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Det er godt 26 ar siden, Danmark fik Det Etiske Rad. Men har det udspillet sin rolle i dag? Flere tidligere medlemmer mener, at radet havde stgrre
gennemslagskraft i 1980’erne og 1990’erne, ligesom flere ogsa peger pa, at det alt for ofte er ude at rabe vagt i geveer
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Seminarierektor Else Marie
Sejer Larsen var ikke i tvivl
om sit svar, da daveerende
sundhedsminister Britta
Schall Holberg (V) i 1987 rin-
gede hende op og spurgte,
om hun kunne teenke sig at
vere formand for et kom-
mende nyoprettet rad, Det
Etiske Rad.

Hun skulle da lige forst for-
std, hvad det egentlig var for
et rad, hun skulle vaere for-
mand for, inden hun svarede
ja. Kort tid efter — i februar
1988 — holdt radet sit forste
mgde nogensinde. Og der var
nok at tale om. For dengang
var helt nye store etiske pro-
blematikker som reagens-
glasbgrn, hjernedgdskriteriet
og organdonation til debat.
Else Marie Sejer Larsen kan
godt veere i tvivl om, hvorvidt
Det Etiske Rad i dag har lige
sa stor en berettigelse som
dengang.

”For mig at se er radet ble-
vet mere etableret — af gode
grunde. Det er mere kommis-
sionsagtigt nu, hvor medlem-
merne tager sig mere tid til at
lave store afhandlinger. Vi
var derimod meget energiske
iden fgrste periode af Det Eti-
ske Rads historie. Vi fglte me-
get staerkt, at vi havde noget
at bringe frem til debat — og
det var vigtigt for os, at vi fik
en offentlig debat om de ting.
Sa vi susede landet rundt. Vi
havde stor gennemslagskraft,
og det havde selvfglgelig og-
sa noget at ggre med, at radet
var nyt. Det var en gave fra
Himmelen, for vi breendte for
at fa sat fokus pa vigtige eti-
ske problemer,” siger hun og
tilfgjer:

”Jeg har en fornemmelse
af, at radet ikke helt har sam-
me betydning i dag, som det
havde dengang. For mange af
de store etiske emner som or-
gandonation og reagensglas-
bgrn er ikke laengere nye og
dermed ikke lige sa opsigts-
vakkende.”

Det forste danske reagens-
glasbarn blev fgdt i 1983. Det
blev et markant tegn pa, at
den teknologiske udvikling
flyttede greenser for, hvad
man hidtil havde anset for at
veere muligt. Den store debat,
der opstod med reagensglas-
metoden, fgrte derfor i 1987
til oprettelsen af Det Etiske
Rad. Det fik til opgave at rad-
give Folketinget og offentlige
myndigheder samt skabe de-
bat i befolkningen inden for
sundhedsforskningens mu-
ligheder pa det bio- og gen-
teknologiske felt.

At radet ikke har samme
betydning og gennemslags-
kraft i dag som tidligere, er
ogsa en vurdering, som
Svend Andersen, professor i
etik og religionsfilosofi ved
Aarhus Universitet, kommer
med. Han var medlem af ra-
det fra 1988 og naestformand
fra 1991 til 1993.

”Det virker pa mig, som om
Det Etiske Rad slet ikke mere
har den betydning, det havde
i de fgrste ar. I radets pioner-
tid, omkring 1990, var de em-
ner, radet beskaftigede sig
med, ret nye. Der var blandt
andet emner som fosterdiag-
nostik, reagensglasbgrn,
hjernedgdskriterium og or-
gandonation. Og radet var en
nyskabelse. Det skabte alt
sammen meget stor opmaerk-
somhed i offentligheden og
medierne. For eksempel de-
batten om hjernedgdskriteri-
et. Nu er de fleste af de nye
teknikker blevet mere eller
mindre rutine — de har mistet
sensationspraeget,” siger
Svend Andersen.

Nar det kommer til sporgs-
malet om, hvorvidt radet er
med pa beatet, nar det skal
forholde sig til ny forskning
og nye muligheder, har sund-
hedsprofessor ved Kgben-
havns Universitet Lene Koch,
der sad i radet fra 1994 til
1999 sveert ved at finde begej-
string.

