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April 4-5,2013
Brocher Symposia

Individualized choice: a new approach to reproductive autonomy in
prenatal screening

Schedule:

Preliminary program

Symposium “Individualized choice: a new approach to reproductive autonomy in
prenatal screening?” Brocher Foundation — 4 and 5 April 2013

Day Onel
09.00 Welcome & Introduction by Prof dr G de Wert, Professor Biomedical Ethics, Maastricht
University, Maastricht, The Netherlands
09.10 Session I: Prenatal screening practice now and in the future
I. Prof dr L Chitty, GOSHCC Professor of Genetic and Fetal Medicine
UCL Institute of Child Health, Great Ormond Street and UCLH NHS Foundation Trusts,
London
Prof Chitty will give a general overview of the current state of the art of prenatal screening for
foetal abnormalities, including developments of NIPT, genome-wide diagnostic testing by e.g.
array-CGH, and foetal ultrasound testing. Expectations regarding future scenarios will be
presented.
2. Dr | Maya, Rabin Medical Center, Petah Tikva Israel
Dr May will give an overview of the various ways in which array- or NGS-based diagnostic
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Vad ar nytt? — Tekniken

¥ Ingen provtagningsrelaterad risk (icke-invasiv / NIPT)
¥ TrSffsSkerhet (nSstan) lika bra som invasiv FD, mkt bSttre Sn KUB

¥ Kan gsras tidigare Sn all annan FD eller riskbed3mning (KUB) D ev. abort
blir tidigare, eller mer tid fSr efterinfo

¥ PG sikt: eftersskning av ett stort antal genetiskt bestSmda tillst@End

(helgenom scanning, WGS) med h3g trSffsSkerhet (redan idag finns planner pE
arrayCGH + NIPT i Sverige: K.I./K.S.)

¥ PG sikt: dito Sppen eftersdkning m.a.p. genetiska riskfaktorer i almSnhet
(WGS)
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Vad ar nytt? — Kontexten

¥ Den nya privata (reproduktions-) genetiska testningsindustrin (DTC) alltmer
etablerad, stor, aktiv och grSnsiss

¥  Kraftig marknadsfSring av (prekonceptions-) test fSr anlag

¥ DTC erbjudanden om icke-invasiv PNT finns redan, vissa med multigenom
scanning som analys-standard

A higher standard in cell-free DNA testing, 1G] rmony-
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Vad ar gammalt?

¥ FD hjSlper fortfarande inte i huvudsak till att bota, lindra eller
fSrebygga nEgra sjukdomar (med vissa undantag, t.ex. RH)

¥ FD kan underlStta familjeplanering med hjilp av abort utifrEn
fostrets/barnets fsrvSntade hSlsa/funktion/egenskaper. Det som
forebyggs ar sjuka personer, inte sjukdomar hos personer.

¥ Hur erbjudandet, utfSrandet och uppfsljningen av FD organiseras
Sr avgSrande f3r!..
¥ lom mSnniskor dras in i nEgot som de inte $nskat, stSlls infér val de
inte vill ha, gSr val som de inte hade gjort efter mer moget
SvervSgande: fSrvirras och manipuleras mer Sn vSgleds och ststtas
¥ ..f8rsStts i situationer som skadar dem (t.ex. diskriminering)
¥ lom verksamheten uttrycker en nedvSrderande hCEllning gentemot
(vissa slag av) sjuka/skadade personer
¥ lom verksamheten i praktiken blir OarvshygieniskO eller
Omarknadsakt3rsstyrdO snarare Sn medicinsk

¥ FDs etiska kvalitet samspelar med det omgivande samhSllet

Py

{8%)) UNIVERSITY OF GOTHENBURG




Informationens roll och betydelse

¥  Innehll, kommunikation och organisation bestSmmer i praktiken
vilken vSrdegrund som FD fSrmedlar och fSrverkligar (Munthe 1996,
1999, 2001; Juth 2012; Juth & Munthe 2012).

