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HENRIETTE SINDING AASEN
Fosterdiagnostik och ratten att valja

Fosterdiagnostikens utveckling staller
kvinnor infor nya valmajligheter, men det dr val utan
reella alternativ, menar Henriette Sinding Aasen.
Sd lange som det omgivande samhdllet ser ut som det gor, blir
orden om sjilvbestdmmande och
valfrihet i sjilva verket ett tvang till att handla
utifran den information som bjuds,
anser hon.

Fosterdiagnostik ar ett medicinskt erbjudan-
de som ges till gravida kvinnor —alla kvinnor
eller sé kallade riskgrupper' — och omfattar
olika slags undersokningar av fostret. Genom
sadana undersékningar kan graviditeten
tidsbestammas, och man kan kontrollera att
fostret utvecklas normalt.

Den dominerande delen av fosterdiagnos-
tiken gar ut pa att skapa bista majliga beting-
elser for fostrets utveckling. Den mindre,
men langt mer kontroversiella delen giller
undersokningar som ar inriktade pa attupp-
tacka tillstand som kan motivera ett avbrytan-
de av graviditeten. P4 grund av den snabba
tekniska uwvecklingen har mojligheterna att
uppticka sjukdoinar, funktionshamningar
och missbildningar hos fostret 6kat patagligt.
Denna artikel tar upp sddana undersékning-
ar — undersokningar som kan implicera nod-
vandigheten av ett val mellan abort och fort-
satt graviditet.

De vkade mojligheterna att upptacka sjuk-
domar och risktillstind hos fostret aktualise-
rar problemstillningar som sarskilt angar
kvinnor, bade som enskilda individer och
som samhillsmedborgare. I denna artikel vill
jag diskutera fosterdiagnostik utifrdn ett
kvinnorittsligt™ perspektiv. Genom att pro-
blematisera myndigheternas motiveringar®
till erbjudandet om fosterdiagnostik och inte-
grera problemstillningar med férankring i
kvinnors verklighet, énskar jag bidra till att
diskussionen far vidare kvinnorattsliga as-
pekter.

Artikeln behandlar tva 6verordnade pro-

blemstallningar som utgar fran myndighe-
ternas motiveringar till att bygga ut fosterdia-
gnostiken.

For det forsta: Bor det halsopolitiska —och
halsorittsliga— malet att bidra till act forebyg-
ga sjukdomar tillimpas pa alla former av fos-
terdiagnostik? Bor det tillampas pa under-
sokningar som kan implicera abort? I anknyt-
ning till detta kommer jag att diskutera for-
hallandet mellan »blinda» aborter — aborter
som foretas pad annan grundval dn fostrets
tillstand — och selektiva aborter —aborter som
foretas pa grund av konstaterad sjukdom hos
fostret. Dessutom kommer jag att visa hur
fosterdiagnostik repektive abort kan paverka
kvinnors psykiska tillstand.

For det andra: Tar man hansyn tll kvin-
nors sjalvbestimmande och valfrihet® vid er-
bjudande om fosterdiagnostik? Jag ska har
ge en rittslig beskrivning av vilka krav som
maste stillas pa informerat samtycke vid er-
bjudande om fosterdiagnostik, se hur kravet
praktiseras och darefter diskutera forhélian-
det mellan ett avgivet samtycke och en reell
frivillighet.

Olika metoder for fosterdiagnostik

Fosterdiagnostik omfattar olika slags medi-
cinska undersokningar som syfear till ate kart-
lagga fostrets hilsotillstind och darvid upp-
tacka eventuella kromosomfel (t ex Downs
syndrom), drfiliga sjukdomar (t ex cystisk fib-
ros) samt funktonella och strukturella miss-
bildningar (tex ryggmargsbrack) (Bjgro



1987, nr 14). Fostervattenprov utfors i 15:e —
17:e graviditetsveckan®. Alla typer av kromo-
somfel kan pévisas med denna undersok-
ning, ocksd fel som inte medfor allvarliga
funktionshimningar (tex Turners synd-
rom). Ultraljudundersokningar haller pa att
bli en effektiv teknik for att uppticka bland
annat Downs syndrom (Salvesen m fl 1990).
Med hjilp av ultraljud kan man dessutom pa-
visa allvarliga missbildningar hos fostret. Ut-
vecklingen av avancerad ultraljuddiagnostik
medfor att ocksa mindre allvarliga tillstand
(t ex kluven ldpp och gom) kan konstateras.

Prov fran moderkakan under 8:e till 10:e
graviditetsveckan mojliggor tidig diagnostik
av kromosomfel och neuralrérsdefekter, dvs
defekter pa anlaget till centrala nervsyste-
met. Alfa-fetoproteinprov, dd man miter
koncentrationen av detta protein i fostervati-
net, kan bidra uill att 6ppna neuralrorsdefek-
ter uppticks. Utvecklingen av DNA-teknolo-
gin ger ocksa generellt mojligheter till tidig
och siker diagnostik av genetiskt betingade
tillstand. Ett blodprov pa modern kan ge nya
mojligheter till prenatal diagnostik utan ope-
rativa ingrepp (Bjgro 1987) och kan redan nu
ge information om fostrets kon.

Langt ifran alla undersékningar ger sakert
resultat. Utvecklingen av nya tekniker tycks
dock ge allt sakrare information, dven om fel-
tolkningar och grénsfall aldrig kan elimine-
ras. For att 6ka sakerheten kan man kombine-
ra olika undersékningsmetoder. Exempelvis
utfors fostervattenprov eller blodprov pa
fostret nir ultraljudundersékningen ger
misstanke om Downs syndrom (Salvesen m {]
1990).

Ndgra regler och principer

Vi har fa rictsregler som sirskilt reglerar er-
bjudande om fosterdiagnostik. Daremot har
vi en generell forvaltnings- och halsoritt. Jag
ska kort presentera de regler och principer
som den hir artikeln tar sin utgangspunkt i.

Erbjudandet ges inom den offentliga sjuk-
varden — som del av varden av gravida kvin-
nor — i form av havandeskapskontroll.

Den 6verordnade hilsopolitiska principen
— som ocksd giller har — ar att tillvarata och
framja manniskors fysiska och psykiska hal-
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sa. Detta aterspeglas i alla hilsoréttsliga reg-
ler. Se tex »den norska kommunehelsetje-
nestelagens» § 1-2:

»Kommunen ska genom sin hilsovard frimja
folkhilsa och trivsel och goda sociala och miljo-
missiga forhallanden, och séka térebygga och
behandla sjukdom, skada eller lyte...»

Denna bestaimmelse kan »sta som flaggpara-
graf for all hilsoratt, inte bara den kommu-
nalt organiserade» (Warberg 1988). Att bidra
till sjukdomsbekampning har traditionellt
varit hialsorittens viktigaste syfte och detta
syfte star alltjamt i centrum. Den gamla pest-
lagstiftningen, uppbyggandet av lepra- och
tuberkulossanatorier och reglerna om
tvangsbehandling av syfilissmittade ar exem-
pel pa detta (ibid). Kampen mot AIDS ir ett
exempel fran var tid (Kjpnstad & Mellbye
1987). Genom graviditetskontroller ska man
forsoka siakra fostrets hilsa och forebygga
medfodda sjukdomar (NOU 1984 nr 17, for-
skrift om helsestasjonsvirksomhet § 1, av 23
nov 1983).

