B DEBATT OCH BREV

Det behovs en ny och utvidgad
utredning om fosterdiagnostik!

SBUs forslag om fosterdiagnostik ar otill-
rackligt, eftersom det mest handlar om
Downs syndrom. Det finns ménga andra
tillstand dir det behovs riktlinjer. Tillsatt
en ny utredning! uppmanar Rolf Zetter-

strom.

orslag angaende tidig
F fosterdiagnostik i Sveri-
ge samt redovisning av
tillgdngliga metoder har ar
2006 offentliggjorts av Sta-
tens beredning for medicinsk
utvéardering (SBU). Utred-
ningens slutsatser 6verens-
stimmer vil med det interna-
tionella kunskapsliget [1].
ISBUs rapport nimns in-
ledningsvis att fosterdiagnos-
tik utnyttjas for att faststélla
forekomsten avkromosomala
avvikelser, genetiskt beting-
ade enzymrubbningar och
missbildningar, sisom neural-
rorsdefekter. Ett flertal dia-
gnoser kan leda till att gravi-
diteten avbryts. Aven om ett
antal indikationer for foster-
diagnostik ndmns i betankan-
det dr det framfor allt inriktat
pa diagnos av Downs syndrom.
Syftet med de foéreslagna at-
girderna anges vara att minst
70 procent av de 130-150 arli-
gen intriffade fallen avdetta
tillstand blir faststéllda under
fosterlivet. Detta innebar 6kad
diagnostisk sékerhet, efter-
som nu endast 50 procent av
fallen upptécks under den tid
en graviditet kan avbrytas.

For att nd uppsatt mal foreslas
att inte endast gravida kvin-
nor 6ver 35 ar, som nu, ska er-
bjudas fosterdiagnostik ge-
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nom undersékning av foster-
vatten och placentabiopsi. Er-
bjudandet ska i stallet utga till
alla gravida kvinnor, oavsett
alder. Den féreslagna under-
sokningen ska i forsta hand
genomftras som ett s k kom-
binationstest runt tionde gra-
viditetsveckan. Detta innebar
att samtidigt som fostrets
nacke undersoks med ultra-
ljud f6r att utréna graden av
uppklarning i nacken, sdsom
fallet 4r vid Downs syndrom,
analyseras koncentrationerna
av alfa-fetoprotein och vissa
hormoneriden gravida
kvinnans blod. Gransvérdet
for de féreslagna testen har
satts s pass hogt att antalet
falskt negativa fall blir sa litet
som mojligt, med f6ljd att an-
talet falskt positiva fall blir re-
lativt stort. Alla positiva fall
ska darfor genomga sedvanlig
intrauterin diagnostik.

Den foreslagna utvidgade fos-
terdiagnostiken vicker flera
etiska problem. SBU har dar-
for anmodat Statens medi-
cinsk-etiskarad (SMER) att
granska dess forslag. Radet
har i en omfangsrik prome-
moriaiseptember 2007 till-
styrkt SBUs forslag [2]. Radet
betonar vikten av att de gravi-
da kvinnorna far adekvat in-
formation och att deras inte-
gritet beaktas. Det anger dess-
utom att de féreslagna atgar-
derna inte star i motsatsfor-
hallande till denivartland ac-
cepterade synen pa ménnis-
kovardet.

Det medicinsk-etiska ra-
dets yttrande om SBUs for-

slag har féranlett ett flertal
debattinligg i Svenska Dag-
bladet. Fadern till ett barn
med Downs syndrom anser
att SBUs forslag bygger pa
asikten att hans barn ir sa
pass minderviardigt att det
borde ha avlivats innan det
kom till virlden [3]. Han
framhaller att den rekom-
menderade politiken &r lik-
virdig med den som f6ljdes
under det tyska nazistiska ri-
ket, da det forordades att barn
med olika funktionshinder
skulle mordas.

Detta debattinldgg har
f6ljts av en artikel, som signe-
rats av en vilkdnd medicinsk

om forslaget i dagspressen
har SBU och Statens medi-
cinsk-etiska rad iakttagit tyst-
nad. Den kliniska genetikern
Jan Wahlstréom, som var till-
kallad som expert till radet,
hariettinliggiLakartidning-
en konstaterat att SBUs for-
slag ar etiskt forenligt med
nuvarande praxis, under for-
utsittning att det inte leder
till att stodet till familjer med
funktionshindrade barn for-
samras [9].

