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Genetisk radgivning (vagledning) etablerades inom svensk sjukvard under
1960- och 1970-talet. Samtidigt starktes forestallningen om individens sjalv-
bestdmmande i reproduktiva fragor, en uppfattning som hade bérjat formu-
leras redan under 1950-talet. | artikeln diskuteras hur den genetiska radgiv-
ningen som tidigare baserats pa empiriska riskberakningar under 1960- och
1970-talet fick en delvis annan inriktning genom utvecklingen av ny kunskap
och nya teknologier, sarskilt mojligheten att gora fostervattenprov (amnio-
centes) och kromosomanalyser. Den prenatala diagnostiken medférde en
Okad efterfragan pa genetisk radgivning samtidigt som alltfler valsituationer
for individen uppkom. Aven om den individuella autonomin standigt framhélls
som ett ideal paverkades sjalvbestammandet av saval lakarnas forhallnings-
satt som samhallets normer och varderingar om genetisk sjukdom och funk-
tionsnedsattning, och ytterst vad som utgor ett gott liv.

Genetic counseling was established within the Swedish healthcare system
in the 1960s and 1970s. During this period the idea of individual autonomy,
which had been introduced into genetic counseling already in the 1950s, was
gradually strengthened. The paper discusses the development of medical
knowledge and technologies related to heredity during this period, from empi-
rical risk calculations to the introduction of amniocentesis and chromosomal
analysis, and how this development posed new choices to the individual. It is
argued that although the ideal of individual autonomy was invariably stressed,
the counselors’ attitudes and more general norms and values about genetic
diseases and disability also influenced the individual decisions.
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Diskussioner kring genetikens bety-
delse f6r minniskors hilsa, egenska-
per och sjukdomar férs ofta i dagens
samhillsdebatt. Det kan gilla alltifrin
térhoppningar om att ny kunskap och
nya metoder i en snar framtid kan bota
allvarliga sjukdomar, till méjligheter
tor individer att genom gentester fi
reda pa sin egen, individuella risk att
drabbas av olika drftliga sjukdomar.
Den nya gentekniken och dess till-
limpningar — antingen det géller diag-
nostik och behandling som redan gar
att tillimpa, eller mer utopiska fére-
stillningar om framtiden — 4r en cen-
tral del av biomedicinen. Enligt sam-
hillsvetenskapliga och humanistiska
forskare har utvecklingen inom detta
omrade varit sa omvilvande att en ny
typ av medborgarskap har utvecklats:
ett biologiskt eller genetiskt medbor-
garskap som utgar fran att den snabbt
vixande biomedicinska kunskapen
paverkar savil var sjilvuppfattning
som identitet och dessutom ligger till
grund f6r vdra sambhilleliga rittig-
heter och skyldigheter. Som Nikolas
Rose och Carlos Novas framhaller: Vi
forvintas inte bara ta ansvar for vara
egna kroppar, var hilsa och eventuella
sjukdomar, utan ocksa for vad vart ge-
netiska arv medfor.! Det innebir att
viindgon mening sjilva har mojlighet
att paverka vart (biologiska) liv. Det

har vidare medfort 6kade méjligheter
tor individer att sluta sig samman och
gemensamt agera for olika rittigheter,
erkinnanden och krav pa resurser. I
detta perspektiv kan det genetiska
medborgarskapet innebdra hopp om
bittre diagnoser och behandlingar.
Biologiska villkor avgdr inte lingre
framtiden pd ett 6desbestimt sitt — de
kan péverkas, férindras och omska-
pas. Men, som flera forskare ocksa har
framhallit, de 6kade mojligheterna att
fa information om de egna arvsanla-
gen (generna) kan ocksid ge upphov
till oro och ridsla inf6r framtiden och
de sjukdomar och medicinska pro-
blem som den trots allt kan medféra.”

Oavsett om det biologiska medbor-
garskapet forknippas med hopp eller
ridsla sa finns det ett tydligt fokus pa
individen och hennes méjligheter att
paverka sin egen framtid. Betoning
av den individuella autonomin (sjilv-
bestimmandet) och md&jligheten att
torbittra den egna situationen ses ofta
som centralt f6r det nya medborgar-
skapet. Det har ocksa lyfts fram som
ndgot som skiljer det fran ett tidigare
eugeniskt (rashygieniskt) synsitt, vil-
ket kulminerade i bérjan av 1900-talet
dé staten forsokte styra befolkningens
genetiska sammansittning genom att
bland annat anvinda sig av tvingslik-
nande metoder som steriliseringar.’

