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Sammanfattning

I detta yttrande tar Statens medicinsk-etiska rdd upp fragor kring preimplantatorisk genetisk
diagnostik, PGD. PGD utfors i samband med assisterad befruktning. Diagnostiken innebér att
ett befruktat 4gg undersoks genetiskt innan det skall foras in i en kvinnas livmoder for att dér
sa smaningom utvecklas till ett foster.

PGD ger mojlighet att fa fram fullstdndiga upplysningar om det blivande barnets arvsmassa.
An s linge ir metoden av stdrst intresse for sidan genetisk information som man vet ér
kopplad till allvarliga sjukdomar eller handikapp. Nar det i ett enskilt fall finns en f6rh6jd risk
for att ett sddant anlag skall neddrvas kan detta anlag alltsa eftersdkas och sorteras bort.

PGD kan vidare anvéndas som ett rutininslag vid behandling for oftrivillig barnloshet.
Samtliga befruktade dgg undersoks da genetiskt i syfte att i varje enskild behandling anvénda
det dgg som har storst chans att leda till ett lyckat behandlingsresultat. Eftersom denna metod
innebdr att alla befruktade d4gg undersdks med PGD kallas den preimplantatorisk genetisk
screening, PGS.

PGD ér for nérvarande inte foremal far ndgon uttrycklig lagreglering. Riksdagen har
emellertid ar 1995 stillt sig bakom vissa riktlinjer. Dessa dr mycket restriktiva och innebdr att
PGD endast bor forekomma med inriktning pé allvarliga, progressiva, arftliga sjukdomar som
leder till tidig dod och dér ingen bot eller behandling finns. Dessa riktlinjer har foljts inom
sjukvarden men har samtidigt kritiserats for att vara olampligt utformade i skilda hénseenden.
En statlig utredning, kommittén om genetisk integritet, har for nérvarande i uppdrag att se
over dem.

Statens medicinsk-etiska rad diskuterar i yttrandet de medicinska och etiska forutsittningarna
for PGD. Radets overviganden har lett till slutsatsen att PGD-tekniken bor fa anvindas i
ndgot storre utstrdckning dn vad de nuvarande riktlinjerna medger. Rédet anser ocksa att alla
fall av PGD-anvéndning skall rapporteras till Socialstyrelsen for att underlétta uppfoljning
och tillsyn.

Preimplantatorisk genetisk screening, PGS bor enligt rddet i nuvarande kunskapslige inte fa
anvandas rutinméssigt. [nnan man kan gora en fullstindig etisk bedomning behdvs forskning
och resultat som visar vilka méjliga fordelar respektive nackdelar denna teknik kan ha ur
medicinskt, etiskt och samhélleligt perspektiv. Radet anser dock att PGS for nérvarande kan
vara etiskt godtagbar inom klart definierade forskningsprojekt som foregétts av etisk
bedémning i en forskningsetisk nimnd. Aven hir forordar ridet en inrapporteringsskyldighet
till Socialstyrelsen.

Rédet konstaterar avslutningsvis att PGD-tekniken utvecklas och att nya anvindningsomraden
kommer att krdva fortsatta etiska stdllningstaganden. Tekniken kan bl.a. nyttjas i situationer
da foréldrar onskar ett barn som kan bli donator till ett barn de redan har som lider av en svar
sjukdom, s.k. PGD/HLA. Kring denna teknik finns dock flera oldsta fragor som ridet avser att
uppmérksamma i sitt fortsatta arbete.

Chatrine Palsson (kd) har avgivit en reservation. Hon anser att PGD bor regleras i en sérskild
ramlag i enlighet med de riktlinjer som Riksdagen beslutade &r 1995. Hon anser inte att PGS



bor introduceras inom forskningen. Daniel Brattgérd, sakkunnig, har avgivit ett sérskilt
yttrande som till sitt innehéll 6verensstimmer med Chatrine Pélssons reservation.

Sture Gustafsson har i sérskilt yttrande anmélt avvikande mening vad avser PGD och PGS.
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Yttrandets bakgrund

Statens medicinsk-etiska rad har pd eget initiativ valt att yttra sig om preimplantatorisk
genetisk diagnostik (PGD). En skrivelse fran Etisk Samradsgrupp for Preimplantatorisk
Genetisk Diagnostik (ESPGD) till Socialministern/Socialdepartementet tillstélldes radet fran
Socialdepartementet i maj 2000. Frégan vicktes pa nytt av radets sakkunniga i samband med
att nya tillimpningsformer av PGD presenterades under véren 2002.

Under arbetet med yttrandet har radet tagit del av dokument och fakta om hur PGD och dess
olika tillimpningar diskuteras och hanteras i Sverige och internationellt, samt samhaéllelig och
medicinsk forskning rérande PGD. Rédet har ocksa hort medicinsk expertis pd omradet.

Rédet har samratt med kommittén om genetisk integritet (S 2001:01) som bl.a. har i uppdrag
att se over Riksdagens riktlinjer betriffande PGD.



1 Preimplantatorisk genetisk diagnostik — PGD

1.1 Vad ir PGD?

Preimplantatorisk genetisk diagnostik utfors i samband med konstgjord befruktning, dvs.
provrorsbefruktning eller spermieinjektion i en dggcell. Unders6kningen mdjliggors genom
s.k. biopsi, dvs. en eller tva celler avskiljs fran ett befruktat 4gg i det stadium dér detta bestar
av éatta till tio celler. Diagnostiken innebér att ett befruktat 4gg undersoks genetiskt innan det
skall foras in i en kvinnas livmoder for att dar s& sméningom utvecklas till ett foster.

1.2 Varfor gors PGD?

Syftet med PGD dér att stilla en genetisk diagnos. Det befruktade dgget har samma genetiska
uppsittning som den individ det har potential att utvecklas till. Genom PGD kan det dérfor
faststéllas vilka arvsanlag denna individ skulle komma att ha.

Om det for den kvinna och den man som Onskar ett barn foreligger en forhojd risk for att
deras barn skall fa en allvarlig genetisk betingad sjukdom kan denna risk undanréjas efter
PGD. Det sker genom att bara befruktade dgg som genom undersdkningen konstateras fria
frén sjukdomsanlaget i fraga véljs for implantering.

PGD kan dock i princip anvéndas for vilken form av genetiskt grundat urval som helst. Det
behover inte avse sjukdomsanlag, det kan t.ex. anvéndas for konsbestimning av det blivande
barnet.

1.3 Olika former av PGD

Som framgétt ger PGD mojlighet att f4 fram fullstdndiga upplysningar om det blivande
barnets arvsmassa. Det innefattar ddrmed potentiellt en stor méngd information. Som all
genetisk information dr den dock svér att tolka. An sa linge dr metoden av storst intresse for
sadan genetisk information som man vet dr kopplad till allvarliga sjukdomar eller handikapp.
Naér det 1 ett enskilt fall finns en forhojd risk for att ett sddant anlag skall nedérvas kan detta
anlag alltsa eftersokas och sorteras bort. S& anvénd dr PGD ett alternativ till fosterdiagnostik.
Genetisk diagnostik av foster forekommer sedan lidnge, via fostervattenprov eller
moderkaksprov. Resultatet av sddan diagnostik kan vigleda den gravida kvinnan till ett beslut
om graviditeten skall fullfoljas eller inte. Genom att i stillet anvinda PGD kan kvinnan f4
motsvarande information pa ett langt tidigare stadium, innan graviditeten uppkommit. Om
behandlingen ar framgéngsrik kan hon vara i stort sett sédker pa att det foster hon bér pa &r fritt
fran anlaget.

PGD kan vidare anvéndas som ett rutininslag vid behandling for ofrivillig barnloshet.
Samtliga befruktade d4gg undersoks da genetiskt i syfte att i varje enskilt fall anvinda det dgg
som har storst chans att leda till ett lyckat behandlingsresultat. Det finns ndmligen viss
kunskap om genetiska faktorer som har betydelse for om implanteringen skall lyckas och for
missfallsrisken. Med hjélp av den kunskapen kan man vélja de fran dessa synpunkter mest
lampade av de befruktade dggen. Eftersom denna metod innebér att alla befruktade dgg
undersdks med PGD kallas den preimplantatorisk genetisk screening, PGS.

Den genetiska informationen &r inte begrinsad till sjukdomar och handikapp utan kan dven
innefatta annat, dvs. egenskaper. Under vissa omsténdigheter kan det tédnkas vara befogat att
eftersoka sddan information genom PGD. Det géller dé ett barn lider av en svar sjukdom som



skulle kunna botas genom transplantation frdn ndgon med likartad genuppsittning. Méjliga
donatorer for sddan transplantation kan sdkas bland syskon. En tdnkbar behandlingsvég kan
vara att fordldrarna med anvdndande av IVF och PGD forsoker fé ett nytt barn som har den
genetiska uppséattning som krivs. Syftet med PGD é&r da att barnet skall {4 sddana medicinska
egenskaper att det kan donera till ett svart sjukt syskon. Det rader dock viss osékerhet kring
denna behandlingsform, t.ex. betrdffande vilka tillstind den ldmpar sig for och i hur manga
fall den skulle kunna tinkas komma till anvéndning.

1.4 Medicinsk bakgrund
1.4.1 PGD

Preimplantatorisk genetisk diagnostik utvecklades for mer én ett decennium sedan som
alternativ till fosterdiagnostik for par med anlag for allvarlig genetisk sjukdom. I princip kan
alla genetiska test som kan goras pa ett foster goras pa ett befruktat 4gg. PGD kan bl.a.
anvéndas for diagnos av monogent nedirvda sjukdomar, kromosomavvikelser,
konsbestaimning och HLA-typning. For nérvarande &r det mojligt att diagnostisera dver 100
tillstand och det blir fler for varje manad som gér.

Det uppskattas att ca 700-1000 barn har fotts efter PGD i virlden.' I Sverige erbjuds PGD vid
tva kliniker, Huddinge Universitetssjukhus och Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Vid
forfragan hos ovanndmnda kliniker har framkommit att 75 par har behandlats och 17 barn
fotts efter PGD. Antalet inledda PGD-forsok (s.k. cykler) ar 178.

