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Sammanfattning

| den har rapporten intresserar jag mig for svensk fosterdiagnostik inriktad mot Down
Syndrom, en pa manga satt problematisk medicinsk praktik. Eftersom regionerna har
en avgorande roll for den fosterdiagnostik som erbjuds undersoker jag hur
beslutsprocesserna kring saddan fosterdiagnostik gar till i svenska regioner. Jag
genomfor tva fallstudier av sddana processer i Vastra Gotaland regionen och Region
Skane, processer som landat i tva helt olika beslut. Har finner jag att tre aktorer,
professionsforetradare, tjanstepersoner och politiker, spelar olika roller i
beslutsprocesserna men att det ar tjanstepersonernas engagemang och tolkningar
av fragans etik som ar avgorande for vilket beslut som slutligen fattas. | diskussionen
presenterar jag en évergripande modell som bor vara relevant for att forsta
beslutsprocesserna i fler regioner, oavsett storlek och politiskt styre. Utifran
slutsatsen att tjanstemannens tolkningar och perspektiv ar sa avgorande presenterar

jag ocksa nagra forslag pa hur man fran funktionsrattsligt hall kan paverka i fragan.

Om rapporten

Rapporten har forfattats med generost stéd av finansiering fran Stiftelsen
Savstaholm, dnr ST 2019-037. Rapporten utgor den forsta delrapporten i det tvaariga
projektet "Forandringar i erbjudanden om fosterdiagnostik inriktad mot Downs
syndrom — en studie av svenska landstings och regioners beslutsfattande” som leds
och utfors av docent Herman Stal, Handelshdgskolan Géteborg, enheten for

Management och Organisation.
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Introduktion

Fosterdiagnostik ar olika tester och undersdkningar som ger en gravid kvinna
information om fostret hon vantar. Fosterdiagnostiken introducerades brett i Sverige
under sent 60-tal. Idag finns ett antal olika tester och undersokningar som utgor
fosterdiagnostik, t ex ultraljudsundersékningar, matning av fostrets nackuppklarning,
biologiska markorer, fostervattenprov, blodprov samt kombinationer av tester (det sk.
KUB-testet). Det finns ocksa pa marknaden tester och undersékningar som inte

erbjuds av den svenska offentliga sjukvarden men som kan képas privat.

Alla fosterdiagnostiska tester ar inte utformade for att ta reda pa om fostret har Down
Syndrom (DS). Samtidigt ar fosterdiagnostiken intimt forknippad med syndromet och
historiskt var det just upptéackten att DS orsakades av en genetik som kunde "ses”
som gjorde att fosterdiagnostiken tog fart (Léwy, 2015). Aven om de vanligare
testerna som erbjuds i svensk offentlig vard tar sikte pa tre kromosomavvikelser (-13,
-18 och -21) séa ar det sa att nar tester och metoder utvarderas och diskuteras ar det
just deras traffsakerhet i att identifiera DS (d vs trisomi-21) som namns och anvands
som effektivitetsmatt (se t ex SBU, 2006; Statens medicinsk etiska rad (Smer),
2007). Flera liknande observationer gor det sammantaget meningsfullt att prata om
fosterdiagnostik inriktad mot DS (FD-DS) som en dominerande delmangd eller form
av fosterdiagnostiken. Det ar just denna form av fosterdiagnostik, FD-DS, nar den

erbjuds i offentlig sjukvard, som jag intresserar mig for i denna studie.

FD-DS ar speciellt intressant och omdebatterat av olika skal. Den pekar pa nagot
paradoxalt, att samtidigt som personer med DS aldrig har levt sa lange och bra som
de gor nu s& har samtidigt erbjudanden om FD-DS blivit mycket omfattande. FD-DS
ar omdiskuterat da det saknas "bot” for DS och majoriteten gravida valjer att avbryta
graviditeten om fostret visar sig ha DS (Smer, 2006). | dess offentliga regi kan den
alltsa framsta som eugenik, som ett satt for samhallet att paverka vilka som ska
fodas. Detta ter sig ytterligare problematiskt da DS, till skillnad fran en del andra
genetiska tillstand, inte verkar innebara nagot lidande for personen som har det
(Skotko, Levine & Goldstein, 2011). FD-DS har ocksa kritiserats som krankande for
personer med DS (Parens & Asch, 2003), ett hot mot manniskovardet (Smer, 2006)
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och som nagot som bidrar till stigmatisering (Kaposy, 2013). Givet dess korrelation
med selektiv abort far denna medicinska praktik ocksa stor paverkan pa hur manga
med DS som fdds och finns (de Graaf, Buckley & Skotko, 2021) och i férlangningen
mangfalden i samhallet. Det senare har aterkommande uppmarksammats medialt i
Sverige saval som internationellt och lander som Island och Danmark, dar mycket fa
personer med DS numera fods, vacker stor diskussion (t ex Lerner, 2018a; 2018b).
Aven om fodelsetalen skiljer sig mellan olika lander med liknande erbjudanden av
FD-DS finns det stdd i data for uppfattningen att den FD-DS som erbjuds har stor
paverkan pa gruppens storlek (de Graaf, Buckley & Skotko, 2021).

Syfte och fragestélining

Sammantaget leder dessa problematiska aspekter av FD-DS till mitt intresse for att
forsta hur omfattningen av FD-DS bestams. | Sverige galler namligen att
omfattningen av FD-DS varierar mycket stort mellan regionerna. Variationen galler
vilka test som erbjuds (invasiva, KUB, NIPT), till vem de erbjuds (alla eller bara
kvinnor Gver en viss alder) och i vilken kombination (pa vilken sannolikhetsindikation
av KUB som NIPT eller invasiva tester rekommenderas). | princip finns det inte tva
regioner som har lika omfattande erbjudanden. Har forstar jag omfattningen som ett
matt pa hur traffsaker och effektiv FD-DS som erbjuds, med mer omfattande FD-DS
kan fler foster med DS identifieras. Hur de gravida sjalva valjer att gora i regionerna,
d vs om de valjer att anvanda sig av erbjudandena, ligger dock utanfor denna studie,
men mycket talar for att en 6kad omfattning av FD-DS leder till ett 6kat antal avbryta

graviditeter och farre individer med DS, @ven i en svensk kontext (Kallén, 2018).

Variationen i omfattning finns trots forhallandevis samstammiga rekommendationer
fran professionen (Svenskt forbund for obstetriker och gynekologer (SFOG), 2016)
och fran nationellt radgivande organ som t ex Smer och SBU (t ex SBU, 2006; Smer,
2015). Det ar aven sa att nastan samtliga regioner har mindre omfattande FD-DS an
den som dessa organisationer rekommenderar.! Det ar verkar alltsa som att det

beslutsfattande som sker i regionerna har stor betydelse for vilken FD-DS som de

1 SFOG rekommenderar att KUB erbjuds till alla gravida och att NIPT erbjuds kostnadsfritt vid en riskindikation pa 1/1000 men
det &r endast Region Skane som har ett sddant omfattande erbjudande. Smer (2015) menar att i princip borde enbart NIPT
erbjudas till alla gravida.
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facto erbjuds i Sverige, och darmed ocksa for hur manga med DS som fods i landet.?

Darfor fragar sig denna studie:

Hur gar beslutsprocesserna kring erbjudanden om fosterdiagnostik inriktad mot

Down Syndrom till i svenska regioner?

Jag menar att beslutsprocesser maste forstas brett och inkluderar aktiviteter pa olika
regionala arenor, inte enbart i de politiska styrelser och namnder som formellt fattat
besluten om erbjudandens utformning. | dessa aktiviteter kan man férvanta sig att
professionsforetradare, tjanstepersoner och politiker &r inblandade i att ta initiativ,
bereda och utreda en fraga i dess olika dimensioner. Eftersom FD-DS har en sa
tydlig etisk dimension, och uppmarksammas medialt, kan man anta att den bereds
tamligen noggrant i regionerna och involverar fler aktorer an medicinska fragor av en

mer renodlat "teknisk” natur.

Darfor leder forskningsfragan mig fram till syftet att undersoka beslutsprocesserna
medelst fallstudier. Jag undersoker tva fall i tva storleksmassigt betydande regioner
som landat i helt olika erbjudanden: Region Skane som i skrivande stund erbjuder
omfattande FD-DS och Vastragotalandsregionen (VGR) som trots initiativ fran
obstetriker och gynekologer valt att behalla ett mindre omfattande erbjudande déar

FD-DS i huvudsak erbjuds kvinnor éver 35 ar.

Fosterdiagnostik inriktad mot Downs syndrom

Kort svensk historik

Pa 80-talet, tio ar efter att fosterdiagnostiken nagot i smyg introducerats i Sverige,
brét en haftig samhallsdebatt ut (Munthe, 1996). Handikapprorelsen och till den
narstaende lakare kritiserade att fosterdiagnostiken inom professionen motiverades
med att man skulle forhindra kostnadskravande handikappade personer fran att
fodas (Gustafson, 1984). Det papekades att sddana syften var en ren form av

eugenik och hotade principen om manniskovarde, om allas lika varde. Debatten

2 Vilket ocksa ligger i linje for svensk samhallsorganisation och kommunalt- och regionalt sjalvbestammande.
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féljdes av ett antal utredningar som fastslog att det var enbart den gravida kvinnan
som skulle besluta om huruvida hon ville genomga fosterdiagnostik eller inte.
Utredningarna landade i en tilltro till att gravida hade kapaciteten att fatta den typen
av beslut och att den offentliga sjukvarden skulle avhalla sig fran att styra eller
rekommendera. Darmed "avférdes” ocksa samhallsekonomiska motiv som legitima
skal for att erbjuda fosterdiagnostik (Smer, 2006), istallet blev det viktigaste

argumentet for den att erbjuda gravida information.

Idag diskuteras ocksa fosterdiagnostik nastan enbart ur kvinnans och fostrets
intressen, och framfdrallt ur den gravidas intresse och rétt till autonomi. D vs behovet
och mdjligheten av att fa information som mojliggor att kunna fatta beslut om sitt
kommande foraldraskap. Autonomiintresset ger dock ingen ledning for vilka tillstand
man skall leta efter eftersom det som en kvinna kan anse vara viktigt kanske inte ar
det for en annan. Det skall ju vara den gravidas intresse och varderingar som styr,
inte det som vardapparaten kan eller vill testa om. Samtidigt anses dock
autonomiintresset tala emot alltfor osékra tester, som saknar tillrécklig evidens,
darfor att dessa tester inte kan anses ge ett bra informationsunderlag. Pa dessa lite
oklara grunder, huvudsakligen av historiska skal, har just DS kommit i fokus for
fosterdiagnostiken. Just FD-DS anges mer séllan vara i fostrets intresse eftersom DS
inte ar ett tillstdnd som kan behandlas, fordelen for ett foster med DS att bl

identifierat redan pa fosterstadiet ar darmed sma.3

Ett annat mgjligt intresse som en ett foster skulle kunna ha for fosterdiagnostik som
ocksa diskuterats ror tillstind som man anser vara forbundna med sarskilt stort
lidande och kort liv. Har har man diskuterat om ett sadant tillstadnd skulle kunna ge en
moralisk satt att "slippa” bli fédd, t om oavsett vad den gravida anser (Munthe, 2017),
men i Sverige har man landat i att det ar alltfor svart och subjektivt att peka ut
sadana tillstand (Smer, 2006). Ett nagot annorlunda motiv som framkommer i
praktiken ar fér FD-DS att lindra den oro som manga gravida kan kanna, da handlar
det inte om autonomi utan om att starka livskvaliteten under graviditeten (Smer,
2015).

3 Det som kan vara fordelen for ett foster med DS att bli identifierat tidigt &r mojligheten att upptacka de hjartfel som kan finnas,
s& att beredskap finns vid férlossningen om det behévs. Hjartfelen kan dock upptéackas med ultraljud utan att stélla diagnosen
DS.

(54) 8



Sedan 2006 finns ockséa en speciell lag, Lagen (2006: 351) om genetisk integritet,
som séger att alla gravida kvinnor skall erbjudas allman information om
fosterdiagnostik, och att de kvinnor som har en "medicinskt konstaterad forhojd risk”
skall erbjudas ytterligare information (Smer, 2006, s. 12).# Dessutom har
Socialstyrelsen (2013) utfardat bindande foreskrifter och allméanna rad kring
fosterdiagnostik dar det framgar att regionerna skall bestamma sig for
undersokningsmetoder utifran vetenskap och beprovad erfarenhet. For DS ar alder
korrelerat med 6kad sannolikhet och i manga regioner erbjuds FD-DS framst till
kvinnor 6ver en viss alder.> Sedan 2006 har dock olika instanser pa nationell niva
tagit stallning emot aldersgranser som ses som ett valdigt trubbigt och godtyckligt
satt att bedéma sannolikhet i relation till de nyare tester som har introducerats (SBU,
2006; Smer, 2007; 2015; SFOG, 2016).

Forandringar av FD-DS

Kombinerat test (KUB)

Fram till 2000-talet erbjods framst fosterdiagnostik av tva olika slag: invasiva tester
dar antingen fostervatten- eller moderkaksprov tas, eller ultraljud. De invasiva
testerna ar gentester dar manga olika tillstand kan diagnosticeras, men mojligheten
till sddan diagnostik beror av vilka labbanalyser som gors. En ultraljudsundersokning
kan vara av mer allman karaktar, for att datera fostret, eller mer systematiskt

undersodka fostrets anatomi.

| borjan av 2000-talet borjade s nya tester och metoder diskuteras i Sverige. Det
handlade dels om snabbanalyser (av genproven) som enbart var inriktade pa nagra
kromosomavvikelser (Smer, 2004) och dels om nya undersékningsmetoder for
sannolikhetsriskbedémning tidigt i graviditeten (SBU, 2006). Den bedémningsmetod
som sedermera kom att diskuteras, rekommenderas och inféras bendmns KUB. KUB

ar ett kombinerat test dar resultat fran ultraljudsundersokning (framst fostrets

“ Det kan tolkas som att vardgivaren har en laglig skyldighet att informera om att det finns FD-DS, men i praktiken informerar ju
inte vardgivaren om fosterdiagnostik som inte erbjuds i den egna regionen (t ex privat eller i ndgon annan region) sa lagen
forefaller nagot oklar.

