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Etisk Rads rapport “Fosterundersggelser og Etik”, de bagvedliggende cases samt Leif Vestergaard Pedersen
og lda Donkins fremlaeggelser i medierne har givet os anledning til dyb bekymring, og vi forholder os udtalt
kritisk til savel rapportens indhold som til den proces, der ledte op rapportens tilblivelse og dens
offentligggrelse.

Vi gennemgik pa mgdet den 25. april 2024 disse kritikpunkter, men ser dem ikke retvisende beskrevet i det
fremsendte referat af mgdet. Derfor fremsender vi nu vores kommentarer til rapporten (anbefalinger,
baggrundstekst og cases, i alt 45 sider) og vi forventer kommentarerne nedenfor fremsendes til alle
medlemmerne i DER.

Resume af vores kritik:

1. Rapporten er praeget af utilstraekkelig praktisk og faglig indsigt i, hvordan fosterundersggelser
finder sted i Danmark, og rapporten anvender essentielle begreber forkert. | szerlig grad er de
udleverede cases med faktuelle fejl og decideret misvisende fremstillet. Rapporten afspejler
dermed en mangelfuld inddragelse af den medicinsk faglig ekspertise, som Etisk Rad har haft til
radighed.

2. Rapporten giver en tendentigs udlagning af formal med og indhold i det danske tilbud om
fosterundersggelser, som risikerer at mistaenkeligggre savel det danske tilbud om
fosterundersggelser og de kvinder/par, der benytter sig af tilbuddet.

Vi vurderer, at rapporten udggr en risiko for, at der bliver iveerksat ungdvendige initiativer i forhold til
fosterundersggelser i Danmark, som vil paleegge sundhedsvaesenet opgaver, der ikke medfgrer mere vaerdi
for borgerne.



Af disse arsager gnsker vi at traekke vores medlemmers navne (Olav Bjgrn Petersen, Tina Duelund Hjorthgj,
Anne Cathrine Roslev) fra rapportens side 5.
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SIDE 4
Politisk regulering

Rapporten leegger ud med overvejelser om et evt. behov for direkte politisk regulering af adgangen til
fosterundersogelser:

...bar der af hensyn til den gravides selvbestemmelse ikke veere nogle principielle greenser ....?
Vi hafter os ved brugen af ’ikke”: Spergsmaélet indeholder svaret.

Det havde veret rimeligt, om teksten havde foldet preemissen lidt mere ud - at en begrensning af adgangen
til fosterundersegelser vil gavne den gravide kvinders selvbestemmelse da der meget nemt kunne
argumenteres for det modsatte.

Det er desverre kendetegnende for teksten, at den ikke forholder sig til, at der er ret abenlyse
modargumenter til en lang raekke af tekstens argumenter. Teksten gor med andre ord ikke tilstreekkeligt ud af
at forholde sig til sine egne bias, og argumenterne fremstér derfor ikke afvejede. Det svaekker tekstens
argumenter.

Nar dette eksempel fremhaves, skal det bl.a. ses i lyset af tekstens udtalte optagethed af gravide kvinders
grad af bekymring samt kilden til denne. Vi uddyber denne pointe senere i dette papir.

Det, at der altid vil veere et personligt element, som aldrig gdr veek, mad selvfolgelig ikke blive en
undskyldning for ikke at gore sd meget som muligt via politisk regulering og sundhedsfaglig formidling ...

”Selvfelgelig” gor setningen til en konklusion.

”Undskyldning” indikerer, at der er noget betaenkeligt eller suspekt ved ikke at ga ind for at ’gere sd meget
som muligt via politisk regulering og sundhedsfaglig formidling”, som man skal tage sig selv i.

Man kunne godt have beskrevet en afvejning af de personlige elementer op imod regulering og formidling
uden en retorisk manipulation af leeseren.

Vi ser altsa igen en udtalt bias, som teksten ikke forholder sig til. I dette tilfaelde, at politisk regulering og
sundhedsfaglig formidling skal bruges i et bestemt gjemed: At begrense kvindens adgang til
fosterundersegelser for derved at begreense adgangen abort.

Vimener, at det rejser flere spergsmaél — herunder:

e Forestiller radet sig en detailregulering af de konkrete undersogelser fra politisk hold?

e Hvordan havde DER forestillet sig, at det skulle ske? Er det Sundhedsstyrelsen, der skal sta for det?
Det er vel den eneste myndighed, der fagligt ville kunne handtere opgaven. Men hvordan forestiller
radet sig i givet fald, at styrelsen skal arbejde? Med fort politisk hand?



e Skal opgaven ligge i et nationalt prioriteringsrdd — hvis regeringen forestiller sig, at et sddant rad skal
arbejde pa det detailniveau.

e Radets praemis for rapporten er bl.a., at udviklingen gér meget hurtigt — hvordan forestiller man sig,
at den politiske regulering skulle kunne folge med her?

e Findes der andre behandlingsmassige omrader, hvor man har en sddan grad af detailregulering?

e Forestiller DER sig, at det praktisk skal lade sig gore at adskille de typer af fosterundersegelser, som
radet er bange for, fordi de kan lede til en abort, fra den type af fosterundersegelser, der tjener til at
forberede og stotte foreldrene?

e Har de til enhver tid siddende politikere et bedre etisk kompas end de faglige miljeer”? Ingen
betvivler politikernes adkomst til at indfere lovgivning Men her handler det tilsyneladende primeert
om at leegge en demper pa en potentielt uetisk udvikling i ”de faglige miljoer”.

Der argumenteres imidlertid ikke for, hvorfor etik skulle have bedre kar hos politiske
beslutningstagere. Lovgivning er ikke nedvendigvis baseret pa etiske overvejelser, og
verdenshistorien har talrige eksempler pé, at det kan gé galt for politikere, ligesom det kan for en
hvilken som helst andet befolkningsgruppe. Rapportens argumentation for mere politisk regulering
er derfor ikke staerk.

