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Forord

Nya metoder for att uppticka sjukdomar och skador redan pa fosterstadiet utvecklas
kontinuerligt. Numera kan sddana metoder anvidndas dven for att upptéicka &rftlig risk for att
drabbas av vissa sjukdomar efter fodelsen, dvs. sddana sjukdomar som bryter ut forst i vuxen
alder. Det dr dock inte sjdlvklart att alla dessa metoder ska anvédndas. Fradgan &r i vilken
utstrackning vi bor gora det vi kan gora inom fosterdiagnostik. Diskussionen om dessa fragor
kommer hér att foras bade ur ett samhdllsetiskt och ur ett individetiskt perspektiv:

- Vilken fosterdiagnostik bor samhillet erbjuda inom ramen for den offentligt finansierade
véarden?

- Finns det fosterdiagnostik som inte bor tillatas?

- I vilken utstrackning kan eller bor kvinnan paverka valet av fosterdiagnostik?

- Vad édr relevant for kvinnor att ta hdnsyn till vid beslut om fosterdiagnostik?

Fosterdiagnostik berdrs av etiska overvdganden om vérderings- och intressekonflikter. I
synnerhet vdcks frdgor om fosterdiagnostikens betydelse for synen pa och respekten for
ménniskovirdet. Dessa fragor bor dérfor diskuteras i samhillet i stort sedan de medicinska
experterna redovisat det radande kunskapsldget och vilka tekniska mojligheter som finns
tillgéngliga.

Etiska perspektiv kan ocksa anldggas pa hur och till vem fosterdiagnostik bor erbjudas
eftersom centrala viarden som réttvise- och prioriteringsaspekter samt sjdlvbestdammande
berors.

Oppenhet #r viktig och en god insyn i utvecklingen och inférandet av nya teknologier och
metoder dr vdsentlig for att mojliggéra en bred samhillelig diskussion om dessa fragor. Ett
sadant forhallningssitt frimjar ocksa den medicinska utvecklingens legitimitet. Darfor blir det
intressant att diskutera vilka institutionella arrangemang som kan befrdmja demokratiska
vérden i beslutsfattande om fosterdiagnostik.

Statens medicinsk-etiska rdd (SMER) ér ett rddgivande organ under Socialdepartementet.
Enligt regeringens direktiv ska radet striva efter en helhetssyn pd fragor som ror siddan
medicinsk forskning och behandling som kan anses kinslig for den ménskliga integriteten
eller paverka respekten for ménniskovérdet. Behovet av dialog mellan forskare och politiker
framhalls. I direktiven betonas ocksé vikten av att radet i arbetet med dessa fragor har i atanke
att den utveckling som sker pa omradet ofta har mycket langsiktiga verkningar.

Fosterdiagnostik dr en sadan frdga som radet har att bevaka. ”“Etiska fragor kring
fosterdiagnostik™ &r en genomlysning av olika metoder for tidig fosterdiagnostik utifran ett
etiskt perspektiv. Yttrandet utgér en fordjupning av den analys som SMER i ”Yttrande
angdende inforandet av en ny fosterdiagnostisk metod” &r 2004 Overlaimnade till
Socialdepartementet. Det tidigare yttrandet géllde en specifik typ av forenklad
kromosomanalys QF-PCR, som ger ett snabbare svar om ett mer begrdnsat antal
kromosomavvikelser jaimfort med traditionell fullstindig kromosomanalys. Det handlade i
forsta hand om hur det ska avgoras néar det dr etiskt motiverat att introducera en ny typ av
fosterdiagnostik i varden. Nér dr det rimligt att 6verga fran forskning till att anvéinda metoden



1 klinisk tillimpning av fosterdiagnostiska metoder och vilken typ av fosterdiagnostik bor
samhillet erbjuda?

Parallellt med SMERs genomlysning har Statens beredning for medicinsk utvérdering (SBU)
gjort en utredning av den vetenskapliga utvecklingen inom samma omrade. Vid ett par
tillfillen har SBU och SMER samrétt.

Detta yttrande soker inte ge ledning i enskilda stéllningstaganden. Sddana avgdranden maste
enskilda kvinnor sjdlva triffa efter samrdd med hélso- och sjukvérdens personal. I det f6ljande
berdrs aterkommande de 6vervdganden betrdffande provtagning och behandling/atgarder som
den gravida kvinnan och hennes partner gér. Manga av dessa Overvidganden gors av paret
gemensamt och oftast men inte alltid sammanfaller deras intressen. I de fall d& parets
intressen inte sammanfaller dr det dock alltid den gravida kvinnans dvervdganden som &r
avgorande. Mot den bakgrunden anvinds genomgaende formuleringen “kvinnan”, 4ven om de
stdllningstaganden som beskrivs ocksa omfattar hennes partner.

Ett underlag till yttrandet &r den analys som fil dr Niklas Juth fran filosofiska institutionen vid
Goteborgs universitet gjort sdsom sekreterare i en arbetsgrupp som bestod av professorerna
Goran Hermerén, Christian Munthe och Jan Wahlstrom.

Daniel Tarschys
ordforande



1. Fosterdiagnostik 1 Sverige

Sammanfattning

- Da fosterdiagnostik introducerades under sent 60-tal och borjan av 70-talet forekom i
huvudsak tre motiveringar for verksamheten: 1) kvinnans hilsa, livskvalitet och
sjdlvbestimmande, 2) barnets hilsa och livskvalitet samt 3) samhéllsekonomin. Det
hianvisas inte lidngre till den sista motiveringen, framfor allt efter kritik frén
handikapprorelsen.

- Ultraljud och serum-screening innebir ingen risk for fysiska skador pa fostret eller den
blivande modern. Dessa metoder anvidnds for att upptdcka vissa typer av
missbildningar hos fostret men kan dven anvdndas for att berdkna risken for den
gravida kvinnan att fa ett barn med en kromosomavvikelse som t.ex. Downs syndrom.

- Provtagning som innebir att celler fran fostret anvéndes for analys innebir ett ingrepp
i kvinnans kropp och medfor en risk for missfall som é&r cirka 1 %.

- Med omfattande ultraljudsdiagnostik och genetisk fosterdiagnostik kan det i framtiden
bli mojligt att for de flesta kinda drftliga sjukdomar och ménga missbildningar ta reda
pa om fostret har eller senare i livet kommer att utveckla sjukdomen eller
missbildningen. Nagra av dessa sjukdomar har en hog risk att bryta ut, medan andra
har en lag eller obestdimd risk att bryta ut. Vissa kan behandlas men for de flesta
saknas dnnu effektiv behandling.

Fosterdiagnostik kan omfatta ménga olika metoder for att skaffa information om fostrets
hilsa. Det kan exempelvis vara bilder vid ultraljudsundersokning eller prov pa vdvnader som
tas fran fostret i samband med fostervattensprov eller prov pd moderkaka. Analysmetoderna
kan variera frdn att en erfaren barnmorska eller ldkare analyserar ultraljudsbilden till
kromosomanalyser och molekyldargenetiska undersokningar av vivnadsprover.

I yttrandet anvénds foljande begrepp:

e fosterdiagnostik avser alla metoder

o enkel ultraljudsundersokning avser sdidana undersokningar diar malsdttningen &r att
bestdmma graviditetslangd och antal foster. Vid denna undersokning kan dven tecken
pa skador eller sjukdomar upptickas, som kan ge anledning till vidare undersékningar

e omfattande ultraljudsundersokning avser sddana undersokningar ddr méalséttningen ar
att dven leta efter skador eller sjukdomar hos fostret

e genetisk fosterdiagnostik avser att en analys utfors pa ett vivnadsprov som bestéar av
celler fran fostret




1.1 Historisk bakgrund

I Sverige borjade fosterdiagnostik introduceras under sent 60-tal och bérjan av 70-talet.” Vid
denna tid fanns tre typer av motiveringar for fosterdiagnostik:

1. Den gravida kvinnan kan ha olika skil for att vilja gora fosterdiagnostik. For det forsta
okar hennes mojlighet att vélja om hon anser sig kunna klara av och orka med att ta
hand om ett sjukt eller skadat barn. I praktiken blir kvinnans onskemal viktigast
eftersom hon bdr det véntade barnet. For det andra kan fosterdiagnostik reducera
allmén oro for att foda ett skadat barn. For det tredje kan kvinnan forbereda sig for att
kunna ta emot ett skadat barn pa bista sitt. Skador hos fostret kan dessutom skada
kvinnan, nagot som kan undvikas genom fosterdiagnostik med pafdljande atgérder.
Dessa atgiarder kan innefatta medicinska eller kirurgiska ingrepp péa fostret under
graviditeten eller abort.

2. Det véntade barnet kan gynnas, eftersom skador pa det vintade barnet kan undvikas
genom behandling, fore, under eller efter forlossningen. Denna majlighet dr emellertid
dnnu s ldnge mycket begridnsad. Dessutom kan fosterdiagnostik sdgas fungera
abortforebyggande i vissa fall. En kvinna som vet att hon har en 6kad risk for att fa ett
sjukt barn kan viélja att gora fosterdiagnostik. Om fostret inte visar sig ha den befarade
skadan kan kvinnan avsta fran att gora abort.

3. Samhillets ekonomi kan sdgas frimjas eftersom fosterdiagnostik kan innebéra att
blivande fordldrar véljer att abortera foster med allvarliga skador eller sjukdomar som
om de fotts hade kunnat medfora kostnader for samhallet.

Fosterdiagnostiken som sadan, men sdrskilt det ekonomiska motivet for fosterdiagnostik,
ifrdgasattes emellertid starkt under slutet av 70-talet, inte minst av representanter for
omsorgerna av funktionshindrade och handikapprorelsen. Kopplingar gjordes till 1900-talets
erfarenhet av eugenik. Frigan stélldes om fosterdiagnostik bara var gammal “rashygien” i ny
forklddnad. Detta gav upphov till en livlig diskussion om det berittigade i fosterdiagnostik,
atminstone i vissa former.

En statlig utredning presenterade 1989 beténkandet Den gravida kvinnan och fostret — tva
individer (SOU 1989:51), som s& smaningom ledde till en proposition med allménna riktlinjer
for fosterdiagnostik som antogs av Sveriges riksdag 1995.2 I denna proposition betonas att
kvinnan dr bast ldmpad att ta stédllning till ett erbjudande om fosterdiagnostik. Darmed sétts
kvinnans ritt till sjalvbestimmande i centrum. | samma anda framhélls vikten av informerat
samtycke och genetisk vigledning vid #rftlig sjukdom.’ Denna grundsyn kommer ocksa till
uttryck i betdnkandet Genetik, integritet och etik (SOU 2004:20), dér vikten av en fortlopande
diskussion av fosterdiagnostikens etiska aspekter framhélls. Hér bor ocksd nidmnas
preimplantatorisk genetisk diagnostik (PGD) dér en snabb utveckling skett under senare éar.
PGD innebér att man gor en genetisk analys av sjukdomsanlag hos &nnu inte implanterade
befruktade &dgg. Eftersom sadan analys inte gors pa fosterstadiet kommer den inte att
behandlas hir. De speciella etiska aspekterna pa denna diagnostik har utforligt behandlats i ett
tidigare yttrande fran SMER, 2004.

! Foljande redogorelse vilar i stor utstrickning pa Munthe, 1996.

? Fosterdiagnostik och abort (prop. 1994/95: 142).

3 Vikten av informerat samtycke och genetisk vigledning for varden se Convention on Human Rights and
Biomedicine, artikel 5 och 12.



Manga ldander med fosterdiagnostik pa samma niva som den svenska saknar ndstan helt
erfarenhet av en livlig offentlig debatt.” I de fall debatt forekommit har den startat sent, langt
efter det att fosterdiagnostik etablerats i rutinsjukvarden. Det finns anledning att framhalla
den nytta vi 1 Sverige har haft av den levande diskussion om fosterdiagnostiken som
forekommit. Handikapprorelsens bidrag till denna diskussion har bland annat lett till en 6kad
medvetenhet om de etiska fragor som verksamheten vicker och har formodligen bidragit till
att stirka verksamhetens etiska kvalitet.’

Ett resultat av den diskussion som vicktes pd 70-talet &r att det samhéllsekonomiska motivet
for fosterdiagnostik numera inte anses etiskt acceptabelt. Fosterdiagnostik bor inte virderas
utifrdn vad vi kan “’spara” i ekonomiska termer genom abort av foster med forhojd risk for
funktionshinder eller sjukdom av olika slag.® De méjliga vinsterna av fosterdiagnostik i form
av Okad livskvalitet och autonomi gar dessutom inte att méta i kronor och 6ren.

1.2 Provtagnings- och analysmetoder

Forskningen kring sambandet mellan arv, miljo och fosterskador har framforallt utforts under
senare delen av 1900-talet.” Under de senaste tre decennierna har utvecklingen av metoder for
provtagning och analys for fosterdiagnostik varit snabb. Hér ges en dversiktlig beskrivning av
de vanligast anvdinda metoderna och nigra metoder som kan komma att introduceras inom
den nérmaste framtiden.

Den vanligaste formen av fosterdiagnostik i Sverige idag ar ultraljudsundersékning. Den
erbjuds 1 stort sett till alla gravida kvinnor och utfors rutinmissigt i hela landet, 4ven om béade
tidpunkt och antal undersokningar per graviditet varierar mellan olika landsting.
Undersokningen innebér att man med hjdlp av ultraljud far en bild av fostret som sedan
analyseras av en person, som &r van att tolka sddana bilder. Metoden introducerades primért
for att faststdlla graviditetslingd och eventuell flerbord och anvinds i forsta hand med den
malsittningen. Nér undersokningen har denna malsdttning kommer den i fortséttningen att
kallas for enkel ultraljudsundersokning. Kvaliteten 1 analysen dr bl. a. beroende av
undersokarens erfarenhet att tolka ultraljudsbilden.

Undersokningar utforda efter vecka 16-17 kan dven ge information om vissa skador pa fostret
samt, om @n med viss osdkerhet, fostrets kon. Nar ultraljudsundersékningen dven inkluderar
sa kallade checklistor vid vilka fostret systematiskt bedoms med avseende pa forekomsten av
eventuella skador har undersokningen direkt karaktidr av fosterdiagnostik och kommer i
fortséttningen att kallas omfattande ultraljudsundersékning. Anvindning av checklistor &r
vanlig vid ultraljudsundersokningar men dven nir checklistor inte anvénds kan en erfaren
person uppticka skador och sjukdomar hos fostret i ultraljudsbilden. De finns sélunda ingen
tydlig grians mellan den enkla och den omfattande undersokningen.

Tre typer av problem med informationen i samband med ultraljudsundersékning brukar
ndmnas. For det forsta &dr inte alla fordldrar medvetna om att ultraljud &r en form av

* Se Scott, 2005, s 65.

3 Se Munthe, Wahlstrdm & Welin, 1998.

% Se Kommittén om genetisk integritet (SOU 2004:20, s 266), Vetenskapsrédets konsensusuttalande om tidig
fosterdiagnostik (2001, s 25-26) samt SMER:s “Yttrande om inférande av en ny fosterdiagnostisk metod” (2004-
12-20, s 3).

7 T.ex. sambandet mellan Downs syndrom och trisomi 21 och sambandet mellan alkohol och fosterskador. Se
SOU 1989:51, s 23.



fosterdiagnostik. For det andra kan franvaro av upptickta skador uppfattas som en garanti att
fostret dr friskt och att barnet dven kommer att bli det, vilket inte behdver vara fallet. For det
tredje kan undersokningen ibland resultera 1 ovédntade bifynd, t.ex. att det finns ett finger
extra. Ett bifynd som trots att det gar att enkelt atgérda efter forlossningen kan vicka oro.

Fostervattenprov innebir att fostervatten sugs ut med hjélp av en tunn nél som fors genom
bukhinnan in i livmodern. Ingreppet medfor en 6kad risk for missfall som é&r cirka 1 %. Denna
provtagning bor inte utforas forrdn tidigast efter 14 graviditetsveckor eftersom risken att
framkalla ett missfall och risken att skada fostret &r stérre om provtagningen utfors tidigare. I
fostervattnet finns celler fran fostret och det dr dessa som undersoks for att pavisa eventuella
skador eller sjukdomar hos fostret. Prov pa moderkaka (chorionvillibiopsi) ger ocksa tillgdng
till celler fran fostret som kan anvéndas for diagnostik. Risken for missfall &r densamma som
vid fostervattenprov.

Ett fostervattenprov eller ett prov pd moderkaka anvinds i forsta hand for att analysera
fostrets kromosomer. Tillforlitligheten dr mycket stor och ndra 100 % av forédndringarna i
kromosomuppséttningen kan upptidckas. For analyser av gener och DNA anvinds i forsta
hand prov pad moderkaka. Alla de genetiska tester som idag utfors pa barn och vuxna kan dven
anvindas pa prov pa moderkaka. Fosterdiagnostik som innebir att ett vivnadsprov fran fostret
analyseras kommer i fortsdttningen av yttrandet att kallas genetisk fosterdiagnostik.

Ett problem som ultraljudsdiagnostik och genetisk fosterdiagnostik har gemensamt ar att
resultaten kan vara svarbedomda darfor att det dr vanskligt att avgora vilka konsekvenser en
funnen avvikelse hos fostret kommer att f4 for individen efter forlossningen. Tolkningen av
fynden i ultraljudsbilden dr beroende av en subjektiv bedomning och bilden kan ibland vara
svar att tolka. Nér en kromosomanalys visar en kromosomf{6randring som bestar av utbyte av
material mellan tva olika kromosompar uppstar motsvarande svarighet darfor att det kan vara
fraiga om en unik hédndelse som kan vara besvirlig att virdera. Analysen av en
sjukdomsframkallande genetisk fordandring eller mutation kan pa samma sétt vara unik for det
fostret eller kan modifieras av andra gener vilket kan gora att dven fynd av denna karaktér blir
svara att tolka. Ett annat problem som forekommer vid bigge metoderna &ar att
undersdkningarna kan ge “odnskade” bifynd. Det vanligaste exemplet som brukar diskuteras
ar att ultraljudsundersokning och kromosomanalys ger information om fostrets kon.
Fordldrarna har rdtt att fa all information som undersokningarna kan ge, dven denna typ av
bifynd som saknar klinisk betydelse. En kvinna som pé sa vis far besked om fostrets kon
skulle kunna anvidnda denna kunskap for att vilja bort ett foster pa grund av dess kon.

Exempel 1 Svarigheter att tolka resultaten av undersokningen

En gravid kvinna kommer tillsammans med sin partner till den sa kallade enkla
ultraljudsundersokningen. Vid inskrivningssamtalet pa modravardscentralen samtalar
kvinnan och barnmorskan om graviditeten och vad den kan innebdra for henne. De samtalar
ocksa kort om fosterdiagnostik. Kvinnan far vid beséket ocksa flera broschyrer som handlar
om hur en normal graviditet fortskrider och en som handlar om den enkla
ultraljudsundersokningen. Det finns stor risk att kvinnan, ddrfor att hon far sa mycket
information vid ett och samma tillfdlle, inte uppfattar att ndr hon accepterade att géra den
enkla ultraljudsundersékningen ocksa accepterade att gora en form av fosterdiagnostik.

