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Hvorfor star vi ofte med en fornemmelse af at blive "taget pa sengen™ pa det gen-etiske omrade? Af pludselig at
blive praesenteret for fuldt udviklede teknikker, som for eksempel kloning, uden at have haft tid til at tage stilling til
de etiske konsekvenser af teknikkerne, for de ligger klar til at blive taget i brug?

Hvor ligger egentlig barriererne for etik til tiden? Er det forskerne, som ikke i tide forteeller, hvad det er, de forsker
i? Hvis vi ser pa kloning som eksempel viser det sig faktisk, at forskerne i flere artier inden offentliggerelsen af det
klonede far, Dolly, havde givet adskellige varsler om, hvad der var pa vej. Er det da os selv, som mangler en falles
etik til at tage stilling til teknikkerne med? Eller er det maske politisk vilje til at regulere genteknologien, som
mangler?

I hvert fald kom der farst gang i debatten om kloning, da faret Dolly pludselig stod pa forsiden af alle aviser i
foraret 1997. | bogen her peger professor i Molekylar Biologi ved Princeton University, Lee Silver, pa, at
mennesker maske allerede i starten af det nye artusinde vil blive i stand til at manipulere med kommende
menneskers normalegenskaber ved hjeelp af en kombination af reproduktionsteknikker og genmanipulation.

Fremtiden vil vise, om vi er i stand til at forholde os til disse advarsler i tide.

Bogen rummer indlaeeggene fra konferencen Mennesker og genteknologi i det nye artusinde - hvordan far vi genetik
i tide?, afholdt af Det Etiske Rad og Kgbenhavns Universitet den 9. november 1999.
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Resumé:
Hvorfor star vi ofte med en fornemmelse af at blive "taget pa sengen” pa det gen-etiske omrade? Af

pludselig at blive preesenteret for fuldt udviklede teknikker, som for eksempel kloning, uden at have haft tid
til at tage stilling til de etiske konsekvenser af teknikkerne, far de ligger klar til at blive taget i brug?
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Hvor ligger egentlig barriererne for etik til tiden? Er det forskerne, som ikke i tide forteeller, hvad det er, de
forsker i? Hvis vi ser pa kloning som eksempel viser det sig faktisk, at forskerne i flere artier inden
offentliggerelsen af det klonede far, Dolly, havde givet adskellige varsler om, hvad der var pa vej. Er det da
os selv, som mangler en falles etik til at tage stilling til teknikkerne med? Eller er det maske politisk vilje til
at regulere genteknologien, som mangler?

I hvert fald kom der farst gang i debatten om kloning, da faret Dolly pludselig stod pa forsiden af alle aviser
i foraret 1997. I bogen her peger professor i Molekylar Biologi ved Princeton University, Lee Silver, pa, at
mennesker maske allerede i starten af det nye artusinde vil blive i stand til at manipulere med kommende
menneskers normalegenskaber ved hjelp af en kombination af reproduktionsteknikker og genmanipulation.

Fremtiden vil vise, om vi er i stand til at forholde os til disse advarsler i tide.

Bogen rummer indleeggene fra konferencen Mennesker og genteknologi i det nye artusinde - hvordan far vi
genetik i tide?, afholdt af Det Etiske Rad og Kabenhavns Universitet den 9. november 1999.
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Forord

Kortleegningen af det humane genom ser i skrivende stund ud til stort set at veere fuldendt trods det, at man selv i
slutningen af 1999, hvor Det Etiske Rads og Kgbenhavns Universitets konference Mennesker og gen-teknologi i det
nye artusinde - hvordan far vi gen-etik til tiden? fandt sted, regnede med, at arbejdet med kortleegningen ville vare
indtil ar 2003. At aviserne allerede godt et halvt ar senere, i sommeren 2000, kan meddele, at genomet stort set nu
er kortlagt, viser med al gnskelig tydelighed, hvor hurtigt udviklingen gar pa det genetiske omrade. Det kan vere
svert at falge med, og ofte sparger vi: Hvorfor fik vi ikke det her at vide noget fer, sa vi kunne have naet at teenke
over det og tage stilling, inden vi nu praesenteres for en fuldt feerdig teknik, som vi maske synes, er forbundet med
store etiske problemer?

Som Erling Tiedemann, dengang medlem af - og fra 1. januar 2000 formand for - Det Etiske Rad udtrykte det i sit
indleeg pa dagen, sa havde han i begyndelsen af sin periode i radet “den bestemte opfattelse, at den etiske
stillingtagen i folk og folketing hele tiden halsede bagefter, fordi dét, der skulle tages stilling til, allerede
praesenterede sig som et fait accompli.”

Daverende sundhedsminister, Carsten Koch, fremfgrte i sin indledning pa konferencen, at erfaringen viser, “at det
ikke altid er nemt at time diskussionen; spgrgsmalene om anvendelsen af en ny teknik kommer enten alt for tidligt,
fer man kan forholde sig til, hvad det drejer sig om, eller de kommer farst, nar teknikken er taget i anvendelse.”

Disse overvejelser var baggrunden for, at Det Etiske Rad oplevede et gnske om at fa etik til tiden, og derfor afholdt
radet sammen med Kgbenhavns Universitet ovennavnte konference den 9. november 1999 om muligheden for at
inddrage etikken tidligere i udviklingen af de nye genteknologier.

Kgbenhavns Universitet deler radets opfattelse af, at de etiske aspekter af bioteknologien, som er ét af
universitetets centrale satsningsomrader, skal inddrages i udviklingen af denne. Rektor Kjeld Mgllgard redegjorde i
sin indledning til dagen for arbejdet med i uddannelsen af forskerne indenfor bioetik at leegge veaegt pa en dialog
med offentligheden.

Mgllgaard pegede i den forbindelse pa, at hverken forskerne eller politikerne kan agere Gud eller overdommere i
den etiske bedgmmelse af forskningen. Derfor, sagde han, “er vi altsd ngdt til at tro pa, at det, vi kalder udvikling,
hvori forskningen jo har en helt central rolle, kan geres til genstand for fri drgftelse mellem samfundets
medlemmer. Om ikke pa grund sa pa trods af hvordan den folkelige debat karer, og hvordan medierne gar denne
debat mulig.”

Universitetet gnskede derfor med sin statte til debatdagen bade at bidrage til, at forskerne fik mulighed for at
informere om, hvad der foregar inden for videnskaben, og at de samtidig fik lejlighed til at Iytte til og drofte
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“brugernes” (befolkningens) synspunkter.

Nar man har erkendt behovet for at fa de etiske overvejelser ind til tiden, kan neeste skridt veere at se pa, hvor i
udviklingsprocessen disse overvejelser kan medtages. Konferencens program var sammensat ud fra, at det skulle
daekke forskellige indgange for etikken: Hvor kommer forskerens egne, etiske overvejelser ind i processen?
Hvordan kan offentligheden stille krav til, at etiske overvejelser indgar i udviklingen af teknikkerne? Hvilke
muligheder har politikerne for at sikre inddragelsen af etiske hensyn ved hjalp af lovgivningen, nar kun en lille
procentdel af den medicinske forskning foregar i Danmark?

Hvad betyder genomkortleegningen for os?

Det farste opleeg pa konferencen blev holdt af fremtidsforskeren Joseph Coates fra Washington DC, som her gav
sit bud pa, hvad kortleegningen af det humane genom vil beyde for sygdomsbehandlingen, men ogsa for vores
opfattelse af, hvad det vil sige at vaere menneske.

| farste omgang vil kortleegningen, efter Coates mening, abne for en biomedicinsk revolution. Farst vil det give
mulighed for bedre diagnostik af sygdomme, derefter for forebyggelse af sygdomme, far de bryder ud.

Herefter kommer behandlinger pa genniveau enten i form af gen-terapi eller genmedicin.

Men den mest interessante langsigtede konsekvens sa Coates i muligheden for forbedring af menneskers
normalegenskaber. Det antages, at 60% af vores mentale funktioner er genetisk bestemte, resten er formet af vores
miljg. Coates bud er, at i ar 2022 vil 65% af alle amerikanske barn vaere genetisk @ndret; 95% af dem for
sygdomme og 5% for forbedring af normalegenskaber — fx intelligens. 12% af @ndringerne vil vere pa
kenscellerne, sd de gar i arv til den naste generation.

Hans konklusion var, at vi lige sa godt kan se i gjnene, at vi bliver den fgrste art, som direkte kan intervenere i sin
egen evolution. Det valg, vi star overfor, er ikke et ”ja” eller et "nej”. Valget er, om vi vil forvalte denne evne godt
eller darligt!

I sin kommentar til Coates oplaeg pegede medlem af Det Etiske Rad, mag.art. Karen Schousboe, pa et af de
centrale problemer i forbindelse med en eventuel fremtidig brug af genteknologi til at &ndre ved menneskers
normalegenskaber. Nemlig risikoen for, at vi vil sigte mod at afskaffe de egenskaber, for eksempel ordblindhed,
som ikke er succeskriterier i vores nuveerende kultur. Men hvad nu, hvis fremtidens verden - og dermed fremtidens
succeskriterier - bliver helt forskellige fra vores; det tyder meget jo pd med den nuveerende udviklingshastighed.
Har vi sa ikke gjort os meget sarbare som menneskehed?

Reprogenetik: De rige designerbgrn

Konferencens anden amerikanske oplaegsholder, professor i molekyler biologi ved Princeton University Lee Silver,
tog i sit opleeg traden op i sine overvejelser om forskerens egne, etiske forpligtelser. Silver mener, det er
sandsynligt, at teknikkerne til kunstig befrugtning og genteknologi i fremtiden vil kunne kombineres, hvorved deres
design og formal vil blive sa forskellig fra begge teknologier, at kombinationen kraever en ny benavnelse:
reprogenetik. Hermed forstar Silver individers brug af genetisk teknologi til at sikre - eller forhindre - at bestemte
gener nedarves til deres barn.

Som det nye artusinde narmer sig, har det teknologiske landskab endret sig drastisk, fremhaevede Silver, og det
forekommer nu sandsynligt, at foreeldre snart vil veere i stand til at fa endret i generne ved de embryoner, de
producerer, sa deres bgrn kan fades med fysiske eller psykiske traek, som foraldrene ikke selv udtrykker. Det vil
veere det mest afggrende teknologiske skridt i menneskehedens historie, fordi det vil tillade vores race at udvikle
sig, til vi ikke leengere er humane, som vi forstar det i dag.

Det giver anledning til usikkerheden om de langsigtede konsekvenser af at endre ved menneskers arveegenskaber.
Men selv hvis denne usikkerhed skulle kunne overkommes, hvem vil s& fa adgang til at blive genetisk forbedret?,
spurgte Silver. Og han bad os overveje, om det kun vil vaere dem, hvis foraldre kan betale prisen, som vil fa
adgang til teknikken? Eller vil man i de vestlige lande gere det til en forpligtelse for staten at serge for de bedste
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gener til alle borgere? Og hvad sa med gabet mellem I- og U-lande?, sluttede Silver.

Dr. med. Svend Asger Sgrensen, som er medlem af Det Etiske Rad, medgav i sin kommentar til Silvers opleg, at
muligheden for at indfare nye gener til fremtidige bgrn ved hjelp af genmanipulation af kensceller var et realistisk
fremtidsscenarium. Og professor Elisabeth Bock fra Institut for Molekyleer Patologi ved Kabenhavns Universitet
lagde til, at den overraskelse over genteknologiens muligheder i nermeste fremtid, som tilhgrerne uden tvivl falte
efter at have hert de to ferste opleeg, ikke deles af forskerne ude i laboratorierne. “Vi diskuterer faktisk, om vi i
Igbet af de naeste arhundreder kommer til at udvikle den ny menneskeart, der vil efterlade os, ligesom vi efterlod
neanderthalerne for 50.000 ar siden”, sagde Elisabeth Bock.

Begge kommentatorer var dog enige om, at vejen frem ikke var at forhindre den frie forskning, som ogsa bringer
meget godt med sig. Som Elisabeth Bock udtrykte det, er de fleste forskere “raesonnable mennesker, og derfor
mener jeg, at noget af det vigtigste er at sgrge for, at de bliver uddannet ordentligt til at forsta deres pligter, om jeg
sa ma sige, over for samfundet. Og derfor ma vi sgrge for, at de far en gget forstaelse for etiske problemer.”

Var det sa tidlige varsler, der manglede - eller var det debat?

| sit opleeg reflekterede Erling Tiedemann, radsmedlem og tidligere amtsborgmester, over de iagttagelser, som
havde faet radet til at formulere gnsket om Etik til tiden. Ved naermere eftertanke, grundede han, ma man vel
spgrge, om det egentlig var helt rigtigt at sige, at vi ikke fik noget at vide, sa vi kunne have taget etisk stilling til
for eksempel Dolly. Darren Schickle har jo pavist (som han ogsa gjorde i dagens sidste oplag), at forskerne faktisk
havde givet adskellige tidlige varsler i 10-arene inden Dollys fadsel.

Derfor skyldes problemerne med den manglende etiske parathed maske i lige sa hgj grad, at vi ikke selv har veret
klaedt pa til at tage stilling, nar vi farste gang hgrte om dem. Denne manglende pakleaedthed tilskrev Erling
Tiedemann dels nogle barrierer, som det anses som politisk korrekt at vige tilbage for, dels at vi selv har
relativiseret ikke bare det relative, men alting - med den virkning, at vi har svert ved overhovedet at finde frem til
et etisk rationale for de granser, vi alligevel faler, vi ma satte.

Hvis der overhovedet findes en vej til en etik til tiden, sa ma den derfor ga gennem den fortsatte og stadigt
fornyede faglige, folkelige og politiske dialog om, hvilken etik vi skal have til hvilken tid, sluttede han.

Professor Anker Brink Lund fra Odense Universitet sa i sit opleeg pa mulighederne for at fa en frugtbar, offentlig
debat om genteknologiens muligheder og risici. Han pegede pa, at den offentlige debat kan antage tre former. Der
kan veere tale om debat som mal i sig selv, hvor diskussionen er uhildet og baret af gnsket om at na frem til den
bedst mulige lgsning i de enkelte sager. Eller der kan veere tale om debat som middel til at na frem til det bedste
kompromis i sager, hvor man erkender, at parterne har forskellige interesser. Begge disse debatformer kraever
rationalitet — at debattens parter er villige til at anerkende nogle synspunkter som mere fornuftige end andre.

Endelig kan der vere tale om debat som mantra, hvor malet er at fa luft for individuelle, ikke-rationelle falelser og
frustrationer snarere end at na frem til enighed. | den offentlige debat om genteknologi blandes tingene ofte
sammen — blandt andet pa grund af massemediernes fokusering pa enkeltsager. Her fandt Anker Brink Lund ikke,
at det Etiske Rad bidrager med at tilvejebringe endegyldige preemisser for afvejning af mal og midler i en rationel
debat.

Hvordan kan genteknologien reguleres?

Daverende formand for Det Etiske Rad, Linda Nielsen, talte ogsa i sin egenskab af professor dr.jur. ved
Kgbenhavns Universitet i sit opleeg om muligheder og begransninger i regulering af genteknologien. Hun slog fast,
at kontrol og regulering af genteknologien var en meget vanskelig opgave, fordi omradet er dynamisk,
uforudsigeligt og internationalt. Men ogsa en vigtig opgave, fordi de vaerdier, der er pa spil, er grundleeggende for
0s, vores kultur, og den verden vi videregiver til den naste generation.

Alligevel ma vi ikke opgive at lade etik og regulering vaere bremser pa den teknologiske udvikling og de rene

gkonomiske betragtninger. Og vi ma ikke opgive at lade etik og regulering vaere med til at fastholde og fortzlle
historier om vores kultur.
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Omradets dynamik kan fare til rammelovgivning med godkendelsesprocedurer mv. Det uforudsigelige kan fere til
“teenkepauselovgivning” med visse forbud. Det internationale kan fare til deltagelse i internationalt samarbejde om
grundlzeggende forbud, men stadig med fastholdelse af vore egne granser i vores danske lovgivning, da
international lovgivning ofte vil veaere “den laveste fallesnavner”. Regulering ma bygge pa, og ledsages af,
information og debat. Styringen “oppefra” ma nemlig spille sammen med etikken “nedefra” for at veere effektiv.
Og det ma veere nu, for afgerende er ikke, hvad man ved, men hvad man husker i tide. “Derfor ikke blot etik til
tiden, men ogsa regulering til tiden”, sluttede Linda Nielsen.

Manglende varsler eller manglende politisk vilje?

Professor Darren Shickle fra Public Health ved University of Sheffield i Storbritannien var i sit opleeg enig med
Erling Tiedemann i, at Dollys fadsel ikke burde vaere kommet bag pa befolkning og politikere. Han paviste, at
videnskabsfolk siden 1950'erne havde givet tidlige varsler om, at kloning var i gang og sandsynligvis ville fare til
kloning af mennesker inden ar 2020. Alligevel blev disse varsler i det store hele ignoreret. Farst med
offentligggrelsen af Dollys fadsel vagnede offentlighed og politikere op.

Pa internationalt plan er vedtaget politiske resolutioner mod kloning af mennesker (for eksempel vedtog
Europaradet allerede i 1986 en henstilling til medlemslandene om at forbyde frembringelsen af identiske mennesker
ved hjelp af kloning), men disse organer kan ikke vedtage bindende forbud. Det kan kun nationale regeringer.

Shickles konklusion var, at det snarere var en politisk laissez faire-holdning, som fik de ansvarlige nationale
politikere til at holde deres indblanding pa et absolut minimum. Han mente derfor, at udfordringen for politikere og
etikere bliver at leere af kloningens historie og sgrge for, at mulighederne for offentlig dialog pa andre omrader af
genteknologien ikke forspildes i fremtiden.

“Der er nu rejst advarselsblink over brugen af genetisk testning og genetisk manipulation af normalegenskaber. Nu
vil det vise sig, om vi er i stand til at forholde os til disse advarsler i tide”, sluttede Shickle.

Etik hele tiden

Dagens sidste kommentar kom fra davaerende medlem af Det Etiske Rad, forskningslektor Lene Koch, og hun
konkluderede, at uanset om vi kalder det tidlig varsling eller etik til tiden, sa er der tale om en umulig konstruktion.
“Kommer varslet tidligt, som varsler skal, forstar ingen, hvad det drejer sig om. Spargsmalet tages ikke alvorligt,
og den etiske debat udebliver. Kommer varslet sent, er markedsfagringen allerede sat i gang, og der er ikke mere at
debattere. Etik til tiden er tilsyneladende ensbetydende med, at etikken aldrig finder sit rette tidspunkt. Alternativet
er maske etik hele tiden: nar forskning planleegges, nar den udfares, nar dens resultater afpreves, og nar den
anvendes”, sluttede Lene Koch.

Bogen her, som er redigeret af cand.comm. Anne Lykkeskov fra Det Etiske Rads sekretariat, afsluttes med en
opsummering af den afsluttende debat, skrevet af videnskabsjournalist Gitte Meyer.

Juni 2000.

Erling Tiedemann Nina Schultz-Lorentzen
Formand Sekretariatschef
Indledning
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Ved Sundhedsminister Carsten Koch

Som Sundhedsminister og politiker gleeder jeg mig meget over det initiativ, som Det Etiske Rad og Kgbenhavns
Universitet har taget med denne konference. Det er uhyre vigtigt, at der sattes fokus pa mulighederne og
anvendelsen af et af de mest spendende nye omrader indenfor diagnosticering og behandling, nemlig genteknologi,
samtidig med at etikken omkring de nye teknikker drages med ind i diskussionen.

Genteknologien blev, da man for efterhanden 20 ar siden begyndte at ane dens potentiale, spaet en
revolutionerende gang igennem behandlingssystemet.

Senere har det vist sig ikke at ga helt sa hurtigt, som farst forventet. Vi har leert utrolig meget, og selvom vi synes,
at “nu gar det steerkt”, sa ma vi ogsa i dag erkende, at vi endnu ikke ved og kan ret meget. Vi er maske farst nu
ved at neerme os foden af bjerget, og der er en lang og mgjsommelig tur at ga endnu, far vi nar udsigtspunkterne.

Ikke desto mindre har genteknologien allerede givet os en uvurderlig viden om sammenhange og
udviklingsmuligheder, som vi ikke har haft tidligere, men som vi i takt med den tekniske udvikling forhabentlig vil
kunne udnytte pa en god made.

Men vi ma ikke glemme, at samtidig med afdekningen af de nye muligheder for anvendelse af teknikken abner der
sig ogsa nye problemstillinger, som vi bliver ngdt til at forholde os til.

Det kan vere sveert for os udenforstaende helt at fatte alle de sammenhange og muligheder, som den nye teknik
giver os. Det er ofte i forbindelse med enkeltsagerne, at vi far vores viden om, hvor langt specialiterne er kommet.

Det sker naesten altid, nar vi hgrer om afdeekning af et nyt sygdomsgen, en ny testmetode eller en ny og
revolutionerende mulighed for behandling - eller maske en uhyrlig “monster”-historie i pressen. Vores stillingtagen
til genteknologiens muligheder og problemstillinger vil derfor ofte — efter pres fra pressen og andre — skulle ske pa
baggrund af meget konkrete projekter og problemstillinger. Og det kan veare en svaghed ved debatten. Ogsa derfor
er det vigtigt, at vi her i dag kan samles om en mere bred indgang til emnet.

Men den hidtidige debat viser ogsa, at det ikke altid er nemt at time diskussionen; spgrgsmalene om anvendelsen af
en ny teknik kommer enten alt for tidligt, far man kan forholde sig til, hvad det drejer sig om, eller de kommer
farst, nar teknikken er taget i anvendelse.

“Gen-etik til tiden” er derfor en meget fin overskrift, og jeg synes, at emnet bade er et studie og en konference
veerd.

Det er af stor vigtighed, at vi - nar vi diskuterer disse nye muligheder —ogsa har opmarksomheden henledt pa,
hvordan vi kan handtere etikken i forbindelse med disse ofte fremtidige og endnu ukendte behandingsmetoder - og
om hvorvidt vi overhovedet vil have dem?

Pa sundhedsomradet er genteknologien generelt blevet modtaget meget positivt. Den skepsis, der for eksempel
kommer gensplejsede fadevarer til del, har ikke pa samme made gjort sig geeldende, nar der har varet tale om at
anvende teknikken til diagnosticering eller behandling af sygdomme eller fremstilling af medicin.

Jeg kan ikke give forklaringen pa den markante forskel i accepten af anvendelsen af genteknologi indenfor de
forskellige omrader. Men jeg glaeder mig over, at sundhedsomradet skiller sig positivt ud, nar det gaelder
anvendelse af genteknologi. Jeg er nemlig overbevist om, at det kan blive til gavn for mange, og jeg tror fortsat, at
det vil revolutionere vores behandlingssystem og pa sigt vores opfattelse af sygdomme og dispositioner.

Maske er baggrunden for den starre accept af genteknologien pa sundhedsomradet, at nok rgrer man ved
byggestenene i mennesket, men sa leenge der ikke sker manipulation eller udveelgelse af kensceller, og sa leenge
man holder sig til behandling af den enkelte, uden at det far uoverskuelige konsekvenser i generationer, og ikke
bergrer den videre arvegang eller den omliggende natur, sa er det nemmere at forsta og acceptere.

Der er ogsa internationalt enighed om, at der skal vises tilbageholdenhed, nar der tales om manipulation eller
udveelgelse af kansceller.

Senest har en amerikansk professor faet meget spalteplads ved at sige, at han ville bortauktionere nogle
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menneskelige ag fra nogle serligt smukke kvinder, saledes at man kunne veelge bestemte ydre egenskaber ved det
barn, som man herefter kunne fa ved hjalp af kunstig befrugtning. Sa vidt jeg ved, har det aldrig veret realistisk
ment. Og han har ikke haft kontakt til nogen laeger og har heller ikke solgt nogen a&g. Men reaktionen pa hans
provokation udeblev ikke, og jeg er da ogsa sikker pa, at den problemstilling, han rejste, vil blive bergrt pa denne
konference.

Spergsmalet om anvendelsen af genteknologi og nye teknologier i det hele taget er et naesten klassisk emne for
diskussion af, hvornar og i hvilket omfang der er behov for central statslig regulering. Det er en balance, der
kreever konstant diskussion - ikke bare blandt specialister og politikere, men blandt alle.

Jeg er derfor - som det tydeligt er fremgaet - glad for, at Det Etiske Rad ar efter ar, nasten utraetteligt, bliver ved
med at udsende debatoplaeg, undervisningsmateriale og holder konferencer som denne om blandt andet
genteknologi.

Ikke mindst radets indsats har veeret med til, at debatten ogsa har drejet sig om de generelle etiske
problemstillinger, som teknikken farer med sig, i stedet for bare at handle om enkeltsager. Det har veeret til gavn
for bade politikere, hgjskoleelever og alle andre.

Og sa er konferencen ogsa et eksempel pa, hvordan Det Etiske Rad forsgger at komme ud i en bred offentlighed
med deres diskussioner og problemstillinger med stor iderigdom.

Pa konferencen anvendes nemlig en, for det offentlige, helt ny formidlingsform, nemlig direkte transmission via
internettet.

Jeg synes, det er et meget fint initiativ, og jeg er lidt stolt af at veere en af de ferste, der “er pa “ med denne nye
teknik - som jeg i gvrigt ingen etiske beteenkeligheder har ved.

Indledning

Ved rektor Kjeld Mgllgard, Kgbenhavns Universitet

Kgbenhavns Universitet star som medarrangar af denne konference, fordi “bioteknologi” er et af vores store
centrale satsningsomrader, og fordi vi allerede fra starten af programmet i 1995 har gnsket at inddrage de etiske
aspekter af denne teknologi.

Det sker bade ved bedre uddannelse af forskerne inden for bioetik — og ved dialog med offentligheden ved en
debatdag som denne, hvor forskerne dels har mulighed for at informere om, hvad der foregar inden for
videnskaben, og hvor vi samtidig far lejlighed til at lytte til og drafte "brugernes” (befolkningens) synspunkter.

Jeg vil gerne som afsat til dagens debat sige lidt om falsomme emner som forskning og forskningsfrined pa godt
0g ondt.

1. Vi ma huske, nar vi kritiserer den aktuelle forskning, videnskab eller teknologi, at vi star pa ryggen af
arhundreders forskningsindsats, der muligger den levestandard, vi har i dag i den vestlige verden. Det
glemmes let, men det er et faktum, at det er denne indsats, der — i hvert fald i den vestlige verden —
overhovedet ger det muligt for os at sidde her i dag, i trygge og behagelige omgivelser, og udgve vores
Kritik.

2. Vi ma ogsa huske pa, nar vi kritiserer den aktuelle forskning, videnskab eller teknologi, at den levestandard
vi har, ikke er geldende over hele kloden. Vi lever i et relativt lille aflukke af verden, hvor vi far vores behov
opfyldt — mens forholdene i det, vi kalder den 3. Verden, er radikalt anderledes.

3. Forskerne er ikke guder. Forskerne kan derfor ikke, nar de er midtvejs i processen, forudsige resultatet, ej
heller dets eventuelle anvendelighed og brug, endsige eventuelle misbrug. At kraeve, at forskerne skal tage
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ansvaret for savel forskningsresultaterne som deres brug/misbrug, er at udstyre dem med guddommelige
evner.

Forskerne forsker — og det kommer der bade godt og skidt ud af. Og resultaterne kan bade bruges og
misbruges. Det ville selvfglgelig veere dejligt, hvis misbruget kunne undgas, de katastrofale opfindelser gares
ugjorte, den onde viden slettes. Men det ville kraeve en overdommer, der bade kendte tiden og fremtiden og
kunne sige, hvad der til evig tid vil blive brug for.

4. En sadan overdommer forekommer dog endnu mere skremmende end de perspektiver, den frie, ustyrede
forskning medfgrer. Derfor ma vi tro pa os selv. Hvis ikke vi tror pa, at forskningen, resultaterne og
anvendelsen kan gares til genstand for drgftelse og samtale, som vi alle kan deltage i, ma vi enten udstyre
forskeren med ansvar for sine forskningsresultater og deres anvendelse. Eller vi ma spalte og sige, at
forskeren forsker, og politikerne beslutter sig for anvendelsen, fordi tingene nu er sa komplicerede, at vi
andre ma sattes ud pa sidelinien.

