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Till statsradet och chefen for
justitiedepartementet

Genom ett beslut den 3 december 1981 bemyndigade regeringen davarande
statsrddet Carl Axel Petri att tillkalla en sirskild utredare med uppdrag att
utreda frdgan om inseminationer m.m. samt att besluta om sakkunniga,
experter, sekreterare och annat bitridde 4t utredaren.

Med stdd av regeringens bemyndigande tillkallade statsradet Petri den 3
december 1981 som sirskild utredare dévarande justiticombudsmannen Tor
Sverne.

Att som sakkunniga bitrida utredaren férordnades den 8 mars 1982
déavarande professorn Holsten Fagerberg, numera kanslichefen Lars Hult-
strand, overldkaren Ingrid Ursing, numera t.f. byrachefen Kristina Widgren
samt den 11 februari 1985 byrachefen Anders Thunved.

Att som experter bitrdda utredningen forordnades den 8 mars 1982 psy-
kologen Inga Gustafsson, den 5 juli 1982 déavarande riksdagsledamoten
Linnéa Horlén, sekreteraren Anne Christine Centerstig, riksdagsledamoten
Siri Haggmark, ddvarande riksdagsledamoten Lilly Bergander och pro-
fessorn Ragnar Holte, den 14 december 1982 professorn Marc Bygdeman,
den 11 februari 1985 docenten Gunilla Larsson, den 3 juli 1985 docenten
Ragnar Olegérd samt den 28 oktober 1987 departementssekreteraren Lena
Jonsson. Den 24 april 1985 entledigades Anne Christine Centerstig och
forordnades riksdagsledamoten Karin Israelsson till ny expert. Den 13 maj
1987 entledigades Gunilla Larsson och Ragnar Olegard. Den 21 oktober
1988 entledigades Siri Haggmark och forordnades riksdagsledamoten Ingrid
Hemmingsson till ny expert.

Till sekreterare forordnades den 1 februari 1982 numera radmannen
Goran Ewerlof.

Utredningen antog ursprungligen namnet inseminationsutredningen och
avgav betdnkandena (SOU 1983:42) Barn genom insemination och (SOU
1985:5) Barn genom befruktning utanfor kroppen.

Utredningen erholl den 30 september 1984 tilliggsdirektiv angdende vissa
fragor om skydd for ofédda barn och fosterdiagnostik (Dir. 1984:36) och
antog namnet utredningen om det ofédda barnet. Utredningen avgav dir-
efter betinkandet (SOU 1987:11) Skydd for det véntade barnet. Atgirder
vid missbruk m.m. under graviditet.

Den 18 februari 1988 6verlimnades till utredningen socialutskottets be-
tankanden 1986/87:5 om familjeplanering och abort samt 1987/88:2 om vissa




abortfragor for beaktande av vad som dar sdgs om tidsgrénser for abort
m.m.
Utredningen far harmed 6verlimna slutbetdnkandet Den gravida kvin-
nan och fostret — tva individer. Om fosterdiagnostik. Om sena aborter.
Utredningens uppdrag dr darmed avslutat.

Stockholm i september 1989

Tor Sverne
/Géran Ewerlof
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Sammanfattning

Allmént

Utredningen om det ofodda barnet tar i detta betinkande, som ir ut-
redningens slutbetidnkande, upp fragor av etisk, medicinsk, psyko-social
och juridisk art rorande fosterdiagnostik och sena aborter.

I fraga om fosterdiagnostik 1amnas en faktaredovisning av diagnostikens
anviandnings- och problemomraden, vilka diagnostikmetoder som i dag
anvinds samt i vilka fall fosterdiagnostik gors. Vidare redovisas tidigare
utredningsarbeten och forskningsrapporter i amnet.

Utredningens etiska overvdganden i fraga om fosterdiagnostik redovisas
utforligt. Fragan om frivillighet vid fosterdiagnostik tas upp, sérskilt med
avseende pa screeningundersokningar. Synpunkter ldmnas i fraga om vilka
kvinnor som bor fa tillgang till fosterdiagnostik. Utredningens synpunkter i
fraga om information och vigledning i samband med fosterdiagnostik redo-
visas ocksa. Vidare redogors for utredningens installning till s.k. preimplan-
tatorisk fosterdiagnostik.

I friga om aborter lamnas forslag om erbjudande till kuratorsamtal i
samband med abort. Vidare redovisas utredningens stéllningstagande i fra-
ga om tidsgriansen for fri abort (18 graviditetsveckor). Forslag lamnas om
obligatoriskt erbjudande om samtalskontakt efter abort samt om uppréttan-
det av ett rikstickande missbildningsregister avseende ofédda och fodda
barn.

Bakgrund i friga om fosterdiagnostik

Minniskan har i alla tider grubblat 6ver orsakerna och haft forklaringar till
att barn fods med missbildningar. Mer systematiska studier av missbild-
ningar borjade pa 1700-talet. Men det var forst fran 1900-talets borjan som
man pa allvar borjade soka orsakerna till sjukdomar och missbildningar hos
foster.

Under de senaste 40 aren har en bittre forstaelse for orsakerna till
fostermissbildning utvecklats. Genom introduktionen av fosterdiagnostik
Oppnades mojlighet att diagnostisera kromosomrubbningar och vissa arft-
liga sjukdomar.

Pa senare ar har nya metoder borjat tillimpas for fosterdiagnostik. De
nya metoderna har skapat etiska, psykologiska och rattsliga problem.
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Den helt dominerande delen av fosterdiagnostiken utfors dagligen och
rutinméssigt pa modravardscentralerna. Den gar ut pa att skapa basta
mojliga betingelser for fostrets tillvaxt och kan alltsa betecknas som foster-
inriktad dvs. den utfors i fostrets intresse.

Fosterinriktad kan ocksa den diagnostik betecknas som gar ut pa att stilla
diagnos pa behandlingsbara sjukdomar. I dag dr mojligheterna att behandla
sjukdomstillstand under fosterstadiet mycket begriansade. Malsattningen pa
sikt ar att mera allmént skapa forutsédttningar for behandling av sjukdomar
hos fostret innan obotliga skador uppstatt.

Fosterdiagnostik kan ocksa anvandas som ett led i forlossningsforbe-
redelserna pa sa sitt att den ger mojlighet till en bittre beredskap om fostret
ar skadat. Diagnostiken har vidare betydelse for det blivande forédldraparet i
psykologiskt hinseende och for sjukhuset nar det géller lamplig behandling
i samband med och efter forlossningen.

Fosterdiagnostik torde ocksa kunna ha en allméant lugnande funktion for
kvinnor som t.ex. tidigare fott ett missbildat barn eller kvinnor 6ver en viss
alder som ar oroliga for att fostret ar missbildat och skulle begara abort om
ett lugnande besked inte kunde ges.

Fosterdiagnostiken kan slutligen vara inriktad pa att upptacka sjukdomar
och missbildningar som kan motivera ett avbrytande av graviditeten. Det
kan gilla foster som ar sa gravt skadade att de inte skulle Gverleva en
forlossning eller skulle do kort tid efter forlossningen.

Diagnostiken ger emellertid dven upplysning om mindre allvarliga skador
och handikapp. Genom den alltmer utvecklade tekniken i friga om fosterdi-
agnostik ar det mojligt att uppticka allt fler sjukdomar och missbildningar
hos foster. De blivande fordldrarna, som far reda pa att fostret 4r skadat i
ndgot avseende, hamnar i ett svart dilemma nér det giller att ta stéllning till
om de vill att graviditeten skall avbrytas eller inte.

Fosterdiagnostik kan ske genom avbildning eller iakttagelse av fostret i
livmodern med hjidlp av rontgen, ultraljud eller fetoskopi. Vidare kan
forekomst eller dndrad koncentration av dmnen i fostervattnet ge upp-
lysningar om fostrets tillstand t.ex. a-fetoprotein (AFP). Fosterdiagnostik
kan ocksa ske genom undersokning av fran fostret avstotta celler i foster-
vattnet (amniocentes, fostervattenprov) eller genom prov fran moderkakan
(chorionvillibiopsi). Genom prov fran fostervattnet, moderkakan eller vav-
nader fran fostret kan genetisk fosterdiagnostik goras genom DNA-analys.

Fosterdiagnostik gors bl.a. for att hos fostret upptidcka kromosomrubb-
ningar, amnesomséttningsrubbningar, neuralrorsdefekter och grava skelett-
forandringar.

Bakgrund i fraga om aborter

Sverige fick sin forsta abortlag ar 1938. Huvudprincipen i lagen var att
fostret — med héansyn till livets okrdnkbarhet — tillerkdndes ett rattsskydd.
Fran denna huvudprincip gjordes vissa undantag da abort kunde fa utforas.
For att dessa undantag skulle vara tillimpliga kravdes att nagon av fem
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sarskilt angivna forutséttningar var uppfyllda. Dessa s.k. indikationer var
den medicinska indikationen, den humanitira indikationen, den eugeniska
indikationen, den social-medicinska indikationen (tillkom ar 1946) samt
fosterskadeindikationen (tillkom ar 1963).

Den nuvarande abortlagen tradde i kraft den 1 januari 1975. Utgangs-
punkten i lagen ar att om kvinnan efter moget 6vervdgande finner att abort
ar den ldmpligaste 16sningen pa de problem som en oonskad graviditet
medfor skall hon fa abort. Begir kvinnan abort fore utgangen av 12:e
graviditetsveckan har hon som regel ritt till abort utan att samhallet ligger
sig i det. Skall aborten utforas efter 12:e men fore utgangen av 18:e veckan
krdvs i princip att aborten foregas av en utredning av kvinnans personliga
forhallande (s.k. kuratorsutredning). Begirs abort efter 18:e graviditets-
veckan krédvs socialstyrelsens tillstand. Abort far inte géras om det kan
antas att fostret dr livsdugligt. Enligt nuvarande praxis tillats inte abort efter
22:a graviditetsveckan.

For narvarande fods drygt 100 000 barn och gors ca 37 000 aborter om
aret i Sverige. Av dessa utfors mer dn 90 procent fore 12:e graviditets-
veckan. Endast ungefar 250 aborter gors efter den 18:e graviditetsveckan.
Ca 35 procent av dessa senare aborter utfors pa grund av upptéckt fosterska-
da. I ovrigt ror det sig huvudsakligen om en allvarlig psyko-social proble-
matik.

Utredningens 6verviaganden
Etiska synpunkter

Fosterdiagnostik kan ytligt sett framsta som enbart en medicinsk fraga. Den
gar ju ut pa att utréna om ett foster ar friskt och utvecklas normalt eller pa
att uppticka sjukdomstillstand och typiska avvikelser.

Den medicinska utgangspunkten kan skymma att fosterdiagnostik — pa ett
helt annat sétt 4n annan sjukdomsdiagnostik — aktualiserar grundldggande
etiska fragor. Det handlar om ménniskosyn och virderingar och om vilka
principer som styr vart handlande. Det ror sig ocksa om vilka instanser som
skall sla fast dessa principer. Det handlar om individens integritet och
Overtygelse i relation till lakaren och sjukvarden liksom till samhallet i stort.
Det ror slutligen vilka psykologiska, sociala och moraliska konsekvenser
som det far om man viljer det ena eller andra handlingsalternativet.

Enligt utredningens uppfattning maste man utga fran att modern och det
blivande barnet ér tva skilda individer som bada ar skyddsvirda. Aven med
detta synsatt dr det uppenbart att man ibland maste lata den enes intresse ga
fore den andres. Det spirande manniskolivet har i sig ett stort virde. Det
kan inte ses enbart som en del av kvinnans kropp. Men det ar langt fram i
graviditeten helt beroende av kvinnans kropp for sin utveckling till ett
utvecklat manskligt liv.

I det helt 6verviagande antalet fall ser kvinnan med gliddje fram mot att
foda sitt barn. Men befinner hon sig i en pressad situation och saknar den
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psykiska beredskapen att foda sitt barn kan eventuella krav att fullf6lja
graviditeten upplevas som en kriankning av hennes personliga integritet.
Humanitédra skél anses i dessa fall tala for att hennes intresse av att fa
abortera fostret skall fa viga tyngre dn det i och for sig berittigade intresset
hos det spirande manniskolivet av att fa fortsitta att utvecklas till manniska.

Denna avvigning av intressekonflikten mellan modern och fostret giller i
borjan av graviditeten. Allt eftersom fosterutvecklingen fortskrider bor
fostrets intresse viga allt tyngre.

Det foreligger en betydande etisk skillnad mellan en situation dir en
graviditet avbryts darfor att man inte vill ha barn (s.k. generell abort) och
en situation dir den avbryts darfor att man har fitt veta att det blivande
barnet ar skadat (s.k. selektiv abort).

I fraga om de generella aborterna foreligger den centrala etiska kon-
flikten mellan a ena sidan livets okridnkbarhet och & andra sidan kvinnans
(forédldraparets) integritet och sjalvbestimmanderitt nir det giller att ata
sig foradldraskapet.

[ fraga om de selektiva aborterna finns ocksa den etiska konflikten kring
livets okrankbarhet men hir tillkommer konflikten mellan & ena sidan alla
ménniskors lika viarde oavsett hilsa och funktionsduglighet och 4 andra
sidan respekten for kvinnans (féraldraparets) egen bedémning av vad kvin-
nan (foréildraparet) orkar med och klarar av. Det handlar om méjligheten
att vilja bort ett skadat eller sjukt foster kanske till forman for ett friskt barn
vid en senare graviditet. Den risk man har pekat pad nir det giller de
selektiva aborterna dr att de utgor ett hot mot den humanistiska ménni-
skosynen med dess grundprincip om allas lika manniskovirde.

Vid en etisk avvigning mellan fostrets och kvinnans (férildraparets)
intressen konstaterar utredningen att det inte kan anses ligga i fostrets
intresse att bli aborterat om det inte dr sa att det vid fosterdiagnostik
kommit fram att fostret dr sa skadat att det inte kommer att Gverleva
forlossningen eller att det kommer att do kort tid direfter.

Nar det giller kvinnans (foéraldraparets) intresse i sammanhanget fram-
héller utredningen att det aldrig kan vara nagon rittighet — 4n mindre en
plikt — att foda ett friskt barn. Kvinnan far inte forsittas i en situation dar
hon kénner sig tvingad att underkasta sig abort. Om kvinnan viljer att foda
fram ett barn med funktionsnedsittning eller medfédd sjukdom far hennes
val inte ifrdgasattas. Basta mojliga levnadsbetingelser skall i s fall skapas
for barnet i fraga.

Fragan om frivillighet vid fosterdiagnostik

Enligt géllande bestimmelser inom hilso- och sjukvarden ér den behand-
lande ldkaren skyldig att inom mojligheternas grans gora de undersékningar
som den vardsokandes tillstand kréver. Patienten har ritt att f4 information
om sitt halsotillstand och om planerad behandling. Informationen utgér en
forutsittning for att patientens samtycke till behandlig skall kunna tillméatas
betydelse.
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I fraga om fosterdiagnostik leder den angivna principen till att kvinnan
fore fosterdiagnostik skall upplysas om de diagnostiksa mojligheter som star
till buds och pa vilka villkor de ar tillgangliga. Vidare bor hon upplysas om
fosterdiagnostikens begransningar och risker samt vilka risker for fosterska-
dor som rent allmént foreligger.

Vilka undersokningar som skall erbjudas avgor enligt allmdnna principer
den behandlande ldkaren i samrad med patienten, i detta fall kvinnan. En
patient kan inte pafordra en undersokning som ldkaren inte finner mo-
tiverad och forenlig med vetenskap och beprovad erfarenhet.

Vid alla typer av fosterdiagnostiska undersokningar dr det enligt ut-
redningens uppfattning viktigt att riktig och detaljerad information ges. Vid
s.k. screeningundersokningar, dvs. undersokningar som erbjuds rutinmés-
sigt till stora grupper av kvinnor, dr det sarskilt viktigt att informationen
lamnas pa ett sadant sétt att kvinnan upplever att hon har valfrihet.

Utredningen anser att screeningundersokningar inte bor tillatas generellt
eftersom de dels kan uppfattas som en rutinmassig “’jakt” pa avvikelser
agnad att forsvaga synen pa manniskovdardet och dels har ett begrinsat
varde nar det giller att upptacka fosterskador. Det bor i stéllet fran fall till
fall och fran tid till annan bedomas om screeningundersokning skall tillatas.
Utredningen anser det vara socialstyrelsens uppgift att ge sadan tillstand.

Fragan om sirskilda indikationer for fosterdiagnostik

Fosterdiagnostik, som ar inriktad pa att upptdcka sjukdomar och miss-
bildningar, ar i dag inte 6ppen for alla gravida kvinnor. Den erbjuds kvinnor
som befinner sig i en s.k. riskgrupp dvs. som I6per en 6kad risk att foda ett
barn med nagon form av avvikelse eller sjukdom som gar att faststélla
genom fosterdiagnostik.

Enligt utredningens uppfattning bor fosterdiagnostik fa anviandas anting-
en i syfte att kontrollera graviditetens forlopp eller for att utrona om fostret
lider av nagon allvarlig skada eller sjukdom. Déremot bor fosterdiagnostik
inte fa anvindas i syfte att ta reda pa barnets kon om detta inte — som t.ex.
vid blodarsjuka — ar medicinskt motiverat.

Utredningen forordar att de nuvarande indikationerna for fosterdiagnos-
tik slopas. Det skall enligt utredningens uppfattning i mojligaste man vara
kvinnan sjalv som bestimmer om hon vill genomga fosterdiagnostik. En
sadan l6sning stimmer vil 6verens med vad som giller i fraga om de tidiga
aborterna och som gar ut pa att ingen béttre dn kvinnan sjalv kan bedoma
sin situation och sina mojligheter att ta hand om ett barn.

Det sagda far dock inte ges inneborden att kvinnan har hela ansvaret for
om fosterdiagnostik skall goras eller inte. I forsta hand bor fosterdiagnosti-
ken givetvis vara en gemensam angeldagenhet for kvinnan och mannen. Men
detta ar inte tillrackligt utan samhillet maste pa ett effektivt satt erbjuda
kvinnan den hjalp och det stod som hon kan behéva for att fatta sitt beslut i
fraga om fosterdiagnostik. Framfor allt stalls stora krav pa information till
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de blivande fordldrarna om fosterdiagnostikens mojligheter, risker och —
inte minst — begrénsningar.

Det ar den ansvarige ldkarens uppgift att bedoma om den oro kvinnan
kdnner ar vilgrundad. Det ér lakaren som i sista hand avgor vilken medi-
cinsk behandling som en patient skall fa. Manga gravida kvinnor torde
kanna en naturlig oro for fostrets utveckling. Finns det inte nagon substans i
en sadan oro torde det inte heller finnas skl att gora fosterdiagnostik.
Kvinnan bor i stillet — om ldkaren inte kan lugna henne — erbjudas psykolo-
gisk hjdlp for att ge denna oro ritta proportioner.

I vissa fall kan emellertid kvinnans oro vara betingad av nagon om-
stindighet som 6kar den normala risken for en allvarlig skada eller sjukdom
hos fostret t.ex. att kvinnan uppnatt en viss alder eller att hon tidigare fott
ett barn med funktionsstorning. Vidare kan det vara fraga om kvinnor som
kanner en sa stark oro under sin graviditet att den — trots erbjuden hjalp —
paverkar hennes allméantillstand. Dessa faktorer kan motivera fosterdiag-
nostik.

Nirmare om information och vigledning vid fosterdiagnostik

Kvinnor som erbjuds fosterdiagnostik bor alltid informeras nirmare om
undersokningen. Hon bor fa detaljerad information om undersokningens
syfte, vad som gar att fa fram och inte gar att fa fram vid undersokningen,
att undersokningsresultaten inte alltid 4r helt sakra samt att undersokningen
kan vara forenad med vissa risker..

Nir det giller kvinnor som loper en 6kad risk att fa ett barn med
kromosomrubbning eller annan érftlig sjukdom bor upplysning limnas om
mojligheterna till genetisk végledning.

Hur skall mojligheterna till fosterdiagnostik formedlas?

Nir det giller gruppen kvinnor som ar under 35 ar och som inte tillhor
nagon riskgrupp, anser utredningen att samhillet inte automatiskt bor ge
detaljerad information om fosterdiagnostik. Sadan information bor ges
endast till den som begar det.

I frdga om kvinnor som ir édldre an 35 ar eller som tidigare har fott ett
barn med funktionsstorning eller som har anlag for nigon érftlig sjukdom
bor information och vagledning i fraga om fosterdiagnostik alltid erbjudas.

Information om testresultatet

Enligt utredningens uppfattning bor kvinnan alltid ha ratt att fa alla till-
gangliga upplysningar om fostrets halsotillstdnd. Lakarna bor dock spontant
endast lamna ut information om sadant som kan paverka det blivande
barnets halsotillstand. Uppgift om det blivande barnets kon bor inte lamnas
ut utan att kvinnan sarskilt begér det, savida uppgiften inte — som vid t.ex.
blodarsjuka — har betydelse for att bedoma fostrets halsotillstand.
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Vigledning m.m. efter testresultat

Beskedet om att fostret dr skadat eller sjukt utloser manga ganger en kraftig
sorgereaktion. Den information om sjukdom eller avvikelse som lamnas
forsta géangen till de blivande foraldrarna och hur informationen limnas kan
bli avgorande for kvinnans (fordldraparets) senare stallningstagande om
hon (de) skall behalla fostret eller lata abortera det. Nar informationen
limnas bor bade den ansvarige gynekologen och kuratorn pa kvinnoklini-
ken vara ndrvarande. Om mgjligt bor ocksa en genetiker och en om-
sorgskurator vara tillganglig.

Utbildning m.m.

Enligt utredningens uppfattning bor det ingé i barnmorskeutbildningen att
fa grundldggande kunskaper om de psykologiska aspekterna pé fosterdiag-
nostik och de fragor som hor till denna t.ex. aborter och handikappades
situation.

Ocksé den ansvarige likaren behover som regel férdjupade kunskaper i
fraga om handikappades situation. Sddana kunskaper bor kunna férmedlas
genom fortbildning, studiedagar m.m.

Kuratorsamtal i stillet for kuratorsutredning

Enligt utredningens uppfattning finns det inte anledning att lingre upp-
ritthalla kravet pa en kuratorsutredning om abort begirs efter 12:e gravidi-
tetsveckan. I stillet foreslas att kvinnan alltid skall erbjudas kuratorsamtal
oavsett ndr aborten begirs. Kvinnan dr diaremot inte skyldig att samtala
med kuratorn innan abort utfors.

Preimplantatorisk fosterdiagnostik

Preimplantatatorisk fosterdiagnostik gar ut pa att diagnostik gors pa kvin-
nans befruktade dgg i samband med befruktning utanfér kroppen (s.k.
in-vitro-fertilisering). Tekniken anvinds savitt kint &nnu inte p4 ménniskor.

Utredningen anser att sadan diagnostik inte bor tillitas utanfor forsk-
ningsomradet innan man med sikerhet vet att den inte paverkar det blivan-
de barnets utveckling. De medicinsk-etiska kommittéerna bér félja forsk-
ningen pa omradet.

Abort efter den 18:e graviditetsveckan

Enligt nuvarande abortlag giller att abort i princip &r tillaten sa linge det
inte kan antas att fostret ar livsdugligt. Begars abort efter den 18:e gravidi-
tetsveckan maste tillstand fran socialstyrelsens rattsliga rad inhamtas. Grén-
sen for livsduglighet anses pa vetenskapens nuvarande standpunkt ligga vid
24 graviditetsveckor. Abort tillats i princip inte senare dn i den 22:a gravidi-
tetsveckan.

Sammanfattning
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Enligt utredningens direktiv — forestavade av socialutskottet — bor ut-
redningen 6verviga en sinkning av 18-veckorsgransen for att ett beslut om
abort inte skall fattas alltfor nira den tidpunkt da fostret maste bedomas
som livsdugligt.

Enligt utredningens uppfattning utgor 18:e graviditetsveckan i dag och
inom den framtid som vi kan 6verblicka i sig en betryggande sdkerhets-
marginal till livsduglighet. Detta har bl.a. att gora med att det i dag finns
diagnostiska mojligheter att med stor exakthet faststélla fostrets alder.

Utredningen anser inte att det finns etiska, medicinska eller psykologiska
skal att sanka 18-veckorsgransen. Nagon dndring av nuvarande ordning
foreslas darfor inte. Inte heller finner utredningen nagon anledning att
andra den o6vre gransen for abort dvs. livsduglighet.

Det bor ankomma pa socialstyrelsens réttsliga rad att f6lja den medicins-
ka utvecklingen pa omradet och vid behov sidnka den grans som for narva-
rande galler enligt praxis for néar abort skall vara tillaten dvs. 22 veckor.

Nar det galler fragan om att ange forutsattningarna for tillstand till abort
efter 18:e graviditetsveckan anser utredningen inte att det finns skal att
andra det nuvarande begreppet “’synnerliga skal’.

Bland de omstadndigheter som enligt utredningens uppfattning bor fore-
ligga for att tillstand till abort skall ges efter 18:e graviditetsveckan kan
namnas att kvinnan (fordldraparet) inte fore 18:e veckan haft tillfille att ta
stallning i friga om abort och det kan befaras eller ar konstaterat att fostret
har en missbildning eller har ett arvsanlag som kan leda till en allvarlig
psykisk eller kroppslig sjukdom eller skada hos fostret. Vidare kan enligt
utredningen kvinnans omognad och/eller psykiska status tillsammans med
hennes sociala situation vara ett skal att ge tillstand till abort om kvinnan
inte har haft mojlighet att ta stédllning i fragan fore den 18.e graviditets-
veckan.

Utredningen foreslar att det sjukhus eller annan sjukvardsinréttning som
har utfort aborten skall ha en laglig skyldighet att erbjuda kvinnan (for-
aldraparet) samtalskontakt efter abort. I forsta hand torde det vara kura-
torns uppgift att ge detta stod. Kvinnan (foraldraparet) ar inte skyldig att
stilla upp pa en sadan kontakt.

Utredningen foreslar ocksa att ordet abort’ i 6 § abortlagen byts ut mot
“avbrytande av havandeskap’ i de fall fostret forloses for tidigt pa grund av
sjukdom eller kroppsfel hos kvinnan som gor att havandeskapet innebar
allvarlig fara for kvinnans liv eller hélsa.

Missbildningsregister

Utredningen lamnar slutligen forslag pa en central och rikstickande regi-
strering av missbildningar i friga om ofédda och fodda barn i landet.
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Forfattningsforslag

Forslag till

Lag om andring i friga om abortlagen (1974:595)

Harigenom foreskrivs i fraga om abortlagen (1974:595)
dels att 1, 4 och 6 §§ skall ha nedan angivna lydelse,

dels att 2 § skall upphora att gilla,

dels att det i lagen skall inforas en ny paragraf 8.

Nuvarande lydelse

183

Begér en kvinna att hennes ha-
vandeskap skall avbrytas och kan at-
girden ske fore utgangen av havan-
deskapets tolfte vecka, far abort ut-
foras, om ej atgirden pa grund av
sjukdom hos kvinnan kan antagas
medfora allvarlig fara for hennes liv
eller hélsa.

228

Har havandeskap pagatt langre
tid 4n tolv veckor och kan det efter
sarskild utredning angdende kvin-
nans personliga forhallanden kon-
stateras, att hinder som avsesi 1 § ej
foreligger mot abort, far sadan at-
gard pa kvinnans begiran foretagas
intill utgangen av adertonde havan-
deskapsveckan.

Foreslagen lydelse

Begir en kvinna att hennes ha-
vandeskap skall avbrytas, far abort
utforas intill utgangen av artonde ha-
vandeskapsveckan om inte atgirden
pa grund av sjukdom hos kvinnan
kan antas medfora allvarlig fara for
hennes liv eller hilsa.

Nir en kvinna begdr att hennes
havandeskap skall avbrytas, skall
allmdnt sjukhus eller annan sjuk-
vardsinrattning som far utfora abor-
ten erbjuda kvinnan kuratorsamtal.
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Nuvarande lydelse

Utredningen, som avses i forsta
stycket far underlatas, om det med
hénsyn till tillamplig abortmetod el-
ler av annan sarskild anledning ar
uppenbart att hinder mot aborten €]
foreligger.

Vigras abort i fall som avses i 1
eller 2 § skall fraigan omedelbart un-
derstillas socialstyrelsens provning.

Kan det antagas att havandeska-
pet pa grund av sjukdom eller
kroppsfel hos kvinnan medfor all-
varlig fara for hennes liv eller hélsa,
far socialstyrelsen lamna tillstand
till abort utan hinder av bestimmel-
sen i 3 § andra stycket.

Abort pa grund av sjukdom eller
kroppsfel som avses i forsta stycket
far utforas av den som ar behorig att
utova lakaryrket utan hinder av be-
stimmelserna i 3 och 5 §§, om ej
atgarden kan anstd utan vada for
kvinnan.

Forslag till

SOU 1989:51

Foreslagen lydelse

Vigras abort i fall som avses i1 §
skall fragan omedelbart understallas
socialstyrelsens provning.

Kan det antas att havandeskapet
pa grund av sjukdom eller kroppsfel
hos kvinnan medfoér allvarlig fara
for hennes liv eller hélsa, far social-
styrelsen lamna tillstand till avbry-
tande av havandeskapet utan hinder
av bestimmelsen i 3 § andra styck-
(55

Avbrytande av havandeskap pa
grund av sjukdom eller kroppsfel
som avses i forsta stycket far utforas
av den som &r behorig att utdva la-
karyrket utan hinder av bestammel-
serna i 3 och 5 §§, om ej atgarden
kan ansta utan vada for kvinnan.

Efter abort skall kvinnan erbjudas
kuratorsamtal av det sjukhus eller
den sjukvdrdsinrdttning som utfort
aborten.

Forordning om missbildningsregister i frdga om

ofodda och fodda barn

1 § Hos socialstyrelsen skall foras register 6ver fall av missbildningar hos
ofédda och fodda barn enligt vad styrelsen bestimmer.

2 § Likare, som iakttar fall av missbildning som avses i 1§, 4r i den
utstrickning och i den ordning som socialstyrelsen foreskriver skyldig att
gora anmélan om fallet till socialstyrelsen.




SOU 1989:51 19

1 Direktiven och arbetets bedrivande

1.1 Direktiven

Vid regeringssammantriade den 30 augusti 1984 beslutades att ge insemina-
tionsutredningen (utredningen om det ofodda barnet) tillaggsdirektiv (Dir.
1984:36). I direktiven anfor justitieministern f6ljande:

Genom tillaggsdirektiv &r 1982 fick utredningen (Ju 1977:08) om bar-
nens ritt i uppdrag att dverviga bl.a. vissa fragor om skydd for ofédda
(Dir. 1982:25). Bakgrunden till detta uppdrag var att riksdagen &r 1981
hade uttalat att en kartldggning borde komma till stdnd betraffande fall
da en gravid kvinna befinner sig i en sadan situation att hon kan ténkas
forbise eller inte inse riskerna for det vintade barnet av att hon handlar
eller underlater att handla pé visst satt (SoU 1981/82:14, rskr. 61). Som
jag tidigare i dag har forordat (se Dir. 1984:34) bor denna del av
utredningens uppdrag foras dver till inseminationsutredningen.

Fran uppdraget till utredningen om barnens ratt undantogs bl.a.
fragor som hénférde sig till fosterdiagnostiken. Anledningen till detta
var att socialstyrelsen dd holl pa med en kartliggning och analys av
fosterdiagnostikens problem, méjligheter och stéllning inom hélso- och
sjukvarden. Enligt riksdagen borde darfor narmare Gvervaganden ansta
i fragan huruvida utvecklingen av fosterdiagnostiken pakallade négra
sarskilda atgarder fran statsmakternas sida (SoU 1981/82:14 s. 33 f).

Enligt vad jag har inhdmtat kommer socialstyrelsen inom kort att
avsluta sitt arbete. Resultatet avses bli redovisat i en rapport. Insemina-
tionsutredningen bor vara oforhindrad att med beaktande av vad som
kommer fram genom socialstyrelsens rapport nirmare undersoka vilka
principiella och etiska sporsmal som fosterdiagnostiken kan aktualisera
och analysera de problem som dr forknippade med en eventuell lagstift-
ning i detta amne. Utredningen bor dérvid ocksa beakta de forslag som
kan bli resultatet av det pagdende arbetet inom gen-etikkommittén (S
1981:03) rorande genteknikens anvindning inom fosterdiagnostiken.

Regeringen har dérefter den 18 februari 1988 beslutat 6verlimna social-
utskottets betinkanden 1986/87:5 om familjeplanering och abort samt 1987/
88:2 om vissa abortfragor till utredningen om det ofédda barnet for be-
aktande av vad som dir sigs om tidsgrinser for abort m.m."

Vid regeringssammantride den 22 juni 1988 beslutades att ge direktiv till
kommittéer och sirskilda utredare an géende beaktande av EG-aspekter i
utredningsverksamheten (Dir. 1988:43).

! Se vidare avsnitt 3.6 och 4.10.
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1.2 Uppdrag i friga om s.k. preimplantatorisk
fosterdiagnostik

Vid remissbehandlingen av utredningens betinkande “Barn genom be-
fruktning utanfér kroppen”, (SOU 1985:5) uttalade flera remissinstanser att
befruktning utanfér kroppen borde kunna anvindas for att — nir tekniken
finns utvecklad — mojliggora en tidig diagnostik av om barnet kommer att fa
en rftlig sjukdom som nagon av fordldrarna har anlag for. Metoden kallas
ibland preimplantatorisk fosterdiagnostik och gar ut pa att nagon cell av ett
efter befruktning delat dgg anvinds for diagnostik och resten av #dgget
implanteras i kvinnan om det vid diagnostiken inte framkommit nagon
defekt. Savitt kant har tekniken dnnu inte kommit till praktisk anvindning.

Departementschefen uttalade i propositionen till lagen om befruktning
utanfér kroppen (prop. 1987/88:160 s. 10) att fragan borde utredas nirmare
av utredningen om det of6dda barnet. Befruktning utanfor kroppen bor inte
anvidndas i diagnostiskt syfte i avvaktan pa att utredningen fullgor sitt

uppdrag.

1.3 Utredningsarbetet

Detta betidnkande, som &r utredningens slutbetinkande, behandlar fragor
om fosterdiagnostik och aborter. I betankandet limnas en forhallandevis
utforlig redogorelse for fosterdiagnostikens anviandnings- och problemom-
raden. Vi har vid denna redogorelse utgatt fran den forskning som bedrivits
pa dessa omraden och bl.a. den redovisning som socialstyrelsen limnat i
sina rapporter om fosterdiagnostik (se avsnitt 3.1 och 3.3).

Vidare har vi med tillgéngliga forskningsrapporter som grund redogjort
for kvinnans psykiska reaktioner vid fosterdiagnostik.

I friga om mycket sena aborter har vi kartlagt socialstyrelsens rittsliga
rads nuvarande praxis i fraiga om tillstand till sddana aborter. Undersok-
ningen bygger pa rittsliga radets samtliga avgoranden ar 1987.

I vara overvaganden har vi ett relativt omfattande etiskt avsnitt. Véra
resonemang i denna del kan synas vl ingaende i jamforelse med de for-
héallandevis begrinsade forslag som vi limnar i fridga om fosterdiagnostik
och aborter. Vi anser det emellertid angelaget att den etiska debatten kring
dessa fragor halls levande i samhillet. Som impuls och bidrag till denna
debatt har vi darfor velat utforligt redovisa de asikter som kommit fram
inom utredningen under dess langvariga och ingéende diskussioner i amnet.

For att fa ytterligare kunskaper och expertsynpunkter pé fosterdiagnostik
och aborter har utredningen ahort en forelasning av docent Lars Marsk,
Karolinska sjukhuset, samt haft en hearing med kuratorn Agneta Agerlid
vid samma sjukhus. Utredningsmannen och sekreteraren besokt dverlika-
ren Klas-Henry Hokegérd, Ostra sjukhuset i Goéteborg, professor Bengt
Killén och docent Connie Jorgensen, Lasarettet i Lund, samt dverlikarna
Rolf Ljung och Karel Marsal, psykiatrikerna Gun Torstensson och Karin
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Sjostrom samt barnmorskan Kristin Hallgren, samtliga vid Malmé allménna
sjukhus. Utredningsmannen och sekretaren har ocksa deltagit i ett av medi-
cinska-etiska radets sammantraden samt haft en hearing med representan-
ter for Handikappforbunden.

I 6vrigt har uppgifter om forhallanden i andra linder inhdmtats fran bl.a.
Europaradet. Dessutom har utredningen fatt del av erfarenheter och syn-
punkter bl.a. genom vad som forekommit i tidningar, radio och television
samt genom inskickat material bl.a. fran Synskadades riksforbund. Mass-
medierna har for dvrigt pa senare tid visat ett allt storre intresse for framst
de etiska problem som ar forknippade med fosterdiagnostik och abort.

Nir det galler frigan om harmonisering med EG i friga om de aktuella
amnesomradena har vi betrédffande fosterdiagnostik funnit att det i stort sett
rader likartade forhallanden i Europa och att det for nirvarande inte torde
behovas nagra atgarder i Sverige for att astadkomma en harmonisering. I
friga om legala aborter foreligger didremot mycket olika synsitt bland
EG-linderna vilket framst har att gora med de olika trosriktningar som &r
forhiarskande bland linderna. Vi har inte ansett det meningsfullt att forsoka
jamfora de olika lindernas lagstiftning i frdga om aborter och ha nagon
mening om hur den svenska abortlagstiftningen skulle kunna anpassas till
andra EG-ldnders lagstiftning pa detta omrade.

Nagra regler inom EG eller direktiv eller forslag till direktiv frin EG-
kommissionen i fraga om fosterdiagnostik och sena aborter som vi har
behovt ta hansyn till i utredningsarbetet foreligger savitt ként inte.

De omraden vi diskuterar i detta betinkande édr féoremal for en snabb
teknisk utveckling. Vart arbete har dirmed hela tiden tillforts nytt material
och nya infallsvinklar. Nya dimensioner pa utredningsuppdraget skulle si-
kert kunna tillféras om vi fortsatte vart utredningsarbete. Vi har dnda valt
att nu lagga fram vart betankande for att genom remissbehandling m.m. fa i
gang en bred debatt pa hithorande omraden. Vi anser att en sddan debatt 4r
mycket viktig for stillningstagande i de kinsliga fragor som det rér sig om.
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2 Bakgrund i fraga om fosterdiagnostik

2.1 Historik

Minniskan har i alla tider grubblat ver orsakerna och haft olika for-
klaringar till att barn féds med missbildningar. I Babylonien lingt fore
Kristi fodelse forklarades fodelsen av monster med stjirnornas position.'

Under andra tider har gravt missbildade barn betraktats som siandebud
fran Gud. Ibland har de i stillet ansetts vara i maskopi med djavulen. Fore
medeltiden férekom att modrar till missbildade barn liksom barnet bréndes
pa bal. Det var ocksé vanligt att fadern lat satta ut nyfédda, vanskapta barn
i skogen for att de skulle do.

Mer systematiska studier av missbildningar borjade pa 1700-talet. Men
det var forst fran 1900-talets borjan som man pa allvar borjade soka orsaker-
na till sjukdomar och missbildningar hos foster.

Under de senaste 40 aren har en bittre forstaelse for orsakerna till
fostermissbildning utvecklats. Ar 1941 pavisades ett vetenskapligt samband
mellan medfédd linsgrumling och hjartsjukdomar hos barn vars modrar
hade haft roda hund under graviditetens forsta tre méanader. Ar 1959 kunde
pavisas att barn med Downs syndrom (mongolism) har en extra kromosom
21 (trimosi 21). Genom neurosedyn-katastrofen ar 1962 kunde pévisas hur
likemedel kan skada fostret. Under 1970-talet uppstod en allt storre med-
vetenhet om att alkohol och narkotika kan férorsaka fosterskador.

2.2 Allmént om fosterdiagnostik

Maénga faktorer, bland annat forbdttrad modrahalsovard och vérd i sam-
band med forlossningen, har inneburit att modradodligheten i samband
med graviditet och forlossning i Sverige numera ar mycket lag och att risken
for att ett barn fods dott eller dor under den forsta levnadsveckan (perinatal
mortalitet) dr mindre dn en procent.

Genom modrahélsovardens inriktning pa tidig diagnostik av medicinska,
sociala, ekonomiska eller psykologiska insufficienstillstand under gravidite-

! C. Jorgensen: Pre- och Postnatal Ultrasonic Diagnosis and Maternal Psychological
Reactions, Lund 1985.

2 Se SOU 1987:11 Skydd for det vantade barnet 1. Atgirder vid missbruk m.m. under
graviditet.
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ten kan tillstind som innebdr 6kad risk for mor och barn i manga fall
upptickas och behandlingen sittas in i tid.

Fosterdiagnostiken har haft och har fortfarande som viktigaste mal att
tidsbestimma graviditeten samt kontrollera att fostret och graviditeten ut-
vecklas normalt. Genom den snabba tekniska utvecklingen inom omradet
har emellertid mojligheterna att upptiacka sjukdomar och missbildningar
hos fostret 6kat patagligt.

Begreppet missbildning kan innefatta bade mycket allvarliga tillstand och
litta avvikelser. I Sverige far fyra — fem procent av alla nyfodda en miss-
bildningsdiagnos enligt den sjukdomsklassifikation som anvénds i social-
styrelsens medicinska fodelseregister. En stor andel av dessa dr dock av
lindrig art. Missbildningar kan vara anatomiska (dvs. avse organismen) eller
biokemiska (dvs. avse de kemiska processerna i kroppen).

Av det vid socialstyrelsen férda missbildningsregistret, som avser barn
med medfodd missbildning, framgar att inga storre fordndringar i miss-
bildningsmonstret skett pa de senaste 20 aren.

Orsaken till missbildning kan vara genetisk (arftligt betingad) eller bero
pa ogynnsam yttre paverkan. Missbildningsorsakerna har av en expert
fordelats pa foljande satt.

x  Okédnda faktorer 65-70 %
* Avvikelse i kromosomerna 3-5 %
* Genbunden (érftlig defekt) 20 %
* Yttre paverkan
— stralning 1 %
— infektion 2-3 %
— frimmande kemiska substanser (s.k. xenobiotica) 2-3 %

Ett sétt att minska risken for att missbildade barn fods ar att ge genetisk
végledning till blivande foréldrar i riskgrupper, dvs. ingadende informera
blivande foérildrar som vet med sig att de har anlag for arftliga sjukdomar
eller som tidigare f6tt ett missbildat barn, om riskerna for att de skall foda
ett barn med missbildning.

Ett annat sétt kan vara en utokad upplysning till allmdnheten om foster-
skadande dmnen (t.ex. alkohol, narkotika och nikotin).?

Ytterligare ett sétt att forebygga missbildning &r att vaccinera kvinnor
mot sjukdomar som dr forenade med Okad risk for fosterskada t.ex. roda
hund.

Under senare ar har mojligheterna att direkt ta reda pa om missbildning
foreligger okat betydligt genom den prenatala diagnostiken (fosterdiagnos-
tiken).

Begreppet fosterdiagnostik omfattar i vid mening alla slags undersok-
ningar som kan goras, antingen pa den gravida kvinnan eller pa fostret, for

3 Se vidare utredningens betinkande Skydd for det vintade barnet 1. Om atgarder
vid missbruk m.m. (SOU 1987:11).
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att bedoma fostrets hélsa. Oftast anvinds emellertid begreppet i en tringre
bemirkelse. Begreppet avser did metoder med vilka man kan uppticka
missbildningar eller sjukdomstillstdnd hos fostret under graviditeten.

Ett forsta steg i utvecklingen av metoder att bestimma arftliga miss-
bildningar togs i mitten av 1950-talet, d4 man for forsta gangen kunde
konsbestimma fostret genom analys av celler fran fostervattnet. Darmed
Oppnades mojligheten att med abort undvika att det féds barn med skador
som drabbar endast det ena konet, t.ex. blodarsjuka. Aven en del grava
skelettmissbildningar har sedan linge kunnat pévisas genom rontgen.

Omkring 10 &r senare hade metoder utarbetats for kromosombestimning
av fostret genom att analysera fran fostret till fostervattnet avstotta celler
som odlats i cellkultur. Darigenom var grunden lagd till méjligheten att
under graviditeten diagnostisera vissa arftliga sjukdomar. Detta ledde till en
kraftig utbyggnad av fosterdiagnostiken runtom i virlden.

