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Forslag till etiska riktlinjer for
preimplantatorisk genetisk diagnostik

[MUnder den senare hilften av 1900-talet 6kade mdjligheter-
na att diagnostisera sjukdomar redan under fosterlivet. Ultra-
ljudsdiagnostiken som bérjade tillimpas pa 1960-talet har
forfinats alltmer. Idag genomgar néstan varje gravid kvinna
atminstone en ultraljudsundersokning. I och med introduk-
tionen av fostervattenprov pa 1970-talet kom ocksa méjlig-
heten att spara genetiska defekter hos det viantade barnet, och
idag utfors cirka 7 000 fostervattenprov arligen i Sverige. In-
dikationen dr i 99 procent av fallen 6kad alder hos modern el-
ler ndgot annat fynd som ger misstanke om en okad risk for
Downs syndrom. Aldersrisken for Downs syndrom ér vid 40
ars alder cirka en procent och stiger ddrefter brant. Genom-
snittsrisken for Downs syndrom vid fostervattenprov ar dock
i de flesta fall relativt 1ag (en till tre procent). En procent av
alla fostervattenprover (motsvarande under hundra per ar) ut-
fors pa grund av en kraftigt 6kad risk att f4 barn med en kénd
arftlig sjukdom déar upprepningsrisken for den specifika sjuk-
domen varierar fran 25 till 50 procent. Eftersom mojligheter-
na att behandla och bota fostret fortfarande ar mycket sma,
blir fosterdiagnostiken i de flesta fall abortinriktad, det vill
sdga fordldrarna kan vélja att avbryta graviditeten om fostret
ar sjukt. Detta innebér att fordldrar med en upprepningsrisk pa
50 procent riskerar ett mojligt avbrytande av varannan gravi-
ditet.

Under 1990-talet utvecklades en metod att diagnostisera
genetiska sjukdomar betydligt tidigare, redan under preem-
bryostadiet fore implantation i livmodern. Metoden kallas
preimplantatorisk genetisk diagnostik (PGD) och ér idag ett
alternativ till den traditionella abortinriktade fosterdiagnosti-
ken i de familjer som har en hog risk att fa barn med en vil de-
finierad drftlig sjukdom. PGD ér kravande, bade for paret och
dven rent tekniskt, eftersom den forutsétter in vitro-fertilise-
ring (IVF) i kombination med mgjlighet att utféra en embryo-
biopsi samt genetisk analys av en eller tva celler. Kvinnan sti-
muleras till superovulation sa att vanligen tio till tolv dggcel-
ler mognar ut (Figur 1). Ett antal dggceller aspireras fran
dggstockarna och befruktas med mannens spermier in vitro.
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SAMMANFATTAT

En etisk samradsgrupp for preimplantatorisk genetisk
diagnostik (ESPGD) bestaende av representanter for
verksamheten, specialister inom relevanta omraden
samt foretradare for allmanheten har diskuterat de
etiska forutsattningarna for att gora preimplantatorisk
genetisk diagnostik (PGD).

Regeringen har i en proposition avgivit en viljeyttring
betraffade hur PGD skall anvandas, som visat sig ha
flera nackdelar nar den praktiskt tillampas.

Enligt ESPGDs uppfattning maste fragan om PGD éar
etiskt acceptabelt besvaras utifran en helhetsbedém-
ning i det enskilda fallet, och inte utifran enskilda dia-
gnoser, sjukdomskarakteristika eller andra isolerade
faktorer.

PGD bor endast erbjudas till det fatal par som bar pa
en specifik monogen eller kromosomal arftlighetsme-
kanism med hdg risk att fa barn med en genetisk sjuk-
dom. Eftersom dessa ar sallsynta far metoden inte all-
man spridning utan beraknas komma att begransas till
mindre an 50 par per ar i Sverige.

