Den nye bioteknologiloven
og det gamle alderskriteriet

Det er like far den nye biotekno-
logiloven skal vedtas i Stortinget.
Mest strid har trolig den fore-
slatte reguleringen av tidlig ultra-
lyd skapt. Men hva er det etiske
forholdet mellom tidlig ultralyd og
alderskriteriet for fostervannspre-
ver? Det finnes ikke lenger noen
holdbare argumenter for & verne
om alderskriteriet, etter kronikk-
forfatterens mening. Mer rettfer-
dighet ma etterstrebes i biotek-
nologiloven — men det er ikke
ensbetydende med tidlig ultralyd-
screening.
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Alder er et foreldet kriterium for & velge ut
hvem som har sterst risiko, sa Kypros
Nicolaides, professor ved King’s College
London School of Medicine, i en
kommentar til VG i februar om norsk
praksis i fosterdiagnostikken (1). Uttalelsen
er interessant og verdt a reflektere over.
Nicolaides uttalte seg under overskriften
«Fostre der unedvendig». Hans poeng var
at ved 4 tilby kvinner over 38 ar blodprove
og tidlig ultralyd med studier av nesebein
og nakkehevelse, sa ville man redusere
antall fostervannsprever med 80 %. Tilsva-
rende ville antall spontanaborter som folge
av fostervannspreven, bli redusert med

80 %. Dette handlet ikke om innfering av
en ny screening, men rett og slett om & gi
kvinner over 38 ar et tilbud med lavere
risiko. Dersom det er en riktig virkelighets-
beskrivelse at norske myndigheter
motarbeider forskning pa Nicolaides’
metode, hvilket var Sturla Eik-Nes’ pastand
i VG samme dag (2), s& synes konklusjonen
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a veere at myndighetene star ansvarlig for
at onskede fostre der unedvendig.

Regjeringens representanter var raskt ute
med a berolige. Selvsagt gnsket man & gi
kvinner over 38 ar tilbud om fosterdiagnos-
tikk med lavest mulig risiko. Reguleringen
av tidlig ultralyd som fosterdiagnostikk er
fullt ut forenlig med en slik tanke, hevdet
de. Men spersmélet er om det lar seg gjore
a bytte ut fostervannspreven med tidlig
ultralyd til kvinner over 38 ar, uten at hele
alderskriteriet ryker. Jeg skal argumentere
for at det ikke er mulig.

Alder som foreldet risikokriterium
Problemet er folgende: Risikokvinnene som
burde benytte Nicolaides’ metode for en
eventuell fostervannspreve, er valgt ut pa
bakgrunn av risikokriteriet alder. Det finnes
imidlertid en rekke unge gravide med hoy
risiko for & fa et barn med Downs syndrom.
Vi vet at dtte av 10 barn med Downs
syndrom fedes av kvinner under 35 4r.
Motsatt finnes det ogsa en rekke gravide

i «hoy» alder med lav risiko for & fa et barn
med Downs syndrom. Alder er et foreldet
risikokriterium i det gyeblikk man har en
metode som kan peke ut hoy- og lavrisiko-
individer i alle aldersgrupper. Og den
metoden har vi né.

Hyvis det er slik at vi ensker 4 tilby foster-
vannsprove til gravide med hey risiko —
hvilket vi allerede gjor i dag — og tidlig
ultralyd kan gi et mye mer presist risiko-
estimat enn alder, er det logisk at man
benytter tidlig ultralyd istedenfor alder for
a finne dem med hey risiko. Man ma lete
blant gravide bade under og over 38 ér for
a finne hoyrisikokvinnene man ensker

a tilby fostervannspreve til. Nicolaides’
uttalelse leder rett mot tidlig ultralyd-
screening.

Et lite forbehold ma tas: Tilbyr vi gravide
over 38 ar fostervannspreve i dag ene og
alene fordi de har hey risiko? A svare p4 det
er ikke enkelt. Gar vi historisk til verks, vil
vi oppdage at fostervannsprever tilbudt til
gravide over 38 ar ble etablert som praksis
pé midten av 1970-tallet uten forutgaende
politisk debatt (3). Det finnes ingen klart
uttrykt og gjennomtenkt etisk-politisk
begrunnelse verken for arsaken til at vi
begynte a tilby gravide fostervannsprever
eller for hvorfor man valgte akkurat 38 ar
som aldersgrense.
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Pa 1980-tallet kommer debatten om
sorteringssamfunnet for alvor. Men forst og
fremst frykter man de nye mulighetene som
bl.a. ultralydteknologien &pner for, ikke det
som allerede er etablert praksis. Den etiske
debatten omkring fostervannsprevene
dreier seg mer og mer om antallet friske
fostre som mister livet som folge av nale-
stikket. Det blir sett pa som uholdbar
medisin & skade mer enn man gjer godt.
Dermed fir man en etisk begrunnelse for
ikke & utvide tilbudet til ogsa a omfatte
gravide ned til for eksempel 35 ar. Men slik
blir det tydelig at den dagen risikofri
diagnostikk kan erstatte fostervannspre-
vene, befinner vi oss 1 et etisk vakuum.
Argumentene mot liberalisering og utvi-
delse er blitt borte. Hvis den dagen allerede
er i dag, ber vi da gé for full screening?

