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The aim of this study was to investigate how the new Non-Invasive Prenatal Diagnosis method
(NIPD) is represented within a public policy constituted by The Swedish National Council on
Medical Ethics, “SMER”. In order to do this, a post-structural method for policy-analysis called
“What’s the problem represented to be”, founded by Carol Lee Bacchi (2009) have been used for
the analysis. Through a discursive view, the chosen policy is seen as a process in which both
problems and solutions are given shape. Hence, the process is assumed to create the conditions
and boundaries of what might be said and thought about prenatal diagnosis and the method
NIPD. Through the “What’s the problem represented to be” —perspective | have found that
prenatal diagnosis (and NIPD) is represented as an individual problem of choice for the pregnant
women. The purpose of prenatal diagnosis is then seen as giving the women opportunities to
make more informed choices about their own offspring. This perspective seems to be based on
knowledge’s that sees prenatal tests as a valuable activity that relieves suffering and anxiety
among pregnant women. At the same time, there are risks, as the policy also represents NIPD as
an abuse-problem. This is because of the not-likable consequence (abortion decision based on the
“wrong” reasons) that is assumed can follow from the women’s use of the method. Underlying
the discussion a conflict appears between the woman's free choice and the society's power and
interference on that choice. Lastly it is concluded that even if prenatal diagnosis is assumed to be
governed by specific goals and objectives, these aims seem on their turn be grounded in

somewhat disorganized arguments.
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1. Inledning

Sedan det sena 1960-talet har fosterdiagnostiken varit en naturlig del av modrahalsovardens
verksamhet. Stadigt har nya metoder utvecklats och implementerats, vilket mojliggjort ett &n mer
detaljerat studerande av fosterlivet. Fosterdiagnostik &r utan tvekan en ké&nslig verksamhet som
far betydelse for den samhalleliga synen pa normalitet och liv. Valet om diagnostikens faktiska
anvandning skall enligt lagstiftningen i Sverige ldmnas till den enskilda gravida kvinnan.
Huruvida alla fosterdiagnostiska metoder skall erbjudas alla kvinnor eller ej tycks dock mer
oklart, och idag gor Statens medicinsk-etiska rad samhalls-etiska analyser for att bland annat
bedéma just detta. Denna uppsats primara intresse ligger i att studera hur en sadan analys av en
fosterdiagnostisk metod kallad Non-Invasive Prenatal Diagnosis, (har efter foérkortad NIPD) sett
ut. NIPD &r en ny metod som i framtiden antas kunna mojliggéra effektiva DNA- analyser av
foster redan i graviditetsvecka 5-7. Malet ar att denna studie skall fa lasaren att vidga forstaelsen
av fosterdiagnostiken och NIPD sa som den framstéllts i policyn.

1.1 Bakgrund och problemformulering

Runt om i vérlden pagar standigt debatter rérande genteknik, surrogat-"mdodraskap” och
fosterdiagnostik. Detta ar verksamheter som snabbt fordndras i relation till teknikens utveckling,
och som i framtiden kan komma (eller haller pa?) att férandra var syn pa biologiska band och
reproduktion. Gemensamt for dessa verksamheter kan sagas vara dess etiskt kansliga karaktar, da
de ber6r var installning till normalitet och méjligheten att designa ett liv. Ny teknik skapar alltsa

nya forutsattningar for var reproduktion, men hur ser samhallet pa dessa forandringar?

Sverige har sedan 1960-talet implementerat en rad olika fosterdiagnostiska metoder, och fragan
om vilka metoder som skall erbjudas de gravida kvinnorna har i stort lamnats dver till de
enskilda landstingen. Vara nordiska grannar har behandlat fosterdiagnostiken nagot annorlunda,
framfor allt géllande de prov som identifierar specifika sjukdomar eller syndrom. Danmark har
sedan 2004 erbjudit alla gravida kvinnor tester for att identifiera foster med Down Syndrom, och
som en konsekvens av detta sa raknar man med att inga fler barn med syndromet kommet att
fodas efter ar 2030. | Norge har man tvartemot varit restriktiv och erbjuder dessa tester endast till
kvinnor over 35 ar (se Newsmill.se 2012-12-17, Expressen.se 2012-12-15, SVT.se 2012-11-01).



Sverige har a sin sida inte tagit nagot centralt beslut huruvida fosterdiagnostiken skall spara
specifika sjukdomar och syndrom eller ej, och olika landsting samt privata vardgivare erbjuder
olika metoder i olika delar av landet. Region Skane har t.ex. beslutat att erbjuda alla kvinnor
diagnostik for att identifiera Down Syndrom oavsett alder vid graviditet (Etiska Radet, Region
Skane 2009-10-30).

Ar 2010 lagstadgades att det inte langre endast skulle kravas bedémningar om vetenskaplighet,
effektivitet, forbattring och beprovad erfarenhet nar en metod skall implementeras i sjukvarden. |
lagkommentaren till 1 kap. 2 h § i Halso- och Sjukvardslagen, slas fast att det d&ven maste tas i
beaktande om en metod kan fa konsekvenser av etisk natur. Skalen for tillagget var bland annat
att man ansag att metoder som anses etiskt oacceptabla av “samhillet” kan riskera att urholka
sjukvardens fortroende pa langre sikt (SFS 2010:211 81: 2 h). Den statliga instans som fick till
uppdrag att genomfora dessa analyser pa en Gvergripande samhallsnivd var SMER — Statens
medicinsk- etiska Rad. Denna “6verremissinstans” bestar av bade politiska och sakkunniga
representanter’ (SMER.se 2013-01-20). Den nya paragraf som &r 2010 lades till i Halso- och
Sjukvardslagen, lyder i sin helhet;

Innan en ny diagnos- eller behandlingsmetod som kan ha betydelse fér manniskovarde och
integritet borjar tillampas i halso- och sjukvarden, ska vardgivaren se till att metoden har
bedémts fran individ- och samhéllsetiska aspekter (SFS 2010:211 § 1:2h).

En fosterdiagnostisk metod som har kommit att bli foremal fér en sadan individ- och
samhéllsetisk bedomning ar NIPD (Non- invasive prenatal diagnosis), eller aven ibland bendmnd
“Foster-DNA” (SBU 2011:1-3). Metoden utvecklades da forskare funnit att fostrets DNA i viss
mén “lacker ut” i mammans blodomlopp. Detta innebar en insikt om att det i framtiden endast
kan kravas ett blodprov pa mamman sa tidigt som 5-7 graviditetsveckan for att fostrets DNA
skall kunna identifieras och analyseras. Dessa "DNA-bitar” innehéller s& mycket information om
fostret att det kan anvéndas i bedémningen av fostrets halsa, och i framtiden dven for hela DNA
— kartlaggningar (SBU 2011:19, SMER 2011:26). Detta betyder att fosterdiagnostiken &r pa vag
att kunna kartldgga avsevart mycket mer om fostrets sjukdomar och egenskaper, och dessutom i

' radet sitter bade medicinska juridiska och etiska experter, foretradare for brukarorganisationer och
politiska ledamoter (SMER.se 2013-01-20)



ett mycket tidigt skede av graviditeten. Att provet kan goras sa enkelt och tidigt utan att férenas
med nagon risk for vare sig modern eller fostret skiljer NIPD fran tidigare metoder, dar man
tvingas gora invasiva prov pa t.ex. moderkaka eller fostervatten. NIPD anvands i liten skala i
Sverige idag, och endast for specifika syften, men antas kunna anvandas i stérre skala i framtiden
(SBU 2011:1-5,19).

Denna bakgrund leder oss in pa denna uppsats problemformulering. Att ny teknik mojliggor ett
an mer kontrollerat och “utstuderat” fosterliv kan pa medicinska grunder anses optimalt, men kan
likval ifragasattas pa andra plan. | Sverige har debatten om fosterdiagnostiken bland annat
praglats av en diskussion kring varfor just Down Syndrom blivit ett sa centralt mal for
diagnostiken. Svenska Downfdéreningen har gang pa gang framfort kritik mot denna inriktning,
och menar vidare att detta ar ett tecken pa att syndromet inte ar onskvart i Sverige
(svenskadownforeningen.se 2013-03-15). Filosofen Torbjorn Téannsjo &r en annan stark rost i
debatten. Han menar som Downforeningen att det ar olyckligt att det ar just ett specifikt syndrom
som hamnat i fokus. Tannsjo menar dock att fosterdiagnostiken skall utvecklas snabbt sa att fler
syndrom kan upptéckas, och darefter lamnas helt fria att anvénda utan statlig inblandning.
Tannsjos argumentation bygger pa tanken att samhallet inte vore ett samre samhalle utan
funktionshindrade eller skadade (newsmill.se 2013-03-15, aftonbladet.se 2013-03-15).

Den som ytterst berdrs i fragan om vilka metoder som erbjuds i samhallet ar dels fostret, men
kanske framst den gravida kvinnan. Idag ar det enligt lagstiftaren kvinnan som sjalv skall gora ett
fritt val om hon vill anvdnda sig av fosterdiagnostiska metoder eller ej. Dessutom har kvinnan
ratt fa ta del av all den information om fostret som finns att fa tillganglig efter att
fosterdiagnostiken har anvants. Jag menar dock att kvinnans fria val blir indirekt och direkt
berérd av en rad faktorer, t.ex. vilka de metoder det & som faktiskt erbjuds, hur de erbjuds och
vilken information som hon far om metoderna. Har har kuratorn och barnmorskan en central roll,
men &aven dessa professioners forutsdttningar och forestallningar om olika test och provers
anvandbarhet paverkas ofrankomligt av de évre instansernas bedémningar. Huruvida samhallet
och centrala policyskapare uppfattar fosterdiagnostiken som ett problem eller en I6sning antas |
denna uppsats fa en avgorande roll for huruvida dess metoder kommer att tillampas eller g;.
Dérmed far SMER:s sérstidllning som “6verremissinstans” sdrskild tyngd d& det i policys och

lagstiftning skall avgoras huruvida exempelvis NIPD ska implementeras eller ej. Jag ser det som



ett viktigt forskningsomrade att studera vilka forestéllningar som reproduceras genom centrala
policydokument pa omradet. Vad anser SMER vara av vikt i diskussionen, och vad antas vara

”problemet” med den nya fosterdiagnostiken?

1.2 Syfte

Syftet med denna uppsats ar att utifran en policyanalytisk ansats undersoka det som framstalls

som “’problemet” 1 en statlig beddmning av den fosterdiagnostiska metoden NIPD.

1.3 Fragestallningar

e Vad representeras som “’problemet” i SMER:s analys av NIPD?
e Hur kan dessa representationer av ’problemet” ha kommit till stand?
e Vilka forutsattningar och antaganden ligger bakom representationen av "problemet™?

e Kan ’problemet” representeras annorlunda?