! Nikolas Rose & Carlos Novas, ”Biological citizenship” i Global Assemblages: Technology, politics and
ethics as anthropological problems, Aihwa Ong & Stephen J. Collier (red.), Oxford 2005, s. 439-463.

2 Se exempelvis Niclas Hagen, Modern genes: Body, rationality, and ambivalence, Lund 2013 samt Asa
Alftberg & Kristofer Hanson, “Introduction: Self-care translated into practice”, Culture Unbounded 4
2012, s. 415-424.

? Rose & Novas 2005. Om den svenska rashygienens och steriliseringarnas historia, se Gunnar Broberg
& Mattias Tydén, Odnskade i folkhemmet. Rashygien och sterilisering i Sverige, Stockholm [1991] 2005;
Mattias Tydén, Fran politik till praktik. De svenska steriliseringslagarna 1935-1975, Stockholm 2002. Om
det tving fran statens sida som steriliseringarna innebar se dven SOU 2000:20, Steriliseringar i Sverige
1935-1975, Historisk belysning — kartliggning — intervjuer.
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Att ensidigt framhalla brottet med ett
dldre synsitt riskerar dock enligt flera
forskare att skymma de likheter och
paralleller som trots allt finns mel-
lan ett eugeniskt synsitt och det nya
biologiska medborgarskapet. HExklu-
dering och kontroll utifran biologiska
torhallanden har inte upphért och den
individuella autonomin utmanas av
férvintningar att halla sig informerad
och delta 1 tester och undersékningar
som ror den egna hilsan.*

Aven ur ett historiskt perspektiv ir
det problematiskt att tala om absoluta
brott. Uppfattningar om sjukdom och
hilsa, om ansvarstagande och rittig-
heter och hur samhillet och staten
har agerat i olika tider utgdér kom-
plexa férhallanden. De har dessutom
paverkats av en rad olika faktorer av
savil politisk som kunskapsmissig
och social natur. Sddana forhallanden
férindras sillan pd ett abrupt och en-
tydigt sitt, utan karaktdriseras snarast
av ett flertal processer och omfér-
handlingar som I6per i olika takt och
med varierande grad. I den hir texten
kommer jag att géra nagra nedslag i
den genetiska radgivningens historia
for att diskutera vad en framvixande
individuell autonomi inom det omra-
de som r6r genetiska sjukdomar och
funktionsnedsittningar har inneburit.
Den genetiska radgivningen — idag

tema

kallad genetisk vigledning — kan bilda
utgangspunkt f6r en reflektion kring
hur riskbeddmningar, ansvarstagande
och sjilvbestimmande har hanterats i
en specifik historisk situation och hur
den har paverkas av savil det aktuella
kunskapslidget som sambhilleliga nor-
mer och virderingar. I det féljande
kommer jag att beskriva hur framfo-
rallt akademiskt utbildade genetiker
och likare diskuterade och prakti-
serade genetisk radgivning fran sent
1950-tal till mitten av 1970-tal, vilket
var den period di genetisk radgivning
successivt etablerades inom svensk
sjukvard.®

Beraknad och upplevd risk

Innan den genetiska rdadgivningen in-
rittades inom sjukvarden bedrevs den
av enskilda experter med kunskaper
inom genetik. Under 1950-talet kom
bland andra Jan Arvid B66k, chef och
professor vid det dévarande statliga
Rasbiologiska institutet 1 Uppsala att
inta denna roll. Institutet ombilda-
des 1959 till Institutionen for medi-
cinsk genetik vid Uppsala universitet.
Amnet var vid den hir tiden mycket
litet, men Book arbetade hirt for att
framhilla dess relevans och distan-
sera det frin den tidigare eugeniska
uppfattningen. Hiri ingick att i olika

* Anne Kerr, ”Genetics and citizenship”, Society, 40 2003, nr 6, s. 44-50; Sujatha Raman & Richard Tutton,
”Life, science, and biopower”, Science, Technology, and Human Values, 35 2010, s. 711-734; Torsten Hei-
nemann & Thomas Lemke, ”Biological citizenship reconsidered: The use of DNA analysis by immigration
authorities in Germany”, Science, Technology, and Human Values, 39 2014, s. 488-510.

> Denna text har skrivits inom ramen for projektet ”Bittre minniskor eller minskat lidande? Historiska
perspektiv pa medicinsk genetik och genetisk ridgivning 1950-1980” som finansieras av Vetenskapsradet
och bedrivs tillsammans med Maria Bjérkman.

