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debatt och brev

F örslag angående tidig
fosterdiagnostik i Sveri-
ge samt redovisning av

tillgängliga metoder har år
2006 offentliggjorts av Sta-
tens beredning för medicinsk
utvärdering (SBU). Utred-
ningens slutsatser överens-
stämmer väl med det interna-
tionella kunskapsläget [1].

I SBUs rapport nämns in-
ledningsvis att fosterdiagnos-
tik utnyttjas för att fastställa
förekomsten av kromosomala
avvikelser, genetiskt beting-
ade enzymrubbningar och
missbildningar, såsom neural-
rörsdefekter. Ett flertal dia-
gnoser kan leda till att gravi-
diteten avbryts. Även om ett
antal indikationer för foster-
diagnostik nämns i betänkan-
det är det framför allt inriktat
på diagnos av Downs syndrom.
Syftet med de föreslagna åt-
gärderna anges vara att minst
70 procent av de 130–150 årli-
gen inträffade fallen av detta
tillstånd blir fastställda under
fosterlivet. Detta innebär ökad
diagnostisk säkerhet, efter-
som nu endast 50 procent av
fallen upptäcks under den tid
en graviditet kan avbrytas.

För att nå uppsatt mål föreslås
att inte endast gravida kvin-
nor över 35 år, som nu, ska er-
bjudas fosterdiagnostik ge-

nom undersökning av foster-
vatten och placentabiopsi. Er-
bjudandet ska i stället utgå till
alla gravida kvinnor, oavsett
ålder. Den föreslagna under-
sökningen ska i första hand
genomföras som ett s k kom-
binationstest runt tionde gra-
viditetsveckan. Detta innebär
att samtidigt som fostrets
nacke undersöks med ultra-
ljud för att utröna graden av
uppklarning i nacken, såsom
fallet är vid Downs syndrom,
analyseras koncentrationerna
av alfa-fetoprotein och vissa
hormoner i den gravida
kvinnans blod. Gränsvärdet
för de föreslagna testen har
satts så pass högt att antalet
falskt negativa fall blir så litet
som möjligt, med följd att an-
talet falskt positiva fall blir re-
lativt stort. Alla positiva fall
ska därför genomgå sedvanlig
intrauterin diagnostik.

Den föreslagna utvidgade fos-
terdiagnostiken väcker flera
etiska problem. SBU har där-
för anmodat Statens medi-
cinsk-etiska råd (SMER) att
granska dess förslag. Rådet
har i en omfångsrik prome-
moria i september 2007 till-
styrkt SBUs förslag [2]. Rådet
betonar vikten av att de gravi-
da kvinnorna får adekvat in-
formation och att deras inte-
gritet beaktas. Det anger dess-
utom att de föreslagna åtgär-
derna inte står i motsatsför-
hållande till den i vårt land ac-
cepterade synen på männis-
kovärdet. 

Det medicinsk-etiska rå-
dets yttrande om SBUs för-

slag har föranlett ett flertal
debattinlägg i Svenska Dag-
bladet. Fadern till ett barn
med Downs syndrom anser
att SBUs förslag bygger på
åsikten att hans barn är så
pass mindervärdigt att det
borde ha avlivats innan det
kom till världen [3]. Han
framhåller att den rekom-
menderade politiken är lik-
värdig med den som följdes
under det tyska nazistiska ri-
ket, då det förordades att barn
med olika funktionshinder
skulle mördas.

Detta debattinlägg har
följts av en artikel, som signe-
rats av en välkänd medicinsk
etiker och en pu-
blicist [4]. De på-
pekar att SBUs
förslag inte tar
hänsyn till att
människovärdets
helgd inträder då
ett mänskligt fos-
ter skapas [4]. Åt-
gärder som har till syfte att ett
blivande barn avlivas är där-
för helt förkastliga. En le-
dande sjukvårdspolitiker har
dock tagit avstånd från denna
religiöst etiska synpunkt på
tidpunkten då människovär-
det ska beaktas [5]. Dessa
åsikter har dock motsagts av
fadern till barnet med Downs
syndrom [6]. 

I två därefter publicerade
artiklar har en publicist [7]
och en professor i pediatrik
med speciell kunskap om ny-
födda barn [8] menat att ett
foster, som inte är tillräckligt
moget för att kunna överleva
utanför modern och som sak-
nar eget medvetande, kan
aborteras utan att människo-
värdet kränks. Eftersom den
svenska Abortlagen från 1973
ger gravida kvinnor rätt att
genomgå abort av ett friskt
foster, bör hon inte heller för-
vägras denna rätt om fostret
är behäftat med en svår rubb-
ning som inte kan behandlas. 