Ndr ultraljudsundersékningen gors hittar barnmorskan en fordndring i bilden som hon inte
sdkert kan tolka och en ldkare tillkallas. Om det visar sig att fostret med stor sannolikhet har




en allvarlig skada eller sjukdom kan fordldrarna vilja att gora abort. Om fyndet inte gar att
tolka lika sdkert kan olika kompletterande utredningar goras. Bland annat kan ett
fostervattenprov tas for att utesluta att fordndringen i ultraljudsbilden beror pa en fordndring
i kromosomuppsdttningen. Den fortsatta utredningen innebdr ofta  upprepade
ultraljudskontroller. Denna process kan pdga under nagra veckor och kan antingen leda till
att kvinnan bestimmer sig for att inte gora abort eller, beroende pa vad den kompletterande
utredningen ger for resultat, dnda vdljer att gora abort. For paret kan funderingar kring
beslutet de tog skapa angest och oro langt efter att ingreppet utfordes.

Den psykologiska padfrestningen under utredningen ndr man dnnu inte vet hur fordndringen i
ultraljudsbilden ska tolkas dr stor. Aven om paret viljer att fortsiitta graviditeten blir
pdfrestningarna betydande eftersom fostrets hélsa har ifragasatts redan under graviditeten.
Denna oro kan finnas kvar langt efter forlossningen ndr fordldrarna oroligt kan iaktta varje
liten avvikelse i barnets utveckling som de uppfattar som ett tecken pa att den upptdckta
fordndringen i ultraljudsbilden trots allt har betydelse for barnets utveckling.

I exemplet anviindes ultraljudsundersokning men motsvarande beskrivning kan dven ges vid
genetisk fosterdiagnostik.

Utveckling av nya metoder pagéar emellertid och dessa kommer att 6ka mojligheterna att tolka
forekommande fordndringar. Dessa metoder kan i sa fall 1 framtiden gora det mgjligt att med
storre sdkerhet ange vilka symptom de enskilda individerna kommer att fa senare i livet.

Fostervattenprov utfors idag huvudsakligen pa kvinnor som &r dldre dn 35 ar dérfor att hogre
alder medfor okad risk att fa barn med framfor allt Downs syndrom. Detta innebdr emellertid
att endast cirka 30 % av fostren med Downs syndrom upptécks forutsatt att alla kvinnor dldre
4n 35 ar gor fostervattensprov. Alder #r dirfor ett daligt urvalskriterium for att identifiera
gravida kvinnor som viéntar barn med Downs syndrom. Nya metoder for att forbittra
riskbedomningen har dérfor utvecklats. En sddan metod dr okad nackuppklarning, s.k. NUPP.
Nackuppklarningen mits med hjédlp av ultraljud under graviditetsvecka 10-14. Genom att
mita nackuppklarningen kan en exaktare berdkning av risken for en gravid kvinna att fa ett
barn med Downs syndrom goras. Den forbéttrade berdkningen kan sedan anvidndas som
instrument for att vidlja ut de gravida kvinnor som i forsta hand ska erbjudas fostervattensprov
eller prov pa moderkakan. P4 detta sitt hittas fler foster med Downs syndrom samtidigt som
andelen gravida kvinnor som erbjuds att genomga fostervattensprov minskar. Detta dr en
fordel dé fostervattensprov och prov pa moderkaka alltid medfor cirka en procents risk att
framkalla ett missfall. En skillnad dr dock att man med metoden upptédcker nagot fiarre andra
kromosomforindringar 1 jaimforelse med genetisk fosterdiagnostik. Detta giller dven om
NUPP kombineras med éldersindikation.® NUPP medfor ocksa en starkare inriktning pa vissa
tillstand, vilket gor att metodens anviandning kan ge intryck av att dessa tillstand &r viktigare
att undvika én andra. I Sverige tillimpas metoden dnnu inte allmént i klinisk praxis, men den
anvinds av nigra landsting.’

For att oka sdkerheten vid riskbedomning kan dven ett blodprov frdin mamman analyseras.
Vid denna analys undersoks olika dggvitedmnen som normalt féorekommer i moderns blod
men som &r fordndrade nidr fostret dr skadat eller har vissa allvarliga sjukdomar. Metoden
brukar bendmnas biokemisk serum-screening och kan, liksom NUPP, forbittra

8 Detta 4r en central slutsats i Saltvedt, 2005.
° Exempelvis anvindes inte metoden inom sjukvarden i Goteborg och Skévde, medan de utfors pa alla som
efterfragar den i Link6ping.
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riskberdkningen for Downs syndrom, men dven for andra fosterskador. AFP dr en forkortning
av alfa-fetoprotein som normalt endast forekommer hos gravida kvinnor. Vid biokemisk
serum-screening miter man dven AFP. Méangden AFP kan signalera olika skador hos fostret.
En forhojning innebar 6kad risk for att fostret har neuralrorsdefekter som ryggmargsbrack och
anencefali medan en sidnkning innebdr okad risk for att fostret har Downs syndrom. Ofta
anviands serum-screening 1 kombination med NUPP, vilket ytterligare forbéttrar
riskberdkningen for vilka gravida kvinnor som bér pa foster med Downs syndrom.

Den mest tillforlitliga riskberdkningen kan goras om man anvénder kombinationer av den
gravida kvinnans alder, biokemiska markorer och NUPP. Nackdelen med de forbéttrade
riskberdkningarna &r att provtagningen maste ske i tva steg, forst en ultraljudsundersékning
eventuellt i kombination med ett blodprov och dérefter fostervattensprov eller prov pa
moderkaka for dem med forhojd risk. Svarigheten &r att kunna informera om detta sa att
kvinnan forstar att konsekvensen av den forsta undersokningen kan leda till en andra
undersdkning som i sin tur kan leda till att hon behover ta stéllning till om hon vill gora abort
eller inte.

Av tabell 1 framgér hur minga analyser for genetisk fosterdiagnostik som arligen har utforts 1
landet. Det stora flertalet 4r analyser av fostrets kromosomer, endast en mindre andel har
utforts for monogent nedidrvda sjukdomar.

Tabell 1

Ar 1985 1990 1995 2000 2001 2002 2003

Antal analyser 4200 5877 6310 7626 8042 8556 9051

Uppgifterna hamtade frdn SFMG:s hemsida. (Svensk Forening for Medicinsk Genetik)

Mer 4n 95 % av alla gravida kvinnor genomgar en ultraljudsundersékning. De flesta av dessa
utfors med hjélp av checklista.

Exempel 2 Hur det bor ga till vid provtagning pa fostervatten ndr resultatet visar trisomi 21.

En 38-arig gravid kvinna séker modrahdlsovarden. Hon har hort talas om fostervattenprov.
Tillsammans med det vintade barnets far far hon vid det forsta besoket pa
maodravardscentralen viss muntlig information samt skriftlig information som de tar med sig
hem for att studera i lugn och ro. Efter att ha diskuterat fragan bestimmer de sig for att gora
fostervattenprov. Detta dr ett individuellt stdillningstagande utifran deras vdrderingar och
erfarenheter. Provet pa fostervatten utfors i 14:e graviditetsveckan och paret far vinta cirka
tva veckor pa resultatet. Det visar sig da att fostret har trisomi 21, dvs. Downs syndrom.
Paret far vid ett besék pa modravardcentralen information om resultatet och vad det kan
innebdra att i ett barn med Downs syndrom. Aven om de har forsokt att forbereda sig infor
ett sadant besked ger det upphov till en kris for paret som de maste bearbeta samtidigt som de
ska besluta om de vill avbryta graviditeten eller inte. I de flesta fall beslutar paret efter
information och betdnketid att de vill gora abort.

Nyligen har en annan form av genetisk fosterdiagnostik lanserats som innebér en forenklad
kromosomanalys. Metoden kallas QF-PCR Den inriktar sig pa vissa fran borjan bestimda
kromosomavvikelser (vanligtvis fyra kromosompar: 13, 18, 21, och konskromosomerna X
och Y), till skillnad fran traditionell kromosomanalys, s.k. karyotypering, som i princip kan
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anvédndas for att upptidcka alla slags kromosomavvikelser. QF-PCR kommer att presenteras
och diskuteras ndrmare i avsnitt 7.

Forskning pagér ocksé for att isolera fostrets DNA i den gravida kvinnans blod. Detta skulle
innebdra en form av genetisk fosterdiagnostik dédr genetiska analyser pa fostret kan utforas pa
ett blodprov frdn mamman. Da behdver man inte utsétta den gravida kvinnan for risken att
sjdlva provtagningen framkallar ett missfall.

1.3 Nagra viktiga genetiska begrepp

Arftliga sjukdomar beror i forsta hand pa forindringar eller mutationer i DNA-molekylen.
Individer som har en mutation brukar kallas anlagsbdrare. For vissa drftliga sjukdomar giller
att trots att individer har anlaget och dédrmed borde bli sjuka utvecklar de inte nadgra symptom.

Vissa sjukdomar eller sjukdomsrisker beror pa skador i en gen. De kallas monogena. Exempel
pa sddana sjukdomar dr cystisk fibros, Huntingtons sjukdom, sickelcell-anemi och vissa
former av cancer. Det finns ménga monogent neddrvda sjukdomar (ca 6000 har hittills
beskrivits), men alla &r var for sig ovanliga och de flesta dr extremt séllsynta.

Nedirvning for sjukdomar som orsakas av samverkan mellan flera olika gener och
miljofaktorer kallas multifaktoriella. Neddrvningen av multifaktoriella sjukdomar dr komplex,
och det dr darfor svarare att forutsdga om en individ verkligen kommer att bli sjuk jamfort
med monogena sjukdomar. S& kallade prediktiva test for multifaktoriella sjukdomar kan
darfor endast avsléja om det finns f6rhojd risk for sjukdom.

Gransen mellan monogen och multifaktoriell neddrvning &r dock inte tydlig. Orsaken dr att
det bade finns gener och miljofaktorer som paverkar symptomen hos en individ som har den
genetiska forutséttningen att fa en &rftlig sjukdom. Denna péverkan innebér i bista fall att
individer inte utvecklar ndgra symptom alls pd sjukdomen eller s kan effekten ge bade
lindrigare och allvarligare symptom. De gener som har en sadan effekt brukar kallas
modifierande gener. 1 dessa fall finns det en ”huvudgen” som ger upphov till symptomen,
men den eller de modifierande generna och miljofaktorerna paverkar symptomdebuten,
sjukdomsbilden etc.

De flesta stora folksjukdomar &r multifaktoriella. Hjirt- och karlsjukdomar och diabetes men
ockséd Alzheimer, schizofreni och méanga andra sjukdomstillstdnd kan alltsd (men behover
inte) orsakas av ett komplicerat samspel mellan miljofaktorer och gener. Fordndringar hos
gener dr varken nodvéndiga eller tillrdckliga for dessa sjukdomar. Tester av enskilda gener &r
darfor ofta ett trubbigt instrument for att bedoma risken for sddana sjukdomar.

Tidpunkten da é&rftliga sjukdomar bryter ut kan variera. Vissa, som Tay-Sachs och Krabbes
sjukdom, bryter ut fore forlossningen eller i tidig barndom. Andra, som Huntingtons sjukdom
och vissa former av édrftlig cancer, ger symptom forst langt senare i livet. Sjukdomarna ger
ocksa olika allvarliga symtom och fororsakar diarmed &dven olika grader av t.ex.
funktionsnedsittning, lidande eller risk for fortida dod. '

Mojligheten till behandling varierar avsevirt mellan olika sjukdomar och skador. Vissa kan
botas, forebyggas eller atminstone lindras, medan andra inte kan behandlas. For de flesta
monogena sjukdomar saknas det idag effektiv medicinsk behandling. Ett undantag fran detta

' Briilde och Tengland, 2003.
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ar Phenylketonuri eller PKU. Om denna sjukdom upptidcks 1 nyféddhetsperioden kan den
effektivt behandlas med en speciell diet. For PKU finns ett nationellt screening-program for
nyfodda. Utveckling av nya behandlingsmetoder for olika sjukdomar pagar och stora
forhoppningar knyts bl.a. till gen- och stamscellsterapi av foster.

Mainniskans arvsanlag har alla en funktion som &r nodvéndig for att individen ska utvecklas
normalt. DNA-molekylens sammanséttning varierar och denna variation saknar oftast
betydelse men kan ibland vara knuten till egenskaper hos individen. Arftliga sjukdomar beror
oftast pa att en eller flera gener inte fungerar normalt pd grund av fordndringar eller
mutationer i arvsanlagen. Skillnaden mellan mutationer som ger sjukdom och variationer som
har mindre betydelse for individen &r inte tydlig. Det finns dven en stor variation i hur
allvarliga &rftliga sjukdomar dr. Analyser av DNA fran ett prov pa moderkaka kan identifiera
bade mutationer och variationer. Det finns sdlunda tekniska mojligheter att i samband med
genetisk fosterdiagnostik ta reda pa alla &rftliga sjukdomar och egenskaper som en individ
kan komma att fa i framtiden dven om det dnnu sa lange dr mycket kostsamt att utfora sddana
analyser. En central frdga for vilken fosterdiagnostik som ska erbjudas blir dirfor hur allvarlig
en sjukdom ska vara for att fosterdiagnostik ska erbjudas. Det kan t.ex. anses mer motiverat
att erbjuda genetisk fosterdiagnostik for sjukdomar som debuterar under barnadren, som Tay-
Sachs, dn att gora fosterdiagnostik for sjukdomar som inte bryter ut forrdn i medelaldern. Det
kan ocksé verka rimligare att erbjuda test for allvarliga sjukdomar med stor risk att bryta ut
framfor mindre allvarliga sjukdomar med liten risk att bryta ut. Det brukar ocksa hivdas att
man 1 forsta hand bor efterstréva att diagnostisera sjukdomar som kan behandlas.

1.4 Gdllande lagstifining

Fore 2006 har det inte funnits ndgon lagstiftning 1 Sverige som reglerar anvidndningen av
fosterdiagnostik. Fosterdiagnostik har omgérdats av samma regelverk som giller for annan
medicinsk diagnostik, vilket bl.a. innebédr att ldkaren i samrdd med patienten beslutar vilka
undersokningar som ska goras.

Nir regeringen 1995 tog stéllning till forslagen fran den tidigare nimnda utredningen Kvinnan
och fostret — tva individer foreslogs vissa riktlinjer for verksamhet med fosterdiagnostik.
Dessa riktlinjer stillde sig riksdagen senare bakom.

Direfter har fragor kring fosterdiagnostik tagits upp av Kommittén om genetisk integritet ar
2004. Regeringen ansig vid beredningen av forslagen att fosterdiagnostik &r av sddan natur att
viss reglering bor ske genom lagstiftning.

I Lagen (2006:351) om genetisk integritet som tradde 1 kraft den 1 juli 2006 anges
grundldggande bestimmelser om anvindningen av fosterdiagnostik. Enligt lagen ska alla
gravida kvinnor erbjudas allmén information om fosterdiagnostik. En gravid kvinna med
medicinskt konstaterad forhojd risk att foda ett skadat barn ska erbjudas ytterligare
information om genetisk fosterdiagnostik. Lagen slér fast att det dr kvinnan som efter att hon
fatt informationen, 1 samradd med ldkaren, bestimmer om hon ska genomga fosterdiagnostik.

Den gravida kvinnan ska efter fosterdiagnostiken fa all information om fostrets hélsotillstand
som har kommit fram vid undersékningen. Uppgift om fostret som inte ror dess hilsotillstand
ska ldmnas ut endast om kvinnan begir det.
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Det sakliga innehallet i lagregleringen &r i princip detsamma som i de riktlinjer som riksdagen
stdllde sig bakom ar 1995.

Resultatet av en fosterdiagnostisk undersokning kan leda till att de blivande forédldrarna véljer
att avbryta graviditeten genom abort. Enligt Abortlagen (1974:595) tar abort efter utgangen
av 18:e havandeskapsveckan utféras endast om Socialstyrelsen lamnat tillstdnd. Sadant
tillstdind far ldmnas endast om det finns synnerliga skdl. T o m utgangen av 18:e
havandeskapsveckan far en kvinna begéra abort utan att behdva ange sina motiv.

2. Utgdngspunkter for den etiska analysen

Sammanfattning

- Inom etiken finns tvd huvudtraditioner som ger en strategi for 16sning av
intressekonflikter ndmligen konsekvensetik och pliktetik. Bada betonar principers
betydelse 1 etiken. Vid sidan av dessa traditioner finns ocksa situationsetiken, som
framhaller att varje fall &r unikt och betonar situationens betydelse.

- Mainniskovérdesprincipen dr en grundldggande etisk princip som dr viktig vid analys
av vilken fosterdiagnostik som ska erbjudas en gravid kvinna.

- Andra viktiga etiska stdllningstaganden och principer att ta hidnsyn till vid en etisk
analys av vilken fosterdiagnostik som ska erbjudas den gravida kvinnan &ar
minniskosyn, integritet, autonomi eller sjdlvbestimmande, informerat samtycke,
livskvalitet samt behovs- och solidaritetsprinciperna.

- Det befruktade dggets skyddsvérde dr en annan utgangspunkt. Enligt SMERs tidigare
stdllningstaganden ér tillblivelsen av minskligt liv en process, dér det befruktade dgget
ar ett liv 1 vardande med visst skyddsvirde. Detta skyddsvirde okar gradvis under
utvecklingens ging. Vid den tidpunkt da fostret kan vara livsdugligt utanfér moderns
kropp overgar fostrets skyddsvérde 1 ménniskovirde.

2.1 Bakgrund

Etikens uppgift &r att systematiskt granska och analysera de normer och virderingar som kan
anvidndas for att forsvara eller kritisera minniskors eller olika intressenters (t ex
organisationers eller gruppers) handlande i den for den etiska analysen aktuella fragan.
Moralen avspeglas i det konkreta handlandet som individerna utfor. Aven att lata bli att
handla i1 vissa situationer visar vilken moral de aktuella personerna har. Etiska fragor blir
sarskilt aktuella ndr &mnet som hanteras handlar om ménniskovérde och ménniskosyn och nér
det ar integritetskénsligt och beror rittvise- och solidaritetsfragor.

2.2 Instrument for etisk analys

Inom etiken finns det sedan antiken tva huvudtraditioner som ger en begreppsapparat och en
strategi for 16sning av intressekonflikter. Den ena &ar konsekvensetiken vars huvudtanke dr att
konsekvenserna av vad man gor avgor vad som é&r ritt, fel eller plikt. Forutsdttningarna &r da
att man pa ett meningsfullt sétt kan jamfora konsekvenserna av den handling man valde att
utfora i en viss situation med andra alternativ som ocksé kunde ha valts.