® Maria Bjorkman, Den anfritta stammen. Nils von Hofsten, eugeniken och steriliseringarna 1909-1963,
Lund 2011; idem, ”The emergence of genetic counseling in Sweden”, Science in Context, 28 2015, s. 489-
513.
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sammanhang framhalla det genetiska
arvets betydelse och riskerna for drft-
liga sjukdomar, men ocksé att bedriva
en viss radgivning i genetiska frigor
bade till likare och allminhet. Det se-
nare skedde ofta brevledes.

I maj 1956 mottog B&ok ett sadant
brev dir tva kusiner ville veta om de-
ras sliktskap utgjorde nagot problem
vad gillde att gifta sig och f barn. De
beskrev sig sjdlva som “fullt friska och
utan lyten”, men oroade sig for risken
att fa barn med drftliga sjukdomar:
”Tanken pa att sitta oskyldiga barn
till virlden, med kanske drftliga sjuk-
domar, verkar skrimmande, samtidigt
som vi inte kan tinka oss att avstd
frin dktenskap”.

Brevet hinvisade till en artikel i
dagspressen, dir Book hade uttalat
sig om riskerna med kusingiften och
konstaterat att risken for drftliga sjuk-
domar var 16 procent i dessa dkten-
skap jimfort med endast 4 procent i
kontrollfamiljerna. ”Den som gifter
sig med sin kusin tar alltsd en avse-
vird risk”, papekade B6ok, och rdk-
nade upp nigra av de tillstind som
undersékningen hade rort: “socker-
sjuka, dévstumbhet, sinnessléhet och
allvarlig nirsynthet”. ”Aven om man
som vetenskapsman ogirna vill dra
generella slutsatser, fir man nog siga
att kusindktenskap inte dr tillradliga”,
menade Book.*

Uttalandet av B66k 1 pressen vick-
te stor uppmirksamhet och han fick
flera forfragningar om riskerna med
kusingiften. Svaren till enskilda indi-
vider bade fortydligade och modifie-
rade dagspressens referat. Sa framhdll
han till exempel att &ven om det fanns
avsevirt storre risker for barnen i ku-
singiften si kunde flera av de drftliga
sjukdomarna behandlas. I de fall bar-
net dog vid eller strax efter fodseln
pa grund av en 7irftlig defekt” kunde
detta inte heller anses som katastro-
falt; det var en situation som Book
ansig att de flesta personer snart kom
over. Den virsta situationen var om
man fick ett livsdugligt barn “med
svar bestiende defekt”. Denna risk
uppskattade B66k till hégst 5 procent.
Och som for att ytterligare lugna de
personer som planerade att gifta sig
med en kusin framholl han att ”half-
ten av alla kusindktenskap 1 mitt ma-
terial hade enbart normala barn”. Om
man redan hade fatt “ett defekt barn”
fanns det dock anledning att gora en
mer noggrann utredning.’

Underlaget till de uppfattningar om
risker som B66k diskuterade var en
studie Gver ett antal kusingiften i geo-
grafiska isolat i Norrbotten, det vill
sdga omraden dir giftermal ofta sked-
de mellan personer frin samma bygd.
Att studera genetiska sjukdomars f6-
rekomst och hur de drvdes inom sa-

7 N. N. till Jan Arvid B66k, 30 maj 1956. Institutionen f6r medicinsk genetiks arkiv, Uppsala universitets-

arkiv [IMG UUAJ, E1:1.

8 ”Kusingiften riskabla”, Stockholms Tidning 3 april 1956. Se dven “Risker f6r sjukliga barn avsevird siger
utredare av kusindktenskap”, Vistgéta Demokraten 3 april 1956. Jfr Jan Arvid Bo6k, ”Genetical investiga-
tion in a North-Swedish population: Population structure, spastic oligophrenia, deaf mutism”, Annals of
Human Genetics, 20 1956, s. 239-250; Jan Arvid Bo6k, ”Genetical investigations in a North Swedish popu-
lation: The offspring of first-cousin marrigaes”, Annals of Human Genetics, 21 1957, s. 191-221.

