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Forord

Socialutskottet anordnade tillsammans med Statens medicinsk-etiska rdd
(Smer) den 22 oktober 2009 ett 6ppet seminarium om en ny fosterdiagnostisk
metod.

Den tekniska utvecklingen gar fort — nya fosterdiagnostiska metoder till-
kommer och fler avvikelser kan upptéickas. En ny metod for att diagnostisera
genetiska sjukdomar hos foster dr under utveckling. Metoden foérvintas kunna
introduceras inom klinisk verksamhet inom en snar framtid, och innebér att
man genom ett enkelt blodprov pa den gravida kvinnan redan i vecka 6-8 kan
stdlla diagnos pa fostret samt avgdra dess kon. Denna mojlighet kommer att
fordndra fosterdiagnostiken, inte minst dd provtagningen gors tidigt i gravidi-
teten och inte innebdr ndgon 6kad risk for missfall. — Nya effektivare metoder
vécker dock sambhélleliga och etiska fragor.

Mot denna bakgrund men ocksé for att fordjupa diskussionen och 6ka kun-
skaperna kring dessa fragor anordnade socialutskottet och Smer tillsammans
det 6ppna seminariet.

Seminariet kan dven ses som ett led i utskottets uppfoljande och utvirde-
rande verksamhet. Utskottet bedomer att vad som sades under seminariet &r
av allmént intresse och att det bor goras tillgéngligt for en vidare krets. Dérfor
publiceras hér en utskrift av utfrdgningen och de bilder som visades vid semi-
nariet. Programmet finns i en bilaga till rapporten.

Stockholm 1 december 2009

Kenneth Johansson
Ordforande

Monica Dohnhammar
Kanslichef
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Ordforanden: Det dr dags att borja véart Oppna seminarium om en ny foster-
diagnostisk metod. Jag heter Kenneth Johansson och ér ordforande i riksda-
gens socialutskott. Daniel Tarschys dr ordférande for Statens medicinsk-
etiska rad. Vi tva ska tillsammans leda det hir seminariet under formiddagen.
Tillsammans ska vi fordjupa diskussionen och 6ka kunskaperna kring viktiga
fragor.

Jag séger vilkommen till er som satt er runt bordet: ledaméter i socialut-
skottet och Statens medicinsk-etiska rad. Jag sdger vidlkommen till inbjudna
gaster och medverkande. Jag sdger ockséd vilkommen till medierepresentanter
och er som sitter och tittar pa det hir seminariet via SVT:s séndning.

Syftet med dagens diskussion &r att oka kunskaper och, innan ett stall-
ningstagande gors, diskutera fragor och se till att vrida och védnda pé frage-
stillningar ur ett samhélleligt och etiskt perspektiv, att tinka efter fore med de
etiska glasdgonen pa. Det dr viktigt att i dessa fragor gora analysen ur ett brett
perspektiv.

Socialutskottet och Statens medicinsk-etiska rad har under arens lopp haft
mycket gemensamt, manga gemensamma fragor. Dagens seminarium ar ett
exempel pa det. Det dr spdnnande att vi har fatt sa intressanta foreldsare och
att det finns stor kunskap samlad hér i salen, sa att vi kan férdjupa oss i dessa
fragor.

Daniel Tarschys: Statens medicinsk-etiska rad kom till for ett kvartssekel
sedan, pa 80-talet, pd initiativ av socialutskottet. Bakgrunden var att man i
socialutskottet ansdg att man behdvde ha en fordjupad diskussion i manga
etiska frdgor med experter. R&det bestar av medlemmar som &r nominerade av
alla de politiska partierna. Darutdver deltar som medlemmar i rddet ocksa
experter och personer fran olika professioner och vetenskapliga discipliner.
Det ar filosofer, ldkare, sjukskodterskor — personer som har erfarenhet av sjuk-
varden ur olika perspektiv.

Vi fyller rollen att spana mot utvecklingen: Vad hénder, vad finns det for
problem som dyker upp? Vi forsoker diskutera etiska fradgor som aktualiseras
och férsoker ibland besvara fragor som stills av regeringen via remisser. Men
vi kan ocksé ta egna initiativ.

Ett omrade som vi har foljt under flera dr med stort intresse ar fosterdia-
gnostiken. Dér sker stora framsteg for ndrvarande. Forr i vérlden fanns enbart
den invasiva tekniken, fostervattensprov, som medfor vissa risker. S& kom
ultraljudsundersdkningar som en metod att komplettera detta och bestimma
nér det behdvs mer grundldggande undersékningar.

Pa senare tid har tekniken forfinats. Man har lért sig att genom blodprov fa
indikatorer och markdrer som hjélper till att bestimma nér ett fostervattens-
prov kan vara motiverat. Nu véntar bakom hornet ytterligare framsteg. Sanno-
likt kommer det framdver — vi far héra mer om detta i dag — att finnas alltmer
exakta metoder att forutse det blivande barnets egenskaper. Detta vicker en
méngd fragor av etisk karaktér, kanske rent av existentiell karaktdr. Det vick-
er sjalvfallet fragor for den enskilde. Fostervattensprov, ultraljudsundersok-



ning — all slags fosterdiagnostik &r alltid frivillig. Men det véicker ocksé fragor
for samhidllet, for de offentliga beslutsfattarna. Vad ska vi erbjuda i samhél-
lets regi i form av fosterdiagnostik? Vilka effekter kan man ténka sig att det
hér far for samhéllsutvecklingen 1 stort? Det hér 4r fragor som vi har diskute-
rat under flera &r och som jag vet véicker intresse ocksa i socialutskottet.

Vi ar dirfor glada 6ver mojligheten att tillsammans med socialutskottet
hora experter fran olika omraden som kan ge aspekter pa utvecklingen. Jag
ser fram emot det program som vi har i dag.

Ordféranden: Vi har forst tre personer som ger oss foredragningar pa tio
minuter vardera. Sedan finns det mdjligheter till klarligganden. Forst ut &r
Erik Iwarsson, specialistlidkare i klinisk genetik vid Karolinska universitets-
sjukhuset, under rubriken "Ny icke-invasiv metod for fosterdiagnostik under
utveckling — medicinska mojligheter?”.

Erik Iwarsson: Jag har som sagt fatt dran att prata om de medicinska mojlig-
heterna. Jag tinkte borja med att helt kort reda ut begreppen lite. Traditionellt
har vi sett fosterdiagnostik, eller i alla fall den genetiska biten av det, som
invasiv; man maste sticka den gravida kvinnan i magen for att fa svar om ett
eventuellt kromosomfel eller genfel. Det hiar gér man med fostervattensprov
eller moderkaksprov. Moderkaksprovet kan man ta i graviditetsvecka 10 och
nagra veckor framét, fostervattensprov lite senare, tidigast i graviditetsvecka
15 ungefar.

I Stockholms 1dn var man for ett par ar sedan uppe i att man stack i en av
sex gravida magar. Det hér har minskat pé senare tid pa grund av att man mer
och mer anvinder KUB, kombinerat ultraljud och biokemi. Den senaste rap-
porten jag fick var att den hér siffran halverats; man dr nere pé att ungefér 8
procent av de gravida i Stockholm sticks 1 magen. Det finns som sagt en risk
med provtagningen. Man rdknar med att man forlorar ungefér %% till 1 procent
av graviditeterna pa grund av provtagningen.

Nu verkar det som att det kommer en icke-invasiv metod; det ska ricka
med ett blodprov. Det hir kan goras tidigt i graviditeten, redan i graviditets-
vecka 5-7. Det dr inte sd att den bara kommer. Vissa delar av den har redan
landat i den kliniska verksamheten, dock inte i nidgon stdrre utstrickning i
Sverige dn. Det som driver den hir utvecklingen dr dels att man kan ta provet
tidigare 1 graviditeten, dels risken med de invasiva proven att man forlorar
graviditeten till foljd av provtagningen.

Den upptéckt som gjort detta mdjligt &r att man kan identifiera cellfritt dna
i mammans blodadror. Cellfritt dna dr sma bitar av dna som egentligen hor
hemma i cellkérnorna. Men nér cellerna bryts ned eller dor kommer det att
finnas nedbrytningsprodukter i blodstrommen. En saddan produkt &r de hir
smé dna-bitarna. Den stora andelen i ett blodprov fran mamman kommer
sjdlvklart att vara hennes egna dna-snuttar, men en liten andel kommer fran
fostret. Man rdknar med att mellan 3 och 6 procent av den totala méngden
fritt dna som man kan rena fram kommer fran fostret. Det &r korta dna-bitar.
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Det gar inte att gora ndgon analys av hela gener, inte som det verkar &n sa
lange i alla fall, utan det dr korta dna-bitar.

Béda dessa faktorer begrinsar anviandningen. Det &r en liten andel dna som
kommer fran fostret, och det d4r sma bitar. Cellerna som dna-bitarna kommer
fran dr frén fosterdelen av moderkakan.

En sdkerhetsaspekt &r att det dr kort halveringstid for dna-molekylerna.
Nér man tar ett blodprov pA mamman 30 minuter efter forlossningen hittar
man inte de hdr dna-strdngarna léngre. Det gor att man kan lita pé att det &r
dna fran den aktuella graviditeten, inte fran en tidigare.

Jag kommer att ta upp nagra omradden dér det hir skulle kunna anvéndas.
Det hér &r ett anvandningsomrade dér det redan anvénds. Jag har kallat det for
genotypning for RhD-faktorn. Helt kort kan man sdga att vi pd véra blod-
kroppar har ett litet protein som kallas for RhD eller RhD-faktorn. 15 procent
av oss dr negativa och har inte den hir faktorn. Man kan ocksa vara positiv.
Ni kan se pa era blodgivarkort hemma om det stér plus eller minus.

En negativ mamma 16per risk, skulle man néstan kunna siga, att béra pa ett
positivt foster. Om deras blod blandas, om fosterblod kommer in i mammans
cirkulation, riskerar mamman att borja producera antikroppar mot fostret,
vilket kan skada fostret. Det hir kan man skota pa olika sétt, men en mojlig-
het att ta reda pd om den negativa mamman bér pa ett positivt foster och
skulle behdva immunoglobulin, vilket man anvénder for att avhjélpa det hér,
ar att ta ett sddant hér blodprov. Det hir gors sedan lang tid tillbaka i till ex-
empel England, sedan 2001 har jag skrivit hir. I Sverige erbjuds det i lite
storre skala fran i &r. I Stockholm dr det mina kolleger p4 Immunologen som
gor de hér analyserna, &n sé lange inom ramen for en klinisk studie.

Vi kommer dver till de drftliga sjukdomarna. Jag har delat upp dem i dem
som &rvs pa det konsbundna séttet och 6vriga érftliga sjukdomar. Kénsbund-
na sjukdomar &dr kvinnor bdrare av, men de riskerar att fi pojkar som har
sjukdomen. Det &r 25 procents risk vid varje graviditet att de far en sjuk poj-
ke. Ett exempel pa det d&r Duchennes muskeldystrofi, en muskelfortvinings-
sjukdom dér pojkar ofta inte klarar sig lange eller avlider i 20-25-arséldern.
Det &r bara ett exempel. Det finns méngder med exempel pa svara x-bundna
sjukdomar. X-bundna och kdnsbundna dr samma sak.

Som det hidr skots 1 dag tar man, for dem som Onskar fosterdiagnostik, ett
moderkaksprov i vecka 10—12. Om det &r en flicka gbr man ingen ytterligare
analys, for man vet att flickan inte far sjukdomen. Om det ar en pojke gor
man en analys av genfelet och ser om pojken har drvt genfelet eller inte. Har
han drvt genfelet har fordldrarna ofta bestdmt sig pa férhand for att avbryta
graviditeten.

Det finns ocksé sjukdomar ddr man inte kanner till genfelet och inte kan
skilja sjuka pojkar fran friska utan dr hédnvisad till att géra konsdiagnostik.
Foréldrarna far reda pa att det &r en pojke och att det da &r 50 procents risk att
han dr sjuk. Ofta har de bestdmt sig for att avbryta graviditeten om de gar in i
det hér.



Vid bada de hir tillféllena skulle forstds en tidigare diagnostik fylla en
funktion. Vecka 5-7 &r en manad tidigare d4n med den diagnostik vi kan er-
bjuda i dag. I det forsta alternativet skulle man slippa det invasiva provet om
det &r en flicka. I det andra fallet slipper man det invasiva provet helt. Det har
anvénds redan i vissa ldnder, i lite forsiktig skala skulle jag vl pasta, i till
exempel England, men inte dn i Sverige.

I nésta grupp med édrftliga sjukdomar har jag buntat ihop resten. Det hér &r
svart att gora med det lilla dna som man féar ut fran plasman i blodet. Det &r
ocksa svart for att det dr sd sma dna-bitar, vilket jag ndmnt flera ganger. Dér-
for ar det komplext och mycket svart att f4 ut det hiar. Det som man har lyck-
ats med i enstaka fall &r att titta pd pappans bidrag till det hela. Om han har en
specifik mutation som han bér pa kan man mojligtvis sortera ut den och sidga
om fostret har drvt den sjukdomsframkallande mutationen eller inte. Men att
gora det for mammans mutation, att skilja den fran fostret i den hér bland-
ningen av dna frdn mamman och fostret, dr vildigt svart, &ven om det finns
indikationer pa att man skulle kunna komma runt det hér sa smaningom. Man
dr inte dér dn, och det hér sker i mycket begransad skala. Da pratar jag om det
globala.

Det ar vl det hdr som seminariet dr mest inriktat pa, missténker jag. Detta
snodde jag fran DN:s hemsida for tva och ett halvt ar sedan. Det star dér att
lasa: “Ett enkelt blodprov frdn modern tidigt under graviditeten kan snart
ersitta de flesta av de fostervattensprov som tas idag. Blodprovet kan visa om
det blivande barnet har Downs syndrom eller andra kromosomavvikelser.”
Man ér inte riktigt dér &n, sd hér tva och ett halvt ar efterat.

Det hér r ocksd vildigt svart att utfora rent tekniskt. Aterigen: Det ir
samma forutsittningar som tidigare, med liten méngd dna och korta dna-bitar
att skilja frin mammans tva kromosom-21. Att sdga om fostret har tre kromo-
som-21 eller tva kromosom-21 ar vildigt svart. Man far se hur tillforlitlig
tekniken blir s& smaningom. Men man &r definitivt en bit pd vig. Kanske
végar man sdga att man néstan dr framme vid att lyckas med det hér.

Det kom tva fina studier redan forra éret, en fran Stanford och en fran
Hong Kong-gruppen, som jobbar mycket med det hdr. De har med dyr och
superavancerad teknik lyckats i pyttesmd material. Vi pratar om 18 eller 28
foster; det dr ingenting i de hiar sammanhangen nér man ska utvirdera hur
sakert ett sddant hédr test blir. Men man har faktiskt i de hir smd materialen
lyckats sdga ritt i blodproven: Det hdr ar ett foster med trisomi 21 eller
Downs syndrom till exempel, det hér ar ett friskt och sé vidare. Det éterstar
att se var det hir landar i sdkerhet. Kommer det hdr att bli ett diagnostiskt
prov, sé att man kan slippa de invasiva proven? Det vet vi inte riktigt 4n. Men
vi kan fé reda pa det relativt snart.

Sammanfattningsvis: Vi har pratat om genotypning for rhesusfaktorn.
Koénsdiagnostik har jag skilt frén de dvriga drftliga sjukdomarna. Sedan har vi
pratat om aneuploidier. Det &r facksprak for fel antal kromosomer, till exem-
pel trisomi 21 eller Downs syndrom. Det &r en tekniskt 6kad svérighetsgrad,
en skala for vad som dr mgjligt i dag och vad som finns kvar att jobba med.
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Ordforanden: Vi tackar Erik Iwarsson, som diskuterade de medicinska méj-
ligheterna, och gar vidare med en diskussion om fordelar och nackdelar och
lamnar ord och bild till Anna Marsk, som &r gynekolog och medicinskt ansva-

rig.