P4 senare ar har nya metoder borjat tillimpas for fosterdiagnostik. De
nya metoderna har skapat etiska och rittsliga problem och diarmed blivit
foremél for en ingdende debatt i massmedierna. Ddrmed har fragan huruvi-
da fostret frémst 4r en del av kvinnas kropp eller bor betraktas som en egen
skyddsvird individ fatt fornyad aktualitet och tyngd.

2.3 Fosterdiagnostikens anvandningsomrade

2.3.1 Fosterinriktad respektive abortinriktad diagnostik

Den helt dominerande delen av fosterdiagnostiken utfors dagligen och
rutinméssigt pa modravardscentralerna. Den gar ut pa att skapa bista
mojliga betingelser for fostrets tillvdaxt och kan alltsa betecknas som fosterin-
riktad dvs. den utfors i fostrets intresse.

I viss utstrackning kommer diagnostiken till anvandning for att ridda liv
pa det sattet att den kan for en kvinna/ett féréildrapar, som évervéger abort,
visa att fostret inte har en befarad missbildning. Diagnostiken kan i detta
hanseende ocksa ha en allmant lugnande funktion for kvinnor/féréildrapar
som dr oroliga for att fostret dr missbildat.

I debatten har begreppet fosterdiagnostik emellertid hittills samman-
kopplats med de forhallandevis fataliga undersokningar som ér inriktade pa
att upptacka sjukdomar och missbildningar som kan motivera ett avbrytan-
de av graviditeten. Dessa undersokningar har ibland betecknats som abor-
tinriktad fosterdiagnostik och utfors i kvinnans/forildraparets intresse. Den-
na begrédnsning ar dock i viss man missvisande eftersom diagnostiken ocksa
har till syfte att sa snabbt som mojligt upptacka och i mojligaste man komma
till rdtta med hotande komplikationer eller i vart fall forbereda lidkare och
patient pa att sarskilda atgarder kan behova tillgripas senare.
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2.3.2 Fosterdiagnostikens dndamal

En allmédn malsattning med fosterdiagnostik kan sigas vara att ta reda pa
om fostret utvecklas vil eller har nagon missbildning. Detta har sirskilt
betydelse for kvinnor i s.k. riskgrupper. Hit hor kvinnor éver viss alder,
kvinnor som tidigare fott ett missbildat barn eller kvinnor som sjilva eller
vars partner biar pa anlag som medfor en risk fér avkomman att fi en
allvarlig sjukdom eller skada. For sadana kvinnor innebir fosterdiagnosti-
ken att de i storre utstrackning véagar bli gravida. En del av dessa kvinnor
skulle sannolikt vilja abort om inte de fosterdiagnostiska mojligheterna
fanns att tillga.

En for framtiden viktig uppgift for fosterdiagnostiken dr att inte bara
forsoka fa sd mycket information om fostrets halsotillstdnd och utvecklings-
mojligheter som mojligt utan ocksa att forsoka stdlla diagnos pa behand-
lingsbara sjukdomar. 1 dag ar mojligheterna att behandla sjukdomstillstand
under fosterstadiet mycket begridnsade. Malséttningen pa sikt 4r att mera
allmint skapa forutsattningar for behandling av sjukdomar hos fostret innan
obotliga skador uppstatt.

Fosterdiagnostiken kan ocksa bli ett led i forlossningsforberedelserna pa
sa sitt att den ger mojlighet till en bittre beredskap om fostret ir skadat, for
det blivande fordldraparet i psykologiskt hianseende och for sjukhuset nir
det giller lamplig behandling i samband med och efter forlossningen.

2.4 Fosterdiagnostikens problemomrade

Det ir frimst den fosterdiagnostik som kallats abortinriktad som skapat
etiska, psykologiska och rittsliga problem. Genom den alltmer utvecklade
tekniken ar det mojligt att upptacka allt fler sjukdomar och missbildningar
hos foster. Detta leder till att inte bara mycket grava handikapp utan ocksa
smarre avvikelser hos fostret kan upptackas. De blivande foraldrar som far
reda pa att fostret dr skadat i nagot avseende hamnar i ett svart dilemma nar
det galler att ta stallning till om de vill avbryta graviditeten eller inte.

Genom att diagnostiken i allt 6kande grad kan ge de blivande fordldrarna
ett tidigt besked om fostrets tillstdnd kan kvinnan dven vid mycket lindriga
avvikelser begira abort utan att ange nagot skdl namligen om aborten utfors
fore utgangen av den 12:e graviditetsveckan. Hon har ocksa — efter viss
utredning — ritt att sjalv bestimma att abort skall ske till och med utgéngen
av den 18:e graviditetsveckan. Om en missbildning pavisas dérefter kan :
kvinnan soka tillstand till abort hos socialstyrelsens rattsliga rad. En forut- :
sattning for att fa abort dr emellertid att graviditeten inte gatt sa langt att f
fostret r livsdugligt. I den allmédnna debatten har anforts att diagnostiken
med atfoljande aborter av mer eller mindre skadade foster kan leda till att
synen pa handikappade ménniskor skadas.
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2.5 Metoder

2.5.1 Allmént

Fosterdiagnostik kan ske genom avbildning eller iakttagelse av fostret i
livmodern med hjilp av rontgen, ultraljud eller fetoskopi. Vidare kan
forekomst eller dndrad koncentration av d@mnen i fostervattnet ge upplys-
ningar om fostrets tillstand, t.ex. alfafetoprotein (AFP). Fosterdiagnostik
kan ocksa ske genom undersokning av fran fostret avstotta celler i foster-
vattnet (amniocentes) eller genom prov fran moderkakan (chorionvillibiop-
si).

2.5.2 Rontgen

Genom rontgenundersokning av fostret kan de delar av skelettet som inne-
héller kalk studeras. Under den tidigare delen av havandeskapet ar kalkin-
lagringen emellertid sa begrinsad att det bara dr mycket omfattande ske-
lettmissbildningar som kan upptéckas pa detta sitt.

Dessa missbildningar dr dessutom mycket sallsynta och svéra att forut-
siiga. Fore 20:e graviditetsveckan har rontgen ett begrinsat virde som
metod for fosterdiagnostik. Av dessa skl och for att undvika rontgenbe-
stralning av fostret anviands rontgen i en mycket ringa utstriackning vid
fosterdiagnostik. En kombination av rontgenundersékning och andra diag-
nostiska metoder kan dock ibland ge utforligare information om gravare
missbildningar dér skelettdelar ar inblandade.

2.5.3 Amniografi

Vid amniografi sprutas rontgenkontrastvitska in i fostervattnet. Darigenom
kan fostrets mjukdelskonturer avbildas pa rontgenbilden. I TV-forstarkt
genomlysning kan fostrets kroppsrorelser iakttas och bedomas. Ojdmnheter
eller avbrott i den yttre kroppskonturen kan avsldja olika typer av defekter
pé t.ex. huvud, rygg och buk.

Under normala betingelser sviljer fostret fostervatten fortlopande. Om
detta fostervatten innehéller kontrastvitska kommer denna att folja med
fostervattnet till magsicken och tarmarna. Genom att ta en rontgenbild kan
man fa en god uppfattning om passagen genom fostrets matstrupe, magséck
och tarmar.

2.5.4 Ultraljud

Ultraljud anvénds i stor och 6kande omfattning som diagnostiskt hjdlpme-
del under graviditeten. De flesta gravida kvinnor erbjuds i dag ultraljuds-
undersokning i 16-19:e veckan av havandeskapet. Det huvudsakliga syftet
med en saddan undersokning ar inte att soka efter missbildningar hos fostret
utan att bestimma graviditetens langd och fostrets utveckling. Vidare kan
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man bl.a. uppticka flerbord och bestimma moderkakans lige samt ibland
ocksa fastsla fostrets kon.

Vissa typer av missbildningar kan upptickas vid ultraljudsundersokning.
Hit hor t.ex. avsaknad av storhjirna, ryggmirgsbrack och grévre miss-
bildningar i njurar och urinvdgar. Vidare kan navelbrack, bukvéggsbrack
och dvirgvixt upptickas.

Med hjilp av ultraljud kan ocksa blodprov fran fostret tas. Metoden
anvinds i dag mest for snabb karyotypering vid avvikelse hos fostret som
upptickts med annan metod. Genom punktion av blodkirl i navelstrangen
kan ocksa intravasal blodtransfusion ges fostret vid t.ex. Rh-immunisering.
Denna teknik kommer i framtiden att ge 6kade mojligheter till diagnos och
behandling av sjukdomstillstand hos fostret.

En ultraljudsundersokning anses ofarlig for fostret. Den tekniska ut-
vecklingen pd detta omrade ar snabb. Allt fler detaljer kan studeras med
storre skirpa. Ultraljud kan darfor forvintas fa en allt storre betydelse som
tekniskt hjalpmedel for att studera och stilla diagnos pa fostret.

2.5.5 Fetoskopi

Med hjélp av en tindstickssmal kikare — fetoskop — som man fér in i
livmodern genom bukviggen, kan man iaktta fostret. Man kan ocksi ta
blodprov direkt fran fostret for att efter analys t.ex. konstatera om barnet
kommer att fédas med bldarsjuka. Medfédda allvarliga hudsjukdomar kan
ibland diagnostiseras pa hudbitar tagna fran fostret med hjilp av ett feto-
skop.

Fetoskop var tidigare ganska grova vilket gjorde att undersokningen
medforde en inte obetydlig risk for missfall (5-10 %). Synfiltet var ocksa
begrénsat liksom mojligheterna att paverka fostrets lige. Nagon garanti for
att man skulle kunna inspektera just en viss del av fostret gick alltsa inte att
fd. Genom ultraljudsteknikens snabba utveckling kommer fetoskopin att fa
en allt mindre betydelse.

Fetoskopi gors i 18:e — 20:e graviditetsveckan.

2.5.6 AFP-undersokning

Alfafetoprotein (AFP) ér ett aggviteamne som forekommer i hog koncent-
ration i fostrets blod. Koncentrationen minskar emellertid ju ildre fostret
ar. Sma mingder av AFP passerar normalt ut i fostervattnet genom t.ex.
fostrets njurar. Aven i moderns blod finns AFP men i en koncentration som
ar ungefar 1 000 ganger lagre an i fostervattnet. Koncentrationen av AFP
Okar i kvinnans blod under graviditeten.

Vissa skador hos fostret ger upphov till en férhéjd AFP-koncentration i
moderns blod. Detta ér fallet t.ex. vid vissa missbildningar i centrala nerv-
systemet (neuralrorsdefekter), framst ryggmirgsbrack och avsaknad av |
storhjdrna. Vidare forekommer forhéjt AFP vid bukviggsbrack, fortring- ‘
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ning av de 6vre delarna av mag-tarmkanalen och en speciell typ av medfodd
njurskada (nefros).

Senare ars forskning tyder pa att laga virden av AFP i kvinnans blod kan
innebdra att fostret har en kromosomavvikelse.

AFP-undersokning, som utfors i form av blodprov fran modern, gors i
16:e graviditetsveckan. Den dr en metod for att fanga upp en riskgrupp dar
diagnostisk utredning behovs. De kvinnor som har férhojda viarden kallas
till fornyad blodanalys samt undersoks med kompletterande metoder,
frimst bestamning av AFP i fostervattnet och ultraljudsundersokning.

AFP-undersokning dr en mycket vanlig diagnosmetod. Pa vissa sjukhus
erbjuds den rutinmaéssigt. 30 % av de gravida kvinnor som erbjuds provtag-
ning avstar fran undersokningen.

Till AFP-metodens nackdelar hér att hoga halter av AFP i blodet kan
forekomma av andra skdl dan missbildning hos fostret. Salunda kan t.ex.
flerbord och blédning ge upphov till forhojda varden. Det har darfor hant
att foster utan pavisbara avvikelser aborterats. AFP-analys dr annars i sig
ofarligt.

2.5.7 Fostervattenprov

Den hittills mest anvdnda metoden for fosterdiagnostik — forutom ultra-
ljudsundersokningen — ar fostervattenprov (amniocentes). Man raknar med
att 4 0005 000 prov utfors arligen i Sverige. Provet gar till sa att en tunn nal
fors in genom den gravida kvinnans bukvigg till livmodern varefter foster-
vatten sugs ut. Dessforinnan har fostrets och moderkakans lidge lokaliserats
med hjélp av ultraljud.

Normalt innehaller fostervatten — forutom sjilva viatskan — ocksa levande
celler som ar avstotta fran fostret. Bade vitskan och cellerna kan analyse-
ras. Vanligtvis analyseras vatskan rutinmassigt med avseende pa koncentra-
tionen av AFP. Cellerna kan studeras direkt i mikroskop varvid man kan fa
fram fostrets kon. Oftast odlas cellerna emellertid i cellkulturer. Efter tva
till fyra veckor har man som regel fatt tillrackligt mycket material for en
analys av t.ex. kromosomuppsittningen och olika enzymers aktivitet. Pa
detta satt kan kromosomavvikelser och olika genetiskt betingade amnesom-
sattningsrubbningar diagnostiseras. Man rdknar med att det sammanlagt
fods ungefar 500 barn varje ar i Sverige med kromosomrubbning och 1-30
barn om aret med amnesomsattningsrubbning som gar att upptacka vid
fosterdiagnostik.

Genom fostervattenprov kan vidare alltsa konstateras om fostret ar en
pojke eller flicka. Konsbestamningen har betydelse i fraga om vissa arftliga
sjukdomar t.ex. blodarsjuka som endast drabbar pojkar.

Fostervattenprov, som gors i 16:e graviditetsveckan, erbjuds i dag bland
annat kvinnor som fyllt 35-37 ar. Anledningen till denna begrinsning ar
huvudsakligen att de ekonomiska resurserna dr begriansade och att risken
for kromosomavvikelse hos fostret 6kar med stigande alder hos modern.
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Man riknar med att ungefar 20 % av de kvinnor som erbjuds fostervatten-
prov avstar fran provet.

Risken for missfall som direkt foljd av fostervattenprov har berdknats till
mellan 0,2 och 0,6 %. Likarens personliga erfarenhet av undersoknings-
metoden ar dock av stor betydelse i detta hinseende.

2.5.8 Chorionvillibiopsi

En ny metod for fosterdiagnostik som ar under utveckling 4r aspiration av
chorionvilli, vanligen kallad chorionvillibiopsi. Metoden gér ut pa att en bit
av moderkakan sugs ut och analyseras. Provet gors vanligen i 9-11:e gravidi-
tetsveckan och svar erhalls redan efter nagra dagar till en vecka. Indikatio-
nerna och analyserna ar desamma som vid fostervattenprov.

Den storsta nackdelen med metoden har varit att risken for missfall i
samband med provtagningen varit avsevart hogre dn vid fostervattenprov.
Genom indring av provtagningstekniken — i stéllet for att féra upp provtag-
ningskatetern till livmodern via slidan f6rs den igenom bukviggen — synes
denna risk avsevirt kunna reduceras. Mycket talar for att chorionvillibiopsi
inom den nirmaste framtiden kommer att bli ett i medicinskt hdnseende
godtagbart alternativ till fostervattenprov.

2.5.9 Molekylar fosterdiagnostik

Molekylir fosterdiagnostik innebér att en DNA-analys gors pa prov, som
tas fran fostervattnet, fran vivnader hos fostret eller fran moderkakan med
avseende pa forekomsten av sjukdomsframkallande anlag. Det som ut-
mirker denna diagnostik ér att sjukdomen i fraga kan pavisas innan den har
brutit ut. Fér nirvarande kan endast ett mindre antal genetiska sjukdomar
identifieras med denna metod. Men utvecklingen gar mot att allt fler gene-
tiska sjukdomar kommer att kunna identifieras pa fosterstadiet och att
diagnoserna kommer att kunna stillas pa allt yngre foster. Molekylar foster-
diagnostik skulle sannolikt kunna anviandas vid genetiska massundersok-
ningar, s.k. genetisk screening, da man vill undersoka vissa anlag hos stora
befolkningsgrupper.

En férdel med kromosomanalys med hjilp av DNA-tekniken — jamfort
med vanlig kromosomanalys — ar att man kan begrénsa analysen till att avse
viss efterfragad information. Vid vanlig kromosomanalys kan man daremot
inte styra informationsinhdmtningen utan far s.k. bifynd dvs. information
som man inte efterfragat.

Kunskapen om ménniskans genkarta innebar att man genom s.k. kopp-
lingsanalys kan uttala sig om risken for att fostret har en viss sjukdom.
Metoden innebir att man genom att analysera ett anlag t.ex. blodgrupp kan
fa kunskap om ett sjukdomsanlag som ar kopplat till blodgruppen (s.k.
kopplade anlag). Det ér sannolikt att metoden — som hittills kommit till
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ringa anvandning — blir mer anvédndbar i takt med 6kade kunskaper om
manniskans genkarta.

Association innebar i genetiskt hanseende att tva egenskaper forekom-
mer hos en och samma individ oftare édn vantat av slumpskél. Man kédnner i
dag till en mingd associationer framfor allt mellan olika antigener pa
cellytan (s.k. HLA-antigener) och en rad sjukdomar t.ex. psoriasis, in-
flammation i ryggradens leder (Bechterews sjukdom), multipelskleros, vissa
bindviavssjukdomar samt tidigt debuterande sockersjuka. Mekanismen bak-
om dessa associationer ar fortfarande okidnd i manga fall.

Genom att studera associerade egenskaper som &r létta att analysera t.ex.
blodgruppen och HLA-antigener kan man uttala sig om risken for att en
individ skall fa en viss sjukdom vid en viss alder. Associationsanalyser har
annu inte kommit till praktisk anvandning i samband med fosterdiagnostik.

2.6 1 vilka fall gors fosterdiagnostik?

Som ndmnts i foregdende avsnitt erbjuds i dag flertalet gravida kvinnor
rutinmassigt ultraljudsundersokning och i varierande omfattning AFP-un-
dersokning i 15:e-16:e graviditetsveckan. Ultraljudsundersdkningen ar —
som tidigare namnts — inte i forsta hand avsedd for att soka efter miss-
bildning hos fostret utan for att bestimma graviditetens lingd och rent
allmént studera fostrets utveckling.

Avsikten med AFP-undersokning ar daremot att ge svar pa om vissa
sdllsynta missbildningar foreligger. Skélet for att den erbjuds flertalet gravi-
da kvinnor ar att den ar mycket latt att utfora.

Annan fosterdiagnostik dn den nu ndmnda gors endast pa s.k. risk-
grupper.

Rent allmédnt kan sdgas att man med hjéilp av fosterdiagnostik ingalunda
upptacker alla missbildningar hos foster. Generellt sett hittar man 25 pro-
cent av alla missbildningar genom fosterdiagnostik.

150-200 foster aborteras arligen pa grund av missbildning som uppticks
vid fosterdiagnostik. De flesta av dessa aborter gors efter 18:e graviditets-
veckan. Sammanlagt gjordes ar 1987 227 aborter efter 18:e graviditets-

veckan.

Motiven till att géra annan fosterdiagnostik an ultraljudsunders6kning ar
foljande.
Kromosomrubbning

Det vanligaste skilet for undersokning av kromosomer ér att det foreligger
en Okad risk for att kvinnan skall féda ett barn med kromosomrubbning.
Det fods t.ex. varje ar i Sverige ungefir 120 barn med en extra 21:a
kromosom (trimosi 21, mongolism, Downs syndrom).

Risken for Downs syndrom 6kar ju édldre kvinnan ér. Tillganglig statistik
visar att risken Okar framfor allt sedan kvinnan fyllt 35 ar. Salunda ar i
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aldersintervallet 30 till 35 ar frekvensen 1/600 och i aldersintervallet 40 till 45
ar 1/100. Av detta skal erbjuds — som tidigare namnts — i dag flertalet
kvinnor som &r 6ver 35-37 ar (beroende pa sjukhus) fostervattenprov.

1 75 procent av fallen uppkommer Downs syndrom genom feldelning vid
bildande av aggcellerna. I de resterande 25 procenten har felet uppstatt
under spermiebildningen. Betydelsen av faderns alder for uppkomsten av
kromosomrubbningar dr nagot osiaker. Resultatet av flera undersokningar
tyder pa att det kan finnas ett samband mellan faderns alder och upp-
komsten av Downs syndrom. Sambandet tycks emellertid vara mindre ut-
talat &n sambandet mellan moderns alder och denna sjukdom och tycks inte
uppkomma forran fadern ar i1 50-60-arsaldern.

I Danmark erbjuds alla kvinnor, vars mén dr 6ver 50 ar, fosterdiagnostik.

En annan riskgrupp i fraga om kromosomrubbning ar fordldrar som
tidigare har fott ett barn med kromosomavvikelse. Fordldrar som ar under
35 ar och som tidigare fatt ett barn med Downs syndrom anses ha ungefar en
procent forhojd risk att fa ytterligare barn med kromosomrubbning. Orsa-
ken till riskokningen &r inte klarlagd.

Strukturella kromosomrubbningar kan féorekomma i obalanserad och ba-
lanserad form. Vid en obalanserad rubbning forekommer ett eller flera
kromosomsegment i overskott och/eller underskott. En balanserad rubb-
ning innebér att olika kromosomsegment bytt plats. Om nagon av for-
aldrarna ar barare av en strukturell kromosomforandring kan de fa ett barn
med en obalanserad kromosomrubbning. Barn med sadana rubbningar har
ofta mer dn en missbildning och dr ocksa utvecklingsstorda. Oftast upp- !
tacker man de familjdra strukturella kromosomrubbningarna genom att det
fods ett skadat barn eller genom att det forekommer flera missfall och/eller
dodfodda barn i familjens slakt.

Ytterligare en orsak till kromosomrubbning hos barn kan vara att en
fordlder har s.k. kromosomal mosaicism i sin kromosomuppséttning. Mosa-
icism innebar att en kliniskt frisk individ har dels normala celler med 46
kromosomer och dels ett litet antal celler med en férandrad kromosomupp-
sdttning (en extra kromosom 21).

Amnesomsittningsrubbningar

Ett annat skal for att gora fosterdiagnostik ar att det foreligger en 6kad risk
att fa ett barn med amnesomséttningsrubbningar med s.k. autosomal reces-
siv* neddrvning. Detta innebdr att sjukdomen kan drabba bigge konen och
maste finnas i dubbel uppséttning for att man skall bli sjuk. Familjerna
upptacks oftast genom att fordldrarna tidigare fott ett sjukt barn. For- !
dldrarna, som endast har en enkel uppsittning av sjukdomsanlaget, 4r da ‘
anlagsbédrare men friska. Risken for att de skall fa ett sjukt barn vid varje "

!

graviditet dr 25 procent.

* Begreppet anvinds inom éarftlighetslaran om det anlag som inte dominerar.
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Man kédnner for narvarande till ndrmare 3 000 sjukdomar, missbildningar
och utvecklingsrubbningar som orsakas av olika sjukdomsanlag (s.k. mono-
gena sjukdomar).

Exempel pa denna typ av sjukdomar som kan upptickas med hjélp av
fosterdiagnostik &r allvarliga storningar av kolhydrat-, fett-, nukleotid- och
aminosyreomsattningen eller i bindningen av bindvav, koagulationsfaktorer
och himoglobin. Rubbningarna kan ocksa rora cellernas formaga att laga
skador i det érftliga materialet (DNA-reparationer). De sjukdomar som blir
foljden av dessa rubbningar ér ofta av allvarlig karaktar och leder i manga
fall till att barnet dor inom ett eller ett par ar efter fodelsen.

I dag kan ett 50-tal &mnesomsattningsrubbningar diagnostiseras under
fosterstadiet. De flesta dr mycket sdllsynta och det féds kanske 1-30 barn
arligen i Sverige med sadana rubbningar.

De metoder som krdvs for att diagnostisera olika damnesomsattnings-
rubbningar 4r som regel ganska komplicerade. Det behévs en speciell
analysmetod for varje rubbning. I Sverige gors sadana specialanalyser vid i
huvudsak tva laboratorier.’

X-bundet recessiv sjukdom

Okad risk for att fa ett barn med en X-bundet recessiv sjukdom kan ocksé
vara ett skal for fosterdiagnostik. Exempel pa en sadan sjukdom r vissa
former av blodarsjuka (hdamofili A och B) och en speciell muskelsjukdom
(Duchennes progressiva muskeldystrofi). Denna kategori av sjukdomar
drabbar bara foster av det manliga konet och kallas darfér konsbundna.

Liksom vid de familjdra strukturella kromosomrubbningarna kan det
finnas flera individer i en och samma sldkt som ar anlagsbérare till de
X-bundna sjukdomarna. Dessa riskindivider kan ibland identifieras med
hjélp av olika undersokningsmetoder (bérardiagnostik).

Om barnet ar av manligt kon 16per det 50 procents risk att bli sjukt. Blir
en anlagsbidrande kvinna gravid tar man dérfor forst reda pa om fostret dr av
manligt kon. Ar s fallet gar det att i allt hogre grad avsloja om fostet ar
sjukt eller friskt med hjdlp av i forsta hand DN A-analys. Man undviker
didrmed avbrytande av en graviditet med ett friskt manligt foster.

Om modern ar anlagsbérare finns det alltsd skal att gora en konsbe-
stimning av fostret med hjdlp av fostervattenprov eller chorionvillibiopsi.
Gller det hamofili A och B kan man genom ett blodprov fran moderkakan
eller navelstraingen med hjélp av ultraljud gora en analys av fosterblodet
avseende halten av koaguleringsfaktorer och dirigenom avgora om fostret
ar sjukt eller friskt. Aven hir anvinds dock i allt storre utstrickning DNA-
analys pa moderkakan.

5 Neurokemiska institutionen vid S:t Jorgens sjukhus samt kliniskt-kemiska laborato-
riet vid lasarettet i Lund.
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Neuralrorsdefekter

Fosterdiagnostik gors ocksa om det foreligger en 6kad risk att fa ett barn
med missbildningar i centrala nervsystemet (neuralrorsdefekter).® Sadana
defekter forekommer hos ungefar 150 nyfédda barn per ar i Sverige. De
riknas till de s.k. multifaktoriella rubbningarna dvs. skadorna foérorsakas av
en samverkan av flera anlag (polygener) och nagon eller nagra (oftast
okinda) miljofaktorer. Foraldrar som har fatt ett barn med neuralrors-
defekt loper en okad risk att fa ytterligare ett sadant barn. Vid AFP-
undersokning i fostervatten upptacks 95-98 % av alla foster med neuralrors-
defekter.

Neuralroérsdefekten kan vara av olika svarighetsgrad. Barn med avsaknad
av storhjirna ar ofta dodfodda eller dor i samband med forlossningen. Vid
ryggmirgsbrack didremot kan skadorna variera fran latta till svéra.

Nefros

En annan riskgrupp som erbjuds fosterdiagnostik ar foérdldrar som har en
okad risk att foda ett barn med nefros av finsk typ.” Sjukdomen, som &r
mycket sillsynt, leder till sa allvarliga aggviteforluster att barnet dor under
de forsta levnadséaren. Nefros av finsk typ kan upptédckas genom bestamning
av alfafetoprotein. Den definitiva diagnosen kan dock stéllas endast med en
elektronmikroskopisk undersokning av njurarna.

Grava skelettforandringar

Misstanke om grava skelettforandringar hos fostret kan uppkomma vid
ultraljudsundersokning. Vanligtvis kompletteras da undersokningen med
annan fosterdiagnostik for att utréona om fostret ar skadat eller inte.

Fosterskadande infektion

Det dr kint att vissa infektioner kan orsaka allvarliga fosterskador. Om
kvinnan t.ex. under graviditetens forsta tredjedel far roda hund kan detta
leda till att fostret blir skadat.

Numera erbjuds alla i Sverige bosatta flickor vaccination mot réda hund.
Forekomsten av sadan infektion under graviditeten dr darfér mycket liten.

Skulle emellertid en gravid kvinna fa roda hund eller annan fosterskadan-
de infektion kan fosterdfagnostik vara ett hjdlpmedel for att utréna om
fostret ar skadat.

° Framst ryggmargsbrack (spina bifida) och avsaknad av storhjarna (anencefali).
7 Nefros — njursjukdom.
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Dystrofia myotonica

For fordldrar som loper en okad risk att foda ett barn med dystrofia
myotonica® kan diagnosen stéllas indirekt med kopplingsanalys. Anlaget for
denna sjukdom ligger relativt nira det s.k. sekretorsanlaget som styr in-
dividens formaga att utsondra blodgruppssubstanser i t.ex. saliv och mag-
saft. Kopplingsanalys dr endast lampad for vissa familjer. I dag anvinds
chorionvillibiopsi och DNA-analys i allt storre utstrackning.

Alkohol eller likemedel under graviditet

Vi har i vért féregdende betinkande’ slagit fast att stora méngder alkohol
eller vissa slag av likemedel kan fororsaka missbildningar pa fostret. Detta
giller framfor allt ndr kvinnan exponerats for medlet under graviditetens
forsta tredjedel. Aven dessa skador kan i vissa fall upptickas genom foster-
diagnostik.

Oro hos forildrar

I vissa fall kan fosterdiagnostiken vara ett satt att ddmpa oron hos foraldrar
som i och for sig inte tillhor nagon riskgrupp. Det kan t.ex. vara fraga om
fordldrar som genom sitt yrke eller pa annat satt har praktiska erfarenheter
av genetiskt betingade sjukdomar. Ett besked om att fostret har normal
kromosomuppsittning och att AFP-virdena ar normala kan dé — inte minst
psykologiskt — ha en gynnsam inverkan pa det fortsatta graviditetsforloppet.

2.7 Nagot om fosterdiagnostik,
screeningundersokningar och genetisk
vagledning i andra lander

Kommittén for utveckling inom den biomedicinska vetenskapen'® i Europa-
radet har ar 1988 gjort en enkit bland 19 medlemsldnder och tva icke-
medlemsldnder." Enkéten gick ut pa att fa upplysningar fran de olika
linderna om situationen i landet i fraga om screeningundersdkningar, fos-
terdiagnostik och genetisk végledning. Enkaten gav sammanfattningsvis
bl.a. foljande svar.

8 Dystrofia myotonica — muskelsjukdom.

% Skydd for det vintade barnet 1. Atgirder vid missbruk m.m. under graviditet (SOU
1987:11).

1 Committee of Experts on Progress in the Biomedical Sciences (CAHBI).

' Osterrike, Belgien, Cypern, Danmark, Frankrike, Vasttyskland, Grekland, Island,
Irland, Italien, Luxemburg, Nederlanderna, Norge, Portugal, Spanien, Schweiz,
Sverige, Turkiet, Storbritannien, Australien och Finland.
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Screeningundersokningar pa foster erbjuds i 19 lander. I 11 av linderna
har alla gravida kvinnor tillgang till ultraljudsundersokning. Obligatoriska
undersokningar forekommer inte i nagot land.

Det forekommer inte nagonstans landsomfattande AFP-undersokningar
av screeningkaraktar.

Det rader overensstimmelse i alla linder om att fosterdiganostik bor
erbjudas om kvinnan tillhér en riskgrupp. Kvinnans alder utgoér den van-
ligaste indikationen for fosterdiagnostik. Aldersgrénsen varierar mellan 35
och 40 ar. I nagra lander godtas indikationen att kvinnan kénner oro for
fostrets utveckling eller helt enkelt att hon begar fosterdiagnostik.

Inte i nagot av ldnderna finns sarskilda etiska riktlinjer for fosterdiagnos-
tik eller screeningundersokningar. Vanligen hénvisas till de allméanna rikt-
linjer och foreskrifter som finns for den medicinska etiken.

Inget land har sarskilda lagar eller férordningar i fraga om sekretess och
information som skall ges till patienten i friga om fosterdiagnostik. I all-
manhet innefattas fosterdiagnostiken i de lagar och férordningar som regle-
rar forhallandet lakare — patient i allménhet inom hélso- och sjukvérden.

Med utgangspunkt i enkétsvaren anférde kommittén bl.a. foljande.

Ultraljudsundersokning ger oftast besked om missbildning férst under
andra eller till och med tredje trimestern efter befruktningen. Detta satter
de blivande fordldrarna i en mycket besvirlig situation vid stéllningstagande
till abort.

I manga lander ar informationen dalig nar det giller forefintliga diagnos-
tiska mojligheter. Detta leder till att manga blivande foraldrapar inte er-
bjuds fosterdiagnostik trots att indikation finns.

Screeningundersokning bor alltid vara kombinerad med vigledning.

Fragan stalls om vissa sociala rattigheter (t.ex. férdldrapenning) bor vara
beroende av om kvinnan underkastar sig fosterdiagnostisk screening.

Fosterdiagnostik som genomférs utan att ha foregatts av information och
vigledning ar oetisk. Informerat samtycke bor alltsa vara en forutséttning
for att fosterdiagnostik skall fa genomforas. Det blivande férildraparet
maste ha mojlighet att vardera riskerna for att fostret dr missbildat.

Lékaren bor informera det blivande foraldraparet om riskerna med de
olika fosterdiagnostiska metoderna.

Genetisk vagledning bor av etiska skal dga rum bade fore och efter
fosterdiagnostik.

CAHBI har den 25 april 1989 — pa grundval av den gjorda enkiten —
utfdrdat ett utkast till rekommendationer i fraga om bl.a. genetisk vagled-
ning och fosterdiagnostik."? I rekommendationen slas bl.a. féljande princi-
per fast.

O Inga genetiska massundersokningar pa foster eller fosterdiagnostik far
utforas om inte radgivning fore och efter testerna finns att tillga.

12 Draft Recommendation on Prenatal Genetic Screening, Prenatal Genetic Diagnosis
and Associated Genetic Counselling and Draft Explanatory Memorandum.
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0O Massundersokningar pa foster och fosterdiagnostik far bara anvindas i
syfte att upptacka en allvarlig risk for skada hos fostret.

O Vigledningen maste vara neutral dvs. vigledaren far inte under négra
omstidndigheter forsoka tvinga pa kvinnan sin Gvertygelse utan skall
informera och vigleda henne i fraga om de fakta och valméjligheter som
finns.

O Bada de blivande foraldrarna bor uppmuntras att delta i vigledningen.

0 Massundersokningar pa foster och fosterdiagnostik far endast ske efter
kvinnans fria och informerade samtycke.

0O Den information som ges vid vigledningen maste vara sa utformad att
den ger kvinnan mojlighet att komma fram till ett val underbyggt beslut.
Informationen bor framfér allt innefatta syftet med diagnostiken och
dess beskaffenhet liksom riskerna med diagnostiken.

0 En kvinna far inte diskrimineras for att hon begir eller inte begir
massundersokning eller fosterdiagnostik dér sadana finns tillgédngliga.
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3 Tidigare utredningsarbete m.m. i fraga
om fosterdiagnostik

3.1 Socialstyrelsens rapport (PM 27/82)

Inom socialstyrelsen tillsattes ar 1980 en sarskild expertgrupp med uppgift
att utarbeta en fakta- och problembeskrivning i friga om fosterdiagnostik.
Expertgruppen avgav rapporten ~Fosterdiagnostik, rapport fran en av soci-
alstyrelsen tillsatt expertgrupp” (PM 27/82). Rapporten innehaller medi-
cinsk-tekniska, psykologiska, etiska och juridiska aspekter pa fosterdiag-
nostiken. Syftet med expertgruppens arbete var att dstadkomma en pro-
bleminventering och en kunskapsoversikt betrdffande tillgdngliga metoder
samt en beskrivning av nuvarande fosterdiagnostiska verksamheter i Sveri-
ge. Rapporten inneholl diaremot inga konkreta forslag om framtida in-
riktning och organisation. Remissbehandling av rapporten har skett och en
reviderad rapport har utkommit ar 1988 (Socialstyrelsen redovisar 1988:12
Fosterdiagnostik, Fakta och problembeskrivning).

Expertgruppen stod ar 1980 infor foljande problem. Dittills hade man
endast i undantagsfall kunnat stalla en fosterdiagnos fore utgangen av 18:e
graviditetsveckan. I flertalet fosterskadefall kunde darfor avbrytande ske
endast efter medgivande av socialstyrelsen. Men manga tecken tydde pa att
forfinade metoder snabbt skulle 6ka de diagnostiska mojligheterna och att
det darfor var sannolikt att allt fler och allt lindrigare fall av fosterskador
skulle upptickas fore utgangen av 18:e graviditetsveckan. Vid of6ridndrad
lagstiftning innebir detta att kvinnan kan fa abort dven i fosterskadefall
utan nagon provning.

Expertgruppen holl ocksa for sannolikt att allt fler fosterskador kommer
att upptickas som bifynd i samband med rutinméssig modravardskontroll,
och alltsa inte som hittills huvudsakligen vid s.k. riktade undersokningar
diar man soker efter en sjukdom eller skada, eller i samband med upp-
sokande undersokningar dar man i riskgrupper soker spara upp allvarliga
fosterskador (screeningundersokningar) i syfte att kvinnan, om hon sa
onskar, skall kunna begdra abort om fostret visar sig vara skadat eller sjukt.

Eftersom det inte var mojligt att 6verblicka den kommande utvecklingen
foreslog expertgruppen, att man borde diskutera pa vilket sétt erforderlig
information lampligen skulle kunna erhallas. Detta kunde tankas ske pa
olika satt. Ett satt skulle kunna vara att aldgga ldkarna att anmaila varje
pavisad avvikelse fran den normala fosterutvecklingen och att man sedan
foljde upp om abort foretagits eller ej. Ett annat sitt kunde vara att sdnka
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grinsen for helt fri abort fran 18:e till forslagsvis 14:e graviditetsveckan
varigenom man, atminstone tills vidare, borde kunna fénga in det stora
flertalet aborter som foretas pa andra an sociala indikationer. Atgirden
skulle inte begridnsa kvinnans ritt till abort, utan endast innebéra att hon
fran och med 14:e graviditetsveckan maste redovisa sina motiv. Med ledning
av den information som pa sa vis erhélls skulle man — om sa skulle anses
motiverat — framgent kunna utarbeta reglerande atgirder.

For att fa en vidgad syn pa hur man ute i samhillet ser pa de problem som
utvecklingen aktualiserar tog expertgruppen i bilagan till rapporten upp
foljande preciserade fragestallningar:

1) T och med att man i allt storre utstrickning kan diagnostisera och
eventuellt atgirda sjukdomar hos fostret, framstér den ofédde alltmer som
en sjédlvstindig individ med egen integritet. Inverkar detta pa likarens
informationsplikt? Bor informationsplikten till kvinnan vara densamma nir
det giller fostret som nér det giller kvinnans hélsa och graviditetens forlopp
1 Ovrigt?

2) Personer som lider av en ej alltfér allvarlig men besvirande sjukdom
forhor sig i allt storre utstrackning om mojligheterna till fosterdiagnostik.

De vill forsdkra sig om att deras barn inte skall fa samma lidande. Nagon vill
kanske vilja kon. Var skall grinserna dras? Bor varje kvinna som dnskar
undersokning fa denna utford? Skall kvinnan fa all den information hon

anser behovlig for att ta stéllning till om hon 6nskar féda sitt barn eller €j? |
Skall hon ha ritt att sjilv bestimma om abort om motivet giller fostrets
egenskaper, t.ex. kon?

3) Om det i framtiden visar sig att den oro i friga om fosterdiagnostik som
uttrycks i den allménna debatten ar berattigad, motiverar det i sa fall en
begransning av kvinnans sjilvbestimmanderitt?

4) Bor kvinnan beredas mojlighet att privat fa en onskad undersokning
utford eller bor man, for att underlatta samhéllelig kontroll, férhindra att sa
sker?

Enligt expertgruppens mening bor under alla foérhallanden erforderliga
resurser for tagande av fostervattenprov och for sakkunnig analys av er-
héllet material stallas till férfogande i f6ljande fall:

— Alla kvinnor 6ver 37 ar.

— Selektivt i aldrarna 35-37 ar.

— Om kvinnan tidigare fott barn med kromosomrubbning.

— Vid misstanke om kromosomrubbning i ovrigt.

— Selektivt vid misstanke om arftlig amnesomsattningssjukdom.

— Om kvinnan tidigare fott barn med ryggmargsbrack eller liknande
missbildning eller om alfa-fetoproteinvérdet i blodet ger anledning
misstdnka neuralrorsdefekt eller liknande missbildning.

-~ Konsbestamning ér beréttigad endast pa medicinska grunder.
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3.2 Remissvaren pa socialstyrelsens rapport

Remissvaren pa expertgruppens PM kan sammanfattas enligt foljande.

De som svarat pa remissen kan indelas i tva grupper, dels sadana som
onskar sla vakt om kvinnans sjdlvbestimmanderatt och dels sadana som
delar asikten att vissa reglerande atgéirder redan ar eller sannolikt inom en
snar framtid kommer att bli nddvindiga. Den ena falangen héavdar alltsa att
kvinnans ratt att bestimma 6ver sin egen kropp skall gilla dven i fraga om
fosterdiagnostik. Den andra falangen aktualiserar fragor som ror fostrets
rattigheter.

Manga remissinstanser hyser oro for att fosterdiagnostik kan komma att
utgora en kvalitetsbedomning och alltsa medverka till ett slags utgallring av
inte Onskade individer. Manniskor med funktionsnedsittning kan uppleva
fosterdiagnostiken som ett ifragasiattande av deras existensberdttigande.
Det ar darfor vasentligt, menar dessa instanser, att en diskussion fors dar
man inte sammankopplar fosterdiagnostik med abort eller utgar fran att
abort dr enda alternativet vid konstaterad funktionsnedséttning.

Nagra remissinstanser stdller sig avvisande till tanken att sdnka tids-
gransen for fri abort. Forslaget uppfattas som ett forsok att forbereda en ny
lagstiftning som forbjuder abort vid vissa lindrigare fosterskador.

Det foreligger ett kompakt motstdnd bland remissinstanserna mot allmén
screening. Daremot stdller man sig i regel positiv till riktade undersokningar
i riskgrupper. Erbjudande att genomga prov maste framstéllas pa ett sadant
satt att det klart framgar att undersokningen éar frivillig.

Majoriteten av remissinstanserna dr inne pa tanken att nagon form av
regler for tillampning av fosterdiagnostik maste inforas.

En allmén asikt tycks vara att utvecklingen kan héllas inom kontroll
enbart genom att man stramar at indikationerna for undersékning men att
en dndring av abortlagen knappast ar aktuell. Man bor ifragasitta provtag-
ningen inte kvinnans beslut.

Det framlaggs ocksa forslag om att kvinnans mdjlighet till abort skall
regleras genom begriansning av informationen. Detta skulle kunna ske
genom att vederbdrande laboratorium endast meddelar begidrda analys-
resultat. Uppgifter som inte ar relevanta lamnas inte ut.

En overvildigande majoritet anser att tagande av prov for att pa icke-
medicinsk indikation bestimma fostrets kon inte bor fa forekomma.

3.3 Socialstyrelsens reviderade rapport

3.3.1 Allmént

Avsikten med socialstyrelsens rapport har varit att redovisa olika fakta och
synpunkter kring fosterdiagnostik. Meningen har inte varit att ta stéllning
for eller emot undersokning av fostret.
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3.3.2 Psykologiska aspekter

Nir det giller de psykologiska aspekterna pé fosterdiagnostik forefaller det
enligt expertgruppen sannolikt att en undersékning av fostret kan lugna de
forédldrar som har en kand arftlig belastning av sddant slag att barnet kan bli
skadat. P4 samma sitt kan det forhalla sig i de fall d4 man av nagot annat
skil t.ex. en kind infektion under graviditeten (bl.a. réda hund) har en
vdlgrundad anledning missténka fosterskada. Det &r enligt expertgruppen
mera tveksamt om en undersokning lugnar de forildrar vars oro har sin
grund i olika psykologiska eller sociala konflikter kring graviditeten. I vissa
fall ar forédldrarnas oro ett uttryck for att det dr konfliktfyllt for dem att fa
barn. En sadan oro maste métas med socialt och psykologiskt stod.

Undersokningarna som sadana innebér enligt expertgruppen en avsevird
psykologisk pafrestning for de blivande fordldrarna. Sarskilt pafrestande
tycks den tid vara da man vintar pa provsvar. Med nya metoder kan denna
véntetid kortas.

Fosterdiagnostik gor graviditeten villkorlig. Manga végar inte leva sig in i
fordldraskapet innan de fatt garantier for att barnet ar friskt — och sadana
garantier kan inte ges.