Etisk begrunnelse

for alderskriteriet

Den klassiske legitimeringen av den fami-
lieorienterte genetikken er at kunnskap,
veiledning og eventuell provetaking redu-
serer angst og gir kvinner i en vanskelig
totalsituasjon tilbake styringsmyndighet
over livet sitt. Det paradigmatiske
eksemplet er familien med et alvorlig funk-
sjonshemmet barn. Foreldrene ensker kunn-
skap og veiledning i forhold til barnet sitt,
men ofte ogsa veiledning og tilbud om
fostervannsprove for a terre & fa flere barn —
bade fordi de er redd for en uholdbar frem-
tidig livssituasjon og fordi de opplever seg
selv som risikopersoner.

Det er rimelig & anta at opplevelsen av

a veere en risikoperson for & fa et barn med
Downs syndrom er sterkere blant eldre
kvinner enn blant yngre. Tilbudet om
fostervannspreve kan forstas som at man
legger til rette for at eldre kvinner skal vige
a bli gravide, fole trygghet i svangerskapet
og oppleve & ha kontroll med fremtiden.
Dette er etter min mening den eneste
mulige etiske begrunnelsen for a tilby
forstervannspreve ved 38 ars alder. Om
dette ber anses som en god begrunnelse
eller ikke, kan diskuteres. Men de fleste,
trolig ogsa regjeringen, forsvarer tilbudet pa
det ndvaerende tidspunkt.

Hva slags risiko er etisk relevant?
Det er verdt & merke seg at det er opple-
velsen av risiko som her er etisk relevant.
Selv om det er rimelig & anta at gravide som
naermer seg 40 ar eller mer, opplever mer
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frykt enn yngre gravide, finnes det en rekke
kvinner under 38 ar som vil oppleve seg
som risikopersoner. En enslig gravid kvinne
pa 19 ar uten utdanning og etablert
okonomi, kan frykte langt mer for en even-
tuell fremtid med et funksjonshemmet barn
enn en 40-arig godt etablert ressurssterk
kvinne i et fast parforhold. Man kan da
velge a folge regjeringens vei og avvise 19-
aringen tilbud om fosterdiagnostikk, fordi
hun mangler konkret risiko. Men konkret
risiko er en meningsles spraklig konstruk-
sjon, ettersom alle gravide har en viss risiko
for fosteravvik som Downs syndrom.

I stedet kan man velge 4 si at lav risiko ikke
kvalifiserer for fosterdiagnostikk. Men
hvorfor skulle den ikke gjore det? 19-arin-
gens totalsituasjon er svart vanskelig, og

i hennes gyne er risikoen stor for & fa et
odelagt liv om hun skulle fa et alvorlig
funksjonshemmet barn. Det er denne
subjektivt opplevde risikoen som mé vere
primer i fosterdiagnostikken.

Et sterkt fokus pé konkret (hoy) risiko leder
ikke mot mer etikk i fosterdiagnostikken,
men snarere mot eugenikk. Den konkrete
risikoen alene hadde vert primer hvis
maélet med fosterdiagnostikk fra samfunnets
side var kostnadseffektivitet. Det ville ha
betydd at tilbudet om fostervannsprever til
kvinner over 38 ar var begrunnet i et onske
om at flest mulig fostre med Downs
syndrom ble abortert for minimalt med
kostnader. Men fosterdiagnostikken er bare
etisk forsvarlig nar dette ikke er malet. Et
liberalt samfunn kan ikke ha som mal at
fostre med Downs syndrom skal aborteres.
Samfunnet kan bare ha som mél at kvinner
som er spesielt engstelige for & {4 et barn
med Downs syndrom, skal fa et s& godt
svangerskap som mulig.