Anna Marsk: Jag dr gynekolog och medicinskt ansvarig for ultraljuds- och
fosterdiagnostikverksamheten pa Ultragyn, som &r en storre mottagning hér i
Stockholm. Jag har blivit ombedd att prata om for- och nackdelar med den
nya tekniken. Det Gverlappar delvis Eriks presentation.

Man anvénder redan i dag den hér tekniken for att bestimma Rh-status hos
foster till Rh-negativa mammor. Man anvénder internationellt sett metoden
for att konsbestimma foster i syfte att bestimma vilka man i sa fall ska ga
vidare med och gora fosterdiagnostiska invasiva undersokningar av.

Jag upplever inte att det finns nagon sorts etisk eller ekonomisk konflikt
vad giller metoden vid de hir anvéndningsomradena. Koénsdiagnostik kan
ibland uppfattas som kontroversiell. Konsdiagnostik dr en ganska vanlig
onskan hos blivande forédldrar. De vill veta vad det &r for kon pé deras blivan-
de barn. Att se kon dr ganska latt med ultraljud. Det hdr som man ser pé bil-
den uppe till hoger &r en liten snopp hos ett elva veckors foster. Det dr inte
sarskilt svért att se.

Konsdiagnostik med ultraljud dr ingenting som blivande fordldrar kan kra-
va, men far man inte den onskan tillgodosedd &r det létt att bestélla ett kons-
testkit pa nétet. Det kostar 154 dollar. Man fir det per post, skickar tillbaka
det och far svaret pd nétet pa ndgra dagar. Det hér dr en utveckling som sker.
Vi kan inte gora s& mycket dt det. Konsdiagnostik erbjuder vi inte via sjuk-
varden, men det dr knappast mojligt, mojligen inte heller 6nskvirt, att for-
hindra att fordldrar gor det hir pa egen hand. Om diagnostiken av trisomi 21
blir verklighet framdver, kan man tdnka sig att det kan ske pa samma sitt, att
man kan bestélla hem ett sddant hér kit och gora det vid koksbénken utan att
sjukvérden dr inblandad.

Det som det hir vl egentligen handlar om éar inte de hér tillimpningsom-
rddena, utan det handlar om diagnostik av andra kromosomavvikelser, dir
trisomi 21 eller Downs syndrom &r den allra vanligaste. Det 4r den som &r
malet, kan man vil séga, for de allra flesta invasiva prover i dag och for
KUB-undersokningar.

For- och nackdelar, var frigan. For- och nackdelar med vad? I dag har vi
ingen nationell samsyn om vilken fosterdiagnostik som vi ska erbjuda kvinnor
avseende trisomi 21. Det finns en samsyn om att man ska erbjuda alla kvinnor
ultraljud i vecka 18-19, bland annat i syfte att titta efter missbildningar. Men
vilket erbjudande som kvinnor far for att f4 reda pa om de vintar barn med
Downs syndrom varierar hogst avsevirt 6ver landet och inom landsindar. Det
finns alla varianter, fran att alla kvinnor erbjuds KUB-undersdkning till att
kvinnor erbjuds fostervattensprov enbart pa aldersindikation, och alla mojliga
varianter ddremellan.



Av proverna som man kan erbjuda &r fostervattensprov och moderkaks-
prov diagnostiska prov. Dir stiller man en diagnos och ger ett klart besked.
Det ér invasiva prover med missfallsrisk.

Ett av de tva urvalskriterier som man har ar alderskriteriet, det vill siga om
kvinnan har kommit dver en viss alder. Med stigande alder hos kvinnor har
man en stigande sannolikhet att hon ska vénta barn med Downs syndrom.
Alder som urvalskriterium for att gora ett invasivt prov har anvints i nistan
30 ér i Sverige. En élder pa 6ver 35 ar for kvinnor har ofta varit en niva dir
man har erbjudit dem invasiva prover.

Om man gor ett invasivt prov pa de 5 procent som har hogst &lder ringar
man in ungefér 30 procent av fostren med Downs syndrom. I dag dr mer &n 5
procent av kvinnorna dver 35 ar nér de foder sina barn. I Stockholm é&r det vil
kanske uppéat 30 procent av kvinnorna som &r over 35 4r.

Vid den andra urvalsmetod som man har, anvindes forst NUPP-testen,
som kom for lite drygt tio ar sedan till Sverige. Nu é&r det i allmdnhet KUB-
test man anvinder sig av. Det &dr ocksa en sannolikhetsvarderingsmetod som
foljs av ett invasivt diagnostiskt prov, om man har tillrickligt hog sannolikhet
— eller risk, hur man nu uttrycker det. Med KUB-metoden kan man hitta 90
procent av fostren med Downs syndrom om man gor ett invasivt prov pa de 5
procent som har hogst sannolikhet. Man kan sidga att KUB-metoden &r vdsent-
ligt béttre dn &ldersmetoden nér det giller att vélja ut kvinnor som ska fé ett
invasivt prov.

For dem som inte vet vad NUPP och KUB 4r: NUPP &r nackuppklarning-
en, den lilla morka vétskespalt som man ser i nacken hos alla foster men som
ar bredare hos foster som har en kromosomavvikelse. Man kan ridkna ut en
sannolikhet, en siffra, 1 pa 50 eller 1 pa 5 000, om man anvénder sig av hur
bred nackspalten dr, hur gammal kvinnan dr och ocksa ett par biokemiska
parametrar, ett par hormoner som man kan méta i kvinnans blod. Det ger en
kombination av ultraljud och biokemisk risk.

Vad finns det for fordelar om man skulle inféra den hér nya metoden, cell-
free fetal nucleic acids? Den absolut dominerande stora fordelen é&r att det inte
ar ett invasivt prov och dirmed &r ofarligt. Det finns ingen missfallsrisk och
ingen fara for kvinnan. Det &r ovedersdgligen en vildigt tung fordel. Det ger
ocksa mojlighet till en tidig diagnostik. Det &r ett vildigt uttalat onskemal hos
kvinnor i olika undersdkningar. De som Onskar diagnostik vill ha den sa tidigt
som mojligt.

I och med att provet inte &r invasivt och ar ofarligt kan det ge mer tid for
information om sjdlva provets innebdrd. Man behdver inte dgna tid at att
diskutera om det ar farligt med fostervattensprov eller inte. Vagar jag gora det
eller inte? Kommer jag att fa missfall? Den energi som man ldgger ned pa
modravérdscentralen for att informera kan 1 stéllet ldggas pa sjdlva kérnfra-
gan: Vill jag veta om mitt foster har en kromosomavvikelse? Hur kommer jag
att hantera informationen om jag far svaret att fostret har en kromosomavvi-
kelse?
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I och med att provsvaret kommer tidigt blir det ocksa mer tid for reflexion.
Hur ska jag hantera provsvaret om det visar sig att jag har ett kromosomavvi-
kande foster? Ar det sd att man har énskemal om att avbryta graviditeten ger
den tidiga diagnostiken mojlighet till ett tidigt avbrytande, och tidiga aborter
ar mindre komplikationsfyllda dn sena aborter.

Hur metoden kommer att anvdndas om den blir verklighet vet man inte.
Men om den kommer att anvdndas som nagon form av screeningmetod och
inte som ett diagnostiskt prov, utan som en metod dar man definierar att na-
gon med stor sannolikhet véntar ett barn med kromosomavvikelse och kom-
mer den grupp som man pekar ut som varande i risk och som far gora ett
moderkaksprov att vara mycket mindre dn den grupp som i dag fir besked
efter KUB eller alder. I den lilla gruppen kommer sannolikheten att vara
véldigt stor for att man verkligen bér pd ett sjukt foster.

Det kommer att innebéra att farre blir utpekade att ha en hog risk trots att
de inte bér pa ett sjukt foster. Man slipper da all oro som det innebdr innan
man har fatt besked att det &r ett friskt foster.

Har har jag skrivit: Billigare? Det dr nog ingen som riktigt vet hur det hér
kommer att falla ut ekonomiskt. Konsdiagnostiken som man kunde bestilla
pa nétet dr ju inte sdrskilt dyr. I de hdr sammanhangen &r 150 dollar inte sér-
skilt mycket pengar. Vad den hidr diagnostiken kommer att kosta nédr det blir
nagon form av fullskaletester &r det nog ingen som vet.

Finns det ndgra nackdelar med det hér bra provet? Det ar fortfarande oklart
hur sdkert det egentligen kommer att vara. Det finns inte testat i stor skala
annu. Men vet inte var man ska passa in det. Ska det vara ett diagnostiskt
prov? Ska det vara ett prov som man gor mellan KUB och ett eventuellt inva-
sivt prov for att ytterligare skérpa diagnostiken innan man gor de farliga
invasiva proven? Ska det vara en ren screening som KUB som erbjuds vissa
kvinnor eller alla kvinnor? Det &r inte alls definierat.

Nagot som alldeles sékert dr en nackdel ar att det sékert kommer att leda
till en viss 6verdiagnostik av kromosomavvikelser hos foster som &ndé skulle
ha gétt till missfall. Man vet att en stor andel kromosomavvikande foster gar
till spontana missfall. Det ar inte alldeles sjélvklart att det &r till glddje for
kvinnan att veta att hon véntar ett foster med Downs syndrom. Hon kanske
gor ett avbrytande nér det d4nda skulle ha blivit ett spontant missfall.

Att det dr ofarligt &r ju en fordel. Men ofarligheten kan innebéra att man
tackar ja utan att egentligen reflektera 6ver vad det handlar om. Vill man ha
informationen? Ar det viktigt for mig att i information om detta? Kommer
jag att agera pa ett sétt som &r viktigt for mig?

Det handlar naturligtvis om vilken information kvinnan far. Om man inte
informerar alls utan bara tar ett blodprov tillsammans med alla andra blod-
prov pad modravardscentralen kanske kvinnan uppfattar det som ett obligatori-
um. Det goér hon i dag nér det giller en massa blodprov. All provtagning i
sjukvarden och mddrahélsovarden 4r ju frivillig, men det dr ingen som séger
nej till alla prov man tar nir det géller blodgruppering, infektionsprov och sa
vidare.



Légger man till ett prov utan att specifikt definiera det tror jag att man kan
hamna i en besvérlig situation.

For- eller nackdelar vill jag inte kalla det, men om man infor den hér me-
toden i stor skala kommer det att f4 konsekvenser for sjukvarden. Man kom-
mer till exempel att behdva dndra rutinerna inom mddrahélsovarden eftersom
man kommer att behdva skriva in kvinnorna tidigare. De kommer att ha ons-
kemal att ta provet tidigare. Det blir dyrare eftersom det leder till tidigare och
fler besok. Det blir inskrivning av en del kvinnor som aldrig skulle behdva gé
pa modravarden eftersom de far missfall spontant.

Det kommer att krdvas en ganska stor utbildningsinsats nér det giller mod-
rahilsovardspersonalen for att den ska forsta vad den ska informera om.

Om det blir sd att alla kvinnor erbjuds detta och manga gor det kommer det
att bli en dramatisk minskning av antalet fostervattenprov och moderkaks-
prov, vilket skulle vara véldigt bra. Men det kommer ocksé att leda till att
varje enhet som i dag gor fostervattenprov och moderkaksprov kommer att
gora vildigt fa prov. Det kommer att leda till att de enskilda provtagarna blir
oskickligare. Det kommer ocksa att leda till att firre prov av den hér typen
kommer till de genetiska laboratorierna. De kommer ocksa att bli mer ovana
vid hanteringen.

Det maste leda till en centralisering av invasiva provtagningar och analyser
pé de genetiska laboratorierna.

Ersétter den nya tekniken KUB? Ja, nér det géller att diagnostisera Downs
syndrom, men KUB ger ocksd besked om andra kromosomavvikelser och
extrakromosom 13 eller 18. Det kanske kommer s& sméningom med den nya
tekniken, men det &r inte ndgot som man har sett sdrskilt mycket om @nnu.

Vid KUB-ultraljudet ser man ocksa vissa missbildningar. Det finns starka
indikationer pa att man kan anvidnda den biokemiska delen av KUB-provet
for att prognostisera om det finns stor risk for att fostret inte kommer att véixa
som det ska under graviditeten och darfor krdva extra 6vervakning.

Man diagnostiserar flerbord tidigt med KUB-ultraljudet. Det &r vildigt va-
sentligt for dvervakningen av tvillingar och trillingar. Man upptécker dé miss-
fall som har skett innan kvinnan kommer till KUB-undersékningen.

Nir jag skrev den hér bilden skrev jag: om den nya metoden borjar anvin-
das. Jag éndrade det i morse till om/ndr. Det finns ménga indikationer pa att
den kommer i stor skala. D& kommer man att borja anvinda den.

Jag tror att det dr vildigt viktigt att man da gor det planerat sa att man har
goda informationsinsatser for mddravarden och tillgang till god information
for kvinnorna pa médravarden. Det dr viktigt att man gor logistiken for prov-
tagningen sa att det finns tid for reflexion for kvinnan i de olika stegen. In-
formation och provtagning far aldrig ske samtidigt. Man méste & information
och ha tid att reflektera innan man fattar beslut och innan provet ska tas. Man
maste f4 information om nér det ska inforas sa att det gors pa ett planerat sétt
over landet. Det &r vildigt olyckligt hur KUB-metoden har inforts dver lan-
det. Det har blivit helt olika i olika delar av landet nér det géller vem som fér
tillgang till den.
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Det ér flera ar sedan SBU kom med sin rapport dér man slog fast att KUB
var den da basta metod som fanns tillgénglig for den hér typen av fosterdia-
gnostik. Men vi har dnnu inte fitt ndgra rdd och anvisningar frdn Socialstyrel-
sen om hur vi ska inféra metoden. Nu kanske KUB é&r pd vdg ut och en annan
metod kommer in. D& hoppas jag att det inte ar lika tyst frdn Socialstyrelsen
ndr det géller rdd och anvisningar som man kan luta sig mot nir man ska
planera hur metoden ska anvéndas i landet.

Ordféranden: Tack till Anna Marsk som har hjélpt oss att bena ut for- och
nackdelar.

Det ir di dags for Susanne Georgsson Ohman, barnmorska, medicine dok-
tor och lektor vid Sophiahemmet Hogskola. Rubriken &r “Krav pé informa-
tion, hot mot autonomi”.

Susanne Georgsson Ohman: Jag ir glad och hedrad Gver att fa vara hir i dag
och prata med er om information och autonomi.

Jag ska ldgga upp de tio minuter som jag har till mitt férfogande sa hér:

Forst ska jag prata generellt om vad det finns for krav pa information nér
det géller fosterscreening och fosterdiagnostik.

Sedan ska jag belysa hur det ser ut i dag. Det &r det vi maste utga fran om
vi ska infora nya metoder.

Sedan ska jag mer belysa tinkbara fordelar med och ytterligare krav nir
den géller den nya metod som vi just har hort en del om. Anna Marsk har
nosat lite pd det, men jag kommer att belysa det ytterligare.

Naér det giller krav pa information om fosterdiagnostik eller prenatala un-
dersokningar har man de centrala begreppen integritet och autonomi som man
maste respektera. Det dr inte ens sjélvklart att alla kvinnor vill ha information
om fosterdiagnostik.

Autonomi &r ett begrepp som kommer in hér nér det géller information ef-
tersom det &r sjdlvbestimmande. Bra information dr en forutsittning for
sjdlvbestimmande.

Vi har ett speciellt sammanhang nér det géller den gravida kvinnan i tidig
graviditet. Hon har precis fatt ett graviditetsbesked som ofta betyder mycket
gladje, men kanske ocksd ambivalens och en del oro. Det dr i det samman-
hanget som informationen ska ges. Alla ska fa likvérdig information. Vi har
kulturella, religidsa och sociala olikheter att ta stéllning till. Vissa av de kvin-
nor vi méter kanske inte ens kan ldsa och dnnu mindre skriva.

Informationen ska vara balanserad och korrekt. Man ska ocksa informera
om hur det 4r att leva med de tillstdnd som man screenar for, inte bara att man
ska screena for olika avvikelser.