5 De har tidigare angivits att om alla kvinnor 6ver 35 &r gjorde fostervattenprov skulle 30 % av alla foster med FD-DS skulle
kunna identifieras (SMER, 2007).
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nackuppklarning) vags samman med biomarkorer i moderns blod och alder och ger
en, visserligen trubbig, indikation pa sannolikheten for att fostret har DS. Det rader
konsensus om att &ven om KUB &r trubbigt sa ger det en mycket battre uppskattning

av sannolikheten for DS an enbart alder.

Introduktionen av KUB och genetiska snabbanalyser verkade gora fosterdiagnostiken
mer inriktad pa DS eftersom dessa tester, till skillnad fran de invasiva testerna och
ultraljuden, inte ger information om andra tillstdnd an just DS® (och de mer séallan
omtalade trisomi-13 och -18). Man kan &aven se ett starkt fokus pa DS i
genomgangen av evidensen och etiken kring KUB: | SBU: s 6versyn (2006) om olika
fosterdiagnostiska metoder namns t ex DS inte mindre &n 486 (!) ganger pa 653
sidor, att jamfoéra med strukturella missbildningar” (71) cystisk fibros (6) eller trisomi
18 (43), trisomi 13 (1). | Smers speciella yttrande om KUB (s. 4) beskrivs ocksa att:

Numera har battre metoder att identifiera de gravida kvinnor som har 6kad risk att f& barn med
kromosomforandringar utvecklats. Dessa metoder har i forsta hand varit inriktade pa att finna
riskfaktorer for en av de forekommande kromosomférandringarna, namligen Downs syndrom. Denna
kromosomfdrandring har sarskilt uppmarksammats i metodutvecklingen.

| utvarderingarna kring KUB diskuteras och jamfors ocksa som testens
“effektivitetsmatt” just hur stor andel av alla foster med DS som de olika testerna kan
identifiera (SBU, 2006). Till motiv for detta fokus pa DS anges att det har att gora
med tillstdndets vanlighet, vilket innebar att det ar framst tester inriktade mot DS som
man har kunnat fa fram tillracklig evidens ikring. Ovanligare tillstdnd kraver storre

undersokningar, och kraver darmed mer resurser i form av pengar och tid.

Bade Smer och SBU rekommenderade i samband med sina genomgangar att KUB
skulle erbjudas alla kvinnor och att aldersindikationen skulle slopas. Samtidigt
innebar detta att fosterdiagnostik skulle erbjudas alla gravida, och inte enbart aldre
med forhojd sannolikhet, att FD-DS riskerade att bli till ett slags screening. Screening
ar forbundet med sarskilt medicinsk-etisk problematik eftersom man da narmar sig

individer med ett erbjudande/en diskussion om medicinska risker, som de sjalva inte

6 Men, som redan papekats, var diskussionerna om fosterdiagnostik redan fran bérjan forhallandevis inriktade pa DS. Det
p&pekas ocksa att det har att géra med tillstandets relativa "vanlighet” vilket gor att forskningen har lattast att hitta evidens for
det som ror just DS, tillskillnad fran ovanligare tillstdnd som ar svarare att beforska.

7 SBU 2006 framhaller att strukturella fostermissbildningar samvarierar med DS s& aven i denna diskussion &r DS narvarande.
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tagit upp eller kénner till. Screening antyder ocksa att samhallet mer "aktivt” valjer ut
ett speciellt tillstand som en risk eller fara, ett screeningprogram sander ett slags
signal om vad sjukvarden prioriterar. Smer konstaterade (2007, s. 17) ocksa att
”Individer med Downs syndrom kan kanna sig sarskilt utpekade av kombinerat test
darfor att det ar ett erbjudande som riktar sig till alla gravida kvinnor och avser
riskbeddmning for just denna angivna kromosomférandring.” Dock menade man att
denna "risk for manniskovardet” kunde motverkas om informationen till kvinnorna
gjorde tydligt att FD-DS enbart var ett erbjudande. Det &r aterkommande att just
fragan om hur informationen om FD-DS ges till de gravida anses som helt avgorande
for att den skall vara etiskt rattfardigad. Om informationen ges pa ett sadant satt att
den gravida sjalv fattar sitt beslut (t ex om en abort), utifrdn en bedémning av sin
livssituation, sig sjalv och vad en funktionsnedsattning som DS innebar sa utgor inte
FD-DS nagot hot mot manniskovardet, men om beslutet fattas pa inradan fran
varden, eller helt utan reflektion, pa rutin, sa ar det oetiskt. Det har placerat fragan
om informationen fran modravarden till den gravida helt i centrum av den etiska
debatten om svensk FD-DS (t ex Wahlstrém, 2008; Waldenstrom, 2008; Smer,
2015). Daremot blir konsekvenserna av FD-DS, minskade fédslar, nagot som faller

utanfor den etiska diskussionen.

Vid sidan om detta mdjliga hot mot manniskovardet fanns ocksa en etisk "vinst” i
mojligheten att minska antalet invasiva test, givet den risk for missfall som dessa
tester innebar (men aven genom att minska oro). For att minska risken for
manniskovardet var Smers forslag att organisera fosterdiagnostiken, och
informationen om den, i tva steg: forst en sannolikhetsbedémning tillsammans med
ett tidigt ultraljud i forsta trimestern, och sedan om sannolikheten for DS befanns vara
hdg (1/250) skulle ett invasivt test erbjudas (Smer, 2007).

Sammantaget menar jag att KUB-testet tydligt gar att placera som dels av den
fosterdiagnostik som utgdr FD-DS. Det innebar att omfattningen av FD-DS i en
region kan analyseras genom att undersoka till vem som KUB erbjuds. Inledningsvis
var det fa landsting och regioner som direkt foljde SBU och Smers
rekommendationer och slopade aldersgranserna (att fosterdiagnostik enbart erbjods

kvinnor Gver en viss alder) utan KUB kom att inféras med dessa granser kvar. Det
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innebar att det i manga regioner blev sa att de kvinnor som tidigare erbjods invasiva
provtagning nu kom att erbjudas KUB, t ex kvinnor 6éver 33 ar i Skane, eller 35 ar i
VGR, Stockholm eller Vasterbotten. Nu erbjuds KUB i alla svenska regioner (utom
Norrbotten) men aven om flera nu slopat aldersgransen och ger KUB till alla kvinnor
(t ex Region Skane eller Region Kronoberg) sa finns aldersgransen fortsatt kvar i
flera (t ex VGR eller Region Vasterbotten)®. Fragan om aldersgranser kan anses som
central for bedomningen av hur omfattande FD-DS ar i en region, den &ar ocksa

avgorande for vardens kostnader for FD-DS.

Non-invasive prenatal test (NIPT)

Pa 2010-talet dok ett nytt fosterdiagnostiskt test upp, NIPT. Det bygger pa
upptackten att moderns blod ocksa innehaller sma mangder DNA fran fostret.
Genom att ta ett enkelt blodprov kan man darfér ’komma at” hela fostrets
genuppsattning. Aven om det teoretiskt innebar mojligheten att diagnosticera
tusentals monogena tillstand och avvikelser har en tidig applicering av tekniken varit
(bl. @) att utveckla test och analys for att hitta DS (Smer, 2011). En viktig skillnad
gentemot KUB &r att NIPT kan utforas tidigare, redan i vecka 10. NIPT har ocksa en
helt annan precision i att identifiera foster med DS® an det "trubbiga” KUB. NIPT &r
ett enkelt blodprov och saknar saledes alla risker for den som tar det, framst da den

missfallsrisk som medféljer de invasiva testerna (Dondorp & van Lith, 2015).

NIPT ledde till viss samhallsdebatt och utreddes av SBU (2015) och Smer (2011,
2015). | utredningarna lyftes fram att NIPT hade manga férdelar men att det samtidigt
aktualiserade vissa etiska fragor. Det var framst enkelheten hos testet som vackte
farhagan att det skulle tolkas som nagot obligatoriskt och inte leda till reflektion hos
den gravida (Jacobsson et al., 2016). Samtidigt handlade en del av den etiska
debatten om NIPT inte om dess anvandning som FD-DS utan om de mgjligheter som
testet innebar att testa for andra tillstand (Dondorp et al., 2015). Tvartom radde en
ganska stor samstdmmighet att det var etiskt att anvanda NIPT for FD-DS, med

liknande argument som anvants i relation till KUB-testet (Smer, 2015). Daremot

8 | vissa regioner finns aldersgransen kvar men KUB ges &dven till yngre som uttryckligen ber om det, t ex vid oro.

® Dock inte an s& lange lika htg som de invasiva testerna, det ar ocksa beroende pa nar testet tas eftersom mangden foster-
DNA i moderns blod 6kar over tid.
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markerades inom den medicinsk-etiska professionen mot att inféra det for att testa
for andra tillstand dar det saknades stark medicinsk evidens (Dondorp et al.,
2015).1%Man kan darfor saga att med NIPT kom fosterdiagnostikens inriktning mot

DS snarare att forstarkas.

Rapporterna och debatten innehdll aven férnyade rekommendationer for regionerna
att slopa sina aldersgranser vid NIPT inférande. Vad som aven diskuterades var om

NIPT kunde ersatta KUB (Smer, 2015, s. 58):

Utifran ett etiskt perspektiv ar NIPT som metod att féredra framfor bade KUB och invasiv provtagning.
Testet bor saledes pé sikt introduceras som ett forsta linjens prov givet att kostnaderna

ar rimliga i forhallande till effekt och andra behov inom hélso- och sjukvarden. Radet finner dock att
det kan vara etiskt godtagbart att inféra NIPT som ett andra linjens prov vid introduktion av metoden i
halso- och sjukvarden. Detta forfarande medger majligheter till att kvalitetssakra metoder for hur

information ska ges om NIPT for att sékerstélla att ett informerat val kan géras av den gravida
kvinnan/paret.

Givet problematiken att fa informationen "ratt” sa fanns alltsa skal att fortsatta med
KUB och i de regioner dar NIPT har inférts anvands det som en forfinad
sannolikhetsbeddmning efter ett KUB-test, men inte diagnostiskt som en ersattning
for ett invasivt test. Givet hur NIPT anvands i svensk sjukvard, enbart med inriktning
mot DS och de ovanligare kromosomavvikelserna -13 och -18 menar jag att NIPT,
likt KUB, ingar i de tester som utgor FD-DS. Darmed kan omfattningen av
erbjudandet av FD-DS &ven analyseras utifran till vem och kanske framforallt nar
NIPT erbjuds. | regionerna skiljer det sig namligen stort vid vilken
sannolikhetsindikation (fran KUB) som NIPT &r kostnadsfritt for den gravida. | Region
Skane ar NIPT kostnadsfritt redan vid en KUB-sannolikhet pa 1/1000 men i de flesta
andra regioner dras granser vid en sannolikhet pa 1/200 eller 1/300. Ett generosare
NIPT-anvandning innebar ocksa ett mer "finmaskigt” nat dar rent teoretiskt i princip

alla foster med DS kan identifieras.

10 Det har dock inte hindrat privata aktérer som erbjudit uttkade NIPT-test dven for andra tillstdnd som Prader-Willers syndrom
eller 22g11-deletionssyndromet (www.dynamiccode.com/se/nipt-panorama)
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Metod

Forskningsdesign

Som namnt anvander jag mig i denna studie av den kvalitativa fallstudien som
metod. Fallstudien har manga fordelar nar man vill fanga ett komplext och
processuellt fenomen som ar svart att i forvag avgransa. Fallstudien &r ocksa valdig
bra inte bara for att generera kunskap och insikt utan for aven sprida den. Det mesta
av larandet ar de facto ett larande fran fall (Flyvbjerg, 2006). Den fallstudie jag
anvant mig av har varit induktiv och empirinara (Gioia, Corley & Hamilton, 2012)

snarare an utgdende fran nagon speciell teoretisk forforstaelse.

Fallens kontext — det regionala beslutfattandet

Svenska regioner styrs via sina direktvalda politiska férsamlingar, regionfullméktige.
Under fullméktige sorterar olika regionstyrelser, namnder och utskott som ocksa &r
bemannade av politiker. For studien betydelsefulla sddana ar de som handhar
sjukvardsfragorna, vilket ofta gérs 6vergripande i en speciell styrelse eller namnd.
Det finns aven politiska styrelser for viktiga sjukhus eller fér andra bestandsdelar i
sjukvardsorganisationen (t ex om det finns ett bestallar-utforarsystem). Beslut om
regionala riktlinjer for fosterdiagnostik och FD-DS tenderar att fattas i de politiska
sjukvardsledningarna, ett skal ar att forandringar kostar pengar och darfor maste
beslutas om pa strategisk niva, men aven att den mediala (och etiska) dimensionen

av fosterdiagnostik gor att fragan fors upp pa politisk niva.

