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Biblioteks- och informationsvetenskaplig forskning har visat hur infrastruk-
turer och data inte ar neutrala utan bidrar till att forma bade det som de re-
presenterar och sammanhangen dar de anvands. Vi utgar fran dessa insik-
ter och diskuterar i artikeln en nyhetsrapportering fran november 2015 som
handlade om en eventuell férandring av abortgransen i Sverige. Registerda-
ta fran Svenskt Neonatalt kvalitetsregister, ett av dver 80 svenska nationella
kvalitetsregister — dar data om behandlingar, patienter och sjukdomar sam-
las i syfte att forbattra kvaliteten inom varden — visar sig vara betydelsefulla
for nyheten. Vi belyser hur infrastrukturer och specifika data kan forstas som
relationella och inta olika innebdrder eller roller i olika sammanhang, i detta
specifika fall, sammanhang som handlar om saval neonatalvard som abort.
Konsekvenserna av forstaelserna ror har liv och dod.

Library and information studies research has shown how infrastructures and
data are, contrary to common perceptions, not neutral but take part in sha-
ping what they represent and the contexts in which they are used. Starting
off from these insights we discuss Swedish media reports from November
2015 about a possible alteration of the abortion limit due to recent findings in
neonatal care and research. Register data from the Swedish Neonatal qua-
lity register figured in the background to the media reports. In this article we
discuss how specific data and infrastructures can be understood as relational
and hold different roles and meanings in different circumstances. The circum-
stances in this case are both neonatal care and abortion. The significances of
the data consequently concern life as well as death.
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Inom hilso- och sjukvardssektorn har
insamling av data och information om
patienter, sjukdomar och behandling-
ar Okat markant under de senaste de-
cennierna. Nationella kvalitetsregister ir
en sirskild typ av system som samlar
den hir typen av data pd en aggrege-
rad niva. Syftet dr inte 1 forsta hand att
underlitta eller férindra behandling
for enskilda individer till det bittre,
utan att forbdttra och utveckla kva-
liteten av behandlingar generellt och
dirigenom ge forutsittningar for att
i varden erbjuda likvirdig kvalitet pa
likvirdiga behandlingar i olika delar
av landet. I dagsldget finns det i Sve-
rige 81 nationella kvalitetsregister, de
spanner 6ver en mingd olika sjukdo-
mar och behandlingar men varje re-
gister fokuserar pa en sak. Exempel
ar olika typer av cancer och cancer-
behandlingar, barn- och ungdoms-
psykiatri, vard av mycket tidigt f6dda,
hjirtstopp, smirtrehabilitering, vacci-
nationer och amputationer. Data som
samlas 1 dessa register utgér underlag
for savil forskning som kliniska atgir-
der (Ekman etal. 2015). Det har gjorts
manga studier baserade pa data frin
kvalitetsregistren, inklusive forskning
om implementering av atgirder som
bygger pa registerdata (ibid.).

Som infrastrukturer betraktade dr
nationella kvalitetsregister dédremot
ett outforskat empiriskt félt. Inom
biblioteks-
skap' finns en stark tradition att belysa
och diskutera de sitt som information
och kunskap samlas och ordnas pa,
samt vilka konsekvenser dessa olika

och informationsveten-

former av organisering i olika system
fir. Som forskare inom dmnet 4r vi
saledes sarskilt intresserade av att stu-
dera nationella kvalitetsregister som
informationssystem och vilka konse-
kvenser ordnandet av information i
systemen fir for forstdelsen av infor-
mationen i olika sammanhang. I den
hir artikeln kommer vi visa hur infor-
mationsvetenskapliga analysverktyg
kan bidra till att 6ka forstielsen for
och kunskapen om hur dessa register
ir betydelsefulla i kunskapsproduk-
tion relaterad till vard och hilsa. Med
utgangspunkt i en nyhetsrapportering
diskuterar vi hur nationella kvalitets-
register pa olika sitt formar informa-
tion fran registren.

