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Forord

Det Etiske Rad offentliggor hermed sin 3. delredegorelse om kunstig befrugt-
ningen, hvor radet tager stilling til en reekke problemstillinger i forbindelse
med mikroinsemination og preeimplantationsdiagnostik (PGD). Der er fem
overordnede temaer i redegorelsen:

1) Om mikroinsemination skal udferes som forsegs- eller standard-
behandling.

2) Om det er etisk acceptabelt at udfore PGD med henblik pa at undga
alvorlig og eventuelt arvelig sygdom hos det kommende barn.

3) Om der ma udferes PGD med henblik pa at udvelge et befrugtet g,
der kan blive til et barn med en vavstype, sa det kan fungere som
donor for en alvorligt syg sester eller bror.

4) Om PGD ma anvendes pa den méade, at en person med risiko for at
have en alvorlig arvelig sygdom fér et barn uden det relevante syg-
domsanlaeg, uden at personen i forlobet oplyses om sin egen status i
forhold til at veere beerer af sygdommen.

5) Om PGD mé anvendes til at sortere befrugtede g efter deres almene
egenskaber.

Det Etiske Rad har ikke med redeggrelsen taget stilling til, om PGD skal
overgd fra at foregd som forsegsbehandling til at udgere et almindeligt
behandlingstilbud. Ifolge bemaerkningerne til loven om kunstig befrugtning
fra 1997 skal Det Etiske Rad under alle omsteendigheder hores, inden der
treeffes beslutning om, hvorvidt metoden skal indferes som almindeligt
behandlingstilbud i det danske sundhedsveesen. Da radet gerne vil have det
bredest mulige grundlag for sin stillingtagen, ensker det derfor at afvente
det tidspunkt, hvor spargsmalet métte blive aktuelt.

Redegorelsen er tredje og sidste bind i en trilogi om kunstig befrugtning. I
2001 udgav Det Etiske Rad en redegorelse med titlen Etiske problemer ved-
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rorende kunstig befrugtning, 1. del — Ret til born? = Ret til hjcelp til at fG born?
I 2002 udkom det andet bind i serien. Dette bind har undertitlen Anonymi-
tet og selektion i forbindelse med sceddonation. Ud over den herverende
redegorelse forventer rddet i 2003 ogsa at udgive en redegorelse om donati-
on af &g. Denne redegorelse udgor et tilleegskapitel til redegorelsen om saed-
donation.

Rédets forhdbning er, at det med trilogien om kunstig befrugtning har taget
stilling til de veesentligste af de etiske problemer, der knytter sig til anven-
delsen af de foreliggende metoder til kunstig befrugtning.

Den foreliggende redegorelse er fortlobende blevet droftet pa Det Etiske
Réads plenarmeder og er endeligt vedtaget i april 2003. Den er udarbejdet pa
baggrund af diskussioner i rddets arbejdsgruppe om kunstig befrugtning.
Peter Ohrstrom er formand for gruppen, der som ovrige medlemmer fra
begyndelsen talte Mette Hartlev, Ole Hartling, Pelse Helms Kaae, Ragnhild
Riis, Katrine Sidenius, Sven Asger Serensen, Ellen Thuesen og Erling Tiede-
mann. Ved arsskiftet til 2003 udgik Pelse Helms Kaae, Sven Asger Serensen
og Erling Tiedemann dog af Det Etiske R&d og kunne dermed ikke leengere
deltage i gruppens arbejde. Thomas G. Jensen blev medlem af gruppen i
marts 2003.

Cand.mag. & ph.d. Henrik Kjeldgaard Jergensen har veeret tilknyttet arbejds-
gruppen som akademisk medarbejder og har udformet manuskriptet pa
baggrund af diskussionerne i arbejdsgruppen og radet .

Flere personer har ydet veerdifuld inspiration til rddets arbejde med rede-
gorelsen. Professor Svend Andersen, Aarhus Universitet, holdt et foredrag
om de etiske aspekter af PGD ved radets internatmede 2002. Professor
Svend Lindenberg, leder af Fertilitetsklinikken ved Amtssygehuset i Herley,
og biolog Seren Ziebe, laboratorieleder ved Rigshospitalets Fertilitetsklinik,
har deltaget i hvert sit arbejdsgruppemede om kunstig befrugtning og har
pé forskellig méade redegjort for de tekniske aspekter af metoden. Biolog
Johnny Hindkjeer, afdelingsleder ved Center for Preeimplantationsdiagno-
stik, Arhus Universitetshospital, har leest dele af redegerelsen og bidraget til
at forbedre de faktuelle oplysninger angdende PGD. Ligeledes har overlaege
Anne Loft, Rigshospitalets Fertilitetsklinik, leest dele af redegorelsen og
bidraget til at forbedre de faktuelle oplysninger om mikroinsemination.
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Alle de naevnte personer takkes hermed for deres indsats. For god ordens
skyld skal det tilfojes, at ansvaret for teksten alene pahviler Det Etiske Rad.

September 2003
Ole Hartling Berit Andersen Faber
Formand Sekretariatschef
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1. Resumé af anbefalingerne

A. Etisk stillingtagen til mikroinsemination

1. Otte medlemmer af Det Etiske Rad finder det etisk beteenkeligt at benyt-
te mikroinsemination og anbefaler, at anvendelsen af metoden enten
standses eller indskraenkes til et strengt kontrolleret minimum (se afsnit
3.2).

2. Nimedlemmer af Det Etiske Rad finder, at argumenterne for at anvende
mikroinsemination til behandling af barnlgshed vejer tungere end argu-
menterne imod en sddan anvendelse af metoden (se afsnit 3.2).

B. Bor mikroinsemination anvendes pa forsogsbasis?

3. Timedlemmer af radet er af den opfattelse, at mikroinsemination under
alle omstendigheder kun ber anvendes pa forsegsbasis, da der ikke er
tilstreekkelig viden om risikoen ved at benytte metoden (se afsnit 3.2).

4. Syvmedlemmer finder ikke, at usikkerheden ved at anvende metoden er
sd stor, at det er nodvendigt at udfere behandlingen pa forsegsbasis (se
afsnit 3.2).

C. Anvendelse af PGD med henblik pa at undga alvorlig sygdom

5. Tre medlemmer af rddet mener, at det er etisk uacceptabelt at anvende
PGD med det formal at undga tilblivelsen af et barn med en alvorlig og
eventuelt arvelig sygdom (se afsnit 4.2.2.2).

6. Fem medlemmer af rddet er af den opfattelse, at det alene er acceptabelt
at anvende PGD i de tilfeelde, hvor der er en kendt og veesentligt eget
risiko for, at barnet far en alvorlig arvelig sygdom. Fire af disse medlem-
mer mener, at undersogelsen i givet fald kun ma rette sig mod den eller
de alvorlige arvelige sygdomme, som den egede risiko omhandler. Et
medlem finder derimod, at undersegelsen i givet fald ma rette sig mod
alle de alvorlige sygdomme, det accepteres at undersoge for (se afsnit
4.2.2.2).

7. Nimedlemmer af radet finder, at det er acceptabelt at anvende PGD i de
tilfeelde, hvor der er en kendt og vaesentligt eget risiko for, at barnet far
en alvorlig arvelig sygdom, samit til at udelukke veaesentlige kromosom-
abnormiteter, hvis kvinden allerede er i IVF-behandling af andre grunde.
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Et af disse medlemmer mener, at de undersogelser, der udfores, fordi der
er en kendt og veesentligt oget risiko for, at barnet far en alvorlig arvelig
sygdom, i givet fald kun ma rette sig mod den eller de alvorlige arvelige
sygdomme, som den ggede risiko omhandler. Otte medlemmer finder
derimod, at disse undersogelser ma rette sig mod alle de alvorlige syg-
domme, det accepteres at undersoge for. Endelig finder fire af de ni
medlemmer, at der kun ber udferes PGD pé kvinder i IVF-behandling,
hvis kvinderne i forbindelse med en normal graviditet ville vaere beretti-
gede til at fa foretaget enten moderkagebiopsi eller fostervandsprove (se
afsnit 4.2.2.2).

D. Reguleringen af, hvilke sygdomsanlaeg der ma undersoges for

med PGD

Hvert enkelt medlem af Det Etiske R&d har anbefalet én eller flere mulighe-
der for at kontrollere, hvilke alvorlige sygdomme PGD i givet fald anvendes
til at undersoge for.

8. Seks medlemmer finder, at der bor udformes en liste over, hvilke syg-
domsanlaeg det som udgangspunkt er acceptabelt at undersoge for med
henblik pé fravalg af fosteranleeg. Kriteriet for at udforme en séddan liste
bor veere, om den pageeldende sygdom i veesentlig grad virker negativt
ind pa det eventuelle barns livskvalitet og livsmuligheder (se afsnit
4.2.2.4).

9. Timedlemmer mener, at der bor opstilles vejledende eksempler, som de
relevante personer eller myndigheder skal henholde sig til. Det baor til-
straebes, at der kun fraveelges fosteranleeg med sygdomme, som i vee-
sentlig grad vil pavirke det eventuelle barns livskvalitet og livsmulighe-
der (se afsnit 4.2.2.4).

10. Ni medlemmer er af den opfattelse, at der i nogle eller eventuelt i alle
tilfeelde skal anseges om tilladelse til at udfere PGD med henblik pa at
frasortere fosteranleeg med alvorlige sygdomme hos abortsamradene
eller et rdd med en tilsvarende funktion og struktur (se afsnit 4.2.2.4).

E. PGD med samtidig undersogelse for sygdomsanlaeg og

veevsforligelighed

11. Ni medlemmer finder det ikke acceptabelt at anvende PGD til samtidig
at undersoge fosteranleg for sygdomsanlaeg og veevsforligelighed med
henblik pé at muliggere donation til en syg soster eller bror. De naevnte
medlemmer kan derfor hverken anbefale, at metoden anvendes i Dan-
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12.

mark, eller at det offentlige medvirker til, at danske par behandles med
den i udlandet (se afsnit 4.2.3.2).

Otte medlemmer af radet er af den opfattelse, at det i nogle tilfeelde er
acceptabelt at anvende PGD til samtidig at undersoge fosteranleg for
sygdomsanleaeg og veevsforligelighed med henblik pa at muliggere dona-
tion til en syg sester eller bror. Forudsaetninger herfor er blandt andre, at
det syge barn lider af en alvorlig og eventuelt livstruende sygdom, som
ikke kan behandles pa andre méder, og at det kommende barn ikke
udseettes for indgreb, der i sig selv ma betragtes som uacceptable (se
afsnit 4.2.3.2).

FE. PGD alene med undersogelse for veevsforligelighed

13.

14.

Ti medlemmer finder det ikke acceptabelt at anvende PGD til at under-
soge fosteranlaeg alene for vaevsforligelighed med henblik pé at mulig-
gore donation til en syg sester eller bror (se afsnit 4.2.3.2).

Syv medlemmer er af den opfattelse, at det i nogle tilfeelde er acceptabelt
at anvende PGD til at undersoge fosteranleeg alene for veevsforligelighed
med henblik pa at muliggere donation til en syg soster eller bror. Forud-
seetninger herfor er blandt andre, at det syge barn lider af en alvorlig og
eventuelt livstruende sygdom, som ikke kan behandles p& andre mader,
og at det kommende barn ikke udsettes for indgreb, der i sig selv ma
betragtes som uacceptable (se afsnit 4.2.3.2).

G. Seskendeflok med forligelig veevstype

15.

Alle medlemmer af Det Etiske Rad finder det etisk uacceptabelt, at PGD
anvendes til at fa en seskendeflok med forligelig veevstype, sa alle kan
fungere som donorer for hinanden, hvis dette skulle blive aktuelt. Dette
geelder ogsd under den forudsatning, at der under alle omstaendigheder
skulle udferes PGD af andre grunde (se afsnit 4.2.3.2).

H. PGD og risikopersoners ret til ikke viden

16.

Alle medlemmer af Det Etiske Rad mener, at der ikke ber udferes PGD
med det formal, at en mand eller en kvinde, som er i risikogruppe for at
veere beerer af en arvelig, dominant og sent debuterende sygdom, kan fa
et raskt barn uden samtidig at fa en viden om, hvorvidt han eller hun selv
er beerer af sygdommen (se afsnit 4.2.4.1) .

G. PGD og sortering efter almene egenskaber

17.

Medlemmerne af Det Etiske Rad er enige om, at PGD ikke bor anvendes

RESUME AF ANBEFALINGERNE 11



til at sortere fosteranleeg ud fra almene egenskaber som ken, udseende
osv. Efter medlemmernes opfattelse bor en sddan form for sortering for-
bydes ogsa i de tilfeelde, hvor der under alle omstendigheder skulle have
veeret udfert PGD af andre grunde (se afsnit 4.2.5.2).

H. Generelle anvisninger for anvendelsen af PGD

18.

19.

12

Alle medlemmer af Det Etiske Rad anbefaler, at det under ingen om-
steendigheder ber veere muligt at anvende PGD til andre formal end at
forhindre, kurere eller athjeelpe alvorlig sygdom (se afsnit 4.2.5.2).

Med henblik pé at begreense anvendelsen af PGD til helt specifikke situ-
ationer kan alle medlemmer af Det Etiske Rad tilslutte sig, at det ikke ber
veere muligt at fa udfert en ekstra undersogelse i kombination med en
behandling, der er acceptabel, hvis den ekstra undersegelse i sig selv er
uacceptabel. Tilsvarende bor det efter medlemmernes opfattelse under
ingen omstendigheder veere muligt at modtage IVF-behandling med
det formal at f& foretaget PGD i situationer, hvor der ellers ikke ville veere
indikation for PGD (se afsnit 4.2.5.2).

ETISKE PROBLEMER VEDRORENDE KUNSTIG BEFRUGTNING, 3. DEL



2. Indledning

Reagensglasbefrugtning (IVF) lykkedes forste gang i 1978. Metoden blev pa
daveerende tidspunkt opfattet som noget af en revolution. For forste gang i
menneskehedens historie var det muligt at befrugte aegget uden for kvin-
dens krop, sé en graviditet kunne opnds uden forudgédende samleje. Foster-
anlegget kunne herefter opbevares uden for livmoderen - ved nedfrysning i
stort set ubegraenset tid — og det fik af den grund en ny status som et isole-
ret, menneskeligt individ, hvis fremtidige skeebne kunne afgores af andre.
Det blev derfor patreengende nodvendigt at tage stilling til, hvilken etisk sta-
tus det befrugtede g har, inden det har sat sig fast i livmoderen og derefter
eksisterer i en symbiose med kvinden.

Holdningerne til IVF var fra begyndelsen af delte. Nogle var tilhaengere af
teknikken ud fra den betragtning, at den kunne hjelpe infertile par til at fa
et barn, som begge foraeldre var biologisk ophav til. Andre var modstandere
blandt andet med den begrundelse, at teknikken rummede en uacceptabel
tingsliggorelse af fosteranlaeggene, idet nogle blev brugt til forskning og
andre uden videre destrueret. Uenigheden gik imidlertid ikke alene p3,
hvordan teknikken isoleret betragtet skulle vurderes. For mange debattorer
var det lige sa veesentligt at forholde sig til, hvilken udvikling indferelsen af
teknikken matte formodes at sette i gang. Nogle modstandere mente sale-
des, at anvendelsen af teknikken ville veere forste skridt ud pa en glidebane
hen imod en underminering af centrale etiske normer angdende menneske-
veerd og menneskelivets ukrankelighed. Andre mente derimod, at teknik-
ken ville veere mulig at kontrollere, sé det forst og fremmest fik positive kon-
sekvenser at gore brug af den.

Begge opfattelser af teknikken er repraesenterede i Det Etiske Rads rede-
gorelse Beskyttelse af menneskelige konsceller, befrugtede ceg, fosteranleg og
fostre fra 1989. Et af udgangspunkterne for flertallets positive indstilling til
IVF var séledes, at:

[...] de nye forplantningsteknologier, og herunder ogsa reagensglasbe-
frugtning, ikke fundamentalt er forskellige fra andre menneskeskabte
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teknikker, som kan gribe ind i menneskets levevilkar. Forplantningstek-
nikkerne er at betragte som et nyt redskab, som er skabt af mennesker,
og som kan styres af mennesker. Man ma diskutere fordele og ulemper
ved anvendelsen af dette redskab for at vurdere, om vi ensker at benytte
os af det. (Det Etiske R&d (1989) s. 51).

Over for dette anforte et mindretal folgende:

Man kan i den bedste hensigt tilleegge et isoleret, befrugtet &eg mange
former for filosofisk og retlig status, men en sddan seerstatus vil til
enhver tid kunne opheves, sa snart der kan argumenteres tilstreekkeligt
overbevisende for, at det tjener menneskeheden bedre at betragte det
som et forskningsobjekt, et middel, en ressource, et réstof eller et mate-
riale. En udskridning i vores etiske normer og vores grundopfattelse af
menneskelivets ukreenkelighed vil veere pabegyndt eller rettere: den er
allerede pabegyndt. (Det Etiske Rad (1989) s. 54).

Synspunkterne repreesenterer to helt forskellige perspektiver, det er muligt
at anleegge i forhold til ny teknologi. Ud fra ét perspektiv er anvendelsen af
en teknologi noget, der lader sig kontrollere af mennesker ud fra en vurde-
ring, som ogsa indbefatter de etiske problemer forbundet med teknologien.
Hvis en teknologi méa betragtes som etisk uacceptabel, er det derfor muligt
og nerliggende at beslutte, at den ikke skal bruges. Ud fra et andet perspek-
tiv kan udviklingen og anvendelsen af teknologi derimod veere noget, der
bidrager til at @&ndre de etiske normer i en uheldig retning, eventuelt ved
ganske enkelt at udhule eller underminere dem. Teknologien er alts& med til
at forme den etiske virkelighed og kan derfor i sidste ende have afgerende
indflydelse pé hele samfundets made at fungere pa.

Siden IVF er der udviklet en lang reekke andre teknikker, som kan anvendes
i tilknytning til forplantningen, herunder for eksempel mikroinsemination
og preimplantationsdiagnostik. I forbindelse med hver enkelt af disse tek-
nikker kan man sporge, hvilket perspektiv det forst og fremmest er pa sin
plads at anleegge. Repreesenterer udviklingen og anvendelsen af teknikken
en udskridning af etiske veerdier? Eller er der i hvert enkelt tilfeelde tale om
mere eller mindre vellykkede samfundsmaessige beslutninger, hvor ogsa eti-
ske veerdier har spillet en rolle for det endelige valg?

14 ETISKE PROBLEMER VEDRORENDE KUNSTIG BEFRUGTNING, 3. DEL



Bade primplantationsdiagnostik (PGD!) og mikroinsemination (ICSI?) —
de to teknikker, som skal diskuteres i denne redegorelse — er blevet til i kraft
af IVF og den isolering af det befrugtede g, som teknikken muliggjorde.
Men de forstnaevnte teknikker gar et skridt videre end IVE fordi de baserer
sig pa en fysisk handtering af og manipulation med g og sad, som ikke i
nogen relevant forstand kan siges at veere analog til den naturlige befrugt-
ning. PGD anvendes sdledes ofte i situationer, hvor der ikke er tale om infer-
tilitet. Det Etiske Rads forbehold over for disse teknikker er da heller ikke
mindre end over for anvendelsen af IVE Det Etiske Rads hidtidige vurderin-
ger af teknikkerne har heller ikke veeret entydigt positive. I en redegorelse fra
1995 kunne et flertal pa 10 medlemmer anbefale brugen af mikroinsemina-
tion til nogle grupper af barnlgse, mens 7 medlemmer fandt, at metoden
burde forbydes®. I redegorelsen blev det imidlertid samtidig naevnt, at:

Det er en udbredt opfattelse i Det Etiske Rad, at der er etiske beteenke-
ligheder ved udviklingen af den kunstige befrugtnings omrade. Det
betones navnlig, at anvendelsen og udbredelsen af kunstig befrugtning
kan opfattes som en trussel mod [...] betydningsfulde kollektive veerdi-
er. Udbudet af de forskellige teknikker til kunstig befrugtning indebaerer
en generel teknologisering af forplantningen og indeberer en vaesentlig
risiko for en steerkt uensket pavirkning af selve vores menneskeopfattel-
se. Man taler om sad og g, fosteranlaeg og fostre, som om det var ting,
og man behandler dem som ting: De smides vek, forskes pd, forzeres
vaek, og man diskuterer, hvem der har ejendomsret og raderet over dem®*.

I en udtalelse afgivet af radet i januar 1996 fremgar det endvidere, at et fler-
tal pa 10 medlemmer ikke kunne anbefale, at PGD blev tilladt, mens et
mindretal pd 7 medlemmer under visse betingelser gik ind for en lovlig-
gorelsed.

Ogsa Det Etiske R4d anno 2003 er opmeerksom p4, at det kan have betydning
for opfattelsen af forplantningen og forstéelsen af de mere generelle etiske
veerdier at indfere nye teknologier. Samtidig finder radet det pa baggrund af
den hidtidige udvikling godtgjort, at der til stadighed vil blive udviklet nye og

1 PGD er den internationalt anerkendte forkortelse. Den er baseret pa den engelske betegnelse
Preimplantation genetic diagnosis.

ICSI star for Intracytoplasmic Sperm Injection.

Det Etiske Rad (1995), s. 97-99.

Det Etiske Rad (1995), s. 87.

Det Etiske Rad (1996), s. 55-58.

(S0 NI )
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mere vidtgdende teknikker i tilknytning til den kunstige befrugtning. De
fremtidige muligheder for at kontrollere forplantningen mé derfor forventes
at veere meget omfattende. For eksempel lader det sig efter alt at domme pa
et tidspunkt gore at kombinere PGD med en raekke andre metoder. Nogle
forestiller sig saledes, at det bliver muligt at udveelge ét ud af mange befrug-
tede seg ud fra omfattende beskrivelser af de potentielle borns forventelige
personlighedstraek, talenter og andre egenskaber (jevnfor Lee M. Silver®
(1997). Pa baggrund af sddanne fremtidsscenarier finder Det Etiske Rad, at
det ikke er mindre pakraevet end hidtil at skabe debat bade om de enkelte
teknikker og i bredere forstand om, hvor den teknologiske udvikling pé det
medicinske omrade fremover kan forventes at fare os hen. Ogséd sporgsma-
let om, i hvilket omfang de teknologiske handlemuligheder allerede har
undermineret vores etiske begreber, herunder vores menneskeopfattelse og
vores opfattelse af reproduktionen, er der efter radets opfattelse et patraen-
gende behov for vedblivende at diskutere.

Det skal bemeerkes, at der i rddet ikke er bred enighed om, i hvilket omfang
det er muligt at styre den teknologiske udvikling. Nogle medlemmer heelder
til den opfattelse, at det i et langsigtet perspektiv kan have uetiske folgevirk-
ninger at anvende en teknologi, der ud fra en samlet betragtning ellers
umiddelbart mé betragtes som acceptabel. Dette heenger sammen med, at
det kan veere vanskeligt at opstille klare begrundelser for at afvise anvendel-
sen af besleegtede teknologier, nar en given teknologi forst én gang er accep-
teret som behandlingsmulighed. Indferelsen af én behandlingsmulighed
kan saledes seette en udvikling i gang, der kan vere sveer at stoppe, blandt
andet fordi mange beslutninger treeffes i en etisk grdzone, hvor der kan
anfores veesentlige argumenter bade for og imod en given behandling. I
mange sammenhange vil eksistensen af en sddan grdzone kombineret med
et pres fra behandlingssystemet, patientgrupper og enkeltpersoner om at
indfere nye behandlingsmetoder fore til, at metoderne hen ad vejen snarere
indferes end afvises.

Som illustration af tankegangen kan der gives en beskrivelse af udviklingen
i Danmark efter indforelsen af preenatal diagnostik med henblik pé selektiv
abort, for eksempel fostervandspreve eller moderkagebiopsi. Man kan heev-
de, at allerede indferelsen af sddanne metoder var et skridt ud pa en glide-

6 Lee M. Silver er professor ved "Department of Molecular Biology, Ecology and Evolutionary Biology”,
Princeton University, USA. Silver deltog i 1999 i konferencen "Mennesker og genteknologi i det nye artu-
sinde” arrangeret af Det Etiske Rdd og Kebenhavns Universitet.
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bane, fordi de tager sigte pa at gennemfore en abort, hvis fosteret har alvor-
lige arvelige sygdomme. Herved blev et hidtil accepteret princip tilsidesat,
nemlig princippet om menneskelivets ukrenkelighed. Isoleret betragtet
kunne denne tilsidesaettelse maske retfeerdiggores ud fra hensynet til de
kommende foreeldre, men tilsidesettelsen fratog ikke desto mindre princip-
pet sin hidtidige neesten absolutte karakter. Derfor blev det nemmere at til-
sidesaette det ogsa i andre og maske mindre oplagte situationer, for eksem-
pel i forbindelse med reagensglasbefrugtning (IVF), der som oftest medforer
destruktion af flere fosteranleeg. Men nar forst bade preenatal diagnostik og
IVF er accepterede som behandlingsmuligheder, kan det veere vanskeligt at
argumentere fyldestgorende for, at man ikke ber acceptere PGD i forbindel-
se med alvorlige arvelige sygdomme, selv om metoden forer til en mere
omfattende destruktion af befrugtede aeg end IVE Med indferelsen af pree-
natal diagnostik og IVF er det nemlig allerede accepteret, at en sddan
destruktion kan finde sted, hvis formalet er tilstraekkelig veesentligt. Accep-
ten af PGD i forbindelse med alvorlige, arvelige sygdomme kan i et videre
perspektiv tenkes at fore til en endnu mere omfattende udvelgelse af
befrugtede ag, hvor for eksempel &g med anleeg for farveblindhed, lebe-
gane-spalte eller flyvegrer fravaelges. Nar det er acceptabelt overhovedet at
sortere befrugtede g, er det jo i en vis forstand ulogisk ikke at udveelge det
&g, der ma antages at have de bedste arveegenskaber, ndr man nu alligevel
er i gang med at sortere. I det mindste er det svert at opretholde en klar
greense, nar man har accepteret, at sortering kan veere acceptabel. En udvik-
lingiretning af at sortere for lettere handicaps ville dog kun veere mulig, hvis
teknikken pd veesentlige punkter forbedres i fremtiden.

Den beskrevne forstaelse af udviklingen kan maske bedst opsummeres
sddan, at man ved at foretage en reekke sma og tilsyneladende hver for sig
nogenlunde acceptable skridt sammenlagt kommer til at foretage et s stort
skridt, at nogle veesentlige etiske normer samlet betragtet tilsidesaettes og
undermineres. Det skal imidlertid bemeerkes, at ikke alle medlemmer af Det
Etiske Rad er af den opfattelse, at udviklingen fortrinsvis foregar pa den
beskrevne made. Nogle medlemmer halder snarere til en antagelse om, at
teknologierne i det store og hele lader sig kontrollere. Der er altsd ingen
grund til at g& ud fra, at de ender med at blive brugt p& uacceptable méder.
At det i visse tilfeelde tager sig sdidan ud, haenger efter disse medlemmers
mening blandt andet sammen med, at der i forbindelse med nogle udvik-
lingsforleb synes at finde en andring i forstdelsen af de etiske principper
sted. Denne @ndring skal imidlertid ikke nedvendigvis opfattes som en uac-
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ceptabel nedbrydning af etiske normer. Der er snarere tale om, at forholds-
vis upreecise principper, udviklet til at blive brugt i en mindre teknologisk
tidsalder, gives en ny fortolkning, sa de finder anvendelse i forhold til de
handlemuligheder, vores tidsalder byder pa. Dette betyder imidlertid ikke
nedvendigvis, at den nye fortolkning tilsidesetter de etiske veerdier, prin-
cipperne i deres tidligere udgave var bygget op omkring. Tveertimod skal
principperne kun nyfortolkes og handlemulighederne kun udvides, hvis de
relevante etiske veerdier herved respekteres i mindst samme udstraekning
som tidligere. Med udgangspunkt i den beskrevne forstaelse af etiske prin-
cipper er der ingen grund til at antage, at det pr. automatik forer til en glide-
bane at acceptere og indfgre nye teknologier. Men det er afgorende at praeci-
sere, hvorfor en given teknologi anses for at vaere rimelig at indfore, dvs. ud
fra hvilke kriterier og forudseetninger den demmes etisk acceptabel. Hvis
der er foretaget en sadan preecisering, kan de opstillede kriterier anvendes
til at tage stilling til en ny og besleegtet teknologi. Er forudsaetningerne for at
acceptere den forste teknologi ikke til stede i det andet tilfeelde, er der i
udgangspunktet ingen grund til at acceptere den nye teknologi.

Som det fremgar, er Det Etiske Rad altsd delt i spergsmalet om, i hvilket
omfang indfarelsen af de nye forplantningsteknologier ma forventes at fore
til en accept af andre og etisk set endnu mere problematiske behandlings-
former. Men man kan sperge, om ikke udviklingen og indferelsen af fertili-
tetsteknikker i dagens Danmark pé ét punkt forekommer noget mangelfuld,
nemlig i forhold til de risikovurderinger, der foretages, inden en teknologi
tages i anvendelse. Dette geelder ikke mindst i forbindelse med de teknikker,
der behandles i denne redegorelse, nemlig PGD og ICSI.