En annan hilsorittslig princip 4r att star-
ka rattsstdllningen for mottagarna av hilso-
tjanster, och fastsla deras rattigheter. Ratt till
omedelbar likarhjalp (lakarlagen § 27), ratt
till avbrytande av graviditet (abortlagen § 2),
och ritt till nédvandig hilsovard (kommune-
helsetjenestelagen § 2—1) ar nagra exempel.
Genom den praxis som blivit etablerad for er-
bjudande om fosterdiagnostik ska kvinnor
som omfattas av de faststillda riskkriterierna
anses ha rausliga krav pa att fa fostervatten-
prov utfort. Praxisen att ge alla gravida kvin-
nor erbjudande om ultraljudundersékning
under graviditetens gang far ocksa siagas ha
skapat en ritt for den enskilda kvinnan att £&
genomga en sidan undersokning om hon sa
onskar.”

Etablerandet av materiella ractigheter (jfr
ovan) hanger samman med principen om att
tillvarata individers autonomi. Kravet pa in-
formerat samtycke vid varje ingrepp — for att
sikerstilla att ingreppet inte sker mot indivi-
dens vilja — normerar beslutsprocessen mel-
lan den som erbjuder tjansten och mottaga-
ren. Den som soker hilsovard har dessutom
krav p& »de upplysningar som den berorde
behover for att kunna tillvarata sin rite»
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(kommunehelsetjenestelagen § 2-1). En
kvinna som genomgar fosterdiagnostik ska
darfér ha information som gor detta mojligt
for henne.

Den konsneutrala utgdngspunkten

I de offentliga dokument som har utrett be-
hovet och de mojliga konsekvenserna av fos-
terdiagnostik (utan att darmed ha status av
rausligt bindande regler) ar det hansynen till
familjen (enheten man, kvinna och eventuel-
la barn) som har statt i fokus. Trots att det ar
kvinnan — som gravid och barnaféderska —
som mest direkt berors av denna hilsotjianst
ar ansatsen genomgaende kénsneutral. Fra-
gestallningarna tar sin utgangspunkt i »...
den stora betydelse det har for livssituatio-
nen i familjer med risk for genetisk sjukdom
att kunna férebygga denna» (Stortingsmel-
ding 73, 1981-82, min kurs).

Man vill férhindra att familjen »bryts ner»
pa grund av fédseln av ett funktionshimmat
barn (ibid). Fordldrarnas 6nskan om friska och
normala barn dberopas darfoér som grund for
fosterdiagnostik (ibid).

Kvinnans behov identifieras alltsa med fa-
miljens utan nirmare diskussion av betydel-
sen av henne som barnaféderska. Detta gil-
ler i mindre utstrickning den svenska utred-
ningen, SOU 1989:51, dar kvinnan som gra-
vid och barnaféderska mer star i centrum. I
gengild ser vi dir en tendens att framstalla
fostret och kvinnan som varandras motpoler
(jfr titeln, Den gravida kvinnan och fostret — tvd
individer). 1 den norska Stortingsrapporten
namns kvinnan bara som del av indikations-
grunden foér diagnostik (hog alder, tidigare
fodsel av barn med kromosomfel eller miss-
bildning) (Stortingsmelding 73, 1981-82), el-
ler tas hon ull intikt for ytliga och odoku-
menterade resonemang:

»[ dag far... kvinnor 6ver 38 ar erbjudande om
fostervattenprov. Detta resulterar i act 10-20
graviditeter avbryts arligen. Formodligen skulle
fler 4n sa ha gjort abort om de inte haft mojlig-
het dll fostervattenprov.» (Stortingsmelding 41,
1981-82)

Den konsneutrala utgangspunkten tar inte
hinsyn tll att den gravida kvinnan — som

brukare av och mal for tjansten — nédvandig
vis maste forhalla sig mer direkt till erbjudar
det om fosterdiagnostik 4n mannen (jfr He
lum 1989). I denna situation ar kvinnans ps
kiska och fysiska integritet utsatt. Aven on
fosterdiagnostik i princip ska vara ett neutral
och frivilligt erbjudande (Stortingsmelding
73, 1981-82) ir det inte uppenbart att kvin
nans integritet och frihet skyddas till fullo.

Den koénsneutrala utgdngspunkten ta:
inte heller hansyn till att kvinnan har ett an
nat férhallande till graviditet och fodsel ar
mannen. For kvinnan etableras relationen til
fostret i och med graviditeten, och hon tar de
i en kontinuerlig process med centrum i der
egna kroppen (jfr Fastvold 1990). Mannen:
deltagande och ansvar dr annorlunda, darf6:
att han inte erfar graviditeten och relationer
med fostret genom sin egen kropp. Koénen:
olika forhallande till fodseln ger upphov til
olika behov och intressen, nagot som inte
kommer till uttryck i en kénsneutral skriv
ning.

Vidare tar den kénsneutrala utgangspunk
ten inte hansyn till att utvecklingen av foster
diagnostik indirekt berér kvinnors samhille
liga stallning. Uppfattningen av vad moder
skap ar och vilket ansvar gravida kvinnor bot
ha, andras genom mojligheterna till att kon-
trollera fostrets egenskaper (jfr Hellum
1989).

En genomgéende konsneutral syn pa de
problem som erbjudandet om fosterdiag-
nostik reser, medfor att man forbiser de sar-
skilda implikationerna foér enskilda kvinnor
och kvinnor som grupp. Det ar enligt min
mening nodvandigt att synliggora kvinnor-
na, bade pé ettindividuellt och pa ett samhal-
leligt plan.

Forebygga sjukdom och oka valfriheten

Myndigheterna motiverar ett utékat erbju-
dande om fosterdiagnostik med tva speciella
hansynstaganden: att forebygga sjukdom
och lidande’ och att starka den enskilda indi-
videns mojlighet att sjalv bestamma och vilja
fritt. Bada dessa mal dr 1 6verensstimmelse
med traditionella hilsorittsliga malsittning-
ar att forebygga sjukdomar och stirka pati-



entautonomin. Qavsett om gravida kvinnor
(eller blivande forildrar) bor betrakias som
patienter eller ej ligger idealet om individu-
ellt sjalvbestammande i lirfje med allmanna
autonomitankegangar.

Att forebygga sjukdom och lidande ar syf-
tet med varje medicinsk verksamhet och an-
ses av samhillet ha et hogt etiskt virde. Van-
ligen riktar sig malsiattningen mot fédda in-
divider, men genom etablerandet av medi-
cinsk-genetiska tjanster har ocksa ofodda liv
blivit en viktig malgrupp. Varden av gravida
kvinnor genom havandeskapskontroll be-
traktas som forebyggande medicin (NOU
1984:17). T linje med detta ses fosterdiagno-
stiken som ett Hjalpmedel i arbetet med att
forebygga genetiska sjukdomar och missbild-
ningar (Stortingsmelding 73, 1981-82, och
41, 1987—-88).

Anviandningen av det medicinska férebyg-
gande perspektivet pa dessa yanster ar dock
etiskt och juridiskt problematiskt och maste
enligt min mening granskas kritiskt. Den me-
dicinska utgangspunkten kan namligen dol-
ja att fosterdiagnostik pa ett annat sart an
vanlig  sjukdomsdiagnostik  aktualiserar
grundlaggande etiska problemstillningar.

Forebyggande abort?

For narvarande ar det valdigt fa av de sjuk-
domstillstand som pavisas genom fosterdiag-
nostik som kan behandlas. Det gar exempel-
vis inte att medicinskt behandla ett foster el-
ler en person som har fler eller farre kromo-
somer dn vad som dar normalt.® Nir en kvinna
har fatt besked om att nagot ar pa tok med
fostret star hon diarfor ofta bara infoér wva al-
ternativ: att avbryta eller att fullfélja havan-
deskapet.