Fosterdiagnostiken gor allminheten medveten om riskerna att fa ett sjukt
barn. Den kan resultera i krav pa flera och mer detaljerade undersokningar.
Detta kan ocksa leda till att toleransen for avvikelser minskar.

Fosterdiagnostik gors enligt expertgruppen for att férsoka hjilpa foraldrar
att fa sin 6nskan om ett friskt barn uppfylld. Atgirderna bygger pa in-
stallningen att barnet dr vilkommet om det dr friskt men inte om det ar
sjukt. En del av de kvinnor som har forhojd risk att fa ett skadat barn skulle
sannolikt vélja att genomga abort om inte fosterdiagnostik fanns att tillga.

Tveksamheten infor fosterdiagnostik har hos manga sin grund i en reser-
verad instillning till abort. De som helt avvisar abort kan inte heller godta
att undersokningar utfors i syfte att utféra abort om fostret skulle visa sig
vara skadat.

Det etiska dilemmat ar enligt expertgruppen att samhillet — samtidigt
som det erkdnner principen att det vintade barnet alltifrin begynnelsen ‘
skall skyddas frén sjukdom och skadlig paverkan — ger kvinnan lagenlig ritt
att avbryta graviditeten.

De som stoder kvinnans ratt till abort framhaller att det ar friga om en
avvigning mellan olika virderingar. Vad man maéste undvika ar att abort
motiveras med virderingar som forsvagar den naturliga kinslan av att ett
foster dr en individ i vardande vars ritt till liv inte kan limnas obeaktad.

Aborter som utfors pa grund av att en fosterskada konstaterats har enligt
expertgruppen aktualiserat speciella etiska fragestéllningar. For det forsta
har aborter inte kunnat utféras férrian under ett forhallandevis framskridet
skede av graviditeten eftersom resultatet fran fostervattensprov inte kan

3.3.3 Etiska varderingar ;
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erhallas forréin i 18:e-20:e graviditetsveckan. Inforandet av ny teknik i form
av t.ex. chorionvillibiopsi har emellertid radikalt andrat detta forhallande.
For det andra giller dessa aborter barn som skulle varit vilkomna om de
visat sig vara friska.

Ett etiskt dilemma vid sena aborter ar att man a ena sidan aborterar
relativt stora foster och & andra sidan forsoker hélla barn som ar foga dldre
vid liv.

Vad kritikerna mot fosterdiagnostik framfor allt vdnt sig mot ar att
modern begir abort for att ett i och for sig 6nskat och kanske efterlangtat
barn visat sig vara defekt. De befarar att vi gar mot ett samhille dar det
framstar som en rattighet och kanske till och med en plikt att foda ett friskt
barn. Detta skulle i sin tur kunna fa till f6ljd att manniskor med funktions-
hinder i samhéllet nedvarderas.

Fosterdiagnostiken har alltsa av vissa karakteriserats som en metod for
urval av de starka och funktionsdugliga pa bekostnad av de svaga och
handikappade. Mgjligheterna att forutse eventuella skador pa fostret ar
emellertid 4n sa lange mycket begrinsade. Hartill kommer svarigheterna att
i fall dar fosterskada konstaterats i forvdg ange skadans omfattning. Detta
staller kvinnan i en vansklig valsituation.

I stort sett rader enligt expertgruppen enighet om att fosterdiagnostik bor
vara ett frivilligt erbjudande. Fragan ar emellertid om kvinnan verkligen
kan anses ha full valfrihet. Lakaren har hér en viktig roll nar det giller att
informera kvinnan om de medicinska forutsattningarna.

En fraga dr om samhillet bor sétta upp indikationer och foreskrifter som
anger vilka patientgrupper som bor erbjudas undersokning, vem som skall
ge information och hur den bor utformas.

Ett etiskt problem dr i detta sammanhang under vilka former det kan
anses berittigat att bedriva uppsokande genetisk vigledning. Det foreligger
t.ex. inte sillan risk for att medlemmar i en slakt skall fora en allvarlig
sjukdom vidare till sina barn utan att de sjélva ar medvetna om denna risk. I
sadana situationer star genetikern infor ett etiskt sett vanskligt avgorande.
Han har svart att avsta frin initiativ som leder till att riskpersonerna erbjuds
genetisk vigledning trots att han dr medveten om det lidande som in-
formationen kan medfora i det enskilda fallet.

Problemen med information och frivillighet ar enligt expertgruppen sar-
skilt stora vid AFP-undersokning som ofta har karaktaren av screening. Har
giller det att informera ett stort antal kvinnor om ett erbjudande som man
oOnskar att s& manga som mojligt utnyttjar samtidigt som man betonar det
fria valet.

3.3.4 Juridiska varderingar

Om en person soker vérd ér likaren skyldig att med de behandlingsmetoder
som star till buds foreta undersokningar som den vardsokandes tillstand
kriver. Likarna skall upplysa patienten om de behandlingsmojligheter som
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star till buds (5 § lagen (1980:11) om tillsyn 6ver hilso- och sjukvérdsperso-
nalen m.fl.).

Nar en kvinna soker vard pa t.ex. en modravardscentral bor hon enligt
rapporten informeras om vad mer omfattande ingrepp — som réntgen- och
ultraljudsundersokning, fostervattenprov och chorionvillibiopsi — syftar till
samt vilka risker och obehag de kan innebira. Den blivande modern bor
under praktiskt taget alla forhallanden upplysas om de diagnostiska méjlig-
heter som star till buds. Finns det anledning misstéinka allvarlig fosterskada
ar det medicinskt motiverat att, sedan patienten limnat sitt medgivande,
utféra de undersokningar som kravs for att avgora om sa ar fallet eller inte.

Kvinnan bor enligt expertgruppen fa all den upplysning som hon efter-
fragar. Ddremot ar det mera omstritt om ldkaren spontant skall limna ut
uppgifter — t.ex. tillfilliga fynd — om han har anledning férmoda att de
kommer att skapa angest och oro och om fynden, sé vitt han kan bedéma,
inte dr paverkbara.

Vilka undersokningar som skall utféras avgor den ansvarige lakaren. Det
ar han som har att goéra en bedomning om de upplysningar som kan erhallas
star i rimlig proportion till de risker som sjélva undersokningstekniken i sig
innebdr och om den information som kan erhéllas medicinskt sett motiverar
att sjukvéardens resurser tas i ansprak.

Nir det giller screeningundersokningar anses det visentliga vara att
undersokningarna ar frivilliga och att informationen ar si fyllig att de
berérda har mojlighet att 6verblicka konsekvenserna av ett medgivande.
Resultatet av undersékningarna bor enligt rapporten utan anmaning delges
vederborande i vad avser den angivna fragestillningen. Har undersok-
ningen gett ytterligare information har patienten ritt att fa besked dven om
den i den mén det inte av hénsyn till varden eller behandlingen ir av
synnerlig vikt att si inte sker (7 kap. 3 § sekretesslagen).

3.3.5 Expertgruppens dvergripande bedomning

De olika fosterdiagnostiska metoderna kan anvindas i savil abortinriktad
som fosterinriktad diagnostik. Eventuella atgarder for att reglera diagnosti-
ken kan dirfor inte inrikta sig pa metoderna som sadana. Vad som framst
enligt expertgruppen bor diskuteras ar vilka indikationer som bor gilla och
vilka konsekvenser den erhallna informationen kan fa fér de blivande
fordldrarna.

Det etiska dilemmat ér alltsa inte undersokningarna i sig utan vilka
atgarder undersokningsresultaten leder till. I en néra framtid far man rikna
med att fosterdiagnostiken kommer att gora det mojligt att tidigt under
graviditeten upptécka i och for sig irreparabla handikapp men handikapp
som ar forenliga med ett forhallandevis normalt liv t.ex. avsaknad av en !
hand eller fot. Man kommer ockséa sannolikt att kunna uppticka tillstdnd
som kan atgérdas med en operation t.ex. kluven lapp eller gom déir dock
operationen och den efterfoljande behandlingen innebir lidande for den
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drabbade och hans familj samt kostnader for samhallet. Kanske kommer
ocksa tillstand som ar relativt lattkorrigerade att kunna diagnostiseras.
Mojligheten att anvinda sig av olika genetiska markorer for att pavisa 6kad
sjukdomsrisk hos det blivande barnet kommer att 6ka. Blivande forédldrar
kommer alltsa att veta visentligt mycket mera om det viantade barnet och
dess mojligheter till ett friskt liv 4n nu. Stora svarigheter kan dérvid tdnkas
uppsta nér det géller att ta stallning till under vilka omsténdigheter som det
kan vara rimligt att avbryta en graviditet. En komplicerad bedomning av
medicinska, psykologiska och sociala forhallanden kan bli aktuell. Som det
ar i dag visar erfarenheten att néstan alla foraldrar viljer att avbryta havan-
deskapet om det vid fosterdiagnostik visar sig att fostret ar allvarligt skadat.
Vid ofordndrad lagstiftning kommer kvinnan utan att ange skil att ha
mojlighet att begira abort dven vid mycket lindriga avvikelser. Detta kan
enligt expertgruppen komma att skada instédllningen till médnniskor med
funktionshinder.

3.4 Gen-etikkommitténs forslag

Gen-etikkommittén har i sitt slutbetinkande “Genetisk integritet” (SOU
1984:88) anfort bl.a. foljande i fraga om fosterdiagnostik.

Den genetiska diagnostiken oppnar vagen for tidig identifiering av ett
helt spektrum av tillstand fran svara genetiska sjukdomar och missbild-
ningar dver funktionsnedsattningar av olika slag och svarighetsgrad till vad
som skulle kunna betecknas som smdrre variationer i en befolkning. Ett
krav pa all medicinsk diagnostik ar att den skall ha ett medicinskt syfte.
Motivet eller malet maste vara att skydda liv, aterstélla halsa eller minska
lidande. Med tanke pa den DNA-baserade diagnostikens mojligheter att
med bibehallet medicinskt syfte dven nyttjas fér andra dandamal bor kravet
pa det medicinska syftet skdrpas. Endast svara sjukdomar boér komma i
fraga for sadan diagnostik. Kriteriet bor vara att den riskerade sjukdomen
hotar fostrets och det blivande barnets liv eller utvecklingsmojligheter.
Anvindningen av genetisk diagnostik maste alltid foregas av en noggrann
familjegenetisk studie av arvgangen for sjukdomen i fraga. Resultatet av en
sddan undersokning avgor om genetisk diagnostik genom DN A-analys skall
anvidndas och vad man i sa fall skall leta efter. Socialstyrelsen bor fa till
uppgift att limna tillstand till att bedriva DNA-baserad diagnostik och i sitt
tillstand rakna upp vilka sjukdomar som fér efterforskas.

3.5 Remissvaren pa gen-etikkommitténs forslag

Fosterdiagnostik genom DNA-analys kommer enligt vissa remissinstanser
att fa stor betydelse for den framtida fostermedicinen dar en sidker diagnos
av sjukdomen ar en forutsattning for en effektiv behandling av fostret.
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Foretradare for handikapporganisationer ser en fara i att kommitténs
forslag om att DNA-baserad diagnostik bor begransas till svara genetiska
sjukdomar kan komma att innebéra en etisk gradering av méanniskoliv. Det
ar angelaget att resurserna for de handikappade i framtiden inte begransas
till f6ljd av eller med hénvisning till fosterdiagnostisk verksamhet.

Ett problem i fraga om all fosterdiagnostik ar de bifynd som upptréder.
Socialstyrelsen forutsdtter att utredningen om det ofédda barnet behandlar
denna fraga mera ingaende.

Vissa remissinstanser betonar att all information som erhalls genom fos-
terdiagnostik bor meddelas fordldraparet. Begransningar av icke relevant
information bor alltsa ligga i sjdlva analystekniken. Det framhalls dock fran
en handikapporganisation att sjukdomstillstdind som kan férmodas intréffa
pa barnet vid vuxen alder inte sjalvklart skall ligga inom ramen for in-
formationsplikten till foraldrarna savida det inte sker i syfte att paborja en
behandling for tillstandet i fraga.

En landstingskommun framhaller att lampligheten av generella fosterdi-
agnostiska halsoundersokningar bor bli foremal for ytterligare dvervégan-
den.

Naturvetenskapliga radet anser att den av kommittén foreslagna for-
teckningen over arftliga sjukdomar létt kan fa karaktiren av en ’dodslista”.
Radet, som inte anser att det foreligger nagon principiell skillnad mellan
olika typer av fosterdiagnostik, avvaktar utredningen om det ofédda barnets
stdllningstagande.

Fran handikapphall havdas att den abortinriktade och utsorterande fos-
terdiagnostiken ar ovirdig samhallet och att kvinnans fria val betraffande
fosterdiagnostik och abort efter fosterdiagnostik dr skenbart. Den ekono-
miska och personella prioriteringen av fosterdiagnostik ifragasétts ocksa. I
stillet borde en prioritering ske av atgarder som syftar till en forbattring av
levnadsforhallandena for personer med funktionshinder. Det ar inget lidan-
de i sig att ha funktionshinder. Vad som gor det svart ar de ojamlika
forhallanden som handikappade tvingas leva under. Fosterdiagnostik bor
inte fa anvandas for att faststélla sidana egenskaper som saknar medicinsk
betydelse. Stor vikt bor féstas vid den gravida kvinnans egen bedomning av
sin situation och sina mdjligheter att skapa goda levnadsbetingelser for ett
barn med medfodd sjukdom eller funktionsnedsattning.

3.6 Socialutskottets stdllningstagande

Med anledning av ett flertal motioner i medicinsk-etiska fragor har social-
utskottet avgett ett betinkande i amnet (SoU 1984/85:4). I betdnkandet tas
bl.a. fosterdiagnostiken upp. Utskottet uttrycker uppfattningen att riktlinjer
behdvs pé fosterdiagnostikens omrade och att det ankommer pé riksdagen
att ta stéllning till de allmidnna principerna for verksamheten. Utskottet
utgar fran att inseminationsutredningen (numera utredningen om det of6d-
da barnet) kommer att ta upp principiella och etiska sporsmal rérande
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fosterdiagnostiken i enlighet med vad som angetts i direktiven. Utskottet
uttalar att fosterdiagnostik bor ses som ett komplement till annan utredning
och féretradesvis anvandas da misstanke om sjukdom eller skada hos fostret
foreligger.

3.7 Undersokningar om psykologiska reaktioner
vid fosterdiagnostik

Det har gjorts ett antal undersokningar for att utrona hur fosterdiagnostik
psykiskt paverkar den gravida kvinnan och vilka dtgirder som kan behovas
for att ge kvinnan psykologisk hjélp om hon far reda pé att fostret har en
missbildning.

En undersokning' angdende de psykiska reaktionerna hos kvinnor som
vid ultraljudsundersokning i 17:e graviditetsveckan fatt veta att fostret var
missbildat visade bl.a. foljande.

Patienter som fatt abort pa grund av missbildning hos fostret upplevde ett
svart psykologiskt trauma. Reaktionen kan vara langvarig. Kvinnorna be-
hévde bade detaljerad information och god psykologisk hjlp.

Tidpunkten ndr det aborterade fostret egentligen skulle ha fotts ir ofta
kéinslig for kvinnan och hon kan d& behova triffa den likare som utforde
aborten.

Foraldrarnas krisreaktion ar jamforbar med reaktionen vid dodfodsel.

Det ar viktigt att foraldrarna ges mojlighet att fa se fostret efter aborten.

De flesta kvinnor upplevde det som positivt att redan i 17:e veckan
genom fosterdiagnostik fa reda pa att fostret var missbildat sa att de kunde
genom abort undvika att foda ett missbildat barn.

Det ar viktigt att lakaren ar beredd att hantera de psykologiska reaktio-
nerna som kan bli foljden av att en missbildning upptécks vid fosterdiagnos-
tik. Vanligtvis ricker det med att patienten far reagera av sig och komma
Over traumat. Vissa patienter kan dock behova langvarig psykoterapi. Det
senare gller framfor allt fall nar kvinnan tidigare haft en traumatisk upp-
levelse i fraga om reproduktion och sexualitet.

En motsvarande undersokning” som den nu nimnda har gjorts angaende
upptdckten av missbildning hos fostret vid ultraljudsundersdkning under
32:a graviditetsveckan.

Undersokningen visar att alla undersokta kvinnor var i kdnslomassig
obalans under aterstoden av graviditeten och hade stora svérigheter att
forma en realistisk bild av barnet.

' C. Jorgensen, N. Uddenberg och 1. Ursing: Ultrasound Diagnosis of Fetal Malfor-
mation in Second Trimester. The Psychological Reactions of the Woman. Journal of
Psychosomatic Obstetrics and Gynaecology, 4 (1985) 31-40.

* C. Jorgensen, N. Uddenberg och I. Ursing: Diagnosis of Fetal Malformation in the
32nd Week of Gestation. A Psychological Challenge to the Woman and the Doctor.
Journal of Psychosomatic Obstetrics and Gynaecology, 4 (1985) 73-82.
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Alla kvinnor ansag det mycket viktigt att bli informerade sa snart som
missbildningen blivit diagnostiserad. Varje fordréjning anségs oacceptabel.

Upptickten av fostermissbildning i ett sent stadium av graviditeten stillde
kvinnan infor det faktum att hon maste foda ett missbildat barn. Situationen
krivde att lakaren var beredd att ge foraldrarna hjalp och stéd genom
upprepade kontakter och mojligheter att diskutera problemet.

Samma slutsatser som i de namnda undersokningarna framkommer i en
annan svensk undersokning.’

En undersokning® har ocksa gjorts i Sverige angaende de psyko-sociala
konsekvenserna av AFP-screening. Foljande resultat framkom.

De gravida kvinnorna visade upp mycket olika grad av oro for miss-
bildning under graviditeten.

Information om onormalt resultat av ett AFP-test ledde till en omedelbar
och svar men tillfillig oro hos kvinnan. Denna oro kunde lindras genom
klargorande medicinsk information och ldamplig psykologisk hjalp.

Det framkom ingen skillnad i oro hos en kvinna som var tvungen att
underkasta sig en utvidgad AFP-undersokning jamfért med kvinnor for
vilka en undersokning var tillracklig.

86 % av de kvinnor som fétt ett onormalt testresultat angrade inte att de
gatt med pa AFP-undersokning.

Endast nigra f4 bakgrundsfaktorer tycks i namnvérd utstrackning pa-
verka kvinnan att avsta fran ett AFP-test. Av sddana faktorer kan t.ex.
nimnas en negativ attityd till legala aborter i allmidnhet, en ambivalent
instéllning till fosterdiagnostik 6ver huvud taget samt en tendens att vara
aktiv i kyrkliga ssmmanhang. Gifta kvinnor avstod oftare dn ogifta kvinnor
fran AFP-test.

Oron hos kvinnor som genomgatt AFP-test var mindre under den senare
delen av graviditeten dn hos kvinnor som inte genomgatt testet.

Det har gjorts en undersokning’ angdende det kanslomassiga engage-
manget for fostret hos gravida kvinnor som genomgatt chorionvillibiopsi.
Av undersokningen framgar bl.a. foljande.

Undersokningen, som omfattade 211 kvinnor, talar for att fosterdiagnos-
tiken paverkar kvinnans kéinslomassiga anknytning till det blivande barnet.
Det tycks som om kvinnor som genomgatt fostervattenprov och chorion-
villibiopsi haller tillbaka sina kanslor for fostret till dess testresultatet fore-
ligger. Detta kan tolkas som ett forsvar mot en forvintad sorgereaktion om
det visade sig foreligga nagon skada pa fostret.

¥ C. Jorgensen: Pre- and Postnatal Ultrasound Diagnosis and Maternal Psychological
Reactions. Lund 1985.

* K. Berne-Fromell: Psychosocial consequences of a screening program for serum
alpha-fetoprotein in pregnant women. Linkoping University Medical Dissertations
No 137. Linkoping 1982.

> B. Sjogren och N. Uddenberg: Prenatal diagnosis and maternal attachement to
child-to-be. A prospective study of 211 women undergoing prenatal diagnosis with
amniocentesis or chorionic villus biopsy. J Psychosom. Obstet Gynaecol 9:73-87,
1988.
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Fosterdiagnostik under graviditetens forsta tredjedel (trimester) kan vara
gynnsammare for kvinnans formaga att kansloméssigt knyta an till fostret 4n
om undersokningen gors i andra trimestern med risk for abort forst i
20:e-22:a graviditetsveckan. Vad som a andra sidan talar mot tidig diagnos-
tik dr den Okade risken for spontanabort.

En undersokning har ocksé gjorts angaende gravida kvinnors attityd till
information vid fosterdiagnostik om fostrets kon.°

Enligt undersokningen var méjligheten att fa uppgift om fostrets kon inte
viktig for en majoritet av de tillfrigade kvinnorna (78 %). Anda ville 58 %
av kvinnorna ha uppgiften nér testresultaten fanns till hands.

En stor majoritet (84 %) av de kvinnor, som tillfrdgats genom ett frage-
formulr, svarade att information om fostrets kon knappast eller definitivt
inte hade nagon betydelse for beslut om abort. Nir kvinnorna och deras
man intervjuades svarade emellertid mer én hélften att det under vissa
omstindigheter kunde vara 6nskvart fér de blivande forildrarna att an-
vianda fosterdiagnostik for att vilja kon pa barnet.

Fragesvaren visade pa ett moraliskt dilemma, konflikten mellan 6nske-
malet att ha mojlighet att “vilja” kon pé barnet i forvag och kinslan av att
det ér fel att gora abort pa grund av barnets kon.

En undersokning om hur beslut fattas under den fosterdiagnostiska pro-
ceduren’ visar bl.a. féljande.

Redan niér fosterundersokningen gjordes hade manga av deltagarna
(62 %) beslutat sig for abort om diagnostiken visade pa nagot onormalt
med fostret. P4 samma géng fanns ett behov av eftertanke och tvehagsenhet
som den medicinska personalen maste godta.

De flesta kvinnorna i undersokningen uppgav att de och deras partners
hade samma installning till fosterdiagnostik.

Det har ocksa gjorts en undersokning angdende blivande forildrars in-
stéllning till ménniskor med funktionshinder och om fosterdiagnostiken kan
forandra attityden till handikappade.®

Halften av de tillfragade blivande forildrarna ansag att det handikappade
barnet led och 100 % sa att hela familjen led. Trots det trodde ungefir 30 %
att barnet kunde ge positiva erfarenheter.

Ungefiir 30 % ansag att det finns risk for att fosterdiagnostik kan ge
upphov till mera negativa attityder gentemot handikappade personer. 50 %
ansag att en kvinna som foder ett barn med funktionshinder kan kinna ett
visst tryck eller fordomande fran samhillet.

® B. Sjogren: Parental attitudes to prenatal information about the sex of the fetus.
Acta Obstet. Gynaecol Scand 67:43-46, 1988.

" B. Sjogren och N. Uddenberg: Decisionmaking during the prenatal diagnostic
procedure. A questionnaire and interview study of 211 women participating in prena-
tal diagnosis. Prenatal Diagnosis 8:263-273, 1988.

% B. Sjogren och N. Uddenberg: Attitudes towards disabled persons and the possible
effects of prenatal diagnosis. An interview study among 53 women participating in
prenatal diagnosis and 20 of their husbands. Journal of Psychosomatic Obstetrics and
Gynaecology. 6 (1987) 187-196.
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Slutligen har en undersokning gjorts av hur anlagsbérare av blodarsjuka
upplever fosterdiagnostik i form av fostervattenprov och blodprov.’ Under-
sokningen omfattade 29 anlagsbarande kvinnor av blodarsjuka i Sverige och
Danmark som genomgétt fosterdiagnostik genom blodanalys under 1979-
1984 och gick ut pa att ta reda pa om fosterdiagnostiken haft ndgon psykolo-
gisk eller psyko-social effekt pa kvinnorna vid tiden for diagnosen och sex
manader dérefter. Undersokningen visade bl.a. foljande.

Nistan hilften av kvinnorna hade upplevt proceduren kring undersok-
ningen som pressande. De hade haft psykiska eller psykosomatiska symp-
tom i samband med undersokningen. Den psykiska pressen upplevdes som
langvarigare nir bade fostervattenprov (for att utrona fostrets kon) och
efterféljande blodprov (for undersokning av om fostret lider av blodarsjuka)
krivdes. Ménga kvinnor upplevde den langa tid av ovisshet som en av de
varsta i deras liv.

Blodprovstagning pa fostret med hjélp av fetoskopi upplevdes som obe-
hagligare 4n en ultraljudsundersokning.

I alla fall dér fosterundersokningen visade att fostret led av blodarsjuka
beslutade kvinnan att gora abort. Alla dessa kvinnor upplevde mycket
starka psykiska reaktioner under de narmaste sex manader efter aborten.
Dessa resultat stimmer vil 6verens med tidigare observationer att ett av-
brytande av graviditeten av genetiska orsaker som upptickts genom foster-
vattenprov ofta leder till langvariga psykiska problem hos kvinnan.

De kinslomissiga reaktionerna bland kvinnor som far missfall eller gor
abort pa ett 6nskat barn av genetiska skil i den andra tredjedelen av
graviditeten kan jamforas med de reaktioner som foljer om fostret dor
under graviditeten. Psykologisk hjalp behovs och professionell vagledning
bor erbjudas under de manader som foljer for att se till att sorgearbetet
kommer i gang och kan utvecklas pa ett normalt sitt.

Mer in en tredjedel av de kvinnor som efter fosterdiagnostiken fortsatte
graviditeten och fodde ett friskt barn upplevde tiden fram till fodelsen som
pressande.

Kvinnor som genomgér fosterdiagnostik behover medicinskt och psykolo-
giskt stod bade fore och efter undersokningen. Mer dn en tredjedel av
kvinnorna ansdg att viktig information saknades vid den végledning som
foregick fosterdiagnostiken.

Slutsatserna nér det giller den framtida genetiska radgivningen ér enligt
undersokningen att mcr uppmarksamhet bor dgnas at att forbiéttra ut-
bildningen av alla kvinnliga barare av blodarsjuka fore en graviditet. Vidare
bér blivande fider uppmuntras att vara med vid végledning. Slutligen bor
psykologiskt stdd ges av likaren och av andra kvinnor som upplevt fosterdi-
agnostik.

9 U. Tedgdrd, R. Ljung, T. McNeil, E Tedgdrd och M. Schwartz: How do carriers of
hemophilia experience prenatal diagnosis (PND)? Carriers immediate and later reac-
tions to amniocentes and fetal blood sampling? R. Ljung, U. Tedgdrd, T. McNeil and
E. Tedgird: How do carriers of hemophilia experience prenatal diagnosis by fetal
blood sampling? Clinical Genetics 1987:31 s. 297-302.
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3.8 Information och stod i samband med
fosterdiagnostik

3.8.1 Allmant

En forutsittning for anvindning av fosterdiagnostik ir att de blivande
fordldrarna forstar vilka upplysningar undersokningen kan ge och vilka
begransningar den har. De maste ocksa fa veta hur fynd vid diagnostiken
skall tolkas.

Det ar framfor allt vid tva tillfallen som det ér viktigt att ge de blivande
fordldrarna information namligen nir de skall besluta sig for om de skall
genomga fosterdiagnostik eller ej samt nar unders6kningen har visat ndgon
avvikelse hos fostret och de blivande forildrarna har att ta stéllning till om
de skall fullfolja graviditeten eller inte.

3.8.2  Socialstyrelsens redovisning

Socialstyrelsen har ar 1986 utkommit med en redovisning i friga om in-
formation och stod till de blivande fordldrarna.' I redovisningen, som &r
gjord av Nils Uddenberg, uttalas sammanfattningsvis foljande.

Bade provtagningen och aborten berér kvinnans kropp. Darfor méste det
vara hon som i sista hand avgér om undersékningen eller aborten skall
genomforas. Men barnet ar inte enbart hennes. Mannen bér sa langt mojligt
vara delaktig i besluten. Han bér fa information pa samma sitt som kvinnan
sé att de har mojlighet att reagera och ta stillning tillsammans.

De blivande foraldrarna skall ha ritt att avsta fran att lata undersdka
fostret. De skall ocksa fritt kunna ta stillning till vad de skall géra om niagon
skada uppticks hos fostret. Ett fritt val férutsétter att man har kunskap om
de alternativ som man viljer mellan, att man inte star under nagot yttre
tvdng samt att man inte dr i ett kristillstind som gor att man inte kan
bedoma situationen.

Redan innan provet tas bér foréldrarna ha ténkt igenom sin instéllning till
abort. De bor ocksa vara medvetna om att man kan hitta bade allvarliga och
mindre allvarliga forandringar nir man undersoker fostret.

Det ar viktigt att fordldrarna far reda pa att man kan uppticka vissa —
men langt ifrdn alla — fosterskador genom fosterundersokning. Det gir
aldrig att fa nagra garantier.

Forildrarna maste ocksa fa besked om hur undersékningen gar till och
vilka risker som finns. Det 4r t.ex. viktigt att de far reda pa att det finns en
viss risk for missfall.

Oftast ar det barnmorskan pid modravardsmottagningen som tar upp
fragan om fosterdiagnostik. Det 4r bra om hon kan gora detta nir bada
fordldrarna ar nirvarande. Det dr ocksd viktigt att fosterdiagnostik inte

" Fosterdiagnostik. Socialstyrelsen redovisar 1986:16.
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framstar som en obligatorisk rutin som man maste siga nej till om man inte
vill vara med. Tvirtom bor de fordldrar som bestammer sig for fosterdiag-
nostik vara medvetna om att de har gjort ett aktivt val. Det dr onskvirt att
forildrarna inte bestimmer sig omedelbart utan funderar pa saken under
nagra dagar.

Nir det giller ultraljudsundersokning ar bilden pa ultraljudsskdrmen for
ménga forildrar det forsta riktigt patagliga motet med barnet. De ser fram
mot undersokningen och vill inte tinka pa att den kan innebdra nagot
negativt. Det dr viktigt att fordldrarna vet att en ultraljudsundersokning kan
resultera i att man uppticker vissa — men langt ifran alla — missbildningar.

En frga dr om informationen skall ges muntligt eller skriftligt. Det
betonas i rapporten att fordldrarna naturligtvis maste fa tala med en barn-
morska eller likare om vad en fosterundersokning skulle innebéra for dem.
Samtalet kan aldrig ersittas av ett informationsblad. En dialog ger mojlig-
het att stilla fragor och uttrycka kénslor. Foraldrarna far ocksa kontakt med
nagon som de kan vinda sig till om de vill ha ytterligare upplysningar.

Skriftlig information har emellertid ocksa vissa fordelar. Det gér t.ex. att
atervinda till den. Ett vilskrivet informationsblad kan fungera som en
utgangspunkt for fragor. Bist ar alltsa att foraldrarna far en kombination av
muntlig och skriftlig information. Man kan tinka sig att de vid det forsta
besoket pa modravardscentralen far ett informationsblad som de uppmanas
att studera i lugn och ro. Vid nasta besok kan det da finnas goda forut-
sattningar for en diskussion.

Beskedet om att det barn man vantar kommer att bli skadat utloser
givetvis en svar kris. Fordldrarna behover tid bade for att hinna ta till sig och
bearbeta informatio nen. Aven om man upptécker fosterskadan relativt sent
bor det vara en maélsittning att fordldrarna far nagra dagars betidnketid
innan de beslutar sig for att vélja abort eller inte. Tiden mellan diagnos och
beslut liksom mellan beslut och abort skall inte vara en passiv vantan.
Forildrarna bor i stillet erbjudas tita kontakter med nagon radgivare.

Kvinnan bor informeras om hur ett eventuellt abortingrepp gar till och
vilka risker som ér forenade med de olika abortmetoderna. Hon bor vara
delaktig i valet av abortmetod.

Alla forildrar som valt att gora abort bor erbjudas samtal. Dessa bor bl.a.
handla om eventuella skuldkénslor och om instéllningen till framtida gravi-
diteter. 1 allminhet &r det troligen bast for foraldrarna att komma till-
sammans. Ibland kan det dock vara rimligt att koncentrera uppmarksam-
heten pé en av dem — oftast kvinnan. Kvinnan bor ocksa fa ett gynekologiskt
aterbesok — helst hos den likare som hade hand om henne da fosterskadan
upptacktes. Aterbesoket kan motiveras genom behovet av gynekologisk
kontroll efter aborten, men fyller en minst lika viktig psykologisk funktion.
Aven langt efter aborten kan fordldrarna beh6va tala med nagon. Tid-
punkten da barnet skulle ha fotts ar troligen extra kénslig. Kanske bor
foraldrarna upplysas om detta. De maste i alla fall veta att de ar vdlkomna
att ta kontakt nirhelst de kdnner behov av att diskutera upplevelserna kring
aborten.
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Det kan forekomma — sirskilt om fosterskadan ar foérhallandevis lindrig —
att fordldrarna vill foda barnet trots att de vet att det inte kommer att bli
“normalt”. Forildrar i denna situation kanner givetvis att de tagit pa sig ett
stort ansvar. De kan behdva och boér erbjudas — men inte patvingas —
psykologiskt stod bade under graviditeten och nir barnet ir fott.

Nir man uppticker en fosterskada sa sent i graviditeten att det inte Ar
mojligt med en abort bér man inte fortiga detta for fordldrarna. Resten av
graviditeten bor i stallet anvandas till att forbereda barnets tillkomst och till
att skapa fortroende for hélso- och sjukvarden. Det kan t.ex. vara viktigt for
fordldrarna att fa tala med den ldkare som senare skall ta hand om deras
barn. Det ér ocksa viktigt att sjukvardspersonalen far den handledning och
det psykologiska stéd som behovs for att de skall orka vara 6ppna mot
fordldrarna.

Radgivarens situation &r sarskilt svar i friga om gransfall dvs. d4 under-
sokningen visar en avvikelse vars betydelse 4r svar att virdera och i fraga
om svartolkade fynd dvs. da det ar svart att avgéra om nagon avvikelse
foreligger eller inte. Foraldrarna bor i dessa fall tidigt fa ta del av likarnas
farhagor. En outtalad oro far sannolikt mer negativa konsekvenser for det
framtida forhéllandet till barnet an den oro man fétt ge uttryck for.

En kinslig fraga dr vem som bor ge information och stéd i samband med
fosterdiagnostik. Réadgivaren bor ha foljande kompetens: kunskaper om
medicinska, psykologiska och sociala aspekter pa de avvikelser som kan
sparas med fosterdiagnostik, en kristerapeutisk hallning samt en medveten-
het om egna attityder nar det giller fosterskador och handikapp.

Det finns ingen personal som automatiskt har denna kompetens. Hir
finns alltsa ett stort utbildningsbehov.

Starka skl talar for att nagon ldkare eller barnmorska skall ta hand om
krissamtalen. Det 6vergripande ansvaret for vigledningen bér limpligen
kunna handhas av 6verlakarna inom modrahilsovarden eller motsvarande.
Dessa ldkare har det 6vergripande medicinska ansvaret fér dem som vintar
barn. De arbetar med specialistmodravard, vilket bland annat innebir att
de tar stéllning till fosterdiagnostik. Pa vissa stéllen utfér de provet. Over-
likarna har ocksa ett nara samarbete med barnmorskorna i omradet och
ansvarar for deras fortbildning.

De som arbetar med blivande foraldrar har naturligt nog en begrinsad
erfarenhet av handikappade barn och vuxna. Dirfor kan de ha svart att
forstd och vérdera inneborden av de skador som de 4r med om att diagnosti-
sera. Den personal det giller dr dessutom — bortsett fran kuratorerna —
ganska ovan vid att tala med manniskor i kris. Det finns allts4 ett behov av
utbildning bade i handikappkunskap och kristeori.
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3.8.3 Anvisningar i Danmark

Sundhedsstyrelsen i Danmark har den 21 april 1981 utfardat anvisningar i
fraga om fosterdiagnostik.'" I anvisningarna séigs bl.a. féljande.

1. Redan innan graviditeten ar det Onskvart att fordldrar, som har en
grundad misstanke om att de kan fa ett barn med en arftligt betingad
sjukdom, erbjuds genetisk védgledning. Sarskilt bor det efterstrdvas att alla
kvinnor, som fott ett missbildat eller pa annat satt sjukt barn, héanvisas till
genetisk végledning.

2. Gravida kvinnor bor i féljande fall erbjudas mojligheter till fosterdiagnos-
tik
— om kvinnan fyllt 35 ar vid graviditetens borjan eller om barnets far ar
over 50 ar
— om forédldrarna tidigare fott ett barn med kromosomsjukdom.

3. Foljande gravida kvinnor bor erbjudas genetisk véigledning vid ett gene-
tiskt center for overvigande om fosterdiagnostik
— om det ar konstaterat en kromosomrubbning hos kvinnan eller hos
barnets far
— om det dr konstaterat kromosomrubbning hos foraldrarnas syskon-
barn
— om det hos den ena av fordldrarna tidigare har forekommit tre eller
flera missfall
— om det hos den ena av fordldrarna vid tidigare fodelse av missbildat
eller pa annat satt sjukt barn inte finns nagon forklaring till orsaken
till missbildningen eller sjukdomen.

4. Alla kvinnor som tidigare har fott ett barn med medfodd arftlig dmne-
somsdttningssjukdom bor erbjudas genetisk végledning.

5. Innan de blivande foraldrarna hanvisas till fostervattenprov eller genetisk
vigledning for 6vervdgande om undersokning av kromosomsjukdomar, dm- |
nesomsattningssjukdomar eller andra medfédda sjukdomar som kan diag-
nostiseras under fosterstadiet, skall den gravida kvinnan fa information om
bakgrunden till hdnvisningen. Det genetiska centret skall ocksa ge in-
formation om sjukdomsriskerna, sjukdomssymptomen, eventuella behand-
lingsmojligheter samt om de psykologiska och socialmedicinska aspekterna

pa sjukdomen for patienten och familjen. Vidare skall information ges om

hur fostervattenprov gar till och om riskerna med provet. Information skall |
ocksa ges om laboratorieundersokningarna samt om vilka atgérder som kan
vidtas vid abnorma fynd daribland om mojligheterna till och riskerna med
selektiv abort. Beslut om att foreta fostervattenprov skall alltid tas av den
gravida kvinnan sjdlv. Vidare ér det kvinnans sak att avgéra om abort skall
goras.

"' Meddelelse till laeger, jordemgdre og sygehuse om forebyggende undersggeler for
kromosomsygdomme, medfgdte stofskiftessygdomme, neuralrgrsdefekter m.v. hos
fostre.

st uabind Ml PP s IS
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3.8.4 Ovrigt

Vid alla sjukvardsdistrikt i landet finns informationsmaterial angéende fos-
terdiagnostik. Materialet omfattar ofta beskrivningar av de vanligaste diag-
nostikmetoderna dvs. fostervattenprov, ultraljud, AFP-undersékning och
chorionvillibiopsi.

Genom materialet far de blivande fordldrarna reda pa hur undersok-
ningen gar till, for vilka den ar avsedd samt vad undersokningen kan ge
besked om.

Informationsmaterialet delas vanligen ut pd modravardscentraler och
barnavardscentraler.

Nir det blir aktuellt med provtagning ges ofta mera detaljerad informa-
tion av den undersokande lidkaren.

I vissa lin erbjuds alla kvinnor som ér éver 37 ar eller som pd annat sitt
tillhor nagon riskgrupp muntlig information om fosterdiagnostik. Denna
information ges pa specialistmodravarden centralt av en erfaren gynekolog.
I samband med den muntliga informationen 6verldmnas det skriftliga mate-
rialet.

3.9 Undersokning angaende fosterskador som
upptackts vid ultraljudsundersokning

Vid Lunds lasarett'? har med borjan ar 1984 ett forsok gjorts att forbéttra
registreringen av fosterskador som upptickts vid ultraljudsundersokning.
Samtliga fosterskador som upptéckts vid sadan diagnos fran vissa delar av
landet har rapporterats till Lunds lasarett.

Under tiden 19841986 rapporterades 543 graviditeter i vilka fosterskador
upptickts efter ultraljudsundersokning. Rapporteringen gick till sd att nér
en definitiv eller missténkt diagnos pa fosterskada forelag ifylldes ett formu-
lir innehéllande vissa enkla data som t.ex. anledningen till undersokningen
och fynd.

Nir graviditeten avslutades (genom abort, missfall eller fodelse) fylldes
ett andra formulér i som bl.a. gav upplysning om den slutliga diagnosen.

Resultatet visade bl.a. foljande.

I 318 fall uppticktes fosterskadan vid rutinmassig screening. I Ovrigt var
anledningen till undersokningen bl.a. moderns alder, tidigare fosterskada i
familjen och medicinska komplikationer under graviditeten.

Selektiv abort gjordes i 207 av de 543 gravidteterna. Spontanabort fore-
kom i 21 fall och 297 barn féddes. I 6vriga fall var utgangen okand.

Nir det gillde upptickta fosterskador som ledde till selektiv abort domi-
nerade avsaknad av storhjéirna (48 fall) och ryggmargsbrack (27 fall). Bland
ovriga upptickter kan nimnas Downs syndrom (16 fall), vattenskalle (15
fall) och navelbrack (10 fall).

12 Bengt Killén och Connie Jorgensen.
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Resultatet fran sjukhusen inom Malmé och Malméohus lans landsting —
vilka lamnade mer detaljerade uppgifter 4n andra sjukhus — visade att
selektiv abort sedan avsaknad av storhjdrna upptéckts hos fostret &r mycket
vanligt® medan kvinnan ofta foder barnet om det visar sig lida av rygg-
mirgs- eller navelbrack, njur- eller skelettdefekt eller ansiktsmissbildning.

1311 abort, 1 fodelse.
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4  Aborterna

4.1 Kort historik

Fosterfordrivning, barnamord och utsattande av barn ansags under romarti-
den vara en godtagbar form av barnbegransning. For att sorja for statens
tillvaxt pabjods dock att man skulle uppfostra all manlig avkomma och
forstfodda dottrar och att man inte fick doda nagot barn innan det fyllt tre ar
om inte barnet var ofirdigt eller ett missfoster.'

Genom kristendomens utbredning utvecklades uppfattningen att fostret
var berattigat till ett visst rattsskydd. Kyrkans utgangspunkt ar att livet i sig
ar okrdnkbart.

Under medeltiden och dnda fram till 1800-talet utdémdes ofta dodsstraff
for barnamord och fosterfordrivning. Under 1800-talet mildrades straffen
allmént for brott, sa ocksa for barnamord och fosterfordrivning.

Under slutet av forra seklet borjade barnafédandet att minska allt mer.
En av orsakerna till den sjunkande nativiteten var att det fran 1890-talet
blev allt vanligare att kvinnor underkastade sig illegala aborter. Detta fick
ocksa till fljd att kvinnor som genomgick abort ofta fick skador som gjorde
dem ofruktsamma.

Ar 1921 skedde en sinkning av straffsatserna for brotten barnamord och
fosterfordrivning. Straffsinkningen ingick som ett led i den allt intensivare
debatten om intressekollisionen mellan fostret och kvinnan déar hinsynen
till kvinnan bérjade fé allt mer spelrum. Denna debatt ledde sa smaningom
till att en utredning tillsattes ar 1934.

4.2 1938 ars abortlag med dndringar

1934 ars abortkommitté avgav ar 1935 ett betinkande med forslag till lag
om avbrytande av havandeskap (SOU 1935:15). Detta betdnkande lag
sedan till grund for 1938 ars abortlag.

Huvudprincipen i den lagen var att fostret tillerkdndes ett rattsskydd — av
hénsyn till livets okrankbarhet — genom kriminalisering av fosterfordriv-
ning. Fran denna huvudprincip gjordes vissa undantag da abort kunde fa
utforas och fostrets riattsskydd darmed fa vika for andra intressen. For att

"' H. Antell: Om drapbrotten. Enligt Athisk och Romersk ratt (Lund 1895).
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dessa undantag skulle vara tillampliga kréivdes att nagon av tre indikationer
var uppfyllda.

En indikation var den s.k. medicinska indikationen dvs. de fall da det med
hénsyn till kroppsfel eller sjukdom hos kvinnan anségs nodvindigt att utfora
abort for att undanrdja en allvarlig fara for hennes liv. Under indikationen
foll ocksd de fall da det med hénsyn till kvinnans svaghet fanns risk for
hennes liv eller hilsa.

