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Propositionens huvudsakliga innehéll

I propositionen behandlas vissa fragor som giller fosterdiagnostik, sena
aborter samt stddsamtal i samband med abort.

Riksdagen toreslas godkianna vissa riktlinjer (6r verksamhet med fos-
terdiagnostik. I dessa betonas kvinnans sjilvstindiga beslut. Riktlinjerna
avser bl.a. tillginglighet till och information om fosterdiagnostik liksom
fragan om hur icke efterfragad information som framkommit i samband
med fosterdiagnostik bér hanteras. Aven preimplantatorisk diagnostik
behandlas.

[ propositionen [6reslas vidare att abortlagen (1974:595) dndras sa att
alla kvinnor som begir abort skall erbjudas stodsamtal innan aborten
utfors. De kvinnor som genomgar abort skall dven erbjudas samtal efter
aborten.

Grinscen for abort utan sirskilt tillstind bor enligt propositionen dven
fortsiittningsvis ligga vid utgangen av 18:¢ graviditetsveckan. De syn-
nerliga skil som krivs {6r abort efter denna tidpunkt preciscras, liksom
hittills, inte ndrmare i lagtexten.
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1 Forslag till riksdagsbeslut

Regeringen foreslar att riksdagen

1. antar regeringens forslag till lag om éndring i abortlagen

(1974:595)

2. godkinner vad regeringen antér om riktlinjer {6r fosterdiagnostik

(avsnitt 6.1)

2 Lagtext

Regeringen har féljande forslag till lagtext

Forslag till

Lag om éndring i abortlagen (1974:595)

Hirigenom foreskrivs i {rdga om abortlagen (1974:595)
dels att 1,2, 4, 5. 6 och 7 §§ skall ha t6ljande lydelse,
dels att det i lagen skall inféras en ny paragraf, 8 §, av foljande ly-

delse.

Nuvarande lyvdelse

Begir kvinna att hennes hav-
andeskap skall avbrytas och kan
atgdrden ske fore utgangen av
havandeskapets tolfte vecka, far
abort utforas, om ej atgirden pa
grund av sjukdom hos kvinnan
kan antagas medtdra allvarlig fara
for hennes liv eller hilsa.

23

Har havandeskap pagatt langre
tid dn tolv veckor och kan det
efter sdrskild utredning angdende
kvinnans personliga forhallanden
konstateras, att hinder som avses
i 1§ e foreligger mot abort, far
sadan dtgdrd pa kvinnans begdr-
an foretagas intill utgingen av
adertonde havandeskapsveckan.

Utredning som avses i forsta
stycket far underlatas, om det med
hansya till tillamplig abortmetod
eller av annan sdrskild anledning
dr uppenbart att hinder mor abor-
ten ¢ foreligger.

Foreslagen lydelse

Begir en kvinna att hennes ha-
vandeskap skall avbrytas, far
abort utforas fore utgangen av
artonde havandeskapsveckan, om
inte atgirden pa grund av sjuk-
dom hos kvinnan kan antas med-
fora allvarhg fara tor hennes liv
cller hilsa.

Om en kvinna begdrt abort eller
om fraga uppkommit om avhryt-
ande av havandeskapet enligt 6 §
skall hon erbjudas stédsamtal in-
nan atgdrden utfors.
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4%

Vigras abort i fall som avses i 1
eller 2 §, skall fragan omedelbart
understillas socialstyrelsens pré-
vning.

Abort {ir utféras cndast om
kvinnan #r svensk medborgare
eller bosatt hiir i riket cller om
socialstyrelsen i annat fall av siir-
skilda skdl ldmnar kvinnan till-
stand till atgdrden.

Endast den som dr behorig att
utdva likaryrket far utfora abort.
Atgdrden skall ske pa allmint
sjukhus cller pa annan sjukvards-
inrdttning  som  socialstyrclsen
godkiinner.

Viigras abort i fall som avses i
1§, skall fragan omedelbart un-
derstillas  Socialstyrelsens prév-
ning.

5§

Abort eller avbrytande av ha-
vandeskap enligt 6 § far utforas
endast om kvinnan ér svensk
medborgare eller bosatt hir i riket
eller om Socialstyrelsen i annat
fall av sirskilda skal lamnar kvin-
nan tillstand till atgiirden.

Endast den som i&r behorig att
utova likaryrket far utfora abort
eller avbryta havandeskap enligt
6 §. Atgirden skall ske pa allmint
sjukhus cller pa annan sjukvards-
inrdttning som  Socialstyrelsen
godkinner.

6§

Kan det antagas att havandeska-
pet pad grund av sjukdom cller
kroppsfel hos kvinnan medfor all-
varlig fara fér henncs liv eller
hilsa, far socialstyrelsen ldmna
tillstand till abort utan hinder av
bestammelsen i 3 § andra stycket.

Abort pa grund av sjukdom eller
kroppsfel som avses i forsta styc-
ket far utféras av den som ir be-
horig att utova likaryrket utan
hinder av bestimmelserna i 3 och
5 §§. om ¢f atgirden kan ansta
utan vada for kvinnan.

7§

Mot socialstyrelsens beslut i
drende om tillstand till abort far
talan ej foras.

Kan det antas att havandeskapet
pa grund av sjukdom eller kropps-
fel hos kvinnan medfor allvarlig
fara (6r hennes liv cller hilsa, far
Socialstyrelsen ldmnpa tillstand till
avbrytande av havandeskap oav-
sett havandeskapets ldngd.

Avbrytande av havandeskap pa
grund av sjukdom cller kroppsfcl
som avses i forsta stycket far ut-
foras av den som dr behorig att
utéva liakaryrket dven utan Social-
styrelsens tillstand och utan hin-
der av bestimmelserna i 5 §, om
inte atgirden kan ansta utan fara
for kvinnan.

Socialstyrelsens beslut i drende
om tillstaind till abort eller
avbrytande av havandeskap enligt
6 § far inte dverklagas.
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Nuvarande lydelse Féoreslagen lydelse Prop. 1994/95:142
8§

Efter en abort eller ett avbryt-
ande av havandeskap enligt 6 §
skall kvinnan erbjudas stédsamtal.
Ansvarig for att ett sadant erbjud-
ande Ilimnas dr den som ansvarar
Jor verksamheten pa det sjukhus
eller den inrdttning ddr atgdrden
utforts.

Denna lag trider i kraft den 1 januari 1996.



3 Arendet och dess beredning

Genom beslut den 3 december 1981 bemyndigade regeringen davarande
statsradet Carl Axel Petri att tillkalla en sdrskild utredarc med uppdrag
att utreda fragan om inseminationer m.m. (dir. 1981:72). Utredningen
erholl senare, den 30 september 1984, tilliggsdirektiv (dir. 1984:36) an-
gacnde vissa fragor om skydd fér ofodda samt fosterdiagnostik. Utred-
ningen antog namnet Inseminationsutredningen, scnare éndrat till Utred-
ningen om det of6dda barnct.

I november 1984 uttryckte socialutskottet i ett betinkande
(SoU 1984/85:4) uppfattningen att riktlinjer behovs pa fosterdiagnos-
tikens omrade och att det bér ankomma pa riksdagen att ta stallning till
de allminna principerna for verksamheten efter det att utredningen av-
limnat forslag i dessa fragor och de beretts i vederbérlig ordning. Riks-
dagen anslot sig till utskottets uttalande (rskr.1984/85:4). Den 18 febru-
ari 1988 overldmnade regeringen vidare till utredningen socialutskottets
betinkanden (SoU 1986/87:5) om familjeplancring och abort samt
(SoU 1987/88:2) om vissa abortiragor {6r beaktande.

I september 1989 overlimnade utredningen betdnkandet
(SOU 1989:51) Den gravida kvinnan och fostret — tva individer. Betink-
andet har rcmissbehandlats. Statens medicinsk-etiska rdd, som ar ett
radgivande organ till regeringen, har i januari 1992 redovisat sina sy-
npunkter pa betidnkandet. Mcdicinska forskningsradet har i ett yttrande
till Socialdepartementet den 18 september 1991 redovisat forsk-
ningsliget angiende preimplantatorisk diagnostik. Statens medicinsk-
ctiska rad har beretts tillfdlle att gora en etisk bedomning av denna
fraga och har i februari 1992 inkommit till Socialdepartementct med ett
yttrande hirom.

Socialutskottet har i betinkande 1990/91:SoU4 Hilso- och sjukvards-
fragor senast berdrt fosterdiagnostik. Utskottet konstaterar dar att rege-
ringen bereder olika fragor 1 anslutning till fosterdiagnostik och uttalar
att det dr angeldget att regeringen skyndsamt verviger dessa fragor.
Riksdagen har anslutit sig till utskottets uttalande (rskr. 1990/91:26).

Lagférslagen dr 6vervigande av rcdaktionell ciler spraklig karaktir, I
ovrigt foreslds en hestimmelse om att en kvinna som vill avbryta sitt
havandeskap skall erbjudas ett st6dsamtal innan atgiarden utfors. Rege-
ringen anser pa grund av forslagens beskatfenhet att lagradets hérande
skulle sakna betydelsc. Lagradets ytirande har darfor inte inhamtats.

Till denna proposition fogas en sammanfattning av betdnkandet Kvin-
nan och fostret — tva individer, bilaga I, de synpunktcr som Medicinsk-
etiska radet haft pa betinkandet, bilaga 2, Medicinska forskningsradets
yttrande om preimplantatorisk diagnostik, bilaga 3, samt Medicinsk-
ctiska radets yttrande om preimplantatorisk diagnostik, bilaga 4. En for-
teckning 6ver remissinstanserna och en inom Socialdepartementet gjord
sammanstillning 6éver remissyttrandena finns tillginglig hos Social-
departementet (S 4759/89).
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4 Bakgrund

Fosterdiagnostik omfattar i vid mening alla slags undersokningar som
kan goras, antingen pa den gravida kvinnan cller pa fostret, {6r att be-
déma fostrets utveckling och hiilsa. Ofta anviinds begreppet i en tringre
bemirkelse och avser di mctoder med vilka man kan uppticka
missbildningar cller sjukdomstillstand hos fostret.

Den helt dominerande delen av fosterdiagnostiken utgors av rutinmis-
siga undersokningar som gérs inom moédrahilsovarden for att bl.a. tast-
stilla graviditetens lingd och fostrets tillvaxt. Undersokningar tor att
uppticka missbildningar och sjukdomstillstand hos fostret galler framfor
allt familjer med kinda anlag for drftliga sjukdomar och kvinnor som pa
grund av sin alder kan 16pa okad risk att f6da barn med missbildningar.
I fortsiittningen kommer vi att, om inle annat anges, med {osterdiagnos-
tik avse cndast den scnare typen av undersSkningar.

Resultatet av en fosterdiagnostisk undersokning kan leda till att de
Fosterdiagnostik aktualiserar dérfor en rad grundldggande cxistensiclla
fragor som bland annat giller manniskosyn, minniskovirde, ritten till
liv, instéllning till sjukdom och lidande samt attityder till handikapp.

Det finns ingen sirskild lagstiftning som reglerar anvindningen av
fosterdiagnostik. Fosterdiagnostik omgirdas av samma regelverk som
annan medicinsk diagnostik, vilket bl.a. inncbir att likaren i samrad
med patienten beslutar vilka undersokningar som skall goras,

4.1 Metoder for fosterdiagnostik

Under de senaste tjugo dren har en cxplosiv utveckling skett inom
fosterdiagnostiken. Nir tekniken borjade anvindas riktade den sig till
familjer med hog risk f6r att fa barn med kromosomavvikelse eller nag-
on svar irftlig sjukdom. Sedan dess har losterdiagnostiken fatt cn om-
fattning som ingen kunnat forutse. Néstan alla kvinnor genomgar i dag
ultraljudsundersokning. De flesta lostervattenundersokningar gors i dag
vid graviditeter dir risken {6r kromosomfel dr mycket liten.

Med den snabba utveckling som sker inom fosterdiagnostiken kommer
kvinnan att kunna fa cn siiker diagnos om fostrets tillstand tidigt i gra-
viditeten.

Det finns en rad olika metoder for alt underséka fostrets utveckling
och hiilsa cller stilla diagnos pa sjukdomar och missbildningar hos fost-
ret. Metoderna bygger antingen pa en dirckt iakttagelse eller avbildning
av fostret cller pa analys av celler cller viivnad som tagits fran lostret
¢ller modern.

Ultraljudsundersékning

En wltraljudsundersékning ger en avbildning av fostret. Numera erbjuds
praktiskt taget alla gravida kvinnor ultraljudsundersgkning som oftast
gors nagon gang under 16:¢c — 19:¢ graviditetsveckan. En sddan under-
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sokning anscs inte medfora nagra stora risker for fostret och det huvud-
sakliga syttet med undersokningen 4r att bestimma graviditetens lingd
och fostrets utveckling. Aven vid dessa rutinmissiga undersokningar
forekommer det dock i dkande utstrickning att skador och missbild-
ningar hos fostret uppticks. Vid misstanke om skada cller missbildning
hos fostret gors regelmissigt ytterligare undersékningar med andra mec-
toder {or att sikerstilla diagnosen.

Den snabba tekniska utvecklingen pa omradet leder till att allt fler de-
taljer kan studeras och att detta kan géras med stérre skirpa én hittills,
Det ir vidare troligt att utvecklingen leder dithin att undersokningen
kan goras tidigare under graviditeten dn {r ndrvarande. | dag kan
ultraljud for upptickt av hjimhinnebrick goras redan i 9:e — 10:¢ gra-
viditetsveckan. Ultraljudsundersskning kan [6rvéntas fa en alll storre be-
tydelse som metod att studera och stiilla diagnos pa fostret.

Tillvaratagande av fosterceller for analys

Genom alt studera losterceller kan man avgora om fostret har ett nor-
malt kromosomménster ¢ller inte.

Det hittills vanligaste siittet al ta tillvara fosterccller for analys har
varit via fostervattensprov. En tunn nal fors, med ledning av ultraljud,
genom modems bukvigg och in i fostersicken dér fostret ligger omgivet
av fostervatten. Normalt innehaller fostervatten — forutom sjélva vitskan
~ ocksa levande celler som ir avstotta fran fostret. Fostervattnet och de
avstotta tosterceller, som tas tillvara, odlas fér exempclvis kromosom-
analys. Tidigarc har provet normalt inte tagits (6rrdn under 15:¢ — 16:¢
graviditetsveckan. Provsvaret har kunnat fas 3-4 veckor scnare. Utveck-
lingen gar dock mot tidigare proviagningar, som nu ofta sker under 13:c
— 14:c graviditctsveckan. Detta inncbir att provresultatet kan bli klart
under 16:¢ — 17:e graviditetsveckan. Med nya testmetoder som ir baser-
ade pad DNA-teknologi kan man i vissa fall fa provsvaret {or de van-
ligaste, allvarliga sjukdomama inom ctt par dagar.

Bt alternativ - ar  att  ta  cellprov fran moderkakan, sk
chorionvillibiopsi. Fordelen jimlort med fostervattenprov ér att prov-
tagningen kan goras redan under 10:¢ — 11:¢ graviditetsveckan. Analys-
tiden kan, under {orutsitining att man anviinder s.k. direktanalys, fas
inom ett par dygn, annars inom 1-2 veckor. En nackdel ar cmellertid att
det anses svart att fi cn bra kromosomanalys. Den viktigaste in-
dikationen for cellprov fran moderkaka dr for DNA-analys.

Ytterligarc cl alternativ dr att, med hjilp av ultraljudsteknik, ta blod-
prov fran fostret. Fordelen ér att blodeeller kan analyscras citer mycket
kort odlingstid. Metoden anviinds i dag frimst i de fall ndr man ligger
nira grinsen for nir graviditeten kan avbrytas.

Ibland uppticker man vid en ultraljudsundersokning en fosterskada
tas da fran fostret for att snabbt kunna t3 besked om kromsomuppsitt-
ningen hos det viintade barnet.

Att ta prover fran fostret, antingen det giller fostervattenprov, moder-
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kakeprov eller blodprov medfor alltid en viss risk for misstall. I fram-
tiden hoppas man bl.a. av den anledningen kunna ersétta dessa prov-
tagningar med ctt blodprov fran den gravida kvinnan. Under gravidile-
ten lossnar celler fran fostret som kommer 6ver i modemns blod. Forsk-
ning pagar for att kunna isolera fostcrceller frain modems blod. Det
skulle pa det viset vara mojligt att uttora tosterdiagnostik utan att gora
nagot annat ingrepp 4n ctt blodprov pa modern.

Analvser av tillvaratagna fosterceller

De celler som tas till vara fran fostret antingen via fostervattnet, moder-
kakan eller genom blodprov fran fostret analyscras med olika tekniker
f6r att studera arvsmassan. Detta kan goras genom kromosomanalys
eller analys pd DNA-nivd. En annan form av analys ir att studera de
proteiner som produceras av arvsmassan med hjilp av vissa biokemiska
metoder.

Vid kromosomanalys, som ir en vil etablerad teknik, kan man endast

delar av kromosomer. En nackdel med denna analysmetod ér att man tar
information om mer in det man "fragat clfier". Genom kromosomanalys
kan man fa besked om huruvida fostret har £6r manga kromosomer, som
vid Downs syndrom, eller [6r fa, som vid Turners syndrom. Vid kro-
mosomundersékning framkommer alitid uppgift om fostrets kon.

Med hjilp av analyser pd DNA-niva kan man direkt pavisa skillnader
i uppbyggnad mecllan normala och sjukdoms{ramkallande gener. Med
DNA-tcknik kan manga sjukdomar som beror pa genskador (monogent
nedédrvda) avslgjas. Lin fordel med DNA-teknik ér att man kan begrinsa
analysen till att avsc viss cfterfrigad information hos en individ. DNA-
tekniken kommer att géra det mojligt att pd det hér viset spara manga
av dc i dag drygt 6 500 kinda monogena sjukdomarna, dvs. de som
beror pa fel i en enda gen. De allra tlesta av dessa dr miycket sillsynta.

Med hjdlp av DNA-tcknik kan flera olika typer av analyser goras.
Mutationsanalys innebir att man direkt studerar den genctiska defekten
(mutationcn) i arvsanlaget. Denna teknik tillater att man gor provet
direkt pa fostret. Mutationsanalys kan emellertid i dag endast goras for
ett [atal sjukdomar. Kopplingsanalys dr den analysmetod som anvinds
pa de flesta av de ca 3 000 sjukdomar vars gener i dag ar lokaliscrade.
Endast et tatal av dessa dr aktuella och av intresse att analysera i var
land. Vid kopplingsanalys mastc man ha kunskaper om de genetiska
torhallandena 1 resten av familjen. Bl. a. ir forutsittningen au det finns
yllerligare minst cn sjuk person i [amiljen, vanligtvis ett sjukt syskon
till det vintade barnet. Dessutom behdver man blodprov fran bada for-
dldrarna. Man kan forvinta sig att mutationsdiagnostiken utvecklas sa
att den blir tillgénglig t6r manga fler sjukdomar an i dag. In situ-hy-
bridisering innebir att man anviinder molckylirgenctiska metodcr for att
dka tilltorlitligheten vid kromosomanalyser.

Ytterlipare en vig att spara irftliga sjukdomar hos foster idr analys av
vissa proteiner i fostercellerna med hjilp av biokemiska metoder. Detta
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giller framf{r allt ett stort antal dmnesomsittningssjukdomar. Genernas
funktion i arvsmassan ir att produccra de protciner som bygger upp och
saknas helt eller delvis cller att det inte f6rmar uppfylla sin normala
funktion.

Bestimning av alfafetoprotein (AFP) gérs med hjilp av biokemisk an-
alys. Forhojda halter AFP i modermns blod kan tyda pa defekter Los fost-
rets anlag till centrala nervsystemet. Bedomning av AFP-halten i mod-
emns blod sker med storst sikerhet omkring den 16:¢ graviditctsveckan.
AFP-undersokning dr ett sitt att spara riskgrupper diir ytterligarc under-
s6kning behovs.

4.2 Fosterdiagnostikens omfattning

Sa gott som alla gravida kvinnor genomgér numera 4tminstonc en ult-
raljudsundersékning som vanligen gors under 16:¢ — 19:¢ graviditets-
veckan. Avsikten var ursprungligen, som tidigarc sagts, framfor allt att
bestimma graviditetens lingd och moderkakans lidge. I 0,5-1 procent av
fallen hittar man allvarlig avvikelse hos fostret.

Fosterdiagnostik som direkt syftar till att uppticka sjukdomar eller
missbildningar gors diremot bara i de fall dir det finns anledning att
misstdnka 6kad risk [6r fosterskada.

Varje ar gors i Sverige totalt ca 6 000 analyser av arvsmassa pa foster.
Detta motsvarar ca 5 % av samtliga graviditcter. De allra flesta av dessa
undersokningar, ca 75 %, gors pa gravida kvinnor éver cn viss alder
och da for att spara kromosomforindringar hos fostret. Det kan noteras
att av d¢ kvinnor som pa grund av dlder erbjuds en sddan undersékning
ir det ca 45% som avstar {ran att genomgd undersokningen. Biokemiska
analyser (frimst av alfatctoprotein {6r diagnostik av neuralrorsdetekter)
har minskat i anvindning. DNA-analyser gors dnnu i ett begriinsat antal
fall men vintas 6ka snabbt.

Merparten av alla allvarliga sjukdomar och missbildningar uppticks
siledes inte under fosterstadict. Den frimsta forklaringen till detta ér att
tillhér nagon riskgrupp och dir siledes inte ndgon annan fosterdiagnos-
tik &n cventucllt ultraljudsundersékning férekommer.

Tidigarc har funnits uppgifter om att av de totalt ca 37 000 aborter
som gors arligen sker ca 200 pa grund av att en fosterskada pavisats vid
fosterdiagnostik. Numera dr de allra tlesta fosterdiagnostiska undersdk-
ningar som gors {6r att upptiicka kromosomskada klara fore utgangen av
18:c graviditctsveckan. Ett avbrytande av graviditeten sker da inom tids-
griansen for fri abort och nagon uppgift om orsaken till aborten regi-
streras inte.
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5 Etiska grundfrigor

Innan fosterdiagnostik fanns visste man inte om ett foster skulle fodas
friskt cller sjukt. I den situationen forelag fa etiska problem. Med
dkande kunskaper om ménniskans gener och arvets mekanismer har de
ctiska fragestillningarna accentucrats.

Iosterdiagnostiken har pa ett avgorande sitt dndrat villkoren {6r barna-
fodandet. Under senare r har diagnostiken utvecklats och forfinats vil-
ket lett till dels att fosterdiagnostik kan poéras mycket tidigare under
graviditeten dn forut, dels att allt fler fosterskador kan upptickas.

Som angetts tidigare {inns olika syfien med fosterdiagnostik; diagnos-
tiken kan ge kunskap som leder till att man kan tidigareligga [orloss-
ningen, planera behandling dirckt efter forlossningen cller ta stéllning
till om graviditeten skall avbrytas. I den man fosterdiagnostik leder till
{orbiittrad évervakning av fostret cller forbéttrad behandling av det ny-
fodda barnet uppstir det knappastnagra ctiska problem. Den etiska kon-
flikten géller de fall ddr man skall avgoéra om den diagnostiserade sjuk-
domen eller skadan kan utgdra skal till abort. Den grundliggande ctiska
fragestillningen kring fosterdiagnostik ligger just i sambandet med
abort. Blivande forildrar stills dédrvid infor svara avgoranden om hur de
skall f6rhalla sig till frdgan om ctt eventuellt avbrytande av havande-
skapet.

Fosterdiagnostik aktualiscrar siledes grundliggande etiska {ragestill-
ningar. Det handlar om miénniskosyn och virderingar samt om vilka
principer som bor styra handlandet. Det handlar ocksa om instillningen
till sjukdom och lidande och attityder till handikapp. Det handlar vidarc
om individens integritet och sjdlvbestimmande i relation till Likaren och
sjukvarden, liksom till samhiillet i stort.

5.1 Intressekonflikter

Aven om man har gemcnsamma grundlidggande virderingar och ut-
gangspunkter kan det, ndr man skall ta stillning till konkreta fragor,
uppkomma virderings- och intressekonflikter. Det kan uppkomma val-
situationer dir olika alternativ har bade for- och nackdelar. En avviig-
ning maste da gdras mellan motstridiga intressen.

Nir sddana avvigningar skall goras kan ndgra allmint accepterade
etiska principer {yla en viktig funktion som utgangspunkt t6r en diskus-
sion. Viktiga komponenter i en sidan avvigning édr t.ex. hdnsynen till
den personliga integriteten och ritten att bestimma over sig sjalv. Att
inte dstadkomma lidande och att gora gott dr andra principer som bor
inta en central roll i sammanhanget.

Enligt sjdlvbestimmandeprincipen bor en individ sjalv bestimma 6ver
hiindelser i sitt eget liv, om det inte gar ut 6ver andras sjalvbestim-
mande, villdrd eller annat intresse. Enligt principen att inte skada har
varjec minniska cn plikt att inte orsaka andra minniskor lidande cller
dstadkomma skada.

De etiska dilemman som uppstir i samband med fosterdiagnostik och
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abort giller framfor allt konflikter mellan fostrets intressen och de bli-

redogdr regeringen [6r sin egen syn pa dessa fragor och tar ocksa upp
utredningens stéllningstaganden samt remissinstansernas och Medicinsk-
ctiska radets synpunkter.