SIDE 6

Man skal sdledes finde en regulering af provokeret abort, set i lyset af hvilket tilbud, man finder rigtigst, og
en eventuel regulering af tilbuddet om fosterundersogelser, set i lyset af hvilken afgreensning af den frie
abort, man finder rigtigst

Der blev foretaget ca. 15000 aborter i 2022 og 800 efter uge 12+0. Det vil sige, at 95% af alle aborter finder
sted for uge 12. Det absolutte antal har generelt veret faldende. Aborter foretaget som folge af
fosterundersogelser udger altsa en lille del af det samlede antal.

Hvorfor denne optagethed af disse aborter, nar det store flertal af aborter finder sted, uden at nogen holder
gje med, hvilken begrundelse, der ligger til grund for dem?

Hvis vi lever i et selektionssamfund, som rapporten antyder, s& kan man vel ogsa tenke sig en form for
selektions-tankegang hos kvinder, der ikke bliver en del af fosterundersegelsestilbuddet?

Selektionen kunne fx ske pé grund af:

e darlige sociale forhold

e psykiatriske/mentale udfordringer, som er u- eller underbehandlede
o seksuelle overgreb eller en voldelig partner

o gkonomiske vanskeligheder

e meget ung kvinde (barn)

e kvinden/parret ensker ikke at vaere gravide



Disse mulige selektionsgrunde har alle en karakter, hvor samfundet kunne gere mere for at forebygge eller
stotte, og der kunne — hvilket er tilfeldet i visse andre landes lovgivning — ogsé argumenteres for, at dérlige
sociale forhold eller en graviditet forarsaget af voldteegt ikke udger en tilstraekkelig begrundelse for at
afbryde en graviditet. Det er naturligvis ikke vores holdning eller den danske holdning generelt. Vi ensker
blot at papege, at vi ser en pafaldende optagethed af en lille del af de aborter, der foretages i Danmark.

SIDE 7

Det forste sporgsmdl, som Det Etiske Rdd har forholdt sig til, er, om det er forsvarligt med et universelt
tilbud om fosterundersogelser (dvs. 1. trimester risikovurdering og 2. trimester gennemscanning af fosteret)
til alle gravide

Praeemissen lader til at vaere, at nar den gravide kvinde forst har deltaget i den ferste risikovurdering, sa
befinder hun sig pa et tog, der buldrer i retning af en abort, da det eneste udkomme af en ikke-normal
screening tilsyneladende opfattes som vaerende abort. Dette er en fejlslutning og er heller ikke i
overensstemmelse med de formal med fosterdiagnostikken, der blev fastsat med de nationale retningslinjer
for fosterdiagnostik i 2004:

“Formélet med fosterdiagnostik er - inden for rammerne af dansk lovgivning — at bisté en gravid kvinde,
som gnsker en sadan bistand, med at treffe sine egne valg.

Neutral og fyldestgarende radgivning er forudsatning herfor. Savel retten til at vide, som retten til ikke at
vide, skal respekteres.

Og

Underspgelserne tager sigte pa at pavise eller udelukke alvorlige sygdomme eller handicap hos fostret,
herunder at afklare og optimere eventuelle behandlingsmuligheder.

Formélet med fosterdiagnostik er ikke at forhindre fodsel af bern med alvorlig sygdom eller handicap.

Der ydes hjzlp og stette til familier, hvor et barn som felge af sygdom eller handicap har krav pé serlig
behandling, pleje og omsorg, og fosterdiagnostik omfatter ogsé at informere om disse hjeelpemuligheder. ”
(https://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2020/Fosterdiagnostik/Retningslinjer-for-fosterdiagnostik.ashx)

PUNKT 2

I andet afsnit sammenligner man Danmark med andre lande og fremhaver, at Danmark har verdens mest
omfattende program:

1 en historisk kontekst er det uscedvanligt med et sa omfattende screeningsagtigt tilbud til alle gravide som
det danske. Da det blev indfort i 2004, var Danmark et af de forste lande i verden, som indforte det, og det er
fx forst for nylig, at Norge har indfort en 1. trimester risikovurdering for alle gravide, snarere end for
gravide i en scerlig risikogruppe.

0g



Ndr man normalt kun tilbyder udvidede fosterundersogelser til personer i en scerlig risikogruppe, sd skyldes
det, at screening af gravide uden scerlig risiko i hojere grad risikeret at give anledning til unodige
bekymringer ...

Vi har flere spergsmal og kommentarer hertil — bl.a.:

e Atnoget er historisk useedvanligt, er ikke i sig selv et argument for, at det er uhensigtsmeessigt. Det
lader dog til at veere praemissen i teksten.

Det understottes af:

e Valget af ordet "normalt”. Den danske praksis bliver altsa prasenteret som unormal og i modsatning
til en ikke naermere defineret normaltilstand. Hvem definerer, hvad den normaltilstand er? Er der
nogen, der har gjort det? Og givet fald, hvad bestar den i?
Og det understottes yderligere af:

e Brugen af ordet "man”? Hvem er “man”? Ordvalget fremstar normativt og uhensigtsmeessigt, nar det
havde varet oplagt blot at neevne, hvem “man” er.

Det er desuden direkte misvisende at sammenligne med Norge, der har veere meget langsommere til at
indfere tilbud om fx 1. trimester skanning — der endnu ikke er indfert i fuldt omfang — end UK og evrige
nordiske lande

Det forholder sig sadan, at en lang raekke vestlige lande har mere omfattende programmer med f scanninger
iuge 28, NIPT til alle mm. Disse undersogelser eller lande inddrager rapporten ikke i sin sammenligning
med dansk praksis.