Innan den politiska ledningen fattar beslut bereds fragor pa olika satt av hogre
tjanstepersoner, i storre regioner finns jamte sjukvardsdirektorerna medicinska
radgivare och annan stabspersonal. | bAde VGR och Region Skane har det &ven
funnits speciella prioriteringsrad. Dessa rad ar tillskapade for att mer systematiskt
avgora vilka nya medicinska metoder som skall implementeras i regionens vard och
se till att de utvarderas pa ett ordnat satt. | detta ingar att kontrollera bade den
vetenskapliga evidensen, ekonomin och etiken kring dem. Prioriteringsraden kan

alltsa sagas inga som en speciell arena inom ramen for tjanstemannaberedningen.
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Val av fall

Givet den processuella komplexitet som det regionala beslutsfattandet rymmer
gjorde jag valet att fokusera pa nagra fa fall. For att fa optimal variation i det
empiriska materialet valde jag att titta pa regioner som hade skillnader i sina FD-DS
erbjudanden men som i dvrigt var forhallandevis lika. Darmed fastnade jag for
Region Skane och VGR, tva regioner som jamte Stockholm tillhér Sveriges storstal.
Bagge regionerna har inrattat prioriteringsrad, men samtidigt har de beslutat om FD-
DS som skiljer sig i omfattning. Deras FD-DS erbjudanden kan samtidigt anses
representera tva "huvudtyper” av erbjudanden som finns bland de svenska
regionerna, d vs antingen med eller utan bibehallen aldersgrans. | Region Skane
fattades ett beslut om att avskaffa aldersgransen for KUB och NIPT 2017 men i VGR
bestamdes 2016 att dldersgransen inte skulle avskaffas (man inforde NIPT men
enbart for kvinnor dver 35 ar). Dessa tva fall verkar darmed mycket lovande for en

undersokning av beslutsprocesser och hur de landar i olika typer av beslut.

Datainsamling

En fullstandig analys av regionalt beslutsfattande riskerar att bli valdigt omfattande
och kan inbegripa en stor mangd aktivitet pa olika nivaer, arenor och vid olika
tidpunkter. Det behdver darfor géras gransdragningar och det regionala
beslutsfattandet, det utvalda fenomenet, behdver operationaliseras, d vs relateras till
den empiriska verkligheten, pa ett rimligt och hanterbart satt. Den
operationaliseringen behover ta hansyn dels till tid, d vs hur langt bak skall jag leta
mig for att hitta processens bdrjan? Och dels till vilka arenor, organisatoriska organ

och aktorer skall anses inga i processen eller utgora en viktig del av dess bakgrund?

| praktiken har jag foljt en urvalsprocess dar jag forst letat efter det senaste politiska
beslutet (i VGR i Halso- och sjukvardsstyrelsen och i Region Skane i Halso- och
sjukvardsnamnden) kring erbjudanden om KUB och NIPT. Detta letandet gjordes

genom ett sokande i fritt tillgangliga beslutsprotokoll pa de politiska styrelsernas

11 Storleken péa befolkningen i regionerna ger ocksé att den FD-DS som erbjuds antas fa en storre inverkan p& gruppen med DS
an vad som ar fallet i en region med avsevéart mindre befolkning.
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hemsidor (fanns i VGR fran 2015 och framat och i Skane fran 2017 och framat).
Parallellt kontaktade jag sjukvardspolitiker, presstjanst och sjukvardsdirektorer som
pa olika satt lotsade mig vidare. Utifran detta identifierade jag tva beslut i respektive

region:

1) 2017 beslutade Halso- och sjukvardsnamnden i Region Skane att slopa sin
aldersgrans pa 33 ar och erbjuda alla kvinnor KUB kostnadsfritt. Samtidigt inférdes
NIPT kostnadsfritt for alla kvinnor som pa KUB fick en sannolikhetsindikation éver
1/1000.

2) 2016 beslutade Halso- och sjukvardsstyrelsen i VGR att behalla sin aldersgrans
pa 35 ar for KUB samtidigt som man inférde NIPT kostnadsfritt till gravida i denna

grupp om KUB gav en sannolikhetsindikation dver 1/200.
D vs jag har forsokt att forsta processerna som ledde fram till dessa tva beslut.

For att fa fram uppgifter kring hur och vilka som varit inblandade i de tva besluten
forlitade jag mig till ett snébollsurval, d vs lat de forst intervjuade tipsa mig om
personer de ansag att jag borde prata med. Det gar dock inte att komma ifran att det
finns klara begransningar med att lata respondenternas tolkningar vagleda en
datainsamling eftersom aktoérer alltid skiljer sig kraftigt i sina beskrivningar av ett
skeende. Respondenter ger sig sjalva storre eller mindre betydelse for ett skeende,
nar det handlar om sadant som hant bak i tiden gléms mycket och tidsangivelserna
om nar nagot hande ar osakra. Man maste darfor forhalla sig kritisk och reflekterande
kring rimligheten i de tolkningar man moter. Parallellt har jag darfor arbetat med egna

och alternativa tolkningar om vem som kan varit inblandad och hur processer forlopt.

Intervjuer genomfordes Gver zoom, teams eller telefon under varen 2020 och varen
2021.12 Intervjuerna har varit mellan 30 minuter och en timme langa, samtliga har

spelats in. | samrad med respondenterna har jag valt att anonymisera alla personer
som deltagit i undersdkningen, daremot anger jag vilken kategori de tillnor eftersom

det ar viktigt for forstadelsen. Darfér anger jag, via deras benamning vilken region de

12 Det kan &ven namnas att under hdsten 2018 gjordes en datainsamling och ett antal intervjuer specifikt kring fragan om NIPT:
s inférande med aktorer verksamma pa den nationella arenan (SMER, Svenska Downforeningen och FUB, Svenskt natverk for
information om fosterdiagnostik mm). Detta datamaterial och annan litteratur har ingétt i att bygga upp min forforstéelse kring
FD-DS fragan i Sverige.
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kommer ifran (VGR eller Skane) och om det handlar om medicinska etiker (ME),

tjansteman vid koncernstaberna (TJ), sjukvardspolitiker (P) eller lakare (L). Dessa

lakare ar i samtliga fall gynekologer eller férlossningslakare (obstetriker) som agerar

som professionsforetradare for den verksamhet inom vilken FD-DS praktiken utfors.

De har darmed viss koppling till professionsorganet SFOG som beskrivs som en

ovanligt samordnad féretradare inom det medicinska omradet. | ett fall, nar det galler

ordférande i Skanes prioriteringsrad, kan personen identifieras eftersom det ar viktigt

for forstaelsen att denne person under perioden ocksa var verksam som ordférande

for Smer.

Tabell 1: Intervjuer och respondenter

Benamning | Roll/profession | Innehall
VGR

ME1-VGR Medicinetiker (ME) Om samverkan med regionala
(Sakkunnig Smer) tjansteman

TJ1-VGR Tjansteman (TJ) Om VGR: s beslutsfattande

TJ2-VGR Tjansteman Om VGR: s beslutsfattande
(koncernstaben) generellt och FD-DS specifikt.

TJ3-VGR Tjansteman Om olika beredningar av fragan
(koncernstaben) om FD-DS.

TJ4-VGR Tjansteman Om beredning av forslag kring
(koncernstaben) KUB och NIPT (2008-2016)

TJ5-VGR Tjansteman Om beredningen infor beslutet
(koncernstaben) 2016

L1-VGR Overléakare (L)/ Om initiativet for att slopa
gynekolog aldersgransen 2016

P1-VGR Politiker (P)(Halso- och Om FD-DS ur ett politiskt
sjukvardsstyrelsen) perspektiv.

Region Skane

ME1-Skane Medicinetiker, Om arbetet i Prioriteringsradet
Prioriteringsradet innan beslutet 2017.

L1-Skane Overléakare (L)/Obstetriker Om arbetet med att implementera
beslutet om slopad aldersgrans
och NIPT.

L2-Skane Obstetriker Om arbetet i Prioriteringsradet
innan beslutet 2017.

TJ1-Skane Tjansteman, koncernstaben | Om arbetet med att implementera
beslutet om slopad aldersgrans
och NIPT.

TJ2-Skane Tjansteman, koncernstaben | Om processen fram till beslutet

TJ3-Skane Ordférande Om arbetet i Prioriteringsradet

Prioriteringsradet & Smer

innan beslutet 2017.
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P1-Skane Politiker, Halso- och Om FD-DS ur ett politiskt
sjukvardsnamnden perspektiv

P2-Skane Sjukvardspolitiker Om FD-DS ur ett politiskt

perspektiv

P3-Skane Politiker, Halso- och Om beslutet att slopa
sjukvardsnamnden aldersgransen och inféra NIPT.

P4-Skane Politiker, Halso- och Om beslutet att slopa
sjukvardsnamnden aldersgransen och inféra NIPT.

Analysmetod

Jag har transkriberat de flesta intervjuerna och darefter skickat dem till
respondenterna for att ge dem chansen att korrigera, lagga till eller ratt vad som
sagts. Da har jag aven, i nagra fall, markt ut de citat jag velat anvanda mig av. |
nagra fall har jag aven kommit med nagra féljdfragor som jag fatt besvarade via mail.
| ndgot fall har en respondent velat &ndra talspraket i en stérre del av intervjun och i
andra fall har det varit de féreslagna citaten som ”putsats”. Inga respondenter har

velat komma med nagra stérre andringar.

I mitt forsta analytiska steg inordnade jag datamaterialet i en tidslinje for respektive
regions beslutsprocess. | tidslinjen markerade jag viktiga handelser, ett vanligt
tillvagagangssatt i processuella analyser (Langley, 1999). Till tidslinjen bifogade jag
aven en notering av vilka som beskrivit handelserna samt om olika beskrivningar av
samma handelse avgivits. Har blev det tydligt att beskrivningar kunde skilja sig at
nagot kring vissa handelser men var mer samstammiga kring andra. Det blev ocksa
tydligt att beskrivningar gjorda av aktérer ur samma kategori skiljde sig mindre at an
beskrivningar gjorda av respondenter fran olika aktorskategorier. Det framstod alltsa
som att aktorskategori verkade vara en viktig dimension fér min analys att
uppmarksamma. Kategorierna hade ocksa betydelse eftersom aktorerna i de olika
kategorierna beskrevs som att de innehade olika roller i beslutsprocesserna. Ibland
fanns ocksa en normativ underton i hur man beskrev aktérer ur en annan kategori,
vilket kan vara forvantat eftersom man kan ha svart att forsta de principer och
bevekelsegrunder som vagleder aktérer av en annan kategori. Som antytts framstar
tre kategorier som speciellt viktiga: namligen politiker, tjanstepersoner och

professionsrepresentanter (gynekologer och obstetriker).
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Medan rapportens beskrivande del endast uppméarksammar vilken kategori en viss

aktor tillhor sa valjer jag i rapportens avslutande diskussion att uppehalla mig lite mer

kring de olika aktdrskategorierna, deras roll och inbérdes relationer men behandlar

aven tva andra teman som vaxt fram genom tolkningen av materialet.

Daremot gors inte i denna rapport nagon forsokt att utifran teori forklara eller
analysera beslutsprocesserna. De kan naturligtvis forstas och analyseras ur olika
organisationsteoretiska perspektiv, utifran organisatorisk struktur, kultur eller makt
(Blomberg, 2017) eller utifran de professionella logiker som genomsyrar dem

(Thornton, Ocasio & Lounsbury, 2012). Istallet gors en tolkning av vilka teman som

framtrader i de tva regionerna, och hur de kan kombineras till ett monster, en modell:

Givet att svenska regioner har liknande institutionella forutsattningar menar jag att
denna modell kan anses vara generellt applicerbar, inom rimliga granser, pa andra

regioner.
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Figur 1: Tidslinje 6ver beslutsprocessen i VGR

VGR

Professionen vill inféra KUB och slopa
aldersgransen. Leder till en intensiv

tjdnstemannaberedning av fragan. 2016: Beslut att inféra NIPT men behélla
. e e o, _ aldersgransen
2008-2015: Fortsatta initiativ fran professionen 2021-Om hur VGR skall hantera
att slopa aldersgransen for KUB ; Dol 2
) P & 2015: Professionen tar nytt initiativ fér att inféra nya nationella riktlinjer fran arbetet
Februari 2008: Aldersgransen behalls men KUB NIPT och slopa aldersgrinsen. Ny beredning. inom den nationella
infors for gravida dver 35 arbetsgruppen/SKR
2008 2016 2020-
| | |
Kallor | | “
TI4-VGR, ME-VGR, L1- T1-, TI2-, TI3-, Tl4-, TI1-, TI2-, TI3-, Tl4-,
VGR TJ5-VGR, L1-VGR, P1- TI5-VGR, L1-VGR, P1-
VGR VGR
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Fallbeskrivningar

VGR - tva misslyckade initiativ att slopa aldersgransen for FD-DS

Forslag om inférande av KUB for alla kvinnor

I den har fallbeskrivningen véljer jag att borja redogorelsen med de beredningar och
debatter som holls pa olika nivaer inom VGR: s beslutsfattande under 2008. Det var
da som KUB-testet hade borjade diskuteras alltmer. TJ4-VGR som hade en central
roll minns att "det var en lang beredning och det var ratt mycket jobb med det
beslutet”. Diskussionen fanns aven pa den samhalleliga arenan och inom den
bredare lakarprofessionen dar startskottet verkar ha varit Region Stockholms beslut
att inféra KUB vilket foranledde en debatt i Svenska Dagbladet (t ex Linusson, 2008)

som sedan verkar ha spridit sig till Lakartidningen.

