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H E N R I E T T E S I N D I N G AASEN 

Fosterdiagnostik och rätten att välja 
Fosterdiagnostikens utveckling ställer 

kvinnor inför nya valmöjligheter, men det är val utan 
reella alternativ, menar Henriette Sinding Aasen. 

Så länge som det omgivande samhället ser ut som det gör, blir 
orden om självbestämmande och 

valfrihet i själva verket ett tvång till att handla 
utifrån den information som bjuds, 

anser hon. 

Fosterdiagnostik är ett medicinskt erb judan-
de som ges till gravida kvinnor —alla kvinnor 
eller så kallade r iskgrupper 1 — och omfat tar 
olika slags undersökningar av fostret. Genom 
sådana undersökningar kan graviditeten 
tidsbestämmas, och man kan kontrollera att 
fostret utvecklas normalt. 

Den dominerande delen av fosterdiagnos-
tiken går ut på att skapa bästa möjliga beting-
elser för fostrets utveckling. Den mindre, 
men långt mer kontroversiella delen gäller 
undersökningar som är inriktade på att upp-
täcka tillstånd som kan motivera ett avbrytan-
de av graviditeten. Få g rund av den snabba 
tekniska u<.v-ecklingen liar möjligheterna att 
upptäcka sjukdomar, funkt ionshämningar 
och missbildningar hos fostret ökat påtagligt. 
Denna artikel tar u p p sådana undersökning-
ar — undersökningar som kan implicera nöd-
vändigheten av ett val mellan abort och fört-
satt graviditet. 

De ökade möjl igheterna att upptäcka sjuk-
domar och risktillstånd hos fostret aktualise-
rar problemställningar som särskilt angår 
kvinnor, både som enskilda individer och 
som samhällsmedborgare. I denna artikel vill 
jag diskutera fosterdiagnostik ut i f rån ett 
kvinnorättsligt" perspektiv. Genom att pro-
blematisera myndigheternas motiveringar5 

till e rb judande t om fosterdiagnostik och inte-
grera problemställningar med förankring i 
kvinnors verklighet, önskar jag bidra till att 
diskussionen får vidare kvinnorättsliga as-
pekter. 

Artikeln behandlar två överordnade pro-

blemställningar som utgår f rån myndighe-
ternas motiveringar till att bygga ut fosterdia-
gnostiken. 

För det första: Bör det hälsopolitiska — och 
hälsorättsliga — målet att bidra till att förebyg-
ga s jukdomar tillämpas på alla former av fos-
terdiagnostik? Bör det tillämpas på under-
sökningar som kan implicera abort? I anknyt-
ning till detta kommer j a g att diskutera för-
hållandet mellan »blinda» aborter — aborter 
som företas på annan grundval än fostrets 
tillstånd — och selektiva aborter—aborter som 
företas på g rund av konstaterad sjukdom hos 
fostret. Dessutom kommer j ag att visa h u r 
fosterdiagnostik repektive abort kan påverka 
kvinnors psykiska tillstånd. 

För det andra: Tar man hänsyn till kvin-
nors självbestämmande och valfrihet vid er-
b judande om fosterdiagnostik? Jag ska här 
ge en rättslig beskrivning av vilka krav som 
måste ställas på informerat samtycke vid er-
b judande om fosterdiagnostik, se h u r kravet 
praktiseras och däref ter diskutera förhållan-
det mellan ett avgivet samtycke och en reell 
fri villighet. 

Olika metoder för fosterdiagnostik 
Fosterdiagnostik omfat tar olika slags medi-
cinska undersökningar som syftar till att kart-
lägga fostrets hälsotillstånd och därvid upp-
täcka eventuella kromosomfel (t ex Downs 
syndrom), ärftliga s jukdomar (t ex cystisk fib-
ros) samt funktionella och strukturella miss-
bildningar (t ex ryggmärgsbråck) (Björo 
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1987, nr 14). Fostervattenprov utförs i 1 5 : e -
17:e graviditetsveckan5. Alla typer av kromo-
somfel kan påvisas med denna undersök-
ning, också fel som inte medför allvarliga 
funkt ionshämningar (t ex Turners synd-
rom). Ultral judundersökningar håller på att 
bli en effektiv teknik för att upptäcka bland 
annat Downs syndrom (Salvesen m fl 1990). 
Med hjälp av ultraljud kan man dessutom på-
visa allvarliga missbildningar hos fostret. Ut-
vecklingen av avancerad ultraljuddiagnostik 
medfö r att också mindre allvarliga tillstånd 
(t ex kluven läpp och gom) kan konstateras. 

Prov f rån moderkakan unde r 8:e till 10:e 
graviditetsveckan möjliggör tidig diagnostik 
av kromosomfel och neuralrörsdefekter, dvs 
defekter på anlaget till centrala nervsyste-
met. Alfa-fetoproteinprov, då man mäter 
koncentrationen av detta protein i fostervatt-
net, kan bidra till att ö p p n a neuralrörsdefek-
ter upptäcks. Utvecklingen av DNA-teknolo-
gin ger också generellt möjligheter till tidig 
och säker diagnostik av genetiskt bet ingade 
tillstånd. Ett blodprov på modern kan ge nya 
möjligheter till prenatal diagnostik utan ope-
rativa ingrepp (Bjoro 1987) och kan redan nu 
ge information om fostrets kön. 

Långt ifrån alla undersökningar ger säkert 
resultat. Utvecklingen av nya tekniker tycks 
dock ge allt säkrare information, även om fel-
tolkningar och gränsfall aldrig kan elimine-
ras. För att öka säkerheten kan man kombine-
ra olika undersökningsmetoder. Exempelvis 
utförs fostervattenprov eller blodprov på 
fostret när ul t ra l judundersökningen ger 
misstanke om Downs syndrom (Salvesen m fl 
1990). 

Några regler och principer 
Vi har få rättsregler som särskilt reglerar er-
b judande om fosterdiagnostik. Däremot har 
vi en generell förvaltnings- och hälsorätt. J a g 
ska kort presentera de regler och principer 
som den här artikeln tar sin u tgångspunkt i. 

Erb judandet ges inom den offentliga sjuk-
vården — som del av vården av gravida kvin-
nor — i form av havandeskapskontroll. 

Den överordnade hälsopolitiska principen 
— som också gäller här — är att tillvarata och 
f rämja människors fysiska och psykiska häl-

sa. Detta återspeglas i alla hälsorättsliga reg-
ler. Se t ex »den norska kommunehelset je-
nestelagens» § 1 -2 : 

»Kommunen ska genom sin hälsovård främja 
folkhälsa och trivsel och goda sociala och miljö-
mässiga förhållanden, och söka förebygga och 
behandla sjukdom, skada eller lyte...» 

Denna bestämmelse kan »stå som flaggpara-
graf för all hälsorätt, inte bara den kommu-
nalt organiserade» (Warberg 1988). Att bidra 
till s jukdomsbekämpning har traditionellt 
varit hälsorättens viktigaste syfte och detta 
syfte står alltjämt i cent rum. Den gamla pest-
lagstiftningen, uppbyggandet av lepra- och 
tuberkulossanatorier och reglerna om 
tvångsbehandling av syfilissmittade är exem-
pel på detta (ibid). Kampen mot AIDS är ett 
exempel f rån vår tid (Kj0nstad & Mcllbyc 
1987). Genom graviditetskontroller ska man 
försöka säkra fostrets hälsa och förebygga 
medfödda s jukdomar (NOU 1984 nr 17, for-
skrift om helsestasjonsvirksomhet § 1, av 23 
nov 1983). 

