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Bakgrunn: Preimplantasjonsgenetisk diagnostikk (PGD) er en genetisk
undersokelse av befruktede egg for de settes inn i livmoren i forbindelse med
assistert reproduksjon. Hensikten med PGD er d unngd at det fremtidige bar-
net far en alvorlig arvelig sykdom, og at par som pa grunn av arvelig sykdom
har vansker med d fa barn, kan fa avkom. PGD er kontroversielt og et sentralt
tema for den pdgdende vurderingen og revisjonen av bioteknologiloven.
Metode: Paradoksteori anvendes for d identifisere og analysere noen av kon-
troversene ved PGD. Det skilles mellom tilsynelatende paradokser, antinomier
og aporier. Materialet er offentlige dokumenter, debattinnlegg og faglitteratur.
Resultater: Det finnes en rekke tilsynelatende paradokser pd PGD-ens
omrdde, slik som at PGD gjores selv om det er sveert liten sannsynlighet for at
det blir fodt et alvorlig sykt barn, og at det gjores PGD for mindre alvorlige syk-
dommer ndr forutsetningen for PGD er alvorlig arvelig sykdom. Samtidig fin-
nes det ogsd antinomier: At PGD gir rett til helsehjelp uten at det eksisterer
noen pasient, og at PGD gjennomfores selv ved hoye kostnader og lav suksess-
rate. Om embryoet og fosteret har moralsk status og rett pd beskyttelse, synes
d utgjore en apori.

Konklusjon: A formulere moralske utfordringer som paradokser kan veere en
fruktbar mate 4 tydeliggjore utfordringer og motsetninger pd. Dessuten kan
det styre innsatsen: Vi bor bestrebe oss pd d rydde opp i tilsynelatende para-
dokser, jobbe hardere med grunnlagsutfordringene ved antinomier og til en
viss grad akseptere motsetningene ved aporiene.
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English summary: PGD’s Paradoxes

Background: Pre-implantation genetic diagnosis (PGD) is a genetic test of
embryos before implantation as part of in vitro fertilization. The purpose of
using PGD is to help people avoid having children with serious genetic disease
and to help those with genetically based infertility to have children. PGD has
been controversial and is assessed as part of the revision of the Norwegian
biotechnology act.

Method: Paradox theory is used to identify and analyse controversies with
PGD. It distinguishes between resolvable paradoxes, antinomies and aporias.
The material comprises official documents, public debates, and professional
publications.

Results: Many resolvable paradoxes are identified with PGD, such as that
PGD is done even in cases where there is very little chance that a seriously ill
child will be born and in case of diseases that are not considered to be «serious
inheritable disease,» as required by the law. At the same time, there are anti-
nomies: PGD is subsumed within a patient’s rights even if there is no patient,
and PGD is done even when the success rate is low and the expenses are high.
Whether the embryo and the foetus have a right to protection appears to be an
aporia.

Conclusion: Analysing moral problems in terms of paradoxes may be a fruit-
Sful way of displaying challenges and conflicts. Moreovet, it may give focus and
direction to our endeavours. That is, we should try to resolve the resolvable
paradoxes and work harder with the conflicts of the antinomies, and, to a
certain extent, to accept the antagonisms of the aporias.

Keywords: PGD, paradox, antinomy, aporia, infertility, genetic disease,
ethics

Innledning

5. desember 2003 vedtok Stortinget bioteknologiloven (Lov nr. 100 om
humanmedisinsk bruk av bioteknologi m.m.). Denne loven tillot bare gene-
tiske undersekelser av embryo ved alvorlig kjennsbundet sykdom, og det
var ikke tillatt med hjelpes«z;sken.1 Tre maneder senere, 28. februar 2004,
hadde TV 2 en nyhetssak om seks ar gamle Mehmet som ville komme til &
de fordi han ikke kunne fa benmarg fra et sesken pa grunn av den restrik-
tive bioteknologiloven i Norge. Saken skapte en voldsom debatt og ferte til
at bioteknologiloven ble endret med virkning fra 1. september samme &r.
Med Mehmet-saken gikk Norge fra a ha «verdens strengeste bioteknologi-
lov» (Hafstad 2004; Haug 2005; Haug C 2006; Haug K 2006; Bjervik 2009;
Hofmann 2004) til & fa en «liberal lov», sett med samtidens ayne.
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I ettertid virker det paradoksalt at det som man noen maneder tidligere
hadde vert enige om, skulle skape sa stor uenighet ut fra et kort nyhetsopp-
slag. Det synes ogsa paradoksalt at en konkret sak, som man kjente tilsva-
rende eksempler pa fra andre land, var det som skulle til for & endre loven.
Videre virker det som et paradoks at det som alle hadde oppfattet som det
mest kontroversielle, «fremstilling av hjelpesgsken», var det som skulle eta-
blere en praksis med genetisk testing av befruktede egg for alvorlig arvelig
sykdom. Det er ogsa overraskende at politikere som deltok aktivt i beslut-
ningen, i ettertid ga uttrykk for at de ikke vedkjente seg eller forsto rekke-
vidden av beslutningen. Journalister, som i vesentlig grad bidro til a holde
saken pa dagsordenen og presset pa politikerne oppe, erkjente at de misfor-
sto og misbrukte sin rolle (Folge 2006). Hvordan var dette mulig?

En av forklaringene er at innferingen av PGD i Norge inneholdt en
rekke motsetninger. Hensikten med denne artikkelen er & granske disse
som paradokser. Mélet er a skille tilsynelatende paradokser fra mer grunn-
leggende former for motsetninger, slik som antinomier og aporier. Det kan
forhépentligvis bidra til en mer oversiktlig og nyansert debatt i forbindelse
med vurdering og revisjon av bioteknologiloven (Helsedirektoratet 2010).

Materiale og metode

Artikkelen benytter offentlige dokumenter som lovforarbeider og rapporter
om assistert reproduksjon som grunnlag for analysen. Den bruker den
aktuelle debatten for & illustrere paradoksene og stotter seg pa faglitteratu-
ren for & belyse dem.

Paradoks kommer fra gresk, para-doxa, som betyr «motsatt mening».
Opprinnelig ble para-doxa brukt om det som gikk mot alminnelig oppfat-
ning og tro. Senere har betegnelsen fatt en videre betydning, og den brukes
om alle de tre betydningene som er brukt i denne artikkelen. Felles for disse
er at paradokser er relatert til ulike former for motsetninger.

Analysen folger en metodikk som skiller mellom tilsynelatende paradok-
ser, antinomier og aporier og er beskrevet i detalj i Hofmann (2002). Til-
synelatende paradokser forstas som tilsynelatende selvmotsigende pastan-
der som ved nermere undersekelse lar seg opplese eller lase. Antinomier exr
motsetninger som oppstar mellom to motstaende prinsipper og verdier
eller gyldige slutninger fra slike prinsipper og verdier. Antinomier involve-
rer mer grunnleggende motsetninger, og de er vanskeligere a lose. De skiller
seg fra losbare paradokser bade i struktur og i utfordring, men det kan vaere
mulig 4 lese dem, for eksempel gjennom nye begreper, perspektiver, teorier
eller prinsipper.
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Aporier er situasjoner der grunnleggende prinsipper star mot hveran-
dre, og hvor vi ikke kan se noen utvei eller lasning. Dette gir et teoretisk
rammeverk som er gjengitt i tabell 1.