| Lakartidningen kritiserades Smer (2006; 2007) for sitt stallningstagande for KUB
och en slopad aldersgrans. Kritikerna menade att Smer lamnat "konflikten mellan den
kombinerade testmetoden och principen om manniskovardet olost. Ty testets syfte ar
att soka efter och hitta en speciell grupp manniskor, dem med en extra kromosom
21.” (Bischofberger & Gustafson, 2008, s. 381). D vs har betonades att med KUB sa
verkade fosterdiagnostiken bli tydligt inriktad mot DS. Foéresprakare for KUB menade
i sin tur att kritikerna dgnade sig at paternalism och att gravida hade férmagan att
fatta dessa svara beslut om bara de gavs riktig information (Hégberg, 2008). Smer
holl med, och framhdoll att KUB inte hotade manniskovardet om bara informationen till
den gravida gavs pa ratt satt. D vs det maste tydligt framga att fosterdiagnostiken
innebar ett erbjudande om information och att den gravida skulle fatta alla beslut.
Fosterdiagnostiken "blev” etisk om det tydligt framgick att den inte var ett forsok fran
vardens och samhdllets sida att styra vem som skulle fodas eller inte (Wahlstrom,
2008). Samtidigt problematiserades denna tilltro till informationens mojligheter av
representanter for barnmorskeprofessionen som menade att det stallde for héga krav
pa barnmorskorna och att aldersgranserna darfor borde behallas, for att gora det

enklare for de som jobbade med fosterdiagnostiken (Waldenstrém, 2008).
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Smer betonade aven att anledningen att DS sa tydligt var i fokus for resonemangen
om fosterdiagnostiken helt enkelt hade att géra med att syndromets vanlighet gjorde
att det var det vetenskapen hade evidens for att hitta. Andra ovanligare tillstand var
det svarare att uppna tillrackligt starkt vetenskapligt stod for nar det gallde
fosterdiagnostiska tests specificitet. Det var helt enkelt DS "vanlighet” som spelade
det i fatet, inte att man var ute efter DS just speciellt. Det var darfér, menade man,
som framtagandet av KUB var baserat pa sokandet efter DS och att just
traffsakerheten for DS anvandes som effektivitetsmatt. Med tiden skulle fler
kromosomavvikelser kunna identifieras och KUB skulle da vidgas till att handla
mindre om DS (Wahlstrom, 2008).13

Positionerna i debatten kommer delvis igen i beskrivningen av de beslutsprocesser
som parallellt drogs igang i VGR. Har kom ett initiativ for att inféra KUB, och for att
slopa aldersgransen, fran professionen. Lakarna hade inspirerats av
stallningstagandet mot aldersgranser i SBU-rapporten fran 2006 och foreslog nu att
alla gravida i VGR skulle erbjudas KUB. Av olika skal, t ex for att det handlade om
forandringar av regionala riktlinjer som skulle ha betydande merkostnader, hamnade
fragan for beredning i det da nybildade program- och prioriteringsradet. Radet hade
bildats for att hantera just den héar typen av fragor, dar nya metoder dyker upp som
behdver belysas ur medicinska, halso-ekonomiska men aven etiska perspektiv. Just
den etiska diskussionen, och tolkningen av vad etiken kring FD-DS innebar, verkar

ocksa ha blivit helt avgérande, enligt TI4-VGR:

Vi skulle ha ett ordnat inforande av fosterdiagnostik och jag fann sa att obstetriker och barnmorskor
som drev denna fraga hade foga aning om de etiska principerna som rader enligt Halso- och
sjukvéardslagen. Vad det innebar att vaga in manniskovardesprincipen, behovs- och
solidaritetsprincipen och kostnadseffektivitetsprinciperna i en bedémning, i rétt ordning och sa vidare.

Bland tjanstemannen vacktes farhagan att professionen inte fullt ut forstod etiken
kring fragan. Beredningen, i sin tur, kom att uppmarksamma dilemmat att ett
inforande av KUB skulle leda till att farre med DS skulle fodas och att det fanns en
risk for att KUB blev ett medel for eugenik om det gavs pa det séattet som

professionen 6nskade, till alla kvinnor. Har framstod det som att professionen eldade

13 Att DS vanlighet kan ocks& anses vara ett argument for att &ven NIPT helt och hallet inriktat mot DS, det &r helt enkelt det
tillstdndet som man enklast/forst kan hitta evidens for. Det kan dven papekas att KUB inte har kommit att &ndras namnvart utan
det &r fortfarande DS som éar i fokus for testet.
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pa utan att forsta att etiken spelade roll for prioriteringen mellan nya metoder.
Beredningen av KUB verkar darfor ha blivit intensiv och engagerad inom
tjanstemannaorganisationen och prioriteringsradet. Man uppfattade att man hade en
viktig roll i att problematisera professionens initiativ, ndgot som méjligen kunde vara
for svart for politiken att makta med. Tjanstemannen tog till och med initiativ till att,
tilsammans med medicinska etiker (ME-VGR) ordna ett seminarium i Stockholm for

att lyfta och diskutera FD-DS och andra aktuella etiska fragor.

Beredningen i radet landade sa i ett forslag till politikerna i davarande Halso- och
sjukvardsnamnden. Forslaget innebar en regional riktlinje dar aldersgransen for FD-
DS behdlls. Politikerna gick ocksa samstammigt pa denna linje i sitt beslut. KUB
infordes darfor enbart for kvinnor éver 35 ar och forslaget att slopa aldersgransen
forkastades. Sa har beskriver (davarande och nuvarande) landstingspolitikern Tony
Johansson (Miljopartiet) pa sin blogg beslutet#:

Efter en stunds diskussion valde HSU att besluta inféra NUPP/KUB for gravida kvinnor 6ver 35 ar,
samt for dem dar det finns sarskilda risker. Efter inférandet kommer det hela utvarderas. Man passade
samtidigt pa att betona att det ar viktigt att det &r den gravida kvinnan och hennes partner som sjalva
valjer om de vill genomga fosterdiagnostik eller inte [...]JAtt fragan ar etiskt svar, beror pa att man
genom NUPP/KUB- test tydligt kan saga om ett foster riskerar fédas med Downs Syndrom eller gj,
vilket skapat oro for att manniskor i framtiden valjer att abortera foster av den anledningen. Birgitta
Swensson pa Etiksekretariatet redovisade tydligt att kommittén vill se starkt stod for gravida kvinnor
med foster som I6per risk att fodas med Down Syndrom, for att motverka att antalet aborter 6kar av

den anledningen. Samtidigt betonades kvinnans fria rétt att sjalv fatta beslut om sin kropp.
(Johansson, 2008)

Viktigt i beslutet var ocksa betonandet av, i riktlinjen, att KUB inte skulle féreslas
aktivt fran sjukvardens sida, utan initiativet skulle komma fran de gravidas sida (TJ4-
VGR): "Det politiska beslutet var da att det var den blivande modern som sjélv skulle

ta upp fragan”.

Efter beslutet om KUB

Efter 2008-ars beslut fortsatte professionsforetradarna ta initiativ i fragan, antingen
informellt, vid verksamhetsbesok fran politikerna, eller via formella kanaler. Men vad
som samtidigt h&nde var att tjanstemannen vid sin uppféljning av inférande av KUB
fann att informationen kring KUB och fosterdiagnostik inte fungerade som det var
tankt:

14 Jag har inte kunnat fa fram nagra beslutsprotokoll 2008.
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Det fanns modravardscentraler dar de blivande modrarna aktivt erbjods fosterdiagnostik utan att de
hade fragat efter det. [...] Vad jag kunde se vid uppfoljning sa atfoljdes inte det politiska beslutet
overallt. Modravarden fortsatte att ta upp fragan ur samhallets synpunkt. (TJ4-VGR)

Jag forstar det som att tongivande personer inom tjanstemannaberedningen starktes
i sin uppfattning att FD-DS var etisk problematiskt pa ett satt som de
professionsforetradare som aterkommande tog initiativ i fragan inte verkade vilja
forsta eller se. Det gick inte enkelt att bortvisa den eugeniska dimensionen av FD-DS
eftersom den information som de gravida i praktiken gavs inte féljde de principer och
modeller som stéllts upp, av regionen och av Smer. D vs att "Manniskovérdet
skyddas om syftet med fosterdiagnostik tydligt redovisas vid information infor
undersokningen” (Wahlstrom, 2008, s. 105).

Sammantaget menar jag alltsa att bade beredningen 2008, och tjansteméannen sag i
samband med uppféljningen av KUB-beslutet, utgér en viktig bakgrund fér vad som
skedde nar fragan om FD-DS kom upp igen, i samband med introduktionen av NIPT.
Jag har minns att diskussionen om NIPT inte var s& himla annorlunda egentligen fér hade namnden

tagit beslutet 2008 om principerna som gallde, da ar ju NIPT bara ett satt att gora det enklare sa att
saga. Sa debatten som var 2008 var mycket viktigare (TJ4-VGR)

Nytt forslag att inféra NIPT med slopad aldersgréans

Nastan 10 ar efter beredningen om KUB var det da istéllet NIPT som diskuterades, i
VGR, samhallet och inom professionen (Ingvoldstad-Malmgren et al., 2016).
Diskussionen kanns delvis igen, det uppmarksammades att NIPT hade en etisk
dimension som gjorde att det var kritiskt att informationen till de gravida gavs pa ratt
satt, sarskilt eftersom NIPT var sa enkelt och riskfritt att ta (Lovtrup, 2016). Samtidigt
betonades att NIPT var dverlagset KUB i sin precision, medan KUB gav en trubbig
och svartolkad siffra for sannolikheten att fostret hade DS sa gav NIPT nastan ett
sakert svar. Om gravida gjorde NIPT istallet for, eller tillsammans med, KUB sa skulle
antalet onodiga invasiva tester kunna minskas.!® Eftersom varje invasivt test ocksa

innebar en risk for missfall sa sag féresprakarna héar en klar etisk fordel.

| VGR nominerade nu professionsforetradare (bade kliniskt och akademiskt
verksamma) inforandet av NIPT och slopandet av aldersgransen for ett sk. ordnat

15 D vs de invasiva tester som gors for att KUB visar falskt positivt och anger hog sannolikhet for DS trots att s&dan inte finns.
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inforande. Det innebar att man ansag att NIPT skulle inforas i rutinsjukvarden pa ett
sadant satt att det blev tillgangligt alla. Argumentet var, med stéd fran SBU: s och
Smers fornyade stallningstaganden (SBU, 2015; Smer, 2015), att aldersgransen var
godtycklig (aven for NIPT) och att det var orattvist att yngre kvinnor skulle fa betala
for testerna ur egen ficka. Initiativtagarna upplevde att det var frustrerande att VGR
inte var jamlikt nar det gallde fosterdiagnostiken, trots att det pa nationell niva,
genom lagen om genetisk integritet, fattats ett beslut att gravida faktiskt skulle fa
fosterdiagnostik. Foresprakarna menade ocksa att man i offentliga varden upplevde
en oro bland dessa yngre gravida som man aterkommande fick hantera. Inom
mdodravarden kunde man aven fa hantera féljder av tester som gjorts privat som

gravida behdvde hjalp med att tolka och forsta.

Ordnat inférande utgdr en mekanism for prioritering och finansiering inom VGR: s
strategiska metodarbete och betyder en "process dar nya lakemedel, metoder och
riktlinjer, efter analys, prioritering och beslut, implementeras i rutinsjukvard” (VGR,
2021). Till ordnat inférande kan nomineringar goras for nya metoder som uppféljde
ett antal kriterier'®. Viktiga kriterier ar att en nominerad metod inte redan skall vara
inford i rutinsjukvarden samt att den ska medfora en 6kad arlig merkostnad. Men
aven om en metod inte ar ny, t ex som en slopad aldersgrans for KUB inte var, kunde
finansiering fran ordnat inférande vara aktuell om det handlade om ett inférande som
kravde betydande volym- eller kapacitetsforandringar till foljd av att nationella
riktlinjer andras. D vs har handlade det om ifall man kunde anse att det fanns sadana
nationella riktlinjer for FD-DS. For NIPT fanns ju visserligen riktlinjer fran
professionsorganet SFOG (2016) men dessa ges inte samma tyngd som den typ av
rad och rekommendationer som Socialstyrelsen utfardar. Aven om Socialstyrelsen
faktiskt utfardat rad- och rekommendationer pa fosterdiagnostikens omrade sa ar
dessa valdigt allmant formulerade och innehaller inte nagonting specifikt om
aldersgranser. Det som sags om hur fosterdiagnostiken skall ges i regionerna ar

istallet att (Socialstyrelsen, 2013, s. 1) "Diagnostiken sker med metoder som foljer

16 Kriterierna har visserligen justerats d& och da.
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den medicinska utvecklingen. Diagnostiken sker med utgangspunkten att den

medicinska nyttan ar storre an de forutsagbara riskerna™’.

Forst fick nomineringen avslag med hanvisning till att KUB inte var nagon ny metod.
D& nominerade lakarna, ett ar senare, enbart NIPT vilket man ville skulle ges i
enlighet med SFOG: s rekommendation, d vs vid en KUB-sannolikhet pa 1/1000.
Beredningen av nomineringarna gjordes genom att underlag kring etik, evidens och
ekonomi inhamtades men beredningen verkar inte ha varit lika intensiv som den for
KUB 2008. Istallet konstaterades det att medan nomineringen av NIPT uppfyllde
kriterierna for ordnat inforande sa gjorde inte slopandet av aldersgransen det. Dock
ville inte beredningen rekommendera NIPT redan vid indikationen 1/1000 utan man

landade i att NIPT skulle erbjudas forst vid en lagre sannolikhet, d vs 1/200.

| intervjuerna lyfter de involverade tjanstepersonerna ett antal oklarheter kring
nomineringen. Visserligen kunde slopandet av aldersgransen tolkas som en
ambitionshdjning men som ovan namnt saknades klara nationella riktlinjer. Sen
handlade det om fragan hur detta skulle prioriteras i relation till andra metoder. Det
ledde fram till att radet foreslog politikerna i halso- och sjukvardsstyrelsen att fatta

beslut enligt nedanstaende:

Nomineringen avser ett generellt erbjudande oavsett alder. For stallningstagande om ett mer
omfattande erbjudande an det som galler idag (foretradesvis kvinnor 6ver 35 ar) behdvs nytt politiskt
beslut i den specifika fragan [...] Beredningsgruppen foreslar att [NIPT] introduceras i rutinsjukvéard
med upp till 100 provtagningar tillsammans med utbildningsinsatser under 2016 och 150
provtagningar 2017. Avser inforande utifran den erbjudandestrategi som géller idag. Rangordnas till
prioritet 2.

| forslaget till beslut framgar ocksa att inforandet av NIPT gavs en |ag prioritet, en 2:

a pa en 10-gradig skala dar 1 ar lagst.