5. Vi kan maske her fristes til at sige, at udviklingen er gaet sa langt og sa hurtigt, at nu ma der stopppes op, nu
ma der teenkes og forstas. Vi ma have en pause, far ny forskning driver os videre og videre i et spil, hvor vi
kommer lengere og leengere bagud. For vi tror ikke pa forskernes guddommeliggerelse, og vi tror ikke pa
politikerne som overdommere — og vi kan ikke selv mere. Time out — moratorium — tilbage til
udgangspunktet. Dette er civilisationens logiske selvmodsigelse: Civilisationskritikken star pa ryggen af den
velstand, den selv kritiserer.

6. Da vi hverken gnsker forskeren eller politikeren som Gud eller overdommer, er vi altsa ngdt til at tro pa, at
det, vi kalder udvikling, hvori forskningen jo har en helt central rolle, kan gares til genstand for fri droftelse
mellem samfundets medlemmer. Om ikke pa grund sa pa trods af hvordan den folkelige debat karer, og
hvordan medierne ger denne debat mulig.

7. Derfor ma vi sige, at vi lever — ikke pa grund af vores tro pa forskningen og fremtiden, men pa trods af
denne — i den bedste af alle verdener. Og at den forskningskritik, man ofte mgder, bygger pa et hab om, at vi
kunne leve i, ikke den bedste af alle verdener, men i det bedste fra alle verdener, hvor det onde er siet fra.
Men det ville netop kraeve et guddommeligt veesen, der pa forhand og endegyldigt kunne skelne godt fra
skidt.

Opgaven — ogsa for forskeren, men ikke for forskeren alene — bestar altsa i at ggre debatten mulig, forskningen
forstaelig, perspektiverne — de skreemmende som de fristende og lovende — levende. Det er den eneste overdommer,
vi har, og setter vi andre ind i stedet, eller vil vi styre forskningen og anvendelsen, bliver perspektiverne for alvor
skreemmende.

Sygdomsbehandling i det 21. arhundrede — mod det manipulerbare
menneske/mennesket som byggeklods

Ved fremtidsforsker Joseph F. Coates, Coates & Jarratt Inc. Washington DC
| lgbet af de sidste 50 ar har forskerne blotlagt falgende:

« Alle nedarvede treek ved levende vaesener baeres af en type kemikalier, som kaldes DNA
(desoxyribonukleinsyre).

« De bestar af lange kader, som basalt set bestar af fire komponenter, som kan kaldes A, B, C og D.

« Disse komponenter danner en kode.

« Koden bliver til enheder, som kaldes gener, og som reprasenterer organismens arvemaessige karakteristika.

« Koden er nu tydet. Den star for &ggets produktion af proteiner. Disse specielle proteiner er katalysatorer
eller, mere ngjagtigt, enzymer. Nar de arbejder med det materiale, som findes i omgivelserne, vil de blive
ved med at genopbygge de materialer i organismen, som DNA'et er programmeret til at producere.

« Vi har leert, hvordan man laver DNA syntetisk.

« Vi har udviklet metoder til at skille DNA ad, til at sette det sammen igen og til at kombinere syntetisk DNA
med naturligt DNA.
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« Vi har leert, at vi kan tage DNA fra enhver organisme og satte det ind i enhver anden organisme. Og hvis
omstaendighederne tillader det, vil den organisme, som kommer ud af det, fremvise de karakteristika, som
saledes er blevet overfart til den.

Kort sagt: Vi har udviklet en DNA-teknologi.

Cirka 4.500 sygdomme hos mennesket er genetisk bestemte. | den ene ende af skalaen finder vi Huntingtons
chorea, som normalt rammer sit offer, nar dette er i 50'erne. Grundleeggende bestar sygdommen i, at mentale
feerdigheder tabes, fysiske funktioner nedbrydes, og i lgbet af en periode pa adskillige ar vil personen lide en helt
igennem forfeerdelig ded — forfeerdelig for vedkommende selv og for de mennesker, som tager sig af ham eller
hende. Der er en ubetinget skabne i det gen. Der er ikke nogle “hvis”, “og” eller “men”. Hvis du har genet, og du
lever leenge nok, sa vil du udvikle sygdommen.

I den anden ende af skalaen finder vi tuberkulose. Der er intet menneskeligt gen for tuberkulose, men der er gener,
som gar os mere eller mindre modstandsdygtige for sygdommen. Risikoen for at udvikle tuberkulose er en
sandsynlighed. Alle de tusindvis af sygdomme og lidelser, vi kender, falder et eller anden sted pa spektret fra
fuldsteendig sikkerhed til sandsynlighed.

Det Humane Genom Projekt, som er det vigtigste af de biologiske projekter, man for tiden arbejder pa, har sit
udspring indenfor medicinen og har derfor mest vearet fokuseret pa sygdomme og dysfunktioner. Projektet har til
formal at foretage den farste kortleegning af alle menneskets gener, som tilsammen kaldes genomet. Man bruger
ordet genom om savel individets samlede genmasse som om en hel arts genpulje. Nar vi en gang har denne
information, skulle det bringe os i stand til bedre at identificere og henfare en DNA-struktur til specifikke
sygdomme og modtagelighed for sygdomme. Vi hgrer bogstaveligt talt hver dag om, at der er blevet fundet en
sammenhang mellem en sygdom og dens genetiske arsag. Seks procent af brystkrefttilfeeldene, X% af sygdom Y,
utvetydig lokalisering af genet for sygdom Z og sa videre.

Konsekvenser af genomprojektet

Hvilke konsekvenser far denne nye viden? Farst og mest oplagt vil den betyde bedre diagnosticering. Hvis en
sygdom vides at veere genetisk bestemt, og den Igber i din familie, er det nu forholdsvis enkelt — safremt
sygdommens genetiske placering pa DNAet er blevet identificeret — at bestemme, hvorvidt du beerer sygdomsgenet
eller ikke.

Efter diagnosticeringen, men ikke lige i haelene pa den, vil vi se forsgg pa at forebygge. Det vil sige at intervenere
pa den ene eller den anden made, saledes at man kan forhindre den genetisk bestemte sygdom i at bryde ud. Efter
dette kommer behandlingerne. De vil iszr falde indenfor to grupper: genterapi og medicinsk behandling. Da vi jo
taler om genetiske sygdomme, vil det uden tvivl blive behandlinger, der under ét kaldes genterapi, og som sigter
mod at erstatte, neutralisere eller fjerne det defekte gen, der vil dominere i fremtiden. Der har i dag endnu ikke
veeret nogen fremragende, uforlignelige, entydige succeser for disse behandlinger, men man skal ogsa huske pa, at
vi her befinder os pa farste stadium af en sand, biomedicinsk revolution. Man ma kunne se de langsigtede
muligheder og ikke blot fokusere pa de delvise succeser og fiaskoer, som de kortsigtede, grundforskningspraegede
eksperimenter har veret praeget af.

Genterapi kan formentlig virke ved hjeelp af flere forskellige mekanismer. Det er lettest at forsta den metode, hvor
man bruger en organisme, som for eksempel en influenzavirus, der angriber et specifikt vaev lungerne. Hvis den
genetiske defekt var en type, som angreb lungerne, som for eksempel cystisk fibrose, ville man fjerne den
sygdomsfremkaldende del af viruset. Sa ville man fastsette den tilbageblevne, nu godartede, virus til det gen, som
patienten manglede, eller som udviste fejlfunktion. Herefter ville man bogstaveligt talt forsgge at pafere patienten
en infektion med den godartede, nye virus. Pa denne made ville man forsyne kropscellerne (de somatiske celler)
med det gen, som var ngdvendigt for at foretage korrektioner pa et specifikt biologisk mal — lungerne. Der forskes
intensivt i mange forskellige variationer af denne metode savel som i andre strategier.

En anden metode er mindre indlysende, men vil maske fa store konsekvenser pa kort sigt — de naste 10 til 15 ar:

De fleste sygdomme behandles ved deres begyndelse eller ved deres afslutning. Vi har for eksempel vacciner, som
kan forebygge sygdomme. Nar en sygdom kommer fuldt til udbrud, har vi lindring og behandlingsmuligheder for
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den. Teenk igen pa Huntingtons chorea. Der ma forega nogle interessante, biokemiske processer i de fem artier, der
gar, far sygdommen manifesterer sig. Der ma veere mange uopdagede muligheder for at intervenere medicinsk for
at forhindre, standse eller reducere sygdommens intensitet. Farmakologien vil ekspandere i lgbet af de neaste 10 til
20 ar, nar den begynder at udforske og finde midler, som kan pavirke de forskellige biokemiske stadier af en
genetisk betinget sygdom.

Radikalt nye muligheder

Da vi jo i dag er samlet for at tale etik, er det vigtigt at erkende, at den vigtigste konsekvens af den genetiske
forskning er, at den radikalt vil &ndre vores forestillinger og handlingsmuligheder i forhold til biologisk indgriben
pa mennesker. Lad os igen tage Huntingtons chorea som eksempel. Lad os sige, vi befinder os i 1970. Jeg er 24 ar
gammel, fuldsteendig rask, men min far dgede af Huntingtons chorea. Fortaller jeg det til hende, eller holder jeg
det hemmeligt? Hvis jeg fortzller hende det, tar jeg sa sparge, om hun vil gifte sig med mig? Og hvis hun siger ja,
hvordan skal vi da forholde os til at planlegge fremtiden og — isezer — hvordan skal vi forholde os til spgrgsmalet
om at fa barn? Jeg kan jo ikke vide, om jeg er berer af genet, men safremt jeg er, vil der vaere en fifty-fifty chance
for, at jeg vil give det videre til mine bgrn. Hvis jeg bearer genet, er sandsynligheden for, at jeg far sygdommen i
mit femte tidr pa hundrede procent. Vi tager sa beslutningen uden at vide, hvorvidt jeg beerer genet. Vi beslutter at
fa bagrn og sa se, hvad der sker. Barnene bliver fadt. Forteller vi dem om deres farfar? Forteeller vi dem om den
risiko, der hviler over deres far?

Lad os springe frem til et senere tidr — begyndelsen af 1990'erne. Nu findes der en sikker test, som kan vise,
hvorvidt jeg berer genet. Hvis jeg lader mig teste, og jeg ikke er berer af genet, behagver vi slet ikke overveje
Huntingtons chorea i den videre planlegning af vores liv. Hvis jeg er beerer af genet, @ndrer det vores overvejelser
iseer med hensyn til vores beslutning om, hvorvidt vi skal gifte os. Med den sikkerhed — som kontrast til det ikke at
vide — hvordan skal vi sa forberede os pa min personlige katastrofe? Hvis hun siger ja, ma vi spgrge os selv, nar vi
kommer til at overveje bgrn: “skal vi overhovedet fa nogen?” De vil hver fa halvtreds procent risiko for at beere
genet.

Men historien andrer sig. Nar hun bliver gravid, kan vi fa taget en fostervandsprgve ret tidligt i graviditeten, som
kan afgare, hvorvidt fosteret er baerer af genet. Nu star vi overfor et nyt etisk spgrgsmal — skal hun bare fosteret
tiden ud eller fa en abort?

Den seneste udvikling bringer os forbi det spargsmal. Der er sket en udvikling af teknikkerne til kunstig
befrugtning. Vi behgver nu ikke laengere leve med den forfeerdelige mulighed, at graviditeten kan ende i abort.
Foretag befrugtningen i en petriskal. Lad cellerne dele sig, to, fire, otte celler. Vealg én af dem. Lav testen pa den.
Hvis den ikke har genet, har vi syv tilbage, vi kan implantere. Hvis den har genet — ud med den og lad os starte
forfra.

Det ville veere vanskeligt, graensende til umuligt, for nogen i 1960-, 70- eller endda 80'erne at foretage en
overbevisende bedgmmelse af de etiske dilemmaer, vi nu forbinder med disse nye muligheder. Hvilke andre
sandsynlige konsekvenser kan vi se? Vi udviser alle en vis efterladenhed i forbindelse med de lidelser, vi ved, er
forekommet i vores familie. Vi faler os hver isear raske. Vi tror ikke, det vil ramme os. Men hvad sker der, nar vi
far muligheden for at fa absolut sikkerhed for, at vi ikke er barere af det ulyksalige gen eller gruppe af sadanne
gener? Mange af os vil valge at forblive i uvidenhed, men et voksende antal af os vil valge at fa vished. Og nar vi
far vished, vil det tilskynde os til at organisere os for at fa indflydelse pa forsknings- og udviklingsmidlerne. Det
vil skabe konflikter mellem forskellige, offentlige interessegrupper. Skal der gives sa mange forskningsmidler til
AIDS? Skal der forskes sa meget i smitsomme sygdomme? Skal der forskes sa meget i dette, hint og helt syvende
sygdomme? Hvilken andel af budgettet bar rimeligvis ga til min sygdom? Hvor stor en andel af forskningen bar en
given sygdom fa?

I industrien vil vi se en anden konsekvens. Mange virksomheder vil gnske at bruge gentests til at udveelge deres
ansatte efter. De vil ogsa gnske at anvende dem pa de allerede ansatte, det kan betale sig at investere yderligere i.
Lad os forestille os to nyuddannede personer, A og B, den ene lige fra Harvard Business School og den anden fra
INSEAD. De sgger begge job hos firma X, de er nogenlunde lige gamle, de har bestaet de samme eksamener. Men
da A sidder foran ansattelsesudvalget, siger han: “Ah ja, jeg har forresten taget min genetiske profil med, hvis |
har lyst til at se den”. Denne viser, at han nasten er en fuldkommen supermand. B navner ikke noget om sin
genetiske profil. Hvad vil konsekvensen blive? Enhver godt begavet ansatter vil sandsynligvis konkludere, at B har
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noget at skjule. Skal det veere tilladt? Det kan sagtens blive ngdvendigt at forbyde ved lov, at en person fremlaegger
sin genetiske profil i bestemte situationer.

Vi ser allerede i USA, hvordan forsikringsselskaber forsgger at fa eksistensen af et sygdomsgen anerkendt som en
allerede-eksisterende tilstand, selvom den bergrte person ikke har nogen symptomer pa sygdommen. For mig at se
kunne 99% af disse potentielle virksomhedsmaessige eller organisatoriske misbrug af genetisk information
forhindres ved tre simple lovforbud: 1) Ingen har ret til at bede om genetiske tests, 2) ingen har ret til at sparge,
hvorvidt du nogensinde har faet foretaget en sadan, og 3) ingen har i forbindelse med personalesager ret til at tage
imod information om en genetisk profil.

Denne type lovgivning ville ogsa give fuld opmarksomhed om de fa typer af undtagelser fra de tre forbud,
samfundet matte gnske at tillade. Denne lovgivning ville pa ingen made forhindre os i at udnytte de gavnlige dele
af de radikalt anderledes metoder til epidemiologisk og statistisk analyse, som kunne udledes ved hjalp af
anonyme, genetiske informationer.

Forbedring af menneskers normalegenskaber

Den mest interessante langtidskonsekvens ved genetisk forskning er forbedring af menneskelige normalegenskaber.
Den samme viden, som vil tillade os at identificere sygdomme og lidelser, vil ogsa gere det muligt at identificere
metoder og mekanismer til forbedring af menneskelige egenskaber. Desvarre er dette et omrade, som kalder pa
stupide, tankelgse, automatiske, fjendtlige, negative rygmarvsreaktioner, som om muligheden for at forbedre
menneskelige funktioner ngdvendigvis ma fare til “The Boys from Brazil”, den genetiske skraekfilm, eller til
opkomsten af fascistiske here befolket af kloner, som i lgbet af en generation er blevet praepareret til at overtage
verdensherredgmmet med deres overlegne styrke og magt.

Naesten alle de etiske og spekulative diskussioner, jeg har veeret vidne til, forsemmer at forholde sig til den uden
konkurrence mest vigtige og afgarende faktor i udviklingen af nye genetiske faerdigheder. Og det er spargsmalet
om, hvad almindelige mennesker vil stille op, nar de bliver konfronteret med muligheden for at anvende bestemte
genetiske teknologier.

Jeg foretog en opgarelse pa mig selv og opdagede, at jeg beerer pa otte irritations-gener. Som det fremgar er jeg
narsynet — | ser det pa mine briller. Jeg har ter hud. Det klgr og kradser i adskillige maneder hvert ar.

Jeg har ogsa en hare-defekt, idet jeg bogstavelig talt overhovedet ikke kan huske musik. | arevis havde jeg for
tusinde dollars stereoanlaeg og én musikkassette. Socialt pres fra mine omgivelser fik mig til at udvide samlingen,
og de nu 40 kassetter er omhyggeligt merket: “interessant”, “god efter middagen”, “god at laese til” eller “slettes”.
Ville det ikke vere dejligt, hvis disse irritations-gener ikke behgvede at ga i arv til mine efterkommere? Det mal vil
veere overkommeligt i fremtiden.

Irritations-gener er helt forskellige fra det gennemsnit pa otte eller ni dgdbringende gener, vi alle beerer pa. Disse
dadelige gener er sa spredt over befolkningen, at de sjeldent samles i samme foster eller barn og forarsager, at det
far en dadelig sygdom. Det er bevist, at det overvejende flertal af spontane aborter skyldes alvorlige, fysiske
defekter hos fosteret. Formodentlig lider de af usynlige biokemiske defekter og stofskiftesygdomme. Naturen ger
klogt i at sortere fra og skille sig af med de ulevedygtige, inden de nar fadslen.

For fa ar siden blev menneskeligt insulin tilgeengeligt til lave priser. Det blev markedsfart som en metode til at
behandle bgrn, som ellers ville blive dverge eller lavstammede, saledes at de kunne vokse til en starre sluthgjde,
og formentlig give dem en forbedret livskvalitet. Ikke sa snart var vaeksthormonet tilgengeligt, far mange forzldre,
hvis bgrn kunne forudses at ville ende i den lavere del af normalskalaen (cirka 155 centimeter for drenge og 137
for piger, men i gvrigt helt raske), ogsa ville have deres bgrn behandlet med vaeksthormon. De var fundamentalt set
overbevist om, at det ville forbedre deres barns livskvalitet at blive nogle fa centimeter hgjere. Dette viser, hvad
almindelige mennesker grundlaeggende vil sgge efter, opdage og finde acceptabelt. Disse bgrn, som saledes blev
udsat for forsgg pa forbedring af normalegenskaber, var i gvrigt fuldsteendig sunde og raske, men deres foreldre
opfattede forbedring med et par centimeter som gavnlig. Ma | ikke realistisk set give dem ret?

Men forbedring kan ogsa ga i en anden retning, som udspringer af andre udviklinger i genetikken. Som | )
formentlig er klar over, arbejdes der nu pa genomprojekter, hvor forskellige arter far deres eget genom kortlagt. En
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af de mest slaende konklusioner ved de resultater, som her tegner sig, er de massive beviser for den organiske
evolution — Darwin og Wallaces teori. De samme gener ser ud til at fungere pa samme made i arter sa forskellige
som bananfluer, mus og mennesker. Hvis de ikke udferer den samme funktion, udfylder de ofte en lignende
funktion. Nar vi finder egenskaber hos en art, ma vi se pa, hvad implikationerne for andre arter er. Som | alle ved,
har mange insekter ultraviolet syn. Det kunne veere fuldsteendig rimeligt at overveje at tilfgje et menneskeligt
genom evnen til at have ultraviolet syn. Men hvilken gavn skulle det kunne gere? Hvem ved? Men lad mig foresla
en made at betragte det pa. Forestil jer, at | hele livet havde baret solbriller med grgnt glas, og at disse pludselig
blev fjernet, sa jeres verden sa helt anderledes ud, fordi I kunne se hele farvespektret. Ville | gnske at fa jeres
permanente solbriller tilbage? En lignende effekt kunne gare sig geeldende, hvis | pludselig fik ultraviolet syn,
bortset fra at | formentlig ville vare fgdt med den evne.

Den intelligente mus har vaeret pa alle verdens forsider. Der er simpelthen ikke graenser for, hvilke mentale
funktioner hos mennesker, som hovedsagelig er bestemt af deres gener. Skant det er kontroversielt at sette tal pa,
og skent sadanne ofte er farvet af ideologisk baserede forestillinger, sa er man i hvert fald pa den sikre side, hvis
man gar ud fra, at 60% af vores mentale funktioner er genetisk bestemte, og resten er formet af vores milja.
Metaforisk talt er det generne, som bestemmer skalens starrelse, mens miljget bestemmer, hvor fuld denne bliver.

Nasten alle de funktioner, vi teenker pa som mentale, erkendelsesmaessige, intellektuelle eller som udtryk for vores
personlighed og sa videre, er dermed mulige kandidater for genetisk manipulation — og det geelder ogsa de mange
veldefinerede elementer af intelligens. Det er usandsynligt, at de farste forsgg pa manipulaton med menneskelig
intelligens vil finde sted i de avancerede lande. Det er langt mere sandsynligt, at de vil optraede i
mellemgruppelande som for eksempel Korea. Nar metodens sikkerhed og effektivitet er blevet bevist, vil den
storme fremad som en voksende beveegelse. Forbedring vil sandsynligvis ikke starte som egentlige forbedringer,
men snarere som korrektioner af for eksempel mine otte irritations-gener, for siden stedt og naturligt at ga over i
egentlig forbedring. Efter nogle artier vil det blive mere eller mindre rutine at modificere menneskets genom. Og
ikke blot modificere et enkelt menneskes genom, men at modificere dets kansceller, sa forbedringerne kan ga i arv
til den neeste generation.

ZEndringer i arveanlaggene

Lad mig komme med et eksempel pa den type problemer, en sadan behandling kunne bruges pa. Da Banting og
Best opdagede insulinets rolle i forhold til at forhindre sukkersyge, farte det til overlevelse for en stor gruppe
mennesker, som ellers ville vare dgde, inden de fik barn. Nu levede disse mennesker altsa leenge nok til at fa barn,
og de fortsatte med at give deres defekte gener videre til menneskets felles arvemasse i starre og starre omfang.
Nu, hvor vi har ladet dette ske gennem de sidste 70 ar, er det defekte gen blevet en interessant kandidat for
genetiske rettelser. For at forhindre det darlige gen i at blive fert videre fra én generation til den naste, kunne man
erstatte det med et raskt gen i sukkersygepatientens kansceller.

Det er uundgaeligt, at der vil vaere en gruppe mennesker, som vil modsatte sig de muligheder, som er pa vej, for at
fjerne sygdomme og forbedre menneskelige egenskaber. Det vil de gare af forskellige grunde: frygt, modstand mod
nye ting, ideologisk betinget utilbgjelighed, religigse holdninger og sa videre. | det lange lgb vil der opsta nye,
genetisk baserede forskelle pa mennesker. Ikke ngdvendigvis i den forstand, Aldous Huxley beskrev med Alpha'er,
Beta'er og Gamma'er, som var de super-intelligente, de intelligente og de dumme. Forskellene kunne antage mange
forskellige former. Mennesker er allerede genetisk opdelt i, hvad vi ville kalde racer, hvis vi talte om hunde, hgns
eller kveeg. Vi har hgje, tynde, mgrkhudede mennesker fra @stafrika. Vi har kortbenede, teette, kraftige mennesker i
de arktiske lande. Vi har lyshudede mennesker i Nordeuropa. Vi har kortere, mgrkhudede mennesker i
Middelhavsregionen. Vi har mennesker med karakteristiske asiatiske treek udover det stgrste kontinent. Vi har en
reekke distinkt forskellige mennesker mellem de amerikanske indianere. Disse genetiske forskelle er resultatet af, at
naturens krefter har fremmet overlevelsen af dem, som har veeret bedst rustet til at leve i et givent miljg. Vi ma se
realiteterne direkte i gjnene: Vi er den farste art, som vil blive i stand til at intervenere direkte i sin egen evolution.
Den evne vil vare vores alene, og den vil i realiteten veere umulig at undertrykke. Vores valg star altsa ikke
mellem “ja” og “nej”. Vores valg star mellem at forvalte denne evne klogt eller dumt.

Lad mig slutte af med min fremskrivning af, hvordan den genetiske udvikling vil forlgbe i den naermeste
tidshorisont:
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Humangenetikkens udvikling i ar 2000 til 2040 (primaert i USA)

2000 til 2015 Voksende forstaelse af samspillet mellem mange gener og
af sygdomme, som skyldes sadanne samspil.

2000 Det Humane Genom er helt kortlagt; naeste skridt er
kortleegningen af proteinerne.

2000 til 2020 Den hgjere middelklasse er is&r interesseret i genetisk
diagnostik og genterapi.

2005 til 2035 Farmakologi og genterapi konkurrerer voldsomt om at
behandle de genetisk forarsagede sygdomme.

2006 En eksponentiel veekst i udfarelsen af genetiske
forbedringer begynder.
2007 To procent af alle barn i USA er genetisk behandlet inden

fgdslen. Tre procent yderligere behandles inden deres
tolvars fadselsdag.

2007 til 2025 Den hgjere middelklasse er de farste til at introducere
genetiske forbedringer af normalegenskaber. Det vil sige
fjernelse af ikke-medicinske irritationstilstande som for
eksempel overveegt, dveergveakst og sa videre.

2009 til 2016 Politikerne seetter mal for genetisk forbedring i fem lande
og tilskynder til at opfylde dem.

2010 Gentest og indgreb mod fund af ugnskede gener bliver
rutine for 175 sygdomme.

2011, 2013, 2022 Love definerer rammer for genetiske indgreb.

2012 Farste lovlige genetiske indgreb for at a&ndre kenscellerne
tilskyndet af pres for at standse epidemien i Type 1
diabetes, som er resultatet af Banting og Best's opdagelse i
1922 af antidiabeteshormonet (insulin).

2018 Nobelprisen gar til det hidtil sterste antal forskere (12) i et
multinationalt, meget integreret neurogenetisk
forskningsprogram. Det giver anledning til omfattende
folkelige krav om genetiske indgreb mod mentale
egenskaber. Forskerholdet paviste, at mellem 47% og 84%
af de mentale egenskaber kan tilskrives generne og resten
til miljgmaessige omstendigheder. Disse raekker lige fra
omgivelserne i livmoderen til hjem og skoleliv. Kravet om
indgreb ledte til en femdobling af det amerikanske
forskningsbudget indenfor mental genetik.

2023 Patvunget genetisk radgivning far indgaelse af &gteskab
indfgres i 14 stater.

2025 Vaksten i genetiske behandlinger fordobles hvert tredje ar
i USA. | 2022 er 65% af bagrnene genetisk behandlet, 95%
af dem for sygdomme og lidelser, og 5% for forbedring af
normalegenskaber. 12% af ind grebene &ndrer
kenscellerne.

2028 Forbedrede mennesker starter pa at organisere sig i sociale
grupper og interessegrupper gennem de elektroniske
netveerk. MENSA far en hurtigt voksende undergruppe,
som kalder sig MENSA-F, hvis medlemmer har en
intelligenskvotient pa over 160. Den internationale,
olympiske komité overvejer at afholde et serligt OL for de
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fysisk forbedrede. Test udfart i tre lande viser en stabil
forbedring pa mellem 2% og 7% pa de forbedrede
deltageres resultater.

2030 Artiers eksperimenter med hundredetusinder af mennesker
viser risici og tidligere uforudsete bivirkninger af genetiske
interventioner. Det farer til programmer, som skal forbedre
sikkerheden og tilliden til behandlingerne.

2030 43% af voksne amerikanere og 84% af bgrnene har faet
udarbejdet en genetisk profil eller dele deraf.

2035 Anti-genetik beveegelsen har 16 millioner registrerede
medlemmer (under navnet “Amerikanere for Guds Vej”)
0g stattes af 27% af de voksne amerikanere.

2035 Undersggelser viser, at 83% af Kongressens medlemmer
kender genetisk intervention fra medlemmer af deres egen
familie.

2036 Den amerikanske leegeforenings komité for medicinsk

genetik rapporterer, at der siden 1998 har veeret en 35%
forggelse af de genetisk begrundede sygdomme, som viser
sig indenfor de farste tre ar af menneskers liv.
Epidemiologiske studier viser samtidig, at genetisk
begrundede sygdomme og lidelser hos voksne mellem 18
og 45 ar er faldet med 22%. De tilskriver den genetiske
radgivning far eegteskabet 26% af faldet og resten enten
medicinske behandlinger eller genterapi.

