Agsortering ber vaere en mulighed

Forsogsprojekt med praeimplantationsdiagnostik viser, at metoden er teknisk sikker og et
onske hos potentielle brugere

Af Jane W. Schelde

Skal man lytte til brugere, behandlere, etikere og ekonomer, vil det vaere en god idé at gere
egsortering — eller den sékaldte preimplantationsdiagnostik — til et permanent tilbud til foraldre,
der har risiko for at videregive alvorlige arvelige sygdomme til deres bern. Sddan lyder erfaringerne
fra et dansk projekt, som blev indledt i 1998.

Metoden med at sortere befrugtede &g og fravaelge dem, der har arvet en alvorlig gendefekt og
derefter kun leegge raske &g op 1 kvindens livmoder, har varet tilladt i Danmark siden efteraret
1997. Men muligheden har kun varet der for visse arvelige sygdomme og kun som eksperimentel
behandling pa Rigshospitalet eller som led i et fem-arigt videnskabelige projekt pd Aarhus
Universitetshospital.

Formédlet med det videnskabelige projekt har vaeret at afdekke de mange problemstillinger ved
behandlingen. Det vil sige teknikken, ekonomien, organiseringen af behandlingen og ikke mindst
de etiske aspekter set fra sdvel brugernes som samfundets side.

Undersagelsen er netop slut og er mundet ud i en sékaldt MTV-rapport (medicinsk teknologi
vurdering). Rapporten beskriver og opsummerer de erfaringer, man har opnéet gennem de forste
godt to ar. Kan det f.eks. lade sig gore rent teknisk, og hvordan er sikkerheden ved
preimplantationsdiagnostik? Hvad koster det samfundet sammenlignet med de eksisterende
metoder til preenatal diagnostik: fostervandspreve og moderkagebiopsi? Ber behandlingen centreres
pa fa centre? Og er det etisk acceptabelt at frasortere &g, at manipulere med befrugtede &g, og
hvilke alvorlige sygdomme vil vare etisk forsvarligt at fravelge? Hvad mener brugerne, og hvad
mener samfundet?

De danske resultater er blevet set 1 forhold til udenlandske resultater, hvor Sverige bl.a. har
praktiseret preeimplantationsdiagnostik i flere r. I de nordiske lande er der godt 50 klinikker, hvor
behandlingen tilbydes. Det forste barn efter preimplantationsdiagnostik blev fadt 1 1990.

Rapporten fremhaver desuden nogle emner, som ber indgéa i den videre politiske diskussion
herhjemme. Det er nemlig nu op til sundhedsministeren og Folketinget at afgere, om
preimplantationsdiagnostik skal geres til et permanent behandlingstilbud, nar projektperioden
udleber naste sommer. Hensigten er, at MTV-rapporten skal danne baggrund for politikernes
vurdering.

Tidligere fravalg
Et af argumenterne for at indfere metoden som forseg i 1997 var, at man enskede at kunne give
foreldre med risiko for at videregive alvorlige arvelige sygdomme et alternativ til fostervandsprove
og moderkagebiopsi. Ved de eksisterende metoder kan proven forst foretages, nar kvinden er gravid
og fostret et vist antal uger gammelt. Hvis fostret viser sig at have arvet sygdommen, ma kvinden
igennem en provokeret abort med de fysiske, psykiske og etiske problemer, det kan fore med sig.
Netop dette undgés ved praeimplantationsdiagnostik, hvor befrugtningen sker ved kunstig
befrugtning, og fravelgelsen af de syge befrugtede ag sker, allerede inden agget laegges op, og
graviditeten er en realitet. Men det rejser andre etiske speorgsmél, som f.eks. om det er i orden at
manipulere med befrugtede a&g, og om det bliver en glidebane til at frasortere andre uenskede
egenskaber hos kommende bern.



En vanskelig metode

Konklusionen i rapporten er, at preeimplantationsdiagnostik er en teknisk sikker, men vanskelig
metode. Risikoen for at fa et sygt barn efter analysen er under én procent. Men tallene viser ogsa, at
sandsynligheden for, at behandlingen lykkes, og man fér et barn, er ca. 20 % eller under niveauet
for almindelig kunstig befrugtning. Ved tre behandlinger er sandsynligheden ca. 60%. Men den lave
procentsats skyldes, at teknikken er vanskelig, og at en del &g mi sorteres fra netop pa grund af
gendefekten.

I tal viser rapporten, at i perioden 1999-2001 har 13 foraldrepar indledt en til tre behandlinger pa
Center for Preeimplantationsdiagnostik pa Aarhus Universitetshospital. 367 &g er taget ud. Ved 234
er befrugtningen lykkedes, 66 &g har varet egnet til opleegning, 36 &g er blevet lagt op, 8 er fort til
positiv graviditetstest, og 4 har fort til klinisk graviditet, dvs. der er registreret hjerteaktivitet hos
fostret. I den opgjorte periode har behandlingen fort til fodsel af et par tvillinger.

