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1 (Offentlig) Drgftelse af anbefalinger fra Etisk Rad vedr.
fosterdiagnostik

Sofie Mayling Vennike
EMN-2022-00981

Resumé
Etisk Rad er i april 2024 udkommet med en udtalelse og anbefalinger til

fosterundersggelse og etik. Sagen opridser anbefalingerne til
sundhedsudvalgets orientering.

Indstilling

Det indstilles,

at sundhedsudvalget tager orientering om udtalelse og anbefalinger vedr.
fosterunderspgelser og etik fra Etisk Rad til efterretning.

Sagsfremstilling

Baggrund for anbefalinger

Etisk Rad har i foraret 2024 udgivet en udtalelse med anbefalinger
vedrgrende forsterdiagnostiske undersggelser. Udtalelsen er ogsa vedhaftet
som bilag. | udtalelsen redeggr radet for, at spgrgsmalet vedrgrende
fosterdiagnostik haenger sammen med abort, og at regulering af
fosterdiagnostik indirekte er reguleret af abortlovgivningen, da abort pa
fostermedicinsk indikation tillades ud fra en risikovurdering af sygdom mm.
hos fosteret, herunder en vurdering af hvordan livet vil vaere for barnet, hvis
en graviditet gennemfgres.

| dag tilbydes der i Danmark bade fosterdiagnostiske undersggelser i offentligt
og privat regi. | offentligt regi tilbydes der risikovurdering i fgrste trimester
(som ofte kaldes nakkefoldsscanning) samt gennemscanning af fosteret i
andet trimester (ofte kaldet misdannelsesscanning) til alle gravide. Hvis der
ved ét af disse tilbud findes forhgjet risiko, tilbydes udvidede
fosterdiagnostiske undersggelser i form af enten NIPT (non-invasiv praenatal
test ved blodprgve pa den gravide), invasiv diagnostik (moderkage- eller
fostervandsprgve) med efterfglgende microarray-analyse (analyse af genetik)
eller helgenomsekventering. Det er sdledes ofte gennem de to offentlige
scanningstilbud, at indgangen til fosterdiagnostiske tilbud i offentligt regi sker.
En anden indgang er, hvis man pa forhand har kendskab til en saerlig risiko.
Hvilke konkrete tilbud om fosterdiagnostiske undersggelser, der tilbydes til
den gravide, afhaenger i offentligt regi derfor af den risikovurdering, der laves
ved de to scanninger i fgrste og andet trimester.

| privat regi tilbydes bade undersggelser, som uddelegeres fra det offentlige,
og som derfor sker pa de aktuelle retningslinjer for indikation. Dertil kan alle
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gravide tilkgbe sig yderligere undersggelser udenom et offentligt tilbud,
uanset risikoen for sygdom. Etisk Rad bemaerker i deres udtalelse, at der kan
veere tvivl ved ngjagtigheden af de tests, der tilbydes i privat regi.

Anbefalinger fra Etisk Rad vedr. fosterdiagnostiske tilbud

Etisk Rad har anbefalinger til tilbud om fosterdiagnostik i hhv. offentligt og
privat regi. Radet har blandt andet taget stilling til spgrgsmal om behovet for
politisk regulering af omradet, hvilke typer fosterdiagnostiske undersggelser,
der bgr kunne tilbydes, og hvilke der bgr kunne tilbydes i hhv. offentligt og
privat regi. Anbefalingerne skal ses i lyset af, at det fremadrettet ma
forventes, at det bliver billigere og lettere at undersgge for flere og flere
egenskaber ved fostre pa et tidligere og tidligere tidspunkt.

Etisk Rad anbefaler overordnet set, at lovgiver er opmaerksom pa den taette
sammenhang mellem provokeret abort og fosterundersggelser. Derudover
mener radet, at der i dag er risiko for, at der undersgges for tilstande, der ikke
er alvorlige nok, eller hvor risikoen for sygdom for lav, og at der ikke
undersgges for tilstande, som er tilstraekkeligt alvorlige. Radet mener ogs3, at
det ikke kun er leeger og fagfolk, der skal tage stilling til de undersggelser, der
laves, da omradet er sa taet knyttet til spgrgsmalet om provokeret abort.

Der henvises til Etisk Rads fulde udtalelse for uddybning af nedenstaende.

Anbefalinger vedr. det offentlige fosterdiagnostiske tilbud

Etisk Rad har vedrgrende det offentlige fosterdiagnostiske tilbud taget
udgangspunkt i spgrgsmalet om, hvorvidt de geeldende tilbud (1. trimester
risikovurdering og 2. trimester gennemscanningen) er et forsvarligt tiloud.
Samtlige medlemmer af radet mener, at det nuvaerende tilbud og program for
fosterdiagnostiske undersggelser til alle gravide er et godt offentligt og
neutralt tilbud, sa laenge det ikke er udtryk for en bestemt statslig holdning til
fosterunderspgelser. Radet understreger, at det danske tilbud netop ikke
opleves som et udtryk for en bestemt statslig holdning til fosterundersggelser.

Etisk Rad anbefaler, at der udarbejdes nationale retningslinjer, som
indeholder en prioritering af, hvilke fosterdiagnostiske fund der systematisk
skal oplyses om. Disse retningslinjer skal Isbende opdateres, i
overensstemmelse med den aktuelle forskning.

Anbefalingen beror blandt andet pa en vurdering af, at det er muligt at
forbedre udviklingen og tilrettelaeggelsen af, hvad der kan undersgges for.
Radet mener, at der i dag maske undersgges for forhold, som ikke er
tilstreekkeligt alvorlige og/eller sandsynlige til at fortjene at indga i et
universelt tilbud. Ligesom der maske omvendt ikke undersgges for forhold,
som er tilstreekkeligt alvorlige til at indga. Medlemmerne opfordrer til en

Side 5



fremtidssikring af, hvilke forhold der undersgges for, som tager hgjde for den
forventelige udvikling mod tidligere og mere detaljerede undersggelser.

11 medlemmer fremhaever, at et program som det danske risikerer at
understgtte tendenser til et selektionssamfund med ungdige bekymringer hos
den gravide, ungdige aborter og stigmatisering af personer med de
sygdomme og funktionsnedszettelser, der undersgges for. Otte medlemmer
udtrykker tvivl om, hvorvidt tilbuddet efterlever idealet om informeret
samtykke.

Anbefalinger vedr. fosterundersggelser i privat regi

Etisk Rad forholder sig forskelligt til en raekke forhold ved fosterundersggelser
i privat regi. Det er forhold vedrgrende risikoen for ungdig bekymring,
sygeligg@relse og overdiagnostik og heraf en gget risiko for at afbryde ellers
raske graviditeter. Derudover drejer det sig ogsa om risikoen for, om det kan
skabe mere stigmatisering, hvis det er staten, der star bag programmet samt
risikoen for gget ulighed i adgangen til fosterdiagnostiske tilbud.

Radet har forholdt sig til spgrgsmalet om, hvorvidt der bgr udbydes samme og
yderligere fosterundersggelser i privat regi. Fire medlemmer mener, der ikke
bar vaere tilbud om fosterdiagnostiske undersggelser i privat regi, fem mener,
at private aktgrer bgr kunne tilbyde samme type udvidede undersggelser som
i offentligt regi, og otte medlemmer mener, at det i udgangspunktet ikke er et
problem, at der udbydes yderligere undersggelser i privat regi, sa laenge der
gaelder samme krav til informeret samtykke.

Kritik af udtalelsen

Der har veeret kritik af udtalelsen, blandt andet fra laegefaglige selskaber.
Blandt andet har Dansk Selskab for Obstetrik og Gyneekologi, Dansk
Fgtalmedicinsk Selskab og Dansk Selskab for Medicinsk Genetik har taget
afstand fra udtalelsen. Artiklen er vedhaftet som bilag. Kritikken drejer sig
iseer om udtalelsen om, at der i dag undersgges for en raekke tilstande, som
radet ikke mener er alvorlige eller sandsynlige nok i forhold til
sandsynligheden for, at graviditeten afbrydes pa baggrund af undersggelsen.
Kritikken gar blandt andet p3, at Etisk Rad forholder sig til situationer, hvor de
gravide som hovedregel gnsker sig graviditeten men bliver konfronteret med
risici, som de gravide ifglge de faglige selskaber tager meget serigst og
overvejer meget grundigt i forhold til en beslutning om at afbryde
graviditeten. Derfor mener de faglige selskaber heller ikke, at der kan blive
tale om risiko for eugenik (ideologi vedr. politisk kontrol af genetisk
arvemateriale og race) og selektion, som radet ellers bergrer i udtalelsen.

De legefaglige selskaber stiller sig ogsa kritiske overfor forslaget om, at det
ikke kun er laeger, der skal tage stilling til, hvilke tilstande der er alvorlige nok
at undersgge for, og fremhaver den gravide og parrenes ret til
selvbestemmelse.
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Pkonomi
Ingen bemaerkninger

Sekretariatets bemaerkninger
Ingen bemaerkninger

Kommunikation
Ingen bemaerkninger

Bilag

1. Det Etiske Rads udtalelse om fosterundersggelser 2024 (1721293 - EMN-
2022-00981)

2. Det Etiske Rad vil have strammere regulering af fosterdiagnostik _
Ugeskriftet.dk (1721296 - EMN-2022-00981)
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2 (Offentlig) Temadrgftelse om bgrn og unges forbrug af nikotin
og tobak

Sofie Mayling Vennike
EMN-2018-02059

Resumé

Trods et fald er der stadig en stor andel af unge, der ryger, ligesom der ogsa
ses en stigning i andelen, som anvender tobaksfrie nikotinprodukter. Sagen
leegger op til en temadrgftelse om bgrn og unges forbrug af nikotin og tobak.
Charlotta Pisinger, som er professor i tobaksforebyggelse og ansat ved Center
for Klinisk Forskning og Forebyggelse pa Frederiksberg Hospital, samt Christina
Bj@rk Petersen fra Det Sektorfri Forebyggelseslaboratorium, deltager under
punktet og orienterer om udviklingen i bgrn og unges forbrug af nikotin og
tobaksprodukter, de sundhedsmaessige konsekvenser ved at benytte nikotin
og tobaksprodukter i barndom/ungdom, samt hvordan industrien
markedsfgrer produkterne for at ggre dem attraktive for bgrn og unge.

Indstilling

Det indstilles,

at sundhedsudvalget tager orientering om udviklingen i bgrn og unges forbrug
af nikotin og tobak til efterretning, og

at udvalget drgfter, hvad orienteringen giver anledning til af indsatser i regi af
Danske Regioner.

Sagsfremstilling

Oplag og droftelse i udvalget om unges forbrug af nikotin og tobak

Punktet bliver indledt med et opleeg om bgrn og unges nikotinforbrug af
Charlotta Pisinger, som er professor i tobaksforebyggelse og ansat ved Center
for Klinisk Forskning og Forebyggelse pa Frederiksberg Hospital, samt Christina
Bjgrk Petersen fra Det Sektorfri Forebyggelseslaboratorium. Det Sektorfri
Forebyggelseslaboratorium arbejder med at dokumentere effekten af
indsatser i laboratoriet, bringe relevante partnere sammen og skabe de rette
rammer for udviklingen af nye indsatser pa tvaers af sektorer,
velfeerdsomrader og organisationer mv. Forebyggelseslaboratoriet er
administrativt forankret i Region Hovedstaden under Center for Klinisk
Forskning og Forebyggelse, som sammen med Steno Diabetes Center
Kgbenhavn varetager driften af Forebyggelseslaboratoriet. Laboratoriet er
finansieret af alle regioner og er forankret i Region Hovedstaden. Christina
Bjork Petersen vil ogsa give en introduktion til laboratoriets arbejde.

Oplaegget kan danne udgangspunkt for udvalgets drgftelse af, om der er
behov for indsatser og tiltag i regi af Danske Regioner.
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Fra cigaretter til snus

Statens Institut for Folkesundhed udarbejder hver fjerde ar
Skolebgrnsundersggelsen, hvor der bl.a. spgrges ind til rygning og brug af
nikotinprodukter i 5., 7. og 9. klasse. Den seneste undersggelse er fra 2022 og
viser udviklingen i rygning og e-cigaretter samt forbruget af snus. Efter at
rygeforekomsten blandt udskolingseleverne toppede i slut 90°erne, ses der i
den seneste opggrelse fortsat et fald blandt drenge og piger, der ryger dagligt,
ugentligt eller sjeeldnere.

Mens der er sket et fald i brugen af cigaretter og e-cigaretter, sa har brugen af
regfri nikotinprodukter veeret stigende de seneste ar. Produkterne udggres af
bl.a. snus, tyggetobak og nikotinposer. Produkterne indeholder nikotin, som
er staerkt afhaengighedsskabende og kan pavirke hjernens udvikling, seerligt
for bgrn og unge. Nikotin kan desuden pavirke det psykiske helbred negativt. |
2022 er der spurgt ind til anvendelsen af disse produkter under
samlebetegnelsen snus, og her ses, at 11 pct. af pigerne og 13 pct. af
drengene bruger snus dagligt, ugentligt eller sjeeldnere. Udviklingen er
bekymrende og giver anledning til, at vi i dag ikke kun skal forebygge
tobaksforbrug, men ogsa nikotinforbrug.

@get fokus pa kommercielle determinanters betydning for bgrn og unges
brug af nikotin og tobak

Der har i folkesundhedsarbejdet gennem mange ar vaeret fokus pa sociale
determinanter som uddannelse, indtaegt, arbejdsmarkedstilknytning,
boligforhold mv. Der er de senere ar kommet gget fokus pa, hvordan private
aktgrer med kommercielle interesser pavirker befolkningens sundhed —
herunder fgdevareindustrien, tobaksindustrien, og alkoholindustrien. Det
feellesregionale sektorfri forebyggelseslaboratorium holdt netveerksmgde om
kommercielle determinanters betydning for sundheden den 2. maj 2024, og
det er et perspektiv, som man gerne vil arbejde mere systematisk med i
folkesundhedsarbejdet.

Vidensrad for Forebyggelse — Nikotinforbrug blandt bgrn og unge

Vidensrad for Forebyggelse har i 2022 udgivet en rapport, som szetter fokus
pa de sundhedsmaessige konsekvenser af bgrn og unges nikotinforbrug.
Rapporten viser, at andelen af bgrn og unge, der bruger rggfri
nikotinprodukter, er steget voldsomt de seneste

5-10 ar. Bgrn og unge eksponeres i dag for et voksende udvalg af
nikotinprodukter, sdsom e-cigaretter, nikotinposer, snus og tyggetobak til
billigere priser end cigaretter og med smag og emballage, som appellerer til
bgrn og unge. Det er iseer pavirkningen pa hjernens udvikling, der er
bekymrende. Den menneskelige hjerne er fgrst feerdigudviklet omkring
25-30-ars-alderen, og brug af nikotin i ungdommen har en negativ indflydelse
pa hjernens udvikling pa flere omrader, herunder koncentration og indlzering.

Forebyggelsesplan mdirettet bgrn og unge — tobak, nikotin og alkohol
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| november 2023 blev der indgaet en politisk aftale om en forebyggelsesplan
malrettet bgrn og unges forbrug af tobak, nikotin og alkohol. Regeringen er
ved at udmgnte forebyggelsesplanen gennem lovaendringer, der skal bidrage
til: 1) Styrket kontrol og hardere straffe ved ulovligt salg og salg af ulovlige
produkter, 2) Begraenset tilgaengelighed af tobak, nikotin og alkohol, 3)
Mindre attraktive tobaks- og nikotinprodukter, 4) Flere rg@g- og dampfrie
miljger samt faellesskaber uden tobak, nikotin og alkohol samt 5) Skaerpet
beskyttelse af bgrn og unge i EU’s tobaksdirektiv og Tobaksreklamedirektiv.
Forebyggelsesplanen skal ggre tobak- og nikotinprodukter mindre tilgaengelig
og mindre attraktive for bgrn og unge og dermed bidrage til at nedsatte
forbruget.

Baggrund om regionernes arbejde med at forebygge rygerelateret sygdom
Danske Regioner har i mange ar staet staerkt p3, at der er behov for maerkbare
strukturelle tiltag, der kan minimere adgangen til og forbruget af tobaks- og
nikotinprodukter, herunder lovgivning, prisstigninger, rpgfrie skoler og
uddannelsessteder og mindre synlig tobak.

Regionerne har selv indfgrt en raekke tiltag, blandt andet ved at udbrede
initiativer der forebygger rygning, deltage i partnerskaber og have politisk
mandat pa blandt andet at haeve prisen pa tobaksprodukter. Siden 2020 har
alle regionale matrikler og arbejdspladser veeret rggfri. Det understgtter bade
personale og patienter i at blive eller forblive rggfri, samtidig med at patienter
og pargrende beskyttes mod passiv rygning.

Men det er ogsa tydeligt, at udfordringen i dag ogsa relaterer sig til rggfrie
nikotinprodukter, hvilket giver anledning til at se p3, hvilke tiltag der bgr tages
for at minimere nikotinforbrug.

Hospitalerne kan henvise direkte til kommunale nikotinstoptilbud. For
borgere med kronisk sygdom kan der henvises til afklarende samtale i
kommunen, hvor nikotinstoptilbud indgar sammen med bl.a.
sygdomsmestring, fysisk aktivitet, ernaeringsindsats og forebyggende samtale
om alkohol alt afhaengig af borgerens behov og motivation.

Sundhedsstyrelsen har i januar 2024 offentliggjort kvalitetsstandarder for
forebyggelsestilbud til borgere med kronisk sygdom. Kvalitetsstandarderne er
malrettet kommunernes tilbud om forebyggelse i henhold til sundhedslovens
§119. Med kvalitetsstandarderne er det fastsat som krav, at kommunerne
tilbyder nikotinafvaenning bade til borgere med kronisk sygdom og til borgere
med motivation til at &ndre deres forbrug. Det har tidligere veeret op til den
enkelte kommune af beslutte, om der skulle vaere tilbud om
nikotinafveenning.

Sundhedsstyrelsen har i 2024 udgivet krav, anbefalinger og metoder til
behandling af nikotinafhangighed. Alle regioner arbejder med VBA-metoden
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og henviser patienter, som gnsker rygestop/nikotinstop, til kommunale tilbud.
Der er fortsat fokus pa at gge antallet af henvisninger.

Statens Institut for Folkesundhed har i 2023 udgivet en national kortlaegning
af kommunernes arbejde med sundhedsfremme og forebyggelse. |
kortlaegningen er kommunerne blevet spurgt til, om de vurderer henvisning
fra sygehuse til kommunale forebyggelsesindsatser tilfredsstillende inden for
en raekke omrader. Ift. Ryge- og nikotinstop mener 57 pct. af de 95
kommuner, der har besvaret spgrgsmalet, at det fungerer tilfredsstillende.
Det er det forebyggelsesomrade, hvor der er stgrst tilfredshed med
henvisninger fra sygehusene.

Kraeftens Bekeempelse og TrygFonden lancerede i 2017 partnerskabet "Rggfri
Fremtid”. Partnerskabet har aktuelt 306 partnere, som arbejder for, at ingen
barn og unge ryger i 2030, og at kun 5 pct. af de voksne ryger. Danske
Regioner er med i partnerskabet.

Malsaetningen om en rggfri generation, hvor ingen bgrn og unge ryger i 2030,
er ligeledes set i kraeftplan IV. Pa nuvaerende tidspunkt er Kraeftplan V under
udarbejdelse, hvor forebyggelse forelgbigt spiller en meget lille rolle.

Pkonomi
Ingen bemaerkninger

Sekretariatets bemaerkninger
Ingen bemaerkninger

Kommunikation
Ingen bemaerkninger

Bilag
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3 (Offentlig) Status pa implementering af Danske Regioners
forskningsudspil

Catherina Bozorgi
EMN-2020-00193

Resumé

Danske Regioner lancerede i februar 2023 forskningsudspillet “En klar retning
for sundhedsforskning i Danmark”. Siden lanceringen er der igangsat et
arbejde med at implementere udspillets anbefalinger, og der er nedsat en
tvaerregional arbejdsgruppe til dette formal. Der er bl.a. udarbejdet et udkast
til et notat vedr. regionernes forskningsmidler, som skal benyttes til
forhandlingerne om forskningsreserven i 2024. Samtidig foreligger der nu et
udkast til en kortlaegning af forskningen i det neere sundhedsvaesen, som bl.a.
peger pa, at der er behov for en bedre styring af omradet, bade hvad angar
midler, organisering og samarbejde, og at der er brug for at styrke
kompetenceniveauet.

Indstilling

Det indstilles,

at sundhedsudvalget tager orienteringen vedr. status pa Danske Regioners
forskningsudspil “En klar retning for sundhedsforskning i Danmark” til
efterretning, og

at udvalget drgfter hovedkonklusionerne i den forelgbige kortlaegning af
forskning i det nzere sundhedsvaesen.

Sagsfremstilling

Baggrund

Danske Regioners bestyrelse godkendte den 15. december 2022
forskningsudspillet “En klar retning for sundhedsforskning i Danmark”, og
udspillet blev lanceret den 9. februar. | udspillet opstilles tre malsaetninger og
14 anbefalinger, som skal vaere med til at styrke sundhedsforskning i Danmark
i forhold til at fremme den uafhaengige og patientnaere forskning til gavn for
alle patienter. Flere af anbefalingerne retter sig szerligt mod de oversete
sygdomsomrader, som udggr en stor del af sygdomsbyrden i Danmark, men
hvor der ikke er kommerciel interesse.

Status pa implementering

Sundhedsdirektgrkredsen og sundhedsudvalget fik i medio 2023 forelagt en
implementeringsplan med en prioriteret raekkefglge for implementering af
udspillets anbefalinger opdelt efter hgj-, mellem- og lavprioritering.

Implementeringen af de hgjtprioriterede anbefalinger er igangsat, og enkelte
anbefalinger er allerede implementeret. Samtidig er der nedsat en
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tveerregional arbejdsgruppe for sundhedsforskning i regi af Danske Regioner,
som bidrager til implementering af anbefalingerne.

Nedenfor fglger en status pa implementering af de hgjtprioriterede
anbefalinger.

Anbefaling 2: Staten skal prioritere flere midler til den uafhaengige og
patientnzere forskning og understgtte forskning pa hospitaler i hele landet.
Status: Implementeret (drlig opfalgning)

Et bredt flertal i Folketinget indgik i november 2023 en aftale om fordeling af
forskningsreserven pa 4,2 mia. kr. for 2024. Der blev i alt afsat ca. 790 mio. kr.
til forskning pa sundhedsomradet (ca. 120 mio. kr. mere end aret fgr), heraf
210 mio. kr. til styrket klinisk og uafhaengig forskning, og 100 mio. kr. til
forskning i psykiatrien. Til brug for forhandlingerne i 2023 udarbejdede
sekretariatet i samarbejde med den regionale arbejdsgruppe et notat vedr.
fordelingen af regionale forskningsmidler, som blev udleveret til Uddannelses-
og Forskningsministeriet (UFM) med henblik pa at indhente flere midler til
den uafhaengige forskning. Igen i ar arbejdes der pa et lignende notat som
fremhaever, hvilke hospitalsafdelinger der forbruger flest interne og eksterne
midler. Samtidig understgtter notatet, at der pa nogle omrader er en
uoverensstemmelse mellem de stgrste sygdomsbyrder i befolkningen og
fordelingen af eksterne forskningsmidler. Eksempelvis afsaetter regionerne
arligt en stor del af de interne forskningsmidler til forskning inden for
psykiatrien. Det skyldes, at det er vanskeligt at tiltreekke eksterne midler til
omradet, blandt andet pga. manglende kommerciel interesse.

Anbefaling 3: Offentlige akt@rer og store private fonde skal bidrage til
overhead ved forskning pa hospitalerne

Status: Under implementering

Regionerne gnsker, at de store private fonde pa samme vis som
virksomhederne er med til at finansiere regionernes omkostninger til
overhead, da den manglende finansiering er med til at udhule de regionale
sundhedsbudgetter. | den forbindelse har den regionale arbejdsgruppe
udarbejdet et indledende forslag til en ny overheadmodel, hvor de foreslar en
overheadaftale lignende den aftale, som universiteterne indgik med seks store
private fonde i november 2023. Arbejdsgruppen har anbefalet, at evt.
kommende dialog med fondene igangsaettes primo 2025, nar vi ved mere om,
hvordan universiteternes aftale er implementeret i praksis.

Anbefaling 5: Regionerne vil gge bevillingen til de faellesregionale
forskningspuljer

Status: Under implementering

Danske Regioners bestyrelse godkendte i september 2023 forslag om at gge
midlerne til Medicin- og Behandlingspuljen samt Forebyggelsespuljen til
samlet 50 mio. kr. Bestyrelsen har samtidigt godkendt en fordeling af
midlerne mellem de to puljer. Det forventes, at stigningen vil ske Ipbende
frem mod 2029, hvor anbefalingen anslas fuldt implementeret.
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Anbefaling 6: Staten skal fjerne loftet over, hvor mange offentlige midler der
kan gives til forskning

Status: Under implementering — spilles ind, ndr det timingmeessigt er relevant
Der er i Danmark et loft pa forskningsbudgettet, som udggr én pct. af BNP.
Det betyder, at nar regionerne fx vil gge andelen af midler til
sundhedsforskning pa hospitaler i hele landet, sa risikerer vi, at den statslige
forskningsreserve nedjusteres. Forslaget er spillet ind af flere omgange til life
science-strategien, men er ikke kommet med i Life Science Radets endelige
anbefalinger, som blev lanceret i december 2023. Det undersgges, om
anbefalingen kan spilles ind via andre veje, bl.a. i Finansloven.

Anbefaling 7: Regionerne og staten skal sikre et bedre overblik over
forskningsaktiviteter

Status: Delvist implementeret

Hverken staten eller regionerne har haft et systematisk overblik over
forskningsaktiviteter- og finansiering. Sekretariatet har i samarbejde med den
regionale arbejdsgruppe udarbejdet version 1 af et regionalt
forskningsoverblik, som blandt andet blev sendt til UFM ifm. forhandlingerne
om forskningsreserven i 2023. Pa nuvaerende tidspunkt arbejdes der pa en
optimeret version af overblikket med fokus pa bl.a. ensretning af
dataindberetning pa tvaers af regionerne fra 2025 og frem. Samtidig gnsker vi,
at staten ogsa skaber et bedre overblik over de statslige forskningsmidler, sa
det bliver lettere at sikre en systematiseret forskningsindsats. |
Erhvervsministeriets rapport om klinisk forskning 2023 anbefales det ogs3, at
staten og regionerne skal prioritere arbejdet med et systematisk datagrundlag
over kliniske forskningsomrader, aktiviteter og finansiering.

Anbefaling 8: Regionerne vil indga i nye forskningspartnerskaber og
kortlaegge, hvor der mangler forskning i det naere og tvaersektorielle
sundhedsvaesen

Status: Under implementering

Det Sektorfri Forebyggelseslaboratorium er i samarbejde med Danske
Regioners sekretariat ved at kortlaegge, hvor der mangler forskning i det naere
sundhedsvaesen. Forebyggelseslaboratoriet har pa baggrund af en
gennemgaende litteratursggning og afstemning med forskningsmiljger
afgraenset kortlaegningen til omraderne: Multisygdom, muskel-skeletbesveer,
herunder lzenderyg-besvaer, og samtidige somatiske og psykiatriske
udfordringer. Kortlaegningen vil komme med konkrete anbefalinger til,
hvordan forskningen i det naere sundhedsvaesen kan styrkes og forventes at
foreligge i Q3 2024. Kortlzegningen forventes lanceret sammen med et
debatindlzeg.

Forebyggelseslaboratoriet har foretaget interviews med 24 forskere, og pa
den baggrund peger de bl.a. pa fglgende tiltag til at styrke forskning om
patientrettet forebyggelse i det neere sundhedsvaesen:
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a) Behov for styring af forskningsmidler. Her peges der pa et behov for
gremaerkning af forskningsmidler til forebyggelse og til institutioner
uden for hospitaler/universiteter. Der skal ske en omfordeling af
midler fra overfinansierede forskningsomrader til underfinansierede
omrader.

b) Etablering af en samlet koordineringsenhed eller regionale
forskningscentre, der kan samle og koordinere sundhedsforskningen
pa tveers af sektorer.

c) Tydelig ansvarsfordeling mellem aktgrerne, der bedriver forskning, for
at understgtte en falles retning.

d) @get sparring og samarbejde mellem aktgrer i primaer- og
sekundaersektor, der bedriver forskning, gennem udvikling af stgrre
forskningsfaellesskaber og klyngeforskning.

e) Udvikling af et faelles sprog for forebyggelse og det naere
sundhedsvaesen pa tveers af sektorer, samt forbedret kommunikation
og datadeling. Her foreslas bl.a. kortleegning af patientforlgb,
kombineret brug af registerdata, forankring af forskning uden for
universiteterne, samt inddragelse af professionshgjskoler.

f) Styrkelse af forskningskompetencer og -tradition i primaersektoren.
Her foreslas bl.a. delestillinger med forskere forankret i begge
sektorer, samt en kulturaendring, hvor forskning integreres som en
naturlig del af opgavelgsningen.

g) Feelles mal og incitamenter for tvaersektorielt samarbejde for at
nedbryde silo-teenkning understgttet af finansieringsmodeller der
fremmer implementering af tvaersektorielle Igsninger.

h) Tveersektoriel sundhedsforskning hvor aktgrer fra primeer- og
sekundaersektor samarbejder samt systematisk videndeling af
forskningsresultater og best practice pa tveers af sektorer

Det gnskes, at Sundhedsudvalget drgfter og kvalificerer ovenstdende tiltag. Et
forelgbigt udkast til hovedkonklusioner for kortleegningen er vedlagt som
bilag.

