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Etisk Rads rapport om fosterundersggelser

Debatten om fosterdiagnostik

| Danmark har vi et tilbud om fosterundersggelser af meget hgj faglig kvalitet. Det er gennemarbejdet og
velbeskrevet, og der er stor folkeligt tilslutning til det.

Vi er derfor glade for, at et enigt Etisk Rad mener, at et offentligt tilbud om fosterundersggelser til alle
gravide er godt.

Pa den baggrund hilser vi en nuanceret samfundsdebat om fosterundersggelser meget velkommen.

Etisk Rads anvendelse af begrebet ”liberal eugenik”
Vi er derfor bade oprgrte og forblgffede over Etisk Rads retorik i visse passager af rapporten.

Vi bifalder en drgftelse af omfanget af menneskets frie valg vs. samfundets eller statens pres pa det
enkelte menneske, men vi tager kraftigt afstand fra anvendelsen af eugenik-begrebet i kapitlet Etiske
dilemmaer vedrgrende tryghed og utryghed. Vi henviser til side 30 — 31, hvor rapporten diskuterer
begreberne ”liberal eugenik” vs. “klassisk illiberal eugenik”, og hvor der refereres til blandt andet Nazi
Tysklands eugenik-programmer.

Det er naturligvis radets opgave at drgfte et emne som fx fosterundersggelser pa et abstrakt, historisk,
og idehistorisk niveau. Vi mener dog, at den naevnte passage i alvorlig grad er letsindig og
uigennemtaenkt i sin behandling af et emne, som har stor indvirkning pa de bergrte menneskers liv, og
som burde behandles med stgrre omhu.



Den akademiske behandling af begreberne er nonchalant og overfladisk. Det antydes da ogsa af radet,
nar det skriver, at valget af begrebet ”liberal eugenik” kan forplumre og provokere mere end det oplyser
(side 30). Vi kan kun vaere enige.

Det er mere end zergerligt, at side 30 — 31 ikke har veeret igennem en redigeringsproces, der kunne have
fort til en tekst, der afspejlede, at dette handler om svaere eksistentielle, menneskelige og
familiemaessige overvejelser for kvinden/parret. Dette kunne nok godt have varet foreneligt med en
lgdig og mere retorisk velfunderet (ide-)historisk perspektivering.

Kvindens/parrets selvbestemmelse
Vi mgder hver dag i vores arbejde de kvinder/par, der far foretaget fosterdiagnostik. Her oplever vi de
overvejelser, kvinder/par gor sig forud for deres beslutninger.

Vi oplever, at Etisk Rads rapport som helhed peger i retning af en begraensning af kvindens/parrets
selvbestemmelse, nar radet fx peger pa at indskraenke antallet af tilgeengelige undersggelser/tests og
dermed indskraenke kvindens adgang til en abort, hvis hun matte gnske det pa baggrund af resultaterne.

Vi oplever ogs3, at Etisk Rad er for optaget af bekymring hos den gravide/parret. Bekymring er en del af
livet, som for mange naturligt gges i en periode omkring en graviditet. Bekymring kan ikke elimineres
ved at staten regulerer, hvad det enkelte menneske ma vide og evt. veelger at ggre pa baggrund af den
viden.

Radets intention er givetvis den bedste, men vi mener, at radet skuer bagud i stedet for fremad. Vi lever
i et samfund, hvor alle har adgang til information vedrgrende egen sundhed eller sygdom. Desuden er
sundhedsydelser tilgeengelige pa tveers af landegraenser i stort omfang.

Kvinden/parret vil derfor ofte mgde i sundhedsvaesnet med en stor mangde af viden, som de dog ofte
har brug for hjzelp til at seette i perspektiv og prioritere. Den rolle patager vi os som laeger.

Det er ogsa vores opgave at stille vores faglige viden til radighed for kvinden/parret, nar de skal treeffe
en beslutning, som er i overensstemmelse med deres vaerdier og livssituation.

Etisk Rads rapport rejser desuden spgrgsmalet om, hvorvidt kvindens/parrets bekymring for fosterets
helbred stammer fra dem selv eller er fra ydre samfundsmaessige pavirkninger. Vi anerkender
naturligvis, at vi alle er pavirket af det samfund, vi lever i.

Som leeger, der mgder kvinder/par hver dag, oplever vi imidlertid ikke, at de tager let pa beslutningen
om evt. at afbryde en graviditet pa grund af alvorlig sygdom eller risiko for alvorlige sygdom.

