1. august 2016 .»"N”W///p DET

J.nr. 1607433 =

o | = ETISKE
ok.nr. 146522 i\:\ o

HKJ.DKETIK M\ RAD

Holbergsgade 6
1057 Kgbenhavn K

T:+4572 269370
M: kontakt@etiskraad.dk
W: www.etiskraad.dk

Haring over udkast til retningslinjer for

fosterdiagnostik

Det Etiske Rad har behandlet udkastet til de reviderede retningslinjer for
fosterdiagnostik pa et plenarmgde i juni 2016 og har en raekke bemaerkninger, som
fremstilles under tre hovedoverskrifter i det faglgende. Det skal bemaerkes, at det
ikke har veeret muligt at fa tilbagemeldinger fra et af Radets medlemmer, da
hagringen 13 i ferieperioden. Dette medlem indgar derfor ikke i opteellingen af

antallet af medlemmer, der tilslutter sig de forskellige synspunkter i hgringssvaret.

Kommentarer til indfgrelsen af NIPT og mikroarray

De reviderede retningslinjer for fosterdiagnostik er blandt andet udformet med
henblik p& at implementere nye undersggelsesmetoder som NIPT og mikroarray
pa en sadan made, at der fortsat eksisterer et ensartet program af hgj kvalitet i
hele landet. Metoderne er allerede taget i brug i regionerne, men praksis i de
enkelte regioner er ikke helt identisk. Det Etiske Rad paskenner den pataenkte
ensretning, som skaber stgrre lighed i adgangen til ydelsen og muliggar
kvalitetssikring. Radet er ogsa positivt indstillet i forhold til den beskrevne hensigt
med at indfgre NIPT som et muligt alternativ til invasive undersggelser, nemlig at
det &bner mulighed for at undga den risiko for spontan abort, som de invasive

undersggelser medfarer.

Det Etiske Rad har noteret sig, at en af preemisserne for udkastet er, at de nye
teknikker faktisk skal veere en del af det fosterdiagnostiske program. Som det
fremgar af udkastet til retningslinjerne, er en anden praemis, at udviklingen af nye
teknologier "kan medfare et behov for en stillingtagen til eventuel regulering af
fremtidige teknologier, inden de er fuldt udviklede og implementeret i praksis.
Veesentlige eendringer i det fosterdiagnostiske program vil kreeve inddragelse af en
bredere kreds end den snaever sundhedsfaglige og bar forudgas af en grundig
etisk, politisk og samfundsmaessig debat og vurdering” (s. 6). Den implicitte

antagelse her er med andre ord, at der ikke pa nuvaerende tidspunkt er behov for
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en sadan regulering baseret pa en bredere etisk, politisk og samfundsmaessig

debat og vurdering. Det er i givet fald en fremtidig opgave.

I 2009 offentliggjorde Det Etiske Rad redeggrelsen Fremtidens Fosterdiagnostik.1
Det fremgar af forordet, at formalet farst og fremmest var at forholde sig til, om
NIPT og lignende teknologier kraever nye rammer omkring fosterdiagnostikken:
"Det Etiske Rad saetter i redeggrelsen fokus pa de etiske dilemmaer ved
fremtidens fosterdiagnostik, og Radet gnsker med sine anbefalinger at bidrage til
debatten om, hvordan rammerne for fosterdiagnostikken skal se ud i fremtiden for
at sikre, at fosterdiagnostikken udfgres pa en etisk acceptabel made” (s. 7).
Udgangspunktet var sdledes, at en metode som NIPT skaber nye typer af etiske

dilemmaer, som det er ngdvendigt at forholde sig til, far teknologierne tages i brug.

| redeggrelsen peges der blandt andet pa, at NIPT og lignende metoder vil gare
det muligt at f& oplysninger om fosteret inden udlgbet af graensen for fri abort; at
metoderne skaber problemer vedrgrende kvindens/parrets adgang til
informationer; samt at metoderne i mange tilfeelde vil pavise afvigelser pa
genomet, som man ikke kender betydningen af. Dette sidste kan skabe bekymring
for kvinden, hvis hun bliver oplyst om afvigelsen — og skaber ogsa en problematik
om, hvorvidt det er etisk acceptabelt at foretage provokeret abort pa baggrund af

sadanne oplysninger, hvis der er tale om vaesentlige afvigelser.