Anbefaling 11: Regionerne vil arbejde for En Indgang til Sundhedsdata for
forskere

Status: Under implementering

Danske Regioner, regeringen og gvrige dataansvarlige myndigheder
samarbejder om at sikre bedre brug af danske sundhedsdata som led i
Visionen for bedre brug af sundhedsdata. Med projektet skal der etableres Et
kontaktpunkt og en analyseplatform bl.a. til forskningsbrug. Arbejdet skrider
fremad, og parterne er enige om, at der igangseettes en
transitionsorganisering fra medio/ultimo 2024, som regionerne skal bidrage
med kompetencer til.
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Anbefaling 12: Regionernes og universiteternes juridiske arbejdsgruppe for
sundhedsforskning skal intensivere arbejdet, og staten skal sikre en nem
adgang til radgivning om reglerne pa forskningsomradet

Status: Delvist implementeret

Den juridiske arbejdsgruppe har i 2023 og 2024 gget mgdefrekvensen, og
hertil afholdes der mgder af leengere varighed i form af 2 arlige heldagsmgder
samt et arligt seminar om jura og forskning. Herudover har der i gget omfang
veeret nedsat underarbejdsgrupper med det formal at udarbejde vejledninger
og andre produkter, der skal vejlede om specifikke emner, som den juridiske
arbejdsgruppe har vurderet vil vaere gavnlige for jurister og forskere. Danske
Regioner og regionerne spiller problemstillinger og spgrgsmal vedr. juridiske
barrierer for forskning ind til staten, herunder i de fora om data og forskning,
som Datatilsynet har nedsat.

Anbefaling 13: Regionerne vil arbejde efter et mal om, at
sagsbehandlingstiden for simple forskningssager bringes ned pa to-fire uger,
og at der etableres et tvaergaende forum til I@sning af komplicerede
forskningssager

Status: Under implementering

Regionerne har defineret hvilke sager, der kan anses for simple, samt fastlagt
processer der understgtter en sagsbehandlingstid pa 2-4 uger. Hertil har den
juridiske arbejdsgruppe nedsat et netvaerksforum til I@sning af komplicerede
sager i oktober 2023. Arbejdsgruppen planlaegger en evaluering af forummet
inden arets udgang, hvori der inddrages synspunkter fra et mgde afholdt
mellem arbejdsgruppens formandskab og en lang raekke forskere den 26. juni
2024. Endvidere afholdes der mgde med Trial Nation-netveerket den 11.
september 2024 med henblik pa at inddrage deres synspunkter.

Anbefaling 14: Regionerne vil igangseette en analyse i forhold til at skabe
smidigere adgang til patientjournaldata, der kan understgtte tidstro
forskning

Status: Under implementering

| samarbejde med regionernes IT-afdelinger er der primo 2024 igangsat en
analyse som skal undersgge, hvordan der kan sikres en hurtigere og endnu
mere standardiseret adgang til patientjournaldata for forskere fx i forbindelse
med platformsforsgg. Analysen, der vil fokusere pa tekniske aspekter,
forventes faerdiggjort primo 2025.

Plan for videre behandling
Indevaerende sag behandles sidelgbende i Sundhedsdirektgrkredsen.

Arbejdet med implementeringen af forskningsudspillets anbefalinger
forventes at fortsaette ind i 2025. Derefter anslas det, at

implementeringsfasen vil vare ca. tre ar.

Bilag
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- Udkast til hovedkonklusioner for kortleegning af forskning i det naere
sundhedsvaesen, jf. anbefaling 8.

@konomi
Ingen bemaerkninger

Sekretariatets bemaerkninger
Ingen bemaeerkninger

Kommunikation
Ingen bemaerkninger

Bilag
1. Udkast til hovedkonklusioner for kortlaegning af forskning i det naere
sundhedsvaesen (1720544 - EMN-2020-00193)
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4 (Offentlig) Generelle orienteringer

Susanne Wessel
MDR-2024-00172
Resumé
Formanden orienterer om en raekke aktuelle sager. Skriftlige orienteringer vil
fremadrettet fremga af dagsordenen.

Indstilling
Det indstilles,
at sundhedsudvalget tager de generelle orienteringer til efterretning

Sagsfremstilling
Skriftlige orienteringer:

a) Proces vedr. sundhedsstrukturkommissionen anbefalinger og mo-
deller

Danske Regioner indsendte fgr sommerferien et samlet hgringssvar pa vegne
af alle fem regioner. Hgringssvaret kan laeses her: Link. Derudover har alle
fem regioner indsendt deres supplerende hgringssvar.

b) Tilbagemelding pa henvendelse og drgftelse i bestyrelsen af svar i
Sundhed.dk fra Patientforeningen Sjeeldne Diagnoser

Sundhedsudvalget orienteres hermed om den videre proces for henvendelsen
fra Patientforeningen Sjaldne Diagnoser, som udvalget behandlede 14.
december 2023. Henvendelsen vedrgrte genetiske prgvesvar, som i Igbet af
2025 bliver tilgaengelige for patienter pa Sundhed.dk umiddelbart efter, at
prevesvaret er digitalt indtastet. Sjeeldne Diagnoser foreslog i henvendelsen,
at genetiske prgvesvar altid overbringes af en kvalificeret sundhedsperson,
hvorfor visning af genetiske prgvesvar pa Sundhed.dk bgr forsinkes.
Sundhedsudvalget drgftede behovet for, at patienter i hgjere grad selv skal
kunne veaelge, om de vil modtage et prgvesvar, eller om de vil vente med at fa
svar ved naeste konsultation med en laege. Udvalget gnskede at fortsaette
dialogen om problemstillingen og lagde op til, at Danske Regioners bestyrelse
drgftede sagen.

Danske Regioners bestyrelse godkendte 22. august 2024, at genetiske
prevesvar som planlagt bliver umiddelbart tilgeengelige for borgerne pa
Sundhed.dk. Bestyrelsen lagde vaegt pa, at der i regionerne bgr vaere grundig
forberedelse af patienterne p3, at et prgvesvar er umiddelbart tilgaengeligt.
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Karin Friis Bach vil, som formand for sundhedsudvalget, svare
Patientforeningen Sjeeldne Diagnoser pa vegne af bestyrelsen.

c) Udmgntningsaftale om vederlagsfri fertilitetsbehandling til barn nr.
to

| forbindelse med @konomiaftalen 2025 indgik regeringen og Danske Regioner
en udmegntningsaftale pa 150 mio. kr. arligt fra 2025 og frem til at styrke
fertilitetsomradet og tilbyde vederlagsfri fertilitetshjaelp til andet barn. Som
en del af aftalen er parterne enige om, at regionerne forpligter sig til at
anvende den private kapacitet som led i nedbringelse af ventetid og som et
supplement til opbygningen af tilbuddet. Anvendelsen af den private
kapacitet vil ske gennem etablering af en fellesregional ramme for et udbud,
som Region Hovedstaden star i spidsen for med inddragelse af de andre
regioner. Ved anvendelse af den private kapacitet skal der udbydes 1000 antal
reagensglasbehandlinger (IVF- og dertilhgrende FER-behandlinger). Ligeledes
er det aftalt, at ventetidsopggrelsen til fertilitetsbehandling skal styrkes. Dette
arbejde er ogsa igangsat pa tveers af fertilitetsklinikkerne. Det fremgar, at
tilbuddet skal vaere implementeret den 1. december 2024. Aftaleteksten kan
leeses her: Link

Aftalen skal ses som led i en bredere styrkelse af fertilitetsbehandlingen, hvor
der i februar 2024 ogsa blev indgaet en aftale om 45 mio. kr. arligt til at
tilbyde op til seks reagensglasbehandlinger til f@rste barn, som implementeres
i oktober i ar. Regionerne er allerede i gang med at styrke
fertilitetsbehandlingen, ventetidsopggrelsen og opbygge kapaciteten, og
forventer at vaere klar til at tilbyde fertilitetshjzelp til andet barn per. 1.
decemberi ar.

d) Svar fra Sundhedsstyrelsen pa henvendelse vedr. opfordring om
fagligt eftersyn af hjernerystelsesomradet

Danske Regioner sendte i juni en henvendelse til Sundhedsstyrelsen med en
opfordring om at opdatere de faglige anbefalinger vedrgrende indsatsen for
personer, der far hjernerystelse med saerligt fokus pa at minimere risikoen for
senfglger. Opfordringen blev sendt pa baggrund af udgivelsen af to
vidensrapporter fra Center for Hjernerystelse og et mgde med Dansk Center
for Hjernerystelse og Dansk Center for Hjerneskade, som pegede p3, at der er
behov for, at Sundhedsstyrelsen udarbejder retningslinjer, herunder
forlgbsbeskrivelser, for omradet.

Sundhedsstyrelsen har svaret Danske Regioner primo august. De oplyser, at
Indenrigs- og Sundhedsministeriet har anmodet styrelsen om at gennemfgre
en vidensafdakning af hjernerystelsesomradet med fokus pa mennesker med
langvarige symptomer efter hjernerystelse. Sundhedsstyrelsen vil det naeste
halve ars tid se naermere pa malgruppens behov, pa nuvaerende forlgb og
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indsatser i sundhedsvaesenet samt potentialer og forudsatninger for
forbedringer pa omradet. Sundhedsstyrelsen vil raekke ud til Danske Regioner
og fagfolk i forbindelse med det faglige eftersyn.

Den 3. september blev der afholdt mgde med Hjernerystelsesforeningen

e) Status pa Forebyggelsespuljens afsluttede projekter

Den fallesregionale pulje til forskning i forebyggelse har stgttet
forskningsprojekter siden 2019 med 7 mio. kr. arligt. Belgbet stiger frem mod
2029 til 12 mio. kr. Der er nu 15 af de 43 stgttede projekter, der er afsluttede.
Vedhaftet er en samling af korte opsummeringer af de afsluttede projekters
resultater. Projekterne spaender fra tidlig opsporing af rusmiddelbrug blandt
gravide til individualiseret angsthandtering i KOL-behandling til et
selvhjzelpsprogram til skolebaserede indsatser for sund vaegtudvikling hos
bgrn. Danske Regioner arbejder aktuelt pa et oplaeg til, hvordan der kan fglges
systematisk op pa resultaterne, sa viden og erfaringer fra projekterne kan
udbredes.

f) Status om ”"Baeredygtigt Sundhedsvaesen”

Som bade Robusthedskommissionen og Sundhedsstrukturkommissionen har
papeget, er der behov for en omstilling af vores sundhedsvaesen, hvis de
demografiske udfordringer skal handteres. Derfor igangsatter Danske
Regioner et program med arbejdstitlen ”"Beaeredygtigt Sundhedsvaesen”.
Programmet skal medvirke til at understgtte den udvikling, der allerede
foregar i regionerne i forhold til at afvikle og fjerne udredning og behandling
fx billeddiagnostik, behandling, kontrol mv., der ikke giver veerdi for
patienterne, samt omstille patientforlgb sa patientens tid pa hospital
reduceres, og flere indsatser kan ske hjemme eller i det naere sundhedsvaesen.
Desuden fokuseres der pa patientinddragelse og involvering, herunder felles
beslutningstagen, samt pa defensiv medicin og regional afbureaukratisering.

Programmet udarbejdes med taet inddragelse af sundhedsdirektgrkredsen,
ligesom at sundhedsudvalget og bestyrelsen Igbende vil blive orienteret.

g) Varsling om status pa regionernes lgfte for et styrket samarbejde
med civilsamfundet

| Danske Regioners magasin 'Vi har brug for hinanden — mere lighed i sundhed
gennem styrket samarbejde mellem regioner og civilsamfund’, der blev
lanceret pa Topmgdet 2024, afgiver regionerne et politisk Igfte om at styrke
samarbejdet med civilsamfundsaktgrer. Hensigten er bl.a., at regionerne har
tilgeengelige samarbejder og tilbud, som bidrager til mere lighed i sundhed.
Magasinet og lgftet indeholder tre malszaetninger for et styrket samarbejde
med civilsamfundet i regionerne:
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1) Regionerne har en tydelig indgang til samarbejde med frivillige og
civilsamfundsorganisationer,

2) Regionerne har klare rammer og aftaler for samarbejdet,

3) Regionerne arbejder for udbredelse af sociale henvisninger til tiloud i
lokalsamfundet.

Magasinet kan laeses her: Link

| forbindelse med de forestaende budgetprocesser i regionerne varsles
udvalget hermed om, at der vil komme en anmodning til regionerne med
status pa samarbejde med civilsamfundsorganisationer samt kortlaegning af
de initiativer, som regionerne har implementeret eller planleegger at
implementere.

h) Henvendelse fra ”Foreningen for bivirkningsramte — Covid19
vaccination” om behandlingstilbud til danske borgere med
bivirkninger efter covid vaccination

"Foreningen for bivirkningsramte — Covid19 vaccination” har 25. juli 2024
sendt et abent brev til alle fem regioner med Folketingets sundhedsordfgrere
i kopi. | brevet efterspgrges et behandlingstilbud til deres patientgruppe og
der spgrger ind til, hvem der har ansvar for de bivirkninger, som
patientgruppen oplever. Regionerne har bedt Danske Regioner om at besvare
henvendelsen pa vegne af alle fem regioner. Sekretariatet i Danske Regioner
har formuleret et svar pa brevet. Karin Friis Bach vil fremga som afsender af
brevet. | svaret fremgar det:

e at det er vigtigt, at alle patienter mgdes med respekt og omsorg i
sundhedsvaesenet.

e at al medicin — herunder vaccinationer — har bivirkninger og i sjeeldne
tilfeelde desvaerre alvorlige bivirkninger. Og at de indrapporterede
bivirkninger indgar i myndighedernes vurdering af, om effekten af
medicinen/vaccinationen opvejer risikoen for bivirkninger. Regionerne
felger anbefalingerne fra de nationale sundhedsmyndigheder.

e atdet desvaerre ikke er al sygdom, vi kan kurere — sadan er det pa en
del omrader. Men at det i de tilfaelde er vigtigt, at sundhedsvaesenet
kan hjzlpe med at lindre symptomerne og stgtte patienterne bedst
muligt med at handtere symptomerne i hverdagen — herunder undga
at symptomerne forvaerres i det omfang, det er muligt.

e at sekretariatet i Danske Regioner vil tage kontakt til
Sundhedsstyrelsen ift. at drgfte, om vi i faellesskab kan g@re det
tydeligere for patientgruppen, hvor de kan henvende sig. Og ogsa
drgfte hvordan vi kan understgtte almen praksis med viden pa
omradet — herunder viden om, hvordan symptomerne kan lindres og
handteres bedst muligt, sa hverdagen kan blive sa overkommelig som
mulig.
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Pkonomi
Ingen bemaerkninger

Sekretariatets bemaerkninger
Ingen bemaerkninger

Kommunikation
Ingen bemaerkninger

Bilag

1. Oversigt over afsluttede projekter og resultater (1695944 - EMN-2019-
00852)

2. Svar til foreningen for bivirkningsramte - covid19 vaccination (1720785 -
EMN-2020-00440)

3. Abent brev fra Patientforeningen (1721256 - EMN-2020-00440)
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5 (Offentlig) Naeste m@de den 8. november

Susanne Wessel
MDR-2024-00172
Resumé
Naeste mgde i Sundhedsudvalget afholdes den 8. november 2024 hos Danske
Regioner.

Indstilling
Det indstilles,
at Sundhedsudvalget tager orienteringen til efterretning

Sagsfremstilling

Pkonomi
Ingen bemaerkninger

Sekretariatets bemaerkninger
Ingen bemaerkninger

Kommunikation
Ingen bemaerkninger

Bilag
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6 (Offentlig) Eventuelt - dbent

Resumé

Susanne Wessel
MDR-2024-00172

Indstilling
Det indstilles,
at

Sagsfremstilling

Pkonomi
Ingen bemaerkninger

Sekretariatets bemaerkninger
Ingen bemaerkninger

Kommunikation
Ingen bemaerkninger

Bilag
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Noter
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Forord

Det Etiske Rad

3

Det Etiske Rad udgiver hermed en udtalelse omhandlende de etiske dilem-
maer, som fosterundersggelser kan give anledning til. Udtalelsen og den
bagvedliggende redeggrelse er blevet til pa opfordring af Udvalget vedre-
rende Det Etiske Rad, som i et brev af d. 11. oktober 2023 har opfordret radet
til at "afgive en udtalelse om etiske spergsmal og dilemmaer forbundet med
fosterdiagnostik”. Da radet ikke har beskaeftiget sig indgaende med emnet
siden 2009, og emnet er taet forbundet med det abort-spergsmal, som radet
udtalte sig om i efteraret 2023, har et enigt rad besluttet at tage imod opfor-
dringen og resultatet foreligger her.

| sit arbejde med emnet er en af de ting, radet har haeftet sig ved, den eksisterende
regulering af fosterundersggelser. Som det er nu, er fosterundersagelser indirekte
reguleret af abortlovgivningen, som med afsaet i bestemte ideer om alvor og fare/
risiko angiver betingelserne for at kunne fa abort pa sakaldt fostermedicinsk indika-
tion, nar graensen for den fri abort er overskredet. Ud over denne indirekte regu-
lering af abort, er fosterundersagelser ellers reguleret af Sundhedslovens almene
bestemmelser vedr. autorisation, samtykke, journalpligt osv., samt af Sundhedssty-
relsens retningslinjer og faglige selskabers guidelines. Et af radets fokuspunkter har
veeret, om det er den rette made at regulere fosterundersggelser pa, eller der pa
den ene eller anden made bar veere en mere direkte politisk regulering af fosterun-
dersggelser? Overlader den nuvaerende regulering for meget ansvar — og magt — il
fagmiljeer? Er det tilstraekkeligt at regulere en af hovedmotivationerne bag fosterun-
dersggelser — muligheden for abort — direkte politisk, eller ber man ogsa regulere
selve muligheden for at foretage fosterunders@gelser mere direkte politisk?

Hvis man overvejer at regulere fosterundersggelser mere direkte politisk er der,
som radet ser det, isaer fem forhold, der er veerd at overveje:

e Hvem ma/skal tilbyde fosterunders@gelser?

e Hvem ma/skal de tilbyde fosterundersggelser til?

e Hvilke typer af fosterunders@gelser ma/skal de tilbyde?

e Hvad skal de forteelle, nar de tilbyder fosterundersggelser?
e Huvor tilgeengelige skal fosterundersggelser veere?

Som radet ser det, er det isaer punkt 1, (2) og 3, som er interessante at diskutere

i forbindelse med en mere direkte politisk regulering af fosterundersggelser. Det
betyder ikke, at spgrgsmalet om information/informeret samtykke ikke er af stor
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betydning i forbindelse med fosterundersagelser. For det er det. Men som radet ser
det, er det en mere generel problemstilling vedr. implementeringen af betingelserne
for informeret samtykke i sundhedsvaesenet, og ikke en problemstilling, som gaelder
seerligt for fosterundersagelser, hvor de eksisterende retningslinjer faktisk rummer en
nuanceret beskrivelse af, hvad en vellykket informationsindsats forudseetter.

Af de to/tre spgrgsmal, anser radet spgrgsmalet om, hvilke typer af fosterundersg-
gelser, der bar kunne tilbydes, som det mest centrale. For det er det, som rejser
de mest fundamentale etiske spgrgsmal sa som: bar der af hensyn til den gravides
selvbestemmelse ikke veere nogle principielle greenser for, hvilke fosterundersggel-
ser, man kan tilbyde? Er der nogle typer af fosterundersggelser, man bgr beskytte
gravide imod, fordi det ikke er sandsynligt, at de vil kunne tage stilling til dem pa et
oplyst grundlag? Eller bar man begraense de tilgaengelige fosterundersegelser af
hensyn til andre end den gravide — fx af hensyn til fosteret eller af hensyn til perso-
ner, der allerede lever med de sygdomme og funktionsnedsaettelser, der undersg-
ges for? Det er, som radet ser det, det fundamentale dilemma vedrgrende politisk
regulering i forbindelse med fosterundersggelser.

Teet koblet til det beskrevne dilemma er det andet spgrgsmal, som vedrgrer, hvilke
forundersggelser, der bar tilbydes i henholdsvis offentligt og privat regi. En stilling-
tagen til det afhaenger naturligvis bl.a. af, hvordan relationen mellem de to sektorer/
omrader er konfigureret, men i en dansk kontekst har nogle af de centrale spgrgsmal
for radet her dels veeret, om tilbud af fosterundersa@gelser i offentligt regi ager deres
stigmatiserende virkning, og dels, om tilbud af fosterundersggelser i privat regi risike-
rer at svaekke muligheden for oplyst stillingtagen og @ge uligheden i sundhed.

Selv om radet i sine overvejelser har haft fokus pa spargsmalet om en mere di-
rekte politisk regulering af omradet, er radet bevidst om, at en sadan naturligvis for-
udseetter en inddragelse af de fagmiljger, som besidder essentiel viden om feltet.
Samtidig er det for radet ogsa vigtigt at papege, at selv om politisk regulering nok
kan hjeelpe med nogle dilemmaer, kan de aldrig lgse alle de etiske dilemmaer, som
fosterundersggelser giver anledning til. For nogle af disse er intenst personlige, og
vil eksistere, uanset hvordan den politiske regulering ser ud. Og det samme gar sig
geeldende for informationsindsatsen. Ogsa her vil en forbedret indsats i fx sund-
hedsvaesenet uden tvivl kunne hjeelpe med nogle af dilemmaerne. Men en nuance-
ret stillingtagen vil ogsa forudseette former for intenst personlige overvejelser, som
det i sidste ende kun er den enkelte, der har adgang til.

Det, at der altid vil veere et personligt element, som aldrig gar veek, ma selvfalgelig
ikke blive en undskyldning for ikke at gare s& meget som muligt via politisk regu-
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lering og sundhedsfaglig formidling for at hjaelpe den enkelte. Men det peger ogsa
pa, at der findes en form for oplysning om fosterundersagelser, som gar udover po-
litisk regulering eller sundhedsveaesenets informationsindsatser, og henvender sig
direkte til alle borgere som potentielle brugere af fosterundersggelser og veelgere
af de politikere, der regulerer fosterundersggelser. Og det er radets hab, at denne
udtalelse ogsa vil kunne bidrage til en sadan oplysning. For der er for radet at se
ingen tvivl om, at behovet for en sadan form for oplysning kun vil tage til, hvis den
historiske udvikling fortszetter, og det ogsa fremadrettet bliver billigere og lettere at
undersage flere og flere egenskaber ved fostre pa et tidligere og tidligere tidspunkt.

Radets udtalelse om fosterundersggelser er opbygget sadan, at radets anbefalin-
ger fglger umiddelbart efter dette forord. Efter anbefalingerne fglger sa en laengere
baggrundsbeskrivelse af, hvilke etiske dilemmaer, fosterundersggelser kan give
anledning, og hvilke overvejelser og vaerdibaserede afvejninger, der kan danne
grundlag for stillingtagen til disse dilemmaer. | radets uddybende redeggarelse vil
det samtidig vaere muligt at finde endnu mere viden om, hvilke typer af fosterun-
dersggelser, der findes, den historiske udvikling af fosterundersggelser i Danmark,
den eksisterende regulering af fosterundersggelser i Danmark, den eksisterende
viden om brugen af fosterundersggelser i Danmark, samt reguleringen af fosterun-
dersggelser i udvalgte andre lande.

| forbindelse med arbejdet med emnet har radet trukket pa en raekke personer, som
har indvilliget i at dele deres viden og overvejelser med radet. Det drejer sig om pro-
fessor emeritus Lene Koch; professor Mette Nordahl Svendsen; professor Olav Bjgrn
Petersen; overlaege Anne Cathrine Roslev; overlaege Tina Duelund Hjortshgj; profes-
sor Bjarn Hofmann; og Landsformand i Lev, Anni Sgrensen. Radet vil gerne benytte
lejligheden til at takke dem alle for at dele deres viden og overvejelser med radet.

Udtalelsen er blevet til med sekretariatsbistand fra projektleder Martin
Ejsing Christensen og feerdigbehandlet pa et magde i radet d. 2. april 2024.

Leif Vestergaard Pedersen Mia Trolle Borup
Formand for Det Etiske Rad Sekretariatschef
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anbefalinger vedrorende
fosterundersogelser

Det Etiske Rad har i sin stillingtagen til fosterundersggelser taget afseet i den eksi-
sterende danske praksis, hvor der dels er et offentligt tilbud om fosterundersagel-
ser til alle gravide med en meget hgj tilslutningsgrad, og dels er en mindre benyttet
mulighed for at tilkgbe diverse undersggelser i privat regi. Radet har fundet det
relevant at forholde sig til dem hver for sig, da praksis er forskellig, og et af spargs-
malene er, om det kalder pa en differentieret regulering.

Radet har ogsa taget afsaet i, at der er en teet sammenhaeng mellem fosterunderse-
gelser og abortlovgivningen, for sa vidt som muligheden for abort i tilfaelde af ugn-
skede fund er blandt de centrale bevaeggrunde til overhovedet at foretage fosterun-
dersagelser. Radet har taget stilling til reguleringen af abort i en udtalelse fra 2023,
som ogsa inddrog den eksisterende fosterdiagnostiske praksis. Radet var allerede
dengang bevidst om den gensidige vekselvirkning mellem reguleringen af fosterun-
dersagelser og reguleringen af abort, men traf pa davaerende tidspunkt en beslutning
om analytisk at holde spgrgsmalet om provokeret abort og fosterundersagelser ad-
skilt. Radsmedlemmernes forskellige anbefalinger til en graense for den frie abort blev
derfor formuleret med afsaet i den eksisterende regulering af fosterundersagelser.

Det Etiske Rad anbefaler, at lovgiver er opmaerksom pa den taette sammenhasng
mellem provokeret abort og fosterundersggelser. Det Etiske Rad har nu givet sine
anbefalinger til, hvorledes den etiske balance for henholdsvis provokeret abort og
fosterundersggelser bar se ud. Det er nu lovgivers opgave at formulere en samlet
balancering af de to. Man skal saledes finde en regulering af provokeret abort, set
i lyset af hvilket tilbud om fosterundersggelser, man finder rigtigst, og en eventuel
regulering af tilbuddet om fosterundersggelser, set i lyset af hvilken afgreensning af
den frie abort, man finder rigtigst.
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Det Etiske Rad

Anbefalinger vedrorende det
offentlige fosterdiagnostiske tilbud

Det farste spargsmal, som Det Etiske Rad har forholdt sig til, er, om det er for-
svarligt med et universelt offentligt tilbud om fosterundersggelser (dvs. 1. trimester
risikovurdering og 2. trimester gennemscanning af fosteret) til alle gravide. | dag
er dette offentlige tilbud til alle gravide indgangen til langt de fleste videre fosterun-
dersggelser og dermed grundpillen i det danske fosterdiagnostiske program. Farst
hvis risikovurderingen er >1:300 tilbydes efterfglgende udvidede fosterundersggel-
ser i form af enten NIPT, invasiv diagnostik med efterfalgende microarray-analyse,
eller helgenomssekventering. En anden indgang kan veaere, at man pa forhand
vides at befinde sig en seerlig risikogruppe.

| en historisk kontekst er det ussedvanligt med et s& omfattende screeningsagtigt
tilbud til alle gravide som det danske. Da det blev indfgrt i 2004, var Danmark et
af de forste lande i verden, som indfgrte det, og det er fx farst for nylig, at Norge
har indfgrt en 1. trimester risikovurdering for alle gravide, snarere end for gravide
i en seerlig risikogruppe. Samtidig er tilslutningen markant hgjere i Danmark, end
det ses ved de fleste andre screeningsprogrammer (>95%). Nar man normalt

kun tilbyder udvidede fosterundersggelser til personer i en saerlig risikogrupppe,
sa skyldes det at screening af gravide uden seerlig risiko i hgjere grad risikerer at
give anledning til ungdige bekymringer relateret til falsk positive og falsk negative,
sygeliggerelse og overdiagnostik, da undersggelsernes resultater i hgjere grad
vil veere upraecise. Spegrgsmalet er saledes, om de resulterende ulemper i form af
fx potentielt @get sygeliggarelse af graviditeten og aborter pa usikre eller ligefrem
forkerte grundlag, star mal med fordelene.

Samtlige medlemmer af Det Etiske Rad (Berit Andersen, Svend Brinkmann, Grethe
Christensen, Ida Donkin, Birgitte Arent Eiriksson, Christian Gamborg, Anette Hygum,
Henrik Nannestad Jergensen, Knud Kristensen, Jacob Giehm Mikkelsen, Lise Mul-
ler, Christine Nellemann, Merete Nordentoft, Mie Oehlenschlager, Leif Vestergaard
Pedersen, Rasmus Willig, Mikkel Wold) mener, at et offentligt tilbud om fosterunder-
segelser til alle gravide i udgangspunktet er et gode, sa laenge det (som det danske)
ikke er udtryk for en bestemt statslig holdning til fosterundersggelser, men blot giver
gravide et neutralt tilbud, som de sa selv kan til- eller fraveelge i lyset af deres egen
livssituation. Dette skyldes, at det offentlige tilbud i mange tilfaelde er i stand til at
hjeelpe med at opdage alvorlige sygdomme og funktionsnedsaettelser pa en made,
som er til gavn for den gravide eller fosteret eller det bredere samfund, idet det mu-
ligger pleje og behandling eller abort, eller mulighed for forberedelse af foreeldrene fil
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det barn der venter. Hertil kommer, at et offentligt program med en fri og lige adgang
for alle kan reducere risikoen for en gget ulighed i sundhed.

Nogle radsmedlemmer gnsker dog at gere opmarksom pa forhold vedrg-
rende det danske offentlige tilbud om fosterundersgagelser til alle gravide:

Otte radsmedlemmer (Berit Andersen, Ida Donkin, Anette Hygum, Lise Miller,
Merete Nordentoft, Mie Oehlenschlager, Leif Vestergaard Pedersen, Mikkel Wold)
vil gerne ggre opmeerksom pa, at der kan veere tvivl om, i hvilken grad den eksi-
sterende praksis faktisk lever op til det nuancerede ideal om informeret samtykke,
som er beskrevet i Sundhedsstyrelsens retningslinjer.

11 radsmedlemmer (Berit Andersen, Grethe Christensen, Ida Donkin, Anette
Hygum, Henrik Nannestad Jargensen, Lise Miiller, Christine Nellemann, Mere-

te Nordentoft, Mie Oehlenschlager, Leif Vestergaard Pedersen, Mikkel Wold) vil
gerne ggre opmeerksom pa, at et program som det danske risikerer at understgtte
tendenser il et selektionssamfund med ungdige bekymringer hos gravide, ungdige
aborter og stigmatisering af personer med de sygdomme og funktionsnedsaettelser,
der undersgges for.