Man kan tolka det som att radet genom hur de formulerade sitt forslag lamnade det
oppet for politikerna att ta ett initiativ i dldersgransfragan. En rimlig tolkning &r
samtidigt att det saknades vilja inom tjanstemannaberedningen att sjalva driva eller
engagera sig for detta. | och med detta kan man anta att det kravdes en
forhallandevis "stark” politisk vilja for att nagon av politikerna skulle vilja ta ett initiativ

och ga emot beredningens intresse. Nagon sadan vilja forefaller inte ha funnits,

17 Denna sista mening framstar som problematisk da det ar oklart hur man ska forsta "medicinsk nytta” — fér vem? Hur da?
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tvartom uttryckte politikerna att fragan var svar att ta i, t ex for att den inte enkelt gar

att sortera in i en héger-vansterskala:

Jag ar inte séker pd att du hamnar i en hoger vanster skala utan kanske lite mer i en - hur du ser pa
vilket samhalle vi ska ha? [...] Det &r nog min bedémning [...] Men fragan har inte varit 6ppen for en
bredare diskussion i VGR och det hanger val ihop med att det inte kommit nagra férslag om att &ndra
den inriktning som &r s att saga. Och inget parti har lyft ndgot annat vad jag vet. (P1-VGR)

Och for att politikerna kanner till de etiska farhagor som aterkommande lyfts i media,
vilket man kan tolka ger upphov till en viss "olust” i relation till fragan:

Men just fosterdiagnostik, jag vet att det ar en etisk, att Medicinsk-etiska radet, att de har tittat pa den
och jag kanner igen diskussionen som du ndmner: "Vad hander om gruppen om Downs syndrom blir

farre och skapar man ett tryck pa att man absolut inte ska féda ett barn om man far reda pa att det har
Downs syndrom." Och det tycker jag &r en viktig diskussion, fér min egen del. (P1-VGR)

Samtidigt som fragan kunde uppfattas som en om jamlikhet mellan kvinnor sa var det
inte helt klart att den typ av behov som den berérde sjalvklart horde hemma inom
den offentliga varden, i relation till andra prioriteringar.

Sa det ar ju en prioriteringsfraga, om relativt friska manniskor ska fa insatser, fast de kanske
egentligen inte behdver dem sa att man far svart med resurser till dem som har stora behov [...] Finns

det medicinska eller medicinsk-etiska skal att gora det pa de under 35 eller &r det mer ett sorts
efterfragegrej for manniskor, fast det finns inte skal for fosterdiagnostik egentligen? (P1-VGR)

Det framstar darfor kanske inte som foérvanande att politikerna i mars 2016 fattade ett
beslut i enlighet med beredningens forslag, utan ndgon stdrre diskussion. D vs
initiativet i aldersfragan forkastades anyo och NIPT inférdes pa en lagre

sannolikhetsindikation, om KUB-testet visar en sannolikhet mellan 1:51-1:200.

Om arbete med att ta fram nationella riktlinjer inom SKR

Enligt mina intervjuer har det inte skett nagonting i fragan i VGR sedan dess. Men
vad som istallet verkar ha skett &r att de i fragan engagerade professionsféretradarna
har kommit att ingd i SKR: s satsning pa en nationell kunskapsstyrning i fragan. Har
valdes tidigt fosterdiagnostiken ut som ett prioriterat omrade inom programomradet
Kvinnosjukdomar och forlossning och en nationell arbetsgrupp tillsattes som kom att
ledas av L1-VGR. Mellan 2019 och 2021 pagick arbetet utifran beskrivningen och
syftet:

Vilka metoder for fosterdiagnostik som erbjuds i olika delar av landet varierar stort. Detsamma galler
tillgangen till utbildad personal och utrustning. Programomradet kartlagger nulaget och avser att

foresla insatser, mal och matbara indikatorer for att sakerstélla god och jamlik fosterdiagnostik i hela
Sverige.
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L1-VGR menade att regionerna lovat att folja de rekommendationer som SKR: s
arbete mynnar ut i. Man kan alltsa tolka det som att FD-DS fragan kommer att
aktualiseras igen i VGR under hosten 2021 nar den nationella arbetsgruppens
forslag kommer ut pa remiss. | intervjuerna menade tjanstepersonerna att ett sadant
forslag skulle innebéara en ny beredning av fragan, medan P1-VGR menade att det
kunde innebara att aldersgransen slopades eftersom kostnaderna inte var stora i
relation till VGR: s budget:

Jag vet ju inte det, men det skulle inte helt forvana mig om [VGR] stéllde sig bakom nagot sadant.
Kostnaden isig ar inte sd vansinnigt stor med tanke p& VGR: s budget som sadan, sa att man skulle
sdga nej av budgetskal sa att saga,. Nej jag vagar inte sdga sakert, men det skulle inte férvana mig
om man hanvisade till, som du séger, valfrihet hos foraldrarna. Hos kvinnan.
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Figur 2: Tidslinje dver beslutsprocessen i Region Skane

TJ2 och koncernkansliet blir budbéarare, via
Prioriteringsradet, in mot politiken
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Region Skane - slopad aldersgrans och generds erbjudande av
NIPT

Fran expertgrupp till Prioriteringsrad

Som namnts gick utvecklingen av erbjudandet om FD-DS i Region Skane i annan
riktning an i VGR. Har inleder jag beskrivningen av beslutsprocessen fran
mandatperioden 2014-2018 eftersom omfattningen av FD-DS da kom att andras
markant. Det framkommer dven att medan KUB 2008 infordes pa ett sadant satt att
aldersgransen (33 ar) behdlls, sa fanns en spridd uppfattning aven utanfor
professionen att aldersgransen borde slopats:

Darfér att dar finns, har funnits en valdigt stor, dels ar det orattvist etiskt satt, att aven unga kvinnor
kan ju drabbas av det har. Och de ar de som har drabbats de senaste aren eftersom de andra har
gjort fostervattenprov. Och detta &r ju nagonting som har diskuterats i en etisk kommitté i regionen
redan for ett antal ar innan detta startade. Redan nér det infordes KUB-undersokning sa var alla i den
etiska gruppen 6verens om att man inte borde ha en aldersbegransning. Och déar var sddana stora
personer med som K G Hammar faktiskt med i den gruppen. Men politikerna tyckte att det blev for

dyrt, tror jag, s& man valde anda att g med en aldersgrans som man har gjort i manga delar av
landet. Det har &ar en ekonomisk fraga ocksa. (L1-Skane)

Eftersom aldersgransen hade behallits s& hade Region Skane i borjan av 2014 en
FD-DS dar KUB enbart erbjods kvinnor éver 33 ar. Vid forhojd sannolikhet for
kromosomavvikelse rekommenderades, pa samma satt som i 6vriga regioner, ett
invasivt prov. Likt i VGR fanns det inom modravarden en upplevelse av att det fanns
en grupp yngre kvinnor som upplevde stor oro. Nar KUB, och senare aven NIPT,
bdrjade erbjudas av privata aktorer, t ex dver internet, upplevde professionen att
yngre kvinnor gick den vagen for att gora testerna och att det var orattvist:

Vi har haft manga diskussioner med unga kvinnor nar vi hade aldersgransen som var jatteoroliga. Vi
hade extra besok for att prata med dem om de verkligen skulle ha fosterdiagnostik for att forklara hur
lite risken var. Det &r ndgonting som funnits i manga ar. [...] Det ar ju mycket faktiskt patienterna som
driver pa. Det &r ju inte s& att sjukvarden tycker att detta ar en nodvandighet utan det &r ju patienter
som ar jatteradda att fastna med ett barn som har Down syndrom. Som driver pa valdigt mycket och

det ar en av anledningarna till att det har blivit s mycket privat provtagning med NIPT att kvinnorna
betalar for det. (L1-Skane)

En annan aspekt var att informationen kring testerna fran de privata aktérerna var

bristfallig eller upplevdes problematisk:
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Kvinnor som hade som hade kopt dyra tester p& natet. De hade ju forstas inte fatt nagon information
mer &n den som fanns pa natet och den informationen man fick pa natet, den var manipulativ. "Om
inte du tar det har provet sa ar du ingen bra foraldrar, ungefar sd.” Och sen sa hande det ju att kvinnor
dok upp med de har svaren pa kvinnokliniken. (L2-Skane)

Det talade for, menade L2, att testerna det borde hanteras inom ramen fér den
offentliga varden. En annan dimension var att det fria vardvalet gjorde att kvinnor
kunde soka sig till andra, narliggande, regioner som hade slopat sina aldersgranser.
Inom professionen upplevdes alltsa problem med bade aldersgransen och kring
NIPT som nu borjat spridas via internet, och man forsokte pa olika satt ta initiativ i

fragan.

Dessa initiativ lyftes upp och kom till tjanstepersonerna vid koncernstabens

kannedom via en davarande regional expertgrupp for forlossningsvard.

Nar det géller just fosterdiagnostik sa vill jag minnas att fragan primart dok upp i den expertgrupp for
forlossning som fanns pa den tiden. Expertgrupperna i Region Skane var "féregangare” till de
programomraden som nu bildats inom ramen for nationell kunskapsstyrning. Vi pa enheten for
kunskapsstyrning (jag var chef for enheten) ansvarade for expertgrupperna och fangade fragor dar vi
sag ett behov av att ga vidare till politiken (TJ2-Skane)

Expertgruppen hade i sin tur kontakter med det nationella forbundet SFOG:

Expertgruppen pekade pa den inkonsekvens som fanns i den metodik som d& anvandes och att en
skarp aldersgrans var fel. Sedan pekade man ocksa pa att nya tekniker, tex NIPT, hade etablerats.
Expertgruppen hade nara kontakter med SFOG som ocksa arbetade aktivt med fragan. Jag blev pa
nagot satt "budbarare” fran professionen till koncernkontoret och politiken. (TJ2-Skane)

Expertgruppen vackte tjanstepersonernas engagemang och de senare beslutade att
lyfta fragan i det nystartade prioriteringsradet, for vidare beredning dar. De tva
sammanhéangande fragorna om att inféra NIPT och att slopa aldersgransen verkade,
givet sina etiska dimensioner, val lampade for att hanteras av prioriteringsradet. TJ2
som engagerade sig i fragan, satt med i regionens etiska rad, och ordférande for
prioriteringsradet, TJ3, var samtidigt ordférande i Smer. TJ3 kan darmed antas vara,
fran sitt arbete i Smer, val insatt i fradgan principiellt men berattar i intervjun att han
inte hade hatt tillfalle att arbeta med den i relation till regional verksamhet. Smer
hade ju sedan 2006 rekommenderat att aldersgranserna skulle slopas, men kunde
samtidigt se att de fortsatt var i bruk runt om i landet, nagot som Smer i sina

rapporter beskrev som oetiskt. Man hade ju aven formulerat en rekommendation att
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infora NIPT i varden, och man menade att NIPT egentligen borde kunna ersétta

KUB, atminstone efter en 6vergangsperiod.

Fragan om att inféra NIPT och att slopa aldersgransen kom sa att tas upp for
utredning i prioriteringsradet under 2015. | detta skede forefaller inte politikerna ha

varit sa engagerade:

Vi politiker ar ju inte inne i de medicinska prioriteringarna. Det far vi inte vara och det ska vi inte vara.
Jag har ska inte 4gna mig at det, utan det ar lite s gangen ar. Det kan komma ifran prioriteringsradet
och sen skall det valsa igenom organisationen och utredas pa olika satt. Innan den liksom kommer
upp for politisk behandling (P4-Skane)

De var ocksa fullt upptagna med det prekara ekonomiska lage som Region Skane

befann sig i da:

2015 hade vi bara styrt i ett ar s& att varat fokus var mycket pa att stoppa nedskarningar och tillfora
fler resurser. For att det var en valdigt svar situation. Det var ingen dukat bord vi satte oss vid nar vi

tog dver styret, utan det fanns enorma behov av verksamhet med sparbeting p& 6ver en miljard (P4-
Skéane).

Det var heller inte helt klart till vem det nybildade radet skulle lamna sina
rekommendationer, om det var mot politik, profession eller tjanstepersoner aven om

de styrande politikerna kunde félja dess arbete via ordférandeberedningarna.

| bérjan av 2015 kom PR att rekommendera att NIPT skulle inféras men man
menade samtidigt att man saknade underlag for att rekommendera en slopad
aldersgrans. Det verkar ha saknats framst underlag for hur ekonomin kring ett
slopande skulle beraknas. | forsta laget kom darfor radet att enbart rekommendera
NIPT for kvinnor dver 33, vilket Halso-och sjukvardsnamnden sedermera beslutade
om och inforde. | september 2015 var sa radet redo att, efter ytterligare utredningar,
komma med en rekommendation angaende aldersgransen (Asplund, 2015, s. 2):
"KUB-testet kan erbjudas gravida kvinnor oavsett alder och vid pavisad sannolikhet

1:1000-1:51 for kromosomavvikelse darefter erbjudas NIPT. Prioriteringsgrad 6.8

Rekommendationen hade tagits fram efter viss diskussion i en fraga som

engagerade, ME1-Skane menar att den etiska bedémningen kom att handla om hur

18 Har kan man notera att till skillnad fran beslutet motsvarande rads rekommendation i VGR sa gavs inférandet i Skane en
forhallandevis hog prioritering (en 6: a).