Informationsvetenskapliga
analysingangar

I den hir artikeln vill vi bredda for-
staelsen av kvalitetsregister och dis-
kutera nagra av dess grundbegrepp:
information, data och fakta. 1 vardagligt
tal uppfattas ord som information och
data som mer eller mindre likstdllda
med fakta. Inom biblioteks- och in-
formationsvetenskapen har dessa ter-
mer didremot problematiserats av flera
forskare. Ronald Day (2001) menar att
forstaelsen av information som fakta
ar en modern foreteelse som ersatt ti-
digare forstaelser av information som
en process genom vilken kunskap
overfordes via sprik och sinnesfor-
nimmelser. Under den senare delen
av 1900-talet har information allt mer
kommit att betraktas som en artefakt

' Det forekommer olika benimningar pa disciplinen. I fortsittningen av texten anvinder vi oss av begrep-
pet informationsvetenskap men syftar pa samma disciplin som hidr omnimns biblioteks- och informa-

titonsvetenskap.
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eller som en vara. Over tid har fér-
stdelser av information saledes skiftat
fran att uppfattas som en process till
att bli ett substantiv och en artefakt
som tillskrivs ett ekonomiskt virde,
menar Day.

Ett ord eller begrepp, besliktat med
information, som idag ofta omnimns
och tillskrivs stort virde, bide inom
vetenskapen och inom den kommer-
siella sektorn, ar data. Informations-
vetenskaplig forskning har belyst
data som kontextuellt betingat vilket
gir tvirtemot det ofta férekomna an-
tagandet om data som neutralt (ex.
Borgman 2015, Haider & Kjellberg
2016). Christine Borgman (2015) me-
nar att vi istidllet for att diskutera vad
data dr bor fraga oss nar data dr. Hon
menar att data dr ndgot som framtri-
der i ett specifikt sammanhang och
ar dirmed bundet till den aktuella
platsen och tiden dir de samlats och
ordnats. Borgmans diskussion hand-
lar om forskningsdata men vi menar
att hennes forstdelse av data 4r an-
vindbar dven for att problematisera
hantering av data i nationella kvali-
tetsregister, sirskilt da dessa register
anvinds bade 1 forskningssyfte och
for att utveckla och férbittra varden.
Denna forstdelse av data dr en av ut-
giangspunkterna i var diskussion om
nationella kvalitetsregister. Vidare ser
vi kvalitetsregister som ett exempel
pa en infrastruktur £or information.
Att information och informations-
system kan betraktas och fOrstas som
sammanlinkade i vad som besktivits
som infrastrukturer har avgdrande
betydelse for forstdelse av bade infor-
mation och informationssystem som
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analytiska begrepp. Vi ser hur infra-
strukturer framtrider i skidrnings-
punkten mellan arbete och teknologi,
det dr bdde en produkt och en process
och skiljer sig at for olika aktorer (se
Star & Ruhleder 1990).

Ytterligare ett analysverktyg som
vi kommer att anvinda i var diskus-
sion om registerdata frin nationella
kvalitetsregister dr begreppet boundary
object. Det dr grundat i ett vetenskaps-
teoretiskt férhallningssitt som ligger
nira den fOrstielse av teknologier
som vi beskrivit ovan. Boundary ob-
jects syftar pa informationsartefakter
som anvinds av flera olika aktorer
och i olika sammanhang men utan
att forlora det som dr utmirkande
tor den specifika artefakten (Star &
Griesemer 1989). Boundary objects
kan korsa grinser mellan olika soci-
ala virldar och sammanhang utan att
forlora sin specifika identitet. Kartor
ir ett exempel pd en sidan artefakt.
En och samma karta kan anvindas i
olika ssmmanhang, av olika personer
och for olika syften men kidnns alltid
igen som just en karta. Att hantera el-
ler skapa boundary objects kan da i
sin tur skapa linkar mellan olika so-
ciala virldar. (ibid.).