Efter tre dagar har embryot hunnit dela sig sé att det bestar
av sex till atta celler. Vid detta stadium kan upp till 25 pro-
cent av cellerna avldgsnas utan att embryots viabilitet och
utveckling paverkas. Ett hal gors i zona pellucida med hjélp
av en svag syra eller med laserteknik. Direfter avldgsnas
en eller tva celler fran embryot for att undersdkas avseende
den aktuella sjukdomen. Ett eller hogst tva av de embryon
som inte riskerar att bli sjuka aterfors sedan till livmodern.
Chansen att bli gravid med PGD motsvarar i genomsnitt den
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[MDFakta 1
Wiscott-Aldrichs syndrom

Wiscott—Aldrichs syndrom (WAS) &r en séllsynt X-bundet re-
cessivt nedarvd svar immunbristsjukdom. Kliniskt finner man
férutom immunbristen trombocytopeni, blodiga diarréer, eksem
och infektioner. Flera olika mutationer, som ger upphov till sjuk-
domen, &r kdnda i WAS-genen beldgen pa den langa armen av
X-kromosomen. Benmérgstransplantation kan vara en fram-
gangsrik behandlingsmetod. Utan denna behandling &r progno-
sen dalig. Sjukdomen &r X-bundet recessivt nedarvd, vilket inne-
bér att kvinnor néstan utan undantag ar anlagsbérare och friska,
medan hélften av alla soner till en anlagsbarande kvinna blir sju-
ka.

som foreligger vid vanlig IVF, det vill siga omkring 30 pro-
cent.

Riksdagens utskottshetiankande

Nér PGD skulle introduceras i sjukvarden i mitten av 1990-
talet diskuterades fragan i riksdagen. Diskussionen handlade
i stor utstrackning om risken av att en for frikostig anvéndning
kunde leda till att fordldrar skulle komma att vilja barn efter
egenskaper. Resultatet blev ett utskottsbetinkande om foster-
diagnostik som riksdagen antog 1995 [1]. I detta foreslas att
PGD endast bor tilldimpas for diagnostik av »allvarliga, pro-
gressiva, arftliga sjukdomar som leder till tidig déd och dar
ingen bot eller behandling finns«. Texten &r svartolkad; hur
skall till exempel begrepp som tidig dod forstas och vad kan
raknas som bot och behandling. Det dr dven svart att avgrin-
sa begrepp som éarftlig sjukdom. Betéinkandets status &r ock-
s oklart i och med att det inte &r en lag, utan en viljeyttring
fran riksdagens sida. Det har emellertid varit de riktlinjer som
PGD-verksamheten har fatt arbeta utifran. Den uppf6ljning
av PGD-verksamheten som riksdagen dven beslutade om har
inte kommit till stand beroende pa betdnkandets oklara status.
Socialstyrelsen anser sig inte kunna utfdarda rekommendatio-
ner med utgangspunkt i utskottsbetédnkandet. En annan kon-
sekvens av betdnkandet dr att PGD i Sverige har tillimpats be-
tydligt mer restriktivt &n konventionell fosterdiagnostik.

I ett internationellt perspektiv kan konstateras att fler 4n
400 barn i varlden hittills har f6tts efter PGD, och man har un-
der tio ars tid inte kunnat pavisa nagra skadliga effekter av
provtagningen, men materialet ar fortfarande litet och upp-
foljningstiden relativt kort. For nagra ar sedan bildades ett eu-
ropeiskt konsortium med uppgift att samla erfarenhet fran ett
stort antal lander i syfte att uppna basta mojliga behandlings-
resultat samt mojliggora uppfoljning av graviditeter och fod-
da barn. Indikationerna for PGD har varit olika monogent
nedérvda sjukdomar, till exempel Duchennes muskeldystrofi
och cystisk fibros, samt érftliga kromosomavvikelser. Orsa-
ken till att ett par har valt PGD i stéllet for traditionell foster-
diagnostik har varit moraliska eller religiosa beténkligheter
till abort (50 procent), méanga tidigare inducerade aborter el-
ler missfall pa grund av den drftliga sjukdomen (25 procent)
eller ett samtidigt behov av IVF och genetisk diagnostik (25
procent) [2]. Regleringen av PGD vixlar mellan olika ldnder
med en restriktiv hallning, som till exempel i Tyskland, och
en liberalare uppfattning, framfor allt i Belgien och England.
Det har bland annat inneburit att par som 6nskar PGD soker
sig frdn lander med en restriktivare hallning till linder med en
liberalare uppfattning.