Rvinnans /fordldrarnas intressen

Den kvinna som genomgar fosterdiagnostik, didr cn skada hos fostret
konstateras, och som dérefter ska ta stillning till om hon vill [6da bar-
net cller inte dr normalt en kvinna som 6nskar sig barn. Ett beslut om
abort dr ett svart och tungt beslut dir manga taktorer skall végas in. En
viktig aspekt [6r kvinnan ér hur hon tror familjesituationen kommer att
dndras om hon féder bamct; hennes och mannens inbordes rclation,

och sociala liv i 6vrigt. Delta skall vigas mot vilka méjlighcter hon och
mannen tror sig ha att ta hand om ctt barn som kanske dr svart miss-
bildat eller skadat. Beslutet firgas ocksa av instillningen till handikapp
i allmédnhet. Ses fragan ur det blivande barnets synvinkel vigs barnets
méjlighet att leva ctt fullgott liv trots handikappet eller sjukdomen mot
det lidande som kan komuma att drabba barnet. Stillningstagandet kan
ocksa grunda sig pa vad de blivande fordldrarna tror om sitt cget fram-
tida liv tillsammans med ctt svart sjukt barmn.

Vi vill hir podngtera att beslutet att éverhuvudtaget genomga foster-
diagnostisk undersékning dr minst lika viktigt som beslutet att fortsitta
eller avbryta graviditeten.

Vi vill i detta sammanhang peka pa mannens roll i samband med be-
slut om fosterdiagnostik och abort. Bade fosterdiagnostik och abort ar
om undersokningen eller aborten skall genomféras. Men mannen bor sa
langt som mojligt vara delaktig i bestuten bla. darfor att det ror avegor-
anden som har stor betydelse for hans och kvinnans fortsatta gemenskap
och hans stillning som fader till det vintade bamet.

Det stoéd sambhillet kan erbjuda funktionshindrade barn och vuxna kan
vara av avgorande betydelse {6r en kvinnas stillningstagande till om
hon skall gora abort eller inte. Det dr dérfor viktigt att kvinnan far
information om vilket stod samhiillet kan ge 1 den hindelse hon skulle
vilja att foda ett barn med funktionshinder. Ocksa samhillets attityder
till personer med funktionshinder har betydelse t6r kvinnans val. Det ar
viktigt att betona att respekien (6r minniskovirdet skall vara densamma
vare sig man har ett funktionshinder eller inte. Ett funktionshinder
maste siledes betraktas som en av tlera naturliga och oundvikliga varia-
tioner hos en befolkning.

Fostrets intressen

Sctt fran fostrets synvinkel innebir en abort. som gors dirtor att foster-
diagnostik visat att fostret ir skadat. att fostret t6rvigras mojligheten till
liv just dérfor att det skulle fodas med en skada eller misshildning. Det
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kan ses som ett dsidosittande av minniskovirdet. Andra hivdar att den
skada som fostret skulle fodas med skulle kunna leda till ett lidande
som minskar virdet av att fédas. Llir kommer principen om att inte
skada och att minska lidande i blickpunkien.

Men var gir grinscn for hur mycket lidande som dr acceptabelt och
vem har ritt att avgéra det? Det etiska resonemanget handlar om vilka
synpunkter som skall vaga tyngst nir beslut fattas om att avbryta gra-
viditeten cller inte.

Kvinnan och fostret — tva individer

Enligt abortlagen (1974:595) har kvinnan riitt att till och med den 18:e
graviditetsveckan sjélv avgora om hon vill fullfélja graviditeten eller
avbryta den. Den ritten har kvinnan utan att behdva ange vilka hennes
skal dr. Detta giller naturligtvis oavsett om hon fitt besked om toster-
skada cller inte.

Utredningen ser kvinnan och fostret som tva individer som bada ir
skyddsvirda. Fostret kan inte enbart ses som cn del av kvinnans kropp
men det dr langt fram i graviditeten beroende av denna for sin utveck-
ling. Aven om bada ar skyddsvirda mastc man, enligt utredningen,
ibland lita den cnes intressen ga fore den andres varvid fostrets intres-
sen bor viga tyngre allt eftersom fosterutvecklingen fortskrider.

Utredningen anser vidare att ctt foster i princip har rétt till utveckling
och rétt att fodas. Utredningen stiller sig dock fragan om detta giller
undantagslost eller om det kan finnas situationer nér det ligger i fostrets
intresse att intc fodas. Utredningen menar att varje resonemang om den
oftddes intresse  att  slippa  fodas, nidr man kan [6rutsc ett
ansvarel att ta hand om ctt handikappat bam.

Utredningen anser att det cgentligen bara finns ett fall nir abort inte
strider mot fostrets intresse. Det dr om fostret dr sa skadat att det inte
kommer att 6verleva [6rlossningen cller kommer att dé kort tid dérefter.

Nagra av de remissinstanser som kommenterat detta instimmer i ut-
redningens resonemang. Hit hor bl.a. Svenska kyrkans centralstyrelse
som franihéller att manniskans réttighcter och minniskans cgenvirde ér
forankrade i sjidlva cxistensen. Det dr inte berocnde av varc sig graden
av utveckling eller av sjélvstandighet.

Flera remissinstanser dr dock kritiska till utredningens resonemang och
Konstaterar att antingen 4r fostret en individ med det skydd en sadan har
ritt till, varvid abort éverhuvudtaget inte kan {6rsvaras, cller en potenti-
ell individ, varvid hiinsyn till fostret ibland maste ge vika {6r kvinnans
onskemdl att inte vilja {6da eller att inte vilja foda ett sjukt eller skadat
barn. Négra instanser pekar pa att det ér betydligt littare att nd enighet
om att fostret bor atnjuta rittsskydd édn att cnas om vid vilken tidpunkt
det minskliga livet uppkommer. Det framhalls ocksa att gravida kvinnor
i allméinhet inte gor den typ av teoretiska bedomningar som utredningen
for fram da de star intor fragan om att {ullfolja sin graviditet eller att
avbrvta den. Den friga kvinnan da stiller sig dr inte ndr livet borjar
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utan hur det kan komma att gestalta sig och vilka mojligheter hon sjilv
har att ge sitt barn ctt bra liv.

Medicinsk-ctiska radet konstaterar i sitt yltrande att bakgrunden till
den édndrade synen pa kvinnan och fostret kan sokas i forskningens
framstcg och den dirmmed sammanhingande utvecklingen av
fosterdiagnostiken. Genom t.ex. de rutinmiissigt gecnomforda ultraljuds-
undersokningarna kan fostrets biologiska identitet faststéllas pa ett sitt
som tidigare inte var mojligt.

Mot denna bakgrund f{orefaller det, enligt radet, naturligt att utred-
ningen har velat framhalla fostrets stillning. Enligt radet underlater dock
utredningen att i f6rslagsdelen analyscra de ctiska konsckvenser som
detta stillningstagande ger upphov till och vilka avvigningar mellan
olika virden som har gjorts for att forslagen etiskt skall kunna moti-
veras. Utredningen har baserat sitt forslag pa att fostret har ctt
skyddsvirde, som okar i takt med fostrets tillvixt men underliter att
redovisa ctt tydligt stillningstagande till hur detta kan férenas med de
bada uppfattningar om ndr minniskan uppstir som beskrivs i be-
tinkandet.

Medicinsk-ctiska radet konstaterar att ctiska diskussioner alltid ror sig
pa ctt principplan som avspeglar det ideala forhallningsséttet. Verklig-
heten tvingar emellertid fram kompromisser.

Radet anfor vidare att det i skilda sammanhang har speglat de bada
vanligaste uppfattningarna om ndr livet borjar. Enligt den ena uppfatt-
ningen bérjar livet vid befruktningen och fostret har fran bérjan fullt
ménniskovirde. Enligt den andra ses livet som en utveckling dédr min-
niskovirdet utvecklas successivt, I'mbryon och foster har enligt denna
syn ritt till skydd, men skvddsvirdet innebir inte en absolut rétt Gl liv
niir det kolliderar med andra intressen.

Medicinsk-ctiska radet framhaller att det inom radet finns bada dessa
synsitt toretridda. Likval forcligger det inom ridet cnighet om att den
gemensamma virdegrunden dr att fostret har rétt till skydd under sin
utveckling. Denna ritt maste emellertid vigas mot moderns ritt till
sjdlvbestimmande. )

Radet konstaterar att intressckontlikter kan finnas mellan modemns hil-
sa och fostrets liv, mellan moderns sociala situation och lostrets ritt till
skydd, mellan moderns {orhoppningar om ett friskt barn och den skada
fostret ir behiittat med, mellan en svir integritetskrinkning (exempelvis
valdtiakt) av modern och det liv som uppstar. Dessutom maste hidnsvn
ocksa tas till den numera foga uppmirksammade konflikten att en
restriktiv abortlagstiftning skulle kunna motverka sitt syfte att bevara liv
genom alt antalet illegala aborter kan 6ka med odesdigra féljder for
bade kvinnan och fostret.

Regeringen ansluter sig till Medicinsk-etiska radets resonemang niir
det piller synen pa fostrets respektive kvinnans intressen och anser
sdledes att fostret har rétt till skvdd under sin utveckling men att denna
riitt maste vigas mot modems ritt till sjdlvbestinunande.
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6 Fosterdiagnostik

Syftet med fosterdiagnostik kan, som tidigare sagts, dels vara att ta reda
pa om fostret utvecklas vil, dels att uppticka sjukdomar och
missbildningar hos fostret som bl.a. kan motivera behandling i ett tidigt
skede eller underlitta forlossningen och i vissa fall leda till beslut att
avbryta graviditeten.

Den snabba utvecklingen inom fosterdiagnostiken, tramfér allt inom
DNA-diagnostiken, innebir att inte bara mycket svéra obotliga sjukdom-
ar utan dven lindriga cller behandlingsbara tillstind hos fostret kan upp-
tickas. Kartldggningen av méinniskans arvsmassa kommer ocksa att gora
det mojligt att identifiera anlag som inte #r kopplade till sjukdom.

Genom nya mctoder kan man utfora fosterdiagnostisk screening av
stora grupper cller av samtliga gravida kvinnor. Hirigenom uppkommer
inte minst ur etisk synvinkel en helt annan situation dn nir diagnosti-
kens anviindning var begrinsad till ett litet antal familjer med hog risk
for svar drttlig sjukdom. Mctodutvecklingen innebir att det 1 manga fall
ocksd dr mojligt att ge den gravida kvinnan besked redan tidigt under
graviditeten.

beslut nir de skall ta stillning till om graviditeten skall fullféljas eller
inte.

Den snabba utvecklingen inom omradet accentucrar de etiska, psyko-
logiska och rittsliga problem som alltid varit f6rknippade med foster-
diagnostik.

[ dag finns, som tidigare nimnts, inte nigon sirskild lagstiftning som
reglerar verksamheten med fosterdiagnostik. For denna diagnostik, lik-
som {6r annan medicinsk diagnostik, giller att likaren i samrad med
kvinnan beslutar vilka undersékningar som bor goras.

For ndrvarande ir ingen annan losterdiagnostik dn ultraljudsundersok-
ning tillgdnglig t6r alla gravida kvinnor. Sjukvardshuvudmiinnen har,
ofta av ekonomiska skil. stillt upp olika Kriterier som skall vara upp-
fvllda for att en kvinna skall ta tillgang till annan fosterdiagnostik in
ultraljudsundersokning. Sadan fosterdiagnostik har ddrigenom huvudsak-
ligen kommit i fraga fér gravida kvinnor som befinner sig i nagon risk-
grupp. dvs. som loper en 6kad risk att foda barn med nagon form av av-
vikelse eller sjukdom som gar att faststilla genom fosterdiagnostik.

Svenska Likaresillskapet har ar 1993 faststillt riktlinjer {or prenatal
diagnostik dir det anges vilka indikationer som i princip kan ligga till
grund fo6r tosterdiagnostik.

Allmiint sctt anser vi att mojligheten att gora fosterdiagnostik kan ge
okad kunskap om fostrets status som kan vara av godo bade tor det
drttliga sjukdomar kan cxcmpelvis vaga skafta bam dd de med
tosterdiagnostikens hjilp kan fa besked om huruvida anlaget {6r den
svara sjukdomen forts vidare till fostret eller €j. Det maste dock starkt
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understrykas att {osterdiagnostik inte far leda till att ménniskovirdet
kopplas till funktioner.

Niir det giller principerna bakom en eventuell reglering av fosterdiag-
nostiken finns tva ytterlighetsalternativ.

Det ¢na alternativet dr att stadfista den praxis som {or ndrvarande gil-
ler pa flera hall, dvs. att reglera vilka indikationer som skall gilla for att
en kvinna som onskar det skall t4 genomgd fosterdiagnostik. Det kan
exempelvis vara att hon tillhér en riskgrupp definierad som viss alder
eller risk for anlag for svar édrftlig sjukdom. En siddan avgrinsning ska-
par vissa etiska och psykologiska problem. Fasta aldersgrinser innebir
bl.a. att inga individuella hiinsyn kan tas.

Det andra alternativet ér att kvinnan sjélv efter samrad med likaren
avgor om hon vill genomga fosterdiagnostik. Beslutet grundar sig da pa
kvinnans egen bedémning av om hon tror sig klara av att ta hand om
¢tt skadat barn. Det blir da enbart hennes egen bedémning — inte ex-
cmpelvis aldern eller risk {or édrftliga anlag — som avgér om hon skall ta
genomga fosterdiagnostik eller inte. Inte heller detta alternativ dr cmel-
lertid problemtritt. Okad efterfragan pa fosterdiagnostik skulle kunna bli
foljden. Da fosterdiagnostik i sig inrymmer si ménga etiska, psykolog-
iska och sociala komplikationcr ér detta en icke 6nskad konsekvens.
Okad efterfragan pa fosterdiagnostik skulle ocksé leda till 6kade kost-
nader. Risken t6r en sadan utveckling borde dock vara mindre om kvi-
nnor har gedigna kunskaper om fosterdiagnostikens anvindningsomrad-
en och risker.

I vara dverviganden i det foljande redovisar vi var instéllning till rikt-
linjer f6r och reglering av verksamheten. Vi tar dédr bl.a. upp frigan om
kvinnans sjdlvbestimmande, tillginglighet till fosterdiagnostik samt
betydelsen av information. Iérst vill vi dock kommentera utredningens
uppdelning av fosterdiagnostik i "fosterinriktad" respcktive "abortinrik-
tad” diagnostik.

Fosterinriktad respekiive abortinviktad diagnostik

Nir utredningen tar stillning till om fosterdiagnostik bor vara tillgianglig
for alla kvinnor eller bara for vissa grupper gors en uppdelning i sadan
fosterdiagnostik som gors i fostrets intresse, av utredningen kallad fos-
terinriktad diagnostik, och sidan som gors for att utrona om fostret dr
skadat, av utredningen kallad abortinriktad fosterdiagnostik.
Utredningen  sdger  cxempelvis  att  ultraljudsundersokning
huvudsakligen ér fosterinriktad, dvs. har till syfte att bl.a. bestimma
graviditetens lingd och fostrets utveckling. Den fosterinriktade diagnos-
tiken bor, cnligt utredningens mening. utan nagra storre etiska, psyko-
logiska cller medicinska problem kunna erbjudas alla gravida kvinnor
medan andra former av fosterdiagnostik bor omgérdas med restriktioner.
Ett flertal remissinstanser har riktat hard kritik mot utredningens upp-
delning i fosterinriktad och abortinriktad diagnostik. Dessa remissinstan-
ser menar att det inte dr mojligt att klart och entydigt avgriansa vad som
skulle kunna kallas fosterinriktad diagnostik fran abortinriktad diagnos-
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tik. Samma mctoder och samma teknik kan anvindas i olika syften.
Exempelvis kan ultraljudsundersokning i minga fall betraktas som
abortinriktad i lika hog grad som t.ex. fostervattenprov. Undersékningen
kan utforas for att fa cn misstiinkt skada bekriftad cller helt enkelt {or
att faststilla graviditetens lingd. Itt annat exempel dr kromosomanalys,
som vanligen pors f6r att s6ka nigon kromosomskada, men som lika vil
kan motiveras av att man vill veta att allt dr normalt. Remissinstanserna
anser ocksd att utredningen uppehallit sig alldeles {or litet vid ultra-
ljudsundersokningar och de etiska aspekter som ér forknippade med
denna undersékningsform. Aven Statens medicinsk-etiska rad har pekat
pa detta problem.

For var cgen del vill vi framhalla f6ljande. Rutinmissig ultraljuds-
undersokning gors 1 dag under 16:¢ — 19:¢ graviditetsveckan pa 90 %
av alla gravida kvinnor {6r att man skall klarligga graviditetens lingd
och fostrets utveckling. Den snabba utvecklingen av tekniken innebiir att
man som bifynd numera ocksa Kan identificra missbildningar och ska-
dor. Av den statistik som fors 6éver aborter som sker cfter den 18:¢ gra-
viditetsveckan framgar att minst hiilften av de losterskador som leder till
abort efter denna tidpunkt har upptickts vid ultraljudsundersékning.
Minga av dessa skador ir sadana som leder till tidig dod. Utredningens
uppdelning av fosterdiagnostik i cn fosterinriktad och en abortinriktad
del stimmer dérfor daligt med nuvarande {6rhallanden.

Vi instimmer med Medicinsk-etiska radet och de remissinstanser som
anser att det inte gir att dra cn tydlig skiljelinjc mellan s.k.
fosterinriktad och sk. abortinriktad diagnostik. Resonemanget kring
information, bitynd, psykologiskt s16d etc. i samband med fostervatten-
prov m.m, bor dirtor dven gilla t6r ultraljudsundersékningar. Nir vi i
det foljande diskuterar bla. frigan om tillgidnglighet till fosterdiagnostik
ir var utgangspunkt siledes att det inte bor poéras ndgon uppdelning i
fosterinriktad respektive abortinriktad diagnostik.
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6.1 Riktlinjer for fosterdiagnostik

Regeringens forslag: Vissa riktlinjer for anvindning av foster-
diagnostik skall anges av riksdagen.

Alla gravida kvinnor skall erbjudas information om foster-
diagnostik. Gravida kvinnor som dr yngre dn 35 ar eller som infe
tilthor nagon riskgrupp bor erbjudas en allmin, oversiktlig informa-
tion. Gravida kvinnor som dr 35 ar och édldre samt kvinnor som tidi-
gare {61t barn med funktionsstérning eller som ér birare av anlag for
nagon svar irftlig sjukdom bor erbjudas en mer ingiende in-
formation och vigledning om fosterdiagnostik samt ocksa erbjudas
genetisk radgivning.

Informationen skall innehalla uppgifier om vilka mojligheter foster-
diagnostiken erbjuder, pa vilka villkor undersokningarna ar till-
gingliga samt vilka begrinsningar och risker som ir forknippade
med dessa.

Kvinnan skall, efter att ha ftatt information, sjilv — i samrad med
likaren — bestimma om hon skall genomga fosterdiagnostik.

Alla gravida kvinnor skall crbjudas information om ultraljuds-
undersokning.

[ de fall risk f6r fosterskada konstaterats skall kvinnan crbjudas in-
formation och stéd. Den gravida kvinnan bor utan sirskild begiran
fa all information om fostrets hilsotillstand som kommer fram vid
fosterdiagnostisk undersokning — édven sddan information som inte
eftersokts av Likaren. Uppgift om fostret som inte rér dess hilsotill-
stand, exempelvis kon, bor dock endast limnas ut om kvinnan sér-
skilt begir det.

Screeningundersokning skall i princip unvikas i samband med
fosterdiagnostik.

Preimplantatorisk diagnostik far endast anviindas vid diagnostik av
allvarliga, progressiva, édrftliga sjukdomar som leder till tidig dod
och dir ingen bot cller behandling finns. Kénsbestimning far endast
goras som led i diagnostik av konsbundna irftliga sjukdomar dir bot
cller behandling saknas.

Regeringens bedomning: Nagon (orfattningsreglering foreslas inte.
Det iir enligt regeringens mening tillrdckligt att Socialstyrelsen utfor-
mar allminna rad i enlighet med av riksdagen antagna riktlinjer.

Utredningens bedéomning: Information till kvinnor som ir yngre én
35 4ar bor endast ges pa begiran. Kvinnor som dr éver 35 ar eller som
tillhor nagon medicinsk riskgrupp bér alltid erbjudas information.

Utredningen foreslar att sirskilt tillstand fran Socialstyrelsen bor kri-
vas [or losterdiagnostik som utfdrs som screeningundersékning.

Det bor vara cn uppgift tor de forskningsetiska kommittéerna att f6lja
utvecklingen inom preimplantatorisk diagnostik. 16rst sedan en grundlig
utvirdering av forskningsresultaten har gjorts bor stillning tas till om
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tekniken dr ctiskt godtagbar for klinisk anvindning.

[ 6vrigt 6verensstimmer utredningens bedomning med regeringens.

Remissinstanserna: Flertalet instdmmer i princip 1 utredningens reson-
cmang och framhaller att detta dverensstimmer vil med den praxis som
rader i dag. Majoriteten av remissinstanserna poingterar att den enskilda
kvinnans sjialvbestimmande maste vara avgérande. Nagra stiller sig
dock tveksamma till om det finns nagon reell vallrihet eller inte. Det
papckas ocksd att utredningen inte definicrar vad som avses med att
fosterdiagnostik skall vara medicinskt motiverad.

Merparten av remissinstanserna instimmer i utredningens bedomning
att kvinnan bor fa tillgang till all information som ror fostrets hilsotill-
stand. Ungefdr hilften av remissinstanserna instimmer i utredningens
uppfattning att uppgificr om kén bér limnas ut, men endast om kvinnan
fragar cfter det. Nuvarande lagstiftning anscs vara till fyllest. Ovriga
remissinstanser anser diircmot att sckretesslagen bor dndras sa att upp-
gift om barnets kon kan lamnas ut endast nir det dr medicinskt motive-
rat.

Fitt 15-tal remissinstanser har tagit upp fragan om preimplantatorisk
diagnostik. Av dessa tar ndgra handikapporganisationer helt avstind frin
metoden. Andra remissinstanser ér avvaktande och anser att utveckling-
en maste toljas noga. Hit hér bl.a. Socialstyrelsen, Landstingstérbundet
och Svenska kyrkans centralstyrelse. Ett par instanser anscr att det ir
dags att ompréva utredningens restriktiva instdllning.

Statens medicinsk-etiska rad: Fran ctisk synpunkt bor alla gravida
kvinnor ta information om fosterdiagnostik did méjligheten att utova
sjdlvbestimmande dr kopplad till kunskap. I térsta hand bér de kvinnor
som har de starkaste medicingka indikationcrna fa mojlighet att crhalla
fosterdiagnostik.

Statens medicinsk-ctiska rads bedémning angaende information om
fostrets hilsotillstind dverensstimmer med regeringens.

Statens medicinsk-etiska rad anser att det for klinisk tillimpning av
preimplantatorisk diagnostik bor krivas sirskilt tillstind fran Socialsty-
relsen.

Skiilen for regeringens forslag och bedémning:

6.1.1 Kvinnan beslutar — i samrad med likaren

Som vi anfort tidigare idr annan fosterdiagnostik an ultraljudsundersok-
ning for nirvarande inte tillginglig for alla gravida kvinnor. Sjukvards-
huvudminnen har stéllt upp vissa Kriterier som skall vara upptyllda for
att annan diagnostik in ultraljudsundersokning skall vara tillganglig for
en kvinna. De flesta sjukvérdshuvudmiin tillimpar ¢n fast dldersgrins sa
alt, forutom kvinnor med 6kad risk for svar genctisk sjukdom. endast
kvinnor dver en viss dlder far tillpdng till annan fosterdiagnostik iin
ultraljudsundersokning.

De kriterier t6r erhallande av annan fosterdiagnostik dn ultraljudsun-
dersokning som tilldmpas i dag Kan delas in i tre huvudgrupper.
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Den forsta gruppen avser fall da det finns 6kad risk tor kromosomav-
vikelser hos fostret. Risken {or saddana avvikelser ir storre ju édldre mod-
ern dr. Kvinnans alder dr dérfor den vanligaste indikationen for att gora
kromosomal fosterdiagnostik.

Den andra huvudgruppen avser fall da det finns okad risk for svar
icke-bechandlingsbar irttlig sjukdom, missbildning cller utvecklingsrubb-
ning som kan diagnostiscras tidigt under graviditcten.

Den tredje huvudgruppen avser dvriga fall da det finns 6kad risk for
missbildning hos fostret. Det vanligaste dr da att kvinnan tidigare fott
ett barn med svar missbildning.

Iinligt gillande bestdmmelser inom hilso- och sjukvarden ar den be-
handlande likaren skyldig att inom méjligheternas griins gora de under-
sokningar som den vardsokandes tillstand krdver. Virden och behand-
lingen skall sa langt det dr mojligt utformas och genomforas i samrad
med patienten. Patienten har ocksa rdtt att £i information om sitt halso-
tillstind och om de behandlingsmetoder som star till buds. Informatio-
nen ir en forutsittning f6r att patienten skall kunna ge sitt samtycke till
den behandling som likaren foreslar. Bestimmelserna galler ocksa gra-
vida kvinnor dven om graviditet inte dr nigon sjukdom.