En annan indikation var den s.k. humanitira indikationen. Om kvinnan
vid avlelsetillfillet blivit utsatt for krinkning av sin handlingsfrihet genom
valdtakt eller om avlelsen skett vid konsumgéinge mellan personer i ritt
upp- och nedstigande sliktled, svagerlag, syskon eller da kvinnan var sin-
nessjuk, sinnesslo eller inte fyllda 15 ar eller om hennes handlingsfrihet
annars grovt asidosatts hade kvinnan ritt till abort.

Den tredje indikationen var den s.k. eugeniska indikationen vilken fore-
lag ndr det med skil kunde antas att det vintade barnet skulle komma att
vara behiftat med arvsanlag som skulle kunna leda till sinnessjukdom,
sinnesslohet eller kroppslig sjukdom. Vid abort foranledd av den eugeniska
indikationen skulle i princip kvinnan ocksa steriliseras.

For den humanitira och eugeniska indikationen gillde att aborten inte
fick foretas efter den 20:e havandeskapsveckan. For den medicinska in-
dikationen fanns ingen tidsgrins.

1938 érs abortlag medférde ingen naimnvird minskning i antalet illegala
aborter. Genom en lagéndring ar 1946 infordes darfor en fjirde indikation,
den s.k. social-medicinska indikationen. Om det med hénsyn till kvinnans
levnadsforhallanden och omstéindigheterna i 6vrigt kunde antas att hennes
kroppsliga eller sjilsliga krafter skulle "allvarligt nedsittas” genom barnets
tillkomst och den framtida varden om barnet fick abort utforas.

Genom en lagindring ar 1963 tillkom en femte indikation i abortlagen
den s.k. fosterskadeindikationen. Om det med skil kunde antas att det
vantade barnet under fosterstadiet hade adragit sig skada vilket gjorde att
det led av svarartad sjukdom eller svart lyte fick havandeskapet avbrytas.

For att abort skulle fa goras enligt nidgon av de nimnda indikationerna
krdvdes ett s.k. tvalakarintyg dvs. aborten skulle foregas av en abortutred-
ning foretagen av tva likare. Abort fick ocksa utforas efter tillstand fran
davarande medicinalstyrelsen. Vid eugenisk indikation och fosterskadeindi-
kation krivdes medicinalstyrelsens till stind for abort.

4.3 Den nuvarande abortlagen

Den nuvarande abortlagen, som triadde i kraft den 1 januari 1975, ir en
avspegling av samhillsutveckligen sedan 1938 ars abortlag. Synen pé kvin-
nan och hennes roll i samhéllet har forandrats. Numera r ritten till plane-
rat fordldraskap allmiant omfattad av ménniskorna i vart land. Men den
praxis som utbildades foére den nuvarande lagen innebar ocksé att hiinsyn av
sociala och humanitira skal togs till de péfrestningar av olika slag som en
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oonskad graviditet och ett icke vilkommet barn innebar for kvinnan eller
béada foraldrarna. Praxis var slutligen ett uttryck for en 6nskan att varje barn
som fods skall ha sa goda forutsattningar som mojligt for sin uppvéxt och
utveckling.

Utgangspunkten i lagen dr att om kvinnan efter moget Gvervigande
finner att abort ar den ldmpligaste 16sningen pa de problem som en oonskad
graviditet medfor skall hon fa abort.

Kvinnans ritt att fa abort ar dock inte ovillkorlig. Tillborlig hdnsyn tas i
lagen bade till det forhallandet att varje abortingrepp ar forenat med vissa
mer eller mindre allvarliga risker for kvinnan och till att fostret under
graviditeten successivt utvecklas till en livsduglig varelse vars ratt till liv
maste respekteras.

Nar det giller riskerna for medicinska komplikationer vid abort talar
mycket for att graviditetens langd dr den faktor som har storst betydelse for
uppkomsten av negativa foljdverkningar. Vissa undersokningar tyder pa att
risken for medicinska komplikationer i samband med ingreppet dr uppemot
fyra gdnger hogre vid aborter som gors efter 12:e graviditetsveckan an vid
aborter som gors dessforinnan.

Erfarenheten visar att de medicinska hinder som kan forekomma vid
abort under ett tidigt skede av graviditeten som regel ar av Overgaende
natur. Lagstiftaren har déarfor vid tidiga aborter funnit att det inte finns
nagon anledning att gora en sarskild utredning av kvinnans personliga
forhallanden vid sidan av den genomgang som gors av lidkaren i samband
med den gynekologiska utredningen. Till grund for detta stéallningstagande
lag ocksa det faktum att omkring 80 procent av alla aborter i borjan av
1970-talet skedde fore utgangen av 12:e graviditetsveckan.

Nar abortingreppet ddaremot inte kan foretas forran efter utgangen av
12:e graviditetsveckan far som regel en mer ingripande och riskfylld abort-
metod tillgripas samtidigt som faran fér komplikationer 6kar. Dartill kom-
mer att det i sadana fall oftare dn vid tidig abort forekommer att kvinnan &r
mer eller mindre osidker pa om hon vill fullfolja graviditeten eller avbryta
den. Man kan inte heller bortse fran att patryckningar fran personer i
kvinnans omgivning 6kar efter hand som graviditeten fortskrider. Detta gor
att kvinnan far svarare att tréffa sitt avgorande.

Med hénsyn till detta och till fosterutvecklingen foreskriver lagen att
abort som utfors efter 12:e graviditetsveckan skall foregas av en sarskild
utredning om kvinnans personliga forhallanden (s.k. kuratorsutredning).
Anser den ansvarige lakaren i undantagsfall att sadan utredning av sarskilda
skél kan undvaras behover den inte utféras. De fall som det darvid narmast
ar fraga om dr da samma abortmetod som vid tidig abort kan anvindas dven
efter utgangen av 12:e vecken (se vidare avsnitt 4.5).

Syftet med kuratorsutredningen dr dels att bredda beslutsunderlaget for
kvinnan och dels att vid behov fa narmare information och vagledning i
olika fragor. Den sarskilda utredningen eller vagledningen far under inga
forhallanden leda till nagon onodig tidsutdrékt.

Abortlagens utgangspunkt &r att fostret till en bérjan dr en del av mo-
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derns kropp men sedan utvecklas alltmer till en sjélvstindig individ. Det ar
detta betraktelsesitt som ligger bakom bestimmelsen att abort i princip inte
far utforas efter utgangen av 18:e havandeskapsveckan. Endast med social-
styrelsens tillstand och om synnerliga skal foreligger far abort utforas efter
denna tidpunkt. En ytterligare forutsittning for abort efter 18:e havande-
skapsveckan dr att det inte kan antas att fostret ar livsdugligt.

Nagon 6vre tidsgrans for abort finns inte angiven i lagen. Enligt praxis
utférs numera i princip inte aborter efter utgangen av 22:a havandeskaps-
veckan om det inte ér sa att havandeskapet kan antas pa grund av sjukdom
eller kroppsfel hos kvinnan medfora allvarlig fara fér hennes liv eller hilsa
eller att fostret ar sa svart skadat att det inte ar livsdugligt.

4.4 Abortutvecklingen

[ hela virlden ar i dag abortingrepp en av de vanligaste metoderna for att
undvika oonskade barn. Det berdknas att 30 miljoner abortingrepp gors
arligen i varlden varav de flesta ér illegala. I méanga linder é4r abortkom-
plikationer den vanligaste dodsorsaken hos unga kvinnor.

Antalet legala aborter i Sverige var ar 1960 2 792. Tio ar senare hade
denna siffra hojts till 16 100 aborter. Fram till den nya lagens ikrafttradande
ar 1975 skedde en kraftig 6kning av antalet legala aborter. Ar 1974 utfordes
salunda 30 636 aborter. Den nya abortlagen ledde inte till nidgon namnvird
okning av aborterna. Antalet har hallit sig pa drygt 30 000. Ar 1987 utfordes
knappt 35 000 aborter.

Av aborterna har under de senaste aren cirka 250 per ar utforts efter den
18:¢ havandeskapsveckan. Sedan 1975 har antalet som mest varit 338 sena
aborter. Ar 1987 utfordes 222 sena aborter.

4.5 Abortmetoder

De allra flesta aborter utfors fore 12:e graviditetsveckan. Den abortmetod
som da anvinds ar den s.k. enstegsmetoden vanligen i form av vakuumaspi-
ration. Metoden gar ut pa att fostret och moderkakan sugs ut genom ett
metallror som fors upp till livmodern via slidan.

Gors aborten efter den 12:e veckan anvdnds som regel den s.k. tvastegs-
metoden, som innebdr att man tillfor medel som stimulerar till ett vérk-
arbete och sa smaningom resulterar i ett utstotande av foster och moderka-
ka. Vanligen avslutas behandlingen med att man operativt skrapar eller
suger ut eventuella rester av moderkakan. I vissa fall gors ingreppet i form
av hysterotomi, dvs. ett bukingrepp som till sitt utforande motsvarar ett
kejsarsnitt.
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4.6 Kuratorskontakt i samband med abort

En kvinna som 6verviger abort kan alltid fa kontakt med en kurator for
samtal. Antingen kan det vara fraga om abortvagledning som ar frivillig
eller om en sdrskild kuratorsutredning som i princip dr obligatorisk efter
utgangen av 12:e graviditetsveckan. Den sirskilda utredningen kan som
tidigare namnts underlatas om ldkaren (i samrad med kvinnan) anser den
onodig.

Abortvagledning kan forutom av kurator dven meddelas av lakare eller
barnmorska. Vanligen dr det dock fraga om en kuratorskontakt. Grinsen
mellan vigledning och sdrskild utredning ar flytande. Bada typerna av
kontakter skall framfor allt vara ett stod for kvinnan nédr hon skall fatta
beslut om abort.

1980 ars abortkommitté gjorde i sitt betinkande "Familjeplanering och
abort” (SOU 1983:31) en enkét angaende abortvarden vid samtliga kliniker
och mottagningar med abortverksamhet i landet. I fraga om kuratorskon-
takten redovisades bl.a. féljande.

Av dem som genomgar abort fore utgangen av 12:e graviditetsveckan var
det 30 procent som hade haft kontakt med kurator. Efter denna tidpunkt
hade 47 procent haft kuratorskontakt. Skillnaderna var emellertid avsevir-
da i de olika sjukvardsdistrikten. Trots att séirskild kuratorsutredning i
princip ar obligatorisk efter utgangen av 12:e graviditetsveckan hade alltsa
mindre an hilften av de abortsokande kvinnorna haft kontakt med kurator.

Mannen ér enligt enkéten sallan med vid kuratorsbesoket. Han ar dock
oftare med hos kuratorn dn i nagot annat led i abortvarden.

I enkétsvaren papekades av manga kuratorer att det ér viktigt att kvinnan
far styra kuratorsamtalet och tala om det som kénns angeliget fér henne.
Viktigt ar ocksa att tala om kanslor. Kvinnan kanske har bestimt sig
fornuftsmassigt for abort men kénner det svart kanslomassigt.

Kvinnor som haft kuratorskontakt fore aborten erbjuds praktiskt taget
alltid kontakt dven efter abortingreppet. Fa kvinnor utnyttjar dock den
mojligheten. Av de kvinnor som avbojt kuratorsstod fore aborten tar dnnu
farre initiativ till det efter ingreppet.

Harutover har vi under utredningsarbetet vid samtal med abortradgivan-
de kuratorer erhallit féljande upplysningar.

De flesta kvinnor som soker upp kuratorer och som fatt besked om
fosterskada har redan tagit stallning till om de vill ha abort eller inte.

Den forsta informationen om fosterskada — vanligen limnad av den
ansvarige lakaren — dr ofta av avgorande betydelse for kvinnans stallnings-
tagande i abortfragan. Denna information blir samtidigt allt svéarare efter-
som fosterdiagnostiken ger allt storre mojligheter att upptéicka dven smérre
avvikelser hos fostret.

Kuratorerna som har hand om abortvagledning vet ofta inte mycket om
handikappades situation och har alltsa inte mycket att formedla i detta
hinseende. Av detta skl kopplas ibland kurator fran omsorgsvarden in om
fosterskada upptickts vid fosterdiagnostik.
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For en kvinna som overvéger abort pa grund av fosterskada ar det néastan
aldrig avgorande om samhillet har resurser att ge stod och hjélp for handi-
kappade barn utan vad som ligger till grund for hennes beslut &r om hon
sjdlv har resurser att ta hand om ett handikappat barn.

Mycket fa kvinnor viljer att adoptera bort barnet ndr hon valt att féda
barnet i stéllet for att gora abort. Om kvinnan viljer adoption beror det
oftast pa att hon bestamt sig for att inte vilja ha barnet sa sent att abort inte
kan komma i fraga.

Det anses fran kuratorshall mycket viktigt att kvinnan inte fattar beslut
om abort i den akuta krissituation som hon ofta befinner sig omedelbart
efter ett besked om fosterskada. Hon bor ges radrum att tinka 6ver vad hon
skall gora. Nér hon vil fattat beslut om abort bor abortingreppet emellertid
ske sa snart som mojligt.

Det ar mycket ovanligt att en kvinna begir fosterdiagnostik for att stilla
sin oro. Vanligtvis tillhor hon nagon riskgrupp.

Det ar lampligt att kuratorer som sysslar med abortvagledning har ge-
nomgatt fortbildningen fér socionomer pa socialhdgskolan.

4.7 Abortorsaker

En historiskt sett viktig orsak till aborter har varit att graviditeten utgjort ett
tydligt bevis pa att gillande regler for familjebildning och dktenskap over-
tratts genom otrohet eller foraktenskaplig forbindelse.

En annan anledning till att en graviditet ansetts oonskad har tidigare varit
kvinnans eller familjens hilsa och forsorjningssituation. I det moderna
vasterlandska samhallet har denna orsak till en aborténskan emellertid inte
langre nagon framtridande plats.

Det huvudsakliga skilet nufortiden till att en kvinna inte 6nskar fullfolja
en graviditet r att hon inte vill ta hand om ett barn i den just da for henne
aktuella situationen. Hon tycker sig inte kunna eller orka ta hand om
barnet, hon har inte praktiska eller ekonomiska mojligheter att klara barn-
tillsynen eller hon anser sig for ung eller for gammal for att fa barn. Det kan
ockséd vara sa att barnet kommer att hindra en planerad utbildning eller
yrkesutovning eller att relationen med barnafadern inte ar tillrickligt stabil
eller inte tillfredsstéllande. Detta bestyrks av statistik som visar att aborter
forekommer framst i borjan och i slutet av den barnafédande perioden.

4.8 Praxis i fraga om aborttillstdnd efter 18:e
graviditetsveckan
Ett framtriadande drag i abortutvecklingen under tiden efter ar 1970 ar

minskningen av sent utférda aborter. Annu ar 1971 gjordes nira 6 % (1 098
aborter) av alla aborter senare an i vecka 18. Ar 1982 hade denna siffra
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sjunkit till 0,8 % (256 aborter) Siffran har darefter i stort sett varit konstant.
Salunda gjordes ar 1987 227 aborter efter 18:e veckan. Det ér alltsa numera
mycket fa aborter som gors efter 18:e graviditetsveckan.

JO:s undersokning

I ett beslut fran ar 1982 (dnr 274-1981) har JO redovisat en undersokning
angéende socialstyrelsens tillampning av abortlagen. JO:s genomgang gill-
de 100 drenden som handlagts av socialstyrelsens davarande abort- och
steriliseringsnamnd (nuvarande socialstyrelsens rad for vissa rattsliga, soci-
ala och medicinska fragor, vanligen kallat rattsliga radet) under ett kvartal
1980. JO fann att naimnden beviljat tillstand till abort i det stora flertalet av
ansokningarna. Enligt JO fanns det skal att ifragasatta om réttsliga radet
gav tillstind — inte bara da synnerliga skal foreligger — utan dven da man
rent allmint anser att det foreligger sociala och medicinska skl som enligt
radets mening talar for tillstand till abort. Bland de skal som foranlett bifall
till abort kan ndmnas féljande

— forutom sociala skil en uttalad omognad och uttalade psykologiska
skil som betraktades som synnerliga

— socialpsykologiska skil hos en omogen 17-aring, som fortridngt gravi-
diteten till 20:e veckan och dir forbindelsen med barnafaderna av-
brutits

— sokandens élder och bristande mognad, den osdkra sociala situatio-
nen och den brutna kontakten med barnets far

— ensamstaende mor som saknade reella mojligheter att ta hand om
ytterligare ett barn ’pa grund av mattlig debilitet och stark hamning”

— 19-érig flicka som oonskat blivit gravid efter sitt forsta samlag och
som inte hade nidgon kontakt med barnafadern och hade daliga
sociala forutsittningar utan stod fran fordldrarna

— kvinnans ungdom, hennes férnekande av graviditeten och det bris-
tande kinslomissiga stodet fran fordldrarna

— komplicerad och oklar relation till fastmannen som forsokte pressa
henne att behélla barnet medan kvinnans egen bedomning var att
hon inte var mogen att ta hand om det vintade barnet

— ung kvinna med otrygg uppviixt och fortfarande osikra sociala for-
hallanden dér graviditeten utgjorde ett hot mot en nyligen paborjad
rehabilitering. Abortansokan var framstalld fére utgédngen av 18:e
graviditetsveckan

— ung arbetslos kvinna utan egen bostad som nyligen invandrat till
Sverige och som inte hade nagon kontakt med den man som hon
trodde var det viantade barnets far

- ensamstaende kvinna utan kontakt med det vantade barnets far dar
ett barn med hinsyn till kvinnans situation och laggning skulle utgora
en ekonomisk och framfor allt psykisk belastning.
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Kartliaggning av 1980 ars abortkommitté

1980 4rs abortkommitté gjorde i sitt betainkande “Familjeplanering och
abort” (SOU 1983:31) en kartlaggning i fraga om aborter efter 18:e gravidi-
tetsveckan. Av Kartldggningen, som avsag 1981 ars drenden vid rittsliga
radet, framgar bl.a. foljande.

Under de ar som abortlagen varit i kraft har rattsliga radet bifallit flertalet
ansokningar om abort efter 18:e veckan. Ar 1981 beviljades exempelvis
83 % av inkomna ansokningar.

De flesta ansokningar avser abort i 19-20 graviditetsveckan. Andelen
beviljade aborter dr ocksé storst i fraga om denna kategori av ansokningar.

I friga om graviditeter som varit lingre framskridna har réttsliga radet
gradvis avslagit en storre del av ansokningarna. Ar 1981 inkom exempelvis
totalt 50 ansokningar dér graviditeten pagatt langre tid dn 22 veckor. Av
dessa avslogs hilften. 122 av dessa fall var anledningen till avslag sannolik
livsduglighet hos fostret.

De kvinnor som far abort utford efter utgangen av 18:e veckan foreter en
annan relativ aldersférdelning dn toltalgruppen abortpatienter. Efter 18:e
veckan foreligger en tydlig dverrepresentation for tonaringar och medel-
alders kvinnor.

Ansokningar om abort pa grund av befarad fosterskada har stadigt 6kat i
antal. Ar 1977 angavs detta som skil i 31 ansokningar (11 %). Ar 1981 hade
antalet okat till 67 (26 %). Av allt att doma &r detta en avspegling av den
okade anviindningen av fosterdiagnostik varigenom man kunnat konstatera
fler fall av t.ex. Downs syndrom eller neuralrérsdefekt hos fostret.

Den dominerande typen av skl for ansokan om abort efter 18:e veckan
ir en allmin psyko-social problematik. Det ror sig frimst om sociala svarig-
heter och relationsstorningar. I en del fall ar det fraga om missbruk av
alkohol eller andra droger hos kvinnan samt vald och drogproblem hos
kvinnans man. Skilet till en sen abortansokan kan ocksa vara att den sociala
situationen eller relationen till mannen plotsligt forandrats radikalt. Om-
kring 40 % av socialstyrelsens abortarenden &r att hinfora till denna kate-
gori. | samtliga fall har fragan om abort av skilda orsaker kommit upp forst
pa ett sent stadium av graviditeten.

Samtliga ansokningar har beviljats da det huvudsakliga skélet varit fos-
terskada, missbruk hos kvinnan, psykisk utvecklingsstorning, somatisk sjuk-
dom, da kvinnan bedémt sig sjilv vara ’f6r gammal” eller blivit missledd
om graviditetstiden pa grund av ofullkomlighet hos lakare och/eller labora-
torieprover.

Abortkommitténs genomgéng av 1981 ars arenden vid réttsliga radet
visade att det som bedomts som synnerliga skil i en allmdn psyko-social
problematik inte kan vara entydigt. I varje arende ar det frdga om en
sammanvigning av en rad mer eller mindre starka skél som bedomts som
“synnerliga”.

Ansokningar om tillstdnd till abort ddr man som skil angett befarad
fosterskada eller konstaterad missbildning hos fostret, beviljas alltid av
rittsliga radet om det inte kan antas att fostret r livsdugligt. Radet later



SOU 1989:51

fordldrarnas 6nskan och bedémning vara avgérande och man har avstatt
fran att forsoka “gradera” fosterskador.

Var undersokning

Utredningen har gjort en undersokning angéende rittsliga radets nuvarande
praxis i friga om aborter efter 18:e veckan. Undersokningen redovisas i
tabellform i bilaga 2.

Sammanfattningsvis har f6ljande resultat framkommit.

Det totala antalet abortansokningar efter 18:e veckan har varit timligen
konstant genom éren. Salunda ansokte ar 1977 319 kvinnor om abort efter
denna tidpunkt. Ar 1988 var siffran 329.

Praxis i fréga om hur “’synnerliga skl skall tolkas har skirpts de senaste
aren. Ar 1977 beviljades 90 % av ansokningarna. Ar 1988 var motsvarande
siffra 73 % (tabell 5).

Antalet mycket sena abortansokningar (gjorda i 23:e graviditetsveckan
eller senare) har minskat mycket pé senare ar. Ar 1980 gavs 56 ansokningar
in. Ar 1987 var motsvarande siffra 32 ansOkningar. Rattsliga radets praxis
har kraftigt skarpts i friga om dessa mycket sena aborter. Ar 1980 avslogs
46 % och ar 1987 81 % av alla ansokningar som ldmnats in i 23:e gravidi-
tetsveckan eller senare (tabell 5).

I de sex fall dar ar 1987 tillstand till abort gavs efter 22:a graviditetsveckan
utgjordes ett fall av valdtikt (vecka 23), fem fall av fosterskada (3 fall i vecka
23 och 1 fall i vecka 24). Inte i nagot av dessa fall har fostret bedomts vara
livsdugligt vid aborttillfallet.

Psyko-sociala skl har sedan abortlagens tillkomst varit det dominerande
sklet for abort. Sociala svarigheter och relationsstérningar 4r vanligast.
Under de senaste tio dren har omkring 40 % av de beviljade ans6kningarna
utgjorts av denna kategori (tabell 6).

Andelen aborter efter 18:e veckan pa grund av fosterskada har okat
markant under senare ar. Sélunda var det ar 1977 11 % av de beviljade
ansokningarna fraga om fosterskada. Motsvarande siffra r 1987 var 35 %
(tabell 6). Det ar framfor allt fosterskada i form av kromosomavvikelse som
har okat.

Den storsta gruppen av aborter efter 18:e graviditetsveckan utfors alltsa
pd kvinnor som har en huvudsakligen psyko-social problematik. Denna
grupp dr mycket heterogen och kan exemplifieras med féljande fallbe-
skrivningar.

* 30-drig kvinna prostituerad sedan 13 r. Skild sedan ett ar. Sokt férindra
sitt liv. Det senaste aret sokt psykiater och psykolog. Samtalsbehandling
inledd. Vardanstalld sedan en ménad. Blivit gravid genom kondommiss-
lyckande under tillfélligt aterfall i prostitution. Haft smablodningar.
Forstar forst efter 19 veckor att hon ir gravid. Acklas.

* 2l-arig arbetslos, outbildad socialhjélpstddd kvinna med 18 manaders
barn. Uppvuxen i hem, dir bada fordldrarna var alkoholiserade och
misshandel med kniv och avslagna flaskor horde till vanligheten. Foster-
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hemsplacerades i tonaren. Yngre broder kriminellt belastad, vistas for
ndrvarande i ungdomshem. — For ett ar sedan separerat fran sitt barns far
efter perioder av fylleri, brak och misshandel. Under pagaende gravidi-
tet sjukhusvardad efter suicidforsok. Aktuelle barnafader, som hon ként
ett halvt ar, ar nyligen domd till faingelse. Hon ar nu desperat.

30-arig ensamstaende kvinna med tva barn, 3 och 7 ar gamla. Yngsta
barnets far begick sjalvmord for tva ar sedan. Patienten da svart chock-
ad, sjukskrevs, vistades pa konvalescenthem. Barnen skottes av mormor
och dagmamma. — Efter sjukskrivningen haft str6jobb, dr nu sedan fem
manader, pa barnldkares inradan, for barnens skull hemma. Lever pa
pension och bidragsforskott. — Menses mycket glesa, ibland med flera
manaders intervall. Gravid i 20:e veckan i tillfallig forbindelse. Orkar
inte.

26-arig outbildad, arbetslos kvinna fran grannland. Flyttade for 1 1/2 ar
sedan till liten ort i Sverige tillsammans med sin make och de gemen-
samma fem barnen ett till sju ar gamla. Makarna har nyligen separerat
efter perioder av otrohet fran mannens sida, vilka ocksa medfort klamy-
diasmitta. Hon har sjilv ansvaret for barnen. Blivit gravid trots spiral i
tillfalligt forsok till aterforening med fore detta maken, som inte stottar
henne. Hon orkar inte mer ansvar dn hon redan har. Abortbeslutet har
varit svart och blir forst i 19:e veckan otvetydligt.

18-arig arbetslos kvinna gravid i 21:e veckan. Vuxit upp under kaotiska
forhallanden, pendlat mellan korttidshem, fosterhem och ungdomshem.
Vid nagra tillfallen vardad pa barnpsykiatriska kliniken under diagnos
anorexia nervosa. — Sedan nagra ar hallit ihop med nu 20-arig man, som
for narvarande ar forsvunnen och efterlyst av polis pa grund av miss-
tanke om brott. Fick for sex manader sedan tillsammans med honom en
son. Sonen omhandertogs vid tva manaders alder och fosterhemsplace-
rades. — Inte aterfatt mens efter forlossningen. Inte forstatt att hon varit
gravid. Inte stod fran vare sig barnafader eller foraldrar. Inget kéant
missbruk. Orkar inte, kan inte.

19-arig kvinna gravid i 19:e veckan. Tidigt anat graviditeten men inte
vagat tala med nagon, blivit allt mer apatisk. — Fick tidigt ansvar for sin
yngre syster, eftersom bada forédldrarna skiftesarbetat. Allt storre ansvar
sedan foraldrarna for fyra ar sedan separerade. Efter kort forsok att bo i
egen lya flyttade hon till modern, dennes nye man och nya barn. — Gatt
vardlinjen, arbetar som vikarierande underskoterska. Sjukskriven pa
grund av hoftskada, avradd fran fortsatt tungt arbete i varden. Gravid
med 20-arig sjoman, som fornekar faderskapet och forsvunnit till sjoss.
Inget stod, ber uppgivet om hjélp att avbryta graviditeten.

39-arig affarsanstélld kvinna med fyra barn, 23, 19, 17 och 15 ar gamla.
Sedan 20 ar tillbaka psykiaterkontakt. Ater lugnande mediciner. For ett
drygt halvar sedan vrakt pa grund av hyresskulder. Nu inneboende”
tillsammans med 17-ariga dottern. Yngste sonen, 15 ar, bor hos sto-
rebror i dennes lagenhet. Gravid tillsammans med gift man, med vilken
hon haft ett forhallande i nagra ar. Inga planer pa gemensamt liv,
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forhallandet instabilt. Inte tidigare misstankt sig vara gravid. Orkar inte,
vagar inte. Ansoker i graviditetsvecka 21.

* 20-arig ensamstaende kvinna. for narvarande arbetslos, tidigare stro-
jobb. Lever pa socialbidrag. Just antagits till tre terminers vardutbild-
ning. Hyrt ut sin lilla lya i andra hand och ordnat rum pé studieorten.
Den 22-arige mannen, industriarbetare med egen bostad, végrar stilla
upp om graviditeten fullfoljs. Inget annat stod. Blivit gravid sedan hon
slutat med p-piller, haft en blodning ett par manader efter. Tror sig, nar
hon tar kontakt for att soka abort, vara tidigt gravid, visar sig var i 20:e
veckan.

* 42-arig kvinna, sambo sedan tio ar. Tva barn i tidigare forhallanden, 22
respektive 18 ar gamla. Ett niodrigt barn i aktuellt forhallande. Arbetar
heltid i institutionskok. Mannen arbetslos sedan han for fem ménader
sedan sagt upp sig fran ett bra jobb. Planerar nu starta egen firma. Helt
upptagen av planer infor detta. Orolig period efter makens uppsédgning.
Béada har overkonsumerat alkohol och tobak. Blivit gravid trots kon-
dom. — Menses senaste tiden mycket orgelbundna. Detta plus svett-
ningar har gjort att hon trott sig vara i 6vergangsaldern. Inte markt nagra
graviditetssymtom trots att graviditeten natt 20:e veckan. Chockad av
beskedet, dcklas vid tanken. Upplever graviditeten som en katastrof.
Relationen till mannen anstrangd. Hon kénner sig sjalv gammal och vet
sig bli ensam om ansvaret for det eventuella barnet.

Denna genomgang av abortansokningar med psyko-social problematik visar
att ’synnerliga skal” inte dr nagot lattavgransat och tydligt definierbart. En
sammanvagning av en méangd faktorer maste goras i varje drende.

4.9 Socialstyrelsens allmdnna rad om tillimpningen
av abortlagen

Socialstyrelsen har i januari 1989 utkommit med nya allménna rad i fraga
om tillampningen av abortlagen (SOSFS 1989:6). I de allmdnna raden
uttalas sammanfattningsvis foljande.

Abortvarden bor sa langt det dr mojligt integreras i den 6vriga kvinno-
sjukvarden. Det ar viktigt att abortradgivningen ar lattillganglig for kvin-
nan.

Erfarenheten visar att manga kvinnor, som 6verviger abort, befinner sig i
nagon form av kris med stort behov att tala med nagon utomstaende
kompetent person. Abortradgivningen syftar inte till att paverka kvinnan i
hennes beslut utan bor utformas som ett stod for henne i en svar situation
vare sig hon viljer abort eller inte. Kvinnan bor erbjudas att ta med mannen
i det abortradgivande samtalet. Detta kan vara kort och innehalla saklig
information men kan ocksa, sarskilt om kvinnan uppvisar stark ambivalens,
vara mera ingaende med eventuellt upprepade kontakter innan kvinnan
fattar sitt beslut. Syftet med radgivningssamtalet ar att sa bra som mojligt
for kvinnan (paret) belysa situationen och ge underlag for ett riktigt beslut.
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Oberoende av lokal organisation bor varje lakare och barnmorska, verk-
sam inom preventivmedelsradgivningen, kunna ge en viss abortradgivning,
dvs. utan drojsmal upplysa en kvinna om abortlagens utformning, vart hon
kan vinda sig for att fa en abort, vilket stod hon kan fa och hur en abort gar
till. Den mera ingaende abortradgivningen ges i form av samtalskontakt
med en kurator och/eller ldkare.

Vid graviditeter fore utgangen av 12:e graviditetsveckan ar kuratorsamta-
let frivilligt, men varje abortsokande kvinna och hennes partner bor erbju-
das tid for sadant samtal. En 6nskan att inte ha denna kuratorskontakt skall
givetvis respekteras. Vid graviditet efter utgangen av 12:e veckan fore-
skriver lagen en sérskild utredning. Den sérskilda utredningen innebaér i
praktiken ett kuratorsamtal, som tar upp samma fragor och utformas pa
samma sdtt som vid tidig abort.

Efter utgangen av 18:e graviditetsveckan maste en kuratorsutredning
goras och bifogas ansokan till socialstyrelsen. Utredningen utformas som ett
stodjande samtal, dar dven mojligheterna att fullfolja graviditeten liksom
foljderna av ett eventuellt avslag pa abortansokan diskuteras.

Kuratorsamtalet bor utformas som ett stod for kvinnan, och i vissa lagen
aven for mannen, i en krissituation. Hos kuratorn maste kvinnan i lugn och
ro fa tillfalle att tala om sin situation och de omsténdigheter, som lett fram
till hennes tankar pa abort. Av detta foljer att god tid maste avsittas for
samtalet. Om kvinnan onskar och behov foreligger bor samtalskontakten
kunna fortsitta efter aborten.

Bade undersokning och vagledning for abort och sjalva abortingreppet
bor handhas av ldkare med gynekologisk specialistkompetens eller av lakare
under specialistutbildning i obstetrik-gynekologi. Likarens uppgift ar att
bedoma graviditetens langd och kvinnans allménna och gynekologiska hal-
sotillstand. Enligt lagen skall lakaren bedéma om det foreligger kontraindi-
kation mot abort, dvs. skaffa sig en uppfattning om kvinnans situation, om
hon t.ex. har blivit paverkad eller pressad att genomfora aborten mot sin
vilja. Lakaren skall informera om den abortmetod, som kommer att till-
lampas, och vilka komplikationsrisker den kan medfora samt formen for
efterkontroll och uppféljning. Lakaren skall vidare informera om preventiv-
medel och tillsammans med kvinnan diskutera olika preventivmetoders for-
och nackelar och komma fram till en godtagbar metod.

Barnmorskor som ar verksamma inom médravard och preventivmedels-
radgivning har en viktig uppgift i det abortforebyggande arbetet. Det giller
dels preventivmedelsradgivning, dels utatriktat upplysningsarbete om sexu-
alitet och samlevnad. Inte séllan 4r det barnmorskan som ldmnar gravidi-
tetsbeskedet och hon maste da kunna svara pa de direkta fragor som kan
folja. Hon bor ha goda kunskaper om abort, abortlag och om den kris, som
en oonskad graviditet kan innebdra. Hon bor kunna ge stod at en kvinna,
som Overvager abort, och hjilpa henne att snabbt komma till rétt instans.
Barnmorskan kan dven delta i efterkontrollen av kvinnor, som genomgatt
tidig okomplicerad abort.

Efter aborten rekommenderas aterbesok hos lidkare eller barnmorska.

T R
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Dels behover kvinnan fa veta att hon ar medicinskt aterstilld, dels behover
ofta preventivmedelsanvindningen diskuteras igen. Aterbesoket bor inte
ligga alltfor langt efter aborten. Lamplig tidpunkt kan vara 4-6 veckor.

Om kvinnan oOnskar eller bedoms vara i behov av det, bér hon och
eventuellt hennes partner erbjudas aterbesok inte bara hos likaren utan
dven hos en kurator. I speciella fall, t.ex. vid abort efter konstaterad
fosterskada, kan flera aterbesok behovas. Ibland kan speciell expertis be-
hova inkallas for att belysa resultatet av undersokningarna pa fostret som
kan ha framkommit efter aborten.

Den abortsokande kvinnan har ratt att forvanta sig en vénlig och for-
staende attityd fran all den personal hon moter i anslutning till abort. Detta
forutsitter att den personal, som deltar i abortvarden, inte ar fordomande
eller visar en avstandstagande attityd. Detta i sin tur fOrutsitter att ingen
tvingas delta i abortverksamhet mot sin vilja. Personer som pa etiska,
religiosa eller andra grunder inte kan acceptera att abort utfors, bor heller
inte delta i abortvarden. For att underlatta for den personal, som deltar i
abortvarden, bor aterkommande tillfdllen for information och diskussion
anordnas, dir berérd personal far mojlighet att ventilera sina reaktioner och
eventuella svarigheter. Manga ganger kan bristande forstaelse bero pa
bristande kdnnedom om livsvillkor, livsmOnster och situationer, som kan
leda till abort. Mojlighet till aterkommande fortbildning for personal, som
deltar i abortvarden, bor saledes ses som en viktig faktor for att beframja
kvaliteten i abortvarden. Detta bor beaktas vid resursplaneringen.

Nir abort blir aktuell efter 18:e graviditetsveckan gors en kuratorsutred-
ning. Det dr kuratorsutredningen, som i huvudsak ligger till grund for
socialstyrelsens bedomning om synnerliga skil foreligger. Darfor maste
utredningen vara fyllig och belysa bl.a. féljande punkter:

Omsténdigheterna kring den aktuella graviditeten.
Familjesituation, relation till mannen, barn och foréldrar.
Skilen for abort.

Mannens instéllning till graviditeten.

Tidigare graviditeters forlopp och tidigare aborter.
Bostads- och arbetssituation.
Preventivmedelsanvindning.

b G 0k b TDE S Sk

Nair abort vervags efter konstaterad eller misstéankt fosterskada ar situatio-
nen annorlunda én vid andra aborter. Graviditeten ar i de flesta fall 6nskad
och efterlingtad. Kvinnan kommer att uppleva aborten som néagot hon
genomfor trots sin Onskan att foda barn. Hon har starka kénslor av sorg och
forlust pd samma satt som vid perinatal dod utan att fa det stod och den
medkénsla fran omgivningen som ofta moéter en kvinna eller ett par, som
forlorat sitt barn i samband med forlossningen. Denna kansla forstarks
sannolikt ytterligare om fosterskadan uppticks sa sent att ansokan om abort
maste ldmnas till socialstyrelsen, dar sjdlva ansokningsforfarandet upplevs
som en extra pafrestning.
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Beskedet om fosterskadan kommer ovéntat och drabbar hart. Den in-
formation kvinnan far primért har hon svart att ta emot i den chockfas hon
befinner sig. Hon maste darfor fa tillracklig tid och upprepad information
innan nagot slutgiltigt beslut fattas.

Informationen till fordldrarna om skadan eller missbildningen maéste vara
balanserad och fullédig och ta sikte pa att ge en objektiv bild av det
befarade handikappet och dess konskvenser for barnet och familjen. Vid
misstdnkt eller konstaterad fosterskada maste kvinnan fé tillgang till ex-
pertis och sakkunskap. Det dr onskvart att den likare, som primirt tagit
hand om kvinnan, ar huvudansvarig fér henne och hennes partner. Han bor
skriva ansokan till socialstyrelsen och erbjuda fortsatt stod efter aborten
eller under graviditeten, om den fullf6ljs, och infér en eventuell ny gravidi-
tet.

Det ér viktigt att kuratorskontakt etableras dven i dessa fall. Kvinnan och
hennes partner kan behéva tala igenom beslutet med ndgon annan 4n den,
som stéllt diagnosen och paborja en stodkontakt, som kan fortsitta om
kvinnan/paret sa 6nskar. Vid aterbesok efter aborten bor paret ges tillfille
till ytterligare information och diskussion om fosterskadan och gé igenom
resultaten av de undersokningar pa fostret som gjorts. Ménga génger dnskar
kvinnan/paret genetisk vigledning infor kommande graviditet.

Till en eventuell ansokan till socialstyrelsen skall fogas kopia av det
utldtande, som ligger till grund for diagnosen. Av utlatandet bér framga vad
det befarande handikappet innebir.

4.10 Socialutskottets stillningstaganden

Socialutskottet konstaterar i sitt betdnkande Familjeplanering och abort
(SoU 1986/87:5) att abortlagen har varit i kraft sedan ar 1975. Under denna
tid har utvecklingen av bl.a. fosterdiagnostiken och vardmdjligheterna da
det giller mycket tidigt fodda barn varit snabb. Férutom de mycket svara
fosterskador som kunde forutses i borjan av 1970-talet kan likarna numera
forutse och konstatera ett flertal avvikelser som leder till eller kan leda till
handikapp av mycket varierande svarhetsgrad. Varden av mycket tidigt
fodda barn har forbattrats sa att lakarna numera anser att barn som fods
redan i 23:e graviditetsveckan har vissa mojligheter att Gverleva om de &r
vid god vigor vid forlossningen. Overlevnaden for friska barn som fods efter
25 veckors graviditet bedoms numera vara 50 %. Efter 26 veckor 6verlever
60-70 % av barnen. Om man till detta lagger att det med hénsyn till
svarigheterna att bestimma den exakta graviditetslingden? fortfarande bor
finnas en viss sdkerhetsmarginal ar det tydligt att ett beslut om sen abort
enligt nuvarande regler kan komma att fattas alltfér nira den tidpunkt da
fostret méste bedomas som livsdugligt.

2 Felmarginalen anses uppga till + — tva veckor.
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Genom en forsiktig tillimpning, framfor allt av socialstyrelsen da det
giller tillstand till mycket sena aborter, torde visserligen i praktiken oftast
kunna undvikas att abort beslutas i fall nir fostret kan visa sig vara livs-
dugligt. Enligt utskottets mening vore det dock felaktigt att Gverldta at
praxis att 16sa denna konflikt mellan kvinnans och fostrets intressen. Ut-
skottet anser darfor att en noggrann genomlysning av dessa fragor skynd-
samt bor komma till stind av inseminationsutredningen (utredningen om
det ofédda barnet). Darvid bor fragan om 18 veckors-gransen provas samt
klarare regler nir det giller forutsittningarna for mycket sena aborter
utformas. Utskottet betonar att det inte finns nagon anledning att se dver
grinsen 12 veckor, den grins vid vilken kvinnan ensam avgor abort.

Socialutskottet uttalar vidare att utskottet i ett tidigare drende rérande
abort pa grund av fosterskada har uttalat att inseminationsutredningen
(utredningen om det ofédda barnet) bor anligga en helhetssyn pé de etiska
problem som sidana ingrepp aktualiserar. Utskottet har emellertid erfarit
att inseminationsutredningen mot bakgrund av utformningen av dess ur-
sprungliga direktiv anser sig forhindrad att ga narmare in pa de fragor som
ror innehéllet i abortlagen. Enligt utskottets uppfattning ar det angelaget att
utredningen behandlar dven fragor som ror abortlagen i den mén arbetet
med skydd for ofédda eller med fosterdiagnostiken ger anledning till det.
Den friga som utskottet hdr aktualiserat om tidsgrdnsen for abort kan
limpligen behandlas i det sammanhanget.

I sitt betinkande om vissa abortfragor (SoU 1987/88:2) understryker
socialutskottet att det ar nodvandigt att fragan om 18-veckorsgransen som
ovre tidsgrins for abort utan sérskilt tillstdnd nu provas och att en sinkning
overvigs. Det ar vidare nodvéndigt att klarare regler utformas for forut-
sittningarna for mycket sena aborter. Arbetet med detta bor enligt ut-
skottet inledas utan vidare drojsmal. Fragor som ror abortlagen maste dven
belysas i det pigiende utredningsarbetet pa fosterdiagnostikens omréde.

I ett betinkande om abortlagen (SoU 1987/88:21) hanvisar socialutskottet
till de uttalanden som utskottet gjort i sina tidigare betdnkanden om abor-
ter. Utskottet understryker att det vill virna om en abortlag med den
principiella utgdngspunkten att det ar kvinnan sjilv som inom vissa tids-
grinser avgor om hon skall fullgora en graviditet eller inte.
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5 Utredningens overviaganden

5.1 Utgangspunkter i fraga om fosterdiagnostik

Fosterdiagnostik dr nagot forhallandevis nytt inom den medicinska veten-
skapen. Forst pa 1960-talet borjade den utvecklas till att bli ett viktigt
hjalpmedel for att upptécka fosterskador.

Under 1960- och 1970-talen var fosterdiagnostiken i stort sett okon-
troversiell. Den anvéndes till att borja med i forsta hand for att konstatera
att graviditeten forlopte normalt. Genom den snabba tekniska utvecklingen
pa omradet har fosterdignostiken emellertid allt mer borjat anvéandas for att
upptdcka eller utesluta missbildningar hos fostret. Detta har lett till att
fosterdiagnostiken kommit att diskuteras allt mer och till och med ifragasit-
tas fran etiska, psykologiska och rittsliga utgangspunkter. Det dr framfor
allt tva omsténdigheter som bidragit till en fordndrad syn pa fosterdiagnosti-
ken.

En omstéindighet ar att synen pa fostret forandrats. Fostret anses i den
nya abortlagen, som tradde i kraft ar 1975, i borjan av graviditeten vara en
del av kvinnans kropp. Pa senare ar har emellertid detta synsétt borjat
ersittas av uppfattningen att den blivande modern och fostret redan fran
borjan ér tva individer som bada ar skyddsviarda.

Den andra omstindigheten ar att fosterdiagnostiken under senare ar
utvecklats och forfinats, vilket lett till dels att fosterdiagnostik kan goras
mycket tidigare under graviditeten &n forut och dels att allt fler fosterskador
kan upptiackas genom diagnostiken.