Endnu er det kun fé diagnoser, man har udviklet teknikken til at undersege. Erfaringerne fra
Center for Preeimplantationsdiagnostik viser, at man primert har udviklet metoden, nér det drejer
sig om sygdomme, der stammer fra gendefekter pa kenskromosomerne. Det vil f.eks. sige
Duchennes muskeldystrofi og bledersygdom, som kun drenge kan fi. Her er frasorteringen sket
efter ken, hvor alle drengeag er blevet frasorteret, fordi det ikke har varet teknisk muligt og
tilstraekkeligt sikkert at skelne mellem syge og raske drengeeeg.

I starten af projektperioden havde Center for Prasimplantationsdiagnostik kun tilladelse til at
foretage @gsortering for 12 diagnoser, men tilladelsen blev i sommeren 2002 udvidet til at omfatte
alle alvorlige arvelige sygdomme.

Dyrere for samfundet

Okonomisk viser erfaringerne fra den undersogte periode, at preimplantationsdiagnostik er dyrere
for samfundet end de eksisterende undersggelsesmetoder. I projektet har man opgjort prisen for tre
@goplegninger efter preeimplantationsdiagnostik til 112.000 kr., mens den tilsvarende udgift for
fostervandspreve eller moderkagebiopsi er ca. 79.000 kr. Regnestykket er i rapporten udfert for en
familie med den arvelige sygdom cystisk fibrose.

Der vil med andre ord vaere tale om en mindre merudgift, som dog delvist opvejes af besparelser
andre steder. Disse besparelser pé f.eks. udgifter til provokeret abort, samfundets udgifter pa en
person fadt med cystisk fibrose m.m., er svare at opgere i beleb.

En usikker faktor er ogsa, at selv om muligheden findes, vil ikke alle foreldre gore brug af et
tilbud om preeimplantationsdiagnostik.

Etiske vurderinger

Pa de etiske spergsmal har undersogelsen givet nogle etiske vurderinger af de problemstillinger, der
er ved metoden. Béade i forhold til de ufedte bern, foreldre, samfund og de mennesker, der allerede
lever med den sygdom, der valges fra. Desuden har man lavet en holdningsunderseagelse blandt
potentielle brugere om deres vurdering af metoden og ensket om at gore bruge af den.

Konklusionen er, at preeimplantationsdiagnostik er at foretrekke frem for fostervandspreve og
moderkagebiopsi, bl.a. fordi det ikke indebarer en provokeret abort. Om manipulationen af det
befrugtede @g er etisk forsvarligt, lyder meldingen fra forskerne, at det ikke medferer en risiko for
barnet pé leengere sigt. Ved almindelig kunstig befrugtning ser man ofte, at celler i befrugtede &g
spontant gar til grunde, uden at det far konsekvenser for det kommende barn.

Om @gsortering kan vare starten pa en glidebane, hvor foraldre vil @ndre holdning til, hvilke
egenskaber og karaktertraek de onsker at fraveelge, skennes ikke at vare reel. Dels kan anvendelsen
af a&gsortering begranses via lovgivningen. Dels viser erfaringerne, at ingen foraldre hidtil har
henvendt sig med den slags ensker.



I vurderingen af, om det vil vaere gkonomisk forsvarligt og retfaerdigt at bruge samfundets
ressourcer pa bestemte diagnosegrupper, hedder det 1 rapporten, at ressourceforbruget skal
bedommes i sammenhang med de samlede problemstillinger.

Brugere ensker valgmulighed

Holdningsunderseggelsen blandt potentielle brugere blev foretaget blandt personer med
bledersygdom og cystisk fibrose. I begge grupper var der stor interesse for at fa metoden indfort i
Danmark som et tilbud, men det fremgik ogs4, at ensket om at bruge muligheden var storst hos
familier med risiko for cystisk fibrose. Her ville 50% af familierne velge agsortering som forste
valg, mens 25% ville valge fostervandspreve eller moderkagebiopsi som ferste valg.

For familier med bledersygdom gjaldt, at mange ville vaelge slet ikke at fa foretaget nogen form
for undersogelse, men tage chancen. Hvis de valgte en prenatal undersogelse, ville langt de fleste
vaelge fostervandspreve eller moderkagebiopsi.

Forskellen pé de to gruppers opfattelse skal bl.a. ses ud fra, hvor alvorlige konsekvenser den
arvelige sygdom har, og hvor sver den er at behandle.

I dag tilbydes preimplantationsdiagnostik to steder i Danmark, og med det forventede behov for
behandling ventes disse to centre at kunne dekke behovet, fremgar det af rapporten.

Rapporten "Preeimplantationsdiagnostik — en medicinsk teknologivurdering" kan leeses pa Center
for Evaluering og Medicinsk Teknologivurderings hjemmeside: www.cemtv.dk.
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