Vi ska ha krav pa att det ska vara ett informerat val som kvinnan och paret
gor. Man kan definiera det som att det beslut som kvinnan fattar ska vara
forenligt med hennes attityder. Man ska ju vara intresserad av undersdkning-
arna. Det ska ocksd vara forenligt med att hon har tillrackligt goda kunskaper
for att kunna fatta sddana hér beslut.



Det ér tva punkter som blir extra viktiga. Man maste kontrollera att kvin-
nan har forstatt. Det rdcker inte att ha en checklista ddr man prickar av att
man har informerat om det man tycker &dr viktigt. Man maéste ocksa ha till-
rackligt med tid; det dterkommer jag till.

Vad ska informationen innehalla? Det finns riktlinjer som kommer frén
SBU och har uttalats av exempelvis det engelska gynekologférbundet. Man
vill att informationen ska innehélla syftet med screeningen och varfor man
gor undersokningen. Det ska framga att det &r frivilligt att géra undersdkning-
arna. Man ska informera om testmetoderna. Hur gar man till vdga? Vad kan
metoderna visa och ge? Vilka risker och fordelar finns det med metoderna?
Vad innebér det och vilken dr sannolikheten att fa positiva respektive negati-
va provsvar, men dven falskt positiva och falskt negativa provsvar? Vad har
man att vilja pa nir man har fitt sina provsvar? Vilka alternativ har man? Ar
det abort som stér till buds? Man méste ocksd informera om hur man kan fa
mer information.

Hur ser det ut i dag? Kvinnorna har ett stort behov av information, men
formagan att ta den till sig i det hdr sammanhanget varierar. Det beror pa
vilka tidigare kunskaper man har, vilka erfarenheter man har och vilken social
situation man befinner sig i.

Kvinnorna sdker mycket information sjdlva. Det finns mycket pa Internet.
De sajterna ér av vildigt varierande kvalitet.

Det finns brister i informationen. Man far inte likvdrdig information obe-
roende av vilken modravardscentral man gér till i landet. Det varierar mycket.
Man far information om sannolikheter. Som Anna ndmnde fir man det efter
NUPP- och KUB-testerna. Det dr svar information att ge och ta till sig. Kvin-
nor har ofta svart att forstd procenttal, siffror och vad det innebédr. Man har
sett att det kan vara lite l4ttare att forstd frekvenser. Det dr ldttare att forsta
fyra pa tusen d4n om man sdger en pa tvahundrafemtio. Sannolikheten ska
sdttas i relation till ens egna erfarenheter och upplevelser. Dessutom maéste
man sitta den i relation till den risk som man utsétter fostret for om man
genomgar ett invasivt prov.

Det dr inte enkelt. Det &r inte enkelt for ndgon av oss.

Rent vetenskapligt &r det oklart hur man ska ge information och vad som
dr bast. Det har gjorts en hel del studier pa det. Man har kommit fram till det
som vi i1 dag gor i Sverige. P4 modravardscentralen ger vi bade skriftlig och
muntlig information till dem som vill ha den. Det & barnmorskan som ska
gora det.

I Stockholmsomradet testar vi just nu en film som &r utvecklad av bland
andra Anna Marsk. Vi ska se om det kan vara ett bra komplement till den
information vi ger kvinnorna i dag, och om det kan 6ka likvéardigheten nér det
giller informationen.

Nu ska jag svara pd de hér frdgorna. Det &r ett litet test.

Ar kvinnorna och paren i dag vilinformerade och gor kvinnorna informe-
rade val nér det géller fosterscreening och fosterdiagnostik?
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Vilken ruta hoppas vi pa? Vi hoppas ju pa den forsta. Jag var tvungen att ta
mig friheten att lagga till en ruta. Det dr tyvérr inte sa hir enkelt. Vi kan inte
séga ja, men vi kanske inte heller kan sidga nej.

En engelsk studie for nagra ar sedan visade att det i England &r ungefér 50
procent av kvinnorna som gor informerade val nér det géller fosterdiagnostis-
ka undersokningar. Det ar alltsé hilften. Vi har tyvérr ingen anledning att tro
att det ser vildigt mycket béttre ut hir i Sverige.

Anna har redan tagit upp ett par av de fordelar man kan ténka sig nar det
giéller information. Nu vet vi ju inte riktigt hur det nya testet med den nya
metoden kommer att se ut, men om man spekulerar kan man tidnka sig att man
med ett tidigare test har lingre tid pé sig att fatta ett beslut efter provsvar
eftersom det gors tidigare under graviditeten.

Som jag sade &r det svart att forsta alla sannolikhetsbeddmningar. Det kan
bli sa att vi far mojlighet att ge en diagnos redan efter blodprovet. I sé& fall
behdver man ju inte formedla sannolikhets- och risksiffrorna och stilla dem
mot varandra. Man far da en direkt diagnos att ta stéllning till.

En ny metod — oavsett vilken — kraver mer. Ytterligare krav kommer till.
Mer kunskaper krévs hos barnmorskorna. Det dr framfor allt de som ger in-
formationen. Det géller forstas ocksa likarna som star bakom i de komplice-
rade fallen.

Det blir ett 6kat behov av stod och information till kvinnorna. Vi har redan
en tveksam situation. Behovet av stod och information kommer att 6ka ytter-
ligare.

Att det &r tidskrdvande &r inte heller att férringa. Det finns redan nu valdigt
lite tid pd modravardscentralerna att informera kvinnorna. Information om
fosterdiagnostik dr bara en liten del av all den information som barnmorskor-
na ska fa ut till kvinnor i tidig graviditet.

Nér man erbjuder ett enkelt prov méste man 6ka uppmérksamheten pa att
kvinnans val faktiskt 4r informerat, annars kanske det latt slinker med — ett
blodprov verkar inte s besvérligt.

Niér vi erbjuder kvinnorna tester dr det ldtt for dem att tinka: Det dr nog
vad de forvéntar sig att jag ska gora.

Man kan uppleva press bade frén varden och fran samhéllsdebatterna.

En nackdel med tidigare test dr forstds, som Anna sade, att flera gravida
kvinnor dér naturen skulle ha en annan gang, ocksa méste fa information. De
kvinnorna maste ocksd fatta de hér svéra besluten om sin graviditet. Man
utsétter ju kvinnorna och paren for stora krav nir de ska fatta de hir besluten.

Det finns ménga fordelar med att slippa invasiva prov, men om man ska se
det ur informationssynpunkt kommer kvinnan att med ett test fa mindre tid att
forsté och acceptera situationen.

Om det finns nagon fordel med sannolikhetsinformationen ar det att det
ger en viss tid for forberedelse. Man kanske kan acceptera situationen och
ténka ut en handlingsplan om vi har den flerstegsprocess som vi har i dag.



Jag ska passa pa att sl ett slag for en ny bok som kommer ut den 12 no-
vember. Den handlar om fosterdiagnostik ur olika synvinklar. Det handlar om
metoder och ett helt kapital ber6r information.

Det som inte har kommit med nu finns att 1dsa i den boken.

Slutligen vill jag sammanfatta. Det blir som vanligt en underdrift: Informa-
tion dr verkligen en utmaning.

Ordféranden: Vi tackar Susanne Georgsson Ohman.
Vi har nu hort tre foredragande. Nu finns det mgjlighet att stilla korta fra-
gor. Vi sparar diskussionen.

Maria Kornevik Jakobsson (c): Tack for bra dragningar. Hos mig landar det i
en enda friga: Vad hinder med de fordldrar som véljer att gora det aktiva
valet att f6da ett barn som har kromosomavvikelser?

Anna Marsk: Det har inte s& mycket med den nya metoden att gora.

Det blir som i dag. Det &r inte alla kvinnor som gor fosterdiagnostik. I
Stockholm ar det kanske 75-80 procent av kvinnorna dver 35 som genomgar
KUB eller invasiva provtagningar. Alla dr inte intresserade av provtagning.
Det &r inte nagot speciellt utpekande av dem.

Det dr inte sérskilt vanligt att kvinnor far besked om att de véntar ett barn
med Downs syndrom och fullféljer graviditeten. Det hdnder vid enstaka till-
fillen. Det hénder inte sd sdllan att man fir en pétagligt hog sannolikhet vid
KUB-undersokningen och avstar fran invasiv provtagning.

De blir ju inte utsatta for ndgon form av press eller pétryckning. Det hand-
lar om information och att man ska ta reda pa vilken typ av stod de vill ha.
Om man vet att de véntar ett barn med Downs syndrom kan man hjélpa till
med kontakter med barnhélsovarden innan. Man kan hjélpa till med kontakt
med fordldrar som har barn med Downs syndrom. Man kan hjdlpa dem att
smaélta in i den situation som véntar dem.

Den nya metoden paverkar inte det.

Ylva Johansson (s): Jag vill hora lite mer om nédr det hér kan bli verklighet.
Jag riktar min friga till Erik Iwarsson. Du sade att vi inte riktigt dr dér &n. Hur
langt bort ligger det innan metoden kan fungera f6r kromosomavvikelser med
tillrdckligt stor sannolikhet for att man ska kunna anvénda den pa kvinnor?

Erik Iwarsson: Jag onskar att jag kunde svara pé det. Jag vet inte. Det finns
foretag som sdger att de kommer med ett test inom ett halvar eller de ndrmas-
te méanaderna. De har sagt det tidigare, men inte lyckats med det.

Pa det vetenskapliga omradet har man inte genomfort de stora testerna. Det
dr svart att sdga hur lang tid det tar.

Definitivt inom ett par ar, men sannolikt tidigare.
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Cecilia Widegren (m): Tack for informationen.

Jag vinder mig till Susanne. Informationsdelen var intressant, men jag var
forvanad over att du fokuserade pa den ena parten av fordldraskapet. Informa-
tion maste vara oerhort viktigt for bada parterna. Jag kan inte i ngon av dina
bilder se att det star ndgot om foréldrar. Det star bara kvinnan.

Varfor lagger ni tyngden sa?

Susanne Georgsson Ohman: P4 en del bilder har det tidigare sttt kvin-
nan/paret. Naturligtvis riktar man sig till kvinnan och paret. S& arbetar man
vid modravéardscentralerna. Det dr kvinnan som dr den inskrivna patienten.
Det handlar naturligtvis inte bara om kvinnan och paret utan ocksad om even-
tuella syskon och en hel familj som man arbetar med for att de ska ma bra.

Det giller ocksa de informerade valen. Det 4r inte en negativ paverkan att
man fattar beslut tillsammans med sin partner. De dr inte sa att de informera-
de valen inte blir informerade val da.

Det dr en viktig synpunkt. Sjdlvklart jobbar man med bade kvinnan och
hennes partner liksom med nérstaende.

Sven-Olov Edvinsson: Jag har tva korta fragor.

Min forsta riktar sig till Erik Iwarsson. Vilka ér de viktigaste fragorna som
du anser &nnu inte dr besvarade nér det giller metodiken och séttet att analy-
sera? Var finns de stora fragetecknen for tillforlitlighet och sédkerhet?

Den andra fragan kanske bade du och Anna kan svara pa. Man pratar om
risken for dverdiagnostik. Kan ni ange nagra tal? Ar den hundraprocentig
eller enprocentig? Overdiagnostik ir ju ett ganska viktigt etiskt problem.

Erik Iwarsson: Jag tar den forsta fragan. Jag antar att det géller diagnostik av
kromosomavvikelser, till exempel trisomi 21.

Det handlar om sdkerheten i det stora materialet. Blir det hér ett diagnos-
tiskt prov eller bara ytterligare ett screeningprov for att vilja ut dem som har
hogst risk? Fragan dr om det kommer att kunna ersétta sticket i magen. Det ar
da det ar nagot nytt.

Nir det giller dverdiagnostiken aterstar det att se. Det handlar om test pa
ett stort material. Var hamnar sékerheten i testen? Det vet vi inte i dag.

Elina Linna (v): Jag har tva fragor. Den forsta ar till Erik Iwarsson.

Du sade att det dr 8 procent i Stockholm som gor fostervattenprov pa
grund av KUB. Tillgangen till KUB ér ju vildigt olika. Finns det statistik pa
hur manga i riket som gor fostervattenprov?

Den andra fragan stills till Susanne Georgsson Ohman.

Du berdttade hur manga som beslutar efter information. Finns det ndgon
statistik pa hur manga kvinnor som inte vill f4 information 6ver huvud taget?



Erik Iwarsson: Jag kinner inte till om det finns riksinformation om hur ménga
som viljer att géra invasiv fosterdiagnostik. Jag vet bara att tillgdngen till
KUB varierar stort over landet. Generellt dr det fler personer i storstider som
véljer invasiva prov.

Anna Marsk: Det dr farre 1 landet som helhet som gor invasiva prov 4n i stor-
stiderna. Jag har sett en ganska aktuell siffra som sédger att det 4r 67 procent
av alla gravida som genomgar invasiva provtagningar i dag.

I storstdderna ar kvinnorna dldre, och de har andra 6nskemal om fosterdia-
gnostiska undersokningar dn vad man har pa landsbygden.

Susanne Georgsson Ohman: Jag svarar pa frigan om det finns statistik. Jag
kan inte séga att det finns ndgon studie eller statistik som visar hur manga
som vill avsta fran information.

Nér man talar med de barnmorskor som dagligen arbetar med detta pa
modravardscentralerna far man uppfattningen att det &r ganska fa kvinnor
som viljer att helt avsta fran information ndr man aktualiserar fragan.

Det &r naturligtvis vildigt centrala fragor. Man har kanske en viss oro for
fostret. Da vill man ha den information som finns att fa.

Chatrine Pdlsson Ahigren (kd): Jag har tva frdgor. Den ena stiller jag till
Erik. Den handlar om den nya metoden. Hur mycket information kan man fé
om man gor dessa blodprov och hur mycket bor man {2 veta?

Min andra friga stéller jag till Susanne. Manga patienter foljer sjukvdrdens
rdd. Finns det nagon statistik pa att det dr skillnad beroende pa vilken barn-
morska som har givit informationen?

Erik Iwarsson: Man kan fa vildigt mycket information fran blodproven ut-
ifrén vad tekniken medger s& smaningom. Nir det géller genetiska sjukdoms-
tillstdnd kan det bli mer &n att bara titta pd en enstaka mutation for en arftlig
sjukdom.

Jag vet inte om det &r egenskaper du menar. Vi kan redan i dag séiga om
det blir en pojke eller en flicka. Andra egenskaper 4r vi dn sa linge extremt
déliga pa att urskilja i arvsmassan.

Det dr ndgot som jag inte kan sia om for framtiden.

Susanne Georgsson Ohman: Chatrine frigade om statistik. Jag kan inte heller
nu svara pa om det finns statistik. Men visst far kvinnor olika information —
bade olika mycket tid och olika innehéll — beroende pa barnmorskans person-
lighet, intresse och tidigare erfarenheter. Hon kanske sjdlv har ett barn med
Downs syndrom eller andra erfarenheter som gor att hon ger information pa
ett speciellt sdtt. Tanken dr att denna informationsfilm om fosterdiagnostik
ska kunna bidra till att ge alla en mer likriktad och likvardig information som
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innehéller det som kvinnorna kan tinkas behGva for att fatta sina beslut. Da
har man all information 1 den filmen.

Marina Pettersson (s): Min fraga riktar jag till Erik Iwarsson. Finns det nagra
andra risker vid invasiv fosterdiagnostik &n rena missfall — d& pratar jag om
skador pé barnet och s vidare — som man kan undvika helt med denna icke-
invasiva blodprovstagning?

Erik Iwarsson: Jag bollar 6ver den fragan till Anna Marsk som héller pa med
denna typ av provtagning.

Anna Marsk: Nej, det finns inga starka beldgg for att invasiva prov skulle vara
skadliga for barn som verlever provtagningen.