Umiddelbart forekommer det pa ingen made oplagt, at det skulle veere uden
betydning for fosterets udvikling at anvende enten ICSI eller PGD. Ingen af
metoderne kan nemlig beskrives sddan, at de blot "hjelper naturen pa vej”.
Tveertimod afviger begge teknikker i veesentligt omfang fra den naturlige for-
plantning. Ved ICSI finder der saledes ikke en udveelgelse af konkurrerende
seedceller sted, som tilfeeldet er ved den naturlige forplantning, hvor kun én
blandt flere millioner seedceller nar frem til eegget og befrugter dette. Om
udveelgelsen har nogen naermere betydning for videregivelsen af arvemate-
riale til de kommende generationer vides ikke, men det kan naeppe udeluk-
kes i betragtning af den betydning, den naturlige udvelgelse i al almindelig-
hed har i naturen’. Desuden stammer den sadcelle, der ved ICSI indfores i

7  Sef.eks. Gitte Meyer (2000).
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agget, ofte fra en mand med nedsat fertilitet, og det er ikke som ved den
naturlige befrugtning kun arvematerialet og mitokondrierne, der kommer
ind i eegget. Hele sadcellen sattes ind. Begge disse afvigelser kunne igen
teenkes at have betydning for fosterets udvikling, for eksempel vil flere af
drengene end normalt ikke veere naturligt frugtbare som voksne, eftersom
deres faedre ofte har arveligt nedsat fertilitet®.

Atvigelserne fra den naturlige befrugtning er ikke mindre ved PGD end ved
ICSI (som oftest indgér ICSI i PGD). Den storste afvigelse er naturligvis, at
der ved PGD direkte fjernes 1-2 celler fra det befrugtede ag pa et tidligt tids-
punkt i dets udvikling. En anden veesentlig afvigelse er, at segget befrugtes
uden for kvindens krop, hvor det endvidere opbevares i flere dogn, for det
seettes op i livmoderen. Eftersom der ikke eksisterer nogen praecis viden om
de processer, der styrer udviklingen af det befrugtede aeg, kan det i forste
omgang naeppe udelukkes, at indgrebene vil have betydning for det kom-
mende barns egenskaber.

Foruden de etiske komplikationer ved introduktionen af stadigt mere tek-
nologiske former for reproduktion, bar ogsé leegefaglige overvejelser inddra-
ges. Hvis man kunne beregne sandsynligheden for, at et barn fodt efter ICSI
eller PGD ville have eller fa skader som folge af teknikkerne, kunne bereg-
ningen ligge til grund for en beslutning om enten at tillade eller forbyde
anvendelsen af dem. En sddan vurdering ville ikke veere let, da risikoen ved
anvendelsen af teknikkerne i sa fald matte afvejes i forhold til de fordele, der
ville veere ved at bruge dem?. Der ville nemlig ofte vaere tale om en afvejning
af faktorer af helt forskellige kategorier, for eksempel fordelen ved overhove-
det at fa et barn versus risikoen for, at det ville have en eller anden form for
handicap eller skade. I forbindelse med ICSI og PGD kompliceres situatio-
nen imidlertid yderligere af, at det er vanskeligt at opstille specifikke risiko-
vurderinger med beregning af sandsynligheder, hvis man ensker at tage tek-
nikkerne i anvendelse inden for en forholdsvis overskuelig tidshorisont.
Dette skyldes for det forste, at det ikke er givet, at erfaringer fra dyreforsog
uden videre kan overferes til mennesker, da dyr og mennesker nu en gang er
forskelligt udrustet rent biologisk. Og for det andet kan man ikke ud fra
enkelte forsegsbehandlinger p4 mennesker udtale sig om, hvilken betyd-
ning anvendelsen af teknikkerne pé leengere sigt har for det enkelte individ,
medmindre man felger individet et godt stykke ind i voksenalderen. Alt i alt

8 Se NewScientist.Com (2001)
9 Jeevnfor Sandee et al. (2001).
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kan det derfor veere endog yderst vanskeligt at danne sig et overblik over,
hvilken samlet risiko der knytter sig til at anvende teknikkerne.

Det Etiske Ra&d er af den opfattelse, at der bor stilles seerlige krav til imple-
menteringen af en teknologi til kunstig befrugtning i de tilfeelde, hvor der er
knyttet en vaesentlig usikkerhed om folgevirkningerne for det eventuelle
barn til brugen af teknikken. Blandt andet kunne det efter rddets mening
komme i betragtning at folge forholdsreglerne nedenfor:

1. Sélenge det ikke med sikkerhed kan udelukkes at have vaesentlige nega-
tive folgevirkninger for det eventuelle barn at anvende en teknologi til
kunstig befrugtning, ber metoden kun anvendes pé forsegsbasis. Den
ber altsa ikke indferes som almindeligt behandlingstilbud i sundheds-
sektoren.

2. En given metode til kunstig befrugtning ber kun blive et rutinemaessigt
behandlingstilbud, hvis grundige undersogelser dokumenterer, at meto-
den ikke har negative fplgevirkninger for det kommende barn, herunder
ogsa langsigtede negative folgevirkninger. Foreligger der ikke sddanne
undersogelser, bar metoden alene kunne anvendes pa forsegsbasis, ind-
til de pakraevede forskningsresultater eventuelt foreligger. "Bevisbyrden”
ber vaere knyttet til anvendelsen af teknikken.

3. Vurderingen af den enkelte teknologi ber ikke foretages isoleret fra en
stillingtagen til alternative handlemuligheder, der kunne have en tilsva-
rende eller lignende effekt. Eksempelvis ber vurderingen af ICSI ikke
forega lpsrevet fra en stillingtagen til andre mader at fa bern pé, herun-
der adoption og seeddonation.

De neaevnte forslag har alle til formél at forhindre en forhastet og ukritisk
ibrugtagning af metoder til kunstig befrugtning. At der er brug for en serlig
forsigtighed og seerlige forholdsregler pa dette omrade skyldes blandt andet,
at mange af de geeldende regler om forseg og behandling er problematiske
at anvende i forbindelse med kunstig befrugtning. Dette geelder for eksem-
pel Artikel 17 i Konventionen om menneskerettigheder og biomedicin, som
udtaler sig om forskning pé personer, der ikke er i stand til at samtykke til
forskning. I stk. ii hedder det séledes, at forseg i dette tilfeelde kun ma
udfores, hvis "the results of the research have the potential to produce real
and direct benefit to his or her health”. Hvornar dette er tilfeeldet, lader sig
imidlertid som oftest ikke afgore i forbindelse med kunstig befrugtning, da
metoderne benyttes i forbindelse med at frembringe individer. Der forefin-
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des saledes endnu ikke en patient eller en forsegsperson, hvis interesser det
er muligt at varetage. At hensigten med PGD i mange tilfeelde er at seette et
barn i verden uden en bestemt arvelig sygdom rokker ikke ved, at behand-
lingen ikke er kurativ i normal forstand. Det raske barn opnas jo udelukken-
de ved at sortere de befrugtede zeg med anleeg for sygdommen fra.

Det Etiske Rad udgiver denne publikation med det hab, at redegorelsen kan
bidrage til at skabe en kvalificeret debat om ICSI og PGD. @nsket er videre, at
sével redegorelsen som den efterfolgende debat kan skabe et godt handlings-
grundlag for beslutningstagerne i Danmark. Som sddan er alle medlemmer af
Det Etiske Rad enige om at arbejde ud fra den forudseetning, at anvendelsen
af bioteknologi pa leengere sigt lader sig regulere pa demokratisk vis.
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3. Mikroinsemination

3.1 Teknik og lovgivning

I det folgende redegores der forst kortfattet for, hvordan mikroinsemination
eller ICSI (Intra Cytoplasmatisk Seedcelle Injektion) udferes, og hvilke resul-
tater man har med behandlingen i Danmark. Efterfolgende beskrives den
danske lovgivning angdende brugen af ICSI.

Teknik og resultater: Mikroinsemination udferes uden for kvindens krop i et
reagensglas. Men til forskel fra den almindelig reagensglasbefrugtning
befrugtes egget ikke ved, at én seedcelle i konkurrence med mange andre
gennemtraenger hinden omkring aegget og satter sig fast pa eggets mem-
bran, hvor sammensmeltningen af @&g- og saedcellen begynder. I stedet
udveelges der en enkelt seedcelle, som skennes egnet til befrugtningen, og
denne fores sa ind i eegget ved hjeelp af et meget tyndt ror, der sammen med
seedcellen og aegget kan iagttages under et kraftigt mikroskop. Herefter for-
lober processen pd samme mdade som ved almindelig reagensglasbefrugt-
ning, hvor et eller eventuelt flere befrugtede aeg seettes op i livmoderen efter
et par degn.

Normalt udveelges seedcellen fra ejakuleret seed, dvs. saed, der er fremkom-
met ved almindelig seedudtemmelse, men det er ogséd muligt at udtage seed-
celler direkte fra testiklerne eller bitestiklerne. I begge tilfeelde tilstraebes det
ved udveelgelsen af de saedceller, der skal bruges til befrugtning, at der er tale
om sunde celler uden synlige defekter og med et normalt bevagelses-
menster etc.

Mikroinsemination benyttes forst og fremmest i forbindelse med infertilitet,
som skyldes nedsat saedkvalitet hos manden. Ofte er situationen den, at
manden faktisk producerer et vist antal fuldt mobile saedceller, blot ikke til-
streekkeligt mange til, at befrugtningen kan foregd naturligt!®. Men den

10 En undersogelse af seedkvaliteten hos nogle unge danske maend til session i henholdsvis Kebenhavn og
Aalborg (se Afdeling for Veekst og Reproduktion, Rigshospitalet (2003)) tyder pa, at op til 42 % har en s&
darlig seedkvalitet, at det kan give sig udslag i forleenget ventetid pd graviditet eller i sveere tilfeelde
ufrugtbarhed. Det har veeret naevnt, at en arsag til nedsat fertilitet kan veere miljomeessige pavirkninger
allerede i fostertilstanden. Dette afspejles muligvis i, at seedkvaliteten ifolge nogle undersogelser er rin-
gere nu end for 50 ar siden (se Afdeling for Vaekst og Reproduktion, Rigshospitalet (2003) samt Skakke-
baek et al. (2001)).
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dérlige seedkvalitet kan ogsé skyldes andre forhold, for eksempel at manden
har medfedte misdannelser af seedlederen eller er blevet steriliseret. Mikro-
insemination benyttes dog ogsa i andre sammenhange, for eksempel ved
preimplantationsdiagnostik.

Pa verdensplan blev metoden anvendt forste gang i 1991. I Danmark blev
den taget i brugi 1993, og som det fremgar af det folgende skema steg antal-
let af behandlinger markant i lobet af 90’erne. Dette skyldes forst og frem-
mest, at metoden efterhdnden erstattede andre muligheder, i seerdeleshed
insemination med donorsad.

Antallet af pabegyndte behandlingsforleb i perioden 1994 — 2000 for
henholdsvis ICSI og IVF!!:

Behandlingsmetode 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000
IVF 3.237 3.721 3.845 4.184 4.441 4.094 4.389
ICSI 243 564 918 1.183 1.582 2.053 2.382

I sammenligning med den almindelige IVF-behandling er mikroinseminati-
on en mindst lige s& effektiv behandlingsform i forhold til at give et ellers
infertilt par mulighed for at fa et barn. Dette kan afleeses af det folgende ske-
ma.

Antallet af fodsler pr. 100 pabegyndte behandlingsforleb var i perioden
1994 - 2000 som foelger i forbindelse med henholdsvis ICSI og IVF:

Behandlingsmetode 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000
IVF 18 21 22 24 21 23 21
ICSI 13 17 23 25 23 24 24

Bade i Danmark og andre steder blev mikroinsemination indfert som
behandlingsmulighed, uden at metoden forudgdende havde vaeret under-

11 Dette og det folgende skema er fra Sundhedsstyrelsens: IVF-behandlinger i Danmark i perioden
1994-2000, Del 1: Fertilitetsbehandling. Rapporten kan laeses pa Styrelsens hjemmeside.
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kastet mere omfattende kliniske undersegelser. Fremgangsmaden er blevet
kritiseret i flere lande!?, og som det fremgar af indledningen til denne rede-
gorelse, finder ogsd mange medlemmer af Det Etiske Rdd indferelsen af
metoden som almindeligt behandlingstilbud i Danmark uacceptabelt forha-
stet. Efter indferelsen af metoden er der bdde i Danmark og andre steder
lavet undersogelser af, om born fodt efter IVF og mikroinsemination har fle-
re medfedte defekter og handicap end normalt. Undersogelserne peger p3,
at metoden muligvis indebzerer en let foreget risiko for fejl pa kenskromo-
somerne, specielt nar mikroinsemination tilbydes til par, hvor mandens
meget darlige seedkvalitet skyldes defekter pa Y-kromosomet (AZFc deleti-
on). Ca. 10 % af alle meend med meget dérlig seedkvalitet har denne defekt,
og alle de drengebgrn, der fodes efter mikroinsemination med seaedceller fra
disse meend, vil have den samme defekt og altsa arve faderens nedsatte
frugtbarhed. Der har veeret mistanke om, at mend med denne type defekt
havde en eget risiko for samtidig at have en kenskromosomdefekt, hvor
nogle helt manglede Y-kromosomet i flere celler'3. Hvorvidt metoden inde-
berer en foreget risiko for defekter i ovrigt diskuteres fortsat, og der dukker
jeevnligt undersegelser op, hvor en sammenhaeng mellem ICSI/IVF og
bestemte defekter soges pavist. Pa det seneste er det for eksempel blevet
heevdet, at anvendelsen af ICSI og IVF foreger sandsynligheden for en sjeelden
form for gjenkraeft ved navn retinoblastom og for Beckwith-Wiedemann’s syn-
drom, der blandt andet forarsager oget vaekst og risiko for cancer i nyrerne!4.
Ingen af disse studier synes dog at veere tilstraekkeligt velunderbyggede, men
de kan ikke desto mindre siges at dokumentere et behov for, at der foretages
flere undersogelser af langtidsvirkningerne af at anvende ICSI og/eller IVE
Dr. Wolf Reik, en af forfatterne til den sidstneaevnte studie, udtaler saledes:

Langt hovedparten af IVF-bearnene er tydeligvis raske og velfungerende,
men vi offentliggjorde vores fund, fordi foraeldre ber informeres om alle
potentielle risici. Jeg foler desuden, at IVF-samfundet ikke har taget
behovet for at undersoge de langsigtede sundhedskonsekvenser for dis-
se born i betragtning®®.

12 Se for eksempel den hollandske redegorelse om ICSI i Health Council of the Netherlands: Committee on
In vitro fertilization (1996).

13 Jeevnfor Patsalis et al. (2002).

14 Se NewScientist.Com, 24 January 03 "IVF links to increased cancer risk” og BMJ 2003; 326: 184
(25 January).

15 BMJ (2003).
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Lovgivning: 1 Danmark eksisterer der ingen seerskilt retslig regulering af ICSI,
men i en vejledning om kunstig befrugtning! navnes det, at Sundhedssty-
relsen finder det acceptabelt at athjeelpe barnleshed med "modne” sedcel-
ler udtaget enten fra testiklen eller fra bitestiklen. Derimod mene Sund-
hedsstyrelsen ikke, at anvendelse af "umodne” saedceller (dvs. runde saed-
celler uden ”hale”) bor finde sted, i det mindste ikke for en mere omfatten-
de videnskabelig dokumentation maétte stotte en sddan anvendelse.

Anvendelsen af ICSI er imidlertid underlagt den almindelige ansvarsbe-
stemmelse i laegelovens § 6, ifplge hvilken en leege under udevelsen af sin
gerning er forpligtet til at vise omhu og samvittighedsfuldhed. Desuden geel-
der de generelle bestemmelser om kunstig befrugtning, herunder bestem-
melserne i Lov om kunstig befrugtning i forbindelse med leegelig behand-
ling, diagnostik og forskning mv!”. Heraf folger blandt andet, at det ikke er
tilladt at udveelge seedceller med henblik pa at bestemme barnets kon, med-
mindre dette sker for at forhindre en kensbundet alvorlig arvelig sygdom
hos barnet. Endvidere er det som ved enhver anden IVF-behandling kun til-
ladt at behandle, hvis der er tale om et infertilt heteroseksuelt par, som er gift
eller lever sammen i et eegteskabslignende forhold, og hvor den kvinde, der
skal fode barnet, ikke er seldre end 45 &r. Parret skal informeres om behand-
lingens virkninger og bivirkninger, og bade kvinden og manden skal give
skriftligt samtykke til den.

3.2 Medlemmernes synspunkter

Etiske overvejelser: Det Etiske Rad har forholdt sig til en reekke af de argu-
menter, der taler henholdsvis for og imod at anvende mikroinsemination.
Nogle medlemmer (Klavs Birkholm, Ole Hartling, Morten Kvist, Kathrine Lil-
lear, Lisbet Due Madsen, Anette R. Nissen, Ragnhild Riis og Peter @hrstrom)
finder det seerdeles betaenkeligt, at ICSI vil tilsideszette ét af de mest funda-
mentale principper, der indtil nu har kendetegnet al konnet forplantning
blandt levende vaesener. Det geelder i langt mere radikal forstand end ved de
tidligere former for kunstig befrugtning (IVF), for ved mikroinsemination
hjeelpes ogsa saedceller, der darligt eller slet ikke er i stand til at bevage sig,
ind i agget. Hos mennesket — savel som for andre kennede arter — har
enhver forplantning fundet sted gennem en naturlig proces, hvor én saed-
celle blandt mange nar frem til et &g og befrugter det. Vi har grund til at tro,

16 Vejledning om kunstig befrugtning og anden reproduktionsfremmende behandling — Til landets lceger;
vejl. Nr. 15057 af 10/06/1997.
17 Lov nr. 460 af 10/06/1997
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at afgorelsen af, hvilke saedceller der fik (og fortsat féar) lov til at fore livet
videre rummer en naturens visdom, der langt overgar, hvad nogle tusinde
forskere i lobet af en enkelt generation er i stand til at overskue. Det er pa
nuverende tidspunkt umuligt at afgere, om menneskeheden ustraffet kan
suspendere ét af de mest grundleeggende, biologiske vilkar, der gennem alle
tider har veeret kendetegnende for de kennede arter.

Det skal i den forbindelse bemaerkes, at selv om mikroinsemination altid
praesenteres som en hjelp til det enkelte individ (det barnlese par) har det
vidtgdende konsekvenser for sleegten i led efter led, da der som naevnt er risi-
ko for at viderefore den mandlige infertilitet (se s. 10).

For at tage metoden i anvendelsen er det argument blevet fremfort, at flere
og flere meend bliver infertile, eller i hvert fald at et stigende antal meend har
nedsat sedkvalitet. Hvorvidt dette er tilfeeldet er dog omdiskuteret. Som
arsager til en dalende seedkvalitet har man peget pa stoffer i vores fedevarer
og i miljeet i det hele taget. En dalende seedkvalitet ville stille menneske-
heden over for en ny og eksistentiel udfordring — en udfordring, som bety-
der, at vi mé strenge os an for at finde en forklaring pd, hvad det er, vi har
gjort forkert, og hvad der muligvis har fort til, at videreforelsen af vores egen
art er heemmet — og derneest soge at rette op pa det. Det kan ikke veere rime-
ligt at erkleere dette problem for lost i og med, at mikroinseminationstekno-
logien har overvundet behovet for kvalitetsseed. Den sidste losning ma nem-
lig betragtes som risikabel pa grund af dens uoverskuelige fremtidsperspek-
tiver.

Blandt andre argumenter imod mikroninsemination kan naevnes, at meto-
den vil kunne sette nogle af de involverede kvinder under pres for at gen-
nemgd et behandlingsforleb, som kan veere ubehageligt og ogsa kan fore til
en form for sygeliggorelse af kvinden, selv om metoden oftest benyttes, for-
di manden har nedsat saedkvalitet. Et sddant pres kunne komme enten fra
manden eller fra det etablerede samfundsideal om 'den vellykkede familie’
(jf. afsnit 4.2.1.2).

P& baggrund af disse argumenter, og her i serdeleshed usikkerheden om
suspensionen af den naturlige proces, der indeberer, at én blandt mange
seedceller far lov at befrugte segget, finder de neevnte medlemmer, at anven-
delsen af mikroinsemination enten ber standses eller i det mindste ind-
skreenkes til et strengt kontrolleret minimum.
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Andre medlemmer af Det Etiske Rad (Kamma Bertelsen, Asger Dirksen, Met-
te Hartlev, Nikolaj Henningsen, Thomas G. Jensen, John Steen Johansen,
Annemarie Morris, Katrine Sidenius og Ellen Thuesen) finder, at argumen-
terne imod mikroinsemination ikke kan opveje argumenterne for metoden.
Hvis mikroinsemination benyttes i forbindelse med behandling af barnles-
hed, finder disse medlemmer, at hensynet til det infertile par vejer tungere.
Endvidere taler det til fordel for mikroinsemination, at teknikken har veeret
brugt i en arreekke uden tegn pd, at den har medfert alvorlige negative fol-
gevirkninger for de behandlede par eller de resulterende bgrn. Disse med-
lemmer mener desuden, at brugen af mikroinsemination ikke ber forhindre,
at man soger at forebygge eventuelle tendenser til faldende seedkvalitet hos
mand. Anvendes metoden pé grund af nedsat seedkvalitet, far det enkelte
par mulighed for at f& et barn, som de begge er genetisk ophav til. De pro-
blemer og dilemmaer, der kan opstd i forbindelse med andre méader at fa
born pa - som f.eks. nar der benyttes en seeddonor — opstar saledes ikke.

Leegefaglige overvejelser: Alle medlemmer af Det Etiske Rad er af den opfat-
telse, at en laegefaglig vurdering af det forsvarlige ved anvendelsen af mikro-
insemination ogsd ma veje tungt. I seerdeleshed vil det tale afgerende imod
at anvende metoden, hvis den ikke med sikkerhed kan udelukkes at have
vaesentlige negative folgevirkninger for det kommende barn. Som det frem-
gar af indledningen til denne redegorelse, kan det diskuteres, om metoden
var undersogt tilstraekkelig grundigt, da den blev indfert som behandlings-
mulighed i Danmark. Endvidere kan det diskuteres, om risikoen ved at
anvende metoden pa nuverende tidspunkt er ordentligt belyst i betragtning
af, at langtidsvirkningerne kun kendes i meget begreenset omfang.

Nogle medlemmer af Det Etiske Rad (Klavs Birkholm, Ole Hartling, Thomas
G. Jensen, Morten Kvist, Kathrine Lillear, Lisbet Due Madsen, Anette R. Nis-
sen, Ragnhild Riis, Ellen Thuesen og Peter Ohrstrom) finder, at pa baggrund
af vores begraensede viden om risikoen, ber mikroinsemination under alle
omstaendigheder kun anvendes pa forsegsbasis. Det indebeerer, at ICSI altid
skal forega i regi af en forsegsprotokol, der skal godkendes i det videnskabs-
etiske komitésystem, og der vil veere skeerpede regler for at indhente sam-
tykke til behandlingen fra foreeldreparret, som skal informeres om risikoen
og usikkerheden ved metoden. Denne foranstaltning skal blandt andet beg-
rense anvendelsen og sikre, at der loabende finder en overvigning og evalu-
ering sted.
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Andre medlemmer af Radet (Kamma Bertelsen, Asger Dirksen, Mette Hart-
lev, Nikolaj Henningsen, John Steen Johansen, Annemarie Morris og Katrine
Sidenius) finder ikke, at usikkerheden ved at anvende metoden er sd stor, at
det er nodvendigt at udfere behandlingen pé forsegsbasis. Disse medlem-
mer kan derfor acceptere den nuveerende ordning, hvor mikroinsemination
udger én af de mulige behandlingsformer i forbindelse med barnlgshed.
Disse rddsmedlemmer forudseatter dog, at parrene vil blive informeret om
den usikkerhed og de risici, der kan veere forbundet med ICSI.
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4. Preimplantationsdiagnostik

4.1 Teknik og lovgivning

I det folgende gives der forst en kortfattet beskrivelse af, hvordan preeimplan-
tationsdiagnostik udferes, og hvilke erfaringer man har med behandlingsfor-
men!'8, Efterfolgende redegores der for den danske lovgivning pa omradet.

Beskrivelse af teknikken: En PGD-behandling kan opdeles i fire faser:
1. ezgudtagning og befrugtning, 2. blastomerbiopsi, 3. genetisk diagnostik og
4. opleegning af befrugtede ag.

I den forste fase af forlobet modtager kvinden til at begynde med hormon-
behandling for at pge antallet af modne agbleerer i eeggestokkene. Nar seg-
blererne er tilstreekkeligt modne, suges de ud med en nal, som fores gen-
nem skedeveaeggen og ind til eggestokkene. Herefter leegges seggene i en
neringsveske og befrugtes med mandens sad. I de fleste tilfeelde foregér
befrugtningen ved hjeelp af ICSI (se ovenfor) for at undga tilstedevaerelsen af
fremmede celler omkring det befrugtede @g. I andre tilfeelde blandes aeggene
sammen med mandens saed, som i forvejen er renset op, sa der kun er
anvendelige sadceller tilbage. Om den ene eller den anden befrugtnings-
metode anvendes athaenger blandt andet af, hvordan fosteranlaegget senere
skal analyseres (fase tre).

Den forste fase af en PGD-behandling afviger fra indledningen til standard
IVE-forleb pa to punkter. For det forste pabegyndes en almindelig IVF-
behandling kun, hvis parret er infertilt. I forbindelse med PGD-behandlin-
gen er parret derimod fertilt i ca. 50 % af tilfeeldene, men det onsker ikke at
fa et barn med en kendt, arvelig sygdom. For det andet er der i forbindelse
med PGD-behandlingen storre behov for eg end ved IVF i gvrigt:

[...] PGD bar opgives, hvis der udtages feerre end 6 oocytter, og patien-
terne ber informeres om en lille graviditetschance, hvis der udtages

18 Beskrivelsen baserer sig i stor udstreekning pa Ingerslev HJ et al. (2002). Der henvises til rapporten for en
neermere beskrivelse af de teknikker, der anvendes i forbindelse med PGD.
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under 9 oocytter. [...] Disse forhold understreger, at PGD patienter i
hojere grad end ved almindelig IVF skal hormonstimuleres meget
malbevidst og at serdeles omhyggelig eegudtagning er nodvendig, da
hvert &g er afgorende. (Ingerslev et al. (2002) s. 55).

Det foregede behov for seg i forbindelse med PGD-behandlingen skyldes, at
de sygdomsbaerende fosteranleeg velges fra og altsa ikke leegges op i kvin-
dens livmoder. Hvor stor en del af fosteranleeggene, der veelges fra, athaenger
af, hvilken sygdom der undersoges for. Hvis det drejer sig om en dominant
sygdom som for eksempel Huntingtons chorea, er der en sandsynlighed pa
50 % for, at et givent fosteranleeg vil udvikle sygdommen. I forbindelse med
recessive sygdomme er den tilsvarende sandsynlighed 25 %. I mange andre
tilfeelde, for eksempel i forbindelse med translokationer!?, er det sveerere at
opstille praecise forudsigelser.

Nér de befrugtede ag efter ca. 3 dogn har delt sig til mindst 4 celler, pabe-
gyndes den anden fase af PGD-behandlingen, blastomerbiopsien. Forst
laves der et lille hul i hinden omkring fosteranleegget. Herefter udtages der
1-2 celler fra det befrugtede g — dog hojest 1 celle, hvis fosteranlaegget ikke
har delt sig til mere end 5 celler?’. De udtagne celler anvendes efterfolgende
til at bestemme nogle af fosteranleeggets arveegenskaber.

Et vigtigt spergsmal er, hvordan det pavirker udviklingen af fosteranleegget,
at nogle af cellerne udtages pa et sa tidligt tidspunkt i dets udvikling. I Inger-
slev et al. (2002) anfores der flere begrundelser for at antage, at udtagningen
af cellerne ikke har konsekvenser for fosteranleeggets udvikling. Blandt
andet henvises der til dyreforseg og erfaringer med nedfrosne fosteranleeg
pa 4-8 cellestadiet, hvor enkelte celler ofte gar til grunde som folge af ned-
frysningen. Konklusionen synes i begge tilfeelde at veere, at fosteranleg
udvikler sig normalt trods tab af enkelte celler, fordi de tilbageveerende cel-
ler alle er totipotente, dvs. at de kan udvikle sig til alle celletyper i fosterud-
viklingen. I betragtning af, at teknikken kun har veeret anvendt siden starten
af 90’erne og altsa stadig er i sin vorden, synes det imidlertid at veere proble-
matisk at udtale sig mere sikkert om de langsigtede folgevirkninger af at
benytte den.

19 Translokationer er en slags rearrangement af kromosomerne, hvor et brudstykke af et kromosom heaeftes
til et andet kromosom og forbliver der ved senere celledelinger.

20 I enkelte tilfeelde kan der alternativt foretages pollegemebiopsi eller biopsi fra fosteranleeg senere i
udviklingen.
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I tredje fase af forlebet undersoges fosteranlaeggets arveanleeg gennem en
genetisk analyse af de udtagne celler. Der anvendes enten PCR (Polymerase
Chain Reaction) eller FISH (Fluorescens in situ hybridisering) i forbindelse
med analysen. Ved PCR kan man kopiere et afgreenset udsnit af DNA'et i fle-
re millioner eksemplarer i et reagensglas. Herefter er det muligt at under-
spge, om det kopierede stykke DNA har en normal sterrelse, og om det er
opbygget pd samme méde som det tilsvarende stykke DNA fra en sygdoms-
fri person. P4 denne made kan det afgores, om fosteranlaegget har arvet en
kendt sygdom, som skyldes en defekt ved et enkelt gen. Ved FISH er det
muligt at heefte fluorescerende farvestoffer til udvalgte kromosomer, hvor-
ved det er muligt at bestemme antallet af disse i cellekernen. Herved lader
det sig for eksempel gore at fastsla, om fosteranleegget bliver en dreng eller
en pige, og om det har bestemte kromosomale defekter som translokationer
eller trisomier?!.

