Bruk av datasettet
«The Visible Human Project» i forskning

Sammendrag

The «Visible Human Project» har siden
det ble lansert av The National Library
of Medicine i 1996 veert et kontrover-
sielt prosjekt. Prosjektet skaper tre-
dimensjonale virtuelle kropper av
virkelige kropper. Den fgrste kroppen
som ble kopiert slik, tilhgrte en hen-
rettet amerikansk kriminell. Radet for
legeetikk har vurdert hvorvidt det er
etisk forsvarlig & bruke data fra pro-
sjektet i et forskningsprosjekt ved
Universitetet i Oslo.
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Erik Fosse har bedt Rédet for legeetikk vur-
dere om det er etisk forsvarlig & bruke data
fra «The Visible Human Project» i forsk-
ningsprosjekt ved Intervensjonssenteret pa
Rikshospitalet hvor han er avdelingsleder.
En forskningsgruppe ved senteret er avhen-
gig av & benytte dette datasettet for & kunne
gjennomfore et stort forskningsprosjekt om
bruk av radar i medisinen. Gode alternativer
finnes ikke.

The «Visible Human Project»
Dataene i «The Visible Human Project»
stammer fra en detaljert kartlegging av ana-
tomien hos en henrettet fange i USA. For
fangen fikk giftsproyten i 1993, ga han sam-
tykke til & donere kroppen til forskning eller
annen medisinsk anvendelse. Samtykket ble
gitt til fengselspresten. Fangen var sannsyn-
ligvis ikke i detalj informert om hvordan
kroppen var tenkt brukt, og Radet for lege-
etikk har heller ikke funnet annen informa-
sjon om under hvilke forutsetninger samtyk-
ket ble gitt. Fangens navn er senere blitt
kjent, men ikke gjennom offisielle kanaler.
Umiddelbart etter at fangen var ded, ble
kroppen fryst ned og sa skareti 1 871 milli-
metertykke skiver. Snittene ble fotografert
og rekonstruert i et bildevolum. Datasettet er
bearbeidet av The National Institutes of
Health og er kommersielt tilgjengelig for
forskning og undervisning verden over mot
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en avgift pa ca. 5 000 euro. Pa grunnlag av
datasettet er det publisert mange vitenskape-
lige arbeider, og mange mener at «The Vis-
ible Human Project» representerer et viktig
forskningsgjennombrudd.

De etiske betenkelighetene dreier seg
forst og fremst om det i det hele tatt er ak-
septabelt & benytte biologisk materiale eller
annen informasjon fra en henrettet fange til
forskning, og om samtykket fylte kravet om
a veere frivillig, informert og forstatt.

Radet vedtok a uttale:

Ved sk i medisinske databaser kan Radet
konstatere at datasettet «The Visible Human
Projecty i stor grad er benyttet i forskning og
undervisning verden over, og at pafallende
lite er publisert om etiske betraktinger knyt-
tet til anvendelsen av materialet, selv om det
har vaert noe diskusjon i medisinske tids-
skrifter (1—4). Radet vil derfor gi professor
Fosse honner for & ha reist problemstillingen
for han vurderer & benytte datasettet. Radet
har vurdert det som oppfattes som de vik-
tigste etiske dilemmaene:

Er det etisk akseptabelt & benytte materiale

fra en henrettet person?

World Medical Association (WMA) og Den
norske legeforening aksepterer ikke at leger
deltar i tilretteleggelse for eller gjennomforing
av dedsstraff («It is unethical for physicians to
participate in capital punishment, in any way,
or during any step of the execution process»;
www.wma.net/e/policy/c1.htm). | WMA har
legers involvering blant annet vert diskutert i
forbindelse med transplantasjoner av organer
fra henrettede, og den kinesiske legeforening
har veert truet med eksklusjon dersom den ikke
Kklart tar avstand fra «the involuntary or forced
removal and sale of organs» fra henrettede,
noe WMA beskriver som «illegal and ethical-
ly completely unacceptable» (www.wma.net/
e/press/1998_19.htm).

WMA har imidlertid ikke uttalt seg direk-
te om situasjoner som den aktuelle, verken i
resolusjoner eller i Helsinki-deklarasjonen.
De punktene i Helsinki-deklarasjonen som
allikevel kan ha relevans, er kravet om re-
spekt for mennesker (pkt 8) og de omfatten-
de kravene som stilles til frivillighet (pkt 20)
og samtykke (pkt 22—24) i forbindelse med
forskning.

Det kan stilles sparsmal ved om leger har
deltatt 1 henrettelsen all den tid det antas at
tidspunktet for henrettelsen i noen grad ma
ha vert planlagt i forhold til nedfrysingen.
Det er usannsynlig at maten henrettelsen ble
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gjennomfort pa (giftsproyte) var diktert ut
fra spesielle behov med hensyn til behand-
lingen av kroppen. Ved bare & vere innfor-
sttt med tidspunktet for henrettelsen, og
slik kunne planlegge behandlingen av den
dedes kropp, anser ikke Radet at forskerne
som tok hadnd om kroppen, var delaktige i
henrettelsen all den tid den dedsdemte hadde
gitt samtykke.

