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Sammanfattning av ungdomsdialoger om preimplantatorisk
genetisk testning (PGT) och in vitro-gametogenes (IVG) 2025

Som ett led i Statens medicinsk-etiska rids (Smers) beredning av fragor inom
assisterad reproduktion under 2024 och 2025 arrangerades den 29 april och
28 maj 2025 méten med sammanlagt ett dttiotal ungdomar fran gymnasies-
kolor i Umea och Lund. Syftet med mé6tena var att inhdmta gymnasieung-
domarnas perspektiv och synpunkter pa fragestillningar om preimplanta-
torisk genetisk testning (PGT) och in vitro-gametogenes (IVG). Tanken med
samtalen var att erhélla ett medborgarperspektiv pa de fragestillningar som
vicks av den tekniska utvecklingen pa dessa omraden, frin dem som kanske
frimst kommer att ber6ras.

Upplagg och medverkande

De tva ungdomsdialogerna arrangerades av Smers sekretariat i samarbete
med ledaméter och sakkunniga i radet. Upplagget f6r ungdomsdialogerna
var detsamma vid bada tillfillena.

Pa Dragonskolan 1 Umed medverkade cirka 50 gymnasieungdomar som gick
Naturvetenskapsprogrammet i arskurs 1 och Teknikprogrammet 1 arskurs 2.
Pa Spyken i Lund medverkade cirka 30 ungdomar frimst frain Naturveten-
skapsprogrammet arskurs 2.

Som underlag £6r diskussionerna skickades 1 f6rvig ett diskussionsunderlag
som oOvergripande beskrev assisterad befruktning, PGT och IVG, etiska
aspekter pa teknikerna samt fragor att diskutera. Eleverna ombads dven att
studera linkade informationsfilmer och artiklar.

Dialogerna inleddes med att medarbetare vid Smers sekretariat gjorde korta
presentationer dels om vad etik och etisk analys ir, dels av PGT och IVG.
Direfter fick ungdomarna individuellt svara pa ett antal mentometerfragor.



Ungdomarna delades vid bada tillfallena in 1 6 grupper om 5-10 personer,
och varje grupp diskuterade under cirka en timme alla eller vissa av fragorna
som fanns med i underlaget. I varje grupp deltog dven minst en representant
fran Smer, fOr att lyssna och eventuellt be om fértydliganden och eventuellt
tillfora fakta.

Direfter redovisade grupperna sina synpunkter infor alla deltagare. Dagen
avslutades med att deltagarna dterigen fick svara pa ett antal mentometer-
fragor, denna gang som en utvirdering av ungdomsdialogen.

Sammanfattning av ungdomarnas évervaganden och
stéllningstaganden

Nedan redovisas en sammanfattning av ungdomarnas overviganden och
stillningstaganden for varje fragestillning. Ungdomarnas éverviganden och
stallningstaganden var likartade vid de bada skolorna sa de redovisas sam-
mantaget.

Preimplantatorisk genetisk testning (PGT)

Vilka tester av ett befruktat dgg (vid provrorsbefruktning) bor vara tillatna?
Bor det vara tillatet att testa hela arvsmassan for att ta reda pa om det
befruktade dgget har:

- sjukdom eller skada, och i sa fall hur allvarlig? Och vem ska avgora
var gransen gar for vad som ar allvarlig”?

- risk for att utveckla allvarliga eller mindre allvarliga sjukdomar senare
i livet?

- egenskaper som kon, égonfarg, intelligens, kreativitet med mera?

Alla grupper ansag att PGT bor vara tillatet for att identifiera och undvika
allvarliga, drftliga sjukdomar. Med allvarliga sjukdomar avsags sjukdomar
som leder till stort lidande, kriver assistans for att leva eller som kraftigt
torkortar livslingden. Sjukdomar som niamndes uttryckligen var cancer och
d6vhet. Flera grupper resonerade kring att det dock 4r svirt att avgéra vad
som dr tillrackligt allvarligt och vem som ska fatta det beslutet. Minga
uttryckte fortroende for att likare, myndigheter eller expertgrupper bor
avgora vad som ir allvarligt snarare dn enskilda forildrar. Nagra foreslog att
en nationell lista upprittas.
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Nir det giller testning for risker att utveckla sjukdomar senare i livet var
ungdomarna betydligt mer tveksamma. Manga upplevde att saidan kunskap
kan skapa oro och paverka hur man lever sitt liv. Samtidigt lyfte nagra att
information kan vara virdefull om den leder till f6rebyggande atgirder,
exempelvis livsstilsforindringar. Hir fanns alltsa en spanning mellan nytta
och psykisk belastning,.