Aven nir abort dr den enda »behandling»
som kan erbjudas, beskrivs fosterdiagnostik
som en forebyggande atgard. Det positivt
laddade uttrycket »forebygga lidande» — som
vanligen forbinds med att lidande forebyggs
eller behandlas hos den som ar disponerad
for eller drabbas av sjukdom — anvands har
om forebyggande av det mer socialt beting-
ade lidandet att fa ett onormalt barn. Aven
utifran ett vidgat hilsobegrepp som omfat-
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tar hilsa i fysisk, psykisk och social mening ar
det kontroversiellt att kalla fodsel av ett onor-
malt barn for ett lidande och abort for be-
handling.

Utifran ett ideologikritiskt samhallsper-
spektiv ar det intressant att forebyggande av
sjukdom genom att liv utslacks inte har varit
accepterat sedan den tyska nazismens tid, da
»barmhartighetsmord» av oonskade indivi-
der betraktades som medicinska atgarder for
att kurera »das Volk» — den organiska helhe-
ten. Uttrycket »eutanasi» kamouflerade ka-
raktaren av mord (Hubbard 1986, Lifton
1986). Nu kamouflerar uttrycket »férebygga
lidande» awt det ar fosterlivet som »fére-
byggs» och inte tillstandet (Aasen 1990). Det-
ta bor leda till eftertanke kring samhillets an-
vindning av medicinsk kunskap och teknolo-
gi'!)

Tendensen att betrakta abort som »be-
handling» nir fosterskador uppticks har sar-
skild betydelse for kvinnor, bade pé individ-
och pa gruppniva. Om det blir vanligt med
aborter pa grund av fosterskada kan det leda
tll att abortingreppets psykiska konsekven-
ser for kvinnan negligeras. Det kan ocksa le-
da ull att kvinnans sjialvbestimmande och fri-
het i praktiken reduceras. Om det betraktas
som onormalt att fullfélja ett havandeskap
dar fostret ar funkdonshimmat kan kvinnan
pressas till abort.

»Blinda» och selektiva aborter

Enligt den forskningsetiska kommitté som ar-
betar under Radet for medicinsk forskning
inom Norges allmidnvetenskapliga forsk-
ningsrad ar fosterdiagnostik en logisk och
rimlig konsekvens av den generella mojlighe-
ten till abort:

»Finns det laglig mojlighet till abort skulle det
vara orimligt att inte erbjuda prenatal diagnos-
tik av genetiska defekter.» (Stortingsmelding

73, 1981-82).

Detta uttalande ar ett exempel pa att skillna-
den mellan en »blind» abort — abort pa
grund av andra {orhéllanden an fostrets
egenskaper —och en sa kallad selektiv abort —
abort pa grund av pavisade egenskaper'” hos
fostret —ofta inte utrénas. Utifran ett rattspo-
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litiskt perspektiv ir det dock vikiigt att disku-
tera om rattsordningen bor acceptera att
aborter allt oftare uttors pa grundval av infor-
mation om fostret.'' Ska kvinnor inom ramen
for den lagliga mojligheten att fa abort ut-
ford ocksd ha ric ate virdera fostret kvalita-
tivtz Ar detta en kvinnorittighet som det ir
viktigt att kimpa for?

Manga linders abortlagar innehdller be-
stimmelser om ritt tll avbrytande av en gra-
viditet pa sa kallad eugenisk indikation, det
vill siga om det finns grund attanta att nagot
ar pa tok med fostret. Enligt den norska
abortlagen kan abort beviljas ocksd efter den
12:e graviditetsveckan (fristen tor fri abort)
om det foreligger stor fara for att barnet kan
fa en allvarlig sjukdom pa grund av arftliga
anlag, arttlig sjukdom eller skadlig paverkan
under havandeskapet. Tanken att abort pa
grund av fosterskada dr mer legitim an abort
motiverad pa annat sitt (sociala forhallan-
den) far sigas vara etablerad i vistlindernas
abortlagstiftning.' Var kultur har dirvid le-
gitimerat en skillnad och en gradering mel-
lan friska och sjuka foster. Utvecklingen av
metoder for att skaffa fram allc mer informa-
tion om fostret kan ses som ett symtom paen
sadan gradering. Alla typer av kromosomfel,
allt fler drftliga sjukdomar, allvarliga och
mindre allvarliga missbildningar kan nu pa-
visas. Sannolikheten fér att detta paverkar
var svn pa vad som kan utgora en allvarlig
sjukdom ar stor (jfr Sadrozinski 1989). Detta
gor det nédvindigt med en diskussion av
abortrittens materiella innehall. Existensen
och tolkningen av »allvarlig sjukdom» eller
liknande kriterier maste diskuteras, och vi
maste fraga oss om ritten tll fri abort — mot
bakgrund av att man kan gora en fosterdia-
gnostik redan fran 7:e—10:e graviditetsveck-
an — fritt ska kunna utdvas pa grundval av in-
formation om fostret. I sd fall har riten till
fri abort fatt ett icke asyfrat innehall."

Jag har hittlls huvudsakligen koncentre-
rat mig pa de samhalleliga och ideologiska as-
pekterna vid abortmotiverad anvindning av
fosterdiagnostik. Betraktar man fosterdia-
gnostikens och abortens inverkan pa kvin-
nors psykiska tillstand laggs perspektivet nar-
mare individnivan. Jag understryker att det
inte dr min avsikt att uttala mig generellt om

hur kvinnor upplever fosterdiagnostik res-
pektive abort. Mitt material dr hamtat fran
empiriska undersokningar som inte utan vi-
dare lampar sig for generalisering. Men ma-
terialet ger en samlad indikation pd att kvin-
nors psykiska hilsa inte ar opaverkad av vare
sig fosterdiagnostik eller (selektiv) abort.

Angestframkallande mekanismey

Kvinnan erbjuds fosterdiagnostik under en
period priglad av oro. Gravida kvinnor ar i
regel oroliga for att ndgot ska vara pa ok med
fostret. Enligt medicinsk expertis och myn-
digheter kan erbjudande om fosterdiagno-
stik bidra till att minska en sadan angest
(SOU 1989:51). For kvinnor med en bestiamd
arfilig sjukdom i familjen dr detta antagligen
riktigt. Om det stimmer generellt dr mer
tveksamt, eftersom den lugnande eftekten
kan upphivas av angestframkallande meka-
nismer.

Monika Leuzinger och Bigna Rambert har
gjort en intervjustudie av tio schweiziska
kvinnor som pa grund av »hog» alder (35 ar)
fick erbjudande om fostervattenprov. De hav-
dar att om undersékningen kan visa att fost-
ret fungerar normalt far det en lugnande in-
verkan: »...de upplevde resten av sin gravidi-
tet utan nagon oro» (Leuzinger & Rambert
1988). Varken fostervattenprov eller andra
undersokningar kan dock ge garantier for att
fostret ar friske. Om kvinnorna far intryck av
att de efter en sadan undersékning kan vara
sakra pa att allt dr bra, ar detta att ge dem en
falsk trygghet (Garde m 11 1990). For ovrigt
verkar erbjudandena om fosterdiagnostik
med dess pessimistiska utgangspunke angest-
skapande (ibid). Och den 6kade fokusering-
en pa fosterskador bidrar till att den allmiin-
na angestnivan stiger (Bradish 1987). Kvin-
nans egen psykologiska beredskap att tackla
och bearbeta sin oro kan forsvagas nar hon
kanner att den egna forvissningen och for-
nimmelsen att allt ar bra ar oullricklig.
(Leuzinger & Rambert 1988)."