En annan hälsorättslig princip är att stär-
ka rättsställningen för mot tagarna av hälso-
tjänster, och fastslå deras rättigheter. Rätt till 
omedelbar läkarhjälp (läkarlagen § 27), rätt 
till avbrytande av graviditet (abortlagen § 2), 
och rätt till nödvändig hälsovård (kommune-
helsetjenestelagen § 2—1) är några exempel. 
Genom den praxis som blivit etablerad för er-
b judande om fosterdiagnostik ska kvinnor 
som omfattas av de fastställda riskkriterierna 
anses ha rättsliga krav på att få fostervatten-
prov utfört . Praxisen att ge alla gravida kvin-
nor e rb judande om ul t ral judundersökning 
unde r graviditetens gång får också sägas ha 
skapat en rätt för den enskilda kvinnan att få 
genomgå en sådan undersökning om hon så 
önskar. 

Etablerandet av materiella rät t igheter (jfr 
ovan) hänger samman med principen om att 
tillvarata individers autonomi. Kravet på in-
formerat samtycke vid varje ingrepp — för att 
säkerställa att ingreppet inte sker mot indivi-
dens vilja — normerar beslutsprocessen mel-
lan den som erb juder t jänsten och mottaga-
ren. Den som söker hälsovård har dessutom 
krav på »de upplysningar som den berörde 
behöver för att kunna tillvarata sin rätt» 
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(kommunehelset jenestelagen § 2-1) . En 
kvinna som genomgår fosterdiagnostik ska 
där för ha information som gör detta möjligt 
för henne . 

Den könsneutrala utgångspunkten 
I de offentliga dokument som har utrett be-
hovet och de möjliga konsekvenserna av fos-
terdiagnostik (utan att dä rmed ha status av 
rättsligt b indande regler) är det hänsynen till 
familjen (enheten man, kvinna och eventuel-
la barn) som har stått i fokus. Trots att det är 
kvinnan - som gravid och barnaföderska -
som mest direkt berörs av denna hälsotjänst 
är ansatsen genomgående könsneutral. Frå-
geställningarna tar sin u tgångspunkt i »... 
den stora betydelse det har för livssituatio-
nen i familjer med risk för genetisk sjukdom 
att kunna förebygga denna» (Stortingsmel-
ding 73, 1981-82, min kurs). 

Man vill förhindra att familjen »bryts ner» 
på g rund av födseln av ett funkt ionshämmat 
barn (ibid). Föräldrarnas önskan om friska och 
normala barn åberopas där för som g rund för 
fosterdiagnostik (ibid). 

Kvinnans behov identifieras alltså med fa-
miljens utan närmare diskussion av betydel-
sen av henne som barnaföderska. Detta gäl-
ler i mindre utsträckning den svenska utred-
ningen, SOU 1989:51, där kvinnan som gra-
vid och barnaföderska mer står i cent rum. I 
gengäld ser vi där en tendens att framställa 
fostret och kvinnan som varandras motpoler 
(jfr titeln, Den gravida kvinnan och fostret — två 
individer). I den norska Stortingsrapporten 
nämns kvinnan bara som del av indikations-
g runden för diagnostik (hög ålder, tidigare 
födsel av barn med kromosomfel eller miss-
bildning) (Stortingsmelding 73, 1981-82), el-
ler tas hon till intäkt för ytliga och odoku-
menterade resonemang: 

»I dag får... kvinnor över 38 år erbjudande om 
fostervattenprov. Detta resulterar i att 10—20 
graviditeter avbryts årligen. Förmodligen skulle 
fler än så ha gjort abort om de inte haft möjlig-
het till fostervattenprov.» (Stortingsmelding 41, 
1981-82) 
Den könsneutrala u tgångspunkten tar inte 
hänsyn till att den gravida kvinnan — som 

brukare av och mål för tjänsten — nödvändig 
vis måste förhålla sig mer direkt till erbjudar 
det om fosterdiagnostik än m a n n e n (jfr He 
lum 1989). I denna situation är kvinnans ps) 
kiska och fysiska integritet utsatt. Även on 
fosterdiagnostik i princip ska vara ett neutral 
och frivilligt e rb judande (Stortingsmeldini 
73, 1981-82) är det inte uppenbar t att kvir 
nans integritet och frihet skyddas till fullo. 

Den könsneutrala u tgångspunkten ta: 
inte heller hänsyn till att kvinnan har ett an 
nat förhål lande till graviditet och födsel är 
mannen . För kvinnan etableras relationen til 
fostret i och med graviditeten, och hon tar de 
i en kontinuerlig process med cent rum i der 
egna kroppen (jfr Fastvold 1990). Mannen; 
del tagande och ansvar är annor lunda , därföi 
att han inte erfar graviditeten och relationer 
med fostret genom sin egen kropp. Könen; 
olika förhål lande till födseln ger upphov til 
olika behov och intressen, något som inte 
kommer till uttryck i en könsneutral skriv 
ning. 

Vidare tar den könsneutrala u tgångspunk 
ten inte hänsyn till att utvecklingen av foster 
diagnostik indirekt berör kvinnors samhälle 
liga ställning. Uppfa t tn ingen av vad moder 
skap är och vilket ansvar gravida kvinnor bot 
ha, ändras genom möjl igheterna till att kon 
trollera fostrets egenskaper (jfr Hellum 
1989). 

En genomgående könsneutral syn på de 
problem som erb judande t om fosterdiag-
nostik reser, medför att man förbiser de sär-
skilda implikationerna för enskilda kvinnor 
och kvinnor som grupp. Det är enligt min 
mening nödvändigt att synliggöra kvinnor-
na, både på ett individuellt och på ett samhäl-
leligt plan. 

Förebygga sjukdom och öka valfriheten 
Myndigheterna motiverar ett utökat erbju-
dande om fosterdiagnostik med två speciella 
hänsynstaganden: att förebygga sjukdom 
och l idande' och att stärka den enskilda indi-
videns möjlighet att själv bestämma och välja 
fritt. Båda dessa mål är i överensstämmelse 
med traditionella hälsorättsliga målsättning-
ar att förebygga s jukdomar och stärka pati-
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entautonomin . Oavsett om gravida kvinnor 
(eller blivande föräldrar) bör betraktas som 
patienter eller ej ligger idealet om individu-
ellt självbestämmande i linje med al lmänna 
autonomitankegångar. 

Att förebygga sjukdom och lidande är syf-
tet med varje medicinsk verksamhet och an-
ses av samhället ha ett högt etiskt värde. Van-
ligen riktar sig målsättningen mot födda in-
divider, men genom etablerandet av medi-
cinsk-genetiska tjänster har också ofödda liv 
blivit en viktig målgrupp. Vården av gravida 
kvinnor genom havandeskapskontroll be-
traktas som förebyggande medicin (NOU 
1984:17). 1 linje med detta ses fosterdiagno-
stiken som ett hjälpmedel i arbetet med att 
förebygga genetiska s jukdomar och missbild-
ningar (Stortingsmelding 73, 1981—82, och 
41, 1987-88). 

Användningen av det medicinska förebyg-
gande perspektivet på dessa tjänster är dock 
etiskt och juridiskt problematiskt och måste 
enligt min mening granskas kritiskt. Den me-
dicinska u tgångspunkten kan nämligen döl-
ja att fosterdiagnostik på ett annat sätt än 
vanlig sjukdomsdiagnostik aktualiserar 
grundläggande etiska problemställningar. 

