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Nye tester av fosterets DNA i mors blod kan revolusjonere fosterdiagnostikken.
Bar vi hilse testene velkommen? Det er avhengig av at vi klarer & besvare noen vanskelige etiske spgrsmal

Forbedret fosterdiagnostikk?

Universitetssykehuset Nord-Norge har sekt Helsedirektoratet om

a ta i bruk en ikke-invasiv prenatal diagnostisk test (NIPD). Ved
hjelp av den kan man finne cellefritt fotalt DNA 1 gravide kvinners
blod og lete etter kromosomavvik. Metoden er tenkt & erstatte
dagens prosedyrer, som er tidlig ultralydundersekelse og blodprove
av kvinner over 38 4r. De fleste som fér et hoyt riskotall etter en slik
screening, velger i tillegg invasive tester (fostervannspreve eller
chorionbiopsi). I dag fir ogsa et stort antall kvinner under 38 ar
ultralydundersgkelse og blodprave (1).

Flere studier viser at de nye provene har langt heyere sensitivitet
og spesifisitet for trisomi 21, 13 og 18 enn dagens screeningtester
1 heyrisikopopulasjoner (2). Dessuten kan man med mer neyaktige
metoder slippe & bekrefte diagnosen via risikofylte invasive tester,
slik man ma i dag. Den nye testen kan tas tidlig i svangerskapet
(for grensen for selvbestemt abort), slik at belastningene for
kvinnen kan reduseres. Den kan brukes til rhesustesting og til

a fastsla fosterets kjonn med stor grad av sikkerhet.

Som et ledd i sin behandling av seknaden har Helsedirektoratet bedt
Bioteknologinemnda om en uttalelse. Den gamle nemnda rakk kun en
forelapig behandling og uttalte at «det er umulig & si nei til en metode
som synes & vere mer treffsikker og har mindre risiko, og som attpétil
er kostnadseffektiv» (3). Vi er her inne i en utvikling som er umulig
a stoppe, hevder fremtredende norske medisinetikere (3, 4).

Vi har altsé en ny test som er mer neyaktig, innebarer lavere risiko
og er mer kostnadseffektiv enn de eksisterende — og som det er
umulig & stanse. Likevel neler myndighetene og ber Kunnskaps-
senteret om en full kunnskapsoppsummering (5). Hvorfor?

For det forste reises det sparsmal om negyaktigheten av ikke-invasiv
prenatal diagnostikk til bruk i screening. Testens spesifisitet og sen-
sitivitet skriver seg fra studier av grupper med hoy forekomst av
aneuploidi, ikke fra den reelle malgruppen (2). Vi mangler ogsa
kunnskap om sannsynligheten for at et positivt testresultat predike-
rer en sann aneuploidi (positiv prediktiv verdi). Dette har gjort

at flere av de store fagsammenslutningene, slik som the American
Congress of Obstetricians and Gynecologists, the Society for Mater-
nal-Fetal Medicine og the National Society of Genetic Counselors,
har anbefalt at man gjor invasive tester i tillegg (2). Men da reduse-
rer testen ikke risikoen, slik som forespeilt.

For det andre gir den nye testen en rekke andre muligheter som man
ogsd ma ta stilling til. Den muliggjer tidlig kjennsbestemmelse med
stor neyaktighet (6), og studier viser at det er mulig & gjore helge-
nomsekvensering av fosteret (7—10). I fremtiden kan man derfor
trolig fastslé en lang rekke genetiske egenskaper hos fosteret pé et
tidlig tidspunkt — for grensen for selvbestemt abort. A &pne for fritt
fravalg av fostre bryter med idealene om et apent og inkluderende
samfunn, men det & begrense individets selvbestemmelse ut ifra
fellesskapsidealer er en utfordrende gvelse.

For det tredje er det vanskelig & sette grenser for ikke-invasiv pre-

natal testing. A spesifisere hvilke tilstander det kan testes for, oker
faren for & stemple personer med slike tilstander. Nar disse tilherer
sterkere grupper (fordi man tillater testing for mindre alvorlige til-
stander), tiltar beskyldninger om manglende respekt, nedvurdering

2336

og diskriminering. Vi vil f4 mer eksplisitte og haylytte uttalelser
om at grupper i samfunnet er «utryddingstruet». A tillate tester for
enkelte egenskaper (trisomi 21), men ikke for andre (kjonn, klump-
fot, polydaktyli) krever begrunnelse. Vi ma kunne forklare at de
som har tilstander som vi systematisk seker & finne og fjerne, har
samme verdi som alle andre. Det er ikke enkelt.

Argumentet om at vi ber si ja til testen na fordi «det blir umulig

4 si nei», forutsetter at vi er makteslase lakeier. Pa den annen side
argumenterer andre for at vi ikke ma tillate det forste steg (som

er akseptabelt) fordi det da blir umulig & si nei til neste steg (som
vi ikke liker). Det forste argumentet kalles «det automatiske frem-
skrittsargumentety, det siste «skraplansargumentet». Mens tilhen-
gerne bruker det automatiske fremskrittsargumentet til & fremme
utviklingen, bruker kritikerne skréplansargumentet for & bremse
eller stanse den. Problemet er at begge argumentene er tvilsomme
(11). Vi trenger grundigere dreftinger enn dette.

Det stér derfor mer pa spill enn bare a erstatte en test med en nyere
og bedre. Vi star overfor et faglig og moralsk skifte der vi ma klar-
gjere noen vesentlige skiller: mellom svangerskapsomsorg og foster-
diagnostikk, mellom tilfeldig testing og systematisk fravalg og mel-
lom & fornerme og & diskriminere funksjonshemmede. Vi mé ekspli-
sitt si hvilke tilstander vi ikke ensker i samfunnet og hvorfor — og vi
maé klargjere hva vi mener med «et samfunn der det er plass til alle».
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