Tabell 1: Oppsummering av det metodiske rammeverket for strukturering av
analysen i artikkelen

Type paradoks Hva paradokset bestir av
1. Tilsynelatende paradoks Tilsynelatende selvmotsigende pé-
a. Spréaklige uklarheter stander, som ved nermere under-
b. Uuttalt avveiing av ulike sokelse lar seg opplese eller lase
hensyn gjennom forklaringer eller argu-
c. Ulik behandling av tilsynela- | menter.
tende like tilfeller

d. Mangelfull argumentasjon

2. Antinomi Motsetningen mellom to motstéen-
de prinsipper og verdier eller gyldi-
ge slutninger fra slike prinsipper og
verdier.

3. Apori Sterke motstdende prinsipper der
en utvei eller losning synes fjern el-
ler umulig.

Det som er typisk for paradokser, er at de er overraskende og tankevek-
kende. Derfor kan paradoksene ved vurdering og innfering av ny biotek-
nologi kanskje leere oss noe vesentlig om hva det vil si & veere et menneske i
en teknologisk tidsalder: Vi ma handtere og leve med en rekke motsetnin-
ger. For en narmere beskrivelse av metoden, referanser og eksempler, se
Hofmann (2002).

Paradoksanalyser egner seg best for & belyse og nyansere komplekse
situasjoner. De er uegnet for ekstreme normative posisjoner, som for
eksempel ytterliggaende deontologi eller utilitarisme, fordi det her nsermest
ikke finnes paradokser: PGD er enten naermest alltid galt fordi det innebee-
rer seleksjon og destruksjon av (potensielle) personer, eller PGD er nesten
alltid rett fordi verdien av & frembringe et nytt (friskt) menneske er sveert
stor.
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Hva er PGD?

Preimplantasjonsgenetisk diagnostikk (PGD)? er betegnelsen pa en gene-
tisk undersokelse av befruktede egg for de settes inn i livmoren. PGD gjores
i forbindelse med befruktning utenfor livmoren, invitrofertilisering (IVF),
som er en av flere former for assistert befruktning. PGD gjores ved at
enkeltceller tas ut nar det befruktede egget har delt seg i 8-10 celler (Biotek-
nologinemnda 2010). Cellen som tas ut, analyseres med ulike metoder for
a kartlegge bestemte molekylaerbiologiske egenskaper.

Hensikten med PGD er a velge bestemte egenskaper for det fremtidige
barnet. I Norge er PGD grunnlag for fravalg og tilvalg (Solberg 2005). Tre
egenskaper dpner for valg: a) alvorlig arvelig sykdom, b) embryoets HLA-
type (humane leukocytt-antigen) og c) kjenn. I det forste tilfellet (a) bort-
velges embryoer som har molekylarbiologiske egenskaper som er assosiert
med alvorlige arvelige sykdommer, for 4 unnga at det kommende barnet far
slik sykdom. Embryoet kan ogsé velges for implantering (tilvalg) ut fra om
det har bestemte HLA-egenskaper som er assosiert med vevsforlikelighet til
et allerede eksisterende sykt barn som man ensker & hjelpe (b). Kjenn kan
velges (c) dersom det er risiko for at barnet vil fa en alvorlig kjennsbundet
sykdom. Det kan veere vanskelig & skille tilvalg og fravalg (Glover 1984), og
tabell 2 oppsummerer valg og egenskaper. Tilvalg ved HLA-typing kan gjores
uavhengig av fravalg ved PGD og er tillatt i andre land, men ikke i Norge.
Ved kjonnsseleksjon pa grunn av alvorlig arvelig sykdom gjores det tilvalg
av ett sett kjpnnskromosomer (XX) og fravalg av et annet sett kjennskromo-
somer (XY).

Tabell 2: Valgformer og egenskaper ved PGD i Norge

Alvorligarvelig HLA-type Kjonn

sykdom
Tilvalg X Kjonn 1
Fravalg X Kjonn 2

PGD i Norge

I Norge tillates PGD dersom det er en alvorlig og arvelig sykdom i familien,
og det er stor fare for at et fremtidig barn arver sykdommen, og der drsaken
til sykdommen i familien er kjent. Genfeilen/kromosomfeilen mé vaere
kartlagt, og det méd veere mulig & etablere en metode for a underseke om
embryoet arvet sykdommen (genetisk diagnostikk). Paret mé ogsa egne seg
til assistert befruktning (medisinsk og psykososial vurdering), det ma vaere
bosatt i Norge, og kvinnen ma ikke allerede vaere gravid. Det stilles ogsa
krav om kostnadseffektivitet.

PGD-ens paradokser 49

Bjorn Hofmann



PGD tillates i Norge ved a) pavist monogen alvorlig arvelig sykdom, b)
pavist alvorlig kromosomanomali, det vil si balanserte kromosomfeil og
andre strukturelle kromosomfeil, og ¢) ved behov for hjelpesasken. Ved
hjelpesasken (PGD + HLA) stilles det i tillegg krav om at det syke barnet
med stor sannsynlighet vil kunne kureres, at hensynet til det syke barnet ma
veies opp mot belastningene for det fremtidige barnet (med a vaere donor),
og at det nye barnet ikke ma utsettes for unedig belastning eller uakseptable
inngrep.

Ei egen nemnd (PGD-nemnda) vurderer om vilkirene i loven er opp-
fylt. PGD har til né foregatt i utlandet, i hovedsak i Sverige og Belgia. Tabell
3 viser omfanget av behandlede saker.

Tabell 3: Soknader behandlet i PGD-nemnda fra 2004-2010. Tallene er hen-
tet fra PGD-nemndas nettsider

Ar Innvilget Avslatt Avvist
2004 1 0 0
2005 19 0 1
2006 21 1 3
2007 17 2 1
2008 22 3 0
2009 17 3 0
2010 24 1 0
Sum 121 10 5

Hvilke tilstander tillater til- og fravalg? Hva regnes som alvorlig
arvelig sykdom?

Tabell 4 viser en oversikt over de sykdommene der det er gjort henholdsvis
PGD og PGD med HLA-typing i Norge.
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Tabell 4: Oversikt over de sykdommene der PGD-nemnda har innvilget PGD
alene, og der PGD er innvilget sammen med HLA-typing. I tillegg er det gjort
PGD for kjennsbundne sykdommer i Norge, slik som Blue Cone monochro-
masi, der nemndsbehandling tidligere ikke var nodvendig. Tabellen baserer
seg pd informasjon fra www.klagenemnda.no. Fra 2008 er ulike sjeldne syk-
dommer gruppert sammen under «sjeldne sykdommer». PGD og PGD +
HLA kan derfor veere innvilget for andre sykdommer enn dem som er nevnt
i tabellen

Sykdommer der det er innvilget
PGD alene

Sykdommer der det er innvilget
PGD + HLA

Alpers syndrom Beta-thalassemi

Cystisk fibrose Hoyeraal-Hreidarson syndrom
Duchennes muskeldystrofi Wiskott-Alsrichs syndrom
Dystrofia myotonika

EEG, splitt hand/splitt fot mal-

formasjon

Fragilt X-syndrom

Frontometafyseal dysplasi
Hemofili A
Huntingtons sykdom

Karbohydratdefekt glykoprotein-
sykdom (CDG)