Ingen af disse teknikker gor det muligt at foretage en mere generel under-
sogelse af fosteranleggets arveanlaeg. Det lader sig kun gere at undersoge
for et mindre antal pa forhand udvalgte sygdomme eller defekter. Ikke desto
mindre er det ngdvendigt at anvende metoderne i forbindelse med praeim-
plantationsdiagnostik, da der her kun er 1-2 celler at foretage undersogel-
serne pd. Ved preenatale undersogelsesmetoder som moderkagebiopsi og
fostervandsprove er det muligt at f& adgang til langt flere celler fra fosteret,
og der kan derfor foretages mere omfattende undersogelser.

I den fjerde fase af PGD-behandlingen udvelges de fosteranleg, der anses
for at veere egnede til at blive lagt op i kvindens livmoder — det vil normalt
sige de fosteranlaeg, der ikke har paviste sygdomsanlag og ikke har arvet den
pageldende sygdom. Forefindes der egnede fosteranleeg, laegges et vist antal
af dem op i kvindens livmoder, mens de ovrige nedfryses til eventuel senere
brug. I Danmark leegges der normalt ikke mere end to befrugtede g op,
mens tallet er hgjere uden for Norden, hvor der i gennemsnit oplaegges 2,1
fosteranleeg pr. gang. Det er muligt, at fosteranleeggene fra PGD har vanske-
ligere ved at implantere sig i livmoderen end fosteranlag fra normal TVF?2.
En mulig forklaring herpa kunne veere, at hullet i hinden omkring fosteran-
leegget efter biopsien eller selve biopsien kan have betydning for fosteran-

21 Ved trisomier (f.eks. Downs syndrom) indeholder et eller flere kromosomer tre homologe partnere mod
normalt to.
22 Jaevnfor Ingerslev et al. (2002), s. 70.
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leeggets levedygtighed. Endvidere befinder fosteranleeggene sig ved PGD i
leengere tid (op til 5 degn) uden for kvindens krop, end det er standard ved
en IVF-behandling.

Behandlingsmuligheder og resultater: I Danmark er det muligt at undersoge
for sammenlagt 18 sygdomme ved de to behandlingssteder, der foretager
PGD, dvs. Rigshospitalet i Kebenhavn og Center for Preeimplantationsdiag-
nostik i Arhus. Blandt disse 18 sygdomme er der en rakke af dem, der kan
testes for ved praenatal diagnostik, dvs. fostervandsprove eller moderkage-
biopsi, herunder for eksempel heemofili A, cystisk fibrose og Huntingtons
chorea . Teknisk set er det muligt at teste for flere andre sygdomme end de 18,
der for gjeblikket undersoges for i Danmark. I en redegorelse fra 1999 blev
antallet af sygdomme, der kunne diagnosticeres ved PGD, sdledes opgjort til 51.

I en rapport fra ESHRE?® PGD-konsortiet for 2001 opgeres risikoen for en
fejldiagnose i forbindelse med PGD til at ligge pa mellem 1,9 % og 2,6 %?*.
Opgorelsen er lavet pa baggrund af i alt 266 fodsler eller igangvaerende gra-
viditeter, hvor de i alt 359 barn og fostre blev undersegt ved hjelp af enten
post- eller preenatal diagnostik. Det skal bemeerkes, at de neevnte procent-
angivelser ikke siger noget om, hvor stor den samlede sikkerhed ved diag-
noserne er, forud for at de befrugtede g sattes op i livmoderen. Da
behandlingsstederne som forste prioritet har at undga at opsette fosteran-
leeg med sygdomsanleeg i kvindens livmoder, sorteres mange fosteranleg
fra, som i princippet kunne veere uden sygdomsanleaeg. Dette kan for eksem-
pel skyldes, at analyserne ikke giver et konklusivt svar, eller at der under-
soges for en kensbunden, arvelig sygdom, som kun kan undgas ved at fra-
veelge alle fosteranlaeg med et bestemt kon. I Ingerslev et al. (2002) anfores
det eksempelvis, at der i alt ved Center for Preeimplantationsdiagnostik var
blevet udfert 55 analyser for cystisk fibrose pa enkelte celler, hvoraf 24 (44 %)
ikke gav et sikkert svar. De 24 fosteranlaeeg blev derfor sorteret fra inden
opseetningen i livmoderen. Sammenlagt var 18 % af de udtagne oocytter
egnede til oplaegning i livimoderen. Det skal bemaerkes, at der i dansk sam-
menheng udferes prenatale undersogelser pa alle fostre i forleengelse af
PGD-behandlingen, sa det er muligt for parret at abortere et foster, der pa
grund af en fejldiagnose ikke er sygdomsfrit. Disse undersogelser ville even-
tuelt kunne undlades i nogle tilfeelde, hvis diagnosticeringen i forbindelse
med PGD blev mere sikker.

23 Eshre star for European Society for Human Reproduction and Embryology.
24 Rapporten citeres her efter Ingerslev et al. (2002) s. 58-59.
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De danske erfaringer med PGD er forholdsvis begreensede, da der i midten
af juni 2001 kun var udfert omkring 50 behandlinger pa de danske behand-
lingssteder. Af disse blev de 27 udfert pa Center for Preeimplantationsdia-
gnostik, og resultaterne fra disse behandlinger fremgar af den folgende
tabel. De tilsvarende tal fra det europeeiske fertilitetsselskab ESHRE er ogsa

medtaget i tabellen?>.

Resultater af preeimplantationsdiagnostik i Center for Preeimplanta-
tionsdiagnostik (juni 2001) og fra EHSRE-konsortiets opgorelse
(ESHRE PGD Consortium Steering Committee, 2001)

ESHRE 1999-2001

Arhus 1999-2001

Antal par - 13
Pabegyndte behandlinger 1223 27
Behandlinger med
genetisk diagnose 1187 27
FISH-diagnostik 547 19
PCR-diagnostik 558 8
Antal seg udtaget 16084 (100 %) 367 (100 %)
Insemineret 14215 (88 %) 339 (92 %)
Fertiliseret 10083 (63 %) 234 (64 %)
Biopseret 8039 (50 %) 202 (55 %)
Biopseret succesfuldt 7830 (49 %) 200 (55 %)
Diagnosticeret 6724 (42 %) 174 (47 %)
Embryoner egnet til
agoplegning 2810 (17 %) 66 (18 %)
Embryoner oplagt 2026 (13 %) 36 (10 %)
Antal aegoplaegninger 985 20
Positiv graviditetstest 279 8
(23 %/behandling) (30 %/behandling)
(28%/@goplegning) (40 %/zegoplagning)
Foster med hjerteaktion 226 4
(18 %/behandling) (15 %/behandling)

(23 %/eegoplaegning)

(20 %/ @goplaegning)

25 Tabellen er fra Ingerslev et al. (2002) s. 67.
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Ved Center for Preeimplantationsdiagnostik er den kliniske graviditetsrate
pr. pabegyndt cyklus ved PGD 15 %, hvilket er noget lavere end den tilsva-
rende danske rate i forbindelse med IVE som er omkring 24 %. Denne for-
skel skyldes blandt andet, at der som tidligere naevnt ofte er feerre egnede
fosteranleeg til radighed i forbindelse med PGD end ved IVE Endvidere
anfores det i Ingerslev et al. (2002) s. 68, at der var "en hojere gennemsnits-
alder i PGD materialerne” end ved IVF behandlingerne. Ifolge Ingerslev et al.
(2002) var der pa daveerende tidspunkt fodt tre raske bern i Danmark efter
behandling med PGD, mens der pa verdensplan foreld oplysninger om 123
fodsler af i alt 162 levendefodte born.

I Ingerslev et al. (2002) vurderes det, at der arligt er behov for at behandle
mellem 57 og 80 par med PGD i Danmark, svarende til mellem ca. 171 og 240
behandlingscyklusser. I dette tal indgér dog ikke aneuplodiscreening af ufri-
villigt barnlese i IVF-behandling, dvs. screening for afvigende kromosomtal.
Om vurderingen er realistisk, athanger blandt andet af, hvordan brugerne
ville forholde sig til et valg mellem PGD og preenatal diagnostik. Den anfor-
te vurdering baserer sig her p4, at ”[i] populationen af par med kendte, arve-
lige familizere sygdomme vil de fleste formentlig primeert veelge at opné gra-
viditet pd normal vis og derpd preenatal diagnostik”. Behandlingen betragtes
derfor i hej grad som et tilbud til "par med etiske, religiose eller moralske
skrupler over abortus provocatus og familier med gentagne graviditeter med
sygt foster og efterfolgende abortus provocatus ..."%5.

Det er sveert at sige noget sikkert om, hvilke muligheder PGD i fremtiden vil
byde pé. I den naermeste fremtid vil der formodentlig forst og fremmest fin-
de en udvikling af analysemetoderne sted, sa det bliver muligt at diagnosti-
cere flere sygdomstilstande og lave hurtigere og sikrere analyser?’. Pa leen-
gere sigt mé det forventes, at den ogede genetiske indsigt og forbedrede gen-
diagnostiske metoder vil muliggere undersagelser af et storre antal genvari-
anter involveret i udvikling af bdde sygdomme og en raekke normale egen-
skaber. Nogle forskere forestiller sig ogsd, at PGD kan kombineres med en
rekke andre metoder, sa det i princippet lader sig gore at have et stort
udvalg af fosteranleg, som man kan velge mellem ud fra en ret precis
beskrivelse af deres arveanlaeg for en lang raekke egenskaber som for eksem-
pel sygdomsdispositioner, intelligens, udseende mv. Lee M. Silver (1997)
anser det sdledes for sandsynligt, at "en verden af virtuelle bern og genetiske

26 Begge citater er fra Ingerslev et al. (2002) s. 175.
27 Jaevnfor Ingerslev et al. (2002), s. 70-72.
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valg vil veere tilgeengelig i midten af det 21. &rhundrede” (s. 247). Afgorende
for, om en séddan udvikling vil finde sted, er ifolge Lee M. Silver blandt andet,
om det lykkes at udvikle en metode til at kopiere det genetiske materiale fra
én celle til mange kopier, om der udvikles mere effektive DNA-chips end de
allerede kendte, og om det bliver muligt at modne ag uden for kvindens
krop. Allerede nu forskes der i at udvikle de anforte metoder.

Lovgivning i Danmark: Ifolge § 7 i loven om kunstig befrugtning er det kun
tilladt at udfere PGD i to typer af situationer. Hvis kvinden allerede er i IVF-
behandling pd grund af infertilitet, m& PGD anvendes til at p&vise eller ude-
lukke veesentlige kromosomabnormiteter, for eksempel Downs syndrom
eller Klinefelters syndrom?8. Hvis kvinden ikke pa forhand er i IVF-behand-
ling, m& PGD kun benyttes i de tilfeelde, hvor der er en kendt og veesentligt
oget risiko for, at barnet far en alvorlig arvelig sygdom. Undersogelsen ma i
givet fald kun rette sig mod den eller de alvorlige arvelige sygdomme, som
den ogede risiko omhandler. Der ma altsd ikke foretages en mere generel
screening for arvelige sygdomme. Hvornér en sygdom er alvorlig nok til at
berettige til PGD skal vurderes i hvert enkelt tilfeelde, da Sundhedsstyrelsen
har undladt at opstille en liste herover. Dette skyldes dels et snske om at
undga stigmatisering, og dels at en sygdoms sveerhedsgrad i en ramt familie
ikke kan afgeres ud fra diagnosen alene. Sundhedsstyrelsen anforer dog
blandt andet cystisk fibrose, Huntingtons chorea samt heemofili A og B som
eksempler pa sygdomme, hvor PGD kunne overvejes?®. Hvad enten kvin-
den/parret tilbydes PGD af den ene eller den anden grund, forudsettes det,
at hun/de forud for en eventuel behandling modtager en sddan rddgivning,
at hun/de pa et kvalificeret grundlag er i stand til at treeffe beslutninger
angdende behandlingen30.

Ifelge den geeldende lovgivning ma PGD kun udferes pa forsegsbasis og kan
altsa ikke tages i brug som almindeligt behandlingstilbud. Dette folger af
forarbejderne til loven om kunstig befrugtning. En sddan forskning skal for-
udgdende godkendes i det videnskabsetiske komitésystem (jeevnfor § 27).
Den anvendelse af PGD, der for ajeblikket finder sted i Danmark, foregér pa
baggrund af disse bestemmelser og udferes altsd med udgangspunkt i en
videnskabelig protokol, der er godkendt i komitésystemet.

28 Jevnfor Vejledning om kunstig befrugtning og anden reproduktionsfremmende behandling — Til Landets
leeger af 30/9 1997, Stk. 47 og 48.

29 Ibid. Stk. 44 og 45.

30 Ibid. Stk. 49.
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Undersogelserne udferes to steder i Danmark, dels p& Skejby Sygehus i
Arhus og dels pa Rigshospitalet i Kebenhavn. Center for Praeimplantations-
diagnostik i Arhus fik i 1998 tilladelse af Den centrale Videnskabsetiske
Komité til at udfere PGD i forbindelse med 13 sygdomstyper, men antallet
blev senere udviddet til 163!. P& Rigshospitalet havde man ved den lokale
videnskabsetiske komité pa et tidligere tidspunkt faet en ubegreenset tilla-
delse til at udfere PGD.

Hvis behandlingsstederne onsker at viderefore metoden som et behand-
lingstilbud uden for det forskningsmaeessige regi, forudseetter dette en god-
kendelse fra Sundhedsministeren (§ 21). Til grund for ministerens beslut-
ning skal i givet fald ligge en stillingtagen til savel de sundhedsfaglige som de
etiske hensyn, idet Sundhedsstyrelsen og Det Etiske R&d bidrager med ind-
stillinger eller udtalelser pd de respektive omrader32.

Det fremgar af bemerkningerne til forslaget til lov om kunstig befrugtning,
at PGD i stor udstreekning betragtes som et alternativ til naturlig befrugtning
efterfulgt af praenatal diagnostik og eventuel efterfolgende abort. I forleen-
gelse heraf anfores det som en begrundelse for at anvende PGD, at dette i
nogle tilfeelde kan skéne kvinderne for en senere abort.

Lovgivning internationalt: Genetisk undersogelse af fosteranleegget og foste-
ret kan have flere formal — dels at beskytte fosteranleegget og det senere
foster, men ogsa at sikre, at de fosteranlaeg, der opsettes i livmoderen efter
kunstig befrugtning uden for kroppen (IVF-befrugtning), ikke har bestemte
arvelige sygdomme og kromosomfejl.

Bioetikkonventionen (Europarddets Konvention om Menneskerettigheder og
Biomedicin af 4. april 1997) anforer i artikel 1, at forméalet med konventionen
er at "beskytte menneskers veerdighed og integritet” og i artikel 2, "Menne-
skets forrang”, at "Menneskets interesser og velfeerd skal have forrang frem
for interesser, der alene vedrgrer samfundet eller videnskaben”. Det fremgar
af de forklarende bemerkninger til bioetikkonventionen, at artikel 1
omhandler "everyone’s right to fundamental rights and freedoms”. Det
anfores i explanatory memorandum, at termen “everyone eller "toute per-
sonne” er den samme, som anvendes i Den Europeaiske Menneskerettig-
hedskonvention, men at udtrykket ikke defineres her. Under henvisning til

31 Se Ingerslev HJ et al. (2002) s. 63 samt 206-209 for en liste over de relevante sygdomme.
32 Jeevnfor Bekendtgorelse om kunstig befrugtning af 17/9 1997, § 16.
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mangelen pd definition af termen "everyone” er det i explanatory memor-
andum anfort, at det overlades til de enkelte staters lovgivning at definere
udtrykket i forbindelse med anvendelsen af bioetikkonventionen. Udtrykket
"human being” anvendes ogsa i konventionen for at fastsla vigtigheden af at
beskytte alle menneskelige vaesners veerdighed og identitet (the dignity and
identity of all human beings).

Bioetikkonventionen kan altsa heller ikke siges eksplicit at beskytte fosteret,
men overlader det til det enkelte lands lovgivning at definere udtrykket
“enhver”.

Konvention rummer dog en reekke seerbestemmelser, der indirekte kan siges
at yde en beskyttelse af fosteranlaegget:

I konventionens artikel 13 og 14 er der anfort begreensninger med hensyn til
de indgreb, der kan ske i den menneskelige arvemasse: Artikel 13 bestem-
mer, at "indgreb i den menneskelige arvemasse kun er tilladt ved forebyg-
gelsesmaessige, behandlingsmeessige eller undersogelsesmeessige formal, og
kun, hvis formalet ikke er at eendre efterkommeres arveegenskaber”. Artikel
14 bestemmer, at det ikke er tilladt at "bruge teknikker til kunstig befrugt-
ning med henblik pa at veelge barnets kon, bortset fra de tilfeelde, hvor arve-
lige konsrelaterede sygdomme kan forhindres”.

Konventionens bestemmelser om indgreb i arvemassen og kensselektion
ma vurderes til ikke alene at sigte mod at beskytte fosteranleegget, men hen-
sigten er ogsa at beskytte det fodte menneske og kommende generationer.

Konventionen tager ikke stilling til, om forskning pa fostre skal tillades, idet
den overlader det til national lovgivning. Artikel 18 anforer dog, at safremt
forskning pa fostre er tilladt ved lov, skal loven sikre tilstraekkelig beskyttelse
af fostre. Artikel 18 indeholder den vigtige materielle regulering af forskning
pa fostre, at det ikke er tilladt at skabe menneskelige fostre alene med hen-
blik pa forskning. Konventionens bestemmelse om forbud mod at fremstille
fostre med henblik pa forskning er sdledes mere direkte rettet mod at
beskytte fosteranleegget og fosteret.

Bioetikkonventionen udtaler sig sdledes ikke direkte om udvelgelse af
fosteranleeg i forbindelse med praeimplantations genetisk diagnostik (PGD).
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Lovgivning i andre lande: Det er vanskeligt at f& et klart overblik over lovgiv-
ningen i andre lande, bl.a. fordi det er et omréde hvor der lobende sker en
udvikling i reguleringen?®3. I nogle lande er der forbud mod at udfere PGD.
Det geelder for eksempel i Tyskland, Irland (via forfatningsbeskyttelse), @st-
rig og Schweiz. Forbuddet kan bl.a. felge af en lovgivning, som forbyder
forskning pa embryoner eller — som det er tilfeeldet i Irland - af en grund-
lovsmeessig beskyttelse af fosteret.

Norge

I Norge er PGD ifolge den nuveerende bioteknologilov principielt lovlig, men
da PGD skal udferes som forseg, og da forseg pd embryoner er forbudt i Nor-
ge, er PGD i praksis forbudt. Der er fremsat lovforslag til en revision af bio-
teknologiloven (Ot. prp. nr. 108 (2001-2002)), og dette lovforslag indeholder
et forbud mod PGD med begrundelse i, at PGD ikke vil kunne veere tilladt, s&
leenge forbuddet mod forskning pé befrugtede zeg viderefores. Der har i for-
bindelse med stortingsbehandlingen vist sig enighed med regeringen om, at
PGD er "sveert problematisk, fordi den innebeerer sortering av specielle
genetiske egenskaber ved egget”3.

Sverige

Sverige har ingen seerlig regulering af PGD. I Prop. 1994/95:142 "Fosterdiagno-
stik og Abort” kom regeringen og rigsdagen med den udmelding, at PGD kun
skal anvendes i forbindelse med alvorlige progressive arvelige sygdomme,
som leder til tidlig ded, og hvor der ikke er nogen behandling tilgaengelig.

I forslag til lov om behandling af ufrivillig barnleshed (Regeringens proposi-
tion 2001/02:89 fremsat for Riksdagen den 17. januar 2002) er der i forslagets
§ 11 en bemyndigelsesbestemmelse, der giver regeringen bemyndigelse til
at fastseette yderligere forskrifter "til beskyttelse af liv og helse” i forbindelse
med kunstig befrugtning og indferelse af seg i en kvindes krop.

Frankrig
Kun ganske fa lande har udtrykkeligt reguleret anvendelsen af PGD. Ud over
Danmark geelder det bl.a. Frankrig. Ifelge den franske lovgivning kan PGD

33 Redegorelsen for retstilstanden i andre lande er bl.a. baseret pa en rapport fra Comité Consultatif natio-
nal dEthique pour les sciences de la vie et de la santé (det franske etiske rad), "Reflections Concerning
an Extension of Preimplantation Genetic Diagnosis”, No 72, July 04, 2002. Rapporten er tilgeengelig pa
radets hjemmeside.

34 Helsedepartementes horingsnotat, Lov om medicinsk bruk av bioteknologi m.m. November 2002, s. 52
(Norge)
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udfores pa seerlige centre, som har féet tilladelse til dette. PGD mé kun
udferes pa par, hvor der er en stor sandsynlighed for, at barnet vil blive fodt
med en alvorlig arvelig sygdom. Sandsynligheden kan dokumenteres ved
genetisk diagnostik af foreeldrene. Dette betyder, at foraeldre, som ikke
onsker en preesymptomatisk genetisk test, ikke kan fa foretaget PGD.

Storbritannien

I Storbritannien er kunstig befrugtning reguleret af The Human Fertilisation
and Embryology Act 1990. Loven omfatter donorinsemiatinon og IVF-
behandling, opbevaring af seed, ubefrugtede og befrugtede ag og forskning
pé befrugtede aeg. Loven etablerer et godkendelsessystem (licensing
system), som skal serge for, at forskning pa og udnyttelse af befrugtede g
udfores forsvarligt. Der er oprettet et organ, The Human Fertilisation and
Embryology Authority (HFEA), som har kompetencen pa omréadet og kom-
petencen til at godkende behandlingssteder, der udferer kunstig befrugt-
ning. I november 2001 udsendte HFEA anbefalinger for brug af PGD. Disse
anbefalinger gar blandt andet ud p4, at der skal udformes en procedure for
peer-review for ansegninger om udferelse af PGD. I bedommelsen skal ind-
gd en bedommelse af sygdommens alvorlighed. Der skal veere en beskrivel-
se i lettilgeengeligt sprog, som inkluderer en vurdering af folgerne for de
involverede familier. Et eksperthold skal arbejde sammen med patienternes
praktiserende laeger i forbindelse med anvendelse af PGD, og der skal sikres
kvinden/parret genetisk radgivning. PGD ma kun anvendes, nér der er vaes-
entlig risiko (significant risk) for, at fosteret har en alvorlig genetisk lidelse
(serious genetic condition).

Den genetiske radgivning skal anerkende, at opfattelsen af risikoniveauet
hos kvinden/parret er en vigtig faktor i beslutningsprocessen.

Udfaldet af den genetiske test skal veere indgdende droftet med familien, for
PGD tages i anvendelse.

Tyskland

I Tyskland er kunstig befrugtning og PGD reguleret i Gesetz zum Schutz von
Embryonen — Embryonenschutzgesetz — EschG og Stammzellgesetz. Efter
tysk lov om beskyttelse af embryoner er diagnostik af stamceller (for otte-
cellestadiet) forbudt.

Sammenfatning
Bioetikkonventionen (Europarddets Konvention om Menneskerettigheder og
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Biomedicin af 4. april 1997): Konventionen tager ikke stilling til, om forsk-
ning pa fostre skal tillades, idet den overlader det til national lovgivning.
Konventionens artikel 18 anforer dog, at séfremt forskning pa fostre er tilladt
ved lov, skal loven sikre tilstreekkelig beskyttelse af fostre. Artikel 18 indehol-
der den vigtige materielle regulering af forskning pa fostre, at det ikke er til-
ladt at skabe menneskelige fostre alene med henblik pa forskning. Konven-
tionens bestemmelse om forbud mod at fremstille fostre med henblik pa
forskning er sdledes mere direkte rettet mod at beskytte fosteranlegget og
fosteret.

Bioetikkonventionen udtaler sig saledes ikke direkte om udveelgelse af
fosteranleeg i forbindelse med preimplantations genetisk diagnostik (PGD).

I flere lande er PGD tilladt, uden at der i ovrigt er en mere eksplicit regulering.
Ofte vurderes sporgsmalet pa grundlag af mere generelle regler vedrerende
forskning pa embryoner. Det geelder for eksempel i Sverige og Storbritanni-
en. I Norge er PGD ifolge den nuveerende bioteknologilov principielt lovlig,
men da PGD skal udferes som forseg, og da forseg pa embryoner er forbudt
i Norge, er PGD i praksis forbudt. I Sverige er PGD omfattet af reguleringen
vedrerende biomedicinsk forskning. P& baggrund af regeringsdokumenter er
det forudsat, at PGD kun udferes, hvor der er tale om alvorlige progressive
arvelige sygdomme, som forer til tidlig ded, og hvor der ikke er nogen
behandlingsmulighed. I Frankrig kan PGD udferes pa serlige centre, som har
faet tilladelse til dette. PGD ma kun udferes pa par, hvor der er en stor sand-
synlighed for at barnet vil blive fodt med en alvorlig arvelig sygdom. I Stor-
britannien er PGD omfattet af den licensordning, der geelder for befrugt-
ningsbehandling, og som forudsetter, at The Human Fertilisation and
Embryology Authority (HFEA) godkender anvendelse af PGD. Anvendelse af
PGD har for nylig veeret igennem en sakaldt "public consultation”, som har
dannet grundlag for udarbejdelse af vejledende retningslinjer. Ifolge disse
retningslinjer bor PGD kun anvendes, hvor der er en "significant risk of a seri-
ous genetic condition”. I Tyskland er diagnostik af stamceller (for ottecelle-
stadiet) forbudt. Endvidere ma der kun udferes forskning pa stamcellelinjer,
der hidrerer fra importerede allerede eksisterende stamcellelinjer.

4.2 Etiske overvejelser angaende PGD

I dette afsnit gennemgar Det Etiske Rad de etiske argumenter og overvejel-
ser, der efter rddets opfattelse bar ligge til grund for en stillingtagen til de for-
skellige anvendelser af PGD. Endvidere fremstilles de synspunkter, medlem-
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mer er kommet frem til efter at have forholdt sig til argumenterne for og
imod de respektive anvendelser.

Afsnittet er bygget op pd den méade, at der i underafsnit 4.2.1 gives en frem-
stilling af forskellige argumenter og overvejelser, som er relevante i forbin-
delse med alle former for anvendelse af PGD. I afsnittene 4.2.2 til 4.2.5 rede-
gores der herefter for de synspunkter, medlemmerne af rddet har i forhold til
fem specifikke anvendelser af PGD, nemlig for at undgd alvorlige arvelige
sygdomme, almindelig kvalitetssikring i forbindelse med IVE sikring af risi-
kopersoners ret til ikke-viden i forbindelse med forplantningen, vaevstype-
bestemmelse af mulige donorbern, og udvelgelse af barn med bestemte
normalegenskaber. I tilknytning til redegerelsen for synspunkterne praesen-
teres ogsa de argumenter, der har szerskilt relevans for den givne anvendel-
se af PGD.

4.2.1 Generelle problemstillinger vedrorende PGD

Nogle medlemmer af Det Etiske R&d mener, at det veegtigste sporgsmal i for-
bindelse med anvendelsen af PGD er, hvorvidt vi kan acceptere, at en sti-
gende del af ansvaret for menneskehedens forplantning lidt efter lidt overdra-
ges til forskningen med det formal at foreedle arvematerialet. Umiddelbart
kan det maske tage sig ud, som om formalet er at hjeelpe det individuelle par.
Men da hjeelpen i hvert enkelt tilfeelde gér ud pé at undgd at bringe menne-
sker til verden, der falder uden for definitionen pa det sunde og det norma-
le, bliver den samlede virkning naturligvis at indskreenke menneskeartens
hidtidige variation i form af en raekke ellers uforudsigelige sygdomme og
mutationer. Man ma i den forbindelse forvente en sakaldt double-bind: Jo
mere 'perfekt’ og sygdomsfri afkommet bliver, jo mere vokser forventninger
til sundhedsveaesnet om at screene for stadigt flere "abnormiteter’.

De etiske beteenkeligheder, der folger af denne overvejelse, udfoldes neer-
mere nedenfor i afsnit 4.2.1.2 om den reproduktive magt og afsnit 4.2.1.3 om
prioritering og offentlig finansiering.

Andre medlemmer af Det Etiske R&d mener, at det vaegtigste sporgsmal i for-
bindelse med anvendelsen af PGD knytter sig til den destruktion af foster-
anlaeg, som er en uomgaengelig konsekvens af metoden. Meningerne er delte
i rddet om, hvorvidt fosteranleeg ber betragtes som individer eller naesten-
individer, altsa har moralsk status pé linje med nyfoedte bern. Det er under
alle omsteendigheder en vaesentlig problemstilling, om PGD-laboratoriernes
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brug af befrugtede @g uden for livmoderen — og den efterfolgende destruk-
tion af de fleste af dem — kan fore til en forraelse af menneskesynet.

De etiske betenkeligheder, der rummes i disse overvejelser, udfoldes naer-
mere nedenfor i afsnit 4.2.1.1 om fosteranleegs etiske status.

