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FORORD

AF PREBEN RUDIENGAARD
Formand for Folketingets udvalg vedrarende Det Etiske Rdd

1 befinder os i en verden i konstant forandring. Nye teknologier,

forskning inden for sundheds- og miljpomradet, forskning i den
menneskelige organisme og forskning i forhold der vedrerer natur,
miljo og fodevarer intensiveres bade nationalt og internationalt.

Denne udvikling kan ikke standses og skal vedvarende udvikles, men
det er essentielt, at nar der forskes, og nar der institueres nye teknolo-
gier, sa skal det ske med respekt for mennesket og de kommende gene-
rationers integritet og vaerdighed samt respekt for at bade natur og
miljo ogsa har en veerdi i sig selv.

11987 vedtog Folketinget en lov om etablering af et Etisk Rad.

12004 andrede Folketinget loven, sdledes at Loven om Det Etiske Rad
ogsa kom til at omfatte de etiske spergsmal, der vedrorer det humane
aspekt i forhold til natur, miljo og fodevarer.

Det er vigtigt at preecisere, at Det Etiske Rad er et uafthangigt rad, som
er radgivende over for Folketinget, ministre og offentlige myndighe-
der.

Denne uafhengighed er absolut nedvendig for at sikre den fornedne
objektivitet og neutralitet i en raekke omréader af betydning for de eti-
ske forhold, som bererer mennesker, natur og miljo.

Lovgiverne har brug for en kvalificeret information pa det etiske omra-
de, nar der skal lovgives pa omrader, som bergrer forplantningstekno-
logi, brugen af menneskelige sg, fosteranlaeg og fostre. Det samme gor
sig gaeldende pa omrader, som skal sikre bevarelse af biologisk mang-
foldighed, baeredygtig udvikling og hele fodevareomradet.
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Rédet har ligeledes en forpligtelse til at varetage informations- og
debatskabende aktiviteter pa de relevante etiske omrader, som radet
beskeeftiger sig med. Herved sikres grundlag for en offentlig debat i et
demokratisk baseret samfund.

Som lovgiver er det vigtigt at lytte til alle nuancer i den etiske debat,
séledes at lovgivningen i videst mulig omfang altid er i trdd med sam-
fundsudviklingen, som altid er en fortlobende proces.

Folketinget har et udvalg vedrorende Det Etiske Rad. Udvalget udpe-
ger 9 af rddets 17 medlemmer og folger lobende Rédets arbejde. Ud-
valget kan ligeledes anmode om, at Radet forholder sig til specifikke
emner inden for dets virksomhedsomrade.

Men det skal praeciseres, at radet er og forbliver politisk uathaengigt i
dets analyse, vurdering og indstilling.

20 ar er nu gaet. Det Etiske Rad har i alle arene leveret kvalificeret
materiale til brug for bl.a. den politiske beslutningsproces og til at
skabe en offentlig debat pad komplekse etiske omrader med specifik
fokus pa mennesket i relation til sundhed, miljo og natur.

Det Etiske Rad er et uundveerligt isleet for at sikre, at etikken altid hus-
kes og vurderes, nar vi lovgiver pa komplekse omrader som bergrer
menneskets og naturens veerdighed.
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AF OLE J. HARTLING
Formand for Det Etiske Rdd

D en 22. maj 1987 vedtog Folketinget Lov om oprettelse af et etisk rad
og regulering af visse biomedicinske fors@g.1 Dermed var Danmark
blandt de forste lande i det, der snart skulle blive internationalt
udbredt: Nedsettelse af serlige rad til at vurdere de etiske sporgsmal i
forbindelse med udviklingen af nye medicinske teknikker.

Det er altsa nu 20 ar siden — 20 ar, hvor de medicinske teknologier har
veret under hastig udvikling. Hver gang man med teknologien kan
hjeelpe pa et omrade, opstar der dilemmaer, som ikke blot er ukendte,
men ogsd uventede. Med teknologiens hjelp vil man fremme det
gode, eller man vil afhjaelpe det onde, men nye etiske problemer duk-
ker op i teknologiens kolvand, og gamle far andre facetter. Forsog pa
menneskelige konsceller og befrugtede ag var blandt hovedbegrun-
delserne for at nedsatte radet dengang, og det er stadig kerneomrader
for rddet. Men omraderne er blevet storre og fokus har flyttet sig, sa det
i dag ogsa er stamcelleforskning, kloning og kimereforskning (blan-
dinger mellem mennesker og dyr pa celleniveau), der kreever stilling-
tagen. I eendringen af loven om Det Etiske Rad fra 2004 fik Radet des-
uden udvidet sit mandat til ogsa at omfatte bio- og genteknologier, der
berorer mennesker, natur, miljo og fodevarer.

Det forteelles, at da man oprettede Kulturministeriet, sagde K.K.
Steincke, at det vel var ligesom under krigen, hvor der ingen varer var
at fa - da oprettede man Varedirektoratet. Sarkasmen gaelder i alle fald
ikke Det Etiske R&d. I 1987 var Etiske sporgsmal ikke en mangelvare —
tveertimod. Og det er de endnu mindre i dag, for jo mere mennesket
magter, des mere synes der at veere behov for etiske overvejelser.

1 Lovteksten er gengivet som bilag 1 i dette skrift.
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Men det er interessant at stille nogle spergsmal om, hvordan Réadet har
forvaltet de opgaver, det fik for 20 &r siden: At radgive lovgiverne og at
belyse de etiske problemer, som den teknologiske udvikling rejser.

Har Rédet levet op til de forventninger, politikerne havde, da de ned-
satte det?

Har det udfyldt sin funktion som radgiver for lovgiverne?

Har det bidraget til en afbalanceret regulering af teknologiernes udvik-
ling?

Hvorfor udskiller man netop de bioetiske spergsmal som nogle, der
kraever seerlig rddgivning - og tager man dermed ansvaret fra de poli-
tisk valgte?

Hvad er overhovedet Radets rolle i den politiske proces? Skal det have
direkte indflydelse pa den forte politik, eller har det snarere en brede-
re, demokratisk funktion at initiere debatten og engagere befolkning
og politikere i de etiske overvejelser?

Har Rédet oget bevidstheden om etiske spergsmal blandt forskere og
behandlere?

Har det forméaet at saette de bioetiske spergsmal pa dagsordenen og
inddrage befolkningen i debatten om de etiske dilemmaer, teknologi-
erne rejser?

Har det méske endog oget den almene viden om den bioteknologiske
udvikling og derved kvalificeret debatten om etiske spergsmal?

Det er ogsa relevant at sporge, om Rddet i den grad har udfert den
opgave, det blev stillet, at det dermed har overflodiggjort sig selv. Eller
man kunne sporge: Hvorfor skal man overhovedet have en instans
som Etisk Rad?

Og videre: Har Radet i sa fald faet den rette udformning og sammen-
saetning?

Og har Radet fundet den rette form for sine udmeldinger?

Er det en styrke og en demokratisk set rigtig idé at melde ud med flere
synspunkter og argumentere for dem frem for at afgive en enig indstil-
ling? Eller fremmer man dermed en forkert opfattelse af etik som et
privat anliggende, der ikke ber underkastes offentlig regulering?

Alle de spergsmal har det til feelles, at de neeppe kan besvares entydigt,
og at det i al fald vil veere sveert at opna enighed om en besvarelse af
dem. Men derved minder de ogsa om etiske sporgsmal og dilemmaer,
der heller ikke kun har et svar. Etik er at vaelge det gode, det rigtige,
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men der vil altid veere diskussion og uenighed om, hvordan det gores.
Og man kan endda tilfoje, at det ber der veere i et demokratisk sam-
fund, hvor det ikke er nogle fa magthavere, et statsoverhoved eller en
kirke, som dikterer, hvad der er rigtigt.

Hvis der altsa oprindeligt var nogen, som forventede, at Det Etiske Rad
skulle fastsld, hvad der er det rigtige eller det gode eller det passende
inden for et omrade, er de blevet skuffet. Etisk Rad loser ikke et etisk
problem. Det vil fortsat veere et dilemma og derfor have mere end et
svar. Det ligger simpelthen i sagens natur.

Men en anden forventning, der fra begyndelsen har veeret til Radet,
har det i tidens lob arbejdet pa at leve op til nemlig den, at det skulle
analysere dilemmaerne og leegge dem frem. Jeg mener ogsd, at det
langt hen ad vejen er lykkedes. Radet har villet bygge bro over den
kloft, der er mellem videnskab og samfund, mellem teknologer og
andre borgere, mellem "teknoter og kultister”, som Piet Hein talte om.
Og her er der lige sa meget brug for, at folk forstar, hvordan viden-
skabsfolk taenker, som for at videnskabsfolk forstar, hvordan folk taen-
ker. Men det har ogsa veret vigtigt for Radet at pege pa, at kloften
maske ind imellem opfattes bredere, end den i virkeligheden er.
Videnskabsfolk er ikke nogle "andre”, de er ogsé borgere med hjem og
familier og dromme og onsker og ansvar. De er en del af det demokra-
tiske samfund og deltager i den demokratiske debat.

I det hele taget har Radet i sin opgavelosning segt at undga sandheds-
forvridende forenklinger. Og dette at sikre faktuel korrekthed, nodven-
dig alsidighed og peedagogisk formidling har veeret en af de vigtigste,
men ogsa vanskeligste opgaver for Radet. I essaysamlingen "Moralske
tanker” siger Umberto Eco: "Visse etiske problemer er begyndt at sta
klarere for mig i kraft af mine overvejelser om nogle semantiske
sporgsmal — og De skal ikke tage Dem af, at der er nogle, der siger, at vi
taler for svaert. De er muligvis blevet opmuntret til at teenke alt for
nemt af massemediernes "dbenbaring”, som pr. definition altid er for-
udsigelig. De ma laere at teenke sveert, for hverken det gddefulde eller
det dbenlyse er nemt.”

Helt i trad med Rédets tradition og opgaver har vi besluttet at benytte
jubilaeet til at debattere selve Radet. Vi har derfor til jubileumsbogen
inviteret 17 bidragydere, som vi pd forhdnd vidste, har forskellige
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meninger om de sporgsmal, som er stillet ovenfor. Vi har netop ikke
onsket et hyldestskrift til fodselaren, men at folge Etisk Rads tradition
for at lade modstridende synspunkter komme til udtryk. Alting ma
naturligvis kunne debatteres i et demokrati og i et demokratisk organ
som Det Etiske Rad — ogsa Radets egen berettigelse og eksistens. Og
konklusionerne leegger vi som seedvanlig op til, at leeserne selv ma
drage.
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deen om at markere Etisk Rads 20 ars virke ved en bogudgivelse blev

undfanget af Klavs Birkholm og undertegnede ved et rddsmode i maj
2006. Tanken var, at lave en antologi, en slags festskrift, hvor en rackke
skribenter blev inviterede til at reflektere over Radets virke, lige fra
oprettelsen til nu, og bade i forhold til den offentlige debat, lovgiverne
og den biomedicinske forskning og behandling. Vi opfordrede derpa
reekke politikere, forskere og bade nuvaerende og tidligere radsmed-
lemmer til at give deres personlige bud pa forskellige facetter af den
kontroversielle fodselars virke. Ideen var ikke at lave en rentonet hyl-
dest til Rddet. Tveertimod, netop nar emnet er Etisk Rad selv, og anled-
ningen dets runde fodselsdag, fandt vi det bedst og helt pa sin plads at
folge radets tradition for at lade modstridende synspunkter og argu-
menter komme til orde, for pd den made at give anledning til debat og
belyse en sag.

Det er der kommet 16 interessante og markante bidrag ud af. De er alle
baret af stort engagement og interesse i Etisk Rad og dets arbejde, men
som man vil kunne se er de slet ikke enige om, hvad der er at sige om
fodselaren og de 20 &r, der er gdet. Om man vil kalde bogen et fest-
skrift, hyldestskrift, jubileeumsskrift eller blot en antologi eller noget
helt andet, er ikke sd vigtigt. Det afgorende er, at der ved mange men-
neskers indsats for forste gang er lavet et storre verk, der belyser Etisk
Réds historie og virksomhed, og vi er glade for at kunne markere
jubileeet pd denne made.

For overskuelighedens skyld har vi ordnet bogens bidrag i fire hoved-
temaer. Det forste behandler oprettelsen af rddet, og i denne del har vi
placeret bidrag af Britta Schall Holberg og Ester Larsen, sammen med
Povl Riis, og Peter @hrstrom, der ogsa er medlem af radet.

13
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Neste hovedtema samler erfaringer fra radets virke, videregivet af
bade radsmedlemmer, politikere og forskere, hvis arbejde kom i fokus
som folge af radets virke. Her har vi placeret bidrag af Margrete Auken,
Jens Zimmer Rasmussen, og Sven Asger Serensen, der selv er tidligere
medlem af rddet, samt radets nuveerende formand, Ole Hartling.
Feelles for disse artikler er, at de videregiver erfaringer og refleksioner
fra personer, der har haft direkte beroring med radets arbejde, som
medlemmer, forskere eller politikere.

Et tredje tema er en mere akademisk belysning af aspekter af radets
funktion, dets interne funktion, dets funktion i forhold til national og
international lovgivning, og dets konstruktion set i internationalt per-
spektiv. Disse artikler er skrevet af Mette Hartlev, Soren Holm, Lene
Koch og Maja Horst og af Linda Nielsen. Feelles for disse forfattere er,
at de i egenskab af universitetsansatte forskere belyser juridiske og
samfundsvidenskabelige aspekter af Etisk Rads virke, men at de der-
udover (pa naer Maja Horst) selv har en fortid som raddsmedlemmer.

En fjerde kategori af artikler er mere normativ i sit sigte, idet de stiller
sporgsmaélet: hvilken rolle bor Etisk Rad retteligt have i et liberalt de-
mokrati som det danske? Dette politisk-filosofiske sporgsmaél soges
besvaret af Svend Andersen, Jan Foght Mikkelsen, Klavs Birkholm og af
mig selv, hvoraf alle undtagen Jan Foght Mikkelsen i ovrigt har vaeret
eller er medlemmer af rddet.

De forskellige bidrag har veeldig meget pa hjerte og krydser derfor
greenserne mellem de fire temaer, ligesom mange kommer ind pé de
samme vigtige spergsmal, hvilket kun er naturligt. Af denne og andre
grunde har vi fundet det hensigtsmaessigt med en kort oversigt over de
vigtigste temaer, der behandles pa tvaers af de mange bidrag.
Oversigten kan bade bruges som en appetitveekker og introduktion til
antologien som helhed og til de enkelte artikler, men den kan i et vist
omfang ogsa bruges som en leesevejledning for den, der onsker at for-
folge bestemte spergsmal pa tveers af artiklerne. Den redaktionelle
proces er forestaet af undertegnede, og — med stor omhu og talmodig-
hed - af Anne Lykkeskov fra Etisk Rads sekretariat. For god ordens
skyld skal det bemerkes, at de enkelte forfattere beerer ansvaret for
indholdet af deres artikler.
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Oprettelsen

Britta Schall Holberg beretter i sit bidrag om, hvordan hun som inden-
rigsminister i 1984 nedsatte det udvalg, der forfattede Fremskridtets
Pris, den publikation, hvor det forste gang anbefales at nedsette et
nationalt Etisk Rad.? I bidragene af Povl Riis, Peter @hrstrom og Ester
Larsen belyses yderligere aspekter af den politiske debat, der forte
frem til vedtagelsen af den forste lov om Etisk Rad i 1987. Forlebet
kommenteres ogsa af Margrete Auken og i flere andre artikler.

Etisk Rads fodsel var ikke uproblematisk. Povl Riis’ artikel fortzeller om
en ganske markant strid om Etisk Rads kompetence i forhold til laege-
samfundet og mere specielt til De Videnskabsetiske Komitéer, som
siden 1980 havde veaeret etableret pa grundlag af Helsinkideklara-
tionen, igvrigt med Povl Riis selv som central aktor. Laegeforeningens
hovedbestyrelse mente slet og ret, at Etisk Rad var overflodigt, som det
fremgar af et af de heringssvar, Povl Riis citerer. Striden kommenteres
iovrigt i Ester Larsens bidrag, mens Jens Zimmer Rasmussen i sin arti-
kel beretter om, hvordan han og hans forskningsprojekt en efterarsdag
i 1989 blev fanget i krydsilden mellem de stridende parter.

Peter @hrstrom beretter om en anden politisk kamp, nemlig om den
meget omtalte og kontroversielle bestemmelse i loven: "Radet skal i sit
virke bygge péd den forudseetning at menneskeligt liv tager sin begyn-
delse pa befrugtningstidspunktet.” Mere om dette nedenfor.

Den mest direkte anledning til oprettelsen af Etisk Rad, var, som Ester
Larsen skriver, at "fertilitetsleeger — uden at sporge nogen - indferte
reagensglasbefrugtning som et behandlingstilbud til barnlgse.”> Men
man kan sperge, hvilke forhold ved det politiske liv eller det parlamen-
tariske system, der forklarer, at disse nye teknologier ikke uden videre
kunne héndteres, men kaldte pa noget sa specielt som Etisk Rad.
Margrete Aukens artikel indeholder, blandt meget andet, refleksioner
over dette. Et sekulaert demokrati traeffer normalt beslutninger ud fra
to hensyn: selvbestemmelse og gkonomi. Men dette tenderer til at
gore kunstig befrugtning til et spergsmal om cost-benefit analyser
eller fordelingspolitik, eller ogsa at gore disse beslutninger til privatsa-
ger.” Begge synspunkter vil veere yderst kontroversielle, og det er der-

2 Indenrigsministeriet 1984.
3 Larsen side 72.
4 Auken side 90 ff.
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for forstaeligt, hvorfor det politiske miljo efterspurgte "noget der var
feelles” og samtidig egnet til at "fa fastere grund under fodderne og
bedre sammenhaeng”, som Auken siger. Derfor blev Etisk Rad etable-
ret, fortaeller Margrete Auken.’

Lignende analyser af de dybere grunde til at man sd - og stadig ser - et
behov for Etisk Rad finder man i mange andre bidrag.6 Det gennemga-
ende tema er, at holdninger til bioteknologier vedrerer helt andre veer-
dimaessige skel end dem, der i nyere tid har dannet grundlag for opde-
lingen i de politiske partier, vi kender. Derfor vil partierne i deres
nuverende form ikke uden videre vere i stand til at anleegge en parti-
linje til spergsmalene. De mangler "etisk beredskab”,” og det er derfor
neerliggende at oprette en eller anden form for radgivende instans om
bioetiske sporgsmal, ligesom det i gvrigt ligger lige for at fritstille par-
tiernes medlemmer.

Livets begyndelse

Da den forste lov om Etisk Rad blev vedtaget d. 3. juni 1987 indholdt
den bestemmelsen: "Radet skal i sit virke bygge pa den forudsetning
at menneskeligt liv tager sin begyndelse pa befrugtningstidspunktet".8
Formuleringen var, som Peter @hrstrom forteeller, blevet til i Kristeligt
Folkepartis "regi”?, og forud for den vedtagelse var giet en ganske
betydelig veerdipolitisk kontrovers, blandt andet fordi man frygtede at
det ville fore til fornyet strid om den fri abort. Som led i kontroversen
blev blandt andre lzegevidenskabelige eksperter inddraget, og Povl Riis
erindrer i sin artikel, hvordan han blev inddraget i striden.'? Se ogsd
bemaerkningerne i Holberg, Larsen og Aukens bidrag. Bestemmelsen
forblev kontroversiel, ogsa internt i Etisk Rad, hvilket fx fremgér af
Sorensens artikel, hvor den simpelthen frakendes mening og viden-
skabeligt belaeg.11

Socialdemokratiet og de Radikale stillede forslag om at fjerne bestem-
melsen, med henvisning til, at Folketinget ikke kan beslutte "hvornar
livet begynder og hvornar vi dor.”'? Dette blev dog nedstemt, for trods

5  Aukenside 91.

Larsen, Hartlev, Kappel, Birkholm, Foght. Seren Holms bidrager giver et internationalt perspek-
tiv pa samme.

7 Larsen side 73.

8 Lovnr 353 af 3. juni 1987, §1, stk. 2.

9 Q@hrstrom side 61.

10 Riis side 47 ff.

11 Sorensen side 131.

12 Ohrstrom side 65.

=3



INTRODUKTION / KLEMENS KAPPEL

den biologiske sprogbrug var Folketingets hensigt ikke at lovgive om
biologiske kendsgerninger, hvilket ville have veret absurd. Man
onskede at markere et normativt synspunkt. Selvom et befrugtet ag
ikke skulle sidestilles med et udviklet foster, sa var det, med Margrete
Aukens ord, "heller ikke ingenting".13 Bestemmelsen skulle - efter hen-
des mening - markere, at et befrugtet menneskeligt ceg ikke befinder
sig i en etisk frizone, hvilket ogsa var daveerende indenrigsminister
Knud Enggaards tolkning af bestemmelsen.'* Det var i ovrigt ogsd,
beretter @hrstrom, blandt tilhangere af bestemmelsen en almindelig
opfatltselse, at "formuleringen ikke havde noget at gore med abortlo-
ven”.

Men ogsa forstaet som et normativt, og ikke som biologisk synspunkt,
var bestemmelsen kontroversiel, ogsd for medlemmer af Radet, hvilket
fx ses i Svend Andersens artikel, hvor bestemmelsen netop fremhaeves
ikke indlysende forenelig med den danske abortlovgivning, der som
bekendt tillader fri abort for 12. svangerskabsuge.16 Se 0gsa Sven Asger
Serensens og Mette Hartlevs bemeaerkninger om bestemmelsen.!”

I Lov om Det Etiske Rad af 9. juni 2004 er bestemmelsen om livets
begyndelse faldet bort og erstattet med en bestemmelse, der taler om
respekt for menneskets integritet og veerdighed, herunder befrugtede
menneskelige &g og fosteranleeg. Denne formulering indfanger for-
mentlig bedre, hvad der var hensigten med den oprindelige formule-
ring. Se nermere herom i @hrstroms artikel.'®

Konsensus

Mange af bidragene priser det, der nu neermest er blevet et varemaer-
ke for Etisk Rad, nemlig at rddet sa godt som aldrig udtaler sine anbe-
falinger i enighed. Det geelder ogsa politikere, der som aftagere af
radets anbefalinger ellers godt kunne tankes netop at eftersporge
entydige anbefalinger. Saledes roser de tidligere ministre Ester Larsen
og Britta Schall Holberg begge, at radets arbejde netop ikke behover at
munde ud i enighed.19 Den nuvaerende formand, Ole Hartling, poin-

13 Auken side 92.

14 Se Ohrstrems citat side 64.

15  Ohrstrom side 66.

16  Andersen side 231.

17 Serensen side 131, Hartlev side 173.
18  Ohrstrom side 67.

19 Holberg side 35, Larsen side 84.
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terer i sit indlaeg, at det ikke er "radsmedlemmernes opgave at na til
enighed.”20 Ogsd en tidligere formand, Linda Nielsen, fremhaever —
helt pé linie med tidligere rddsmedlem, Sven Asger Serensen - at radet
ved at fremlaegge flere synspunkter for folketing og offentlighed netop
bedre varetager sit dobbelte mandat som radgiver og debatskaber.?!

Men Koch & Horst argumenterer i deres bidrag for, at der pa netop
dette punkt faktisk er sket et markant skift i radets selvforstaelse, eller
mere praecist i "radets offentlighedsorienterede selvdeklaration”. Dette
har Koch & Horst vurderet ud fra formuleringer i de arsrapporter, der
lobende er blevet udarbejdet.?? Kort fortalt havder de, at der er ind-
tradt et skift fra at Etisk Rad ser sig selv som en slags etisk autoritet til,
at Etisk Rad ser sig selv som en samtalepartner. Autoriteter er nodt til
at udtale sig i enighed, ellers undermineres autoriteten. Derimod kan
en samtalepartner for offentlighed og parlament faktisk blive bedre af
at tale med flere forskellige stemmer, selvom det maske lyder paradok-
salt, men det skyldes ganske enkelt, at modtageren taler med flere
stemmer.

Men selv Etisk Rdds manglende evne eller vilje til enighed er der ikke
enighed om. Modsat Koch & Horst havder Britta Schall Holberg, det
lige fra starter ikke var "tanken, at debatterne i Radet skulle munde ud
i enighed. Naesten tveertimod. Debatterne matte i sagens natur netop
gerne afspejle de forskellige holdninger.”23 Ogsa Ester Larsen fremhae-
ver, at der aldrig har veeret noget ideal om konsensus — de skiftende
formaend har lige fra starten afvist at veere ”orakelinstitut” og dermed
ogsa at tilstreebe enighed.24 Det forhindrer dog ikke Povl Riis i at huske
"udmeldingernes karakter af, hvad et statsligt rad ansa for en autorise-

ret etik’, hvilket han ansa for "belastende”.®

Men nok sa interessant er det, at ikke alle i dag uden videre vil afskrive
vaerdien af konsensus. Jan Foght Mikkelsen opfordrer radet til i hojere
grad at forsege na frem til "konsensusbaserede udtalelser og anbefa-
linger i stedet for individuelle meningstilkendegivelser”.26 I Svend

20  Hartling side 116.

21 Nielsen side 199 og Serensen side 134.
22 Koch & Horst side 149.

23 Schall Holberg side 35.

24 Larsen side 84 ff.

25 Riis side 50.

26 Foght side 220.
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Andersens artikel fremhaves betydningen af etiske normer som faelles
principper, snarere end subjektive holdninger. Og han konkluderer:
"Medlemmerne af Det Etiske Rad er ikke sytten enkeltpersoner, der
hver skal bringe deres serlige mening om de etiske problemer til
udtryk. De er sytten borgere, der ud fra deres forskellige baggrund og
kompetence skal forsege at finde de etiske grundprincipper i det dan-
ske politiske feellesskab.” 2

Laegpersoner

Etisk Rad adskiller sig markant fra mange andre landes tilsvarende
organer ved at have laeegpersoner som medlemmer, hvilket ofte frem-
heeves som noget positivt. Pa internationalt plan er det naesten enesta-
ende, se fx Linda Nielsens og Seren Holms bidrag. Ideen om laeg-
mandsreprasentation var pa banen allerede i Fremskridtets Pris, men
hverken her eller senere er det blevet klart, hvad der preecist teeller som
en laeegperson. I praksis kan man skelne mindst to forskellige betydnin-
ger. En spiller pa modsetningen til teknisk-videnkabelige ekspertise:
leegpersonen er én, der ikke er en teknisk-videnskabelig ekspert. En
professor i jura med speciale sundhedsret er i denne forstand en laeg-
person. Men ofte taler vi om leegpersoner i en lidt anden betydning,
nemlig mere i retning af "almindelige mennesker”. Nu er vi jo alle
almindelige mennesker, sa mere pracist er en leegperson i denne
anden betydning én, der ikke har en professionel kompetence inden
for et bestemt omrade. I denne betydning er en professor i jura med
speciale i sundhedsret ikke en laegperson, i det mindste ikke pa dette
omrade.

Lovteksten fra 1987 preeciserer faktisk ikke, at der skal veere laegperso-
ner i radet, men det fremgar af bemaerkningerne til §1 og §2, og Folke-
tingets Udvalg vedrerende Det Etiske Rad og Indenrigsministeriet,
som udpegede medlemmer, har da ogsé serget for, at videnskabelige
og leegelige eksperter blev matchet med laegpersoner. I 2004 blev det
indfojet i selve lovteksten, at der skal veere laegpersoner i radet, men
stadig ikke hvad en laegperson er eller, hvor mange der skal sidde i
ridet.?

27  Andersen side 236.
28  § 8 stk 3: "Ved udpegning og beskikkelse skal det sikres, at savel leegfolk som fagfolk er reprze-
senteret i radet.”
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Ideen om leegrepraesentation har fra starten haft bred politisk opbak-
ning.29 Det @ndrer ikke pa, at man kan sperge hvorfor det mere prae-
cist er en god idé. Lagpersoners manglende teknisk-videnskabelige
indsigt er i jeevnligt blevet patalt, se fx bemeerkningerne i Zimmers
bidrag.30 Og der er andre udfordringer. Hvorfor have laeegpersoner i
radet, ndr der nu ikke er tale om personer med serlig kompetence i
etik, endsige de specielle bioetiske spergsmal, der behandles? Hvis
forklaringen er, at der alligevel ikke findes etiske eksperter — i sporgs-
mal om etik er vi alle legmaend — hvorfor sa overhovedet have Etisk
R&d? Jeg diskuterer denne udfordring i mit bidrag, ligesom sporgsma-
let tages op af Ester Larsen, Lene Koch og Maja Horst, Seren Holm,
Svend Andersen og Jan Foght Mikkelsen.

Det er i ovrigt veerd at notere sig et forhold, der fremhaeves af
Birkholm. Det er i realiteten vanskeligt for alle at afsaette tid og res-
sourcer nok til arbejdet i Etisk Rad. Det betyder, at diskussionerne i
radet kan blive meget preeget af fagpersoner, der jo kan treekke pa
deres faglige baggrund, hvad enten den er naturvidenskabelig, leege-
lig, juridisk, teologisk eller filosofisk.>!

Hvilken indflydelse har Etisk Rad haft?

Man meder undertiden den opfattelse, at Etisk Rdd har endog meget
stor indflydelse pa lovgivning og politik inden for dets omréader. Hvis
det er sandt, sa det i det mindste en sandhed med ganske vaesentlige
modifikationer. Etisk Rad har ingen selvsteendig beslutningskompe-
tence om lovgivning eller andre forhold. Har det stor indflydelse alli-
gevel? Mette Hartlev har i sit bidrag analyseret en raekke lovforberende
arbejder udfort af ministerier og Folketing, og konkluderer: "hvis man
tager udgangspunkt i de centrale sporgsmal vedrorende respekten for
det befrugtede ag og reguleringen af fertilitetsteknologi, er det van-
skeligt at se, at radet har haft en synlig indflydelse pa den politiske
beslutningsproces. Her fir man neermest det indtryk, at man godt
kunne have klaret sig uden radets udredende og radgivende bidrag".32
Svend Andersen beretter om Radets fejlslagne forseg pa at gore sig
geeldende ved at lave et egentlig lovforberedende arbejde om hjerne-
dodskriteriet.*?

29 Se kommentarerne i Larsen side 83, Auken side 93ff.
30  Zimmer side 126.

31  Birkholm side 271.

32 Hartlev side 178.

33 Andersen side 227.
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Men gar man til politikerne Margrete Auken, Ester Larsen og Britta
Schall Holberg, finder man stor tilfredshed med Radets aktiviteter.
Man ma formode, at det ogsd betyder at de finder, at rddet far den ind-
flydelse, det er berettiget til, hverken mere eller mindre, ogsa nar det
ikke lader sig eftervise i de lovforberedende arbejder. Man far endvide-
re det klare indtryk, at indflydelsen bestar i, at der lyttes til Etisk Rad.
Eller maske mere praecist: der lyttes til de faktuelle afklaringer Radet
star for, og til den vifte af forskellige etiske holdninger og argumenter,
der leegges frem.

Ogsa forskere kan tale med om Etisk Rads indflydelse. Jens Zimmer
Rasmussen beretter i sit bidrag om, hvordan det er at fa sit forsknings-
projekt gennem mediemollen, hvilket skete p& foranledning nogle
medlemmer af det forste Etisk Rad. Her var faktisk tale om en kompe-
tencestrid mellem det videnskabsetiske komitésystem, som havde
godkendt Zimmers projekt, og dele af Etisk Rad, der ikke mente, at
hans projekt burde have vaeret godkendt uden forudgaende folkelig
debats.s4 Se ogsa Povl Riis og Ester Larsens bemerkninger om denne
strid.

Det er klart, at Etisk Rads indflydelse eller mangel pa samme gennem
arene ikke alene kan vurderes ved at se pa aftryk af udtalelser og anbe-
falinger i forskellige lovforberedende arbejder. Man ma isaer ogsa se
pa, hvilken indflydelse radet og dets medlemmer udever pa lovgiv-
ning, politik og meningsdannelse igennem den offentlige debat og ved
at pavirke mediernes dagsorden. Dette spergsmal star imidlertid
meget dbent, blandt andet fordi det i sagens natur er meget vanskeligt
at undersoge.

Etik og moral

Alle bidrag handler i en eller anden forstand om etik, og mange bruger
derfor ogsa ordene "etik” og "moral”. Som sikkert bekendt er ordet
"etik” afledet af det graeske ord ethos, der betyder sad og skik, mens
ordet "moral” er afledt af det latinske ord mores, der ligeledes betyder
saed og skik. Ordene "etik” og "moral” og de afledte former kan altsa
udmerket bruges som synonymer. Det forhindrer imidlertid ikke, at
nogle kommentatorer insisterer pd, at de to ord betyder to forskellige
ting, uden at der dog er enighed om, hvad det sa er, de to ord refererer

34 Zimmer side 124.
35  Riis side 50, Larsen side 78.
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til. Der er med andre ord rige muligheder for misforstaelser og uklar-
heder.

Det afgorende er naturligvis at vaere opmeerksom p4, at der er relevant
forskellige feenomener, vi kan sigte til, nér vi taler om etik og moral.
Ordene "etik” og "moral” kan referere til de faktiske veerdier og nor-
mer, en person eller et samfund har, dvs. til veerdier og normer, som
faktisk er handlingsvejledende eller motiverende for en person eller en
befolkningsgruppe. Men ét er hvilke veerdier og normer, en person
eller befolkningsgruppe faktisk har. Et andet er, hvilke veerdier og nor-
mer, der i en dybere forstand er de rigtige. I en vaesentlig anden betyd-
ning kan ordene "etik” og "moral” referere til det angiveligt korrekte
eller rigtige sat af veerdier og normer, dvs. det set af vaerdier og nor-
mer, vi alle bor have, uanset hvilket saet vi faktisk har.

Ud over denne flertydighed, er der den komplikation, at mange mener,
at det grundlaeggende er en illusion at tro, at der findes et korrekt seet
af etiske vaerdier og normer. Vi kan tale om de veerdier og normer, for-
skellige mennesker og samfund faktisk tilslutter sig, men der er ikke
nogen sandhed om, hvilke veerdier og normer, der er de rigtige. Vi har
hver vores veerdier, som vi hver isar finder rigtige, og heldigvis har vi
ofte de samme verdier. Men pa et dybere plan er der ingen der har ret,
og ingen der tager fejl i etiske sporgsmal.

Det synspunkt, at valget af etiske veerdier er et sporgsmal om smag og
behag, og ikke om rigtigt og forkert i nogen dybere forstand, er i dag et
noget ner eneradende synspunkt. Derfor er det vigtigt at gore
opmerksom pa, at der faktisk er nogle, der er uenige. For eksempel til-
slutter Ole Hartling sig, at nogle fundamentale etiske grundregler "har
noget selvindlysende over sig”, hvorfor de ikke synes at veere sporgs-
mal om smag og behag.36 Med inspiration i den tyske filosof
Habermas antager Svend Andersen og Jan Foght Mikkelsen, at rationel
diskussion kan levere en tvingende konsensus om etiske grundprin-
cipper, i det mindste ideelt set.

Der er en anden sondring man skal veere opmerksom pd. Liberale
demokratier sondrer mellem individuelle og offentlige verdisporgs-
mal. Kort fortalt forholder den liberale stat sig neutral til individuelle

36  Hartling side 110.
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veerdisporgsmal, som groft sagt er de veerdispergsmal, der vedrerer
hvordan vi hver iseer onsker at leve vores eget liv. For den liberale stat
er det et individuelt vaerdispergsmal om man vil veere vegetar eller ej,
ligesom store dele af seksualmoralen og en rakke religiose anliggen-
der er blevet gjort til individuelle veerdispergsmal.

Men den liberale stat er baseret pa en rakke verdiforestillinger, der
ikke betragtes som individuelle vaerdispergsmal: demokrati, ytringsfri-
hed, foreningsfrihed og sé videre. Her er den liberale stat naturligvis
ikke neutral. Vi kan kalde dette for offentlige vaerdispergsmal. I den
liberale stat behover vi ikke nodvendigvis at vaere enige om offentlige
veerdispergsmal, men en tilhaenger af den liberale stat mener, at staten
har ret og pligt til at gennemtrumfe en lovgivning pa disse omréder, og
pé den méde fremme en feelles holdning.

Nar sondringen mellem individuelle og offentlige veerdispergsmal er
vigtig her, sa er det naturligvis fordi det ikke er abenlyst, hvor bioetiske
sporgsmal skal placeres. Skal spargsmalet om kunstig befrugtning til
lesbiske — som har veeret et meget debatteret emne — ses som et indivi-
duelt eller et offentligt anliggende? Hvis det er et individuelt anliggen-
de, sa bor staten ikke forbyde adgang til kunstig befrugtning (men
muligvis heller ikke finansiere den). Er kunstig befrugtning til lesbiske
derimod et feelles anliggende, sa kan et forbud veere pa plads. Og mere
generelt bor Etisk Rad maske slet ikke befatte sig med sporgsmal, der
retteligt kan karakteriseres som individuelle veerdispergsmal, praecis
som vi heller ikke har et statslig religiost rad, der kommer med anbe-
falinger om, hvilke religiose overbevisninger, vi bor have.

Der er en terminologisk grund til, at sondringen mellem individuelle
og offentlige veerdispergsmal er vigtig. Sagen er, at ordet "etik” under-
tiden bruges til at referere til det, vi er nedt til at veere feelles om, eller
faktisk er feelles om, mens "moral” henviser til hvordan man stiller sig
til en raekke individuelle veerdispergsmal, herunder dem, der er ind-
feeldet i vores almindelige forestillinger om skik og brug og sommelig-
hed. Jan Foght Mikkelsen bruger ordene "etik” og "moral” pa nogen-
lunde denne made. Etik er faelles og offentligt, mens moral er individu-
eltog privat.®

37  Foght side 217 ff.
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Etisk Rads legitime funktion

De politiske partier har ikke systematisk inkorporeret holdninger til
bioetiske sporgsmal i deres politiske programmer og deres interne dis-
kussioner. Folgelig kan partierne kun darligt tage stilling, nar de duk-
ker op — de mangler etisk beredskab - og fritstilling af folketingsmed-
lemmer i etiske sporgsmaél er neerliggende, ligesom det ligger lige for at
bede Etisk Rad om anbefalinger.

Men man kan sperge, om dette er en rimelig tingenes tilstand. Hvad er
Etisk Rads legitime rolle? Hvilken funktion bor et organ af den art til-
deles i et liberalt demokrati? Er det rimeligt at se bioetiske problemer
som principielt anderledes end de andre problemer, der underkastes
almindelig parlamentarisk behandling? Dette sporgsmal om legitimi-
tet diskuteres mest direkte i bidragene af Svend Andersen, Klavs
Birkholm, Jan Foght Mikkelsen og i mit eget bidrag. Men sporgsmalet
berores indirekte i naesten alle bogens bidrag, hvilket naturligvis er et
udtryk for, at det ligger alle pa sinde.

Generelt kan man sige, at Radets opgaver er at oplyse, skabe debat og
anbefale. I praksis sker det ved en vifte af forskellige initiativer, hvoraf
radets redegorelser om forskellige emner kun er en. Det springende
punkt er imidlertid radets funktion som radgiver, eller maske snarere
som privilegeret radgiver for regering, Folketing og offentlighed.
Hvordan kan man tildele 17 mennesker statslig autoritet til at radgive
om etik? Og i det omfang der skal lovgives om vanskelige etiske sporgs-
mal, hvorfor skal den afgerende diskussion sa loftes ud af det norma-
le politiske miljo?

Problemet har mere eller mindre eksplicit veeret rejst i form af kritik af
radskonstruktionen lige siden det i Fremskridets Pris blev foreslaet, at
man oprettede et Etisk Rad. I flere bidrag, iser Ester Larsens, finder
man politikeres svar pa kritikken. I praksis er det rddets debatskaben-
de og afklarende funktion, der er afgorende: det er katalogerne over
synspunkter og tilherende etiske begrundelser - og radets betydning
for den offentlige debat - der roses. Etisk Rad ses tydeligvis som en
samtalepartner, en anledning til at kvalificere den offentlige debat og
et input til politikeres refleksioner over egne synspunkter. Radet er
sdledes ikke en etisk autoritet. Det er ogsa i det lys, man skal forsta det
positive syn pa den udeblevne konsensus. Det er viften af fornuftige
synspunkter med tilhgrende argumenter, der er vigtige, ikke hvad 17
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radsmedlemmer matte na til enighed om. I mit bidrag diskuterer jeg
det filosofiske grundlag for dette syn pa Etisk Rads legitime rolle.

Et andet, ikke nedvendigvis uforeneligt, syn pa, hvilke rolle Etisk Rad
eller tilsvarende organer kan spille, finder man i Linda Nielsens bidrag.
Her redegor den tidligere formand for rédet blandt andet for den
reguleringsmaessige betydning af internationale bioetikorganer, og
den rolle de kan have i at fa som opdrag at formulere internationale
konventioner.

Men tre bidrag argumenterer for, at Etisk Rads rolle burde veere en
veesentlig anden end den, rddet i praksis har. Klavs Birkholm fremfo-
rer, at arbejdsdelingen mellem Etisk Rad og det parlamentariske
system cementerer en uholdbar og farlig sondring mellem etiske og
politiske spergsmal. En raekke af de bioetiske sporgsmal, der rejses i
disse ar, og som diskuteres i Etisk Réad, er alt for omfattende og betyd-
ningsfulde til at overlade til relativt magteslose storrelser som Etisk
Réd; de bor i stedet have en central plads pé en ny politisk dagsorden.
Arbejdsdelingen mellem Etisk Rad og det parlamentariske system bor
derfor opheeves, og det skal ske ved rykke de storste og vigtigste etiske
udfordringer tilbagei det politiske: "Den biopolitiske dagsorden er [...]
blevet for central og for omfattende til, at en konstruktion som Det
Etiske Rad kan blive ved med at magte den.”%8

Jan Foght Mikkelsen tager ogsa afsaet i hvad han ser som fejlslagen
sondring mellem etik og politik. Men han foreslar i en vis forstand at
ga den modsatte vej. Mange politiske sporgsmal har afgerende etiske
dimensioner, fx sporgsmélene om integration og krigsdeltagelse i Irak.
Konsekvensen er, at Etisk Rad i princippet bor udtale sig om alle vigti-
ge etiske aspekter af de veesentligste spergsmal, vi som samfund star
overfor, ikke kun de bioetiske. Eller ogsa ber radet skifte navn til
"Bioetisk Rad”, for at klargore begreberne. Og da etik ikke blot er noget
subjektivt og individuelt, men noget, hvorom det er "muligt at have
feelles og rationelt argumenterede meninger”, sa ber radet uanset hvad
tilstraebe at udtale sig i enighed, og ber ophere med at udsende indivi-
duelle meningstilkendegivelser.

38  Birkholm side 271.
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Som tidligere neevnt tilslutter Svend Andersen sig en lidt mindre radi-
kal udgave af et lignende synspunkt: "Medlemmerne af Det Etiske Rad
er ikke sytten enkeltpersoner, der hver skal bringe deres serlige
mening om de etiske problemer til udtryk. De er sytten borgere, der ud
fra deres forskellige baggrund og kompetence skal forsage at finde de
etiske grundprincipper i det danske politiske feellesskab.”%?

Litteratur

Indenrigsministeriet. 1984. Fremskridtets Pris - etiske problem-
stillinger ved gensplejsning, cegtransplantation, kunstig befrugtning
og fosterdiagnostik.

39  Andersen side 236.
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SADAN STARTEDE DET

AF BRITTA SCHALL HOLBERG

Britta Schall Holberg er medlem af Folketinget for partiet Venstre og var indenrigs- og sund-
hedsminister fra 1982-86. Hun var desuden landbrugsminister fra 1986-88 og medlem af Den
Centrale Videnskabsetiske Komité fra 2002 - 05. Ogsd lokalpolitisk er hun aktiv blandt andet
som medlem af Aaens Byrdd, formand for den borgerlige gruppe fra 1978-1982, vice-
borgmester og socialudvalgsformand

Oprettelsen af Etisk Rad

Oprettelsen af Etisk Rad har et meget personligt udspring. Da jeg blev
indenrigs- og sundhedsminister i 1982, var en af de forste rode map-
per, der blev lagt foran mig, én, der indeholdt en indstilling fra sund-
hedskontoret om nedsettelse af en arbejdsgruppe, der skulle se pa
problemstillingerne omkring industriel etik.

Jeg husker endnu min forundring. Industriel etik! Det, der optog mig,
var noget helt andet, nemlig human etik. Men mens sagen bag det
rode omslag optog ministeriet meget, var human etik overhovedet
ikke noget, der stod til droftelse pa ministeriets dagsorden. Det var
maske ikke sd maeerkeligt, for det stod sandelig heller ikke pa
Folketingets eller pd medlemmernes dagsorden.

I dag er det maske svaert at forsta, men sadan var det. Fosterdiagnostik,
kunstig befrugtning, forskning pa afdede og andre etiske spergsmal,
som er breendende i dag og har veeret det en arrakke, var slet ikke pa
tapetet dengang.

Men pa mit tapet var det, og efterhanden som problemstillingerne
dukkede op, viste de sig jo at fa en uhyre relevans ikke alene for sund-
hedsvesenets forskellige aktorer, men ogsa for befolkningen og politi-
kerne.

Jeg havde selv meget svaert ved at finde ud af, hvad jeg som almindelig
borger skulle mene om de teknikker og muligheder, der begyndte at
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dukke op i horisonten. Bedre blev det jo ikke, nér jeg som minister
skulle tage stilling til hele dette etiske felt af problemstillinger.

Skal vi alt det, vi kan, og alt det, vi vil kunne i fremtiden? Skal vi lave
“kunstige” born ved at tage eg ud fra kvinden, befrugte dem i et rea-
gensglas og satter dem op igen? Hvor mange g skal der seettes tilba-
ge? Hvad skal der ske med de aeg, vi ikke bruger? Ma vi forske i dem?
Ma man eksperimentere med levende aeg? Er segget levende, eller er
det bare en slimklat? Skal/kan det smides veek? Hvad med rugemodre?
Hvis vi kan opdage misdannelser i et foster sa tidligt, at det kan abor-
teres, skal vi sa ikke gore det for at lindre senere lidelser for foreeldre og
barn? Hvad er normalt? Hvad er et normalt liv? Skal vi kunne demme
handicappede ude for fremtiden? Skal vi kunne vaelge vores barn og
dets kon selv? Gelder det frie valg ogsé foraeldrenes ret til at kunne
veaelge et handicappet barn fra? Skal vi kunne klone et menneske - ynd-
lingsbarnet? Hvem skal afgore, hvad det gode liv er?

Sporgsmalene var uendelige. Selv om vi ikke mestrede teknikken, sa
var det klart, at det ville blive nogle af de spergsmal, der skulle svares

pa.

Det startede med onsket fra laegerne om at udvide fosterdiagnostikken
til at reekke videre end til risikogrupperne, hvilket i forste raekke den-
gang var kvinder, der blev gravide midt i 30-erne. Her var jeg skrasik-
ker: Jeg onskede ikke, at det at fa et barn skulle betragtes som en syg-
dom, altsa skulle der ikke gives tilladelse til at sygeliggore hele forlobet
ogsa hos raske og yngre kvinder.

Og s var debatten jo i gang.

Og den afslorede meget hurtigt, at “de problemstillinger teknikkerne
rejser, stdr sa centralt i vor kultur og vort samfundsliv, at det ikke gar
an, at reguleringer alene foretages af fagfolk. Til syvende og sidst dre-
jer diskussionen om disse teknikker sig om nogle fundamentale begre-
ber og veerdier, som berorer hver enkelt i et abent, demokratisk sam-
fund, og derfor ber den faglige viden suppleres og afbalanceres med
bredere etiske og samfundsmaessige synspunkter,” som udvalget bag
Fremskridtets pris skrev.*

40  Indenrigsministeriet 1984, 16.
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Men det drejede sig ogsd om:” Hvad er sygdom - og navnlig: hvad er
sygdom af en sddan karakter, at vi ikke vil sige, at den er uforenelig
med “normalt liv’? Hvor gar greensen for “behandlingssynspunktet” -
er der overhovedet nogen graense? Kan vi, for at sige det tilspidset,
behandle os fra al lidelse, eller méa vi acceptere, at “behandlingsidea-
let” - sa veerdifuldt det er - kan skabe etiske konflikter, der er lige sa
store eller storre end dem, der folger af ikke at bruge en given behand-
ling?(...) og hvem kan egentlig afgore, i hvilken grad lidelsen horer med
til et normalt liv....?”

“Det er et sporgsmal om vor opfattelse af normalitet, sundhed og syg-
dom og lidelsens rolle i vores liv, der stilles. Lige sa centralt star
sporgsmalet om, med hvilken ret, der egentlig kan argumenteres for
reguleringen af forskningen. Sporene skreemmer fra forskningsstyrin-
gen i de totaliteere regimer i det 20. arhundrede, og er frihed ikke en
afgorende forudsaetning for sand forskning? Den konflikt mellem
forskningen og hensynet til mennesket som etisk veesen (...) er alt
andet end entydig.”*!

“Der er tale om centrale temaer i vor kultur - vel at marke temaer, der
griber pa tveers af faglige greenser og involverer almenheden (...) etiske
hensyn kan ikke erstatte faglig viden, men ma afbalanceres med
den. 42

Der var lagt op til en vigtig debat om veardier og menneskesyn i en
moderne verden.

Men jeg husker endnu, at det alligevel kostede kamp at fa nedsat et
udvalg, der kunne patage sig at drofte disse etiske dilemmaer pa det
humane omréde. Sa vidt jeg husker, indgik jeg den deal med ministe-
riet, at ministeriet fik sit industrielle etik-udvalg, og ministeren fik sin
vilje med det humane etik-udvalg.

Sé& kom fasen med at finde medlemmer til udvalget. Det kunne endda
gd, hvad angar medlemmerne i almindelighed, men hvilken embeds-
mand skulle vi dog seette i front for det arbejde, som jo ikke var helt sa
let at handtere? Dels fordi omradet var nyt, dels fordi problemstillin-

41 Ibid 17.
42 1bid 18.
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gerne 1a langt fra det, bade politikere, befolkning og embedsveerk
havde beskeeftiget sig med tidligere. Og fordi en beskrivelse af pro-
blemstillingerne givetvis ville komme til at ligge noget fjernt fra almin-
delig dagligt ministerielt sprogbrug.

Der skulle et menneske med en musisk evne til at lede det arbejde.

Valget faldt efter megen kikken-rundt pa en atypisk embedsmand,
som var mere filosof og forfatter end cool embedsmand. Han havde i
ovrigt den baggrund, at han var avanceret til kontorchef, men sande-
lig sa - hvilket var helt uhort - efter en tid hellere ville “ga tilbage” og
veere menig embedsmand og endda pa nedsat tid. En uhert kreativ
mand! Det blev ham: Fuldmegtigen og forfatteren Ulrich Horst
Petersen satte sig for bordenden af det arbejde, som blev betragtet
som ministerens fikse idé.

De ovrige medlemmer blev: landsdommer Svend Danielsen, profes-
sor. dr. med Carl Erik Mabeck, overlage, dr. med. Margaretha Mikkel-
sen, assisterende laege i Sundhedsstyrelsen Knud Rasmussen, lektor,
lic. pharm. Margrethe Rassing, professor, dr. med. Povl Riis og kontor-
chef i justitsministeriet Christian Tronning.

Udvalget blev nedsat 5. april 1984 og fik i opdrag at vere feerdig 1. ok-
tober samme ar. Ingen langsommelighed her!

Kommissoriet lod:

”(Udvalget skal) vurdere behovet for reguleringer/lovgivning inden
for omraderne gensplejsning, segtransplantation (reagensglasbe-
frugtning), insemination og fosterundersogelser. Hvis udvalget fin-
der, at der er behov for reguleringer, skal udvalget videre vurdere
om reguleringerne bor overvejes i et bredere sammensat udvalg. I
sa fald skal udvalget udarbejde forslag til kommissorium for dette
mere bredt sammensatte udvalg.” 4

Jeg skal ikke gore mig klog pa det daglige arbejde i udvalget, for det
fulgte jeg naturligvis ikke. Derimod var jeg med i slutfasen, hvor pro-
blemstillingen var, hvad alle disse overvejelser og tanker, man havde
gjort sig, konkret skulle fore til? I det politiske liv skal der jo gerne
komme et eller andet ud af sddan et arbejde. Det er ikke helt nok med

43 Ibid 1.
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tanker. Men konkrete initiativer var jo vanskelige pa et sa diffust emne,
som etik. Jeg tror, selv udvalgsformanden undervejs rev sig i hdret over
opgaven. I alle tilfeelde kom han op for at rapportere om vanskelig-
hederne og om udvalgets overvejelser om udgange pa arbejdet, sa det
kunne bruges videre frem.

Etiske sporgsmal er altid dilemmaer og dilemmaerne forsteerkes af, at
man ikke kan stemme om, hvad der er etisk rigtigt. Der findes ingen
rigtige og ingen forkerte svar. Det var en uhyre vanskelig opgave, der
tarnede sig op i forhold til Folketingets videre arbejde. Hvordan skulle
der overhovedet kunne stemmes? Vi stod virkelig overfor en ny pro-
blemstilling.

Sagen kompliceredes af, at det som sagt ikke var noget, hverken
befolkning eller politikere havde pa dagsordenen. Det betad, at etiske
overvejelser omkring sundhedspolitik og den daglige arbejdsmark i
sundhedsvesenet var noget, der alene var overladt til fagfolk, sygeple-
jersker, jordemodre og specielt laeger. I det spil havde laegerne den-
gang en ganske serlig ophojet rolle ogsa i deres egen selvforstaelse.
Etiske aspekter og dialogen med den almindelige befolkning var ikke
et tema i leegeuddannelsen. Dialogen mellem leeger og den almindeli-
ge befolkning var derfor slet ikke udtalt. For ikke at sige: Den var ikke-
eksisterende. Menigmand troede mere eller mindre blindt pa den
leegelige autoritet. Men her var der i den grad tale om et emne, som i
hoj grad vedrerte netop den almindelige befolkning. Og gjorde det det
ikke lige her og nu, sa ville det komme til det. Det var let at forudse, at
hvis den legelige kunnen ville udvikle sig med de stormskridt, der
begyndte at tegne sig, uden at det lykkedes at skabe en dialog mellem
fagfolk og den almindelige befolkning, ville det give problemer. I hoj
grad ogsa for sa vidt angik tilliden mellem de to parter.

Der var derfor god mening i det, udvalgets formand kom til ministeren
og fortalte, udvalget stilede mod at foresla. Nemlig at der nok burde
nedsettes et Etisk Rad, og at det skulle besté af dels leegfolk og dels
leerde, saledes at dialogen kunne etableres.

Konklusionen blev da ogsa:

"Udvalget foreslar, at der ved lov oprettes et Etisk Rad for sund-
hedsvaesenet. Radets opgave skal veere at fastsette regler for
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anvendelsen af de teknikker, udvalget har behandlet. Radet skal I
ovrigt ved rddgivning, vejledning og oplysningsvirksomhed overfor
offentligheden bidrage til, at de etiske problemer, der er knyttet til
forskning og teknologi pa omradet lobende bliver erkendt og ind-
draget i overvejelserne om igangsatning af forskning og anvendel-
sen af forskningsresultater. Radet skal virke i samspil med De
Videnskabsetiske Komitéer...” *4

Og sa var der lige navnet pd publikationen og forsidebilledet!

Forsidebilledet var vovet og noget useedvanligt for en ministeriel pub-
likation: Adam og Eva med ablet og ellers ikke s& meget andet. Vi vove-
de. Og herefter gav titlen pa publikationen sig selv: Fremskridtets pris.

Og sa var der sadan set kun at slippe sagen los.

Jeg husker, hvor stolt jeg var af, at vi turde sende en sadan publikation
pé banen, dels med dens indhold af overvejelser og diskussioner, dels
med det omslag, dels med det (religipse) signal at livet er noget, vi skal
omgas med omtanke, og at vi maske kommer galt af sted, hvis vi selv
vil spille Vorherre. Her var tale om en publikation, som 1& meget langt
fra det, det heederkronede Indenrigsministerium tidligere havde bade
arbejdet med og sat i seen.

Det var en holdningspublikation, jeg var umadelig stolt af. Vi sad i
begyndelsen af 80-erne med sa mange store okonomiske og hardcore
problemer, som skulle lgses. Her lagde vi noget helt andet pa bordet.
Her lagde vi op til en debat om folelser og holdninger. Vi lagde op til en
folkelig debat mellem laeg og leerd. Det skulle ikke vaere sadan, at for-
skere, leeger og andre fagfolk alene skulle vaere dem, der satte etiske
greenser - eller ikke gjorde det - for deres egne udfoldelser. Den almin-
delige borger og dennes repraesentanter i Folketinget matte med pa
banen og det i omdrejningshojde.

Naeste skridt var at fa publikationen leest og debatteret ud over landet
- at fa sat de etiske sporgsmal pa dagsordenen i befolkningens debat-
ter bade hjemme ved kokkenbordet og ude i forsamlingerne, i forenin-
ger mv. I ovrigt netop et billede pa den proces, som det var tanken, at
Etisk Rad skulle sta for efterfolgende.

44  1bid 6.



1. HVORFOR FIK VI ET ETISK RAD? | SADAN STARTEDE DET / BRITTA SCHALL HOLBERG

Mange udvalgsarbejder kommer til at leve deres stille liv i en eller
anden ministeriel vindueskarm. Det var meget vigtigt, at det ikke
skete. Maske var forsidebilledet med til at sikre, at bogen kom rundt og
ud, og at den ogsa blev laest - og diskuteret. Vi, bade udvalgets med-
lemmer, formand og ministeren, var ude i mange, mange kroge af det
danske samfund for at debattere. Det var virkelig en oplevelse at hore,
hvordan menighedsrad, husmoderforeninger og andre folkelige for-
eninger satte sagen pa dagsordenen.

Udvalget bag Fremskridtets pris understregede selv at: "De emner,
udvalget har behandlet, rejser en reekke vaesentlige moralfilosofiske og
videnskabsteoretiske problemer. De stiller p4 mange mader helt cen-
trale sporgsmél om selve grundlaget for vore verdidomme og om
videnskabens mal.”*3

Men man understreger ogsa: "at ligesé lidt som udvalget imidlertid har
kunnet tilstraebe en udtemmende fremstilling i faglig henseende, har
det kunnet g i dybden med disse spergsmaél - og teorien om dem. Det
har for det meste mattet begraense sig til at markere, at de findes - hvor
dette skonnedes nodvendigt.”

Udvalget var altsa heller ikke skrasikkert - og netop det var vigtigt for
den videre folkelige debat, og ogsa for det videre arbejde i Etisk Rad.
Det var ikke tanken, at debatterne i Raddet skulle munde ud i enighed.
Naesten tveertimod. Debatterne matte i sagens natur netop gerne af-
spejle de forskellige holdninger.

Det bliver et “Hofetisk” organ, blev der vranget, idet kritikerne fejlag-
tigt troede, at Radet skulle fastleegge de endelige domme om svare eti-
ske sporgsmadl, og at Radet som ekspertorgan skulle seette sig pa bade
minister og Folketing.

Sadan lod det i starten, og jeg har mattet konstatere, at sddan er der
endnu nogle, der opfatter Radets arbejde.46 Opfattelsen er helt forkert.
Som en af mine efterfolgere som sundhedsminister, Ester Larsen, skri-
ver: "Radet skal belyse (...) og reflektere over de etiske konsekvenser af
at gore alt, hvad der er teknologisk muligt, og overveje risici for tings-
liggorelse af mennesket og for eventuel social forraelse.”*’

45  Tbid 4.
46  Cand. mag. Jesper Skov i Jyllandsposten den 11. januar 2007.
47  Fhv. sundhedsminister Ester Larsen i Jyllands Posten den 25. januar 2007.
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Denne belysning og disse refleksioner skulle gores til genstand for
droftelser i Radet mellem dets leegfolk og leerde medlemmer. Ud af
denne mere lukkede debat i Radet, skulle der udkrystallisere sig pro-
blemstillinger, som dels kunne debatteres ude omkring i faglige og fol-
kelige forsamlinger, dels kunne vere grundlaget for droftelser i
Folketingets forskellige fora.

Denne grundleggende dialogdroftelse i Radet, mente vi, ville have
betydning af flere grunde. Dels at ikke-fagfolk herte om, hvad der var
fagligt muligt, dels at fagfolkene pa omrdadet leerte at formidle deres
kunnen pa en made, sa den kunne indga i en kvalificeret debat mellem
leegfolk. Viden er jo ikke meget veerd, hvis den ikke kan omszettes.

Lovgivning

Og sa skulle vi traede til lovgivning om Etisk Rad. Nu var det Folke-
tingets tur. Og det var sandelig en opgave, medlemmerne ikke var vant
til.

Jeg husker tydelig de forste famlende politiske droftelser pa mit kontor
af, hvordan vi handterede en lovgivning af denne art. Ja, nogle havde
det let, for de ville forbyde alle nye teknikker (SF). Vi skulle vente og
se....

Andre gik mere konstruktivt til veerks.

Vi blev hurtigt enige om nogle ting. For det forste at vi ikke kunne
stemme om etiske sporgsmal, men vi kunne stemme om, hvorvidt vi
skulle have nedsat et Etisk Rad med de skitserede opgaver. For det
andet at det var vigtigt for nogle af os, herunder for ministeren og
Kristeligt Folkeparti, at der til loven blev knyttet en preeampel. Og det
var navnlig vigtigt for os, at det i den blev slaet fast, at livet tager sin
begyndelse ved undfangelsen.

Nér det var vigtigt, var det for at understrege alvoren i det, vi havde
med at gore. Det er vigtigt at vide, at nr man taler om at destruere seg
eller foretage forseg og forskning pa dem, eller nar man taler om ind-
greb i fosterets organer, eller man taler om abort, sd er der tale om
omgang med det svageste menneskelige liv. Hvem har mest krav pa
omsorg og respekt? Det har netop det svageste menneskelige liv. Det
kan ikke forsvare sig mod overgreb.
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Den preeampel kostede mange timers droftelse. Men den blev vedta-
get. Det var - og er jeg fortsat - stolt over.

Herefter kunne lovforslaget ga i Folketinget, hvor det blev vedtaget.
Herefter kunne Etisk Rad nedsattes med sine 17 medlemmer.

Siden har bade formand og medlemmer vekslet, men det har emner-
ne sa sandelig ogsa.

Nogle af de seneste emner, Radet har haft oppe, har veeret behandlin-
gen af deende, behandling af dede - herunder muligheden for at fore-
tage aktiv dodshjaelp - obduktion og forskning pa afdede.

Det er meget sveert for mig at se, hvordan mange af de meget sveere og
meget folsomme emner, Radet har taget op, skulle have veret handte-
ret, hvis de kun skulle have varet hadndteret i en ensidig faglig kreds -
eller for den sags skyld i en ensidig folkelig kreds. For slet ikke at tale
om, hvordan Folketinget og ministrene og deres departementer skulle
have héndteret disse spendingsfelter mellem det saglige og faglige og
det folkeligt etisk accepterede, hvis ikke vi havde haft Etisk Rad.

Men dertil har Radet vaeret med til at gore de svaere emner og dilem-
maer virkelighedsnere bade for bern, unge og voksne, sédledes at vi i
dag synes, det er helt naturligt og ganske umadeligt vigtigt at debatte-
re etiske veerdier.

Dertil var debatten om nedvendigheden af, at etik indgik i de laegefag-
lige overvejelser, ogsd med til at saette gang i andre udvalgsarbejder pa
omradet. For eksempel et udvalgsarbejde omkring vores dedskrite-
rium som var blevet et patreengende sporgsmal, efterhdnden som man
ilande, der anvendte hjernededskriteriet, kunne foretage organtrans-
plantationer, som vi ikke kunne her i landet.

Det var sveaert for danskere med en livstruende sygdom at forstd, at
disse transplantationer ikke kunne forega herhjemme. Problemet var
ikke patreengende, da det kun drejede sig om at transplantere nyrer.
Men efterhdnden som leegerne bade kunne transplantere levere og
andre organer, blev en debat om vores dedskriterium nodvendig. Ville
vi eendre? Eller ville vi ikke? S& sandelig ogsa et etisk sporgsmal.
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Med publikationen om Fremskridtets pris og den efterfolgende debat,
havde vi nu leert at tage den slags svere diskussioner.
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DeT ETISKE RADS F@DSEL

AF POVLRIIS

Povl Riis er professor, dr.med. og dr.h.c. Han var medlem af og formand for Statens

cundhedsvidenckabeli i

forskningsrad fra 1968-74, vicepr for European Science
Foundation fra 1974-77 og videnskabelig chefredakter for Ugeskrift for Laeger 1965-91. Han

var i 19 dr, fra 1979-1998, formand CVK og siden 1996 har han veeret formand for Aldreforum

en personlige baggrund for oprettelsen af tre nationale organer

for anvendt etik: 1) for videnskabsetikken, 2) for en generel etisk
debat i samfundet som grundlag for nye lovgivningsinitiativer, og 3)
for forebyggelsen af videnskabelig uredelighed, har veret folgende:

De personlige oplevelser, som la til grund, dukkede op i forskellig reek-
kefolge, primert med relation til familiens og egne oplevelser under
den tyske besaettelse 1940-45, modstandsarbejde, KZ-ophold og tortur
(hvoraf de egne oplevelser var de mindst fysisk belastende og heroiske,
men alligevel skelsettende). Disse krigstidsoplevelser og efterkrigs-
rapporter om holocaust og medicinske forseg pa KZ-fanger skabte
motivationen for at forebygge gentagelser, om end i forventet mindre
form i fredstid, ved sundhedsvidenskabelige forseg pd mennesker, ud
fra forpligtende regelsat og videnskabsetisk kontrol.

Den naeste motivation, om behovet for etisk brobygning mellem sam-
fund og forskning opstod, da Fritz Fuchs (1918-95, obstetriker og
gynakolog, senere professor ved Cornell University) og jeg i 1955-56
gennemforte det originale forseg med kensbestemmelse pa fostre i
blederfamilier.

Formalet var, hvis det kunne lade sig gore pa en fostervandsprove (og
en sadan kunne udtages uden storre risiko for mor eller foster), at
metoden ville spare alle genetisk begrundede abortindgreb hos gravi-
de i bloderfamilier, hvis fostrene var pigebeorn (da disse “kun” ville
viderefore arveanlegget, men ikke selv blive syge). I vores artikel i
Nature*® gjorde vi opmerksom pa metodens eventuelle misbrug i

48  Fuchs og Riis 1956.
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form af konsselektering af fostre, uden forbindelse med en forebyggel-
se af alvorlig, arvelig sygdom. I trad hermed gjorde vi medierne
opmarksomme pa dette nyopstaede, etiske problem, og indbed yder-
ligere Folketingets medlemmer til et kort informationsmede i Lands-
tingssalen, med henblik pa lovgivnings- eller andre kontrolinitiativer,
som kunne forhindre misbrug. Syv til otte Folketingsmedlemmer
medte op, og flere af disse forlod den korte information i utide, maske
fordi de ikke mente, at der var tilstraekkeligt med politik i problemstil-
lingen. Femten-tyve ar senere, da metoden var blevet udbredt i Dan-
mark, og etikken blev en pressesag, blev jeg ringet op af journalister og
bebrejdet, at Fritz Fuchs og jeg ikke selv i 1957 havde informeret sam-
fundet. Foreholdt det konkrete forlgb tabte sagen sit grundlag for for-
argelse, og konsekvensen af dette forlob var spiren til en etisk brobyg-
ning, som ikke var athaengig af, om et etisk dilemma ville fange me-
diernes interesse.

For samfundsperspektivet kom til at inkludere oprettelsen af Etisk
Réd, som er dette kapitels hovedemne, skal organet for forebyggelse af
videnskabelig uredelighed blot navnes kort, motiveret af enkelte
sager, hvoraf én historisk sag omfattede fabrikation af data, og langt
senere meget alvorlige udenlandske anklager, mod to individuelle
danske forskere — begge anklaget uden hold i virkeligheden (hvilket
havde veret sveert for de anklagede at bevise, uden eksistensen af et
athaengigt organ som Udvalget Vedrorende Videnskabelig Uredelig-
hed).

Etikkens definition og fire strukturniveauer

Med begrebet etik som neglebestanddel ved motivationen og forarbej-
det til oprettelse af Etisk Rad er begrebets definitoriske afgreensning
ogsd udtryk for Rédets forventede funktionsunivers. Derfor matte etik-
begrebet allerede tidligt foreslas afgreenset til et dansk kulturelt og
politisk univers, baseret pa begrebets nutidige semantik og ikke pa
dets historiske etymologi. Selv har jeg i etiske analyser af patientarbej-
de og sundhedsfaglig forskning anvendt en ret omfattende arbejds-
definition, som dermed ogsa var mit definitoriske stasted under bade
forarbejderne til det videnskabsetiske kontrolsystem og til oprettelse
af Etisk Rad, for ministerier og lovkontor tog over med en lovformule-
ring. Definitionen har ogsa veret anvendt ved min deltagelse i fx
Europarddets arbejde med Bioetikkonventionen og dens tilknyttede
protokoller. Den lyder i sin semantiske ordrigdom:
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“Etik er et samlebegreb for de ikke-materielle vaerdier, normer og
holdninger, som er grundlaget for et lands eller en kulturs menne-
skesyn, de heraf afledte love og andre regelsat, og som er ideelt
bestemmende for det personlige liv, livet ssmmen med andre bor-
gere, og med de officielle og private institutioner i samfundet.

1 globalt perspektiv omfatter etikbegrebet ogsa et ansvar for plane-
ten Jordens okologiske balance, dens jordbund, vand og luft, og for
floraens og faunaens mangfoldighed.”

I et demokratisk samfund som det danske kan man inddele de etiske
beslutnings- og prioriteringsniveauer i fire hovedgrupper:

¢ Supra-makroniveauet, omfattende de kulturelt og eksistentielt
skabte, ikke-materielle veerdier som fx medmenneskelighed, lige-
veerd, retfeerdighed, sandhed, frihed m.fl,, som udger veekstlaget
for etikken bag nye love og andre regelsaet.

e Makroniveauet, omfattende lovgivningsmagten.

e Mesoniveauet som er de overordnede forvaltningssystemer.

e Mikroniveauet, hvor de udferende systemer og personer moder
borgeren.

Et Etisk Rad som det danske var teenkt at befinde sig pa en uafhengig
meso-position, med redder til supra-makroniveauet, pavirkningsmu-
ligheder til makroniveauet, og en vigtig iagttagelsesposition vendt
mod mikroniveauets borgere og de nye ydelsesformer, som anvendes
her.

Da motivation blev til virkelighed

I slutningen af 1970’erne og i begyndelsen af 1980’erne opstod en
omfattende international og national debat om nye naturvidenskabe-
lige og biomedicinske teknikker som gensplejsning, eegtransplanta-
tion, kunstig befrugtning og fosterdiagnostik. Yderligere var i Danmark
den etiske jordbund pa supra-makroniveauet godet ved oprettelsen af
De Videnskabsetiske Komitéer i 1979-80. Folgen var, at komitéerne,
udover deres egentlige sigte, i lobet af 1980’ernes forste fa ar blev mere
og mere inddraget som radgiver for makro- og mesoniveauerne, ogsa
hvor det gjaldt andre etiske spergsmal end projektrelaterede, fx klinisk
anvendelse af nye, importerede teknikker eller af metoder, som allere-
de var videnskabeligt vurderet i danske projekter. Iseer for Den Cen-
trale Videnskabsetiske Komité indebar dette et tiltagende brud med
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Montesquieu’s tredeling af den lovgivende, dommende og udevende
magt. For nar komitéerne var bedommende og demmende p& omré-
det biomedicinske projekter, burde de ikke vere regelskabende for
anvendelsen af allerede undersogte teknikker pd meso- og mikroni-
veauet.

Pa denne baggrund afholdtes den 4. november 1983 i Rigshospitalets
ene store auditorium, som var fyldt til bristepunktet, orienteringsme-
de om de dengang nye reproduktionsmetoder over for en stor spaend-
vidde af tilhorere: politikere, forskere, sundhedspersonale, embedsfolk
og andre. Jeg fungerede selv som indleder og ordstyrer og havde til lej-
ligheden fremstillet en overhead, som introducerede Det centrale eti-
ske rad og dets funktioner, samt dets sameksistens med De Viden-
skabsetiske Komitéer, hvis funktioner og selvsteendighed ogsé ifolge
fremstillingen burde sikres lovgivningsmeessigt. Indenrigsminister
Britta Schall Holberg overvaerede modet og besluttede ikke leenge efter
at nedsette et indenrigsministerielt, lovforberedende udvalg med
Ulrich Horst Petersen som formand og med folgende medlemmer:
professor dr.med. Carl Erik Mabeck, nestformand i Den Centrale
Videnskabsetiske Komité; landsdommer Svend Danielsen, formand
for Indenrigsministeriets Gensplejsningsudvalg; kontorchef Christian
Trenning, Justitsministeriet; specialleege Knud Rasmussen, Sund-
hedsstyrelsen; overleege dr.med. Margareta Mikkelsen, John E Kenne-
dy Instituttet; lektor, lic. pharm. Margrethe Rassing, Den Videnskabs-
etiske Komité for Kebenhavns og Frederiksbergs Kommuner; samt PR.

Udvalget udgav i 1984 sin beteenkning i form af publikationen Frem-
skridtets pris.49 I overensstemmelse med kommissoriet havde udval-
get behandlet hovedemnerne genetisk diagnostik, genterapi, kunstig
insemination og in vitro befrugtning, dvs. hovedvagten var lagt pa
anvendelsen af nyskabte udenlandske og danske teknikker og ikke pri-
meert pa videnskabsetikken, bortset fra den mulige videnskabelige
udnyttelse af overtallige, befrugtede aeg til forskningsformal.

Udvalgets forslag gengives - efter en passus fra forordet - kun kort her,
med vagt pa forholdet til den videnskabsetiske kontrol, da forslagets
detaljer og det senere lovforslag behandles i andre kapitler i denne
publikation.

49  Indenrigsministeriet 1984.
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Fra forordet citeres: “Det er naturligvis centralt, hvilken opfattelse af
(de) omtalte teknikkers aktuelle stade og fremtidige udviklingsmulig-
heder, der diskuteres ud fra.” Udvalget kan her fuldt ud gere Warnock-
komitéens ord til sine, nar den (§ 5) siger: “Vi anlagde det pragmatiske
synspunkt, at vi kun kunne reagere pé, hvad vi vidste, og hvad vi reali-
stisk kunne forudse.” Sagt pa en anden made: “Vi har set det som vor
opgave at forholde os kritisk béde til den overdrevne tillid til, at udvik-
lingen nok af sig selv klarer det hele for os og til den overdrevne frygt
for, hvad udviklingen kan fore med sig.”