Testning av egenskaper som kon, intelligens, 6gonfirg eller kreativitet
avvisades nistan enhilligt. Detta kopplades till idéer om “designerbarn”,
6kad ojamlikhet och orimliga férvintningar pa barnet. Exempel som
nimndes var att det kan bli en press pa barnet att till exempel spela musik
fast de dr ointresserade, och att om man har valt ett sirskilt kén pa barnet
blir det en extra press om barnet inte kdnner sig som det konet. Att vilja
egenskaper kan ocksa paverka var minniskosyn, och leda till att vissa anses
vara mindre virda. Manga uttryckte oro for att man ska forséka skapa
“perfekta” minniskor. Sarskilt val av kon nimndes som oacceptabelt, delvis
for att man har sett vad som hinder i andra linder. Att vilja egenskaper sd
som 6gonfirg ansdgs “ytligt”. Nagon uttryckte det som att

“det kdnns mest som sliseri med resurser att anvinda vetenskapen sa”.

Vissa ungdomar uttryckte forstaelse for att foraldrar kan vilja vilja
egenskaper pa sina barn, men ifragasatte hur limpliga de dd dr som forildrar.

"Det kanske i sa fall inte dr barnen utan forildrarna som borde kollas upp’.

"Hur bra fordlder dar man om man vill vélja dgonfarg? Man ska ge ovillkorlig kdrlek till
det barn man far.”

Samtidigt resonerades om att det kan vara mer komplicerat dn sa. Om till
exempel bruna 6gon férsimrar ens chanser om man lever i ett jatterasistiskt
samhille, skulle det da inte vara ok att vilja en annan 6gonfirg?

Att vilja bort svira sjukdomar ska enligt ungdomarna framfor allt goras f6r
att forbattra barnens liv, men ocksa for att stilla forildrars oro. Samtidigt
uttrycktes att det kan vara bittre att inte veta om ens barn har anlag for
sjukdom, for alla skulle nog ta chansen att vilja bort och det skulle fa
negativa konsekvenser. Nagon nimnde att det ocksa kan bli en falsk
trygghet, att foraldrar tror att barnet kommer att vara friskt, men det kan ju
drabbas av annat.
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"Alla som dr sjuka eller har ndagon sadan sjukdom som man bar pa fran fodseln vill ju
hellre vara frisk. Man kdnner sig lite sviken om man bar ndgon sjukdom som hade
kunnat forhindras.”

Tror du att ménniskor i framtiden kommer att vilja anvanda sig av
provrorsbefruktning och PGT for att kunna vilja egenskaper pa sina barn?

De flesta trodde att svaret ir ja, oavsett vad de sjilv tyckte. Flera pekade pa
att méinniskor dr egoistiska och att konkurrens mellan individer och mellan
linder kan medverka till en sadan utveckling. Sirskilt de med resurser
kommer sannolikt att vilja anvinda tekniken om den finns. Samtidigt
uppfattades detta resonemang som problematiskt och farligt, eftersom det
riskerar att legitimera en utveckling som man egentligen tar avstand fran.

"Rika kommer att fi perfekta barn, fattiga far vanliga barn”.
Ndgon sag dven sjilv positivt pa mojligheten:

“lag vill ha ett superbarn. Jag skulle dlska barnet anda men det dr nice att vara sportig

och inte tondon.”

En grupp ansag att f6rbud dr den rimligaste hallningen i dag men att om
tekniken blir billigare och mer tillginglig f6r alla skulle de ompréva sitt
stallningstagande.

Tror du att mojligheten till PGT paverkar synen pa personer med sjukdom
och/eller funktionsnedsattning?

Manga uttryckte oro for att PGT kan forstirka normer och ideal och leda till
okad stigmatisering och att vissa liv uppfattas som mindre 6nskvirda.

"Om man birjar vilja egenskaper, da kommer det leda till att man ser ner pa folk som
kanske har de egenskaper som de flesta viljer att vilja bort i framtiden.”