(54) 32



man skulle tanka kring fragan i relation till sjukvardens etiska plattform?®, for att forsta
hur den skulle prioriteras. Som tidigare namnts stred inte, enligt Smers tolkning, FD-
DS mot manniskovardesprincipen om det bara informationen till de gravida gavs pa
ratt satt. Men for att kunna gora en prioritering i relation till annan mojlig vard var
frdgan ocksa hur fosterdiagnostiken skulle tolkas i relation till behovs- och
solidaritetsprincipen, var FD-DS nagot som kvinnor kunde sédgas vara i behov av?
Det var inte alldeles sjalvklart eftersom behovsprincipen formulerats med sikte pa
behandlingar av olika sjukdomar och har handlade det ju om en diagnosmetod (dar

behandling saknades) och om att ge information for att kunna fatta beslut.

Dessutom var det svart att berakna ekonomin kring forslaget: Inférandet av NIPT och
sarskilt slopande av aldersgransen skulle kosta en del: NIPT var dyrare an KUB,
varje enskilt prov kostade runt 5000:- (att jamféra med runt 1200:- for KUB). Att
erbjuda alla kvinnor KUB skulle innebara fler tidiga ultraljud, en utbyggd verksamhet i
stort och stora utbildningsinsatser. Man beraknade att man skulle ga fran ca 4000
arliga KUB-test till mer &n 11 000. | radets slutliga underlag uppgick merkostnaden
for varden av ett slopande av aldersgransen till 10 MSek. | slutindan menade TJ1
som utredde sjalva implementeringen att férandringen av FD-DS kan ha kostat

mellan 15 och 20 MSek arligen.

Man ville aven berdkna in vad inférandet kunde spara men aven har fanns
svarigheter (Asplund, 2015, s. 6):
Da det saknas tidigare relevanta halsoekonomiska analyser baseras denna rapport enbart pa egna

berakningar. Den framsta anledningen ar att tidigare hélsoekonomiska studier avser andra
jamforelsealternativ och har genomforts i andra sjukvardssystem an det svenska.

Har kanske det kan ligga nara till hands att tanka pa besparingar for att farre individer
med medicinska komplikationer fods, men det ar ett satt att tAnka som genast
"slungar tillbaka” FD-DS in i ett eugeniskt sammanhang. Som tidigare namnts tog
Smer 2006 (s. 7) starkt avstand fran den typen av "samhéllsekonomiska”

resonemang kring FD-DS:

19 De tre etiska principerna som skall styra prioriteringar inom varden &r, i hierarkisk ordning, méanniskovardesprincipen,
behovs- och solidaritetsprincipen och kostnadseffektivitetsprincipen.
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Ett resultat av den diskussion som vacktes pa 70-talet ar att det samhallsekonomiska motivet for
fosterdiagnostik numera inte anses etiskt acceptabelt. Fosterdiagnostik bor inte varderas utifran vad vi
kan "spara” i ekonomiska termer genom abort av foster med férhjd risk for funktionshinder eller
sjukdom av olika slag.

Daremot ville prioriteringsradet berékna vardet av att det blev farre missfall nar farre
invasiva ingrepp behdvde goras. Nar sannolikhetsbeddémningen gérs med KUB och
NIPT blir gruppen som rekommenderas ett invasivt begrepp for séker diagnos
mycket mindre &n om enbart KUB, och sa klart om enbart aldersindikation anvands.
Mojligheten att eliminera missfall ar naturligtvis aven ett starkt etiskt argument. |
radets underlag berdknade man att antalet missfall med slopad aldersgrans skulle
kunna sjunka fran 2,94 till 0,41 per ar, vilket innebar en "vinst” pa totalt 100
levnadsar, vilket i forhallande till de 6kade vardkostnaderna gav en

kostnadseffektivitetskvot pa 100.000 kr per levnadsar:

Vid en hélsoekonomisk jamforelse mellan ett erbjudande om KUB-test oavsett alder och NIPT vid
positivt KUB-test, med nuvarande KUB-regelverk och amniocentes vid >=33 ar, pavisas en
kostnadseffektivitetskvot pa drygt 100.000 kronor per vunnet levnadsar. Darutéver uppkommer
livskvalitetsvinster for modern vid farre missfall som inte ar inkluderade i den hélsoekonomiska
analysen.

Politikernas beslut

Trots radets tydliga rekommendation, och férhallandevis starka prioritering av fragan,
skulle det drdja till mars 2017 innan politikerna foljde rekommendationen och tog
beslut i fragan. Varfor dréjde det mer an ett ar? Har verkar det bade ha varit ekonomi
och etik som gjort att politikerna drojt. Tjanstepersonerna pa koncernstaben menar
att det var kostnaderna som avskrackte politikerna och att det var darfor de ett par
ganger tillbakavisade forslaget under 2016. Det stods av P4 som beskriver att det var
den statliga satsningen som mdjliggjorde slopandet, och att det darmed var mojligt

forst nar dessa medel tillkom:

Statsbidraget det var s& klart viktigt for att kunna gora det, for att kunna finansiera det. Det ar klart att
laget da var sdpass tajt sa att da satt vi faktiskt och tittade pa liksom, pa marginalen pa 10 miljoner dar
eller 20 miljoner dar, trots att budgeten var pa 33 miljarder. (P4-Skane)

P3 tillbakavisar a sin sida starkt att kostnaderna skulle ha haft avgérande betydelse
och menar att det istéllet var fragans etiska dimensioner som gjorde att de behovde
tid:

[...] den typen av beslut hor inte till de enklare besluten. [...] Dar fanns ju manga dialoger jag hade

med [TJ2] langs vagen och liknande kring det har, for det har landade pa nagot satt ner i en
fragestallning, ja for mig sjalv [...] Man kan fundera 6ver de etiska grundvalarna och vad det hér leder
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samhallet. Och synen pa funktionsvariationer och vad &r ett gott liv, det var den typen av diskussion
som fordes. Och det ska ju méatas mot, inom citationstecken "ratten” och da vill jag séga "ratten" med
citationstecken kring, men att pa nagot satt och vis kunna ge de basta forutsattningarna for de
foréaldrarna, i slutdndan kvinnan, att avgora huruvida man tror sig kunna vara en bra forélder och
vardnadshavare om man far ett barn med funktionsvariation. (P3-Skane)

P3, som pa olika satt beskriver hur beslutet medférde vanda, sokte stod hos sitt parti,
men hade aven fordelen av att samtidigt inga i Smer:

Och det kan man ju saga att d&ven dar landade det naturligtvis ner pa nagon enskild person som ar
fortroendevald dven om man da i perspektivet maste vanda det med partiet och det &r ett

majoritetsbeslut i partiet. [...] Och jag hade ocksa férmanen att under samma tid sitta i Statens
medicinsk etiska rad dar jag ocksa kunde ventilera den héar typen av fragestallning....(P3-Skane).

Har verkar P3 haft viss stéd av TJ3, som ju genom sin roll i Smer var val bekant med
fragans olika etiska dimensioner och de funderingar den kunde vacka:
Det &r klart att jag kande [TJ3] kan jag saga och diskuterade fragan med TJ3. Med tanke p& att TJ3

traffade jag ju ganska ofta p& Smer tidigare han hamnade sen i Prioriteringsradet, dar han gjorde ett
fantastiskt arbete. Mer klok méanniska far man leta efter (P3-Skane)

P4 minns & sin sida inte sddana etiska diskussioner utan menar istallet att
"Diskussionen handlade ju mera om den jamlika tillgangen och att det fanns ett
behov dar som behovde tillgodoses. An att diskussionen skulle handla om vélja att ta

bort fostret pa grund av diagnostiken. Det ar inget som vi sag pa det sattet”.

A andra sidan var den politiska tvekan ingenting ovanligt, sarskilt d& FD-DS brett
uppfattades som en fraga av mindre generell prioritet an besluten kring

livsavgorande medicinska behandlingar:

Sen ar det klart att det &r ju inte en frdga som ar liksom lika prioriterad enligt Socialstyrelsens
prioriteringar. Det &r ju nog en frdga som &r mer prioriterad i befolkningens medvetande &n vad den
egentligen ar rent medicinskt, skulle jag liksom tro utifran de kontakter och sa jag hade infor beslutet.
Och det gor ju ocksa att en sadan har fraga kanske utreds och sedan ligger och vantar p4 komma upp
i nagra ar. (P4-Skane).

Vad som ytterligare kan ha spelat in for politikernas tvekan kan ha haft att gora med
dess politiska dimensioner. En sadan ar att fragan verka sakna en tydlig hdger-

vanster skala utan tvartom finns det en underliggande enighet, i alla fall nar den

uppfattas som en fraga om jamlik tillgang pa vard:

Har man ing&ngen att det handlar om att om det ska vara jamlikt fér kvinnorna och man ska f& samma
mdjlighet och ta de har testen oavsett var du bor i landet, d& &r nog de flesta 6verens om det. (P4-
Skane)
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Beslut om att slopa aldersgranser och inféra nya tester har ocksa tagits av saval
borgerliga som vanster-majoriteter. Darmed kan det ocksa vara svart for politikerna
att orientera sig gentemot den. Den kan ocksa uppfattas som utan tydlig politisk vinst
— begransas erbjudandet av FD-DS far man kritik for att ga emot gravidas intressen
och utokas erbjudanden kommer kritik fran funktionsrattshall. Samtidigt ar fa
valjargrupper villiga att kliva fram och belona politiska initiativ &ven om P4 menar att
fragan manniskor huvudsakligen ar for mer omfattande FD-DS och vill kunna fa

information och fatta egna beslut.

Politikernas tvekan innebar att det var tjanstepersonerna pa koncernstaben som holl
liv i fragan i vantan pa att politiken skulle bli redo att fatta beslut. Varfor visade man
detta engagemang? Det verkar ha handlat om en kombination av rattviseaspekterna i
relation till de gravida, det godtyckliga och ovetenskapliga i den nuvarande
aldersgransen, intresset for dessa nya genetiska, mer effektiva, metoder och
varderingen att prioriteringar i allmanhet, och radets arbete i synnerhet, var viktiga att

stddja och hérsamma:

Jag ar en stark anhangare av prioriteringsrad dar man bedémer metoder utifrdn medicinska,
halsoekonomiska och etiska aspekter [...] Vi lyfter in en etisk aspekt i alla vara arenden, och i vissa
fall &r den tung, som i detta vi nu pratar om, och i andra fall betyder den ju forstds mycket mindre
(TJ2-Skane).

| regional media pagick samtidigt en diskussion dar man betonade andra etiska
aspekter an de som prioriteringsradet betonat. Dar uppmarksammades visserligen
jamlikheten i att slopa aldersgransen men man lyfte ocksa att de nya testerna kunde
leda till samma utveckling som i Danmark (dar det aldrig funnits en aldersgrans for
KUB), till en eliminering av personer med DS. Tjanstepersonerna slog ifran sig detta
med emfas och upplevde det som en obehaglig och irrelevant anklagelse. Samtidigt
verkar inte media ha haft ndgon paverkan pa politikerna, P4 beskriver det som att

"det blev en del press men inte den har jobbiga pressen”.

Efter att forslagen avvisats i nagra budgetbeslut kom tjanstepersonerna att uppfatta
det som att man behovde hitta finansiering for att fa igenom beslutet. Det var har
man, sedermera, fick hjalp av den statliga satsningen pa kvinnosjukvard som
samtidigt pagick. Dar fick regionerna pengar fran staten, och de pengarna kunde

anvandas for att fa igenom beslutet att slopa aldersgransen:
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Men som jag nog ocks& namnde i mejlet sa finns det ju inte alltid pengar for allt man 6nskar s& att jag
vill nog minnas att det vid minst ett tillfalle, kanske vi tva budgetprocesser, prioriterades bort av
politiken. Och jag vet att mina medarbetare pa koncernkontoret jobbade aktivt med flera férsok att lyfta
in dem i politiska beslut, men att de backades vid ett par tillfallen, i huvudsak av ekonomiska skal
(TJ2-Skane).

Det ar ocksa i relation till statsbidraget som P4 minns beslutet, men medger att
fragan kan ha varit uppe och avvisats i nagra tidigare budgetar. Det verkar alltsa som
att politikerna kanske inte fullt ut forstod de forsok att fa igenom forslaget som pagick

fran tjanstemannaperson.

Det har handlade om denna fordelningen av statsbidraget i Skane, om vad skulle géra med pengarna,
det ar ganska mycket pengar som staten satsar pa det har omradet. (P4-Skane)

Under 2017, med hjalp av statsbidraget, dar satsning pa FD-DS fick rum, verkade sa
de ekonomiska och etiska knutarna vara Iosta och politikerna i Halso- och

sjukvardsnamnden fattade beslut att slopa aldersgransen.

Genomfoérandet

Efter beslutet inrattades en genomférandegrupp som fick till uppdrag att reda ut det
praktiska, hur médravarden i Region Skane, med ett stort inslag av privata
vardgivare, skulle kunna ta sig an detta. Men aven hur laboratorielogistiken skulle
kunna |l6sas nar antalet analyser behdvde skalas upp. Genomférandegruppens
arbete utmynnade i "Regionala riktlinjer for fosterdiagnostik i forsta trimestern”
(Region Skane, 2018). Dar fastslogs det att: "For att f& en mer jamlik vard har Region
Skane nu beslutat att alla gravida kvinnor, oavsett alder fr.o.m. 2018-03-01 ska
erbjudas fosterdiagnostik i forsta trimestern”. D vs knappt 2,5 ar efter
prioriteringsradets rekommendation slopades aldersgransen och Region Skane kom,
genom sitt generdsa erbjudande om att NIPT skulle ges redan vid 1/1000, att fa det

mest omfattande erbjudandet av FD-DS i Sverige.