2038 Borgere, som nagter at fa deres mindrearige bgrn genetisk
testet, som de skal ifalge Olsen-loven, far deres skatter
forhgjet med 30%. Samtidig skal de betale dobbelt pris,
safremt deres bgrn senere skal behandles for genetisk
begrundede lidelser

Kommentar
Ved mag.art. Karen Schousboe, medlem af Det Etiske Rad
Ond og god teknik?

Det enkelte menneskes liv er selvfalgelig ikke udelukkende et spejlbillede af hans eller hendes genetiske
“makeup”. Omverdenens miljgmassige, sociale og gkonomiske indflydelse er uden tvivl ogsa afggrende for, hvem
vi bliver, og hvordan vores liv vil forme sig. Pa den anden side er der heller ikke tvivl om, at vores gener et langt
stykke af vejen har en ganske vasentlig finger med i spillet. Det er derfor ikke uinteressant - nar gnsket er at
forebygge lidelser - at vi i netop disse ar far stadig mere viden om, hvilke gener, der koder for hvad og under hvilke
omstendigheder. Denne viden kan séledes bruges til at diagnosticere sygdomme, inden de bryder ud. Den kan
formentlig ogsa pa sigt bruges til at helbrede eller lindre sygdomme, selvom erfaringerne indtil nu har veeret
darlige. Den kan givetvis bruges til at udvikle nye og bedre former for medicin, saledes som det eksempelvis
allerede er tilfeldet med en ny form for “syntetisk” insulin. Den kan af samfundet bruges til at screene
befolkningsgrupper for at finde frem til de mennesker, der er sarligt udsatte. Og i sidste ende kan vores viden om
genetikken maske endda anvendes til at skabe det forbedrede menneske. Spargsmalet er selvfalgelig, om vi
overhovedet skal betjene os af denne viden og disse teknikker? Og i givet fald i hvilke situationer?
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Det synes at vare indlysende, at den genetiske forskning allerede pa nuveerende tidspunkt har givet os uanede
muligheder i heende. Vi kan diagnosticere mennesker, der er i faregruppen for at udvikle bestemte sygdomme. Vi
har ved hjelp af gensplejsning udviklet medicin, der har veeret livsreddende for alvorligt syge mennesker. Og vi
har skabt en viden, som pa sigt formentlig vil kunne redde endnu flere fra eksempelvis kraft med mere. Pa den ene
side kan der derfor nappe vare tvivl om, at den nye viden og de nye teknikker ikke i sig selv er onde. Pa den
anden side er der heller ikke tvivl om, at teknikkens anvendelse pa visse omrader - eksempelvis nar vi taler om en
mere uskadelig “forbedring” af enkeltindivider - er dybt problematisk. Et godt eksempel pa, hvor kompliceret
spgrgsmalet er, fremgar af den udfordring, dyslexi (ordblindhed) frembyder.

Der findes i dette land mellem fem og ti procent ordblinde (dyslexiske). En del af disse mennesker er ifglge de
seneste undersggelser fra Norge genetisk udfordrede. En konklusion, der i gvrigt ikke er overraskende for de
familier, der er ramt af denne lidelse. For de fleste vil det veere velkendt, at ordblindhed oftest rammer flere
indenfor samme nare familiekreds.

Ordblindhed er uden tvivl en stor lidelse for de mennesker, den rammer. Der er tale om et alvorligt handicap for
det moderne menneske, der faktisk ikke leengere kan finde et arbejde, der ikke fordrer evnen til at kunne lzse og
skrive. Selv renggringsassistenter er i dag blevet omdgbt til sanitetsmedarbejdere og tvinges til at kunne satte sig
ind i de kemiske formler bag de nye og effektive rensemidler. Imidlertid er ordblindhed et handicap, der i mange
tilfelde aldrig overkommes og i andre tilfelde kun gennem et stort og meget slidsomt arbejde. Og som for de fleste
derfor indebaerer en alvorligt forringet livskvalitet. Man skulle derfor mene, at genterapi pa dette omrade matte
falde indenfor gruppen: acceptable behandlingsomrader.

Herimod taler dog det argument, at lidelsen i bund og grund er kulturelt betinget. Hvis ikke vi levede i en
skriftkultur, ville ingen nemlig veere berere af denne lidelse. Og meget tyder pa, at vi i fremtiden bliver sa visuelt
og auditivt orienterede, at lidelsen maske forsvinder. Hvem gider for eksempel interessere sig for stavningens sveere
kunst, ndr computeren allerede kan omsztte fra tale til skrift?

Desuden ved vi ogsa altid kun, hvilke mangler genet koder for! Men aldrig hvilke positive fordele, som genet ogsa
betinger. Maske er ordblinde langt bedre til at hgre og se end alle os andre sakaldt boglige typer? Maske er det en
forudsaetning at vaere venstrehandet og ordblind for at blive kunstner?

Konklusionen er altsa, at vi naeppe skal bruge vores genteknologiske viden pa alle omrader, selvom de umiddelbart
ser tilforladelige ud. Samtidig er konklusionen dog ogsa, at det ikke er selve den nye viden og de nye teknikker,
som er “onde” - men maske nok nogle af anvendelsesomraderne.

Alle disse spargsmal gar, at vi efter min bedste opfattelse ikke kan gere andet end at tage stilling fra gang til gang -
og fra sted til sted. Hvis dette er tilfeeldet, bliver vi imidlertid ngdt til at debattere, hvem der skal afgere, hvad der
er positivt og negativt? Og hvordan? Formentlig er vi ngdt til at lave egentlige positivlister.

Man skal selvfglgelig vare sig for at komme med fremtidsforudsigelser. Men en enkelt synes i den forbindelse at
veere pa plads. Den nye udvikling kraever, at vi bliver langt bedre til at lave samfund, og at vi far meget mere af
det. Vi skal simpelthen igen blive gode til at finde sammen. Det fordrer den nye, genteknologiske udvikling.

Reprogenetik:
Hvor kommer forskerens egne etiske overvejelser ind?

Ved professor Ph.D. Lee M. Silver, Institut for Molekylar Biologi og Woodrow Wilson School for Public and
International Affairs, Princeton University, USA

Fremskridt indenfor reproduktions-biologien
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I 1978 blev Louise Joy Brown fgdt som den farste baby, som var undfanget udenfor en kvindes krop. | dag er der
hundredevis af fertilitetsklinikker i hele verden, som tilbyder graviditets-succesrater pa op til 70% for
reagensglasbehandlinger (hvilket faktisk er en dobbelt sa stor sandsynlighed som den, normalt fertile par opnar, nar
de aktivt forsgger at opna graviditet ved naturmetoden). Louise Joy Browns fadsel var en enestaende begivenhed i
menneskehedens historie. Ikke fordi reagensglasmetoden betad en behandlingsmulighed for barnlgshed (og endda
ikke en perfekt sadan), men fordi det menneskelige embryon med denne behandling tages ud af livmoderens marke
og ind i laboratoriets dagslys.

Denne mulighed for at se og manipulere med menneskelige celler, som kan udvikle sig til menneskelige vasener,
far revolutionerende betydning pa to omrader. Den fgrste vedrgrer den made, mennesker har mulighed for at
reproducere sig; den anden knytter sig til den magt, mennesker hermed potentielt far til at udveelge og a&ndre ved
generne hos det barn, de bringer til verden. | sidste ende kan denne magt — forsteerket gennem mange mennesker og
generationer — &ndre hele den menneskelige race.

Den farste betydning af reagensglasbefrugtningen kan allerede ses pa de ubegribelige teknologiske fremskridt, som
til stadighed tilbyder folk nye metoder til at fa bern — metoder, som var utenkelige bare fa ar tilbage. Meand, som
tidligere blev betragtet som sterile (fordi de ikke kunne producere seedceller), kan nu blive biologiske faedre (ved
hjeelp af mikroinjektion i deres partners ubefrugtede ag). Kvinder i alle aldre, som er gaet i overgangsalderen og
ikke leengere kan producere &g, kan bruge donoraeg og hormonbehandling og derved blive gravide og fade bgrn.

Endnu mere eksotiske muligheder for at reproducere sig er allerede gennemfart pa andre pattedyr og vil snart ogsa
kunne anvendes pa mennesker. Disse indbefatter metoder, som tillader to kvinder at fa en baby sammen ved hjalp
af fusion af embryoner, samt kernetransplantation af somatiske celler (kropsceller), som vil sztte infertile par og
individer i stand til at fa bgrn, som er kloner af den ene af foraldrene. Faktisk er vores nuvaerende forstaelse og
teknogiske beherskelse af den menneskelige reproduktion sa indgaende, at det fremover vil blive muligt for enhver
person uanset alder og kan at fa et genetisk relateret barn alene eller med enhver anden person uanset dennes alder
0g kaen.

Genetikkens fremskridt

Samtidig med de reproduktive muligheders forggelse er der sket en eksplosion i viden indenfor genetisk forskning
og teknologi. Det Humane Genom Projekts malsatning om at identificere hvert eneste menneskeligt gen er i
realiteten kun det farste trin. Naeste trin, som er lige sa vigtigt, er at identificere de vigtigste variationer indenfor
hvert eneste gen og at forklare, hvordan disse genetiske forskelle falder sammen med forskelle i personlige
karakteristika (som modstandsdygtighed eller modtagelighed for alle kendte infektionssygdomme eller arvelige
lidelser samt respons pa specifikke leegemidler eller medicinske behandlinger, som skal modvirke disse
sygdomme). Det er kun et spgrgsmal om tid, far sasmmenhzange mellem genetisk profil og fysiske eller mentale
egenskaber, som vi normalt kalder medfadte, kan etableres.

De nye genteknologier far betydning for alle former for behandling, men nar de kombineres med
reproduktionsteknologierne, bliver konsekvenserne svimlende.

Reprogenetik

Nar man kombinerer reproduktive og genetiske teknologier, bliver bade teknikkernes udformning og deres formal
sa forskellige fra dem, den enkelte teknologi har hver for sig, at kombinationen fortjener en ny betegnelse:
Reprogenetik. Reprogenetik er defineret som et individs brug af genetisk information eller teknologi i et forsgg pa
at sikre — eller forhindre —, at bestemte gener nedarves til vedkommendes barn.

Der eksisterer allerede teknologier (preeimplantationsdiagnostik eller PGD), som ger det muligt for foreeldre at
veelge, hvilke af deres egne gener de vil give deres barn. Men snart vil det blive muligt for foraldre at fa
manipuleret med generne i det embryon, de producerer, saledes at deres barn kan blive fadt med fysiske eller
psykiske egenskaber, som de ikke selv har. Disse teknologiske fremskridt vil blive de vigtigste i menneskehedens
historie, fordi det kan gere det muligt for vores art at udvikle sig til vaesener, som ikke leengere er menneskelige,
sadan som vi forstar ordet i dag. Det er den anden betydning af reagensglasteknologien.
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| et vist omfang praktiseres reprogenetik allerede af en anseelig del af os. Pa det simpleste niveau ser mange
mennesker pa deres potentielle egtefalle og sparger sa sig selv: “@nsker jeg at fa bgrn med denne person?”.
Hvadenten det er bevidst eller ikke, sa vil et valg af partner, som bygger pa besvarelsen af dette spargsmal, fa
betydning for de gener, de kommende bgrn vil fa.

Neeste skridt i teknisk raffinement finder vi, nar par, hvor manden er infertil, veelger seeddonor. Kunstig befrugtning
med donorsed er blevet brugt i over 100 ar til behandling af barnlgshed, og nu fades omkring 50.000 barn om aret
ved hjeelp af denne behandling. Valget af seeddonorer har aldrig veeret tilfeeldigt. Tidligere udvalgte lseger donorer
ud fra disses sundhedstilstand, familieforhold og andre traeek, som blev betragtet som gnskveerdige - sdsom
intelligens, sportslige feerdigheder, personlighed og evner pa andre omrader. | dag tager de, som gnsker at blive
gravide ved hjelp af donorsead, ofte selektionsprocessen i egne haender og valger praver fra kataloger pa
internettet. Det er Kklart, at de gnskede karakteristika har en meget lille chance for at blive nedarvet, men selve det
faktum, at folk forsgger at kontrollere deres barns gener, er tegn pa en reprogenetisk intention.

En parallel til seeddonation ved mandlig infertilitet er &2g-donation, som bruges i de tilfeelde, hvor kvinden ikke er i
stand til at producere sine egne &g. Efterspargslen af &g-donorer med “overlegne egenskaber” er sa stor, og
antallet af kvinder, som er villige til at donere ag, er sa lille, at markedsgkonomiens udbud og efterspgrgsel har
taget over i USA. En annonce, som Princeton Universitets studenteravis bragte for nylig, tilogd $50.000 for &g fra
en kvinde, som kunne opfylde nogle hgjst selektive krav.

Endelig foretager enhver kvinde, som beslutter sig for at abortere et foster pa grund af resultaterne af en
fostervandsprave, dermed et fravalg af nogle bestemte gener hos sit foster. Og hver gang abort veelges, fordi barnet
ville veere blevet fadt som mentalt retarderet (men uden andre medicinske problemer), sa praktiseres reprogenetik
med det ene formal at forgge intelligensen hos det barn, som i sidste ende bliver fgdt (ved en senere graviditet).

Reprogenetik og eugenik

Mange bioetikere er imod ethvert forsgg fra foreldreside pa at kontrollere generne hos deres kommende bgrn. De
sidestiller saledes det, jeg kalder reprogenetik, med de klart afskyelige eugeniske tiltag, som er foretaget i tidligere
tider. Men reprogenetik og eugenik er fundamentalt forskellige fra hinanden, bade nar vi ser pa, hvordan de
kontrolleres, og pa deres formal.

Eugenikkens erklaerede formal var at forbedre den sakaldte “gen-pulje”, som udger samfundets felles arvemasse,
gennem at kontrollere borgernes formeringspraksis. | USA farte forsag pa at praktisere denne ideologi i starten af
1920'erne til, at mennesker blev tvangssteriliseret, fordi de blev bedemt som genetisk underlegne pa grund af deres
(formodede) ringe intelligens, mindre fysiske handicaps eller en (formodet) kriminel karakter. Et andet tiltag til
“beskyttelse af den amerikanske gen-pulje” blev tilstraebt, da kongressen ved lov indferte strenge
immigrationsregler med det formal at begraense indflydelsen fra gst- og sydeuropzaere. Disse regioner blev anset for
at fostre indbyggere (heriblandt alle fire bedsteforaldre til denne artikels forfatter) med ugnskede gener. To artier
senere brugte Nazi-Tyskland endnu mere drastiske metoder i deres bestrabelser pa - i lgbet af en enkelt generation
- at udslette alle dem, som bar pa ugnskede gener. | efterdgnningerne pa Anden Verdenskrig blev alle disse
misforstaede forsgg pa at praktisere eugenik med rette stemplet som diskriminerende, morderiske og i strid med
menneskers naturlige ret til frit at reproducere sig.

Men mens eugenikken repraesenterer kontrol pa statsniveau, er reprogenetik karakteriseret ved at kunne
kontrolleres af de enkelte, vordende foraldre. Og mens eugenikkens mal er den vage forestilling om en
samfundsmassig genpulje, sa beskeftiger reprogenetikken sig med det meget virkelige, men ogsa snavre,
spgrgsmal om, hvilke gener det enkelte barn skal modtage. Mens gennemfarelsen af en eugenisk praksis farer til
begraensninger i den reproduktive frihed (eller det, der er veerre), vil reprogenetikken gere preacis det modsatte. Den
kunne give folk mulighed for at fa barn, som har stgrre sandsynlighed for at blive sunde og lykkelige uden at skade
andre.

Fundamentalt set skal reprogenetikken ses som udtryk for en eneste motiverende faktor: nemlig de kommende
foraeldres gnske om at give deres barn alle teenkelige fordele med i bagagen. Lige sa l&nge, som vores art har
eksisteret — og ogsa leenge inden da — har alle normale foraeldre gjort alt, hvad der stod i deres magt, for at give
deres bgrn de bedste chancer for at opna sundhed og succes. Reprogenetikken vil tillade forzeldre at forfglge dette
mal, allerede inden barnet overhovedet er fadt. | dag giver velhavende foraldre deres barn en raekke miljgmassige
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fordele under opvaeksten; i morgen kan de maske ogsa tilfgje genetiske fordele.

Hvis demokratiske samfund tillader velhavere at kabe sig til miljgmaessige fordele for deres bgrn, hvordan kan vi
da forbyde dem at kabe genetiske fordele, hvis begge dele har det samme mal; nemlig at hjeelpe barnet til succes?
Hvis reprogenetikken bliver brugt til at forege mulighederne for at opna sundhed, lykke og succes, hvordan skulle
det sa kunne veere forkert? Jeg vil ikke svare pa dette spgrgsmal nu, men i stedet vende tilbage til det efter at have
overvejet, hvorvidt fremtidige reprogenetiske teknologier er gennemfarlige, samt spagrgsmalet om de naturligt
eksisterende biologiske uligheder.

Embryo-sortering

Den hgjteknologiske reprogenetik, som baserer sig pa reagensglasbefrugtning, har to sider: Den farste vedrarer
embryo-sortering, og den anden genetisk manipulation pa kenscelleniveau.

Embryo-sorteringen bygger pa den erkendelse, at en DNA-analyse kan udfares pa en enkelt celle, som er fjernet
fra et menneskeligt embryon pa 8-celle stadiet (denne procedure kaldes preeimplantationsdiagnostik eller PGD).
PGD anvendes i dag i de tilfelde, hvor begge de kommende foraldre er berere af genet for en dedelig sygdom
som for eksempel cystisk fibrose. Seed og &g fra parret forenes ved reagensglasmetoden til adskillige embryoner,
som hver iser ved hjelp af PGD undersgges for, hvorvidt de berer pa det sygdomsfremkaldende gen. Kun de
embryoner, som ikke har sygdomsgenet, implanteres i kvindens livmoder.

Utroligt nok er embryosorterings-teknologien praecis den samme uanset hvilket gen, man undersgger for. Derfor vil
foraeldre, nar for eksempel genet for hgjde engang er lokaliseret, kunne anvende PGD-teknikken til at udveelge de
embryoner, som vil give de hgjeste barn — eller de bgrn, som har forhgjet sandsynlighed for at kunne leve lenge
eller har et forgget potentiale for at blive lykkelige (hvilket har en sterk genetisk komponent). Det er dog vigtigt at
understrege, at det udvalgte embryon godt kunne have veeret det, som tilfeeldigt ville vaere udviklet ved en naturligt
opstaet graviditet. Embryo-sortering indebaerer ikke manipulation af genomet. Det tillader foraldre at veelge ét
mikroskopisk embryon fremfor et andet, hvilket svarer til at placere den genetiske terning pa bordet fremfor at
kaste den og opna et tilfeldigt resultat.

Embryo-sortering har alvorlige begreensninger som reprogenetisk teknologi af to arsager: For det farste kan
foreldre, som ikke er berere af et bestemt gen, heller ikke give dette gen til nogen af deres embryoner. For det
andet kan foraldre godt nok udvalge et hvilket som helst gen, men de kan ikke veelge seerlig mange. Da vores
gener bliver blandet som et kortspil, inden vi giver 50% af dem videre til vores kommende barn, aftager
sandsynligheden for, at nogen af embryonerne vil fa et givent antal gener, eksponentielt, nar genernes antal stiger.
Nar sandsynligheden aftager, bliver det ngdvendigt at analysere et voksende antal embryoner for at finde bare ét,
som har den eftertragtede genkombination. En matematisk beregning afslgrer, at det aldrig vil veere muligt at
udveelge mere end fem gener. Da egenskaber som hgjde, sundhed og personlighed styres af et stort antal gener, vil
embryo-sortering sjeeldent udgere en effektiv metode i forhold til at opna reprogenetiske mal. Men alle disse
begraensninger forsvinder, hvis vi tager genterapi pa kensceller under overvejelse. Sa ville ethvert gen, man kunne
forestille sig — og sa mange gener man matte gnske — kunne tilfgres et embryon.

Er genterapi pa menneskelige kansceller mulig?

Gennem de sidste 18 ar har man med stigende effektivitet foretaget genterapi pa kansceller for at &ndre genomet
pa embryoner hos en reekke pattedyr — herunder mus, grise og far — og det er sket pa stadig mere sofistikeret vis.
Derimod overvejede man indtil for nylig ikke serigst at anvende denne teknologi pa menneskelige embryoner. Der
var tekniske problemer pa tre niveauer, som alle syntes uovervindelige: For det fgrste var teknologien overordentlig
ineffektiv. Dens succesrater 1a typisk pa under 50% (for den andel af dyrene, som blev fadt med den genetiske
modifikation, man havde forsggt at indarbejde). For det andet var brugen af teknologien forbundet med en hgj
risiko for at forarsage nye mutationer. Og endelig var der — og det er der stadig — en generel falelse af, at genetisk
manipulation aldrig vil kunne anvendes pa mennesker pa grund af muligheden for, at en given a&ndring kan fare
uforudsete bivirkninger med sig. Et af disse problemer alene ville veere tilstraekkeligt til at kategorisere genetisk
manipulation af menneskelige kansceller som uetisk og utilladelig. Men nu, hvor vi narmer os det nye artusinde,
har det teknologiske landskab a&ndret sig drastisk. Det virker nu sandsynligt, at alle de tre tekniske problemer kan
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lases. Med de effektive nye teknologier til genetisk manipulation og screening vil det snart blive muligt kun at
udveelge de genetisk modificerede embryoner, hvor de gnskede genetiske a&ndringer er blevet implementeret uden
at skade det eksisterende genom. Disse tekniske fremskridt kan eliminere det farste og det andet problem ved
genmanipulationen. Men hvad med det tredje problem? Selv hvis det lykkes at designe genomet helt som planlagt,
hvordan kan vi da veere sikre pa, hvilken indflydelse det vil fa for det barn, som bliver fgdt? Og vi ma i
serdeleshed sperge, hvordan vi kan udelukke utilsigtede, uventede, skadelige bivirkninger?

Inden vi kan svare pa dette spegrgsmal, er vi ngdt til at forsta, at mens man kan foretage et nasten uendeligt antal
genetiske @ndringer pa et embryon, sa kan de alle rubriceres indenfor to kategorier, som jeg har kaldt Type | og
Type II. Type | genetiske @ndringer er dem, som tilfgjer embryonet et gen, som andre mennesker far pa naturlig
vis. Type Il genetiske @ndringer er derimod dem, som ikke tidligere har optradt i den menneskelige population.
Genetikere ved nu, at mennesker ikke fades lige, nar det kommer til biologiske egenskaber - og det gelder savel
fysiske som psyKkiske karakteristika sasom modstandsdygtighed eller modtagelighed overfor sygdomme. Der er for
eksempel 1% af befolkningen, som har et gen, der ger dem helt resistente overfor det HIV-virus, som farer til
AIDS. Nogle mennesker har gener, som gar dem mere modstandsdygtige overfor kreeft, og andre er fgdt med
gener, som giver dem sterkt foragede muligheder for at leve lengere end gennemsnittet af befolkningen. Den
effekt, som disse sjeeldne gener har pa folk, kan klarleegges ved at undersgge mange mennesker, som naturligt
baerer generne. Skadelige bivirkninger kan identificeres og udelukkes, inden man overhovedet forsgger
genmanipulation med sadanne Type I gener. Medicinske studier har for eksempel ikke vist nogen signifikante
negative helbredsmessige eller psykiske karakteristika hos mennesker, som berer det gen, som ger dem
modstandsdygtige overfor HIV.

Genetisk forbedring med et Type I gen vil give foraldre mulighed for at give deres barn et gen, som andre bgrn far
naturligt. Type I forbedringer vil blive mulige, fordi konsekvenserne af den gnskede @&ndring vil veere afdaekket pa
forhand. Men Type I1 genetiske forbedringer — de som ikke i forvejen findes hos mennesker - vil ikke vaere mulige
i den nermeste fremtid pa grund af risikoen for uventede bivirkninger.

Politiske holdninger til Type | genetiske forbedringer

Lad os for tankeeksperimentets skyld forestille os, at alle tekniske problemer ved genetisk manipulation af
kensceller blev lgst en gang i fremtiden, saledes at det blev muligt at anvende teknologien med en hgj grad af
sikkerhed og effektivitet. Indtil disse problemer er lgst, siger det sig selv, at alle vil betragte genetisk manipulation
som uetisk og uacceptabel. Men hvis, og nar, teknologien er feerdigudviklet til brug pa mennesker, bliver vi ngdt til
at overveje de etiske konsekvenser, den vil fa pa andre omrader end bare sikkerheden. Det er min pastand, at vores
villighed til at acceptere Type | genetiske forbedringer vil afheenge af det politiske landskab, vi befinder os i. Alle
moderne demokratiske samfund ma saledes afbalancere de to modsatrettede politiske mal om individets autonomi
kontra social retferdighed. | USA tilleegges individets frihed altoverskyggende betydning. Der er almindelig accept
af, at foreeldre kan bruge deres egne penge pa at give deres bgrn fordele pa omrader som sundhed, uddannelse og
social status, selvom bgrn af mindre velhavende foraldre derved naturligvis stilles ringere. Hvis et samfund tillader
foraeldre at kagbe fordele til deres bgrn pa det miljgmaessige omrade, fardette samfund rent logisk sveert ved at
forbyde dem at kabe Type I genetiske forbedringer. Amerikanere ville made ethvert forsgg pa forbud med
spgrgsmalet: “Hvorfor kan jeg ikke fa lov til at give mine barn de gener, som andre bgrn far helt naturligt?”

I n&esten alle andre vestlige lande spiller social retfeerdighed en langt sterre rolle politisk og lovgivningsmaessigt.
Europeiske lande forsgger at opna social retfeerdighed ved at tilbyde lige adgang til sundhed og uddannelse til alle
bgrn, uanset hvor velhavende deres foreeldre er. Fra dette synspunkt kan Type | forbedringer synes umoralske, fordi
kun nogle barn far dem.

Der er en biologisk brist ved retfeerdighedsargumentet, som lyder saledes: Bgrn er ikke biologisk ens. | dag fades
alle med naturligt opstaede fordele eller ulemper pa en hel reekke sundhedsmassige og fysiske omrader, savel som
med medfadte evner. Livet er ikke retferdigt. | fremtiden vil det afgarende spergsmal veere, hvem der skal
bestemme, hvordan disse fordele og ulemper fordeles? Skal det overlades til naturens tilfeldigheder, sddan som det
sker nu? Skal det veere foraeldrenes pengepung, som afger det? Eller skal staten kontrollere det? Hvem skal
bestemme hvilket barn, der far det gen, som giver modstandsdygtighed overfor HIV, og hvilket barn der skal have
muligheden for et langt liv? Engang i fremtiden kan den situation opsta, at dét ikke at treeffe en beslutning faktisk
vil vaere enshetydende med at beslutte sig for at lade tilfeeldigheden rade. Modsat vil det vaere muligt at
argumentere for, at de europaeiske demokratier med deres socialdemokratiske gnske om at beskytte deres borgere
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ma gare det til statens ansvar at stille Type | genetiske forbedringer til radighed, saledes at basale fysiske og
helbredsmaessige ferdigheder vil vere tilgengelige for alle, pA samme made som vaccination af bgrn er det i dag (i
Europa — ikke i USAI).

Desveerre vil tilvejebringelse og regulering af teknologien til genetiske forbedringer ikke blive let. For i
modsetning til sundhedsomradet, sa er der ingen graenser for, hvor langt man kan ga med genetisk forbedring. Der
vil altid veere mulighed for bedre modstandsdygtighed mod alderdomsbetingede sygdomme, leengere levetid, starre
fysisk overlegenhed, bedre kapacitet for langtidshukommelsen og sa videre. Desuden er gnsket om at give sit barn
de bedste forhold meget steerkt, og hvis man bor i et samfund, som forbyder eller begraenser brugen af genetiske
forbedringer, vil velhavende borgere simpelthen kunne rejse derhen, hvor de kan fa dem (praecis som europeaere i
dag rejser til USA for at indkgbe menneskelige &g fra udvalgte donorer).

Fremtiden?

Brugen af genetiske forbedringer kan potentielt udvide gabet mellem rige og fattige i denne verden. | fagrste
omgang Vil gabet maske opsta mellem klasserne i et givent samfund. Men hvis prisen pa reprogenetiske teknikker
folger den nedadgaende kurve, som andre avancerede teknikker sasom computere og elektronik har tegnet, kan de
meget vel blive tilgengelige for flertallet af middelklassens medlemmer i de vestlige lande. | sidste ende vil Type
Il forbedringer — som kan stille ikke-menneskelige gener til radighed for barn — blive mulige, og med Type II
forbedringer er der faktisk ingen begreensninger i forhold til, hvad der er muligt.