Kompleks I-defekt

Kromosomfeil

Nevrofibromatose

Osteogenesis imperfecta

Retinoblastom

Tuberkulgs sclerose
X-bundet hypofosfatemisk rakitt

X-bundet myotubulser myopati

I andre land gjores fravalg for andre sykdommer og tilvalg av andre egen-
skaper enn HLA-type. Eksempelvis rapporterte 5 prosent av 190 ameri-
kanske PGD-Kklinikker at tilvalg av tilstander som devhet og kortvoksthet
(dvergvekst) ikke var uvanlig (Baruch et al. 2008). Tilsvarende rapporterte 42
prosent av de 190 amerikanske klinikkene at de hadde gjort ikke-medisinsk
kjonnsseleksjon (Baruch 2008).
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Paradokser

Nedenfor folger en analyse av et lite utvalg paradokser. Paradoksene er valgt
ut fra ensket om & synliggjere bredde og variasjon og for & vise kompleksi-
teten i de normative utfordringene ny bioteknologi reiser. Strukturen i pre-
sentasjonen folger det teoretiske rammeverket for paradokser (Tabell 1).

Tilsynelatende paradokser relatert til spraklige uklarheter

Ett ipynefallende paradoks fremkommer i forarbeidene til dagens biotek-
nologilov (Ot.prp. nr. 26, 2006-2007), der PGD konsekvent omtales som
«PGD-behandling». Dette skulle da i klartekst bli «preimplantasjonsdiag-
nostikk-behandling», noe som virker som en selvmotsigelse. I helsetjenes-
ten gjor man enten diagnostikk, eller s& gir man behandling, og diagnos-
tikk-behandling lyder paradoksalt.

Betegnelsen «PGD-behandling» har oppstatt som falge av at PGD gjares
som et ledd i en behandling (IVF). Dette utgjor derfor et tilsynelatende
paradoks som skyldes spraklige uklarheter (type 1a). Paradokset ville for-
svinne helt dersom man bruker «IVF-behandling og embryoseleksjon pa
bakgrunn av preimplantasjonsgenetisk diagnostikk», eller i kortform «IVF
med PGD». Mens det for fagfolk ganske apenbart er et tilsynelatende para-
doks, kan det veere forvirrende for lekfolk at man bruker betegnelsen «PGD-
behandling». Parene som vurderer IVF med PGD, har mye 4 sette seg inn i,
og uklar terminologi kan gjere prosessen vanskeligere.

Tilsynelatende paradokser relatert til uuttalte avveiinger
Hensikten med PGD er & gjore det mulig for par med anlegg for alvorlige
arvelige sykdommer & fa barn uten den arvelige sykdommen. Men hva er
sykdom? Det sier loven ikke noe om, og dens taushet gir derved rom for
paradokser.” Eksempelvis er det & vaere beerer av en alvorlig arvelig sykdom
i seg selv ikke en sykdom. Personen selv foler seg ikke syk og trenger ikke
helsefaglig behandling. Dette gér ogsé frem av Ot.prp. nr. 26, der det apnes
for a sette inn «embryo med baererstatus». Samtidig anbefaler departemen-
tet «at slike embryoer unngas si langt som mulig» (Ot.prp. nr. 26 (2006-
2007): 52). Sykdommen som baerertilstanden kan lede til, regnes som alvor-
lig. Faren for & bringe sykdommen videre regnes ogsa som stor, men risi-
koen er mindre alvorlig enn selve sykdommen. Det at beerertilstanden bade
regnes som («behandlingstrengede») sykdom (for & fi et friskt barn) og
som ikke-sykdom (uten symptomer) er derfor et resultat av bakenforlig-
gende avveiinger.

Formalet med bioteknologiloven er at «medisinsk bruk av bioteknologi
utnyttes til beste for mennesker i et samfunn der det er plass til alle» (§1-1).
Da virker det paradoksalt at loven selv gjor mindre plass til personer med
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beererstatus i fremtiden. At man skal unngé embryo med barerstatus, gir
inntrykk av at personer med baererstatus er mindre verdt. Her kan paradok-
set (type 1b) forklares ut fra helsetjenestens ansvar: Dersom helsetjenesten
intervenerer (i forhold som ellers skjer uten helsetjenestens involvering), vil
det veere ansvarlig for konsekvensen av intervensjonene. Her avveies mulig
fremtidig uhelse hos et barn mot hensynet til et samfunn med plass til alle.

Videre virker det paradoksalt at par kan velge a frembringe barn som har
en tilstand (beererstatus) som de selv oppfatter som ugnsket, og som de
soker helsehjelp for. At beererstatus bringes videre, behgver ikke & vaere noe
problem for det fremtidige barnet, da det vil kunne nyte godt av samme
behandling som foreldrene. Dette er derfor et tilsynelatende paradoks, hvor
man avveier gnsket om a fa barn mot den (begrensede) ulempen det er for
det fremtidige barnet & veere beerer (type 1b). I tilfeller der beererstatus ogsa
medforer symptomer, og der symptomene kan forverres nar baererstatusen
nedarves (slik som ved Fragilt-X syndrom), utfordres vi mer.

Det kan ogsa fremsta som et paradoks at sa mange fritt velger & gjen-
nomga PGD nar det «innebaerer behandling som kan veaere en stor fysisk og
psykisk pakjenning», der det selv «med den beste ekspertise vil [...] kunne
veere vanskelig & lykkes med a fi et friskt barn» (Ot.prp. nr. 26 (2006-2007):
39). Tar man hensyn til at mange sveert sterkt ensker seg et friskt barn, og
derfor mener at den potensielle gevinsten overgar kostnadene, fremstar
ogsa dette som et tilsynelatende paradoks (type 1b).

Paradokser relatert til ulik behandling av tilsynelatende like forhold
I dag tillates ikke PGD ved «multifaktoriell arv» fordi det stilles krav til
monogen eller kromosomal arvelig sykdom. Samtidig tillates PGD for
kjpnnsbundne sykdommer uten eksakt molekylergenetisk diagnose.
(Ot.prp. nr. 26: 53). At man ma kjenne den (mono)genetiske diagnosen ved
monogen og kromosomal sykdom, men ikke ved kjennsbundet sykdom,
kan virke paradoksalt. Det synes som om like tilfeller behandles ulikt. Tar
man derimot hensyn til at kjonnsbundet sykdom er knyttet til kjente kro-
mosomer (X og Y), reduseres dette til et tilsynelatende paradoks (type 1c).
Ved hjelpesasken (PGD + HLA) er behandling og utvelgelse av embryo
bare tillatt dersom sykdommen er arvelig. Dersom man har et alvorlig sykt
barn som kan reddes av et fremtidig sesken, men sykdommen ikke er arve-
lig, er IVF med HLA (alene) ikke tillatt. Ved to like alvorlige sykdommer
som kan reddes ved hjelpesasken, er det bare det barnet som har en arvelig
sykdom som tillates reddet. I begge tilfeller ma IVF gjores selv om parene
er fertile. Ogsa her virker det derfor som om like tilfeller behandles ulikt.
Grunnen til dette er at man har villet unnga ett av de viktigste motargumen-
tene mot PGD: At barn blir midler og ikke mal i seg selv. Ved hjelpesgsken
for ikke-arvelig kreft risikerer man at behandlingen (IVF og donasjonen)
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gjores bare av hensyn til det eksisterende syke barnet, mens ved arvelig syk-
dom mé man gjere PGD (for 4 unngé at det kommende barnet blir sykt), og
det er derfor ikke er noen ekstra belastning 4 gjore vevstyping (HLA).%

