Den (kommande) nya fosterdiagnostiken

Etiska aspekter med sarskilt vikt pa informationen
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Vad ar nytt?

* Ingen provtagningsrelaterad risk (icke-invasiv)
« Traffsakerhet nastan lika bra som invasiv FD, mkt battre an KUB

« Kan goras mkt tidigare an all annan FD eller riskbedomning (KUB)
— ev. abort blir tidigare, eller mer tid for efterinfo

« Pa sikt: oppen eftersokning av ett stort antal genetiskt bestamda
tillstand (helgenom scanning) med hog traffsakerhet

« Pa sikt: dito 6ppen eftersokning m.a.p. genetiska riskfaktorer

« Kontextuell nyhet: den nya privata (reproduktions-) genetiska
testningsindustrin alltmer etablerad, stor, aktiv och granslos
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Vad ar gammailt?

» FD hjalper fortfarande inte till att bota, lindra eller forebygga nagra
sjukdomar

« FD kan underlatta familjeplanering med hjalp av abort utifran
fostrets/barnets forvantade halsa/funktion/egenskaper

* Hur erbjudandet, utférandet och uppfoljningen av FD organiseras

ar avgorande for.....

« ...om manniskor dras in i nagot som de inte dnskat, stalls infor val de

inte vill ha, gor val som de inte hade gjort efter mer moget
overvagande: forvirras och manipuleras mer an vagleds och stottas

« ...fOrsatts i situationer som skadar dem (t.ex. diskriminering)

« ...om verksamheten uttrycker en nedvarderande hallning gentemot
(vissa slag av) sjuka/skadade personer

« ...om verksamheten i praktiken blir "arvshygienisk” eller
"marknadsaktorsstyrd” snarare an medicinsk

* FDs etiska kvalitet samspelar med det omgivande samhallet
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Informationens roll och betydelse

* Innehall, kommunikation och organisation bestammer i praktiken
vilken vardegrund som FD formedlar och forverkligar (Munthe 1996,
1999, 2001; Juth 2012; Juth & Munthe 2012).

« Ju mer av tryck pa eller vinkling mot att géra FD och/eller att gora
vissa val pa basis av FD, desto mindre kan FD uttrycka och forverkliga
en ideal om att understodja sjalvbestammande och fria val

» Dito: ju mer verksamheten organiseras pa ett satt som forsvarar
att de med genuint intresse soker sig till FD och ges mgjlighet och
stod att fatta val dvervagda beslut

 FD framstar som och blir mer av ett "arvshygieniskt” projekt dar
sjukvarden och/eller samhallet varderar och avgor vilka sorters
manniskor som ska fa bli till
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Viktiga faktorer: grundorganisation

« Initiativriktning, populationsstorlek och forforstaelse

Screening = Halsoundersbkning initierad av varden/samhillet
som identifierar vissa individer fér vidare undersékning eller
behandling ur en stor population som inte behéver forenas av en
pa forhand identifierad eller misstdankt sérskilt forhéjd risk (med
avseende pa det som underséks) (Juth & Munthe 2012)

. Exv rutinultraljudet & KUB i vissa landsting
. Mycket svarare att sakra, respektera och beframja sjalvbestammande
. Mkt lockande ur marknadsekonomisk och medicinsk status-synpunkt

Individstyrd modell: pa basis av allman information om att FD
finns att eftersdka, vad som kan pavisas, m.m. far intresserade
individer sjalva ta initiativet till att fa mer fordjupad information och ev.
fullfolja

* Exvdagensinvasiva FD & KUB i vissa (andra) landsting
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Viktiga faktorer: sarskilt NIPD

« Tidigare FD minskar mojligheten for god forhandsinformation och
okar risken for att manniskor gor FD pga. missuppfattning, men okar
chansen for battre posttest information, men da missas chansen ill
tidigare abort

 Vad ska undersokas, vad ska inte undersokas? Men detta kan
vara en fas...

»  Mer lattolkad info (till en borjan)

"Enklare” abort + avsaknad av missfallsrisk okar en rad risker.....

...mindre val dverlagda FD-beslut
. ...glidning m.a.p. vad som inkluderas i undersokningen: mer komplicerad
och svarhanterlig informations- och vagledningsuppgift

« Ju mer komplex och prediktivt mangtydig / obestamd info, desto
mer sannolikt att manniskor forvirras mer an vagleds
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Viktiga faktorer: WGS

« Valdigt mycket av den genetiska grundinformationen kommer att
vara svartolkad under lang tid framover

«  Aven vetenskapligt entydig genetisk info kan bli svar att hantera
for en individ i forhallande till sitt liv

* I synnerhet nar det handlar om stora mangder info, dar olika delar
"drar at olika hall”

«  Stora implikationer for ett stort antal andra manniskor an den
enskilde individen

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

«  Sjukvarden kommer att behova hantera konsekvenserna av en
kommersiell gentestningsindustri som hittills inte visat mkt varsamhet
eller aterhallsamhet — jamfor stamcellsterapigeschaftet....
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