Mens radets medlemmer er enige i deres generelle anbefaling af et universelt of-
fentligt program for fosterundersggelser forholder de sig forskelligt til spgrgsmalet
om eventuelle forbedringer af det eksisterende fosterdiagnostiske program, der de
senere ar er undergaet en stgrre udvidelse, i takt med den teknologiske udvikling.
Mulighederne for at undersege for afvigelser fra normalen er saledes markant udvi-
det i det aktuelle program, hvilket bade farer til bedre og hurtigere diagnostik af al-
vorlig sygdom, men ogsa i flere tilfeelde farer til yderligere usikkerhed omkring den
egentlige sygdomsalvor ved fund af afvigelse, samt usikkerhed om den egentlige
risiko for sygdom. Det Etiske Rad har i den forbindelse haft en seerlig opmaerksom-
hed pa den del af de genetiske og kromosombaserede fosterdiagnostiske fund, der
ikke paviser sikker alvorlig sygdom eller har en umiddelbar behandlingsmaessig be-
tydning — men alene giver den gravide en information om sygdom, mulig sygdom,
egenskaber eller mulige egenskaber ved det foster, personen baerer, og dermed i
et vist omfang kan give anledning til bekymringer, og hvor de eneste handlemulig-
heder bestar i enten at fortsaette graviditeten eller vaelge en abort.

Samtlige medlemmer af Det Etiske Rad (Berit Andersen, Svend Brinkmann, Gre-
the Christensen, Ida Donkin, Birgitte Arent Eiriksson, Christian Gamborg, Anette
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Hygum, Henrik Nannestad Jargensen, Knud Kristensen, Jacob Giehm Mikkelsen,
Lise Mdller, Christine Nellemann, Merete Nordentoft, Mie Oehlenschlager, Leif
Vestergaard Pedersen, Rasmus Willig, Mikkel Wold) mener, at det er muligt at
forbedre udviklingen og tilretteleeggelsen af, hvad der kan undersgges for som led i
programmet. | fremtiden ma stadigt flere egenskaber ved fosteret forventes at kun-
ne undersgges pa et stadigt tidligere tidspunkt i fosterets udvikling. Samtidig ma
prisen pa disse undersggelser forventes at falde. Set i lyset af den hastige teknolo-
giske udvikling, der pagar pa omradet, er det disse radsmedlemmers vurdering, at
det eksisterende program i nogle tilfaelde maske undersgger for forhold, som ikke
er tilstreekkeligt alvorlige og/eller sandsynlige til at fortjene at indga i et universelt
fosterdiagnostisk program eller i andre tilfeelde maske ikke undersager tilstreekke-
ligt for forhold, som er sa alvorlige og/eller sandsynlige, at de fortjener at indga i et
universelt fosterdiagnostisk program. Medlemmerne opfordrer til en fremtidssikring
af, hvilke forhold der undersgges for, som tager hgjde for den forventelige udvikling
mod tidligere og mere detaljerede undersagelser. Det Etiske Rad anbefaler derfor
at der udarbejdes nationale retningslinjer, som indeholder en prioritering af hvilke
fosterdiagnostiske fund, der systematisk skal oplyses om. Disse retningslinjer skal
Ilsbende opdateres, vejledt af aktuel forskning.

| de tilfeelde, hvor programmet undersgger for forhold, som ikke er tilstraekkeligt
alvorlige og/eller sandsynlige, er det bade af hensyn til ikke at skabe ungdig be-
kymring hos den gravide, af hensyn til fosterets interesse i at leve, af hensyn til at
undga stigmatisering af de personer, som lever med tilstandene, og af hensyn til
samfundets generelle menneskesyn, at radsmedlemmerne ikke mener, den slags
undersg@gelser ber indga i programmet.

| de tilfeelde, hvor programmet ikke undersgger tilstreekkeligt for forhold, som er
alvorlige og/eller sandsynlige, er det bade af hensyn til den gravides mulighed for
at treeffe sine forholdsregler og af hensyn til fosterets interesse i at undga lidelse,
mener radsmedlemmerne, at den slags undersagelser bgr indga i programmet.

15 radsmedlemmer (Berit Andersen, Svend Brinkmann, Ida Donkin, Birgitte Arent
Eiriksson, Christian Gamborg, Anette Hygum, Henrik Nannestad Jargensen, Knud
Kristensen, Jacob Giehm Mikkelsen, Christine Nellemann, Merete Nordentoft, Mie
Oehlenschlager, Leif Vestergaard Pedersen, Rasmus Willig, Mikkel Wold) mener,
at beslutninger om hvilke undersggelsesmetoder der bgr anvendes og hvilke til-
stande der ber undersgges for, udger seerdeles vanskelige spargsmal, som kraever
en indgaende faglig ekspertise for at kunne foretage. Radsmedlemmerne er bevid-
ste om, at det kan veere sveert at finde den rette balance indenfor sa komplekst et
felt som det fosterdiagnostiske.
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Det er dog ogsa indtrykket, at den nuvaerende situation dels skyldes det fosterdiag-
nostiske programs historiske udvikling, hvor de teknologiske muligheder, og hvad
der har kunnet laves undersggelser for, har veeret medbestemmende for, hvad

der burde laves undersggelser for. Det er ogsa deres vurdering, at koblingen til
abort gor fosterundersggelser til sa samfundsmaessigt betydningsfuldt et omrade,
at dets udvikling ikke kan overlades til fagmiljger alene. | stedet bar omradet efter
rédsmedlemmernes mening reguleres af en bredere kreds, sadan sa de afggrende
spergsmal om, hvor alvorlig og sandsynlig en tilstand skal veere, far der bar kunne
undersgges for den, ikke afggres ud fra rent faglige hensyn, selvom de selvfglgelig
altid vil spille en vaesentlig rolle.

Anbefalinger vedrorende
fosterundersogelser i privat regi

Radets medlemmer, som i varierende grad finder et offentligt fosterdiagnostisk
program forsvarligt, har ogsa forholdt sig til reguleringen af fosterundersggelser i
privat regi.

Mens nogle undersggelser i privat regi uddelegeres fra det offentlige og derfor gen-
nemfgres pa baggrund af de aktuelle retningslinjer for indikation er det her ogsa
muligt at tilkabe yderligere undersggelser. | det offentlige universelle screenings-
program foretages der en indledende risikovurdering, der undersgger den faglige
relevans for videre undersggelser, men i privat regi kan alle gravide udenom det
offentlige frit tilkgbe flere udvidede fosterundersggelser, uanset risiko for sygdom.

Ngjagtigheden af disse test heraf kan veere tvivisom eller vanskelig at afgere, og
forsteerker derfor de tidligere naevnte dilemmaer omkring falsk positive og falsk
negative test, unadig bekymring og potentiel sygeliggarelse samt gget risiko for
afbrydelse af ellers raske graviditeter pa et usikkert grundlag.

Fire radsmedlemmer (Ida Donkin, Lise Miller, Mie Oehlenschlager, Mikkel Wold)
mener, at der ikke bgr kunne tilbydes andre eller yderligere undersggelser i privat
regi end i det offentlige og ej heller tilbydes undersggelser til andre personer end i
det offentlige. Til grund for anbefalingen er der iseer to overvejelser, som har vejet
tungt for radsmedlemmerne.

For det fgrste mener de ikke, at spargsmalet om, hvorvidt fosterundersggelser
finder sted i offentligt eller privat regi, ger den store forskel for den grundliggende
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etiske vurdering af undersggelserne. Den samme undersggelse vil i det store og
hele pavirke den gravide, fosteret og samfundet pa samme made uanset, om den
foretages i offentligt eller privat regi. Det er sandt, at en potentielt stigmatiserende
virkning kan veerre sterre, nar det er staten, der star bag, men radsmedlemmer-
ne finder ikke, at det udgar en vaesentlig nok grund til at behandle de to tilfeelde
forskelligt. Derimod kan undersggelser uden faglig indikation give yderligere
anledning til ungdig bekymring, sygeliggerelse, overdiagnostik og overbehandling
— herunder aget risiko for ungdig afbrydelse af ellers raske graviditeter, da under-
sggelsernes resultater i hgjere grad vil veere upraecise.

For det andet er radsmedlemmerne bekymrede for den made, en mere udvidet
adgang til fosterundersggelser i privat regi kan pavirke den lige adgang til fosterun-
dersggelser pa. Det kan bade ske ved, at fosterundersggelser i privat regi treekker
pa samfundets begreensede reservoir af sundhedspersonale og ved, at resultater
fra fosterundersagelser foretaget i privat regi giver anledning til ubegrundet og
ungdig @get aktivitet i offentligt regi.

Fem radsmedlemmer (Berit Andersen, Anette Hygum, Jacob Giehm Mikkelsen,
Merete Nordentoft, Leif Vestergaard Pedersen) mener, at private aktgrer bgr kunne
tilbbyde samme type udvidede undersggelser som det offentlige sundhedsveaesen,
men ogsa til personer, hvor indledende screeningsundersggelser ikke har vist en
forhgjet risiko. Dermed lever den gravide ikke op til de risikovurderinger, som ggres
geeldende i offentligt regi. Da udvidede undersggelser (fx genetiske undersggelser)
herved kan foretages pa fostre med lav eller uden forudgaende risikovurdering vil
det veere seerligt vigtigt at indhente et informeret samtykke hos den gravide.

Disse radsmedlemmerne mener, at det i udgangspunktet bar sta den enkelte frit

at opsgge de undersggelser, den enkelte finder nadvendige for at sikre et trygt og
sikkert graviditetsforlgb, ogsa selvom man ikke lever op til de graenseveerdier for
alvorlighed eller sandsynlighed som er etableret i det offentlige tilbud. Det offentlige
program bgr saledes tilrettelaegges ud fra en populationsbaseret vurdering af for-
dele og ulemper ved programmet, men for den enkelte kan personlige preeferencer
indebaere et behov for at tilkgbe undersggelser udover det offentlige tilbud.

Otte radsmedlemmer (Svend Brinkmann, Grethe Christensen, Birgitte Arent Eiriks-
son, Christian Gamborg, Henrik Nannestad Jgrgensen, Knud Kristensen, Christine
Nellemann, Rasmus Willig) mener, at det i udgangspunktet ikke er et problem,

at der udbydes yderligere undersggelser til andre gravide i det private end i det
offentlige, sa leenge der gaelder de samme krav til informeret samtykke.
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Disse radsmedlemmer mener, at spgrgsmalet om, hvorvidt fosterundersagelser
finder sted i offentligt eller privat regi, ikke gar den store forskel for den grund-
lzeggende etiske vurdering af undersggelserne, sa leenge aktiviteterne udfgres

af sundhedspersoner under det almindelige lzegelige ansvar. Disse medlemmer
mener dog, at en potentielt stigmatiserende virkning kan veere mindre, nar det ikke
er staten, som star bag, og ser det som en af grundene til, at det er forsvarligt at
tillade flere undersggelser til flere personer i privat regi, end man ger i offentligt
regi. Samtidig mener radsmedlemmerne ogsa, at det udger en vaesentlig forskel,
at det er den enkelte, som selv opsager og betaler for fosterundersggelser i privat
regi, og at det i udgangspunktet bgr sta den enkelte frit at opsgge de undersggel-
ser, den enkelte finder ngdvendige for at sikre et trygt og sikkert graviditetsforlgb.
Da det private marked for fosterundersggelser desuden er internationalt, vil lokale
restriktioner pa omradet formodentligt have en mindre effekt. Radsmedlemmerne
er bevidste om, at det direkte og indirekte kan risikere at bidrage til en gget ulighed
i sundhed, men sa leenge alle gravide er sikret lige adgang til de fosterundersggel-
ser, som myndighederne har vurderet kan veere nyttige for alle gravide, ser de ikke
dette som et vaesentligt problem.

To radsmedlemmer (Grethe Christensen, Christine Nellemann) gnsker dog at gere
opmeerksom pa, at vaesentlige forskelle pa et offentligt og private tilbud kun lader
sig retfeerdiggere, hvis det kan sikres, at der er tilstrackkelig veerdi for den gravide
af de undersggelser der foretages af private aktgrer, at det informerede samtykke
der afgives er lgdigt og substantielt. Disse radsmedlemmer forudsaetter at resulta-
terne af undersggelser undlader i et vaesentligt omfang at pavirke sundhedsvaese-
nets ressourcer pad omradet i form af opfelgende undersggelser.
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Hvad er fosterunder-
sogelser og hvorfor

foretage dem?

Det Etiske Rad

Fosterundersagelser er, som ordet antyder, undersggelser af fostre. | de fleste
tilfaelde vil det handle om undersggelser af fostre i den gravides krop. | princippet er
det dog ogsa muligt at undersgge fosterets tidlige stadier i et laboratorie uden for en
kvindes krop, inden det evt. saettes op i en livmoder. Indenfor lzegevidenskaben mar-
kerer man nogle gange forskellen ved at tale om henholdsvis praenatal og preeim-
plantationsdiagnostik, som sa begge afgraenses fra neonatale undersggelser af det
nyfgdte barn. Denne udtalelse handler udelukkende om praenatale undersggelser.

Praimplantationsdiagnostik Pranatal diagnostik Neonatal diagnostik
Man undersgger embryonet Man undersggere Man undersgger bar-
i et laboratorie uden for en fosteret i en kvindes net, nar det er nyfedt
kvindes krop. krop, i livmoderen (fx (fx en haelprgve).

vha. ultralyd).

Der er mange mader, hvorpa man kan undersgge et foster, selv om det er skjult
inde i den gravides krop. | den lavteknologiske ende kan den gravide meerke foste-
rets beveegelser, mens andre kan fgle pa den gravides mave. Siden slutningen af
1800-tallet har det ogsa veere muligt at lytte til fosterets hjerteslag ved hjaelp af det
lyttergr af tree, som den franske lzege Pinard opfandt da.

| den mere hgjteknologiske ende er det isaer tre former for undersggelser, som har
vundet indpas siden Pinards tid. For det farste er der ultralydsundersggelser, som
kan danne et billede af fosteret pa baggrund af den made, lydbglger reflekteres
pa. For det andet er der biokemiske undersggelser, som pa baggrund af en (vaevs)
preve kan undersgge maengden af bestemte biomarkarer. Endelig er der ogsa
genetiske undersggelser, som pa baggrund af en vaevsprgve kan undersgge fo-
sterets DNA. Bade ultralydsundersagelser og genetiske undersggelser har i nyere
tid undergaet en betydelig udvikling, sa det er blevet muligt at undersgge fosterets

Fosterundersogelser og etik



Det Etiske Rad

14

anatomi og genetik med starre og stgrre preecision, og det er en udvikling, som
kun ser ud til at fortseette.

Der kan veere flere forskellige grunde til at foretage fosterundersggelser. Pa den
ene side kan man gnske at finde ud af, om der rent faktisk er et foster. Det er fx
det, graviditetstests undersgger. Pa den anden side kan man ogsa gnske at finde
ud af, om fosteret har bestemte egenskaber. Det er fx det, genetiske test gar. Det
er den sidste type undersggelser — af bestemte egenskaber hos fosteret — som er
denne udtalelses hovedfokus.

Der kan veere flere grunde til at undersgge bestemte egenskaber hos fosteret. En
grund kan veere ren og skaer nysgerrighed. Som regel vil der dog veere et formal,
som gar derudover. | sa fald vil undersagelsen udspringe af en bekymring for, om
fosteret udvikler sig i en gnsket retning. Er fosterets nuveerende udvikling god?
Eller er det bedre at forsgge at pavirke dets udvikling i en ny retning? Det er det,
fosterundersggelser skal hjeelpe med at afklare, nar undersggelserne udspringer
af en bekymring for fosterets udvikling. Og det peger pa, at der overordnet set er
to ting, som viden om bestemte egenskaber ved fosteret kan bruges til. P4 den
ene side kan en sadan viden bruges til at betrygge en i, at fosteret udvikler sig i
en gnsket retning. Det kan fx veere tilfaeldet, nar en undersggelse konstaterer, at
alt 'ser normalt ud’. Pa den anden side kan viden om fosterets egenskaber ogsa
bruges til at forsgge at pavirke dets udvikling, hvis det ikke udvikler sig i en gnsket
retning. Det er fx en sadan motivation, som er pa spil, nar man undersgger for
forhold, man ved er/kan veere forbundet med sygdom eller funktionsnedsaettelse.
Hvis man kommer frem til, at fosteret ikke udvikler sig i en @nsket retning, er der
overordnet set to typer af handlinger, man kan overveje, med henblik pa at pavirke
dets udvikling.

Pa den ene side kan man pleje og behandle fosteret. Det kan fx veere ved at ope-
rere fosteret for en hjertefejl efter fgdslen. Og pa den anden side kan man abortere
fosteret. Det kan fx veere i en situation, hvor fosterundersggelser har afdaekket
alvorlig, uhelbredelig sygdom hos fosteret, og abort anses for den bedste udve,;.

Fosterundersggelser udspringer altsa af en bekymring for, om fosteret udvikler sig
i en gnsket retning, og kan enten betrygge en i, at det er tilfaeldet, eller indikere, at
det ikke er tilfaeldet, og dermed pege pa et behov for at pavirke fosterets udvikling.
Og det er dette, som er baggrunden for de etiske dilemmaer, fosterundersggel-
ser kan give anledning til. For de dilemmaer knytter sig til usikkerhed og tvivl om
folgende spargsmal:’
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1 Vil fosterundersggelser fore til handlinger, fx former for abort,
som er uforsvarlige?

Vil fosterundersggelser rent faktisk bidrage til tryghed og/eller
afklaring? Eller vil de snarere skabe utryghed og uafklarethed?

Er den bekymring, som motiverer fosterundersggelser, perso-
nens egen bekymring?

| det falgende beskrives det, hvordan der kan opsta tvivl og usikkerhed om hvert af
disse spgrgsmal.

Det Etiske Rad Fosterundersogelser og etik



Etiske dilemmaer 16
vedrorende pleje,
behandling og abort

Det Etiske Rad

Nar forsaget pa at pavirke fosterets udvikling i en bedre retning kan give anledning
til etiske dilemmaer, skyldes det, at det ikke altid er klart, hvad der er den bedste
retning for fosterets videre udvikling. Der kan veere flere grunde til, at der opstar tvivl
herom. For det farste kan der veere usikkerhed om, hvilken retning fosterets nuvee-
rende udvikling rent faktisk peger i. Ved sékaldte screeningsundersggelser kan man
saledes kun angive en vis sandsynlighed for, at fosteret fx har eller vil fa en bestemt
sygdom. Og selv hvis man ved hjaelp af en sakaldt diagnostisk test med stor sik-
kerhed kan konstatere, at fosteret fx har eller vil fa en bestemt sygdom, er det ikke
sikkert, at man kan sige helt preecist, hvor alvorlige symptomer, fosteret vil udvikle.
For det kan ofte variere betydeligt indenfor samme sygdomskategori.

Nar usikkerhed om fosterets nuvaerende udviklingsretning kan give anledning til tvivl
om, hvorvidt man bar forsage at pavirke dets udvikling i en anden retning, sa skyldes
det, at det kan veere sveert at afggre, om en anden udvikling vil veere bedre, nar man
ikke er sikker pa den nuveerende udvikling For spgrgsmalet er altid, om en anden ud-
vikling er bedre, end den nuvaerende udvikling. Det er fx af den grund, at det kan give
anleding til svaere overvejelser om, hvorvidt abort er en god ide, hvis fosterundersg-
gelser kun kan angive en vis sandsynlighed for, at fosteret lider af en alvorlig sygdom.

Det er dog ikke kun tvivl om fosterets nuvaerende udvikling, som kan give anledning
til dilemmaer. Det samme kan ogsa veere tilfaeldet, hvis der er tvivl om, hvordan be-
stemte forsgg pa at pavirke fosterets udvikling i en anden retning rent faktisk vil virke.
Hvis fosterundersggelser afdaekker alvorlige hjertefejl hos fosteret, kan der fx vaere
en vis sandsynlighed for, at en operation efter fadslen vil kunne udbedre fejlene. Men
som med mange andre operationer er der aldrig en garanti for, at en sadan operation
vil veere vellykket. Og det kan give anledning til tvivl om, hvorvidt det overhovedet er
godt at forsgge at operere. Det samme ger sig ogsa geeldende for abort. Selv om
der ikke er tvivl om, at fosterets vil dg, kan der saledes vaere tvivl om, hvorvidt en
medicinsk eller kirurgisk abort er bedst, ligesom det ved en medicinsk abort i nogle
tilfeelde kan veere usikkert, om barnet vil udvise livstegn, nar det fgdes.

Det er dog ikke kun, nar der er tvivl om fosterets nuveerende udviklingsretning eller
bestemte pavirkningsforsags effektivitet, at fosterundersagelser kan give anledning
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til etiske dilemmaer. For selv nar der er vished om fosterets nuvaerende udviklings-
retning og garanti for, at bestemte pavirkningsforsag vil virke, er det muligt at vaere
i tvivl om, hvad det er bedst at gare. Og det skyldes, at der ogsa kan vaere usikker-
hed om, i hvilken grad fosterets nuveerende udvikling eller en alternativ udvikling
overhovedet er god.

En af grundene til, at der kan opsta tvivl om, hvorvidt den nuveerende udviklingsret-
ning eller en pavirkning i en alternativ retning overhovedet er god, skyldes, at der
er mange, som bergres af fosterets udvikling, og at det kan veere sveert at afggre,
hvordan de forskellige parter rent faktisk beragres. Det er lettest at illustrere ved
forsgg pa at pavirke fosterets udvikling.

Her er de mest umiddelbart bergrte parter den gravide og fosteret. Uanset om der
overvejes pleje og behandling eller abort, er det saledes primeert den gravide og
fosterets, som bergres. For det er fosteret, som skal udsaettes for evt. operationer, li-
gesom det er det, hvis liv afsluttes ved en eventuel abort. Og det er kvinden (plus evt.
partner og familie), som skal leve med et potentielt belastende behandlingsforlgb eller
med aborten. Ud over fosteret, den gravide og den naermeste familie, kan det sund-
hedspersonale, som medvirker i forbindelse med pleje, behandling og abort naeppe
heller undga at blive bergrt pa den ene eller den anden made, og det samme vil pa
mere indirekte vis kunne gaelde for mere fiernt stdende medlemmer af samfundet.

Den gravide Sundhedspersonalet

Berorte parter

Det Etiske Rad Fosterundersogelser og etik



Hvordan en konkret
gravid vil opleve en
bestemt made at
handle pa i lyset af
fosterundersogelser,
vil athaenge af en
rekke ofte gensidigt
afhangige personlige
faktorer sasom den
gravides biologi, psy-
kologi, ressourcer og
vardiforestillinger.

Det Etiske Rad

18

De er ikke her muligt at give en fyldestgarende beskrivelse af de mange forskellige
mader, de forskellige parter kan blive berart pa, men det er muligt at give et par illu-
strative eksempler. Overordnet set kan man sige, at de mader, de forskellige parter
kan bergres pa, kan placeres pa et spektrum fra det belastende til det berigende.

Hvad angar den gravide (inklusiv evt. partner og familie), er det fx muligt at opleve
det at fa et alvorligt sygt barn som enten belastende eller berigende, og det samme
ger sig geeldende for de behandlingsforlgb, som matte veere knyttet dertil. Pa sam-
me made er det ogsa muligt for en gravid at opleve en abort som belastende, og
selvom det maske er de feerreste, som ligefrem oplever en abort som berigende, er
der en del, som oplever den som befriende.

Hvordan en konkret gravid vil opleve en bestemt made at handle pa i lyset af fo-
sterundersggelser, vil afhaenge af en raekke ofte gensidigt afhaengige personlige fak-
torer sdsom den gravides biologi, psykologi, ressourcer og veerdiforestillinger. Hvis
man er presset psykisk og har fa ressourcer (gkonomisk og socialt) kan det fx gere
det sveerere at tage sig af et alvorligt sygt barn, sddan sa det vil gge sandsynlighe-
den for, at det opleves som belastende. Hvis man har mentalt overskud og rigeligt
med ressourcer vil det omvendt kunne gge sandsynligheden for, at selv et alvorligt
sygt barn opfattes som berigende pa grund af barnets szerlige individualitet. Pa
samme vis Vil oplevelsen af abort ogsa kunne variere betydeligt fra person til person
afthaengigt af faktorer s& som ressourcer og psykologi (har man et socialt netveerk,
der kan statte, er man nervgs for proceduren osv.), men ogsa af mere vaerdimaessi-
ge forhold som ens syn pa fostre og ens ideer om det gode liv. Hvis man som fglge
af et bestemt religigst verdenssyn fx anser fosteret for at besidde fuld menneskevaer-
dighed fra undfangelsen, er der grund til at tro, at oplevelsen af abort vil vaere meget
anderledes, end hvis man pa en ateistisk baggrund anser det for ikke at vaere meget
mere end en klump 'graviditetsvaev’. Og hvis man har forsggt at blive gravid i mange
ar og intenst gnsker sig en familie uanset barnets art, vil en abort ogsa opleves vae-
sentligt anderledes, end hvis man har haft meget let ved at blive gravid og ikke kan
forestille sig andet, end et liv med et sundt og raskt eller maske ligefrem perfekt barn.

Da fosteret ikke selv kan sige noget om, hvordan det bliver bergrt, er andre ngdt til
at beskrive maden, det bergres pa, udefra eller saette sig i dets sted. Der er ingen
tvivl om, at fosteret dgr, nar det fx aborteres, ligesom der heller ikke er nogen tvivl
om de basale fysiologiske processer, som er involveret i forbindelse med medi-
cinske og kirurgiske aborter eller i forbindelse med behandlinger pa fostre. Men
spargsmalet er, om der her, som i eksemplet ovenfor, blot er tale om manipulation
af ‘graviditetsvaev’, eller der er et foster med en form for interesser eller veerdighed,
der kan blive bergrt af sddanne handlinger.
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Et af de centrale spgrgsmal for bedemmelsen af, om fosteret bergres, er, om det
kan fgle smerte. For sa kunne det fx antages at have en interesse i at undga smer-
te. Ifelge en gennemgang af den nyeste forskning pa omradet foretaget af Royal
College of Obstetricians and Gynaecologist,? er det usandsynligt, at fosteret kan
fole noget far tidligst omkring uge 28. Der kan godt veere refleksagtige smertere-
aktioner inden da, men de neurale betingelser for at opleve smerte er ikke tilstede.
Vurderingen er altsa, at det fagrst er efter uge 28, at pavirkningerne kan risikere at
bergre fosterets interesse i at undga smerte.

Har fosteret krav pa at blive taget hensyn til?

e Har det en smertesans, der kan bergres?

e Har det en selvbevidsthed, der kan pavirkes?

e Har det en basal interesse i at leve, der kan skades?
e Har det en vaerdighed, der kan kraenkes?

Et andet traek ved fosteret, som kunne give anledning til overvejelser om, hvorvidt
bestemt forsgg pa at pavirke dets udvikling berarer det, er eksistensen af selvbe-
vidsthed og en ide om, hvad der er godt for fosteret selv. For hvis fosteret besid-
der en selvbevidsthed, vil forsgget pa at pavirke dets videre udvikling kunne blive
opfattet som gode eller darlige af det selv, og fx give anledning til de former for hab
og frygt eller glaede og tristhed, der ledsager oplevelsen af at ens liv bliver pavirket
til det bedre eller darligere. Ifglge den psykologiske forskning er selvbevidsthed
dog farst noget, som gradvist udvikles efter fgdslen.

Selv nar fosteret ikke kan fgle og ikke har selvbevidsthed, er det stadig muligt at
mene, at det har en interesse i blot at leve eller i at udvikle sig i en bestemt retning,
som kan bergres, nar andre forsgger at pavirke dets udvikling. Den grundleeggen-
de interesse i at leve kan veere en, man tilskriver det pa baggrund af den simple
kendsgerning, at det som organisme rent faktisk forsager at opretholde sin eksi-
stens, og pa lignende vis kan man ogsa tilskrive det en interesse i fx en sund og
rask udvikling pa baggrund af en viden/formodning om, at det som organisme rent
faktisk forsgger at opretholde udviklingen i en sadan retning.

Det er ogsa muligt at mene, at fosteret besidder en form for veerdighed, som kan
danne grundlag for at det bergres, nar andre forsgger at pavirke dets udvikling i
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den ene eller den anden retning. Saledes kan en ide om fosterets vaerdighed fx
danne grundlag for en vurdering af, at visse handlinger kraenker dets vaerdighed.
En sadan ide om fosterets iboende vaerdighed vil som regel udspringe af religigse
forestillinger, medmindre den er sammenfaldende med ideen om, at fosteret som
levende organisme har en grundlaeggende interesse i at leve.

Mens det for fosteret er kompliceret at vurdere, om det faktisk bergres, kan den
made, sundhedspersonalet bergres pa, ogsa placeres pa et spektrum fra det bela-
stende til det berigende. For nogle personer kan det fx virke belastende at medvir-
ke ved bestemte former for abort, mens det for andre kan virke berigende. Og det
samme kan veere tilfeeldet i forbindelse med behandling og pleje.

Da sundhedspersonale ogsa bare er personer, vil den made, de pavirkes pa, langt
hen ad vejen afhaenge af de samme faktorer (biologi, psykologi, ressourcer og
veerdier), som er beskrevet ovenfor. En ekstra faktor, som dog ogsa kan taenkes at
spille ind, er den faglige selvforstaelse, som ofte er meget staerk blandt sundheds-
personale. Hvis man som sundhedsperson ser det som sin primaere opgave at
forebygge og helbrede sygdom, er der fx grund til at tro, at man vil opleve en gra-
vids gnske om at gennemfgre en graviditet med et alvorligt sygt foster veesentligt
anderledes, end hvis man fx primeert forstar sig selv som en form for service-provi-
der, der er til for at understgtte patienters frie valg. For den fgrste kan det opleves
som belastende, mens det kan opleves som berigende af den sidste.

e Belastes samfundsgkonomien?
e Stigmatiseres personer med sygdom og handicaps?
e Beriges samfundet med unikke individer?