4.2.1.1 Fosteranlceggets etiske status: Et veesentligt spergsmal i forbindelse
med PGD er, i hvilket omfang fosteranleeg og fostre har etisk status, dvs. i
hvilket omfang de af etiske grunde er berettigede til at blive behandlet med
respekt. I det folgende skal de veesentligste opfattelser af fosteranlegs og
fostres etiske status gennemgds. Samtidig vil det kort blive diskuteret, hvilke
konsekvenser de forskellige opfattelser har for vurderingen af PGD og pree-
natal diagnostik med henblik pa selektiv abort.

Fosteranleeg og fostre har fuld etisk status, derfor er PGD uacceptabelt: En
opfattelse er, at menneskeligt liv tager sin begyndelse pa befrugtningstids-
punktet, og at fosteranlaeg har fuldgyldig etisk status allerede pa dette tids-
punkt. Ud fra denne opfattelse er det etisk set uacceptabelt at anvende PGD,
da metoden i alle tilfeelde medforer destruktion af befrugtede sg. En sddan
destruktion mé betragtes som en afbrydelse af et menneskeliv.

Henholder man sig til den beskrevne opfattelse, har fosteranleg altsa ikke
en lavere etisk status end andet menneskeligt liv. Dette medferer blandt
andet, at anvendelsen af PGD ikke kan retfeerdiggeres med, at man herved
kan undgé et endnu sterre onde, nemlig at udfere provokerede aborterer
efter preenatal diagnostik3®. Det er nemlig hverken veaerre eller bedre at
destruere befrugtede &g end at foretage abort, da bade befrugtede &g og
fostre har fuldgyldig etisk status som menneske. P& baggrund af opfattelsen
ma konklusionen derfor veere, at bade abort og destruktion af befrugtede g
er etisk uacceptabelt. Dette geelder ogsa, hvis destruktionen af befrugtede
&g udfores i forbindelse med IVF-behandling.

Den beskrevne opfattelse af etisk status kan begrundes pa forskellige mader.
For eksempel gennem henvisning til religinse betragtninger angdende men-
neskets skabelse eller til den kendsgerning, at fosteranlegget ikke skal

35 For nogle udger muligheden for at undgé provokerede aborter af fostre med anlaeg for alvorlige syg-
domme en af de veesentligste begrundelser for at acceptere PGD (se f.eks. Svend Andersen i Ingerslev et
al. (2002)). Argumentet er blandt andet, at der er storre etiske problemer forbundet med at foretage
provokeret abort end at destruere befrugtede ag, da fostre har en hgjere etisk status end befrugtede eg.
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tilfores yderligere informationer for at udvikle sig videre til et voksent indi-
vid, hvorfor det forekommer umuligt at fastleegge en etisk set relevant green-
se mellem de enkelte faser i udviklingen. Opfattelsen kan ogsa begrundes
med, at det uveegerligt ville have alvorlige, negative folgevirkninger ikke at
tilskrive fosteranleeg fuld etisk status. Blandt andet ville det pa leengere sigt
fore til en eendring af den menneskeopfattelse, der er indlejret i det danske
samfund, og som udger en nedvendig betingelse for, at vi behandler hinan-
den med respekt og veerdighed.

Fosteranleeg har ingen etisk status: En anden opfattelse er, at fosteranlegget
ikke i nogen etisk relevant henseende kan betragtes som menneskeligt liv,
inden det laegges op i livmoderen. Det har derfor ikke en etisk status, som
gor det problematisk at destruere det. Hensynet til fosteranleegget udger
sdledes ikke et argument for at undlade at benytte PGD. Om metoden ber
anvendes og eventuelt indfgres som behandlingstilbud i den offentlige
sundhedssektor i Danmark, afgeres derfor af en reekke andre overvejelser,
for eksempel angdende prioriteringshensyn eller hensynet til kvinders selv-
bestemmelse.

Der kan anfores flere forskellige argumenter for, at fosteranlaegget ikke har
en etisk status pa det tidlige tidspunkt inden implementeringen. Blandt
andet kan man anfore, at fosteranleegget pa det givne tidspunkt ikke har
udviklet centrale menneskelige egenskaber som nervesystem, bevidsthed
eller individualitet (fosteranleegget kan indtil dannelsen af neuralfuren efter
ca. 14 dage dele sig og blive til tvillinger).

Den gradualistiske opfattelse: Den gradualistiske opfattelse af fosteran-
leeggets etiske status udger en slags mellemposition til de to ovenfor
beskrevne synspunkter. Ifolge opfattelsen kan man ikke give et entydigt svar
pé, hvornar i udviklingen fra befrugtet g til fuldt udviklet menneske et
menneskeligt individ opnar fuldgyldig etisk status. I stedet ma fosterudvik-
lingen betragtes som en proces, hvor individet opndr sterre og storre etisk
veerdi og status i kraft af de udviklinger, der finder sted undervejs. Nogle vil
mene, at tilveeksten i etisk status forlober som en kontinuerlig eller linear
proces. Andre vil haevde, at nogle udviklinger er serligt afggrende for til-
vaeksten i etisk status, s der snarere er tale om en slags trinvis tilvaekst. Rele-
vante udviklinger kunne for eksempel veere: At det befrugtede aeg saetter sig
fast i livmoderen, at neuralfuren dannes, at fosteranleegget kan fole smerte,
at fosteret er levedygtigt uden for livimoderen, eller at barnet er fodt.
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P4 baggrund af opfattelsen kan det ikke-implanterede fosteranleeg ikke fuld-
steendig fraskrives etisk status, eftersom det udger startpunktet for hele
udviklingen til et fuldtudviklet individ og i den forstand er at betragte som
menneske. Men pa den anden side har fosteranlaegget ikke samme status og
veerdi som et fuldtudviklet menneske eller et foster i for eksempel 12. uge.
Derfor har det heller ikke samme krav pa beskyttelse som disse senere
udviklinger. For den gradualistiske opfattelse er det sdledes forbundet med
nogle vanskelige afvejninger at tage stilling til de forskellige anvendelser af
PGD. Pa den ene side kan det ikke betragtes som etisk set uproblematisk at
destruere de befrugtede ag, der af den ene eller den anden grund ikke fin-
des egnede til at blive sat op i livmoderen. De befrugtede aeg har krav p3, at
man behandler dem med respekt. Men pa den anden side er der ogsa etiske
fordele knyttet til at anvende teknikkerne, herunder for eksempel at gavne
de forzeldre, der onsker et sygdomsfrit barn, eller at undga en provokeret
abort efter preenatal diagnostik. Hvordan de etiske fordele og ulemper skal
afvejes i forhold til hinanden, er derfor i udgangspunktet et abent spergs-
maél, som mé besvares i forhold til hver enkelt af de forskellige anvendelser
af PGD.

Der er ikke inden for den gradualistiske opfattelse enighed om, hvad der skal
til for overtrumfe det moralske onde, der ligger i at destruere et befrugtet ag.
Men en fremtraeedende opfattelse er, at det bade er pakraevet og muligt at
udvise den fornedne respekt, selv om det befrugtede aeg i sidste ende
destrueres. Respekten mé sa blot demonstreres pa andre méder, for eksem-
pel ved at undgé destruktion af flere befrugtede @eg end nodvendigt eller ved
at skille sig af med dem pa en méde, der anerkender deres status3®. I den for-
stand er destruktionen ikke noget, der ma ende med at blive betragtet som
en trivialitet. Destruktion af befrugtede eg er aldrig uproblematisk, fordi alt
menneskeliv har etisk status og veerdi.

Fosteranleeg og fostre har fuld etisk status, men PGD kan vcere nodvendigt:
Fosteranleeg har fuld etisk status. Hvis man ikke fastholder det, risikerer man
at tingsliggore fosteranlaeg. Det gradualistiske synspunkt, at et nyfgdt barn
har en starre etisk status end en celleklump, giver forskning i fosteranleeg et
abent etisk alibi, der ikke har nogen ovre greense for, hvornar fosteranlaegget
opherer med at veere en ting og gér over til at blive et menneske, der ikke bor
forskes i. Hvis man i stedet for det gradualistisk synspunkt fastholder, at

36 Se f.eks. Meyer & Nelson (2001).
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fosteranleeg har en lige s hoj etisk status som det barn, der der ved en pro-
vokeret eller uprovokeret abort, og som det nyfedte barn, sd betoner man
respekt for menneskeliv, som man i forskning i fosteranleeggene ma tage
hajde for. At man mener, at fosteranleeg har fuld etisk status, betyder nemlig
ikke npdvendigvis, at man ikke ma forske i dem. Der kan veere grunde til at
tilsideseette fosterets etiske status, hvis man mener, at andre etiske hensyn
vejer tungere. Derfor kan tilhaengerne af dette synspunkt udmeerket gd ind
for fri abort, samt forskning i tidlige fosteranleg herunder PGD, safremt
forskningsprojektet vurderes at kunne skabe nye behandlingsmuligheder
for alvorlige sygdomme. Ved at preecisere fosterets fulde etiske status kan det
aldrig blive en ubetinget forsvarlig handling at forske i fosteranleeg, men
man kan vurdere, at det er nodvendigt. Af dette synspunkt fglger naturligt,
at de fosteranleeg, der forskes i, skal behandles med den samme respekt som
al andet menneskeligt materiale, der er blevet tilovers efter levet liv.

Fosteranlceggets etiske status og lovgivning: Et seerskilt spergsmal i forbindel-
se med diskussionen af fosteranleegs etiske status er, i hvilket omfang en
bestemt opfattelse af disse forhold ber ligge til grund for lovgivningen pa
relevante omrader, herunder i forbindelse med PGD og praenatal diagnostik.
En mulig holdning til denne problematik er, at lovgivningen ikke bor basere
sig pd en bestemt opfattelse af fosteranleegs og fostres etiske status, da
sddanne opfattelser er udtryk for veerdier eller livsanskuelser af mere per-
sonlig karakter3”. Det ber derfor veere den enkelte kvindes eller det enkelte
pars beslutning, hvilket hensyn der skal tages til fosteranlaeg og fostre, idet
lovgivningen ikke ber rumme restriktioner begrundet i dette forhold.

En alternativ holdning til forholdet mellem lovgivningen og fosteranlaegs
eller fostres etiske status er, at der i den danske kultur og etik eksisterer
bestemte og meget fundamentale opfattelser af det at veere menneske, som
lovgivningen ber afspejle38. Blandt andet er der tradition for at henholde sig
til princippet om menneskelivets ukreenkelighed og at tilskrive det enkelte
individ en veerdighed, der gor det uacceptabelt at anvende det alene som
middel for andre personers formal. Ud fra en sddan betragtning er det
pékraevet at forbyde teknikker som PGD eller praenatal diagnostik, hvis der
kan argumenteres for, at brugen af teknikkerne enten er i strid med de
naevnte opfattelser af det at veere menneske eller pa leengere sigt bidrager til

37 Dette er Svend Andersens opfattelse i Ingerslev et al. (2002), se side 81-82. Se ogsa argumentationen i
Det Etiske Rad (2002) s. 56-58.
38 Se for eksempel Det Etiske Rad (1995) afsnit 5.2.4 for en naermere beskrivelse af denne holdning.
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at underminere eller udhule disse opfattelser. At det lader sig gore at opstil-
le sdidanne argumenter fremgar af overvejelserne om glidebaneargumentet
i indledningen til redegorelsen.

4.2.1.2 Den reproduktive magt: Nar en kvinde bliver gravid pa naturlig vis,
har hun stor mulighed for at styre det efterfolgende graviditetsforlob alene
af den grund, at det befrugtede aeg/fosteret er placeret inde i hendes krop.
Hun kan séledes kontrollere, hvem der har adgang til fosteret, og ifolge lov-
givningen er det da ogsa hende, der suverznt har ret til at treeffe beslutnin-
ger angaende abort og preenatal diagnostik.

Anderledes forholder det sig, hvis kvinden gennemgar et behandlingsforleb
med PGD. I dette tilfeelde er der som oftest tale om en leengerevarende pro-
ces, hvor der er mange aktorer involveret. I forste omgang skal kvinden i
godt tyve dage stimuleres med flere forskellige hormoner. Kvinden over-
vages, og tilforslen af hormoner tilpasses eventuelt individuelt, sa der finder
en modning af tilstreekkeligt mange aeg sted. Herefter udtages eggene, hvor-
efter de i op til seks dage er placeret uden for kvindens krop. I denne perio-
de handteres de rent fysisk af leeger og laboranter, som tilsetter mandens
saed til zeggene, foretager den genetiske undersogelse og holder de befrugte-
de @g ilive i naeringsvaesken. Endelig skal der eventuelt opsettes befrugte-
de g ilivmoderen, og der skal forudgdende veere truffet en beslutning om,
hvilke af de befrugtede aeg der skal anvendes. I princippet kan der i denne
situation opstéd et modsaetningsforhold mellem parret og leegen eller for den
sags skyld mellem bé&de kvinden, manden og leegen. For eksempel kan der
opsté uenigheder om, hvorvidt et befrugtet eeg med et sygdomsanleaeg skal
sattes op i livmoderen eller destrueres3?. Hvis kvinden ikke bliver gravid ved
det forste behandlingsforleb, kan processen eventuelt gentages, sa det sam-
lede forleb kan komme til at straekke sig over flere ar.

Med udgangspunkt i den ovenstdende beskrivelse kan man stille spergsmal
ved, hvem der har eller bor have "den reproduktive magt” i forbindelse med
et PGD-forlgb. Spergsmalet kan forstds enten sneevert eller bredt. I den
snaevre forstdelse er det et spergsmdl om, hvem der juridisk set bor have
raderet over eggene i den periode, hvor de er placeret uden for livmoderen.
Blandt andet er det veesentligt at klarleegge, hvem der skal have ret til at

39 Se f.eks. Draper & Chadwick (1999). En illustration af problemet er, at nogle par har ensket at laegge et
befrugtet eeg med anlag for dovhed op i livmoderen, fordi de selv var dove, selv om der ogsa var befrug-
tede g uden dette arveanleg. Det var leegens onske at leegge aggene uden sygdomsanlaeg op.
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beslutte, om et givent befrugtet ag skal leegges op i livmoderen, nedfryses
eller destrueres. Det kan ogsad vaere nedvendigt at tage stilling til andre
sporgsmal, som for eksempel hvem der skal have adgang til resultatet af de
genetiske undersogelser, eller om parret skal kunne veelge at fa lagt flere
befrugtede &g op end to*°. Nogle af de beskrevne spargsmal knyttet til den
snaevre forstaelse af den reproduktive magt vil blive besvaret i forbindelse
med réadets anbefalinger senere i redegorelsen og vil derfor ikke blive droftet
yderligere her.

Den bredere forstaelse af spergsmalet om, hvem der har eller ber have den
reproduktive magt, angdr kvindens eller parrets selvbestemmelse i en noget
mere abstrakt betydning. Neermere bestemt er speorgsmalet, om parret er
udsat for et sd stort pres forskellige steder fra, at det i sidste ende er umuligt
for det at treeffe egentligt selvstaendige beslutninger angédende behandlings-
forlebet.

Man kan pege pa flere forskellige faktorer, som kan siges at presse parret til
at treeffe bestemte beslutninger, der i sidste ende maske ikke er udtryk for
parrets egentlige onsker. I det folgende omtales presset fra henholdsvis kul-
turen og sundhedsvasenet.

Det kulturelle pres: Man kan mene, at vi i vores kultur er tilbojelige til at for-
herlige en bestemt opfattelse af familielivet, ud fra hvilken den vellykkede
familie ogsa er den "perfekte” familie, der udadtil fremstar velorganiseret og
stabil. For nogle par vil det givetvis have stor betydning at leve op til dette
ideal, selv om det egentlig ikke er et ideal, de selv kan g& ind for, og som
maske derfor ikke burde pavirke deres beslutninger angédende brugen af for-
plantningsteknologier. Et aspekt er, at der skal veere tale om en kernefamilie
med mindst to bern, hvor begge foraldre er genetisk ophav til bernene. Det
er altsa allerede en afvigelse fra idealet, hvis et par pa grund af infertilitet er
nodsaget til at anvende en seeddonor eller adoptere et barn. Et andet aspekt
er, at alle familiens medlemmer skal fungere godt og have succes i mange
sammenhange, for foreldrenes vedkommende ikke mindst i forbindelse
med arbejdslivet. Det kan derfor vaere vanskeligt at indfri idealet, hvis ber-
nene af den ene eller den anden grund ikke er i stand til at fungere godt i for-
skellige sammenhaenge som skole, fritidsklubber etc., eller ganske enkelt er
sd tids- eller omsorgskraevende, at foreeldrene ikke har overskud til arbejds-

40 Se Det Etiske Rad (2000) angdende denne problematik.
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livet. Idealet kan derfor udgere en motivation til at anvende teknikker som
PGD eller preenatal diagnostik, der gor det muligt at fraveelge born med han-
dicap etc. Endelig er et tredje aspekt af idealet efter alt at domme, at det
planlagte familieliv, som er et resultat af foreeldrenes bevidste valg, er at
foretraekke frem for et familieliv, som er en konsekvens af uforudsete fakto-
rer, tilfeeldet eller almindelig laden sta til. Det planlagte familieliv signalerer
viljestyrke og handlekraft, som i vores tidsalder er velsete egenskaber, mens
det omvendt anses for at veere et tegn pa svaghed at lade skeebnen rade. Ide-
alet kan derfor i sig selv tilskynde et foreeldrepar til at opsege teknologiske
muligheder som PGD og preenatal diagnostik, hvis der for eksempel er arve-
lige sygdomme i familien. Det er ikke i overensstemmelse med idealet at for-
holde sig passivt og afvente begivenhedernes gang.

Presset fra sundhedssektoren: Det beskrevne ideal om den vellykkede familie
kan altsa alt i alt tilskynde et par til at anvende PGD, selv om det méske ellers
ikke var en teknologi, det ville benytte sig af. Samtidig kan man mene, at det
kan veere vanskeligt for et par at bibeholde deres kompetence til at treeffe
beslutninger, nér det forst er indrulleret i et behandlingsforleb. Mange har
mattet erfare, at det forholder sig sddan, hvilket formodentlig haenger sam-
men med den asymmetri i viden og afheengighed, der er mellem patienter
og sundhedspersonale. Nogle patienter er saledes tilbojelige til at overlade
beslutningerne til den ansvarlige laege eller blot at gi ud fra, at "den stan-
dardiserede behandling” er den rigtige for dem. For nogle patienter kan det-
te givetvis indebeere, at de lidt for ukritisk pdbegynder, gennemforer eller
gentager et behandlingsforleb, som der er mange omkostninger forbundet
med at gd igennem. I forbindelse med PGD er der blandt andet tale om en
kreevende hormonbehandling for kvinden, mens sandsynligheden for over-
hovedet at f& et barn i nogle tilfeelde kan vare meget lille. Atter andre pati-
enter fortsetter maske ikke alene behandlingen, fordi det er det seedvanlige
at gore. I nogle tilfeelde gar behandlingen ogsa patienterne sa meget i blodet,
at de kan have sveert ved at bevare en kritisk distance til forlobet og holde
pjnene abne for muligheden for at afbryde behandlingen.

Hvis man er af den opfattelse, at et par kan have vanskeligt ved at fastholde
deres egne beslutninger og interesser under et behandlingsforleb med PGD,
kan det veere neerliggende at bygge foranstaltninger ind i forlgbet, som mod-
virker de beskrevne former for pres fra kulturen og sundhedsvaesenet.
Saddanne foranstaltninger kan i givet fald veere mere eller mindre indgriben-
de i forhold til parrets selvbestemmelse. I den mindre indgribende ende af
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skalaen kan naevnes et krav om, at parret gennem samtale oplyses grundigt
om de vaesentligste forhold i forbindelse med behandlingsforlebet, herun-
der chancerne for at opné den onskede graviditet, bivirkningerne ved for-
lobet, alternative handlemuligheder som for eksempel adoption eller saed-
donation osv. Giver den ansvarlige leege en sddan rddgivning, har parret i det
mindste et kvalificeret udgangspunkt for at treeffe beslutninger. Radgivnin-
gen kan derfor betragtes som en absolut nedvendig foranstaltning til at sik-
re parrets selvbestemmelse?!. Man kan imidlertid heevde, at den ikke lige-
frem modvirker det pres, der kan opsta fra sundhedsvasenet og kulturen om
at modtage en bestemt behandling. Og ud fra en sddan opfattelse kan det
veere nearliggende af hensyn til parret selv at foresld mere vidtgédende ind-
greb i dets selvbestemmelse. Et radikalt forslag kunne i den sammenhang
veere helt at forbyde PGD med den begrundelse, at sandsynligheden for at f&
det onskede barn for pjeblikket ganske enkelt mé anses for at vaere for lille i
betragtning af de belastninger og gener, der er forbundet med hele behand-
lingsforlobet. Et mindre radikalt forslag kunne veere at begreense behand-
lingsmulighederne, for eksempel ved at leegge et loft over antallet af mulige
behandlinger eller handhaeve en aldersgreense for kvinder, hvis fertilitet fal-
der med arene.

Det er vanskeligt at svare p4, i hvilket omfang det er pa sin plads at begreen-
se parrets selvbestemmelse med henblik pa at modvirke det pres angdende
behandlingsforlebet, der kan opsta fra kulturen og sundhedsveasenet. Van-
skeligheden er blandt andet knyttet til at afgere, om det omtalte pres ma for-
modes at veere steerkt nok til at veere en reel trussel mod parrets selvbestem-
melse i den forstand, at det treeffer beslutninger, der ikke er i overensstem-
melse med dets egentlige interesser. Nogle vil givetvis haevde, at dette er
tilfeeldet*?, og at det pa den baggrund er pakreevet at begraense parrets selv-
bestemmelse i relevante sammenhange. Andre vil derimod ikke finde det
godtgjort, at de naevnte former for pres kan underminere parrets beslut-
ningskompetence, hvorfor der ikke af den grund ber gribes ind i dets ret til
at udeve selvbestemmelse.

4.2.1.3 Prioritering og offentlig finansiering: Nar det overvejes at indfore en
behandlingsmulighed i sundhedssektoren, er det ikke alene ngdvendigt at
tage stilling til, om det er etisk forsvarligt at udfere den givne behandling.

41 Etsddant krav om information er allerede indeholdt i loven om kunstig befrugtning, se kapitel 6, § 23.
42 En redegorelse for, hvordan iser kvinders autonomi og selvbestemmelse kan blive undermineret i for-
bindelse med de forskellige forplantningsteknologier, findes i McLeod (2002).
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Der mé ogsa foretages en vurdering af, om der er tale om en sa vesentlig
behandling, at den ber prioriteres hgjt nok til at udgere et standardiseret
behandlingstilbud inden for det offentlige sundhedsveesen, der som bekendt
réder over et begrenset antal ressourcer. I det folgende skal der peges pa to
problemstillinger, som det efter Det Etiske Rdds mening er nodvendigt at for-
holde sig til i forbindelse med overvejelserne angaende prioritering.

Prioritering og samfundsokonomi: Den forste problemstilling har at gere
med, i hvilket omfang det er pa sin plads at lade samfundsekonomiske over-
vejelser indgd i en diskussion om at indfere PGD som behandlingsmulighed
i den offentlige sektor. Problemet er aktuelt i forbindelse med den nyligt
udgivne rapport om PGD*3, hvor det blandt andet anfores som argument for
at indfere PGD som behandlingstilbud, at der ud fra en samlet betragtning
kun vil veere tale om en lille ekstra omkostning i storrelsesordenen 1,5 mio.
kr., selv om PGD er en noget dyrere behandlingsform end preenatal diagno-
stik (PND). Dette skyldes at: ... anvendelsen af PGD frem for PND nemlig
samtidig [vil] medfere sparede omkostninger til medicin, behandling, etc. af
ét CF-barn** (2,9 mio. kr., jeevnfer Nielsen et al., 2000), der ellers ma forven-
tes at blive fodt uden PGD” (s. 187). Antagelsen er altsd, at de forogede udgif-
ter til PGD i stor udstrekning kan udlignes af, at man undgar at atholde
udgifter til ét barn med cystisk fibrose, som ellers ville vaere blevet fodt.

Reaesonnementet har veeret kritiseret i den offentlige debat, hvilket givetvis
haenger sammen med, at det naeppe er rimeligt at diskutere samfundseko-
nomi uafheengigt af etik. En antagelse kunne sdledes vere, at gkonomiske
gevinster aldrig ber betragtes som et gode, hvis de opnés pa baggrund af
etisk uacceptable handlinger. Og sporgsmalet er derfor, om det er uaccepta-
belt at kalkulere med, at der kan spares penge, fordi man undgdr fodsel af et
handicappet barn, i dette tilfeelde et barn med cystisk fibrose. Udgangs-
punktet bor maske i stedet vaere, at der i det danske samfund skal veere plads
til alle uaftheengigt af deres medfodte egenskaber. I s fald er det uaccepta-
belt ligefrem at kalkulere med, at man ved at anvende en bestemt teknik kan
spare penge ved at undga fodsel af et barn med et givent handicap.

Prioritering og behov: Et naerliggende sporgsmal er, om det er rimeligt at ind-
fore PGD som behandlingsmulighed, fordi PGD tilfredsstiller et behov af den
type, det danske sundhedsvaesen normalt tager hdnd om?

43 Ingerslev et al. (2002).
44 Barn med cystisk fibrose
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Spoergsmalet er ikke let at give et entydigt svar pa. Dette haenger for det forste
sammen med, at det ikke altid er indlysende, hvilket behov en eventuel ind-
forelse af behandlingen i sidste ende ville tilfredsstille. Og for det andet, at
sundhedsvaesenet ikke er forpligtet til at tilfredsstille alle typer af behowv.

At det er vanskeligt at diskutere prioritering ud fra en vurdering af behov er
tydeligt i forbindelse med PGD med henblik pa at undga arvelige sygdomme
hos bern af par, der i forvejen har arvelige sygdomme i familien. Man kan i
sd fald forestille sig flere forskellige begrundelser for, at et par onsker at
anvende PGD. Men ikke alle begrundelser synes at veere af en sddan karak-
ter, at sundhedsvaesenet pélagges en forpligtelse til at opfylde onsket.

En mulig begrundelse for at modtage behandlingen kunne for eksempel
veere, at parret anser det for at veere mindre belastende at f& foretaget PGD
end at blive gravide pa naturlig vis for efterfolgende at fa udfert preenatal
diagnostik og eventuelt provokeret abort. Det er imidlertid ikke givet, at den-
ne vurdering er korrekt i betragtning af, at ogsa PGD er et belastende forlob,
og at antallet af graviditeter pr. behandling med PGD er forholdsvis lavt, ifgl-
ge opgorelserne fra ESHRE omkring 18 % (se tabel 1).

En anden mulig begrundelse kunne vare, at parret ikke onsker at tage stil-
ling til, om de onsker at abortere et handicappet barn, hvorfor de foretraek-
ker at eliminere muligheden for at opna en sddan graviditet ved i stedet at
anvende PGD. Selv om dette onske kan veere fuldt forstaeligt, er det imidler-
tid ikke givet, at det er sundhedsvaesenets opgave at fritage et foraeldrepar fra
at treeffe en sddan vanskelig beslutning.

Endelig kunne en tredje begrundelse veere, at parret af samvittighedsgrunde
ikke onsker at f& foretaget en sen abort efter preenatal diagnostik, men deri-
mod godt kan acceptere at fa udfert PGD. Igen kan man imidlertid sperge,
om der med denne begrundelse nodvendigvis péleegges sundhedsvasenet
en forpligtelse til at stille ydelsen til rddighed. For dels kan man indvende, at
det ikke i nogen entydig forstand er etisk set mere acceptabelt at undga én
abort af et foster i f.eks. 12. uge, end det er at destruere et antal befrugtede
g allerede inden de sattes op i livmoderen®. Og dels kan man i sidste ende
ogsa stille sporgsmaélstegn ved, om det overhovedet er sundhedsveesenets

45 Jeevnfor loven om Det Etiske Rad, hvori det blandt andet hedder: "Rédet skal i sit virke bygge pa den for-
udseetning, at menneskeligt liv tager sin begyndelse pa befrugtningstidspunktet”.
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opgave at sikre et par et barn, der ikke har anleeg for bestemte arvelige syg-
domme?S,

Det skal bemeerkes, at der i forbindelse med andre anvendelser af PGD end
den ovenfor diskuterede muligvis kan opstilles steerkere begrundelser for, at
sundhedsvasenet er forpligtet til at stille behandlingen til rddighed. Blandt
andet forekommer det alt andet lige at veere en god begrundelse for at udby-
de en behandling i sundhedssektoren, at den kan redde et eksisterende sygt
barns liv. I nogle situationer er dette tilfeeldet i forbindelse med PGD, nem-
lig hvis behandlingen anvendes til at frembringe et raskt barn med en given
vaevstype, som gennem donation af f.eks. navlestrengsblod eventuelt kan
kurere en sygdom hos én af sine s@skende (se afsnit 4.2.3). I forhold til den-
ne behandlingsform er problemet méske derfor ikke forst og fremmest, om
sundhedsveasenet ud fra prioriteringsovervejelser er forpligtet til at stille
behandlingen til rddighed. Sporgsmalet er snarere, om der overhovedet er
tale om en etisk set forsvarlig behandling.

4.2.2 PGD i forbindelse med alvorlige arvelige sygdomme

Som beskrevet i afsnit 4.1 foregédr PGD i Danmark for gjeblikket pa forsegs-
basis og mé kun udferes i forhold til familier, hvor der er en kendt og eget
risiko for, at barnet far en alvorlig arvelig sygdom. Desuden ma undersogel-
sen kun rette sig mod den eller de sygdomme, som den foregede risiko
ombhandler.

