BOr patienter med cystisk fibros
skaffa barn?

Patientens val efter saklig information vager tungt

De flesta patienter med cys-  cutaneous epidydimal sperm aspiraionsteknologi med tanke pa att de bor
tisk fibros blir idag vuxna. Med  tion) kombinerat med ICSI (intracyto-fa barn tidigt for att vara vid optimal
detta foljer en 6nskan att bilda  plasmic sperm injection) [3]. hélsa samt for att finnas till for barnet
familj. Ar det en mansklig rat- Kvinnor med CF har nedsatt fertilitetunder dess uppvaxt. o
tighet att skaffa barn? Ska man sekundart till segt cervix-sekret [4] och  Om man enligt rattighetsprincipen
hjalpa till med artificiell repro- ovulationsstorningar [5]. Cirka 50 pro-tanker pa barnets basta karz detse annor-
duktionsteknoloai hos kroniskt cent av kvinnorna som vill ha barn blilunda ut. Ett barn bor i utgangslaget ha

. g 1 dock spontant gravida [opubl dataétt till tva foraldrar som ar sa pass fris-
sjuka med en oviss framtid* 1999]. Risken for att halsan skall férka att de kan férvéntas félja barnet ge-
Som lakare har man endast  samras under graviditeten r liten om deom barndomen.

en radgivande funktion. Patien- &rj ett gott stabilt tillstand [6]. Sjalvklart har ingen av oss, vare sig
ten ar den centrala aktéren. Det Ett barn som fods till en CF-patientvi har CF eller ej, nagon livsgaranti.

géaller dock att ta hansyn till och en frisk, icke CF-anlagsbarandeylen ar det réatt att sétta barn till varlden
barnet samt partnern, eftersom kvinna eller man blir sjalv anlagsbaraem man vet att en av foraldrarna med
patienten kan dé i fortid. re. Detta paverkar ej mutationsfrekvenstorsta sannolikhet kommer att d6 i for-

sen patagligt, da andelen anlagsbararéd? Kommer barnet senare att anklaga
befolkningen redan nu ar 1/50 [7]. sina foréldrar for att de ej tog nog han-
Cystisk fibros (CF) ar en recessivt syn till dess behov?

arftlig sjukdom som framfér allt drab-  Berdrda parter Aven vi som &r halsoarbetare blir be-
bar lungor, pankreas och gastrointesti- Som lakare har man endast en raddgianksamma och anser att det ar viktigt
nalkanal [1]. Med hjalp av férbattradvande funktion. Patienten ar den centratt vi diskuterar detta med potentiella
behandling har 6verlevnaden féranka aktéren. Har géaller det dock att avefdraldrar. A andra sidan kan det papekas
drats markant under de senaste artiota hansyn till barnet samt partnern, efatt barn i familjer med annan social/me-

dena. Idag ar 45 procent av patienterrtarsom patienten kan do i fortid. dicinsk problematik ej nddvéandigtvis

over 18 ar. [opubl data, Svenska vard- far en battre start i livet. Patienter med
projektet, Riksférbundet cystisk fibros, Etiska principer CF ar oftast psykiskt friska och starkt
1999]. Den mest grundlaggande etiska prirmotiverade att bli foéraldrar. Rattighets-

De flesta (98 procent) av mannermipen i var diskussion @autonomiprin- principen kommer igen aven nar man
med CF har avsaknad av vas deferensipen[8]. Patienten har sin egen fria vil-tanker p& samhallets resurser totalt.
De har dock oftast normala spermierja och ratt att bestdmma over sitt egéflan kan argumentera for att det ar fel
testiklarna [2]. De kan bli fader medliv. Barn och graviditet anses som emtt s mycket resurser brukas pa en liten
hjalp av MESA (microsurgical epidydi- privat angelagenhet av de flesta. Halsgatientgrupp.
mal sperm aspiration) eller PESA (pervasendets uppgift ar att vara ett service- Principen om att radda liv blir aktu-
organ. Flera anser att vi inte ska blandall om en graviditet kan vara till skada
oss i privata beslut. Det ar dock viktigfér moderns eller fostrets liv. Vid sada-
att patientens beslut ar grundat pa kona tillfallen ar den medicinska radgiva-