PGD skal vurderes ut fra sykdommens alvorlighetsgrad: «Dersom det
finnes tilfredsstillende behandling, vil sykdommen ikke lenger anses alvor-
lig» (Ot.prp. nr. 26 (2006-2007): 51). Dette kan virke paradoksalt da de
fleste som far en livstruende sykdom, opplever det som alvorlig, ogsa nar
det finnes behandlingsmuligheter. Det gjelder sarlig om behandlingen har
usikker effekt og alvorlige bivirkninger. En livstruende sykdom blir ikke
mindre alvorlig av muligheten for palliativ behandling. Her virker det som
om like tilfeller behandles ulikt, men poenget er at behandlingsmulighetene
avgjor hvorvidt konsekvensene av sykdommen blir alvorlige eller ikke.

Det er ogsa paradoksalt at par som ellers ikke ville fatt IVF av priorite-
ringsgrunner, far tilbud om PGD og dermed IVE. Eksempelvis kan par som
har veert gjennom flere runder med IVF, men som ikke fir flere muligheter
prioriteringsmessig, fa nye forsok med IVF (og PGD) dersom det viser seg
at én eller begge i paret er baerer av kromosomfeil. Enkelte oppfatter det som
paradoksalt (og urettferdig) at de som er bacrere av en arvelig sykdom eller
har kromosomfeil (ubalanserte translokasjoner), far flere muligheter for
IVF enn de som ikke har det. Hos de med kromosomfeil er det nettopp kro-
mosomfeilen som gjor at de ikke far barn. De har derfor mindre sjanse for
a lykkes med IVF enn andre, og kan felgelig ha krav pa ekstra behandling.

Tilsynelatende paradokser ved uuttalt eller mangelfull
argumentasjon

Helsetiltak begrunnes i Norge ut fra prognosetap, forventet nytte og kost-
nadseffektivitet (Prioriteringsforskriften, FOR 2000-12-01 nr. 1208). Det
virker paradoksalt a tilby et helsetiltak som er «ressurskrevende og haytek-
nologisk, [som] innebeerer behandling som kan vere en stor fysisk og
psykisk pakjenning og det kan vere vanskelig & lykkes med & fa et barn»
(Ot.prp. nr. 26 (2006-2007): 49) uten at det er noen som er syke. En eller
begge i paret som gnsker PGD, kan vare syke, men behandlingen (IVF med
PGD) gjelder ikke dem. Det fremtidige barnet er ikke sykt, for det finnes
ikke. Er det alternativt det befruktede egget som er sykt? Flere av de befruk-
tede eggene vil veere affisert slik at kommende barn vil kunne fa sykdom-
men om de blir fodt. A argumentere for at det befruktede egget er gjenstand
for helsehjelp, vil kunne lose paradokset (type 1d).”

I den opprinnelige bioteknologiloven (av 2003) var PGD kun tillatt for
alvorlig arvelig kjennsbunden sykdom uten behandlingsmuligheter. Med
Mehmet-saken ble det mulig for personer med barn med alvorlig arvelig
sykdom a fa barn som selv ikke hadde den alvorlige sykdommen, og som
kunne hjelpe det allerede syke barnet (PGD + HLA, hjelpesasken). Denne
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saken ble brukt for & etablere PGD generelt (uten HLA). I dag gis PGD i
overveiende grad for at personer som har vansker med a fd barn (pa grunn
av kromosomfeil), skal kunne fa barn (Tabell 4 og www.klagenemnda.no).
Det virker paradoksalt at en metode som er innfert for 4 hjelpe alvorlig syke
barn og unnga at personer med alvorlige arvelige sykdommer i familien far
syke barn, i hovedsak blir brukt for & behandle ufrivillig barnlgshet. Dette
er et tilsynelatende paradoks hvis formélet med PGD ikke bare er & unngé &
fa syke barn i familier med alvorlig arvelig sykdom, men «& gjore det mulig
for par med anlegg for en alvorlig, arvelig sykdom & oppna graviditet uten
at den arvelige sykdommen blir viderefort til fosteret» (Ot.prp. nr. 26: 39).
Her er hensikten a oppna graviditet med et friskt foster, og dette oppnas
bade nar PGD gjores for 4 unnga monogen arvelig sykdom, og nar det gjo-
res ved kromosomal arvelig sykdom. A tydeliggjore det doble formalet med
PGD lgser paradokset (om man aksepterer det doble formalet).

PGD er tillatt for alvorlig sykdom. Flere av sykdommene som det gis
PGD for (Tabell 4), er ikke spesielt alvorlige, og det kan derfor virke para-
doksalt & kalle dem «alvorlig arvelige sykdommer». Dette paradokset har
sin konkrete historiske forklaring. Mehmet-saken gjorde thalassemia major
til en standard for vurdering av hva som kan regnes som «alvorlig arvelig
sykdomp», selv om den kan behandles med blodoverferinger og benmargs-
transplantasjon (fra familizer eller fremmed giver). Departementet og dis-
pensasjons- og klagenemnda papekte at «[s]ykdommen {3-thalassemia
major er ikke den mest alvorlige sykdommen som finnes. Man kan leve til
man er 40-50 ar» (Ot.prp. nr. 26: 43).

Alvorlighetskravet virker ogsa paradoksalt nar man tar i betraktning at
det for noen translokasjoner ikke er kjent at det er fodt levende barn. (Det
gjelder for eksempel translokasjon 2-15 og 2-18.) Det er paradoksalt at
man vurderer en tilstand som ikke har eksistert som alvorlig. Ogsa dette er
et tilsynelatende paradoks (type 1d) fordi det finnes uendelig mange trans-
lokasjoner, og fordi de kan opptre pa svaert mange steder pd kromosomet.
At tilstanden ikke er dokumentert, betyr ikke at den ikke finnes, og selv om
den enna ikke har opptradt hos levendefadte barn, er det ut fra tilsvarende
kromosomavvik grunner til & tro at tilstanden vil bli sveert alvorlig dersom
et barn blir fodt med den.

Ved alvorlig arvelig sykdom skal det, ifolge Helsedepartementet, vurde-
res om det er «stor fare for at et barn unnfanget pa vanlig mate vil arve den
aktuelle genfeilen eller kromosomanomalien» (Ot.prp. nr. 26: 51). Dersom
foreldrene har samme recessive genfeil, har barnet 25 prosent sjanse for a fa
den aktuelle sykdommen. Det kan virke paradoksalt at det oppfattes som
stor sjanse for & fa et barn med genfeil nar det er 75 prosent sjanse for at
barnet ikke blir sykt. Dette er et tilsynelatende paradoks (type 1d) hvis man
sammenligner med den implisitte argumentasjonen for fosterdiagnostikk
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for Downs syndrom (DS), hvor en sannsynlighet for & f4 barn med DS pé 1
prosent regnes som en «stor risiko».