Fosterdiagnostiken ger numera upphov till en rad problem av i forsta
hand etisk och psykologisk men ocksé av rittslig natur. Utredningen har
enligt direktiven till uppgift att undersoka vilka dessa problem dr med
utgangspunkt bl.a. i socialstyrelsens rapport och gen-etikkommitténs be-
tankande. Enligt var uppfattning aktualiserar dessa undersokningar och vad
som i Ovrigt framkommit under utredningsarbetet huvudsakligen féljande
fragestéllningar som bor bli foremal for 6vervaganden fran var sida.

Bor fosterdiagnostik alltid erbjudas?
Vilket stod och vilken hjilp behovs? Bor det finnas nagra begransningar
for screeningundersokningar?

*x Bor det krivas sérskilda indikationer for att fosterdiagnostik skall fa
komma till stand? I sa fall vilka?
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* Vem skall ge information om fosterdiagnostik? Hur bor informationen
utformas? Bor information vara obligatorisk fore och efter fosterdiag-
nostiken?

* Bor likaren vara skyldig att lamna upplysning om allt som framkommer
vid fosterdiagnostik? Hur skall s.k. bifynd hanteras?

* Bor det Overvigas ndgon dndring i fraga om sen abort om fosterdiagnos-
tik gjorts?

* Bor verksamheten med fosterdiagnostik regleras?

* Bor ett landsomfattande register upprattas angaende fosterskador som
upptacks vid fosterdiagnostik?

5.2 Etiska overvdganden

5.2.1 Allmént

Fosterdiagnostik kan ytligt sett framsta som enbart en medicinsk fridga. Den
gdr ju ut pa att utréna om ett foster ar friskt och utvecklas normalt eller pa
att upptiacka sjukdomstillstand och fysiska avvikelser.

Diagnostekniken har utvecklats av likare. Det ar likare som slagit fast
vilka indikationer som bor foreligga for att fosterdiagnostik skall fa an-
vandas. Likaren ar den som informerar kvinnan om fosterdiagnostik, med-
delar undersokningsresultatet och diskuterar vilka slutsatser man kan dra av
dessa resultat.

Den medicinska utgangspunkten kan skymma att fosterdiagnostik — pa ett
helt annat sitt 4n annan sjukdomsdiagnostik — aktualiserar grundliggande
etiska fragor. Det handlar om ménniskosyn och virderingar och om vilka
principer som bor styra vart handlande. Det ror ocksa vilka instanser som
skall sla fast dessa principer. Det handlar om individens integritet och
Overtygelse i relation till lakaren och sjukvarden liksom till samhillet i stort.
Det ror slutligen vilka psykologiska, sociala och moraliska konsekvenser
som det far om man viljer det ena eller andra handlingsalternativet.

Det ér troligen f& ménniskor i vart samhille som dr beredda att gora helt
entydiga stéllningstaganden i fraga om fosterdiagnostik. De mest kritiska
vill knappast avvisa varje form av fosterdiagnostik och de mest positiva
fornekar inte att den innebar etiska problem och komplikationer.

Fosterdiagnostiken dr nara sammankopplad med en rad andra frigor som
abort, konstlade befruktningsmetoder och skydd fér ofédda. Detta sam-
band méste beaktas nar man gor etiska 6verviaganden i friga om fosterdiag-
nostik.

Nir vi talar om fosterdiagnostik menar vi alla undersékningar som gar ut
pa att undersoka fostret. De etiska Gvervidganden vi gor i det foljande har i
princip bérighet pa all slags fosterdiagnostik. Det dr dock ofrdnkomligt att
Overvdagandena blir kansligare i fraga om sadan diagnostik som gér ut pa att
utrona om fostret ar skadat.
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5.2.2 Minniskosyn och manniskovarde

Fosterdiagnostiken stéller oss i en rad valsituationer med komplicerad etisk
innebord. Darvid aktualiseras fragor om manniskosyn och om grundlidggan-
de virderingar bade hos individen och i samhillet. Virderingskonflikter av
djupgéende slag kan komma i dagen.

Men éven diar ménniskor i langa stycken delar varandras grundliaggande
virderingar kan konflikter uppsta nar varderingarna skall tillimpas i nya
valsituationer. Sallan har vi att valja mellan ett helt gott och ett helt ont
alternativ. Av tva alternativ kan bada ha for- och nackdelar. Vi fors in i
kdnsliga och svarlosta fragor om prioritering.

Av central betydelse vid all diskussion om livets uppkomst och fortbe-
stand 4r synen pa manniskan. I det moderna samhillet har pa allt fler
omraden uppstatt en konflikt mellan 4 ena sidan en humanistisk ménni-
skosyn och & andra sidan en teknokratisk syn pa manniskan. Har géller det
en varderingskonflikt av djupgaende slag.

Fosterdiagnostik och konstlade befruktningsmetoder dr exempel pa nya
mdjligheter som skapats genom fortgaende teknisk utveckling. Det ir an-
geléget att ta till vara teknik som kan stallas i médnniskans tjénst och hjélpa
oss att uppna goda ménskliga mal. Men det kravs ocksa vaksamhet mot att
manskliga livsprocesser blir utsatta for teknisk manipulation pa sitt som
medfor storre skada dn nytta for manniskan.

Enligt en humanistisk manniskosyn ar manniskan en fri och ansvarig,
skapande och social varelse. Ingen méanniska far behandlas enbart som
medel utan varje individ har ett manniskovérde och utgor ett mal i sig sjalv.

I den teknokratiska manniskosynen ligger att manniskan inte behandlas
fullt ut som en individ med integritet, manniskovirde och valfrihet utan
snarare som ett objekt som kan manipuleras.

Vi har vid stéllningstagande till konstlade befruktningsmetoder och i
ovrigt i fraga om skydd for det ofodda barnet sokt tillimpa en humanistisk
manniskosyn.' Vi intar samma grundstandpunkt i friga om de dmnen som
behandlas i detta betankande.

Detta innebar ett etiskt val av grundlaggande slag. Men det ar langt ifran
tillrdckligt for att ge oss siker vagledning genom den invecklade serie av
etiska dilemman och prioriteringsproblem som fosterdiagnostiken aktuali-
serar. Anhédngare av en humanistisk manniskosyn kan komma till olika
standpunkter nar t.ex. olika ménniskors intressen stills mot varandra eller
nér det spirande manniskolivet stélls mot moderns/foraldrarnas 6nskan att
bestimma Over reproduktionen eller att foda ett friskt barn.

En humanistisk manniskosyn innebdr att varje individ maste anses ha ett
manniskovarde. I ménniskovérdet ligger bl.a. livets okrankbarhet, perso-
nens integritet och rétt att vara barare av allmanna manskliga rattigheter.
Alla individer har ett lika varde i denna grundlaggande mening oavsett ras,
hudféirg, kon, handikapp, utbildning m.m.

! Se utredningens tidigare betinkanden SOU 1983:42, 1985:5 och 1987:11.
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Sjélvklart ar det i manga sammanhang godtagbart att virdera ménniskor
olika, t.ex. vid val av vanner eller livspartner eller vid bedomning av
sokandens skicklighet for olika tjanster. Men ménniskovirdet slar vakt om
det etiska minimum som inte far forviigras nagon ménniska. Manniskovér-
det kan darfor inte graderas utan ér helt och odelbart och lika fér alla. Det
ar ocksa ovillkorligt etiskt forpliktande.

Andé kan det i extrema situationer vara svart, kanske omojligt att finna
ett handlingsalternativ som tillgodoser alla etiska aspekter av manniskovar-
det fullt ut. Vid t.ex. polisingripanden mot vipnade brottslingar kan liv
stallas mot liv sd att principen om livets okriinkbarhet inte kan uppratthallas
gentemot alla berorda.

En graviditet till f6ljd av valdtakt 4r en flagrant kriankning av en kvinnas
personliga integritet och blir det i &n hogre grad om hon tvingas fullfolja
graviditeten. Respekten for kvinnans personliga integritet blir har oforenlig
med principen om livets okrankbarhet vad giller det vintade barnet.

Detta exempel aktualiserar en annan viktig fraga. Nar uppstar ménni-
skolivet? Fréan vilken tidpunkt kan vi tala om en mansklig individ med
oinskrinkt minniskovarde och fulla ménskliga rittigheter?

For en modern uppfattning om méanniskovirde och manskliga rittigheter
ar FN-deklarationen fran 1948 av grundliggande betydelse. En rad senare
antagna internationella och regionala konventioner utgar fran grundsatser-
na i denna deklaration.

Frigan om redan det ofédda barnet kan och bor tillskrivas oinskrankt
manniskovirde och fulla manskliga rattigheter far dock inget svar i FN-
deklarationen. Denna uttalar sig bara om individer som fotts till ménskligt
liv: "Alla manniskor ar fodda fria och lika i virde och rittigheter.”

Det rader olika uppfattningar om fran vilken tidpunkt ménniskoliv upp-
stér. Befruktningen, implantationen (nidationen), de forsta fosterrérelserna
och livsdugligheten ar tidpunkter som ofta nimns i sammanhanget.

En inte ovanlig uppfattning ér att redan det spirande manskliga liv som
uppstér genom befruktningen bor tillskrivas oinskrinkt minniskovirde.
Redan dar foreligger namligen alla anlag till fortsatt individuellt ménskligt
liv. Enligt denna uppfattning markerar senare hindelser som implantatio-
nen, de forsta fosterrorelserna m.m. bara utvecklingsfaser i den redan
pabdrjade livsprocessen och kan inte tas till utgdngspunkt for stillnings-
tagande i friga om manniskovirde. Inte ens fodelsen innebar nagon sadan
sjdlvklar utgangspunkt, eftersom det ofédda barnet dven under det senare
fosterstadiet normalt ar livsdugligt, dvs. har méjlighet att leva vidare utan-
for kvinnans kropp.

Tolkas den nu framlagda uppfattningen sa att principen om livets okréink-
barhet giller oinskrankt alltifran befruktningen blir de etiska konsekvenser-
na hirda. En graviditet till foljd av en valdtikt skulle t.ex. under inga
forhallanden fa avbrytas. Inte ens vid en graviditet som innebir fara for
kvinnans liv skulle det finnas en odiskutabel ritt att sitta kvinnans liv och
hilsa fore fostrets. Vid en befruktning utanfér kroppen skulle man vara
skyldig att forsoka implantera samtliga — dven nagot defekta — dgg som
befruktats utanfor kroppen.
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En annan uppfattning gar ut pa att man skiljer pa ménskligt liv som en
mojlighet och ménskligt liv som utvecklat. Man vill dérvid tala om mansk-
ligt liv i kvalificerad mening inte bara som biologisk process utan som
individuellt gestaltat personlighetsliv. Manniskovirde ar enligt denna upp-
fattning nagot vi alltid tillskriver en ménsklig person. Genom befruktning
uppstar ett stycke liv som dr genetiskt programmerat att utvecklas till en
ménsklig person. Men det ar dnnu bara friga om manskligt liv som en
mojlighet. Just med tanke pa sina inneboende mojligheter bor detta spiran-
de liv tillskrivas ett stort virde alltifran befruktningen och normalt skyddas
sa langt det ar mojligt. Andd kan principen om livets okréinkbarhet inte
goras gallande pa samma oinskrénkta sitt hir som i friga om ett utvecklat
ménniskoliv.

Den némnda slutsatsen kan fa visst std genom iakttagelsen av naturens
eget forlopp vid uppkomsten av liv. Det spirande livet ir ytterst sarbart och i
manga fall leder liv som méjlighet inte till utvecklat liv. Enligt en ameri-
kansk unders6kning sker — nir befruktning uppstar — spontanabort (miss-
fall) redan forsta veckan efter befruktningen i 18 procent av fallen och i
ytterligare 32 procent under den andra veckan. Enligt denna undersokning
overlever endast 37 procent av befruktade Z4gg s att de slutligt utvecklas till
levande barn.?

Den etiska konsekvensen av detta resonemang blir att man bor skapa ett
oOkande rittsskydd for det ofédda barnet i takt med den fortskridande
fosterutvecklingen.

Men leder inte dessa resonemang till en gradering av ménniskovirdet, i
strid mot grundtanken att manniskovirdet r helt och odelbart? I en grund-
laggande mening inte. Miénniskovarde kommer fortfarande att helt och
odelbart gilla for alla personer. Didremot framstar fostrets virde inte som
oinskrinkt forrédn det uppnitt ett stadium da det borjar kunna uppfattas
som en mansklig person. Svérigheten ar att det inte gar att ange nagon
bestdmd tidpunkt frén vilken detta giller. FN-deklarationen kringgar denna
svarighet genom att enbart tala om fodda.

5.2.3 Abortlagstiftningen och skydd for ofodda

Fore den nya abortlagstiftningen var det straffbart att utan sirskilt angivna
skél abortera ett foster. Abort ansags utgéra ett brott mot principen om
livets okrankbarhet och fostrets ritt till liv. I den nya abortlagen inférdes
synsattet att fostret dr en del av kvinnans kropp. Kvinnans ritt till abort sags
som en konsekvens av hennes ritt att bestimma 6ver sin egen kropp. Detta
synsitt har dock inte fatt ndgot direkt uttryck i sjélva lagtexten. Tanken pa
fostret som en egen skyddsvird individ kom under dessa diskussioner att
trada i bakgrunden. Indirekt finns den dock kvar ocksa i den nuvarande
abortlagen i form av ett forbud mot att abortera foster som kan antas vara
livsdugligt.

? Biggers, John D: In Vitro Fertilization, Embryo Culture and Embryo Transfer in the
Human. A paper prepared for the Ethics Advisory Board, 1978, Table 2 p. 10.
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[ vart betankande Skydd for det vintade barnet. Atgarder mot missbruk
m.m. under graviditet” (SOU 1987:11) har vi gett uttryck for asikten att
man inte lingre kan betrakta modern och det blivande barnet som en enda
individ. Inte heller dr det mgjligt att se fostret som en del av kvinnans kropp
ndar man diskuterar fosterskador. Eftersom fostret dr ett méanniskoliv i
utveckling kan fosterskador ge bestaende men for den individ som senare
fods. Ett skydd for fostret ar darfor ett skydd for denna individ.

Man maste alltsa enligt var uppfattning utgd fran att modern och det
blivande barnet ér tva individer som bada ér skyddsvédrda. Deras intressen
kan sammanfalla men ocksa raka i konflikt. Problemen ter sig i viss man
olika vid t.ex. skydd for fostret mot kvinnans missbruk under graviditeten a
ena sidan och vid abort & andra sidan.

Nir det galler fosterskador till f6ljd av kvinnans missbruk under gravidi-
teten framtridder behovet av skydd for det vintade barnet redan under tidig
graviditet for att forebygga fosterskador som kan ge bestaende men for det
barn som fods. I fraga om abort anses behovet av skydd for fostret upp-
komma senare. Abortlagen ger fostret réttsskydd forst ndr fostret ndrmat
sig livsduglighet.

Denna skillnad kan leda till att man i ett konkret fall forst vidtar atgirder
for att skydda ett foster mot moderns missbruk men senare tillmotesgar
hennes Onskan att fa fostret aborterat.

Det sagda visar hur svart — for att inte sdga omajligt — det ar att fora ett
konsekvent och logiskt resonemang i fraga om skyddet for fostret. Detta
hinger samman med att fragan om intresseavvagning ar sa svar och kanslig.

Aven om man alltsi anser att modern och fostret bada r skyddsvirda
individer dr det uppenbart att man ibland maste lata den enas intresse ga
fore den andras. Det spirande ménniskolivet har i sig ett stort varde. Det
kan inte enbart ses som en del av kvinnans kropp. Men det ar langt fram i
graviditeten helt beroende av kvinnans kropp for sin utveckling till ett
utvecklat méanskligt liv. I det helt 6verviagande antalet fall ser kvinnan med
gladje fram mot att foda sitt barn. Men befinner hon sig i en pressad
situation och saknar den psykiska beredskapen att féda sitt barn kan even-
tuella krav att fullfolja graviditeten upplevas som en kriankning av hennes
personliga integritet. Humanitédra skal talar for att hennes intresse i detta
fall av att fa abortera fostret skall fa vdaga tyngre dn det i och for sig
berattigade intresset hos det spirande ménniskolivet av att fa fortsétta att
utvecklas till ménniska.

Denna avvigning av intressekonflikten mellan modern och fostret giller i
borjan av graviditeten. Allt eftersom fosterutvecklingen fortskrider bor
fostrets intresse véga allt tyngre.

5.2.4 Etisk konflikt vid generell respektive selektiv abort

Fosterdiagnostiken dr nidra sammankopplad med abortfragan sa till vida att
fosterdiagnostik kan utmynna i ett stallningstagande for abort. Fragan om
abort &r i sin tur etiskt konfliktladdad.
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En abortsituation innebdr alltid ett etiskt dilemma. Detta forhallande
kom att undanskymmas i diskussionerna kring den nya abortlagen genom
att fostret betraktades som en del av kvinnans kropp. Det kommer pa nytt i
dagen nar kvinnan och det blivande barnet i stillet ses som tva individer
vilka bada ar skyddsvirda. Fosterdiagnostiken tillfor en rad nya aspekter till
det grundlaggande dilemmat.

Virderingsforskjutningar i synen pa abort har samband bade med sociala
och livsaskadningsmissiga forandringar. Den tidigare negativa och restrikti-
va hallningen till abort hingde troligen bl.a. samman med att kyrkan och
den kristna etiken linge dominerade i samhillet. Kristendomen &r en
sjalvklar del av vart kulturarv och i den etiska grundvalen for vart samhille
ingér manga varderingar med kristet ursprung. Dit hor allas ritt till en
tryggad alderdom och plikten att ta vard om alla barn som féds. Nir det
galler principen att dven ofodda skall skyddas alltifran befruktningen har
den traditionella kristna synen av ménga kommit att uppfattas som alltfor
rigoros.*

[ friga om sociala forandringar kan pekas pa éldre tiders samhilleliga
paternalism och pa kvinnans omyndiga stéllning. Dessa faktorer medférde
att kvinnans egen mojlighet att bestaimma 6ver reproduktion och abort var
starkt beskurna, dels fran mannens sida och dels fran samhiillets frimst
genom dess rittsskipning.

Liberaliseringen i synen pa aborter kan antas hinga samman med bl.a.
foljande faktorer. Samhallet har sekulariserats och blivit mer pluralistiskt i
etiskt hinseende. En storre betoning har lagts pa den enskilda individen och
dennas integritet och sjalvbestimmande i forhéllande till samhillet. Detta
har t.ex. lett till storre frihet for bade mén och kvinnor vid val av former for
samlevnad och familjebildning. Kvinnans starkare samhallsstallning i all-
ménhet och hennes éktenskapliga likstalldhet med mannen ar likasa viktiga
forutsattningar for den foriandrade synen.

Det dr sirskilt en viktig vérderingsforskjutning som till foljd av denna
utveckling intritt i synen pa aborter. Det 4r uppfattningen att hinsynen till
fordldrarnas framst kvinnans personliga integritet och sjidlvbestimmande
méste viga tungt i en abortsituation, sa tungt att den under vissa betingelser
kan sla ut principen om det spirande livets okrinkbarhet.

Vi féar dock inte bortse fran att instéllningen till aborter 4r mycket va-
rierande bland olika grupperingar i vart samhille och inte minst bland
kvinnor. Det finns manga kvinnor som uppfattar principen om det spirande
livets okrankbarhet som starkt etiskt forpliktande och dérfér inte annat 4n i
vissa extremfall skulle kunna tdnka sig att begéra abort for egen del.

Framhallas bor har att den nya abortlagen tar hinsyn till den etiska
pluralismen i vart samhille. Dess huvudprincip om kvinnans sjilvbestdm-

3 Dock bor framhéllas att traditionell kristen uppfattning inrymmer betydande va-
riationer. Enligt en mycket spridd asikt utgor de forsta fosterrorelserna, den s.k.
kvickningen, ett tecken pa att fostret blivit besjalat och forst ett besjalat foster ar att
betrakta som en mansklig individ.
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mande ger kvinnor med olika etisk instillning rétten att sjdlva bestimma
hur de skall stélla sig till abort.

Abortlagen fran ar 1975 kan alltsa ses som ett led i en lang utveckling som
syftat till att 6ka individers sjalvbestimmande och da sarskilt i deras egen-
skap av makar/sambor och foréldrar.

Under de tva senaste decennierna har emellertid barnens situation i vart
samhiille tilldragit sig allt storre intresse. Barnen ar ju ocksd ménskliga
individer med ritt till personlig integritet och behovstillfredsstéllelse. Det
kan i vissa fall foreligga en risk att fordldrarnas frigorelse far ga ut over
barnen. Men i ménga fall ar det fordldrar i kamp for sina barns réitt som
bidragit till att vicka opinionen i dessa fragor.

Foljaktligen har barnets rittsliga stéillning varit foremal for ingéende
overlaggningar och i stor utstrickning ocksa for en andrad lagstiftning. Vi
kan allmint tala om en perspektivforskjutning fran den tidigare ibland
ensidiga betoningen av fordldrarnas ritt till ett havdande av barnet som
egen individ med egna rittigheter och behov.

Det ir mot denna bakgrund naturligt att dven det ofédda barnets ratt pa
nytt borjat uppmirksammas. I samtliga de betankanden vi avgett betraffan-
de konstlade befruktningsmetoder och skydd fér ofédda m.m. har vi sokt
virna om det ofédda barnets ritt och intresse och balansera det mot
foraldrarnas. Riksdagen har hittills genomgaende foljt véra forslag i dessa
hdnseenden.

Fosterdiagnostiken tillfor en rad nya aspekter till det grundliggande
etiska dilemma som alltid uppstar niar moderns (foraldrarnas) och det
ofédda barnets intressen stills mot varandra i en abortsituation. Framst
maste har uppmirksammas den inte minst fran etisk synpunkt viktiga skill-
naden mellan generella och selektiva aborter.*

I friga om de generella aborterna foreligger den centrala etiska kon-
flikten mellan & ena sidan livets okrankbarhet och & andra sidan kvinnans
(forildraparets) integritet och sjilvbestimmanderitt nar det géller att ata
sig fordldraskapet.

I vart uppdrag ingér inte att ifragasitta den fria abortrétten. Vi anser oss
emellertid bora framhalla att det dr en angeldgen uppgift for samhillet att i
langt storre utstrickning dn nu forsoka genom konkreta édtgérder aktivt
stodja kvinnor i socialt utsatta ligen och underlitta for dem att fullfdlja
graviditeten. Det dr ocksa angeldget att samhillet verkar for en forstarkt
samlevnadsundervisning och preventivmedelsradgivning for att forebygga
oonskade graviditeter.

I friga om de selektiva aborterna kvarstar den etiska konflikten kring
livets okrankbarhet men hir tillkommer konflikten om & ena sidan alla ;
ménniskors lika virde oavsett hélsa och funktionsduglighet och a andra
sidan respekten for kvinnans (foraldraparets) egen bedomning av vad kvin-

* Generell abort — abort som gors pa grund av att kvinnan t.ex. av sociala skél helt
allmint inte onskar fa barn. Selektiv abort — abort som gors pa grund av att kvinnan
till f6ljd av t.ex. konstaterad fosterskada inte 6nskar fa just det ifragavarande barnet.
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nan (fordldraparet) orkar med och klarar av. Det handlar om mojligheten
att valja bort ett skadat eller sjukt foster kanske till forman for ett friskt barn
vid en senare graviditet. (Det ofullstindiga kunskapsunderlaget for ett
sadant val ar ett dilemma fOr sig, varom mera nedan.)

Det éar troligt att de flesta mdnniskor bekénner sig till dessa i sig mot-
staende varderingar. For den enskilda ménniskan innebar ett stillnings-
tagande sannolikt alltid en vdnda. Vad sadana virderingskonflikter innebér
for samhallet, samhéllsmoralen och ménniskosynen i stort 4r mera osékert.

Om de generella aborterna kan alltid ségas att de riskerar att leda till en
minskad respekt fér ménniskolivets okrankbarhet. Fér méanga torde emel-
lertid de selektiva aborterna framsta som mer kontroversiella an de generel-
la aborterna. Detta ar den troliga forklaringen till att de selektiva aborter-
na, som dar mycket fa, i manga fall uppfattas som ett storre etiskt problem
och vicker en annan sorts oro dn de generella aborterna, som ar manga
ganger flera.

Den risk man pekat pa nar det galler de selektiva aborterna ar att de
utgor ett hot mot den humanistiska ménniskosynen med dess grundprincip
om allas lika ménniskoviarde. Uppfattningen att det inte gar att gradera
ménniskoliv i mer eller mindre virdefullt skulle urholkas. I forldngningen
av detta skulle en elitistisk och cynisk méanniskosyn kunna utvecklas.

En sadan méanniskosyn skulle te sig extra paradoxal och tragisk i ett lige
dir — som en konsekvens av den humanistiska médnniskosynen — synen pa
ménniskor med olika slag av handikapp antligen pa allvar genomgatt for-
andringar i positiv riktning. Vandan hos bl.a. handikapporganisationerna
nér det galler fosterdiagnostik och selektiva aborter ar mot denna bakgrund
mycket forstaelig.

5.2.5 Etiska dilemman vid fosterdiagnostik

Nir fosterdiagnostiken for snart 30 ar sedan introducerades som ett hjalp-
medel for att utréna om fostret ar friskt eller skadat var metoden i stort sett
okontroversiell. Den hade huvudsakligen till syfte att f6lja och stodja fost-
rets normala utveckling och den gav till att borja med ett mycket begransat
informationsutbyte.

Fran 1970-talets inledning borjade fosterdiagnostiken ge allt fler upp-
lysningar om fostret. Detta hade bl.a. att gora med att man da borjade
analysera fosterceller som odlats i cellkultur. Under senare ar har nya
metoder for fosterdiagnostik tillkommit som dels ger information om fostret
i ett tidigare skede av graviditeten 4n forut och dels ger mer information om
fostret. Utvecklingen inom fosterdiagnostiken har lett till att den borjat
ifrdgasattas framst fran etiska utgangspunkter.

Sa lange fosterdiagnostiken anvénds i fostrets intresse for att skapa basta
mojliga betingelser for fostrets tillviixt® torde det inte foreligga nagra etiska
betdnkligheter. Ett dilemma uppstar daremot nir fosterdiagnostiken an-

° S.k. fosterinriktad diagnostik, se avsnitt 2.3.1.
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vinds i kvinnans (fordldraparets) intresse i syfte att eventuellt utsortera
vissa foster.®

Ett etiskt dilemma uppkommer som en f6ljd av var manniskosyn. Som
anforts tidigare innebér en humanistisk manniskosyn att varje individ har ett
lika manniskovarde. I friga om ofédda barn innebér denna ménniskosyn att
det vintade barnet alltifran avlelsen skall skyddas fran sjukdom och skadlig
paverkan. Detta mal kan beframjas genom fosterinriktad diagnostik. En
humanistisk méanniskosyn innebar dessutom att det vantade barnet har
samma manniskovdrde oavsett om det ar friskt eller skadat. Samtidigt
lagger en humanistisk ménniskosyn stor vikt vid individens personliga in-
tegritet och sjalvbestammande. Sa som den sistndmnda principen tillimpas
inom den fria abortratten innebér den att kvinnan — oavsett bevekelsegrund
— kan fa abort till och med den 18:e veckan, om hon 6nskar det.

Vid abortinriktad diagnostik far alla gravida kvinnor tillhoriga vissa risk-
grupper information och erbjudande om sadan diagnostik. Det finns ex-
empel pa att kvinnor (foraldrapar) upplevt denna information just som en
kriankning av sin personliga integritet.

Detta kan uttryckas pa foljande satt. Informationen upplevs som ett
intrang i ens grundldggande instéllning till livet, namligen att livet &r en gava
och en rikedom, att man vill vara 6ppen for de 6verraskningar som det kan
bjuda och beredd att tillsammans méta och bara bade dess ljusa och dess
morka sidor. Framfor allt finns en risk att synen pa det barn man med sadan
gladje ser fram emot fordndras. Man erbjuds en helt o6nskad mojlighet att
styra och kontrollera livet, varvid den lilla individen i moderlivet i stéllet
framstar som ett objekt som man kan forfoga 6ver och eventuellt under-
kdnna och gora sig kvitt.

Att bli klassad som tillhorig viss riskgrupp upplevs av vissa dessutom som
krdnkande och sakligt svagt underbyggt. Man har kanske redan ett friskt
barn. Pastaendet att en risk plotsligt uppstatt nar kvinnan blivit nagot dldre
forefaller for ménga narmast bisarrt.

Men alla reagerar inte pa detta sitt och situationen kan vara helt an-
norlunda. En kvinna som vantar ett ’sladdbarn” vet kanske inte om hon
vagar ta ansvar for att foda det, darfor att hon natt en alder dar risken att
foda ett skadat barn maste tas pa allvar. Hon tar emot erbjudandet om
diagnostik, ingen skada upptacks och hon bestammer sig for att foda bar-
net, som ocksa visar sig helt friskt. I detta fall har alltsa den i och for sig
abortinriktade diagnostikmetoden lett till att ett fall av generell abort kun-
nat undvikas.

Exemplen visar att sjdlva formerna for information och erbjudande om
diagnostik fordrar etiska overvaganden.

Det ofullstandiga kunskapsunderlag pa vars grund kvinnan skall fatta sitt
beslut dr i sig ett problem. Att inga skador diagnostiserats innebéar ingen
garanti for att barnet fods friskt och kvinnor utanfoér “riskgrupperna’ kan

¢ S.k. abortinriktad diagnostik, se avsnitt 2.3.1.
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ocksa foda skadade barn. Information far varken ges sa att den Over-
dimensionerar risken eller invaggar i falsk sidkerhet.

Om resultatet av diagnostiken resulterar i att en skada konstateras och
frigan om abort aktualiseras intrdder den speciella typ av konflikt som
utmérker de s.k. selektiva aborterna och som berorts tidigare.

Det finns, som vi framhallit, troligen en betydande etisk skillnad mellan
en situation dér en graviditet avbryts darfor att man inte vill ha barn och en
situation dér den avbryts darfor att man fatt veta att det blivande barnet ar
skadat. Det ar principen om allas lika ménniskovérde oavsett handikapp
eller andra skillnader som i det senare fallet blir hotad.

Det kan har tillaggas att det i det senare fallet ofta ror sig om sena aborter
som fordrar sarskilt tillstand for att utforas. Detta har sikert bidragit till att
dessa aborter kommit att sdrskilt uppmérksammas.

Diagnostikmetoderna har emellertid utvecklats sa att fosterskador kan
upptdckas allt tidigare. Aborterna tidigarelaggs darfor allt mer och beslut
fattas inom tiden for den generella fria abortratten. Det blir i praktiken
svart att veta nar en abort dr gjord pa selektiva grunder.

5.3 Den ofdddes intresse och foraldrarnas intresse
vid fosterdiagnostik och abort

De etiska delemman som uppstar i samband med fosterdiagnostik och abort
kan sa gott som genomgaende hanforas till konflikt mellan den of6ddes och
de blivande foraldrarnas — i forsta hand kvinnans — intressen. Har skall nu
ett forsok goras att ndrmare sortera och klargora vad som kan anses vara
den oféddes respektive de blivande foraldrarnas intresse och ratt i samman-
hanget.

Redan den fria abortratten innefattar — som anforts tidigare — en av-
vagning mellan kvinnans och fostrets intressen dar kvinnans intresse anses
véga Over i borjan av graviditeten men det blivande barnets intresse far allt
storre tyngd ju langre graviditeten pagar. Fosterdiagnostiken ger denna
avvégning helt nya dimensioner.

Nar det galler den ofoddes intresse bor forst framhallas att ett foster i
princip har ratt till utveckling och ratt att fodas. Darav foljer att en abort
inte kan motiveras utifran fostrets intresse. Ett abortbeslut innebar som
regel att kvinnans (foraldrarnas) intresse att inte foda barnet tillats viga
tyngre dn fostrets intresse att utvecklas och fodas.

Fragan ar om detta galler undantagslost eller om det i vissa situationer
kan ligga i ett fosters intresse att inte fodas.

Foréldrar som viljer att abortera ett skadat foster kan ibland resonera sa
hér: det kan inte ligga i ett fosters intresse att fodas, om det inte kan fodas in
i manniskovardiga forhallanden. Man kan inte bara allmént tala om en rétt
till liv, man maste ocksa stalla vissa kvalitetskrav pa livet for att det skall
vara vart att leva.
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Den ofoddes intresse av att inte bli fodd med svara sjukdomar och
funktionshinder har varit en mycket omdebatterad fraga i USA. Ameri-
kanska domstolar har avgjort atskilliga mal dar barn fort talan antingen mot
sina foréldrar eller mot lakare som férsummat att ge foraldrarna erforderlig
genetisk radgivning. Dessa mal om skadestand for vad som kallats “a
wrongful life”” har stéllt det ofddda barnets intresse av att inte bli fott i
blickpunkten. L

Haremot star de svenska handikapporganisationernas entydiga och myc-
ket kraftiga reaktioner mot varje tal om att det skulle ligga i ett skadat
fosters intresse att aborteras. Vuxna handikappade tvekar inte om sitt eget
intresse och sin ratt att leva just med det handikapp de har, och de virjer sig
mot att ett sidant liv skulle klassas som icke méanniskovardigt. De handikap-
pades eget entydiga stallningstagande for ratten till liv och utveckling ger
oss hdr god vagledning.

Varje resonemang om den oféddes intresse att slippa fodas, om visst
funktionshinder kan forutses, vécker foljande fraga. Ar det inte snarare sa
att fordldrarnas oro och vanda infér ansvaret att ta hand om ett handikappat
barn hir 6verfors pa det vintade barnet sjalvt? Och innebir inte detta ett
satt att maskera intressekonflikten i stallet for att arligt vidga den och |
forsoka ta stallning i den? Vad det egentligen handlar om ir alltsa inte
fostrets intresse att slippa fodas handikappat utan kvinnans (foraldrarnas)
intresse att slippa ta ansvar for ett handikappat barn.

Ett samhille, dar endast det friska godtas och dar handikappade ned-
virderas, blir enligt var uppfattning djupt inhumant. Har blir verkligen
ménniskovérdet hotat. Manniskor med funktionshinder upplever inte alltid
handikappet i sig som nagot negativt utan vad som upplevs som negativt ar ‘
det sdtt som samhallet och omgivningen beméter handikappet. I stéllet for
att gradera ménniskors varde efter om de ar friska eller har funktionshinder
ar det i stillet samhillets och manniskornas sak att skapa forutséttningar for
de handikappade att leva ett sa fullvardigt liv som mojligt.

En annan aspekt pa den ofoddes ritt ar rétten att fa fodas vilkommen.
Foréldrar, som inte har den psykiska beredskapen att ta emot ett barn —
friskt eller handikappat — har déliga forutsattningar att ge barnet en positiv
och trygg uppvixtmilj6. Kan man séga att i sadant fall en abort ar i fostrets
intresse?

Enligt var uppfattning kan ratten att fa fodas valkommen inte vindas till
ett skl for abort. Har blir det an mer tydligt att det &r fordldrarnas problem
och oro som overfors pa fostret. Det finns s& manga ofrivilligt barnlsa
manniskor som 4r beredda att ta hand om barn som fordldrarna av nagot
skél inte klarar av. Om man i sadana fall verkligen ser till det of6dda barnets
intresse framstar adoption och familjehemsplacering som en god utvig. En
annan sak ar att foraldrar som inte har den psykiska beredskapen att ta
hand om barnet ofta inte heller har beredskapen att fullfolja graviditeten.
Men da ar det deras intresse det handlar om, inte den ofoddes.

Diérmed kvarstar egentligen bara ett fall, dir abort helt klart inte strider
om fostrets intresse. Om genom fosterdiagnostik framkommer att fostret ar
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sa skadat att det inte kommer att Gverleva forlossningen eller kommer att
do kort tid dérefter kan det inte anses vara en krankning av fostrets intresse
att det aborteras.

Till sist kan man fraga om fosterdiagnostik som sadan ligger i den ofoddes
intresse. Vi har tidigare infort distinktionen mellan fosterinriktad respektive
abortinriktad diagnostik. Den forra typen har fatt sin benidmning just av att
den uppenbart sker i fostrets intresse. Vad giller den senare typen kan
svaret inte bli lika entydigt. Termen ar sa till vida missvisande som denna
typ av diagnostik inte alltid leder till abort ens vid konstaterad skada.
Vidare finns fall da fostrets liv riddas pa grund av ett lugnande besked till
en orolig mor.

Vad angér férdldrarnas intresse i samband med fosterdiagnostik och abort
bor foljande beaktas. Enligt abortlagen har kvinnan rétt att till och med den
18:e graviditetsveckan bestimma om hon vill behalla fostret eller lata abor-
tera det. Hennes ratt ar ovillkorlig och inte avhingig av vilken bevekel-
segrund hon har for att vilja avbryta graviditeten. Upplever kvinnan att hon
inte dr psykiskt redo att foda barnet kan hon alltsé vilja att avbryta gravidi-
teten. Detta giller oavsett om hon fatt besked om nagon fosterskada eller
inte.

I de allra flesta fall ar psyko-sociala skil bevekelsegrunden for att en
kvinna begir abort. Abort gors i sadana fall vanligtvis redan under den
forsta tredjedelen av graviditeten.

En mindre del av aborterna begérs efter det att fosterskada konstaterats
vid fosterdiagnostik. Det dr emellertid dessa fall som vér utredning har att
sirskilt uppmérksamma. Nér vi forsoker ange kvinnans (forédldrarnas) in-
tresse och ritt i dessa sammanhang aterkommer vi till delvis samma situatio-
ner som vi diskuterat tidigare med utgangspunkt i fostrets intresse.

Under senare ar har — framst i véstvarlden — omsorgen om hélsa och
vilbefinnande hamnat i centrum f6r manga manniskors intresse. Nya for-
mer for psykisk och fysisk trimning har utvecklats. Kroppslig styrka och
skonhet virderas och efterstrivas. Manniskan sétter foljaktligen vérdet av
att fa fodas frisk och leva frisk mycket hogt.

Detta har i sin tur kunnat frammana synsattet att kvinnan har en réttighet
— eller rentav en plikt — att foda fram ett friskt barn. Pa sina hall har dven
framforts staindpunkten att det fran samhallsekonomisk synpunkt foreligger
en sadan plikt. Barnet ar alltsd vilkommet om det ar friskt men bor
aborteras om det har ndgon funktionsnedsattning. Fosterdiagnostiken far
dirmed funktionen att kvalitetsbestamma foster och att utsortera foster som
inte uppfyller vissa kvalitetskrav.

Som redan framhallits star en gradering av manniskoliv pa det beskrivna
sittet i strid mot en humanistisk méanniskosyn. Handikappade har ett lika
stort existensberittigande som friska ménniskor. Ett samhélle som inte
anser sig ha rad med att ta ansvar for dem och ta in dem i den medmaénskliga
gemenskapen blir oménskligt.

Mot bakgrund av det sagda vill vi for var del framhalla att det aldrig kan
vara nagon rittighet — an mindre en plikt — att foda ett friskt barn. Kvinnan



86 Utredningens overviganden SOU 1989:51

far inte forsattas i en situation déir hon kanner sig tvingad att underkasta sig
abort. Om kvinnan viljer att foda fram ett barn med funktionsnedséttning
eller medfodd sjukdom far hennes val inte sittas i fraga. Bista mojliga
levnadsbetingelser skall i sa fall skapas for barnet i fraga.

Ett dilemma for kvinnan (fordldrarna) dr i detta sammanhang om hon
skall genomga fosterdiagnostik eller inte for att utréna om fostret ar skadat.
Vissa av de forédldrar for vilka en selektiv abort dr av etiska skél utesluten
motsétter sig ocksa att genomgéa abortinriktad diagnostik. Det ar darfor
angelédget att information och eventuella erbjudanden om sadan diagnostik
verkligen meddelas pa ett neutralt satt.

Fosterdiagnostiken far i princip inte syfta till att utsortera manniskor eller
gradera minniskoliv. Enligt var uppfattning kan fosterdiagnostiken dnda
verka i ménniskans tjanst. Forutom den diagnostik som gors direkt i det
blivande barnets intresse finns det enligt var uppfattning situationer nar
fosterdiagnostiken dven maste fa goras i kvinnans (fordldrarnas) intresse.

Om t.ex. fostret lider av en s& grav funktionsnedsattning att det inte
kommer att 6verleva forlossningen eller do kort tid efter den kan det vara
mindre svart for kvinnan att bli informerad om detta pa ett tidigt stadium
och genomgé abort 4n att drabbas av pafrestningen att efter fullfoljd gravi-
ditet mista sitt nyfodda barn. Fosterdiagnostiken blir hir ett vardefullt
hjélpmedel.

I situationer nar kvinnan (fordldrarna) bedomer sig inte klara av att ta
hand om ett handikappat barn ar fosterdiagnostiken ocksa betydelsefull.
Det kan t.ex. gilla en mor (fordldrar) som redan har ett handikappat barn.
Det handikappade barnet kan vara féremal for stor karlek och omsorg men
man kénner att man inte skulle orka med ett till.

Fosterdiagnostiken kan vidare fylla en lugnande funktion nir man &r
medveten om vissa risker, t.ex. kvinnor eller man som lider av eller bir
anlag for en arftlig sjukdom eller som tidigare fott ett handikappat barn.

Det kan dven gilla kvinnor som‘uppnatt viss dlder. Somliga kvinnor vagar
inte foda sitt barn om de inte kan fa ett lugnande besked. Men det ar viktigt
att frigan om alder gors till foremal for mer nyanserad information én nu &r
fallet. Det ar tveksamt om man verkligen skall ga ut med generella erbju-
danden till kvinnor tillhdriga vissa aldersgrupper.

I informationen maste ocksa framhiévas att det med hjilp av fosterdiag-
nostik aldrig gér att fa nagra garantier for att fostret ar friskt eftersom
endast en mindre del av fosterskadorna kan upptickas pa detta sétt. For
framtiden far man nog emellertid rakna med att fosterdiagnostiken kommer
att ge sakrare besked i detta hanseende.

Viéra Overviganden visar att fosterdiagnostik aktualiserar en rad fragor
angaende kvinnans (fordldrarnas) ratt. Det giller bl.a. fragor om ritt till
fosterdiagnostik, ratt att avsta fran fosterdiagnostik, rétt att fa information
om undersokningsresultatet vid fosterdiagnostik, ratt till kuratorsvigled-
ning samt rétt att i forekommande fall fa vilja abortmetod, m.m. Dessa
fragor kommer att nirmare behandlas i de foljande avsnitten.

I detta avsnitt har vi pa ett mer 6vergripande sitt diskuterat den ofrén-
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komliga avvagningen mellan den oféddes och kvinnans (férédldrarnas) in-
tressen. Avslutningsvis vill vi dn en gang understryka hur viktigt det &r att
vara vaksam sa att inte denna slags avvagning leder i riktning mot en allmén
nivellering av manniskovédrdet genom att knasatta nagon princip om etisk
gradering av manniskoliv.

5.4 Fragan om frivillighet vid fosterdiagnostik

5.4.1 Lagbestimmelser

Enligt 2 kap. 6 § regeringsformen ar varje medborgare gentemot det all-
minna skyddad mot patvingat kroppsligt ingrepp. Denna bestammelse gél-
ler om det inte i lag stadgas annat.

Den som har ansvaret for hilso- och sjukvéarden skall enligt halso- och
sjukvardslagen (1982:763) se till att patienten far upplysningar om sitt
hilsotillstaind och om de behandlingsmetoder som star till buds.

Enligt lagen (1980:11) om tillsyn 6ver halso- och sjukvéardspersonalen
skall den som tillhor halso- och sjukvardspersonalen vinnldgga sig om att ge
patienten sakkunnig och omsorgsfull vard. Han skall sa langt det dr mojligt
utforma och genomfoéra varden i samrad med patienten. Han skall visa
patienten omtanke och respekt.

5.4.2 Allmént om samtycke vid fosterdignostik

Gillande lagbestammelser ger alltsa uttryck for dels att en ldkare ar skyldig
att inom mojligheternas grins gora de undersokningar som den vardsokan-
des tillstand kraver och dels att patienten har rétt att fa information om sitt
hilsotillstind och om planerad behandling. Informationen utgér en forut-
sattning for att patientens samtycke till behandling skall kunna tillmétas
betydelse. Bestimmelserna giller ocksé gravida kvinnor.