Förebyggande abort ? 
För närvarande är det väldigt få av de sjuk-
domstillstånd som påvisas genom fosterdiag-
nostik som kan behandlas. Det går exempel-
vis inte att medicinskt behandla ett foster el-
ler en person som har fler eller färre kromo-
somer än vad som är normalt .8 När en kvinna 
har fått besked om att något är på tok med 
fostret står hon där för ofta bara inför två al-
ternativ: att avbryta eller att fullfölja havan-
deskapet. 

Även när abort är den enda »behandling» 
som kan erbjudas, beskrivs fosterdiagnostik 
som en förebyggande åtgärd. Det positivt 
laddade uttrycket »förebygga lidande» — som 
vanligen förbinds med att l idande förebyggs 
eller behandlas hos den som är disponerad 
för eller drabbas av sjukdom — används här 
om förebyggande av det mer socialt beting-
ade lidandet att få ett onormalt barn. Även 
ut i f rån ett vidgat hälsobegrepp som omfat-

tar hälsa i fysisk, psykisk och social men ing är 
det kontroversiellt att kalla födsel av ett onor-
malt barn för ett l idande och abort för be-
handling. 

Utifrån ett ideologikritiskt samhällsper-
spektiv är det intressant att förebyggande av 
sjukdom genom att liv utsläcks inte har varit 
accepterat sedan den tyska nazismens tid, då 
»barmhärtighetsmord» av oönskade indivi-
der betraktades som medicinska åtgärder för 
att kurera »das Volk» — den organiska helhe-
ten. Uttrycket »eutanasi» kamouflerade ka-
raktären av mord (Hubbard 1986, Lifton 
1986). Nu kamouflerar uttrycket »förebygga 
lidande» att det är fosterlivet som »före-
byggs» och inte tillståndet (Aasen 1990). Det-
ta bör leda till eftertanke kring samhällets an-
vändning av medicinsk kunskap och teknolo-
gi-9 

Tendensen att betrakta abort som »be-
handling» när fosterskador upptäcks har sär-
skild betydelse för kvinnor, både på individ-
och på gruppnivå. Om det blir vanligt med 
aborter på g rund av fosterskada kan det leda 
till att abort ingreppets psykiska konsekven-
ser för kvinnan negligeras. Det kan också le-
da till att kvinnans självbestämmande och fri-
het i praktiken reduceras. Om det betraktas 
som onormalt att fullfölja ett havandeskap 
där fostret är funk t ionshämmat kan kvinnan 
pressas till abort. 

»Blinda» och selektiva aborter 
Enligt den forskningsetiska kommitté som ar-
betar unde r Rådet för medicinsk forskning 
inom Norges allmänvetenskapliga forsk-
ningsråd är fosterdiagnostik en logisk och 
rimlig konsekvens av den generella möjlighe-
ten till abort: 

»Finns det laglig möjlighet till abort skulle det 
vara orimligt att inte erbjuda prenatal diagnos-
tik av genetiska defekter.» (Stortingsmelding 
73, 1981-82). 

Detta ut talande är ett exempel på att skillna-
den mellan en »blind» abort — abort på 
g rund av andra förhål landen än fostrets 
egenskaper — och en så kallad selektiv a b o r t -
abort på g rund av påvisade egenskaper"1 hos 
fostret —ofta inte utrönas. Ut i f rån ett rättspo-
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litiskt perspektiv är det dock viktigt att disku-
tera om rät tsordningen bör acceptera att 
aborter allt oftare utförs på grundval av infor-
mation om fostret." Ska kvinnor inom ramen 
för den lagliga möjligheten att få abort ut-
förd också ha rätt att värdera fostret kvalita-
tivt? Är detta en kvinnorättighet som det är 
viktigt att kämpa för? 

Många länders abortlagar innehåller be-
stämmelser om rätt till avbrytande av en gra-
viditet på så kallad eugenisk indikation, det 
vill säga om det finns g rund att anta att något 
är på tok med fostret. Enligt den norska 
abortlagen kan abort beviljas också efter den 
12:e graviditetsveckan (fristen för fri abort) 
om det föreligger stor fara för att barnet kan 
få en allvarlig sjukdom på g rund av ärftliga 
anlag, ärftlig s jukdom eller skadlig påverkan 
u n d e r havandeskapet. Tanken att abort på 
g rund av fosterskada är mer legitim än abort 
motiverad på annat sätt (sociala förhållan-
den) får sägas vara etablerad i västländernas 
abortlagstiftning.1 '2 Vår kultur har därvid le-
gitimerat en skillnad och en gradering mel-
lan friska och sjuka foster. Utvecklingen av 
metoder för att skaffa fram allt mer informa-
tion om fostret kan ses som ett symtom på en 
sådan gradering. Alla typer av kromosomfel, 
allt fler ärftliga sjukdomar, allvarliga och 
mindre allvarliga missbildningar kan nu på-
visas. Sannolikheten för att detta påverkar 
vår syn på vad som kan utgöra en allvarlig 
sjukdom är stor (jfr Sadrozinski 1989). Detta 
gör det nödvändigt med en diskussion av 
aborträttens materiella innehåll. Existensen 
och tolkningen av »allvarlig sjukdom» eller 
l iknande kriterier måste diskuteras, och vi 
måste f råga oss om rätten till fri abort — mot 
bakgrund av att man kan göra en fosterdia-
gnostik redan f rån 7:e— 10:e graviditetsveck-
an — fritt ska kunna utövas på grundval av in-
formation om fostret. I så fall har rätten till 
fri abort fått ett icke åsyftat innehåll.13 

J a g har hittills huvudsakligen koncentre-
rat mig på de samhälleliga och ideologiska as-
pekterna vid abort motiverad användning av 
fosterdiagnostik. Betraktar man fosterdia-
gnostikens och abortens inverkan på kvin-
nors psykiska tillstånd läggs perspektivet när-
mare individnivån. Jag understryker att det 
inte är min avsikt att uttala mig generellt om 

h u r kvinnor upplever fosterdiagnostik res-
pektive abort. Mitt material är hämtat f rån 
empiriska undersökningar som inte utan vi-
dare lämpar sig för generalisering. Men ma-
terialet ger en samlad indikation på att kvin-
nors psykiska hälsa inte är opåverkad av vare 
sig fosterdiagnostik eller (selektiv) abort. 

Angestframkallande mekanismer 
Kvinnan erbjuds fosterdiagnostik unde r en 
period präglad av oro. Gravida kvinnor är i 
regel oroliga för att något ska vara på tok med 
fostret. Enligt medicinsk expertis och myn-
digheter kan e rb judande om fosterdiagno-
stik bidra till att minska en sådan ångest 
(SOU 1989:51). För kvinnor med en bestämd 
ärftlig sjukdom i familjen är detta antagligen 
riktigt. Om det s tämmer generellt är mer 
tveksamt, eftersom den lugnande effekten 
kan upphävas av ångest f ramkallande meka-
nismer. 

Monika Leuzingeroch Bigna Rambert har 
gjort en intervjustudie av tio schweiziska 
kvinnor som på g rund av »hög» ålder (35 år) 
fick e rb judande om fostervattenprov. De häv-
dar att om undersökningen kan visa att fost-
ret fungerar normalt får det en lugnande in-
verkan: »...de upplevde resten av sin gravidi-
tet utan någon oro» (Leuzinger & Rambert 
1988). Varken fostervattenprov eller andra 
undersökningar kan dock ge garantier för att 
fostret är friskt. Om kvinnorna får intryck av 
att de efter en sådan undersökning kan vara 
säkra på att allt är bra, är detta att ge dem en 
falsk trygghet (Garde m 11 1990). För övrigt 
verkar e rb judandena om fosterdiagnostik 
med dess pessimistiska u tgångspunkt ångest-
skapande (ibid). Och den ökade fokusering-
en på fosterskador bidrar till att den allmän-
na ångestnivån stiger (Bradish 1987). Kvin-
nans egen psykologiska beredskap att tackla 
och bearbeta sin oro kan försvagas när hon 
känner att den egna förvissningen och för-
nimmelsen att allt är bra är otillräcklig. 
(Leuzinger & Rambert 1988).14 

Kvinnor som väljer att avstå f rån fostervat-
tenprov kan »ständigt konfronteras med möj-
ligheten att deras barn är handikappat» 
(Leuzinger & Rambert 1988). Detta tillstånd 
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Thina Segerström, skulptur i terrakotta. 

av ständig ångest kan framkallas av det för-
hållandet att kvinnan avstår f rån ett existe-
rande erb judande . De avviker f rån »nor-
men», något som skapar f ruk tan för konse-
kvenserna. 