I forhold til en dedsdemt kan kravet om
respekt for mennesket tolkes pa flere mater:
Det kan vaere uttrykk for mangel pa respekt
a utnytte en som er utsatt for den inhumane
handlingen som en henrettelse er, ogsa etter
at vedkommende er ded. P4 den annen side
kan det vaere mangel pa respekt a ikke aner-
kjenne en dedsdemts uttrykte enske, pa linje
med tilsvarende ensker fra andre mennesker,
om & fa donere sitt legeme til gagn for men-
neskeheten gjennom forskning. Ved ikke &
benytte materialet kan man ogsa gi et signal
om at en som er henrettet ikke har samme
verdi som menneske, heller ikke etter sin
ded, som andre mennesker som vi benytter
materiale fra i medisinsk utdanning og
forskning.

Det vektigste argumentet mot & benytte
materiale fra en dedsdemt er, etter Radets
mening, at anvendelse kan oppfattes som en
indirekte aksept av dedsstraff. I tillegg til &
signalisere at dedsstraff ikke nedvendigvis
er moralsk forkastelig, kan det & benytte
materialet tenkes & bidra til & opprettholde
dadsstraff som institusjon.

Gyldig samtykke?

For at et samtykke skal vaere gyldig ma det
vare gitt frivillig og uten at den det angér
har veert utsatt for noen form for press. Per-
sonen mé videre ha fatt tilstrekkelig infor-
masjon til & forstd hva samtykket innebzrer.

Hovedbudskap

m «The Visible Human Project» er et etisk
problematisk prosjekt

m Allikevel kan materialet oppfattes som
del av var felles medisinske kunn-
skapsbase

m Radet mener det er etisk akseptabelt
& benytte datasettet

m Forskere bgr redegjgre for det etiske
dilemmaet i sgknader og prosjekt-
beskrivelser
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I dette tilfellet kan det vaere berettiget tvil
om samtykket tilfredsstiller alle krav til &
vere frivillig og informert. En sgster av fan-
gen har angivelig ment at han kanskje doner-
te kroppen for & spare familien for utgifter til
begravelse. Men Radet anser at det neppe er
et vektig argument for at samtykket ikke var
frivillig. Radet kan heller ikke se at det skul-
le vaere andre grunner til & uteve eller fole
press i en slik situasjon der man antar at alle
ankemuligheter for & oppheve dedsdommen
var utnyttet. Det er stilt spersmal om den
dedsdemte var tilstrekkelig informert om
hva kroppen skulle brukes til. Etter Radets
mening var det ikke nedvendig & gi detaljert
informasjon om hva kroppen skulle brukes
til dersom fangen ikke ga uttrykk for at han
onsket slik informasjon. Dessverre vet vi lite
om informasjons- og samtykkeprosessen i
denne saken.

Andre betraktninger

Mye av den kunnskapen som vi bygger var
medisinske innsikt og behandling pé i dag,
er basert pd undersgkelser og metoder opp
gjennom historien som vi i dag ikke ville ha
ansett som etisk akseptable (1). Noe forsk-
ning har vert sd apenbart uetisk, slik som
den som ble utfort i nazistenes konsentra-
sjonsleire, at resultatene ikke kan anvendes.
I nyere tid har det saerlig veert diskutert om
de mest anvendte anatomiske atlasene i me-
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disinsk undervisning (Pernkopf-atlasene)
burde fjernes da det er sannsynlig at holo-
caustofre ble benyttet da mange av de anato-
miske illustrasjonene ble tegnet (1, 4).
Rédet for legeetikk mener at datasettet fra
«The Visible Human Project» ikke kan sam-
menliknes med materiale basert pa naziste-
nes overgrep eller kinesernes bruk av orga-
ner fra henrettede fanger. Selv om legeetiske
regler ikke aksepterer dedsstraff, ma man
forholde seg til at dette er innfert i USA
gjennom en demokratisk prosess, og at dom-
men baserer seg pa en apen rettergang med
ankemuligheter. Det er mangelfull kunnskap
om mdten samtykke ble innhentet pd, men
det synes klart at samtykket ble gitt av en
samtykkekompetent person som ikke hadde
noe a tape pa a la veere, eller gevinst av a gi
samtykke. Det er grunn til & tro at denne
situasjonen er vesensforskjellig fra forhol-
dene omkring organtransplantasjoner i Kina.

Konklusjon

Det er etiske argumenter bade for & avvise
og for & akseptere & benytte datasettet fra
«The Visible Human Project». Hver enkelt
forsker kan ikke unnga 4 ta stilling til dilem-
maet. Datasettet har i ca. 15 ar veert benyttet
1 utstrakt grad til forskning og undervisning,
og det er fritt tilgjengelig mot en avgift.
Materialet kan derfor oppfattes som en del
av var felles medisinske kunnskapsbase.

Rédet kan ikke se at det & benytte seg av
materialet behover & bety at man signaliserer
en aksepterende holdning til dedsstraff. Selv
om vi mangler detaljkunnskap om grunnla-
get for samtykket, mener Radet at det kan
legges stor vekt pa at dette var frivillig fordi
det ikke var noe & vinne pa det for donator.

Rédet mener derfor at det ut fra etiske be-
traktninger er akseptabelt & benytte dataset-
tet fra «The Visible Human Project». Fors-
kere ma imidlertid veere dpne om historien
bak datasettet, diskutere dilemmaet og be-
grunne standpunkt i prosjektbeskrivelser og
soknader til forskningsetiske komiteer.

Trond Markestad er leder av Radet for legeetikk
Oppgitte interessekonflikter: Ingen
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