I det folgende anfores der forst nogle overvejelser, som har en serlig rele-
vans for vurderingen af den beskrevne behandlingsform. Efterfolgende
praesenteres de synspunkter, medlemmerne af Det Etiske Rad har i forhold
til to problemstillinger i tilknytning til behandlingen, nemlig:

1. Er der tale om en etisk acceptabel behandlingsform?
2. Bor der udformes en liste over sygdomme, det er acceptabelt at
behandle?

4.2.2.1 Overvejelser angdende behandlingsformen
Overvejelserne nedenfor angér to helt centrale spergsmal i tilknytning til at
udfere PGD med henblik pa at undgé alvorlige arvelige sygdomme, nemlig

46 Dette sidste argument kan naturligvis ogsa bruges til at stille spergsmalstegn ved, om det offentlige er
forpligtet til at tilbyde preenatal diagnostik som gratis ydelse.
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om det er etisk acceptabelt at til- eller fraveelge et barn med en alvorlig,
invaliderende og/eller formodentlig livstruende arvelig sygdom, og om ind-
forelsen af PGD kunne teenkes at fore til en lav teerskel for, hvornar fosteran-
leeg fraveelges.

Om tilvalg og fravalg af born med en alvorlig arvelig sygdom: 1 en redegorel-
se fra 200247 har Det Etiske Rad praesenteret en reekke af de argumenter, der
kan tale henholdsvis for og imod at fraveelge born med alvorlige, invalideren-
de og/eller livstruende arvelige sygdomme. Ifolge redegorelsen taler det
blandt andet for at foretage et sddant fravalg, at et raskt barn ofte har en hoje-
re livskvalitet end et alvorligt sygt barn. Og da et sygt barn kan vaere meget
omsorgs- og plejekraevende, kan det i nogle tilfeelde ogsa have indflydelse pa
hele familiens trivsel, hvis barnet lider af en alvorlig sygdom. Bade forzeldre-
nes angst og bekymringer for et sygt barn og vanskeligheder med at kunne
passe arbejde kan have indgribende betydning i familieforholdet*8. Det kan
ogsd teenkes, at en familie er i stand til at rumme for eksempel ét sygt barn,
men at der ikke er overskud til at tage sig af to syge born p& samme tid.

Omvendt taler det ifolge redegorelsen imod at foretage et sddant fravalg, at
det er i modstrid med princippet om det ansvarlige og ubetingede foraeldre-
skab, som fordrer, at det kommende barn veerdsettes uafthengigt af dets
faktiske egenskaber. Desuden rummer fravalget en form for diskrimination,
fordi det tilleegger personer med alvorlige sygdomme mindre veerdi eller
veerd end raske personer.

I det folgende vil argumenterne om barnets og familiens trivsel samt argu-
mentet om diskrimination blive udfoldet neermere med udgangspunkt i to
eksempler pa familier med alvorlig arvelig sygdom i sleegten®. Det forste
eksempel er en gengivelse af et livsforlgb for en familie, som et medlem af
Det Etiske R&ad har kendskab til®0. Det andet eksempel er taget fra Deborah

47 Det Etiske Rad: Etiske problemer vedrorende kunstig befrugtning, 2. del — Anonymitet og selektion i for-
bindelse med sceddonation.

48 Det kan naeppe diskuteres, om det kraever tid og planleegning at have et barn med en alvorlig sygdom.
Men ifolge nogle undersogelser er det ikke desto mindre et dbent spergsmal, om det pavirker familiens
trivsel i negativ retning. Nogle forskere mener at kunne pavise, at dette ikke er tilfeeldet, se f.eks. Fergu-
son, Gartner & Lipsky (2000). En sadan konklusion stemmer dog nappe overens med alle de relevante
familiers erfaringer og er formodentlig ikke korrekt i alle tilfeelde.

49 Angaende de ovrige argumenter henvises der til Det Etiske Rad (2002), afsnit 6.2. Argumenterne i rede-
gorelsen fra 2002 angér ganske vist selektion af seed, men de kan udmeerket anvendes ogsa i den her
diskuterede sammenhaeng.

50 Familien har indvilliget i, at beskrivelsen benyttes i redegerelsen. Radet vil hermed gerne takke familien
herfor.
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Kent (2000). Alvoren af de respektive sygdomme ma siges at veere ganske for-
skellig i de to eksempler. Om denne forskel medferer, at de to sygdomme
skal vurderes forskelligt i henseende til mulighederne for at anvende PGD til
at undgé dem, vil blive diskuteret senere i afsnittet.

En familie med progressiv muskelsvind af typen Duchenne

Moderen oplyser om sin borneflok pé 5, at de 3 er dode af muskelsvind. En son
er rask, og en datter er arvebcerer. De 3 syge born dode i alderen 17 - 23 dr. Da
der ikke var set fortilfeelde i familien, antog lcegerne, at der var tale om en
mutation. Diagnosen pa eeldste barn blev forst stillet, da han var 8 ar. Pd det
tidspunkt var de efterfolgende syge born fodt.

18- 10 drs alderen mistede de syge born helt deres gangfunktion, og generel
sveekkelse af deres muskelstyrke var tiltagende. De mdtte loftes fra korestol til
toilet, bad og seng. De kunne selv betjene elektriske korestole, hvor de ifort kor-
set blev speendt fast. Foruden muskelsvind led bornene af henholdsvis darligt
hjerte, darlig lungefunktion (mdtte pa et tidspunkt i respirator) og svigtende
synkefunktion.

I begyndelsen blev bornene passet af begge forceldre. Siden af moderen alene,
med stor hjcelp fra de raske born. "Ellers havde jeg ikke klaret det’, siger hun.
Selv blev hun aflonnet som hjemmehjeelper for at klare plejeopgaven. Og hver
anden uge var der fast nattevagt til at vende bornene i lobet af natten. Ndr det
kun var hver anden uge, skyldtes det, at moderen folte det belastende altid at
have et fremmed menneske i huset.

De syge born blev kort til undervisning pa en skole for handicappede born,
hvor de havde ligestillede kammerater med muskelsvind. Samvceret med dis-
se var en stotte og glcede for de syge born. De vidste, at de ville do af deres syg-
dom, ligesom de jo oplevede, at kammerater dode. En af sonnerne kunne sdle-
des sige, at de mdtte skynde sig at nyde livet, da de jo ikke havde sd langt igen.
Moderen vurderer, at iscer den celdste son selv syntes, at han havde et godt liv.
Han havde et lyst sind og var i stand til at spoge med sin sygdom. En af de
andre var mere preeget af sorg og vrede over sin situation.

Det er moderens erfaring gennem kendskab til de andre foreeldre, at det
almindeligvis er svcert for cegtefeeller at holde sammen. Forstanderen pad
handicapskolen skal sdledes have sagt herom, at "det ved man jo”. Det kan
bade veere madre og feedre, der ikke magter belastningen. Men moderen her
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mener, at der alligevel er storre forstdelse i omgivelserne, ndr det er en far, der
giver op.

Omgivelsernes reaktioner har bdde vceret preegede af medfolelse og hjcelp-
somhed, men ogsd af bemcerkninger om, at familien var en samfundsbyrde.

Moderen forteeller, at da datteren onskede born, var det afgorende for hende at
fa vished for ikke at fa et barn, som med sikkerhed ville do fra hende, ligesom
hendes brodre var dode. Datteren har nu raske born.

Moderen ser positivt pa cegsortering i forbindelse med kunstig befrugtning
som et alternativ til mdaske flere angstskabende graviditeter og belastende
aborter.

Hun giver udtryk for, at nar forst et barn er fodt, sa kan man ikke mere disku-
tere, om det skulle veere blevet til. Samtidig kan man godt have en holdning
om ikke at bringe sa syge born til verden, hvis det kan undgas. Hun tcenker
bade pa sin egen sorg over at skulle miste de syge born, og endnu mere pd den
medfolelse hun havde med bornene, der mdtte leve med deres viden og angst.

En familie med blindhed som folge af Lebers kongenitte amaurose
Deborah Kent beretter, at hun blev fodt blind, men alligevel blev opfostret
”som et normalt barn”. Hendes selvforstaelse udviklede sig i forlaengelse heraf:

Set fra min synsvinkel var jeg ikke som et normalt barn - jeg var normal. Fra
begyndelsen lcerte jeg at omgis verden som blind. Jeg savnede ikke synet mere,
end jeg leengtes efter at have vinger. Blindheden gav anledning til lejligheds-
vise komplikationer, men den holdt mig sjceldent fra at gore noget, jeg onske-
de at gored'.

Deborah Kent oplevede i stedet, at det storste problem ved blindheden var
det fokus, andre havde pa den:

For mig var blindheden en del af den baggrundsmusik, der ledsagede mit liv.
Jeg havde hort den, siden jeg blev fodt, og lagde meget lidt mcerke til den. Men
andre var gode til at skrue op for lyden. Deres ubehag, tvivl og medfolelse sat-

51 Deborah Kent (2000), s. 57 (radets oversattelse).
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te ofte blindheden overst pa dagsordenen. Leerere tilbod at give mig feerre lek-
tier for, spejderforere frarddede mig at tage pa lejrtur, og drenge veg tilbage fra
at invitere mig ud. Budskabet var klart. Fordi jeg var blind, sa disse menne-
sker mig som en belastning — upassende, inkompetent og for anderledes til at
veere socialt acceptabel. Jeg ved, at det gjorde mine forceldre inderligt ondt pa
mine vegne, ndr disse situationer opstod. Det smertede dem at se mig blive
afvist og fordemt. Men de fandt det vanskeligt at tage kampen op for mig®2.

For Deborah Kent var hendes blindhed at betragte som en neutral egenskab,
hvilket ogsd havde betydning for hendes syn pa at give egenskaben videre til
sine eventuelle born:

Jeg baserede mit liv pd den overbevisning, at blindhed var en neutral egen-
skab. Den medforte visse besvcerligheder, som for eksempel ikke at kunne lcese
almindelig skrift eller kore bil. Lejlighedsvis forte den til konflikter med andre
om, hvad jeg kunne eller ikke kunne gore. Men i et bredere perspektiv havde
jeg den opfattelse, at mit liv ikke ville vcere faldet bedre ud, hvis jeg havde haft
fuldt syn. Hvis mit barn var blindy, ville jeg forsoge at give det alle muligheder
for at udfolde sig selv som deltager i samfunder>.

Deborah Kents opfattelse seettes dog under pres, da hendes mand, Dick, ger-
ne vil forspge at undga, at blindheden gives videre til deres kommende born:

Jeg var blind, og jeg var den kvinde, Dick havde valgt at gifte sig med og leve
livet sammen med i tykt og tyndt. Jeg var hans partner pd alle omrader. Han
accepterede min blindhed naturligt og afslappet, som en del af min identitet.
Hvis han kunne acceptere min blindhed, hvorfor ville det sd vcere bare den
mindste smule odeleeggende for ham, hvis vores barn ogsa blev blindt? >

Efter at det er konstateret, at Deborah Kent lider af Lebers kongenitte amau-
rose, der er en arveligt betinget og recessiv form for blindhed, far parret dog
et barn pé helt almindelig vis uden neermere undersogelser eller lignende.
Men det lykkes aldrig Deborah Kent at overbevise hverken sin mand eller
sine forzeldre om, at blindhed bor betragtes som en neutral egenskab:

52 Deborah Kent (2002), s. 57 (radets overseettelse).
53 Deborah Kent (2000), s. 58 (radets oversattelse).
54 Deborah Kent (2000), side 58 (radets oversettelse).
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Meget fé mennesker, heller ikke mine ncermeste, deler den opfattelse. Min
mand, mine foreeldre og saé mange andre, der er veesentlige for mig, kan ikke
fuldsteendigt leegge deres negative antagelser bag sig. Jeg foler, at jeg har fejlet,
nar jeg lober ind i irriterende pamindelser om, at jeg ikke har cendret deres
perspektiv.>®

Som det fremgér, onsker Deborah Kent med sin beretning om tilveerelsen
med blindhed at argumentere for, at egenskaben i det mindste i nogle sam-
menhange skal betragtes som en "neutral egenskab”, dvs. en egenskab, der
hverken skal tillaeegges positiv eller negativ veerdi. At en egenskab skal betrag-
tes som en neutral egenskab, betyder ikke nedvendigvis, at egenskaben rent
faktisk ikke kan gore en veesentlig forskel i praksis. Der er saledes ikke tale
om en rent beskrivende formulering. Pointen er i stedet normativ: Egenska-
ben ber betragtes, som om den ikke gor en forskel, selv om den i virkelighe-
den kan have veasentlig betydning. At betragte en egenskab som en neutral
egenskab er derfor en mdde at modvirke diskrimination pé, som ogsd ken-
des fra andre sammenhange. For eksempel kan man mene, at hudfarven
eller kennet bor betragtes som en neutral egenskab i forbindelse med
ansettelse af medarbejdere, selv om det faktisk kan gore en forskel for
udforelsen af arbejdet, om der for eksempel er tale om en kvindelig medar-
bejder med sakaldt anden etnisk baggrund eller en "almindelig dansk
mand”.

Det fremgar ikke klart af Deborah Kents beretning, hvorfor blindhed bor
betragtes som en neutral egenskab. Der kan gives flere forskellige begrun-
delser for dette, og i det folgende vil nogle af disse kort blive beskrevet.

I én udleegning er en neutral egenskab karakteriseret ved, at den hverken bor
tilleegges positiv eller negativ veerdi, fordi dette ville rumme diskrimination
af hele gruppen af personer med/uden den pageldende egenskab. For
eksempel ville det veere diskriminerende over for gruppen af blinde at fra-
veelge et blindt fosteranleeg ved hjelp af PGD, da alle blinde i sé fald kunne
komme til at fgle sig mindre veerdifulde og enskede end personer med nor-
malt syn. Sddanne former for diskrimination anses blandt andet for at veere
problematiske, hvis en given gruppe helt uforskyldt har fet nogle egenska-
ber, som potentielt set kan forringe deres handlemuligheder og livskvalitet i
vaesentlig grad. Man kan mene, at det omgivende samfund i en sddan situa-

55 Deborah Kent (2000), s. 62 (radets oversattelse).
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tion er forpligtet til at modvirke de negative konsekvenser af at have den
péageeldende egenskab, netop fordi tilstedeveerelsen af den er uforskyldt.

En anden udlegning kunne veere, at den relevante egenskab ber tilleegges
neutral veerdi, fordi egenskaben ikke har betydning eller kun har lille betyd-
ning for den identitet, den pageldende gruppe af personer har. Adrienne
Asch har udtrykt tankegangen pd den folgende made i forbindelse med pree-
natal diagnostik:

Ved preenatal diagnostik erstatter og udsletter et enkelt treek helheden,
ligesom det generelt er tilfeeldet i forbindelse med diskrimination. Bade
ved diskrimination og preaenatal diagnose er der ingen, der finder ud af
resten. Preenatal diagnostik udsender det budskab, at det slet ikke er
nedvendigt at finde ud af resten. (Adrienne Asch (2000)).

Ud fra denne udlegning udtrykker det sadledes generelt en manglende
respekt for det enkelte individs unikke identitet at fokusere pé helt bestem-
te egenskaber ved personer.

Endelig kunne en neutral egenskab betragtes som en egenskab, der ikke har
betydning eller i det mindste ikke afggrende betydning for den livskvalitet,
personer med egenskaben er i stand til at opna. Hvad der ligger i denne
opfattelse kan illustreres med den bemerkning, en specialist i pjensygdom-
me kom med til Deborah Kent og hendes mand, Dick, i beretningen ovenfor:

"Du har et godt liv, ikke sandt?”, spurgte han. "Hvis I far et barn med
Lebers [ojensygdommen], sé kan det ogsa fa et godt liv. G& hjem og fa et
helt dusin bern, hvis I ensker det!”56

Ifolge specialisten var der altsa ikke grund til at undga at fa et blindt barn,
fordi ogsa et sddant barn ville kunne f& et udmeerket liv.

Hvis man sammenligner de to beretninger ovenfor, er det neerliggende at
mene, at det er sveerere at betragte progressiv muskelsvind af typen Duchen-
ne som en neutral egenskab, end det er at se Lebers kongenitte amaurose
som en sadan egenskab. Dette heenger sammen med, at den forste sygdom
har en langt mere indgribende betydning for den syge persons liv end den

56 Deborah Kent (2000), s. 60 (radets oversattelse).
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anden, badde hvad angar livsleengde, udfoldelsesmuligheder og konkrete
gener. Endvidere er ogsad den nermeste familie langt mere pavirket af den
forste sygdom end af den anden. Hvis man alene laegger begrebet om neu-
trale egenskaber til grund for en vurdering af, hvorndr det er acceptabelt at
foretage PGD med henblik pa at undgé at far bern med arvelige sygdomme,
forekommer det derfor alt andet lige mere rimeligt at foretage PGD i forbin-
delse med muskelsvind af typen Duchenne end ved Lebers kongenitte
amaurose. Hermed er dog ikke sagt, at der ikke kan anferes andre begrun-
delser for at veere imod PGD i de to situationer.

Det skal bemeerkes, at argumentet angaende neutrale egenskaber som oftest
benyttes til at begrunde, at det ikke er etisk acceptabelt at fravcelge et foster
eller et fosteranleeg med en given egenskab (som det fremgér af denne rede-
gorelse, kan man naturligvis ogsd anvende andre argumenter). Alle de tre
udleegninger af, hvad en neutral egenskab er, kan benyttes i forbindelse med
en sddan argumentation. Hvilken udleegning, man henholder sig til, er imid-
lertid ikke uden betydning for, hvordan beslagtede problemstillinger skal
vurderes. Der kan saledes hurtigt opsté en vanskeligt begrundelig asymme-
tri imellem, at man pé den ene side ikke kan acceptere et fravalg af et befrug-
tet 22g med en given sygdom, men pé den anden side heller ikke kan accep-
tere, at et barn med den givne sygdom tilveelges. I det folgende skal det der-
for diskuteres, hvordan de respektive udlaegninger af begrebet om neutrale
egenskaber kan seettes i forhold til den situation, hvor et par ensker at #il-
veelge et barn med en sygdom, for eksempel ved at anvende PGD. Det er
naeppe utaenkeligt, at nogle grupper fremover vil enske at betjene sig af den-
ne mulighed, for eksempel har nogle deve udtrykt enske om at benytte PGD
til at fa et dovt barn®’. Flere i dovesamfundet finder dette etisk set uproble-
matisk, blandt andet fordi "de opfatter dette at veere dov som definerende
for deres kulturelle identitet og opfatter tegnsprog som en sofistikeret og
unik form for kommunikation”%8.

Den forste udlegning af, hvad det betyder at tilleegge en egenskab neutral
betydning, omhandler den generelle diskrimination, der knytter sig til at til-
leegge en egenskab negativ veerdi. Denne udlaegning taler ikke entydigt imod
at anvende PGD til at tilveelge egenskaber, der normalt betragtes som syge-
lige. Der synes saledes ikke at veere nogen egentlig diskrimination forbundet
med at foretage et sddant tilvalg, og nogle vil maske haevde, at det kan bidra-

57 Jeevnfor Sevulescu (2002).
58 Savulescu (2002) s. 771.
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ge til at opheeve diskriminationen af den relevante gruppe. Tilvalget inde-
beerer jo, at gruppens egenskaber i det mindste af nogle anses for at veere
veerdifulde. Om det i praksis ville bidrage til at opheve diskrimination at
foretage et sddant tilvalg, er dog nok tvivlsomt.

Den anden forstaelse af neutrale egenskaber gar pa, hvorvidt egenskaben
har en lille eller slet ingen betydning for den identitet, den pageldende
gruppe af personer har. Pa baggrund af denne forstaelse er det i hoj grad
problematisk at tilveelge et barn med en egenskab, der normalt betragtes
som sygelig. Ved at foretage tilvalget tilleegges egenskaben saledes en uac-
ceptabelt stor betydning i forhold til de andre mulige egenskaber, et kom-
mende barn eventuelt matte have. Ogi den forstand ville tilvalget rumme en
manglende respekt for det forhold, at hvert enkelt muligt menneske har en
unik identitet, der bar respekteres.

Med henvisning til den ovenfor citerede pastand om, at dette at veere dov er
definerende for den kulturelle identitet, kan det tilfgjes, at tilvalget i nogle
tilfeelde ogsa kan rumme en uacceptabel privilegering af en bestemt kultur.
Dette kan forstds pd flere mader, for eksempel at det kommende barn alene
péd grund af sine egenskaber p& det nermeste patvinges at indgd i den
péageeldende kultur, eller at kulturen anses for at veere overlegen i forhold til
andre kulturer.

Den tredje udleegning af, hvad det betyder at tilleegge en egenskab neutral
betydning, har at gore med, hvilken livskvalitet det kommende barn har
mulighed for at fa. Denne udleegning taler hverken entydigt for eller imod at
foretage et tilvalg af en given egenskab. Ud fra opfattelsen er det kommende
barns livskvalitet ikke et forhold, der ber tages i betragtning, hvis blot det
kommende barn har mulighed for at f& en nogenlunde acceptabel livskvali-
tet. Hvornar dette er tilfeeldet, er imidlertid vanskeligt at afgere af grunde,
der diskuteres i det folgende afsnit med overskriften: Bor der udformes en
liste over sygdomme, det er acceptabelt at behandle?

Det skal bemeerkes, at den ovenstdende diskussion om tilvalg af egenskaber
kan fores pa mindst to niveauer, som det kan veere vigtigt at skille ad. For det
forste kan man diskutere, hvilket befrugtet eeg man burde veelge at saette op
ilivmoderen, givet at der allerede eksisterer befrugtede aeg at veelge imellem.
I dette tilfeelde ville mange sikkert mene, at det ville veere uacceptabelt at
veelge et befrugtet g med sygelige egenskaber som devhed eller
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dveergvekst. For det andet kan man pa et mere overordnet plan diskutere,
hvornar det er acceptabelt at lade mennesker sté i en situation, hvor de har
mulighed for at veelge et barn med givne egenskaber, herunder sygelige
egenskaber. Man kan udmeerket haevde, at det ikke er pd sin plads at give
mennesker de omtalte valgmuligheder og samtidig veere af den opfattelse, at
hvis man havde valgmuligheden ville man velge et bestemt barn. De oven-
stdende argumenter angdende neutrale egenskaber kan forstds pa begge
niveauer, dvs. bdde som argumenter om, at man bor eller ikke bor have valg-
muligheder, eller at man ber eller ikke ber treeffe et bestemt valg, givet at
valgmuligheden eksisterer. For nogle er argumenterne dog formodentlig
mere overbevisende i forhold til den forste problematik end den sidste.

Farer PGD til en lavere fravalgstcerskel?

Ifolge nogle debatterer kan man forestille sig, at indferelsen af PGD let vil
fore til en lavere teerskel for, hvorndr og med hvilken begrundelse man fra-
veelger et fosteranleeg, end den tilsvarende teerskel i forbindelse med foster-
vandsprove og moderkagebiopsi. Videre anfores det, at den lavere fravalgs-
teerskel i sig selv ville kunne fa nogle af de personer, der ellers ville have
anvendt fostervandsproeve eller moderkagebiopsi, til at benytte PGD i stedet.
Ifelge nogle opfattelser ville kombinationen af disse to tendenser pé leenge-
re sigt kunne fore til, at det blev almindeligt at anvende PGD til helt andre
formél end at undgé alvorlige, invaliderende og/eller formodentlig livstru-
ende arvelige sygdomme. For eksempel forestiller David S. King (1999) sig
den mulighed, at der kunne opsta et socialt pres i retning af at udfere posi-
tiv eugenik ved at sikre, at kun bern med ”"den bedste” genetiske profil brin-
ges til at eksistere.

Som begrundelse for opfattelsen anfores det blandt andet, at der ved PGD er
mange befrugtede g med forskellige genetiske profiler at veelge imellem,
og at det i visse henseender er lettere at fa foretaget PGD end abort, fordi det
befrugtede g ved PGD er placeret uden for kvindens krop og endnu er
meget uudviklet. Derfor er der mindre ubehag og skyldfelelse knyttet til at
kassere et befrugtet ag i forbindelse med PGD, end der er ved at fa foretaget
abort forholdsvis sent i graviditetsforlgbet i tilknytning til fostervandsprove
eller moderkagebiopsi.

Det er tvivlsomt, om de beskrevne fordele ved at anvende PGD ville kunne fa
personer, der ellers ikke skulle i IVF-behandling, til at benytte PGD. Dertil er

usikkerheden og ubehaget ved at gennemga en IVF-behandling formodent-
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lig for hej. Men argumentationen er ikke desto mindre interessant i forbin-
delse med en diskussion af, om det er acceptabelt at indfere PGD med hen-
blik pa at undga alvorlig arvelig sygdom. Den peger nemlig pd, at man ikke
ber vurdere en given anvendelse af PGD isoleret. Der skal ogsé tages stilling
til, om indforelsen af den givne anvendelse mé forventes at fore til, at meto-
den ikke kan undga at blive anvendt ogsd pa andre og maske mere proble-
matiske méder. Er dette tilfeeldet, bor dette forhold indgé i vurderingen af
den givne anvendelse, s& der allerede i udgangspunktet tages stilling til de
samlede konsekvenser af at indfere metoden.

Hvilke konsekvenser, det pa lidt leengere sigt har at anvende PGD med hen-
blik pa at undga alvorlige arvelige sygdomme, kan man naturligvis kun gis-
ne om. Dette athanger nemlig af en raekke andre forhold, som for eksempel
hvilke andre behandlingsmetoder der udvikles i den naermeste fremtid. Men
hvis metoden indferes som standardbehandling i den danske sundhedssek-
tor, er det naeppe utaenkeligt, at der kan opsta et pres i retning af at anvende
metoden ogsa i andre sammenheange. Ifolge én af de forende danske eks-
perter pd omradet ville et sddant pres i forste omgang rette sig mod at fa ind-
fort PGD til kvalitetskontrol af fosteranleeg som generel mulighed for kvin-
der, der under alle omstendigheder skulle i IVF-behandling for at fa et barn.
Efter ekspertens opfattelse ville en sddan udvikling veere sandsynlig pa
grund af to forhold. For det forste er det forventeligt, at der udvikles billige
genchips, hvormed man kan lave langt mere omfattende undersogelser af
fosteranleggets arveegenskaber, end man har mulighed for i dag. Og for det
andet har mange kvinder i IVF-behandling en stor interesse i at udvelge ét
kvalitetskontrolleret fosteranlaeg til opsaetning i livmoderen. Hvis der kun
opsattes ét &g, er det muligt at forhindre flerfoldsgraviditeter, og nar det
befrugtede g samtidig er sygdomsfrit, formindskes risikoen for spontane
aborter vaesentligt. Kvinderne kan derfor bedre nojes med at fa sat ét befrug-
tet ag op, hvis det pa forhdnd er undersogt.

4.2.2.2 Medlemmernes synspunkter

I det folgende giver medlemmerne af Det Etiske Rad deres svar pa de to
sporgsmal, der blev stillet i indledningen til dette afsnit. Da medlemmerne
ikke i alle tilfeelde har afvejet de relevante argumenter for og imod pa sam-
me made, presenteres der under nogle af spergsmaélene flere forskellige
synspunkter. Det fremgér samtidig kort af beskrivelsen, hvorfor de enkelte
grupper af medlemmer er kommet frem til netop deres opfattelse.
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Er det etisk acceptabelt at udfore PGD med henblik pa at undga
alvorlig og eventuelt arvelig sygdom?

Farste opfattelse: Nej, det er ikke acceptabelt at udfore PGD med henblik pd at
undga alvorlig og eventuelt arvelig sygdom!

Nogle medlemmer af Det Etiske Rad (Klavs Birkholm, Lisbet Due Madsen og
Peter Ohrstrom) er af den opfattelse, at det ikke er etisk acceptabelt at udfere
PGD med henblik pa at undga alvorlig og eventuelt arvelig sygdom. Med-
lemmerne finder ikke, at der eksisterer tungtvejende begrundelser for at
benytte PGD i den givne sammenhang i betragtning af, hvor ineffektiv
metoden er i forhold til at sikre en graviditet, hvor der ventes et barn uden
sygdom. Derimod finder de naevnte medlemmer, at der er en raekke vaesent-
lige problemer af etisk karakter forbundet med at anvende metoden.

De naevnte medlemmer begrunder forst og fremmest deres afstandtagen til
at anvende PGD med henblik péd at undga alvorlig og eventuelt arvelig syg-
dom med henvisning til tre argumenter. Det enkelte medlem har dog ikke
nedvendigvis lagt alle tre argumenter til grund for sin stillingtagen.

For det forste medferer metoden, at en ganske stor maengde fosteranleg
destrueres. En sddan destruktion er efter de naeevnte medlemmers opfattelse
ikke acceptabel, fordi menneskelivet starter ved befrugtningen. Fosteran-
leegget har derfor allerede pa dette tidspunkt krav pé at blive beskyttet.

For det andet finder medlemmerne, at anvendelsen af PGD rummer en
foreget tingsliggorelse og teknologisering af reproduktionen, som ikke pa
leengere sigt kan undgé at have folgevirkninger for opfattelsen af mennesket
og familien. Anvendelsen af PGD forudsetter sidledes blandt andet, at kvin-
der gennemgar IVF-behandling, selv om parret er fertilt.