Vilka undersékningar och vilken behandling som skall erbjudas avgér
saledes enligt allménna principer den ansvarige likaren i samrad med
patienten. Det ar den behandlande lidkaren som har det medicinska an-
svaret att bedoma om och i si fall vilka fosterdiagnostiska undersok-
ningar som bor géras. Det ir ocksa likaren som har att bedoma om den
information som kan erhallas vid cn undersokning star i rimlig propor-
tion till de risker som foreligger med sjilva undersokningstekniken.
Enligt hilso- och sjukvardslagen (1982:763) kan ingen kriiva att fa ge-
nomga en viss undersékning. Det ér ldkarens uppgift att bedéma om det
finns medicinska indikationer tor undersokningen. Det finns ingen an-
ledning att hir gora nagra dndringar i dessa avseenden.

Har bor dock betonas att det aldrig kan vara ndgon rittighet — in min-
dre nagon plikt — att foda ett friskt barn. Kvinnan far inte forséttas i cn
situation dir hon kinner sig tvingad att genomga viss fosterdiagnostik
eller att underkasta sig abort. Den kvinna som viljer att foda fram ctt
barn med funktionsnedsittning eller med{odd sjukdom maste fa samhal-
lets stod sa att bista mojliga levnadsbetingelser kan skapas for barnet.

Utredningens 6verviiganden visar att fosterdiagnostik aktualiserar en
rad fragor angicnde kvinnans ritt. Det giller bla. fragor om ritt till
losterdiagnostik, ritt att avstd Iran fosterdiagnostik, rétt att ta informa-
tion om undersokningsresultatet vid fosterdiagnostik, ritt till kurators-
kontakt, ritt att i forckommande fall fa vilja abortmetod m.m.

En avviigning mellan kvinnans intressen och den ofoddes intressen édr
ofrankomlig. Det ir dock viktigt att vara vaksam s atl inle denna slags
avviigning leder i riktning mot e¢n etisk gradering av minniskoliv.

Gillande lagbestimmelser ger alltsa uttryck for dels att en likare dr
skyldig att inom méjligheternas griins géra de undersokningar som den
véardsokandes tillstand kriaver, dels att patienten har riitt att fa informa-
tion om sitl hilsotillstand och om planerad behandling.
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Det finns enligt viar mening inte skl att sérskilt reglera vare sig fragan
om kvinnans beslutanderitt eller ldkarcns ansvar i fraga om fosterdiag-
nostik. Dc allménna bestimmelscrna i hilso- och sjukvardslagen samt
lagen (1994:953) om aligganden {6r personal inom hilso- och sjukvar-
den (dliggandelagen) anscr vi vara tillrickliga i sammanhanget. Vira
synpunkter overensstimmer med utredningens bedémning pa dessa
punkter.

Hur svart stillningstagandet till fosterdiagnostik dn ér finns det ingen
annan dn Kvinnan sjilv som ér béttre lampad att fatta beslutet. Att det ér
kvinnan sjilv som i samrad med likaren bér besluta dverensstimmer
med bestimmelserna i hilso- och sjukvardslagen. Det stimmer ocksa
vil med synsittet i abortlagen som ger kvinnan ritt att fram till en viss
tidpunkt sjilv besluta om hon vill gora abort cller inte. Vi anscr att
samma tilltro bér kunna sittas till kvinnans formédga att avgéra om hon
skall genomga fosterdiagnostik.

Enligt var mening maste stallningstaganden till fosterdiagnostik ta sin
utgangspunkt i en méinniskosyn didr minniskor {6rvéntas klara av att
fatta svira beslut. Den kvinna som genomgar fosterdiagnostik onskar sig
vanligen barn. Ett stillningstagande till att avbryta graviditeten ir ett
stort och svart beslut. Det har framforts farhigor for att fosterdiagnostik
skullc kunna leda till ctt samhille dir svara handikapp inte accepteras.
Enligt var mening finns det inget som sdger att en syn pa kvinnor och
mén som kompetenta att fatta svira beslut skulle leda till en sadan ut-
veckling.

Vi anser dirfor att kvinnan sjélv skall avgora om hon skall genomga
fosterdiagnostik. Nagon annan begrinsning in den som framgar av lika-
rens nyss ndmnda uppgitt bor intc goras.

Vi vill dterigen peka pad mannens roll hir. En forutsdttning for att
mannen skall kunna ta sin del av ansvaret och tillsammans med kvinnan
(a stillning till fragan om fosterdiagnostik dr att han har tillgang till
samma information och kunskap som kvinnan. Kvinnan sjilv kan 6ppna
den mojligheten till delaktighet f6r mannen.

Information i samband med att fosterdiagnostik aktualiseras

Att kvinnan sjidlv bor vara den som — i samrad med likaren — avgor om
fosterdiagnostik skall genomféras frantar naturligtvis inte samhillet dess
ansvar att ge kvinnan den hjalp och det stod hon behover inlor ett still-
ningstagande.

Fragan om information och kunskap ir i sjilva verket en av dc cen-
trala fragoma i samband med fosterdiagnostik. Férutsittningen for att
kunna gira ett vilunderbyggt stillningstagande ér att kvinnan har god
kunskap om fosterdiagnostik. Kunskapen om fosterdiagnostikens mojlig-
heter, begrinsningar och risker kommer att vara avgérande for om kvin-
nan vill genomga fosterdiagnostik eller inte. Det ir ocksad cn forutsitt-
ning for att principen om frivillighet och informerat samtycke skall
kunna {6rverkligas. Sambillet maste dirtor pe kvinnan det stéd som
behovs infor stillningstagandet.
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Beslutet tar alltid form inom ramen for ett dynamiskt socialt samspel.
Den livssyn och de viirderingar som ér avgérande {or stillningstagandet
hinger niira samman med vilka resurser samhiillet stéller till torfogande
for individer med handikapp cller funktionshinder.

Kvinnan maste forutom den allminna kunskapen ta mojlighet att
diskutera behovet av diagnostik i just hennes fall. Iikasa mastc hon
géras medveten om det dilemma som kan uppstd om undersékningen
ger besked om en missbildning cller skada.

Det hor vara en sjilvklarhet att kvinnan kan kinna att hon har valfri-
het att avstd frén fosterdiagnostik. Den information kvinnan fir maéste
val. Det &r viktigt att det dr ett fritt stdllningstagande och att det blir ett
aktivt val [ran kvinnans cgen sida.

Den etiska kdmfragan blir da hur den information som ges balanserar
det upplevda yttre trycket sa att ett sjilvstindigt val kan goras.

Nistan alla gravida kvinnor kommer i kontakt med médravardscentral
eller kvinnoklinik. Dir crbjuds de olika undersokningar dels for att
kontrollera det egna hilsotillstandet, dels {or att ta reda pa hur fostret
utvecklas. Den enda typ av fosterdiagnostik som i dag star till {orfogan-
de for i stort sett alla kvinnor &r ultraljudsundersokning. Fér annan
fosterdiagnostik krdavs i dag som vi tidigare beskrivit nigon form av
indikation.

Da syftet med annan fosterdiagnostik ér att diagnostisera skador och
missbildningar hos fostret uppkommer {ragan om i vilken utstrickning
samhillet aktivt bor informera gravida kvinnor om mdéjligheten (ill
fosterdiagnostik. Situationen ér sadan i dag att dven utraljudsundersok-
ningar wtfors som en riktad missbildningsdiagnostik.

Samhillets férhallningssitt niir det giller information om méjlighet att
fa fosterdiagnostik varierar i dag beroende pa vilken grupp kvinnor det
giller.

Om man bortser fran ultraljudsundersokningar dr moderns lder den
vanligaste orsaken till att fosterdiagnostik gors. Skilet till detta ar att
andelen bam med kromosomavvikelser 6kar med moderns alder. For
nidrvarande fods ca 30 % av alla barn med kromosomskada av kvinnor
som dr over 35 ar, resten (70 %) fods av yngre kvinnor. Att sa stor
andel fods av yngre kvinnor beror pa att antalet fodslar ar visentligt
hogre i aldersgrupperna under 35 ar.

I dag tillimpas i de flesta landsting en aldersgrins som innebir att
endast kvinnor som ir 6ver 35 ar (eller i vissa fall over 37 ar) far till-
gang till diagnostiken.

Enligt var mening bér annan fosterdiagnostik dn ultraljudsundersok-
ning i forsta hand syfla till att utréna om det forcligger nigon allvarlig
skada eller missbildning. Malsittningen bor vara att denna foster-
diagnostik endast kommer till stind nér de blivande forildrama befinner
sig i en riskgrupp eller nér kvinnan kiinner en sidan oro for graviditeten
att denna trots psykologisk hjilp kan paverka hennes psykiska hilsa
eller leda till ett abortbeslut.

Gravida kvinnor som &r dldre dn 35 ar eller kvinnor som tidigare har
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fort ett barn med funktionsstérning eller som har kdnda anlag for nagon
svar dgrftlig sjukdom bor enligt var mening erbjudas genetisk radgivning
och informeras om vilka former av fosterdiagnostik som star till buds.
De bor da fa veta vilka risker som dr {6rknippade med olika metoder
och vilka stillningstaganden som kan komma att krivas som cn foljd av
undersokningen. Detta dr redan i dag praxis pa manga hall.

Gravida kvinnor som ir yngre dn 35 ar cller som inte tillhér nigon
medicinsk riskgrupp tar 1 dag normalt inte nagon information alls om de
inte sjilva begar det. Eftersom kunskap dr cn forutséttning {6r att kunna
utéva sjalvbestimmande anser vi att dven kvinnor som é&r yngre dn 35
ar eller som inte tillhér ndgon riskgrupp vid sina kontakter med hilso-
och sjukvérden bér erbjudas information om fosterdiagnostik. For dessa
bor det i ett forsta skede gilla cn mer allmin, 6vergripande information.
Dcnna information bor utformas pa ett sitt som inte dr skrimmande for
kvinnor och skapar onédig oro. Dessa kvinnor dr viirda samma respekt
och samma handlingsfrihet #ven om riskerna for att cn yngre kvinna
skall foda ett gravt skadat barn 4r mindre. I samtalet med lidkaren [ar de
cventuella skilen tor en fosterdiagnostik diskuteras. Det dr likarens sak
att avgora om den méjliga medicinska nyttan viger upp eventuella risk-
cr. Man bor ocksé efterstriva att grundldggande kunskaper om tillgang
och genomforande av fosterdiagnostik gors tillgédnglig for alla grupper i
samhallet.

Vi vill i det hir sammanhanget ocksa podngtera vikten av en bred och
oppen diskussion kring fosterdiagnostik. En sddan diskussion kan med-
verka till cn 6kad medvetenhet om fosterdiagnostikens mojligheter och
risker.

ltraljudsundersckning

Den cnda fosterdiagnostik som foér nirvarande crbjuds i princip alla
gravida kvinnor ir, som tidigare sagts, ultraljudsundersékning. Det
huvudsakliga syftet med undersokningen dr att utréna om graviditeten
forloper normall.

Det faktum att missbildningar och skador av olika slag numcra upp-
ticks via ultraljud komplicerar dock bilden. Som vi tidigare har nimnt
har minst hilfien av de losterskador som leder till abort cfter 18:e
graviditetsveckan upptickts just via ultraljudsundersokning. Ultraljuds-
tekniken genomgar ocksa en snabb utveckling som vintas leda till att
dven mindre avvikelser kommer att kunna upptickas och att undersok-
ningen kommer att kunna goras tidigt i graviditeten.

Fragan om forutsittningarna t6r kvinnans valfrihet och sjilvbestam-
mande blir sdrskilt viktig i dectta sammanhang. Att avsta frin cn ultra-
ljudsundersokning kan upplevas som all man utsitter sig sjilv och det
blivande barnet [6r ontdiga risker med tanke pa de mojligheter ultra-
ljudstckniken ger att f5lja graviditetens {orlopp.

Samtidigt kan undersékningen ge besked om skador och missbild-
pingar och pa sd vis forsitta den gravida kvinnan i en komplicerad val-
situation.
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Det ir dirfor viktigt att redan vid stiliningstagande tll att genomga
ultraljudsundersékning ha helt klart {6r sig att undersokningen kan kom-
det ocksa ges reell mojlighet att avsta fran undersokningen.

Misstanke om fosterskada som diagnostiseras vid rutinmissig ultra-
ljudsundersokning maste sjélvfallet sa snabbt som mojligt foljas upp
med ytterligare undersokningar for att soka bekrifla eller avfirda miss-
tanken om skada cller missbildning. Felbedémningar kan {4 6desdigra
konsekvenser, eftersom undersékningsresultaten och informationen om
dessa kan avgéra om kvinnan fortsitter graviditeten eller viljer att av-
bryta den.

En misstanke om skada eller missbildning hos fostret som uppticks
vid ultraljudsundersokning kan leda till en rad olika atgarder som t.ex.
tidigareldggning av forlossningen, dndrat forlossningssitt, hdnvisning till
speciell klinik, prenatal behandling, tidigareliggning av kirurgisk be-
bandling cller till stillningstagande att gora abort. Aven detta bor kvin-
nan upplysas om.

Forutsatt att kvinnan ér vil inl6rstadd med vad en ultraljudsundersok-
ning innebir anser vi att ultraljudsundersokning som hittills bor kunna
crbjudas alla gravida kvinnor. Enligt var mening ir dock denna fraga av
sddan vikt att kvinnans samtycke bér dokumenteras, exempclvis genom
att foras in 1 journalen.

Uthildning av personalen

Kvinnans stillningstagande till om hon skall genomga fosterdiagnostik
cller inte bygger pa den kunskap hon har om fosterdiagnostikens mojlig-
heter och risker och de konsekvenser undersokningen kan fa. Det ér i
moétet med hilso- och sjukvardens personal, framfor allt den pa médra-
vardscentralen, som kvinnan far denna kunskap. Det ir dérfor av stor
vikt aft de olika personalkategorier som har kontakt med kvinnan fore
och clicr fosterdiagnostiken har tillrickligt god kunskap om foster-
diagnostikens olika metoder, risker och konsekvenser.

Minst lika viktigt som att kunskap ges dr hur den ges. De olika perso-
nalgrupper som kommer 1 kontakt med den gravida kvinnan bér ha cn
medvetenhet om vilka virderingar som styr stéillningstagande till foster-
diagnostik. Iitiska aspekter pa fosterdiagnostik bor dirfor ges stort ut-
rymie i fortbildningen av berorda likare och barnmorskor.

Forutom medicinsk kunskap och etiska diskussioner bor personalen
ocksa fa grundldggande kunskap om samhillets stod till ménniskor med
funktionsnedsittningar.

6.1.2 Information da risk for fosterskada har konstaterats

Blivande forildrar som far besked om att deras foster dr svart skadat
eller missbildat upplever ofta en kris- och sorgereaktion. Det dr dirlor
nodvindigt att det tinns en beredskap hos personalen att hantera dessa
psykologiska rcaktioner. Behovet av stéd och hjilp i denna situation dr
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ofta stort. Den [6rsta information kvinnan fir och det sitt som den ges
pa kan vara avgorande for om hon beslutar sig {or abort eller inte.

Som vi tidigare poénglerat dr det alltid ett svart och tungt stillnings-
tagande forildraparet och da i forsta hand kvinnan har att géra. Att
bestimma sig for att fullfolja en graviditet med ctt svart missbildat eller
skadat foster cller att gora abort dr alltid svart oavsett nér under gravidi-
teten detta beslut skall tas. Hos dem som har att informera kvinnan
krivs dérfor en stor lyhordhet och ¢n etisk medvcetenhel liksom kunskap
om skadans eller missbildningens omfattning, kunskap om de praktiska
konsckvenserna av handikapp samt kunskap om de samhiillsinsatser som
kan erbjudas lamiljer med handikappade barn.

Den som ldmnar information om testresultatet bor gora det pa ett var-
samt och mangfaseticrat sitt. Vi ser det som en {6rdel om kvinnan kan
crbjudas mojlighet att trédfta flera personer som kan ge information om
den aktuclla skadan cller sjukdomen och vilka framtida konsckvenser
denna kan 13 for bamet och for familjen. Det dr naturligt att det édr den
ansvarige likaren som 1 forsta hand ger den information och det stéd
som kvinnan behover. Medverkan av 6vriga personalkategorier, sasom
kurator, psykolog eller genctiker, bor komma in vid behov och gradvis.
Det dr viktigt att kvinnan far vetskap om vilka ytterligare personer for-
utom likaren som hon har mojlighet att fa information och stéd av.

Information om bifvnd

Vid fosterdiagnostik {ramkommer ibland uppgifler om sadant som man
inte direkt cftersokt, s.k. bifynd. Ett vanligt bifynd éir att undersékning-
en ger uppgift om fostrets kon. Ett annat cxempel dr nir en ultra-
ljudsundersokning gors {or att kontrollera att graviditeten forléper nor-
malt och det vid undersokningen visar sig att fostret ir skadat. Fragan
ir da hur kunskapen om denna icke efterfragade information skall han-
teras.

Enligt gillande lagstifining har kvinnan i princip ritt att {3 del av all
information som kommer fram vid fosterdiagnostik, dven sidan som
inte eltersokts vid undersokningen. Fndast om det med hinsyn till dnda-
malet med vérden cller behandlingen dr av synnerlig vikt att uppgitien
inte ldmnas skall den undanhallas henne. Utan sirskild begiran skall
emellertid enbart den information som ror fostrets hilsotillstand limnas
till kvinnan.

Det dr viktigt att en kvinna som genomgér fosterdiagnostik har ett sa
brett beslutsunderlag som méjligl (61 sina fortsatta stillningstaganden.
Vi anser, liksom majoritcten av remissinstanserna och Medicinsk-etiska
radet, att kvinnan dven fortsdttningsvis normalt bor fa tillgang till all
den information om lostrets hilsotillstand som kommer fram vid foster-
diagnostiken utan att sjilv behova fraga efter den. Det dr inte rimligt att
sadan information undanhélls henne. Det dr ocksa en forutsittning for
att ménniskors fortroende for sjukvarden skall kunna vidmakthallas. |
det sagda ligger att kvinnan ocksi bor informeras om fynd som under-
sokningen gett "pa kopet”.
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En annan [rdga dr om likaren spontant skall limna ut dven sadana
uppgifter som inte har betydelse {or fostrets hilsotillstand.

Ett av de vanligast [6rekommande bifynden dr, som vi tidigare har
nimnt, uppgift om fostrets kon. Denna uppgift har oftast inget samband
med fostrets hilsotillstand. Ltt exempel dér uppgift om kén har betydel-
s¢ for barnets hilsotillstand dr konsbundna sjukdomar. I ett sadant fall
dr det dock inte troligt att uppgiften om kén framkommer som ett bi-
undersokningen gors just 1 svfie att £a bekriftat om det blivande barnet
bar anlag {6r den konsbundna sjukdomen eller inte.

Den gravida kvinna som [&r vetskap om fostrets kon och som av nag-
on anledning anser att fostret har "fel" kon skulle, forutsatt att hon far
denna information inom tidsgrinsen {or abort utan sirskilt tillstand, i
princip kunna begira abort utan att ange att skilet ar att fostret har "fel”
kén. Det {inns inga uppgifter om i vilken utstrickning det forckommer
att kvinnor i Sverige gér abort av denna anledning. Om det éverhuvud-
taget forekommer torde det dock vara ytterligt sdllsynt och ingenting
som kan forsvaras. Men en sadan syn pd vad som bor foranleda abort
paverkar man inte genom att undanhalla kvinnan den information som
finns. Kvinnans riitt till kunskap och virdet av 6ppenhet fran hilso- och
sjukvardens sida maste betonas édven i detta sammanhang. Vi anser att
den gravida kvinnan ir fullt kompetent att hanicra all information, ocksa
kunskap om tostrets kon. En fordomstull syn pa kénen maste bemaotas

idldrarna information.

Vi anser alltsa, liksom Mcdicinsk-ctiska radet, att likaren bor ldmna ut
sadan uppgift om fostrets kon som saknar betydelse for dess hilsotill-
stand cndast om kvinnan begir uppgilten. Detsamma bor gélla annan
information som kan framkomma vid fosterdiagnostiken och som inte
ror kvinnans eller fostrets hiilsotillstind. Detta éverensstimmer, som vi
tidigarc anfort, med nu géillande ritt.

6.1.3 Screening

En screeningundersokning ér en undersokning som erbjuds t.ex. samt-
liga personer i cn viss aldersgrupp eller i ett visst omrade. Fosterdiag-
nostik som utférs som screcning skulle kunna gilla undersékning av
samtliga gravida kvinnor 6ver en viss alder for att konstatera om fostret
har cn viss sjukdom.

Screcningundersokningar har delvis andra syften och kriver andra
stillningstaganden dn undersokningar som riktar sig till en cnskild in-
divid. Motivet for en screeningundersokning dr inte cnbart att ge en-
skilda individer besked om en diagnos. En screcningundersékning kan
ockséa anviindas i t.ex. cit epidemiologiskl sammanhang. Det skulle kun-
na pilla kunskapsinsamling (6r att forsoka faststilla orsaken till hog
torckomst av viss fosterskada inom ett visst geografiskt omrade.

Vi har tidigare i detta avsnitt slagit fast alt det dr kvinnan sjilv, i sam-
rad med Likarcn, som skall ta stillning (ill om hon skall genomga fos-
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terdiagnostik eller ¢j. En avgorande skillnad mellan cn screeningunder-
s6kning och en annan undersokning av en cnskild individ ir att perso-
nen blir kallad till screeningundersdkningen eller tillhér cn viss grupp
dir samtliga crbjuds undersokningen. Nir det giller screeningundersok-
ningar kan det finnas risk att forutsdttningama {6r kvinnans sjélvbestim-
mande urholkas. Det kan vara svirt att tacka nej till en undersokning
som man crbjuds cller kallas till.

Foérutom risken att kvinnan upplever att hon inte har nagon reell val-
frihet talar dven andra skil emot att fosterdiagnostik utférs som scree-
ningundersokning. Rutinméssiga undersokningar av exempelvis samtliga
gravida kvinnor i en viss aldersgrupp kan ifragasittas da sadan foster-
diagnostik har ctt begrinsat virde nir det giller att upptiicka fosterska-
dor. Det finns risk for att rutinméssig fosterdiagnostik skulle géra mer

bér undvikas. Om det trots allt skulle bedémas angeldget med sadan
undersékning anscr vi att det ér limpligt att detta anmils till Socialsty-
relsen.

Vi har tidigare (avsnitt 6.1.1) ocksa behandlat ultraljudsundersokning
och dir konstaterat att denna underskningsform kan ha olika syften;
dels kontroll av graviditetens normala {6rlopp, dels diagnostik av miss-
bildningar och skador. Vi anscr att man mot den speciclla bakgrunden
Atminstone tills vidare fir acceptera att ultraljudsundersékning ér en
undersokningsform som erbjuds i princip alla gravida kvinnor, dock bor
det cndast ske under de forutsittningar angiende information cte. som
vi forordat i det foregaende.

Ultraljudsundersokning ir en undersokningsmetod som i sin gencrella
form mer grundar sig pi "social" indikation dn pa vetenskap och be-
provad erfarenhet. Undersokningarna har ctt stort viirde i enskilda fall
men den medicinska nyttan av de generella undersokningarna dr inte
klargjord.

Ultraljudsundcrsékningar i samband med graviditet dr exempel pa en
metod dir indikationemna for undersékning undan tor undan har vidgats
utan att den medicinska nyttan cgentligen har utvirderats. En utviir-
dering av undersékningama bor diarfor komma til] stind. Det ir rege-
ringens avsikt att ge Statens beredning for utvirdering av medicinsk
tcknologi (SBU) 1 uppdrag att genomtéra en sadan utvirdering.

6.1.4 Preimplantatorisk diagnostik

Syltet mcd preimplantatorisk diagnostik dr framst att gora det mojligt
for par med anlag tor nagon svir genetiskt betingad sjukdom eller kro-
mosomavvikelse att pabdrja en graviditet i vetskap om att anlagen for
den svara sjukdomen inte har forts vidare till fostret. Preimplantatorisk
diagnostik forutsitter att provrorshefruktning (in-vitro-fertilisering) an-
viinds. Genom att undersika nagra ccller tran dgg som befruktats utan-
{or kroppen kan man med hjilp av DNA-baserad diagnostik konstatera
om anlagen {6r den svéra sjukdomen forts vidarce eller inte. Dirciter
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fattas beslut om huruvida édgget skall implanteras i kvinnans livmoder
eller inte. Tckniken innebir att ¢n kvinna som har 6kad risk att foda
barn med en svar genctisk sjukdom kan slippa att genomgé annan fos-
terdiagnostik med eftertoéljande abort, ofta sent i graviditcten.
.Preimplantatorisk diagnostik gar till s att man efter nagra celldel-
ningar hos det befruktade dgget avskiljer nagon eller nagra celler fran
den nybildade cellsamlingen. Samtliga celler ér i detta skede totipotenta,
dvs. de lever i totalt oberoende av de ovriga ccllerna i cellsamlingen.
De kan diirfor avligsnas utan att detta berdr de kvarvarande cellernas
kvalitet eller formaga till vidareutveckling till en fullstindig individ. De
avldgsnade cellerna preparcras sd att deras genetiska information blir
tillgiinglig och mangtaldigad sa att tillricklig mingd DNA finns for
slutlig analys och diagnostik. Genom denna procedur har de avligsnade
cellerna sjilva eliminerats och kan alltsa inte aterforas till livmodern.
De ccller som aterfors till livinodern, om analysen visat att det sjukliga
anlaget inte fanns i de avligsnade cellerna och dédrmed inte heller i de
kvarvarande, har inte utsatts for nigot forsok och ir sjilvtallet inte hel-
Den diagnostik som utfors pa de avskilda och preparerade cellerna dr
densamma som tillimpas pa alla slags celler som man gor genctisk
analys pa. Analysmetoden ér saledes inte unik f6r den hir typen av
celler.