Og her uddrag af forslaget om et centralt Etisk Rad:

50

“Udvalget foresldr, at der ved lov oprettes et centralt Etisk Rad for
sundhedsvaesenet. Radets opgave skal veere at fastseette regler for
anvendelsen af de teknikker, udvalget har behandlet. Radet skal i
ovrigt ved radgivning, vejledning og oplysningsvirksomhed over for
offentligheden bidrage til, at de etiske problemer, der er knyttet til
forskning og teknologi pa omradet, lobende bliver erkendt og ind-
draget i overvejelserne om igangsatning af forskning og anvendel-
sen af forskningsresultaterne.

(..)Forslaget om det centrale etiske rad hviler pa den grundtanke, at
radets autoritet til enhver tid skal kunne udledes af dets faglige kva-
litet og alment menneskelige integritet. Det skal ikke vaere noget
“interesseorgan”. Det skal folgelig sammensattes saledes, at det
kommer til at besta af lige dele fagligt ubestridelige autoriteter
inden for de biologisk-leegevidenskabelige discipliner og af perso-
ner, som i kraft af deres virke og personlige integritet kan siges at
std som talsmend for de alment accepterede menneskelige hen-
syn, som i radets praktiske arbejde skal forenes med de faglige.
Dette er forudseetningen for, at der i offentligheden kan skabes til-
lid til, at der i samfundet er et organ, som i uathengighed, med
respekt af de faglige synspunkter og hensyn, bestraber sig pa at
afbalancere disse med de alment menneskelige hensyn, som til
enhver tid bor varetages ud fra det menneskesyn et abent, demo-
kratisk samfund ma onske respekteret.”>"

"Rédets uafhaengighed og repreesentative karakter i forhold til
almenheden bor tillige sikres ved dets sammensatning. Det bor

Ibid 6-7.
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besta af en ligelig repreesentation af faglige, hojt kvalificerede med-
lemmer og af leegfolk, der i kraft af indsigt, virksomhed og interes-
se kan sta som garanter for, at ledende synspunkter af etisk og
samfundsmaessige natur afbalanceres med de faglige i rddets virk-
somhed.

Samtidig ma det ved oprettelsen af et Etisk Rad sikres, bade at de
systemer, som allerede findes (komitéerne og tilsynet) ikke slas i
stykker, og at radet ikke udvikler sig til en art “overdomstol” ved at
blive inddraget i en etisk vurdering af teknikker — iseer pa den klini-
ske virksomheds omrade — som ikke i sig selv ville kunne begrunde
radets oprettelse.”>!

Forslaget rummede ogsa et indledende afsnit om et nodvendigt, sene-
re lovgrundlag for De Videnskabsetiske Komitéers virksomhed (hvilket
indfortes i 1993).

Reaktionen pa Fremskridtets pris

Blandt de omfattende kommentarer til, og anmeldelser af, Frem-
skridtets pris er her udvalgt de vaesentligste, og yderligere er disse kun
gengivet i uddrag. En del var positive over for de indeholdte mulighe-
der for storre dbenhed om nye teknikker og en bedre formidling til
befolkningen af ny viden og de etiske problemer, en sadan kan rejse.
Men nogle var sd skeptiske over for oprettelsen af et Etisk Rad, at de
paradoksalt nok ville foretraekke et behandlingsmaessigt moratorium
vedrorende selv de nye reproduktionsteknikker, der pa daveerende
tidspunkt allerede var i brug inden for sundhedsveesenet, fx fremsatte
partiet Venstresocialisterne et sadant forslag.

Blandede modtagelser karakteriserede ogsd reaktionerne fra Den
Almindelige Danske Leegeforenings hovedbestyrelse og dansk leegevi-
denskabelig forsknings paraplyorgan, Dansk Medicinsk Selskab, isaer
fordi disse organer — nok med en vis ret pga. formuleringen - leeste for-
slaget om et centralt etisk organ, sa det kunne frygtes at blive et over-
organ, ogsa for det videnskabsetiske system.

Laegeforeningens hovedbestyrelse udtalte saledes bl.a.:
“Pa mange mader er det glaedeligt, at der nu fra officielt hold dbnes

51  Ibid 90.



1. HVORFOR FIK VI ET ETISK RAD? | DET ETISKE RADS F@DSEL / POVL RIS

for en offentlig debat om de udfordringer, udviklingen inden for
den laegevidenskabelige forskning indebeerer. Rapportens meget
seripse gennemgang af de etiske problemer, der er forbundet med
de neevnte teknikker, sikrer, at en sadan debat kommer til at forega
pa kvalificeret grundlag.

Det er hovedbestyrelsens opfattelse, at komitésystemet, som det
kendes i dag med 7 regionale komitéer og en central videnskabs-
etisk komité, saerdeles effektivt har vaeret i stand til at sikre en fri
forskning i Danmark pa etisk forsvarlige vilkar.

Hovedbestyrelsen kan derfor ikke tilslutte sig rapportens forslag
om oprettelse af et centralt, statsligt, politisk udpeget rad, der skal
fastsaette retningslinier for De Videnskabsetiske Komitéers arbejde.
Etik drejer sig om alment menneskelige spergsmal; det er derfor
ikke muligt at udpege eller veelge personer til at veere “eksperter” i
etik. Kontrol med den etiske standard og forskning sikres efter
hovedbestyrelsens opfattelse bedst ad frivillighedens vej i samar-
bejde mellem de personer og institutioner, der beskaeftiger sig med
forskningen.

Hovedbestyrelsen forudser store vanskeligheder med at skelne
mellem det foreslaede rdds og Den Centrale Videnskabsetiske
Komités kompetenceomrader. Der synes endvidere at vaere grund
til at frygte, at et statsligt rad til styring af disse omrader vil fore til
en tung sagsbehandling og en vis bureaukratisering af forskningen.

Alt i alt foretraekker hovedbestyrelsen, at man star fast pa den skil-
lelinje, der henlegger forskningsmeessige etiske problemers be-
handling til komitéerne, mens etiske problemer, udsprunget af nye
kliniske behandlingsformer, loses inden for det eksisterende sund-
hedsvaesen.”

Dansk Medicinsk Selskab udtalte bl.a.:

“Betaenkningen identificerer en raekke etiske problemer ved gens-
plejsning, segtransplantation, kunstig befrugtning og fosterdiagno-
stik. Ved en alsidig belysning af savel aktuelle som mere teoretiske
situationer bidrager beteenkningen veerdifuldt til den debat, som
de senere artiers teknologiske udvikling har medfort vedrerende de
neevnte omrader.
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Det ma i denne forbindelse betragtes som vaesentligt, at leegestan-
dens og de leegevidenskabelige forskeres holdninger harmoniseres
med holdningerne i den befolkning, der skal betjenes. For at tilsik-
re dette, bringer rapporten i forslag, at der med lovhjemmel opret-
tes et rad vedrorende etiske problemer inden for sundhedsveese-
net. Radet, hvis medlemmer alle udpeges af Indenrigsministeriet,
skal foruden formanden rumme 6 biomedicinske sagkyndige og 6
“personer, der i kraft af indsigt og virke, reprasenterer almene
synspunkter i vurderingen af de etiske problemer, radet skal be-
handle.”

I beteenkningens sammenfatning angives det indledningsvis, at radets
opgave skal vaere “at fastsaette regler for anvendelsen af de teknikker,
udvalget har behandlet”®?, mens det af beteenkningens lovforslag
fremgar, at radets opgaver er taenkt ogsa at skulle omfatte videnskabe-
lige forsog med mennesker, almene etiske sporgsmal af veesentlig
betydning for sundhedsveesenet, samt registrering, videregivelse og
anvendelse af oplysninger om arvelig sygdomme eller egenskaber53 -
altsa alt i alt meget vide befojelser. Den papegede diskrepans mellem
sammenfatning og indhold méa betragtes som uheldig og vildledende.
Den tilsigtede struktur og funktion med et rad, som overordnes de
eksisterende etiske komitéer, og som skal afstikke disse komitéers refe-
rencerammer, har betenkelig lighed med et enevaldigt system, hvor
den lovgivende, dommende og udevende magt er samlet i ét organ.

De regionale videnskabsetiske komitéer kommenterede sammen med
Den Centrale Videnskabsetiske Komité publikationens formulering af
forholdet mellem komitésystemet og et nyt Etisk Rad, og arrangerede
derfor et debatmede om indvendingerne, og koblede hertil planerne
om en legalisering af komitésystemet. Mgdet fandt sted den 21. juni
1985 pé Rigshospitalet, med mig selv som indleder og modeleder.

Debatten drejede sig om folgende to punkter: 1) Vurdering af det da-
varende komitésystem, og 2) Vurdering af forslaget om nedsettelse af
et nyt centralt Etisk Rad.

52 Indenrigsministeriet 1984, 6.
53 Ibid 92.



1. HVORFOR FIK VI ET ETISK RAD? | DET ETISKE RADS F@DSEL / POVL RIS

Det blev fremheevet, at det nok af hensyn til den offentlige tillid ville
vare formalstjenligt at skabe et lovgivningsgrundlag for komitéerne.
Det blev droftet, hvorvidt flere skulle veere indstillingsberettigede til
leegmandsposterne. Der var enighed om, at der fremover burde skabes
fuld paritet mellem leege og videnskabelige medlemmer i Den Cen-
trale Videnskabsetiske Komité (CVK).

Det leegevidenskabelige forskningsrad burde ved udpegning af faglige
medlemmer tage hensyn til en hensigtsmeessig faglig deekning.

Sporgsmalet om komitéernes tavshedspligt blev droftet, og det blev fra
flere sider tilkendegivet, at det var afgorende for bevarelse af forsker-
nes tillid, at komité-medlemmerne ikke bred tavshedspligten. En sé-
dan tavshedspligt ville ikke veere hindrende for en offentlig debat pa
generelt plan.

Det blev fremhaevet, at Det Centrale Etiske Rdd (CER) burde folge
Offentlighedsloven fuldt ud. CER skulle ikke indgé i komitéernes anke-
system og skulle ikke varetage arbejdet med konkrete sager. CER burde
have ret til orientering om sagerne ogsa i CVK, men de to systemer
skulle i gvrigt arbejde uafheengigt af hinanden, saledes at CER tog sig
af rddgivning og debat om de etiske aspekter vedrorende anvendt
behandling og profylakse, mens komitéerne fortsat skulle bedomme
forsegsprotokoller, hvor mennesker er involveret som forsegspersoner
eller forsegspatienter. Det blev foresldet, at man sidestiller CVK og
CER, og at man holder fx to arlige meder for en gensidig orientering.
Der blev fra flere sider rejst kritik imod lovudkastets § 3, hvorefter CER
kunne fastsaette retningslinjer for De Videnskabsetiske Komitéers sup-
plerende regelset; flere onskede bestemmelsen helt slettet, hvis den
indebar indflydelse pa komitéernes funktion.

Menneskelivets begyndelse

Den 22. maj 1987 blev lovforslaget (L76) vedtaget ved 3. behandling i
folketinget Lov om oprettelse af et Etisk Rad og regulering af visse bio-
medicinske forsog (se bilag 1).

Formuleringen om menneskeligt livs begyndelse blev politisk indfojet,
men kan leeses som en truisme, sd leenge der ikke stér, at mennesket
skabes som menneske pé befrugtningstidspunktet. Selv besvarede jeg
en foresporgsel om dette emne, stilet til Den Centrale Videnskabs-
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etiske Komité saledes:
“Af tidsmeessige arsager hviler efterfolgende besvarelse ikke pé en
droftelse i Den Centrale Videnskabsetiske Komité, men udtrykker
alene min personlige opfattelse, som den er formet efter gentagne
diskussioner i Den Centrale Videnskabsetiske Komité og i de udvalg
under De Europeaiske Feellesskaber og Europaradet, som jeg delta-
ger i eller er medlem af.

Udtrykket i lovforslaget, “at menneskeligt liv tager sin begyndelse
pa befrugtningstidspunktet” deekker den kendsgerning, at befrugt-
ningen er en nodvendighed, men ikke tilstreekkelig forudsetning
for udvikling, og senere fodsel, af et menneskeligt individ.
Livsaspektet af udsagnet har saledes ogsa vaeret fremfort over for
menneskelige eeg- og sedceller, hvis levende tilstand er en bagved
liggende forudsaetning.

Hvornar livet som menneske tager sin begyndelse, opfattes meget
forskelligt, ogsa selv om det arvemeessigt feerdigt kodede livsanleeg
begynder med befrugtningen.

Tidspunktet for det befrugtede aegs implantation i livmoderslim-
hinden (ca. 1-2 uger) udger en ny vigtig forudsatning for fosterets
udvikling i retning af det levedygtige barn, og anvendes derfor som
greense for eventuelle behandlingsforseg, der tilstraeber at fremme
fodslen af et sundt barn i sveert arvemzessigt belastede familier.

I fosterudviklingens tidligste uger sker en stor frasortering af fostre,
som ikke er levedygtige pga. at sddanne uheldige arvekombinatio-
ner (“kromosomfejl”), som opstar ved den komplicerede sammen-
smeltning af a&g- og sedcellens arvekoder, og som optraeder i stort
tal, ogsa i familier uden forekomst af svaere arvelige sygdomme.

For de fostre, der udvikler sig gennem den resterende periode af
svangerskabet, kan ej heller - trods mange forslag hertil — angives
en fast graense, som adskiller det menneskelige anlaeg fra det ufod-
te menneske. Blandt de mange forslag, der har veret, og stadig bli-
ver forslaet, er hjernens anleggelse og udvikling, fosterets grad af
menneskelige treek, evnen til overlevelse uden for moderens orga-
nisme (en graense, der som bekendt er rykket steerkt nedad i de
senere ars teknisk hojtstdende sundhedsvesener) etc.
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Skal man sammenfatte, hvad mange med indsigt i etik og biologi
mener i dag, bliver det folgende:

Det befrugtede menneskelige ag er ikke den forste levende forud-
seetning for udvikling af senere menneskeligt liv, men enestaende
fordi den arvemaessige kode fastleegges. Implantationen i livmode-
ren og den efterfolgende frasortering af ikke-levedygtige fostre
repraesenterer begge afgorende, yderligere forudsaetninger for ud-
vikling af et senere menneske. Graden af fosterets menneskeveerd
tiltager fra dette tidspunkt trinlgst indtil fodslen.

Vanskelighederne ved at veelge mellem de mange foreslaede green-
ser for fosterets overgang til et menneskeligt, om end ufedt, individ,
har fort til forslag om en tilbagerykning af graensen til befrugtnings-
ojeblikket. Nar denne absolutte tilbagerykning afvises af mange, er
grunden det paradoksale i at tildele ogsa de fosteranlaeg, som ikke
setter sig fast i livmoderen, og dem der afstodes sekundeert pga.
anlag, der er uforenelige med liv, en status som menneske.”

Fra agtpagivenhed til samarbejde

Med lovens vedtagelse, Det Etiske Rads nedsaettelse og etablering af
Radets relation til et korresponderende Folketingsudvalg var rammer-
ne skabt for Radets arbejde, og det kunne begynde. De efterfolgende ar
blev ikke blot en arbejdsperiode. Organisationer, videnskabelige sel-
skaber, forskermiljoer, det videnskabsetiske komitésystem og politike-
re skulle se rade an, i overensstemmelse med, hvad Grundtvig udtryk-
te som “at virkeligheden er altings prove.”

I komitésystemet fandt vi, at nogle radsmedlemmer og det indledende
sekretariat udgik fra formuleringen i Fremskridtets pris, om at “Radet
kan fastseette retningslinjer for De Videnskabsetiske Komitéer, der er
nedsat i henhold til Helsinki-deklaration II”, uden at inddrage den til-
knyttede indskreenkning i samme publikation om, at det iseer angik for-
sog med befrugtede ag og fostre, som “falder uden for Helsinki-dekla-
ration II”, og “afbalancere (Radets) funktionsomrader og kompetencer
sdledes, at de (uundgéelige) overlapninger og deraf folgende konflikt-
muligheder, som kan opstd, pa forhand seges mindsket mest muligt.”

Da yderligere den egentlige lovtekst preesenterede dette i § 1: “Radet
virker i et samarbejde med sundhedsvaesenets myndigheder og De
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Videnskabsetiske Komitéer”, og i bemerkningerne:
“Radgivningsfunktionen i forhold til De Videnskabsetiske Komitéer
er begrundet i, at der vil vaere en neer sammenhaeng i de etiske
afvejninger og synspunkter pa de to forsogs-omrader, der deekkes
af henholdsvis lovforslaget og Helsinki-deklaration II. Radet vil
kunne give sin rddgivning af egen drift eller efter anmodning fra
komitéerne. Radgivningen omfatter alene almene etiske sporgs-
mal. Det er ikke hensigten, at radet skal inddrages i behandlingen
af konkrete projekter.”

Med denne klare formulering burde afgreensningsproblemer ikke
veere opstaet. Men det gjorde de i radets forste, ret lange, funktionspe-
riode. De ma derfor snarere tilskrives forskelle i opfattelser og i for-
handlings-sprogets semantik.

Generelt belastende for Radet gennem de indledende ar var ogsa
udmeldingernes karakter af, hvad et statsligt rad ansa for en autorise-
ret etik, hvor de formulerede intentioner bag forslaget om oprettelsen
af et Etisk Rad iseer var at informere offentligheden og stimulere en
debat i offentligheden om etiske problemer og dermed ogsa indirekte
- dvs. gennem debatten — pavirke Folketinget, ministerier, og styrelser.

Udgangen pé disse begynderproblemer var lykkeligvis, at senere for-
meend og sekretariatsledere har skabt et helt andet samarbejdsklima i
forhold til det videnskabsetiske komitésystem.

Medierne som kilde til etisk debat

Der skal ikke herske tvivl om, at medierne i fri, trykt, lydbaren eller bil-
ledbaren form er helt afgorende for et demokratisk samfund. Dette er
iseer synligt inden for omrader som gkonomi og teknik, og disses
malelige kvaliteter. Langt storre krav stilles der til beslutningsgrundlag
for, og omtale af, etiske dilemmaer knyttet til forskningen, som ind-
drager mennesket, og heraf afledte nye metoder til fx diagnostik og
behandling. Her bor i formidlingen ideelt inddrages sikkerhedshen-
syn, abenhed, og en afvejning af etikken knyttet til enkeltpersonen og
til feellesskabet, en inddragning som ikke altid preeger mediernes
fremleeggelse. Dette skyldes bade journalistikkens tidspres, men ogsa
en udbredt, manglende indsigt i kildekritikkens nedvendighed og dyb-
deboring, hvis formidlingen af etiske problemer ikke skal hvile pa en
akut folelsesmobilisering og fremstillinger i rent kasuistisk form.
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Her har Etisk Réd fortsat stor betydning for brobygningen til befolk-
ningen og videre til Folketinget via Radets nuancerede redegorelser,
som rummer afvejninger af videnskabelig evidens, eksistentielle og
kulturelle faktorer, samt fordelingsetikkens dilemmaer, som bestar
eller nyskabes, selv i et velhavende land som Danmark.

Kravene til Etisk Rads medlemmer

Forudsaetningen for, at Etisk Rad kan viderefore sin nuverende linje,
er indlysende, at medlemsgruppen spander vidt, ogsa — og maske isaer
-ved en noje ajourforing af frontlinjerne i den globale forskning inden
for sundhedsvidenskaberne.

Etiske bedemmelser og konkret stillingtagen er som bekendt lettere
tilgaengelige over for skeebnesvangre og tidlese enkelthandlinger som
drab, voldteegt, groft tyveri og lignende. Langt mere kompliceret er stil-
lingtagen til for eksempel medicinske undersegelser og behandlings-
metoder, som baseres pa viden, der er delvis usikker, og som maéske vil
gavne mange og maske skade fa. Her indgér eksistentielle og andre
ikke-materielle beslutningsfaktorer, med en nu og da paradoksal kon-
sistens, sammenlignet med de faktuelle, videnskabelige preemisser. Og
de sidste vil for mange veere mindre gennemskuelige og konsistente,
hvis ikke indsigt i den videnskabelige udviklings frontlinjer er vel
repraesenteret i medlemskredsen.

Litteratur
Fuchs E Riis P. 1956. Antenatal sexdetermination. Nature; 177: 330.

Indenrigsministeriet. 1984. Fremskridtets Pris - etiske problem-
stillinger ved gensplejsning, cegtransplantation, kunstig befrugtning
og fosterdiagnostik. Kebenhavn.
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Det var en meget spaendende og engageret debat, der foregik gen-
nem en drreekke i 1980’erne, og som forte frem til oprettelsen af
Det Etiske Rad med vedtagelsen af loven herom fredag d. 22. maj 1987
(se bilag 1). Der kan naeppe veere tvivl om, at baggrunden for debatten
til dels var en stor usikkerhed i forbindelse med (og i mange tilfeelde
ogsd en vis frygt for), hvad de nye muligheder inden for reproduk-
tionsteknologien — forst og fremmest fosterdiagnostikken og den sa-
kaldte "reagensglasbefrugtning” — kunne fore til.

Nér det gjaldt fosterdiagnostikken var mange opmeerksomme p4, at
der her var tale om en teknologi, som gav anledning til helt nye dilem-
maer: Burde man udnytte muligheden for at give oplysninger om, at et
foster sandsynligvis er handicappet? Og hvis "ja’, hvem skulle s&
kunne fa sadanne oplysninger? Og hvordan skulle man pa samfunds-
plan handtere muligheden? Skulle man ligefrem ga efter at afskaffe
eller i det mindste i vid udstreekning begreense forekomsten af visse
handicaps i befolkningen?

Nar det gjaldt "reagensglasbefrugtning”, blev det pd den ene side i
almindelighed erkendt som et klart gode, at man nu kunne hjalpe par,
der ikke kunne fa bern ad naturlig vej. Men pa den anden side indsa
man, at selve forekomsten af det ubeskyttede fosteranleeg uden for
kvindens krop i forbindelse med den kunstige befrugtning kunne give
anledning til en reekke meget vanskelige sporgsmal. Det gjaldt fx:
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Hvilke betingelser skulle der stilles for anvendelse af reagensglas-
befrugtningsteknikken? Skulle man kunne nedfryse overskydende
befrugtede g i forbindelse med en barnlgshedsbehandling? Skulle
man kunne gennemfore eksperimenter, der forudsetter destruktion
af befrugtede @g og fosteranleeg? Hvilken grad af beskyttelse skulle
befrugtede g og tidlige fosteranlaeg have? Hvilken etisk status skulle
man antage for befrugtede aeg og fosteranlaeg uden for moders liv?

I almindelighed var man i 1980’ernes debat meget opmaerksom pa, at
reproduktionsteknologiens muligheder kunne fore til et @@ndret men-
neskesyn. Man kunne ende med at anskue mennesket som en "ting”
dvs. som et objekt, der kan manipuleres med ved hjelp af passende
teknikker pa samme mdde, som kan manipulere med en maskine. Der
var ogsa udstrakt opmeerksomhed p4d, at denne tingsliggorelse af men-
nesket kunne fore til en opfattelse af, at det veerdifulde i mennesket
forst og fremmest er knyttet til dets biologiske funktioner — maske lige-
frem sadan, at veerdien af et menneskeligt liv direkte afhang af det
pégeldende individs biologiske og mentale funktionsdygtighed.

Flere af 1980’ernes samfundsdebattorer lagde stor vaegt pé, at disse
nye bioteknologier kun burde tages i anvendelse efter en grundig etisk
overvejelse, som ikke bare skulle inddrage en videnskabelig elite. Den
skulle ogsé involvere befolkningen i almindelighed i en sadan grad, at
der blev tale om en egentlig folkelig debat om de bioetiske spergsmal.
Nar problematikkerne blev anset for sa betydningsfulde, hang det
sammen med, at de nye medicinske teknologier udfordrede grund-
leeggende opfattelser og livsvaerdier med relation til menneskesyn,
livssyn og religion. Pa den anden side er det tydeligt, at mange debat-
torer i det politiske system var tovende over for denne nye etik-debat.
Man sa nemlig i mange tilfeelde en forbindelse mellem den nye bioeti-
ske debat og den store debat om fri abort, som havde fyldt ganske
meget i den offentlige debat forst i 1970’erne, og som internt i flere af
de store partier havde fort til meget folelsesladede og opslidende kon-
frontationer. Frygten fra aborttilhaengernes side var, at abortmodstan-
derne nu med henvisning til spergsmélene om selektiv abort pa
grundlag af fostervandsprover og om forseg péd fosteranleeg ville
kunne genopabne den debat om fri abort, som aborttilheengerne jo
helst ville leegge bag sig som et overstaet kapitel. Denne frygt var saidan
set velbegrundet, og det er i ovrigt tydeligt, at mange abortmodstande-
re og -kritikere langt op i 1980’erne teenkte ud fra denne teette forbin-



1. HVORFOR FIK VI ET ETISK RAD? | V/AERDIDEBATTEN OM MENNESKELIVETS BEGYNDELSE
| PETER @GHRSTRGM

delse mellem temaerne i den nye bioetik-debat og i abortdebatten fra
forsti1970’erne. Et godt eksempel pa det er dr. theol. Ole Jensens kro-
nik Et foster er ikke bare et organ®®, som indeholder en argumentation
for, at den gamle og den nye debat forudsaetter de samme grundlags-
overvejelser.

Trods de betenkeligheder over for en ny og "farlig” debat, som man
neerede flere steder i det politiske system, voksede debatten om bio-
etik frem forst i 1980’erne. Det spaendende i den forbindelse er, at ini-
tiativet kun i meget ringe omfang kom fra de centrale aktorer i den
etablerede politiske debat, men derimod fra kunstnere, universitets-
folk og folk med tilknytning til de kulturelle og kirkelige institutioner.

I den forste fase af den offentlige debat om bioetik spillede Ove
Nyholms dygtige film Fremtidens born® en vasentlig rolle. Filmen
blev markedsfort som et forsog pa at sette folgende spergsmal til de-
bat: Hvor langt er videnskaben naet med gensplejsning? Kan det rent
faktisk lade sig gore at skabe nye mennesker med udvalgte egenska-
ber? Hvor langt ensker vi at ga i den bio-medicinske forskning? Kan vi
designe kommende generationer? - Filmen indeholder en reekke
spendende og dygtigt redigerede interviews med forende arve-
lighedsforskere og biokemikere. Filmen har bl.a. en scene, hvor en
nedefra belyst — og dermed nesten diabolsk udseende — dr. James
Bonner bramfrit udtaler: “Sex er sjovt, men det er ikke den bedste
made at lave gode folk pa”. Udtalelsen skal ses pa baggrund af, at dr.
Bonner mest er kendt for at mene, at man ved "avl” kan forbedre den
menneskelige intelligens.56

Flere livsopfattelser tornede sammen i den interessante debat, som
udspillede sig omkring udgivelsen af Indenrigsministeriets rapport
Fremskridtets pri357 og i de folgende &r op til vedtagelsen af loven om
Det Etiske Rad. Specielt markant og speendende var den folkelige og
politiske debat om lovens § 1, hvori der kom til at std, at rddet i sit virke
skulle "bygge pa den forudseetning, at det menneskelige liv tager sin
begyndelse pé befrugtningstidspunktet”.

54 Jensen 1986.

55  Statens Filmcentral 1983.

56  Gyldenholm 1985, 56 ff & 97 ff.
57  Indenrigsministeriet 1984.
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Jeg vil i det folgende beskrive og diskutere denne etiske veerdidebat,
som den forleb i 1980’erne. Det gaelder for det forste debatten om de
synspunkter, som blev lagt frem i Fremskridtets pris. For det andet gael-
der det Folketingets behandling af loven om oprettelse af et Etisk Rad
mm. — herunder ikke mindst debatten og den politiske proces vedro-
rende den nye lovs § 1 om menneskelivets begyndelse og de etiske
konsekvenser heraf. Endelig vil jeg forsoge at treekke linjerne fra
1980’ernes bioetiske debat om befrugtede ag og fosteranlaeg frem til
den aktuelle debat om menneskelivets begyndelse.

Fremskridtets pris og vaerdidebatten om menneskelivets begyndelse

I oktober 1984 udkom Indenrigsministeriets rapport Fremskridtets
pris. Rapporten, som fik undertitlen: "Etiske problemer ved gensplejs-
ning, eegtransplantation, kunstig befrugtning og fosterdiagnostik”, var
fra mange sider imedeset med stor forventning, og malt i forhold til
den debat, den gav anledning til, blev den en meget stor succes.

Selve rapportens titel var yderst velvalgt, idet den signalerer, at frem-
skridtet koster — selvfolgeligt ikke bare pkonomisk, men ogsa i form af
krav om stillingtagen til vanskelige etisk problemer, som vi uden frem-
skridtet slet ikke ville have veeret konfronteret med. Ogsa Albert Diirers
beromte kobberstik af syndefaldet som rapportens forsideillustration
var et sigende valg. Pa den made blev emnernes relationer til den kri-
sten-kulturelle arv fremhaevet, ligesom det blev understreget, at tema-
et drejer sig om helt fundamentale medmenneskelige speorgsmal:
Hvad er et menneske? Hvilke af de handlemuligheder, som teknologi-
en tilbyder, ber vi udnytte, og hvilke bor vi af etiske og principielle
grunde holde os fra?

Rapporten var forfattet af et udvalg bestaende af jurister og af eksper-
ter inden for medicin og biokemi. Kritikerne var da ogsa nogenlunde
enige om, at rapporten var glimrende i sin fremstilling af det medi-
cinsk-tekniske, og at den var klar og gennemarbejdet i juridisk hense-
ende. Deres kritiske bemerkninger gik pa de bagvedliggende holdnin-
ger og veerdier. Mange opfattede rapporten som uklar og dybt proble-
matisk, nar det geelder dens anvendelse af begreber om etik og livssyn.
Det tjener dog til udvalgsmedlemmernes ere, at de klart inds4, at de
ikke kunne lpse den stillede opgave vedrgrende de etiske problemer
alene ud fra deres faglighed. De udtrykte denne erkendelse pa folgen-
de made:
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"De problemer, udvalget har beskaftiget sig med, er — eller er noje
forbundet med - almene sporgsmadl, der indgar i den almindelige
kulturelle diskussion i samfundet og i sidste instans angér hver
enkelt. Det nodsagede os til at tage stilling til problemerne ikke
bare som fagfolk men ogsé pa et mere personligt plan.”%8

Debatten drejede sig — bade i udvalget og efterfolgende i offentlighe-
den - om de etiske problemer, som de nye medicinske teknologier gav
anledning til. Teknologierne er altsa ikke i sig selv emnet, men danner
snarere preemisserne for debatten. Det teknologiske svar forteller,
hvad man kan, mens den etiske debat drejer sig om, hvad man ber, og
hvad man ikke ber, inden for det man teknologisk set kan! — Dermed
blev scenen sadan set ogsa sat for det, som siden har veret debattens
vilkdr og dagsorden i Det Etiske Rad.

Man var i udvalget opmaerksom pé, at mange mennesker ville se en
forbindelse mellem deres religiose tro og de etiske sporgsmal, som var
sat pa dagsordenen. Udvalget lagde imidlertid afstand til den synsma-
de. I forbindelse med sporgsmaélene om terapi pa befrugtede g og
forsog med befrugtede aeg hedder det i rapporten: "...vi lever i en radi-
kalt sekulariseret verden, en tid der ikke - som den kristne middelalder
- har e;}&) kirke, der taler med forpligtende virkning i den slags sporgs-
mal...”

Udvalget havde ligeledes en vis reservation over for forestillingen om
etisk begrundet regulering som sadan: "Der er ikke sa fa tvivlsomme
handlinger, der er begaet i etikkens navn i historiens lob. Det er dben-
bart ikke svaert at konstruere etiske begrundelser, hvis interessen er til
stede”.% P4 den anden side ville man fra udvalgets side bestemt ikke
undsige den etiske argumentation. Den underliggende preemis i rap-
porten er, at man meningsfuldt kan fore en rational etisk debat om
biomedicinske sporgsmal. Samt at der i denne debat, hvor der oplagt
ma legges stor veegt pd den sammenhangende argumentations hold-
barhed, ogsa er plads til det folelsesmessige engagement i emnerne.

Som et grundleggende etisk rationale foreslar udvalget en tilgang,
som i vid udstraekning kan karakteriseres som konsekvensetisk:

58 Indenrigsministeriet 1984, 5.
59  Ibid, 17.
60 Ibid, 4.
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“En etisk vurdering af en given handling eller undladelse ma ikke
blot tage hensyn til handlingen eller undladelsen i sig selv, men
ogsa til dens konsekvenser. En i og for sig agtveerdig handling kan
blive problematisk i etisk henseende pa grund af de konsekvenser,
den forer med sig."61

Udvalgets etiske tilgang kan kritiseres ud fra den betragtning, at den
tilsyneladende forudseetter, at alle nedvendige preemisser for en kon-
sekvensanalyse kan til vejebringes ud fra en medicinsk-biologisk sag-
lighed. Fx mener udvalgets medlemmer at kunne konstatere, at der
ikke kan peges pa noget etisk "subjekt” i forbindelse med befrugtede
g og tidlige fosteranleaeg, selv om det ikke bliver klart i sammenhaen-
gen, hvad udvalget neaermere vil forsta ved et etisk subjekt”, og hvad
der ligger i "at pege pé det”. I forleengelse heraf hedder det i rapporten:

"Det befrugtede eg pa celledelingens tidlige stadier opfattes ikke
som et menneskeligt individ. Det er et tidligt stadium i individets
udvikling, men med en fuldsteendig arvemasse indbygget. Der kan
med andre ord kun hejst hypotetisk tales om et hensyn til bestem-
te individer ...”5?

Problemet her er, at udvalget pa dette sted i rapporten kommer meget
teet pa at fremsaette en veerdidom om den tidlige fosteranlaegs etiske
status — og oven i kebet gor det som om, der ikke var tale om en veer-
didom, men derimod om en medicinsk faglig vurdering. Det skal dog
fojes til, at rapporten pé dette punkt ikke er helt entydig. Senere i rap-
porten understreges det, at man strengt taget ikke pa basis af de biolo-
giske videnskaber alene kan afgore, hvornar der foreligger et nyt men-
neskeligt individ, "fordi begrebet indeholder etiske elementer, som lig-
ger uden for biologiens faglige domaene.”®® Konklusionen pa dette
sted i rapporten bliver sa neermest, at man ikke kan afgore sporgsmal
om, hvorndr et befrugtet eeg eller et fosteranlaeg opnar etisk status som
et menneskeligt liv, og at man maske i virkeligheden slet ikke behover
et svar pa det sporgsmal. - Betragtninger og diskussioner af denne art
skulle — som vi vil se nedenfor — imidlertid vise sig at blive helt centra-
le i den efterfolgende debat i offentligheden og i Folketinget helt op til
vedtagelse af loven om oprettelse af Det Etiske Rad. Desuden har

61 Ibid, 10.
62 Ibid, 14.
63 Ibid, 56.
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debatten om fosteranlaegs og fostres etiske status veret central i
debatten i Det Etiske Rad gennem hele dets 20-arige historie.

Udvalget diskuterer ogsd mulighederne for at give tilladelse til forsog,
der indeberer destruktion af befrugtede seg og fosteranlaeg. Det kon-
staterer, at der her bestar en modstrid mellem hensynet til forsknings-
friheden og hensynet til respekt for det begyndende menneskelige liv.
Udvalget ser dog en mulighed for "en afvejet ltasning”64 gaende ud p3,
at der i maksimalt 14 dage tillades forsog med befrugtede seg og foster-
anlaeg, som er blevet til overs fra en reagensglasbefrugtning. I evrigt
ser udvalget en forbindelse mellem abortdebatten og diskussionen
om forseg pa befrugtede eg. Udvalget stiller med henvisning til
adgangen til fri abort folgende retoriske spergsmal: "Giver det da
mening at argumentere for et forbud mod eller veesentlige begraens-
ninger i adgangen til at gore forseg pa befrugtede ag i de tidlige stadi-
er af celledelingen?"65 Ogsé temaet om forsog med befrugtede ag
samt i mere begranset omfang relationerne til abortdebatten blev —
som vi skal se — taget op i den efterfolgende bioetiske debat i offentlig-
heden og i Folketinget.

Op til behandlingen af Fremskridtets pris i Folketinget den 10. april
1985 udkom der i danske aviser og tidsskrifter en lang raekke artikler,
og det lader sig ikke gore i denne sammenheng at praesentere en fuld-
steendig liste. Men det kan neevnes, at Kristeligt Dagblad i januar 1985
- henholdsvis den 14., 18. og 23. — lancerede en serie af tre kronikker
om temaerne fra Fremskridtets pris. De var forfattet af henholdsvis
sogneprest Asger Baunbak-Jensen, professor dr. med. Hans Jensenius
og indenrigsminister Britta Schall Holberg. Feelles for de tre kronikker
var den vurdering, at de storste etiske udfordringer pa feltet havde at
gore med fosterdiagnostikken. I sin kronik pegede Asger Baunbak-
Jensen pd, at man med indferelsen af fostervandsprever havde "over-
skredet de etiske greenser, som i vor kultur har veeret beerende i hele
vor hidtidige historie”, fordi vi dermed "griber ind og bestemmer hvil-
ke mennesker, der skal have lov at veere til”. Feelles for kronikkerne var
ligeledes opmaerksomheden pa problematikkernes taette forbindelse
til de almene spergsmal om menneskesyn og medmenneskelige livs-
veerdier. Endelig betonede de tre kronikerer ogsa den folkelige debats

64  Ibid, 58.
65 1Ibid, 57.
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betydning, idet de pegede pa, at de etiske sporgsmal ikke bor afgores
af leegelige eller andre eksperter. Til at stimulere den offentlige debat
kunne et Etisk Rad vaere en god idé, men som iseer Asger Baunbak-
Jensen péapegede, matte et sddant rad ikke kunne fritage de politiske
partier fra selv at tage stilling til spergsmalene.

En af de meget aktive deltagere i den offentlige debat i relation til
udvalgsbehandlingen i Folketinget var Lars Adam Rehof. Han kritise-
rede Fremskridtets pris sdvel ud fra almene etiske og politiske vurde-
ringer som ud fra sin juridiske sagkundskab. I kronikken Fosteret: ting
eller individ?®® pegede han bl.a. p4, at sprogbrugen i redegorelsen kan
kritiseres for at vaere alt for teknisk. I stedet for at tale om "fostre” og
"ufedte bern” taler man om “embryoner”. Selv vaelger Rehof som
mange andre i 1980’ernes debat at tale om fostre helt fra befrugtnin-
gen, saledes at et befrugtet eeg ogsa vil blive betegnet som et foster. Fra
den ene side af debatten kritiserede man pa denne made destrueren-
de forseg med fostre, mens man fra den side forsvarede den frie forsk-
nings ret til at anvende embryoner. Det er klart, at der her foregéar en
kamp om sproget med alle dets vaerdiladede udtryk, og ogsa at visse
sproglige udtryk lettere end andre kan understotte en tingsliggorelse
af det menneskelige liv i dets forste faser. Det kan i ovrigt let pavises, at
kampen om sproget i denne forstand har betydet en hel del i de forlab-
ne artiers etiske debat (det geelder ikke bare vedrerende livets begyn-
delse. Man kan som et eksempel hentet fra en anden vigtig etik-debat
henvise til, at bade tilhangere og modstandere af sakaldt aktiv dods-
hjeelp i disse ar beskriver deres synspunkter under overskriften: "En
veerdig dod”).

I sine debatindlaeg bidrog Rehof i ovrigt i hej grad til belysningen af
argumenterne vedrorende forseg pa befrugtede seg. I ovenneevnte kro-
nik understregede han i modsetning til de nevnte pastande i
Fremskridtets pris fx: "Abortlovgivningen afgiver ikke i sig selv noget
argument for tilladeligheden af forseg pé levende embryoer/fostre.”
Rehof argumenterede for, at det ikke i den foreliggende situation vil
veere forsvarligt at tillade forsog med levende embryoner/fostre — hel-
ler ikke selv om muligheden begraenses til de forste 14 dage efter
befrugtningen. Den centrale overvejelse i den forbindelse angik foste-
rets retsstilling, hvilket Rehof sammen med to andre jurister, Jorgen

66  Rehof 1985.
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Ronnow Bruun og Nina Lassen, udfoldede systematisk i en artikel i
Ugeskrift for Retsveesen.’” Udover den systematiske overvejelse om
fostrets retsstilling drejede det sig ogsa om bevisbyrden, idet det fore-
kom oplagt, at der skulle meget steerke argumenter til, hvis man skulle
tillade destruktion af menneskelige liv til forskningsformal. Og sddan-
ne meget steerke argumenter var ifolge Rehof m.fl. sveere at fa oje pa.

En anden aktiv deltager i den offentlige debat om Fremskridtets pris
var Flemming Kofod-Svendsen, der bl.a. bidrog med kronikker i
Jyllands-Posten den 6. marts og i Kristeligt Dagblad den 20. marts
1985. Han kritiserede Fremskridtets pris for mangel pa principiel etisk
teenkning og foreslog en konsekvent etik baseret pa et kristent livs- og
menneskesyn. Efter den tankegang bor det enkelte menneskeliv
respekteres og beskyttes helt fra begyndelsen dvs. undfangelsen. Pa
den baggrund afviste Flemming Kofod-Svendsen forslaget i Frem-
skridtets pris om forseg pa fostre, ligesom han afviste anvendelsen af
fosterdiagnostik til frasortering af handicappede fostre (det bor be-
meerkes, at Kofod-Svendsen i lighed med Rehof m.fl. benyttede sig af
en sprogbrug, ifelge hvilken ogsa befrugtede eg blev betegnet som
fostre).

Ved Folketingets debat om Fremskidtets pris den 10. april 1985 tegne-
de der sig en klar dagsorden for behandling af den temakreds, som
rapporten drejede sig om. Det blev meget klart formuleret af Alice
Faber som ordferer for SF:

"Hovedsporgsmaélene i debatten ma veere: Vil vi vaere med til at
behandle et andet menneske som et rent middel? Hvornar begyn-
der det menneskelige liv? Ved undfangelsen eller ved fodslen — for
at tage to yderpunktelr?"68

I sin ordferertale for Kristeligt Folkeparti (KRF) fulgte Jens Steffensen
op med det synspunkt, at det enkelte menneskeliv begynder ved
befrugtningen, og at selv det svageste menneskeliv har krav pa beskyt-
telse og respekt. Pa den baggrund afviste partiet rapportens forslag om
forsog pa befrugtede eeg inden for en 14 dages granse regnet fra
befrugtningen.

67  Bruun og Lassen 1985, 180-92.
68  FT 1985, spalte 8604.
69  FT 1985, spalte 8619.
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Veardidebatten om menneskelivets begyndelse i Folketingets behand-
ling af ”forslag til lov om oprettelse af et etisk rad og regulering af visse
biomedicinske forsgg”

Efter debatten i Folketinget om Fremskridtet pris stod det som neaevnt
klart, at et af de helt afgerende politiske stridspunkter vedrgrende den
kommende lov om oprettelsen af Det Etiske Rad angik den etiske sta-
tus for befrugtede eeg og fosteranlaeg. Skulle det kommende etiske rad
kunne afvise beskyttelse af befrugtede ag og tidlige fosteranleeg med
henvisning til, at der pa dette stade endnu ikke var tale om menneske-
lige liv? Eller at tidlige forstadier til menneskelige liv, ikke behover at
vaere omfattet af de sedvanlige krav om menneskelig integritet og
vaerdighed? Sagen havde topprioritet for KRE der som deltager i stats-
minister Poul Schliiters firkloverregering med Christian Christensen
som miljeminister, havde en seerlig mulighed for at samarbejde med
indenrigsmister Britta Schall Holberg om lovforslagets udformning.

Man lagde fra KRFs side stor vaegt pd, at spergsmalet om det begyn-
dende menneskelige livs etiske status - i hvert fald overordnet set -
blev besvaret i selve lovteksten i den nye lov om oprettelse af et Etisk
Réd. Forhandlere for partiet i perioden op til fremszeettelsen og vedta-
gelsen af lovforslaget om oprettelse af Det Etiske Rad var Jens
Steffensen og Flemming Kofod-Svendsen. (Begge har venligt i private
mails stillet deres personlige erindringer og notater fra perioden til
radighed for mig, hvilket jeg med tak har taget imod, séledes at histori-
en kan forteelles og diskuteres bl.a. pa grundlag af disse primaere kil-
der).

Efter en del interne moder mellem regeringspartiernes reprasentan-
ter og indenrigsminister Britta Schall Holberg lykkedes det i november
1985 at opna enighed mellem regeringspartierne om, at der i §1 af den
nye lov om oprettelse af et Etisk Rad skulle std: "Rédet skal i sit virke
bygge pd den forudsatning at menneskeligt liv tager sin begyndelse pa
befrugtningstidspunktet.” Denne formulering var, bortset fra en
enkelt for meningen helt ubetydelig detalje, blevet til i KRFs regi. Bade
Jens Steffensen og Flemming Kofod-Svendsen husker samarbejdet om
sagen med indenrigsministeren som positivt og konstruktivt.
Undervejs blev man dog fra regeringens jurister mgdt den indvending,
at den foresldede §1 havde en form, som var relativt fremmed for sti-
len i dansk lovgivning. Det argument formaede man dog at afvise
effektivt, idet KRF sogte hjaelp hos en jura-professor med sagkundskab
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pa omradet. Vedkommende leverede til KRFs folketingsgruppe sin
stotte til den pdstand, at spergsmalet om godkendelse af den foreslde-
de tekst til lovforslagets §1 alene drejede sig om politisk vilje og ikke
om juridisk teknik eller seedvane!

Der var desuden undervejs i processen en intern debat mellem
regeringspartiernes repraesentanter om de mulige relationer mellem
den foresldede formulering af §1 og den frie abort. Hvis formuleringen
blev vedtaget, ville man jo dermed eksplicit godtage, at alle fostre fak-
tisk er menneskelige liv. Mens nogle i regeringspartierne fandt en
sddan markering uheldig og uensket, fandt bl.a. indenrigsminister
Britta Schall Holberg, at en sadan &aben erkendelse ville veere bade rig-
tig og eerlig. Derfor accepterede hun ikke noget argument vedr. fri
abort som betydningsfuldt i forhold til den foreslaede formulering af
§1. 1 den sidste fase af den interne debat mellem regeringspartierne
om $§1 prioriterede KRF sagen sé hojt, at man nappe ville have onsket
at fortseette regeringssamarbejdet i firkloverregeringen, hvis man ikke
var blevet impdekommet pé dette omrade. Som gruppeformand med-
delte Jens Steffensen, i fuld forstdelse med miljominister Christian
Christensen, dette til indenrigsministeren, som i modseetning til andre
iregeringspartierne personligt ikke havde noget imod formuleringen i
§1. Statsministeren blev inddraget og traf beslutning om, at formule-
ringen skulle med i lovforslaget, som derefter blev fremsat den 28.
november 1985 som 191.7° Heri indgik den meget omdiskuterede for-
mulering som §1 II.

I lovforslaget havde man ogsa formuleret en slags losning pd kontro-
versen om forsog pd befrugtede aeg. I forslagets §3 stk. 1 hed det, at Det
Etiske Rad skulle give indstilling om den varige lovgivning pad omradet.
Og i §3 stk. 2, hed det, at der i mellemtiden kun kunne gives tilladelse
til "forsog pa befrugtede menneskelige &g, som har til formal at for-
bedre befrugtningsteknikken (in vitro) med henblik pa fremkaldelse af
en graviditet hos den kvinde, der har givet aegget.” Den sidste formu-
lering kan ikke siges at vere helt entydig. Betyder den, at de befrugte-
de g, der evt. skulle gores forseg med, ogsd skulle implanteres mhp.
en graviditet hos den kvinde, der har givet agget — saledes at det i vir-
keligheden ville dreje sig om forseg pa med en ny teknik at gore kvin-
den gravid? Eller kunne formuleringen ogsa betyde, at en kvinde i

70  FT 1985-86, sp. 2279 ff.
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barnlgshedsbehandling kunne give ag til forsog mhp. at udvikle en
teknik, som evt. senere ville kunne hjelpe hende til at blive gravid? I
Kristeligt Folkeparti holdt man sig til den forstnaevnte tolkningsmulig-
hed. Men der er bestemt ingen sikkerhed for, at der var fuld enighed
om den tolkning i alle regeringskredse og slet ikke i Folketinget som
helhed.

L91 blev forstebehandlet d. 4. december 1985 sammen med et forslag
fra socialdemokratiet om nedsettelse af en kommission til bedom-
melse af etiske tekniske og juridiske sporgsmaél i forbindelse med
anvendelse af moderne medicinsk teknologi. Herunder kritiserede
ordforeren fra Det Radikale Venstre, Aase Olesen, forslagets §1 II, som
efter hendes mening ville "rejse hele abortdebatten pa en méde, ingen
kan veere tjent med i denne forbindelse.””! Desuden pegede hun p4, at
hvis man rettede sig efter §1 II burde man ikke kunne acceptere §3,
stk. 2 om forseg pa befrugtede g, idet det her lader til, at Aase Olesen
antog den sidstneevnte af de to ovenfor beskrevne tolkningsmulighe-
der af §3, stk. 2.

I sin ordferertale var Alice Faber som ordferer for SF ligeledes inde pa
problematikken omkring §1 II. I princippet kunne SF tilslutte sig for-
muleringen i §1 II, men man onskede samtidig at fa sikkerhed for, at
forn71élet med §1 II ikke ville veere at fa abortdiskussionen genopta-
get.

I lobet af foraret 1986 arbejdede man pa den nye lov. Dog ndede man
ikke at blive klar med et lovforslag, der kunne vedtages inden grund-
lovsdag og Folketingets sommerferie. Sagen blev muligvis ogsa noget
forsinket af ministerskiftet den 12. marts 1986, som betod, at Knud
Enggaard fra den dato blev ny indenrigsmister.

Den nye indenrigsminister fremsatte sit forslag (L76) den 12. novem-
ber 1986, hvorefter det var til forstebehandling i Folketinget den 20.
november. Betenkningen blev afgivet den 14. maj 1987, og der var
anden behandling i Folketinget den 19. maj 1987. Der blev brug for en
tilleegsbetaenkning, som blev afgivet den 20. maj, hvorefter der var
tredjebehandling og endelig vedtagelse af loven den 22. maj 1987.

71  FT 1985-86, sp. 3570.
72 FT 1985-86, sp. 3567.
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Formuleringen i §1 IT om menneskeligt livs begyndelse blev en hoved-
sag i debatten i folketingssalen og i udvalget. I sin ordferertale for
Socialdemokratiet under forstebehandlingen sagde Helle Degn bl.a.:
"Jeg har sveert ved at se, at Folketinget ved en flertals- eller en mindre-
talsbeslutning skal bestemme, hvornar livet begynder og hvornar vi
dor””® Ud fra en lignende betragtning karakteriserede Aase Olesen pa
Det Radikale Venstres vegne den pageeldende formulering i §1 som
helt uantagelig.

I forbindelse med forslagets behandling i udvalget blev ministeren
spurgt, om der findes andre definitioner pa det menneskelige livs
begyndelse end befrugtningen. Ministeren lod spergsmalet ga videre
til Statens Laegevidenskabelige Forskningsrad, som af tidsmeessige
grunde lod professor Lars Bolund sende sin personlige opfattelse som
svar til ministeren og udvalget. Heri valgte Bolund at omtale det
befrugtede ag som et "anleg” og fremhaevede bl.a.: "Hvornar anleg-
get skal betragtes som et menneskeligt individ, er et filosofisk-religiost
snarere end et biologisk spergsmal.”’* Sddan set var dette svar i god
harmoni med den opfattelse, som man fra ministerens og regerings-
partiernes side gang pa gang havde fremhaevet, nemlig at det omdis-
kuterede udsagn i §1 ikke beror pa en ren biologisk vurdering, men
derimod pa en normativ vurdering. Ministeren uddybede som svar pa
et udvalgsspergsmal i forleengelse af ovenstdende sin egen fortolkning
af §1 pd folgende méde: "Fra og med befrugtningstidspunktet forelig-
ger der en situation, hvor det etisk og juridisk er nedvendigt at overve-
je og maske indfore serlige begraensninger i handlefriheden.””®

Mengden af eendringsforslag og graden af kompleksitet i sagsbehand-
lingen var hojere end gennemsnittet for behandling af lovforslag i
Folketinget. Under udvalgsbehandlingen af lovforslaget kom der
mange henvendelse fra enkeltpersoner og organisationer landet over.
Bl.a. kom der indsigelser mod $§1 II fra Leegeforeningen.

Der blev i alt stillet 20 @ndringsforslag i Folketinget. Flere af dem var
relativt ukontroversielle. Blandt de mere kontroversielle kan man
neevne, at Socialdemokratiet og Det Radikale Venstre stillede forslag
om at fjerne den meget diskuterede seetning fra §1.75 De to partier pé-

73
74
75
76

FT (FF) 1986-87, Sp. 2766.
B) 1986-87, Sp. 1918.
T (B) 1986-87, Sp. 1937.
B) 1986-87, Sp. 1901 ff.

oo
=S

65



66

ETIK | TIDEN - 20 AR MED DET ETISKE RAD

pegede, at det ville veere urimeligt ved lov at vedtage, hvornar et men-
neskeligt liv begynder, efter som der ikke er biologisk baggrund for
vedtagelsen. Ligeledes pegede de to partier pa, at bestemmelsen i den
nye $§1 II ville veere i strid med abortloven. - Andringsforslaget blev
stemt ned med stemmer fra regeringspartierne og fra SE Fra regerings-
partiernes side betonede man, at formuleringen i §1 ikke skulle forstas
som et biologisk, men derimod som et normativt udsagn. Ifplge mini-
sterens fortolkning skulle formuleringen som neevnt ovenfor betyde,
at der helt fra befrugtningen skulle overvejes "seerlige begreensninger i
handlefriheden” i forhold til de nye liv. Placeret i formélsparagraffen
for Det Etiske Rad ville formuleringen naturligvis pd denne made fa
betydning for Det Etiske Rads praksis. Denne fortolkning tilsluttede
man sig i SF og tilfejede i ovrigt, at formuleringen ikke havde noget at
gore med abortloven.

SF stillede forslag om kenskvotering i Det Etiske Rdd, hvilket fik én-
stemmig opbakning i Folketinget.

Under udvalgsforhandlingen opnéede KRF — udover formuleringen i
§1 - yderligere at fé to af sine gnsker opfyldt. Det forste angar nedfrys-
ning at befrugtede menneskeag. Det blev bestemt, at nedfrysning kun
ma finde sted, hvis den kvinde, der har givet agget, og som skal have
det implanteret, bliver syg - og kun indtil hun igen bliver rask. —
Adgang til at nedfryse befrugtede aeg i andre tilfeelde ville saledes for-
udszette ny lovgivning pa omradet.”” Det andet resultat angik forsog
med befrugtede aeg — dvs. en af de allervigtigste problemstillinger, som
stadig gav partiet problemer i forhold til lovforslaget. Her stillede KRF
sammen med Socialdemokratiet og Det Radikale Venstre et e&endrings-
forslag om et totalt stop for forseg med befrugtede seg — i hvert fald
indtil Folketinget havde vedtaget en varig lov pa omradet. Endrings-
forslaget om forsegsstop blev vedtaget i Folketinget. Imod stemte
Venstre, De Konservative, CD og Fremskridtspartiet. Men de tre ovrige
regeringspartier (Venstre, De Konservative, CD) accepterede, at KRF i
den serlige situation foretog sig det — ellers uhorte — som regerings-
parti at stille et eendringsforslag til et regeringsforslag!

Forslaget om et stop for forsog med befrugtede @g og fosteranlaeg fik
flere leeger til at protestere, idet man mente, at forslaget ville veere ska-

77 FT (B) 1986-87, Sp. 1911.
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deligt for forskningen. Af den grund vendte bl.a. Laegeforeningen sig
imod forslaget. Dagen for den endelige vedtagelse - dvs. den 21. maj -
blev der i Folketinget omdelt et brev fra ledende medicinske forskere,
bl.a. professor Povl Riis, som havde veeret medlem af udvalget bag
Fremskridtet pris. Forskerne mente, at vedtagelsen af et forsagsstop
ville vaere et etisk tilbageskridt, fordi det ville stoppe en vigtig forsk-
ning. Henvendelsen fra forskerne blev diskuteret under tredjebehand-
lingen, som dog endte med, at Folketinget enstemmigt vedtog loven
som helhed med @ndringsforslagene fra andenbehandlingen.

Det viste sig ved afstemningerne om andringsforslagene til lovforsla-
get, at kun SE VS og KRF havde kunnet stotte alle dele af den nye lov.

Vardidebatten om livets begyndelse 20 ar efter

Der kan vist ikke herske tvivl om, at vaerdidebatten om livets begyndel-
se kan ses som et gennemgaende tema i Det Etiske Rads arbejde gen-
nem radets nu 20-arige virke. Spergsmalene om respekt for og beskyt-
telse af det menneskelige liv i dets forste faser har ikke mindst betyd-
ning for handteringen af centrale etiske problemer angéende kunstig
befrugtning, fosterdiagnostik, kloning samt forskning i og anvendelse
af embryonale stamceller. Igen og igen er temaerne om den etiske sta-
tus for befrugtede g, fosteranlaeg og fostre dukket op i radets arbejde.
I 2003 udgav radet redegorelsen, "Menneskeligt livs begyndelse og
fosteranlaegs etiske status”, som kan siges at samle argumenterne for
de forskellige positioner i vaerdidebatten om det menneskelige livs
begyndelse.

12004 skulle loven om Det Etiske Réd revideres. I den forbindelse sa
man ogsd pa formuleringen i §1 om radets virke. Man onskede fra
regeringens side formuleringen aendret - ikke mindst fordi radets vir-
kefelt nu skulle udvides, s& det ogsa kom til at omfatte udvalgte pro-
blematikker vedrorende fodevarer, natur og miljo. Sundhedsminister
Lars Lokke Rasmussen tilkendegav imidlertid, at den hidtidige formu-
lering vedrerende holdningen til livets forste faser indholdsmaessigt
skulle veere indeholdt i den nye lov. Efter indarbejdning af radets
hoeringssvar blev §1 i Loven om Det Etiske Rad af 9. juni 2004 formule-
ret pa folgende made:

"Det Etiske Rad er et uafhaengigt rad. Radet skal i sit virke arbejde
ud fra respekt for menneskets og kommende generationers integri-
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tet og veerdighed samt respekt for naturen og miljoet. Respekt for
menneskets integritet og veerdighed omfatter ogsa det menneske-
lige livs forste faser, herunder befrugtede menneskelige ag og
fosteranlaeg. Respekt for naturen og miljoet hviler pa den forudsaet-
ning, at naturen og miljoet har veerdi i sig selv.”

I forhold til den tidligere formulering om det menneskelige livs begyn-
delse er der ikke her foretaget nogen indholdsmeessig sveekkelse — sna-
rere tveertimod. Det er stadig klart markeret, at Det Etiske Rad skal
regne befrugtede menneskelig @g og fosteranleeg for menneskelige liv
i deres forste faser, og nu hedder det desuden klart, at ogsa det tidlige
menneskelige liv skal vaere omfattet af respekt for menneskets integri-
tet og veerdighed. Det er ikke i selve loven naermere beskrevet, hvad
man skal forstd ved "integritet og veerdighed”, men der er dog i lovfor-
slagets bemaerkninger en vigtig tilkendegivelse, hvori det hedder: "1
integritet indgar savel fysisk som psykisk ukraenkelighed.” I forhold til
befrugtede menneskelige @g og fosteranlaeg ma principperne i §1 som
minimum betyde, at ogsa menneskelige liv - ogsa i disse tidlige faser —
grundleggende set bor betragtes som fysisk ukraenkeligt.

Debatten om fostres etiske status er senest kommet til udfoldelse i
redegorelsen om sene aborter af fra 23. marts 2007. og det er let at se
en lige linje fra 1980’ernes debat om respekten for det menneskelige
liv i dets forste faser til den aktuelle debat i Det Etiske Rdd om fostres
etisk status. Ligeledes er det klart, at 1980’ernes opmarksomhed pa de
alvorlige etiske problemer i forbindelse med fosterdiagnostik i endnu
hojere grad er relevant i forhold til den aktuelle debat — ikke mindst
fordi de tekniske muligheder nu er endnu flere, end de var i 1980’erne.
Det er ligeledes klart, at den udbredte frygt i 1980’erne for et etisk
skred i retning af en tingsliggorelse af menneskesynet i hoj grad har
vist sig at veere berettiget. For 20 ar siden ville meget fa have accepte-
ret fx et landsdeekkende fosterdiagnostisk program, der rettes mod alle
gravide mhp. at screene for bl.a. Downs syndrom, hvor sen abort er
samfundets primere "tilbud” til de foreldre, der venter et barn med
Downs syndrom. Et sddant program er nu indfert — oven i kobet uden
de store etiske svaerdslag.

Som et andet eksempel kan man pege pa, at meget fa af 1980’ernes
debattorer pa feltet kan have forestillet sig, at man i lgbet af 20 ar i
Folketinget ville vedtage, at det er etisk set i orden af destruere foster-
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anlaeg med henblik pa udnyttelse af celler derfra til udvikling og pro-
duktion af leegemidler (sdledes som det i realiteten skete med loven
om embryonale stamceller fra 2003, lov nr. 427). Det store flertal af
1980’erne etik-debattorer ville givetvis have opfattet bade det lands-
dekkende foster-screeningsprogram og anvendelsen af befrugtede ag
til udvikling af nye leegemidler som klare eksempler pa uetisk tingslig-
gorelse af det menneskelige liv. Der findes ganske vist ingen underso-
gelserne af befolkningens holdninger til denne type bioetik fra
1980’erne. Men det er klart, at der var et udbredt gnske om respekt for
og beskyttelse af liv helt befrugtningen. Men kan ogsa henvise til, at
der ofte i debatten blev refereret til brug af fostre i kosmetikindustri-
en.”® Der kan nappe gives mange eksempler (om nogen overhovedet)
pa debattorer, der i 1980’erne ville forsvare noget sddant. Der ingen
grund til at tro, at holdningen til destruktion af fosteranleeg mhp pa
forskning og udvikling af leegemidler ville have veeret anderledes. I det
hele taget har holdningerne tydeligvis bevaget sig betragteligt gen-
nem de 20 ar. P4 den anden side er det for mig at se oplagt, at mange
de debatter, som blev rejst i 1980’erne stadig er yderst aktuelle. Der er
stadig brug for principiel etisk teenkning og efter min mening ogsa for
et fornyet fokus pd veerdidebatten om menneskelivets begyndelse.
Ikke mindst fordi denne debat har stor betydning for, hvilket menne-
skesyn der samfundsmeessigt bliver dominerende. I den forbindelse er
det naturligvis gleedeligt, at lovgivningen om Det Etiske Rads virke sta-
dig rummer 1980’ernes vigtige etiske principper om respekt for det
menneskelige liv helt fra den forste begyndelse — oven i kobet i en
moderniseret og mere udfoldet version.
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DETS SAMSPIL MED CHRISTIANSBORG —
SET FRA MINISTERTABURET OG UDVALGS-
FORMANDSSTOL

AF ESTER LARSEN
Ester Larsen, tidligere sundhedsminister (V), tidligere formand for folketingets udvalg vedr.

Det Etiske Rdd, for Sundhedsudvalget og for husudvalget i Fyns amt. | dag medlem
af Den Centrale Videnskabsetiske Komité

Anden verdenskrig bragte blandt mange bitre erfaringer ogsa en
erkendelse af, at den leegelige profession ikke i sig selv udgor et til-
streekkeligt etisk bolveerk mod kraenkelser af forsegspersoner. Vi naede
dog helt frem til 1964, for Verdensleegeforeningen var i stand til at
fremleegge et saet forskningsetiske retningslinier, der kunne vedtages.
Det skete under betegnelsen Helsinki-deklaration I. Deklarationen
fastleegger principper om frivillighed, information og samtykke. Den
blev i 1975 udbygget med Helsinki-deklaration II. Disse deklarationer
dannede baggrund for, at der i 1980 blev indfert et videnskabsetisk
komitésystem, der omfatter sundhedsvidenskabelig forskning her i
landet.

Det er lidt bemeerkelsesveerdigt, at det skete uden om Folketinget. Det
var Laegeforeningen, Det Laegevidenskabelige Forskningsrad og am-
terne, der patog sig ansvaret for etableringen. En lidt gusten forklaring
herpa kunne maske vere, at man vurderede, at der var en risiko for at
blive indhentet af en restriktiv lovgivning.

Bemeerkelsesveerdigt var ogsa sammensetningen, idet komitéerne fik
ligelig repreesentation af fagkyndige og leegmedlemmer. Komité-
systemet var sdledes ikke fra begyndelsen lovbaseret og dermed juri-
disk forpligtende, men hvilede udelukkende pa frivillighed. Det kunne
fore til en vis skepsis omkring systemets effektivitet. Ville leeger med
forsegsprojekter, der var forskningsetisk betaenkelige, ikke blot vende
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komitésystemet ryggen?, spurgte skeptikerne. Det kunne selvfolgelig
ikke udelukkes, men det forhold, at leegevidenskabelige tidsskrifter
bakkede komitéarbejdet op pa den vis, at man ikke offentliggjorde
artikler om forseg, der ikke var godkendt af en etisk komité, viste sig at
vere et rimeligt effektivt veern.

Ikke desto mindre blev den manglende retlige binding og samfundets
manglende indseende med komitéernes arbejde genstand for kritik.

Nye behandlings- og forskningsmuligheder

Komitéernes arbejde bestod udelukkende i at vurdere biomedicinske
forseg i forhold til de kneesatte forskningsetiske principper. Det betod,
at anvendelse af nye hidtil ukendte teknologiske behandlingsmulighe-
der ikke naturligt herte ind under komitéernes virksomhed.

Pa et tidspunkt indforte fertilitetsleeger - uden at sperge nogen — rea-
gensglasbefrugtning som et behandlingstilbud til barnlgse. Det skete
altsa ikke i forsogsregi, og dermed udenom komitéerne. De havde ogsa
helt pa egen hand taget stilling til, hvilke barnlese der kunne fa be-
handling, og dermed ogsa hvem der ikke kunne. Det er egentlig gan-
ske interessant, at leeger - udover klare laegelige kriterier - ogsa suve-
reent gav sig af med at fastseette rent sociale behandlingskriterier. Det
er saledes fertilitetsleeger, der har bestemt, at et saerbarn ikke er et rig-
tigt barn i et parforhold, en holdning der mildt sagt ikke er serlig bor-
nevenlig! Mange borgere folte sig oprorte over, at laeger - uden at ind-
drage befolkningen overhovedet - antastede deres livsveerdier gennem
indforelse af helt nye bioteknologier.

Den nye reagensglasbehandling, hvor befrugtningen finder sted i
petriskale i laboratorier, efterlader ofte et overskydende antal befrug-
tede menneskelige aeg.

Det var en helt ny situation. Tidligere forekom menneskelige ag kun
velbeskyttede i kvinders underliv og dermed utilgaengelige for forsk-
ningen. Men med indferelse af den nye befrugtningsteknik 1a de plud-
selig frit fremme i laboratorierne og repreaesenterede et fristende forsk-
ningsmateriale. Men da lovgivere af gode grunde ikke havde reguleret
omgangen med kvindelige aeg, sa komitésystemet sig ude af stand til
at treffe afgorelse vedrorende forsegsprojekter pa dette materiale.
Principiel stillingtagen til forskning pa befrugtede g og fosterdiagno-
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stik 1a uden for komitéernes kompetence. Den etiske greensedragning
matte overlades til Folketinget.

Andre nye behandlingsmetoder faldt naturligvis ogsé uden for komité-
systemets virke. Det gjaldt eksempelvis det ikke uproblematiske
sporgsmél om indferelse af hjertetransplantationer, der trangte sig
voldsomt pa. Det fordrede ogsd en politisk stillingtagen, da nogle
lande, heriblandt England, var begyndt at tilbyde deres borgere denne
behandling. Dansk lovgivning stillede sig imidlertid hindrende i vejen
for, at danske laeeger umiddelbart kunne foretage hjertetransplan-
tationer. Skulle det danske sundhedsveesen kunne tilbydes denne be-
handlingsmulighed, matte Folketinget indfere et supplerende deds-
kriterium. Det betod, at der skulle rokkes ved vores &rtusindgamle op-
fattelse af, at livet slutter, nar hjertet holder op med at sla.

De nye, hidtil ukendte teknologiske tilbud pressede sig ret pludseligt
pé og skabte usikkerhed med deres fordring om politisk stillingtagen.
Politikerne folte sig slet, slet ikke rustede til at give preecise svar pa
tidens udfordringer. Svarene kunne ikke hentes i faelles livssyn, veer-
diopfattelse eller i partiprogrammer, og spergsmalene egnede sig dar-
ligt til at blive overladt til den videnskabelige elite. Politik forudseetter
jo etik. Ja, ethvert politisk standpunkt er dybest set et udtryk for grund-
leeggende, veerdibaserede holdninger.

Ministre og folketingspolitikere er et fortravlet og jaget folkefeerd, der
ustandselig afkraeves kontant stillingtagen til konkrete problemstillin-
ger af allehdnde arter. Lovgiveres tid er atomiseret af uopherlig mede-
aktivitet, hektisk dokumentlaesning, artikelskrivning og tilsvarende.
Politikernes lommebeoger kan med deres afspejling af en helt speciel
fortravlet livsform godt karakteriseres som en sarlig form for gyser-
leesning.

Det kan ligge lidt tungt med tid og mulighed for fordybelse og eftertan-
ke. Problemet blev meget fint markeret med den svenske statsmini-
sters, Tage Erlanders, lune kommentar, da statsminister H. C. Hansen
i sin tid ikke uden stolthed havde praesenteret sin overbroderede
modekalender for ham: "Nér far han tid til att fundera”!

Etablering af Det Etiske Rad
Politikerne manglede ganske enkelt et etisk beredskab til at mestre
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tidens helt nye bioetiske udfordringer. Det er for mig at se den reelle
begrundelse for, at Det Etiske Rad blev sat i verden. Det var helt dben-
bart, at det politiske system havde behov for assistance, men ogsa at
dette ikke kunne opfyldes gennem nedsettelse af et traditionelt eks-
pertudvalg, dertil var opgaven for speciel. Men det lykkedes at kon-
struere et ganske unikt organ, Det Etiske Rad.

Rédet er netop karakteriseret ved, at det ikke kom til at besta af eksper-
ter, og at folkevalgte blev direkte udelukket. Udpegningen og sammen-
saetningen er ret speciel. Knap halvdelen af medlemmerne skal mini-
sterudpeges blandt personer med dokumenteret indsigt i etiske, kul-
turelle og samfundsmeessige sporgsmal.

Folketinget fik en meget central rolle ved udpegningen af medlemmer,
idet loven konstituerede et serligt folketingsudvalg vedrerende Det
Etiske Rad. Dette udvalg fik tillagt kompetencen til bade at udpege
radets formand og flertallet af dets medlemmer. Der var ingen bindin-
ger knyttet til udvalgets udpegning.

Loven palegger udvalget at folge Radets arbejde lobende. Men ikke
nok med det, selve lovteksten beskeftiger sig ogsa med, hvordan det
skal ske, nemlig ved moder og lignende. En usadvanlig detaljerings-
grad i en lovtekst, som lader ane en uro og bekymring for, at Radet
skulle lide visnededen i ubemaerkethed.

Loven, der giver Det Etiske Rad en seerlig status, er i udpraeget grad
udtryk for et kompromis mellem de politiske kraefter, der enskede, at
Radet skulle have en helt uafhaengig status som radgiver for
Folketinget og de, der onskede Ridet placeret under en ministers
ansvar. Loven indforte et decideret forsogsforbud pa de omrader, hvor
der ikke herskede etisk tvivl, eksempelvis kloning. Med loven blev der
endvidere indfort et moratorium for forskning pa befrugtede eeg.
Radet palegges at behandle fire meget konkret beskrevne opgaver i
form af krav om indstillinger om genetisk behandling af befrugtede
g, fosterdiagnostik, nedfrysning af befrugtede eeg mm. Denne store
detaljeringsgrad afspejler méske en vis famlen over for at definere etik
i en lovtekst.

Rédet skal endvidere lobende radgive Folketing og regering om de eti-
ske problemer, der opstar i takt med udviklingen af nye teknikker og
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behandlinger inden for sundhedsomradet. Men dertil kommer en for-
pligtelse til at informere offentligheden og skabe debat om de etiske
problemer, der knytter sig til denne udvikling. Denne forpligtelse er
central, da den skal sikre fortsat refleksion og dialog om vores omgang
med menneskeligt liv. Endelig skal Rédet afgive en arlig beretning til
regeringen og Folketinget.

Loven om Det Etiske Rad blev fremlagt af indenrigsminister Knud
Enggaard og vedtaget i 1987. Men allerede i 1990 blev den andret for-
ste gang. Andringsforslaget var meget enkelt. Det gjaldt alene § 13 og
led i al sin uskyldighed: "folketingsaret 1989-90” endres til "folke-
tingsaret 1990-91”. Det var mig selv, der matte bede Folketinget om til-
ladelse til denne andring. For bag den beskedne tekst skjulte sig det
forhold, at regeringen ikke var tilstraekkelig afklaret til at fremsaette
lovforslag til den berammede tid. I loven om Det Etiske Rad fastslas det
nemlig, at sundhedsministeren efter indstilling fra radet skal fremsaet-
te forslag til lov om beskyttelse af befrugtede menneskelig aeg, foster-
anleeg og fostre senest i folketingsaret 1989-90. At loven haengte mini-
steren op pa en tidsgraense, skyldtes det forhold, at lovens moratorium
for forskning pa befrugtede aeg var begraenset til tre ar.

Radets fgrste redeggrelser

Det Etiske Rad tog straks fat pa den komplicerede udredning af de eti-
ske problemer, det specifikt var blevet pélagt i loven. Radet nedsatte
arbejdsgrupper, der hver skulle udarbejde debatoplaeg. Grupperne
indhentede redegorelser fra leegevidenskabelige forskere, jurister og
andre fagfolk for at fa belyst tekniske, juridiske og etiske spergsmal af
relevans for arbejdet.

Det var en tidskreevende og kompliceret opgave, sa Radets allerforste
redegorelse havde et ganske andet tema. Dens titel var Dodskriteriet,
og den blev preesenteret i 1988. Temaet var som navnt hejaktuelt.
Danske transplantationspatienter blev henvist til behandling i
England. Men denne praksis var uholdbar i leengden. Nar Danmark
ikke kunne "levere” organer pé grund af det danske dedskriterium,
kunne vi ansteendigvis ikke pa sigt basere os pa udenlandske lgsnin-
ger. Situationen strammede til, da nogle engelske leeger protesterede
mod at behandle danske hjertepatienter, og det medvirkede — som til-
sigtet - til at pge presset mod regeringen.