Endelig er de neevnte medlemmer af den opfattelse, at man ikke ber tage
stilling til en given anvendelse af PGD uden samtidig at forholde sig til de
fremtidige muligheder for at anvende metoden. Efter medlemmernes vurde-
ring faorer accepten af én behandlingsform i mange tilfeelde uundgaeligt til,
at andre beslegtede behandlingsformer ogséd accepteres og indfares, selv
om de etisk set er mere problematiske end den ferste behandlingsform.
Medlemmerne er derfor beteenkelige ved, hvad det kan fore til at acceptere
PGD med henblik pa at undga alvorlig og eventuelt arvelig sygdom. I forste
omgang ma dette formodes at kunne fore til en lavere teerskel for fravalg af
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fosteranleeg end ved beslegtede teknologier som moderkagebiopsi og
fostervandsprove, men denne udvikling vil méaske blot veere forste skridt pa
vejen til en endnu mere systematisk og omfattende undersogelse af foster-
anlaegs genetiske egenskaber.

Anden opfattelse: Ja, det er acceptabelt at udfore PGD, men kun i de tilfeelde,
hvor der er en kendt og veesentlig oget risiko for, at barnet far en alvorlig arve-
lig sygdom.

Nogle medlemmer af Det Etiske Rad (Ole Hartling, Morten Kvist, Annemarie
Morris, Anette R. Nissen og Ragnhild Riis) finder, at det alene er acceptabelt
at anvende PGD i de tilfeelde, hvor der er en kendt og veesentligt oget risiko
for, at barnet far en alvorlig arvelig sygdom.

En del af de nevnte medlemmer (Ole Hartling, Morten Kvist, Annemarie
Morris og Ragnhild Riis) finder, at undersegelsen i givet fald kun ma rette sig
mod den eller de alvorlige arvelige sygdomme, som den ogede risiko
omhandler. Begrundelsen for denne restriktion er forst og fremmest, at det
efter de neevnte medlemmers vurdering kan fore til en udvidet brug af PGD,
hvis der ved arvelig sygdom kan testes for alle de alvorlige sygdomme, det
accepteres at undersoge for. Dels kunne muligheden for en mere omfattende
undersogelse maske motivere nogle par til at opsege behandlingen, selv om
de ikke ville have opsegt den, hvis der kun blev testet for en enkelt eller nog-
le fa givne sygdomme. Og dels ville selve det faktum, at nogle grupper havde
mulighed for at anvende PGD til en mere generel undersogelse, kunne
udgore et argument for, at alle skulle have denne mulighed stillet til radighed.
For i en vis forstand tildeles personer med en kendt og veesentligt aget risiko
for, at barnet far en alvorlig arvelig sygdom, i givet fald bedre muligheder end
personer uden en sddan risiko. Eftersom dette ikke er ganske retfeerdigt, kun-
ne det udgoere et argument for, at alle skulle have muligheden.

Et andet af de naevnte medlemmer (Anette R. Nissen) finder, at undersogel-
sen i givet fald ma rette sig mod alle de alvorlige sygdomme, det accepteres
at undersoge for. Det nevnte medlem finder det ikke sandsynligt, at en
sddan bestemmelse vil fore til en udvidet brug af PGD under den forudseet-
ning, at undersogelsen alene tilbydes til par, hvor der er en kendt og veae-
sentligt oget risiko for, at barnet far en alvorlig arvelig sygdom. Dertil er
undersogelsen for belastende og for ineffektiv i forhold til at opné graviditet.
Det ma derfor antages, at ingen par vil opsege behandlingen, medmindre
der er meget tungtvejende grunde til at gore det. Pa denne baggrund finder
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det nevnte medlem det fuldt ud acceptabelt — og méske endog etisk
pakraevet — at der testes for alle alvorlige sygdomme i forbindelse med
undersogelsen. Alternativet ville i nogle tilfeelde veere, at der blev sat et
befrugtet a&eg med en alvorlig sygdom op i livmoderen.

Alle medlemmerne under den anden opfattelse leegger i deres stillingtagen
veegt pd, at PGD kun tages i anvendelse pa meget afgreensede omrader, hvor
der er vaesentlige grunde til at gore det, for eksempel fordi parret ikke kan
overskue at fa udfort preenatal diagnostik og eventuel efterfolgende abort.
Anvendelsen skal sdledes veere tilstraekkeligt veldefineret til, at den ikke pr.
automatik medforer, at ogsa andre anvendelser af PGD ma accepteres. Efter
medlemmernes mening er det derfor ikke acceptabelt at tilbyde PGD til alle
kvinder, der af andre grunde i forvejen er i IVF-behandling. En sddan prak-
sis ville efter medlemmernes mening vere vanskelig at hdndtere pa leengere
sigt. Mulighederne for at kvalitetskontrollere de befrugtede aeg ville let blive
udvidede i uacceptabel grad, sa det hen ad vejen blev accepteret at sortere
befrugtede aeg med for eksempel et ugnsket kon eller lettere handicap fra.
Dette kunne endvidere fore til en udvikling, hvor fertile par enskede IVF-
behandling alene for at f& foretaget PGD.

Ud over den ovenstaende betragtning har de naevnte medlemmer i seerlig grad
baseret deres stillingtagen pa de folgende overvejelser. Det enkelte medlem
har dog ikke nedvendigvis lagt alle overvejelserne til grund for sin vurdering.

For det forste finder ingen af medlemmerne, at det befrugtede seg har sam-
me etiske status som et foster eller et fosteranleg senere i graviditetsfor-
lobet. Hensynet til det befrugtede zeg er derfor ikke et afgprende argument
imod at anvende PGD, selv om det ber tilleegges stor vaegt.

For det andet er medlemmerne af den opfattelse, at den givne anvendelse af
PGD er en god mulighed at have for de relevante par. Familier med arvelige
sygdomme i familien kan opné en storre tryghed under graviditetsforlgbet,
end de ellers ville have mulighed for, og nogle undgar abort efter praenatal
diagnostik. Efter medlemmernes opfattelse taler det i den sammenhang
ogsa for at acceptere behandlingen, at mange personer med alvorlige arve-
lige sygdomme faktisk ensker at have mulighed for at modtage den®®.

59 Jeevnfor spergeskemaundersogelsen i Ingerslev HJ et al. (2002). Det fremgar blandt andet af undersogel-
sen, at 50,5 % af de personer, der er baerere af cystisk fibrose, har PGD som det reproduktive valg med
hojeste prioritet. Antallet af adspurgte var 400.
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Endelig finder de neevnte medlemmer, at der er sa store problemer forbun-
det med PGD, at det er nodvendigt med klare restriktioner i forbindelse med
anvendelsen af metoden. Ikke mindst er medlemmerne opmaerksomme p3,
at der ikke skal settes en udvikling i gang, der kan have negative konse-
kvenser for opfattelsen af mennesket, familien og reproduktionen.

Tredje opfattelse: Ja, det er acceptabelt at udfore PGD med henblik pd at und-
ga alvorlig og eventuelt arvelig sygdom i de situationer, hvor det allerede er til-
ladt i dag!

Nogle medlemmer af Det Etiske Rad (Kamma Bertelsen, Asger Dirksen, Met-
te Hartlev, Nikolaj Henningsen, Thomas G. Jensen, John Steen Johansen,
Kathrine Lilleor, Ellen Thuesen og Katrine Sidenius) mener, at det er accep-
tabelt at anvende PGD i de situationer, hvor det ifolge den danske lovgivning
er tilladt i dag. Det vil for det forste sige i de tilfeelde, hvor der er en kendt og
vaesentligt oget risiko for, at barnet far en alvorlig arvelig sygdom. For det
andet md behandlingen benyttes til at udelukke veesentlige kromosomab-
normiteter, for eksempel Downs syndrom eller Klinefelters syndrom, hvis
kvinden allerede er i IVF-behandling.

Et af de naevnte medlemmer (Katrine Sidenius) finder, at de undersogelser,
der udferes, fordi der er en kendt og veesentligt eget risiko for, at barnet far
en alvorlig arvelig sygdom, i givet fald kun ma rette sig mod den eller de
alvorlige arvelige sygdomme, som den ogede risiko omhandler. Begrundel-
serne for dette synspunkt er de samme som dem, der er anfort under det til-
svarende synspunkt under anden opfattelse ovenfor.

Andre af de nevnte medlemmer (Kamma Bertelsen, Asger Dirksen, Mette
Hartlev, Nikolaj Henningsen, Thomas G. Jensen, John Steen Johansen, Ka-
thrine Lilleor og Ellen Thuesen) finder, at de undersegelser der udferes, for-
di der er en kendt og veesentligt oget risiko for, at barnet far en alvorlig arve-
lig sygdom, i givet fald ma rette sig mod alle de alvorlige sygdomme, det
accepteres at underspge for. Begrundelserne for dette synspunkt er ogsa de
samme som dem, der er anfert under det tilsvarende synspunkt under
anden opfattelse ovenfor.

Alle de naevnte medlemmer kan tilslutte sig den eksisterende bestemmelse
om, at PGD udelukkende mé benyttes til at udelukke veesentlige kromosom-
abnormiteter, for eksempel Downs syndrom eller Klinefelters syndrom, hvis
kvinden allerede er i IVF-behandling. Medlemmerne finder, at denne bestem-
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melse er ngdvendig for at forhindre, at muligheden for at opnd en omfatten-
de undersegelse med PGD tilskynder nogle par til at benytte sig af IVE

Alle medlemmerne under den tredje opfattelse anser deres stillingtagen for
at veere et resultat af en afvejning, idet der efter medlemmernes opfattelse
kan anfores veesentlige argumenter bade for og imod at anvende metoden.
Medlemmernes accept af en klart afgreenset anvendelse af PGD er i forleen-
gelse heraf begrundet ud fra to forhold:

1. Den afgreensede anvendelse er tilstraekkeligt veldefineret til, at den ikke
pr. automatik medferer, at ogsd andre anvendelser af PGD mé accepteres.

2. Inetop de situationer, hvor de naevnte medlemmer anser det for at veere
etisk acceptabelt at anvende PGD med henblik pa at undga alvorlig eller
alvorlig arvelig sygdom, er der for parret enten store fordele eller for-
holdsvis sma ulemper forbundet med at fa foretaget PGD.

De naevnte medlemmer har i seerlig grad baseret deres stillingtagen pa de
folgende betragtninger.

For det forste finder nogle af medlemmerne ikke, at det befrugtede seg har
samme etiske status som et foster eller et fosteranlaeg senere i graviditets-
forlobet, mens andre finder, at selvom fosteranleegget har fuld etisk status,
kan andre hensyn veje tungere. Hensynet til det befrugtede sg er derfor ikke
et afgorende argument imod at anvende PGD. Hensynet skal derfor alene
indgd som én blandt flere forskellige faktorer, der hver for sig kan have
betydning for den samlede vurdering.

For det andet er medlemmerne af den opfattelse, at den givne anvendelse af
PGD er en god mulighed at have for de relevante par. Familier med arvelige
sygdomme i familien kan opna en storre tryghed under graviditetsforlobet,
end de ellers ville have mulighed for, og nogle undgar abort efter praenatal
diagnostik. Efter medlemmernes opfattelse taler det i den sammenhang
ogsa for at acceptere behandlingen, at mange personer med alvorlige arve-
lige sygdomme faktisk ensker at have mulighed for at modtage den.

Ud fra de samme begrundelser er det efter medlemmernes opfattelse ogsa
acceptabelt at udfere PGD i forbindelse med kvinder, der allerede er i IVF-
behandling, med henblik pé at undga sygdom. I dette tilfeelde fojer der sig
endvidere den begrundelse til, at muligheden for at benytte PGD kan forege
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chancerne for at opnd graviditet for kvinder, der kun far sat ét befrugtet seg
op i livmoderen, da risikoen for abort formindskes, nér fosteranlegget ikke
har arvelige sygdomme. Dette er en fordel, fordi antallet af flerfoldsgravidi-
teter og fosterreduktioner hermed kan nedsettes betydeligt. Nogle af de
naevnte medlemmer (Kamma Bertelsen, Mette Hartlev, John Steen Johansen
og Ellen Thuesen) finder det imidlertid veesentligt, at der i dette tilfeelde kun
udferes PGD i de situationer, hvor kvinderne i forbindelse med en normal
graviditet ville veere berettigede til at f& foretaget enten moderkagebiopsi
eller fostervandsprove. Efter disse medlemmers opfattelse ville muligheden
for at fa udfert PGD maske i nogle tilfeelde kunne udgere en tilskyndelse til
at benytte IVF i stedet for at ga andre veje.

Endelig finder alle de neevnte medlemmer, at der trods alt er sa store van-
skeligheder forbundet med PGD, at det under alle omsteendigheder er nod-
vendigt at begreense anvendelsen af metoden. Medlemmerne har saledes
lagt veegt pé at begreense anvendelsesmulighederne, ikke mindst for at und-
gé at seette en udvikling i gang, der kunne have negative konsekvenser for
opfattelsen af mennesket, familien og reproduktionen.

4.2.2.3 Bor der udformes en liste over sygdomme, det er acceptabelt at teste for
med PGD?

Det Etiske Rad har diskuteret, om der bor opstilles en liste over, hvilke syg-
domsanleeg det er acceptabelt at undersege for med henblik pa fravalg af
fosteranleeg, hvis PGD indfores i sundhedsvaesenet (hvilket ikke alle med-
lemmer gnsker). Medlemmerne er enige om, at eksistensen af en sadan liste
(en sakaldt positivliste) kunne veere en fordel, fordi den ville give klare ret-
ningslinjer for brugen af PGD og dermed modvirke, at teerskelen for fravalg
af fosteranleeg hen ad vejen ville blive lavere. P4 den anden side er medlem-
merne opmerksomme p4, at der er to veesentlige problemer forbundet med
at lave en sadan liste.

Det forste problem er, at de fleste sygdomsanleeg kan give sig meget forskel-
ligt udslag hos de individer eller i de slaegter, der er beerere af dem. Hvad der
i én sleegt ma betegnes som et anleeg for en alvorlig sygdom, kan i en anden
sleegt veere veesentligt mindre problematisk. Af denne grund kan en positiv-
liste veere misvisende bade for det par, der overvejer at fa udfert PGD, og for
den eller de leeger, der skal udfere PGD. Selv om der eksisterer en liste, vil det
i mange tilfeelde alligevel veere nedvendigt at foretage en vurdering af den
konkrete situation.
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Det andet problem er, hvordan man skal tage stilling til, om en given sygdom
er mere eller mindre alvorlig. Efter medlemmernes opfattelse er dette pro-
blem meget vanskeligt at handtere, fordi det langt fra er indlysende, hvilke
kriterier der skal laegges til grund for vurderingen. Det er muligt at benytte
flere forskellige kriterier, men ingen af disse synes at kunne sta alene med
henblik pé at né frem til en endelig stillingtagen.

Et veesentligt kriterium kunne vaere, om det kommende barn ma forventes
at fa en acceptabel livskvalitet. Dette kriterium rejser imidlertid to spergs-
mal. For det forste er det nodvendigt at tage stilling til, hvornar der er tale
om en "acceptabel” livskvalitet. Er dette for eksempel tilfeeldet, hvis blot det
kommende barn mé antages at finde livet veerd at leve pa trods af et eventu-
elt medfedt handicap eller en medfedt funktionsnedseettelse? I sa fald vil
meget f& sygdomme formodentlig vaere alvorlige nok til at komme péa en
positivliste®0. Eller skal der stilles starre krav til det kommende barns livs-
kvalitet, eksempelvis at den mé forventes at komme til at ligge inden for et
givent "normalomrade”61?

Uaftheengigt af, hvilke krav der stilles til det kommende barns livskvalitet, rum-
mer kriteriet det yderligere problem, at det er vanskeligt at vurdere eller méle
et kommende barns eller for den sags skyld en eksisterende persons livskvali-
tet pd en sikker méde. For hvad skal en sddan vurdering basere sig pa? Skal det
veere personens selvopfattelse (som kan veere fejlagtig), fysiske treek relateret
til livskvalitet som for eksempel mave- og eller hovedpine, eller noget helt
tredje? I stedet for at foretage en direkte vurdering af livskvaliteten, kan det pa
grund af den beskrevne uklarhed veere neerliggende at forholde sig til, hvilken
funktionsnedszettelse og hvilke lidelser et givent sygdomsanleeg mé formodes
at foranledige. Ud fra en sddan vurdering ville faktorer som forventelig livs-
leengde, muligheden for at leve et forholdsvis selvhjulpent liv samt fysiske eller
psykiske belastninger sdsom smerter, vejrtreekningsproblemer eller vedbli-
vende behandlingsbehov som for eksempel dialyse eller blodtransfusion veere
afgerende for, om en given sygdom skal placeres pa en positivliste. Sddanne
faktorer ville det veere forholdsvis let at operere med, selv om man naturligvis
igen kunne sporge, hvilket niveau af lidelse og funktionsnedsaettelse der skul-
le veere tale om, for at en given sygdom skulle placeres pa en positivliste. Til-

60 Jeevnfor for eksempel Michael Norup (1999). Med henvisning til undersogelser af forskellige gruppers livs-
kvalitet og selvopfattelse haevder Norup blandt andet, at det naevnte kriterium ikke kan begrunde en fra-
sortering af fostre eller fosteranleeg med anlaeg for Downs syndrom, blodersygdom eller cystisk fibrose.

61 Der henvises til Det Etiske Rad (2001), bilag 2, for en mere omfattende diskussion af problemstillingen.
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sammen ville de neevnte faktorer sige noget om de objektive livsbetingelser og
livsmuligheder for det pageeldende individ. De ville imidlertid ikke nodven-
digvis sige noget entydigt om det kommende individs muligheder for at opna
livskvalitet, hvilket blandt andet haenger sammen med, at personer med han-
dicap eller andre former for funktionsnedseettelse normalt er i stand til at til-
passe deres onsker og forventninger til tilveerelsen til de objektive livsbetin-
gelser, de i udgangspunktet har. Af den grund forer det givne handicap ikke til
en nedseettelse af livskvaliteten svarende til den, en rask person ville opleve
ved at fa et tilsvarende handicap pa et senere tidspunkt i sit liv, hvor ensker og
forventninger til tilveerelsen allerede er udformet pa baggrund af en forvent-
ning om at leve et liv uden handicap eller vaesentlige funktionsnedsaettelser.

Endelig kunne et af udgangspunkterne for at udforme en positivliste veere, i
hvilket omfang det kommende barn matte forventes at udgere en belastning
for den neermeste familie. Vurderingen heraf ville veere ngje forbundet med
de ovenfor naevnte faktorer angdende de objektive livsbetingelser, eftersom
graden af funktionsnedszettelse i hoj grad ville veere afgorende for plejebe-
hov mv. Ud fra ét perspektiv kunne en fordel ved at lade det naevnte
udgangspunkt indgd i vurderingen veere, at det helt abenlyst vedgar, at fra-
sorteringen af befrugtede seg med sygdomsanleeg ikke alene foretages af
hensyn til det kommende barns tarv. Ofte er den veaesentligste begrundelse
for at foretage sorteringen i realiteten, at parret ikke gnsker eller ikke magter
at pétage sig den kreevende opgave, det er at opfostre et eller maske flere
bern med en alvorlig sygdom.

4.2.2.4 Medlemmernes synspunkter

Som naevnt finder medlemmerne af Det Etiske Rad de navnte problemer
vanskelige at h&dndtere. At problemerne er vanskelige at hadndtere gor det
imidlertid ikke mindre pétreengende at forsege at anvise lgsninger, som kan
fungere nogenlunde tilfredsstillende i praksis. I det fglgende fremstilles der
tre modeller, som det er muligt at tage i anvendelse i forbindelse med regu-
leringen af, hvilke sygdomme der skal kunne anvendes PGD til at undersoge
for. I tilknytning til beskrivelserne har hvert enkelt medlem taget stilling til,
om der er tale om en model, medlemmet kan ga ind for. Denne stillingtagen
er medlemmerne kommet frem til efter at have forholdt sig til fordele og
ulemper ved hver enkelt model.

Det er veesentligt at bemeerke, at de modeller, der beskrives i det folgende,
ikke ngdvendigvis udelukker hinanden. Tvaertimod er de mulige at kombi-
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nere pa forskellig vis. For eksempel kan man udmeerket have den opfattelse
at en positivliste aldrig kan veere komplet og uforanderlig. Nogle alvorlige,
invaliderende og/eller formodentlig livstruende sygdomme kan veere fra-
veerende pa listen, fordi der ikke er taget stilling til dem, mens andre syg-
domme ikke leengere er berettigede til at sta pa listen, maske fordi der er
udviklet en behandling mod dem. Har man denne opfattelse af positivlister,
kan man udmeerket gé ind for, at der skal veere en sddan liste, men at den
ogsa skal suppleres med andre tiltag. Dette kunne for eksempel veere, at
abortsamradene eller rad med en lignende funktion skal tage stilling i tvivls-
tilfeelde, og at rddene skal tage stilling ud fra vejledende eksempler.

I det folgende er der anfort tre forskellige forslag til regulering af, hvilke syg-
domsanleeg det i givet fald er acceptabelt at anvende PGD til at undersoge
for. At nogle rddsmedlemmer er anfert under flere tiltag betyder, at disse
medlemmer kan gé ind for at iveerkseette alle de tiltag, de er anfort under.

Forste mulighed: Der bor udformes en liste over, hvilke sygdomsanlceg det er
acceptabelt at undersoge for.

Nogle medlemmer (Klavs Birkholm, Ole Hartling, Morten Kvist, Kathrine
Lillear, Annemarie Morris og Katrine Sidenius) er af den opfattelse, at der i
givet fald bor udformes en liste over, hvilke sygdomsanlaeg det som udgangs-
punkt er acceptabelt at undersege for med henblik pé fravalg af fosteranleeg.
Kriteriet for at udforme en séddan liste bor efter de naevnte medlemmers
opfattelse veere, om den pageeldende sygdom i vaesentlig grad virker negativt
ind pé det eventuelle barns livskvalitet og livsmuligheder.

De naevnte medlemmer finder det pakraevet med en sadan liste for at und-
g4, at PGD anvendes til at fraveelge fosteranlaeg med forholdsvis ubetydelige
sygdomsanlaeg. Mulighederne for at screene for sygdomsanleeg ma forven-
tes at blive aget veesentligt i den naermeste fremtid, fordi der udvikles nye og
meget effektive genchips. Men da der i forbindelse med PGD allerede eksi-
sterer befrugtede @g, hvoraf nogle under alle omstaendigheder enten skal
nedfryses eller destrueres, vil det for nogle par maske vere neerliggende at
fraveelge befrugtede seg med anlaeg for ubetydelige sygdomme eller handi-
cap, hvis der eksisterer befrugtede g helt uden sygdomsanleeg. Efter de
naevnte medlemmers opfattelse er en sddan sortering imidlertid ikke accep-
tabel. Dels forer den til en tingsliggorelse af mennesket og en forherligelse af
det perfekte og af den ideelle familie med kontrol over sine livsomstendig-
heder, hvilket medlemmerne pa ingen made kan tilslutte sig. Og dels kan
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sorteringen meget let fore til en endnu mere vidtgdende sortering, hvor det
ikke blot er befrugtede @g med et sygdomsanlaeg, der veelges fra. Sorterin-
gen kunne i stedet komme til at anga fosteranleeggets mere almene egen-
skaber som for eksempel intelligens, hojde, kon osv.

De nzvnte medlemmer er ikke blinde for, at eksistensen af en positivliste
madske kan have en vis stigmatiserende effekt i forhold til de personer, der
har en sygdom, som er anfort pé listen. Personerne kan opfatte listen som et
signal om, at de er usonskede, selv om dette budskab ret beset ikke er inde-
holdt i listen, som jo ikke udtaler sig om veerdien af eksisterende personers
liv. Pa trods af denne mulige effekt finder medlemmerne det dog nedvendigt
med en liste, sa der er kontrol over, hvad PGD anvendes til. I modsat fald er
risikoen for en udvidelse af anvendelsesomradet for stor.

Anden mulighed: Der bor anfores vejledende eksempler i tilknytning til lov-
givningen.

Nogle medlemmer (Kamma Bertelsen, Asger Dirksen, Mette Hartlev, Nikolaj
Henningsen, Thomas G. Jensen, John Steen Johansen, Kathrine Lillear,
Annemarie Morris, Anette R. Nissen og Ellen Thuesen) mener, at det er uac-
ceptabelt at anvende PGD til at sortere befrugtede seg med anleeg for mindre
sygdomme eller handicap fra. Efter medlemmernes opfattelse bor kriteriet
for at fraveelge befrugtede ag udelukkende vere, om det befrugtede sg har
anleeg for en sygdom, som i veesentlig grad virker ind pa det eventuelle barns
livskvalitet og livsmuligheder.

Medlemmerne finder, at der ber opstilles vejledende eksempler, som de
relevante personer eller myndigheder skal henholde sig til under vurderin-
gen af, om der kan anvendes PGD i forbindelse med en given sygdom.

Efter medlemmernes opfattelse er der to grunde til, at det kan veere problema-
tisk at operere med eller udelukkende at operere med en positivliste. For det
forste vil en sddan liste efter nogle af de anforte medlemmers mening uund-
gaeligt have en stigmatiserende effekt i forhold til de personer, der har en af de
relevante sygdomme. Nogle af disse vil uundgéeligt se listen som et signal om,
at de er ugnskede og ikke burde have veeret fodt. Og for det andet mener med-
lemmerne ikke, at det er muligt at lave en tilstraekkeligt preecis og udtemmen-
de positivliste. Dette skyldes blandt andet, at de fleste sygdomsanleeg som tid-
ligere neevnt kan give sig meget forskelligt udslag hos de individer eller i de
sleegter, der er beerere af dem. En positivliste kan derfor veere misvisende.

74 ETISKE PROBLEMER VEDRORENDE KUNSTIG BEFRUGTNING, 3. DEL



Tredje mulighed: Abortsamradene eller rad med en tilsvarende funktion bor
medvirke til at tage stilling.

Endelig er nogle medlemmer (Klavs Birkholm, Mette Hartlev, Nikolaj Hen-
ningsen, John Steen Johansen, Kathrine Lillegr, Lisbet Due Madsen, Ragnhild
Riis, Ellen Thuesen og Peter @hrstrom) af den opfattelse, at der i nogle eller
eventuelt i alle enkeltsituationer skal seges om tilladelse til at udfere PGD
med henblik pé at frasortere befrugtede g med en alvorlig arvelig sygdom.
Ansegningen skal behandles af abortsamrédene eller af et rdd med en tilsva-
rende funktion og struktur, idet det relevante sygdomsanleegs alvorsgrad og
eventuelt seerlige familieforhold skal vurderes i hvert enkelt tilfeelde.

De naevnte medlemmer finder, at den beskrevne losning er nedvendig i
betragtning af, hvor store problemer der knytter sig til at lave positivlister
mv. Disse problemer gor det i nogle tilfeelde nodvendigt at foretage en vur-
dering af den konkrete situation, og efter medlemmernes opfattelse opnas
der lettest en ensartet praksis ved i disse tilfeelde at lade abortsamradene
eller et rdd med en tilsvarende funktion foretage vurderingen. I forbindelse
med behandlingen af ansegningerne skal det séledes tilstraebes, at de sam-
me kriterier ligger til grund for vurderingen fra gang til gang.

4.2.3 PGD med henblik pa transplantation af veev eller organer

Ved hjeelp af PGD er det rent teknisk muligt at undersoge, bdde om de enkel-
te embryoer er bearere af et givent sygdomsanlaeg, og hvilken veevstype de
hver for sig har. P4 baggrund af disse oplysninger lader det sig gore at udveel-
ge et fosteranleeg til opseetning i kvindens livmoder, der kan udvikle sig til et
barn med en veevstype, som er forenelig med en allerede eksisterende
sgsters eller brors vaev. De to sgskende kan herefter fungere som donorer for
hinanden, idet det er muligt at transplantere navlestrengsblod, knoglemarv,
blod eller organer fra den ene til den anden uden risiko for afstedning pa
grund af veevsuforenelighed.

Det er iseer neerliggende at anvende PGD til at forudbestemme det kom-
mende barns vevstype i tre situationer:

1. Hvis der i en familie er et barn med en alvorlig arvelig sygdom, som
eventuelt ville kunne kureres eller afhjeelpes ved donation af veevsforli-
geligt navlestrengsblod eller knoglemarv. Sddanne sygdomme kunne for
eksempel veere seglcelleanaemi eller Fanconis anaemi. I den givne situa-
tion ville der skulle udvelges et fosteranleeg bade med den rigtige
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veevstype og uden det relevante sygdomsanleeg.

2. Hvis der i en familie er et sygt barn med en alvorlig — ikke arvelig — syg-
dom, som eventuelt ville kunne kureres eller afhjeelpes ved donation af
vaevsforligeligt navlestrengsblod eller knoglemarv. Sddanne sygdomme
kunne for eksempel veere Blackfan-Diamonds sygdom eller nogle former
for leukeemi. I den givne situation ville der alene veere tale om at udveel-
ge et fosteranleeg med den rigtige veevstype.

3. Hovis foreeldrene for at holde muligheden for donation mellem saskende
aben gnsker, at hele soskendeflokken skal have samme vaevstype.

Nedenfor anferes nogle af de overvejelser, som er relevante i forbindelse
med en stillingtagen til at anvende PGD til veevstypebestemmelse i de tre
ovenfor beskrevne situationer. Efterfolgende preesenteres de synspunkter,
medlemmerne af rddet har angdende problemstillingerne.