Nar det sker, kan de sociale fordele, de rige lande i dag opretholder, udstraekkes til ogsa at gaelde genetiske fordele.
Og det allerede vide gab mellem rige og fattige nationer kunne udvides mere og mere med hver generation, indtil
alle rester af en felles arv er vak. En splittet menneskehed kan saledes meget vel blive den uhaemmede globale
kapitalismes endelige arv. Det eneste alternativ er et, som virker meget fjernt i dag, og et, som maske aldrig bliver
politisk muligt: én eneste verdensstat, hvor alle barn tilbydes de samme genetiske forbedringer og de samme
muligheder for sundhed, lykke og succes.

Kommentar

Ved lektor dr.med. Svend Asger Sgrensen, medlem af Det Etiske Rad

Francis Galton, som var fetter til Charles Darwin, anses som grundleeggeren af den humane genetik. For mere end
100 ar siden fremsatte han den hypotese, at det ville veere muligt at forbedre den menneskelige race ved en bevidst
barneavl. Dette blev imidlertid anset for at vaere en utopisk idé pa et tidspunkt, hvor man ikke havde noget
kendskab til gener eller den Mendelske arvegang. Men ogsa efter genopdagelsen af de Mendelske love ved
begyndelsen af dette arhundrede var det klart, at man ikke ville kunne forbedre menneskeartens gener ved en
udvalgt barneavl. | stedet blev der foretaget forsgg pa at forbedre befolkningens arvemasse ved at undga, at
ugnskede egenskaber og karaktertraek blev overfort til efterfalgende generationer. Dette gav anledning til, at man
farst i USA, men ogsa senere i Vesteuropa, tog forskellige politiske initiativer til at forsgge at udrydde ugnskede
gener, men uden succes. Det farte til, at genetikere opgav tanken om at forbedre befolkningens samlede arvemasse,
0g i stedet rettede interessen sig mod enkeltindivider med henblik pa at hjelpe personer med en genetisk sygdom
med at undga fedsel af bgrn, som kunne bzre arveanlag, der kunne resultere i en alvorlig sygdom.

Denne individ-baserede eugenik er i stadig stigende grad blevet opnaet ved den teknologiske udvikling, som har
fundet sted gennem de sidste 10-20 ar. Den teknologiske udvikling vil fortsette, og vi vil til stadighed opna starre
og starre kendskab til vores gener og til, hvordan de fungerer. Som det blev fremhavet af professor Lee Silver, vil
dette gare det muligt at indfare nye gener til fremtidige barn ved hjalp af genmanipulation af kensceller med
henblik pa at sikre bgrnene et bedre og sundere liv. Hvad der ikke var muligt for Francis Galton for 100 ar siden,
kan blive en realitet i de kommende ar.
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Dette vil uundgaligt rejse mange etiske problemer, og man kan med rette rejse det spgrgsmal, om manipulation af
normale gener og karaktertreek hos et individ er gnskelig. Vi kan ikke se nogen graenser for, hvad vi vil blive i
stand til at udfere ved @ndring af vores gener. Men denne udvikling og de muligheder, der abnes, har forstaeligt
nok givet anledning til &ngstelse og uro.

Nogen er af den mening, at udviklingen og brugen af den nye teknologi ikke skal veere tilladt, fordi den vil give
anledning til en meaengde uoverskuelige etiske problemer for savel samfundet, politikere og andre beslutningstagere.
Et sadant forbud vil imidlertid ha&amme den frie videnskab, hvilket ikke er gnskeligt og naeppe heller muligt. | stedet
bgr samfundet og politikerne overveje de etiske problemer og ugnskede konsekvenser, som indferelse af nye
teknikker kan give anledning til. Men dette indebarer, at forskerne har et ansvar for at overveje konsekvenserne,
far de udvikler og bruger en ny teknik, og ikke mindst et ansvar for at informere samfundet om disse konsekvenser.
Men den endelige beslutning om brugen af de tekniske fremskridt er i sidste ende en beslutning, der skal tages af
samfundet.

| sit foredrag har professor Lee Silver papeget nogle af de mulige etiske konsekvenser, som reprogenetikken kan
give anledning til. Han har rejst en meaengde spgrgsmal, men har ikke givet noget svar. Og maske findes der ikke
noget endeligt svar pa disse spgrgsmal.

Kommentar

Ved professor Elisabeth Bock, Proteinlaboratoriet, Institut for Molekyleer Patologi, Kgbenhavns Universitet

Jeg er sikker pa, at der er flere blandt tilhgrerne i dag, der har veret noget overraskede over at hgre, hvor hurtigt
udviklingen inden for genteknologi synes at udvikle sig i disse ar.

Den overraskelse deles naturligvis ikke af forskerne ude i laboratorierne. Vi diskuterer faktisk, om vi i lgbet af de
naste arhundreder kommer til at udvikle den ny menneskeart, der vil efterlade os, ligesom vi efterlod
neanderthalerne for 50.000 ar siden. Men hvordan far vi bragt den viden, vi har i laboratorierne, ud til
befolkningen? Og hvordan far vi forskerne til at forsta, at de ogsa skal teenke i etiske normer og viderebringe de
problemer, som skjuler sig blandt mange af disse teknologier — jeg vil endda sige, de skjuler sig ikke ret meget
mere, de er ret tydelige?

For sagen er jo, at det, som vi har hgrt i dag, i en raekke tilfeelde vil medfare, at feellesskabet i et samfund som det
danske gnsker en regulering. Fallesskabet gnsker ikke at blive overrasket hele tiden. Det er derfor, konferencen
hedder “Etik til tiden”. Man vil gerne have det at vide i sa passende tid, at en eventuel regulering bliver nogenlunde
fornuftig og ikke alt for hovsapraeget. Og det vil den nok bedst kunne undga at blive, hvis forskerne er villige til at
spille med og fra starten selv teenker i termer, der svarer til feellesskabet.

Se nu er det sadan, at forskerne beskaftiger sig med bioteknologien, og den er en utroligt lovende teknologi. Hvis
man som jeg kommer fra den medicinske verden, er det fuldsteendigt overvealdende, at sygdomme, som for bare en
generation siden var dedelige, dem forventer vi at kunne behandle og helbrede. Jeg teenker pa cancer, jeg tenker pa
Alzheimer.

Om en generation tror jeg faktisk, at disse sygdomme vil vaere under kontrol og ligesadan de flere tusinde arvelige
lidelser, som vi nu vil ga pa jagt efter og preve at udrydde sa godt vi kan. Det kan altsa ikke veere anderledes, end
at de mennesker, der beskaftiger sig med disse ting, selv synes, at det er helt fantastisk spendende og vil kunne fa
en utrolig positiv betydning for fellesskabet.

Men der er selvfalgelig problemer, og det ved vi godt. Der kan veere bivirkninger, og det tror vi i videnskaben i
hvert fald, er noget, som vi vil kunne overvinde ved mere forskning, og det vil nok ogsa vere tilfeldet i de fleste
tilfeelde. Problemet er selvfglgelig de omrader, hvor vi kommer til at treede over de etiske holdninger, som er i det
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samfund, vi beskaftiger os med og arbejder i. Ikke mindst vil der veere, som man kan forsta efter dagens
fremlaeggelser, nogle politiske, overordnede vurderinger, nemlig fordelingsretfeerdighed. Vi har netop hert, at i det
amerikanske samfund vil der ikke vaere nogen tvivl om, at foreldrene skal bestemme. Men jeg er ret sikker pa, at
lighed i det danske og i de europeeiske samfund vejer noget tungere, end det ger i det amerikanske, hvor frihed jo
er det helt afgarende for borgerne. Og jeg kunne derfor forestille mig, at sadanne teknologier maske ikke vil vinde
frem i samme omfang i det europaiske samfund, indtil de en dag bliver sa billige, at de er tilgeengelige for alle. Sa
tror jeg nok, at vi far nogle problemer, fordi de fleste foraldre, ligesom amerikanske foraldre, da vil kraeve nogle
af disse ting for deres barn.

Ja, som jeg sagde: forskerne vil altsa veere meget positive, fordi de jo har varet ude og se de lidelser, de praver at
bekaempe. Eller de prever maske at skaffe bedre fadevarer, der kan dyrkes pa steder, hvor det for ikke kunne lade
sig gare - planter, der vokser i grkener, treeer pa Grenland og sa videre. Sa for dem er det altsa ret oplagt, at
bioteknologien skal fremmes, fordi de ser, at det vil lgse en masse af de problemer, vi har i vores verden i dag.
Men som sagt ma vi altsa have forskerne til at engagere sig, og hvordan ger vi det?

Ja, for det farste ma man gare sig klart, at forskerne som sagt er optimistiske og positive, men de er ikke onde. De
er ikke Frankenstein'er, der sidder derude og taler med midteuropzisk accent om, hvordan de snart vil holde hele
verden i deres hand. De fleste af dem er rasonnable mennesker, og derfor mener jeg, at noget af det vigtigste er at
sarge for, at de bliver uddannet ordentligt til at forsta deres pligter, om jeg sa ma sige, over for samfundet. Og
derfor ma vi sarge for, at de far en gget forstaelse for etiske problemer. P4 Kgbenhavns Universitet har vi sat
bioteknologi som et af de vigtigste prioriteringsomrader. Og det er selvfalgelig farst og fremmest bioteknologisk
forskning, men fra starten af besluttede rektoratet, at man ogsa vil satse pa, at de bioteknologiske forskere ved
Kgbenhavns Universitet havde en forstaelse for etiske problemer, og at man gjorde sig overvejelser vedrgrende
regulering af bioteknologien, altsa lovgivningen bagved.

Vi har derfor ogsa besluttet at ville undervise vore forskerstuderende i bioteknologisk relaterede etiske problemer.
Vi prever pa at sgrge for, at der er tveerfaglige initiativer, der tager fat pa at se neermere pa, hvordan vi overhovedet
definerer problemerne, og opstiller regler for handtering. Og vi praver pa at lade Kebenhavns Universitet engagere
sig i den offentlige debat, for eksempel en dag som denne. Og sa prgver vi pa at udvikle undervisningsmaterialer til
for eksempel gymnasieelever. Det hele er sma skridt, men vi bliver nok ngdt til at se i gjnene, at det handler utrolig
meget om oplysning af forskerne selv og af det omgivende samfund.

Hvilken etik til hvilken tid?

Ved forhenvarende amtsborgmester Erling Tiedemann, medlem af Det Etiske Rad

Medlemmer af Det Etiske Rad udpeges for en periode pa tre ar, og hvis de ikke selv lgber skrigende bort, sa
udpeges de normalt for endnu en trears periode.

Efter pa denne baggrund selv at have vearet medlem af Det Etiske Rad i tre ar kan jeg afleegge det vidnesbyrd, at
jeg kom ind i radet med meget faste meninger, og at jeg efter tre ar fortsat har serdeles faste meninger, men - at
det ikke 1 enhver henseende er de samme ...

Til at begynde med havde jeg saledes den bestemte opfattelse, at den etiske stillingtagen i folk og folketing hele
tiden halsede bagefter, fordi dét, der skulle tages stilling til, allerede praesenterede sig som et fait accompli.

Vi forholdt os til kloning, da vi - netop som et fait accompli - blev praesenteret for den ferste klon; ganske som vi
tog stilling til reagensglasbefrugtning, da der farste gang var kommet et barn i glasset - og sa videre.

Derfor markes behovet for en etik til tiden steerkere og steerkere, thi samfundet ligner i den henseende tit en mand,
der prgver pa at lgbe en bus ind, som for leengst er kart.
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Det er derfor ganske naturligt, at gnsket om etik til tiden pa denne baggrund manifesterer sig i form af krav om, at
forskningen i tide skal prasentere samfundet for sine udviklinger og sine planer, saledes at der kan blive taget etisk
stilling til dem - ja, at forskerne selv skal inddrage etiske overvejelser i deres arbejde, inden de kommer for godt i

gang.

Informationen ikke tidsnok til etikken?

Pa en made oplever jeg stadig, at dette synspunkt er bade relevant og rigtigt, - og alligevel er jeg i stigende grad
blevet overbevist om, at det maske samtidig heenger helt anderledes sammen, og at vi her er tilbgjelige til - om jeg
sa ma sige: at bytte om pa agget og hanen.

Er det nemlig, nar det kommer til stykket, egentlig helt rigtigt at sige, at vi ikke fik noget at vide, s vi i tide kunne
have taget etisk stilling til det?

Er det overhovedet korrekt at mene, at faret Dolly kom til verden som et lyn fra en klar himmel?

Havde der, nar det kommer til stykket, egentlig ikke veeret skrevet nok sa meget om det? Og var der med andre ord
egentlig ikke givet dét, man kalder for tidlig varsling?

Bevares, vi ma naturligvis regne med tidens acceleration - forstaet som, at antallet af teknologiske nyskabelser pr.
tidsenhed vokser med en sadan fart, at man endda fristes til at tale om, at accelerationen selv accelererer. Deri kan
vi naturligvis se en mulighed for at undskylde os og den manglende stillingtagen efter recepten, at der muligvis har
veeret sagt og skrevet noget om det, men at der kommer sa meget, at vi ikke kan na at falge med og tage stilling til
det hele.

Uden fuldstendigt at afskrive den undskyldning som irrelevant, satter jeg alligevel spgrgsmalstegn ved, om vi her
har fundet den vaesentligste forklaring pa, at der ikke kom etik til tiden.

Var ingen etik klar til tiden?

Var det kort sagt bare, fordi intet blev sagt i tide, eller fordi vi ikke overkom at hgre efter - eller udeblev etikken,
fordi vores hgrerar ikke forte ind til noget handlekraftigt beslutningscenter i vores bevidsthed?

Blev samfundet bare - den ene gang efter den anden - billedligt talt taget med bukserne nede, - eller er problemet
snarere, at vi overhovedet ingen bukser havde at holde oppe?

Thi lige sa ofte, vi har talt om, at etiske overvejelser skulle sette ind i tide, lige sa sjeldent har vi maske gjort os
klart, hvad disse etiske overvejelser sa skulle ga ud pa.

Maske har problemet derfor mindre veret, at informationerne naede for sent frem til en etisk vurdering, og mere
veeret, at det etiske beredskab slet ikke var klar til at tage stilling, nar informationerne dukkede op.

At problemet kort sagt ikke var, at der ikke var tid til etikken, men at der ikke var en etik til tiden.

Hvis jeg har ret i det - en mulighed, jeg ikke ganske udelukker, - sa vil det jo - uden at man dermed skal forfalde til
en alternativ ensidighed — vere relevant en tid lang at se mere pa etikken end pa tiden - og spegrge, som det ogsa er
formuleret som emnet for mit indlaeg: hvilken etik da — til hvilken tid?

Skulle nogen nu under eftersggningen af et svar pa dette spargsmal have brug for en forelgbig tommelfingerregel,
sa kan jeg anbefale den definition pa etik, at “etik er, nar Folketingets partier stiller deres medlemmer frit ...”.

Mit anliggende med denne klumpe-dumpe-definition er ikke at anfaegte eller sztte spargsmalstegn ved, at
partigrupperne i Folketinget i enkeltstaende tilfaelde lever op til grundlovens forudsatninger.

Jeg tager det snarere som udtryk for, at man i tinget netop er helt klar over den problemstilling, jeg prover at
beskrive, - hvad man i gvrigt roligt kan tage som endnu et bevis pa, at folketingsmedlemmerne samand ikke er sa
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tossede, som nogen tror ...!

Thi nar man kan stille spgrgsmalet “Hvilken etik til hvilken tid?”, sa er det jo netop, fordi etik i praksis viser sig at
veere en langt mindre faelles storrelse, end tiden er. Vi deler tiden med hinanden, men vi deler ikke ngdvendigvis en
etisk stillingtagen med hinanden. Ja, i konkrete sammenhange deler vi den faktisk netop ikke.

Barrierer for etik til tiden

Til gengeeld er jeg ikke spor i tvivl om, at vi deler nogle barrierer med hinanden - nogle barrierer for at tage stilling
ogsa dér, hvor vore etiske holdninger maske overlapper hinanden sa meget, at der trods alt var et betydeligt
omrade, der kunne muliggare falles stillingtagen.

Det er mod sadanne barrierer, at etisk stillingtagen konkret stader an. Det er nasten som en parallel til, hvad der
geelder for prioritering i sundhedssektoren: alle vil hjertens gerne tale om principper, men ingen vil tage konkret
stilling, fordi stillingtagen stader an. De ferreste tar derfor foresla noget, som de fleste forleengst har indset
rigtigheden af ...

Nar det drejer sig om de barrierer, som etisk stillingtagen mader, sa viser det sig eksempelvis, at det i praksis er
meget fa etiske hensyn, der holder stand, nar de bliver trukket for forskningsfrihedens inkvisitionsdomstol og skal
svare pa, om de da vil bremse udviklingen og afskaffe forskningsfrineden? Hvormed jeg ikke har gnsket at sige
noget negativt om forskningsfriheden, men kun om inkvisitionsdomstolen.

I praksis viser det sig ligeledes, at den engjede autonomidyrkelse, som vi har gjort til en baerende veerdinorm i vort
samfund, udgear en barriere for en etisk stillingtagen pa samfundsniveau - hvormed der heller ikke skal veere sagt
noget negativt om autonomi, men kun om engjetheden.

Ogsa det etiske opgivenheds-syndrom udgear en barriere, - altsa det kendte argument om, at da 99% af den
teknologiske udvikling foregar i andre nationalstater, sa kan vi lige sa godt opgive at forholde os etisk til den og i
stedet koncentrere os om beskaftigelseshensynet, eksportinteressen og sikringen af, at dansk leegevidenskab ikke
sakker agterud i forhold til savel lande, som vi naturligt sammenligner os med, som til lande, med hvilke vi pa
forhand ma opgive enhver sammenligning. - Hvormed ikke vaere sagt noget negativt om hverken eksporten,
beskaftigelsen eller dansk leegevidenskab, men kun om opgivenheden.

Endelig kan man vel ikke se vek fra, at janteloven, der i henseende til gennemslagskraft forekommer at veere en af
de mest vellykkede love i Danmark, udger en barriere med sit stadige bidrag til at relativisere al sandhed. Thi skal
du ikke tro, at du er noget, sa skal du i hvert fald slet ikke tro, at noget, du selv tror, er sandt, - hvilket i gvrigt
minder om Sgren Kierkegaards ord om, at man kan bedrage sig selv pA mange mader; man bedrager naturligvis sig
selv ved at tro noget, som ikke er sandt, men man bedrager jo ogsa sig selv ved ikke at tro noget, som er sandt. Og,
sparger Kierkegaard, hvilket bedrag er vel det veerste ...?

Et indsneaevret beslutningsfelt

Men - mens jeg som sagt ikke tvivler pa, at vi med de navnte forhold star over for reelle barrierer, sa tror jeg pa
den anden side ikke, at de rummer hele forklaringen, hvis der ikke er kommet etik til tiden.

Pa en made er det vel ofte sadan, at enhver stillingtagen udelukker andre muligheder og indsnaevrer feltet for senere
at tage stilling. Hvis jeg ma bruge et eksempel fra en anden sammenhang: Da min yndlingshustru for mere end 40
ar siden tog den stilling, at det var mig, hun ville gifte sig med, sa var der en lang raekke andre ungersvende - jeg
kan endnu se dem for mig - som matte se i gjnene, at nu var de valgt fra, ligesom jeg selv matte indstille mig pa, at
feltet for yderligere stillingtagen fra min side var blevet indsnavret.

Og - uden sammenligning i gvrigt, trods sammenligningen - sa oplever vi jo ogsa, at den stilling, vi for eksempel
lovgivningsmaessigt har taget i samfundet til et etisk spargsmal, for os selv kommer til at std som noget, vi nu ma
tage udgangspunkt i og maske endda leegge til grund, nar vi naste gang star over for et nyt spargsmal, der mere
eller mindre befinder sig i samme gade.
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Sa ikke alene de - om jeg sa ma sige: udefrakommende fait accompli‘er er tilbgjelige til at indsnaevre
beslutningsfeltet; ogsa vores egen tidligere stillingtagen ger det, ja, selv en undladt stillingtagen laser pa en made
gennem den uregulerede udvikling, som den nu tillader en fortsattelse af.

Vi tvinges derfor til at indse, at spargsmalet om “hvilken etik til hvilken tid?” til en vis grad afheenger af, hvilken
etik vi valgte i en tidligere tid og her ser jeg yderligere et element, der ssmmen med de allerede naevnte er med til
at belyse de problemer, vi oplever med etik til tiden.

Den etiske glidebane

Ofte er dette aspekt af virkeligheden blevet beskrevet med ordet “glidebanen”. Sandt er det da ogsa, at et etisk
grundprincip, der er blevet gradbgjet, kan gradbgjes igen - og at det i praksis ofte viser sig, at dét, man har
gradbgiet, bliver gradbgjet yderligere. Indtil den etiske stillingtagen pa en made har udviklet sig netop til
gradbgjning, sa spergsmalet om “hvilken etik til hvilken tid?” bliver synonymt med spgrgsmalet “hvilken
gradbgjning til hvilken grad?”

Jamen, kan det da vere anderledes, sparger vi i vores moderne tid. Er spargsmalet om, hvad der er rigtigt eller
forkert at gere (og det er nu engang det, etik drejer sig om) da ikke noget, man kun kan besvare relativt og
forelgbigt, sparger vi.

Mange gange ma svaret veere ja, men det gar for alvor galt, hvis vi tror, at svaret altid er ja. Den, der matte vaere
ankommet til dagens konference ifert den opfattelse, at al etik er relativ og bestemt af situation og omstaendigheder,
ma derfor ga hjem og teenke over, i hvilke situationer og under hvilke omstandigheder hun eller han vil anse slaveri
for etisk acceptabelt - eller voldtaegt —eller folkemord ... Og finder man under refleksionen derhjemme kun meget
eksotiske svar pa det spargsmal, er tiden maske inde til at overveje, om de vanskeligheder, vi notorisk har med at
finde en etik til tiden, ikke har ssmmenhang med, at vi har gjort ikke bare mange ting, men alting relativt.

Derfor er en fortsat debat og dialog i samfundet sa veesentlig, hvis vi skal veere klaedt pa til at tage stilling til
etikken, nar tiden kommer veeltende med sine spargsmal og nye problemstillinger.

Skabelsesberetningen, De ti Bud og Bjergpradikenen

Stillet midt i den dialog om “hvilken etik til hvilken tid?” vil mange — som jeg selv - finde tillgb til faste
holdepunkter i Skabelsesberetningen, i De ti Bud og i Bjergpreedikenen. For nogen vil det vaere nok, - deres tro og
deres tillid kraever ingen yderligere forklaring.

Men i det pluralistiske samfund, vi lever i, vil andre mene, at en henvisning til en religigs autoritet ikke i sig selv
rummer noget argument. Det er saledes for dem ikke nok at henvise til Skabelsesberetningen, De ti Bud og
Bjergpreaedikenen - eller for den sags skyld til andet tilsvarende, men opgaven ma besta i at na frem til etiske
argumenter, der hviler pa, hvad der kunne udgere et feelles grundlag for alle mennesker af god vilje - uanset deres
stasted.

Altsa - for nu at blive i den naevnte sammenhang - sa ma det dreje sig om at fa udkrystalliseret, at De ti Bud ikke
bare er ti bud, men ti tilbud om et godt liv, og at Bjergpraedikenens tale om de salige hverken drejer sig om salig
Jensen, der dede i foraret, eller om Nikolajsen, der altid gar rundt i en salig brandert. Men at det drejer sig om veje
til det gode liv, veje, der derfor i sig selv kan argumenteres for ogsa i et pluralistisk samfund, hvor De ti Bud og
Bjergpraedikenen ikke udger en autoritet for alle.

Et etisk rationale for at seette graenser

| Folketinget, hvis medlemmer har den vigtige - men sa sandt for dyden lidet misundelsesvardige - opgave at satte
lovgivningens greaenser for, hvad man ma og ikke ma i relation til bade genterapi, til reproduktionsteknologi og sa
videre og sa videre, kommer spargsmalet om etik til tiden derfor ogsa til at dreje sig om, hvilket etisk rationale, der
er for at fastsette den enkelte konkrete grense netop her. Og dertil: hvilke juridiske verktajer, der er til radighed
for at etablere og senere fastholde de lagte graenser — det vil sige det, som senere i dag er emnet for Linda Nielsens
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indlaeg.

Og nar jeg her taler om et etisk rationale, sa knytter jeg mig meget bevidst til et udsagn af Anker Brink Lund, som
ogsa skal sige noget senere i dag. Anker kan utvivisomt selv sige det bedre, men det, jeg iser har haftet mig ved,
er hans papegning af, at der mellem pa den ene side de spergsmal, pa hvilke der kan gives et videnskabeligt svar
med en tvingende argumentation, og pa den anden side de spargsmal, hvis besvarelse beror alene pa smag og
behag, findes et bredt felt, der ogsa kalder pa rationelle overvejelser og rationelle svar, omend disse ma findes ad
andre veje end eksempelvis den naturvidenskabelige.

Det er pa dette brede felt, det etiske rationale ma findes for de greenser, vi pa samfundsplan finder det ngdvendigt
at seette for den uheemmede vaekst og den ukontrollerede udvikling.

Og det er pa dette felt, vi igen ma finde frem til en antropologisk forstaelse, der stopper den stadige tingsliggerelse
af menneskeligt liv, og retablerer mennesket og dets umistelige menneskevard som det faelles udgangspunkt og
som samfundets veardinorm nr. 1.

Resumeé

Et opsamlende resumé af mit indleeg er derfor, at de problemer, vi oplever, og som har fart Det Etiske Rad til at
formulere slagordet om etik til tiden, ikke blot beror pa, at folk og folketing ikke fik praesenteret tingene i tide, sa
der kunne blive taget etisk stilling til dem. Mindst lige sa meget skyldes de, at vi ikke selv har vaeret klzedt pa til at
tage stilling, nar der blev blast i trompeten og slaet pa gongongen.

Denne manglende pakladthed skyldes dels nogle barrierer, som det anses for politisk korrekt at vige tilbage for,
dels at vi selv har relativiseret ikke bare det relative, men alting. Med den virkning, at vi har sveert ved overhovedet
at finde frem til et etisk rationale for konkret at sette og fastholde de granser, vi alligevel fgler, vi ma sette.

Hvis der overhovedet findes en vej til en etik til tiden, sa ma den derfor ga gennem den fortsatte og stadigt
fornyede faglige, folkelige og politiske dialog om, hvilken etik, vi skal have til en hvilken som helst tid.

Dialogens betingelser:
Etik, massemedier og offentlig debat

Ved professor, dr. phil. Anker Brink Lund,
Syddansk Universitet, Odense

Drgmmen om enighed, konsensus gennem aben debat, er en central preemis for det danske folkestyre. Vi har en
lang tradition for at tale os til rette og sege et kompromis mellem stridende synspunkter. Det repras-entative
demokrati under kontrol af en fri presse er stedet, hvortil konfliktfyldte sager henvises. Men nar det gelder etiske
problemer, er et politisk kompromis ikke altid en farbar vej til bileeggelse af konflikter.

Det er her, velmenende appeller til “den offentlige mening” og Det Etiske Rad kommer pa tale. Min pastand er, at
vor veert her i dag som institutionel nyskabelse kan ses som en praktisk konsekvens af den offentlige debats
indflydelse pa den politiske virkelighed - og dermed pa betingelserne for at sikre etik til tiden.

Min pastand er ogsa, at Radet optraeder i en noget anden rolle, end lovgiverne i sin tid havde tenkt sig, blandt
andet fordi etikkens autoriserede organer i tide og utide geres til genstand for debat. Ingen autoritet er leengere
heaevet over kritik med massemedierne som mere eller mindre presseetiske megafoner.