For mere fiernt stdende samfundsborgere er det som sagt ogsa muligt at placere
den made, de bergres pa, pa et spektrum fra det belastende til det berigende. Nogle
kan fx opleve det som berigende at kunne mgde personer med bestemte sygdomme
eller funktionsnedsaettelser i offentligheden. Det kan fx veere, fordi de synes, at de bi-
drager med en seerlig og unik made at veere i verden pa. For andre kan det dog ogsa
virke belastende at matte tage saerligt hensyn til personer med bestemte sygdomme
og funktionsnedsaettelser, ligesom de kan vaere bekymret for de (offentlige) udgifter,
der matte veere forbundet med behandling og pleje af personer med sygdomme

og funktionsnedsaettelser. Belastningen og berigelsen af mere fiernt stdende kan
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ogsa ske indirekte gennem den belastning eller berigelse af den gravide og dennes
familie, abort eller behandling og pleje af et sygt barn giver anledning til. For det kan
naeppe undga at pavirke deres evne til at indga i relationer med mere fjernt staende
fx i venskaber og foreninger eller pa arbejdspladsen.

En gruppe af mere fjernt stdende, som ofte naevnes som nogen, der bergres saer-
ligt, er personer, som allerede lever med de sygdomme og funktionsnedsaettelser,
man kan forsgge at ggre noget ved med pleje og behandling eller abort.® For nogle
af disse kan det fx veere belastende, hvis fostre med ‘deres’ sygdomme eller funkti-
onsnedseettelser aborteres, idet det kan opleves som udtryk for en vurdering af, at
liv som deres ikke er veerd at leve. Ligesom i de andre tilfeelde, vil det alt afhaengigt
af biologi, psykologi, ressourcer og veerdier dog ogsa her kunne variere fra person
til person, hvordan en bestemt person, som lever med sadanne sygdomme og
funktionsnedseettelser, vil opleve sadanne aborter. For en person, som fgler sig
meget udsat og oplever fa andre muligheder for anerkendelse, er der fx grund til

at tro, at det vil opleves anderledes, end for en person, som hviler meget i sig selv
eller har mange andre muligheder for social anerkendelse.

Ligesom abort kan virke belastende, kan fgdslen af personer med bestemte
sygdomme eller handicaps i nogle tilfeelde ogsa virke berigende for de personer,
som allerede lever med dem. Det kan skyldes flere forhold. For det farste kan det
opleves som en anerkendelse af, at deres liv er veerd at leve. For det andet kan
der ogsa vaere noget berigende i at kunne spejle sig i andre som en selv. Endelig
kan det ogsa have betydning, hvor mange man er af en slags, da det alt andet lige
ger det lettere at keempe for rettigheder og anerkendelse.

Som de angivne eksempler illustrerer, kan forsgg pa at pavirke fosterets udvik-
ling bergre mange forskellige parter pa forskellig vis. Og en af grundene til, at det
kan give anledning til dilemmaer, er som naevnt, at det kan veere sveert at vide,
hvordan de forskellige parter rent faktisk bergres. Det skyldes flere forhold. Ud
over den simple kendsgerning, at iseer de mere fijernt staende parter kan vaere
mange og sveere at opspore, sa vil den made, en konkret person pavirkes pa,
som beskrevet som regel afheenge af en raekke faktorer som varierer fra individ
til individ. Og denne individuelle kompleksitet forgges ogsa af, et én og samme
person sagtens kan indtage flere af de beskrevne roller pa samme tid. Saledes er
der fx intet til hinder for, at én person pa samme tid er bade gravid, laege, handi-
cappet og samfundsborger. Ud over at den enkelte kan indtage flere forskellige
roller p& samme tid, kan situationen ogsa kompliceres yderligere af, at der ikke er
nogen garanti for, at den enkelte har et fuldsteendigt afklaret forhold til den rolle,
der indtages. Som gravid kan man fx godt veere lidt ateist og se fosteret som rent
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er tvivl om, hvor-
dan de forskellige
parter pavirkes, er
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vare i tvivlom, hvad
der er bedst at gore.
For der findes ikke
alment accepterede
Kriterier for, hvem
man bor tage storst
hensyn til, nar de
forskellige parter
berores forskelligt.
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graviditetsveev, samtidig med at man er lidt religigs, og synes, der er noget om
det med at livet er helligt fra undfangelsen. Selv om et afklaret og entydigt forhold
til ens rolle(r) nogle gange fremstilles som et ideal, er den beskrevne form for
ambivalens og tvetydighed/uklarhed nok mere udbredt, end man skulle tro, og for
sa vidt som oplevelsen af bestemte handlinger delvist athaenger af sddanne rolle-
og veerdiforstaelser, kan en sddan ambivalens og uklarhed vaere endnu en faktor,
som besveerligger undersggelsen af, hvordan de forskellige parter rent faktisk
pavirkes af bestemte handlinger.

Det er dog ikke kun, fordi det kan veere sveert at kortlaegge, hvordan de forskelli-
ge parter rent faktisk pavirkes, at det kan veere sveert at afgare, hvad der er den
bedste made at handle pa. For selv nar der ikke er tvivl om, hvordan de forskellige
parter pavirkes, er det stadig muligt at veere i tvivl om, hvad der er bedst at gore. |
de fleste tilfaelde vil det nemlig variere, hvordan de overvejede handlinger pavirker
de bergrte parter positivt og negativt, og da der ikke findes alment accepterede
kriterier for, hvem eller hvad man ber tage sterst hensyn il i en sadan situation,
kan det give anledning til tvivl om, hvilken handling der sa overordnet set egentlig
er den bedste.

At der rent faktisk findes situationer, hvor de forskellige parter (potentielt) bergres
henholdsvis positivt og negativt af en og samme handling, er ikke sveert at illu-
strere. | en situation, hvor en gravid er helt afklaret med, at et barn med Downs
syndrom vil veere ekstremt belastende for hende og hendes familie (hvad enten
det skyldes biologi, psykologi, ressourcer eller veerdier), vil en abort saledes kunne
opleves som stigmatiserende af en person, som lever med Downs syndrom. Pa
samme made vil det i en situation, hvor det ikke er muligt bade at redde bade den
gravide og fosterets liv for en ateistisk laege virke oplagt med abort, mens det for
en person, der anser livet for at vaere helligt fra undfangelsen, vil opleves som
sveert belastende og maske endda vil vaere at foretraekke at redde fosteret liv, da
kvinden jo allerede har haft mulighed for at leve i en del ar.

For eksemplets skyld er der her valgt nogle af de mest dramatiske og klare konflik-
ter/modsaetninger, selv om de naturligvis forekommer i mange forskellige grader og
varianter. Uanset konfliktens/modsaetningens karakter rejser den dog et spargsmal
om, hvem af de bergrte parter, man skal tage mest hensyn til, og det er det, som er
kernen i etiske dilemmaer.

Opsummerende er der altsa fire forhold, som gar, at overvejelser om, hvorvidt

man forsgge at pavirke fosterets udvikling i en anden retning ved hjeelp af pleje og
behandling eller abort kan give anledning til etiske dilemmaer:
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Der kan veere usikkerhed om, hvad den faktiske/nuvaerende

udviklingsretning egentlig er

Der kan vaere usikkerhed om, i hvilken grad den nuvarende
udviklingsretning er god eller ej

Der kan veere usikkerhed om, hvordan bestemte interventioner

vil pavirke fosterets udvikling

Der kan vare usikkerhed om, i hvilken grad en pavirkning i en

bestemt retning er god eller ej

_ W N

Og mens spargsmal 1 og 3 er nogle, sundhedsfaglige eksperter er bedst til at vur-
dere, er spargsmal 2 og 4 nogle, der ikke findes en seerlig fagekspertise om.
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vedrorende tryghed
og utryghed
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Som neevnt indledningsvis, er det ikke kun forsag pa at pavirke fosterets udvikling

i en bedre retning, som kan give anledning til dilemmaer. Det samme er ogsa til-
feeldet for fors@g pa at blive betrygget i, at fosteret udvikler sig i en gnsket retning.
Umiddelbart kan det virke meerkeligt, at der skulle vaere dilemmaer forbundet med
forsgg pa at opna sterre tryghed. For er starre tryghed ikke altid godt? Og selv hvis
undersggelser i fgrste omgang ikke kan levere sterre tryghed, kan mere viden i sig
selv sa nogensinde veere skadeligt? Er det ikke tveertimod altid godt at vide mere,
fordi viden er magt, og abner op for den slags handlemuligheder, som er beskrevet
ovenfor? Hvis man ikke gnsker at udfere de handlinger, en bestemt form for viden
muligger, kan man jo bare lade vaere. Sadan er det let at teenke. Men det er dog
ikke helt sa simpelt. For fors@g pa at blive betrygget i, at fosteret udvikler sig i en
gnsket retning, kan faktisk give anledning til lige s& mange dilemmaer, som forsg-
get pa at pavirke dets udvikling i en bestemt retning.

Der er flere grunde til, at forsgget pa at blive betrygget i, at fosteret udvikler sig i en
gnsket retning, kan give anledning til dilemmaer. For det fgrste er det ikke sikkert,
at tryghed er den eneste konsekvens af at foretage fosterundersggelser. Hvis der
skal tages en vaevsprgve (fra blod, moderkage eller fostervand), vil det som regel
medfgre en eller anden form for smerte eller ubehag for den gravide. Det gaelder
0gsa, hvis der kun er tale om det begraensede ubehag, som for de fleste er forbun-
det med en blodpreve. Selv ved en blodprgve er det dog veerd at bemeerke, at op-
levelsen af ubehag kan variere betydeligt fra person til person. Hvis der er tale om
moderkage- eller fostervandspraver, vil der ogsa vaere en mindre risiko for abort
forbundet med prgvetagningen. Hvor stor en risiko, det betragtes som, vil fra bade
den gravides, fosterets og mere fiernt stdendes perspektiv igen afheenge af alle

de faktorer, som kan pavirke vurderingen af abort. Men uanset hvordan en sadan
vurdering ender, kan det, at indsamling af viden om fosteret er foroundet med den
slags risici, give anledning til dilemmaer. For det rejser et spgrgsmal om, hvorvidt
det er veerd at forsgge at opna den efterstraebte tryghed, nar der er ogsa er risiko
for sddanne bivirkninger.

Det er dog ikke kun pa grund af fysiske bivirkninger ved selve undersggelsen, at
fors@get pa at blive betrygget i, at fosteret udvikler sig i en gnsket retning, kan give
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anledning til dilemmaer. For selv hvis der ikke var nogen risiko for fx abort (som
ved NIPT), er det muligt at veere i tvivl om, hvorvidt det er en god ide at foretage
fosterundersggelser, af den simple grund, at det ikke er sikkert, at de rent faktisk
betrygger en i, at fosteret udvikler sig i en gnsket retning. Mens undersggelserne
star pa, kan man fx opleve det som at veere i en form for limbo, hvor man ikke ved,
om fosteret er sygt eller rask. Hvor ubehagelig en sadan tvivl opleves som, vil igen
afhaenge af en lang raekke personlige faktorer: Hvor meget betyder det for en, at
udvikler sig i en bestemt retning (fx sundt og rask) eller ej? Hvordan er ens gene-
relle evne til at handtere uvished og usikkerhed? Hvor afklaret er man overhovedet
om ens veerdier og holdninger? Jo mere det betyder for en, at barnet er sundt og
raskt, jo svagere ens generelle evne til at tolerere uvished er, og jo mere uafklaret
ens veerdier og holdninger er, jo mere ubehageligt ma man alt andet lige forvente,
at det ma opleves at veere i den form for limbo/tilstand af ikke-viden, som eksiste-
rer, mens fosterundersggelserne er i gang. Her er det ogsa vaerd at bemaerke, at
undersggelserne sagtens kan straekkes sig over flere uger fra den farste mistanke
er vakt til man har et endeligt diagnostisk svar, idet der farst skal bestilles tid til
prevetagning, til tider efterfulgt af flere pa hinanden fglgende fosterundersagelser,
selve analyserne af undersggelserne ogsa tager tid, og man sa derefter skal have
en tid til at fa svaret udlagt. Og selv nar der foreligger et diagnostisk svar, er der jo
den abenlyse mulighed, at det farer til dyb bekymring og tvivl, snarere end tryghed,
fordi det fx konstaterer, at fosteret lider af en alvorlig sygdom. Hvilket sa vil kunne
saette gang i alle de tanker og overvejelser om, som er beskrevet ovenfor i forbin-
delse med de dilemmaer, fors@g pa at pavirke fosterets videre udvikling, kan give
anledning til. P4 den made er det altsa ikke sikkert, at den tvivl og usikkerhed, som
kan veere forbundet med selve undersggelserne, stopper med dem.

Det kan neeppe veere tvivl om, at det er den gravide (inklusiv en evt. partner og
naer familie), som pavirkes mest af den beskrevne form for uvished. Men det er
heller ikke uteenkeligt, at den indirekte kan pavirke fosteret, hvis uvisheden fx gar
den gravide stresset. Pa samme méade kan den ogsa pavirke det sundhedsperso-
nale, som informerer og vejleder den gravide, idet det heller ikke er sikkert, at de
altid kan rumme den uvished, som uklare svar kan give anledning til.

Selv om fosterundersggelser for nogle kan opleves som betryggende (enten ved

at forsikre om, at barnet er sundt og rask, eller ved at pege pa handlemuligheder),
kan de for andre altsa opleves som anledning til ubehagelig bekymring og tvivl, som
nogle gange streekker sig over leengere tid.* Og usikkerheden om, hvad der vil veere
tilfeeldet i en konkret situation, er en anden grund til, at fors@get pa at blive betrygget
i, at fosteret udvikler sig i en gnsket retning, kan give anledning til dilemmaer.
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vedrorende bekym-
ringens oprindelse
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| det forudgaende er det blevet beskrevet, hvordan de fosterundersagelser, en
bestemt bekymring saetter gang i, kan bergre en lang reekke personer pa forskel-
lig vis, ligesom det er blevet beskrevet, hvordan man kan afveje hensynene til de
forskellige bergrte parter pa forskellig vis. Pa den made har fokus veeret pa de
konsekvenser, det kan have, at en bestemt bekymring saetter bestemte fosterun-
dersggelser i gang. Hvad der imidlertid ikke er blevet bergrt, er spgrgsmalet om,
hvor den bekymring for fosterets udvikling, som ligger bag alle fosterundersagel-
ser, kommer fra. | hvilken grad er den personers egen bekymring? Og i hvilken
grad er den ikke personers egen bekymring? Hvis man ligger stor vaegt pa selvbe-
stemmelse kan svaret pa disse spargsmal have stor betydning for ens stillingtagen
til fosterundersggelser, og det afsnit beskriver derfor nogle af de centrale etiske
overvejelser vedrgrende bekymringens oprindelse.

Som beskrevet tidligere, vil bekymringen for fosterets udvik-
ling i konkrete tilfelde vaeret et produkt af tre faktorer

1. Den enkeltes generelle tendens til bekymring
2. Den enkeltes ideer om, hvad der er en god udvikling for et foster
3. Den enkeltes ide om, hvad der vides om fosterets udvikling

Hvis man har en generel tendens til bekymring; har en ide om, at et godt foster er et
sundt foster; og har faet indtryk af, at der er en vis sandsynlighed for, at fosteret fejler
noget alvorligt, vil det saledes kunne udigse en betydelig bekymring hos den pa-
geldende. Hvis man omvendt har en meget lav tendens til bekymring og har en ide
om, at alle fostre i udgangspunkter er gode, vil det samme indtryk af, at der er en vis
sandsynlighed for, at fosteret fejler noget, ikke udlgse nogen egentlig bekymring.

Spargsmalet er sa, hvornar man kan sige, at en bekymring er en persons egen
bekymring? Nar man diskuterer, om sadan noget som en bekymring er en persons
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egen, taenkes der som regel pa, om bekymringen er frit opstaet. Det er fx den
betydning, der ligger bag, nar det nogle gange siges, at fri meningsudveksling er
en forudsaetning for, at borgere kan danne sig deres egen holdning. Som eksem-
plet med meningsdannelse peger pa, er noget af grundideen bag den frihed, som
er med til at ggre en mening eller en bekymring til ens egen, at dannelsen ikke er
pavirket pa uheldig vis udefra, fx ved at den enkeltes adgang til informationer og
synspunkter begraenses af andre, sadan som det er tilfaeldet, hvis det kun er be-
stemte synspunkter, der ma fremfares i medierne og fra officielle institutioner, eller
hvis den enkelte simpelthen ikke har tid til at stifte bekendtskab med de tilgeengeli-
ge synspunkter. Det ligger dog som regel ogsa i ideen om en fri meningsdannelse,
at den enkelte ikke begraenses pa uhensigtsmaessig vis af indre faktorer. Det er fx
det, der gar, at vi ikke behandler psykotiske personer, som overtreeder straffeloven,
pa samme made, som vi behandler ikke-psykotiske personer, der overtraeder den
samme del af straffeloven. For der er en del af begrundelsen for at behandle dem
forskelligt, at det er af indre, psykiske grunde, at den psykotiske ikke har kunnet
danne de overbevisninger, der ligger bag personens handlinger, pa samme frie
made, som den ikke-psykotiske har haft mulighed for.

Nar man spearger til, om den bekymring for fosterets udvikling, der
ligger bag enhver fosterundersggelse, er en persons egen eller ej,
er det altsa et spegrgsmal om:

1. Hvorvidt personens generelle tendens til bekymring er dannet frit eller er
et produkt af uhensigtsmaessige indre eller ydre forhold

2. Hvorvidt personens ide om, hvad der er en god udvikling for et foster, er
dannet frit eller er et produkt af uhensigtsmeessige indre eller ydre forhold.

3. Hvorvidt personens ide om, hvad der vides om fosteret, er dannet frit
eller er et produkt af uhensigtsmeessige indre eller ydre forhold.

Det er ikke muligt at ga i dybden med alle de indre og ydre forhold, der kan pavirke
disse faktorer, men det kan veere vaerd at naevne nogle mulige forhold. Hvad angar
personens generelle tendens til bekymring, vil den veere et produkt af et komplekst
samspil mellem medfadte tendenser og de erfaringer (inklusiv tanker), personen gar
sig i lebet af livet. De ydre faktorer kan bl.a. inkludere den made, den enkelte bliver
mgdt pa i familien, skolen og andre sociale sammenhaenge. Men den kan ogsa pa-
virkes af endnu mere almene sociale faenomener sa som generelt usikre samfunds-
vilkar (som det fx kendes fra krig, gkonomiske kriser og voldsom teknologisk udvik-
ling), der kan seettes sig igennem som en generel risikobevidsthed/risikoaversion hos
den enkelte. Det er ogsa teenkeligt, at en generel bekymringstendens kan vaere et
produkt af et alment samfundsmaessigt krav om at vaere normal (eller perfekt), som
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hos den enkelte kan seette sig igennem som en generel bekymring for at afvige fra
normen. Og her er spargsmalet sa, i hvilken grad en generel tendens til bekymring
kan regnes som en persons egen, hvis den er opstaet under sadanne forhold? Det
kan der naturligvis veere forskellige syn pa, men der kan naeppe veere tvivl om, at det
udger et muligt eksempel pa en ekstern faktor, der kan ggre det svaerere at betragte
en persons generelle tendens til bekymring som personens egen.

Hvad angar personens ide om, hvad der er en god udvikling for fosteret, vil den
nok ikke pa samme made veere direkte pavirket af medfadte tendenser, men pri-
meert af personens sociale og kulturelle erfaringer. Mere preecist vil den nok veere
et produkt af et komplekst samspil mellem de erfaringer, personen selv har gjort sig
med forskellige typer af fostre/mennesker, og de erfaringer, andre har fortalt perso-
nen om. Hvad angar en persons ideer om, hvad det vil sige at leve med fx Downs
syndrom, vil de saledes delvist afhaenge af det kendskab, personen selv har til per-
soner med Downs syndrom, og det, personen har hgrt fra andre om, hvordan det
er at leve med Downs syndrom. Fordi der her er tale om personens ide om, hvad
det vil sige at leve med Downs syndrom, er der tale om den form for meningsdan-
nelse, som blev naevnt tidligere. Her vil det altsa fx kunne have stor betydning,
hvilke fortaellinger om Downs syndrom, personen har adgang til. Er de tilgaengelige
forteellinger fx kun idylliserende eller er de kun dystopiske? Eller afspejler de, at det
kan opleves pa mange forskellige mader at leve med Downs syndrom — bade for
den person, der har Downs syndrom, og for de pargrende?®

Selv nar personen har haft mulighed for at danne sig en nuanceret ide om, hvordan
det er at leve med Downs syndrom, vil denne ide dog altid veere afheengig af de ek-
sisterende samfundsforhold. For det vil veere en ide om, hvordan det er at leve med
Downs syndrom i en familie med bestemte menneskelige og gkonomiske ressourcer
i et samfund med bestemte stgttetilbud for familier med Downs syndrom osv. Og et
spargsmal er, om en sadan samfundsmaessig pavirkning af den enkeltes ideer om,
hvad der er en god udvikling for et foster, er med til at gagre ideen mindre fri? Det kan
der ogsa veere forskellige syn pa, men igen kan der neeppe stilles spgrgsmalstegn
ved, at det udger et muligt eksempel pa en ekstern faktor, der kan ggre det svaerere
at betragte en persons ideer om en god fosterudvikling som personens egen.

Hvad angar personens ide om, hvad der vides om fosteret, vil den ligesom per-
sonens ide om, hvad der er en god udvikling for fosteret, primeaert vaere et produkt
af, hvad personen selv kan saette sig ind i, og hvad andre (nok primaert sundheds-
personer) kan hjeelpe personen med at forsta. | forbindelse med fosterunderse-
gelser vil det for personens egne evner til at forstd nok primaert vaere personens
‘'medfgdte’ intelligens og erhvervede uddannelsesniveau, som er centrale faktorer.
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Her vil spgrgsmalet om fri dannelse af ideer altsad afheenge af, om man mener, at
uddannelsesniveauet er frit valgt eller begraenset af ydre omstaendigheder. For
sundhedspersoners tendens til at hjaelpe personen med at forsta, hvad der vides
om fosteret, vil det bl.a. athaenge af faktorer som den tid, de har til radighed, men
ogsa af de konsekvenser, det har for dem, om de fortaeller om den relevante viden
pa den ene eller den anden made. Hvis de fx kan risikere at blive straffet pa den
ene eller anden made for at undlade at naevne visse forhold kan det fx fare til at de
oversvgmmer den gravide med information. Hvis det omvendt slet ikke er regu-
leret, hvad de siger, kan det risikere at fare til, at de tilpasser den viden, de vide-
reformidler, i lyset af deres egen generelle tendens til bekymring eller deres egen
ide om, hvad der er en god udvikling for et foster. Uanset om det er ydre tidspres,
frygt for straf, deres egne bekymringstendenser eller deres egne ideer om en god
fosterudvikling, som pavirker formidlingen, vil det i alle tilfeeldene veaere sveerere at
tale om den gravides egne, frit dannede ideer.

Som beskrevet, er der mange forhold, som kan have betydning for, i hvilken grad
det i konkrete tilfeelde giver mening at tale om en bekymring for fosterets udvikling
som den gravides egen bekymring. Om man i konkrete tilfeelde mener, at det giver
mening eller ej, vil athaenge af, hvilke faktorer, man mener, der ligger bag den
konkrete bekymrings oprindelse. Hvis den er dannet frit, kan den ses som perso-
nens egen, og hvis den ikke er dannet frit, kan den ikke ses som personens egen.
Det vil i konkrete tilfaelde dog som oftest nok mere veere et gradsspargsmal end et
skarpt enten-eller. | stedet for enten at vaere fri eller ufri, vil det altsa veere sadan,
at bekymringen i nogen grad kan anses for at veere fri i visse henseender, og i
nogen grad kan anses for at vaere ufri i andre henseender.

For nogle vil det veere sadan, at en persons bekymring i udgangspunktet altid ma
anses for at veere personens egen, frie bekymring. Som eksemplerne ovenfor
illustrer, er det dog ikke n@gdvendigt. For det er ogsa muligt at forteelle en sammen-
haengende historie, som kan sandsynliggere, at en bekymring under bestemte
forhold ikke bgr betragtes som den gravides egen. Hvis man tror, at en eller flere af
de fglgende pastande er sande i et konkret tilfelde, vil det saledes kunne begrun-
de, at man ikke anser den gravides bekymring for dennes egen i fuld grad:

1. Personens generelle tendens til bekymring er steerkt pavirket af usikre
samfundsforhold/steerke normalitetskrav

2. Personens ide om, hvad der er en god udvikling for et foster, er steerkt
pavirket af ensidig formidling eller darlige samfundsvilkar/stattemuligheder

3. Personens ideer om fosterets faktiske udvikling er steerkt pavirket af
personens uddannelsesniveau eller ensidig formidling
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Udtrykket 'liberal eugenik’

er udviklet med henblik pa

at sammenligne den made,
moderne liberal-demokratiske
stater som den danske, regu-
lerer befolkningens reprodukti-
on pa, med de mere klassiske
eugeniske programmer, som
mange lande — inklusiv Dan-
mark — indfgrte i farste halvdel
af 1900-tallet. Grundtanken
bag udtrykket ’liberal eugenik’
er, at mens den klassiske
illiberale eugenik var baseret
pa statslig tvang (fx i form af
tvangsmeessig sterilisation),
sa er den moderne 'liberale’
eugenik baseret pa borgernes
egne, frie valg. Men resultatet
er basalt set det samme i beg-
ge tilfeelde, nemlig en eugenisk
frasortering af de ikke-egnede
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Her er der selvfglgelig tale om en reekke store hvis’er, som afheaenger af bestemte
overbevisninger om meget generelle samfundsdynamikker. Men hvis man kommer
til den konklusion, at en gravids bekymring i nogle tilfaelde ikke kan betragtes som
den gravides egen, sa kan det potentielt have stor betydning for ens stillingtagen til
fosterundersggelser. Det betyder nemlig, at man i sadanne tilfaelde ikke vil kunne
tilleegge det stor vaegt, at fosterundersegelser eftersperges af den gravide. For i sa
fald udspringer efterspogrgslen jo ikke af en bekymring, som er den gravides egen.
Og hvis man ikke kan tillaegge det stor vaegt, at fosterundersagelser eftersparges
af den gravide, falder hovedbegrundelsen for et offentligt fosterdiagnostisk pro-
gram som fx det danske veek. For officielt set er den eneste begrundelse for dette
program, at det efterspgrges af de gravide. Som Sundhedsstyrelsen selv papeger,
er programmet saledes ikke udtryk for en generel anbefaling eller opfordring fra
myndighedernes side, men ene og alene til for at gare det lettere for de gravide
veelge, hvad der er bedst at gare i lyset af den gravides 'egne veaerdier’. Jo mere
man anser det for tvivisomt, at gravides efterspargsel rent faktisk udspringer af

en bekymring, som er deres egen, jo mere falder rationalet for at have et offentligt
fosterdiagnostisk program som det danske altsa vaek. For hvorfor tilbyde et meget
omfattende og kostbart 'screeningsprogram’, hvis den reelle/zegte efterspargsel er
lav og man som stat/myndighed ikke selv synes, at fosterundersggelser er noget,
man generelt kan anbefale til gravide?

Hele spagrgsmalet om, hvorvidt de gravides bekymringer er deres egne, knytter an
til diskussioner af det, der er blevet kaldt 'liberal eugenik’.® Udtrykket 'liberal euge-
nik’ er udviklet med henblik pa at sammenligne den made, moderne liberal-demo-
kratiske stater som den danske, regulerer befolkningens reproduktion pa, med de
mere klassiske eugeniske programmer, som mange lande — inklusiv Danmark —
indfgrte i forste halvdel af 1900-tallet. Grundtanken bag udtrykket ’liberal eugenik’
er, at mens den klassiske illiberale eugenik var baseret pa statslig tvang (fx i form
af tvangsmeessig sterilisation), sa er den moderne ’liberale’ eugenik baseret pa
borgernes egne, frie valg. Men resultatet er basalt set det samme i begge tilfeelde,
nemlig en eugenisk frasortering af de ikke-egnede.

Man kan diskutere, om valget af udtrykket ’liberal eugenik’ forplumrer og provoke-
rer mere end det oplyser, nar det mere eller mindre direkte sammenligner regule-
ringen af reproduktion i moderne liberale demokratier som det danske med den
ekstreme form for illiberal tvang, der fx blev praktiseret i det autoriteere/totaliteere
Nazi-tyskland.” Men man kan ikke benaegte, at ideen om liberal eugenik rejser et
relevant spargsmal om, i hvilken grad der egentlig er en veesentlig etisk forskel pa
klassisk illiberal regulering af reproduktion og moderne liberal regulering af repro-
duktion (inklusiv fosterundersggelser). Hvis de bekymringer, som ligger bag de
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gravides efterspgrgsel efter fosterundersg@gelser i en stat som den danske, virkelig
er deres egne, kan der ikke veere tvivl om, at der er en veesentlig etisk forskel pa
klassisk illiberal og moderne liberal eugenik. For sa er det udtryk for forskellen pa
borgeres frie valg og statslig tvang. Men hvis de gravides bekymringer i nogle eller
en del tilfeelde ikke kan betragtes som deres egne, sa er det mere tvivisomt, hvor
stor forskellen egentlig er pa klassisk illiberal og moderne liberal eugenik. For sa
er der i begge tilfaelde tale om ufrihed og det er ikke umiddelbart klart, at det skulle
gaere en vaesentlig forskel, om ufriheden udspringer meget direkte og synligt af sta-
ten eller mere skjult og indirekte af diffuse samfundsdynamikker. For nogle vil det
maske endda veere sadan, at det faktisk er veerre i det sidste tilfaelde, da man i det
mindste kan forsgge at gare noget ved statens interventioner, mens det er meget
sveerere at ggre noget ved diffuse samfundsdynamikker.
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Som det er blevet beskrevet i de foregaende afsnit, er der overordnet set tre grun-
de til, at fosterundersggelser kan give anledning til etiske dilemmaer. For det farste
kan der opsta tvivl om, hvad der er bedst at gare, nar man har faet resultaterne

af en fosterundersggelse. Er det bedst at fortseette graviditeten som hidtil? Er det
bedst at ga i gang med bestemte pleje- og behandlingstiltag? Eller er det bedst

at afslutte fosterets videre udvikling ved abort? For det andet kan der ogsa opsta
tvivl om, hvorvidt det overhovedet er godt at foretage en fosterundersagelse. Vil
undersggelsen give tryghed og abne op for de beskrevne handlemuligheder? Eller
vil den snarere skabe utryghed? Og hvad er egentlig bedst af disse? Endelig kan
der ogsa opsta tvivl om, hvorvidt den bekymring, der ligger bag alle fosterundersg-
gelser, er personens egen eller ej.