De PGD-behandlingar som hittills genomforts i Sverige har géllt strukturella
kromosomforindringar, translokationer och inversioner samt de monogent nedirvda
sjukdomarna Duchenne, Wiskott Adlrich, Dystrofia myotonika, svara hemofilier och fragile
X.

En redovisning av klinisk verksamhet av European Society of Human Reproduction and
Embryology (ESHRE) sammanfattar de europeiska erfarenheterna fran 1999-2001. Antalet
behandlade par anges inte, ddremot uppges att 1 318 cykler resulterat i 215 graviditeter. Det
senaste redovisningsaret (2001) avsag néra hélften (334 av 772) av PGD-behandlingarna
screening for kromosomavvikelse (PGS). Sarskilt vért att uppmérksamma ar att ar 2001 avsag
tio procent (78 st) av de rapporterade PGD-fallen konsbestdmning av sociala och
psykologiska skil, dvs. utan medicinsk indikation.>

Hittills har man inte kunnat konstatera nagon 6kad risk for skada for det befruktade dgget
forenad med den biopsi som gors vid PGD, men erfarenheterna ir begrinsade.’ Det dr mojligt
att det t.ex. finns en liten risk for missbildningar, liksom for skador som ger sig till kdnna
senare i livet eller i en senare generation.

Diagnosen vid PGD innefattar nagra procents felmarginal.®. For nirvarande rekommenderas
fosterdiagnostik i samband med all form av PGD-behandling.

! Nationaler Ethikrat, Germany, 2003, sid. 52.

2 ESHRE, 2001. ESHRE:s studier omfattar inte alla genomférda PGD inom Europa, utan till dem rapporterade
PGD. 24 olika center ingar i rapporterat material 199-2001. For &r 2001 ingér material fran 12 centra.

3 Ingerslev HJ et al. 2002, sid. 31ff. ESHRE, 2001. Munthe, C. 1999, sid. 160.

* I ESHRE rapporten fran 2001 anges en feldiagnos mellan 1,9-2,6 %.



1.4.2  IVF (provrorsbefruktning)

IVF-metoden innebér att ett flertal 4gg hamtas fran kvinnans dggstockar och bringas i kontakt
med mannens spermier i en naringslosning. Ett eller flera av de 4gg som pa detta satt
befruktats viljs ut for att placeras i kvinnans livmoder. Numera forekommer dven att dgget
befruktas med s.k. mikroinjektion, ICSI (introcytoplasmatisk spermieinjektion). Nér det i det
foljande talas om IVF avses dven ICSI.

Det forsta provrorsbarnet kom till i Storbritannien ar 1978. Man uppskattar att det numera
fods ungefar 50 000 provrorsbarn om aret i vérlden, i Sverige cirka 2 000 (tva procent av det
totala antalet fodslar).

Fragan om IVF innebir nagra risker for de barn som blir till pa detta sitt har varit foremal for
atskilliga vetenskapliga studier.

IVF-behandling leder ofta till tvillingfodslar.” Det beror p4 att man, for att hoja sannolikheten
for ett lyckat resultat, i allmédnhet har implanterat flera befruktade dgg. Detta medfor i sin tur
komplikationer som dr forenade just med flerbarnsbord.

Enligt en studie fran SBU, dédr man utifrén en systematisk litteraturoversikt sammanstéllde
tillgénglig forskning kring IVF, talade tillgéngliga data for att [VF-tekniken i sig inte &r
forenad med patagliga dverrisker for det nyfodda barnet. Det stora problemet i sammanhanget
ansags vara den hoga andelen flerborder, som orsakar ett starkt 6kat behov av neonatal
sjukhusvard och intensivvard, vilket medfor 6kade kostnader f6r barnklinikerna. Under
rubriken slutsatser anfordes: °

Slutsatserna av denna litteraturgenomgang ar framfor allt att mycket storre satsningar
pa uppfoljning av barn fodda efter IVF maste ske med fokus pa savil fysiska som
psykiska och sociala handikapp. Tillgdnglig litteratur &r sparsam och har lagt
vetenskapligt bevisvérde bl.a. pa grund av for sma material och for korta
uppfoljningsperioder. Sarskilt effekterna av de nya teknikerna, sdsom ICSI, behover
nirmare studeras i tillrdckligt stora material. Foreliggande litteraturgenomgang ger
dock inga indikationer pé att IVF-tekniken i sig ger nagra stora absoluta riskkningar
med avseende pa missbildningsfrekvens eller neurologiska och psykologiska effekter pa
barnen. Diaremot &r det uppenbart att den hoga andelen flerborder och darmed
sammanhéngande okade risker for mycket for tidig fodsel och mycket 14g fodelsevikt
innebar patagliga risker - pa savil kort som lang sikt - for morbiditet for barnen.

Malet for [VF-verksamheten i framtiden méste vara att den i1 sa hog utstrickning som
mojligt ska resultera i singelgraviditeter. Det bésta séttet att nd detta mal dr att endast
aterfora ett dgg at gangen.

Resultaten fran en stor svensk registerstudie, som gjordes under 1990-talet, talar for att risken
for neurologiska storningar kan vara 6kad vid IVF. I absoluta tal &r risken dock liten. Man tror
att den 6kade risken framst beror pé flerbord samt pa forhallanden hos modern och inte pé

° Enligt 4ldre statistik var cirka 40 procent av provrorsbarnen tvillingar, dagens siffra torde vara ligre.
® SBU-rapport nr 147, 2000, Barn fédda efter konstgjord befruktning (IVF), sid. 79.



IVF-metoden i sig. Men dven gruppen “ensamma’ [VF-barn uppvisade en i forhallande till
andra barn hogre risk for att utveckla neurologiska stérningar.”

Den hitintills storsta longitudinella studien av barn, som tillkommit genom
provrorsbefruktning, presenterades under sommaren 2003. Resultaten visar att det inte
foreligger 6kade risker for barnet. Studien visar dock att andelen missbildningar i urinvégar
och konsorgan ar storre i den grupp av barn som tillkommit genom ICSL® Om detta statistiska
samband har med ICSI att gora eller kan forklaras av andra faktorer, t.ex.drftlighet, ar i
dagslaget oklart.

Socialstyrelsen utfardade i december 2002 nya foreskrifter betrdffande IVF-behandling,
(Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rad om assisterad befruktning, SOSFS 2002:13
[M]). Dir finns bl.a. bestimmelser om det antal dgg som far foras in i en kvinna. Huvudregeln
ar att endast ett dgg far aterforas. Om risken for tvillinggraviditet, med beaktande av
vetenskap och beprovad erfarenhet, beddms som liten, kan dock tvé dgg aterforas. Paret bor i
sadana fall fa information om de risker som en tvillinggraviditet kan medfora och erbjudas
samtal med en barnlékare. Skilet till denna begransning &r problemen med
flerbordsgraviditeter.

Riskforhallandena synes séledes inte klarlagda. Men forskningsldget synes forsiktigtvis kunna
sammanfattas sa, att det finns vissa riskokningar, som i absoluta tal mitt &r sma och kring vars
orsaker det rader osdkerhet .

15 Reglering m.m.
1.5.1 Utredning och lagstiftning

Utredningen om det ofédda barnet berorde ”preimplantatorisk fosterdiagnostik™ i ett
betinkande fran &r 1989.° Det hade vid denna tidpunkt inte, savitt utredningen kénde till,
forekommit att tekniken anvénts pa manniskor, men forsok hade visat att metoden sannolikt
var anvéandbar. Utredningen fann att det foreldg osékerhet om PGD kunde paverka det
blivande barnets utveckling. S& linge en sddan osdkerhet bestod borde denna typ av
diagnostik dverhuvudtaget inte forekomma. I 6vrigt ansag utredningen det for tidigt att uttala
sig om i1 vad mén PGD skulle fa anvédndas. Som skl till tveksamheten framholls sarskilt
risken for att tekniken skulle anvindas for selektion av ménniskor.

PGD behandlades vidare i en flera ar senare foljande proposition om fosterdiagnostik m.m."°
Till propositionen finns fogat ett utlatande fran Medicinska forskningsradet dér det framgér
att det i vérlden fram till &r 1991 hade fotts ett tiotal barn dér tekniken anvénts, dock inget i
Sverige. Metoden bedomdes &nnu ar 1994 i internationella sammanhang som “’kliniskt
experiment”. Regeringen redovisade i propositionen en restriktiv syn pa PGD och foreslog att
Riksdagen skulle anta vissa riktlinjer. Vid riksdagsbehandlingen framkom en &dn mer skeptisk
instillning till metoden. Socialutskottet foreslog foljande riktlinjer.''

(P)reimplantatorisk diagnostik méste anvéindas med stor restriktivitet och endast for par
med anlag for ndgon svér genetisk betingad sjukdom eller kromosomavvikelse.

7 SoS-rapport 2000:4 eller Stromberg B., Dahlqvist G., m.fl. 2002, sid. 461-65.
8 ESHRE, 2003.

® SOU 1989:51, sid. 107 ff.

2 Prop. 1994/95:142.

111994/95:S0U18 sid. 13.
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Diagnostiken skall inriktas mot allvarliga, progressiva, drftliga sjukdomar som leder till
tidig dod och dir ingen bot eller behandling finns. Konsbestimning skall endast fa
goras om det dr medicinskt motiverat.

Riksdagen antog dessa riktlinjer. Réttsligt sett har riktlinjer av detta slag en oklar status. Den
etablerade konstitutionella formen for normgivning fran Riksdagen ér lag. Nagon egentlig
rittslig reglering av PGD innefattar riktlinjerna inte. Oklarheten har varit en bidragande orsak
till att Socialstyrelsen inte ansett sig kunna utfarda ndgra allmédnna rad pa grundval av
riktlinjerna.

