uttrycket medicinskt andamal. Alla dessa
anvandningsomraden dr objektivt sett inte lika angeldgna, och givetvis
kan angeldgenhetsgraden variera beroende pa subjektiva bedomningar.
Det vore dirfor inte rimligt om den information som limnas kvinnan
inskrinkte sig till uppgiften att fostervavnaden skall anviandas for ett
medicinskt dndamal. Det bor som minimikrav gilla att en uppgift
limnas atminstone om vilket slags medicinskt @ndamal anvandningen
avser, t.ex. att det ror sig om forskning eller att det ar friga om
behandling av sjukdom. Denna information bér alltsa vara obligato-
risk.

Fragor om anvindning av aborterade foster for medicinska andamal
kan vara komplicerade for den kvinna som har att ta stillning till dem
eftersom de ofta angar medicinska specialomraden som ar okédnda for
ménga. Konsekvenserna av att fostervavnad anvinds for att tillgodose
dem kan ocksa vara svara att i hast bilda sig en uppfattning om. Ofta
kan kvinnan dirfor ha behov av betanketid och Onska ytterligare
information som underlag for stillningstagandet. Med hansyn hartill
anser vi det lampligt att den grundldggande informationen limnas i
skriftlig form och att kompletterande upplysningar pa begéran ges
muntligen.

Det i avsnitt 3.3.3 redovisade informationsbladet fran Lunds lasarett
angiende anvindning av fostervdvnad inom Parkinson-forskningen
motsvarar 1 friga om sivil den obligatoriska som den kompletterande
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informationen  val de krav Vi gpger bora stéllas i frdga oy sadana
omstandigheter gom en kvinna bor g4 underrdttad oy for att ett
positivt ~ stéllningstagande 5, henne skall zpgeg Utgbra ett informerat
samtycke.

Hur mycket information gom bOr lamnas kvinnan hanger samman
med frdgan i vilken utstrackning hon bor ha ratt att stalla villkor for
sitt samtycke. Informationens  omfattning  kan ségas gpge den
narmare innebdrden 5, samtycket. Sjalvfallet bor kvinnan ha ratt att
krava ingdende information och det bor ocksa ygrg Mojligt fér henne
att begrénsa réatten till anvéandning 5, fostervavnaden. De grundlag-
gande villkoren bor kvinnan sdlunda, i enlighet med vad gon tidigare
sagts, f& avgora sjélv. Hon bér alltsd i det konkreta fallet gora sitt
samtycke beroende 5, att fostervdvnaden anvands tex. for ait
behandla patienter med Parkinsons sjukdom. | konsekvens med detta
maste det ocks& g tilldtet for henne att, nar alternativa anvénd-
ningssatt kan tankas, bestamma att vavnaden far anvandas for t.ex.
behandling 5y viss sjukdom ep inte for forskning. Om kvinnan har
godtagit ett visst anvandningssatt, tex. forskning angdende Parkinsons
sjukdom, boér hon dock inte ges ratt att stalla ytterligare villkor for hur
lakaren eller forskaren skall anvanda vavnaden.

Sa&dana omstandigheter oy, vilka kvinnan enligt det sagda inte sjélv
kan bestamma bor enligt var mening inte heller tas upp i den in-
formation  gom lamnas o, den medicinska anvandning gom kan
komma i frdga. Annars kan foliden bli att man genom att i informa-
tionshandlingen ge en detaljerad beskrivning gy det tilltankta anvand-
ningssattet undergraver regeln oy Vvilka villkor  for sitt samtycke
kvinnan bor kunna stélla.

Vi foreslar inte nagra sarskilda regler for kvinnor gom pé grund gy
underarighet eller psykisk stérning saknar rattslig handlingsforméaga.
Det beror p& att vi funnit att principen gy att samtycket skall ygrg
informerat ger ett tillrackligt  skydd. N&got skal att generellt frankanna
en kvinna gomp saknar réttslig handlingsfonndga  bestammanderatt i
dessa frdgor kan inte gngeg fOreligga. Inskrankningen  bor enligt var
mening galla bara dem gg, inte kan tillgodogéra sig den information
som fordras for ett véal underbyggt samtycke, Det bor i detta ggmman-
hang pdpekas att en liknande merg individuellt inriktad beddmning
gors i sjalva abortfrdgan. En frdga oy anvandning gy fostervavnad har

nastan undantagslést foregétts 5, abort gom tillkommit  pa kvinnans
begaran. Beddmningen behoéver naturligtvis inte utfalla pa ggmma Satt
i dessa typer gy fall. Enligt var mening &r utrymmet for att frénkénna
ett samtycke verkan storre i ett érende o, anvéndning 4y fostervavnad
an i ett arende o, abort.
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5.5 Ovriga forutsittningar

Anvandningen av vdvnad fran foster for medicinska andamal
maste vara oberoende av abortverksamheten. Varken aborttid-
punkt eller metod for abort far paverkas av vad som ér lampligast
med hénsyn till intresset att tillgodose dessa andamal. Den som
svarar for aborten bor sta fri i forhallande till den som skall
anvinda fostervavnaden. Ett forbud mot kommersiell hantering av
fostervavnad bor inforas.

Det hittills forda resonemanget har lett oss till slutsatsen att vavnad
fran aborterade foster bor fa anvidndas bara om det ér forenligt med
en respektfull behandling av fostret och sirskilda skal talar for
anvandningen. Som ytterligare fOrutsdttningar har vi angett att
socialstyrelsen har gett tillstand till anvandningen och att kvinnan
samtyckt till den.

5.5.1 Grunderna for abort och tiden och séittet for dess
genomforande

I vilken omfattning fostervavnad Gver huvud taget blir tillganglig ar
naturligtvis 1 hog grad beroende av hur abortlagstiftningen ar ut-
formad. Att genom dindringar av gillande abortregler paverka
tillgangen pa fostervavnad kan givetvis inte komma i fraga och faller
dessutom, som redan namnts, utanfor ramen for vart uppdrag. Vi har
i stillet att utga fran de granser som gillande abortlag sitter for
mojligheterna att anvinda aborterade foster for siddana andamal.
Eftersom kvinnans ritt till abort fore 18:e graviditetsveckan i
praktiken inte har ndgra mer patagliga inskrankningar och fragorna om
tid och sitt for abortens genomforande inte regleras i abortlagen, ar
det emellertid mojligt att utan andringar i lagen paverka tillgangen pa
sadan fostervavnad som kan anvindas for olika medicinska andamal.
Som redan framgatt kan vavnadens anvandbarhet vara beroende av nir
aborten skett, och det kan ocksa vara av betydelse vilken abortmetod
som anvints. De problem som hir antytts har foranlett bestimda
stdllningstaganden i forskningsetiska sammanhang.

De etiska riktlinjer som Svenska Likaresillskapets delegation for
medicinsk etik har utfirdat betraffande forskares anvandning av
vivnad fran aborterade foster for transplantationsindamal innebar
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sélunda bla. att sdan verksamhet skall ygrg neutral i forhallande till
den rutinmassiga abortverksamheten och inte i ndgot avseende far p&-
verka hur, nar och varfér abort sker samt att det inte heller far finnas
nagon koppling mellan individuell givare och mottagare. Motsvarande

forutséttningar  upptas | Europarddets rekommendation 1046 1989 och
i flertalet andra nationella etiska regelverk goy angdr anvandningen 4y
aborterade foster.

Vi ansluter ogg till de beddmningar goy, dessa etiska riktlinjer — &r
uttryck fr.  Det &r inte godtagbart att abort anvénds enbart gom ett
medel att tillgodose olika medicinska &ndamal, hur vasentliga dessa an
m& yara, OM mgn forsoker omvandla dessa tankegdngar i lagregler,
stoter man emellertid pa svarigheter. Principen att behovet 4, foster-
vavnad for medicinska &andamal inte far péverka hur, nar och varfor
abort sker angdr i forsta hand abortverksarnheten. En lagregel som
innebar att abort inte far ske om Syftet &ar att fostret skall kunna
komma till anvandning for tex. behandling med transplantation, skulle
dessutom komma i konflikt med den grundldggande principen oy
kvinnans fria ratt att fA abort. Vad gom kan astadkommas inom (amen
for vara overvaganden &r ett principiellt forbud att anvédnda material
frén foster gom ar resultatet 5, aborter gomy kvinnan l&tit utfora i det
syftet.

Den underordnade principen att tid och satt for aborten inte far y4rq
beroende 4y vad gom bast framjar den foliande anvandningen 4, fost-
ret staller vi ogg ocksd bakom. Vi gnger emellertid att on S&dan princip
inte s& latt later sig omvandla fill o forfattningsregel  gom &r sé be-
skaffad att jan kan overvaka att den efterfdljs. Var uppfattning &r att
de berérda principerna naturligare hoér hemma i det yrkesetiska regel-
komplex déar de p finns &n i gn lag gom ger regler fir anvandning gy
vavnad frdn aborterade foster. | den mén det blir tal gm mer flagranta
awikelser  frén vad gom i allmanhet galler i frga o tid och satt for
en abort, torde sddana kunna beivras med stdd g, sjukvardsregler o,
generell natur, tex. bestdmmelsen i 3 § allmanna lakarinstruktionen
1963341 att en lakare skall i dverensstammelse med vetenskap och
beprovad erfarenhet meddela patienten den behandling ggm patientens
tillstdnd ~ fordrar.

For att de nyssndmnda principerna skall kunna uppratthdllas och for-
troendet fOr verksamheten bevaras &r det angelaget att den gqp utfor
aborten star fri i forhdllande till den ggo, skall anvanda vavnaden.
Nagon koppling dem emellan bor inte férekomma. Den principen
lampar sig, till skillnad fran de féregdende, val for forfattningsregle-
ring. Vi foreslar darfér efter monster av 3 § transplantationslagen o
bestammelse ,, innebérd att beslut , anvandning 4, fostervavnad
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inte far fattas av den som ansvarar for virden av den abortsokande
kvinnan.

5.5.2 Transplantation av hjarnvavnad

I en av punkterna i de etiska riktlinjer som utfirdats av Svenska
Likaresillskapets delegation for medicinsk etik uttalas att endast
isolerade nervceller eller fragment av nervvavnad far transplanteras.
Syftet dr enligt en kommentar till foreskriften att forebygga missfor-
stand om att komplexa minskliga strukturer, sisom personlighetsdrag,
kan Gverforas.

Vi dr inte Overtygade om behovet av en regel av denna innebord.
Hérigenom skapas en forestillning att forbudet tjdnar syftet att
eliminera en reell risk. Oavsett hur regeln uppfattas ar den mindre ett
uttryck for en grundlaggande etisk princip an for ett intresse att infor
den allminna opinionen virna om forskningens stillning. Nagot skal
att lagreglera fragan kan enligt var mening inte anses foreligga utan
principen bor - i den man den skall uppritthallas - st kvar bland de
etiska riktlinjerna.

5.5.3 Kommersiell anviandning av doda foster

I linje med principen att behovet av fostervdvnad inom olika medicin-
ska verksamhetsomraden inte bor fa paverka beslut om abort ligger
avstindstagandet i flera medicinskt-etiskaregelverk, bl.a. Europaradets
rekommendationer, frin kommersiell anvindning av vidvnad fran
foster. Det dr uppenbart att risken for sddan paverkan kraftigt 6kar om
onskemalet att fa tillgang till fosterviavnad kan underbyggas med ett
erbjudande om ekonomisk ersattning.

Frigan huruvida kommersiell hantering av biologiskt material fran
minniskor dr etiskt forsvarlig behandlade vi i betinkandet (SOU
1989:98) Transplantation. Vi anforde dir bl.a. féljande.

Vir utgdngspunkt ar att 6verlatelse mot vederlag av biologiskt material frin
en levande eller avliden person inte bor forekomma. Vad vi finner oetiskt och
darfor oacceptabelt i en sddan hantering ar inslaget av ekonomisk vinning for
vissa av de berorda. Det ir stotande att en enskild donator eller nigon nérsta-
ende till en avliden skall kunna kdpsla om avyttring av delar av en levande
eller dod kropp. Att organ eller andra vavnader tillmits ett ekonomiskt virde
pé grund av att tillgdngen inte motsvarar efterfrigan rittfirdigar inte kép och
forsaljning.
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Efter att ha diskuterat olika argument for och emot ett uttryckligt
forboud mot kommersiell hantering uttalade vi vidare

Vi har  for var del stannat for att ett s&dant férbud &ndd behovs. Ett starkt
skal for ett forbud ar att det innebér gp betydelsefull markering i gn for
svensk sjukvard viktig policyfrdga. Darigenom gors Klan att varken en
levande manniskas kroppsliga integritet eller den respekt som maste visas en
avliden far goras till foremal for kopsléende. Vi menar att ett Sadant
stallningstagande bidrar till att bevara fortroendet for transplantationsverk-
samheten.

De principer vi dar gay uttryck &t har enligt var mening motsvarande
giltighet nar det &r friga om ett manskligt foster. Och behovet att
behalla allminhetens fortroende &r lika angelaget for dem gom sysslar
med tex. forskning eller lakemedelsframstalining som for dem gom
anvander fostervavnad for behandlingsandamal.  Till frAgan hur ep
s&dan forbudsregel bor ygrq Sanktionerad &terkommer Vi i avsnitt 5.7.

5.6 Behovet  av lagstiftning

Regler gm anvandning gy foster fir medicinska andamal bor ges |
form ,y lag. | awaktan p& slutiigt staliningstagande i vért nasta
betankande bor dessa regler tas in i transplantationslagen.

| Sverige har frdgoma gy anvéandning 4y vavnad frdn aborterade
foster hittills inte reglerats i lag. Som vi tidigare pépekat i avsnitt
511 i samband med redogorelsen for 30 § folkbokféringslagen

1967198 ar transplantationslagens 1975190 bestammelser
tillampliga  bara manniskor, dvs. dem gom framfotts med liv, eller
p& dodfédda gom aviidit efter utgdngen 5y 28e graviditetsveckan.

Andra doda foster faller utanfor transplantationslagens tillampningsom-

rade.

Nagon reglering i lag gy frégor oy anvandning vy fostervavnad
forekommer  sdvitt vi kanner till inte heller n&gon annanstans i variden.
| stéllet har pan, dar dessa fragor 6ver huvud taget uppmarksammats,
néjt sig med att inordna dem under icke bindande regelverk 5y
medicinsk-etisk  natur.