I Sverige finns PGD tillgdnglig vid tva centrum, ett i
Stockholm och ett i Géteborg. Totalt har 33 par behandlats i
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| Figur 1. Overst: Biopsi
av ett embryo. En pi-
pett lossar cellen (till
héger) medan en an-
nan pipett fixerar em-
bryot (till vdnster).
Nederst: Genetisk
analys. | den 6vre de-
len av bilden ses re-
sultatet av FISH-ana-
lys (fluorescence in
situ hydribidization) i
en cellkdrna avseende
kén, och i den nedre
delen motsvarande
resultat efter PCR-
analys (polymeras-
kedjereaktionsteknik).
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Sverige, och 14 friska barn har f6tts efter PGD. I samtliga fall
har fordldrarna varit barare av en mycket allvarlig monogen
konsbunden sjukdom, alternativt barare av en érftlig struktu-
rell kromosomavvikelse.

Syftet med artikeln &r att i tva fallbeskrivningar illustrera
hur godtyckligt tillimpningen av de nuvarande riktlinjerna
kan sla samt beskriva och diskutera ett forslag till riktlinjer
som utarbetats av en etisk samradsgrupp for preimplantato-
risk genetisk diagnostik (ESPGD) knuten till verksamheten.
Denna grupp ér radgivande och bildades dérfor att de etiska
fragorna i den kliniska vardagen var svara att hantera. Grup-
pen bestar av representanter for verksamheten (Elisabeth
Blennow, Jan Wahlstrom, Lars Nilsson och Outi Hovatta), en
barnlikare (Gunilla Malm), en forlossningsldkare (Ulla-Britt
Wennerholm), en etiker (Christian Munthe) samt represen-
tanter for allminheten (Barbro Westerholm, Gunilla Myrberg
och Anders Olausson).

Patient 1

En kvinna, f6dd 1961, fodde vid 22 ars alder 1983 en pojke
som visade sig ha Wiscott—Aldrichs syndrom (Faktaruta 1). I
slakten fanns inget tidigare fall. Den aktuella pojken blev allt
sjukare och dog 1989. Ar 1987 blev modern gravid igen. Ett
prov pa moderkakan, CVS, visade att Aven detta var en pojke
som med storsta sannolikhet bar pad samma sjuka X-kromo-
som som brodern. Fordldraparet ville dock inte gora abort.
Kompletterande prov fran navelstrdngen togs ldngre fram i
graviditeten och skickades till Képenhamn for diagnostik.
Analysen visade att pojken var frisk. Emellertid dog fostret
intrauterint strax efter analysen. Modern blev dock éter gra-
vid strax fore den éldste pojkens dod och fodde 1989 dnnu en
pojke, efter att inte ha vagat gora fosterdiagnostik. Pojken vi-
sade sig dock ha samma sjukdom, om mgjligt i en allvarliga-
re form, och dog redan 1991.

Det fortvivlade fordldraparet tog kontakt med kvinnokli-
niken i Goteborg och efterfragade PGD, vilken dnnu inte
fanns tillgénglig. De erbjods insemination med makens sper-
mier (AIH) efter en speciell preparationsmetod for att anrika
andelen X-spermier i avsikt att 6ka chansen till kvinnlig av-
komma. Under 1990 utférdes tva behandlingar, den andra re-
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sulterade i en graviditet med tidigt missfall. Ar 1991, sam-
ma ar som den andre sonen dog, blev modern spontant gra-
vid igen. Denna ging utférdes CVS-prov, som visade en
sannolikt sjuk pojke, och inducerad abort utfordes i vecka
18.

Under 1991-1992 utférdes ytterligare tre AIH-behand-
lingar, ddr den tredje lyckades och modern ater blev gravid.
Forédldrarna, som nu var helt barnlosa igen, orkade inte med
att anyo genomga fosterdiagnostik eller abort, och 1992
foddes barnet som till allas forfaran visade sig vara en poj-
ke. Denne hade dock inte Wiscott—Aldrichs syndrom, och
antligen vagade fordldrarna hoppas igen, till och med sa
mycket att de ville ha ett syskon, girna en flicka. Den tidi-
gare anvinda AIH-metoden visade sig otillracklig for kons-
selektion och paret erbjdds i stillet PGD. Paret genomgick
under 1994—95 tre PGD-behandlingar. Trots embryodter-
foring av ett eller tvdA XX-embryon vid varje tillfille blev
kvinnan inte gravid.