De forudgaende afsnit har ogsa beskrevet, hvordan en nuanceret og veloverve-

jet stillingtagen til sddanne spargsmal begr indeholde to elementer. For det farste
ma den rumme en beskrivelse af, hvordan de bergrte parter pavirkes af bestemte
handlinger. For det andet ma den pa baggrund af bestemte veerdiperspektiver ogsa
foretage en afvejning af, hvor stor vaegt, den made, de forskellige parter bergres
pa, ber tillaegges. For det er kun ved at foretage en sadan afvejning, at man kan
tage stilling til, hvad det overordnet eller samlet set er bedst at ggre.

Som det er velkendt varierer veerdiperspektiver dog ofte fra person til person, og
det rejser et spgrgsmal om, hvem der bar foretage den endelige afvejning i konkre-
te situationer. Skal det veere overladt til de umiddelbart involverede personer selv
(fx den gravide og sundhedspersonalet) eller bgr andre, mere udenforstaende,
blande sig pa den ene eller den anden made? Som regel er der tre spgrgsmal,
som er bestemmende for, om andre bar blande sig eller ej:

Bor man regulere fosterundersogelser?

e Hvor store/veegtige interesser har de bergrte parter pa spil?

e Kan de enkelte parter forsta og varetage deres egne interesser?

e Kan nogle parter forsta og varetage andre parters interesser, hvis
de ikke selv eri stand til det?
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Hvis man kan svare ja til alle disse spargsmal, vil man som regel kunne overla-
de overvejelserne om, hvad der er godt og darligt/rigtigt og forkert/forsvarligt og
uforsvarligt i en konkret situation til de umiddelbart involverede parter. | forbin-
delse med fosterundersagelser vil der veere flere forskellige mader, hvorpa man
kan komme til en sadan konklusion. Et argument kan veere, at det er den gravide
(sammen med en evt. partner), som har de vaegtigste interesser pa spil, og at hun
er fuldt ud i stand til selv at afgare, hvad der er bedst for hende i den konkrete
situation, samtidig med, at der ikke er grund til at tro, at sundhedspersonalet vil
gere andet end at hjeelpe hende med at treeffe den beslutning, som flugter bedst
med hendes egne interesser. Det er endda ogsa muligt at mene, at den gravide
naturligt er den bedste til at varetage fosterets interesser, hvis man mener, at det
har veegtige interesser pa spil.

Det er dog ikke kun ved at forudsaette, at den gravide har evnen til at varetage sine
egne veegtige interesser, at man kan komme til den konklusion, at beslutninger
vedrgrende fosterundersggelser bar vaere helt overladt til de umiddelbart involve-
rede parter. Selv hvis man vurderer, at hun ikke er i stand til det, vil man saledes

fx kunne argumentere for, at spgrgsmalet stadig ber overlades til de umiddelbart
involverede parter, hvis man faler sig sikker pa, at sundhedspersonalet naturligt vil
teenke pa at varetage den gravides interesser pa hendes vegne.

Det er altsa let at forestille sig scenarier, hvor det kan veere begrundet at overla-
de overvejelser/beslutninger vedrgrende fosterundersggelser til de umiddelbart
involverede parter. Det er dog heller ikke sveert at forestille sig scenarier, hvor det
ikke er muligt at svare ja pa alle de tre naevnte spargsmal, og derfor ikke er velbe-
grundet at overlade overvejelserne til de umiddelbart involverede parter. Et sddant
scenarie kunne veere en situation, hvor man anerkender, at den gravide er den,
der har de vaegtigste interesser pa spil, men ikke tror pa, at hun selv er i stand til at
varetage disse interesser og heller ikke er overbevist om, at fx sundhedspersonalet
er i stand til at varetage dem pa hendes vegne. Det kunne fx vaere i en situation,
hvor den involverede information om sygdomsrisici er sa kompleks, at det er svaert
for den gravide selv at forsta den, og sundhedspersonalet ikke har tid til at forklare
den pa en made, som ggr det muligt for den gravide. Men det kunne ogsa veere i
en situation, hvor der egentlig er tid nok, men sundhedspersonalet har en ide om,
hvad der er bedst at gere, som afviger fra den gravides, og denne idé pavirker den
made, de informerer den gravide pa.

Et andet scenarie, hvor der kan veere grund til at overveje, om andre end den gravi-

de og sundhedspersonalet bar veere med til at treeffe beslutningerne, kan veere, hvor
det ikke er den gravide alene, som anses for at have vaegtige interesser pa spil. Hvis
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man fx mener, at fosteret eller de personer, der allerede lever med bestemte handi-
caps og sygdomme, har veegtige interesser pa spil, og samtidig er i tvivl om, hvorvidt
den gravide og sundhedspersonalet er i stand til at tage tilstreekkeligt vare pa disse
interesser, vil det saledes kunne begrunde, at andre er med til at traeffe beslutninger-
ne/pavirke overvejelserne i forbindelse med fosterundersggelser.

Et tredje scenarie kan veere en situation, hvor man nok anerkender, at den
gravide har vaegtige interesser pa spil, men ogsa mener, at samfundet i alminde-
lighed har store interesser pa spil, fx fordi en sund og rask befolkning er af stor,
samfundsmeessig betydning. Hvis man i en sadan situation fx vurderer, at den
gravide ikke selv kan forsta, hvor belastende og skadeligt det vil veere for hende
at fa et barn med bestemte former for sygdom eller handicap, og samtidig ikke
har tiltro til, at sundhedspersonalet primaert vil taenke pa befolkningens overord-
nede sundhed, vil man saledes kunne begrunde, at andre er med til at bestem-
me, hvordan der handles i relation til fosterundersagelser. Hvis der er grund til
at tro, at sundhedspersonalet primeert vil teenke pa befolkningens overordnede
sundhed, kan det dog ogsa vaere, at andre slet ikke behaver at blande sig i en
sadan situation, da sundhedspersonalet sa vil varetage bade den gravides og
den gvrige befolknings interesser.

Hvis man kommer til den vurdering, at der i forbindelse med fosterundersggelser
er nogle af parterne, som har vaegtige interesser pa spil, som de ikke selv er i
stand til at varetage pa tilstraekkelig vis, og der ikke er grund til at tro, at andre
parter spontant vil varetage pa deres vegne, kan det give mening for andre at
treede til/gribe ind.

Overordnet set vil formalet i sa fald veere at pavirke den made, de umiddelbart
involverede parter (den gravide og sundhedspersonalet) teenker om deres egne og
de andre bergrte parters (fx fosterets, personer med handicaps eller almindelige
samfundsborgeres) interesser pa. En sadan pavirkning kan generelt set ske pa

to mader. Enten gennem oplysning, sddan sa de pa genuin vis aendrer holdning

til, hvad der er i deres egen og/eller andres interesse. Eller gennem mere ydre
adfeerdsregulering, som ikke direkte pavirker deres overbevisninger, men aendrer
deres mader at handle pa.

Hvad angar oplysning, kan man forestille sig mange forskellige tiltag, alt afhaengigt
af, hvor det er, man synes, der er behov for at pavirke. Et scenarie kunne veere en

situation, hvor gravide har faet et generelt indtryk af, at graviditeter er utrygge og at
en ansvarlig mor derfor far foretaget fosterundersggelser. Hvis man ikke mener, at

det er i den gravides eller andres interesse, vil man i en sadan situation fx kunne

Fosterundersogelser og etik



35

fors@ge at oplyse om, at graviditeter ikke som sadan er usikre under moderne
forhold, og at det er lige sa ansvarligt ikke at fa foretaget fosterundersggelser som
at fa foretaget det. Og hvis man har mistanke om, at gravides bekymring i relation
til graviditet udspringer af et mere generelt problem med handtering af/tolerance af
risiko i samfundet, vil man kunne tage det op til debat.

Pa samme made vil man ogsa kunne lave oplysningsindsatser, hvis man er be-
kymret for, at gravide veelger bestemte fostre fra pa baggrund af en misforstaet
opfattelse af, hvordan det er at leve med bestemte sygdomme og handicaps.

Omvendt vil man i princippet ogsa kunne lave oplysningsindsatser, som sigter
mod at ggre gravide bevidste om, hvor dyrt og samfundsmeessigt belastende
det er med pleje og behandling af barn, der fades med alvorlige sygdomme og
handicaps, hvis man er bekymret for, at de ikke har en tilstraekkelig forstaelse af
det forhold.

Pa lignende vis vil man ogsa kunne forsgge at oplyse gravide om, hvordan fostre
egentlig udvikler sig i livmoderen, hvis man er bekymret for, at de treeffer beslutnin-
ger om fx abort pa grundlag af en mangelfuld forstaelse af de forhold.

Alle de samme oplysningsindsatser vil selvfglgelig ogsa kunne rettes mod sund-
hedspersonale mere specifikt, ligesom man for dem ogsa vil kunne lave oplys-
ningskampagner rettet mod, hvordan de forstar deres egen rolle som sundheds-
personer, alt efter hvad man synes, der er behov for.

Ud over de oplysningsindsatser, som der her er givet et par eksempler pa, vil man
som sagt ogsa kunne pavirke de umiddelbart involverede pa mere ydre, adfaerds-
regulerende vis. Det kan ske pa mange forskellige mader. En mulighed er gennem
love med deres indbyggede muligheder for retslige sanktioner. En anden mulighed
er gennem mere blgde former for regulering som retningslinjer og faglige guideli-
nes. En tredje mulighed er gennem mere mellemmenneskelig socialt pres af den
ene eller den anden art. Uanset hvilket middel, der anvendes, er der overordnet
set to mader, hvorpa man pa mere ydre facon kan regulere fosterundersggelser.
Pa den ene side kan man regulere fosterundersggelser direkte. Hvis man ggr det,
er det typisk iseer falgende forhold, man vil overveje at regulere, alt afhaengigt af,
hvad man synes, der er behov for:
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Hvem ma/skal tilbyde Skal det kun veere sundhedspersoner, eller kan
fosterundersoegelser? det ogsa veere andre? Skal det veere sundheds-
personer i offentligt eller privat regi?

Hvem ma/skal de tilbyde Er det kun personer i seerlig risiko? Eller er det
fosterundersggelser til? alle gravide?

Hvilke typer af foster- Er det alle typer af undersggelser? Eller er det
undersggelser ma/skal fx kun undersgagelser for sygdomme af en vis
de tilbyde? alvorlighed?

Hvad skal de fortaelle, Ma de opfordre til at fa foretaget fosterunder-
nar de tilbyder foster- sggelser? Eller skal de beskrive mulighedens
undersggelser? fordele og ulemper mere neutralt? Og hvis/nar

de beskriver fordelene og ulemperne, hvilke
aspekter skal de sa inddrage?

Hvor tilgaengelige skal Skal de veere tilgeengelige for alle ved at ggre
fosterundersggelser vaere? dem gratis eller stagtte dem pa anden vis? Eller
skal den enkelte selv betale?

Som beskrevet er et af de regulatoriske grundspargsmal, hvem der ma tilbyde fo-
sterundersggelser. [deen om at tilbyde noget, kan dog veere lidt uklar. For den kan
bade daekke over en situation, hvor det er muligt at fa foretaget fosterundersggelser,
men man selv aktivt skal opsgge muligheden, og en situation, hvor sundhedspersoner
aktivt opseger gravide med tilbud om fosterundersagelser. | begge tilfaelde kan man
sige, at sundhedspersoner tilbyder fosterunders@gelser, men de ger det pa forskellige
vis, og et fgrste spgrgsmal er, om det ene er mere forsvarligt eller godt end det andet.

Umiddelbart kan det maske virke uskyldigt blot at give et tilbud om fosterunderse-
gelser, da modtageren af tilbuddet jo bare kan takke nej, hvis denne ikke finder det
interessant. Nar selve det at give et tilbud om fosterundersggelser alligevel kan
give anledning til overvejelser om, hvorvidt fx sundhedspersoner ma eller skal det,
sa skyldes det flere forhold.

For det farste er selve det aktivt at tilbyde noget som beskrevet potentielt et forstyr-

rende element i andres liv. Det er bl.a. derfor at der er regler for, hvornar man ma
ringe op til personer for at saelge noget (telefonsalg).®

Fosterundersogelser og etik



Det Etiske Rad

37

Samtidig er fosterundersagelser som beskrevet ovenfor heller ikke ngdvendigvis
et entydigt gode, da de bl.a. kan give anledning til (il tider alvorlig) bekymring og
tvivl. Og det kan veere et andet argument imod aktivt at matte eller skulle tilbyde
dem, selv om det naturligvis kan diskuteres, hvor megen bekymring og tvivl et
blot og bart tilbud kan give anledning til. Omvendt er det naeppe muligt at undga
at sige noget om, hvad tilbuddet handler om, nar man giver det, sa selv hvis man
er tilbageholdende og indledningsvist kun beskriver det i meget generelle vendin-
ger, kan det ikke udelukkes, at selve det at give tilbuddet kan skabe bekymring
og tvivl hos nogle.

For det tredje er det heller ikke sikkert, at tilbuddet vil blive opfattet som et blot og
bart tilbud, selv om det er teenkt sadan. Hvis afsenderen, fx en laege, opfattes som
en autoritet og maske endda ogsa som en myndigheds eller stats repraesentant,
kan tilbuddet saledes potentielt opfattes som en opfordring/anbefaling (eller det
modsatte). Hvordan det opfattes vil afhaenge af en masse forhold sa som modta-
gerens relation til den, der praesenterer det, og maden, det preesenteres pa. Men
hvis modtageren fx er vant til at teenke, at myndighedspersoner indirekte opfordrer
til noget, nar de praesenterer noget som et neutralt tilbud, vil et neutralt tilbud om
fosterundersggelser potentielt kunne opfattes som en opfordring. Og den mulighed
skaerpes naturligvis blot endnu mere, hvis tilbuddet ogsa preesenteres pa en made,
som kan give modtageren et indtryk af, at afsenderen har en bestemt holdning til
om det er godt eller darligt at takke ja eller nej til tilbuddet.

Et fierde argument imod aktivt at tilbyde fosterundersegelser til gravide kan ogsa
udspringe af et gnske om at beskytte fosteret, hvis man fx er bekymret for, at et
aktivt tilbud om fosterundersggelser vil fgre til flere aborter, selv om det ikke anses
for at veere i fosterets interesse.

Teet forbundet med gnsket om at beskytte fosteret mod abort kan et femte argu-
ment imod aktivt at tilbyde fosterundersagelser til gravide udspringe af et gnske
om at modvirke den potentielle sociale stigmatisering, som kan veere forbundet
med abort for de personer, der lever med de sygdomme og handicaps, en given
undersg@gelse undersager for. En evt. stigmatiserende effekt vil nok ogsa afhaenge
af, hvem det er, der giver tilbuddet, sddan sa en statslig afsender kan ses som en
statslig stigmatisering.

Hvis man er interesseret i at beskytte den gravide mod potentiel forstyrrelse, tvivl
og bekymring; blot vil beskytte den gravides mulighed for at tage selvstaendigt
stilling pa et neutralt og upavirket grundlag; vil beskytte fosteret mod abort; eller
beskytte andre mod abortens stigmatiserende virkning, kan det altsa potentielt tale
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imod at lade fx sundhedspersoner aktivt tilbyde gravide fosterundersagelser og
fx i stedet lade det veere helt op til gravide selv at ops@ge muligheden, hvis de er
interesserede i den.

Det er dog ogsa muligt at argumentere for, at det er godt aktivt at tilbyde fosterunder-
sggelser til gravide. Et argument kan veere, at det er en service, som ger den gravide
opmaerksom pa en mulighed, som hun maske ikke selv ville have haft overskud til at
teenke pa, selv om hun kan have en steerk interesse i at forholde sig til muligheden.
Her er tilbuddet altsa taenkt som et middel til at understatte hendes mulighed for at
tage selvsteendigt stilling til noget, der kan have stor betydning for hendes liv.

Et andet argument kan veere, at tilbuddet ogsa sker af hensyn til fosteret, idet
fosterundersggelser kan give et bedre grundlag at varetage fosterets interesse
ud fra, ved fx at planlaegge operationer og pleje i tilfaelde af sygdom eller foretage
abort, nar det vurderes at veere i fosterets interesse.

Et tredje argument kan veere, at det aktivt at give tilbud om fosterundersggelser er i
det bredere samfunds interesse, idet det via en potentiel agning af antallet af abor-
ter kan taenkes at forbedre befolkningens generelle sundhed og potentielt reducere
den belastning (gkonomisk, praktisk, psykisk osv.), som alvorligt syge og handicap-
pede udggr for samfundet i al almindelighed.

Selv om de forskellige argumenter her er beskrevet som argumenter for og imod at
tilbyde fosterundersggelser, kan alle overvejelserne selvfglgelig sagtens foretages
af en og samme person eller myndighed, selv om personen eller myndigheden fx
ender med at konkludere, at det overordnet set er bedst at tilbyde fosterundersg-
gelser. For ud over at anerkende dem, som matte veere modstander at et tilbud,

vil det at tage alle forholdene med i sine overvejelser kunne pavirke den praecise
udformning af et tilbud.

Ud over at regulere, hvorvidt fx sundhedspersoner overhovedet ma eller skal tilby-
de fosterundersggelser, er det som beskrevet ogsa muligt at regulere, hvem de ma
eller skal tilbyde dem til/ludfgres pa. Er det fx alle gravide eller er det kun gravide,
hvor der er grund til at tro, at der er en seerlig risiko for, at fosteret fejler noget?
Argumenterne for eller imod er her basalt set de samme, som naevnt ovenfor, idet
der er tale om specificering af, om det fx er mere forsvarligt at tilbyde det til gravide
med en seerlig risiko, fx fordi de ma formodes at have en starre interesse i at kende
til muligheden, eller fordi det i hgjere grad ma formodes at veere i fosterets interes-
se eller samfundet i almindelighed osv.
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Foruden at regulere hvem, fosterundersggelser ma tilbydes til, kan man som
beskrevet ogsa regulere, hvilke typer af undersggelser, der ma eller skal tilbydes
tilludfgres pa bestemte gravide. Her vil de overordnede argumenter igen veere de
samme som ovenfor, idet det fx kan anses for mere forsvarligt at tilbyde en be-
stemt type undersggelse til personer i en saerlig risikogruppe, end at tilbyde den til
andre, som ikke befinder sig i samme risikogruppe. Som beskrevet tidligere er der
en raekke faktorer, som kan pavirke, hvordan man mere konkret foretager en sadan
afvejning/stillingtagen. En faktor er den risiko, som matte vaere forbundet med sel-
ve undersggelsen, fx fordi den er forbundet med udtagelsen af en veevsprgve, idet
det kan gge risikoen for en abort, hvilket potentielt kan skade bade den gravide,
fosteret og det bredere samfund. En anden faktor, som kan spille ind, er de egen-
skaber eller traek, der undersgges for. Som beskrevet kan disse traek enten veere
sygdomsrelaterede eller relateret til egenskaber, der ikke umiddelbart er forbundet
med sygdom, samtidig med at forskellige sygdomme ogsa kan variere betydeligt i
alvorlighedsgrad. Og alle disse forhold kan potentielt pavirke den grundlaeggende
vurdering af, hvorvidt sundhedspersoner ma eller skal tilbyde bestemte undersg-
gelser til bestemte personer.

Hvis man leegger stor vaegt pa den gravides frie valg og leegers ditto, kan det virke
formynderisk at ville regulere, hvilke typer af fosterundersggelser, der bgr vaere
tilgeengelige. Men hvis man ogsa tilleegger andre veerdier end det enkelte individs
selvbestemmelse vaegt, er det muligt at argumentere for en regulering af, hvilke
typer af undersagelser der bgr kunne udbydes. Saledes er det ud fra et ligheds-
perspektiv fx muligt at argumentere for, at undersggelser, der fokuserer pa egen-
skaber, som har noget med sygdom og sundhed at ggre, bgr have en eller anden
forrang frem for undersagelser, der fokuserer pa egenskaber, der ikke har noget
med sygdom/sundhed at ggre. Et sddant argument kan lyde, at der er grund til at
foretage en sadan prioritering, fordi sundhedspersonale er en knap ressource og
distinktionen mellem det syge/sunde og det gode liv i bredere forstand kan vaere
med til at traekke en graense i forhold til, hvad vi bgr bruge disse knappe ressourcer
pa. Og her kan et lighedsbaseret argument veere, at de ressourcer primaert/farst
og fremmest bar bruges pa at afhjeelpe den form for nad, som sygdom i sneever
forstand udger, og ikke pa at sikre specielle ideer om det gode liv, som gar ud over
det basale niveau af sundhed som er defineret ved fravaeret af sygdom og handi-
cap i sneever forstand. Det vil sa veere et separat spgrgsmal, om undersggelser,
der fokuserer pa egenskaber, der ikke har noget med sygdom/sundhed at gare helt
bar forbydes eller fx kun tilbydes i privat regi mod egenbetaling.

Endelig kan unders@gelserne som beskrevet ogsa variere i forhold til, hvor sikker
og palidelig viden, de frembringer om det, de undersgger for. Det er bl.a. for at
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handtere de dilemmaer, som screeningundersggelser usikkerhedsmomenter kan
give anledning til, at man har udviklet en teknisk terminologi, der kan hjalpe med
at handtere nogle af de involverede hensyn pa kvantitativ vis. Uanset hvor meget
man kvantificerer de involverede hensyn, vil der dog altid ogsa vaere en kvalita-
tiv dimension, som handler om at veje forskellige hensyn pa imod hinanden. En
sadan afvejning kan bade foretages pa et individ-niveau og pa et befolkningsni-
veau. Fra den enkeltes perspektiv vil den usikkerhed, som uundgaeligt er forbun-
det med screeningsundersggelser, saledes vaere, om det er sa vigtigt at fa vished
over, om fosteret fx fejler noget alvorligt, at det star mal med de risici for en selv
og fosteret (i form af skade, utryghed, tvivl osv.), som screeningsundersggelser
uundgaeligt farer med sig. Og fra et befolknings- eller samfundsperspektiv er
spergsmalet, hvor store risici (i form af skade, utryghed, tvivl osv.) det er forsvar-
ligt at pafere nogle, for at opdage potentielt alvorlige sygdomme og funktions-
nedseetter hos andre. Uanset hvilket perspektiv problemstillingen betragtes fra,
kan kvantitative beregninger som sagt veere en stor hjeelp, men i begge tilfeelde
vil den endelig afvejning ogsa afhaenge af en kvalitative prioritering/afvejning af
de involverede hensyn, og det er derfor, at det er derfor, at fosterundersggel-
sers usikkerhed ogsa kan give anledning til diskussion om, hvilke undersggelser
man ma eller skal tilbyde/der ma eller skal kunne udferes. For det athaenger i en
betydelig grad af, hvordan man afvejer og forstar hensynet til den enkelte og til
samfundet/befolkningen i bredere forstand.

Et fijerde forhold, som man potentielt kan regulere, er som beskrevet, hvad sund-
hedspersoner ma eller skal sige, nar de tilbyder/udferer fosterundersagelser. Skal
de fremlaegge de basale kendsgerningerne sa neutralt og upartisk som muligt?
Eller ma/skal de fremheeve den ene mulighed som bedre eller mere oplagt end den
anden? Her kan de forskellige hensyn igen traekke i forskellige retninger. Og selv
nar man har lagt sig fast pa en overordnet retning, er der stadig et spgrgsmal om,
hvilken konkret vejledning der fx er balanceret og unbiased givet den tid, som der
matte veere til radighed, den undersggelse, der er tale om, og den person, som
undersggelsen tilbydes til. Betyder kravet om balanceret og unbiased information
fx, at der er den samme grundpakke, som alle skal have, eller skal informationen
tilpasse den enkelte patient? Det afhaenger bl.a. ogsa af, hvorvidt man mest ser
det som et formelt krav, man skal opfylde, eller som et egentligt middel til at under-
stotte den enkeltes selvstaendige stillingtagen.

En femte mulighed for regulering vedrarer som beskrevet, hvor tilgaengelige fo-
sterundersggelser ma eller skal vaere for gravide rent skonomisk. Hvis man anser
det for vigtigt, at alle gravide har lige adgang til fosterundersggelser, vil man fx
kunne gare det til et gratis offentligt tilbud. Begrundelsen for at ggre det kan igen
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variere. En mulighed er at begrunde det med henvisning til at understgtte den
gravides mulighed for at traeffe autonome valg i relation til sin graviditet. Det vil sa
forudseette en vurdering af, at det er i den gravides interesse at have gratis adgang
til fosterundersagelser. En anden mulighed er at begrunde det med henvisning til
fremme af befolkningens sundhed. Igen er der her tale om idealtyper, sddan sa de
to begrundelser i konkrete tilfeelde kan eksistere side om side i varierende grad.
Omvendt er det ogsé muligt at argumentere for, at fosterundersggelser ikke bar
veere et gratis offentligt tilbud af hensyn til bade fosteret og det bredere samfund,
hvis man fx mener, at det udger en fare for at flere fostre vil blive aborteret pa et
uforsvarligt grundlag eller at det vil gge stigmatisering af fx syge og handicappede
eller bare mindske den generelle respekt for livets veerdighed.

Frygten for at flere fosterundersggelser kan fare til flere aborter peger pa, at det

ud over at regulere fosterundersggelser direkte pa de beskrevne mader, ogsa er
muligt at regulere dem mere indirekte ved at regulere, hvad man kan gare med re-
sultaterne. Som beskrevet tidligere, er hovedmotivationen for at foretage fosterun-
dersggelser at finde ud af, om der er grund til at pavirke fosterets udviklingsretning
i en anden retning, end den igangveerende. Mest oplagt kan der veere tale om,
hvorvidt man skal planleegge pleje og behandling (inklusiv operation) af fosteret
eller overveje abort. Fordi pleje, behandling og abort pa denne made er de centrale
handlingsmotiver bag udfgrelsen af fosterundersggelser, kan en begraensning eller
udvidelse af muligheden for behandling og pleje eller for abort ogsa pavirke incita-
mentet til at foretage fosterundersagelser.

Hvis man begraenser muligheden for at foretage abort pa baggrund af bestemte fund
i forbindelse med fosterundersggelser, vil det fx kunne begraense incitamentet til at
foretage den slags undersggelser. | nogle tilfeelde vil man selvfglgelig stadig kunne
foretage undersagelserne med henblik pa at planlaegge pleje og behandling, hvis
den mulighed er tilgeengelig, men i andre tilfaelde vil motivet for at foretage undersg-
gelserne maske helt bortfalde. Omvendt vil en udvidelse af muligheden for at foreta-
ge abort pa baggrund af bestemte fund i forbindelse med fosterundersggelse ogsa
kunne gge incitamentet til at fa foretaget bestemte typer af fosterundersggelser.

Da Det Etiske Rad udgav en hel redeggrelse om abort i 2023, skal mulighederne
for at regulere fosterundersagelser indirekte via abort ikke beskrives i detaljer her.®
Men det er veerd at ggre opmeerksom pa, at overvejelser om regulering af abort
som regel vil tage afsaet i de helt samme spagrgsmal, som den direkte regulering af
fosterundersggelser:
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Hvem ma tilbyde abort? Er det kun sundhedspersoner? Eller ma andre
ogsa gare det? Og er det sundhedspersoner i
offentligt eller privat regi?

Hvem ma/skal de tilbyde Ma de kun tilbyde abort til bestemte typer af
abort til? gravide? Er det fx kun gravide som har en
bestemt alder, bestemte helbredsforhold og
bestemte familieforhold? Er det kun gravide,
som har naet en bestemt laengde i graviditeten?
Er det kun gravide, hvor fosteret har bestemte

egenskaber?
Hvilke typer af abort Er det kun medicinske aborter? Eller er det
ma/skal de tilbyde? ogsa kirurgiske?
Hvad skal de fortzlle, Ma de opfordre til og anbefale abort? Ma de
nar de tilbyder abort? frarade abort? Eller skal de neutralt preesentere

bade muligheden for abort og muligheden for at
behold barnet? Og hvad skal de i givet fald mere
preecist sige i sddan en sammenhaeng?

Hvor tilgeengelig skal Skal abort vaere noget, man selv betaler for, el-
abort vere? ler skal det vaere gratis eller stgttet pa den ene
eller den anden made?
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Spergsmalet om, hvorvidt og hvordan man skal regulere fosterundersagelser pa
nogle af de beskrevne mader, afhaenger som naevnt af, om der er grund til at tro, at
nogle af de bergrte parter har sa vaegtige interesser pa spil, at andre end de umid-
delbart involverede ma traede til og understette disse interesser. For at afgare det,
ma man dels vide, hvordan de forskellige parter bergres, men ogsa foretage en
vurdering af, i hvilken grad den made, de forskellige parter bergres pa, er positiv
eller negativ/god eller darlig (for dem selv og andre). | forbindelse med fosterunder-
sggelser er der isaer én faktor, som er af szerlig betydning for sddanne vurderinger,
og det er synet pa et godt og veerdifuldt liv. Mere specifikt, sa er det iseer synet pa
relationen mellem det gode/veaerdifulde liv og sygdom, funktionsnedseettelser, lidel-
se, ubehag, usikkerhed, utryghed, besvaer osv., som spiller en seerlig rolle.

Det er fx det, som er pa spil, nar der er uenighed om, hvilken status fosteret har.
For her er en af de centrale diskussioner, om der overhovedet er grund til at tage
’ ’ seerligt hensyn til fosterets liv, hvis det fx ikke kan fgle smerte og ubehag. Det
er ogsa det, der er pa spil i forbindelse med diskussion af den stigmatiserende

I forbindelse med o
virkning af fosterundersagelser og abort. For her er et af de centrale argumenter

fosterundersogelser _ , _
. . netop, at det er udtryk for en nedvurdering af liv med sygdom, funktionsnedsaettel-
er der isaer én faktor, ,
. se og besveer, hvis man undersager for og aborterer fostre med bestemte sygdom-
som er af serlig be- _ , .
. . me og funktionsnedsaettelser. Den samme problematik er ogsa pa spil, nar det, der
tydning for sadanne , , o
. diskuteres, er den bekymring for fosterets udvikling, som er den grundlaeggende
vurderinger, og det o .
. motivation bag alle fosterundersggelser. For her er et af de centrale spgrgsmal, om
er synet pa et godt _ o o
. . uvished om barnets udvikling i sig selv er darligt eller kan vaere en del af et godt og
og verdifuldt liv.

udviklende liv, mens et andet centralt spgrgsmal er, om et liv med et barn, der lider
af bestemte sygdomme eller funktionsnedseettelser i sig selv er darligere, end et liv
med et sundt og raskt barn.