Utilitarismen dr en av de mest kidnda konsekvensetiska teorierna. Enligt en version av
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utilitarismen ska man ta hidnsyn till alla berdrda intressen och vdga dem mot varandra. Vad
som dr ratt eller fel beror pd hur manga som vinner eller forlorar pa de olika
handlingsalternativen och pa& hur mycket de eventuella vinsterna respektive forlusterna
betyder for dem.

Utilitarismens styrka dr att den ger ett redskap med vars hjdlp konflikter kan analyseras och
hanteras. Manga invéndningar har emellertid framforts. En dr svérigheterna att pa ett
realistiskt sétt berdkna konsekvenserna av olika handlingsalternativ. Ett annat &r att
dndamalen helgar medlen for utilitaristen och att utilitaristen inte respekterar ménniskors
rittigheter eller har svart att hantera réttviseproblematik. Det finns ocksd en rad problem
inbyggda i de additioner och subtraktioner som utfors i de utilitaristiska kalkylerna.

Den andra huvudtraditionen i etiken kallas ibland for pliktetik. Huvudtanken 4r att det finns
vissa plikter eller réttigheter som giller oavsett konsekvenserna av de alternativa handlingarna
som en Viss person i en given situation kan vilja mellan. Utgangspunkten ar att ménniskor har
en viss vardighet, har vissa réttigheter och bor behandlas med respekt. Den tyske filosofen
Immanuel Kant framholl till exempel att manniskor alltid bor behandlas som mal i sig sjédlva
och aldrig enbart som medel.

Pliktetikens styrka dr att den undviker de kalkyleringsproblem utilitaristen stdlls infor.
Nackdelen #r att pliktetik 1 enklare former inte kan hantera konflikter och
intresseavvigningar. Kraven att inte skada kan exempelvis komma i konflikt med kravet att
vara rittvis. Kraven pa sjilvbestimmande kan komma i konflikt med kravet att gora gott.
Betraktas dessa krav som absoluta dr det svart att se hur pliktetiken ska kunna 16sa konflikter
mellan kraven. Pliktetiken har ocksa haft svart att pa ett overtygande sdtt motivera sina
absoluta normer och principer. Vilka dr de grundldggande rittigheterna vi har och vilken
metod kan anvéndas for att faststilla vilka dessa rittigheter ar?

Utilitaristens problem é&r bland annat att utveckla den teori som ger enskilda individer och inte
minst minoriteter ett skydd som allmént accepteras som tillfredstdllande — utan att dverge de
utilitaristiska utgangspunkterna. Pliktetikerns problem &r bland annat att precisera och
motivera den principiella skillnaden mellan réttigheter och andra intressen och att ange en
strategi  for hur konflikter mellan réttigheter ska l6sas — utan att de pliktetiska
utgédngspunkterna verges.

Det finns salunda konflikter av genomgripande natur mellan de tva forhdrskande etiska
teorierna. Olika forsok har gjorts for att Overbrygga dessa konflikter och en av de
intressantaste dr den teori som den engelska filosofen Richard Hare 1993 framforde om att
moraliskt tinkande sker pa tva olika nivéer. Pa vad Hare kallar den intuitiva nivan anvénder
vi tumregler och principer av det slag som pliktetikerna talar om. Nar man i vardagslivet ska
fatta beslut under tidspress och pa basis av ofullstindiga kunskaper haller man sig till vissa
regler eftersom erfarenheten har visat att det fungerar pa det hela taget bra.

Nér det inte dr intuitionen som far rdda utan man ska vélja principer och motivera detta val
eller ta stéllning till principer som kommit i konflikt &r situationen emellertid en annan. Da
krdvs en noggrann analys av situationen. Pa denna niva som Hare kallar kritiskt tinkande &ar
enligt Hare utilitarismen att foredra. Hir maste reglerna och principerna bedémas med
utgdngspunkt frdn i vilken utstrickning de i det ldnga loppet har goda konsekvenser, till
exempel bidrar till att tillfredstdlla de berdrdas intressen.
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Ett praktiskt tillvdgagingssitt kan vara att man forsoker formulera generella principer som
forefaller trovéardiga. Direfter undersoker man 1 vilken utstrickning tillimpningen av dem i
enskilda fall stimmer med vara intuitiva etiska overtygelser. Foreligger en konflikt mellan
principerna och intuitionerna blir det nodvindigt att kritiskt granska bada. Man bor stilla
frdgor om principerna behéver modifieras sa att de passar ithop med véra intuitioner. Man bor
ocksa frdga om de intuitioner som kommer i konflikt med ndgon princip, vid ndrmare
eftertanke behdver revideras eller dverges. Genom en process av Omsesidig anpassning av
principer och intuitioner ska man d& kunna komma fram till ett jamviktstillstand eller
reflektivt ekvilibrium dir véra principer och vara grundldggande etiska intuitioner befinner
sig i harmoni med varandra.

I detta yttrande har SMER huvudsakligen anvint sig av det hér beskrivna sittet att gora etisk
analys. I praktiken &r inte heller denna metod problemfri. Emellertid bidrar den till att
klargora problemen och hjdlper oss ett gott stycke pa vig mot en 16sning som forhoppningsvis
kan vinna bred anslutning.

Nér denna metod anvénds krévs det att man gor intresseavvigningar. Det giller att beakta
positiva och negativa konsekvenser av olika handlingsalternativ liksom langsiktiga och
kortsiktiga konsekvenser och att inte glomma bort ndgon berdrd grupps intressen. Det som
kan vara en positiv konsekvens for nadgon kan vara en negativ konsekvens for nagon annan.
Det kan finnas bade vinnare och forlorare hir som pé andra omriden och de &r ofta olika
personer eller grupper, vilkas intressen maste vdgas mot varandra.

Béada dessa traditioner betonar principers betydelse i etiken men det finns dven andra. En
sadan &r situationsetik, som innebir att etiken bor anpassas efter varje fall eller varje specifik
situation som betraktas som unik. Enligt detta synsitt har de etiska principerna begrinsat
virde eftersom varje situation bedoms separat. | praktiken forutsitter dven situationsetiken att
ndgra principer eller antaganden anvinds, med vars hjidlp man kan urskilja etiskt relevanta
eller problematiska faktorer i den situation som ska analyseras.

En fjarde tradition dr den som kallas dygdetik, som istéllet for att primért soka svaret pa vilka
handlingar som é&r ritt eller fel och varfor s& dr fallet forsoker svara pa hur vi bor vara som
minniskor. | dygdetiken delas den minskliga karaktidren upp i1 en uppsittning karaktirsdrag,
dir vissa klassas som moraliskt eftertraktansvirda, dygder, och andra som moraliskt
forkastliga, laster. I praktiken fokuserar dygdetiken inte pd fragan “vad bor jag gora?” utan
forsoker besvara fragan “’vilken sorts ménniska bor jag vara?”.

2.3 Nagra grundldggande etiska principer och begrepp av betydelse for fosterdiagnostik
Mcinniskosyn

Ofta sitts likhetstecken mellan ménniskosyn och ménniskovérde. Det dr emellertid viktigt att
halla isir dem bada. Begreppet minniskosyn &r storre och mer vittomfattande &n
minniskovirde. Nagra olika méinniskosyner har presenterats och diskuteras i SMERs skrift
Minniskosyner (1994). Den for visterlindsk kultur grundldggande principen om alla
ménniskors lika virde kan t.ex. ingd i en del ménniskosyner men ingar inte i alla, t.ex. inte i
nazistiska eller i andra rasistiska ménniskouppfattningar.
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Modinniskovdrdesprincipen

Minniskovérdesprincipen dr en av de grundldggande etiska principerna. Den hor ndrmast
hemma i1 den pliktetiska och sérskilt den kantianskt inspirerade traditionen. Statens
medicinsk-etiska rad har i manga olika sammanhang tagit upp fraigan om ménniskovirdet. 1
skriften Det svarfangade mdnniskovdrdet (1993) har radet anfort att:

1. Miénniskovérdet dr knutet till existensen, inte till funktioner och egenskaper
Minniskovérde dr ett axiom, som inte kan bevisas genom empiriska undersékningar
eller provning

3. Mainniskovédrdet innebér att alla médnniskor har vissa fundamentala réttigheter som ska
respekteras och i dessa avseenden &r ingen former &n ndgon annan

4. Minniskoviarde utesluter inte mojligheten att virdera ménniskors egenskaper,
lamplighet eller kvalifikationer i ett visst bestimt sammanhang.

Det har hivdats att ménniskovérdet'' skulle kunna hotas dirfor att fosterdiagnostik paverkar
minniskosynen negativt, eftersom verksamheten ger uttryck for ett synsitt som inte tillméter
alla samma virde.'? Detta stimmer i s& matto att upptickten av en skada eller sjukdom hos
fostret ofta leder till att graviditeten avbryts. Fosterdiagnostik skulle ddrmed kunna betraktas
som ett sétt att ”sortera bort” vissa individer som p.g.a. sin funktionsnedséttning eller sjukdom
inte anses lika onskvirda som andra. Den centrala fragan 4r om fosterdiagnostik bryter mot
minniskovirdesprincipen och hur verksamheten i1 sd fall borde utformas sa att
ménniskovirdet bevaras.

Kvinnors motiv att vilja fosterdiagnostik

Kritiken kan forstds pa sd sitt att den enskilda gravida kvinnan motiv for att vilja
fosterdiagnostik med pafoljande abort for en viss indikation ifragasitts. Detta bor inte tolkas
som en invindning mot abort som sddan, utan snarare som att det skulle vara sérskilt
problematiskt att vélja abort p.g.a. en specifik egenskap hos fostret.

For det forsta dr det dock orimligt att hdvda att det motiv en kvinna kan ha for att gora
fosterdiagnostik alltid behover leda till att hon gor abort. Enskilda kvinnors syfte med
fosterdiagnostik kan variera alltifrdn nyfikenhet eller mental forberedelse for att kunna ta
emot ett skadat barn pa bésta sitt till onskan att undvika ett barn med viss skada. For det
andra dr motivet i de flesta fall nédr en kvinna viljer att gora abort av s kallade sociala skil att
hon vill undvika en livssituation som hon inte anser sig kunna hantera.

Bevekelsegrunderna kan vara likartade nér en kvinna gor abort pa grund av resultaten av en
fosterdiagnostisk undersokning. Det finns sdlunda likheter mellan dessa olika motiv att gora
abort. Skillnaden ligger i att kvinnan i det forra fallet vidljer att undvika en oonskad
livssituation medan det i1 det andra fallet d&ven handlar om att barnet har en skada eller en
missbildning. Motiven i de olika situationerna &r emellertid inte entydiga. Kvinnan kan ocksa
enligt abortlagen fatta sina beslut utan att behdva redogora for dem. Det skulle ocksd kunna
uppfattas som ologiskt om varden & ena sidan bejakar patientens sjidlvbestimmande i andra
vardsituationer men & andra sidan ifragasétter individers motiv for att vélja vissa
undersokningar och konsekvenser av dessa nir det just dr fraga om fosterdiagnostik.

" Jamfor ocksa artikel 1 ”Minsklig virdighet” i Europaradets bioetikkonvention
2 Detta har hivdats savil i den internationella debatten (se Asch, 1999) som i den svenska (se Gustafson, 1980).
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Okad diskriminering av funktionshindrade?

Ibland framfors farhagor for att fosterdiagnostik inte bara dr ett uttryck for negativa attityder
mot sjuka och individer med funktionshinder utan att verksamheten ocksd forstirker dessa
attityder. Stigmatisering och diskriminering av sjuka och minniskor med funktionshinder
skulle sdledes 6ka. Det har ocksa hdvdats att om férre personer med funktionshinder fods som
ett resultat av att fosterdiagnostik okar i omfattning, s kommer resurserna till omsorgen om
funktionshindrade att minska."> Man har t.o.m. uttryckt att detta skulle kunna leda till en typ
av arvshygien.

Det saknas emellertid stod for att funktionshindrade har fatt mindre resurser som en foljd av
att metoder for fosterdiagnostik introducerades i borjan av 1970-talet. I de ldnder som
erbjuder fosterdiagnostik i storre omfattning tycks det inte heller ha lett till att individer med
funktionshinder utsatts fr diskriminering och stigmatisering i ndgon dkad omfattning."

Viktigt med tydlig information om fosterdiagnostikens syften

En annan tolkning 4r att det uttalade eller outtalade syftet med fosterdiagnostik skulle vara att
undvika vissa sorters ménniskor. Mdnga funktionshindrade kidnner oro for att fosterdiagnostik
initieras for att undvika de funktionshinder som de sjdlva har. Darfor 4r det 6nskvirt att
informationen om fosterdiagnostikens syfte dr tydlig och att det inte handlar om att
verksamheten innebdr ndgon systematisk bortsortering av vissa kategorier av ménniskor.
Denna oro talar emot screening-program for sjukdomar och skador som det saknas behandling
for. Det talar ocksa for ett bra samhélleligt stod for funktionshindrade sé att ett fullfoljande av
graviditeten kan utgora ett realistiskt alternativ for kvinnan nér fosterdiagnostiken pévisar
skada eller sjukdom.

Autonomi eller sjilvbestdmmande

Ett av grundbegreppen inom den medicinska etiken &r autonomi eller rétten till
sjdlvbestimmande. Enligt denna princip ska var och en ha ritt att bestimma 6ver sitt eget liv i
enlighet med sin egen uppfattning om vad som ér ett gott liv och kunna leva i enlighet med
sina egna vérderingar och grundldggande onskemal. Detta har ibland betraktats som nagot
som har ett virde i sig."> Den enskilde méste ha en principiell ritt att sjilv fa vilja vad han
eller hon vill veta eller inte vill veta om risker for framtida sjukdomar for sig sjdlv och for
sina framtida barn. Individen bor sdledes sjdlv avgéra om hon accepterar erbjudandet om
fosterdiagnostik och hon ska dven fritt fa anvdnda resultatet.

Autonomi kan tolkas pa flera sitt. Det &r viktigt att skilja mellan autonomi som en férmaga
(ett psykologiskt begrepp), som en rittighet (ett normativt begrepp) och som ett virde
(axiologiskt begrepp), vilket kan vara (a) instrumentellt — vdrdefullt som medel att uppna
nagot annat — eller (b) intrinsikalt, dvs. virdefullt 1 sig. Vart och ett av dessa begrepp kan
sedan i sin tur definieras pa olika sitt.'°

Autonomi har traditionellt inte setts som ett virde som ska frimjas, utan som nagot som ger
upphov till negativa rattigheter eller restriktioner for hur man far behandlas av andra. Tanken
ar da att om en individ dr vuxen och beslutskapabel, sa ska inte andra fa hindra individen att

1 Scott, 2005, s 70.

14 Buchanan et al. 2000, s 266, not 3.

15 For den moderna diskussionen av autonomi se Dworkin, 1988.
' Se bl. a. Fleischhauser och Hermerén kap 6.4 sid 372 ff (2006).
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fatta sjilvstdndiga beslut och genomfora dem, atminstone sa ldnge individen inte aktivt
krinker nigon annans rittigheter'’ eller skadar nigon annan.'® Genom att precisera dessa
rattigheter och skilja mellan olika typer av skador kan kravet pa autonomi ges olika
innebord." Enligt detta siitt att resonera har ménniskor i allménhet en moralisk plikt att inte
begrinsa andras autonomi, dven om det kan ténkas att denna plikt kan upphéra att gilla om
andra viktiga vérden star pa spel. Vi har ddremot ingen plikt att gora andra mer autonoma
eller hjialpa dem att leva mer autonoma liv. Detta sétt att se pd autonomi &r dominerande,
framfor allt i liberal tradition och medicinsk etik.”’ I medicinsk etik har ritten att fa sina
beslut respekterade linge hdvdats och ingar som en del av den nuvarande sjukvérdslagen. Det
medfor sdledes en ritt att inte paverkas eller tvingas att genomga medicinska behandlingar.
Istdllet har man rdtt att veta vad behandlingen innebér, hur riskabel och smirtsam den ér,
vilka konsekvenser det sannolikt for med sig att genomgé behandlingen respektive att avsta
fran den, och dérefter en ritt att séiga ja eller nej till denna.

Under senare tid har det dock blivit vanligare att hdvda att olika medicinska verksamheter
ocksé ska stdrka patientens autonomi. Detta giller exempelvis genetiska test och assisterad
befruktning, men ocksa fosterdiagnostik. Autonomi ses som ett mal som verksamheten ska
uppna eller ett virde som verksamheten ska stirka. Tanken &r att fosterdiagnostik kan vara till
hjdlp for kvinnan nir hon planerar sitt liv. Generellt ger mer information en battre grund for
att fatta beslut i1 enlighet med egna Onskemal och planer. Sa &r givetvis ocksa fallet med
reproduktiva planer. En kvinna som tidigare fott barn med en viss skada kan fa hjdlp genom
den information som fosterdiagnostik kan ge.

Detta behover dock inte vara det enda syftet med fosterdiagnostik. Exempelvis kan kvinnan
vara instdlld pd att vdlkomna dven ett barn som har en skada. Hennes motiv for
fosterdiagnostik kan da vara att hon vill ha tid att férbereda sig for ankomsten av ett barn som
kan vara skadat eller sjukt. For att det sistndmnda alternativet ska vara en praktisk mojlighet
for de blivande fordldrarna, méste samhéllet erbjuda stdd pa en realistisk niva till dessa barn
och deras fordldrar. Det innebir att autonomimalet for fosterdiagnostik har foljder for hur
samhillet bor fungera &dven {for andra omrdden, som exempelvis omsorgen om
funktionshindrade. I samtliga dessa fall kan dock fosterdiagnostik hjédlpa kvinnan att sjéalv
bestdmma hur hennes och familjens framtid ska se ut. I dessa sammanhang talar man alltsa
inte om autonomi enbart som ndgot som ska respekteras utan ockséd om autonomi som ett mal
som ska uppnas eller ett virde som ska stérkas. Denna idé 4r nyare och mer kontroversiell dn
den traditionella tanken att mélet med autonomi &r patientens hélsa och vilbefinnande.”'
Invindningarna mot uppfattningen att en medicinsk verksamhet ska gynna patientens
autonomi bestar i att en sadan malséttning kan komma i konflikt med andra etiska vérden.
Tankbara konflikter kan gélla t.ex. ménniskovirdet, andra individers integritet och
prioriteringsaspekter.

Aven i denna senare betydelse forutsitter autonomi ocksa kompetens och formaga att bedoma
vad som ligger 1 ens eget langsiktiga intresse. Detta fOrutsétter 1 sin tur att individen fatt
korrekt information om de olika handlingsalternativens innebord och konsekvenser. Detta &r
motiveringen for det krav pd informerat samtycke som numera spelar en s stor roll bade i
véard och medicinsk forskning.