"Det blir lite konstigt om vi har egenskaper som manga véljer bort och sen sd fods det ett
barn som fordldrarma valjer att ha kvar med dven dessa egenskaper, det dr klart att da
kommer synen pa det barnet paverkas. Barnet kommer att behova leva med vetskapen om
att alla andra véljer bort exafkt den hir egenskapen.”
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Manga nimnde att det kan leda till diskriminering och 6kade sociala klyftor.
Nagra tog upp att samhaillet borde satsa mer resurser pa till exempel skolan i
stallet for att valja bort vissa individer.

Nagra papekade att detta dr fenomen som finns redan i dag, eftersom en del
minniskor siger att de inte vill ha barn med Downs syndrom.

Ska samhallet eller foraldrarna sjalva bekosta PGT?

Hir fanns en relativt stor enighet. PGT for att undvika allvarliga sjukdomar
bér ses som en form av sjukvard och bekostas av samhallet. Tester f6r
mindre allvarliga tillstand, sjukdomar som uppkommer sent i livet eller
egenskaper bor bekostas privat, men samtidigt ansdg manga att sidana tester
inte alls ska vara tillitna.

Manga sdg risker med privat finansiering av PGT. Det kan skapa ett samhille
dar bara de rika har rdd att undvika sjukdomar och fa barn med bittre
egenskaper.

Ska privata foretag fa erbjuda andra tester dn den vard som bekostas av
samhaillet? Ar det ett problem om alla inte erbjuds eller gér samma tester?

Ungdomarna var genomgaende skeptiska. Manga sag dven hir en tydlig risk
tor 6kade sociala och ekonomiska klyftor.

Ar det ett problem att foridldrarna och varden kianner till saker om barnets
genetik som barnet inte sjdlv kdnner till? Maste férdldrarna beratta allt for
barnet nar det blir dldre? Och i sa fall vid vilken alder?

Manga resonerade fram och tillbaka kring frigan om man vill veta eller inte.
Asikterna varierade. A ena sidan nimndes att man har ritt att veta och att
det dr bra sdrskilt om man kan géra ndagot for att bota eller lindra sjukdomar
som man bir pa anlag for. A andra sidan nimndes att det 4r en stor psykisk
pafrestning att kanna till att man bar pa anlag for sjukdomar som kanske
aldrig kommer att bryta ut, eller sjukdomar man inte kan géra nagot at.

"Jag tycker barnen har ratt att fa veta. De har sin egen hilsa och sin egen bhjarna.”

Flera nimnde att informationen maste ges pa ett dldersanpassat och varsamt
sitt. Forslag pa alder varierade, ofta nimndes tondren. Manga accepterade att
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torildrarna eller varden har kunskap och att de ansvarar for att beritta for
barnen vid limplig 4lder. Nagra uttryckte att fordldrarna kinner barnen bast
och kan avgora nar det ar bast att beritta om deras genetik medan andra
tyckte att foraldrar bor fa rad och hjilp med detta.

Hur mycket skulle du vilja veta om ditt eget genom? Hur mycket skulle du vilja
veta om ditt barns genetik? Hur mycket skulle du vilja att dina foraldrar eller
varden kande till om din genetik?

De flesta ungdomar ville inte veta sa mycket. Information som méjliggdr
torebyggande atgirder gillande allvarliga sjukdomar som till exempel
diabetes sigs som positiv, medan detaljer om obotliga eller osikra risker
upplevdes som psykiskt pafrestande. Frivillighet betonades. Flera tyckte det
var viktigt att information ges av professionella inom varden.

Ett perspektiv som nimndes var att det kan vara bra att férildrar kinner till
barns anlag sa de kan hjilpa barnen utifran deras forutsittningar.

Nagra papekade att det ar farligt om forsikringsbolag fa tillgang till
kunskapen. De hojer premierna for personer som har risk att utveckla
sjukdomar.

In vitro-gametogenes (IVG)

Vill du bli férélder? Ar genetisk koppling mellan barn och férilder viktig?

De flesta ungdomar uttryckte en vilja att bli foéraldrar. Ndgon tinkte avsta pa
grund av det daliga varldslaget.