I anledning av Riksdagens beslut om riktlinjerna gav regeringen i november 1995
Socialstyrelsen i uppdrag att folja utvecklingen av PGD. Socialstyrelsen avgav viren 1996 ett
kortfattat svar. Det framgick att PGD utforts vid Sahlgrenska sjukhuset men inte i 6vrigt i
Sverige. Det fanns dock ett ’stort antal fordldrar” som av medicinska skél var intresserade av
PGD-behandling. I anslutning hértill anforde Socialstyrelsen:

De experter som har framfort synpunkter till Socialstyrelsen framhéller att det
foreligger en svar pedagogisk situation ndr man rutinméssigt erbjuder fosterdiagnostik
for vissa sjukdomar, dir dessa tillstdnd enligt propositionen (dvs. riktlinjerna, radets
anm.) inte far vara foremal for preimplantatorisk diagnostik. Hur forklarar man for en
kvinna som fatt barn med cystisk fibros att man méste gora abortinriktad
fosterdiagnostik eftersom sjukdomen inte &r s allvarlig att den kvalificerar for
preimplantatorisk analys? Det finns otaliga exempel pé liknande situationer, dar
abortinriktad fosterdiagnostik varit rutin i manga ar i vart land och dér sjukdomen enligt
propositionen inte kan anses vara en allvarlig progressiv drftlig sjukdom som leder till
tidig dod och dér ingen bot eller behandling finns. Den senare definitionen omfattar
endast ett litet antal sjukdomar och técker t.ex. inte in de vanligaste
kromosomrubbningarna som varit foremal for fosterdiagnostik i Sverige rutinmassigt i
over 25 ar.

PGD som metod for att hindra att arvsanlag av de beskrivna slagen fors vidare dr idag
etablerad. Riktlinjerna fran 1995 kvarstar. De synes hittills ha f6ljts i medicinsk praxis, vilket
lett till att PGD anvinds restriktivt.

Som framgétt har Riksdagens riktlinjer dock en oklar status. I samband med att en lidkare
skrev till Socialstyrelsen for att berédtta att han i strid med géllande praxis &mnade erbjuda
fordldrar PGD for fragilt-X, svarade Socialstyrelsen att PGD-verksamheten inte ar
forfattningsmaéssigt reglerad. Socialstyrelsen lade i stéllet beslutet om vem som skall erbjudas
PGD pa verksamhetschefen, som har ansvar for att verksamheten bedrivs enligt vetenskap och
beprovad erfarenhet.

Ar 2001 tillsattes en parlamentarisk utredning med uppgift att se dver ett antal frgestillningar
rorande bl.a. genetisk diagnostik.'? Utredningen, som antagit namnet kommittén om genetisk
integritet, har som ett av sina uppdrag att se 6ver Riksdagens riktlinjer gdllande PGD. I
direktiven anges att utredningen skall samrdda med Statens medicinsk-etiska rad. Som
framgétt har ett sddant samrad dgt rum, bl.a. betrdffande PGD.

"2 Brev fran Socialstyrelsen till klinikchef Magnus Nordenskjold, Karolinska sjukhuset, Dnr 11570/2001.
13
S 2001:01.
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1.5.2 Bestimmelser utomlands

PGD ér i viss utstrackning tillaten i foljande lander: Danmark, Frankrike, Norge, Spanien och
Storbritannien. Regleringen ar dock olika utformad och varierar avseende restriktivitet och
formerna for tillsyn. PGD #r forbjuden i Irland, Schweiz, Tyskland och Osterrike. I frinvaro
av specifik reglering dr PGD tillaten i Belgien, Finland, Grekland, Italien och Nederlédnderna.

I USA saknas sérskild reglering. Det finns privata reproduktionskliniker som uppmanar
presumtiva kunder att hora av sig med eventuella 6nskemél, om dessa inte gar att finna bland
de méjligheter som presenteras.'* Det 4r dock tinkbart att en rittslig reglering av PGD kan

komma tillstand i USA, i syfte att undvika *designer babies’."

1.5.3  Forslag fran Etiska samrddsgruppen for PGD

En fristiende etisk samrédsgrupp har utarbetat ett forslag till etiska riktlinjer for PGD.'®
Gruppen bildades for att 6verviga de problem som kliniskt verksamma lékare och andra
upplevde att den rddande situationen kring PGD skapade. Deltagarna i gruppen har ingdende
samréatt kring de etiska forutsittningarna for att utfora PGD. Gruppens 6vervdganden utgar i
princip fran den problembeskrivning som Socialstyrelsen redovisade i det nyss citerade
stycket i sitt svar till regeringen &r 1996. Efter att ha redovisat en faktabakgrund drog gruppen
foljande slutsatser.

1. Det kan vara etiskt acceptabelt att erbjuda PGD.

2. Det kan vara etiskt vdlmotiverat av ett par att vélja PGD.

3. Frégan om ett erbjudande av PGD 4ar etiskt acceptabelt maste besvaras utifran en
helhetsbeddmning i det enskilda fallet.

4. Enskilda diagnoser, sjukdomskarakteristika eller andra isolerade faktorer kan aldrig 1
sig sjdlva utgora tillrackliga skél for att det ar etiskt acceptabelt att erbjuda PGD.

Slutsatserna utmynnade i ett forslag till konkreta riktlinjer, avsedda att utgora ett stod for de
behandlande lékare, som fattar beslut om PGD och ansvarar for den vard som déirvid erbjuds.
I riktlinjerna anger samrédsgruppen dels de forutsittningar som maste foreligga for att
tillimpningen av PGD skall vara acceptabel ("nddvéndiga forutséttningar’), dels ett antal
faktorer som alltid bor beaktas i sammanhanget (“’relevanta faktorer vid behovsbedomning™).

Nodvéndiga forutsittningar

1. Paret bar pa en specifik monogen eller kromsomal arftlighetsjukdom som ger hog risk
att fa barn med en genetisk sjukdom eller skada som gér att diagnostisera med PGD.

2. Provrorsbefruktning &r tillrdckligt sdkert for det aktuella paret.

3. Paret har erhallit utforlig skriftlig och muntlig information om den aktuella
sjukdomens natur (prognos, behandlingsmojligheter etc.), drftlighetsriskens storlek,
hur PGD gér till samt det fordelar och nackdelar som finns med PGD jamfort med
alternativa handlingsvigar.

' »Diseases not listed may be available or may involve mutation analysis workup, so please inquire if the
disease of interest is not listed” (http://www .jonesinstitute.org/assist_pgd.html).

" Kahn, J. P. 2002. Adams, K. E. 2002.

16 Blennow, E., Munthe, C., Wahlstrom, J. m.fl. 2002.
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4. Paret fortsitter att efterfriga PGD pa ett vil Gvervigt sétt.
5. Vid graviditet erbjuds kontroll med hjilp av konventionell fosterdiagnostik.

Relevanta faktorer vid behovsbedomning

1. Parets allminna motiv for att efterfraga PGD.

2. Parets instéllning till alternativen.

3. Parets livssituation, erfarenheter och allménpsykologiska tillstand.

4. Graden av frivillighet i parets 6nskan om PGD i forhallande till social omgivning och
samhéllsfaktorer.

5. Sjukdomens allvarlighetsgrad.

6. Arvsriskens storlek.

7. Diagnostikens sikerhet.

Enligt samridsgruppen skiljer sig dess forslag fran Riksdagens riktlinjer pa tva sétt. Dels ar
gransdragningen inte absolut, dvs. tillimpningen skulle kunna bli mer flexibel. Dels skulle
dess riktlinjer innebdra en mer restriktiv tillimpning till foljd av kravet pa att metoden endast
skall tillampas vid starkt drftliga sjukdomar. Gruppens beddmning var att man ddrmed skulle
uppnd “minst samma grad av begransning av verksamheten”, som med riksdagens riktlinjer,
“men med storre tydlighet och lyhdrdhet for enskilda pars behov och speciella situation™.
Gruppen har berdknat att ca 50 par per ar skulle behandlas med PGD om dess riktlinjer
genomfors.

1.6 Allmént om de medicinsk-etiska fragestillningarna
1.6.1 Utgdngspunkter

Statens medicinsk-etiska rad utgér fran uppfattningen om alla ménniskors lika virde och en
humanistisk manniskosyn. Radets stillningstaganden baseras pé en bedémning utifran
tillgénglig kunskap dels av de fordelar som tekniken ifraga kan medfora for olika berdrda
parter, dels av de risker som tekniken pd samma grunder kan anses vara forknippad med.
Rédets uppgift ar att dgna sérskild uppmérksamhet &t de samhilleliga aspekterna.

PGD aktualiserar ett antal etiska principer och nagra ytterligare fragestéllningar som skall
belysas allmént i det f6ljande.

1.6.2  Minniskovirdesprincipen
Rédet har i sin tidigare skrift ”Det svarfangade méanniskovérdet”(1993), anfort att

o minniskovéirdet dr knutet till existensen, inte till funktioner eller egenskaper,

e minniskovirdet dr ett axiom, som inte kan bevisas genom empirisk undersokning eller
provning,

e minniskovérdet innebar att alla ménniskor har vissa fundamentala rittigheter som
skall respekteras och att i dessa avseenden dr ingen former &n nédgon annan,

o minniskovirdet utesluter inte mojligheten att vardera manniskors egenskaper,
lamplighet eller kvalifikationer i ett visst bestimt sammanhang.

Det grundldggande kravet att ingen dr former &n nadgon annan, alla minniskors lika vérde, har
legat till grund for radets diskussion om PGD. Ménniskovérdesprincipen innebér dessutom att
det kan finnas granser for vad vi far utsitta ménniskor for, d4ven i de fall d& avsikterna och
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konsekvenserna kan verka goda. Utifrdn denna tanke uppstér dels fragan om den forstoring av
befruktade 4gg som PGD involverar betyder att en sddan grans dverskrids, dels om en
systematisk bortselektion av 4gg med allvarliga sjukdomsanlag och kromosomavvikelser kan
medfora en forskjutning i synen pa ménniskovérdet som pa sikt skulle kunna leda till en
minskad tolerans for ménniskor med funktionshinder.