En forstaelse av infrastrukturer,
informationssystem och standarder
som boundary objects riktar upp-
mirksamheten mot hur dessa system
anvinds och vad dessa system gor,
hur de blir agenter i ett storre sam-
manhang. Att analysera nationella
kvalitetsregister som ett boundary
object gor det dirmed méjligt att visa
hur kvalitetsregister fungerar som en
link mellan olika sociala virldar.
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Digital teknologi méjliggdr lagring
av stora mingder av data i databaser
pa sitt som var omdojligt ndr vi endast
hade tillgang till analoga lagringsme-
dier. Aven om denna utveckling bir
mycket gott med sig vicker den dven
fragor kring exempelvis integritet,
etik och vem och vad som inklude-
ras 1 informationssystemen (boyd &
Crawford, 2011). Detta dr fragor som
ocksd dr viktiga att stilla och disku-
tera i relation till nationella kvalitets-
register. Den forstielse av data och
infrastrukturer, som relationella f6-
reteelser och eventuella boundary ob-
jects, som beskrivits ovan 6ppnar upp
for att diskutera den hir typen av fra-
gor. Begreppen som vi tar i bruk i var
analys medfor forstdelsen att verktyg
och infrastrukturer som anvinds for
att ordna samlingar medskapar den
praktik, de sammanhang och de dis-
kussioner i vilka de anvinds eller dbe-
ropas (ex. Bowker & Star 1999, Lindh
2015, Rivano Eckerdal 2012). System
och verktyg som anvinds for att ord-
na och samla data representerar inte
bara ett innehill, de samordnar och
linkar handlingar och gemenskaper
som dr spridda bade mellan geogra-
fiska platser och 6ver tid.

I artikeln utgar vi ifrdn ett natio-
nellt kvalitetsregister, Svenskt Neo-
natalt kvalitetsregister (SNQ) som
tagits fram inom varden och som ska
anvindas bdde for att utveckla neo-
natalvard och f6r forskning som ror
neonatalvird. Vi kommer att visa hur
SNQ fungerar som ett boundary ob-
ject. Diskussionen tar avstamp i en
medierapportering om en méjlig £61-
indring av abortgrinsen i Sverige.
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Beskrivning av fallet

Den 11 november 2015 dr en av ny-
heterna i Morgonekots sindning i
Sveriges Radio P1 att en dndring av
abortgrinsen 1 Sverige kan vara aktu-
ell. Ingressen pa den forsta nyheten
lyder:

Grinsen for sen abort gar enligt lagen
ndr ett foster dr livsdugligt, vilket idag
anses vara 22 veckor. Men nu finns ex-
empel dir man lyckats ridda fortidigt
fodda barn i Sverige i vecka 21 och Soci-
alstyrelsen kommer ddrfor vara tvungna
att ta stillning om aborigrinsen ska
sdnkas ytterligare. (Bergendorff 2015b)

Rapporteringen fortsitter under da-
gen i olika program i samma radio-
kanal. Totalt blir det tre nyhetsinslag
som ocksd publiceras pa SR:s web.
Rubrikerna pd nyheterna som iter-
finns dir dr 1 kronologisk ordnings-
foljd 7Sinkt abortgrins 1 Sverige
Overvigs”, "Ny abortgrins bor utre-
das av statens medicinsk-etiska rad”
och “Asikter om sinkt abortgrins gir
isar”. I rapporteringen omniamns ett
antal olika aktérer, bland dem finns
SNQ. Med avstamp i vira analytiska
begrepp som presenterats ovan for-
stir vi SNQ som en mojlig aktor i
sammanhang som relaterar till nyhe-
ten om ett 6vervigande av en forind-
ring av abortgrinsen. For att f4 kin-
nedom om, och 1 sa fall pa vilka sitt,
SNQ spelat en roll i de sammanhang
som nyheten ror stiller vi fragor till
ndgra av de personer som omnimns
eller varit delaktiga i den. Som metod
har vi anvint oss av intervjuer per
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mejl och telefon. I det féljande gbr vi
tre nedslag i hindelser i bakgrunden
till rapporteringen.