Diskussion

| den har studien stéllde jag frAgan hur gar beslutsprocesserna kring erbjudanden om
fosterdiagnostik inriktad mot Down Syndrom till i svenska regioner? | ndgon man kan
fragan sagas vara besvarad for de tva undersokta regionerna, aven om jag inte

kunnat intervjua alla inblandade och det darfor ar svart att dra sékra slutsatser.
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Overhuvudtaget ar i det mycket svart att prata om kausalsamband, och forklara vad
som gett ett visst beslut. Nar det handlar om den har typen av sociala processer sa
far man noja sig med att diskutera de inblandade aktorernas tolkningar av vad som

skett och utifrdn det forsoka sig pa tolka fram teman och monster.

Utifran sddan diskussion menar jag att man kan lyfta ett antal teman som sedan kan
bindas samman till ett slags monster for hur FD-DS fragan beslutas om. Dessa
monster borde vara relevanta aven for hur beslutsprocesserna ter sig i andra
svenska regioner (Aven om en specifik beslutsprocess i en specifik region naturligtvis
inte gestaltar sig pa exakt samma satt). Det som talar for att monster gar igen ar
bland annat att regionerna, pa grund av delade institutionella forutsattningar, har
liknande organisatoriska strukturer (DiMaggio & Powell, 1983). Det ar naturligt att
man imiterar varandras strukturer, manga regioner samverkar, direkt med varandra
eller inom ramen for SKR vilket leder till likheter. Det &r &ven samma typ av
professionella och politiska akttrer inblandade, aktorer som i sin tur utgar ifran
gemensamma logiker (Thornton, Ocasio & Lounsbury, 2012). Vad som ocksa talar
for att de monster jag identifierar kan ga igen i fler regioner ar ocksa att FD-DS
fragan inte har nagon entydig politisk hemvist p& hdger-vansterskalan. Darfor
paverkas beslutsprocesserna inte namnvart om det ar en borgerlig- eller vanster-

majoritet som styr en viss region.

Tre teman framstar som sarskilt relevanta, de handlar om: 1) aktérskategoriers
(profession, etiker, tjanstemé&n och politikers) roller och inblandning 2) samspel
mellan regionala och nationella processer och beslut (om debatter och
stallningstaganden fran Smer, SBU och SFOG och statsfinansiering) 3) om

motstridiga tolkningar av vad etiken kring FD-DS innebar eller "sager”.
Teman

Aktdrskategorier

Det forsta temat handlar om vilka grupper av aktdrer som ar avgoérande for besluten
om FD-DS. Jag menar att tre aktorskategorier visar sig vara direkt inblandade i
processerna namligen: professionsforetradarna (obstetrikerna och gynekologerna),

tjanstemannen och politiker. Dessa aktorer ar ocksa tydligt knutna till tre specifika
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faser i processerna, 1) initiativtagandet 2) beredningen och 3) besluten, d vs
regionernas organisatoriska struktur ger dem tre har olika roller. Dessa roller ar
ocksa forankrade har att géra med hur arbetet i regionen ar strukturerat och hur
beslutsmandat ar fordelade och &r ju ocksa forankrat i idéer om demokrati och

medicinsk professionalism.

Professionsforetradarna

Professionsforetradarna utgors av seniora obstetriker eller gynekologer som pa olika
satt tar initiativ for att forsoka férandra hur FD-DS erbjuds i regionen. De reagerar i
sin tur pa vad de uppfattar som brister i omfattningen av FD-DS. De motiverar sina
uppfattningar genom att referera till impulser primart fran tva olika hall: dels fran den
medicinska evidensen, som den sammanfattats i SBU: s rapport fran 2006 (och
aterkommande) och dels fran de oroliga gravida de moter i sin verksamhet och som
de upplever drabbas av ojamlikheten. Vad som lyfts &r att aldersgransen ar bade
vetenskapligt omotiverad och skapar oro. Daremot papekas inte lika tydligt att en
viktig anledning till att fler barn med DS fods av yngre kvinnor har att géra med yngre
generellt foder fler barn och att &ldre, som genomgar FD-DS, ocksa gor fler selektiva

aborter.

Professionsforetradarna namner inte lika tydligt SFOG, kanske for att SFOG
uppfattas som partiskt och mer professionsburet, men det framgar att SFOG och
arbetet som dar bedrivs i den speciella arbetsgruppen for fosterdiagnostik aven har
viss inverkan.?® Professionsforetradarna namner inte heller de etiska utredningarna
kring FD-DS, d vs Smers arbete (dven om det ingar i SBU-rapporterna ocksd) i lika
stor utstrackning. Det kan ha att géra med att dessa arbeten ar sprungna ur en
annan disciplin, mer filosofi &n medicin. Smer riktar sig ocksa mot regering och
riksdag medan SBU riktar sig mot professionen med rad och rekommendationer

utifran den existerande vetenskapliga evidensen.

Utifran upplevelsen av att aldersgranserna ar problematiska, kanske framforallt
beskrivna som orattvisa eller ojamlika, sa tar professionsforetradarna olika initiativ for

att lyfta frdgan inom den regionala organisationen. | Region Skane sker det via en

20 SFOG beskrivs som ett ovanligt samordnat professionsférbund.

(54) 39



expertgrupp och i VGR sker det genom aterkommande formella nomineringar. |
andra regioner kan man anta att det finns andra kanaler. Initiativen tas aven utanfor
de formella kanalerna, genom att patala den upplevda bristen vid politikernas
verksamhetsbesok. Man kan anta att det sker aterkommande i de regioner som har
aldersgranser och inte har infért NIPT. Nar initiativet lyckas féra upp fragan till
tjanstemannanivan tilldelas professionsforetradarna en mer passiv roll, nu tar
tjanstepersonerna 6ver och professionen kallas da i fortsattningen in framst for
eventuella fortydliganden eller ytterligare underlag. Daremot aterkommer
professionen vid ett eventuellt genomforande, dar de far uppdraget att utarbeta allt

det praktiska kring en implementering.

Tjanstepersonerna

Som framkommit har tjanstepersonerna en mycket viktig roll for besluten kring FD-
DS. Bade de sjalva, och politikerna, uppfattar dem som helt centrala for att rada i
fragor som galler hur medicinska prioriteringar skall géras. Medan politikerna har
ansvar for den 6vergripande budgeten, och har kontakten med véljarna, sa ar det
tjanstepersonerna som har den professionella kompetensen att vardera framfoérallt
medicinsk evidens i forhallande till nya metoder. Dar innehar de ett slags
"grindvaktsfunktion” i férhallande till professionsféretradarna som soker utveckla sina
verksamheter och vill implementera nya metoder och behandlingar. Vad som delvis
framkommit, speciellt i relation till beredningen i VGR, &r att denna grindvaktsfunktion

aven kan uppfattas som grundad i en storre (upplevd) etisk forstaelse och kanslighet.

Nar det galler | beredningen har det bade i VGR och Region Skane funnits speciella
organ, namligen prioriteringsraden, som arbetat mer koncentrerat med forslagen.
Raden har tagit fram egna underlag och kunnat kalla in olika representanter, t ex
professionsforetradare eller etiska experter. Under beredningen har politikerna inte
var sarskilt inblandade mer an att informeras via de olika direktorat som de ledande
partiforetradarna medverkar i (t ex ordféranden).

Vi har ordférandeberedningar och sant dar och dar kan den har typen av frAgor komma, mer som en
dragning att "vi tittar p& det har, ar det ndgonting vi ska liksom arbeta vidare med" och sa sager vi "ja

men titta pa det" och s& kommer det liksom tillbaks nagon ménad senare eller nagot ar senare eller
sa. (P4-Skane)
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Vid tjansteberedningen medverkar aven andra aktorskategorier med att lamna
underlag och fortydliga de medicinska, etiska och ekonomiska perspektiven. Det
handlar om halsoekonomer och medicinetiker som granskar fragan i relation de
principer for prioritering som hélso- och sjukvardslagen anger. Det kan ocksa handla
om att granska hur en nominering eller ett initiativ harmonierar med de regler och
kriterier som finns uppsatta for prioritering och beslut. D vs i beredningen fors en
mangd olika perspektiv och regeltolkningar fram. Det innebér att det sannolikt finns
stora mojligheter for inflytelserika tjanstepersoner att bade hindra och framja ett
forslag. Det finns helt enkelt manga olika kriterier som kan mobiliseras om man vill
finna antingen stod eller hinder for ett visst forslag. Det finns ocksa mojligheter att pa
olika satt vélja perspektiv pa en fraga. Det kan handla om att undertrycka eller
betona olika dimensioner av fragan. Det ar langt ifran sjalvklart hur FD-DS skalll
prioriteras i relation till halso- och sjukvardslagens prioriteringsplattform déar det heller
inte alltid rader konsensus bland etiker och profession hur dess principer skall viktas

och appliceras.

Jag menar att detta tolkningsutrymme gor att de ledande tjanstepersonernas
engagemang blir mycket avgérande. De ledande tjanstepersonernas engagemang
blir ocksa avgorande eftersom det kravs ett fortsatt arbete att féra forslaget vidare till
politiken, och for att, som i region Skane, halla liv i den nar politiken dréjer med
beslutet. Nagot forenklat s& framtrader i VGR ett engagemang mot FD-DS, i och med
att man kommer att betona dess etiska dimension som den som handlar om
framtiden for personer med DS. | Region Skane vacks istéllet tvartom ett stark etiskt
engagemang for FD-DS som en jamlikhets- och réattvisefraga for de gravida, for
deras ratt och mojlighet att bestamma kring sitt foraldraskap. Det intressanta ar alltsa
att bagge dessa perspektiv huvudsakligen far sin kraft av FD-DS etiska dimension.
Det ar den dimensionen som vacker engagemang snarare an de vetenskapliga eller
tekniska dimensionerna. Men samtidigt landar alltsa tjansteberedningarna i helt olika
tolkningar om vad etiken innebar, eller i alla fall vad som ar det centrala i denna

etiska dimension.
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Politikerna

Medan politikerna ar de som formellt fattar beslutet om omfattningen av FD-DS i
regionen sa ar de alltsa lite inblandade i fragan innan den kommer upp for beslut.
Tjanstepersonernas engagemang ar ocksa avgorande for att FD-DS upplevs ha
mindre politisk vikt. Visserligen ar det en fraga som resulterar i visst medialt intresse.
Den ar aven intressant for valjarna, i alla fall i det speciella skede nar de skaffar barn.
Men samtidigt innehaller den ocksa vissa dimensioner som gor att den kan vacka
mindre politiskt engagemang: den ar teknisk-medicinskt komplicerad, den saknar en
tydlig hoger-vansterskala, den upplevs som etisk svar och vacker viss olust, den har
heller inte samma prioritering som viktiga livrAddande medicinska behandlingar. Det

pa grund av det inte heller starka intressegrupper som vill féra fram fragan.

Fragan ar heller inte sadan att de politiska partierna tankt ut mer generella
stallningstaganden till den utan partierna pa regional niva landar tvartom i olika
beslut. Aven om FD-DS inte ar kostsamt i relation till de omfattande budgetar som
stora regioner som Skane och VGR har sa kan den medféra kostnader i mindre
regioner. Sammantaget verkar det resultera i en viss politisk "tréghet” i fragan, inte
ovanlig visserligen, men anda sadan att andra beslut kan g& snabbare att fatta. Det
verkar ocksa innebara att FD-DS inte ar en fraga dar politikerna sjalva tar initiativ.
Snarare har det aterkommande, genom debatterna, varit sa att politikernas
stallningstaganden har efterlysts (Gustafson, 1980, 1984). Som de tva fallen visar sa
kan det tolkas som att det har tjanstepersonerna som utformar vad besluten skall
innehalla, medan politikerna framst avgor nar de ska fatta beslut. | det forstnamnda
menar jag ocksa tolkningen kring vad FD-DS fragans etik ingar, d vs vilket perspektiv

som skall anlaggas.

Samspel mellan regionala och nationella processer

Tva typer av samband mellan skeenden pa den nationella och den regionala nivan
framtrader: 1) nationella rekommendationer i "nyckeltexter” fran SBU, Smer och
SFOG som pa olika satt och vid olika tidpunkter kommer in i beslutsprocesserna och
2) en nationell politisk process som kan skapa finansiering fér vad som hander i

regionerna men 3) &ven en debatt inom vanlig- och professionsmedia.
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Nationella rekommendationer

Som framgatt &r olika aktorer 6ppna for olika typer av nationella rekommendationer,
for den medicinska evidensen har SBU spelat en nyckelroll, t ex via utredningen fran
2006 dar SBU tog stallning for ett slopande av aldersgransen. Smer i sin tur namns
mer séllan men kan antas vara viktigt for hur de etiska experterna narmar sig fragan i
beredningen, och Smer utgar i sin tur ifran den medicinsk-etiska traditionen att
betona det sk. autonomiargumentet fér FD-DS (Dondorp & van Lith, 2015), d vs att
FD-DS ar etiskt forsvarbart om informationen kring det mojliggor ett autonomt

beslutsfattande.

| beskrivningen av beslutsprocesserna framkommer att medan SBU: s
rekommendationer har betydelse i det tidiga skedet, for professionens initiativ, sa blir
de etiska rekommendationerna viktigare langre fram, i beredningen, har blir den
etiska dimensionen mer avgoérande. Den vetenskapliga evidensen fér nya tester
framstar som entydig, det ar daremot de etiska avvagandena (och aven

halsoekonomin) som kraver mer engagemang.