Ved translokasjoner og strukturelle kromosomfeil vil sannsynligheten
for a fode et alvorlig sykt barn veere liten fordi svangerskapet ofte ender i
spontanabort pa grunn av kromosomfeilen (Bioteknologinemnda 2010).
For flere typer kromosomfeil som det innvilges PGD for, er sannsynligheten
for at det blir fodt et alvorlig sykt barn godt under 1 prosent. Likevel opp-
fattes dette som at «det foreligger hoy risiko for at et alvorlig sykt barn blir
fodt» (Ot.prp. nr. 26 (2006-2007): 52). Det virker derfor paradoksalt at det
er «[s]tor fare for at sykdommen kan overferes til et kommende barn»
(Ot.prp. nr. 26: 67) nar det er liten sannsynlighet for at det blir fodt et kom-
mende barn. Ogsa dette kan forstas som et tilsynelatende paradoks (type 1d)
hvis PGD oppfattes som en behandling for infertilitet eller for & unnga abor-
ter.

Departementet skriver om PGD at «behandlingen innebarer store
pékjenninger sa vel psykisk som fysisk», at «paliteligheten ved analysene
kan vaere begrenset», og at «metoden er belastende for paret, ressurskre-
vende og ikke minst usikker med tanke pa resultatet» (Ot.prp. nr. 26 (2006
2007): 58. Se ogsé s. 39). Det virker paradoksalt at man setter store ressurser
inn pé en metode som er belastende og usikker. Ogsé dette er et tilsynela-
tende paradoks (type 1d) dersom man tar hensyn til relevante, men uuttalte
forklaringer: Reproduksjonsteknologiens store symbolske verdi (mennes-
kets makt over naturen), betydningen av a fa friske barn, behovet for 4 fore
genene videre, det at vi har vanskelig for a si nei til muligheter som forelig-
ger («mulighetenes imperativ») samt var tiltro til moderne medisinsk tek-
nologi («det teknologiske imperativ») (Hofmann 2002; 2009).

Det virker ogsa paradoksalt at man gjer PGD for & unnga fosterdiagnos-
tikk og pafelgende selektiv abort (Ot.prp. nr. 26 (2006-2007): 39), samtidig
som det understrekes at «genetisk forsterdiagnostikk i lepet av svangerska-
pet [ofte vil] veere & anbefale» (Ot.prp. nr. 26 (2006-2007): 58) ved PGD.
Det kan virke som om PGD likevel ikke reduserer bruken av fosterdiagnos-
tikk. Dette er et tilsynelatende paradoks, da det reelle (totale) behovet for
selektiv abort blir vesentlig redusert ved PGD, selv om metoden ikke er 100
prosent ngyaktig. PGD-en gjores for & sikre at embryoet ikke har en alvorlig
gen- eller kromosomfeil, og fosterdiagnostikken gjores for & kvalitetssikre
PGD-en.

Et annet eksempel pa denne formen for paradoks finner vi ved hjelpe-
sosken (PGD + HLA), der departementet papeker at PGD gjores «av hen-
syn til det kommende barnet i seg selv» (Ot.prp. nr. 26 (2006-2007): 53),
slik at dette barnet kan vere friskt. Dette er paradoksalt da det kan hevdes
at «det kommende barnet» ikke har nytte av PGD, ettersom embryoet som
er affisert, vil bli destruert og aldri bli til et barn, mens det barnet som blir
fodt, stammer fra et «friskt» embryo og derfor ikke har hatt nytte av PGD.
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Ogsa dette er et tilsynelatende paradoks som kan forklares ved at enkelte par
ikke ville forseke & fa barn uten PGD, og ved utfordringen i & vurdere inter-
essene til ikke-eksisterende potensielle personer (Parfit 1986). En annen
underliggende forklaring er at man vil forsikre seg om at barn ved PGD +
HLA ikke brukes (bare) som midler, men ogsa som mal i seg selv. Argu-
mentet om at det kommende barnet har nytte av PGD, brukes for 4 skille
PGD + HLA fra tilfeller der HLA gjores uten at det foreligger en arvelig syk-
dom. HLA legitimeres gjennom at det likevel skal gjores PGD. Ved HLA
(alene) gjores IVF kun med tanke pa det syke sosken: «Barnet har ikke selv
nytte av a bli til ved PGD-behandling» (Ot.prp. nr. 26 (2006-2007): 57).

Som vi har sett, gjores PGD for & unngé syke barn og spontanaborter
(ved kromosomfeil) og for & gke sannsynligheten for at (friske) barn blir
fodt. I tillegg anbefales det at det gjores fosterdiagnostikk for & sikre seg at
det kommende barnet ikke fir en rekke (andre) sykdommer. Nar man like-
vel gjor PGD, er det samtidig mulig a gjore analyser som utelukker andre til-
stander enn dem man har identifisert hos en eller begge de potensielle for-
eldrene. Det virker paradoksalt at dette ikke er tillatt nar pafelgende foster-
diagnostikk er tillatt og anbefalt. PGD kunne her brukes til & velge bort alle
affiserte embryoer, unngd spontanaborter og oke suksessraten. Dette faller
inn under preimplantasjonsgenetisk screening (PGS)® og utgjor et tilsyne-
latende paradoks (type 1d), da det sa langt er dokumentert at PGS ikke gker
antall fullferte svangerskap (Mastenbroek et al. 2008).

Dette viser at det er neere sammenhenger mellom de ulike typene tilsy-
nelatende paradokser. Overgangene mellom begrepsmessige (spraklige)
uklarheter, underliggende avveiinger, manglende ulikheter og manglende
argumenter er pa ingen mate absolutte. I underliggende avveiinger kan det
for eksempel ligge viktig (men ikke uttalt) argumentasjon. Det er ogsa vik-
tig & merke seg at analysen ikke sier noe om gyldigheten til de argumentene
som «forklarer» og «leser» de tilsynelatende paradoksene. Konkret
(opp)lesning av tilsynelatende paradokser vil i stor grad avhenge av norma-
tivt stasted. Her er poenget snarere at losninger faktisk finnes. Tilsvarende
avhenger grensene mellom tilsynelatende paradokser og antinomier av per-
spektivene man har. For den som ikke aksepterer den underliggende argu-
mentasjonen som forklarer og leser opp et tilsynelatende paradoks, frem-
star de samme forholdene som en antinomi.

Antinomier

Spersmalet om det befruktede eggets (embryoets) moralske status er kon-
troversielt. Dersom det befruktede egget har (full) moralsk status, vil det
veere drap & destruere det, men hvis det er en «celleklump», er det ikke
moralsk utfordrende. Dette utgjer en antinomi som ogsa gjelder et graduelt
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syn pd moralsk status, da man fortsatt dreper noe som har (mindre)
moralsk status. Embryoer og fostre regnes som nedvendige og sarbare for-
stadier til 4 bli et barn og en borger (Finnis 1973; Scott 2006) og tillegges rett
til beskyttelse (Warnock 1985), eksempelvis i abortlovgiving. Ved PGD blir
det spesielt tydelig hvor stor verdi ikke-affiserte embryoer har for parene -
det er deres mulighet til & fa barn som ikke har en alvorlig arvelig sykdom.
Kjernen i antinomien er motsetningen mellom prinsipper for menneske-
verd eller rett til beskyttelse pa den ene siden og prinsipper om reproduktiv
autonomi og grunnleggende onsker om a fa friske barn pa den annen.