For en laser, der ikke kender til forsterdiagnostik, fremstér det vitterligt som om, det er Danmark, der er
bemarkelsesverdig i forhold til de lande, vi normalt sammenligner os med. Leaseren fejlinformeres derfor,
og der praesenteres ikke et reelt sammenligningsgrundlag, der kunne bidrage konstruktivt til debatten om
fosterundersogelser. Samtidigt er det fra et fagligt synspunkt @rgerligt, at rapporten ikke inkluderer
erfaringerne med nogle af de lande som vi normalt ville sammenligne os med og de lgsninger de har valgt.

PUNKT 3

”... mener at et offentligt tilbud om fosterundersogelser til alle gravide i udgangspunkt er et gode, sd leenge
det (som det danske) ikke er udtryk for en bestemt statslig holdning til fosterundersogelser, men blot giver
gravide et neutralt tilbud...

Hvis det er godt, at staten ikke har en bestemt holdning til fosterundersegelser, hvorfor overvejer radet sa
politisk detailregulering af fosterundersogelser?

SIDE 8



PUNKT 1

”ungdige aborter”: 11 radsmedlemmer tages til indtegt for denne holdning.

Hvornér er en abort unedig? Hvem skal vurdere, om den er unedig?

PUNKT 2

”Stigmatisering af syge og handicappede”: Bakker de relevante handicaporganisationer op om den
holdning? Har de veret inddraget?

SIDE 8 OG 9

PUNKT 1

Bekymringer
Rapporten er meget optaget af den gravide kvindes bekymringer.

Vi finder, at omfanget af denne optagethed er uhensigtsmassigt og ensker at pege pé, at bekymringer er en
del af livet. Man skal ikke sege at undga dem for enhver pris. Det ville i sig selv veere bekymrende. Og hvad
er en “ungdig bekymring”? Det kan nok vere ret svert at afgreense objektivt.

Der kunne relevant refereres til den omfattende publikationsliste af antropolog, lektor, , Ph.d. Stina Lou.
Stina Lou er den person i Danmark, der indgéende har undersegt bekymring, kommunikation og
beslutningstagning i forbindelse med fosterdiagnostik i forhold til bade at fortsette og afbryde graviditeten.

https://pure.au.dk/portal/da/persons/stina.lou%40clin.au.dk/publications/

PUNKT 2

1 fremtiden md stadigt flere egenskaber ved fosteret forventes at kunne undersoges pd et stadigt tidligere.

Vi screener ikke for egenskaber (fx bla gjne, mod), men for alvorlige sygdomme.

PUNKT 3

Det Etiske Rad anbefaler derfor at der udarbejdes nationale retningslinjer, som indeholder en prioritering af
hvilke fosterdiagnostiske fund, der systematisk skal oplyses om.

0g
at radsmedlemmerne ikke mener, den slags undersogelser bor indgd i programmet.

Vi ser her igen desverre, at teksten ikke forholder sig til de abenlyse modargumenter, der kunne vaere for det
indtagne standpunkt. I dette tilfeelde savner vi fx en diskussion, af de etiske problemstillinger af at


https://pure.au.dk/portal/da/persons/stina.lou%40clin.au.dk/publications/

tilbageholde viden for kvinden/parret, for sundhedspersonalet, for sundhedsvasnets omdemme og tilliden til
dette:

e Hvordan skulle tilbageholdelsen af viden kunne praktiseres i en klinisk kontekst, hvor man ensker en
hgj grad af tillid mellem patient og sundhedsperson?

Tilbageholdelse af viden stér i vaesentlig kontrast til alle andre beveaegelser i sundhedsvasenet, hvor
patientens ret til viden er central. Herunder fx patienternes ret til direkte adgang til at laese egne
analyseresultater uden formidling af an fagperson. I dag udfyldes endvidere samtykker hvor
patienten tilkendegiver i hvor hej grad der enskes tilbagemeldinger om tilfeldighedsfund.

e Det er en desuden en simplificeret opfattelse af fosterundersogelser at teenke, at man i en sggen efter
eventuelle alvorlige tilstande ikke samtidigt vil kunne finde mindre alvorlige tilstande.

Hvad er de etiske implikationer af, at kvinden/parret ikke fir adgang til de forberedende og stettende
tilbud, der findes, som folge af tilbageholdelsen af viden?

PUNKT 4

1 de tilfeelde, hvor programmet ikke undersoger tilstreekkeligt for forhold, som er alvorlige og/eller
sandsynlige, er det bade af hensyn til den gravides mulighed for at treeffe sine forholdsregler og af hensyn til
fosterets interesse i at undgd lidelse, mener radsmedlemmerne, at den slags undersogelser bor indgd i
programmet.

Vi er enige og her burde diskussionen specifikt have indeholdt nogle af de tilstande med hgj
anlegsbererrisiko i Danmark. En diskussion om cystisk fibrose og spinal muskel atrofi ville have varet
gavnlig, idet disse tilstande har veret kandidater til en udvidet screening i mange ar og stadig behandles i
Sundhedsstyrelsens Radgivende Udvalg for Nationale Screeningsprogrammer.

SIDE9 -10

PUNKT 1

Et antal medlemmer peger pd, at den teknologiske udvikling har veeret medbestemmende for, hvad tilbuddet
om fosterundersogelser skal inkludere.

Dette geelder stort set alle omrader i sundhedsvasnet. Fosterundersggelser er ingen undtagelse.

