Fosterundersggelser og etik
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| Hvorfor fosterundersggelser nu?
Teet kobling til abort

Hastig teknologisk udvikling
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| Hvad er fosterundersggelser?

Praeimplantation vs. preenatal vs.
neonatal

Timing of Genetic Testing
Preimplantation

genetic testing

Prenatal genetic  |Newborn genetic
testing in

Diagnostic and

&°
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Screening vs. diagnostik vs.
prognose

Time mp
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| Hvorfor foretage fosterundersggelser?

Hovedmotivet:
Bekymring for fosterets udvikling

Formalet:
Afklare, hvordan man skal forholde sig til fosterets udvikling

Tre muligheder:
Fortsaette som hidtil
Pleje og behandle
Abortere
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Den aktuelle regulering

 De almindelige regler om laegeansvar (Autorisationslovens § 17)

 De almindelige regler om informeret samtykke (Sundhedslovens §§ 15-16)
* Sundhedsstyrelsens Retningslinjer for fosterdiagnostik

* Sundhedslovens Afsnit VIl om abort

* Faglige retningslinjer fra en raekke faglige selskaber sa som Dansk Fgtalmedicinsk
Selskab, Dansk Selskab for Klinisk Genetik og Dansk Selskab for Obstetrik og
Gynakologi

* Abortankenavnet N2
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| Fosterundersggelser i DK
Alle gravide i DK far tilbudt

PAPP-A
B-hCG
i -
E ‘
Uge 9-11 Uge 12-13 ige 12
. 1 1
Info(;'matlsn « Misdannelser « Misdannelser
Vel prakt *+ @get risiko for « Abnorm vaekst
&ege kromosom
sygdom '

Offentligt tilbud:
1. trimester ultralyd + risikovurdering

2. trimester ultralyd

Ved gget risiko microarray/helgenomssekventering
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Yderligere undersggelser kan tilkgpbes hos private udbydere
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| Den historiske og teknologiske udvikling
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| Hvorfor etiske dilemmaer?

1) Hvad er det bedste at ggre i lyset af en bestemt fosterundersggelse?

2) Vil fosterundersggelser rent faktisk bidrage til afklaring og tryghed? Eller
vil de snarere fogre til pget forvirring og utryghed?

3) Er den bekymring, som motiverer fosterundersggelser, personens egen
bekymring?

4) Kan fosterundersggelser veere anledning til mere skade end gavn?
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5 forhold man bgr overveje

1) Hvem ma/skal tilbyde fosterundersggelser?

Skal det kun vaere sundhedspersoner, eller kan det veere andre? Kun i offentligt, eller ogsa privat regi?

2) Hvem ma/skal de tilbyde fosterundersggelser til?

Er det kun personer i szerlig risiko? Eller er det alle gravide?

3) Hvilke typer af fosterundersggelser ma/skal de tilbyde?

Er det alle typer af undersggelser? Eller er det fx kun undersggelser for tilstande af en vis alvorlighed?

4) Hvad ma/skal de fortzelle, nar de tilbyder fosterundersggelser?

Ma de opfordre til at fa foretaget undersggelser? Eller skal de beskrive fordele og ulemper mere neutralt?
Hvilke aspekter skal de i sa fald inddrage?

5) Hvor tilgeengelige ma/skal fosterundersggelser vaere?

Skal de vaere tilgeengelige for alle ved at g@re dem gratis eller stgtte dem pa anden vis? Skal den enkelte
selv betale? Skal man kunne tilkgbe ekstra undersggelser? W, DET
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| 1. Screenende fosterundersggelser til alle |

Samtlige radsmedlemmer mener, at et offentligt tilbud om

fosterundersggelser til alle gravide i udgangspunktet er et
gode

Det kan hjzelpe med at opdage alvorlige sygdomme og

funktionsnedsaettelser til gavn for den gravide, fosteret eller
samfundet

Den frie og lige adgang kan reducere risikoen for ulighed i
sundhed
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I11. Screenende fosterundersggelser til alle li

8 radsmedlemmer udtrykker tvivl om, i hvilken grad den
eksisterende praksis lever op til det nuancerede ideal om
informeret samtykke, som beskrevet i Sundhedsstyrelsens
retningslinjer.