Pa Det Etiske Rads mgde i juni var der ogsa enighed om, at de nye teknikker til
fosterdiagnostik kan skabe nye typer af etiske dilemmaer. Endvidere blev det
papeget, at de vil accentuere nogle af de etiske dilemmaer, der knytter sig til de
eksisterende teknologier. Blandt andet fremheaevede flere medlemmer, at
teknikkerne i det mindste pa lzengere sigt kan komme til at forsteerke en allerede
eksisterende problematik ved at indsnaevre forstdelsen af, hvad der betragtes som
gnskveerdige egenskaber hos et menneske. Og hermed — blev det anfart — vil
teknikkerne samtidig bidrage til at skabe mindre solidaritet og forstaelse i forhold til
det afvigende. Dette skyldes, at de nye teknikker i stigende grad vil ggre det muligt
at screene for genetiske strukturer, som forarsager forskellige former for mindre
afvigelser hos fosteret. Dette ma antages at fare til en foragelse i antallet af
provokerede aborter. Men hermed indsnaevres normalitetsopfattelsen i forhold til
dette at veere menneske netop samtidig, fordi et fravalg af et foster med en given
afvigelse ogsa altid er et signal om, at mennesker med denne eller andre lidelser

kan betragtes som ugnskede.

!se: http://www.etiskraad.dk/etiske-temaer/abort-og-fosterdiagnostik/publikationer/fremtidens-
fosterdiagnostik-2009
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Dette og andre dilemmaer diskuteres ogsa nedenfor. | denne sammenhaeng er
dilemmaerne farst og fremmest naevnt, fordi nogle medlemmer af Det Etiske Rad
mener, at der er tale om s vaesentlige problemer og dilemmaer, at det bar have
betydning for, hvordan implementeringen af NIPT og lignende teknikker skal
handteres. Nogle medlemmer mener endda, at der allerede burde have veeret

taget hgjde for dilemmaerne, inden teknikkerne blev taget i brug.

Seks af Det Etiske Rads medlemmer mener ikke, at NIPT og mikroarray burde
have veeret taget i brug, for der var etableret en ramme for anvendelsen af
teknikkerne, som var baseret p& en bred debat om samfundsmaessige veerdier.
Denne ramme skulle have bidraget til at handtere de nye typer af dilemmaer,
brugen af teknikkerne skaber, pa en etisk acceptabel made. De seks medlemmer
mener, at anvendelsen af teknikkerne principielt set burde indstilles nu, indtil der er
etableret en sddan ramme. | praksis anser medlemmerne det dog desveerre ikke
for at vaere realistisk, at denne anbefaling vil blive fulgt. Medlemmerne er saledes
opmaerksomme pa, at der er mange interesser — ogsa steerke forskningsmeessige

interesser — knyttet til brugen af teknikkerne.

Alle Det Etiske Rads medlemmer undtagen et mener, at der bar etableres en ny
ramme for fosterdiagnostikken, som de nye teknikker kan anvendes indenfor. Dette
er ngdvendigt, fordi teknikkerne skaber nye typer af etiske dilemmaer og
problemer, som den eksisterende ramme om fosterdiagnostikken ikke i
tilstraekkelig grad er gearet til at handtere. Arbejdet med at udforme denne ramme
bar pabegyndes hurtigst muligt, idet problemerne blot forstaerkes, efterhdnden som
teknikkernes anvendelsesmuligheder forgges. For eksempel er det seerdeles
veesentligt at udforme en ramme, der forholder sig til bade brugen af NIPT og
lovgivningen om provokeret abort, saledes at det frie valg af abort inden udlgbet af
12. graviditetsuge ikke kommer til at blive truffet ud fra et detaljeret kendskab til
fostrets/fostrenes egenskaber — men fortsat handler om eventuelt fravalg af

foreeldreskab.

Ti medlemmer af Det Etiske Rad mener, at rammerne omkring brugen af
fosterdiagnostik involverer spgrgsmal af s& vaesentlig og almen karakter, at
rammerne bgr vaere et direkte udtryk for en politisk beslutning og altsa ikke

udelukkende skal udformes af sundhedsvaesenets gvrige aktgrer og styrelser.”

? Se Det Etiske Rads Fremtidens Fosterdiagnostik (2009) for en uddybning af dette synspunkt.
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Screening og videregivelse af informationer

Det pointeres i udkastet til retningslinjerne, at bade den gravides ret til viden og
den gravides ret til ikke at vide skal respekteres. Ifglge retningslinjerne skal den
gravide saledes kunne fraveelge at fa informationer om visse eventuelle fund, for

eksempel tilfeeldighedsfund eller dispositioner for specifikke sygdomme.