Rädslan för att själv bli »skyldig» till det 
kommande barnets s jukdom eller funktions-
hämning är förmodligen ett viktigt skäl till 
att det är så få kvinnor som avstår f rån foster-
diagnostik när de har möjlighet att utnyttja 
den. O m kvinnan avstår och senare föder ett 
onormalt barn är detta inte som förr något 
ödesbestämt. Snarare kan kvinnan känna sig, 
och av andra uppfat tas , som ansvarig. Jag 
å terkommer till detta i avsnittet om de kultu-
rella styrmekanismerna. 

Relationen kvinna — foster 
I den norska Stortingsrapporten om medi-
cinsk-genetiska servicefunktioner belyses 
över huvud taget inte betydelsen av abortin-
grepp för kvinnor. 1 den svenska utredning-
en sägs att: 

»Den beslutss i tuat ion som h o n h a m n a r i — 
abor t eller inte — är of ta en av d e svåraste en 

människa kan drabbas av. Behovet av kontakt 
med en kurator i denna situation torde vara 
mycket stort.» (SOU 1989:51) 

Här synliggörs och beaktas kvinnans person-
liga kris, något som bidrar till att hennes be-
hov uppmärksammas. 

Undersökningar visar att abort ingrepp är 
särskilt be tungande för kvinnor som önskar 
sig barn men väljer att avbryta graviditeten 
när de får besked om att något är på tok med 
fostret. »De känslomässiga reaktionerna kan 
jämföras med de reaktioner som följer om 
fostret dör unde r graviditeten». 
(SOU: 1989:51) Fosterdiagnostik kan emel-
lertid fungera som ett »varsel» som påverkar 
kvinnans känslomässiga engagemang för 
fostret: 

»Det tycks som om kvinnor som genomgått fos-
tervattenprov och chorionvillibiopsi (prov från 
moderkakan) håller tillbaka sina känslor för 
fostret till dess testresultatet föreligger. Detta 
kan tolkas som ett försvar mot en förväntad sor-
gereaktion om det visade sig föreligga någon 
skada på fostret.» (ibid) 

En kvalitativ undersökning av 29 kvinnor 
som genomgåt t prov f rån moderkakan påvi-
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sar negativa upplevelser som otålighet, ång-
est och osäkerhet, särskilt en ångest för att 
binda sig till barnet. I : ' Kom testresultatet se-
nare än väntat förstärkes ångesten. En kvin-
na som redan hade ett sjukt barn tyckte att 
väntetiden hade varit lång och deprimeran-
de, och hon kunde inte generellt rekommen-
dera fosterdiagnostik (Fleckenstein Jacobsen 
m 11 1990). 

En undersökning från Lund, där tio kvin-
nor intervjuades efter att ha aborterat miss-
bildade foster, sammanfat tar på ett l iknande 
sätt: 

»Det visade sig att alla kvinnor som hade gjort 
abort på grund av att fostret var missbildat upp-
levde ett svårt psykologiskt trauma. I några fall 
varade krisen under lång tid. Hälften av de un-
dersökta patienterna hade varit oförmögna att 
ta itu med sin personliga kris. /.../Det är kanske 
till och med så att föräldrarnas skuldkänslor är 
mer accentuerade när de har beslutat sig för en 
selektiv laglig abort än när fostret dör.» (J0rgen-
sen m 11 1990) 

Självbestämmande och frihet 
Myndigheternas generella mål att förebygga 
sjukdom och lidande säger ingenting om i 
vems intresse detta mål ligger, om det är sam-
hällets eller enskilda individers mål. Det häv-
das dock som en grundläggande princip att 
samhället inte har något eget intresse av att 
gravida kvinnor genomgår fosterdiagnostik: 

»Samhället är ett samhälle för alla och har där-
för inte rätt att fråga efter önskade eller oönska-
de barn. Såsom samhälle känner det inte heller 
till oönskade ärftliga egenskaper.» (Stortings-
melding 73,1981-82) 

Däremot ska föräldrarnas egen önskan om 
friska och normala barn respekteras som 
grundval för fosterdiagnostik (ibid). Målet 
all förebygga sjukdom har alliså bara rele-
vans så länge det tillvaratar föräldrarnas in-
tressen. Det kommande barnets intressen 
diskuteras för tillfället inte som en isolerad 
fråga av myndigheterna i Norge. Men både i 
Norge och Sverige har frågan om fostret 
främst bör betraktas som en del av kvinnans 
kropp eller om del bör ses som en egen 
skyddsvärd individ, fått förnyad aktualitet till 

följd av fosterdiagnostikens utveckling (SOU 
1989:51). 

Blivande föräldrars möjlighet att välja — 
att på fö rhand ta ställning till — om de vill ha 
ett funkt ionshämmat barn är alltså den legi-
t imerande g runden till e rb judandet om fos-
terdiagnostik (Stortingsmelding 73, 1981 — 
82). Myndigheterna betraktar det inte som 
oetiskt att gravida kvinnor genom fosterdia-
gnostik får anledning att avbryta en gravidi-
tet som kommer att resultera i ett funktions-
hämmat barn. Tvärtom framhävs att det är 
av stort etiskt värde att enskilda individer får 
större möjligheter till självbestämmande ge-
nom att de kan göra ett informerat val. Detta 
antas innebära en förstärkt individuell au-
tonomi. Detta var också experternas skäl till 
att introducera och börja använda tjänsten. 

Eftersom det är den enskilda familjen som 
kommer att få det dagliga ansvaret för det 
funk t ionshämmade barnet , anses den priva-
ta sfären vara den rätta arenan för beslutet 
om ett funkt ionshämmat barn ska födas eller 
ej. Föräldrarna ges där för — inom abortlag-
stiftningens gränser — en frihet att välja. Fri-
hetsidealet söker man bevara genom att 
t jänsterna ska presenteras som neutrala och 
frivilliga e rb judanden och utan någon press 
f rån samhällets sida (ibid). Detta medför att 
de etiska f rågorna i första hand betraktas 
som en personlig sak för berörda män och 
kvinnor (ibid). 

Jag ska inte här gå närmare in på själva 
målsättningen. Det kan dock diskuteras om 
valfrihet på ett område som detta bör vara nå-
got mål. Min avsikt är här i stället att visa 
f ram något av »insidan» av den valfrihet som 
myndigheterna vinnlägger sig om. 

Det juridiska redskapet för att hindra miss-
bruk och tvång är kravet på informerat sam-
tycke till undersökningarna. Att ett val är fri-
villigt i juridisk mening måste betraktas som 
ett minimikrav av nog så formell art. Jag kom-
mer senare att visa vilken betydelse som 
också andra styrmekanismer kan ha. 