Trots den livliga debatten

om förslaget i dagspressen
har SBU och Statens medi-
cinsk-etiska råd iakttagit tyst-
nad. Den kliniska genetikern
Jan Wahlström, som var till-
kallad som expert till rådet,
har i ett inlägg i Läkartidning-
en konstaterat att SBUs för-
slag är etiskt förenligt med
nuvarande praxis, under för-
utsättning att det inte leder
till att stödet till familjer med
funktionshindrade barn för-
sämras [9].

Trots tillgången på väl kvalifi-
cerad expertis, har inte någon
pediatriker med kännedom
om de aktuella rubbningarnas

symtom, diagnos-
tik och behand-
ling ingått i SBUs
eller det medi-
cinsk-etiska rå-
dets expertgrup-
per, som behand-
lat denna fråga.
Förslaget inne-

håller därför inte någon till-
förlitlig rekommendation om
hur blivande föräldrar ska in-
formeras om innebörden av
ett positivt prov. Det är exem-
pelvis viktigt att de blir upp-
lysta om framtiden för det
väntade barnet om gravidite-
ten trots allt fullföljs. De bör
få veta om behandlingsåtgär-
der kan förbättra barnets lev-
nadsförhållanden och om det
kommer att kunna klara sig
självt. Kvinnor som är gravida
för första gången vid så pass
hög ålder att deras fertilitet är
nedsatt, har särskilt stark
önskan om att få korrekta och
fullständiga upplysningar.

Som exempel kan nämnas att
ett föräldrapar som gemen-
samt beslöt att graviditeten
skulle fullföljas trots att dia-
gnosen Downs syndrom
ställts hos det väntade barnet,
var mycket hjälpta av en dis-
kussion med en barnkardio-
log som redogjorde för möj-
ligheterna att korrigera de
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hjärtmissbildningar som kan
uppträda vid tillståndet [10]. 

Den avsevärt förbättrade
prognosen vid cystisk fibros
gör att det nu inte är självklart
att graviditeten ska avbrytas
efter att denna rubbning dia-
gnostiserats intrauterint. Om
det finns en genetisk risk för
detta tillstånd bör prognos
och behandling diskuteras
med föräldrarna innan beslut
fattas om intrauterin diagno-
stik och om lämpliga åtgärder
vid positivt utfall. 

Att diskussionen är befogad
framgår av ett flertal studier
som visat att informationen
till nyblivna mödrar och fäder
till barn med Downs syndrom
är helt otillräcklig [11]. 

Syftet med intrauterin dia-
gnostik måste framgå på ett
sådant sätt att ett positivt ut-
fall för Downs syndrom eller
någon annan rubbning inte
innebär ett tvång att genomgå
en abort. Självklart ska inte
heller de som ställer sig avvi-
sande till intrauterin diagno-
stik övertalas till att ändå ac-
ceptera åtgärden. De som an-
ser att ett avbrytande av en
graviditet är oförenligt med
deras syn på människovärdet
måste respekteras. 

Ett erbjudande om en så-
dan åtgärd kan beröra män-
niskor med starka åsikter illa.
Även föräldrar som accepte-
rar att ett havandeskap kan
avbrytas upp till 18:e gravidi-
tetsveckan på kvinnans ön-
skan, kan finna det obehagligt
att ta ställning till fosterdiag-
nostik eftersom åtgärden
uppfattas som ett sätt att be-
fria samhället från oönskade
individer. Svensk fosterdiag-
nostik får inte jämställas med
stadgan i det antika Sparta
enligt vilken barn som inte
uppfyllde gällande normer
skulle kastas ned i en djup ra-
vin. I länder där avbrytande
av en graviditet inte accepte-
ras har det dock framförts, att
det kan vara av värde för en
gravid kvinna att veta om
hennes väntade barn har nå-
gon rubbning. Hon får då
bättre möjlighet att förbereda
sig på detta än om hon först
som nyförlöst står inför pro-

blemen. Denna aspekt fram-
hölls redan 1975 av den ir-
ländska delegaten vid ett
internationellt möte angå-
ende fosterdiagnostik [12].