De etiska aspekterna kan siipas vara desamma som vid selektiv abort.
Vi har i ett tidigare avsnitt (5.1) beskrivit den intressekontlikt som finns
mecllan kvinnans sjilvbestimunande och tostrets riitt till skydd och dir
anslutit oss till uppfattningen att lostret har ritt till skydd under sin ut-
veckling men att denna rétt maste vigas mot kvinnans ritt till sjilvbe-
stimmande.

Som underlag for stillningstagandet till preimplantatorisk diagnostik
ombads Medicinska forskningsradet dr 1991 att bidra med information
om ufvecklingen av forskningen inom omradct. Statens medicinsk-ctiska
rid gjorde darefter, ar 1992, cn etisk bedomning av frigan.

Medicinsk-ctiska radet ansag dd att klinisk forskning borde kunna till-
atas cfter godkinnande av forskningsetisk kommitté. Sadan forskning
borde, enligt Medicinska forskningsradets och Medicinsk-etiska radets
mening, endast ske i de fall det (inns risk t6r anlag f6r nagon svar arft-
lig sjukdom och in-vitro-fertilisering (IVF) samtidigt ir cn [Grutsittning
for graviditet.

Sedan utredningen lade fram sitt forslag och eller det att Medicinska
forskningsradet och Statens medicinsk-ctiska rad avgivit sina yttranden,
har metoden kommit i kliniskt bruk i bla. Storbritannien. Enligt en
rapport frain The American Fertility Socicty i november 1994 anscs
dock metoden fortfarande som “clinical experiment™. [ Sverige har viss
klinisk forskning bedrivits och klinisk provning har nyligen startats. Det
giller ett par fall av diagnostik av svar inumunbristsjukdom.

Med hiinsyn till metodens karaktir anser vi att den bor anvindas med
stor restriktivitet. Enligt regeringens mening bor preimplantatorisk diag-
nostik cndast anviindas for diagnostik av allvarliga. progressiva, irttliga
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sjukdomar som leder till tidig déd och dir ingen bot cller behandling
finns. Konsbestamning bor endast (4 goras om det sker som ctt led i
diagnostik av cn konsbunden drftlig sjukdom for vilken bot eller be-
handling saknas.

Det ar ytterst angelédget att noga f6lja utvecklingen pa omradet. Rege-

limna rapport om den fortsatta tillimpningen.

6.1.5 Allmiinna rid fran Socialstyrelsen

De riktlinjer [or tosterdiagnostik som regeringen foreslagit i detta avsnitt
bor kunna upptyllas genom att Socialstyrelsen utfirdar Allméinna rad i
cnlighet med riktlinjena.

6.2 Missbildningsregister

Regeringens beddmning: Ett rcgister ¢ver missbildade foster bor
inrittas.

Utredningens forslag: Ett rikstickande register 6ver foster som abor-
terats pi grund av missbildning bor uppriittas. Registret bor knytas till
Socialstyrelsen.

Remissinstanserna: De remissinstanser som uttalat sig dr samtliga
positiva till utredningens torslag fSrutsatt att enskilda individer intc kan
sparas med hjilp av registren.

Statens medicinsk-etiska rad har inte yttrat sig i fragan.

Skiilen till regeringens bedéomning: 1 dag {inns hos Socialstyrelsen
ett rikstickande register 6ver barn f6dda med missbildningar. Didremot
saknas 1 detta register uppgifter om missbildningar hos aborterade foster.
De fosterskador som aberopas till stéd {6r ansékan om tillstand till abort
effer 18:¢ graviditetsveckan dr visserligen kiinda hos Socialstyrelsen
men det finns ingen systematisk information om fosterskador som lett
till abort {6re 18:¢ graviditetsveckan.

Antalct aborter som sker efter fosterdiagnostisk undersékning sker nu-
mera i allt storre utstrickning fore 18:¢ graviditetsveckan. For att fa en
tillforlitlig bild av utbredningen av missbildningar och missbildningars

behéva kompletteras med en registrering av dédfodda bam och miss-
bildade foster. Aven missbildningar som uppticks vid spontanaborter
borde dirvid registreras.

Enligt regeringens bedomning dr det onskvirt att ctt register dver
missbildade foster inrdttas. De uppgifter som ett sadant register maste
innchalla dr emellertid av synnerligen integritetskiinslig natur och kriiver
siirskilda 6verviiganden av bla. riittslig natur,

Regeringen har dr 1993 tillkallat cn kommitté {or att utreda och ligpa
fram forslag till forfattningsreglering av personregister inom hiilso- och

Prop. 1994/95:142



sjukvérdens omrade (dir. 1993:111). Kommittén, som antagit namnct
Hilsodatakommittén, skall ha slutfort sitt arbete senast den 1 juli 1995.
Det iir limpligt att arbetet med att inritta ett forfattningsreglerat miss-
bildningsregister éver foster far anstd tills regeringen bereder Hilso-
datakommitténs forslag.

Datainspektionen har genom ctt beslut den 26 mars 1993 avslagit
Socialstyrelsens begiran om en utvidgning av "Medicinska fodelse-
registret med missbildningsregister” med uppgift fran fosterdiagnostik
om fosterskador upptickta fore fodelsen. Socialstyrelsen har overklagat
beslutet till regeringen och éverprovningen bereds fn. i justitiedeparte-
mentet (Ju 93/4165).

6.3 Uppfoljning av utvecklingen

Utvecklingen inom fosterdiagnostiken gar mycket snabbt. Det dr (ramst
genom gentekniken som det framkommer nya méjligheter att uppticka
avvikelser hos fostret. En ctiskt godtagbar verksamhel med fosterdiag-
nostik (Grutsitter att samhiillet har insyn i forskningens {ramsteg och hur
dessa kan komma att omsittas 1 klinisk verksamhet. Vi forutsitter att
Socialstyrelsen, Statens medicinsk-ctiska rad samt de forskningsctiska
kommittéerna foljer utvecklingen samt aktualiscrar framtida behov av
lagstiftning pa omridet.

7 Abort

7.1 Abort efter fosterdiagnostik

Abortlagen

Enligt abortlagen (1974:595) far abort géras f6re den 18:¢ graviditets-
veckan pa kvinnans begéiran med den begrinsningen att aborten inte far
genomforas om den pa grund av sjukdom hos henne kan antas medfora
en allvarlig fara for hennes liv eller hilsa. Om aborten skall utforas cfter
utgdngen av den 12:¢ graviditetsveckan skall den dock i regel foregas
av en sirskild utredning. Den ansvarige 1dkaren kan, om det ér uppen-
bart att det inte finns nigot hinder mot aborten, vidta atgirden utan att
en sidan wtredning har utforts.

Abortlagens utgangspunkt ir kvinnans ritt att sjilv bestimma 1 fraga
om abort. Fostret ges emellertid enligt lagen ett starkare skyvdd i takt
med att det utvecklas. Abort tir utforas efter utgéngen av 18:¢ gravi-
ditetsveckan endast om Socialstyrelsen ger tillstand till dtgiirden. Lnligt
torordningen (1988:1236) med instruktion for Socialstyvrelsen dr det
Socialstyrelsens rad (or vissa réttsliga, sociala och medicinska fragor
(Rittsliga radet) som provar dessa drenden. Tillstand fir limnas endast
om det finns synnerliga skil for aborten. Tillstand fir inte ges om det
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finns anledning att anta att fostret dr livsdugligt. Aven i ett sadant fall
far dock abort medges, om det kan antas att havandeskapet pa grund av
sjukdom cller kroppsfel hos kvinnan medfor allvarlig fara f6r hennes liv
eller hiilsa. Aborter tillats numera 1 princip inte efter utgingen av 22:a
graviditctsveckan annat dn om havandeskapet kan antas medféra allvar-
lig fara {6r kvinnans liv eller hilsa cller om fostret dr sa svart skadat att
det inte dr livsdugligt.

Fram till och med 18:e graviditetsveckan 4r kvinnan inte skyldig att
redovisa for nagon varfor hon beslutar sig for abort. it av manga skil
till att hon begiir abort kan vara de kunskaper hon fatt genom foster-
diagnostik.

Socialutskottet har vid ett {lertal tillfdllen under senarc ar slagit fast att
kvinnan sjilv inom vissa tidsgrinser skall avgora om hon vill fullfélja
graviditeten cller inte. Utredningen har inte heller halt i uppdrag att
diskutera den fria aborten. Nir det giiller s.k. sena aborter har utredning-
ens uppdrag gillt att éverviga dels 18-veckorsgrinsen, dels behovet av
klararc regler nir det géller [6rutsdttningarna for aborter efter denna
tidpunkt. Utredningen har ocksa bla. tagit upp fragan om sirskild ut-
redning {6r abort efter tollte graviditctsveckan.

Som tidigare nimnts utfors ca 200 aborter arligen pa grund av in-
formation som framkommit gcnom fosterdiagnostik. Detta antal utgor en
mycket liten del av det totala antalet aborter som gors varje ar. De
etiska aspekterna dr likvil av intresse har.

Ftiska fragestdllningar

En friga av central betydelse for utredningen harc varit uppdelningen i
s.k. generclla respektive sclektiva aborter. 1 det f6ljande redogér vi for
utredningens stéillningstagandce samt remissinstansernas, Medicinsk-ctis-
ka radets och var cgen svn pa dessa fragor.

Enligt utredningen ér det en betydande ctisk skillnad meltan en situa-
tion dir en graviditet avbryts ddrfor att kvinnan rent allmént inte vill ha
kvinnan fir veta att det blivande barnct édr skadat och hon inte tror sig
ha méjlighet att ta hand om just det barnct (sclektiv abort).

I frdga om de gencrella aborterna ligger, enligt utredningen, den cen-
trala etiska Konfliktcn mellan 4 c¢na sidan livets okrinkbarhet och a
andra sidan kvinnans integritet och sjalvbestimmande nir det géller att
ata sig forildraskapet. I frdga om de sclektiva aborterna Kvarstar den
ctiska konflikten kring livets okrinkbarhet men hir tillkommer konflik-
ten mellan 4 ena sidan miénniskors lika virde oavsett hilsa och funk-
tionsduglighet och 4 andra sidan respekten for kvinnans egen bedom-
ning av vad hon orkar med och klarar av.

Utredningen menar att den sclektiva aborten utgor ctt tyngre ctiskt di-
lemma én den generclla aborten och pekar pa att de sclektiva aborterna
kan utgdéra et hot mot den humanistiska ménniskosynen med dess
grundprineip om allas lika ménniskoviirde.

Minga remissinstanser har riktat hard kritik mot utredningens resone-
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mang pa den hir punkten.

Nagra remissinstanser anscr att utredningen har infort ¢n konstruerad
skillnad mellan generclla och selektiva aborter. Enligt dessa instanser dr
denna skillnad i sjdlva verket mycket liten. Det etiska dilemmat ligger i
aborten som sddan och inte i en konstruerad skillnad mellan generell
och selektiv abort. Utan abort skulle fosterdiagnostik éverhuvudtaget
inte vara Kontroversiell.

Andra remissinstanser har pekat pa att ett beslut om att avbryta en 6n-
skad graviditet efter fosterdiagnostik inte dr ctt stillningstagande mot
grava handikapp eller mot en speciell individ. Det ar i stillet resultatet
av ctt 6verviigande av en total livssituation och vilka méjligheter man
har i den. Det dr ett stillningstagande likt det man tvingas gora dven
utan fostcrdiagnostik. Hur tungt olika skil viger kan bara kvinnan sjalv
avgora. Det papekas ocksa att upptickt av fosterskador inte nédvindigt-
vis behover leda till abort. 1 dag kan en prenatalt pavisad skada medfora
en rad andra stillningstaganden. Man kan t.ex. tidigarcligga forlossning-
en, dndra forlossningssitt eller se till att forlossningen sker pa special-
klinik.

Handikapporganisationcrna tar avstind fran fosterdiagnostik som leder
till selcktiva aborter. Fér dessa remissinstanser dr tanken om alla ménni-
skors lika virde en fundamental grunduppfattning. Betydelsen av ett
mangfasetterat och pluralistiskt samhille som virnar om de svagas livs-
mojlighcter understryks. Den selekterande fosterdiagnostiken maste
bedémas mot bakgrund av dessa virderingar. Att handikapporganisatio-
nerna tar avstind fran sclekterande fosterdiagnostik och sclekterande
abort innebdr dock cnligt dem inte ett fordomande av de kvinnor som
hamnar i cn situation dér de scr fosterdiagnostik och ett avbrytande av
graviditeten som en l6sning. Det ir emellertid angeldget att samhallet
tar sitt ansvar och anger normer for utvecklingen.

Statens medicinsk-etiska rad konstaterar att syftet med fosterdiagnostik
bl.a. dr att finna svira sjukdomar och missbildningar och att diagnosti-
ken da dr inriktad pa att beddma fostrets (unktionella status. En kritik
som kan riktas mot de sclektiva aborterna ir att det synsiitt de represen-
terar i forlingningen skulle kunna leda till en f6r sniv syn pa ménni-
skan och hennes ansvar for medmiénniskor och samhille. Etiska radet
menar att denna hotbild kan fa till £6ljd att tekniken i sig utmalas som
ndgot ont, nir diskussionen 1 stiillet borde gilla hur den skall tillimpas
sh att dess eventuella risker begrinsas och dess nytta maximeras. Sam-
hillet maste dirfor ha méjlighet att kontinuerligt folja utvecklingen och
uttirda bestimmelser om vilka kriterier som bér tillimpas i samband
mecd erbjudande om fosterdiagnostik. I sak anser radet att kvinnans
sjalvbestdimmande tar ver fostrets skyddsvirde fram till dess fostret kan
overleva utanfor kvinnans kropp, dvs. ir livsdugligt nir en allvarlig
skada cller sjukdom har faststillts genom fosterdiagnostik och kvinnan
gverviger abort.

For véar cgen del vill vi framhilla féljande. Att en kvinna som bér pa
ett skadat foster beslutar sig {6r att géra abort kan inte tas till intdkt for
en handikappfientlig instillning. Kvinnans och familjens stallningstagan-

3 Riksdagen 1994/95. I saml. Nr 142
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de f6r abort iir inte ¢t stédllningstagande mot ¢tt handikappat barn utan
ett beslut som grundar sig pa att familjen av olika skiil inte anscr sig
klara av en situation som ett handikappat barn {6r med sig for dem. Det
ir viktigt att insc innebdérden av kvinnans egen bedémning i sidana fall.
Kvinnan och familjen viljer intc bort en individ, vad de viljer bort ir
konsckvenserna av ett forhallande som de inte tror sig klara av. Det kan
finnas flera skil som sammantaget gor att man inte anser sig kunna ta
pa sig torildraskapet. Skilen for abort i ett sidant fall behover inte
skilja sig ndmnvirt fran de skil en kvinna kan ha att begiira abort i ¢n
annan svar social situation dir fosterdiagnostik inte gjorts.

Samhillets syfte med fosterdiagnostik far cnligt var mening inte vara
en utsortering eller gradering av minniskoliv. Samhillets malsittning
miste 1 stillet vara aft virna om en humanistisk minniskosyn och bl.a.
tillvarata de handikappades intressen pa olika sitt. Samtidigt far det inte
ske ett moraliskt férdomande av dem som genomgér fosterdiagnostik
och efter denna beslutar sig for abort.

Vi har i tidigare avsnitt (5.1) beskrivit den intressekontlikt som finns
mellan kvinnans sjilvbestémmande och fostrets riitt till skydd. Vi anslot
oss dir (ill Medicinsk-etiska radets uppfattning att fostret har ratt till
skydd under sin utveckling men att denna rétt maste vipgas mot kvin-
nans ritt till sjdlvbestimmande. Nér en allvarlig skada eller sjukdom har
konstaterats hos fostret genom fosterdiagnostik och abort évervigs anser
vi liksom Medicinsk-etiska radet att kvinnans riitt till sjialvbestimmande
viiger tyngre in fostrets rétt till skydd fram till den tidpunkt nir fostret
ar livsduglipt.

Inom vissa grinscr bor det vara kvinnans ritt att avgoéra vad hon tror
sig Kunna acceptera och orka med. Vad som {6r en kvinna ir helt ac-
ceptabelt kan for en annan vara c¢n borda hon inte tror sig klara av. Vi
anscr alt man maste hysa tilltro till kvinnans egen formiga att sjilv
avgdra om den kunskap som kommit fram genom fosterdiagnostik skall
leda till abort eller ¢j. Som vi patalat i tidigare avsnitt ér det av storsta
betydelse att Kvinnan infor sitt stillningstagande har sambhillets fulla
stod i olika avscenden. Oavsett om hon viiljer att avbryta graviditeten
eller (a hand om ett svirt skadat eller missbildat bam har de blivande
fordldrarna riitt till allt tinkbart stéd. Det dr viktigt att samhillets stod ar
utformat pa ett sadant sitt att kvinnan verkligen upplever det som ett
recllt alternativ att foda och ta hand om sitt bam.
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7.2 Abort efter 18:e graviditetsveckan

Regeringens forslag: Att avbryta ctt havandeskap dir fostret kan
antas vara livsdugligt men sjukdom eller kroppstel hos kvinnan gor
att havandeskapet medtor allvarlig fara for kvinnans liv eller hilsa
skall fortsittningsvis inte bendmnas abort utan avbrytande av ha-
vandeskap.

Regeringens bedémning: Grinsen for abort utan sirskilt tillstind
bor dven fortsdttningsvis ligga vid utgangen av 18:e graviditets-
veckan. De synnerliga skil som krivs for tillstind till abort efter
18:¢ graviditetsveckan bor liksom hittills inte ndrmare preciseras i
lagtexten. Inte heller i 6vrigt bér nagon indring goras betriffande
sadana aborter.

Utredningens hedomning évercnsstimmer med regeringens.

Remissinstanserna: [in majoritet av de remissinstanser som uttalat sig
i fragan instdmmer i utredningens bedémning.

Statens medicinsk-etiska rad instimmer ocksa i utredningens bedém-
ning.

Skiilen for regeringens forslag och hedémning:

Tidsgrdnser [6r "sen abort”

[ abortlagen finns ingen sista tidpunkt (6f abort angiven. Enligt lagen
far dock abort inte foretas om fostret kan antas vara livsdugligt. Det
enda undantaget ir om det dr fraga om cn situation déir havandeskapet
pa grund av sjukdom cller kroppsfel hos kvinnan kan antas medfora
allvarlig fara for hennes liv cller hilsa.

Som tidigarc omtalats fordras synnerliga skil f6r att tillstind skall ta
lamnas f6r abort efter 18:¢ graviditetsveckan. Enligt Socialstyrelsens
tidigare ndmnda praxis tillats inte abort cfter utgangen av 22:a gravidi-
tetsveckan. Det enda undantaget dr om fostret lider av en sa allvarlig
skada att det inte dr livsdugligt eller om den nyss ndmnda undantags-
situationen foreligger.

Det ror sig saledes hir om tva tidsgriinser, den cna vid utgangen av
18:¢ graviditetsveckan, efter vilken sdrskilt tillstand krévs for abort, och
den andra vid utgangen av 22:a graviditetsveckan.

Det huvudsakliga skilet till att det krivs tillstand for att géra abort
cfler utgdngen av 18:¢ graviditetsveckan dr, cnligt forarbetena ftill
abortlagen, att man i lagen velat skapa cn betryggande sidkerhetsmargi-
nal mot ingrepp i situationer dir fostret dr livsdugligt. Under vissa {6r-
utsdttningar — namligen med Socialstyrelsens tillstand — ar det dock till-
atet att géra abort dven efter den 18:e graviditetsveckan, och abort skul-
le med detta resonemang ta ske dven om sikerhetsmarginalen till livs-
dugligt foster inte ér betrvggande.
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Denna griins torde dock inte ha sd mycket med sikerhetsmarginal mot
livsduglighet att gora, utan snarare ir det skil av etisk, psykologisk eller
medicinsk karaktir som ir av betydelse. Ju lingre graviditeten fortskri-
der desto mer tveksam framstar abort ctiskt sett. Avvigningen mellan
fostrets och kvinnans intressen blir alltmer pakallad. En griins vid 18:e
graviditetsveckan har mot den bakgrunden framstatt som cn rimlig ba-
lanspunkt ddr kvinnans {ria val upphér och fran vilken tidpunkt det bor
krdvas synnerliga skidl for att gora abort. Psykologiskt sctt anses en
abort ocksa svirare for kvinnan efter 18 veckors graviditet. Vid denna
tidpunkt har kvinnan i allménhet bérjat kinna fosterrérelser och blir
mera dirckt medveten om att hon bir en levande varclse. Det medicin-
ska skilet for cn grins cfter 18 graviditetsveckor ir att ett abortingrepp
blir mer riskfyllt efter den tidpunkten.

Den tillimpade évre grinsen for abort — vid 22:a graviditetsveckan —
har tillkommit av samma skil som anforts som huvudsakligt skil till
18-veckorsgrinsen, nidmligen behovet av en betryggandc siikerhetsmargi-
nal till livsdugligt foster. Foster som dr i 23:¢ — 24:c graviditetsveckan
kan i dag bringas att dverleva, Inom prematurvirden riknar man dock
inte med att den grinsen kommer att kunna [6rskjutas nedat. Anledning-
en till detta dr att fostrets lungor ar allifor outvecklade tore denna tid-
punkt,

Det har framforts farhagor om att 18-veckorsgrinsen skulle kunna
innebira att abort utférs alltfor nira den tidpunkt da ctt foster kan vara
livsdugligt. Utredningen, som haft i uppdrag att $verviga en séinkning
av 18-veckorsgrinsen. har dock anfért att en grins i anslutning till 18:¢c
graviditetsveckan i dag och inom den framtid som kan 6verblickas inne-
bir att det tinns en betryggande sikerhetsmarginal till tidpunkten {or
livsduglighet.

[in majoritet av remissinstanserna anser liksom utredningen att grinsen
for abort utan tillstind — 18-veckorsgrinsen - inte bor dndras. Majorite-
ten anser ocksd att det dr riktigt att inte lagstifiningsvdgen ldsa fast en
dvre tidsgriins f6r abort. Det bor 1 stiitlet ankomma pa Socialstyrelsens
rittsliga rad, som provar ansokningar om abort efter 18:e graviditets-
veckan, att folja den medicinska utvecklingen och vid behov sidnka
grinsen. Elt par remissinstanser anser dock att den i praxis tillimpade
ovre grinsen — 22-veckorsgrinsen — bor sdnkas till 20:e graviditetsveck-
an med tanke pa dels att det forckomumit att barn som {6tts efter blott 23
graviditetsveckor har overlevt, dels pa att ultraljudsdatering av en gravi-
ditet har en felmarginal pa +/- 2 veckor.

Medicinsk-ctiska radet anser att cn ling rad skil talar emot cn siink-
ning av griinsen for abort utan sirskilt tillstind, dvs. 18-veckorsgrinsen.
Iitt av de avgoérande skilen dr att en sidnkning av tidsgrinsen frimst
skulle drabba dc mest utsatta kvinnornas mojligheter till ett viilgenom-
tinkt stillningstagande. Radet stiller sig ocksd tveksamt till om fler
aborter skulle undvikas om grinsen siinktes.

Radct anser vidare att ndgon ovre griins for abort inte bor anges i lag-
stiltningen utan att det bor ankomma pa Socialstyrelsens rittsliga rad att
anpassa tillstandsgivningen till den aktuella forsknings- och erfarenhets-
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f6lja den medicinska utvecklingen och vid behov ompréva sin praxis sa
att en betryggande tidsmarginal till fosters livsduglighet foreligger nir
tillstand ges till abort.

For var egen del instimmer vi i de stillningstaganden som gjorts av
utredningen, majoriteten av remissinstanserna och Medicinsk-etiska
radet. Tidsgrinsen for kravet pa sirskilt tillstand bor dven fortséttnings-
vis ligga vid utgangen av 18:e graviditetsveckan. Nagon évre griins {or
niir abort far ske bor inte laglistas. Det bor i stillet, liksom hittills, vara
Socialstyrelsens uppgift att t6lja utvecklingen och vid behov omprova
den i praxis tillimpade tidsgriansen for ndr abort senast skall fa ske.

Forutsdttningar for "sen abort”

For abort efter den 18:¢ graviditetsveckan krdvs, som tidigare nimnts,
att Socialstyrelsens rittsliga rad ger tillstand, vilket far ske om synner-
liga skl foreligger.

Den storsta gruppen av aborter cfter 18:e¢ graviditetsveckan giller
kvinnor som har en huvudsakligen psyko-social problematik. Dct ir en
mycket heterogen grupp och (6r varje fall ér det frigan om en samman-
vigning av en rad allvarliga skil som tillsammans bedomts som "syn-
nerliga”. Ansokningar om tillstand till abort, ddr man som skdl angett
betarad eller konstaterad missbildning hos fostret, beviljas oftast av
Rittsliga radet om det inte kan antas att fostret dr livsdugligt. Radet
avstatt fran att {orsoka "gradera" fosterskador.

Utredningen har 6vervigt mojligheterna att t.ex. genom en exemplifie-
ring i laglexten precisera under vilka forutsittningar tillstand skall ta ges
till abort i sena skeden.