Nir en gravid kvinna soker vard pa en modravardscentral eller en kvin-
noklinik erbjuds hon olika undersokningar. Dessa undersokningar, som ar
frivilliga, syftar till att ge besked dels om hennes eget hilsotillstdnd och dels
om hur fostret mar.

Nar det giéller en undersokning av kvinnans hilsotillstdnd torde det inte
foreligga nagra problem i fraga om samtycke. Nagot skil att tro att kvinnan
skulle vigra t.ex. blodprovstagning eller blodtrycksmatning for att kon-
trollera sitt eget hilsotillstand torde knappast foreligga.

Annorlunda férhaller det sig i fraga om provtagning for att ta reda pa
fostrets tillstind. Man far hér skilja pa provtagning for att kontrollera att
fostret utvecklas normalt och provtagning for att utréna eventuell fosterska-
da.

Praktiskt taget alla gravida kvinnor tackar numera ja till ett erbjudande
om ultraljudsundersokning i 16-17:e graviditetsveckan for studium av fost-
rets utveckling och bestdmning av graviditetstidens ldngd. Nagot kontrover-
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siellt torde inte foreligga i detta. Vad som daremot torde vara mera kénsligt
ar att en ultraljudsundersokning i 6kande grad kan ge besked om vissa
missbildningar hos fostret.

Ovriga typer av fosterdiagnostik syftar i forsta hand till att utréna huruvi-
da nagon skada foreligger pa fostret.

Om en skada upptidcks pa fostret stélls kvinnan infor det svara stallnings-
tagandet om hon skall fullfolja graviditeten trots skadan eller begara abort.

Grundprincipen vid all medicinsk behandling ar — som anforts tidigare —
att patienten sa langt mojligt skall ha rétt att erhalla all den information som
krdvs for att han eller hon skall kunna bedéma sin situation. Detta leder i
fraga om fosterdiagnostik till att kvinnan fore fosterdiagnostik skall upp-
lysas om de diagnostiska mojligheter som star till buds och pa vilka villkor
de ér tillgdngliga. Vidare bor hon upplysas om fosterdiagnostikens be-
gransningar och risker samt vilka risker for fosterskador som rent allméant
foreligger. Utan denna information kan kvinnans samtycke inte tillméatas
betydelse. Det kravs alltsa s.k. informerat samtycke innan fosterdiagnostik
gors.

Principen om informerat samtycke innebar ocksa att informationen maste
anpassas efter individen. Salunda maste sarskilda krav stéllas pa informa-
tion som ges till exempelvis forstandshandikappade, dova och blinda samt
kvinnor (fordldrapar) med invandrarbakgrund.

Fragan om information i samband med fosterdiagnostik kommer att
behandlas mera ingéende i avsnitt 5.6.

Vilka undersokningar och vilken behandling som skall erbjudas avgor
enligt allmdnna principer den ansvarige lakaren i samrad med patienten.
Det dr han som har att bedoma om de upplysningar som kan vinnas vid en
undersokning star i rimlig proportion till de risker som foreligger i sjdlva
undersokningstekniken. Vidare skall han avvidga om den information som
kan erhallas vid en unders6kning medicinskt sett motiverar att sjukvardens
resurser tas i ansprak. En patient kan alltsa inte pafordra en undersékning
eller behandling som en lakare inte anser vara motiverad och i enlighet med
vetenskap och beprovad erfarenhet. Detta giller dven fosterdiagnostik.
Undantag foreligger t.ex. vid abort da kvinnan inom vissa tidsramar i
princip kan krdva behandling.

5.4.3 Sarskilt om screeningundersdkningar

Vi har i foregaende avsnitt slagit fast grundprincipen att fosterdiagnostiska
undersokningar — liksom all annan medicinsk behandling — maéste vara
frivilliga. Normalt sett torde denna princip inte innefatta nagra problem. I
fraga om s.k. screeningundersokningar foreligger dock risk for att kvinnans 5
valfrihet urholkas. ;
Screeningundersokning innebdr att en undersokning erbjuds mer eller |
mindre rutinmassigt och berér mycket stora grupper av kvinnor. Vissa
fosterundersokningar dr sa okomplicerade att de kan erbjudas varje kvinna
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som vintar barn. Detta giller i forsta hand ultraljuds- och AFP-under-
sOkningar.

Som framgar av den tidigare framstéallningen gors ultraljudsunderskning
numera pa nistan alla gravida kvinnor. Aven AFP-undersokning ar vanlig.
Av en undersokning som redovisades i avsnitt 3.7 framgar dock att en del
kvinnor pa grund av en negativ attityd till legala aborter i allmanhet eller en
ambivalent instillning till fosterdiagnostik 6ver huvud taget avstod frén
erbjuden AFP-undersokning.

Problemet vid screeningundersokningar (allménna halsoundersékningar)
ar inte frivilligheten i sig. Man torde kunna utga fran att ingen kvinna mot
sin vilja blir foremal for fosterdiagnostik. Problemet ligger i stéllet i hur
kvinnan upplever sin valfrihet. Det kan vara svart for en kvinna att avsta
fran ett erbjudande att undersoka fostret. Foder en kvinna, som avstétt fran
provtagning, ett skadat barn kan hon uppleva att hon genom att avsta frén
provet lagt en extra borda pa sig sjalv, sin familj och kanske dven samhiillet.

I friga om ultraljudsundersokning ar fragan om valfrihet sérskilt kom-
plicerad. Undersokningen gors inte i forsta hand for att upptécka miss-
bildningar utan for att kontrollera hur langt graviditeten framskridit och att
den forloper normalt. Att avsta fran en sadan undersokning kan upplevas
som att man utsitter sig sjdlv och det blivande barnet for onddiga risker.

Ett annat problem med ultraljudsundersokning dr frigan om hur s.k.
bifynd skall hanteras. Aven om undersokningen framst syftar till att under-
soka fostrets status kan det genom denna framkomma mer eller mindre
allvarliga skador pa fostret. Till fragan om bifynd aterkommer vi i avsnitt
52615"

5.4.4 Vara slutsatser

Det #r vid alla typer av fosterdiagnostiska undersokningar mycket viktigt att
riktig och detaljerad information ges. Informationen bér innehélla upp-
lysning om syftet med och tillforlitligheten av fosterdiagnostik, vilka under-
sokningsmetoder som finns, vilka upplysningar som fosterdiagnostiken kan
ge samt vilka begrinsningar fosterdiagnostiken har. Vidare bor informeras
om vilka risker som ir forenade med fosterdiagnostik, om vilka resurser
samhallet kan erbjuda i friga om handikappade manniskor, om abortfragan
samt i vilka fall fosterdiagnostik erbjuds.

Vid screeningundersokningar dr det sarskilt viktigt att informationen
lamnas pa siddant sitt att kvinnan upplever att hon har valfrihet.

Vid en del screeningundersokningar t.ex. AFP-undersdkning forekom-
mer det att provet felaktigt indikerar att det ar nagot fel pé fostret s.k. falskt
positiva prov. I dessa fall maste ytterligare undersokningar goras for att
klargéra om fosterskada verkligen foreligger.

Det kan ocksa forekomma falskt negativa prover dvs. att kvinnan foder
ett missbildat barn trots att provresultaten varit utan anmérkning.

Det ir givetvis viktigt att ocksd upplysning om risken for falskt positiva
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och falskt negativa prov ingar i den information som kvinnan far om foster-
diagnostik.

Kvinnan bor dven fore provtagningen ha beretts tillfalle att i lugn och ro
ta stallning till vad hon tanker gora om provet visar att fostret ir missbildat.
Hon bor dock givetvis inte tvingas att ta stillning.

Informationens syfte skall vara att ge kvinnan ett underlag for stillnings-
tagande till om hon vill genomga fosterdiagnostik eller inte. Ett informerat
samtycke bor vara en forutsittning vid all fosterdiagnostik.

Fragan om screeningundersokningar boér tillatas kan vara kénslig. I fraga
om den fosterinriktade diagnostiken (frimst ultraljudsundersokning) torde
inte nagon begrdnsning vara pakallad. Sadan diagnostik, som i dag har
narmast rutinméssig karaktar, avser som tidigare anforts framst att faststilla
graviditetens langd.

Kénsligare ar det med diagnostik som har till uppgift att utréna eventuell
fosterskada. Det ér enligt var uppfattning tveksamt om en sidan fosterdiag-
nostik bor ha screeningkaraktir. Vi anser att det kan finnas en risk att en
rutinmassig “jakt” pa avvikelser fran det normala kan bidra till en forsvagad
syn pa méanniskovirdet som vi tidigare talat om. Dessutom kan rutinmassiga
undersokningar ifragasittas pa den grunden att fosterdiagnostiken har ett
begrinsat varde nar det giller att uppticka fosterskador. Risken ir att
diagnostiken allmint sett gér mer skada an nytta for de blivande for-
dldrarna. Aven samhallsekonomiska skil talar emot rutinmassiga under-
sOkningar.

Vad som & andra sidan talar for screeningundersokningar 4r att man
ddrigenom kan uppticka och i forlingningen forebygga nya generella typer
av fosterskador som orsakas av t.ex. miljon.

Vi anser att screeningundersokningar inte boér tillatas generellt. I stillet
bor fréan fall till fall och fran tid till annan beddmas om screeningundersék-
ning skall tillatas. Vi anser att det bor vara socialstyrelsens uppgift att ge
sadant tillstand inom ramen fr styrelsens mojligheter att meddela fore-
skrifter.”

I frdga om screeningundersdkningar anser vi det sérskilt viktigt att in-
formationen blir si ingaende att kvinnan verkligen upplever att hon har
valfrihet. Det far inte vara sa att kvinnan upplever ett tryck fran samhillets
sida att av samhallsekonomiska eller andra skil genomga fosterdiagnostik
for att undvika fodelsen av ett missbildat barn.

Det ligger i forsta hand pa den behandlande likaren att ge kvinnan all
behovlig information fore provtagningen. Nir det giller den rutinmissiga
ultraljudsundersokningen, som ofta gors utan att nagon likare blir in-
kopplad, bor det vara den remitterande barnmorskan pa médravéardscentra-
lens sak att informera kvinnan.

Kvinnan bor fa information dels fore och dels i samband med provtag-
ningen.

” Forordning (1981:683) med instruktion for socialstyrelsen och férordning (1985:796)
med vissa bemyndiganden for socialstyrelsen att meddela foreskrifter m.m.
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Négon skyldighet att informera mannen eller krava dennes samtycke till
fosterdiagnostik foreligger inte. Mannen har emellertid — sdrskilt om de
blivande foraldrarna lever i ett familjeforhallande — en betydelsefull roll i
sammanhanget. Enligt var uppfattning bor alltsa ocksd denne s& langt
mojligt informeras om fosterdiagnostiken pa samma satt som kvinnan.

Som vi ser det finns det inte skal att forfattningsmassigt reglera vare sig
fragan om kvinnans samtycke eller lakarens ansvar i fraga om fosterdiagnos-
tik. De allmidanna bestimmelserna i hilso- och sjukvardslagen samt till-
synslagen® far anses tillrickliga i sammanhanget. I fraga om lakarens ansvar
finns dessutom majlighet for patienten att fa fragan om felbehandling eller
utebliven behandling prévad av hélso-och sjukvardens ansvarsnimnd
(HSAN).

Fragan om nar information skall ges och vad den skall innehélla behand-
las ndrmare i avsnitt 5.6.

5.5 Fragan om sarskilda indikationer for
fosterdiagnostik

5.5.1 Allmaéant

Innan fosterdiagnostiken introducerades for ungefdr 30 ar sedan var det
»ddet”, den biologiska slumpen”, ’naturens egen gang’ eller hur man vill
uttrycka det som avgjorde om ett foster skulle fodas friskt eller inte. Detta
synsitt skapade inte nagra etiska problem.

Genom introduktionen av fosterdiagnostiken ges mojlighet att identifiera
ett helt spektrum av tillstand hos fostret. Likavil som diagnostiken kan ge
besked om svéra genetiska sjukdomar och missbildningar kan funktionsned-
sittningar av olika slag och svarighetsgrad samt dven vad som skulle kunna
betecknas som smarre avvikelser i en befolkning upptéickas. Detta skapar
etiska komplikationer. En atergang till tidigare forhallanden torde dock
varken vara mojlig eller onskvird. Fosterdiagnostiken som mgjlighet kan
inte avskaffas.

Fosterdiagnostik dr — som tidigare omtalats — i dag inte 6ppen for alla
gravida kvinnor. Sjukvéardshuvudménnen har uppstallt vissa kriterier for att
en kvinna skall bli erbjuden fosterdiagnostik. Diagnostiken har kommit att
véinda sig till kvinnor som befinner sig i en s.k. riskgrupp dvs. som léper en
okad risk att foda ett barn med nagon form av avvikelse eller sjukdom som
gar att faststilla genom fosterdiagnostik.

De avvikelser som i nuliget dr féremal for fosterdiagnostik® ifragasatts
knappast i den allmadnna debatten. Men eftersom den tekniska utvecklingen
i fraga om fosterdiagnostik dr snabb har méanga uttryckt farhégor for att allt

8 Se avsnitt 5.4.1.
Y Se avsnitt 2.6.




92 Utredningens overviganden SOU 1989:51

mer bagatellartade sjukdomar kommer att kunna upptickas och da foran-
leda selektiv abort.

Restriktioner och regler i fraga om fosterdiagnostik kan l6sa vissa pro-
blem men skapar samtidigt nya komplikationer och etiska dilemman.

Nir det giller det hittills tillimpade alderskriteriet kan man t.ex. fraga
varfor det virde som handlar om respekt for kvinnans (férildraparets) egen
bedémning av vad de orkar med och klarar av bara skulle gélla kvinnor 6ver
35-37 éar. Ar inte kvinnor under denna lder virda samma respekt och
samma handlingsfrihet dven om riskerna for dessa att foda ett gravt skadat
barn dr mindre.

Ett annat svarlést dilemma uppstdar om man viljer att definiera och
avgrdnsa vilka avvikelser som skall fa bli foremal for diagnostik. Vilka
kriterier skall anvandas? Skall man t.ex. vilja tillstind som medfor svart
fysiskt lidande for individen? Eller avvikelser som innebir ett liv utan de
viktigaste "ménskliga” kidnnetecknen som férmaéga till ndgon form av 6mse-
sidig kommunikation med omgivningen? Anvinder man négot eller bada av
dessa kriterier skulle barn med Downs syndrom, som nu ir en central
malgrupp for fosterdiagnostik, inte vara aktuella for en sidan. Eller skall
man anvénda kriteriet att individen inte under sin livstid kommer att uppna
en social autonomi, dvs. inte kommer att kunna klara ett socialt liv pa egen
hand? Barn med Downs syndrom kan hinféras till denna grupp. Men
samtidigt kan man fraga sig om detta ar ett rimligt kriterium.

Dessa exempel illustrerar ndgra av de grundlaggande svérigheterna med
att reglera fragor som ror fosterdiagnostiken.

Genetikkommittén har i sitt betdnkande' fastslagit att ett krav pa all
medicinsk diagnostik ér att den skall ha ett medicinskt syfte. Motivet eller
maélet maste vara att skydda liv, aterstélla hilsa eller minska lidande. Gene-
tikkommittén foreslar i friga om den DNA-baserade fosterdiagnostiken att
endast svara sjukdomar bor komma i fraga for en sidan diagnostik. Kravet
bor vara att den riskerade sjukdomen hotar fostrets och det blivande barnets
liv eller utvecklingsmojligheter.

5.5.2 Viér uppfattning

Fragan om restriktioner

Nér man skall ta stallning till frigan om fosterdiagnostik bor vara 6ppen for
alla kvinnor torde man — som tidigare sagts — fa skilja mellan  ena sidan de
rutinmdssiga undersokningar som gors i fostrets intresse (framst ultraljuds-
undersdkning) och & andra sidan de undersékningar som gors for att utrona
om fostret ar skadat (fraimst AFP-prov, fostervattenprov och chorionvilli-
biopsi).

I fraiga om den fosterinriktade diagnostiken finns det enligt var upp-
fattning i princip ingenting som talar mot att diagnostiken erbjuds alla

'SOU 1984:88 Genetisk integritet s. 167.
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gravida kvinnor. Undersokningen torde kunna jdmstallas med andra under-
sokningar pa kvinnan for att konstatera att graviditeten loper normalt.

I fraga om diagnostik som gar ut pa att ta reda pa om fostret ar skadat ar
bedémningen inte lika sjalvklar.

Vi har nar det giller frigan om samtycke vid fosterdiagnostik (avsnitt
5.4.2) konstaterat att det ar den ansvarige ldkaren som enligt allmdnna
principer avgor vilka undersokningar som skall goras pa en patient. En
patient kan alltsa i princip inte pafordra en undersokning som en lakare inte
anser vara motiverad och forenlig med vetenskap och beprovad erfarenhet.

Ett viktigt syfte med fosterdiagnostik &r att ge kvinnan ett beslutsunder-
lag nédr hon skall ta stallning till om hon vill behalla barnet eller begira
abort.

Det medicinska skélet for att gora annan fosterdiagnostik dn ultraljuds-
undersokning ar alltsa att utrona om fostret har nagon sjukdom eller ska-
da." Som tidigare konstaterats kan ingalunda alla missbildningar pa fostret
upptackas genom fosterdiagnostik. I sjdlva verket hittar man pa detta satt
bara ungefar 25 procent av forekommande missbildningar. Medicinskt sett
har alltsa fosterdiagnostiken ett begransat varde.

Fosterdiagnostiken ger inte bara besked om vissa svara sjukdomstillstand
hos fostret. Aven smirre avvikelser gir att uppticka och det blivande
barnets kon gar att faststalla. Dessa forhallanden leder till ett etiskt dilem-
ma vid fosterdiagnostik. Kvinnan kan fram till den 18:e graviditetsveckan —
oberoende av vilken bevekelsegrund hon har for sitt beslut — begara att
fostret aborteras. Abortbeslut som grundas pa att en smarre avvikelse
upptackts pa fostret genom fosterdiagnostik eller pa att fostret har ’fel” kon
ar uppenbart dgnade att forsvaga synen pa manniskovardet. Ett framtids-
perspektiv i vilket endast det helt friska godtas forefaller i sa fall inte sa
avlagset.

Man bor i sammanhanget inte heller bortse fran att fosterdiagnostik
manga ganger kan skapa ett etiskt dilemma hos forildrarna. Information
om att fostret har nagon avvikelse stéller fordldrarna infor det svara beslutet
om barnet skall fa fodas eller om det skall aborteras.

Nar det giller fosterdiagnostik med hjalp av genteknik har gen-etikkom-
mittén infor detta perspektiv — som namnts tidigare — gatt sa langt att man
foreslagit att sadan diagnostik endast bor fa anviandas da en svar genetisk
sjukdom riskerar hota fostrets och det blivande barnets liv eller utvecklings-
mojligheter.

Till det sagda kommer en samhéllsekonomisk synpunkt. En fosterdiag-
nostik som ar sa utbyggd att den ar tillganglig for alla gravida kvinnor skulle
krdva O0kade samhillsresurser. Det kan med hénsyn till underséknings-
metodens medicinska begransningar och det etiska dilemmat ifragasattas
om en omfattande utbyggnad ar forsvarbar. Sannolikt skulle en sédan
utbyggnad fa ske pa bekostnad av annan viktig medicinsk verksamhet.

I"'Se avsnitt 2.6.
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Vi anser med hénvisning till det sagda att fosterdiagnostik inte bor sldp-
pas helt fri utan bor omgardas av nagon form av restriktioner. Vi anser
ocksa att fosterdiagnostiken endast bor fa anvidndas antingen i syfte att
kontrollera graviditetens forlopp (ultraljudsundersokning) eller for att ut-
rona om fostret lider av nagon allvarlig skada eller sjukdom. En slutsats av
detta ar att fosterdiagnostik inte bor fa anvandas i syfte att ta reda pa
barnets kon. Harmed avses givetvis inte fall dé faststallande av barnets kon
ar medicinskt motiverat som t.ex. vid blodarsjuka.'?

For vilka skall fosterdiagnostik vara tillgéanglig?

Niar det giller den fosterinriktade diagnostiken har vi tidigare uttryckt
uppfattningen att den utan nagra storre etiska, psykologiska eller medicins-
ka problem bor kunna erbjudas alla gravida kvinnor.

Som vi konstaterat tidigare ar det likaren som avgor vilka medicinska
undersokningar som skall goras pa en patient. En patient kan alltsa inte
krava att f4 en undersokning som ldkaren inte anser medicinskt motiverad.

Det komplicerade med fosterdiagnostik ar dock att det inte ror sig om
renodlat medicinska 6verviaganden, diar medicinsk vetenskap och beprovad
erfarenhet, som vid annan sjukdomsdiagnostik och vid val av behandlings-
alternativ, oftast rimligen maste fa vara det utslagsgivande. Som vi tidigare
papekat ar fosterdiagnostik tviartom en fraga med starka etiska, psykologis-
ka och sociala inslag. Graviditet ar dessutom inte ett sjukdomstillstdnd och |
den gravida kvinnan egentligen inte en patient i gingse mening. |

Nar det giller fragan for vilka annan fosterdiagnostik an ultraljudsunder- ;
sokning skall vara tillginglig foreligger enligt var uppfattning tva mgjliga |
avgransningar.

Det ena alternativet dr att — som for narvarande — lata samhallet sla fast
vilka indikationer som bor gilla for fosterdiagnostik. En sddan avgransning
skapar etiska och psykologiska problem. Vad innebér det for dem som trots
allt fods och lever med denna typ av skador om samhillet legitimerar en
sadan gradering av livsvirden? En annan fraga 4r om det ar rimligt att
samhallet faststéller en viss aldersgrians som skall bilda utgangspunkt for
vilka kvinnor som — utan individuellt hdnsynstagande — skall vara skyldiga
att klara av ett barn som fods med ett svart handikapp.

Det andra alternativet ar att lata kvinnan (foraldraparet) sjalv bestimma
om hon vill komma i atnjutande av fosterdiagnostik. Avgorandet skulle da
grunda sig pa kvinnans subjektiva bedomning av vad hon orkar med och
klarar av. Det blir den subjektivt upplevda oron — inte aldern eller anlag for
arftlig sjukdom — som avgor om kvinnan skall f& mojlighet till fosterdiagnos-
tik. Om nagot slag av avvikelse upptéicks blir det kvinnan sjalv som med ‘
utgangspunkt i sin upplevda formaga avgoér om hon klarar att féda barnet '
eller inte. |

Det senare alternativet dr emellertid inte heller problemfritt. Blir det ;
kvinnan sjédlv som far avgéra om hon vill genomga fosterdiagnostik kan man ‘

12 Se avsnitt 2.6.
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inte utesluta att efterfragan pa fosterdiagnostik kan komma att 6ka. En
sddan okad efterfragan anser vi rent allmint inte dr onskvird eftersom
fosterdiagnostiken inrymmer sa mycket etiska, psykologiska och sociala
komplikationer.

Det ér ocksa mojligt att en fosterdiagnostik som ar 6ppen for alla gravida
kvinnor kan skapa fler problem 4n den I6ser for kvinnor i allminhet.
Gravida kvinnor kan komma att kianna en psykologisk press pa sig fran
omgivningen och samhillet att undersoka om det ar nigot fel pa fostret.
Med hinsyn till fosterdiagnostikens begrinsade méjligheter att uppticka
avvikelser ar redan detta tveeggat. Hirtill kommer att en sddan allmint
erbjuden fosterdiagnostik kan skapa en onédig oro hos kvinnor (férildra-
par) i vantan pa undersokningsresultatet. A andra sidan kan ett besked om
att fosterdiagnostiken inte visar pa nagon avvikelse ocksa invagga kvinnan i
en falsk sakerhet.

Emellertid bor man enligt var mening kunna minska riskerna for en sadan
utveckling genom en vil genomtéinkt och realistisk information till alla
gravida kvinnor (fordldrapar) om fosterdiagnostikens anvindningsomrade,
mojligheter och begrénsningar. Ocksa detta kriaver 6kade samhilleliga re-
surser. Det ar emellertid en kostnad som landstingen bor viga in i den totala
kostnaden for verksamheten med fosterdiagnostik.

Bada alternativen innefattar alltsd problem av inte minst etisk natur.
Enligt vér uppfattning talar emellertid starka skal for att vilja en 16sning
som gar ut pa att kvinnan i mojligaste man sjilv bestimmer.

En sadan 16sning Overensstimmer med bestimmelserna i hilso- och
sjukvardslagen. Den korresponderar ocksa val med synsittet i friga om de
tidiga aborterna som nirmare beskrivits i avsnitt 4.3 och som gér ut pa att
ingen bittre an kvinnan sjilv kan bedéma sin situation och sina mojligheter
att ta hand om ett barn. Abortlagen bygger alltsd pa tilltro till kvinnans
forméga att sjalv traffa avgorandet.

Vi anser att samma tilltro i princip bér kunna sittas till kvinnans egna
avgoranden i fraga om sin formaga att bestimma om hon vill genomga
fosterdiagnostik eller inte. Det kan enligt var uppfattning inte vara sam-
hallets sak att bedoma kvinnans motiv och avgora hennes formaga att bira
fram barnet.

Det bor understrykas att det nu sagda inte far ges den inneborden att
kvinnan har hela ansvaret fér om fosterdiagnostik skall goras eller inte. I
forsta hand bor fosterdiagnostiken givetvis vara en gemensam angeldgenhet
for kvinnan och mannen. Men detta ér inte tillrickligt. Med hinsyn till de
kénsliga etiska, psykologiska och medicinska aspekter som fosterdiagnosti-
ken inrymmer maste dven samhallet pa ett effektivt sitt erbjuda kvinnan
den hjilp och det stéd hon kan beho6va for att fatta sitt beslut i friga om
fosterdiagnostik.

Framfor allt stélls som namnts stora krav pa information till de blivande
fordldrarna om fosterdiagnostikens méjligheter och begrinsningar. Denna
fraga kommer att behandlas narmare i avsnitt 5.6. En malsittning bor vara
att fosterdiagnostik kommer till stand endast nir de blivande forildrarna
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befinner sig i en riskgrupp eller kvinnan kianner en sadan oro for gravidite-
ten att den trots psykologisk hjilp kan paverka hennes psykiska hélsa eller
leda till ett abortbeslut. Uppnas detta mal kommer fosterdiagnostiken san-
nolikt inte att 6ka sa mycket. For kvinnor 6ver 35 ar kan rentav en minsk-
ning bli foljden eftersom fosterdiagnostik inte kommer att obligatoriskt
erbjudas denna grupp.

Begrinsningar enligt hilso- och sjukvardslagen

Med hilso- och sjukvard avses i hélso- och sjukvardslagen atgarder for att
medicinskt forebygga, utreda och behandla sjukdomar och skador.

Det dr som tidigare namnts den ansvarige ldkaren som avgor vilka medi-
cinska undersokningar och vilken medicinsk behandlig som skall erbjudas.
Det ar alltsa ldkarens sak att bedoma om en undersokning eller behandling
ar medicinskt motiverad. En patient kan i princip inte pafordra att fa en
undersokning eller behandling utférd som lakaren inte anser vara motiverad
och forenlig med vetenskap och beprévad erfarenhet.

Fosterdiagnostiken tillhor hélso- och sjukvarden. Samma princip i for-
hallandet likaren—patient géller alltsd fosterdiagnostik som annan medi-
cinsk behandling.

Med vart forslag att lata kvinnans subjektivt upplevda oro vara végledan-
de nir det géller mojligheterna att fa fosterdiagnostik far den nimnda
principen inom hélso- och sjukvarden som konsekvens att det ar ldkaren
som bedémer om den oro kvinnan upplever ar valgrundad. Manga gravida
kvinnor torde kdnna en naturlig oro for fostrets utveckling. Finns det inte
nagon substans i en sadan oro torde det inte heller finnas skal att gora
fosterdiagnostik. Kvinnan bor i stéllet erbjudas psykologisk hjalp for att ge
denna oro rétta proportioner.

I vissa fall kan emellertid kvinnans oro vara betingad av ndgon om-
standighet som 0kar den normala risken for en allvarlig skada eller sjukdom
hos fostret. Det kan t.ex. vara fraga om att kvinnan uppnatt en viss alder
eller att hon tidigare fott ett barn med funktionsstorning. Detta kan mo-
tivera att fosterdiagnostik gors. Likasa kan det finnas fall da kvinnan trots
psykologisk hjilp kinner stark oro. Aven om en sddan oro inte r objektivt
valgrundad kan den paverka kvinnans allmantillstand i sddan utstrackning
att den enligt var uppfattning ocksa kan utgora ett skl for fosterdiagnostik
(se vidare avsnitt 5.6.3).

Vi har inte velat precisera vilka tillstand hos fostret som objektivt sett kan
motivera fosterdiagnostik. Detta har bland annat att gora med att en sadan
precisering dr dgnad att gradera ménniskolivet.

Vi anser att det bor vara socialstyrelsens uppgift att flja utvecklingen pa
detta omrade och vid behov utfarda rad och foreskrifter.
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5.6 Nirmare om information och véigledning vid
fosterdiagnostik

5.6.1 Allméant

Fragan om information och vigledning vid fosterdiagnostik inrymmer flera
delfragor. Salunda ér det till att borja med fraga om vilken malgrupp
informationen och vigledningen boér ha samt vilken information som skall
ges om vad fosterdiagnostik gar ut pa dvs. dess mojligheter, risker och
begrinsningar. Vidare handlar det om vilken information som bor ges om
testresultatet. Om fosterdiagnostiken visar pa att fostret dr skadat blir
fragan vilken vigledning som skall ges till de blivande férédldrarna i den
situationen. Till detta kommer ocksa fragor om genetisk védgledning och om
begrinsning av eftersokt information. Fragorna kommer i det foljande att
behandlas var och en for sig.

5.6.2 Information infor fosterdiagnostik

Nistan alla kvinnor som blir gravida kommer i kontakt med modravards-
central eller kvinnoklinik. Kvinnan erbjuds dar olika undersokningar dels
for att kontrollera hennes eget hilsotillstand och dels for att ta reda pa hur
fostret utvecklas.

Erbjudandet om fosterdiagnostik dr — som sagts tidigare — allmént endast i
fraga om ultraljudsundersokning. I fraga om s.k. abortinriktad fosterdiag-
nostik krivs nagon form av indikation for att fosterdiagnostik skall goras. I
fraga om all fosterdiagnostik géller att kvinnan skall ha samtyckt till under-
sokningen.

Vid ett rutinbesok pa modravardscentral eller kvinnoklinik bér kvinnan
alltid informeras nirmare om ultraljudsundersokning. Hon bor fa detaljerad
information om undersokningens syfte samt vad som gar att fa fram och inte
gar att fa fram vid undersokningen."* Hon bor ocksa upplysas om att — dven
om undersokningens huvudsyfte ar att kontrollera graviditetens lingd och
forlopp — andra uppgifter kan komma fram vid undersékningen. Sa bor hon
upplysas om att t.ex. vissa missbildningar pa fostret kan upptéckas. Kvinnan
bor ocksa informeras om de valsituationer som kan bli aktuella for det fall
fosterskada upptécks.

Nir det giller kvinnor som loper en okad risk att fa ett barn med
kromosomrubbning eller annan éarftlig sjukdom bér upplysning limnas om
mojligheterna till genetisk vigledning. Genetisk véigledning diskuteras nar-
mare i avsnitt 5.6.4.

Om den genetiska vigledningen leder till att kvinnan vill genomga foster-
diagnostik bor hon fa detaljerad information om vilka diagnostiska metoder
som finns for att uppticka en eventuell fosterskada i det aktuella fallet, de
obehag och risker (t.ex. risken for missfall) som metoderna kan framkalla,

13 Se ndrmare 2.5.4.
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vilka mojligheter och begriansningar som foreligger nar det giller att upp-
tacka fosterskada. Hon bor ocksa informeras om vilka alternativ som finns
om provresultaten visar pa en fosterskada.

Som tidigare sagts anser vi det vid alla former av fosterdiagnostik rent
allmént viktigt och en forutsittning for samtycke att kvinnan far den in-
formation hon behover for att kunna ta stéllning till om hon vill genomga
fosterdiagnostik eller inte (informerat samtycke).

Vi vill i detta sammanhang ocksa betona vikten av att kvinnan far mojlig-
het att fore fosterdiagnostiken 6verviaga hur hon skall géra om fosterdiag-
nostiken visar pa en fosterskada.

Vi anser det vara socialstyrelsens uppgift att dven fortsattningsvis sorja
for att rad och foreskrifter limnas om hur informationen infér fosterdiag-
nostik bor ga till.

5.6.3 Hur skall moéjligheterna till fosterdiagnostik
formedlas?

Som framgér av det tidigare sagda ar var uppfattning att samhéllets hallning |
maste préglas av stor respekt for kvinnans (fordldraparets) egna stillnings-
taganden, egna virderingar och egna subjektiva bedomningar i friga om
fosterdiagnostik. Inneborden i detta ar att det ena stéllningstagandet inte
kan bedomas som mera “’ratt” eller mera ansvarsfullt 4n det andra.

En kénslig fraga dr om samhallet aktivt bor erbjuda fosterdiagnostik.

Det finns flera skal till att i detta hianseende jamféra med samhillets
forhallningssitt till aborterna. Samhallet erbjuder inte nagon kvinna abort.
Hon férutsatts kdnna till sina mojligheter och rattigheter. Samhallet kriaver
att hon sjélv tar upp fragan om en eventuell abort. Om kvinnan fattar beslut
om abort inom de tidsgranser som lagen uppstiller i detta hinseende
ifragasitts inte pa vilka grunder beslutet ar fattat.

I forhéllande till den enskilda kvinnan forhaller sig samhillet salunda
passivt och neutralt ndr det giller abort. Nér det giller foreteelsen abort
som sadan intar samhéllet diremot en klar standpunkt, sa till vida att man
aktivt forsoker forebygga och nedbringa antalet aborter.

Hur langt kan man da dra paralleller mellan samhillets forhéallningssétt
till abort respektive till fosterdiagnostik? Ar det rimligt att iaktta en lika
passiv héllning till fosterdiagnostik som till abort, dvs. lata kvinnan (for-
aldraparet) helt och hallet sjilv ta initiativ till en diskussion om fosterdiag-
nostik och forst da ge all 6nskad information som ledning for ett stallnings-
tagande? \

Nir det giéller foraldrar som tillhor den egentliga medicinska riskgruppen :
informeras dessa som regel om att de, om de sa onskar, kan fa genetisk
vagledning (se vidare avsnitt 5.6.4). Troligen f6ljer i manga fall en in-
formation och diskussion om eventuell fosterdiagnostik pa detta. Detta ar ‘
en praxis som framstar som rimlig och som vi inte ifragasétter. Utifran vad vi |
tidigare sagt om respekt for kvinnans (foraldraparets) egna stallningstagan-
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den vill vi dock understryka att ett ja till fosterdiagnostik fran kvinnan
(fordldraparet) inte ens i dessa fall far ses som det enda sjdlvklara och
ansvarsfulla. Foréldrar tillhorande riskgruppen ér inte nagon homogen
grupp utan de uppvisar sannolikt stora variationer nir det giller etiska
stdllningstaganden och psykologiska reaktioner. Toleransen for vilka av-
vikelser fran det normala som uppfattas som acceptabla varierar troligen
ocksa starkt mellan olika individer.

Nar det géller gruppen kvinnor under 35 dr och som inte tillhor ndgon
riskgrupp anser vi inte att samhallet bor automatiskt informera om fosterdi-
agnostik. Information om fosterdiagnostik bor ges endast till den som begér
det. Om kvinnan — efter saklig information om de statistiska riskerna att
foda ett sjukt barn och om att fosterdiagnostik inte utgér en garanti for att
foda ett friskt barn — begér att fa genomga fosterdiagnostik bor hon enligt
var mening fa det under forutsattning att lakaren anser att undersékningen
ar medicinskt motiverad. Aven stark oro for det blivande barnets hélsa kan i
sammanhanget betraktas som en medicinsk indikation.

Vi vill i detta sammanhang papeka att det finns en grupp kvinnor som
utan pataglig anledning hyser stark, ibland till &ngest stegrad oro for att det
ska vara nagot allvarligt fel pa det vintade barnet. Dessa kvinnor ar som
regel inte pa sikt hjdlpta av fosterdiagnostik. Bakgrunden till deras &ngest
kan vara ett djupt tvivel pa den egna formégan att klara av foraldraupp-
giften eller en mycket stark ambivalens till att bli fordlder. Eftersom orsa-
ken till &ngesten i hog grad ar omedveten tar den sig inte sillan uttryck just i
en stark oro for att det vantade barnet skall vara skadat. Oron kan tillfalligt
stillas av fosterdiagnostik men aterkommer ofta efter en tid. Kvinnor i
denna beldgenhet ar mera hjélpta av nagon form av psykoterapeutisk insats.
Den forsta forutsittningen for att fa sadan hjalp ar dock att man kan
identifiera dessa kvinnor och att de dirmed erbjuds en mera adekvat hjélp
an fosterdiagnostik.

Nir det giller kvinnor som dr dldre dn 35 dr eller kvinnor som tidigare har
fott ett barn med funktionsstorning eller som bdr pa nagon drftlig sjukdom
anser vi att de alltid bor erbjudas information och vagledning i fraga om
fosterdiagnostik. De bor liksom nu erhalla fosterdiagnostik om de sa ons-
kar.

Vi vill slutligen framhalla vikten av en 0kad diskussion om och en 6kad
genomlysning av fosterdiagnostiken, som vi anser pa ett djupgaende sitt
berér hela samhallet. Det ér sdlunda i hog grad en fraga som inte exklusivt
hor hemma i lakarens och barnmorskans mottagningsrum. I stallet bor den
mycket mera dn nu lyftas ut i samhéllet och diskuteras dar i alla dess
aspekter; de medicinska, etiska, psykologiska, existensiella och sociala.

En sadan vidgad och fordjupad diskussion gor det osannolikt att gravida
kvinnor skulle kunna vara omedvetna om fosterdiagnostikens existens som
mojlighet, vilket i sin tur bor leda till att aktiva erbjudanden om fosterdiag-
nostik over huvud taget skulle vara mindre befogade.

Det ar rimligt formoda att en breddning och fordjupning av diskussionen
om fosterdiagnostik kan leda till att det blir saval svarare som lattare for de
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berdrda kvinnorna (foraldraparen) att komma fram till ett eget stallnings-
tagande. Det kan bli svarare sa till vida att det da star klart att det inte gar
att reducera fosterdiagnostiken till en renodlad biologisk/medicinsk fraga
dér ldkaren/experten kan ge det auktoritativa, “’vetenskapliga™ svaret pa
vad som ér ett lampligt handlande. Kvinnan (foraldraparet) méste i stéllet
komma fram till en egen, personlig staindpunkt. Men hir skulle en pa-
gaende samhallsdiskussion kunna gora att ménniskor — kanske langt innan
en graviditet blir aktuell — har satt sig in i vad fragan giller sett ur olika
aspekter och for egen del kunnat narma sig ett stallningstagande som
grundar sig pa sakliga kunskaper men som inte minst ar i samklang med
deras egen livssyn och egna centrala varderingar.

5.6.4 Genetisk véagledning

Som vi beskrivit i avsnitt 3.8.3 finns i Danmark sedan ar 1981 anvisningar
bl.a. i fraga om genetisk vagledning. Av anvisningarna framgar att gravida
kvinnor (foraldrapar) i vissa fall bor erbjudas genetisk vigledning vid négot
genetiskt center. Det ror sig frimst om fall dar kromosomrubbning fore-
kommer hos kvinnan eller mannen eller deras familjer eller féraldrapar som
tidigare fatt barn med kromosomrubbning eller mnesomsittningssjukdom.

Vi anser att kvinnor (foraldrapar) — liksom i Danmark — bér ha méjlighet
att erhélla genetisk végledning i fall dar 6kad risk fér kromosomrubbning
eller annan érftlig sjukdom foreligger for det blivande barnet. Den genetis-
ka végledningen bor — efter danskt monster — innehalla féljande komponen-
ter.

» Fordldrarna bor upplysas om risken for att den érftliga sjukdomen
overfors pa barnet.

* Forildrarna bor fa information om hur sjukdomen yttrar sig och vilka
mdjligheter det finns att behandla symptomen.

* Information bor lamnas om vilka psykologiska och socialmedicinska
konsekvenser sjukdomen kan fa for foraldrarna och barnet.

* Foréldrarna bor ocksa upplysas om handikappade méanniskors situation
och utvecklingsmojligheter.

Det torde i allménhet vara lampligt att den som limnar genetisk vigledning
ocksa informerar fordldrarna om de olika fosterdiagnostikmetoder som stér
till buds och med vilket matt av sakerhet som diagnostiken kan ge besked.

En omdiskuterad fraga ar om det kan anses beréttigat att bedriva upp-
sokande genetisk vagledning. Bevekelsegrunden for en sidan vigledning
skulle vara att férhindra fodelsen av missbildade eller svart sjuka barn. Som
exempel kan ndmnas att det i en slakt foreligger anlag for en allvarlig arftlig
sjukdom.

En uppsokande genetisk vagledning kan vara dgnad att férsvaga synen pa
ménniskan. I en forlangning kan en sadan vigledning uppfattas som en
stravan fran samhillets sida att av samhéllsekonomiska skil forhindra att
méanniskor med handikapp fods.
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Uppsokande genetisk vagledning kan givetvis i det enskilda fallet ocksa
medfora lidande hos dem som végledningen beror. I manga fall kan in-
formationen komma att leda till att paret i fraga avstar fran att skaffa sig
barn.

Enligt var uppfattning kommer dven i detta fall kvinnans intresse i forsta
hand. Barnet dr dnnu inte avlat och kvinnan har enligt var uppfattning en
otvetydig ratt att sjalv bestamma om hon — trots riskerna — vill skaffa barn
eller om hon vill avsta fran det. Denna valfrihet torde vara en viktig
forutsattning for att kvinnan — om hon valjer att skaffa barn — senare skall ha
den psykiska beredskapen att ta hand om ett handikappat barn.

Enligt var uppfattning bor alltsa en lakare som kanner till att ett blivande
fordldrapar tillhor en riskgrupp informera fordldrarna om detta.

5.6.5 Information om testresultatet

Fosterdiagnostik gar — som tidigare framhallits — ut pa att antingen kon-
trollera att graviditeten fortloper normalt eller utrona om fostret har nagon
sjukdom eller skada.

I det forra fallet ér alltsa inte avsikten att leta efter nagon missbildning
hos fostret. Detta hindrar inte att avvikelser hos fostret kan framtrada vid
undersokningen.

I det senare fallet dr avsikten vanligtvis att leta efter ndgon specifik
avvikelse t.ex. en kromosomrubbning. Aven hir kan dock upptéckter goras
som man inte letat efter.

Information som man inte eftersokt men som dnda fram kommit vid
fosterdiagnostik kallas vanligen bifynd. En kénslig fraga ar hur dessa bifynd
skall hanteras.

Vi har tidigare konstaterat att den ofodde genom fosterdiagnostikens
utveckling fatt en allt sjalvstdndigare stallning i forhéallande till modern. Den
ofodde kan alltsa inte langre betraktas som en del av kvinnans kropp utan
hdansyn maste tas dven till den ofoéddes intressen.

Synen pa den ofédde som en sjélvstindig individ leder till fragan om
lakarens plikt att informera kvinnan om hennes halsotillstand ocksa ovill-
korligen giller fostrets halsotillstand. Enligt gillande sekretesslag foreligger
en skyldighet for lakaren att informera fordldrarna om ett omyndigt barns
hélsotillstand.

Enligt lagen (1980:11) om tillsyn 6ver hélso- och sjukvardspersonalen
skall den som har ansvaret f6r varden bl.a. se till att patienten far upp-
lysningar om sitt hélsotillstand och de behandlingsmajligheter som star till
buds. Endast om det med hénsyn till andamalet med varden eller be-
handlingen ar av synnerlig vikt att uppgiften inte lamnas ut till honom géller
sekretess gentemot patienten (7 kap. 3 § sekretesslagen).

Enligt var uppfattning kan den omstandigheten att den ofédde anses vara
barare av sjalvstandiga rattigheter inte innebira att viktig information om
fostrets halsa undanhalls kvinnan. Hon ar den enda som i denna situation
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kan foretrada den ofédde. Dessutom férfogar hon 6ver fostret pa sa sitt att
hon under graviditetens forsta 18 veckor — oavsett bevekelsegrund — har ritt
att bestimma om det blivande barnet skall fédas eller aborteras.