Kvinnor som viljer att avsta fran tostervat-
tenprov kan »standigt konfronteras med mej-
ligheten att deras barn ir handikappat»
(Leuzinger & Rambert 1988). Detta tillstand
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av stindig angest kan framkallas av det for-
hallander att kvinnan awvstér fran et existe-
ande erbjudande. De avviker fran »nor-
men», nagot som skapar fruktan for konse-
kvenserna.

Ridslan foér ac sjalv bli »skyldig» till det
kommande barnets sjukdom eller funktions-
hamning ar formodligen ett vikugt skiil ull
att det dr si fa kvinnor som avstar fran foster-
diagnostik nir de har méjlighet ate utnytija
den. Om kvinnan avstar och senare foder ett
onormalt barn ar detta inte som férr nagot
ddesbestamt. Snarare kan kvinnan kinna sig,
och av andra uppfattas, som ansvarig. Jag
aterkommeer till detta 1 avsnittet om de kultu-
rella styrmekanismerna.

Relationen kvinna — foster

I den norska Stortingsrapporten om medi-
cinsk-genetiska  servicefunktioner belyses
over huvud taget inte betydelsen av abortin-
grepp tor kvinnor. 1 den svenska utredning-
en sags att:

»Den beslutssituation som hon hamnar 1 —
abort eller inte — ar ofta en av de svaraste en
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mianniska kan drabbas av. Behovet av kontakt
med en kurator i denna situation torde vara
mycket stort.» (SOU 1989:51)

Hir synliggors och beaktas kvinnans person-
liga kris, nagot som bidrar till att hennes be-
hov uppmarksammas.

Undersokningar visar att abortingrepp ar
sarskilt betungande for kvinnor som énskar
sig barn men viljer att avbryta graviditeten
nir de far besked om att nagot ir pa ok med
fostret. »De kinslomissiga reaktionerna kan
jamforas med de reaktioner som foljer om
fostret dor under graviditeten».
(SOU:1989:51) Fosterdiagnostik kan emel-
lertid fungera som ett »varsel» som paverkar
kvinnans kinslomissiga engagemang for
fostret:

»Det tycks som om kvinnor som genomgatt fos-
tervattenprov och chorionvillibiopsi (prov fran
moderkakan) haller tillbaka sina kiinslor for
fostret till dess testresultatet foreligger. Detta
kan tolkas som ett forsvar mot en torvantad sor-
gereaktion om det visade sig foreligga nagon
skada pa fostret.» (ibid)

En kvalitativ undersokning av 29 kvinnor
som genomgart prov fran moderkakan pavi-
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sar negativa upplevelser som otilighet, ang-
est och osikerhet, sarskilt en angest for act
binda sig till barnet.” Kom testresultatet se-
nare in viantat forstirkes angesten. En kvin-
na som redan hade ett sjukt barn tyckte att
vintetiden hade varit lang och deprimeran-
de, och hon kunde inte generellt rekommen-
dera fosterdiagnostik (Fleckenstein Jacobsen
m 11 1990).

En undersokning fran Lund, dar tio kvin-

nor intervjuades efter att ha aborterat miss-
bildade foster, sammanfattar pa ett liknande
sdtt:
»Det visade sig att alla kvinnor som hade gjont
abort pa grund av att fostret var missbildat upp-
levde et svart psykologiskt trauma. T nagra fall
varade krisen under lang tid. Hilfien av de un-
dersokia patienterna hade varit oformogna att
ta itu med sin personliga kris. /.../Det ar kanske
till och med sa att fordldrarnas skuldkinslor ar
mer accentuerade nar de har beslutat sig [oren
selektiv laglig abort an niir fostret dor» (Jorgen-
senm 11 1990)

Sjdlvbestimmande och frihet

Myndigheternas generella mal att férebygga
sjukdom och lidande sager ingenting om i
vems intresse detta mal ligger, om det ar sam-
hillets eller enskilda individers mal. Det hiv-
das dock som en grundliggande princip att
samhillet inte har nagot eget intresse av att
gravida kvinnor genomgar fosterdiagnostik:

»Samhallet :ir ett samhalle for alla och har dar-
forinte ratcate [raga efter onskade eller oonska-
de barn. Sasom samhiille kiinner det inte heller
ull oonskade arfiliga egenskaper» (Stortings-
melding 73, 1981-82)

Diremot ska forildrarnas egen énskan om
[riska och normala barn respekteras som
gruandval [or fosterdiagnostik (ibid). Malet
att forebygga sjukdom har alltsa bara rele-
vans sd Linge det tillvaratar forilldrarnas in-
tressen. Det kommande barnets intressen
diskuteras (or dllfillet inte som en isolerad
friga av myndigheterna i Norge. Men bide i
Norge och Sverige har frigan om fostret
frimst bor betraktas som en del av kvinnans
kropp cller om det bor ses som ¢n cgen
skvddsviird individ, o formyad akoualiteall

foljd av fosterdiagnostikens utveckling (SOU
1989:51).

Blivande foraldrars mojlighet act vilja —
att pa forhand ta stillning till - om de vill ha
ett funktionshiammat barn ar alltsa den legi-
timerande grunden till erbjudandet om fos-
terdiagnostik (Stortingsmelding 73, 1981—
82). Myndigheterna betraktar det inte som
oetiske att gravida kvinnor genom fosterdia-
gnostik fir anledning att avbryta en gravidi-
tet som kommer att resultera i ett funktions-
himmat barn. Tvirtom framhivs att det ar
av stort etiskt viirde att enskilda individer far
storre mojligheter till sjalvbestimmande ge-
nom att de kan gora ett informerat val. Detta
antas innebdra en forstarke individuell au-
tonomi. Detta var ocksd experternas skil ull
att introducera och bérja anvinda ginsten.

Eftersom det ir den enskilda familjen som
kommer att fa det dagliga ansvaret for det
funktionshammade barnet, anses den priva-
ta sfiren vara den ritta arenan for beslutet
om ett funktonshammac barn ska fodas eller
ej. Forildrarna ges dirfor — inom abortlag-
stiftningens griinser — en frihet att viilja. Fri-
hetsidealet soker man bevara genom att
tjansterna ska presenteras som neutrala och
frivilliga erbjudanden och utan nagon press
fran samhillets sida (ibid). Detta medfor att
de etiska fragorna i [6rsta hand betraktas
som en personlig sak for berérda man och
kvinnor (ibid).

Jag ska inte hir ga nirmare in pa sjilva
malsiatiingen. Det kan dock diskuteras om
valfrihet pd ett omrade som detta bor vara na-
got mal. Min avsikt ar har 1 stillet ate visa
fram nagot av »insidan» av den valfrihet som
myndigheterna vinnligger sig om.

Det juridiska redskapet for att hindra miss-
bruk och tvang dr kravet pa informerat sam-
tycke till undersokningarna. Au ett val ir fri-
villigt 1 juridisk mening maste betraktas som
ett minimikrav av nog sa formell art. Jag kom-
mer senare att visa vilken betydelse som
ocksd andra styrmekanismer kan ha.

Fostervallenprov och informeral samlycke

Erbjudande om fostervattenprov ges i Norge
tll bestiimda »riskgrupper». Antagande om



risk pa grund av dlder ar den vanligaste indi-
kationen. I Norge erbjuds kvinnor éver 38 ar
fostervattenprov.' Pa grund av en risk pa ca |
procent vid 37 — 38 ars dlder och ca 2 procent
vid 40 ars alder for att £ barn med kromo-
somfel anses de tillhéra en riskgrupp” (ibid).
I de 6vriga nordiska landerna ar aldersgrin-
sen 35 ar.