Den medicinska forskningens snabba utveckling under genare &r har
emellertid vackt frgan o det inte finns behov 4y mer genomarbetade
regelsystem gom tydligare markerar grénserna mellan tildtna och icke
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tildtna forfaranden. S& lange handlingsreglema  vander sig bara till
forskare eller lakare, Lex. med foreskrifter o att inhamta kvinnans
samtycke eller underldta att géra kommersiellt bruk g, fostervavnad,
kan reglerna i och for sig fullgéra sin uppgift utanfér forfattnings-
systemet. Etiska riktlinjer & daremot inte pog om man, som vi
foreslar, skall &lagga o, myndighet att prova tillatigheten 5y de olika
forfaranden med aborterade foster gom kan komma i fréga. P& samma
satt forhdller det sig med de sanktionsregler gom Vi kommer  att
atervanda till i nasta avsnitt. Ansvarsbestammelser maste ges formen
ay forfattningsregler.

Svarar man P& frdgan o, forfattningsreglering  behovs, mdste man
vidare ta stdlining till hur gy sddan reglering skall infogas i for-
fattningskomplexet. Man maste avgéra om dessa frdgor skall behand-
las i en sarskild forfattning eller tas in i gn redan existerande. Som
framgatt tidigare behandlas for narvarande frdgorna o anvéandning gy
biologiskt material frdn manniskor for medicinska andamal i trans-
plantationslagen. Mot den bakgrunden ter det sig naturligt att de
spérsmél gom rér anvandningen 5y aborterade foster for gamma slags
andamadl hanférs till ggmma regelverk. Med gp sédan ordning skulle
folja den ytterligare fordelen att man P& ett lagtekniskt tamligen okom-
plicerat satt kan anknyta till befintliga regler g forbud mot kommer-
sialisering  och gm ansvar f6r den gom bryter mot lagens bestammel-
ser. En nackdel &r att transplantationslagen kommer att betungas med
bestammelser gom inte galler transplantation. Det &r ocksd méjligt att
vi under vart fortsatta arbete med frdgorna oy ©obduktion  och
anvandning g, biologiskt material frdn manniskor for andra medicin-
ska d&ndamal &an behandling 4y sjukdom eller kroppsskada kan komma
att fororda att forfaranden oy, varken utgor transplantation  eller
obduktion fordelas p& annat sétt mellan transplantationslagen  och
obduktionslagen  &n gom géller for néarvarande. Tills vidare apger Vi det
dock yara lampligast att frdgormna o, anvéandning 4, fostervavnad
regleras i transplantationslagen, men Vi Vill betona att den I6sningen
ar provisorisk.

Nar det sd galler frdgan i vilken utstrackning villkoren fér anvéand-
ning L, fostervdvnad skall regleras i lag, anser Vi att transplanta-
tionslagen kan tjana gom forebild. 1 lag bor i enlighet darmed znges
for vika andamal fostervavnad far anvandas. Av lagen bor ocksé
framgd att tagande g, fostervédvnad for de angivna andamalen kraver
tillstdnd 5, socialstyrelsen och samtycke gy kvinnan. Dar bor ocksd
anges att den gom beslutar om anvandningen 5, fostervavnad inte fér
vara samma person som den som den som tar befattning med aborten
och bestammer séttet och tiden for dess genomférande. Liksom i frAga
om Vvavnad frdn manniskor bor inféras e lagregel gom forbjuder
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kommersiell hantering 5y fostervavnad. Som framgar 4, nastféljande
avsnitt foreslar vi ocks& att det i lagen tas in ansvarsbestdmmelser  for
den gom Overtréader vissa 5, de angivna reglerna.

Det bor ankomma pd socialstyrelsen att pd ggmma Satt som Skett
betraffande  ingrepp pa& manniskor for transplantation och andra
medicinska andamal komplettera lagreglema med allmanna rad.

5.7 Ansvarsbestammelser

Ansvarsbestammelsema i transplantationslagen  bér med erforderli-
ga Mmodifikationer  géras tillampliga &ven pa forfaranden goy Star i
strid med de foreslagna reglerna o, anvandning g, fostervdvnad.

Enligt transplantationslagen  skall den straffas gq, uppsétligen utfor
ingrepp i strid med lagen. Det lagforslag gom Vi lagt fram i be-
tankandet SOU 198998  Transplantation innebar att det skall 4.4
straffbart ocksd att fér transplantationsandamal uppsatligen och i
vinningssyfte  6verldta, forvarva eller formedla organ eller annat
biologiskt ~ material fr&n g, levande eller avliden person. Enligt
forslaget skall det vidare gr straffbart att f6r ggmma &ndamal med
insikt oy att materialet har varit féremal for sddan overlatelse eller
formedling medverka till att det tas frén en donator eller &verfors il
en mottagare.

Motsvarande  forfaranden bor g5 straffbara ocks&d nar de gyser
aborterade foster. | Gverensstimmelse med den nuvarande bestammel-
sen | transplantationslagen  bor det 5.5 straffbart att uppsétligen ta
hand o ett aborterat foster eller del , ett sddant foster i strid med
lagen. Likasd bor kommersiell hantering av ett aborterat foster eller
del 5y ett sddant foster \gry straffbar on motsvarande hantering 5y
biologiskt material frdn g, manniska kan straffas enligt vart férslag till
andringar i transplantationslagen.  Dock skall forbudet mot hantering
i vinningssyfte inte begrénsas till anvandning fér transplantationsanda-
mél utan gélla generellt for alla &ndamé&l. Den vidstracktare réckvidd
som kriminalisering i frdga o, aborterade foster &r avsedd att ha
kraver vissa modifieringari den sprakliga utfommingen. Dessa fragor,
som huvudsakligen ar 5y, teknisk natur, tar Vi upp i specialmotive-

ringen.
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II_ OMHANDERTAGANDE AV
DODFODDA OCH AV ABORTE-
RADE FOSTER

6 Inledning

Genom ett regeringsbeslut den 2 juni 1988 har vi fatt i uppdrag att
Overviga atgirder som kan garantera att d6dfodda foster far ett vardigt
och respektfullt omhandertagande. Till grund for uppdraget, som var
foranlett av att sidana foster pA manga hall inom sjukvarden hanterats
som s.k. riskavfall, ligger konstitutionsutskottetsbetinkande 1986/87:-
20 och riksdagens beslut med anledning av detta betinkande. Betin-
kandet och beslutet, som Gverlamnats till oss, redovisas utforligare i
kapitel 8.

Hur dbda foster bor tas om hand har ocksa vid andra tillfillen
diskuterats i riksdagen, bade som en fraga for sig och inom ramen for
den stdrre frigan hur grinsen allmént sett bor dras mellan foster och
barn. Riksdagsbehandlingen redovisas i kapitel 8.

Fragan om omhéndertagande av aborterade foster har vidare varit
foremal for socialstyrelsens Gverviganden och medfort att styrelsen
utarbetat allméinna rad rorande omhandertagande av foster efter abort.
Dessa utfirdades sommaren 1990 (SOSFS 1990:8). Till grund fér de
allménna raden lag en utredning som styrelsen gjorde i samradd med
bl.a. Landstingsférbundet och som paborjades hosten 1988. Till
utredningen och de allménna rdd som denna utmynnade i aterkommer
vi i kapitel 9.

Begreppet dodfodda foster har vi tolkat sa att det omfattar inte bara
spontanaborterade foster utan ocksia foster som blivit foremal for
provocerad abort. Vi har dirvid anslutit oss till det synsatt som
kommit till uttryck vid riksdagens och socialstyrelsens behandling av
fragan.
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7 Riittslig bakgrund

7.1  Folkbokforingslagen m.m.

Nir ett foster natt ett visst stadium av utveckling ar det rattsligt sett
att betrakta som ett barn. Enligt 30 § folkbokforingslagen (1967:198)
avses med barn nyfodd, som efter fodelsen andats eller visat annat
livstecken, samt dodf6dd som avlidit efter utgangen av 28:e havande-
skapsveckan.

Bestammelsen, som fick sin nuvarande lydelse den 1 januari 1960,
har oforindrad hamtats fran den tidigare gillande folkbok-
foringsforordningen (1946:469). Dessforinnan hade man i denna
forordning med barn forstatt "varje nyfodd som andats efter fodseln,
sa ock dodfodd om minst trettiofem centimeters langd".

Den andrade lydelsen hade foranletts av en rekommendation som
antagits av Virldshilsoorganisationen (WHO) om vad som skulle avses
med levande fott resp. dodfott barn. Andringen angavs i lagmotiven
(prop. 1959:16) vara utan storre saklig betydelse eftersom ett foster
efter 28 veckors graviditet normalt dr ca 35 cm langt.

Definitionen av barn i 30 § folkbokforingslagen ligger till grund for
bestimmelserna i 30-32 §§ samma lag om skyldighet att anmila barns
fodelse, anmala dodsfall och utfirda dodsbevis. Tillimpningsfore-
skrifter finns i folkbokforingskungorelsen (1967:495).

I socialstyrelsens foreskrifter om dodsbevis m.m. (SOSES (M)
1989:34) hanvisas till allmidnna likarinstruktionen (1963:341) som
alagger varje likare som bitrader vid en fGrlossning att utfirda
dbdsbevis om moder eller barn avlider. Till ledning vid tolkningen av
begreppet barn anges i likarinstruktionen att ett barn 4r levande fott
om det visat tecken pa sjalvstindigt liv sisom andningsrorelser,
hjartslag, pulsationer i navelstrangen eller tydliga spontana rorelser av
skelettmuskulaturen. D6df6dda ar alla de barn som inte visat nimnda
livstecken och vilka avlidit efter utgangen av 28:e havandeskapsveck-
an, raknat fran senaste normala menstruationens forsta dag. Foreligger
osakerhet om graviditetens langd, bor det framfodda fostrets kropps-
langd tillmitas viss betydelse vid bedomningen av fostrets utveck-
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lingsgrad. Uppgdr kroppslangden  till minst 35 ¢y bor enligt in-
struktionen fostret redovisas gom bam.

P& dem gom ar barn i folkbokféringslagens ~ mening &r begravnings-
reglerna omedelbart tillampliga. Om ett levande fétt barn avlider skall
alltsd gravséttning eller eldbegangelse ske. Detsamma géller dodfodda
barn om de framfétts efter utgéngen 5y 28e graviditetsveckan. Aven
dodfsdda barn gom framfotts tidigare fér begravas. Det framgick 4y
den &r 1982 inforda 23 5 8§ i den pumera UPPhavda begrav-
ningskungérelsen 1963540, som var utformad som en regel om
dispens fran kravet p& intyg fir gravsattning eller eldbegangelse, om
lakarintyg o dodsfallet kunde foretes. Négot krav pa begravning
gallde emellertid inte i dessa fall.

7.2 Socialstyrelsens allmanna rdd om hante-
rng av riskavfall inom  halso- och  sjuk-
varden SOSFS 19877

Fore tilkomsten g, socialstyrelsens gyan Omnamnda alménna ré&d
rorande omhandertagande g, foster efter abort tillampades _i frdga om
foster gom inte enligt de bestdmmelser gom redovisats gygn Skulle
begravas _ socialstyrelsens & 1987 utfardade allmanna rdd  om
hantering gy riskavfall inom hélso- och sjukvarden SOSFS 19877.

De allmanna rdden, gom | Ovriga delar alltjamt &r i kraft, galler i
forsta hand avfall gqop & smittforande. Men till riskavfall —hanférs
ocks& tex. biologiskt material. Med biologiskt material gyses delar gy
vavnad fr&n ménniska eller djur, doda forsoksdjur o.d. Dit raknades
tidigare &ven aborterade foster.

Syftet med dessa allmanna rad &r framst att man med hjalp 5y dem
skall uppnd ett tillfredsstallande  skydd mot hélsorisker gom orsakas gy
riskavfall  mm. Aven andra synpunkter gor sig emellertid gallande. |
samband med hanteringen 5y hélso- och sjukvérdsavfall ~méste hansyn
tas till att detta avfall ocks& genom Sitt utseende kan innebéra vissa
risker eller oldgenheter for den enskilde. Ménga reagerar Salunda
negativt vid anblicken 4y blodiga bandage, amputerade grgan etc. De
nu berérda synpunktema redovisas i forfattningen under rubriken
estetiska aspekter. Det 5 hé@nsynstagandet till hanteringens estetiska
sida gom fOranledde att &ven foster tidigare hanfordes till riskavfall.

Aborterade foster skulle enligt de allmanna raden, liksom annat
biologiskt riskavfall, uppsamlas i darfér avsedda fukttata eng&ngsem-
ballage ay papper eller plast som skulle fillslutas tatt. Behdllare for sa-
dant avfall och utrymmen dar avfallet forvaras skall markas. Det
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forutsitts ocksa att avfallet forvaras i kylt utrymme, dvs. i en
temperatur omkring 2-8 grader. For borttransport av avfallet bor enligt
de allminna raden endast anvandas emballage (ytterbehallare) som ar
hela och forslutna. Nar det giller sddant avfall - till vilket aborterade
foster alltsa tidigare riknades - foreskrivs vidare att det skall slutligt
omhiéndertas genom brinning.

7.3  Tidigare praxis

Redan tidigt kom den asikten till uttryck, inte minst bland sjukvardens
personal, att socialstyrelsens allminna rdd om hantering av riskavfall
inom halso- och sjukvirden gav otillfredsstillande resultat nir de
tillimpades pa aborterade foster. I synnerhet uppfattades det som
stotande att ett foster som aborterats i eft sent skede av en graviditet
inte togs om hand i sarskild ordning.

Vid vissa sjukhus hade man ocksa redan tidigt forsokt skapa rutiner
for ett mera pietetsfullt omhindertagande av foster. Ett exempel pa en
sidan nyordning gav regionsjukhuset i Orebro. Dir tillimpade man
sedan nagra ar i samarbete mellan kvinnokliniken, patologavdelningen
och kyrkogardsforvaltningen ett system som innebar att foster som
enligt den ansvarige likaren pa kvinnokliniken uppnatt tolv veckors
dlder och var fullt urskiljbara som foster remitterades till den
patologiska avdelningen for undersokning. Dar forvarades fostret i en
méanad varefter det 6verlamnades till krematoriet for att brannas. Om
forildrarna Onskade det, kunde askan efter fostret strds ut i en
minneslund. Jordfastning skedde endast om foraldrarna onskade det.
I huvudsak var det sjukhuskuratorerna som skotte foraldrakontakterna.
Mellan 40 och 50 foster om aret togs om hand i Orebro. Att jord-
fastning begardes var mycket sillsynt.