75



76

ETIK | TIDEN - 20 AR MED DET ETISKE RAD

Da jeg tiltradte som sundhedsminister (december 1989), var sagen sa
at sige gdet i hardknude i selve regeringen. Det faldt i min lod at fa
afklaret problemet i samarbejde med justitsministeren. Det forte til
indforelse af et supplerende dedskriterium i 1990. Det Etiske Rad prae-
sterede en formidabel indsats og demonstrerede stor utreettelighed i
informations- og debatvirksomheden omkring dedskriterier. Her
etablerede man fra start den meget hoje standard, der har karakterise-
ret Radet siden, med inddragelse af mange kommunikationsformer og
genrer, men foredrag med debat har dog udgjort rygraden i
informationsaktiviteterne. Det skulle snart vise sig, at det pa mange
mdder er kraeevende at vaere medlem af Det Etiske Rad.

Nar man eksempelvis laser opgorelser over rddsmedlemmers
foredragsvirksomhed, bliver man ganske varm om hjertet. I hver en
fleekke landet over har dodskriteriet veeret debatteret. Arrangprer har
veeret menighedsrad, biblioteker, faglige organisationer, folkeuniversi-
teter, hojskoler, husholdningsforeninger, oplysningsforbund, loger,
spejderorganisationer, partiforeninger og mange flere. Det Etiske Rads
medlemmer har fra start for alvor dedikeret sig til folkeoplysningen i
dens bedste betydning. Det var den meget grundige folkelige debat,
der i imponerende grad hojnede befolkningens vidensniveau og der-
med muliggjorde en lovgivning om et supplerende dedskriterium. Det
ville hverken have veeret muligt eller onskeligt at indfere hjertetrans-
plantationer i Danmark, hvis denne behandling var grundleeggende i
konflikt med befolkningens vaerdiopfattelse og menneskesyn.

Redeggrelse om beskyttelse af menneskelige befrugtede g,
fosteranlag og fostre

Arbejdsgruppernes debatopleeg om kunstig befrugtning, preenatal
diagnostik og forseg pa fostre, offentlige horinger, et juridisk respon-
sum, utallige foredrag, debatindleeg mm udgjorde forudsaetningerne
for, at Rddet i 1989 kunne udarbejde den redegorelse, loven forpligte-
de det pa. Den grundige forberedelse afdaekkede en stor spredning i
befolkningens veerdiopfattelse, en spredning som ogsé afspejlede sig i
Det Etiske Rad.

Det fremhaeves i redegorelsen, at radet afstér fra at forsege at formule-
re en feelles overordnet etik. Det var en skuffelse for nogle, mens vi var
andre, der fandt, at det ikke kunne vaere anderledes. Redegorelsen
afspejler med stor tydelighed, hvor mangfoldige de etiske konflikter,
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der knytter sig til moderne forplantningsteknologi, er, og den afspejler
et ganske stort mal af pluralisme.

Det Etiske Rad endte med at fremleegge to principielt forskellige for-
slag til regelsaet for beskyttelse af befrugtede menneskelige @g, leven-
de fosteranleg og fostre - et flertals- og et mindretalsforslag, men
begge med flere mindretalsindstillinger indbygget. 10 medlemmer
fremlagde et gennemarbejdet lovudkast til regulering af omradet,
mens 7 medlemmer stillede sig bag et lovforslag, der afviklede rea-
gensglasbefrugtningen. Spergsmalets kompleksitet afspejles endvide-
re af, at flere radsmedlemmer inden for flertallet var enige med min-
dretallet pa nogle punkter og omvendt. Reelt var radet kun enige om,
at det enskede en samlet lov om forplantning, men de havde diame-
tralt modsatte opfattelser af, hvad denne lov skulle indeholde.

Nu kan man mene - og det mente faktisk en del — at lovgivere var ret
darligt hjulpet med en sa mangetunget indstilling til et konkret lovar-
bejde.

Lovgivning om beskyttelse af befrugtede aeg m.m.

Regeringen tog redegorelsen om beskyttelse af befrugtede &g m.m. til
sig og overvejede grundigt i hvilken lovmaessig sammenhang, det var
mest hensigtsmaessigt at placere de nedvendige beskyttelsesregler.
Det videnskabsetiske komitésystem, der som neevnt var etableret ad
frivillighedens vej, havde udviklet sig som et integreret og centralt led
i den biomedicinske forskningsverden. Udviklingen talte for en lovfae-
stelse af systemet, som kunne afklare patienternes retsstilling og juri-
disk forpligte forskerne. Det forekom da naturligt at placere reglerne
om beskyttelse af menneskelige g, fosteranleeg og fostre netop i
denne lov, der beskeftiger sig med forskningsetisk vurdering.

Det blev saledes loven om det videnskabsetiske komitésystem fra 1992,
der dannede rammen om regelsattet.

Der var naturligvis mange afvejninger, der skulle foretages. Sporgs-
malet om forseg pa befrugtede eeg var yderst kontroversielt. Selv om
flertallet i Det Etiske Rad anbefalede en vis forsegsadgang pa en reekke
betingelser, var jeg personligt yderst betenkelig. Nar jeg alligevel
accepterede at dbne for en meget beskeden forsegsmulighed, var det
alene for at sikre, at selve reagensglasmetoden som alle ovrige be-
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handlingsmetoder kunne sikres en udviklingsmulighed. Et totalt for-
bud, som Tyskland fx valgte, havde veret enklere at argumentere for,
men knap sa udviklingsorienteret.

Regeringen lagde med lovforslaget op til at betraede en forsigtig vej
med et begrenset behandlingstilbud, begrenset nedfrysning,
begreenset adgang til aegdonation og et naesten totalt forbud mod
forskning pa befrugtede ag. Nar man fremlaegger lovforslag af denne
karakter, sker det efter alvorlige overvejelser og mange betaenkelighe-
der. Afvejningen mellem muligheder og risici er yderst vanskelig. Det
var derfor vigtigt for mig at sikre, at loven kom til at indeholde en revi-
sionsbestemmelse. Folketinget skulle efter min bedste mening "tvin-
ges” til at konfronteres med denne problematik med ars mellemrum
for at efterprove, om greenserne var sat rigtigt. Udviklingen skulle
kunne rulles bade frem og tilbage pa baggrund af indhestede erfarin-
ger og ny indsigt.

Nér man beser, hvor problematisk efterfolgende lovbehandlinger har
formet sig, ma jeg formode, at mine efterfolgere gerne havde veret
denne bestemmelse foruden!

Loven om det videnskabsetiske komitésystem regulerede ogsa komité-
ernes forhold til Det Etiske Rad. Hidtil havde Radet haft en radgiv-
ningsforpligtelse over for de videnskabsetiske komitéer. Den blev nu
aflpst af en samarbejdsbestemmelse omkring droeftelse af almene eti-
ske emner. Forud gik mange overvejelser om, hvordan man sikrede
samspil og opgavefordeling mellem de to etikbaserede organer. Det
Etiske Rad foreslog feelles sekretariat og dobbelt medlemskab for
enkelte medlemmer. Det var nok en stor lykke, at man ikke gik videre
ad denne vej. Medlemskabet af Det Etiske Rad er ganske enkelt alt for
kreevende til, at idéen om dobbeltmedlemskab kunne praktiseres.
Udviklingen har endvidere vist, at opgaverne i de to instanser er af sa
forskellig karakter, at et lobende, taet samarbejde ikke er nodvendigt.
Komitéerne er myndighedsudevende og traeffer pracise afgorelser
vedrorende konkrete forskningsprojekter. Det Etiske Rad derimod er
radgivende, informerende og debatskabende pé baggrund af dybtga-
ende analyser, refleksioner og indkredsning af etiske dilemmaer.

Det Etiske Rad anbefalede, at der blev forelagt en samlet lovgivning,
der regulerer samtlige forhold omkring behandling af barnleshed ved
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hjeelp af befrugtningsteknologien sdsom nedfrysning af eg, 2egdona-
tion, forskning pa befrugtede seg, behandlingens forhold til adoption,
forskning i barnlgshed. De foreslog ogsa, og at det skulle ske pa bag-
grund af en afklaring af problemerne omkring anonymitet ved seed- og
@gdonation, insemination af enlige, flerfoldsgraviditet og foster-
reduktion.

Onsket var noget lettere at fremfore end at opfylde. Det ville veere dej-
ligt, hvis det havde veeret muligt at udsaette enhver stillingtagen, til alle
aspekter var endeligt belyst, og enhver etisk afvejning havde fundet
sted. Men det er nu engang et af de vilkar, politikere ma leve med, at
ikke alle beslutninger kan udsattes, til alle omsteendigheder er gen-
nembelyst!

Der var skeptikere, der mente, at Det Etiske Rad kunne nedlaegges, da
dets mission var opfyldt i og med, at der nu var etableret lovgivning pa
de omrader, hvor radet havde indstillingsforpligtelse. Men sddan kom
det heldigvis ikke til at ga — tveertimod har Radet i flere omgange faet
udvidet sit virkefelt.

Forholdet mellem sundhedsministre og Det Etiske Rad

For en minister er det en betryggelse at vide, at der lobende bliver fore-
taget etiske analyser af aktuelle, relevante problemstillinger. Gennem
arene har Det Etiske Rad beskeeftiget sig med mange, meget varieren-
de emner og taget stilling til utallige etiske problemstillinger. Dermed
har Radet veeret med til at sikre veerdighed og retssikkerhed i sund-
hedsvesnet bade gennem officiel inddragelse og gennem Rédets egne
initiativer.

Som eksempel pa Radets inddragelse i verserende etiske problemer
kan naevnes to ministerforesporgsler med 15 ars mellemrum om
samme sag, nemlig eksistensen af en samling af mere end 9.500 hjer-
ner i Arhus.

Selv anmodede jeg i 1991 Det Etiske Rad om i samarbejde med Den
Centrale Videnskabsetiske Komité at fremkomme med en vurdering af
de etiske aspekter af depotet af hjernepreeparater stammende fra
afdede psykiatriske patienter p& Psykiatrisk Hospital i Arhus.
Medierne bragte med mellemrum omtale af dette depot, som sygehu-
set - og alle andre - var meget usikre over for, hvordan man skulle for-
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holde sig til. Indsamlingen af hjerner fra afdede psykiatriske patienter
var foregdet i perioden 1947-1981 efter principper, som dengang var
lovlige, men som eftertiden har taget afstand fra. Hjernesamlingen
repraesenterede et dilemma, hvad enten man enskede at skille sig af
med den pa veerdig vis eller opretholde den til forskningsformal. Jeg
husker, der var forslag fremme om at arrangere en slags fellesbegra-
velse af hjernerne i sygehusets greesplene.

Det Etiske Rad besvarede min henvendelse med at anbefale dels en
afklaring af retstilstanden for depoter med biologisk materiale og dels
en mediebaseret information om parerendes mulighed for at traeffe
beslutning om hjernens forbliven i depotet.

Femten &r senere var hjernedepotet der stadig, og sundhedsminister
Lars Lokke Rasmussen bad i 2005 Det Etiske Rad om at afklare de eti-
ske aspekter, der er forbundet med forskning pé hjerner fra samlingen
i Arhus. Rdet udtalte da bl.a.:

"Under den forudsetning, at hjernesamlingen er etableret i over-
ensstemmelse med dageeldende retlige og etiske normer, er det
radets holdning, at en destruktion af det indsamlede materiale ikke
isig selv vil gavne hverken de parerende eller andre, og radet finder
det derfor acceptabelt at anvende banken til at skaffe ny viden til
gleede for nogle af samfundets svageste, nemlig de psykisk syge.”

Svaret afspejler, at udviklingen har fort til en storre nuancering i
Rédets handtering.

Fosterreduktion er et eksempel pd et emne, som Radet tog op af egen
drift. I 1992 henvendte Radet sig til sundhedsministeren og Udvalget
vedrgrende Det Etiske Rad angdende fosterreduktion, som man fandt
var forbundet med etiske problemer. IVF-metoden havde udviklet sig
til, at opseetning af fire eller endog flere ag i kvindens livmoder ikke
var ualmindeligt. Det egede naturligvis risikoen for flerfoldgraviditet,
hvorfor fosterreduktion blev taget i anvendelse. Der var eksempler pa,
at private klinikker ligefrem inddrog mulighed for fosterreduktion i
deres reklamer.

Rédet papegede, at der var behov for en retlig afklaring, idet der var
uklarhed om legers tolkning af loven om svangerskabsafbrydelse.
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Sagen horte i virkeligheden under justitsministeren, hvor den da ogsa
havnede. Her var man ikke meget optaget af problematikken, men i et
notat fra 1993 vurderede ministeriet, at indgrebet ikke var omfattet af
abortlovens ordlyd. Men man ville p&d den anden side ikke udelukke, at
en domstol i givet fald ville finde, at fosterreduktion skulle bedemmes
efter denne lovs regler!

Sundhedsstyrelsen udsendte vejledninger bade i 1993 og 1997, der sig-
tede mod at reducere brugen af fosterreduktion, men sundhedsmini-
steren reagerede forst seks ar efter henvendelsen fra Det Etiske Rad
ved at bede dette om en redegorelse. Den foreld i ar 2000 og dannede
baggrund for, at justitsministeriet tre ar senere fik lovfaestet regler om
fosterreduktion. Uden Radets initiativ var hverken lov eller praksis
neppe blevet endret.

Lov om kunstig befrugtning

Det Etiske Rads enske om en selvsteendig lovgivning for kunstig
befrugtning blev segt gennemfort i midten af halvfemserne. Men det
skulle vise sig at veaere vanskeligt nok. Forst i 1997 blev Lov om kunstig
befrugtning i forbindelse med lcegelig behandling, diagnostik og forsk-
ning vedtaget efter afstemning om 33 endringsforslag. Den lovbe-
handling tjente ikke Tinget til ere.

Uden at konsekvenserne vist stod ganske klare, fik man indfort en rets-
tilstand, hvor alle - undtagen leeger - i princippet kunne foretage inse-
mination af enlige og lesbiske. Denne noget paradoksale retstilstand
blev @ndret ved den seneste behandling af loven i 2006, der indforte
ret til insemination for enlige og lesbiske i offentligt regi.

Der blev ved den lejlighed ikke andret pa regelsettet omkring donor-
anonymitet. Men den nye bestemmelse medforte imidlertid et nyt
dilemma, idet flere lesbiske kvinder nu udtrykker massivt enske om
kendt donor. Hermed leveres endnu et klart eksempel pa, hvorledes
regeleendringer pd disse omrader ofte udleser pres for yderligere
endringer.

Reglerne om nedfrysning af befrugtede aeg er et skoleeksempel pa
dette monster. I det forste regelsaet blev nedfrysning gjort mulig for at
reducere belastningen af kvinder i behandling. Hvis denne ikke lykke-
des efter forste eegopleegning, forudsatte det folgende forseg nye og
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belastende hormonstimuleringer forud for udtagning af eg. For at
skdne kvinder herfor, blev der abnet adgang for nedfrysning af befrug-
tede aeg i ét ar. Tidsrummet blev fastsat ud fra, at reagensglasbe-
handling normal var afsluttet inden for en et-arig periode.

Senere blev nedfrysningstiden forleenget til to ar pa baggrund af argu-
menter om, at ogsa de kvinder, der aborterede ved forste eller andet
forseg, burde kunne genbehandles inden for fristen. Presset for oget
nedfrysningstid forblev dog intakt, men argumentationen skiftede nu
til, at det var urimeligt, at man skulle satte barn nr. to i verden sa kort
efter nr. ét. Nedfrysningstiden blev senest forleenget til fem ar, men
mon ikke den vil blive &endret igen? Nér det nu er accepteret, at man
kan etablere en soskendeflok pé grundlag af et depot af langtidsned-
frosne, jeevnaldrende fosteranleeg, vil det vel veere bade sveert og uri-
meligt at fastholde, at det skal afvikles inden for fem é&r.

Forholdet mellem Folketinget og Det Etiske Rad

Folketingets etiske udvalg har som neevnt stor indflydelse pa udpeg-
ning af medlemmer. Som formand for udvalget har jeg opfordret til
nedtoning af de politiske skel. Selvom partigrupperne har forslagsret,
har vi uformelt droftet hinandens kandidater, idet der har veeret enig-
hed om at sikre spredning i tilgange og personlige etiske stasteder. Vi
har ikke onsket en ekspertforsamling, men har dog gerne set visse
kompetencer repraesenteret i rddet. Folketingsudvalget har igennem
arene udpeget personer med ret forskellig professionsbaggrund. Det
har fx vaeret tale om hojskolefolk, teologer, jurister, leeger, socialradgi-
vere og sygeplejersker.

Nu kunne man s naturligvis mistaenke os for, at en tilstreebt hold-
ningsmaessig spredning var valgt ud fra et gustent enske om at undga
enstemmige anbefalinger fra Radet. Det er dog ikke tilfeeldet. Jeg har
oplevet en felles interesse i at fa alle etiske aspekter og dilemmaer
belyst sa alsidigt som muligt. Det er analyserne, argumenterne og de
centrale etiske overvejelser, der er nyttige for politikere. Den, der
opmerksomt har fulgt de politiske debatter om lovforslag, Det Etiske
Réd har behandlet, vil vide, at radsmedlemmers argumenter bliver flit-
tigt brugt — bade pro et contra.

Selv om udvalgsmedlemmernes fortravlethed altid pavirker fremmo-
det, var der politisk tilfredshed med faellesmoderne, hvor Det Etiske
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Rad orienterede om arbejdet og efterspurgte inspiration til kommen-
de temaer og emner. Vi indforte de senere &r den praksis, at Rddet prae-
senterede dets rapporter og redegorelser for udvalget forud for offent-
liggorelse. Det var til stor hjelp for folketingsmedlemmer, der ofte af
medierne afkraeves stillingtagen til rapporter, for de far dem i handen.

Jeg oplevede ogsa stor opbakning til Det Etiske Rad i udvalget, da vin-
dene omkring Radet blaste lidt koldt i forbindelse med nedleeggelsen
af en reekke rad og naevn efter regeringsskiftet i 2001. Nogle af Radets
skeptikere og konkurrenter sa imidlertid her en chance for at slippe af
med radet. Det horer jo med til billedet, at Folketinget ogsa teeller
medlemmer, der er kritiske over for Radet og dets medlemmer, der af
de mest rabiate forskningsentusiaster betragtes som fremskridtsner-
vose bremseklodser for udviklingen.

I stedet for en nedlaeggelse var vi nogle, der arbejdede for en opgave-
omleegning. Det Etiske Rad overlevede, og med en lovendringen i
2004 blev dets arbejdsfelt udvidet. Virksomhedsomradet omfatter nu
ogsd de etiske spergsmal, der knytter sig til forskning i og anvendelse
afbio- og genteknologier, der bergrer natur, miljo og fodevarer, og som
ikke tidligere har veeret forankrede. Udvidelsen er en logisk folge af
udviklingen, der hele tiden konfronterer os med nye etiske udfordrin-
ger ogsd uden for sundhedsomradet. Det forekommer ogsé hensigts-
meessigt at samle opgaven i én instans frem for den opsplitning i min-
dre enheder, som var begyndt at udvikle sig.

Leegmandsrepraesentation
Det er en interessant detalje i den nye lov, at det nu er et decideret lov-
krav, at savel leegfolk som fagfolk er repraesenteret i radet.

Laegmandsisleettet har veeret til nogen fortrydelse, vel iseer for fagetike-
re og biomedicinske forskere, selv om det heller ikke for disse grupper
er muligt entydigt at fastleegge etiske greenser. Etikere eftersporger ofte
et sammenhangende syn pa den rette handlemade. Men retten til fri
abort, som vi som samfund ikke onsker afskaffet, vanskeliggor et sadant.

Den frie adgang til destruktion af fosteranleeg under 12 uger er vanske-
lig at forene med opfattelsen af, at det befrugtede aeg har en sadan
etisk status, at det ikke kan opfattes som ubeskyttet forskningsmate-
riale. Brugen af fosterreduktion demonstrerede klart vanskeligheden.
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At sprojte gift i uonskede fosteranleg udloste i ly af abortloven tilsyne-
ladende ingen etiske anfaegtelser for de involverede leeger. Da abortlo-
ven umuligger en sammenhangende etik, méa vi nojes med en stykke-
vis og delt. I vores sogen efter en sadan er den reflekterende leegper-
sons dommekraft jeevnbyrdig med fagpersoners.

Dertil kommer, at det méske i fremtiden vil blive vurderet som en prin-
cipiel kvalitet, at Ridet rummer medlemmer, der er uden for reekke-
vidde af kollegialt, fagligt pres. Det er jo ingen hemmelighed, at forsk-
ningsmaessige og kommercielle interesser i stigende grad udger et pres
mod de etiske graenser, og at dette kreever kvalificeret modspil.

Konsensus - eller mangel pa samme

Spergsmalet om Radets manglende konsensus har veeret genstand for
megen debat. Allerede i 1989 gjorde Radets forste formand, Else Marie
Sejer Larsen, sig nogle overvejelser herom i drsberetningen:

"Det Etiske Rad har i sine indstillinger segt at na til enighed vel
vidende, at det vil give den storste indflydelse. Men det er ikke
noget mal i sig selv. I de to redegorelser, rddet har udarbejdet, har
der séledes ikke veeret enighed. Rddet mener, at det er vigtigere at
give en nuanceret beskrivelse af problemerne og de etiske dilem-
maer, der reelt eksisterer, frem for at forhandle sig frem til et kom-
promis med mindste faellesnzevner.” "

Dette udsagn viser, at hvis der pa et givet tidspunkt skulle have veeret
en idealmodel om konsensus i Radet selv, har den haft overordentlig
kort levetid. Radets neeste formand, Lars Nordskov Nielsen, udtrykker
sit syn i drsberetningen for 1996:

"Det er vigtigt for radet at gore opmaerksom p4, at etik netop er et
omrade, hvor der ikke findes rigtige og forkerte svar. Det er radets
opgave at fremskaffe mest mulig viden om de emner, radet arbej-
der med, og dermed laegge op til en nuanceret debat i befolkningen
og blandt politikerne. Nar rddet udsender redegorelser osv., leegger
de enkelte medlemmer vagt pa forskellige argumenter, nar de
tager stilling. Derfor bliver de heller ikke enige om én bestemt hold-
ning.”80

79  Det Etiske Rad 1989, 7.
80  Det Etiske Rad 1996, 7.
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Linien folges utvetydigt af de efterfolgende formaend. I arsberetningen
fra 1997 skriver Linda Nielsen:

"I henhold til radets funktion som radgiver for sundhedsministeren
og Folketinget kunne manglende konsensus forekomme mindre
oplagt. Hvordan kan fx sundhedsministeren eller justitsministeren
bruge en redegorelse, som blotlaegger forskelle og kontroverser
snarere end at give kontante anbefalinger, kunne man sporge? I Det
Etiske Rad tror vi imidlertid, at der ikke gives entydige svar pa eti-
ske dilemmaer, og at Det Etiske Rad derfor ikke bor — endsige kan —
patage sig rollen som ekspertorgan. Det betyder ikke, at Det Etiske
Réd aldrig giver anbefalinger - det er trods alt en del af vores opga-
ve. Men det betyder, at selv nar vi giver anbefalinger om forbud
mod kloning af mennesker, om en ovre greense for provokerede
aborter, om retssikkerhed for psykiatriske patienter eller aeldre
demente, leegger vi veegt pa at repreesentere alle de synspunkter,
der er til stede i radet og at leegge dem frem til efterfolgende dben
debat. Det sidste ord er aldrig sagt i diskussioner af etiske dilemma-
er. Nar radet udtaler sig eller afgiver kontante anbefalinger, har det
ikke nogen som helst anden myndighed end den, der ligger i de
argumenter, der bringes pa bane.”%!

Erling Tiedemann er lige sa klar i meelet:

"Det Etiske Rad er ikke et orakelinstitut, der skal forteelle politiker-
ne og alle andre, hvad de skal mene og gore. Det Etiske Rad er et
kortleegningsinstitut, der skal belyse et dilemma fra alle mulige
vinkler og herigennem give politikere og andre interesserede et
bedre grundlag for at tage stilling.”%?

Rédets nuveerende formand Ole Hartling tilslutter sig fuldt ud forgeen-
gernes opfattelse af rddets opgave. Pa trods af disse totalt samstem-
mende formandsopfattelser har det gennem Radets tyve-arige funk-
tionsperiode vearet umadelig svert at bibringe omverdenen den
samme opfattelse af Radets opgaver. Utrolig mange - undertiden ogsa
enkelte medlemmer - tilleegger fejlagtigt Radet en selvsteendig beslut-
ningskompetence, selvom Radet gang pa gang gor opmaerksom p4, at
det alene leverer inspiration til, at befolkning og politikere kan danne
sig deres egen mening.

81  Det Etiske Rad 1997, 11.
82 Det Etiske Rad 2002, 7-8.
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I Folketinget er der dog mig bekendt ingen medlemmer, der mener, at
de reelt har fralagt sig ansvaret og placeret beslutningskompetencen
hos Det Etiske Rad. Der er dog som allerede neevnt medlemmer, der
finder radet overfladigt og forsinkende.

For alle vi, der har skattet Radets indsats, er jubileeet en naturlig anled-
ning til at rette en stor tak til alle de mange medlemmer, der gennem
nu 20 ar har beriget samfundet med en uvurderlig raekke af gennem-
teenkte analyser og refleksioner over de etiske udfordringer, vi bade
som samfund og enkeltmennesker skal forholde os til. Tak for kraeven-
de, idealistisk og ulennet indsats.
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PA HERRENS MARK

AF MARGRETE AUKEN

Margrete Auken er cand.theol. og praest, og har varet medlem af Folketinget for SF fra
1979-90 0g 1994-2004, hvor hun blev medlem af Europa-Parlamentet. Hun har vaeret medlem
af Folketingets udvalget vedr. det Etiske Rdd og er i dag i ledelsen af Europa-Parlamentets
Intergroup on Bioethics. Hun har siden 1982 deltaget i bioetikdebatten med artikler,
kronikker, debatindlaeg samt masser af foredrag

begyndelsen af firserne fik vi i Danmark en politisk debat som vi var

darligt rustet til at handtere om de nye medicinske muligheder i
begge ender af livet: reagensglasbefrugtning, fosterdiagnostik, hjerne-
dod og organtransplantationer.®® Udfordringerne er nye, vi har ingen
erfaringer, ingen fortellinger, hverken stor litteratur, folkelige eventyr
eller myter der hjelper os til at kunne treeffe vores valg pa et tilstraek-
kelig bredt og solidt grundlag. De lader sig ikke umiddelbart passe ind
i de politiske partiers veerdiset og er indtil videre havnet i en saerlig
gruppe med sporgsmal der berorer ens hojst personlige, men meget
betydningsfulde “holdninger”, ja de er tet pa den skuffe hvor reli-
gion/tro befinder sig, og den skuffe er i politiske partier en privatsag.
Sé privat at den er i fare for at blive demt helt ude.

Men i den gruppe passede problemerne ikke rigtigt - eller rettere: dér
fandt man heller ikke sine selvfolgelige svar. Dem havde kun de der pa
den ene side er bastant og unuanceret mod abort eller helt nagter
ethvert problematisk indgreb — og pa den anden side dem der mener
at intet er sveaert hvis det er til gavn for nogen, alt hvad der kan lade sig
gore, skal gores, enhver ny mulighed inden for den medicinske be-
handling er et fremskridt og skal bruges. “Maskinliberalister” kalder
jeg den slags uforfeerdede tilhangere af samtlige de nye teknikker. Alle
vi andre var faktisk pa Herrens mark.

83 Om dette emne, se min artikel i Fonix juli 1983 "Nej doktor, jeg tror ikke vi tat ham”.
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@konomi, selvbestemmelse - og etik

Umiddelbart griber et sekulaert demokrati til to anerkendte kriterier:
okonomien og selvbestemmelsen. Det s& vi da man i midten af halv-
fjerdserne forste gang tillod fostervandsprover med deraf folgende ret
til sen abort. Begrundelsen for at sige ja var, sa vidt jeg husker debat-
ten hvor adskillige ogsa fra venstreflojen afviste at bruge aborten til at
sortere mongolbornene fra, at der var god ekonomi i det for samfun-
det, udgiften til disse prover var betydeligt mindre end til omsorgen
for de mongolbern der ellers ville blive fodt. Men selvfolgelig skulle det
veere foraeldrenes frie valg om de ville tage imod tilbuddet. Efterfolg-
ende har man afvist cost-benefit argumentet, i firserne var det helt ude
af debatten og blev anset for uetisk (det dukkede alligevel op igen da
amterne omkring ar 2000 besluttede at tilbyde alle gravide blodprever
og nakkefoldsskanninger).

Selvbestemmelsen, autonomien, har veret anderledes sejlivet og har
stadigveek en steerk placering i etikdebatten. Men giver autonomien
mening her? Kan etik veere en privatsag? Nej, godt og ondt drejer sig
om hvordan vi behandler hinanden, her er det uinteressant hvordan
min egen lykke tilgodeses af mine handlinger. I etikken er det mine
medmenneskers lykke det kommer an pa. Man kan ikke handle uetisk
mod sig selv—kun mod andre. Selvbestemmelsens eneste berettigelse
som normsetter i etikken er at man ikke ma begé overgreb pa andre,
tvinge dem mod deres vilje eller holdninger. Den er en beskyttelse,
ikke et: "det ma du selv om!” I etikken er det den svage part i forholdet
der skal beskyttes, den svage part der har rettigheder. Den staerke part
har kun pligter.

Feelles holdninger?

Alt dette var imidlertid ret vagt formuleret, men mange af os der del-
tog i debatten fra begyndelsen, var i hvert fald blevet klar over at vi
havde behov for en meget mere kvalificeret gennemteenkning af det
hele, det samme var tilfeeldet i Indenrigsministeriet som pa baggrund
af en redegorelse Fremskridtets pri384 og en leengere debat og en del
tovtraekkeri med Folketinget om hvem et Etisk Rad skulle referere til,
regeringen eller Folketinget, fremsatte lovforslaget om Etisk Rad i
1986. Selve debatten om behovet for et rad er stadigt i live: Skal der
sidde eksperter (Anders Fogh: smagsdommere) og kloge sig pa vores
vegne? Og er det ikke Folketinget der alene har ansvaret?

84  Indenrigsministeriet 1984.



2. ERFARINGER FRA ETISK RADS VIRKE I PA HERRENS MARK / MARGRETE AUKEN

Det sidste sporgsmal er hurtigt besvaret for selvfolgelig er det
Folketinget alene der bestemmer. Men hvem har ikke brug for rad,
levende rad? Problemet er sd om det er muligt at na frem til nogle feel-
les holdninger som kan give os faelles svar pa de nye udfordringer. Hvis
nej, er det meningslost at etablere et rad, s& ma vi hver for sig fordybe
os i problemerne for at finde frem til vores personlige standpunkt.
Huvis ja, er der god brug for folk som kan szette tid og andre ressourcer
af til den grundleeggende granskning og droftelse og ogsa igangseette
og kvalificere den bredere folkelige debat.

Rédet blev etableret, men alligevel lever forestillingen om etik som en
privatsag stadigveek, fx nar partierne i Folketinget opgiver at finde en
feelles linje og blot fritstiller sine medlemmer ved afstemningerne.
(fritstilling er ikke det samme som at afvise partidisciplin og stemme-
tvang). Etik er under alle omstaendigheder folsomt for den enkelte, og
at tvinge nogen til at stemme mod sin overbevisning vil veere et over-
greb. Dette gaelder ogsd hvor partierne lykkes med at finde fodslag,
selv dér ma der vaere ret til individuelle afvigelser, og de fleste af os ville
vaere utilpasse ved noget der blot minder om stemmetvang. Usik-
kerheden er stadigvaek meget stor, og ens partivalg er oftest sket uden
indflydelse fra de etiske — eller altsd bioetiske — holdninger. Men en
fuldsteendig fritstilling er vel det samme som at sige at her kan man
ikke finde feelles holdninger — og sa har vi vel heller ikke brug for Etisk
Rad?

Denne tilstand er en svaghed ved partiernes arbejdsform, det er jeg
ikke i tvivl om. Jeg er pd den anden side usikker pa om der er tilstraek-
kelig vilje til at give den tid og abenhed som det kraever at inddrage
bioetikken i partiprogrammet, men uden lydherhed og talmodighed
er det bedre at omradet forbliver en "personlig sag”.

Vi valgte altsa at sige at vi i et eller andet omfang kunne na frem til
noget der var feelles, men at vi traengte til at fa fastere grund under fod-
derne og bedre sammenhang i vores debat for at vores stillingtagen
kunne sta mal med problemerne. Derfor blev Etisk Rad etableret.

Livet begynder ved undfangelsen

Et illustrerende eksempel péd at en grundigere debat kan nuancere
holdningerne og endda fremme faelles beslutninger, fik vi i ovrigt alle-
rede ved forstebehandlingen af loven om Etisk Rdd. Her gav kravet om



92

ETIK | TIDEN - 20 AR MED DET ETISKE RAD

atradets arbejde skulle tage udgangspunkt i at livet begynder ved und-
fangelsen, anledning til et gevaldigt slagsmal. Det var Kristeligt Folke-
partis abortmodstand, partiets grundleeggende identitet, der havde
vundet en sejr i regeringssamarbejdet. De tre andre regeringspartier,
K, V og CD, tog det dog roligt, de gik givetvis ud fra at "det alternative
flertal” (S, RV, SF og VS stod normalt sammen om miljo-, rets-, sikker-
heds- og kulturpolitik) ville pille det ud igen. Det skete bare ikke, for SF
og VS var enige: Hvornar skulle livet ellers begynde? Debatten var
noget praeget af at den fandt sted samtidig med de forste vidtloftige
planer om forskning pa embryoer, og her var der flere der arbejdede
med en 14-dages grense (eller evt. frem til den tid hvor befrugtede aeg
normalt seetter sig fast i livmoderen) som en slags frizone.

Debatten i og omkring Folketinget var livlig: "SF géar de kristeliges
@rinde og underminerer aborten”, hvaesede RV og SD. Vi svarede at vel
gjorde vi ej, vi var for det forste meget storre og steerkere end KrE For
det andet havde vi dog aldrig i vores stotte til den frie abort sagt at livet
begyndte efter 12. uge for ad den vej at befri os fra det etiske dilemma
ved provokeret abort; vi vidste godt at abort er fosterdrab. For os var
det heller ikke et sporgsmal om at livet var sd sakrosankt at vi bare lige-
stillede en embryo (foster kaldte vi det dengang) med et udviklet foster
for slet ikke at tale om et barn. Men den var heller ikke ingenting. Den
rode lampe skal blinke fra starten. Ikke noget med at tildele forskere
eller andre etiske frizoner nar der skulle bruges embryoer. Savel forsk-
ningen selv som dens formal skulle belyses grundigt og forteelles ind i
en storre sammenhang hvor menneske- og samfundssyn er pa spil,
den fortaelling som er den afgorende i de etiske valg.

En enkelt episode husker jeg seerlig tydeligt. Min gamle partiformand
Gert Petersen var udsat for et voldsomt pres og spurgte mig en dag om
vi ikke var lidt for langt ovre i noget religiost/moraliserende. Jeg svare-
de ham om han ikke synes at den begivenhed med mend og damer
var ganske afggrende for et barns tilblivelse? "Er det bare det vi siger?”
- og sa var han med. Vi grinede sammen over at nogen nu var ved at
indfere muligheden for at veere "delvist gravid”! De andre regerings-
partier kunne ikke godt blande sig i debatten selvom de vistnok var
mest enige med S og R. Sa det blev vedtaget, og siden tror jeg de fleste
er tilfredse med at den greense er trukket. De etiske overvejelser skal
vaere der med det samme nar vi griber ind et sa centralt sted som i
livets begyndelse! Men i stedet for at give det befrugtede g samme
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status som et levedygtigt foster fojer vi overvejelserne over et indgreb
ind i det lange forlob. Hvad gor det ved os og vores menneskesyn?

Hvem skulle med?

Processen med riadets sammensetning var ogsd interessant. Vi skulle
vaek fra eksperterne — de havde ofte egeninteresser rodet ind og var
ogsa karakteriseret ved at mangle det storre udsyn. Senere har jeg erfa-
ret at den tankegang er risikabel. Hermed legitimerer vi nemlig den
ansvarsfrihed som mange forskere mener de arbejder under. Det er
politikerne, ikke dem selv, der skal sige ja eller nej, synes mange af dem
at mene. Og den gér jo ikke. Eksperterne har samme ansvar som alle
andre i et demokrati, ja endda et skeerpet ansvar da de er taet pa og ved
hvad der er gang i. Derfor er de ogsa de forste der har forpligtelser
overfor hvilken udvikling vi skal fremme eller heemme. Selvom det ikke
er dem der skal beslutte, det er politikerne, bor de vere tidligst pa
banen nar debatten skal i gang. Det er der ogsa nogle af dem der er,
men neasten altid for at fremme deres egne projekter. Det er sjeeldent
dem der advarer, og selv hvor de faktisk er bekymret for et projekt eller
en udvikling, er der en kollegial loyalitet der heemmer dem i at tage kri-
tisk del i debatten. Det er en skam — og ber i hvert fald ikke stottes af
Etisk Rad eller Folketinget. Det skal sa retfeerdigvis siges at de fleste af
de fagfolk der har haft saede i Etisk Rad, har veeret gode, kritiske og frit-
gaende debattorer og har holdt ved ogsa efter opheret af deres med-
lemskab.

Udover kravet om at der skulle vere lige mange kvinder og maend, var
vi enige om at i hvert fald den halvdel af medlemmerne der blev valgt
at Folketinget, fortrinsvist skulle vaere kvalificerede leegfolk, og det er
ogsd gaet nogenlunde fortraeffeligt. Engang hvor vi skulle udpege en
kvinde, insisterede et medlem af Folketingets udvalg om Etisk Rad at
vi skulle have en "helt almindelig” kvinde. Heldigvis lykkedes det at fa
den skudt ned, bl.a. med argumentet om at man aldrig ville foresla en
"helt almindelig mand”. De folk der kommer i radet, er nedt til at have
solide kvalifikationer, ellers kommer de ikke til at spille nogen rolle. En
anden gruppe som jeg personligt har veret tovende overfor at fa ind,
er jurister. Vel kan de vere til megen hjelp, og vel er de ikke ens, over-
hovedet ikke, men jurister har almindeligvis den indstilling til proble-
mer at de skal vaek, mens Etisk Rads fornemste opgave er at grave dem
frem og holde dem fast. Jeg har en formodning om at denne konflikt
mellem jurister og etikere er dukket op i radet flere gange.
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Faelles erfaringer — og den "episke fordring”

Etableringen af Etisk Rad indeberer som sagt en tilkendegivelse af at
det er muligt at prove at finde frem til feelles holdninger eller i hvert
fald tydeliggore uenighederne pa en méade sa samtalen kan fortsattes
pa et mere kvalificeret niveau. Jeg neevnte for at det sted hvor selvbe-
stemmelsen giver mening, er nar overgreb pa andre skal afverges.
Men hvordan ved vi hvad der er godt og ondt for andre? Ja det ved vi et
eller andet sted fra os selv. Nar vi skal give indhold til livs- og lykkefor-
ventninger, spiller vores egne forventninger ind, og selvom de er mere
individuelle, er ogsa de i vid udstraekning kulturelt feellesgods. Det var
i et foredrag forfatteren Svend Aage Madsen holdt om sin roman At
fortcelle mennesker, han gjorde opmeerksom pé hvor fantastisk det er
at vi mennesker selv overfor meget komplicerede valg naesten altid er
enige, og at vi, skent vi har levet meget forskellige liv, har en stor feelles
erfaring og erindring. Den er blevet til gennem myter, store kunstveer-
ker, folkelige forteellinger, eventyr o. lign.; vores sprog er erfaringsfyldt
langt ud over hvad vi hver iseer har levet. Til disse fortaellinger knytter
der sig ogsa feelles forestillinger om hvad lykke er, hvad det gode liv er
osv. Hvis man skal handle ret mod andre, mé& man jo vide hvad der er
godt for dem. Og det kan man pa den made vide fra sig selv, fra vores
feelles selv. De grundleggende holdninger til godt og ondt er ens hos
alle mennesker: man skal fremme de andres livsudfoldelse og glaede
og sa vidt muligt afvaerge deres smerte. Vi har ansvar for hinanden, den
andens liv er vigtigt, er mal og formal i sig selv. At "godt og ondt” far
forskellige, meget forskellige, udformninger i forskellige kulturer, er
der kulturelle og historiske arsager til, vores kulturfortaellinger, religion
og myter er meget uensartede. Men er man tdlmodig, kyndig og lydhor
nok, lader det sig naesten altid gore at na frem til at vi alligevel kan na
og forsta hinanden fordi vi helt grundleeggende deler forestillinger om
godt og ondt. Var dette ikke sadan, ville vi knap kunne tale med hinan-
den.

Vi kan ogsa se i vores samfunds- og kulturforskelle at kun nir man
umenneskeliggor sit medmenneske, kan man fa ret til at gore mod det
hvad man aldrig ville gore mod sig selv. Den slags rangordning af men-
neskeverd er sdvel vores som andres historie og kultur til gengeeld
blomstrende fuld af.8® Stammekulturer, kastevasen, klassesamfund

85 I Danmark beskriver mennesker teet pa den borgerlige regering den slags umenneskeliggorelse
af "de fremmede” som en sund made at sikre folkets "sammenhengskraft” pa.
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har tit peene facader og far sjeeldent lov at blive kaldt hvad det er: racis-
me, undertrykkelse og udbytning. Selv rangordningen mellem born og
voksne der jo har fornuften pa sin side, giver kun ken mening hvis den
bygger pa respekt og omsorg for barnet.

At alle disse forskelle med deres gode og forfaerdelige sider er blevet en
del af vores feelles viden og erfaring, skyldes forst og fremmest de
ovenfor navnte kilder. Her er de kunstneriske de betydningsfuldeste
fordi de er i stand til at formidle stemninger, sanser og oplevelser sa
man selv kan ga ind i dem og "meerke efter” om det er godt, sandt,
ondt osv.

Disse felles forteellinger mangler imidlertid nar vi skal forholde os til
de nye bioetiske problemer. Men er det sa overhovedet muligt at frem-
kalde den felles indsigt og erfaring som skal til for at vi som samfund
skal kunne forholde os til problemer man ikke har veeret stillet over for
for: fosterdiagnostik, agsortering, dedskriterium og organtransplan-
tation, kloning, frembringelse af kimerer (blanding af menneske og
dyr) med meget mere. Hvor gar vi ellers hen for at "maerke efter” hvor-
dan det er at leve med andre menneskers vitale organer i sig sd vi kan
fa lidt indblik i hvad vi har med at gore? I mange &r var Peter Seebergs
novelle "Patienten” mig bekendt den eneste danske historie om at
blive transplanteret. En mareridtsagtig bog om kloning af mennesker
man gerne vil have tilbage: Geniernes genkomst af P. C. Jersild, skulle
kunne skreemme enhver fra drommerier af den art. Men vi har alt for
lidt af den slags kunst. Det var for at rette op pa dette savn at Svend
Aage Madsen ved den nzaevnte lejlighed sagde at der pahviler forfatter-
ne en episk fordring om alle de nye teknikker. Vi kan simpelthen ikke
vurdere dem nar vi ikke ved om dem med mere end en lille del af hjer-
nen. Vi skal gennem den kunstneriske indlevelse have afprovet en os
ukendt situation med sanser, fornemmelser, folelser og erindring for
at kunne tage stilling. Vi har brug for forfatternes hjeelp!

Jeg synes sa ikke forfatterne i seerlig grad har levet op til denne episke
fordring. Alt for meget er stadigveek uerkendt og ubearbejdet af vores
sanser og erindringer. Man kan dog selv til husbehov samle pa histori-
er og erfaringer fra andre mennesker — det gor jeg; jeg opsoger, spor-
ger, lytter, jeg laerer meget og ma ofte revidere min stillingtagen ved at
hore om hvordan mennesker der har skullet leve de forskellige mulig-
heder, har oplevet det. I denne proces er man sa alligevel ikke helt ude
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i ukendt land. De gamle arvede erfaringer er stadigveek en god hjaelp,
ogsa nar man skal finde veje og udveje i en ny og hidtil ubeskrevet
situation og gore sig klart om det ene eller det andet valg er godt, ikke
kun for det menneske det drejer sig om, men for os alle, for vores kul-
tur og menneskesyn.

Samtidig bliver det klart at etik ikke er forbeholdt eksperter (teologer
og filosoffer). Nar historierne skal hentes hjem og vurderes, bdde dem
fra kunsten og fra menneskers forteellinger, kan alle tale med. De eti-
ske eksperter har til opgave at opdage og oplyse problemerne sa
debatten bliver kvalificeret, men den folkelige fornuft virker faktisk
glimrende nar problemerne fremlaegges trovaerdigt og nuanceret.

Men arbejdet er stort — bade at opspore hvad der er ved at ske, at fa
mobiliseret de nedarvede felles erfaringer og at fa opklaret de nye
ukendte livssituationer. Det kreever laesning, konferencer, debatter osv.
osv. Vi politikere ville ikke kunne magte opgaven selv — det er fremra-
gende at vi har nogen der orker at gore det for os. Sporgsmalet er s om
politikerne orker at lytte og herudfra danne sig deres forestillinger om
hvad der er godt: hvem har gleede af noget? Hvem lider ved det? Hvem
skal vi tage hensyn til? — og iser: hvad sker der pa leengere sigt med os
selv og med vores samfunds menneskesyn hvis vi siger ja til dette eller
hint?

Samspillet mellem Etisk Rad og Folketinget

Er Etisk Rad sa lykkedes med at klare denne opgave med at opspore og
opklare problemerne? Skal jeg vurdere det ud fra mine egne erfaringer
med radet i min tid i Folketinget (frem til 2004) har jeg selv haft stor
gleede af dets arbejde. Jeg har veeret med i en perlerakke af vaegtige
konferencer hvor man simpelthen leerte en masse ogsa medicinsk-fag-
ligt. Det har veeret en fornejelse, aldrig tidsspilde. Man kunne sporge,
fremleegge synspunkter, lufte sin tvivl — og opleve at den debat man
saledes kom med i, var reelt opklarende. Muligvis skyldes min begej-
string at jeg genfandt min egen forsigtigt-konservative indstilling til
sporgsmaélene hos flertallet af radet. Jeg tor dog godt pésta at ikke kun
jeg, men hele den danske debat har virkelig haft gavn af Etisk Rads ind-
sats. Nar jeg nu i Europa-Parlamentet modtager kampagnemateriale
til stotte for fx ubegraenset brug af ogsd embryonale stamceller med
pastanden om at en sadan brug vil fore til helbredelse af alverdens
grimme sygdomme, sa gleeder jeg mig over at vi ikke bliver udsat for
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den type juhu-propaganda i Danmark. Vi ville ikke hore en fremtrae-
dende politiker sige at hvis denne forskning havde veeret tilladt, ville
hendes mand ikke veere ded.

Kundskabsniveauet er tydeligvis hojnet. Og det er kun godt. Men bli-
ver Etisk Rads anbefalinger sa ogsa fulgt? Nu er det ikke et succeskrite-
rium at rddets anbefalinger folges — radet skulle jo netop kun radgive.
Sa spergsmalet bor vel snarere vaere om Folketingets stillingtagen og
argumentation er pa et niveau der modsvarer Etisk Rads. Her kan
mine mange nederlag i den forbindelse godt forvirre min erindring,
men ofte har en direkte pavirkning fra Etisk Rad veret svaer at spore.
Huvis vi tager en af de allerforste storre sager, dodskriterium og organ-
transplantation: Rédet lagde vaegt pa at beskytte doende og dode. Nér
en hjernedod har passeret greensen for liv og dod, anbefalede radet at
leegerne burde have pligt til at slutte udsigtsles behandling, og her
mente de ogsa respiratorbehandling med det ene formél at bevare
afdedes organer til organdonation — medmindre afdede pa forhand
havde udtrykt enske om at blive organdonor.

Man ma huske at da hjernededskriteriet blev fastslaet, var det ikke for
at give mennesker en "vaerdig ded” og tillade at der blev slukket for
respiratoren — det havde man gjort allerede leenge for det nye dodskri-
terium blev legaliseret bl.a. for at kunne udtage nyrer til transplanta-
tion. Men vigtige organer, hjerte og lunger fx kan ikke bruges hvis der
forst skal slukkes. Det dedskriterium lovgivningen reelt drejede sig
om, var at fa tilladelse til at lade veere med at slukke for respiratoren for
man udtog livsvigtige organer. Men dette formal var bestemt godt
skjult i de to lovforslag der blev forelagt os i januar og oktober 1987.%6
Nar der skulle argumenteres for hvor vigtigt det var at kunne fastsla
doden hos den hjernedode for den vaerdige dods skyld, blev det naevnt
at den hjernedede kunne "leve” méske en uge. Da man derimod skul-
le bevise hvor dod man var nér hjernen ikke virkede mere, og man der-
for godt kunne bruges som donor skent respiratoren holdt hjerteslag
og andedreet i gang, stod der at den hjernededes lunger og hjerte ville
seette hurtigt ud, ofte i lobet af fa dogn, uanset respiratoren.

86  Begge forslag blev imidlertid nedstemt, og forst i 1990 blev Lov om ligsyn, obduktion og trans-
plantation m.v. vedtaget. Etisk Rid startede altsa sit arbejde midt i lovgivningsprocessen og
naede at komme med en indstilling (Det Etiske Rdd.1988.) inden vi vedtog loven.
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Den Folketingsdebat kom for vi fik Etisk Rad og var, ud over at veere
meget interessant, medvirkende til at jeg indsa behovet for en bredere
gennemtaenkning af hvad vi stod overfor. Inden loven kom til forste
behandling, havde vi i SFs folketingsgruppe en runde om medlem-
mernes holdning til transplantation. Stersteparten erklerede at de for
deres eget vedkommende intet havde imod at blive donor "mig ma
man gore med hvad man vil”, men at det var vigtigt at folk selv bestem-
te og at man respekterede dem der var imod af religiose eller tilsvaren-
de grunde. Da slog det mig at vi nu — uden rigtig at gore os det klart —
var i feerd med at flytte "det almindelige”, nemlig at de fleste uden at
beslutte noget saerligt kom hel i kisten mens de serlige skaenkede sig
til videnskaben.®” Men nu var vi i feerd med at gore det almindeligt at
blive donor - de sarlige var s& dem med religiositet og "holdninger”.
Neste dag omdelte jeg det kapitel fra Astrid Lindgreens Grynet og Lille
Splint hvor den fattige nabokone har forhands "solgt” sit lig til viden-
skaben for at fa rad til huslejen. Grynet bliver helt ude af sig selv - nu
kan kvinden ikke engang fa en ordentlig begravelse som hun ellers har
sagt hun i hvert fald skulle have. Méske var en bernebog sarlig egnet
til give indsigt i hvad der rorer sig i mennesker sd man ikke begar over-
greb uanset at man tilsyneladende har alle rationelle argumenter pa
sin side. Om Astrid Lindgreen beskrivelse af Grynets folelser gjorde
indtryk, ved jeg ikke. Jeg tror det.

Lovgivningen om dedskriterium blev langvarig, og Etisk Rad néede at
blive etableret og tage stilling. Men i Folketinget fulgte flertallet ikke
flertallet i radet, resultatet blev nogenlunde som foresldet af ministe-
ren med et par nuanceringer her og der. Den steerke understregning af
at folks onsker skulle respekteres, blev ikke betinget af at man havde
givet skriftligt tilsagn; mange af os var usikre pa om vi skal presse
sadan et valg ned over alle nér kun de allerfeerreste kommer i en situa-
tion hvor de kan blive donorer. Det er et dilemma jeg ikke selv har lgst.
Hele forlobet var alligevel godt. Mange af os blev klogere pa tingene og
pa vores egne folelser — og dermed ogsa pa andres. Jeg holdt mange
foredrag dengang og laerte meget i de efterfolgende samtaler.

87  Lovbehandlingen afslorede i ovrigt at den med at komme hel i kisten ikke gjaldt, der blev nem-
lig foretaget en maengde obduktioner uden at de pérorende blev informeret, endsige spurgt; det
fik vi @endret, det "passive tilsagn” skulle geelde, og skont leegerne protesterede vildt og advare-
de om at der sa kom alt for fa obduktioner, var Folketinget klar her: man kunne ikke fortsette
med at hemmeligholde obduktionerne for derved at fa lig nok, ikke tale om.
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Tilsvarende processer med brede, grundige debatter og nuanceret stil-
lingtagen har vi haft flere gange. Det bedste eksempel pa at Folketinget
har veeret pavirket af Etisk Rad jeg kan komme i tanker om, er afvisnin-
gen af aktiv dedshjeelp hvor det indtil nu er lykkedes at modsta det
ganske voldsomme pres fra "den offentlige mening”. Det tror jeg ikke
Folketinget havde magtet uden Etisk Rad. Radet skal ogsd have en
vesentlig del af seren for at debat herom i det hele taget udvikler sig i
stadigt mere nuanceret retning. Det spiller selvsagt ogsa en vigtig rolle
at det helt overvejende flertal af leeger og sygeplejersker er imod, men
den viden var nappe naet bredt ud uden Etisk Rad.

Ogsa pa andre omrader har radet skubbet pd og nuanceret den
"offentlige mening” - fx i spargsmalet om anonym seeddonation. Jeg
husker en meget spaeendende horing i Folketinget om bl.a. dette emne.
At et forbud herimod meget vel kan blive lovi Danmark som det er i en
reekke andre lande der ligner os, er ikke mindst Etisk Rads og den
neevnte konferences fortjeneste.

Det absolut grelleste eksempel pa det modsatte — at Folketinget fuld-
steendigt har tilsidesat Etisk Rad - er i den sag der i Danmark kom til at
hedde "Patrick-sagen”. Patrick led af en livstruende sygdom som kun
kunne helbredes ved knoglemarvstransplantation fra en donor. Man
kunne ingen finde, og det blev derfor foresldet at foraeldrene skulle fa
et barn til der kunne vaere donor for Patrick. Det kunne ske ved segsor-
tering. Et flertal i Etisk Rad havde tidligere, i en tilsvarende sag (Jason-
sagen) sagde nej fordi de fandt at behandlingen udtrykker en mangel
pa respekt for det enkelte menneskes serskilte berettigelse og veerd %8

For mig var grunden til at afvise aegsortering ikke at selve behandlin-
gen er usikker (hvad den er — de arme foreeldre rog ind i det medicin-
ske eksperimentarium), men at man ikke ma lave et menneske med
det formal at helbrede et andet menneske. At der ikke star i menne-
skerettighedserkleeringen art. 1 stk. 1 at intet menneske kan veere for-
mal for et andet menneske, beror velsagtens pa at erkleeringens faedre
og modre ikke forestillede sig at det kunne blive aktuelt. I dette tilfeel-
de synes jeg ikke man behover at fortalle ret mange nye historier for
at se at den er helt gal: dette nye barn vil i en grad som vi aldrig for har
oplevet, vide hvorfor ”jeg blev mig”: det skyldes hans syge bror. Uden

88  Det Etiske Rad 2003.
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hans sygdom havde foraeldrene méske nok féaet flere bern, men ikke
dette barn. De kunne nemlig sagtens fa born pa almindelig vis. Og ved
agsorteringen ville man jo ikke lede efter den sundeste embryo, men
den der var bedst egnet som donor til den syge bror. At binde et men-
neske til et andet menneske pa den made er et uhert overgreb. "Hvad
nu hvis Patricks sygdom pludselig forvaerres for det nye barn er fodt,
vil man sa fremskynde fodslen?” spurgte en af modstanderne, en jor-
demor sa vidt jeg husker. Eller man kunne forestille sig at Patrick sene-
re skulle bruge en nyre - ville reparationsbarnet sd have moralsk mu-
lighed for at neegte at vaere donor?

Jeg syntes argumenterne for at sige nej var overveeldende. Men Folke-
tinget brasede fuldsteendig sammen pa kampagnen “skal dette barn
de!”® Vi der var imod (Enhedslisten, Kristendemokraterne og ellers
ganske fa fra de andre partier — i SF kun Anne Grete Holmsgaard, Lene
Garsdal og mig), blev tromlet ned, argumentet var at ndr man nu
kunne gore noget, skulle man ogsd; og det nye barn led ikke overlast -
det ville blive lige sa elsket som andre bern, ja mere maske, og det
kunne endda gleaede sig over at det havde veret med til at redde sin
brors liv. Alt det kan veere rigtig nok, men alligevel er det en alt for spin-
kel og sentimental begrundelse for et sd dramatisk skridt.

I ovrigt viser det hvor svage vi politikere er i den etiske argumentation
nar der kommer pres pa os - i virkeligheden baner denne sag vej for
rigtig mange forskellige indgreb og overgreb som nu kan gennemfores
alene med den begrundelse at de kan hjelpe nogen. Jeevnligt bliver
det politiske valg til under pres fra patientforeninger eller forsk-
ere/behandlere der gerne vil ga videre end loven tillader. Presset for-
staerkes af at medierne entusiastisk tager del, ofte med ”Skal dette barn
do” - "jeg er lykkelig for at kunne blive mor som 60-arig” — "hvordan
kan jeg fa et sundt barn, vi har cystisk fibrose/Huntington’s sygdom i
familien”. Eksemplerne er legio, og jeg er ikke sikker pa at Folketinget
har faet den nedvendige modstandskraft til at give den tilstreekkelige
tid, omtanke og debat til at udfordringerne kan besvares pa det niveau
vi havde forestillet os da Etisk Rad blev til.

89  Loven blev @ndret den 5. april 2004, sa Sundhedsstyrelsen efter udredning og sundhedsfaglig
vurdering i konkrete tilfzelde kan meddele tilladelse til anvendelse af preeimplantationsdiagno-
stik ved kunstig befrugtning, "hvor tungtvejende hensyn til behandling af et barn med livstru-
ende sygdom i denne familie taler herfor.” I januar 2007 skete helt det samme i Norge.
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Indimellem er jeg tilbojelig til at mene at Etisk Rad endda har medfert
en drastisk liberalisering — netop fordi de radsmedlemmer der er
imod, selv har veeret tilbageholdende med at gore deres "nej” geelden-
de i debatten. Det er som om de tier nar rapporterne er afleveret, i
hvert fald overfor beslutningstagerne. Og alene det at de har veeret
inde over en sag, ja at vi overhovedet har Etisk Rad, bliver en legitime-
ring: alle de nodvendige etiske forsigtighedsregler er iagttaget! Den
problemstilling ber i hvert fald belyses yderligere og indgé i overvejel-
serne nar man nu rundt om etablerer tilsvarende organer bade i for-
hold til Europa-Parlamentet, de videnskabelige institutioner og andre
steder!

Bioetik i Europa-Parlamentet

Efter mange ar med den danske bioetiske debat er min umiddelbare
politiske arena nu blevet Europa-Parlamentet. Her er jeg i formand-
skabet for en intergruppe (dvs, en gruppe med medlemmer fra flere
andre partier) om bioetik. Arbejdet her er langt mindre systematisk.
Den etiske radgivning af EU-kommissionen maerker vi ikke meget til,
og lobbyarbejdet fra patientforeninger og forskere/medicinalindustri
foregar med forenklinger vi heldigvis sjeeldent udsaettes for i Danmark.
I vores intergruppe har vi haft en reekke fremragende foredrag, men
fordi arbejdet finder sted i naesten individuelt regi hvor det er vanske-
ligt at bringe debatten videre til udvalg og partigrupper, er dets gen-
nemslagskraft ringe.

Partigrupperne i Europa-Parlamentet kan kun delvist sammenlignes
med partierne "hjemme”. Selv i min gruppe, Den Gronne, som i kraft
af sin homogenitet kommer naermest til et almindeligt parti, har vi
sveert ved at magte disse kraevende debatter tidsmeessigt savel som
politisk. At gruppen sa er den mest restriktive og forsigtige i EP, skyldes
for det forste at den gronne venstreflpj overalt ser med stor skepsis pa
mange af industriens smarte fix: modstanden mod GMO er solid her,
og nar vi lugter store kapitalinteresser og tvivisomme patentinteresser
bag diverse projekter, blinker alle rode lamper. For det andet er der i
vores gruppe mange tyskere, og hos dem er der en forstaelig historisk
afsky for alt hvad der kan lugte af at gore mennesker til midler for
videnskabelige fremskridt. Ogsa tyskerne i kommunistgruppen GUE
stemmer nej til fx at befrugte eeg med andet formél end bern. At det
skulle veere heftig katolsk kampagne der er arsag til denne modstand,
er rent vas, men argumentet med den katolske indflydelse bruges
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ivrigt i kampagnen for at legalisere naermest hvad som helst til medi-
cinsk forskning og behandling. Hvis myten om de magtfulde lobby-
erende katolikker ikke ligefrem er fort ind i kampagnen af maskin-
liberalisterne for at misteenkeliggore modstanden, hvad jeg selv er til-
bojelig til at tro, sd har de i hvert fald stor glaede af den og bruger den i
et vaek %

Denne antiforsigtighedskampagne er nu naet sé vidt at Europa-Parla-
mentet i april 2007 har stemt alle beskyttelser mod kommercialise-
ringen af det menneskelige legeme ud af et forslag om "avancerede
medicinske behandlingsmetoder”. Ud rog ogsd eendringsforslag fra
Juridisk udvalg.91 At medicinalindustriens interesse i at udvide patent-
mulighederne er en langt staerkere lobby-drivkraft end katolikkernes
kvababbelser, er for mig at se en bedre forklaring pa hvad der sker pa
det omréade. Bruger man metoden Follow the Money, er det nemlig her
de helt store penge findes.

Et interessant eksempel pa hvad der er gang i, er forseget pa at over-
vinde problemerne med at skaffe menneskezeg. De er langt vanskeli-
gere tilgeengelige end man far indtryk af nar der kampagnes for forsk-
ning pa embryoer, brugen af embryonale stamceller, terapeutisk klo-
ning etc. Eller nar der diskuteres om kvinder over 45-50 skal have ret til
teknisk hjeelp til moderskab og derfor skal have aeg fra yngre kvinder.
Zgdonation har i Danmark i mange ar veret en noget klam sag fordi
det har veret forbundet med okonomi: hvis en kvinde i fertilitetsbe-
handling ville give aeg til infertile kvinder, kunne de fa en ekstra fertil-
itetsbehandling gratis. Ellers skulle der betales — dyrt. Kom ikke og sig
at Danmark har holdt sig i skindet pa dette punkt. Men kan man over-
hovedet fa fat i aeg uden at ville betale? Jeg tror det ikke. Det er ikke fair
overfor en kvinde at udsette hende for pression til at donere. Kvinder

90  Det kan man ogsé lese i danske aviser hvor det efterhdnden er en fastsléet sandhed at de katol-
ske fundamentalister er magtfulde i bade disse sporgsmal og i alt hvad der har med familiepo-
litik og homoseksuelles rettigheder at gore - hvilket ligeledes er noget vas: nar de dukker frem,
fra Polen isar, stemmes de ned hver evige eneste gang og i hoj grad af parlamentets mange
katolikker.

91  Efter Miljo- og Sundhedsudvalget, det ansvarlige udvalg, i februar havde nedstemt disse @n-
dringer, modtog medlemmerne en takkeskrivelse fra EGAN (en alliance af nationale patient-
grupper inden for genetiske sygdomme) hvori det blandt andet hed: "EGAN is pleased to hear
the results of the ENVI committee’s vote on Advanced Medicinal Therapy Products. We would
like to thank all members of the ENVI committee who voted in accordance with patient’s
wishes. All conservative amendments on ethics, which had the potential to severely limit the
scope of this regulation, were rejected; the patient groups we represent are thankful for this.”
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leegger som bekendt ikke ag og skal igennem en ret voldsom og ikke
ufarlig behandling hvis deres aeg skal udtages. Da det ikke er livstruen-
de sygdomme der er tale om at helbrede, overstiger det hvad jeg mener
man med rimelighed kan bede en kvinde gore for en medseoster. I hvert
fald hvis hun ikke i forvejen er i behandling. Det har selvfplgelig ogsa
vist sig at veere naesten umuligt at fa kvinder til at gore det hvorfor man
ogsa i nogle lande er begyndt at betale dem i dyre domme som "kom-
pensation”. Jeg tvivler ikke om at man kan fa fat i mange @g iseer fra
fattige kvinder hvis sddan en betaling bliver reglen. Men vil vi virkelig
veaere med til den trafik (trafficing?)

Det naeste problem her er behovet for embryoer. Er det tilstraekkeligt
med de "overskydende” - eller risikerer vi at skulle befrugte aeg med
henblik pa andet end at lave born? Endnu har vi mig bekendt ikke haft
denne udfordring pa bordet til direkte stillingtagen, men det ville veere
naivt at tro at den ikke kan komme, serveret i en sentimental sovs af
alle de forfeerdelige sygdomme vi i givet fald ville kunne helbrede.

Etisk Rad fremover

Jeg haber naturligvis at Etisk Rad vil forblive et kompetent og relevant
organ i Danmark og at det indgar i netveerker og samarbejder med til-
svarende rad i resten af EU. Europa har nogle verdier som gor os
nogenlunde robuste sével overfor udnyttelse af fattige menneskers
nod og lavstatus som overfor kapitalinteresser. Og vi behover ikke af
den grund at falde i den anden groft og hengive os til forenklet maskin-
stormeri. Vi er alle begejstrede for mulighederne med stamcelleforsk-
ning (betenkeligheder er der kun med celler fra embryoer, for mit
vedkommende fordi det givetvis vil medfore at embryoerne skabes til
forsknings- og, iseer, behandlingsformal). Ogsa andre og mere omtale-
lige metoder er der bred tilslutning til hvis det blot sker med forsigtig-
hed. Men det forudseetter at der er tilstreekkelig mange vagt- og spor-
hunde i aktion, ellers har det politiske system ikke en chance for at
folge med.

Sé forudsaetter det selvfolgelig ogsd at samtalen mellem politikerne og
de forskellige rad etableres og vedligeholdes. Her synes jeg vores dan-
ske model er sa god at vi kan eksportere den samtidig med at vi selv
passer godt pa den. For skent politikerne maske og forhdbentlig bliver
dygtigere til at finde rundt i de etiske dilemmaer og til at treeffe til-
streekkeligt nuancerede valg, klarer de/vi den ikke uden de nzvnte
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hundes hjeelp i mange ar fremover. Lad mig bare navne to omrader
hvor vi stadigveek er langt bagud: 1. hele patentsystemet hvor en hef-
tig kamp vistnok er i gang i diverse korridorer, 2. de muligheder der er
pé programmet i den medicinske brug af nano-teknologien. Kunne vi
maske allerede nu fa at vide hvad de har gangii USA’s militeer med den
teknologi? Der er sa vidt jeg er informeret masser af penge pa spil, det
vil veere klogt at sende sporhundene af sted.

Vi skal gerne fremover kunne leve op til det en af radets forhenvaeren-
de formeend, Erling Tiedemann, sagde ved en konference i Folketinget:
"Nar de andre siger: You cannot stop it! svarer vi: You cannot stop us!”

Litteratur

Indenrigsministeriet. 1984. Fremskridtets Pris - etiske problem-
stillinger ved gensplejsning, cegtransplantation, kunstig befrugtning
og fosterdiagnostik. Kobenhavn.

Det Etiske Rad. 1988. Dadskriteriet. En redegorelse.
Det Etiske Rad. 1996. Prioritering i sundhedsvcesenet. En redegorelse.

Det Etiske Rad. 2003. Etiske problemer vedrorende kunstig befrugt-
ning, 3. del. Mikroinsemination og preeimplantationsdiagnostik.



DEN ETISKE KLEMH/ERKE

AF OLE J. HARTLING

Ole Hartling er ledende overlaege, dr.med. og har siden 2003 varet formand for Det Etiske
Rdd. Han varetager mange tillidsposter, blandt andet er han medlem af UNESCOs
International Bioethics Committee (I1BC), af Amnestys Internationals danske lgegruppe og
af Rode Kors’ styrelse. Ole Hartling er ogsa en flittig skribent og oplaegsholder om etiske
spargsmdl ved arrangementer i hele landet

Camilla og Sara ringer fra en efterskole:

- Vi er ved at lave en opgave, og vi har valgt emnet genteknologi. Ma vi
stille dig nogle sporgsmal?

- Hvornar skal I aflevere?

- Det er forst pé fredag!

- O.K,, lad mig hare.

- Ja, er genteknologi godt eller darligt?

Der folger s& en raekke lige s brede spergsmal, for eksempel: "Hvor
tror du samfundet ville ende, hvis genterapi ingen greenser havde?”
Her er det, som det ses, sveert at stille fokus skarpt.

Men sadan bliver jeg meget ofte ringet op. Der er stor flid pa landets
skoler, og eleverne er ikke bange for at henvende sig, nar de vil vide
noget.

Jeg husker en samtale, der sluttede med, at Jakob, som han hed, sagde:
- Ole, mé jeg lige stille dig et sidste sporgsmal

-Ja...

- Hvad synes du om det hele?

- Du er klar over, Jakob, at det er meget omfattende at svare pa, ikke?
Det var Jakob klar over, men jeg forstar ham godt — og Camilla og Sara
— for det er jo det, vi helst vil have svar pa: Det hele. Der er sa meget at
tage stilling til. Det moderne menneske har sa mange muligheder, sa
mange valg, sa mange valgmuligheder. Den moderne vestlige verden
er ikke ond. I visse mader er den alt for god.
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Leeren om "bgr”

I en tegneserie i Vejle Amts Folkeblad sporges der, om ikke kloning
med henblik pa erstatning af syge organer og kropsdele vil skabe eti-
ske problemer. "Nej,” lyder svaret, "den teknologiske udvikling gar nu
s& hurtigt, at om fa ar vil begrebet etik vaere foraeldet!”

Dog, sandheden er vel nermest den stik modsatte. Nemlig, at etikken
er sa vigtig som nogensinde, fordi vi med teknologiens hjelp kan s&
meget i vore dage. For jo mere vi kan, det vi vil, des mere ma vi overve-
je, om vivil, det vi kan. Hvis et barn for eksempel fodes uden nyrer, kan
det maske behandles med nyredialyse takket vaere den tekniske udvik-
ling. Men bor det gores?

Mere viden forer til mere kunnen. Det er for eksempel interessant at
bestemme generne og deres betydning, og det er endnu mere interes-
sant at finde ud af, hvad den viden kan bruges til. Det gaelder for ek-
sempel, nar vi anvender vor viden om generne til genteknologi, hvor
de splejses pa en ny made. Men allermest interessant bliver det at
finde ud af, om vi borsplejse dem. Hvad bor vi af det vi kan? Og jo mere
vikan, jo mere presser netop det spergsmal sig pa. Etik er ligefrem ble-
vet kaldt "ber-laere”. Det er laeren om ber (og burde): "Du ber levere til-
bage, hvad du har lant” - "Du burde ikke have robet det” osv.

Kraever en ny tid en ny etik?

Er de skremmende disse etiske problemer, som knytter sig til alskens
forskellige muligheder sasom forskning pa dede, adgang til kunstig
befrugtning, seeddonation, organdonation, eegsortering, fosterscre-
ening, provokeret abort? Maske, men den store (og stigende fornem-
mer jeg) interesse for de mange dilemmaer gor det alligevel sveert at
fastholde en pessimisme med hensyn til fremtiden. Der er en stor
optagethed af etiske sporgsmaél i medierne, som videregiver nyheder
og fakta til befolkningen. Emnerne er temaer for moder i foredragsfor-
eninger, skoler, sognegarde, hvor oplyste og interesserede borgere
meder frem. Der er mange, som tumler med tanker om, hvad vi ber af
det, vi nu kan.

Spergsmalet "hvor géar greensen?” stilles ikke sjeeldent i den etiske
debat. Jeg moder det i al fald ofte. Nogle gange sender jeg sporgsmaélet
tilbage: "Hvor synes du?” Spergeren meerker jo sdvel som jeg, at green-
ser er sveere, nar det omrade, de skal traekkes i, bevaeger sig. Ethvert
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forseg pa at svare pa det spergsmal ma vel begynde med et: "Det kom-
mer an pd...” Og har vi en mélestok? Eller er det som manden pa Fyn,
der blev spurgt: "Hvor langt er der til Odense?” og pa klingende fynsk
svarede: "O’ense? Mener du herfra eller sd'n i al almin’lihe?”

Men det var ogsa et spergsmal af den art "hvor gar graensen?”, som la
bag onsket om det udredningsarbejde, som forte til rapporten
Fremskridtets prisfra 1984, hvor etableringen af et Etisk Rad blev anbe-
falet. Anledningen var, at det var blevet muligt at avle born ved sakaldt
kunstig befrugtning, dvs. befrugtning uden for kvindens krop. Det for-
ste sakaldte reagensglasbarn kom til verden — mere precist til England
-1 1978. Kort efter pabegyndtes ogsa "reagensglasbefrugtning” her-
hjemme. Mange ma have spurgt: "Hvor gar grensen?” Men allerede
dengang lod et af svarene: "Ikke her!” Og da man sa born frembragt
ved kunstig befrugtning med alle ti fingre og taeer i behold, og lykkeligt
smilende nybagte modre, forstummede kritikken. I dag er der endnu
flere, som siger: "Ikke her — greensen gar i al fald ikke her.” Vi har vaen-
net os til kunstig befrugtning, som ikke leengere er noget truende nyt.
Sandt nok; i dag er der nappe en skoleklasse, hvor ikke mindst et af
bernene er undfanget ved kunstig befrugtning — og accepteret og vel-
komment.

Iagttagelsen af den udvikling forer hurtigt til en raekke andre hyppige
sporgsmal, der alle er forskellige formuleringer af det samme: "Er etik
ikke blot noget meget tidsbestemt, og er eventuelle etiske betenkelig-
heder ikke blot et spargsmal om at vaenne sig til noget nyt?” eller: "Er
det ikke sadan, at hvad der er rigtigt i en tid er forkert i en anden?”
eller: "Er det blot, fordi en ny tid kraever en ny etik?”

Men medens naturvidenskab og teknologi er i stadig udvikling, er etik-
ken uindhentelig af historien, siger Rudolph Arendt i et temanummer
om etik i Bibliotek for Laeger og fortsatter:

"Den har ogsa en indhentelig side, men denne er bestemt af det
uindhentelige. Vi kan tage trafikken som eksempel. Vi har helt
andre feerdselsregler i dag end for 100 ar siden. Betyder det, at tra-
fikmoralen er blevet en anden? ja, for sé vidt, som vi ved moral for-
star de konkrete regler for en bestemt adfeerd; her er de gamle reg-
ler blevet indhentet af en ny situation, der kreever udskiftning af
reglerne. Nér det har vaeret nodvendigt, skyldes det imidlertid ikke,
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at den etiske grundholdning er @ndret, men at situationen er ble-
vet @ndret. Grundholdningen er stadig, at vi skal vise hensyn til
vore medtrafikanter og ikke seette deres liv og forlighed pa spil.
Havde vi de samme regler i trafikken i dag som for 100 ar siden, ville
vores etiske grundholdning derimod veere blevet forandret. S& var
vi blevet mindre hensynsfulde og mere brutale. Den samme etik
kreever netop forandret trafikmoral i form af andre feerdselsreg-
ler.”