Pa den baggrund vil jeg i trad med konferencens hovedtema tage genteknologien som udgangspunkt for
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overvejelser om de andrede vilkar for offentlig debat, hvori kollegiale organer som Det Etiske Rad pa en gang kan
ses som en konsekvens af og en betingelse for meningsfuld dialog om etiske spargsmal.k

Massemediernes tvetydige rolle

Det Etiske Rad blev til pa baggrund af heftig debat i presse, radio og tv om fordele og ulemper ved ny teknologi.
Motiverne for etableringen var ferst og fremmest forventning om, at radets medlemmer i kraft af fri udveksling af
argumenter kunne na frem til falles holdninger, for eksempel om, hvordan genteknologi burde anvendes.
Malbevidst diskussion bag lukkede dare skulle etablere fornuftig konsensus, der sa efterfalgende kunne formidles
til en bredere offentlighed. Der spores altsa en overbevisning om, at det i praksis er muligt at na til enighed om
etiske dilemmaer, hvis man bare samtaler l&enge og grundigt nok.

Etableringen af Det Etiske Rad er et tegn pa, at den tid er uigenkaldeligt forbi, hvor en sadan afvejning af
argumenter hgrte Folketinget og forsamlingshusene til. Den offentlige debat har holdt flyttedag og findes nu
hovedsageligt i massemedierne, hvor professionelle journalister og studievaerter spiller en dominerende rolle - ogsa
nar der varsles etiske problemer.

Nar det geelder konfliktfyldte emner som genteknologi, tilsiger medielogikken at behandle enkeltsager som
kontroverser, hvor konflikter mellem forskere, forretningsfolk og leegfolk udgar preemisserne. | overfloden af
information udvelger den professionelle journalist den delmangde, som far lov at slippe videre som dagens
veesentlige nyheder og tidens dominerende debatindleg. Journalister foretager denne redigering pa grundlag af
heevdvundne nyhedskriterier: farst og fremmest ud fra en vurdering af, om sagens fremstilling giver mulighed for
identifikation og sensation. Det betyder, at et emne vil blive prioriteret hgjt, hvis det skannes at have stor betydning
for laesere, lyttere og seere. Desuden skal udgangen pa sagen helst vaere de involverede ubekendt.

De journalistiske spilleregler er vel at marke ikke noget, der i dag alene tilhgrer journalister. Vi lever i et
gennemredigeret samfund, hvor ogsa andre beslutningstagere i hgj grad vurderer tidens spgrgsmal med
nyhedskriteriernes skarptvinklede briller. Pa den baggrund kan massemedierne gennem anerkendelse og
fordemmelse konstruere politiske realiteter, ligesom medie-tavshed kan frakende problemer deres offentlige
relevans. VVed at ggre problemer til tekniske emner eller etiske dilemmaer kan de lgftes ud af den politiske
offentlighed. Ved at opsege konflikter og afslgre forhandling bag lukkede dgre kan normer flyttes gennem
etablering af koalitioner mellem laeg og leerd, bekymrede borgere og professionelle mediefolk. Selv en enkelt
velformuleret eller hgjtrabende afviger har i det moderne medie-demokrati mulighed for at komme i rampelyset for
en kort bemarkning og derved potentielt kortslutte det samtalende folkestyre med en spektakulaer enkeltsag.

Nar massemedierne behandler den slags sager, anleegger de professionelle journalister sjeldent almengyldige etiske
principper. | stedet benytter mediefolk det, man kunne kalde en kasuistisk eller situationel etik, som vi kender det
fra legen ved sengekanten og juristen i retssalen. Her er tale om argumentation, der hverken er logisk tvingende
eller videnskabelig uomtvistelig, men heller ikke blot og bart et spargsmal om smag eller behag. | denne
sammenhang er det derfor mere rimeligt at tale om retorik snarere end etik - vel at marke i begrebernes klassiske
forstand.

At politisk retorik transformeres til massemedieret dialog med etiske overtoner, betyder desuden, at offentlig debat
om ét delemne tit og ofte smitter af pa et andet emne. Nar det geelder genteknologi, lader det sig saledes vanskeligt
gere at isolere debatten om nye leegemidler fra debatten om genmanipulerede fgdevarer - selvom
medicinalindustrien sikkert gerne sa en sadan adskillelse. For nyhedsmedierne viser gennemgaende stor forstaelse
for genteknologi i sundhedssektoren, hvorimod journalister gennemgaende stiller sig kritisk an til genmanipulerede
fedevarer som et utilberligt indgreb i naturens orden - og som potentiel sygdomsforvolder.

Dermed illustrerer kontroverserne om genteknologi noget arketypisk i moderne forskningsbaseret debat: retoriske
argumenter baseret pa hab og frygt tarner sammen i krydsfeltet mellem sygt og sundt, liv og ded.

Kontroverser om hab og frygt

Offentlig debat er vel at maerke ikke kun et demokratisk mal i sig selv, men ogsa et middel til at opna politisk
anerkendelse. Debat af etisk art kan i den forbindelse blive et skalkeskjul for kamp om hvilke sarinteresser, der
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fortjener almenvellets bevagenhed. | den hgjstemte snak om debat som mal i sig selv ma vi ikke glemme, at
politiske afgarelser netop er ngdvendige pa omrader, hvor der ikke findes endegyldige lgsninger, og hvor der
derfor lgbende foretages demokratisk afvejning af veardier og interesser. Var der indiskutable lgsninger pa disse
felter, ville der jo i grunden intet behov veere for politisk ledelse. Sa kunne man jo overlade regeringen til teknikere
og specialiserede sagsbehandlere.

Men politiske interessekampe iklaedt etiske gevandter har sin pris. Vi risikerer at reducere komplicerede
problemstillinger til spgrgsmal om at veere for eller imod. Parterne raber ad hinanden, og nuancerne forsvinder i
larmen. Saledes ogsa med diskussioner om genteknologi. Fortalerne for teknikkens udbredelse havder at sta pa
forskningens sikre grund og efterlyser en vidensformidlende debat, som kan medvirke til at oplyse den uvidende
befolkning. Ogsa opponenter har deres forskningsbhaserede argumenter, men efterlyser en holdningspraeget debat,
der kan fastleegge legitime graenser for forskningens og teknologiens udbredelse.

Helt overordnet kan vi sige, at fortalerne efterlyste dialog som middel til at opna accept af teknikken, mens
opponenterne efterlyste debatten som en malsattende aktivitet. Hvis man ser na&ermere pa de to parters
argumentation, fremgar det, at den er baret af forskellige grundsynspunkter pa videnskab og forskningens rolle i
samfundet. Disse grundsyn slar igennem i to forskellige fortolkninger af samfundsudviklingen, der i bund og grund
handler om hab og frygt.

Hos fortalerne baeres hab-retorikken af en opfattelse af forskning som kilden til en bedre verden - i og med den
bringer os mere effektive redskaber til kontrol med naturen. Forskerne opfattes i den sammenhang som kompetente
og moralsk ansvarlige individer, og ny teknologi beskrives som effektive tiltag, der mgder fordomme, men i det
lange lgb ma accepteres som et indiskutabelt fremskridt. Statten til forskning og udbredelse af ny teknologi
retfeerdiggeres gennem en forventning om et bedre liv i fremtiden. Forskningsbaseret udvikling ses som
indiskutabelt god og ny teknik som et ngdvendigt grundlag for denne udvikling.

Frygt-retorikken opstiller over for dette en vision om moralsk forfald og socialt omstyrtende forandringer sat i
scene af en forskning, som vokser vildt uden offentlig kontrol. Forskernes handlinger anskues med skepsis, og de
samfundsforandrende konsekvenser af ny teknologi ses som risikable og dermed negative. Frygt-retorikken
argumenterer for, at det er ngdvendigt at kontrollere forskere og teknikere. Implicit i denne argumentation ligger en
opfattelse af, at samfundet er pa hgjden af sin udvikling, og at @ndringer vil medfare uoverskuelige bivirkninger.

Det slaende ved begge disse former for debatindlag er, at parterne ikke kan blive enige om et felles udgangspunkt.
Parterne forsgger at overbevise andre uden at veere til sinds selv at lade sig overbevise. Derved suspenderes
vilkarene for dialog som demokratisk ideal. Det ville imidlertid vaere en tilsnigelse at anklage genteknologiens
fortalere og modstandere for ikke at leve op til kravene for redelig, offentlig samtale. Debattgrerne forsgger blot at
gere ting med ord, hvilket jo er helt legitimt i et politisk demokrati.

Desuden leverer tidens etificerede debat et tilsyneladende uudtemmeligt rastof for mere eller mindre kritisk
journalistik. Men det er vel at maerke ikke journalister og massemedier, der skaber denne kakofoni af hgjtrabende
aktgrer, der mere eller mindre bevidst taler forbi hinanden. Betingelserne for dialogen ligger altsa uden for
medierne selv: | et hgjt specialiseret videns- og informationssamfund far presse, radio og tv funktion af effektive
megafoner, der bleeser sma konflikter op til spgrgsmal om liv og ded - med deraf fglgende krav om politisk
handling her og nu.

Tre slags offentlig debat

Debat som mal i sig selv udgar af den demokratiske idealforestilling, at det er bedre at tale sig til rette end at sla
sig igennem, nar principielle emner settes pa dagsordenen. Vi bearbejder da som mere eller mindre dannede og
uafhangige borgere tidens forskellige holdninger og vardier. Ikke sadan at forsta at vi nar frem til en universel
endelgsning, for eksempel af etisk art, men derimod punktvis og altid forelgbigt bearbejder greenserne for, hvad vi
for tiden meningsfuldt kan mene.

Nar vi derimod benytter debat som middel, flyttes fokus til de praktiske resultater - ikke til processen som
bevidstgarelse om felles vilkar. Her er tale om debat som et redskab, der kan anvendes til at lgse konflikter. Nar
debat fungerer som middel, er det fordi parterne accepterer, at der er omrader, hvor sociale aktgrer har forskellige
interesser, og hvor der foregar forhandling mellem disse standpunkter. Det betyder ogsa, at alle ikke har lige
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mulighed for at fa ret. Jo bedre man kan argumentere for sit standpunkt, jo mere magter man at overbevise de
andre.

Nar vi taler om debat som mantra, geres brug af dialog som underholdning og offentlig kriseterapi. Her fungerer
samtaler mellem mennesker hverken bevidstgarende eller som middel til at opna legitime kompromiser, men som
kur og pleje med henblik pa at helbrede eller i hvert fald at mindske symptomer pa frygt og afmagt. Her er tale om
en flugt fra samfundsansvar og politik (forstaet som det muliges kunst) pa en scene, hvor vi forsgger at forlige os
med konsekvenser af det komplicerede og risikable hverdagsliv.

Debat som mal og middel forudsatter rationalitet - at debattens parter er villige til at anerkende nogle synspunkter
som mere fornuftige end andre. Mantra-debatter beskeftiger sig derimod med falelser og irrationelle elementer. Vi
kender det fra privat snak, hvor det ikke altid er sa vigtigt, om vi hver iszr bliver klogere eller far ret, men mere at
vi far grenlyd og luft for frustrationer. Dermed er ogsa antydet, at mantradebatter ikke ngdvendigvis kraever
kollektive handlinger, for eksempel af politisk art, men mere har karakter af individuelle ytringer og terapeutisk
behandling i dialogens form.

Vi kan betragte de tre debat-funktioner som forskellige forhandlingsspil, der har hjemme pa hver sin offentlige
scene. Principielt kan de fleste samfundsmaessige problematikker - herunder ogsa genteknologi - forhandles pa alle
tre scener, men vel at meaerke med forskellige spilleregler og konsekvenser.

Pa scenen for debat som mal bliver det en drgftelse om det gode liv, hvor der alment og frit dreftes
samfundsmaessige valg, vi i feellesskab star overfor i krydsfeltet mellem nye vilkar og traditionelle verdier.

Pa scenen for debat som middel er der tale om en kamp mellem hab og frygt, hvor formalet blandt andet er at
afveje srinteresser med henblik pa en legitim prioritering af ressourcer i samfundet.

Pa scenen for mantra-debatter bliver problematikken til dramatiserede historier i form af enkeltsager, for eksempel
om lille Anne, der ma dg, hvis hun ikke far genterapi, eller spektakuleaere beretninger om lgsslupne mutanter i
Langtbortistan. Den offentlige dialog kan her yde akut krisebehandling, mens publikum underholdes og lutres som
bekymrede tilskuere.

Det afggrende i dialogens moderne vilkar er, at alle tre scener opfylder ngdvendige funktioner. At debat som mal
og middel opfylder sadanne funktioner, er alment accepteret i dagens Danmark. Ogsa debat som mantra ma
betragtes som funktionel, fordi det ikke er alle menneskelige problemer, der kan rationaliseres eller lgses politisk,
etisk eller teknologisk. Risiko og ny teknik er pa mange mader en trold, som vi ma kalde ved navn og besverge,
mens vi vaenner os til at leve med usikkerheden. Her spiller Det Etiske Rad en vasentlig terapeutisk rolle.

Debat til tiden?

Kvaliteten i den offentlige debat kan anskuet pa den baggrund hverken sikres gennem korps af vagthavende etikere
eller statstilskud til udvalgte debat-bestyrere. Debat om etiske problemer er og bliver noget, vi ggr sammen i
indbyrdes kamp om dagsordenen. | den forbindelse har vi brug for offentlig samtale bade som mal, middel og
mantra. Men blandes tingene sammen, ender det hele desveerre tit og ofte i vrgvl og bragesnak.

Sa vidt jeg kan skenne, er det netop det, der er sket, nar emnet i den offentlige debat er genteknologi. Der er god
mening i at drafte de bagvedliggende spgrgsmal om indgreb i naturen, mulige (og umulige) bivirkninger og det
betimelige i at gribe ind i livets inderste mekanismer. Altsammen har det karakter af debat som bevidstgerende,
afklarende mal, der skal gare os i stand til pa fornuftig vis at treeffe en individuel og kollektiv beslutning.

Sa langt s& godt. Men nar vi konsulterer massemedierne, finder vi sjeldent indleeg af denne art uden en kobling til
konkrete sager (nye leegemidler, functional foods, genmanipulerede afgrader) kombineret med ensidig
argumentation for eller imod. Her er debatten altsa ikke aben og problemafklarende, men lukket om allerede
fastlaste synspunkter, der med offentlig samtale som middel praver at overtale eller overbevise andre om
holdbarheden af et givet (etisk) synspunkt.

Her er det sa, Det Etiske Rad kommer ind i billedet. Ideelt skal radet kvalificere diskussionen ved at skille skeg fra
snot, etik fra politik. Men i praksis har det vist sig uhyre vanskeligt. Radets mader bag de lukkede dgre udger jo
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ingen magt-fri zone, og radets medlemmer er heldigvis ikke kun boglarte etikere, men levende mennesker af kad
og blod. Resultatet bliver ofte modsatningsfyldte udspil i den allerede komplicerede debat, hvor mal og midler
blandes godt og grundigt sammen.

Derved er jeg fremme ved min konklusion: Dialogens betingelser i relation til etiske overvejelser om genteknologi
er for tiden draebende for dremmen om fornuftig enighed, selvom gnsket om konsensus er og bliver den centrale
praemis for oprettelsen af organer som Det Etiske Rad. For tiden bidrager udspil fra de vagthavende etikere iser til
offentlig debat som mantra: Der er tale om en slags trylleformular, et magisk middel, der kan pakaldes, nar alt
andet svigter.

Det er der intet odigst i. Men om tilvejebringelse af endegyldige preemisser for afvejning af mal og midler i en
rationel debat om etik til tiden bliver der naeppe tale, hverken her i dag eller i den nermeste fremtid. Der findes
nemlig ingen Endlésung pa det modsetningsfyldte samspil mellem etik og politik, public service og kommercielle
hensyn. | den forbindelse er det nok vaerd at minde om, at grundlovsfaedrene for 150 ar siden hverken gav
ytringsfrihed til de seerligt kyndige, til pressen eller til privilegerede rad og naevn, men derimod til “enhver”. Denne
politiske hjemmel til demokratisk deltagelse for alle og enhver er stadig dialogens ultimative betingelse i dagens
Danmark. Selvom langt fra alle benytter sig af muligheden, ma Det Etiske Rad altsa affinde sig med at veere en
(ikke altid lige entydig) stemme blandt mange andre akterer i fglelsesladede debatter om genteknologi og andre
kontroversielle emner.

Fodnoter

[l \ndleegget bygger pa bogen Den offentlige debat - mal, middel eller mantra? skrevet af Anker Brink Lund og Maja Horst (udgivet pa
Fremads Forlag, 1999).

Muligheder og begraensninger i regulering (national, regional,
international)

Ved professor dr.jur. Linda Nielsen, formand for Det Etiske Rad

Det er sveert her i verden at havde sin ret
for en blidere tonernes mester,

jeg, for eksempel, jeg spiller spinet

- 1 et hornorkester.

Piet Hein

| sidste uge sad jeg og bedgmte en raekke gymnasieelevers besvarelse af en opgave, som var udskrevet af Chr.
Hansen Gruppen, Undervisningsministeriet med flere, med titlen “Hvor gar greensen?”. Her var det et
gennemgaende traek, at de unge gymnasiaster pa den ene side mente, at “udviklingen ikke kan standses”, og pa den
anden side klart mente, at der var behov for graenser. Jeg synes, det, vi har hert i formiddags, tyder pa, at der er
behov for grenser; der er behov for styring og kontrol pa dette vanskelige og sensitive omrade. Genteknologien er
efter min opfattelse hverken guddommelig eller deemonisk, men jeg mener, der er behov for at sortere i brugen, sa
vi sgger at tilgodese de gnskelige konsekvenser og samtidig undga de konsekvenser, vi ikke gnsker. Regulering er
én af de metoder, man kan anvende.

Lovgivningen skal afspejle etikken. For at opna en lovgivning, som er udtryk for en form for samfundsetik, kraever
det, at vi er enige om etikken. At vi er enige om, hvilke etiske pejlemarker, vi skal styre mod, og hvordan de etiske
principper skal afbalanceres mod hinanden. Ikke sadan at forsta, at det, der ikke udtrykkeligt er forbudt i loven, er
etisk acceptabelt. Sddan mener jeg ikke, man kan slutte. Den manglende regulering af et omrade er ikke
ngdvendigvis en etisk blastempling, for der kan veere mange grunde til, at man ikke etablerer lovgivning: Maske vil
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en lov pa omradet ikke kunne kontrolleres, eller man kan ikke blive enige om den precise afgransning eller om
administrerbarheden.

Jeg vil iseer koncentrere mig om fire spargsmal.

Hvad karakteriserer specielt genteknologien, nar vi skal regulere?

Hvad gnsker vi at opna med regulering - hvad vil vi beskytte os mod, og hvad vil vi gerne sikre?
Hvilke redskaber har vi til radighed?

Hvordan kan vi teenkes at bruge disse redskaber pa en konstruktiv made?

el N

Hvad karakteriserer genteknologien?

Som vi har faet rigt illustreret i formiddags, er genteknologien i serlig grad dynamisk. Det gar lynende hurtigt pa
nogle omrader, hvor vi bliver overraskede gang pa gang. Den er ogsa uforudsigelig — vi har Dolly som eksempel —
i hvert fald sadan, at vi oplever, der kommer forskningsresultater som et lyn fra en klar himmel — og
uforudsigelighed er jo ogsa netop forskningens natur. Endelig er genteknologien sensitiv - den involverer
privatlivet, familiens valg, leege-patientforholdet - alle omrader, hvor man traditionelt er tilbageholdende med at ga
ind med regulering.

Endvidere er genteknologien international. Forskningen er graenseoverskridende, og der er en mulighed for, at hvis
man udelukker noget i ét land, sa vil forskningen - og maske ogsa anvendelsen - flytte til et andet land: det man
nogle gange kalder “FORUM shopping”. Det kan forega pa den made, at forskningen flyttes til de steder, hvor der
ikke er nogen restriktioner. Eller det kan forega ved behandling i udlandet, gentest pr. internet og det, som vi
kalder prokreativ turisme, hvor folk, som ikke kan fa kunstig befrugtning i hjemlandet, sgger til et andet land, hvor
reglerne er anderledes. Det internationale aspekt er saledes vanskeligt at handtere i reguleringsmaessig
sammenhang.

Endelig er genteknologien teet knyttet til forskningsfriheden, hvor indgreb normalt ikke anses for gnskelige - og
med god grund. Og der er gkonomiske interesser af dimensioner knyttet til genteknologien, hvilket ger det
vanskeligt at finde ud af, hvordan reguleringen skal indpasses.

Bioetikkens rolle

Hvad er det sa, vi som samfund gerne vil sikre os — og sikre os imod? Ja, i hvert fald vil vi gerne sikre de etiske
veerdier, vi hylder. Der kan vaere enighed eller uenighed om, hvor graenserne precis skal ga, og hvordan disse
veerdier skal afbalanceres overfor hinanden. Men et eller andet sted er der i vores samfund en vis enighed om at
hylde veerdier som selvbestemmelse, hjelpeprincippet, ikke-skade princippet, veerdighed, integritet, privatliv,
lighed, retfeerdighed og det kulturelle miljg.

Det vigtige ved etikken er dens funktion som et korrektiv. Den skal sgrge for, at hverken den uendelige reekke af
teknologiske muligheder eller de rene, gkonomiske betragtninger bliver enestyrende for, hvordan genteknologien
bliver anvendt i det danske samfund.

Herudover vil jeg na&vne tre begransninger, som man pa det nuvearende stade og med dagens tema isear kan
diskutere. For det forste er selektionen interessant — for eksempel kab af &g pr. internet til 50.000$ og udvalgt sed.
For det andet manipulationen med forbedring af normalegenskaber, som giver anledning til sveere etiske
overvejelser i relation til begraensninger i anvendelsen af de genteknologiske muligheder. For det tredje
kommercialiseringen, hvor tanken om en designer-baby, kab og salg af gener, af &g, af sad, af rugemgdre og sa
videre kan have en forbrugermentalitet i kalvandet. Disse tre omrader ma man lade indga i overvejelserne om,
hvilken etik vi skal have, og hvordan reguleringen skal spille ind.

Hvilke styringsredskaber har vi til radighed?

Styringsredskaberne har forskellige muligheder og begraensninger. Information, debat og uddannelse er efter min
bedste overbevisning redskaber, vi ikke kan undvare. Hvis vi vil forholde os til de nye teknologier, vil det kreeve
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udbygget information for at fatte, hvori mulighederne, beteenkelighederne og dilemmaerne bestar. Z£ndring af loven
kan vere godt, men &ndring af holdninger er bedre! Derfor er information, debat og regulering ngdt til at spille
sammen. Det Etiske Rad sgger med forskellige aktiviteter - herunder denne konference — at vere igangsatter pa
informations- og debatsiden.

Videnskabelige kvalitetskrav og professionsnormer kan sikre, at de forskere, som arbejder med genteknologien,
accepterer disse normer, fordi de selv har vaeret med til at vedtage dem under en eller anden form. Styringen bliver
ogsa lidt mere fleksibel, fordi professionsnormer ikke er neer sa svere at &ndre som lovgivningen. Ulempen ved
denne type styring er imidlertid, at man typisk fra forskerside vil have en speciel vinkel pa den forskning, man er
midt i. Netop fordi man er meget optaget af de tekniske muligheder, har man maske ikke altid tilstreekkeligt blik
for de langsigtede konsekvenser, ikke mindst konsekvenserne for de fremtidige generationer. Sa derfor synes jeg,
professionsnormer er vigtige, men de kan ikke - som jeg ser det - sta alene.

Dommerskabt ret er god til tvister - men nar der demmes, forholder domstolene sig til konkrete sager, og det vil
veere sveert at forudsige, hvordan retsstillingen vil blive. Desuden vil en afgarelse farst komme pa banen, nar
forskning og anvendelse er sat i vaerk. Derfor er der ikke samme kontrol og styringsmekanisme i dommerskabt ret,
som der vil vaere i egentlig formel regulering, og den vil ikke veere egnet som eneste kontrolinstrument pa dette
greenseoverskridende omrade.

Rammelovgivning og godkendelsesprocedurer kender vi allerede fra vores nuvarende lovgivning, for eksempel
loven om det videnskabsetiske komitesystem og godkendelse af videnskabelige forsgg. Der er tale om en
rammelov, hvor konkrete forskningsprojekter skal godkendes videnskabsetisk. Sadanne rammelove giver mulighed
for stor fleksibilitet - man holder vandene dbne, man kan tage stilling til det konkrete forskningsprojekt, man star
over for - hvilket kan veere en fantastisk fordel. Praksis kan udvikle sig i takt med, at forskningen udvikler sig, og
de etiske holdninger maske ogsa andrer sig. Ulempen ved rammelovgivning og ved godkendelsesprocedurerne kan
veere, hvis de bliver for ekspertorienterede. Det danske system med meget stor leegmandsindflydelse er et forsgg pa
at sikre imod det. Ikke desto mindre er risikoen til stede for, at vurderingen bliver for ekspertorienteret, og at man
farst og fremmest holder sig til de tekniske forhold, de videnskabelige kvalitetskrav og sa videre.

Skensregler kendes blandt andet fra Leegeloven i form af kravet om omhu og samvittighedsfuldhed. Det er en

meget fleksibel Igsning, men til gengeeld er det ikke nogen serlig steerk bremse pa udviklingen, hvis det er det,
man gnsker. Det er derimod pabud og rettigheder, saledes som det for eksempel kendes fra Loven om kunstig

befrugtning og fra Loven om patienters retsstilling.

Endvidere er der forbud og straf, som blandt andet findes i relation til forbudet mod kloning og forbudet mod
genterapi pa kansceller.

Endelig er der de internationale rekommandationer og konventioner. De er gode pa den made, at man derved opnar
bredden - altsa det, vi ikke kan na inden for det enkelte land. Nar der er tale om et internationalt problem, kraever
det ogsa internationale lgsninger. Men internationale bestemmelser har den ulempe, at de vil vere udtryk for den
laveste faellesnavner, fordi de forskellige enkeltlande skal kunne blive enige om dem. Eksempelvis bestar
Europaradet af 41 lande, og der er ganske mange af dem, der har underskrevet Bioetikkonventionen. Den er derfor
meget generelt formuleret og nogle steder meget forsigtigt udformet. Parterne i denne konvention skal beskytte alle
menneskers veerdighed og uden forskelsbehandling garantere alle respekt for deres integritet samt andre rettigheder
og grundleeggende frihedsrettigheder i forbindelse med anvendelsen af biologi og leegevidenskab. Et andet
eksempel er UNESCO-deklarationen fra 1997, hvor de helt grundlaeggende bestemmelser i indledningen lyder
saledes:

“Artikel 1
Det menneskelige genom er fundamentet for alle medlemmer af den menneskelige families enhed savel som for
anerkendelsen af deres nedarvede veardighed og mangfoldighed. I symbolsk henseende er det menneskehedens arv.

Artikel 2

Alle har ret til respekt for deres veerdighed og for deres rettigheder uanset deres genetiske karakteristika. Denne
veerdighed ger det uomgangeligt, at man ikke reducerer individer til deres genetiske karakteristika, og at man
respekterer deres egenart og mangfoldighed.”

UNESCO-deklarationen indeholder ogsa et forbud mod, at det humane genom i dets naturlige tilstand udnyttes.
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Endvidere henholder man sig i deklarationen til, at man skal gare de fordele, der fglger af genteknologien,
tilgzengelige for alle. Endelig betones det, at forskningsfriheden er ngdvendig for, at udvikling af viden kan ga
fremad, og at den - som det siges - er en del af tankefriheden.

I Norge har man lavet en udtrykkelig formalsbestemmelse, nemlig at formalet med loven er at sikre, at medicinsk
brug af bioteknologi udnyttes til menneskets bedste i et samfund, hvor der er plads til alle. Dette skal ske i
overensstemmelse med principper om respekt for menneskevard, menneskelige rettigheder og personlig integritet
og uden diskriminering pa grundlag af arveanlag, baseret pa de etiske normer nedfzldet i vor vestlige kulturarv.

Man kan forestille sig forskellige modeller for regulering. En privat lgsning - laissez fairelasning — kendes for
eksempel fra dele af USA, Italien og Greekenland. Professionel selvregulering kendes meget fra England. Forsigtig
regulering er udbredt i Skandinavien og Frankrig. Et forbudssystem med meget bastant strafferegulering kendes fra
Tyskland og @strig.

Hvad kan vi med regulering?

Vi kan iseer fire ting:

For det farste kan vi normsette; det vil sige gare bestemte veerdier beskyttelsesveerdige. Vi kender det for eksempel
fra loven om patienters retsstilling, hvor man betoner information og samtykke - altsa selvbestemmelsesretten.
Eksemplet fra Norge er ogsa en made at lave normsatning pa.