17Som Locke, 1689, och Nozick, 1974, tinkte sig.

'8 Som Mill, 1859 tiinkte sig och som Glover, 1977, tinker sig.

' Se Hermerén, 1994, for exempel.

2 Se bada foregaende noter samt Beauchamp och Childress, 2001, kap. 3, samt Juth, 2005, kap. 3.
*I'Se Beauchamp och Chilss, 2001, s 176-177; Juth, 2005, s 53, kap. 2 och 3, passim; Tinnsjo, 1999.
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Att individens sjdlvbestimmande tillmits stor betydelse innebér att beslut som kan vara
livsavgorande 6verldmnas till den enskilda individen. Detta géller i hog grad beslut i samband
med fosterdiagnostik. Informationen i samband med erbjudande om fosterdiagnostik far
emellertid inte uppfattas sa att sjukvardspersonalen lamnar information som sedan kvinnan far
bearbeta bdst hon kan for att komma fram till ett beslut. Information ar kanske i detta
sammanhang inte ritt beteckning utan det dr snarare fraga om en kommunikativ process som
innebdr att sjukvardspersonalen och kvinnan gemensamt soker efter det for henne riktiga
beslutet. Nér hon tillsammans med sjukvardspersonalen vil funnit ut vilket som &r det ritta
beslutet for henne ska sjukvardspersonalen fortsitta att stodja henne i detta beslut oavsett
sjukvardspersonalens egen uppfattning. Detta forhallningssitt kallas icke-direktivt.

I dessa sammanhang bor dven framhéllas att kvinnans autonomi naturligtvis begrinsas av de
ramar som samhéllet stiller upp for fosterdiagnostisk verksamhet.

Informerat samtycke

Kravet att en medicinsk atgérd ska foregas av ett informerat samtycke tillméts stor betydelse i
medicinsk etik. For att kunna utdva sjdlvbestimmande maste man vara vil informerad.
Forutséttningen for att en person ska kunna handla och vélja sjdlvstiandigt och ta moraliskt
ansvar for sina handlingar, dr dérfor att han eller hon har haft tillgang till saklig information
om vilka forutséttningar och konsekvenser som giller for olika handlingsalternativ, forstatt
denna information och pa basis av detta ldmnat sitt samtycke.

For att kunna ta stillning pa ett sjdlvsténdigt sétt i en valsituation méste patienten siledes ha
informerats om alternativens innebord, ha forstatt informationen och vara fri att vilja, dvs.
inte vara utsatt for tvang eller i sddan beroendestéllning att det fria informerade valet blir en
illusion. Lika viktigt &r att patienten forstatt vad det innebir att avstd fran att veta ndgot om
sina arvsanlag.

Svérigheten att na fram till stéllningstaganden baserade pa ett fritt och informerat samtycke
ska inte underskattas. Den kan bl. a. bero pa forvéntningar, sprakbruk samt den sociala och
psykologiska situationen. Att det dr just ett fritt och informerat samtycke ar viktigt med tanke
pa att det inom hilso- och sjukvarden ofta dr svéra och ibland livsavgorande valsituationer
som individen stélls infor.

Integritet

Integritet kommer frén ett latinskt ord som betyder ordrd, hel. Begreppet ér knutet till viarde
och viérdighet och avser varje ménniskas oforytterliga egenviarde som person. Man kan dela
upp begreppet i fysisk och psykisk integritet. Nar det géller fysisk integritet dr den helhet som
avses kroppen. Ingen har ritt att undersoka ndgon annans kropp utan den andres samtycke.
Nér det giller psykisk integritet avses det samlade komplexet av individens virderingar,
forestillningar, asikter och 6nskningar, liksom individens trosforestillningar och mentala liv.
Detta far inte bli foremal for intrang eller manipulation. Individens asikter och vérderingar far
inte krénkas.

Integritet dr dven intimt sammankopplat med identitet pa si sitt att varje ménniska &r unik
och att det dr just det som gor att médnniskans identitet ocksd blir viktig. Det géller att bli
identifierad och att identifiera sig sjdlv som minniska. Personlig integritet betyder
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okrénkbarhet eller ritt att inte bli krdnkt. Det som utmérker integriteten dr att den inte upphor
for att man sjdlv inte formar hdvda den. I bl.a. detta avseende skiljer sig integriteten fran
autonomin. Formagan att fatta beslut som ligger 1 ens egna langsiktiga intressen forédndras
under livets gdng, medan ritten till integritet inte varierar pa motsvarande sétt.

Genetisk integritet ingar som en del av den personliga integriteten och dr sérskilt skyddsvird
dérfor att information om arvsanlag och é&rftliga sjukdomar sdger mycket om vilka vi &r och
vilka vi kommer att utvecklas till. Det betyder att resultaten av omfattande
ultraljudsdiagnostik och genetisk fosterdiagnostik &r sirskilt skyddsvirda.

Livskvalitet

Livskvalitet kan definieras pa ménga olika sitt. I samband med fosterdiagnostik ar det
véardefullt att halla isdr begreppet hdlsa och livskvalitet. Begreppet hélsa kan definieras i
kvantitativa termer, bl.a. med hjélp av begreppet forvintad livslangd, medan livskvalitet &r ett
kvalitativt begrepp som ytterst baseras pa subjektiva bedomningar. Eftersom det finns tva
huvudintressenter, den blivande modern och det vintade barnet, och eftersom bade hilsa och
livskvalitet paverkas for bigge underldttas den etiska analysen genom att anvinda en
fyrfiltstabell. Bade positiva och negativa faktorer ska redovisas i en sddan tabell som kan vara
ett viardefullt hjdlpmedel vid en etisk analys.

Forvintad livsldngd | Framtida livskvalitet

Den blivande modern

Det vintade barnet

I de olika rutorna fylls i om t.ex. den forvintade livslingden hos den blivande modern blir
langre eller kortare. P4 motsvarande sétt fylls rutorna i med utgdngspunkt fran vilka slutsatser
den som gor analysen kommer fram till.

Behovs- och solidaritetsprincipen

Beroende pa vilka behov som ska tillgodoses kan flera behovsprinciper identifieras. I det hir
sammanhanget dr det rimligt att fokusera pa hélsorelaterade behov. Enligt hélso- och
sjukvardslagens portalparagraf dr malet for hélso- och sjukvarden en god hélsa och vard pa
lika villkor for hela befolkningen. Detta #r ett uttryck for solidaritet. Aven om total geografisk
och annan rittvisa aldrig kan uppnds markerar lagen en strdvan att utjdmna skillnaderna i
tillgdnglighet. Solidaritet innebir inte bara lika mojligheter till vard utan ocksa en strdvan att
utfallet av varden ska bli sa lika som mojligt givet forutsidttningarna, dvs. att alla ska né bista
mojliga hélsa, livslangd och livskvalitet.

Behovs- och solidaritetsprincipen ingéar i den etiska plattform som utgér underlag for de
riktlinjer for prioriteringar inom hélso- och sjukvérden som riksdagen stillt sig bakom. Dessa
riktlinjer foljs 1 det pagaende prioriteringsarbetet inom svensk hélso- och sjukvérd. Enligt den
av riksdagen antagna propositionen (1996/97:60) om prioriteringar inom hilso- och
sjukvarden formuleras behovs- och solidaritetsprincipen pa foljande sitt: “Resurserna bor
satsas pa de omraden (verksamheter vid den politiska/administrativa prioriteringen, individer i
den kliniska vardagen) diar behoven é&r storst.” Behovs- och solidaritetsprincipen &r en
vidareutveckling av rittviseprincipen. Innebdrden av behovs- och solidaritetsprincipen dr att,
om prioriteringar maste ske bland effektiva atgérder, ge mera av vérdens resurser t de mest
behovande, de med de svaraste sjukdomarna och den sdmsta livskvaliteten. Detta géller dven
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om konsekvensen da kan bli att alla inte far sina behov tillgodosedda. Skilet att vilja denna
princip dr att den har néra anknytning till det grundldggande humanitéra motivet for varden.

Det befruktade dggets skyddsvdirde

En central friga vid en analys av ménniskovirdet i samband med fosterdiagnostik &r vidare
frigan om det befruktade dggets skyddsvirde.

I sambhillet rader olika uppfattningar om vilket skyddsvirde man bor tillméta ett befruktat
dgg. Tre olika héllningar kan urskiljas:

1. Minskligt liv borjar vid befruktningen och det befruktade dgget har fullt
minniskovirde, dvs. ritt till skydd och obetingad ritt till liv.

2. Tillblivelsen av det minskliga livet dr en process, dir det befruktade dgget &r ett liv i
vardande med ett visst skyddsvidrde. Detta skyddsvirde okar gradvis under
utvecklingens ging. Vid den tidpunkt da fostret kan vara livsdugligt utanfér moderns
kropp 6vergar fostrets skyddsvirde i minniskovirde.

3. Det befruktade dgget har utvecklingspotential men i sig sjélv inget skyddsvérde.

SMER har i tidigare yttranden och skrifter behandlat denna fraga, bl.a. 1 yttrandet Assisterad
befruktning (1995), Etiskt vigmirke 10, Om livets borjan (2000) samt yttrandet Embryonal
stamcellsforskning (2002). Rédet har da anslutit sig till den andra stdndpunkten. Den é&r
forenlig med nuvarande abortlagstiftning och ocksd med hur fosterdiagnostik hittills har
tillampats.

3. Varfor fosterdiagnostik?

Sammanfattning

- Fosterdiagnostik kan betraktas ur flera olika synvinklar. For kvinnans del kan en viktig
fraga vara att sjalvstdndigt ha mojligheter att besluta om hon anser sig kunna ta hand
om ett skadat eller sjukt barn. Ur samhillets perspektiv handlar det om att erbjuda
fosterdiagnostik till gravida kvinnor inom vissa ramar och pé ett sadant sétt att
kvinnans sjdlvbestimmande kan tillgodoses.

- Det finns ett samband mellan fosterdiagnostik och abort eftersom resultatet av en
fosterdiagnostisk undersokning kan stdlla kvinnan infor valet om hon ska goéra abort
eller inte.

- Kvinnans livskvalitet i form av hélsa och psykologiskt vilbefinnande kan befrimjas
av fosterdiagnostik men dven skadas framfor allt om hon far kunskaper som hon inte
efterfragat. Information infor beslutet om fosterdiagnostik blir darfor viktigt.

- For fostrets del dr det tveksamt om hilsa, forvintad livslingd eller forvintad
livskvalitet overhuvudtaget kan gynnas 1 de fall ndr behandling saknas for den
sjukdom som diagnostiseras.

- Motivet for fosterdiagnostik kan ocksd bidra till att besvara frdgan om vilken
fosterdiagnostik som bor erbjudas.
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3.1 Intressenter och viirden

De overgripande syftena med fosterdiagnostik kan beskrivas fran flera utgangspunkter. Fran
samhadllets sida dr syftet att inom vissa ramar erbjuda information om fosterdiagnostik till den
gravida kvinnan for att hon ska f4 mgjlighet att ta stéllning till om hon vill genomga nagon
typ av fosterdiagnostik. Eftersom resultatet av fosterdiagnostik kan leda till att kvinnan
behover ta stdllning till om hon vill gora abort &r det viktigt att hon fatt nodvéndig
information om vilka konsekvenserna dr om hon accepterar erbjudandet om att fa gora
fosterdiagnostik. Abortlagen ger kvinnan ritt att fram till utgangen av 18:e graviditetsveckan
besluta om hon vill avbryta graviditeten. Eftersom lagen ger kvinnan denna ritt kan den
kvinna som efter fosterdiagnostik fétt veta att fostret dr sjukt eller skadat sjalv besluta om hon
vill gora abort eller inte.

For den gravida kvinnan kan syftet med fosterdiagnostik vara en allmén hélsokontroll. Detta
ar da etiskt okontroversiellt eftersom det innebidr fordelar bade for den gravida kvinnan och
for fostret. Hit hor t.ex. de hélsokontroller som utfors inom mdodrahélsovarden och den enkla
ultraljudsundersokningen som dr inriktad pa att faststélla graviditetslingd och hur ménga
foster graviditeten bestar av.

De omfattande ultraljudsundersokningarna som innebir genomgang av sé kallade checklistor
for att uppticka fosterskador eller sjukdomar, liksom all genetisk fosterdiagnostik som dr
inriktad pa att finna missbildningar och sjukdomar hos fostret, kan ddremot ha etiskt
kontroversiella inslag. Ett syfte med denna typ av fosterdiagnostik kan som tidigare beskrivits
vara att ge den gravida kvinnan mojlighet att forbereda sig att ta emot ett skadat barn. Det
vanligaste syftet dr emellertid att ge den gravida kvinnan mojlighet att sjdlvstindigt ta
stdllning till om hon vill gora abort, darfor att hon med utgangspunkt fran sin erfarenhet och
sin livssituation inte anser sig kunna ta hand om ett barn med den skada eller sjukdom som
fosterdiagnostiken visat att fostret har.

For att fordjupa analysen bor foljande fragor besvaras:
- Vad é&r fosterdiagnostik bra for?
- Vem kan ha fordel av att fosterdiagnostik utfors?

Det vanligaste svaret 4r att fosterdiagnostik kan gynna den gravida kvinnan och det blivande
barnet.” Kvinnans sjilvbestimmande gynnas av fosterdiagnostik, eftersom hon kan fa ett
bittre beslutsunderlag for om hon ska fullfolja graviditeten eller inte nir fosterdiagnostik visar
att fostret dr skadat eller sjukt. Har kan det handla om huruvida kvinnan anser sig klara av att
ta hand om ett skadat barn. Dessutom kan kvinnans livskvalitet gynnas med avseende pa savil
psykiskt vélbefinnande (genom minskad oro) som hélsa. I barnets fall dr det framfor allt den
forvéantade livsldngden och livskvaliteten som kan framjas om en identifierad sjukdom eller
skada kan forebyggas eller behandlas.

Det finns minga andra grundliggande virden dn sjdlvbestimmande som &r betydelsefulla for
den etiska vérderingen av fosterdiagnostik. Flera av dessa har redovisats i1 kapitel 2.
Livskvalitet och sjdlvbestimmande &r viletablerade men inte vildefinierade begrepp i den
medicinska etiken.”> Om dessa virden frimjas, om livskvaliteten blir hdgre och om

2 SOU 2004:20, och The Nuffield Council, 1993.
B Beauchamp och Childress, 2001, kap. 3 och 5; Fleischhauer och Hermerén, 2006.
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sjalvbestimmandet gynnas av att viss fosterdiagnostik tillimpas, kan det vara motiverat att
bedriva denna verksamhet.

Exempel 3 Ett exempel pa hur ett blivande fordldrapar kan resonera infor stdillningstagande
till att gora fosterdiagnostik eller inte.

Ett par vintar barn. Paret kinner en familj som har ett barn med Downs syndrom vilket
inneburit pafrestningar for denna familj. Det barnet har forutom begavnings- och
funktionshinder dven en komplicerad hjdrtmissbildning som krdvde operation och lang
sjukhusvistelse. De blivande fordldrarna bedomde att de sjilva utifran hur de upplevt den
andra familjens situation skulle ha svart att ta hand om ett barn med Downs syndrom pa det
sdtt som de skulle onska. Detta var kanske det viktigaste motivet for dem att vilja gora
fosterdiagnostik. Det var deras eget beslut som de kommit fram till med utgangspunkt fran
sina egna vdrderingar och erfarenheter.

3.2 Livskvalitet och fosterdiagnostik

Den forviantade livskvaliteten kan forbdttras for den gravida kvinnan genom att
fosterdiagnostik forbattrar mojligheterna att forbereda forlossningen sé att inte kvinnan eller
barnet skadas. Vidare kan det psykologiska vélbefinnandet gynnas. Sdkrare besked om vad
som kan hinda fostret och kvinnan sjdlv under och efter graviditeten kan minska en del av
den oro som osdkerhet om detta medfor. Fosterdiagnostik kan ocksa minska kvinnors 6nskan
att vilja gora abort pa grund av allmén oro for fosterskador.

For den gravida kvinnan kan komplikationer i form av missfall i samband med genetisk
fosterdiagnostik paverka i forsta hand livskvalitet. I séllsynta fall kan komplikationer i
samband med en abort dven forkorta livslingden. Den oro som frdgor om fosterdiagnostik
vicker kan forsdmra livskvaliteten for den gravida kvinna som genomgér fosterdiagnostik.
For de gravida kvinnor som helt avbojer ett erbjudande om att fa gora fosterdiagnostik kan
enbart det faktum att fragan har vickts ge Okad oro och ddrigenom sinkt livskvalitet.
Livskvaliteten kan ocksd forsdémras om en riskbedomning med NUPP och biokemiska
markdrer visar att en gravid kvinna har en lag risk att fi ett barn med en kromosomskada och
déarfor avstar frin vidare fosterdiagnostik. Om det senare visar sig att hon trots den 14ga risken
anda far ett barn med en kromosomskada kan denna kvinnas livskvalitet forsdmras.

Fragan om det vintade barnets egen livskvalitet dr emellertid mer komplicerad. Om det finns
en behandling av den diagnostiserade skadan eller sjukdomen kan fosterdiagnostik vara
fordelaktigt for det blivande barnets livskvalitet men framfor allt géller detta det véntade
barnets forvintade livslangd. Fa av de sjukdomar som kan identifieras pa fosterstadiet kan
emellertid for nédrvarande behandlas pd detta stadium. Visserligen kan symptom som
medfoljer vissa sjukdomar i nadgon utstrackning behandlas om och nir barnet vil blivit fott,
exempelvis de hjartfel som ibland dr ett resultat av Downs syndrom. I dessa fall innebér det
dannu sa liange dock sdllan ndgon medicinsk fordel for det blivande barnet att sjukdomen
identifieras redan pa fosterstadiet.

Bade i1 den internationella och i den nationella etiska diskussionen om fosterdiagnostik
diskuteras ibland @ven tillstdnd som &r praglade av ett mycket kort och uppenbart plagsamt liv
for barnet sjilvt och dir det egentligen inte finns ndgon bot eller lindring att ge.** Ett exempel

** Se t.ex. Buchanan et al, 2000, Harris, 2000, s 232-242, samt Ténnsjd, 1991, s 50-60.
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pa det dr Krabbes sjukdom som innebér bl.a. kramper och obehag vid beréring redan manader
efter fodelsen och som vanligtvis innebir en sa allvarlig sjukdom att det leder till doden vid ca
ett ars alder. I dessa fall har argumentet framforts att det hade varit battre for barnet att inte
fodas alls. Om man accepterar det inom sjukvarden ofta tillimpade synsittet att det &r
individens egna upplevelser av sitt liv som ska vara avgorande kan tanken eventuellt
accepteras.” Argumentet dr emellertid s pass kontroversiellt att det inte kan utgdra underlag
for policy;lé)eslut betriffande fosterdiagnostik. Tillstand liknande Krabbes sjukdom dr mycket
ovanliga.