Vi har ogsa vanskeligt ved at se, at andre end kvinden/parret — fx statens eller samfundets
repraesentanter — skulle vaere vaesentligt bedre stillet med hensyn til at frasortere samfundsmaessige
pavirkninger — hvis man anser dette for gnskveerdigt.



Vi mener grundlaeggende, at kvinden/parret med den rette, leegefaglige radgivning er i stand til at veegte
bekymring vs. optimisme i forhold til barnets og familiens fremtid. Hvilke ressourcer og livsvilkar
kvinden/parret har, ved reelt kun de. Det kan ikke saettes pa en statslig eller objektiv formel.

Vi ggr i denne sammenhang ogsa opmaerksom pa:

e atvi som samfund har Abortsamradet som den instans, der efter geeldende regler vurderer om
en tilstand i fosterlivet er alvorlig nok til, at en abort kan betragtes som rimelig.

e at antallet af aborter i Danmark ikke er stigende.

Vi mener derfor, at der er en risiko for, at Etisk Rads rapport vil kunne medfgre ungdvendige initiativer i
forhold til fosterundersggelser i Danmark, som vil paleegge sundhedsvaesnet opgaver, der ikke medfgrer
mere vaerdi for borgerne.

Indholdet i det danske tilbud om fosterundersggelser

Det danske tilbud om fosterundersggelser nyder stor tilslutning i de danske familier, og den tillid skal vi
vaerne om ved at diskutere indholdet i tilbuddene, efterhanden som bade samfundet og de teknologiske
muligheder udvikler sig. Det sker Igbende blandt andet i regi af Sundhedsstyrelsen, som inddrager
relevante eksperter. Desuden er der en Igbende debat i legefaglige kredse som fx de tre naervaerende
selskaber. Et enigt Etisk Rad bakker op om det nuvaerende tilbud om fosterundersggelser.

Vi er enige med Etisk Rad i, at det er bade muligt og @nskeligt at forbedre tilbuddet om
fosterundersggelser i Danmark. Radet peger fx pa muligheden for at teste for tilstande, som ikke indgar i
tilbuddet pa nuvaerende tidspunkt.

Vi er ogsa enige med radet i, at det er ngdvendigt at fremtidssikre tilbuddet, da den teknologiske
udvikling bl.a. vil medfgre, at der kan undersgges for flere tilstande bade tidligere og mere detaljeret.
Det er ngdvendigt, at bade vi som leeger og myndighederne er klar til at vurdere, hvilke @ndringer, der
skal foretages i tilbuddet om fosterundersggelser pa den baggrund.

Viden om fosterdiagnostik i teori og praksis
Vi kan konstatere, at Etisk Rads rapport pa nogle punkter desvaerre ikke er helt opdateret pa teori og
praksis omkring fosterdiagnostik. Det drejer sig bl.a. om fglgende:

e Etisk Rad peger pa positivlister som et nyt initiativ.

Vi ggr opmaerksom pa, at dette ikke er muligt pa nuvaerende tidspunkt, da den made data
generes pa kan medfgre information, man ikke specifikt har bedt om.



Pa den baggrund oplever vi, at Etisk Rad szetter sig mellem to stole, nar radet understreger, at
kvinden/parret ikke skal forholdes eksisterende viden.

| hverdagen bestraeber vi, der mgder kvinden/parret, os pa, at laegge analysestrategi eller evt.
filtrere de data, vi far fra de genetiske tests, sddan at parret far den gnskede viden. Det er en
svaer balancegang, da genetiske afvigelser, man i fgrste omgang ikke har tillagt betydning, kan
vise sig at have alvorlige konsekvenser for fosteret/barnet og dermed familien som helhed. Det
udggr i sagens natur et alvorligt etisk dilemma. Det er vaerd at overveje, at den viden ogsa kan
have positiv veerdi i form af mulighed for bedre behandling for det fgdte barn. Parrets gnsker for
tilbagemelding journalfgres i hht sundhedsloven.

Vi maner derfor til besindighed i radets bestraebelser pa at eliminere tvivl ved hjzlp af
administrative reguleringer. Problemstillingerne handteres bedst i en aben dialog mellem de
behandlende laeger og kvinden/parret, hvor man kan afveje gavn og risiko ved en given test i
forhold til kvinden/parrets situation.

