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Remissvar ang. Atgirder for frimjande av reproduktionsfsrmigan hos unga

Statens medicinsk-etiska rid har fitt dokumentet ”Atgirder for frimjande av
reproduktionsférmagan hos unga — frimjande av likvirdig vird av unga for vilka sjukdom
och behandling riskerar framtida fertilitet” p4 remiss frén Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL) genom Nationella Vivnadsridet och dess vivnadsomridesgrupp for
konsceller.

Ridet har pga. den korta remisstiden behandlat ovan nimnda remiss per e-post och beslut
om remissvar har fattats per capsulam. I behandlingen av remissen har rddet fokuserat
fraimst pd de etiskt relevanta frigorna.

Om dokumentet

Malgrupp for dokumentet ir hilso- och sjukvirdspersonal som arbetar med unga
personer {or vilka sjukdom, behandling eller andra forhéllanden riskerar framtida
infertilitet, samt berérda tjinstemin och politiker. Dokumentet innehéller en vigledning
for att skatta framtida infertilitetsrisk orsakad av planerad behandling. Det innehéller
ocks3 beslutsstdd for val av 8tgird for att i mojligaste min frimja reproduktionsférmigan.
Faktorer som paverkar val av 4tgird ir, fé6rutom kon, den unges utvecklingsgrad samt den
uppskattade infertilitetsrisken.



Sammanfattning

- Ridet anser att det ir en vilskriven vigledning och beslutsstéd infér information
och erbjudande om fertilitetsfrimjande tgirder till unga. Det 4r positivt att
enhetliga riktlinjer tas fram som kan ge st6d for att patienter kommer att
behandlas likvirdigt i landet, samt att bade pojkar och flickor ges samma
mojligheter till information och fertilitetsfrimjande insatser.

- Réadet foreslar att man bor komplettera dokumentet med ett separat avsnitt om de
etiskt relevanta frigorna som behandlingen aktualiserar, samt ngot om den svira
situation som foreligger nir information ska ges och samtycke inhidmtas.

- Rddet anser vidare att det i vissa komplexa fall kan finnas intresse f6r behandlande
lakare att koppla in etisk kompetens alternativt konsultera den etiska kommittén
pd sjukhuset som st6d 1 beslutsprocessen. Detta bor framgd av dokumentet.

- Rddet vill sdrskilt framha3lla vikten av att patienten alltid informeras om riskerna
kring infertilitet infor svir behandling. Dessutom ir det ett krav att patienten
informeras om att det finns fertilitetsfrimjande insatser, bide sidana som ror
etablerade och experimentella behandlingsmetoder.

- Radet anser att det ur etisk synvinkel 4r viktigt att patienten och dennes forildrar
erbjuds st6d (ev. av ndgon annan in behandlande likare eller reproduktionslikare,
sdsom kurator eller dylikt) infér att han/hon ska fatta ett beslut.

- Rédet anser att det vore dnskvirt om det i dokumenten fértydligas att beslutet om
reproduktionsfrimjande dtgirder bor foregds av dokumenterade etiska
overviganden, om hur man vigt risk/nytta samt hur informations- och
samtyckesprocessen gitt till, samt information om den underdrige patientens och
virdnadshavarens dverviganden och stillningstaganden, jimte behandlande
likares.

- I”samtyckesdokumenten” (bilagorna) foresldr ridet att kvinnor och min s langt
som mdjligt behandlas lika. Ridet foreslar sdledes att bide kvinnor och min
kontaktas vid samma lder med en skriftlig forfrdgan om fortsatt forvaring eller
destruktion. Personerna bér ocks8 informeras om att forvaringen kan forlingas
om sirskilda skil foreligger.

Etiska aspekter

Tidigare fanns begrinsade mojligheter till fertilitetsbevarande insatser f6r unga och barn
som stod infor cancerbehandling. Nya medicinska tekniker har 6ppnat for nya
mojligheter till fertilitetsbevarande tgirder dven f6r prepubertala barn och ungdomar.
Enligt flera studier 6nskar en majoritet av barnen som 6verlevt cancerbehandling barn.!
Nya tekniska méjligheter aktualiserar etiska frigor och dilemman som handlar om

'Till exempel Reinmuth et al. Having children after surviving cancer in childhood or adolescence - results of a
Berlin survey. Klin Padiatr. 2008 May-Jun;220(3):159-65.



autonomi och sjilvbestimmande, likarens skyldighet att inte skada, hilso- och
sjukvirdens/samhillets skyldighet att nd fram till en praxis som ir till gagn for patienten
och sambhillet i stort. Aven rittvisefrigor, sisom lika vird p4 lika villkor, aktualiseras.

Frigan om fertilitetsbevarande tgirder infér cancerbehandling kommer upp i en svér och
komplex situation for den drabbade patienten och dennes forildrar, det vill sigaien
situation dir den underérige patienten nyligen fitt en diagnos om allvarlig sjukdom.