Trots att argument av detta slag d&r mycket kontroversiella bor de 4nda ndmnas av tva skil. For
det forsta forekommer de ofta i diskussioner om vilken fosterdiagnostik som dr berittigad.”’
Ibland har det hivdats att gransen for forsvarbar fosterdiagnostik gar vid “liv inte vérda att
leva”, atminstone nir behandlingsalternativ for fostret eller det blivande barnet saknas. For
det andra visar detta argument tydligt hur grundldggande och centrala etiska fragor vicks av
fosterdiagnostik. Om fosterdiagnostik forsvaras med hanvisning till bl.a. det blivande barnets
livskvalitet gar det inte att vdja for fragor om vad livskvalitet innebédr och om det &r sjalvklart
att ett livs “kvalitet” alltid &r positiv. For det tredje dr en viktig friga vem som ska virdera
vilka liv som &r virda att leva, och enligt vilka kriterier eller principer man nirmar sig sddana
fragor.

Exempel 4. Ett fall som illustrerar etiska problem i samband med fosterdiagnostik :

En kvinna och en man funderar over att skaffa barn tillsammans. Kvinnans syster har cystisk
fibros i mycket svar form. De erfarenheter kvinnan har fatt av sjukdomen genom att leva
tillsammans med den sjuka systern gor att hon kdnner att hon inte skulle orka med att fa ett
barn som har samma sjukdom. Ndr hon blir gravid viljer hon ddrfor att goéra
fosterdiagnostik. Analysen av provet fran moderkakan visar att fostret skulle fa samma
sjukdom som kvinnans syster. Paret vdljer ddrfor att avbryta graviditeten. Graviditeten har
emellertid varit verklig for kvinnan och hennes man och de sorjer att de inte utifran sina
erfarenheter och vdrderingar vagade lata detta barn fodas. Efter en tid blir kvinnan dter
gravid och denna gang visar fosterdiagnostiken att det vintade barnet inte har cystisk fibros
och sa smaningom fods ett barn som inte har sjukdomen. Det foster som aborterades och det
barn som foddes dr for familjen inte utbytbara utan for familjen dr varje graviditet borjan av
en relation med en ny familjemedlem.

Ndr denna kvinna senare i livet betraktar vad som héinde henne kan hon konstatera att om
hon inte valt att avbryta den forsta graviditeten sa hade hon sannolikt inte fott det andra
barnet. Féljden av fosterdiagnostiken blev att ett annat barn dn det som fosterdiagnostik
forst utfordes pa foddes, ett barn som kan forvintas ha storre majligheter i livet dérfor att det
inte har sjukdomen cystisk fibros.

Resonemanget i exempel 4 kan uppfattas som kontroversiellt dérfor att det skulle kunna
tolkas som om kvinnan i exemplet gor jimforelser mellan det liv som ett aborterat foster hade
kunnat f4 och det liv som det foster som sedan fods verkligen far. Det dr emellertid inte
praktiskt mojligt att gora jamforelser pa detta sétt. Den gravida kvinnan véljer om hon ska
gora fosterdiagnostik eller avsta fran denna diagnostik vid varje enskild graviditet och hennes

*> Se Munthe, 1996, s 47-48.

2% Typiska exempel pa sddana tillstand ér Tay-Sachs och Lesch Nyhans sjukdom.

"1 USA forildrar stamt vardinstitutioner for att de inte forhindrat fodelsen av deras barn i fall av den typen av
sjukdomar som nimndes ovan (s.k. “wrongful life suits”). Se Buchanan et al, 2000, s 232-233.
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val sker vid olika tidpunkter och blir déarfor i1 detta avseende oberoende av varandra. Det &r
emellertid grundldaggande att blivande fordldrar vill ge sina barn mojligheter till ett sé bra liv
som mdjligt, oavsett vilka individer som faktiskt blir deras barn. Det hela kan teoretiskt
moralfilosofiskt uttryckas som en tanke om opartiskhet — det spelar ingen roll vilka konkreta
individer som kommer att existera sa lange som de har sd goda mojligheter som mojligt till ett
s4 bra liv som mojligt.*®

Négon principiell grdns for vilka sjukdomar det bor vara majligt att gora fosterdiagnostik for
kan salunda inte grundas pa en bedomning av det blivande barnets mojligheter till ett sa bra
liv som mojligt. Som handikapprorelsen papekat beror dock dessa “mdjligheter till ett gott
liv’ 1 minst lika stor utstrdckning pa samhillets utformning som den sjukes eller skadades
funktionsnedsittning.” Samhillets resurser bor dirfor fordelas pa ett sidant sitt att de
blivande fordldrarna uppfattar det som en realistisk valmojlighet att d@ven kunna foda barn
med funktionsnedséttning nédr de ska ta stillning till erbjudandet att gora fosterdiagnostik.
Fragan om hur allvarlig en sjukdom &r blir darfor viktig. Uppfattningen om sjukdomars
allvarlighet &r emellertid i stor utstrackning subjektiv.

Fragan kvarstar dé vilken vikt ”intresset” hos det foster pa vilken diagnos utfors ska tillmétas.
Mot det moralfilosofiska perspektivet om opartiskhet och att tillméta lika vikt till alla
tankbara framtida personer, kan stéllas idéer om att vi har sdrskilda forpliktelser gentemot de
foster vars utveckling borjat. 1 realiteten rader en slags kompromiss mellan dessa tva
forhallningssétt. Utifrdn ett moralfilosofiskt perspektiv tillmits fostrets intressen viss vikt,
samtidigt som mojligheten att ge ett annat barn béttre chanser i livet anses vara ett argument
for att avbryta havandeskap med ett foster som sannolikt senare i livet blir sjukt eller skadat.
Gréansdragningen mellan allvarliga och mindre allvarliga tillstind kan ses som ett
kompromissforsok mellan dessa till synes oforenliga utgdngspunkter.

3.3 Intresse- och virdekonflikter

Eftersom det finns olika parter som &r berérda och olika vdrden som star pa spel, uppstar
naturligtvis intresse- och vérdekonflikter. Livskvalitetmalet kan t.ex. komma i konflikt med
autonomimadlet, eftersom erbjudande om fosterdiagnostik, trots dess védgledande funktion, kan
skapa mer oro dn det minskar. Givetvis kan ocksé konflikter mellan barnets forvéintade
livslangd och/eller livskvalitet och kvinnans forvintade livskvalitet uppstd. Kvinnan kan t.ex.
avsta fran abort vid pavisad skada, trots att abort av de flesta utomstdende skulle bedomas
vara gynnsamt for henne. En kvinna kan ocksé vilja abort pa grundval av fosterdiagnostik
trots att barnet med storsta sannolikhet skulle ha levt ett gott liv om inte graviditeten avslutats.

Konflikter kan dessutom uppsta som ett resultat av oenighet mellan den gravida kvinnan och
den blivande fadern. Grundregeln &r att kvinnan har ritten att fatta de slutgiltiga besluten,
dven om fadern motsitter sig dessa. Eftersom eventuella undersokningar och ingrepp sker pa
den gravida kvinnans kropp, dr det svart att ifrdgasétta denna regels rimlighet. Daremot kan
mojligheten for fadern att utova patryckningar pa kvinnan att fatta vissa beslut mot hennes
vilja vara problematisk med tanke pa kvinnans ritt till sjalvbestimmande. Det kan vara svért
for hilso- och sjukvardens personal att avgéra om sddana patryckningar sker. Problemet kan
dock 1 de flesta fall hanteras om det frdn borjan finns en dialog mellan kvinnan och
vardpersonalen som #r bekant med problemen och van att kommunicera kring dem. Kvinnan

2 parens och Ash, 2000, s 23-26
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bor ocksa erbjudas stod om hon véljer att besluta i enlighet med sin vilja nédr fadern motsétter
sig detta.

Tendensen i Sverige sdvil som i omvirlden 4r att malet att befrimja sjdlvbestimmande har
kommit att prioriteras alltmer bl. a. genom att det givits lagligt stod 1 den svenska hélso- och
sjukvardslagstiftningen.’® Autonomi ges alltmer foretride i fall av konflikt, atminstone nér det
kommer till motiveringen av vad som erbjuds och formerna for hur det erbjuds. Framfor allt
géller detta sddana nya omraden av hilso- och sjukvarden som assisterad befruktning och
genetiska tester.’' Eftersom fosterdiagnostiken till viss del bygger pa genetiska tester kommer
autonomi som malsittning sannolikt att fa storre betydelse ocksé for den sé kallade genetiska
fosterdiagnostiken i1 framtiden. Ett exempel pd autonomins alltmer framtridande betydelse
som motivering for insatser fran vardens sida dr utvecklingen av genetisk végledning. Centralt
for denna verksamhet dr att vigledningen inte ska styra individens beslut utan dessa ska
grundas pé individens egen vilja och egna vérderingar.

Att autonomi i allt storre utstrackning kommit att prioriteras vid konflikter med andra véirden
ar naturligtvis inget argument for att det bor prioriteras. Niar det giller fosterdiagnostik
behover dock inte stillningstagandet till forman for autonomi betyda att autonomi i allménhet
ar det viktigaste virdet.>> Det gar ocksa att argumentera for att kvinnan bor tillatas att
bestdmma over sin reproduktion efter eget gottfinnande med hanvisning till mer traditionella
dverviganden om t.ex. vilbefinnande.”® S& dven om autonomi till slut bara bor betraktas som
ett instrumentellt viarde kan det ocksd som sddant utgéra en viktig maélsittning for
fosterdiagnostiken. Att vérdeforskjutningar forekommer understryker behovet av en
kontinuerlig utvédrdering av verksamheten, bade for att undersoka vilka prioriteringar i
véardefragor som faktiskt gors och for att ta stdllning till vilka som &r rimliga att gora.

3.4 Malorienterad analys

En malorienterad analys av en verksamhet forutsitter att malen for denna verksamhet
identifieras och klargors. Sedan undersoks 1 vilken utstrickning olika foreslagna handlingar
eller forhallningssitt dr forenliga eller oférenliga med dessa mal, i vilken utstrickning de
bidrar till att frimja dem eller motverka dem. Fosterdiagnostikens mal har, som framgatt,
varierat 6ver tid men har omfattat féljande punkter;

- att mojliggora en bedomning av fostrets hélsa

- att gora det mojligt for forédldrar att gora informerade val betrdffande hur, nér och vilka barn
de vill ha (reproduktion)

- att gora det mojligt for den gravida kvinnan att gora ett informerat val betrdffande om hon
ska fullfolja graviditeten

- att forhindra individuellt lidande genom att behandla en upptickt skada eller sjukdom hos
fostret

- att forhindra individuellt lidande genom att forhindra fodseln av ett barn med allvarliga
funktionshinder

- att forbattra folkhdlsan genom att minska antalet personer som lider av svara sjukdomar eller
funktionshinder

3% Se Bartels et al, 1993; Chadwick et al, 1997, kap 1 och 6; Juth, 2005, kap. 2 och 3.

3! Juth, 2005, kap 2.

32 Aven om det ocksa givetvis ir mojligt. Se Robertsson, 1994.

3 Se Tinnsjo, 1999, for en sadan argumentation. I sa fall foreligger konflikten i enskilda fall snarare &n pa en
generell niva.
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- att forbéttra folkhdlsan genom att reducera antalet anlagsbdrare av svéra drftliga sjukdomar
- att spara kostnader for samhillet genom att reducera utgifterna for att varda personer med
svara funktionshinder och sjukdomar

En del av dessa mal dr omstridda och hért kritiserade. Det géller inte minst de sista, och de har
bidragit till att skdrpa konflikterna kring fosterdiagnostiken. Dessa mal har kritiserats dérfor
att de kan leda till diskriminering av personer med funktionshinder.

De viktigaste mélen for fosterdiagnostik dr idag formodligen att frdmja kvinnans autonomi,
och att frimja det vintade barnets hilsa. Aven dessa mél kan dock komma i konflikt med
varandra. Om s sker maste de rangordnas och vid analysen far man ta stéllning till vilka mal
som dr viktigast. Enskilda individer kan naturligtvis ocksa ha skilda uppfattningar i dessa
fragor beroende pa t.ex. bakgrund, forvéntningar och familjesituation.

Bakom dessa mal finns naturligtvis viarden. Argumentet for att strdva efter att uppna ett visst
mal dr naturligtvis att man har uppnatt nagot véardefullt, om och nir malet nitts. Till de virden
som aktualiseras hor kvinnans och det vintade barnets hilsa och livskvalitet. Det som framjar
kvinnans autonomi behover dock inte automatiskt leda till det som dr bést for det védntade
barnet och tvdrtom, vilket innebér att det d&ven hér kan foreligga konflikter.

Vad dr d& fordelen med en maélorienterad analys av fosterdiagnostik? Om man kommit
Ooverens om vilka mal fosterdiagnostik bor uppfylla finns ocksd medel att utvirdera de
fosterdiagnostiska metoderna, bade de som redan &r etablerade och de nya dér beslut ska
fattas om huruvida de ska introduceras i varden eller inte. Man kan d& fraga sig om en metod
lever upp till de mal man utgatt frdn. Med andra ord kan mélen hjilpa oss med
griansdragningsproblematiken, d.v.s. besvara vilken fosterdiagnostik som bor erbjudas. Mélen
kan ocksd ldra oss nagot om hur fosterdiagnostik bor erbjudas. Mojligheten att erbjuda
fosterdiagnostik pé ett sdtt som dr forenligt med de uppsatta malen anger dven grénserna for
vilken fosterdiagnostik som bor erbjudas.

Fosterdiagnostikens mal kan uppfyllas mer eller mindre. Eftersom autonomi och livskvalitet
ar relativa begrepp dr ocksa uppfyllandet av dessa mal relativt. Darfor uppkommer alltid
virderingsfragan huruvida en viss fosterdiagnostisk metod uppfyller mélen i tillracklig grad.
Det dr sdlunda viktigt att bade f6lja utvecklingen av metoder inom omradet och att ge plats for
den etiska analysen i beslutsprocessen ndr nya metoder ska introduceras i sjukvérden.

4. Vilken fosterdiagnostik?

Sammanfattning

- En av de grundlidggande virdekonflikterna vid fosterdiagnostik dr den mellan fostrets
integritet och kvinnans sjdlvbestimmande. Andra konflikter kan gélla ménniskosyn
och autonomi.

- Vilka sjukdomar bor eftersokas med fosterdiagnostik? Gar det att dra ndgon grans som
ar forsvarbar utifrdn ett etiskt perspektiv? Svaren beror bl.a. pd vilka vérden
fosterdiagnostik kan gynna och vilka risker som &r forbundna med verksamheten.
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- Om syftet dr att frimja kvinnans mojlighet att sjdlv fatta beslut blir gransdragningen
en annan #n om beslutet ska baseras pd hur svar den formodade sjukdomen eller
skadan hos fostret ér.

- Test som ér otillforlitliga och test som har ett lagt informationsvarde betraffande risker
for framtida sjukdom ska inte anviéndas. Detta innebédr t.ex. att det tills vidare dr
uteslutet att anvdnda genetiska test for sjukdomar med multifaktoriell nedarvning.

- Inom den offentliga varden prioriteras generellt allvarligare tillstand framfér mindre
allvarliga i1 enlighet med behovsprincipen. Denna princip kommer dock i konflikt med
en konsekvent tillampning av autonomimalet enligt vilket den gravida kvinnans behov
av information och vigledning bor styra verksamheten. Det senare kan dock leda till
s.k. indikationsglidning, dvs. ett utvidgat anvdndningsomrade for en given metod.

Exempel 5 For vilka sjukdomar ska fosterdiagnostik erbjudas?

En kvinna dr sjdlv frisk men hon vet att hon bdr pa anlaget for brost- och dggstockscancer
genom en tidigare utredning av hennes slikt. Hennes mor fick brostcancer vid 49 ars dalder
och dog tva ar senare. Kvinnan var sjdlv i tondaren ndr modern dog och den upplevelsen var
uppenbarligen mycket traumatiserande for henne. Kvinnan har tva mostrar varav en dog 47
ar gammal i dggstockscancer. En kusin har brostcancer och en annan kusin har
dggstockscancer. Denna kvinna onskar fa gora fosterdiagnostik ddrfor att hon inte vill
overfora sitt anlag for brost- och dggstockscancer till sina barn. Den drftliga formen av
brost- och dggstockscancer neddrvs dominant dvs. alla barn till en person som bdr pa anlaget
har 50 % risk att sjdlv fa anlaget. Alla som bdr pa anlaget blir inte sjélva sjuka och det finns
mojligheter att genom kontroller eller genom att operera bort brost och dggstockar minska
risken att bli sjuk. Sjukdomen béorjar sent i livet. Skall kvinnans onskemal tillgodoses?

4.1 Gréinsdragningsproblem: Vilka viirden ska beaktas och hur ska de viigas mot varandra?

En forutsittning for att fosterdiagnostik ska kunna erbjudas &r att respekten for
midnniskovirdet inte krdnks. En utgdngspunkt nir konsekvenserna for ménniskovérdet ska
analyseras dr den av SMER tidigare intagna standpunkten om det befruktade &ggets
skyddsvirde. (se sid 21)

I fosterdiagnostisk verksamhet finns flera olika vérdekonflikter. En dr den mellan fostrets
integritet och de blivande fordldrarnas autonomi. En annan konflikt giller om det finns en
skillnad mellan de aborter som huvudsakligen motiveras av sociala skil och de som sker som
ett resultat av fosterdiagnostik. Som tidigare framhallits finns det bade likheter och skillnader
mellan dessa tva motiv for abort. De som har de bidsta forutsédttningarna att fatta beslut av
denna karaktdr dr som tidigare framhéllits kvinnan.

Andra konflikter kan foreligga mellan ménniskosyn och autonomi. Virderingen att alla
ménniskor har lika viarde kommer t.ex. i konflikt med fosterdiagnostik som anvénds for att
diagnostisera egenskaper sadsom kon. Vid en diskussion om for vilka sjukdomar
fosterdiagnostik ska erbjudas blir sjukdomens eller skadans svarighetsgrad viktigt.

Det dr omojligt att dra en principiell gréns for vilka sjukdomar eller tillstdind det ska vara
mojligt att gora fosterdiagnostik . Detta eftersom ingen ménniska ar “perfekt” i alla avseenden
och olika egenskaper paverkar ménniskors forvintade livslangd och livskvalitet pa olika sétt.
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Det innebér att tolkningen av vad det innebér att gynna det blivande barnet inte motiverar en
principiell griansdragning mellan olika allvarliga tillstdind eller ens mellan egenskaper och
sjukdomar.”® Allvarliga funktionshinder paverkar dock varje individs méjligheter i sidan
utstrackning att det i praktiken har betydelse bade for fordldrars och for barns livskvalitet.
Generellt dr skilen att erbjuda fosterdiagnostik déarfor starkare ju allvarligare sjukdomen eller
skadan ifraga dr.