For att kunna tillvarata sina rittigheter och
ge sitt informerade samtycke maste den gravi-
da kvinnan ha information om vad fostervat-
tenprov innebir. Likarlagen slar fast att lika-
ren har upplysningsplikt infér patienter
med avseende pa halsotillstand och behand-
ling. Denna plikt omfattar ocksa diagnostiska
procedurer, bland annat information till gra-
vida kvinnor om bakgrunden till och syftet
med fostervattenprov. Nar undersokningen
gors pa friska och symtomfria kvinnor for-
starks kravet pa information om bakgrund
och syfte (Helsedirektoratets utredningsserie
nr 8 1990).

Ingrepp i form av diagnostik och behand-
ling kriver i regel att patienten ger ett infor-
merat samtycke pa forhand. Detta kan vara ut-
tryckligt eller tyst (»presumerat»), allt efter
Atgirdens karaktir. Ar det tal om mer ovanli-
ga atgirder, och siarskilt om det ar risk for ska-
da eller komplikationer, ar huvudregeln att
samtycket maste vara uttryckligt. Fostervat-
tenprov innebir ett fysiskt ingrepp i kvinnans
kropp, nagot som redan det medfor krav pa
ett uttryckligt samtycke efter information om
syftet och risken med ingreppet. Bland annat
ar det en inte obetydlig risk for spontanabort
(cirka T %). P& grund av den typ av upplys-
ningar som kan erhéllas genom fostervatten-
prov ir det anbefallt stranga krav p& informa-
tion och samtycke.

Fostervattenprov utfors i Norge i stort sett
efter genetisk vigledning av en specialist i
medicinsk genetik. Kvinnan ska innan in-
greppet utfors grundligt informeras om moj-
liga onormala fynd (typ, allvarlighet, sanno-
likhet) och om konsekvenserna av sadana
fynd. Kvinnan ska goras medveten om att
hon vid fynd av t ex en allvarlig missbildning
plotsligt kan komma att befinna sig i en situa-
tion dér viktiga val maste foretas inom loppet
av mycket kort tid. Informationen ska vara in-
dividuellt utformad och —sa langt det ar moj-
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ligt — ge konkret vigledning om den aktuella
risken for att kvinnans/parets vantade barn
ska fa en bestamd sjukdom, missbildning el-
ler kromosomfel. Kvinnan ska ocksa t& moj-
lighet till ate stalla fragor, diskutera aktuella
problemstillningar och konflikter mot bak-
grund av forhandsinformationen. Kvinnans
samtycke ska omfatta alla de ovan namnda
omstiandigheterna. Det bor ocksd finnas méj-
lighet dll fragor och diskussion en tid efter
det att den inledande informationen har
getts (Helsedirektoratets utredningsserie nr
8 1990). En sadan procedur med genetisk
vigledning innan fostervattenprovet utfors
medfor att de ratsliga minimikrav som man
traditionellt har stallt pa avgivandet av infor-
merat samtycke, i regel uppfvlls.'

Det dr dock tveksamt om de traditionella
kraven sikerstaller tillricklig information om
icke-medicinska forhallanden, t ex informa-
tion om vilka rattigheter man har som mor
till ett funktionshammat barn och vilket prak-
tiskt stod och hjalp barnet kan komma att
krdva,'

Ultraljud och informerat samtycke

Till att bérja med kunde man med ultraljud
bara bestamma beriknad nedkomst, antal
foster, moderkakans belagenhet och fostrets
mer allminna hilsotllstdnd. Nu har uleralju-
dets kapacitet vid diagnosticering av miss-
bildningar kommit mer i férgrunden. Med
hansyn till bade vad som kan upptickas och
vad som blir upptickt av avvikelser i fostrets
utveckling vid rutinmassig ultraljudunder-
sokning har det skett en betydande utveck-
ling. Langt fler graviditeter avbryts i dag pa
grund av fynd gjorda genom ultraljud 4n ge-
nom fostervattenprov (ibid). Diskussionen
hir tar upp ultraljudundersékning som miss-
bildningsdiagnostik.

Genetiskt baserade undersokningar (fos-
tervattenprov och prov frin moderkakan) er-
bjuds at kvinnor som anses tillhéra en »risk-
grupp». Ultraljud ar diaremot ett erbjudande
som rutinmaissigt ges at alla gravida kvinnor.
Eftersom kvinnorna inte pa forhand anses lo-
pa nagon speciell risk att fa ett funktions-
hammat barn och darfoér inte omfattas av
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samma erbjudande om vigledning som vid
genetiskt baserade undersékningar, ar deras
kunskaper genomgaende samre jamfort
med kvinnor som genomgar fostervatten-
prov. Detta bidrar till att kvinnorna blir mer
beroende av sjukvardspersonalens tolkning
av situationen. De dr ofta helt prisgivna &t
sjukvardspersonalens kunskap och formed-
ling (Heiberg Endresen 1986).

Ocksa vid ultraljudundersékning kravs
det att kvinnan samtycker. Samtycket ar i
princip bara giltigt om det ges efter informa-
tion. I praktiken néjer man sig dock med ett
presumerat samtycke. Kvinnan anses ha gett
sitt samtycke om hon staller upp p& under-
sokningen, efter att hablivit kallad till den pa
eniforvig faststalld tidpunkt. Pa grund avde
oformella omstindigheterna kring erbju-
dande och accepterande ar det antagligen
manga kvinnor som egentligen inte ir helt
medvetna om att det ror sig om ett helt frivil-
ligt erbjudande (Helsedirektoratets utred-
ningsserie nr 8).

Nar man i praxis hanterar informations-
och samtyckeskraven pa ett satt som visar att
ultraljudundersbkningen inte ar frivillig ty-
der detta pa att det i manga fall inte forelig-
ger nagot giltigt samtycke till ultraljudunder-
sokning. Det rattsliga minimikravet for frivil-
lighet ar da inte uppfyllt.

Socialantropologen Eli Heiberg Endresen
havdade pa en konferens om ultraljud 1986 —
utifrdn en empirisk undersokning —att gravi-
da kvinnor dessutom stalls infoér en stark en-
sidig information:

De »far fore undersokningen veta att ultraljud
ar viktigt, och att det ar fantastiskt att se fostret
pa skiarmen. Det har ocksa slagits upp i massme-
dierna att ultraljud har avgérande betydelse for
att reducera spadbarnsdédlighet och missbild-
ningar — vilket gravida mest av allt ar radda for
— och att ultraljudundersékningar darfor ar en
helt nodvindig del av en god graviditetskon-
troll.» (Heiberg Endresen 1986)

Séddana paverkansmekanismer spelar antag-
ligen fér manga en vasentlig roll dven i dag
(ibid). Bristande information om att diagnos-
tik av missbildningar ar ett av malen med ul-
traljud, och att kvinnan/paret diarfor kan
komma i en besvarlig valsituation vad avser

abort, leder till att samtycke ges pa en otill-
racklig grund. Man kan inte forutsitta att
kvinnor vet vilka val de kan stéllas infor. Pa
samma satt som vid genetiskt baserade prov-
tagningar maste det stillas stranga informa-
tionskrav. Eftersom kvinnan inte férutses lo-
pa nagon speciell risk och inte far ndgon vag-
ledning finns det anledning att stalla sarskilt
stranga krav pa forhandsinformation. Det
kan inte vara ullrackligt att sddan informa-
tion ges efter det att misstanke om fosterska-
da har uppstatt (ibid). Man maste ha tllfille
att pa forhand — foére undersokningen — tan-
ka igenom de val som kan uppsta.