1.4 Analysstrategi och avgransning

Eftersom uppsatsens primara intresse ligger i att studera hur en statlig bedémning av den
fosterdiagnostiska metoden NIPD har sett ut, sa har ett pa omradet centralt policydokument valts
ut som huvudsakligt material for analysen. Tillvagagangssattet for att analysera policymaterialets
innehall kommer att goras utifrin Carol Lee Bacchis metod ”What’s the problem represented to
be?”, harefter forkortat WPR. Utgangspunkten for analysen dr att ™[...] how you feel about
something determines what you think should be done about it.” (Bacchi 2009:xiii). Analysen gar
ddrefter “bakldnges” fran atgirdsforslag till “problemet”. Detta gors genom att forskaren
studerar de forslag till 16sningar som finns i policyn, for att pa detta satt identifiera de antagna
’problem” som forslagen anses kunna I6sa. Policys ses i sig bade som skapare av, och formade
inom diskurser. Dessa diskurser antas bade begransa och mojliggéra vad som kan tankas och
sagas inom policyomradet. WPR ar en analysmetod som i slutdndan stravar efter att belysa hur
vissa dominerande bilder av “problemet”; dvs. problemrepresentationer, skapar fordelar och

nackdelar for vissa individer och grupper i samhallet (Bacchi 2009:15-18).



Denna uppsats gor emellertid inte ansprak pa att kunna sidga nagot om
problemrepresentationernas langtgaende effekter, snarare analyseras representationernas innehall
i sig, dess mdojliga historiska kontext, dess underliggande antaganden, samt det som lamnas
osagt. Uppsatsen amnar darmed utoka forstaelsen for de genom spraket uttryckta diskursiva
utsagor som finns i det studerade materialet. Denna utdkade forstdelse ger oss en “rittighet till
problemet”, dvs. en rittighet att ifragasitta hur “problemet” framstélls och skapas. Tanken &r
alltsa att en anvandning av WPR- analysen kan illustrera hur framstillningen av “problemet” i
policyn skapar en potentiell begransning av hur vi ser pa fosterdiagnostiken, och darmed ocksa

hur vi ser pa de eventuella 16sningarna pa ”problemen” (Bacchi 2009 :34-35).

1.5 Fosterdiagnostik i forskning

| detta avsnitt skall jag presentera aktuell forskning som far betydelse for uppsatsens syfte. Jag
kommer emellertid att halla avsnittet relativt kort, da forskningen presenteras vidare under

uppsatsens analys.

Det fosterdiagnostiska omradet har i Sverige och 6vriga varlden foregatts av ett gediget intresse
fran den medicinsk-tekniska sidan. En riklig tillgang svenska och internationella artiklar granskar
och diskuterar standigt nya metoder som kan komma att anvéndas for en framtida
fosterdiagnostik an mer detaljerad och precis an dagens. Ett exempel pa en lattillganglig oversikt
over de metoder som idag anvdnds inom den fosterdiagnostiska verksamheten ar
“Fosterdiagnostik™, en kurslitteraturbok for barnmorskor skriven av Susanne Georgsson Ohman
(2009). Denna bok beskriver dven vissa av de argumentationer och stromningar som
fosterdiagnostikens verksamhet antas bygga pa. Dessa argumentationer kommer darfor att

anvandas i uppsatsens analys for att perspektivsatta de argument som malas upp dar.

Inom akademin finns dven ett intresse for de “etiska problem” som tycks prigla genetiken som
helhet. Ett exempel pa detta dr antologin “Etical issues in the new genetics - are genes us?”
sammanstalld av Brenda Almond och Michael Parker (2003), d&r ett antal diskussioner rérande
allt fran autonomi till kloning avhandlas. | denna uppsats kommer antologins avsnitt rérande

autonomi att anvandas for att fora in ytterligare perspektiv i analysen.



Mer séllan har samhallsvetenskapliga analyser av de politiska argumenten och underbyggande
forestallningarna gjorts. Endast en studie har identifierats som pa ett djuplodat satt analyserat de
argumentationer och antaganden som den svenska fosterdiagnostiken kan antas bygga pa. 1996
utgav etikforskaren Christian Munthe studien ”The moral roots of prenatal diagnosis — ethical
aspects of the early introduction and presentation of prenatal diagnosis in Sweden”. I studien
granskar forfattaren de underliggande moraliska vérderingar som identifieras genom de
argumentationer forda av centrala experter och aktorer inom den medicinska professionen vid
tiden for den fosterdiagnostiska verksamhetens implementering mellan 1969 och 1977. Studiens
resultat pekar pa att det i huvudsak anvands tre motiv for att underbygga den fosterdiagnostiska
verksamhetens implementering i Sverige (Munthe 1996:4). Munthes resultat kommer att i
analysen anvandas for att reflektera Over representationernas mdojliga ursprung och

grundantaganden.

1.6 Disposition

| detta kapitel har jag presenterat uppsatsens problem och syfte. For att ge lasaren en inblick i
uppsatsens ansprak och avgransning har dven en évergripande bild av uppsatsens analysstrategi
samt tidigare forskning presenterats. | andra kapitlet kommer uppsatsens metodologi, teori,
fragebatteri samt material att introduceras. | ett tredje kapitel foljer sedan uppsatsens analys,
vilken delats upp i fyra delar efter uppsatsens fragestallningar. I det femte och avslutande kapitlet

fors sedan en sammanfattande diskussion om centrala resonemang och eventuella slutsatser.



2. Teori och metod

| denna del skall de teoretiska och metodologiska utgangspunkterna som far betydelse for
uppsatsens analysdel presenteras. Som namndes kort i det inledande analysstrategi- avsnittet sa
kommer denna uppsats att utga ifran Carol Lee Bacchis ansats WPR, “What’s the problem
represented to be?”, s& som den presenterats i boken ”Analysing policy: What's the problem
represented to be?”’(2009) . Skélen for valet av analysstrategi har varit flera. Jag fann metoden
beskriven i Goran Ahrne och Peter Svenssons metodbok “Handbok for kvalitativa metoder”
(2011) och insag att Bacchis metod vore intressant att testa pa mitt valda material. Val applicerad
anser jag att metoden fungerat val. Jag anser ocksa att metoden é&r intressant for en
socialarbetare, eftersom ett standigt ifragasattande av, och reflekterande dver “problemet” &r en
av socionomens standiga arbetsuppgifter. | detta kapitel skall jag resonera kring vad ansatsvalet
far for metodologiska och teoretiska betydelser for min uppsats. Dérefter kommer ett kort avsnitt
beskriva textanalysens praktiska tillvdgagangssatt, och hur anvandandet av Bacchis fragebatteri
sett ut. For att underlatta lasandet kommer kursivering att anvandas for att belysa specifika
begrepp, och citattecken kommer att anvandas for att belysa ett begrepps relativa innebérd. Till
foljd av denna uppsats epistemologiska utgangspunkt gors ingen sedvanlig uppdelning mellan
metod och teori. Detta eftersom de teoretiska utgangspunkterna i en WPR-analys aven far

betydelse for de metodologiska val som gors.

2.2 Epistemologi

Den grundlaggande forstaelsen av verkligheten och synen pa kunskap hamtas i WPR ifran
traditioner inom socialkonstruktivismen och poststrukturalismen. Socialkonstruktivism &r ett
stort félt teorier som generellt accepterar tanken att all kunskap ses som skapad och i standig
omrevidering av ménniskan (Bacchi 2009:32-33). Néar en betydelse tycks tas for given eller ses
som en sanning innebar detta sdledes endast att det bildats en “fixerad” forstdelse av
verkligheten. Insikten och anvandandet av tankesattet far betydelse for uppsatsens analys da den
hjalper oss att reflektera dver hur dessa “fixerade” forstaelser av fosterdiagnostik kunnat skapas
och var de kan antas ha kommit ifran (Bacchi 2009:264). Forskarens uppgift bestar darmed i att
belysa specifika versioner av det fenomen som ligger i uppsatsens intresse, men aldrig med nagot
ansprak om att beldgga ndgot som slutgiltigt “objektivt” sant eller som existerande utanfor den

egna forstaelsen (Bryman 2011:36-37). Fran poststrukturalismen hamtas i sin tur en forstaelse av



politikens betydelse for skapandet av vissa mer bestaende forstaelser for begrepp och skeenden.
Vidare kan vi darmed studera hur ett och samma fenomen eller begrepp innehar (eller har
innehaft) olika betydelser samtidigt beroende av t.ex. samhéllets politiska (eller religiosa,
moraliska etc.) inriktning (Bacchi 2009:265). De “fixerade” uppfattningarna bildar pa detta satt
en mangd olika representationer av samma fenomen. De aktérer som styr dessa “fixerade”
uppfattningar antas inta en sarskilt priviligierad roll. Darfor antas staten som policyskapare vara
sarskilt intressant for en policyanalys. Det ar nédmligen statens representationer som har en
tendens av fastna, da de kan skrivas in i styrdokument och lagstiftning och pa detta satt bli
dominerande (Bacchi 2009:ix). De dominerande representationernas tendenser att fastna gor i
sin tur att de kan ses som verkliga och “existerande” kunskaper (i detta fall om
fosterdiagnostiken) som ses oberoende av manniskans inverkan, vilket i sig far konsekvenser for
vad som kan tankas och ségas (Bacchi 2009:32-33).

2.3 Policy som diskurs

Né&r den centrala policy som valts sedan skall studeras finns i WPR ett grundldggande intresse i
att undersoka hur styrningen av de ovan beskrivna “fixerade” kunskaperna skapas och formas.
En vidare forstdelse for hur styrning sker i ett samhalle hamtas utifran Foucaults begrepp
governmentality, som anvands for att belysa hur styrning sker genom produktionen och
regleringen av kunskaper och normer i samhéllet. Staten och dess centrala aktorer antas, genom
sin privilegierade roll, inneha makt att styra (governance) dnskade/otnskade beteenden genom
den kunskap som produceras (Bacchi 2009:26-27). Nar kunskapen blivit en del av manniskornas
forstaelse av sin omvarld sa sker styrningen automatiskt genom att individen reglerar sina egna
beteenden, enligt s& kallad “sjdlvreglering” (Bacchi 2009:29). Hur stark betydelse denna
reglering har tvistas det om, men viktigt att podngtera ar att WPR inte antar att styrningen sker
med nagon manipulerande agenda, utan snarare skapas for att uppratthalla en ordning inom
samhallen (Bacchi 2009:27-30). Produktionen av kunskap och normer sker, som ovan namnts,
frdmst genom statens offentliga policys (Bacchi 2009:34). En policy definieras enligt Bacchi
(2009) som en kulturell produkt paverkad av tid och kontext, vars syfte oftast ses som positivt i
bemaérkelsen att de skall ordna upp nagot, “By their nature policies make changes, implying that
something needs to change”(Bacchi 2009: ix). Policys implicerar darmed i sig att nagon slags

forandring behdver ske, eftersom en policy aldrig kan sattas i verket utan att man forst antagit att
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nigot maste “fixas” (Bacchi 2009:31-34). Denna forstaelse av policys implicerar ocksa att det ar
den sprakliga framstallningen av ett fenomen som ger det sitt innehall och mening av att tolkas
t.ex. som ett problem (Bacchi 2009:8). Nér ett problem ddarmed “’skapas, omskapas och uttrycks”
genom spraket sa bildas olikt fasta diskurser. Definitionen av detta begrepp ar manga, men i

enlighet med Bacchis analys hamtas betydelsen fran McHoul och Grace (1993) som menar att;

...discourses are socially produced forms of knowledge that sets limits upon what is possible to

think, write or speak about a "given social object or practice”(Bacchi 2009:35).