Vi anscr dock, liksom utredningen, att det 4r mindre limpligt att inom
ett omrade som detta binda upp den beslutande instanscn i dess bedom-
ning av vad som skall anses vara synnerliga skil for abort. Den nuvar-
ande utformningen av laglexten far anscs vara tillfredsstillande for att
vidmakthélla cn enhctlig och konsekvent tilldmpning och nagon dndring
i detta avsecnde behovs inte.

Ingrepp efter den tidpunkt da fostret kan antas vara livsdugligt

Lifter den tidpunkt da ett foster kan antas vara livsdugligt far abort en-
ligt 6 § forsta stycket abortlagen utforas endast om det kan antas att
havandeskapet pd grund av sjukdom eller kroppstel hos kvinnan medfor
allvarlig fara for hennes liv cller hilsa. Socialstyrelsens tillstdnd maste
dock forst inhimtas. Detta giiller emellertid inte i situationer da cn abort
inte kan anstd utan fara {6r kvinnan. De sistnimnda fallen regleras i
andra stycket i namnda paragraf.

Utrcdningen har anfort att det ter sig naturligt att forsoka riadda ctt
foster som kan vara livsdugligt dven dd havandeskapet maste avbrytas
med hinsyn till sjukdom eller annat hos kvinnan. Utredningen ifraga-
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sdtter darfor om regleringen i 6 § forsta stycket abortlagen alls hor hem-
ma i nimnda lag men {6reslar endast att stycket dndras sa att begreppet
avbrytande av havandeskap anvinds i stéllet {6r abort. Flera remissin-
stanser instimmer i utredningens resonemang.

Liksom utredningen anser vi att ett foster som ir livsdugligt wtanfor
kvinnans kropp i méojligaste man skall riddas. Detta dr i regel ocksa
kvinnans 6nskemal. Synsittet att dven fostret har en ritt till skydd leder
till att fostret om det ér livsdugligt, ocksa har riitt till sa god vird som
mojligt. Ett livsdugligt toster bor saledes erhalla den véard som finns till-
panglig for att riddas till livet. Att i en sadan situation tala om abort
kan ge en felaktig forestillning om vilka atgirder som skall vidtas av
hilso- och sjukvarden. Det ér inte som vid abort frigan om att gravi-
diteten avbryts for att den inte ér 6nskviird. I den nu aktuella situationen
maste havandeskapet avbrytas pa grund av ctt hotande sjukdomstill-
stand. For att tydliggéra den annorlunda karaktiren pa detta slag av

ande av havandeskap.

7.3 Stodsamtal

Regeringens forslag: Om en kvinna begirt abort e¢ller om fraga
uppkommit om avbrytande av havandeskapet skall hon crbjudas
stodsamtal oavsett nir under graviditeten aborten ir aktucll. Ett sad-
ant samtal skall ocksd erbjudas efter atgirden. irbjudandena om
stédsamtal regleras genom ett tilldgg i abortlagen.

Utredningens forslag overensstammer med vart forslag dock att ut-
redningen knyter samtalen till kurator.

Remissinstanserna: En majoritet av de remissinstanser som uttalat sig
instdmmer i utredningens {6rslag dven om nagra Kritiserar att arbetsupp-
giften knyts till en viss yrkeskategori.

Statens medicinsk-etiska rad fram{sr inga synpunkter i {ragan.

Skiilen for regeringens forslag: Den kvinna som éverviger abort kan
i dag som regel ti kontakt med en kurator for samtal. Antingen kan det
vara friga om abortvigledning som é&r {rivillig eller om en sirskild sk.
Kuratorsutredning. 1 dag ér den sérskilda utredningen i princip obligato-
risk om kvinnan begir abort cfter utgdngen av 12:¢ graviditetsveckan.
Skilet till att detta krav infordes var bla. att man i allminhet maste
tillgripa en mer ingripande och risktylld abortmetod 1 detta skede samt
att det manga ganger dr svarare for kvinnan att {a stillning till abort sa
pass sent 1 graviditeten. Som vi sagt tidigarc kan den sarskilda utred-
ningen underlatas om lidkaren finmer att det dr uppenbart att det inte
tinns nigot hinder mot aborten.

Trots att det inte finns nagot krav pa kontakt med kurator om abort
gors fore 12:e graviditetsveckan har nistan en tredjedel av kvinnorna
utnytijat erbjudande om samtal med kurator. Samtidigt kan dct konstate-
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ras alt, trots att utredning i princip 4r obligatorisk cfter denna tidpunkt,
ir det mindre 4n hilften av de abortsékande kvinnorna som har kontakt
med kurator nér aborten gérs mellan den 13:¢ och 18:¢ graviditetsveck-
an. FFor dessa kvinnor har det oftast inte heller varit frigan om nagon
cgentlig utredning. Kontakten har mer haft karaktdr av samtal. I 6vriga
fall har uppenbarligen den ansvarige likaren ansctt att utredningen kan
undcrlatas. _

Sedan abortlagen (1974:595) tillkom har mycket hiint inom fosterdiag-
nostiken. Nya mctoder har utvecklats som inncbir att kvinnan kan {3
besked om cventucll fosterskada tidigare under havandeskapet. En
kvinna som [ore utgingen av 12:e graviditetsveckan far besked om att
fostret har t.ex. en kromosomrubbning befinner sig emellertid i en lika
sVAar situation som om hon fatt ett liknande besked cfter denna tidpunkt.
Kvinnan far anses ha ett lika stort bchov av kontakt oavsett nir under
graviditeten hon far beskedet.

EEn mycket stor del av de aborter som gors efler utgdngen av 12:¢ gra-
viditetsveckan gors i 13:¢c — 14:c veckan. Numcra anvinds i stort sett
samma metoder for dessa aborter som for dem som sker tidigare under
graviditeten. Det finns alltsd inte heller lingre nagot reccllt medicinskt
skl att ha en obligatorisk utredning for aborter som gors efter 12:e
veckan.

Det framsta syftet med ett kuratorsamtal dr att bjdlpa kvinnan att sjilv
fatta beslut om hon skall genomga abort eller inte. Mot den bakgrunden
f{orefaller det inte meningstullt att tvinga kvinnan 1ill ¢n sidan kontakt.

Sammantaget anser vi alltsi att det inte lingre finns anledning att
uppritthalla kravet pa sirskild utredning om abort skall utforas efter
12:¢ graviditetsveckan. Utvecklingen har gatt dithdn att kvinnan i stillet
bor erbjudas stodsamtal oavset! niir aborten begirs. Detta star ocksa i
samklang med intentionerna bakom socialtjanstlagen (1980:620) och
hiilso- och sjukvardslagen nir det giller ritten till personlig integritet
och sjilvbestimmande.

Socialstyrelsen har 1 sitt remissvar pekat pa att det i Socialstyrelsens
allmdnna rad (SOSKFS 1989:6) om tillimpningen av abortlagen rcdan
finns en rekommendation om att alla kvinnor bér erbjudas kuratorsamtal
dven vid ansékan om abort f6re utgangen av 12:e graviditetsveckan.

Vi anser dock, liksom utredningen, att samtalen fyller en sa viktig
tunktion att ctt erbjudande om stédsamtal bor vara obligatoriskt och
regleras i lag. Bestimmelsen bor omfatta dven de fall da fraga upp-
kommit om avbrytande av havandeskap pa grund av fara f6r kvinnans
liv eller hiilsa.

Svenska hilso- och sjukvardens tjanstemannaforbund stiller sig avvis-
ande till att man binder arbetsuppgitter till en viss yrkeskategori i lag-
text. Man bor, enligt {6rbundet, lata den som i det enskilda fallet ar bast
lampad och som har den bista kontakien med {6rildraparet genomfora
samtalen. Vi instimmer i detta och anser atl det vascntliga dr att lagreg-
lera fordldraparens ratt till stddsamtal utan att ange att det skall vara just
kurator som skall genomfora samtalen.

I'lera undersokningar visar att kvinnor som genomgéar abort ibland tar
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psykiska rcaktioner cfter aborten. Kvinnor som genomgér abort bor
darfor ges mojlighet till samtal dven efter abortingreppet. En skyldighet
att crbjuda stodsamtal bor siledes inforas ocksa tor denna situation.
Ocksé denna fraga ér sa viktig att den bor lagregleras men intc heller i
dctta tall bor i lagtext anges vem som skall genomfGra samtalen. Detta
bor avgoras i samrdd med kvinnan efter vad som dr limpligast i det
enskilda fallet. Aven da havandeskapet avbryts pa grund av fara for
kvinnans liv eller hilsa bor stodsamtal erbjudas cfter atgirden.

[ det har sammanhanget vill vi betona vikten av abortférebyggande
atgirder. Strivan maste vara att forebygga odnskade graviditeter. Stod-
samtal efter genomgangen abort kan bl.a. vara ett led i arbetet att fore-
bygga fler oonskade graviditeter. Att frimja abortforcbyggande atgirder
ar en av uppgifterna for Folkhilsoinstitutet.

8 Forfattningskommentar

1 och 2 §§

For nidrvarande anges foérutsittningama f6r abort t.o.m tolfte havande-
skapsveckan i 1 § och forutsittningama fér abort mellan tolfte och
artonde havandeskapsveckan i 2 §. | sistndmnda fall skall en sirskild
utredning goras fore aborten. Om det dr uppenbart att hinder mot abort
inte foreligger far utredningen underlatas. Nu foreslas att dc bada para-
graferna arbetas om si att en generell tid under vilken abort far utforas
anges 1 1 § medan det i 2 § anges en skyldighet att erbjuda kvinnan
stddsamtal innan atgirden utfors. Stodsamtalet ersitter den siirskilda
utredningen och skall omfatta savil aborter {6re tolfte havandeskaps-
veckan som aborter under tolfte t.o.m. artonde havandeskapsveckan.
Erbjudande om stédsamtal skall dven limnas om fraga uppkommit om
avbrytande av havandeskapet enligt 6 §, dvs. da havandeskapet medfor
allvarlig fara t6r kvinnans liv cller hélsa.

I lagtexten har intc reglerats hur ett stodsamtal skall ga till eller vem
som skall genomitra det. Den scnare frigan har berdrts nirmare i den
allminna motiveringen. Har kan tilliggas att, dven om det inte ndrmare
reglerats niir erbjudandet om stodsamtal skall limnas eller niir samtalet
skall genomféras, det iir naturligt att crbjudandet i vart fall limnas i
samband med att kvinnan gér sin framstdllning om avbrytande av ha-
vandeskapet eller 1 mycket nira anslutning dirtill. Det har inte heller
reglerats vem som dr ansvarig {or att clt erbjudande om stédsamtal lam-
nas eller var ett sadant samtal skall d4ga rum. Detta inncbiir att samtalet,
vilket torde bli det vanligaste, kan genomltdras pa det sjukhus cller den
inrittning av annat slag dar aborten skall genomfdras, men det kan ock-
$4 om kvinnan si 6nskar genomforas tex. pd cn modravardscentral.
I'6re uttorandet av atgarden bor det dock for ansvarig likare vara klar-
lagt att ctbjudande om stédsamtal ldmnats. Ett sidant erbjudande bor
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4§
En foljdéindring av rcdaktionell karaktér har gjorts i paragrafen.

5§

Paragrafen foreslas dndras pa sa sitt att det framgar att bestimmelserna
omfattar dven avbrytande av havandeskap enligt 6 §. Andringarna ir en
foljd av den foreslagna dndringen av terminologin i 6 § om avbrytande
av havandeskap pa grund av allvarlig fara f6r kvinnans liv eller hilsa.
Nagon éndring i sak ér inte avsedd.

6§
I paragrafen crsitts uttrycket abort med det dvergripande uttrycket av-
brytande av havandeskap. Hérigenom markeras att, eftersom ett ingrepp
enligt denna paragral’ kan komma att avse ett foster som ér livsdugligt,
fostret om mojligt skall rdddas till livet. Som f6ljd hdrav har undantaget
frin bestimmelsen i 3 § andra stycket om att tillstind till abort inte far
ges om det {inns anledning anta att fostret ér livsdugligt ersatts med att
tillstand till avbrytande av havandeskapet far limnas oavsett havande-
skapets lingd.

[ andra stycket foreslas, forutom en 1oljdindring av terminologin, att
bestimmelsen om undantag fran kravel pa Socialstyrelsens tillstand
enligt 3 § i nddsituationer tas bort. [ stillet foreslas att det direkt {ram-
gar att om det foreligger fara {6r kvinnan, atgérden far utféras dven utan
Socialstyrelsens tillstind. Andringen ir en f6ljd av den 4ndrade termino-
login.

78§

I paragrafen anges i vilka fall Socialstyrelsens beslut inte far overklagas.
Liksom tidigare skall det inte ga att overklaga styrelsens beslut om
abort cller avbrytande av havandeskap pd grund av sjukdom eller
kroppstel hos kvinnan som gér att havandeskapet medfor allvarlig fara
tor hennes liv cller hilsa. Tilldgget i paragrafen ér en {6ljdéindring med
anledning av den dndrade terminologin i 6 §. | évrigt har endast sprak-
liga dndringar gjorts.

88§
I paragrafen, som 4r ny - forutvarande 8 § har upphivts genom lagen
(1980:222) om é4ndring i abortlagen - har inf6rts en ny bestimmelse
enligt vilken en kvinna som genomgatt en abort cller avbrutit havande-
skapet enligt 6 § skall crbjudas stodsamtal dven efter atgidrden. Till
skillnad fran vad som giller f6r stodsamtal fore en abort har ansvaret
for att erbjudande om stodsamtal limnas cller en abort knutits till an-
svarig pa det sjukhus eller den inrittning dir ingreppet utforts. Detta
innebir dock inte att samtalet méste genomforas pa angivet sjukhus eller
annan inrittning.

Vem som bér genomiora stodsamtalet har, liksom i friga om stéodsam-
tal enligt 1 § andra stycket, bechandlats i den allménna motiveringen.
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Sammanfattning Prop. 1994/95:142
Bilaga 1.

Allmént

Utredningen om det ofédda barnet tar i detta betinkande, som &ar ut-
redningens slutbetinkande, upp fragor av etisk, medicinsk, psyko-social
och juridisk art rérande fosterdiagnostik och sena aborter.

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

Utredningens etiska overvidganden i friga om fosterdiagnostik redovisas
utforligt. Frigan om friviilighet vid fosterdiagnostik tas upp, sarskilt med
avseende pé screeningundersokningar. Synpunkter limnas i friga 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 redogérs for utredningens installning till s.k. preimplan-
tatorisk fosterdiagnostik.

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

Bakgrund i fraga om fosterdiagnostik

Minniskan har i alla tider grubblat 6ver orsakerna och haft forklaringar till
att barn f6ds 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
6ppnades méjlighet att diagnostisera kromosomrubbningar och vissa arft-
liga sjukdomar.

P& senare ar har nya metoder borjat tillampas for fosterdiagnostik. De
nya metoderna har skapat etiska, psykologiska och rittsliga problem.
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Den helt dominerande delen av fosterdiagnostiken utfors dagligen och  Prop. 1994/95:142
rutinmissigt pi2 modravardscentralerna. Den gir ut pa att skapa basta Bilaga 1.
mojliga betingelser for fostrets tillvixt och kan alltsa betecknas som foster-
inriktad dvs. den utfors i fostrets intresse.

Fosterinriktad kan ocksa den diagnostik betecknas som gar ut pa att stélla
diagnos pa behandlingsbara sjukdomar. 1 dag 4r méjligheterna att behandla
sjukdomstillstand under fosterstadiet mycket begransade. Mélsittningen pa
sikt dr att mera allmént skapa forutsattningar for behandling av sjukdomar
hos fostret innan obotliga skador uppstatt.

Fosterdiagnostik kan ocksa anvindas 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 férdldraparet 1
psykologiskt hinseende och for sjukhuset nér det galler lamplig behandling
i samband med och efter forlossningen.

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

Fosterdiagnostiken kan slutligen vara inriktad pa att upptécka sjukdomar
och missbildningar som kan motivera ett avbrytande av graviditeten. Det
kan gilla foster som 4r sa gravt skadade att de inte skulle Gverleva en
fortossning 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 dr det mojligt att uppticka allt fler sjukdomar och missbildningar
hos foster. De blivande foréldrarna, som far reda pa att fostret ir skadat i
nagot avseende, hamnar i ett svart dilemma nir det giller att ta stillning till
om de vill att graviditeten skall avbrytas eller inte.

Fosterdiagnostik kan ske genom avbildning eller iakttagelse av fostret i
livmodern med hjalp 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 frin fostret avstétta celler i foster-
vattnet (amniocentes, fostervattenprov) eller genom prov frin moderkakan
(chorionvillibiopsi). Genom prov fran fostervattnet, moderkakan eller viv-
nader fran fostret kan genetisk fosterdiagnostik goras genom DNA-analys.

Fosterdiagnostik gors bl.a. for att hos fostret upptiacka kromosomrubb-
ningar, dmnesomséttningsrubbningar, neuralrérsdefekter och grava skelett-
forandringar.

Bakgrund i friga om aborter

Sverige fick sin forsta abortlag &r 1938. Huvudprincipen i lagen var att
fostret — med hénsyn till livets okrinkbarhet - tillerkindes ett rittsskydd.
Frian denna huvudprincip gjordes vissa undantag da abort kunde fa utforas.
For att dessa undantag skulle vara tillimpliga krivdes att nigon av fem
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sdrskilt angivna forutsittningar var uppfyllda. Dessa s.k. indikationer var Prop. 1994/95:142
den medicinska indikationen, den humanitira indikationen, den eugeniska Bilaga 1.
indikationen, den social-medicinska indikationen (tillkom ar 1946) samt
fosterskadeindikationen (tillkom ar 1963).

Den nuvarande abortlagen tradde i kraft den 1 januan 1975. Utgangs-
punkten i lagen 4r att om kvinnan efter moget 6vervigande finner att abort
ar den ldmpligaste 16sningen pa de problem som en odnskad graviditet
medfor skall hon fa abort. Begir kvinnan abort fére utgdngen av 12:e
graviditetsveckan har hon som regel ratt till abort utan att samhiillet ligger
sig i det. Skall aborten utforas efter 12:e men fére utgingen av 18:e veckan
kravs i princip att aborten foregis av en utredning av kvinnans personliga
forhdllande (s.k. kuratorsutredning). Begirs abort efter 18:e graviditets-
veckan krdvs socialstyrelsens tillstdnd. Abort far inte goras om det kan
antas att fostret ar livsdugligt. Enligt nuvarande pracxis tillits inte abort efter
22:a graviditetsveckan.

For niarvarande fods drygt 100 000 barn och gors ca 37 000 aborter om
aret i Sverige. Av dessa utfdrs 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 upptackt fosterska-
da. I Gvrigt ror det sig huvudsakligen om en allvarlig psyko-social proble-
matik.

Utredningens dverviaganden
Etiska synpunkter

Fosterdiagnostik kan ytligt sett framstd som enbart en medicinsk fraga. Den
gAr ju ut pa att utrona om ett foster ar friskt och utvecklas normalt eller pa
att uppticka sjukdomstillstind och typiska avvikelser.

Den medicinska utgidngspunkten kan skymma att fosterdiagnostik — pa ett
helt annat sitt &n annan sjukdomsdiagnostik — aktualiserar grundliggande
etiska fragor. Det handlar om ménniskosyn och virderingar och om vilka
principer som styr vart handlande. Det rér sig ocksa om vilka instanser som
skall sld fast dessa principer. Det handlar om individens integritet och
overtygelse i relation till lakaren och sjukvarden liksom till samhiilet 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 ir tva skilda individer som bada ar skyddsvirda. Aven med
detta synsatt ar det uppenbart att man ibland maste 1ata den enes intresse ga
fore den andres. Det spirande manniskolivet har i sig ett stort varde. Det
kan inte ses enbart som en del av kvinnans kropp. Men det ér langt fram i
graviditeten helt beroende av kvinnans kropp for sin utveckling ull ett
utvecklat ménskligt liv.

I det helt Gvervigande antalet fall ser kvinnan med gladje 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 fullfélia  Prop. 1994/95:142
graviditeten upplevas som en krinkning av hennes personliga integritet.  Bilaga 1.
Humanitira skil anses i dessa fall tala for att hennes intresse av att fa
abortera fostret skall fa viga tyngre dn det 1 och f6r sig beréttigade intresset
hos det spirande minniskolivet av att f fortsatta att utvecklas till midnniska.

Denna avviigning av intressekonflikten mellan modern och fostret gller i
bérjan av graviditeten. Allt eftersom fosterutvecklingen fortskrider bor
fostrets intresse véga allt tyngre.

Det foreligger en betydande etisk skilinad mellan en situation dar en
graviditet avbryts dirfor att man inte vill ha barn (s.k. generell abort) och
en situation dir den avbryts dirfor att man har fatt veta att det blivande
barnet ir skadat (s.k. selektiv abort).

I fraga om de generella aborterna foreligger den centrala etiska kon-
flikten meilan 4 ena sidan livets okrankbarhet och & andra sidan kvinnans
(forédldraparets) integritet och sjilvbestimmanderatt nir det giller att ata
sig foraldraskapet.

I friga om de selektiva aborterna finns ocksa den etiska konflikten kring
livets okrinkbarhet men hir tillkommer konflikten'mellan 4 ena sidan alla
minniskors lika virde oavsett hilsa och funktionsduglighet och & andra
sidan respekten fér kvinnans (foraldraparets) egen bedomning av vad kvin-
nan (forildraparet) 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 ir att de utgor ett hot mot den humanistiska manni-
skosynen med dess grundprincip om allas lika méanniskovirde.

Vid en etisk avviagning mellan fostrets och kvinnans (fordldraparets)
intressen konstaterar utredningen att det inte kan anses ligga i fostrets
intresse att bli aborterat om det inte ar si att det vid fosterdiagnostik
kommit fram att fostret r sa skadat att det inte kommer att Gverleva
foriossningen eller att det kommer att d6 kort tid direfter.

Nir det galler kvinnans (foéraldraparets) intresse i sammanhanget fram-
hiller utredningen att det aldrig kan vara nigon rittighet — 4n mindre en
plikt — att foda ett friskt barn. Kvinnan far inte forsiittas i en situation dir
hon kinner sig tvingad att underkasta sig abort. Om kvinnan viljer att féda
fram ett barn med funktionsnedsittning eller medfodd sjukdom far hennes
val inte ifrgasittas. Bista mojliga levnadsbetingelser skall i sa fall skapas
for barnet i fraga.

Fragan om frivillighet vid fosterdiagnostik

Enligt gillande bestimmelser inom hilso- och sjukvarden ar den behand-
lande likaren skyldig att inom mojligheternas grins gora de undersokningar
som den vardsékandes tillstind kriver. Patienten har ritt att fa information
om sitt hilsotillstind och om planerad behandling. Informationen utgér en
forutsiittning for att patientens samtycke till behandlig skall kunna tillmitas
betvdelse. '
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I friga om fosterdiagnostik leder den angivna principen till att kvinnan Prop. 1994/95:142
fore fosterdiagnostik skall upplysas om de diagnostiksa mojligheter som star  Bilaga 1.
till buds och pa vilka villkor de ir tijlgdngliga. Vidare bér hon upplysas om
fosterdiagnostikens begransningar och risker samt vilka risker for fosterska-
dor som rent allmint foreligger.

Vilka undersokningar som skall erbjudas avgor enligt allminna principer
den behandlande lakaren i samrad med patienten, i detta fall kvinnan. En
patient kan inte pifordra en undersdkning som likaren inte finner mo-
tiverad och forenlig med vetenskap och beprévad erfarenhet.

Vid alla typer av fosterdiagnostiska undersokningar dr det enligt ut-
redningens uppfattning viktigt att riktig och detaljerad information ges. Vid
s.k. screeningundersdkningar, dvs. undersdkningar som erbjuds rutinmas-
sigt till stora grupper av kvinnor, ar det sirskilt viktigt att informationen
limnas pa ett sddant satt att kvinnan upplever att hon har valfrihet.

Utredningen anser att screeningundersékningar inte bor tillitas generellt
eftersom de dels kan uppfattas som en rutinmissig “'jakt” pa avvikelser
ignad att forsvaga synen pd manniskovardet och dels har ett begrinsat
virde nar det giller att uppticka fosterskador. Det bor i stéllet fran fall till
fall och fran tid till annan bedémas om screeningundersékning skall tillatas.
Utredningen anser det vara socialstyrelsens uppgift att ge sadan tillstand.

Fragan om sirskilda indikationer for fosterdiagnostik

Fosterdiagnostik, som dr inriktad pd att uppticka sjukdomar och miss-
bildningar, 4r i dag inte 6ppen for alla gravida kvinnor. Den erbjuds kvinnor
som befinner sig i en s.k. riskgrupp dvs. som l6per en okad risk att foda ett
barn med nigon form av avvikelse eller sjukdom som gar att faststalla
genom fosterdiagnostik.