For det andet kan vi beskytte bade svage grupper (det kan veare barn eller personer, der er i et
afhaengighedsforhold, for eksempel ansggere til en stilling eller til pension og forsikring) og ikke mindst de
fremtidige generationer. Det er en af de ting, der efter min opfattelse er meget veaesentlig, da sikring af det
kulturelle miljg, vi videregiver til vores bgrn, kan blive lige sa vasentlig som sikring af det fysiske miljg. Desuden
kan et beskyttelsesformal med lovgivning vere risikominimering.

For det tredje kan vi afklare, hvad der er tilladt og forbudt, sa forskerne og anvenderne af forskningen ikke
risikerer at beveege sig ind pa omrader, hvor de bagefter bliver bebrejdet. Man ved, hvad rammerne er, og man ved,
hvem der skal spgrges, nar man gar i gang med noget.

Som det fjerde - og nok det allervigtigste - kan man med lovregulering sikre demokratisk kontrol og dben debat.
Det er vigtigt, at vi i disse sammenhange far forskningen ind i nogle procedurer, som sikrer, at den ikke foregar i
lukkede rum, i forskerrummene, men kommer ud, sadan at vi alle kan veere med til at tage stilling.

Reguleringens begransninger blev bergrt i morges af Joseph Coates, som papegede, at regulering kan komme for
tidligt, i forhold til det, vi gerne vil opna, og den kan vere destruktiv pa den made, at den kan veere for
begraensende for forskningen. Man kunne ogsa pege pa, at den kunne vare ansvarsforflygtigende for forskerne,
fordi de dermed ikke selv har ansvaret for, hvad de setter i gang. Reguleringen i form af lovregulering kan veere
for bastant til et dynamisk, sensitivt omrade; der er en risiko for at ramme for hgijt, for lavt og forkert. Derudover
kan det veere vanskeligt at opna accept i forskerkredse, og man kan risikere, at forskningen flyttes andre steder hen.

Ikke desto mindre er det min opfattelse, at regulering pa nogle af de genteknologiske omrader er pakravet og
hensigtsmaessig, fordi forskere ikke bgr have enekompetence pa et sa vigtigt og sensitivt omrade. Her bar
samfundsetikken treede ind, fordi det er ngdvendigt at tage hensyn til beskyttelse af de personer, det handler om,
fordi den enkelte forsker ikke ngdvendigvis tager vare pa de langsigtede konsekvenser, herunder betydningen for
fremtidige generationer, og fordi der herved sikres abenhed og debat. Men det skal selvfalgelig ske med respekt for
de serkendetegn, der er inden for genteknologien, altsa dynamikken, sensitiviteten og det internationale aspekt.

Man kan forestille sig, at man pa nogle omrader har tenkepauselovgivning, indtil man har fundet sine “etiske
fedder”. Man kan ogsa have revisionshestemmelser, som vi kender det fra Loven om kunstig befrugtning.
Teenkepauselovgivning kan overvejes i forbindelse med hele diskussionen om forbedring af normalegenskaber ved
hjelp af genteknologien og for andre nye omrader, der er etisk betaenkelige. En anden fordel ved
teenkepauselovgivning er, at man pa den made flytter lidt af bevisbyrden, sadan at det ikke ngdvendigvis er de
beteenkelige, som skal bevise negative konsekvenser; de, der gerne vil ga i gang med et omrade, skal ogsa vise
hvilke positive konsekvenser og sikkerhedsforanstaltninger, der er tale om. Bevisbyrdediskussionen er saledes en
vigtig ingrediens heri.
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Rammelovgivning kan tage hgjde for dynamikken og sensitiviteten, for eksempel ved godkendelsesprocedurer
inden for de sensitive omrader, der kraever konkret greensedragning. Endelig kan forbud indferes nationalt og
internationalt vedrgrende forskning - og iser anvendelse - der af hensyn til etikken ikke gnskes. Kloning og
genterapi pa kansceller er gode eksempler. Det er vanskeligt at satte livets mangfoldighed pa formler, men det er
ikke desto mindre vigtigt, at vi praver pa disse greenseoverskridende og sensitive omrader med vidtreekkende
konsekvenser. For genteknologiens perspektiver skaber efter min opfattelse et behov for kontrol og regulering.

Der er tale om en vanskelig opgave, fordi omradet er dynamisk, uforudsigeligt og internationalt, men ogsa en
vigtig opgave, fordi de veerdier, der er pa spil, er grundlaeggende for os, vores kultur og sociale relationer samt den
verden, vi videregiver til vores bgrn. Graenserne ma settes i relation til udvealgelse, manipulation og
kommercialisering - designer-babyen for eksempel — og derfor ma vi trods vanskelighederne ikke opgive at lade
etik og regulering vaere bremser pa teknologien og skonomien. Vi ma ikke opgive at lade regulering fortelle
historier om vores kultur, og vi ma sgge at tilretteleegge lovgivningen i forhold til det, den skal styre.

Man skal ikke have nogen illusioner om, at regulering kan klare alting, for eksempel kan vi ikke bestemme, hvad
de skal gare i USA, selvfglgelig. Men det, vi kan gare, er at fastholde, at i Danmark ma genteknologien kun
anvendes pa den made, vi i Danmark synes er rigtigt. Herudover ma vi vaere med til at forsgge - i det omfang vi
anser det som virkelig vigtigt - at fa vores helt grundlaeeggende synspunkter indfgjet i internationale dokumenter i
EU, i Europaradet, i UNESCO og sa videre, pa samme made som vi forsgger at udvirke pavirkning via
menneskerettighederne. Vi opgiver jo heller ikke at have lovgivning og konvention om menneskerettigheder, selv
om de overtreedes nogle steder i verden. Derfor mener jeg, at en meget vigtig pointe er, at Danmark fastholder egne
etiske greenser - ogsa selv om man ger det fuldstendig anderledes i USA.

Derfor synes jeg, vi skal sgge at fa en regulering oppefra og en etik nedefra, sadan at samfundsetik, professionsetik
og individualetik kan spille sammen. Det er vores eneste hab om at forsgge at veere med til at styre og kontrollere
udviklingen, og det skal veere NU, for, som en klog mand har sagt: “Det vigtige er ikke, hvad man ved, men hvad
man husker i tide”. Derfor skal vi ikke blot have etik til tiden, men ogsa regulering til tiden.

Hvornar vil vi veere i stand til at reagere pa et tidligt varsel?

Ved dr. Darren Shickle, klinisk senior lektor i
Public Health Medicine, University of Sheffield, UK

Da Faret Dolly blev fgdt den 5. juli 1996, var det (sa vidt vides) ferste gang, det lykkedes at klone en celle fra et
voksent pattedyr. Den 27. februar 1997 beskrev lan Wilmut og hans kollegaer fra the Roslin Institute i en artikel i
tidsskriftet Nature den teknik, de anvendte til at skabe et levedygtigt afkom fra en celle fra et voksent pattedyr 12,
Da det blev offentliggjort, at faret Dolly var kommet til verden, resulterede det i stor arvagenhed fra
nyhedsmedierne og offentligheden 2, 14, Der fulgte en avisleder med overskriften "Taget pa sengen af klonerne:
Anmodning om etiske bedgmmelser af pattedyrskloning afslgrer mangel pa fremsynethed” med Wilmut et al's
artikel i Nature. Heraf fremgik det, at Nature havde modtaget en e-mail, hvori man anmodede om, at Wilmut et al's
artikel blev trukket tilbage, indtil man havde haft tid til at reflektere over de mere bioetiske aspekter ved den. |
lederen nzegtede man imidlertid kategorisk at imgdekomme denne anmodning: I en tid hvor det
forskningspolitiske miljg er fuldt af tiltag til teknologisk fremsyn, er det beskeemmende, at USA's prasident og
andre politikere fgrst nu anmoder om retningslinjer for, hvad man kan laese i Nature i dag™.

Under en hgring om ”Bioteknologi og Kloningsetik” i Repraesentanternes Hus i USA blev Harold Varmus, leder af
the National Institutes of Health, spurgt, hvilke skridt forskerne kunne eller burde have taget for at rette
opmarksomheden mod forskning og etik inden for kloning. Hertil svarede han: Selvfglgelig kom meddelelsen om
denne opdagelse meget pludseligt. Og det er vel overfladigt at sige, at offentlighedens interesse, journalisternes
interesse heri, overvaeldede forskerne pa en sadan made, at de ikke havde mulighed for at rette fokus mod andre
aspekter... Jeg tror, at en af fordelene ved denne midlertidige standsning ... er, at vi har faet et pusterum til at fgre
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en bredere dialog og til at diskutere de videre videnskabelige implikationer... nogle gange kan det veere vanskeligt
at forberede offentligheden, farend offentligheden er parat til at blive forberedt”. Som svar herpa sagde Morella,
medlem af Reprasentanternes Hus og mgdeleder: ”Jeg spekulerer blot pa, om vi burde have - - om forskerne i
hgjere grad burde have forberedt offentligheden pa den forskning, de var i gang med”.

Denne artikel vil give en gennemgang af de tidlige varsler, som har lydt igennem de sidste 50 ar, af hvorfor disse
forvarsler i det store hele blev ignoreret, samt overvejelser af de politiske reaktioner pa andre omrader.
Udfordringen for lovgivere og etikere ligger i at tage ved leere af kloningsdebatten for at sikre, at muligheden for at
fare en offentlig debat pa dette og andre omrader ikke gar tabt i fremtiden.

Lovgivningstiltag forud for marts 1997

Umiddelbart efter bekendtgarelsen af faret Dollys fadsel vedtog savel Europaparlamentet & som WHO's
Generalforsamling € resolutioner mod kloning af mennesker. Lignende resolutioner var imidlertid vedtaget af disse
instanser gennem det forgangne arti. | en resolution fra 1989 vedtog Europaparlamentet et forbud mod savel at
producere mennesker ved hjalp af kloning som forskning i kloning af mennesker 2. 1 1993 tilskyndede
Europaparlamentet ’Fellesskabet til at tage initiativ til — i de rette internationale fora — at skabe international
enighed om et verdensomspandende forbud mod kloning af mennesker” €., | 1986 appellerede Europaradet til
regeringerne i de enkelte medlemslande om at forbyde “’skabelse af identiske mennesker ved hjelp af kloning” £, |
1992 beskrev WHO's Videnskabelige Komité for Etiske Aspekter ved Videnskabelig Formering “’behovet for at
forbyde ekstreme eksperimenter - sdsom kloning” 2%,

| en oversigt fra 1998 over den europaiske lovgivning om kloning af mennesker 21, konkluderede Le Bris og
Hirtle at: ’Reproduktiv kloning af mennesker er pa den ene eller anden made forbudt i de fleste af de lande, vi har
undersggt — hvilket burde veere betryggende for dem, som frygter en videreudvikling af disse teknikker”. Der har
dog veeret udtrykt bekymring 22, 13l for eventuelle huller i den britiske lovgivning, selvom Storbritannien blev
anfart som et af de lande, der ifalge Le Bris og Hirtle havde vedtaget lovgivning om kloning. Det er muligt, at der
findes lignende huller i andre landes lovgivning. Le Bris og Hirtle har ogsa fundet frem til lande, hvor situationen
var noget tvetydig, eller hvor der ikke fandtes noget tilgaengeligt materiale om lovgivningen.

En tidlig varsling fra 1971

| 1951 lykkedes det for Robert Briggs og Thomas King at klone blastulere cellekerner fra en fra. Man sa imidlertid
konsekvent, at jo mere udviklede cellerne fra det embryo, hvorfra kernen var taget, var, des mindre sandsynlighed
var der for, at klonerne ville vokse og blive til frger. | 1962 lykkedes det for John Gurdon at frembringe kensmodne
freer af celler fra haletudsers tarm, om end han maske havde klonet nogle af de fa udifferentierede celler.

James Watson var, sammen med Francis Crick, den farste, der beskrev DNAets opbygning, og han var ogsa den
farste leder af det Nationale Center for Genom Forskning, som blev etableret for at koordinere det Humane Genom
Projekt. 1 1971 beskrev han de lovgivningsmaessige udfordringer i forbindelse med kloning af mennesker 24, 1151,
Watson henviste til kulturpersonligheder og andre af datidens fremtreedende personer, hvoraf mange i dag er enten
dade eller glemte. Han beskrev ogsa, hvorledes Edwards og Steptoe forestod forskning, som skulle fare til skabelse
af et reagensglasbarn — en bedrift, de opnaede i 1978. Med kun fa mindre andringer, sasom at udskifte Walt
Frazier med Michael Jordan (som begge harer til deres tids fremtreedende basketballspillere), kunne artiklen have
veeret skrevet, mens mediehysteriet i kalvandet pa skabelsen af faret Dolly toppede.

Der blev skrevet andre indleeg i 1970erne og ogsa tidligere, som debatterede de etiske argumenter for og imod
kloning 1€, Disse tidlige varsler fra fremtreedende personligheder blev imidlertid i det store hele ignoreret.

Sammenfattende havde Watsons artikel falgende iagttagelser:

« Den generelle opfattelse var, at der var vigtigere emner for lovgiverne at beskaftige sig med, sasom
atomvaben, miljgforurening, krig, fattigdom og racefordomme.

« Der fandtes en anerkendelse af, at selvom kloning af mennesker syntes at ligge langt ude i fremtiden, kunne
der hurtigt ske forandringer i kglvandet pa et teknologisk gennembrud som for eksempel
reagensglasbefrugtning. Samt at dette kunne tage en sadan fart, at lovgiverne ikke ville veere i stand til at
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reagere, nar kloning af mennesker var nermere forestaende.

« Huvis forskningen fik lov at forega uden indgriben, var det neaesten helt sikkert, at kloning af mennesker ville
finde sted.

« Kloning af mennesker ville sandsynligvis ske inden for de naeste tyve til fyrre ar (det vil sige 1990-2020).

« Han inds4, at teknologien sandsynligvis ikke ville veere serlig kostbar.

« Der la en fare i srlinge, som ville sgge at gare sig kendte.

« Beslutninger om, hvorvidt der skulle ske forskning inden for omrader som kloning, burde ikke overlades til
videnskaben.

« Forskere er muligvis ikke sa objektive, fordi de har en blind tro pa, at videnskab altid farer til fremskridt og
er til gavn for samfundet.

« Det ville veere ngdvendigt at gge offentlighedens viden om genetik.

« Forskerne vil maske afholde sig fra at informere offentligheden om den forskning, de patenker at give sig i
kast med, eller som de er i gang med, pa grund af frygten for angreb fra medierne.

« Mediedakningen af tiltag til kloning ville blive stor.

« Medierne ville hidse en stemning op med mange fantasifulde antydninger om, hvor kloning kunne finde
anvendelse.

« Der var behov for en international debat inden for det naeste arti (det vil sige i lgbet af 1970'erne).

« Han mente, at sddanne diskussioner kunne fgre til et verdensomspandende forbud.

Uafhangige personer

| 1970 udgav David Rorvik en bog med titlen "I hans billede: Kloning af en mand”. Rorvik pastod at have
arrangeret og veeret vidne til kloning af et menneske. Dette projekt var blevet finansieret af en anonym millionzer
fra New Jersey, som gnskede en arving til sin formue. Afsnittene nedenfor er fra en artikel i Macleans tidsskrift L2
og viser nogle af de reaktioner, bogen gav anledning til:

Omend udsigten til kloning af mennesker ma synes at veaere langt ude for en offentlighed, som ikke kender til den
moderne videnskabs landvindinger, var forskernes reaktion pa Rorviks pastand alligevel sigende. Selvom de fleste
forskere mener, at bogen er det rene fup, har de ngje understreget, at det er et ”muligt” fupnummer. Ikke én ud af
de mere end et dusin canadiske og amerikanske forskere, som er blevet spurgt, har benagtet, at den californiske
forfatters redegarelse kunne vere sand. Det er ikke sadan, at jeg har tabt bade nase og mund over det - for det er
ikke absolut uteenkeligt™, udtaler Dr. David Nash, leder af University of Albertas genetiske afdeling. Genetikeren
David Suzuki fra Vancouver har sagt: ’Hele historien lyder meget sandsynlig. Jeg tror halvt om halvt pa den.” ...
Hvis det scenario, som den afspejler, virkelig er et fupnummer, s& holder det ikke lzenge. Dr. David Roy, leder af
Center for bioetik ved Montreal's Clinical Research Institute siger, at selvom han er yderst skeptisk overfor, at et
menneske virkelig skulle veere blevet klonet, "’sa er det ikke leengere den rene science fiction. Dette ligger hgjst 4
til 5 ar ude i fremtiden”.

| januar 1998 syntes offentligheden overrasket over at se, at kloningsproblematikken var tilbage pa forsiderne
mindre end 12 maneder efter den tilbundsgaende (og udmattende) mediedakning i forbindelse med Dolly. Den nye
historie byggede pa pastande fra Richard Seed, en tidligere mindre kendt lzege fra Chicago, om at han og hans
kollegaer ville pabegynde kloning af et menneske inden for de naste 90 dage. Seed havde deltaget i forskellige
former for fertilitetsforskning i 1970erne, men var ikke lengere tilknyttet noget universitet eller
forskningslaboratorium. Forskellige “eksperter” og journalister spekulerede i, hvorvidt Seeds intentioner nu ogsa
var serigse, eller om der blot var tale om et nummer for at opna presseomtale og dermed kunne skaffe gkonomisk
statte til en ny fertilitetsklinik, som han gnskede at starte. Seed blev i medierne beskrevet som “excentriker” eller
“lidt smasker”, men der var kun fa, som kendte ham, der betvivlede hans tekniske og igangseattende ekspertise.

Mediedakning
Watson havde tilbage i 1971 indset, at mens nogle fa enkeltpersoner ville sgge at fa presseomtale, sa ville de fleste

forskere afholde sig fra at afslare deres arbejde af frygt for mediernes reaktioner. | 1981 skrev Charles
Krauthammer, at han mente, at omtaler af kloning med garanti ville blive mgdt med massiv mediedaekning:

’Det er som at rabe ”Brand!” i et overfyldt teater - at skrive ’Klon” pa forsiden vil med sikkerhed vaekke rgre” 18
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Den 24. oktober 1993 skrev New York Times, at man pa eksperimentelt plan havde klonet menneskeembryoner
ved at dele enkelt-embryoner til identiske tvillinger eller trillinger 2,

En artikel i Time Magazine 22 stod til lyd for, at de involverede forskere havde vaeret temmeligt naive:

’Da det endelig skete — efter flere ars etisk heendervriden og science fictionforestillinger — gjorde forskerne det pa
en sa behersket, stille og selvudslettende made, at verden nasten ikke opdagede det .... Da historien kom frem i
sidste uge ...fokuserede alle pa det eneste, som forskerne villigt oversa: de celler, som Hall havde manipuleret,
kom ikke fra planter eller grise eller kaniner eller kger, men fra mennesker. S snart dette slap ud, gik nyheden om,
at menneskelige embryoner var blevet klonet, med lynets hast verden over.”

De samme gamle argumenter, samme gamle aktarer

1993 bgd pa endnu en artikel med overskriften ”Klonings-hysteri” 12, som refererede til det massehysteri, der
havde fundet sted 15 ar tidligere i forbindelse med udgivelsen af Rorviks bog:

’For femten ar siden skabte en tidligere (og ogsa sidenhen) ukendt forfatter ved navn David Rorvik en kort
sensation med en bestseller om en anonym millionzr, som fik klonet sig selv, en historie som forskerne overalt
afskrev som et fupnummer. | sidste uge genskabte New York Times den samme hysteriske stemning™.

De samme bekymringer om opreklamering og hysteri blev fremfart fire ar senere efter presseomtalen af Dolly.
Som det hed i en artikel i The Economist i marts maned 1997:

’Nyheden om Dolly blev forsidestof med et kvalmende brag — lyden af et far, der med fuld fart er blevet kastet for
verdens lerde. Og verdens lerde skuffede ikke. Deres reaktioner var pa skift afvisende, morsomme,
gruopveaekkende, kloge og dumme. Det vigtigste syntes at vaere at finde pa noget at sige — og vaere den farste til at
sige det”.

Leigh Turner skrev i the Chronicle:

’Hvis den aktuelle debat om kloning har en skytshelgen, ma det helt klart veere Andy Warhol. Warhol haevdede ikke
blot, at alle ville fa 15 minutters bergmmelse — se blot de advokater, filosoffer, teologer og biologer, som har
oplevet, at der aften efter aften har vaeret stor efterspgrgsel efter deres ekspertise fra fjernsynsprogrammer om
moralske emner ... Det ville ikke veere fair at bedgmme hastigt redigerede avissider, populere talk-shows og sene
radioprogrammer efter samme standard, som man ville anvende til gennemarbejdede filosofiske eller juridiske
undersggelser. Men det populaere medie kunne godt leegge sig mere i selen for at fostre en mere tankevaekkende
offentlig debat om de juridiske, moralske, politiske, medicinske og videnskabelige aspekter ved kloning af
mennesker og dyr”.

| december 1997 skrev Gina Kolata fglgende artikel i New York Times:

’Det er kun ni maneder siden, at en forbavset verden fik det farste glimt af lammet Dolly ... Det var en bedrift,
som videnskaben havde kaldt umulig. I alt stahejet, som fulgte, erklaerede forsker efter forsker og etiker efter etiker,
at Dolly ikke burde fremkalde frygten for den fagre nye verden. Der ville ikke veere nogen, der var interesseret i at
anvende denne teknologi til at klone mennesker, sagde man. Det har allerede vist sig, at de tog fejl. Der er sket en
enorm holdningsandring pa blot et par maneder: forskerne er blevet optimistiske ved tanken om kloning og i
serdeleshed om kloning af mennesker™.

Der var oven i kabet sammenfald i avisernes overskrifter. ”Send in the Clones” 22 var en sarlig favorit. Den blev
for eksempel brugt af Washington Post i 197823, af det amerikanske News & World Report i 1993 24 og blev igen
brugt to gange af Washington Post i 1997 1251, Der var ogsa andre variationer af leg med ordene “Klon-Klovn”. For
eksempel ”Stop Cloning Around” 2% eller ”Klon klovnerne” 23, P4 samme made var alle de etiske
hovedargumenter, som kom frem i aviserne og nyhedsudsendelserne i lgbet af 1997, ogsa blevet fremsat i de
foregaende artier. | nogle tilfeelde var de personer, som gentog disse etiske argumenter i interviewer fra 1997, ogsa
blevet citeret herfor tilbage i 1993 og sagar tilbage i 1977.

En af de mest hgjrastede og udholdende deltagere i kloningsdebatten er Jeremy Rifkin. | 1977 var han medforfatter
[28]

http://etiskraad.dk/upload/publikationer/genteknologi-og-kloning/mennesker-og-genteknologi-i-det-nye-aartusinde/ren.htm[24-11-2015 11:49:02]



Mennesker og genteknologi i det nye artusinde - Samlet html

pa en bog med titlen Hvem har ret til at lege Gud? | forordet til en bog, som udkom i 1998_ , teenkte han tilbage
pa, hvad der var sket i de to mellemliggende artier.

”’| den bog skrev vi om forventningerne og farerne ved den spade ny teknologi, som kun fa mennesker havde hgrt
om - ved navn genmanipulation. Samtidig med, at vi diskuterede de mange fordele, som denne nye teknologi ville
medfare, advarede vi ogsa om de farer, der kunne falge i kelvandet pa denne nye teknologiske revolution ... Pa det
tidspunkt afviste nationens molekylzrbiologer, politiske ledere, medieeksperter og redakterer og
videnskabsjournalister vores forudsigelser som vaerende dommedagsprofetier” og langt ude ... | de tyve ar, der er
gaet, siden den bog udkom, har alle de videnskabelige og teknologiske gennembrud, vi forudsa, fundet sted.
Alligevel forbliver de farende ledere indenfor videnskab, medier, politikere og erhvervsliv, med fa
bemarkelsesvaerdige undtagelser, desverre lige sa tilbageholdende som for en generation siden med at deltage i
den brede offentlige debat™.

Gina Kolata har beskrevet forskernes reaktion pa etikerne i debattens spaede start 22

’Da bioetikerne gnskede at tale om kloning, buhede forskerne af dem. De fik at vide, at "’der ikke var noget
egentligt incitament for forskerne til at gere dette, og at det var blot en af de skreemmende ting, som etikerne og
andre gnskede at tale om, og som virkelig ville veere til skade for den videre forskning™. Nu, efter at Dolly har set
dagens lys, har etikerne faet ret”.

Hvornar burde vi (lovgiverne) have taget varslet alvorligt?

I sin abningstale for det amerikanske Reprasentanternes Hus' offentlige hgring om kloning udtrykte formanden sit
gnske om hurtige lovgivningsmaessige tiltag pa omradet:

Vi ma afveje alle de fremtidige muligheder og fordele, som kloningsteknologien kan tilfgre den biologiske
forskning. Vi ma passe pa ikke at gare potentielt positive videnskabelige udviklingstendenser ulovlige eller at
indskreenke dem ved at indfgre overdrevent restriktiv lovgivning, fordi vi gnsker at ramme aspekter inden for
kloningsomradet, som vi ikke statter eller bifalder, sdsom kloning af mennesker™.

Tilhgrerne ved denne hgring blev spurgt, hvorvidt politikerne burde *forbyde visse former for forespgrgsler og
aldrig tillade spgrgsmalene at blive stillet; eller om man burde vente, indtil spgrgsmalene er blevet stillet og
besvaret og dernast lovgive pa omradet?”. Thomas Murray anfarte, at USA's mere begraensede regulering pa
omradet tillod en ansvarlig fremdrift i den bioteknologiske forskning™. Til sammenligning havde ’en hastig og
darligt overvejet lovgivning™ i Tyskland faet overordentlig stor indflydelse pa forskningen inden for bioteknologi,
og branchen i Tyskland er nu ved at *’samle sig sammen for at kunne fglge trop™.

Under samme hgring antydede James Geraghty (administrerende direktar for en bioteknologisk virksomhed), at
selvom USA lige nu indtog en fgrende position inden for international bioteknologisk forskning, sa betgd det
faktum, at det farste voksne pattedyr var blevet klonet andetsteds, at hvis ikke de, som gik med planer om at
indfare lovgivning pa omradet i USA, “teenker sig godt om, sa vil der helt bestemt vaere andre nationer, der aktivt
vil fare sig frem og fortsatte med at gere fremskridt inden for omradet”. Geraghty mindede Kongressen om, “at
forhastet lovgivning pa komplicerede omrader kan resultere i darlige regler, og jeg frarader jer at kaste jer ud i
lovgivning, som kan komme til at sa&tte en begraensning for alment anerkendt teknologi, som har store potentielle
fordele for sygdomsbehandlingen.”

Spandingerne mellem regulering og gkonomi kunne ses den 7. juni 1998, da svejtserne nedstemte et forbud mod
genmanipulation med et stemmeflertal pa 2 til 1. Kampagnen var en af de mest intensive, der nogensinde er set
forud for en folkeafstemning i Svejts. Mange observatgrer mente under den farst halvdel af kampagnen, at
genbeskyttelsesforslaget ville blive vedtaget. Der er forskellige geet pa, hvorfor forslaget tabte tilslutning i lgbet af
kampagnens sidste to maneder. Medicinal- og Bioteknologiindustrien spiller ledende roller i den svejtsiske
gkonomi, og veelgerne kan have veret pavirket af de gkonomiske konsekvenser, der ville vare ved at satte
restriktioner for forskning pa det bioteknologiske omrade. Pa en pressekonference, hvor alle svejtsiske
Nobelpristagere deltog - ogsa de, som ikke arbejdede inden for det biologiske omrade - haevdede man, at
genbeskyttelsesforslaget ville resultere i tab af forskningspotentiale og sandsynligvis senke standarden pa det
akademiske omrade.
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I sit indleeg pa den amerikanske kongres' hgring refererede Harold Varmus til moratoriet pa DNA-
rekombinationsomradet i 1970'erne. Denne tenkepause, mente han, viste fordelene ved selvregulering.