Samtidig fremgar det imidlertid af retningslinjerne, at "Sundhedspersonen er
forpligtet til at journalfgre alle fund, herunder tilfeeldighedsfund, jf.
autorisationsloven § 21 og § 22" (s. 28). Derfor skal den gravide ogsa informeres
om "at informationerne derfor vil veere tilgaengelige for hende pa sundhed.dk,
uagtet hendes beslutning om, hvilken type af informationer hun gnsker/ikke gnsker

at modtage” (s. 29).

Det Etiske Rad mener ikke, at kvindens ret til ikke at vide i tilstraekkelig grad
imgdekommes, nar kvinden pa sundhed.dk uden videre har adgang til de
eventuelle informationer, hun har fravalgt at modtage. Reelt har hun jo adgang til
informationerne — og for mange vil fristelsen til at logge ind og kigge givetvis veere
vanskelig at handtere. | praksis vil konsekvensen derfor veere, at nogle kvinder far
adgang til sensitive oplysninger om deres foster/barn og eventuelt ogsa indirekte
sig selv uden samtidig at fa r&dgivning om, hvordan de skal forholde sig til
informationerne. Da betydningen af informationerne i nogle tilfaelde kan vaere
yderst vanskelig at forsta og forholde sig til, er dette naturligvis problematisk, isaer

hvis kvinden ikke opsgger radgivning pa et senere tidspunkt.

En mulig lgsning p& problemet kunne veere, at oplysningerne ikke registreres et
sted, hvor kvinden har adgang til dem. Denne Igsning strider imidlertid imod et
almindeligt anerkendt princip for adgangen til informationer bade i
sundhedsveaesenet og i samfundet som helhed, nemlig at der skal veere
transparens i adgangen til informationer. Det vil sige, at de oplysninger om
borgerne, offentligt ansatte registrerer og har adgang til, skal borgeren som
udgangspunkt ogsa selv have adgang til. Dette giver borgeren mulighed for at
kontrollere oplysningerne og skaber en form for jeevnbyrdighed imellem borgeren
og den offentligt ansatte, i dette tilfeelde sundhedspersonen og den gravide kvinde.
Sundhedspersonen bgr som udgangspunkt ikke have en viden om kvinden og

hendes foster/barn, som kvinden ikke selv har adgang til.

| Fremtidens Fosterdiagnostik fra 2009 tilsluttede alle medlemmer sig den fglgende
anbefaling: "Det Etiske Rad mener ikke, at der bgr veere registreret informationer
om resultaterne fra de fosterdiagnostiske undersggelser, som kvinden ikke selv har

adgang til. Hvis det anses for uhensigtsmaessigt eller etisk uacceptabelt, at kvinden
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far bestemte typer af oplysninger angaende fosteret i haende, ber dette derfor

sikres ved, at informationerne slet ikke genereres” (s. 15).

Tolv medlemmer af Det Etiske Rad anno mener ogs4, at den ideelle Igsning pa det
beskrevne problem ovenfor angdende retten til ikke at vide er, at de informationer,
kvinden ikke gnsker at modtage, slet ikke genereres. Radet vil derfor opfordre til, at
de tekniske muligheder for at lgse problemet undersgges og kortlaegges. Radet er
imidlertid i tvivl om, hvorvidt det lader sig ggre at afhjeelpe problemet med
teknologiske hjeelpemidler og har derfor forholdt sig til, hvordan problemet skal

handteres, hvis dette ikke kan lade sig gare.

Fem medlemmer af Det Etiske R&d mener, at man bgr vente med at anvende de
nye metoder til fosterdiagnostik, indtil det er blevet teknisk muligt at kontrollere,
hvilke informationer undersggelserne genererer. En begrundelse for anbefalingen
er, at det er den eneste made at sikre transparens pa samtidig med, at kvindens
ret til ikke at vide respekteres. En anden begrundelse er, at det under alle
omstaendigheder bliver ngdvendigt at kunne styre generationen af informationer pa
det tidspunkt, hvor resultaterne fra de nye metoder til fosterdiagnostik foreligger
inden udlgbet af greensen for fri abort. For i modsat fald kan kvinden fa foretaget
en provokeret abort pa baggrund af informationerne, hvilken ifglge de fem
medlemmer ikke kan anses for acceptabelt i alle situationer, fx ikke hvis gnsket om

abort alene er begrundet i fosterets kan.