Giltigt samtycke och reell valfrihet

Ett i rattslig mening giltigt samtycke antas
uppfylla bestimda minimikrav pad indivi-
duell frivillighet. Det ligger dock utanfor
den juridiska samtyckekonstruktionen att
sakra minsklig frihet i mer existentiell be-
mirkelse. Da maste ocksa mer oformella sam-
halleliga strukturer tas i beaktande.

Ordet »frihet» har blivit ett honnoérsord,
ett ord som vi till synes vet vad det betyder
och darfér 1 hog grad underlater att proble-
matisera. Nutida filosofi papekar dock att
detta kan leda till en ytlig och forfelad upp-
fattning om frihet (Hegge 1988).

Rent instinktivt uppfattar man vad frihet
ar: mianniskans upplevelse av att leva och
handla utan yttre tvang. Efterlyser man en
djupare forstaelse ar det dock inte sa enkelt.
Fragan om vilka former av sambhilleligt hand-
lande som skyddar den ménskliga frihets-
kanslan i olika sociala sammanhang ar en
komplicerad frigestillning utan entydigt
svar. Det ar exempelvis inte sjalvklart att 6ka-
de mojligheter till insyn i fosterlivet ger gravi-
da kvinnor en okad kinsla av valfrihet.

Frihet ar en naturrattslig grundidé som ar
relaterad till bade stater och individer. Vad
galler individerna har man fran det natur-
rattsliga frihetsbegreppet hirlett medbor-
gerliga och politiska rattigheter (Stang Dahl
1985). Frihet betraktas som ett grundlaggan-
de viarde i1 feministisk och kvinnorattslig
forskning — harlett ur det forhéllandet att
kvinnor i ett patriarkalt samhille ar mer
ofria an man. Genom att kvinnoroérelsen har



kampat for att kvinnor sjalva ska bestimma
over och kontrollera sin reproduktion (ratt
att sjalv bestamma om samlag och befrukt-
ning, ratt till preventivmedel och informa-
tion om sadana och ratt till sjalvbestamd
abort) har det reproduktiva fértrycket av
kvinnor avtagit.

Myndigheterna har bland annat anfért
hansynen till kvinnornas sjalvbestimmande
som skal tll att bygga ut moéjligheterna till
fostervattenprov. Erbjudandet om fosterdia-
gnostik kan satillvida betraktas som ett upp-
fyllande av kvinnors krav pa sjalvbestaimman-
de. Det blir dock allt tydligare att det ar andra
intressen dn kvinnors intresse av sjalvbestam-
mande som ar styrande. Den medicinska ve-
tenskapens egenintresse ar den viktigaste
drivkraften. Professionens egna varderingar
blir dessutom ofta — utan niarmare analys —
accepterade av myndigheterna.?’

Det ar mot denna bakgrund nodvindigt
att narmare undersoka vad myndigheternas
formuleringar om okat sjalvbestimmande
och 6kad valfrihet i realiteten innebir. Bland
annat maste man rikta uppmairksamheten
mot faktorer som motverkar upplevelsen av
att ha en reell valméijlighet och integrera de
valsituationer kvinnor konfronteras med. Re-
lationen mellan kvinna och foster — som tidi-
gare har behandlats — ingar ocksa i bilden.

Forutom de fa rattsregler som styr bruket
av fosterdiagnostik existerar det dartill en
kulturell styrning inom detta omrade (jfr Jor-
dan 1985). Ett exempel pa en sddan styrning
ar att gravida kvinnor »lar sig» att den vikti-
gaste informationen inte lingre dr kvinnor-
nas egna upplevelser och kunskaper, den
kommer fran tekniska undersékningar
(Heiberg Endresen 1986).

»Hotet» om ett funktionshdmmat barn

»...1dagligt tal betecknas en handling som frivil-
lig om 1) den ar gjord med avsikt (i juridisk ter-
minologi ar uppsat tillrackligt) och om 2) den
inte utfors under tvang. /.../ ...ndr man handlar
frivilligt handlar /man/ just s som man sjalv vill
utan att det foreligger nagot forpliktande for-
héllande.» (Stigen 1982)

Citatet beskriver vad som menas med frivil-
lighet. Det uttrycker dock en illusion darfér
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Thina Segerstrim, "Morgondimma”, skulptur.

att det icke tar hansyn till att manniskor alltid
ingari forpliktande relationer. Jag garinte in
pa en generell kritik av den autonomiprincip
som ligger till grund for utsagan.?' 1 stillet
vill jag forsoka belysa tvanget i det som myn-
digheterna framstiller som valfrihet.

Ar man tvungen handlar man inte frivil-
ligt. Da foreligger ett forpliktande forhallan-
de som skapar en upplevelse av tving. Sdda-
na forhallanden kan vara allt fran yttre
tvangssituationer och nédsituationer till inre
upplevelser av moraliskt tvang, som niar man
kdanner sig bunden av forpliktelser, lag och
ratt, traditioner, auktoriteter av olika slag
som upplevs som tvingande (ibid). En gravid
kvinna som samtycker till fosterdiagnostik
under »hot» om att nagot kan vara pa tok
med fostret kan sigas vara i en liknande
tvangssituation. Hon viljer att genomga fos-
terdiagnostik darfor att hon ar radd for kon-
sekvenserna av att lata bli: fodsel av ett funk-
tionshimmat barn, eventuellt forbundet
med senare skuldkanslor. Detta hindrar inte
att hon handlar frivilligt i den meningen att
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hon har méjlighet att avsta fran diagnostik.
Men om hon upplever att hon i realiteten
inte har nagot val, eftersom konsekvensen av
hennes val antas bli s betungande att hon
inte ser sig 1 stdnd att leva med det, kan hon
svarligen sagas handla »frivilligt» i reell me-
ning. Situationen praglas da mer av tvdng dn
av frivillighet. Valsituationen upplevs som en
tvangssituation och inte som en situation dar
kvinnan utnytyjar sin viljefrihet att vilja mel-
lan reella alternativ (ibid).

Aven om kvinnans samtycke till fosterdia-
gnostik dr giltigt i rattslig mening kan hon
alltsd anda uppleva ett tvang och idven befin-
na sig i en faktisk tvangssituation.

Den sociala kontexten

Eftersom erbjudande om fosterdiagnostik ak-
tualiserar mojligheterna for ett senare val av
abort, maste erbjudandet ses i [juset av detta.
Reell valfrihet och frivillighet kan begransas
av yttre, samhdlleliga forhallanden.

I den tidigare namnda danska undersok-
ningen av 29 kvinnor framkommer det att
manga var radda for atebli stiende ensamma
med en for stor psykisk och ekonomisk be-
lastning, och att valet av abort skedde i for-
langningen av fruktan fér en kontlikt med
»institutionssamhallet» (Fleckenstein Jacob-
sen m 11 1990). Man kan hivda att det ar sir-
skilt viktigt att socialt utsatta kvinnor far er-
bjudande om fosterdiagnostik for att dirige-
nom hindra att de kommer i en ohallbar si-
tuation. Detta innebiir dock en selektion av
kvinnor, i stallet for att omgivningen tillricta-
laggs (jfr ocksa Henifin m {1 1989).

Huruvida fler skulle valja att fullfélja gra-
viditeten trots att det har pavisats att fostret
var funktionshimmat, om férhéallandena ge-
nerellt var batre for funktionshimmade i
samhiillet, dr en hypotetisk fraga som man
inte kan uttala sig med sidkerhet om. Ocksa
andra faktorer paverkar mianniskors val i dyli-
ka situationer, bland annat hur socialt accep-
terat det 4ar att vara annorlunda och att ha ett
annorlunda barn. Sociala normer ir 1 all-
miinhet negativa till sjukdom och funktions-
hiamning och stamplar fodseln av ett funk-
tionshammat barn som tragisk (Kaufmann

1988). Detta kan i sig utgora en press pa kvin-
nan att genomga fosterdiagnostik och even-
tuellt avbryta en graviditet.