Pointen lader igen til at vaere, at muligheden (risikoen?) for aborter ger, at lige preecis dette omrade skal
reguleres af flere end leeger. Vi leeger har selvfolgelig stor indflydelse pa, hvad der tilbydes i
sundhedsvesnet, men der er jo trods alt ikke frit valg pa alle hylder. Der sker frasorteringer af mulige andre
sundhedstilbud som folge af de samfundsmaessige normer, der pavirker os alle. Vi har svart ved at forestille
os, at et fagligt miljo ville have held med at indfere fosterundersegelser, som 14 helt skavt i forhold til
moderne danske vardier.

PUNKT 2



Det er ogsa deres vurdering, at koblingen til abort gor fosterundersogelser til sa samfundsmecessigt
betydningsfuldt et omrdde, at dets udvikling ikke kan overlades til fagmiljoer alene. [ stedet bor omrddet
efter radsmedlemmernes mening reguleres af en bredere kreds, sddan sd de afgorende sporgsmdl om, hvor
alvorlig og sandsynlig en tilstand skal veere, for der bor kunne undersaoges for den, ikke afgores ud fra rent
faglige hensyn, selvom de selvfolgelig altid vil spille en veesentlig rolle.

Vi savner her at vide om radet er blevet sat ind i hvorledes processen foregar, nar der arbejdes med en
opdatering af Sundhedsstyrelsens retningslinjer og denne proces kerer? Herunder hvem der konkret
inddrages pa nuvarende tidspunkt burde gennemgas, nar man ensker en komplet @&ndring af proceduren,
ville det veere hensigtsmeessigt at forholde sig til hvem der inddrages i dag.

Herunder kunne abortsamradet ogsé med fordel gennemgés, det er trods alt den instans der opererer pa
omrédet aktuelt, man kan undre sig over, at det slet ikke er naevnt i rapporten at samradet findes.

Vi undrer os i det hele taget over at radet slet ikke har fundet anledning til at beskrive samradssystemet, da
det jo i dag er en meget omfattende individuel regulering. Her kan sgges abort pa enten fotal eller social
indikation. Her afvejes hvert enkelt case i henhold til regler og praksis for alvorsgrad og gestationsalder, og
samradet treeffer en afgorelse. Afgorelser kan ankes til abortankenavnet.

PUNKT 3

Afgorelse ud fra "rent faglige hensyn”:
Hvad betyder det? Hvilke hensyn er der tale om?

Betyder det teknologisk udvikling? Altsa, at leger vil vare sé teknologibegejstrede, at de til enhver tid
ukritisk vil sgge at implementere en hvilken som helst fosterundersegelse, blot fordi man kan?

Vi vil i stedet gerne henvise til den omfattende proces, der ligger bag udformning af SST’s retningslinjer i
dag, og det store antal tveerfaglige nationale guidelines, der er udarbejdet indenfor det fosterdiagnostiske
omréde.

SIDE 13

Der kan veere flere grunde til at undersoge bestemte egenskaber hos fosteret. En grund kan veere ren og skcer
nysgerrighed.

Hvis dette er en teoretisk overvejelse og uden referencer til det danske program, ber det fremgé. Egenskaber
ber fjernes fra rapporten i sin helhed, da det er meningsforstyrrende og giver leseren det indtryk, at der testes
for fx gode fodboldben og bla gjne.

SIDE 14

Denne side handler i hej grad om, at bekymring er noget skidt, og at de etiske dilemmaer udspringer af, at
man héndterer sin bekymring ved hjelp af fosterunderseggelser.



Betyder det, at gravide ikke ville vaere bekymrede — eller meget mindre bekymrede - hvis der ikke var et
tilbud om fosterundersggelser? Vi henleder opmarksomheden pé eksempler fra Stina Lous og den
internationale forskning, som viser at de fleste gravide hellere vil have viden - og dermed valgmuligheder -
end ikke at vide. Ogsa selvom det skaber en bekymring underve;js.

SIDE 15

RADET STILLER 3 SPGRGSMAL OM FOSTERUNDERS@GELSERS MULIGE NEGATIVE RESULTATER:

UFORSVARLIGE ABORTER, UTRYGHED OG BEKYMRINGER, SOM IKKE ER KVINDENS/PARRETS
EGNE MEN TILFORES DEM UDEFRA.

1. Uforsvarlige aborter
Der tegnes et billede af, at der finder uforsvarlige - eller andre steder unadige — aborter sted.

Hvem er kilde til denne opfattelse? Hele radet? Nogen, der har forsket i det? Det er uklart og en sé central
kritik af fosterdiagnostikken (ledende til uforsvarlige/unedige aborter) mé underbygges af dokumentation af
at dette rent faktisk finder sted

Og vi savner en definition pa, hvad en uforsvarlig eller unedig abort er.

2. (u-)tryghed og (u-)afklarethed
Vil fosterundersogelser rent faktiskbidrage til tryghed og/eller afklaring? Eller vil de snarere skabe utryghed
og uafklarethed?"

Tekstens brug af “rent faktisk™ er et klart udtryk for en bias i retning af, at det kan fosterunderseggelser ikke.

Vi henviser imidlertid til Kristelig Dagblads artikel fra 17/4 (Fosterdiagnostik viste, at noget ikke var normalt.

Men Therese og Maureen valgte alligevel at fode deres bern | Kristeligt Dagblad (kristeligt-dagblad.dk)) med 2 patient

cases, som eksempler p4, at det godt kan vere tilfeldet. Teksten kunne altsd med fordel have vaeret
nuanceret pa dette omrade.

3. Bekymringer
Vi refererer her bl.a. til:

“Er den bekymring der motiverer fosterundersogelser personens egen?”
Teksten giver her udtryk for et nedsattende syn pé gravide, som ber @&ndres.