System liknande det som tillimpades i Orebro hade inforts ocksa pa
andra hall 1 landet. Det framgick av den enkit som socialstyrelsen
under varen 1989 liat gora som underlag for den tidigare nimnda
utredningen om hur doda foster omhéndertas inom sjukvirden.
Enkiten, som utsindes till 93 akutsjukhus, visade att man vid 16
sjukhus hade infort den ordningen att alla foster som harrorde fran
spontana eller provocerade aborter under 13:e-28:e graviditetsveckan
kremerades 1 kyrkogardsforvaltningens krematorium och jordades i
minneslund. I den man si Onskats hade begravning ordnats genom
kurators eller sjukhusprésts forsorg. Ytterligare nigra sjukhus hade
planer pa att inom kort Gverga till liknande rutiner. De praktiska
frigorna hade 16sts pa timligen likartat satt genom Gverenskommelser
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mellan resp. sjukhus och kyrkogardsforvaltning. Vid 30 av de ovriga
sjukhusen hade nagra senaborter inte forekommit.
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8 Riksdagsbehandling

Som nidmndes inledningsvis har frigan om omhéndertagande av foster
behandlats dven i riksdagen. I en motion (1982/83:385) som behand-
lades under riksmdtet 1983/84 begirdes att frigan om grinsdragningen
mellan foster och barn skulle utredas i syfte att mojliggra en bittre
anpassning av de rittsliga reglerna till radande etiska varderingar och
till den moderna sjukvardens formaga att radda tidigt framfodda foster
till livet.

I sitt av riksdagen godkinda betinkande (SoU 1983/84:4) avstyrkte
socialutskottet bifall till motionen. Utskottet pekade bl.a. pad att
motionen aktualiserade en grundliggande friga som kindes etiskt
viktig for manga miénniskor och att den siledes inte bara tog upp en
praktisk angeldgenhet rorande redovisningen av dddfodda barn.
Utskottet understrok vidare att det var viktigt att finna en 16sning som
inte i onddan forsvarade for forildrarna att hantera den svira situation
som uppstar da ett vintat barn fods dott. I det avseendet ville utskottet
betona att de enskilda fallen kan vara mycket olika. Medan det for
vissa forildrar kan te sig naturligt och riktigt att sorja ett avlidet barn
kan det for andra innebdra en ytterligare psykisk pafrestning att
tvingas ta del i de formella procedurer som fGljer pa ett dodsfall.
Enligt utskottets mening var det inte nddvindigt att ha nagon direkt
koppling mellan folkbokfGringens regler och de kade mdjligheterna
att ridda barn som fotts for tidigt. Inte heller borde man i onédan
utoka byrikratin kring de d6dfodda barnen. Mot bakgrund av detta
stillde sig utskottet tveksamt till en dndring av nuvarande folk-
bokforingsregler, vilken bl.a. skulle medfora krav pa gravsittning eller
eldbegingelse av ytterligare ett antal d5dfodda barn. Enligt utskottets
mening var det frimst av hinsyn till fordldrarna mera &ndamalsenligt
med det nuvarande frivilliga begravningsforfarandet, vilket méjliggjor-
de en bittre anpassning till de enskilda individernas psykiska upp-
levelse av situationen. - Riksdagen beslutade i enlighet med utskottets
hemstillan.

I en motion (1985/86:K614) som behandlades vid riksmotet 1986/87
yrkades att riksdagen hos regeringen skulle begdra en Oversyn av
rutinerna for omhindertagande av dodfott foster i syfte att fa till stind
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en ordning  gom innebér att dodfédda, oy, avlidit fére 28e graviditets-
veckan, rutinméssigt omhandertas 5, kyrkogardsmyndighet och
kremeras.

| ett yttrande till konstitutionsutskottet i anledning 5, motionen
avstyrkte  Socialutskottet SoU 1986874y bifall till motionen och
anférde darvid _ efter att hanvisat till vad utskottet i betankandet

1983844  uttalat oy vikten gy att hénsyn tas till foraldrarna _ bla.
foljande.

Enligt utskottets mening bér all hantering inom sjukvarden 5y, déda kroppar
grundas pa respekt for den dode och hansyn till de efterlevande. Detta bor
principiellt galla aven hanteringen g, foster och dédfédda bam. Rutiner bor
séledes finnas for att omhénderta dessapé ett vardlgt och respektfullt satt.
Utskottet ar emellertid inte berett att p, férorda négon bestamd l6sning p&
frdgan om formerna och ansvaret for omhéndertagandet. Utskottet kan inte
heller pa tillgangligt material ta stallning ftill om lika regler bor galla med
hansyn till nar under graviditeten fostrets dod intraffat.

Konstitutionsutskottet KU 19868720 forklarade sig dela den
uppfattning  gom kommit il uttryck i motionen och i socialutskottets
yttrande, namligen att nuvarande ordning _ enligt vilken dédfédda
foster omhéndertas inom sjukvarden pa ggmma St som Sk riskavfall
_ frén etiska utglngspunkter ar otillfredsstéllande.  Utskottet ansag att
atgarder borde vidtas for att f4 gn dndring till stdnd s att dodfodda
foster blir slutligt Omhéndertagna pa ett vardigt och respektfullt — sétt.
Utskottet ¢ emellertid inte berett att vid dévarande tidpunkt ta slutligt
stallning till viken ordning gom borde tillampas i dessa fall. Enligt
utskottets mening borde det uppdras &t regeringen att géra en Oversyn
av frdgan i syfte att nd en etiskt acceptabel I6sning, varvid de
erfarenheter borde beaktas gy gjorts vid sjukhus gom redan infort
sérskilda rutiner pa omradet.

Konstitutionsutskottets  beténkande 6verlamnades 4, riksdagen till
regeringen och ligger, gom namnts ovan, till grund for vart uppdrag
i denna del.
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9 Socialstyrelsens allminna rad
rorande omhindertagande av
foster efter abort
(SOSFS 1990:8)

Hosten 1988 tillsattes en arbetsgrupp bestiende av foretradare for
socialstyrelsen, Landstingsforbundet, Foreningen Sveriges Kyrko-
gardschefer och Svenska Kyrkans kyrkogardsdelegation med uppgift
att utarbeta rekommendationer for hur doda foster skall omhéandertas.
P4 grundval av en enkit, vars resultat kortfattat redovisats i avsnitt
7.3, framlade arbetsgruppen ett forslag som vilade pa uppfattningen
att foster, vare sig de harror fran legala senaborter eller spontana
sidana aborter, vid hantering inom sjukvarden inte bor betraktas som
riskavfall utan bli foreméal for kremering genom kyrkogardsfor-
valtningens forsorg. Enligt forslaget skulle fostret hanteras anonymt
om inte kvinnan (paret) hade andra 6nskemal.

Arbetsgruppens forslag remitterades. Forslaget godtogs av flertalet
remissinstanser. Nagra invande dock att forslaget enligt deras mening
lade ytterligare bordor pa den abortsokande kvinnan genom att
kremering kan uppfattas som jamstillt med begravning. Andra menade
att forslaget skulle kunna tolkas som ett ifragasittande av principerna
bakom abortlagstiftningen. Forslaget debatterades ocksa i massmedier-
na.
De allminna raden skiljer sig i sin slutliga lydelse endast obetydligt
fran det remitterade forslaget. Skillnaderna bestar framst i att det i
slutversionen tydligare framhalls att fostret enligt huvudregeln
omhindertas anonymt och att kvinnan (paret) sjilva far avgora i vad
mén de vill ta del i omhandertagandet. Vissa formuleringar som kunde
uppfattas s, att omhindertagandet hade karaktir av begravning har
ocksa tagits bort.

De allminna rdden innebir i huvudsak att abortmaterial frin sidana
spontana och legala aborter som intriffar fore utgingen av 12:e
graviditetsveckan bor omhindertas i enlighet med socialstyrelsens
allminna rad om hantering av riskavfall inom hilso- och sjukvarden.
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Det betonas visserligen att frdn etisk synpunkt allt abortmaterial bor
behandlas lika. Att socialstyrelsen avstatt fran att foresld forandringar
i rutinerna  for hantering 5, material fr&n de tidiga abortema beror
att fosterdelar normalt inte kan sarskiljas i dessa fall. Nar det ar
mojligt  att vid tidiga aborter identifiera fosterdelar kan ggmma fOr-
farande tillampas gqon nedan beskrivs betréffande de ggpg abortema.
P& samma Satt kan man gora om kvinnan paret framstéller &nskemal
om det.

Nar det géller omhéndertagande 5, doda foster efter senaborter
betonas i de allmanna raden att stor hadnsyn maste tas till kvinnans
parets  situation och 6nskemdl. Enligt raden finns det i flertalet fall
inte nagon anledning att underratta kvinnan paret oy, sjukhusets
omhéandertaganderutiner. Behovet 4y, underrattelse gpges dock Oka
senare under graviditeten goy, aborten &gt yym.

Chefen for kvinnokliniken  eller motsvarande avdelning har att gygrg
for att berérd personal blir infonnerad ), de omhéandertaganderutiner
som galler och oy, praxis i frAga oy underrattelse till kvinnan paret.
Normalt &r det kurators uppgift att beddma oy och nér det &ar lampligt
att underrétta kvinnan paret. Dessa bor vid underréttelsen e tillfalle
att framstélla 6nskemdl oy, hur omhandertagandet skall ga till.

Det 5y socialstyrelsen rekommenderade tillvagagéngssattet — forut-
sétter att sjukhuset eller sjukvardshuvudmannen  kommer &verens med
kyrkogardsforvaltningen om 'futinerna for dverlamnandet g, fostret och
den fortsatta hanteringen 5, det.

| frdga o sjalva forfarandet rekommenderar —socialstyrelsen  att
fostret sands frdn kvinnokliniken  till patologavdelningen jamte gn ay
lakare undertecknad blankett ggom bl.a. bor innehdlla uppgift om
kvinnans  namp och vissa data o, fostret. P& blanketten har ocks&
beretts utrymme for kvinnan paret  att framféra onskemdl o,
avvikelser frdn vanliga rutiner for omhandertagande g, foster. Sedan
fostret ankommit till patologavdelningen  skall det tilldelas ett 16p-
nummer som antecknas pa blanketten. Patologavdelningen  skall dar
ocksd anteckna tidpunkten for fostrets @verlamnande till kyrkog&rds-
forvaltningen.

Om kvinnan paret inte tidigare har framfort ndgra Onskemal
angdende omhéndertagandet 5, fostret, har de under den tid fostret
finns pa patologavdelningen  majlighet att ytterligare 6vervdga saken.

Fran patologavdelningen  sinds fostret vidare till kyrkogardsfor-
valtningens krematorium jamte ett lakarintyg, gy vilket skall framga
dels fostrets [6pnummer, dels att patologavdelningen  fatt intyg rérande
fostret frdn kvinnokliniken.

Om kvinnan paret framfort sarskilda onskemal betraffande omhan-
dertagandet 5, fostret skall dessajamte kvinnans pamp, adress och
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personnummer anges i lakarintyget. Anonymitet iakttas alltsa inte
langre. For dessa fall skall en sirskild blankett anvandas.

Det ar kyrkogardsforvaltningen som har att tillse att fostret kremeras
och att askan jordas eller sprids anonymt. Om kvinnan (paret) si
onskat, skall kyrkogardsforvaltningen ombesorja kremering jamte
gravsittning alternativt jordbegravning i egen grav.
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10 Overviiganden och forslag

10.1 Inledning

Till skillnad fran det sporsmal vi behandlat tidigare i detta betinkande
giller det nu aktuella inte forutsittningarna for att ett foster skall fa
anviindas for nagot visst andamal, t.ex. for forskning eller behandling
av sjukdom hos annan. Fragan ir i stillet hur déda foster, vare sig de
aborterats spontant eller ir resultatet av en avsiktligt framkallad abort,
slutligt skall ras om hand. Vad vi nu har att ta stallning till 4r alltsa ett
i kvantitativt hanseende betydligt storre problem. Flertalet av de legala
aborterna - som ju svarar for huvuddelen av de fall dir déda foster
skall tas om hand - gors emellertid i ett sa tidigt skede av graviditeten
att fostret inte kan identifieras och sirskiljas fran 6vrigt abortmaterial.
Fragan om omhandertagande av fostret blir darfor i dessa mycket
talrika fall av sirskild karaktir.

Svaret pa fragan hur man bor ta hand om ett dott foster dr avhingigt
av vilken uppfattning man har om fostrets natur. Denna fraga har vi
berort i avsnitt 5.2.1. Vad vi dir uttalade ligger till grund ocksa for
vara Gverviganden i friga om behovet av rutiner for hur déda foster
praktiskt skall tas om hand. Dd&da foster omhédndertas i1 storre
omfattning endast inom sjukvéarden. Det ar till detta falt vi inskrianker
vara forslag. Allmanna principer for hur foster som dott skall hanteras
i andra sammanhang later sig knappast uppstilla. Dartill ar for-
hallandena alltfor skiftande.

Vi har alltsa for vara Gvervaganden satt granser som betingas av
praktiska forhallanden. Andra begransningar som vi underkastat oss
har att géra med det rittsliga sammanhang i vilket regleringen skall
forekomma.

Som tidigare framgatt (avsnitt 3.2.1, 5.1 och 7.1) finns det ett sam-
band mellan utformningen av reglerna om abort och folkbokforing, &
ena sidan, och behovet av regler for omhiandertagande av dida foster,
4 den andra. Att foresla andringar i folkbokforingslagstiftningen och
dirigenom paverka forutsattningarna for hur doda foster skall omhén-
dertas ligger emellertid utanfor utredningsuppdraget och nagra syn-
punkter pa abortlagen har vi inte anledning att redovisa. Var uppgift
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ar i stallet att overvdga frdgan oy omhéndertagande 5, déda foster
mot bakgrund 4, géllande lagstiftning pd dessa omraden.

10.2 Berdrda intressen

| friga om omhéandertagandet 5, doda foster gér sig intressen gy, skilda
slag gallande. Fragan om behovet g, omprévning gy hittills tillampade
principer ~ fér omhéndertagande 5y dbda foster gynes ha vackts gy
sjukvardens personal. Det &r naturligt att saken forst aktualiserats dar.
Det ar inom sjukvarden gom man Praktiskt har att ta hand g, doda
foster, och brister i rutinerna drabbar personligen dem gon, tjanstgor
dar. Att reglema g hanteringen 4, riskavfall upplevts o ofill-
rackliga kan ha flera orsaker. De torde delvis kunna aterforas pé den
omstandigheten att man | regelverket sett hanteringen gy riskavfall i
form g, biologiskt material g5y en estetisk fraga. Asynen av t.ex. en
amputerad kroppsdel eller ett aborterat foster har ansetts kunna vacka
starka kansloméassiga reaktioner. Detta har mgn velat réda bot pé
genom att forvara det biologiska material gom skall kastas i slutna
karl.