Utifran ett etiskt perspektiv finns det flera omstindigheter i denna situation som

forsvarar ett informerat samtycke till bevarande av fertilitet.

Samtyckets validitet kan vara hotat av flera skil. Den underirige och férildrarna kan ha

svart att fatta ett beslut av flera orsaker till exempel:

- oro och idngslan som paverkar situationen,

- beslutet méste sannolikt fattas under stor tidspress,

- teknikerna ir i m3nga fall betraktade som experimentella,

- tillvigagdngssitten som ir involverade ir i minga fall dven komplexa, vissa av
tillvigagingssitten ir dven forknippade med vissa medicinska och psykologiska
risker,

- svirigheter for den underdrige (och forildrarna) att {orstd situationen och viga for-
och nackdelarna.

Eftersom det giller en under3rig patient tillkommer en svir avvigning som ror & ena sidan
den unga patientens ritt till sjilvbestimmande och integritet, och 8 andra sidan
underdrigas behov av skydd samt férildrarnas mojlighet att utéva sin skyldighet att
tillgodose barnets behov.

Allmdénna synpunkter

Ridet anser att det ir en vilskriven vigledning och beslutsstod infor information och
erbjudande om fertilitetsfrimjande 8tgirder till unga.

Det ir positivt att enhetliga riktlinjer tas fram som kan ge stod f6r att patienter kommer
att behandlas likvirdigt i landet, samt att bide pojkar och flickor ges samma méjligheter
till information och fertilitetsfrimjande insatser. Detta ir sirskilt viktigt eftersom det har
rapporterats att min/pojkar i mycket hdgre utstrickning 4n flickor/kvinnor far
information om risker for infertilitet samt mojligheter till fertilitetsfrimjande dtgiirder
infor cancerbehandling.” Flertalet internationella studier visar att information om
fertilitetsfrimjande insatser infér svir behandling ofta har stora brister. Manga kvinnor
och underdriga flickor fir ingen information om att det finns fertilitetsfrimjande &tgirder.
Det finns dven kunskapsluckor kring information och beslutsfattande om

? Gabriela M. Armuand, Rodriguez-Wallberg KA et al. Sex differences in fertility-related information received by
young adult cancer survivors. J Clin Oncol. 2012 Jun 10;30(17):2147-53.



fertilitetsfrimjande insatser f6r underdriga.” Ridet anser att forskning kring
beslutsfattande och uppféljning av denna grupp patienter bor stddjas.

Att erbjuda fertilitetsfrimjande dtgirder f6r unga dr inte enbart en medicinsk frdga utan
aktualiserar dven etiska frdgor och mojliga etiska dilemman. Rddet foreslr att man bor
komplettera dokumentet med ett separat avsnitt om de etiskt relevanta frigorna som
behandlingen aktualiserar och beskriver den svira situation som féreligger nir
information ska ges och samtycke inhimtas. Rdet anser vidare att det i vissa komplexa
fall kan finnas intresse f6r behandlande likare att koppla in etisk kompetens alternative
konsultera den etiska kommittén pa sjukhuset som stdd i beslutsprocessen. Detta bor

framgg av dokumentet.
Information och samtycke

Awvsnitt 7. Att informera patienten och dennes forildrar ir utifrin ett etiskt perspektiv av
stor vikt. Den information om risker och mojligheter med cancerbehandlingen som
formedlas ligger till grund fér de beslut som ska fattas av patienten och/eller dennes
virdnadshavare i samrid med behandlande likare.

Rédet anser att det 4r positivt att det i avsnittet tydligt uttrycks att patienten och dennes
forildrar fir bista mojliga information, samt att information till den unge patienten ska
vara anpassad till 3lder och mognad. Det dr ocksd bra att det framgar att information vid
behov kan ges enskilt till patienten och att dennes integritet beaktas, och att det i
beslutsstodet uttryckligen stdr att unga flickor och pojkar i pubertet ges mojlighet till
individuellt samtal utan forildrar. Patienten méste si lingt det ir mojligt vara delaktig i val

av reproduktionsfrimjande tgird.

Rédet menar ocks4 sdsom framhalls i dokumentet att det ir 6nskvirt att informationen
ges av annan 4n behandlande likare, sdsom androlog, gynekolog eller specialistlikare inom
reproduktion. Det dr ocksa bra att det pdpekas att de reproduktionsfrimjande dtgirder
som finns inte garanterar framtida egna genetiska barn och att patient/virdnadshavare ges

information om att det finns andra sitt att bli forilder.

Enligt gillande ritt har patienten ritt att {8 information om sitt hilsotillstdnd och om
befintliga behandlingsmetoder. Den underdrige patienten har sjilvfallet samma ritt att
informeras men informationen ska anpassas till barnets 8lder och mognad. Infér
cancerbehandling ska sdledes patienten informeras om riskerna kring att fertiliteten kan
komma att pdverkas, Dessutom méiste patienten informeras om att det finns
fertilitetsfrimjande insatser, bide etablerade och experimentella behandlingsmetoder.