Teksten er meget optaget af, at kvinden bliver udsat for et udefrakommende pres som felge af eksistensen af
fosterundersogelser, og dette pres gor hende mere tilbgjelig til at bevage sig i retningen af en abort.


https://www.kristeligt-dagblad.dk/danmark/fosterdiagnostik-viste-noget-ikke-var-normalt-men-therese-og-maureen-valgte-alligevel-foede
https://www.kristeligt-dagblad.dk/danmark/fosterdiagnostik-viste-noget-ikke-var-normalt-men-therese-og-maureen-valgte-alligevel-foede

Vima her anfere, at det er et almen menneskeligt vilkar, at vi er sociale vasner, der lever i en social
kontekst, som pévirker os i varierende omfang. Det er ikke noget serligt for gravide kvinder, og vi mener
ikke, at det kan veaere rigtigt, at gravide kvinder 1 hejere grad end alle andre borgere skal palegges en byrde
eller et ansvar for dette vilkar.

Det kan heller ikke veare rigtigt, at gravide evt. vil veere nedt til at skulle fremvise en hgjere grad af
bevidsthed end alle andre om, hvilke sociale pavirkninger, de oplever, for at de kan fa adgang til en given
sundhedsydelse — eller at deres adgang til en given sundhedsydelse skal begranses, fordi de blot er
mennesker, som lige som alle andre i varierende omfang lader sig pavirke socialt.

Alt andet lige har kvinder i dagens Danmark langt mere at skulle have sagt over deres eget liv og deres egen
krop béde juridisk og kulturelt end tidligere. Disse hardt tilkeempede vilkér risikerer at blive
kompromitterede, hvis dette syn pé gravide kvinder leegges til grund for @ndringer i det danske tilbud om
fosterundersggelser.

Det mé derfor veeres sddan, at kvinder i lige sa stort omfang, som vi forudsatter for alle andre, ses som
borgere, der kan forvaltes deres evt. bekymringer pé en for dem adekvat made.

Bekymringer som vordende forzldre er kommet for at blive, og det er heller ikke noget nyt, at andre
mennesker end den gravide/parret har en mening om, hvad hun/de burde foretage sig. Der er derfor efter
vores mening ikke grundlag for at give sig til at betvivle gravide kvinders evner til at forvalte de forskellige
faktorer i forbindelse med graviditet og fosterundersogelser.

Vima ogsé anfore, at teksten kan give det indtryk, at den gravide kvinde udger en latent trussel for sit foster,
som samfundet/staten skal forhindre hende i at gore alvor af. Det kolliderer i hej grad med vores erfaring for,
at kvinder pétager sig betydelige risici for at gennemfore deres graviditeter og forst fravaelger ved betydende
sygdom.

SIDE 16

Ndr forsaget pd at pavirke fosterets udvikling i en bedre retning kan give anledning til etiske dilemmaer,
skyldes det, at det ikke altid er klart, hvad der er den bedste retning for fosterets videre udvikling. Der kan
veere flere grunde til, at der opstdr tvivl herom. For det forste kan der veere usikkerhed om, hvilken retning
fosterets nuveerende udvikling rent faktisk peger i

Denne passage er uforstaelig, og man overvejer dens relevans forhold til en rapport om fosterdiagnostik.

SIDE 18
de involverede parter oplever et givent indgreb/sygdom/ som befriende, berigende eller belastende

Vi med praksiserfaring er helt uforstdende her. Der er tale om en retorisk gvelse uden praktisk relevans.

SIDE 21



Som gravid kan man fx godt veere lidt ateist og se fostret som rent graviditetsveey ...

Hvordan er man lidt ateist? Og er det givet, at gravide ateister vil vaere mindre samvittighedsfulde over for
det foster, de beerer pé end gravide religiose kvinder?

SIDE 24

For forseg pa at blive betrygget i, at fosteret udvikler sig i en onsket retning, kan faktisk give anledning til
lige sa mange dilemmaer, som forsoget pd at pavirke dets udvikling i en bestemt retning

Vi har simpelthen ikke noget bud pé, hvordan dette skal forstas.

SIDE 25

Der kan neeppe veere tvivl om, at det er den gravide (inklusiv en evt. partner og neer familie), som pavirkes
mest af den beskrevne form for uvished. Men det er heller ikke utenkeligt, at den indirekte kan pdavirke
fosteret, hvis uvisheden fx gor den gravide stresset.

Las Teresa Marteaus arbejde — fx denne klassiker, hvor hun finder at dem, der afstar fra diagnostik, er de
mest bekymrede.

(ref Marteau TM et al. The psychological effects of false-positive results in prenatal screening for fetal
abnormality: a prospective study. Prenat Diagn. 1992 Mar;12(3):205-14.)

SIDE 28

Vi gnsker her kort at berere de samfundsmaessige aspekter.

I lyset af de etiske overvejelser og de tekniske aspekter ved fosterdiagnostik, som Etisk Rads rapport
udforsker, bemarker vi en markant mangel pa dybdegiende diskussion af de samfundsmassige
stottestrukturer, der er afgerende for familier, der far bern med szrlige behov. Det er vores overbevisning, at
en fuld forstaelse af de etiske dilemmaer forbundet med fosterdiagnostik ikke kan opnés uden en grundig
evaluering af de ressourcer og stetter, der er til rddighed for disse familier.

Det danske samfund stéar over for en vigtig opgave i at sikre, at alle borgere, uanset deres medicinske eller
genetiske forhold, kan leve et liv med vardighed og adgang til nedvendige ressourcer. Dette indebzarer
tilstreekkelig skonomisk stette, adgang til specialiseret sundhedspleje, uddannelsesmessige tilpasninger samt
psykologisk og social stette. Disse aspekter er afgerende for at muliggere reelle valg for de involverede par
og ber vare en central del af enhver etisk overvejelse omkring fosterdiagnostik.

Vi opfordrer til, at fremtidige revideringer af Etisk Rads rapport inkluderer:

1. En evaluering af tilgeengeligheden og kvaliteten af gkonomiske og sociale stetteordninger for familier med
bern med serlige behov.