Nagot skal att fran vard- eller behandlingssynpunkt undanhalla kvinnan
information om fostret finns enligt var mening inte.

Vi kommer att nairmare behandla abortfragan i avsnitt 5.9 men vill i detta
sammanhang bara framhalla att vi anser det viktigt att en kvinna som
genomgar fosterdiagnostik far alla tillgéngliga upplysningar om fostrets
hilsotillstand sd hon ddrmed har ett sa brett beslutsunderlag som mojligt for
sina fortsatta stéllningstaganden. Ett undanhallande av viktiga upplysningar
om fostret kan leda till att kvinnan — om hon senare foder ett missbildat
barn — inte har den psykiska beredskapen att ta hand om barnet. Som vi
tidigare framhallit maste kvinnans intresse i detta fall anses viga over
fostrets intresse.

I det sagda ligger att kvinnan bor informeras ocksd om fynd som under-
sokningen gett ’pa kopet”.

En annan kénslig fraga i sammanhanget 4r om den ansvarige likaren skall
vara skyldig att spontant limna ut upplysningar om fynd som gjorts. Skall
ldkaren t.ex. utan vidare upplysa kvinnan om det blivande barnets kon,
vilket ar det vanligaste bifyndet.

Enligt var uppfattning bor lakaren spontant endast limna information om
sddant som kan paverka det blivande barnets hilsotillstaind. Om konet
ddrvid har betydelse (vilket sannolikt gor att det inte ar fraga om bifynd)
t.ex. vid blodarsjuka bor kvinnan informeras utan sirskild begiran. I annat
fall bor information om kénet inte lamnas ut utan att kvinnan sirskilt begir
det. Det bor hir anmirkas att kvinnor manga ganger inte utan vidare vill ha
reda pa barnets kon.

En annan Omtailig friga dr om likaren spontant bér limna ut upp-
lysningar om sjukdomstillstand hos fostret som kanske inte yttrar sig forran i
vuxen alder.

I den médn upplysningar om sjukdomen é&r viktig for att behandling skall
kunna sittas in redan pa fosterstadiet eller nir barnet ér i spid alder bor det
givetvis ingd i ldkarens informationsplikt att upplysa kvinnan. Vi anser
emellertid att kvinnan — om hon begar det — bor ha ritt att f4 upplysning om
sjukdomen 4ven om den inte kan lindras genom behandling.

En annan fréga — vilken vi inte finner anledning att ta stillning till — &r om
och i vilken mén barnet, nér det vil ér f6tt, bor informeras om sjukdomen.

Sammanfattningsvis 4r var uppfattning att den ansvarige likaren bor
limna ut all information om fostrets hélsotillstdind som framkommer vid
fosterdiagnostik. Aven sédan information som inte efterfragats vid under-
sokningen (bifynd) bor pa begédran limnas ut. Upplysningar som inte har
med fostrets halsotillstand att gora bor limnas ut endast om kvinnan fragar
efter dem. I slutinden &r det kvinnan sjilv som bestimmer om hon vill ha
upplysning sédvida inte sérskilda sekretesskal ldgger hinder i véigen (se ovan).

Vi anser inte att nagon lagindring behovs for att fastsld denna princip.
Den gillande tillsynslagen och sekretesslagen torde vara tillrickliga. I den
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man nagra allménna rad behovs bér det ankomma pa socialstyrelsen att
utfirda dessa.

5.6.6 Fragan om begransning av eftersokt information

Genom den snabba utvecklingen har fosterdiagnostiken blivit en fran etisk
och psykologisk synpunkt alltmer omstridd verksamhet. Vi har darfor tidi-
gare hivdat att samhallet i princip bor iaktta en passiv hallning i forhallande
till den abortinriktade fosterdiagnostiken.

En méjlighet, som vi anvisat for att begrinsa anvindningen av fosterdiag-
nostik &r att ge kvinnan (foraldraparet) en fyllig information om fosterdiag-
nostikens mojligheter, begransningar och risker.

En annan mojlighet, som vi forkastat, ar att den ansvarige ldkaren be-
gréansar sin information till kvinnan.

En tredje mojlighet som star till buds &r att gora begransningar i efter-
sokningen av information vid fosterdiagnostik. Detta blir i férsta hand
aktuellt vid kromosomanalys.

De metoder for kromosomanalys som vanligen anvénds i dag (fostervat-
tenprov och chorionvillibiopsi) erbjuder inte nagon majlighet att begrinsa
informationen.

Forsknings- och utvecklingsarbete pagar virlden 6ver med syfte att in-
troducera gentekniken i den medicinska diagnostiken. Forskningen har
annu inte lett till klinisk anvdndning av denna metod inom fosterdiagnosti-
ken men mycket tyder pa att sa kommer att bli fallet inom en snar framtid.

Genetisk diagnostik pa fosterstadiet torde frimst komma att ske i form av
analys av DNA." En sddan analys gir ut pa att identifiera individuella
fragment av DNA, pavisa forandringar av dessa fragment samt studera
sambandet med sjukdom genom s.k. kopplingsanalys.'

Fordelen med DNA-baserad diagnostik ér att ett bestimt DNA-fragment
kan identifieras. Dérigenom kan analysen begrinsas till att avse viss efter-
fragad information.

Vi dr positiva till att eftersokt information sa langt mojligt begréinsas till
det som efterfragas. Darigenom skulle samma dilemma som nu inte uppsta,
for lakarens del nar det giller informationsplikten och for kvinnans del nir
det giller stillningstagande till om det blivande barnet skall fa fédas eller
inte.

Vi anser det viktigt att utvecklingen foljs pa detta omrade och att be-
hovliga rad och foreskrifter utfirdas av socialstyrelsen nir och om tekniken
introduceras for kliniskt bruk.

" Vira gener (arvsanlag) bestér av en substans som kallas DNA (deoxyribonukleinsy-
ra). De ingar i storre enheter som utgér kromosomerna.
15 Se vidare avsnitt 2.5.9.
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5.6.7 Vigledning m.m. efter testresultat

Vi har i avsnitt 3.8 lamnat en redogorelse f6r undersdkningar som gjorts om
kvinnans reaktioner vid fosterdiagnostik. Av undersdkningarna kan sam-
manfattningsvis foljande slutsater dras.

Fordldrar som féar reda pé att fostret ar missbildat och beslutar sig for
abort upplever en krisreaktion som dr jaimférbar med reaktionen vid dods-
fall.

Det dr viktigt att det finns en beredskap hos den ansvarige likaren att
hantera de psykologiska reaktioner som kan bli féljden av att missbildning
upptacks vid fosterdiagnostik.

Information om ett onormalt testresultat kan leda till en omedelbar och
svar men tillfallig oro hos kvinnan. Denna oro kan lindras genom klargoran-
de medicinsk information och lamplig psykologisk hjélp.

Kvinnor som genomgatt fosterdiagnostik tycks halla tillbaka sin kanslor
for fostret till dess testresultatet foreligger.

Redan nir fosterdiagnostiken gors tycks méanga kvinnor ha beslutat sig
for abort om diagnostiken visar pa nagot onormalt med fostret. P4 samma
géing finns ett behov av eftertanke och en tvehégsenhet som den medicinska
personalen maste respektera.

Resultatet av de namnda undersékningarna visar alltsd att behovet av
psykologisk hjélp sedan testresultatet foreligger ér stort.

Socialstyrelsen har ar 1986 utkommit med en rapport om information och
radgivning i samband med fosterdiagnostik. En redogorelse for rapporten
har limnats i avsnitt 3.8.2. Vi hénvisar till denna rapport och vill bara
betona foljande.

Beskedet om att fostret 4r skadat eller sjukt utloser en kraftig sorgereak-
tion. Den information om avvikelse som limnas forsta gangen till de blivan-
de forédldrarna och hur informationen limnas kan bli avgérande for kvin-
nans (forildraparets) senare stéllningstagande om hon (de) skall behélla
fostret eller lata abortera det.

Med hinsyn till vikten av att informationen om avvikelsen blir s bred
och nyanserad som mojligt ar det enligt var uppfattning lampligt att bade
den ansvarige gynekologen och kuratorn pa kvinnokliniken dr ndrvarande
nar informationen lamnas. Finns tillgang till en genetiker dr det 6nskvért att
aven han édr antraffbar. I kénsliga fall kan kanske dven en psykolog och en
kurator med kunskap om och erfarenhet av omsorgs- och habiliterings-
verksamhet vara en tillgang.

Som exempel pa hur viktigt det ar att informationen om en fosterskada dr
realistisk och nyanserad kan nimnas f6ljande. Det forekommer att kvinnor
ansOker om abort av det skilet att det befaras att de vintade barnet lider av
Turners syndrom eller Klinefelters syndrom. Dessa syndrom ir ovanliga
typer av kromosomavvikelser hos bade kvinnor och min som bl.a. innebér
sterilitet men i 6vrigt endast smérre avvikelser fran det normala. Barnet kan
alltsé i stort sett leva ett normalt liv men kan inte fa egna barn. Syftet med
informationen blir i ett sadant fall att férdldrarna far en nyanserad bild av
avvikelsens karaktér.
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Forildrarna behover tid pa sig att bearbeta den information de fatt. De
bor darfor — dven om graviditeten ér relativt langt gangen — fa nagra dagars
betinketid innan beslut fattas om abort eller inte. Under beténketiden bor
fordldrarna erbjudas psykologisk vigledning.

Om forildrarna beslutar sig for att foda barnet trots skadan eller sjuk-
domen eller om fosterskadan upptacks sa sent att barnet maste fodas fram
bor de erbjudas psykologiskt stod bade under graviditeten och nér barnet ar
fott.

Det bor ankomma pa socialstyrelsen att utfarda allménna rdd om denna
végledning.

5.6.8 Utbildning m.m.

Information och radgivning i samband med fosterdiagnostik ar — som fram-
gatt av det tidigare sagda — av visentlig betydelse for att verksamheten skall
kunna bedrivas pa ett etiskt godtagbart sitt. Stora krav stélls pa halso- och
sjukvardens personal nir det giller utformningen av denna information och
radgivning.

Den forsta kontakt som kvinnan far med hilso- och sjukvarden i samband
med en graviditet 4r nér hon triffar barnmorskan pa médravardscentralen.
Det ir alltsd oftast barnmorskans uppgift att ge kvinnan den forsta in-
formationen om fosterdiagnostik.

Av en svensk undersokning som géller attityder och kunskap hos blivande
médrar och barnmorskor i friga om AFP-screening'® framgér att kunskaps-
nivan pa omradet dr mycket skiftande bland barnmorskor i landet. Mellan
50 och 60 procent av dem hade tillrickliga kunskaper for att kunna ge
korrekt information till blivande médrar. Undersokningen visar ocksa att
kunskapsnivan i friga om AFP-screening var lagst hos gravida kvinnor vid
det forsta besoket pa modravardscentralen men att den darefter okade
patagligt. En orsak till detta torde vara ett dverférande av kunskaper fran
andra gravida kvinnor i omraden dar AFP-screening forekommer. Orsaken
till att kvinnor avstod fran screeningen var ofta att de var radda for resulta-
tet. Manga kvinnor som gick med pa undersokningen gjorde det i en stravan
att fa forsakringar att barnet var friskt.

Av undersokningen kan alltsd dras den slutsatsen — dven om under-
sokningen bara giller AFP-screening — att det allmant sett finns ett behov av
att hoja kunskapsinvan hos barmorskor i fraga om fosterdiagnostiken.

Enligt var uppfattning bor det — med hénsyn till hur viktig denna uppgift
ir for barnmorskorna — ing i barnmorskeutbildningen att fa grundlédggande
kunskaper om de psykologiska aspekterna pa fosterdiagnostik och de fragor
som hor till denna t.ex. aborter och handikappades situation.

Med hinsyn till den snabba utvecklingen inom fosterdiagnostikens om-
rade och till att manga firdigutbildade barnmorskor har otillréckliga kun-

16 M-I, Sandén: Introduction of serum-alpha-fetoprotein screening at Swedish an-
tenatal chinics, Linkopings universitet, 1988.
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skaper i @mnet bor fortbildning ske genom t.ex. handledning, komplette-
rande grundutbildning och studiedagar. Det kan dirvid vara lampligt att ta
del av synpunkter som handikapporganisationerna har i friga om fosterdi-
agnostik och aborter.

Niér kvinnan sedan uppsoker en sjukvardsinrittning for att genomga
fosterdiagnostik kommer hon vanligtvis i kontakt med en likare. Det blir
darvid dennes uppgift att ge en fordjupad information om fosterdiagnostik
frin medicinska, etiska och psykologiska utgangspunkter si att kvinnan
(fordldraparet)'” far ett tillridckligt beslutsunderlag for sitt stillningstagan-
de. |

Aven nir resultatet foreligger — utvisande att fostret r skadat eller sjukt — }
ar en riktigt utformad information och végledning av stérsta betydelse. Vad |
som sdgs i detta sammanhang kan vara helt avgorande for om kvinnan viljer
att behalla barnet eller begira abort.

Det sagda stéller stora krav pa ldkarna inte minst nar det giller att beakta
de etiska och psykologiska aspekterna. I kénsliga fall kan dirfor kanske —
som tidigare sagts — en psykolog eller en kurator samt en genetiker utgéra
en hjélp och ett stod vid denna viigledning. Vidare behoéver som regel dven
lakaren ha férdjupade kunskaper i friga om de handikappades situation.
Sadana kunskaper bor kunna férmedlas genom fortbildning, studiedagar
m.m.

Vi vill starkt betona att minst lika viktigt som informationens innehall ir
hur informationen ges. I fortbildningen till berérda likare och barnmorskor
bor ddrfor inga avsnitt som kan 6ka medvetenheten om sidant som ror
varderingar; vilka djupare vérderingar styrs det egna jaget av nar det giller
fosterdiagnostik, hur paverkas andra direkt och indirekt av likarens eller
barnmorskans virderingar dven om avsikten kanske inte ir att paverka etc.

En sjdlvklarhet nar det giller fortbildning av alla de personalkategorier
som har beroring med fosterdiagnostik ar att stort utrymme ges at etikfragor
av olika slag.

Nar det galler vigledning i samband med och efter abort stills sirskilda
krav. Vi dterkommer till detta i avsnitten 5.9 och 5.12.

5.7 Fragan om fosterdiagnostik i privat regi

For ndrvarande finns inga foreskrifter om huruvida fosterdiagnostik far
bedrivas i privat regi eller inte.

Vi kan inte se nagot hinder mot att ultraljudsundersokning bedrivs utan
inskrinkning av privatlakare eller privata sjukhus. Undersokningen ar hu-
vudsakligen — som framhéllits tidigare — jamforlig med andra gynekologiska
undersokningar for att ta reda pa hur langt graviditeten fortskridit och se till
att graviditeten lOper normalt.

Den abortinriktade diagnostiken dr en medicinskt, psyko-socialt och
etiskt kénslig verksamhet. Vi anser att ndgon form av samhillkontroll bér

17 Se vidare avsnitt 5.4.2.
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finnas for verksamheten. Enligt var uppfattning finns i och for sig inget
hinder mot fosterdiagnostik i privat regi. Ett krav for verksamheten i sédant
fall bor emellertid vara att socialstyrelsens tillstand foreligger. Dédrigenom
skapas battre forutsattningar for socialstyrelsen att fullgéra den viktiga
uppgiften att 6vervaka att verksamheten uppfyller nddvindiga etiska och
medicinska krav. Regeringen bor utfirda en férordning om detta.

5.8 Preimplantatorisk fosterdiganostik

5.8.1 Allméant

Fragan om anvandning av preimplantatorisk fosterdiagnostik har uppkom-
mit genom utvecklingen av metoden att befrukta dgg utanfor kroppen i
barnalstrande syfte (s.k. in-vitro-fertilisering)."

Metoden kan beskrivas pa foljande sétt. Ett d4gg tas ut ur kvinnans kropp
och befruktas utanfor kroppen. Sedan édgget delat sig i flera celler tas nagon
eller nagra av cellerna bort och analyseras med avseende pa férekomsten av
nagon — framst érftlig — sjukdom. Visar det sig att det inte finns anlag for
sjukdom implanteras agget — med undantag av undersokta celler — i kvin-
nans livmoder for fortsatt utveckling.

Sévitt kiant har tekniken dnnu inte kommit till praktisk anvdandning pa
ménniskor. Forsok har emellertid visat att metoden sannolikt dr anvandbar.
I propositionen till lagen om befruktning utanfor kroppen uttalade departe-
mentschefen att fragan borde utredas.

5.8.2 Overviganden

Gen-etikkommittén har i sitt slutbetainkande (SOU 1984:88) foreslagit att
“manipulerade” agg dvs. dgg pa vilka experiment eller undersékningar
gjorts inte skall fa implanteras.

I vért betinkande “Barn genom befruktning utanfor kroppen” (SOU
1985:5) anférde vi att vi delar gen-etikkommitténs uppfattning. Vi ansig
alltsa att 4gg som utsatts for forskning och forsok inte bor fa anvindas for
implantation.

Departementschefen uttalade i den ifragavarande propositionen att be-
fruktning utanfér kroppen endast bor fa erbjudas par som inte kan fa barn
pa naturlig vdg. Tekniken bor tills vidare inte fa anvédndas i diagnostiskt
syfte. Skilet till detta ar bl.a. att forhindra att befruktningstekniken leder
till selektion av méanniskor.

Enligt vad som framkommit i denna utredning har tekniken att undersoka
befruktade dgg preimplantatoriskt dnnu inte narmare utvecklats pa ménni-
skor. Det foreligger darfor osidkerhet om delning av ett dgg som forutsatts
vid preimplantatorisk diagnostik kan paverka det blivande barnets utveck-

18 Se nirmare vart betinkande “Barn genom befruktning utanfor kroppen” (SOU
1985:5).
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ling. Sa linge en sadan osakerhet foreligger bor denna typ av diagnostik
over huvud taget inte fa forekomma.

I Gvrigt anser vi att det ar for tidigt att uttala sig om huruvida och i vilken
man preimplantatorisk diagnostik bor fa anvindas.

Vi anser att det bor vara de medicinsk-etiska kommittéernas" uppgift att
folja forskningen pa omradet. Forst sedan en grundlig utvérdering av forsk-
ningsresultaten gjorts bor stallning tas till om tekniken ar etiskt godtagbar
for klinisk anviandning.

5.9 Fri abort och fosterdiagnostik

5.9.1 Allmént

Som tidigare omtalats har kvinnan enligt nu gillande abortlag en ovillkorlig |
ratt att fore den 18:e havandeskapsveckan fa sitt havandeskap avbrutet
genom abort. Den enda grund pa vilken kvinnan kan végras abort 4r att den
skulle medféra en allvarlig hélsorisk for henne. Skall aborten utforas efter
utgéngen av den 12:e havandeskapsveckan skall den féregas av en kurators-
utredning.

De allra flesta aborter® gors fore 12:e graviditetsveckan. Den abortmetod
som da kan anvindas ar betydligt enklare och skonsammare f6r kvinnan én
de metoder som star till buds efter denna tid. Likasa blir de psykiska
pafrestningarna vanligtvis mindre (se vidare avsnitt 4.5).

5.9.2 Kuratorsutredning

Som framgér av redovisningen i avsnitt 4.6 erbjuds som regel kvinnor som
Gverviger abort att f4 kontakt med en kurator f6r samtal. En tredjedel av de
kvinnor som gor abort fore utgéngen av 12:e graviditetsveckan utnyttjar
detta erbjudande.

Trots att kuratorsutredning i princip ér obligatorisk efter denna tidpunkt
ar det mindre 4n halften av abortsékande kvinnor som har kontakt med en
kurator mellan den 13:e och 18:e gravidtetsveckan. I ovriga fall anser
uppenbarligen den ansvarige ldkaren att utredningen kan underlatas.

5.9.3 Vart forslag

Utgangspunkten i den nuvarande abortlagen ir alltsd fri abort intill ut-
gangen av 18:e graviditetsveckan. Det ingér inte i vart uppdrag att diskutera
den fria aborten.

" Etiska kommittéer med uppgift att granska forskningsprojekt som innefattar forsok
pa manniska finns vid de medicinska fakulteterna i landet.

2 Ar 1987 utfordes 31 541 aborter fore 12:e veckan motsvarande ungefir 90 procent
av alla aborter.
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Vad som bor diskuteras i detta sammanhang ar fragan om s.k. kuratorsut-
redning i fraga om de tidiga aborterna.

I friga om aborter som utférs fore 12:e graviditetsveckans utgang krivs
alltsa inte att kvinnan dessforinnan haft kontakt med en kurator. Trots att
nagot krav inte foreligger har nistan en tredjedel av dessa abortsokande
kvinnor haft en eller flera kuratorskontakter fére aborten.

Skalet till att kuratorsutredningen i princip ar obligatorisk efter utgangen
av 12:e graviditetsveckan ar — som framhallits tidigare — huvudsakligen att
en mer ingripande och riskfylld abortmetod i allménhet maste tillgripas och
att kvinnor med hénsyn till fosterutvecklingen far forutsattas ha svarare att
traffa sitt avgérande. En undersokning angaende kvinnans aktuella situa-
tion anses darfor i dessa fall motiverad for att fa fram ett sdkrare underlag
for den medicinska bedomningen av riskerna med ingreppet.

Kuratorsutredningen har diremot ingen direkt anknytning till fosterdiag-
nostiken.

Nir den nuvarande abortlagen tillkom hade fosterdiagnostiken dnnu inte
utvecklats sd mycket. Den diagnostiska metod som i forsta hand stod till
buds fér att utrona kromosomavvikelse var fostervattenprov. Sadant prov
gjordes — och gors fortfarande — tidigast i 16:e graviditetsveckan. Svar
erhalls i allmédnhet inte forran efter utgangen av 18:e graviditetsveckan.
Abort far da utforas endast efter socialstyrelsens tillstand. Ett sadant till-
stand foregas alltid av en fullstdndig kuratorsutredning.

I fraga om andra fosterdiagnostikmetoder — ultraljud, AFP-prov m.m. —
gors undersokningen ocksa efter den 12:e graviditetsveckan dvs. under en
tid da kuratorsutredning ar obligatorisk.

Forhallandet har alltsd varit det att ungefar hélften av de kvinnor som
bestdmt sig for abort efter fosterdiagnostik dessforinnan haft kontakt med
en kurator. Betydande regionala skillnader torde dock foreligga.

Genom fosterdiagnostikens utveckling och inférandet av en metod som
redan fore 12:e veckan kan ge besked om allvarlig fosterskada (chorion-
villibiopsi) har forutsattningarna i viss man dndrats.

En kvinna som far besked om att fostret har en kromosomrubbning eller
annat allvarligt fel drabbas vanligen av en svar chock och en personlig kris.
Den beslutssituation som hon hamnar i — abort eller inte — ar ofta en av de
svéraste en ménniska kan drabbas av. Behovet av kontakt med en kurator i
denna situation torde vara mycket stort.

Som framgar av var tidigare redogorelse erbjuds kvinnor som oOnskar
abort — i man av resurser — kuratorskontakt oavsett vilken graviditetsvecka
kvinnan befinner sig i. Manga kvinnor som begar abort fore 12:e veckans
utgang utnyttjar ocksa detta erbjudande.

Enligt var uppfattning befinner sig en kvinna som fore 13:e graviditets-
veckan genom fosterdiagnostik far reda pé att fostret har en kromosom-
rubbning i en minst lika svar situation psykologiskt sett som om hon rent
allmint skall ta stéllning i friga om abort efter denna tidpunkt. Vi anser
darfor att en kuratorskontakt i dessa fall ér i lika hog grad pakallad som en
kuratorskontakt efter 12:e veckan.
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Aven vid smirre avvikelser hos fostret anser vi det viktigt att kvinnan far
mojlighet att rddgora med en kurator innan hon definitivt tar stillning i
abortfragan.

Aven i andra situationer, t.ex. nir kvinnan av psyko-sociala skal ar
osdker pd om hon kan eller vill féda barnet, kan det foreligga ett uttalat
behov av en kuratorskontakt innan definitivt beslut i abortfragan tas.

Enligt 2 § abortlagen skall alltsa goras en sérskild utredning angéende
kvinnans personliga forhallanden. Nagon egentlig utredning férekommer
emellertid i praktiken inte. Utredningen har i stillet fatt karaktiren av ett
eller flera vigledande samtal med en kurator (se vidare avsnitt 4.6). Nagon
dokumentation av dessa samtal annat én i form av anteckningar i sjuk-
husjournalen torde inte forekomma. Nagon medicinsk bedémning i anslut-
ning till kuratorsamtalet forekommer inte.

Enligt véar uppfattning finns det inte anledning att lingre uppritthalla
kravet pa formlig utredning vid abort efter 12:e veckan. I stillet anser vi att
den praxis som utbildats — namligen att kvinnan ges méjlighet till vigledan-
de samtal med en kurator — bor komma till uttryck i lagtexten.

En kuratorsutredning ar i princip obligatorisk om abort begirs efter 12:e
veckan. Sddan utredning far dock underlatas om det med hansyn till limplig
abortmetod eller av annan sérskild anledning &r uppenbart att hinder mot
aborten inte foreligger. Det 4r uppenbart att detta undantag tillimpats
mycket generdst eftersom mer an hilften av de kvinnor som genomgar
abort efter 12:e veckan inte varit féremal for utredning.

Vi anser att utvecklingen gatt dithan att det inte lingre finns anledning att
lata kuratorskontakten vara obligatorisk. Kuratorsamtalet torde i dag
framst tjéna syftet att hjalpa kvinnan (férildraparet) att sjilv fatta beslutet
om abort eller inte. Att tvinga en kvinna till kuratorsamtal forefaller mot
den bakgrunden inte meningsfullt. Kuratorsamtalet bor i stillet vara ett
erbjudande till kvinnor som 6nskar abort.

Enligt vad som framkommit i var utredning erbjuds i dag flertalet abort-
sokande kvinnor kuratorsamtal. En tredjedel eller drygt 10 000 kvinnor
arligen utnyttjar detta erbjudande.

Kuratorsamtal med aborts6kande kvinnor i allminhet 4r en service som
landstingen erbjuder i man av resurser. Man bér enligt var uppfattning inte
se annorlunda pa dessa samtal dn pa kuratorsamtal som sker med patienter
av andra skél dn abort. Vi anser att kuratorsamtalen fyller en s& viktig
funktion att erbjudandet av dem bor vara obligatoriskt i alla fall nir kvinnan
begér abort.

5.10 Uppfoljningen av utvecklingen i fraga om
fosterdiagnostik
Den medicinsk-tekniska utvecklingen i friga om metoder att stilla diagnos

pa fostret gar nu snabbt. Det ar frimst genom gentekniken som det skapas
helt nya majligheter att uppticka avvikelser hos fostret. Man torde kunna
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rakna med att det inom en inte avlagsen framtid blir mojligt att stilla
diagnos pa allehanda bade storre och mindre avvikelser hos fostret. Den allt
mer utvecklade fosterdiagnostiken innebér ocksa att de etiska, sociala och
psykologiska problem som vi tidigare tagit upp fokuseras i 4n hogre grad dn
nu.

Vi har i véra tidigare betinkanden om konstlade befruktningsmetoder
(SOU 1983:42 och 1985:5) beklagat att utvecklingen gétt alltfor 1dngt innan
samhillet fatt insyn och kunnat reglera verksamheterna. Detsamma giller i
viss man fosterdiagnostiken.

Vi anser att en etiskt godtagbar verksamhet med fosterdiagnostik forut-
satter att samhaéllet har en insyn i vilka ron som forskningen gér och hur
dessa sedan omsatts i klinisk verksamhet. Som vi tidigare anfort anser vi det
oetiskt att anvédnda fosterdiagnostiken i syfte att upptacka varjehanda av-
vikelse fran vad som skulle kunna anses vara perfekt. Snarare ér syftet med
en etiskt godtagbar klinisk verksamhet att forbereda kvinnor (forildrapar),
som kanner att de av ndgon orsak inte skulle orka med och klara av att ta
hand om ett svart handikappat barn, pa en eventuell missbildning hos det
blivande barnet samt ge kvinnor (féraldrapar) valméjligheter.

Forutom att det ar viktigt att en samhéllsdebatt hela tiden halls levande i
dessa fran existentiell synpunkt sa viktiga fragor anser vi att en uppfdljning
av den stindigt pagaende tekniska utvecklingen pa detta omrade dr pa-
kallad. Det bor i forsta hand vara de medicinsk-etiska kommittéernas
uppgift att folja utvecklingen pa forskningssidan. Det dr ocksé viktigt att
folja hur fosterdiagnostiken tillimpas kliniskt vid de olika sjukhusen i lan-
det. En enhetlig tillimpning bor i mojligaste man efterstrivas.

Vi anser det vara socialstyrelsens uppgift, i egenskap av tillsynsynsmyn-
dighet for hilso- och sjukvarden, att i samrad med landstingsférbundet och
medicinsk-etiska radet ansvara for en uppfoljning av verksamheten. Vid
behov bor rad och foreskrifter utfardas i syfte att styra in verksamheten i
etiskt godtagbara former. Den fortsatta utvecklingen far visa om det dirut-
over behdvs nagon lagstiftning pa omradet.

5.11 Missbildningsregister avseende ofédda och
fodda barn

5.11.1 Behov av registrering

Registrering av missbildningar hos ofédda barn har hittills varit bristfallig i
Sverige. Journal fors 6ver fosterskador som upptéckts och lett till abort efter
18:e graviditetsveckan eftersom tillstand for abort da kravs fran social-
styrelsens rattsliga rad. Daremot finns det ingen systematisk information i
fraga om aborter som gors fore 18:e veckan.

Undantag foreligger i friga om cytogenisk missbildning som upptécks vid
fostervattenprov eller chorionvillibiopsi. Sddana fynd registreras sedan ar
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1978 i det centrala cytogeniska registret.”’ Dessutom har nagra fall av
selektiva aborter rapporterats till missbildningsregistret.*

Déavarande medicinalstyrelsen utfirdade ar 1964 — med anledning av
neurosedynkatastrofen — ett cirkuldr angdende rapportering av nyfodda
med missbildning. Som ett led i anstringningarna att tidigt upptdcka for-
andringar i missbildningsfrekvensen och dirmed skapa forutsattningar for
en tidig upptickt av en missbildningsframkallande faktor féreskrev medici-
nalstyrelsen att samtliga sjukhus med pediatrisk konsultverksamhet pa
barnbordsavdelning skulle rapportera missbildning till medicinalstyrelsen.

En registrering av missbildade barn behévs for att fa klarlagt om nya
faktorer som kan skada fostret eller arvsmassan framtriader i miljon e.d.

For att kunna uppticka sidana fordndringar racker det emellertid inte
med att missbildade fodda barn och foster som aborterats efter den 18:e
veckan registreras. Om méanga missbildade foster aldrig blir fédda pa grund
av att skadan uppticks tidigt under fosterstadiet och fostret aborteras ér det
svart att virdera forindringar i friga om nyfédda barn. En stor nedgang i
antalet fédda barn med avsaknad av storhjdrna (anencefali) beror sannolikt
pa den allt mer utvecklade fosterdiagnostiken.

P4 samma sitt kan selektiv abort dolja en okad forekomst av miss-
bildningar hos foster. Antalet barn som fods med ryggmérgsbrack (spina
bifida) och Downs syndrom har t.ex. inte 6kat pa senare ér trots att det ar
sannolikt att forekomsten av sadana missbildningar 6kat (bl.a. beroende pa
att kvinnor nu ofta ar dldre nir de foder barn an tidigare). Men genom den
utvecklade fosterdiagnostiken uppticks dessa missbildningar i stor utstréack-
ning och fostret aborteras i allt 6kande utstréckning fére den 18:e gravidi-
tetsveckan.

For att fa en tillforlitlig bild av utbredningen av missbildningar och
missbildningarnas forandringar i tiden behdvs att registreringen av fodda
missbildade barn kompletteras med ett register over missbildade foster.

En registrering av missbildningar pa fosterstadiet kan ocksé vara vérdefull
av andra skal.

Aven for att utveckla mojligheterna till terapi pa skadade foster kan ett
statistiskt underlag vara virdefullt.

Ett ytterligare skl ér att det kan vara 6nskvart — inte minst fran forsk-
ningssynpunkt — att jamfora resultat fran fosterdiagnostik med en slutlig
diagnos pa fostret eller det nyfédda barnet.

5.11.2 Registrets innehall och utformning

Av de skil vi redovisat anser vi att ett rikstickande register bor upprittas
over fostermissbildningar. Samtidigt bor det nuvarande missbildningsregist-
ret dver fddda barn goras rikstackande sa att uppgifterna i de bada registren
kan jamforas med varandra.

21 Iselius och Lindsten, 1978.
2 Killén och Winberg, 1968.
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Ett missbildningsregister 6ver ofodda bor innehdlla rutinmassigt insam-
lade uppgifter om missbildningar pa fosterstadiet. Uppgifterna bor sam-
manstéllas, sammanriknas och redovisas. En redovisning bor enligt var
uppfattning innehalla huvudsakligen dels anledningen till fosterdiagnostik
dels missbildningsdiagnosen efter fosterdiagnostik samt dels slutlig diagnos.

Till registret skulle anmélas samtliga fall av upptéckt eller missténkt
missbildning hos foster. Anmalningsplikt skulle aldggas den for fosterdiag-
nostiken ansvarige ldkaren vid sjukhus eller annan sjukvardsinréttning.

Missbildningsregistret for ofédda bor — liksom det nuvarande missbild-
ningsregistret for fodda barn — vara knutet till socialstyrelsen.

5.12 Abort efter 18:e graviditetsveckan

5.12.1 Abortlagen m.m.

Enligt abortlagen fordras — som tidigare anforts — synnerliga skél for att
abort skall fa foretas efter 18:e havandeskapsveckan. Abort far emellertid
aldrig ske nar det kan antas att fostret ar livsdugligt savida det inte &r fraga
om den nodsituationen att det foreligger allvarlig fara for kvinnans liv eller
hilsa. Enligt praxis utférs numera inte aborter efter utgdngen av 22:a
havandeskapsveckan om inte fostret lider av en sé allvarlig skada att det inte
ar livsdugligt.

Bakgrunden till bestimmelsen om en tidsgrans for sen abort ar att det
inte skall tas fram livsdugliga varelser vid ett abortingrepp. Enligt lagstift-
arens uppfattning bér man skapa en betryggande sikerhetsmarginal mot
ingrepp dar det kan tas fram foster som foreter livstecken och som eventu-
ellt kan bringas att 6verleva med de forbittrade metoder for prematurvard
som numera foreligger eller inom en inte alltfor avlagsen framtid kan vdntas
sta till lakarnas forfogande.

Mot denna bakgrund och med hénsyn till de risker for psykiska féljdverk-
ningar som intrider i samband med att kvinnan kénner fosterrorelser —
vilket sker forsta gangen efter den 18:e graviditetsveckan — har grinsen for
den fria aborten satts till utgdngen av 18:e graviditetsveckan.

Aven om det kan forvintas att den nuvarande utvecklingen, som innebér
att en allt storre andel av ingreppen utfors i ett tidigt stadium av gravidite-
ten, kommer att fortsitta maste man enligt lagstiftaren rakna med att det
ocksa i framtiden ibland kan uppsta situationer dar abort efter 18:e veckan
kommer att framsta som en angeldgen atgiard. Hit hor t.ex. fall som gir
under den s.k. eugeniska indikationen eller fosterskadeindikationen.* Som
ytterligare exempel nidmns i forarbetena situationer dér fragan om abort av
skilda orsaker har kommit upp forst pa ett sent stadium av graviditeten. Av
dessa skil har i lagen intagits en méjlighet till abort efter 18:e veckan om
synnerliga skal foreligger.

2 Se vidare avsnitt 4.2.
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Innebérden av att abort efter 18:e havandeskapsveckan skall fa utféras
endast om synnerliga skal foreligger ar enligt lagstiftaren att kvinnan i detta
skede maste ange sérskilda skal for sin begdran och att dessa skil kommer
att underkastas provning och jamforas med eventuella skil mot ett ingrepp.
Att i lagtext nidrmare precisera de omstidndigheter som héir kan vara av
betydelse finner lagstiftaren inte nodviandigt annat n i de fall da det kan
befaras att fostret vid tiden for aborten ar livsdugligt.

For att en kvinna skall fi genomga en abortoperation efter utgangen av
18:e graviditetsveckan kravs att hon fatt socialstyrelsens tillstand till in-
greppet. Tillstindsarendet handliaggs sedan ar 1981 av socialstyrelsens ratts-
liga rad. Ordforande i radet ar en lagfaren domare. Till sin hjélp har han en
foredragande som dr psykiater och knuten till socialstyrelsen. Vidare ingér i
radet en lekman, vanligen kvinnlig riksdagsledamot eller annan politiker,
en foretradare for genetik i socialstyrelsens vetenskapliga rad samt social-
styrelsens foéredragande lakare i fragor om modrahilsovard och fodelse-
kontroll. Dessutom deltar en extern gynekolog och en kurator.

En ansdékan om aborttillstand skall innehalla — forutom kvinnans ansokan
och underskrift — kuratorns skrivna utredning och ett ldkarintyg. Kurators-
utredningen skall ge rattsliga radet en bild av kvinnans livssituation och
hennes motiv bakom abortansokan. Lakarintyget fran den undersokande
gynekologen skall innehalla uppgift om graviditetens lingd, om fostret kan
vara livsdugligt eller inte och om det foreligger nidgon medicinsk kon-
traindikation mot att aborten utfors. Utlatande frdn en nyligen utford
ultraljudsundersokning skall ocksa medf6lja lidkarintyget. Lakarens bedom-
ning av graviditetens langd gors for att rattsliga radet skall kunna ta stéllning
till om fostret ér livsdugligt utanfér moderns kropp (viabelt) eller inte.

5.12.2 Nirmare om utredningens direktiv

Regeringen har 6verlamnat socialutskottets betdankanden 1986/87:5 om fa-
miljeplanering och abort samt 1987/88:2 om vissa abortfragor till utred-
ningen for beaktande av vad som dér sdgs om tidsgranser for abort m.m.

Socialutskottet anfér — som tidigare ndmnts — i sitt betinkande om famil-
jeplanering och abort att det med nuvarande snabba utveckling inom pre-
maturvarden ar tydligt att ett beslut om sen abort enligt nuvarande regler
kan komma att fattas alltfor nira den tidpunkt da fostret maste bedomas
som livsdugligt. Enligt utskottets mening ar det felaktigt att Gverlata at
praxis att l6sa denna konflikt mellan kvinnans och fostrets intressen. Ut-
skottet anser att utredningen om det ofédda barnet vid sin genomlysning av
dessa fragor bor prova fragan om 18-veckorsgriansen och utforma klarare
regler nar det géller forutsattningarna for mycket sena aborter.

I sitt betankande om vissa abortfragor understryker socialutskottet vikten
av att fragan om 18-veckorsgransen som Ovre tidsgrans for abort utan
sarskilt tillstand nu provas och att en sdnkning 6vervidgs. Det dr vidare enligt
utskottet nodvandigt att klarare regler utformas néar det giller forutsatt-
ningarna for mycket sena aborter.
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5.12.3 Overviganden

Den griins som giller enligt abortlagen for abort utan tillstand — 18 veckor —
har som tidigare sagts i huvudsak tillkommit f6r att undvika att livsdugliga
foster aborteras. Man har i lagen velat skapa en betryggande siikerhets-
marginal mot ingrepp dér det kan tas fram foster som foreter livstecken och
som kan bringas att 6verleva. Ocksa de 6kade risker for psykiska foljdverk-
ningar for kvinnor som genomgér en sen abort har bidragit till att gransen
satts vid 18 veckor.

Huvudskiilet till 18-veckorsgrinsen framstar inte som helt konsekvent om
man betdnker att abortlagen under vissa forutsittningar — med social-
styrelsens tillstdnd — tillater abort éven efter den 18:e graviditetsverkan. I
dessa fall kan alltsd abort ske dven om — med abortlagens synsitt — siker-
hetsmarginalen till livsdugligt foster inte #r betryggande.

P4 vetenskapens nuvarande stindpunkt kan foster som r 23-24 veckor
bringas att 6verleva. Man riknar inom prematurvarden inte med att denna
tidsgrans skall kunna forskjutas nimnvért inom 6verskadlig tid. Anled-
ningen till detta ar att det organiska underlaget for ett barn att klara sin
syreforsorjning genom att andas luft helt saknas fore fullbordade 23 foster-
veckor. Utvecklingen av luftréren dr énnu vid denna tidpunkt otillracklig.
Inte ens med den mest vilutbyggda och vilfungerande intensivvard skulle
overlevnad vara mojlig. Av detta skil tillater réttsliga radet i princip inte
abort efter den 22:a graviditetsveckan om inte fostret lider av en s& allvarlig
skada att det inte ér livsdugligt eller kvinnans liv eller hlsa ar i allvarlig fara
om graviditeten fortsitter.

Nir det giller mycket sena aborter talar vi alltsi egentligen om tva
tidsgranser.

Den ena gréinsen — 18 veckor — har egentligen inte s mycket att gora med
sakerhetsmarginal mot livsduglighet utan torde i sjilva verket snarare ha
etiska, psykologiska och medicinska orsaker.

Etiskt sett framstéar en abort som alltmer tveksam ju lingre graviditeten
fortskrider. Fostret framtrider mer och mer som en liten ménniska och
gransen for livsduglighet narmar sig. En avvigning mellan kvinnans (for-
dldraparets) intresse och fostrets intresse blir alltmer pakallad. 18-veckors-
gransen for fri abort har mot denna bakgrund framstatt som en rimlig
balanspunkt nar kvinnans fria val upphér och nir sirskilda skil maste
foreligga for abort.

Psykologiskt sett anses en abort svarare for en kvinna att genomga efter
18-veckors graviditet 4n fore denna tidpunkt. Kvinnan har da i allménhet
borjat kinna fosterrorelser och blir dirmed mera medveten om att hon bir
pd en levande varelse. Den abortmetod som anvinds innebr att fostret dor
innan det tas ut ur kvinnans kropp vilket i sig kan skapa psykologiska
péfrestningar. Anblicken av att det 4r en liten manniska som dédats och
aborterats ar 4gnad att skapa psykiska aterverkningar.

Ett av skilen for 18-veckorsgransen — det medicinska — 4r att ett abor-
tingrepp efter denna tid ar mer riskfyllt.
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Den andra gransen — enligt nuvarande praxis 22:a graviditetsveckan — har
diaremot tillkommit av det skil som i abortlagen aberopas som huvudsakligt
skil for 18-veckorsgransen nimligen betryggande sikerhetsmarginal till
livsdugligt foster.

Enligt véra direktiv — forestavade av socialutskottet — bor vi Overvaga en
sankning av 18-veckorsgréinsen for att ett beslut om abort inte skall fattas
alltfér niara den tidpunkt da fostret maste bedomas som livsdugligt.

Enligt var uppfattning utgér 18:e graviditetsveckan i dag och inom den
framtid vi kan overblicka i sig en betryggande sikerhetsmarginal till livs-
duglighet. Detta har bl.a. att géra med att det i dag finns diagnostiska
mojligheter att med stor exakthet faststélla fostrets alder. Nagon anledning
att pa grund av det av socialutskottet anférda skélet sdnka den Gvre gransen
for fri abort foreligger déarfor enligt var uppfattning inte.

Inte heller anser vi att det av psykologiska eller medicinska skél &r
motiverat att sianka 18-veckorsgréinsen.

Nir det giller fragan om den 6vre grans for nar abort dver huvud taget
skall vara tillaten foreligger enligt nuvarande abortlagen griansen livsduglig-
het. Som omtalats tidigare har den 6vre gransen for abort i princip satts till
den 22:a graviditetsveckan. Grinsen for livsduglighet maste emellertid be-
domas individuellt. I vissa svara fall av missbildning hos fostret t.ex. av-
saknad av skalltak och missbildning av hjarnan (acrani) kan fostret inte
dverleva om det framfods ens efter en betydligt langre gangen graviditet én
22 veckor. I friga om foster med en sadan missbildning kan den 22:a veckan
silunda inte utgéra den yttersta gransen for abort.