Som et andet eksempel kunne man naevne leegegerningen. Man kan
sige, at til forskellige tider har leeger anvendt forskellige metoder for at
opna deres mal. Tidligere anvendtes for eksempel &reladning til
behandling af lungebetandelse, i dag bruges penicillin. Men man kan
ikke sige, at leegerne har andret deres behandlingsmetoder ved at
endre det overordnede mal, som jo er at helbrede. Tvaertimod, det mal
har de hele tiden haft for gje. Men der udvikles og velges nye veje mod
malet.

Man horer imidlertid ikke sjeeldent det udsagn, at vi befinder os i en
veardikrise, at de gamle verdier er brudt sammen. Nogle finder, at sa
ma der opstilles nogle nye vaerdier, som kan erstatte de gamle og brug-
te. Men tanken om veerdiernes sammenbrud kunne jo ogsd veere en
darlig undskyldning, foreslar Rudolph Arendt. Det er jo ikke veerdier-
ne, der er noget galt med, men vort forhold til dem. Sandhed er stadig
sandhed, selv om vi er mindre sandfaerdige. Troskab er stadig troskab,
selv om vi er trolgse, og selv om vi svigter.

"Ingen kultur eller epoke har beundret det ikke at holde et lofte,
eller at stikke af, nar det geelder, eller at gengelde en velgorer med
han og chikane. [...] Inden for leegekunsten har det vel heller aldrig
veret anset for en etisk veerdi at sjuske med en diagnose eller en
operation.”93

Metaetik

Hvad er etik s& — den af historien uindhentelige etik? Etik er leeren om
at gore de rigtige ting (mens teknik er at gore tingene rigtigt). Etik er at
veelge det gode for og med medmennesket. Der er andre (forsog pa)
definitioner, men de fleste indeholder begreber som "det gode” og

92 Arendt 1999.
93 Ibid.
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"det rigtige”. Hvis man derefter fastslar, at det rigtige og det gode er det
etiske, har man jo i al fald dannet en nydelig cirkelslutning.

Nér vi siger "bor”, véd vi, at vi er i feerd med at feelde en etisk dom. Men
hvordan ger vi sa det? Hvorfra ved vi, at noget er rigtigt og andet ikke?
Hvorfor er noget mere etisk end andet? Ved siden af eller rettere bag de
konkrete etiske sporgsmal (eegdonation, fosterscreening osv.) findes
overvejelser om, hvad der er selve etikkens vaesen. Man kalder den
disciplin, hvor det ikke blot er de etiske dilemmaer men etikken som
sddan, der analyseres, for metaetik. Den kan man laese om mange ste-
der og for eksempel hos Justus Hartnack®, og den beskzftiger sig med
sporgsmal som: Hvad er et etisk udsagn? Har en pastand som: "Man
bor holde, hvad man lover!” en sandhedsveerdi? Er det en pastand om,
at noget er tilfaeldet? Og hvis ikke, er det s& overhovedet en pastand?
Eller tilhorer det en anden kategori? Er det blot en subjektiv vurdering,
eller er alle enige om, at man for eksempel skal holde sine lofter? Etiske
udsagn: "Man skal holde sine lofter.” — "Man skal gavne sin neeste.” —
"Man ma ikke lyve.” osv. forekommer selvindlysende. Naesten pa
samme made som, at den korteste vej mellem to punkter er en ret linie.
De har karakter af aksiomer, som vi kender det fra matematikken.

Det er da heller aldrig de grundleeggende udsagn, for eksempel om
man skal gavne sit medmenneske, der settes til debat, men derimod
hvordan man i et givent spergsmal gavner sit medmenneske.? Det til-
bagevendende sporgsmal, om vi skal legalisere aktiv dodshjeelp (euta-
nasi), kan tjene som eksempel. I dette sporgsmal er det diskussionens
forudseetning, at bade tilheengere og modstandere vil "det gode”, og at
diskussionens genstand netop er, hvordan det gode bedst opnas —
men altsa ikke, om man vil det gode. Netop i den diskussion er jeg, der
ikke gar ind for en lovliggorelse af eutanasi, ikke helt sjeeldent blevet
modt af udsagn i retning af: ”Sd mé du altsa enske, at mennesker skal
lide.” For nylig fik jeg en e-mail med det indhold og dertil at vide, at jeg
"burde skamme mig”. Selv om jeg altsa har oplevet det for, bliver jeg
hver gang forundret, men faktisk ogsd harm. Hvis man tilleegger den,
man diskuterer et etisk dilemma med, onde motiver, eller ligefrem
anser modparten for et slet menneske, er diskussion nok nzeeppe mulig
— eller i det mindste ikke interessant. For derved undsiger man jo et

94  Hartnack 1959.
95  Ibid.
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feelles grundlag, nemlig at mennesker vil det gode. Ondskab skal ikke
diskuteres, den skal fordommes. Og det er vel ogsa det, der forseges:
Jeg skal fordommes, fordi jeg mener, som jeg gor. Dette forseg pa at ga
efter manden i stedet for bolden i en debat om et etisk dilemma ma
vaekke modstand.

Etikkens udspring

Jeg vender tilbage til, hvorfor eller hvorfra vi véd, at vi skal velge "det
gode”. Hvorfor er vi enige om de grundleeggende ting som, at det for
eksempel er rigtigt at holde sig til sandheden? Som sagt, disse grund-
regler har noget selvindlysende over sig. Forfatteren G.K. Chesterton
talte om, at etikken ikke kan veere begyndt pa den logiske eller retfaer-
dige made, at den ene mand har sagt til den anden: "Jeg vil lade veere
med at sla dig, hvis du vil lade veere med at sla mig!"96 Snarere er der
spor, som tyder p4, at de har de sagt: "Vi ma ikke sla pa hinanden pa
det hellige sted.”

Forfatteren Hans-Jorgen Nielsen var pa linie hermed i sin sidste bog,
Den fraktale boogie:

"Losrevet fra ritualets magt og inderliggjort som samvittighed
beholder etikken i den kristne vesterlandske kultur leengere end
logikken sin tilknytning til det hellige. Indsigten i godt og ondt,
synd og frelse hanger pa teologien, gudsleeren. Den kan ikke udle-
des aflogikken. Den mé som inderlighedens anliggende begrundes
transcendentalt og fremstilles metafysisk. - Ogsa efter samfundets
totale verdsliggorelse er det pa mange mader forblevet sddan.
Langt det meste af den sakaldte moralfilosofi er jo ikke andet end
profane varianter, udbygninger, begrundelsessammenhange
inden for kulturens givne kristne grund-etik. Etikkens levende
udspring ligger ikke i nogen form for rationel erkendelse. Samtidig
med, at verdsliggorelsen ogsa har revet den los fra det religi(ase."97

Som naevnt ovenfor, er det sddan, at etiske udsagn som "man skal
gavne sit medmenneske” og "man skal holde, hvad man lover” accep-
teres som rigtige og sande, men at det er sveert at begrunde hvorfor.%®

96  Chesterton 1957.
97  Nielsen 1991.
98  Hartnack 1959.
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Etiske udsagn er selvindlysende. Man kunne kalde dem etiske bud.
Etik er det, "der byder sig selv”. "Hvis logik er det, som siger sig selv, sa
er etik det, som byder sig selv.” siger Arendt og tilfojer:

"Tag for eksempel en elementeer etisk norm som sandhedskravet. At
forlange en begrundelse for, at jeg skal tale sandhed, er ikke bare
meningslost, men uetisk. "Det byder sig selv.” Etik forudseetter sig
selv, etik kan kun begrundes i etik. En etisk norm eller et etisk bud er
en handling, som der ikke behgves nogen begrundelse for at folge.

Til gengaeld behoves der en begrundelse for ikke at folge den”

Men hvis budene er absolutte i den forstand, at de ikke beheover
begrundelse, kan de sa fraviges? Det forunderlige ved de grundlaeg-
gende etiske bud er, at det kan de, og at begrundelsen for at gore det
kan veere etisk acceptabel. Teenk pa, at det kan vaere bedre at lyve, selv
om det i sig selv er bedst at tale sandt. Inden for det etiske kan noget
pé den méde vere bedre end bedst.

"Det etiske erkendes kun i og med anerkendelsen af dets gyldighed. En
etisk erkendelse eller en erkendelse af det etiske forudseetter altid
anerkendelse”, siger Arendt og fortsaetter: "Det etiske er da til syvende
og sidst det, der byder sig selv. Skulle jeg tale teologisk, matte jeg sige,
at det grunder i en instans, som ikke er en del af denne verden. At det
ikke kan begrundes er det samme som, at det grunder i Gud.”1%0

Men ifelge K.E. Logstrup betyder det ikke, at man kan tage Gud til ind-
teegt for, hvordan snart det ene snart det andet dilemma skal loses. I
Den etiske fordring vier Logstrup et beromt kapitel, Gives der en kriste-
lig etik?, til det sporgsmal. Han siger, at fordringen er radikal, og at den
er uudtalt eller tavs. Men forstdelsen af, at fordringen er Guds, har
veaeret brugt til at bryde dens tavshed:

"Man preetenderer at have en guddommeligt garanteret viden om,
hvad der i den givne situation skal siges og gores, og hvordan for-
holdene mellem os skal ordnes. Gud er blevet argument, retsligt,
moralsk og politisk. Tavsheden er brudt, ofte pa en meget larmen-
de méade i rethaveri og i en utalelig og fraseagtig bedre-viden.”!%!

99  Arendt 1999.
100 Tbid.
101 Legstrup 1962.
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Jan Lindhardt tager samme problem op i sin bog Ned fra soklen, som
har bi-overskriften Om etikkens forsvinden og mulige genkomst,102
Han gentager Logstrups spergsmal Gives der en kristelig etik? som titel
pé bogens sidste kapitel. Men Lindhardt anferer, at "etikken kan ind-
ses og forstds uden et religiost fundament” og citerer Luther for: "Bade
tyrker og kristne ved, hvad det gode er”. Lindhardts anliggende er
imidlertid et andet nemlig at vise, at sekulariseringen af etikken — hvil-
ken altsa godt kan lade sig gore — betyder, at dens indhold zendres,
fordi det ikke leengere er naesten, der er i centrum. Etikken bliver ego-
centrisk. Veerdier bliver som sa meget andet noget, man veelger.
"Ethvert ber-udsagn stér i fare for at blive opfattet som et overgreb
eller en provokation. Heraf den darlige klang, som ordet "moralisere”
har faet. [...] Ingen kan jo strengt taget sige noget, der med nedvendig-
hed geelder for andre.” Det bliver maske baggrunden for, mener han,
at rettigheder overskygger pligter i den moderne debat. Det bevirker
ogsa, at der er en oget tendens til at overlade det til de enkelte at treef-
fe afgorelse i flest mulige sporgsmal. Staten, som skal sté for velfeerdet,
bliver samtidig mere og mere tovende og radvild i forhold til den mo-
ralske side af sin opgave.

Det individuelle versus det falles

Det kan i den forbindelse tilfgjes, at nar det almene pé forhand kom-
mer til kort over for den enkelte, kan det forekomme vanskeligt nogen
sinde at veere fortaler for, at der bor sattes graenser for den enkeltes
rettigheder. Etikken er blevet individualiseret; det rigtige er blevet det,
der er rigtigt for dig eller rigtigt for mig. Man har kaldt det den "priva-
tiserede etik”. Synspunktet, der kan rummes i seetningen: "Det er dig,
der afgor, om du vil have dit barn fjernet og hvornar” dukkede for
eksempel op i forbindelse med den seneste diskussion om en haevet
greense for fri adgang til provokeret abort. Det var tidens stemme, man
horte, da nogle talte om, at en fastholdelse af abortgreensen ved 12.
graviditetsuge var en "tilsideseettelse” af kvindens rettigheder til selv at
bestemme, eller at det ligefrem var kraenkende for hende, fordi det var
formynderisk. En videre konsekvens af dette synspunkt ville vere, at
det er formynderisk i det hele taget at have en nogen tidsgreense for
provokeret abort.

At fastholde ansvaret for det felles er ikke mindst svart i medierne.
Synspunktet star sig simpelt hen vanskeligt over for den enkelte "case”.

102 Lindhardt 2002.
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Jeg har for eksempel oplevet det i forbindelse med en sag om tilladel-
se til undfangelse af "redningsseskende” (saviour siblings - det er for-
klaret neermere nedenfor i omtalen af Jason-sagen). Jeg naevnte i tv, at
der kunne veere principielle problemer med at komme til verden pa
den made, at ens eksistensberettigelse sa at sige var, at man skulle bru-
ges til behandling af en anden. Barnet, som skulle reddes, hed i dette
tilfeelde Savannah, og journalisten viste nu et billede af denne lille pige
og spurgte, om ikke hun skulle have lov til at overleve, og om jeg da
ikke ville hjeelpe hende. Jeg svarede, at det ville jeg bdde som menneske
og som leege, og at etik ogsa kunne besta i at bryde de principielle regler,
selv om man stadig ansa dem for rigtige. Journalisten sagde, at hvis de
principielle regler ikke duede i enkelttilfeelde, var de jo intet vaerd.

Hans argument er si besnarende, at der er grund til at se det efter.
Medierne fokuserer pa enkelttilfeelde, fordi de "salger bedre” — og
fordi det er lettere at forteelle en historie, end at fremleegge en mere
eller mindre abstrakt problemstilling. Men det betyder ogsd, at vi vaen-
nes til at tage stilling til enkelttilfeelde i stedet for at teenke i sammen-
haenge. Med et barskere udtryk kan man kalde det revolverjournalistik:
"Her er en lille livstruet pige... vil du virkelig forsvare...?” Vi ser det ogsa
jeevnligt i eutanasidebatten. Enkelttilfeeldene af bl.a. kendisser benyttes
som anledning til at rejse tvivl om de almene reglers holdbarhed.

Et parallelt og ofte hort eksempel moder vi i forbindelse med tortur.
Tortur er maske den skaendigste og alvorligste menneskerettigheds-
kraenkelse, der findes. Revolvermetoden er her "den tikkende bombe”.
Hvis man ved hjelp af tortur kan f& oplysninger om en bombe i for
eksempel en bus og derved forhindre, at mange uskyldiges liv gar tabt,
er det sa ikke bedre at underkaste en enkelt person tortur? Billedet for-
staerkes gerne: "Forestil dig, at et af dine bern sidder i bussen, ville du
sd ikke gore, hvad du kunne for at forhindre det?”

Argumentet er forforende, men det er ogsa falsk, for dette ekstreme og
neppe nogen sinde sete eksempel kan ikke legitimere en generel
accept af tortur. Man kunne tilsvarende sporge: Kunne du nogensinde
myrde for eksempel for at afveerge et mord — maske pa et af dine bern?
Spergsmalet er stillet til et ”ja” — og nar det er i hus, har jeg sagt ja til
tortur eller mord. Et spergsmal, der kun har et svar, er ikke interessant,
for det er ikke et dilemma. Det meget sjaeldne eksempel - "den tikken-

de bombe” - bliver da alibiet for at se bort fra konventioner og for, at
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tusinder af fanger udseettes for pinsler og nedverdigelse. Men jeg vil
have lov til at fastholde min modstand mod tortur og mod mord pa
trods af mulige enkelttilfeelde, som aldrig méa blive andet end de und-
tagelser, der bekrafter reglen.

Hvis ikke samfundet teenker i sammenhenge og fastholder de princi-
pielle, almene og felles regler, vil netop individet kunne komme i
klemme. Maske ikke det individ, som er trukket frem i medierne, men
mange andre og maske fremtidige mennesker, som netop skal beskyt-
tes af feellesskabet og dets greenser for enkeltindividers selvudfoldelse.

Konkrete dilemmaer

Mens der er en naturnedvendig og logisk sammenhzeng mellem det, vi
véd, og det vi kan, sker der med etikken et spring. Etikken kan som
neevnt ikke udledes af viden og kunnen, og den kan ikke udledes af,
hvordan tingene er; for etik handler om, hvordan de ber vare.
Filosoffer har altsa i almindelighed vaeret enige om, at etiske udsagn er
af en searlig kategori, og at de ikke kan begrundes videnskabeligt eller
logisk. At videnskab og logik med andre ord ikke kan give etiske
udsagn nogen sandhedsveerdi.

Det er imidlertid veerd at understrege, at selv om etikkens udspring
ikke er videnskab, logik eller rationel erkendelse, betyder det ikke, at
disse elementer er sat ud af spillet, ndr konkrete spergsmal skal
behandles — og, som det skal vises nedenfor, er det tvaertimod. I Etisk
Réd henviser vi ikke konstant til grundleeggende bud, som for eksem-
pel at man skal ville det gode. For det er, netop grundleeggende, eller
det er - med et nutidsord — implicit. Tag etiske dilemmaer som "skal
saeeddonorer veere anonyme?” — "ma man avle born, hvis det kunne ske
ved kloning?” — "ma vi nedfryse fosteranlaeg, og i sé fald hvor leenge?”.
De er udfordrende at give sig i kast med, men netop ikke i den for-
stand, at de udfordrer den af historien uindhentelige og grund-
leeggende etik, som for eksempel er at gavne medmennesket. Det er
derimod speendende at finde ud af, hvordan der kan skabes nye og
nedvendige retningslinier, der fremmer det gode, som vi vil.

Den danske skakstormester, Bent Larsen, blev engang spurgt om,
hvorfor han fandt skakspillet sa spendende. Jeg husker hans svar,
fordi jeg ikke ventede det. Han sagde: "Fordi det er sa svaert!” Men jeg
har siden ofte taenkt p4, at det, der gor etiske spergsmal sa speenden-
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de, er, at de er sa svaere. Dertil kommer, at de er vigtige - vigtigere end
skak. Og er man blevet betroet at sidde i Etisk Rad, oplever man oven i
kobet, og at de beslutninger, man nér frem til, kan f& betydning.

Pro et contra

Pa en af Fritz Jiirgensens tegninger sidder der fire mennesker omkring
et bord. Replikskiftet lyder:

- Lad os hore, hvad Cancelliraaden siger.

- Ja, Onkel hvad troer Du?

- Hmja, - i denne Sag lader sig jo sige en heel Del — baade pro et contra.
Svaret kommer fra en hejpandet herre, som sidder for bordenden og
ser dybsindig ud.

Men er det ikke dybsindigt, er det i al fald sandt. For sadan er det jo
netop med mange sager. Det gelder frem for alt etiske spergsmal; og
det er endda sadan, at hvis ikke der kunne siges en hel del — bade pro
et contra — var det neppe noget etisk spargsmal. Sa havde man jo blot
afgjort sagen naesten uden at opfatte, at her var der et problem med
mere end én mulig losning.

Man siger ligefrem, at etiske problemer har dilemmaets natur, og hvad
der ikke er et dilemma, kan knapt nok veere et etisk problem. I dilem-
maet star man i valget mellem to goder (eller onder) med et onske om
gennem sit valg at na frem til det overordnet gode (eller det mindste
onde). Ordet dilemma betyder oprindeligt "to antagelser” eller "to
meninger”. Det svarer til det eeldre danske ord "tvesind”, som betyder
vagelsind. At skulle veelge i et dilemma kan opleves som at veere i tve-
sind, og den tilstand kan vaere sa kvidefuld, at man endda kan veere i
"syv sind” for dog at vaelge det rigtige. Man kan fole trang til at sporge:
"Behover jeg at vaelge?” Eller: "Hvorfor skal jeg treeffe en beslutning?”
Er problemet meget personligt, kan kravet om at skulle veelge foles
steerkt tyngende: "Gor jeg dette, vil jeg fortryde, fordi jeg undlader
noget andet, men gor jeg dette andet, vil jeg nok ogsa fortryde.”
Ethvert valg indebaerer et eller flere fravalg, og man kan aldrig samti-
dig gere "kontrolforseget”, hvormed man kan kontrollere, om den
valgte vej var rigtig. Pa jysk hedder det — med et lydmalende ord - at
man er i "klemheerken”.

Ogsa pa mindre nergaende omrader kan man af og til veere fristet til
at protestere mod valget: "Skal jeg i det hele taget have en mening om
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det her?” Jeg rober ikke for meget ved at sige, at medlemmerne af Det
Etiske Rad indimellem meerker, hvor sveert det er at skulle veelge det
rigtige eller at skulle afgore, hvordan det overordnet gode bedst opnas.
Men Det Etiske Rad ser det nzesten som en opgave at leve op til
Cancelliraadens flovse: "I denne sag lader sig jo sige en heel Del —
baade pro et contra.” Det er faktisk ikke engang radsmedlemmernes
opgave at nad til enighed. Neesten tveertimod, for opgaven er at udar-
bejde et slags landkort over dilemmaet — et kort, som er sa deekkende
som muligt. Herefter er det beslutningstagernes, dvs. iseer politikernes
opgave, at vaelge "vejen ad hvilken”.

Ikke at vaere forpligtet til at udtale sig i enighed er Etisk Rads svaghed
og styrke. Svaghed, fordi det vel almindeligt antages, at enighed gor
steerk. Men bestemt ogsa en styrke, fordi Radet, hvis det skulle fremsta
enigt, ville vaere nedt til at gratone radsmedlemmernes synspunkter,
og det ligger i sagens natur, at undervejs mod et kompromis svaekker
man mere eller mindre modsatte synspunkter for at nd mellempro-
portionalen.

Fritz Jiirgensens pointe er imidlertid, at man ikke blot kan nojes med
den selvfolgelighed, at der kan siges en hel del, bade pro et contra.
Cancelliraaden slipper for let om ved det. Og selv om man gar videre
og naevner, hvad der kan vaere bade pro og contra, forpligter det ikke
én tilstreekkeligt i diskussionerne og overvejelserne af argumenterne.
Derfor er det en neesten fast regel, at de enkelte medlemmer af radet
skal binde sig til en mening om et givet problem. Og jo storre sans man
har for at lytte til modsatte argumenter, des mere sveert kan det veere,
og des hellere vil man maske slippe for at skulle have en mening - sin
mening.

Jason-sagen

Ikke sjeeldent bliver jeg spurgt om, hvordan Radet nar frem til sine
synspunkter. Det kan der svares kort eller langt pa, men det er forst og
fremmest ved at seette sig ind i problemet. Det geelder ikke mindst fag-
ligt: "Hvad er kloning?” - "Hvad er eutanasi, og hvad indebaerer det?”
osv. I den forbindelse konsulterer Radet og Radets sekretariat personer
med sagkundskab. Det er forbleffende, hvad den rent faglige preecise-
ring af et problem kan betyde for den folgende stillingtagen. Det er
oven i kebet velkendt, at viden og indsigt pa& et omrade kan gore det
ligefrem vanskeligt at fastholde en firkantet mening om det.



2. ERFARINGER FRA ETISK RADS VIRKE / DEN ETISKE KLEMH/ERKE / OLE J. HARTLING

Hertil kommer, at det etiske dilemma for nogle umiddelbart kan veere
skjult. Det er derfor ogsa nedvendigt med en udredning, som sigter
mod at fastsla, hvori dilemmaet bestar.

Et tydeligt eksempel pa en faglig og etisk problemudredning var den
sdkaldte Jason-sag, som Etisk Rad blev forelagt i 2002.% Jason var en
ca. 12-arig dreng med en alvorlig arvelig lidelse, Fanconi’s syndrom.
Det er en sygdom, hvor der er stor risiko for, at der udvikler sig en
dodelig leukaemi. Sygdommen kan behandles med knoglemarvstrans-
plantation, men det kraever, at der findes en egnet donor. Det havde
hidtil ikke veeret muligt i Jasons tilfeelde. Foraeldrene bad om at fa tilla-
delse og ekonomisk stotte til sakaldt eegsortering. Det ville indebzere,
at moderen efter hormonbehandling skulle have udtaget flere &g, som
skulle befrugtes med faderens sad. Derefter kunne man frasortere de
g, der selv havde den genetiske defekt, og finde et, som var veevsfor-
eneligt med Jason. Dette udvalgte @g skulle sa leegges op i moderens
livmoder, og nér barnet kom til verden, kunne der forhabentlig tages
stamceller fra navlesnoren (eller eventuelt senere fra knoglemarven),
som kunne transplanteres til Jason og helbrede ham.

Det var den faglige baggrund. Det etiske pro et contra var, at et princip
om barmbhjertighed stod over for et princip om ikke at tingsliggore et
menneske. Det var altsa tydeligt, at i den ene veegtskal 14 den gode ger-
ning over for den syge dreng og de bekymrede foraeldre. Men i den
anden vaegtskal 14 dette, at ethvert barn ma have lov at komme til ver-
den "for sin egen skyld” og ikke fra starten vere et middel for et andet
menneske, her storebroderen. Sddanne born kaldes "redningssesken-
de” (savior siblings).

I den heftige avisdebat, der ogsa fulgte, husker jeg, at en jordemoder
spurgte, hvordan man skulle forholde sig, hvis Jason midt under
moderens eventuelle graviditet blev sd alvorligt syg, at der nu matte
handles. Skulle graviditeten s& afbrydes som en sen abort, eller en for
tidlig fodsel for at fa fat pa de undergerende stamceller. Med andre ord
ma man sporge, pa hvilket tidspunkt barnet, der jo er blevet "undfan-
get som leegemiddel” for storebroderens skyld, far lov at blive som et
formal i sig selv. Men jeg husker ogsa, at en avis-klummeskriver slet
ikke havde faet oje pd dilemmaet. Der var ikke noget at betaenke sig pa:

103 Det Etiske Rad 2002c.
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Naturligvis skulle den tilladelse gives, den syge dreng skulle hjelpes,
det tilsagde barmhjertigheden da. Sammenlign Piet Heins aforisme:
"Der er stor lighed mellem at have lgst et problem og slet ikke have fat-
tet det!” I sa tilfeelde er det vigtigt at pege pd, at der ogsé er en anden
veegtskal, hvis indhold ber veje i afgorelsen.

Efterhistorien er i ovrigt, at Sundhedsministeren gav tilladelsen, men
at forsoget ikke lykkedes. Senere fandt man lykkeligvis en egnet knogle-
marvsdonor i England, og efter sigende er drengen i dag rask.

Et andet eksempel er igen sporgsmalet, om eutanasi skal lovliggeres.
Her er det for det forste tydeligt, at en begrebsafklaring er pakreevet.
Mange er ikke klar over, hvad eutanasi egentlig indebzrer. Hvorved
adskiller det sig for eksempel fra at undlade eller ophegre med en ud-
sigtslos behandling? For det andet ma dilemmaet eller dilemmaerne
udredes. Nojes man med at se eutanasi som en lgsning over for svaer
lidelse og som en respekt for en patients selvbestemmelsesret, ser man
maske ikke dilemmaerne. Det, man i sa fald blot kommer til at svare
pa, er, at man er imod, at patienter lider, og at man gar ind for, at pati-
enter har en selvbestemmelsesret. Hvis problemstillingen var sa enkel,
var det svaert at veere uenig i at eutanasi burde legaliseres, men den er
ikke sa enkel, den er tveertimod ganske kompliceret.!® Menings-
malinger viser ofte, at de fleste, som bliver stillet over for spergsmalet
om eutanasi, i forste omgang siger ja. Men jeg har gang pa gang set, at
en faglig (dvs. juridisk og leegelig) afklaring af, hvad eutanasi vil sige, og
hvori dilemmaerne bestar, gor en forskel. Mange af dem, der umiddel-
bart var tilhaengere, bliver da sa betankelige ved de mulige konse-
kvenser af en legalisering af eutanasi, at de ender med at veere imod
eller i det mindste kommer i tvivl.

Sd igen: Hvordan nar Radet frem til sine synspunkter? Radets stilling-
tagen beror pd en faglig beskrivelse af et givet problem og en grundig
overvejelse af, hvad der er godt, og hvad der er darligt, og af hvordan
problemerne kan belyses.

Hvem har ret?
Overvejelserne kan ofte rubriceres efter nogle principper. Der kan
vare tale om et "samaritansk” princip, der altsa laegger vaegt pa et

104 Det Etiske Rad. 2002a, 2002b, 2003.
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barmhjertigheds- eller hjelpemotiv. Der kan veere et princip om, at
medmennesket ikke md tingsliggores, at mennesker med andre ord
ikke ma ses alene som et middel til at opna et mal, men skal vaere et
formal i sig selv. Der kan veare tale om princippet om at respektere
individets selvbestemmelse. Et princip kan vere, at se efter, hvem der
ien given sammenhzang skal vises beskyttelseshensyn. Atter et princip
kan veere hensynet til feellesskabet eller til den kultur, man finder, der
skal praege vort samfund. Det er vigtigt at gore sig klart, at man sjeel-
dent kan nejes med at folge ét princip i behandlingen af etiske dilem-
maer — hverken inden for eller uden for radet. Ofte skal principper
netop balanceres mod hinanden, for eksempel, som vi har set i Jason-
sagen, et princip om barmhjertighed over for et princip om at undga
tingsliggorelse af et menneske.

Groucho Marx sagde engang med vanlig flabethed: "Dette er nu en-
gang mine principper... Hvis De ikke kan li” dem, har jeg andre.” Men
pé en made rummer det den sandhed, at folger man slavisk ét princip
over for forskellige etiske dilemmaer — eller i ovrigt i livet — kan det
maske nok forenkle ens stillingtagen og give slagkraft, men til gengeeld
far man ogsa let slagside.

Synspunkterne proves i den argumenterende samtale, i dialogen mel-
lem radsmedlemmerne. I denne arbejdsmetode ligger efter min
mening bade Radets berettigelse og dets forpligtelse. I den forbindel-
se kan navnes, at der i tidens lpb har veaeret radsmedlemmer, som har
opfattet deres opgave sadan, at de skulle repreesentere et eller andet
bagland. At de med andre ord var i byen for andre for at satte deres
fingeraftryk pa et sporgsmal athaengig af deres egne eller det eventuel-
le baglands allerede indtagne holdninger. Det er en misforstaelse. Som
Rédet er etableret, skal og kan det slet ikke veere repreesentativt, dvs.
det skal ikke deekke alle mulige storre og mindre grupperinger i sam-
fundet; det ville kreeve et langt storre antal rddsmedlemmer og en helt
anden udpegningsprocedure. Det er altsd veerd at understrege, at
radsmedlemmernes arbejde ikke — som en skuespillers — bestar i at
treede ind pd scenen, aflevere en replik og forlade den igen.

Proceduren er oftest den, at Radet nedsaetter arbejdsgrupper blandt
medlemmerne. Disse grupper afdaekker problemet og derefter be-
handles sagen i en vekselvirkning med det samlede rad. Man kunne
ogsd sige, at der foregdr en iterativ proces, hvorunder synspunkter for-
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muleres og eventuelle anbefalinger gives. Som navnt er der ikke nod-
vendigvis enighed om ét synspunkt eller én anbefaling. Men der skal
helst opnds enighed om, hvori uenigheden bestar, og hvordan den skal
beskrives — eller sagt med andre ord, hvordan det "katalog” over argu-
menter, som kan fremfores for og imod et spergsmal, skal se ud.

Debatten kan nogle gange opleves saddan, at to synspunkter, der forer
til to modsatrettede anbefalinger, begge er rigtige eller sande set ud fra
— ja, netop fra hvert sit synspunkt. Hvordan skal argumenterne da
vejes mod hinanden? Det er netop den afvejning, der kan vere be-
sveerlig - naesten pinsom.

Den jodiske rabbis hustru herte, hvordan hendes kloge mand succes-
sivt havde givet to maend ret i hver deres modstridende synspunkt.
Hun udbred: "De kan da ikke begge have ret!” — "Nej, du har ret!” sva-
rede han.

Rédet arbejder med den etiske klemherke, men star ikke med de
endelige afgorelser. De overlades til andre. Det svarer méaske til den
knibe, kandestoberen kommer i, da man pa skremt gor ham til borg-
mester i Holbergs komedie Den politiske Kandstober. Kandestoberen
ma til sin egen undren udbryde efter at have hort forst den ene borger
og derefter modparten: "Holdt op, det er nok, denne har jo Ret ogsaa.”
Hvortil tjeneren, Henrich, logisk siger: "Men jeg veed jo, at de kan ikke
have Ret begge.” - "Hvem har da Ret?” sporger "borgmesteren”. "Det
ma Vorherre og Borgmester vide” svarer Henrich.
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AF JENS ZIMMER RASMUSSEN
Jens Zimmer Rasmussen er professor, dr. med. og ansat ved Institut for Medicinsk Biologi pd
Syddansk Universitet. Han forsker i nervecellers reaktion pd beskadigelse og mulighederne

for at forhindre eller reparere skader. Han har arbejdet ved umodent hjernevayv fra fostre og
senest humane stamceller, men langt hovedparten af hans forskning er udfert pd hjernevaev
og celler fra mus og rotter. Jens Zimmer Rasmussen er leder af Forskerskolen for Dansk
Stamcelleforskning

Da jeg blev bedt om at bidrage til dette jubileeumsskrift, fik jeg som
opleg temaet: "Det Etiske Rad, behandlerne og forskerne. Har
debatten og radets udspil haft nogen indflydelse pd holdningerne i det
leegefaglige miljo? Og er den bioteknologiske forskning pa nogen made
blevet positivt eller negativt pavirket af radets virke?”

Opleeget gav mig anledning til at teenke tilbage pa mine oplevelser
gennem arene med Etisk Rad, politikere og journalister. Mit forsk-
ningsomrade er nervecellers reaktion pa beskadigelse, mulighederne
for at forhindre skade, og - hvis skaden er sket - sa mulighederne for at
reparere. Som led i denne forskning med relation til Parkinsons syg-
dom, rygmarvsskader og cerebral iskaeemi (hjerneblodning) har jeg ar-
bejdet ved umodent hjernevav fra fostre og senest humane stamcel-
ler, idet jeg dog i hovedparten af mine studier har anvendt hjernevaev
og celler fra mus og rotter. Men nu et tilbageblik.

Et projekt bliver kanonfgde

Min forste oplevelse i faglig henseende med Etisk Rad startede en dag
i efterarsferien 1989, hvor Danmarks Radios nyhedsudsendelser fra
morgenen af som gennemgaende “hovedoverskrift” havde historien
om, at der var igangsat et dansk forskningsprojekt med brug af veev fra
aborterede fostre. Som dagen skred frem, blev jeg klar over, at det fak-
tisk var et af mine forskningsprojekter, det drejede sig om. Samtidig
havde nogle medlemmer af det daveerende forste Etisk Rad forarget
henvist til, at det tydeligvis var Den Centrale Videnskabsetiske Komité,
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der havde givet tilladelse “uden forudgaende folkelig debat”. Og enkel-
te politikere havde undervejs meddelt, at de ville tage projektet op til
debat i folketingssalen. Nyhedsudsendelserne neevnte ikke, hvad pro-
jektet gik ud pa, eller at savel tilladelsen som projektet pa vores foran-
ledning havde veeret omtalt i pressen i foraret og hen over sommeren.

I dagene derefter blev jeg, gennem samtaler med Ellen Margrethe
Schou, som var medlem af Den Regionale Videnskabsetiske Komité for
Arhus Amt og nastformand i Den Centrale Videnskabsetiske Komité,
klar over, at det vitterligt var mit projekt, der refereredes til. Det blev
ogsa klart, at projektet tydeligvis blev brugt i et forseg pa at kompro-
mitere Den Centrale Videnskabsetisek Komité af personer, som mente,
at arbejdet i det videnskabsetiske komitésystem - som dengang ikke
var lovfeestet, men baserede sig pa en frivillig aftale mellem laegefor-
eningen og sygehusejerne - retteligt burde varetages af Etisk Rad.

Tilbage pa arbejde, dengang ved Aarhus Universitet, var sagen ndet der-
hen, at sundhedsminister Ester Larsen var kaldt til samradd om sagen. En
yngre medarbejder i ministeriet ringede mig op med henblik pa at give
ministeren og ministeriet mulighed for at orientere sig om projektets
reelle indhold, inden det blev behandlet i samradet. Han fortalte mig, at
det at kalde en minister i samrad tidligere skete, nar man mente, at ved-
kommende havde forsyndet sig alvorligt. Nu havde det imidlertid
endret sig til et meget anvendt politisk instrument for at satte fokus
pé en sag (og indkalderen) og selvfolgelig fa en sag belyst - med den
forsinkelse, der 14 inden ministeren havde forberedt sig og svarede.

Og apropos det at forberede sig, sé forholdt det sig altsa sddan, at man
i ministeriet ikke kendte hverken indhold eller formél med projektet,
hvortil der var givet tilladelse til brug af fostervaev. Der var ikke hjem-
mel til at erhverve projektbeskrivelsen fra Den Centrale Viden-
skabsetiske Komité, som ikke uden min tilladelse métte - og heller ikke
onskede - at udlevere projketbeskrivelsen og derved skabe et grundlag
for praecedens ved lignende tilfeelde fremover. Resultatet blev, at jeg
sendte projektbeskrivelsen til den yngre ministerielle medarbejders
privatadresse, s& han og andre relevante personer pa denne made
kunne orientere sig om projektet.

Udgangen pé hele sagen blev igvrigt, at ministeren savel i samradet
som i folketinget kunne meddele, at hun havde tilskrevet Den Centrale
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Videnskabsetiske Komité og udstukket et naermere beskrevet seet af
forhold, som skulle iagttages, for der kunne gives tilladelse til brug af
humant fosterveev i et forskningsprojekt. De politikere og andre, der
havde rejst sagen, kunne sa samtidig for deres del sige, at der bestemt
var sket noget, og endelig kunne mine medarbejdere og jeg samt det
videnskabsetiske komitésystem oprigtigt gleede os over, at de beskrev-
ne forudsetninger ganske svarede til dem, vi selv havde foreslaet og
taget hensyn til efter svensk forbillede.

Etisk Rad fik som bekendt og meget fornuftigt ikke sagsbehandling af
forskningsprojekter som en del af sine opgaver, da det videnskabseti-
ske komitésystem efterfolgende blev lovfestet.

Tanker efter mgde med politikere

Nogen tid efter at ovennaevnte fandt sted, ja, méaske som en opfolg-
ning, indkaldte Folketingets Udvalg vedr. Det Etiske Rad den kreds af
forskere, der arbejdede med fosterveey, til mede for at blive orienteret
om brugen af fostervev i forskning. Flere politikere fik pa dette mode
for forste gang indsigt i det projekt, de tidligere havde udtalt sig om, -
jah, men det er jo vilkdrene, som én af dem sagde!

Adgang til reel information og muligheden for at skelne fakta fra fiktio-
ner er efter min mening noget af det vigtigste for bade politikere og
andre beslutningstagere og befolkningen generelt. Ogsa - og maske
iseer - nar det geelder forskningsmeessige sporgsmal og problemstillin-
ger med etiske aspekter. Med hjernen kan vi mennesker forestille os
neesten alt, og vi bliver nemt forfort til at gore det, specielt hvis det fak-
tuelle vidensgrundlag er lille, og/eller emotioner og religion star
staerkt. Personligt finder jeg det helt naturligt, at vi som de forskellige
mennesker, vi er, har forskellige folelsesbetingede og religiose hold-
ninger, og respekterer andre mennesker for det, de star for. Men det
generer mig, hvis et eksisterende vidensgrundlag ikke far lov at
komme frem og vere udgangspunkt for diskussionerne, hvor vi sa
udtrykker vore forskellige opfattelser og holdninger.

I den sammenhaeng er det dybt beklageligt og ulykkeligt, at det danske
uddannelsessystem alt for sent tog den faktuelle side af den biotekno-
logiske udvikling serigst. Man valgte over flere r primaert at proble-
matisere bioteknologien og dens landvindinger og udfordringer pa et
ofte fiktivt grundlag. Hvad er for eksempel risikoen ved bestraling af
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madvarer, som efter bestraling ellers vil kunne holde sig bedre? Er risi-
koen, at maden bliver radioaktiv? (Folketingsmedlemmerne pa oven-
nzevnte mode nikkede). Nej, risikoen og det uheldige er, at bestraling
af inficerede madvarer kan stoppe al bakterievaekst, som vor fadevare-
kontrol normalt undersoger for. Giftstoffer, som bakterier kan have
dannet for bestralingen, opdages derimod ikke ved den almindelige
bakteriekontrol.

Et andet grelt eksempel er den fejlagtige opfattelse, som nogle har, at
kod fra genmodificerede svin er farligt, fordi disse modificerede gener
kan optages i vores krop, nar vi spiser kadet. Som punkt 1 burde en
sadan opfattelse fa de pageeldende til at undre sig over, hvad der sker
med grisens almindelige gener, nar vi spiser og fordejer svineked. Vi
bliver jo ikke til grise. Som punkt 2 er forekomsten af sddanne opfattel-
ser et rigtig godt argument for, at alle som et minimum gennem skolen
far et basalt kendskab til kroppens opbygning og vore organer og deres
funktioner. Det ville ogsa give et godt grundlag de sundhedskampag-
ner, der ivaerkseettes med jeevne mellemrum.

Debatskabende aktivitet med og uden vidensformidling

Set i forhold til Etisk R&ds funktion og arbejde er pointen, som man
kan uddrage af ovenstaende, at debatskabende aktivitet inden for det
bioteknologiske og biomedicinske omrade altid ber forudgas - ogi det
mindste ledsages - af oplysning og videnformidling. Det har Etisk Rad
og dets sekretariat generelt veeret gode til, men ikke altid gode nok, for
eksempel nar modtagernes vidensniveau som oftest er meget lavt eller
"overrules” af forudfattede holdninger og religiose opfattelser. Den
blotte problematisering har haft let ved at tage overhand.

I trad med ovenstaende har det ofte slaet mig, og helt erligt irriteret
mig, at medlemmer af Etisk Rad i droftelser og horinger om fx stamcel-
ler, patentering af biologisk materiale og lignende, med en opgivende
besvaergelse ud i forsamlingen lader menigmand og andre forstd, at
dette eller hint emne altséd er "MEGET kompliceret”. Ja, netop, men sa
hjeelp dog folk til at forsta alligevel, og brug professionelle folk fra for-
skerverdenen eller erhvervslivet til at forklare de "komplicerede” for-
hold, nar man ikke selv magter det, og kun kan skabe debatten. Reelt
bruges samme besvargelse jo ogsd, hvis man ikke onsker stillingtagen
pé et rationelt grundlag, men alene pa forudfattede meninger eller
som simpel skraek- og afveergerefleks.
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Nér ovenstaende kritik af adfeerd og medieomgang er fremfort, skal
det selvfolgelig ogsé siges, at Etisk Rad siden etableringen har ydet
vaesentlige professionelle bidrag til politikere, befolkningen generelt
og forskere indenfor det bioteknologiske og biomedicinske omréde i
form af redegorelser og udsendelse af informations- og undervis-
ningsmateriale. Netop den sidste kategori har dog til tider har vaeret
mere praget af problematisering og popularisering end egentlig
videnformidling eller hjelp til at skaffe sig reel viden. Dette kan og bor
@ndres. For det forste er der blandt forskere idag en langt storre forsta-
else for nodvendigheden af, og forskeres ansvar for, populeer videnfor-
midling, end der var for ar tilbage. For det andet er det min fornem-
melse, at Etisk Rad i hejere grad end tidligere inddrager forskere i
direkte i diskussioner og videnindsamling.

Tyve ar og hvem flytter hvad?

Etisk Rad har eksisteret i 20 &r. Hvordan radet har loftet de hverv, det
fik i opdrag fra Folketinget, er der sikkert flere meninger om. Poli-
tikerne synes i perioden, der er géet, bekvemt at have faet et sted at
parkere deres stillingtagen til problemstillinger. I hvert fald for en tid,
mens man afventer radets debatskabende og opklarende aktiviteter,
og nuvel - derefter er afklaringer da kommet. For journalister og
garanteret ogsa for nogle politikere synes Etisk Rad dog ogsa at veere
blevet "oraklet”, hvis svar kan vere et godt udgangspunkt at holde sig
til, selvom det kan veere sveert, nar svaret kom ud i mindre klare fler-
tals- og mindretalsudtalelser.

Rédet er jo iovrigt i formelle arbejdsgrundlag bundet af den oprindeli-
ge lov om Etisk Rdd, som pa grund af godt politisk kebmandskab fra et
bestemt parti fik en ordlyd, der siger, at Etisk Rads arbejde som grund-
lag har, at livet starter med undfangelsen. Er det Folketingets holdning
i dag? Sikkert ikke, men det er helt sikkert nemmest at lade teksten sta
ueendret.

Hvordan er befolkningens holdning egentlig til de spergsmal, som
behandles af Etisk Rad? Nar journalister ringer med spergsmal om
"meget omstridte og kontroversielle” emner som brug af fosterveev i
forskning og forskning i humane embryonale stamceller, stiller jeg
sommetider modspergsmaélet “omstridt hvordan?” Det afslorer sig sd,
at de fleste journalister har den klare, men fejlagtige, opfattelse, at
befolkningen enten er imod eller delt ligeligt for og imod. En rund-
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sporge foretaget i forbindelse med projektet naevnt i starten af dette
bidrag viste, citeret fra erindringen, at ca. 65% af et tveersnit af befolk-
ningen i Arhus var for, og at denne andel var endnu hgjere blandt de
yngre argange, hvor abort kunne blive en realitet.

Tillykke med jubilaeet, og tak for de 20 ar. Maske skal radet tage endnu
20 ar i debattens og iseer oplysningens tjeneste - og det sidste gerne én
gang til for medierne.



DET ETISKE RADS BETYDNING FRA EN
GENETIKERS OG ATEISTS SYNSPUNKT

AF SVEN ASGER S@RENSEN

Sven Asger Sgrensen er dr. med. og speciallege i klinisk genetik. Han var ansat pd Institut
for Medicinsk Genetik, Kebenhavns Universitet fra 1968 - 2003. Her tog han initiativ til, og
var leder af Afsnit for neurogenetik, hvor man specielt arbejder med forskning og rddgivning

A,

af patienter og familier med sent debuterende, arvelige nervesy Han var d

medlem af Det Etiske Rdd fra 1997-2003

Ioffentligheden var det iser den leegevidenskabelige anvendelse af
genteknologien, der i 1970’erne og frem skabte interesse og frygt.
For i kelvandet pa genteknologien blev der udviklet en reekke metoder
som fostervandsprover, moderkageprover, reagensglasbefrugtning,
e@gsortering og meget andet, som greb fundamentalt ind i almindelige
menneskers tankegang og livsopfattelse. Man spurgte i fuld alvor, om
Brorsons ord: "Gik alle konger frem pa rad i deres magt og velde, de
maegted ej det mindste blad at satte pa en naelde” havde mistet rele-
vans og betydning. Hele denne udvikling gav anledning til en bade
national og international debat, hvor synspunkter ofte stod stejlt over
for hverandre. I Danmark — som i andre lande — inddrog debatten ogsa
de politiske partier og regeringen, idet der opstod krav om en regule-
ring af anvendelsen af de genteknologiske teknikker og andre meto-
der. Dette forte blandt andet til nedszettelse af Det Etiske Rad, der skul-
le fungere som en debatskabende organisation over for befolkningen,
og tillige skulle veere et radgivende organ for regering og Folketing.

At udviklingen har vist, at den frygt for misbrug af genteknologien, man
oprindeligt havde, i det store og hele var ubegrundet, medforte ikke, at
debatten omkring disse forhold forstummede. Det skyldes nok, at den
berorte essentielle og eksistentielle forhold hos mange mennesker.

Pa det tidspunkt, hvor jeg blev medlem af Det Etiske Rad (januar
1997), var radets virke derfor stadig aktuel og spillede en rolle i den
offentlige debat.
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Som medicinsk og human genetiker, hvor jeg blandt andet var
beskeftiget med at vejlede, informere og radgive personer og famili-
er med arvelige sygdomme, misdannelser og handicaps, var jeg
steerkt engageret i og optaget af etiske sporgsméal omkring genetikken
og dens anvendelse. Nazismens misbrug af den (pa davaerende tids-
punkt mindre fuldkomne) genetiske viden og deres raceteorier hvile-
de stadig tungt over genetikken, og dens folger var saledes fortsat
aktuelle. Ikke sjeeldent nar jeg holdt foredrag og kom ind pa forebyg-
gelse af de arvelig sygdomme, skete det, at jeg blev beskyldt for at
udove racehygiejne. Genetikken havde ikke et godt omdemme i
befolkningen, hvilket de medicinske genetikere i hej grad selv var
skyld i, ved at de lod sig misbruge. At der i arene efter den anden ver-
denskrig skete et misbrug af den genetiske rddgivning er uomtviste-
ligt. For den frie abort blev indfert, blev en oget genetisk risiko i
udpraeget grad anvendt som indikation for provokeret abort, og antal-
let af henvisninger til genEtisk Radgivning faldt markant efter at
adgangen til abort indtil 12. uge blev frigivet. Der skete saledes ogsa
her i landet et misbrug af genetikken, selv om det skete med et posi-
tivt sigte. Men det medvirkede til, at tilliden og troveerdigheden til
genetikken lod meget tilbage at onske.

Med blandede falelser

Det var med blandede folelser, at jeg modtog et brev fra daveerende
sundhedsminister Yvonne Herlov Andersen med en opfordring til at
lade mig udpege til medlem af Det Etiske Rad. Glad blev jeg fordi det,
som radet beskeeftigede sig med, var noget jeg selv beskaftigede mig
med til daglig og var dybt involveret i qua mit arbejde som genEtisk
Rédgiver over for personer og familier med arvelige sygdomme. Men
samtidig var jeg betenkelig over for opfordringen og indstillet pa at
sige nej tak. Fra kolleger, som havde siddet i radet tidligere, havde jeg
hert om de uforsonlige og skarpe konfrontationer, der havde vaeret i
radet mellem péa den ene side de biologisk orienterede medlemmer
og de medlemmer, som havde en teologisk baggrund. Og jeg havde pa
ingen made tid eller lyst til at bruge min tid pa nyttelose diskussioner;
den slags havde vi rigeligt af p4 Kebenhavns Universitet, som var min
arbejdsplads. Men efter noje eftertanke og rad fra mange venner og
kolleger svarede jeg alligevel ministeren positivt, idet jeg i mit stille
sind var besluttet pd at ga ud af radet, safremt jeg ikke fandt, at det
havde noget formal, eller at jeg ikke kunne bidrage med noget posi-
tivt.
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Det blev til seks speendende og intellektuelt berigende ar, idet mine
bange anelser og forudindtagne meninger om radet blev gjort til
skamme i lobet af de forste maneder. Det til trods for — eller méske
snarere pa grund af - at det hurtigt viste sig, at jeg adskilte mig fra de
fleste andre i radet pa grund af min grundleeggende, areligiose livsind-
stilling.

En veesentlig grund til, at jeg blev fanget af radets arbejde og i al beske-
denhed bidrog kraftigt til det, var radets arbejdsform, og ikke mindst
at professor Linda Nielsen var radsformand, da jeg tradte ind. Den,
som sidder ved bordenden i et rdd, udvalg og lignende - det veere sig
som formand eller modeleder - har en stor indflydelse pa, og ansvar
for, om arbejdet bliver en succes og giver anledning til tilfredshed for
deltagerne, hvad enten de er enig i de konklusioner man maétte na til
eller ikke. Linda Nielsen er hurtig og skarp i savel tanke som tale, for-
stod at fange en pointe og lod alle komme til orde, hvilket kunne tage
meget lang tid. Det er ikke fa eksempler, hvor der var lige sa mange
meninger, som der var deltagere i radet. Men alle fik lov til at fremfore
deres synspunkter. Og hvad der ikke er mindst vigtigt: alle synspunk-
ter, selv om det kun var ét af medlemmernes, kom med i den endelige
publikation, safremt vedkommende onskede det. At formanden spiller
en central rolle i et sadan rad erfarede jeg klart i den efterfolgende 3-
ars periode, hvor Linda Nielsen blev efterfulgt af den tidligere amts-
borgmester i Vejle, Erling Tiedemann. Han fulgte linien i rddet med, at
alle skulle have lov til at udtale sig, og ogsa at alle synspunkter kom til
udtryk i publikationerne i hans formandsperiode. Men som den drev-
ne politiker evnede han at pdvirke diskussionerne, hvilket en overgang
gav mig anledning til at overveje om at treede ud af rddet.

Livets begyndelse

Et vigtigt problem, som gav mig anledning til mange overvejelser, var
§1 i loven om Det Etiske Rad, hvor det blandt andet anfores, at
T Rédet skal i sit virke bygge pa den forudsetning, at menneskeligt
liv tager sin begyndelse pa befrugtningstidspunktet.” Denne saetning
blev indfejet under udarbejdelsen af loven efter krav fra Kristelig
Folkeparti og er sdledes en arbitrer, politisk/religios definition, som
ikke har noget som helst biologisk eller videnskabeligt grundlag. Det
stod mig helt klart, at jeg ikke kunne acceptere denne forudseetning,
da den eklatant udskiller sig fra enhver biologisk viden og ikke har
noget som helst videnskabelig beleeg. At tilleegge det befrugtede g og

131



132

ETIK | TIDEN - 20 AR MED DET ETISKE RAD

det tidlige foster menneskeligt liv giver efter min bedste overbevisning
ingen mening. De to celler, egcellen og saedcellen, der danner det
befrugtede aeg, er ogsd levende celler. Hvad betinger, at man vil tilleeg-
ge dem menneskeligt liv efter deres sammensmeltning? Det vil fore for
vidt at redegore for mine synspunkter om dette emne pa dette sted,
specielt da jeg har givet udtryk for dem som ”1. synspunkt” i kapitel 3
i Det Etiske Rads debatoplaeg Menneskeligt livs begyndelse og foster-
anleeggets etiske status fra 2003.

At jeg valgte og besluttede mig for at arbejde i Det Etiske Rad uden at
bruge forudseetningen i lovens §1 anfegtede mig ikke, da jeg gerne
ville udtrykke, hvad jeg stod for. Jeg fornemmede desuden, at jeg pa
dette omrade havde samme synspunkter som en veesentlig del (flertal-
let?) af den danske befolkning.

Medlemmerne

Riddsmedlemmerne bliver ikke udpeget efter deres professionelle
virke, men fordi de i den offentlige debat pa en eller anden méde har
givet udtryk for nogle etiske holdninger. Jeg havde skrevet nogle kro-
nikker og avisindlag og holdt en reekke foredrag om etiske problemer.
Disse var altid relaterede til, hvad jeg har forstand pa, nemlig genetik.
Og jeg er overbevist om, at det var i min egenskab af medicinsk gene-
tiker, at jeg blev indvalgt i radet. P& det tidspunkt var jeg den eneste
med denne baggrund, men der har altid siddet mindst én medicinsk/-
human genetiker i rddet, selv om antallet af disse i Danmark kan teel-
les pa meget fa haender. Men det var kun naturligt, da mange af de
emner og problemer, som radet behandlede, havde udspring i gene-
tikken og dets anvendelse.

Sammensetningen af radsmedlemmer har aldrig veeret tilfeldig.
Ifolge loven skal der vaere lige mange mand og kvinder, hvilket man
kun kan bifalde. Derudover skal de, som omtalt, have "..offentligt do-
kumenteret indseende i etiske, kulturelle og samfundsmassige
sporgsmal, der er af betydning for rddets arbejde”. Radet har saledes
ikke karakter af en demokratisk forsamling, som afspejler befolknin-
gens sammensatning eller synspunkter. Radet har ingen juridisk
kompetence, men er alene et radgivende organ, hvilket utvivlsomt har
indvirket i lovens ovennaevnte bestemmelser om sammensetning af
radets medlemmer. Derimod stilles der i loven ingen krav om med-
lemmernes uddannelse, erhverv, race, religion eller andre private for-
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hold. Men alligevel mener jeg, at radet altid har veeret praeget af en
skeevvridning, idet et stort antal af raidsmedlemmerne har en aktiv til-
knytning til religiose forhold. Nar der her skrives aktiv tilknytning,
menes der ikke blot medlemskab af den danske folkekirke, men en
mere aktiv tilknytning til folkekirken sasom preest, medlem af et
menighedsrdd, eller tilknyttet en religies minoritet. Jeg selv var den
eneste erklerede ateist, mens flere af de ovrige laeger, som jeg sad i
radet sammen med, var medlemmer af menighedsrad. Herudover har
jeg siddet sammen med flere andre menighedsradsmedlemer, en
provst, som senere blev biskop, et medlem af indre mission, en kato-
lik, en syvende dags adventist og, i en kortere periode, en muslim og
en repraesentant for Tidehverv.

Lad det vaere sagt med det samme sa misforstaelser undgés. Ingen af
disse fremforte pa noget tidspunkt direkte udtalelser eller synspunk-
ter, som ma opfattes til fordel for den tro, de repraesenterede. Men der
er ikke nogen tvivl om, at deres etiske holdninger bar praeg af deres
religiose baggrund. Det er der naturligvis intet forkert i; mine egne
holdninger er praeget af min ateistiske livsindstilling, ligesom de ovri-
ge rddsmedlemmers er preeget af deres gudstro. Det kan naturligvis
ikke veere anderledes.

Man kan saledes ikke bebrejde medlemmerne, at de synspunkter, de
fremsatte, afspejlede deres religiose baggrund. Men det er klart, at et
s& markant antal af religiost indstillede radsmedlemmer nodvendigvis
ma praege radets arbejde. Det kom klarest til udtryk i diskussionerne
omkring abort, kunstig befrugtning, kloning mm. Men man kan
bebrejde dem, som udpeger radsmedlemmerne, det vil sige politiker-
ne, at de ikke tilstreeber et mere afbalanceret forhold mellem radsmed-
lemmerne pa dette omrade. Religion er i hoj grad knyttet til etik, og det
er derfor ikke maerkeligt, at staerkt religiose mennesker beskaeftiger sig
med etiske problemer. Men det er der ogsa mange ikke-religiose og
passive medlemmer af folkekirken, der gor. Det skulle derfor ikke veere
vanskeligt at sammensztte et Etisk Rad, som pa dette omrade bedre
afspejler det stigende sekulariserede danske samfund.

I radet var jeg eksperten inden for genetikken, ligesom der ogsa var
eksperter inden for teologi og filosofi, og det var helt klart disse sidste,
som havde en religios baggrund, der i veesentlig grad var med til at
praege debatten i radet. Jeg var som oftest i mindretal, idet jeg — med
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min biologiske ateistiske baggrund - havde en opfattelse af de etiske
problemer, som pa mange omrader var i modstrid med de synspunk-
ter, de religiose fremforte.

Men nér det er sagt, skal det understreges, at arbejdet i radet var seer-
deles seripst. Et fremragende sekretariat bidrog i vaesentlig grad til at
lette ridsmedlemmernes arbejde ved at fremskaffe det materiale, som
var nodvendigt for droftelsen af de aktuelle problemstillinger. Og
praktisk taget alle medlemmer modte velforberedte op efter at have
leest store maengder litteratur. Der var i radet enighed om, at de udta-
lelser, man publicerede, skulle veere vel underbyggede, séledes at de
kunne sta imod kritik.

At radet ikke bestdr alene af eksperter ma anses som en stor fordel.
Men de vil heller ikke kunne undveres. Eksempelvis mindes jeg, at
nogle radsmedlemmer havde et abstrakt og uvirkeligt billede af gener,
hvor jeg fik det indtryk, at DNA neermest blev betragtet som noget hel-
ligt og ophgjet. Indtil jeg kunne fortelle, at genmaterialet er et vel-
kendt kemisk stof, hvis opbygning man kender, og som folger en raekke
kendte naturlove. Men samme opfattelse af gener har jeg modt hos
mange andre, sd disse radsmedlemmer afspejler pd den made den
opfattelse, som mange mennesker har, og som udger grundlaget for
deres vurderinger af de etiske problemer.

Diskussion og uenighed

Diskussionerne var abne, undertiden skarpe, hvor modstridende
holdninger stod over for hinanden. Men arbejdet var preaeget af gensi-
dig respekt for hinandens synspunkter, hvad enten man var enig eller
ikke enig. Selv om jeg som tidligere naevnt ofte stod ret alene med
mine synspunkter, kun stottet af f4 medlemmer, har jeg aldrig folt, at
jeg blev majoriseret af de gvrige. Man lyttede til hinanden og diskute-
rede de synspunkter, der blev fremlagt og argumenterede for eller
imod. Og som tidligere neevnt blev alle synspunkter, som radsmed-
lemmerne ville have fremfort, offentliggjort.

Her var proceduren den, at vi ved alle de fremforte synspunkter angav,
hvem af radsmedlemmerne som gik ind for det pageldende syns-
punkt. Formalet er naturligvis det, at Radet skal fremlaegge alle syns-
punkter, som kan danne grundlag for den offentlige debat og for
Folketingets beslutninger. P4 den made varetager det sin dobbelte
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funktion som dels et debatskabende organ over for befolkningen og
dels et rddgivende organ over for regering og Folketing.

Men denne fremgangsmade har en uheldig virkning, idet journalister,
som refererede radets publikationer, tydeligvis nojedes med at lese
radets "anbefalinger og konklusioner”. Og her heeftede de sig ved det
synspunkt, som blev udtrykt af det storste antal af rddets medlemmer.
Som oftest blev kun dette synspunkt fremfort i medierne som ”.. fler-
tallet i Det Etiske Ra4d mener..” mens de ovrige synspunkter blev over-
set. Jeg mener, at medierne — journalisterne — her har svigtet deres
opgave med at informere om radets arbejde, idet offentligheden ikke
far preesenteret alle synspunkter af betydning for den offentlige debat.
Med mindre man selv opseger dem ved at laese rddets publikationer,
hvad kun et mindretal vil gore. Der blev aldrig i rddet foretaget afstem-
ninger, idet man helt klart havde for oje, at rddet skulle vaere debatska-
bende, og derfor skulle alle synspunkter fremfores, hvad journalister-
ne tydeligvis aldrig har forstaet. Det kan have fort til en fordrejet og
misforstaet opfattelse af radets virke i befolkningen.

Jeg ma tilstd, at mange af de synspunkter, der blev fremlagt af andre
radsmedlemmer, mens jeg sad i radet, star jeg fuldstaendig uforstaende
over for og forstar det ikke den dag i dag. Lad mig anfore to eksempler:

om sene, provokerede aborter var der to holdninger i radet. Det ene, at
der ikke skal vaere en ovre graense for abort af hensyn til de tilfeelde,
hvor kvindens og familiens situation er sa belastende og sarbar, at
abort er velbegrundet, mens det andet synspunkt alene bygger pa et
levedygtighedskriterium, altsa at det er etisk uacceptabelt at udfore
abort pa levedygtige fostre uaftheengig af, at det kan medfore, at kvin-
den settes i en medicinsk eller social ulykkelige situation.

at en kvindes onske om at f& foretaget en fosterundersogelse gar forud
for barnefaderens enske om at der ikke foretages en fosterundersogel-
se, nar denne kan medfore, at han far viden om sin genetiske status
som han ikke gnsker at fa. Dette vil typisk veere tilfeeldet ved alvorlige,
sent debuterende, dominant arvelige sygdomme. Begrundelsen for
denne indstilling er, at kvinden suverent har ret til at bestemme, om
hun vil have foretaget en fosterundersogelse. Selv om konsekvensen
kan veere, at barnefaderen herved kan fa en viden som han ikke ensker
og som i hej grad kan forringe hans livskvalitet. Ved i disse situationer
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at tilleegge barnefaderen ret til at nedleegge veto mod en fosterunder-
sogelse vil man kunne undga at stigmatisere ham uden at det indebae-
rer nogen som helst fysisk indgreb pé kvinden.

De to eksempler (andre kan gives) viser, at for nogle mennesker gar
principper (et fosters levedygtighed, kvindens ret til at bestemme over
sin krop) forud for hensynet til andre og for den skade, man kan pafe-
re dem.

At radets medlemmer havde forskellige opfattelser og synspunkter er
naturligvis befordrende for den etiske debat. Men det kan ogsa vere
forvirrende. Jeg holdt séledes et foredrag om de etiske aspekter ved
genteknologi for et hold sygeplejersker. Efter foredraget var der en af
tilhorerne, der sagde, at hun tidligere havde hort et andet af radets
medlemmer holde foredrag om samme emne, og hun opfattede, at
vores synspunkter var vidt forskellige og nermest diametralt modsat-
te. Men sygeplejersken syntes, at vi begge to havde ret i vores argu-
menter. Hvad skulle hun tro pa? Dette afspejler et dilemma: der gives
ingen entydige svar pa etiske sporgsmal. Den enkelte ma gore op med
sig selvom, hvad der er ret og rimeligt. Og leve derefter uden at forlan-
ge, at andre skal have den samme opfattelse.

Men det er netop ved at pege pa etiske dilemmaer og de mangfoldige
holdninger til dem, at Det Etiske Rad har sin berettigelse. Ved at pege
pa etiske problemstillinger bliver befolkningen gjort opmaerksom pa
dem og kan selv tage stilling til dem — ja maske deltage aktivt i en
debat. Den bio-teknologiske udvikling, som har fundet sted gennem
de seneste artier, har bevirket, at mange spergsmal, som for var ikke
eksisterende, nu er blevet aktuelle og direkte kan bergre den enkelte
borger, som derfor stilles i en valgsituation. Disse ting betyder natur-
ligvis et skred i opfattelsen af, hvad der er etisk korrekt, og hvad der
ikke er det. Hvad man tidligere ansa for at veere en umulighed, er i dag
acceptabelt. Det mest ekstreme er her den provokerede abort. Jeg er
overbevist om, at sdfremt indforelse af den frie abort var blevet betin-
get af en folkeafstemning i 1973, ville den veere blevet forkastet af et
flertal i befolkningen. I dag vil det ikke vaere muligt at afskaffe den.

Glidebanen
Et ofte tilbagevendende tema i radet var glidebaneeffekten: hvis man
abnede for noget, ville det fore mere med sig, eller har man sagt A, méa
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man i praksis ogsa sige B. Jeg tror ikke, at Det Etiske Rad kan standse
en udvikling eller fastldse en etik pa givne problemstillinger. Nar en
teknisk mulighed er til stede, vil den ogsd blive anvendt. Men Det
Etiske Réad vil kunne bevirke, at udviklingen udsettes, hvorved der bli-
ver mulighed for at debattere om og hvordan en udvikling skal ga.

Men et veesentligt problem i den henseende er, at det er vanskeligt at
forudse, hvilke etiske problemer der vil kunne opsta ved udvikling af
nye bioteknologiske metoder. Det kom klart til udtryk med frembrin-
gelsen af det klonede far Dolly i 1997. Rédet blev forst opmeerksom om
det, ved at et opbud af journalister medte op udenfor det lokale, hvor
radet sad til sit manedlige mode.

Fremkomsten af Dolly kom séledes som lyn fra en klar himmel og gav
anledning til en langvarig debat omkring kloning. I virkeligheden kun-
ne radet have taget dette spergsmal op leenge for Dolly var en realitet.
For kloning pa laverestaende dyr var blevet foretaget mange ar tidlige-
re og var sdledes ikke noget ukendt feenomen. Det var forst, da det blev
et hojerestdende dyr, at det blev et etisk problem, som man fandt
anledning til at behandle. Det ville have vaeret onskeligt, om den etiske
debat var foregaet, inden forsog med Dolly overhovedet blev startet.
Det gav anledning til, at man i Radet indforte begrebet "etik til tiden”,
der forst blev formuleret af Erling Tiedemann. Men betingelsen for, at
Etisk Rad kan vurdere de mulige etiske konsekvenser af en ny teknolo-
gi, er, at det kommer til Radets kendskab inden teknikken er en reali-
tet, som bliver prasenteret som et fait accomplis. Det vil sige, at det
ma tilkomme forskerne at redegere for deres forskningsplaner, inden
de iveerksaettes, hvilket vil stode pa modstand fra forskerne, dels fordi
det vil vaere en forsinkende faktor, at sagen skal behandles i et Etisk
Réd, og dels fordi forskere af konkurrencemaessige grunde gerne hol-
der deres planer og projekter teet ind til kroppen.

En anden faktor, som kan bevirke, at der opstar en glidebaneeffekt, kan
vere, at lovgivning er forskellig i forskellige lande. Etik og den dermed
forbundne lovgivning er ikke begreenset af landegreenser. Da ikke alle
lande har de samme etiske indstillinger og love, vil man kunne omga
den danske lovgivning ved at tage til udlandet, hvor anvendelsen af tek-
nikker og metoder, som ikke er tilladt her i landet, er legitime. Det ople-
vede man nylig, da en dansk kvinde, som havde passeret de 60 ar, i
England blev gjort gravid ved en ufysiologisk behandling og fodte et
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barn. Sadanne og lignende tilfeelde kan bevirke, at der kommer et fol-
keligt pres for at indfore og tillade teknikkerne her i landet. Man kan her
huske p4, at den frie abort blev indfert pa grund af, at der foregik et
betragteligt antal illegitime aborter savel inden- som udenlands.

Radets indflydelse

Sammen med De Videnskabsetiske Komitéer har Det Etiske Rad
utvivlsomt haft indflydelse pa forskernes valg af forskning og metoder.
Hvor De Videnskabsetiske Komitéer foretager en bedommelse af et
planlagt projekt og giver eventuelt forskeren nogle bemeerkninger om
projektets etiske aspekter, er dette ikke tilfeeldet for Det Etiske Rad. Det
skal som bekendt ikke tage stilling til eller vurdere specifikke projekter,
men give generelle retningslinier for etiske problemstillinger. Jeg har
kendskab til en del projekter, som aldrig er fort ud i livet endsige veret
forelagt en videnskabsetisk komité, fordi forskerne har vurderet dem
som etisk betaenkelige. Enten fordi problemet har veret behandlet i
Det Etiske Rad, eller fordi forskeren, qua sit kendskab til radet, selv har
foretaget en etisk vurdering, som far ham til at opgive et projekt, som
en forsker for tyve ar siden (maske) ikke ville have haft beteenkelighe-
der ved at udfere. Pa den anden side er der forskere, som opfatter Det
Etiske Rad som skrivebordsteoretikere uden kendskab til, hvad forsk-
ning er, og hvordan det foregar, og som derfor opfatter radet som en
haemsko for den videnskabelige udvikling.

Skal man kaste et tilbageblik over de 20 ar, som radet har eksisteret, og
vurdere dets indsats og betydning, ma man erkende, at de synlige
resultater — bortset fra publikationer og lignende - er beskedne. Men
det er heller ikke at forvente, nar det tages i betragtning, at radet ikke
har nogen kompetence, og at det fungerer som et radgivende og
debatskabende organ. Rédets arbejde har kun i beskedent omfang
givet anledning til loveendringer eller nye love. Alligevel vil jeg betrag-
te radet som veerende en succes pa grund af dets debatskabende ind-
flydelse. Det har féet store dele af befolkningen til at teenke pa etiske
spergsmal, til at tage stilling og til at give sine meninger til kende i ste-
det for passivt at lade tingene forega.

I forordet til den essaysamling Giv mig dit hjerte, som Det Etiske Rad
har udgivetws, skriver daveerende rddsmedlem Seren Holm ”...forma-

105 Det Etiske Rad 1998.
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let med indleeggene er pa en og samme tid at bidrage til oplysning,
vaekke til eftertanke og provokere til debat. Konklusionerne ma du i
sidste ende selv drage”. Erstatter man "indleggene” med "radet” kun-
ne det vaere udtryk for Det Etiske Rads virke.

Gennem de sidste to til tre &r har radet fort en mere anonym tilveerel-
se, i hvert fald hvad omtalen i de elektroniske og trykte medier angar.
Dette er pa saet og vis ikke meerkeligt, idet de mange relevante etiske
problemer, der var for radet blev nedsat, nu har veeret behandlet; det
gelder sédledes sene eller selektive aborter og donorproblematikken,
eutanasi eller aktiv dodshjeelp og meget mere. Og de forste ar af radets
virke var preeget af, at mange nye teknologiske metoder blev indfort og
anvendt: preeimplantation- og praesymptomatisk diagnostik, terapeu-
tisk og reproduktiv kloning, stamceller mm. Forskning er oftest en
langsom proces, hvor resultaterne og deres praktiske anvendelse kom-
mer efter lang tid. Derfor er det naturligt, at de etiske emner, som Det
Etiske Rad kan og skal behandle, vil komme med langsommere tempo,
end vi tidligere har oplevet. En anden grund til, at der blevet mere stil-
le omkring Det Etiske Rad kan veere, at mediernes interesse for radets
arbejde ikke i samme grad som tidligere har nyhedens interesse og
derfor synes aftaget. Der var i de forste ar videnskabsjournalister som
Gitte Meyer og Lone Frank, der fulgte radets arbejde ganske tet, men
deres etiske pen synes at veere forstummet. Hvilket er beklageligt, for
de elektroniske og trykte medier er de vigtigste faktorer til at udbrede
kendskab og viden om radets arbejde. Selv om emnerne ikke er sa tal-
rige som tidligere, vil der til stadighed komme nye etiske problemer pa
det bioteknologiske omrade, og det er onskeligt og vigtigt i et demo-
kratisk samfund som det danske, at befolkningen er vel orienteret om,
hvad der foregér, og at den far den relevante information om etik til
tiden.
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eslutningen om at oprette et Etisk Rad knytter sig direkte til udvik-

lingen af ny bioteknologi. Akkompagneret af massemediernes
dramatiserede beretninger om gensplejsning, fosterforsog og desig-
nerborn blev der fra begyndelsen af 1970’erne udfort forsog og siden
behandlinger med en reekke nye bioteknologier. Iseer fosterdiagnostik
og siden kunstig befrugtning vakte opstandelse. Beretninger om for-
sog pa "det spirende menneskeliv”, en ny form for "racehygiejne” og
produktion af "kolbebern” vakte bekymringer og offentlig debat.
Formuleringer fra debatten omkring radets oprettelse viser en udbredt
bekymring for, at den forskningsmaessige/teknologiske udvikling var
kommet ud af trit med de folkelige/samfundsmaessige verdier, og at
der var behov for en statslig intervention der kunne genoprette denne
balance.

Vi vil i dette kapitel undersege den rolle, som Det Etiske Réd er blevet
tilteenkt i forhold til denne bekymring: hvis Det Etiske Rad er lgsnin-
gen pa et problem — hvad er sa dette problem, og hvordan kan radet
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forstas som en losning? Vi vil forst se pé rationalerne bag oprettelsen
af radet og forestillingerne om, at rddet kan veere med til at etablere en
konsensus om anvendelsen af de nye teknologier. Derefter vil vi under-
soge, hvordan radet igennem sin 20-arige historie har reflekteret over
sin egen opgave og defineret sit bidrag til den samfundsmaessige
beslutningsproces. Vi konkluderer pa denne baggrund, at radets ambi-
tioner mht. sin egen funktion har endret sig fra fokus pa skabelsen af
konsensus til fokus pa pluraliteten af etiske overvejelser i samfundet.