Fostervattenprov och informerat samtycke 
Erbjudande om fostervattenprov ges i Norge 
lill bestämda »riskgrupper». Antagande 0111 
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risk på g rund av ålder är den vanligaste indi-
kationen. I Norge erbjuds kvinnor över 38 år 
fostervatten prov."' På g rund av en risk på ca 1 
procent vid 37 — 38 års ålder och ca 2 procent 
vid 40 års ålder för att få barn med kromo-
somfel anses de tillhöra en riskgrupp1 7 (ibid). 
I de övriga nordiska länderna är åldersgrän-
sen 35 år. 

För att kunna tillvarata sina rät t igheter och 
ge sitt informerade samtycke måste den gravi-
da kvinnan ha information om vad fostervat-
tenprov innebär. Läkarlagen slår fast att läka-
ren har upplysningsplikt inför patienter 
med avseende på hälsotillstånd och behand-
ling. Denna plikt omfat tar också diagnostiska 
procedurer, bland annat information till gra-
vida kvinnor om bakgrunden till och syftet 
med fostervattenprov. När undersökningen 
görs på friska och symtomfria kvinnor för-
stärks kravet på information om bakgrund 
och syfte (Helsedirektoratets utredningsserie 
nr 8 i990). 

Ingrepp i form av diagnostik och behand-
ling kräver i regel att patienten ger ett infor-
merat samtycke pä förhand. Detta kan vara ut-
tryckligt eller tyst (»presumerat»), allt efter 
åtgärdens karaktär. Är det tal om mer ovanli-
ga åtgärder, och särskilt om det är risk för ska-
da eller komplikationer, är huvudregeln att 
samtycket måste vara uttryckligt. Fostervat-
tenprov innebär ett fysiskt ingrepp i kvinnans 
kropp, något som redan det medför krav på 
ett uttryckligt samtycke efter information om 
syftet och risken med ingreppet. Bland annat 
är det en inte obetydlig risk för spontanabort 
(cirka 1 %). På g rund av den typ av upplys-
ningar som kan erhållas genom fostervatten-
prov är det anbefallt stränga krav på informa-
tion och samtycke. 

Fostervattenprov utförs i Norge i stort sett 
efter genetisk vägledning av en specialist i 
medicinsk genetik. Kvinnan ska innan in-
greppet utförs grundligt informeras om möj-
liga onormala fynd (typ, allvarlighet, sanno-
likhet) och om konsekvenserna av sådana 
fynd. Kvinnan ska göras medveten om att 
hon vid fynd av t ex en allvarlig missbildning 
plötsligt kan komma att bef inna sig i en situa-
tion där viktiga val måste företas inom loppet 
av mycket kort tid. Informat ionen ska vara in-
dividuellt u t formad och — så långt det är möj-

ligt — ge konkret vägledning om den aktuella 
risken för att kvinnans/parets väntade barn 
ska få en bestämd sjukdom, missbildning el-
ler kromosomfel. Kvinnan ska också få möj-
lighet till att ställa frågor, diskutera aktuella 
problemställningar och konflikter mot bak-
grund av förhandsinformat ionen. Kvinnans 
samtycke ska omfatta alla de ovan n ä m n d a 
omständigheterna. Det bör också finnas möj-
lighet till f rågor och diskussion en tid efter 
det att den inledande informationen har 
getts (Helsedirektoratets utredningsserie nr 
8 1990). En sådan procedur med genetisk 
vägledning innan fostervattenprovet utförs 
medför att de rättsliga minimikrav som man 
traditionellt har ställt på avgivandet av infor-
merat samtycke, i regel uppfylls.18 

Det är dock tveksamt om de traditionella 
kraven säkerställer tillräcklig information om 
icke-medicinska förhål landen, t ex informa-
tion om vilka rätt igheter man har som mor 
till ett funk t ionshämmat barn och vilket prak-
tiskt stöd och hjälp barnet kan komma att 
kräva.19 

Ultraljud och informerat samtycke 
Till att börja med kunde man med ultraljud 
bara bestämma beräknad nedkomst, antal 
foster, moderkakans belägenhet och fostrets 
mer al lmänna hälsotillstånd. Nu har ultralju-
dets kapacitet vid diagnosticering av miss-
bildningar kommit mer i fö rgrunden . Med 
hänsyn till både vad som kan upptäckas och 
vad som blir upptäckt av avvikelser i fostrets 
utveckling vid rutinmässig ul tral judunder-
sökning har det skett en betydande utveck-
ling. Långt fler graviditeter avbryts i dag på 
g rund av fynd gjorda genom ultraljud än ge-
nom fostervattenprov (ibid). Diskussionen 
här tar u p p ul t ral judundersökning som miss-
bildningsdiagnostik. 

Genetiskt baserade undersökningar (fos-
tervattenprov och prov f rån moderkakan) er-
bjuds åt kvinnor som anses tillhöra en »risk-
grupp». Ultraljud är däremot ett e rb judande 
som rutinmässigt ges åt alla gravida kvinnor. 
Eftersom kvinnorna inte på fö rhand anses lö-
pa någon speciell risk att få ett funktions-
hämmat barn och där för inte omfattas av 
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samma e rb judande om vägledning som vid 
genetiskt baserade undersökningar, är deras 
kunskaper genomgående sämre jämför t 
med kvinnor som genomgår fostervatten-
prov. Detta bidrar till att kvinnorna blir mer 
beroende av sjukvårdspersonalens tolkning 
av situationen. De är ofta helt prisgivna åt 
sjukvårdspersonalens kunskap och förmed-
ling (Heiberg Endresen 1986). 

Också vid ul t ral judundersökning krävs 
det att kvinnan samtycker. Samtycket är i 
princip bara giltigt om det ges efter informa-
tion. I praktiken nöjer man sig dock med ett 
presumerat samtycke. Kvinnan anses ha gett 
sitt samtycke om hon ställer u p p på under-
sökningen, ef ter att ha blivit kallad till den på 
en i förväg fastställd t idpunkt . På g rund av de 
oformella omständigheterna kring erbju-
dande och accepterande är det antagligen 
många kvinnor som egentligen inte är helt 
medvetna om att det rör sig om ett helt frivil-
ligt e rb judande (Helsedirektoratets utred-
ningsserie nr 8). 

När man i praxis hanterar informations-
och samtyckeskraven på ett sätt som visar att 
ul t ra l judundersökningen inte är frivillig ty-
der detta på att det i många fall inte förelig-
ger något giltigt samtycke till ul tral judunder-
sökning. Det rättsliga minimikravet för fri vil-
lighet är då inte uppfyllt . 

Socialantropologen Eli Heiberg Endresen 
hävdade på en konferens om ultraljud 1986 — 
ut i f rån en empirisk undersökning —att gravi-
da kvinnor dessutom ställs inför en stark en-
sidig information: 

De »får före undersökningen veta att ultraljud 
är viktigt, och att det är fantastiskt att se fostret 
på skärmen. Det har också slagits upp i massme-
dierna att ultraljud har avgörande betydelse för 
att reducera spädbarnsdödlighet och missbild-
ningar — vilket gravida mest av allt är rädda för 
— och att ultraljudundersökningar därför är en 
helt nödvändig del av en god graviditetskon-
troll.» (Heiberg Endresen 1986) 

Sådana påverkansmekanismer spelar antag-
ligen för många en väsentlig roll även i dag 
(ibid). Bristande information om att diagnos-
tik av missbildningar är ett av målen med ul-
traljud, och att kvinnan/paret därför kan 
komma i en besvärlig valsituation vad avser 

abort, leder till att samtycke ges på en otill-
räcklig g rund . Man kan inte förutsätta att 
kvinnor vet vilka val de kan ställas inför. På 
samma sätt som vid genetiskt baserade prov-
tagningar måste det ställas stränga informa-
tionskrav. Eftersom kvinnan inte förutses lö-
pa någon speciell risk och inte får någon väg-
ledning finns det anledning att ställa särskilt 
stränga krav på förhandsinformat ion. Det 
kan inte vara tillräckligt att sådan informa-
tion ges efter det att misstanke om fosterska-
da har uppståt t (ibid). Man måste ha tillfälle 
att på fö rhand — före undersökningen — tän-
ka igenom de val som kan uppstå. 