Det ar emellertid uppenbart att amputerade kroppsdelar och abor-
terade foster i detta avseende inte &r jamforbara. Det mA ygrg riktigt
att synintrycket  &r det gom Skapar komplikationer  vid hanteringen gy
sédant gom skurits bort frdn o manniskas kropp och att det obehag
som &r forenat med hanteringen 45, det kan elimineras genom att
avfallet délis fér den ggm tar hand gy det. Att det forhéller sig sa
beror sannolikt p& att den respekt gom tillkommer gy manniska i ett
sddant fall &r knuten helt till den opererade patienten och inte alls till
den kroppsdel gom opererats bort. Annorlunda  férhaller det sig med
det doda fostret gom 1 sig skall behandlas med respekt. Redan vet-
skapen gy att ett dott foster tas om hand pa ett satt ggm inte ligger i
nivd med rimliga krav etisk standard ar darfér pog for att framkalla
de obehagskanslor gom det talas oy i Socialstyrelsens allménna  réd.
Att det doda fostret forvaras dolt ar inte fillrackligt.

Det sniva synsatt gom Préglar reglera o, riskavfall innebar ocksé
att de befogade intressen goy andra &n sjukvardspersonalen  kan ha
negligeras. Omedelbart berdrd 5y frdgan hur fostret skall tas om hand
ar den kvinna gom genomgétt aborten eller haft rnissfallet. Hennes
intresse i frdgan kan yara av Mycket skiftande slag. Det sager sig
sjalvt att arten gy hennes intressen kan variera med oy, aborten varit
spontan eller avsiktligt framkallad, och inom den genare gruppen kan
omstandigheterna  skifta vasentligt. Kvinnan kan ha velat foda barnet
men avstatt frn det 5, halsoskal eller sociala skal 4, varierande
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styrka. Det kan ocksa vara sa att kvinnan 6ver huvud taget inte velat
ha barn.

Det ir tydligt att en kvinnas intresse av att medverka vid omhén-
dertagandet av fostret eller framfSra synpunkter pa hur detta bor gé till
kan hinga samman med hennes syn p4 aborten. For en kvinna som
t.ex. genom en olyckshindelse mist ett foster omedelbart fore
utgingen av den 28:e graviditetsveckan kan det sikert forefalla
naturligt att fostret tas om hand p4 samma sitt som ett barn, dvs.
gravsitts eller kremeras sisom fOrutsitts i begravningslagen (1990:11-
44). Den pa folkbokforingslagen grundade grinsdragningen kan frin
hennes synpunkt te sig godtycklig. Om det 4 andra sidan varit friga
om en legal abort som utforts i ett mycket tidigt skede av graviditeten
kan kvinnans hela intresse ha koncentrerats till sjalva abortbeslutet,
medan fragan vad som sker med fostret efter aborten kanske saknat
sjalvstandig betydelse for henne.

Enligt vir mening ar det uppenbart att en kvinna i vissa situationer
kan ha ett starkt intresse av att kunna paverka omhiandertagandet av ett
dott foster. Om kvinnan i ett visst fall ar intresserad eller ej maste
emellertid ankomma pé henne sjalv att avgora. Det dr inte mojligt att
stilla upp schablonregler av olika innebord for de olika situationer
som kan upptrida. Arten av det inflytande hon bor ha aterkommer vi
till lingre fram i samband med diskussionen om de intresseavvig-
ningar som maste goras.

Liksom kvinnan kan ocksid mannen vilja ha mojlighet att paverka
frigan om det sitt pa vilket fostret skall tas om hand. Om fostret
aborterats spontant dr i normalfallet mannens intresse av fostrets
omhindertagande av samma art som kvinnans. I princip pa samma satt
forhaller det sig om de dr Gverens om att kvinnan skall s6ka abort. Att
mannens och kvinnans intressen principiellt &r av samma slag behover
dock inte betyda att de #@r ense om hur fostret bor tas om hand efter
aborten. Ett tillspetsat fall av oenighet skulle t.ex. kunna tinkas uppsta
om kvinnan 1 ett aktenskap far abort mot mannens vilja, och mannen
framstiller 6nskemil om formerna for omhindertagande av fostret
som star i strid med vad kvinnan Onskar. Hur dessa och andra
intressekonflikter bor 16sas tar vi upp i det féljande.

Frigan hur ddda foster bor tas om hand ér av betydelse inte bara for
dem som kommer i direkt kontakt med problemet. Liksom nir det
giller anvindning av fostervdvnad har minniskor i allminhet ett
intresse av att foster inte hanteras pa ett sitt som star i strid med
vedertagen uppfattning om ett respektfullt forhallningssatt.
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10.3 Intresseavvagningar

Ett foster gom dott efter utgdngen 5, den 12e graviditetsveckan
skall alltid tas om hand i sarskild ordning for kremering, varefter
askan efter fostret skall jordas eller spridas anonymt. Begravning
eller andra ceremonier i samband med omhé&ndertagandet bér inte
forekomma ytan sarskild begaran darom. Endast kvinnan skall ha
befogenhet att framstalla en sddan begaran. Nagon skyldighet att
underratta kvinnan o, de rutiner gy sjukhuset tillampar i fraga
om Omhandertagande ,,, déda foster bor inte finnas.

Hur doda foster skall tas om hand inom sjukvarden &r i forsta hand
beroende 5y hur man ser P& frdgan vad fostret representerar. Utan att
ndrmare g in pa den omdiskuterade frdgan oy, fostrets status korn vi
i avsnitt 5.2.1 fram till att ett foster utgér manskligt liv i vardande och
att doda foster dérfor bor hanteras med respekt. Detta &r ett allmént
intresse gom enskilda individer inte kan forfoga 6ver.

Den rekommendation ooy, kommer till uttryck i socialstyrelsens
ovan redovisade allmanna rdd i amnet SOSFS 19908, namligen att
alla foster frdn legala och spontana aborter efter utgngen g, den 12e
graviditetsveckan  skall tas om hand i séarskild ordning fér kremering,
varefter askan jordas eller sprids anonymt, fyller enligt var mening de
krav gom kan stéllas pd ett vardigt omhandertagande. Detta forfarande
tillgodoser  ett minimikrav. Det bor darfor tillampas oavsett om det
framstdlls  ndgon begaran darom eller ej, och onskemdl oy ett
omhéandertagande gy, inte motsvarar detta krav bor inte uppfyllas.

Som framhdlls i de allmanna r&den hade det frAn etisk synpunkt
varit konsekvent o, det foreslagna forfarandet kunnat anvandas i fraga
om alla aborterade foster. Av praktiska skal later det sig emellertid
inte gora att tillampa det i andra fall &n nar sjalva fostret kan sarskiljas
frdn Gvrigt abortmaterial. Den rekommenderade 12-veckorsgransen ar
med hansyn hartill rimlig och andamalsenlig.

Vi delar vidare socialstyrelsens uppfattning att formell begravning
av fostret eller andra ceremonier, tex. religiésa, i samband med
omhandertagandet inte bor &ga pym utan sarskild begéran.

Enligt rekommendationerna  ar det paret, dvs. kvinnan och mannen,
som skall ha befogenhet att framstdlla gy sddan begédran. Den
I6sningen kan férmodligen tillampas i flertalet fall. Som generell regel
ar den emellertid otillracklig,  eftersom den inte ger ndgot gyar Pa
frigan vad gom skall gélla gy kvinnan och mannen &' oense. Som vi
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antytt kan si bli fallet t.ex. om kvinnan och mannen varit oense i
sjalva abortfrigan. En konflikt av det slaget maste enligt vir mening
losas pa det sittet att kvinnans stindpunkt far foretride. En annan
16sning skulle sta i motsittning till de 6vervaganden som ligger bakom
abortlagstiftningen och som lagger frigan om avbrytandet av gravidi-
teten uteslutande i kvinnans hand. For att denna synpunkt skall
tillgodoses foreslar vi att rekommendationerna utformas si att kvinnan
ensam ges ratt att pakalla att fostret tas om hand i former som gar
utdver det minimum som foreskrivs i de allménna raden. Detta forslag
utesluter naturligtvis inte att beslut om begravning eller sirskilda
ceremonier i Ovrigt i praktiken kan fattas av kvinnan och mannen
gemensamt.

Med det rutinmissiga omhandertagande som enligt vart forslag skall
ske i friga om aborterade foster finns inte nagot egentligt behov av
underrittelse till ndgon om hur omhéndertagandet gar till. Syftet med
en sidan underrittelse ar ju i forsta hand att bereda mdjlighet for
nigon som getts ratt att bestimma i en viss fraga att utova sin
bestimmanderitt. En underrittelse skulle rentav kunna fa negativa
foljder genom att den utsitter kvinnan for de pafrestningar som en
paminnelse om den genomgéangna aborten kan innebidra. Annorlunda
stiller det sig i friga om mojligheterna att foranstalta om begravning
eller andra ceremonier i samband med omhandertagandet. Sidana
Atgarder ar enligt vart forslag beroende av att kvinnan framstiller
onskemal om det. En ordning som gjorde underrittelse om dessa
mojligheter obligatorisk skulle ha samma negativa konsekvenser som
de vi nyss nimnde, och den skulle sannolikt inte i sarskilt manga fall
leda till att kvinnan begirde att begravning skall ske. Enligt var
mening vagar man utgé fran att den som vill att omhidndertagandet av
fostret skall fa formen av begravning eller i Gvrigt beledsagas av
sirskilda ceremonier framstiller sina 6nskemal aven utan féregiende
underrittelse. Vi anser darfor i likhet med socialstyrelsen att nagon
underrattelseskyldighet inte bor inforas.

10.4 Behovet av lagstiftning

Fragan hur doda foster skall tas om hand inom sjukvarden kriver
inte lagstiftning utan kan regleras inom ramen for sadana allmén-
na rad som socialstyrelsen far utfirda.
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Til  skilnad frdn frdgorna oy, anvandning 5, fostemiaterial  for
medicinska dndamal angér det sporsmal gy, diskuteras har endast
formerna for det omhandertagande 5, fostret gom under alla gm-
standigheter skall &ga rym. Valet stér allts& inte mellan att ta hand oy
fostret och att inte gora det utan géller bara frdgan hur detta skall ga
til. De intressemotsattningar  gom i detta sammanhang kan upptrada
ar darfor mindre utpréaglade &n de vi berort i avsnitt 5.4. Dessutom
mynnar véra Overvaganden ut i ett forslag gom innebar att alla foster
som aborterats efter 12e graviditetsveckan  skall tas oy hand pé
samma Satt. Det finns allts& inget behov 5y nagon tillstindsprévning.
Inte heller finns har nagra kommersiella intressen att beakta eller
ndgot patagligt behov 5, ansvarsbestammelser fir Overtradelser g, de
bestammelser gop, skall gélla p& omrédet. Vi kan darfor inte finna
annat &n att det &r tillréckligt att frAgan om omhéndertagande 4y, doda
foster regleras i form 4, allmanna rad 5, socialstyrelsen. N&gon anled-
ning att lagstifta i saken finns alltsd inte.

Som framgatt 5y det gom tidigare sagts i detta kapitel ligger de
allmanna rdd gom socialstyrelsen har utfardat i &mnet nastan helt i
linje med de standpunkter vi har har intagit. Den enda punkt déar vi
har en annan uppfattning géller frdgan om mannens ratt att bestamma
ang&ende fostrets omhandertagande. Vi foreslar att socialstyrelsen
reviderar de p, géllande allménna réden i detta hanseende.
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III TRANSPLANTATIONER MED
GENETISKA KONSEKVENSER

11 Bakgrund
11.1 Inledning

I vara direktiv framhalls att det i samband med transplantationer
uppkommer etiska fragestillningar bade nir atgirden har karaktir av
forskning och nir den utgdr etablerad vard och behandling. Som
exempel pa situationer nir sidana fragestillningar aktualiseras anfors
i direktiven de som uppkommer om det i framtiden blir mdjligt att
utfora transplantationer som kan ha genetiska konsekvenser. Harmed
avses i det foljande transplantationer som innebir Gverforing av
konsceller (Agg och sperma) eller organ som producerar konsceller
(dggstockar och testiklar) fran en manniska till en annan.

11.2 Gillande ratt i Sverige

I transplantationslagen (1975:190) regleras de forutsittningar under
vilka organ och annat biologiskt material far tas fran en levande eller
avliden person for behandling av sjukdom eller kroppsskada hos en
annan person (1 §) eller for annat medicinskt andamal (2 §). Lagen
giller biologiskt material av varje slag. Biologiskt material som vid
dverforing till annan person kan ge upphov till genetiska konsekvenser
undantas alltsi inte. Detta betyder emellertid inte att ingrepp som
erfordras for att sidant material skall kunna tas om hand ar godtag-
bara. Om t.ex. anvandning i behandlingssyfte av biologiskt material
som kan ha genetiska konsekvenser skulle befinnas vara oforenlig med
vetenskap och beprovad erfarenhet, stir det ocksa i strid med trans-
plantationslagen att gora ett ingrepp i en manniskas kropp for att
komma 4t materialet.
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113 Inseminationsutredningens betankande
SOuU 19855 Barn  genom  befruktning
utanfor kroppen  m.m.

| inserninationsutredningens  betankande SOU 19855  Barn genom
befruktning  utanfér kroppen 5, . avhandlades gn typ ay trans-
plantation g5y kan medféra genetiska konsekvenser, namligen
transplantation 5, dggstockar. S&dana transplantationer som annu inte
utférts  kan enligt inseminationsutredningen ha tv& syften. Det gpa
syftet ar att ge en kvinna, som saknar &ggstockar, nya sddana for att
gora det mojligt for henne att bli gravid. Det andra syftet ar att ge
kvinnan &aggstockar for att mojliggdéra produktion g, hormoner gom
kan yara ay betydelse for hennes hélsa.

Inseminationsutredningen stallde sig avvisande till tanken pa trans-
plantation 5, dggstockar i den man detta skulle ge mojlighet till gp
graviditet och forklarade att det borde ankomma pa socialstyrelsen att
folja utvecklingen p& omradet. Som skél till sin instéllning hanvisade
utredningen till vad den anfort i frdga om A&ggdonation.

Om &aggdonation, gom iNnebér att gn utomstdende kvinnas &gg an-
vands for befruktning med gperma frdn den mottagande kvinnans make
eller sambo, uttalades i betankandet bl.a. att metoden strider mot den
naturliga livsprocessen. Det gy Ocksd ofillréckligt  utrett vilka 6kade
risker for det blivande barnets hélsa gom en S&dan manipulation kunde
innebéra. Inte heller kunde mgn bortse frn risken att o graviditet
med ett frdn gn utomstdende kvinna implanterat agg kan medfora
psykiska pafrestningar for den gravida kvinnan. Vidare skulle ett
tildtande 5, Aggdonation krava ingripande forandringar i nuvarande
lagstiftning.  Inserninationsutredningens slutsats blev att metoden att
flytta &gg frdn gp kvinna till gn gnnan for att 16sa ett bamldshetspro-
blem i sd hég grad hade karaktdr 5, teknisk konstruktion att den ygr
agnad att skada manniskosynen.

Ett 20-tal remissinstanser hade synpunkter pa utredningens forslag
i denna del. Remissopinionen 4 blandad.