4.2.3.1 Overvejelser angdende behandlingsformen

Hensynet til det syge barn og forceldrene: Det er som oftest muligheden for at
behandle et allerede eksisterende sygt barn for en alvorlig og eventuelt livs-
truende sygdom, der udger motiveringen til at overveje at anvende PGD til
vaevstypebestemmelse. Lykkes det at behandle, gavner dette bade det syge
barn og dets foreldre. Forzldrenes interesse i at ga vidt i deres forseg péa at
hjelpe det syge barn er umiddelbart forstdeligt for enhver og mé i udgangs-
punktet anerkendes som veerende fuldt foreneligt med de fordringer, der
knytter sig til det gode foreeldreskab. Forpligtelsen til at tage vare pa berne-
nes fremtidsmuligheder og velfeerd er her centralt. Hensynet til om muligt at
hjeelpe det syge barn til helbredelse og overlevelse taler saledes for, at der
kan foretages PGD med det formal at udvelge et fosteranleeg med en
bestemt veevstype. Hvis behandlingsforlabet lykkes, vil der herefter veere to
raske bern i familien i stedet for ét med en alvorlig sygdom.

At det som oftest vil veere i foreeldrenes interesse at anvende metoden under
den forudseetning, at behandlingen faktisk lykkes, medferer imidlertid ikke
nedvendigvis, at det er i foraeldrenes interesse at have adgang til behandlin-
gen i alle tilfeelde. Nogle gange vil mulighederne for at opna et godt resultat
veere helt minimale, for eksempel fordi det ikke lader sig gore at fa fat i ret
mange egnede g pa grund af kvindens alder. Er der alligevel adgang til
behandlingen i sddanne tilfeelde, presses foreeldrene méske trods de darlige
udsigter for succes til at gore brug af den, fordi det er den eneste mulighed
for at hjeelpe det syge barn. Men resultatet vil blot veere, at kvinden udseettes
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for en kreevende behandling, der allerede i udgangspunktet matte forventes
at veere nyttelos.

Hensynet til det kommende barn: Hensynet til at hjeelpe det syge barn og dets
foreeldre skal imidlertid afvejes over for hensynet til det kommende barn.
Her er der to — delvist sammenhangende — etiske hensyn, som ber inddra-
ges. Det ene hensyn vedrorer spergsmalet om tingsliggorelse af det kom-
mende barn. Det andet hensyn vedrorer det kommende barns tarv.

Et af de veesentligste sporgsmal i forbindelse med udvealgelsen af et barn
med en forligelig veevstype er, om det kommende barn tingsliggeres ved i
uacceptabel grad at blive behandlet som middel og ikke samtidig som mal i
sig selvb2,

Pé den ene side kan man haevde, at dette i helt indlysende forstand er tilfeel-
det, fordi fosteranleegget udveelges med den klare hensigt at anvende det
kommende barns navlestrengsblod, knoglemarv eller eventuelt blod til at
behandle en soster eller bror med. I den forstand betragtes fosteranlaegget
som et middel allerede forud for implanteringen i livmoderen, og ogsa
under barnets opveekst kan dette aspekt veere fremtreedende. Det er nemlig
ikke givet, at det syge barn bliver raskt alene gennem transplantation af nav-
lestrengsblod. I s fald kan det komme pa tale efterfelgende at transplante-
re knoglemaryv, blod eller eventuelt et organ fra det raske til det syge barn -
alt atheengig af, hvilken sygdom der er tale om.

P& denne méde kan det raske barn i mere permanent forstand komme til at
veere donor for den syge soskende, selv om det ikke pa forhand ligger fast, i
hvilket omfang det kommende barn er teenkt at skulle bruges som middel til
behandling af det syge barn. Der er saledes forskel pd, om barnet alene skal
donere navlestrengsblod i forbindelse med fodslen, eller om barnet mere
permanent vil komme til at skulle kunne fungere som donor af andet vaev og
eventuelt ogsé organer. Det er neeppe muligt pa forhdnd at have et klart bil-
lede af dette, men under alle omsteendigheder kan der blive tale om en
tingsliggorelse af det kommende barn, som man af principielle grunde kan
betragte som etisk uacceptabel.

62 Jevnfor Kants kategoriske imperativ, der i sin helhed lyder som folger: "Handl pd en sddan méde, at du
altid behandler menneskeheden, bade i egen og andres person, aldrig alene som middel men altid sam-
tidig som mal i sig selv”.
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P& den anden side kan man sige, at bern bringes til verden af mange for-
skellige grunde. Det kan for eksempel veere, for at et eksisterende barn kan
fa en soster eller en bror, eller for at parret selv kan fa eget indhold i til-
veerelsen gennem det naere samver med flere born, hvilket anses for at veere
helt acceptabelt. P4 denne baggrund kan det havdes, at ogsa det barn, der
pé en sddan baggrund settes i verden, i et vist omfang behandles som mid-
del og ikke alene som mal i sig selv. Heroverfor star imidlertid, at et sddant
barn uden serlige forhdndsbetingelser selv gives et liv inden for familien,
som det dermed bade beriger og beriges af uden i hojere grad at veere teenkt
som et middel for andre, end de er for det selv.

Om udvelgelsen af et barn med en forligelig vaevstype ma anses for striden-
de mod et grundliggende hensyn til ikke at tingsliggore det kommende barn,
beror sdledes pd, om barnet bringes til at eksistere alene med den hensigt at
anvende det som donor for det raske barn. Man kan forestille sig, at parret af
andre grunde alligevel ville have haft et barn mere og méaske under alle oms-
teendigheder ville have anvendt PGD for at sikre, at barnet ikke ville fa sam-
me arvelige sygdom som det eksisterende barn. Og man kan forestille sig, at
parret vil veere i stand til at betragte det nye barn som mere end et middel,
nar det forst melder sin ankomst til verden. Men det er i realiteten ikke
muligt at vide, om det i det enkelte tilfeelde forholder sig sddan. Hvorledes
det i det enkelte tilfeelde af denne karakter forholder sig i henseende til moti-
vet til, at et foreeldrepar ensker et barn sat i verden under anvendelse af PGD
kombineret med veevstypeanalyse, lader sig séledes ikke afgore.

Hensynet til ikke at skade det kommende barn er et etisk hensyn, som skal
tilleegges selvsteendig veegt. Det vil sdledes veere etisk uacceptabelt, hvis det
kommende barn udsettes for indgreb, der er er velfeerdstruende, meget
smertefulde eller pa anden vis kreenkende. Dette omfatter ikke alene fysiske
indgreb. Hvis det raske barn oplever, at selve dets eksistensberettigelse i det
mindste til en vis grad er betinget af dets anvendelighed som donor, er det
neerliggende at antage, at dette ikke kan undga at have betydning for dets
selvfolelse og livskvalitet og dermed veere i strid med dets tarv. Méske vil det
endda fole sig svigtet af sine foreeldre, fordi de set med barnets gjne holder
mere af den syge soster eller bror end af det selv. Erfaringer med transplan-
tation af knoglemarv peger p4, at donation af knoglemarv mellem seskende
ogsa pa lengere sigt kan have negative konsekvenser for donorens selvtil-
1id®. Man kan forestille sig, at denne problematik forsterkes, hvis donatio-
nen ikke lykkes.
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P& den anden side kan man ogsd forestille sig, at det kommende barn vil
kunne fa en serlig status i familien eller opleve serlig omsorg péd grund af
dets betydning for det syge barn og den samlede familie. Det er imidlertid
ikke muligt med sikkerhed at afgore, i hvilken retning noget sddant vil pavir-
ke det kommende barns tarv, da en sddan seerlig status og omsorg for det
kommende barn ogsé vil kunne udgere en stadig pamindelse om de om-
steendigheder, hvorunder det er blevet til.

Alt i alt kan det veere vanskeligt at sige noget sikkert om, i hvilken grad der i
det enkelte tilfeelde vil blive tale om en tingsliggerelse af det kommende
barn, ligesom det ikke med sikkerhed kan vurderes, om der i det enkelte
tilfeelde vil blive tale om en tilsidesaettelse af barnets tarv. Pa baggrund af
denne usikkerhed kunne et forslag til retningslinjer for, hvornér det er pé sin
plads at bringe et barn til at eksistere med henblik pé at anvende det som
donor, veere at anvende den sakaldte postnatale test: "Det er acceptabelt at
frembringe et barn med et bestemt formal, hvis det er acceptabelt at bruge
et allerede eksisterende barn til det samme formal”64. Ud fra denne test mé
det hensyn, der skal udvises over for det barn, der frembringes med henblik
pa donation, altsa sidestilles med det hensyn, der ber udvises i normale
tilfeelde. P4 baggrund af testen ville det formodentlig veere acceptabelt at
bringe barnet til at eksistere med henblik pa at anvende det som donor af
navlestrengsblod eller knoglemarv, hvis modtageren var alvorligt syg. Deri-
mod ville det veere mere betaenkeligt, hvis der var tale om, at barnet allerede
pa et tidligt tidspunkt i dets liv skulle donere en nyre®. Et sddant indgreb mé
betragtes som muligt velfeerdstruende for donoren og det kan derfor naeppe
vere acceptabelt.

Principielle betragtninger: Hvorvidt det rummer en tingsliggorelse eller er i
modstrid med det gode foreeldreskab at udvelge et fosteranleg, som er
vaevsforligeligt med et eksisterende sygt barn, vedrerer ikke alene den rele-
vante familie og det kommende barn. Hvis det offentlige tillader en sddan
behandling, kan dette i mere overordnet forstand bidrage til at forme den

63 Se f.eks. W.L. Packman: "Psychosocial impact of pediatric BMT on siblings”, Bone Marrow Transplanta-
tion, 1999 (24), 701-706. Pa side 702 anfores det, at: "On self-report measures, sibling donors reported
significantly more anxiety and lower self-esteem than nondonor siblings”.

64 Testen navnes flere steder og er her citeret efter Pennings, Schots & Liebaers: "Ethical considerations on
preimplantation genetic diagnosis for HLA typing to match a future child as a donor of haematopoietic
stem cells to a sibling”; Human reproduction, 2002, 17 (3), p. 534-538.

65 Ifelge Lov om ligsyn, obduktion og transplantation § 13, stk. 2 kan der ikke udtages ikke-gendanneligt
veaev fra en person under 18 ér (jeevnfor ogsd Bioetikkonventionens Article 20).
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opfattelse af mennesket og familien, der er fremherskende i den offentlige
sfeere og i samfundet som helhed. Som det fremgar af den forudgaende del
af denne redegorelse, ma dette samfundsmeessige aspekt nedvendigvis ind-
gd i vurderingen af en hvilken som helst anvendelse af PGD.

I forbindelse med den her diskuterede behandlingsform kunne man pé den
ene side haevde, at der er szerlige grunde til at veere betaenkelig ved, hvordan
det ville pavirke den generelle opfattelse af mennesket og familien at indfere
metoden. Dette haenger sammen med to forhold.

For det forste forer PGD med henblik pa vaevstypebestemmelse som oftest
til en destruktion af et antal normale fosteranlaeg, som ikke har en anvende-
lig veevstype. Den tilsigtede destruktion af fosteranlaeg er sdledes mere vidt-
gaende her, end tilfeeldet er i forbindelse med béde IVF og IVF i kombinati-
on med PGD-undersggelse alene for en alvorlig, invaliderende og/eller for-
modentlig livstruende arvelig sygdom. Hvis man mener, at det befrugtede
&g er menneskeligt liv med etisk status (jeevnfer afsnit 4.2.1.1), er det altsa i
udgangspunktet mere problematisk at udfgre PGD for at sortere for vaevsty-
pe end for at udveelge et befrugtet 2eg uden sygdomsanlaeg. Af denne grund
mé det ogsa antages i mere vidtgdende grad at kunne underminere respek-
ten for menneskelivet at ggre brug af denne behandlingsform.

For det andet kan man anfore, at en indferelse af metoden ville rumme en
implicit accept af, at fosteranleeg kan sorteres ud fra kriterier, der ikke alene
vedrorer det enkelte fosteranleegs egne udviklingsmuligheder, men ogsé har
at gore med andres behov. Ogsa dette ville kunne bidrage til at underminere
princippet om respekten for menneskelivet, idet det enkelte menneskes
veerd gores aftheengig af dets veerdi for andre. Det ville af samme grund let
fore til, at det blev muligt at udveaelge fosteranleeg ogsd med andre begrun-
delser, for eksempel at det havde netop de almene egenskaber, foreldrene
onskede. Hvis det med en bestemt begrundelse blev accepteret at benytte
PGD i ét tilfeelde, ville det i udgangspunktet vaere vanskeligt ikke at accepte-
re anvendelsen af metoden i en anden situation, hvor den samme begrun-
delse kunne finde anvendelse (jeevnfor diskussionen af glidebaneargumen-
tet i indledningen til redegorelsen).

P& den anden side kan man anfere, at det kan have en negativ betydning for
vores menneskeopfattelse og vores begreber om, hvad vi som mennesker

skylder hinanden, hvis man undlader at tilbyde PGD med henblik pa dona-
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tion. For nogle vil en sddan undladelse veere udtryk for en mangel pé indle-
velse i forhold til den familie og det barn, der kunne veere hjulpet gennem
frembringelsen af en bror eller soster med forligeligt veev. Ud fra en sddan
opfattelse er det udtryk for manglende omsorg, nar hensynet til mere prin-
cipielle overvejelser om menneskelivets ukraenkelighed mv. veegtes hojere
end hensynet til de familier, der kunne blive hjulpet ved at fa et barn med
den rette vaevstype. I den forstand tegner det et forfejlet billede af, hvad etik
overhovedet er, at undlade at tilbyde behandlingsformen med udgangs-
punkt i mere principielle betragtninger. Som mennesker er vi forst og frem-
mest forpligtede til at forholde os konkret til hinandens lidelse og velfeerd.
Dette fokus skal fastholdes, ogsé nar diskussionen omhandler indfgrelsen af
bestemte behandlingsformer.

4.2.3.2 Medlemmernes synspunkter
I det folgende preesenterer medlemmerne af radet deres holdning til de tre
former for behandling, der blev beskrevet i indledningen til afsnit 4.2.3.

Er det etisk acceptabelt at udfore PGD med samtidig undersegelse for
sygdomsanlaeg og veevsforligelighed med henblik pa donation til en
allerede syg bror eller sgster?

Farste synspunkt: Nej, det er ikke etisk acceptabelt at udfore PGD med sam-
tidig undersogelse for sygdomsanleeg og veevsforligelighed med henblik pa
donation til en allerede syg soster eller bror!

Nogle medlemmer af Det Etiske Rad (Klavs Birkholm, Asger Dirksen, Ole
Hartling, Morten Kvist, Lisbet Due Madsen, Annemarie Morris, Katrine
Sidenius, Ellen Thuesen og Peter @hrstrem) finder den omtalte metode etisk
uacceptabel. Medlemmerne mener derfor ikke, det ber veere tilladt at
anvende metoden i Danmark. Efter medlemmernes mening ber det offent-
lige derfor heller ikke medvirke til, at danske par behandles med metoden i
udlandet.

De naevnte medlemmer er naturligvis ikke blinde for, at anvendelsen af
metoden i enkelte tilfeelde ville kunne gavne en familie overordentlig meget.
Medlemmerne mener imidlertid, det er nodvendigt at tage principiel stilling
til metoden ud fra den betragtning, at den ikke kan anvendes i enkelte tilfeel-
de uden samtidig at blive gjort til offentligt behandlingstilbud. Dette sidste
finder medlemmerne ikke acceptabelt pa baggrund af de argumenter, der
kan anfores imod metoden. Efter medlemmernes opfattelse bor behandlin-
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gen ikke gores til en standardiseret behandling i det offentlige sundhedssy-
stem, eftersom den udtrykker en mangel pé respekt for det enkelte menne-
skes seerskilte berettigelse og veerd.

Andet synspunkt: PGD med samtidig undersogelse for sygdomsanleeg og
veevsforligelighed med henblik pa donation til en allerede syg soster eller bror
er i nogle tilfcelde etisk acceptabelt!

Nogle medlemmer af Det Etiske Rdd (Kamma Bertelsen, Mette Hartlev,
Nikolaj Henningsen, Thomas G. Jensen, John Steen Johansen, Kathrine Lil-
leor, Anette R. Nissen og Ragnhild Riis) mener, at det i nogle tilfeelde er etisk
acceptabelt at anvende den omtalte metode, nemlig i en situation, hvor de
folgende forudsaetninger er opfyldt:

1. At det syge barn lider af en alvorlig arvelig og eventuelt livstruende syg-
dom. Om sygdommen er alvorlig nok til at retfeerdiggore behandlingen
kan eventuelt afgores af abortsamradene eller af et rdd med en tilsva-
rende funktion;

2. at andre behandlingsmuligheder er grundigt undersogt, og at der efter
en faglig vurdering ikke findes ligeveerdige alternativer til seskendedo-
nation af stamceller;

3. at formalet er at hjelpe et barn af én af foreeldrene eller dem begge;

4. atder iforhold til det kommende barn er konkret indikation for anven-
delse af PGD uafheengigt af spargsmalet om veevstype;

5. at behandling af det syge barn med stamceller fra navlesnor eller knog-
lemarv fra en kommende rask soster eller bror ud fra leegelige erfaringer
kan forventes at kunne fore til en afgerende bedring i barnets helbreds-
tilstand og/eller overlevelsesmuligheder;

6. at det raske barn ikke i forbindelse med donation udsettes for et ind-
greb, der i sig selv er uacceptabelt, for eksempel fordi det er velfeerdstru-
ende, i alvorlig grad smertefuldt eller pa anden vis kreenkende;

7. at foreeldrene har modtaget en grundig information og rddgivning som
forudseetning for deres stillingtagen til behandling, hvorunder der ogsa
redegares for belastningerne for kvinden og graden af sandsynlighed for
at opné et veevsforligeligt og sygdomsfrit barn;

8. at der ikke sker genetisk modifikation af det eller de befrugtede seg, som
udveelges.

De naevnte medlemmer onsker at praecisere, at de ikke finder det etisk set
uproblematisk at anvende den omdiskuterede metode. Netop derfor ensker
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de kun metoden anvendt i de situationer, der er beskrevet ovenfor. Efter de
naevnte medlemmers opfattelse bar det ikke blive til ren rutine at gore brug
af metoden, hvis der eksisterer reelle alternativer. I de tilfaelde, hvor der ikke
eksisterer andre muligheder, finder medlemmerne imidlertid, at hensynet
til det syge barn og dets familie etisk set vejer tungest.

Er det etisk acceptabelt at udfore PGD alene med undersogelse for
veevsforligelighed med henblik pa donation til en allerede syg soster
eller bror?

Forste synspunkt: Nej, det er ikke etisk acceptabelt at udfore PGD med under-
sogelse for veevsforligelighed med henblik pd donation til en allerede syg
soster eller bror!

Nogle medlemmer af rddet (Kamma Bertelsen, Klavs Birkholm, Asger Dirk-
sen, Ole Hartling, Morten Kvist, Lisbet Due Madsen, Annemarie Morris,
Katrine Sidenius, Ellen Thuesen og Peter @hrstrom) finder den omtalte
metode etisk uacceptabel. Medlemmerne onsker at pege pd, at behand-
lingsformen ud fra etiske betragtninger mé anses for at veere mere proble-
matisk end den tilsvarende behandling med samtidig undersogelse for et
alvorligt sygdomsanlaeg, som nogle af de befrugtede g eventuelt har arvet
(jeevnfor ovenfor). Dette heenger sammen med, at undersegelsen formo-
dentlig ikke ville veere blevet udfert, hvis ikke det var for at skaffe et barn, der
kunne fungere som donor. Dette geelder derimod ikke i det sidste tilfeelde,
hvor undersogelsen udmaerket kunne veere blevet udfert alligevel alene for
at forhindre fodslen af et barn med sygdom. P& denne baggrund har det
eventuelle donorbarn endnu stgrre grund til at fole sig behandlet som rent
middel for andres velfeerd i det forste tilfeelde end i det andet.

Andet synspunkt: Ja, det er etisk acceptabelt at udfore PGD med undersogelse
for veevsforligelighed med henblik pa donation til en allerede syg soster eller
bror!

Nogle medlemmer (Mette Hartlev, Nikolaj Henningsen, Thomas G. Jensen,
John Steen Johansen, Kathrine Lillear, Anette R. Nissen og Ragnhild Riis) er
af den opfattelse, at det er etisk acceptabelt at udfore PGD med undersogel-
se for veevsforligelighed, selv om der ikke i den givne situation er nogen
forpget risiko for, at en naturlig undfangelse ville fore til fodselen af et barn
med en alvorlig sygdom. Medlemmerne finder pa ingen made behandlings-
formen uproblematisk. Alligevel finder de, at hensynet til det syge barn og
dennes familie bor ga forud for de evrige hensyn, det kunne veere relevant at
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tage i situationen. Medlemmerne finder dog kun, det kan komme pa tale at
udfere behandlingen, hvis de folgende forudsaetninger er opfyldt:

1. At det syge barn lider af en alvorlig og eventuelt livstruende sygdom. Om
sygdommen er alvorlig nok til at retfeerdiggere behandlingen kan eventu-
elt afgores af abortsamréadene eller af et rad med en tilsvarende funktion;

2. at andre behandlingsmuligheder er grundigt undersegt, og at der efter
en faglig vurdering ikke findes ligeveerdige alternativer til seskendedo-
nation af stamceller;

3. atformadlet er at hjeelpe et barn af én af foreeldrene eller dem begge;

4. atbehandling af det syge barn med stamceller fra navlestreng eller knog-
lemarv fra en kommende rask soster eller bror ud fra leegelige erfaringer
kan forventes at kunne fore til en afgerende bedring i barnets helbreds-
tilstand og/eller overlevelsesmuligheder;

5. at det raske barn ikke i forbindelse med donation udseettes for et ind-
greb, der i sig selv er uacceptabelt, for eksempel fordi det er velfeerdstru-
ende, i alvorlig grad smertefuldt eller pd anden vis kreenkende;

6. at foreeldrene har modtaget en grundig information og radgivning som
forudseetning for deres stillingtagen til behandling, hvorunder der ogsa
redegores for belastningerne for kvinden og graden af sandsynlighed for
at opna et veevsforligeligt barn;

7. atder ikke sker genetisk modifikation af det eller de befrugtede g, som
udveelges.

Er det etisk acceptabelt at anvende PGD til at f4 en soskendeflok med
forligelig vaevstype, sa alle soskende kan fungere som donorer for hin-
anden, hvis donation skulle blive nedvendig.

Alle medlemmer af radet havde fra starten af den opfattelse, at det ikke bor
komme pa tale at udfore PGD alene for at muliggere donation af veev eller
organer mellem sgskende i en situation, hvor intet eksisterende barn vides
at have en sygdom, der eventuelt kunne behandles ved donation af veev eller
organer. At holde muligheden for en sddan donation dben gennem en sa
omfattende og problematisk behandling som PGD er efter medlemmernes
opfattelse helt og aldeles fejlproportioneret.

Medlemmerne har diskuteret, om det er acceptabelt at foretage en veevsty-
pebestemmelse for at holde muligheden for donation mellem saskende

aben, givet at der alligevel skal udferes PGD med henblik pa at undersoge for
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en alvorlig arvelig sygdom. I dette tilfeelde er behandlingen ikke foranlediget
af onsket om at opnd veevsforligelighed og ville veere blevet udfert under alle
omstaendigheder.

Alle medlemmer af rddet er af den opfattelse, at det heller ikke er etisk accep-
tabelt at anvende PGD til at fa en soskendeflok med forligelig veevstype, selv
om der under alle omstcendigheder ville veere blevet udfort PGD med henblik
pad at udveelge et befrugtet ceg uden en alvorlig arvelig sygdom.

Medlemmerne er forst og fremmest betaenkelige ved den logik, der gor det
neaerliggende at undersoge fosteranleeggenes veevstype. Den besnarende
tanke er, at "nér vi nu alligevel skal undersege for alvorlige sygdomme, er der
sé egentlig nogen god grund til ikke ogsa at undersege for veevstype?” Efter
medlemmernes opfattelse er en saddan logik imidlertid problematisk at
anvende isoleret, fordi den ger det vanskeligt at afvise nogen som helst
delanvendelse af PGD, hvis man alligevel skal have behandlingen af andre
grunde. Tankegangen forer sdledes meget let til en accept af ogsé at benytte
PGD til at undersege for kon og andre egenskaber, hvis disse undersogelser
er "sekundere” i forhold til den "primeere” undersogelse for alvorlige arveli-
ge sygdomme. Men hvis disse undersogelser forst er accepterede som
”sekundare” behandlingsformer, er der i det mindste i praksis givet gront lys
for, at det ikke er direkte uacceptabelt at anvende behandlingen alene, dvs.
som primer behandling osv. Alt i alt forer den beskrevne logik efter med-
lemmernes opfattelse meget let til en udvikling, hvor man gennem en reaek-
ke sma skridt, der hver for sig ser uskyldige ud, meget let ender i, at PGD
anvendes pa en ganske uacceptabel made.

Medlemmerne onsker desuden at anfere, at den beskrevne anvendelse af
PGD til veevstypebestemmelse udtrykker et ekstremt enske om at kontrolle-
re tilveerelsen og at skabe "den ideelle familie” (se afsnit 4.2.1.2). Efter med-
lemmernes opfattelse er en udvikling i retning af en sddan forstdelse af til-
veerelsen og familien ikke lige frem én, der skal understattes gennem ind-
forelsen af nye — og i sig selv betaenkelige — teknologiske handlemuligheder.

Endelig finder medlemmerne, at den beskrevne anvendelse af PGD kan
udseette en person for et urimeligt pres i retning af at donere for eksempel et
organ til én af sine spskende. Hvis personen ved, at han har en forligelig
veevstype, netop fordi dette ville muliggore donation, kan det utvivlsomt
vaere endnu svearere end normalt at undsla sig fra at donere. Samtidig kan
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personen maske opleve, at han pd en uacceptabel og kreenkende méade er
under sine forealdres kontrol, fordi han eller hun jo er blevet udvalgt blandt
de tilgeengelige fosteranleeg med henblik pa at kunne fungere som donor.

Som det fremgér mener ingen medlemmer af Det Etiske Rad, at det er etisk
acceptabelt at anvende PGD til at f& en soskendeflok med forligelig veevsty-
pe, hvis der under alle omstendigheder ville veere blevet udfort PGD.

Skulle man pege pa et argument for en sadan anvendelse af PGD, kunne det
veere, at der ikke gives nogen god begrundelse for at undlade at foretage en
vaevstypebestemmelse under forudseetning af, at graviditetsraten ikke ned-
sattes, og der ikke udfores flere PGD-behandlinger end ellers. Tages disse
forudseetninger til efterretning, ville det saledes ikke veere nedvendigt at
gennemfore en ny behandling med PGD, alene fordi der ikke forefindes et
fosteranleeg med den enskede veaevstype. En begrundelse for at acceptere
den beskrevne anvendelse af PGD kunne ydermere vere, at ingen af de
enkelte soskende i seskendeflokken udnyttes eller behandles som rent mid-
del alene pa grund af bestemmelsen af veevstypen. Dette haenger sammen
med, at hver af de enkelte seskende i udgangspunktet har lige stor sandsyn-
lighed for at blive hjulpet gennem en donation fra én af de andre, da ingen
af de pageeldende soskende er syge pa de tidspunkter, hvor der udferes PGD.
I den forstand er bestemmelsen af veevstypen naermest at betragte som en
solidarisk forsikringsordning, der i lige grad giver de enkelte soskende en
mulighed for behandling i tilfeelde af fremtidig sygdom.

Ganske vist kunne den beskrevne anvendelse af PGD maske presse en per-
son til at donere for eksempel et organ til én af sine seskende. Hvis personen
er vidende om, at han har en forligelig veevstype, netop fordi dette ville
muliggere donation, kan det formodentlig veere endnu sveerere end normalt
at undsla sig fra at donere. Man kunne dog heevde, at eksistensen af et
sddant pres ikke i sig selv udger en begrundelse for at undlade at acceptere
den beskrevne behandling. Dette haenger dels sammen med det allerede
naevnte forhold, nemlig at de enkelte sgskende i flokken i udgangspunktet er
lige stillede og altsd ogsd har lige stor sandsynlighed for at komme til at
befinde sig i rollen som prospektiv donor under pres. Dette er sa at sige en
del af forsikringsordningen. Og for det andet kunne man mene, at ingen af
de byrder, der er forbundet med at donere, mé anses for at veere helt urime-
lige, hvis donationen kan gavne en alvorligt syg sester eller bror.
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4.2.4 PGD og risikopersoners ret til ikke-viden

Ved at anvende PGD kan en mand eller en kvinde, som er i risikogruppe for
at veere beerer af en arvelig, dominant og sent debuterende sygdom, fa
mulighed for at seette raske bern i verden uden i den forbindelse at fa en
viden om, hvorvidt han eller hun selv er beerer af sygdommen. At personen
forbliver uvidende herom forudseetter naturligvis, at leegen og det ovrige
sundhedspersonale undlader at forteelle, om der blandt de befrugtede aeg
forefindes et eller flere med anleaeg for den relevante sygdom, eller om alle zeg
derimod er uden anlaeg for sygdommen®. I stedet skal laegen seette eventu-
elle befrugtede g uden anleg for sygdommen op i livmoderen uden at
oplyse noget om arveanlaeggene hos de befrugtede aeg, der ikke anvendes.
Da der kun er 50 %’s sandsynlighed for, at en dominant sygdom videregives
til afkommet, afslorer en sddan opsatning ikke, om personen selv er beerer
af sygdommen. Personen kan heller ikke vide, om han eller hun er beaerer af
sygdommen, hvis der ikke opsettes befrugtede ag i livmoderen. For man-
gelen pd egnede seg kan udmeerket skyldes andre ting, for eksempel at alle
g var defekte eller ikke blev befrugtet mv.