Rifkin har imidlertid antydet, at dette moratorium, som sa ofte traeekkes frem som eksempel pa forskernes
ansvarlighed, ’i hgjere grad var motiveret af gnsket om personlig og institutionel troveerdighed end af bekymring

for de potentielle miljgmassige konsekvenser, det kunne &, hvis gensplejsede organismer slap ud til omgivelserne”
[30]

Offentlighedens holdning til regulering pa det genetiske omrade

Mens forskerne opfordrer til selvregulering, og politikerne synes at bifalde dette, sa er offentligheden mere kynisk.
En raekke undersggelser, herunder min egen, viser, at mange mennesker har en mening om lovgivning pa
kloningsomradet, og at de generelt har en negativ holdning til genteknologi, men at de ikke tror, man ville lytte til
dem pa grund af de kommercielle interesser, som er involveret. Der kom ogsa kyniske synspunkter frem
vedrgrende forskernes motiver, og man regner med, at de tilbageholder informationer for offentligheden.

Var Watsons advarsler berettigede?

Nasten 30 ar efter Watsons artikel har mange af hans advarsler vist sig at vaere berettigede:

« Opfattelsen af, at politikerne ville prioritere vigtigere omrader.
« Selvom kloningen synes at ligge langt fremme i tiden, kan hurtige forandringer tage politikerne pa sengen.

Der er ikke megen tid tilbage til lovgivning, men de fleste lande har alligevel vedtaget lovgivning pa det
bioteknologiske omrade i lgbet af de sidste ti ar, som kunne have indeholdt tilstreekkelige regler om kloning. De
lovgivningsforslag, som blev fremsat i den amerikanske kongres fa dage efter Dollys offentliggarelse, og som ville
have gjort kloning af mennesker ulovligt i USA, mangler stadig at blive vedtaget nu nasten tre ar senere. | Europa
mangler lande som Storbritannien stadig at underskrive Europaradets erklaering om kloning.

« Hvis forskningen fik lov at fortseette uden indgriben, ville det nasten helt sikkert fare til kloning af
mennesker.

Forskningen fortsatte trods alle advarsler, og Dolly blev saledes fadt i 1996. Til trods for massehysteriet og
udtalelserne fra politikerne, religigse ledere og filosoffer offentliggjorde Richard Seed, at han havde til hensigt at
forske i kloning af mennesker. Muligheden for kloning af mennesker er saledes ikke blevet elimineret.

« Kloning af mennesker ville sandsynligvis finde sted inden for de naste tyve til fyrre ar (det vil sige 1990-
2020)

Den teknik, som Wilmut og hans samarbejdspartnere udviklede, betyder, at det vil kunne lade sig gere inden for 30
ar fra Watsons advarsel.

« Teknologien ville sandsynligvis ikke vere serligt kostbar.
Seeds trussel bekrafter dette udsagn, eftersom han mener, at han kan klone et menneske uden stgtte fra
finansieringskilder sasom the National Institutes of Health i USA. Dette viser, at den amerikanske regerings
hidtidige reaktion, nemlig at forbyde statslig finansiering af kloningsforskning, ikke i sig selv vil forhindre kloning
af mennesker i USA.

« Der 13 en fare i serlinge, som ville forsgge at opna berammelse.

David Rorvik og Richard Seed kunne begge passe pa denne beskrivelse.

« Beslutninger om, hvilke omrader der skulle forskes i, burde ikke overlades til videnskaben.
« Forskere er maske ikke altid objektive.
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Harold Varmus' vidneudsagn for Kongressen antyder, at forskerne ville foretreekke at fortseette forskningen, selvom
der var fare for, at den kunne misbruges.

« Det ville veere ngdvendigt at gge offentlighedens viden om genetik.
Offentlighedens viden om genetik er stadig begraenset.

« Forskerne frygter angreb fra medierne.
« Mediedakningen af tiltag til kloning ville blive stor.
« Medierne ville skabe massehysteri.

Alle de sager, som er beskrevet i dette oplaeg, underbygger disse advarsler.

« Der var behov for international debat.
« Diskussioner kunne fare til et verdensomspaendende forbud.

Selvom der har veeret fart diskussioner pa internationalt plan, som har resulteret i politiske udtalelser, sa er disse
internationale organer ikke i stand til at indfgre juridisk bindende forbud. Det er kun de enkelte landes regeringer,
der kan gere dette, og Le Bris' og Hirtles gennemgang viser, at de nationale reaktioner kan vare utilstreekkelige.

Reaktioner pa advarsler fra andre omrader

Man kan finde parelleller til lovgivningens manglende evne til at opfatte klonings-advarslerne pa omrader som:
tobaksregulering, ulige adgang til sundhedsydelser, vabenkontrol og kogalskab.

Tobaksomradet

@konomiske faktorer synes at have stor indflydelse pa lovgivningen, og de kan vere arsagen til, at den farte politik
mangler sammenhang. Til trods for adskillige politiske redeggarelser og initiativer til at reducere tobaksforbruget
fortseetter EU med at stgtte tobaksindustrien. For eksempel ferte den feelles landbrugspolitik i 1997 til, at man
udbetalte 998 millioner ECU til tobaksavlerne i hovedsagelig Italien og Greekenland. Tobak er den afgrede, som
modtager starst statte pr. hektar. Europakommissionen retferdiggjorde beslutningen om fortsat at give stotte til
produktion af ratobak inden for feellesskabet med “tobaksdyrkningens beskeftigelsesmaessige, sociale og
gkonomiske betydning samt dens positive konsekvenser for den geografiske udvikling”. Ca. 200.000 mennesker er
beskeeftiget inden for tobaksproduktion og -fremstilling i EU. Der er ikke noget rentabelt landbrugsmaessigt
alternativ til denne afgrade, eftersom tobaksplanten er i stand til at vokse i selv meget darlig jord. Derfor er statten
muligvis udtryk for en rationel politisk overvejelse. Kommissionen har imidlertid forsvaret modsatningsforholdet
mellem de grundleeggende retsprincipper pa sundheds- og landbrugsomradet ved at sige, at en politikeendring ikke
vil medfare det gnskede resultat (det vil sige en reduktion af tobaksforbruget). Samt at hvis Europa ikke dyrker
tobak, sa vil der bare veere andre, der kan levere til det europaiske marked og drage gkonomisk fordel heraf.

Ulighed pa sundhedsomradet

| 1980'erne og 1990'erne la regeringerne i mange af de europziske lande politisk til hgjre for midten. Disse
regeringer havde som et centralt mal at reducere statens indblanding i den enkelte borgers frihed. Der blev saledes
lagt veegt pa det enkelte individ fremfor statens ansvar. Der var generelt tendens til at undga lovgivning og
regulering og i stedet fremme frivillig regulering.

Den engelske "Sorte Rapport”, der beskriver ulighederne pa sundhedsomradet, fik megen opmerksomhed i 1980 til
trods for den konservative regerings anstrengelser for at undertrykke den ved kun at trykke 260 eksemplarer af
rapporten og udgive den dagen far en helligdag i august. Regeringen pastod, at rapporten ikke gav en tilstreekkelig
forklaring pa, hvilke faktorer, der er arsag til ulighederne pa sundhedsomradet. Desuden mente de, at nyere
forskning modbeviste tesen om, at arbejderklassen havde darligere adgang til sundhedsvaesnet. Endelig mente de
ikke, der var noget bevis for, at de investeringer, som rapporten anbefalede, ville gare nogen forskel. Trods de
massive beviser pa, at der var behov for at gare noget ved ulighederne pa sundhedsomradet, nagtede ministrene at
tage ordene i deres mund — for slet ikke at tale om at fremkomme med forslag til, hvordan problemerne kunne
loses.
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Vabenkontrol

Invaliditet og dedsfald, som skyldes vabenbrug, udger et stort problem for det amerikanske sundhedsvasen.
Respekt for den personlige frihed og den amerikanske grundlovs “Second Amendment” betyder, at politikerne har
veeret tilbageholdende med at indfare starre vabenkontrolforanstaltninger. Dette til trods for, at der har veeret
adskillige alvorlige skudepisoder, herunder mange pa skoler, og at det har vakt opsigt i hele verden. Til
sammenligning reagerede den britiske regering helt anderledes i forbindelse med en skudepisode pa en skotsk skole
i marts 1996, hvor 16 barn og deres laerer blev drabt, og hvor 10 barn og yderligere 3 lzrere blev sarede. | lgbet af
11 maneder blev det forbudt at eje handvaben med undtagelse af pistoler med lille kaliber. Dette blev i november
1997 udvidet til ogsa at omfatte handvaben med lille kaliber. Den australske regering reagerede ogsa pa en
massakre i Port Arthur, Tasmanien, i april 1996, hvor der blev anvendt skydevaben.

Hvorfor har reaktionerne veeret sa anderledes i USA? Lobbyister, iser i USA, kan gve stor indflydelse pa
politikerne. Den amerikanske skydevaben sammenslutning (NRA) pastar, at den har cirka 3 millioner medlemmer.
Fortune Magazine har udnavnt dem til nummer 4 blandt de mest effektive lobbygrupper i USA. NRA er i stand til
at mobilisere steerk statte fra graesrodsbevagelserne, betalt annoncering, telefonkeaeder og stigende anvendelse af
nye medier. Penge spiller imidlertid en stor rolle, nar det geaelder om at opna indflydelse. | valgkampagnen i 1995-
1996 bidrog NRA og deres medlemmer med 1.649.546 dollars, hvoraf 84% ikke overraskende gik til det
republikanske parti.

Bovine Spongiform Encephalopathy (BSE) og nye former af Creutzfeldt Jakob Disease (CJD)

I november 1986 blev det farste tilfelde af kogalskab konstateret i England. Man fandt 420 tilfelde af kogalskab i
Storbritannien i 1987. 1 1989 forudsa man, at det samlede antal af tilfeelde af kogalskab ville na op pa mellem
17.000 og 20.000. Den 3. september 1999 var antallet af konstaterede tilfeelde af kogalskab naet op pa 10 gange
dette estimat. Den britiske regerings handtering af krisen i forbindelse med fundet af kogalskab har, set i bakspejlet,
vaeret praeget af utilstreekkelige tiltag, som blev taget alt for sent, eller som ikke blev tilstreekkeligt handhaevet.

Regeringsbeslutningerne under krisen i forbindelse med fundet af kogalskab var muligvis et forsgg pa at vinde
befolkningens tillid for at bevare markedet for okseked samtidig med, at man forsggte at minimere omkostningerne
gennem kontrolforanstaltninger og erstatning. Men set i bakspejlet har denne politik, som imidlertid ignorerede de
tidlige advarsler, formentlig forleenget krisen, som nu stadig accelererer med store omkostninger for landmandene
og staten til falge. I en rapport fra den britiske rigsrevision 2! blev det anslaet, at udgifterne til de foranstaltninger,
der var indfgrt som reaktion pa krisen i forbindelse med fundet af kogalskab, belgb sig til 1,5 milliarder engelske
pund i 1996-97. Samt at man regnede med, at udgifterne for perioden 1997-2000 ville na op pa nasten 2 milliarder
engelske pund.

Konklusioner

De spgrgsmal, som rejser sig i forbindelse med forskning pa det genetiske omrade, er overordentlig komplicerede.
Det afholder imidlertid ikke lovgiverne fra at handle pa andre omrader. Den fart, som forskningen pa det genetiske
omrade for tiden foregar med, betyder, at selv specialisterne inden for genetik kan have svert ved at holde sig
opdaterede, og det gar det naturligvis ekstra sveert for politikerne at falge med. Imidlertid startede eksperimenterne
med kloning helt tilbage i 1950'erne, sa annonceringen af faret Dollys fadsel burde ikke vaere kommet som nogen
overraskelse. Under alle omstaendigheder har lovgiverne radgivere til at give advarsler i tide.

De sidste 20 ar har hovedsagelig veret karakteriseret af en politisk laissez faire-holdning. Reaktionerne pa
sundhedsomradets uligheder viste, at regeringerne straebte efter at holde sin indblanding pa et absolut minimum.
Men de vabenkontrolforanstaltninger, som man gennemfarte i England og Australien efter de massive
skudepisoder, viste, at det er muligt at tage hurtige lovgivningsmaessige initiativer. Dette star naturligvis i steerk
kontrast til den amerikanske reaktion pa de langt starre problemer, man her oplever med invalidering og drab pa
grund af vaben. Mens dette til dels viser den amerikanske vagt pa den personlige frihed, sa er lobbygrupper som
NRA's indflydelse ogsa stor. Laegestanden gver ogsa stor indflydelse pa politikerne i USA og andre steder.
Finansiering til leegevidenskabelig forskning gik saledes mere eller mindre fri af besparelserne i det offentlige
forbrug, som man sa i Nordamerika og Europa i 1980'erne. Kogalskabs- og tobakseksemplerne viser, at politikerne
faler et ansvar i forhold til kommercielle interesser og gkonomisk produktivitet, og at de til tider lader dette rangere
hgjere end hensynet til den offentlige sundhed. Som krisen i forbindelse med fundet af kogalskab i England
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imidlertid viste, kan en utilstreekkelig politik efterfglgende vise sig at blive meget dyrere.

Som specialist i offentlig sundhed inden for det genetiske omrade mener jeg, at der er vigtigere udfordringer for
lovgiverne end kloning. Det er usandsynligt, at kloning af mennesker vil blive anvendt i noget videre omfang i
praksis, omend jeg tror, at Watson havde ret i, at menneskekloning vil finde sted inden ar 2020 til trods for
reaktionerne pa Dollys fadsel. Jeg mener, at der er langt sterre udfordringer, sasom genetiske forbedringer,
herunder genmanipulation af personlighed og kosmetiske treek. Der er endda mere jordbundne udfordringer sasom
at sikre, at fagfolk inden for sundhedsvaesenet er tilstreekkeligt uddannede til at foretage gentests, analysere dem og
give tilstreekkelig radgivning om risici for sygdomme som cystisk fibrose eller brystcancer. Kloningen - og pa det
seneste ogsa de genmanipulerede fadevarer - har ikke sat gang i den offentlige type debat, vi har behov for, om
disse mere presserende udfordringer. De har blot styrket de mere science fictionagtige forestillinger fremfor at
forberede pa de nert forestaende videnskabelige realiteter. Der er blevet advaret mod brug af gentest og
genmanipulation. Tilbage star at se, om vi heller ikke vil vaere i stand til at reagere pa disse advarsler.

Hvornar burde vi (lovgiverne) have taget varslet alvorligt?

I sin abningstale for det amerikanske Reprasentanternes Hus' offentlige hgring om kloning udtrykte formanden sit
gnske om hurtige lovgivningsmaessige tiltag pa omradet:

Vi ma afveje alle de fremtidige muligheder og fordele, som kloningsteknologien kan tilfgre den biologiske
forskning. Vi ma passe pa ikke at gare potentielt positive videnskabelige udviklingstendenser ulovlige eller at
indskreenke dem ved at indfgre overdrevent restriktiv lovgivning, fordi vi gnsker at ramme aspekter inden for
kloningsomradet, som vi ikke statter eller bifalder, sdsom kloning af mennesker™.

Tilhgrerne ved denne hgring blev spurgt, hvorvidt politikerne burde *forbyde visse former for forespargsler og
aldrig tillade spgrgsmalene at blive stillet; eller om man burde vente, indtil spgrgsmalene er blevet stillet og
besvaret og dernast lovgive pa omradet?”. Thomas Murray anfarte, at USA's mere begraensede regulering pa
omradet tillod en ansvarlig fremdrift i den bioteknologiske forskning™. Til sammenligning havde ’en hastig og
darligt overvejet lovgivning™ i Tyskland faet overordentlig stor indflydelse pa forskningen inden for bioteknologi,
og branchen i Tyskland er nu ved at ’samle sig sammen for at kunne fglge trop™.

Under samme hgring antydede James Geraghty (administrerende direktar for en bioteknologisk virksomhed), at
selvom USA lige nu indtog en fgrende position inden for international bioteknologisk forskning, sa betgd det
faktum, at det farste voksne pattedyr var blevet klonet andetsteds, at hvis ikke de, som gik med planer om at
indfare lovgivning pa omradet i USA, “teenker sig godt om, sa vil der helt bestemt vaere andre nationer, der aktivt
vil fare sig frem og fortsatte med at gere fremskridt inden for omradet”. Geraghty mindede Kongressen om, “at
forhastet lovgivning pa komplicerede omrader kan resultere i darlige regler, og jeg frarader jer at kaste jer ud i
lovgivning, som kan komme til at saette en begraensning for alment anerkendt teknologi, som har store potentielle
fordele for sygdomsbehandlingen.”

Spandingerne mellem regulering og gkonomi kunne ses den 7. juni 1998, da svejtserne nedstemte et forbud mod
genmanipulation med et stemmeflertal pa 2 til 1. Kampagnen var en af de mest intensive, der nogensinde er set
forud for en folkeafstemning i Svejts. Mange observatgrer mente under den farst halvdel af kampagnen, at
genbeskyttelsesforslaget ville blive vedtaget. Der er forskellige geet pa, hvorfor forslaget tabte tilslutning i lgbet af
kampagnens sidste to maneder. Medicinal- og Bioteknologiindustrien spiller ledende roller i den svejtsiske
gkonomi, og vaelgerne kan have veret pavirket af de gkonomiske konsekvenser, der ville vare ved at stte
restriktioner for forskning pa det bioteknologiske omrade. Pa en pressekonference, hvor alle svejtsiske
Nobelpristagere deltog - ogsa de, som ikke arbejdede inden for det biologiske omrade - haevdede man, at
genbeskyttelsesforslaget ville resultere i tab af forskningspotentiale og sandsynligvis senke standarden pa det
akademiske omrade.

I sit indleeg pa den amerikanske kongres' hgring refererede Harold Varmus til moratoriet pa DNA-
rekombinationsomradet i 1970'erne. Denne tenkepause, mente han, viste fordelene ved selvregulering.

Rifkin har imidlertid antydet, at dette moratorium, som sa ofte traekkes frem som eksempel pa forskernes

ansvarlighed, ’i hgjere grad var motiveret af gnsket om personlig og institutionel troveerdighed end af bekymring
for de potentielle miljgmassige konsekvenser, det kunne fa, hvis gensplejsede organismer slap ud til omgivelserne”
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Offentlighedens holdning til regulering pa det genetiske omrade

Mens forskerne opfordrer til selvregulering, og politikerne synes at bifalde dette, sa er offentligheden mere kynisk.
En raekke undersggelser, herunder min egen, viser, at mange mennesker har en mening om lovgivning pa
kloningsomradet, og at de generelt har en negativ holdning til genteknologi, men at de ikke tror, man ville lytte til
dem pa grund af de kommercielle interesser, som er involveret. Der kom ogsa kyniske synspunkter frem
vedrgrende forskernes motiver, og man regner med, at de tilbageholder informationer for offentligheden.

Var Watsons advarsler berettigede?

Nasten 30 ar efter Watsons artikel har mange af hans advarsler vist sig at vaere berettigede:

« Opfattelsen af, at politikerne ville prioritere vigtigere omrader.
« Selvom kloningen synes at ligge langt fremme i tiden, kan hurtige forandringer tage politikerne pa sengen.

Der er ikke megen tid tilbage til lovgivning, men de fleste lande har alligevel vedtaget lovgivning pa det
bioteknologiske omrade i lgbet af de sidste ti ar, som kunne have indeholdt tilstreekkelige regler om kloning. De
lovgivningsforslag, som blev fremsat i den amerikanske kongres fa dage efter Dollys offentliggerelse, og som ville
have gjort kloning af mennesker ulovligt i USA, mangler stadig at blive vedtaget nu nasten tre ar senere. | Europa
mangler lande som Storbritannien stadig at underskrive Europaradets erklaering om kloning.

« Huvis forskningen fik lov at fortseette uden indgriben, ville det naesten helt sikkert fare til kloning af
mennesker.

Forskningen fortsatte trods alle advarsler, og Dolly blev saledes fgdt i 1996. Til trods for massehysteriet og
udtalelserne fra politikerne, religigse ledere og filosoffer offentliggjorde Richard Seed, at han havde til hensigt at
forske i kloning af mennesker. Muligheden for kloning af mennesker er saledes ikke blevet elimineret.

« Kloning af mennesker ville sandsynligvis finde sted inden for de naste tyve til fyrre ar (det vil sige 1990-
2020)

Den teknik, som Wilmut og hans samarbejdspartnere udviklede, betyder, at det vil kunne lade sig gere inden for 30
ar fra Watsons advarsel.

« Teknologien ville sandsynligvis ikke vaere serligt kostbar.

Seeds trussel bekraefter dette udsagn, eftersom han mener, at han kan klone et menneske uden statte fra
finansieringskilder sasom the National Institutes of Health i USA. Dette viser, at den amerikanske regerings
hidtidige reaktion, nemlig at forbyde statslig finansiering af kloningsforskning, ikke i sig selv vil forhindre kloning
af mennesker i USA.

« Der la en fare i srlinge, som ville forsgge at opna berammelse.
David Rorvik og Richard Seed kunne begge passe pa denne beskrivelse.

« Beslutninger om, hvilke omrader der skulle forskes i, burde ikke overlades til videnskaben.
« Forskere er maske ikke altid objektive.

Harold VVarmus' vidneudsagn for Kongressen antyder, at forskerne ville foretreekke at fortsette forskningen, selvom
der var fare for, at den kunne misbruges.

« Det ville veere ngdvendigt at egge offentlighedens viden om genetik.

Offentlighedens viden om genetik er stadig begraenset.

http://etiskraad.dk/upload/publikationer/genteknologi-og-kloning/mennesker-og-genteknologi-i-det-nye-aartusinde/ren.htm[24-11-2015 11:49:02]



Mennesker og genteknologi i det nye artusinde - Samlet html

« Forskerne frygter angreb fra medierne.
« Mediedakningen af tiltag til kloning ville blive stor.
« Medierne ville skabe massehysteri.

Alle de sager, som er beskrevet i dette oplaeg, underbygger disse advarsler.

« Der var behov for international debat.
« Diskussioner kunne fare til et verdensomspaendende forbud.

Selvom der har veeret fart diskussioner pa internationalt plan, som har resulteret i politiske udtalelser, sa er disse
internationale organer ikke i stand til at indfgre juridisk bindende forbud. Det er kun de enkelte landes regeringer,
der kan gere dette, og Le Bris' og Hirtles gennemgang viser, at de nationale reaktioner kan vare utilstreekkelige.

Reaktioner pa advarsler fra andre omrader

Man kan finde parelleller til lovgivningens manglende evne til at opfatte klonings-advarslerne pa omrader som:
tobaksregulering, ulige adgang til sundhedsydelser, vabenkontrol og kogalskab.

Tobaksomradet

@konomiske faktorer synes at have stor indflydelse pa lovgivningen, og de kan vere arsagen til, at den farte politik
mangler sammenhang. Til trods for adskillige politiske redeggrelser og initiativer til at reducere tobaksforbruget
fortseetter EU med at stgtte tobaksindustrien. For eksempel ferte den feaelles landbrugspolitik i 1997 til, at man
udbetalte 998 millioner ECU til tobaksavlerne i hovedsagelig Italien og Greekenland. Tobak er den afgrede, som
modtager starst statte pr. hektar. Europakommissionen retferdiggjorde beslutningen om fortsat at give statte til
produktion af ratobak inden for feellesskabet med “tobaksdyrkningens beskeftigelsesmaessige, sociale og
gkonomiske betydning samt dens positive konsekvenser for den geografiske udvikling”. Ca. 200.000 mennesker er
beskeeftiget inden for tobaksproduktion og -fremstilling i EU. Der er ikke noget rentabelt landbrugsmaessigt
alternativ til denne afgrade, eftersom tobaksplanten er i stand til at vokse i selv meget darlig jord. Derfor er statten
muligvis udtryk for en rationel politisk overvejelse. Kommissionen har imidlertid forsvaret modsatningsforholdet
mellem de grundleeggende retsprincipper pa sundheds- og landbrugsomradet ved at sige, at en politikeendring ikke
vil medfare det gnskede resultat (det vil sige en reduktion af tobaksforbruget). Samt at hvis Europa ikke dyrker
tobak, sa vil der bare veere andre, der kan levere til det europaiske marked og drage gkonomisk fordel heraf.

Ulighed pa sundhedsomradet

| 1980'erne og 1990'erne 1a regeringerne i mange af de europziske lande politisk til hgjre for midten. Disse
regeringer havde som et centralt mal at reducere statens indblanding i den enkelte borgers frihed. Der blev saledes
lagt veegt pa det enkelte individ fremfor statens ansvar. Der var generelt tendens til at undga lovgivning og
regulering og i stedet fremme frivillig regulering.

Den engelske ”Sorte Rapport™, der beskriver ulighederne pa sundhedsomradet, fik megen opmerksomhed i 1980 til
trods for den konservative regerings anstrengelser for at undertrykke den ved kun at trykke 260 eksemplarer af
rapporten og udgive den dagen far en helligdag i august. Regeringen pastod, at rapporten ikke gav en tilstreekkelig
forklaring pa, hvilke faktorer, der er arsag til ulighederne pa sundhedsomradet. Desuden mente de, at nyere
forskning modbeviste tesen om, at arbejderklassen havde darligere adgang til sundhedsvaesnet. Endelig mente de
ikke, der var noget bevis for, at de investeringer, som rapporten anbefalede, ville gare nogen forskel. Trods de
massive beviser pa, at der var behov for at gare noget ved ulighederne pa sundhedsomradet, negtede ministrene at
tage ordene i deres mund — for slet ikke at tale om at fremkomme med forslag til, hvordan problemerne kunne
loses.

Vabenkontrol

Invaliditet og dedsfald, som skyldes vabenbrug, udger et stort problem for det amerikanske sundhedsvasen.
Respekt for den personlige frihed og den amerikanske grundlovs “Second Amendment” betyder, at politikerne har
veeret tilbageholdende med at indfare starre vabenkontrolforanstaltninger. Dette til trods for, at der har veeret
adskillige alvorlige skudepisoder, herunder mange pa skoler, og at det har vakt opsigt i hele verden. Til
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sammenligning reagerede den britiske regering helt anderledes i forbindelse med en skudepisode pa en skotsk skole
i marts 1996, hvor 16 barn og deres larer blev drabt, og hvor 10 bgrn og yderligere 3 lzrere blev sarede. | lgbet af
11 maneder blev det forbudt at eje handvaben med undtagelse af pistoler med lille kaliber. Dette blev i november
1997 udvidet til ogsa at omfatte handvaben med lille kaliber. Den australske regering reagerede ogsa pa en
massakre i Port Arthur, Tasmanien, i april 1996, hvor der blev anvendt skydevaben.

Hvorfor har reaktionerne veeret sa anderledes i USA? Lobbyister, iser i USA, kan gve stor indflydelse pa
politikerne. Den amerikanske skydevaben sammenslutning (NRA) pastar, at den har cirka 3 millioner medlemmer.
Fortune Magazine har udnavnt dem til nummer 4 blandt de mest effektive lobbygrupper i USA. NRA er i stand til
at mobilisere steerk statte fra graeesrodsbeveegelserne, betalt annoncering, telefonkaeder og stigende anvendelse af
nye medier. Penge spiller imidlertid en stor rolle, nar det geelder om at opna indflydelse. | valgkampagnen i 1995-
1996 bidrog NRA og deres medlemmer med 1.649.546 dollars, hvoraf 84% ikke overraskende gik til det
republikanske parti.

Bovine Spongiform Encephalopathy (BSE) og nye former af Creutzfeldt Jakob Disease (CJD)

I november 1986 blev det farste tilfeelde af kogalskab konstateret i England. Man fandt 420 tilfeelde af kogalskab i
Storbritannien i 1987. |1 1989 forudsa man, at det samlede antal af tilfeelde af kogalskab ville na op pa mellem
17.000 og 20.000. Den 3. september 1999 var antallet af konstaterede tilfeelde af kogalskab naet op pa 10 gange
dette estimat. Den britiske regerings handtering af krisen i forbindelse med fundet af kogalskab har, set i bakspejlet,
veeret praeget af utilstreekkelige tiltag, som blev taget alt for sent, eller som ikke blev tilstreekkeligt handhaevet.

Regeringsbeslutningerne under krisen i forbindelse med fundet af kogalskab var muligvis et forsgg pa at vinde
befolkningens tillid for at bevare markedet for oksekad samtidig med, at man forsggte at minimere omkostningerne
gennem kontrolforanstaltninger og erstatning. Men set i bakspejlet har denne politik, som imidlertid ignorerede de
tidlige advarsler, formentlig forlaenget krisen, som nu stadig accelererer med store omkostninger for landmandene
og staten til falge. | en rapport fra den britiske rigsrevision 2 blev det anslaet, at udgifterne til de foranstaltninger,
der var indfgrt som reaktion pa krisen i forbindelse med fundet af kogalskab, belgb sig til 1,5 milliarder engelske
pund i 1996-97. Samt at man regnede med, at udgifterne for perioden 1997-2000 ville na op pa nasten 2 milliarder
engelske pund.