2. Diskussion af psykosocial stette og rddgivningstilbud til gravide og deres partnere, som star over for
beslutninger baseret pa fosterdiagnostik.

3. Politisk og samfundsmaessig forpligtelse til at stotte inklusion og reducere stigma forbundet med at
opfostre et barn med szrlige behov.

Det er essentielt, at vores samfund ikke kun fokuserer pé de tekniske og medicinske aspekter af
fosterdiagnostik, men ogsé grundigt overvejer og adresserer de bredere samfundsmaessige implikationer af
disse teknologier. Ved at gore dette kan vi sikre, at alle familier foler sig stottet og vaerdsat i vores samfund.

SIDE 29

I kapitlet Etiske dilemmaer vedrerende bekymringens oprindelse” ser vi igen tekstens udtalte optagethed af
kvindens bekymringer og muligheder eller evner for at handtere den. Et eksempel er:

For nogle vil det veere sadan, at en persons bekymring i udgangspunktet altid md anses for at veere
personens egen, frie bekymring. Som eksemplerne ovenfor illustrer, er det dog ikke nodvendigt. For det er
ogsa muligt at fortcelle en sammenhcengende historie, som kan sandsynliggore, at en bekymring under
bestemte forhold ikke bor betragtes som den gravides egen. Hvis man tror, at en eller flere af de folgende
pdstande er sande i et konkret tilfeelde, vil det sdledes kunne begrunde, at man ikke anser den gravides
bekymring for dennes egen i fuld grad

Vi har bl.a. felgende spergsmél/bemaerkninger:

e Mener Etisk Réd, at fortellinger af historier er en adekvat made at handtere en diskussion om etiske
dilemmaer vedr. gravides adgang til fosterundersggelser pa?

e Hvordan estimerer man, hvor stor en andel af bekymringen, kvinden selv stér for, og hvor stor en
andel, hun bliver pavirket til at opleve udefra?

e Hvor stor en andel af bekymringen skal vere kvindens egen for at hun kan betragtes som verende i
stand til at treeffe forsvarlige beslutninger om sin graviditet?

e Hvem ville kunne eller skulle foretage et sddant sken? Vi er klar over, at der er tale om en retorisk
ovelse, men vi gnsker at udtrykke vores bekymring for den tvivl, som teksten rejser om gravide
kvinders evner eller muligheder for at treffe forsvarlige valg om deres graviditet.

Vi finder det — som tidligere naevnt — givet, at alle mennesker pavirkes af deres omgivelser. Vi finder
det fortsat ikke godtgjort, at denne omstaendighed skal have sterre konsekvenser for gravide kvinder
end for andre borgere, som gnsker at benytte sig af tilbud fra sundhedsvasnet eller treeffe
beslutninger om egen krop og eget helbred.

SIDE 30



Jo mere man anser det for tvivisomt, at gravides eftersporgsel rent faktisk udspringer af en bekymring som
er deres egen, jo mere falder rationalet for at have et offentligt fosterdiagnostisk program som det danske
altsd veek

Her ser vi desverre en gentagelse af undervurderingen af gravide kvinder og deres evner til at forvalte deres
graviditet og liv. Vi finder dette kvindesyn bekymrende.

Og hvorfor i gvrigt kun det det danske? Det antydes igen, at den danske praksis er uforsvarlig i forhold til
andre landes. Tilbud om mindre raffinerede fosterundersggelser kunne principielt rejse de samme sporgsmal,
som rejses i forhold til de nyere fosterundersggelser, som teksten pastér er serlige for det danske tilbud. Det
kunne fx veare en risiko for fx laebe-gane-spalte: Kan kvinden handtere den bekymring, der métte veere ved at
f& viden om, at hendes foster fodes med denne misdannelse? Hvorfor skulle dette principielt vaere mere
héndterbart for kvinden end andre lidelser? Teksten argumenterer ikke for, at dette skulle veere tilfaeldet.

Men man kan ikke bencegte, at ideen om liberal eugenik rejser et relevant sporgsmdl om, i hvilken grad der
egentlig er en veesentlig forskel pd klassisk illiberal regulering af reproduktion og moderne liberal
regulering af reproduktion (inklusiv fosterundersogelser).

Vi har bl.a. felgende bemarkninger:

e Hvem er “man”? Vi ser desvarre igen et utydeligt “man” sta for en s@rdeles markant holdning.

e ”Benagte”: ordvalget implicerer, at teksten diskuterer med en modpart, der ikke vil se sandheden i
gjnene om det danske tilbud om fosterundersegelser — nemlig at det i virkeligheden i bund og grund
er eugenik.

Vi mener, at den valgte retorik desverre igen fremstar manipulerende og her ligeledes pafaldende
overfladisk. Vi finder, at et sddant standpunkt er sa bemerkelsesvardigt, at behandlingen af det ikke
burde bare preeg af retorisk nonchalance. Teksten burde have gjort sig umage for ikke at fremstille
sig selv som etisk overlegen i forhold til leserne.

e Hvorfor kan ”man” ikke “benaegte” det? Det kan man godt. Og man kan i hvert fald anfaegte.