Socialstyrelsens  majoritet, Svenska kyrkans centralstyrelse, Mo-
derata kvinnoférbundet och Moderata ungdomsférbundet  avvisade,
liksom utredningen, transplantation 5, @ggstockar.

De medicinska fakultetema, medicinska forskningsrddet,  Sveriges
lakarférbund, Svenska Lé&karesdllskapet och Svensk gynekologisk
forening menade samtliga att ndgot direkt forbud inte 4 pakallat.
Medicinska  forskningsradet ansdg att aggstocksdonation och trans-
plantation 5y &aggstock mdjligen kunde ha principiell  betydelse gom
tankeexperiment o knappast utgjorde ett problem i medicinsk



SOU 1991:42 99

praxis. Néagon reell medicinsk indikation for ett dylikt ingrepp med
bl.a. dess immunosuppressiva konsekvenser, kunde endast svarligen
forutses. Ett formellt forbud for att reglera detta imaginira problem
forefoll enligt radet ej pakallat.

Svenska Likaresillskapet anforde foljande.

Séllskapet kan vare sig finna rationella skil eller medicinsk motivation for
transplantation av dggstockar eller andra reproduktionsorgan. Det foreligger
utomordentligt goda mojligheter till hormonsubstitution, varfor denna
indikation ¢j torde vara medicinskt motiverad. Aggstocksdonation for att
kunna framkalla framtida graviditeter torde for nirvarande vara omojligt pa
grund av de behov av immunosuppressiv behandling som foreligger och de
konsekvenser som denna behandling ger for en eventuell graviditet. Eftersom
vare sig medicinska indikationer eller en medicinsk rational foreligger for
dylika transplantationer, torde heller icke ett forbud vara pakallat for denna
imaginira situation.

Nigra instanser ansag att aggstockstransplantationer borde tillatas. Dit
horde Malméhus lins landsting, Infertilas Riksforening i Sverige
(IRIS) och Riksforbundet for sexuellt likaberittigande (RFSL).

I prop. 1987/88:160 om befruktning utanfor kroppen foreslog
regeringen - i Overensstimmelse med inseminationsutredningens
forslag - att sidan befruktning skall fa ske endast i den formen att en
ofruktsam kvinnas dgg tas ut ur hennes kropp, befruktas med hennes
makes eller samboendes sperma samt implanteras i kvinnans livmoder
for fortsatt utveckling. Andra former av befruktning utanfér kroppen
skall alltsd for ndrvarande inte fa tillimpas. Till frigan huruvida
transplantation av dggstockar borde tillatas togs i propositionen inte
slutlig stillning utan den frigan Sverlimnades till oss for fortsatta
Overviganden.

Propositionen antogs av riksdagen (SoU 1987/88:26, rskr 383) och
har foranlett utfirdandet av lagen (1988:711) om befruktning utanfor
kroppen.
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11.4 Fragans reglering i andra lander

Europaradets ministerrdd antog den 11 maj 1978 en resolution (78) 29
om "Harmonisering av lagstiftningen i medlemsstaterna om uttagande
och transplantation av material frin minniskor”. Genom denna
resolution rekommenderades regeringarna i medlemsstaterna att
utforma sin lagstiftning betriffande transplantation i Gverensstimmelse
med resolutionens regler. I resolutionen upptas ett antal artiklar om
bl.a. forfarandet vid och samtycke till transplantationsingrepp. Av
artikel 1 framgar emellertid att frin reglernas tillimpningsomrade
undantagits bl.a. uttagande och transplantation av testiklar och
dggstockar samt anvandning av dgg och sperma. Av en forklarande
kommentar till artikeln framgir att undantaget har sin orsak i de
problem av sirskild natur som foranleds av sidana atgarder. Dessa
skulle kriiva speciella regler, framfor allt p4 grund av de allvarliga
rittsliga och moraliska foljder som dessa forfaranden medfér om de
anvinds for fortplantningsdndamal.

Vid ett mote som i Europaradets regi holls i Paris den 16-17 novem-
ber 1987 med de europeiska hilso- och sjukvérdsministrarna enades
ministrarna om riktlinjer for det fortsatta samarbetet i friga om
transplantationer. Dessa riktlinjer behandlar bl.a. individens rittigheter
och kriterierna for uttagande och anvdndning av organ. I den
kommuniké som utfirdades efter ministermétet forklarades att
organtransplantation ir en behandlingsform som bidrar till att ridda liv
och hdja livskvaliteten samt att transplantation ér en viktig bestandsdel
i den omfattande hilso- och sjukvard som erbjuds medborgama i de
europeiska staterna. Fragan om organtransplantation avhandlades
emellertid i kommunikén med vissa begrinsningar. En visentlig sddan
ir att i begreppet organ - den beteckning for den Gverforda vivnaden
som anvinds i kommunikén - liksom tidigare inte inbegrips testiklar,
aggstockar, dgg och sperma.

I en del enskilda linders lagstiftning forekommer ocksa att tagande
och dverforande av dggstockar, testiklar, 4gg och sperma undantas
fran tillimpningsomradet for den lagstiftning som giller transplantatio-
ner. Enligt uppgift giller detta bl.a. i Frankrike, sdvitt avser tagande
av sperma.
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12  Overviganden och forslag

Tagande av dggstock, testikel, obefruktat dgg eller sperma for
behandling av sjukdom eller kroppsskada hos en annan person bdr
undantas fran transplantationslagens tillimpningsomrade.

12.1 Niérmare om transplantationer med
genetiska konsekvenser

Som vi tidigare konstaterat kan Overforing av organ och annat
biologiskt material f4 genetiska konsekvenser om den avser dgg och
sperma eller organ som aggstockar och testiklar. Vart uppdrag ar
nirmast att Gverviiga om de etiska fragestallningar som aktualiseras av
att vissa transplantationer kan ha genetiska konsekvenser bor foranleda
att dessa transplantationer sirregleras. Vi skall inledningsvisundersoka
under vilka forutsdttningar 6verforing av sddant material ar att anse
som transplantation i transplantationslagens mening.

Tagande av vivnad sker enligt transplantationslagen genom ett ingrepp. Den
forsta friga som instiller sig ar i vad man tagandet av sidana organ eller
viivnader forutsitter ingrepp. Att sa ar fallet om det ar aggstock eller testikel
som skall éverflyttas dr uppenbart. I friga dgg och sperma ter sig saken mera
oklar. Viss ledning kan man fa av hur uttrycket ingrepp anvinds i andra
rittsliga sammanhang. I 2 kap. 6 § regeringsformen som bl.a. ger bestimmel-
ser om skydd mot patvingat kroppsligt ingrepp tolkas ordet mycket vidstrackt.
Till ingreppen riiknas inte bara operativa ingrepp och blodprovstagning utan
ocksa t.ex. kroppsbesiktning. Aven om man i ett sjukvirdssammanhang som
detta nog ar bendgen att ge begreppet ingrepp en mer restriktiv tolkning rader
det enligt vir mening inte nagot tvivel om att man, oavsett tillvigagangssattet
nir viivnaden tas till vara, maste hinfora ocksa tagande av agg och sperma till
ingreppen.

Begreppet transplantation brukar reserveras for sidan dverforing av vivnad
som sker for behandling av sjukdom eller kroppsskada hos mottagaren
(terapeutiska transplantationer). Hiri far anses ligga att en transplantation skall
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ha till syfte att bota mottagaren genom att tillfora  hans kropp organ eller
annan vavnad gom normalt ingér i hans biologiska utrustning eller ersatter
sé&dan vavnad gom ingar dari men som av N&got skal sjukdom eller skada
antingen ar defekt eller saknas helt.

Sjukdom &r inte n&got entydigt begrepp. Vilken innebord det har kan vara
beroende 4y det sammanhang vari begreppet anvands. Enligt var mening ar
det rimligt att man, nér fraga &r o grénserna for transplantationslagens
tillampningsomréde, betraktar atgarder som Vidtas for att avhjalpa barnloshet
t.ex. provrorsbefruktning  gom behandling 5y sjukdom i vidstréckt mening.
I den man t.ex. overféring ay aggstock i framtiden far karaktar 5y etablerad
praxis torde déarfor gn saddan &tgérd anses som transplantation utférd i
behandlingssyfte. Alternativt kan man se saken s, att en fysisk brist gom
yttrar Sig i l(_)f('jrméga att avla barn ar gp skada gom kan botas genom trans-
plantation. AVeN o0 o, anlégger detta synsatt ar op, atgérd som 9&r ut pa att
man genom fillforsel 5y vévnad skall bota skadan hanférlig till kategorin
terapeutisk transplantation.

Forutom i behandlingssyfte kan vavnad flyttas éver till gn annan manniska
som ett led i ett vetenskapligt Aven overforing 4y vavnad
som sker for forskning &r att anse som transplantation. S&danatransplantatio-
ner brukar benamnas experimentella och &r i allménhet avsedda att yara ett
steg pa vagen mot utvecklandet av transplantation gom etablerad behandlings-
form. Utméarkande fér de ingrepp gom gors for forskningsandamal &r att de
kraver tillstind 4, socialstyrelsen

Det ré&der inte négot tvivel om att dverforing gy dggstockar frn e kvinna
till en annan @ att anse som transplantation i den mening Vi angett gvan.
Atgarden uppfyller kriterierna i frdga oy savél tgérdens andamal behandling
eller forskning gom dess faktiska innebord utbyte Ly ett saknat eller skadat
organ. P& gamma satt forhaller det sig gy man skulle éverfora testiklar fran
en man il en annan.

Det &r ocksd klart att 6verforing gy &gg och sperma som SKer inom ramen
for behandling 5y barnldshet gyarar mot kravet att atgarden skall vidtas i
behandlings- eller forskningssyfie. Men vad géller oy man sertill dess faktis-
ka innebord

spermadonation &r gn metod gom innebar att g, utomstéende mans sperma
anvands for att befrukta &gg tillhérande gp kvinna gom lever i parférhllande
med en man. Vid &ggdonation i dessvanligaste form befruktas o, utomst&ende
kvinnas &gg utanfor kroppen med sperma frdn den ofruktsamma kvinnans
make eller sambo och férs darefter i den ofruktsamma kvinnans #ggledare
for fortsatt utveckling. Tekniskt sett e variant 4, dggdonation ar forfarandet
nar en kvinna fér sina &gg uttagna och befruktade utanfér kroppen med sin
makes eller sambos sperma och darefter implanterade i livmodern pa gp utom-
stdende kvinna gom sedan framfoder barnet for den ofruktsamma kvinnans
rékning.

Att spermadonation i den p diskuterade meningen inte &r o, transplantation
stér klart. Donationen innebar  bara att mannens sperma anvands till - att
befrukta en kvinnas &gg utanfor hennes kropp. Mottagare ar alltsd primart
agget och i det féljande skedet kvinnan. Det &r allts inte fréga om att
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overfora sperma till en annan man som ett led i behandlingen av honom, t.ex.
for att han saknar konsceller i tillricklig mangd. Aven om grunden for
barnlosheten betraktas som en skada eller barnlosheten i sig sjalv som en
sjukdom kan enligt var mening 6verforingen av vivnad i detta fall inte anses
som transplantation. Ett forfarande som imiterar den naturliga fortplant-
ningsprocessen ar lika litet en transplantation som fortplantningsprocessen i
sig sjalv. Motsvarande resonemang kan foras betriffande sddan Gverforing av
viavnad som sker i form av insemination, dvs. inforande pA konstlad vig i
kvinnans slida av sperma frin kvinnans make eller sambo eller frin en annan
man.

Aggdonation kan av skil motsvarande dem vi anfort betriffande spermado-
nation inte heller betraktas som transplantation. Det ter sig oegentligt att kalla
ett befruktat dgg som inforts i kvinnan for vidvnad som implanterats i henne
som ett led i behandlingen av hennes barnloshet. Befruktade dgg ingdr inte i
kvinnans naturliga utrustning. Anrorlunda skulle det stilla sig om dggen
overfordes obefruktade. Det kunde di sigas att man genom implantationen
botade en "brist" hos kvinnan, namligen oformiga att producera normala
dggceller, eller kompenserade for nigon annan defekt, t.ex. anlag for en
allvarlig arftlig sjukdom.

Om Gverforingen av vivnad inte kan anses som transplantation (vare sig
syftet ar behandling eller forskning), ar det ingrepp varigenom vavnaden tas
ut definitionsmassigt inte ndgot transplantationsingrepp och faller ddarmed
utanfor transplantationslagens tillimpningsomréde.

Var staindpunkt kan sammanfattas sa, att 6verforing av aggstock eller
testiklar for behandlings- eller forskningsandamal utgor transplantation
i vedertagen mening. Till transplantation skulle man ocksid kunna
rakna Gverforing for samma dndamal av obefruktade agg till en kvinna
och - i den man &tgirden kan fylla nigon medicinsk funktion -
overforing av sperma till en man.

12.2 Behdover transplantationer med genetiska
konsekvenser sirregleras?

Transplantation ar som namnts nir vdavnad tas fran en méinniska och
overfors till en annan som ett led i behandlingen av sjukdom eller
skada eller for forskningsandamal. Under vart tidigare arbete med att
se Over transplantationslagen (som redovisats i betinkandet SOU
1989:98 Transplantation) har vi inte sdrskilt avhandlat transplantatio-
ner som kan ha genetiska konsekvenser. Det beror pa att de etiska
problem som sidana transplantationer aktualiserar framst hanfor sig
till mottagaren av transplantatet; det dr ju forst hos denne som de
genetiska konsekvenserna kommer till synes, och frigan om dessa
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konsekvensers betydelse faller i allt vasentligt utanfér transplanta-
tionslagen. Den reglerar forutséttningarna  for att biologiskt  material
skall tas frdn donatom &ven gy den intresseavvagning gom ibland
maste goras ocksd inbegriper on prévning g4y hur g tilltankt  6ver-
foring gy vavnad péverkar mottagaren. Om mgn Vil frdn etiska
utgdngspunkter prova frAgan o férutsattningarna  for overforing gy
kroppsvdvnad med hénsyn till de genetiska konsekvenserna &r det
naturligare  att dessa Overvaganden goérs inom yamen fOr apnan
lagstiftning  &n s&dan g i forsta hand angér donatoms forhéllanden.
Som redan antytts har sd i viss utstrackning redan skett. | insemina-
tionsutredningens  betdnkandet SOU 19855 Barn genom befruktning
utanfér kroppen . diskuterades salunda fr&n etiska, medicinska
och rattsliga utgdngspunkter  bla. 6verforing 5, &ggstockar och
donation 5y 899 och gperma. Av de i betankandet diskuterade
atgarderna 5 emellertid endast 6verféring 4y dggstockar att hanfora
till transplantation gom Vi hér har definierat detta begrepp.

| det foliande skall vi ta ypp frdgan vad gom bér galla betraffande
transplantationer  gom kan ha genetiska konsekvenser. Som ett led i
den provningen skall vi undersbka oy bestdmmelserna i den
gallande transplantationslagen 1975190 ar agnade att reglera ocksa
de speciella problem oy s&dana transplantationer  aktualiserar. Vi
provar vidare vilken inverkan vara i betdnkandet SOU 198998
Transplantation  framlagda firslag till andring i transplantationslagen
skulle f& pa mojligheterna  att genomfora transplantationer gom kan ha
genetiska konsekvenser.