En mulig begrundelse for at udfere den navnte behandling er, at en person,
som er i risikogruppe for at veere beerer af en arvelig, dominant og sent debu-
terende sygdom, har en ret til ikke-viden om sin egen status som berer. Der
kan anfores flere typer af argumenter for, at der eksisterer en sddan ret. Men
en almindelig opfattelse er, at hvis der overhovedet eksisterer en saddan ret,
er den under alle omstendigheder ikke seerligt tungtvejende og kan for-
holdsvis let udkonkurreres af andre etiske hensyn. Er denne opfattelse kor-
rekt, er det ikke neerliggende at acceptere den beskrevne behandlingsform
(jeevnfor bilag 1, hvor der redegores for de etiske problemstillinger, som
knytter sig til behandlingen).

4.2.4.1 Medlemmernes synspunkter

Medlemmerne af Det Etiske Rad har forholdt sig til, om det er acceptabelt at
anvende PGD til at give et par mulighed for at fa et sygdomsfrit barn under
samtidig sikring af risikopersonens ret til ikke-viden om sin genetiske
udrustning.

66 Nogle anser en saddan samlet hemmeligholdelse fra sundhedspersonalets side for at vaere urealistisk,
se f.eks. Braude et al. (1998).
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Alle medlemmer af Det etiske Rdd er enige om, at det ikke er acceptabelt at
anvende PGD til at sikre en risikopersons ret til ikke-viden.

For nogle medlemmer af radet (Lisbet Due Madsen og Peter @hrstrem) giver
denne stillingtagen sig selv, da de heller ikke er tilheengere af at anvende
PGD, selv om dette alene sker for at undgd fodsel af et barn med en alvorlig
sygdom. Disse medlemmer gnsker dog at tilfgje, at de under alle omsteen-
digheder ikke finder retten til ikke-viden tungtvejende nok til, at den kan til-
sidesatte de andre relevante hensyn, der ber tages i betragtning i forbindel-
se med den givne anvendelse af PGD.

Andre af de naevnte medlemmer (Kamma Bertelsen, Asger Dirksen, Mette
Hartlev, Ole Hartling, Nikolaj Henningsen, Thomas G. Jensen, John Steen
Johansen, Morten Kvist, Kathrine Lillegr, Annemarie Morris, Anette R. Nis-
sen, Ragnhild Riis, Katrine Sidenius og Ellen Thuesen) finder det principielt
set acceptabelt at anvende PGD til at undga fodsel af et barn med en alvor-
lig sygdom. Medlemmerne finder imidlertid ikke, at retten til ikke-viden er
tungtvejende nok til at retfeerdiggore de yderligere tiltag, der er nodvendige
iforbindelse med den her diskuterede anvendelse af PGD. I seerdeleshed fin-
der de naevnte medlemmer det helt uacceptabelt, at det i nogle tilfeelde kan
veere nodvendigt at gennemfore op til flere IVF-behandlinger, som der ikke
rent sundhedsfagligt er indikation for at udfere, for at sikre fremtidige risi-
kopersoners ret til ikke-viden. En sddan praksis finder medlemmerne helt
urimelig bade i forhold til risikopersonens partner og det involverede sund-
hedspersonale samt af gkonomiske grunde.

4.2.5 PGD og sortering efter almene egenskaber

Som tidligere naevnt bliver det formodentlig i lobet af kort tid muligt at
benytte PGD til at foretage en ret omfattende undersogelse af de befrugtede
®gs arveegenskaber. Rent teknisk kan en sddan undersogelse bruges til at
beskrive de befrugtede ag ud fra en reekke forskellige parametre, som ved-
rorer for eksempel kon, sandsynlig bygning og hejde, potentiale for intelli-
gens, personlighedstype mv. Da mange af de relevante egenskaber antage-
ligt fastleegges bade af miljoet og af et endnu ukendt antal forskellige gener,
eksisterer der endnu ikke nogen viden om, i hvilket omfang det bliver muligt
at forudsige potentialet for de forskellige egenskaber. Men under alle om-
steendigheder vil sddanne beskrivelser i princippet kunne udgere grundlaget
for at vurdere, hvilke fosteranleeg der skal sattes op i livmoderen. Man kun-
ne sdledes forestille sig, at de kommende foraeldre ganske enkelt udvalgte sig
de fosteranlaeg, som efter deres mening og alt taget i betragtning havde de

88 ETISKE PROBLEMER VEDRORENDE KUNSTIG BEFRUGTNING, 3. DEL



mest lovende profiler. Denne udvelgelse ville ikke i sidste ende fore til
fodslen af et barn, der pa alle punkter havde de af foraeldrene enskede egen-
skaber. Men nogle egenskaber, som for eksempel kon, ville kunne bestem-
mes med naesten 100 %’s sikkerhed, og foraeldrene skulle naturligvis treeffe
deres samlede beslutning med fuld viden om de involverede sandsynlighe-
der for, at det kommende barn ville fa bestemte egenskaber.

4.2.5.1 Overvejelser over behandlingsformen

I en redegorelse om seeddonation fra 2002 tog Det Etiske Rad stilling til, om
det er rimeligt at selektere seed med henblik pa at fa et barn af det foretruk-
ne kon og med de almene egenskaber, foreldrene onsker deres barn skal
have$’. Som argument imod at foretage en sddan selektion blev det blandt
andet anfort, at en sddan selektion ofte vil veere diskriminerende. Desuden
vil selektionen basere sig pa en tingsliggorelse af bernene, som let kunne
underminere princippet om det ansvarlige og ubetingede foraeldreskab. Ud
fra dette princip har det enkelte barn krav pé at blive respekteret og holdt af
uafheengigt af dets egenskaber. Som argumenter for at foretage en udveel-
gelse af seed blev det blandt andet anfort, at dette kunne veere i overens-
stemmelse med barnets og familiens tarv, fordi foreeldrene i bedste fald vil-
le fa et enskebarn, der passede godt ind i familien®.

Argumenterne fra redegoerelsen om seeddonation finder ogsa anvendelse i
den her diskuterede sammenheng, men de mé naturligvis kombineres med
de argumenter, der kan anferes henholdsvis for og imod anvendelsen af
PGD. Der ma her skelnes mellem to situationer. For det forste kan PGD
anvendes alene med det formal at gore det muligt at bestemme det kom-
mende barns ken eller almene egenskaber. I dette tilfaelde synes der at vaere
gode begrundelser for ikke at acceptere PGD, da de ganske veesentlige
begrundelser imod overhovedet at udfere PGD fér stor vaegt i betragtning af,
at det ikke i sig selv er etisk set problemlost at foretage sortering for almene
egenskaber. Dette kan illustreres med de anbefalinger, der blev givet i den
naevnte redegorelse om seeddonation. Alle medlemmer i det daveerende rad
var modstandere af at selektere seed med henblik pa at bestemme barnets
kon, medmindre det sker for at undgé alvorlig sygdom. Endvidere var alle
medlemmer undtagen ét enige om, at det ikke er acceptabelt at selektere
seed med henblik pa at bestemme barnets almene egenskaber, medmindre

67 Se Det Etiske Rad (2002), s. 77-83.
68 Se Det Etiske Rad (2002) for yderligere argumenter samt for en uddybning af de her preesenterede
argumenter.
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formalet med udveelgelsen er at skabe en vis fysisk lighed mellem den soci-
ale far og barnet (ét andet medlem fandt heller ikke en saddan selektion
acceptabel). Nar argumenterne imod at udfere selektion for almene egen-
skaber i sig selv er s tungtvejende, synes der at veere endog meget god
grund til at veere imod, at PGD anvendes alene med det formal at gore det
muligt at bestemme det kommende barns almene egenskaber.

Problemstillingen ser naturligvis noget anderledes ud, hvis der alligevel skal
udferes PGD, for eksempel fordi der er tale om en familie med alvorlig arve-
lig sygdom i sleegten. For i dette tilfeelde vil der ikke blive destrueret yderli-
gere befrugtede aeg, hvis der foretages en selektion ud fra almene egenska-
ber samtidig med, at der underspges og udvalges i forhold til alvorlig syg-
dom. Under alle omstendigheder skal nogle af de befrugtede g jo udveel-
ges til at blive sat op i livimoderen, s& hvorfor ikke velge de befrugtede g,
der alt taget i betragtning ma antages at have de bedste arveegenskaber?

Nogle vil antageligt veere af den opfattelse, at de argumenter, der i den givne
situation kan anferes henholdsvis for og imod at foretage selektion pa bag-
grund af almene egenskaber, er identiske med dem, der kan anfores i for-
bindelse med selektion af seed. Andre vil formodentlig haevde, at det er mere
problematisk at foretage selektion for almene egenskaber i forbindelse med
PGD end i forbindelse med seeddonation. Dette synspunkt kan begrundes
med, at der ved PGD velges mellem allerede eksisterende individer, der hver
for sig har krav pa at blive respekteret og taget hensyn til. Nar nogle foster-
anleeg fraveelges med den begrundelse, at deres almene arveegenskaber ikke
er optimale, udger det derfor en moralsk kreenkelse af det konkrete individ,
som velges fra. En sddan kreenkelse finder derimod ikke sted, nér selektio-
nen forgér ved at udveelge seed.

4.2.5.2 Medlemmernes synspunkter

Alle medlemmer af Det Etiske Rad er enige om, at der er sé store etiske pro-
blemer forbundet med at anvende PGD, at det under ingen omstendighe-
der kan komme pa tale at udfere PGD alene for at have mulighed for at
udveelge et befrugtet eeg med det enskede kon eller med enskede almene
egenskaber. Medlemmerne finder derfor alle, at en sddan anvendelse af
PGD bor veere forbudt. Medlemmerne har endvidere diskuteret, om det kan
veere berettiget at sortere fosteranleeg ud fra almene kriterier som ken, udse-
ende osv., hvis der alligevel skal udferes PGD for eksempel for at undersoge
for alvorlige arvelige sygdomme.
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Alle medlemmerne finder, at der er sé store etiske problemer forbundet med
at udfore selektion for almene egenskaber i tilknytning til en PGD-under-
sogelse, der alligevel skulle have veeret udfert af andre grunde, at de ikke kan
acceptere en sadan selektion. Medlemmerne mener for det forste, at der
under alle omsteendigheder kan anfores en raekke gode argumenter for, at
det etisk set er problematisk at frembringe et barn pa baggrund af overvejel-
ser over, hvilke almene egenskaber der er hensigtsmaessige eller onskveerdi-
ge. Ydermere er medlemmerne af den opfattelse, at det alt andet lige er mere
problematisk at udvelge befrugtede &g med enskede almene egenskaber,
end det er at sortere seedceller.

For det andet finder medlemmerne, at det kan veere problematisk at "koble”
en selektion for almene egenskaber p& en anden slags undersogelse, for
eksempel for alvorlig sygdom. En sddan sammenkobling kunne maske fa
nogle personer til at tage imod den behandling, der egentlig skulle veere den
primeere, ganske enkelt for at f& mulighed for at fa den "sekundeere” under-
sogelse udfert. Iseer ville dette maske veere aktuelt, hvis et par havde et
steerkt onske om at fa et barn af et bestemt kon. Medlemmerne finder det
desuden urimeligt, at kun personer, der alligevel skulle have udfert PGD, far
mulighed for at foretage en selektion for almene egenskaber. Retfeaerdigvis
skulle en sddan mulighed tilbydes enten til alle eller til ingen.

Alle medlemmer af Det Etiske rdd kan pa baggrund af de ovenstédende over-
vejelser tilslutte sig det folgende synspunkt: Det bor under ingen omstcen-
digheder vcere muligt at anvende PGD til andre formdl end at forhindre, kure-
re eller afhjcelpe alvorlig sygdom. Det bor derfor ikke i al almindelighed vcere
muligt at anvende PGD til at udvcelge befrugtede ceg med onskede egenskaber,
for eksempel angdende kon eller udseende.

Som det fremgér, er medlemmernes afstandtagen til at foretage selektion for
almene egenskaber blandt andet knyttet til et mere overordnet gnske om
under alle omsteendigheder at begraense anvendelsen af PGD til helt speci-
fikke situationer®. I forleengelse af dette gnske tilslutter alle medlemmer af
Det Etiske Rad sig det folgende generelle synspunkt: Ved PGD bor det ikke
veere muligt at fa udfort en ekstra undersogelse i kombination med en
behandling, der er acceptabel, hvis den ekstra undersogelse i sig selv er uac-

69 For at undga misforstaelser erindres der om, at nogle medlemmer er modstandere af enhver brug af
PGD.
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ceptabel. Tilsvarende bor det under ingen omsteendigheder vcere muligt at
modtage IVF-behandling med det formdl at fa foretaget PGD i situationer,
hvor der ellers ikke ville veere indikation for PGD. PGD bor for eksempel ikke
anvendles til en mere generel kvalitetskontrol og sortering af fosteranleeg.

Medlemmerne er alle af den opfattelse, at der knytter sig etiske problemer til
at anvende PGD. Alle medlemmer — hvad enten de kan acceptere eller ikke
kan acceptere brugen af visse former for PGD - finder derfor, at det under
alle omsteendigheder er nadvendigt at sikre, at metoden kun anvendes i spe-
cifikke og meget velafgreensede situationer. I modsat fald er der efter med-
lemmernes mening en risiko for, at metoden hen ad vejen ender med at fin-
de anvendelse i situationer, hvor den ikke burde have veret benyttet!
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Bilag 1
Uddybende overvejelser angaende PGD
og risikopersoners ret til ikke-viden

Det mest neerliggende eksempel pa en gruppe, der kunne have en interesse
i at gore brug af PGD til at sikre de enkelte individers ret til ikke-viden, er
personer med en foreelder med Huntingtons chorea. Der er en sandsynlig-
hed pa ca. 50 % for, at en sddan person ogsa selv far sygdommen i 30-50 ars
alderen. Men de feerreste onsker, inden sygdommen eventuelt bryder ud, at
vide, om de har arveanlagget. I Danmark er der siledes kun ca. 12 % af de
pageldende personer, der velger at f4 foretaget en preesymptomatisk
undersogelse?®.

Hvis en person, der er i risikogruppe for at udvikle Huntingtons chorea eller
en tilsvarende sygdom, ensker at {4 et raskt barn uden samtidig at f& at vide,
om han eller hun selv udvikler den relevante sygdom, er det muligt at benyt-
te PGD, hvor de befrugtede ag screenes for det relevante sygdomsanleeg.
Det er imidlertid vigtigt at veere opmaerksom p4d, at metoden kun sikrer risi-
kopersonerne en manglende viden om deres egen status som anlagsbarer
under bestemte forudsaetninger, som er mere omfattende, end man maske
umiddelbart skulle tro. Dette skyldes, at laegen under alle omstendigheder
vil veere nodsaget til at fortsaette behandlingsforlebet, selv om det eventuelt
skulle vise sig, at risikopersonen efter al sandsynlighed ikke er beerer af syg-
domsanleegget. Hvis laeegen nemlig i givet fald forteeller personen, at denne
ikke er beerer af sygdomsanlaegget, vil alle de fremtidige patienter veere klar
over, at de faktisk har anleegget, hvis de ikke f&r denne oplysning. Selv om
leegen er klar over, at personen ikke har anlaegget for sygdommen, ma leegen
altsa seette et antal befrugtede ag op i livmoderen uden at oplyse personen
om dennes tilstand. Endvidere er laeegen nodt til at benytte IVF ogsé ved par-
rets senere forseg pa at opna graviditet, selv om befrugtningen udmaerket
kunne vere foregaet pa normal vis. Selv om det ud fra én betragtning er
unedvendigt, mé parret altsd udsettes for de gener, der er forbundet her-
med, herunder ikke mindst kvindens ubehag ved hormonbehandling og
@gudtagning samt parrets nedsatte sandsynlighed for overhovedet at fa et
barn.

70 Jeevnfer Sven Asger Serensen (2000).
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Der er i den givne situation flere mulige alternativer til at fa foretaget PGD
med screening for sygdomsanlaegget. For det forste kan parret ganske enkelt
veelge at "tage chancen” og fa et barn pa normal vis. Sandsynligheden for, at
de far et barn med anlaeg for den pageldende sygdom, er i sa fald ca. 25 %,
men ved fodselen eksisterer der ikke en viden om, hvorvidt barnet faktisk
har anlegget eller ej. For det andet kan parret veelge at fa foretaget preenatal
diagnostik med henblik pd at abortere barnet, hvis det viser sig at have
anlaegget for sygdommen. Dette er der som naevnt en 25 %’s risiko for. Hvis
barnet faktisk har anlaegget for sygdommen, afslgres det dog samtidig, at
den relevante forzelder ogsa er anlaegsbeerer. For det tredje kan parret gen-
nem en sarlig preenatal undersegelse fa afklaret, om fosteret har et af de kro-
mosomer, hvortil sygdomsgenet er lokaliseret”!. Er dette tilfeeldet, har foste-
ret muligvis anleegget for sygdommen, og sandsynligheden herfor er 50 %.
Hvis der udferes abort pa baggrund af undersogelsen, vil der séledes i ca.
halvdelen af tilfeeldene veere tale om at abortere et fosteranleeg uden syg-
domsanleeg. Formalet med denne metode er, at den forzelder, der er mulig
beerer af sygdomsanlaegget, kan forblive uvidende om, hvorvidt han eller
hun selv har anleegget. Endelig kan parret for det fjerde fa den sidstnaevnte
undersogelse gennemfort med den forskel, at der anvendes PGD i stedet for
preenatal undersogelse. Ogsa i dette tilfeelde kan risikopersonen forblive uvi-
dende om sin egen status, men i en reekke tilfeelde destrueres der befrugte-
de &g, som ikke har anlegget for sygdommen, idet alle befrugtede a&eg med
det relevante kromosom mé destrueres.

Overvejelser over behandlingsformen

Hvis man af principielle grunde ikke kan acceptere anvendelsen af PGD, for
eksempel fordi metoden forer til destruktion af befrugtede sg, kan man
naturligvis ikke gé ind for at benytte PGD pé nogen af de ovenfor beskrevne
mader. Kan man derimod i princippet godt acceptere brugen af PGD,
aftheenger den konkret stillingtagen til de to beskrevne anvendelser af PGD
af, hvordan fordele og ulemper ved metoderne skal afvejes i forhold til hin-
anden. Centrale spergsmal i forbindelse med denne afvejning er blandt
andet de folgende:

e Er det overhovedet etisk acceptabelt at fraveelge et befrugtet aeg eller et
fosteranleg, fordi det har et arveanleeg for en given sygdom? (Dette
diskuteres i afsnit 4.2.2.1)

71 Se Sven Asger Serensen (2000) for en neermere beskrivelse af metoden. Det er kun muligt at anvende
metoden, hvis der er materiale til radighed fra den bedsteforaelder, der vides at have sygdomsanlaegget.
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¢ Er det mere acceptabelt at destruere et eller flere befrugtede g end at
foretage selektiv abort? (Dette diskuteres blandt andet i afsnit 4.2.1.1)

e Star de menneskelige og ekonomiske omkostninger ved at gennemfore
og eventuelt gentage PGD-behandlingen i et rimeligt forhold til de muli-
ge fordele ved den — nemlig at parret far et sygdomsfrit barn, uden at risi-
kopersonen far at vide, om han eller hun er baerer af sygdommen?

¢ Som oftest vil én enkelt behandling ikke fore til fodsel af et barn, da suc-
cesraten ved PGD er forholdsvis lav. Det kan derfor blive nedvendigt at
gentage behandlingen, hvilket nedvendiggor, at kvinden hormonstimu-
leres osv. Gor det i den forbindelse nogen forskel, om det er kvinden eller
manden, der er risikopersonen?

e FEr det et argument for at anvende PGD, at anvendelsen af metoden
muligvis vil fore til fodsel af feerre bern med den relevante arvelige syg-
dom, end hvis der kun benyttes praenatal diagnostik? Dette er et sand-
synligt resultat, fordi flere par efter alt at demme vil veelge "at tage chan-
cen”, hvis PGD ikke er en mulighed.

e Erdet etisk acceptabelt, at en laege fortier en relevant kendsgerning over
for parret og gennemforer en behandling, som ud fra rent sundhedsfag-
lige kriterier ikke er nedvendig? Dette kunne blive konsekvensen, hvis
leegen efter den forste behandling med PGD har grund til at antage, at
risikopersonen ikke er beerer af det relevante sygdomsanleeg.

e Har risikopersonen en ret til ikke-viden, som forpligter sundhedssekto-
ren til at hjeelpe ham eller hende til at fa et barn uden anlaeg for sygdom,
uden at personen selv far en viden om sin egen beererstatus?

Som det fremgar af sporgsmalene, er det muligt at inddrage ganske mange
faktorer i forbindelse med vurderingen af, om det er acceptabelt at anvende
PGD til at sikre, at en risikoperson kan fa et barn uden sygdomsanlaeg uden
samtidig at fa en viden om sin egen baererstatus. Og selv hvis dette vurderes
at veere acceptabelt, er det stadig et abent spergsmal, om der er grund til at
foretraekke den ene type af behandling med PGD frem for den anden.

En stor del af de problemstillinger, det er nedvendigt at forholde sig til for at
tage endelig stilling til de beskrevne anvendelser af PGD, er allerede behand-
let andre steder i denne redegorelse. I det folgende er det derfor alene
sporgsmalet om, i hvilket omfang en risikoperson har krav pa at forblive uvi-
dende om sin egen beererstatus, der skal diskuteres. Problemstillingen
beskrives ofte som et spergsmal om, hvorvidt der i den givne situation eksi-
sterer en ret til ikke-viden.
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Retten til ikke-viden: Hvis en person i en given situation har en ret til ikke-
viden om sin genetiske udrustning, ber andre respektere personens eventu-
elle beslutning om ikke at f4 en sddan viden og hjeelpe med at skabe mulig-
hed for, at dette kan undgés. Personen skal altsa friholdes fra at f4 en viden
om sin genetiske udrustning, ogsa selv om dette maske palegger andre vis-
se byrder eller omkostninger. I kraft af sin ret til ikke-viden er personen nem-
lig ikke forpligtet til at fremskaffe den padgeeldende viden og kan dermed hel-
ler ikke péleegges at gare det.

En veesentlig begrundelse for, at den enkelte person har en ret til ikke-viden
om sin genetiske udrustning, er, at der er tale om indgribende oplysninger
af en sé personlig karakter, at den enkelte selv er berettiget til at fraveelge at
tage stilling til dem. Ud fra denne begrundelse er det altsa i sidste ende
respekten for personens selvbestemmelse eller autonomi, der udger grund-
laget for at tale om, at en person har ret til ikke-viden. Det er personen selv,
der er berettiget til at tage stilling til, i hvilket omfang veesentlige oplysnin-
ger angdende hans eller hendes genetiske udrustning skal indga i en forhol-
den sig til fremtiden. Sddanne oplysninger kan pa den ene side naturligvis
veere relevante i forbindelse med planlegningen af et livsforlgb. For eksem-
pel ville det vaere meget forstdeligt, hvis en person med Huntingtons chorea
om muligt valgte at f4 bern tidligt i sit liv. Men pa den anden side kan viden
om den genetiske udrustning ogsa forhindre personen i at leve et normalt liv
og bidrage til at skabe en selvforstéelse, som er bygget op omkring det kom-
mende sygdomsforlab. Nogle personer vil derfor givetvis foretrakke at leve
et liv i "lykkelig uvidenhed” fremfor at fa foretaget en undersogelse, der
eventuelt kan fore til en "ulykkelig viden” og en anderledes selvforstaelse og
nedvendiggere nogle sveere beslutninger angaende planleegningen af frem-
tiden. Retten til ikke-viden sikrer, at sddanne personer ikke kan patvinges at
modtage oplysninger, de ikke @nsker at forholde sig til.

Den ovenstdende begrundelse kan suppleres med en anden betragtning,
nemlig at det i vaesentlig grad kan nedseette en persons livskvalitet og hand-
leevne at modtage informationer om, at han eller hun er beerer af et anleg
for en given sygdom. I en tidligere publikation citerer Det Etiske Rad”? sale-
des den folgende passage:

72 Det Etiske Rad (2000), side 59. Redegorelsen rummer en mere udferlig diskussion af retten til ikke-viden
end den, der preesenteres her.
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Hvis en altruistisk forelder, som virkelig ikke gnsker at blive testet, bli-
ver testet, kan en depression eller selvmord, som folger efter en gen-
positiv diagnose, veere lige sa skadelig, eller mere skadelig for familien
end at leve med tvivlen og habet.”

Hvis det kan have vidtrakkende konsekvenser for sével risikopersonens som
den ovrige families livskvalitet, at risikopersonen modtager uonskede oplys-
ninger, udgoer dette naturligvis et argument for at anerkende eksistensen af
en ret til ikke-viden angédende den genetiske udrustning. Har risikopersonen
en sadan ret, kan han ikke patvinges de pageldende informationer og har
derfor mulighed for at forholde sig til, om han og familien kan klare at fa en
sadan viden.

Pa trods af de ovenstdende argumenter for, at en person har en ret til ikke-
viden angdende sin genetiske udrustning, er mange debattorer af den opfat-
telse, at der i bedste fald kun er tale om en ret, der skal respekteres i nogle
ganske bestemte typer af situationer’4. Dette heenger sammen med, at der
ofte er en raekke konkurrerende hensyn involveret, som kan overtrumfe ret-
ten til ikke-viden. Et sddant hensyn er retten til viden om egen eller andres
genetiske udrustning. Dette hensyn er relevant i mange sammenheenge, for-
di informationer om den genetiske udrustning ikke er en privatsag. Dele af
arvemassen videregives som bekendt ved forplantningen, hvorfor man som
oftest far en viden om de ovrige sleegtninges arvemasse ved en undersoge
arvemassen hos én enkelt person. Ofte er det derfor ikke muligt at respekte-
re en persons ikke-viden uden samtidig at tilsidescette andre personers ret til
viden og omvendt. I forbindelse med den her diskuterede anvendelse af
PGD kan risikopersonens ret til ikke-viden sdledes kun sikres ved, at bestem-
te informationer om de befrugtede agcellers arvemasse ikke videregives.

Retten til ikke-viden kan ogsé stode sammen med de forpligtelser, en person
har eller patager sig i forhold til andre. Som Rosamond Rhodes gor opmeerk-
som p4, er denne problematik ikke mindst fremtreedende i forbindelse med
familiemeessige forpligtelser:

Harry overvejer at gifte sig og f& bern, men han ved, at der er en sand-
synlighed pa 50 % for, at han udvikler Huntingtons chorea. Da bade

73 Citatet er fra Wexler, Nancy S.: "The Tiresias complex: Huntington’s disease as a paradigm of testing for
late-onset disorders, The FASEB Journal, vol 6, July 1992: 2822.
74 Se for eksempel Hermerén (2000).
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egteskabet og faderrollen essentielt set baserer sig pa forpligtelser, har
han en pligt til at finde ud af, om han kan leve op til de forpligtelser, han
ville f& over for sin kommende hustru og de fremtidige born.”

Ud fra en saddan betragtning ville det naturligvis aldrig veere acceptabelt at
anvende PGD til at give en risikoperson mulighed for at fa et sygdomsfrit
barn uden samtidig at f& en viden om sin egen genetiske udrustning. Tveert-
imod ville personen i mange tilfeelde veere forpligtet til at lade sig teste for pa
denne baggrund at kunne forholde sig til, om og eventuelt hvordan han eller
hun ville veere i stand til at leve op til de relevante forpligtelser.

Om retten til ikke-viden har en sddan karakter, at den berettiger en risiko-
person til at benytte PGD til at fa bern pé en af de ovenfor beskrevne mader,
er pa baggrund af de foregdende overvejelser neeppe ganske klart. Det er
nemlig ikke indlysende, om retten til ikke-viden er steerk nok til at udkon-
kurrere de evrige hensyn, der kan tages i den givne situation. I seerdeleshed
vejer hensynet til det kommende barn og den anden forzlder her tungt’s.
Den anden forealder risikerer som naevnt at skulle igennem et veesentligt
mere kompliceret behandlingsforleb, end tilfeeldet ville veere, hvis risikoper-
sonens ret til ikke-viden ikke skulle respekteres. I sidste ende kunne konse-
kvensen endog veere, at parret af den grund ikke fik nogen bern. Der er imid-
lertid ogsé& nogle mere overordnede hensyn at tage, herunder ikke mindst et
hensyn til den overordnede samfundsmaeessige prioritering af ressourcer.
Det er dog ikke klart, hvilken vej dette hensyn peger. For pa den ene side er
det naturligvis dyrt at anvende PGD til at sikre en risikoperson en ikke-viden
om sin genetiske udrustning, eftersom det kan blive noadvendigt at gennem-
fore flere behandlinger, end der rent klinisk er indikation for. Men pé den
anden side kan det endelige resultat heraf efter nogle debattorers mening i
sidste ende veere, at sygdomme som for eksempel Huntingtons chorea mere
eller mindre kan udryddes”’. Hvis dette er korrekt, kan det have gavnlige
konsekvenser bdde for samfundsgkonomien og for den menneskelige trivsel.

75 Rosamond Rhodes (1998), side 20.

76 Hensynet til de fosteranleaeg, der destrueres, navnes ikke her, da dette hensyn forst og fremmest har at
gore med, om PGD i mere generel forstand er en acceptabel metode.

77 Se for eksempel Schulman et al. (1996).
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