Giltigt samtycke och reell valfrihet 
Ett i rättslig mening giltigt samtycke antas 
uppfylla bestämda minimikrav på indivi-
duell frivillighet. Det ligger dock u tanför 
den juridiska samtycke konstruktionen att 
säkra mänsklig fr ihet i mer existentiell be-
märkelse. Då måste också mer oformella sam-
hälleliga strukturer tas i beaktande. 

Ordet »frihet» har blivit ett honnörsord, 
ett ord som vi till synes vet vad det betyder 
och där för i hög grad under lå ter att proble-
matisera. Nutida filosofi påpekar dock att 
detta kan leda till en ytlig och förfelad upp-
fattning om fr ihet (Hegge 1988). 

Rent instinktivt uppfa t ta r man vad frihet 
är: människans upplevelse av att leva och 
handla utan yttre tvång. Efterlyser man en 
d jupare förståelse är det dock inte så enkelt. 
Frågan om vilka former av samhälleligt hand-
lande som skyddar den mänskliga frihets-
känslan i olika sociala s ammanhang är en 
komplicerad frågeställning utan entydigt 
svar. Det är exempelvis inte självklart att öka-
de möjligheter till insyn i fosterlivet ger gravi-
da kvinnor en ökad känsla av valfrihet. 

Frihet är en naturrättslig grundidé som är 
relaterad till både stater och individer. Vad 
gäller individerna har man f rån det natur-
rättsliga fr ihetsbegreppet härlett medbor-
gerliga och politiska rät t igheter (Stäng Dahl 
1985). Frihet betraktas som ett grundläggan-
de värde i feministisk och kvinnorättslig 
forskning — härlett ur det förhållandet att 
kvinnor i ett patriarkalt samhälle är mer 
ofria än män. Genom att kvinnorörelsen har 
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kämpat för att kvinnor själva ska bestämma 
över och kontrollera sin reproduktion (rätt 
att själv bestämma om samlag och befrukt-
ning, rätt till preventivmedel och informa-
tion om sådana och rätt till självbestämd 
abort) har det reproduktiva förtrycket av 
kvinnor avtagit. 

Myndigheterna har bland annat anfört 
hänsynen till kvinnornas självbestämmande 
som skäl till att bygga ut möjl igheterna till 
fostervattenprov. Erbjudandet om fosterdia-
gnostik kan såtillvida betraktas som ett upp-
fyllande av kvinnors krav på självbestämman-
de. Det blir dock allt tydligare att det är andra 
intressen än kvinnors intresse av självbestäm-
mande som är styrande. Den medicinska ve-
tenskapens egenintresse är den viktigaste 
drivkraften. Professionens egna värderingar 
blir d e s s u t o m o f t a — u t a n n ä r m a r e a n a l y s — 
accepterade av myndigheterna.2 0 

Det är mot denna bakgrund nödvändigt 
att närmare undersöka vad myndigheternas 
formuler ingar om ökat självbestämmande 
och ökad valfrihet i realiteten innebär. Bland 
anna t måste man rikta uppmärksamheten 
mot faktorer som motverkar upplevelsen av 
att ha en reell valmöjlighet och integrera de 
valsituationer kvinnor konfronteras med. Re-
lationen mellan kvinna och foster — som tidi-
gare har behandlats — ingår också i bilden. 

Förutom de få rättsregler som styr bruket 
av fosterdiagnostik existerar det därtill en 
kulturell styrning inom detta område (jfr Jor-
dan 1985). Ett exempel på en sådan styrning 
är att gravida kvinnor »lär sig» att den vikti-
gaste informationen inte längre är kvinnor-
nas egna upplevelser och kunskaper, den 
kommer f rån tekniska undersökningar 
(Heiberg Endresen 1986). 

»Hotet» om ett funktionshäynmat barn 
»...i dagligt tal betecknas en handling som frivil-
lig om 1) den är gjord med avsikt (i juridisk ter-
minologi är uppsåt tillräckligt) och om 2) den 
inte utförs under tvång. /.../ ...när man handlar 
frivilligt handlar/man/just så som man själv vill 
utan att det föreligger något förpliktande för-
hållande.» (Stigen 1982) 

Citatet beskriver vad som menas med frivil-
lighet. Det uttrycker dock en illusion därför 

Thina Segerström, "Morgondimma", skulptur. 

att det icke tar hänsyn till att människor alltid 
ingår i förpl iktande relationer. Jag går inte in 
på en generell kritik av den autonomipr incip 
som ligger till g rund för utsagan.21 I stället 
vill jag försöka belysa tvånget i det som myn-
digheterna framställer som valfrihet. 

Är man tvungen handlar man inte frivil-
ligt. Då föreligger ett förpl iktande förhållan-
de som skapar en upplevelse av tvång. Såda-
na förhål landen kan vara allt f r ån yttre 
tvångssituationer och nödsituationer till inre 
upplevelser av moraliskt tvång, som när man 
känner sig bunden av förpliktelser, lag och 
rätt, traditioner, auktoriteter av olika slag 
som upplevs som tvingande (ibid). En gravid 
kvinna som samtycker till fosterdiagnostik 
u n d e r »hot» om att något kan vara på tok 
med fostret kan sägas vara i en liknande 
tvångssituation. Hon väljer att genomgå fos-
terdiagnostik därför att hon är rädd för kon-
sekvenserna av att låta bli: födsel av ett funk-
t ionshämmat barn, eventuellt fö rbunde t 
med senare skuldkänslor. Detta h indrar inte 
att hon handlar frivilligt i den meningen att 
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hon har möjlighet att avstå f rån diagnostik. 
Men om hon upplever att hon i realiteten 
inte har något val, eftersom konsekvensen av 
hennes val antas bli så be tungande att hon 
inte ser sig i stånd att leva med det, kan hon 
svårligen sägas handla »frivilligt» i reell me-
ning. Situationen präglas då mer av tvång än 
av frivillighet. Valsituationen upplevs som en 
tvångssituation och inte som en situation där 
kvinnan utnytt jar sin viljefrihet att välja mel-
lan reella alternativ (ibid). 

Även om kvinnans samtycke till fosterdia-
gnostik är giltigt i rättslig mening kan hon 
alltså ändå uppleva ett tvång och även befin-
na sig i en faktisk tvångssituation. 

Den sociala kontexten 
Eftersom erb judande om fosterdiagnostik ak-
tualiserar möjligheterna för ett senare val av 
abort, måste e rb judandet ses i ljuset av detta. 
Reell valfrihet och frivillighet kan begränsas 
av yttre, samhälleliga förhål landen. 

I den tidigare n ä m n d a danska undersök-
ningen av 29 kvinnor f ramkommer det att 
många var rädda för att bli stående ensamma 
med en för stor psykisk och ekonomisk be-
lastning, och att valet av abort skedde i för-
längningen av f ruk tan för en konflikt med 
»institutionssamhället» (Fleckenstein Jacob-
sen m 11 1990). Man kan hävda att det är sär-
skilt viktigt att socialt utsatta kvinnor får er-
b judande om fosterdiagnostik för att därige-
nom hindra att de kommer i en ohållbar si-
tuation. Detta innebär dock en selektion av 
kvinnor, i stället för att omgivningen tillrätta-
läggs (jfr också Henif in m fl 1989). 