Journalistens svar
fran tva experter

Vi vinder oss till journalisten bakom
det forsta nyhetsinslaget, Sveriges Ra-
dios globale hilsokorrespondent. I en
telefonintervju med honom visar det
sig att det inte var information fran
SNQ som gjorde att han fick kidnne-
dom om diskussionen om abortgrin-
sen. Bakgrunden till nyheten om att
en sinkning av abortgrinsen évervigs
var istillet en tidigare rapportering dir
han uppmairksammat att praxis kring
vilka resurser som sitts in for att ridda
mycket tidigt fédda barn skiljer sig 4t
mellan sjukhus (Bergendorff 2015a).
Som en uppféljning till den nyheten
vinde journalisten sig till, som han
formulerar det, tvd oberoende exper-
ter fOr att fa reda pa om nyfédda, som
totts s tidigt som 1 vecka 21, 6verlevt
mer dn ett par timmar efter férloss-
ning. Experterna han vinde sig till
var en bitridande registerhdllare for
SNQ och en professor vid Lunds uni-
versitet specialiserad pa statistik kring
mycket tidigt f6dda. Det var i svaren
fran dessa bdda experter som SNQ
framtradde, eftersom bdda hade sokt
sina svar dir. Registret kom saledes in
i nyheten som ett sitt att fa reda pd om
mycket tidigt f6dda 6verlevt mer dn
ett par timmar efter férlossning och
i sd fall hur méinga. Svaret frin bdda
experterna var att det fanns tio sidana
fall. Journalisten tog med detta svar
kontakt med ordféranden for Rittsli-
ga ridet vid Socialstyrelsen och enligt
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journalisten fick han da indirekt en
bekriftelse pd att fyndet var ritt efter-
som ordfoéranden hade kinnedom om
dessa fall av mycket tidigt fé6dda barn.
Kinnedom och kunskap om register-
data eller kvalitetsregistret var inte det
som primirt ledde journalisten till ny-
heten men registret fick en central roll
i rapporteringen eftersom det var med
registerdata som experterna besvara-
de journalistens fraiga om barn fédda
fore vecka 22 hade 6verlevt.

Den hir hindelsen visar hur SNQ
fungerar som en link mellan olika
sammanhang. Vi ser SNQ som ett
boundary object dd det anvindes av
de personer som journalisten identi-
fierat som experter pa omradet myck-
et tidigt fédda barn men att infor-
mation fran registret sedan kom att
figurera i ett sammanhang som kan
sdgas vara diametralt motsatt neona-
tal vdrd, nimligen i relation till sen
abort. Det som da linkar abort och
neonatalviard till varandra dr att i
bida sammanhangen krivs en tolk-
ning av vad livsduglighet dr. Registet-
data fran SNQ blir hir betydelsefulla.
Enligt Abortlagens tredje paragraf
tar sen abort géras om Socialstyrelsen
limnar tillstind och endast om syn-
nerliga skil féreligger. Paragrafen av-
slutas med f6ljande lydelse: ”Tillstand
enligt forsta stycket far ej limnas, om
det finns anledning antaga att fost-
ret dr livsdugligt” (SFS 1974:595, §3).
Om det gar att 6verleva efter en £6d-
sel 1 vecka 21 innebdr det foljaktligen
att den grund som grinsen for sen
abort baseras pd dr i rorelse och att
grinsen for sen abort kan komma att
omvirderas.
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Registerhallarens
beskrivning av SNQ

Vi vinde oss per mejl till den bitri-
dande registerhallaren f6r SNQ och
fragade huruvida det dr problematiskt
att ett register som upprittats for att
forbittra kvaliteten i varden for en
grupp, 1 detta fall mycket tidigt f6dda,
anvinds i diskussion som ror nagot
annat, det vill siga de temporala ra-
marna f6r den medicinska insatsen
abort:

V2: Registret har som syfte att anvindas
Jfor att forbdttra neonatalvard men bar
[for denna fraga fitt betydelse for en dis-
kussion om en annan fraga namligen sena
aborter. Har du som bitridande register-
hallare nagra funderingar kring det?