Trots tillgangen pa val kvalifi-
cerad expertis, har inte nagon
pediatriker med kinnedom

om de aktuella rubbningarnas

etiker och en pu- symtom, diagnos-
blicist [4]. De pa- . . tik och behand-
pekar att SBUs »Att diskussio-  lingingattiSBUs
forslag inte tar nen ar befogad eller det medi-
hénsyn till att . cinsk-etiska ra-
minniskovirdets ~ V!5@S @V ett fler- dets expertgrup-
helgd intrader da tal studier ...« per, som behand-
ett manskligt fos- lat denna fraga.
ter skapas [4]. At- Forslaget inne-

girder som har till syfte att ett
blivande barn avlivas ar dar-
for helt forkastliga. En le-
dande sjukvardspolitiker har
dock tagit avstand fran denna
religiost etiska synpunkt pa
tidpunkten da manniskovér-
det ska beaktas [5]. Dessa
asikter har dock motsagts av
fadern till barnet med Downs
syndrom [6].

1 tva darefter publicerade
artiklar har en publicist [7]
och en professor i pediatrik
med speciell kunskap om ny-
fédda barn [8] menat att ett
foster, som inte ar tillrackligt
moget for att kunna 6verleva
utanfér modern och som sak-
nar eget medvetande, kan
aborteras utan att mannisko-
virdet kranks. Eftersom den
svenska Abortlagen fran 1973
ger gravida kvinnor ritt att
genomga abort av ett friskt
foster, bor hon inte heller for-
vagras denna riatt om fostret
dr behaftat med en svar rubb-
ning som inte kan behandlas.

Trots den livliga debatten

héller darfor inte nagon till-
forlitlig rekommendation om
hur blivande foraldrar ska in-
formeras om innebdrden av
ett positivt prov. Det ar exem-
pelvis viktigt att de blir upp-
lysta om framtiden for det
vintade barnet om gravidite-
ten trots allt fullfoljs. De bor
fa veta om behandlingsatgér-
der kan forbattra barnets lev-
nadsférhallanden och om det
kommer att kunna klara sig
sjalvt. Kvinnor som &r gravida
for forsta gangen vid sa pass
hog alder att deras fertilitet &r
nedsatt, har sarskilt stark
O6nskan om att fa korrekta och
fullstdndiga upplysningar.

Som exempel kan ndmnas att
ett féraldrapar som gemen-
samt beslot att graviditeten
skulle fullf6ljas trots att dia-
gnosen Downs syndrom
stillts hos det vantade barnet,
var mycket hjilpta av en dis-
kussion med en barnkardio-
log som redogjorde for moj-
ligheterna att korrigera de
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hjartmissbildningar som kan
upptrada vid tillstandet [10].

Den avsevart forbattrade
prognosen vid cystisk fibros
gor att det nu inte ar sjalvklart
att graviditeten ska avbrytas
efter att denna rubbning dia-
gnostiserats intrauterint. Om
det finns en genetisk risk for
detta tillstand bor prognos
och behandling diskuteras
med fordldrarna innan beslut
fattas om intrauterin diagno-
stik och om ldmpliga atgarder
vid positivt utfall.

Att diskussionen ir befogad
framgar av ett flertal studier
som visat att informationen
till nyblivna médrar och fader
till barn med Downs syndrom
ar helt otillracklig [11].

Syftet med intrauterin dia-
gnostik maste framga pa ett
sddant sitt att ett positivt ut-
fall fér Downs syndrom eller
nagon annan rubbning inte
innebér ett tvAng att genomga
en abort. Sjalvklart ska inte
heller de som stéller sig avvi-
sande till intrauterin diagno-
stik 6vertalas till att &nda ac-
ceptera atgirden. De som an-
ser att ett avbrytande aven
graviditet ar oforenligt med
deras syn pd méanniskovirdet
maste respekteras.

Ett erbjudande om en sa-
dan atgird kan beréra mén-
niskor med starka asikter illa.
Aven forildrar som accepte-
rar att ett havandeskap kan
avbrytas upp till 18:e gravidi-
tetsveckan pa kvinnans 6n-
skan, kan finna det obehagligt
att ta stéllning till fosterdiag-
nostik eftersom atgérden
uppfattas som ett satt att be-
fria samhéllet fran oonskade
individer. Svensk fosterdiag-
nostik far inte jimstéllas med
stadgan i det antika Sparta
enligt vilken barn som inte
uppfyllde géllande normer
skulle kastas ned i en djup ra-
vin. I linder dir avbrytande
aven graviditet inte accepte-
ras har det dock framforts, att
det kan vara avvirde for en
gravid kvinna att veta om
hennes vintade barn har na-
gon rubbning. Hon far da
béttre mojlighet att forbereda
sig pa detta &n om hon forst
som nyforldst star infor pro-
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blemen. Denna aspekt fram-
holls redan 1975 avden ir-
ldndska delegaten vid ett
internationellt m6te anga-
ende fosterdiagnostik [12].

