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Lurar den eugeniska logiken

| kulisserna?

Alla gravida kvinnor i Finland erbjuds fosterscreening for att se om fostret har kromosomala

avikelser, och de flesta vdiljer att géra abort om de far veta att barnet har Downs syndrom.

Etikern Carolin Ahlvik-Harju vill se en diskussion om normalitetsideal och foréldraskap,

och om vilkas liv som ses som véirdefulla. Vilken social press kédnner fordldrar dver att delta i

undersokningarna och fa friska och framgangsrika barn — sadana som antas vara énskvdrda

i ett samhdille med radande ideal?

den nyligen utkomna BBC dokumentdren A World

Without Down'’s Syndrome (2016) reser den brittiska

skaddespelaren och komikern Sally Phillips runt i vérl-

den for att f4 veta mer om en biomedicinsk teknologi

som blivit en allt viktigare del av moédraradgivningen
i samband med graviditet, ndmligen fosterscreening eller
fosterdiagnostik.

Det &dr inte alldeles ovanligt att
manniskor anvdnder ultraljudsbilder
for att berdtta for omvérlden att tva ska
bli tre, men ultraljudsbilder &r primart
en del av fosterscreeningen som hand-
lar om att i ett tidigt skede av gravidi-
teten undersoka om fostret har nagra
kromosomala eller strukturella avvikel-
ser, eller om det utvecklas normalt. De
forsta fosterdiagnostiska metoderna
utvecklades redan pa 1960-talet, bara
ndgra ar efter att man kunnat faststdlla
antalet kromosomer hos ménniskan.
Till Finland kom understkningarna i li-
ten skala pa 1970-talet, men ett nationellt screeningprogram
infordes ar 2006 som medforde att undersokningarna bor-
jade erbjudas till alla gravida kvinnor. Eftersom det inte finns
ndgon behandling for de genetiska tillstind man soker efter
(mest kiant 4r Downs syndrom) 4r det enda egentliga "vardal-
ternativet” att avbryta graviditeten, vilket allt fler kvinnor/
par véljer att gora idag vid positiv diagnos.

Det dr den hér utvecklingen, 6kningen av sa kallade se-
lektiva aborter, som féranleder Phillips att ge sig in pa do-
kumentédrprojektet. Som mamma till en pojke med Downs
syndrom &r hon illa berord av den retorik som uppstatt i
samband med introduktionen av nationella screeningpro-
gram. Richard Dawkins omsusade tweet "Abort and try
again” eller etikern Torbjorn Tdnnsjos uttalande "Det 4r inte
fel att vilja ha perfekta ménniskor” dr bara tvd exempel pa
inflytelserika personer som i det offentliga rummet upphojer
fosterscreeningen till ndnting sjédlvklart positivt, eftersom de
menar att ett samhiélle utan funktionsnedséttningar &r efter-
stravansvart.

Phillips &r orolig for att vi haller pé att skapa ett samhélle
och en framtid i vilken det inte finns plats for personer med
Downs syndrom. Denna oro delas av manga personer med
funktionsnedsédttningar, fordldrar till barn med funktions-
nedsittningar och oss vars liv har berikats av vanner med
funktionsnedséttningar. I dokumentéren intervjuas perso-

Att bli fordlder dr per definition
att férlora kontroll. Att fa ett barn
éir per definition en upptécktsresa
ut i det okéinda.

ner fran olika sektorer, bland andra Harvard-professorn i ge-
netik George Church, som &r en av initiativtagarna till det 13
arlanga internationella forskningsprojektet Human Genome
Projectoch kdnd som genetikens gudfader. Pa fragan om hur
man bést skapar héllbara etiska riktlinjer for en praxis som
fosterscreening svarar han:
“It's not the technology that is the problem. It’s the so-
cietal pressures and the market forces that are at work.
If you want to instill certain values, spread the word that
these are actually valuable members of society.”
Som etiker reagerar jag pa hur lattvindigt Church avséger sig
sitt eget ansvar for hur den teknologi som han sjélv varit med
och utveckla tillimpas — nigot som borde diskuteras mer
inom forskningsetiken. Samtidigt bekraftar han ocksa det in-
tryck jag fatt d& jag undersokt bioetiska teorier om fosterdi-
agnostik, ndmligen: tekniken finns och den erbjuds redan till
alla gravida kvinnor i Finland. Om man anser det vara proble-
matiskt att vi har en sddan praxis dr det svart att astadkomma
nagon fordndring enbart genom en snédv fornuftsinriktad
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medicinsketisk analys. Det faktum att storsta delen av kvin-
nor/par véljer att gora abort da de far veta att deras foster har
Downs syndrom beror kanske inte primért pa att teknologin
finns och erbjuds, eller pa bristfilliga etiska riktlinjer, men pa
den sociala pressen att delta i de undersokningar som erbjuds
—annars dr man en dalig mamma — och pressen att fa friska,
smarta, framgangsrika, och vackra barn — det dr sddana barn
som antas vara onskvérda i ett samhélle med rddande ideal.