Seks medlemmer af Det Etiske Rad finder det tilstraekkeligt, at de informationer,
kvinden ikke gnsker adgang til, hverken er tilgaengelige for kvinden selv eller for de
sundhedspersoner, kvinden har med at ggre. Informationerne skal altsa sorteres
fra pa et tidligere tidspunkt, inden de nér frem til "brugerfladen”, dvs.
sundhedspersonerne og den gravide kvinde. Hvorvidt denne anbefaling rent
juridisk er forenelig med Styrelsen for Patientsikkerheds opfattelse, nemlig "at kun
materiale, der er relevant i forhold til den aktuelle behandling, skal opbevares” (s.
29 i udkastet til retningslinjerne) gnsker Det Etiske Rad ikke at forholde sig
naermere til. Men umiddelbart ser der ikke ud til at veere en modsaetning, da
informationerne ikke kommer til at fa betydning for den behandling, kvinden
kommer til at modtage, eftersom de ikke er tilgaengelige hverken for kvinden selv

eller de relevante sundhedspersoner.

Fem medlemmer af Det Etiske Rad mener, at den bedste lgsning er, at de
informationer, kvinden ikke gnsker at have adgang til, ikke er tilgaengelige for
kvinden og altsa ikke registreres pa sundhed.dk, selv om de er tilgaengelige for de

sundhedspersoner, kvinden har kontakt med. Medlemmerne er opmaerksomme pa,
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at denne lgsning formodentlig kreever en loveendring. Medlemmerne finder, at
denne enkle lgsning rummer flere fordele. For det farste kan kvinden senere fa
adgang til informationerne, hvis hun fortryder at have fravalgt at fa adgang til dem i
farste omgang. Og i s fald kan hun f& rddgivning samtidig med, at hun modtager
dem. For det andet kan det veere et problem slet ikke at generere informationerne,
da de maske pa et senere tidspunkt faktisk kan vise sig at veere relevante i
behandlingsmaessig sammenhaeng. Endelig mener de fem medlemmer ikke, at det
skaber stgrre problemer at opgive princippet om transparens i enkelte
sammenhaenge, hvilket allerede sker i flere tilfeelde, fx i forbindelse med viden om

barnets kan.

Et yderligere problem i forbindelse med videregivelse af informationer er, at de
fosterdiagnostiske undersggelser i nogle tilfeelde vil give kvinden adgang til
informationer, som ogsa har betydning for den gravide kvindes og/eller den
biologiske fars slaegtninge. Udkastet til retningslinjerne beskriver de regler,
sundhedspersonerne i denne sammenhaeng er underlagt, fx at der "som
udgangspunkt kun rettes henvendelse til andre sleegtninge uden disses
forudgdende samtykke, hvis der er fare for, at de udvikler livstruende eller alvorlig
sygdom, der ville kunne forebygges eller behandles” (s. 29). Det Etiske Rad vil
opfordre til, at det ogsd kommer til at indga i retningslinjerne, at kvinden og hendes
eventuelle partner radgives grundigt om, hvordan de skal forholde sig til

problematikken om videregivelse af informationer til deres slaegtninge.

Screening, opfattelsen af normalitet og muligheden for et frit valg for kvinden
Et tema i Det Etiske Rads diskussioner har vaeret, om der er en seerlig logik knyttet
til fosterdiagnostikken. Nar det offentlige sundhedsvaesen tilbyder
fosterdiagnostiske undersggelser, som kan danne baggrund for et valg af
provokeret abort, blastempler man efter nogle medlemmers opfattelse samtidig
mere eller mindre automatisk, at der kan udfgres provokeret abort i keglvandet pa
undersggelserne. Og nar sundhedsvaesenet screener for specifikke egenskaber
hos fosteret, bliver dette ifglge nogle af Radets medlemmer ogsa automatisk
opfattet som et signal om, at tilstedevaerelsen af netop disse egenskaber faktisk
berettiger, at der udfgres en provokeret abort. For man screener vel ikke for Downs
Syndrom, hvis man ikke mener, at det er acceptabelt at f& udfart en provokeret

abort af et foster med netop denne lidelse?

Alt i alt appellerer det fosterdiagnostiske tilbud saledes efter nogle medlemmers
mening til en idealbaseret opfattelse af dette at fa barn, som gar den gravide
kvinde tilbgjelig til at fraveelge fostre, der ikke har optimale startbetingelser i

tilveerelsen. Og dette kan endda veere tilfeeldet, selv om kvinden er klar over, at det
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kommende barns sygdom eller handicap ikke er sa alvorlig, at det ikke kan fa et
udmeerket og tilfredsstillende liv. Mange kvinder vil alligevel fgle sig tilskyndet til at

fravaelge et sadant barn, fordi dets udgangspunkt ikke er optimalt.