Ger malsittningen att den gravida kvinnans autonomi ska gynnas ndgon ledning for
griansdragningen for vilka sjukdomar eller avvikelser sjukvéarden ska fa soka efter? Sannolikt
inte. Vad som &r ointressant for en kvinna kan vara livsavgorande for en annan och det gér
alltsd inte att generalisera. Det dr darfor svart att enbart genom dvervdganden om autonomi
dra en principiell grins for vilka tillstdnd som fér eftersokas och vilka atgidrder som kan
Overvigas pa grundval av informationen om fostret.

Inte heller hianvisningar till kvinnans vdlbefinnande kan anvidndas for att dra en principiell
grins mellan olika sjukdomstillstdnd eller mellan sjukdom och egenskap. Skilet liknar det 1
fallet med autonomi - vad olika kvinnor eller par oroar sig for skiljer sig at.

Fosterdiagnostikens mal nér det giller livsldngd/livskvalitet och sjdlvbestimmande gor att
granser behover dras for vilken slags fosterdiagnostik som bor fa utforas. Framfor allt &r tester
som pa olika sitt &r otillforlitliga eller har lagt prediktivt viarde svara att motivera. Tester kan
vara otillforlitliga pa flera sitt. En forklaring kan vara att de har en hog risk for falska positiva
eller falska negativa resultat.”> Anviindandet av sidana test r svart att forena med mélet att
gynna den gravida kvinnans autonomi och livskvalitet. Ett villkor for att fosterdiagnostik ska
gynna kvinnans autonomi dr att diagnosen &r korrekt. Om den inte &r det hindrar den snarare
4n framjar kvinnans mojligheter att fatta beslut efter sina énskemal. Aven livskvalitetsmalet
ar relevant eftersom risken &r stor att falska positiva resultat leder till onddig oro. Dessutom
riskerar fortroendet for fosterdiagnostiken att undergrdavas om test anvinds vars tillforlitlighet
ar tveksam.

Tester kan ocksé vara otillforlitliga for att de ger en osdker diagnos. Dels kan det vara fraga
om ldg och/eller obestimd sannolikhet for huruvida en viss sjukdom foreligger och dels kan
det vara frdga om ldg och/eller obestimd sannolikhet for hur allvarlig sjukdomen dr. Dessa
typer av osdkerhet kommer sannolikt att karaktdrisera framtida tester for multifaktoriella
drftliga sjukdomar.’® 1 alla dessa fall minskar testets forméaga att ge vigledande information.
Detta eftersom sadana test forutser framtiden sémre och ddrmed blir mindre anvéndbara for
att fatta beslut i enlighet med vad man sjilv vill. Snarare riskerar denna typ av test att bidra
till osdkerhet och forvirring och didrmed till att forsdmra formdgan att fatta beslut infor
framtiden. Dessutom riskerar osékra test att bidra till onddig oro for det vintade barnets
framtida hélsa. Det medfor bl.a. en risk att barnet behandlas som ”sjukt” av fordldrarna, trots
att risken for sjukdom i sjdlva verket dr lag.

Aven om det alltsd finns mycket goda grunder for att inte erbjuda otillforlitliga och osdkra
tester mdste det understrykas att tillforlitlighet och sdkerhet hos tester &r relativ. Ju mer
tillforlitliga och sdkra tester &r, desto storre &r chansen att de kan vara vigledande for
fordldrarnas beslut. Emellertid kan dven fosterdiagnostik som inte ger helt sékra resultat

** Se Munthe, 1999, s 154-158.

3 Ett testresultat 4r falskt positivt om det pavisar sjukdom nir den faktiskt inte freligger och falskt negativt nir
det inte pavisar sjukdom nér det faktiskt foreligger.

% Wahlstrom, 2002, s 24-26.
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ibland vara végledande. Det giller bland annat NUPP och serum-screening som 1 ett forsta led
innebdr en riskbedomning. De gravida kvinnor som genom denna undersokning far en
berdknad hog risk att fostret har en fordndring i kromosomerna erbjuds en kompletterande
provtagning och en efterfoljande analys som med stor sidkerhet kan faststélla om fostret har en
fordandring 1 kromosomerna.

Hur tillforlitliga och precisa bor tester da vara for att anvindas? For att kunna ta stillning till
vilka tester som bor f& anvindas dr en kontinuerlig uppf6ljning och utvirdering angeldgen,
bland annat for att klargéra kunskapsldge och vérderingar. Detta visar exempelvis fallet med
NUPP.

4.2 Rdttvise- och prioriteringsaspekter

Ett perspektiv som #r relevant for fosterdiagnostik &r rittvise- eller prioriteringsaspekter.®’
Eftersom fosterdiagnostik beror centrala etiska fragestéllningar &r réttviseaspekter viktiga. |
detta sammanhang innebdr réttvisa att alla medborgare i samhillet ska fa i grunden samma
erbjudande om fosterdiagnostik oberoende av bostadsort. Det dr dérfor i forsta hand behovs-
och solidaritetsprincipen som bor tillimpas. Generellt ror denna aspekt fragan om hur hélso-
och sjukvardens resurser bor fordelas Det forutsitter emellertid att ménniskovirdesprincipen
redan dr uppfylld. Frigan giller hdr i forsta hand om fosterdiagnostik ska erbjudas av
sambhillet och inte vilken fosterdiagnostik som samhdllet vill tillta.

Prioriteringsfragan blir sdrskilt viktig inom ett omrade dér den kunskapsmissiga och
teknologiska utvecklingen gar sd fort som den gor inom fosterdiagnostiken. I dessa
sammanhang dr det viktigt att papeka att man maste skilja pa frdgan om fordelningen av
resurser mellan fosterdiagnostisk verksamhet och andra omrdden av sjukvarden, d.v.s. det
som brukar kallas horisontell prioritering, och fragan om fordelningen av resurser inom
fosterdiagnostisk verksamhet, d.v.s. det som brukar kallas vertikal prioritering.

Det bor ocksa framhaéllas att prioriteringsfragan dr speciell med avseende pé fosterdiagnostik,
eftersom prioritering inom varden normalt sker mellan olika typer av behandlingar som
forutsdtter diagnostik for att vara framgangsrika och inte mellan olika typer av diagnostiska
metoder. Visserligen kan nya diagnostiska metoder ibland innebéra en ldgre kostnad jamfort
med ildre metoder.”® Samtidigt innebir framstegen inom genetiken och inom
ultraljudsdiagnostiken 6kade mojligheter att diagnostisera tillstdnd som tidigare inte varit
mojliga att diagnostisera pé fosterstadiet. Om man Svervéger att anvéinda dessa metoder 1
klinisk tillimpning uppkommer fragan varifran resurser ska tas for att inféra dessa metoder.
Det dr givetvis mojligt att omfordela resurser till detta bade inom verksamheten och fran
annan verksamhet, varvid bade den horisontella och den vertikala prioriteringsfragan blir
relevant.

Mot bakgrund av att samhéllets och sjukvardens resurser dr begransade kan man hévda att det
ar rimligt att prioritera avancerad fosterdiagnostik for mycket grava sjukdomar framfor
fosterdiagnostik for mindre avvikelser. Att erbjuda fosterdiagnostik for sadant som inte alls
kan rdknas som sjukdom, skada eller avvikelse (t.ex. kon) och som dérfor inte heller annars
behandlas i1 den offentliga sjukvarden &r varken etiskt eller samhéllsekonomiskt forsvarbart.
Okade mojligheter att analysera genetiska eller andra faktorer for egenskaper som inte

37 Denna aspekt behandlades av SOU 1995:5 Vardens svara val.
3 Detta giller t.ex. QF-PCR jamfort med traditionell kromosomanalys. Se SMER 2004-12-20.
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betraktas som hilsorelaterade skulle ocksd kunna leda till sk. indikationsglidning,” d.v.s.
trenden att diagnos eller behandling efterfragas och erbjuds for alltmer triviala akommor eller
t.0.m. sddant som inte alls betraktas som dkommor idag.

Oavsett hur prioriteringsfragan 16ses 1 praktiken, dr det viktigt att inte enbart ta hénsyn till
kostnader. Om infoérandet av en ny metod innebér att ménniskovirdet hotas betyder det dven
en kostnad utifran ett etiskt perspektiv. Det tydligaste exemplet som brukar anges i dessa
sammanhang dr det som kallas for indikationsglidning vilket ofta dven medfor negativa
konsekvenser ur etisk synvinkel for samhaéllet. Det blir darfor viktigt att ta stillning till vilka
viarden som kan forverkligas genom inférandet av nya metoder. En samhéllelig instans med
kunskap att utvidrdera sddana etiska aspekter dr darfor viktig.

Problem med indikationsglidning kan ocksa uppsta dirfor att uppfattningar om vilka tillstdnd
som varden ska befatta sig med fordndras over tid. Idag innebdr hélso- och sjukvérdens
prioriteringsbeslut bland annat att allvarliga sjukdomar prioriteras framfér mindre allvarliga
sjukdomar. Vad som ska betraktas som allvarliga sjukdomar &ar t.ex. beroende pad om
sjukdomen kan behandlas. Sjdlva sjukdomsbegreppet kan dven vara foremal for innebords-
och virdeforskjutningar.*® Nagra exempel pa detta #r beslutet fran 1979 att inte lingre
betrakta homosexualitet som en psykiatrisk sjukdom och den senaste tidens diskussioner om
anvindningen av potenshdjande medel, mediciner mot fetma eller stimningshéjande
antidepressiva medel nér det inte foreligger ndgon depression.

Problemen med indikationsglidning kan dven antas dka beroende pa globaliseringen och de
okande mojligheterna till “medicinsk turism” som den innebdr. Om man i Sverige véljer att
dra en grins for vilken fosterdiagnostik som erbjuds, kommer den diagnostik som inte erbjuds
hir sannolikt erbjudas ndgon annanstans i véirlden. Detta underminerar givetvis det praktiska
genomslaget av grinsdragningar. Aven om detta inte i sig utgdr ett argument mot
gransdragningar bor man vara medveten om problemet.

Den 6kade migrationen skulle dven pa langre sikt kunna leda till problem. Kvinnor fran andra
kulturer skulle kunna efterfraga fosterdiagnostik av skdl som i var kultur betraktas som
problematiska ur etisk synvinkel. Exempelvis kan vikten av att fa barn av ett visst kon
virderas sa hogt att abort pa denna grund betraktas som ett fullt realistiskt alternativ.

Nodvindigheten av prioriteringar ger upphov till grundldggande vardekonflikter vid
fosterdiagnostik. En konsekvent tillimpning av autonomimalet innebér att det 4r den gravida
kvinnans vérderingar och onskemal som ska avgora vilken fosterdiagnostik som ska utforas.
Det kan synas inkonsekvent att endast tilldta kvinnan att styra si lange det 4r i enlighet med
vérderingar som &r allmédnt omfattade. Detta blir fallet om malet om sjélvbestimmande ges en
overordnad stédllning vid konflikt med andra virden och mal. Sambhillet sétter emellertid
granser for vad som tillats ocksa i andra sammanhang nir det géller handlingar och beslut
som dr resultatet av individers vidrderingar och kulturella tillhorighet. Fosterdiagnostik
innehaller manga etiskt kontroversiella gransdragningsfragor och ska de bli hanterbara behovs
en aktiv kontinuerlig analys och diskussion @ven av dessa fragor.

Fosterdiagnostikens utveckling i sig ger #ven upphov till grundliggande virdekonflikter. A
ena sidan innebdr som sagt en konsekvent tillimpning av autonomimalet att det egentligen
inte dr de tillstind som kan upptéckas med fosterdiagnostik som bor styra verksamheten, utan

¥ Se SMER yttrande “Preimplantatorisk genetisk diagnostik”, 2004-01-23, s 17.
*0 Briilde och Tengland, 2002, s 95-118.
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den gravida kvinnans behov av information och vdgledning. Detta ger & andra sidan upphov
till behov av 6kade resurser vilket dr en prioriteringsfrdga. Behovet inom detta omrade bor
darfor kontinuerligt provas gentemot annan sjukvardsverksamhet 1 de horisontella
prioriteringarna.

5. Fosterdiagnostik — hur?

Sammanfattning

- En av forutsittningarna for den gravida kvinnans autonomi &r att hon har mojlighet att
lamna informerat samtycke till att gora fosterdiagnostik och till de beslut som kan bli
konsekvenserna av denna atgédrd men dven att hon ska kunna avsté fran erbjudandet.

- Formen for erbjudandet om fosterdiagnostik dr viktig. Det &4r en fordel om
informationen ges i tva steg. Ett forsta steg dédr kvinnan sjdlv far ta stdllning till om
hon ska avsta eller om hon vill veta mer om fosterdiagnostik. De som vill veta mer bor
sedan, utan tidspress, fa tillrdcklig information av vélutbildad personal och fi den pa
ett sadant sétt att kvinnan sjdlv fattar de avgorande besluten.

- Information om fosterdiagnostik och uppfoljningar som ges till kvinnan méste vara
korrekt, heltickande och begriplig och hon ska ha f{Grutsdttningar att fatta de
nddvindiga besluten.

- Genetisk fosterdiagnostik i form av screening som inte leder till behandling bor inte
inforas dérfor att mianniskovirdesprincipen, autonomiméilet och kvinnans och det
véntade barnets livskvalitet hotas.

5.1 Hur ska information om fosterdiagnostik erbjudas den gravida kvinnan

Nar man tagit stillning till for vilka tillstand eller sjukdomar fosterdiagnostik bor erbjudas sa
kvarstar fragan hur den bor erbjudas. Ett sitt att skapa bdsta mojliga forutséttningar for
kvinnan att sjdlv fa ta stdllning till om hon vill genomga fosterdiagnostik beskrivs i1 det
foljande.

For att overhuvudtaget kunna efterfraga fosterdiagnostik behdver den gravida kvinnan kidnna
till att denna mdgjlighet finns. Kvinnan bor ha fatt kunskapen innan hon blir gravid och
samhéllet har darfor ett ansvar for att formedla denna kunskap i skolan eller pd annat satt. Nér
kvinnan blir gravid ska det sedan med denna grundkunskap vara mojligt for henne att ta
stdllning till om hon vill veta mer om fosterdiagnostik eller avsta fran den information som
fosterdiagnostik kan ge.

Vid det forsta besoket pa modravardscentralen bor darfor barnmorskan stédlla fragan till den
gravida kvinnan om hon 6nskar fa veta mera om fosterdiagnostik eller om hon vill avstd fran
ytterligare information. Om hon véljer att avstd ska hon i fortsdttningen endast erbjudas
medicinskt motiverade undersokningar, inklusive ultraljudsundersékning.
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Det dr inte acceptabelt att tvinga pa kvinnan information om fosterdiagnostik som hon inte
vill ha.*" Att patvinga kvinnor information de vill slippa kan innebira en inskrinkning i deras
sjalvbestimmande. Vad olika kvinnor vill ha for information och vilken information de vill
slippa varierar. For att undvika att tvinga pa den gravida kvinnan information som hon inte
vill ha bor det vara kvinnan sjdlv som efterfrdgar mer information om fosterdiagnostik av
sjukvarden.

De gravida kvinnor som vill veta mer bor erbjudas att sjdlva bestdlla tid for att fA mer
information. Den bor ges vid en sérskild mottagning vid ett sérskilt tillfille och av sérskilt
utbildad personal. Informationen som kvinnan erbjuds vid denna mottagning bor innehalla all
relevant information om fosterdiagnostik och de mgjliga alternativ som kan erbjudas henne
som en foljd av resultatet av diagnostiken. Det giller ocksa information om alla alternativa
former som kan erbjudas henne samt dven information om alternativet att avstd fran
fosterdiagnostik. Detsamma géller mojliga uppfoljande handlingsvdgar sdsom abort eller att
foda det skadade barnet. Om kvinnan véljer att gora abort bor hon senare dven fa information
om mojligheterna att genom adoption eller assisterad befruktning undvika att fi ett skadat
barn i framtiden.

Information om fosterdiagnostik bor ges sa tidigt som mojligt i graviditeten for att ge kvinnan
sd mycket tid som mojligt for att ta stdllning till de olika fragor som uppstér. Situationen med
graviditet och funderingar pa abort dr kénslig, och det kan krdvas tid for bearbetning av
informationen for att kvinnan ska komma fram till ett vl dverlagt beslut.

Det dr ocksa viktigt att inte bara medicinsk information och medicinska konsekvenser av
olika beslut tas upp. Psykosociala faktorer kan vara minst lika avgdrande som rent medicinska
faktorer for en kvinnas beslut om att genomga fosterdiagnostik. Hur kan livet som fordlder till
ett funktionshindrat barn te sig? Vilka begriansningar i livet kommer mitt barn att fa? Hur
fungerar samhillets omsorger om funktionshindrade? Kommer mitt barn kunna bilda familj
och fa barn? Gar det att teckna forsikringar?” En annan forutsittning #r att kvinnan
informeras om att det dr friga om ett erbjudande som hon inte maste acceptera. Kvinnan
maste darfor frivilligt samtycka till eventuell fosterdiagnostik for att kravet pa autonomt
beslutsfattande som utesluter tving och andra patryckningar ska vara uppfylit.

Fordelen med ett sadant tillvigagingssétt dr ocksa att mer tid kan dgnas at att ge information
och dven fanga upp de fragor som kvinnan har. Det blir ldttare for kvinnan att aterkomma
med fragor till personal som har sirskild kompetens inom omrédet. En sddan mottagning bor
dven ges ansvar att f6lja upp de kvinnor som avbryter graviditeten darfor att undersokningen
visat att fostret varit skadat. Avgorande ur autonomisynpunkt dr kvinnans mojligheter att styra
besluten i enlighet med sina 6nskemal och vérderingar. Sjukvardspersonalens forhallningssatt
vid den kommunikativa process det handlar om bor préaglas av den beskrivning som ges under
rubriken autonomi i detta yttrande.

En séddan modell for att ge information i samband med fosterdiagnostik foreslogs av
Kommittén om genetisk integritet och har provats i Danmark sedan tva ar tillbaka. Utan den
information som kvinnan anser vara relevant for beslut om fosterdiagnostik kan hon inte fatta

*! Ibland héinder det ocksa att patienter vill att likaren eller nigon annan i professionen fattar beslut at henne eller
honom. For en diskussion av detta, se Juth, 2005, s 102-105.
“se tex. Platt Walker, 1998; Munthe, 1999, s 83; Juth, 2005, s 84-85.
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ett sjdlvstindigt beslut utefter sina egna énskemal.* Genom att ge informationen p4 detta siitt
kan dven den gravida kvinnans beslut uppfylla kraven for informerat samtycke.