Fnr'at!are rekt medicinsk information om det karrens roll viktig, ndmligen att informera
INGER ODEGAARD fa stora medicinska konsekvenser fgpatienten pa ratt satt sa att en graviditet

Overlékare, lungsektionen, medicinpatienten eller barnet. kan avstyras.

kliniken, Rogaland Centralsjukhus, Barnet har ingen egen autonomi. Det Enskilda patienter kommer trots det-

Stavanger, Norge blir till som en f6ljd av foéraldrarnas be-ta att bli gravida. Man maste da vara sa-
MARIE JOHANNESSON slut. Autonomi som sjalv- eller medbe4_<er pa att hon och hennes partner ar fullt

med dr, 6verlakare,Uppsala CF_stamr_nande forutsatter att personen Hrfornjeradq om vadoen graviditet kan

center, Barnsjukhuset, Akademiskdnyndig [9]. medfora. Darefter maste man respekte-

Man kan aven aberopadittighets- ra patientens vilja och gora det basta
principen [10]. CF-patienter ©nskar mojliga ur medicinsk synvinkel s att en
Ursprungsarbetet skrivet som en dedamma rattigheter som friska. Fa patiredan pabdrjad graviditet kan fullfoljas.
av Inger Odegaards examensarbetenter med CF i Norge och Sverige har Tvangsabort utfors ej i Norden! Om
halsoetik varen 1998, ett samarbetsslivit godkénda som adoptivféraldrar. modern och/eller fostret dor trots all
projekt mellan Missionshogskolan, Kvinnliga CF-patienter med fertili- medicinsk expertis maste man havda att
Stavanger, och Rogaland Centraltetsproblem har, liksom andra friskgatientens egen fria vilja var starkare &n
sjukhus Stavanger, Norge. kvinnor, blivit erbjudna artificiell re- principen om att radda liv.

Data frdn Svenska vardprojektetproduktionsteknologi. Nagra anser att

Riksforbundet ~ cystisk  fibros detta ar att missbruka knappa resurser. Manniskosyn

(RFCF) rapporterat med tillstindAndra havdar dock att dessa patienter | sjukvarden réder i huvudsak ko-
fran RFCF. ska ha fortur till artificiell reproduk- manistisk manniskosyrjl1]. Enligt