De invändningar som fram-
förts mot SBUs förslag och
Statens medicinsk-etiska råds
ställningstagande, torde del-
vis bero på att alltför stor vikt
lagts vid värdet av fosterdiag-
nostik av Downs syndrom. 
Möjligheten att fastställa oli-
ka metaboliska sjukdomar
och svåra missbildningar har
kommit i skymundan, vilket
är olyckligt eftersom det kan
vara väl så befogat att många
dylika tillstånd diagnostiseras
på fosterstadiet. Lämpliga in-
dikationer för fosterdiagnos-
tik belystes redan vid den
konferens i Stockholm som de
europeiska forskningsråden
anordnade 1975 [12]. Intrau-
terin diagnostik av olika
neurogangliosidoser, såsom
Tay-Sachs’ sjukdom, är myck-
et väl redovisad. 

Närmare 40 år efter introduk-
tionen av intrauterin dia-
gnostik är det på tiden att
svenska myndigheter tar
ställning till hur den bör utfö-
ras i vårt land. Betänkandena
från SBU och Statens medi-
cinsk-etiska råd är dock otill-
räckliga eftersom de huvud-
sakligen koncentrerat sig på
diagnostik av kromosomala
rubbningar, och då i första
hand Downs syndrom. Det
bör också utredas vilka rikt-
linjer som ska ges för intrau-
terin diagnostik av andra till-
stånd, såsom enzymdefekter. 

En utredning bestående av
någon representant för sjuk-
vårdshuvudmännen samt av
ledamöter med kompetens i
obstetrik, pediatrik, klinisk
genetik och medicinsk etik
bör med det snaraste tillsät-
tas, med uppdrag att ta ställ-
ning till dessa frågor. De poli-
tiskt tillsatta ledamöterna i
Statens medicinsk-etiska råd
bör delvis ersätts av ledamö-
ter med praktisk kännedom
om verkligheten bakom olika
etiska frågor i hälso- och sjuk-
vården. 

Under fosterlivet och tiden

omedelbart efter födelsen
uppkommer en mångfald av
svåra etiska frågor, som ford-
rar väl avvägd handläggning.
Ett avslöjande av fostrets kön
kan om det inte passar leda
till önskan om abort. Andra
frågor är hur länge ett nyfött
barn utan egen andning ska
bli föremål för återupplivning
[13], hur man ska förfara med
barn med svåra neuralrörsde-
fekter [14], vilka gränser som
ska gälla för viabilitet hos för
tidigt födda barn och vid vilka
typer av ämnesomsättnings-
rubbningar och kromosomala
avvikelser ett avbrytande av
graviditeten ska tillstyrkas.

Begreppet människovärde bör
belysas bättre än vad som nu
är fallet, vilket också fram-
hållits av Wahlström [9]. Den-
na fråga är svår i vissa reli-
giösa samfund, vilket framgår
av ett fall i Palermo år 2000
med siamesiska tvillingar. 
Det visade sig vara möjligt att
rädda den ena tvillingen till
liv och hälsa genom ett in-
trauterint ingrepp. Detta
skulle dock ske på bekostnad
av den andra tvillingens liv.
Utan ingrepp var båda barnen
dödsdömda. Efter kontakt
med en katolsk präst vägrade
dock modern tillåta den för
det ena barnet livräddande åt-
gärden, eftersom det skulle
innebära att den andra tvil-
lingen blev avlivad, vilket
skulle vara ett brott mot dog-
men om människovärdet [15].
Ett livsdugligt ofött barn off-
rades för att helga människo-
värdet hos ett foster som sak-
nade möjlighet till eget liv. 

Ett exempel på ett annat
svårt etiskt ställningstagande
är om det i samtliga fall av fa-
miljär risk är lämpligt med in-
trauterin diagnostik av vissa
lysosomala inlagringssjukdo-
mar, såsom Hurlers och Fab-
rys sjukdomar. De svåra och i
tonåren dödliga symtomen
kan förebyggas genom konti-
nuerlig tillförsel av de sak-
nade enzymerna eller genom
benmärgstransplantation.

Nackdelen med denna be-
handling är dock att de årliga
kostnaderna uppgår till flera

miljoner kronor. Ett nyfött
barn som redan i fosterlivet
fått någon av dessa diagnoser
kan antingen behandlas eller
lämnas ut till ett svårt li-
dande. Den första frågan i dy-
lika fall är om graviditeten ska
avbrytas. Om det däremot be-
slutas att den ska fullföljas
blir nästa fråga om adekvat
terapi kan finansieras.

En extrem syn på männi-
skovärdet kan också komma i
konflikt med människokärle-
ken. Så är exempelvis fallet
om intrauterin screening för
anencefali och i förekom-
mande fall abort uppfattas
som en så svår synd att den
gravida kvinnan känner sig
tvingad att fullfölja hela gravi-
diteten med ett barn som avli-
der snart efter födelsen.

■ Potentiella bindningar eller
jävsförhållanden: Inga uppgivna.
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