Det finns rapporter som visar att om man har gjort fostervattensprov for ti-
digt eller fore 15 fulla veckor skulle det vara en 6kad sannolikhet for klump-
fot hos fodda barn. Det finns ndgon studie dar det hdvdas att det finns lite
storre risk for andningsstérning hos fodda barn och att om man goér ett mo-
derkaksprov for tidigt, fore tio fulla veckor, kan det leda till att barn fods med
det som man kallar reduktionsmissbildningar, alltsa att armar eller ben ar
avkapade. Men det ar véldigt sma och osdkra data om att det verkligen skulle
medfora ndgon sjuklighet hos fodda barn.

Ordféranden: Da har vi gatt igenom fragelistan, och nu tar vi paus.

(Paus)

Ordféranden: Vi éterupptar det Oppna seminariet som handlar om fosterdia-
gnostik och som riksdagens socialutskott anordnar tillsammans med Smer,
Statens medicinsk-etiska rdd. Vi har kommit halvvédgs in i vart seminarium.
Vi fortsitter det med ytterligare tre foredragningar. Sedan ska vi ha en avslu-
tande diskussion med fragor.

Nu dr det dags for Marita Wengelin som representerar Svenska Downfore-
ningen. Rubriken for hennes anforande ar ”Att leva med Downs syndrom”.

Marita Wengelin: Jag vill borja med att tacka socialutskottet och Statens
medicinsk-etiska rad for initiativet att bjuda in Svenska DownfGreningen till
dagens seminarium. Det dr dock med delade kénslor som jag sitter hir. Det dr
mycket bra att en intresseférening for Downs syndrom far komma till tals i de
etiska fragorna kring fosterdiagnostik. Men skalet, sjdlva anledningen, till att
vi ér inbjudna ar ytterst beklagligt. For &n en géng understryks att fosterdia-
gnostik ar lika med Downs syndrom, att det finns ett uttalat syfte att eftersoka
foster med en avvikelse pa kromosompar 21, Downs syndrom.



Vi frn Svenska Downforeningen forstar inte det syftet. An mer ofdrklar-
ligt blir det om man léser att det dvergripande syftet med tidig fosterdiagnos-
tik dr att forebygga och minska lidande. S& star det i SBU:s rapport frén 2006,
Metoder for tidig fosterdiagnostik.

Jag som forélder till ett barn med Downs syndrom lider inte. Min son som
har Downs syndrom lider inte. Att leva med Downs syndrom ér inte ett liv i
lidande.

En blick 30—40 é&r tillbaka i tiden, d& fosterdiagnostiken alltmer borjade ut-
vecklas, ger en annorlunda bild. Manga ménniskor med utvecklingsstérning
bodde pé institution och vardhem. Utvecklingen dérifran och framét har varit
enorm och beskrivs insiktsfullt av Karl Grunewald i hans bok Frdn idiot till
medborgare.

Fosterdiagnostiska metoder har ocksd utvecklats. Men utvecklingen av lev-
nadsvillkoren for personer med Downs syndrom och utvecklingen av foster-
diagnostik har inte gatt hand i hand. Det dr minst sagt en paradox att ménni-
skor med Downs syndrom lever ett allt lingre och friskare liv, rikt pa upple-
velser samtidigt som det gors s& mycket for att personer med Downs inte ens
ska fodas.

Personer med Downs syndrom véxer upp i sina familjer, gér i férskola och
skola och flyttar hemifran. Merparten lar sig ldsa, skriva och rikna. Som
vuxna har de ett arbete pd den Oppna arbetsmarknaden eller daglig verksam-
het. De forélskar sig och gifter sig. De har fritidsaktiviteter och intressen. De
reser utomlands. De surfar pa Internet och chattar. De har familj och vénner.
De dlskar och dr dlskade.

Som ni hor &r det inte svart att beskriva hur det 4r att leva med Downs syn-
drom, for det &r i s& méanga avseenden ett liv som alla lever. Men hur det
verkligen ar att leva med Downs syndrom kan sjélvklart bara personer med
Downs syndrom berétta om och visa. Tack och lov far de allt oftare komma
fram i offentliga, publika och mediala sammanhang och visa en del av sin
kapacitet och livsglddje. Det kan vara i tv-serien / en annan del av Koping, i
Glada Hudik-teaterns och Moomsteaterns forestéllningar, som barnmodell for
klader i Icakuriren, pa tv som medverkande i Bolibompastudion eller som nu
det senaste exemplet som skadespelare i Icas reklam om praktikanten Jerry.

Budskapet i dessa exempel ar glasklart: Méngfald berikar.

Det &r séledes inte bara det faktum att personer med Downs syndrom lever
ett bra liv och har rétt till sina liv som ar det viktiga att fora fram hér i dag.
Det ar lika viktigt for omgivningen, for samhéllet och for oss alla att personer
som inte &r till hundra procent lika oss sjdlva finns och att vi dirmed bejakar
méngfalden.

Maénniskors lika véirde och réttigheter oavsett hudfarg, religion, kon, sexu-
ell laggning eller funktionshinder ar reglerat i lagar och FN-konventioner.
Men oavsett lagar dr det i grund och botten en frdga om vérderingar och vér-
degrunder. Vilket slags samhille vill vi ha i Sverige?

Resonemanget for mig tillbaka till de etiska fragestéllningarna kring fos-
terdiagnostiken. Svenska Downforeningen har under flera ar bade foljt och
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agerat i debatten kring fosterdiagnostik. Vi har av forskare, genetiker, likare
och politiker allt som oftast bemdtts med argument sdsom att alla gravida har
ritt att fa ta del av erbjudandet om fosterdiagnostik, att det dr de blivande
fordldrarna som sjélva efterfragar fosterdiagnostik och att tidig fosterdiagnos-
tik dr att foredra for att minska missfallsrisken.

Samtidigt bendmns fosterdiagnostik 1 positiva ordalag erbjudande och
ofarliga metoder. Analyserna bendmns ofta riskanalyser och inte sannolik-
hetsanalyser. Det som eftersoks dr missbildningar, rubbningar och skador pa
fostret. Valet framstills som friskt mot sjukt. Budskapet i dessa exempel ar
ocksa glasklart: Vérderingen av vilka liv som &r vérda att fodas dr redan
gjord. Valet for de blivande fordldrarna &r redan gjort.

Overallt i dessa sammanhang nimns Downs syndrom som den priméra
diagnos som eftersoks. Signalen som sidnds &r saledes att Downs syndrom inte
ar onskvart i vart samhalle. Det &r skamligt.

I och med KUB-testets mer allmdnna och omfattande inférande uppmark-
sammades behovet av att de blivande fordldrarna méste fA mer information
om valet som de stills infor, vad de kan vélja och vad de i sa fall viljer bort.
Det ar bra, och vi vet att vissa satsningar pa en mer fullstindig information
har gjorts i vissa landsting. Men det ricker inte.

Vi vet ocksa fran kontakter med barnmorskor inom modravarden och fran
kvinnor som har gjort abort vid beskedet att de véntar ett barn med Downs
syndrom, att det finns enorma brister nir det géller bdde hur informationen
ges och vilka kunskaper som de vardanstillda har om de diagnoser som fos-
terdiagnostiken eftersdker. Vi vet att det finns de som angrar sin abort eller
tycker att beslutet forcerades fram for fort for att de skulle kunna kénna att det
var ett sjilvstindigt val de gjorde. Det dr mycket olyckligt och har svéra och
ibland 6desdigra konsekvenser. Detta orsakar lidande.

Svenska Downforeningens stéllningstaganden nér det géller fosterdiagnos-
tik &r f6ljande.

For det forsta: Det dr den gravida kvinnans och de blivande forédldrarnas
enskilda varderingar och stéllningstaganden som géller for att ett sjélvstindigt
val nér det giller fosterdiagnostik ska kunna goras. Valet innefattar att ta del
av eller inte ta del av information om fosterdiagnostik, att genomfora eller
inte genomfora fosterdiagnostik samt valet om abort ska goras eller inte.

For det andra: Vi motsitter oss att fosterdiagnostiken eftersoker foster med
Downs syndrom. Om fosterdiagnostiken ér till for att forebygga och minska
lidande, varfor & Downs syndrom da den diagnos som eftersoks? Det ar en
diagnos som faktiskt innebér liv och dessutom ett liv fullt av mojligheter och
en inneboende potential.

For det tredje: Ett samhille for alla och allas lika virde — det maste vara
den radande virderingen i vart land, och den maste ha stod fullt ut av alla
beslutsfattare for att den ska genomsyra samhallet i Svrigt.

Det faktum att punkt 1 och 2 inte uppfylls i dag har redan lett till att allt
férre barn med Downs syndrom fods. Ett exempel dr grannlandet Danmark



dér antalet barn med Downs syndrom som fods har minskat avsevirt sedan
KUB-testet gjordes tillgédngligt for alla gravida kvinnor.

Efterstrivar vi i Sverige samma utveckling? Vill vi leva i ett elitistiskt och
likriktat samhélle, eller vill vi ha ett samhille praglat av tolerans och mang-
fald, ett samhille for alla? D4 &r jag tillbaka till fragestéllningen for dagens
seminarium. Ni som har lyssnat till mig vet hur vi fran Svenska Downfore-
ningen besvarar fragorna.

Manniskor med Downs syndrom och alla slags funktionsnedséttningar har
rdtt till sina liv, och de behdvs i vért samhélle. Alla strdvanden fran politiker,
fran sakkunniga, fran beslutsfattare och fran oss alla maste stodja detta fak-
tum. Allt annat dr oetiskt.

L4t oss inte fatta beslut i dag som vi kommer att dngra sedan. Lat oss inte
behdva skriva en fortséttning pa Karl Grunewalds bok med titeln Frdn idiot
till medborgare till utrotad. Lét inte den generation med barn med Downs
syndrom som lever nu bli den sista generationen.

Ordféranden: Tack sd mycket! Ni har mdjligheter att stilla fragor och framf6-
ra synpunkter lite senare.

Nu har vi kommit till Karin Johannisson, professor i idé- och lardomshi-
storia vid Uppsala universitet och dessutom sakkunnig i Smer som ska tala i
tio minuter under rubriken “Id¢historiskt perspektiv”.

Karin Johannisson: Jag har alltsd tio minuter for det idéhistoriska perspekti-
vet, som i de hir sammanhangen brukar handla om att pdminna om att det
som en bestdimd samtid uppfattar som sjélvklart och vetenskapligt och poli-
tiskt sanktionerat kan te sig annorlunda i ett eftervarldsperspektiv.

Jag har nagra punkter. Jag ska oerhort kort folja forst och framst det histo-
riska vardagsspéret — s kallar jag det — i synen pa fosterdiagnostik. Sedan ska
jag tala om det vetenskapliga framstegssparet och till sist det problematise-
rande sparet.

Det jag kallar for det historiska vardagssparet &dr helt enkelt bara att pa-
minna om att fosterdiagnostik alltid har utforts, men med enkla medel — att
lyssna med orat eller med stetoskop. Detta var ndgonting som hade sin frims-
ta betydelse genom att faststélla dels graviditet, dels fosterutvecklingen. En
detalj som jag vill ndmna &r forestéllningen om att saker som hinde mamman
under graviditeten kunde paverka fostret och skada fostret. Detta dr egentli-
gen de metoder man hade for fosterdiagnostik dnda fram till i stort sett 1960-
talet. Da infordes forst elektronisk fosterdvervakning i samband med forloss-
ningen. Sedan kommer, som vi alla vet, fostervattensprovet, som introducera-
des under 1960-talet. Sa smaningom kom ocksa en lang rad andra metoder.

1963 infors fosterskadeindikationen i abortlagstiftningen, det vill sdga se-
lektiv abort vid risk for “svérartad sjukdom eller svart lyte”. Denna prenatala
diagnostik, i forsta hand som fostervattensdiagnostik, slar igenom bredare
omkring 1970. Nar man tittar pa siffror dr det intressant att notera att det bara
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gors 21 fostervattensprov 1970 i Sverige. Nagra ar senare, 1978, dr de redan
1 000. Den snabba utvecklingen forklarades med att diagnostiken var efter-
fragad.

Saken var livligt debatterad. Man pekade pa flera etiska problem. For det
forsta handlade det om att stélla diagnos pa en skada som inte kan botas och
dér den enda utvégen &r att avsluta fostrets liv. Det &r ett stort etiskt dilemma.
For det andra handlade det om att detta att bokstavligen se en skada ocksa &r
att ge fostret ett slags identitet. Fosterdiagnostiken gor fostret till en person.

I samtiden, alltsd 60-talet, finns en stor paradox. 1965 kommer Lennart
Nilssons Ett barn blir till. Dess betydelse kan 6ver huvud taget inte Gverskat-
tas just nér det géller att gora fostret frdn en anonym varelse till en person, en
fritt svdvande astronaut inuti moderkroppen som alla kan se. Vad innebér det
for de stéllningstaganden som kan bli f6ljden av fosterdiagnostik?

For det tredje var alltsa ytterligare ett etiskt dilemma att om fostret kan ses
pa det hér séttet dr det ocksa svért att sortera bort det. Man har redan gett det
en identitet. Detta giller generellt for de alltmer avancerade visualiseringstek-
niker som vi har i dag, 4ven om de nu kommer in mycket senare i bilden &n
de nya diagnostiska teknikerna.

Argumenten under 60-talet for prenatal diagnostik var i manga fall dels
humanitéra, det vill sdga med fordldraaspekten, dels ekonomiska. I dag tror
jag inte — vilket jag tycker &r intressant att konstatera och peka pa — att vi
skulle stdlla oss bakom de artiklar som publicerades till exempel i Likartid-
ningen, flera med mycket detaljerade berdkningar av exakt vad ett barn med
Downs syndrom kommer att kosta samhillet i ett tioarsperspektiv och i ett
langre perspektiv. 1992 hade Lékartidningen en lang rad artiklar med avance-
rade berdkningar for en 1&ng rad diagnoser som handlar om samhéllsvinst av
selektiva aborter. Man stannar pé siffran 1,2 miljarder per & om man tar
hénsyn till risk for olika sjukdomar. Jag tycker att detta &r ett bra exempel pa
att vi i dag &r angeldgna att inte resonera pa det sittet eller att atminstone
kamouflera om vi skulle vdga in den typen av ekonomisk argumentering.

Det var fd motroster mot fosterdiagnostiken under 70- och 80-talet. Det &r
inte konstigt. Fosterdiagnostiken beskrivs, med all rétt forstas, som ett stort
medicinskt framsteg likvardigt med PKU-screeningen for alla nyfodda. Det
tonades ned att den var inriktad pé selektiva aborter. Man ska inte glomma att
det i realiteten innebér att det handlar om att vélja bort sddana som man har
anledning att tro ska fodas sjuka eller med olika skador. Man ska inte gobmma
realiteter bakom tekniska ord.

Jag hoppar 6ver det hiar med ultraljud tills vidare. I gar laste jag mig till —
och jag utgér fran att det stimmer — att 100 procent av dem som i dag far veta
att de véntar ett barn med Downs syndrom viljer bort barnet.

Jag kommer nu till mitt sista spar — det som jag kallar for det problematise-
rande spéret. Det handlar om historisk erfarenhetskunskap, dven om jag tror
att man kan hémta erfarenhet ocksa ur det jag nyss nimnde att det for 20 ar
sedan var helt mojligt att med mycket konkreta ekonomiska kalkyler beskriva
samhillsvinsten av att vilja bort skadade barn. Nér vi talar om den historiska



erfarenheten i de hir sammanhangen handlar det néstan alltid om jamforelser
med folkhemmets folkhélsopolitik. Det géller da sdrskilt steriliseringspoliti-
ken, som i och for sig inte handlar om att vélja bort foster utan om att vilja
bort graviditeter. Steriliseringspolitiken kom ocksé att kombineras med en
mycket strdng institutionalisering, ofta under ominskliga former, av barn
fodda med olika skador. Detta har bland andra Karl Griinewald pekat pa.