Som vi tidigare namnt kan genetiska konsekvenser uppkomma nar
man Overfor aggstockar, testiklar, &gg eller gperma, Harvidlag &r det
inte andamé&let med &tgarden goy dr avgérande, utan resultatet. At
ibland gp transplantation 5 ifrigavarande slag gors inte for att
skapa forutsattningar  fér befruktning utan _ sdsom skulle kunna fére-
komma oy, transplantation 5y &ggstock ygre méjlig och tilldten  for
att majliggéra  produktion 4, hormoner gom kan g gy betydelse for
kvinnans halsa, har salunda principiellt inte nagon betydelse.

Mellan transplantation 5y aggstockar och testiklar, & gpg sidan, och
agg och  gpenna, & den andra, foreligger skillnader gom &r ay
betydelse for den etiska varderingen 4y atgarden.

Eftersom bade agg och sperma Aterbildas, innebar overforingen inte
ndgon bestandig fysisk forandring for donatom. Man kan s&ga att
konsekvenserna 5 en vavnadséverforing 5, detta slag, savitt galler
sjalva ingreppet, inte ar annorlunda an de gy uppkommer  vid
blodgivning,  gom faller utanfor transplantationslagen. Och savitt
galler de genetiska verkningarna inskranker sig dessa till ett enda
befruktningstilifalle. Donatorn kan alltsd overblicka foljderna g4y sitt
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beslut att donera. Overforing av sperma ©ller agg aktualiserar salunda
inte nagra sérskida krav pa skydd fér donatom, och de Ovriga
problem goy, forfarandet ger upphov till &r vasentligen 5y samma Slag
som tidigare beaktats nar i lagstiftningsarendet o, befruktning — utanfor
kroppen diskuterats olika mdjligheter att avhjalpa ofrivilig  barnloshet.
Att overforingen 5, agg eller gperma ocksd har karaktdr g, trans-
plantation i den mening vi tidigare angett ger enligt var mening inte
skal att ta upp dessa atgarder i transplantationslagen.

Vi foresldr darfor att det i transplantationslagen infors gp uttrycklig
bestammelse 4y innehdll att tagande 4, &gg och sperma inte omfattas
av lagen.

Om overféringen  gyser en aggstock eller o, testikel aktualiseras
problem 4y annan art. En sddan atgard har félider for donatom gom
i vissa avseenden skilier sig frdn dem gom uppstdr nar andra organ
avlagsnas. For att ge en Uppfattning om arten gy dessa problem skall
vi i det follande merg i detalj underséka hur gp provning enligt trans-
plantationslagen 4y ett iffgasatt ingrepp for tagande 5, dggstock eller
testikel skulle utfalla.

Aggstockar och testiklar kan doneras saval av levande gom av
avlidna personer. Liksom i frAga o transplantationi  allmanhet galler
betraffande transplantation 5, dggstockar och testiklar att de kan goras
bade for behandlingsandamal och gom led i ett forskningsprojekt.

Om gp aggstock eller g, testikel tas, aterbildas den inte, men bada
organen upptrader parvis. | likhet med vad gom galler betréaffande
njurar kan o @ggstock eller o testikel avlagsnas utan att den funktion
som organet skall sékra blir omintetgjord. En levande manniska gom
donerat o &ggstock eller g testikel forlorar alltsd inte déarigenom
formagan att fortplanta sig. Inte heller i évrigt torde i normalfallet ett
ingrepp gy detta slag  sddana foljder att det skulle std i strid med be-
stammelsen i 6 § transplantationslagen  goy, innebar att ett ingrepp inte
far foretas oy det med hénsyn till sin att eller till givarens halsotill-
stdnd kan befaras medféra allvarlig skada till liv eller hélsa.

Daremot finns det skél att ifrigaséatta o, inte ett s&dant ingrepp
rkar i konflikt med de allmédnna principer gqop Vi redovisat i vart
férra betédnkande avsnitt 10.4 i SOU 198998. | anslutning till
Europaradets riktlinjer ~ for transplantation fastlade vi déar den huvud-
principen  att tagande ay organ som inte aterbildas bor fa ske endast
undantagsvis och nar andra mgjligheter inte star till buds. Syftet med
de transplantationer goy, héar diskuteras &r i huvudsak att bota s.k.
ofrivillig ~ barnloshet. Det kan starkt ifrdgasattas o, det syftet i sig
sjalvt racker till for att rattfardiga ett sa allvarligt ingrepp, séarskilt
med hénsyn till férekomsten g, alternativa mdjligheter, av Vilka
flertalet &r mindre ingripande &n transplantation. Vilka dessa mojlig-
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heter ar, har diskuterats i betankandet SOU 19855 Barn genom
befruktning  utanfor kroppen oy m.

Enligt var mening utgér de alternativa méjligheterna  att astadkomma
befruktning normalt hinder for att genomféra transplantationsingrepp
pa en levande person for att ta till yara en dggstock eller o testikel.
Det kan emellertid inte uteslutas att en S&dan transplantaton oy
hansyn bara tas till den redovisade principen i Europar&dets riktlinjer
kan gnses godtagbar i enstaka fall dar andra vagar att fa till stand
befruktning inte &r framkomliga.

En annan komplikation  hénger samman med den gy ogg foreslagna
begréansningsregel i 4 § transplantationslagen som innebar att ingrepp
for tagande 4, material gom inte &terbildas far géras bara pa den om
ar beslaktad med den tilltankte mottagaren eller pa annat satt star
denne sarskilt nara. Det sager sig sjalvt att det ¢om Vi betraktat som
det mest naturliga nar det galler njurar  ait organ Overfors  mellan
ndra slaktingar, tex. mellan foréldrar och barn _kan g4 ett absolut
hinder s&vitt galler transplantationer oy kan ha genetiska konsekven-
ser. De familjerelationer g5y, uppstar ; sédana organdverforingar  kan
vara helt oacceptabla.

Inte heller samtyckesreglema i transplantationslagen ar sarskilt val
anpassade att reglera overféring 5, &ggstockar och testiklar. Det
samtycke gom behdvs enligt lagen ,yger fillatligheten 5, det ingrepp
varigenom et visst organ avlagsnas. Nar det galler atgarder gom har
till syfte att mojliggéra bamalstring  ar mottagarens anvandande g,
aggstocken eller testikeln minst lika viktigt som tagandet 4, organet
frdn donatom. Genom att ge samtycke till overflyttningen 5y ett s&dant
organ avhander sig donatom for all framtid mojligheten att férhindra
att mottagaren alstrar liv. med donatorns genetiska forutsattningar.

De regler gom géller betraffande ingrepp pa avlidna kan i och for
sig tankas bli tillampliga i frdga o, tagande 5, sddana organ som, N&r
de overforts, kan medféra genetiska konsekvenser. Ett problem &r
emellertid  att mpan nog har anledning att rakna med att manniskor i
allmanhet  skulle 5,5 avsevart mindre benédgna att avsta fortplant-
ningsorgan &n de ar att donera andra organ, tex. hjarta eller njurar.
Det &r darfor tankbart att samtyckesreglema for dessa fall behévde
vara annorlunda utformade. Kanske borde det kravas aktivt samtycke
eller &tminstone att det fanns grundad anledning anta att den avlidne
var Positivt installd ftill ett sddant ingrepp. Det skulle inneb&ra att den
avlidnes anhériga inte gom nu gavs mojlighet att, i de fall det rader
oklarhet o den avlidnes uppfattning, lamna samtycke till ingreppet.

Tidigare har namnts att det ocksd &r tankbart att en aggstock trans-
planteras gom ett led i behandlingen 5y ep kvinna go; for sin halsas
skull behéver tillfsras hormon. Ett ingrepp for att i detta syfte ta en
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aggstock frdn o, levande givare skulle med all sikerhet stupa pa att
andamdlet inte ansags tillrickligt  angelaget for att motivera ett sa
betydande ingrepp. Mot ingrepp som innebar att dggstock i hormonbe-
handlingssyfte  transplanteras  frdn avlidna kan i &vrigt samma
invandningar  riktas gom mot sadana transplantationer fér fortplant-
ningsandamal.

Som framgatt &r transplantationslagen inte sarskilt val &gnad att l6sa
de problem ,, olika slag gom transplantation ,, &#ggstockar och
testiklar kan g upphov ftill. Vissa g, de problem goy hanfér sig il
donatoms  forhdllanden kan gy visserligen komma till ritta med
redan inom  amen fOr géllande reglering och andra oe mojliga att
I6sa genom tillagy 4y sérskilda regler gom tog sikte pa transplantatio-
ner av denna art. Men det saregna med transplantaton 5, fort-
plantningsorgan  ar &tgardens folider p& mottagarsidan, daribland de
genetiska konsekvenserna, och dessa kraver Overvéaganden gy annat
slag an de 5o bar upp transplantationslagens  bestdmmelser. Mot bak-
grund harav bor enligt var mening frégan o, tildtligheten 4, trans-
plantationer 5\, detta slag lsas i anslutning till de regler gom géller
andra former ,, artificiell befruktning.

Nar det galler frdgan gy, transplantation av aggstockar och testiklar
bor f& foretas bygger vi vara 6vervdaganden p& det faktaunderlag som
i frdga oy aggstockar redovisats i inseminationsutredningens  be-
tankande SOU 19855 Barn genom befruktning  utanfér  kroppen
m.m. Enligt va&r mening &r det angeldget att ofrivilig  barnléshet kan
avhjalpas, och vi delar inseminationsutredningens  uppfattning  att
artificiella metoder darvid boér kunna anvandas. De metoder som
kommer i frdga skilier sig dock ganska mycket &t. Konstgjord be-
fruktning genom transplantation 5, o &ggstock har karaktar 4, teknisk
konstruktion  och detta kan naturligtvis  ocksd sagas g, transplantation
av en testikel. Det ar givet att graden av Manipulation  ar 4, betydelse
vid valet 5, behandlingsmetod.  Nar det galler transplantation av
fortplantningsorgan  ,.cor Vi emellertid  att denna metod inte bor
forbjudas enbart pd grund 4, dess karaktdr 4, teknisk konstruktion.
Daremot bor i valsituationer metoden f4 st tillbaka for andra som
innebar o, lagre grad 5, manipulation. Utrymmet fér att anvanda sig
av transplantation 5, fortplantningsorgan & darfér redan p& denna
grund obetydligt.

At _ som inseminationsutredningen  ocksa framhdllit  vissa fragor,
Lex. den gy riskerna for det blivande barnets héalsa, &r ofillrackligt
utredda &r naturligtvis  ytterligare ett starkt skal ait inte tilldmpa
transplantation 5, fortplantningsorgan o, behandlingsform.  Detsam-
ma Kan ségas oy det 4, vissa remissinstanser papekade férhallandet
att det transplantationstekniskaproblemet att genom immunosuppressiv
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behandling férhindra avstétning &nnu inte har losts. De omstandig-
heterna talar for att tiden &nnu inte & mogen att i dessa fall praktiskt
anvanda sig gy transplantation gom metod att bota ofrivillig  barnloshet.

De motiverar emellertid enligt var mening inte att man nu Uttryckligen

forbjuder transplantation 5y, &ggstockar och testiklar for detta &ndamal,
vare Sig den sker fér behandlings- eller forskningséndamdl. At sédana
transplantationer i behandlingssyfte for narvarande inte bor f& fore-
komma, folier for évrigt andd 4, den grundlaggande vérdetiska princip
som Sager att all medicinsk behandling skall ske i enlighet med
vetenskap och beprovad erfarenhet.

Som namnts tidigare behover vissa kvinnor for sin halsas skull fé ett
tillskott 4, hormon. Enligt var mening finns det inte ndgot behov gy
att anvénda transplantation 5, dggstockar for att tillfora sddana amnen.
Redan p, kan det syftet tillgodoses med andra och betydligt mindre in-
gripande metoder. Vi har svart att ge att det i framtiden skulle kunna
bli armorlunda. Med hansyn hartill kan det inte heller i detta fall gpges
forenligt med principerna  for god behandling att tillgripa  transplan-
tation gom behandlingsform.

Var uppfattning kan sammanfattas s&, att transplantation gy
aggstockar och testiklar for nérvarande inte bor forekomma men att
det inte finns behov 5, ndgot uttryckligt —forbud mot dem. For att
undanréja risken att transplantationslagens — bestémmelser _ gom ju inte
kanner nagra begransningar med avseende p& den Omhandertagna
vavnaden _ &beropas till stod fér sddana transplantationer  foreslér vi
emellertid att det i lagen infors g bestammelse goy liksom i fraga
om 8499 och gpemia, utesluter lagens tillampning pa &ggstockar och
testiklar.

Genom att valja l6sningen att géra undantag fr&n transplantationsla-
gen for transplantationer  gom kan ha genetiska konsekvenser i stéllet
for att uttryckligen  férbjuda dem markerar vi Var uppfattning  att
s&dana transplantationer, oy de ndgon gang i framtiden skall tilltas,
bér regleras iNom rgmen fOr annan lagstiftning &n den g trans-
plantation.  Enligt var mening hor dessa frdgor naturligare hemma
under o forfattning gom reglerar konstgjord befruktning eller annat
s&dant omrdde g, Sétter vavnadsmottagarens forhdllanden i fokus.
Som antyds i den gyan avsnitt 11.4 &tergivna kommentaren il
Europaridets ministerrdds resolution 78 29 for transplantationer med
genetiska konsekvenser med sig problem g, rattslig och moralisk art
som Skilier sig frdn dem gon, aktualiseras gy transplantationer gy
vanligt slag. Att frdgor oy tagande gy vavnad gom efter overféring till
en mottagare kan ha genetiska konsekvenser inte bor regleras i
transplantationslagen, innebar & andra sidan inte att den lagens
bestammelser till skydd for donatom &r utan intresse.
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Om man i framtiden finner anledning att pa nytt Gverviga mdjlig-
heterna att transplantera dggstockar, testiklar eller annan sidan vavnad
har man givetvis skil att i det sammanhanget viga in dven de
principer som bir upp transplantationslagen. Framfor allt vill vi peka
pa behovet av en regel motsvarande den i 2 § transplantationslagen
som innebir att biologiskt material frin manniskor far tas for annat
medicinskt indamal @n behandling av sjukdom eller kroppsskada, t.ex.
forskning, endast om socialstyrelsen medger det. Genom en sddan be-
stimmelse skulle det bli mojligt att underkasta ett forskningsprojekt en
vetenskaplig och etisk prévning med hénsyn till omstéindigheterna i det
enskilda fallet. Att det finns en mdjlighet att gora en sidan provning
anser vi mycket angeliget i forskningsfallen eftersom det for forsk-
ningens del saknas en enkel motsvarighet till det grundldaggande kray
pa handlande i Overensstimmelse med vetenskap och beprovad
erfarenhet som giller for den medicinska terapin.
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IV SPECIALMOTIVERING

13  Specialmotivering till forslaget
till lag om dndring i transplan-
tationslagen

I betdnkandet (SOU 1989:98) Transplantation har vi lagt fram
forslag till lag om dndring i transplantationslagen (1975:190). Virt
forslag har dnnu inte lett till lagstiftning. I detta betinkande foreslar
vi ytterligare dndringar i transplantationslagen. I huvudsak ror det sig
om tilligg som foranletts av var stindpunkt att de foreslagna be-
stimmelserna om anvindning av aborterade foster och vivnad fran
sadana foster bor infogas i transplantationslagen. Nir vi i specialmoti-
veringen kommenterar vara andringsforslag gor vi det - i fore-
kommande fall - mot bakgrund av de forslag till lagindringar som vi
tidigare lagt fram. Vi stiller dem alltsd inte i relation till nu géllande
regler pa omradet.