Som blot ét eksempel kunne man fx mene, at “formélet med tilbuddet om fosterdiagnostiske
undersogelser er at opna viden om graviditeten og fosterets tilstand med henblik pé at kunne tage
eventuelle forholdsregler i forlgbet af graviditeten eller under og efter fodslen”, som det bl.a. — og
som det forste - fremgér af Sundhedsstyrelsens preesentation' af fosterdiagnostiske undersegelser,
som presenteres under paraplyen svangreomsorg. Dette aspekt er sa godt som fravaerende i
rapporten.

e Vima ogsa pege pa, at det valg, der er truffet om at inddrage en direkte reference til Det Tredje
Rige, er uklogt i forhold til at danne grundlag for en nuanceret faglig, folkelig og politisk dreftelse af
fosterundersogelser. Etisk Rad ma forvente, at det som retorisk valg uundgéeligt vil pakalde sig stor

L https://www.sst.dk/da/Fagperson/Graviditet-og-smaaboern/Svangreomsorgen/Fosterdiagnostik



opmerksomhed. Det er vanskeligt at forsta, at det kan komme som en overraskelse i betragtning af
Det Tredje Riges betydning i verdenshistorien.

Vi ser, at teksten s& godt som udelukkende forholder sig til fosterundersggelser i relation til abort.
Det er et valg, der er truffet i forhold til afgreensning af rapporten, som vi tidligere har kommenteret

pa.

Vi ser ogsa, det desvaerre har faet den konsekvens, at rapporten fortegner billedet af, hvad formaélet
med et tilbud om og deltagelse i fosterundersaggelser er. Dette kunne og burde have vaeret undgéet.

I stedet er der beklageligvis truffet nogle retoriske valg, som har banet vejen til en sammenligning
med Nazityskland, som havdes at veere uomtvistelig relevant. Der er tale om et naermest brutalt
retorisk virkemiddel, som vi finder helt uegnet til nuancerede etiske dreftelser af
fosterundersogelser. Vi er uforstdende over for, hvad man har ensket at opna med det, og det ber
fjernes fra teksten.

SIDE 31

For sa er der i begge tilfeelde tale om ufrihed og det er ikke umiddelbart klart, at det skulle gore en veesentlig
forskel, om ufriheden udspringer meget direkte og synligt af staten eller mere skjult og indirekte af diffuse
samfundsdynamikker.

Vi forstar det sddan, at teksten mener, at den gravide kvinde risikerer at blive ufri af et statsligt tilbud om
fosterundersogelser, da der kan drages vasentlig tvivl om hendes evne til eller mulighed for at lade sig
vejlede af sin egen bekymring og i stedet lader sig lede af det omgivende samfunds pavirkning.

Vi mener, at man kunne argumentere for, at en evt. vaesentlig begrensning af retten til at f& en abort som
folge af fx sveere misdannelser hos fosteret, fordi man ikke kan fé fosteret undersegt, gor kvinden ufri. Det er
en meget konkret ufrihed, der ses i flere lande i dag.

Vi vil desuden anfere, at vi er en smule desorienterede. Etisk Rads mener pa side 7, at det danske tilbud om
fosterundersogelser er neutralt. I nerverende del af teksten ser vi imidlertid en leengere retorisk evelse, der
lader til at pege i en helt anden retning — nemlig eugenik. Vi gor opmerksom pa, at disse ujeevnheder i
teksten, har bidraget til den debat, der har vaeret om rapporten.

SIDE 32

Bor man regulere fosterundersogelser?
Hvor store/veegtige interesser har de berorte parter pad spil?
Kan de enkelte parter forsta og varetage deres egne interesser? Kan nogle parter forsta og varetage andre

parters interesser, hvis de ikke selv er i stand til det?

Hvis man kan svare ja til alle disse sporgsmal ..



Ingen kan meningsfuldt svare ja til 2 da det ikke er et ja/nej spergsmal.

SIDE 33

Hvis man kommer til den vurdering, at der i forbindelse med fosterundersogelser er nogle af parterne, som
har veegtige interesser pd spil, som de ikke selv er i stand til at varetage pa tilstreekkelig vis, og der ikke er
grund til at tro, at andre parter spontant vil varetage pd deres vegne, kan det give mening for andre at treede
til/gribe ind

At kvinden ikke skulle veere den bedste og fremmeste til at varetage fostrets behov er i direkte modstrid med
vores erfaringer. Det handler om enskede graviditeter, og kvinderne vaelger ikke abort uden betydende
grund. Se Rothmar et al. s gennemgang af samradsaborterne 2021 (Ugeskrift for Retsvasen) og Raaby et al,
Prenatal Diagnosis 2024

SIDE 39

"Sdledes er det ud fra et ligheds- perspektiv fx muligt at argumentere for, at undersogelser, der fokuserer pd
egen- skaber, som har noget med sygdom og sundhed at gore, bor have en eller anden forrang frem for
undersogelser, der fokuserer pd egenskaber, der ikke har noget med sygdom/sundhed at gore.”

Der argumenteres her for, at ressourcerne skal bruges pa sygdom i sncever forstand” og ikke pa “specielle
ideer om det gode liv... defineret ved fraveeret af sygdom og handicap i sneever forstand”.

Igen ser vi, at teksten giver laeseren indtryk af, at der testes for ikke alvorlige tilstande/egenskaber i dag.
Hvilke skulle der vaere tale om?

SIDE 41

Her ser vi, at gratis adgang til fosterundersogelser opfattes som et incitament til at fa foretaget en abort pé et
“uforsvarligt grundlag”?”

Vi mener, at der er tale om en bemerkelsesvaerdig og bekymrende tanke om kvinders motiver og interesser,
som vi absolut ingen erfaringer har med fra praksis — dette endda til trods for, at abort er en gratis
sundhedsydelse i dag

Frygten for at flere fosterundersogelser kan fore til flere aborter peger pd, at det ud over at regulere
fosterundersagelser direkte pd de beskrevne mdder, ogsa er muligt at regulere dem mere indirekte ved at
regulere, hvad man kan gore med resultaterne.

Vi gor opmaerksom pa, at 95% af aborter finder sted, pé grund af, at graviditeterne er ugnskede. Det er
udelukkende de 5%, der foretages pa grund af sygdom hos en ensket graviditet, vi beskaftiger os med her.
Dette forslag vil altsa have en meget lille effekt pa antallet af aborter, men store konsekvenser i form at
patientretlige problemstillinger og afledte problemer med tillid til sundhedsvesenet.