Etisk Rad har fokus pa usikkerhed om testresultaterne for fosterundersggelser.

Vi ggr opmaerksom pa, at usikkerhed om testresultater og kliniske undersggelser er et vilkar i
sundhedsvaesnet, som man handterer. Den kan ikke elimineres. Det gaelder ogsa i forhold til
fosterundersggelser. Test og undersggelser er derimod ikke ungjagtige.

| forbindelse med fosterundersggelser handteres den af lseeger og andre sundhedspersoner pa
tveers af specialer med inddragelse af den gravide/parret.

Det lader til, at Etisk Rad antager, at tests for normalegenskaber er et udbredt faanomen.
Vi ggr opmaerksom pa, at det ikke er tilfeeldet. Vi tester ikke for normalegenskaber.

Vi far indtryk af, at Etisk Rad mener, at der ikke tages tilstraekkelig stilling til hvilke tests, der skal
indga i en proces med fosterundersggelse.

Vi ggr opmaerksom p3, at kliniske genetikere pa de danske hospitaler grundigt radgiver
laegekolleger om, hvilke tests, det er hensigtsmaessigt at foretage i den enkelte kvindes/parrets
situation. Vurderer speciallaege i klinisk genetik, at en given test ikke vil give nyttig information til
kvindens/parrets beslutningsproces eller behandling, vil specialleegen i klinisk genetik rade sin
laegekollega til at frardde kvinden/parret denne test. Afvejningen for og imod et givent tilbud om
genetisk test foretages i mange tilfeelde pa multidisciplinmaer konference (MDT) under deltagelse
af speciallaeger i klinisk genetik og fgtalmedicinske eksperter.



e Etisk Rads rapport kan efterlade det indtryk, at kvinden/parret overlades til sig selv, nar de
praesenteres for de fund, der er gjort ved fosterundersggelser.

Vi ggr opmaerksom p3, at kliniske genetikere og fgtalmedicinske eksperter pa de danske
hospitaler har saerlig viden om betydningen af de gjorte fund, og at de er saerligt uddannede til at
kommunikere disse fund til kvinden/parret. Der bliver altsa gjort en stor indsats for at overszette
de genetiske fund til den situation som kvinden/parret befinder sig i.

| denne sammenhaeng undrer vi os derfor over, at Etisk Rad peger p3, at radgivningen af
kvinden/parret skulle ligge bedre hos ikke sundhedsfaglige eksperter som fx psykologer og
antropologer.

Vi har respekt for de to faggruppers kompetencer og er glade for Sundhedsstyrelsens praksis
med at inddrage deres kernekompetencer i udarbejdelse af retningslinjer, men det er
kvindens/parrets behandlende laeger og andet sundhedspersonale, som er taet pa dem, der har
den ngdvendige kombination af sundhedsfaglig ekspertise og viden om formidling af
komplicerede genetiske testresultater.

Fosterundersggelser i privat regi

Vi undrer os over, at flere af radets medlemmer — herunder radets formand Leif Vestergaard Pedersen -
mener, at det skal vaere muligt at kgbe udvidede undersggelser i privat regi, uden at der ngdvendigvis
foreligger en risiko for fostrets liv/helbred, og uden at de graenseveerdier for alvorlighed eller
sandsynlighed, der geelder i det offentlige sundhedsvaesen, skal inddrages.

Vi undrer os af fglgende grunde:

e Er de etiske overvejelser, som Etisk Rad g@r sig med hensyn til fosterundersggelser, sat ud af
kraft, nar det handler om undersggelser, som i privat regi og i givet fald hvorfor?

Det kan meget vel veere bade de samme kvinder/par og lseger/sundhedspersoner, der mgder
hinanden begge steder. Den eneste forskel er, at der er penge imellem parterne.

Vi forstar ikke, at de pageldende medlemmer af Etisk Rad mener, at det er en god ide at se bort
fra de etiske overvejelser, radet har gjort sig, netop her.

e Muligheden for at kgbe udvidede undersggelser vil primaert vaere tilgaengelig for de bedre
stillede borgere i Danmark, og dermed vil uligheden i sundhedstilbud gges.

e Muligheden for at kpbe udvidede undersggelser kan muligvis medfgre en gget belastning pa det
offentlige sundhedsvaesen, da evt. videre udredning/behandling af kvinden meget taenkeligt vil
skulle forega i det offentlige sundhedsvaesen. Det samme geelder behandling af evt.
komplikationer.
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