Bitradande registerballare: Registret till-
handabdller fakta. 17 tar inte stallning
till hur dessa fakta anvinds, forutom
att vi tillser att alla patienters integri-
tet skyddas. Dirfor bar vi valt att vara
ndgot oprecisa vad galler antal barn, ndr,
var efc.

Den forstaelse av registret och de data
som himtas frin det som kommer till
uttryck i inledningen av svaret dr att
registret ir neutralt, och fungerar som
en behallare och férmedlare av neu-
tral fakta (jfr Rivano Eckerdal 2012).
I denna del av svaret omnimns fakta
som nagot objektivt, viket dr en van-
lig forstaelse av begreppet. Samtidigt
innebdr fortsittningen 1 svaret, att
man vid registret valt att vara oprecisa
tor att skydda patienters integritet, en

medvetenhet om att det finns olika
sdtt att interagera med, laborera med
och presentera fakta som far konse-
kvenser som kan vara odnskade. De
ansvariga har dirfor agerat for att pre-
sentera fakta pa ett sitt som ska tillgo-
dose patienternas integritet.

I nyheten om en eventuell férind-
ring av abortlagen blir data frin ett
register som ska ge underlag for att si-
kerstilla likvirdig och god neonatal-
vird av hog kvalitet delaktig i ett sam-
manhang det inte dr avsett fér. Den
grins som detta register rOr sig mel-
lan hir dr bokstavligen en grins mel-
lan liv och d6d och det innebir etiska
stillningstaganden. 1 svaret frin den
bitridande registerhallaren ser vi hur
olika forhallningssitt till registret
kommer till uttryck. Svaret ger dels
uttryck for en syn pd data och fakta
som objektiva och neutrala och dels
forekommer ett forhallningssitt som
snarare relaterar till data som nédgot
som tolkas 1 ett visst sammanhang.
Vem som gér tolkningen och for vil-
ket syfte den gors far konsekvenser
vilket de ansvariga for registret tycks
ha tagit hinsyn till nir data fran re-
gistret presenteras.

Rattsliga radets beslut att
Overvaga sankt abortgrans

Rittsliga rddet vid Socialstyrelsen®
ir den instans som ger tillstind till
aborter efter vecka 18. Det idr alltsa
radet som har i uppdrag att besluta i
enlighet med abortlagens tredje para-
graf, som stipulerar att abort inte far
utféras om fostret kan antas vara livs-

2 Det formella namnet dr Socialstyrelsens rad for vissa rittsliga, sociala och medicinska fragor.
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dugligt. Avslutningsvis vinder vi oss
dirfér med fragor kring nyheten till
Rittsliga radets ordférande som i ett
mejl skriver att

Det ar Rttsliga ridet som faststaller var
den juridiska grinsen for livsduglighet
ska vara. Den grans som radet tillampar
ar fon. 21 veckor 6 dagar. Denna gréins
privas fortlipande med utgangspunkt i
neonatalvardens utveckling ndr det géiller
att ta hand om mycket tidigt fodda barn.

Vilken behandling och vilka livsuppe-
hallande dtgdrder som sitts in for att
mycket tidigt fédda barn ska 6verleva
ar nagot som forindras i takt med den
kontinuerliga utvecklingen inom det
medicinska omrddet. SNQ dr skapat
tor att vara en del i och utgbra under-
lag t6r sadant arbete. For att Gverleva
behéver mycket tidigt f6dda barn stéd
tor andning eftersom lungorna dnnu
inte dr tillrdckligt utvecklade foér att
kunna fungera utan hjilp. I SNQ rap-
porteras behandling med olika typer
av andningsstdd och resultat av be-
handlingar. Mot bakgrund av att det
finns barn som fotts mycket tidigt
och 6verlevt mer dn nagra timmar sa
torindras forutsittningen och grins-
dragningen for nir ett foster kan antas
vara livsdugligt. Hur linge dessa barn
overlevt och med vilka konsekven-
ser 6ver tid, dr inget som ber6rs eller
syns 1 registret. Att bedéma fragan om
livsduglighet och i foérlingningen var
abortgrinsen ska gi dr mycket svirt,
vilket ordféranden for Rittsliga radet
tar upp avslutningsvis i sitt mejlsvar
till oss:
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Rent allmint vill jag framhalla att fri-
gan om att sanka aborigrinsen dr myck-
et grannlaga. Den kraver - forutom med-
icinska — dven etiska och existentiella
dvervaganden. Jag har dérfor kontaktat
Socialstyrelsen och Socialdepartementet i
saken.