Disse refleksjonene peker logisk sett mot
liberalisering av fosterdiagnostikken.
Aksepterer vi forst tilbudet om fosterdia-
gnostikk til eldre kvinner, er det fordi vi
tilskriver dem en angst som er etisk rele-
vant. Og dermed ma ogsa yngre gravide
med hey angst kunne fa innvilget foster-
diagnostikk, ikke minst tatt i betraktning av
at Nicolaides’ risikofrie metode eksisterer.
Hvis lov om medisinsk bruk av biotekno-
logi ikke gir engstelige kvinner under 38 ar
muligheten til & fa fosterdiagnostikk, mens
den lovfester retten til fosterdiagnostikk for
kvinner over 38 ar, kan den med rette bli
beskyldt for & behandle like tilfeller ulikt —
rett og slett vaere uettferdig.

Rettferdighetens

utilsiktede konsekvenser
Logikken bak tidlig ultralyd gjer en
forsiktig liberalisering muligens til et
utopisk prosjekt. Nettopp Nicolaides
uttalelse til VG kan st som et symbolsk
uttrykk for det: At alder er et foreldet
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risikokriterium, kan tolkes dit hen at eldre
kvinner ikke ber fole storre engstelse enn
yngre kvinner for & fa et barn med Downs
syndrom. Tidlig ultralyd kan gjere risikoen
lavere. Nicolaides onsket altsa & berolige.
Men flertallet av gravide kvinner vil antake-
ligvis tolke ham dit hen at ung alder slett
ikke er noen garanti for at man ikke far et
barn med Downs syndrom. For dem betad
utsagnet mer engstelse.

Det gamle risikokriteriet var lett & forst for
gravide: Jo yngre du er, jo bedre er det.
Nicolaides’ uttalelse og metode slar
sprekker i en slik risikopersepsjon. Hvis
alder er et foreldet risikokriterium, er det
naturlig for en ung gravid 4 tenke at hun
like gjerne kan veere den som baerer pa et
foster med kromosomfeil som en av hennes
eldre medgravide. Dette er et typisk trekk
ved moderne fosterteknologi: Den demper
frykt. Den skaper frykt. Og den demper
frykten som den selv har vaert med pa

a skape.

De menneskelige kostnadene
Tilbudet om fostervannsprave til kvinner
over 38 ar ser ut til 4 lede oss mot en tidlig
ultralydscreening. Nér kjennskapen til
metoden ved tidlig ultralyd eker, vil nok
svaert mange gravide ettersporre en slik
undersekelse. Er dette et problem nér
metoden ikke har noen medisinsk kostnad?

Man kan innvende at tidlig ultralyd likevel
koster. Falskt positiv-raten har ligget pa
omkring 5 % (4). Om 60 000 gravide gikk
til tidlig ultralyd, ville 3 000 av dem «uned-
vendig» bli tilbudt en fostervannspreove pa
grunn av et hoyt risikoestimat. I tillegg til
de psykiske pakjenningene dette ville
medfere for et hoyt antall gravide som folge
av en slik falsk alarm, ville 30 gravide miste
sitt friske enskede barn ungdvendig som
folge av provetakingen. Paradoksalt nok vil
det utgjore langt flere unedvendige dedsfall
enn de Nicolaides gikk til kamp mot i VG-
oppslaget!

Men Kypros Nicolaides kan skilte med at
hans metode angivelig har en falskt positiv
rate pa 1 % (5). Viser dette seg a holde
stikk, er vi nede i seks spontanaborter av
friske fostre. Det er faerre enn hva tilbudet
av fostervannsprever til kvinner over 38 ar
medferer av tragedie i dag. Og i vart
eksempel har hele den gravide popula-
sjonen blitt screenet, og ikke bare de ca.

50 % gravide over 38 ar som i dag takker ja
til tilbud om fostervannsprave. Nyttefiloso-
fisk taler dette Nicolaides’ sak. Eller?

Har man sagt A...

Har vi sagt A ma vi si B, heter det som
kjent. Riktignok kan vi forseke & trekke
tilbake A. Men uavhengig av potensielt
krenkende og til dels uleselige diskusjoner
om belastninger og livskvalitet i forhold til

det 4 ha et barn med Downs syndrom, er
tilbudet om fostervannspreve til kvinner
over 38 ar, opprettholdt over s mange ar,
politisk svaert vanskelig & trekke tilbake.
Derfor mé vi i rettferdighetens navn si B.