Den ovanstdende forstaelsen resulterar i att de dominerande diskurser som skapas inom ett
omrade antas begransa och styra vart tankesatt kring fenomenet. Det &r alltsa denna form av
sjalvreglering som jag tolkar att Bacchi asyftar ovan nar hon anvander sig av Focaults begrepp
governmentality. Detta begrepp ar ocksa tatt forbundet med begreppet makt, som forstas som en
producerande och cirkulerande kraft, dvs. en kraft dar kunskaper om varlden och om oss sjélva
skapas och omskapas i en standig process (Bacchi 2009:37-38). Darfor bor vi, i enlighet med
WPR, studera de mojliggorande och begransande diskurser som omger problemen, det vill séga
de representationer av problemen som gar att skonja, snarare an av problemen i sig (Bacchi
2009:26). Genom att anvanda begreppet problemrepresentation kan vi dérmed finfordela
diskursen, titta pa representationens innehall, for att sedan kritiskt granska dess underforstadda
uppbyggnad. Syftet i analysen blir att géra det implicita, det underforstaddda i konstruktionen av
fosterdiagnostiken till nagot explicit som ddrmed gar att granska. WPR ar ddrmed en ”’problem-
granskande” policyanalys, till skillnad fran den kanske vanligare, ’problemldsande” formen av
policyanalys (Bacchi 2009:3-5). Genom denna teoretiska ansats far vi redskap att pa ett konkret
sétt belysa och reflektera éver betydelsen av de olika dominerande representationerna som finns i
det valda policydokumentet. Detta far i sin tur betydelse for vad som kan ségas eller tankas om
fosterdiagnostiken, och darmed ocksd om den problematik som antas finnas till foljd darav
(Bacchi 2009:31,25).

2.4 Fragebatteri

For att identifiera hur ’problemet” presenteras i mitt material s har jag anvdnt mig av en form

av kvalitativ dokumentanalys dar jag forst narlast materialet, och sedan stéllt ett antal fragor till
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texten (Boréus 2011:155-156). Analysen har utgatt ifrdn min egen Overséttning av fyra av
Bacchis (2009) fragor i hennes sa kallade fragebatteri” som ursprungligen bestar av sex fragor,

och som presenteras nedan.

What'’s the “problem” represented to be in a specific policy?
What presuppositions or assumptions underlie this representation of the “problem”?

How has this representation of the “problem” come about?

S

What is left unproblematic in this problem representation? Where are the silences? Can
the “problem’ be thought about differently?

o

What effects are produced by this representation of the “problem”?

6. How/where has this representation of the “problem” been produced, disseminated and
defeated? How could it be questioned, disrupted and replaced? (Bacchi 2009:2)

Fraga ett, (WPR1) handlar kort om att identifiera vad som antas vara ”problemet”, dvs. vad som
representeras som de centrala problemen i den specifika policyn. Detta gors genom ett
granskande av de explicita atgardsforslag som presenteras i policyn, for att darefter reflektera
over vad dessa atgirdsforslag forsoker “fixa”. Konsekvensen av WPR1 blir alltsa att vi stéller
oss frdgan “vad &r det man forsoker losa genom de foreslagna atgérderna?” Pa detta sétt
identifieras vad som antas vara problemet i den utvalda policyn (Bacchi 2009:24). For att
mojliggéra mer djupgaende reflektioner i analysens senare delar kommer nastkommande fraga
vara Bacchis tredje (WPR3). Har anvédnder sig Bacchi av Foucaults tankar om begreppet
genealogi. Genealogi &r en metodologi, som syftar till att forskaren skall undersoka de rorelser,
forandringar och motségelser som finns beskrivet kring ett fenomen i historien (Bacchi
2009:275). Genom att anvénda sig av genealogi-begreppet kan forskaren belysa den historiska
kontextens maktaspekt, da vissa beskrivningar ett fenomen tycks fixeras i historien och fa kraft
att beskriva fenomenet som naturligt pa ett specifikt satt. For att lyckas med en genealogi pa det
satt som Foucault menade sa kravs ett mycket detaljerat arkeologiskt gravande i historien. Detta
ar inte mojligt att genomféra inom ramen fér en WPR-analys, vilket innebér att Bacchi snarare
tolkar genealogin som ett presenterande av ett antal historiska h&ndelser, samt vissa centrala
teman i den historiska argumentationen (Bacchi 2009:61,212). Viktigt att notera &r att de

historiska teman och handelser som kommer att tas upp har inte pa nagot satt kan antas utgora en
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fullsténdig” bild av problemrepresentationernas historiska rotter. Malet med denna del i
analysen dr snarare att studera olika historiska argument som kan ha berdrt de representationer
som finns identifierade i nuldget (Bacchi 2009:212). Darefter kan vi ga over till friga tva
(WPR2) i analysen. Denna del handlar om ett undersokande och reflekterande Gver vad som
forutsétts for att “problemet” (s& som det representerats i policyn) skall kunna forstds pa ett
specifikt satt. Underforstadda antaganden kan uttalas bade explicit och implicit i policyn, men
for att forenkla denna del av analysen menar Bacchi att vi skall férsoka identifiera dikotomier,
dvs. sadant som beskrivs som tva icke-forenbara alternativ, (motsatsforhallanden) i
problemrepresentationen (Bacchi 2009:7-8). For att forenkla och konkretisera analysen
ytterligare kan forskaren dven belysa nyckelbegrepp eller kategorier som tycks inneha bestdmda
definitioner i policyn (Bacchi 2009:8-10). Genom att anvidnda oss av nyckelbegrepp” kan vi
reflektera Over hur vissa definitioner setts som “objektiva sanningar” vilket ddrmed kunnat
anvéndas i en politisk kontext eller argumentation. Samma majligheter ligger i identifikationen
av kategorier, da en specifik forstaelse och innebord av en “kategori” av t.ex. manniskor implicit
eller explicit ofta forutsétts eller anvands for att stodja en viss policy-argumentation (Bacchi
2009:181). Denna del av analysen handlar alltsa om ett forsok att géra de implicita och kanske

djupt sittande kulturella varderingar explicita och blottade for granskning (Bacchi 2009:4-10).

En reflektion 6ver den historiska kontexten samt dess underliggande antaganden mojliggor
analysens sista del, dir intresset riktas mot hur problemet” hade kunnat representeras
annorlunda, och vilka tystnader, dvs. icke-anvanda representationer som kunnat existera i dag
(Bacchi 2009:12-14). Anledningen till att fraga fem och sex har lamnats oberdrda ar att denna
uppsats inte amnar studera problemrepresentationernas mer explicita eller langtgaende effekter.
Fraga tre kommer som ovan namnts att anvandas till viss grad men pa grund av uppsatsens

omfang kan inte fragan fa nagot fullstandigt utrymme.

2.5 Material

Som under analysavsnittet konstaterats sa ar avgransningen av materialet delvis givet utifran mitt
syfte. Uppsatsens syfte ar att i forsta ledet undersoka vad som antas vara problemet med den
fosterdiagnostiska metoden NIPD. Som material for denna undersékning har jag valt att anvanda

SMER:s rapport “Fosterdiagnostik, etisk analys for diagnostik med foster-dna” (2011).
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Rapporten ar en fordjupad analys av vad som kan anses problematiskt med fosterdiagnostiken
som helhet, men med sarskilt fokus pa NIPD. Jag har valt rapporten eftersom radet ar ett statligt
organ, en “6verremissinstans” med direkt uppgift att utfora etiska bedémningar och analyser av
nya metoder i varden. Rapporten kan darmed antas vara en central policy inom det etiska
bedomningsomradet, och som i och med detta far betydelse for det som kan téankas och ségas

inom fosterdiagnostikens omrade.

Trots att “’staten” anses inneha en priviligierad roll i policyskapandet sa ar synen pa styrning och
makt i WPR bred i beméarkelsen av att alla typer av texter antas kunna fa betydelse for
forstaelsen av “problemet” sa som det representerats i den utvalda policyn (Bacchi 2009:20-21).
| denna uppsats far detta konsekvensen att &ven andra rapporter av SMER, officiellt
debattmaterial rérande NIPD, och den lagtext som kan tdnkas underbygga den ursprungliga
policyns innehall, kommer att anvandas for att bredda den teoretiska forstaelsen av “’problemet” i
policyn. Dessutom kommer ett antal andra teoretiska glasdgon att anvandas for att bredda denna

forstaelse, vilket tidigare presenteras under avsnitt 1.5, ”Fosterdiagnostik i forskning”.

Nagot sarskilt skall sdgas om de texter som anvénts for att bredda forstaelsen av den historiska
kontext som kan antas ha paverkat problemrepresentationerna. Den litteratur som valts for att
perspektivsatta denna kontext far sjalvklart betydelse for historiens belysning. | denna uppsats
har tre olika ké&lltyper valts, dvs. kurslitteratur for barnmorskor, forskningsstudier, samt centrala
forarbeten till lagstiftningen pa omradet. Texterna har valts for att de tillsammans antas bidra till
en nagorlunda Oversiktlig bild Gver de argumentationer som fanns for tiden av
fosterdiagnostikens implementering, samt den utveckling som skett sedan dess. En historia
betraktas emellertid inte har som ett linjart flode dar olika historiska handelser pa ett naturligt
sitt “avlost” varandra. Historien ses snarare som ofrénkomligt beroende av datida och nutida
kontext och berattande. Uppsatsens omfang tillater inte att jag inkluderar ett storre material, och
med detta sagt ar det viktigt att ldsaren &r medveten om vilka axlar som uppsatsens

argumentationer antas ”sta pa” (Bacchi 2009:211-213).

2.6 Reflexivitet

Vanligvis berér c-uppsatser inom samhallsvetenskap och humaniora vetenskapsradets

forskningsetiska principer. Dessa principer behandlar fragor rérande forskningens krav pa
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utveckling samtidigt som skyddet mot individens integritet och halsa alltid skall beaktas
(Vetenskapsradet 2002). Denna uppsats syfte och material i form av policys gor emellertid att jag

anser att en vidare diskussion om dessa principer i denna uppsats vore overflodig.