De invdndningar som fram-
forts mot SBUs forslag och
Statens medicinsk-etiska rads
stillningstagande, torde del-
vis bero pa att alltfor stor vikt
lagts vid véardet av fosterdiag-
nostik av Downs syndrom.
Mojligheten att faststélla oli-
ka metaboliska sjukdomar
och svara missbildningar har
kommit i skymundan, vilket
ar olyckligt eftersom det kan
vara vl s befogat att manga
dylika tillstand diagnostiseras
pafosterstadiet. Lampliga in-
dikationer for fosterdiagnos-
tik belystes redan vid den
konferens i Stockholm som de
europeiska forskningsraden
anordnade 1975 [12]. Intrau-
terin diagnostik av olika
neurogangliosidoser, sdsom
Tay-Sachs’ sjukdom, ar myck-
et vil redovisad.

N&drmare 4o ar efter introduk-
tionen av intrauterin dia-
gnostik ar det pa tiden att
svenska myndigheter tar
stéllning till hur den bor utfo-
rasivartland. Betinkandena
fran SBU och Statens medi-
cinsk-etiska rad &r dock otill-
riackliga eftersom de huvud-
sakligen koncentrerat sig pa
diagnostik avkromosomala
rubbningar, och da i forsta
hand Downs syndrom. Det
bor ocksé utredas vilka rikt-
linjer som ska ges for intrau-
terin diagnostik av andra till-
stand, sdsom enzymdefekter.

En utredning bestdende av
nagon representant for sjuk-
vardshuvudméinnen samt av
ledamoter med kompetens i
obstetrik, pediatrik, klinisk
genetik och medicinsk etik
bor med det snaraste tillsét-
tas, med uppdrag att ta stéll-
ning till dessa fragor. De poli-
tiskt tillsattaledamoterna i
Statens medicinsk-etiska rad
bor delvis ersitts avledamo-
ter med praktisk kinnedom
om verkligheten bakom olika
etiska fragor i hilso- och sjuk-
varden.

Under fosterlivet och tiden

omedelbart efter fodelsen
uppkommer en mangfald av
svara etiska fragor, som ford-
rar vil avvigd handlaggning.
Ett avslojande av fostrets kon
kan om det inte passar leda
till dnskan om abort. Andra
fragor ar hur lange ett nyfott
barn utan egen andning ska
bli foremal for aterupplivning
[13], hur man ska forfara med
barn med svéara neuralrérsde-
fekter [14], vilka grianser som
ska gélla for viabilitet hos for
tidigt fédda barn och vid vilka
typer av Amnesomséttnings-
rubbningar och kromosomala
avvikelser ett avbrytande av
graviditeten ska tillstyrkas.

Begreppet manniskovarde bor
belysas bittre &n vad som nu
ar fallet, vilket ocksa fram-
hallits av Wahlstrom [9]. Den-
na fraga ar svar i vissa reli-
gibsa samfund, vilket framgar
av ett fall i Palermo ar 2000
med siamesiska tvillingar.
Det visade sig vara mojligt att
ridda den ena tvillingen till
liv och hilsa genom ett in-
trauterint ingrepp. Detta
skulle dock ske pa bekostnad
av den andra tvillingens liv.
Utan ingrepp var bada barnen
dodsdomda. Efter kontakt
med en katolsk prist vigrade
dock modern tillata den for
det ena barnet livrdddande at-
girden, eftersom det skulle
innebira att den andra tvil-
lingen blev avlivad, vilket
skulle vara ett brott mot dog-
men om méinniskovirdet [15].
Ett livsdugligt of6tt barn off-
rades for att helga méinnisko-
virdet hos ett foster som sak-
nade mojlighet till eget liv.
Ett exempel pa ett annat
svart etiskt stéllningstagande
dr om det i samtliga fall av fa-
miljér risk dr lampligt med in-
trauterin diagnostik av vissa
lysosomala inlagringssjukdo-
mar, sasom Hurlers och Fab-
rys sjukdomar. De svara och i
tonaren dodliga symtomen
kan férebyggas genom konti-
nuerlig tillférsel av de sak-
nade enzymerna eller genom
benmirgstransplantation.

Nackdelen med dennabe-
handling ar dock att de arliga
kostnaderna uppgar till flera

miljoner kronor. Ett nyf6tt
barn som redan i fosterlivet
fatt ndgon av dessa diagnoser
kan antingen behandlas eller
lamnas ut till ett svart li-
dande. Den forsta fragan i dy-
lika fall &r om graviditeten ska
avbrytas. Om det ddremot be-
slutas att den ska fullf6ljas
blir nésta fraga om adekvat
terapi kan finansieras.

En extrem syn pa minni-
skovirdet kan ocksd komma i
konflikt med manniskokérle-
ken. Sa dr exempelvis fallet
om intrauterin screening for
anencefali och i forekom-
mande fall abort uppfattas
som en sa svar synd att den
gravida kvinnan kénner sig
tvingad att fullf6lja hela gravi-
diteten med ett barn som avli-
der snart efter fodelsen.

B Potentiella bindningar eller
Jévsforhallanden: Inga uppgivna.
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