SIDE 44

Uanset hvilke(t) syn pad relationen mellem det gode liv og sygdom, funktionsnedscettelser, lidelse, bekymring
og utryghed, man leegger til grund for forsog pa at regulere fosterundersogelser, vil der altid veere en
speending mellem den konkrete situations kompleksitet og en almen/abstrakt regulerings simpelhed, som
aldrig helt kan loses

Seetningen kan ikke forstés. Kan en regulering vaere abstrakt?

Vi savner, at rapporten abner mulighed for at fastholde det nuvarende system med lgbende tilretninger af
SST’s retningslinjer i samarbejde med faglige eksperter herunder ogsé ikke leegefaglige kompetencer og
patientforeninger.

KONKRET GENNEMGANG AF BILAG MED CASES

SAGER OM KROMOSOMAFVIGELSER

Data fra DCCR er anvendt helt uden kontekst. Det indsatte link omfatter karyotyper med feks Triple X som
kan vare bade spontane og provokerede aborter.

Ydermere kendes indikation/arsag til prevetagningen ikke i DCCR - er det foreget risiko eller en meget stor
nakkefold? Er indikationen alvorlig som fx en meget stor nakkefold kan det veere meget afklarende og
beroligende, at der pavises en forklaring p& nakkefolden. Her vil det normale svar omvendt ikke have samme
beroligende effekt. Séledes har selve undersegelsens udfald betydning for det videre forlgb béde i retningen
mod afbrydelse men ogsa i retning mod fortsattelse og eller videre undersegelser.

Den bedste viden der er om fosterdiagnostik for Triple X stammer efter vores opfattelse fra artiklen af Viuff
et al fra 2015 med titlen: Only a minority of sex chromosome abnormalities are detected by a national
prenatal screening program for Down syndrome.

Her vises det at 16% at fostre med Triple X blev identificeret i det danske screeningsprogram, og af dem
aborteredes 24%. Det vil altsé sige at 4% af den samlede Triple X population aborteres, og ikke de 40% i
rapportens cases.

Triple X feenotypen er i casen beskrevet ensidigt positivt og ikke dekkende. Af denne artikel fremgar feks at:
23% har misdannelser (ca 8 x foreget risiko for hjertemisdannelser), 16% udvikler kramper, 57%
diagnosticeres for 5 ar, 79% har forsinket udvikling (Wigby 2016 Am J Med Genet A). En andel har altsa
ikke blot “modelben” som angivet i pressen.

Der er link til beskrivelse af tilstandene fra patienthdndbogen, men denne omfatter ikke det spektrum, der ses
i forsterlivet hvor feks dedeligheden af flere kenskromosomaneuploidier er meget hgjere end blandt
euploide. Klinisk genetikere Agnete Bergholt og Anne Skakkebak er nationale eksperter, som ville kunne
bidrage med at beskrive feenotyperne i fosterlivet fagligt retvisende.



SAMRADENES PRAKSIS

Det ser ud til at Etisk R&d refererer til Janne og Annikas artikel fra 2021 1 Ugeskrift for Retsvesen, selvom
kildeangivelsen er forkert.

Forfatterne er forholdt DER’s brug af citat fra deres artikel, og har svaret:

”De citater Etisk Ra4d anvender er fra vores UfR artikel, men nuancer, kontekst og det samlede
billede mangler naturligvis”.

Med til billedet horer eks. at vi ogsa i artiklen angiver at "Af aktindsigterne fremgér ogsé, at
det kun ganske undtagelsesvist er en mindre alvorlig funktionsnedsettelse, som giver
anledning til ansegning om senabort. Stort set alle ansggninger efter uge 20 baserer sig pa en
tilstand, som udger en alvorlig funktionsnedsettelse eller som er decideret uforenelig med
liv."

Giv endelig lyd hvis der er andet vi kan hjzlpe med.

Janne Rotmar og Annika Frida Petersen”

CASE OM MOSAICISME

Mosaicisme er uomtvisteligt et urovaekkende fund og har overordnet en 13% for at vaere i fostret og er af
flere gange foreget risiko for vaekstretardering og for tidlig fedsel. Dog er viden om, at det er moderkagen,
der er drsagen til den ringe veekst, helt central for om kvinden skal forleses eller ;.

Fornagter man kvinder og personale adgang til viden om mosaicisme i moderkagen vil de blive frataget
behandling s& som f.eks. tidlige forlasning, og der er meget konkret grund til at forvente aget sygelighed og
dedelighed pafort at dette.

Etisk rdd har yderligere ikke praesenteret denne ekstremt usaedvanlige case fyldestgerende. Inden for en 6
méneders periode fik kvinden 1 graviditet med Trisomi 18 og kvinden blev selv diagnosticeret med en
kromosomanomali (mosaicisme for 45,X/46,XX). Pagaeldende nye graviditet med pavisning en dobbelt
trisomi i moderkagen var altsa en ekstra faktor til en i forvejen usikker situation. Hun enskede selv at afbryde
graviditeten inden udgangen af 12. uge, men blev anbefalet at vente p& samtale med genetiker, hvilket gjorde
at endelig beslutning om abort skulle til samradet.

Den primere udfordring for kvinden her var derfor behandlingstid, hvorved hun néede ud over uge 12 og
blev frataget selvbestemmelse, og ikke at resultatet for hende var uklart.

I gvrigt er denne case meget genkendelig og ma vaere hérd for kvinden at genopleve gennem DERs linse.
Den er nu ogsé inkluderet i en artikel pd KD 29 april 2024 pa baggrund af DERs udleverede materiale.