Nar ett policyforslag studeras, dvs. ett forslag om att nagot skall forandras, finns ett utrymme for
forskarens egen tolkning da hen genom sitt sprak ocksa blir och a&r medskapande av “’problemet”
(Bacchi 2009:19). Denna formbarhet gor att forskaren behover applicera ett reflexivt synsatt pa
sin egen roll i forskningsprocessen, vilket innebér att forfattaren skall forstarka medvetenheten
av den roll som den egna paverkan kan ha haft i forskningsprocessen (Bryman 2011:44). Detta
innebér att jag, som forskare, maste problematisera mina egna forestillningar om “problemet”
(Bacchi 2009:45). Min egen forforstaelse av betydelse for uppsatsens amne ligger framst i ett
allmant intresse for etik, policyfragor och antagna etiska problem. Etik kan antas vara mycket,
men kan kort sagt sagas besta av ett intresse for fragor kring vad som anses vara ratt eller fel, vad
som “bor” goras eller vad som anses vara det “rdtta” i en situation eller kring ett storre
samhalleligt fenomen (Tannsjo 1998). Att det finns ett statligt medicinsk- etiskt rad i Sverige
(SMER) gor att dessa fragor (i alla fall kring medicinens omrade) formedlas genom
policydokument pa en central niva. Detta galler emellertid &ven policymaterial och
argumentationer om etik som ror sig inom mer “traditionella” diskussioner inom det sociala
arbetets omrade. Mina tankar kring hur fosterdiagnostiken problematiseras bestod inledningsvis i
losa funderingar kring att styrningen av denna verksamhet forefallit oklar, att olika metoder
erbjuds i olika delar av landet samtidigt, samt att tekniken snabbt leder diagnostiken mot en an
mer detaljerad niva. Denna forforstaelse antas dock i denna uppsats inte fa nagon avgorande
betydelse for analysens innehall och resultat.
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3. Analys

Uppsatsens forsta fragestéallning ber6r vad problemet med NIPD representeras som i SMER:s
rapport fran 2011. For att kunna sdga nagot om representationerna kommer jag inledningsvis
identifiera de olika atgardsforslag som formuleras i SMER:s rapport, for att darefter reflektera
over vad dessa antas losa for antagna “problem”. Efter denna inledande beskrivning och
identifikation av “’problemen” s& som de representeras i SMER:s rapport (2011) s& kommer
andra delen av denna analys besta av ett reflekterande kring WPR3. Har skisseras en tankbar
historisk kontext av handelser och argumentationer som antas underbygga de ovan antagna
”problemen”. Detta leder i sin tur in i analysens tredje del, WPR2 som fokuseras till ett relativt
Oppet reflekterande Over de grundantaganden och forestallningar som tas for givna inom
problemrepresentationerna. Fragor som stéllts till problemrepresentationerna i denna del &r t.ex.
”vad dr det som gor att SMER kunnat anta x eller x?”, eller ’vad ar underforstatt i forstaelsen av
problemet?”” (Bacchi 2011:213). Detta leder i sin tur 6ver i analysens sista del, dar reflektionen
fors over till att belysa hur problemet” hade kunnat se annorlunda ut. Mer om analysens

tillvagagangssatt kan lasas under féregaende avsnitt, 2.4 samt 2.5.

3.1 Vad representeras som ’problemet” i SMER:s analys av NIPD?

3.1.1 Ett individuellt problem

De atgardsforslag som centralt aterkommer i SMER:s rapport om den fosterdiagnostiska
metoden NIPD, ror en méangd mer eller mindre detaljerade krav pa hur, nér och pa vilket sétt som
information och kunskap skall ges till gravida kvinnor. Rapporten faststéller att den information
om fosterdiagnostik som skall ges till den gravida kvinnan skall organiseras sa att den ges genom
samtal med barnmorska, tidigt i graviditeten och under tva separata tillfallen (SMER 2011:7).
Informationen skall innehalla fakta om alternativa metoder, metodernas mojliga resultat samt
vilka konsekvenser testernas resultat kan fa. Har diskuteras dven situationen da kvinnan kan vilja
gora en abort som foljd av diagnostiken. | dessa fall skall kvinnan fa information om olika
diagnosers innebdrd samt om de hjalpinsatser som finns att tillga fran samhéllet. Centralt anses
vara att kvinnorna blir inforstadda med att de kan valja att avsta fran fosterdiagnostik, samt att
den information de far inte kan tolkas som en patryckning i nagon riktning. Dessutom poéngteras
vikten av att de gravida kvinnorna blir inforstadda med fosterdiagnostikens syfte (SMER 2011:8-

16



9, 24-25). Informationskraven staller i sin tur dven krav pa modrahélsovarden, eftersom det ar
dar fosterdiagnostiken utfors. For att varden skall klara av kraven sa foreslas okade satsningar pa
utveckling av samtalstekniker, forskning pa informationsteknik, samt utbildning av personal
(SMER 2011:8-9). Rapporten foreslar aven atgarder gallande bevakning av kommersiella
intressen, da privata modrahalsocentraler och foretag Gver internet nu borjat erbjuda olika
fosterdiagnostiska metoder, och detta utan att ovan ndmnda information alltid ges till de gravida
kvinnorna (SMER 2011:19). For ytterligare kontroll 6ver denna information foreslas att nagon
slags certifiering bor inforas for att sedan ges till de intressenter som uppfyller kraven pa
informationskompetens (SMER 2011:20). | rapporten &r det tydligt att informationen spelar en
sarskilt betydande roll, da den aterkommande beskrivs som en forutsattning for metodens

inforande.

En forutsattning for att analys av foster- DNA? ska kunna inféras ar att kvinnan har fatt sd
mycket information om olika alternativ och konsekvenser att hon har férutsattningar att utifran
sina utgangspunkter reflektera 6ver de etiska fragorna som aktualiseras. Om vi vill stédja en god
form av sjalvbestammande maste kvinnan erbjudas kunskap samt ges mdjlighet att dra nytta av
sina erfarenheter. Och reflektera dver sitt beslut.(SMER 2011:17).

Informationen ses alltsd som en atgard som kan ge den gravida kvinnan kunskap om
fosterdiagnostik, dess syfte och konsekvenser. Denna kunskap antas i sin tur vara ett hjalpmedel
da hon skall avgéra om hon vill anvanda fosterdiagnostik under graviditeten eller inte. Nar
informationen lamnats ges kvinnan en mojlighet att reflektera och goéra ett sjalvstandigt beslut.
Informationen antas alltsd 16sa ett centralt problem med NIPD (och kanske med all
fosterdiagnostik), ndmligen sjélva beslutet om dess anvandning. Problemet representeras darmed
som kvinnans eget, da det &r hennes individuella beslut som skall eller antas “underléttas” genom
policyforslaget; dvs. mer och béttre information. Modrahalsovardens organisation och kraven pa
kompetens ses som viktiga kéallor och aktérer som skall sta for formedlandet av denna

information och kunskap.

2 Foster — DNA &r en annan benamning fér NIPD.
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3.1.2 Risk for missbruk

Ett annat centralt policy- eller atgardsforslag som uttrycks i SMER:s rapport (2011) ror en
begransning av den kliniska information som kvinnan kan fa som testresultatet efter en
anvéandning av NIPD. Inskrankningen géller inte information om t.ex. barnets sjukdomar, utan
endast den information som rér egenskaper hos fostret. Den egenskaps- information som sarskilt
bedéms som aktuell for en sddan inskrankning &ar informationen om fostrets kon, vilket idag fas
direkt eller indirekt som en “biprodukt” till den andra information som proven genererar (SMER

2011:14).

Det finns [ ...] skdl att vilja kontroller som inte innehdller klinisk information om exempelvis kon

och som av den anledningen skulle kunna missbrukas. (SMER 2011:15).

Genom en begransning av kvinnans tillgang till information om fostrets kon antas ett antaget
problem kunna minskas; dvs. det potentiella missbruket av denna information. Hér kopplas alltsa
fosterdiagnostiken och anvandbarheten av att fa information om fostret samman med en risk om
att informationen dven kan anvéndas ur ett “etiskt tveksamt sitt” (SMER 2011:14). Missbruket
antas inte bestd i att kvinnan far ta del av denna information i sig. Risken for missbruk
uppkommer vid dess konsekvenser; dvs. om hon genom informationen motiverar en abort
(SMER 2011:14).

Det (informationen om fostrets kon, forfattarens anm.) skulle t.ex. kunna anvéandas for att valja
att avbryta graviditeten for att fostret har "fel kon” (SMER 2011:14)

Hér tycks darmed inte den information som skall ges till kvinnan, och som ovan beskrivits som
en annan central atgard, vara tillrackligt for att hennes val inte skall kunna riskera resultera i ett
missbruk av NIPD:s resultat. Problemet med NIPD s& som det representeras har ar alltsa att den
information som genereras av metoden antas kunna missbrukas av den gravida mamman genom

att hon anvénder den for att i nasta steg gora en abort.

3.2 Hur kan representationerna av ”problemet” ha kommit till stand?

| SMER:s rapport rérande den fosterdiagnostiska metoden NIPD har tva problemrepresentationer

18



konstruerats; som ett individuellt problem for den gravida kvinnan, samt problemet som en risk
for missbruk av metodens testresultat. Nedan foljer en mojlig historisk kontext som i uppsatsen
antas ha préglat de problemrepresentationer som konstruerats ovan. Denna form av genealogi
hjalper oss att kunna dppna upp de diskurser som omger sa att vi kan ifrdgasatta dess innehall
vidare i analysen (Bacchi 2009:211-213). Det skall noga poangteras att uppsatsen inte gor
ansprak pa att den historiska kontext som presenteras skall vara en ”sanningsenlig” dtergivning
av verkligheten. Nagon sadan atergivning antas (som i teoriavsittet fortydligats) rent
epistemologiskt inte kunna foreligga. Det ar denna uppfattning av historiska foreteelser som gor
att analysen senare under WPR2 kan 6verga i ett reflekterande 6ver de grundantaganden som
problemrepresentationerna antas bygga pa, samt darefter under analysens sista del, WPR4, aven

dar reflektera kring hur representationerna kunnat se annorlunda ut (Bacchi 2009:212-213).

3.2.1 Implementering

Under perioden 1960-1970-talet kom fosterdiagnostiken, sa som vi kanner den idag, att pa allvar
att gora sitt intdg i Sverige. De vanligaste metoderna pa denna tid bestod av olika kromosom
eller bio-kemiska tester av fosterceller som inhamtats fran fostervatten (Munthe 1996:7). Hur
verksamheten motiverades och vad som egentligen antas ha varit syftet med denna forsta

fosterdiagnostik gar dock meningarna isar om. Nedan skall ett antal sddana bilder skisseras.