A forsoke 4 opprettholde en regulering av
fosterdiagnostikken, hvor engstelige
kvinner forhindres i 4 fa et tilbud, er demt
til & mislykkes over tid. Det er ikke fordi
enkelte par vil velge a reise utenlands, for
en viss reproduksjonsturisme kan vi leve
komfortabelt med (6). Men en slik regule-
ring av fosterdiagnostikken er domt til &
mislykkes, fordi den vil vere i strid med
det etiske fundamentet som fosterdiagnos-
tikken hviler pa. Gir man én gruppe gravide
en lovfestet rett til en test som kan dempe
den angsten vi tilskriver dem, sa blir det
uhyre vanskelig & nekte andre gravide
tilsvarende tester nar de uttrykker den
samme angsten.

Betyr dette at om vi aksepterer tilbudet om
fostervannsprever til kvinner over 38 ar, sa
er den logiske folgen i dag & innfere tidlig
ultralydscreening med Nicolaides’ metode?
Svaret mitt er nei. Det er ikke risikoen i seg
selv som legitimerer tilbudet om fosterdia-
gnostikk, men snarere angsten eller frykten
som folger med opplevelsen av risiko.
Angsten ma altsd komme for letingen etter
risiko starter. Man kan ikke anta at alle
gravide opplever voldsom frykt for en
fremtid med et alvorlig funksjonshemmet
barn. Det ber heller ikke vere helsevesenets
oppgave a fremprovosere en slik frykt hos
gravide.

Rettferdighetshensyn

Gravide som allerede frykter sterkt for et
fremtidig liv med et alvorlig funksjons-
hemmet barn, ber kunne benytte seg av
medisinsk-genetiske veiledningstjenester
og i siste instans en undersgkelsesmetode
som tidlig ultralyd. Selvsagt vil dette kunne
forsterke det sorterende blikket blant de
gravide. Hensynet til verdigheten til
mennesker som lever med funksjonsned-
settelser, bar tillegges stor vekt i denne
sammenheng. Men hensynet til en rettferdig
behandling av gravide kvinner seg imellom,
er ogsd viktig 4 ta pa alvor.

Dersom eventuelle krenkende signaler
sendt til funksjonshemmede skulle ha veid
tyngst, métte man trolig legge seg pa en sa
restriktiv linje i fosterdiagnostikken at bare
dem som allerede var foreldre til ett eller
flere alvorlig funksjonshemmede barn, fikk
adgang til slik diagnostikk i senere svanger-
skap. Risiko alene kunne ikke vere tilstrek-
kelig indikasjon. Alvorlig arvelig sykdom

i familien ville ikke veere tilstrekkelig. Man
matte kunne dokumentere at man neppe
ville takle en livssituasjon med enda flere
funksjonshemmede barn. I teorien er dette
fullt mulig.
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Men for det forste er dette et standpunkt
som trolig er politisk umulig & gjennom-
fore. For det andre bryter denne tanke-
gangen fundamentalt med den verdi vi
tilskriver den gravides autonomi: Bade
idégrunnlaget for dagens abortlov og for
den familieorienterte genetikken peker mot
selvbestemmelse og liberalitet fremfor
paternalisme, forbud og tvang. Det er svert
viktig for samfunnet & holde fast pa at man
kan leve gode (familie-) liv med et barn
med Downs syndrom eller et annet avvik
fra normalen. Man vil komme til & elske
dette barnet og man vil fa et rikt liv. Men
man kan ogsa leve gode (familie-) liv med
et barn som er resultat av et uensket svan-
gerskap. Ogsa her vil man komme til

a elske sitt barn, og eventuelt vaere sjeleglad
for at man ikke valgte abort. I begge tilfeller
er vi involvert i en abortdebatt. To forskjel-
lige debatter vil noen si. Men neppe sa
forskjellig at abort i det siste tilfellet skal
oppfattes som en selvsagt rett, mens abort

i det forste tilfellet skal bli gjenstand for
forbud.

Retten til ikke a vite

At retten til & vite ber sikres bedre, er én
ting. Man ber likevel kunne ha to tanker

i hodet samtidig. Retten til ikke & vite ber
ogsé sikres bedre. En stor og grundig
rapport fra den danske Sundhedsstyrelsen
om fosterdiagnostikk og risikovurdering,
understreket nylig at ogsa bortvelging av
fosterdiagnostikk ma foreligge som en reell
mulighet for den gravide (7).