Paret orkade dé& inte med nya behandlingar, men blev
1996 spontant gravida igen. CVS utférdes och visade dnnu
en gang en sjuk pojke. En ny inducerad abort utfordes. Se-
nare 1996 gjorde man till sist den fjairde PGD-behandling-
en. De hogt stéllda forhoppningarna kunde nu slutligen in-
frias, och modern fodde en frisk liten flicka, Nordens forsta
PGD-barn.

Patient 2

Kalle, fodd 1988, var forsta barnet till unga fordldrar som 6ns-
kade en stor familj. Redan under forsta aret undrade foréld-
rarna Over pojkens utveckling eftersom han var s& lugn,
mindre aktiv dn andra barn samt utvecklades sent motoriskt.
Fran ett ars alder blev forseningen mer uppenbar, talet var
mycket forsenat och pojken hade stérningar av sémn och kon-
centrationsformaga. Psykologtest vid 39 méanaders alder vi-
sade en genomsnittlig utvecklingsniva pad 23 manader. Pa
grund av kombinationen av utvecklingsforsening, skelning,
relativt stora 6ron och hdg panna misstinktes fragile X
syndrome. Kromosomanalys — den vid denna tid enda till-
gingliga analysmetoden — utfordes med normalt resultat. Vid
sju rs alder upprepades analys for fragile X syndrome med
DNA-teknik, och en full mutation av FMR1-genen pavisades
(Faktaruta 2).

En premutation (anlagsbdrarskap) kunde pévisas hos Kal-
les mor, mormor och mormorsmor, men inga andra fall med
fragile X syndrome fanns i slakten. Kalle gar idag i sirskola,
har en mattlig utvecklingsstdrning och vissa autistiska drag,
som svarighet med 6gonkontakt, svarigheter att vistas i grupp
och stort behov av fasta rutiner. 1990 foddes Kalles yngre sys-
ter Anna. Hon &r frisk och har en helt normal psykomotorisk
utveckling. Vid denna graviditet var varken Kalles problema-
tik eller diagnos kinda. Nar Kalles utredning pabérjades fick
fordldrarna radet att avvakta med syskon for att om mojligt
kunna fa mer information om upprepningsrisken.

Ar 1995 fick Kalle sin diagnos. Forildrarna fick vid gene-
tisk vigledning veta att upprepningsrisken for en néstkom-
mande son ar ndra 50 procent. Pojkar med full mutation har
alltid symtom, men graden av utvecklingsstérning och be-
teendeavvikelse kan variera. En dotter l6per 50 procents risk
att drva det sjuka anlaget, men flickor med full mutation har
en varierande grad av symtom. En tredjedel far symtom mot-
svarande pojkarnas, en tredjedel har lindrigare symtom och
en tredjedel ar helt friska. Fordldrarna informerades ocksa om
att fosterdiagnostik med moderkaksprov fanns tillgdngligt.
Diagnosen stills med hjdlp av DNA-analys dir metoderna
Southern blot och PCR (polymeraskedjereaktion) anvinds.
Tekniska svérigheter kan ibland leda till langa svarstider el-
ler svartolkade resultat. Moderkaksprovet bor tas forst under
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[TFakta 2
Fragile X syndrome

Fragile X syndrome, som nedérvs X-bundet recessivt, r den
vanligaste formen av &rftlig mental retardation och drabbar cir-
ka en av 4 000 pojkar. Aven flickor kan drabbas beroende pa va-
rierande grad av skev X-inaktivering. Mutationen vid fragile X
syndrome ar en expansion av ett trinukleotid repeat, CGG, i ge-
nen FMR1. Normalt féreligger mellan 5 och 54 upprepningar, och
CGG-sekvensen ar da stabil. Premutationsbérare har mellan 54
och 200 upprepningar vilket medfér att CGG-sekvensen blir in-
stabil och vill expandera under meiosen. Nér antalet CGG over-
stiger 200 sker en metylering vilket leder till avstangning av ge-
nen, forlust av genprodukt och medfdr symtom, sa kallad full mu-
tation. Symtomen vid fragile X syndrome ar mental retardation
av varierande grad, beteendeavvikelser samt fysiska sardrag
som avlangt ansikte, stora 6ron och stora testiklar hos pojkar ef-
ter pubertet. Den kliniska bilden hos flickor varierar men &r of-
tast lindrigare @n hos pojkar.

graviditetsvecka 13 eftersom metyleringen av FMR1-genen
inte dr fullstindig tidigare. Pavisandet av en full mutation kan
inte heller forutsdga graden av symtom hos det vantade bar-
net. Speciellt svar blir informationen till de blivande forald-
rarna nir en full mutation pavisats hos ett kvinnligt foster,
eftersom svaret kan innebéra allt frin en frisk flicka till en
svart drabbad flicka.