Rédet har i tidigare yttranden behandlat frdgan om det befruktade dggets moraliska status, i
bl.a. Assisterad befruktning 1995, Etiskt vigmarke 10, Om livets borjan 2000 samt yttrandet
Embryonal stamcellsforskning 2002.

I samhéllet rader olika uppfattningar om vilken moralisk status man bor tillméta ett befruktat
agg. Tre olika uppfattningar kan urskiljas:

1. Manskligt liv borjar vid befruktningen och det befruktade dgget har fullt
ménniskovirde, dvs. ritt till skydd och obetingad rétt till liv.

2. Tillblivelsen av det ménskliga livet ar en process, dir det befruktade dgget ar ett liv i
vardande med ett visst skyddsvirde. Detta skyddsvérde 6kar gradvis under
utvecklingens gang. Vid den tidpunkt da fostret kan vara livsdugligt utanfér moderns
kropp Overgar fostrets skyddsvérde i mdnniskovérde.

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

Rédet har i tidigare yttranden anslutit sig till den andra stdndpunkten.

Ett skil till att PGD hittills har anvénts mycket restriktivt i Sverige &r risken for att tekniken
tillimpas i avsikt att systematiskt sortera bort vissa typer av ménniskor. Utifran
minniskovirdesprincipen dr det en sjdlvklarhet att tekniken inte skall f4 anvéndas for syften
av det slaget. Méanniskor med anlag for allvarlig érftlig sjukdom eller kromosomavvikelser
kan emellertid &ndé& uppleva anvindningen av denna teknik som obehaglig och
stigmatiserande, eftersom befruktade dgg med arvsanlag motsvarande dem de sjdlva bér pa
bortsorteras.

Inom handikapprorelsen finns bade motstandare till PGD och de som ér positiva till viss form
av PGD i syfte att undvika allvarlig sjukdom (t.ex. Riksforbundet Cystisk Fibros). De
Handikappades Riksforbund (DHR) séger nej till all fosterdiagnostik vars syfte ar att
uppticka foster med funktionshinder med hanvisning till att det skulle gd emot tanken om alla
méinniskors lika virde. Forbundet menar att ménniskovérdet inte far graderas efter en
mattskala som faststills av dagens dominerande attityder och forestdllningar om vad som &r
ett gott liv. Av samma skil siger de ocksa nej till PGD."”

Ett centralt problem som diskuterats i samband med bade PGD och fosterdiagnostik &r det
som brukar kallas list-problematiken”, dvs. att kinsliga gransdragningsfragor 16ses genom
att det gors upp forteckningar — listor — dver sjukdomar och sjukdomsanlag som kommer i
fraga for behandling eller diagnostik. Det har salunda diskuterats om man bor forteckna de
sjukdomsanlag som skall vara tillatna att diagnostisera med PGD. Ett motargument brukar
framhéllas fran bl.a. handikapprorelsen, ndmligen att denna form av listor indirekt blir
beskrivningar av midnniskor som dr mindre védrda och ddrmed diskriminerande for de
méinniskor som lever med just de sjukdomar som finns upptagna pé en sédan lista.

' De Handikappades Riksforbund, 1999.
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1.6.3  Principen att gora gott

En grundldggande tanke for behandling inom hélso- och sjukvarden ér att behandlingsformen
maste gora nytta. En teknik kan aldrig motiveras utan att det finns tydliga fordelar.
Nyttoaspekterna varierar vid olika former av PGD och diskuteras ldmpligast i samband med
var och en av dessa former.

Vad som &r gott dr inte alltid entydigt. Det som dr nyttigt for den ene &r inte alltid nyttigt for
den andre. Kulturell och social bakgrund kan paverka vad man betraktar som nyttigt och hur
olika omsténdigheter fran nyttosynpunkt skall rangordnas i forhallande till varandra.

Allmént kan ségas att PGD for diagnostik av anlag for allvarlig arftlig sjukdom kan vara av
stort virde for de berdrda. Hittills gjorda internationella studier géllande PGS ér inte helt
tillforlitliga, men mycket tyder pa att en anvindning av befruktade &dgg utan
kromosomavvikelser 6kar chanserna for lyckad implantation och graviditet vid [VF-
behandling. Bl.a. ESHRE framhaller vikten av forskning pa omridet for att f 6kad kunskap
om vilka mjliga fordelar denna teknik kan ha innan den bérjar tillimpas i storre skala.'®

1.6.4  Principen om respekt for sjilvbestimmande och integritet

Fé patientpar har hittills behandlats med PGD i Sverige. Om praxis éndras i ndgot
liberaliserande riktning skulle betydligt fler behandlingar komma att utforas. Att 6ppna for
mdjligheten att utfora PGS i syfte att diagnostisera kromosomavvikelser for kvinnor med
fertilitetsproblem skulle markant 6ka anvindningen av tekniken.

Om utvecklingen gar i denna riktning ar det viktigt att de som behandlas far vigledning och
information om vad tekniken innebér och vilka risker som finns. Fran etisk synpunkt ar det av
central betydelse att patienter forstar att de kan tacka nej och inte bibringas uppfattningen att
detta medfor negativa konsekvenser, t.ex. att ett par skulle ga miste om chansen att fa IVF-
behandling om de inte vill l14ta sina 4gg genomga en genetisk undersékning.

Om tekniken erbjuds inom klinisk forskning maste givetvis informationen och samtycket leva
upp till forskningsetisk standard.

1.6.5  Principen att inte skada

En behandling far inte medféra omotiverade risker for att den som genomgér behandlingen
skadas. PGD innefattar flera moment som bor uppméarksammas fran den synpunkten. Det
giller sjélva den IVF-behandling som é&r en forutsittning for PGD (se vidare nedan). Det
giller vidare den biopsi som gors vid PGD. Hittills har man inte kunnat konstatera nagon risk
for skada pa dgget i det sammanhanget, men erfarenheterna ar begrédnsade. Det d4r mdjligt att
det t.ex. finns en liten risk for missbildningar, liksom for skador som ger sig till kénna senare i
livet eller i en senare generation."”

Lindrigare skador kan motivera att tekniken bor forfinas, medan allvarliga skador utgor ett
argument mot metodens anvindning. Eftersom riskerna fortfarande &r svarbedomda talar
mycket for en restriktiv tillimpning.

8 ESHRE, 2002, sid. 4-5.
% Ingerslev HJ et al. 2002, sid. 31ff. ESHRE, 2001. Munthe, C. 1999, sid. 160.
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Vanligtvis plockas fler 4gg fran kvinnan i samband med PGD é&n vid ”vanlig” IVF eftersom
antalet friska embryon &r mindre och sjdlva biopsi-momentet kan misslyckas.
Hormonbehandlingen som gors i syfte att fa fram fler 4gg for befruktning kan innebédra en
ytterligare pafrestning for kvinnan. Med tanke pa de potentiella fordelar tekniken kan tdnkas
ha for par med fertilitetsproblem kan lidandet i samband med hormonbehandlingarna viga
mindre tungt.

Behandlingen kan ockséd misslyckas vilket kan leda till stor besvikelse for paret. Det &r
saledes viktigt att bereda de som dr inblandade pa att sa kan ske.

1.6.6  Rdttviseprincipen

Det finns flera olika réttvisekrav och principer. I detta sammanhang avser kravet pa rittvisa i
forsta hand hur personer behandlas och hur resurser fordelas.

Den grundldggande idén i1 kravet pa rittvisa dr att lika skall behandlas lika, och utifran detta &r
det omoraliskt att sdrbehandla vissa grupper om det inte finns etiskt relevanta skillnader dem
emellan. Detta &r ett formellt krav som behdver kompletteras med kriterier pa vad som é&r
relevanta likheter och skillnader.

Viljer man vilken av tva personer som skall fa en behandling och det finns goda skél att tro
att behandlingen bara gor nytta for en av patienterna, och att den andra riskerar skador eller
biverkningar, sé dr detta relevanta skillnader mellan patienterna. Givetvis begas ingen
ordttvisa om da bara en av patienterna far behandlingen. Vad som ér etiskt relevanta
skillnader &r dock inte alldeles létt att exakt ange, och synen pa detta kan dndras over tid.

Det ar viktigt att skilja mellan ideal och verklighet. ”Lika 16n for lika arbete” och ritt till
samma vérd oberoende av bostadsort” dr exempel pa rittvisekrav av den typ som hér
diskuteras. Det kan foreligga bred enighet om dessa principer men finnas olika édsikter om hur
de tillimpas i praktiken.

Rittvisetanken &r en visentlig utgdngspunkt i alla prioriteringsdiskussioner. I 2 § hélso- och
sjukvardslagen slas fast att malet for hdlso- och sjukvarden &r en god hélsa och en vérd pa lika
villkor for hela befolkningen samt att varden skall ges med respekt for ménniskors lika vérde
och den enskilda minniskans vardighet. Den som har det stérsta behovet skall ges foretrdde
till varden.

Prioriteringsresonemang ir av betydelse for beddmningen av om nya behandlingsmetoder
skall erbjudas. Prioriteringsdelegationen har diskuterat olika principer som grund for hur
prioriteringen skall ske.*’

Vad giller PGD kan man diskutera denna nya behandlingsform utifran flera perspektiv. I
forhallande till en inledd graviditet f6ljd av fosterdiagnostik och sedermera abort, besparar
den de inblandade fran provningar. Frin kostnadssynpunkt innebédr PGD for allvarlig arftlig

22 SOU 2001:8, Prioriteringar i varden. Perspektiv for politiker, profession och medborgare. Slutbetinkande fran
Prioriteringsdelegationen, kap 2. Definitioner i enlighet med Prioriteringsdelegationens etiska plattform:
Manniskovérdesprincipen: Alla ménniskor har lika virde och samma rétt oberoende av personliga egenskaper
och funktioner i samhéllet. Behovs —solidaritetsprincipen: Resurserna bor fordelas efter behov.
Kostnadseffektivitetsprincipen: Vid val mellan olika verksamheter eller dtgérder bor en rimlig relation mellan
kostnader och effekt, métt i forbattrad hélsa och forhojd livskvalitet, efterstravas.
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sjukdom samtidigt — forutom kostnaden for sjdlva diagnostiken — att [VF-resurser tas i
ansprak.