Spergsmalet er ogsa centralt, nar fosterundersggelser diskuteres med henvisning
til mere abstrakte veerdier som lighed, diversitet og autonomi. Nar det diskuteres,
om alle bgr have fri og lige adgang til fosterundersggelser eller abort, er et af de
centrale argumenter saledes, at alle ikke blot har en interesse i at kunne finde ud
af, om fosteret er sygt, mens ogsa i at kunne afslutte dets liv, hvis det er tilfeeldet.
Synet pa det gode liv og sygdom spiller ogsa en central rolle i diskussion af relati-
onen mellem det offentlige og private. For her er et af de centrale argumenter som
beskrevet, at en fuldsteendig frisaettelse af den private sektor risikerer at treekke
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ressourcer vaek fra den offentlige eller pavirke brugen af ressourcer i det offentli-
ge, sadan sa det bliver svaerere at sikre det minimum af fosterundersagelser, som
er foreneligt med alles lige mulighed for at fa undersagt deres foster for alvorlige
sygdomme og funktionsnedsaettelser. Synet pa det gode liv og sygdom spiller ogsa
en central rolle i forbindelse med henvisning til diversitet, for sa vidt som tanken
her er, at personer med medfadte sygdomme og funktionsnedsaettelser bidrager til
samfundets almindelige mangfoldighed pa positiv vis. Endelig spiller synet pa det
gode liv og sygdom ofte ogsa en central rolle, nar der tales om autonomi, da sa-
danne henvisninger ofte treekker pa en ide om, at det er den enkelte, som er bedst
til at afgare, om det gode liv er foreneligt eller uforeneligt med (alvorlig) sygdom og
funktionsnedsaettelse.

Uanset hvilke(t) syn pa relationen mellem det gode liv og sygdom, funktionsned-
seettelse, lidelse, bekymring og utryghed, man laegger til grund for forsgg pa at
regulere fosterundersagelser, vil der altid vaere en spaending mellem den konkrete
situations kompleksitet og en almen/abstrakt regulerings simpelhed, som aldrig helt
kan lgses. Bade hvis man regulerer, og hvis man ikke regulerer, vil der altsa altid
veere tilfeelde, hvor omgangen med fosterundersggelser ikke bliver optimal. Det er
selvfglgelig et alment vilkar for alle former for regulering — specielt nar de har sa
abstrakt karakter, som egentlige love har — men det er seerligt tydeligt i forbindelse
med fosterundersagelser, og kan ikke undga at rejse et vigtigt, men sveert spargs-
mal om, hvordan man bedst regulerer omradet.

e Erdetindirekte via regulering af abort?

e Eller skal den ske direkte gennem en regulering af fosterundersggelser?

e Skal reguleringen finde sted via egentlige love? Og hvor generelle skal
de i sa fald veere?

e Skal de bare tale om alvor og risiko, og sa overlade det egentlige arbej-
de med at bedgmme konkrete sager til andre, fx fagmiljger af den ene
eller den anden art?

e Eller er der brug for mere konkret regulering fx i form af mere eller min-
dre officielle og vejledende positiv — og negativlister, som ikke er udviklet
af fagmiljger alene, men skal stotte og guide dem i forbindelse med
bedemmelsen af konkrete sager?

e Eller skal der maske slet ikke veere egentlige love, sadan sa hele
reguleringen er overladt til fagmiljger og faglige myndigheder igennem
retningslinjer, guidelines osv.?
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Ligesom det geelder for regulering generelt, vil et af de afgerende spargsmal her
veaere, om man har tiltro til, at en regulering udviklet i fagmiljger vil tage hensyn til
alle bergrte parter pa behgrig vis, eller maske snarere enten vil afspejle de vaer-
dier, som trives i fagmiljget, eller de specifikke former for pres, fagmiljget matte
opleve. Omvendt er det ogsa en fare for, at en mere detaljeret regulering, som ikke
udvikles i fagmiljger, vil komme langt vaek fra praksis, der som beskrevet er ganske
kompleks, nar det drejer sig om fosterundersggelser. Og uanset hvordan en mere
konkret regulering udformes, kan der veere en risiko for en stigmatiserende effekt,
hvis reguleringen tager form af mere eller mindre statsligt/politisk sanktionerede
positiv- og negativlister.
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De centrale dilemmaer er opsummeret pa koncis vis af lllana Léwy i de indledende og afsluttende
kapitler af Tangled Diagnosis: Prenatal Testing, Women, and Risk (2018) og Imperfect Pregnan-
cies. A History of Birth Defects and Prenatal Diagnosis (2017).

De forskellige syn pa fosteret og hovedpointerne fra RCOGs rapport er beskrevet mere detaljeret
i radets udtalelse om abort fra 2023. https://etiskraad.dk/Media/638313112249775936/Provoke-
ret%20abort.%20Hvor%20skal%20gr%C3%A6nsen%20g%C3%A5.pdf

Diskussionen vedrgrende pavirkning af personer med sygdomme og handicaps er beskrevet
detaljeret af lllana Lowy i kapitlet om x i Tangled Diagnosis: Prenatal Testing, Women, and Risk
(2018)

Den enkelte kan selvfalgelig ogsa veksle mellem de to oplevelser.

De forskellige syn pa, hvordan det er at leve med Downs er behandlet indgaende at lllana Lowy i
kapitel x i Tangled Diagnosis: Prenatal Testing, Women, and Risk (2018)

Udtrykket liberal eugenik er bl.a. blevet diskuteret af Nicholas Agar i bogen Liberal Eugenics. In
Defence of Human Enhancement (2004) og artiklen "Liberal Eugenic’ i Public Affairs Quarterly,
Vol. 12, No. 2, April 1998. Agar mener selyv, at liberale former for eugenik er vaesensforskellige fra
klassiske former.

Brugen af udtrykket 'eugenik’ til at beskrive former for selektion i forbindelse med reproduktion i
nyere tid er pa trods af titlen bl.a. blevet problematiseret af Adam Rutherford i Control: The Dark
History and Troubling Present of Eugenics (2022). Det samme har Lene Koch ogsa gjorti x. (,
Léwy (som henviser til Koch).

https://www.forbrugerombudsmanden.dk/alle-emner/uanmodede-henvendelser/telefonsalg/

https://etiskraad.dk/Media/638313112249775936/Provokeret%20abort.%20Hvor%20skal %20
gr%C3%A6nsen%209%C3%A5.pdf

Disse spegrgsmal er ogsa beskrevet indgaende i radets forrige udtalelse Fremtidens fosterdiag-
nostik fra 2009. https://nationaltcenterforetik.dk/Media/637872658636572700/Fremtidens-foster-
diagnostik-2009.pdf
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Det Etiske Rad vil have strammere regulering af
fosterdiagnostik

Det Etiske Rad foreslar, at en bredt sammensat arbejdsgruppe - ikke kun med laeger - skal udarbejde nationale

retningslinjer for fosterdiagnostik. Radet mener, at vi i dag undersgger for tilstande, der ikke er alvorlige nok, eller
hvor risikoen for sygdom er for lav.

Ida Donkin er leege og medlem af Det Etiske Rad, som netop har afleveret nye anbefalinger om fosterdiagnostik til Folketinget. Foto:
Mads Claus Rasmussen/Ritzau Scanpix
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e fleste piger med kromosomanomalien triple X gar under radaren. Symptomerne er ofte sa

fa og ubetydelige, at pigerne aldrig bliver undersggt.

Ikke desto mindre valgte fire ud af ti gravide kvinder i perioden 2000-2022 at fa foretaget en abort,
efter en fosterundersggelse havde vist, at deres pigefoster havde et ekstra X-kromosom - triple X-

syndrom.

»Hos 85% af dem er symptomerne sa fa, at man aldrig opdager det. Det er kun 15% med det ekstra
kenskromosom, hvor vi kan se, at noget stikker ud«, fortalte lsege og medlem af Det Etiske Rad, Ida

Donkin, pa en pressebriefing forud for Det Etiske Rads nye anbefalinger om fosterdiagnostik.

»Noget af det, vi kan se, er, at de har meget lange ben. De kan ogsa have udfordringer med f.eks. sen
taleudvikling og behov for ekstra statte i skolen«, fortsatte Ida Donkin.

Historien om de hyppige aborter af triple X-fostre blev bragt op af Ida Donkin og Det Etiske Rads
formand Leif Vestergaard Pedersen som »et illustrativt eksempel« pé, at det er ved at vaere pa tide at
saette spergsmalstegn ved, om det nuvaerende niveau af fosterundersagelser er passende.

Det Etiske Rad overbragte 10. april sine anbefalinger om fosterdiagnostik til Folketingets udvalg

vedrgrende Det Etiske Rad. Det er udvalget, der har bedt Det Etiske Rad tage stilling til
fosterdiagnostik, idet der er en teet sammenhaeng mellem fosterdiagnostik og provokeret abort, som
Det Etiske Rad forholdt sig til i efteraret 2023. Det er nu op til Folketinget at beslutte, hvor graensen for

fri abort skal seettes, og hvilket niveau af fosterundersggelser Danmark skal tilbyde.

Tid til forandring

Det Etiske Rad mener, at tiden er inde til en mere kritisk stillingtagen til de fosterundersogelser, der i
dag findes i det danske undersggelsesprogram, som i international sammenhang er meget
omfattende.

Samtlige 17 medlemmer af radet mener, at vi i @jeblikket undersager for tilstande, der efter radets
mening ikke er af alvorlig nok karakter - eller hvor risikoen for sygdom er for lav. Samtidig er der

alvorlig sygdom, som ikke i tilstreekkelig grad bliver opdaget i det nuveaerende program.
Med andre ord: Det danske program for fosterdiagnostik har potentiale for forbedring.

Leif Vestergaard Pedersen understregede pa pressemadet, at det ikke handler om fosterundersggelser,
der paviser alvorlige tilstande, f.eks. et foster uden hjerne eller et foster med hjertefejl, som krsever

operation umiddelbart efter fadslen.

»Men hvor stor risiko for alvorlig sygdom vil vi acceptere - 10% eller 2% ? Og hvad er alvorlig sygdom
overhovedet? Vil det veere alvorlig sygdom at blive fadt med en misdannelse, der svarer til, at man
mangler en underarm? Det er det, vi gerne vil stille spgrgsmal ved«, sagde han.

Nogle gange er det mindre oplagt, og de hedspersonale og foraeldre i en grazone,
hvor der ikke er enkle svar.


https://etiskraad.dk/alle-udgivelser/abort-og-fosterdiagnostik/udtalelse-om-fosterundersoegelser-2024

»Der bliver nu underseggt tilstande, som
vi ikKke finder har en alvorlighed eller
en stor nok risiko«

Ida Donkin, laege

Ida Donkin fojede til:

»Der bliver nu undersggt tilstande, som vi ikke finder har en alvorlighed eller en stor nok risiko. Det
drejer sig f.eks. om nogle kenskromosomanomalier. Sa er der nogle, der far at vide, at der er 40%
risiko for autisme, men hvad kan man som foraelder bruge den information til? Man skal teenke pa, at
det er personer, som star i en skrgbelig situation, og hvis handlemuligheder begrzenser sig til at
fortseette eller afbryde graviditeten«.

Siden 2004 er alle gravide i Danmark blevet tilbudt et universelt screeningsagtigt tilboud om
ultralydskanninger i henholdsvis uge 11-13 og uge 19-21 med risikovurdering for misdannelser og
kromosomsygdomme. Det tager 95% af de gravide imod, og det tilbud er Det Etiske Rad enigt om at
bakke op .

Den indledende screening er indgangen til langt de fleste udvidede fosterundersggelser, som bliver
tilbudt, hvis der findes starre risiko end en risikovurdering pa 1:300.

Ikke kun laeger

Det er i hgj grad den teknologiske udvikling, der har veeret udslagsgivende for de undersggelser, der
indgar i det danske fosterdiagnostiske program, var meldingen pa pressemadet. Det, vi kan undersgge,
undersgger vi. | takt med den rivende, teknologiske udvikling er det eksisterende program blevet
udvidet markant i de senere ar - en tendens, der ventes at blive forstaerket fremover med tidligere og
mere omfattende undersggelser.

Mener |, at forseldrene skal have tilbudt faerre undersogelser?, lod et spergsmal fra gruppen af

indbudte journalister.

»dJa, vi skal i hvert fald ikke automatisk udvide det fremover i takt med, at mulighederne bliver stgrre og
storre«, svarede Leif Vestergaard Pedersen.

| alt 15 af Det Etiske Rads 17 medlemmer mener, at koblingen til abortspergsmalet ger fosterdiagnostik
til et samfundsmaessigt s& betydningsfuldt omrade, at det ikke skal overlades til fagmiljeer alene. Det er
ikke kun lzeger, der skal regulere omradet.

Leif Vestergaard Pedersen:



»Nar vi siger, at det ikke er nok, at de lsegefaglige selskaber regulerer det, er det ikke en kritik af det
arbejde, de har udfert. Men lsegefaglighed i sig selv er ikke tilstraekkeligt til at sikre, at vi holder os

inden for de rammer, vi i almindelighed mener er de rigtige«.

Det Etiske Rad er delt i tre grupper i spgrgsmalet om private tilboud om fosterdiagnostik. En gruppe pa
otte medlemmer mener ikke, at det er et problem, at der udbydes andre og flere undersogelser i det
private end i det offentlige. En gruppe pa fem medlemmer mener, at det offentlige og det private ber
udbyde de samme fosterundersegelser, men at man i privat regi kan tilbyde undersggelser til de
gravide, der ikke far tiloudt udvidede fosterundersagelser i det offentlige, fordi deres risiko er for lav.
Den sidste gruppe pa fire rddsmedlemmer mener, at der ber tilbydes samme undersggelser i det

offentlige og i det private og til samme personkreds.

Las ogsa: Laeger i skarp kritik af Det Etiske Rad: Urimeligt at treekke nazikortet

Laes ogsa: Anbefaling om ny abortgreense pa 18 uger: »Jeg har skiftet mening undervejs«

J\r AKtuelt Se alle ~
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Forskningsviden om patientrettet forebyggelse i det nzere og tveersektorielle
sundhedsvaesen - en kortlaegning

Resume

Baggrund og formal

Danske Regioners forskningsudspil "En klar retning for sundhedsforskning” fastslar, at regionerne vil indga
nye partnerskaber og kortlaegge, hvor der mangler viden og forskning om patientrettet forebyggelse i det
nzere og tveersektorielle sundhedsveaesen. "Det Sektorfri Forebyggelseslaboratorium” har derfor faet til
opgave at kortlaegge, hvor der mangler viden og bgr saettes ind.

Kortlaegningen skal bidrage til at give politikerne i regionerne et prioriteringsredskab ift. fremtidige
investeringer i forebyggelse.

Organisering af projektgruppe

Rapporten er udarbejdet af to forskere fra Det Sektorfri Forebyggelseslaboratorium i samarbejde med en
referencegruppe fra Danske Regioner samt en faglig ekspertgruppe bestaende af tveersektorielle
sundhedsforskere fra Center for Klinisk Forskning og Forebyggelse (CKFF) (se bilag 1:
Organisationsdiagram).

Rapportens opbygning
Rapporten er struktureret i to dele:

1. Overblik over eksisterende viden om, hvor der mangler forskning og viden i det naere og
tveersektorielle sundhedsveesen (litteraturgennemgang).

Denne del bygger pa en gennemgang af danske rapporter og relevante hjemmesider via
litteratursagning. Konklusionen p& gennemgéende emner fra denne? danner afseet for
yderligere afdeekning og nuancering via interviews.

2. Afdakning og nuancering af rapporternes konklusioner om hvilke omrader der bgr prioriteres
forskning i, hvis vi gnsker at fa den ngdvendige forskningsviden om patientrettet forebyggelse —
underbygget af illustrative cases fra den aktuelle tveersektorielle forskning i det naere
sundhedsvaesen.

Denne del bygger pa interviews med udvalgte forskere fra repreesentative danske
forskningsmiljeer, der forsker i de udvalgte patientgrupper og/eller tilgange.

Definition af centrale begreber

Kortleegningens fokus er blevet til i dialog med Danske regioner og sundhedsdirektarkredsen (se bilag 1).
Det blev ved flere mgder med udkast til opgavens omfang, struktur og formal besluttet at kortlaagningen
seerligt skulle fokusere pa patientrettet forebyggelse i det naere og tvaersektorielle sundhedsvaesen.
Repreesentanter fra det danske forskningsmiljg, som har deltaget i denne undersggelse, var alle meget
opmeerksomme p&, hvordan centrale begreber defineres, da det er vaesentligt for samarbejde pa tveers, at vi
diskuterer og maske sammen udvikler disse begreber, sa de hele tiden passer til det samfund, borgere og
sundhedsprofessionelle skal agere sammen i. Udgangspunktet for denne rapport og dermed ogsa interview-
undersggelsen har taget udgangspunkt i nedenstaende:

Det "naere sundhedsvasen” er defineret bredt som sundhedstilbud taet pa borgerne. Det drejer sig om alle
kommunale sundhedsopgaver, opgaver i praksissektoren, lokale ambulante sygehustilbud og sygehustilbud,
som gives i eller i naerheden af borgerens hjem (1).


https://www.regioner.dk/services/publikationer/sundhed/forskningsudspil-en-klar-retning-for-sundhedsforskning
https://www.regionh.dk/forebyggelseslaboratoriet/Sider/default.aspx
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Kerneopgaverne i "det naere sundhedsvaesen” er handtering af en lang reekke behandlinger, rehabilitering,
herunder stotte til borgernes egenomsorg, forebyggelse og sundhedsfremme, tidlig opsporing af sygdomme,
samt opgaver inden for pleje og omsorg. Tilbud i det naere sundhedsvaesen bliver til i et samarbejde mellem
sygehusene, kommunerne, praksissektoren og borgerne. Det "naere sundhedsvaesen” skal kunne noget
mere, end den primaere og den sekundaere sundhedssektor kan i dag hver for sig (2).

Patientrettet forebyggelse omfatter tiltag rettet mod borgere med en (kronisk) sygdom, og som har behov
for indsatser, der forebygger forvaerring af sygdommen og medvirker til efterfglgende rehabilitering (3). |
naerveerende rapport er det mere specifikt defineret som forebyggende tiltag for borgere med multisygdom,
muskelskeletsygdomme eller samtidig psykisk og somatisk sygdom.

Den lovgivningsmassige ramme for forskning i det primaere sundhedsvasen, som defineret af
Sundhedsloven (4), Professionshgjskoleloven (5) og Universitetsloven (6), indebaerer, at fire
hovedinstitutioner har ansvar for forskningen i dette omrade: regionsradene, kommunalbestyrelserne,
universiteterne og professionshgjskolerne (3,4,5,6). Ifalge Sundhedsloven er forskningen i det primaere
sundhedsvaesen forankret hos de fem regionsrad, som har ansvar for at fremme udvikling, forskning og
innovation. Regionsradene skal igangseette forskningsprojekter, mens kommunalbestyrelserne er forpligtede
til at stette forskning, der sikrer sundhedsydelser af hgj kvalitet. Universiteterne under Universitetsloven har
til opgave at fremme vaekst, velfeerd og udvikling i samfundet gennem forskning og forskningsbaseret
undervisning. Professionshgjskolerne skal udfgre praksisnaer og anvendelsesorienteret forskning og
udvikling, hvilket bidrager til anvendelsen af ny viden i bade den private og offentlige sektor (4,5,6).

Del 1 - Overblik over eksisterende viden - litteraturgennemgang

Metode

For at identificere videns- og forskningshuller i det neere og tveersektorielle sundhedsvaesen i Danmark,
gennemfgrte vi en litteratursagning ved hjeelp af sneboldmetoden. Denne metode blev kvalificeret af en
informationsspecialist fra Kabenhavns Universitetsbibliotek.

Litteratursagningen blev udfgrt pa google.dk, Google Scholar og relevante danske institutioners
hjemmesider, og omfattede danske rapporter publiceret i perioden 2018-2023 for at sikre opdateret viden.
De anvendte sggeord inkluderede ‘sundhed’, 'forebyggelse’ ‘forskning’, ‘viden’, ‘tvaersektoriel’,
‘sundhedsvaesen’ og ‘kortlaegning’. Vi screenede de farste 30 hits.

De sggte institutioner omfattede:

e Sundhedsstyrelsen

e Vidensrad for Forebyggelse
o Danske Regioner

e DEFACTUM

o Det Kgl. Bibliotek

e bibliotek.dk

Litteratursagningen blev gennemfart i november 2023 og gentaget i juni 2024 uden yderligere relevante
fund.
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Resultater af litteratursggning

| litteraturgennemgangen identificerede vi fire nyere danske rapporter (3,8,9,10), som fra forskellige vinkler
og perspektiver afdaekker og diskuterer, hvor der mangler forskning og viden i det primaere sundhedsvaesen.

Herunder falger en kort gennemgang af formal og metode samt konklusion af de fire rapporter, som danner
afsaet og grundlag for den videre vidensafdaekning gennem interviews med danske forskere.

Den fgrste rapport, "Kortlaegning af behov og rammer for forskning om det primaere sundhedsvaesen” (8)
fokuserer pa at kortleegge forskningsmiljger og behov. Den konkluderer, at forskningen er praeget af
ukoordinerede indsatser, hvilket kraever en styrket koordinering og klar ansvarsfordeling mellem aktgrer
for at fremme en faelles retning samt behov for styrket forskningskapacitet og involvering af
sundhedsprofessionelle.

Metode: Dokumentgennemgang og interviews med nggleinteressenter.

Den anden rapport, "Vidensafdaekning af indsatser til mennesker med kronisk sygdom"(9), identificerer
indsatser for kroniske sygdomme som KOL, diabetes og multisygdom. Den viser, at mange kommuner har
gode tilbud, men organiseringen er ofte tilfaeldig, og der mangler specifikke tilbud til borgere med
kombinerede udfordringer som borgere med multisygdom, lezenderyg-besvaer og kombinerede somatiske og
psykiatriske udfordringer. Rapporten praesenterer fire fokuspunkter for adressering af de naevnte
udfordringer: 1) styrket sammenheeng pa tvaers af sektorer, 2) styrket kvalitet i indsatser, 3) teknologisk
understottelse og 4) reduktion af ulighed i, kroniske lazenderygsmerter og multisygdom.

Metode: Systematisk litteraturgennemgang, spgrgeskemaundersggelse, interviews og workshops.
sundhed.

Den tredje rapport, "Tvaersektoriel sundhedsforskning i Danmark" (10) kortleegger tveersektoriel forskning i
Region Syddanmark og sammenligning med andre regioner. Den fremhzaver behovet for fokus pa
tveersektorielle patientforlgb, dynamikker mellem sektorer og digitale lasninger samt etablering af et
regionalt forskningscenter.

Metode: Interviews med ngglepersoner og indsamling af informationer om forskningsaktarer og -projekter.

Den fjerde rapport, "Forskning til styrkelse af indsatsen i det primaere sundhedsvaesen - en national
strategi," (3) har til formal at komme med anbefalinger til styrkelse af forskningen i det primaere
sundhedsvaesen med fokus pa forskningsemner og rammer. Rapporten anbefaler styrkelse af forskningen
med fokus pa koordinering og prioritering af sundhedsfremme, forebyggelse, implementering og datadeling.

Metode: Dokument analyse af sammenhaengende strategi pa tveers af forskningsstrategier i Danmark.
Kommenteret og radgivet af en arbejdsgruppe, der repraesenterer bade forsker-, aftager- og bruger
perspektivet pa forskningsviden.
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Konklusion af litteraturgennemgang
Overordnet set bliver der peget pa falgende sygdomsomrader, som der seerligt mangler viden om og
forskning i:

Forebyggelse og organisering af:
e multisygdom
o muskel-skeletbesveer, herunder lzenderyg-besveer
o samtidige somatiske og psykiatriske udfordringer

Overordnet set bliver der peget pa, at der er behov for at prioritere forskningen indenfor felgende omrader:

e Hvordan koordinerer og organiserer man forskning pa tvaers af primaer- og sekundaer-sektoren?
e Hvordan sikrer man, at den viden, der skabes, er relevant for praksis og bliver implementeret?

Del 2 - interviewundersggelse for yderligere afdeekning af videnshuller og

gode partnerskaber

Metode

Der er foretaget interviews med 24 forskere, der bredt repraesenterer det danske forskningsmiljg tilknyttet
hospitalerne, universiteterne, regionale forskningscentre og professionshgjskoler fra alle fem regioner. Fokus
var pa uddybning af arsagen til de i litteraturen identificerede forskningshuller, hvad de taenker der skal til for
at deekke disse videnshuller og endelig, deres bud pa gode danske projekter eller andre inspirationskilder til,
at vi i Danmark kan fa bedre forskning i patientrettet forebyggelse i det tvaersektorielle og neere
sundhedsvaesen.

Alle interviews foregik over teams og blev optaget. Interviewnoter blev taget af begge forskere under og efter
interview, som varede ca. 60 minutter.

Analyse

Betydningsbaerende citater og emner blev identificeret gennem interviewnoter og genhgrt og direkte citeret
ved at genhgre den aktuelle passage i interviewet. Citater er seerligt brugt til at understrege en pointe eller et
tema og til brug ved faktaark.

Vi foretog en aben kodning af kategorier ud fra de to overordnede spgrgsmal:

1) Hvilke problemer og udfordringer er der med tveersektoriel forskning, og hvorfor mangler der forskning pa
de omrader, der fremhaeves af litteraturgennemgangen?

2) Hvad peger forskerne pa, at der skal til for at deekke videnshullerne?

Overordnet om interviews

Generelt var interviewpersonerne glade for muligheden for at bidrage til denne kortleegning af, hvor der
mangler viden og forskning om patientrettet forebyggelse i det naere og tveersektorielle sundhedsveaesen.
Mange naevnte vigtigheden af en saddan kortlaegning, men henviste samtidig ogsa til tidligere rapporter lavet
pa omradet. Flere interviewpersoner papegede betydningen af afgraensning af og definition pa de centrale
begreber, som et samlet sundhedsvaesen skal arbejde sammen om. F.eks. opleves der ikke konsensus om,
hvad det neere sundhedsvaesen eller patientrettet forebyggelse er pa tvaers af sektorer. Disse definitioner er
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vaesentlige at diskutere og definere i et fremtidigt samarbejde, hvor der skal arbejdes og forskes bedre pa
tveers af sektorer i sundhedsvaesenet.

Resultat af interviewanalysen
Gennemgaende for de to overordnede problemstillinger blev der fundet fire temaer.

1) Mangel pa forskning i kommunerne/forskningstradition i de forskellige sektorer

)

2) Feelles sprog, definitioner og data

3) Uhensigtsmaessige magtstrukturer, incitamenter og finansieringsmodeller
)

4) Sundhedsvaesnets organisering

Udfordringer med tvaersektoriel forskning og de specifikke patientgrupper — hvorfor mangler der
forskning pa disse omrader?

Tema 1: Mangel pa forskning i kommunerne/forskningstradition i de forskellige sektorer
Dette tema omhandler forskningstraditionen i de forskellige sektorer, herunder ngdvendigheden af mod,
ansvar og prioritering fra ledelse og politisk side til at vaelge forebyggelse og tvaersektorielle blik.

Tema 2: Feelles sprog, definitioner og data
handler om forskellene mellem sektorerne, der er med il at vanskeliggere forskning og samarbejde pa tvaers
af sektorerne.

Tema 3: Uhensigtsmaessige magtstrukturer, incitamenter og finansieringsmodeller

Her kommer det frem hvordan magt, incitamenter og finansiering er med til at fastholde en uheldig opdeling,
som ikke fremmer tvaersektoriel forskning. Dette tema handler ogsa om, hvordan mindre eller nye
forskningsmiljger kan have sveaert ved at komme pa banen.

Tema 4: Sundhedsvaesnets organisering

Dette tema belyser hvordan sundhedsvaesenets organisering og forskningsstruktur ikke er tidssvarende.
Sundhedsveaesenet er stadig for diagnose- og biomedicinsk fokuseret i stedet for at vaere baseret pa
borgernes funktionsevne og basale behov.

Hvad peger forskerne pa, at der skal til for at daekke videnshullerne?

| dette afsnit preesenteres resultaterne fra interviewene med henblik pa at identificere strategier til at
adressere udfordringerne ved tvaersektoriel forskning i fremtiden. Afsnittet omfatter bade generelle
overvejelser vedrgrende forbedret behandling og forskning for de relevante patientgrupper samt mere
specifikke projektideer. Lasningsforslagene er systematisk opdelt i forhold til de fire gennemgaende temaer.
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Tema 1: Mangel pa forskning i kommunerne/forskningstradition i de forskellige sektorer

Med hensyn til udfordringerne ved forskningstraditionerne i de forskellige sektorer var den manglende
forskning i kommunerne seerligt fremtraedende.

Udfordringer:
o Manglende forskning i kommunerne er seerligt fremtraedende.
Forbedringsforslag:

o Behov for ressourcelaft i kommunerne:
»  Jget forskningskvalitet.
» Jget forskningskapacitet.
o Forslag om forskningsstillinger:
= Delestillinger i kommuner.
» Professorer i store kommuner (som i Aalborg).

Udfordringer ved at etablere forskerkompetencer i kommunerne:

o Kommunerne kan ikke etablere en kritisk masse med fa forskere.
o Forskerne mener, at kommunerne ikke er store nok til at have deciderede forskningsmiljger.

Alternative forslag:

o Centrale regionale aktgrer bar spille en starre rolle.
o Regionerne bar i hgjere grad aktivt radgive og bistd kommunerne i forskningsopgaver og
kvalitetsudvikling.

Tema 2: Feelles sprog, definitioner og data

Udfordringer:

e Manglende feelles sprog: Forskellige sektorer bruger forskellige terminologier.
o Forskellige definitioner: Uensartede definitioner af begreber pa tveers af sektorer.
o Utilstreekkelige data: Manglende eller utilstraekkelig dataindsamling og deling.