* Quinn GP et al. Who decides? Decision making and fertility preservation in teens with cancer: a review of the
literature. J Adolesc Health. 2011 Oct;49(4):337-46.



Patienten och dennes forildrar erbjuds stéd (ev. av ndgon annan 4n behandlande likare
eller reproduktionslikare, sisom kurator eller dylikt) infor att han/hon ska fatta ett
beslut. Detta skulle kunna fortydligas i avsnittet om information till patienten.

Dokumentation

I avsnitt 6 tas frigor om dokumentation och uppféljning upp. I 6.1 stdr det att
informationen till patient/forilder och beslutet om 4tgird ska dokumenteras och férvaras

som en journalhandling.

Radet anser att det behdver fortydligas att dokumentationen bor innefatta beskrivningar
av hur man vigt risk/nytta, hur informations- och samtyckesprocessen gétt till, vilka
patientens och virdnadshavarens éverviganden och stillningstaganden varit samt det

beslut man nitt fram dill.
Sdrskilt om samtyckesdokumenten

Bilagorna ”Overenskommelse om, och samtycke till frysforvaring av obefruktade dggceller/
dggstocksvivnad” samt ”Ouverenskommelse om, och samtycke till frysforvaring av spermier/

testikelvivnad frin pojkar och min”

I bifogade bilagor framkommer att i dokumentet till pojkar och min — anges att deras
spermaprover/testikelvivnad kommer att férvaras maximalt t.o.m. patientens 65 drs dag.
Vid 50 &rs 8lder och vid minst 10 4rs frysférvaringstid kommer patienten {8 en skriftlig

forfrigan om fortsatt frysférvaring eller destruktion.

I den bifogade bilagan riktad till flickor och kvinnor, anges ingen maxtid fér
frysforvaring, men det anges att kvinnan vid 45 8rs 8lder kommer att 3 en skriftlig
forfrdgan om fortsatt frysférvaring eller destruktion. Vidare anges att forvaringen kan
forlingas om sirskilda skil foreligger.

I ridets rapport Assisterad befruktning — etiska aspekter 2013:1 diskuterade och analyserade
ridet frigan om nedfrysning av obefruktade igg. Rdet pdpekade i rapporten att
frysforvaringstiden bér vara densamma for 4gg och spermier, forutsatt att det inte
foreligger skillnader vad giller de medicinska riskerna metoderna emellan. Ridet pdpekade
i rapporten att motivera en begrinsning av frystiden med argumentet att de inte bor hillas
frysta lingre 4n till den &lder d4 kvinnan genom samlag kan bli férilder ir tveksamt. Att
luta sig mot "naturlighetsargumentet” f6r att sirskilja metoderna &t ir diskutabelt.

Ridet foreslar siledes att bdde kvinnor och min kontaktas vid samma lder med en
skriftlig forfrigan om fortsatt forvaring eller destruktion och med information om att
forvaringen kan forlingas om sirskilda skil foreligger.

Mélet med nedfrysningen ir att kunna bli forilder till ett barn som ir genetiskt besliktat.
Radet har i ovan nimnda rapport 4dven diskuterat 8ldersgrins vid assisterad befrukening



och kommit till slutsatsen att det inte bor finnas ndgon fast 8ldersgrins utan att man ska
gora en individuell beddmning. Fasta 8ldersgrinser kan leda till en allt {or stelbent

reglering.

Utgdngspunkten bor enligt rddet vara en beddmning av den blivande
forilderns/forildrarnas 8lder vid alla former av befruktning utanfér kroppen med
beaktande av det blivande barnets bista och kvinnans medicinska forutsittningar att
genomgd en graviditet. Vidare ska det finnas forutsittningar {or att barnet kan vixa upp
med minst en forilder. Det innebir att en forilder méste vara tillrickligt ung for att kunna
ta ansvar for barnet tills det blivit vuxet. Det ir svirt att motivera att min erbjuds att
hélla spermier nedfrysta till en 3lder av 65 &r, medan kvinnor erbjuds nedfrysning upp till

en 3lder av 45 ir.

Remissvaret har beslutats per capsulam av Kjell Asplund (ordforande), Helena Bouveng,
Sven-Olov Edvinsson, Elina Linna, Chatrine Pilsson Ahlgren, Barbro Westerholm och
Anders Akesson, samtliga ledaméter i ridet. I beredningen av drendet deltog dven Lars
Berge-Kleber, Ingvor Bjugird, Ingmar Engstrom, Géran Hermerén och Elisabet
Wennlund, samtliga sakkunniga i ridet. Arendet har beretts av Lotta Eriksson,

huvudsekreterare.

For ridet,

jell Aspljind

Ordforande