Utifrdn ménniskovirdesprincipen samt behovs- och solidaritetsprincipen finns det vidare goda
skal att tillata klinisk forskning for att utréna behandlingsformens potential for ofrivilligt
barnldsa. Om behandlingen sedan visar sig fungera kan metoden vara ekonomiskt forsvarbar
genom att [VF-behandlingen blir mer effektiv. Inom ramen for IVF-behandling kan PGS
saledes framstd som vil motiverad utifran ett prioriteringsresonemang. Men mot bakgrund av
att ofrivillig barnloshet och IVF behandling i dagslidget enligt vad Riskdagen uttalat skall vara
ett lagre prioriterat omrdde inom hélso- och sjukvérden, finns det diremot knappast skil att
ytterligare resurser laggs pa denna sektor da det finns andra sektorer inom hélso- och
sjukvarden som har hégre prioritet.”!

1.6.7  Sdrskilt om konsbestimning

Fragan om konsurval aktualiseras genom anviandning av PGD. PGS innebér som regel
analysera av konskromosomerna, vilket medfor att man kommer att veta kon pa de befruktade
dgg som undersdks. Redan idag erbjuder vissa fertilitetskliniker i USA PGS med val av kon
inkluderat i priset.”? Ocks4 i Europa har tekniken borjat anvindas for konsbestdmning utan
medicinsk indikation.*

Da radet 1996 behandlade informationsfragor i samband med fosterdiagnostik, diskuterades
fragan om utlimnande av uppgifter om fostrets kon i de fall uppgiften saknar medicinsk
betydelse. Radet ansag att information om fostrets kon skall kunna ldmnas ut i samband med
fosterdiagnostik. Information om fostrets kon borde dock inte automatiskt erbjudas men om
informationen efterfragas maste den lamnas ut. Radet grundade dessa stillningstaganden pa
ritten till sjalvbestimmande. Allménheten skall kunna lita pé att sjukvarden inte undanhéller
visentlig information fran dem som &r berdrda.** Enligt géllande ritt har patienter ritt att fa
tillgang till fullstindig information om de svar som en undersdkning ger.”

Vid en forfragan har likaren séledes inte ritt att neka fordldrar att ta del av resultatet. Far
lakaren i denna situation lata paret vélja kon pa det befruktade 4gg som skall implanteras? Fér
lakaren neka? Som det fungerar i dag bor ldkare vid aterforandet av ett befruktat dgg, gora ett
slumpmaéssigt val mellan tillsynes potentiellt livsdugliga dgg.

Icke medicinskt motiverad konsselektion forsvaras av vissa. Det argument som framst talar
for ar de blivande forildrarnas ritt till sjalvbestimmande.” Ett av de frimsta argumenten mot
ar att man passerar en tydlig gréns, eftersom val av kon innebér val av egenskap. Tillater man

2! Riksdagen stillde sig 4r 1997 bakom det forslag som lagts fram i proposition 1996/97:60 om prioriteringar
inom hélso- och sjukvarden. I denna ségs att behandling av oftrivillig barnléshet bor hora till prioriteringsgrupp
I, dvs. den nést ldgsta prioriteringsgruppen.

22 7Sex selection with 99.9% guarantee of chosen gender including genetic ‘normalacy’ aneuploidy studies”,
(http://www.fertility-docs.com/fertility fees.phtml , http://www.fertility-docs.com/fertility gender.phtml).

> ESHRE, 2001.

* Statens medicinsk-etiska rid, Ang. information i samband med fosterdiagnostik, 1996.

 Hilso- och sjukvérdslagen (1982:763), 2 a § 2 ”Hélso- och sjukvérden skall bedrivas sa att den uppfyller
kraven pé en god vard. Detta innebér att den sérskilt skall bygga pa respekt for patientens sjélvbestimmande och
integritet.” Enligt sekretesslagen (1980:100) &r det endast under mycket sdrpréglade och specificerade
forhallanden som sjukvérden har rétt att undanhalla den enskilde information om honom eller henne sjélv.
Regeringsformen, 2 kap 1§ p 2, tillforsékrar den enskilde informationsfrihet gentemot det allménna.

% Mc Carthy, D. 2001, sid. 302-307.
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val av kon finns det risk for ytterligare indikationsglidning inom PGD, t.ex. nér/om det blir
mojligt att vélja andra egenskaper. Ett annat motargument ar att konsselektion skulle vara
konsdiskriminerande.

1.6.8  S.k. indikationsglidning

Synen pa reproduktion har fordndrats dver tid. PGD forstérker ytterligare en teknifierad syn
pa, och kontroll av, ménniskans reproduktion, som pé sikt kan komma att féréindra vér syn pé
fordldraskap och ménniskovérde.

Anvéndandet av denna teknik kan pa sikt komma att paverka reproduktiva val. Den kan
speciellt tdnkas locka éldre kvinnor att, trots att de inte direkt behdver IVF-behandling, &nda
vélja detta for att fa tillgéng till PGD; de kan di genomga sin graviditet med minskad risk och
oro for kromosomavvikelser och samtidigt slippa fostervattenprov. Att mojligheten finns kan
ocksa tdnkas uppmuntra en senareldggning av graviditet. Den storskalighet och rutinméssighet
som PGS, dvs. PGD som screeening, skulle kunna innebéra, kan medverka till att steget till
positiv selektion, dvs. val av egenskap, inte blir sa ldngt.
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2 PGD for diagnos av allvarliga arftliga sjukdomar

2.1 Reglering m.m.

Den reglering som finns betriffande PGD for allvarliga &rftliga sjukdomar ar den som ovan
beskrivits.

2.2 Tidigare stillningstagande frdin Statens medicinsk-etiska rdad

Rédet behandlade PGD i ett preliminért yttrande och i en efterfoljande promemoria &r 1992.
Dar rekommenderas inte PGD som klinisk rutin, frimst eftersom man vid denna tid inte hade
kunskap om vilka medicinska risker som analysen innebar for det blivande barnet. Radet
ansdg dock att PGD, med hédnvisning till metodens potential att tillgodose starka behov hos
fordldrarna, var etiskt forsvarbar att erbjuda inom klinisk forskning efter godkénnande i
forskningsetisk kommitté. Det skulle dock enbart erbjudas fordldrapar som behandlades for
ofrivillig barnléshet och vars blivande barn 16pte risk att drabbas av allvarlig érftlig sjukdom.

2.3 Overviiganden
Allmdint

PGD aktualiserar konflikten mellan
d ena sidan

e intresset for fordldrar att fa friska barn
d andra sidan

e kravet pa respekt for minniskovirdet,

e en oro for de mojliga samhilleliga konsekvenser anvindningen av PGD-tekniken pa
sikt kan skapa samt

e en osidkerhet rorande mdjliga medicinska risker for det blivande barnet.

PGD anviénds som ovan framgétt numera kliniskt inom de ramar Riksdagens linjer anger.
Radet anser att denna anvandning principiellt sett dr etiskt acceptabel nér det finns tillrackligt
starka behov fran fordldrarnas sida. Radet vill dessutom peka pé de fordelar som finns med
PGD jamfort med traditionell fosterdiagnostik:

e PGD kan bespara paret/kvinnan lidande, eftersom de slipper en eventuell framtida
selektiv abort.

e Ett par med allvarlig genetisk sjukdom kan ingé graviditet med reducerad risk och oro.

e PGD har tydliga abort-etiska fordelar framfor traditionell fosterdiagnostik under
forutsattning att fostret tillméts ett hdgre skyddsvirde én ett befruktat dgg.

Det starkaste argumentet mot PGD har ytterst sin grund i att metoden ar sé effektiv att den
kan drivas for langt. Eftersom man véljer befruktade 4gg fore implantering, kan icke
onskvérda egenskaper och sjukdomar viljas bort pa med storre precision d4n genom
traditionell fosterdiagnostik — dels for att flera dgg i taget finns tillgédngliga, dels for att det
kan vara littare att acceptera PGD &n fosterdiagnostik f6ljd av abort.
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Det kan vid allvarlig érftlig sjukdom finnas risk for att PGD anvénds i eugeniska syften, till
skillnad fran vid fosterdiagnostik och eventuell abort, eftersom PGD kan uppfattas som ett
mindre allvarligt ingrepp. Det bor 1 det ssmmanhanget dock framhallas att PGD forutsitter
IVF och att den behandlingen é&r relativt komplicerad. Den innebér ett flertal
hormonbehandlingar och ofta flera [IVF-forsok innan en graviditet kommer till stdnd.

Annu en omstéindighet att beakta #r den risk for kommersialisering som foreligger. I takt med
att PGD-tekniken utvecklas kommer den sannolikt att finnas tillgidnglig i allt storre
utstrackning och den kan mycket vl komma att ingd som rutinmetod i samband med IVF.
(PGD erbjuds idag rutinmissigt vid ménga privata IVF kliniker i USA.)

PGD-metodens selektiva drag 1 forening med kommersialiseringen av reproduktionen inger
alltsé farhagor. Idag &r kon och s.k. HLA-typning mojliga val, snart kanske andra egenskaper
ar mojliga att forutsidga. Allt detta kan anforas som skél for en strikt reglering av teknikens
tillimpning.

Det har visat sig att de av Riksdagen antagna riktlinjerna, som hittills varit styrande for
anviandningen av PGD i Sverige, inte fungerar tillfredstéllande. Det har framgatt av
redovisningen ovan. Som en foljd av detta har ESPGD-gruppens forslag forts fram. Dess
riktlinjer dr mer flexibla genom att enskilda sjukdomars allvarlighetsgrad inte ensamma &r
tédnkta att avgéra om PGD bor erbjudas eller inte. Gruppens forslag innefattar samtidigt en
fortsatt begransning av verksamheten.

