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ndr og hvis en sidan teknik bliver mulig pa be-
frugtede meneskelige &g?

Forslagsstillerne finder, at der skal fastsattes
regler, som hindrer genetisk manupulation og sor-
tering i forbindelse med 1VB-teknikken,

Kontrolforanstaltninger og godkendelsesprocedure

Forskerne og myndighederne har sterkt frem-
havet, at reagensglasprojektet er godkendt af de
eksisterende kontrolorganer. Specielt har man lagt
veegt pé, at ogsa ikke-videnskabelige medlemmer
har s@de i disse organer.

Saledes hedder det i en udtalelse af projektle-
derne, afgivet til sundhedsstyrelsen efter anmod-
ning fra indenrigsministeren (i realiteten fremkaldt
af folketinget): »Projektet er godkendt af den vi-
denskabsetiske komité for Kebenhavns kommune
den 4. juni 1981%). Og i fremsendelsen til ministe-
riet ledsager sundhedsstyrelsen denne udtalelse
med et notat af 2. december 1982, hvori det under-
streges: »Den videnskabsetiske komité for Keben-
havns kommune, der som ikke-videnskabelige
medlemmer har overlerer Bodil Emanuel, fhv.
borgmester Edel Saunte samt familievejleder Elise
Schiett-Olsen, har godkendt projektet.«).

En narmere efterforskning af dette spergsmal
viser, at man nok ikke skal legge alt for meget i
disse kontrolforanstaltninger. Forst mad man gore
sig klart, hvad de videnskabsetiske komiteer er for
noget, og hvilket kompetenceomrade de har:

De er oprettet (i perioden 1980-82) i henhold til
Helsinki Deklaration II med det formal at sikre
overholdelse af de etiske regler for biomedicinsk
forskning med mennesker som objekter, som er
nedlagt i denne deklaration.

De har ingen retlig status. Det betyder, at for-
skerne ikke behever at forelegge dem deres pro-
jekter, hvis de ikke selv vil (i praksis ser det dog
ud til, at forskerne har accepteret dem og sa godt
som altid forelegger dem projekterne til bedem-
melse eller registrering).

_ De er ifelge sundhedsstyrelsen private organisa-

tioner. Deres sekretariat betales ganske vist af det
offentlige, men de er private i den helt pricipielle
forstand, at de ikke er omfattet af offentlighedslo-
ven. (Det har siledes ogsé vist sig umuligt i forbin-
delse med udarbejdelsen af dette forslag fra komi-
teerne at fa udleveret de projektbeskrivelser, som
vedrorer reagensglasbefrugtning).

Medlemmerne er underkastet streng tavsheds-
pligt. »For komiteens medlemmer og deres supple-
anter gelder samme tavshedspligt som for offentli-
ge hverv med hensyn til alt, hvad de erfarer i deres
egenskab af medlem af eller suppleanter for komi-

teen. Safremt det af hensyn til offentligheden eller
af andre vasentlige irsager skonnes nedvendigt at
komme med en udtalelse om et bestemt projekt,
treffer komiteen afgerelse af, om en udtalelse skal
fremsattes og i givet fald under hvilken form..l
tvivistilfeelde kan afgerelsen henlzgges til den cen-
trale videnskabsetiske komité. Det pahviler komite-
ens medlemmer m.v. at opbevare alt modtaget
skriftligt materiale pa betryggende made, saledes at
uvedkommende ikke far adgang til materiale, der
er omfattet af tavshedspligten.«3”) Hvad begrundel-
sen for disse regler end er (det spiller nok en rolle,
at stersteparten af projekter vedrerer afprevning af
medikamenter for medicinalfabrikkerne), s er de
meget svart forenelige med de ensker om bred
offentlig debat og med den pastand om, at sagerne
behandles i d4benhed, som formanden for den cen-
trale videnskabsetiske komité, professor Povl Riis,
gang pa gang fremsatter’s),

Ved behandlingen af projekter skelner man
mellem registreringssager og bedemmelsessager.
Egentlig bedemmelse finder kun sted, hvis ansoge-
ren har onsket dispensation fra det almindelige
krav om »informeret samtykke« fra forsegsperso-
nerne, eller ndr et komitémedlem kraver en regi-
streringssag taget op til nermere bedemmelse®).

Projektbeskrivelserne er ofte uforstielige for de
ikke-videnskabelige medlemmer. Den kebenhavns-
ke komité udtaler: »Man har i adskillige tilflde
mattet anmode forskeren om at udelade/oversztte
tekniske fagudtryk. Ligesom mange projekter
manglede angivelse af eventuelle risici og ubehag.«
Komiteen for Vejle og Fyns amtskommuner siger:
»Det er helt afgerende for de lege medlemmers
mulighed for at deltage i arbejdet, at forsegsproto-
kollerne er bilagt et resumé p4 et alment forstaeligt
sprog ... I ca. 40 pct. er resumeet slet ikke med-
sendt eller er udfert med sa lidt tanke pa dets for-
mal, at det ma laves om.«*?) )

Hvad der er af storre principiel betydning, og
hvilket man bliver nedt til at overveje neje, hvis
man vil bygge kontrollen p4 Helsinki resolutionen
og de videnskabsetiske komiteer, er, at denne kon-
trol, som rammerne er afstukket i dag, kun omfat-
ter videnskabelige forseg, mens ethvert projekt,
som kan bringes ind under betegnelsen behand-
ling, er omfattet af laegens ret til frit at vaelge dia-
gnostiske og terapeutiske metoder! Denne skelnen
har vist de faerreste i offentligheden eller i folketin-
get gjort sig klart. Derfor fir man let et forkert
indtryk, nar der henvises til de videnskabsetiske
komiteer som kontrolinstans. (Hvor vilkarligt eller
ligefrem udspekuleret der kan sondres mellem for-
seg og behandling, foreligger der et groft eksempel
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