Den bioetiske refleksion institutionaliseres

Fodselen af det forste danske IVF-barn fandt sted i oktober 1983. P&
baggrund af den generelle bioteknologiske udvikling og med denne
fodsel som umiddelbar anledning, inviterede indenrigsminister Britta
Schall Holberg en méaned senere, i november 1983, en rakke eksperter
og politikere til en Horing om de etiske sider af gensplejsnings-, ceg-
transplantations-, fosterundersogelses- og inseminationsteknikken.'%
Typiske formuleringer fra den offentlige debat i denne periode lod:
"det opleves, som om mennesket er i feerd med at ville gore sig til herre
over det allermest veesentlige: livets opstaen og kommende generatio-
ners arveanleeg.”m7 Vima "sikre at [den tekniske] udvikling sker under
hensyntagen til de etiske begransninger, samfundet forventer respek-
teret” og "det [er] i dag alene ... forskningen der bestemmer udviklin-

»108

gen.

I forbindelse med heringen i november 1983 lancerede ministeren en
plan om at nedsatte et udvalg, der kunne arbejde med disse teknolo-
gier. Udvalget blev nedsat i 1984 med fuldmaegtig i indenrigsministeri-
et Ulrich Horst Petersen som formand. Udvalget nedkom samme ar
med rapporten Fremskridtets pris, hvori det anbefaledes, at der ned-
saettes et permanent konsensuspanel — et centralt Etisk Rad for sund-
hedsveasenet — der lobende kan folge udviklingen inden for det medi-
cinske omrade. Radet skulle ifolge udvalget gives kompetence til at
fastseette regler for anvendelsen af de medicinske teknikker, som
udvalget behandlede. Desuden skulle dette rad via oplysning og rad-
givning over for offentligheden sorge for, at de etiske overvejelser ville
blive inddraget i den fremtidige offentlige debat om igangsaetning af
forskning og anvendelse af forskningsresultater.

106 Indenrigsministeriet 1984b.
107 Ibid, Indenrigsministerens forord.
108 Folketingsdebatten 1984, citeret fra Koch og Zahle 1997:8.
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Formuleringerne i rapporten signalerer en opfattelse af, at samfundet
befinder sig i en kritisk situation, hvor den klassiske parlamentariske
beslutningsproces — der bygger pd partipolitiske forhandlinger - ikke
leengere slar til. I stedet ma der skabes nye institutionelle rammer for
at muliggore en etisk refleksion, der - havet over serinteresser - skal
skabe konsensus. En konsensus der ber veere styrende for regulerin-
gen af de nye teknikker.'%” Om nodvendigheden af oprettelse af en ny
institution hedder det at: "Arbejdsopgavens karakter taler med stor
styrke for, at der (ved lov) ber oprettes et organ — et Etisk Rdd — som pa
almenhedens vegne kan folge udviklingen, deltage i eller formidle en
offentlig debat og fastsatte regler.”’'® Man kan diskutere, hvorvidt
Fremskridtets pris egentlig argumenterer for, at "arbejdsopgavens
karakter” synes at tale for oprettelsen af et sadant rad. Indirekte frem-
stiller rapporten imidlertid en forestilling om en almenhed med felles
interesser og vaerdigrundlag ("alment accepterede hensyn”). Samtidig
beskrives det bioetiske felt som et omrade, der ligger uden for det par-
tipolitiske og derfor ber styres pa& andre (politiske) preemisser.

Denne tanke om det bioetiske felt som et omrade, der ber holdes uden
for partipolitiske skel, er ogsa markeret i beslutningen om at fritstille
Folketingets parlamentarikere ved afstemninger om etiske spergsmal.
Og den cementeres, da Folketinget i 1987 beslutter at oprette et Etisk
Réd, der uden for det partipolitiske felts keevl og konflikter skal vareta-
ge den offentlige bioetiske refleksion. Radet far "en raekke opgaver,
hvoraf her skal nevnes indstillingskompetence over for indenrigs-
ministeren, nare samarbejdsrelationer til Folketinget og, sidst men
ikke mindst, en forpligtelse til at holde offentligheden informeret og til
at inspirere og igangseette den brede offentlige debat om disse
emner.” !

Der er i den politiske diskussion kun fé eksplicitte referencer til radet
som et konsensus-organ, men den implicitte forestilling i Frem-
skridtets pris og i lovgivningsarbejdet er, at radet kan medvirke til at
skabe en faelles forstaelse af anvendelse og regulering af de nye biotek-
nologier. Forestillinger om konsensus optrader ofte i tilknytning til
situationer preeget af kontrovers, og det er da ogsa pa baggrund af bio-
teknologiernes kontroversielle karakter, der bliver udtrykt behov for et

109 Horst 1996.
110 Indenrigsministeriet 1984a.
111 Betankning til lovforslag L76/1986, citeret efter Horst 1996.
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organ, der kan medvirke til skabelsen af konsensus. Men modsatnin-
gerne opfattes altsa ikke som mere fundamentale, end at de kan forli-
ges ved en falles samtale — et offentligt etisk reesonnement — der hol-
des i gang med det nye etiske rad som mediator.

Vedtagelsen af loven om Det Etiske Rad var derimod ikke udelukken-
de praeget af konsensus. Tveertimod var der gennem hele lovgivnings-
arbejdet blevet formuleret uenighed om de grundlaeggende etiske nor-
mer, som radsarbejdet skulle bygge pa, og spergsmalet om, hvordan
det feelles veerdigrundlag skulle identificeres og fastlaegges, var til sta-
dighed til debat. Allerede ved det lovforberedende arbejde opstod en
konflikt om formuleringen om grundlaget for radets arbejde, og det
lykkedes Kristeligt Folkeparti at fa indfert en passus om, at radets
arbejde skulle "bygge péd den forudsatning, at menneskeligt liv tager
sin begyndelse pa befrugtningstidspunktet”.112 Betydningen af denne
passus for radets arbejde kan diskuteres, fordi det fra begyndelsen har
veeret uklart, hvordan den skulle fortolkes. Det har sdledes igennem
hele radets 20-arige liv veeret til diskussion, hvad det egentlig er for eti-
ske normer, almenheden forventer respekteret. Selvom oprettelsen af
radet byggede pa den forestilling, at dialog vil kunne lede frem til et
feelles etisk normativt grundlag, sa viser Det Etiske Rads tyvedrige
historie, at det ikke er gaet saledes. For vi gar i gang med denne
historie, skal vi imidlertid kaste et blik pa radets sammensetning.

I det lovforberedende arbejde foregik en reekke diskussioner om prin-
cipperne for udpegning af medlemmerne. I Fremskridtets pris talte
man om sagkundskab og legfolk, og fordi etikken blev forstaet som
noget, der hverken var knyttet til den medicinske sagkundskab eller til
leegmands partipolitiske stasted, er det sveert at afgere, hvad det egent-
lig var for principper, der skulle afgore udpegningen af medlemmer.
Laegfolkene var vigtige, fordi de — som det blev udtrykt i folketings-
debatten — var garantien for, at det ikke blev forskningen, der kom til
at styre udviklingen. Men de skulle ikke udpeges efter traditionelle,
partipolitiske kriterier. Sa kunne Folketinget jo lige sa godt have pata-
get sig opgaven som forskningens modspiller. Det blev i Fremskridtets
pris foreslaet, at de laegfolk skulle udpeges, som "i kraft af deres virke
og personlige integritet kan siges at sta som talsmaend for de alment
accepterede menneskelige hensyn, som i rddets praktisk arbejde skal

112 Lov 1987, § 1 -se i ovrigt om dette Peter @hrstroms og Svend Andersens artikler i dette skrift.
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forenes med de faglige."113 De skulle repraesentere den fornaevnte
"almenhed”, og det blev efter loven af 1987 besluttet, at halvdelen skul-
le udpeges af Folketingets Udvalg vedrorende Etisk Rad og den anden
halvdel af Indenrigsministeren.

Med denne sammensatning rejses sporgsmélet om, hvilken model
radet egentlig bygger pa. Tanken om et rad af etisk sagkyndige er en
model, der er blevet fravalgt i Danmark, og radets medlemmer er da
ogsa kun i begraenset omfang udstyret med professionel etisk kompe-
tence. Netop fordi en af radets vaesentligste funktioner blev igangseet-
telse af offentlig debat, er det naerliggende at fokusere pd, hvilken
offentlig rolle radet kan have. Man kan pé den ene side tale om radet
som arena for debat, hvor mange forskellige stemmer brydes, en slags
miniparlament som debatterer de etiske problemer, der rejses i offent-
ligheden, og nér et votum — konsensus eller ej - der derefter i neutral
form meldes ud til politikere og offentlighed.

Sporgsmalet er imidlertid, hvilken status disse udmeldinger skal have.
Pa hvilken made kan et miniparlaments afgorelser have betydning for
den storre sammenhang, som hele samfundet udger? Miniparla-
mentet er jo netop ikke repraesentativt pa den made, som parlamenter
normalt er. Hvis beslutningerne skal have autoritativ betydning for
samfundet, skal de have et fundament for deres autoritet, som enten
bygger pa repreesentation eller pa vidensautoritet. Hvis Radet bygger
sin autoritet pa at besidde en saerlig ekspertise, far det imidlertid let en
anden status — nemlig som en etisk sagkyndig part, der deltager i
debatten som en blandt flere parter, og seger at ove aktiv indflydelse
pé den bioteknologiske udvikling.1 14

Disse forskellige modeller er interessante, fordi de "samproduceres”
med de enkelte medlemmers kompetencer. Radets autoritet haenger
sammen med, hvilken type medlemmer man udpeger, dvs. hvilke kva-
lifikationer de skal have, og hvilken rolle de skal patage sig. I modsaet-
ning til Teknologiradet blev Det Etiske Rad ikke konstrueret som et
partsorgan, hvor medlemmerne udpeges af en lang reekke foreninger.
Der er derfor ikke lagt op til, at radets medlemmer repreesenterer seer-
interesser. Men det er heller ikke klart, hvordan de skal repraesentere
almenvellets interesse. Er de pa en eller anden made repreesentanter

113 Indenrigsministeriet 1984a, 6.
114 Se Koch og Zahle 1997:8, hvor forskellige modeller diskuteres.
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for befolkningen - som i et parlament - eller repraesenterer de hver for
sig individuelle vidensautoriteter? Loven om oprettelse af Det Etiske
Réd er som sagt ganske vag pa dette punkt, og det har derfor veeret op
til radet selv —i kraft af dets selvforstéelse og praktiske arbejde med eti-
ske problemstillinger - at definere, hvilken form for autoritet radet
kunne siges at have (hvis nogen). Nar vi i det folgende gennemgar
radets offentliggjorte refleksioner over sin rolle som problemloser (og
eventuelt konsensusorgan), ser vi derfor ogsa pd, hvordan radet kon-
struerer sin egen autoritet overfor det ovrige danske samfund.

Sammenfattende kan vi sige, at det problem, Det Etiske Rad blev sat i
verden for at lose, var at bringe den forskningsmaessige udvikling i
overensstemmelse/balance med samfundets normer ved hjeelp af den
bioetiske refleksion. Om dette kun indebar, at teknologien skulle
under samfundsmeessig kontrol, eller om samfundets normer eventu-
elt kunne @ndre sig i en mere teknologivenlig retning, kan ikke afgores
umiddelbart. Rddets vaesentligste opgave blev — populert sagt — at
hjeelpe samfundet med at finde ud af, hvordan det skulle bruge biotek-
nologien pa en samfundsmeessigt legitim made. Et afgorende punkt i
losningen af denne opgave er, som allerede antydet, forestillingen om,
at der eksisterer en almenhed med feelles vaerdigrundlag. Samt at sag-
kundskab og talsmend for alment accepterede menneskelige hensyn
sammen kunne finde en metode, der kan bringe disse feelles vaerdier
og den nye teknologi i overensstemmelse. Vi vil pd den baggrund bely-
se, hvordan drsberetningerne samt enkelte andre publikationer prae-
senterer radets refleksioner over sin opgave i lobet af de forlobne 20 ar.

Udviklingen i rddets opgaveforstdelse og forhold til offentligheden
Etisk Rad har siden 1987 haft 5 forskellige formand, Else-Marie Sejer-
Larsen fra 1987-94, Lars Nordskov-Nielsen fra 1994-1997, Linda
Nielsen fra 1997-2000, Erling Tiedeman fra 2000-2003 og Ole Hartling
siden 2003. Disse perioder praeges naturligvis af en betydelig kontinui-
tet, men ogsa af visse forskelle i forstaelse af radets opgaver, forholdet
til offentligheden og formidlingen af rddets standpunkter. Det er disse
forskelle der iseer har haft vores interesse. Vi har interesseret os for,
hvordan radet overfor offentligheden har formuleret sig om sin
bistand til samfundet med at foretage etisk refleksion over udvalgte
bioteknologiske problemstillinger, og vi har fokuseret pa hvorledes
radet har udtrykt sig:
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1) om konsensusidealet og de etiske principper arbejdet hviler pa,
2) om sine relationer til offentligheden og politikerne, og
3) om sin rolle som part i eller arena for etisk debat.

Vi har undersogt dette ved at se pa arsberetningerne fra hele perioden
samt - for at begraense genstandsfeltet — suppleret med udvalgte rede-
gorelser og udtalelser om forplantningsteknologi og fosterdiagnostik.
Arsberetningerne skal ikke leeses som udtryk for radets selvforstaelse —
denne ma anses at vaere ganske kompleks pa grund af de mange ofte
modsatningsfyldte opfattelser der findes i radet, og ville desuden
kreeve en reekke interview med de enkelte medlemmer. Medlemmerne
er heller ikke direkte involveret i deres udformning - i modsetning til
redegorelserne, hvis tilblivelse ofte folges ganske tet af medlemmer-
ne. Arsberetninger er derfor leest med diskursanalytiske briller som
radets offentlighedsorienterede selvdeklaration omkring de ovenfor
anforte temaer, og det er saledes radets udadvendte selvfremstilling,
der er i fokus.

1. Formandsperiode: Konsensus som ideal

Den forste periode 1987-94 er seminarierektor Else-Marie Sejer-
Larsen formand. I denne periode fremtreeder Radet som en klassisk
offentlig myndighed, der sagligt og nogternt kommunikerer faktuelle
oplysninger om modevirksomhed mv. i arsberetninger. Nar man ser
pa arsberetninger i denne periode, fremstéar konsensus som et ideal for
beslutningstagning, og radets praksis fremstéar derfor som vaerende i
overensstemmelse med de forventninger om konsensusskabelse som
14 til grund for den politiske beslutning om at nedsaette radet. Radet
fastsatte saledes en forretningsorden allerede i 1988, hvoraf det i § 4
stk. 4 fremgar at "Rédet skal ved sine indstillinger tilstraebe enighed”,
men i samme stykke i forretningsorden gores det klart, at man ikke for-
venter en sadan enighed: "beslutningen om afgivelse af indstilling ...
treeffes ved almindeligt stemmeflertal blandt radets medlemmer med
afgivelse af mindretals vota. Indstillingen skal redegore for savel min-
dretals- som flertalsstandpunkter med angivelse af medlemmernes
navne.”''® Interessen for at oplyse om stemmefordelinger leder tan-
ken hen péa den parlamentariske model for radets virksomhed, men
det forbliver uklart gennem arene, hvilken betydning disse stemmetal
skal tildeles.

115 Det Etiske Rad 1988, Bilag 2.
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En gennemgang af radets udtalelser viser tilsvarende, at det fra starten
var vanskeligt at leve op til idealet om at afgive konsensusudtalelser. I
disse tilfeelde forklaredes den manglende enighed flere steder som
resultatet af de etiske princippers basale uoverensstemmelse. Radet
lagde ud med at arbejde med tre, i loven tematisk fastlagte redegorel-
ser (om fosterdiagnostik, kunstig befrugtning, fosterforseg), og her var
fronterne trukket hardt op. I et debatopleaeg om fosterdiagnostik kunne
man saledes konkludere, "at to principper star temmelig uforeneligt
over for hinanden. Det ene princip tager sit udgangspunkt i, at et
befrugtet g lige fra selve befrugtningen repraesenterer et menneske-
ligt liv. Grundleeggende har det samme krav pa beskyttelse som et
menneske og nyder altsd samme rettigheder”. Dette princip kunne evt.
straekkes sd langt som til at acceptere positivlister over tilstande, der
kunne give adgang til abort. "Det andet princip tager sit udgangspunkt
i onsket om at afvaerge lidelse. Forst og fremmest er der her tale om at
afvaerge at et liv, efter gennemforelse af svangerskabet, bliver ubzerligt
lidelsesfuldt og meningslost for mennesket selv, men indirekte vil ogsé
hensyn til barnets nsermeste familie ... kunne spille ind.” !¢

Dette standpunkt fremhaevede, at foreeldrene selv matte veelge - vel at
meerke inden for de graenser abortlovgivningen fastsatte.

Arbejdsgruppen bag redegorelsen konstaterede herefter, at princip-
perne var uforenelige, men ogsa at praksis foregdr i en etisk og regule-
ringsmeessig grazone. Man kunne til gengeeld blive enige om, at be-
folkningens vidensniveau burde hejnes gennem en aktiv folkeop-
lysende debatskabende indsats. Man ventede, at en sadan indsats
kunne fore til, at flere mennesker fik et afklaret forhold til problemer-
ne, inden de fik born og dermed pa forhédnd havde taget stilling! Dette
ville, mente man, gore valgsituationerne mindre belastende og afgo-
relserne, der blev truffet, mere velbegrundede.

Rédets arbejde med fosterdiagnostik giver ogsa indtryk af, at konsen-
sus som veerdi er dominerende. I arsberetningen fra 1990 hedder det,
at

"Redegorelsen [Det Etiske Rad 1990] fastslar, at den nye tekniske
udvikling rejser en raekke etiske problemer. Der er en hoj grad af

116 Det Etiske Rad 1989, 25-26.
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enighed i Det etiske Rad i synet pé de etiske spergsmal, fosterdiag-
nostikken rejser. Fosterdiagnostik skal fortsat kun have til formal at
opspore alvorlige sygdomme. Formalet er at undga alvorlig lidelse
hos det ventede barn og dermed ogs for foraeldrene.”!!”

Den enighed, der her fremhaeves, forekommer dog rituel, eftersom
hele den forudgdende offentlige debat om fosterdiagnostik stort set
ikke rummede det modsatte standpunkt — at fosterdiagnostik skulle
anvendes til andet end at undga alvorlig lidelse. Kontroverserne dreje-
de sig i stedet om, hvornar en lidelse kunne betragtes som alvorlig, og
hvem der skulle foretage denne bestemmelse.!' P4 side 10 oplyses da
ogsd at der i radet ikke er "enighed om hvilke konsekvenser, der skal
drages af, at abort begrundet i normalegenskaber er uacceptabelt” —
efterfulgt af en opremsning af medlemmernes fordeling pé forskellige
standpunkter. Trods de konkrete uenigheder signalerer fremhaevelsen
af den enighed der dog findes, en bred anerkendelse af konsensus som
veerdi og et onske om at understrege en sadan enighed.

I forordet til arsberetning fra 1993 optraeder en markant reformulering
af radets forstdelse af konsensusidealets vilkar over for den virkelige
verdens kontroverser:

"I de forlobne ér har radet fremsat forslag, som til tider har modt
stor modstand ikke mindst blandt de bergrte organisationer og
institutioner. I det lys er det gleedeligt, at det alligevel har veeret
muligt at etablere et godt og fremadrettet samarbejde samt dialog
med disse. Kun pa den made er det muligt at frembringe losninger,
der tilgodeser de mange modsatrettede synspunkter.”119

Hvor formalet med at skabe institutionelle rammer for den bioetiske
refleksion - som det blev formuleret i Fremskridtets pris - drejer sig om
at identificere eller udtrykke en eksisterende konsensus, har formalet
11993 @ndret sig, og kan nu snarere betegnes som dialogskabende. Nu
er malet at muliggore udfoldelsen af de mange forskellige "modsat ret-
tede” synspunkter og hermed maske bidrage til skabelsen af konsen-
sus, hvor der tidligere har vaeret kontrovers.

117 Det Etiske Rad 1990, 9.
118 Horst 1996, 35-41.
119 Det Etiske Rad 1993, 6.
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Ser vi pa Det etiske Rads optraeden i den offentlige debat, begreenser
radet sig ikke blot til at fremsaette debatskabende standpunkter, men
optraeder selv undertiden som part i debatten. Det sker fx i 1993, da
radet beklager sig over, at en arbejdsgrupperapport og en redegorelse
fra sundhedsministeren ikke har inddraget radets overvejelser i det
lovforberedende arbejde:

"Begge dokumenter giver nemlig udtryk for en opfattelse af for-
plantningsteknologierne og den offentlige opmaeerksomhed de har
vakt, der adskiller sig markant fra Det Etiske Rads. (...) De to doku-
menter er omvendt preeget af en tendens til at neddeempe, for ikke
at sige bagatellisere, den etiske problematik, der knytter sig til for-
plantningsteknologien. (...). At forplantningsteknologierne skulle
kunne rejse principielle spergsmal om samfundets indstilling til
menneskelivet i mere omfattende forstand, synes ingen af parterne
at regne med.”12°

I denne periode kan vi saledes registrere en balance mellem de to
modeller for arbejdet i rddet (arena eller part). I begyndelsen af 1994
vedtog Folketinget at nye forplantningsteknologier skulle anmeldes
inden ibrugtagning og at Det Etiske Rad skulle udtale sig om de etiske
problemstillinger der matte knytte sig hertil. Tilsvarende skulle Sund-
hedsstyrelsen udtale sig om de sundhedsmessige problemstillinger.
Denne rolle blev positivt modtaget af radet der senere pa aret formu-
lerede et onske om at denne position som part i en beslutningsmaes-
sig arbejdsdeling, ogsa skulle omfatte forsterdiagnostiske teknologier.
Rédet syntes sdledes i betydelig grad at ville patage sig en opgave som
etisk sagkundlskab.121 Samtidig med denne udvikling blev radet udsat
for en betydelig kritik i offentligheden for at ville optreede som autori-
tet i etiske anliggender og for at ville optreede som ”orakel”. Denne kri-
tik gav efterfolgende anledning til en revision af Radets offentligt for-
mulerede selvfremstilling.

2. formandsperiode: Produktorienteret pragmatisme
I perioden 1994-1997 reflekterer radet ved flere lejligheder over sin
relation til og plads i offentligheden. I denne periode er den forhenvae-

120 Det Etiske Rad 1993, 89.
121 Det Etiske Rad 1994, 123 og 78.
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rende ombudsmand, juristen Lars Nordskov-Nielsen, formand, og han
refereres for en ny drejning i rddets forstaelse af sin hovedopgave:

"I en kronik i Morgenavisen Jyllandsposten den 21. oktober 1995
fremhavede radets formand, Lars Nordskov-Nielsen, at radets rad-
givning forst og fremmest bestar i at fremlaegge de dilemmaer af
etisk art, som nye teknologier giver anledning til. Samt i at fremlaeg-
ge etisk orienterede argumentationer for nogle vurderinger.
Dermed bidrager radet til grundlaget for befolkningens og myndig-
hedernes stillingtagen. Derimod seger radet ikke — som enkelte kri-
tikere har heevdet — at komme med "orakelsvar”; det kan det i evrigt
ikke alene af den grund, at det ikke taler med én stemme. Radets
medlemmer laegger - ligesom politikerne og befolkningen som hel-
hed - veegt pa forskellige argumenter, nar de ud fra blandt andet
etiske overvejelser tager stilling til de enkelte teknologier.”122

Den samme argumentation, med fokus pa neutral og debatskabende
preesentation af dilemmaer fortsaettes i arsrapporten fra 1996 under
overskriften "Debattere ikke diktere”:

"Det er vigtigt for radet at gore op med denne forestilling og gore
opmaerksom pa4, at etik netop er et omrade, hvor der ikke findes rig-
tige og forkerte svar. Det er radets opgave at fremskaffe mest mulig
viden om de emner, det arbejder med, og derefter laegge op til en
nuanceret debat i befolkningen og blandt politikerne. Nar radet
udsender redegorelser osv., laegger de enkelte medlemmer vaegt pa
forskellige argumenter, nar de tager stilling. Derfor bliver de heller
ikke enige om én bestemt holdning... Derved er radets opgave
utraditionel... Radet er et debatskabende ikke et holdningsdikte-
rende organ ... [med henblik pd] at fremme den etiske samtale.” 123

Der er her tale om en afstandtagen fra opfattelsen af radet som et eks-
pert-organ, hvis opgave det er at identificere en konsensus, der efter-
folgende kan formidles til offentligheden og politikerne. Nu har debat-
ten faet en selvsteendig veerdi (pa linje med det Hal Koch’'ske demokra-
tiske samtale-ideal). Det markeres, at radet ikke leengere onsker at
treeffe sine afgorelser i enrum og derefter fremvise dem for offentlighe-

122 Det Etiske Rad 1995b, 7.
123 Det Etiske Rad 1996, forordet.



ETIK | TIDEN - 20 AR MED DET ETISKE RAD

den. I stedet anerkendes det, at radet bestér af flere stemmer og at
denne flerhed har veerdi.

Hvor radet i den forste periode tog eksplicit udgangspunkt i etiske
principper og registrerede deres uforenelighed, er de principielle
modsatninger ikke altid lette at fd gje pd i denne periode. Séledes fx i
arsberetningen fra 1995, hvor radet tilsluttede sig et lovforbud mod
genterapi mod kensceller med folgende begrundelse:

et sadant forbud ma primeert begrundes i, at der, trods de viden-
skabelige fremskridt p4 omradet, fortsat er usikkerhed om konse-
kvenserne pa bade kort og lang sigt af genterapeutiske indgreb, og
at denne usikkerhed ma tilleegges en seerlig betydning nar talen er
om kensceller...”1?4

I denne begrundelse ligger en pragmatisk opfattelse, der indebaerer, at
holdningen, i det gjeblik der skabes klarhed om konsekvenserne, vil
kunne @ndres. Der er imidlertid ikke en diskussion af det principielt
(wenskveardige i genterapeutiske indgreb pa somatiske og/eller ken-
sceller, sdledes som det oftest var tilfeeldet i den foregaende periode.

I modsetning til den forudgaende periode ser det ud som om, radet er
holdt op med at betragte sig som part i den etiske debat. I radets selv-
fremstilling fremstar det i hojere grad som om, rddet kan opfattes som
leverandor af forskellige etiske opfattelser, der er registreret i befolk-
ningen, kortlagt af radet og videreformidlet til offentligheden i en
mere eller mindre bearbejdet form. Radet er meget lidt aktivistisk i sin
selvbeskrivelse, samtidig med at radets praksis stadig fremstar som
preeget af et ideal om konsensus. Man henviser jevnligt til mulige
alternative opfattelser, sasom stotte til genetisk forbedring, som ingen
iradet bakker op om.

3. formandsperiode: Procesorienteret abenhed og pluralitet
11997 veelges juristen og familieretseksperten Linda Nielsen som for-
mand, og en ny formandsperiode indledes. De centrale overvejelser,
radet agter at bygge pa, formuleres af Linda Nielsen i 1997:

124 Det Etiske Rad 1995a, 66-67.
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"Vi beskriver altsa den dialog, der har veeret i radet — uden for en
hver pris at forsege at skabe konsensus om et givet spergsmal.
Dette sker ud fra en erkendelse af, at etiske stasteder ofte er sa for-
skellige, at en mellemproportional forbryder sig mod dem alle... I
Det etiske Rad tror vi imidlertid, at det af hensyn til den demokra-
tiske debat og beslutningsproces er veesentligt at holde fast i, at der
ikke gives entydige svar pa etiske dilemmaer, og at Det Etiske Rad
derfor ikke bor — endsige kan - patage sig rollen som ekspertor-
gan.”125

I'sitindhold er denne opfattelse ikke meget anderledes end Nordskov-
Nielsens, citeret ovenfor, men bekrefter at forestillingen om konsen-
susskabelse synes opgivet, ligesom forestillingen om, at man kan leve-
re anbefalinger til myndighederne som grydeklare produkter. Radets
opgave er stadig at fremlaegge etiske argumenter og bidrage til at faci-
litere den brede etiske diskussion, men man kan heevde at Rddet med
denne selvdeklaration har lagt afstand til de politiske idealer om kon-
sensus og radgivning, som blev fremfort i forbindelse med den oprin-
delige beslutning om at oprette Radet.

I denne selvfremstilling opfattes forskellighed som et gode, og ikke
nedvendigvis som en barriere:

"Det er i stigende grad vigtigt, at vi alle over os i at sette ord pa
vores holdninger til de etiske konsekvenser af blandt andet den nye
biomedicinske teknologi... I Det etiske Rad har vi stor gavn af at
veere bredt sammensat. Spendvidden i Radet betyder ogsa en
sproglig speendvidde, som er inspirerende i vores diskussioner. Vi
gor vores ypperste for at holde hovederne kolde og hjerterne
varme. Og er modtagelige for bade de erkendelser, som kan sattes
pa formler og formuleres klart, og for dem som formidles i folelser-
nes anderledes sprog.”'

Opgoret med konsensusidealet fortsaetter, og det er nu blevet en seer-
lig kvalitet, ja neermest en demokratisk fordel at have forskellige —
maske ligefrem uforenelige — synspunkter. Trods den store indholds-
meessige lighed med Nordskov-Nielsen-perioden har folelserne, som

125 Det Etiske Rad 1997, 10-11.
126 Det Etiske Rad 1997, 11-12.
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noget nyt i Linda Nielsens formandsperiode faet en plads pd niveau
med de rationelle argumenter. Forestillingerne om rddet som arena for
bioetisk refleksion er hermed blevet altdominerende, og den indfly-
delse, rddet patager sig, vedrorer primert formuleringen af etiske
positioner. Idealet er en robust, procesorienteret, altfavnende og der-
med temmelig ubestemmelig etik.

4. formandsperiode: En tilbagevenden til etiske principper?

12000 velges den katolske venstremand, tidligere amtsborgmester i
Vejle Erling Tiedeman, som formand, og i denne periode sker der tilsy-
neladende et opger med den hidtidige udvikling, hvor radet er gaet fra
at forstd sig selv som et ekspertise-baseret konsensusorgan i retning af
at forsta sig som et organ til kortleegning af forskellige etiske stand-
punkter og demonstration af modsatrettede opfattelser. I den forste
arsrapport i Tiedemans periode fornemmer man en ny bevidsthed om
nedvendigheden af handling. Rédet skal ikke blot kortleegge og debat-
tere, men "Abne offentlighedens ojne for vigtigheden af at forholde sig
til den hurtige udvikling p& det biomedicinske omréde.”'?” Den bio-
etiske udvikling formidles i dramatiseret form med temaer som klo-
ning og embryonale stamceller pd dagsorden. Disse etiske problema-
tikker praesenteres som store og ansvarsskabende og synes at bringe
de basale etiske principper tilbage pa dagsordenen, og en reekke klare
positioner, om ikke principper, bliver markeret, i modsaetning til den
forrige periodes pluralistiske abenhed og fokus pa debattens proces-
suelle karakter.

Denne periode er praeget af et skaerpet fokus pa informationens ned-
vendighed og demokratiets vigtighed. Hvad angar forholdet til offent-
ligheden laegges der saledes vaegt pa, at alle skal veere med i disse over-
vejelser:

”... 1 takt med at den biomedicinske forskning preesenterer os for
det ene mere fantastiske fremtidsscenarium efter det andet er det i
stigende grad blevet vigtigt, at alle er med i disse overvejelser, sa det
ikke kun er eksperterne, der setter dagsordenen for udviklingen og
vurderer dens etiske konsekvenser. Andrej Sacharov ber ikke have
levet forgaeves med sin konstatering af, at “intet menneske kan
unddrage sig sin del af ansvaret for noget, der pd afgerende made

127 Det Etiske Rad 2000, 7.
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bergrer menneskets fremtid”. Men det kraever information. For at
kunne tage del i ansvaret og for at kunne tage stilling, ma vi vide,
hvad der foregar. Vi ma have nogle fakta, pa baggrund af hvilke vi s&
kan diskutere, hvad der er godt og hvad der er skidt blandt de
muligheder, vi far tilbudt - hvad vi gerne vil have, og hvad der vil fa
for mange uenskede bivirkninger eller direkte betyde en overskri-
delse af etiske graenser, som ikke ma overskrides.” 1?8

Forestillingen om etiske graenser der ikke ma overskrides er her ikke til
debat, de er tilsyneladende givet udefra. Dette star i skarp kontrast til
den 2. og 3. periode, hvor man i langt hejere grad lod til at lade det
etisk rigtige definere af, hvad befolkningen kunne blive enige om.

Det er ogsa veerd at leegge maerke til den betydning, som tildeles infor-
mation og det implicitte vidensbegreb, der kan findes heri. Viden er i
ovenstdende citat ensbetydende med fakta, baseret pa et klassisk
naturvidenskabeligt ideal om faktuel sandhed. Kommunikation af
denne viden bestar derfor i at flytte information fra de vidende eksper-
ter til de "tomme kar” i befolkningen. Tilegnelsen af denne informa-
tion er samtidig et krav, for at befolkningen kan deltage i den etiske
debat: udrustet med fakta og de naturvidenskabelige sandheder kan
samfundets medlemmer herefter anvende deres etiske dommekraft og
"tage stilling” til, hvad der er godt og skidt. Hverken vidensbegrebet
eller de etiske principper anses for nodvendige at definere, de er selv-
folgelige og problematiseres ikke. De er indiskutable, entydige og uni-
verselle.

Aret efter er synspunkterne dog blevet bladt noget op, og det drejer sig
(atter) om afvejninger.

"Etik [er]... dilemmaer, sveere valg. For hvordan afvejer man de for-
dele, som nye teknikker og behandlingsmuligheder giver lofte om,
over for de ulemper, der — muligvis - folger med? ... Det er alt andet
end indlysende, og diskussionerne mellem Det etiske Rads med-
lemmer ender da ogsa sjeeldent i enighed. Men det beklager vi ikke
- tvaertimod.”1?

128 Det Etiske Réd 2001b, 9.
129 Det Etiske Rad 2002b, 7-8.
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Atter gentages det at Det Etiske Rad ikke er

"et orakelinstitut, der skal forteelle politikerne og alle andre, hvad
de skal mene og gore. Det etiske Rad er et kortleegningsinstitut, der
skal belyse et dilemma fra elle mulige vinkler og herigennem give
politikere og andre interesserede et bedre grundlag for at tage stil-

lin: gn 130

Forestillingen om, at folk pd baggrund af information skal traeffe velin-
formerede beslutninger er intakt, men opbledningen bestar i en stor-
re opmarksomhed pé afvejningen af argumenter, og i at rddet endnu
en gang, som i tidligere perioder fandt det noedvendigt at afvise den
orakelstatus som medierne tilskrev det — og dermed sin rolle som part
i den etiske debat. De ufejlbarlige og rigtige svar ligger uden for radets
reekkevidde, men kortleegning er midlet til at radet kan fastholde sin
autoritet og opfylde sin mission, nemlig at sikre at dets brugere traeffer
etisk og vidensmaessigt kvalificerede valg.

Generelt tales der i flere af radets redegorelser og udtalelser om afvej-
ning — det enkelte medlem afvejer forskellige modstridende hensyn pa
forskellig méde og kommer derfor frem til forskellige etiske afgorelser.
Men radets medlemmer forpligter sig ikke nedvendigvis pa selv at
foretage afvejningen. Ved slutningen af denne formandsperiode ser
radet sig neeppe som part i den offentlige bioetikdebat, radet er snare-
re et organ til afsogning af argumenter. Det ser nasten ud, som om
radet foler sig forpligtet til at levere etiske argumenter pa samme made
som forskning leverer viden som input til den politiske beslutnings-
proces. Man leegger argumenterne frem og lader andre tage stilling.
Rapporternes lesere oplyses dog stadig om, hvor store fler- og min-
dretal er. Det er interessant, nar man betanker, at radet fremstiller sin
hovedopgave som kortleegning, for sa er det vel i princippet ligegyldigt
hvor store grupperne er. Medmindre man stadig opererer med en
implicit forestilling om, at radet er et repraesentativt miniparlament.

Denne formandsperiode stir i modsatning til den 2. formandsperio-
de, hvor der ogsd taltes om at laegge argumenter frem og anspore til
debat. Konsensus-idealet modificeres og fremstar som mindre betyd-
ningsfuldt end tidligere i radets historie. Séledes andres forretnings-

130 Det Etiske Rad 2002b, 8.
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ordenen, og det er i den sammenheng interessant, at man fastholder
konsensus som ideal. Radet skal ved udarbejdelse af redegorelser,
udtalelser og indstillinger ... ikke leengere blot "tilstreebe enighed”,
men "tilstreebe enighed i synspunkter og fremstilling. Og hvor enighed
ikke kan opnas, skal der redegores for de forskellige standpunkter.
..ved angivelse af medlemmernes navne.”'3! Det udestar som et inter-
essant sporgsmal, hvorfor og med hvilke begrundelser radet oprethol-
der idealet om enighed i sin forretningsorden, nar det i sin praksis sna-
rere fokuserer pé at afspge problematikker og levere forskellige typer af
etisk argumentation, der ofte er i modstrid med hinanden.

5. Formandsperiode: Etisk selvrefleksion: samproduktion af etik,
teknologi og samfund

I 2003 veelges leegen Ole Hartling til formand. Han er den forste for-
mand med en laegelig baggrund, og dertil er han en leege med en klar
leegeetisk profil. Denne formandsperiode er endnu ikke afsluttet, og
en endelig vurdering af den er dermed ikke mulig. Desuden blev
radets genstandsfelt andret med virkning fra 2005 til ogséa at omfatte
fodevarer og planter, og en sammenligning med tidligere perioder er
dermed yderligere vanskeliggjort. En gennemlaesning af radets rede-
gorelser i denne periode giver os dog anledning til et par kommenta-
rer.

I en af de forste redegorelser i denne periode, tredje bind af trilogien
om kunstig befrugtning fra 2003, hvor ICSI (intra cytoplasmic sperm
injection, eller mikroinsemination) og PGD (preeimplantations gene-
tisk diagnostik, eller egsortering) er til debat, preesenteres nogle nye
og ganske anderledes overvejelser om den bioetiske refleksions karak-
ter. Det drejer sig nu ikke leengere blot om at underkaste den biotekno-
logiske og medicinske udvikling en etisk vurdering med henblik pa at
kunne tage stilling til anvendelsen. Den etiske refleksion anskues nu
som et produkt af den teknologiske udvikling — og dermed langt mere
relationel end tidligere.

Pa baggrund af et tilbageblik over tidligere rads-udtalelser om kunstig
befrugtning (det er nu tilbageblikkenes og statusopgerelsernes tid!)
praesenteres de etiske modsetninger mellem medlemmernes positio-
ner i mere komplekse og refleksive termer. I forbindelse med en omta-

131 Det Etiske Rad 2002a, 56.
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le af mulighederne for at styre brugen af ny teknologi hedder det om
én opfattelse: "Teknologien er altsa med til at forme den etiske virke-
lighed og kan derfor i sidste ende have afgorende indflydelse pa hele
samfundets méade at fungere pd”. Og selvom der finder en "aendring i
forstaelsen af de etiske principper sted”, skal det ikke nedvendigvis
anses for uacceptabelt132 I modseetning til den tidligere periode, hvor
etiske principper blev beskrevet som universelle, og hvor indflydelse
fra den teknologiske udvikling ofte blev betragtet som ugnsket (idealet
var at samfundet styrede teknologjen, ikke omvendt), er dette en vig-
tig forandring. I den refererede position argumentereres nu for, at man
godt kan forestille sig, at etiske principper forandrer sig pa en legitim
made pa baggrund af nye teknologiske muligheder, og teknologi og
etik ses nu ikke leengere som forbundet gennem et arsag-virkningsfor-
hold, men som samproducerede storrelser. Den refererede position
udvikles dog ikke til en ren fremskridtsoptimisme. Pd baggrund af de
fremtidsscenarier, der fremmanes af fx Lee Silver, finder Det Etiske
Réad ... det ikke mindre pakraevet end hidtil at skabe debat om bade
de enkelte teknikker og i bredere forstand.” 133

Hvor tidligere radsudtalelser om kunstig befrugtning havde staerke
paternalistiske treek (fx heevdes det sa sent som i 1995 at teknologien
repreesenterer en tingsliggorelse af kvindens krop, videnskaben over-
tager kvindens domaene og der er behov for offentlig kontrol og ind-
sigt134) er sadanne kommuniteere synspunkter stort set fraveerende fra
de seneste redegorelser. I stedet fokuseres der i stigende grad pa rettig-
hedsspergsmal — og selvom radets position langt fra altid stotter rettig-
hedslpgsitioner, er det dog dem, der er udgangspunkt for diskussio-
nen.

Samtidig med, at den etiske refleksion er blevet mere kompleks, fort-
satter radets vanskeligheder med udfylde intentionerne bag oprettel-
sen af radet og monstre enighed om det substantielle, her eksemplifi-
ceret ved anvendelsen af ICSI og PGD. Det kan dog diskuteres, om
Radet er pa vej til at opgive konsensus-idealet. Redegorelsens indled-
ning slutter saledes:

132 Det Etiske Rad 2003, 14.

133 Tbid, 16.

134 Det Etiske Rad 1995, 11-12.

135 Det Etiske Rad 2001a, 2002a og 2003.
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"Det Etiske Rad udgiver denne publikation med det hab, at redego-
relsen kan bidrage til at skabe en kvalificeret debat om ICSI og PGD.
Onsket er videre, at sdvel redegorelsen som den efterfolgende
debat kan skabe et godt handlingsgrundlag for beslutningstagerne
i Danmark. Som sadan er alle medlemmer af Det Etiske Rad enige
om at arbejde ud fra den forudsaetning, at anvendelsen af biotek-
nologi pa leengere sigt lader sig regulere pa demokratisk vis.”136

I denne sammenhang er det vaesentligt at "demokratisk” ikke nodven-
digvis handler om konsensus, men normalt blot implicerer, at befolk-
ningen som helhed har indflydelse pa reguleringen af den bioteknolo-
giske udvikling. Demokratisk regulering kan derfor udmeerket veere
udtryk for at flertallets vilje knaesettes, men hvordan flertallets vilje
stemmer overens med de "alment accepterede hensyn” som omtaltes
i Fremskridtets pris star hen i det uvisse.

Fra faelles normer til individuelle rettigheder

Pa baggrund af det foregaende vil vi nu sammenfatte vores overvejel-
ser om de centrale temaer i artiklen. Den oprindelige politiske inten-
tion bag Det Etiske Rad var en statslig forpligtelse til kontrol og be-
greensning af forskningens udvikling i almenhedens interesse, men
ogsd en samfundsmaessig pligt til at sikre konsensus om teknologiens
udviklingsretning. Dette fremgik af de temaer, som var centrale i
beslutningsprocessen omkring oprettelsen af Det Etiske Rad i
1980’erne: markering af almenheden som central interessent, balance
mellem ekspert og leegmand og offentlig debat om uenigheder som
grundlag for konsensusskabelse. Midlerne, der dengang formuleredes,
var radgivning og debat, og pa den baggrund er valget af medlemmer
og arbejdsform for radet blevet betydningsfulde. Det ser vi tydeligst i
det forhold, at de uklarheder, der fandtes i beslutningen om at ned-
seette radet, efterfolgende har sat sig igennem som betydelige vanske-
ligheder i forhold til radets praktiske arbejde og definition af sin egen
rolle.

Rédet overtog fra begyndelsen (i hvert fald i sin forretningsorden og
sine offentlige selvdeklarationer) det politiske ideal om at der kunne
skabes konsensus om de bio-etiske problematikker, men dets indstil-
linger er hyppigt preeget af uenighed — og det gaelder ogsa de grund-
leeggende etiske normer og principper. Der blev i loven fastlagt et

136 Det Etiske Rad 2003.
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grundleeggende etisk princip for rddet — at menneskelivet tager sin
begyndelse ved befrugtningen — men dette princip kan ikke siges at
have veret styrende for radets diskussioner og anbefalinger. Det skyl-
des formentlig, at dette princip var kontroversielt allerede ved lovens
vedtagelse, og at det heller ikke siden har formaet at vinde hegemonisk
status. Som radets praktiske arbejde formidles i rapporter og beretnin-
ger ser det derfor ikke ud som om, dette princip har veeret afgorende.
Endelig har radets relation til politikere og offentlighed vaeret praeget
af skiftende opfattelser, hvor radet i nogle perioder har beskrevet sig
selv primeert som part i — og andre gange som arena for etiske diskus-
sioner. Sammenfattende kan vi sige, at de uklarheder, som radet blev
fodt med i forhold til at virke som et konsensus-skabende organ, for-
mentlig har betydet, at det har veeret vanskeligt for rddet at levere den
konsensus om reguleringsprincipper, som de oprindelige beslutnings-
tagere ser ud til at have forventet.

Dette fraveer af konsensus om konkrete reguleringsbeslutninger bety-
der imidlertid ikke, at radet ikke kan siges at have udfyldt en vaesentlig
funktion i forhold til den overordnede normdannelse i samfundet.
Laeser man pa tveers af radets publikationer, fremstar der nogle gen-
nemgaende positive veerdier, selvom de sjeldent kommer direkte til
syne i de konkrete afvejninger, der forer til radets beslutninger. Disse
positive veerdier er individets valgfrihed inden for felles medicinsk
anerkendte rammer og lighed mellem mennesker. I modsetning til
dette, optraeder kommerciel anvendelse, forskelsbehandling og egois-
tiske, individuelle preeferencer, gennemgaende som noget, der opfat-
tes som uetisk. Saledes er der som regel konsensus om individets ret til
at beskytte sin egen integritet, til frit at tage stilling til anvendelsen af
bestemte tekniske muligheder inden for visse rimelighedsrammer.
Denne basale individualisme anses for gyldig, sé leenge der ikke stér liv
pé spil. I to tilfeelde, nemlig ved aktiv dodshjeelp og destruktion af eeg
eller fostre, er samfundets forpligtelse til at begraense valgfriheden ble-
vet mest markant artikuleret. Det er der ofte — men ikke altid - konsen-
sus om. Men som naevnt er disse feelles veerdier sjeeldent tilstreekkelige
til, at der kan rapporteres konsensus om specifikke anvendelser af tek-
nologierne. Uenigheden vedrorer som regel de rammer, valgfriheden
skal udfolde sig inden for.

Oprindelig herskede en klar forestilling om, at almenheden skulle
sette graenser for forskningen — ved periodens afslutning efterlades vi
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i hojere grad med det indtryk, at der er konsensus om, at individuel
valgfrihed er det bedste veern mod misbrug. At dette i realiteten bliver
en alliance mellem individet og forskningen omtales ikke i radets pub-
likationer. Denne @ndring er naturligvis ét resultat af artiers intimt
samliv mellem bioteknologi og samfund og af den voksende individu-
elle og oftest problemfrie anvendelse af de nye teknologier. Séledes er
fosterdiagnostik og forplantningsteknologi samt nedfrysning af kens-
celler, tre af de fire store temaer, Det Etiske Rad blev oprettet for at
debattere, i dag integrerede og alment anerkendte sygehustilbud, der
kun sjeeldent vaekker etisk debat. Det sker kun, nar nye avancerede
teknologier fojes til de allerede anerkendte, som PGD er et eksempel
pa. Denne almene anerkendelse skyldes i vores ojne en gensidig soci-
al-teknologisk formningsproces, der forst for alvor anerkendes i de
seneste faser af radets virksomhed. Den etiske refleksion i samfundet
kan ikke forstds som noget, der er uatheengigt af teknologiernes udvik-
ling. Den udvikler sig tvaertimod i teet samspil med disse teknologier.

Igennem radets arbejde fastholdes samfundsmeessig regulering af
(adgangen til) teknologien gennemgaende som en nedvendighed, om
end denne regulering bygger pa princippet om individuelt valg.
Princippet om, at individets ret til valgfrihed er den etiske grundnorm,
der bor styre radets afgorelser, har stor gennemslagskraft. Samtidig er
denne tankegang naturligvis omstridt, ogsa i radet. I 1980’ernes dis-
kussion af de nye bioteknologier indgik den entydigt i den teknologi-
venlige flpjs argumentationer, hvorimod den teknologiskeptiske floj
primeert argumenterede med henvisning til postulerede feelles etiske
principper eller samfundsmaessige normer. I lobet af de 20 ar, som
Rédet har fungeret i, kan vi dog iagttage en reduceret bekymring for, at
teknologien overvaelder den enkelte, og at anerkendelsen af individets
ret til selvbestemmelse styrkes som procedure, savel som substantiel

1’101‘1‘1’1.137

Blev der sa skabt konsensus? Bade ja og nej. Maske ikke om biotekno-
logiens anvendelse, men i hoj grad om etisk pluralisme. Ser vi pa de to
vaesentligste og mest kontroversielle teknologier, nemlig fosterdiagno-
stik og reagensglasbefrugtning, har det offentlige styringsideal bevae-
get sig i retning af en meget steerk anerkendelse af den individuelle
selvbestemmelse. Spergsmal om kunstig befrugtning til lesbiske og

137 Horst 1996 og 2003.
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eldre kvinder, udvidelse af abortgrensen og destruktion af menne-
skelige embryoner er stadig kontroversielle - i samfundet som i radet.
Men ikke desto mindre fremstar det i dag som bioetikkens vaesentlig-
ste — om end ikke den eneste - opgave at sikre, at individuelle ensker
og behov imedekommes. Det anerkendes, at vi har forskellige etiske
preeferencer — vi er enige om at veere uenige — og feelles om at give hin-
anden rettigheder. Til gengzeld er det blevet svaert at argumentere med
udgangspunkt i feelles universelle principper, bortset fra retten til selv-
bestemmelse. Ved oprettelsen af Det Etiske Rad var det en folketings-
afstemning, der loste kontroversen om det etiske udgangspunkt — i dag
er der opnaet konsensus — ikke om hvornar livet begynder, men om at
vi selv mé bestemme, hvad vi synes.
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ye teknologier modes ofte med en vis skepsis. Det er dog nappe

en overdrivelse, at introduktionen af bioteknologier som gen- og
reproduktionsteknologi har givet anledning til langt storre og mere
vedvarende debat i nyere tid end andre teknologier. Ligesom nogle
foler, at det gar for steerkt, og at vi intet kan stille op over for den tek-
nologiske invasion, indtager andre det modsatte standpunkt; nemlig
at befolkningens og politikernes irrationelle frygt, er en alvorlig barrie-
re for videnskabelig og okonomisk udvikling. Ifplge kritikerne lovgives
der som aldrig for inden for det bioteknologiske omrade, og dertil
kommer oprettelsen af et utal af etiske rad og naevn, der neermest sky-
der op som "ukrudt pa en medding”. 138 Eaenomener som beskyldes
for at bremse den teknologiske udvikling.

Det kan indimellem vaere svaert at navigere pa denne slagmark af mod-
stridende opfattelser. Men spergsmalet er, om begge sider i debatten
ikke har lidt ret, forstaet siledes, at der rent faktisk er en omfattende
lovgivningsaktivitet, og der diskuteres etik pa livet os, men samtidig er
der ikke meget, der antyder, at dette laegger alvorlige hindringer i vejen
for den teknologiske, videnskabelige og ekonomiske udvikling. Med
andre ord, kan det, som af nogle opleves som generende barrierer, i
realiteten vise sig at vaere en hjaelpende hand, som udstyrer nye tekno-
logier med en legitimitet, som ogsa har betydning for den folkelige

138 Politiken 2005, 4.
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accept. Det er dette spor, jeg vil forsoge at forfolge i dette indleg, som
vil fokusere pa forholdet mellem regulering af bioteknologien og den
etiske diskussion, som den har udspillet sig i Det Etiske Rdd de sene-
ste 20 ar.

Hvorfor lovgive om bioteknologi?

For at kunne forklare lovgivningsaktiviteten pa det bioteknologiske
omrade, er det nodvendigt forst at overveje hvilke formal, der kan veere
med at lovgive. Lovgivning er én ud af flere mulige samfundsmeessige
reguleringsinstrumenter. Der findes sdledes andre méder, hvorpa
samfundet kan reguleres, fx gennem borgernes private aftaler, gen-
nem professionsstandarder eller ved oplysning, beslutninger om res-
sourcefordeling m.v. 1391 ot socialliberalt samfund som det danske, er
det ikke et mal at lovgive om alt mellem himmel og jord. Tveertimod,
har de seneste regeringer — uanset deres placering pa en hojre-ven-
stre-akse — arbejdet pa at nedbringe regelmeengden.

Lovgivning bliver normalt forst aktuelt, nar der et serligt vitalt behov
for statslig gennemtvingelse af en bestemt orden, og nar dette ikke kan
sikres ved hjeelp af andre styrings- og reguleringsmekanismer.140
Sédanne vitale behov kan fx vaere hensynet til at beskytte borgerne
eller staten mod forskellige former for skadevirkninger og risici.'*! Det
er imidlertid ikke altid lige til at fastsla, hvad der kan betragtes som
risici og skader, og hvornar lovgivning er det mest adeekvate regule-
ringsinstrument. En del af diskussionerne om regulering af biotekno-
logi udspringer netop af uenighed og usikkerhed om, hvorvidt biotek-
nologien udger en risiko og om en mulig risiko bedst héndteres ved
hjeelp af lovgivning eller pa anden vis.

Risikobegrebet er imidlertid langt fra entydigt. En risikoanalyse forud-
satter saledes, at der er enighed om, hvilke parametre, der skal indga
ivurderingen.142 Som eksempel kan naevnes, at det ikke er ligegyldigt,
om en risikoanalyse i forbindelse med reguleringen af aegdonation
alene forholder sig til de fysiske risici, som den donerende kvinde
udseettes for i forbindelse med hormonbehandling og udtagning af
@ggene, eller om man ogsa vil inddrage den psykologiske pavirkning,

139 Koch og Frost 1999, 307 ff.
140 Zahle 2001, 254.

141 Hartlev 2003, 92 ff.

142 Hartlev 2005, 60 ff.
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@gdonationen kan have for donor, det kommende barn og det modta-
gende par. Risikoanalysen indeholder séledes i sig selv normative ele-
menter, og selvom man forestiller sig, at det er muligt at blive enige
om, hvilke parametre, der skal indgd i regnestykket, vil man igen
komme til et normativt skillepunkt; nemlig nér det skal vurderes, om
de konstaterede risici er acceptable eller ej.

Selve risikoanalysen forudseetter sdledes bade et faktuelt og et norma-
tivt beredskab. Der er behov for viden om de mere faktuelle konse-
kvenser forbundet med at indfore nye teknologier eller praksiser, lige-
som der er brug for at have et normativt beredskab til at foretage en
neermere risikovurdering. Nér vi har at gore med nye og hidtil ukend-
te samfundsmeessige feenomener, kan der ofte vere usikkerhed, om
hvorledes man normativt skal forholde sig, ligesom der kan veare
uklarhed om de faktuelle konsekvenser. Dette har vaeret meget tydeligt
idiskurserne om regulering af bioteknologien. Sheila Jasanoff har med
afsaet i den tyske debat, beskrevet det saledes, at reproduktionstekno-
logien abnede et ”.... "white field” in the law — a blank area needing to
be filled in with ordering principles and plractises".143 Den samme
observation findes hos Inger Johanne Sand som fremhever, at de
regulatoriske udfordringer ikke alene bestar i, at man har at gore med
komplekse og avancerede teknologier, hvor det er yderst vanskeligt og
forbundet med stor usikkerhed at afdeekke mulige konsekvenser.
Derudover er det ogsd en udfordring, at bioteknologien i vidt omfang
rejser nye normative sporgsmal, som ikke kan besvares inden for de
eksisterende normative rammer.*44

Udover usikkerheden om, hvorvidt der er et begrundet reguleringsbe-
hov, kan der ogsa vaere usikkerhed eller uenighed om, hvorvidt lovgiv-
ning er det rette reguleringsinstrument. Bioteknologien opererer pri-
meert i henholdsvis en landbrugs-/fedevaremaessig, sundheds-
faglig/biomedicinsk og en videnskabelig sfeere. For disse sektorer geel-
der, at de tidligere kun i begraenset omfang har veeret underkastet
samfundsmaessig regulering og kontrol. I stedet har man i vidt omfang
forladt sig pa, at erhvervet eller professionen selv var i stand til at
héndtere et reguleringsbehov. Dette gaelder i seerlig grad for det sund-
hedsfaglige og videnskabelige omrade, som ogsa er de felter, Det

143 Jasanoff 2005, 168.
144 Sand 2005, 81 ff.
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Etiske Rad i det vaesentligste har beskeeftiget sig med radets 20-arige
levetid. Sundhedsvaesenet har i vidt omfang veeret styret og reguleret
ved hjeelp af sundhedsfaglige og professionsetiske normer — iseer med
udspring i leegeprofessionen. Der har séledes vaeret en hej grad af pro-
fessionel autonomi. Videnskaben har ligeledes veernet om sin autono-
mi og forskningsfrihed og har veeret styret af egne faglige kodekser for,
hvad der kunne betragtes som god og redelig videnskab.

En del af forklaringen p& den egede lovgivningsaktivitet skal derfor
maske ogsa soges i det faktum, at disse erhvervs- og professionsinter-
ne reguleringssystemer har mistet legitimitet. I forhold til landbruget
har det iseer veeret sporgsmalet om forurening, fodevareproduktion og
dyrevelfeerd, som har givet anledning til eget reguleringsaktivitet.
Inden for sundhedsvaesenet blev det i lobet af 1980’erne og 1990’erne
bl.a. klart, at den almindelige opfattelse i samfundet af patienters rela-
tion til leegen ikke svarede til den paternalistiske opfattelse, som pa det
tidspunkt stadigveek praegede laeegeprofessionen.

Spergsmalet om patientens informerede samtykke er velegnet til at
illustrere dette. En ekspertgruppe under Sundhedsstyrelsen konklude-
rede i en rapport fra 1982, at det informerede samtykke var en del af
leegens almindelige faglige forpligtelser, som der ikke var grund til at
regulere neermere. Med andre ord kunne professionen bedst selv saette
rammerne for patienters selvbestemmelsesret. Men Sundheds-
styrelsen mente, at der var behov for samfundsmeessig regulering og
udstedte regler om informeret samtykke, som senere blev indfojet i
leegeloven i 1992. Inden for det videnskabelige omrade, har der veeret
en seerlig opmeerksomhed i forhold til den leegevidenskabelige forsk-
ning. Her havde professionen pa eget initiativ oprettet et videnskabs-
etisk komitésystem, som fra starten af 1980’erne fungerede pa et frivil-
ligt grundlag med opbakning fra amterne. Pa dette omrade blev der
imidlertid ogsa indfert lovgivning i 1992, bl.a. med henvisning til de
risici, forsegspersonerne blev udsat for, samt hensynet til at sikre
respekt for patienter og deres rettigheder.

Behovet for at anvende lovgivning som reguleringsinstrument har sale-
des ogsa sammenhang med den legitimitet, der knytter sig til andre
reguleringsformer. Hvis disse ikke kan héandtere reguleringsbehovet,
eller hvis de ikke fremstar som troveerdige, kan dette i sig selv vaere med
til at bringe lovgivning pa banen som reguleringsinstrument.
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Alt i alt kan man saledes sige, at behovet for lovregulering ikke kan til-
skrives en enkelt faktor eller enkeltstdende hensyn. Det er forholdsvis
komplekse mekanismer og uviklingstraek, som begrunder, at lovgiv-
ning bliver en fremtreedende aktor i forhold til bioteknologi.

Hvorfor er det sa svart at lovgive om bioteknologi?

Nér man ser pd lovgivningsaktiviteten inden for dette omrade, kan
man fa det indtryk, at det har fundet Folketinget ganske let at lovgive
om anvendelsen af bioteknologi. Dette er imidlertid ikke tilfeeldet.
Tveertimod har det i flere tilfeelde veeret ganske vanskeligt for Folke-
tinget at finde sine ben. Dette har som ovenfor neevnt sammenhzaeng
med at bioteknologien — i hvert tilfeelde i et vist omfang — har rejst nye
problemstillinger, som ikke umiddelbart kan finde deres svar inden for
de eksisterende normative rammer.

Problemerne med at lovgive i forhold til bioteknologien viste sig alle-
rede ganske tidligt. Som i flere andre lande besluttede man i Danmark
at lade behovet for at regulere de nye teknologier vurdere i et seerligt
udvalg. Man nedsatte derfor i 1983 og 1984 to udvalg, som fik til opga-
ve at forholde sig til henholdsvis plante- og dyreomradet og det huma-
ne omréade.'*® Det sidste udvalg skulle vurdere behovet for regulering
inden for omraderne gensplejsning, IVE-behandling og fosterdiagno-
stik, og det offentliggjorde sin beteenkning Fremskridtets pris samme
ar. Heri anbefaler man bl.a., at der oprettes et Etisk Rdd, som skal
kunne vejlede og radgive offentlige myndigheder og institutioner i
sporgsmal vedrorende den etiske vurdering af bioteknologien. Men
udvalget havde ogsa en reekke mere konkrete anbefalinger til de regu-
leringsmaessige rammer, herunder bl.a. at der gennemfores regulering
vedrgrende forskning pé befrugtede aeg, séledes at der kun ma forskes
pa eggene i en periode pa 14 dage efter befrugtningen, og at der end-
videre kun tillades forskning med det formal at udvikle kendskabet til
IVF-behandlingen. 146

Selvom man i beteenkningen kom med klare anbefalinger om at regu-
lere forskning pé befrugtede ag og helt forbyde visse former for forseg,
ville hverken regering eller Folketing fastsaette mere pracise regler pa
dette omrédde i loven om Det Etiske Rad. Man besluttede i stedet at
give det nyoprettede Etiske Rad den opgave at udarbejde indstilling til

145 Indenrigsministeriet 1985 og Indenrigsministeriet 1984.
146 Indenrigsministeriet 1984, 16.
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regler om henholdsvis beskyttelse af befrugtede ag, genetisk behand-
ling af kensceller, genetisk diagnostik af befrugtede sg og fostre og om
nedfrysning af menneskelige konsceller og befrugtede ag (lovforsla-
gets §§ 4-7). Ifolge lovforslagets § 4, stk. 2 skulle det vaere forbudt at
foretage forsog pa befrugtede g, indtil der var vedtaget lovgivning pa
omradet. Det forudsettes saledes i loven, at Det Etiske Rad skal have
en afgorende rolle i forbindelse med indstilling til udformning af lov-
givning — om end det ogsa preeciseres, at ministeren ikke er forpligtet
til at folge radets indstilling. Hermed var kimen lagt til et seerligt sam-
spil mellem Det Etiske Rdd og Folketinget om regulering af biotekno-
logien.

Sammenligner man denne proces med den, der foregik parallelt i
England, er der den afgorende forskel, at den engelske betenkning —
den sékaldte Warnock-rapport — forte til, at man fik en mere klar poli-
tisk stillingtagen til det tidlige embryo’s status. I Warnock-rapporten
ndede et flertal pa grundlag af en etisk og biologisk analyse frem til, at
14 dage efter befrugtningen burde vaere den relevante greense for,
hvornar det var etisk acceptabelt at foretage forseg pa befrugtede ag.
Warnock-rapporten forte til en langvarig og intens politisk proces i det
engelske parlament, som endte med, at et stort flertal tilsluttede sig
Warnock-rapportens anbefaling,147 Denne politiske afklaring har for-
mentlig veeret medvirkende til, at man ikke siden har haft de store
kongroverser i England om forskellige indgreb i de tidlige embryo-
ner.

I Danmark var der ikke en tilsvarende debat, som endte med opbak-
ning til en bestemt greense. I den danske beteenkning havde man ellers
anbefalet en afvejet losning, som tillader forskning pa de befrugtede
egien periode pa 14 dage efter befrugtningen, men séledes at der kun
tillades forskning med det formal at udvikle kendskabet til IVF-
behandlingen. Politikerne var dog ikke umiddelbart parate til at folge
den anbefaling.149 Tveertimod var den danske debat preeget af, at poli-
tikerne ikke selv gnskede at tage stilling, men hellere ville oprette et
Etisk Rad, som skulle radgive Folketinget og skabe debat i befolknin-
gen. Man parkerede sa at sige et grundleeggende sporgsmal i et "etisk
forkontor” og afventede herefter begivenhedernes gang.

147 Mulkay 1994.
148 Jasanoff 2005, 158.
149 Indenrigsministeriet 1984, 16.
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Ganske vist blev der indfgjet en bestemmelse i loven om Det Etiske
Réd, hvorefter radet i dets virke skulle bygge pa den forudseetning, at
”... menneskeligt liv tager sin begyndelse pa befrugtningstidspunktet”.
Men der var ingen konsensus om, hvad dette indebar. Nogle fortolke-
de det som en anerkendelse af embryonets retlige status — andre sé det
som en hensigtserkleaering, hvorefter man ikke pé forhdnd kunne fra-
kende embryonet enhver form for etisk relevans.

Den parlamentariske usikkerhed var ikke kun udtryk for begyndervan-
skeligheder. Tveertimod har det efterfolgende vist sig, at det har veeret
ganske vanskeligt for Folketinget, de politiske partier og de enkelte
politikere at finde deres ben. Flere politiske partier har valgt at stille
deres medlemmer frit i afstemninger vedrerende anvendelse af bio-
teknologien, og dette har fort til adskillige kaotiske lovgivningsforlob —
ikke mindst vedtagelsen af den forste befrugtningslov i 1997 og revi-
sionen af denne lov i 2006 har veret uhort spektakulaere.150 Det er
séledes interessant at undersoge, hvorledes samspillet mellem Det
Etiske Rads indspil til politikerne og den politiske afklaring egentlig
har fungeret. Det ser jeg naermere pa i neste afsnit pa grundlag af
nogle udvalgte cases.

Samspil mellem Det Etiske Rad og Folketinget?

Det Etiske Rads forste opgave var som oven for navnt at udarbejde
forslag til regler vedrorende beskyttelse af det befrugtede seg. Hen-
synet til at sikre respekt og beskyttelse for det befrugtede ceg udgjorde
det helt centralt grundlag for Folketingets beslutning om at nedsatte
et Etisk Rad, og dette reflekteres ogsa — om end noget tvetydigt — i den
passus i loven, hvorefter radet i sit virke skal basere sig pa den forud-
setning af menneskeligt liv starter ved befrugtningen. Man kunne
derfor forestille sig, at man derfor netop pa dette omrade, ville veere
serlig lydher over for Det Etiske Rads anbefalinger.

Radet offentliggjorde allerede i 1989 en redegorelse med forslag til reg-
ler pa dette omrade. Her viste det sig imidlertid, at radets medlemmer
langt fra var enige. Der var bade et flertal og et mindretal, og i begge
lejre var der flere forskellige serstandpunkter. Regering og Folketing
fik saledes ikke nogen seerlig entydig radgivning fra radet om en etisk
stillingtagen til beskyttelse af det befrugtede ag. Den naermere regule-

150 Nordic Committee on Bioethics 2006, 51 ff og Albaek 2003.
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ring af beskyttelsen af de befrugtede @g skete i forbindelse med vedta-
gelsen af loven om et videnskabsetisk komitésystem og regulering af
biomedicinske forseg i 1991. I bemaerkningerne til denne lov er der
imidlertid bemaerkelsesvaerdigt fa referencer til Det Etiske Rads rede-
gorelse og udtalelser om beskyttelse af befrugtede ag. I bemeerknin-
gerne til de bestemmelser, som specifikt vedrorer forseg pé befrugte-
de &g og menneskelige konsceller, neevner man kun kortfattet, at man
delvist har fulgt radets anbefaling om at forbyde visse former for for-
sog, herunder fx forsog med det formél at udvikle individer i en arts-
fremmed livmoder.

Det er isaer bemaerkelsesvaerdigt, at man slet ikke kommenterer radets
- enstemmige — udmelding om, at man ikke kan stotte en bestemt
tidsmaessig greense for forskningen. Lovforslaget indeholdt en 14-
dages greense som det var foreslaet i beteenkningen. Nar man studerer
lovens bemaerkninger, er det séledes sveert at se, at Det Etiske Rads
anbefalinger har haft nogen direkte effekt pa lovgivningen om beskyt-
telse af befrugtede zeg. I realiteten folger man med loven i vidt omfang
de anbefalinger, som fremgér af Fremskridtets pris, og som derfor alle-
rede var tilgeengelige inden man oprettede Det Etiske Rad. I de dele af
lovforslaget, som beskeeftiger sig med de mere formelle forhold, sdésom
komitéernes sammensetning og organisatoriske forankring, refererer
man imidlertid flittigt til Det Etiske Rads anbefalinger vedrorende det
kontrolorgan, som skulle give tilladelse til forsog pé bl.a. de befrugte-
de @g. Her er man ikke fuldt ud enig i radets anbefalinger, men man
diskuterer ud fra disse og det er derfor synligt, at de er indgaet i lovar-
bejdet.

Sporgsmalet om beskyttelse af de befrugtede seg har vaeret fremme i en
lovgivningsmaessig sammenhaeng flere gange senere. Forste gang i for-
bindelse med Folketingets behandling af forslaget til lov om kunstig
befrugtning i 1996. I lovforslaget var der flere bestemmelser, som knyt-
tede an til sporgsmalet om beskyttelse af det befrugtede g, herunder
regler om genetisk forandring af befrugtede @g, genetisk sortering,
opbevaring, destruktion, forskning m.v. Forud for lovforslaget havde
Det Etiske Rad offentliggjort en redegorelse om kunstig befrugtning,
hvori der ogsa indgik anbefalinger, som relaterede sig til beskyttelse af
det befrugtede aeg.lSl I lovforslagets bemerkninger henvises der dog

151 Det Etiske Rad 1995.
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kun i begrenset omfang til Det Etiske Rad. Redegerelsen naevnes i de
generelle bemerkninger som baggrundsmateriale, men der er ingen
referencer til radets anbefalinger i bemerkningerne til de konkrete
bestemmelser (se neermere neden for).

Senest har beskyttelsen af de befrugtede seg vaeret fremme i forbindel-
se med aendringen af befrugtningslovens bestemmelser med henblik
pa at legalisere den embryonale stamcelleforskning i 2003. Her er der
heller ikke i lovens bemerkninger referencer til Det Etiske Rads anbe-
falinger om kloning og stamceller.'>? Men der henvises i de generelle
bemeerkninger til, at lovforslaget bl.a. er baseret pa hering arrangeret
af bl.a. Det Etiske Rad og Teknologiradet, ligesom det neevnes, at Det
Etiske Rdd i november 2002 havde fremlagt sin holdning til spergsma-
let. Dette uddybes ikke, idet der i stedet henvises til radets hjemmesi-
de.

Nar man studerer lovforslagene inden for dette omrade, kan man
samlet set ikke se, at Det Etiske Rads udredninger og anbefalinger er
blevet tillagt seerlig veegt i forbindelse med Folketingets stillingtagen til
lovgivningsmeessige rammer for anvendelse af det befrugtede aeg. Der
refereres sdledes kun i begrenset omfang til rddets anbefalinger i
bemerkningerne til de forskellige lovbestemmelser. Det betyder dog
ikke, at folketingsmedlemmerne slet ikke har taget notits af radets
udmeldinger. Nar man studerer folketingets forhandlinger om de
enkelte lovforslag, kan man se, at enkelte ordforere og medlemmer i et
vist omfang refererer til radets stillingtagen. Det er sdledes hojst sand-
synligt, at radets arbejde har haft betydning for de enkelte folketings-
medlemmers stillingtagen. Det interessante i denne sammenheng er
dog, hvorledes radet placeres som en aktor i forhandlingen om, hvor
de normative graenser for anvendelsen af befrugtede ag skal traekkes.
Her er radet ikke nogen seerlig synlig aktor, og man far det indtryk, at
regering og Folketing ikke har noget seerligt behov for at legitimere den
politiske stillingtagen med henvisning til Det Etiske Rads anbefalinger.

Det befrugtede ag har en central placering i de etiske bekymringer,
som Folketinget artikulerede i forbindelse med vedtagelsen af loven
om Det Etiske Rad. I loven er man dog ogsa opmaerksom pé beskyttel-
sen af fostre. Radet har ved flere lejligheder udtalt sig om beskyttelse af

152 Det Etiske Rad 2001, 2002a og 2003.
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fostre; bade i forbindelse med fosterdiagnostik, og behandling og for-
sog pa fostre og i forhold til sene aborter. Opmerksomheden om
fosterreduktion opstod i forlengelse af IVF-behandlingen, da denne
forte til en oget forekomst af flerfoldsgraviditeter. Som folge heraf var
der eksempler pa, at man ud fra en laegefaglig vurdering reducerede
antallet af fostre; enten af hensyn til den gravide kvinde eller af hensyn
til graviditeten og fostrenes mulighed for at overleve. Den davaerende
sundhedsminister anmodede i den sammenhaeng Det Etiske Rad om
at udrede de etiske problemstillinger knyttet til fosterreduktion. I
radets redegorelse om fosterreduktion anbefaler hovedparten af
radets medlemmer bl.a., at der udelukkende gives tilladelse til foster-
reduktion pa grundlag af en medicinsk vurdering af risikoen for enten
kvinden eller fostrenes helbredstilstand.'%* Et enkelt raddsmedlem ville
—med henvisning til de geeldende abortregler — derudover ogsa give ret
til valgfri fosterreduktion inden for svangerskabets forste 12 uger.

Rédets anbefalinger fraviger pa en raekke punkter abortlovgivningen,
og man skulle derfor forvente, at dette kunne give anledning til debat
i den efterfolgende politiske behandling af spargsmalet. Her er der dog
ikke antydning af debat, udover de skillelinier mellem partierne som
allerede eksisterede i forhold til abortspergsmalet. I justitsministerens
skriftlige fremleeggelse af forslaget til eendring af abortloven fremgar
det, at lovforslaget i overensstemmelse med Det Etiske Rads vurdering
bygger pa den opfattelse, at fosterreduktion og svangerskabsafbrydel-
se ma vurderes principielt forskelligt ud fra en etisk synsvinkel. De
generelle bemaerkninger til lovforslaget indeholder et udforligt referat
af synspunkterne i Det Etiske Rads redegorelse, og det gentages, at
regeringen fuldt ud tilslutter sig opfattelsen hos det flertal i radet, som
anser fosterreduktion for at veere principielt forskelligt fra abort i etisk
henseende. Kun pé et enkelt punkt fraviger lovforslaget Det Etiske
Rédds anbefalinger. Radet havde anbefalet, at regler om fosterreduk-
tion blev indfojet i en seerlig lovgivning. Her onskede regeringen i ste-
det at indfoje bestemmelserne i den eksisterende abortlov. I forhold til
fosterreduktion leener regering og Folketing sig i vaesentlig grad op af
Det Etiske Rads analyser og anbefalinger, og her er det tydeligt, at
Folketingets stillingtagen er influeret af Det Etiske Rads indspil.