1 och 2 §§

I 1 § forsta stycket har - forutom smirre sprakliga jamkningar -
vidtagits en dndring av redaktionell natur. Andringen innebir att det
redan i denna bestimmelse uttommande anges for vilka dndamal det
ar tillatet att ta organ och annat biologiskt material frin en minniska.
I konsekvens harmed har rickvidden av 2 § forsta stycket inskrinkts
sd, att diri inte anges mera @n de villkor under vilka man fir anvinda
sadant biologiskt material for annat medicinskt andamal dn behandling
av sjukdom eller kroppsskada hos annan.

Bestimmelsen i 1 § andra stycket ar ny. Den anger ett undantag
fran regeln i forsta stycket savitt giller arten av den vivnad som far
tas om hand. Undantaget avser sidan vdvnad som, nir den dverfors
till en annan person, kan medfora genetiska konsekvenser. Skilen
bakom forslaget i denna del har vi utvecklat niarmare i kapitel 12.

Den likaledes nya bestimmelsen i 1 § tredje stycket motsvarar 2 §
andra stycket enligt vart tidigare forslag. Syftet med dndringen ér att
klargora att bestimmelsen om mindre ingrepp for annat medicinskt
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indamal dn behandling av sjukdom eller kroppsskada hos annan ar
undantagen fran transplantationslagens regler bara i s& matto att detta
slags ingrepp pé avlidna inte kraver samtycke enligt 7 §.

1a§

Av denna paragraf framgér att transplantationslagen enligt vart forslag
ocksa giller tillvaratagande av aborterade foster och vivnad fran
sadana foster. I paragrafen ges ocksi en hanvisning till den be-
stimmelse vari villkoren for sadant tillvaratagande anges.

10a§

I denna bestimmelse anges under vilka forutsattningar ett aborterat
foster eller vivnad fran ett sidant foster far tas till vara. Villkoren
avser dels anvindningssitt, dels krav pd medgivande. I det forra
hinseendet innebir forslaget att sidant material far tas till vara endast
om det skall anvindas for ndgot medicinskt andamal. Bestimmelsen
ir pa denna punkt uttdmmande. Det betyder att anvindning for varje
annat indamal ir forbjudet. For att fostermaterial skall fa tas till vara
krivs vidare att kvinnan samtyckt till atgarden. Ett samtycke dr giltigt
bara om kvinnan dessforinnan informerats om vad atgarden innebir
och hur materialet efterat skall anvindas. Inneborden av kvinnans
samtycke och informationskravet har vi utforligare redogjort for i
avsnitt 5.4.2. En ytterligare forutsattning for att fostervivnad skall fa
tas till vara ar att socialstyrelsen lamnat tillstind till atgirden. I kravet
pa sirskilda skil som villkor for tillstand ligger visentligen ett krav pa
att det tilltinkta anvindningssattet skall vara i hog grad angeliget. |
avsnitt 5.2.2 har vi nirmare utvecklat vad som skall forstis med detta
begrepp.

I andra stycket har tagits in en bestimmelse som syftar till att
garantera att den som skall utfora aborten star fri i forhallande till den
som skall anvinda vivnad fran fostret. Bestimmelsen motsvarar 3 §
andra stycket andra meningen, savitt géller ingrepp pa en levande eller
avliden person.

12a§

Paragrafen ir utformad efter mOnster av ansvarsbestimmelsen i 12 §.
Regeln i forsta stycket foreskriver straff for den som tar till vara ett

aborterat foster eller vivnad frin ett aborterat foster i strid med lagen.

For straffbarhet fordras uppsat. Bestimmelsen tar sikte pa fall dir
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véavnaden tas till vara for nagot annat andamal dn de lagen medger
eller dar samtycke av kvinnan eller tillstind av socialstyrelsen inte
foreligger. Eftersom det inte i annan lagstiftning finns straffbe-
stammelser till skydd for det aborterade fostret, har har - till skillnad
frin i 12 § - inte tagits in nagon erinran om konkurrerande straffbe-
stimmelser.

I andra stycket ges straffsanktionerade regler om forbud mot
kommersiell hantering av aborterade foster och vivnad frin siadana
foster. Liksom i forsta stycket ar det en forutsittning for brott att
garningen begitts med uppsat. Straffbara dr 1 forsta hand vissa
girningar som innebér vinning, ndmligen Overlatelse, forvirv eller
formedling av fostermaterial. Straff stadgas ocksa for den som
medverkar till att fostermaterial som varit foremal for rattshandling i
vinningssyfte tas till vara eller anvinds.
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Rekommendationer av europaradet m.m.

Europaradet

Europaradets parlamentariska forsamling har vid atskilliga tillfallen
utfirdat Rekommendationer i tioetiska fragor. Tva av dessa, 1046
(1986) och 1100 (1989), giller anvindningen av manskliga embryon
och foster for skilda, huvudsakligen vetenskapliga, andamal. Rekom-
mendationerna innehaller bl.a. uppmaningar till medlemsstaterna att
anta lagregler som Gverensstimmer med vissa till retkommendationerna
fogade bilagor eller anpassa radande lagreglering efter innehallet i
dessa bilagor.
Bilagorna aterges (med vissa uteslutningar) hiar nedan.

Bilaga till rekommendationen nr 1046 (1989)

Regler for anvindning av minskliga embryon eller foster och for
tagande av viavnad frin embryon eller foster for diagnostiska andamal
och behandlingsdndamal

A Diagnostiska dndamal

i. Inget ingrepp for diagnostiskt andamal, utom sddant som redan ar
tillatet enligt nationell lag, far foretas pa ett levande embryo vare sig
in vitro eller in utero eller pa ett foster vare sig in utero eller ex utero,
savida inte ingreppet gors av omsorg om det blivande barnets halsa
och for att frimja dess utveckling.

ii. Det ar tillatet att anvanda ett dott embryo eller foster for diagnos-
tiska andamal (att fa bekriftelse pa en diagnos in utero eller undersoka
orsaken till en spontan abort).

B Behandlingsindamal

i. Inga ingrepp pa ett levande embryo in vitro eller in utero eller pa
ett levande foster vare sig in utero eller ex utero far foretas, savida
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inte ingreppet gors ay omsorg om det blivande barnets halsa, dvs. for
att underlatta dess utveckling och fodelse.

ii. Atgérder for behandling 4y ett embryo in vitro eller in utero eller
av ett foster in utero far vidtas endast g, det sker for behandling 4,
mycket klart och tydligt diagnostiserade embryonala sjukdomar med
sarskilt dalig prognos dar ingen gpnan Utvdg ar mojlig och behand-
lingsformen erbjuder rimliga utsikter till framgang.

ii. Det ar forbjudet att halla embryon eller foster vid liv med
konstlade medel i syfte att ta till ygr5 anvandbart material.

iv. Det &r Onskvért att det upprattas op forteckning over sadana
sjukdomar  goy med stod 5, betryggande diagnosmetoder  befinns
kunna behandlas med rimliga garantier for framgang. Forteckningen
skall vid regelbundet &aterkommande tillfallen aktualiseras med hansyn
till nya upptéackter och vetenskapliga framsteg.

v. Behandling 5, embryon och foster far aldrig inverka p& sadana
arftliga  egenskaper gom inte ar g, patologisk karaktar, inte heller far
behandlingen utféras i syfte att dstadkomma ett rasmassigt urval.

vi. Doda embryon och doda foster f&r anvéndas bara gom undantags-
atgard och nar det med hansyn till vetenskapens rédande stdndpunkt
kan rattfardigas 5, den behandlade sjukdomens allvarliga art,
frnvaron 5y annan likvardig behandlingsmetod  och op, pataglig fordel
sésom tex. utsikt till Gverlevnad  for den goy far behandlingen;
foljande forutsétiningar  maste 4 uppfyllda

a beslutet att avbryta graviditeten och de villkor under vilka avbry-
tandet sker tidpunkt, abortmetod etc. far under inga omstandigheter
paverkas gy mojligheten eller onskvardheten L, att embryot eller
fostret genare anvands;

b Aatgérder for anvandning gy, ett embryo eller foster far ombesdrjas
bara 5, hogt kvalificerade  forskarlag pa& godkanda sjukhus eller
vetenskapliga institutioner  gom star under tillsyn 5, offentliga
myndigheter; dessa institutioner skall i den utstrackning gom foreskrivs
i nationell lag ha knutna till sig etiska kommittéer med féretradare for
olika discipliner;

c det maste foreligga garantier for att det lakarlag som utfor
aborten och det lag gom kan komma att anvéanda embryot eller fostret
for behandlingsandamél  ar helt oberoende 4, varandra;

d ett embryo eller foster far inte anvandas utan samtycke g, for-
dldrarna  eller &ggcells- eller sperrniedonatorema, dar de gepares
identitet &r kénd;

e det ar inte tilldtet att anvdnda embryon, foster eller vavnad fran
dessa mot vederlag eller for vinning.
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Bilaga till rekommendationerna 1100 (1989)

Vetenskaplig forskning och/eller férsok pa manskliga konsceller,
embryon och foster samt donation av sidant manskligt material

A Konsceller

1. Konsceller far anvdndas isolerat for basal eller experimentell
forskning under de forutsattningar som anges nedan;

2. Forskning ar tillaten i friga om

- fruktsamhet, ofruktsamhet och fodelsekontroll

- foreteelser som angéar histokompatibilitet eller immunitet med
avseende pa fortplantningen

- konscellernas tillkomstprocess och embryonala utveckling

- forebyggande och behandling av genetiska sjukdomar;

3. De minskliga konscellerna som tas i ansprak for undersokning
eller forsok far inte anvandas for att skapa zygoter (befruktade dgg)
eller embryon in vitro for barnalstringsdndamal.

B Levande embryon fore implantation

4. I 6verensstimmelse med rekommendationerna 934 (1982) och 1046
(1986) far undersokning av viabla (livsdugliga) embryon in vitro bara
foretas:

- som led i tillimpad forskning av diagnostisk art eller i forebyg-
gande syfte eller for behandlingsindamal;

- om dessas genetiska arv av icke patologisk natur limnas utan
paverkan.

5. I 6verensstaimmelse med paragraf 14 A IV elfte punkten i rekom-
mendationen 1046 dr det forbjudet att bedriva forskning pa levande
embryon, 1 synnerhet:

- om embryot ar viabelt;

- om det dr mojligt att anvinda material fran djur;

- om det inte ryms inom ramen fOr sidana projekt som i fore-
skriven ordning framlagts for och godkénts av vederborande hilso-
vardsmyndighet eller vetenskapliga institution eller, efter delegation,
av en nationell etisk kommitté;

- om det inte kan ske inom de tidsfrister som angetts av de ovan
nimnda myndigheterna.

6. Vidare giller att en tilltinkt undersokning som uppfyller de ovan
angivna kraven pa godkinnande inte far genomfGras:

- om inte till undersékningen fogats alla erforderliga uppgifter om
det embryonala material som skall anvindas, dess ursprung, beriknad
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tid inom vilken undersokningen skall slutforas och de syften den skall
tillgodose;

- om inte de som ar ansvariga for undersokningen efter under-
sokningens slut gar med pa att informera tillstindsmyndigheten om
resultatet,

7. Embryon fore implantationsstadiet, vilka har aborterats spontant,
far under inga omstandigheter aterforas till livmodem.

C Doda embryon fore implantationen

8. Det ar tillatet att undersoka och bedriva forsok med déda embryon
for vetenskapliga, diagnostiska, terapeutiska och andra dndamal under
forutsattning att tillstind inhdmtats.

D Embryon efter implantation och levande foster in utero

9. Det ar forbjudet att ta levande celler, vavnader eller embryonala
organ eller fosterorgan eller placenta eller fosterhinnor for andra
undersdkningar dn sidana som ar av diagnostisk karaktir, avser fore-
byggande atgirder eller vidtas for behandlingsandamal.

10. Den gravida kvinnan och hennes make eller partner miste pa
forhand ges tillgang till all den information som behdvs i friga om:
a) de tekniska atgarder som maste vidtas for att celler och/eller em-
bryonal vivnad eller fostervivnad, eller fosterhinnor, placenta
och/eller fostervatten skall kunna avlagsnas, b) de andamal for vilka
atgarderna vidtas och c) de risker 4tgirderna kan fora med sig.

11. Den som avlagsnar embryon eller foster eller delar dirav utan
att det ér kliniskt motiverat eller kan rattfardigas juridiskt eller utan att
pa forhand ha inhamtat samtycke av den gravida kvinnan och, dir det
ar lampligt, hennes make eller stadigvarande partner skall liksom den
som anvinder sidant embryonalt material i strid med gillande regler
straffas enligt lag.

E Embryon efter implantationen eller levande foster ex utero

12. Foster som spontant framburits for tidigt och som anses vara
biologiskt livsdugliga far underkastas kliniska operationer endast i
syfte att deras utveckling och sjélvstandiga existens skall frimjas.

13. Det dr inte tillatet att foreta operation pa eller att avligsna
celler, vavnader eller organ fran embryon eller foster ex utero utan att
det, bl.a., foreligger samtycke fran fordldrarna.

14. Det ir forbjudet att utfora experiment pa levande embryon eller
foster, vare sig de ar livsdugliga eller ej. Om en stat godkéanner vissa
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experiment uteslutande pa icke livsdugliga embryon och foster far
emellertid sidana experiment foretas under forutsittning att det sker
i Overensstammelse med villkoren i dessa rekommendationer och efter
godkannande av halsovardsmyndigheterna, och i forekommande fall,
den forskningsetiska namnden.