9 Jan Arvid B66k till N.N. 1 juni 1956, IMG UUA, F6:11. Kopia frain Maria Bjérkman.
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dana isolat var mycket populirt inom
den tidiga drftlighetsforskningen. Det
bygede pa en uppstkande verksamhet
dir forskaren reste till platsen, inter-
vjuade och diagnostiserade medlem-
mar i familjer och slikter samt foljde
upp resultaten i olika register och
journaler frin exempelvis sjukvard,
socialvird, skolor och militdrtjinst-
goring."” Endast i ett fital fall kunde
man dock med ndgorlunda sdker-
het siga ndgot om drftligheten. I de
allra flesta fall fick man ndja sig med
en empiriskt berdknad risk utifrin de
insamlade uppgifterna. De risker som
Book hinvisade till for kusindkten-
skapen var av det senare, statistiska
slaget. Dessa riskbedémningar rymde
alltsd ett visst matt av osakerhet, sar-
skilt nér de skulle tillimpas i det en-
skilda fallet." Det var dock ofta det
enda kunskapsunderlag som fanns att
tillga, och B66k poingterade dirfor
att det krivdes en person utbildad i
medicinsk genetik fOr att forklara ris-
kerna och informera om de genetiska
sjukdomar som individen, eller dess
eventuella barn, kunde drabbas av.
Den vetenskapligt framriknade ris-
ken maste ocksa stillas mot den upp-
levda risken. B66k var medveten om
att individer uppfattade risker pa olika
sitt. En risk pa tio procent kunde av
vissa personer uppfattas som hég men
av andra som forsumbar. Flera fak-
torer forutom “de kalla risksifforna”
paverkade ocksa enligt B66k vilken

" Book, 1957.

tema

risk olika personer var beredd att ta.
Det handlande bide om vilken sorts
sjukdom eller funktionsnedsittning
det rérde sig om, men ocksa forild-
rarnas forutsittningar och de sociala
forhillanden de levde under.”” Books
uppfattning om den genetiska radgiv-
ningen utgick dirfor fran att dels ge
saklig och objektiv information om
olika slags risker, dels resonera kring
de situationer som kunde uppkomma.
Hiri ingick dven, som vi sett ovan,
vissa virderande inslag, till exempel
vilka situationer som kunde anses
som sdrskilt allvarliga.

Nagra specifika rad i reproduktiva
fragor skulle den genetiska radgivaren
emellertid inte ge. B66k framhdll stin-
digt att det var individen (patienten)
som sjilv skulle fatta dessa beslut.”®
Radgivarens roll var att informera pa-
tienten pa ett sddant sitt att det var
mojligt f6r vederbbrande att sjdlv-
stindigt ta stillning. Instdllningen att
som genetisk radgivare inte ge ndgra
som helst rdd var dock tinjbar. Enligt
Book var manga patienter vana vid
bestimda rad frin sina likare — ndgot
som for 6vrigt hérde samman med
den tidens likarroll. Ett sitt att han-
tera denna situation var att férklara
vilka beslut man som genetisk radgi-
vare sjilv skulle ha fattat i en liknande
situation." Ett annat indirekt sitt att
paverka utgick fran hur riskerna pre-
senterades. Till en kollega skrev B66k
att om risken for en genetisk missbild-

" Jan Arvid Bé6k, “Heredity counseling”, Eugenics Quarterly, 2 1955, s. 174-183.
12 Jan Arvid Book, ”Arvshygien”, manus [1956], IMG UUA, F6:19.
" Se dven Bjorkman 2015 angiende Béoks uppfattning om individuell autonomi.

" Book, 1955, s. 177.
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ning var 25 procent kunde man “om
tordldrarna mycket girna vill ha ytter-
ligare barn” framhalla att chansen att
fa ett normalt barn i varje fall torde

2 15

vara minst 75 procent”.

Sjalvbestammandets villkor

Principen om sjilvbestimmande pa-
verkade ocksd hur B66k sag pa sterili-
seringsfragan. Enligt den da gillande
steriliseringslagstiftning kunde indi-
vider steriliseras biade med och utan
eget samtycke. For de som ansdgs sak-
na férmadga att sjilv ansdka och fatta
beslut om sterilisering (de “rittsin-
kapabla”) kunde ingreppet ske utan
samtycke. Steriliseringar kunde vidare
ske pd olika indikationer. Fram till
slutet av 1940-talet dominerade de eu-
geniskt motiverade steriliseringarna,
vars syfte var att forhindra att “under-
maliga arvsanlag” férdes vidare och
dirmed riskerade att forsimra befolk-
ningens genetiska sammansittning
eller ”kvalitet” som det ofta kallades.
Dessa steriliseringar drabbade frimst
marginaliserade grupper i samhillet,
bland annat de si kallade “’sinnessléa”
som ansdgs vara birare av “under-
miliga arvsanlag”. Manga av dessa
personer steriliserades utan samtycke
eller under tvangsliknande omstin-
digheter. B66k, som under 1940-talet
hade foretritt en traditionell eugenisk
linje och forsvarat steriliseringar av
personer med “undermiéliga arvs-