153 Det Etiske Rad 2000.
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Det var fodslen af verdens forste reagensglasbarn — Louise Brown —
som satte skub i de etiske diskussioner om anvendelse af bioteknolo-
gien. Spergsmalet om de etiske implikationer af fertilitetsteknologien
har vaeret meget centralt; bade i Det Etiske Rads arbejde og den politi-
ske stillingtagen. Som ovenfor anfort, var "fodslen” af den forste lov
om kunstig befrugtning bade langstrakt og vanskelig. Der var en reekke
sporgsmal, som gav anledning til kontroverser og debat, herunder
adgangskriterier i form af alders- og samlivskrav. I Det Etiske Rads
redegorelse om kunstig befrugtning fra 1995 er radet meget delt i for-
hold til disse sporgsmal. Det samme var tilfaeldet for Folketinget. I et
andet sporgsmal var der imidlertid storre enighed i radet; nemlig i for-
hold til donoranonymitet. Her mente et stort flertal i radet (14 ud af de
17 medlemmer), at barnet burde have ret til at kende donors identitet.
I Folketinget var der imidlertid et klart flertal for at fortsaette den eksi-
sterende praksis, hvorefter donorerne var anonyme.

Nar man ser pa befrugtningsloven fra 1997, er det sveert direkte at
aflaese, at Det Etiske Rads anbefalinger har haft indflydelse pa loven.
Radets redegorelse anfores som baggrundsmateriale i de generelle
bemaerkninger til lovforslaget, men det fremgar ikke naermere, hvad
radets anbefalinger gar ud pa. Man forholder sig heller ikke til anbefa-
lingerne i bemeerkningerne til de enkelte bestemmelser. Heller ikke pa
de omrader, hvor loven fraviger en forholdsvis entydig udmelding fra
radet, som det fx er tilfeeldet i forhold til donoranonymitet.

Det samme monster gér igen, da Folketinget i 2005 tog en grundig dis-
kussion af befrugtningsloven. Her ngjes man ogsa med at henvise til
en udtalelse fraradet i de generelle bemaerkninger til lovforslaget uden
at referere mere praecist, hvad radet har anbefalet. I denne udtalelse
fastholder radet linien fra 1995-redegorelsen og anbefaler — om end
mindre entydigt — at donoranonymiteten ophaeves.154 Regeringen
valgte dog ifolge lovens bemaerkninger at fastholde kravet om donor-
anonymitet. Det fremheeves, at spergsmalet om donoranonymitet
omfatter en afvejning af donorernes, barnets, foreeldrenes og samfun-
dets interesser. Ifplge regeringen taler alle disse interesser for at beva-
re donoranonymitet, ogsa barnets interesser. Man undlader at neevne
de argumenter, som ud fra hensynet til barnets interesser taler for at
ophave donoranonymitet, selvom disse er meget grundigt udredt i

154 Det Etiske Rade 2005.
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Det Etiske Rads udtalelse samt i en tidligere redegorelse fra 2002.1%5

Seerligt bemaerkelsesverdigt er det i gvrigt, at man i lovens bemaerk-
ninger eksplicit henviser til, at det er et samfundsmaessigt hensyn, at
en stor kommerciel seedbank — nemlig Cryos — vil blive pavirket, hvis
donoranonymiteten ophaeves.

Opsamlende bemarkninger

Det Etiske Rad var - og er fortsat - tilteenkt en vaesentlig rolle som rad-
givende organ i forhold til regeringen, myndigheder og Folketinget.
Derudover skal radet ogsd gennem sin debatskabende virksomhed
bidrage til at kvalificere den offentlige debat — hvilket mé forventes
ogsd at have en afsmittende effekt pa den politiske beslutningsproces.
Nar man studerer nogle af de centrale lovgivningsprocesser inden for
det bioteknologiske omréde, er det imidlertid sveert at danne sig et
precist indtryk af et muligt samspil mellem Det Etiske Rdd og den
politiske beslutningsproces. I forhold til nogle af de helt centrale
sporgsmadl, har lovgivningen ikke fulgt rddets anbefalinger. Dette kan
selvfolgelig ogsa veere vanskeligt, nar det er sjeeldent, at Det Etiske Rad
udtaler sig med en enkelt stemme.

Men det er mere uforklarligt, at radets argumentation ikke fylder mere
i lovgivningsarbejdet. Nar rddets medlemmer sa ofte er uenige, bety-
der det nemlig, at redegorelserne er meget grundige i afdaeekningen af
de argumenter, der kan bringes pd banen i en etisk diskurs. I de cases,
jeg har taget frem, er det alene i forhold til fosterreduktion, at man i
lovgivningsprocessen forholder sig seriost og systematisk til radets
indspil.

Der kan givet vis findes andre eksempler, hvis man gransker alle de
sager, hvor radets arbejde har veeret inddraget i en lovgivnings- eller
reguleringsproces. Men hvis man tager udgangspunkt i de centrale
sporgsmal vedrorende respekten for det befrugtede ag og regulering
af fertilitetsteknologien, er det vanskeligt at se, at radet har haft en syn-
lig indflydelse pa den politiske beslutningsproces. Her far man naer-
mest det indtryk, at man godt kunne have klaret sig uden radets udre-
dende og radgivende bidrag. Pa den baggrund kan man sige, at der
ikke er ssmmenhang mellem den centrale placering, som Folketinget
i loven om Det Etiske Rad, har tildelt rddet i lovgivningsarbejdet, og

155 Det Etiske Rad 2002b.
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den veegt man i det konkrete lovgivningsarbejde giver udtryk for, at
man tilleegger radets arbejde og anbefalinger.

Nogle vil maske i forleengelse heraf fole sig fristet til at haevde, at Det
Etiske Rad i realiteten fungerer som en "syltekrukke”, der — uden rime-
lig grund - giver politikerne en mulighed for at udskyde vigtige beslut-
ninger, og som dermed ogsa heemmer den teknologiske og videnska-
belige udvikling. Der er imidlertid ikke megen ”syltekrukke” over
radets behandling af de etiske problemstillinger. Radets forste redego-
relse med anbefalinger til lovgivning blev allerede fremlagt i 1989. Den
opfolgende lovgivning var derimod forst pa plads i 1992. Redegorelsen
om fosterreduktion blev fremlagt i 2000, men den opfelgende lovgiv-
ning forst gennemfort i 2003. Tilsvarende har Det Etiske Rad’s redego-
relser om reproduktionsteknologien veret klar leenge inden, der blev
fremsat lovforslag i forhold til kunstig befrugtning. Det er med andre
ord ikke Det Etiske Rads granskning af et givet omrade, som medforer
store forsinkelser i den politiske stillingtagen til teknologien. Det er i
langt hojere grad den efterfolgende politiske og regulatoriske proces,
som tager tid.

Selvom det ikke umiddelbart er synligt, at Det Etiske Rads indspil til-
leegges betydning, er det naeppe rimeligt alene at vurdere radets fakti-
ske indflydelse pa reguleringsprocessen ud fra det, der kan aflaeses i
lovbemaerkninger m.v. Radets arbejde kan pa mere indirekte vis have
haft betydning. Nar man studerer Folketingets diskussioner om bio-
teknologiske problemstillinger, er der séledes ingen tvivl om, at mange
folketingsmedlemmer har orienteret sig om radets anbefalinger. I for-
hold til regulering af fertilitetsbehandlingen er det endvidere blevet
fremhaevet, at radet leverede et betydningsfuldt bidrag ved at afdackke
den mangfoldighed af etiske problemstillinger, herunder ogsa de so-
ciale og familiemaessige problemstillinger, som kunstig befrugtning
kunne give anledning til. Dette bidrog til at brede lovgivningens fokus
ud fra den mere snavre medicinske synsvinkel.!® Tilsvarende kan
radets mere almene debatskabende funktion have en mere indirekte
indflydelse pd beslutningsprocesserne. Med andre ord, ma det anta-
ges, at radets arbejde har medvirket til at kvalificere reguleringspro-
cessen og skabe den normative afklaring, som har veeret noedvendig for
at kunne lovgive pa dette omrade.

156 Nordic Committee on Bioethics 2005, 56 f.
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Lovgivning, teknologi og legitimitet

Hermed er vi tilbage til det tema, som blev introduceret i indlednin-
gen; nemlig spergsmalet om lovgivningens og etikkens funktion og
legitimitet inden for det bioteknologiske omréade. Der er ingen tvivl
om, at bade etik og regulering har haft indflydelse pa bioteknologiens
og den bioteknologiske forsknings mulighedsbetingelser. Men det er
mere uklart, hvilken betydning, der har veeret tale om.

Der er umiddelbart intet, der tyder pd, at lovgivningen generelt har
opstillet sa sneerende band for bioteknologien, at det har sat en alvor-
lig bremser for udviklingen. I de situationer, hvor forskerne har argu-
menteret for behovet for at kunne udnytte befrugtede eeg til forskning
- fx til embryonal stamcelleforskning — har man saledes abnet mulig-
hed for dette i lovgivningen. Industriinteresser inden for det
bioteknologiske omrade er ogsa eksplicit blevet tillagt betydning som
et samfundsmaessigt hensyn, som man har set det i argumentationen
for at fastholde donoranonymitet. Pa de omrader, hvor reguleringen
opstiller mere sneevre og folelige greenser for handlefriheden — som fx
i forhold til adgang til befrugtningsbehandling og fosterreduktion — er
der normalt ikke de store videnskabelige og kommercielle interesser
involveret.

Det Etiske Rad synes heller ikke at have fungeret som en afgerende
barriere for udviklingen inden for dette omrade. Rddet har i forhold til
en lang reekke emner veret splittet og har dermed ikke opstillet noget
etisk ultimatum, men i stedet tilfort debatten indhold ved at afdaekke
det argumentationsarsenal, der er til rddighed i den etiske diskurs. I
forhold til den politiske stillingtagen har radet ogsa primeert fungeret
som baggrundsteeppe, og der er ikke noget, der tyder pa, at folketings-
politikerne i praksis har parkeret den etiske stillingtagen i forkontoret.
Man har taget politisk stilling, om end det har taget sin tid og til tider
ogsd har veret uhort vanskeligt at finde hoved og hale i den politiske
beslutningsproces.

Nye teknologier indlejres i og skal fungere inden for eksisterende
sociale strukturer. Den samfundsmaessige attitude overfor nye tekno-
logier kan ikke alene baseres pa det, som teknologien eller videnska-
ben fremstiller som facts, men ma nedvendigvis ogsa omfatte norma-
tive sporgsmal og befolkningens holdninger. Derfor er den samfunds-
maessige beslutningsproces bade kompleks og tidskraevende. Der er
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dog ingen tvivl om, at man kunne optimere den politiske proces ved at
skabe mere afklaring om de fundamentale etiske sporgsmal, som man
fx har gjort det i England i forhold til de befrugtede ag.

Uanset hvor vaegtigt Det Etiske Rads anbefalinger har spillet ind i for-
hold til den politiske beslutningsproces, fremstar lovgivning pa dette
omrade som et produkt af et samspil mellem etiske og politiske drof-
telser. Lovgivning om bioteknologi defineres som en etisk stilling-
tagen, og dermed kommer lovgivningen inden for dette omrade ogsa
til at fremsta som etisk velbegrundet. Den tid, der investeres i beslut-
ningsprocessen, signalerer ogsa politisk og reguleringsmeessig serigsi-
tet. Hermed udstyres teknologien, videnskaben og de industrielle
interesser med en storre legitimitet end der ville veere tale om i situa-
tioner, hvor man har overladt udviklingen til forskerne og industrien
selv. Snarere end at vaere bremseklodser kan man derfor sige, at Det
Etiske Rad og lovgivningen samlet bidrager til at skabe legitimitet for
nye teknologier.
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perioden fra midten af 1980’erne til nu har de fleste europeiske

lande oprettet permanente nationale rid, udvalg eller kommitteer,
som radgiver de politiske beslutningstagere om bioetiske sporgsmal (i
det folgende kaldet "bioetiske rdd” som samlebetegnelse). Det er
abenlyst, at deres oprettelse ofte er blevet inspireret af erfaringer med
lignende bioetiske rad i andre lande, ofte "de lande vi normalt sam-
menligner os med”; men alligevel er disse bioetiske rad blevet meget
forskellige. Det er naturligt at sperge, hvorfor de er blevet sé forskelli-
ge, og dette bidrag til Det Etiske Rads jubileeumsskrift vil dels forsage
at besvare dette sporgsmal, dels forsoge at afklare hvorledes forskelle-
ne mellem de enkelte bioetiske rad pavirker deres raderum og graen-
serne for deres funktion.

Fokus i dette essay er permanente bioetiske rdd som udelukkende,
eller primeert, er radgivende, og analysen vil derfor ikke inddrage ad
hoc organer som er oprettet til at besvare et enkelt spprgsmal og hel-
ler ikke det videnskabsetiske komitésystemer eller andre beslutnings-
tagende organer i det bioetiske felt.

Forskelle og ligheder

Hvis man sammenligner bioetiske rad i de europaiske lande, er der to
forhold, der er pafaldende. Nemlig dels at de fleste lande har et bio-
Etisk Rad, dels at de bioetiske rad er sa forskellige.
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At de fleste lande har et bioEtisk Rad er interessant, fordi de er en rela-
tivt ny politologisk opfindelse. Som det fremgar at andre bidrag i dette
jubileeumskrift, var det forst i midten af 1980’erne at man begyndte at
diskutere behovet for et sddant organ i Danmark og nogle fa andre
europeiske lande. Da de forste bioetiske rad var oprettet og havde
fungeret i nogle ar, bredte ideen sig imidlertid ganske hurtigt i det
meste af Europa, sa det tyder pa, at et bioEtisk Rad har en vigtig funk-
tion i dagens biopolitiske klima. Hvad denne funktion er, vil blive dis-
kuteret senere i forbindelse med analysen af mulige forklaringer pa de
ganske store forskelle, vi finder, nar vi sammenligner bioetiske rad
internationalt.'%”

Lad os se nermere pa nogle forskelle mellem andre landes bioetiske
rad og Det Etiske Rad. Med hensyn til opgaver og forhold til opdrags-
giveren er Det Etiske Rad et af de bioetiske rad, som har det bredest
definerede mandat og den storste frihed i forhold til opdragsgiveren.
Det geelder specielt efter loveendringen i 2004 (L440 af 9. juni 2004 se
bilag 2), som udvidede arbejdsomradet til ogsa at omfatte omrader
uden for sundhedsomradet og biomedicinsk teknologi og forsk-
ning.158 Definitionerne af arbejdsomradet i lovens paragraf 1, stk. 2 &
3 er meget vide:

"Stk. 2. Radets virksomhedsomride er de etiske sporgsmal, der
knytter sig til forskning i og anvendelse af bio- og genteknologier,
der bergrer mennesker, natur, miljo og fodevarer. Radets virksom-
hedsomrade omfatter endvidere ovrige etiske sporgsmal, der knyt-
ter sig til sundhedsvesenet og den biologisk-medicinske forskning
vedrorende mennesket.

Stk. 3. Uden for radets virksomhedsomréade falder de etiske og
dyrevelfeerdsmaessige sporgsmal, der knytter sig til forskning i og
anvendelse af bio- og genteknologier, der berorer dyr.”

Da radet endvidere har initiativret til at behandle et hvilket som helst
emne inden for arbejdsomradet, som det finder interessant (og kan

157 links til de forskellige nationale bioetiske rad kan findes sével pé Etisk Rads hjemmeside:
http://www.etiskraad.dk/sw408.asp som pd en af Europa Radets hjemmesider
http://www.coe.int/t/e/legal_affairs/legal_co-operation/bioethics/Links/-
04ethics_committees.asp.

158 For en analyse af Radets tidlige ar se Cushman & Holm 1990.
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afse tid og sekretariatskapacitet til at behandle), er der stort set ikke et
eneste bioetisk sporgsmal, som rddet ikke kan behandle (bortset fra
dyreetiske sporgsmal).

Rédet har endvidere forpligtelse til at varetage "informations- og
debatskabende aktiviteter om de etiske problemstillinger og udfor-
dringer, som samfundet star over for” (paragraf 4). Dette giver radet
mulighed for at handle pd omréader, som det ikke har kapacitet til at
behandle i redegorelsesform.

Selv om en af Det Etiske Rads hovedopgaver er at radgive, star det ogsa
i sin radgivning ganske frit i forhold til sin opdragsgiver. Dels fordi
loven ikke definerer en enkelt opdragsgiver men naevner "Folketinget,
ministre og offentlige myndigheder” (paragraf 2). Dels fordi den ikke
giver opdragsgiverne nogle specielle rettigheder til at se, kommentere
eller a@ndre radets redegorelser, for de offentliggores, eller ret til at del-
tage i radets moder.

I mange andre lande er det bioetiske rads frihed til at vaelge opgaver
betydeligt mere begraenset eller ikke-eksisterende, og opdragsgiverens
indflydelse pa radets arbejde meget storre. I @strig, hvor den nationa-
le bioetikkommission udnevnes af forbundskansleren, giver kommis-
sionens forretningsorden fx forbundskansleren, hans repraesentant
eller andre medlemmer af forbundsregeringen ret til at deltage i
moderne.'®

Med hensyn til medlemmer i radet er en af de mest pafaldende for-
skelle den, vi finder mellem Det Etiske Rad og Statens Medicinsk-
Etiska Rad i Sverige. I modsetning til Det Etiske Rad, som bestar af
leegfolk og fagfolk, bestdr det svenske Rad af en gruppe af "medlem-
mer”, som alle er politikere, enten nuveerende medlemmer af
Rigsdagen eller lokalpolitikere, og en gruppe af ”sagkyndige” som alle
er eksperter. Der findes en del andre bioetiske rad som ikke har reprae-
sentation af leegfolk (fx det tyske, greeske, maltesiske og mange andre
landes rad, som udelukkende bestéar af eksperter).160 Det er derfor ikke
overraskende, at man kan have et rad uden leegfolk. Hvad der gor den

159 Geschiftsordnung der Bioethikkommission 2002, paragraf 1, stk 1&2 og paragraf 2, stk. 1.

160 Ien vis forstand er politikere laegfolk, nemlig i modsatning til at vaere eksperter men i en anden
forstand er de ikke "rigtige” laegfolk fordi de ikke har samme frihed til at skifte mening som de
der ikke repreaesenterer et politisk parti med en partilinje.
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dansk-svenske forskel interessant er, at den afspejler to helt forskellige
mader at repraesentere bredere sociale interesser pa. I Danmark i form
af leeg repraesentation, i Sverige i form af direkte politisk repreesenta-
tion (der er ogsa direkte politisk repreesentation i de tilsvarende finske
rad). Man kan naturligvis diskutere, om der er egentlig repraesentation
af leegfolk i det Danske Réd, eller om der er tale om repreesentation af
ikke-medicinske meningsdannere. Men det er klart, at det ville veere
vanskeligt for en konstruktion som den svenske at blive set som et legi-
timt etik-forum i Danmark. 6!

Ogsa med hensyn til udpegning af medlemmer er der store forskelle. I
mange lande udpeges medlemmerne direkte af regeringen, i Danmark
udpeges nogle medlemmer af regeringen og nogle af folketinget. I
Storbritannien er der en offentlig ansegningsproces, hvor der annon-
ceres, nar der er brug for nye medlemmer, og disse udpeges af et
udvalg, som (pa det formelle plan) er uafhaengig af politiske interesser.
I Irland er det bioetiske rad finansieret af regeringen men placeret i
The Royal Irish Academy (det irske videnskabs akademi), som ogsa
udpeger medlemmerne. Det er typisk, at jo taettere forholdet er til
opdragsgiveren, og jo mere opdragsgiveren forventer at fa radgivning,
som kan implementeres, des storre kontrol har opdragsgiveren givet
sig selv i udpegningsprocessen.

Det samme ser man, hvis man mere generelt sammenligner de perma-
nente bioetiske rad, som er hovedfokus her, med ad hoc grupper, der
er nedsat af ministerier for at give konkrete rad. Her ser man, at der
ofte er storre grad af kontrol med udpegningen af medlemmer til ad
hoc grupperne, sandsynligvis fordi ministeriet har storre interesse i at
sikre sig, at resultatet bliver "det rigtige”, det vil sige det, som ministe-
riet onsker. I lande, som har en liberal politik pa reproduktionsomra-
det, ser man fx sjeeldent repraesentanter for en strikt katolsk position i
ad hoc udvalg, som skal rddgive om ny lovgivning.

De enkelte bioetiske rads arbejdsform varierer ogsa i betydelig grad.
Nogle fa har fuld offentlighed, dvs. at rddets moder er abne for offent-
ligheden, og alle referater er offentligt tilgeengelige (denne model kan
man fx finde i nogle rad i Storbritannien og uden for Europa i USA). De

161 eller i Tyskland, hvor reglerne for det tyske Nationaler Ethikrat ogsé naevner, at medlemmer
ikke kan vaere aktive politikere pa forbunds- eller lander-niveau.



3. ETISK RAD | POLITIK, JURA OG VIDENSKAB | HVORFOR ER DE SA FORSKELLIGE?...
1 SGREN HOLM

fleste har en relativt lukket arbejdsform, hvor offentligheden maske
konsulteres gennem formelle offentlige horinger, men ikke involveres
iradets diskussioner.

Hvordan kan forskellene forklares?

Hvordan kan vi forklare de ganske betydelige forskelle mellem de bio-
etiske rad i Europa? En mulighed er en funktionel forklaring: form fol-
ger funktion. Hvis de bioetiske rad i forskellige lande ikke har den
samme funktion, er det ikke meerkeligt, at de ikke har samme sam-
mensetning osv. Det er ogsa evident, at nogle af de forskelle, vi har
identificeret, er funktionelle forskelle: fx om det at fremme offentlig
debat falder inden for et bioEtisk Rads officielle opgaver eller ikke.

Huvis vi imidlertid ser p& de bioetiske rdds overordnede sociale eller
politologiske funktion, er det langt mere tvivlsomt, om de forskellige
rad har forskellig funktion pa et mere overordnet niveau. De deler i
hvert fald tre vigtige funktioner.

Den forste af disse er, at de gor det muligt for politikere at parkere kon-
troversielle sporgsmal i det bioetiske rad. Det betyder dels, at politiker-
ne ikke behover at tage stilling nu (og hvem ved, om det er en anden,
som er sundhedsminister, nar radet er feerdig med sit arbejde). Dels
betyder det, at de kan habe pa, at spergsmalet bliver afdramatiseret og
mindre kontroversielt, for de bliver nodt til at tage stilling.

Den anden funktion, som alle bioetiske rad har, er, at de er en meka-
nisme, som kan bruges til at italeseette, identificere, analysere og dis-
kutere bestemte typer af risici i det (post-)moderne risiko samfund.'%?
Nér en ny teknologi forst bliver introduceret i den sociale diskurs, eller
nar en gammel teknologi bliver re-introduceret pga. nye teknologiske
fremskridt og nye anvendelser, er der et behov for at diskutere, hvilke
former for risici, teknologien aktualiserer, og hvordan disse risici kan
kontrolleres pa samfundsplan. I forbindelse med bioteknologi er der
ofte tale om béde teknologiske, sociale og etiske risici.

Denne anden funktion kan ogsa teoretiseres ved hjeelp af Luhmans
teori om autopoietiske systemelr.163 Ifolge denne teori udger den juri-

162 Beck 1986.
163 Se fx artiklerne i Nelken & Priban 2001 om anvendelsen af Luhman pé det juridiske felt.

189



190

ETIK | TIDEN - 20 AR MED DET ETISKE RAD

diske og den politiske sfeere to lukkede, selvopholdende autopoietiske
systemer. De bioetiske rad kan sa forstas som de omrader, hvor de to
systemer kan medes og pavirke hinanden (eller i Luhmansk sprog
"irritere” hinanden, idet de jo formelt er lukkede og autopoietiske og
derfor ikke abne for pavirkning).

Den tredje funktion, som er typisk for bioetiske rad, er, at de udger en
deliberativ del i politiske systemer, som ellers hovedsageligt er opbyg-
get efter en repraesentativ model. En stor del af rddenes arbejde bestar
i at opstille relevante og konsistente argumenter i forhold til de kon-
troversielle aspekter af en ny teknologi. Samt at afveje disse argumen-
ter mod hinanden inden for en ramme, hvor positionerne ikke er fast-
last pa forhand, og hvor der er rum for en betydelig grad af reel diskus-
sion og meningsudveksling.

Udfra disse feelles funktioner som deles af alle, eller i hvert fald langt
de fleste, bioetiske rad, burde man ikke forvente, at de var sa forskelli-
ge, som de rent faktisk er. Der er altsd brug for en anden forklarings-
model end den funktionelle.

En mulig konkurrende forklaringsmodel er, at forskellene mellem bio-
etiske rad ikke skyldes forskelle i funktion, men at de skyldes forskelle
i kultur. Hvis kultur her forstas bredest muligt, er denne forklaring
sandsynligvis falsk. Dels er det tvivlsomt, om der rent faktisk eksisterer
nationale kulturer - og selv hvis de eksisterer, vil det veere vanskeligt at
udlede en bestemt struktur for et bioEtisk Rad fra en sadan national
kultur. De ikke helt ubetydelige forskelle mellem de bioetiske rad i fx de
nordiske lande, som saedvanligvis antages at have neartliggende kultu-
rer, gor det ogsa vanskeligt at opretholde en generel kulturel forklaring.
Forklaringen synes simpelthen ikke at passe med virkeligheden.

Hvis ambitionsniveauet imidlertid er noget lavere, og den kulturelle
forklaring ikke refererer til et lands nationale kultur, men derimod til
dets mere specifikke politiske og juridiske kultur, er det mere vanske-
ligt at afvise kultur som en mulig forklaring. Der er utvivlsomt ganske
store forskelle mellem de enkelte landes politiske og juridiske kulturer.
Forskelle som ofte er et resultat af en lang historisk udvikling af politi-
ske og juridiske konventioner og eksperimenter.164 For eksempel er

164 Se fx artiklerne i Nelken & Feest 2001.
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der store forskelle mellem de enkelte nationale retssystemer pd, hvor
udferligt domme begrundes, og hvor hyppigt der afgives dissens i
sager med flere dommere. Disse forskelle leder ogsa til, hvad vi kan
kalde en forskellig rads- eller komitékultur, der er en standard for,
hvordan rad skal se ud. Og denne standard folges seedvanligvis, med
mindre der er helt specielle forhold, som taler imod det. Over tid
udvikler radskulturen sig, men ofte sker det ganske langsomt.

Hvis vi vil forsta, hvorfor et bestemt rad ser ud, som det gor, tilsiger
denne model, at vi ser pa tre forskellige indflydelser pa et rads struktur:
1) den generelle radskultur,

2) de umiddelbart foregaende rad inden for lignende sagsomrader, og
3) eventuel international inspiration.

En tilhaenger af den funktionelle forklaringsmodel kan nu komme pé
banen igen og haevde, at der ligger en mere generel funktionel forkla-
ring bag radskultur-forklaringen. En af grundene til, at forskellige
lande har forskellig radskultur, er, at deres politiske systemer er forskel-
lige, og at radene derfor har forskellig funktion i de forskellige lande.
Det er fx ikke besynderligt, at man har forskellig radskultur i lande, hvor
man oftest (eller altid) har et-parti regeringer, og i lande hvor valgsyste-
met er sddan, at man oftest har mindretals koalitions-regeringer.

Hvis man sammenligner Det Etiske Rad med tilsvarende organer i fx
Storbritannien, er det pafaldende, at selv om redegorelserne ofte lig-
ner hinanden ganske meget i fakta- og analysedelen (samme argu-
menter, samme grad af diskursivitet), er der store forskelle i konklu-
sionsdelen af rapporterne. Britiske bioetiske rad nar neesten altid til
konsensus, mens konsensus er atypisk i Det Etiske Rads redegorelser.
I den britiske kontekst er der en entydig modtager af radgivningen -
den til enhver tid siddende et-parti regering. Sa hvis man onsker at
have indflydelse, giver det mening at forsege at na frem til en konsen-
sus position, som kan implementeres, og som ikke ligger for langt fra,
hvad man forventer, regeringen kan overtales til at indfore. Der er sim-
pelthen ikke nogen anden mulighed for at fa indflydelse, med mindre
man kan vente til efter neeste valg og hdbe pa, at det andet parti far
regeringsmagten. Det vil derfor i langt de fleste tilfeelde vaere i alles
interesse at forsege at opna konsensus, eller i det mindste et kompro-
mis alle kan leve med.
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I den danske situation er der altid flere politiske heste at spille pa, og
det vil ofte gore det rationelt ikke at acceptere et kompromis, men at
holde fast pa sin egen position. Hvis de samme politiske forhold ogsa
gor sig geeldende pa andre omrader end det bioetiske, og hvis de har
veret stabile i leengere tid, er det ikke svert at se, hvordan man i den
britiske radskultur udvikler en tradition for konsensus eller kompro-
mis, mens man i den danske udvikler en tradition, som er langt mere
aben for uenighed og dissens. Set udefra kan denne forskel derfor se
ud som et rent kulturelt fenomen, selv om der ligger en funktionel for-
klaring bag.

Forskelle og muligheder

De forskelle, der er mellem de forskellige bioetiske rad, giver dem ogsa
forskellige muligheder for at pévirke den politiske proces og den
offentlige debat, og forskellige muligheder for at veere reelt deliberati-
Ve organer.

Susan Dodds og Colin Thomson har analyseret forskellige bioetiske
rads roller i forhold til teorier om deliberativt demokrati.'®® De pépe-
ger, at jo teettere et rad er pd beslutningsniveauet i den politiske pro-
ces, des sneevrere er radets rdderum. Og tilsvarende, jo fjernere et rad
er fra direkte indflydelse pa lovgivningen, des friere er det. Hvis et rads
opgave er at komme med konkrete forslag til lovgivning og regulering
som kan implementeres af den siddende regering, og hvis radet selv
opfatter sin opgave pa denne made, vil det oftest lede til en begraens-
ning af, hvor bredt et spektrum af etiske synspunkter radet diskuterer
internt og/eller preesenterer overfor offentligheden.

Dette leder til et paradoks. Pa den ene side er et muligt mal for et rads
succes, hvorvidt de politiske beslutningstagere anvender den radgiv-
ning, de far, og implementerer radets anbefalinger. P4 den anden side
er der en potentiel modstrid mellem fuldstendig dben debat med ind-
dragelse af alle synspunkter, og det at give konkrete, konsensusanbe-
falinger. Et rad, der opfylder de ideelle krav til et deliberativt demokra-
tisk organ (hvad enten vi udleder disse krav fra Rawls, Habermas eller
pa anden méde'%®), er sandsynligvis langt mindre effektivt, end et rad
der ikke er sa deliberativt, eller som udadetil tildeekker eventuel uenig-
hed.

165 Dodds & Thomson 2006.
166 Se fx Holm 2007.
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Der er en lang raekke bioetiske spergsmal, hvor det er usandsynligt, at
man kan komme til konsensus, og hvor en position uden dissens der-
for ma basere sig pa et kompromis. Dette geelder for teknologier, der
aktualiserer sporgsmal om embryoners og fostres moralske status. Det
gelder ogsa teknologier, der rejser problemet om, hvorvidt der er
graenser for, hvad personer ma gore med deres egen krop. Endelig geel-
der det en lang raekke bioetiske problemer, der involverer overvejelser
om, hvorvidt en given handling ber klassificeres som ikke-fysisk tvang
(kan et tilbud om at selge en kropsdel fx indebeere tvang for den, som
lever i desperat fattigdom?). Men ofte er anbefalingen af en bestemt
losning mest effektiv, hvis den preesenteres som den principielt rigti-
ge, og ikke som et resultat af et kompromis som ikke fuldstendig til-
fredsstiller nogen. Sa meget desto mere som, at der for de fleste kom-
promisser ikke kan gives en konsistent begrundelse. Den egentlige
begrundelse mé derfor veere esoterisk, hvis anbefalingen skal have
maksimal effekt; og det skaber i sig selv et etisk problem.

En kritik, der engang imellem fremfores mod Det Etiske Réd, er, at det
ikke er seerlig effektivt. Men sa laenge det er Radets valg at seette eerlig-
hed frem for effektivitet, synes det at veere en kritik, som er delvis for-
fejlet.

Der er naturligvis ikke i sig selv nogen veerdi i dissens, selv ikke inden
for en teoretisk ramme af deliberativt demokrati. At Det Etiske Rad
muligvis satte verdensrekorden i graden af dissens for bioetiske rad i
redegorelsen Kunstig befrugtning fra 1995 betyder derfor ikke, at Radet
er eller var et ideelt deliberativt organ, eller blot verdens bedste. I et
ideelt deliberativt organ ville man forvente, at selv om man ikke kunne
blive fuldstaendig enige, kunne man dog na til sterre grad af konsen-
sus, end Det Etiske Rad seedvanligvis nér. Den tilbageveerende uenig-
hed efter en aben meningsudveksling burde veere pa det principielle
plan, men i Det Etiske Rads arbejde synes den engang imellem at na
ned til den mindste detalje.
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Danmark var et af foregangslandene pé det etiske omrade ved
oprettelsen af Det Etiske Rad allerede i 1988. Det har veeret vigtigt,
at det blev etableret som et uatheengigt rdd med et selvsteendigt sekre-
tariat og med tvaerfaglig tilgang. Pa den internationale scene har det
seerlig pakaldt sig opmaerksomhed, at der i Radet er legmaend repree-
senteret, og at Radet har veret veeldig godt til at skabe debat. Disse
karakteristika kendetegner sédledes alle "den danske bioetiske model”.
Rédet har nu virket i snart 20 ér, og det er derfor muligt at give et bud
pa betydningen for bioetikken og bioretten i Danmark samt indflydel-
sen pd den internationale scene.

I dette essay sattes fokus pa Det Etiske Rads rolle i forhold til forskere,
behandlere og andre der arbejder professionelt med bioteknologiske
sporgsmél med etiske overtoner, Det Etiske Rads rolle i forhold til
pressen samt andre mader at skabe debat pa samt Det Etiske Rads
rolle i forhold til de politiske beslutninger, herunder forholdet mellem
bioetik og bioret. Afslutningsvist gisnes om bioetikkens og biorettens
udfordringer med seerligt fokus pé globaliseringen: Hvad mon fremti-
den bringer, og hvordan udvikles biodemokrati og biodiplomati?

Etisk Rads medlemmer kan selvsagt have mange forskellige opfattelser
af, hvad etikken bor indeholde, og blandt de der beskeftiger sig med
etik i videnskabelig henseende fores indgaende - og indimellem ret
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indviklede - debatter om, hvordan etikken narmere skal defineres og
udmentes, ligesom der findes en reekke etiske ”skoler”. Uanset hvilket
udgangspunkt man har i denne henseende, vil de fleste nok anerken-
de at de etiske pejlemaerker i hvert fald vil indeholde folgende fire
"saet

» 167

Okonomisk og kvalitativ gavn

Bioteknologien skal anvendes til gavn for mennesket, samfundet og
den levende natur. Det er derfor en forudsaetning for, at eventuelle
risici kan accepteres, at teknologien ikke blot indebaerer pkonomi-
ske fordele, men ogsa bidrager til storre livskvalitet i form af fx bedre
fodevarer, forbedret sundhed eller bedre miljo.

Autonomi, veerdighed, integritet og sarbarhed

Ved anvendelse af bioteknologi skal der tages hensyn til menne-
skers autonomi og veerdighed samt til menneskers, dyrs og naturens
integritet og sarbarhed.

Retfeerdig fordeling af goder og byrder

Bioteknologien skal anvendes, sa den ikke stiller sig i vejen for vores
bestreebelser pa at skabe et samfund, hvor goder og byrder fordeles
rimeligt. Dette hensyn geelder bade inden for det enkelte samfund
og i forhold til at skabe en udvikling, der er baeredygtig set i forhold
til andre lande, herunder u-landene, og i forhold til fremtidige gene-
rationer.

Medbestemmelse og dbenhed

Beslutninger om at anvende eller ikke at anvende bioteknologien
skal treeffes i en aben proces, hvor der vises respekt for alle syns-
punkter.

Mens en del af principperne kan leve side om side, vil andre vaere i
konflikt med hinanden, sadan at de ikke alle kan tilgodeses samtidig.
En stor del af overvejelserne bliver derfor veegtningen og afbalancerin-
gen mellem de forskellige hensyn.

167 Opdelingen er foretaget i en dansk redegorelse fra Erhvervsministeriet: "Regeringens redego-
relse til folketinget om etik og genteknologi” fra 2001. Der findes mange andre udformninger,
men det er ikke formalet med dette essay at ga neermere ind herpa.
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Det Etiske Rads rolle i forhold til forskere og behandlere

Det Etiske Rads forste &r efter etableringen i 1988 var preeget af, at
behovet for de bioetiske vurderinger skulle retfeerdiggores — "skulle der
nu veere brug for det?” Jeg husker tydeligt et af de forste moder Det
Etiske Rad afholdt, hvor en hgjt placeret leege indigneret fremforte
noget i retning af, at man "bestemt ikke havde brug for etiske paedago-
ger pa sidelinien.” Andre sagde hanligt, at de etiske principper blot var
"almindeligheder pa glittet papir.” Det var tydeligt op ad bakke at fa
anerkendt betydningen af etiske vurderinger i de professionelle miljo-
er — ikke mindst blandt grupper af leeger og naturvidenskabsfolk.
Bestemt ikke sadan at alle havde den attitude — langtfra — men den
fremherskende tone var generelt skeptisk for at sige det mildt.

Séadan er det ikke mere. I dag er det i brede kredse — og i de nye gene-
rationer — generelt accepteret, at der pa en reekke omrader er behov for
bioetikken. Det er derfor i dag sjeeldent nodvendigt at retfaerdiggore
nodvendigheden af, at der foretages etiske afvejninger. Derimod er der
stadig en vis usikkerhed i forhold til, hvad de etiske vurderinger inde-
holder, og hvad de kan bidrage med. Centralt for Det Etiske Rad har
derfor i de senere ar snarere veeret at forklare, hvad bioetikken kan
bidrage med, og hvilke principper, den bestar af.

Ogsa i uddannelsessammenheng tages etikken med. Det har leenge
veret tilfeeldet, nar det geelder leegeuddannelsen, men begynder ogsa
at vinde indpas pa andre omrader, herunder naturvidenskabelige
omrader.

Sé der er tale om en udvikling fra "unedvendigt” til "nedvendigt, men
sveert”, og fra "laeger” til andre grupper af professioner.

Det Etiske Rads rolle i forhold til presse og debat
Det Etiske Rad har helt tydeligt sat sit praeg pa den danske — og inter-
nationale - bioetiske debat.

Der udfoldes debatskabende aktiviteter p4 mange omréader. Abne kon-
ferencer om nye teknologier eller dilemmaer. Mangder af foredrag
rundt om i landet i storre eller mindre forsamlinger. Det Etiske Rad har
udarbejdet uddannelsesmateriale til flere aldersgrupper udskrevet
konkurrencer osv. Hertil kommer et udstrakt samarbejde med pres-
sen, bade om konkrete konferencer mv og om de mange sporgsmal,
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der dukker op i den daglige debat. Mange journalister soger rad og
udtalelser fra medlemmer af Det Etiske Rad.

Udbredelsen af den brede offentlige debat i Danmark har formentlig
rod i vores hejskoletradition mv. og bevirker, at der i mange store og
sma forsamlinger er droftet, hvordan man i det danske samfund skal
forholde sig pa samfundsplan til anvendelsen af de nye bioteknologier.
I international sammenhzeng er ogsa dette "danske indslag” genstand
for megen opmaerksomhed og enske om at kunne overfore det til andre
lande - og ikke mindst EU ensker meget at kunne fa mere debat.

Ud over traditionen er det selvsagt vigtigt, at Danmark er et lille land,
og at debatten derfor lettere kan udfolde sig, men ikke desto mindre er
det et meget vigtigt element i onsket om at lade disse nye vanskelige
sporgsmal vere omfattet af den almindelige demokratiske proces
baseret pa offentlig debat.

Der er naeppe tvivl om, at Det Etiske Rad har spillet en meget veesent-
lig rolle ved at give offentligheden mulighed for at vaere en mere kvali-
ficeret medspiller i debatten. Og det er min klare fornemmelse, at den
offentlige debat i Danmark er langt bredere og mere kvalificeret end
mange andre steder — ogsd inden for Europa.

Ved at seette ord pa de etiske dilemmaer har Det Etiske Rad kunnet
skabe grobund for, at det enkelte menneske, den enkelte profession og
samfundet som sddan kan treffe afgorelse om disse vanskelige
sporgsmaél. De valg der skal treeffes vil nemlig ofte forudseatte viden
béade om det teknologiske nybrud og overvejelser om de veerdier, der
ligger bag valget.

Pa dette omrade er udfordringen saledes at holde debatten i kog —
"mere af det gode”.

Det Etiske Rads rolle i forhold til politikdannelsen og bioretten

Det Etiske Rdd radgiver politikerne om etiske sporgsmal. Hermed
tages Radets vurderinger i betragtning ved politisk stillingtagen og ved
udarbejdelse af lovgivning.

Der er i Etisk Rdds levetid gennemfort en del lovgivning pa omradet,
serlig inden for sundhedssektoren, fx kunstig befrugtning, gentest og
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genterapi, forskning pa menneskelige embryoner, biomedicinsk forsk-
ning o.l. Etiske vurderinger indgar ofte som en del af en godkendelses-
procedure, og herudover indgar etikken ved at der af etiske grunde saet-
tes begreensninger for, hvad der anerkendes, fx at der er forbud mod
reproduktiv kloning, mod arbejdsgiveres krav om praediktive gentest,
mod visse former for kunstig befrugtning fx embryodonation osv. Nar
der er sddanne begreensninger kan der siges at veere etableret en form
for "samfundsetik” i Danmark, der herefter er afspejlet i reguleringen.

Nar der ikke er en sadan, overlades scenen til de ovrige akterer, dvs de
enkelte professioner, forskere, erhvervsdrivende mv. Disse kan veere
enige om visse normer for den etiske vurdering.

Det er efter min opfattelse ikke et succeskriterium at eventuelle rad
bliver fulgt i lovgivningen mv, men derimod, at de etiske principper og
dilemmaer, som Radet har peget pd, er taget med i betragtning ved
den politiske afvejning. Det bor nemlig ikke vaere sadan, at Rédet for-
soger at geette hvad politikerne onsker. De skal — som uatheengigt rad -
tage selvsteendig stilling, hvorefter den politiske proces udfolder sig.
Afgorende er, at der er leveret kvalificeret indspil til den politiske debat
og stillingtagen.

Netop derfor giver det efter min opfattelse god mening, at der kan
forekomme uenighed i synspunkterne fra forskellige radsmedlemmer.
Herved fremkommer de enkelte synspunkter og — isaer — baggrunden
for den enkeltes valg, hvorefter politikerne kan vurdere, hvilke syns-
punkter, de finder, er bedst i overensstemmelse med deres egen afvej-
ning. Skal der altid opnas konsensus risikerer man at synspunkterne
bliver udvandede, fordi laveste faellesnaevner skal findes. Dette kan
veere nedvendigt i en senere fase, nar regulering skal gennemfores,
men bor efter min opfattelse ikke finde sted allerede ved rddgivningen
fra et uafheengigt organ.

Noget andet er, at rapporterne af og til skeemmes af, at alle vil have
hver og en af deres seerstandpunkter med, hvorved overskueligheden
lider skade. S& begreensningens kunst vil vaere onskelig.

Det er seerligt for bioetikken, at politikerne ved afgivelse af stemmer til
lovforslag anses at veere fri af partipolitiske hensyn, og saledes kan
stemme efter overbevisning. Dette afspejler det forhold, at etik i hoje-
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re grad end udenrigspolitik, velfeerdsspergsmal, skattepolitik osv.
anses som et personligt anliggende.

I det omfang bioetikken omformes til lovgivning eller andre former for
regelsaet, er det helt afgorende, at Det Etiske Rads indspil til Folke-
tinget i lovgivningsprocessen har veeret med til at skabe dbenhed og
gennemsigtighed om nogle etiske overvejelser, som ellers ikke ville
veere med i en reguleringsproces. Dette kan ogsd jeevnligt ses af be-
meerkningerne til diverse lovforslag med bioetisk indhold.

Nar man ser pa debatterne i Folketinget i forbindelse med lovforslag,
hvor bioetikken er relevant, og pa bemerkningerne, synes Det Etiske
Réds overvejelser og radgivning at spille en fremtreedende rolle. De
etiske principper finder ikke direkte vej til lovens ordlyd, men dette
skyldes forst og fremmest den danske lovgivningstradition. Relationen
mellem bioetik og bioret droftes neermere nedenfor.

Fremtidens etiske udfordringer

Det kan vaere svert at geette pa, hvad de neeste teknologier vil bringe,
men et kvalificeret gaet er, at kombinationer mellem bioteknologi, IT-
teknologi, nanoteknologi og "cognitive science” vil bryde nye graenser
og udgere en vigtig del af fremtidens teknologiske og etiske udfordrin-
ger. Ogsa kombinationer i form af menneske-dyr og menneske-maski-
ne ma forventes at komme pa dagsordenen. Et af de markante udvik-
lingstraek er, at teknologierne vurderes hver for sig, efterhdnden som
de dukker op, men at det samlede billede normalt ikke bliver gjort til
genstand for vurdering. Kombinationerne af teknologier og af det
samlede billede kreever imidlertid seerlige etiske overvejelser.

Blandt de udfordringer der er for fremtidens etik — og dermed for Det
Etiske Rad - vil jeg fremheeve to. For det forste relationen mellem bio-
etik og bioret og for det andet behovet for at taenke etikken ind i globa-
liseringen.

Bioetik og Bioret — hvordan sikres et frugtbart samspil?168
Etiske valg treeffes af den enkelte, af familier, af professioner som grup-
per og af samfundet — det der ovenfor er benavnt "samfundsetik”. Det

168 De folgende overvejelser er i hoj grad udarbejdet i samarbejde med tidligere sekretariatschef for
Etisk Rad, Berit Faber, i feelles projekter, serlig "Ethical Principles in European Regulation of
Biotechnology — possibilities and pitfalls (2002), samt "Etiske Principper i Europaeisk
Regulering af Bioteknologi — verktojer og valg ”(2002).
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Etiske Rad har en seerlig forpligtelse til at radgive om "samfundsetik-
ken”. For at denne kan fa gennemslagskraft, er det nodvendigt at den i
et eller andet omfang afspejles i regulering, herunder lovgivning. Det
er derfor vigtigt, at samspillet mellem bioetik og bioret indgér i overve-
jelserne.

Den retlige regulering kan medvirke til, at der settes graenser for
anvendelsen med udgangspunkt i de etiske principper, og at styringen
og kontrollen af bioteknologiens anvendelse sker med udgangspunkt i
demokratiske veerdier om dialog, medindflydelse, retfeerdighed osv.
Reguleringen afspejler pa denne made etikken, samtidig med at den
kan medvirke til at forme den etiske vurdering.

Tendensen er klart, at flere og flere omréder bliver genstand for regu-
lering. Fra berorte grupper af fx behandlere ses dette nogle gange som
snaerende begreensninger. Men der er jo ogsa tale om beskyttelse — af
de grupper, fx patienter, forspgspersoner osv, der direkte beskyttes,
men ogsa af behandlerne, der med regulering har faste rammer, der
beskytter dem mod beskyldninger om uetisk adfaerd. Der ligger derfor
en udfordring i at fremheve "regulering som en ven”. Desuden kan
regulering antage mange former, hvorfor det ma vurderes, hvorledes
etikken bedst kan inddrages pa det enkelte omrade.

Hvordan skal etikken inddrages?

Naér etiske principper skal inddrages i lovgivningen kan de formuleres
som henholdsvis brede, skonsmessige eller pracise bestemmelser,
ligesom etikken kan inddrages som henholdsvis regulering af indhold
eller proces.

Brede principperkan fremhaeve de generelle etiske principper. Der tales
pa humanomridet om begreber som "menneskets forrang”, "men-
neskets veerdighed”, “menneskets integritet”, "den menneskelige fami-
lies mangfoldighed”, "respekt af individers egenart og identitet”, "fri-
hed, lighed og solidaritet” samt "forskningsfrihed (og tankefrihed).” P&
miljo- og fodevareomrédet tales om "biodiversitet”, "biosikkerhed” og
"retten til miljoet”, ligesom der tales om "beredygtighed”, "forsigtig-
hedsprincippet” o.l.

Dilemmaet er, at der ofte vil veere tale om "kvantespring” fra de store
generelle principper, som alle kan blive enige om, til bestemmelser af
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mere preacis karakter, hvor disse principper dels skal afvejes overfor
hinanden, dels praeciseres, nar det kommer til de enkelte omrader.
Hvordan kan de "sattes i arbejde” og operationaliseres konkret?

Der kan ogsa udformes mere preecise bestemmelser, hvorved de etiske
principper operationaliseres og far konkret indhold. Nar dette er til-
faeldet, er der iseer tale om principper knyttet til non-commercialisa-
tion, non-discrimination, forbud mod humanteknologier, der anses
uetiske, beskyttelse af svage grupper og risikovurdering og meaerkning.

Etiske hensyn kan indgé i den retlige regulering som en indholdsmaes-
sig normering, hvor det umiddelbart kan udledes af reglerne, om
noget kan tillades eller er omfattet af et forbud. Desuden kan der veere
tale om en processuel normering, hvor der er sikret en sagsbehand-
ling, der indeholder etiske hensyn.

Endelig er en del af den proces-orienterede regulering centreret om at
sikre den demokratiske proces i forbindelse med de etiske dilemmaer
ved bioteknologi, herunder etableringen af etiske rad af forskellig slags.

Reguleringens dilemmaer og muligheder

Reguleringens dilemma ses af og til beskrevet meget negativt som et
valg mellem to darlige alternativer: pa den ene side store principper og
hoijtidelige, uldne, konkrete bestemmelser, der beror pa enighed, men
som er ubekendt med teknikken og derfor fordemmer sig til ubetyde-
lighed. P& den anden side klare, preecise bestemmelser, der er snaevre
og kun stadfeester det, der sker, og derfor fordemmer sig til at blive tid-
ligt foreeldet.

Denne pessimisme er hverken hensigtsmaessig eller rigtig. Ganske vist
er forskning uforudsigelig, hvilket vanskeliggor reguleringens onske
om forudsigelighed. Men ved at anvende modeller, der bade indehol-
der enkelte bastante internationale "bremseklodser” pd det helt es-
sentielle og herudover fleksible reguleringsmodeller, herunder debat-
modeller samt national rammelovgivning, kan de etiske principper
operationaliseres. Herved kan der patages et samfundsansvar, siledes
at der ikke sker en privatisering af det etiske pa omrader hvor dette
ikke yder tilstraekkelig beskyttelse, og saledes at de vaesentlige etiske
principper sikres varetaget.
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Pa lignende made ses det af og til fremfort, at der ikke er grund til at
have national regulering, nar behandling, forskning mv herved risike-
rer at blive flyttet til andre lande.

Men det er efter min opfattelse vigtigt at Danmark afstikker de normer,
der bor gaelde pé en raekke omrdder, hvor etikken spiller ind. Vi opgi-
ver jo heller ikke at lave skatteregler, fordi nogle rejser til England.
Herved markeres "den danske bioetiske model”. Ved en dansk regule-
ring kan der tages hojde for den danske kultur og det danske veerdi-
grundlag, og der kan der sikres en dben proces og medbestemmelse.
Det vigtige er at veere bevidst om, at dette ikke kan std alene, men ma
suppleres af internationale konventioner mv. Disse bor veere si brede
som muligt, sddan at globaliseringen tages i betragtning.

En vigtig udfordring vil sdledes veere at fa fastlagt greenserne for, i hvil-
ket omfang de bioetiske vurderinger skal bero pé internationale kon-
ventioner, deklarationer mv., EU-regulering, national regulering, pro-
fessionsetik, virksomhedsetik, familieetik, personlig etik mv. Der er
neeppe tvivl om, at der vil veere stor fokus pa det globale aspekt pa en
raekke centrale omrader.

Fra lokal til global etik

Et internationalt vue

Der er nu etiske rdd i en lang reekke europaeiske lande — med forskelli-
ge former for sammensaetning, finansiering, formdl, omrade osv. Ogsa
en Nordisk Komité for Bioetik har set dagens lys.

I europaeisk regi har Europaradet spillet en afgerende rolle, ikke
mindst ved udarbejdelsen af Bioetikkonventionen fra 1997 (Konven-
tion om Biomedicin og Menneskerettigheder) med tilherende proto-
koller. Konventionen er underskrevet af en lang rekke europaeiske
lande (men ikke fx England). Den indeholder generelle bestemmelser,
fx om menneskets forrang, beskyttelse af veerdighed, integritet, ikke-
diskrimination osv. Herudover indeholder den enkelte mere konkrete
bestemmelser, herunder fx forbud mod at skabe menneskelige em-
bryoner (tidlige fostre) med henblik pa forskning samt (i en seerlig pro-
tokol) forbud mod reproduktiv kloning af mennesker. Europaradet har
ogsa en sammenslutning af etikkomitéer - COMETH - der planleegger
konferencer o.l.
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Desuden er der i EU relativt stor fokus pa de bioetiske spargsmal. Der
er sdledes nedsat en uafhengig kommission - EGE - European Group
on Ethics in Science and New Technologies. Gruppen er tvaervidenska-
beligt ssmmensat, og medlemmerne er personligt udpeget, saledes at
de ikke fungerer som repreesentanter for deres land. Gruppen radgiver
kommissionen og er uafhengig med et selvstendigt sekretariat.
Gruppen udarbejder rapporter, hvoraf en af de seneste vedrorer nano-
medicin.

I USA findes der ogsa etiske komitéer, ligesom der findes et US-EU
Consultative Biotechnology Forum.

Derimod er der i Asien og Afrika ikke samme tradition for at operere
med etiske komitéer mv. Der er saledes meget store omréder - ikke
mindst Japan og Kina - som er i gang med teknologiske tigerspring,
men hvor tilgangen til etikken er en ganske anden. Det er saledes en af
de klare udfordringer for bioetikken i lyset af den store rolle, Asien spil-
ler i dag, nar det geelder forskning, handel mv. Der er da ogsa fra EU’s
side stor interesse i at have dialog om bioetikken bade med USA og
med Asien mv., ikke mindst Kina.

P4 den globale scene har UNESCO udarbejdet en universel deklara-
tion Universal Declaration on Bioethics and Human Rights fra 2005.

Indholdsmaessigt er der bade omrader, hvor der hersker hej grad af
konsensus og omrader, hvor der er meget stor uenighed.

De internationale bestemmelser, hvorved etiske principper inddrages
og operationaliseres i reguleringen, er iseer menneskerettigheder i
relation til humanomréadet samt miljo, biodiversitet, biosikkerhed o.1.

Blandt omraderne, hvor der ikke er konsensus kan navnes GMO-
debatten, som er meget forskellig i henholdsvis Europa og USA, og
hvor de internationale bestemmelser ikke giver mulighed for inddra-
gelse af etiske overvejelser. Et serlig delikat omréde udgeres af pro-
blemstillinger i relation til "the status of the embryo”. For en lang
reekke personer og lande er det magtpaliggende, at embryonet ikke fx
gores til genstand for forskning. Savel fra EU som fra USA kendes
ophedede debatter, nar det geelder bioteknologi der indbefatter
befrugtede aeg. Det er meget vanskeligt at sla bro over de to modsatret-
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tede synspunkter, og der udfoldes ofte store bestrabelser for at finde
kompromiser eller politiske losninger, som tillader begge synspunkter.

Et eksempel p4, at bioteknologi og bioetik i dag er global, er den turis-
me samt import, der finder sted for at opna de ting man ikke kan fa i
sit hjemland. Eksempler er den "prokreative turisme”, hvor par der
afvises fra behandlingsteknikker i deres eget land, rejser til et andet
land, gennemforelsen af biomedicinske forseg i andre lande samt
import/export af seed, organer, menneskelige aeg mv. Forskning over
greenser, handel over graenser og bioteknologiens nye "turismer”, vil
sdledes alle medvirke til at synliggore behovet for etiske vurderinger,
ogsd pa globalt plan. Det er en opgave, som er meget veesentlig, men
ogsa yderst vanskelig.

Bioetikken befinder sig saledes i en brydningstid, hvor en ny "version”
er pakraevet for at tage hojde for globaliseringen.

Biodemokrati og Biodiplomati!6?

Biodemokratiet er veesentligt for at sikre, at der pa et samfundsmaes-
sigt vaesentligt omrade sker en udvikling, som er afstemt pa saedvanlig
demokratisk vis. Samtidigt er det veesentligt, at der i forbindelse med
demokratiprocessen sker en information og uddannelse, sdledes at
den enkelte bliver "kleedt pa” til at treeffe de personlige etiske valg, som
der vil veere mange, mange af i fremtiden.

Nér det geelder bioetiske vurderinger er det helt afgorende at tage stil-
ling til folgende elementer: 1) krav om etisk vurdering, 2) formulerede
etiske kriterier, 3) herunder en aben proces, der sikrer medbestem-
melse (Biodemokrati).

Netop det demokratiske element er et punkt, hvor Danmark har en
lang tradition og god erfaring — ogsa nar det gelder det bioetiske
omrade. Det ville veere meget vaesentligt, at dette element far en frem-
treedende rolle. I EU arbejdes ogséd meget med sporgsmalet, men det
er selvsagt langt vanskeligere at kréere en EU-debat end en dansk de-
bat. Set i et globaliseringsperspektiv vil sikringen af biodemokratiet
vaere en meget stor udfordring.

169 Udtrykket er overtaget fra den engelske jurist og forsker i bioetik, Derek Morgan.
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Biodiplomatiet er vigtigt i den globale sammenhang. Bioteknologien
er greenseoverskridende bade i forhold til lande, professioner, konse-
kvenser og kultur. Bioetikken ma forholde sig til dette faktum, men
praeges af forskellige "skoler” inden for bioetikken, mellem forskellige
religioner og kulturer og mellem forskellige lande. Det er saledes
yderst vanskeligt — og pa nogle omrader umuligt — at opna konsensus
om, hvilken indflydelse bioetikken skal have og ud fra hvilke bioetiske
principper.

For at starte en proces hvor der arbejdes med etik pa globalt plan, er
det vigtigt, at der arbejdes med hvad man kan kalde biodiplomati,
hvor der forseges taget hojde for forskelle i kulturer, religioner osv.

Dette vil indebeere, at der — med besver — kan udarbejdes deklaratio-
ner mv, men at der i hej grad vil vaere tale om regulering af beslut-
ningsprocesserne. Herved eges mulighederne for at tage hojde for for-
skelle i kulturer, religioner, traditioner osv. Essensen kan ogsa udtryk-
kes sdledes, at inddragelse af etiske hensyn i international regulering
lige sa meget handler om dialog og beslutningsprocesser som juridisk
reguleringsteknik. At fa etik pad dagsordenen steder, hvor dette ikke
sker i dag.

"Biodemokrati” og "Biodiplomati” er to vigtige begreber nar der skal
sikres nye internationale processer og standarder for behandling af
etiske sporgsmal i bioteknologien.
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Center. Han har iseer arbejdet med etiske problemer i overtalende og strategisk kommuni-
kation, fx kampagner. Han har desuden skrevet flere artikler og bager om blandt andet
formidlingsetik og vardipolitik

tisk Rad har underspillet sine muligheder for at kvalificere offent-

lighedens forstaelse af etik og af, hvornar der foreligger et etisk
problem. Meningsdannere, politikere, journalister, laerere, virksom-
hedsledere og mange flere er usikre pa, hvad etik overhovedet drejer
sig om. I den situation er det uheldigt, at loven om Etisk Rad har et
snaevert fokus pa udelukkende bioetik, mens jeg har oplevet, at folk
opfatter som et mere alment Etisk Rad slet og ret.

Efter min mening er det arbejdsomrade, radet har fiet af lovgiverne —
altsa de bioetiske problemer - for snaevert. Der findes mange andre eti-
ske problemer, som ikke belyses og radgives om pa samme grundige
og flersidige made som de bioetiske. Jeg mener, det er udtryk for en
kritisabel inkonsekvens, som forer til en (utilsigtet) fordrejning af etik-
forstaelsen.

Jeg vil desuden kritisere troen pa eksistensen af en subjektiv og privat
etik, hvor etik primeert opfattes som en hjertesag, og som noget den
enkelte ma afgore med sig selv. Dette er udtryk for en misforstaelse af,
hvad etik er, men ikke desto mindre er det en opfattelse, som Rédet i
praksis fremmer i sit offentlige virke. Jeg vil derfor vise, at etik umuligt
kan veere privat, men per definition er noget faelles og offentligt. I ste-
det for at skelne mellem en slags objektiv samfundsetik og en sakaldt
subjektiv etik vil jeg foresla en skelnen mellem det jeg forstar som etik
og moral.
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Etik er mere end bioetik!

Rédet har af historiske og lovgivningsmeessige grunde fokuseret pa de
bioetiske problemer, som knytter sig til den steerkt innovative biotek-
nologi. Denne teknologi var og er kompliceret og rejser desuden etiske
spergsmal, som vi af gode grunde ikke har beskaeftiget os med for. Det
kreever ekspertise og holdning at kunne tage stilling til disse sporgs-
mal. Men set i et aktuelt perspektiv forekommer det noget maerkvaer-
digt, at Radet kun er sat til at tage sig af bioetiske problemer. Der er jo
masser af andre etiske problemer, som enten er komplicerede eller
som vi aldrig har veeret konfronteret med for.

Teenk fx pa integrationsdebatten eller vores rolle som krigsforende
magt i Irak og Afghanistan. Her vrimler det med nye etiske problemer:
behandlingen af krigsfanger, herunder brugen af afheringsmetoder,
og behandlingen af en civilbefolkning med en helt anden kultur og et
helt andet menneskesyn end vores eget humanistiske. I integrations-
debatten hersker der forvirring om, hvad der er sarligt "danske veerdi-
er”, og om disse overhovedet findes. Og om hvorvidt det er rimeligt at
kraeve, at indvandrere tilslutter sig disse vaerdier som en nodvendig
forudsetning for integration og for at fa opholdstilladelse. Kan man
tvinge nogle til at skulle overtage etiske (og politiske) vaerdier, som stri-
der mod deres egne? Er der afgarende forskel pa danske og europeeiske
etiske veerdier? Er vores europaiske eller vestlige veerdier universelt
gyldige? Er de sdkaldt danske "kernevaerdier” reelt specielt danske,
eller er de identisk med geengse vestlige humanistiske kerneveerdier?

Skulle fx overbevisningen om individets ukreenkelighed, om at hvert
individ er enestdende og uerstatteligt, om individets ret til selvbestem-
melse og troen pa ligevaerdighed mellem kon, nationaliteter, racer osv
vere et saerligt dansk feenomen?

Pa samme mdde spiller etiske sporgsmal og veerdier en central rolle i
integrationsdebatten, uden at dette rigtigt synes at vere blevet klart
for politikerne og offentligheden. Eksempelvis spiller principper om
individets selvbestemmelsesret, respekt for menneskevaerd og overbe-
visningen om alles ligevaerd en vigtig rolle i forbindelse med den tilsy-
neladende uendelige diskussion om muslimske pigers og kvinders
brug af terklaeeder og anden tilsloring. Den umiddelbare provokation
og forargelse, som er mange etniske danskeres reaktion pa isaer mere
omfattende tilsloringer som tjador og hijab, kraever etisk refleksion.
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For hvad er det nu, som provokerer mange af os, hvilke centrale etiske
principper skulle brug af terklaede vaere i strid med, er der tale om en
trussel mod vores menneskesyn og etiske kernevaerdier eller hvad?
Har disse kvinder ret til selv at bestemme, om de vil bruge slor eller
torkleede som et legitimt udtryk for deres religiose tilhorsforhold og
dermed for deres identitet? Eller er denne tilsloring af kvinder uveer-
dig, kensdiskriminerende, undertrykkende og udtryk for "gammel-
dags” patriarkalske vaerdier? Forvirringen er stor, og sagens politiske
vigtighed kunne vel godt gore krav pd en udredning fra et Etisk Rad, fx
om de forskellige etiske vaerdier og hensyn som er impliceret i en spe-
cifik etisk vurdering (til forskel fra en politisk eller personlig)? I hvert
fald er vores menneskesyn og etiske (og politiske) veerdier udfordret pa
en made, som sagtens kan male sig med de udfordringer, som biotek-
nologiske landvindinger resulterer i.

Min pointe er, at det er pafaldende, at kun bioetiske problemer tilsy-
neladende opfattes som komplicerede og som nogle, der kreever bade
kvalificeret, argumenteret og alsidig belysning. Det er ikke etisk reflek-
teret blot at sige: det er jo deres kultur, sa det skal de have lov til. Eller
sige: det er "udansk”, sa det bryder vi os ikke om - ja vi vemmes ved
synet af det. Det samme kan man jo sige om pizzaer, cowboybukser,
afrohar, omskeering af meend, rockmusik og meget andet. Det er rent
politiske holdningstilkendegivelser.

Man kan selvfolgelig diskutere, om disse problemer og deres saerligt
etiske aspekter er en sag for Etisk Rad. Man kan ogsa — med en vis ret -
sige at det er ikke med dette formal at Radet er blevet oprettet. Det sid-
ste skyder imidlertid ved siden af problemet, for sagen er, at Radet i vid
udstraekning bade i befolkningen og blandt politikerne opfattes som et
etisk ekspertrad - ganske enkelt som Det Etiske Rad og ikke som et
specifikt bioEtisk Rad. Uanset Radets officielle retningslinjer har det et
image eller brand som en slags generel etisk overdommer. Det har den
meget uheldige konsekvens, at de problemer, som Radet ikke tager op,
folgelig ikke betragtes som alvorlige etiske problemer, som kraever
udredning og belysning. Eller sagt kort: etiske problemer settes lig
bioetiske problemer. Og etik er bioetik (Radet burde derfor veere kaldt
Bioetisk Rad for ikke at forvirre begreberne).

Denne voldsomme indsneevring af offentlighedens forstéaelse af etik er
bade urimelig og fordrejende. Og indsnaevringen har to konsekvenser:
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1. en underbelysning af de etiske aspekter og hensyn der er forbundet
med andre etiske problemer end netop bioetiske, 2. en uheldig tradi-
tion for at folketingsmedlemmer i bioetiske sporgsmal fritstilles i for-
hold til partilinjen. Politikerne mener, at det enkelte folketingsmedlem
pa dette felt kun ber veere bundet af sin egen samvittighed og ikke af
en falles og reflekteret partipolitik.

For at tydeliggore disse urimelige konsekvenser vil det vaere nodven-
digt meget kort at skitsere, hvordan jeg her forstar etik, hvornar jeg
anser et problem for at veere etisk (og ikke fx politisk, juridisk osv), og
hvornar en handling befinder sig inden for det etiske felt.

Hvad er etik?

Etik drejer sig om kort sagt om forskellen pa godt og ondt, menneske-
ligt og umenneskeligt (hvis vi i denne sammenhaeng ser bort fra dyr og
den ovrige natur). Etik drejer sig om, hvordan vi behandler hinanden
"menneskeligt” og dermed godt, eller "umenneskeligt” og dermed
ondt. Vi behandler andre mennesker sddan som vi opfatter dem - og
omvendt.}”® Hvad der er "menneskeligt” afgores af det geeldende syn
pa, hvad et menneske er, og det kan veere forskelligt fra samfund til
samfund eller fra kultur til kultur. I vores vestlige kultur har vi et huma-
nistisk syn pd mennesket, og det indebzerer, at et menneske betragtes
som en person med serlige etiske kvaliteter og rettigheder. I Det Etiske
Réds pjece Etik — en introduktion fra 1995 formuleres det saledes:

"I vort samfund tilslutter de fleste sig antagelig det humanistiske
menneskesyn, der indeberer, at mennesket er et subjekt, et jeg,
som har frihed, ansvar og menneskeveerdighed. Mennesket ma
aldrig betragtes eller behandles som middel. Mennesket er altid et
mal i sig selv, hvilket betyder, at det kan gore krav pa respekt for sin
egen skyld. Det humanistiske menneskesyn forudseetter, at der fin-
des mennesker, som frit kan vaelge pa basis af etiske overvejelser, og
som ogsa er parat til at tage ansvaret for sine beslutninger.”171

I vores kultur drejer etik sig derfor om at behandle mennesker som
personer, der har visse etiske egenskaber og rettigheder. Et menneske
er altsd en person, som har: selvbestemmelsesret, veerdighed, ansvar

170 JfKemp 1991.
171 Det Etisk Rad 1995, 16.
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(for sig selv og andre), som er unikt eller uerstatteligt og som er fysisk
og psykisk sarbar. Sadan er det ikke i ikke-humanistiske og ikke-indi-
vidualistiske kulturer, hvor iseer kvinder og bern har meget fa etiske
rettigheder, ikke opfattes som unikke (men derimod som erstattelige)
og bestemt ikke har selvbestemmelsesret, fx over deres krop og sek-
sualitet.

Derfor bliver ansvarlighed, respekt, hensyntagen, ligeverdighed,
omsorg og gensidig etisk solidaritet og ansvarlighed centrale fikspunk-
ter i vores humanistiske kultur. Samtidig bliver det ogsa klart, hvad der
er uetiske handlinger: Det er nemlig alle de handlinger, som er i strid
med eller som kraenker de etiske kvaliteter og rettigheder, vores huma-
nistiske menneskeopfattelse udstyrer et menneske med: Dvs de hand-
linger, som undertrykker andres frihed og ret til selvbestemmelse, eller
som kreenker, diskriminerer, ydmyger, umyndiggor, tingsliggor, mani-
pulerer eller skader andre mennesker fysisk eller psykisk. Sddanne
mader at behandle andre menneske pa betragter vi som uacceptable
og afskyelige, fordi de ikke er mennesker vaerdige.

Hermed er der givet et forste kort svar pd, hvornar en handling er etisk
eller uetisk. Dette kan uddybes ved at sige at sige: de handlinger, som
berorer eller har konsekvenser for andres ve og vel, er etiske eller har
en etisk dimension. Nemlig for sa vidt som der fokuseres pa, hvordan
den handlende forholder sig til de andre og disses etiske kvaliteter og
rettigheder. Derfor kan alle handlinger have en etisk dimension. Det
etiske ved handlingen bestér altsd i, hvordan akteren forholder sig til
den anden betragtet som etisk subjekt. Sa i sidste ende er etik en vur-
derende betragtningsmdde, som i princippet kan anlaegges pa alle
menneskelige handlinger.

Det fremgar, at rigtigt mange handlinger, problemer og konflikter kan
have en etisk dimension. Det gaelder som sagt mange problemstillin-
ger, som er forbundet med den steerkt foregede indvandring af perso-
ner med et andet menneskesyn og en anden kulturbaggrund end den
vestlige. Men ogsa en lang reekke andre politiske problemstillinger
rummer etiske problemer eller kan meningsfuldt udszettes for en etisk
vurderende betragtningsmade: fx trafikpolitik, ulandspolitik, EU’s
landbrugspolitik mm. Sddan opfattes og italesaettes de imidlertid ikke,
hverken af politikerne eller i befolkningen. Og de politiske partier
kunne da heller ikke dromme om at fritstille deres medlemmer i alle

213



214

ETIK | TIDEN - 20 AR MED DET ETISKE RAD

disse spergsmal. Her har partierne nemlig en faelles politik, som gores
til genstand for kvalificeret diskussion, og som ogsd er nedfaeldet i par-
tiernes programmer. Det er altsa fuldsteendigt muligt at na til enighed
béde i og mellem partier. Hvorfor skulle det sé ikke veere muligt i for-
bindelse med bioetiske sporgsmal?

En subjektiv og privat etik?

Hvorfra kommer den markveerdige tradition for at fritstille medlem-
merne i forbindelse med spergsmal som italesattes som "etiske” — og
det vil sige bioetiske? Det virker bade urimeligt og absurd i et demo-
krati som saetter rationel diskussion i hojsaedet.

En del af svaret ligger i den indsnzevrede forstaelse af, hvad etik drejer
sig om. En anden ligger i en tvivlsom tro p4, at der findes sddan noget
som en subjektiv og personlig etik, som skulle befinde sig i folketings-
medlemmernes vitale indre organer — nemlig hjertet og maven. For nu
at formulere det groft. Hermed menes, at politikerne underforstar eller
uudtalt forudsaetter en opfattelse af etik som:

Noget subjektivt.

Et rent samvittighedssporgsmal.

Noget den enkelte bedst afger med sig selv.
Noget som er meget folelsesbetonet.

Som folge af denne meget subjektive og intuitive opfattelse af etik er
det ikke muligt at have feelles kvalificerede synspunkter og politiker i
partierne. Etiske vurderinger skulle udspringe af personlige folelser,
mavefornemmelser og holdninger, og ikke om argumenter og gode
grunde ud fra feelles etiske principper. Det skulle ifolge denne opfattel-
se vaere muligt at have en personlig etik og muligvis ogsa personlige
etiske veerdier. Men opfattelsen beror pa en misforstaelse og en mang-
lende viden om, hvad etik og etiske spargsmal drejer sig om.

Man kan sporge, om ikke Det Etiske Rad har et medansvar for at bidra-
ge til troen pa det mulige i en personlig og subjektiv etik. Det kan nem-
lig blive konsekvensen af, at Radet fremseetter sine anbefalinger og
vurderinger som de enkelte medlemmers personlige holdninger, og
ikke pa grundlag af en forhandlet konsensus blandt medlemmerne. I
det omfang Radet fremsaetter sine vurderinger og anbefalinger som
medlemmernes personlige holdninger, sa fremmer det troen pa en
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privat og personlig etik som noget meningsfyldt. Desverre gor en
sddan tro det vanskeligt at have felles, offentlige og rationel fundere-
de meninger — og det ma siges at veere et problem for en demokratisk
debat om etiske sporgsmal. Jeg vil derfor i det folgende illustrere, hvor-
dan en skelnen mellem etik og moral kan se ud, og hvilke konsekven-
ser den kan have.

Etik versus moral

Hvordan en sadan skelnen konkret skal se ud kan selvfolgelig diskute-
res. Jeg har givet et forslag og begrundet skelnemaden i bogen Etik og
moral. Et veerdipolitisk essay. Jeg vil her kun i grove traek skitsere, hvad
en sddan skelnen gar ud pd. Mit forslag kan samtidig illustrere, at det
med en sddan skelnen bliver muligt at betragte en raekke etiske/moral-
ske problemer pa en méade, som &bner mulighed for en anderledes til-
gang til bade diskussion og lgsning af disse.

Etik er forbundet med et samfunds eller en kulturs fundamentale vaer-
dier og iseer med den geeldende opfattelse af, hvad et menneske er, dvs
menneskesynet. Heraf kan udledes hvad samfundet ma anse for godt
og ondt eller for "menneskeligt” i modsetning til "umenneskeligt”.
Det "umenneskelige” er defineret som det grusomme, ydmygende,
barbariske og dyriske, men hvilke handlinger, der konkret er grusom-
me, er bestemt af menneskesynet, Eksempelvis kan bade voldelig
hustruafstraffelse, voldtaegt, afhugning af legemsdele og eresdrab i
nogle kulturer betragtes som etisk legitime handlinger, dvs kulturelt
tilladte afstraffelsesformer.