Inom ramarna for det steriliseringspolitiska programmet finns tvad huvud-
argument som é&r relevanta for den hér diskussionen. Det ena dr vad som da
kallades for det eugeniska eller rashygieniska argumentet. Det handlade om
att sortera bort de sd kallade mindervirdiga. Det dr ett diffust begrepp, som
alla forstar, och en konstruktion som kom att knytas till ett annat diffust be-
grepp — sinnesslobegreppet. Det rashygieniska argumentet handlade om att
vilja bort de sé& kallade mindervérdiga, for att tala med datidens sprakbruk.
Det arvshygieniska argumentet, som kom att erséitta begreppet rashygien,
handlade om att sortera bort sjukdomsbédrarna — dem med nedérvda sjukdo-
mar.

Hela steriliseringsprogrammet omfattade, som néstan alla vet i dag, 63 000
individer. Jag vill bara fa inskjuta en sak d&ven om det inte hor till huvudfra-
gan: Det &r viktigt att man inte forblandar antalet steriliserade med antalet
tvangssteriliserade. Det dr stor skillnad. Den stora steriliseringsutredning som
arbetade for ndgra ar sedan, dér jag ocksd satt med, har berdknat med statis-
tiskt sdkrade metoder hur ménga det handlade om i realiteten som kan ha
steriliserats med tvdng. Men det ldmnar jag nu.

De indikationer som gillde var den eugeniska, det vill sdga rashygieniska,
den sociala och den medicinska. Om vi ser i siffror p4 hur ménga graviditeter
som sorterades bort av eugeniska skél — ddr man inte dnskade barn av vissa
fordldrar — dominerade den eugeniska indikationen helt i borjan av perioden.
Steriliseringsprogrammet strackte sig fran 1934 till 1975. Det handlade i
periodens bdrjan om 83 procent av samtliga fall. Sedan foll siffran och blev
10 procent pa 50-talet, &ven om det brukar papekas att det fanns kosmetik i de
hér siffrorna och att man kom att kalla eugeniska steriliseringar for medicins-
ka.

Det ar viktigt att papeka att de ras- och arvshygieniska argumenten i praxis
kombinerades mycket starkt med samhéllsekonomiska argument, frimst pa
kommunal niva.

Lat oss gora en jimforelse mellan da och nu. Vad har steriliseringserfaren-
heten att séga oss i dag? Den stora skillnaden som alltid papekas, vilket ocksa
dr fullt rimligt, ar att det da handlade om samhdllets intresse. Det var det som
styrde. I dag handlar det om att individen, fordldrarna, far styra valet. S& ségs
det. Men jag tror att detta dr en mycket mer komplex relation &n man ofta
forestdller sig. Det blir ett problem att skjuta 6ver hela ansvaret pa individen
och ddrmed tro att man har 16st problemet. Det handlar ocksé for individen
om att han eller hon i allra hogsta grad &r innesluten i féranderliga normer och
forestéllningar. Det finns etablerade dverenskommelser for friskt, sjukt, nor-
malt och avvikande, och man dr underkastad press av olika slag.

2009/10:RFR4

25



26

2009/10:RFR4

Har finns en lang rad dilemman. Ett ér till exempel att individen kénner sig
tvungen att genomga fosterdiagnostik dérfor att metoden finns och erbjuds.
Ett annat &r att individen eventuellt kénner sig tvungen att gora abort om risk
finns for att fostret inte dr normalt friskt.

Jag vill nog forestélla mig, och tror mig veta eftersom jag néstan dagligen
umgas med de unga generationerna, att manga upplever detta som ett problem
atminstone pa teoretisk niva. Om jag far veta att mitt barn kan fodas med en
eventuell skada och jag &dnda potentiellt skulle vilja att foda det — kommer da
samhdllet eller vem det nu 4r i efterhand att sdga: Du hade din fulla frihet?
Med det argumentet kommer man kanske dé att kunna montera ned resurser
for barn fodda med skador. Den diskussionen finns i dag. Det 4r en form av
provning av misstankens perspektiv gentemot samhéllet.

Det finns ocksd det motsatta intresset med fosterdiagnostik, som har disku-
terats hér i dag. Det handlar om individens Onskan att avbryta graviditeten pa
allt bredare indikationer av vad som inte skulle falla inom det dnskade eller
normala. Det handlar till exempel om kon.

Allt detta handlar om balansen mellan samhélle och individ. Jag tycker att
det Susanne Georgsson Ohman sade var viktigt; man har inte 18st problemet
genom att skjuta Over ansvaret och valmojligheten pa individen. Detta ar
ocksa min viktigaste slutsats. Det handlar om oerhért svara fragor om olika
normer och upplevd press. Det handlar om vad informerat samtycke i realite-
ten innebdr. Jag tror att det finns en l&ng rad aspekter som man méste grubbla
mycket djupt 6ver. Det handlar om skérpt uppmérksamhet bland experterna
pa att bevaka att fosterdiagnostiken inte anvdnds med ekonomiska och poli-
tiska argument, och helst inte med marknadsargument. Det handlar om skérpt
uppmirksamhet hos politikerna s& att inte experternas nya kunskaper och
tekniker far styra oreflekterat.

Jag hade ocksa tinkt sdga nadgonting om de forestillningar om normalitet
som lyftes fram under den sa kallade positiva eugeniken under 40-talet. De
forestéllningarna om normalitet skulle vi inte stélla oss bakom i dag.

Ordféranden: Tack s mycket! Nu har vi kommit till den sista foredragande
infor diskussionen, ndmligen Jan Wahlstrom som dr professor i klinisk
genetik och sakkunnig i Smer. Rubriken &r “Etiska aspekter”.

Jan Wahlstrom: Herr ordforande! Jag ska diskutera etiska aspekter. Det &r
klart att det 4r mycket som har ndmnts redan, men jag ska forsoka att anldgga
ett annorlunda perspektiv pa den diskussion som har forts hér. Det dr natur-
ligtvis de etiska fortecknen jag ska anvidnda mig av.

Som inledning pad min framstéllning skulle jag vilja ta f6ljande utdrag ur
Smers utredning om fosterdiagnostik fran 2006. Det stimmer ocksa vl over-
ens med den inledning som véra bigge ordférande hade. Det behdvs en kon-
tinuerlig uppfoljning av fosterdiagnostiken. En bred samhillelig debatt med



stillningstaganden frén samhillets sida &r nddvéndig ndr man diskuterar de
hér fragorna.

Jag har forsokt lista ndgra olika perspektiv som jag vill ta upp. Jag kommer
inte att hinna med allihop, men jag vill presentera de kanske viktigaste hér.
Rubrikerna finns med pé overheadbilder.

En ny metod med flera olika ténkbara kliniska tillimpningar, som vi just
har fatt hora, kan vara pa vég att introduceras inom hilso- och sjukvarden.
Det kan pé ett avgorande sétt komma att paverka hur genetisk fosterdiagnos-
tik kommer att utforas i framtiden. Det finns all anledning att starta den sam-
hilleliga debatten — den som Smer efterlyste, som jag visade pa foregéende
bild — innan metoden har inforts i den kliniska vardagen. Tidigare erfarenhe-
ter visar att det ar svért, for att inte sdga omdjligt, att starta en meningsfull
etisk diskussion ndr en ny metod vél har inforts och blivit etablerad och nir
patienterna stér i ko utanfor dorren och vill ha metoden tillaimpad pa de be-
svér de eventuellt har.

Om man ser pa anviandbarheten av de metoder som vi har fatt presenterade
hir saknas &nnu data. Det &r viktigt utifran ett etiskt perspektiv. Vad som
saknas dr anviandbarheten i kliniska perspektiv. Det &r intressant att notera att
Sequenom, som &r en av de storsta aktrerna pé det hér féltet i USA, nyligen
fick medge att foretaget har misslyckats med planerna pa att under sommaren
2009 borja silja en sdker metod for att finna kromosomforandringar, framfor
allt trisomi 21. Nér jag fortsétter att tala om etiska perspektiv hér dr det fram-
for allt den metoden jag kommer att kommentera.

Att man misslyckats med det hér visar tydligt att det finns flera tekniska
problem kvar att 16sa innan metoden kan anvéndas i praktiken. Ur ett etiskt
perspektiv dr en viktig frdga om den nya metoden innebér andra etiska kon-
flikter eller att andra etiska virden paverkas &n dem som identifierades nir
sambhéllet accepterade dagens genetiska fosterdiagnostik. Ytligt sett kan man
konstatera att sd inte verkar vara fallet. Metoderna innebdr emellertid for-
skjutningar i de kunskaper och vérderingar som ligger till grund for till exem-
pel Smers tidigare stéllningstagande frdn 2006. Dessutom stills en del gamla
etiska konflikter i fokus pd ett helt nytt sitt. Jag kommer att ge exempel pa det
hér 1 min presentation.

L&t oss borja med ndgra mer allménna, dvergripande synpunkter. Det finns
skl att understryka att &ven om samhillet etiskt och legalt accepterar foster-
diagnostik sdsom den utformas i dag, betyder det inte att metoden &r etiskt
oproblematisk. Den nya metoden innebér till exempel uppenbara fordelar som
tidigarelagd provtagning och minskad risk for missfall vid provtagningen.
Men samtidigt vicker metoden andra etiska fragor, som vi ocksd hor. Man
kan till exempel fraga sig om antalet egenskaper eller sjukdomar som meto-
den kan diagnostisera borde begréinsas pa ett eller annat sétt.

Den nya metoden fororsakar inga missfall, men samtidigt innebédr den att
fler skadade foster kommer att upptidckas — sadana foster som med den nu
anvédnda metoden skulle ha lett till missfall. D& blir naturligtvis en relevant
fraga vad en sddan fordndring i upplaggningen av undersdkningen innebér for
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den gravida kvinnan. Det 4r ju hon som &r mest berdrd, &ven om ocksa famil-
jen naturligtvis 4r involverad.

Ytterligare en utgdngspunkt som kan vara betydelsefull & hur metoden
kommer att introduceras i praktiken. Vi har forstatt att det inte &r helt tydligt
hur man kommer att gé till viaga. Jag tycker att man kan se tvd huvudalterna-
tiv som just nu &r tinkbara. Det dr dels att den nya metoden anvénds som ett
komplement till redan befintlig fosterdiagnostik, dels att nuvarande fosterdia-
gnostik helt ersétts av den nya metoden. I det forra fallet blir skillnaderna
mindre vid jaimforelse med dagens erbjudanden. Undersdkningen genomfors
fortfarande i tva steg. I det forsta steget identifieras graviditeter med hog risk
for att fostret har en kromosomforindring medan man i nésta steg anvander
en metod som inte innebér risker for fostret.

I det andra alternativet dvergdr man till en metod som ar direkt diagnos-
tisk. Det innebir en betydande risk for att den gravida kvinnan kan uppleva
ett indirekt tvang att géra analysen. Hon kan befinna sig tidigt i graviditeten —
sdg 1 sjunde graviditetsveckan. Provtagningen dr enkel, och beténketiden kan
vara mycket kort. En sadan situation 4r inte den bésta for att kunna fatta ett
autonomt beslut som ska bygga pa kvinnans egen viardegrund. Fragan dr om
det 6ver huvud taget dr mojligt att skapa sadan forutséttningar for beslut att
rimliga krav pa autonomi kan sédgas vara uppfyllda.

Naésta rubrik som jag vill stanna upp lite vid dr den jag redan tidigare har
ndmnt. Det géller autonomifrdgorna. Jag tycker att de hor till de centrala
fragorna. Mélsattningen med fosterdiagnostik kan analyseras ur flera olika
perspektiv. For kvinnans del kan en viktig frdga vara att sjdlvstdndigt ha
mdjligheter att besluta om hon anser sig kunna ta hand om ett skadat eller
sjukt barn. Ur samhillets perspektiv handlar det om att erbjuda fosterdiagnos-
tik till gravida kvinnor inom vissa ramar och pa ett sadant sitt att kvinnans
sjdlvbestimmande kan tillgodoses.

Autonomi &r sadlunda en central etisk princip vid fosterdiagnostik. Att till-
forsdkra den gravida kvinnan autonomi i hennes beslut att gora eller avsta
fran fosterdiagnostik utgér en viktig del ndr man fattar beslut om huruvida en
ny fosterdiagnostisk metod &r etiskt acceptabel.

I Smers yttrande fran 2006 beskrevs en modell for hur kunskapen kunde
formedlas pa ett sddant sitt att individens mojligheter att fatta beslut forstark-
tes. Om den nya metoden infors som direkt diagnostik stélls mycket stora
krav pa informationen, som vi har forstétt av tidigare foredrag hiar. Men det &r
inte bara den gravida kvinnan som ska fa information, utan ocksa allménheten
behover ha den hér kunskapen for att ha en beredskap om man pa olika sitt
kommer i kontakt med fosterdiagnostik.

Ytterligare forskning inom det hér féltet behovs for att man sikert ska fa
kunskap om hur informationen ska utformas under svenska foérhéllanden for
att bast tillgodose kraven pa sjdlvbestimmande. Denna kunskap kommer att
vara central for frigan om huruvida metoden kan komma att uppfattas som
etiskt acceptabel.



Nasta rubrik jag vill ta upp giller abortfridgan. Fosterdiagnostik &r starkt
forknippad med mojligheten att gora legal abort. I princip kan man siga att
det inte foreligger ndgon skillnad i denna fraga mellan den fosterdiagnostik
som erbjuds i dag och de mojligheter som kan erbjudas med den nya meto-
den. En skillnad kan emellertid vara att fler gravida kvinnor viljer att gora
fosterdiagnostik med den nya forenklade metoden, eftersom provtagning kan
ske tidigare i graviditeten och eftersom provtagningen &r riskfri.

Den kanske viktigaste fragan vill jag ta upp nu. Det giller médnniskovérdet.
En central fragestdllning & om inforandet av den nya fosterdiagnostiken
kommer att fordndra var manniskosyn och vilket samhélle det i s& fall leder
till. Ménniskovérdet hotas beroende pa att fosterdiagnostik kan péverka mén-
niskosynen negativt. Detta beror pa att verksamheten ger uttryck for ett syn-
sitt som inte tillméter alla samma vérde. Detta stimmer i s matto att upp-
tickten av en skada eller sjukdom hos fostret ofta leder till att graviditeten
avbryts. Fosterdiagnostik skulle ddrmed kunna betraktas som ett sétt att sorte-
ra bort vissa individer som pa grund av sin funktionsnedséttning eller sjuk-
dom kan anses icke 6nskvérda eller inte lika dnskvirda som andra.

Den fosterdiagnostik som bedrivs i dag har emellertid accepterats i sam-
héllet ur etiska perspektiv och har godkénts av de flesta. En av de allra vikti-
gaste fragorna dr darfor om den nya metoden negativt paverkar ménniskovér-
det och vdr ménniskosyn i sddan omfattning att vi bor avstd fran att infora
metoden. Kopplad till denna frdga ar frgan om huruvida det kan finnas andra
forutséttningar, forutom de rent medicinsktekniska, som méste vara uppfyllda
for att metoden ska bli etiskt acceptabel.

Fragan kréver att man gor en ordentlig genomlysning av sévél etiska som
sociala konsekvenser och besvaras genom beslut som fattas i demokratisk
ordning.

Det finns en ldng rad av fragor som jag tyvérr inte hinner med att ta upp
hér och som ocksé de har etiska implikationer. Jag menar att det finns skél att
aterkomma till dem i den debatt som jag hoppas att detta seminarium ar en
startpunkt for.

Den forenklade konsbestdmningen innebér risker for att man gor s kallad
social konsbestdimning, det vill séga att man véljer enbart med utgdngspunkt
frén konet. Det finns ocksé en risk med forenklade faderskapsbestimningar.
Man kan gora faderskapsbestdmningar dar den blivande fadern inte vet om att
bestimningen gors. En viktig punkt dr att man kan gora tester direkt via Inter-
net. Det kanske inte dr aktuellt i dagsldget, och det finns manga metoder som
behover utvecklas for att det ska bli tillgdngligt. Men det finns langt fram-
skridna planer pé att sddana erbjudanden ska finnas. Det finns ockséa patent-
fragor, som har mer med kostnader for analyserna att géra. Det finns i dagsla-
get manga patent utvecklade, framfor allt frén firman Sequenom, som jag
ndmnde inledningsvis. Slutligen méste naturligtvis den nya metoden ocksé bli
utsatt for prioriteringar pad samma sétt som andra medicinska metoder.