Mulige Igsninger:
o  Jget fokus pa patientens mal: Fokus pa patientens behov frem for systemets mal.
o Forbedret kommunikation og datadeling: Bedre og lettere kommunikation mellem sektorerne.
o Kapacitetsopbygning i kommunerne: Sikre at kommunerne har kapacitet til at indsamle og dele data.
e Enighed om dataindsamling: Konsensus om hvilke data der skal indsamles og hvorfor.
e Forberedelse af kommunerne: Klarggring af kommunernes systemer til dataindsamling.

Specifikke diskussioner:

o Datakilder: Skal data veere borger-rapporterede eller fra landspatientregisteret?
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e Udvikling af praksis: Diskussion om hvordan praksis skal udvikles for at understgtte dataindsamling
og deling.

Tema 3: Uhensigtsmaessige magtstrukturer, incitamenter og finansieringsmodeller

Der er bred enighed om, at god forskning kreever finansiering, og at der mangler midler til tvaersektoriel
forskning. Politisk opbakning og tydelighed om forskningens vigtighed er afggrende.

e En god lgsning kraever penge. Hospitaler, kommuner og almen praksis er generelt positive, men
civilsamfundet mangler. Politisk vilje og skonomi er ngdvendig.

e Fonde og industrien pavirker forskningsomraderne skaevt. Offentlig finansiering bar fokusere pa
tveersektoriel forskning og patientgrupper uden steerke kommercielle interesser.

o Uafhaengig forskning er ngdvendig. Industrimidler skaber skaevhed, fx diabetes vs. KOL.

o Politisk statte til sygdomsgrupper uden stzerke patientforeninger er gnskelig.

Forslag til finansiering af tvaersektoriel forskning inkluderer delestillinger:

o Praktikere gnsker tid til observation, hvilket kreever midler. Delestillinger og samfinansiering kan
veere lgsningen.

o Flere delestillinger mellem praksis og forskning er ngdvendige for at bringe forskere teettere pa
praksis.

o Forskere bagr have deltidsansaettelser mellem akademia og praksis, fx professorer med en fod i
almen praksis.

Tema 4: Sundhedsvaesnets organisering

Igennem interviewene — og igennem tidligere forskning og litteratur pa omradet — er det tydeligt at netop
organisering af forskningen (og forebyggelsen i praksis) bliver udfordret ved sektorovergangene i et
behandlingsforlgb. Forskellige brobygningsmodeller kan vaere en Igsning til at komme rundt om dette.

Nuvaerende udfordringer:

¢ Sundhedsvaesnets organisering passer ikke til nutidens sygdomsbillede. Lagsninger kraever politisk
handling og nytaenkning.

o Systemet bgr formes efter patienternes behov, ikke omvendt.

e Sektorovergangene udfordrer bade borgeren/patienten, de sundhedsprofessionelle og forskerne.

Fremtidig organisering:

o Et “sektorfrit rum” for tvaersektorielt samarbejde med patienten i centrum er nadvendigt.
o Der efterspgrges mere praksisnaer og relevant forskning for og med praksis. Her bliver
professionsskolerne centrale i de neevnte lgsninger.

Betydningen af forskning:
e Optimal organisering kraever sidelgbende forskning, isaer ved starre andringer.

e Etlaerende sundhedsvaesen er ngdvendigt for innovation og sikkerhed. Canada har tradition for at
evaluere organisatoriske aendringer, hvilkket Danmark mangler.



DET SEKTORFRI
FOREBYGGELSESLABORATORIUM

Pres pa sundhedsveaesnet:

o Regionerne har ikke lgftet deres opgave, isaer vedrgrende personalemangel.

o Der er behov for at flytte ressourcer til patienter med saerlige behov — og forskning for og med dem.

o Politisk vilje til at investere i sundhedsvaesnet er til stede, men der er frygt for hurtige og ineffektive
&ndringer.

Konklusion af interviewundersggelse

Der var en betydelig villighed blandt forskerne til at deltage i kortlaegningen og interviewene. Alle deltagere
udtrykte, at det var vigtigt at fa frembragt denne viden, og der var en bred enighed om behovet for forbedret
tvaersektorielt samarbejde inden for forskningen. Mange forskere havde adskillige ideer og forslag til,
hvordan dette samarbejde kunne optimeres.

Vores konklusioner underbygger og udvider konklusionerne i de tidligere rapporter. Organisering, magt og
ansvar, samt incitamentstrukturer ma aendres, hvis der skal aendres fokus, metoder og partnerskaber i
forskning.

Deltagerne veerdsatte, at Danske Regioner prioriterede dette arbejde, og de sa frem til, at forskningen i
forebyggelse inden for de udvalgte omrader ville f& bedre muligheder for at blive anerkendt og hgrt samt
komme pa den politiske dagsorden.

Alle forskere tilbgd at bidrage med yderligere information og deltage i teenketanke eller fora, der kunne
omseette de mange gode ideer og forslag til konkrete handlinger, nar forebyggelse bliver prioriteret.

Samlet konklusion pa del 1 og 2

Overordnet peger analyserne pa behovet for en mere helhedsorienteret, tveersektoriel og praksisneer tilgang
til sundhedsforskningen, hvor der skabes bedre rammer, incitamenter og samarbejde pa tveers af sektorer
for at daekke de identificerede videnshuller. Det er i store traek identisk med konklusionerne fra de fire
rapporter, som ligger til grund for del 1 i denne rapport.

Det Sektorfri Forebyggelseslaboratoriumanbefaler derfor, at der teenkes i handling og forandring i praksis og
ikke yderligere kortlaegning og afdeekning. Bade litteraturen og de interviewede forskere er enige i, hvor
udfordringerne er og er indstillet pa og har mange gode bud p&, hvad der skal til for, at videnshullerne i
patientrettet forebyggelse i det naere sundhedsvaesen bliver lukket.

Nogle af de tiltag, der konkret foreslas er:

o Etablering af en samlet koordineringsenhed eller regionale forskningscentre, der kan samle og
koordinere sundhedsforskningen pa tveers af sektorer.

o Tydelig ansvarsfordeling mellem aktarerne, der bedriver forskning, for at understgtte en feelles
retning.

e (Jget sparring og samarbejde mellem aktgrer i primaer- og sekundaersektor, der bedriver forskning,
gennem udvikling af starre forskningsfeellesskaber og klyngeforskning.

e Udvikling af et faelles sprog for forebyggelse og det naere sundhedsvaesen pa tvaers af sektorer,
samt forbedret kommunikation og datadeling.

o Styrkelse af forskningskompetencer og -tradition i primaersektoren, f.eks. gennem
kombinationsstillinger samt en kulturaendring, hvor forskning integreres som en naturlig del af
opgavelgsningen.

e Felles mal og incitamenter for tvaersektorielt samarbejde for at nedbryde silo-taenkning understgttet
af finansieringsmodeller der fremmer implementering af tvaersektorielle Igsninger.

o Tveersektoriel sundhedsforskning hvor aktgrer fra primeer- og sekundaersektor samarbejder samt
systematisk videndeling af forskningsresultater og best practice pa tveers af sektorer
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Opsummerende Key Notes (til fakta ark)

e Styrket koordinering og feelles ansvar pa tveers af sektorer

o Teettere samarbejde og fallesskaber mellem aktgrer i primaer- og sekundaersektor

e Udvikling af faelles sprog, kommunikation og datadeling

e Kompetenceudvikling og kulturaendring, szerligt i primaersektoren

e Feelles mal, incitamenter og finansieringsmodeller der understgtter tvaersektorielt samarbejde

Anbefalinger (til fakta ark)

e lkke mere kortleegning — forskere og praktikere ved godt, hvor skoen trykker. Der skal handles og
afprgves nye ideer, metoder og tilgange.

e Styring af midler - gremaerkning af forskningsmidler til forebyggelse og til institutioner uden for
hospitaler/universiteter. Omfordeling af midler fra overforbrugsomrader til underforsynede
omrader.

e Stgrre ansvar og pligt til forskning i kommunerne kombineret med gget videndeling og
forskningsstgtte fra regionerne. Delestillinger med forskere forankret i begge sektorer kunne vaere
en af Igsningerne.

10
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Bilag 1: Organisationsdiagram
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Bilag 2: Oversigt over interviewpersoners forskningstilknytning

INTERVIEWNR. FORSKNINGSTILKNYTNING REGION FORSKNINGSOMRADE

1 Forskningschef DEFACTUM Region Midtjylland Multisyge
Social, sundhed & arbejdsmarked Tveersektorielle forlgb

Det naere sundhedsvaesen
Organisationsforskning

1 Forskningsleder og DEFACTUM Region Midtjylland Tveaersektorielle forlgb
professor Social, sundhed & arbejdsmarked Rehabilitering — saerligt
hjerterehabilitering
1 Enhedschef og klinisk Steno Diabetes Center Aarhus og Region Midtjylland Almen medicin
professor Aarhus Universitetshospital Kroniske sygdomme
2 Lektor og seniorforsker Aarhus Universitet og DEFACTUM Region Midtjylland Tveersektorielle forlgb
Social, sundhed & arbejdsmarked Samskabelse
Partnerskaber
2 Forskningsleder og Program for rehabilitering i Region Midtjylland Tveersektorielle forlgb
docent Forskningscenter for sundhed og Samskabelse
velfaerdsteknologi, VIA University Partnerskaber
College Rehabilitering
2 Forskningsansvarlig, Center for forskning i klinisk sygepleje, Region Midtjylland Borgernaere
lektor VIA, University College sundhedsvaesen

Kroniske sygdomme
Primaer sektor

3 Lektor og seniorforsker Syddansk Universitet, Institut for Region Syddanmark Almen medicin
Sundhedstjenesteforskning og
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Aarhus Universitet

3 Forsker DEFACTUM Region Midtjylland Komplekse interventioner
Social, sundhed & arbejdsmarked Tveaersektorielle forlgb
4 Overlaege og professor DEFACTUM Region Midtjylland Muskel-skelet
Social, sundhed & arbejdsmarked og Rehabilitering
Aarhus Universitet, Institut for
Folkesundhed
5 Professor og Syddansk Universitet, Institut for Idraet | Region Syddanmark og Muskel-skelet

forskningsleder

og Biomekanik og Sygehusene
Naestved, Slagelse og Ringsted

Region Sjzelland

Multisygdom

5 Kiropraktor Syddansk Universitet, Institut for Idraet | Region Syddanmark Muskel-skelet
og Biomekanik
6 Klinisk professor Syddansk Universitet, Institut for Region Syddanmark Tveersektorielle forlgb
Regional Sundhedsforskning og
Sygehus Lillebaelt
6 Professor, overlaege, Syddansk Universitet, Institut for Region Syddanmark Tveersektorielle forlgb

forskningschef og
koordinerende
forskningsleder

Regional Sundhedsforskning og
Syddansk Universitetshospital,
Sygehus Sgnderjylland

7 Lektor Regionshospital Nordjylland og Region Nordjylland Tvaersektorielle forlgb med
Aalborg Universitet, Center for Klinisk afsaet i sygehusvaesenet
Forskning
7 Lektor Aalborg Universitet, Det Region Nordjylland Tveaersektorielle forlgb med
Sundhedsvidenskabelige Fakultet og afsaet i kommunen
Professionshgjskolen UCN
8 Centerchef Center for Klinisk Forskning og Region Hovedstaden

Forebyggelse
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8 Sektionschef Center for Klinisk Forskning og Region Hovedstaden Tveersektorielle forlgb
Forebyggelse
9 Professor og Syddansk Universitet, Institut for Region Syddanmark Almen praksis
praktiserende lzege Sundhedstjenesteforskning
10 Professor Aarhus Universitet, Institut for Region Midtjylland Multisyge
Folkesundhed Almen medicin
11 Professor, leder Aalborg Universitet, Klinisk Institut og Region Nordjylland Samtidige somatisk og
Dansk Center for psykisk sygdom
Sundhedstjenesteforskning
12 Docent UCL Erhvervsakademi og Region Syddanmark Multisyge, kommunale
Professionshgjskole samarbejder om
forebyggelse
12 Docent UC Syd, Forskning Campus Esbjerg og Region Syddanmark Forebyggelse for kronikere
Forskningsprogrammet for Rehabilitering
sundhedsfaglig praksis
13 Leder og klinisk Videns- og forskningscenter for Region Sjeelland Multisyge
professor Multisygdom og Kronisk sygdom og
Kgbenhavns Universitet
14 Seniorforsker Enhed for Psykiatrisk Forskning, Region Nordjylland Psykiatri
Region Nordjylland Dobbeltdiagnoser
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Bilag 3: Cases/inspiration: nationale og internationale
eksempler pa samarbejder og partnerskaber pa tvaers

Inspiration fra gode danske cases og udenlandsk inspiration vil blive udfoldet yderligere i den
endelige rapport.

Kort kan det siges, at mange af de gode eksempler handler om samskabelse, brugerinddragelse,
komplekse interventioner og samarbejder pa tveers af forskningsinstitutioner og -traditioner
Herunder eksempler pa igangveerende eller planlagte projekter og nye partnerskaber og
organiseringer af forsknings i patientrettet forebyggelse i Danmark.

”Sammen om dit helbred” — rapport. Projektet fungerede som et pilotstudie for det starre SOFIA-
studie, som blev gennemfart af Forskningsenheden for almen praksis: https://ifsv.ku.dk/om-

instituttet/almen medicin/forskning/sofia/

”Den rede knap” — er et projekt hvor alle tre sektorer er inddraget — foregar i Syd-/Sanderjylland.

https://sygehussonderjylland.dk/forskning/forskningsenheder/forskningsenhed-i-

akutmedicin/projekter-og-publikationer/den-rode-knap

”Safe hands”, Esbjerg Sygehus https://portal.findresearcher.sdu.dk/en/projects/safe-hands-

patients-and-careqivers-promoting-continuity-and-safet

Eksempler pa gode partnerskaber pa tvaers af sektorer, videns institutioner og praksis:

Human First: https://human-first.org/

Sammen om praksisnaer forskning (SPF) er et forskningssamarbejde mellem uddannelse
(Universitet og professionshgjskole) samt praksis (region og kommuner).

https://www.defactum.dk/forskning/praksisnar-rehabiliteringsforskning/Sammen-om-Praksisnaer-

Rehabiliteringsforskning/

ACTI-WAYS: Helt nyt brobygningsprojekt mellem sygehus, kommuner og foreningslivet for
patienter pa tveers af kroniske sygdomme ogsa sygdomme i muskler og led

https://portal.findresearcher.sdu.dk/da/projects/acti-ways-from-healthcare-sector-to-an-active-

everyday-life-in-pe

Move More forskningsgruppe pa tvaers af Universitet og DGl/Idraetsforeninger:

https://feap.au.dk/forskning/move/projekter

Ved professionshgjskolen UC Lillebaelt har de efter gode forskningssamarbejder med Svendborg
Kommune om bl.a. Demens og forebyggelse af kronicitet ved leenderygbesveer valgt at etablere et
Forsknings Fagligt Forum (FFF). Forsknings Fagligt Forum (FFF) er et organisatorisk setup, der skal
understgtte viden samarbejde om sundhedsrelaterede indsatser mellem Sundhedsomradet i

Svendborg Kommune, Anvendt Sundhedsforskning & Sundhedsuddannelserne pa UCL. Formalet


https://ifsv.ku.dk/om-instituttet/almen_medicin/forskning/sofia/
https://ifsv.ku.dk/om-instituttet/almen_medicin/forskning/sofia/
https://sygehussonderjylland.dk/forskning/forskningsenheder/forskningsenhed-i-akutmedicin/projekter-og-publikationer/den-rode-knap
https://sygehussonderjylland.dk/forskning/forskningsenheder/forskningsenhed-i-akutmedicin/projekter-og-publikationer/den-rode-knap
https://portal.findresearcher.sdu.dk/en/projects/safe-hands-patients-and-caregivers-promoting-continuity-and-safet
https://portal.findresearcher.sdu.dk/en/projects/safe-hands-patients-and-caregivers-promoting-continuity-and-safet
https://human-first.org/
https://www.defactum.dk/forskning/praksisnar-rehabiliteringsforskning/Sammen-om-Praksisnaer-Rehabiliteringsforskning/
https://www.defactum.dk/forskning/praksisnar-rehabiliteringsforskning/Sammen-om-Praksisnaer-Rehabiliteringsforskning/
https://portal.findresearcher.sdu.dk/da/projects/acti-ways-from-healthcare-sector-to-an-active-everyday-life-in-pe
https://portal.findresearcher.sdu.dk/da/projects/acti-ways-from-healthcare-sector-to-an-active-everyday-life-in-pe
https://feap.au.dk/forskning/move/projekter

DET SEKTORFRI
FOREBYGGELSESLABORATORIUM

er at skabe rum og mulighed for viden samarbejde, i feellesskab definere problemstillinger og
lgsninger heraf.

Professionshgijskolernes forsknings- og udviklingsaktiviteter kan bidrage veaesentligt til udvikling,
evidensbasering af praksis og evaluering af indsatser i kommunerne. Tidligt og teet samarbejde
mellem kommuner, forskning og uddannelse giver mulighed for at dele og udnytte forskellig viden
og ressourcer, pege pa aktuelle og fremadrettede udfordringer og behov, for at udvikle mere
realistiske og malrettede lgsninger og herigennem skabe samfundsmaessigt impact gennem
relevante forsknings og udviklingsaktiviteter, styrke det evidensbaserede grundlag for uddannelse
og praksis samt styrke fondsansggninger. FFF etableres som en pilotafprgvning i efterdr 2024 —
efterar 2025.
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2019-projekter

A2503 (2019): Young eHealth and GP Assisted programme for unspecific
SYmptoms (Yo-eASY): Udvikling af et selvhjaelpsprogram til unge med
uspecifikke fysiske symptomer i almen praksis

Region Midtjylland

Bevilling: 2.000.000 kr.

Yo-eASY projektet sigter efter at hjaelpe unge med lengerevarende uspecifikke
fysiske symptomer. Det er symptomer som hovedpine, mavesmerter og traethed, der
ikke kan kobles til en velkendt sygdomsdiagnose. Forskning viser, at problemer med
uspecifikke fysiske symptomer kan fortszette ind i voksenlivet med konsekvenser for
den unges mulighed for at gennemfgre en uddannelse og for at fa tilknytning til
arbejdsmarkedet. Med dette projekt har man derfor udviklet et internetbaseret
selvhjeelpsprogram til forebyggelse af le&engerevarende forlgb og alvorlige
felgevirkninger hos 15-20-arige unge, der henvender sig til deres egen leege med
tilbagevendende uspecifikke fysiske symptomer. Programmet hedder My Symptoms
Young og er baseret pa det eksisterende program til voksne My Symptoms (mine-
symptomer.dk).

Gennem fire delstudier undersggte projektet eksisterende selvhjalpsinterventioner
og malgruppens behov med det formal at justere programindholdet i det
eksisterende voksenprogram My Symptoms til My Symptoms Young og evaluere
anvendeligheden af prototypen af det nye program. Projektet resulterede i en fuldt
udviklet prototype af programmet My Symptoms Young. Derudover er der samlet en
masse viden og erfaring om selvhjaelpsprogrammer til unge, som er formidlet i fire
videnskabelige artikler og gennem flere oplaeg for at fordre udbredelsen af lignende
initiativer.

Programmet My Symptoms Young skal nu igennem en stgrre pilotafprgvning,
finansieret af midler fra TrygFonden, og senere testes i en randomiseret kontrolleret
undersggelse, fgr det kan videre implementeres.

A2589 (2019): Sund vaegtudvikling hos skolebgrn — forundersggelse og
anbefalinger til organisering og implementering af skolebaserede
indsatser

Region: Syddanmark

Bevilling: kr. 1.435.192 (30.077 kr. i overskud)

Overveaegt blandt bgrn og unge i skolealderen er et udbredt og stigende problem.
Skolen er en af de arenaer, der kan have stor betydning for bade forebyggelse og
udvikling af overvaegt. Multikomponente skolebaserede tiltag, der kombinerer
undervisning, strukturelle tiltag og foraeldreinvolvering er mest effektive til at
fremme bevaegelse og sunde kostvaner hos bgrn. Forskningen viser dog, at mange
skolebaserede indsatser kun implementeres i ringe grad og sjeldent udbredes.



Projektet har derfor lavet en systematisk og forskningsbaseret undersggelse af
kommunernes muligheder og barrierer for at implementere skolebaserede indsatser,
der er malrettet sund veegtudvikling blandt skolebgrn. Undersggelsen udmundede i
en reekke anbefalinger til, hvordan fremtidige forebyggelsesindsatser pa skoler bedst
organiseres og tilretteleegges, sa de er gennemfgrlige for kommunerne og kan indga
som en naturlig og fortlgbende del af praksis.

For eksempel fandt de, at succesfulde indsatser malrettet sund vaegtudvikling hos
skolebgrn har fokus pa at fremme bade fysisk aktivitet og sunde mad- og
maltidsvaner i stedet for blot et af omraderne. Samtidigt er det mest effektivt at
kombinere undervisning og strukturelle indsatser, hvor der bade er fokus pa at
2ndre pa bgrn og unges viden, faerdigheder og holdninger og skabe rammer, som
stgtter op om sunde vaner i skolen. | forhold til implementeringen af skolebaserede
indsatser malrettet sund vaegtudvikling fandt projektet, at de tre vigtigste faktorer er
ildsjeele blandt personalet, opbakning fra foraeldrene og tilstraekkeligt med
personaleressourcer.

A2472 (2019): Forebyggelse af diabetes hos kvinder med tidligere
gestationel diabetes

Region: Midtjylland

Bevilling: kr. 304.191

Gestationsdiabetes mellitus (GDM) er en almindelig komplikation under graviditet og
udggr et sundhedsproblem pa grund af risikoen for at udvikle diabetes og andre
sygdomme. Forebyggelsesindsatser kan hindre eller udsezette type 2 diabetes, men de
fleste kvinder har svaert ved at overholde de forebyggende tiltag sdsom aendring af
kost- og motionsvaner. Dette studie havde til formal at udforske motivationsfaktorer
for livsstilseendringer blandt kvinder med en historik med GDM og deres forslag til
forebyggende programmer.

Fokusgruppe interviews med kvinderne viste, at de var meget motiverede til at
iveerksaette forebyggende initiativer, men stgdte pa store udfordringer med at holde
ved. Barrierer for livstilseendring var manglende tid og ressourcer, for lidt
familieinvolvering, mangel pa viden og sociale normer, der kan hindre sund kost.
Omvendt er dominerende motivationsfaktorer familiens trivsel og livskvalitet og
familien tilbyder et steerkt potentiale for at stgtte kvinderne i at overholde
forebyggende strategier. Projektet konkluderede endvidere, at forebyggende
initiativer bgr veere forankret i kvindernes opfattelse af GDM/diabetes og baseret pa
de barrierer og motivationsfaktorer kvinderne oplever. Desuden er der behov for at
veere lydhgr over for kvinderne og deres familier selv lang tid efter starten af GDM.

Resultaterne udbredes bl.a. gennem to videnskabelige artikler og en pjece med
opsummering af kendt viden fra studierne til fagprofessionelle, der kan danne
udgangspunkt for opsatning af et program, f.eks. i en kommunes
sundhedsforvaltning. Fundene bliver desuden brugt til udviklingen af et



forebyggelsesprogram, som repraesentanter fra projektet deltager i arbejds- og
styregruppen for.

A2620 (2019): Tidlig opsporing af rusmiddelbrug blandt gravide
Region: Syddanmark
Bevilling: kr. 367.676

Det er en stor udfordring for svangreomsorgen at identificere kvinder med forbrug af
rusmidler, der er skadelige for det ufgdte barn, sa tidligt i graviditeten som muligt.
Dette studie gnskede at forbedre muligheden for at afdeekke omfanget af danske
gravide, der har et rusmiddelbrug i den tidlige graviditet, sa den rette indsats kan
iveerkseaettes.

Studiet indebar udvikling af en ny urinstix, der blev brugt til en landsdaekkende
urinscreening for rusmiddelforbrug. Forventningen var, at resultaterne fra den
landsdaekkende urinscreening ville danne grundlag for fremadrettede strategier i
svangreomsorgen, og at de anvendte screeningsredskaber ville gge muligheden for at
identificere gravide med forbrug af rusmidler. Resultaterne fra screeningen genfandt
imidlertid ikke det mgrketal, som pilotstudiet indikerede. 10.8% af de ca. 2000
gravide kvinder havde spor af rusmiddelbrug i deres urin, hvilket primaert skyldtes
nikotinforbrug. Sammenhangen mellem svarene fra urinprgverne og
selvrapporteringen viste sig at veere hgj bortset fra for alkohol og cannabis, og det
konkluderes, at selvrapportering er tilstreekkelig. Samtidig rejses der tvivl om brugen
af den anvendte screeningsmetode i form af urinstix, da kun 44% af de
screeningspositive urinprgver blev konfirmeret positive ved efterfglgende
konfirmationsanalyse. Dette har allerede medfgrt eendring i brugen af urinstix i
familieambulatorierne i Region Syddanmark.

2020-projekter

A3317 (2020): Forebyggelse af KOL-forveaerringer via individualiseret
angsthandtering i KOL-rehabilitering

Region: Syddanmark
Bevilling: kr. 1.000.000

Projektet "Traenings-tryg" gnsker at adressere angst hos patienter med kronisk
obstruktiv lungesygdom (KOL) i forbindelse med at de deltager i kommunal
rehabilitering. Patienter med KOL oplever ofte angst pa grund af sygdommens
symptomer, sarligt andengd, hvilket pavirker deres daglige funktionsevne og
livskvalitet negativt og kan have en negativ indvirkning pa deres udbytte af
rehabiliteringen.



Projektet har vist, at den implementerede indsats i Vejle Kommunes KOL-
rehabilitering har reduceret KOL-relateret angst blandt deltagerne. Specifikke
kvantitative resultater inkluderer data fra 72 borgere, hvor de fleste viste forbedring i
deres angstniveauer malt med det dansk validerede CAF-R spgrgeskema. Projektets
kvalitative resultater konkluderer samtidig, at indsatsen er meningsfuld for borgerne.

Implementeringen omfattede oversattelse og validering af CAF-R spgrgeskemaet til
dansk, treening af personalet i Vejle Kommunes sundhedscenter, dataindsamling til
evaluering samt udvikling af et e-laeringsprogram. Traeningsworkshops blev afholdt
for at uddanne personalet, og e-laeringsprogrammet blev udviklet for at lette
implementeringen i andre kommuner. Perspektiverne for udbredelse er positive.
Odense, Fredericia og Kgbenhavns kommuner har udtrykt interesse i at
implementere indsatsen. E-leeringsprogrammet understgtter denne udbredelse, og
er tilgaengeligt for alle kommuner:
https://rsd.plan2learn.dk/KursusValg.aspx?id=114092

A3085 (2020): Animation pa tveers
Region: Midtjylland
Bevilling: kr. 350.524

Formalet med projektet var at udvikle og teste animationsfilm som et middel til at
levere sundhedsinformation til borgere med laenderygsmerter. Ved hjzlp af
animationsfilm gnskede projektet at gge borgernes viden om egen behandling og
sygdomsforlgb, sa de kan tage st@grre ansvar for deres egen sundhed. Projektet
straebte ogsa efter at skabe et mere oplyst samarbejde i sundhedsvaesenet og
forbedre borgernes oplevelse af behandlingsforlgb pa tvaers af sektorer. Der blev
udviklet 12 forskellige animationsfilm, der deekkede emner som almen praksis,
fysioterapi, kiropraktik, smerteklinik, ortopaedkirurgisk klinik, medicinsk rygklinik,
kommunale genoptraenings- og vedligeholdelsesprogrammer samt jobcenter.

Forskningsprojektet viste, at brug af animationsfilm kan veere en effektiv metode til
at formidle sundhedsinformation til borgere med leenderygsmerter. Generelt
forbedrede animationsfilmene borgernes evne til at huske og forsta
sundhedsinformation, hvilket kan fgre til bedre selvforvaltning af deres helbred.
Projektet understregede ogsa vigtigheden af at tilpasse animationsindholdet til
specifikke malgrupper og behandlingsstadier for at maksimere relevans og
effektivitet.

Implementeringen af animationsfilm i sundhedsvasenet kraever dog ngje
planlagning for at sikre, at filmene er tilgeengelige og nemme at finde for borgerne.
Desuden skal animationsfilmene praesenteres pa tidspunkter, hvor borgerne er mest
modtagelige for information, og i omgivelser uden forstyrrelser. Samlet set har
animationsfilm potentiale til at forbedre sundhedskompetencen blandt borgere med
lenderygsmerter og skabe en mere sammenhangende og informeret
sundhedsoplevelse pa tvaers af sektorer.


https://rsd.plan2learn.dk/KursusValg.aspx?id=114092

A3224 (2020): Forebygger de forebyggende bgrneundersggelser i almen

praksis ulighed i sundhed?

Region: Nordjylland
Bevilling: kr. 515.000

Bgrn af socialt sarbare foraeldre har stgrre risiko for en lang raekke symptomer,
helbredsrisici, sygdomme og kommer sjeldnere til de forebyggende
berneundersggelser hos egen leege (herefter omtalt som bgrneundersggelser). En
stor dansk rapport om ulighed i sundhed, som ofte refereres til i mange
sammenhange, fremhaever, at bgrneundersggelserne vil veere effektive mod ulighed
i sundhed. Der eksisterer dog ikke undersggelser, som dokumenterer at dette faktisk
er tilfaeldet. Foreliggende artikler og rapporter beskriver ulighed i forhold til, hvem
der deltager i bgrneundersggelserne, men ikke noget om effekten af at deltage eller
konsekvenser ved ikke at deltage i undersggelserne. Projektets formal var derfor, ved
hjeelp af administrative registre, at belyse, om deltagelse i bgrneundersggelserne er
forbundet med reducerede sundhedsforskelle mellem forskellige grupper.

Fgrste delprojekt omhandler funktionel mavetarmlidelse, hvilket er valgt som
outcome, da en sadan ambulant hospitalskontakt eller indlzeggelse er potentielt
forebyggelig, idet lidelsen som udgangspunkt skal behandles i almen praksis. Der var
ikke noget der tydede p3, at bgrneundersggelserne i sig selv reducerede risikoen
eller mindskede uligheden for at fa et forlgb i hospitalsregi med diagnosen.