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

Utredningen férordar att de nuvarande indikationerna for fosterdiagnos-
tik slopas. Det skall enligt utredningens uppfattning i mojligaste man vara
kvinnan sjilv som bestimmer om hon vill genomgi fosterdiagnostik. En
sddan losning stammer vil Gverens med vad som giller i friga om de tidiga
aborterna och som gér ut pa att ingen bittre dn kvinnan sjilv kan bedéma
sin situation och sina méjligheter 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. 1 férsta hand bér fosterdiagnosti-
ken givetvis vara en gemensam angeldgenhet for kvinnan och mannen. Men
detta dr inte tillrdckligt utan samhiilet maste pa ett effektivt saut erbjuda
kvinnan den hjalp och det stod som hon kan behéva for att fatta sitt beslut i
friga om fosterdiagnostik. Framfor allt stills stora krav pa information till
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de blivande forildrarna om fosterdiagnostikens mojligheter, risker och -  Prop. 1994/95:142

inte minst — begrinsningar. Bilaga 1.
Det ar den ansvarige likarens uppgift att beddma om den oro kvinnan

kanner ar vilgrundad. Det ir likaren som i sista hand avgér vilken medi-

cinsk behandling som en patient skall fd. Manga gravida kvinnor torde

kdnna en naturlig oro for fostrets utveckling. Finns det inte ndgon substans i

en sadan oro torde det inte heller finnas skél att gora fosterdiagnostik.

Kvinnan bor i stiillet - om ldkaren inte kan lugna henne - erbjudas psykolo-

gisk hjilp for att ge denna oro ritta proportioner.
I vissa fall kan emellertid kvinnans oro vara betingad av ndgon om-

standighet som 6kar den normala risken for en allvarlig skada eller sjukdom

hos fostret t.ex. att kvinnan uppnatt en viss dlder eller att hon tidigare fott

ett barn med funktionsstorning. Vidare kan det vara fraga om kvinnor som

kidnner en sa stark oro under sin graviditet att den — trots erbjuden hjilp -

paverkar hennes allmintillstdnd. Dessa faktorer kan motivera fosterdiag-

nostik.

Nirmare om information och vigledning vid fosterdiagnostik

Kvinnor som erbjuds fosterdiagnostik bor alltid informeras narmare om
undersdkningen. Hon bor fa detaljerad information om undersdkningens
syfte, vad som gr att fa fram och inte gér att fi fram vid undersékningen,
att undersokningsresultaten inte alltid 4r helt sikra samt att undersékningen
kan vara forenad med vissa risker..

Nér det giller kvinnor som I6per en 6kad risk att fi ett barn med
kromosomrubbning eller annan érftlig sjukdom bor upplysning limnas om
mdjligheterna till genetisk viigledning.

Hur skall méjligheterna till fosterdiagnostik formedlas?

Nar det giller gruppen kvinnor som ir under 35 ar och som inte tillhoér
nigon riskgrupp, anser utredningen att samhillet inte automatiskt bor ge
detaljerad information om fosterdiagnostik. Sidan information bér ges
endast till den som begir det.

I friga om kvinnor som ir ildre 4n 35 4r eller som tidigare har fott ett
barn med funktionsstorning eller som har anlag for nigon irftlig sjukdom
bdr information och vigledning i friga om fosterdiagnostik alltid erbjudas.

Information om testresultatet

Enligt utredningens uppfattning bor kvinnan alltid ha ratt att fa alla till-
gangliga upplysningar om fostrets hilsotillstand. Liakarna bor dock spontant
endast limna ut information om sadant som kan paverka det blivande
barnets halsotillstind. Uppgift om det blivande barnets kon bor inte limnas
ut utan att kvinnan sirskilt begir det, savida uppgiften inte — som vid t.ex.
blodarsjuka — har betydeise for att bedéma fostrets hilsotillstind.
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Vigledning m.m. efter testresultat Prop. 1994/95:142

) . ) . \ . Bilaga 1.
Beskedet om att fostret dr skadat eller sjukt utldser ménga ganger en kraftig

sorgereaktion. Den information om sjukdom eller avvikelse som limnas
forsta gangen till de blivande foraldrarna och hur informationen {amnas kan
bli avgorande for kvinnans (férildraparets) senare stillningstagande om
hon (de) skall behalla fostret eller lata abortera det. Nar informationen
lamnas bér bade den ansvarige gynekologen och kuratorn pa kvinnoklini-
ken vara ndrvarande. Om mdjligt bér ocksd en genetiker och en om-
sorgskurator vara tillginglig.

Utbildning m.m.

Enligt utredningens uppfattning bor det ingé i_-barnmorskeutbildningen att
fa grundliggande kunskaper om de psykologiska aspekierna pa fosterdiag-
nostik och de fragor som hor till denna t.ex. aborter och handikappades
situation.

Ocksa den ansvarige likaren behover som regel fordjupade kunskaper i
friga om handikappades situation. Sidana kunskaper bér 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 ar diremot 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 sdvitt kiant annu inte pa manniskor.

Utredningen anser att siddan diagnostik inte bér tillatas utanfér forsk-
ningsomradet innan man med sidkerhet vet att den inte paverkar det blivan-
de barnets utveckling. De medicinsk-etiska kommittéerna bér f6lja forsk-
ningen pa omradet.

Abort efter den 18:e graviditetsveckan

Enligt nuvarande abortlag giller att abort i princip ar tillaten sa linge det
inte kan antas att fostret ar livsdugligt. Begérs abort efter den 18:e gravidi-
tetsveckan maste tillstand fran socialstyrelsens réttsliga rid inhamtas. Grin-
sen for livsduglighet anses pa vetenskapens nuvarande standpunkt ligga vid
24 graviditetsveckor. Abort tillats i princip inte senare 4n i den 22:a gravidi-
tetsveckan.
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Enligt utredningens direktiv — férestavade av socialutskottet — bor ut-  Prop. 1994/95:142
redningen dverviga en sinkning av 18-veckorsgrinsen for att ett beslut om  Bilaga 1.
abort inte skall fattas alitfor nira den tidpunkt da fostret miste bedomas
som livsdugligt.

Entigt utredningens uppfattning utgér 18:e graviditetsveckan i dag och
inom den framtid som vi kan Gverblicka i sig en betryggande sidkerhets-
marginal till livsduglighet. Detta har bl.a. att géra med att det i dag finns
diagnostiska mojligheter att med stor exakthet faststilla fostrets alder.

Utredningen anser inte att det finns etiska, medicinska eller psykologiska
skl att sinka 18-veckorsgrinsen. Nagon andring av nuvarande ordning
foreslas darfor inte. Inte heller finner utredningen négon anledning att
indra den Gvre griansen for abort dvs. livsduglighet.

Det bor ankomma pé socialstyrelsens rittsliga rad att flja den medicins-
ka utvecklingen pa omradet och vid behov sinka den grins som for nirva-
rande giller enligt praxis for nar abort skall vara tilliten dvs. 22 veckor.

Nir det giller frigan om att ange forutsattningarna for tillstand till abort
efter 18:e graviditetsveckan anser utredningen inte att det finns skl att
andra det nuvarande begreppet “synnerliga skal™.

Bland de omstindigheter som enligt utredningens uppfattning bor fore-
ligga for att tillstdnd till abort skall ges efter 18:e graviditetsveckan kan
nimnas att kvinnan (forildraparet) inte fore 18:e veckan haft tillfille att ta
stillning i friga om abort och det kan befaras eller dr 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 stillning i frigan fore den 18.e graviditets-
veckan.

Utredningen foreslar att det sjukhus eller annan sjukvérdsinrittning som
har utfért aborten skall ha en laglig skyldighet att erbjuda kvinnan (for-
dldraparet) samtalskontakt efter abort. I forsta hand torde det vara kura-
torns uppgift att ge detta stdd. Kvinnan (foraldraparet) 4r inte skyldig att
stilla upp pa en siddan 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 innebir
allvarlig fara for kvinnans liv eller hilsa.

Missbildningsregister

Utredningen lamnar slutligen forslag pa en central och rikstickande regi-
strering av missbildningar i friga om ofédda och fédda barn i landet.
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Dnr 11/90 Prop. 1994/95:142

Bilaga 2.
Statens 1991-12-17
medicinsk-etiska

rad

Socialdepartmentet
103 33 Stockholn

%2 91 1 0 2010
T S5 /4

Yttrande Sver beténkandet Den gravida kvinnan och fostret -
tvd individer (SOQU 1989:50)
Ert dnr S 4759/89

Hirmed &versindes Statens medicinsk-etiska rdds synpunkter
pd betidnkandet Den gravida kvinnan och fostret - tva
individer (SOU 1989:51). Yttrandet slutbehandlades vid
sammantrédde den 13 december, 1991.

Synpunkterna delas av: Gunnar Bengtsson, ordférande,
Ledaméterna: Margitta Edgren, Mary Frank, Bo Holmberg, Rolf
L Nilsson, Bertil Persson

Sakkunniga: Erwin Bischofberger, Birgitta Bjérck, Helge
Brattgdrd, Anne-Christine Centerstig, GSran Hermerén, Per
Christian Jersild, Jan-oOtto Ottosson, Carl-Edvard Sturkell.

Andra synpunkter vad avser abortinriktad fosterdiagnostik
har framforts av Ulla Brandén och Barbro Carlsson som
skriftligt formulerat en avvikande mening, vilken har
bilagts rddets yttrande (bil. 1).

unnar/ Bengtsson
ordférande : e

T AL R L. \‘._ [
/Wanja Gavelin
Sekreterare
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Bilaga 2.
Statens 1991-11-18
medicinsk-etiska
rad

Synpunkter p&d betidnkandet "Den gravida kvinnan och
fostret - tvA individer™ SOU 1989:51

INNEHALLSFORTECKNING

92 01 10

ETISKA UTGANGSPUNKTER 1

FOSTERDIAGNOSTIK OCH ABORT 3

Sammanfattning
R&dets diskussion
Ridets stdllningstagande

ALLMAN FOSTERDIAGNOSTIK 8
- speciellt ultraljudsundersékningar

Sammanfattning
Ridets diskussion
Ridets stdllningstagande

VILKA SKALL ERBJUDAS FOSTERDIAGNOSTIK? 10

Sammanfattning

Ridets diskussion

~ &lder

- genetisk risk

Rddets stdllningstagande

INFORMATION I SAMBAND MED ATT FOSTERDIAGNOSTIK
AKTUALISERAS 13

Sammanfattning
Rddets diskussion
Raddets stdllningstagande

INFORMATION EFTER DET ATT RISK FOR FOSTERSKADA
HAR KONSTATERATS 15

Sammanfattning

Rddets diskussion

Radets stdllningstagande
- allmidnna synpunkter

- bifynd

- genetisk information
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TIDSGRANSER FOR ABORT

Sammanfattning

Raddets diskussion

- allménna synpunkter

- tidsgrinsen fér fri abort
- de sena aborterna

R&dets stdllningstagande

ABORTFOREBYGGANDE ATGARDER
Sammanfattning

Rddets diskussion
Ridets stidllningstagande

Bil. 1 sirskilt yttrande

Prop. 1994/95:142
Bilaga 2.

17

21

22
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Statens 1991-12-17
medicinsk-etiska rad

Synpunkter p& betinkandet "Den gravida kvinnan och
fostret - tvd individer" (SOU 1989:51)

ETISKA UTGANGSPUNKTER

Ridet noterar utredningens stdllningstagande att den
gravida kvinnan och fostret skall ses som tvd skilda
individer.

Radet saknar dock i betidnkandets fdrslagsdel en analys av
de speciella etiska konflikter som uppkommer p& grund av
detta stdllningstagande. Inte heller redovisas de vérde-
avvidgningar som detta stillningstagande har fdranlett.
Radet vill ddrfdr komplettera betlnkandet pd denna punkt.

Efter denna analys instdmmer rddet i utredningens utgdngs-
punkt att fostret har rdtt till skydd, men att frémst
kvinnans intressen behdver avvigas mot fostrets skyddsvirde
vid stédllningstaganden till fosterdiagnostik och aborter.

Det féreligger inom ridet en bred acceptans av den lag-
stiftning som medger fria generella aborter. Riadet avstar
didrfdr fran att gd in pd den frdgan i det féljande utom vad
avser den Ovre tidsqrinsen f8r de fria aborterna.

Utredningen sl3r redan i sitt val av titel p& betlinkandet
"Den gravida kvinnan och fostret - tvd skilda individer"
fast att den blivande modern och det blivande barnet ir tva
skilda individer som b3da ir skyddsvérda. Utredningen fram-
hidller att &ven om detta &r utgdngspunkten miste man emel-
lertid lata den enes intresse ibland g& fdre den andras.
Det blivande barnet kan inte enbart ses som en del av kvin-
nans kropp men det &r lingt fram i graviditeten beroende av
moderns kropp f8r sin utveckling (s. 11).

Raddet har funnit att liknande tankegdngar 1&g till grund

f£é6r 1974 &rs abortlag. Den beslutande majoriteten betonade
dock starkare &n vad utredningen gdr att fostret fram till
livsduglighet utanfSr kvinnans kropp inte var att betrakta
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som en individ.

Bakgrunden till det &dndrade synsdttet i detta avseende kan
sdkas i forskningens framsteg och den ddrmed sammanh&ingande
utvecklingen av fosterdiagnostiken. Genom t.ex. de
rutinmissigt genomfdrda ultraljudsundersdkningarna pi
mddravirdscentralerna kan fostrets biologiska identitet
faststillas pd ett sidtt som tidigare inte var méjligt. Man
kan nu med en alltmer férfinad diagnostik splra skador och
missbildningar pd fostret i ett allt tidigare skede under
graviditeten.

Mot denna bakgrund férefaller det naturligt att utredningen
har velat framhdlla fostrets stdllning. Utredningen under-
l4ter dock att i fdrslagsdelen analysera de etiska kon-
sekvenser som detta stillningstagande ger upphov till och
vilka avvigningar mellan olika vdrden som har gjorts f&r
att fdrslagen etiskt skall kunna motiveras.

Rddet vill dirfdér inledningsvis presentera sina utgdngs-
punkter f£8r stdllningstagande till aborter och foster-
diagnostik. :

Etiska diskussioner rér sig alltid pd ett principplan som
avspeglar det ideala fdrhdllningssdttet. Verkligheten
tvingar emellertid fram kompromisser. Olika etiska
principer kan r8ka i konflikt med varandra eller med andra
mdl s3 att en avvigning mellan olika angeligna virden och
intressen miste gdras. Detta dilemma &terspeglas inte minst
i lagstiftningsarbetet.

Utredningen vdljer att betrakta den gravida kvinnan och
fostret som tvd skilda individer. Detta har dock inte lett
till ett f6rslag om att ge fostret juridiska rattigheter;
sddana rdttigheter tillkommer enligt den nuvarande lag-
stiftningen endast levande fddda barn.

Utredningen baserar i stillet sitt férslag pid att fostret
har ett skyddsvirde, som 8kar i takt med fostrets tillvidxt
men underliter att redovisa ett tydligt stillningstagande
till hur detta kan f¥renas med bdda de uppfattningar om nir
minniskan uppstdr, som beskrivs i betiinkandet.

Radet har f8r sin del grundat sitt stidllningstagande pd
féljande motivering:

I rddets skrift om "Det sviArfingade minniskovirdet" (Etiska
vigmdrken nr 4) speglas de bdda vanligaste uppfattningarna
om ndr livet bdrjar bl.a. genom f&ljande synsidtt.

* mdnniskan uppstdr vid befruktningen och har frén
bdrjan fullt midnniskovdrde.Detta synsitt utesluter
inte att en virdeavvigning fdr gdras d& olika legitima
intressen kommer i konflikt med varandra.
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* livet ses som en utveckling didr minniskovirdet utveck-
las successivt. Embryon och foster har ridtt till
skydd, men skyddsvirdet innebdr inte en absolut ritt
till liv ndr det kolliderar med andra legitima intres-
sen.

I ridet féreligger enighet om att den gemensamma virde-
grunden fo6r den fortsatta dialogen &r att fostret har ritt
till skydd under sin utveckling. Denna ritt midste emeller-
tid vdgas mot moderns ridtt till sjédlvbestimmande.

Konflikten kan ddrvid- finnas mellan moderns h&dlsa och
fostrets liv, mellan moderns sociala situation och fostrets
skyddsvidrde, mellan moderns férhoppningar om ett friskt
barn och den skada fostret dr behidftat med, mellan en svir
integritetskridnkning (vAldtikt) av modern och det liv som
uppstir. Dessutom mdste hinsyn tas till den numera fdga
uppmirksammade konflikten att en restriktiv abortlagstift-
ning kan motverka sitt syfte att bevara liv genom att
risken for illegala aborter med Sdesdigra féljder fér bade
kvinnan och fostret kan oka.

FOSTERDIAGNOSTIK OCH ABORT

Rddet diskuterar i detta avsnitt framfdr allt avvigningen
mellan kvinnans rdtt till sjidlvbestdmmande och fostrets
skyddsvidrde.

Bddadera fridmjas av att samhdllet ger sjuka eller skadade
barn mdjlighet till goda uppvixtférhdllanden och av en
bppen debatt om var grinserna for fosterdiagnostiken skall

ga.

R&det godtar ocksd nuvarande lag som medger fria aborter.
Vidare anser ridet att fosterdiagnostik kan vara viktig som
stdd £8r det medicinska omhiindertagandet av bide kvinnan
och fostret.

Samtidigt anser rldet att det finns sédrskilda problem med
en fosterdiagnostik vars resultat kan anvindas som underlag
f6r abortbeslut. Hir finns i vissa fall en mycket tydlig
konflikt mellan kvinnans sjdlvbestidmmande och fostrets
skyddsvirde & ena sidan och risken f£8r en syn pd minnisko-
vidrdet som medfdr en minskad tolerans f£8r avvikelser &
andra sidan. Hur skall denna konflikt hanteras? Skall
kvinnans valfrihet f& ta 8ver risken att pd lidngre sikt fir
en urholkning av mdnniskovidrdet?

R3det anser att en sddan urholkning bdr motarbetas. Samti-
digt inser r&det att kunskaper om risken for svdra
sjukdomar/missbildningar &r av intresse f£&r kvinnan.
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syftet med fosterdiagnostik &r flerfaldigt Bilaga 2.

* kontrollera graviditetens fdrlopp

* ddmpa oro f6r missbildningar och dirigenom kanske
férebygga abort av ett friskt foster

* bilda underlag fdr att behandla foster samt fdrbereda
férlossning eller mottagande av det nyfédda barnet

* bilda underlag f8r abortbeslut pd grund av sjukdomar
eller missbildningar

Ca 25 % av alla missbildningar kan f£dr ndrvarande upptédckas

genom fosterdiagnostik. Utvecklingen inom omr&det leder

dock till att allt fler missbildningar kommer att kunna

upptickas. Flertalet av de fosterdiagnostiska undersdk-

ningarna har tidigare gjorts under 14-18 graviditetsveckan.

Nya diagnostiska metoder har lett till att en del kan gdras

fére den 12:e graviditetsveckan.

Ett av de mest grundldggande etiska problemen i samband med
fosterdiagnostik &r att den &r sammankopplad med abort som
konsekvens.

Det dr d&rfér nddvidndigt att dverviga dels de etiska pro-
blem som &r férknippade med abort i allmdnhet dels beddma
onm det finns speciella etiska problem i samband med en
abort som £51jd av fosterdiagnostik.

De etiska &vervédganden som ligger till grund fo6r st&ill-
ningstagandet &r

- en humanistisk m&nniskosyn

~ sjdlvbestémmande grundat pd kunskap
~ plikten att gbra gott

- plikten att inte skada

- rdttviseprincipen

Inledningsvis bér betonas att det inom rédet rider en
mycket bred enighet om =~ alldeles oavsett ndr man anser
att fostret skall tillerkdnnas mdnniskovdrde - att ett
fosters tillvdxt skall frémjas och skyddas. En abort &r
alltid en nddldsning och avvidgningen mellan olika etiska
principer konfliktfylld. Férebyggande &tgidrder mot odnskade
graviditeter &r darfdr synnerligen viktiga och bdr ges ett
6kat utrymme i abortdebatten.

Men om den gravida kvinnan?! (férdldraparet) av olika skil
inte orkar med att ta pd sig ansvaret fdr ett barn har hon
med hédnvisning till nuvarande lagstiftning och utan att
ange skil ridtt att avbryta graviditeten upp till en viss

1 fortsdttningen skrivs fér enkelhetens skull
konsekvent "kvinnan" ndr den gravida kvinnan och/eller
férdldraparet avses.
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tidsgréns.

Om ett stidllningstagandet till abort pd fosterskadeindika-
tion skall beddmas annorlunda &n andra aborter kridver dir-
for en nidrmare etisk analys.

Fostret

Sett frin fostrets synpunkt innebir en abort pd skadeindi-
kation att det forvigras mdjligheten till liv beroende pd
att det skulle fddas med svdr sjukdom/missbildning. Det kan
ses som ett dsidosidttande av minniskovirdet.

Men man kan ocksd hdvda att den avvikelse som fostret skul-
le fddas med skulle kunna leda till ett lidande som minskar
vdrdet av att fddas. Hdr kommer principen om att inte skada
och att minska lidandet i blickpunkten. Problemet &r dock
att det 4r svdrt att avgdra hur mycket lidande som skall
beddmas beridttiga till abort och vem som skall avgdra var
den grinsen gir.

Den gravida kvinnan

I enlighet med abortlagstiftningen har kvinnan rdtt till
sjdlvbestimmande. Aven i samband med abort p& fosterskade-
indikation dr det hennes liv som pdverkas. Vem kan tvinga
henne att f&8da ett barn, som hon inte anser sig ha méjlig-
het att ta hand om oavsett om barnet dr skadat eller ej?
omvint giller att ingen har ridtt att tvinga henne att gora
abort. Beslutet om en abort &r dock normalt ett svart och
tungt beslut dir kvinnan viger in mdnga faktorer, t.ex.
familjens méjligheter att ta hand om barnet.

Valet av abort kan ocksd vara grundat p& den egna instdll-
ningen till handikapp. Olika kvinnor kan d& gdra olika be-
ddmningar bercende pd olika grad av kunskap och erfarenhet.
F6r en kvinna kan lingtan att fi ett barn viga tyngre &n
f&ljderna av att fd ett barn behiftat med skada/sjukdom. En
annan kvinna gdr beddmningen att hon vill férskona fostret
frdn framtida lidanden. Frin etisk utgdngspunkt skulle 43
principen att inte skada (barmhdrtighetsmotivet) kunna
dberopas. Kvinnan som fostrets féretrddare skulle di vara
den som var mest ldmpad att géra beddmningen av vilket
framtida 1liv fostret skulle gi till mdtes.

Den blivande barnafadern

Mannens roll och ansvar i samband med beslut om avbrytande
av graviditet dr fdga uppmdrksammade. Detta gidller dven vid
abort pd fosterskadeindikation.

Fo6r att mannen skall fi m&jlighet till medansvar, krévs att
han f&r tillgdng till samma information och kunskap som
kvinnan och att han deltar i kontakterna med hdlso- och
sjukvarden. Det &r dock kvinnan som kan &ppna mdjligheten
till delaktighet f&r mannen och hon 4r den som fattar det
slutliga avgdrandet om det rider olika meningar.
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Vid en bedémning av mdjligheterna att ta hand om ett Bilaga 2.

sjukt/missbildat barn miste ocksd den totala familje-
situationen beaktas. Den kan vara préglad av svlrigheter i
form av dilig ekonomi, missbruk, relationsstérningar m.m.
De som redan har ett sjukt/missbildat barn eller har flera
barn inom familjen kan vilja vdlja bort ett foster av
omsorg for de barn som redan lever. Andra erfarenheter av
vilka fysiska och emotionella pifrestningar ett skadat barn
kan medfdra i familjerelationerna kan ocksd péverka
beslutet. Denna beddmning behdver inte innebidra ett
férnekande av andra sjuka/missbildade barns minniskovidrde
eller méjligheter till ett meningsfullt liv. Hinsynen till
helheten i det enskilda fallet utgdr den etiska
utgingspunkten £8r stillningstagandet.

Familjen kan ocksd uppleva en abort som enda m&jlighet pd
grund av de betingelser den anser samhdllet ger fdrdldrar
med ett handikappat barn.

Forskningen

Kartliggningen av den minskliga arvsmassan pdgdr och i takt
med kunskapstillvdxten kommer forskarnas m&jligheter att
lokalisera/bestémma ytterligare genetiskt betingade sjuk-
domar/skador att &ka. Den kunskap som inhdmtas via forsk-
ningen dr en viktig férutsdttning £6r utvecklingen av
bidttre diagnostik - och behandlingsmetoder men i vilka
former tilldmpningen skall ske miste etiskt prédvas.

Hidlso~ och sjukvdrden

Stdller hdlso- och sjukvdrden fosterdiagnostik till f&r-
fogande kan det uppfattas som ett tecken pd att samhdllet
vill ge kvinnan mdjlighet att undvika att féda ett handi-
kappat barn. Det vore di oetiskt att inte 1&ta alla f&
tillgdng till denna m&jlighet.

Samh&dllet kan ocksd via lagstiftning utdva inflytande genom
att inte tillhandahllla m&jlighet till fosterdiagnostik.
RADETS BTALLNINGSTAGANDE

For fosterdiagnostik och abort pd fosterskadeindikation
talar:

* kvinnans sjdlvbestdmmande bér tilldmpas lika oavsett

abortorsak
* fostret kan besparas ett framtida lidande
* fostrets skyddsvdarde kan inte alltid vaga tyngst
* familjen kan besparas en framtida svdr social
situation

* svidrigheten att s&itta grinser fér vilka skador/sjuk-
domar som skall vara indikation f8r abort (gradering
av midnniskovidrdet)
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* personer med drftliga sjukdomar kan "vdga" skaffa sig
barn
* abort av "friska" foster fér sdkerhets skull kan
minska

Emot fosterdiagnostik och abort pd fosterskadeindikation
talar:

*

fostrets minniskovirde mdste hivdas

en gradering av midnniskovirdet pd funktionell grund

en minskad tolerans f&r avvikelser (jakten pd det

perfekta livet)

kraven pd att ftda “friska" barn kan dka (inskr&nk-

ningar i sjdlvbestdmmande och valfrihet)

resurser fér skadade/sjuka barn kan komma att

begransas

* krav pd fosterdiagnostik kan kopplas till mdjligheter-
na att fd vissa trygghetsskapande livsvillkor till-
godosedda (foérsdkring, arbete m.m.)