Moral drejer sig derimod om ”det man gor” - dvs om skik og brug. Om
hvad der er moralsk "rigtigt” og "forkert” at gore i forskellige situatio-
ner. Moral er forbundet med forskellige subkulturers, gruppers og per-
soners varierende normer for, hvad der i en given situation er "passen-
de” og "sommelig” adfeerd. Er det "passende” og "anstendigt”, hvis en
kvinde gar alene hjem en merk aften, hvis hun ryger offentligt, hvis
hun har bar mave med piercet navle? Det vil der veere forskellige svar
pé afhaengigt af personens alder, livsstil, religiose og/eller politiske
tilhorsforhold. En persons moral er et mix af tradition, opdragelse og
personlige valg. En @ldre vestjyde og en ung kebenhavner vil have for-
skellige moraler, fx nar det geelder normer for "passende” pakleedning
og seksuel udfoldelse. Men selv om de har forskellige moralske nor-
mer, kan og vil de sandsynligvis have samme menneskesyn og dermed
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dele nogle etiske veerdier, som ligger dybere end de situationsafthaengi-
ge normer.

Etiske veerdier er orienteret mod vores menneskelighed, hvorved jeg
altsa forstar vores respekt for personers etiske rettigheder og kvaliteter,
fx respekt for andres autonomi og omsorg for deres velbefindende.
Etikken skelner mellem respekt vs ydmygelse, frihed vs undertrykkel-
se, omsorg vs mishandling, anerkendelse vs kraenkelse, ansvarliggorel-
se vs formynderi og humanisme vs barbari. Moralske normer er deri-
mod primeert orienteret mod feenomener som seksualitet, pakleed-
ning, religinse regler, kroppens udsondringer og mad. Normerne dre-
jer sig ikke om, hvad der er menneskeligt eller menneskeverdigt, men
om hvad der er sommeligt vs usommeligt, ansteendigt vs uanstaendigt,
tilborligt vs utilberligt. Om hvad der er passende og god smag - og
dette vil variere med livsstil samt subkulturelt, aldersmeessigt og regio-
nalt tilhersforhold.

Etiske veerdier og principper har en anden status end moralske nor-
mer: Etik handler om grundliggende veerdier, som geelder for menne-
sker, der i gvrigt har forskellig livsstil, religion eller politisk overbevis-
ning. De etiske veerdier er offentlige og har bred gyldighed i et sam-
fund. Eksempelvis bygger vores sundhedssystem, skolesystem, aeldre-
pleje og feengselsvaesen pé disse humanistiske veerdier.

De etiske vaerdier eller principper er abstrakte og generelle og geelder i
en lang rekke forskellige situationer. Eksempelvis siger principper
som selvbestemmelsesret og (lige) veerdighed ikke noget konkret og
preecist om, hvordan man ber handle i bestemte situationer. Prin-
cipperne siger blot, at man skal respektere andres veerdighed og selv-
bestemmelsesret. Men hvordan man i en konkret situation behandler
andre veerdigt, er abent for fortolkning og dermed diskussion. Hvad
indebeerer fx princippet om verdighed i forbindelse med organdona-
tion, omgang med lig, militaere afhorings- og straffeformer og brug af
nogne kroppe i reklamer? Det er derimod ikke til diskussion, at vi bor
behandle andre mennesker veerdigt. Den som vil stille spargsmalstegn
ved det, saetter sig selv uden for feellesskabets etiske konsensus og
marginaliserer sig selv. Men jo flere som gor det, jo mere problemati-
seres eller angribes ogsa denne konsensus (som jo er skabt historisk
gennem en lang reekke udviklinger og politiske kampe).
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Moral har ikke samme funktion som etikken mht. at sikre hele sam-
fundets sammenhengskraft. Den er snarere vigtig for de forskellige
gruppers og individers identitetsfolelse og indbyrdes solidaritet. Moral
handler nemlig mere om private og personlige normer for, hvad “man”
synes er rigtigt og forkert at gore. De moralske normer er overvejende
subjektive og intuitive, fx vil en norm eller moralsk graense vise sig som
en umiddelbar folelse af afsky, ubehag eller foragt som ikke behover
nogen begrundelse. Det horer vist til sjeldenhederne, at man ma
sporge sig selv, hvor ens egen personlige seksuelle greense gér: taender
jeg mon pa voksenbabysex, eller gad vide om det er fedt at springe ud
som transvestit? Det svarer kroppen spontant pd, den moralske kom-
petence sidder sé at sige i kroppen. Moralens ofte spontane, folelses-
betonede og subjektive karakter gor en rationel diskussion mellem
uenige parter meget vanskelig. Man kan jo ikke argumentere rationelt
med sine folelser — man foler hvad man foler.

Etik er felles og offentlig

Etik er per definition noget som er faelles og offentligt — noget der her-
sker bred (men aldrig absolut) konsensus om i et samfund. Man kan
ikke veere etisk alene eller vaere ond alene: man kan ikke manipulere,
tortere, bestjaele, ydmyge, voldtage eller myrde sig selv. Etikken er en
del af samfundets ideologiske fundament og tilhorer ikke ”den ideolo-
giske overbygning”, sadan som Karl Marx fejlagtigt haevdede. Etik er
ikke en slags luksus eller veerdimaessigt flodeskum oven pa samfun-
dets lagkage, tveertimod herer etikken til i "bunden” af det sociale liv.
Uden det etiske klister — den gensidige respekt, omsorg og solidaritet —
er der ikke meget til at holde sammen pa det hele. Samfundet vil frag-
menteres, brutaliseres og "balkaniseres”.

At tale om en privat eller personlig etik er derfor fuldsteendigt me-
ningslost. En persons "private” etik mé bygge pa kulturens grundleg-
gende veerdier, og sd er den nedvendigvis identisk med en lang reekke
andres. Man kan ikke opfinde sine egne etiske kerneveardier, men man
kan "importere” nogle fra en anden kultur eller et andet samfund.
Derimod kan man sagtens selv saette sine moralske greenser med hen-
syn til rigtigt og forkert. Man kan godt have en privat og personlig
moral, fx med hensyn til pakleedning, kropsudsmykning (fx tatove-
ring), mad og seksuel udfoldelse. Men denne moral kan ikke vere i
strid med samfundets etik uden at det medferer alvorlige problemer.
Fx for paedofile som selv synes, at sex med bern og spaedbern er i
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orden. Eller rockere som er moralsk forpligtede til at havne sig og
eventuelt dreebe, hvis nogle har forulempet en af "brodrene”.

Det er feellesskabets konsensus om de etiske kerneverdier og etikkens
status som offentlig, der muligger rationel diskussion af etiske sporgs-
mal. Parterne kan henvise til feelles vaerdier, som derfor deles af begge,
og diskutere den rimelige og hensigtsmaessige anvendelse af dem i for-
bindelse med et konkret problem, fx abort, organdonation eller mus-
limske torklaeder. Etiske standpunkter skal kunne begrundes og kree-
ver derfor etisk kompetence. Heraf folger det sa ikke, at man nedven-
digvis ogsa altid kan diskutere sig frem til enighed, men kun at det
overhovedet er muligt at diskutere meningsfuldt. Det er nemlig ofte
ikke tilfeeldet i forbindelse med spontane moralske reaktioner, fx for-
argelsen over at homoseksuelle hjeelpes til at blive foraeldre. At mange
sa netop omtaler deres egne personlige moralske normer og forargel-
se som "etiske” og forveksler dem med samfundets etik gor kun dis-
kussionen endnu mere vanskelig.

Problemet er naturligvis, at det ikke altid i praksis er sa let at skelne
mellem etiske og moralske spergsmal. Uenigheden gér ofte pa, hvor
sondringen skal drages. Er abort et sporgsmal, hvor den enkelte blot
skal gore op med sin egen samvittighed, hvad hun vil? Er aktiv deds-
hjeelp? Er holdninger til GMO?

Et Moralsk Rad?

Hvor det er ngdvendigt med konsensus om samfundets etiske grund-
verdier, er det ikke nodvendigt med en bred konsensus om moralske
sporgsmdl. En humanistisk etik levner plads til mange forskellige
moraler, og det er umuligt at udlede én moral ud fra de humanistiske
grundverdier. Der findes ikke én seksualmoral som er den "rigtige” for
alle, og som alle er etisk forpligtet til at underordne sig. Fx en moral
som ikke tillader onani eller sex for agteskabet. Sa leenge man ikke
skader andre, kraenker deres vaerdighed eller bergver dem deres auto-
nomi, sa leenge er det op til den handlende selv at veelge. Hvis man fx
beder sin seksualpartner om at blive kneblet og bundet og speerret
inde i et lille ophaengt bur pa 1 kvadratmeter kun ifort stramt latexud-
styr, ja sé er handlingen frivillig og selvvalgt og ikke skadelig. I hvert
fald kun for ryggen. Der er ingen humanistisk etik hvis principper kan
bruges til at forbyde at udstille udstoppede hundehvalpe, at se porno-
film, at drikke spiritus, at spise hundeburger og lignende. Det er kun
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personlige moralske graenser og gruppers normer og traditioner som
sddanne handlinger kan komme i konflikt med.

Det ville derfor ikke give meget mening at oprette et dansk "Moralsk
Réad” som skulle radgive og vejlede i moralske kontroverser og eventu-
elt komme med forslag til dydens og anstendighedens fremme. De
feelles veerdier eller normer som skulle danne baggrund for radgivnin-
gen, findes ikke. Tveertimod hersker der udbredt pluralisme pa mora-
lens omrade. Der er ikke én men derimod flere moraler. De fornaevnte
sporgsmal kan kun konkrete moraler knyttet til forskellige subkulturer
eller religiose grupper svare pa. Etikken kan pa sin side fastsl at alle
moralske valg som ikke er i strid med den feelles etik, er tilladt. Det er
ikke muligt at aflede "en bestemt moral ud fra de etiske kerneprincip-
per.

Forholdet mellem etik og moral kan skematiseres sadan:

ETIK MORAL

Grundleeggende veerdier Forskellige subkulturelle

og principper normer

Konsensus Pluralisme

Offentlige Private

Generelle og abstrakte Konkrete og situationsbestemte
Kompetence og refleksion Intuition og kropslig reaktion
Diskussion og begrundelse Vanskeligt at argumentere
Kulturens selvforstaelse Subkulturers identitet

Det er dog klart, at tolerancen af moralske forskelle under ingen om-
steendigheder kan veere ubegreenset, for sé ville der ikke vaere konsen-
sus om andet end at tolerere alt. De to politiske filosoffer, Laclau og
Mouffe, formulerer det sddan i deres bog om Det radikale demokrati:
"Det at veere intolerant over for visse ting er selve forudsatningen for
at kunne vzre tolerant over for andre.”'"? Vi kan netop ikke tolerere
ting, som strider mod vores etiske grundveerdier, fx kvindelig omskae-
ring, tvangsagteskab, tortur, handel med kvinder og bern, eller slave-
ri. Ikke bare er disse ting i strid med vores kerneveerdier, de er et direk-
te angreb pad dem. Man kan som humanist under ingen omstaendighe-

172 Laclau og Mouffe 2002, 152.
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der tolerere disse ting uden samtidig at treekke det humanistiske
teppe vaek under fodderne pa sig selv.

Jeg hdber nu at have vist, at det kan vaere nyttigt og klargerende at skel-
ne mellem etik og moral - i stedet for mellem fx en objektiv, feelles og
offentlig etik versus en formodet subjektiv og personlig etik. Dette af
flere grunde:

For at gore op med opfattelsen af etik som noget subjektivt, som det
ikke skulle veere muligt at have feelles og rationelt argumenterede
meninger om. Dette vil medfore en kvalificering af den demokratiske
debat.

For at opfordre de politiske partier til at tage konsekvensen af dette og
droppe traditionen for at fritstille deres medlemmer i sakaldt "etiske”
sporgsmal og i stedet udvikle en feelles "etik-politik”. Og i det hele taget
integrere eksplicitte etiske overvejelser i politiske, gkonomiske osv.
problemstillinger.

For at synliggore, at et Etisk Rad baseret pa faelles humanistiske etiske
veerdier (og ikke moralske normer) faktisk er en fornuftig institution,
mens et tilsvarende moralsk rad ville vaere bade meningslost og umu-
ligt.

For at papege muligheden af, at Radet i hojere grad gor dette felles eti-
ske grundlag, dvs veerdierne forbundet med det humanistiske menne-
skesyn, til sit eksplicitte vurderingsgrundlag. Det ville indebeere, at
kun personer med en erklaeret humanistisk menneskeopfattelse kan
side i rddet

For at Radet kan overveje, om det kunne gé over til at afgive konsen-
susbaserede udtalelser og anbefalinger i stedet for de individuelle
meningstilkendegivelser (som uheldigt befordrer offentlighedens for-
stéelse af etik som noget subjektivt).

Den foresldede skelnen giver ogséd anledning til at anbefale, at Radet
implementerer denne (eller en lignende) i sit virke og klart signalerer,
at moralske spergsmal ikke behandles. Endelig bor det overvejes at
Rédet skifter navn til Bioetisk Rad eller at dets etiske funktionsomrade
udvides.
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DEN OFFENTLIGE DEBAT OG DEN
SUBJEKTIVE MENINGS ETIK

AF SVEND ANDERSEN

Svend Andersen, dr. theol., professor i etik og religionsfilosofi ved Aarhus Universitet. Her
er han formand for bestyrelsen for Center for Bioetik og Nanoetik. Han har skrevet adskillige
bager og artikler om etik og bioetik gennem drene. Fra 1988-1993 var han medlem af

Det Etiske Rdd, hvor han varetog posten som neestformand fra 1991-1993

Det oprindelige Etiske Réds opgaver blev formuleret i loven af 1987,
sddan som det fremgéar af de forudgédende beretninger. Op-
gaverne er primeert to: at give indstillinger til og rddgive Folketing og
regering — og at informere offentligheden pa debatskabende made.'”>
Emnerne for de to aktiviteter var problemstillinger inden for den bio-
medicinske teknologis udvikling, dvs. den humane del af bioetikken.
Hvordan henger de to opgaver sammen? Var organiseringen af radet
hensigtsmeessig i forhold til dets opgaver? Og hvilken forstéelse af etik
svarer til radets opgaver? Det er det spergsmal, jeg vil beskaeftige mig
med i det folgende, og jeg vil argumentere for, at rddets arbejde fra
begyndelsen har veeret domineret af en uhensigtsmeessig opfattelse af
etik. Man kan kalde den ”etik som subjektiv mening”.

Lad mig starte med at minde om nogle organisatoriske seeregenheder
ved radet. Loven gav radet en dobbelt tilknytning til det politiske
system, bade med hensyn til udpegning af medlemmer og med hen-
syn til samarbejdsrelationer. En del af radets 17 medlemmer blev ud-
peget af Folketinget, og et sarligt udvalg, Folketingets udvalg vedroren-
de Det Etiske Réd, var kontaktorgan for radet. Den ovrige del af med-
lemmerne blev udpeget af Sundhedsministeren, og radet horte admini-
strativt under ministeriet. Det Etiske Rad var med andre ord knyttet til

173 Det nuveaerende rad har faet sit arbejdsomréade udvidet betragteligt som det fremgar af loven af
2004: "Radets virksomhedsomrade er de etiske sporgsmél, der knytter sig til forskning i og
anvendelse af bio- og genteknologier, der berorer mennesker, natur, miljo og fodevarer.” (§1)
Radet skal nu beskeftige sig med hele bioetikken, med undtagelse af den dyreetiske del.
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bade den lovgivende og den udevende del af det politiske system, for at
bruge den traditionelle magtdelings sprogbrug. Men ved siden af denne
tilknytning til det politiske system havde radet stor frihed til at bidra-
ge til den offentlige debat. Pa en méade fungerede radet bdde som et
politisk-administrativt organ og som et offentligt oplysningsforbund.

Offentlig debat og politisk radgivning

Var det hensigtsmaessigt at kombinere den debatskabende og den rad-
givende opgave? Det vil jeg mene, det var. Og jeg vil begrunde min
mening ud fra den tyske filosof Jiirgen Habermas’ opfattelse af den
demokratiske retsstat.

Habermas skelner mellem tre typer stat, nemlig retsstat, socialstat og
sikkerhedsstat. Ved retsstat forstar han i denne forbindelse den libera-
le stat, der sikrer sine borgeres individuelle rettigheder. Socialstaten
kompenserer for social ulighed gennem en retfaerdig fordeling af sam-
fundsskabte goder. Sikkerhedsstaten beskytter borgerne mod de risici,
som den videnskabelig-tekniske udvikling medforer. Selv om de tre
statstyper repreesenterer forskellige historiske epoker, er det klart, at en
nutidig stat som den danske forener elementer fra alle tre typer i sig.

Pa baggrund af Habermas’ sondring er det naturligt, at man herhjem-
me oprettede et rad med netop den opgave at beskaeftige sig med den
biomedicinske udvikling. I begyndelsen af 1980’erne var genteknologi
og forplantningsteknologi — de to vigtigste teknologier, radet blev bedt
om at forholde sig til — stadigvaek forholdsvis nye. Konsekvenserne af
at anvende dem pa mennesker var uoverskuelige. Bioteknologien
havde pé& en méde aflgst kernekraften som mulig risikofaktor i stor
malestok. Man kan altsa sige, at Folketinget agerede som sikkerheds-
stat, da det vedtog loven om Etisk Rad. En anden forudseetning for at
nedsette et rad netop pa dette omrade var dog en frygt for, at nogle
anvendelser af bioteknologi kunne indebaere indgreb pd mennesker,
der var ensbetydende med kraenkelse af menneskeverd. Denne side af
sagen vender jeg tilbage til.

Men det danske folketing kunne have lost sin opgave som parlament i
en sikkerhedsstat pa en anden made, nemlig ved at nedsaette et radgi-
vende ekspertorgan. Nar det ikke blev tilfeeldet, haeenger det sammen
med, at rddet fik tildelt en demokratisk rolle. Ogsa denne side af sagen
vil jeg belyse ud fra Habermas’ politiske filosofi.
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Demokrati betyder for Habermas, at borgere gensidigt anerkender
hinanden som frie og lige medlemmer af det politiske fellesskab.
Folke-styre indebeerer, at vi alle har del i den politiske magt. Det sikres
gennem almindelig stemmeret og valg af repreesentative magtudove-
re. Men dette institutionaliserede folkestyre er efter Habermas’
mening ikke tilstraekkeligt til at demokratiet fungerer. Demokratiets
grundidé er, at enhver, der berores af den politiske magtudovelse, ogsa
er delagtig i magten. Den magt, vi er genstand for, kalder Habermas
administrativ magt. Hvis det danske sundhedsveesen forbyder kunstig
insemination af lesbiske, er det en form for administrativ magtudevel-
se. Men afgorende i demokratiet er en anden form for magt, nemlig
den kommunikative. Det er den magt, der fremkommer, nar en befolk-
ning debatterer et politisk emne i offentligheden, og der fremkommer
en feelles mening om det, saledes at den politiske beslutningsproces
péavirkes.

Offentligheden er ikke en del af det politiske system. Offentligheden
horer til i civilsamfundet, der udgeres af private sammenslutninger,
borgergrupper osv., og som er uatheengigt af erhvervsvirksomheder og
andre okonomiske interesser. Civilsamfundet har forbindelse med det,
Habermas kalder livsverdenen, dvs. den sfaere, hvor vi som enkeltmen-
nesker og i feellesskaber lever vores private liv. Forbindelsen til livsver-
denen er vigtig, fordi det er her, konsekvenserne af politiske beslutnin-
ger bliver folelige for "almindelige mennesker”. For at blive ved det tid-
ligere eksempel: en folketingsbeslutning om forbud mod insemina-
tion af lesbiske har konsekvenser for konkrete menneskers konkrete
livsplaner. Erfaringerne af sadanne konsekvenser indgar i den offent-
lige debat og kan dermed virke tilbage pé det politiske system.

Den offentlige debat er altsa et afgorende vigtigt element i folkestyret:
dette forudsaetter ikke kun lige valgret, men ogsa lige adgang til den
offentlige meningsudveksling, hvor der skabes kommunikativ magt.
Den offentlige debat har en saerlig betydning, fordi den forhindrer den
administrative magt i at selvsteendiggore sig og unddrage sig effektiv
demokratisk kontrol. Faren for, at det sker, forsteerkes, hvis det admi-
nistrative system bygger pd en ekspertviden, der er utilgengelig for
almindelige borgere.

Ud fra en Habermas'k forstdelse af demokrati giver Det Etiske Rads
dobbelte opgave god mening. Ved pé en gang at veere radgivende i for-
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hold til de politiske beslutningstagere og debatskabende i offentlighe-
den, fungerer radet sd at sige som et vigtigt forbindelsesled mellem
den uformelle politiske debat i civilsamfundet og den institutionalise-
rede politiske beslutningsproces og forvaltningspraksis. Mere preecist
formuleret: Etisk Rad er et resultat af, at det politiske system institutio-
naliserer forbindelsen til den uformelle politiske proces i civilsamfun-
det.

Man kan sige, at vi netop i Danmark har en staerk tradition for at knyt-
te den offentlige meningsdannelse til den politiske beslutningsproces.
Jeg teenker her pé begrebet folkeoplysning sddan som det er konkreti-
seret i bl.a. folkehgjskolen, folkebibliotekerne og oplysningsforbunde-
ne. Denne tradition plejer vi at fore tilbage til N.ES. Grundtvig. Hans
idé om folkehojskolen udsprang da ogsa af den begyndende demokra-
tisering i Danmark. Som forlgbere for Grundloven af 1849 indfortes i
1830’erne radgivende steenderforsamlinger. Disse opfattede Grundtvig
ikke som udtryk for demokrati i folkesuverznitetens betydning. Han
betragtede dem som rad i den bogstavelige betydning, at de skulle give
rad til kongen, den egentlige hersker. Men steenderforsamlingerne gav
trods alt folket en vis delagtighed i magten. Og for at veere kompetent
hertil, matte folket oplyses, forst og fremmest om sin egen identitet.
Kilderne hertil var nordisk mytologi, historie, sagn og digtning.

Hos Grundtvig er folket som (delvis) baerer af den politiske magt
("demos”) identisk med folket i kulturel og national betydning
("etnos”). Hvis vi i vore dage stadigveek vil paberdbe os Grundtvig, er
det efter min mening vigtigt, at vi nyfortolker hans oplysningstanker i
demokratisk retning. Det vil sige, at oplysning ikke sa meget betyder
national selvbesindelse, men felles deltagelse i den offentlige infor-
mations- og meningsudveksling.

Nar Det Etiske Rad har fungeret bedst, har det veeret igangsaetter af en
offentlig debat, som havde karakter af en nutidig "grundtvigsk” folke-
oplysning. Radet har dels formidlet en kompliceret teknisk viden pa en
almenforstaelig made, og dels har det kanaliseret den offentlige
meningsdannelse ind i den politiske beslutningsproces.

Del af den politiske beslutningsproces?
Man kan dog stille spargsmalstegn ved, om den organisatoriske ram-
me omkring Det Etiske Rad svarer til dets demokratiske rolle. I det
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foregaende har jeg beskrevet denne rolle som veerende forbindelsesled
eller kanal mellem den uformelle politiske offentlighed og det formel-
le, institutionaliserede politiske system med dets beslutningskompe-
tence. Forstaet pa den made havde radet til opgave at levere "input” til
den politiske beslutnings- og lovgivningsproces. Men radet skulle ikke
selv direkte medvirke til den. Imidlertid leegger loven af 1987 op til, at
radet faktisk ogsa skal vere en del af den formaliserede politiske
beslutningsproces, idet radet narmest tildeles en lovforberedende
rolle - som dog er begrenset til radets allerforste fase.

Loven udpeger nemlig i alt 4 konkrete problemstillinger inden for
forplantningsteknologi og genetisk diagnostik og giver radet kompe-
tence til at fremkomme med indstilling til regulering.174

Rédets redegorelser — ogsa om andre emner end de naevnte - fra de for-
ste ar indeholdt da ogsé konkrete forslag i lovforberedende retning,
maske mest udforligt og gennemarbejdet i den allerforste redegorelse,
som handler om dedskriterier.

Men netop den redegorelses skaebne afslorer ogsa svaghederne ved at
tildele radet opgaver, som kunne placere det med det ene ben i den
politisk-administrative lejr. Der var tale om et meget gennemtaenkt og
gennemarbejdet forslag, som indebar en mellemlosning mellem
"hjerne-" og "hjertededskriteriet”. Men forslagets ophavspersoner —
medlemmerne af Det Etiske Rad — havde ikke adgang til den politiske
og administrative proces, der forte til formuleringen og vedtagelsen af
transplantationsloven. Denne lov indeholdt en helt konventionel — og
efter min mening selvmodsigende — stadfeestelse af hjernededskriteri-
et. Radet fremlagde et lovforberedende dokument, men det blev mod-
taget som et debatindleaeg.

Men uklarheden omkring Det Etiske Rads placering og kompetence
afspejles ogsd i dets formelle tilknytning til det politiske system. Som

174 De 4 omrader fremgar af lovens §§4-7, det drejer sig om:

- beskyttelse af befrugtede menneskelige ag og levende forsteranlaeg og fostre samt genetiske
forsog pa menneskelige konsceller, som bliver brugt til befrugtning (§4).

- adgangen til at foretage genetisk behandling af menneskelige kensceller, som bliver brugt til
befrugtning, og af menneskelige befrugtede aeg, forsteranlaeg og fostre (§5).

- adgangen til at anvende ny diagnostisk teknik med henblik pa at opspore medfodte defekter
eller sygdomme hos befrugtede menneskelige ag, fosteranlaeg og fostre (§6).

- fastsattelse af regler om nedfrysning af menneskelige konsceller, der agtes brugt til
befrugtning, og af befrugtede menneskelige aeg (§7).

227



228

ETIK | TIDEN - 20 AR MED DET ETISKE RAD

nevnt indledningsvis er Folketinget bdde udpegende instans for en
del af medlemmerne og samtale- eller forhandlingspartner. Den sidst-
neevnte rolle udeves af det neevnte sarlige folketingsudvalg vedreren-
de Det Etiske Rad. Hvis det méd veere tilladt at meddele en personlig
erindring, vil jeg sige, at moderne med dette udvalg var lidet opmun-
trende, for ikke at sige meget frustrerende — i hvert fald i radets forste
seks ar. Det var tydeligt, at medlemskab af dette udvalg ikke var syn-
derlig prestigefyldt for folketingspolitikere, hvilket gav sig udslag i en
meget sparsom modedeltagelse. Arsagen er naturligvis den oplagte, at
dette udvalg ikke har nogen politisk indflydelse. De politiske beslut-
ninger om de problemstillinger, Etisk Rad behandlede, blev truffet i
andre udvalg, ikke mindst sundhedsudvalget.

Rédets formelle organisation — dets tilknytning til Folketing og
Sundhedsministerium - lagde med andre ord op til, at det tog del i
den politiske beslutningsproces. Men de facto var det ikke tilfeeldet.
Det havde derfor veeret bedre, hvis organisationen klart havde afspej-
let, at radet har sin opgave i den uformelle politiske proces i offentlig-
heden.

Moral og etik i politikken

En vigtig antagelse i Habermas’ opfattelse af demokratiet er, at den
kommunikation, som beslutningsprocesserne er afhangige af, har
karakter af samtale (diskurs), hvor deltagerne overbevises af de bedste
argumenter. I den politiske kommunikation eller debat indgar der
efter Habermas’ mening tre typer af argumenter.

Der er for det forste pragmatiske argumenter. De kommer til udtryk i
situationer, hvor der foreligger interessemodsatninger, og der skal
indgas kompromiser. Som eksempel kunne man tenke pa planleg-
ningen af en motorvej, hvor der skal tages hensyn til bade natur og
miljo, trafiksikkerhed og okonomi. Selv om et forlig kan fore til et
"mudret” resultat, ma det efter Habermas’ opfattelse ikke stride mod
samfundets grundleeggende vardier.

For det andet findes der etisk-politiske argumenter. For at forsta dette,
ma man vere opmerksom pa Habermas’' serlige made at bruge
begreberne etik og moral pa. Den er pd mange mader helt forskellig
fra, hvad man ellers ofte moder. For Habermas er etik den opfattelse af
handlinger og levemade, der er knyttet til et bestemt feellesskab af
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mennesker.!”® Hvis man fx tilhorer en afholdsforening, er man feelles
om den etiske norm, at det er forkert at drikke alkohol, og at et livuden
alkohol er et bedre liv end et liv med indtagelse af spiritus. Et etisk-
politisk argument vedrorer altsa den opfattelse af et godt liv, der kan
veere enighed om i et bestemt politisk feellesskab. Hvis vi gar tilstreek-
kelig langt tilbage i Danmarkshistorien, kan vi formentlig finde et tids-
punkt, hvor der var enighed om, at seksualitet bedst blev praktiseret i
det heteroseksuelle segteskab. Nar der i vore dage tales om "danske
vardier”, foreligger der, hvad Habermas vil kalde en etisk-politisk
kommunikation, hvor den naevnte forestilling om seksualiteten udfor-
dres af andre mere diverse opfattelser. Nogle vil séledes heevde, at der
til et godt samfundsliv horer et saerligt dansk frisind.

For det tredje gives der moralske argumenter. Til forskel fra etik, der
altid er udtryk for en bestemt gruppe menneskers opfattelse af, hvor-
dan livet skal leves, er moral i Habermas’ betydning universalistisk.
Hans begreb om moral svarer til det, vi finder hos den tyske filosof
Immanuel Kants beromte kategoriske imperativ:

“Du skal altid handle séledes, at du kan ville, at den regel, du hand-
ler efter, kan vaere almen lov.”176

Habermas kalder selv sin moralopfattelse diskursetik, hvilket er lidt
forvirrende i betragtning af hans skelnen mellem etik og moral.
Meningen er, at universaliseringen — dette at en moralnorm er gyldig
for alle — fremkommer gennem diskursen, altsa samtalen. Det afgoren-
de kriterium for, om en moralnorm er gyldig, er at der opnas konsen-
sus om den blandt alle, som berores af dens anvendelse. Habermas
formulerer selv diskursetikkens princip pa denne made:

“En norm md kun gore krav pd gyldighed, nar alle, der berores af
den, som deltagere i en praktisk diskurs opnar enighed om, at
denne norm ga\elder.”177

175 Habermas' brug af ordet "etik” bygger pa den oprindelige betydning af det graeske ethos samt
pé det tyske begreb Sittlichkeit, der spiller en sarlig rolle i Hegels filosofi. Se hertil Andersen
2003, 191-93.

176 Se hertil Andersen 2003, kapitel 7.

177 Se Andersen 2003, 278.
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Habermas mener som sagt, at alle tre typer af argumentation indgar i
den politiske diskurs og meningsdannelse. Dermed forudsetter han,
at politiske beslutninger har et etisk og moralsk grundlag. Denne for-
udsaetning indgér selvsagt ogsé i selve dannelsen af Det Etiske Rad.!"®
Men som sagt mener han ogsa, at pragmatiske argumenter er under-
lagt normative begreensninger. Dermed er det ogsa klart, at den politi-
ske diskurs altid - uanset argumenternes forskelligartethed - forud-
setter en form for enighed. Et pragmatisk kompromis mé som sagt
ikke stride mod grundverdier i samfundet. Man kan maske sige, at vi
i Danmark — i modsaetning til fx USA - hylder den vaerdi, at motorveje
og andre trafikdrer skal indpasses i landskabets astetik. Derfor vil der
vare enighed om, at enhver mulig linieforing skal leve op til eestetiske
krav. Det etisk-politiske er udtryk for, at en demokratisk stat altid fin-
des i et bestemt land med en bestemt kultur og tradition. Denne kul-
tur kan i vore dage sjaeldent opfattes nationalt eller religiost. Vestlige
nutidssamfund er pluralistiske. Derfor er det misvisende at fremstille
vores politiske feellesskab med vendinger som "Danmark er et kristent
land”. Som noget serligt dansk - ikke i national betydning — kunne
man maske teenke pa vores serlige skoletraditioner: at vi ikke har sko-
lepligt, men undervisningspligt, samt offentlig stette til friskoler.

Den politisk-etiske debat har ifolge Habermas karakter af en feelles for-
tolkning af det politiske feellesskabs tradition og kultur. Den sigter
mod en bestandig reformulering af feellesskabets identitet. Den enig-
hed, som opnas i denne debat, er dermed altid partikuleer: den afspej-
ler en begraenset "vi”-identitet. Men til den politiske diskurs horer som
sagt ogsd den moralske debat, der ikke sigter mod partikuleer enighed,
men universel konsensus.

Habermas er naturligvis den forste til at understrege, at universel kon-
sensus ikke er det samme som faktisk enighed. Den universelle kon-
sensus er det ideal, som vi nodvendigvis forudseetter, nar vi indlader os
pé en moralsk argumentation. Forudseetningen er, at hvis alle berortes
synspunkter gores gaeldende, og det kun er det gode argument, der
teeller, sa vil der pa et tidspunkt opnés enighed i form af konsensus.

178 En anden opfattelse af forholdet mellem politik og etik findes i Johannes Sloks bog Moralen der
blev veek. Slok haevder her, at politik udelukkende bygger pa "klogskabsregler”, hvilket nogen-
lunde svarer til Habermas’ begreb om den pragmatiske argumentation. Drivkraften i politik er
efter denne opfattelse egeninteressens fornuft.
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I Habermas’ forstaelse af demokratiet forudsetter den politiske me-
ningsdannelses- og beslutningsproces saledes en kommunikation,
hvor vi seger enighed pa forskellig made. Det vil sige, at vi som borge-
re og deltagere i den offentlige debat anleegger et alment synspunkt. Vi
seetter os i andre borgeres sted. Den offentlige politiske debat er pa
den made fornuftig og alment-orienteret — til forskel fra en personlig
holdningsbaseret meningsudveksling.

Principiel sammenhang i lovgivningen

Et af den politiske debats vigtigste emner er naturligvis lovgivning. I en
demokratisk retsstat beror loves legitimitet pa deres demokratiske til-
blivelse, og netop derfor er den offentlige debat sa veesentlig for lovgiv-
ningsprocessen. Retsnormers — lovbestemmelsers — gyldighed forener
derfor de tre aspekter, der kendetegner den offentlige debat: det prag-
matiske, det etiske og det moralske. Afgorende er, at retsnormer altid
stemmer overens med moralske normer. Et vigtigt krav til lovgivnin-
gen er, at den sikrer den pageeldende retsordens koheerens, altsa over-
ensstemmelsen og sammenhangen mellem de enkelte love og retsbe-
stemmelser.

Ifolge Habermas mé man altsa stille det krav til en retsorden, at den
udviser koherens, byggende pa principper. Som illustration kunne
man naevne den tyske lovgivning om abort og forseg pd befrugtede
menneskeaeg. De to love stemmer overens — er koheerente - idet de
hver iser udtaler et forbud begrundet i den samme fortolkning af den
tyske forfatnings grundprincip om menneskeverdets ukrankelighed.
Som modeksempel kan man naevne den oprindelige lov om Det Etiske
Réd. Det hedder her i den allerforste paragraf:

"Radet skal i sit virke bygge pa den forudsetning, at menneskeligt
liv tager sin begyndelse pa befrugtningstidspunktet.” [Lov nr. 353 af
3.juni 1987 om oprettelse af et Etisk Rad, se bilag 1]

Denne bestemmelse synes at stride mod den sékaldte frie abort, neer-
mere bestemt den forste paragraf i loven om svangerskabsafbrydelse:

"En kvinde kan uden tilladelse fa sit svangerskab afbrudt, hvis ind-
grebet kan foretages inden udlebet af 12. svangerskabsuge.” [Lov nr
541 af 16/06/2004]
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Det er i det mindste ikke indlysende, hvordan det kan sta helt frit at
afbryde et svangerskab indtil 12. svangerskabsuge, hvis menneskeligt
liv "tager sin begyndelse” pa befrugtningstidspunktet.

I det forste Etiske Rad var vi fra starten opmerksom pa denne pro-
blemstilling. Vi blev imidlertid beleert om — ogsa af den i radet reprae-
senterede juridiske ekspertise - at det i Danmark ikke forudseettes, at
der er modsigelsesfrihed mellem forskellige love. Med andre ord: vi
kan ikke forvente kohaerens i dansk lovgivning. Det er muligt, at denne
opfattelse af kohaerens i retsordenen er gaengs blandt jurister. Men af
den grund behover den ikke at veere politisk-etisk berettiget. Folger
man Habermas mé man tveertimod sige, at det i det mindste burde
veere et politisk-etisk ideal, at landets lovgivning udger en sammen-
heengende helhed, bag hvilken man kan identificere en raekke etisk-
retlige grundprincipper.

Et andet eksempel pa den manglende kohaerens i dansk lovgivning er
bestemmelserne om kunstig befrugtning. I den oprindelige lov fra
1997 gjaldt et markant forbud:

“Kunstig befrugtning ma kun tilbydes kvinder, som er gift, eller som
lever sammen med en mand i et zegteskabslignende forhold.” [Lov
nr 460 af 10/06/1997 §3]

Man kan sporge, om denne udelukkelse af lesbiske fra at fa kunstig
befrugtning i det offentlige sundhedsvaesen ikke strider mod den retli-
ge ligestilling af homoseksuelle, som loven om registreret partnerskab
[Lov nr. 372 af 7. juni 1989] er udtryk for. Forbudet blev imidlertid
senere ophaevet, sa der i loven nu star:

“Regionsradene ma pa deres sygehuse kun yde behandling med
kunstig befrugtning til enlige kvinder, der ikke har born, og par, der
ikke har faelles bern.” [Lov nr 923 af 04/09/2006, §1a].

Selv om det ikke er udtryk for optimal klarhed at kategorisere lesbiske
under "enlige kvinder”, er den tidligere diskrimination som sagt ophze-
vet. Det havde dog veeret onskeligt, hvis denne ophaevelse var sket pa
grundlag af en argumentation som tog udgangspunkt i et princip om
ligestilling. I stedet blev den til pa grund af en tilfeeldig flertalsdannel-
se.
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Problemet med lovgivningen om kunstig befrugtning er med Haber-
mas’ sprogbrug den, at et emne, som klart kreever moralsk argumenta-
tion, blev spgt hdndteret pragmatisk ved hjelp af et politisk kompro-
mis.

I sidste ende kan loven om kunstig befrugtning imidlertid hverken
betragtes som resultatet af en politisk beslutningsproces, hvor moral-
ske argumenter er afggrende, eller som udtryk for et traditionelt poli-
tisk kompromis. Lovtekstens udformning blev tilfeeldig og uforudsige-
lig. Det skyldes en form for dogme i dansk parlamentarisk praksis: i
"etiske” sporgsmal er folketingsmedlemmer ikke bundet af partidisci-
plin, men kan stemme efter deres egen overbevisning. Dette dogme er
interessant af flere grunde.

For det forste burde denne frihed vaere en selvfolge. Ifolge Grundloven
er

"Folketingsmedlemmerne ... ene bundet ved deres overbevisning
og ikke ved nogen forskrift af deres veelgere.” (§56)

For det andet forudseetter dogmet, at man kan afgreense en lille maeng-
de af politiske emner til at veere "etiske”. Det er en maerkelig forstielse
af det politiske, som helt strider mod Habermas’ opfattelse af demo-
kratiet. Selve demokratiet kan jo siges at bygge pa et etisk princip,
nemlig at medlemmerne af et politisk feellesskab skal behandle hinan-
den som frie og ligeveerdige borgere. Ved at udneevne nogle fa politiske
problemstillinger som ”etiske”, risikerer man at bleende af for den helt
grundleggende problemstilling vedrerende forholdet mellem politik
og etik.

For det tredje forudseetter dogmet om ubundethed af partidisciplin en
opfattelse af etik, som efter min mening er helt uholdbar. Det skal jeg
forsege at vise i det folgende.

Etik som faelles principper eller som personlig holdning

Nar frigivelse af folketingsmedlemmerne fra partidisciplinen i "etiske”
sporgsmal forer til lovgivningsanarki, som det skete i tilfeeldet kunstig
befrugtning, skyldes det en bestemt opfattelse af, hvad det vil sige, at
en problemstilling er "etisk”. Jeg vil som neevnt kalde den "etik som
subjektiv mening”. Opfattelsen gar ud pa, at moralske og etiske sporgs-
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mal, dvs. spergsmal om bedemmelsen af handlinger og livsforelser
som rigtige eller forkerte, ikke kan afgeres efter objektive eller inter-
subjektive kriterier. Nar vi vurderer en handling som forkert, er det
udtryk for vores personlige, subjektive mening eller holdning. Det kan
naturligvis veere interessant at here, hvordan andre foretager etisk-
moralske vurderinger — ogsa offentligt - men der kan ikke fores en dis-
kussion, hvor argumenter forer til en form for fornuftig enighed.

I moralfilosofien kaldes denne opfattelse emotivisme. Den horer
hjemme i den sékaldte logiske positivisme, der dybest set kun kunne
anerkende naturvidenskabeligt sprog som meningsfyldt og som baerer
af erkendelse. Nar sproget blev brugt til at udtrykke etiske vurderinger,
havde det samme slags mening som rene folelsesudbrud sa som "Fy!”
og "@v1”17® Den logiske positivisme og den etiske emotivisme blev for-
midlet til flere generationer af studerende ved Kebenhavns Universitet
gennem filosoffen Jorgen Jorgensens filosofikum-leerebog med den
betegnende titel Psykologi pa biologisk grundlag. Den retsfilosofiske
pendant til emotivismen var retspositivismen, som nogenlunde sam-
tidig blev doceret af juristen Alf Ross.

Omkring 1960 var emotivismens dage talte, i hvert fald i moralfilosofi-
en. Men som ureflekteret opfattelse bag den faktiske offentlige etikde-
bat lever emotivismen tilsyneladende i bedste velgaende. Det er i alle
tilfeelde en udbredt opfattelse, at der er en kloft mellem naturviden-
skabernes objektive viden og subjektive etiske vurderinger. Op-
fattelsen af etikken er i vore dage ofte begrundet i kulturrelativisme,
altsd den antagelse at folks moralske normer og etiske vurderinger er
bestemt af den kultur, de er opvokset i, og at der ikke findes kultur-uaf-
heengige kriterier. I den hjemlige debat kender vi fx kulturrelativis-
mens problem fra spergsmalet om arrangerede @gteskaber o.l. i ind-
vandrermiljoer.

I opfattelsen af etik som subjektiv mening ligger der det minimale rig-
tige element, at nogle etiske sporgsmal faktisk har en personlig karak-
ter. Etiske sporgsmal optreeder nemlig i forskellige kontekster. I vores
sammenhaeng er det tilstraekkeligt at pege pa tre: en personlig, en pro-
fessionel og en politisk kontekst. Hvis man som ung kvinde er blevet
ugnsket gravid bliver man konfronteret med abort som et personligt

179 Se hertil Andersen 2003, 269-71.



4. ETISK RADS LEGITIMITET / DEN OFFENTLIGE DEBAT OG DEN SUBJEKTIVE MENINGS ETIK
I SVEND ANDERSEN

etisk problem: Skal jeg vaelge at fa barnet fjernet? Abortproblemet ser
anderledes ud som politisk-etisk problem, for her drejer det sig om,
hvorvidt lovgivningen skal afkriminalisere provokeret abort og give
kvinder ret til svangerskabsafbrydelse inden for visse rammer. Selv om
man afviser abort i sin personlige stillingtagen, kan man meget vel
veere tilheenger af legalisering af abort. Men det afgorende er, at selv
om nogle etiske problemer er personlige eller private, folger det ikke,
at man kun kan tage stilling til dem ud fra en subjektiv holdning. Der
kan meget vel gaelde intersubjektive normer for dem. Det er endda
neerliggende at haevde, at ndr man har overvejet sin situation neje og
inddraget alle relevante aspekter, s ma den afgorelse, man traeffer
ogsd veere den rigtige for alle andre i en tilsvarende situation. Kort sagt:
"etik som subjektiv mening” geelder ikke engang for personligt-etiske
sporgsmal. S& meget mindre geelder den for politisk-etiske spargsmal.

Men bliver "etik som subjektiv mening” ikke alligevel stottet af moral-
filosofien og de sakaldte fagetikere? Der har i drenes lob siddet adskil-
lige filosoffer og teologer i Det Etiske Rad, som har haft etik som fag.
Desuden har radet ved mange lejligheder indkaldt etikere som ”eks-
perter”. Disse mange forskellige etikere har gjort naesten lige s mange
forskellige opfattelser af etik geeldende. Er det ikke den allerbedste
dokumentation af, at der i etikken ikke findes intersubjektive kriterier,
men dybest set kun subjektive meninger? Nej, eksistensen af mange
forskellige etiske teorier og den store uenighed mellem deres tilhaen-
gere er naturligvis ikke noget argument imod, at en opfattelse er den
bedst begrundede. Men der er en anden grund til, at "etik som sub-
jektiv mening” ikke bor veere grundlag for Det Etiske Rads arbejde.

Det Etiske Réds placering mellem civilsamfundets offentlighed og den
politiske beslutningsproces betyder, at radets arbejde primaert ma be-
finde sig i den politiske etiks kontekst. Radets redegorelser sigter mod
lovgivning og anden form for regulering. Det betyder, at radet ma for-
holde sig til den etik, der kan ligge til grund for eller indbygges i rets-
regler. Men en sadan etik kan ikke vaere personlig og da slet ikke sub-
jektiv. Retsregler geelder principielt alle borgere i et samfund. Ogien
demokratisk retsstat er retsregler legitime, hvis alle borgere principielt
er delagtige i den politiske proces, der forer frem til fastsaettelsen af
reglerne. Det vil sige, at der er indbygget en form for universalitet og
intersubjektivitet i selve den kendsgerning, at vi som borgere lever
sammen efter feelles handlingsregler. Disse regler skal ikke opfindes pa
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ny, hver gang et nyt problem kraver regulering. De grundleeggende
regler ligger i den retsorden, vi allerede har. Vi har implicit eller ekspli-
cit anerkendt en reekke etisk-retlige grundprincipper, som vi kan finde
— eller fremtolke — i Grundloven og mange andre dele af lovgivningen.

Det Etiske Rads vigtigste opgave er at bidrage til formuleringen af de
etiske principper, der ligger indbygget i vores retsorden. Ud fra disse
principper bor radet s& analysere en given problemstilling inden for
det biomedicinske - og nu i videre forstand bioteknologiske — felt.
Medlemmerne af Det Etiske Rad er ikke sytten enkeltpersoner, der
hver skal bringe deres serlige mening om de etiske problemer til
udtryk. De er sytten borgere, der ud fra deres forskellige baggrund og
kompetence skal forsege at finde de etiske grundprincipper i det dan-
ske politiske feellesskab.
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Er bioetiske spgrgsmal specielle?

Som mange har gjort opmeerksom p4, rejser nedseettelse af Etisk Rad
en reekke principielle spergsmal. Hvorfor man overhovedet skal have
et rad til at tage sig netop bioetiske sporgsmal? Hvorfor ikke behandle
disse sporgsmal pa samme vis som alle mulige andre spergsmal, der
skal lovgives om, fx arbejdsmiljo eller sociallov? Er bioetiske sporgsmaél
noget sarligt?

At radet blev dannet hang naturligvis ikke kun sammen med, at der
med forplantningsteknologien opstod en raekke etiske spergsmal, som
mange var optagede af. Forklaringen ma ogsa have veret, at man
betragtede disse nye sporgsmal som forskellige fra hvad man i evrigt
befatter sig med i politik, hvilket i gvrigt pa det tidspunkt var en inter-
national trend.

Men er der en relevant principiel forskel pa etik og politik? Ifolge en
meget kynisk opfattelse bestar politik blot i, at man gennem forhand-
linger og aftaler, eller ved brug af afstemningsregler, forsoger at frem-
me sin egen eller sine velgeres sag sa meget som muligt. Politik forsta-
et sdledes er meget fremmed for etik, fordi det kun motiveres af egois-
tiske eller gruppeegoistiske hensyn. Men dette er dog naeppe en empi-
risk deekkende beskrivelse af, hvad der foregar i det politiske liv.
Politikere og politiske beveagelser er givetvis motiverede af vaerdier og
normer, som rakker ud over deres egeninteresse. En politisk holdning
til integration, ulandsbistand, dagpengesatser, EU-samarbejdet eller
krigen i Irak kan i lige s& hoj grad veere motiveret af etiske veerdier, som
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holdninger til kunstig befrugtning eller aktiv dedshjeelp typisk er det.
Politik og etik er dermed ikke fremmede for hinanden: politisk arbejde
er motiveret af dybereliggende etiske vaerdier.

Den afgorende forskel pa etiske og politiske spergsmal ligger ikke sa
meget i emnerne, men i maden, de forhandles eller diskuteres pa.
Politiske forhandlinger indebeerer essentielt, at man seger kompro-
misser og laver aftaler. I sidste instans bruger man flertalsafgorelser til
at treeffe en beslutning om handling. Etiske diskussioner, derimod,
vedrorer hvad der er moralsk rigtigt og forkert. Det kan man ikke lave
kompromisser eller aftaler om, ligesom man ikke kan stemme om det.
Etiske diskussioner fores med andre ord normalt under antagelse af, at
ens eget synspunkt er korrekt — en antagelse, man holder fast i indtil
man praesenteres for overbevisende grunde til at mene noget andet.
Man kan ikke stemme om, hvorvidt aktiv dedshjelp er uetisk. Man
kan tage stilling til grunde til at acceptere eller forkaste dette syns-
punkt, men man kan ikke lave et kompromis. Man kan skifte mening
eller komme i tvivl, men kompromisser eller afstemninger i sporgsmal
om grundlaeggende vardier kan ikke komme pa tale.

Derimod kan man udmeerket gd pa kompromis med hensyn til hvad
en faelles politisk beslutning om legaliseringen af aktiv dedshjeelp skal
veere. Tilsvarende kan man udmerket acceptere resultatet af en
afstemning, ogsd selvom det betyder, at den gar imod visse af ens
dybeste moralske overbevisninger. Selvom vores etiske overbevisnin-
ger ikke er kompromisduelige, sa er et kendetegn ved liberalt demo-
krati, at borgere har en villighed til at acceptere kompromisser og fler-
talsafgorelser om den praktiske politik.

Samme kompromiskultur kan naturligvis anvendes pa de spergsmal,
Etisk Rad far forelagt, og det er jo preecist det, der sker, efter at Radet
har afgivet sine indstillinger. Det er derfor sveert at se, at netop de bio-
etiske spargsmal, som radet har i opdrag at beskaeftige sig med, skulle
have en serlig karakter. Bioetiske sporgsmal rorer ved grundleeggende
vardier, men disse verdier indgar i den politiske proces pd preecis
samme made, som veerdier pa alle mulige andre omréader indgér i den
politiske proces.

Der er med andre ord ikke bioetiske problemers seerlige karakter, der
berettiger eller forklarer, at de behandles anderledes end andre politi-
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ske sporgsmal. En del af forklaringen pd, at man har et Etisk Rad skal
nok seges i historiske og organisatoriske forhold. De politiske partier
har historisk organiseret sig omkring bestemte vaerdimeessige skel
som fx holdningen til demokrati, fordelingspolitik og velfeerdsstat eller
forholdet til den nationale identitet. Medlemmer af et parti er i sagens
natur for det meste nogenlunde enige i deres holdninger til et for et
parti definerende veerdispergsmal. Men der er mange andre veerdi-
sporgsmal, hvor holdningerne er logisk uafheengige af, hvad man
mener om de parti-definerende sporgsmal. De bioetiske sporgsmaél
har vist sig ofte at tilhere denne kategori. Ens holdning til EU, globali-
sering og national identitet har ikke umiddelbart logiske implikationer
for ens syn pa kunstig befrugtning eller sene aborter. Ens syn pa skat-
tepolitik siger ikke noget om synet pa genterapi.

Dette skal sammenholdes med, at selvom bioetiske sporgsmal i perio-
der fylder meget i medierne, sa star der alligevel ofte ikke saerligt meget
pé spil, set fra en politikers synspunkt. Aktiv dedshjaelp og kunstig
befrugtning til lesbiske berorer ikke saerlig mange mennesker, slet ikke
s mange som efterlon eller skattepolitik. Derfor kan det for partierne
ofte veere langt enklere ikke at diskutere sig frem til en feelles politik pa
disse omrader, med alt hvad det indebeerer af strid og uro. I stedet neu-
traliseres spergsmalet ved at medlemmerne stilles frit. Konsekvensen
bliver, at disse etiske spergsmal kun i begraenset omfang diskuteres
internt i partierne. En folge af dette er maske, at der er en form for nor-
mativt vacuum - et manglende normativt beredskab, hvilket igen
maske forklarer, hvorfor politikere ser et behov for en institution som
Etisk Rad.

Det er derfor maske historiske og institutionelle grunde, der forklarer,
hvorfor det var og er belejligt at placere diskussioner af bioetiske
sporgsmaél et andet sted end i de traditionelle partier, snarere end disse
sporgsmals saerlige karakter.

Er Etisk Rad et demokratisk misfoster?

Hvor respekteret og indflydelsesrigt Etisk Rad end er, sd kan hele kon-
struktionen let udstilles som forfejlet, hvilket ofte er sket i debatten om
radet.'80

180 Se fx Kappel 2003, Skov 2007.
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Et problem angér hvilken plads etiske sporgsmal overhovedet har i et
liberalt demokrati. For at se problemet kan man starte med at notere
det lidt underlige forhold, at partierne gang pa gang fritstiller deres
medlemmer i etiske sporgsmaél, uden at det falder dem ind, at de
maske burde fristille befolkningen. Partierne overlader stillingtagen til
kunstig befrugtning af lesbiske til de individuelle medlemmer under
henvisning til, at det er samvittighedsspergsmal. Hvorfor i alverden s&
ikke stille de lesbiske frit med samme begrundelse?

Dette er ikke bare en kuriositet. En afgerende del af grundlaget for
liberale demokratiske samfund er en sondring mellem forskellige
typer vardispergsmél, som afgeres pa helt forskellige méader.
Spergsmal om fundamentale rettigheder, som ytringsfrihed og ejen-
domsret, afgores ved grundloven og domstolene. Sporgsmal om skat-
tepolitik og hastighedsgraenser er faelles anliggender, der afgores ved
en parlamentarisk proces. Men endelig er der individuelle veerdi-
sporgsmal, spergsmél om hvilke individuelle veerdier, vi hver isaer lever
vores liv efter. Disse sporgsmal afgores af borgerne selv og hverken af
domstole eller parlamenter. Grundtanken i liberale demokratier er, at
man forseger at indrette samfundet, sa alle individer kan leve i over-
ensstemmelse med deres egne individuelle moralske og religiose veer-
dier, sa leenge dette er foreneligt med, at de ikke skader andre. Hverken
domstole eller parlament skal traeffe beslutninger om, hvad der er de
rigtige individuelle veerdier, eller her fremme nogle holdninger pa
bekostning af andre. Staten skal sikre grundleeggende civile rettighe-
der, og sikre, at feelles beslutninger treeffes af parlamentarisk vej, men
den skal forholde sig neutral i de veerdispergsmal, der kan overlades til
borgerne selv, hvilket geelder en raekke etiske og religiose sporgsmal.

Det er langt fra alt, hvad Etisk Rad udtaler sig om, der kan siges at veere
individuelle veerdispergsmal. Men noget er, eller i det mindste ma et
helt centralt sporgsmal vaere at afklare, om det er. Det geelder for
eksempel, kunne man haevde, sporgsmal om, hvordan vi ensker at do,
og i vidt omfang spergsmal om, hvordan vi ensker at fa bern. For til-
heaengere afliberal neutralitet ligger det derfor lige for at legalisere aktiv
dodshjeelp og kunstig befrugtning til lesbiske, sé leenge disse praksis-
ser ikke skader nogen. At nogle borgere af etiske eller religiose grunde
tager afstand fra aktiv dedshjelp eller kunstig befrugtning til lesbiske
er naturligvis helt i orden, men betyder ikke, at disse praksisser skal
gores ulovlige ved brug af statsmagt. Ud fra en liberal demokratisk tan-
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kegang er der et rationale i at udskille visse etiske spergsmal fra poli-
tik. Men samtidig er der grund til at veere beteenkelig ved konstruktio-
ner som Etisk R&d. For de individuelle veerdispergsmadl, der ikke egner
sig til politiske afgorelser, horer hjemme i privatsfeeren, og ikke et
statsligt ekspertorgan.

Denne liberale strategi lyder enkel og tillokkende, og som en, alle
burde kunne enes om. Men faktisk viser den offentlige debat om bio-
etiske problemer, at det overhovedet ikke er tilfeeldet. I stedet for blot
at tillade det, der ikke konkret skader andre, sé er der en tendens i dis-
kussionerne til at eftersporge feelles normer og veerdier, hvilket ogsa
nerer en forestilling om, at der er brug for et Etisk Rad. Ifelge dette
synspunkt er radets opgave er at formulere feelles normer og vaerdier,
eller bidrage til en folkelig diskussion, der munder ud i at vi accepterer
et seet af feelles normer og veerdier. Det kan tolkes som en forestilling
om, at der er brug for en langt hojere grad af enighed om etiske veerdi-
er og normer, end man laegger op i den klassiske forstdelse af det libe-
rale demokrati.

I tilgift far man nogle gange indtryk af, at der naermest en form for eli-
teer teenkning pa feerde. Et tidligere medlem af Etisk Rad agiterede ved
et offentlig debatmede iheerdigt mod aktiv dedshjelp. I pausen fortal-
te hun mig, at hun og hendes mand har ampullerne liggende i koleska-
bet, for det tilfeelde at hun eller hendes mand skulle fa brug for aktiv
dodshjeelp. For eliten er etiske sporgsmal subjektive og eksistentielle
anliggender, hvor man stilles frit og handler efter sin egen samvittig-
hed. For masserne, derimod, er der nedt til at vaere mere restriktive
regler, der bade er faste og felles.

Et muligt svar pa den neevnte udfordring til Etisk Rads funktion er, at
man ganske enkelt afviser, at de veerdispergsmal, som Etisk Rad
beskaeftiger sig med, kan overlades til borgernes individuelle stilling-
tagen. Jeg er ikke selv overbevist om rimeligheden af dette svar, men
pladsen tillader ikke en mere uddybende diskussion.

Etisk ekspertise?

I stedet vil jeg se pa et lidt andet problem, der ofte rejses. En af radets
centrale opgaver er at radgive regering og Folketing om de etiske
sporgsmadl inden for dets omréde. I sagens natur kraever en funktion
som radgiver, at man har serligt kvalificerede meninger om en sag. At
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have radgivere i etiske sporgsmal synes altsa at forudseette, at der fin-
des genuin etisk ekspertise. Men hvis det er rigtigt, sa er rddet vel for-
kert sammensat, for radet bestar jo af groft sagt af videnskabelige fag-
personer og lagfolk, sd den afgorende etiske ekspertise mangler jo?
Omvendt mener de fleste, ogsa de fleste politikere, at der ganske
enkelt ikke findes etisk ekspertise. Etik er et holdningsspergsmadl, hvor
der ikke findes rigtige og forkerte svar, og derfor heller ingen, der ken-
der de rigtige svar bedre end andre. Men set fra dette synspunkt burde
man slet ikke have et rdd, der radgiver i etiske sporgsmédl. Enten er
radet sammensat forkert eller ogsa er dets eksistens en fejltagelse.

Det er sympatisk, men i sidste ende et slag i luften, at rddets medlem-
mer fremhaver deres egen status som ikke-eksperter i etiske sporgs-
mal, en vurdering der i ovrigt istemmes af politikere. Hvis man tager
det for palydende, ma man sperge sig selv, hvorfor politikere lader sig
radgive, af erkleerede og selv-erklaerede ikke-eksperter? Dertil kom-
mer, at dementierne i praksis ikke tages for palydende. Udsagn fra
radet eller fra dets individuelle medlemmer behandles i realiteten som
ekspertudsagn, uanset hvilke dementier, de folges op af.

En anden vej ud er at nedtone rollen som radgivende organ. Hvis man
siger, hovedfunktionen slet ikke er at anbefale, men blot at oplyse,
udrede, og skabe debat, sa er manglen pa etisk ekspertise méaske min-
dre problematisk181 En vanskelighed med dette er imidlertid, dels at
den udredende funktion er meget vanskelig, og blandt andre ting krae-
ver en specialiseret viden om den relevante forskning og professionel
indsigt i bioetik. Og en oplysende eller debatskabende funktion, der
ikke baserer sig pd et udredende arbejde af hoj faglig kvalitet er selv-
sagt problematisk. Endvidere kan man tvivle pa, om der er sd skarpt et
skel her: Etisk Rdds udredende og debatskabende funktion kan seette
bestemte dagsordener og fremme bestemte mader at forsta de etiske
dilemmaer pd, og derigennem i realiteten have en anbefalende funk-
tion.

En tredje strategi ser fraveret af etiske eksperter som et enske om legi-
timering. I stedet for etiske eksperter er der laeegpersoner i radet, fordi
de skal tjene som talergr for den folkelige bekymring for bioteknologi.
Mens dette kan veere vigtigt, sa er tankegangen ikke uden problemer.

181 Se fx Ole Hartling, Mette Hartlev, “Misforstaelser,” Weekendavisen, 17. januar 2003 2003.
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Hvilken blot minimal sikkerhed har man for, at Etisk Rad faktisk
udtrykker befolkningens holdning til bioteknologi? Og hvorfor skal fol-
kelige bekymring gives meele i et serligt organ ved siden af Folke-
tinget, der til forskel fra Etisk Rad er et organ af folkevalgte?

Der er et problem i Etisk Rads konstruktion, der ikke uden videre lader
sig affeje. Hvordan kan Etisk Rad have adkomst til at anbefale politike-
re svar pa folsomme etiske sporgsmal, eller til at seette statslig autoritet
bag debatskabende og udredende funktioner, for sévidt at de i praksis
er normdannende for, hvad mange i den offentlige debat mener?

Jeg tror imidlertid, at der er et rimeligt svar pa udfordringen, og det er
folgende. Ingen har adkomst til at diktere andre mennesker svar pa
noget etisk spergsmal. Man kan ikke udpege personer, hvis dybe ind-
sigt i den etiske sandhed vi alle tavst ma boje os for, og hvis ord vi der-
for blot mé tage til efterretning. I den forstand findes der ikke etiske
autoriteter, heller ikke i Etisk Rad. Men holdninger til etiske sporgsmal
kan vaere mere eller mindre sammenhaengende og velbegrundede. Og
det peger frem mod en form for etisk ekspertise: man kan have sat sig
grundigt ind i, hvordan etiske synspunkter kan begrundes i mere
almene etiske normer og verdier. Kritikken af Etisk Rad er forfejlet,
hvis den er baseret pa en afvisning ogsa af denne form for etisk eksper-
tise, for her kan Etisk Rad pa linje med alle andre udfylde en legitim
funktion. Lad mig uddybe dette i det folgende.

Etiske autoriteter

Som jeg forstar det er en etisk autoritet en person, hvis mening om et
etisk sporgsmal bor tilleegges afgorende veegt alene fordi han er, den
han er, eller har den sociale position, han har, og dermed uafhangigt
af de grunde, han kan give for sit synspunkt. En illustrativsammenlig-
ning kan veere den religiose autoritet, hvis ord i religiose anliggender
man ma tage til efterretning og stole pd, uden at man har adkomst til
at forholde sig til grunde. I forskellige religiose traditioner har man
naturligvis antaget, at der findes religiose autoriteter. Maske findes der
videnskabelige autoriteter: personer, hvis indsigt i bestemte videnska-
belige anliggender man ma have tillid til, ogsd selvom man ikke har
mulighed for at forsta eller vurdere de videnskabelige overvejelser, der
ligger til grund for deres synspunkter.182

182 Her vil dog veere den forskel, at videnskabelige overvejelser kan underkastes kritisk bedommel-
se af andre videnskabspersoner.
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Det afgorende sporgsmal er selvfolgelig, om medlemmerne af Etisk
Réd i denne forstand er etiske autoriteter. Svaret er naturligvis "nej”.
Ikke alene sikrer medlemskab af Etisk Rad ikke nedvendigvis et dybt-
gaende kendskab til etiske problemer, men selv hvis det gjorde, sa ville
det ikke gore medlemmerne til etiske autoriteter. Moralfilosoffer, teo-
loger eller religiose overhoveder er ikke etiske autoriteter, ligesom
leeger, jurister eller samfundsforskere heller ikke er det, hvilket skyldes,
at der helt generelt ikke findes etiske autoriteter.

Det er et almindeligt synspunkt, at etiske holdninger i en vis forstand
ikke kan veere rigtige eller forkerte pa samme made, som pastanden
"det ligger mere end 10 cm sne overalt pa graesplenen uden for mit
vindue” normalt enten er sand eller falsk. Der er ikke noget "derude”
som etiske vurderinger kan indfange, og eventuelt beskrive korrekt.
Etiske vurderinger skal i stedet forstas som i bund og grund folelses-
maessige reaktioner, som opstér, ndr vi konfronteres med verden.
Ifolge denne subjektivisme, som synspunktet kan kaldes, er etiske
holdninger i bund og grund ikke anderledes end vores individuelt for-
skellige reaktioner pa juleol eller barokmusik, hvorom meningerne
som bekendt er delte. Da ingen holdning til noget etisk sporgsmaél iso-
leret betragtet er mere rigtig end nogen anden holdning, sa kan der
ikke vaere nogen, der har seerlig indsigt i, hvad den rigtige holdning er.
Men sé kan der heller ikke veere grunde til at tage noget bestemt syns-
punkt for gode varer. Derfor kan der ikke eksistere etiske autoriteter.

Som tidligere neevnt diskuterer vi normalt etiske speorgsmal under
antagelse af, at der findes en sandhed, som vi prover at finde frem til
med vores begrundelser og argumenter. Men traeder vi et skridt tilba-
ge fra diskussionen og betragter den lidt udefra, sa er den altdomine-
rende holdning nok, at de etiske holdninger og synspunkter, der kaem-
pes om, er rene subjetive anliggender, hvorom der ingen sandhed
gives.183

Men selv hvis man ser bort fra subjektivisme, sa er der andre grunde til
at veere skeptisk overfor eksistensen af etiske autoriteter. En etisk auto-
ritet er som naevnt en person, hvis etiske vurdering man har grund til

183 Subjektivisme i den primitive version er i langt mindre grad et populaert synspunkt blandt fag-
filosoffer, der diskutere etikkens status. En gennemgang af nyere teorier om etikkens status fin-
des i K. Kappel, “Metaetik. 60’erne Og Frem,” in Engelsk Og Amerikansk Filosofi. Videnskab Og
Sprog, ed. Poul Liibcke (Politikens Forlag, 2004).
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at stole pd, alene pa grundlag af hans eller hendes position, og uaf-
heengigt af begrundelser. Men hvis der er tilstreekkelig grad af uenig-
hed mellem forskellige menneskers holdninger til et etisk sporgsmal,
sd vil man alene af den grund vaere afskéret fra at kunne feestne lid til
nogen bestemt holdning (for man herer eventuelle begrundelser). Til
sammenligning kan man tanke pa felgende: hvis man har et termo-
meter i et glas vand, og det viser 20°C, og forholdene i gvrigt er norma-
le, sa er der grund til at tro, at vandet er 20°C varmt. Hvis man har fem
forskellige termometre i samme glas, og de alle viser helt forskellige
temperaturer, sa er der ikke grund til at stole pa noget bestemt termo-
meter blandt de fem; det eneste forsvarlige er at suspendere meninger
om, hvilken mere preecis temperatur vandet har. Overfort pa spergs-
malet om etiske autoriteter er parallellen folgende: selv hvis der i prin-
cippet var rigtige og forkerte svar pa etiske sporgsmal, sa ville uenig-
hed underminere muligheden for etisk autoritet. Men der er faktisk
stor uenighed om en raekke vigtige etiske spergsmal, og derfor kan
ingens holdning tages for palydende.

Og selv hvis der ikke var sadanne uenigheder om etiske sporgsmal, sa
synes der alligevel at vaere noget fundamentalt galt i at acceptere en
andens bud p4d, hvad der er etisk rigtigt eller forkert alene pa grundlag
af tillid til den andens demmekraft. Sammenlign med vidnesbyrd om
faktuelle forhold. Jeg kan berette, at jeg i gar nat sé et stjerneskud.
Andre ma acceptere dette vidnesbyrd, med mindre de ikke har tillid til
mine sanser og min sunde fornuft. De kan ikke forlange yderligere
begrundelse end mit vidnesbyrd, og normalt kan jeg ikke begrunde mit
synspunkt pa anden méde end netop ved at henvise til, hvad jeg sa.

Med etiske synspunkt synes det at veere anderledes. Jeg kan ikke sige:
"Stamcelleforskning er etisk forkert; det indsé jeg i forgars, og I er nedt
til at tage mig pa ordet i den sag”. Hvis stamcelleforskning er etisk for-
kert, ma der vaere noget ved stamcelleforskning, der gor, at det er etisk
forkert. Jeg kan ikke med rimelighed mene, at stamcelleforskning er
forkert, uden at gore mig nogle tanker om, hvad der gor stamcelle-
forskning forkert. Andre kan ikke danne en holdning til i stamcelle-
forskning uden at tage stilling til, hvad der eventuelt gor stamcelle-
forskning forkert. Men det betyder, at man i princippet aldrig endegyl-
digt kan acceptere etiske vurderinger pr. autoritet. Andre kan give en
et bud pé grunde til en holdning, men uden disse grunde, er en hold-
ning ingenting.
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En sidste betenkelighed ved ideen om etiske autoriteter gar pa forhol-
det mellem autoriteten og den, han eller hun taler til. Ideen om en
etisk autoritet indebeerer, at andre ber acceptere autoritetens moral-
ske vurderinger uden at kende de relevante grunde. Men der er noget
urimeligt i dette. Det er et krav til staten, at mennesker ikke underka-
stes arbitreer lovgivning, og det tilsiger, at statslige politikker under-
stottes af ssammenhangende begrundelser, som er offentligt tilgeenge-
ligt. Tilsvarende kraever respekt for andre mennesker som moralsk
ansvarlige individer, at man understotter sine moralske vurderinger
med sammenhangende grunde, som man tilbyder dem at satte sig
ind i og tage stilling til. Hvis man ikke vil det, sa tilkendegiver man, at
man ikke betragter andre som moralsk ansvarlige individer, der kan
teenke over moralske grunde. Dette viser, at vi med baggrund i ideer og
respekt og ligevaerdighed bor afsta fra at acceptere nogen i rollen som
etisk autoritet.

Etisk refleksion

Der findes ikke etiske autoriteter. Ingen har seerlig adkomst til at foreskri-
ve deres holdninger til andre. Ingen kan forlange at blive taget pa ordet.
Alle mé fremlaegge deres grunde, og alle ma gore sig deres egne tanker.

Men etisk synspunkter kan have vaeret gjort til genstand for storre eller
mindre grad af etisk refleksion. Og her kan man se en plads til en form
for etisk ekspertise. Man kan i storre eller mindre grad have taenkt
igennem, hvad der begrunder ens holdning til et konkret spergsmal.

Det er ikke sa enkelt at angive, hvad det vil sige at give grunde for en
holdning, men lad mig illustrere det med et eksempel. Mange bioeti-
ske problemer kredser omkring spergsmalet om, hvad man etisk set
ma eller ikke ma gore overfor et befrugtet menneskeligt eeg. Nogle har
det synspunkt, at et befrugtet menneskelig seg skal betragtes som et
individ pa linje med et fodt menneske, dvs. med de samme rettighe-
der. Ifplge dette synspunkt vil fx embryonal stamcelleforskning (der
kraever destruktion af et befrugtet menneskeligt @eg) vere forkert, lige-
som svangerskabsafbrydelse ogsa er det.

Men det er klart, at tilhaengere af dette synspunkt ma forklare sig. At
destruere et befrugtet menneskeligt @g er en forkert handling, men
den ma veere forkert pa grund af noget. Man ma kunne udpege de
egenskaber eller traek ved et befrugtet menneskeligt aeg, der gor at det
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er forkert at destruere det. Man ma, som det hedder, pege pa en mo-
ralsk relevant egenskab.

Der er mange forslag til moralsk relevante egenskaber i spil i diskus-
sionen om det befrugtede aegs status. En er, at destruktionen af et
befrugtet menneskeligt eeg forhindrer et fremtidigt liv i at blive levet,
med alle de goder, der normalt knytter sig til et menneskes liv. En
anden er, at et befrugtet menneskeligt eg tilhorer en biologisk art,
nemlig Homo Sapiens, der har en ganske seerlig status i forhold til de
ovrige arter. Begge egenskaber skal forklare det forkerte i at afbryde
det befrugtede eegs videre eksistens.

Afheengigt af, hvad man svarer (og der er flere muligheder end de to,
jeg har neevnt), ma man vere beredt pa at forklare sig neermere. Siger
man, at det afgorende er, at et liv ikke bliver til, hvad sa med alle de
andre situationer, hvor et liv ikke bliver til, fx i forbindelse med brugen
af spiral eller fortrydelsespiller? Og hvad skal vi sige om den situation,
hvor man blot beslutter ikke at undfange et barn, nar man kunne have
gjort det? Og, hvis det er fremtidigt liv, der er afgorende, hvad sd med
de situationer i den anden ende af livet, hvor der naesten ikke er noget
fremtidigt liv tilbage? Slar man i stedet p4d, at det befrugtede ag har en
serlig ophojet etisk status i kraft af sit medlemskab af en bestemt art,
s& ma man forklare, hvorfor netop denne art blandt sa mange, har en
sarlig status. Og man ma naturligvis ogsa tage stilling til brugen af spi-
ral eller andre former for svangerskabsforebyggelse, som indebeerer, at
et befrugtet aeg gar til grunde.

Jeg siger ikke, at disse sporgsmal ikke kan besvares, eller at andre syns-
punkter ikke i samme grad star overfor vanskelige udfordringer. Jeg
illustrerer blot hvilken type overvejelser, der naturligt horer med til at
have et etisk synspunkt. Synspunkter hviler pa grunde, og det gor dem
til naturlige genstande for diskussion.

Man kan ikke paberabe sig en hvilken som helst grund. Heevder man,
at lesbiske ikke bor havde adgang til kunstig befrugtning af hensyn til
bornenes tarv (hvilket som bekendt er en overordentlig almindelig
pastand), sa ma man tage stilling til to forhold. De empiriske underso-
gelser, der er lavet, taler ikke for, at det skulle veere tilfeeldet.'® Der er

184 Se fx den svenske regerings udredning: Justitiedepartementet, “Barn I Homosexuella Familjer.
Betidnkende Fran Komiiteén Om Barn I Homosexuella Familjer,” ed. Justitiedepartementet.
(Justitiedepartementet, 2001).
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altsa ikke noget, der tyder pa, at born i lesbiske parforhold har en dar-
ligere opvaekst end bern i heteroseksuelle parforhold.