Vad som framkommer &ar ocksa upplevelsen att det fortfarande saknas tydliga
nationella riktlinjer och rekommendationer, vilket kan ha motiverat arbetet inom SKR:
s kunskapsorganisation. Nationella rekommendationer av mer formell vikt kan da fa
betydelse eftersom den regionala beslutsprocessens strukturer kan rakna in dem,
som att VGR medger forekomsten av sadana riktlinjer som ett skal till att finansiera

implementering av redan existerande metoder (som KUB).

Nationell finansiering

Den nationella nivan kan @ven ha betydelse eftersom statliga satsningar, som
tilkommer genom samarbete mellan SKR, regeringen och riksdagen, inte sallan
inverkar pa de medicinska praktiker som infors i regionerna. Har blir det da
betydelsefullt vilka praktiker som inkluderas inom ramen for sadana
overenskommelse. | 6verenskommelsen om satsning pa kvinnohélsa och
forlossningsvard, som gjordes 2014-18 fanns da FD-DS inkluderat pa det viset att
medlen kunde anvandas for att finansiera forandringar kring detta. Har far de
nationellt och regionalt verksamma politiker mojlighet att, via t ex SKR: s

sjukvardsdelegation paverka beslut bada i sina egna och andras regioner genom vad
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de véljer att inkludera i sddana 6verenskommelser. Samtidigt tacker den har typen av
medel inte de framtida kostnaderna for en ny praktik utan bara de férsta aren. Givet
att regionerna kan valja mellan olika saker att prioritera inom en ram sa ar det ett

osakert styrmedel for implementering.

Media

Debatten i allman- och professionsmedia kan antas utgdra ett slags bakgrund till de
regionala processerna dar tva huvudperspektiv kring FD-DS lyfts, som en frdga om
jamlikhet eller en fraga om DS fortsatta existens. | debatten intar Smer
aterkommande en roll for att fora fram den officiella etiken kring FD-DS, och betona
att den inte behdver innebara ett hot mot manniskovardet. Politiker, tjanstepersoner

och professionsféretradare ar mer eller mindre medvetna om debattens positioner.

Motstridiga tolkningar om FD-DS-fragans etik

Vad som framkommer i bagge beredningsprocesserna, och aven i samtliga
utredningar om fragan, ar FD-DS anses otvivelaktigt forknippat med etik. Inom
medicinetiken utgor FD-DS en klassisk fraga, och flera betydande svenska medicin-
etiker har behandlat fosterdiagnostik. Givet att den vetenskapliga evidensen foér KUB
och NIPT kan anses som okomplicerad, om man ska testa fér DS sa har de nyare
testerna en overlagsen effektivitet i relation till andra satt att bedéma sannolikheter.
Jag menar att det gor att tolkningarna kring etiken darfor blir avgérande, sarskilt nar
fragan kraver engagemang fran tjanstepersoner for att foras hela vagen till politiskt

beslut.

Intressant nog visar de tva fallen att etiken kan tolkas pa helt olika satt. Kanske kan
man prata om en jamlikhetstolkning och en Down syndrom-tolkning. Den
forstnamnda star nara den alltmer dominerande medicin-etiska tolkningen, bade
inom Sverige officiellt (via Smer och SBU: s stallningstaganden) och i medicin-etisk
forskning (Dondorp & van Lith, 2015; men se Munthe, 2015). | den forskningen har
den sk. funktionsratts-kritiken allt mer fatt ge vika for tolkningen att FD-DS varelse
innebar en krankning eller ett hot mot manniskovardet givet att informationen kring
den ges pa ratt satt (Kaposy, 2013). | jamlikhetstolkningen tas denna tolkning
ytterligare ett steg och det etiska problemet med FD-DS uppfattas huvudsakligen

som att den inte erbjuds alla. Det har ocksa att géra med att konsekvensen av FD-
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DS, det beslut som kvinnan valjer att fatta, med fri abortratt verkar ligga utanfor
etiken. | denna etiska tolkning ar dessa konsekvenser bortom etiken sa lange
beslutet fattats utifran ratt formedlad information. Det innebar att en eventuell etisk
"forlust”, eller konsekvens, i farre fodda med DS inte kan inga i diskussionen.
Konsekvensen hamnar da, i det har perspektivet, utanfér det som de politiska

besluten kan ta ansvar for.

Men tvartom lyfts denna konsekvens tydligt i det som jag kallar for Down syndrom-
tolkningen. Det ger FD-DS en problematisk, eugenisk, dimension, och aven
mojligheten att "avvapna” problematiken med information problematiseras. Man
ifrdgasatter att det verkligen gar for samhéllet att ge information pa ett sddant satt att
autonoma beslut kan fattas i den har fragan. Det &r en etisk tolkning som inte ar lika
formaliserad och utvecklad som den officiella, ej heller lika "akademisk”, kanske mer
intuitiv till sin natur. Men anda standigt aterkommande, via media, i
samhallsdiskussionen och kanske aven dar argumenten inte har renodlats pa

samma sétt som hos medicin-etikerna.

Jag menar att eftersom tjanstepersonernas engagemang ar sa avgorande for
besluten, och engagemanget for FD-DS i sin tur &r sa avhangigt av den etiska
tolkningen av fragan, sa blir det i praktiken "valet” av etisk tolkning som blir
avgorande for beslutsfattandet. | analysen av Region Skane framgar att fragan
uppfattades som en fragan om jamlikhet och réatten till information, medan kopplingen
till selektiv abort och konsekvenser for antalet fédda med DS inte lyftes alls. Det dok
forst upp fran media men upplevdes da som irrelevant och ovidkommande. Inte
heller har det utvarderats i efterhand vad beslutet har inneburit for antal fédda med
DS i regionen. | VGR var istéllet denna dimension tydlig och avgérande for vad som
ansags vara FD-DS fragans etiska karna. Andra etiska dimensioner som de som lyfts
av Smer var inte alls framtradande eller tonades ned. Varfor gjordes dessa
tolkningar? Man kan tanka sig socialpsykologiska processer dar argumenten 6ver tid,
I ett kollektiv av tjanstepersoner, kommer att formas och 6msesidigt forstarkas eller
avvisas. Vissa tolkningar faller bort och andra vaxer fram. Har kan personer med stor
legitimitet ha mojlighet att utdva inflytande, sdsom T3-Skane med sin bakgrund fran

Smer, och forma de framvaxande tolkningarna.
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Resulterande monster

Genom att vdga samman de ovannadmnda temana blir det majligt att beskriva ett
monster, eller en modell, dver hur regionala beslut fattas kring FD-DS. Jag menar att
aven om detta monster utgar fran de tva fallstudierna sa gor de generella principer
som genomsyrar temana att man antagligen kan finna dessa monster, i mer eller
mindre utvecklad form, &ven i andra regioner. D vs man kan anta att professionen
spelar rollen att ta initiativ som maoter en viss politisk "troghet”, dar den senare
motiveras av kostnader, viss etiskt betingad "olust” och lag prioritet i relation till andra
medicinska fragor. Det borde aven i andra regioner, aven mindre, ge de hogre
tjanstepersonerna (kring sjukvardsdirektéren) och tjansteberedningen en avgorande
roll. Andra regioner ar dock betydligt mindre an Skane och VGR varfér man kan anta
att beredningen ar mindre formaliserad och kanske darfér annu mer avhangig av
enstaka personers engagemang och de etiska perspektiv dessa personer ar barare
av. Forekomsten eller bristen pa sadana engagerade tjanstepersoner kan eventuellt
forklara varfor det fortfarande finns flera regioner som behallit sina aldersgranser och

inte infort NIPT, trots SBU: s rekommendationer.

Jag menar aven att det ar troligt att de tva olika etiska tolkningar av fragan som
framtratt i undersdkningen antagligen kan ses aven i andra regioner. Det som talar
for det ar att media och tenderar att féra fram dessa tva olika tolkningar — d vs FD-DS
som en fraga om jamlikhet eller knutet till DS fortsatta existens. Den officiella etiken
kring FD-DS kan samtidigt antas vara kand bland professionsféretradarna. Daremot
kanske mer utvecklade och renodlade argument och resonemang, som de som fors
fram av Smer, kanske vara mer okanda. For att dessa resonemang skall bli kanda
kravs da att beredningen anvander sig av etiska rad och experter som kan fora "in”
dem i beredningen. Manga regioner har ocksa, precis som Skane och VGR, egna

sddana rad.
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Figur 3: Modell 6ver regionalt beslutsfattande kring FD-DS
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Implikationer for intressepolitik

| intervjuerna framkommer att FD-DS fragan anyo &r pa vag upp pa de regionala
agendorna eftersom ett férslag pa en nationell riktlinje ar pa vag via SKR: s kunskaps
organisation. Det bertr kanske framst de regioner som fortfarande har kvar
aldersgranser eller inte har infort NIPT. Tillsammans med insikten om det regionala
beslutsfattandets betydelse for omfattningen av den FD-DS som de facto erbjuds kan
man fraga sig vad studiens resultat innebar for den som vill paverka FD-DS
omfattning. Det borde vara klart att det som framkommer ar tjanstepersonerna och
beredningsprocessens vikt. Dessa framstar pa satt och vis som de verkliga

beslutsfattarna.

Intressepolitisk paverkan bor darfor i forsta hand rikta in sig beredningsprocessen,
och ett forsta steg ar da att identifiera nar FD-DS tas upp fér beredning. Nar den gar
mot beslut kan det vara forsent att paverka beslutets inriktning. Paverkan mot
politikerna kanske framst kan ha betydelse for att fordroja (eller snabba pa) ett beslut
som redan mer eller mindre har utformats. Och som alltsd beror mer pa hur

tjanstepersonernas engagemang gestaltar sig.

Det vacker da fragan hur tjanstepersonerna, efter att de identifieras, kan paverkas.
En mojlig vag kan vara att genom intressepolitisk samverkan, t ex genom
Funktionsratt, gora sig till del av beredningen s& att funktionsrattsperspektivet ocksa
kommer till tals under beredningen. Det handlar da om att lyfta och betona dessa
dimensioner av etiken kring FD-DS sa att de inte gléms bort. Det handlar inte om att
tillskriva FD-DS ett eugeniskt syfte, utan snarare att uppmarksamma att FD-DS,
oavsett syfte, leder till ett samhalle med farre personer med funktionsvariation,
starker férdomar och ofta upplevs krdnkande for personer med DS. Eftersom det
kanske viktigaste motmedlet mot fordomar kring DS &r att kdnna en person med DS
ar risken ocksa att effekten blir kumulativ, sa att farre och farre personer kommer att
kanna nagon med DS och darmed riskerar fordomar emot gruppen att forstarkas

med mer omfattande FD-DS.
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Ett annat tungt vagande skal for att ifragasatta FD-DS ar att det inte finns nagot etiskt
hallbart argument for att just DS skall véljas ut, det ar snarare an foljd av en olycklig
slump: det har rékat vara detta tillstand som man, over tid, kunnat testa fér, och som
ar s pass vanligt att testutvecklarna kan faststalla tillrackligt medicinsk evidens.
Evidensen behdvs i sin tur for att klara av de manga olika krav som stalls upp i olika
nationella sjukvardssystem, for att en metod helt enkelt skall kunna komma ifraga for
ett offentligt system. Dessa skal har ingenting att géra med vad som utifran FD-DS
etiska motivation, autonomiargumentet, motiverar den. Tvartom talar ju
autonomiargumentet for att det borde vara kvinnornas intressen som styr vad man
testar for, inte vad testutvecklare tillrackligt billigt och enkelt kan fa fram acceptabel
evidens for. Denna typ av diskussion ar dock svar att fa utrymme for i den regionala
processen, som ju skall ta stallning till om ett test eller annat skall inféras och till vem.
Men att uppméarksamma den har typen av etiska dimensioner av FD-DS kanske
kunde paverka vilken tolkning av etiken som *far faste” i beredningen. Det kan
motverka att frdgan enbart uppfattas som en om jamlikhet. Som genomgéaende
argumenterats for sa verkar den tolkning som far faste vara av stor vikt for

tjanstepersonernas engagemang och de fortsatta besluten.

Slutsatser

Mycket av den svenska forskningen och debatten kring fosterdiagnostiken i
allmanhet och FD-DS i synnerhet har handlat om hur den etisk kan rattfardigas
genom ratt information till gravida och sedan hur denna information bor, eller faktiskt
gar, till. Man har vetat mycket lite om hur de politiska besluten kring vilken FD-DS
som erbjuds i regionerna blir till. I denna rapport har jag genom fallstudier kunna
belysa processer som leder till dessa besluten. Vad som framkommer ar att medan
professionsforetradare tar initiativ och politiker formellt beslutar sa ar det de
tjanstepersonernas engagemang som ar helt avgorande for beslutens innehall. Detta
engagemang vaxer i sin tur fram kollektivt, genom att en viss etiskt perspektiv pa
fragan far faste. Tva perspektiv framtrader, i debatt, media och intervjuerna, som
forenklat antingen beskriver nuvarande praktik som en orattvisa gentemot gravida

eller som en problematisk och olustig diagnostik som atminstone i praktiken har
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eugeniska undertoner. "Valet” av perspektiv blir sedan avgérande for med vilket
engagemang och med vilken riktning som fragan fors fram till politikerna, som sjalva
ofta drojer i fragan. Analysen leder till att den intressepolitiskt viktigaste arenan ar
den som utgors av tjansteberedningen, och att det ur ett funktionsrattsperspektiv ar
centralt att lyfta fram att FD-DS handlar om mer an bara oréttvisor gentemot de
gravida som inte omfattas av regionernas erbjudanden. Annars finns en risk att en

beredning, och i férlangningen politiken, bortser fran dessa aspekter.
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