Pa tross av krav om prognosetap, forventet nytte og kostnadseffektivitet
(Bioteknologiloven, § 2A-4, fjerde ledd; Prioriteringsforskriften, FOR
2000-12-01 nr.1208), gjennomferes PGD selv om effekten og kostnadsef-
fektiviteten er lav eller ukjent.” Dette virker paradoksalt: «<PGD er en res-
surskrevende behandling basert pa hoyteknologiske metoder. Selv med den
beste ekspertise vil det kunne vere vanskelig & lykkes med a fa et friskt
barn» (Ot.prp. nr. 26: 39), og PGD «innebzerer behandling som kan vaere en
stor fysisk og psykisk pakjenning og det kan vaere vanskelig & lykkes med a
fa et barn» (Ot.prp. nr. 26 (2006-2007): 49). I henhold til prioriteringsfor-
skriften (FOR 2000-12-01 nr. 1208) har beereren ikke noe prognosetap ved
at PGD ikke utfores, og har folgelig ikke rett til nedvendig helsehjelp. Dess-
uten eksisterer det ikke noen pasient: «Nar det gjelder PGD for a utelukke
alvorlig, arvelig sykdom hos det kommende barn, foreligger det ingen
pasient» (Ot.prp. nr. 26 (2006-2007): 62). I tillegg er kostnadseftektiviteten
ukjent. Dette fremstar som en antinomi der prinsippene for prioritering
(prognosetap, effekt og kostnadseffektivitet og derigjennom rettferdighets-
prinsippet) star mot hjelpeplikten.

Det virker ogsa paradoksalt at risiko for sykdom selv gjores til sykdom
ved a bli gjenstand for behandling, for eksempel ved at (a) PGD gjores for &
minske risikoen for a fa et sykt barn, (b) PGD gjeres for tilstander som lar
seg behandle, men der det er risiko ved behandlingen (eksempelvis beta-
thalassemi), og (c) der det gjores PGD + HLA for tilstander der sykt barn er
behandlet for en gitt type sykdom, men der behandlingen bare er delvis vel-
lykket og barnet kan komme til 4 trenge ny behandling i fremtiden. Risiko
for sykdom (og beererstatus) mangler vanlige kriterier for sykdom, slik som
smerte, ubehag, lidelse, redusert funksjonsevne etc. Dersom risiko for syk-
dom oppfattes som prinsipielt forskjellig fra manifest sykdom, utgjer dette
en antinomi.

I tillegg skjuler formuleringen om at baererstatus skal unngés (Ot.prp.
nr. 26 (2006-2007): 52, se ovenfor) en antinomi, da den uttrykker et onske
om a unnga «darlige gener» (eugenikk): Det grunnleggende prinsippet om
at alle (ogsé potensielle personer) har lik verdi, star da mot prinsippet om at
man skal bidra til helse og unnga sykdom.
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I de norske forarbeidene oppfattes embryoet bade som gjenstand for
helsehjelp og ikke som gjenstand for helsehjelp ved at det oppfattes som
«avkom», og ved at det ikke foreligger noen pasient (Ot.prp. nr. 26 (2006-
2007): 62). Paradokset oppstar nar embryoet og fosteret tillegges moralsk
status som «avkomn»: Fordi det er risiko «for at sykdommen overfores til
parets avkom, enten det der i livmoren eller blir fodt med en alvorlig syk-
domb, sa kan det gjores PGD. A tillegge embryo og foster samme status som
et (sykt) barn virker paradoksalt og strider mot oppfatningene som ligger til
grunn for annen lovgiving (eksempelvis abortloven). Dette kan derfor for-
stas som en antinomi. Dessuten er det paradoksalt at embryo og fostre som
ikke vil kunne utvikle seg til levende barn (fordi de vil spontanaborteres),
omtales som «avkomp».

For 4 unnga paradokser har man forsekt & samstemme kriteriene for
«alvorlig arvelig sykdom» ved senabort og ved PGD (Ot.prp. nr. 64 (2002-
2003)). I begge tilfeller gjores alvorlighetsvurderingen i forhold til belast-
ningen som tilstanden vil utgjere for de kommende foreldrene og for det
potensielle barnet. Forskjellene er at vurderingene ved PGD gjores for unn-
fangelsen, mens det ved senabort gjores nar fosteret finnes. I tillegg er hen-
sikten forskjellig, da den ved PGD er a frembringe et barn uten en gitt alvor-
lig sykdom, mens den ved senabort er a forhindre fodsel av et barn med
alvorlig sykdom (Harris 1998). Forsgket pa a samordne oppfatningene av
«alvorlig arvelig sykdom» ved senabort og PGD kan derfor likevel veere
paradoksalt dersom man mener at det er forskjell i retten pa beskyttelse for
embryo og fostre, eksempelvis ut fra et graduelt syn pa moralsk status (Scott
2006), og dersom man mener at det er moralsk relevant forskjell pa inten-
sjon og skapelsesbeslutning (Solberg 2010) i de to tilfellene. I slike perspek-
tiv vil det veere en antinomi der prinsippet om at fostre har rett til beskyt-
telse, vil sta mot prinsippet om at embryo ikke har moralsk status, eller at
intensjonene ved PGD og abort er vesensforskjellige.

Som vi har sett, er det paradoksalt at sykdommene som det tillates PGD
for, ikke alle oppfattes som alvorlige.'? Dette kan fremsta som en antinomi
dersom man legger vekt pa at de potensielle foreldrene og det potensielle
barnet har ulike og til dels motstridende interesser. Empiriske studier viser
at alvorlighetsgraden vurderes ulikt av mennesker med en gitt sykdom og
deres foreldre (Murray 1996; Scott 2003). Da vil prinsippene for vurdering
av alvorlighetsgrad hos foreldre og «barnets beste» std mot hverandre, og
utfordringen ligger i det faktum at det potensielle barnet aldri vil kunne
gjore sine (tilblivelsesrelaterte) interesser gjeldende.

Det samme skjer nér prinsipper om valgfrihet og selvbestemmelse stér
mot sterke feringer for slike valg. PGD gir personer med arvelig sykdom i
familien okte reproduktive valg (Robertson 1994; 2003; Harris 2006; 2007).
Det er enklere a velge & fa barn nar risikoen for a fa syke barn minsker, og
PGD gjor det mulig & unnga spontanaborter (ved kromosomfeil), slik at par
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som ellers ville ha vansker med & f& barn, kan fa det. PGD gjor det mulig a
ga fra skjebne og sjanse til bevisste valg (Buchanan et al. 2000). Derfor vir-
ker det paradoksalt dersom pars gkte valgmuligheter i praksis reduserer
deres valgfrihet. I andre land foler (serlig kvinner) at de ikke har noe valg
annet enn a gjennomga PGD (Krahn & Wong 2009) pa tross av at de infor-
meres bade om adopsjon og seeddonasjon. Kvinner som verken er syke eller
er baerere av sykdom, foler at PGD er «det eneste rette valget» (Zeiler 2004),
og at familierelasjoner kan gi uformelt press (Ho 2008). Her star autonomi
mot heteronomi i en antinomi. Det samme gjelder nér idealer og holdninger
i samfunnet virker forende pa kvinnene (Krahn & Wong 2009; Lippman
1999), eksempelvis nér liberalistiske og feministiske oppfatninger star mot
hverandre og individualistisk selvbestemmelse star mot relasjonell auto-
nomi (Krahn & Wong 2009).