Genetisk vigledning

Ett forhallningssétt som kan anvidndas 1 samband med information om fosterdiagnostik dr den
som anvénds inom genetisk védgledning. Denna syftar i1 forsta hand till att hjdlpa ménniskor
med risk for drftlig sjukdom inom familjen vilket dven inkluderar mdjligheterna att anvidnda
sig av fosterdiagnostik.* Vid genetisk vigledning strivar man efter att tillvarata patientens
autonomi. Autonomi dr alltsa en viktig malsittning for fosterdiagnostik 1 allménhet och for
genetisk vigledning i1 synnerhet. Det &r emellertid viktigt att eventuella konflikter mellan
autonomin och andra malsittningar tydliggors och analyseras. Kunskaper i etik hos den
sjukvardspersonal som ska vigleda kvinnan genom den process som fosterdiagnostik innebir
blir darfor viktig. Kunskapen bor vara sd omfattande att personalen kan identifiera eventuella
malkonflikter. Det bor dven finnas tillgdng till etisk kompetens for att kunna genomféra en
adekvat analys av forekommande malkonflikter som sedan kan ligga till grund for den
fortsatta vigledningen.

5.2 Genetisk screening

Bakgrund

Sa hidr langt har utgdngspunkten varit att det 4r kvinnan som tar initiativ i frigan om eventuell
fosterdiagnostik déarfor att hon &r orolig for att foda ett sjukt barn. Ett annat alternativ dr att
initiativet kommer fran sjukvarden eller samhaéllet. Undersokningar av denna karaktér kallas
screening och erbjuds oftast till alla individer eller vid en viss tidpunkt i livet. Undersékning
av alla nyfodda barn for att ta reda pa om de har PKU é&r ett exempel pd screening. Nar
genetiska metoder anvints for screening har det ansetts som sdrskilt skyddsvirt darfor att det
kan hota individens genetiska integritet och darfor krdvs socialstyrelsens tillstdnd innan
sadana metoder anvénds kliniskt. (lagen om genetisk integritet mm kap 3) Avser screeningen
genetiska metoder 1 samband med fosterdiagnostik hotas kanske individens genetiska
integritet annu mer och fragan blir dirmed viktigare.

For screening i nyfoddhetsperioden har WHO stéllt upp tio kriterier som dven kan vara
viktiga for screening i samband med fosterdiagnostik. I dessa kriterier ingar bland annat krav
pa att en upptickt sjukdom ska kunna behandlas. Genetiska screening-program kan motiveras
bara om en effektiv behandling finns for den aktuella érftliga sjukdomen.

Det finns anledning att tro att genetisk screening i samband med fosterdiagnostik kan skapa
mer oro dn den avhjdlper. Majoriteten av dem som skulle genomga screening har inte haft
anledning att misstinka nagon forhdjd risk och ddrmed har de heller ingen oro som
fosterdiagnostik kan avhjédlpa. Om varden informerar om och erbjuder en undersdokning som
inte &r efterfrigad av individen sjilv kan det ddremot skapa onddig oro.

Screening inskrénker @ven individers autonomi, eftersom de dr avsteg fran grundregeln att
vard ska aktualiseras av individen sjédlv. Erbjudanden om vard och tester fran vardens sida kan
dessutom uppfattas som uppmaningar, eftersom vérdpersonal uppfattas som auktoriteter i

“ Som papekats ovan #r det kvinnan som har beslutanderitt i fall av oenighet mellan de blivande forildrarna
som inte kan 16sas. Darfor kommer den gravida kvinnan i fortsédttningen sté i fokus, dven om detta inte utesluter
att beslutet i de flesta fall 4r parets gemensamma.

* Den klassiska formuleringen av den genetiska vigledningens centrala komponenter finns hos Fraser, 1974, s
637. For en historik och analys av dessa komponenter, se Juth, 2005, s 72-79.
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dessa fragor. Om man sjdlv maste ta initiativet att sdga nej for att slippa eller om tilltalet fran
vardpersonal dr uppfordrande kan sittet pa vilket man informeras innebéra en patryckning och
diarmed ett avsteg fran det frivilliga samtycket.

Genetisk végledning kan hjdlpa den enskilde individen att fatta ett sjdlvstindigt beslut och
ddrmed frimja patientautonomin, men sadan vigledning kan med hinsyn till kostnaderna
knappast anses vara aktuell vid genetisk screening.

Exempel pa genetisk screening i samband med fosterdiagnostik

Genetisk screening i samband med fosterdiagnostik har bland annat diskuterats vid vissa
monogent neddrvda sjukdomar sdsom cystisk fibros. En analys av ett slékttrdd ger ofta inte
anledning att misstinka att det i en familj med denna sjukdom finns risk for att fa barn med
sjukdomen. Bédgge fordldrarna har anlaget i enkel uppséttning men &r friska, liksom andra
slaktingar. Att det finns risk att fa ett barn med cystisk fibros avslojas forst i och med att ett
sjukt barn fods. Denna situation skulle kunna undvikas om alla blivande fordldrar undersoktes
for att soka efter fordldrapar didr bada dr anlagsbdrare for att dessa sedan skulle kunna
erbjudas fosterdiagnostik. En sddan undersékning skulle goras i tre steg. Det forsta steget
innebdr att alla gravida kvinnor undersoks och endast nér kvinnan bér pa anlaget undersoks
ocksa partnern. Om det visar sig att badda de blivande fordldrarna bdr pa anlaget har de 25
procents risk att fa ett sjukt barn och kan da erbjudas fosterdiagnostik.

Den vanliga provtagningen pé fostervatten for en kromosomanalys har dven i debatten ibland
ansetts vara screening dérfor att alla kvinnor 6ver en viss alder i forsta hand far erbjudandet
att gora fosterdiagnostik. Detta i sin tur beror pa att risken att fa ett barn med Downs syndrom
ar forhojd vid jamforelse med motsvarande risk for alla gravida kvinnor.

Exempel pa screening vid andra typer av fosterdiagnostik

Ultraljudsundersokning i1 Sverige, liksom i manga andra ldnder, &r en screening som redan
idag utfors pa ndstan alla gravida kvinnor, men maélséttningen har hdr inte primért varit att
soka efter fosterskador utan att faststélla graviditetsldingd och om den gravida kvinnan bér pa
mer &n ett foster. SBU drar emellertid slutsatsen 1 sin rapport rutinméssig
ultraljudsundersokning under graviditet “att det vetenskapliga underlaget talar for att
fosterdiagnostik bor vara en rutinmissigt erbjuden del i screening-verksamheten”. Det &r
bland annat detta stillningstagande som lett fram till anvindningen av sa kallade checklistor
och som gor att ultraljudsdiagnostik kan indelas i en enklare undersokning som har den
ursprungliga malséttningen och en omfattande undersékning som har det av SBU
rekommenderade syftet. Det dr emellertid viktigt att informationen infoér denna undersékning
ger kvinnan mojlighet att forstd att d&ven den enkla ultraljudsundersokningen kan leda till
upptickt av allvarliga missbildningar och sjukdomar hos fostret och ddrmed dven mojlighet
att sdga nej till denna om hon sa onskar.

Det finns alltsd skl att avstd frdn genetiska screening-program for fosterdiagnostik nér
behandling for den eftersokta sjukdomen saknas. I enlighet med autonomimaélet bor allmén,
begriplig och relevant information om mdgjligheten till fosterdiagnostik ges alla gravida
kvinnor, medan initiativet i §vrigt bor 1amnas till kvinnan.
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6. Vem ska bestimma ramarna for fosterdiagnostiken?

Sammanfattning

- Metodutvecklingen inom fosterdiagnostik gar snabbt, bland annat beroende pa
framsteg inom molekyldrgenetisk forskning. Dérfor bor fosterdiagnostik fortgdende
utvédrderas. Hur minniskovirdet ska forsvaras maste standigt diskuteras.

- Det ar viktigt for fosterdiagnostikens legitimitet att en kontinuerlig uppf6ljning och
utvirdering priglas av 6ppenhet och inflytande for berérda grupper.

- I Storbritannien har ett sdrskilt organ inrdttats for att overvaka introduktionen av
metoder inom assisterad befruktning. Det finns anledning att studera denna modell
nirmare.

Forskjutningar av virderingar

Fosterdiagnostik &r en kinslig verksamhet ddr synen pa méanniskovérdet och integriteten kan
forskjutas och dir dven sddana fordndringar relativt latt blir synliga. Bedomningen av pa vilka
villkor fosterdiagnostik ska fa ske bygger pa vérderingar av olika slag. Till de avvigningar
som maste goras hor dven bedomningar av hur séker en fosterdiagnostisk metod méste vara
for att det ska vara forsvarbart att anvdnda den. Virderingarna och ddrmed granserna for vad
som anses forsvarbart forskjuts ocksa over tiden bl.a. med hénsyn till hur synen pa sjukdom
fordandras. Pa sa vis fordndras ocksa vad som kan anses vara forsvarbara prioriteringar inom
verksamheten. I vilken utstrickning verksamhetens maél talar for eller mot t.ex. genetisk
vigledning eller screening ar inte heller uppenbart.

De grundldiggande forutsdittningarna for fosterdiagnostik fastlagda av riksdagen

Fragor av denna karaktér bor hanteras 1 demokratisk ordning. Den demokratiska processens
styrka dr att den dr Oppen for motséttningar i virdefragor, som det handlar om i detta
sammanhang. Lagen om genetisk integritet som trddde i1 kraft den 1 juli 2006 ir ett pa
demokratiska grunder fattat beslut som anger de grundlidggande forutséttningarna for vilken
fosterdiagnostik som ska erbjudas i Sverige. For att forhindra en odnskad utveckling inom ett
omrade som rymmer sa manga etiska och samhélleligt kontroversiella fragor krivs emellertid
en sdrskild 6vervakning och bedomning fran samhillets sida av nytillkomna metoder.

Inom ett omrade som utvecklas snabbt dr det ocksd oOnskvirt med viss flexibilitet. De
allménna forutsdttningar som lagts fast av riksdagen kan bara #@ndras genom é&ndrad
lagstiftning. Da detta &r en process som behover och ska ta tid vore det onskvirt med en niva
som kan f6lja och bedoma nya metoder innan dessa tas i bruk men som &ndd kan skapa
legitimitet. Risken dr annars stor att nya och forbittrade metoder som finns tillgéngliga och
efterfrdgas av gravida kvinnor infoérs i varden utan att nigon etisk analys i individ och
samhdllsperspektiv har hunnit genomforas. Det dr emellertid inte bara de gravida kvinnornas
krav som kan leda till att nya metoder infors innan nigon etisk analys genomforts. Det finns
dven en betydande risk att metoder infors darfor att de av sjukvarden uppfattas ha ménga
fordelar. Det &ar sidrskilt omraden i snabb utveckling som kan drabbas av en sadan
”fartblindhet” — nya metoder provas 1 den kliniska verksamheten utan att forst ha utvirderats i
tillracklig omfattning. Detta kan leda till att metoder infors som senare betraktas som
tvivelaktiga. Vill samhéllet kunna paverka inférandet av nya metoder inom filtet visar
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erfarenheten att en sddan bedomning maste goras innan metoden inforts. Nér en ny metod
som visar sig vara etiskt tveksam vl fatt fotfdste inom klinisk verksamhet &dr det mycket svért
att dra tillbaka den.

Utbudet av fosterdiagnostik kan dven paverkas av kommersiella intressen. I praktiken kan det
exempelvis betyda att kommersiellt driven mddrahdlsovard erbjuder ultraljudsmetoder for att
ta reda pa egenskaper hos fostret, nagot som inte den allménna hélso- och sjukvarden gor.

For att fosterdiagnostisk verksamhet ska uppfattas som legitim krdvs dirfor en kontinuerlig
uppfoljning och utvirdering som préglas av oppenhet, diskussion och inflytande for berérda
grupper. Fragan &r hur samhillet kan framja en sddan process.

Losningar i andra ldnder

I Sverige har Socialstyrelsen det 6vergripande ansvaret for tillsynen av hilso- och sjukvarden
och didrmed fosterdiagnostik. SBU genomfor vetenskapliga utvdrderingar av nya medicinska
metoder och SMER ér rddgivande at regeringen i medicinsk-etiska fragor. Med tanke pé att
detta omrade kan betraktas som sirskilt kdnsligt &r frigan om dagens system ricker till.

Ett annat exempel pa hur man 16st denna fraga finns i1 Storbritannien som inrittat ett sarskilt
organ, Human Fertilisation and Embryology Authority (HFEA).*> HFEA ger tillstand till
inférandet av nya metoder i klinisk verksamhet inom omrédet assisterad befruktning samt
utovar tillsyn dver utvecklingen inom detta omrade samt forskning pad ménskliga befruktade
dgg. Denna analys utgar fran enskilda fall men ocksé fran etiska principer och blir dérfor inte
renodlat situationsetisk. Forutom att utdva tillsyn utarbetar HFEA riktlinjer for
verksamheten® samt informerar profession och allminhet om utvecklingen.*” Tillsyns- och
informationsfunktionerna Okar chansen till Oppenhet och insyn. Den tillstdndsgivande
funktionen innebér att ingen verksamhet initieras pa bred front i varden utan att forst ha
utvirderats, vilket ocksa bidrar till att framja verksamhetens legitimitet.

Aven om det gér att dra lirdom av institutionella 16sningar i andra linder 4r en svensk modell
for denna process avhingig vilka institutionella arrangemang som redan finns.

En etiskt forsvarbar fosterdiagnostisk verksamhet ligger i alla inblandade parters intresse.
Allminheten och patienterna har intresse av att fosterdiagnostik genomfors forst efter att
eventuella virdekonflikter har analyserats. Aven verksamhetens intresse gagnas av procedurer
som Okar den verksamhetens legitimitet.

7. En fallstudie — Etisk analys av introduktion av den forenklade
kromosomanalysen (QF-PCR) ur individ- och samhéllsperspektiv

7.1 Bakgrund

QF-PCR (kvantitativ flourescent polymeraskedjereaktion) dr en forenklad kromosomanalys.
Till skillnad fran traditionell kromosomanalys (karyotypering), som i princip kan anvéindas

* www.hfea.gov.uk

%6 Detta sker genom en skriftlig kodex for praxis.

7 Det sistnimna sker genom att HFEA ger licens till de kliniker som utfor provrorsbefruktning och
donatorinseminationer samt licens for forskning utver inforandet av forskning pa klinisk nivé, nagot vi inte
diskuterar hér (se avsnitt 1).
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for att upptiacka alla slags kromosomavvikelser, inriktar sig QF-PCR pa vissa fran borjan
bestdmda kromosomavvikelser (vanligtvis fem: 13, 18, 21, X och Y). I det fo6ljande kommer
QF-PCR dirfor att kallas forenklad kromosomanalys och karyotypering att kallas fullstindig
kromosomanalys. Den senare har hittills ansetts vara the “golden standard” och uppticker
ndra 100 % av forekommande kromosomforindringar. Bidda dessa metoder krdver ett
fostervattenprov eller prov pd moderkaka for att fa tillgang till celler fran fostret for analys.

QF-PCR har i allt storre omfattning kommit att erbjudas som den priméra analysmetoden.
Detta har skett innan metoden har varit foremal for nagon allsidig etisk analys ur individ- och
samhillsperspektiv.

For att kunna avgora om den forenklade kromosomanalysen bor inforas och erbjudas borde
metoden forst ha jamforts med den fullstindiga kromosomanalysen. Den forenklade
kromosomanalysen ger ett mycket snabbare resultat én den fullstindiga kromosomanalysen -
en till tva dagar jamfort med tva till tre veckor. Den forenklade kromosomanalysen ger dock
mindre information. Enligt SBU s sammanstéllning av metoder for tidig fosterdiagnostik finns
en kvarstdende sannolikhet for kromosomavvikelser vid normalt utfall av den forenklade
kromosomanalysen. I cirka 0,9 procent av alla fostervattenprov och prov pa moderkaka finns
en kromosomavvikelse som inte uppticks, och i1 0,4 procent har denna kromosomforandring
klinisk betydelse.

7.2 Utgangspunkter for analysen

Analysen avser konflikter vid jamforelse mellan férenklad kromosomanalys som enda
erbjudande om fosterdiagnostik och fullstandig kromosomanalys som enda erbjudande om
fosterdiagnostik. De etiska principer som anvénds i denna analys dr samma som i yttrandet 1
Ovrigt. Bakom dessa principer finns emellertid olika varden som kan rangordnas pé olika sétt
och den rangordning som SMER anvinder sig av framgér av detta yttrande.

Vid en analys av detta slag identifieras forst vilka som pé olika sétt &r berdrda av metoderna.
De viktigaste av dessa 4r foljande:

- Den gravida kvinnan som ska genomga fosterdiagnostik

- Den gravida kvinnans partner

- Fostret som fosterdiagnostiken utfors pa

- Syskon till det vdntade barnet

- Hélso- och sjukvardspersonal som ger information och tar prov for fosterdiagnostik

- Administration ansvarig for MVC och f6r den provtagande sjukvardsenheten

- De genetiska laboratorier som utfér kromosomanalysen

- Individer med foréandringar som kan upptidckas med den férenklade kromosomanalysen

For varje intressent identifieras de viktigaste etiska virdena som &r eller kan bli aktuella.
Viktiga fragor att ta stéllning till for varje intressent kan vara:

- Vilket eller vilka av dessa virden hotas av de mojliga eller foreslagna handlingsalternativen?
- Vilket eller vilka kan frimjas av dem?

7.3 Etisk analys
I det foljande kommer sannolika konsekvenser av de tvd huvudalternativen att identifieras och

beskrivas samt virderas med utgangspunkt fran kvinnans antagna intressen eller varderingar.
Det finns sjélvfallet variationer mellan kvinnors instéllning till dessa fragor, inte minst i ett
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mangkulturellt samhélle. Det som foljer representerar déarfor en medveten generalisering och
forenkling.

Den gravida kvinnan som ska gora fosterdiagnostik:
Fordelar f6r kvinnan att fa géra den forenklade kromosomanalysen:
1. Snabbare provsvar, kortare period med oro, lingre tid {for att forbereda sig infor en
eventuell abort, vilket dr virdefullt fér kvinnans autonomi och livskvalitet
2. Svar pa det man fragar om. Léttare att ta till sig informationen infor beslut om att gora
fosterdiagnostik, vilket dr vardefullt for kvinnans autonomi och livskvalitet
3. Férre tolkningssvarigheter vilket dr vardefullt for kvinnans livskvalitet

Den forenklade kromosomanalysen har flera fordelar nir man ser till de véirden som
diskuterats tidigare i detta yttrande. Det &r péfrestande for den gravida kvinnan att vinta pa
resultatet av en kromosomanalys. Osédkerheten nir kvinnan vintar pd besked kan upplevas
som nistan lika plagsam som att fa ett sdkert besked om sjukdom hos fostret. Detta talar for
en s snabb analys som mojligt.