Det andet, man skal tage stilling til, er folgende. Antag, at Andrea er
datter af en kvinde, der har en anden kvinde som partner. Hvordan
kan et hensyn til Andreas tarv tale for, at der burde vaere indfort en lov,
der ville have betydet, at Andrea slet ikke ville vere blevet fodt?
Hensyn til borns tarv taler for, at de far sd gode opvakstvilkar som
muligt, men kun i ekstreme tilfeelde for, at de slet ikke bliver fodt.
Heevder man trods dette, at hensynet til barnets tarv taler for at
begreense lesbiskes adgang til kunstig befrugtning, s& ma man forkla-
re sig. Der skal veere en sammenhang mellem den grund, der peges
P4, og det synspunkt, der spges begrundet.

Det kunne naturligvis veere interessant at se en mere preecis og detal-
jeret redegorelse for de begrundelseskrayv, etiske synspunkter bor leve
op til. Men jeg tror, at det er meget vanskeligt at lave dette, hvis det
overhovedet kan lade sig gore.'®® Men det @ndrer ikke pa, at vi med
rimelighed kan forlange af hinanden, at vi forseger at give grunde for
vores synspunkter pa nogenlunde den made, jeg har forsegt at illustre-
re.

Jeg mener, at den begrundelsespraksis, jeg har illustreret, er ganske
dagligdags; det er det, der foregar, nar vi diskuterer med hinanden over
middagsbordet eller i forsamlingshusene. Interessant nok er det prae-
cis samme diskussionspraksis, der danner grundlag for det omrade i
fagfilosofi, der kaldes etisk teori. Etisk teori er disciplinen, hvor man
analyserer hvordan forskellige holdninger kan bringes i samklang med
hinanden og understottes af gode grunde. Mange ars arbejde i etisk
teori har ikke fort til, at moralfilosoffer er serligt enige, og man kan
ogsa diskutere, hvor vellykkede bestraebelserne har veeret i andre hen-
seender. Men der er nu en meget omfattende debat, hvor snart sagt
ethvert synspunkt er gennemdiskuteret med henblik pa mulige
begrundelser. Der geelder ogsa fx spergsmalet om det befrugtede egs
status. En sogning pa den mest almindeligt anvendte og omfattende

database, Philosopher’s Index, pa ord som "embryo”, "fetus”, "abor-

tion”, "stem cell” viser, at der er skrevet mere end 1700 artikler og boger
om emnet, heraf over 1400 siden 1980.

185 Se en oversigt i Klemens kappel, “Hvordan Kan Man Diskutere Bioetiskek Problemer?,” in
Bioetik, ed. Svend Andersen Karsten Klint Jensen (Kebenhavn: Rosinante, 1999).
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Trods det, at den illustrerede diskussionspraksis er helt almindelig, s&
rejses der alligevel ofte tvivl om det betimelige i denne sporgen ind til
begrundelser i etik. Kritiske sporgsmal til etiske synspunkter afvises
som pjat eller sofisteri. En lidt anden indvending er, at den megen
fokus pa at give grunde forer til en af-emotionalisering af etikken. Den
rene appel til mavefornemmelser bliver illegitim. Etikken bliver mere
hoved og mindre mave.

Jeg er ikke enig i denne kritik. Enhver har naturligvis lov til at mene hvad
som helst om en hvilken som helst sag. Men hvis man henvender sig til
andre med en moralsk vurdering, sa geelder der flere krav. Nar man siger:
"denne etiske holdning har jeg, og den burde du ogsa have” eller "denne
etiske holdning har jeg, og derfor finder jeg din handlemade forkert” sa
er det en manglende respekt for den anden som moralsk individ, hvis
man afstar fra at begrunde og dermed fra at diskutere pa lige fod.

En anden og lige sa vigtig grund til at holde fast i kravet om begrundel-
se er, at det maske eneste (men langt fra perfekte) veern mod fordom-
me, vi kender, er kravet om at begrunde moralske vurderinger. De
mest uhyggelige historiske fordomme, som har karakteriseret vores
kulturkreds - anti-semitisme, racisme, sexisme, fordemmelser af sek-
suelle minoriteter — er netop karakteriserede ved, at de altid kan for-
svares med henvisning til nogens mavefornemmelser, mens der ikke
er kvalificerede bud pa en sammenheengende begrundelse, der kan
overleve i en kritisk diskussion. Det giver en vis grund til at veere pa
vagt, hvis et synspunkt kun darligt lader sig begrunde eller hvis dets for-
talere afstar fra at forsege, og i stedet henviser til mavefornemmelser.

Lad mig til sidst vende tilbage til spargsmaélet om leegpersoner og eks-
perter i Etisk Rad. Det kraever ikke nogen speciel faglig indsigt at reflek-
tere over sine etiske synspunkter. Det betyder, at en leegperson som
udgangspunkt kan gore det lige sa godt enhver anden. Det betyder ogsa,
at etisk refleksion ikke er forbeholdt laegpersoner. Videnskabelige eks-
perter kan og vil typisk forholde sig til de etiske spergsmal, der rejser sig
i deres videnskabelige praksis, og de kan som udgangspunkt gennem-
fore disse refleksioner lige s& godt eller darligt, som enhver anden.

Men hvad sa med professionelle moralfilosoffer? Der er kontinuitet
mellem det, alle foretager sig, nar de reflekterer etisk, og det, der forfi-
nes i den moralfilosofiske tradition. Forskellen er blot, at moralfilosof-
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fer bruger langt mere tid pa det og ogs4, at de drager fordel af at saette
sig ind i de diskussioner, mange andre filosoffer har bidraget med. !
Vil en (god) moralfilosof ikke vaere en etisk autoritet? Og findes der sa
alligevel ikke etiske autoriteter? Svaret er nej. En moralfilosof kan veere
en form for ekspert i grunde. Men om andre har grund til at accepte-
rere en moralfilosofs holdning til en bestemt sag, fx aktiv dedshjeelp
eller kunstig befrugtning, afhanger helt af, om de kan acceptere de
grunde, der betinger holdningen.

Perspektiver

Etisk Rad og dets medlemmer er ikke etiske autoriteter. Men det er
deres opgave at teenke deres egen holdning igennem meget grundigt
og at praesentere offentligheden for begrundelsen for holdningen, ikke
bare for holdningen. Det betyder, at den anbefalende del og den udre-
dende del af radets arbejde ikke kan ses som adskilte storrelser.
Anbefalingen er intet uden udredningen af grunde. Det betyder vide-
re, at Etisk Rads adkomst til som etisk autoritet at anbefale synspunk-
ter til regering og Folketing er et skinproblem. Etisk Rdd har ikke denne
adkomst. Men dets rolle er ogsa en lidt anden, nemlig at praesentere
forslag til grunde. Omvendt betyder det, at politikere og offentlighed
ikke ma forfalde til at betragte Etisk Rdd som etisk autoritet. Radet
fremleegger, ideelt set, kun forslag til grunde for synspunkter.

Problemet om leegpersoners rolle i Etisk Rad er ogsa et skinproblem.
Uanset baggrund er opgaven den samme, nemlig at taenke sit syns-
punkt igennem. Pd den anden side er det naivt at tro, at mange ars
arbejde med bioetiske sporgsmal - og kendskab til andres mangearige
arbejde - overhovedet ingen forskel gor. Kendskab til disse akademiske
debatter giver et stort forspring, netop fordi den treekker pa samme
hammel som dagligdags refleksion. Man kunne sa sige, at da leegper-
soner og moralfilosoffer under alle omstendigheder udfylder samme
rolle, og da moralfilosoffer kan have et betydeligt forspring, s& burde
radet maske alligevel af den grund besta af de sidste. Det tror jeg ville
veare uheldigt af en raekke grunde, blandt andet den profane, at der i
Danmark kun findes en handfuld professionelle moralfilosoffer, teolo-
ger og andre med speciale i etik. De er alle rekrutterede fra de samme
ret fa forskningsmiljoer, og uden at ville fornaerme nogen tror jeg, at
diversitet ogsa i Det Etiske Rad er en god ting.

186 Det samme kan man naturligvis sige udevere af de dele af fx teologien og juraen, hvor moralfi-
losofi og etisk refleksion er gjort til et akademisk omréde.
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Lad mig slutte af med to konkrete forslag. Der er gode grunde til, at
politiske forhandlinger selv i velfungerende demokratier ikke bor veere
abne for offentligheden. Det hanger blandt andet sammen med, at
politisk enighed opnas ved politiske aftaler, og det kan vaere odeleg-
gende for muligheden for at indgé de nedvendige aftaler, hvis politike-
re altid ma kalkulere med konsekvenserne af, at det er kendt, hvilke
ting de bringer i spil i forhandlingerne. Derfor er vi i demokratier i
mange situationer bedst tjent ved at stemme pa politikere og i nogle
tilfeelde ogsa pa de forhandlingsresultater, de nar frem til, men at afsta
fra at have direkte adgang til forhandlingsbordet.

Men det forholder sig anderledes med etisk refleksion, der jo ikke har
karakter af en forhandling, hvor der laves aftaler og indgas kompro-
misser. Her skal man bare udfordre hinandens synspunkter, sporge til
begrundelser, formulere synspunkter bedre og steerkere i lyset af de
kritiske indvendinger, man horer. Jeg kan ikke se principielle grund til,
at denne del af Etisk Rads debatter ikke kan veere offentlig. Det ville
tveertimod veere en mulighed for at styrke offentlighedens kendskab til
det veesentlige, nemlig de begrundelser, der bor ligge bag de enkelte
medlemmers synspunkter i konkrete sager, hvis disse dele af Etisk
Réds diskussioner var dbne for offentligheden.

Et andet konkret forslag er, at radets medlemmer honoreres for deres
arbejde (eller at deres arbejdsgivere kompenseres tilsvarende). For
ojeblikket sker dette ikke, hvilket spiller en rolle pa flere planer. Det er
i fx praksis lettere for offentligt ansatte forskere at deltage i alle moder
end det er for medlemmer i andre stillinger. Det er i sig selv et pro-
blem. Men offentligt ansatte forskere mé typisk lade modeaktiviteter-
ne ga ud over deres forskningstid. I takt med, at der laegges stadig mere
veegt pa forskningsproduktivitet kan det betyde, at det bliver vanske-
ligt at fa offentligt ansatte forskere til at deltage i Radet.

Det saerligt problematiske i begge tilfeelde er, at det ikke tager lang tid
at have en mening. Det, der tager tid, er at teenke den igennem. Den
mest kritiske del af radets arbejde trues mest direkte af mangel pa tid.
En del af losningen kunne vaere at kompensere medlemmerne eller
deres arbejdsgivere for tidsforblruget.187

187 Jeg vil gerne takke Anne Lykkeskov, Ditte Mesick, Morten Ebbe Juul Nielsen, Anna Paldam
Folker og Henrik K. Jorgensen for kommentarer og diskussioner om artiklens emne.
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DET ETISKE RAD MA EFTERHANDEN SE
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Klavs Birkholm, er mag.art. i litteraturhistorie og arbejder som radioproducent, instruktor,
Jjournalist og foredragsholder. Han har ogsad vaeret universitetslektor, hgjskoleforstander,
sikkerhedsforsker, redaktor ved Dagbladet Information og vert pd en raekke P1-programmer.
Han har varet medlem af Det Etiske Rad siden 2003

istorien om, hvorfor og hvordan Det Etiske Rad blev oprettet, er

fortalt mange gange, af gode grunde ogsa i dette festskrift. 188
Kernen i historien er for mig at se, at folkestyret i Danmark for tyve ar
siden blev bragt i en seerlig forlegenhed af den accelererende teknolo-
giske udvikling. Med en tydeliggarende forenkling kan man sige, at det
var de forste budbringere af det 21. arhundredes helt nye teknologier,
der fremkaldte vildrede i Folketingets partier: fosterdiagnostik, kunstig
befrugtning og transplantation af store organer — den slags sporgsmal
savnede partierne og hele det parlamentariske system holdepunkter
og horisont til at handtere.

Det 20. drhundrede havde i bund og grund veret preeget af industri-
alismen, hvor de videnskabelige og tekniske nybrud sigtede mod to
madl: I forste omgang drejede det sig om at effektivisere produktionen
og distributionen, sa menneskene kunne slippe ud af den treelsomme
tilveerelse som arbejdsslaver dognet rundt.'® T anden omgang drejede
det sig om at realisere de mange nye (forbrugs)muligheder, som denne
effektivisering gav industrisamfundets individer frihed til at forfolge.
Derfor havde drhundredets teknologier deres tyngdefelt i produk-
tions- og transportmidlerne, samt — mere og mere — i kommunika-
tionsmidlerne.

188 Se bl.a. Britta Schall Holberg, Povl Riis, Peter @hrstrom, Svend Andersen, Margrete Auken,
Klemens Kappel og Ester Larsen.

189 Dette aedle mal var naturligvis ikke, hvad der drev den enkelte entreprenor, ingenior etc., men
set i bakspejlet har vi lov til at beskrive industrialismens historiske mission pa denne made.
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De moderne demokratier er fodt og opvokset i dette miljo. Helt fra be-
gyndelsen har industrialismen og dens teknologier veeret rammen om
den politiske offentlighed.190 Parlament og regering er vant til at hand-
tere feltet og har ofte bade ministerier og stdende udvalg til at vareta-
ge opgaverne: et gkonomiministerium, et handels- og industrimini-
sterium, et landbrugsministerium, et transportministerium, et social-
ministerium, et skoleministerium, etc. Tilsvarende er de politiske par-
tier dannet pa forskellige idépolitiske opfattelser af, hvordan netop
disse grundspergsmal ber loses: Hvordan skal markedets konkurrence
beskyttes mod monopol- og karteldannelser? Skal jord og fast ejen-
dom beskattes? Hvilken pkonomisk indkomstudjeevning skal samfun-
det patage sig? Hvordan skal den sociale omsorg organiseres? Hvilket
ansvar har samfundet for befolkningens almene uddannelse? Osv.

De store politiske ideologier — liberalismen, socialismen, konservatis-
men (og nyere modulationer heraf) — er alle opstdet omkring et be-
stemt sat af svar pa disse grundspergsmal. Og derfor er det ganske
logisk, at hverken Det konservative Folkeparti, Socialistisk Folkeparti
eller noget andet parti kunne finde sine ben, da Folketinget i midten af
1980’erne forste gang skulle lovgive om, hvornar et befrugtet seg bliver
til menneskeligt liv; hvor greenserne gar for forskning pa fosteranleeg,
der er blevet til som "restprodukter” ved kunstig befrugtning; og hvor-
nar et menneske, der ligger i respirator, i grunden kan erkleeres for at
veere afdod.

Simpelthen fordi alle de partier, der besatter pladserne i det danske
Folketing, er dannet pa industrisamfundets ideologiske preemisser.
Man gar til Folketingsvalg pa en bestemt gkonomisk politik, en
bestemt socialpolitik, bestemte ideer om, hvordan sundheds- og syge-
husvesenet bor udvikles etc. Man gar ikke til valg pa bestemte opfat-
telser af "fostrets etiske status” eller "frysetidsleengden for befrugtede

»

eg”.

Derfor — som historieskrivningen forteller — endte balladen i 1980’-
erne omkring de forste forseg pé retlig regulering af den kunstige
befrugtning mv. da ogsa med, at man opgav den sakaldte partidisci-

190 Jeg tillader mig her at male med den brede pensel og se bort fra, at Danmark repraesenterer en
helt speciel okonomisk udviklingsmodel i 1800- og 1900-tallet, idet kapitalismen her i landet
(formodentlig som det eneste sted i verden) bryder igennem i landbruget. (Se @stergaard 1992;
specielt 51-83).
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plin; medlemmerne blev ”stillet frit”. Og det tog ikke mindre end fem
ar — fra 1987 til 1992 — at na frem til den forste lov om forskning pa be-
frugtede seg. Undervejs havde Folketinget vedtaget et 3-ars morato-
rium og i evrigt nedsat Det Etiske Rad til at kvalificere den folkelige
debat om alle de nye retlige og moralske dilemmaer, som de nye tek-
nologier afstedkom. %!

Etik og politisk demokrati

Det Etiske Rad blev altsa ikke nedsat for at give Folketinget og regerin-
gen etisk vejledning i bred almindelighed - naturligvis ikke! Ikke desto
mindre synes netop dén antagelse undertiden at veere forudsat hos
nyere kritikere af radet: Hvorfor udtaler Det Etiske Rad sig fx ikke om
flygtningepolitik, integrationspolitik, skattepolitik, miljopolitik m.m.
sporger disse kritikere2!92 Hvorfor udtaler radet sig ikke om tilbage-
sendelse af psykisk syge flygtninge til hjemlande, der ikke kan tilbyde
dem omsorg, endsige behandling? Hvorfor udtaler radet sig ikke om
regeringens danskheds-test for indvandrere? Eller om mulige ret-
ningslinjer for danske enheders fremfaerd i krigszoner? Eller om regu-
lering af partikelforurening fra bilernes udstedning i beboelsesomra-
der? Etc.

Fordi bade integrationspolitik og militeerpolitik og miljopolitik er helt
traditionelle sagsomrader i det politiske demokrati. Migration og flygt-
ningestromme er ikke noget nyt fanomen for lovgivere og magtud-
overe, selv om problemerne i dag har andre udformninger. Det samme
gelder krig, uanset at Danmark i dag er involveret i den forste angreb-
skrig siden 1864. Ja, selv miljopolitikken er lige s gammel som indu-
strialismen, skont datidens beslutninger om lossepladser og spilde-
vandsudledninger langt fra var sa hejt profilerede som nutidens be-
straebelser pa at begraense CO,-udslip og drivshuseffekt.

Sé& ndr nogle debattorer vil have Det Etiske Réd til at vej- eller retlede
regeringen i den slags spergsmal, er det udtryk for en meget kort histo-
risk horisont, et dannelsestab. Men forst og fremmest er det et uhyg-
geligt vidnesbyrd om, hvordan forstaelsen for folkestyrets vaesen er

191 I publikationen itiske mini: indringer 1981-2006 giver de tidligere ministre
Britta Schall Holberg (lnlnlsler 1982-86) og Ester Larsen (minister 1989-93) begge en kort frem-
stilling af den historiske baggrund.

Se: http://www.si-folkesundhed.dk/upload/sif_ministererindringer_low.pdf

192 Se fx Jan Foght Mikkelsens artikel i dette skrift.
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under erosion. Som om den politiske beslutningsproces ikke altid ma
bygge pa de folkevalgtes skon om, hvad der er ret og uret, hvad der er
rimeligt og forkasteligt, hvad der er skont og haesligt, hvad samfundet
bor tilstreebe, og hvad det ber undvige.'*

Den politiske offentlighed, som er demokratiets kerne, er jo simpelt-
hen defineret som det sted, hvor faellesskabets store og sma anliggen-
der underkastes en forhandling, der altid foregér pa det vilkar, at hver
enkelt borger mé fremfore sit skon og i det hele taget vise, hvad han
eller hun star for. Det er pa det grundlag, vi veelger vore parlamentari-
ske forsamlinger og giver dem deres mandat.

Den store, jodisk-amerikanske demokratiteenker Hannah Arendt heef-
ter betegnelsen maorke tider (dark times) pa historiske epoker, hvor
den almene anerkendelse af dette skon pa den ene eller den anden
madde er nodlidende. Sa flyttes afgorelser af faellesskabets anliggender
fra offentlighedens klare lys ud i tusmerkezoner — fx det herskende
partis centralkomité eller statsforvaltningens embedsveerk (eller store
virksomheders bestyrelseslokaler). Og det folkelige skon nedvurderes
til fordel for fx ideologien, den staerke mand eller eksperternes autori-
tet.

Nutildags er det som bekendt hverken ideologi eller paternalisme, der
fordunkler offentligheden. Det gor til gengaeld den stot voksende tro
pé eksperternes almagt. Som nu kulminerer i den forbloffende fore-
stilling, at der tilmed kan findes sddan noget som "etisk ekspertise”.
Altsd seerligt uddannede specialister, som kan afgore — eller i det mind-
ste vejlede politikerne og offentligheden om — hvad der i en given sag
er rimeligt og forkasteligt, skont og haesligt osv. En kneaesettelse af
dette princip ville — for nu at skere det ud i pap — berove folkestyret
dets inderste veesen og i sidste instans underminere det.

Kort sagt: de borgere, der i ramme alvor insisterer pa, at politiske
beslutningstagere ber modtage etisk vejledning over en bred vifte af
sagsomrader — som om "den etiske dimension” var et seeromrade og
ikke selve kernen i den demokratiske proces — er, hvad enten de vil
vide af det eller ej, deltagere i et projekt vendt imod demokratiet.

193 Se bl.a. Arendt, 1955.
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En ngdvendig transformation

I respekt for demokratiet méd og ber Det Etiske R&d af samme arsager
veere en provisorisk konstruktion. Som naevnt blev radet oprettet, fordi
en helt ny type sporgsmél dukkede op pa den parlamentariske dagsor-
den, sporgsmél som industrisamfundets partier og politikere stod
aldeles rddvilde overfor. Man kan ikke ligefrem pdsta, at disse sporgs-
mél siden er forsvundet! Ja, faktisk ville det veere et understatement
blot at gore opmaerksom pd, at maengden af helt nye, postindustrielle
bioteknologier "er oget” i lobet af de forlobne tyve ar. Mengden og
sporgsmaélene vokser nu neermest med eksponentiel hast, og derfor er
der ikke andet for, end at politikerne og folketingets partier ma taenke
forfra og omforme deres programmer, sa de svarer til den efterindu-
strielle virkelighed. Det bliver ikke noget let forehavende, men det vil
veere npodvendigt.

Efterhanden sker det jo, om ikke dagligt, sa i hvert fald ugentligt, at
mediernes nyhedsstrom indeholder en eller anden historie om en
lovende ny udvikling inden for det, som de engelsktalende meget pas-
sende kalder Life Sciences — bioteknologierne. Det kan veere nye forsog
eller forsogsresultater i stamcelleforskningen, som styrker hdbet om
med tiden at kunne helbrede lidelser som fx Alzheimers eller
Parkinsons syndrom, og i det hele taget hdbet om at kunne reparere
alskens skader pd menneskets centralnervesystem, organer eller lem-
mer. Det kan vaere nye opdagelser af ssmmenhangen mellem bestem-
te genetiske varianter og forekomsten af bestemte sygdomme, fx seer-
lige kraeftsygdomme. Nye projekter om forebyggende, genterapeutiske
behandlinger mod sddanne sygdomme. Nye muligheder for genetisk
screening af fostre, sa vi undgar at fa efterkommere, der viderefore den
risikable del af arvemassen. Nye teknologier til mere perfekt kunstig
befrugtning eller til frembringelse af barn uden brug af seedceller.

Med rette taler sociologen Carlos Novas om "hab-teknologier” og om
en "hébets politiske okonomi”.!® For der er sket en andring af de
skjulte utopier og fremtidsforestillinger, der synes at vaere en uom-
gengelig bestanddel af enhver kristen kultur. For ethundrede ér siden
var de knyttet til projekter til forbedring af den sociale tryghed og den
okonomiske velstand. Nutildags synes de mere at vaere heengt op pa
dremmen om en krop, som er fuldkommen fit— en krop, der kan prae-

194 Novas 2006.
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stere bedre, kan overvinde trusler og angreb fra eventuelle sygdomme,
kan undga smerte og lidelse, og kan blive meget gammel.

Hvor meget (eller hvor lidt) hold, der er i denne drem, kan vi méske
vende tilbage til. Her er det afgorende at sld fast, at den i dag spiller en
meget betydelig rolle i det offentlige rum — hvor forskere og forsk-
ningsinstitutioner, medicinalvirksomheder og hele biotek-industrien
ogsd har klare interesser i at fastholde og styrke den. Og derfor vil den
politiske meningsdannelse svigte sin afgerende mission, hvis ikke den
forseger at give bioteknologierne en langt mere central placering. — S&
mé nogle af industrialismens klassiske politikomrader vige.'*® Som
sagt: Det bliver ikke noget let forehavende, men det vil veere nodven-
digt.

Biotekindustrien fylder

Et forhold, der maske kan gore omstillingen mere ligetil for nogle poli-
tikere — men bestemt ogsé vil gore den mere og mere patreengende pa
deres dagsorden — er biotek-industriens tiltagende tyngde i den globa-
le okonomi. Ernst & Young, der Iobende monitorerer og analyserer
branchen,'% har i deres seneste rapport opgjort biotek-industriens
totale arsomsaetning til 73.478 millioner US-dollars (ca. 406 milliarder
Dkr) i 2006, en stigning pa 14% i lobet af bare et ar. Tallet omfatter end-
da alene de p.t. 710 bersnoterede selskaber, hvis regnskaber offentlig-
gores (antallet af ikke-barsnoterede biotek-virksomheder anslas i rap-
porten til 3.565 samme ar).1%7

Endnu mere signifikant er det, at biotek-industrien i 2006 pa globalt
plan rejste ikke mindre end 27.999 millioner US-dollars (154,7 milliar-
der Dkr) i ny kapital, en stigning pa 42 % i forhold til &ret for!'% Dette
gigantiske tal vidner utvetydigt om, hvor attraktiv biotek-industrien
tager sig ud for potentielle investorer og pa markedet i det hele taget.
Forventningerne er store — det er abenbart her, man skal hen for at
grave guld i det 21. arhundrede. Selv "klassiske” medicinalvirksomhe-

195 Det er ikke sket i den seneste partidannelse, Ny Alliance, antagelig fordi stifterne Gitte Seeberg
og Anders Samuelsen har modsatrettede anskuelser pa centrale bioteknologiske sporgsmal.
Partiet er i den forstand ikke tidssvarende, og personligt tvivler jeg af samme grund sterkt pa
dets fremtid.

196 Opgorelserne er baseret pa bearbejdning af alle tilgeengelige virksomhedsdata, der sammenfat-
tes savel regionalt som globalt.

197 Ernst & Young, 2007.

198 Se ogsé: Ernst & Young, 2006.
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der som Pfizer og GlaxoSmithKline setter alle sejl til i forseg pa at
komme med ind i biotek-sektoren og blive en central aktor der.!?

Det svarer ganske til de traditionelle kemikaliekoncerners iver efter at
flytte deres aktiver fra "klassisk”, petrokemisk produktion til genmodi-
ficerede afgroder mv. Virksomheder som Monsanto, Novartis, DuPont
og Aventis besluttede allerede for ti ar siden at koncentrere naesten alle
forsknings- og innovationsressourcer omkring genteknologier og i
sammenhaeng hermed at skille sig af med (eller kraftigt nedprioritere)
de kemiske divisioner, der tidligere var hjertet i alle disse koncerner.2%°

Treengslen er hektisk og adrenalinniveauet hojt i de rum — det veere sig
pa borserne eller i bestyrelseslokalerne — hvor der konkurreres om at
kobe sig ind i biotek-branchens mest lovende virksomheder. Ikke
mindst fordi man derved far andel i, eller i bedste fald kontrol over, en
af det 21. arhundredes mest afgorende ressourcer for ny kapitaldan-
nelse: patenter pa livsformer og deres gener.

Iindustrialismens epoke handlede akkumulationen af kapital frem for
alt om at kunne tilfore produkterne vaerdi i produktionshallerne og
derefter afseette dem pa markedet. Pa markedet udveksledes ejen-
domsretten til goderne. I informationsalderen handler det ikke s&
meget om den manuelle forarbejdning som om idéen. Retten til ejen-
dom af enhver art fortsaetter med at eksistere, men den udveksles ikke
i samme grad. Det, der udveksles, er brugsretten. De handlende deler
adgangen til at benytte en bestemt information, et bestemt koncept
etc. Det er selve adgangen, der bliver handelsvaren par excellence. I
sin bog om denne systemtransformation taler Jeremy Rifkin om over-
gangen fra et saelger/kober-marked til et leverander/bruger-netvaerk.
Og i dette netveerk far den héandgribelige ejendom stadig mindre
betydning for akkumulationen af kapital; den okonomiske magt knyt-
tes i voksende grad til whandgribelig ejendom som patenter og
ophavsrettigheder, brands og varemaerker, viden om handelsmonstre,
osv. Spillereglerne andres, og Rifkin havder, at mulighederne for store
okonomiske magtkoncentrationer nu langt overgar, hvad der har
veeret tilfeeldet tidligere i okonomiens historie.?’!

199 Men biotek-industriens udviklingsmodel har indtil nu veret praeget af en kompleks og ikke-
hierarkisk struktur, til forskel fra medicinalgiganternes mere centraliserede model (analog med
industrialismens markedsvirkelighed).

200 Rifkin, 2000, Isaer kapitlerne 4-5.

201 1bid., 56-72 & passim.
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Ved at opna noget, der ligner monopol pé idéerne inden for et bestemt
felt, kan en enkelt virksomhed eller en lille gruppe af virksomheder
kontrollere en hel branche, der nu struktureres som et globalt system
af leverandor/bruger-netveerk.

Her er vel et kompleks af spargsmal, som de politiske partier umiddel-
bart (dvs helt i forleengelse af traditionen) ber kunne seette pa den feel-
les dagsorden. Er patentsystemet rimeligt? Er konkurrencen fair? Er
systemets bidrag til de globale uligheder acceptabelt? Etc.

Et eksempel: genpatenter

Det er nappe noget tilfeelde, at Det Etiske Rad i de seneste ar har udgi-
vet hele to redegorelser, hvor genpatenter so oder so har veeret et omd-
rejningspunkt. I eftersommeren 2004 udsendte vi Patent pi menne-
skers gener og stamceller. Og i eftersommeren 2006 praesenterede vi
ved en konference pa Eigtveds Pakhus Nytte, etik og tro — i forbindelse
med udscetning af genmodificerede planter202

Det har leenge staet klart — ikke mindst i WTO-sammenhzng og i hele
det internationale handelsdiplomati (men ogsa i Verdensbankens
virksomhed) - at udbredelsen af den nye "netveerksgkonomi” er
steerkt afheengig af anerkendelsen af den intellektuelle ejendomsret.
Det geelder i seerdeleshed genpatenter; biotek-selskaberne setter pt.
enorme ressourcer ind pd at finde (og patentere) nyttige gener og gen-
strenge i alle livsformer, overalt pa planeten. Det sker i hdb om, at de
kan finde anvendelse i fremtidig produktion af fodevarer, medicin,
kunstfibre, kommunikationsudstyr, energikilder, etc.

Denne starke okonomiske drift strider imidlertid imod patentrettens
heevd for, at naturligt forekommende stoffer og ting ikke kan patente-
res. I industrialismens tidsalder kunne en kemiker, der opdagede nye
stoffer og nye naturprocesser, kun tage patent pa sin metode til at
udvinde og destillere det pageeldende stof eller til at saette den pageel-
dende naturproces igang. Selve opdagelsen af naturens forekomster —
i U.S. Patent and Trademark Office (PTO) sprog: "discoveries of natu-
re” — kunne ikke patenteres, hverken i USA, Danmark eller mig
bekendt pa noget andet nationalt patentkontor.

202 Denne redegorelse blev forfattet som et svar pa en henvendelse om sporgsmalet fra miljomini-
ster Connie Hedegaard.
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Hvem ville i sin tid finde pa at tildele Madame Curie patent pa radium?
Eller tildele patent p& aluminium til den person, der forste gang udvik-
lede en metode til at isolere dette grundstof. Faktisk afviste PTO i 1928
en patentbegaering pa wolfram, en afgorelse der siden blev stadfestet
ved de foderale domstole med henvisning til, at nok var ansegeren den
forste, der havde bade opdaget og udvundet dette grundstof, men
siden wolfram altid havde eksisteret i naturen, var der udelukkende
tale om en opdagelse, ikke en opﬁndelse.203

Akkurat det samme kan vel siges om generne, der er frembragt gen-
nem det levendes evolution pd Jorden gennem armillioner? Javist,
men denne — indlysende - logik har alligevel ikke kunnet fa lov til at
speende ben for udviklingen af en ny ekonomisk orden, hvor trillioner
af Dollars er pd spil. Sa hellere lade enhver konsistens briste, som man
ser det afspejlet i lovgrundlaget for patentering af menneskelige gener
i Danmark - et EU-direktiv fra 1998%%4 - og den (som folge heraf) revi-
derede danske patentlov fra 2000.

Pa den ene side fastslar begge retskilder indledningsvis — og i overens-
stemmelse med heevd for, at "opdagelser i naturen” ikke kan patente-
res —at

"det menneskelige legeme pa alle de forskellige stadier af dets
opstaen og udvikling og den blotte opdagelse af en del af det, her-
under en sekvens eller en delsekvens af et gen, kan ikke udgere
patenterbare opfindelser.”205

Dette efterlader jo ingen som helst tvivl om, at menneskelige gener
(eller andre dele af menneskets legeme) ikke kan gores til genstand for
patentering. Men, som Erhvervsministeriets BioTIK-gruppe noegternt
konstaterede i deres Rapport om patent og etik fra 2001, var det selve
"hensigten med béde tilblivelsen af EU-direktivet og revisionen af den
danske patentlov at give hjemmel til patentering af bioteknologiske
opfindelser.”206 Derfor indeholder begge retskilder i deres umiddel-
bart folgende bestemmelse en flagrant logisk modsigelse; her fastslas

203 General Electric Co. v. De Forest Radio Co. et. al., no. 3654, Circuit Court of Appeals, September
18th, 1928.

204 Europa-Parlamentets og Radets Direktiv 98/44/EF af 6.juli 1998 om retlig beskyttelse af biotek-
nologiske opfindelser.

205 EU-direktivet, artikel 5, stk.1. Jvf den danske Patentlov §1a, stk.1.

206 Kemp ogJohansen, 2001; 110.
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nemlig, at

“en del af det menneskelige legeme, der er isoleret herfra eller pa
anden made fremstillet ved en teknisk fremgangsmade, herunder
en sekvens eller en delsekvens af et gen, udger en patenterbar
opfindelse, selv om en saddan del i sin opbygning er identisk med
opbygningen i en naturligt forekommende del.”

Logisk set indeberer denne lovbestemmelse, at ogsa eksempelvis et
blodlegeme eller en kvindelig livmoder kan patenteres. Mange akade-
miske professionseksperter i immateriel ret mm. har udfoldet utrolig
sindrighed i bestraebelserne pa at bevise det modsatte. Men lad os se
det i ojnene: der er tale om juridisk humbug. Efter alt at domme et
udtryk for, at biotek-industriens globale pkonomiske interesse i gen-
patentering som den staerkere part har undertvunget juraen som
afspejling af den offentlige moralopfattelse.?’® P4 den baggrund fore-
kommer det foruroligende, at fremtidige afgorelser om lovens virk-
ningskraft beror hos EF-Domstolen. Men ogsa, at Folketinget og den
parlamentariske offentlighed ikke har vaeret staerkere involveret i pro-
cessen.

Biotek-industrien og dens forskningsenheder og de juridiske fakulte-
ter fremforer i reglen, at uden patentbeskyttelsen vil ny forskning og
innovation simpelthen ga i std. Uden sikkerhed for en betragtelig
andel i de eventuelle gevinster vil ingen virksomhed i dag risikere de
kostbare investeringer, som forskningsprojekterne forudsetter. Men
for det forste er der historisk preecedens for, at sterkt innovative
veekstvirksomheder udmeerket kan udvikles i et pkonomisk miljo helt
uden patentrettigheder.??? For det andet er det veldokumenteret,
hvordan medicinalindustrien, i hvert fald i USA, overestimerer eks-
tremt i deres pastande om, hvad det koster at udvikle nye praeparater
— de haevder, at gennemsnitsomkostningen for at bringe et nyt preepa-
rat pa markedet befinder sig omkring 800 millioner US-dollars, men
kritikere har dokumenteret, at hvis man regner rigtigt pa tallene, er

207 EU-direktivet, artikel 5, stk. 2. Den og den danske Patentlov, §1a, stk.2.

208 Som s ofte for, afspejler den europaiske udvikling ogsa her, hvad der allerede har fundet sted
iUSA. Allerede i 1970 godkendte kongressen The Plant Variety Protection Act, der for forste gang
tillod patentering af genetiske traek og genediske modifikationsteknikker i planter. I 1980 fulg-
te en skelsaettende Hojesteretsdom (Diamond v. Chakrabarty), der godkendte patentering af
mikroorganismer under allerede geeldende lov. I 1988 udvidede US patent Office patentbeskyt-
telsen til ogsa at omfatte genetisk modificerede dyr. Etc.

209 Schiff, 1971.
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den virkelige omkostning snarere et sted mellem 71 og 118 millioner
US-dollars.**

De overdrevne estimater har naturligvis det formal at retferdiggore
nogle alt for hoje medicinpriser og - vigtigst, efter min opfattelse — at
retfeerdiggore selskabernes steerkt udvidede patentrettigheder. Ikke
desto mindre synes det, som om man ma vere fundamentalist, virk-
somhedsfjendtlig eller "markedsmodstander”, blot man ensker en
offentlig droftelse og en reguleer politisk proces vedrorende det for-
malstjenlige i patenter pa menneskers gener og stamceller. Vi ser her
et meget klart eksempel pa det, Hannah Arendt kalder: at offentlighe-
dens lys fordunkles.?!*

Generne er jo ikke opfindelser, som glodelampen eller varmetermo-
staten eller computerchip’en er det. Genet for menneskeligt veeksthor-
mon eller for bld ejne blev ikke opfundet i et laboratorium; de blev
opdaget. Og der er bade moralsk og retligt meget gode grunde til, at
man indtil biotek-industriens opdukken for fa tidr siden har afvist at
give privatpersoner eller selskaber ejendomsret til (opdagelser af)
naturens egne frembringelser. Generne er en gave - til os alle, ikke spe-
cielt til Novartis eller GlaxoSmithKline. Politikerne og den politiske
offentlighed burde overveje de langsigtede, kulturelle folgevirkninger
af, at den neeste generation af bern eventuelt vokser op med den fore-
stilling, at livet — generne, kromosomerne, cellerne osv — er "opfindel-
ser”. At disse informationer er nogens intellektuelle ejendom, der kan
udliciteres. Mon ikke noget fundamentalt i menneskets forstaelse af
sig selv og naturen i sa fald vil ga tabt?

En ny idékamp

Har det levende veerdi i sig selv? Eller har det forst og fremmest nytte-
veerdi? Vores svar pd det spergsmal vil veere afgorende for mange
veesentlige forhold, bl.a. biotekindustriens fremtidige rolle i samfun-
det og kulturen.

I ojeblikket sidder nytteveerdifilosofien pa den hoje hest, ikke i forsam-
lingshus-Danmark, naturligvis ikke, men i den medieskabte offentlige
debat. Mediebranchen er jo efterhanden neermest smeltet sammen

210 Relman & Angell.
211 Seigen Hannah Arendt, 1955.
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med regeringsapparatet, den statslige forvaltning, de store erhvervs-
virksomheder og deres brancheorganisationer, og i denne fremsynede
herskerelite bryder man sig ikke om det konservative, feellesskabsori-
enterede forsamlingshus-Danmark. Det horer fortiden til, mener man.

Nytteveerdifilosofien er til gengaeld nyttig, for den passer som hédnd i
handske med nutidskulturens individualistiske tankegang. "Alt, hvad
der er nyttigt for mig uden umiddelbart at veere til skade for andre”,
lyder mantraet. Det er jo pragtfuldt, for her kan vi alle veere sma sol-
konger: Efter mig, syndfloden. Ingen behover at fole sig tynget af et
(med)ansvar for, hvor naturen og kulturen bringes hen pé leengere sigt.

I Det Etiske Rads debatter om biopatenter har jeg staet alene med det
synspunkt, at det afgorende skridt tages, da samfundet forste gang til-
lader, at en bittelille gensekvens fra et rajgrees patenteres og for sa vidt
gores til privateje. Det afgorende skridt er tilladelsen til overhovedet at
patentere et stykke levende natur.?!? Det afgorende skridt er ikke over-
gangen til ogsd at kunne tage patenter pa menneskets gener — eller
dyrets — for alt levende hanger sammen i biosfaerens great chain of
being.2 13

I dette, som i adskillige andre spargsmal pa Det Etiske Rads agenda,
har jeg kunnet konstatere en besynderlig alliance mellem radets to
mest tydelige floje. Nyttevaerdifilosofien pa den ene side og den skrift-
tro kristendom pa den anden side er nemlig helt enige om én ting:
naturen er til for menneskets skyld. Derfor truer patenter pa menne-
skets gener og stamceller med at "kreenke menneskets veerdighed”,
henholdsvis at "kraenke skabervarkets krone”. Som om Kants selvbe-
roende menneske eller Bibelens menneske skabt i Guds billede kan
reduceres til, hvad der foregér i nogle milliarder basepar i det menne-
skelige DNA. (Og forresten har mennesket 50% af sine gener felles
med en banan.)

Overfor dette antroprocentriske verdenssyn — der efter min opfattelse
er Vestens arv fra Descartes og den cartesianske omverdensforstaelse
— har det veeret svert at gore et tredje standpunkt geeldende i radets
debatter. Men jeg stotter mig bl.a. til K.E. Logstrup, og satter hans
beromte diktum ind som mit mantra overfor nyttevardifilosofiens:

212 Altsd i 1970, jvf ovenfor fodnote 22.
213 Lovejoy, 1964).
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“Efter at vor vestlige kultur er begyndt at antage vanvidstraek, er
den kommet til at omfatte hele kloden, s& det er et temmelig uhel-
digt tidspunkt, det er sket pa. Hvad der er at gore ved det, er det
muligvis umulige, at lade vor holdning svinge 180° omkring dens
egen akse og gore os det klart, at universet ikke er vor omgivelse,
men vort ophav."214

Vil man par tout veere antropocentriker, er der i ovrigt ogsa staerke,
menneskekarlige argumenter for at tojle kaplobet for patentering af
alle planetens genetiske varianter. Det gaelder ikke mindst pa plante-
omradet, hvor genpatenterne tjener som redskab for en global revolu-
tion af landbrugskulturen — den storste omvaltning af landbruget,
siden det blev grundlagt i Yngre Stenalder. Og bestemt ikke en revolu-
tion til det gode. Mens jordejere og bonder gennem mere end 10.000
ar selv har kunnet afgore, hvor stor en del af deres afgroder, der skulle
anvendes som sésed til hvilke marker det efterfolgende ar, er denne
elementaere magt nu i feerd med at flytte over i bestyrelseslokalerne
hos de store GMO-patentholdere. De kan nemlig:

- patentere savel saseeden som de processer, hvorved den frembrin-
ges;

- sorge for at afgroderne ikke kan dyrkes uden de sprojtemidler, som
de ogsa har patent pa;

- forbyde ubetalt genanvendelse af saeden, eventuelt indsette en
slags "dreebergen”, der effektivt hindrer frembringelsen af ny sasaed
(infertil host).

Presset pa agerbrugere for at overgd til GMO-sorter er ganske betyde-
ligt i andre verdensdele end Europa. Og nar forst en jordejer én gang
har anvendt GMO, har han sveert ved at vende tilbage til et GMO-frit
agerbrug. Det er nemlig naesten umuligt at rense hans marker for de
afgiftspligtige afgroder.

Denne intellektuelle magtovertagelse over landbruget (kvaegavlen vil
folge kort efter agerbruget) opfatter jeg slet og ret som uetisk. Og ikke
blot far de store GMO-koncerner dermed en pengesnabel ned i klo-
dens mest grundleeggende erhverv. Den harde kamp om virksomheds-
opkeb og strategiske alliancer betyder samtidig, at et relativt lille antal

214 Logstrup, 1983, 9.
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koncerner pa monopollignende vis er pa vej til at kontrollere det glo-
bale fodevaremarked. (I 2004 omsatte de ti storste GMO-koncerner
sasad for i alt 59,3 milliarder Dkr.)215

I forvejen er det jo ingen hemmelighed, at den rige del af verden gen-
nem sit proteinforbrug, sit energiforbrug mm beslagleegger alt, hvad
klodens fotosyntese formar — og mere til. Ej heller er det skjult for
nogen, at de sundhedspolitiske prioriteringer stort set lader hant om
befolkningen i den fattige del af verden. Som Médicins Sans Frontiéres
rapporterede i 2004:

“For ti ar siden anvendte verden 30 milliarder US-dollars til sund-
hedsforskning, heraf blev under 10% brugt pa sundhedsproble-
merne i 90% af verden — en skeevhed, der kendes som 10/90-klof-
ten. I dag er de globale udgifter til sundhedsforskning mere end tre-
doblet til knap 106 milliarder US-dollars, og alligevel er de midler,
der anvendes til forskning og udvikling af leegemidler til behand-
ling af 90% af den globale sygdomsbyrde kun steget med 0,3-0,5
mia til omkring 3,5 mia US-dollars — og dét fortrinsvis takket veere
donationer fra private fonde, velgorende organisationer og regerin-
ger. Med andre ord er 10/90-kloften ikke bare fortsat med at eksi-
stere, opgjort i procenter er den vokset alarmerende i lobet af det
seneste tiar.”1°

Alt dette turde jo veere handtag, som parlamentarikerne og den politiske
offentlighed uden alt for store vanskeligheder kan gribe fat i, hvis man
har svert ved at finde vej ind i den fagre nye verden af Life Sciences.

Eksempel: befrugtningsindustrien

Som beretningen om genpatenter forhabentlig anskueligger, er der pa
de nye, biopolitiske omrader masser af muligheder for at samle og dele
sig idépolitisk efter anskuelser — blot er flpjene og skillelinjerne nogle
andre end i den "gamle” politiske virkelighed. Hvem og hvad der star
"til hojre” eller "til venstre”, er umuligt at afgore.

21

=

Ifolge rapporten Global Seed Industry Concentration 2005 (ETC Group Communiqué 6sep
2005) fordeler det sig saledes: (1) Monsanto: 16,4 milliarder kr. (2) Dupont/Pioneer: 15,2 milli-
arder kr. (3) Syngenta: 7,2 milliarder kr. (4) Groupe Limagrain: 5,1 milliarder kr. (5) KWS AG: 3,6
milliarder kr. (6) Land O’ Lakes: 3,1 millarder kr. (7) Sakata: 2,4 milliarder kr. (8) Bayerische
CropScience: 2,3 milliarder kr. (9) Taikii: 2,1 milliarder kr. (10) DLE-Trifolium: 1,9 milliarder kr.
216 http://www.msf.org/msfinternational/invoke.cfm?component=pressrelease&objectid-
=3534F412-8F82-4E5E-B4459FE9B5C666AF&method=full_html
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Det gaelder bestemt ogsa Det Etiske Rads oprindelige kerneomrade:
den kunstige befrugtningsindustri. Her samles den ene, tydelige floj
omkring rettighedstenkningen: det barnlese pars ret til at f& born,
kvindens ret til selv at bestemme over sin egen krop, basser og lesbi-
skes ret til ikke at blive holdt udenfor, etc. Mens det fundamentale
modstandpunkt naturligvis er, at ethvert befrugtet aeg allerede er et
menneskeligt individ, og at bade abort og forskning pa befrugtede ag
derfor er moralsk forkasteligt.

Ogsa pa dette omrade har kampen for et tredje standpunkt veeret op
ad bakke.

Sammen med nytteveerdifilosofien sidder dens tvillingebror, rettig-
hedsteenkningen, nemlig med pa den hoje hest. Det illustreres tydeligt
i radets seneste redegorelse om mikroinsemination.?!” Her vejes
"hensynet til det infertile par” ubetinget tungere end en mere overord-
net, samfundsmaessig og kulturel betenkelighed ved for forste gang
nogensinde at skride til en suspension af én af naturens mest funda-
mentale udvaelgelsesprocesser: den hurtigste og mest beveegelige
sadcelles sejr over hundreder af millioner konkurrenter i kaplobet om
at komme forst frem til aegget.

Mikroinsemination vinder frem pa bekostning af den traditionelle
reagensglasbefrugtning, fordi man med denne teknologi kan fore en
handicappet sadcelle — en sadcelle, der ikke (eller naesten ikke) kan
bevege sig ved egen kraft — ind i kvindens ag. Det er dog ellers noget
af et indgreb i naturens orden! Siden de forste konnede arter opstod pa
Jorden, har kampen om genernes videreforelse blandt andet haft form
af saedcellernes indbyrdes konkurrence om at né frem til et ag og
befrugte det. Vi har efter min mening al mulig grund til at tro, at afge-
relsen af, hvilke seedceller der fik (og fortsat far) lov til at fore livet vide-
re, rummer en naturens visdom, der langt overgar, hvad nogle tusinde
forskere i lobet af en generation har vaeret i stand til at overskue.

Fertilitetsleeger "tror ikke”, det har nogen betydning, hvorvidt den
anvendte sadcelle kan bevaege sig selv eller ¢j.2'® Med andre ord:
Mikroinsemination er ét stort eksperiment med nye mennesker. Det
vil jeg kalde videnskabeligt overmod.

217 Det Etiske Rad, 2003.
218 Seniorforsker Seren Ziebe fra Rigshospitalets Fertilitetsklinik, mundtlig udtalelse ved Folke-
tingets Fremtidspanel pa Christiansborg den 7.maj 2003.
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Men selv i Etisk Rad er man seer, hvis man taler om, at den voksende
brug af kunstig befrugtning mé give anledning til bekymring, og at
"naturens visdom” skal man vere forsigtig med at tilsideseette. Come
on! Hvem kan tale om "naturens visdom” i den moderne verden? Er
det noget indiansk eller noget new age? Man bedes vare rationel. Og
mikroinsemination ses af befrugtningsindustrien som det rationelle
svar pa den drastisk dalende seedkvalitet. Derfor bruges ressourcerne
pa at udvikle denne teknologi fremfor pa at finde frem til — og athjeel-
pe - drsagerne til den faldende saedkvalitet.

"Flere og flere par valger kunstig befrugtning”, "Rekord i kunstige
bern” - sddan lyder et par typiske avisoverskrifter, der vender tilbage
med jevne mellemrum. Mere end 10.000 par pdbegynder arligt en fer-
tilitetsbehandling, og vi er nu oppe pa, at 7,2% af bernene i en fodsels-
&rgang bliver til pa den made.?!® Tallet bliver ved med at stige, ogsd
fordi nogle unge par ligefrem foretreekker den kontrollerede laborato-
rieproces, hvor fosteret igen og igen bliver undersogt, frem for natur-
metoden, der af nogle opfattes som mere risikabel!

For mig er det en skremmende forestilling: at et flertal af nyfodte
mennesker om maske bare en enkelt generation vil blive "frembragt”
gennem kunstig befrugtning. Jeg teenker ikke bare pa, at menneskehe-
den pa den made helt kan miste evnen til naturlig forplantning (idet
infertilitet kan nedarves pa drengesiden). Jeg teenker ogsa — og nok sa
meget — pa, hvilke folgevirkninger dét vil have pa vores opfattelse af
konnet, kerligheden og den genetiske variation (herunder forskellige
handicap, sygdomme og skenhedsidealer).

Det er et tema med mange variationer — debat om den maksimalt til-
ladte nedfrysningtid for befrugtede ag, debat om screening af befrug-
tede g, etc. Men alle bekymringer ved befrugtningsindustriens vaekst
fejes af banen som "reaktionzere”. Af en offentlig stemning, som i vir-
keligheden repraesenterer en forbrugerinteresse. At tilleegge denne
interesse etisk veegt af tilsvarende styrke som overvejelser, der handler
om mulige skred i vores kulturelle normer og samfundsveerdier, er for
mig at se helt ude af proportion. Men det er ikke sveert at se, hvorfor
det sker. Sundhedsveesenet og den hertil knyttede forskning er i disse
ar udsat for en slags forventningspres, der afspejler en forrykt, utopisk

219 Se fx Jyllands-Posten den 5.april 2007.
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forestilling om, at alle kan fa et liv uden sygdom, smerte og lidelse; at
alle kan fa sunde og raske born; at alle kan leve lykkeligt; og at alle kan
blive meget gamle. Denne utopi er pa vej til at blive inddraget i den
almindelige rettighedstenkning: Jeg har ret til smertefrihed, jeg har ret
til smukke og begavede born, osv - og det offentlige har pligt til at leve-
re varen.

Den kunstige befrugtningsindustri er storleverander til denne utopi-
ske rettighedsteenkning. Ogsé af den grund burde temaet bringes ind i
centrum af den parlamentariske-politiske debat.

Et jubileeumsgavegnske

Derfor: ikke alene er den biopolitiske dagsorden blevet for central og
for omfattende til, at Folketingets partier kan blive ved med at holde
den ude af deres partiprogrammer og deres politiske kampagner — om
nedvendigt ma de sa revne, og nye, mere tidssvarende partier opsta.
Den biopolitiske dagsordenen er ogsa blevet for central og for omfat-
tende til, at en konstruktion som Det Etiske Rad kan blive ved med at
magte den.

Rédets 17 medlemmer er principielt ulonnede. De skal deltage i rads-
moderne, der afholdes 1/1 dag om maneden. Med medernes dagsor-
den folger en stak materialer, der ofte kan veere omfattende og derfor
kreever en del forberedelsestid. Hertil kommer, at det virkelige arbejde
— det, hvor man som rddsmedlem har chancer for at pavirke tingene —
foregar i de arbejdsgrupper, som radet nedseetter af sin egen midte til
at gennemarbejde en bestemt sag. Summa summarum: Deltager man
i en arbejdsgruppe (eller flere) og medregner man tiden til at forbere-
de sig pd bade plenar- og gruppemeader, kraever et aktivt medlemskab
af Det Etiske Rdd minimum, hvad der svarer til et kvart job pé arbejds-
markedet, helst mere.

Det kan nappe overraske nogen, at forskellige arbejdsgivere ser for-
skelligt pé at afstd deres ansatte til et sddant borgerligt ombud uden
overhovedet at modtage kompensation. Min egen arbejdsgiver indtil
for nylig, Danmarks Radio, har eksempelvis veret ekstrem smalig og
helt uvillig til at lade mig indrette mit arbejde under hensyntagen til
Det Etiske Réds kalender. Det har jeg ikke villet beje mig for, men til
gengeeld har jeg mattet tage indtil flere alvorlige konflikter (der ikke
har veeret uden indflydelse pa, at jeg nu har sagt stop i DR). Tilsvarende
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sd vii2006, at en koncerndirektor i Novo Nordisk til sidst métte forla-
de Det Etiske Rad, efter stort set aldrig at have vaeret i stand til at give
mode.

Universitetsansatte, hospitalsansatte og preester er tydeligvis nogle af
de erhvervskategorier, der har lettere ved at fa en indsats i Det Etiske
Réd til at haenge sammen med deres ovrige liv. Under alle omstendig-
heder er vilkdrene voldsomt forskellige, og det er vel ikke urimeligt at
beskrive radets arbejde som organiseret i en slags koncentriske cirkler:
Formanden deltager i stort set det hele. Halvdelen af radsmedlemmer-
ne deltager i maske halvdelen af arbejdet (med variationer, naturlig-
vis). Af den resterende halvdel keemper de fleste for at veere til stede og
vel forberedte pa rdidsmederne. Mens enkelte medlemmer valger kun
at bruge radet som en titel pa deres visitkort.

Den nedvendige - og ansvarlige - losning pa denne situation har veeret
at overdrage initiativet og styringen i alle arbejdsprocesser til radets
ansatte sekretariat. Som folgelig har mattet bemandes i overensstem-
melse med den fortsat voksende dagsorden. Problemet med denne
struktur er bare, at den kan gore livet endnu mere vanskeligt for de
medlemmer, der gerne vil yde et aktivt bidrag og seette deres preeg pa
radets formuleringer.

Derfor, afslutningsvis et jubileeumsgaveenske: Det Etiske Rad ber styr-
kes ved, at arbejdsgiverne for alle udpegede medlemmer modtager en
arlig, symbolsk kompensation for tabt arbejdsindsats. Der skal vere
tale om en slags kontrakt, hvor arbejdsgiveren accepterer at undvaeere
den ansatte, fx en dag om ugen. Det vil gore det meget nemmere for
medlemmer at passe deres arbejde i rddet, og det vil gore det nemme-
re for formanden at forlange en indsats af medlemmerne. (Men kom-
pensationen ber ikke gives til medlemmerne selv, s& kan det blive et
"ben” at veere medlem af radet).

Endvidere beor radsmedlemmerne kunne serviceres af sekretariatet, fx
ved at fire medlemmer gar sammen om at dele en sekretaer, som sa
skal std til radighed for de opgaver, som de pageldende medlemmer
onsker udfort. Akkurat som det er tilfeeldet i Folketinget.

Vi kan vel sagtens forestille os, at der gar endnu ti ar for det er lykkedes
Det Etiske Rad at flytte biopolitikken ind pé sin rette plads pa den fol-
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kelige og parlamentariske dagsorden. Indtil da skal radet have ordent-
lig med tid og kreefter til at f& fuldfert sin mission: at afskaffe sig selv.
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BiLAG 1:

Lov NR. 353 OM OPRETTELSE AF ET ETISK
RAD OG REGULERING AF VISSE BIO-
MEDICINSKE FORS@G FRA 3. JUNI 1987

Lov om oprettelse af et etisk rad og regulering af
visse biomedicinske forsog

VI MARGRETHE DEN ANDEN, af Guds Ndde Danmarks Dronning, gor
vitterligt: Folketinget har vedtaget og Vi ved Vort samtykke stadfestet
folgende lov:

§ 1. Indenrigsministeren nedsetter et etisk rad for sundhedsvaesenet
og den biologiskmedicinske forskning vedrerende mennesket. Riadet
virker i et samarbejde med sundhedsvasenets myndigheder og de
videnskabsetiske komiteer, der er oprettet efter Helsinki-deklaration
I1. Radet skal i sit virke bygge pa den forudseetning, at menneskeligt liv
tager sin begyndelse pa befrugtningstidspunktet.

§ 2. Radet bestér af 17 medlemmer, som beskikkes af sundhedsmini-

steren efter folgende regler:

1) 8 medlemmer udpeges af indenrigsministeren. Udpegningen sker
under hensyntagen til de pageeldendes offentligt dokumenterede
indseende i de etiske, kulturelle og samfundsmaessige sporgsmal,
der er af betydning for radets arbejde.

2) 9 medlemmer udpeges af det i § 10 neevnte udvalg. Disse personer
ma ikke veere medlem af Folketinget, en kommunalbestyrelse eller
et amtsrad. Er der ikke i udvalget enighed om en udpegning, afgo-
res denne af udvalgets flertal.

Stk. 2. Ved udpegning efter stk. 1, nr. 1, skal der vaere ligelig repreesen-

tation af kvinder og mand. Ved udpegning efter stk. 1, nr. 2, ma der

kun veere én mere af det ene kon end af det andet.

Stk. 3. Formanden udnzevnes af indenrigsministeren efter indstilling
fra det i § 10 naevnte udvalg blandt de beskikkede medlemmer.
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Stk. 4. Medlemmer og formand beskikkes for 3 ar ad gangen. Genbe-
skikkelse kan ske én gang.

Stk. 5. Radet fastsaetter selv sin forretningsorden.

§ 3. Til Det Etiske Rad knyttes et fast sekretariat, hvis ansatte antages
og afskediges af indenrigsministeren efter indstilling fra radets for-
mand.

Stk. 2. De nodvendige midler til radets virksomhed bevilges pé de arli-
ge finanslove.

§ 4. Radet afgiver indstilling til indenrigsministeren om fastsaettelse af
regler ved lov om beskyttelse af befrugtede menneskelige eeg og leven-
de fosteranleg og fostre. Tilsvarende geelder for genetiske forsog pa
menneskelige konsceller, som bliver brugt til befrugtning.
Indstillingen skal omfatte en redegorelse for forskningens ojeblikkeli-
ge stade og en vurdering af den sandsynlige udvikling i de naermeste
ar. Den skal tillige indeholde en vurdering af de etiske problemer, som
udviklingen kan medfore, samt en bedemmelse af spergsmalet om
retlig regulering ved overtraedelse af de regler, der indstilles fastsat.

Stk 2.1perioden, indtil den i stk. 1 naevnte lovgivning traeder i kraft, ma
der ikke foretages forseg pa befrugtede menneskelige ag.

§ 5. Radet afgiver indstilling til indenrigsministeren om adgangen til at
foretage genetisk behandling af menneskelige konsceller, som bliver
brugt til befrugtning, og af menneskelige befrugtede ag, fosteranlaeg
og fostre. Indstillingen skal omfatte en redegorelse for forskningens og
de enkelte behandlingsformers ojeblikkelige stade samt den sandsyn-
lige udvikling pa omradet i de naermeste ar. Den skal desuden indehol-
de en vurdering af de etiske og juridiske sporgsmal, udviklingen kan
rejse, samt forslag til eventuelle regler for adgangen til at foretage de
neaevnte behandlinger.

§ 6. Radet afgiver indstilling til indenrigsministeren om adgangen til at
anvende ny diagnostisk teknik med henblik pa at opspore medfodte
defekter eller sygdomme hos befrugtede menneskelige ag, fosteran-
leeg og fostre. Indstillingen skal omfatte en redegorelse for forsknin-
gens ojeblikkelige stade samt den sandsynlige udvikling pa omradet i
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de narmeste ar. Den skal desuden indeholde en vurdering af de etiske
og juridiske spergsmal, udviklingen kan rejse, samt forslag til eventu-
elle regler for adgangen til at anvende den pageeldende teknik.

§ 7. Rédet afgiver indstilling til indenrigsministeren om fastseettelse af
regler om nedfrysning af menneskelige konsceller, der agtes brugt til
befrugtning, og af befrugtede menneskelige eg. Indstillingen skal
omfatte en redegorelse for teknikkens gjeblikkelige stade og en vurde-
ring af de resultater, der er opndet dermed. Den skal tillige indeholde
en vurdering af de etiske og juridiske problemer, som teknikken kan
give anledning til.

§ 8. Ud over at varetage de opgaver, der er henlagt til radet efter §§ 4-7

iloven, kan radet:

1) Radgive de videnskabsetiske komiteer om almene etiske spergsmal
iforbindelse med forseg pa mennesker, som er omfattet af Helsinki-
deklaration I

2) Radgive sundhedsvaesenets myndigheder i bedemmelsen af alme-
ne etiske sporgsmal af veaesentlig betydning for sundhedsvaesenet
ved anvendelse af nye behandlingsmetoder, ny diagnostik teknik og
ny medicinsk teknologi samt pé eget initiativ tage opgaver op, der
ligger inden for radets arbejdsomrade.

3) Radgive offentlige myndigheder i den etiske bedommelse af sporgs-
mal om registrering, videregivelse og anvendelse af oplysninger om
arvelige sygdomme eller egenskaber hos enkeltpersoner eller grup-
per af personer.

§ 9. Radet folger udviklingen pé de i §§ 4-7 nevnte omrader. Radet
informerer lobende offentligheden om udviklingen og sit arbejde og
tager initiativer til, at de etiske problemer, der opstar, gores til genstand
for debat i offentligheden. Radet kan gore brug af offentlige horinger og
nedseette arbejdsgrupper til at udrede specielle sporgsmal.

Stk. 2. Radet kan betjene sig af seerligt sagkyndige.

Stk. 3. Radet afgiver samtidig en arlig beretning til indenrigsministeren
og Folketinget.

§ 10. Der nedsettes ved begyndelsen af hvert folketingsar og efter
afholdelse af folketingsvalg et udvalg pa 9 medlemmer valgt af
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Folketinget efter forholdstal blandt dets medlemmer. For hvert med-
lem veelges pa samme made en stedfortraeder.

Stk. 2. Udvalget udpeger de i § 2, stk. 1, nr. 2, naevnte medlemmer.

Stk. 3. Udvalget folger lobende arbejdet i Det Etiske Rad ved feelles
moder og lignende. Udvalget kan endvidere anmode Det Etiske Rad
om at behandle naermere angivne emner inden for radets kommisso-
rium.

Forsog

§ 11. Folgende forsog ma ikke foretages:

Forseg, der har til formal at muliggere fremstilling af arvemaessigt
identiske menneskelige individer.

Forseg, der har til formal at muliggere fremstilling af menneskelige
individer ved sammensmeltning af genetisk forskellige fosteranlaeg
eller dele af fosteranlaeg, for de satter sig fast i livmoderen (preeem-
bryoner)

§ 12. Med bode eller hefte straffes den, der overtraeder §4, stk. 2, eller
§11

Stk. 2. 1 forskrifter, der udstedes i medfer af loven, kan der fastseettes
straf af bode.

Stk. 3. For overtraedelser, der begas af aktieselskaber, andelsselskaber
eller lignende, kan der palagges selskabet som sadant bodeansvar

§ 13. Indenrigsministeren fremseetter forslag til den lov, der er neevnt i
§ 4, stk. 1, senest i folketingsaret 1990-91.

§ 14. Loven treeder i kraft dagen efter bekendtgorelse i Lovtidende.

Stk. 2. Det i § 10 naevnte udvalg nedsattes forste gang umiddelbart
efter lovens ikrafttreeden.

§ 15. Loven geelder ikke for Faergerne og Gronland, men kan ved kon-
gelig anordning settes i kraft for disse landsdele med de afvigelser,
som de serlige feeroske og gronlandske forhold tilsiger.
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Givet pa Amalienborg, den 3. juni 1987
Under Vor Kongelige Hand og Segl

MARGRETHE R.
KNUD ENGGAARD
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BiLAG 2:
LoV NR. 440 om DET ETISKE RAD FRA
9. JuNI 2004

Lov om Det Etiske Rad

VI MARGRETHE DEN ANDEN, af Guds Nade Danmarks Dronning,
gor vitterligt: Folketinget har vedtaget og Vi ved Vort samtykke stad-
feestet folgende lov:

Kapitel 1

Formadl og virksomhedsomride

§ 1.Det Etiske Rad er et uatheengigt rad. Radet skal i sit virke arbejde
ud fra respekt for menneskets og kommende generationers integritet
og veerdighed samt respekt for naturen og miljoet. Respekt for menne-
skets integritet og veerdighed omfatter ogsé det menneskelige livs for-
ste faser, herunder befrugtede menneskelige ag og fosteranlaeg.
Respekt for naturen og miljoet hviler pa den forudsaetning, at naturen
og miljoet har veerdi i sig selv.

Stk. 2. Radets virksomhedsomrdde er de etiske spoergsmal, der knytter
sig til forskning i og anvendelse af bio- og genteknologier, der berorer
mennesker, natur, miljo og fodevarer. Radets virksomhedsomrade
omfatter endvidere ovrige etiske spergsmal, der knytter sig til
sundhedsvaesenet og den biologisk-medicinske forskning vedrorende
mennesket.

Stk. 3. Uden for radets virksomhedsomrade falder de etiske og
dyrevelfeerdsmaessige sporgsmadl, der knytter sig til forskning i og an-
vendelse af bio- og genteknologier, der berorer dyr.

§ 2. Réadet radgiver Folketinget, ministre og offentlige myndigheder
om de etiske sporgsmadl, der er naevnti§ 1, stk. 2.

§ 3. Radet folger udviklingen og afgiver udtalelser eller redegorelser
om de almene og principielle etiske sporgsmal, som er knyttet til
forskning i og anvendelse af bio- og genteknologier inden for ét eller
flere af folgende omrader:
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1) Sundhedsomrédet, herunder forplantningsteknologi, fosterdiagno-
stik samt brug af befrugtede menneskelige g, fosteranlaeg og fostre.
2) Natur- og miljpomrddet, herunder hensyn til bevarelse af biologisk
mangfoldighed samt en baeredygtig udvikling.

3) Fedevareomradet, herunder sporgsmal om foedevareproduktion.
Stk. 2. Radet folger endvidere udviklingen og afgiver udtalelser eller
redegorelser om de ovrige almene og principielle etiske sporgsmal, der
knytter sig til sundhedsvaesenet og den biologisk-medicinske forsk-
ning vedrorende mennesket, herunder anvendelse af nye behand-
lingsformer, ny diagnostisk teknik og ny medicinsk teknologi samt
sporgsmal om registrering, videregivelse og anvendelse af oplysninger
om arvelige sygdomme eller egenskaber hos enkeltpersoner eller
grupper af personer.

§ 4. Radet varetager informations- og debatskabende aktiviteter om
de etiske problemstillinger og udfordringer, som samfundet star over
for. Radet sorger for lobende at holde offentligheden orienteret om
udviklingen og om sit arbejde og for, at de etiske sporgsmal gores til
genstand for debat i offentligheden. Rédet kan gore brug af offentlige
heringer, nedseette arbejdsgrupper m.v. til at udrede sarlige sporgs-
mal.

Stk. 2. Radet afgiver en arlig beretning til indenrigs- og sundhedsmi-
nisteren, miljgministeren, ministeren for fodevarer, landbrug og fiske-
ri, ministeren for videnskab, teknologi og udvikling og gkonomi- og
erhvervsministeren samt Folketinget.

§ 5. Radet kan inden for sit virksomhedsomrade pa eget initiativ
behandle sporgsmal af almen og principiel etisk karakter. R&det prio-
riterer selv sine opgaver inden for sit virksomhedsomrade.

Kapitel 2
Organisation
§ 6.Indenrigs- og sundhedsministeren nedseetter Det Etiske Rad.

§ 7. Folketinget nedsatter ved begyndelsen af hvert folketingsar og
efter afholdelse af folketingsvalg et udvalg pa 9 medlemmer valgt af
Folketinget efter forholdstal blandt dets medlemmer. For hvert med-
lem veelges pa samme made en stedfortraeder.

Stk. 2. Udvalget folger lobende arbejdet i Det Etiske Rad ved feelles
moder og lignende. Udvalget kan endvidere anmode Det Etiske Rad
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om at behandle nermere angivne emner inden for radets virksom-
hedsomréde.

§ 8.Det Etiske Rad bestar af 17 medlemmer, som beskikkes af inden-
rigs- og sundhedsministeren efter folgende regler:

1) 9 medlemmer udpeges af deti § 7 naevnte udvalg. Disse personer
ma ikke veere medlem af Folketinget, en kommunalbestyrelse eller et
amtsrad. Er der ikke i udvalget enighed om en udpegning, afgores
denne af udvalgets flertal.

2) 4 medlemmer udpeges af indenrigs- og sundhedsministeren.

3) 1 medlem udpeges af miljgpministeren.

4) 1 medlem udpeges af ministeren for fodevarer, landbrug og fiskeri.
5) 1 medlem udpeges af ministeren for videnskab, teknologi og udvik-
ling.

6) 1 medlem udpeges af gkonomi- og erhvervsministeren.

Stk. 2.De medlemmer, der udpeges efter stk. 1, nr. 2-6, skal have ind-
sigt i de etiske, kulturelle, samfundsmaessige og andre faglige sporgs-
mal, der er af betydning for radets arbejde .

Stk. 3. Ved udpegning og beskikkelse skal det sikres, at savel laegfolk
som fagfolk er repraesenteret i rddet.

Stk. 4.Ved udpegning og beskikkelse skal det sikres, at der i radet kun
er én mere af det ene kon end af det andet.

Stk. 5. Formanden udnevnes af indenrigs- og sundhedsministeren
efter indstilling fra deti§ 7 naevnte udvalg blandt de beskikkede med-
lemmer.

Stk. 6. Medlemmer og formand beskikkes for 3 &r ad gangen. Genbe-
skikkelse kan ske én gang.

Stk. 7.Radet fastsatter selv sin forretningsorden.

§ 9. Det Etiske Rad virker i et samarbejde med Den Centrale
Videnskabsetiske Komité, Det Dyreetiske Rad, Teknologiradet og rele-
vante myndigheder m.v.

Stk. 2. Det Etiske Rad kan oprette dialogfora med repreesentanter fra
relevante forskningsmiljoer, erhvervsvirksomheder og interesseorga-
nisationer med henblik pa at sikre information samt tveaergaende dia-
log, jf. § 4.

§ 10. Til radet knyttes et sekretariat, hvis ansatte antages og afskedi-
ges af indenrigs- og sundhedsministeren efter indstilling fra radets
formand.
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Kapitel 3

Ikrafttreeden m.v.

§ 11.Loven traeder i kraft den 1. januar 2005, jf. dog stk. 3.

Stk. 2. Samtidig ophaeves lov om oprettelse af et Etisk Rad, jf. lovbe-
kendtgerelse nr. 220 af 4. marts 1997.

Stk. 3.Deti§ 7 neevnte udvalg nedsettes forste gang ved begyndel-
sen af folketingséaret 2004-05.

§ 12.1lovom milje og genteknologi, jf. lovbekendtgorelse nr. 981 af 3.
december 2002, foretages folgende sendring:

1.§ 9a, stk. 3, opheeves.

Stk. 4 bliver herefter stk. 3.

§ 13.1lovnr. 402 af 28. maj 2003 om et videnskabsetisk komitésystem
og behandling af biomedicinske forskningsprojekter foretages folgen-
de @ndring:

1.§ 24, stk. 1, nr. 2, affattes saledes:

»2) at folge forskningsudviklingen pd sundhedsomrédet og virke for
forstaelsen af de etiske problemstillinger, udviklingen kan medfore, i
forhold til sundhedsvaesenet og de biomedicinske forskningsmiljoer,
og«.

§ 14.1lov nr. 375 af 14. juni 1995 om Teknologiradet, som a&ndret ved
§ 26ilovnr. 388 af 30. maj 2000 og § 2 ilov nr. 396 af 6. juni 2002, fore-
tages folgende endring:

1.1§ 4indseettes efter stk. 1 som nyt stykke:

»Stk. 2. Teknologirddet samarbejder med andre rad og naevn og drof-
ter lobende afgreensning og opgavefordeling med disse.«

Stk. 2 bliver herefter stk. 3.

§ 15.Loven gaelder ikke for Feeroerne og Gronland, men kan ved kon-
gelig anordning seettes i kraft for Feeroerne med de afvigelser, som de
serlige faergske forhold tilsiger.

Givet pa Christiansborg Slot, den 9. juni 2004
Under Vor Kongelige Hand og Segl

Margrethe R.

/Lars Lokke Rasmussen
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DEN 22. MAJ 1987 vedtog Folketinget Lov om oprettelse af et etisk rad
og regulering af visse biomedicinske forsag. Dermed var Danmark
blandt de forste lande i det, der snart skulle blive internationalt
udbredt: Nedsettelse af seerlige rad til at vurdere de etiske spargsmal
i forbindelse med udviklingen af nye medicinske teknikker.

Det er altsa nu 20 ar siden, og i anledning af jubilaeet er en reekke
skribenter blevet inviterede til at reflektere over Radets virke lige fra
oprettelsen til nu, og béde i forhold til den offentlige debat, lovgiverne
og den biomedicinske forskning og behandling.

De 17 forfattere er politikere, forskere og bade nuveerende og tidligere
raddsmedlemmer, som giver deres personlige bud pa forskellige facet-
ter af den kontroversielle fadselars virke. Ideen har ikke veeret at lave
en rentonet hyldest til Radet. Tveertimod, netop nar emnet er Etisk
R4d selv, og anledningen dets runde fodselsdag, har malet vaeret

at folge radets tradition for at lade modstridende synspunkter og
argumenter komme til orde, for pa den méde at give anledning

til debat og belyse en sag.

Det er der kommet 16 interessante og markante bidrag ud af. De er
alle baret af stort engagement og interesse i Etisk Rad og dets arbejde,
men det vil fremgé, at de slet ikke er enige om, hvad der er at sige om
fodselaren og de 20 ar, der er géet.
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