Den hoga risken for upprepning fick fordldrarna att tveka
infor att skaffa fler barn. Sommaren 2000 blev de dock pla-
nerat gravida och dnskade fa fosterdiagnostik utford. Moder-
kaksprov togs i vecka 12, svar fanns tillgéngligt i borjan av
vecka 14. Analysen visade en pojke med full mutation, och
paret valde att avbryta graviditeten. Detta var ett svart beslut
dven om paret redan hade kommit fram till att de inte orkade
ta hand om ytterligare ett handikappat barn. Eftersom barn-
onskan kvarstod efterfragade paret nu PGD, men eftersom
fragile X syndrome inte &r en dodlig sjukdom kan metoden
inte erbjudas fordldraparet.

Etiska dvervdaganden for anviandning av PGD i Sverige
ESPGDs diskussioner har férts mot bakgrund av en utveck-
ling av samhillet dir PGD under 6verskadlig tid kan for-
vintas erbjudas endast inom ramen for den offentliga var-
den. En annan viktig forutséttning ar att PGD ar en ny
metod med starka begransningar vad géller beprovad erfa-
renhet. PGD tillimpas ocksa i ett sammanhang dér gravida
kvinnor har méjlighet att gora vanlig fosterdiagnostik och
dér de ar fria att vélja abort om de sa onskar. Vidare ar
experiment pa och forstorelse av ménskliga embryon ac-
cepterat inom den gingse 14-dagarsgriansen. Provrorsbe-
fruktning (in vitro-fertilisering, IVF) dr ocksa en accepterad
metod.

En annan utgangspunkt i ESPGD-gruppens diskussion har
varit PGD-metodens tekniska begransningar. Dessa innebér
niamligen att PGD ér direkt oldmplig for screening av storre
populationer eller allménna erbjudanden av den typ som sker
med den konventionella fosterdiagnostiken. Detta i och med
att metoden forutsitter en kdnd arvsrisk som mdjliggor dia-
gnostik och meningsfulla forutsdgelser pa grundval av dess
resultat.

Gruppen har fort omfattande diskussioner om en rad etis-
ka grundfragor av betydelse for PGD. Hér redovisas i forsta
hand de slutsatser gruppen dragit. De flesta av dessa kan mo-

tiveras pa flera olika sitt, och for en ndrmare redogorelse for [
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hur det dr mojligt att argumentera i dessa fragor hinvisas till
[3] som ocksa ger en rad vidare referenser.

Malet for PGD — de vérden som denna verksamhet ska for-
verkliga — dr enligt gruppen att enskilda pars autonomi och
vilbefinnande ska gynnas. Detta kan uppnés genom att PGD
kan vara lindrigare for kvinnan &n alternativa atgérder och
oka chansen till att paret uppnar mélen for sin familjeplane-
ring. Darmed kan PGD utgoéra ett attraktivt alternativ for vis-
sa par, vilka da far sina handlingsmojligheter 6kade. Detta
forutsétter dock att paret har ett ndgorlunda substantiellt be-
hov av PGD som i deras egna dgon balanserar de risker och
obehag som kan vara sammankopplade med metoden.

Denna malbeskrivning innebar indirekt ocksa ett avstands-
tagande fran varje tanke om att PGD ska vara till for att rent
generellt undvika tillkomsten av nagon viss sorts médnniska.
Gruppen har dock velat ga langre &n s& och understrukit att sa-
val sjukvard som samhélle har en skyldighet att aktivt mot-
verka systematiska strdvanden att vissa sorters minniskor
inte ska fa komma till véarlden. Detta har for gruppen utgjort
ett tungt viagande skil att avvisa den gransdragning som ater-
finns i riksdagens riktlinjer i termer av sjukdomars allvarlig-
hetsgrad.