anlag”, kom under 1950-talet att ta
avstand frin eugeniskt motiverade
steriliseringar i férsta hand foér att
de inte hade nagon effekt pa befolk-
ningens genetiska sammansittning.'®
Men, som han betonade, sterilise-
ring av arvsmissiga skidl kunde vara
till stor nytta och ha ett stort virde
i det enskilda fallet. Sidana sterilise-
ringar skulle dock bara ske pa frivillig
grund."” I dessa fall betonades salunda
den individuella autonomin.

Vad gillde steriliseringar av sociala
skidl, det vill sdga da en person inte
ansags kunna ta hand om sina egna
barn, intog BO66k en annan stind-
punkt. I dessa situationer ansig han
att sterilisering av sinnessléa” utan
samtycke kunde vara befogad, vilket
innebar att sjilvbestimmandet i detta
fall sattes at sidan.'”® Avstindstagan-
det frin eugeniken och statens ritt att
styra medborgarnas reproduktion var
inte heller ovillkorlig. Om de genetis-
ka sjukdomarna i framtiden skulle 6ka
i Porovickande frekvens” och om fler
individer kunde botas eller behandlas
och dirmed bidra till reproduktionen
stilldes man enligt B66k infér en ny
situation. Fragan blev da ”hur mycket
av den individuella friheten, som skall
offras fOr att begrinsa de genetiska
sjukdomarnas utbredning i féljande
generationer”."”

Trots att den individuella autono-
min ofta framholls av Book var siledes

5 Book till J. Lundholm, 28 juni 1956, IMG UUA, B2:1.

16

problem”, Nordisk Medicin, 13 1942, s. 1039-1043.

Om B66ks tidiga uppfattning i dessa fragor, se exempelvis Jan Arvid Bo6k, ”Arvshygien och befolknings-

7 Jan Arvid Book, ”Nagra synpunkter pa genetisk sinnesslohet”, manus till foredrag i Mendelska sillskapet

i Lund, 11 maj 1951, IMG UUA, F6:18.
'8 Tbid.
1 Book, ”Arvshygien” [1956].
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befolkningsperspektivet aldrig lingt
borta. Hans bedémning var att upp
till tio procent av befolkningen ris-
kerade att drabbas av sjukdom, funk-
tionsnedsittning eller fértidig déd av
genetiska orsaker.”” Frekvensen av
genetiska sjukdomar kunde dessutom
forviantas oka i framtiden, bland an-
nat pa grund av 6kad livslingd. Dessa
sjukdomar utgjorde ddrfér enligt
Book ett potentiellt folkhilsoproblem
som fortjainade 6kad uppmirksamhet.
Andra genetiker, till exempel Arne
Mintzing, professor i drftlighetslira,
framholl den belastning pa samhil-
let som personer med allvarlig psykisk
sjukdom eller “’sinnessléhet” utgjorde.
Dessa tillstand hade enligt Miintzing
klart drftliga orsaker, och samhillet
borde foérséka 7férhindra att propor-
tionen 4rftligt defekta individer efter
hand 6kas”. Deras antal var, menade
Miintzing, redan alltfér hogt och bor-
de istillet om mojligt minskas.?' Savil
Boo6k som Miintzing uttryckte pa det-
ta sitt oro fOr det genetiska arvet och
dess foljder, bide for individen och
f6r samhillet. De bidrog dirmed till
uppfattningen att enskilda individers
genetiska forutsittningar ocksa maste
virderas ur samhillets synvinkel.
Forestillningar av detta slag ut-
gjorde en bakgrund, vid sidan om
personliga férhdllanden, f6r de beslut
som enskilda individer foérvintades
fatta i fragor som rorde drftliga sjuk-
domar och egenskaper. Det kan ocksa
torklara nagot av den oro och skuld
som manga personer upplevde infor

2 Book, 1955.

tema

risken att fi ett barn med en genetisk
sjukdom eller skada. De normer och
virderingar som kom till uttryck i be-
nimningar som “defekta individer”
och deras utsatta stillning 1 samhil-
let forstirkte rimligen — férutom det
personliga lidande som sjukdomarna
i sig orsakade — den kinsla av ansvar
som foljde med ett beslut “att sitta
oskyldiga barn till virlden, med kan-
ske drftliga sjukdomar”, som brevskri-
varen ovan uttryckte det.