Det raidde delade meningar i fraigan om genetisk koppling ar viktigt f6r
torildraskap. Vissa betonade kirlek och uppvaxtmiljo, andra sag ett virde i
genetiskt sliktskap. Det dr inte avgorande men kan vara ett plus att man har
liknande egenskaper och utseende. IVG ansags av nagra kunna forstirka
normen om genetisk koppling.
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Om IVG-tekniken skulle gora det mojligt for gamla manniskor, samkonade par
eller en grupp pa tre eller fyra personer att alla vara genetiska foraldrar till ett
barn — ar det nagot positivt eller problematiskt?

Moijligheten for samkonade par att fa genetiska barn sdgs genomgaende som
positiv.

V7 tycker att det dr fantastiskt att samkinade par ska kunna fia barn med varandra.”

Nir det gillde aldre forildrar var ungdomarna mer kritiska och tog tydligt
barnets perspektiv. Aldre forildrar kanske inte orkar gora lika minga saker
med barnen och de kan d6 medan barnen dnnu ar unga.

"Ndr barnet birjar komma upp i tondren, sa miste barnet ta hand om forildrar i stillet,
och da blir det problematiskt.”

"Barnen ska inte anpassas efter fordldrarna’”.

Samtidigt papekades att det inte dr ovanligt att vixa upp med en forilder.
Vissa ansag att det bor finnas en 6vre dldersgrins for nir man ska kunna bli
forilder med hjilp av IVG.

Nir det giller fler genetiska forildrar dn tva var asikterna delade. Vissa var
positiva till tre eller fyra férildrar men inte fler. Nir foraldrarna dr skilda och
har nya partners har manga barn redan i dag fler 4n tva foraldrar. Nagra
nimnde att det kan vara en hjilp for polyamorésa. Andra upplevde det som
alltfor komplicerat att ha flera vardnadshavare, med risk for konflikter och
juridiska svarigheter. Men nagon tyckte att det kan vara positivt att fa drva
tyra personer. Nagra resonerade 1 termer av att det kinns konstigt 1 dag med
flera forildrar men att det kanske kommer att vara accepterat i framtiden.

Hur skulle du kdnna om du var fédd genom IVG? Maste foraldrar beratta for
sina barn hur kdnscellerna har kommit till?

De flesta anség att det i sig inte skulle vara konstigt att ha kommit till med
hjalp av IVG. Det dr bara ett annat sitt att fa barn, hur man framstiller agget
eller spermien spelar ingen roll. Nagra ansag att det till och med kan vara
positivt.

”Det dr skont att veta att det var ett aktivt val av fordldrarma att skaffa barn.”
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Vissa ansag det viktigt att forildrarna ska vara 6ppna med hur barnet har
blivit till, medan andra inte tyckte det ar sa viktigt. Forslag pa alder varierade,
vissa namnde 15—18 ar medan andra ansag att det dr viktigt att fa vetskap sa
tidigt som mojligt.

Om nagon skulle kunna skapa konsceller fran dina hudceller utan att du vet
om det, hur skulle det kinnas?

Alla var starkt emot att skapa konsceller utan samtycke, det skulle vara
integritetskrinkande och orovickande. Samtycke sigs som absolut
noédvindigt.

" Att ndgon gor det utan ditt samtycke dr en av de storsta riskerna med IVG.”

Om IVG blir verklighet, tycker du att det ska vara tillatet i Sverige?

Majoriteten ansag att IVG bor vara tillatet, under forutsittning att tekniken
ir siker, etiskt reglerad och att barnets bésta star i centrum. Nagra féreslog
att det infors stegvis och med tydliga grinser, om det blir aktuellt.

Hur tror du att samhallet skulle forandras om IVG blev alimant tillgangligt?

Ungdomarna sdg bade positiva och negativa konsekvenser. Positivt nimndes
mindre diskriminering mot samkonade par, till exempel att ingen lingre kan
siaga att homosexuella inte kan bilda en riktig familj, och att firre kdnner sig
utestingda fran foraldraskap. Alla far samma moijligheter att bli foréldrar.
For samkonade manliga par tog dock behovet av surrogatmoder upp som en
komplicerande faktor. Om det fortsatt kommer vara otillitet med

surrogatmoderskap si kan manliga samkonade par inte bli foraldrar genom
IVG.