Rédet instdmmer 1 stort sett i gruppens allménna slutsatser rorande PGD. Tekniken bor dock
vara reserverad for diagnostik av allvarliga érftliga genetiska sjukdomar.

Rédet anser mot den angivna bakgrunden att kravet i Riksdagens riktlinjer att endast
sjukdomar som leder till tidig dod och dér ingen bot eller behandling finns bor fordndras och
fortydligas. Sammantaget bor foljande allménna forutséttningar gélla.
e PGD far anvéndas for par
o som bér pd en specifik, allvarlig monogen eller kromsomal érftlighetssjukdom,
o som innebir hog risk att f& barn med en genetisk sjukdom eller skada.
e PGD skall endast fa inriktas pa att barnet inte skall d4rva anlag f6r sjukdomen eller
skadan i fraga.
e PGD skall inte fa anvindas for val av egenskap.

Vad giller de tillstdnd som bor kunna motivera PGD éar det sdledes radets uppfattning att
metoden i forhallande till nuvarande riktlinjer &ven bor kunna komma ifraga betrdffande
tillstdnd som inte med nddvandighet leder till tidig dod, liksom betréffande svéra tillstand dér
viss behandling finns att tillgd, men dér denna endast erbjuder begriansad lindring.

Behandling med PGD forutsitter att det aktuella paret ar vil inforstatt med den aktuella
sjukdomen/skadan, risken for att denna érvs, de méjligheter till behandling och annat st6d
som finns for ett barn som fods med anlaget samt med vad behandlingen innebér. Par som
tagit till sig informationen och fortsitter efterfraga PGD kan komma ifrédga for behandlingen.

Behandling bor endast fa inriktas pé att forebygga det tillstand som foranleder den.
Konsbestdmning skall t.ex. endast f4 gdras om det dr medicinskt motiverat. PGD bor ej
tillatas annat an dé diagnosen framstar som séker.
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Verksamheten bor vara foremal for fortlopande tillsyn. For att tillgodose behovet av att
utvecklingen pa detta omride noga f6ljs upp bor alla drenden dér PGD kommer till
anvindning rapporteras till Socialstyrelsen.

Rédet anser sammanfattningsvis att det behdvs en réttslig reglering sérskilt for PGD. Den bor
bygga pa de principer som angetts ovan. Det ankommer — med tanke pa att den rattsliga
regleringen &r foremal for sérskild utredning inom kommittén om genetisk integritet — inte pa
radet att ndrmare precisera hur en sddan reglering bor utformas, men en ordning som kan
Overvigas ar att Socialstyrelsen ges ett bemyndigande i lag att formulera foreskrifter for
verksamheten samt ges ett tillsynsansvar.

3 Preimplantatorisk genetisk screening (PGS)

3.1 Allmdnt

Preimplantatorisk genetisk screening, PGS, &r en metod for att diagnostisera
kromosomavvikelser i befruktade d4gg innan dessa implanteras i livmodern. Den har lanserats i
syfte att oka mojligheterna till framgéng vid [IVF-behandling i de fall dir chansen till
graviditet dr kraftigt minskad, t.ex. pd grund av hdg élder hos kvinnan eller tidigare upprepade
missfall. I forsta hand efterstrdvas en hogre implantationsfrekvens, dvs. fler graviditeter. |
andra hand efterstravas farre missfall. Ett tredje syfte kan vara att undvika
kromosomavvikelser hos det barn som fods.

En sammanfattning av de europeiska erfarenheterna fran 1999-2001 har gjorts i European
Society of Human Genetics and Embryologys (ESHRE) regi. Enligt den senaste arsrapporten
utgjordes nédra hélften av PGD-behandlingarna av screening for kromosomavvikelse, dvs.
PGS.”

3.2 Medicinsk bakgrund

IVF ér den effektivaste behandlingsmetoden att hjélpa ofrivilligt barnldsa par att fa barn,
oavsett orsak till ofruktsamheten. Mellan 1994-1999 ledde 17-25 % av alla IVF-behandlingar
(inklusive ICSI) till forlossning.”® Andelen forlossningar per dggaterforande minskar patagligt
med stigande alder hos kvinnan.”

Om fler dgg aterfors okar chanserna till graviditet. Samtidigt okar risken for flerbord, dvs. att
kvinnan foder tvillingar, trillingar etc. Flerbord innebér en stor risk for barnen och en 6kad
risk for modern. I Socialstyrelsens Foreskrifter och allménna rdd rorande assisterad
befruktning foreskrivs dérfor numera, som tidigare berdrts, att endast ett 4gg bor aterforas.™
Om endast ett dgg aterfors foljer av det sagda att graviditetschansen minskar.

3.3 PGD i syfte att 6ka chansen till lyckad behandling av ofrivillig barnléshet

Kromosomavvikelser anses vara en huvudorsak till att ett befruktat dgg inte ar livsdugligt.
Genom PGD kan man underséka om kromosomantalet avviker fran det normala. Aven
fordndringar bestdende av skadade eller omkastade delar av kromosomer kan upptickas. Nya

2 ESHRE, 2001. ESHRES:s studier omfattar inte alla genomférda PGD inom Europa, utan till dem rapporterade
PGD fall. 24 olika center ingdr i rapporterat material 199-2001. For ar 2001 ingér material frn 12 center.

% Socialstyrelsen, Epidemiologiskt centrum, Assisterad befruktning 1999, Statistik, sid. 24.

** Enligt Socialstyrelsens statistik for ar 1999 gillande antal forlossningar per dggaterforande, ledde ca 30% av
dggaterforandena i dlderspannet 20-35 till forlossning, i alderspannet 35-39 ledde ca 24% till f6rlossning och i
aldergruppen kvinnor &ver 40 ar ledde i snitt 10% till forlossning.

3 SOSFS 2002:13 (M), Assisterad befruktning, 9 kap. Antal dgg som far foras in i en kvinna, 1§.
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skandinaviska studier har visat att om 4gg ser skadade ut 4r sannolikheten stor att detta beror
pé kromosomavvikelser.”! Utvecklingen innebir sannolikt att alla kromosompar sé
sméaningom kommer att kunna analyseras.

Hittills har man inte konstaterat ndgon 6kad risk i samband med sjdlva PGD-tekniken.
Kunskapen dr dock begransad och man kan inte utesluta en marginellt 6kad risk for t.ex.
missbildningar.

Koénskromosomavvikelsen Turners syndrom dr en av de vanligaste kromosomavvikelserna.
Avvikelsen medfor dven en betydande missfallsrisk, vilket gor den intressant att inkludera i
analysen, trots att den alltsa dven ger information om kon.

3.4 PGD som alternativikomplement till fosterdiagnostik

Vid fosterdiagnostik med kromosomanalys d4r Downs syndrom (trisomi 21) den dominerande
diagnosen och ockséa den vanligaste anledningen till att gravida kvinnor i det sammanhanget
viljer abort.”

Aborter av foster med Downs syndrom Okar, visar statistik fran Socialstyrelsens
missbildningsregister. Okningen sker fven i &ldersgruppen 30-35 ar, en grupp som inte
rutinmissigt erbjuds fostervattenprov. Men denna 6kning beror pa att allt fler barn f6ds av
kvinnor i den aldern; det 4r séledes inte en indikation pa att sannolikheten att fa barn med
Downs syndrom i detta &ldersspann har okat.*®

I den svenska diskussionen har framhéllits att det priméra syftet med PGS ér att soka efter
normala befruktade dgg i syfte att forbattra chanserna till graviditet. PGS kan emellertid ocksa
ses som ett alternativ till fosterdiagnostik i syfte att undvika en eventuell framtida selektiv
abort av foster med t.ex. Downs syndrom, trisomi 13 och trisomi 18. Detta ar ocksd vad som
framgér av internationella studier samt av Europaparlamentets betdnkande om
humangenetikens etiska, juridiska, ekonomiska och sociala foljder.**

3.5 Internationella studier m.m. rorande PGS

Hittills genomforda studier (huvudsakligen i USA) ger inga entydiga svar pé fragan om PGS
verkligen forbéttrar graviditetsutfallet, dvs. om implantationsfrekvensen 6kar och antalet
missfall sjunker.

Det finns dock indikationer pé att effektiviteten forbéttras ju fler kromosomer man
undersoker. >> Avvikelser i antalet kromosomer blir vanligare med stigande alder hos
kvinnan.*® Gruppen ildre kvinnor med ganska liten chans till framgangsrik IVF-behandling
kan sdledes forbéttra sina chanser genom PGS. Utvecklingen tycks g& mot en alltmer
kvalificerad PGD-baserad screening. Man kan utgé ifrén att PGS bara &r ett forsta steg pa

3! Hardarson el al, 2001, sid. 313-318.

32 Genetik och Genteknik i hilso- och sjukvarden, SoS-rapport 1999:12, sid. 27.

33 Socialstyrelsens missbildningsregistrering 2000.

3 Munné 2002. Europaparlamentet, Tillfilliga utskottet for humangenetik och annan ny teknik inom den
moderna medicinen, 2001, sid. 52-53.

*% Gianaroli et al fick signifikant bittre implantationsfrekvens d4 man undersékte 8 kromosompar, istillet for 5
(1999).

