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Syfte och mal for delstudien

Det overgripande syftet med delstudie 3 ar att skapa ett vetenskapligt
underlag om hur allmanhet och sarskilt berorda grupper ser pa
anviandningen av embryon for medicinsk behandling, samt vilka preferenser
de har i fragan.

Vi undersoker vilka varden som grupperna anser viktigast att prioritera i
fragan gallande att tillata donation av embryon for medicinsk behandling och
vilka attityder som finns hos grupperna i fragan. Vi undersoker ocksa hur par
som har embryon nedfrysta stiller sig till att embryon anvands for olika slags
andamal. Dartill undersoker vi vilka avvagningar personer med Parkinsons
sjukdom gor nir de far bedoma egenskaperna hos olika medicinska
behandlingar, hur viktigt det a4r vad den medicinska behandlingen bestar av
och vad det finns for olika preferensmonster hos patienterna. Vi studerar
aven vad som kravs av behandlingen for att patienterna ska acceptera en
behandling med embryonala stamceller, hur stor andel som kan antas
foredra behandling med embryonala stamceller framfor annan behandling
samt vad det finns for samband mellan bakgrundsfaktorer och patienternas
preferenser.

Metoder

Vetenskapliga fragestallningar.

1. Vilka varden ar viktigast for allmanheten, par med kryopreserverade
embryon och personer med Parkinsons sjukdom relaterade till anviandning
av embryon for tillverkning av medicinsk behandling for patienter?

2. Vilka attityder finns hos allmédnheten, par med kryopreserverade embryon
och personer med Parkinsons sjukdom till att 6verblivna embryon anvands
for medicinsk behandling?

3. Vad finns det for samband mellan livsadskadning och attityder till att
overblivna embryon anviands for medicinsk behandling?

4. Hur stéller sig par med kryopreserverade embryon till att 6verblivna
embryon anviands for &ndamalen a) Fertilitetsbehandling for andra par; b)
Forskning for att fa kunskap som kan forbattra fertilitetsbehandlingar; c)
Forskning for att fa fram kunskap som kan anvéandas for framtida medicinska
behandlingar av sjukdom; d) Tillverkning av medicinsk behandling for
Parkinsons sjukdom; e) Inte for ndgot &ndamal, embryona kasseras?
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5. Hur viktigt ar det vad den medicinska behandlingen bestar av (embryonala
stamceller, inducerade pluripotenta celler eller annan substans), relativt
andra egenskaper (ex. behandlingseffekt, biverkningar, administration) hos
behandlingarna, for patienter med Parkinsons sjukdom?

6. Vilken heterogenitet finns i Parkinsonpatienters preferenser gallande
behandling?

7. Vilka egenskaper kravs hos en behandling for att patienter med Parkinsons
sjukdom ska acceptera en behandling med embryonala stamceller (ES-
celler)?

8. Hur stor andel kan forvantas foredra behandling med ES-celler framfor
annan behandling?

9. Vilka samband finns mellan bakgrundsfaktorer och patienters preferenser
gallande behandling mot Parkinsons sjukdom?

Projektet bestar av en kvalitativ fas som foljs av en kvantitativ fas. Resultatet
fran den kvalitativa fasen ligger till grund for utvecklingen av webbenkéterna
i den kvantitativa fasen. Den kvantitativa fasen genomfors i samverkan med
CAMP.

Kvalitativ fas:

I denna fas genomfors semistrukturerade, kvalitativa intervjuer av
allmanheten, par som har embryon nedfrysta och personer med Parkinsons
sjukdom. Fokusgruppsintervjuer har inte kunnat genomforas pa grund av
situationen med Covid-19. Individuella intervjuer genomfoérs nu med
allmanheten samt personer med Parkinsons sjukdom, medan par som har
embryon nedfrysta intervjuas parvis eller individuellt. Data om deltagarnas
bakgrund, livsdskadning och hur de ser pa anviandningen av embryon for
utveckling av medicinsk behandling samlas in. Personer som intervjuas i
egenskap av att ha embryon nedfrysta far dessutom svara pa nar deras
embryon frystes ned och om IVF/ICSI-behandling lett till att de blivit
foraldrar. For personer med Parkinsons sjukdom efterfragas dven hur lange
de har haft diagnosen Parkinsons sjukdom.

Samtliga deltagare far forst ta del av ett utbildningsmaterial som forklarar
vad embryonala stamceller ir; hur de framstills med hjalp av donerade,
overblivna embryon; att de kan programmeras till att bli specialiserade celler,
att forskare tror att de kommer att kunna anviandas i framtiden for
behandling av flertalet olika sjukdomar, bland annat Parkinsons sjukdom,
samt att lakemedelsforetag kommer att producera dessa behandlingar som
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de kan komma att tjana pengar pa.

Leveranser

Leverans 1

En oversikt av den internationella litteraturen avseende etiska aspketer och
varderingar kring anvandning av humana embryonala stamceller
presenterades pa en workshop i September 2019.

Leverans 2

Etikgodkannande for bade den kvalitativa och den kvantitativa delen kom
den 17 mars 2020, forsenat flera veckor pga Covid-19 enar
Etikprovningsmyndigheten prioriterade projekt som ghallde pandemin.

Nasta steg — vad hander nu?

Forberedelser for den kvalitativa delen var helt klar ocksa i mars men
igangsittande kunde inte ske pga Folkhidlsomyndighetens restriktioner. Vi
har nu lagt om planeringen och genomfor i skrivande stund indviduella
intervjuer on-line med patienter. Intervjuerna med allmanheten och IVF-
paren gors efter sommaren och resultaten fran dessa med analyser kommer
presenteras i december 2020.
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