Der det settes inn befruktede egg med beererstatus eller premutasjoner,
vet helsepersonell og de fremtidige foreldrene noe om den genetiske (syk-
doms)statusen til det kommende barnet. Her star ensket om & fa et barn
mot retten til en apen fremtid (Habermas 2003) og retten til privatliv. Per-
sonen mangler kontroll over hvem som har kunnskap om vedkommendes
helsestatus og eventuelle behov for helsehjelp. Dersom disse verdiene ikke
lar seg forene eller avstemme, har vi en antinomi. I tillegg virker det para-
doksalt at genetisk kunnskap fremkommer og forutsettes kjent for barn ved
PGD, mens genetiske undersekelser av barn for 4 fremskaffe tilsvarende
informasjon er forbudt (Bioteknologiloven § 5-7). Her stér prinsippet om
retten til ikke & vite mot det faktum at kunnskap er nedvendig for & gjore
PGD.

Noen av paradoksene (antinomiene) skyldes en dobbel mélsetting: PGD
brukes for & hindre at par med anlegg for en alvorlig arvelig sykdom skal
fore denne videre til et fremtidig barn. I tillegg brukes PGD for & sikre at det
blir fedt et friskt barn, eksempelvis ved kromosomfeil. Det 4 ha flere mal-
settinger med en helsetjeneste skulle i utgangspunktet ikke vaere problema-
tisk, men det er nér slike mélsettinger kommer i konflikt med hverandre,
eller at det er uenighet om dem, at det oppstér antinomier.

Flere av antinomiene fremkommer av konflikter mellom prinsipper,
interesser og perspektiver. I Norge har dette veert sarlig tydelig i debatten
dominert av et liberalt og et restriktivt syn (Utskarpen & Foss 2009).

Aporier

Mens det er forholdsvis enkelt & pavise tilsynelatende paradokser og antino-
mier, kan det veere vanskeligere a identifisere aporier. Dette skyldes at selv
antinomier kan la seg lase, eksempelvis ved at ny teknologi, slik som
omprogrammering av kroppsceller til kjennsceller, eller ny kunnskap om
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embryoenes utvikling, gjer det mulig a tilfredsstille begge syn, eller at helt
nye perspektiver bringes inn.

Enn sa lenge synes spersmalet om embryoets og fosterets rett til beskyt-
telse 4 utgjore en apori. Her har grunnleggende prinsipper statt mot hver-
andre over lang tid. Det kan veere vanskelig a lose denne typen kontroverser
ved hjelp av kompromisser fordi etiske konflikter ofte handler om dypt
motstridende perspektiver som det er vanskelig a gi slipp pa (Nelkin 1995).
Svaret pa spersmalet om fosterets moralske status henter dessuten ofte pre-
misser fra metafysikken (som ikke enkelt lar seg begrunne). For 4 sitere Hug
og Hermerén: «The ethical positions concerning the use of human embryos
for research purposes are controversial [...] and there is no possibility of
[...] compromising this disagreement» (Hug 2011: 205).

Dette antyder at sporsmalet om fosterets moralske status og rett pa
beskyttelse synes a vaere en apori.

Diskusjon

Denne artikkelen har identifisert en rekke tilsynelatende paradokser pa
PGD-ens omrade. At PGD gjores selv om det er svaert liten sannsynlighet
for at det blir fodt et alvorlig sykt barn, og at det gjores PGD for mindre
alvorlige sykdommer néar forutsetningen for PGD er alvorlig arvelig
sykdom, er eksempler pa dette. Samtidig finnes det ogsa antinomier: At
PGD gir rett pa helsehjelp nar PGD har heye kostnader og lav suksessrate
og uten at det eksisterer noen pasient, er eksempler. Da det er vanskelig a
spa hvilke antinomier som er si bestandige at de utgjor aporier, er det iden-
tifisert fa aporier, men fosterets moralske status (og dets rett pa beskyttelse)
er en klar kandidat.

At man kan identifisere en rekke paradokser pa PGD-ens omréde, er
ikke overraskende. PGD har vaert gjenstand for betydelig debatt, der sterke
oppfatninger og interesser star mot hverandre. Det er langt mellom de enkle
lesningene, og politiske og moralske kompromisser har vert nedvendige
for a regulere PGD. Samtidig gjer kompleksiteten ved PGD at moralske
standpunkt strategisk maskeres i en vitenskapsorientert retorikk. Det gjor
at tekniske detaljer (eksempelvis om embryoets utvikling og genetiske
avvik) overskygger verdispersmal (Nelkin 1995: 449-453). I slike tilfeller
kan paradoksanalyser veere klargjorende ved at de kan synliggjore underlig-
gende verdikonflikter.

Analysen viser at omfanget av tilsynelatende paradokser er stort. Dette
kan skyldes at man innenfor genetisk testing og assistert reproduksjon vet
at det finnes en rekke grunnleggende utfordringer, og at man ma regne med
inkonsistens og derfor er mindre kritisk til paradokser. Det motsatte kunne
like gjerne veere tilfellet: Fordi det er et kontroversielt tema med motstri-
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dende prinsipper og interesser, skulle det vaere seerdeles viktig & rydde unna
tilsynelatende paradokser.

Det er mange flere paradokser ved PGD enn dem som har fatt plass i
denne artikkelen. Det er apenbare muligheter for at utvalget av forhold som
er beskrevet som paradokser, er skjevt, og at klassifiseringen av paradok-
sene er avhengig av stdsted og oppfatning. Her kan den kritiske leser gd meg
etter i sommene. Poenget med paradoksanalysen er at den kan klargjere
debatten og peke pa muligheter og begrensninger for a finne lgsninger og
oppné konsensus.

Det er ikke nedvendigvis slik at analysen gjennom paradokser kan
belyse alle moralske utfordringer med PGD. En grunn til at paradoksanaly-
sen likevel kan veere nyttig, er at moralske dilemma nettopp er karakterisert
av motsetninger (di-lemma), som er sa typiske for paradokser.

Analysen viser ogsa at de samme forholdene kan fremkalle paradokser
av forskjellige slag. Slike «ansamlinger av paradokser» kan selvsagt skyldes
ulike tolkninger av samme situasjon, men de kan ogsa bety at situasjonen er
kompleks der mange argumenter, prinsipper, verdier og interesser gjor seg
gjeldende. Slike paradoksansamlinger er derfor spesielt interessante a
undersoke. I tillegg er det makt i paradoksenes kategorier: A kategorisere
noe som en apori indikerer at man lite kan gjere, mens a kalle noe for et til-
synelatende paradoks eller en antinomi antyder at det lar seg (opp)lese. Det
kan ogsa fa normative implikasjoner som at et tilsynelatende paradoks ikke
er viktig eller alvorlig, men slik er det selvsagt ikke: At noe er et tilsynela-
tende paradoks, sier bare at det lar seg lose, og ikke hvorvidt det er riktig,
viktig eller har alvorlige implikasjoner.