Fosterdiagnostik
och prevention

Den information som gavs vid den
genetiska radgivningen utgick siledes
i de flesta fall fran statistiska berdk-
ningar av vilken risk som foreldg att
vissa sjukdomsanlag férdes vidare till
eventuella barn. Kunskapen om dessa
anlag var emellertid mycket begrin-
sad, det var bara deras effekter som
gick att studera. Med en tidstypisk for-
mulering beskrevs de som “dolda an-
lag” som potentiellt kunde ge upphov
till svara sjukdomar.”? Ett aterkom-
mande budskap frin manga genetiker
var att alla ménniskor bar pa denna
typ av arvsanlag dven om individerna
sjalva var friska. En viktig uppgift f6r
den tidiga genetiska radgivningen var
darfor att beddma risken att dessa an-
lag skulle ge upphov till sjukdomar i
kommande generationer.

I slutet av 1950-talet kom emeller-
tid en helt ny slags kunskap att pa-
verka den genetiska radgivningen.

' Arne Mintzing, Arftlighetsforskning. En oversikt av metoder och huvudresultat, Stockholm 1953, s. 258.
2 Hans Forssman, ”Sokandet efter dolda anlag”, Géteborgs Handels- och Sjofartstidning, 22 aug. 1956.
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Bakgrunden var att tva genetiker, Joe
Hin Tjio och Albert Levan, ar 1956
bestimde mainniskans
tal, det vill sidga det antal kromoso-
mer (strukturer i cellen som inne-
haller arvsmassan) som var typiskt
for minniskan.” Metoden att rikna
minniskans kromosomer spred sig
snabbt bland medicinska genetiker
och 1959 konstaterades ett samband
mellan Downs syndrom och en extra
kromosom.* Foljande r gjordes flera

kromosom-

liknande iakttagelser f&r andra syn-
drom. Under 1960-talet utvecklades
ocksd metoden att ta fostervatten-
prov (amniocentes) och bestimma
kromosomavvikelser hos fostret.”®
Denna provtagning erbjods i forsta
hand kvinnor som ansdgs tillhéra en
riskgrupp for denna typ av diagnos.
Utvecklingen av den prenatala diag-
nostiken stillde personer som sokte
genetisk radgivning infoér flera val som
tidigare inte varit aktuella, alltifran att
ta fostervattenprov till att fatta beslut
utifran de resultat som framkom och
eventuellt géra abort. Férutom riskbe-
démningar, som fortfarande utgjorde
en visentlig del av den genetiska rad-
givningen, tillkom alltsa en helt ny
situation som ytterst handlade om att
ta stillning till om en graviditet skulle
fullfoljas eller avbrytas.

Mboijligheten till prenatal diagnostik
ledde under 1970-talet till en okad ef-
terfrigan pa genetisk ridgivning, som
nu allt mer bérjade utféras inom sjuk-
varden och inte pd akademiska insti-
tutioner. I centrum fér rddgivningen
stod fortfarande att informera om
olika risker — att ge sakliga och ob-
jektiva upplysningar som det ofta ut-
trycktes — men att lita individen sjilv
ta stillning. Vad gillde rollen som ge-
netisk radgivare vixte insikten att “en
strikt neutralitet” knappast var méj-
lig och att det istillet handlade om
att hjilpa individen att komma fram
till ett eget beslut.”® Den individuella
autonomin betonades dock; det var
inte radgivarens sak att ge uttryck for
en bestimd uppfattning. Det gillde
dven den prenatala diagnostiken.
Hir férekom dock inledningsvis en
viss diskussion om vilka riskgrupper
som kunde komma ifriga f6r denna
diagnostik och om man skulle stilla
krav pd abort om fostret visade sig
ha ndgon skada.”” Ett sidant synsitt
villkorade den individuella autono-
min. Meningarna bland de genetiska
radgivarna i denna fraga var emeller-
tid delade, och flertalet hivdade att
dven om man inte kunde tidnka sig att
gbra abort kunde det vara motiverat
att géra prenatal diagnostik om for-

# Joe Hin Tjio & Albert Levan, ”The chromosome number of man”, Hereditas, 42 1956, s. 1-6.

# Jérome Lejeune, Marthe Gauthier, Raymond Turpin, ”Les chromosomes humains en culture de tissus”,
CR Hebd Seances Acad Sci, 248 1959, s. 602—603.