Enligt socialutskottet dr det felaktigt att Overlata &t praxis att 16sa den
konflikt mellan kvinnans och fostrets intresse som bestar i att ett livsdugligt
foster kan bli aborterat.

Det har i den allmanna debatten fran lakarhall framforts asikten att det
bor 6verlaimnas at lagstiftningen att faststilla en absolut 6vre grins for
abort.

Griansen for livsdugligt foster ligger — som tidigare sagts — vid 23-24
veckor. Mojligheterna att bringa ett dnnu yngre foster att verleva bedoms
inom Overskadlig framtid som ringa.

Med de alltmer utvecklade mojligheterna att med stor exakthet genom
ultraljudsundersokning faststilla graviditetens langd har man pé likarhall
ansett att tva veckors sidkerhetsmarginal ar tillracklig.

Man kan naturligtvis med den dynamiska medicinska utveckling som
pagér inte utesluta att en ytterligare utvecklad prematurvérd i en framtid
kan komma att forskjuta griansen for livsduglighet nerat. Enligt var upp-
fattning bor man under alla férhallanden inte lagstiftningsvagen lasa fast sig
vid en viss ovre tidsgrans for abort. Det bor i stillet enligt var uppfattning
overlamnas at den medicinska expertisen att faststélla en tidsgrans som ger
en betryggande sikerhetsmarginal i forhallande till livsduglighet.

Det bor ankomma pa rittsliga radet att folja den medicinska utvecklingen
pa omradet och vid behov i sin praxis sinka den 6vre tidsgrénsen for abort.

Enligt vara direktiv skall vi ocksd utforma klarare regler i friga om
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forutsdttningarna for mycket sena aborter.

Enligt abortlagen krdvs for abort efter den 18:e graviditetsveckan att
synnerliga skil foreligger och att socialstyrelsen ger tillstand.

Synnerliga skl definieras av lagstiftaren som att kvinnan maste ange
sirskilda skil for sin begédran och att dessa skél underkastas en prévning och
jamfors med eventuella skal mot ett ingrepp. Som exempel pa ndr synner-
liga skil kan anses foreligga omnéamns i forarbetena till abortlagen att det
med skil kan antas att det vantade barnet skulle komma att vara behiftat
med arvsanlag som skulle kunna leda till sinnessjukdom, sinnesslhet eller
kroppslig sjukdom (den s.k. eugeniska indikationen). Andra exempel enligt
forarbetena ar nér fostret under fosterstadiet adragit sig en skada vilket gor
att det lider av en svarartad sjukdom eller svart lyte (den s.k. fosterskadein-
dikationen) eller nir frigan om abort av skilda orsaker kommit upp forst pa
ett sent stadium av graviditeten.

Pa grundval av uttalandena i abortlagens forarbeten har en praxis ut-
bildats inom socialstyrelsens rattsliga rad.

Av JO:s och 1980 ars abortkommittés undersokningar™ framgér att ratts-
liga radets praxis — atminstone vid den tidpunkten — var mera generos dn
lagstiftaren tankt sig. Namnden hade beviljat tillstand i stora flertalet av
ansokningarna. Allménna sociala och medicinska skal tycktes ligga till
grund for manga tillstand. Mest uttalade avvikelse fran abortlagens grund-
tanke tycktes vara att abort beviljades da kvinnans sociala forutsattningar
att ta hand om ett barn var daliga.

Att doma av den undersokning som vi gjort om réttsliga radets nuvarande
praxis 4r radet numera mera restriktivt med att bevilja abort an tidigare.
Radet tycks mer ha anpassat sig efter lagstiftarens intentioner.

Det ir alltid svart att i lagtext niarmare precisera under vilka forut-
sdttningar en foreteelse bor tillatas eller forbjudas. En upprékning av rekvi-
siten kan aldrig bli fullstindig utan maste lamna visst utrymme for skons-
massighet dvs. den beslutande instansen maste alltid ha vissa mojligheter att
utnyttja sitt eget omdome.

A andra sidan kan en exemplifiering i lagtexten av forutséttningarna for
en foreteelse ge beslutande instanser och alla som berdrs av lagstiftningen
virdefull hjilp nir det galler att beddma vad som ir tillatet och inte tilllatet.
Ar de beslutande instanserna manga och heterogena kan detta bidra till en
sammanhéllen praxis pa omradet.

I fraga om aborter ar det bara en instans som beslutar om tillstnd. Ofta
ligger flera olika skal bakom tillstdnd fran denna instans.* Forutom att det
dirfor dr mycket svért att i lagtext narmare ange under vilka forutsattningar
abort bor tillatas efter den 18:e veckan anser vi det mindre lampligt att inom
detta omrade si fast binda upp denna enda instans nar det giller be-
domningen av vad som skall anses vara synnerliga skal for abort.

M Se avsnitt 4.8.
3 Se avsnitt 4.8.
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Vi anser alltsa — i Overensstimmelse med abortlagen — att de synnerliga
skélen for tillstand till abort inte ndrmare bor preciseras i lagtexten pa annat
sétt an att abort inte far ske om det kan antas att fostret ar livsdugligt.

Bland de omsténdigheter som enligt var uppfattning bor foreligga for att
tillstand till abort skall ges efter 18:e graviditetsveckan kan namnas foljan-
de.

1. Kvinnan/fordldraparet har inte fore 18:e veckan haft tillfille att ta stéll-
ning i friga om abort och det kan befaras eller dr konstaterat att fostret
a) har en missbildning, eller
b) har ett arvsanlag som kan leda till en allvarlig psykisk eller kroppslig
sjukdom eller skada hos fostret.

2. Fragan om abort har uppkommit forst efter den 18:e graviditetsveckan
pa grund av att kvinnan t.ex. inte tidigare varit medveten om att hon var
gravid och kvinnans ungdom, omognad och/eller psykiska status tillsam-
mans med hennes sociala situation gor att hon helt saknar forutsattningar
att ta hand om ett barn. Stor hdnsyn bor darvid tas till kvinnans upplevelse
av vad hon orkar med och klarar av.

Vi vill i detta sammanhang framhalla att enbart en bristfillig social
situation sasom avsaknad av bostad eller olamplig tidpunkt for graviditet,
t.ex. pa grund av studier eller karriar, inte ar tillrackliga skal for tillstand till
abort. Det kan inte godtas att mycket sena aborter uppfattas som en
preventivmetod. I dessa fall bor det i stéllet ligga pa samhillet att ge
kvinnan det bistand som behdvs for att hon skall kunna féda barnet och ta
hand om det.

Vid bedomning av om tillstand till abort bor ges eller inte bor kvinnans
(foréldraparets) upplevelse av vad hon (de) orkar med och klarar av vara
avgorande. Det stills darfor stora krav pa att kvinnan/fordldrarna far en
realistisk och nyanserad information fore abortbeslutet (se ndrmare avsnitt
5:6.5):

For att kunna f6lja utvecklingen av praxis inom rattsliga radet anser vi att
det bor ankomma pa radet att fora en fortlopande statistik i fraga om vilka
huvudsakliga skél som ligger till grund for radets beslut i fraga om aborttill-
stand.

5.13 Avbrytande av havandeskap péa grund av
allvarlig fara for kvinnans liv eller hélsa

5.13.1 Abortlagen

I 6 § abortlagen finns ett undantag fran bestimmelsen om att abort inte far
ske om det kan antas att fostret ar livsdugligt. Enligt bestaimmelsen far
socialstyrelsen ldmna tillstand till abort dven om det finns anledning anta att
fostret ar livsdugligt under forutséttning att det kan antas att havandeskapet
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pa grund av sjukdom eller kroppsfel hos kvinnan medfor allvarlig fara for
hennes liv eller hilsa. Sadan abort far goras av den som &r behorig att utéva
likaryrket utan socialstyrelsens tillstand om inte atgarden kan ansta utan
vada for kvinnan.

5.13.2 Overviganden

Undantaget i 6 § abortlagen innebér att abort far utféras dven om fostret ar
livsdugligt under forutsittning att havandeskapet medfor allvarlig fara for
kvinnans liv och hilsa. Med begreppet abort menas enligt medicinsk termi-
nologi avgang av ett icke livsdugligt foster. Man far darfor forutsétta att
abortingreppet utfores pa sadant satt, att fostret vid framfédandet ar dott.
Den aktuella bestimmelsen torde alltid ha tillimpats restriktivt. Enligt var
undersokning var inget sadant fall aktuellt hos socialstyrelsen under 1987
(se bilaga 2).

I de fa fall ddr graviditeten utgor en fara for kvinnans liv och ett av-
brytande blir nodvindigt dr graviditeten néstan alltid 6nskad, varfor det
ocksa ligger i kvinnans intresse att barnet overlever. I en situation dar
graviditeten maste avbrytas ocksa for fostrets skull, t.ex. nar kvinnan maste
genomga stral- eller cellgiftsbehandling pa grund av en cancersjukdom, ar
det ocksa naturligt att forsoka rddda barnet. Genom bland annat den
alltmer utvecklade prematurvarden kan det i vissa fall bli mojligt att rddda
ett 24 veckor gammalt foster.

Som vi tidigare har konstaterat har synen pa fostret férdndrats. Fostret
anses i nuvarande abortlag i bérjan av graviditeten vara en del av kvinnans
kropp. Pa senare ar har emellertid detta synsdtt borjat ersittas av upp-
fattningen att den blivande modern och fostret ar tva individer som béada ar
skyddsvirda. Mot denna bakgrund ter det sig inte acceptabelt att under
nagra omstiandigheter tillata abort nar fostret kan vara livsdugligt. Uppstar
den situationen att pa grund av sjukdom eller kroppsfel hos kvinnan,
graviditeten utgor en allvarlig fara for hennes liv eller hilsa, bor i stillet
graviditeten avbrytas pa sadant satt att bade kvinnan och fostret ges de
bista mojligheterna att overleva ingreppet. I de enstaka fall dar kvinnan ér
negativ till att fostret ges mojlighet till att 6verleva, det torde framst vara av
psykologiska skil, bor psykiatriskt stod och hjélp ges for att minska kvin-
nans lidande. Ett sadant handlingssitt torde ocksa Overensstimma med
géllande praxis.

Det kan med hénsyn till det anforda ifragasattas om bestimmelsen i 6 §
abortlagen 6ver huvud taget hor hemma i denna lag. Vi anser oss pa grund
av vara direktiv inte ha mojlighet att ta upp fragan om 6 § abortlagen bor
utga ur lagen. Emellertid anser vi att man i lagtexten i allt fall inte bor tala
om abort. I stillet bor uttrycket avbrytande av havandeskap anvindas ndr
fostret forlgses i fortid pa grund av sjukdom eller kroppsfel hos kvinnan.
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5.14 Samtalskontakt efter abort

Vi har i avsnitt 3.7 redovisat ett antal unders6kningar om de psykologiska
reaktionerna vid fosterdiagnostik.

Av undersokningarna framgar bl.a. att en kvinna som har genomgatt
abort pa grund av missbildning hos fostret upplever ett svart psykologiskt
trauma. Reaktionen, som édven kan gilla mannen, kan vara langvarig och
jamforas med krisreaktionen vid dodfodsel. For att mildra denna reaktion
anses det viktigt att fordldraparet far mojliget att se fostret efter aborten.

Det dr med hénsyn till det sagda av stor vikt att férdldrapar som genom-
gatt abort av ett i och for sig dnskat barn far den hjélp och det st6d frén
samhillets sida som de kan behdva i den krissituation som de befinner sig.

Det torde i dag vara vanligt att fordldraparet limnas sjalva med sina
sorgereaktioner. Manga foraldrapar har sikert slidktingar och vanner som
kan ge dem stéd och hjilp i sorgearbetet. Mojlighet torde ocksa i de flesta
fall finnas att tala med annan sjukhuspersonal eller kontakta kuratorn vid
kliniken pa det sjukhus som utférde aborten. Men for att den senare
mojligheten skall upplevas som reell krdvs manga ganger att kvinnan far
sirskild information och erbjudande om detta.

Vi anser att det bor foreligga en oavvislig skyldighet fran samhillets sida
att ge kvinnor och deras man mgjlighet till en samtalskontakt med kurator
eller annan person efter abort. Denna skyldighet ar sa viktig att den bor
inskrivas i abortlagen.

Skyldigheten att erbjuda denna samtalskontakt bor avila det sjukhus eller
annan sjukvardsinréttning som utforde aborten. I forsta hand torde det vara
kuratorns uppgift att ge detta stod. Men det kan sékerligen féorekomma
situationer da den ansvarige likaren kan behova delta. Kanske kan ibland
ocksa en genetiker vara virdefull for att i efterhand forklara graden av
missbildning hos fostret och det érftliga sambandet.

Det ar viktigt att fordldrarna redan i samband med végledning i fréga om
fosterdiagnostik ges en férsta information om mojligheterna till samtalskon-
takt efter en eventuell abort (se avsnitt 5.6.2). Erbjudandet bor sedan
upprepas i samband med att aborten utfors.

5.15 Sammanfattning i fraga om information och
vigledning vid fosterdiagnostik och abort

Som framgar av den féregdende redogérelsen anser vi att information och
vigledning till kvinnan och hennes man i samband med fosterdiagnostik och
abort har en avgorande betydelse vid bedomning av om verksamheten skall
kunna anses etiskt godtagbar. Viktig 4r ocksa innehallet i den information
som ges. I det foljande gérs en sammanfattning av de krav vi anser bor
stéllas i dessa hanseenden.

Vid det forsta besoket pA modravardscentalen bor kvinnan f& narmare
upplysningar av barnmorskan eller den ansvarige likaren om mdjligheterna
till ultraljudsundersékning samt i vrigt — om hon efterfragar information —
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om de andra diagnostiska mojligheter som star till buds och pa vilka villkor
de ar tillgangliga. Informerat samtycke fran kvinnan skall foreligga till att
fosterdiagnostisk undersokning gors. Aven mannen bor s langt mojligt
informeras. Stora krav stills pa informationens innehall. De blivande for-
aldrarna bor fa upplysning om bade fosterdiagnostikens mojligheter och
dess begransningar (avsnitt 5.6.2).

Om det blivande foraldraparet tillhor en riskgrupp bor de erbjudas gene-
tisk vigledning (avsnitt 5.6.4).

Kvinnan (fordldraparet) bor fa tillgdngliga upplysningar om vad som
framkommit vid fosterdiagnostiken om fostrets hilsotillstind. Aven s.k.
bifynd bor kvinnan (fordldraparet) pa begédran informeras om. Upplysning
om barnets kon som inte har samband med ett sjukdomstillstand bor lamnas
endast pa sarskild begéran. Det ar i forsta hand den ansvarige lakaren som
har att lamna informationen (avsnitt 5.6.5).

Om den fosterdiagnostiska undersokningen visar att en fosterskada fore-
ligger bor kvinnan (foraldraparet) fa tid att bearbeta den information hon
(de) fatt. Under betdnketiden bor hon (de) erbjudas samtalskontakt av i
forsta hand sjukhuskuratorn. Om det behdvs bor annan expertis t.ex. gene-
tiker eller omsorgskurator kunna kopplas in (avsnitt 5.6.7). Om det behovs
bor sjukhuset ocksa formedla psykologkontakt.

Om kvinnan (fordldraparet) beslutar sig for att foda barnet trots skadan
eller sjukdomen eller om fosterskadan upptécks sa sent att barnet maste
fodas fram bor hon (de) erbjudas stod bade under graviditeten och nér
barnet ar fott. Det bor i forsta hand vara sjukhuskuratorns uppgift att ge
detta stod (avsnitt 5.6.7).

Nir en kvinna begir abort skall hon (fordldraparet) alltid erbjudas kura-
torsamtal. Om abort begirs efter 18:e graviditetsveckan skall en kuratorsut-
redning goras (avsnitt 5.9.3).

Aven sedan aborten genomforts skall kvinnan (férildraparet) erbjudas
kuratorsamtal (avsnitt 5.14).

5.16 Nagot om kostnaderna

Vi har i vara forslag lagt tyngdpunkten vid att om verksamheten med
fosterdiagnostik skall kunna bedrivas pa ett etiskt godtagbart satt kravs
ingaende information och végledning bade fore och efter fosterundersok-
ningen. Likasa behovs vagledning bade fore och efter abort.

Ett stort ansvar i friga om informationen och végledningen ligger pa
sjukhuskuratorn. Man torde kunna forutse att allt mer 6kade krav kommer
att stillas pa denna yrkeskategori allt eftersom fosterdiagnostiken utveck-
las. Resursforstarkningar torde bli ofrdankomliga. Dessutom torde behévas
fordjupad utbildning bland de kuratorer som finns.

Vi anser oss inte bora komma med forslag pa hur sjukvardshuvudméannen
anvénder sina resruser. Den synpunkten vill vi dock framféra att de resurser
som anses kunna anvéndas for fosterdiagnostik bor fordelas pa ett sadant
satt att inte bara den tekniska sidan utan att dven den psykiska for- och
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eftervarden tillgodoses pa ett tillfredsstillande satt. Med andra ord bor inte
fosterdiagnostik erbjudas utan att t.ex. ocksa tillrackliga kuratorsresurser
finns att tillga.

En vil fungerande kuratorsvigledning i samband med fosterdiagnostik
och abort skulle kunna leda till att abortfrekvensen — som for narvarande ar
i stigande — ater kommer att sjunka. En ingaende och nyanserad informa-
tion och vagledning kan fa den effekten att fler kvinnor kénner sig beredda
att ta hand om ett vdntat barn med befarad eller konstaterad avvikelse.

En okad satsning pa preventivmedelsradgivning skulle dessutom kunna
leda till att farre oonskade barn avlades vilket i sin tur skulle minska antalet
aborter.

5.17 Uppgifter for socialstyrelsen

I utredningsforslaget upptas en rad fragor som enligt var uppfattning tillhor
socialstyrelsens ansvarsomrade. Det géller huvudsakligen foreskrifter och
allmédnna rad i fraga om information och végledning i samband med foster-
diagnostik och abort.

Foljande fragor har foreslagits bli 6verlamnade till socialstyrelsen for
fortsatta overvaganden:

tillampningsforeskrifter i fraga om fosterdiagnostik (avsnitt 5.5.2)

— kompletterande rad om hur informationen infor fosterdiagnostik bor
ga till (avsnitt 5.6.3)

— eventuella rad om informationen efter testresultat (avsnitt 5.6.5)

— eventuella rad om begransning av eftersokt information (avsnitt
5.6.6)

— kompletterande rad om vigledning m.m. efter testresultat (avsnitt
5.6.7)

— registrering av missbildning hos ofédda och fodda barn (avsnitt
S 1122)!

Dessutom bor socialstyrelsen overvdga hur man skall planera verksamheten
med fosterdiagnostik och aborter sa att man kan klara de kostnadsramar
som finns.
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6 Specialmotivering

6.1 Forslaget till lag om éndring i friga om
abortlagen (1974:595)

1§

Begir en kvinna att hennes havandeskap skall avbrytas, far abort utfor-
as intill utgangen av artonde havandeskapsveckan, om inte atgirden pa
grund av sjukdom hos kvinnan kan antas medféra allvarlig fara for
hennes liv eller hélsa.

Ndr en kvinna begdr att hennes havandeskap skall avbrytas, skall
allmdnt sjukhus eller annan sjukvdrdsinrittning som far utféra aborten
erbjuda kvinnan kuratorsamtal.

Forsta stycket motsvarar nuvarande 1 §.

Enligt nuvarande ordning anges vilka forutsittningar som maste vara
uppfyllda for att abort skall fa utforas fére utgangen av 12:e havandeskaps-
veckan. Kvinnan har en ovillkorlig ritt till abort om inte aborten pa grund
av sjukdom hos kvinnan kan antas medféra allvarlig fara for henne.

Har havandeskapet pagatt lingre tid &n 12 veckor men inte lingre tid 4n
18 veckor har kvinnan enligt nuvarande ordning ritt till abort efter s.k.
kuratorsutredning (2 §).

Enligt den foreslagna ordningen slopas kravet pa kuratorsutredning mel-
lan 12:e och 18:e havandeskapsveckan. Silunda har kvinnan — under de
forutsdttningar som anges i forsta stycket — en ovillkorlig ritt till abort till
utgangen av 18:e havandeskapsveckan.

Andra stycket ar nytt. Det ersitter nuvarande 2 §.

Den nya bestimmelsen innefattar en obligatorisk skyldighet for alla sjuk-
hus och andra sjukvardsinrittningar som utfér abort att erbjuda kvinnan
kuratorsamtal om hon begir abort. Erbjudandet skall ges oavsett nir abor-
ten begirs. En kvinna skall alltsa alltid ha ratt till kuratorsamtal. Begars
abort efter 18:e veckan torde dock kuratorsamtalet i praktiken ske i formen
av den utredning som ér obligatorisk vid ansokan hos socialstyrelsens ritts-
liga rdd om tillstand till abort.

'Allmdnmotivering, se avsnitt 5.8.3.
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Erbjudandet om samtal r alltsa obligatoriskt. Ddremot dr kvinnan — som
fallet 4r for niarvarande efter 12:e graviditetsveckan — inte skyldig att sam-
tala med kuratorn innan abort utfors.

Nar det giller kuratorsamtalens upplaggning forutsatts inte ndgon énd-
ring i forhallande till géllande praxis.’

48

Vigras abort i fall som avses i 1 § skall frigan omedelbart understillas
socialstyrelsens provning.

Paragrafen overensstimmer, med redaktionell &ndring, med nuvarande ly-
delse.

6§’

Kan det antas att havandeskapet pa grund av sjukdom eller kroppsfel
hos kvinnan medfor allvarlig fara for hennes liv eller halsa, far social-
styrelsen limna tillsténd till avbrytande av havandeskapet utan hinder av
bestimmelsen i 3 § andra stycket.

Avbrytande av havandeskap pa grund av sjukdom eller kroppsfel som
avses i forsta stycket far utféras av den som &r behdrig att utova
likaryrket utan hinder av bestimmelserna i 3 och 5 §§, om ej atgérden
kan anstd utan vada for kvinnan.

[ forsta och andra styckena har ordet abort bytts mot avbrytande av havan-
deskapet. Andringen har gjorts for att lagen bittre skall 6verensstimma
med gillande praxis. Den gér ut pa att man alltid forsoker rddda ett foster
som forloses i fortid pa grund av sjukdom eller kroppsfel hos kvinnan som
gor att havandeskapet innebir allvarlig fara for kvinnas liv eller halsa.

8§

Efter abort skall kvinnan erbjudas kuratorsamtal av det sjukhus eller den
sjukvdrdsinrattning som utfort aborten.

Paragrafen ir ny. Bestimmelsen har tillkommit for att tillférsédkra kvinnan
(forildraparet) hjélp och stod i den krissituation som ofta uppkommer efter
en abort.

Sjukhus eller annan sjukvardsinrattning som utférde aborten &r enligt
forslaget skyldigt att erbjuda kontakt med en kurator. Nagon skyldighet for
kvinnan att utnyttja detta erbjudande foreligger inte.

Se i Ovrigt allmdnmotiveringen.

’Se vidare avsnitt 4.6.
JAllmidnmotivering, se avsnitt 5.13.
‘Allminmotivering, se avsnitt 5.14.
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Bilaga 1

Summary

Terms of reference

By decision of December 3, 1981 the Government appointed a special
examiner to investigate the matter of artificial insemination and in vitro
fertilization.

As special examiner the Government appointed Mr Tor Sverne, the
parliamentary Commissioner for the Judiciary and the Civil Administration.
To assist the examiner in an advisory capacity the Government appointed
Professor Holsten Fagerberg, Department Councillor Lars Hultstrand,
Chief Physician Ingrid Ursing, Department Manager Kristina Widgren,
Department Manager Anders Thunved and Department Manager Lena
Jonsson. To assist the examiner in an expert capacity the Government
appointed Child Psychologist Inga Gustafsson, Professor Marc Bygdeman,
Professor Ragnar Holte, Members of Parliament Lilly Bergander, Ingrid
Hemmingsson and Karin Israelsson and High School Teacher Linnéa Hor-
1én. Judge of the District Court, Goran Ewerlof was appointed Secretary.

The Committee adopted the name ”The Insemination Committee”.

In its first report (published in September 1983, SOU 1983:42) the Com-
mittee made a proposal on legislation and regulations concerning artificial
insemination. The proposal has led to a new law on artificial insemination
which came into force on March 1, 1985.

In its second report (published in February 1985, SOU 1985:5) the Com-
mittee adressed questions of an ethical, juridicial, medical and psycho-social
nature concerning fertilization outside the body, in vitro fertilization, IVF,
and surrogate motherhood. The proposal has led to a new law on IVF which
came into force on January 1, 1989.

In its third report (published in April 1987, SOU 1987:11) the Committee
which had then adopted the name ’The Committee of the Unborn Child”
brought up for consideration questions on the protection of the undborn
child in such situations where the woman exposes the fetus to the risks of
injury due to the woman’s abuse of alcohol, narcotics, etc.

This report, which comprimes the final report of the Committee, takes up
questions which are ethical, medical, psycho-social and legal in nature with
regard to foetal diagnostics and late abortions.
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General

In matters relating to foetal diagnostics, a factual account is given of the
spheres of use and problems of the diagnostics, the diagnostic methods in
use today and the cases where foetal diagnostics are used. Previous in-
vestigative work and research reports in the subject are also given an
account of.

The ethical considerations of the investigation with regard to foetal diag-
nostics are presented in detail. The question of voluntariness is taken up in
cases of foetal diagnostics, particulary with regard to screening examin-
ations. Points of view are given with regard to those women who should be
granted access to foetal diagnostics. The views of the Committee with
regard to information and guidance in connection with foetal diagnostics are
related. The attitude of the Committee to so-called pre-implantation foetal
diagnosis is also given.

In matters relating to abortions, proposals are made for pastoral con-
versations in connection with abortions. Also the position taken by the
Committee with regard to the time limit for free abortion (18th week of
pregnancy) is presented. A proposal is made concerning an obligatory offer
of conversational contact after an abortion and concerning the establish-
ment of a nationwide register of foetal deformities covering unborn and
born children.

Background concerning foetal diagnostics

In recent years, new methods of foetal diagnostics have begun to be used.
The new methods have created ethical, psychological and legal dilemmas.

The overwhelming part of foetal diagnostics are carried out daily and
routinely at the maternity clinics. They are based on the premise of creating
the best possible conditions for the growth of the foetus and can, therefore,
be described as concentrating on the foetus, i.e. it is carried out in the
interests of the foetus.

The form of diagnosis which is based on diagnosing treatable diseases can
be decribed as concentrating on the foetus. Today, the potential for treating
diseased states during the foetal stage are very limited. The long-term aim is
to create, in a more general manner, preconditions for the treatment of
diseases in the foetus before incurable damage has occurred.

Foetal diagnostics can furhermore be used as a link in the delivery
preparations so that it gives the potential for an improved state of prepared-
ness if the foetus is damaged. The diagnostics are of importance for the
parents-to-be psychologically as well as for the hospital with regard to
suitable treatment in connection with and after the delivery.

Foetal diagnostics should also have a generally calming function for
women who have, for example, previously given birth to a deformed child or
women above a certain age who are worried that the foetus is deformed and
would demand an abortion if reassuring information could not be given.

Foetal diagnostics can, finally, be aimed at discovering diseases and
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deformities which may motivate the termination of the pregnancy. This may
apply to a foetus which is so serverely damaged that it could not survive a
delivery or would die shortly after the delivery. The diagnostics do, howev-
er, also give information of less serious damage and handicaps.

As a result of the ever increasingly technology with regard to foetal
diagnostics, it is possible to discover evermore diseases and deformities in
the foetus. The parents-to-be, who are informed that the foetus is damaged
in some way, are faced by a difficult dilemma with regard to deciding
whether or not they want the pregnancy to be terminated or not.

Background concerning abortions

The current Law on abortions came into force on January 1st 1975. The
basis of the Law is that if the woman, after mature consideration, decides
that an abortion is the most appropriate solution to the problems which an
undesired pregnancy entails, she shall be given an abortion. If the woman
demands an abortion before the conclusion of the 12th week of the preg-
nancy, she is, as a rule, entitled to an abortion without Society becoming
involved. If the abortion is to be carried out after the 12th week but before
the conclusion of the 18th week, in principle, there is a requirement that the
abortion is preceeded by an investigation of the woman'’s personal circum-
stances (a so-called pastoral investigation). If an abortion is demanded after
the 18th week of pregnancy, the permission of the National Board of Health
and Welfare is required. An abortion may not be carried out if it is presum-
ed that the foetus is capable of life. Pursuant to current praxis, abortion is
not permitted after the 22nd week of pregnancy.

At the current moment in time, a little over 100,000 children are born and
¢. 37,000 abortions are carried out per annum in Sweden. Of these, more
than 90 % are carried out before the 12th week of the pregnancy. Only 250
abortions are carried out after the 18th week of the pregnancy. C. 35 % of
these later abortions are carried out due to damage to the foetus having
been discovered. Otherwise, it is chiefly a matter of severe psycho-social
problematics.

The deliberations of the Committee

Ethical viewpoints

In the viewpoint of the Committee, one must work on the premise that the
mother and the prospective child are two separate individuals, both of
whom are deserving of protection. Even with this viewpoint, it is obvious
that one must, sometimes, allow the interests of one to preceed the interests
of the other. The developing human life has a great intrinsic value. It cannot
be viewed purely as a part of the woman’s body. Until the pregnancy is
advanced, however, it is totally dependent on the woman’s body for its
development into a developed human life form. In the absolutely over-
whelming number of cases, the woman happily looks forward to giving birth
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to her child. If, however, she finds herself in a pressured situation and lacks
the mental preparation for giving birth to her child, any demands that she
carries through her pregnancy may be experienced as an infringement of her
personal integrity. Humanitarian reasons speak in favour, in this case, of her
interests in aborting the foetus being allowed to weigh more heavily than the
interests of the developing human life.

This weighing of conflicts of interests between the mother and the foetus
apply right at the start of the pregnancy. As the development of the foetus
progresses ever further, the interests of the foetus begin to weigh ever
heavier.

In an ethical weighing up between the interests of the foetus and the
woman (parental couple), the Committee states that it cannot be seen as
being in the interests of the foetus to be aborted if it is not the case that
foetal diagnostics have found that the foetus is so damaged that it will not
survive the delivery or that it will die shortly after.

The woman must not be placed in a situation where she feels herself
forced to undergo an abortion. If the woman chooses to give birth to a child
with reduced capabilities or a congenital disease, her choice may not be
questioned. In such cases, the best possible conditions for the life of the
child in question must be created.

The question of voluntariness in foetal diagnostics

In line with general principles within public health and medical care, a
woman shall, prior to foetal diagnostics, be informed of the diagnostic
possibilities available and upon what terms they are available. She should
further be informed of the limitations and risks of foetal diagnosis as well as
the risks of damage to the foetus which exist on a purely general level.

The examinations which are to be offered is, pursuant to general princi-
ples, determined by the treating physician in consultation with the patient,
in this case, the woman. A patient cannot demand an examination which the
physician does not consider to be motivated and compatible with science
and tried and tested experience.

In all types of foetal diagnosis examinations, it is important, in the view of
the Committee, that correct and detailed information is given. In so-called
screening examinations, i.e. examinations which are offered on a routine
basis to large groups of woman, it is particulary important that information
is given in such a way that the woman feels that she has freedom of choice.

The Committee is of the opinion that screening examinations should not
be permitted on a general basis, partly as they may be seen as a routine
“hunt” for deviations concerned with diminishing the attitude towards
human value and partly in the light of the limited value of foetal diagnostics
with regard to discovering foetal damage. It should, rather, be determined
from case to case and from one time to another whether a screening
examination shall be permitted. The Committee feels that it is the duty of
the National Board of Health and Welfare to grant such permission.
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The question of special indications for foetal diagnostics

Foetal diagnostics is, today, not available to all pregnant women. It is
offered to women who lie within a so-called risk group, i.e. who run an
increased risk of giving birth to a child with some form of deformity or
disease which could be established through foetal diagnostics.

In the view of the Committee, foetal diagnostics should only be permitted
to be used either with the purpose of checking the progression of the
pregnancy or in order to determine if the foetus is suffering from any serious
injuries or diseases. Foetal diagnosis should not, however, be permitted to
be used for the purpose of determining the sex of the child if this is not — as
in the case of haemophilia — medically motivated.

The Committee proposes that the current indications for foetal diag-
nostics should be abolished. It shall, in the view of the Committee to the
greatest possible extent, be the woman herself who decides whether she
wishes to undergo foetal diagnostics. Such a solution tallies well with that
which otherwise applies in the matter of early abortions and which is based
on the idea that there is no one better qualified than the woman herself to
adjudge her situation and her potential for taking care of a child.

It is the duty of the physician responsible to determine whether the
concern which the woman feels is well grounded in fact. It is the physician
who, in the last resort, determines which medical treatment a patient shall
receive. Many pregnant women will probably feel a natural worry about the
development of the foetus. If there is no substance to such a concern, nor
should there be justification for carrying out foetal diagnostics. The woman
should, instead, if the physician cannot reassure her, be offered psycholog-
ical help in order to get this worry into the correct proportions.

In certain cases, however, a woman’s concern may be occasioned by some
circumstance which increases the normal risk of serious damage or disease
to the foetus, e.g. that the woman has reached a certain age or that she has
previously given birth to a child who is deformed. It may also be the case
that women feel such severe concern during their pregnancy that — despite
help being offered — it is affecting their general state of health. These factors
may motivate foetal diagnostics.

More concerning information and guidance in foetal diagnostics

Women who are offered foetal diagnostics should always be given further
information about the examination. They should receive detailed informa-
tion about the purpose of the examination as well as what it is possible to
discover and not to discover from the examination.

With regard to women who run an increased risk of having a child with
chromosome defects or any other genetic disease, information should be
given concerning the potential for genetic guidance.
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How shall the possiblities for foetal diagnostics be conveyed?

With regard to women under the age of 35 who do not lie within any risk
group, the Committee feels that Society should not automatically give
detailed information concerning foetal diagnostics. Such information should
only be given to those who request it.

With regard to women who are above 35 years of age or who have
previously given birth to a child with functional disturbance or who are
inclined towards some genetic disease, information and guidance in the
matter of foetal diagnostics should always be offered.

Information concerning test results

In the opinion of the Committee, the woman should always be entitled to
receive all available information with regard to the state of health of the
foetus. The physicians should, however, spontaneously, only give out in-
formation relating to may affect the state of health of the child-to-be.
Information concerning the sex of the child should not be given out without
the woman specifically requesting it unless the informations has — such as,
for example in the case of haemophilia — importance in the adjudging of the
state of health of the foetus.

Information etc. after the test result

The news that the foetus is damaged or sick occasions a major grief reaction.
The information about the deformity which is given for the first time to the
prospective parents and the manner in which the information is given can be
crucial in the woman’s (parental couple’s) later decision as to whether to
keep the foetus or to have it aborted. When the information is given, the
responsible gynaecologist and curator of the Womens’ Clinic should be
present. If possible, a geneticist and a curator for handicapped should also
be available.

Pastoral conversations

The Committee proposes that the woman should always be offered a pasto-
ral conversation regardless of when the abortion is demanded. The woman
is not, however, bound to speak to the curator prior to the abortion being
carried out.

Pre-implantation foetal diagnostics

Pre-implantation foetal diagnostics is based on the theory that the diag-
nostics are performed on the woman’s fertilised egg in connection with
fertilization outside of the body (so-called in-vitro fertilization). The tech-
nique is not used, as far as is known, on human beings as yet.

The Committee is of the opinion that such diagnostics should not be
permitted outside of the field of research until it is known, with certainty,
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that it does not affect the development of the prospective child. It is to early
to discuss if or in which extension preimplantation foetal diagnostics should
be accepted.

Abortion after the 18th week of pregnancy

The Committee has not got any mandate to take up the free abortion before
the 12th week to discussion. The deliberations concerns thus only the limits
of the late abortions. Abortion prior to the 18th week of pregnancy is, in
principle, free in Sweden. After the 18th week, permission is required for an
abortion from the National Board of Health and Welfare. Abortions may
not be carried out if the foetus is adjudged to be capable of life, i.e., in
principle, after the 22nd week of pregnancy.

In the opinion of the Committee, the 18th week of pregnancy constitutes
both today and for the foreseeable future, a secure margin of safety for a
foetus capable of life. This is, amongst other things, connected with the fact
that there exist, today, great diagnostic possiblities for establishing the age
of the foetus with great exactitude. The Committee does not feel that there
are ethical, medical or psychological reasons for lowering the 18 week limit.
Any alternation to the current situation is, therefore, not proposed. Nor
does the Committee find any reason to alter the upper limit for abortion,
i.e. foetus capable of life.

With regard to stating the preconditions for permission for an abortion
after the 18th week of pregnancy, the Committee does not feel that there is
any reason to alter the current term “extraordinary reasons”.

Amongst the circumstances which, in the opinion of the Committee,
should pertain in order for permission to be granted for an abortion to be
given after the 18th week of pregnancy, may be mentioned that the woman
(parental couple) did not, prior to the 18th week have the opportunity to
come to a decision regarding the question of abortion and it may be feared
or has been proven that the foetus is deformed or has a genetic trait which
can lead to a servere mental or physical disease or injury to the foetus. In
addition, the woman’s immaturity and/or mental state together with her
social situation, may, according to the Committee, be a reason to grant
permission for an abortion if the woman has not had the opportunity to
come to decision in the matter prior to the 18th week of pregnancy.

The Committee proposes that the hospital or other medical establishment
which has performed the abortion shall be legally bound to offer the woman
(parental couple) conversational contact after the abortion. In the first
instance, it should be the duty of the curator to give this support. The
woman (parental couple) are not obliged to go along with such contact.

Finally, the Committee proposes a centralized and nationwide regis-
tration of deformities with regard to unborn and born children in the
country.
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Utredningens undersokning i fraga om

aborter efter den 18:e graviditetsveckan

Tabell 1 Verkstillda aborter 1975-1987
Procentuellt fordelade efter graviditetens lingd vid operationstillfallet

138

1975 1976 1977 1978 1979 1980 1981 1982 1983 1984 1985 1986 1987

— 7 veckor 15{07 1457 16,2 514955513705 #1183 513,68 dl STINSFOE 16 3 15,5:%015:9
8—11 72747417073, 30874 3TRTS 376, 1 ST 6 AN 5 TN 741559 75,35 475,56
1211 11555 S0RSTI0 S ESRO IR SET0161 S ONT S HROI) AR 3TN 4 IR 8 890 739
1§= 1,0 1,0 1,0 IR0 110 1105 S0 85 0: S (19 MR 019 0; 8506

Tabell 2 Utforda aborter grupperade efter antal fullbordade graviditetsveckor vid
tidpunkten for ingreppet

Antal 1977 1981 1986 1987
graviditets-
veckor Totalt Totalt Totalt Totalt
a) Absoluta tal
-7 5092 4534 5120 5 505
8 7724 8 604 8 156 8 776
9 7 027 7 664 7 926 8 379
10 5 205 5910 5:719 5753
11 3100 3 246 3139 3330
12 1431 1618 1534 1 489
13 399 345 359 367
14 393 350 265 229
15 303 285 267 243
16 266 244 218 230
17 192 167 167 182
18 96 71 70 62
19 49 35 49 37
20 62 61 54 47
21 45 39 34 47
22 41 34 31 22
23 18 16 12 7
24 — 19 8 4 2
Totalt 31 462 33294 33124 34 707
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Antal 1977 1981 1986 1987
graviditets-
veckor Totalt Totalt Totalt Totalt
b) Relativa tal
-7 16,2 13,6 15,5 15,9
8 24,6 25,8 24,6 25,3
9 223 23,0 23,9 24,1
10 16,5 17,8 17,3 16,6
11 9,9 9,7 9,5 9,6
12 4,5 5,0 4,6 43
13 13 1,0 151 1,1
14 182 1,1 0,8 0,7
15 1,0 0,9 0,8 0,7
16 0,8 0,7 0,7 0,7
17 0,6 0,5 0,5 0,5
18 0,3 0,2 0,2 0,2
19 0,2 0,1 0,1 0,1
20 0,2 0,2 0,2 0,1
21 0,1 0,1 0,1 0,1
22 0,1 0,1 0,1 0,1
23 0,1 0,0 0,0 0,0
24 - 0,1 0,0 0,0 0,0
Totalt 100 100 100 100

Tabell 3 Abortansokningar 1977, 1980, 1987 och 1988 efter utgingen av 18:e havandeskapsveckan

1977 1980 1987 1988

Antal % Antal % Antal % Antal %
Antal ansokningar 319 366 304 329
Dirav beviljade 290 90 320 88 227 a5 242 72
Dirav avslagna 29 10 46 12 77 25 87 27

100 100 100 100

Tabell 4 Skil till att abortansokan beviljats

1977 1980 1981 1987

Antal % Antal % Antal % Antal %
Fosterskada 31 11 74 23 67 26 79 35
Overvigande
medicinska skél 39 13 21 7 32 12 24 10
Overvigande
sociala skal 220 76 225 70 157 62 124 55
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Tabell 5 Abortansokningar efter 18:e veckan 1980 och 1987

Antal ansokn. Bifall Avslag Avslag i %
Grav. vecka 1980 1987 1980 1987 1980 1987 1980 1987
19520 186 176 176 148 10 28 5 15
21229 124 96 114 73 10 23 8 23
23-24 56 32 30 6 26 26 46 81
Totalt 366 304 320 227 46 77 12 25

Tabell 6 Bedomning av synnerliga skil for beviljad abort 1977, 1980 och 1987

Huvudsakliga skil 1977 1980 1987

Antal % Antal % Antal %
Psykosociala 107 36 128 40 87 38
Ung, ej mogen
foraldraansvar 75 26 81 25 29 13
Fosterskada/missbildning 31 11 74 23 79 35
Psyk. sjukdom
eller insufficiens 34 12 6 2 14
Kroppssjukdom 5 2 15 5 o)
Ovrigt 38 13 16 5 13
Totalt 290 100 320 100 227 100

Tabell 7 Abortansokningar 1987

Graviditetsvecka 19 20 21 22 23 24 25 26 Totalt

Antal beviljade 72 76 S5 18 5 1 227
Antal avslag 14 14 10 13 15 4 6 1 71
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Tabell 9 Tidpunkt for abort p.g.a fosterskada/missbildning

Vecka 1980 1981 1987
19-20 38 36 93
2=22, 31 20 21
23-24 5 11 3
Totalt 74 67 79

Tabell 10 Sena aborter pa grund av konstaterad fosterskada

1977 1979 1981 1983 1987
Antal levande fodda 96 057 96 255 93 984 91 686 105 073
Totalantal utférda
legalaborter 31 462 34 709 33294 31014 34 707
Legala aborter efter 18:e
veckan 330 347 264 266 227
Dirav p.g.a. konstaterad
fosterskada 30 54 67 80 9,
Gjorda fynd som motiverat abort:
Kromosomavvikelser
Downs syndrom 13 8 25 29 31
trisomi 18 2 5 5 10
trisomi 13 1 1 1 2 2
X0 (Turner) 1 1 6 2
X0/XX-mosaik 1 2
XXY (Klinefelter) 1 3 3 2 2
XYY 1 2
XXX (Triplo-X-syndrom) 1 1 2 3
balanserad translokation 1 1
Ovriga kromosomavvikel-
ser 2 1 6 9 6
Neuralrérsdefekter etc.
anencefali 3 10 7/ 9 4
ryggmargsbrack 5 4 4 2
hogt AFP-virde, ej spec.
missbildning 4 6 1 2
bukvaggsbrack 5 1
nefros av finsk typ 1
Diverse missbildningar
vattenskalle 1 2 1 3
urinvdgsmissbildning 2 3
ovrigt 1 5 1 %)
Amnesomsiittningssjukdo-
mar 1 S 1 2

Konsbunden sjukdom 1 2 2 1
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Energiforskning for framtiden. [48]

Energiforskning for framtiden. Bilagor. [49]

KUNGL.

BIiBL. ’

1989-09-2 8
_sToggouy_|













ALLMANNA FORLAGET

B == =r == |
BESTALLNINGAR: ALLMANNA FORLAGET, KUNDTJANST, 106 47 STOCKHOLM,
TeL: 08-73996 30, FAX: 08-739 95 48.
INFORMATIONSBOKHANDELN, MALMTORGSGATAN 5 (VID BRUNKEBERGSTORG), STOCKHOLM.

0-LLEOL-8E-L6 NESI

X0G2-GLEO0 NSSI