* fosterdiagnostiken kan skapa oro och innebdra ett hot

mot manniskovdrdet

* *

*

*

Ridets majoritet finner vid en sammanvigning av argumenten
att de skdl som talar f8r fosterdiagnostik viger tyngst (se
ocksd s#rskilt yttrande, bil. 1). Detta stidllningstagande
inneb3r dock inte ett obetingat ja till generella
erbjudanden om fosterdiagnostik utan bakomliggande
medicinska motiv.

Fosterdiagnostiken har inneburit en &kad kunskap om fost-
rets status som kan vara av godo f6r bdde det blivande
barnet och fdrdldrarna. Fdrdldrapar med drftliga sjukdomar
kan vd8ga skaffa barn och undvika att abortera friska
foster. Samtidigt kan upptédckten av en avvikelse eller ett
faststdllande av kdn leda till abort.

R%det vill d&rfdr starkt understryka vikten av att foster-
diagnostik inte fAr leda till att minniskovirdet kopplas
till funktioner.

Syftet med fosterdiagnostiken &r bl.a. att finna svira
sjukdomar/missbildningar. Den #r d& inriktad pd att bed&ma
fostrets funktionella status. En kritik som kan riktas mot
de selektiva aborterna 4r att denna utgdngspunkt kan leda
till en "sorteringsmodell" baserad p&d funktionsduglighet.

Ett sddant synsdtt skulle i fdrlingningen kunna leda till
en f6r sndv (reduktionistisk) syn p& minniskan och hennes
ansvar fdr medmdnniskor och samhdlle. Radet finner att
denna hotbild kan £f4 till £81jd att tekniken i sig utmllas
som ndgot ont, ndr diskussionen i stdllet borde gdlla hur
den skall tilldmpas s& att dess eventuella risker begrinsas
och dess nytta maximeras. Samhidllet miste dirfdr ha
mdjlighet att kontinuerligt fdlja utvecklingen och utfirda
bestédmmelser om vilka kriterier som bér tilldimpas i samband
med erbjudande om fosterdiagnostik.
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R3det finner att kvinnans sjdlvbestidmmande tar dver
fostrets skyddsvdrde fram till livsduglighet efter det att
en allvarlig skada/sjukdom har faststdllts genom
fosterdiagnostik och &vervdganden om abort gdrs. Den
berdrda vardpersonalens uppgift 4r di att ge kvinnan en
allsidig kunskap om fostrets framtida m&jligheter och de
risker som dr forknippade med den konstaterade skadan/
sjukdomen. Fadern till det vintade barnet bdr si langt
méjligt gdras delaktig i beslutsprocessen.

Radet finner det angeldget att den information som ges till
kvinnan baseras pi medicinska fakta. Den bdr &ven hjdlpa
kvinnan att tinka igenom och diskutera de etiska frdgorna
sd att hon pd ett genomtinkt och sjilvstdndigt sitt kan ta
stdllning till en eventuell abort.

ALLMAN FOSTERDIAGNOSTIK
- speciellt ultraljudsundersékningar

Radet féresldr att begreppen fosterinriktad resp. abort-
inriktad indikation utménstras med hd@nsyn till att en s.k.
fosterinriktad undersékning kan ge resultat som leder till
overvdaganden om abort.

Radet vill ocksd understryka att sidkerheten utgdr en viktig
komponent i den etiska beddmningen. Radet vill d4rfdr peka
P4 behovet av $kad kunskap om m&jligheterna till "sjdlv-
1dkning" av vissa missbildningar under fosterstadiet.

R3det anser att ultraljudsundersdkningar frén etisk syn-
punkt ir godtagbara under fdrutsittning att sdvial kvinnan
som vardpersonalen dr vil inférstddda med de situationer
som kan uppstd. Kvinnan behéver fdre ultraljudsundersdkning
£f4 veta att Hven skador pd fostret kan upptickas och ges
mdjlighet att avstd frdn underssdkningen.

Ridet finner att en diskussion om virdet av de generella
ultraljudsundersdkningarna frémst bdr grundas pd vetenskap
och beprévad erfarenhet. Ultraljudsundersékningarna i
samband med graviditet utgdr ett exempel pad en metod dir
indikationerna f&ér undersdkning undan f&r undan har vidgats
utan att den medicinska nyttan har utvidrderats.

RADETS DISKUSSION

Utredningen anger att av de &rligen utférda ca 37 000 abor-
terna gérs f6r ndrvarande ca 200 pd fosterskadeindikation.

Den &vervdgande delen av fosterdiagnostiken sker i syfte
att faststdlla graviditetens lidngd, kontrollera fostrets
utveckling och skapa goda betingelser fér fdrlossningen.
Speciellt gdller detta f6r ultraljudsundersdkningar som
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rutinmissigt erbjuds alla gravida kvinnor i 16-17
graviditetsveckan.

Over 90 % av alla kvinnor tackar ja till erbjudandet om
ultraljudsundersdkning. Det dr inte ovanligt att anhériga
dr med under undersékningen. I flertalet fall dr undersdk-
ningens utfall positivt, men skador pd fostret kan upp-
tdckas. Med en alltmer férfinad apparatur &kar m&jlig-
heterna att upptdcka ytterligare avvikelser. Redan i dag
kan Downs syndrom upptédckas med den mest utvecklade utrust-
ningen.

Enligt uppgift frdn Lund (juni 1991) g&érs i dag ca 75 % av
alla de aborter som gérs pd indikation om fosterskada pé
grundval av ursprungligen fosterinriktade undersdkningar
(ultraljudsundersdkningar). Ndgot ligre procentandel
redovisas frdn andra sjukhus.

Utredningen har inte tillrdckligt uppmdrksammat detta pro-~
blem och kan genom sitt ordval fdrleda lidsaren att tro att
det g&r en tydlig skiljelinje mellan s.k. fosterinriktad
och s.k. abortinriktad diagnostik.

En ytterligare svdrighet i beddmningen beror p& att det
enligt senare medicinska rén finns en mdjlighet att vissa
missbildningar r4ttar till sig under graviditetens f&rlopp.
Det féreligger alltsd en diagnostisk osikerhet.

Den svenska spiddbarnsdddligheten d#r ldg och det finns inga
sdkerstédllda uppgifter om att spidbarnséverlevnaden &kat
eller att behandlingen efter f&rlossningen forbittrats
sedan de generella ultraljudsundersdkningarna inférdes.
Indikationerna f#r undersdkningen har efterhand vidgats
frén att gilla speciella riskgrupper och vissa kliniska
situationer till att gilla alla gravida kvinnar oavsett
medicinsk nytta. Tillvixten har i stort skett utan ndgon
allmdn diskussion om vem som egentligen vill ha undersdk-
ningen och hur medicinskt motiverat det ir att erbjuda alla
gravida kvinner undersdkningen.

RADETS STALLNINGSTAGANDE

Radet vill framh&lla att den uppdelning i fosterinriktad
resp. abortinriktad indikation som gérs i utredningen inte
dr relevant och kan skapa en missvisande férestidllning om
att en skillnad kan upprdtthlllas. Det &r dArfdr viktigt
att den information som ldmnas fdre unders®&kningen ger
kvinnan utrymme att vdlja om hon vill genomgd ultraljuds-
undersékning eller ej. Lika viktigt &r att den som utfér
undersdkningen har en beredskap att hantera de situationer
som kan uppstd om bilden visar att fostret dr behidftat med
en skada (se avsnitten om information s. 13).

Radet vill ocksd betona vikten av att etiska beddmningar
grundar sig pd tillgidngliga fakta. Det #r dQdrfdér angeliget
att skaffa ytterligare kunskap om fostrets méjligheter till
"sjdlvldkning" av vissa observerade missbildningar.
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Ridet finner att ultraljudsundersdkningarna dr en vil
etablerad och riskfri undersdkningsmetod som i sin gene-
rella form mer grundar sig pd "social"indikation &n pd
vetenskap och beprévad erfarenhet. Undersdkningarna har ett
stort vidrde i enskilda fall men den medicinska nyttan av de
generella undersdkningarna dr inte klargjord, varfdr en
utvdrdering av undersékningarna i detta perspektiv borde
komma till stdnd.

VILKA SKALL ERBJUDAS
FOSTERDIAGNOSTIK

Ridet finner att frén etisk synpunkt bdr alla kvinnor f&
information om fosterdiagnostik. Detta stdllningstagande
grundar sig pd att m&jligheten att utdva sjidlvbestimmande
dr kopplat till rdtten till kunskap som gidller lika foér
alla under graviditeten. Med hdnsyn till att de medicinska
indikationerna for fosterdiagnostik kan viga olika tungt,
dr det viktigt att de kvinnor som har de starkaste medi-
cinska incitamenten i f8rsta hand fir mdjlighet att f&
undersdkningar, si att inte resursutnyttjandet fdrbehdlls
kvinnor med goda kunskaper om de metoder som kan erbjudas.

Medicinska, legala och ekonomiska skdl kan medfdra att
utbudet begridnsas.

Radet delar utredningens férslag till prioritering av
grupper. Denna innebir f&ljande ordning.

- kvinnor med &rftliga anlag £6r allvarlig sjukdom/
missbildning samt kvinnor som tidigare fitt barn med
funktionsstérning rekommenderas fosterdiagnostik och
genetisk rédgivning

- kvinnor &ver 35 &r erbjuds fosterdiagnostik och ges
information med beaktande av unders&kningarnas risker,
begrdnsningar och tillférlitlighet

- kvinnor under 35 3r ges information pd beg&iran

RADETS DISKUSSION

Den riktade (selektiva) fosterdiagnostiken erbjuds i dag de
kvinnor som befinner sig i en riskgrupp t.ex. berocende pd
dlder, &rftliga anlag eller med ett tidigare f&tt barn med
funktionsstdrning. Oro kan ocksd under vissa omst#dndigheter
vara indikation f£8r fosterdiagnostik.

Utredningen f8resldr att de nuvarande indikationerna f£dr

fosterdiagnostik slopas. Kvinnan sjidlv bdr f& avgdra om hon
vill genomgd fosterdiagnostik. Utredningen gbr dock en viss
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distinktion mellan dem som skall f& information pd begiran
och dem som skall erbjudas information. R3det anser att
kvinnans sjdlvbestimmande skall tillmdtas stor betydelse
men vill 3ndd erinra om att enligt hilso- och
sjukvdrdslagen kan ingen kriva en undersdkning som inte &r
medicinskt motiverad och i enlighet med vetenskap och
beprévad erfarenhet.

Alder som grund fér fosterdiagnostik

Moderns dlder 3r den vanligaste orsaken till annan foster-
diagnostik &@n ultraljudsunderstkning. I genomsnitt ca 75 %
av alla andra nuvarande undersdkningar gérs pd denna grund.
Dessa undersdkningar &r frimst inriktade pd att sdka
kromosomavvikelser.

Det frimsta skidlet foér detta ir att risken att f& barn med
kromosomskada Skar med stigande &lder. Risken dkar till

0,3 % for kvinnor dver 35 Ar och 8r ca 1 % £6r kvinnor &ver
41 &r. Fdr ndrvarande féds ca 30 % av alla barn med
kromosomskada av kvinnor &ver 35 &r.

Det finns indikationer pd ett samband mellan faderns dlder
och en tkad risk f8r kromosomskada. Det kridvs dock mer
forskning f6r att f4 fram tillfdrlitliga resultat.

Rldersgrinsen £8r erbjudande om fosterdiagnostik varierar
inom olika landsting, i regel gdr gr&nsen vid 35 resp. 37
dr. Andelen som tackar nej till erbjudandet dr stérst i
glesbygd - 75 § (Jimtland) - och ligst i storstadsomrdden -
20 %.

R&dets stdllningstagande

Féljande skdl talar fdr att &lder bdr sittas som grins fér
erbjudande av fosterdiagnostik

* andelen barn med kromosomskada &kar med moderns &lder
* ett erbjudande till alla tkar sannolikt efterfrdgan
vilket frestar pd sjukvirdens begrinsade ekonomiska

resurser

* rissfallsrisken vid fostervattensprov dr 0,2-0,6 %
oberoende av &lder och ger alltsd en anledning till
restriktivitet

* yngre, vdlutbildade kvinnor kan &ka sina ansprdk si
att mer behdvande fir std tillbaka

F&8ljande skdl talar emot en dldersgrins

* 70 % av alla kromosomskadade barn f£&ds av kvinnor
under 35 &r bercende pd att antalet fddslar ir
vdsentligt hégre i dldersgrupperna under 35 ar

* kvinnans méjlighet att utdva sjdlvbestimmande bdr inte
vara beroende av alder och sjilvbestimmandets férut-
sdttning dr rdtten till kunskap

* ekonomisk fdrmdga bér inte vara utslagsgivande

* resurssvaga kvinnor kan hamna i underlige pd grund av
bristande kunskap
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* en dldersgridns fokuserar intresset pd kromosomskador
som bara utgdr en liten del av orsakerna till skador
och sjukdomar hos fostret

Vid en sammanvdgning av skdlen f&r att ha dlder som grund
f6r fosterdiagnostik har rddet funnit att kvinnans sjdlv-
bestimmande skall oavsett dlder viga tungt. Att utdva
sjédlvbestdmmande férutsdtter en r&tt till kunskap som &r
lika f6r alla. Rittviseaspekten talar fér att alla oavsett
dlder skall erbjudas information. Eftersom de medicinska
indikationerna &kar ndgot med stigande 31der kan det av
resursskil vara berittigat med en 4ldersgrins for nir denna
fosterdiagnostik skall erbjudas.

Familjer med barn med funktionsstdrning eller genetisk risk
som grund for fosterdiagnostik

Till denna grupp réknas férdldrapar med eventuella anlag
fér kromosomrubbning, monogena sjukdomar, X-bundet recessiv
sjukdom, neuralrdrsdefekter m.m.

Anlaget och den ddrmed forknippade risken har oftast upp-

dagats genom tidigare férekomst av skada/sjukdom i slidkten
eller genom ett inom familjen tidigare f6tt barn med funk-
tionsstérning.

RADETS STALLNINGSTAGANDE

Fdljande skdl talar for att fosterdiagnostik skall erbju-
das/rekommenderas

* kvinnans rdtt att sjdlv bedéma familjens mdjligheter
att ta hand om ett skadat barn

* friska foster kan aborteras

* férdldraparet kan vdlja att avstd fran barn trots att
de gdrna vill ha barn

* ogrundad oro under graviditeten

F6ljande skdl talar emot fosterdiagnostik

* en dkad press fran omgivningen att genomgd foster-
diagnostikundersdkning

* en "ekonomisk press" i en situation di samhillets
resurser dr begrdnsade

* en gradering av mdnniskovdrdet

* minskad tolerans fdr avvikelser

R3det finner vid en sammanvdgning att skidlen fér att alltid
erbjuda fosterdiagnostik till kvinnor med genetisk risk for
svidr sjukdom &verviger. Dessa kvinnor bdr ocksd erbjudas
genetisk r8dgivning om de diagnostiska m&jligheter som
féreligger - framst av humanitdra och sociala skil. Det &r
dock vidsentligt att diagnostikens begrinsningar ocksd fram-
hdlles.
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INFORMATION | SAMBAND MED
ATT FOSTERDIAGNOSTIK
AKTUALISERAS

Ridet finner att den etiska kirnpunkten i samband med fos-
terdiagnotik 4r hur informationen l&mnas och utformas
eftersom samhillets och omgivningens fdrvéntningar kan
plverka stillningstagandet och std i strid med kvinnans
énskan att fi ett barn.

Nigra fasta regler f8r vem som skall limna informationen
gldr inte att faststidlla, inte heller vilken information som
skall ges och hur den skall 8verbringas. Informationen
mdste anpassas till situationen och krédver stor lyhdérdhet
och medvetenhet hos den person, som ger den. Kvinnan skall
dock ha en allsidig information om resp. metods
tillférlitlighet, begridnsningar och risker.

Det #r enligt rldets uppfattning viktigt att informationen
ges muntligt och att kvinnan vid behov erbjuds psykologisk
och/eller genetisk radgivning.

RADETS DISKUSSION

Kvinnans reella valfrihet och sj4lvbestédmmande beror bl.a.
pa upplevda fdrvintningar frin samhille och omgivning. Den
etiska k#rnfrdgan blir dd hur den information som ges kan
balansera detta upplevda yttre tryck till f&rmin fdr ett
sjdlvsténdigt val.

Det finns undersdkningar som tyder pd att det hir fdrelig-
ger en konflikt. I en doktorsavhandling om 211 gravida
kvinnors upplevelser infér fosterdiagnostik uppgav 85 % att
de helt frivilligt beslutat sig fér fosterdiagnostik. Sam-
tidigt uppgav 97 % av dessa kvinnor att de fann det svart
att avstd frdn undersdkningen. (Berit Sjdgren)

Avhandlingen handlar visserligen om genetiskt baserad
fosterdiagnostik, men torde ha samma principiella birighet
P4 generella undersdkningar som t.ex. ultraljud.

De flesta mdnniskor dnskar helt naturligt friska barn.
Infér risken att komma att uppleva sig vara skuld till att
ett sjukt eller missbildat barn fdds, vAgar kvinnan inte
avstd frdn den mdjlighet till bekridftelse av barnets
framtida tillstdnd som fosterdiagnostiken erbjuder. Denna
grundinstdllning forstdrks av attityder i samhdllet som
understryker vikten av prestationsférmdga och funktions-
duglighet. Fdrildrarna ir ridda for férdémanden frin andra
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och ser fosterdiagnostik som en del av fdrdldraansvaret.
RADETS STALLNINGSTAGANDE

Rédet finner att utredningen inte tillrdckligt har upp-
mirksammat konflikten mellan "formell"™ frivillighet och
inslagen av "dolt" tvéng.

D& fosterdiagnostik aktualiseras miste informationen
grundas pd - fdrutom medicinska fakta - en medvetenhet om
den egna minniskosynen och en fdrstielse fér patientens
utsatta situation och kunskapsnivi. Informationen mdste
dirfdr anpassas till kvinnans férmiga att i denna situation
uppfatta de upplysningar som ges.

Informationen kan behéva ges i omgdngar och om mdjligt ock-
sd till den blivande barnafadern. Skriftlig information kan
vara ett komplement under férutsiittning att kvinnan far
méjlighet att Aterkomma med de frigor som den skriftliga
informationen kan generera.

Den som ger information mdste vara lyhérd £&r den kanske
inte alltid uttalade oro som kan finnas och vid behov kunna
erbjuda socialt och psykologiskt stéd eller genetisk rad-
givning.

R3det finner i likhet med utredningen att dessa frigor bér
ges dkad uppmirksamhet i utbildningen - sdvdl i grund - som
vidareutbildning av berérd vadrdpersonal. RAdet vill dirut-
tver understryka vikten av att redan i grundskoleutbild-
ningen diskutera hithdrande fragor.
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INFORMATION EFTER DET ATT
RISK FOR FOSTERSKADA HAR
KONSTATERATS

Ridet stéder nuvarande lagstiftning som innebdr att infor-
mation om en patient inte far hemlighdllas f&r patienten.

Raddet vill dock understryka vikten av att informationen
limnas pi ett varsamt och mdngfacetterat sitt. Radet vill
dirfdr fororda att kvinnan erbjuds m&jlighet att trdffa
flera personer, som kan ge information om vilka framtida
konsekvenser den aktuella skadan/sjukdomen kan f& for
barnet och f6r familjen. Som en £51jd av detta anser réidet
att stddsamtal alltid skall erbjudas. Utnyttjandet av
erbjudandet skall dock vara frivilligt.

Uppgifter om bifynd som har konsekvenser fdr fostrets
utveckling och framtid, som t.ex. kromosomavvikelser bdr
ldmnas ut.

Uppgifter om bifynd som t.ex. k&n bdr i de fall det inte ir
medicinskt motiverat endast l&mnas ut pd begiran.

RADETS DISKUSSION

Ridet delar utredningens beddmning av virdet av en &ppen
information till kvinnan i samband med att resultat av
fosterdiagnostik finns att tillg&. Allm&nheten skall kunna
férlita sig pd att sjukvirden inte undanhdller visentlig
information till dem som &r berdrda. Det #r en fundamental
princip for att fértroendet fér hilso- och sjukvdrden skall
kunna uppréitthdllas. I kommentarerna till h#lso- och sjuk-
vdrdslagen framhdlls dessutom att information om tillging-
liga undersdkningar och behandlingsresultat skall limnas
till de berdrda.

Fo6r att utdva rdtten till sjilvbestimmande och valfrihet
behdver kvinnan ha alla tillgingliga fakta infér det
slutgiltiga beslutet om abort eller inte.

Radet konstaterar att informationen i samband med foster-
diagnostik mdste fylla hégt stdllda krav eftersom informa-
tionen kan fd avgdrande f&ljder. Speciellt bdr beaktas

- kunskapsnivdn hos den som ger resp fir informationen

- informationens innehdll

- rédtten att fd reda pd bifynd, t.ex. fostrets kdn och
kromosomavvikelser

- mdjligheten att f& fram genetisk information av

67
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mdjligheter att f& del av denna information Bilaga 2.

Betriffande uppgifter om fostrets kén vill rddet anféra
f6ljande exempel. Enligt en studie gjord p& Karolinska
sjukhuset utsdndes 5 000 blanketter med bl a erbjudande om
att £4 uppgift om fostrets kdn. Ca 2 500 dnskade fi upp-
giften. I ett sdkerstdllt fall ledde det till en &nskan om
abort enbart p& grund av k&n.

RADETS STALLNINGSTAGANDE

Innehdllet i informationen kan inte likriktas. Det Ar en
sjdlvklarhet att den skall félja abortlagens intentioner
dvs. inte inneh&lla moment av pdtryckning men vara anpassad
till kvinnans och - om m8jligt - den blivande barnafaderns
situation och férmdga att i detta speciella lige uppfatta
de upplysningar som ges. Det dr dock angel&get att de yttre
ramarna f8r situationen ger utrymme fér fragor och efter-
tanke och att de upplysningar som meddelas ges varsamt och
fullstindigt med bl.a. beaktande av diagnostikens begrins-
ningar och osékerhet.

Att bestimma sig £5r att fullfélja en graviditet med ett
svdrt sjukt/skadat foster eller att gdra abort &r alltid
ett tungt och svdrt beslut oavsett tidpunkt, abortmetod och
abortorsak. Darfdr krdvs en stor lyhdrdhet hos den som ger
informationen, si att de egna (dolda) virderingarna inte
styr innehdllet i det som sigs. Frdn vardpersonalen sida
midste man dirfdr vara speciellt observant pd risken fér att
informationen blir intressestyrd och utgdr frén det medi-
cinska kunskapsfdrspringet. Fullstindigheten i samtalet
krdver ocksd en god etisk medvetenhet samt kunskap om de
praktiska konsekvenserna av ett handikapp och om de sam-
héllsinsatser som kan erbjudas familjer med handikappade
barn.

Med hinsyn till det mdngfacetterade kraven anser ridet att
kvinnan bdr erbjudas flera samtalspartners och att
erbjudande om stddsamtal alltid bdr l&mnas. I Danmark
erbjuds kvinnan ett samtal med en fdretr#dare £6r en familj
som har barn med den aktuella sjukdomen/skadan. En modell
som ocksd skulle kunna prévas i Sverige.

Bifyna

I fdrsta hand skall kvinnan informeras om det som var
undersdkningens syfte. Om t.ex. Down's syndrom har kunnat
uteslutas men avvikelse av kdnskromosomerna har
konstaterats, har kvinnan ritt att f3 information om detta
och om konsekvenserna hdrav fdr fostrets fortsatta
utveckling.

RAdet anser att fosterdiagnostik i syfte att enbart utréna
fostrets kén &r svar att fdrena med de lika rdttigheterna
f6r man och kvinna i vir vdsterlidndska tradition. Om upp-
gifter om fostrets kén framkommer som bifynd i samband med
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fosterdiagnostik av annan orsak skall dock uppgiften lidmnas
ut pd begidran.

Kvinnans rdtt till kunskap och virdet av &ppenhet frin
hdlso- och sjukvdrdens sida &r visentliga etiska utglngs-
punkter. Det gdller &ven uppgift om fostrets koén, som inte
dr medicinskt motiverad. Informationen skall inte vara
kopplad till en tidsgrins (17-18 v) under graviditeten.
Radet finner det svirt att dstadkomma sdrskilda regler fdr
detta inom ramen fdr gdllande grundsatser fdr sekretess.

Kvinnans ritt att f3 abort utan angivande motiv miste &ven
i detta fall respekteras.

Genetisk information
Som tidigare sagts skall all information pd begiran l&mnas

ut till de berérda. Det #r dock viktigt att betona att
sekretessen strikt uppritthdlls gentemot utomstdende.

TIDSGRANSER FOR ABORT

Det fdreligger inom rddet en bred acceptans av den nuvaran-
de abortlagstiftningen, varfdér denna inte diskuteras utom
vad avser den dvre grinsen f&r de fria aborterna.