» Metoden att géra kromosomanalyser pé fostervatten publicerades 1966 och de forsta analyserna av detta
slag gjordes i Sverige kring 1970.

% Jan Lindsten, Birgitta Eneroth & Bo Lambert, ”Genetisk ridgivning i sjukvirden — etiska och psykolo-
giska aspekter”, Nordisk medicin, 90 1975, nr 3, s. 71-78.

%7 Jan Olof Akesson, ”Prenatal diagnostik — kromosomgenetiska aspekter”, i Psykiskt utvecklingsstérda.
Underlag, indikationer och riktlinjer f6r medicinsk behandling, B. Lindstrém, S. Rayner & R. Sannerstedt
(red.), Molndal 1973, s. 28-31; Fritz Bartsch, Jan Lundberg & Jan Wahlstrom, “Antenatal kromosomdiag-
nostik”, Likartidningen 71 1974, s. 3388-3390. Se dven Christian Munthe, The moral roots of prenatal
diagnosis: Ethical aspects of the early introduction of prenatal diagnosis i Sweden, Géteborg 1996.
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idldrarna tillh6rde en riskgrupp. Moti-
veringen var att om fostret inte hade
nagon skada innebar denna informa-
tion en littnad for forildrarna, och i
de fall en skada forelag ansdgs vetska-
pen vara bittre in ovissheten.”

Flera likare betonade ocksa att
den genetiska radgivningen fyllde ett
psykologiskt behov. Manga forild-
rar som redan hade fitt ett barn med
nagon form av genetisk sjukdom el-
ler funktionsnedsittning kontaktade
varden for att fi veta hur stor risken
for aterupprepning var vid en kom-
mande graviditet. I de flesta fall visar
sig risken vara mindre dn forildrarna
befarat och upplysningarna verkar da
lugnande”.” Att radgivningen kunde
minska oro och ge férdldrarna hopp
om att fa ett friskt barn var nigot som
de som arbetade med rddgivning ofta
betonade.

Allt mer framholls ocksa att gene-
tisk radgivning och fosterdiagnostik
kunde férebygga och férhindra att det
téddes barn med genetiska sjukdomar
och funktionsnedsittningar. Som tva
likare uttryckte det: malsittningen
med den prenatala diagnostiken var
att kunna diagnostisera sa manga all-
varliga drftliga sjukdomar som moj-
ligt, ”’sd att forildrarna kan garanteras
ett barn som inte har den sjukdom f6r
vilken det foreligger en okad risk”.*
Den prenatala diagnostiken innebar

8 Lindsten, Eneroth & Lambert, 1975.

tema

att skadade foster kunde aborteras,
men ocksi att man kunde undvika
abort da fostret var friskt. Prevention
blev ett ofta dterkommande argument
tor fosterdiagnostik. Att undvika att
sjuka eller funktionsnedsatta barn
toddes sags som viktigt, frimst f6r fa-
miljen som besparades belastning och
lidande men ocksa for samhillet som
dirigenom kunde minska framtida
vardkostnader.”’ Uppfattningen att
fosterdiagnostiken var ett sitt att for-
hindra att det foddes barn med funk-
tionsnedsittningar kom under senare
delen av 1970-talet att leda till en in-
tensiv debatt om denna grupps rit-
tigheter och mdjligheter i samhillet. 1
borjan av 1970-talet var det emeller-
tid tvd andra stindpunkter som stod
i férgrunden: 4 ena sidan kvinnans
och familjens ritt till information och
mojligheten att pd olika sitt minska
oro och lidande, och 4 andra sidan de
samhaillsekonomiska
Den senare stindpunkt ansdgs dock
inte std i konflikt med den individuel-
la autonomin: det betonades stindigt
att det var individen som sjilv skulle
fatta beslut 1 de reproduktiva frigorna
utifrin de medicinska undersékningar
och den genetiska radgivning som er-
bjods.

Utvecklingen av den prenatala di-
agnostiken och de olika beslut som
toljde ddrav medférde bade Okade

argumenten.”

# Karl-Henrik Gustavson, ”Genetisk radgivning ur pediatrisk synvinkel”, Likartidningen, 64 1967, s. 3137-
3150. Genetiker hade sedan linge framhallit radgivningens lugnande effekt, se Bjorkman 2015.

30 Zetterstrom och Lindsten till Socialstyrelsen 31 jan. 1973, Socialstyrelsens arkiv, Sjukhusbyrin, Riksar-
kivet, 5E1: 191.