Ett mojligt motiv till den tidiga fosterdiagnostikens implementering aterges av modrahalsovards-
forskaren Georgsson Ohman (2009). Hon menar att implementeringen av den forsta
fosterdiagnostiken i stort motiverades av de tekniska framgangar som gjorts pa omradet, samt av
att det fanns en allméan vilja hos varden att bota sjukdomar och lindra lidande (Georgsson Ohman
2009:22-23). En likande bild av motiven malas upp av lagstiftaren, da det i propositionen
”Genetisk integritet mm” (2005/06:64) beskrivs hur fosterdiagnostikens syfte fran borjan ha varit
rent obstetriskt3. Diagnostiken skulle alltsa endast vara ett direkt hjalpmedel for att underlatta
och forenkla forlossningar, och motivet var att man ville gora forlossningsvarden sékrare (prop.
2005/06:64 s.87). En mer komplex bild av fosterdiagnostikens ursprungliga syfte beskrivs dock

inom den forskning som identifierats pA omradet. Munthe beskriver i sin studie “The moral roots

3 Obstetrik; forlossningskonst (Svenska akademins ordlista, 2013-01-21)
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of prenatal diagnosis: [..]” hur motiven till implementeringen gatt isar, och att
kommunikationen pd omradet praglats av en intern argumentation mellan experter (Munthe
1996:73-76).

Munthes resultat beskriver hur 1960-talets genetikforskning resulterade i att dven l&karnas roll
fordndrades. Genetiska rdd utvecklades och man inforde sékallad “genetisk végledning” pé
sjukhusen. Under denna period beskrivs det ha funnits en stor oro bland fordldrar for de
genetiska sjukdomar man riskerade att fora vidare till sina barn. Fosterdiagnostiken passade
perfekt in i denna problembild, eftersom den pa ett enkelt satt kunde fungera som ett redskap for
att minska denna oro (Munthe 1996:23-24). Den ursprungliga anledningen till att verksamheten
kunde motiveras beskrivs darmed med att sjukvarden hyste en omsorg om foraldrarna.
Omsorgen uttrycktes genom att fordldrarna skulle “hjdlpas™ att fatta ’det bésta” besluten, men
samtidigt var sjukvarden ocksa noggrann med att poangtera att patienterna inte skulle tas ifran
sitt sjalvbestdmmande eller sina egna normer och véarderingar (Munthe 1996:24-27). Hur denna

balansgang antogs kunna fungera i praktiken ar dock oklart (Munthe 1996:32-33).

Sattet som ovan beskrivits ha motiverat den fosterdiagnostiska verksamheten antas enligt
Munthes resultat ha varit den mest centrala under denna tid, och kom darfor att kallas for den
“officiella synen” (Munthe 1996:21-25). Indirekta mal beskrevs i sin tur i termer av att man
ocksa undvek lidande for de foraldrar som tidigare inte vagat skaffa familj, samt att aborter som
tidigare motiverats med att man varit orolig for fosterskada kunde undvikas. Nagon risk for att
patienterna skulle uppleva fosterdiagnostiken som patvingande eller pressande antogs inte
foreligga, och mycket fa experter diskuterade 6verhuvudtaget nagot sadant scenario (Munthe
1996:25-26).

Samtidigt uttrycktes farhagor for att fosterdiagnostiken skulle anvandas for sddana atgarder som
de eugeniska (“rasforbittrande”) verksamheten hade foresprakat, och som fortfarande under
denna tid utfordes genom steriliseringar av t.ex. funktionshindrade. Experter och forskare var
darmed ofta noga med att papeka att syftet med den fosterdiagnostiska verksamheten inte var
eugeniskt. Den huvudsakliga skillnad som poangterades var framst att datidens eugenik
motiverats utifran en allmén ras- eller samhallsnytta, medan fosterdiagnostiken nu motiverades
utifran individens eller familjens nytta (Munthe 1996:32-33). Individens nytta av
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fosterdiagnostiken beskrevs i enlighet med den “officiella synen” i formen av “det ar béttre att fa
veta dn att inte fa veta”, eftersom detta antogs 6ka fordldrarnas mojlighet att géra autonoma val

kring sin reproduktion (Munthe 1996:32-33).

Munthes resultat pekar emellertid pa att ovanstaende motiv till implementeringen av
fosterdiagnostiken i Sverige inte var de enda vid denna tid. Ett annat mer séllsynt motiv som
kom upp 1 debatten var det som Munthe kallar ”det forebyggande motivet”. Detta handlade om,
som namnet antyder, att vissa foresprakare menade att fosterdiagnostiken skulle implementeras
eftersom man genom denna kunde forebygga att barn med genetiskt diagnostiserbara sjukdomar
inte skulle fodas Gverhuvudtaget. Fosterdiagnostikens fordelar sammanbinds darmed med en
annan handling, ndmligen ett abortbeslut vid positiv diagnos. Hér tycks déarmed tanken om att
foraldrarnas beslut bor vara autonomt att komma i andra hand, eftersom syftet att férebygga
prioriteras hogre. Att fosterdiagnostiken var efterstravansvérd av foraldrarna samt att barn med
genetiska sjukdomar inte var onskade av foraldrarna ses i argumentationerna som tva objektiva
sanningar (Munthe 1996:39-41). Samtidigt blir argumentationen for det “forebyggande syftet”
svart att tolka om det motiveras med en omsorg for det framtida barnet, dvs. att man skulle radda
detta fran framtida lidande. Da uppstar namligen ett svart dilemma eftersom det fortsatt &r oklart
vilka liv som man ansag inte vara vérda att leva och vice versa (Munthe 1996:45-47)

Det tredje och sista syftet med fosterdiagnostiken som Munthes resultat pekar pa ar det som
kallats for det “ekonomiska syftet”. Detta gick till sin “offensiva” del helt krasst ut péd att
diagnostiken antogs kunna leda till att samhallet kunde spara pengar, da de offentliga utgifterna
for vard och omsorg om funktionshindrade och skadade kunde minskas. Detta uppsatta syfte med
fosterdiagnostiken menar Munthe mojligtvis kan forklaras eller sammankopplas med att de
eugeniska stromningarna i Sverige rent historiskt lag mycket nara vid tillfallet (Munthe 1996:55-
57). En mer “defensiv” sida fanns dock ockséd menar Munthe, som gick ut pa att man anvénde sig
av ekonomiska motiv inte for att man i sin tur tyckte att detta var korrekt, men for att man visste
att detta var enda sattet att fa ut de fosterdiagnostiska metoder som endast fanns pa ett
forskningsstadium, in i den praktiska verksamheten (Munthe 1996:60-62).
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3.2.2 Ett utvidgat syfte

Fosterdiagnostikens utveckling efter den fdrsta implementeringsfasen beskrivs av lagstiftaren
som “explosiv” ddr det ursprungliga obstetriska syftet Gvergetts for att allt mer riktas mot ett
aktivt sokande efter skador och missbildningar. Utvecklingen beskrevs ha varit medicinskt
onskvard, men man var ocksa betanksam da lagstiftaren befarade odnskade konsekvenser i form
av att “Onskade” foster skulle viljas framfor “icke-onskade” (prop. 2005/06:64 s.87, prop.
1994/95:142 s.23). 1 propositionen “Genetisk integritet mm.” konstaterades dessutom att
undersokningarna vid denna tid daven inkluderade ett rutinméssigt undersokande av fostrets
anatomi. Huruvida det fordes nagon allman debatt i samhallet kring fosterdiagnostikens
anvandbarhet beskriver inte lagstiftaren, men Georgsson Ohman poangterar att
implementeringen skedde utan att ha foregatts av en betydande debatt. Debatten kom forst senare
da fosterdiagnostik i form av fostervattensprov och ultraljud redan hade borjat anvandas inom
landets modrahalsovard (Georgsson Ohman 2009:22-23). Nagon begransning av den
fosterdiagnostiska verksamheten sd som den sag ut 2005 antogs dock av lagstiftaren inte vara
aktuell med motiveringen att den redan implementerats ute i verksamheterna (prop. 2005/06:64
5.88).

Det ar emellertid enligt regeringens mening orealistiskt att begransa den fosterdiagnostiska
verksamheten sadan den etablerats. Den mojlighet till ultraljudsundersokning av fostrets
anatomi som sedan lange erbjuds som ett regelméssigt inslag i fosterdiagnostiken bor saledes
finnas kvar. Daremot bor regelmassigheten inte utstrackas till andra undersokningsformer. Man
bor ta lardom av den tidigare i viss mdn “automatiska” utvecklingen och mer noga folja

forandringar i verksamheten. (prop. 2005/06:64 s.88).

De forsta riktlinjerna for fosterdiagnostikens verksamhet kom 1 propositionen “Fosterdiagnostik
och abort” (1994/95:142), och i denna anvidndes samma resonemang som anvants vid grundandet
av abortlagstiftningen fran 1974. Det gallde den grundlaggande tilliten till kvinnans férmaga, och
samma tilltro som i abortlagstiftningen hade getts kvinnan géllande beslutet om att behalla eller
abortera ett foster, skulle &ven, menade man, ges till den gravida kvinnan nar det galler beslut om
anvandande av fosterdiagnostiken (Prop. 1994/95:142 s. 22).
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Enligt var mening maste stallningstaganden till fosterdiagnostik ta sin utgangspunkt i en
manniskosyn dar manniskor forvdintas klara av att fatta svara beslut [...]. Det har framforts
farhagor for att fosterdiagnostik skulle kunna leda till ett samhalle dar svara handikapp inte
accepteras. Enligt var mening finns det inget som sager att en syn pa kvinnor och man som

kompetenta att fatta svara beslut skulle leda till en sddan utveckling. (Prop. 1994/95:142 s. 22)

En syn pa kvinnan som kompetent beslutsfattare beskrevs ocksa inbegripa en grundlaggande
tilltro till ett samhé&lle med acceptans for det avvikande. Men for att kvinnan skulle kunna vara en
kompetent beslutsfattare behdvdes information, och propositionen stadgade att sjukvarden fick
ansvaret for att ge kvinnan detta (Prop. 1994/95:142 s.22). Dagens reglering kan antas i mangt
och mycket bygga pa denna propositions riktlinjer, men finns sedan 2006 inskriven i Lag
(2006:351) om genetisk integritet mm. Fortfarande antas informationen inneha en stor betydelse,
bade sa att kvinnan skall kunna fatta ett beslut huruvida hon vill anvanda sig av fosterdiagnostik
eller ej, men aven den information hon far av resultaten av diagnostiken ar central. Kvinnan skall
ges information - och har ratt att fa ut all tillganglig information. Lagstiftningen ser idag ut enligt

foljande.

Alla gravida kvinnor skall erbjudas en allmén information om fosterdiagnostik. En gravid kvinna
som har en medicinskt konstaterad forhojd risk att foda ett skadat barn skall erbjudas ytterligare

information om genetisk fosterdiagnostik.

Efter informationen bestammer kvinnan, i samrad med lékaren, om hon skall genomga

fosterdiagnostik eller genetisk fosterdiagnostik.

Den gravida kvinnan* skall f& all information om fostrets halsotillstdnd som har kommit fram vid
fosterdiagnostik. Uppgifter om fostret som inte ror dess halsotillstand skall lamnas ut endast om

kvinnan begar det. (Lag om genetisk integritet mm. 2006:351, 4 kap. 1 8).

* Manga av de 6vervaganden och beslut som tas géllande fosterdiagnostik och eller en efterfoljande
abort tas av par gemensamt. Det ar dock alltid i slutdndan den gravida kvinnans évervdaganden som ar
avgorande for dessa beslut.
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3.3 Vilka forutsattningar och antaganden ligger bakom representationen av
"problemet"'?