Mindre etiskt problematiskt én abort

Vidare har gruppen enats om att 4ven om det finns en etisk
problematik sammankopplad med att tidiga méanskliga em-
bryon forstdrs, sa dr detta inda mindre etiskt problematiskt &n
det dodande av mer utvecklade foster som sker i samband
med abort. Detta kan motiveras savél av dverviganden om
embryons och fosters moraliska status som av hinsyn till ef-
fekterna pa paret, i synnerhet kvinnan.

Samtidigt har gruppen konstaterat att nya metoder med
oklara risker och fordelar, till vilka PGD onekligen hor, bor
introduceras med stor forsiktighet. Sddana metoder bor dar-
for i forsta hand erbjudas dem som har det storsta behovet av
att fa gora bruk av dem. Gruppen ar saledes enig med den be-
domning som tidigare gjorts av riksdagen pa denna punkt.
Daremot skiljer sig alltsd gruppens beddmning fran riksda-
gens nir det géller hur en begrinsning av vilka som erbjuds
PGD bor dstadkommas.

Aven om enskilda sjukdomars allvarlighetsgrad enligt
gruppen inte ensamt kan avgdra om en PGD-tillimpning bor
erbjudas, s spelar denna faktor som framgar nedan en viss
roll vid beddmningen av ett enskilt pars behov av PGD.
Gruppen har dirfor ocksa tagit stillning till vad som avgdr
detta. Det viktiga fran gruppens synpunkt har varit att har ta
avstand fran varje tanke om att ett tillstand blir en sjukdom
eller en mer allvarlig sddan i kraft av nedsattning av en indi-
vids produktivitet, samhéllsnytta eller bidrag till andra indi-
viders livskvalitet. Det enda som éar relevant ar, enligt grup-
pen, tillstandets paverkan pa den enskilda individen sjélv i
termer av dennes subjektiva vilbefinnande, livslingd och
autonomi.

Rent allmént kan PGD beskrivas som ett av manga sitt
for par (och enskilda) att bedriva familjeplanering utifran
overviaganden om det kommande barnets chanser till livs-
kvalitet och autonomi. Gruppen har darfoér diskuterat om
detta &r ett fran etisk synpunkt acceptabelt motiv for famil-
jeplanering och kommit fram till att si ar fallet. Antalet par
som kan komma att efterfriga PGD utifran de nedan f6-
reslagna riktlinjerna har uppskattats till hogst 50 par per ar i
Sverige.

Slutsatserna av dessa allmédnna stillningstaganden som
gruppen dragit r foljande:

1. Det kan vara etiskt acceptabelt att erbjuda PGD.

2. Det kan vara etiskt vilmotiverat av ett par att vilja PGD.

3. Fragan om ett erbjudande av PGD 4r etiskt acceptabelt
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maste besvaras utifran en helhetsbedomning i det enskilda
fallet.

4. Enskilda diagnoser, sjukdomskarakteristika eller andra
isolerade faktorer kan aldrig i sig sjdlva utgora tillrdckliga
skal for att det dr etiskt acceptabelt att erbjuda PGD.

Forslag till etiska riktlinjer for PGD

Ovanstaende dverviaganden har utmynnat i f6ljande forslag
till nya konkreta riktlinjer for en etiskt ansvarsfull PGD-verk-
samhet. Gruppens syn pa riktlinjernas status &r att de utgor ett
stod for behandlande ldkare d& denna fattar beslut dels om
PGD alls ska erbjudas ett visst par, dels om hur omvérdnaden
kring ett sadant erbjudande bor utformas.

Riktlinjerna bestar av tvé delar. Den forsta delen beskriver
de noédvindiga forutsdttningarna for en etiskt acceptabel
tillimpning av PGD. Den andra delen beskriver nagra fakto-
rer som gruppen bedémt vara relevanta vid bedomningen av
ett pars behov av PGD.

A. Nodvandiga forutsattningar:

— Paret bir pa en specifik monogen eller kromosomal arft-
lighetsmekanism som ger hog risk att fa barn med en genetisk
sjukdom eller skada som gar att diagnostisera med PGD.

— Provrorsbefruktning &r tillrackligt sikert for det aktuel-
la paret.

— Paret har erhallit utférlig muntlig och skriftlig informa-
tion om den aktuella sjukdomens natur (prognos, behand-
lingsmdjligheter etc), arftlighetsriskens storlek, hur PGD gér
till samt de fordelar och nackdelar som finns med PGD jam-
fort med alternativa handlingsvégar.