*® Munné anser sig ha stod for att sérskilt rekommendera PGS for kvinnor 6ver 37, och dé med 8 eller 9
kromosompar (2002). Det rapporteras ocksa att antalet barn fodda med kromosomavvikelser efter PGS endast &r
0,8 %. mot 3,2 % i en &ldersmatchad kontrollgrupp. Det tydligaste utfallet av PGS for kvinnor dver 37 ér tycks
alltsé vara att antalet barn fodda med kromosomavvikelser sjunker med 75 %.
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vigen mot allt effektivare metoder. Forskare &r sysselsatta med att utveckla tekniker for att
gora en fullstandig bestimning av kromosomantalet och av avvikelser.”’ En sadan teknik
CGH (Comparative Genomic Hybridisation) anvénds redan i forskning.*®

I en rapport om assisterad befruktning, rekommenderar en expertgrupp inom WHO ytterligare
klinisk forskning rérande mojligheterna att genom PGD uppticka kromosomavvikelser.*

ESHRE Ethics Task Force har yttrat sig angdende PGD och kort berort PGS. Syftet med PGS
beskrivs vara att 6ka den reproduktiva effektiviteten vid IVF. Det papekas att denna teknik
annu inte utovats i storre skala, varfor det krivs ytterligare kunskap innan tekniken bor
komma till mer omfattande anvindning.*’

3.6 Reglering m.m.

Da de nu géllande riktlinjerna for PGD antogs av Riksdagen ar 1994 var det inte aktuellt att
anvinda PGD i syfte att utdka graviditetschanserna vid ofrivillig barnloshet. Riksdagen tog
endast stéllning till PGD som alternativ till fosterdiagnostik. Riktlinjerna anger tydligt att
PGD endast far anvéndas med stor restriktivitet och endast for par med anlag for ndgon svér
genetiskt betingad sjukdom eller kromosomavvikelse, och att diagnosen skall inriktas mot
allvarliga, progressiva, drftliga sjukdomar som leder till tidig d6d och dér ingen bot eller
behandling finns. PGS, som ju ér liktydigt med rutinméssig PGD for vissa andamal, ar
knappast forenlig med riktlinjernas grundsyn.

Europaradets konvention om ménskliga rattigheter och biomedicin forbjuder val av kén inom
reproduktionstekniken med undantag for fall dir allvarliga 4rftliga sjukdomar kan undvikas.*!
Att analysera konskromosomer utifran andra motiv kan séledes strida mot Europaradets
konvention.

I Sverige ar konsbestdimning inte reglerat i lag, men i enlighet med proposition 1994/95:142
och Socialstyrelsens riktlinjer far konsbestamning endast géras som led i diagnostik av
kénsbundna érftliga sjukdomar dér bot eller behandling saknas.*

3.7 Tidigare stillningstagande frdin Statens medicinsk-etiska rad

Rédet ansag i yttrandet Assisterad befruktning 1995 att det &r etiskt forsvarbart att genom
medicinska atgirder forsoka komma till rdtta med hinder f6r befruktning och graviditet, med
hénvisning till godhetsprincipen och principen om att minska lidande. Men alla de medel,
som skulle kunna anvindas, behdver for den skull inte vara etiskt acceptabla. Radet papekade
i samband med detta att varje ny tilldmpning av tekniker for fortplantning darfor méste provas
etiskt.

37 Enligt Munné 2002.

¥ T ex. vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

39 Current Practices and Controversies in Assisted Reproduction, WHO, Oktober 2002, sid. 378.
“ESHRE, 2002, sid. 4-5.

I Convention on Human Rights and Biomedicine, 4, IV 1997, chapter IV articel 14.

2808, 1999, Genetik och Genteknik i hilso- och sjukvérden, sid. 29-30.
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3.8 Overviiganden
Allmdnt

Det grundldggande etiska problemet med PGS ér konflikten mellan

d ena sidan
e intresset av framgangsrik behandling av ofrivillig barnldshet,

d andra sidan
e kravet pa respekt for mianniskovardet och
e en oro for de samhiélleliga konsekvenser anvindningen av denna teknik pé sikt skulle
kunna skapa.

Upplevelsen av att inte kunna 2 ett 6nskat barn kan leda till kriser i samlivet och ge upphov
till ogynnsamma sociala och psykologiska foljdverkningar, som i vissa fall kan kréva
behandling. 250 000 par uppskattas i Sverige vara drabbade av infertilitetsproblem.

I dagslédget finns en tendens att antalet ofrivilligt barnldsa stiger pa grund av att av
familjebildningen kommer senare i livet. Med tanke pa att svarigheterna att lyckas med IVF-
behandling 6kar i takt med kvinnans élder kan det tinkas att PGS i framtiden skulle kunna
komma att spela en stor roll i samband med assisterad befruktning.

Som framgatt 6kar chansen for framgéngsrik [VF-behandling om flera befruktade dgg
implanteras. Detta medfor samtidigt risk for flerbord, ndgot som i sig innebér patagliga risker
for savél barn som moder. Hér foreligger séledes en tydlig mélkonflikt med etiska
dimensioner. Varje medicinsk-teknisk landvinning som kan minska det spanningsfoérhallande
som dérvid rader dr darfor angeldgen att prova. Forhoppningen ér att man genom PGS kan
oka graviditetschansen vid implantering av endast ett befruktat dgg.

Att erbjuda PGS for par med [VF-indikation skulle vid sidan om mgjligheten att 6ka
chanserna till graviditet ocksa ha andra fordelar. Kvinnor 6ver 35 ér, vilka har en 6kad risk for
kromosomavvikelser, erbjuds i dag fostervattenprov med syfte att kontrollera om fostret har
en kromosomskada. Dé sddan konstateras foreligger mojligheten till preventiv selektion
genom abort. Med PGS skulle kvinnan kunna inleda graviditeten med minskad risk och oro,
slippa gora fostervattenprov och slippa genomgé en eventuell framtida selektiv abort. Om par
med infertilitetsproblematik genomgér IVF och far tillgéng till PGS, far behovet av
fosterdiagnostik och eventuell selektiv abort for denna grupp dérfor antas kunna minska, dven
om betydelsen av en sadan effekt ar oséker.

Savil godhetsprincipen som principen att minska lidande talar alltsa for PGS i dessa former.

I samband med IVF befruktas flera dgg for att 6ka mdojligheterna att fa fram ett dgg lampligt
for implantation. For ndrvarande bedoms de befruktade dggen morfologiskt, dvs. de studeras
genom ljusmikroskop i syfte att vélja ut de 4gg som for dgat ser ut att ha en normal
utveckling. Genom PGS diagnosticeras i stéllet de befruktade dggen genetiskt. Pa sé sétt far
man fram de dgg med storst potential att Gverleva; de med kromosomavvikelser viljs bort.
Tekniken i sig medfor séledes inte att ndgon ytterligare grins 6verskrids betrdffande
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forstorelsen av befruktade dgg, jAmfort med vad som redan &r praxis vid IVF. Skillnaden &r att
urvalet blir mer traffsdkert.

PGS som led i behandling av ofrivillig barnldshet syftar under inga omsténdigheter till att
sortera bort en viss typ av ménniskor utan till att ka mojligheterna att ett barn alls skall
komma till. Sa betraktad innebér selektionen inte ett hot mot ménniskovérdet.

Nir tekniken anvédnds som ett alternativ till fosterdiagnostik, dvs. for att spara
kromosomavvikelser som skulle kunna leda till ett abortbeslut senare i processen, ér syftet
daremot en eventuell bortselektering som kan hdvdas paverka manniskovérdet. Hinsyn maste
emellertid da tas till att denna selektering dr mojlig pa fosterstadiet och att den inte &r tdnkt att
anvandas annat 4n som led 1 behandling av ofrivillig barnldshet. En samlad etisk bedomning
utifran det enskilda parets situation, med barnloshetsproblematiken i botten, tenderar darfor
att leda mot att PGS i detta syfte kan vara motiverad.

Men sjélvfallet méste det, om metoden skall kunna tillatas, stillas stringa krav pa
tillimpningen for att motverka diskriminerande effekter. Om PGS enbart erbjuds och
tillimpas for par som genomgar IVF pa grund av ofrivillig barnléshet &r faran och oron for
diskriminering och eugenik svagare, eftersom tekniken da inte anviands med avsikt att sortera
bort en viss typ av midnniskor. Om det fran statsmakternas sida dessutom uttryckligen
framhaélls att en sddan utsortering inte ar ett godtagbart skdl for utvidgning av teknikens
anvindning torde risken att ett godtagande av tekniken skulle signalera eugeniska varderingar
vara mycket liten. Detta utesluter dock inte att enstaka ménniskor med funktionsnedséttningar
anda kan uppleva obehag av att PGS de facto innebér en bortsortering av embryon med
kromosomavvikelser.

Rédet anser, liksom tidigare, att det &r etiskt forsvarbart att genom medicinska atgérder
forsoka komma till ritta med fysiologiska hinder for befruktning och graviditet, med
hénvisning till godhetsprincipen och principen om att minska lidande. Det betyder inte att alla
medel och metoder som skulle kunna anvéndas &r etiskt acceptabla. Eftersom det finns risk
for indikationsglidning &r det viktigt att kunna sétta stopp vid varje steg genom samhdllelig
granskning. Varje ny tillimpning av tekniker for fortplantning bor dérfor etiskt provas sa att
de inte enbart styrs av nya medicinska och tekniska mojligheter. Det ar séledes viktigt att fa
en rittslig reglering av PGD och dess olika tillimpningsformer, liksom att det inom kliniska
forskningsprojekt av denna art finns tydliga regler for fortlopande granskning.

I radande kunskapslédge anser rddet inte att det dr ldmpligt att PGS blir rutinméssigt
forfarande. Innan man kan gora en fullstidndig etisk beddmning behovs forskning och resultat
som visar vilka mojliga fordelar respektive nackdelar denna teknik kan ha ur medicinskt,
etiskt och samhélleligt perspektiv. Vid sidan om den medicinska forskningen bor saledes
ocksa samhillelig och etisk forskning bedrivas, som belyser PGS allsidigt.