Nar tva centrala problemrepresentationer samt en majlig historisk kontext skisserats kan
analysen nu overga i WPR 2, dar syftet ar att leta efter och reflektera dver det som ses som
”sanningar” eller inte ifradgasitts i problemrepresentationerna. Direfter kommer analysen att
kunna Overga i uppsatsens fjarde fragestallning, WPR4, som handlar om att reflektera éver de

olika synsétt pa ”problemet” som inte representeras i SMER:s rapport.

3.3.1 Acceptabla och oacceptabla utfall

En kanske uppenbar “sanning” vid det hédr laget ar att det av lagstiftaren och SMER antas finnas
utfall av fosterdiagnostiken som samhaéllet inte kan acceptera (se vidare under 1.1). | annat fall
hade det ju inte behovts nagon etisk analys, och den fosterdiagnostiska verksamheten hade
kunnat fa utvecklas hur som helst. | SMER:s rapport antas acceptansen av fosterdiagnostiken
avgoras utifran vissa explicit uppsatta mal for verksamheten (SMER 2011:6). Man stadgar ocksa
att en anvandning av metoder som inte kan uppna de uppsatta malen skall anses oacceptabla, da
detta anses kranka vissa grundlaggande vérden pa ett oacceptabelt satt (SMER 2011:5-6).
Nedan listas dessa mal utan inbdrdes rangordning (SMER 2011:10).

e Att mojliggdra en beddémning av fostrets héalsotillstand:

e Att forhindra individuellt lidande genom att behandla en upptackt skada eller sjukdom
hos fostret;

e Att gora det mgjligt for foraldrar att inom de ramar samhélle anger géra informerade val
betraffande hur och nar de vill ha barn (reproduktion);

e Att gora det mojligt for den gravida kvinnan att gora ett informerat val betraffande
huruvida hon skall fullfélja graviditeten och

e Att forhindra individuellt lidande genom att forhindra fodseln av ett barn med allvarlig
funktionsnedsattning. (SMER 2011:10)

Har uttrycks alltsd fem nagorlunda konkreta” utsagor som man menar att fosterdiagnostiken
skall véagledas utav. Huruvida det skulle anses rada nagon slags “’konsensus” i samhillet om att

det &r just dessa fem som skall vdgleda argumentationen &r oklart. Generellt sett brukar anses att
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nagon sadan konsensus inte gar att finna, da moralen i dagens samhalle ofta anses vara mycket
fragmenterad (Parker 2003:168). Men oavsett om konsensus rader eller ej sa anses de av SMER
utgora grunden for argumentationen om fosterdiagnostiska verksamhetens acceptans. Darifran
kan andra emellertid mer “implicita” antagelser utrénas. Dessa har nedan utvecklas och

analyserats utifran vissa rubriker sa att lasaren lattare skall kunna félja med i argumentationerna.

3.3.2 Fosterdiagnostik ir ”viktigt”

De ovan beskrivna malen paminner om delar av de argument som skisserats upp i féregaende
analysavsnitt (WPR3) och som antas ha funnits vid tiden for fosterdiagnostikens implementering.
Dessa mal, precis som samtliga av de ovan beskriva malen starker en bild av fosterdiagnostiken
som nagonting viktigt och eftertraktat. Detta eftersom malen implicerar att det finns ett syfte och
behov for verksamhetens olika anvandningsomraden. T.ex. kan fosterdiagnostiken oka kvinnans
mdjlighet att gora informerade val kring sin reproduktion, och foster kan “slippa” lidande genom
abort eller behandling (SMER 2011:10). SMER fragar sig inledningsvis i rapporten om huruvida
samhaéllet bor erbjuda metoderna eller ej, men de atgardsforslag som sedan diskuteras ifragasatter
inte det i grunden fasta argumentet att fosterdiagnostiken ses som nagot anvandbart, ett
erbjudande for den gravida kvinnan (SMER 2011:4,9). En &n mer Overgripande kulturell
vardering av att fosterdiagnostiken gor nytta i samhéllet forstarks dessutom av det faktum att det
bedrivs omfattande forskning pa denna typ av metoder, ett faktum som &ven uppmarksammas i
SMERS rapport (SMER 2011:25).

Det ar viktigt bade for det blivande barnet och de blivande fordldrarna att en bedémning av
fostrets halsa mojliggors. Det ar ocksa viktigt for kvinnan att hon kan géra ett informerat val av
huruvida paret vill fortsatta graviditeten eller inte. (SMER 20011:17).

Ovanstdende citat belyser, precis som mélen ovan, hur "viktig” fosterdiagnostikens funktion &r.

2.

Varfor en beddmning av fostrets hélsa av nodvindighet ar “viktig” framgar dock ej. Som
beskrivits under foregaende analysavsnitt fanns argumentationer under 1960-1970-talen som
stodde en implementering darfor att fosterdiagnostiken antogs kunna minska en oro som de facto
antogs finnas hos maodrarna i samhallet (Munthe 1996:21-25). Att det fanns en oro for att barnet
skulle arva genetiska sjukdomar beskrivs darmed som nagot de facto “sant”. 1 samma anda

antogs det ocksa for sant att foraldrar inte vill féda barn med genetiska sjukdomar (Munthe
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1996:42). Bilden av att det finns och har funnits en naturlig” oro och vilja att veta om fostret
drabbas av sjukdom eller missbildning beskrivs dven av fosterdiagnostik-forskaren Georgsson
Ohman, som menar att en sdan oro kan antas ha funnits hos manniskan i alla tider (Georgsson
Ohman 2009:22-23). Att fosterdiagnostiken kan svara pa behovet av att minska en sadan oro
kunde pa detta satt anvandas som argument fér dess anvandbarhet. Storst behov och efterfragan
av fosterdiagnostiken antogs under implementeringsfasen ha funnits hos de funktionshindrade
eller sjuka sjalva (Munthe 1996:25). Denna bild forstarks iallafall av att de forsta
informationsbroschyrer om fosterdiagnostik som gavs ut till nagon patientgrupp var just till
funktionshindrade och deras foraldrar. Argumentet for detta var att denna grupp ansags
efterfraga informationen mest samt att man genom fosterdiagnostiken hoppades kunna undvika

”onddiga” aborter for denna patientgrupp (Munthe 1996:25).

Ovan finna alltsé ett antal utsagor som mer eller mindre beskrivits som “sanningar”; d.v.s. att det
finns en grundlaggande oro, att det finns en efterfragan, att det finns en vilja att fa information
om potentiella sjukdomar och skador samt att onddiga aborter kan minskas. Kanske kan just
dessa sanningar” ha pdverkat och underbyggt de mil som SMER satts upp for

fosterdiagnostikens verksamhet i rapporten fran 2011.

3.3.3 Véardekonflikt
Nar det i SMERS rapport diskuteras huruvida fosterdiagnostiken och metoden NIPD nar upp till

de uppsatta malen uppstar en potentiell vardekonflikt dem emellan. SMER stadgar namligen att

de ovanstaende malen bygger pa vissa grundlaggande varden (SMER 2011:6).

Enligt SMER é&r en forutsattning for att fosterdiagnostik skall kunna erbjudas pa ett etiskt
forsvarbart satt att respekten for manniskovérdet inte undermineras eller kranks.(SMER
2011:5).

En forutsattning for att den nya metoden skall kunna inféras ar att den gravida kvinnans

sjalvbestammande kan tillgodoses — autonomikravet maste vara uppfyllt. (SMER 2011:18.)

Den grundlaggande vardekonflikt som ovan framtrader ar den mellan kravet pa kvinnans
autonomi och respekten for ménniskovardet. Problematiken blir tydlig eftersom SMER dels
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menar att det av nodvandighet skall vara kvinnans sjélvstandiga val som avgor om
fosterdiagnostiken skall anvéndas eller ej, men dels stadgar att ett anvandande av denna
diagnostik som resulterar i att manniskovérdet krénks inte ar ett acceptabelt utfall av densamma.
Men om kvinnans val inte far leda till en krankning av manniskovardet — kan man da havda att

hennes sjalvbestdmmande har tillgodosetts?

Svaret fran SMER skulle i detta fall kunna vara ja, eftersom det kan argumenteras for att
manniskovardet i detta fall i sjalva verket inte ar hotat. Slutsatsen &r mojlig sa man anvander
samma argument som finns bakom abortlagstiftningen, som explicit stadgar att det manskliga
livet skapas i en process. Darmed tillskrivs ménniskor ett ménniskovarde fullt ut forst nar fostret
antas vara livsdugligt utanfor kvinnans kropp (SMER 2011:5). SMER:s syn pa manniskovardet
utvecklas i en rapport fran 2006, dar det stadgas att manniskovardet &r ett varde som tillskrivs
alla ménniskor och ger dem, oberoende allt annat, samma fundamentala réttigheter (SMER
2006:16). Fosterdiagnostiken kan darfor antas kunna hota manniskovérdet, om det &r sa att alla
maéanniskor inte tillméts samma varde, t.ex. genom att vissa individer ”sorteras bort” da att abort
anvands som en direkt konsekvens av fosterdiagnostiken resultat, t.ex. dd man kunnat konstatera
att fostret har en skada eller funktionsnedsattning (SMER 2006 s.16). Men sa langre fostret
endast har ett sdkallat “visst skyddsvirde”, och inte ett fullt manniskovérde, s tycks inte
manniskovardet hotas, eftersom det annu inte finns. Darmed blir konflikten mellan autonomin
och manniskovardet forst aktuell da ovanstaende situation intraffar, d.v.s. nar fostret kan anses

livsdugligt, vilket idag antas vara efter 18 veckors graviditet.

3.3.4 Samhalle och individ

Ovanstaende diskussion for dock med sig viss forvirring. Om det &r sa att fosterdiagnostiken inte
hotar manniskovardet, (da det inte finns nagot varde som kan hotas) da detta tillskrivs forst nar
fostret ar livsdugligt, varfoér gors éverhuvudtaget en beddmning av den nya metoden NIPD?

En forklaring skulle kunna vara att det antas finnas vissa grundldggande gransdragningar som far
betydelse for fosterdiagnostikens “giltighet”. Den forsta gransdragningen tycks berora pa vilket
satt fosterdiagnostiken erbjuds pa. | SMER:s rapport fran 2006 beskrivs hur en metod kan
erbjudas alla, sa kallad screening, eller endast erbjudas grupper med 6kad sannolikhet for vissa
sjukdomar, det vill sdga som ett diagnostiskt prov (SMER 2006:34-35). | det forsta fallet &r det

samhallet som tar initiativet, vilket SMER bade 2006 och 2011 inte funnit acceptabelt da det
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antas kranka kvinnans autonomi eftersom det kan upplevas som en uppmaning fran samhéllets
sida att kvinnan skall gora provet. Dessutom antas screening med fora att det gors ett avsteg fran
den grundlaggande regeln om att vard skall aktualiseras av individen sjalv (SMER 2006:34-35).