Som negativa aspekter lyftes 6kad normpress kring genetiska barn, minskad
adoption och risk for kommersialisering. Flera trodde det kan leda till en
befolkningsckning, om én inte si stor.

Manga trodde att IVG pa det hela taget inte skulle paverka samhallet sdrskilt
mycket.
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Skulle du vilja skaffa barn med hjalp av IVG?

Minga kunde tinka sig IVG om det var den enda méjligheten att fa barn.
Flera aterkom i denna diskussion till frigan om huruvida genetisk koppling
ar viktig. Vissa tyckte adoption borde ga fore att skaffa barn med hjilp av
IVG.

Tror du att manniskor i framtiden kommer att vilja anvanda sig av IVG (plus
PGT) for att kunna vilja egenskaper pa sina barn?

De flesta trodde att vissa kommer att vilja anvinda IVG dven for detta,
vilket sigs som problematiskt. Man bor inte kunna designa barn. Men det
kan vara svart att dra grinser for vad som ska vara tillatet och férbjudet.

"Den stirsta risken med bade IV'G och PGT ar att det liksom spanar ivig — att det blir
for mycket och missbrukas.”

Ovrigt

Vilken roll bér ungdomar ha i samtalet om framtidens
reproduktionsteknologier?

Ungdomarna ansag att de bor ges en r6st och ha en central roll, eftersom de
ar framtidens forildrar och teknikerna kommer att paverka deras liv mest.
Samtidigt betonades vikten av kunskap och utbildning for att de ska kunna
ha vilgrundade asikter. Vissa betonade att medicinsk sakkunskap ir viktig
tor att kunna fatta ratt beslut och fa en bra reglering. Ndgra nimnde ocksa
att det ocksa dr viktigt med perspektiv fran personer med mer livserfarenhet

an de sjalva har som tonaringar.
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Svar pa mentometerfragor

Ar det positivt eller negativt att man kan ta reda pa allt mer om embryons genetik?

Umed | Lund
Bara positivt 6 0
Mest positivt 8 10
Bade och 25 19
Mest negativt 4 2
Bara negativt 1 0
Vet ¢j 2 0

Vad bér man fa ta reda pa om embryons genetik med hjalp av PGT? (flera svar

mojliga)
Umed | Lund

Allt som gar 7 0
Allvarliga sjukdomstillstaind 36 32
som man har frin fodseln

Allvarliga sjukdomstillstand 33 24
som uppstar senare i livet

Sannolikhet for cancer 22 16
Sannolikhet for diabetes 14 11
Anlag for intelligens 4 1
Ogonfirg 1 1
Kon 4 4
Vet ¢ 2 0

Skulle du vilja anvanda provrorsbefruktning och PGT fér att kunna valja embryo?

Umed | Lund
Ja, men bara om jag eller min 22 20
partner har anlag for allvarlig
sjukdom
Ja, dven om jag och min 4 4
partner inte vet om vi har
anlag for allvarlig sjukdom
Kanske 3 3
Nej 12 3
Vet ¢j 3 2
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Skulle det vara positivt eller negativt om man kan géra manskliga kénsceller av

kroppsceller med hjalp av IVG?

Umei | Lund
Bara positivt 3 1
Mest positivt 9 15
Bade och 22 11
Mest negativt 8 4
Bara negativt 0 0
Vet ¢ 1 0

Skulle du vilja anvanda IVG for att bli foralder?

Umea | Lund

Ja, men bara om jag inte 21 19
kan fa barn pa annat sitt

Ja, dven om jag kan fa 2 0
barn pa annat sitt

Kanske 4 5
Nej 12 7
Vet ¢ 3 1

Vill du ta reda pa allt som gar om ditt eget genom?

Umei | Lund
Ja 10 5
Nej 28 24
Vet ¢ 6 3

Skulle du vilja att dina féraldrar kanner till allt om ditt genom?

Umea | Lund
Ja 5 0
Nej 30 27
Vet ¢ 9 4
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Ar PGT en viktig fraga?

Umea | Lund
Mycket viktig 22 21
Ganska viktig 8 7
Ganska oviktig 5 1
Helt oviktig 3 0

Ar IVG en viktig fraga?

Umea | Lund
Mycket viktig 16 14
Ganska viktig 15 15
Ganska oviktig 2 0
Helt oviktig 4 0
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