Som avslutning skulle jag vilja séga att det enligt min mening dr nodvén-
digt att starta den breda samhélleliga debatten nu om huruvida vi ska infora
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eller avsta fran att infora den nya metoden for fosterdiagnostik. Jag tror att vi
behover den tid som &terstar innan den verkligen finns pa plats for det rddrum
som behovs.

Ordféranden: Tack sa mycket, Jan Wahlstrom! Nu tar vi den tid vi tycker oss
behova fram till kl. 12.00 till att stélla frdgor. Ocksd ni som sitter hir vid
sidan om 1 lokalen har nu mgjlighet att begéra ordet och komma in i frage-
stunden och diskussionen.

Barbro Westerholm (fp): Marita Wengelin tog upp nagonting vildigt viktigt,
ndmligen hur annorlunda situationen &r i dag for barn, ungdomar och vuxna
som fods med Downs syndrom. Det géller ocksa en del andra medfodda sjuk-
domstillstand; situationen fordndras.

Det ar viktigt for blivande fordldrar att veta om detta — att det som var i gér
inte dr det som géller i dag. Det méste de veta infor ett lage d& de beslutar sig
for att ta ett sadant hér prov och vad de ska gora med provsvaret.

Min fraga gér till Susanne Georgsson Ohman och Anna Marsk. Hur ska
man i framtiden fa fram den hér nya kunskapen och erfarenheten till forald-
rarna sé att de fattar beslut pa korrekt beslutsunderlag?

Susanne Georgsson Ohman: Detta ir aterigen en vildigt komplex och kom-
plicerad fraga. Man kan lite grann knyta an till tidigare talare hér, som har
sagt att man maste ge de blivande fordldrarna chansen att reflektera Gver
fragorna.

Jag ténker att man kanske ska ga ut med det hér lite mer brett. Blivande
foréldrar ska inte stota pa det precis nir de kommer till modravarden, for d&
har de vildigt kort tid pé sig eftersom kvinnan dé redan &r gravid. Jag tinker
pa Maritas aspekter, och de ar kanske svara att fa fram da. Erfarenheten visar
ocksa att om man har kommit si ldngt att man har bestimt sig for att gora
olika tester pa fostret och far besked om sannolikheter eller erbjudanden kan
det vara svart att komma in med viss information. Man kanske har ténkt att
for modravarden det kan vara bra att triffa fordldrar till barn med Downs
syndrom.

Men d4 ér det ofta si att de blivande fordldrarna som dr gravida kanske
tackar nej till det. Det finns liksom en barriér dir och ett hot. De hér besluten
ar valdigt svéra.

Marita Wengelin: Jag tror att den bésta vdgen for oss i samhéllet att ga ar att
se till att personer med funktionsnedséttning inkluderas i s& manga samman-
hang som mojligt sa att de blir synliga i samhéllet och finns med pa lika vill-
kor. Pa det séttet minskar ocksa fordomarna och okunskapen och de forutfat-
tade meningarna, och ddrmed forsvinner ocksa radslan. Det &r min forhopp-
ning att genom att personer med Downs syndrom och andra funktionsnedsatt-
ningar finns och verkar i véart samhélle, blir det ocksé sé att blivande forédldrar



som stills infor valet véljer att tacka nej eftersom de inte ser det som ett hot.
De ér inte rddda for det som tidigare var oként, for nu &r det ként.

Maria Kornevik Jakobsson (c): Jag var tidig med min fridga som sedan belys-
tes valdigt bra av de tre sista talarna. Det géller vilka mdojligheter man har, om
man viljer att gora en test och sedan far reda pé att man bér pa ett barn med
en kromosomavvikelse, att i detta informationsflode sdga: Stopp, jag véljer
barnet.

Det gar fort. Jag har alldeles nyligen hort talas om en ung kvinna, 20 ér,
som kommer till médravardscentralen diar man forutsitter att hon ska gora
abort eftersom hon &r ung. Nu géller detta absolut inte alla, men det hdnde en
gang, och det tycker jag dr en gang for mycket.

Jag har en fraga till Susanne Georgsson Ohman. Finns det nigon tanke pa
att belysa de hir fragorna i utbildningen sa att det inte gar s& dér snabbt, att
det inte blir automatik och att det inte blir slentrianméssigt ndr man informe-
rar? Jag forstdr att det inte bara &r en tartbit utan manga, men finns det med i
utbildningen?

Ylva Johansson (s): Min fraga anknyter till det som Barbro Westerholm tog
upp. Jag tror att det var Karin Johannisson som sade att graviditeten avbryts i
100 procent av fallen med foster med konstaterat Downs syndrom. Det later
som en véldigt hog siffra. Den bild jag har &r att man tar stidllning till om man
vill veta, och da tar man samtidigt stdllning till vad man ska gora med infor-
mationen. Det dr vdldigt manga som viljer att inte gora testet for att man inte
vill veta i forvdg eftersom man inte har tdnkt agera utifrdn detta.

D4 4r min frga, och jag tror att det var Anna Marsk som var inne pd det:
Kommer det att bli en forskjutning i hur 14tt man fattar beslutet om vad man
ska fa veta utan att man &r beredd att hantera informationen? Kommer det i sa
fall att paverka hur man kommer att vélja? Vet man ndgonting om detta?
Forstar ni min fraga? Det handlar om den uppenbara fordelen med tidig in-
formation och om att slippa missfallsrisken. Blir det s& att vdldigt manga
kvinnor kommer att skaffa sig information som de inte har tagit stédllning till
att de vill ta emot och &r beredd att ta emot? Vad vet vi om detta?

Susanne Georgsson Ohman: Jag ska borja med att forsoka svara pa frigan
angédende utbildningen. Hér vill jag ocksd gora en koppling till det Jan Wahl-
strom sdger om att det behovs ytterligare forskning om vilka metoder som
egentligen dr de bésta for svenska forhallanden, for det finns verkligen inte.
Vi dr pd védg nidr det giller detta med filmen, men man infor inte en sédan
metod utan att det blir en reflexion, utan sdédant maste man ocksé folja upp.
Nir det géller utbildningen &r det ungefar som pa modravardscentralen, det
vill séga att det dr en véldig konkurrens om tiden. Vad ska man fokusera pa
ndr det giller tiden? Dér tror jag att om man kommer in med ytterligare
forskning och far mer forskningsresultat kommer det automatiskt mer in i
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utbildningen. Dér fir man ocksa vara framme. Jag hoppas att den hir nya
boken som bara handlar om fosterdiagnostik, dir mélgruppen framfor allt ar
barnmorskestudenter och barnmorskor, ska kunna hjélpa till s& att man ska
kunna fa en samlad bild av hur ldget ser ut. Jag hoppas ocksa att den ska
kunna vara en hjélp sé att man &r beredd pa detta nir man sedan kommer ut
och arbetar.

Anna Marsk: Forst vill jag sdga att alla som vid ett diagnostiskt prov far reda
pa att de vintar barn med Downs syndrom inte véljer att avbryta graviditeten.
Den absoluta majoriteten gor det men inte alla. Samtidigt &r det som Ylva
sdger att det finns en inte alldeles liten andel som avstér fran att goéra bade
sannolikhetstester och diagnostiska tester eller diagnostiska tester efter sanno-
likhetstester dar man kanske far en forhojd sannolikhet eller en sannolikhet
som dr sé stor att frigan om ett invasivt prov tas upp. Den sannolikheten &r
inte tillrdckligt stor for just den kvinnan for att hon ska gora ett invasivt prov.
Det ir ett personligt stdllningstagande. Det finns en inte alldeles liten andel
kvinnor som inte alls dr intresserad av den hér typen av diagnostik.

Sedan fragade du ocksa om den hidr nya diagnostiken kan leda till att fler
kvinnor viljer det hér lite mer ldttsamt. Jag tror att det kan finnas en fara for
det. Det kan i alla fall bli effekten av det. Jag har gjort fostervattensprov och
moderkaksprov i kanske 20 ar under mitt yrkesliv. Jag har néstan aldrig tréaf-
fat ndgon som har kommit till den invasiva provtagningen och inte har fattat
vad det handlar om. De har varit véldigt motiverade och vilinformerade.

Nér jag traffar kvinnor som har gjort KUB ér det inte s& himla séllan som
de stér lite frdgande nér de har fatt sitt resultat. De forstar inte vad det handlar
om dérfor att de inte i forvdg har reflekterat over vad sjdlva undersdkningen
gér ut pa. Det giller inte alls de allra flesta, men det forekommer i alla fall.
Jag tror att det finns en fara for att man tackar ja till att ta ett blodprov som &r
valdigt l4tt och som inte innebér nagot aktivt eget stillningstagande. Man ska
inte gé till nagot laboratorium och ta nagra blodprov. Man ska inte fa en tid
for en ultraljudsundersdkning. En ultraljudsundersdkning ska inte goras. For
det krivs mycket mer egen aktivitet dn att bara ricka fram armen pad mddra-
vérdscentralen och ta ett blodprov bland andra blodprov. Jag tror att det kan
finnas en fara for att man sopar in fler kvinnor som kommer att genomga den
hér typen av diagnostik om man infor den hir metoden.

Jag har stor respekt for kvinnors forméga att fatta beslut om sina egna liv,
bade vilka undersékningar de vill genomga och hur de vill agera utifran de
resultat de far. Det finns ingen annan dn kvinnan sjilv i samrad med sin familj
som kan fatta béttre beslut om hur hon ska hantera de hér fragorna. Kvinnans
egen autonomi att vilja olika undersdkningar, att vilja abort eller att vilja att
fullfolja en graviditet méste man respektera hér.

Karin Johannisson: Jag vill bara kommentera detta med 100 procent. Jag
kinde en tveksamhet infor att ndimna det med tanke pé att jag inte sjdlv har
kunnat kontrollera den siffran. Den forekommer i nagon av de artiklar som



jag bedomt som trovérdiga och som jag har tagit del av infor forberedelserna.
Det 4r allvarligt om den siffran stimmer. Det har i sin tur en styrande effekt
om man fér intryck av att alla som far veta den risken gor ett sjdlvklart val.
Efter vad jag forstér sdger Jan Wahlstrom att siffran dr 92 procent.

Jan Wahlstrém: Det dr nagot som jag har last infor detta. Den kanske &r utsatt
for samma felaktigheter.

Eva Olofsson (v): Jag vill ocksa gora en koppling till detta att man sjélvfallet
har rétt att gora sitt eget val. Men det val man gor dr ocksé viéldigt paverkat av
vad som hdnder med det egna livet om man fér ett barn med en funktionsned-
sattning eller Downs syndrom. Kommer man att kunna fortsitta jobba heltid?
Kommer man att kunna géra de saker man vill? Vilket samhélleligt stod
bygger man upp? Jag héller med Marita Wengelin om att inkludering ar en
viktig fraga, men jag skulle &nd4 vilja stdlla en fraga till dig, Marita. Vad tror
du krévs for att ménniskor helt enkelt ska gora en véirdering utifran om de vill
ha det hir barnet eller inte? Ar det inte s& att samhilleliga virderingar och
samhéllets mdjligheter att stotta och stilla upp paverkar vildigt mycket?

Sedan sade Karin Johannisson att det fanns artiklar och beskrivningar som
skulle vara politiskt skimmiga att skriva i dag, men att det kunde finnas ett
kamouflerat ekonomiskt synsitt pa detta. Det fors ju dnda debatter och dis-
kussioner om vad lagen om sérskilt stdd och service till médnniskor med grava
funktionsnedséttningar fir kosta. Man sliter med detta. Hur ser du pé att detta
med en ekonomisk diskussion i botten &ndd paverkar ndr det giller samhéllets
syn pa att ménniskor fods med funktionsnedséttningar?

Lennart Axelsson (s): Jag tycker ocksé att Marita satte fingret pa problemati-
ken pé det hdr omradet. Jag &r sjdlv vardare, och jag har haft formanen att
jobba med utvecklingsstorda och manga med Downs syndrom. Jag har fatt
vara delaktig i den livsglddje som du ocksé beskrev. Det dr verkligen svara
fragor som vi diskuterar i dag. Min fundering, som ocksa star i inbjudan till
seminariet, handlar om just den hér autonomin, det vill sdga hur pass reell blir
manniskors mojlighet att sjélva vilja i ett ldge dir man far fram en metod som
ar valdigt sidker och ocksd ofarlig bade for kvinnan och for fostret. Kommer
man att kunna vélja bort det? Det &r latt att sétta sig in i den situationen som
foralder, morforilder eller farfordlder. Detta dr en fraga till Erik Iwarsson och
i viss man till Anna ocksé. Finns det nagot i er vision om att vi inte skulle
anvinda mojligheterna om de finns? Skulle vi kunna hamna i ett saddant lage
nagon gang? Det var kanske en knepig fraga.

Marita Wengelin: Det finns inget facit. Det har vi redan konstaterat i dag. Jag
dr valdigt osdker pa om blivande fordldrar har mojlighet att gora ett helt sjalv-
standigt val under de forutsittningar som finns. Det dr bade kopplat till sam-
héllsklimatet och till virderingar. Det &r sjdlvfallet ldttare att fi ett barn som
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inte har en funktionsnedsdttning. Det innebér vissa utmaningar att fa ett barn
med funktionsnedsdttning men inte ett sdmre liv, men det &r svart att veta pa
forhand for en blivande forélder.

Som jag sade tidigare tror jag att det dr véldigt viktigt att visa att personer
med funktionsnedséttningar har mojligheter. Det finns bra sambhélleliga insat-
ser, stod och resurser i dag i Sverige for oss fordldrar och andra anhoriga for
att ta hand om ett barn. Det dr vildigt viktigt att fortsitta med de samhélleliga
stdden och resurserna och visa att de finns s& att man som blivande fordlder
inte kdnner att man blir limnad ensam med forsorjningsborda och andra ef-
fekter av detta. Det finns faktiskt samhaillsinsatser som underléttar for forald-
rar och andra anhdriga att ha en person i familjen som har nidgon form av
funktionsnedséttning.

Sedan handlar det ocksa om hur vi véljer att tillimpa fosterdiagnostiken.
Det pratar vi mycket om hér i dag. Ska vi gora nigra begransningar for det
eller inte? Ska man gora det helt fritt och ldmna 6ver det till individen? Jag
tror att det dr en ganska obehaglig situation om man sidger: Du har gjort ditt
val. Nu dr du lamnad ensam.

Det handlar om att jobba pa spéaret att det ska finnas mangfald i samhallet
och att foretag i dag ocksa tar sitt ansvar och anstéller ménniskor med funk-
tionsnedsdttning sé att de kommer ut i samhéllet. Det dr inte bara vi hér, ni
politiker och sakkunniga som har det ansvaret, utan det har faktiskt alla i
samhdllet. Jag tycker att foretagen har ett vildigt stort ansvar dér.

Det &r svért att svara kortfattat. Det finns s manga olika infallsvinklar,
men jag hoppas att jag har belyst ndgra av dem.

Karin Johannisson: Som svar pd din fraga skulle jag vilja sdga att jag inte
anser att samhillsekonomiska argument kan anvéndas mot likvardesprinci-
pen. De kan definitivt inte anvédndas for individens krav pa att féda barn som
inte dr kostnadskrdvande for samhéllet. Man maste dnda hidvda att mangfald
berikar och inte utarmar.

Erik Iwarsson: Lennart stillde en fraga till mig. Om jag forstod fragan ratt
handlade den om huruvida man kan vélja att avsta frén att anvinda en meto-
dik om den finns. Sjélvfallet maste samhéllet kunna séga att det finns sa
ménga negativa konsekvenser av detta att man viljer att inte erbjuda den
inom sjukvarden till exempel. Nér det géller att kunna ta ett blodprov och fa
ett svar pa nagot specifikt hos fostret kommer den person som vill ha detta att
kunna komma at detta &nda. Det kommer att finnas foretag pa Internet som
erbjuder detta, och man kan skicka sitt blodprov dit. Det ar svart att forhindra
att det kommer att finnas, men samhéllet kan sjédlvfallet véilja att inte ta till sig
den hir metodiken.