sjukhuset, Uppsala.
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denna har CF-patienter lika stort vard serade och far ej ta del av vuxenlivet sa
som friska manniskoDeras psykiska 1! Era barn ar inte era som andra friska.
behov ar lika viktiga som derasrentime  pharn. De ar soner och détt  Ett entydigt ja starker den enskilda
dicinskt kroppsliga. Dock finns det fert rar av livets lanatan efter patientens autonomi. Det paverkar ej
farande ett inslag av paternalism i vai i) g mutationsfrekvensen i befolkningen
system. Det marks tydligasti de fall v SIg Sjalv patagligt. Dock kan det bli flera barn
forsoker rada en patient att avstd frd Citat ur Profeten av Khali Gibran. som mister en av foraldrarna i fortid.
graviditet. Aven om vi betonar patien
tens autonomi kan vi mer eller mindre Konklusion
reducera denna genom att framhawller hon far ett stort ansvar i hemmet. Vi anser att patientens autonomi bor
vara egna synpunkter Om paret dessutom bestammer sig féga tungt. Wjan att bli féralder ar sé
En materialistisk manniskosyii1] att skafa barn maste partnern vara maxstark att man maste vara 6dmijuk infor
bortser fran patientens behov att $kafimalt motiverad for detta. Om man-andetta. Dock bor vi som halsoarbetare
barn och den psykiska betydelse detter att foljden av en graviditet skulle blféra barnets talan om barnets och-foér
kan ha for henne/honom. Har handlaatt partnern ej orkade boér man avradaldrarnas basta star i kontrast till var
det istéllet om att jamféra manniskordran foraldraskap. andra. Det finns medicinska riktlinjer
»produktionsvarde» fran samhéllseko Vilka konsekvenser det blir for bar for nar en graviditet kan tillradas eller ej
nomisk synpunkt. Denna méanniskosynet kan ej sakert forutspas.Det blir barahos en CF-kvinna [12].
kan bidra till att inga resurser avsétts fare av en CF-mutation. Om detta ar en Det &r relativt latt att skilja mellan de
att hjalpa dessa patienter att $hdfarn. belastning ar inte sékert. | framtidersvart sjuka och de relativt friska. Pro
Fran evolutionistisk manniskosynkommer mdgjligen screeening for CFblemet ar radgivning till de patienter
[11] kan man havda att att vi inte har anmutationer hos nyfodda att inforas som befinner sig i »grdzonenx». Det ar
vandning for flera svaga grupp@&wart- Norden. | ett sddant lage kan vetskaped@ viktigt att grundligt lara kéanna pati
om bor de starkaste Overleva. om bararskap snarare vara till nytta &anten och hans/hennes partn8om
De tva sistnamnda synsatten har litegtt problem. Vvet inte heller hur barn medicinsk expert har man stor makt och
genklang i var kultur idag. Men sadandill CF-foraldrar paverkas mentalt. Detstort inflytande. Vmaste betéanka att vi
tankar kan raskt dyka upp i samre tiderar sakerligen bade negativt och positivindast har en radgivande funktion, och
att ha en mor/far med kronisk sjukdomatt det &r paret sjalv som ska fatta beslu
Norm-/teorianvandning tet. Saklig information ar avgérande for
For att belysa denna problemstall Betydande utgiftsékning att patienten med partner ska kunna
ning anvander yplikt- och konsekvens-  Hittills har graviditet vid CF varit ett gora ett bra val infor framtiden.
etiska synsattOm ett pliktetiskt [9] numerart litet bekymmeDessa fodslar ~ Referenser
synsatt far rdda kommer forst plikterfar darfor inga stora samhallsekonomis1. Davis PB, Drumm M, Konstan MW. Cystic
gentemot patienten. Ingen kan docka konsekvenseMen for en kommun  fibrosis, fm J Respir Crit Care Med 1996
havda att det alltid ar var plikt som halmed flera liknande familjer kan det bli; Gotlieb C, Pigen L, Kvist U, Strandvik B.
soarbetare att gora vad patienten-6nen betydande utgiftsokning. Om viill  The fertility potential of male cystic fibrosis
kar, men vi ar skyldiga att ge patienterstyrker prioritering eller uppmjukning _ patients. Int J Androl 1991; 14: 437-40.
basta majliga omvardnad. av regler vid artificiell reproduktions 3 Kopito LE, KIOS?S'IW HJ, Shwa.Ch?”a” H.
_Det pliktetiska synséttet galler i likateknologi eller adoption for denna froiqe:);?entifv?tﬁﬁiscf'i'fjrgzir;",::%r{i?gfgs
hog grad gentemot barnet som gentgrupp kan det skapa konsekvenser for ril 1973; 24: 512-6.
mot patienten. Det ar var skyldighet athndra patientgrupper 4. Johannesson M, Csemiczky G, Landgren
se till att barnet far en god uppvaxt som For den enskilda patienten kan detbe BM, Hielte L, Gottlieb C. Female patients
inte domineras av sjukdom och doéd. traktas i skenet av etisk egoism »det som ‘é"rgtgoccyrisrt\"glgb-ros|'z-sUﬁSr fro&" reproductive
. . " L o . " e gical disorders despite good cli
Denna skyldighet kan komma i kon ar bra fér mig ar ocksa ratt». For samhal njcal status. Hum Reprod 1998; 13: 2092-7.
flikt med patientens intressen. Om vlet kan detta dock fa stora konsekvenses. Hamberger L, Sjdgren A, Lundin K, Soder
marker att patienten och hans/hennes Ett mycket delikat problem uppstér lund B, Nilsson L, Bergh C et al Microferti
partner ej tankt igenom bamets situzom tvd CF-patienter vill habarn tillsam  lization techniques the Swedish experience.
. AT T . o . .. . . eprod Fertil Dev 1995; 7: 263-8.
tion tillrackligt noga ar det var plikt attmans. Detta har annu ej varit aktuell, FizSimmons SC, Fitzpatrick S, Thompson
vara barnets talesman. vare sig i Noge eller i Sverige. Efter B, Aitkin M, Fiel S, Winnie G et al. A long
Vid ett konsekvensetiskt [9] hand som CF- mannen oftast ar i avsaknad av itudinal study of the effects of pregnancy on
lande bor man se till konsekvensernaas deferens, maste paret soka adoption 325 ‘;‘i’c’":]egw':ih cystie f:brgs'ﬁ% 10th North
for patient, partneibarn och samhélle. alternativt f& hjalp via MESA/PESA  Gine bamonel 1996 gjpsm I
Om malet &r att patienten ska uppnéed ICSI. Med de regler som finns i7. panhIN, Grandell U, Martinsson T, Allen M,
stdrsta mgjliga lycka — och detta ar-foridag kommer dessa par ej att bli god Johansson J, Stolpe L et al Frequency of
aldraskap — bor r&dgivningen bli darefkéanda som foraldraForutom att b&da  four cystic fibrosis mutations in a Swedish
ter. For vissa patienter blir det en for stoforéldrarna har  sjukdomen kommerg E%gﬂé%t;%" Acta Paediatr 1993; 82: 609.