Huruvida fler skulle välja att fullfölja gra-
viditeten trots att det har påvisats att fostret 
var funkt ionshämmat , om förhål landena ge-
nerellt var bättre för funk t ionshämmade i 
samhället, är en hypotetisk fråga som man 
inte kan uttala sig med säkerhet om. Också 
andra faktorer påverkar människors val i dyli-
ka situationer, bland anna t h u r socialt accep-
terat det är att vara annor lunda och att ha ett 
annor lunda barn. Sociala normer är i all-
mänhet negativa till s jukdom och funktions-
hämning och stämplar födseln av ett funk-
t ionshämmat barn som tragisk (Kaufmann 

1988). Detta kan i sig utgöra en press på kvin-
nan att genomgå fosterdiagnostik och even-
tuellt avbryta en graviditet. 

Den sociala kontextens betydelse för reell 
frivillighet diskuteras föga i de dokument 
som talar om betydelsen av frivillighet vid 
prenatala tjänster. Depar tementet f ramhä-
ver betydelsen av att samhället ans t ränger sig 
för att lägga förhål landena till rätta för alla 
som föds med ett handikapp. Genom att för-
stärkt och utbygga vården på detta område 
bygger man samtidigt ett värn mot missbruk 
av genetisk vägledning och prenatal diagnos-
tik (Stortingsmelding 73, 1981-82). Men fort-
farande är det så att funk t ionshämmade 
människor långt ifrån har samma möjlighe-
ter som andra samhäl lsmedlemmar till god 
livskvalitet. Detta kan tillskrivas såväl ekono-
miska och praktiska som mellanmänskliga 
förhål landen. Erb judandet om fosterdiagno-
stik kan därför sägas operera i ett socialt sam-
m a n h a n g som styr individerna i en bestämd 
riktning. Ett giltigt samtycke både till utför-
ande av fosterdiagnostik och till abort ändrar 
inte på detta. Uttrycken »frihet» och »självbe-
stämmande» kan mot denna bakgrund sägas 
vara dimridåer. 

Kvinnors ansvar 
Berit Sjögren och Nils Uddenberg visar ut-
ifrån en undersökning av 211 kvinnor som 
genomgåt t fostervattenprov och prov på mo-
derkakan att trots formell fr ihet tyckte de fles-
ta kvinnorna att det var svårt att avstå f rån er-
bjudandet (Sjögren & Uddenberg 1988). 
Önskan om ett friskt och välskapat barn, 
uppfa t tn ingen att ett funk t ionshämmat barn 
kommer att medföra ökad belastning för fa-
miljen, samt att det skulle vara svårare att fö-
da ett funkt ionshämmat barn om man hade 
avstått f rån fosterdiagnostik, varde viktigaste 
skälen. Det kan tilläggas att e rb judande om 
fosterdiagnostik kan uppfat tas som en signal 
till att skadade foster bör aborteras. Att ge-
nomgå fostervattenprov är då ett sätt att visa 
sitt »ansvarskännande» på. Den formella fri-
villigheten kan där igenom »interveneras» av 
ett mer informellt krav på undersökning av 
fostret. 

Fosterdiagnostikens u tbredning kan leda 
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till ökat tryck på kvinnorna att föda friska 
barn. En utveckling liknande den i USA, där 
kvinnor känner större ansvar och plikt att ut-
nyttja teknologin för att undgå att föda onor-
mala barn är inte osannolik: 

»Redan nu beskrivs kvinnor, som vägrar ge-
nomgå det allt större uppbådet av diagnostiska 
procedurer, så 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 gått så långt att han 
föreslagit att kvinnor skall åläggas ett ansvar, 
speciellt med syftet att upptäcka fosterskador 
som kan behandlas, dvs påbud enligt lag om 
fosterdiagnostik, med straffansvar för de 
kvinnor som avstår (Robertson 1983). 

Används sådana verkningsmedel kommer 
»behovet» och ef terf rågan av fosterdiagno-
stik att bli allt starkare, och kvinnor kommer 
så småningom att uppfat tas som i sista hand 
ansvariga för fostrets hälsa. Att föda ett funk-
t ionshämmat barn i ett sådant s ammanhang 
måste nödvändigtvis upplevas som ett per-
sonligt och socialt nederlag. Thina Segerström, skulptur i brons. 

En annan samhällsstrategi 
Gamla tiders praxis med att sätta ut vanskap-
ta barn i skogen är idag straffbart. Men selek-
tion av människoliv på fosterstadiet sker i vår 
tid med statens samtycke. Sjukdom och lidan-
de »förebyggs» genom att födseln av funk-
t ionshämmade förhindras. Samtidigt skapas 
andra former för mänskligt l idande; gravida 
kvinnor konfronteras med omöjliga val som 
kan ge psykiska krisreaktioner. Att välja bort 
ett önskat barn på g rund av konstaterad fos-
terskada är en stor psykisk belastning, även 
om aborten sker tidigt i graviditeten. Kan-
hända åsamkas kvinnan mer l idande och 
skuld genom att välja bort ett önskat barn på 
g rund av fosterskada än genom att bära fram 
det (Garde m fl 1990). 

En graviditet har alltid varit f ö rbunden 
med oro för fostrets tillstånd. Gravida kvin-
nor har traditionellt tacklat och bearbetat så-
dan oro själva som en del av detta att sätta liv 
till världen och förbereda sig på livets okända 
sidor. Fosterdiagnostik griper in i den proces-

sen, och gör oron till något onaturligt . Ultra-
l judundersökningarnas och fostervattenpro-
vernas pessimistiska utgångspunkt , kombi-
nerade med en ökad fokusering på fosterska-
dor, förstärker dessutom de gravidas f ruktan 
för att något ska vara fel. 

Erb judandena om fosterdiagnostik aktu-
aliserar nya former av tvång. Tvånget visar 
sig i att kvinnor inte alltid är medvetna om att 
undersökningen är ett e rb judande man fritt 
kan välja eller avstå ifrån. Tvånget visar sig 
också i att kvinnor inte vågar avstå f rån var-
ken fostervattenprov eller ultraljud även om 
de vet att det står dem fritt att göra det. »Ho-
tet» om funk t ionshämmade barn represente-
rar ett tvång som förstärks i fokuseringen på 
att man kan — och bör? — undvika det. Tvång-
et visar sig dessutom i att kvinnor pressas in i 
valsituationer utan reella alternativ; att 
abortera fostret är i strid med önskan2 2 om ett 
barn, att behålla det är i strid med de realite-
ter som samhället ger. Även om det blir van-
ligt att de flesta gravida kvinnor som får veta 
att något är fel med fostret väljer att avbryta 
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graviditeten'1 är det samhället som sätter 
premisserna för valet. Samhällets standard 
återspeglas i individens val. »Självbestäm-
mande» och »valfrihet» som grund för att 
skaffa fram information kan därför lätt dölja 
att det är den verklighet valen träffas i som är 
den största barriären mot reell valfrihet. 