”Radet er jo i hgj grad reak-
tivt og folger de bioteknologi-
ske konjunkturer — nar noget
nyt kommer pa dagsordenen,

fglger radet op med en vurde-
ring. Det har altid veeret et
problem med denne reaktivi-
tet. Under Erling Tiedemann
(formand fra 2000 til 2002,
red.) blev udtrykket "etik til
tiden” formuleret. Det ud-
trykker et gnske om at veere
pa forkant med udviklingen
eller til tiden, i hvert fald ikke
bagud. Men det betgd ogsa,
at radet undertiden var for
hurtigt ude, for eksempel i
sagen om genterapi, hvor der
var en etisk politik pa det om-
rade, som viste sig at veere
ren hype — det blev aldrig til
noget. Sa det er sveert at fa
etik og teknologi til at fglges
ad,” siger Lene Koch.
Kristeligt Dagblad har ikke
kunnet fa en udtalelse fra Er-
ling Tidemann, men radets
nuvaerende formand, Jacob
Birkler, mener, det er for let
at sige, at radet er reaktivt.
Han naevner flere eksempler
pa det, han ser som den stik
modsatte tendens — sa som
velfeerdsrobotter, nye stam-
celleteknologier og radets se-
neste rapport om kommercia-
lisering af kroppen, hvor han
peger pa, at radet har veeret
ude med anbefalinger i tide.
Han er heller ikke enig med

V'V Réidet har

primart bestaet af
etniske danskere med
lange uddannelser.
Og de er tit enige
med sig selv i, at de
andre’ nok ikke kan
opfere sig helt for-
svarligt.
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Lene Koch i, at radet alt for
ofte anlaegger en bekymret
linje. Hun siger:

”Jeg synes, det er et pro-
blem, at radet faktisk altid
forholder sig sa konventio-
nelt paternalistisk (formyn-
derisk, red.) til mange sager
ved at udtrykke mistillid til,
at folk selv kan finde ud af at
veelge. Det kan undertiden
veere rimeligt, men ofte an-
laegger radet en ’bekymret’
linje og ’advarer’ mod dette
og hint. Eksempelvis folks
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lyst til at ga pa nettet og skaf-
fe viden om deres gener. Intet
tyder pa, at det forer til store
ulykker, hverken individuelt
eller samfundsmaessigt.”

Maja Horst, der er leder af
Institut for Medier, Erkendel-
se og Formidling ved Kgben-
havns Universitet, har stude-
ret og beskeeftiget sig med
Det Etiske Rad og er enig i, at
radet ofte vaelger en bekym-
ret indstilling til emnerne.

”I den sammenhang synes
jeg, at radet traditionelt har
veeret alt for homogent sam-
mensat — det har primeaert be-
staet af etniske danskere med
lange uddannelser. Og de er
tit enige med sig selv om, at
’de andre’ nok ikke kan opf@-
re sig helt forsvarligt.”

Svend Andersen peger pa,
at radets daveerende stilling-
tagen til hjernedgdskriteriet
er et eksempel pa, at radet
var mere uforudsigeligt i sin
stillingtagen for ar tilbage.

”Vi sagde, at det kan veere
uforstaeligt for pargrende, at
et menneske er dgd, nar der
stadigveek er &ndedraet og
kropsvarme. Men vi mente
altsa, at nar hjernen er op-
hgrt med at fungere, er dgds-
processen uigenkaldeligt i

Vi er kontoret for eftertanke”

gang, og sa er det tilladeligt
at fjerne organer — forudsat
at den dgende eller de parg-
rende samtykker. Desveerre
var leegerne og de fleste poli-
tikere for traditionelt teen-
kende til, at det kunne gen-
nemfgres.”

Hjernedgdskriteriet blev
senere indfgrt i Danmark — i
1990 — med det formal at ud-
vide muligheden for at trans-
plantere organer.

Men ikke alle har samme kri-
tiske holdning. Spgrger man
laegerne og genetikerne, lever
radet fint op til den rolle, som
det skal have. Jens Michael
Hertz, formand for Dansk
Selskab for Medicinsk Gene-
tik, er uenig i, at radet har en
problematisk paternalistisk
identitet.