Ett eksempel kan illustrere at ogsa tilsynelatende paradokser er viktige:
Det er et paradoks at vi bruker sa mye ressurser pa a forseke a bringe friske
barn til verden med en si lite effektiv metode, ndr de samme ressursene
kunne ha reddet mange barn som hvert sekund der av sykdommer som
enkelt kan forebygges og behandles med effektive midler, eller at barna
mangler omsorgspersoner. Dette er et tilsynelatende paradoks fordi det kan
forklares av konkrete maktforhold i verden, og ved at en reduksjon i PGD
hos oss ikke direkte redder barn i andre land. Selv om dette er et tilsynela-
tende paradoks, representerer det en av de viktigste moralske utfordringene
ivar tid. Eksemplet viser ogsa at paradoksanalysen er kontekstuell. Den gir
kun mening innenfor den typen helsevesen som vi har i den (nord)vestlige
verden. En globalt anlagt paradoksanalyse vil se ganske annerledes ut.

Som allerede antydet er paradoksanalysen lite egnet i ytterkantene av det
normative landskapet (eksempelvis for «konservativ deontologi» eller
«radikal teleologi»). Den egner seg best til & klargjore motsetninger i et mer
nyansert normativt terreng. Hva leder s paradoksanalysen til? Hva kan vi
gjore? Analysen viser at mange av paradoksene lar seg lose eller forklare.
Det betyr at mer informasjon og opplysning kan vise at mange av motset-
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ningene bare er tilsynelatende. Pa den méten kan skinnuenighet ryddes av
veien, og man kan konsentrere seg om de harde utfordringene. Tilsvarende
er det viktig & konsentrere seg om a finne mulige losninger for motstdende
prinsipper (verdier, teorier og posisjoner) ved antinomiene. Det kan gjores
ved 4 finne overbevisende argumenter som viser at noen av prinsippene er
mer gyldige enn andre. Det kan ogsé gjeres ved & finne nye perspektiver
som gjor det mulig & hdndtere de ulike interessene og hensynene pé en god
méte, og som lgser opp motsetningene mellom eksisterende prinsipper.
Analysen kan ogsa bidra til 4 redusere ambisjonene om a lose aporiene. Vi
ma selvsagt ikke la veere & forseke a finne embryoets og fosterets moralske
status, men det kan veere uhensiktsmessig & gjore det til en forutsetning for
konkrete mater & regulere PGD pa. Bade 4 lase opp de tilsynelatende para-
doksene, & forseke a finne losninger pa antinomiene og a respektere aporiene
er viktige oppgaver i forbindelse med den forestdende vurderingen og revi-
sjonen av bioteknologiloven.

Konklusjon

Denne artikkelen har analysert en rekke av de paradoksene som fremkom-
mer i den norske reguleringen av preimplantasjonsgenetisk diagnostikk
(PGD). Noen av disse er tilsynelatende paradokser som lar seg forklare og
lgse. Andre er antinomier der grunnleggende prinsipper star mot hveran-
dre. En tredje type paradokser er aporier der vi star overfor tilsynelatende
ulgselige motsetninger.

Ekstreme posisjoner gir fa paradokser fordi man kun forholder seg til ett
perspektiv eller ett (sett av) prinsipp(er), det vaere seg iliberal eller restriktiv
stopning. Prever man a balansere grunnleggende (og ikke-forenlige) per-
spektiver, slik man gjor i regulering av reproduksjonsteknologi i Norge, vil
man oppleve motsetninger mellom prinsipper. Det gir moralske utfordrin-
ger som kan studeres som paradokser.

A formulere moralske utfordringer som paradokser kan veere en frukt-
bar fremgangsmate for & tydeliggjore motsetninger og konkrete utfordrin-
ger. Dessuten kan det styre innsatsen: Vi ber bestrebe oss pa & rydde opp i
tilsynelatende paradokser, jobbe hardere med grunnlagsutfordringene ved
antinomier og til en viss grad akseptere utfordringene med aporiene.
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Noter

1

10

Betegnelsen hjelpesasken («savior sibling») brukes om barn som blir til ved hjelp av
genetisk undersokelse av embryo. Hensikten er & frembringe sgsken som kan vaere
donor for et allerede sykt barn. Den genetiske undersekelsen av embryoet skal da
sikre at det fremtidige barnet ikke far samme sykdom som det allerede syke barnet,
samtidig som det har en vevstype (HLA) som gjor det egnet som donor.

Med prinsipp menes her normer for rett og galt som et individ eller en gruppe har,
og som anses som handlingsveiledende.

I Norge brukes ogsd betegnelsen preimplantasjonsdiagnostikk, for eksempel i
Ot.prp. nr. 26 (2006-2007). I denne artikkelen brukes betegnelsen preimplanta-
sjonsgenetisk diagnostikk (PGD) i trad med den engelske betegnelsen for & synlig-
gjore den genetiske underspkelsen.

Tilsvarende paradoks finner vi nar rentgenundersokelser og laboratorietester tas for
a berolige pasienten, eller for & dempe legers angst for juridiske folger (Hofmann
2005; Hofmann 2010). Det er liten tvil om at diagnostikk kan ha anxiolyttisk effekt,
men sa lenge denne effekten ikke er dokumentert, fremstar det som et paradoks &
bruke undersekelser som terapi.

Sporsmélet om hva sykdom er rommer en rekke paradokser (Hofmann 2008a). Her
dreftes bare hvorvidt baererstatus og risiko for er sykdom.

Dette er en gjengivelse av argumentet i debatten i 2004 og ikke en vurdering av om
argumentet er holdbart. Se ogsa senere, under tilsynelatende paradokser ved uuttalt
eller manglende argumentasjon.

Dette strider mot annen lovgiving, eksempelvis abortloven. Se ogsa senere.

PGS er ikke tillatt i Norge i dag.

Sannsynligheten for a lykkes med a fa et friskt barn er i storrelsesorden 10 prosent
(Basille 2009). Suksessraten er oppgitt 4 veere noe heyere for PGD og noe lavere for
PGD + HLA. Ot.prp. nr. 26 angir 16 prosent «take home baby rate» basert pA ESHRE
data. Nyere ESHRE data oppgir klinisk graviditet pa 19 prosent per oocyte retrieval
(OR) og 26 prosent per embryo transfer (ET) for PGD og henholdsvis pa 21 prosent
og 34 prosent for translokasjoner, men ikke «take home baby rate» (Harper 2010).
P4 ESHRESs konferanse i Stockholm 3.-6. juli 2011 presenterte G. Harton oppdaterte
tall til og med 2009, der tallene for PGD samlet sett var pa 22 prosent (per OR) og 28
prosent (per ET) for PGD og 18 prosent (per OR) og 28 prosent (per ET) for kro-
mosmoavvik, men heller ikke her ble tall for «take home baby rate» presentert. Det
er ikke dokumentert fodte hjelpesosken som har reddet sine sesken i Norge.

Det gjores PGD for sykdommer som kan ha sveert milde uttrykk (eksempelvis nev-
rofibromatose, type 1). Dette kan oppfattes som et tilsynelatende paradoks dersom
man ikke vet om det blir en mild eller mer alvorlig form, og dersom risiko for syk-
dom oppfattes som sykdom. Ellers vil det veere en antinomi der det formelle kravet
om alvorlig sykdom stér i strid med den praktiske normen mild sykdom.
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