Andet delprojekt undersgger om deltagelse i bgrneundersggelser i almen praksis
forebygger overvaegt/svaer overvaegt i den generelle padiatriske population og om
deltagelse i bgrneundersggelser er forbundet med mindre forekomst af
overvaegt/sveer overvaegt hos bgrn af sarbare forzeldre. Resultaterne peger p3, at
deltagelse i bgrneundersggelser i almen praksis reducerer risikoen for sveer overvaegt
bade for den generelle population og hos bgrn af sarbare familier.

A3293 (2020): Tveaersektoriel stgtte til udsatte gravide og familier — et
styrket vidensgrundlag for en forbedret praksis

Region: Nordjylland

Bevilling: kr. 1.350.000

Formalet med denne videnskabelige undersggelse var at bidrage til et styrket
vidensgrundlag for den tveersektorielle forebyggelsesindsats overfor udsatte gravide
og herigennem til en grundlaggende reduktion i social ulighed i sundhed. Gennem
interviews og observationer ville studiet undersgge, hvordan og under hvilke
forudseetninger den tvaersektorielle indsats virker samt identificere eventuelle
utilsigtede konsekvenser og udviklingsbehov.



Studiet fandt at sundhedsaftalen danner en adaptiv ramme omkring indsatsen, der
pa den ene side betyder at indsatsen kan tilpasses den enkelte kommunes
ressourcer, men pa den anden side ikke forpligter alle relevante aktgrer pa tvaers af
sektorer i samarbejdet omkring indsatsen. Dette har betydning for de
samarbejdsrelationer, der dannes i indsatsen. Accept af opsporingen og den
stgttende indsats blandt foraeldre i sarbare positioner muligggres nar foreeldrene har
tillid til de professionelle de mgder. Den tillid muligggres nar foreeldrene oplever: a)
medmenneskelig/empatisk og Gben kommunikation, b) accept og normalisering, c)
tid til samtalen og d) et familiecentreret fokus ved e) erfarne og/eller (fagligt)selvsikre
professionelle i f) et sammenhangende forlgb. Studiet illustrer ogsa muligggrende og
haemmende faktorer for de individuelle dele af det tveersektorielle samarbejde; den
dialogbaserede opsporende samtale, tvaerprofessionel kontekst og team samtalen.
For eksempel er faktorer som erfaring, kompetenceudvikling, muligheder for sparring
og autonomi til at tilretteleegge individualiserede forlgb, afggrende for virkningen af
den dialogbaserede opsporing.

Ift. videre implementering er der afholdt 4 tveerfaglige slutworkshops. De to
specialeprojekter har haft decideret fokus pa videreudvikling af to af indsatsens
kerneelementer, teamsamtalen og screeningsvaerktgjet og i samrad med projektets
felgegruppe er der udviklet en protokol til et opfglgende studie med fokus pa
videreudvikling af indsatsen.

A3332 (2020): Forebyggelse og sundhedsfremme med fokus pa borgere
med sveer psykisk sygdom. Ud fra borgere med svaer psykisk sygdoms
perspektiv

Region: Sj=elland
Bevilling: kr. 1.000.000

Projektets formal var at undersgge hvilke barrierer og muligheder det er muligt at
identificere og arbejde med i forhold til at skabe stgrre sammenhaeng og involvering i
det forebyggende og sundhedsfremmende arbejde med borgere med sveer psykisk
sygdom. Projektet bygger pa Duttas perspektiv om en kulturcentreret tilgang; det
implicerer bl.a. et opg@r med artikulation af ekstern ekspertviden og at man i stedet
gor anerkendelse og inddragelse af borgernes erfaringer og problemdefinitioner til
grundlaget for forskningen. Derfor anlagde studiet et multisited snit, hvor forskeren
felger borgerne ”pa langs” rundt til deres aftaler i sundhedsvaesnet. Som supplement
til feltstudiet har et udvalg af borgerne og forskeren desuden arbejdet med metoden
photovoice, hvor borgerne har indsendt godt 200 fotografier fra deres hverdagsliv
under en raekke temaer, bl.a. ”Sundhed” “Sygdom”, “Forandring”, “Hab” og
"Tryghed”. Dette ud fra erkendelsen af, at det ikke altid er muligt for sarbare borgere
at artikulere erfaringer og perspektiver i et refleksivt, sprogligt vokabular. Via fotos
far de saledes lejlighed til, i en visuel form, at formidle bade de udfordringer og
potentialer, som de oplever i hverdagen og i mgdet med sundhedsvasnet. Pa
baggrund af Photovoice-aktiviteterne er der udviklet en fotografisk udstilling,



Sindsbilleder —fotos fra fysisk og psykisk sarbare liv, bestdende af 45 billeder under
fire temaer.

Der er et omfangsrigt empirisk materiale bestaende af interviews, feltbesgg og
observationer af forskellige konsultationer. De skal danne grundlag for fire
videnskabelige artikler.

A3319 (2020): Bedre beskaeftigelse og gget lighed i sundhed med
sundhedskompetence

Region: Sj=lland
Bevilling: kr. 927.595

Formalet med projektet var at udvikle en model til samskabelse af effektive
forebyggende indsatser til udsatte ledige der kan implementeres pa landsplan. Det
blev gjort via et feasibility studie, der blev udfgrt i samarbejde med Hgje Taastrup
Kommune (HTK) med formal at afprgve OPHELIA (OPtimizing Health Literacy and
Access) som forebyggelsesstrategi i en dansk kommunal kontekst.

Den kvantitative del af studiet kortlagde malgruppens sundhedskompetencer
gennem spgrgeskemabesvarelser. Den viste at borgerne kan inddeles i to klasser,
hvor den fgrste gruppe specifikt har udfordringer med navigation i sundhedsvaesnet
og den anden gruppe er generelt udfordret i deres sundhedskompetence. Det
indikerer at man skal anvende forskellige indsatser til de forskellige grupper. Den
kvalitative del af studiet, bestdende af interviews, fokusgruppeinterviews og
observationer, undersggte hvilke indsatser, der kan forbedre sundhedskompetence
hos udsatte ledige. Analysen viser, at der eksisterer en uoverensstemmelse mellem
jobcenterets opfattelser af forlgb og borgeres opfattelser af forlgb. Flere borgere har
ikke en tydelig idé om, hvordan de forskellige indsatser, som de involveres i, bidrager
til at skubbe dem mod beskzaeftigelse. | disse tilfaelde, bliver jobcenterets initiativer
mindre effektive til at hjeelpe borgere mod arbejdsmarkedet.

Med afseaet i disse grundlaeggende forhold, er der udarbejdet en raekke
opmarksomhedspunkter for det kommunale arbejde med udsatte arbejdslgse. De
ombhandler; gennemsigtighed i forlgb, fokus pa tid, arbejdet med det professionelle
relationsarbejde og sagsbehandlerens betingelser. Den kvalitative analyse har
saledes kastet lys over problemfelterne der skal Igses og imgdegas inden der kan
iveerksaettes en samskabende proces med henblik pa at implementere OPHELIA
strategien i en kommunal kontekst.

A3186 (2020): Forebyggelse af uhensigtsmaessige forlgb for patienter
med rygsmerter (Hand om din ryg)

Region: Midtjylland

Bevilling: kr. 1.500.000



Formalet med projektet "Hand om din ryg" var at forbedre koordineringen og
prioriteringen af indsatserne for de mange borgere, der risikerer vedvarende
problemer i dagligdagen pa grund af rygsmerter. For at malrette forebyggende
indsatser har vi brug for detaljeret viden om, hvilken behandling og handtering
patienter med rygsmerter modtager.

Pa denne baggrund blev en rygkohorte i almen praksis, "Hand om din Ryg", etableret.
Patienter med rygsmerter blev fulgt fra et tilfaeldigt laegebes@g og et ar frem.
Kohorten skal bruges til at afdaekke, hvilke behandlinger, radgivning og henvisninger
patienter med rygsmerter far fra almen praksis, samt hvad der kan sta i vejen for, at
patienter far den optimale behandling. Kohorten involverede 71 klinikere fra 42
almen praksis klinikker, hvor data blev indsamlet fra 294 patienter og 283
konsultationer. De fgrste undersggelser har givet detaljerede indsigter i, hvordan
rygsmerter handteres i dansk almen praksis, og en artikel er netop indsendt til et
videnskabeligt tidsskrift.

Undersggelsen afslgrer et komplekst landskab med patientengagement, varierende
behandlingsstrategier og forskellige opfattelser af behandlingsindholdet mellem
patienter og laeger. Patienter engagerer sig ofte i egen handteringsaktiviteter, og
laeger oplever kun fa barrierer for at levere den bedste behandling. Nar laeger oplever
barrierer, er det tidsbegraensninger og patientforventninger, der er de mest
almindelige.

Den fgrste artikel er netop indsendt til et videnskabeligt tidsskrift, og flere er pa ve;j.
Samlet set vil denne kohorte give os en bedre forstaelse af, hvordan rygsmerter
handteres i Danmark.

2021-projekter

A3792 (2021): HelP-studiet: Gravide kvinders sundhedskompetence —en
vej til differentiering af svangreomsorgen

Region: Midtjylland

Bevilling: kr. 640.000

HelP projektet blev etableret, fordi hverken gravides sundhedskompetence eller den
organisatoriske sundhedskompetence i svangreomsorgen tidligere er blevet
undersggt i Danmark. Der findes desuden meget lidt litteratur om, hvordan
sundhedskompetence potentielt haenger sammen med negative fgdselsudfald bade
nationalt og internationalt.

HelP projektet har (indtil videre) bidraget med fglgende viden:

e Danske gravide kvinder har vidt forskellig sundhedskompetence. Dette
indebaerer, hvordan de finder, forstar, husker og aktivt anvender verbal,
skriftlig og digital sundhedsinformation og sundhedstilbud. Heri ligger ogs3,
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hvordan de interagerer med sundhedsprofessionelle og navigerer i
sundhedsvasenets tilbud.

e Gravides sundhedskompetence haenger taet sammen med social ulighed i
sundhed, og er desuden tzet koblet til sociopkonomiske determinanter som
alder, uddannelsesniveau og indkomst.

e Gravide med overvaegt forstar generel sundhedsinformation, men har svaert
ved at omsaette det til specifik sundhedsadfzerd. De, som har nedsat digital
sundhedskompetence, har sveert ved at navigere i bookingsystemer og
digitale sundhedstilbud. Gruppen har desuden sveert ved kritisk at vurdere
kilder til sundhedsinformation.

e Sundhedsprofessionelle oplever mange styrker for organisatorisk
sundhedskompetence i dansk kontekst, men ogsa barrierer for organisatorisk
sundhedskompetence sasom: stigmatisering i den organisatoriske kultur,
manglende uddannelse i sundhedskompetence blandt de
sundhedsprofessionelle, forskelle i kommunikationspraeferencer mellem
gravide og sundhedsprofessionelle m.fl.

A3722 (2021): AKTIVE FALLESSKABER Fastholdelse af fysisk aktivitet
blandt borgere med svaer overvaegt, type 2-diabetes eller

hjertekarsygdomme

Region: Sj=lland
Bevilling: kr. 1.000.000

Formalet med projekt Aktive Faellesskaber var at undersgge, om og hvordan der
bedst kan bygges bro mellem kommunale forebyggelsestilbud og motionstilbud i
civilsamfundet med det mal, at flere borgere med type 2-diabetes,
hjertekarsygdomme og/eller svaer overvaegt fortsaetter med at vaere fysisk aktive
efter endt kommunalt forlgb. Herunder undersggtes det, om og hvordan
eksisterende IT-Igsninger kan understgtte fastholdelsen. Konkret blev der udviklet og
afprgvet en model til organisering og brobygning mellem kommunale
forebyggelsestilbud og motionstilbud i civilsamfundet.

Projektet var inddelt i to faser; en udviklingsdel (samskabelse) og en pilotafprgvning.
F@rste fase mundede ud i fire Igsningsforslag som efterfglgende blev implementeret
og afprgvet; en ansat brobygger, en digital portal til information og vidensdeling, en
besggsordning mellem kommunale hold og foreningshold samt samskabte hold til
malgruppen. Derudover viste samskabelsesprocessen at det er ngdvendigt med
forandringslyst hos alle involverede, at en kommunal tovholder kan ‘abne dgre’ og
sikre bred kommunal accept, at det er ngdvendigt at afstemme uenigheder og
forventninger, sa der opnas falles forstaelse af hinandens motiver samt at lokale
politikere bgr involveres i samskabelsesprocessen.

11



| anden fase, pilotafprgvningen, fulgte man 33 borgere fra de begyndte kommunale
tilbud til 6 maneder efter de var afsluttet. De forelgbige resultater viser bl.a. at
brobyggerfunktionen kan skabe tryghed og tillid til bade borgere og foreninger og
besggsordninger ggr det muligt at vedligeholde den. Resultaterne forventes
offentliggjort i 2024.

R167-A3771 (2021) Forebyggende beskaeftigelsesrettet indsats til at

unge med ny diagnosticeret skizofreni
Region: Midtjylland
Bevilling: kr. 692.197

Det overordnede formal med forskningsprojektet var at bidrage med ny viden om
arbejdsmarkedstilknytning hos personer med ny-diagnosticeret skizofreni. Fgrste del
af studiet undersggte effekten af en tvaersektoriel beskaeftigelsesrettet indsats
(Morfeus) sammenlignet med vanlig beskzeftigelsesrettet indsats blandt unge med
ny-diagnosticeret skizofreni, som modtager et specialiseret behandlingstilbud
(OPUS). Anden del af studiet undersggte perspektiver for arbejdsmarkedstilknytning
og beskaeftigelsesrettet indsats i forhold til livskvalitet og sundhed blandt unge med
ny-diagnosticeret skizofreni.

Resultaterne viste, at unge patienter med skizofreni, som modtog Morfeus, ikke
havde en signifikant stgrre sandsynlighed for at veere i arbejde eller uddannelse
sammenlignet med patienter, der modtog vanlig beskaeftigelsesrettet indsats. Der
var desuden ingen forskel i hverken somatiske eller psykiatriske indlaeggelsesdage.
Bemaerkelsesvaerdigt er det, at patienter i Morfeus havde signifikant faerre
ambulante somatiske sessioner i perioden 2-4 ar efter baseline og faerre ambulante
psykiatriske sessioner i perioden 0-2 ar efter baseline. De havde ogsa signifikant
lavere sandsynlighed for at modtage antipsykotisk medicin 2-4 ar efter baseline.

Pa trods af betydelige udfordringer havde patienterne en staerk motivation for at
komme i arbejde eller uddannelse. Mens arbejde gav positive oplevelser og
forbedrede livskvaliteten, stillede det ogsa krav, der kunne fgre til stress og
forvaerring af psykiatriske symptomer. En stgttende beskaeftigelsesindsats spillede en
afggrende rolle i at handtere disse udfordringer. Ved at tilbyde skraseddersyet stgtte
fik patienterne mulighed for at teste deres individuelle balance mellem fordele og
ulemper ved arbejdsmarkedet, hvilket gav dem styrk til at navigere i
arbejdsmarkedets kompleksiteter.

2022-projekter

R201-A4487 (2022) HIIT med kiloene: Undersggelse af de fysiske,
metaboliske og psykosociale effekter ved hgjintensitets intervaltraening

(HIIT) ved overvaegt i barndommen
Region: Nordjylland
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Bevilling: 458.208 kr

Studiet havde til formal at undersgge effekten af hgjintensitets intervaltraening (HIIT)
og et valideret livsstilsinterventionsprogram blandt bgrn og unge med overveaegt.

Studie 1 har vurderet effekten af et gruppebaseret HIIT-forlgb i bgrnenes naermiljg
som tillaeg til en valideret livsstilsinterventionsprotokol, som allerede bruges pa flere
Bgrneafdelinger i Danmark samt i flere kommunale tilbud for bgrn og unge med
overvaegt. | dette studie har vi fokuseret seerligt pa effekten af treeningen pa
psykosociale forhold og livskvalitet. Studie 2 undersggte effekten af at kombinere
HIIT og livstilsintervention pa kardiovaskulaere og metaboliske risikofaktorer ved
inddragelse af helt nye metoder, heriblandt ektopisk fedtdeponering, ekstracellulaere
vesikler (EV), insulinsensitivitet, inflammation og karfunktion af muskelvaey, i en
gruppe af bgrn og unge med sveer overvaegt. Resultaterne fra dette studie skal
bidrage til en bedre forstaelse af sygdomsmekanismen bag overvaegtsrelaterede
komplikationer, og de fysiologiske effekter af HIIT.

Projektet har indtil videre genereret store maengder data, som aktuelt analyseres og
de fgrste artikler om gennemfgrligheden af HIIT-interventionen i kommunalt regi
samt effekten heraf pa overvaegt, livskvalitet, aktivitetsniveau og psykiatrisk
komorbiditet er naesten faerdige og klar til publikation.

Efter afslutning af interventionsperioden er der indgaet videre samarbejde med
SDCN og 4 kommuner om en implementeringsproces med henblik pa at fa HIIT
implementeret som et permanent tilbud til bgrn og unge med overvaegt.
Traeningstilbuddet skal veere med til at forberede bgrnene pa at indga i andre
bevaegelsesfellesskaber i civilsamfundet, og der vil derfor vaere stor opmaerksomhed
pa fastholdelse og brobygningsindsatser i samarbejde med kommunens
fritidskonsulenter.
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Svar pa henvendelse fra Foreningen for bivirkningsramte —
Covid19 vaccination vedrgrende behandlingstilbud til danske
borgere med bivirkninger efter covid vaccination

Danske Regioner takker pa vegne af de fem regionér for jeres brev fra den 25.
juli 2024 om behandlingstilbud til danske borgefe med bivirkninger efter covid
vaccination.

Indledningsvist skal vi beklage, hvis nogle patienter har oplevet, at de ikke er
blevet modtaget med respekt og omsorg i sundhedsvaesenet. Vifoerstar, at den
patientgruppe | repraesenterer, starvi,en vanskelig situation med'langvarige
symptomer, der pavirker deres livskvalitet. Vi vil gerne understrege, at alle
patienter skal opleve, at de i mgdet med sundhedsvaesenet far en respektfuld
behandling. Det er desvaerre ikke al sygdom, vikan kurere — sadan er det pa en
del omrader. Men i de tilfeelde'er det vigtigt, at sundhedsvaesenet kan hjzlpe
med at lindre symptomerne, 0g stgtte patienterne bedst muligt med at
handtere symptomerneni.hverdagenn— herunder undga at symptomerne
forvaerres i detiomfang, det.er muligt.

Vi har lest det fremsendt materiale"og kan se, at | har veeret i dialog med
Sundhedsstyrelsen ogy Leegemiddelstyrelsen om covid-19 vaccination og
bivirkninger.

Det er Sundhedsstyrelsen, ‘der vurderer, om en vaccine skal tilbydes til en
bestemt “malgruppe” i befolkningen. Det fremgar af brevet fra
Sundhedsstyrelsen, at de pa baggrund af eksisterende viden med bidrag fra
Legemiddelstyrelsentog Statens Serum Institut ikke finder, at der overordnet
set og i et folkesundhedsmaessigt perspektiv er grund til bekymring vedrgrende
sikkerheden af covid-19 vaccinerne.

Al medicin — herunder vaccinationer — har bivirkninger og i sjeldne tilfaelde
desveerre alvorlige bivirkninger. Det er derfor vigtigt, at bade patienter og
sundhedspersoner indrapporterer mulige bivirkninger til Legemiddelstyrelsen.
Leegemiddelstyrelsen vurderer Igbende de indberettede bivirkninger i Danmark
og samarbejder desuden med legemiddelmyndigheder i andre lande saledes,
at der hurtigt indsamles og etableres et vidensgrundlag. Viden om bivirkninger
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indgar lgbende i myndighedernes vurdering af, om effekten af medicinen i
dette tilfelde vaccination mod covid-19 opvejer risikoen for bivirkninger.
Regionerne fglger anbefalingerne fra de nationale sundhedsmyndigheder.

Sundhedsstyrelsen skriver i deres brev af 29. maj 2024, at de vurderer, at de
patienter som | repraesenterer, oplever en raekke forskelligartede symptomer
og sygdomme, som enten er nyopstaede, eller eksisterende symptomer, der er
forvaerret. De beskriver, at der er tale om et komplekst symptombillede med
involvering af mange organsystemer, og at patientgruppen ikke er ensartet og
derfor vurderes at have forskellige behov.

Sundhedsstyrslen skriver, at det er den alment praktiserende laege, der skal
foretage en indledende vurdering af patienten, og — hvis det er relevant —
henvise til yderligere udredning hos relevante specialister. Danske Regioner er
helt enige i dette.

Der har i en periode vaeret anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen om handtering
af senfglger efter covid-19. Disse anbefalinger er ikke'leengere galdende, og
denne patientgruppe handteres i sundhedsvaesenet pa lige fod med andre
patienter ud fra de symptomer, de har.

Danske Regioner mener ikke, at der pa nuvaerende tidspunkt er tilstraekkelig
evidensbaseret viden til at etablere et specifikt tilbud til patienter, der oplever
bivirkninger efter vaccination. Den enkelte patient skal saledes vurderes ud fra
de symptomer, der har. \Danske ‘Regionern.vil deg tage kontakt til
Sundhedsstyrelsen ift. atdrgfte dette, herundér omvii feellesskab kan ggre det
tydeligere for jeres patientgruppe, hvor de'kan henvende sig. Vi vil ogsa drgfte
med Sundhedsstyrelsen, hvordan vi.kan understgtte almen praksis med viden
pa omradet —herunder viden om, hvordan symptomerne kan lindres og
handteres bedst muligt, sa hverdagen kan blive sa overkommelig som mulig.

Venlighilsen



Relateret document 3/3

Dokument Navn: Abent brev fra
Patientforeningen.pdf

Dokument Titel: Abent brev fra
Patientforeningen

Dokument ID: 1721256



(
ﬁ?’orem’ngen for Eivirﬁningsramte - Covid19 vaccination

bivc19vac.dk
CVR 44094258 — Mail: kontakt@bivc19vac.dk

Region Hovedstaden
Regionsgarden
Kongens Vange 2
3400 Hillergd

25. juli 2024

ABENT BREV
med kopi til Folketingets sundhedsordfgrere

Behandlingstilbud til danske borgere med bivirkninger efter covid vaccination

Vores forening er etableret af patienter der oplever alvorlige og langvarige bivirkninger efter
covid vaccination. Foreningens formal er at virke for anerkendelse, udredning og
behandling af bivirkninger efter vaccination mod Covid-19. Formalet er ogsa at gge viden
om, samt videreformidle komplikationer efter vaccination mod Covid-19.

Patienter har rettet henvendelse til deres laege efter de har oplevet alvorlige og i nogle tilfeelde
livstruende bivirkninger efter vaccination mod covid. Laegerne kan ikke hjzelpe patienterne da
der ikke er nogle behandlingstilbud de kan henvise dem til. I det tilfzelde at patienten udvikler
en allerede kendt sygdom pga vaccination, har denne sygdom heller ikke vist sig at kunne
behandles med de preeparate der normalt virker. Eksempelvis hjerteinflammation,
autoimmune sygdomme, kredslgbsproblemer etc. Specialisterne pa hospitalerne meddeler
patienterne det skyldes covid vaccination.

[ alle fem regioner har patienter rettet henvendelse til deres region for at fa hjeelp til
kvalificeret udredning og behandling. I alle fem regioner fik patienterne svaret at der ikke var
tilbud til borgere der led af alvorlige og langvarige bivirkninger efter covid vaccination.
Arsagen til det manglende behandlingstilbud angives at vaere manglende anbefalinger fra
Sundhedsstyrelsen. Altsa at Regionen ikke kan/ma/vil etablere kvalificeret udrednings eller
behandlingstilbud til disse borgere med mindre Sundhedsstyrelsen laver anbefalinger herfor.

[ foreningens korrespondance med de danske sundhedsmyndigheder fremgar det at det er
den praktiserende leege og regionerne der har ansvaret for kvalificeret udredning og
behandling af patienterne med alvorlige og langvarige bivirkninger efter covid vaccination.

- Derfor vil vi gerne have at vide hvem der skal etablere de tilbud til patienterne og
hvorfor det endnu ikke er sket?



I over 3 % ar har patienter veeret invalideret af covid vaccination og disse patienter far ingen
udredning eller behandling. De tilbud regionerne har til denne patientgruppe er ikke
specialiserede i vaccineskader og kan hverken tilbyde udredning eller behandling. Hvis
tilbuddene var kvalificerede var patienterne ikke stadigt invalide, uden udredning og uden
behandling. Mange oplever at fa fglgeskader af deres bivirkninger, netop fordi de ikke far den
ngdvendige behandling. Det vil sige at den manglende udredning og behandling kan ggre at
sygdom efter covid vaccination breder sig, involverer flere organer og dermed skader
patienten yderligere.

- Hvem har ansvaret for disse patienters forveerring?

Foreningens seneste dbne brev til sundhedsmyndighederne kan laeses pa Folketingets
hjemmeside. Vedlagt som bilag til det brev, er hele foreningens korrespondance med
sundhedsmyndighederne, samt referat af mgde med Sundhedsstyrelsen:
https://www.ft.dk/samling/20231 /almdel /SUU /bilag/356 /index.htm

Ved mgdet med Sundhedsstyrelsen den 1. november 2023 fremlagde vi dokumentation for at
en region specifikt forbgd henvisning af patienter med bivirkninger til senfglgeklinik.
Sundhedsstyrelsen angiver i deres korrespondance at de har meddelt regionerne at det er op
til regionerne selv at bestemme hvem der skal have adgang til udredning og behandling.

- Skal vi i foreningen forsta dette, som at Danske Regioner har besluttet at borgere med
alvorlige og i nogle tilfaelde livstruende bivirkninger, ikke skal have adgang til
udredning eller behandling?- I givet fald med hvilken begrundelse?

- Hvilket ansvar mener Danske Regioner at have for disse patienters invaliditet og
forveerring af helbred og livskvalitet?

- Hvilket ansvar mener Danske Regioner at have for fortsat vaccination, hvis borgere
rammes af alvorlig sygdom pga covid vaccination?

- Hvilket ansvar mener Danske Regioner at have for de skader og langvarig sygdom
borgere har faet som fglge af deres covid vaccination, med den information regionen
har faet fra sundhedsmyndighederne om bivirkninger, praeparaternes sikkerhed og
effektivitet?

- Hvilket ansvar mener Danske Regioner at vaccinatgrerne har for de skader og
langvarig sygdom borgere har faet som fglge af deres covid vaccination, med den
information regionen og vaccinatgrerne har faet fra sundhedsmyndighederne om
bivirkninger, praeparaternes sikkerhed og effektivitet?

Vi oplever i foreningen at sundhedsmyndighederne ikke gnsker at patage sig ansvar for de
alvorlige eller langvarige skader disse vacciner forarsager pa menneskers helbred.

- Er det Danske Regioners ansvar? Hvis ja, med hvilken begrundelse har regionerne sa
ikke ment at skulle leve op til det ansvar?

Vi ser frem til jeres besvarelse. Brevet er ogsa sendt til alle fem regioner og alle er sendt som
abne breve med kopi til pressen og sundhedsordfgrerne i Folketinget.



Vi haber borgere med alvorlige og langvarige bivirkninger efter covid vaccination kan fa den
kvalificerede udredning og behandling de har brug for meget hurtigt. Mange kan ikke vente
leengere og har allerede mistet hele deres arbejdsevne.

Da internationale studier om bivirkninger efter covid vaccination papeger alvorlige og
komplekse sygdomme og organskader, aktiveret af bade de aktive stoffer i vaccinerne og
immunforsvarets respons herpa. Sa er der brug for specialiseret udredning ved kvalificerede
eksperter pa dette omrade. Grundet alvorligheden af skaderne og kompleksiteten af
mekanismerne bag, er der brug for internationalt samarbejde leeger og forskere imellem til
gavn for patienterne. Dette fordi patienterne i Danmark aldrig er blevet undersggt mens man i
andre lande har forsket og undersggt de syge. Forslag til udredningsprogram er i Danmark
lavet af tre laeger: Christine Stabell Benn, Allan Randrup Thomsen og Lennart Friis Hansen.
Forslag til udredningsprogram afventer publicering i Ugeskrift for Laeger og kan leeses her:
https://findresearcher.sdu.dk/ws/portalfiles/portal /254749492 /Preprint_Udredningsprogr
am_110224.pdf

Der findes intet udrednings eller behandlingstilbud til borgere med bivirkninger efter covid
vaccination i Danmark. Derfor er patienterne stadigt syge og man ved intet om hvad vaccinen
har gjort ved menneskers helbred.

Vedlagt dokument med links til artikler, udsendelser og studier om bivirkninger efter covid
vaccination og behovet for hjeelp til denne patientgruppe.

Patienter der har rettet henvendelse til jeres region har faet svaret:
"I tilfelde af at symptomer ligger pa tveers af de forskellige specialer, sa skal de lokalt raekke
ud til andre relevante specialer og sammensaette en behandling til dig.”

Med venlig hilsen

Anette Lindberg Friedrichsen
Formand/talsperson



	1 (Offentlig) Drøftelse af anbefalinger fra Etisk Råd vedr. fosterdiagnostik
	Bilag 1: Det Etiske Råds udtalelse om fosterundersøgelser 2024
	Bilag 2: Det Etiske Råd vil have strammere regulering af fosterdiagnostik _ Ugeskriftet.dk

	2 (Offentlig) Temadrøftelse om børn og unges forbrug af nikotin og tobak
	3 (Offentlig) Status på implementering af Danske Regioners forskningsudspil
	Bilag 1: Udkast til hovedkonklusioner for kortlægning af forskning i det nære sundhedsvæsen

	4 (Offentlig) Generelle orienteringer
	Bilag 1: Oversigt over afsluttede projekter og resultater
	Bilag 2: Svar til foreningen for bivirkningsramte - covid19 vaccination
	Bilag 3: Åbent brev fra Patientforeningen

	5 (Offentlig) Næste møde den 8. november
	6 (Offentlig) Eventuelt - åbent