Konklusioner

De spgrgsmal, som rejser sig i forbindelse med forskning pa det genetiske omrade, er overordentlig komplicerede.
Det afholder imidlertid ikke lovgiverne fra at handle pa andre omrader. Den fart, som forskningen pa det genetiske
omrade for tiden foregar med, betyder, at selv specialisterne inden for genetik kan have sveert ved at holde sig
opdaterede, og det gar det naturligvis ekstra sveert for politikerne at fglge med. Imidlertid startede eksperimenterne
med kloning helt tilbage i 1950'erne, sa annonceringen af faret Dollys fadsel burde ikke vaere kommet som nogen
overraskelse. Under alle omsteendigheder har lovgiverne radgivere til at give advarsler i tide.

De sidste 20 ar har hovedsagelig vaeret karakteriseret af en politisk laissez faire-holdning. Reaktionerne pa
sundhedsomradets uligheder viste, at regeringerne straebte efter at holde sin indblanding pa et absolut minimum.
Men de vabenkontrolforanstaltninger, som man gennemfarte i England og Australien efter de massive
skudepisoder, viste, at det er muligt at tage hurtige lovgivningsmaessige initiativer. Dette star naturligvis i steerk
kontrast til den amerikanske reaktion pa de langt starre problemer, man her oplever med invalidering og drab pa
grund af vaben. Mens dette til dels viser den amerikanske vagt pa den personlige frihed, sa er lobbygrupper som
NRA's indflydelse ogsa stor. Leegestanden gver ogsa stor indflydelse pa politikerne i USA og andre steder.
Finansiering til leegevidenskabelig forskning gik saledes mere eller mindre fri af besparelserne i det offentlige
forbrug, som man sa i Nordamerika og Europa i 1980'erne. Kogalskabs- og tobakseksemplerne viser, at politikerne
faler et ansvar i forhold til kommercielle interesser og gkonomisk produktivitet, og at de til tider lader dette rangere
hgjere end hensynet til den offentlige sundhed. Som krisen i forbindelse med fundet af kogalskab i England
imidlertid viste, kan en utilstreekkelig politik efterfglgende vise sig at blive meget dyrere.

Som specialist i offentlig sundhed inden for det genetiske omrade mener jeg, at der er vigtigere udfordringer for
lovgiverne end kloning. Det er usandsynligt, at kloning af mennesker vil blive anvendt i noget videre omfang i
praksis, omend jeg tror, at Watson havde ret i, at menneskekloning vil finde sted inden ar 2020 til trods for
reaktionerne pa Dollys fadsel. Jeg mener, at der er langt sterre udfordringer, sasom genetiske forbedringer,
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herunder genmanipulation af personlighed og kosmetiske treek. Der er endda mere jordbundne udfordringer sasom
at sikre, at fagfolk inden for sundhedsveaesenet er tilstreekkeligt uddannede til at foretage gentests, analysere dem og
give tilstreekkelig radgivning om risici for sygdomme som cystisk fibrose eller brystcancer. Kloningen - og pa det
seneste ogsa de genmanipulerede fadevarer - har ikke sat gang i den offentlige type debat, vi har behov for, om
disse mere presserende udfordringer. De har blot styrket de mere science fictionagtige forestillinger fremfor at
forberede pa de nert forestaende videnskabelige realiteter. Der er blevet advaret mod brug af gentest og
genmanipulation. Tilbage star at se, om vi heller ikke vil vere i stand til at reagere pa disse advarsler.
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Kommentar
Ved forskningslektor Lene Koch, medlem af Det Etiske Rad
Etik til tiden

Da det klonede far Dolly ramte alverdens forsider, blev forskere og politiske radgivere bestormet med rasende
henvendelser og afkreevet svar pa spergsmalet: Hvorfor har vi ikke faet at vide, hvad I var i gang med?
Underforstaet, at hvis vi havde vidst, at et klonet far var undervejs, sa kunne beslutningstagerne i tide have
forberedt sig selv og offentligheden pa chokket, maske foretaget analyser af anvendelsesmuligheder, omkostninger
og etisk accept. Underforstaet var formentlig ogsa, at denne forhandsviden kunne have gjort det muligt for
myndighederne at styre udviklingen i en mere etisk og politisk acceptabel retning. Denne - savnede -
forhandsorientering bliver undertiden kaldt “Tidlig Varsling” eller “Etik til Tiden”.

Spergsmalet er, om tidlig varsling er en brugbar metode, og om og pa hvilket tidspunkt samfundet er i stand til at
begribe tidlig varsling. Hvordan afgares for eksempel, om en teknologisk mulighed, der varsles tidligt, overhovedet
er relevant at beskeeftige sig med? Og er det ikke en selvmodsigelse at sgge at forberede offentligheden pa ny
teknologi, som ingen endnu kender? Dette er nogle af de spargsmal, den britiske forsker Darren Shickle har
redegjort for i sit opleeg. En af Shickles vigtige pointer er, at forskerne faktisk forleengst havde offentliggjort, at de
arbejdede med kloning af dyr. Det var sket adskillige gange i lgbet af de seneste artier, og hver gang skabte
oplysningerne en betydelig medieopmeerksomhed, og maske ligesa vigtigt blev der allerede i begyndelsen af
1990'erne vedtaget resolutioner i en raekke internationale organisationer, for eksempel EU, der tog afstand fra
kloning af mennesker. Det havde saledes veeret muligt i god tid at diskutere de etiske aspekter af kloning af hgjere
pattedyr. Pa denne baggrund stiller spgrgsmalene om tidlig varsling sig noget anderledes: det drejer sig nu ikke kun
om, hvorfor vi ikke far ting at vide i god tid, men ogsa om, hvorfor vi ikke i tide debatterer de emner, som er lagt
frem, for eksempel kloning. Der er forlengst indfert forbud mod kloning af mennesker i Danmark, men dette gav
ikke dengang anledning til nogen sterre debat om kloning af (andre) pattedyr. Sa selv nar der er gennemfart
lovregulering, kan debatten udeblive.

Selvom bestemte anvendelsesmuligheder pa et tidligt tidspunkt i forskningsprocessen bliver fordemt og forkastet,
stiller tingene sig altid anderledes i det gjeblik, teknologien er klar til brug. Tilsyneladende hgrer etikken den
eksperimentelle fase til. Sa leenge vi taler om muligheder, er bekymringerne store, omend beredvilligheden til at
seette ind med bindende krav til forskningen er begraenset. Og nar realiteterne melder sig, er det netop heller ikke
etiske overvejelser, der styrer, men for eksempel konkurrencegkonomiske (det hjeelper ikke, at vi holder os tilbage;
alle de andre fortseetter alligevel) og medicinske. Kloning af dyr markedsfares i dag med henvisning til den
medicinske anvendelighed -for forskning, leegemiddelproduktion og behandling af syge. Her er et marked, her kan
tjenes penge, og her kan kan de syge helbredes. Dette sidste er det steerkeste argument af alle og et, som ingen kan
modsta.
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Tidlig varsling - etik til tiden. Uanset hvad vi kalder det, er der tale om en umulig konstruktion. Kommer varslet
tidligt, som varsler skal, forstar ingen, hvad det drejer sig om. Spargsmalet tages ikke alvorligt, og den etiske debat
udebliver. Kommer varslet sent, er markedsfaringen allerede sat i gang, og der er ikke mere at debattere. Etik til
tiden er tilsyneladende enshetydende med, at etikken aldrig finder sit rette tidspunkt. Alternativet er maske etik hele
tiden: nar forskning planlegges, nar den udfares, nar dens resultater afpraves, og nar den anvendes.

Genteknologi mellem samfund og marked - opsummering af debatten

Ved journalist Gitte Meyer

Er internationale aftaler om regulering af brug af genteknologi i forhold til mennesker et fremtidsperspektiv, som
det er realistisk at streebe efter? Vil det for eksempel vaere muligt at na til enighed hen over Atlanten om sadan
regulering, eller vil afstanden mellem europaisk og nordamerikansk tankegang veere for stor?

Forskelle mellem grundleggende tankegange pa de to sider af Atlanterhavet spillede en betydelig rolle i debatten
pa konferencen om “Mennesker og genteknologi i det nye artusinde — hvordan far vi genetik til tiden?”.
Genteknologi er et internationalt feenomen, og teknikkerne i sig selv kender ikke til landegreenser. Men
konklusionen fra en af konferencens to amerikanske oplegsholdere, professor Lee Silver fra Princeton University,
var, at det forholder sig anderledes med politik og regulering af teknologibrug:

“Jeg tror ikke, at amerikanere er mindre optagede af etik end andre mennesker, men de er det pa en anden made. |
USA tilleegges det enkelte individs selvbestemmelse meget stor vaegt, mens social retfeerdighed og lighed spiller en
starre rolle i Vesteuropa. Derfor tror jeg, det bliver vanskeligt nogensinde at fa en international aftale pa dette
omrade”, sagde Lee Silver.

Fealles ansvar?

Inspirationen til denne konklusion kom fra et engageret ordskifte mellem konferencens anden amerikanske
opleegsholder, direkter Joseph Coates fra konsulentvirksomheden Coates and Jarratt, og andre deltagere i
konferencen.

Joseph Coates udtrykte sin “dybe skepsis over for etikere, der beskeftiger sig med det abstrakte og ikke med den
virkelige verden, som vi lever i”, og han anbefalede, at etikdiskussioner udskydes, “til alle andre muligheder er
udtemt”. For hvad var sadanne diskussioner egentlig andet end udveksling af personlige fornemmelser - og hvorfor
skulle den ene persons fornemmelser i maven vare mere rigtige end den andens?

| gvrigt ansa han det ikke for realistisk at fa forskere til at tale hgjt om deres forventninger til falger af deres
forskning sa betids, at etiske diskussioner kunne tages i tide. Blandt andet ville gkonomiske interesser komme pa
tveers.

Skulle Joseph Coates vaelge mellem at bede en gruppe “selvudrabte etiske eksperter” eller ti tilfeldige kvinder om
at tage stilling til anvendelse af genteknologi, sa ville han langt foretraekke den tilfeeldige flok af kvinder: “For jeg
har stor tillid til almindelige menneskers evne til at treeffe beslutninger”, erkleerede han og lagde til, at han end ikke
kunne forestille sig at sa&tte en etisk ekspert “til at styre en kabmandsbutik”.

Brug af nye teknologiske muligheder var ikke et emne, som Joseph Coates @nskede at skulle treffe beslutninger
om “sammen med 50.000 andre mennesker”. Han fandt, at der var “tvivisomme forbindelser mellem etik og jura”,
0g betegnede jura og lovgivning som “grundlaeggende farlig”, blandt andet fordi lovgivning altid har bivirkninger.

Linda Nielsen, formand for Det Etiske Rad, reagerede blandt andet med kommentaren, at: “Videnskab har
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bivirkninger, ligesom lovgivning har det”.

Hun fandt en samfundsmaessig diskussion af nye teknologiske muligheder vigtig, fordi: “Det handler om deltagelse
i den offentlige debat om, hvor samfundets graenser skal leegges. Det handler om principper vedrgrende omsorg,
veerdighed og tolerance og om at afveje sadanne pricipper mod hinanden. Det gar vi nok pa en anden made, end
man ger i USA.”

Som eksempler pa danske afvejninger navnte hun de love, der regulerer brug af dna-testning pa arbejdsmarkedet
og i forsikringssammenhange, og hun pegede pa den enkeltes ret til ikke at kende til sine arveanlaeg som et centralt
spgrgsmal.

Erling Tiedemann, medlem af Det Etiske Rad, var enig med Joseph Coates i, at etiske diskussioner bgr tage
udgangspunkt i det konkrete. P& andre punkter erklerede han sig derimod dybt uenig med Joseph Coates: “Hvis
man har gjort markedet til den eneste vaerdi, sa ndr man maske til samme konklusion som Coates. Det er hardt for
en gammel venstremand at sette spargsmalstegn ved markedet, men jeg er jo netop blevet sa gammel, at jeg har
set, at ikke alting er sa enkelt”, sagde han.

I modsaetning til Joseph Coates, der ikke kunne se, “hvorfor det skulle veere sa forfeerdeligt med kloning”, mente
Erling Tiedemann, at kloning af mennesker ville vere uetisk: “Fordi det er en instrumentalisering af mennesket, og
det gar det til et redskab for andre menneskers malopfyldelse”.

Karen Schoushoe, medlem af Det Etiske Rad, argumenterede, at den offentlige debat dels bidrager til grundlag for
lovgivning, dels til almindelig normdannelse: “Som danskere har vi sveert ved at acceptere den amerikanske etik,
som netop er sa koncentreret om individuel autonomi. Vi kan ikke forhindre de nye teknikker i at blive udviklet,
men vi kan arbejde pa at fa sa folkeligt, bredt og samfundsmaessigt et engagement i diskussionen om dem som
muligt”.

Margot Torp, folketingsmedlem (S) bidrog med en bemaerkning om “strukturelle onder - systemer, som vi alle har
medansvar for”.

Og Elisabeth Bock, professor ved Proteinlaboratoriet pa Kgbenhavns Universitet, pegede pa eksistensen af en
kulturklgft mellem de to sider af Atlanten. Hun fandt det veesentligt at sikre den enkeltes ret til at holde pa viden
om egen biologi, men: “Man kan ikke forbyde folk at bruge teknikker, som bruges i andre lande”, sagde hun.

Blandt andet derfor er det ngdvendigt, mente hun, at arbejde internationalt, ogsa med de etiske aspekter af ny
teknologi.

“Offentligheden har ikke lzengere tillid til videnskabsfolk™, erklaerede konferencens britiske oplaegsholder, Darren
Shickle, lektor ved University of Sheffield: “Der er ikke leengere tiltro til, at forskere arbejder ud fra altruistiske
motiver”, tilfgjede han. Derfor sa han behov for offentlig debat om nye teknologiske udfordringer, og han takkede
Det Etiske Rad og den danske offentlighed for indsats af den art.

Retferdighed?

Den principielle uenighed hen over Atlanten drejede sig ikke alene om balancen mellem individets
selvbestemmelse og behovet for at treeffe afgerelser i fellesskab. Til debat var ogsa spargsmalet om tiltro til politik
som et brugbart redskab, farst og fremmest til bekaeempelse af uretfeerdighed.

Mona Tuxen fra Kontaktudvalget for Mindre Sygdomme og Handicap ansa det ikke for muligt “at standse
udviklingen”. Men hun var bekymret ved forestillingen om, at de, der havde rad, ville kunne kgbe sig til
“trofeebgrn”. Det bar ikke veere forhold som den enkeltes gkonomiske formaen, der styrer adgangen til brug af ny
teknologi, mente hun: “Det bgr ikke veere den slags, som afger det.”

Den opfattelse delte Lee Silver ikke: “Hvorfor skulle folk ikke have lov at bruge deres egne penge pa at kebe deres
barn egenskaber, som andre bgrn far naturligt”, spurgte han. Som eksempel navnte han eventuelle fremtidige
muligheder for at bruge genteknologi til at sikre fostre mod tilbgjeligheder til astma. Det var Lee Silvers opfattelse,
at tilvaerelsen simpelthen basalt set er uretfeerdig, og at det naeppe er muligt at stille noget serligt op imod denne
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grundleeggende uretfaerdighed.

Sgren Holm, medlem af Det Etiske Rad, var kritisk over for de sammenligninger mellem vaccination og eventuel
fremtidig brug af genterapi, som Lee Silver brugte i sit oplaeg til konferencen. Den ulige adgang til vaccination i
forskellige dele af verden er overhovedet ikke retferdig, anfgrte Sgren Holm. Han kunne derfor ikke se, hvordan
det kunne legitimere genterapi - eksempelvis pa fostre - at sadan terapi kan sidestilles med vaccination.

Hensynet til retfeerdighed spillede imidlertid ikke nogen rolle i Lee Silvers argumentation, fremgik det af hans svar.
Han var enig i, at adgangen til vaccination er sare uretfaerdigt fordelt: “Men jeg ved ikke, om vi kan gare noget for
at forhindre uretfeerdigheden”, sagde han.

Tveertimod var det hans forventning, at den genteknologiske udvikling vil skabe muligheder for behandling af
mennesker, der yderligere vil uddybe skellene mellem de bedst og de darligst stillede mennesker og mellem rige og
fattige lande.

Synet pa informationerne i menneskets arvemasse som “menneskehedens falles arv” - en karakteristik, som blandt
andet er blevet brugt af Unesco - havde Lee Silver heller ikke meget tilovers for. Pa spargsmal fra Ole Hartling,
Laegeforeningen, om patentering af menneskelige gener sagde han, at: “deklarationen er en stor fordel for
amerikanske virksomheder. USA retter sig ikke efter deklarationen, og de amerikanske firmaer pa omradet boomer.
Jeg synes, at den diskussion er et vildspor”.

Joseph Coates var uenig: “Det er en slem fejltagelse, at patentering af gener er blevet tilladt. Det bliver noget rod,
at folk har patent pa kernematerialet, ikke pa teknikkerne”, lgd hans svar.

Bedre mennesker?

En stor del af debatten pa konferencen tog afsat i eventuelle fremtidige muligheder for at forbedre pa mennesket
ved hjalp af genteknologi, sasom manipulation med meget tidlige fostres arvemasse for at tilfare eller fjerne
forskellige anlaeg. Forelgbig findes disse muligheder ikke, og det er uklart, i hvilket omfang de i fremtiden teknisk
vil kunne realiseres samt hvilke egenskaber, der eventuelt vil kunne pavirkes pa den made. Savel Joseph Coates
som Lee Silver gav imidlertid i deres opleeg bolden op til en diskussion om fremtidig konkurrence - mellem
personer savel som mellem nationer - om forbedring af arveanlag, farst og fremmest i retning af ferre
sygdomsanlag og starre intelligens.

Sgren Holm sammenlignende med vabenkaplgbet: “Skal vi regne med at se noget lignende udvikle sig inden for
human genetik?”, spurgte han.

Lee Silver mente, at den enkelte ikke har andet valg end at deltage i kaplgbet. Han sammenlignede med en af
figurerne fra Alice i Eventyrland - dronningen, der ma lgbe hele tiden blot for at blive, hvor hun er. Men, fortsatte
han, “man er jo ngdt til at forsgge at give sit barn det bedst mulige udstyr.”

Linda Nielsen stillede spgrgsmalstegn ved lykken i “alle at blive en tand bedre”, og hun stillede det op over for en
risiko for tingsliggerelse af mennesket.

Darren Shickle sammenlignede med brugen af doping med steroider inden for veegtlgftning: “Erfaringen herfra er,
at alle har brugt det, og at ingen derfor har faet konkurrencefordele af det. Men alle har faet de ubehagelige
bivirkninger”, sagde han. Gennemsnitshgjden pa basketballspillere bliver ogsa starre og sterre, men ingen far
konkurrencefordele af det, netop fordi konkurrencen blot presser gennemsnittet, normen, i vejret, tilfgjede han.

Joseph Coates mente derimod ikke, at det var helt let at forudse, hvordan folk eventuelt ville bruge tekniske
muligheder for at pavirke mentale egenskaber. Selv var han for eksempel godt tilfreds med, erklerede han, at veere
“nggtern og humgrforladt” og ville ikke gnske sig et lykkegen, selvom et sadant skulle blive tilgengeligt.

Karen Schousboe gjorde opmaerksom pa, at det andrer sig over tid, hvilke egenskaber der er eftertragtede. Der har
for eksempel veeret tider, hvor det var helt anderledes eftertragtet at veere fed, end det er i nutidens moderne
samfund. | en situation, hvor mennesket faktisk kunne pavirke kommende bgrns arveegenskaber, ville brugen af
teknikkerne kompliceres af den manglende viden om de egenskaber, som i fremtiden ville blive rangeret hgijt.
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Lone Ngrgard, Dansk Kvindesamfund, erkleerede sig som “absolut modstander” af genteknologi: “Folk kan
udvandre til USA eller Australien, hvis de synes, der er for lidt rum til den slags herhjemme”, sagde hun.

Darren Shickle var derimod hverken modstander af den ene eller den anden form for teknik og sa ikke nogen
principiel forskel mellem for eksempel sociale teknikker - sasom opdragelse - og genetiske teknikker. Han mente,
at det vaesentlige ikke er typen af teknik, men hvilke konsekvenser en given teknikbrug medfarer: “Jeg arbejder
med folkesundhed og genetik og har intet imod at fremsta som arvehygiejniker”, sagde han og tilfgjede: “Vi ma
konkret diskutere, hvad forsgg pa genetiske forbedringer vil betyde for vores efterkommere”.

Forsgg pa forbedringer kan fare til forveerringer, uddybede han og nevnte som eksempel tressernes betonbyggerier:
“Problemet er ikke teknikken, men opfattelsen af, hvad der er forbedringer”.

Derfor ville han ogsa gerne vaere med til at bruge savel den ene som den anden form for teknik til at forlaenge
menneskers livslengde: “Men kun hvis livskvaliteten er god”, preeciserede han.

Er det rimeligt at sette lighedstegn mellem hgj intelligens og et godt liv, ville Vivian Tiedemann vide. Kloge folk
er lykkeligere end dumme, mente Joseph Coates og tilfgjede, at mulighederne for at pavirke menneskers intelligens
ved hjeelp af genteknologi i gvrigt forelgbig er fuldsteendig uden for reekkevidde.

Mickey Gjerris fra Det Teologiske Fakultet ved Kgbenhavns Universitet mente, at universitetet allerede havde
taget stilling for nye bioteknologiske teknikker: “Kgbenhavns Universitet forsker i bioteknologi, fordi der er penge
i det. Men er det ikke netop, nar vi bruger forskningsmidler pa noget, at vi skal drgfte, om det er rigtigt eller
forkert?”.

Som repraesentant for den bioteknologiske forskning pa Kebenhavns Universitet svarede Elisabeth Bock, at: “Der
er andre bevaeggrunde end blot penge, nar vi forsker i noget pa universitetet, og nar der leenge er blevet forsket i
bioteknologi, er det heller ikke bare fordi, der er penge i det. Det handler ogsa om overvejelser om, hvordan
mennesket er sammensat.”

Bertil Wennergren, som i starten af firserne var leder af en genetikkomité i Sverige, inddrog menneskehedens
forgeengere i perspektivet: “De uddede. Sa kom vi. Og maske repraesenterer genteknologien de teknikker, som vi
skal bruge for at redde menneskeheden”, sagde han.

Men er det overhovedet muligt?

Men vil forbedringer af mennesket ved hjelp af genteknologi overhovedet blive mulige? Er der biologisk og
teknologisk grundlag for sadanne forudsigelser? Spiller genetikken den altdominerende rolle for menneskers
udvikling, som den nogle gange tilleegges, og hvor styrbar vil menneskets arvemasse vise sig at veere? Ogsa denne
type spgrgsmal blev bergrt i debatten.

Flere naturvidenskabsfolk beklagede offentlighedens niveau med hensyn til basal biologisk indsigt, herunder ikke
mindst viden om genetik.

Joseph Coates var sikker pa, at genetikken spiller en starre rolle end miljget, eksempelvis for udvikling af sygdom:
“Kun fa handfulde veesentlige sygdomme kan forklares med miljg”, erklerede han. Pa den anden side fremhaevede
han samtidig de aktuelle genteknologiske metoders begraensede reekkevidde.

Lee Silver gjorde opmaerksom pa, at: “folk er mere end deres gener.”

Han lagde til, at eksempelvis mentale egenskaber er meget komplekse: “Men noget vil maske vise sig at veere
enkelt”, tilfgjede han med henvisning til aktuelle rapporter vedrgrende mus, der havde faet forbedret hukommelse
og indleringsevne efter manipulationer med et enkelt gen.

Wolfgang Wodarg, medlem af den tyske forbundsdag, forharte sig om mulighederne for ved hjelp af nye
kloningsteknikker at fa et barn med -for eksempel - den cirka 3.300 ar gamle, og altsa meget afdade, agyptiske
dronning Nefertete.

Nutidens mennesker vil komme til at opleve den slags, vurderede Joseph Coates: “Vi vil sandsynligvis komme til at
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opleve sadan noget som mammutter, der genoplives, men det vil nappe blive til andet end bizarre enkelttilfalde.
Der bliver ikke titusindvis af dem, vurderede han.

I den brede anvendelse af ny genteknologi ville det blive en starre udfordring, mente han, at handtere det
formentlige faktum, at alle besidder “8-12 dgdelige gener”.

Lee Silvers forventninger drejede sig ikke i fgrste omgang om udvikling af teknikker til, hvad han kaldte eksotiske
formal sasom frembringelse af mere charmerende og mere intelligente mennesker: “Farst vil der blive tale om
teknikker, som vil blive brugt til at hjeelpe folk til at blive sundere”, troede han.

Heller ikke sadanne teknikker er imidlertid til radighed i en overskuelig fremtid - eller er de? Flere debatdeltagere
beskrev deres vanskeligheder med hensyn til at vurdere, hvilke forudsigelser, der er henholdsvis mere og mindre
troveerdige - og som falgelig enten er signaler om behov for etiske overvejelser eller kan henlaegges som spggelser.

Bertil Wennergren gjorde opmarksom pa, at den genetikkomité, som han var formand for i Sverige i 1980'erne,
foreslog et forbud mod kloning: “Men alle eksperterne meldte tilbage, at det var helt ungdvendigt, for det ville
aldrig blive muligt.”

Ogsa Margrete Auken, folketingsmedlem (SF), beskrev oplevelser, hvor “vi fik at vide af forskerne, at vi sa
spagelser”. Pa den anden side kendte hun ogsa til den omvendte situation, hvor det var sveert at vurdere lgfter fra
forskere om snarlige muligheder - “for det er alt sammen lige henne om hjarnet, det de kan”.

Genteknologien kan lige sa vel blive til menneskehedens udryddelse som til dens frelse, mente Niels Gregersen,
molekylarbiolog fra Aarhus Universitet. Han gjorde galdende, at der kun er fa succeshistorier at henvise til, nar
talen er om genterapi: “Det skaber ustabilitet, ndr man griber ind i genomet”, tilfgjede han og spurgte professor
Torben Greve fra Landbohgjskolen om klonede dyrs helbred og levetid.

Klonede husdyr bryder sig ikke om at veere uden for livmoderen, svarede Torben Greve, og der skal mange
forgeeves forsgg til for at fa et klonet dyr bragt til verden: “Succesraten er pa 0,1-0,3 procent, sa det varer nok lidt,
for vi far mange folk klonede. Der skal i hvert fald vaere en stor rugemor- bestand”, sagde han.

Skabe forventninger?

Den flydende graense mellem forskning og teknologi har skabt en ny forskerfigur, teknoforskeren, der ikke alene
undersgger og beskriver verden, men ogsa er ivaerksatter og har nye teknologiske muligheder at falbyde, gjorde
Mark Elan, forskningsstipendiat ved Sociologisk Institut pd Kgbenhavns Universitet, opmarksom pa. Dermed
bliver det tilsvarende uklart, uddybede han, i hvilket omfang offentlige arrangementer -sasom konferencen om det
menneskeskabte menneske - ogsa har et element i sig af markedsfering af genteknologi.

Anker Brink Lund fra Institut for Journalistik pa Syddansk Universitet, Odense, kommenterede, at forventninger
om, hvordan ting maske kan komme til at blive, i hgj grad skabes socialt. De kan veere underholdende. Men de kan
ogsa skabe forvirring: “Bliver vi klogere?”, spurgte han.

Fra salen dykkede Preben Brask ned i det skriftlige opleeg til konferencen og citerede derfra, at det formentlig vil
tage det meste af det kommende arhundrede at fa indsigt i menneskets genetik. | oplaegget beskrives forholdet
mellem menneskets genetiske styresystem og menneskehedens aktuelle forstaelse af det som forholdet mellem en
jumbojet og et seksarigt barn: “Men taenk, hvis nu den seksarige alligevel fik fat i flyet. Vi ma have en debat om,
hvad det vil sige at vaere menneske”, appellerede Preben Brask.
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