Det fosterdiagnostiske tilbud bidrager ifglge nogle medlemmer med andre ord til, at
kravene til det kommende barns egenskaber fortlgbende forgges i takt med, at
screeningsmulighederne udvides. Sidelgbende hermed stigmatiseres personer
med de afvigelser, der betragtes som ugnskede. Hvis mange kvinder fraveelger
fostre med et bestemt handicap eller en bestemt lidelse, virker dette uundgaeligt
ind pa den made, disse grupper af personer i al almindelighed opfattes pa. Deres
eksistensberettigelse kan allerede i udgangspunktet i det mindste til en vis grad

problematiseres.

I udkastet til retningslinjerne for fosterdiagnostik understreges det flere steder, at
informationen til den gravide skal veere non-direktiv og ikke bgr kunne opfattes
som en opfordring til at tage imod tilbuddet om undersggelse. For eksempel
anfgres det pa side 7 i udkastet, at "Tilbud om information om undersggelser er
ikke at sidestille med en generel anbefaling eller opfordring til, at den gravide skal

gennemga sadanne undersggelser”.

Medlemmerne af Det Etiske R&d bakker fuldt ud op om disse tilkendegivelser.
Nogle medlemmer gnsker dog samtidig at ggre opmaerksom p4, at hvis
beslutningerne om (1) at tilveelge eller fraveelge fosterdiagnostik og (2) eventuelt
efterfglgende at afbryde eller bevare graviditeten efter fund af alvorlig sygdom eller
handicap hos barnet i praksis skal komme til at fungere og blive opfattet som
ligeveerdige alternativer, kreever dette en meget bred og vaesentlig
samfundsmeessig indsats. Dette samfundsmaessige perspektiv inddrages ikke i
udkastet til vejledningen, hvilket allerede fremgar af side 5: "Den
samfundsmaessige debat er yderst relevant men indgar ikke i nzervaerende
arbejde, da sigtet er relativt mindre sendringer hvilende pa de nuveerende

principper”.

Problemet med denne opfattelse er imidlertid for det farste, at det pa ingen made
er indlysende, at indfarelsen af NIPT og lignende teknikker pa leengere sigt skall
betragtes som "relativt mindre aendringer”. Tveertimod kan muligheden for at
foretage fulde genetiske analyser af fosterets arvemateriale forud for udlgbet af
abortgraensen taenkes at eendre fosterdiagnostikken radikalt.® Et andet problem er,

at den samfundsmeaessige debat af fosterdiagnostikken maske i realiteten har

3 Jevnfor Det Etiske Rad 2009: Fremtidens Fosterdiagnostik
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veeret meget beskeden og aldrig for alvor er kommet i gang. Netop derfor kan der
vaere behov for at starte en debat nu, inden fosterdiagnostikken tager endnu et
skridt hen imod en endnu mere omfattende screening af fostre, som kan vise sig at

fa stor betydning for vores forstaelse af foraeldreskab og normalitet mv.

| forleengelse af de problematikker, der er beskrevet ovenfor, gnsker nogle
medlemmer at komme med en reekke kommentarer og anbefalinger. Disse

preesenteres i det fglgende.

Alle medlemmer af Det Etiske Rad undtagen to vil pege p3, at hvis de ovenfor
beskrevne beslutninger - (1) at tilveelge eller fravaelge fosterdiagnostik og (2)
eventuelt efterfglgende at afbryde eller bevare graviditeten efter fund af alvorlig
sygdom eller handicap hos barnet — tilneermelsesvist skal veere udtryk for et frit
valg, er det ngdvendigt, at samfundet i betragtelig grad saetter ind med
stgtteforanstaltninger. Medlemmerne vil i den sammenhaeng henvise til
Folketingets udtalelse om fosterdiagnostikkens formal fra 2003, V 105, hvori der
blandt andet star: "Det skal sikres, at gravide ikke faler sig tvunget til at fa en abort
pa grund af manglende gkonomiske eller sociale hjeelpeforanstaltninger. Derfor
opfordrer Folketinget regeringen til..., at styrke samarbejdet med
handicaporganisationerne i forbindelse med radgivning af gravide far og efter
fosterdiagnostik; at fremleegge en redegarelse i Folketinget i den kommende
samling om de eksisterende hjeelpemuligheder for familier, der venter eller har
bgrn med handicap, og om regeringens fremtidige planer pa omradet.”