' Kjessler, Lindstrom & Zetterstrom till Socialstyrelsen, 12 jan 1972, Socialstyrelsens arkiv, Sjukhusbyrén,
Riksarkivet, 5E1: 191. Se dven Kjessler, Lindsten, Zetterstrom & Ockerman, ”Prenatal diagnostik av gene-
tiska sjukdomar”, Likartidningen 69 1972, s. 2362-2363 samt Karl-Henrik Gustavson & Bengt Hagberg,
“Prevention av psykisk utvecklingsstérning”, Likartidningen 75 1978, s. 415-416.

2 Klinisk genetik. Supplement till Medicinsk service, Stockholm 1976.
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méjligheter men ocksd flera svira
stillningstaganden och ett allt storre
ansvar. Som Ilpo Helén har framhallit
har inférandet av avancerade repro-
duktiva teknologier inneburit en upp-
delning av detta ansvar. Det tekniska
ansvarstagandet tillhor professionen
(likare och genetiska rddgivare) och
omfattar bide att ge korrekt informa-
tion och att genomféra olika medicin-
ska undersokningar, medan det etiska
och existentiella ansvaret, alltifran att
halla sig informerad till att reflektera
over och fatta beslut utifrin de situa-
tioner som uppkommer genom dessa
teknologier, tillfaller individen.” Den
biotekniska utvecklingen stiller dér-
tor krav pa individen att forhalla sig
till nya och avgérande livssituationer
och hantera ett allt mer komplext an-
svarstagande.

Avslutning

Framvixten av den genetiska radgiv-
ningen visar hur férestillningen om
den individuella autonomin successivt
har etablerats och framfoérhandlats
utifran en given historisk och samhil-
lelig kontext. Erfarenheten av arvs-
och rashygienen i borjan av 1900-talet
innebar att man fran genetikernas och
likarnas sida tidigt betonade att den
genetiska radgivningen och senare
fosterdiagnostiken var till f6r indi-
viden och inte hade nagot eugeniskt
syfte. Individens sjdlvbestimmande
blev den centrala utgangspunkten for
den genetiska rddgivningen fran slutet

av 1950-talet. Men dven om individen
och hennes rittigheter pd detta sitt
framholls, sd omgavs radgivningen
av mer eller mindre uttalade virde-
ringar om genetiska sjukdomar och
funktionsnedsittningar och vad som
utgjorde ett gott liv. Uppfattningen
att personer med olika funktionsned-
sittningar utgjorde en belastning pd
sambhillet levde till exempel kvar langt
efter att forestidllningen att det var
mojligt att forbittra “befolkningens
kvalitet” hade 6vergetts. Att indivi-
dens ritt att fatta egna beslut stindigt
framholls fran de genetiska rddgivar-
nas sida maste didrfér kompletteras av
ett perspektiv. som ocksd uppmirk-
sammar den betydelse som sociala,
politiska och moraliska normer har
tor den individuella autonomin.
Mboijligheten att forma det egna
biologiska livet — det biologiska ja-
get — utmanas emellertid inte bara av
dessa normer, den péverkas ocksd av
tillgAngen pd information och fram-
vixten av ny kunskap och nya tekno-
logiet. Den snabba utvecklingen inom
den medicinska genetiken fran slutet
av 1960-talet med bland annat mdj-
lighet till prenatal diagnostik stillde
individen infér val som inte tidigare
hade existerat. Den skapade ocksa
diskussioner bland experter om hur
tekniken skulle tillimpas, vem som
skulle fa ta del av den och vilket virde
den hade for savil individ som sam-
hille.
genetiken kommer dven framéver att

Kunskapsutvecklingen inom

stalla oss infor liknande val. Den allt

¥ Ilpo Helén, ”Technics over life: risk, ethics and the existential condition in high-tech antenatal care”,

Economy and Society, 33 2004, s. 28-51.
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mer ingiende kinnedomen om det
minskliga arvet och tillgangen pd allt
mer avancerade teknologier paverkar
inte bara uppfattningen om oss sjilva
utan forsitter oss i stindigt nya valsi-
tuationer. Aven om den individuella
autonomin betonas kommer dessa
val att utspelas i ett ssmmanhang dir
virderingar, normer och handlings-
monster som ligger bortom individen
ocksd kommer att spela en avgorande
roll. Det genetiska medborgarskapet
kan darfor inte forstds enbart utifrin
individens rittigheter och mojligheter
utan bor snarare placeras i ett spin-
ningsfilt mellan individuell autonomi
och kollektiva strukturer.’*

** Jfr Raman & Tutton 2010.
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