Ett snabbt besked innebér dessutom léngre tid for den gravida kvinnan att fundera Gver sina
handlingsalternativ. Eftersom en kromosomanalys gors pa ett fostervattenprov som tidigast
kan tas efter 14 graviditetsveckor dr den &terstdende tiden for ett eventuellt avbrytande av
graviditeten kort. Att utan press fa 6vervéga olika alternativa handlingsvégar framjar kvinnans
autonomi. Det snabbare resultat som QF-PCR innebér har déarfor fordelar bade i termer av
livskvalitet och av autonomi.

Den fullstdndiga kromosomanalysen innebir att man far fram all genetisk information som
med dagens teknik gér att f4 fram. Det betyder dven information som man inte véntat sig ska
komma fram eller som dr av mindre klinisk betydelse. Detta kan forsvara bevarandet av
autonomimadlet, eftersom det kan innebéra att patienten fir information hon inte vill ha. Det
innebdr ocksa att informationen kan bli mer svartolkad och komplex, vilket ocksa é&r
problematiskt ur autonomisynpunkt.

Nackdelar med den férenklade kromosomanalysen:

1. Om kvinnan far ett barn med en kromosomf6rindring som skulle ha upptiackts med
den fullstdndiga kromosomanalysen &r detta negativt for kvinnans autonomi och
livskvalitet

2. Att gora ett ingrepp for att ta prov pa fostervatten medfor viss risk for missfall. Att da
inte fa svar pa allt som skulle kunna undersokas dr negativt for kvinnans autonomi och
livskvalitet

En uppenbar nackdel med den forenklade kromosomanalysen &r att den riskerar att missa
kromosomavvikelser. Eftersom det 4r fraga om allvarliga avvikelser kan bade forvéntad
livsldngd och forvéntad livskvalitet for det blivande barnet liksom livskvaliteten for kvinnan
beroras. En annan nackdel &r forhallandet att ingreppet for att ta tillvara fostervatten &r forenat
med viss risk; det dr inte etiskt forsvarbart att utsétta nagon for ett pd det sittet farofyllt
ingrepp utan att erbjuda en mgjlighet att fullt ut tillvarata den information som ingreppet
mojliggdr. Andelen foster med kromosomforiandringar som den forenklade metoden inte
uppticker kan dven vara avgorande for den gravida kvinnans val av metod.
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Den gravida kvinnans partner:
Samma fordelar och nackdelar géller som for den gravida kvinnan men eventuellt i mindre
omfattning med hénsyn till att det dr kvinnan som bér graviditeten.

Fostret som fosterdiagnostiken utfors pa:

For foster med de kromosomforandringar som kan diagnostiseras med biagge metoderna &r det
ingen skillnad mellan de tva analysmetoderna.

Foster med en kromosomforindring som den forenklade metoden inte upptiacker och som fods
skadat far reducerad livskvalitet och 1 de flesta fall forkortad livslangd.

Syskon till det vintade barnet:

Risken att {3 ett syskon med kromosomforandring som inte upptéckts med den forenklade
analysen kan sénka syskonens livskvalitet men det behover inte vara sa.

Alla resultat som innebér tolkningssvarigheter kan paverka syskonens livskvalitet i den
utstrackningen som forildrarna paverkas av denna situation.

Hidilso- och sjukvardspersonal som ger information och tar prov for fosterdiagnostik:
Fordelar med att erbjuda gravida kvinnor den forenklade kromosomanalysen
1. Det ar enklare att ge information till den gravida kvinnan i samband med det forsta
besoket pd MVC.
2. Det dr enklare att ge information om en upptickt skada darfor att kvinnan &r béttre
informerad fore provtagningen, vilket underldttar f6r personalen.

Det &r vért att uppmiarksamma att den férenklade kromosomanalysen &r inriktad mot nigra pa
forhand angivna avvikelser. Ur informationssynpunkt har dirmed den forenklade
kromosomanalysen fordelen att informationen till den gravida kvinnan blir enklare, eftersom
analysen ger mer bestdmda svar pa precisa fragor om vissa pa forhand bestdmda avvikelser.

Nackdelar med att erbjuda gravida kvinnor den forenklade kromosomanalysen
1. Svdrare att ge information om att metoden inte upptécker alla kromosomforéandringar
pa ett saddant sitt att den gravida kvinnan forstar vad denna information verkligen
innebdr ndmligen att hon trots undersokningen kan fa ett barn med en
kromosomavvikelse. Detta dr negativt for kvinnans autonomi och livskvalitet.

Det finns saledes nackdelar ur informationssynpunkt ocksd med den forenklade
kromosomanalysen. En saddan nackdel &r svarigheten att forklara att man med denna analys
endast far svar pa forutbestimda fragor. Har finns i vissa avseende en parallell till
ultraljudsundersokningar. Ett vanligt problem som anges av de som sysslar med
fosterdiagnostik dr att en ultraljudsundersokning som inte pavisar nagra skador eller
komplikationer uppfattas som en bekriftelse pa att barnet kommer att fodas friskt. Eftersom
det med ultraljud endast gér att upptécka ett fatal av de skador och sjukdomar som barnet kan
fodas med, leder detta ibland till besvikelse och beslut fattade pd grund av missforstand. En
liknande situation finns med den forenklade kromosomanalysen. Det handlar dven hir om att
f4 den gravida kvinnan att forsta att avvikelser kan finnas i andra avseenden @n de som den
forenklade kromosomanalysen soker efter. Det finns alltsd informationsproblem, och ddarmed
problem med autonomimaélet, ocksé vid anvédndandet av den forenklade kromosomanalysen.

Administration ansvarig for MVC och for de provtagande sjukvardsenheterna:
Administrationen har direkt ansvar for ekonomin i samband med fosterdiagnostik.
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Fordelen med den forenklade kromosomanalysen dr ldgre kostnader for analysen och att
informationen i samband med provtagning kan uppfattas vara enklare att ge.

Den forenklade kromosomanalysen dr visentligt mycket billigare &n den fullstindiga
kromosomanalysen vid en direkt jaimforelse mellan kostnaderna. I en sddan kostnadskalkyl
ingdr emellertid inte de kostnader det innebédr for samhillet om fler barn med allvarliga
missbildningar f6ds. Som tidigare beskrivits kan man med den férenklade kromosomanalysen
inte identifiera alla kromosomforiandringar som ddremot hade identifierats om den omfattande
kromosomanalysen hade anvénts. Det dr emellertid inte sddana jamforelser av kostnader som
bor avgora vilken metod som ska anvindas.

De genetiska laboratorier som utfor kromosomanalysen:

Dessa har ansvar for bade typerna av analyser.

En konsekvens av den forenklade metoden é&r att den leder till att fédrre fullstindiga
kromosomanalyser utfors med forlorad kompetens som f61jd. Detta kan i sin tur medfora att
kompetensen att analysera kromosomer inom andra for hélso- och sjukvarden viktiga
omraden forsdmras.

Centrala sjukvardsadministrationer:

Dessa dr ansvariga for fordelningen av ekonomiska resurser inom t.ex. ett sjukhus.

En fordel med den forenklade analysen dr ldgre kostnader for de enheter som svarar for
informationen och provtagningen. A andra sidan kan den leda till 6kade kostnader for att ta
hand om kanske 4-5 fler barn med i de flesta fall svara sjukdomar som behover medicinsk
vérd.

Individer med fordndringar som kan upptdckas med den forenklade kromosomanalysen:

Den forenklade kromosomanalysens inriktning mot ndgra pa forhand bestdmda avvikelser
medfor sdrskilda problem om denna slags analys ersdtter den fullstindiga
kromosomanalysen. En konsekvent tillimpning av autonomimalet innebdr ju att det
egentligen inte dr de tillstdnd eller avvikelser som kan upptickas med fosterdiagnostik som
bor styra verksamheten, utan den gravida kvinnans informations- och végledningsbehov. Att
enbart erbjuda en analysmetod som identifierar en uppsittning pa forhand angivna avvikelser
kan vara problematiskt. Att pd detta sitt pa forhand vilja ut négra tillstind kan vidare
uppfattas som en signal fran samhillet och varden att dessa tillstdnd ar sérskilt viktiga att
undvika. En sddan inriktning blir problematisk ur autonomisynpunkt men ocksd utifrdn
ménniskovirdesprincipen. Visserligen finns det inget som i princip utesluter att den
forenklade kromosomanalysen inriktas pd andra eller fler avvikelser &n vad som idag ar
vanligt. Dock medfor analysens forenklade karaktér att den alltid kommer att vélja ut vissa
avvikelser av dem som dr mojliga att identifiera.

7.4 Slutsatser
Det dr uppenbart att det finns tydliga etiska for- och nackdelar med bade den forenklade och
den fullstindiga kromosomanalysen. Dérfor dr det inte sjdlvklart att varden ska vilja att

erbjuda enbart en av analysmetoderna. Om malet 4r att frimja den gravida kvinnans autonomi
ar det istéllet hon som bor besluta om vilken av kromosomanalyserna som ska goras.

8. Sammanfattande dvervdganden

Den rittsliga grunden for fosterdiagnostik har lagts fast av riksdagen som véaren 2006 antog
Lagen (2006:351) om genetisk integritet mm. I detta yttrande har Statens medicinsk-etiska rad
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gjort en genomgang av saddana etiska aspekter som bor beaktas vid stdllningstaganden till
fosterdiagnostik. Det giller bade stédllningstaganden fran samhillets sida och séddana beslut
som den gravida kvinnan stélls infor.

Fosterdiagnostik aktualiserar svara etiska fragestidllningar som berér ménga minniskor. Det
handlar om minniskosyn och virderingar. Det handlar ocksé om instéllning till sjukdom och
funktionshinder. Fosterdiagnostik kan ocksa skapa oro framfor allt hos den gravida kvinnan.
Den kvinna som ska ta stillning till om hon ska genomgé fosterdiagnostik stélls infor
livsavgorande beslut som i forsta hand berdr henne och hennes familj men som ocksa handlar
om grundlidggande etiska viarden sdsom ménniskovirde, sjdlvbestimmande, livskvalitet och
forvéntad livslangd.

Enskilda kvinnors stillningstaganden dr beroende av vilka utgdngspunkter de har for sina
overvédganden. Den kvinna som har en 1 huvudsak pliktetisk uppfattning och som darfor kan
se det som sin skyldighet att féda och ta hand om det barn hon véntar oavsett om det 4r skadat
eller inte kan vélja att avsta fran att ta del av den informationen om fosterdiagnostik hon
erbjuds pA MVC. Eventuellt 6verviger denna kvinna ocksa om hon skall avsta fran den enkla
ultraljudsundersokningen eftersom dven den i séllsynta fall kan leda till upptédckt av en
fosterskada. Den kvinna som handlar utifrén ett konsekvensetiskt perspektiv kan ha ett annat
forhallningssitt infor foljderna av fosterdiagnostik. Om skador eller missbildningar
konstateras foredrar en del av dessa kvinnor att géra abort, medan andra viljer att fullf6lja
graviditeten och ta hand om ett barn som konstaterats ha skador eller missbildningar. Det
maste emellertid betonas att man séllan resonerar utifran ett rent pliktetiskt eller
konsekvensetiskt perspektiv. Det handlar hdr om fragor av mycket komplex natur och det
troliga dr att den enskilda kvinnans vervédganden utgar fran olika traditioner och erfarenheter.

Det finns olika fosterdiagnostiska metoder som pavisar risk for skador och sjukdomar hos
fostret eller det blivande barnet. Den omfattande ultraljudsundersékningen anvénds for att leta
efter fosterskador och &r volymmaissigt den viktigaste metoden for fosterdiagnostik.
Mojligheten att uppticka fosterskador med denna metod varierar beroende pa vilken skada det
ar fraga om. Metoder som NUPP och serum-screening innebédr ingen risk for skada pé fostret
eller modern, och anvénds frimst for att gora berdkningar av risken for den gravida kvinnan
att fa ett foster med en kromosomavvikelse. Provtagningen i samband med genetisk
fosterdiagnostik kriver ett stérre ingrepp och innebir cirka en procents risk for missfall. Med
dessa metoder kan ménga missbildningar och &rftliga sjukdomar upptéickas pa fosterstadiet.
En del av dessa sjukdomar bryter med stor sannolikhet ut, medan det for andra &r mindre
sannolikt eller osdkert. For vissa finns behandling men inte for andra.

Mot bakgrund av den snabba utvecklingen inom omradet har fragan hir frimst varit vilka
fosterdiagnostiska metoder som samhillet och varden bor erbjuda. Detta beror bl.a. pa vilka
véirden fosterdiagnostik kan framja och vilka risker som &r forknippade med verksamheten.
Etiska vérden av betydelse for en analys av fosterdiagnostik dr ménniskosyn, manniskovirde,
informerat samtycke, réttvisa, behov och solidaritet samt det befruktade dggets skyddsvirde.
Ett varde som sédrskilt brukar lyftas fram dr kvinnans ratt till autonomi.

Vid en etisk analys uppkommer ofta konflikter mellan olika etiska véirden. Till de virden som
aktualiseras hor kvinnans och det vintade barnets hélsa och livskvalitet. Det som framjar
kvinnans autonomi behover dock inte automatiskt leda till det som dr bést for det védntade
barnet, och tvirtom. Ska risken for komplikationer for barnet reduceras, begrinsar detta
kvinnans rétt till autonomi. Ska kvinnans autonomi frémjas, begriansar det vad man 1 vissa fall
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kan gora for att reducera riskerna for barnet. Ska fosterdiagnostik endast erbjudas for vissa
allvarliga tillstdnd, begrénsar detta kvinnans ritt till sjdlvbestimmande. Ska kvinnans rétt till
sjalvbestimmande framjas, bor sddana graderingar och inskrédnkningar tas bort. Avvidgningen
av enskilda virdens betydelse kan variera mellan olika gravida kvinnor. Det &r i sista rummet
ingen annan dn kvinnan sjalv som kan avgora hur viktiga de olika vérdena &r for just henne.

Kvinnans sjalvbestimmande begridnsas dock av de ramar som samhillet faststiller. Dessa bor
bygga pa en etisk analys av forekommande vérdekonflikter utifran ett samhillsperspektiv.
For att tex. tidigt uppticka eventuella indikationsglidningar som kan hota t.ex.
minniskovirdet, integriteten eller andra etiska vdrden behdvs en sddan samhillelig analys.
Enligt méalet om kvinnans sjdlvbestimmande ar det inte de tillstind som kan upptickas med
fosterdiagnostik som ska styra verksamheten, utan den gravida kvinnans behov av
information och végledning. Informationen till kvinnan infor fosterdiagnostik utgér darfor en
av forutsittningarna for hennes sjélvbestimmande. Sjukvarden maste ha kompetens att kunna
besvara kvinnans fragor och didrigenom minska hennes oro. Den av Kommittén genetisk
integritet foreslagna och i Danmark provade modellen om information i tva steg bor
utvirderas och provas.

Screening i samband med fosterdiagnostik innehéller svéra etiska problemstéllningar. Ett stort
antal individer som har det gemensamt att de har en liten eller okénd risk for nagon arftlig
sjukdom erbjuds fosterdiagnostik. Ett av problemen &r att det dr varden och inte den enskilda
kvinnan sjdlv som tar initiativet. I perspektiv av ménniskovirdesprincipen, autonomimalet
och patientens vélbefinnande bor genetisk fosterdiagnostisk i form av screening inte inforas
om behandling for det som kan upptickas vid screeningen saknas.

Radet vill sdrskilt understryka att:

e konflikten mellan olika etiska vdrderingar kontinuerligt behdver analyseras

e sjdlvbestimmande &r viktigt bland annat for att undvika for samhaillet oonskade
konsekvenser sdsom att motiven for fosterdiagnostik blir arvshygieniska.

e sjdlvbestimmande kan frimjas genom 6kad information och genom val av formerna
for hur informationen ges

e analyser som ger oséker information eller som &r otillforlitliga bor inte anvédndas

e risken for indikationsglidning behover 6vervakas

e metoder for fosterdiagnostik bor som annan hélso- och sjukvérd vara féremal for
prioriteringsdiskussioner , vilket dven sétter granser for vilken fosterdiagnostik som
ska erbjudas

Forslag till atgdrder

En kontinuerlig uppfoljning av fosterdiagnostik och en bred samhillelig debatt med
stdllningstaganden fran samhéllets sida &r nodvandig.

Som radgivande organ till regeringen har Statens medicinsk-etiska rad i uppgift att f6lja och
analysera konsekvenserna av fragor som kan paverka framfor allt ménniskovirdet. Det &r
ddremot inte radets uppgift att utreda hur konkreta organisatoriska dtgérder ska se ut for att de
grundldaggande etiska viardena ska kunna virnas. Radets genomgéang har emellertid visat pa
nagra fragor som kan krdva Overvdganden och insatser av mer konkret innebord. Det radet
sdrskilt vill peka péa &r att det finns behov av en genomténkt hanteringsordning f6r hur beslut
om introduktion av nya metoder for fosterdiagnostik ska ga till och hur beslutsprocessen ska
se ut nir dessa metoder ska introduceras inom sjukvarden. Radet vill ocksa framhalla
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nddvindigheten av att dessa fragor kontinuerligt f6ljs for att det ska finnas en beredskap att
kunna ingripa nir ménniskovirdet hotas.

En forutsittning for att kvinnan ska kunna fatta sjédlvstandiga och vil dvervidgda beslut &r att
hon har den kunskap som detta kraver. Detta forutsitter emellertid 1 sin tur utbildningsinsatser
pa flera olika nivaer, bade for kvinnan som ska fatta beslutet, och den sjukvardspersonal som
ska formedla kunskapen vid en graviditet men dven av dem som pa andra sitt kan bli berérda
av fosterdiagnostik. Det krdvs ocksa ytterligare insatser for att utreda hur sjukvérden pa
lampligt sdtt ska organisera formerna for hur informationen ges.

Ytterligare overvdganden och dtgirder krévs sdledes for att:

- tillskapa en lamplig hanterings- och beslutsordning inklusive kontrollstationer f6r
introduktion av nya metoder for fosterdiagnostik

- organisera hilso- och sjukvarden s att forutsittningar finns sa att gravida kvinnor
sjalvstandigt kan ta stdllning till erbjudande om fosterdiagnostik. Den i Danmark anvénda
sa kallade tvéa-stegs modellen bor dvervigas

- utbilda berérd sjukvardspersonal pa alla nivaer. De principer som arbetats fram 1
samband med utbildning i genetisk vigledning kan utgora grunden for en sddan
utbildning.

- att informera allménheten och stimulera diskussion om de etiska fragorna som
fosterdiagnostik vicker.

- att 6verviga vad vi i Sverige kan ldra av det system for bedomning av nya metoder som
anvinds i1 Storbritannien.
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