Alle medlemmer af Det Etiske Rad undtagen to mener, at behovet for at afdaekke
og styrke de samfundsmaessige stgtteforanstaltninger ikke er mindre her i 2016,
end de var i 2003 og opfordrer til, at der seettes fokus pa denne problematik, ogsa i
Sundhedsstyrelsen regi. Samtidig vil medlemmerne pege pa behovet for en
bredere samfundsmaessig debat om fordele og ulemper ved det fosterdiagnostiske
tilbud. Radet ser det som sin opgave at bidrage til denne debat og alle medlemmer
af Det Etiske Rad undtagen to finder, at ogsa Sundhedsstyrelsen bgr forholde sig
til og medinddrage spgrgsmalet om, hvordan brugen af teknikkerne pavirker vores

opfattelse af foreeldreskab og normalitet mv.

Alle medlemmer af Det Etiske Rad undtagen et gnsker at understrege vigtigheden
af, at informationen til den gravide kvinde er non-direktiv og altsd ikke rummer en
holdning til, om det er en god idé at tage imod det fosterdiagnostiske tilbud og
eventuelt efterfglgende fa foretaget provokeret abort, hvis fosteret viser sig at have
eller veere disponeret for en sygdom eller et handicap. Medlemmerne vil i seerlig

grad understrege vigtigheden af, at kvinden ikke radgives pa en sadan made, at
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hun kommer til at fgle sig seerligt ansvarlig for at bringe et handicappet barn til

verden ud fra en logik om, at "hun kunne jo bare have valgt at fa en abort i stedet”.

Alle medlemmer af Det Etiske Rad undtagen et finder det saerdeles pakraevet, at
denne logik ikke vinder indpas og ser ogsa den forudgdende anbefaling som et
tiltag, der kan bekeempe denne tankegang. Hvis de sociale stgtteforanstaltningerne
i forhold til at opfostre et sygt eller handicappet barn er gode, sender dette et klart
signal om, at det ikke kun er den enkelte families ansvar og problem at opfostre et
sadant barn. Samfundet patager sig sin del af ansvaret uafheengigt af, om kvinden

faktisk kunne have valgt at f& foretaget en provokeret abort under graviditeten.

Til slut vil tolv af Det Etiske Rads medlemmer udtrykke den opfattelse, at der s&
vidt muligt udelukkende bgr screenes for (1) egenskaber hos fosteret, som det
anses for etisk acceptabelt at lsegge til grund for en beslutning om at fa foretaget
provokeret abort og (2) egenskaber, som det af sundhedsfaglige grunde er
hensigtsmaessigt at afdeekke, fx i forbindelse med forebyggende behandling under
graviditeten eller indsats umiddelbart efter fadslen. @vrige egenskaber bgr der
efter medlemmernes mening ikke screenes for og der bar ikke genereres
informationer om andre typer af egenskaber end disse.* De tolv medlemmer vil
samtidig anbefale, at der screenes for egenskaber under kategori 1 sa tidligt s&
muligt ud fra den betragtning, at en tidlig provokeret abort alt andet lige er bedre
end en senere abort bade af hensyn til kvinden selv og i forhold til at imgdekomme,
at fosteret fra undfangelsen og fremefter i stigende grad er at betragte som et

menneskeligt veesen med krav pa respekt.5

De tolv medlemmer af Det Etiske R&d, som tilslutter sig synspunktet ovenfor, er
opmaerksomme pa, at det i praksis kan veaere vanskeligt at sikre, at der
udelukkende screenes for de neevnte egenskaber. Dette skyldes blandt andet
vanskelighederne ved at operere med positiv/negativ-lister samt den kendsgerning,
at der hele tiden opstar ny viden pa det genetiske omrade og dermed fx ogsa nye
behandlingsmuligheder. Ikke desto mindre ma bestraebelsen efter de elleve
medlemmers opfattelse veere at begraense maengden af screeningsdata som

beskrevet.

* Se Fremtidens Fosterdiagnostik for en uddybning af dette synspunkt, herunder anbefalinger om, at
der ikke bgr screenes for kgn og faderskab.

> Se Det Etiske R&d (2003): Menneskeligt livs begyndelse og fosteranlzegs etiske status for en
naermere beskrivelse af denne opfattelse.

Side 9/ 10



Med venlig hilsen og pa vegne af Det Etiske Rad

UM

Gorm Greisen, formand for Det Etiske Rad
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