11 radsmedlemmer ggr opmaerksom pa, at det nuvaerende
program risikerer at understgtte tendenser til et

selektionssamfund med ungdige bekymringer hos gravide,
ungdige aborter og stigmatisering af personer med de
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| 2. De tilbudte undersggelser |

Samtlige radsmedlemmer mener, at det er muligt at forbedre

udviklingen og tilrettelzeggelsen af, hvad der kan undersgges
for som led i programmet.

- Herunder at der for nuveerende undersgges for tilstande,
der efter radets mening ikke er af alvorlig nok karakter — eller
hvor risikoen for sygdom er for lav. Og at der samtidig

risikerer at veere alvorlig sygdom, der med det nuvaerende
program ikke detekteres tilstraekkeligt
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| 2. De tilbudte undersggelser Il

15 radsmedlemmer mener, at spgrgsmalet om, hvilke tilstande
der bgr undersgges for — og hvor sandsynlig risikoen for sygdom
skal vaere f@r svaret videregives - ikke alene skal varetages af
|lcegefaglige eksperter. Hertil er emnet for samfundsmaessigt
betydningsfuldt, seerligt med koblingen til abort.

Det er indtrykket, at det nuvaerende program til dels skyldes den
historiske udvikling, hvor de teknologiske muligheder, og hvad der
har kunnet laves undersggelser for, har veeret medbestemmende
for, hvad der burde laves undersggelser for.
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| 3. Tilkgbsmulighederne |

Fire radsmedlemmer (Ida Donkin, Lise Miller, Mie Oehlenschlager, Mikkel Wold)
mener, at der ikke bgr kunne tilbydes andre eller yderligere undersggelser i privat
regi end i det offentlige og ej heller tilbydes undersggelser til andre personer end
de der opfylder risikovurderingen . Til grund for anbefalingen er der iszer to
overvejelser, som har vejet tungt for radsmedlemmerne.

For det fgrste mener de ikke, at sp@rgsmalet om, hvorvidt fosterundersggelser

finder sted i offentligt eller privat regi, gor den store forskel for den grundliggende
etiske vurdering af undersggelserne

For det andet er radsmedlemmerne bekymrede for om undersggelser, der star
udenom de falles faglige anbefalinger, og som ikke blot udbydes til de, der har
saerlig risiko for sygdom, vil ggre mere skade end gavn
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| 3. Tilkpbsmulighederne Il

Fem radsmedlemmer (Berit Andersen, Anette Hygum, Jacob Giehm
Mikkelsen, Merete Nordentoft, Leif Vestergaard Pedersen) mener, at
private aktgrer bgr kunne tilbyde samme type udvidede undersggelser som
det offentlige sundhedsvaesen, men ogsa til personer, hvor indledende
screeningsundersggelser ikke har vist en forhgjet risiko.

Disse radsmedlemmerne mener, at det i udgangspunktet bgr sta den

enkelte frit at ops@ge de undersggelser, den enkelte finder ngdvendige for
at sikre et trygt og sikkert graviditetsforlgb, ogsa selvom man ikke lever op
til de graensevaerdier for alvorlighed eller sandsynlighed som er etableret i
det offentlige tilbud. iy
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3. Tilkpbsmulighederne Il

Otte radsmedlemmer (Svend Brinkmann, Grethe Christensen, Birgitte Arent Eiriksson, Christian Gamborg,
Henrik Nannestad Jgrgensen, Knud Kristensen, Christine Nellemann, Rasmus Willig) mener, at det i
udgangspunktet ikke er et problem, at der udbydes yderligere undersggelser til andre gravide i det private end
i det offentlige, sa leenge der geelder de samme krav til informeret samtykke

En potentielt stigmatiserende virkning er mindre i privat regi
Den enkelte opspger og betaler selv for undersggelser i privat regi
Der er et internationalt marked, som begraenser effektiviteten af nationale restriktioner

To radsmedlemmer (Grethe Christensen, Christine Nellemann) gnsker dog at ggre opmaerksom p3, at
vaesentlige forskelle pa et offentligt og private tilbud kun lader sig retfaerdigggre, hvis det kan sikres, at der
er tilstraekkelig veerdi for den gravide af de undersggelser der foretages af private aktgrer, at det
informerede samtykke der afgives er lgdigt og substantielt. Disse radsmedlemmer forudsatter at

resultaterne af undersggelser ikke i vaesentligt omfang pavirker sundhedsvaesenets ressour“c,;er pa omradet
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