Diskussion

Kvalitetsregistret SNQ 4r ett exempel
pa ett informationssystem. Det finns
minga sidana system som omger 0ss
1 var vardag och 1 arbetslivet. Ofta tas
de for givna och ses som en del av
den infrastruktur som finns i ett visst
sammanhang, exempelvis 1 en viss yr-
kesgrupps utévande. Foér en nykom-
ling i ett sammanhang kan de fOrsta
moétena med de specifika infrastruk-
turer som anvinds dir inledningsvis
utgbra svaréverstigna trosklar. Nir
nykomlingen vil blivit bekant med
dem tenderar systemen istdllet bli sa
sjdlvklara att de blir osynliga (Star &
Ruhleder 1996). Nir systemen blir en
del av bakgrunden si riskerar de, som
vi diskuterat, att tas som givna och
neutrala nir de tvirtom dr medskapa-
re till och paverkar de situationer och
den information som de hyser. Utifran
en sadan forstaelse av att infrastruk-
turer, fakta, information och data pa
avgorande vis dr bade formade av och
medskapare av de sammanhang de £6-
rekommer i, 4r SNQ inte ett neutralt
informationssystem for hantering av
objektiv data (jfr Borgman 2015, Star
& Ruhleder 1996). Vi menar att natio-
nella kvalitetsregister kan férstas och
studeras som en av flera aktérer i de
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sammanhang de férekommer i, och
som medskapare av kunskap om sjuk-
domar, behandlingar och patienter. 1
ordnandet sker en 6msesidig paverkan
mellan det som ordnas, de som ord-
nar och de ssmmanhang som det som
ordnas anvinds i. Dessa praktiker pa-
verkar hur vi férstar var omvirld och
den kunskap vi har om den. Exempel-
vis neonatalvirdens mdjligheter och
grinsen for abort som vi diskuterar i
denna artikel.

Genom att gbra tre nedslag 1 hin-
delser kring nyhetsrapporteringen om
en eventuell f6rindring av tidsgrinsen
for sena aborter har vi visat hur SNQ
kan analyseras som ett boundary ob-
ject som sammanldnkar olika yrkes-
grupper och medicinska filt. I de tre
hindelserna férekommer kvalitetsre-
gistret och data som himtats frin det.
Registret och data dr pa en och sam-
ma ging detsamma och helt olika 1 de
olika situationer dir de férekommer.
Vad som framtrider nir vi underséker
de olika aktOrerna dr /ivsduglighet som
en grazon som tolkas olika av olika
experter. Vi menar att de sitt som data
om neonatalvard anvinds for att om-
térhandla och diskutera abortgrinsen
visar pa hur registerdata laddas med
betydelser i specifika sammanhang,
hur data kan forstds som relationellt
(Borgman 2015). De sammanhang
dir data fran SNQ anvinds och som
hir har diskuterats har kopplingar till
djupt existentiella frigor, fraigor som
handlar om liv och déd och som i
forlingningen ocksd skulle kunna re-
lateras till en diskussion om kvinnors
ritt att bestimma Over sina kroppar.
Kvalitetsregistret och data ifran det,
sett som ett boundary object, korsar
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bokstavligen grinsen mellan liv och
dod nidr det dr avsett och anvinds for
att utveckla neonatalvird men figure-
rar 1 diskussion om sena aborter. I en
komplex friga kan det vara visentligt
att hinvisa till fakta eftersom de an-
tas vara odiskutabla bevis. Vi menar
att fakta inte bara dr, de gors i och
framstills i ett sammanhang format
1 samspelet mellan olika intressenter,
kunskapsfilt och teknologier.
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