: .. .- o ° S . p T, Childress JF. Principles of
belastning och medfor ett 6kat vardbebarnet att fa CAnsemination med do biomedical ethics, 4th edition New York:
hov. For andra kan foraldraskap medfonator skulle &ven avradas i detta fall. Oxford University Press 1994: 120-80.
ra ett incitament fér en mer strukturerad/id alla dessa hypotetiska avslag skull@- Tranoly KE. Medisinsk etikk i var tid. 2:a

: 5 2 2 £ 5 ; uppl. Bergen: Sigma forlag 1994 24-33.

tillvaro. Det ar svart att pa forhand vetduvudhansyn tas till barnet. 10.Beauchamp T, Childress JF. Principles of

hur en patient kommer att reagera. _ _ , biomedical ethics, 4th edition New York:
Foraldraskap &r inte alltid den stors ~ Etiska konsekvenser i praktt Oxford University Press 1994: 327-31.

ta lyckan. | vissa fall kan halsa ochférken 11.Barbosa da Silva A, Anderson M. Veien

aldraskap std emot varandra. Varupp Om svaret pa frdgan: »Bor patienter iﬁ%ﬂﬁfgﬂrﬂﬁ‘cggﬁgﬁn éfﬁJgggﬁ‘ng%“\'/éﬁgé”

gift blir d& att ge paret s& korrekt infor med cystisk fibros ské barn?» blirnej (i Malmd: SHSTE 1993 23047

mation vi kan for att hjalpa dem kommaetyder det att vi godkanner gradering2.Kotloff RM, FitzSimmons SC, Fiel SB. Fer

fram till ett val. av manniskor och diskriminering av tility and pregnancy in patients with cystic
Partnern till en CF-patient mastesvaga gruppelCF-patienter och andra ~ fibrosis. Clin Chest Med 1992; 13: 623-35.

vara fysiskt och psykiskt stark dd hamed kroniska sjukdomar blir stigmati
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