En annan samhällsstrategi för att lindia 
mänskligt l idande och stärka individernas re-
ella valfrihet måste inledas med att andra frå-
gor ställs och att forskningsintressena om-
prioriteras: vilka behov har olika g rupper av 
funk t ionshämmade barn och deras familjer? 
Vilka åtgärder kan tillfredställa dessa och un-
derlätta del tagandet i samhällslivet? H u r på-
verkar fosterdiagnostik kvinnors ställning? 
H u r kan miljön förbättras för att undvika fos-
terskador (jfr Hellum 1990)? Vilka hälsomäs-
siga konsekvenser kan ett systematiskt avlägs-
nande av foster med bestämda arvsanlag ha 
för samhället på sikt? Kan detta leda till ut-
bredningen av andra sjukdomar? Kunskap 
om sådana förhål landen kan leda till mera 
nyanserade uppfa t tn ingar om önskvärdhe-
ten av och behovet av fosterdiagnostik. 

Översättning: Sven-Erik Torhell 

N O T E R 

1 Detta är beroende av vilken tjänst det är frå-
gan om. 

2 Detta innebär också etiska och rättspolitiska 
värderingar. 

3 Motiveringarna har delvis karaktären av le-
gitimering i efterhand, eftersom erbjudan-
det om fostervattenprov redan var etablerat 
i praxis. Problemet gällde i vilken omfatt-
ning som erbjudandet skulle ges och inte 
om man över huvud taget skulle ha ett så-
dant erbjudande. 

4 Med självbestämmande menar jag inflytan-
de över sin egen livssituation. Uttrycket val-
frihet omfattar självbestämmande, men det 
kan också ges ett mera existentiellt innehåll. 

5 Fostervattenprov kommer med tiden att 
kunna utföras i ett tidigare skede av gravidi-
teten. 

6 Marianne Fastvold ger dock uttryck för att 
sådana undersökningar inte kan betraktas 
som någon rättighet för den enskilda kvin-

nan, utan att de fördelas utifrån hälsopoli-
tiska principer (Fastvold 1990). Om kvin-
nan omfattas av de hälsopolitiska priorite-
ringarna, måste detta enligt min mening ge 
henne ett rättighetskrav på tjänsten. An-
nars utsätts hon för osaklig särbehandling. 

7 Socialkommittén tog avstånd från förebyg-
gandeterminologin vid behandlingen av 
Stortingsmelding 91, 1981-82: 
»Rapporten anser prenatal diagnostik vara 
betydelsefull vid förebyggande av sjukdom. 
Kommittén kan inte acceptera som princip 
att sjukdom förebyggs genom att ett påver-
kat foster avlägsnas. Det är ingen givet att 
värdera kvaliteten av andra människors liv» 
(Innstilling fra Sosialkomiteén nr 91, 1982— 
83). 
Detta följs dock inte upp; se Stortingsmel-
ding 41, 1987-88 (Nasjonal Helseplan), där 
prenatal diagnostik omtalas som ett av sät-
ten att minska omfattningen av ärftliga sjuk-
domar. 

8 Enkla följdtillstånd av vissa kromosomfel 
kan dock behandlas. 

9 Se Leuzinger och Rambert: »Rutinmässigt, 
och fortfarande invävt i den medicinska ter-
minologin som »prevention», fortgår den 
systematiska diskriminerande selektionen 
av liv; bedömningar av vilket »slags» em-
bryo som är »värt» att bli fullburet börjar bli 
socialt acceptabelt. Själva handlingen av eli-
minering håller på att bli institutionalise-
rad.» 

10 Även upplysningar om fostrets kön kan tas 
fram tidigt i graviditeten. 1 Indien är det ut-
brett med selektiva aborter av flickfoster (Pä-
tel 1989). 

11 I en svensk utredning sägs: 
»Det finns... troligen en betydande etisk 
skillnad mellan en situation där en gravidi-
tet avbryts därför att man inte vill ha barn 
och en situation där den avbryts därför att 
man fått veta att det blivande barnet är ska-
dat. Det är principen om allas lika männi-
skovärde oavsett handikapp eller andra skill-
nader som i det senare fallet blir hotad.» 
(SOU 1989 nr 51) 

12 Abort påeugenisk indikation var accepterat 
redan när den första abortlagen antogs 
1960 (Voll 1990). 

13 Detta ska inte uppfattas som att jag sätter 
frågetecken kring tillgången till fri abort. 
Min problematisering gäller endast framta-
gandet av information om fostret. 

14 Tjeerd Tymstra ger — mot bakgrund av en 
undersökning av 10 kvinnor som genom-
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gått ultraljudsundersökning — exempel på 
att kvinnor som inte är oroliga upplever er-
bjudandet som störande (Tymstra 1989). 

15 Se i övrigt Katz Rothman 1987. 
16 Gränsen blev satt vid 38 år därför att det 

inte fanns kapacitet till att ge alla som önska-
de det erbjudande om fostervattenprov. 
Man var därför tvungen att göra en priorite-
ringslista (se Helsedirektoratets rundskri-
velse av 30 dec 1983). Också yngre kvinnor 
— som inte heller uppfyller andra riskkrite-
rier— kan i praktiken få fostervattenprov ut-
fört om de är mycket motiverade för under-
sökningen, t ex på grund av oro (Helsedi-
rektoratets rundskrivelse nr 8 1990). I Dan-
mark har oro för att något ska vara fel med 
fostret blivit en inofficiell indikation för fos-
tervattensprov (Andreasen och Kristoffer-
sen 1989). Detta underbygger antagandet 
om att kvinnors oro för fosterskador inte re-
duceras, utan snarare tvärtom. 

17 Uttrycket »riskgrupp» omfattar också för-
äldrar som tidigare har fått ett barn med 
kromosomsjukdom, neuralrörsdefekt, äm-
nesomsättningssjukdom som kan diagnosti-
seras på fosterstadiet, allvarlig ärftlig sjuk-
dom eller då en eller båda föräldrarna är bä-
rare av sådana sjukdomsanlag eller kromo-
somanomalier. 

18 I Norge har myndigheterna inte klarat av att 
följa upp prioriteringen av sådan vägled-
ning (Helsedirektoratets utredningsserie nr 
8 1990). Det kan innebära att de minimikrav 
som jag redogjort för, inte efterlevs i prakti-
ken. 

19 Om det är få rättigheter att informera om 
kan det ses som en avslöjande signal om att 
samhället har valt fosterdiagnostik, framför 
stöd till funktionshämmade och deras famil-
jer, som »lösning» (Aasen 1990). 

20 Ett exempel på detta: en rundskrivelse från 
Helsedirektoratet den 30 dec 1983 oriente-
rar om vilka kvinnor som kan få fostervat-
tenprov utfört. Rundskrivelsen bygger på 
indikationer som utarbetats vid Avdelning-
en för medicinsk genetik vid Oslo Hälso-
råd, och är nästan identiska med rekom-
mendationer från amerikansk forskning 
(Helsedirektoratets utredningsserie nr 8 
1990). »Indikationerna är huvudsakligen 
en återspegling av vad som är tekniskt möj-
ligt, och kan inte sägas bygga på en själv-
ständig etisk värdering» (ibid). 

21 Se i övrigt Lis Frost 1989. 
22 Eventuellt i strid med tidigare beslut om att 

inte göra abort. 

23 Detta är fallet i Danmark vad gäller Downs 
syndrom (G0trik 1989). 

24 Ett exempel: att upprätthålla en hög pro-
cent av individer med en bestämd gentyp av 
sicklecellanemi är viktigt i områden som 
drabbas av malaria. Sjukdomsgenen ökar 
nämligen motståndskraften mot malaria 
(Hoffmeyer 1977). 
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Continued from page 56 

SUMMARY 

Prenatal detection and the right to choose 

The artide discusses the grounds given by the 
authorities for offering prenatal detection to 
pregnant women: to prevent illness and suffe-
ring and to increase the individuafs 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 evalnated 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 dåres not engage 
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 formål and informal 
control mechanisms. The rule of informal 
agreement represents a formål 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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