”Jeg synes, at radet netop
er god til at skabe debat om
etiske spgrgsmal ved at laeg-
ge en grundigt gennemarbej-
det rapport frem om emnet
og efterfglgende sarge for, at
den bliver diskuteret i for-
skellige sammenhzenge,
blandt andet ved offentlige
hgringer. Der, hvor radet
kommer med anbefalinger, er
jo netop pa omrader, hvor der

er potentiel risiko for skade-
virkninger. For eksempel i
rapporten om genom-under-
spgelser fra 2012, hvor radet
opridser en raekke potentielle
skadevirkninger af genomi-
ske undersggelser direkte til
forbrugeren. Ukritisk anven-
delse af sadanne undersggel-
ser kan pafgre personen, og
dennes naermeste slaegtnin-
ge, en reekke skadevirkninger
i form af viden om genetisk
disposition, man faktisk ikke
kan ggre noget ved — eller
usikkerhed om betydningen
af de fundne variationer.”

Heller ikke Laegeforenin-
gens formand Mads Koch
Hansen er enig i kritikken.
Han oplever, at radet er pro-
fessionelt bekymret for, hvad
det er for nogle ulykker, vi
kan komme ud for. Denne
problematiserende rolle er
ifglge ham positiv:

”Der er ingen tvivl om, at
de satter fokus pa potentielle
problemer, men det falder
naturligt med den opgave, de
har. Det kunne nemt blive et
problem, hvis de havde den
modsatte holdning og som
udgangspunkt var for alt nyt.
Det vigtigste er at fa sat fokus
pa, hvad prisen er for, at vi

nu far de her mange nye mu-
ligheder.”

Og radets opgave er netop
at pege pa eventuelle fordele
og problemer ved nye mulig-
heder. Det forklarer ph.d.-sti-
pendiat i filosofi ved SDU Sig-
ne Wolsgard Krgyer, der har
skrevet speciale om Det Eti-
ske Rad. Hun understreger, at
man netop nedsatte radet,
fordi der var udviklinger pa
det bioetiske omrade, man
ikke kunne overskue konse-
kvenserne af. Man kunne ik-
ke fglge med udviklingen.

”Det er der stadig, Men der
kommer feerre af de her mar-
kante, greenserykkende land-
vindinger inden for medicin.
Til gengeeld kommer der flere
muligheder inden for en an-
den type emner sdsom den
elektroniske patientjournal
og prioritering i sundheds-
vaesnet, som radet ogsa tager
stilling til. Det giver rigtig god
mening, for de skal se pa de
etiske udfordringer, samfun-
det star over for,” siger Signe
Wolsgard Krayer.

Pa spgrgsmalet om, hvad
hun ser som den stgrste aen-
dring af Det Etiske Rads vir-
ke, peger hun pa, at det i
2004 blev besluttet at udvide
radets arbejdsomrade til ogsa
at omfatte den bio- og gen-
teknologiske udvikling inden
for natur, miljg og fgdevarer.
Men det er ikke her, radet ra-
ber hgjest:

”Man kunne godt forestille
sig, at radet havde profileret
sig mere pa udtalelser om ek-
sempelvis de mange etiske
aspekter i kampen mod glo-
bal opvarmning, men det har
ikke veeret tilfeeldet.”

I dag er den fgrste formand
for Det Etiske Rad blevet 81
ar. Men trods alderen har El-
se Marie Sejer Larsen stadig
skarpe holdninger til, hvad
Det Etiske Rads vigtigste rolle
bgr veere:

”Hvis radet vil have en af-
gorende rolle, skal de sgrge
for at fglge forskningen, sa de
er pa forkant med forsknin-
gens betydning for en mulig
kommende behandling. Man
skal opsgge de greenseomra-
der, som forskningen be-
handler. For det er morgen-
dagens normale praksis — i
det gjeblik en behandling bli-
ver almen, er den uden for
diskussion. Sa er den der ba-
re,” siger hun og tilfgjer:

”Jeg er nu ikke i tvivl om, at
vi stadig har brug for et etisk
rad. Der er nok at tage fat
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Det Etiske Rad star for skud
blandt flere tidligere med-
lemmer, der mener, at radet
ikke har samme gennem-
slagskraft og betydning som

iarene lige efter, at det blev
nedsat i1987.

Den nuveerende formand,
Jacob Birkler, som har staet i
spidsen for radet siden 2011,
er dog ikke enig.