F Do6da embryon och foster

15. Innan en forskningsinstitution eller en sjukhusklinik paborjar ett
ingrepp pa ett dott embryo eller foster, skall den forvissa sig om
huruvida déden ar partiell (nar embryot dr kliniskt dott kan dess
celler, vavnader eller organ forbli vid liv i atskilliga timmar) eller total
(ndr klinisk dod ocksa dr lika med celldod).

16. Det ar tillatet att anvinda biologiskt material fran doda embryon
och foster for forskning, forebyggande sjukvird, diagnostik, be-
handling, likemedelsframstillning och kliniska eller kirurgiska
andamal under forutsittning att det sker inom ramen for de regler som
giller for forskning, experiment, diagnos och behandling samt i
overensstimmelse med villkoren 1 dessa rekommendationer.

G Tillampning av vetenskaplig forskning p4 ménniskan i friga om
hilsa och arftlighet

17. Genteknik far anvindas for forskning pa manskligt eller recom-
binant material endast om vederborligt tillstind har inhimtats,
Tillstand skall meddelas pa grundval av de tilltinkta projektens
rimlighet och med tillgang till fullstindiga uppgifter om var projekten
skall genomforas, vilka deras syften ar, hur linge de skall paga och
vilket biologiskt material som skall anvindas; tillstind skall meddelas
av vederborande myndighet eller, efter delegation, av en nationell
etisk kommitté.

[18-19 pp. som angér forskning pa genteknikens omrade har hir
utelamnats]

H Donation av manskligt embryonalt material

20. Tillstand att donera manskligt embryonalt material fir meddelas
endast for vetenskaplig forskning med diagnostiskt eller sjukdomsfore-
byggande syfte eller behandlingssyfte. Det ar forbjudet att sélja sadant
material.

21. Det dr forbjudet att med avsikt tillskapa embryon eller foster
och/eller halla dem vid liv, vare sig det sker in vitro eller in utero for
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vad slags forskningsandamal det ygrg M3, tex. for att darav féa
genetiskt material, celler, vavnader eller organ.

22. Manskligt embryonalt material far inte doneras eller anvéndas
utan foraldrarnas frivilligt lamnade skriftiga samtycke.

23. En organdonation far inte ha ndgot kommersiellt inslag. Det &r
ocksd forbjudet for sdval foraldrarna gom annan part att kopa eller
sélja embryon eller foster eller delar 5, dessa liksom att importera
eller exportera sadant material.

24. Det ar forbjudet att donera och anvanda embryonalt material for
att framstélla farliga biologiska forstorelsevapen.

25. | dessa rekommendationer betyder livsdugliga viabla
embryon sadana embryon gom &r fria fr&n biologiska egenskaper gom
kan antas hindra deras utveckling; om ett manskligt embryo eller
foster ar icke livsdugligt skall emellertid bestammas uteslutande med
hansyn till objektiva biologiska kriterier gom &r grundade p& embryots
inneboende defekter.

Storbritannien

| Storbritannien  saknas sé&val lagstiftning gom rattsligt  bindande
anvisningar om Vvilka &tgarder gom for skilda medicinska &ndamél fér
vidtas med ett manskligt foster under de olika skedena 4, dess
utveckling. Daremot har etiska riktlinjer  utfardats angdende olika
aspekter g, den verksamhet goy bedrivs med foster.

Ar 1972 drogs i den s.k. Peel-rapporten  yp, etiska riktlinjer i fraga
om anvandningen 5, foster och fostermaterial fir forskning.  Till
rapporten hade fogats gp sérskild handledning Code of praxis, gom
ehuru inte réttsligt bindande, forutsattes kunna ligga till grund bl.a. for
saddana avgoranden i disciplinara  frAgor gom berdr sjukvéardens
personal. Reglerna i handledningen innebar féljande.

Om ett foster ar livsdugligt viabelt efter det att det skilts frén
modem &r det oetiskt att utféra sddana experiment fostret gom &r
oférenliga med den behandling gom behovs for att uppratthélla livet pa
det.

Som nedre grans for ett méanskligt fosters viabilitet skall gnges 20
veckors graviditet, vilket motsvarar en Vikt gy ungefér 400-500 gram.

Det ar tilldtet att anvanda hela doda foster eller vavnad frn doda
foster for medicinsk forskning under féljande villkor

a om foreskrifterna i Human Tissue Act transplantationslagen har
iakttagits, i de fall de ar tillampliga, b o, for det fall foreskrifterna
i Human Tissue Act inte &r tillampliga, foralder gop, beretts tillfalle
att ta stallning i frAgan, veterligen inte har gjort nagon invéndning mot
den planerade &tgarden med fostret, ¢ o dissektion 4, det doda
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fostret eller material frin fostret inte utfors i operations- eller
forlossningssalen, d) om det inte limnas ekonomiskt vederlag for
fostret eller material fran fostret, e) om fullstindigt protokoll fors av
vederborande institution.

4. Det dr tillatet att anvanda ett helt pre-viabelt foster under forut-
sattning

a) att villkoren i punkt 4 ar uppfyllda, b) att bara foster som viger
mindre dn 300 gram anvands, c) att ansvaret for beslutet att fostret far
anvindas for visst slag av forskning ligger pa forlossningspersonalen
och inte pi forskaren, d) att forskningen bedrivs endast vid en
institution direkt knuten till ett sjukhus och med tillstind av dess etiska
kommitté, e) att den etiska kommittén, innan den limnar tillstind, for-
vissar sig om: forskningens validitet; att den information som efter-
stavas inte kan fis pa annat satt; och att forskarna har den utrustning
och den kompetens som behovs.

5. Det ar oetiskt att under graviditeten tillfora likemedel eller eljest
vidta atgarder i avsikt att faststilla vad slags skada som dirigenom kan
asamkas fostret.

Sedan Peel-rapporten framlades har en intensiv utveckling skett pa
forskningens omrade. Sarskilt inom transplantationsverksamheten, dir
forsék gjorts att Gverfora hjarnvavnad frén foster till patienter som
lider av Parkinsons sjukdom, har framstegen varit anmirkningsvirda.
Det var mot den bakgrunden som de brittiska hilsovardsministrarna
tillsatte en utredning Polkinghorne-kommittén med uppgift att se Sver
de rekommendationer som lamnats i Peel-rapporten. I juli 1989 lade
utredningen fram resultatet av sitt arbete i rapporten Review of the
Guidance on the Research Use of Fetuses and Fetal Material (Oversyn
av riktlinjerna angiende anvindning av foster och fostermaterial for
forskningsindamal). Rapporten utmynnar i fdljande forslag till
riktlinjer.

1. Behandling av foster

Det finns tva kategorier av foster; dels det doda fostret, dels det
levande antingen in utero eller ex utero. Det levande skall behandlas
enligt i stort sett samma principer som de som ir tillimpliga vid
senare behandling eller forskning som bedrivs pa barn eller vuxna.
Ett fosters dod skall faststillas med hanvisning till att vissa vitala
funktioner saknas sisom detta kan framgé av frinvaron av spontan
andnings- och hjirtverksamhet, varvid dock tillborlig hiinsyn maste tas
till faktorer som talar i annan riktning, t.ex. foljderna av hypotermi
hos fostret eller av likemedel eller storningar i imnesomsittningen hos
modern. Att fostret dott skall faststillas eller bekriftas av en likare
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som har vérdansvar &r modern och fostret och gom inte tar del i den
féljiande anvéndningen 5, fostervéavnaden.

Endast vavnad frdn ett dott foster &r det fran etisk synpunkt godtag-
bart att anvanda for behandlingsandamal.

| friga om nervvavnad far endast enskilda nervceller eller fragment
av vavnad anvéandas for transplantation.

2. Annat livmoderinnehall  an foster

Andra graviditetsprodukter i livmodern &an fostret t.ex. placenta,
fostervatten och fosterhinnor far anvandas for forsknings-  eller
behandlingsandamal  under de villkor gom anges hedan i frAdga om
screening 4 och ekonomiska forhéllanden 7.

3. Verksamheten med forskning och behandling skall héllas i s&r fran
tilvaratagandet 5, fostervavnad.

Beslutet om abort maste fattas utan hansyn till nyttan med den féljande
anvandningen g, fostret. Det &r oetiskt att inleda eller avsluta gp
graviditet i syfte att fa fram lampligt biologiskt —material.

Varden g4y en blivande moder under hennes graviditet far inte
paverkas g, att fostret kan anvandas for forskning eller behandling. |
detta sammanhang innefattas i vard
a abortmetod och tid fér abort,

b den Kliniska varden g, en moder g foster doér in utero eller som
har g spontan abort.

Ingen péverkan, yare Sig ekonomisk eller gy annan art, far utdvas
pd modem eller den gom P& grund g, sin stallning kan inverka pé
hennes beslut att lata avbryta graviditeten eller tilldta att fostervévnad
anvands.

Modern skall inte informeras o, det séarskilda satt pd vilket foster-
vavnad kan anvandas eller g, vévnaden alls skall anvandas.

De gom Medverkar i ett abortforfarande  och gngyarar for den
kliniska varden g, modem far inte medvetet ta del i forskning gom
bedrivs med den fostervavnad gq fillvaratagits.  Dissektion gy det
doda fostret, forskning p& det eller transplantation 5y, fostervavnad
skall, om det ar mdjligt, utféras i skilda lokaler och i yart fall inte i
samma rum. Emellertid kan etiskt godtagbara undantag fran regeln
forekomma nar forskningen galler fall 5, fosterddd in utero eller
spontan abort eller motsvarande obduktionsatgarder  vidtagna p& grund
av en Siukdoms forhistoria.

Den ggom fillhandahdller  fostervéavnad maéste fora protokoll oy visar
var den vavnad skall anvandas gom lamnats in for forsknings- eller
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behandlingsandamdl och han skall ocksd ha mojlighet  att forsakra sig
om att den gom mottar vavnad uppfyller kraven i denna handledning.
Modems identitet fér inte avslojas nar fostervavnad |amnas ut, aven
om Viss kodning kan ygrq nodvindig for att méjliggora  att hon kan
sparas gy dem gom &r ansvariga for varden av henne, ., information
av betydelse skulle komma fram genom undersékning ,, fostervavnad.

Varje formedlare eller vavnadsbank som mottar eller vidarebefordrar
fostervavnad maste fora protokoll over varifrin vavnaden kommer och
vart den lamnas och far inte for den som mottar vavnaden avsloja
enskildheter oy, den o tillhandahdller  den eller vice versa.

Enligt samma princip  skall en mottagare Kunna forsakra sig om att
allt material gom han f&r har tagits till 44 i enlighet med de krav
som uppstélls i denna handledning. Han maste fira protokoll som
visar varifrin vavnaden narmast kommer och det satt pa vilken den
skall anvandas mepn far inte avsloja enskildheter angdende anvand-
ningen fir den gomy tillhandahdllit  vavnaden.

Detalier om ett foster tex. graviditetsélder g kan yarg av be-
tydelse fran forskningssynpunkt | on som inte kan anvandas for att
identifiera  fostret far lamnas ut 5y den gom tillhandahaller fostret, men
det ar inte godtagbart nar det till denne riktas férfragningar om foster
med sé&rskilda egenskaper.

4. Samtycke

Forskning eller behandling goy innefattar anvandning av foster eller
fostervavnad fé&r bedrivas endast efter foregdende skriftliga tillstand av
modem. For att samtycket skall 5 giligt kravs att modem erhallit
tillracklig  information o, den tilltinkta  Atgérden.

Innan samtycke till anvandning g, fostret inhamtas maste samtycke
till avbrytande ,, graviditeten ha lamnats. Vid det senare Ssamtycket
far inte hanvisas till mojligheten  att fostret kan anvandas for forskning
eller behandling. Under forutsatining att fragan om anvandning 4y
fostret tas upp forst nar samtycke till gt avbryta graviditeten har
lamnats, far de bada fragorna behandlas vid gamma tillfalle.

Det kan \grg Onskvért gt hora fadern, eftersom tex. prov gjorda
med fostervavnad  kan avsltja omstandigheter gom kan vara av
betydelse for honom och eftersom han kan ha kannedom om en arftlig
eller eljest overforbar  sjukdom, en hans samtycke skall inte vara ett
krav. och han skall inte heller ha befogenhet it forhindra att foster-
vavnaden kommer till anvandning fir forskning eller behandling.

Vid spontan abort eller vid ett fosters dod in utero skall samtycke
att anvanda fostervavnad helst sokas férst nar fostret har dott.



Bilaga A 124 SOU 1991:42

Samtycke av modern skall inhdmtas om screening for drftliga
sjukdomar skall goras eller om nagot annat forfarande Gvervags som
kan f4 liknande foljder for modern eller inverka pa den vérd hon fér.
Alla sddana forsdk och den radgivning som skall ledsaga dem skall
utfdras i enlighet med vedertagen praxis och gillande anvisningar pa
ett sitt som garanterar att principerna om atskillnad vid handlagg-
ningen iakttas.

5. Samvetsklausul

Ingen likare eller skdterska skall vara forpliktad att delta i forskning
eller behandling som sker med anvindande av foster eller fostervdvnad
om han eller hon har samvetsbetinkligheter. Ratten att avstd fran
deltagande innefattar inte den foregiende eller efterfoljande varden av
en patient vars foster anvants pa sadant satt.

6. Etiska kommittéer

All forskning eller behandling med anvandning av foster eller
fostervivnad skall om den innebidr fornyelse av verksamheten be-
skrivas i ett protokoll och granskas av en etisk kommitté. Sidana
projekt skall sti under granskning tills projektets validitet har erkénts
av kommittén och tillvigagingssittet godtagits for att tillimpas som ett
rutinméssigt medicinskt forfarande. Den etiska kommittén har
skyldighet att granska (t.ex. genom att ta emot rapporter) hur
forskningsprojektet eller den nya behandlingsformen framskrider. Den
bor ha tillgang till olika register och kunna forvissa sig om att
materialet faktiskt anvinds for det andamal som angetts i protokollet.
Den bdr ocksi kunna granska forteckningar Gver ekonomiska
transaktioner som giller fostervivnad. Innan en kommitté tillater ett
forskningsprojekt maste den forsikra sig om:

a) validiteten i den forskning eller den anvindning i Ovrigt som
ansokningen avser,

b) att syftena med den tilltinkta anviindningen inte kan uppnis pa
annat satt,

¢) att forskarna eller klinikerna forfogar Gver den utrustning och det
kunnande som fordras.

7. Ekonomiska forhallanden
Ekonomiskt vederlag for foster eller fostervavnad far inte forekomma.

Det ir oetiskt att ha ekonomisk vinning av hantering av fostervivnad
eller annat innehall i livmodern.
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