Retten til ikke & vite har som mal & beskytte
den gravide fra 4 gd igjennom et svanger-
skap med «umulige» valg og stressende
informasjon (8). Autonomi handler ikke
bare om at den gravide har valgmuligheter,
men at hun kan tilskrive seg selv ekspertise
pa sin egen graviditet og sin egen kropps
signaler. Videre er retten til ikke & vite en
understreking av at viten om uhelbredelige
fosteravvik ikke gir abortplikt (9). Man
behover ikke lete lenge i bioetiske tekster
for man finner oppfatninger om at det &
bare frem et barn som man vet har alvor-
lige avvik, er a pafere et barn alvorlig skade
ved & la det bli fodt. Ved & gjore bortvel-
gingen av det fosterdiagnostiske perspek-
tivet mulig, understreker man fra offisielt
hold at man ikke mener det kan finnes noen
slike etiske plikter overfor et foster med
avvik.

Retten til ikke & vite skal ogsé beskytte
mennesker med funksjonshemning og deres
familier ved at det ikke oppleves som selv-
sagt at deres livskvalitet er av tvilsom
karakter (9). Man opererer ikke med noen
«dedsliste» som man oppfordrer alle
gravide til a sjekkes opp imot. Vurderingen
av at bestemte liv «ikke er verdt a reali-
serey, kommer ikke primert fra helsevesen
og stat, men fra enkeltstdende kvinner.
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Sist men ikke minst, er retten til ikke & vite
ogsa viktig for & bevare fostermedisinens
renommeé. Siden ultralydunderseokelse

i Norge velges av den gravide hovedsakelig
for 4 ivareta og realisere sin omsorgsrela-
sjon til barnet, er det viktig at man ikke gjor
noe til rutine som ikke har en medisinsk
begrunnelse. Det vil svekke rutineultra-
lydens etos av & dreie seg om medisin og
ikke seleksjon. Ultralyd som fosterdiagnos-
tikk og ultralyd som svangerskapsomsorg er
1 mange tilfeller umulig & skille fra hver-
andre, men det er likevel mulig i noen
tilfeller. Det mé veere i fostermedisinens
egeninteresse & unnga at et slikt skille — der
det har realitet — ikke tilslores.

Veien & ga

Et forste skritt i riktig retning er 4 innse at
det ikke er helsemyndighetenes oppgave &
peke ut hvem som engster seg. Tilbudet om
fostervannspreven til alle kvinner over 38 ar
kan forstés som en slik generell utpeking.
Nar «risikofri» tidlig ultralyd finnes, ber i
stedet kvinner som opplever sterk angst fa
lov til 4 melde seg pa eget initiativ. Det
innebearer at heller ikke Kypros Nicolaides
eller hans kolleger ber fé i oppgave a peke
ut dem som engster seg.

Den vanskelige diskusjonen i drene som
kommer, og som danskene har pabegynt na,
er hva slags informasjon man skal tilby
enhver gravid kvinne for bade & opptre rett-
ferdig og ta hoyde for hele den nevnte
rekken av andre hensyn. Hva slags, hvor
mye og pa hvilke stadier skal informa-
sjonen tilbys den gravide, for bade 4 sikre
en rett til 4 vite og samtidig en rett til ikke
a vite?

Dette spersmalet blir serdeles patrengende
dersom alderskriteriet fjernes og angst aner-
kjennes som kriterium for fosterdiagnos-
tikk. For helsevesenet og samfunnet ensker
ikke flere engstelige gravide. Det er psyko-
sosiale, medisinske, eksistensielle og ikke
minst gkonomiske kostnader forbundet med
det. Men samtidig ensker bade samfunn og
helsevesen velinformerte gravide kvinner
som vet hva de velger og hvorfor de gjor
det. Etter min mening ber man si nei til
«oppsekende genetisk virksomhet» ogsé pa
dette omradet. Men det utelukker ikke at
fosterdiagnostikk kan trygge de svanger-
skap hvor det er sterkt ensket og etterspurt.

Om denne diskusjonen blir vanskelig, sa
har vi imidlertid ikke friheten til & velge den
bort. Tilbudet om fostervannsprover til
kvinner over 38 ar og utviklingen av nye
metoder for tidlig ultralyd, legger foringer
pa fremtiden som vi ikke bare kan overse.
Det er rimelig & hevde at disse foringene
tvinger oss til & matte erstatte alder med
angst som kriterium for fosterdiagnostikk.
Men de samme foringene tvinger oss logisk
sett ikke inn i en tidlig ultralydscreening.
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Etisk sett er det forst og fremst slik det gir
mening 4 si at alder i1 dag er et foreldet risi-
kokriterium. Siden den nye bioteknologi-
loven er fullstappet med etiske ambisjoner,
burde den nok ha tatt inn over seg slike
refleksjoner. Hvis ikke, risikerer ogsa den
a bli foreldet for man vet ordet av det.
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