Den sociala kontextens betydelse for reell
frivillighet diskuteras foga 1 de dokument
som talar om betydelsen av frivillighet vid
prenatala tjinster. Departementet framhi-
ver betydelsen av att samhillet anstranger sig
for att lagga forhallandena till ritta for alla
som fods med ett handikapp. Genom att for-
starka och utbygga varden pa detta omrade
bygger man samtidigt ett virn mot missbruk
av genetisk vigledning och prenatal diagnos-
tik (Stortingsmelding 73, 1981-82). Men fort-
farande ar det sd att funktonshimmade
manniskor langt ifrdn har samma mojlighe-
ter som andra samhillsmedlemmar till god
livskvalitet. Detta kan tillskrivas savil ekono-
miska och praktiska som mellanminskliga
forhallanden. Erbjudandet om fosterdiagno-
stik kan dartor sigas operera i ett socialt sam-
manhang som styr individerna i en bestimd
riktning. Ett giltigt samtycke bade till utfor-
ande av fosterdiagnostik och till abort dndrar
inte pa detta. Uttrycken »frihet» och »sjalvbe-
stimmande» kan mot denna bakgrund sigas
vara dimridaer.

Kuvinnors ansvar

Berit Sjogren och Nils Uddenberg visar ut-
ifran en undersokning av 211 kvinnor som
genomgatt fostervattenprov och prov pa mo-
derkakan att trots formell frihet tyckte de fles-
ta kvinnorna att det var svart att avsta fran er-
bjudandet (Sjogren & Uddenberg 1988).
Onskan om ett friskt och vilskapat barn,
uppfattningen att ett funktionshammatbarn
kommer att medfora 6kad belastning for fa-
miljen, samt att det skulle vara svarare att fo-
da ett funktionshimmat barn om man hade
avstatt fran fosterdiagnostik, var de viktigaste
skilen. Det kan tilliggas att erbjudande om
fosterdiagnostik kan uppfattas som en signal
till att skadade foster bor aborteras. Att ge-
nomga fostervattenprov ar da ett sitt att visa
sitt »ansvarskannande» pa. Den formella fri-
villigheten kan darigenom »interveneras» av
ett mer informellt krav pa undersékning av
fostret.

Fosterdiagnostikens utbredning kan leda



till okat tryck pa kvinnorna att foda friska
barn. En utveckling liknande den i USA, dar
kvinnor kidnner stérre ansvar och plikt att ut-
nytyja teknologin for att undgaé att foda onor-
mala barn ar inte osannolik:

»Redan nu beskrivs kvinnor, som vagrar ge-
nomga det allt storre uppbadet av diagnostiska
procedurer, si som oansvariga och uppmanas
av sina familjer att i eget och i barnets intresse
underkasta sig prenatal diagnostik.» (Sadro-
zinski 1989)

En amerikansk jurist har gétt sa langt att han
foreslagit att kvinnor skall alaggas ett ansvar,
speciellt med syftet att uppticka fosterskador
som kan behandlas, dvs pabud enligt lag om
fosterdiagnostik, med straffansvar for de
kvinnor som avstar (Robertson 1983).

Anvinds sadana verkningsmedel kommer
»behovet» och efterfragan av fosterdiagno-
stik att bli allt starkare, och kvinnor kommer
sa smaningom att uppfattas som i sista hand
ansvariga for fostrets halsa. Att foda ett funk-
tionshammat barn i ett sdidant sammanhang
maste noédvindigtvis upplevas som ett per-
sonligt och socialt nederlag.

En annan samhallsstrategi

Gamla tiders praxis med att satta ut vanskap-
ta barn i skogen ar idag straffbart. Men selek-
tion av manniskoliv pa fosterstadiet sker 1 var
tid med statens samtycke. Sjukdom och lidan-
de »forebyggs» genom att fédseln av funk-
tionshammade férhindras. Samtidigt skapas
andra former f6r minskligt lidande; gravida
kvinnor konfronteras med omojliga val som
kan ge psykiska krisreaktioner. Att vilja bort
ett onskat barn pa grund av konstaterad fos-
terskada ar en stor psykisk belastning, dven
om aborten sker tidigt i graviditeten. Kan-
hinda 4samkas kvinnan mer lidande och
skuld genom att vilja bort ett 6nskat barn pa
grund av fosterskada an genom att bara fram
det (Garde m fl 1990).

En graviditet har alltid varit férbunden
med oro for fostrets tillstind. Gravida kvin-
nor har traditionellt tacklat och bearbetat sa-
dan oro sjilva som en del av detta att sdtta liv
till viarlden och forbereda sig pa livets okdnda
sidor. Fosterdiagnostik griper in i den proces-
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sen, och gor oron till nagot onaturligt. Ultra-
ljudundersékningarnas och fostervattenpro-
vernas pessimistiska utgadngspunkt, kombi-
nerade med en okad fokusering pa fosterska-
dor, forstarker dessutom de gravidas fruktan
for att nagot ska vara fel.

Erbjudandena om fosterdiagnostik aktu-
aliserar nya former av tvang. Tvanget visar
sigiatt kvinnor inte alltid a&r medvetna om att
undersokningen ar ett erbjudande man fritt
kan valja eller avsta ifran. Tvanget visar sig
ocksa i att kvinnor inte vagar avsta fran var-
ken fostervattenprov eller ultraljud aven om
de vet att det star dem fritt att gora det. »Ho-
tet» om funktionshammade barn represente-
rar ett tvang som forstarks i fokuseringen pa
att man kan — och bér? —undvika det. Tvang-
et visar sig dessutom i att kvinnor pressas in i
valsituationer utan reella alternativ; att
abortera fostret dr i strid med oénskan® om ett
barn, att behilla det ar i strid med de realite-
ter som samhillet ger. Aven om det blir van-
ligt att de flesta gravida kvinnor som far veta
att nagot ar fel med fostret valjer att avbryta
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graviditeten’® r det samhillet som sitter
premisserna for valet. Samhillets standard
aterspeglas 1 individens val. »Sjilvbestam-
mande» och »valfrihet» som grund for att
skatfa fram information kan dartor latt dolja
att det ar den verklighet valen triatfas i som ar
den storsta barridren mot reell valfrihet.

En annan samhallsstrategi for att lindra
minskligt lidande och starka individernas re-
ella valfrihet méste inledas med att andra fra-
gor stills och att forskningsintressena om-
prioriteras: vilka behov har olika grupper av
funktionshimmade barn och deras familjer?
Vilka atgirder kan tillfredstilla dessa och un-
derlitta deltagandet i samhallslivet? Hur pa-
verkar fosterdiagnostik kvinnors stallning?
Hur kan miljon forbattras for att undvika fos-
terskador (jfr Hellum 1990)? Vilka hilsomis-
siga konsekvenser kan ett systematiskt avlags-
nande av foster med bestamda arvsanlag ha
for samhillet pa sikt? Kan detta leda till ut-
bredningen av andra sjukdomar?** Kunskap
om sadana forhallanden kan leda till mera
nyanserade uppfattningar om o6nskvirdhe-
ten av och behovet av fosterdiagnostik.