Jan Wahlstrom: Jag vill haka pé det som Karin sade forut. Det handlar alltsa
om ekonomiska perspektiv och vad det innebér i fraga om val och mojligheter



till information, att man kan erbjuda en sddan hér undersokning direkt pa
Internet. Jag tycker att det 4r ett viktigt perspektiv. Kommersialiseringsper-
spektivet, att det finns stora bolag som dger patent och som har méjligheter att
styra utvecklingen och styra de erbjudanden som kommer ut till allménheten,
innebdr ocksa en ekonomisk styrmekanism.

Sven-Olov Edvinsson: Jag vill knyta an till Jan Wahlstroms diskussion om
balans. For cirka fem ar sedan hade jag mdjlighet att vid négra tillféllen triffa
en grupp foréldrar till barn med Downs syndrom. Det var sju par. Tre av de
paren hade fott sitt barn utan att ha genomgéatt diagnostik, men fyra hade
genomgatt diagnostik och fodde sina barn mot den bakgrunden. DA var fra-
gan: Fanns det ndgon gemensam faktor? Det svar vi fick var: Jo, vi kinde
barn eller vuxna i var omgivning med en liknande diagnos.

Jag tycker att det fokuserar pa en fraga. Vilken roll och vilket utrymme far
en erfarenhetsbaserad forskning? Det &r rdtt stora resurser, bade personellt
och ekonomiskt, i Sverige och i omvérlden som gér till den mer metodutveck-
lande forskningen. Var finns mojligheten att diskutera den hér balansen i
kunskapsinhdmtandet?

En annan aspekt pa det dr det faktum att de unga eller ganska unga som
inom nagra ar star infor ett fordldraskap kommer att ha helt andra val. De
kommer férmodligen inte att ha passerat modravardscentralens ingdngsdorrar
innan de tvingas ta stéllning till den hér typen av fragor. D4 blir frigan nér det
géller beredskapen att i forvdg ha mott fragor som har med ménniskovéarde att
gora: Vilka instrument och vilken forskning kan hjdlpa oss att f& mer fokus pa
den typen av fragor? Jag tycker att det 4r en rétt viktigt metodfraga ocksé. Det
handlar alltsd om forberedelsekunskapen. Det &r mdjligen sddant som man
kan paverka pa ett samhéllsplan.

Min fraga ér: Upplever ni en obalans? Jag tianker pa Erik. Du &r ju inne i
den genetiska forskningen. Upplever du att den hér bristen pa balans ar ett
bekymmer?

Elina Linna (v): Jag vill ocksa fortsdtta med tankeséttet att metoden finns.
Karin Johannisson forklarade de dilemman som kvinnan och fordldrarna stélls
infér. Man kan inte sdga att marknadskrafterna inte kan paverka valet nér
metoden finns pa Internet till exempel. Det finns antagligen reklam om meto-
den och hur man kan bestilla den. Det paverkar ocksa valet.

Detta har kommit de senaste decennierna. Det beskrev Karin Johannisson
ocksa. Fosterdiagnostiken har egentligen exploderat. Nu kommer en bok om
fosterdiagnostik. Nér jag gick i skolan hade det varit helt obegripligt att man
skulle ha en hel ldrobok om fosterdiagnostik. Hur mycket satsar man pa
forskning om olika metoder? Hur mycket kommersiella krafter finns det
bakom detta? Hur kan vi lyfta fram négot slags motkraft i samhéllsdebatten,
sa att vi kan fa tid att diskutera de etiska dilemman som de nya metoderna bér
med sig? Jag vinder mig till foreldsarna fore kaffepausen.
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Erik Iwarsson: Det handlade om balans och obalans. Det &r litt att bli skev i
sin bild om man mer haller pd med det genetiska. Det enkla svaret 4r att siga
att jag kan ana en sadan obalans, dven om jag kanske tillhor den ena kanten
mer. Samtidigt har ocksé politikerna en stor makt att styra dver pengarna till
forskningen. Vill man forska pa mer mjukvara ar det en mdojlighet som ni har.

Susanne Georgsson Ohman: Det borde man kanske vilja satsa lite mer pa. Det
ar ganska svart att fa resurser just till sidan mjukvaruforskning. Jag tror att
Jan Wahlstrom ocksa dr inne pa att man ska kunna se mer pa de perspektiven,
och det &r ju hard konkurrens om pengar. Storre projekt som &r mer medi-
cinskt inriktade har kanske lattare att f pengar.

Jag vill ocksé haka pé det du sade om att man maste borja tidigare. Jag
tycker att det du sdger &r véldigt viktigt. Det gar inte att tro att en barnmorska
ska kunna gora allt detta nir kvinnan eller paret stiger in pa mddravardscen-
tralen. Man maéste ocksé borja med detta i skolan ddr barnen har det hir med
livskunskap. Etik, minniskovirde, att man triaffar olika och belyser mangfald
tidigt dr otroligt viktigt. Detta dr inte ndgot som bara ska centreras till modra-
vérdscentralen.

Daniel Brattgard: Mycket klokt har sagts. Det dr tva ordsprak som ringer i
mina éron nédr jag har suttit och lyssnat. Det ena dr: Som man ropar far man
svar. Det som borjar som en kunskapsfraga i medicinsk metodutveckling blir
mer och mer en etisk friga till slut, en mer existentiell friga for ménniskor
nir de kommer ut i verksamhet, som Daniel var inne pa frén borjan.

Da kommer vi till den grundliggande fraga som manga redan har varit
inne pa, nidmligen ansvaret for ménniskovédrdet som vi &r satta att bevaka
tillsammans med socialutskottet. Dar tycker jag att man ibland i de olika
delarna i den hir diskussionen kryper bakom sin egen profession. Professio-
nerna sdger — barnmorskorna har en viktig roll i detta — att man skapar mgj-
ligheter och ger information. Sedan far den enskilda kvinnan vilja. Man skul-
le inte infora en metod som man inte trodde pa och som man inte tyckte var
bra. Bara genom att infora den har man tagit stéllning.

Da kommer man till frigan om ansvaret fér méinniskovérdet, och d4 kom-
mer det andra ordspraket: Nér var gor sitt och jag gor mitt, vad blir det av det
hela? Da blir min fundering hur vi kan skapa fler sddana hér forum dér vi fran
politiken, frén professionen och fran etiken far mdjlighet att fora den hdr
debatten oss mellan och dessutom fora ut den till de ménniskor detta beror.
Det handlar ocksa om att lata patientforeningen komma till tals, och det tror
jag &r vildigt viktigt. Man ska inte sdga saker om ménniskor som man inte
kan sdga till dem. Det é&r jatteviktigt i den hir debatten. Hur skapar man de
forutséttningarna?

Det blir mer en fraga till politiken, till er som sitter i socialutskottet: Vad &r
ert ansvar for att fora ut de hér fragorna brett? Nagot som jag tycker dr anda
viktigare och som berdr professionerna ér: Hur skapar vi tid i verksamheter-
na? Jag som sitter pa ett stort universitetssjukhus vet att det dr det man sléss



med. Barnmorskorna vill gérna informera. For att svara pa fragan om utbild-
ning kan jag ndmna att man i Halland samlade hela moddrahélsovérden en hel
dag. Jag hade en halva av dagen om etiken, och den andra halvan hade en
barnmorska som sjdlv har en 18-arig son med Downs syndrom.

Slutsatsen blev att de hidr barnmorskorna &r vil rustade att g& ut och kommu-
nicera. Det hédr handlar inte om information utan om kommunikation rent
allmént och ocksé i det akuta ldget da man ska ta stéllning till detta. Har blir
det en virdekonflikt och etiska dilemman. Alla vill foda friska barn, men vi
vill inte girna utrota ménniskor med funktionshinder. Det vill vi inte gora.
Det ér dilemmat.

Jag vill sluta med att citera vad Nationalencyklopedin, som jag har himtat
trost ur manga génger, skriver att ett dilemma &r. Det 4r ett kinkigt lage dar
man &r illa ddran hur man &n handlar.

Chatrine Pdlsson Ahlgren (kd): Det svaimmar alldeles 6ver, och man skulle
vilja ha mycket mer tid, men det har vi inte. Jag har négra fragor, och jag
borjar med Erik. Finns det vinster att himta om man kan forbereda behand-
ling 1 kvinnans livmoder, till exempel forebygga forlossningen, om man far
veta att barnet har ndgon form av annorlunda utveckling eller funktionshin-
der? Man kanske ska forlosas pa ett annat stélle. Det handlar alltsd om den
behandlande nyttan av att 4ndé fa veta. Hur ser det ut med det?

Man har ocksa hort talas om att det ibland blir fel analysresultat. Da dr min
nésta fraga: Hur ofta sker det?

Jag skulle vilja stdlla en friga till Anna, eftersom jag tror att du har ett
visst ekonomisk ansvar om du #r chef. Ar det ritt att alla ska fa vilja allt och
informeras om att man har rétt? I sa fall ar det ju ett undantag mot den dvriga
sjukvérden. Som gammal syrra kénner jag hur manga doktorer som helst, men
jag kan inte bestélla vilka utredningar som helst utan att jag har négot skél for
det.

Dessutom har jag en fraga till Karin. Den handlar om hur véra vérderingar
styr. Jag forstar inte heller — jag tror att det var ndgon som fragade om det —
hur mannen kan vara exkluderad. Man &r ju tva personer om ett barn. Gang
efter gdng handlar det bara om kvinnan hér. I samhillet i ovrigt vill vi ju att
man ska ta ett gemensamt ansvar for fordldraskapet. Hér sitter man kvinnan
helt ensam i den kanske svéraste situationen i livet. Jag tycker néstan att det
skulle vara mer eller mindre obligatoriskt att mannen ocksé deltar i detta. Att
ta emot ett funktionshindrat barn &r faktiskt en otroligt viktig fraga.

Sedan undrar jag vad ni vill att Socialstyrelsens ska gora. Jag tror att Tor-
sten vill svara pa det. Det var Erik som ndmnde det.

Ove Axelsson: Jag sitter hiar for SBU, men jag tillhor ocksa professionen. Jag
dr en av dem som utfor fosterdiagnostik. Jag skulle vilja séga att Marita
Wengelin har vildigt mycket rétt i det hon sdger. Mycket av fosterdiagnosti-
ken 4r inriktad just pd Downs syndrom. Jag tror att det helt enkelt beror pa att
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det dr en forhallandevis vanlig kromosomavvikelse och att den &r diagnosti-
serbar. Jag &r overtygad om att en stor majoritet av de kvinnor eller par som i
dag kommer for invasiv diagnostik inte har en nyanserad kunskap om vad
Downs syndrom innebér.

Dessutom kan jag tilligga att om man &r pa internationella kongresser &r
det inte ovanligt att data fran sddana hér screeningundersdkningar presenteras
pa det sittet att det dr en stor fordel att det fods férre barn med Downs syn-
drom. Det &r alltsa langt ifran det vi vill ha, det vill sidga ett individuellt er-
bjudande efter god information.

Erik Iwarsson: Jag uppfattade att jag fick tva fragor fran Chatrine. Den ena
var om det kunde finns en nytta i att hitta genetiska &kommor i forvig och
veta det vid forlossningen till exempel. Det finns enstaka sédana tillstand i
dag. Jag tinker framfor allt p4 de missbildningar man kan se vid ultraljud. Det
finns vissa fall ddr man bor gora ett kejsarsnitt i stéllet for att forlosa vaginalt.
Det finns tillstdnd dir man faktiskt kan operera i livmodern och pa sé sitt
rddda fostret innan forlossningen.

Men det ar sé att sdga hyfsat rara faglar. Man kan ocksé ténka sig sjukdo-
mar didr man vill sdtta in behandling direkt som barnet fods eller att man vet
att barnet inte kommer att tla att dta viss kost utan d kommer att utveckla en
sjukdom. Det kan till exempel vara sa att barnet inte kan fa& modersmj6lk utan
att man maste ge det modersmjélksersattning. S& det finns vissa sadana till-
stand dér det kan finnas en sddan pataglig nytta och dér det inte i forsta hand
handlar om att gora en abort och bara avbryta graviditeten.

Sedan stdllde du en fridga om felresultat. Det ar sjilvklart sé att det i prin-
cip inte finns nigra metoder som dr hundraprocentiga. Hur séker en metod én
presenteras att vara i teorin kommer det dnd4 att ske fel hur mycket man &n
forebygger och arbetar med sédana fragestdllningar. Den ménskliga faktorn
finns dér hela tiden. Det kommer man aldrig helt ifrdn, men man kan jobba
mer och minska det s& mycket man kan.

Anna Marsk: Fragan var om alla ska fé vilja allt. Savitt jag kénner till nar det
géller hélso- och sjukvardslagen har man som patient inte rétt att vilja nagon-
ting. Man kan bara 6nska eller tacka ja till vard. Det enda som man har rétt att
vélja dr faktiskt abort. Det enda som stdr inskrivet 4r att man har rétt till abort.

Jag tycker att de metoder som finns ska vara véljbara for alla utifrdn medi-
cinska dvervdganden men ocksd utifrdn ndgon sorts jamlikhetsprincip. Det
ska inte handla om var i landet man bor eller om man rékar vara vélutbildad
eller hdginkomsttagare och darfor rakar ta reda pa mer, utan man ska erbjudas
information om metoder som finns som man kan ténkas vilja tacka ja till,
tycker jag.

Du sade ocksé ndgonting om att vi bara pratar om kvinnan. Visst dr det pa-
ret som viljer i dessa frdgor. Men det &r inte alltid par. Det finns inte alltid
mén med. Det finns ibland en annan kvinna, och ibland &r det en ensamstaen-



de kvinna som star infor detta beslut. Det &r dndé alltid kvinnan sjélv som
maste fatta beslut om hon ska gora invasiva ingrepp i sin kropp. Och ett ab-
ortbeslut dr det faktiskt bara kvinnan som kan fatta. I slutdndan &r det kvinnan
som fattar det beslutet.

Ordféranden: Nu ska Daniel Tarschys avrunda detta seminarium.

Daniel Tarschys: Jag ska vara kortfattad. Jag tycker att detta har varit en
mycket nyttig presentation av synpunkter, stindpunkter och nyheter. Vi har
fatt ldra oss en hel del om nya ron inom fosterdiagnostiken som leder till
mindre risker i framtiden och till att man kan fa battre besked.

Det &r klart att fosterdiagnostik svarar mot ett stort behov och en stor efter-
fragan hos blivande forédldrar. Det ska vi inte glomma. Samtidigt har vi blivit
paminda om att det finns en hel rad etiska frdgor kring fosterdiagnostiken som
inte heller kan f4 komma bort.

Det har varit véldigt vardefullt att hora Marita Wengelin beskriva proble-
men ur det perspektiv som foréldrar till barn med Downs syndrom har.

Karin Johannisson har pdmint oss om att vi inte far lata samhéllsekono-
miska aspekter tringa undan etiska hinsyn och etiska dverviganden.

Vi har ocksa blivit paAminda om att det inte gér att bara sa att sidga teknik-
blint appladera alla nyheter och ron som kommer inom den medicinska forsk-
ningen och praktiken inom vérden utan att vi méste forena dessa fragor. Vi
maste infor dessa fragor ocksa stilla centrala samhillsetiska och varfor inte
individualetiska fragor.

Vi tackar alla som har medverkat i detta seminarium.
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Bilder fran seminariet

Icke-invasiv PD
Erik Iwarsson

Ny icke invasiv metod for
fosterdiagnostik under
utveckling
- medicinska mdjligheter?