Mot denna bakgrund anser radet att PGS for nérvarande kan vara etiskt godtagbar inom klart
definierade forskningsprojekt som foregatts av etisk bedomning i en forskningsetisk ndmnd.
En forutsittning for godkénnande &r att PGS erbjuds enbart kvinnor som lider av ofrivillig
barnldshet, 1 syfte att 6ka deras chanser att fa barn. Den kliniska forskningen bor inriktas pa
grupper av kvinnor med sérskilt laga chanser till graviditet dir det finns sérskild anledning att
tro att behandlingen skulle 6ka chanserna. For att tillgodose behovet av att utvecklingen pa
detta omrade noga foljs upp bor drenden av detta slag rapporteras till Socialstyrelsen.
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4 Ovriga anvindningsomraden

PGD-tekniken ér jamforelsevis ny. Det ar troligt att den kan aktualiseras i ytterligare
omfattning &n vad som ovan berorts. Utvecklingen kommer att fordra fortsatta etiska
stdllningstaganden. Redan nu diskuteras s.k. PGD/HLA. Med detta avses forsok att genom
PGD-teknik hjilpa fordldrar till ett svért sjukt barn att forsoka fa ett syskon med en sddan
genuppsattning att det skulle kunna bli donator. Enstaka fall av denna form av PGD har
tillimpats i virlden.*

Rédet har fort ingdende diskussioner om detta och funnit att det finns skl till forsiktighet.
PGD/HLA oppnar forvisso for behandlingsmdjligheter i mycket 6mmande fall och tanken pa
att anvinda metoden bor darfor inte avvisas. Det rader emellertid betydande osékerhet kring
tekniken, bl.a. avseende de risker den kan inrymma och utsikterna till framgang. Metoden
vicker etiskt svarbedomda fragor. Radet kommer dérfor att fortsétta sin diskussion i detta
dmne.

“ HLA-typning av igg genom PGD har forekommit i USA. Ar 2000 foddes det forsta “donatorbarnet”, Adam
Nash. Adam Nash tillkom efter PGD delvis med syfte att bli benmérgsdonator till sin syster. Systern led av
fanconi anemi, en ovanlig érftlig genetisk blodsjukdom med dodlig utgang. For att hon skulle dverleva kravdes
en benmérgstransplantation. En sddan genomfordes genom donation fran hennes nya broder och hon botades
ddrmed (Verlinsky, Y., Rechitsky, S., Schoolcraft, W., Strom, C., Kuliev, A. 2000, Vol. 1, No. 2: 31).
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5 Reservation och sarskilda yttranden
av Chatrine Palsson (kd) ledamot och Daniel Brattgard sakkunnig

1. Preimplantatorisk genetisk diagnostik (PGD)

I enlighet med radets majoritet anser vi att det borde inforas en réttslig reglering for PGD. Till
skillnad fran radet anser vi att det borde stiftas en ramlag for PGD i enlighet med de riktlinjer
som en enig riksdag beslutade om 1995 (bet. 1994/95:SOU18):

"preimplantatorisk diagnostik méste anvédndas med stor restriktivitet och endast for par med
anlag for ndgon svar genetisk betingad sjukdom eller kromosomavvikelse. Diagnostiken skall
inriktas mot allvarliga, progressiva, drftliga sjukdomar som leder till tidig dod och dar ingen
bot eller behandling finns. Kénsbestdmning skall endast fa géras om det dr medicinskt
motiverat."

2. Preimplantatorisk genetisk screening (PGS)

I motsats till radets majoritet anser vi att preimplantatorisk genetisk screening inte bor
introduceras inom forskning. Preimplantatorisk genetisk screening (PGS) ar en metod for att
diagnostisera kromosomavvikelser i befruktade 4gg innan dessa planteras in i livmodern.
Metoden syftar till att 6ka mojligheterna till graviditet vid IVF- behandling, da
kromosomavvikelser anses vara en huvudorsak till att ett befruktat dgg inte blir livsdugligt.
Det vore minst sagt besynnerligt att introducera denna nya teknik som de facto enbart &r ténkt
att anvéandas av fertilitetsskal.

Motivering

Det huvudsakliga motivet for véra stdllningstaganden dr minniskovardesprincipen.
Minniskolivets okrdnkbarhet borde vara en 6vergripande vardeorientering for allt
samhillsarbete. Som sddan bor den ocksa priagla ramarna och reglerna pa det medicinsk-
etiska omradet.

Gentekniken tvingar oss till grundldggande och svara etiska stidllningstaganden, som bade
beror av och kommer att paverka véar syn pa manniskan och livet. Infor denna utveckling &r
det viktigt att alla medborgare ska kunna vara med om att i demokratiska former séka utforma
ramar for hur den hér kunskapen ska anvéndas. Det kan inte 6verlatas till nagra fa experter.

Det dr darfor nédvéndigt att diskutera och ta stillning till de hir fragorna. Huvuduppgiften ér,
enligt var mening, att sla vakt om méanniskovirdet och bevaka att enskilda ménniskor inte
krénks.

En stridvan efter perfektionism - det perfekta samhaillet, den perfekta méanniskan - dr alltid
riskfylld. Vi méste ména om att sla vakt om ett samhélle med mangfald, med pluralism. Man
ar inne pa farliga viagar om staten sanktionerar att manniskor sorteras ut med hansyn till
egenskaper eller sjukdom/handikapp likavél som en utsortering efter exempelvis kon och ras.
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av Sture Gustafson, sakkunnig

Med anledning av SMER:s stillningstagande till preimplantatorisk genetisk diagnostik (PGD)
vill jag ange foljande:

PGD kan ses som skilda fragekomplexet: PGD — allmént, PGS och PGD-HLA. Man kan
komma till skilda standpunkter i olika delfragor; ett ja till vidgade indikationer for PGD
innebdr inte att man ocksé maste acceptera PGS och/eller PGD-HLA. Eftersom SMER inte
kommit fram till slutgiltigt stdllningstagande till PGD-HLA utesluter jag detta ur mitt
sarskilda yttrande.

1. PGD for diagnos av allvarliga drftliga sjukdomar:

I radets 6vervidganden tydliggors konflikten mellan
a ena sidan onskan hos fordldrar som tidigare fdtt barn med allvarlig drftlig sjukdom att fa

friska barn

och & andra sidan respekt for fundamentala virden, sasom mdnniskovdrdet, oro for vart
tekniken kan leda samt osdkerhet rérande de medicinska riskerna for det blivande barnet.

Konflikt finns ocksa inom handikapprorelsen. Férbund, som foretrader manniskor med
arftliga och allvarliga medicinska funktionshinder, har lange framhallit att de riktlinjer som
Riksdagen antagit for PGD ér alltfor restriktiva. Exempelvis nekas PGD f6r forédldrar som ar
anlagsbirare for cystisk fibros, vilket har lett till att fosterdiagnostik med selektiva abort blivit
deras enda alternativ.

Andra forbund, som tagit kraftfullt avstand fran utsorterande fosterdiagnostik, har i
konsekvens hidrav motsatt uppfattning. Om selektionen foretas pd embryon eller pa foster
saknar principiell betydelse.

Radet grundar sina slutsatser pa tidigare stillningstaganden angaende de befruktade dggens
moraliska stdllning. Den gar, vilket redovisas i rddets PM, ut pa att det befruktade dgget har
ett visst skyddsvérde, vilket gradvis 6kar under grossessens lopp. Dé fostret kan vara
livsdugligt utanfér moderns kropp 6vergér skyddsvérdet till manniskovirde.

Mot den slutsatsen har jag starka invéindningar: Ménniskovérdet kan inte pa detta sétt
graderas. Méanniskan &r fran allra forsta stadiet i sin utveckling en person. Man erhdller inte
mdnniskovdirde ga grund av ndgot utan i kraft att vara ndgon. Om ménniskovérde vore knutet
till ”livsduglighet”, skulle ockséd manniskovérdet i livets slutskede reduceras till skyddsvirde
da “livsduglighet” inte foreligger.

Det befruktade dgget ar tveklost en del av den ménskliga familjen. Det har potential att
utvecklas till en unik ménsklig individ. Ocksé ur den aspekten har embryot ménniskovérde
och obetingad ritt till skydd.

Det selektiva inslaget i PGD &r uppenbart. Utifran min héllning till embryot ter sig varje
selektion omdjlig. Vi har inte rétt att vilja minniskor eller forneka vissa utpekade grupper rétt
till liv.
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Av ovan ndmnda skél stéller jag mig inte bakom rédets slutsatser.

Samtidigt har jag forstaelse for att familjer med ett drftligt och allvarligt sjukt barn dnskar ett
friskt barn nésta ging. For dessa ménniskor &r SMER:s 6vervéiganden och stidllningstaganden
av virde.

2. Preimplantatorisk genetisk screening (PGS)

Det selektiva momentet dr an mer idgonenfallande nir det géller PGS. Ocksa hir pekar SMER
pa konflikten mellan

a ena sidan de ofrivilligt barnldsa parens intresse av framgangsrik IVF-behandling

a andra sidan risken for att respekten for mdnniskovirdet urholkas samt de samhilleliga
konsekvenser anvindningen av PGS-tekniken pa sikt kunde leda till.

Radet vidror det selektiva inslaget i sina dvervdganden, men later inte detta bli ett
huvudargument i slutsatserna.

Utan att exakt veta var den samlade handikapprorelsen star i denna fraga, har jag ként en stor
tveksamhet — i varje fall eftertinksamhet — fran ledande personer inom handikapprorelsen.
Sarskilt giller detta naturligtvis de forbund som klart motsétter sig prenatal diagnostik —
exempelvis DHR.

En bortsortering av embryon sker vid all [IVF-behandling. Har gir man ett steg léngre,
undersoker embryot genetiskt. P& vilket sétt och med vilka metoder ett embryo bortsorteras
saknar principiell betydelse. Dock innebédr PGS en bortsortering av en viss grupp ménniskor —
de med kromosomskador, bl.a. Downs syndrom, Turners syndrom etc. Detta kan pa goda
grunder ses som utslag av — eller leda till — ett ifrdgasittande av ménniskovérdet hos personer
med kromosomavvikelser. Detta gar da stick i stdiv mot uppfattningen om alla méinniskors lika
vérde, grundbulten i handikapprorelsens malsattning.

Rédets stillningstagande, att PGS inte bor bli rutin, motiveras med brister i kunskapslaget.
Detta ar forvisso sant, men huvudskélet borde vara momentet av selektion som &ar
framtrddande vid PGS. Utgar man ifran detta kan inte heller den av SMER foreslagna
forsoksverksamheten underbyggas. Erfarenheten visar dessutom att forséksverksamheter
tenderar att leda till att verksamheten ifraga permanentas.

Jag ansluter utifran ovanstéende inte till radets slutsatser.
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