Rddet finner att en 1l4ng rad skl talar emot en s&nkning av
den ©6vre grédnsen fér fria aborter (18 v). Ett av de avgdr-
ande sk#dlen 3r att en sinkning av tidsgrédnsen framst skulle
drabba de mest utsatta kvinnornas m&jligheter till ett vil
genomténkt stdllningstagande. Rddet st#dller sig ocksd tvek-
samt till om fler aborter skulle undvikas om grédnsen
sdnktes.

Radet delar utredningens férslag om att inte via lagstift-
ning sdtta en Svre grins f6r de sena aborterna (efter
18 v).

RADETS DISKUSSION
Allmanna synpunkter

Den nuvarande abortlagstiftningen &verldter det etiska
stdllningstagandet till om abort dr rdtt eller fel till den
enskilda kvinnan upp till den 18 graviditetsveckan.

Utredningen hade enligt sina direktiv i uppdrag att préva
och 6vervdga en sdnkning av den nuvarande l18-veckors-
grinsen fdr fri abort. Utredningen skulle ocksd ta i
beaktande behovet av klarare regler nidr det gdller foérut-
sdttningarna for sena aborter (efter 18 veckor). Ddremot
hade utredningen inte i uppdrag att ifrdgasédtta abortlag-
stiftningen i sin helhet.
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Det fdreligger inom rddet en bred acceptans av en lag-
stiftning som tilldter en fri abort. Raddet finner dAirfdr
ingen anledning att diskutera abortlagstiftningen i sin
helhet men vill #ndd féra fram nigra uppgifter om abortut-
vecklingen som kan vara av vikt f6r diskussionen.

Fére den nuvarande abortlagens ikrafttrddande 1975 utfdrdes
pA sirskild indikation

4r 1972: 24 200 legala aborter (beridknat mdrkertal for
illegala aborter ca 5 000)
4r 1974: 30 600 legala aborter

Den nya abortlagen (1975) ledde inte till ndgon n&mnvird
8kning. Antalet aborter l3g i slutet av 70-talet pd drygt
30 000. Ar 1987 uppgick de till knappt 35 000. Antalet sena
aborter (efter 18 v) har varit tdmligen konstant. Under
senare tid har varje &r ca 220 sena aborter utfdrts (ca

0,6 %). Andelen var betydligt hégre fére den nuvarande
abortlagens tillkomst (6 % ar 1971).

Ar 1990 utférdes 37 489 aborter

- aborter till 12 v 91,7 % (34 378)
- aborter 12-18 v 7,7 % ( 2 886)
- aborter med sirskilt tillstdnd 0,6 % ( 226)

(sena aborter)

Férsta halvidret 1991 utférdes 18 250 aborter (férdelning ej
gjord) .

Vid en jimfdrelse mellan férsta halvdret 1990 och fdérsta
halvdret 1991 har aborterna minskat med 2 %, frimst i
tondrsgruppen och 3ldersgruppen 20-24 Aar.

Tidsgriinsen for fri abort

Den nuvarande 18-veckorsgrdnsen f&r fria aborter innebidr
f6r ndrvarande en betryggande sdkerhetsmarginal mot abort
av livsdugliga foster. Ju ldngre en graviditet fortskrider
desto mer pdkallad blir dock en avvidgning mellan kvinnans
sjidlvbestdmmande och fostrets skyddsvdrde. Denna
medvetenhet dterspeglas ocksd i abortstatistiken.

Ca 92 % av samtliga aborter utfdrs numera fére den 12:e
graviditetsveckans.
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Antalet aborter ir hdgst under 8:e och 9:e graviditets-
veckan och sjunker sedan successivt. Ar 1990 uppgick
antalet aborter till:

Fullbordad graviditetsv absoluta tal procent

12 1 524 4

13 353 0,9
14 280 0,8
15 289 0,8
16 232 0,7
17 186 0,5

Rddet har dvervigt méjligheterna att sédnka tidsqrinsen inom
intervallet 12 till 18 veckor med tanke pd fostrets 8kade
skyddsvirde. Rddet har ocksi haft i Atanke den &kande
psykologiska pifrestning for bdde kvinnan och virdpersona-
len som aborter i senare skeden innebidr. RAdet har dock
inte funnit vare sig avgrinsbara medicinska eller psykolo-
giska skidl som talar fér en sddan sinkning.

De kvinnor som sdker abort mellan 12-18 v uppges huvudsak-
ligen vara "resurssvaga" kvinnor, som sent insett sin
graviditet eller fdrsdkt férneka/ddlja den (bl.a. "skol-
flickor") samt kvinnor som varit positiva till graviditeten
men som av nigon anledning hamnat i svdrigheter t.ex. fitt
svdra relationsstdrningar i férhdllande till den blivande
barnafadern. Ofta fdreligger en stdrre konflikt vid still-
ningstagandet till abort efter 12:e veckan &n fdre denna
tidpunkt, ju senare aborten kommer till stdnd desto stérre
brukar konflikten vara.

De linder i vésteuropa som har en lagstiftning som tilldter
fri abort (Belgien, Danmark, Frankrike, Italien, Norge och
Osterrike) har samtliga dragit en grins vid 12 veckor.
Hollands abortlagstiftning féreskriver att beslut om abort
skall féregds av samrdd mellan lidkare och den gravida
kvinnan utan ndgon &vre tidsgrins. I praktiken tillémpas
dessa regler mycket liberalt och kvinnans sjdlvbestdmmande
tillméts avgdrande betydelse.

RADETS8 STALLNINGSTAGANDE

Fljande skdl talar f£8r en sinkning av grdnsen fdr fria
aborter fr&n 18 veckor till 12 veckor

* det 4r en relativt liten andel av alla aborter som
berors

* fostrets skyddsvidrde &kar mellan 12 och 18 veckor
liksom dess autonomi (baserat pd stdllningstagandet
att fostret dr en individ)

* en enklare abortmetod kan anvidndas fére den 12:e v

* det fdreligger en &kad risk fdr psykologiska
komplikationer vid 18 veckor £&r modern

* en grdns vid 12 veckor ligger i linje med den
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internationella lagstiftningen (risk f&r abortsdkande
frdn dvriga Europa)

det skulle kunna gynna en utveckling av bidttre
preventivmetoder

Emot en s#nkning av grdnsen fdr fria aborter frdn 18 veckor
till 12 veckor talar

*

%» *

*

abortbeslutet Ar alltid svirt att ta ocavsett tidpunkt
och abortmetod

kvinnans sjdlvbestdmmande begridnsas

rddrummet £8r beslut minskar och det kan leda till
aborter fdr sikerhets skull

"resurssvaga'" kvinnor skulle fridmst komma i kl&m (risk
f6r bl.a. fler mycket unga mddrar)

det kan leda till risk f6r illegala aborter med stora
risker f6r kvinnan (ca 250 000 kvinnor i vidrlden d&ér
drligen i samband med aborter, huvudsakligen illegala)
ytterligare ca 3 000 abortansdkningar f&r enskild
provning tillkommer med f&drlangd tidsutdrdkt mellan
kvinnans beslut och abortens genomfdrande som £&613jd
(risk for fler sena aborter)

Rddet finner vid en sammanvigning av ovanstdende skdl att
de orsaker som talar emot en sdnkning av tidsgrénsen for
aborter vdger tyngst. En avgdrande faktor &r att det &r de
mest utsatta kvinnorna som skulle drabbas hdrdast av en
sdnkning av tidsgridnsen. Ridet vill ocksi upprepa vad mdnga
gynekologer framhdller: ett abortbeslut &r alltid tungt och
svirt oavsett tidpunkt. Riddet vill dnnu en gdng understryka
att en abort bdde frin individens och samhillets synpunkt
4r en nddlésning och vill ddrmed ocksd pdtala behovet av
dkade insatser i syfte att forebygga odnskade graviditeter.

De sena aborterna

Rddet delar helt utredningens analys och instdmmer i utred-
ningens fdérslag om att inte lagstifta om en &vre gréns fér
aborter med s#rskilt tillstdnd.

Det bdr ankomma pi Socialstyrelsens rittsliga rdd som
prdvar ansékningarna om abort efter 18:e veckan, att
anpassa tillstdndsgivningen till den aktuella forsknings-
och erfarenhetsnivan. Det rittsliga rddet bdr darfdr noga
f6lja den medicinska utvecklingen och vid behov ompréva sin
praxis s att det fdreligger en betryggande tidsmarginal
till fosters livsduglighet.
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ABORTFOREBYGGANDE
ATGARDER

Milet for verksamheten mdste vara att férebygga odnskade
graviditeter f&r att ddrigenom minska antalet aborter.
Rddet har noterat att. denna mdlsdttning har kommit i
skymundan f8r insatser som 4r inriktade pd - en i och fdr
sig angeligen - begrénsning av HIV-smitta och andra
sexuellt dverférbara sjukdomar. Radet vill d&rfor fiasta
uppmirksamheten pd behovet av en samordnad
upplysningsverksamhet som inte bara tar fasta pa de
midnniskor som aktivt sdker upp hilso- och sjukvdrden utan
ocksd férmedlas via utbildning, organisationer m.m.

Ridet har funnit att Socialstyrelsens fdérslag till "Abort-
férebyggande program" (SoS rapport 1990:39) skulle kunna
utgdra underlag for en diskussion om hur de abortfdre-
byggande insatserna skulle kunna férbadttras.

RADETS DISKUSSION

RAdets utgdngspunkt ir att det ir angeliget att genom
raddgivning och upplysningsverksamhet Ska minniskors
mdjligheter att planera sitt férildraskap si att de barn
som féds Ar OSnskade.

Ridet noterar att preventivmedelsrddgivningen under senare
Ar har &ndrat karaktir och huvudsakligen blivit inriktad pd
smittskydd. Det rdder ingen motsittning mellan rddgivning
om smittskydd och graviditetsskydd, tvidrtom l3ter de sig
vdl kombineras, men ridet finner att de samordnade insatser
som i dag gdrs mot t.ex. AIDS och klamydia saknas pd det
abortférebyggande omridet. Samtidigt som den nya abortlagen
togs av riksdagen &r 1974, beslutade regeringen om en rad
abortférebyggande &tgirder. Frdn statsmakternas sida fére-
18g di bide en politisk vilja och en ekonomisk satsning pd
detta omrdde. En kommitté fick &r 1979 i uppdrag att ut-
vdrdera abortlagstiftningen och ocksd de insatser som
gjorts i férebyggande syfte. Resultaten redovisades i
betdnkandet "Familjeplanering och abort" (SOU 1983:31).

Kommittén konstaterade bl.a. att den utbyggnad av radgiv-
ningen som skedde i mitten av 1970-talet hade stagnerat
eller minskat i slutet av 1970-talet. Kommittén pekade
ocksd pd att radgivningen enbart riktades till kvinnor och
att den utdtriktade verksamheten var bristfdllig. En mingd
konkreta foérslag till férbdttringar ldmnades. Dessa har
sedan inte £&6ljts upp.
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P4 ndgra punkter har férutsittningarna for aktiva insatser
férsdmrats. Exempel pd detta utgdr bl.a. att de direkta
statsbidragen fér utveckling av preventivmedelsrddgivningen
togs bort &r 1985, p-pillren blev dyrare i samband med att
rabatteringen av likemedel 4ndrades, de extra stimulans-
medlen for upplysning har slopats.

Socialstyrelsen har uppmirksammat dessa frigor i ett fdéga
spritt forslag till "Abortfdrebyggande program" (SoS
rapport 1990:39) som férutom faktauppgifter ocksd innehdl-
ler konkreta fdrslag till &tgirder.

RADETS STALLNINGSTAGANDE

Riddet finner att den nuvarande smittskyddsinriktade
preventivmedelsriddgivningen behéver kompletteras med en
satsning pd mera direkta atgirder mot odnskade graviditeter
i form av bl.a. en utdtriktad upplysningsverksamhet via
skola, organisationer m.m. dir ocksd de etiska aspekterna
beaktas. Rddet finner det synnerligen viktigt att
méjligheterna till fdrbattringar av dtgidrderna blir ordent-
ligt belysta bl.a. foér att abortdebatten skall kunna
grundas pd relevanta uppgifter. En analys av behov och
dnskvidrda dtgidrder finns i Socialstyrelsens férslag till
abortfdrebyggande program. Detta forslag skulle kunna
utgéra startpunkt f6r en fdrdjupad diskussion och underlag
fér en handlingsplan for att férhindra odnskade
graviditeter.
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Statens 1991-12-20 Bil.1
medicinsk~etiska
rdd

Ang. Statens medicinsk-etiska rads synpunkter pd "Den
gravida kvinnan och fostret - tvd individer"

Undertecknade vill p& nedanstdende punkt anmila avvikande
mening. I motsats till rddets majoritet finner vi vid en
sammanvdgning av argumenten f8r och emot en abortinriktad
fosterdiagnostik att de argument som talar emot védger
tyngst.

Vi menar att sjidlva férekomsten av en abortinriktad
fosterdiagnostik riskerar att forstdrka en elitistisk
minniskosyn som blir ett ytterligare hot mot minniskor som
4r starkt beroende av andra f8r sitt liv och sin levnad pa
grund av funktionshinder.

VArt stdllningstagande dr darfdér ett principiellt nej, med
undantag endast i yttersta nddfall.

<7 - )
. / 7///
7 il Co BN

Barbro Carlsson
Sakkunnig

y 2 s
66{ﬂ66@52§24£414(62g//
Ulla Brandén
Sakkunnig
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M FR‘g‘__ 1991-09-16 Dnr 492/91
&

Q
G‘:’QX. Ink. till Socialdep.
Socialdepartementet
] 0 l 7 Att: Dept ridet Ingrid Pettersson
103 33 STOCKHOLM

N 018
Tw  ©41/5223/5

Ang utnyttjande av preimplantatorisk diagnostik

Socialdepartementet har bett medicinska forskningsrédet att bidra med information
om utvecklingen av forskningen inom omradet preimplantatorisk diagnostik. Radet
vill med anledning hirav anféra fsljande.

Preimplantatorisk diagnostik pA humana embryon har diskuterats internationellt
under den senaste treArsperioden. Metodik for saval biokemisk som genetisk
diagnostik har utarbetats. Den biokemiska diagnostiken har inriktats pa en
selektion av in vitro fertiliserade embryon fére implantation, medan den genetiska
diagnostiken har tagit fasta pA kiinda riskfamiljer, med huvudsakligen kénsbundet
#rftliga sjukdomar. Den del av analyserna som omfattar preparering av cellmaterial
for undersékning dr forhdllandevis komplicerad och den kliniska applikationen har
hittills endast kommit till praktisk anviindning vid enstaka hégt kvalificerade
laboratorier i England och USA, enligt den rapportering som skedde vid
Viarldskongressen i human reproduktion i Paris i juli 1991. Ett tiotal barn dir
tekniken anviints har hittills fotts i viirlden. Preimplantatorisk diagnostik anviinds
#nnu inte inom sjukvarden i Sverige, men kompetens finns i bl a Goéteborg och
Uppsala for att etablera sddan verksamhet, vilket kan ske tidigast om ett ar.

Fordelarna med metoden vid prenatal diagnostik #r att abortingrepp kan undvikas.
Utnytjandet av siddan diagnostik torde ddérfor vara ett realistiskt alternativ for
fordldrar som p g a anlagsbirarskap loper hog risk att fA barn med allvarliga
genetisk skador. Den méjlighet som eljest star till buds kan innebiira att upprepade
graviditeter maste avbrytas innan ett friskt barn kan komma till stand.

Nackdelarna med metoden vid prenatal diagnostik &r de relativt liga antalet
graviditeter efter in vitro fertilisering och att en eller endast ett fital celler star till
buds fir de molekyldrgenetiska metoderna (PCR och in situ hybridisering). Riskerna
med mikromanipulation pA humana embryon &r #nnu ofullstéindigt kiinda, &ven om
djurexperimentella studier inte har kunnat pavisa ékade risker for fostret.

For att kunna virdera riskerna med metoden bér projekt initieras efter prévning av
forskningsetiska kommitteér. Man kan t ex i en inledningsfas anvinda
perimplantatorisk diagnostik for graviditeter dir det finns indikation bade for IVF
och pernatal diagnostik. Ur etisk synpunkt torde ett siddant forfaringssatt vara
invéndningsfritt. Det innebér bl a att samma indikationer bér gilla for denna

Medicinska forskningsrid Swedish Medical Ressarch Council
TELEFON0B-6100770 TELEFAX 086100777 TELEPHONE + #886100770 TELEFAX + 4686100777
BOX 6713 « N385 STOCKHOLM BOX 6713 + $-11385 STOCKHOLM

BESOKSADRESS: SVEAVAGEN 166, 17 r SWEDEN
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verksamhet som for annan fosterdiagnostik. Nagon lista tver sjukdomstillstdnd som
kan eller bér bli féremal for preimplantatorisk diagnostik bér enligt radets
uppfattning ej uppstillas pA nuvarande stadium.

Underlag for radets skrivelse har inhdmtats frin professorerna Lars Hamberger och
Ulf Pettersson.

Fér medjcinska forskningsradet

(e /
fole -
Tore Scherstén ‘ )
professor, sekreterare ( A VA
Ivar Vallin
kanslichef
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Socialdepartementet
103 33 STOCKHOLM

- 92 020 7

g SG1/5123/S
Hirmed oversinds preliminira synpunkter pi frigan om
preimplantatorisk diagnostik skall f& utfdras i Sverige.

Rddet avser att ytterligare férdjupa sig i frlgan.

Arendet behandlades prelimindrt vid sammantride den 24
januari 1992.

Synpunkterna delas av: Gunnar Bengtsson, ordfdrande.
Ledaméterna: Mary Frank, Bo Holmberg, Bertil Persson.
Sakkunniga: Erwin Bischofberger, Birgitta Bjérck, Helge
Brattgdrd, Barbro Carlsson, Anne Christine Centerstig,
Per Christian Jersild, Jan-Otto Ottosson, Carl-Edvard
Sturkell.

ordfdérande i £y
J o x--:. ‘;'\. SO A
/Wanja Gavelin
Sekreterare
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rad
9 L2 07
Prelimindra synpunkter pd preimplantatorisk diagnostik

Statens medicinsk-etiska rdd har haft en preliminir
diskussion anglende frigan om preimplantatorisk diagnostik
i syfte att utesluta preembryon med allvarliga neddrvda
sjukdomar/kromosomavvikelser skall f& utfdras i Sverige.

R&det konstaterar inledningsvis att man i det
lagstiftningsférslag som ledde till tillkomsten av lagen
(1991:115) om Atgdrder i forsknings- eller behandlingssyfte
med befruktade #gg frédn minniska inte har tagit stidllning i
frigan om preimplantatorisk diagnostik. Detta framgdr av
proposition 1990/91:52 om anvéndning av genteknik pa
midnniska mm (s 34-35). I propositionen refereras
stdllningstagandet i betdnkandet (SOU 1989:51) "Den dgravida
kvinnan och fostret - tvd individer", dir det framhdlls att
"férst sedan en grundlig utvidrdering av
forskningsresultaten gjorts bér stédllning tas till om
tekniken dr etiskt godtagbar f&ér klinisk anvdndning".
Vidare sigs i propositionen att frigan &r féremdl for
fortsatt beredning inom socialdepartementet.

Radet avser att i sina fortsatta diskussioner behandla
frdgan om preimplantatorisk diagnostik &r att betrakta som
forstk pd befruktade 4gg.

Rddet kommer sflunda att ytterligare férdjupa diskussionen
och avger vid detta tillfdlle endast f&ljande preliminidra
stidllningstaganden:

* grundforskning bér tillatas

* klinisk forskning bdr efter godkinnande av
forskningsetisk kommitté kunna tilldtas i de fall dir
det fdreligger risk fér allvarlig sjukdom/Kkromosom-
avvikelse hos det blivande barnet och ddr IVF &r en
forutsdttning £6r kvinnans graviditet. Det bdr ankomma
pd kommittén att i samband med forskningsansdkans
behandling préva de &rftliga skadornas allvarlighet.
Kommittén bdr ocksd ges ett ansvar £6r uppfdljining och
utvirdering av forskningsresultaten.

* klinisk tilldmpning bdr inte tillltas férrdn tillsténd
frdn Socialstyrelsen fdreligger.
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Ang. Statens medicinsk-etiska réds preliminfre synpunkter pa -

preimplantetorisk diagnostik:

Undertecknad tedamot 1 Statens medicinsk-etiska rad vill anmala
avvikande mening av skal som (d1jer:

1. Den preimplantatoriska diagnostiken ger oss mojlighet att konstatera
preembryots kon och eventuella defekta anlag. Preembryot ar inte langre
ett “det” utan en hon eller han. Dessutom kan vi 1 vissa fall tala cmen
petient med en specifik diagnos. i

2. Den behandling vi i dagsléget har att erbjuda innebar for att citera
professarn i gynekologi/obstetrik Bernt Kjessler (Lakartidningen 1982:35
s. 2943): "elimination av hela patienten”.

3. "Behandlingen” innebar ett brott mot den gyllene regein som med
fardndrat tempus lyder “Allt vad ni vill att manniskorna ske// e grort (6r
er, det skell ni ocksa gdre for dem”.

4 Det forefaller ytterst osannolikt att man i en framtid kommer att 6dsla
kraf{ och tid att reparera defekta aniag hos patienter som man vant sig
att “eliminere”,

S.11inje med rédets sakkunniga Berbro Carlsson och Ulla Brandéns
yttrande ang. Statens medicinsk-etiska rads synpunkter pa “Den gravida
kvinnan och fostret - tva individer” menar jag att aven forekomsten av
utsorterande preimplantatorisk diagnostik “riskerar att forstarka en
eglitistisk ménniskosyn som blir ett ytteriigare hot mot ménniskor som &r
starkt beroende av andra for sitt liv och sin levnad pa grund av
funktionshinder™.

Mot bakgrund av ovanst8ende foresiar undertecknad att all grundforskning,
Klinisk priivning och kiinisk tillémpning av preimplantatorisk diagnostik
pd ménskiiga preembryon (inklusive befruktade agg) som sker utan nagot
som helst terapeutiskt eller annat for individen vélgdrande syfte
uttryckligen forbjuds. Etiken bakom detta forsiag &r fiijande:

Att uten né:qa( som helst terspeutiskt eller annst 1dr Ingividen vélgcrende
syrte forska p8/diagnostisers ménskliga preembryon (och befruktede égg)
ar i sig moraliskt fel, oavselt forvaniade gode externa konsekvenser gv
sadan forskning/titlémpning. | denna forskning/tillampning brukes
embryon/befruktade agg »latt sam mede) 16r externa andamal, n%got som
alltid 8r morsliskt fel nér det hondlar om behandling av ménniskor eller

ménskliga varelser (forskningen sker har inte i nagat som helst avseende
for individens egen skull).

Johan Holmdahl
Ledamot
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Ulla Brandén
sakkunig, Statens medicinsk etiska rad

2 007

Avvikande mening betraffande Statens medicinsk-etiska rads
preliminara synpunkter pd preimplantatorisk diagnostik

Den preimplantatatoriska diagnostiken innebar pA samma satt som
den vanliga fosterdiagnostiken att man kan f4& kunskap om fostrets
kon och ett sdkande efter s k defekta anlag.

Skillnaden ar att den preimplantatoriska diagnostiken sker utanfor
kvinnans kropp och pad ett mycket tidigt stadium, fran
befruktningen t o m fdérembryostadiet.

Badda metoderna innebar utsortering. Utsortering dar preembryon
kasseras och inte Aterfors till kvinnan respektive utsortering med
ett avbrytande av havandeskapet genom abort p& fostret.
Utsorteringen fdéranleds i bAda fallen av icke dnskade
egenskaper/"kvaliteter" eller icke &nskat kon hos preembryot eller
fostret.

Att kvalitets- och konsbestamma och darefter tillampa ett urval
utgdr en faktisk krankning av manniskovardet och ar darfér etiskt
fdrkastligt. I ba&da fallen fdérstarks tankar om normalmanniskor
eller att perfekta manniskor skulle vara ett dnskvart mal i sig.
En sadan inskrankt manniskosyn 3r annu ett hot mot manniskor som
p& grund av funktionshinder &ar beroende av andra i sitt liv.

Urval, p& grund av kon eller anlag, innebdr aven ett hot mot den
genetiska mangfalden. "N&r manniskan nAtt formdgan att allvarligt
hota den genetiska mangfalden, framstdr det som ett etiskt
motiverat krav att manniskan skall handla s& att madngfalden
bevaras." (Anne-Marie Thunberg, Gentekniken i etikens spar?, i
boken Genens kraft, 1991). Varje manniska ar vardefull, unik och
ett madl i sig ocavsett fysisk, psykisk formdga eller kon.

Grundforskning, klinisk prévning eller klinisk tillampning av
preimplantatorisk diagnostik pA preembryon utan behandlingssyfte

eller eljest i individens intresse ska mot bakgrund av ovanstdende
inte tillatas.

Odstersund 1992-02-05

L“(JI,LBHKLLL‘QC\/

Ulla Brandén
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Utdrag ur protokoll vid regeringssammantride den 9 februari 1995

Nirvarande: statsministern Carlsson, ordférande, och statsraden, Hjelm-
Wallén, Peterson, Hellstrom, Freivalds, Wallstrom, Persson, Tham, Schori,
Blomberg, Heckscher, Hedborg, Andersson, Winberg, Uusmann, Nygren,

Ulvskog, Sundstrém, Lindh, Johansson

Foredragande: statsradet Hedborg
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