Grénsdragningen ovan bidrar &ven till att man undviker att ndrma sig de motiv till abort och
sterilisering som anvandes av staten under borjan av 1900-talet, och som finns beskrivna i den
historiska kontext som skisserats under WPR3. Uppdelningen mellan samhéllets systematik och
kvinnans sjalvstandiga val har tidigare anvénts just for att belysa en kritik mot de tidigare
eugeniska motiv som anvandes under 1900-talet (Munthe 1996:33). De eugeniska motiven till
att t.ex. abort eller sterilisering kunde accepteras under tidigt 1900-tal motiverades namligen med
abstrakta entiteter, sdsom att “rasen” skulle forddlas eller att “samhillet” behdvde forbittras
genom att de lytta och skadade sorterades bort (Munthe 1996:32-33). Nér det nu poangteras att
avgorandet om fosterdiagnostikens anvandande endast skall vara kvinnans eget, och aldrig
samhéllets, kan hotet om att fosterdiagnostiken skulle anklagas for att vara en eugenisk
verksamhet glémmas (Munthe 1996:33).

Det skall poangteras att SMER ocksa stadgar att screening kan motiveras, men endast om en
effektiv behandling finns for den aktuella arftliga sjukdomen som man letar efter (SMER
2006:34). Motivet till detta ar helt enkelt att vissa sjukdomar som annars inte misstéanks finnas
hos individen pa detta satt kan identifieras och botas (SMER 2006:35). Detta resonemang visar
emellertid pa att man hittills accepterat ett mojligt icke-acceptabelt utfall av fosterdiagnostiken,
namligen att samhéllet systematiskt erbjuder alla gravida sadana tester som ar till for att soka
efter specifika syndrom eller sjukdomar som det inte finns behandling for, vanligast kanske
Downs Syndrom (se Etiska radets beslut, Region Skane 2009-10-30). En mojlig forklaring till
att tester med avsikt att finna foster med Down Syndrom erbjudits systematiskt, men anda
accepterats kan vara att metoderna i sig ar knutna till en risk for att skada fostret, eftersom
proverna gor inne i moderns livmoder (SMER 2006:35). Dessutom gors proverna i tva steg och
kan inte i forsta ledet ge diagnos (SMER 2011:22). Detta kan mojligtvis ha lett till att man inte
ansett att systematiken varit s stor att de kunnat kallas for “screening”, men detta mgjliga
argument svarar emellertid inte pa det faktum att de tillstand man faktiskt letar efter inte kan

botas eller ges behandling.
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Den grundlaggande regeln som namndes nagra stycken ovan ar vanlig inom sakallad “’patient-
centrerad” vard, och kan sparas tillbaka till kravet om att beakta patientens autonomi
(Beauchamp et al., 1994 i Parker 2003:168.169). Kanske kan vi argumentera for att det ovan
beskrivna forhallandet mellan samhallet och individen ses som en dikotomi, dvs. som tva
separerade kategorier (Bacchi 2009:184-185). Antingen sa ar det samhéllet som tar initiativet till
fosterdiagnostiken, vilket ansetts oacceptabelt, eller sa ar valet om anvéandningen av
fosterdiagnostiken helt och fullt kvinnans eget. Fragan &ar bara om forhallandet mellan dem kan
hallas isar pa det satt som antas i problemrepresentationen. Huruvida individen nagonsin kan
antas vara fri i den meningen att hon inte paverkas av samhallet &r ett stort och mycket
omdiskuterat &mne. Exempelvis har det h&vdats att det i autonomibegreppet alltid inbegrips att
manniskan kommer att leva och verka inom samhallets ramar och normer, och i sadana fall tycks

tanken om ett sjdlvstiandigt val” dven inbegripa samhallets normer(Parker 2003:170).

3.3.5 Egenskap och sjukdom

Ett utfall av fosterdiagnostiken som samhéllet inte anses kunna acceptera enligt SMER ar da den
anvands for att systematiskt bortsortera vissa kategorier av ménniskor (SMER 2011:9). Ett
exempel som fors fram pa en sadan kategori ar kon, vilket motiveras av att detta ar en egenskap
hos fostret och inte en skada eller sjukdom (SMER 2011:21). Har urskiljs alltsd en tydlig
dikotomi mellan det som antas vara friskt; dvs. endast en egenskap, och sjukt dvs.; ett
sjukdomstillstand. Fosterdiagnostik med en efterféljande abort som féljd kan motiveras om ett
sjukdomstillstand foreligger, men inte da fostret ar friskt.

Om en abort motiveras av att fostret har “fel kon” kan det etiskt ifrdgasdttas eftersom kon inte
ar en sjukdom och knappats ska vara ett skal till abort (SMER 2011:20).

Det grundlaggande motivet till argumentationen tycks alltsa innefattas av sjélva existensen av att
sjukdomen foreligger. Tittar vi tillbaka pa malen med fosterdiagnostiken som explicit formulerats
tidigare i denna analys sa antas en efterféljande abort kunna motiveras av en vilja att bespara
fostret lidande eller av att modern inte skall forséttas i en situation hon inte anser sig kunna klara
av (SMER 2011:10). Hur lidandet ser ut eller definieras &r dock oklart. Leder alltid sjukdom till
ett lidande? Dikotomin ovan kan anses forenkla verkligheten, eftersom granserna fér vad som ar

sjukt och friskt eller vad som é&r lidande eller icke-lidande, inte &r sa latt att definiera. Detta
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uppmarksammas ocksa av Svenska Down-foreningen, som vid ett officiellt seminarium rérande
NIPD ifragasatte att fosterdiagnostiken aktivt soker efter Down syndrom, eftersom skélet till
detta varit att man genom ett sadant sokande kan minska lidandet. Nagot sadant lidande
foreligger inte anser foreningen, och att fosterdiagnostiken fortsatt aktivt eftersdker foster med
syndromet anses darfor oetiskt (Sveriges Riksdag 2009/10). | SMER:s rapport fran 2011
uppmarksammas denna problematik, och man stadgar att ett framtida liv aldrig kan vérderas

utifran chansen till ett ”bra liv”.

Uppfattningen om sjukdomars allvarlighet &r i grunden en varderingsfraga. En principiell grans
for vilka sjukdomar det bor vara mojligt att gora fosterdiagnostik for kan inte sattas utifran en
bedémning av det blivande barnets mojligheter till ett sa bra liv som méjligt. (SMER 2011:9).

Kvar finns emellertid tanken om att det ar sjukdom som fosterdiagnostiken skall leta efter, och
an en gang ar det informationen till den gravida kvinnan om fosterdiagnostikens syfte som antas
vara “’rdddningen” for att oonskade utfall inte skall uppsta (d.v.s. att kvinnan inte skall géra abort
pga. fel orsak) (SMER 2011:9). Négon séddan “raddning” ser dock inte den svenska down-
foreningen, som menar att sjdlva det faktum att fosterdiagnostiken sa aktivt soker efter
missbildningar, rubbningar eller skador, endast leder till en illusion om att det finns ett val
mellan friskt och sjukt. Nagot reellt val for foraldrarna foreligger emellertid inte, eftersom man
anser att valet redan gjorts da det i forsta ledet redan bestamts att fosterdiagnostiken skall
eftersoka syndromet (Sveriges Riksdag 2009/10).

3.3.6 Autonom beslutsfattare

Samtidigt som SMER slar fast att abort med grund i fostrets egenskaper inte ar etiskt acceptabelt,
kan fosterdiagnostiken som anvands idag och sedan manga ar tillbaka ge kvinnan information
om fostrets sjukdomar, skador och egenskaper (t.ex. kon). Detta uppmarksammas ocksa i radets
rapport fran 2006 (SMER 2006:8-10). Detta innebar emellertid att samhaéllet hittills accepterat ett
annat mojligt oonskat utfall, namligen att kvinnan gor abort med grund i information om fostrets
kon. Detta stallningstagande beror mojligtvis pa att det grundlaggande vérdet av kvinnans
autonomi har beddémts vdaga mycket tungt i avgorandet av fosterdiagnostikens anvandande. Detta
ar troligt om vi ser tillbaka pa foregdende avsnitt (WPR3) dar det framfors att

fosterdiagnostikens inférande antas bygga pa en méanniskosyn dar kvinnan ansags vara en
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kompetent beslutsfattare (Prop. 1994/95:142). SMER har vidare poédngterat att risken for att en
systematisk bortsortering av specifika kategorier av manniskor skall motas med att kvinnan far
information om fosterdiagnostikens syfte och konsekvenser (SMER 2011:9). Problemet eller
risken for oonskade utfall av fosterdiagnostikens anvandande har déarmed hittills ”16sts” genom

att kvinnan har getts information och kunskap.

Enligt abortlagstiftningen har kvinnan rétt att inte ange nagot skal for ett abortbeslut om aborten
sker innan utgangen av 18 havandeskapsveckan. Trots detta tycks resonemangen i SMER:s
rapport fran 2011 tyda pa ett gediget intresse av kvinnans skél, da dess i mangt och mycket blir
avgorande for om fosterdiagnostikens anvandande kan anses acceptabelt av samhallet eller ej (se
t.ex. SMER:2011:20). Nar det sedan formuleras som att det finns skal till att vidta atgarder for att
inskranka den information om kon som hittills har getts till kvinnan, s& menar man att detta ar for
att undvika att informationen missbrukas (SMER 2011:14-15). Men varfor dverges da tilliten till
att kvinnan kan fatta ett kompetent beslut, och vad innebdr detta for kvinnans mojligheter till ett
sjalvbestimmande? Att kon och andra “egenskaper” kunnat identifieras genom ultraljud dr som
ovan konstaterats inget nytt, sa vad ar det som gor att informationen som ges av NIPD skall

behandlas annorlunda?

Kanske grundas oron i vad som i lagstiftningen hittills beskrivs ha skett med fosterdiagnostiken,
dvs. att dess mal och syfte har utvidgats (Prop. 2005/06:64, Prop. 1994/95:142 ). Ett relaterat hot
som riskerar att skynda pé ett utdkat syfte ar att nya metoder innebdr nya “mojligheter” till att
kunna diagnostisera och ”’se” mer och mer av fostret (SMER 2011:17). Detta &r emellertid inga
nya forhallanden, redan i propositionen fran 2005 (se vidare under avsnitt 3.2) konstaterades att
syftet med fosterdiagnostiken utdkats pa ett “explosions-artat” sétt. D& ansdgs dock en
inskrdnkning av den redan etablerade diagnostiken vara omojlig att genomfora, just for att den
redan etablerats (prop. 2005/06:64 s.88). Ar da en tankbar inskrankning av informationen som
ges till kvinnan ett forsok att komma runt denna problematik? Kanske &r det ett sétt da man inte
vill inskranka kvinnans autonomi i direkt mening, da hon fortfarande skall gora ett

’sjélvstandigt” val huruvida hon vill anvinda sig av fosterdiagnostiken eller e;j.