— Paret fortsitter att efterfraiga PGD pa ett vil overvigt
satt.

— Vid graviditet erbjuds kontroll med hjilp av konventio-
nell fosterdiagnostik.

B. Relevanta faktorer vid behovshedomning:

— Parets allmdnna motiv for att efterfraga PGD.

— Parets instéllning till alternativen.

— Parets livssituation, erfarenheter och allménpsykologis-
ka tillstand.

— Graden av frivillighet i parets 6nskan om PGD i forhal-
lande till social omgivning och samhéllsfaktorer.

— Sjukdomens allvarlighetsgrad.

— Arvsriskens storlek.

— Diagnostikens sikerhet.

Diskussion

Forslaget skiljer sig fran de av riksdagen antagna riktlinjerna
fran 1995 pa tva punkter. For det forsta finns ingen absolut
gransdragning i termer av diagnoser, sjukdomskarakteristika,
sjukdomars allvarlighetsgrad eller dylikt. For det andra ar
gruppens formulering betydligt mer restriktiv nir det géller
kravet pa att det ska handla om entydigt och starkt arftliga
sjukdomar. Gruppens bedomning ar att man pa detta sitt
uppnatt minst samma grad av begriansning av verksamheten
som med riksdagens forslag, men med storre tydlighet och ly-
hordhet for enskilda pars behov och speciella situation.
ESPGD-gruppen har forsokt fa till stind en dndring av riks-
dagsbeslutet, dels genom att tillskriva socialministern, dels
genom att uppvakta socialutskottet. Hittills har dock ingen-
ting skett.

Indikationen for fosterdiagnostik i de tva fall som beskri-
vits ovan kan sékerligen accepteras av de flesta. For familjer-
na dr det emellertid inte latt att forsta att den ena formen av
fosterdiagnostik ar tillaten och inte den andra. For de enskil-
da fordldrarna &r det svart att forsta riksdagens oro for att me-
toden skulle kunna anvéndas for diagnostik och val av egen-
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skaper hos fostret. Denna oro &r sannolikt obefogad eftersom
det s vitt man kan bedéma idag inte kommer att bli mojligt
att diagnostisera egenskaper med nagot enstaka undantag ef-
tersom neddrvningsmonstret i de flesta fall &r komplicerat och
egenskaper inte bara bestims av érftlighet utan dven av mil-
jofaktorer [4].

Aven om riktlinjerna for PGD forindras finns en risk att
inte alla par som bér pa anlag for allvarliga arftliga sjukdomar
far tillgang till PGD, eftersom landstingen prioriterar denna
verksambhet olika. Bara de som bor i landsting med »rétt in-
stillning« kan idag fA PGD. Eftersom det, med tanke pé det
laga antalet fall per ar och upprétthallandet av god kompetens,
inte dr realistiskt att erbjuda PGD vid ett stort antal centra i
Sverige borde verksamheten finansieras pa riksbasis. Ofta hor
man fran politiker att det inte 4r en rittighet att f4 barn, men
vi anser att ett av de grundldggande mélen med livet &r att f4
mojlighet att fortplanta sig. Denna mojlighet far inte nekas
minniskor som vill fa egna barn.
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artryck

Lakartidningen

I samband med 1994 ars handikappreform beslutade
riksdagen att stimulera utvecklingen av rehabilitering
och habilitering med 1,4 miljoner kronor, bidrag som
Socialstyrelsen fordelade och foljde upp. Ett axplock
av de medicinskt fokuserade projekt som bedomts
vara av riksintresse har presenterats som separata
artiklar i Lakartidningen under 1996 och 1997 och i
serieform under 1999-2001.

Denna serie har nu samlats i ett sdrtryck, som av
Socialstyrelsens projektgrupp kompletterats med tva
rapporter som inte redovisats i tidningen.

Sartrycket tacker ett brett spektrum av rehabilitering
och habilitering, t ex vid slaganfall, demens och svare
hjarnskador, for barn med sarskilda behov och de
manga sméa grupperna med ovanliga funktionshinder.
Skriften har distribuerats av Socialstyrelsen. En mind-
re upplaga finns att bestélla fran Lakartidningen.
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