Oversdtining: Sven-Erik Torhell

NOTER

1 Detta ar beroende av vilken tjanst det ar fra-
gan om.

2 Detta innebir ocksé etiska och rattspolitiska
virderingar.

3 Motiveringarna har delvis karaktaren av le-
gitimering i efterhand, eftersom erbjudan-
det om fostervattenprov redan var etablerat
1 praxis. Problemet gillde 1 vilken omfatt-
ning som erbjudandet skulle ges och inte
om man 6ver huvud taget skulle ha ett sa-
dant erbjudande.

4 Med sjalvbestammande menar jag inflytan-

de 6ver sin egen livssituation. Uttrycket val-

trihet omfattar sjalvbestimmande, men det
kan ocksa ges ett mera existentiellt innehall.

Fostervattenprov kommer med tiden att

kunna utforas i ett tidigare skede av gravidi-

teten.

6 Marianne Fastvold ger dock uttryck for att
sadana undersékningar inte kan betraktas
som nagon rictighet tor den enskilda kvin-

ot

3

9

10

12

13

14

nan, utan att de fordelas utifran hilsopoli-
tiska principer (Fastvold 1990). Om kvin-
nan omfattas av de hilsopolitiska priorite-
ringarna, maste detta enligt min mening ge
henne ett rittighetskrav pa tjansten. An-
nars utsatts hon for osaklig sarbehandling.
Socialkommittén tog avstand fran forebyg-
gandeterminologin vid behandlingen av
Stortingsmelding 91, 1981-82:

»Rapporten anser prenatal diagnostik vara
betydelsefull vid forebyggande av sjukdom.
Kommittén kan inte acceptera som princip
att sjukdom forebyggs genom att ett paver-
kat foster avlagsnas. Det ar ingen givet att
viardera kvaliteten av andra manniskors liv»
(Innstilling fra Sosialkomiteén nr 91, 1982—
83).

Detta foljs dock inte upp; se Stortingsmel-
ding 41, 1987-88 (Nasjonal Helseplan), dar
prenatal diagnostik omtalas som ett av sat-
ten att minska omfattningen av arttliga sjuk-
domar.

Enkla foljdtillstand av vissa kromosomfel
kan dock behandlas.

Se Leuzinger och Rambert: » Rutinmassigt,
och fortfarande invavt 1 den medicinska ter-
minologin som »prevention», fortgar den
systematiska diskriminerande selektionen
av liv; bedomningar av vilket »slags» em-
bryo som ar »vart» att bli fullburet borjar bli
socialt acceptabelt. Sjalva handlingen av eli-
minering haller pa att bli institutionalise-
rad.»

Aven upplysningar om fostrets kon kan tas
fram tidigt 1 graviditeten. I Indien ar det ut-
brett med selektiva aborter av flickfoster (Pa-
tel 1989).

I en svensk utredning sigs:

»Det finns... troligen en betydande etisk
skillnad mellan en situation dar en gravidi-
tet avbryts diarfér att man inte vill ha barn
och en situation dar den avbryts darfor att
man fatt veta att det blivande barnet ar ska-
dat. Det ar principen om allas lika manni-
skovirde oavsett handikapp eller andra skill-
nader som i det senare fallet blir hotad.»
(SOU 1989 nr 51)

Abort pa eugenisk indikation var accepterat
redan nir den forsta abortlagen antogs
1960 (Voll 1990).

Detta ska inte uppfattas som att jag satter
fragetecken kring tillgdngen till fri abort.
Min problematisering galler endast framta-
gandet av information om fostret.

Tjeerd Tymstra ger — mot bakgrund av en
undersékning av 10 kvinnor som genom-



gatt ultraljudsundersokning — exempel pa
att kvinnor som inte ir oroliga upplever er-
bjudandet som stérande (Tymstra 1989).
Se 1 6vrigt Katz Rothman 1987.

6 Gransen blev satt vid 38 ar diarfor att det

17

20

21
22

inte fanns kapacitet till att ge alla som 6nska-
de det erbjudande om fostervattenprov.
Man var darfor tvungen att gora en priorite-
ringslista (se Helsedirektoratets rundskri-
velse av 30 dec 1983). Ocksa yngre kvinnor
— som inte heller uppfyller andra riskkrite-
rier — kan i praktiken fa fostervattenprov ut-
fort om de ar mycket motiverade fér under-
sokningen, t ex pa grund av oro (Helsedi-
rektoratets rundskrivelse nr 8 1990). 1 Dan-
mark har oro for att ndgot ska vara fel med
fostret blivit en inofficiell indikation for fos-
tervattensprov (Andreasen och Kristofter-
sen 1989). Detta underbygger antagandet
om att kvinnors oro for fosterskador inte re-
duceras, utan snarare tviartom.

Uttrycket »riskgrupp» omfattar ocksa for-
aldrar som tidigare har fatt ett barn med
kromosomsjukdom, neuralrorsdefeke, dm-
nesomsattningssjukdom som kan diagnosti-
seras pa fosterstadiet, allvarlig arftlig sjuk-
dom eller da en eller bada fordldrarna ar bi-
rare av sadana sjukdomsanlag eller kromo-
somanomalier.

I Norge har myndigheternainte klarat av att
fol]d upp prioriteringen av sadan vagled-
ning (Helsedirektoratets utredningsserie nr
8 1990). Det kan innebira att de minimikrav
som jag redogjort for, inte efterlevs i prakti-
ken.

Om det ar fa rittigheter att informera om
kan det ses som en avsléjande signal om att
samhillet har valt fosterdiagnostik, framtér
stod till funktionshimmade och deras famil-

jer, som »losning» (Aasen 1990).

Ett exempel pa detta: en rundskrivelse fran
Helsedirektoratet den 30 dec 1983 oriente-
rar om vilka kvinnor som kan fa fostervat-
tenprov utfért. Rundskrivelsen bygger pa
indikationer som utarbetats vid Avdelning-
en for medicinsk genetik vid Oslo Halso-
rad, och ar nistan identiska med rekom-
mendationer fran amerikansk forskning
(Helsedirektoratets utredningsserie nr 8
1990). »Indikationerna ar huvudsakligen
en aterspegling av vad som iar tekniskt moj-
ligt, och kan inte sigas bygga pa en sjilv-
standig etisk vardering» (ibid).

Se 1 ovrigt Lis Frost 1989.

Eventuellt i strid med tidigare beslut om att
inte gora abort.
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23 Detta ar fallet i Danmark vad giller Downs
syndrom (Ggtrik 1989).

24 Ett exempel: att uppratthélla en hoég pro-
cent av individer med en bestamd gentyp av
sicklecellanemi dr viktigt 1 omréden som
drabbas av malaria. Sjukdomsgenen okar
namligen motstindskraften mot malaria
(Hoffmeyer 1977).
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SUMMARY

Prenatal detection and the right to choose

The article discusses the grounds given by the
authorities for offering prenatal detection to
pregnant women: to prevent illness and suffe-
ring and to increase the individual’s freedom of:
choice and rights of self-determination.
According to the author, when abortion is
often the only »treatment» available upon de-
monstrable fetal damage, preventative con-
siderations ought to be evaluated in a new light.
To terminate a desired pregnancy on grounds
to fetal damage involves great psychological
stress for the woman. Prenatal detection affects
the relationship between the woman and the
baby she is carrying: she often dares notengage
herself in the baby until she is certain all is as it
should be. The question whether increased
knowledge of fetal life leads to pregnant wo-
men acquiring real freedom of choice is consi-
dered in light of both formal and informal
control mechanisms. The rule of informal
agreement represents a formal right: prenatal
detection should be voluntary; no one should
be forced to accept it. More informal realities,
e.g. that children with dysfunction and their fa-
milies are underprivileged in society and that
prenatal detection itself can create pressures
and anxiety, very likely comprise a more im-
portant controlling mechanism.
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