3.4 Kan ”problemet” representeras annorlunda?

Som tidigare stadgats under analysens forsta tre delar har ”problemet” med NIPD s& som det
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representerats i policyn antagits varit kvinnans eget problem, da det ar hon som maste ta ansvar
for anvandningen av metoden. Till foljd av detta antas losningen vara att kvinnan skall ges
information och kunskap sa att hon far maéjlighet att géra denna bedémning helt sjalvstandigt.
Samtidigt representeras “’problemet” med NIPD &dven vara en “risk for missbruk”, da
informationen som metoden genererar kan resultera i en oacceptabel konsekvens, d.v.s. en abort
pa grund av exempelvis fostrets kon. Losningen pa detta problem antas vara att man skall
inskrdnka den information som NIPD kan generera, och i detta fall informationen om

egenskapen kon.

Vad saknas i denna problembild? Som ovan konstaterats sa tycks det i den forsta
problemrepresentationen rada en forestallning om att staten inte ar en aktiv aktor i bedémningen
av om individen skall anvénda sig av fosterdiagnostiken eller ej. Att staten skulle kunna helt
begransa/forbjuda diskuteras emellertid inte, det finns alltsa en potentiell tystnad om detta. Nar
NIPD diskuteras i rapporten gors detta med ett perspektiv av att NIPD kommer att anvéndas,
fragan for intresse ar hur detta anvandande skall se ut. Samma tendens att tdnka om
fosterdiagnostiken tycks speglas i lagstiftningen och i de dvriga argumentationer som redogjorts
ovan genom Munthe. Nagot intresse for huruvida “om” vi skall anvinda metoden
overhuvudtaget antas inte vara en aktiv del av rapportens analys. Ett “nir’-synsatt pa NIPD
framfordes ocksa under en officiell konferens som holls mellan SMER och socialutskottet under
2009. Dar uttrycker bland annat gynekologen Anna Marsk att det finns stora indikationer om att
metoden snart faktiskt kommer att anvandas, och att vi darfor maste anlagga ett perspektiv pa
“nir” istillet for “om” (Sveriges riksdag 2009/10). Men maste vi verkligen det? Inledningsvis i
SMER:s rapport staller man sig denna fraga, men det avgorande svaret tycks vara att NIPD
kommer att komma. Detta pa grund av dess enkelhet, och att metoden kommer att kunna
erbjudas via internet (SMER 20011:18).

Hittills tycks den fosterdiagnostiska verksamheten setts av “’staten” som relativt oproblematisk.
Lagstiftaren har avstatt fran att satta nagra ramar, och den enskilda individen har getts fortroende
att kunna ta beslut om verksamhetens anvéndbarhet. De enda ramar som funnits tycks ha varit

det som den tekniska utvecklingen tillater.

Denna uppsats bygger pa en kunskapssyn dar manniskan ses som skapare av och styrda inom de
kunskaper som fér status som ”sanningar” i samhéllet. Det som ovan setts ar att vi tycks styras
mot att acceptera att vissa diagnoser ar centrala for fosterdiagnostikens eftersokningar, medans
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andra inte ar det. Det finns otvivelaktigt manga sjukdomar som kan leda till fruktansvarda
lidanden, och ett av de mer kanda exemplen som anvands for att belysa detta ar Krabbes
Sjukdom®(Tannsjo 1998:75). Detta galler emellertid inte alla de syndrom och sjukdomar som
fosterdiagnostiken med hjélp av t.ex. NIPD idag och i framtiden kan identifiera. Vissa kan antas
leda till lidande, fast andra endast leder till en mycket liten begrénsning for individen att leva ett
“normalt” liv. Det finns emellertid dven de som tar argumentationen sa langt att de sager att vissa
funktionshinder ar vardefulla i sig. Nagon som studerat detta ar Dena S. Davis, som i sin bok
”Genetic Dilemmas™ (2001) intervjuat fordldrar som tillhor sa kallade ”dvargcommunities (Little
People of America) eller “dévcommunities” i USA. Detta ar alltsa féraldrar som av olika
anledningar valt ut” foster med specifika egenskaper eller sjukdomar (Davis 2001:49-52). Detta
ar om an ovanliga (eller inte?) asikter, likval reella och inte otdnkbara sadana. Om individens
vilja och anvandande av fosterdiagnostiken skall vara fritt, s& maste val policy-skaparna dven ha
dessa argumentationer i atanke? Resonemangen ovan belyser komplexiteten bakom tanken om
en “fri vilja” inom fosterdiagnostiken. Hur skall en framtida reglering av fosterdiagnostiken
forhalla sig till manniskors olika vilja? Om tekniken utvecklas &n mer tycks ocksa valfriheten
sattas pa sin spets. Nar ar en vilja acceptabel eller icke acceptabel, och nar har staten ratt att
begransa densamma? Detta ar fragor som jag tror kommer att bli betydelsefulla nar framtida
reglering diskuteras pa omradet.

> Krabbes sjukdom ger de forsta symtomen vid 3-4 manaders alder. Barnet blir da skrikigt, spant, svar-
matat och svar-trostat. All beroring tycks obehaglig for barnet. Efter ndgra manader forsvinner ofta
spanningarna och barnet 6vergar i ett reaktions-16st tillstand. Dod brukar intraffa da barnet ar omkring
ett ar (Nordisk laerebog i paediatri s.469 i Tannsjo 1998:75).
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4. Slutdiskussion

| detta kapitel fors inledningsvis ett kort resonemang kring vad som framkommit i uppsatsens
analys och huruvida fragestallningarna blivit besvarade eller ej. Darefter diskuteras forfattarens,
dvs. mina egna tankar kring upplevelsen av att skriva arbetet, samt vad jag anser vore énskvart

att studera vidare i framtiden.

4.1 Har fragestéllningarna blivit besvarade?

Denna uppsats har utgatt fran Bacchis (2009) diskursiva policyanalys “What’s the Problem
Represented to be?” (WPR). Den forsta fragestallningen rorde vad som representeras om
problemet i SMER:s analys av NIPD. Denna del av analysen har genom socialkonstruktivistiska
glasdgon argumenterat for att den fosterdiagnostiska metoden NIPD representeras som dels ett
individuellt problem for den gravida kvinnan da det ar hon som skall avgéra om hon vill anvéanda
metoden. Vidare tycks NIPD &ven representeras som ett riskproblem i policyn, da det antas
finnas risker for missbruk av den information som metoden kan ge. Analysens andra
fragestdllning har anvénts for att fordjupa forstelsen av “problemen” som de representerats
ovan. | denna del i analysen har det diskuterats hur fosterdiagnostiken implementerades, den
“explosiva utvecklingen”, samt de komplexa argumentationer som fordes vid denna tid.
Grundlaggande for att resonemangen skall kunna foras ar att fosterdiagnostiken i till sin helhet
har antagits eller fortfarande antas vara nagot anvandbart for individen och samhallet. Vissa
konkreta mal har satts upp for diagnostikens verksamhet och sjukdom ar diagnostikens priméara
anvandningsomrade, dvs. det som antas vara det sjalvklara som diagnostiken skall inriktas mot.
Att egenskaper sdsom kon skall identifieras antas daremot inte vara en acceptabel anvandning av
diagnostiken. Varfor detta beskrivs som ett faktum tycks forklaras genom att fosterdiagnostikens
uppgift ar att minska lidande, och i Sverige (iallafall idag) antas manniskor inte lida utav sitt kon.
Dock forefaller det svart och problematiskt att argumentera for att alla de sjukdomar eller
syndrom (t.ex. Down syndrom) skulle resultera i sadant lidande att det behover minskas. Hur
SMER:s policy forhaller sig till denna komplexitet tycks oklart. Ovanstaende resonemang
“svarar” ddarmed péd uppsatsens tredje fragestdllning som berdrde antagna forutséttningar och

antaganden.

Det diskuterades dven under uppsatsens fjarde fragestallning att det tycks finnas en tystnad kring
fragan huruvida vi verkligen har en anvandning av fosterdiagnostiska metoder sasom NIPD eller
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ej. Fragorna som argumentationen tycks utga ifran ar inriktade mot ett ”hur” eller nér”, snarare
dn mot ett “om”. Det tycks dven finnas en tystnad kring fragor kring fragor huruvida
fosterdiagnostiken kan anvandas for andra mal och syften &n de som satts upp i rapporten.
Avslutningsvis stéller jag en 6ppen och kontroversiell fraga kring huruvida vi i Sverige far
anvanda fosterdiagnostiken/NIPD for att endast vélja ut foster med anlag som skulle gbra den
kommande manniskan dov, bladgd, blind eller med dvargvaxt? Om man far anvanda
fosterdiagnostiken for att ta bort sjukdom (genom att kvinnan i ett andra led gor abort), far man
(&ven om tanken tycks kontraintuitiv for de flesta) anvanda fosterdiagnostiken for att skapa
’sjukdom” genom att endast vélja foster med viss defekt? Sjukdom ér ju trots allt, precis som

SMER ocksa konstaterar, endast en konstruktion, foranderlig genom tid och kontext.

4.2 Uppsatsskrivande och framtid

Fosterdiagnostikens utveckling antas vara svar att stoppa. Detta ér ett ”faktum” som kommit mig
allt narmare under uppsatsskrivandets gang. Samtidigt tycker jag mig se att teknikens intag av
nya anvandningsomraden och vidare utvecklande av desamma ocksa verkar skapa eller forutsatta
nya behov att tillampa tekniken pa. Darmed skapas behov dar vi vill/skall vilja veta om var
avkomma har gomspalt, dyslexi, cancer, Alzheimers, klumpfot etc. VVad skall vi annars med
tekniken till? Detta ar ju inget nytt utan kan ocksa ses pa andra omraden i samhallet, t.ex. i all
den kommersiell industri dér vi standigt far “behov” av nya prylar. Vad skulle géra att vi kunde
begransa denna utveckling pa fosterdiagnostikens omrade? Aven om det kan verka nedsldende sé&
har inte uppsatsskrivandet varit en tid for dystopiska framtids-tankar. Tekniken skrammer
manga, men samtidigt hojs roster for att detta ar en teknik som vi maste lara oss att hantera.
Precis som med allt annat vi manniskor utvecklar. N&r jag hor det argumentet menar jag dock att
man forenklar verkligheten, och inte tar i beaktande de diskurser och radande normer som styr
utvecklingen framat. Jag menar att det &r intressant att de argumentationer som drar utvecklingen
och tekniken framat inte diskuteras mer, och darfor hoppas jag pa att vidare forskning gors for att
ytterligare granska de argumentationer och varderingar som verksamheten kring fosterdiagnostik
och genteknik vilar pa. Detta borde kunna skapa en mer 6ppen och klarsprakig debatt runt de
forestaliningar som nu skapar forutsattningar och begrasningar for det som kan sdgas och tankas
om dagens fosterdiagnostik. Forst da kan vi ifragasatta vad vi skall med tekniken till, och forst da

antar jag att det finns en reell mojlighet till nagot som kan liknas vid en fri vilja.
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