¥ Jumer av tryck pC eller vinkling mot att gSra FD och/eller att gSra
vissa val p(E basis av FD, desto mindre kan FD uttrycka och fSrverkliga
ett ideal om att understsdja sjSlvbestSmmande och fria val

¥ Dito: ju mer verksamheten organiseras p(E ett sStt som fSrsvErar
att de med genuint intresse sSker sig till FD och ges msjlighet och
st3d att fatta vSI SvervSgda beslut

¥  FD framstCEr som och blir mer av ett OarvshygienisktO projekt dSr
sjukvErden och/eller samhSllet vSrderar och avgsr vilka sorters
mSnniskor som ska fCE bli till
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Viktiga faktorer: grundorganisation

¥ Initiativriktning, populationsstorlek och fSrfSrstEelse

Screening " Halsoundersokning initierad av v@Erden/samhSllet
som identifierar vissa individer for vidare undersokning eller
behandling ur en stor population som inte behSver fSrenas av en
pCE fSrhand identifierad eller misstSnkt sSrskilt fSrh3jd risk (med
avseende pa det som undersoks) (Juth & Munthe 2012)

¥  Exv rutinultraljudet & KUB i vissa landsting
¥  Mycket svErare att sSkra, respektera och befrSmja sjSlvbestSmmande
¥ Mkt lockande ur marknadsekonomisk och medicinsk status-synpunkt

Individstyrd modell: pE basis av allmSn information om att FD
finns att eftersSka, vad som kan p(Evisas, m.m. f(Er intresserade
individer sjSlva ta initiativet till att f&E mer fSrdjupad information och ev.
fullfSlia (mer i enlighet med vad lagen fSreskriver!)

¥ Exvdagens invasiva FD & KUB i vissa (andra) landsting
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Viktiga faktorer: sarskilt NIPT

¥ Tidigare provtagning!
¥  minskar mojligheten av god forhandsinformation och Skar risken fSr att
mSnniskor g&r FD pga. missuppfattning, men
¥  tidigare abort om detta aktualiseras och/eller!
¥  oOkar chansen for battre posttest information, men dE missas chansen till
tidigare abort
¥  Oklart vilken blandning av hansyn som ar den basta!

¥ Mer ISttolkad info jSmfSrt med KUB!

¥ OEnklareO (kanske) abort + avsaknad av missfallsrisk, intryck av
enkelhet Skar en rad risker.....

¥ ...mindre vSI dverlagda FD-beslut
¥  lrutinisering (verksamheten slappnar av)
¥ ...glidning m.a.p. vad som inkluderas i undersskningen: mer komplicerad

och svErhanterlig informations- och vSgledningsuppgift
¥ Risken f&r OrutiniseringO $kar med blandade mEIsSttningar

¥  Ju mer komplex och prediktivt mEngtydig / obestSmd info, desto
mer sannolikt att mSnniskor frvirras mer Sn vSgleds
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Viktiga faktorer: WGS (mer framtid....)

¥ Mycket av den genetiska grundinformationen kommer att vara
sv(Ertolkad under IEng tid framsSver (jfr micro-Array neonatalt idag)

¥ €ven vetenskapligt entydig genetisk info kan bli svEr att hantera
fSr en individ i1 fSrhEllande till sitt liv

¥ | synnerhet nSr det handlar om stora mSngder info, dSr olika delar
Odrar Et olika h@EIIO => ny modell f&r OindividualiseradO testmeny?

¥  Stora implikationer f3r ett stort antal andra mSnniskor Sn den
enskilde individen

¥  Stora risker att information som kan stigmatisera eller leda till att
patienten diskrimineras kommer fram

¥  SjukvErden kommer att behSva hantera konsekvenserna av en
kommersiell gentestningsindustri som hittills inte visat mkt varsamhet
eller EterhEllsamhet B jSmf3r stamcellsterapigeschSftet....
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