”Jeg kan ikke lade vaere
med at traekke lidt pa smile-
bandet. Radet var bedre i de
gode gamle dage, dengang
de selv sad i radet. Det er
selvfglgelig sveert at fremhae-
ve radet som en nyskabelse
efter 26 ar. Men vi er stadig
nyskabende, hvor vi skaber
debat om de etiske spgrgs-
mal pa langt flere omrader

<« Jacob Birkler, for-

mand for Det Etiske

Rad, er uenig i, at

radet ofte anlaeg-

ger en bekym-
ret linje.

og til langt flere grupper af
danskere — gennem en bred
vifte af debatinitiativer. End-
videre kan det noteres, at de
fleste lande i Europa efter-
hénden har nedsat et etisk
rad. Her ser man stadig Det
Etiske Rad i Danmark som
dem, der gar foran med nye
initiativer. Det er rigtigt, at de
store spgrgsmal angaende
kunstig befrugtning og or-
gandonation er blevet mere
afgraensede og fokuserede pa
grund af den teknologiske
udvikling. Men der er kom-
met nye store omrader til, der
fylder billedet i dag. Eksem-
pler er etiske spgrgsmal bun-
det til neuro-etik og behand-
lingsturisme.”

Flere, herunder tidligere
medlem af radet sundheds-
professor Lene Koch, mener
0gsa, at radet altid forholder

sig for konventionelt paterna-
listisk til mange sager ved at
udtrykke mistillid til, at folk
selv kan finde ud af at veelge.
Alt for ofte anleegger radet en
”bekymret” linje.” Men Birk-
ler er uenig i kritikken.

”I den tid, jeg har siddet i
Det Etiske Rad, har det vaeret
paternalismens modsetning,
der har fyldt allermest — altsa
patientens ret til selvbestem-
melse. Det kan eksempelvis
veere i psykiatrien eller pati-
entens adgang og tilgang til
sundhedsdata. Det afggrende
er ikke at veere for eller imod
ny teknologi, men i fgrste
omgang at pege pa de mange
etiske dilemmaer og dermed
de mange hensyn, nar ny tek-
nologi tages i brug.”

Ogsa en kritik af radet som
reaktivt, afviser han:

”Jeg kan pege pa flere ek-
sempler pa den stik modsatte
tendens, for eksempel sociale
robotter, den sakaldte vel-
feerdsteknologi, men ogsa ra-
dets seneste rapport om kom-
mercialisering af kroppen.
Jeg kan naevne talrige eksem-
pler pa det modsatte, alene
fra min tid i radet. Fa eksem-
pler kan vaere medicinsk op-
timering, nye stamcelletek-
nologier og fortrolighed ver-
sus tilgeengelighed af sund-
hedsdata. Alle eksempler,
hvor vi pa meget opbyggelig
vis har veeret til tiden, eller
hvor det senere har vist sig,
at vi var forud for vores tid.”

Han understreger, at det ik-
ke er en vis teknologi, men
brugen af teknologien, som
radet kan vurdere.

”Man kan sammenligne
med en kanon, som heller ik-

ke er uetisk, men kanonen
kan som bekendt bruges pa
mange forskellige mader. Pa
den made er radet ikke og
skal heller aldrig veere for el-
ler imod en teknologi. Vi skal
heller ikke kun pege pa, hvor-
dan brugen er etisk eller
uetisk, men derimod pege pa
de mange vaerdier og hensyn,
der vil kunne traedes under
fode gennem brugen heraf. Vi
skal netop radgive politiker-
ne om det etiske minefelt, de
mange nye bioteknologier
har skabt. Vi giver dem land-
kortet og forteeller, hvor vee-
sentlige hensyn og veerdier
ligger gemt. Men vi forteller
ikke, hvilken vej de skal ga.”
Jacob Birkler mener selv, at
han har veeret med til at pree-
geradet i den tid, han har
siddet som formand. Han ar-
bejder for abenhed i radet, og

derfor inviterer radet stort set
altid fagpersoner udefra, nar
der er radsmgde, ligesom
han opfordrer medlemmerne
til at tage ud til de personer,
der hver dag skal handtere
etiske dilemmaer.

”Personligt er jeg flere gan-
ge ugentligt ude for at debat-
tere de mange etiske sporgs-
mal i hele landet. Da vi ek-
sempelvis drgftede hjerte-
startere pa plejehjem, tog jeg
ud og besggte adskillige ple-
jehjem for at drgfte de mange
etiske problemstillinger, som
de ofte stod med. Radet er
derfor ikke en lukket diskus-
sionsklub, og vi er selvfglge-
lig heller ikke mere etiske
end andre. Men vi er kontoret
for eftertanke, hvor 17 perso-
ner har forpligtet sig til at
drgfte de spegrgsmal, der dy-
best set angar os alle.”