KAROLI NSKA Erik lwarsson

Klinisk genetik

Fosterva ttenprov

Invasiv prenataldiagnostik

Fran graviditetsvecka 15

Moderkaksprov

Graviditetsvecka 10-13




Fosterva ttenprov

Moderkaksprov

Invasiv prenataldiagnostik

16,5% (1/6) Stockholm 2004-2005
Nu ca 8% (pga KUB)

0,5 — 1% = risken att provtagningen
orsakar ett missfall

Fosterdiagnostik i graviditetsvecka 5-7..!
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Celk-free DNA
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Icke invasiv prenataldiagnostik

Foster-DNA i maternellt blod (plasma)
3 — 6% av totala méngden cirkulerande fritt DNA
(fran graviditetsvecka 5)

< 300 bp (=relativt sma DNA-fragment, vilket
begransar anvandningen)

Fran trofoblaster (moderkakan)

Kort halveringstid
- Ej detekterbart 30 min efter farlossning

Icke invasiv prenataldiagnostik

+ Genotypning fér RhD-faktorn
- Ca 15% ar Rh negativa
—for att inte ge immunoglobulin i enadan
— Kliniskt bruk tex i England sedan 2001

- | Sverige i storre skala sedan 2009 inom
ramen for klinisk studie | Stockholm for att
utvardera nyttan
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Icke invasiv prenataldiagnostik

» Genotypning fér RhD-faktorn
- Ca 15% ar Rh negativa
for att inte ge immunoglobulin | onddan
— Kliniskt bruk tex | England sedan 2001

| Sverige | storre skala sedan 2009 inom
ramen for klinisk studie | Stockholm for att
utvardera nyttan

Arftliga sjukdomar
Kénsbundna sjukdomar (Konsdiagnostik)

Monogena sjukdomar/Artliga
kromsomavvikelser

Icke invasiv prenataldiagnostik

+ Arftliga sjukdomar
Kénsbundna sjukdomar (Konsdiagnostik)
Ex Duchennes muskeldystrofi
Endast pojkar sjuka
25% risk for sjuk pojke




Icke invasiv prenataldiagnostik

« Arftliga sjukdomar
Kénsbundna sjukdomar (Konsdiagnostik)

Idag

Mutationen kand:
Moderkaksprov (v 10-12)
om flicka — ingen viterligare analys
om pojke -= mutationsanalys

Icke invasiv prenataldiagnostik

« Arftliga sjukdomar
Kénsbundna sjukdomar (Konsdiagnostik)

Idag

Mutationen kand:
Moderkaksprov (v 10-12)
om flicka — ingen ytterligare analys
om pojke -= mutationsanalys

Mutationen g kand
Moderkaksprov
om pojke ingen ytterligare analys méjlig

Har skulle konsdiagnostik i v 5-7 fylla en funktion
tidigare diagnos
slipper invasiv diagnostik
* kliniskt bruk i tex England
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Icke invasiv prenataldiagnostik

« Arftliga sjukdomar

Monogena sjukdomar/Arftliga
kromsomavvikelser

- Endast de paternella mutationerna

- Finns redan indikationer pa teknologi som
kan komma runt detta

- Enstaka rapporter om kliniskt bruk

Ve

§ R,

DN.se

2007-02-05 et/ wrww. di. se/ DNet jsp/pol v jspTa-014499

"Eft enkelt blodprov fran modern tidigt under graviditeten kan snart
erséfta de flesta av de fostervattensprov som tas idag. Blodprovet kan
visa om det blivande barnet har Downs syndrom eller andra
kromosomavvikelser.”




Icke invasiv prenataldiagnostik
* Aneuploidier (tex trisomi 21,
Downs syndrom)
- Anvéndas som verktyg for
screening?

- Beror av hur tillférlitlig
tekniken blir

- Kan det bli ett diagnostiskt
test som ersétter dagens
invasiva provtagning
(moderkaksprov/fostervatten
prov)?

- Alternativt bli ett
screeningtest som t.ex
ersétter dagens KUB
(kombinerat ultraljud och
biokemi)

prenatal diagnosis of fetal cf
ploidy by ively parallel g i ] ing
of DNA in maternal plasma

v .. D, . Al e, Yo 7, Vi ¥ M. L, W Ty, Tak ¥, g
O 1. i, o,y . . T, fi A1 L, By . . 24 T . Lo, Chases . Camar',

gnosis of fetal i
sequencing DNA from maternal blood
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1
Tekniskt tkad svarighetsgrad

Icke invasiv prenataldiagnostik

= Genotypning for RhD
for att minska antenatalt immunoprofylax
Anvands i Sverige

« Konsdiagnostik

- for X-bundna sjukdomar
- Anvands utomlands

- Ovriga &rftliga sjukdomar

- Endast paternella mutationer

- Finns redan indikationer pa teknologi som
kan komma runt detta

= Aneuploidier (tex trisomi 21)
- Anvandas for screening?

Icke invasiv prenataldiagnostik

+ Genotypning fér RhD-faktorn
- Ca 15% ar Rh negativa
—for att inte ge immunoglobulin i onddan
— Kliniskt bruk tex i England sedan 2001

- | Sverige i storre skala sedan 2009 inom
ramen for klinisk studie | Stockholm for att
utvardera nyttan
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Icke invasiv prenataldiagnostik

Foster-DNA i maternellt blod (plasma)
3 — 6% av totala méngden cirkulerande fritt DNA
(fran graviditetsvecka 5)

< 300 bp (=relativt sma DNA-fragment, vilket
begransar anvandningen)

Fran trofoblaster (moderkakan)

Kort halveringstid
- Ej detekterbart 30 min efter farlossning

-
. 1_,0’
Ve
CellemNA s - . 4

A1

« White blood cell

ol | /
. s 0 Y " + Trophoblast
:I : 4
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2
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Fosterdiagnostik i graviditetsvecka 5-7..!




Fosterva ttenprov

Moderkaksprov

16,5% (1/6) Stockholm 2004-2005
Nu ca 8% (pga KUB)

0,5 — 1% = risken att provtagningen
orsakar ett missfall

Invasiv prenataldiagnostik

]
Teknisht dkad svarighetsgrad

Icke invasiv prenataldiagnostik

= Genotypning for RhD
for att minska antenatalt immunoprofylax
Anvands i Sverige
+ Konsdiagnostik
- for X-bundna sjukdomar
- Anvands utomlands

- Ovriga &rftliga sjukdomar
- Endast paternella mutationer
- Finns redan indikationer pa teknologi som
kan komma runt detta
= Aneuploidier (tex trisomi 21)
- Anvandas fér screening?
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Ny teknik for fosterdiagnostik
Anna Marsk

Ny teknik for fosterdiagnostik,
Cell-free-fetal-nucleic-acid, cffNA
for- och nackdelar

Anna Marsk
Ultra?Gyn

» Fostrets Rh-status hos Rh-negativa
mammor — anvands idag

» Bestdmning av vissa kdnda recessivt
nedérvda sjukdomar

» Kdnshestdmning vid kdnda, X-bundet
arftliga sjukdomar
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» Av nyfikenhet eller for

family balancing

« Kdn latt att se med
ultraljud men inget
som mamman kan

krava

« "Far” man inte
ultraljud kan det

ordnas anda

VIDEO

EMONSTRATION

I PLAY

Watch Video Report: CESS
- 1]

Additional Resources:

» Leam about your
pregrancy, week-by-
stk

Use the pragnancy
caleul
inportant ]
YOur pragnancy

Li
B
Tiest k3t with Ear
Gander Testing

T Blue Fren

BaIM Mare about the

Boy or Girl? Fink or Blue Early DNA Gender Test is the
product which will answer that question:

= | pinkorblue®

":-}Z.uil,..'-._J.\ Tt
ACCURATE
DNATESTING

KNOW i you ARE pregnant and want
EARLY. to know ifyou are havinga
Boy or Girl, Order Now

Early Gender Test Prices:

DA Gender Test

|[+15+00][_oRDeR Jj

Not Fregnant? See our Pink or Blue Pregnancy Test which
includes a Free Gender Testing Specimen Collection Kit

Compare the Pink or Blue Products:

PPk o B DNA Gener Testing Prosucts

Pragnancy Tast Kit DHA Gendar Te:

Click Here to find out
wehat o Customers are saying

4 steps 1o finding out if
you're having a haby boy or
baby
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* Erbjuds ej via
sjukvarden
« Inte mdjligt férhindra

Diagnostik av trisomi 21 med cffNA
for- och nackdelar




For- och nackdelar - i jamforelse
med vad?

Idag ingen nationell samsyn pa vilken
fosterdiagnostik, avseende trisomi 21, som
erbjuds

Diagnos = fostervattenprov eller
mOde rka KSpFOV invasivt = missfallsrisk

Sannolikhet = Alder 3% ekt
Sannolikhet = KUB-test 90% sékerhet
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Fordel med cffNA

Icke invasivt = ofarligt
Tidig diagnostik —
onskemal hos kvinnor
Mer tid for information
Mer tid for reflektion
Maijlighet till tidigt
avbrytande — farre
komplikationer

Mer definierad och
mindre riskgrupp

Billigare?

Nackdel med cffNA

« Annu oklart hur sakert
testet kommer vara

« Overdiagnostik av
kromosomavvikande
foster som skulle gatt till
missfall

« "Ofarligt"— lattare tacka
ja till utan reflektion

+ Kan uppfattas som ett
obligatorium, "ett bland
andra blodprov”




Konsekvenser av inforande av
cffNA

Andrade rutiner pa MVC
= Tidigare inskrivning pa MHV
« Utbildningsinsats

Minskning av fostervattenprov och
moderkaksprov

» QOvana (=oskickliga)
provtagare

+ Farre vanliga prover till
genetiska laboratoriet

Centralisering av provtagning &
analys?

Erséatter cffNA KUB?

KUB kan ocksa ge besked
om:

« Andra
kromosomavvikelser

+ Vissa missbildningar
= Risk for tillvaxthamning

* Flerbord
+ Missfall
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Om/nar cffNA bdrjar anvéndas

+ Information
+ Reflektion

%&' « Lika vard




Information och autonomi

Susanne Georgsson Ohman

Susanne Georgsson fo
e Barnmorska, Med dr.

Sophiahemmet Hogskola, Karolinska Institutet,
Stockholm

g Karolinska
2S5 Institutet

Mgy ¢

susannech@sophiahemmethogskola.se

ser det ut idag?

7 metod:
nkbara fordelar
= ytterligare krav

0091022 S
\
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¥rav pa information

» Respekt for integritet och autonomi

« Sammanhanget

« Likvardig information - rattvisa

«» Kulturella, religiésa och sociala olikheter
« Balanserad och korrekt

« Krav p5 informerat val (beslutet farenligt med
kvinnans kunskaper och attityder) -

© Kontroll att kvinnan har forstatt &

- Tillrackligt med tid p
QA

¥rav pa information

® Syftet med screeningen - undersékningen
® Att det ar frivilligt
® Om testmetoderna
@ Betydelse av- sannolikhet for:
positiva / negativa provsvar
falskt positiva / falskt negativa provsvar
® Handlingsalternativ efter provsvar och
efter ev diagnos
® Hur man kan fa ytterligare information
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information sjélva
nte likvardig
mation om sannolikhet - risk
t hur informationen ska ges
ftligt, muntligt
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Hur ser det ut idag?
« Ar kvinnorna/paren vélinformerade?
Ja L[] Nej L] Nja

» GOr kvinnorna informerade val om
fosterscreening, fosterdiagnostik?

Ja [ Nej [1 Njak

.'Ny metod = téinkbara fordelar

» Tidigare test: langre tid pa sig att fatta
beslut efter provsvar

» Ett test: enklare att forstd direkt diagnos,
behoéver ej formedla information om
sannolikhet - risk

: ")?:-

I




Ny metod -ytterligare krav 1

« Mer kunskap hos barnmorskor - ldkare

« Okat behov av stéd och information

= Tidskravande

« Okad uppmarksamhet pa att kvinnans
val ar informerade

« Okad uppmarksamhet p& upplevd press fran vard
och samhalle

« Tidigare test: flera maste & information och fatta
beslut om avbrytande eller inte

- Ett test: mindre tid for kvinnan att forsta och
acceptera situationen jfr med flerstegsprocess
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Information - en utmaning
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Etiska aspekter
Jan Wahlstrom

Etiska aspekter

En kontinuerlig uppfoljning av fosterdiagnostik
och en bred samhallelig debatt med
stallningstaganden

fran samhallets sida ar nédvandig
SMER 2006
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* Bakgrund

* Anvandbarhet

« Overgripande synpunkter

* Autonomi

* Aborter

*+ Manniskovardet

* Exempel pd andra etiska fragor
— Forenklad kdnsbestamning
— Forenklad faderskapsbhestamning
— Tester direkt via internet
— Patentfragor
— Prioriteringsfragor

Det ar enligt min mening nédvandigt

att starta den breda samhalleliga debatten nu
om vi skall infora eller avsta fran att infora
den nya metoden for fosterdiagnostik.
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BILAGA

Program — oppet seminarium om en ny foster-
diagnostisk metod — 22 oktober 2009

Arrangérer: Socialutskottet och Statens medicinsk-etiska rdd (Smer)

Smer foljer sedan flera ér tillbaka utvecklingen inom fosterdiagnostiken och
avgav senast 2007 ett yttrande om en ny metod for riskbeddmning vid foster-
diagnostik.

Den tekniska utvecklingen gar fort — nya fosterdiagnostiska metoder tillkom-
mer och fler avvikelser kan upptickas. En ny metod for att diagnostisera
genetiska sjukdomar hos foster dr under utveckling. Metoden foérvintas kunna
introduceras inom klinisk verksamhet inom en snar framtid, och innebér att
man genom ett enkelt blodprov pé den gravida kvinnan redan i vecka 6-8 kan
stilla diagnos pa fostret samt avgdra dess kon. Denna méjlighet kommer att
fordndra fosterdiagnostiken, inte minst da provtagningen gors tidigt i gravidi-
teten och inte innebér nadgon dkad risk for missfall.

Nya effektivare metoder vicker dock sambhélleliga och etiska frdgor. Det
finns nu majlighet att brett diskutera hur fosterdiagnostiken bor se ut i framti-
den — innan metoden ar aktuell for inférande inom mddravarden.

Exempel pa fragestéllningar: Vad innebdr denna framtida diagnostiska teknik
och hur vill vi anvidnda den? Fosterdiagnostik dr alltid frivillig. Men blir
frivilligheten reell - kan man som blivande fordldrapar séga nej till ett sdidant
ofarligt och effektivt diagnostiskt test? Gér vi mot ett framtida samhélle utan
barn med Downs syndrom och annan funktionsnedsdttning? Hur ska vi stilla
oss till denna utveckling? Kan konsbestdimning och koénsselektion av foster
komma att bli ett problem i Sverige?

Tid: torsdagen den 22 oktober kl. 9.30-12.00
Plats: Skandiasalen (ingéng Mynttorget 1), Sveriges riksdag
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9.30 — 9.40 Inledning
Kenneth Johansson, ordférande i socialutskottet

Daniel Taschys, ordforande i Statens medicinsk-etiska rad

9.40 — 9.50 Ny icke invasiv metod for fosterdiagnostik under
utveckling — medicinska mdjligheter?

Erik Iwarsson, specialistlidkare, Klinisk genetik, Karolinska Universitetssjuk-
huset

9.50 — 10.00 Ny icke invasiv metod for fosterdiagnostik — fordelar
och nackdelar?

Anna Marsk, gynekolog, medicinskt ansvarig, Ultragyn, Stockholm

10.10 — 10.20 Ny fosterdiagnostisk metod — krav pa information,
hot mot autonomi?

Susanne Georgsson Ohman, barnmorska, med. dr., lektor,

Sophiahemmet Hogskola

10.20 — 10.30 Fragor och svar

10.30 - 10.50 Kaffe

10.50 - 11.00 Att leva med Downs syndrom

Marita Wengelin, representant for Svenska Downforeningen

11.00 — 11.10 Idéhistoriskt perspektiv
Karin Johannisson, professor i idé- och lardomshistoria,

Uppsala universitet, sakkunnig Smer

11.10 - 11.20 Etiska aspekter

Jan Wahlstrom, professor i klinisk genetik, sakkunnig Smer

11.20 — 11.30 Fragor och svar

11.30 -12.00 Allmén diskussion