Om man ser pa fosterscreeningen som en del av forbattrad
mdodra- och prenatal hilsovard dr den sjélvfallet goda nyheter.
Onskan om en trygg graviditet och att fa ett friskt barn &r be-
griplig hur man &n vrider och vidnder pa saken. Det dr ocksa
viktigt att framhalla att fosterscreeningpraxisen accepterats
som ett led i 6kad autonomi och sjdlvbestimmanderatt for
kvinnor att styra 6ver sin reproduktion. Darfor behéver man
vara noga med exakt vad det dr som kritiseras eller ifrdgasdtts.

Det jag vill lyfta fram som problematiskt &r om delta-
gande i fosterscreening drivs av en social press och av fore-
stdllningen att man kan kontrollera hurdant barn man far,
eftersom risken da &r stor att vi bygger ett samhélle med hog
rasrisk. Att bli fordlder ar per definition att férlora kontroll.
Att fa ett barn &ar per definition en uppticktsresa ut i det
okdnda. Om drivkraften 4r radsla for det annorlunda, radsla
for det frammande, radsla for att livet inte ska bli som man
onskar behover fosterscreeningen problematiseras.

Skdlen till att vdlja bort ett barn som riskerar att fodas
med funktionsnedsédttning dr oerhort komplexa och man
bor vara forsiktig med att fordoma det nar det sker, men
jag menar att detta att vdlja bort specifikt ett barn med
funktionsnedsédttningar &r ett uttryck for en oférméga att
hantera saker som skapar oordning i livet, saker som hotar
centrala ideal i vart samhdlle som produktivitet, framgang
och sjdlvforverkligande. Dessutom menar jag att det dr vik-
tigt att stélla fragan om praktiker som fosterscreening och
selektiv abort inte bara mojliggors och accepteras pa grund
av dessa ideal och tankesitt, utan i sjdlva verket uppmunt-
rar och forstdrker dem.
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Bade ur ett feministiskt och ur ett funktionsnedsitt-
ningsperspektiv behover de etiska dilemman som uppstar
i samband med fosterdiagnostik ses i ett storre historiskt,
politiskt och kulturellt perspektiv. Darfér bor man vidga den
etiska analysen till att innefatta en grundldggande maktana-
lys och en omfattande diskussion avdominerande idéer om
normalitet och foéridldraskap, och om vilka liv som ses som
vardefulla. Nyckelfragor i ett sddant projekt blir: Hurdant
sambhdille vill vi bygga, och vilka ménniskor vill vi ha i det?

Hurdant samhiille vill vi bygga?

Att stédlla fragan om hurdant samhélle vi vill bygga kan inte
besvaras utan att skapa sig en uppfattning om varifrdn
vi kommer och var vi star. Darfor har jag i min forskning
granskat bade historiska och samtida idéer om kroppslig-
het, hélsa och reproduktion och funnit att det finns ganska
Klara kulturella narrativ som hjélper oss att orientera oss i
varlden och forsté oss sjdlva, men som ocksa ger oss nan-
ting konkret att ta spjarn emot i det samhaillsbygge som tar
sikte pa framtiden.

Ett av de kulturella narrativ jag funnit handlar om ett
starkt normalitetsideal — ett ideal som far starkt fotfdste un-
der moderniteten och industrialiseringen. Ett annat hand-
lar om ménskliga rittigheter och om en hégt ljudande kor
av roster som talar for alla ménniskors lika véarde. Och precis
hér blir det intressant att undersoka dessa narrativ med sa
kallade "feministiska funkisglaségon”.

A ena sidan vixer det alltsd p& 1800-talet fram en stark
idé om den normala ménniskan som grundar sig pa att fast-
stédlla normala funktioner, normala kapaciteter, normala be-
teenden, och normala fysiska attribut. Eftersom detta nor-
malitetsideal exkluderar de som star utanfor den fastslagna
normen — ddribland kvinnor och personer med funktions-
nedséttningar — blir de per automatik oonskade i samhéllet.
Nir denna tankegang, som jag i min forskning kallar for "eu-
genisk logik”, far sitt fotfaste i reproduktionens sfir leder det
till att praktiker som har som mal att kontrollera vem som re-



producerar och vilka som reproduceras bade legitimeras och
institutionaliseras. Nazitysklands brutala séllningspraktiker
och 1900-talets tvangssteriliseringar dr bara tvd exempel pa
detta. Fosterscreeningen dr en samtida institutionaliserad
praktik som ocksé kan tolkas i ljuset av denna beréttelse, och
som vittnar om hur normalitetsidealet fargar forestallningar
om forédldraskap och reproduktion ocksa i var tid.

A andra sidan ser vi pa 1900-talet hur en rad frihetsrorel-
ser som kvinnordorelsen, medborgarrittsrorelsen i USA, och
handikapprorelsen hjer sina réster mot den viasterldndska
vita mannens dominans i samhéllet. FN:s konvention for
manskliga réttigheter blir efter andra varldskriget en stark
markor for att hindra diskriminering pa
grund av kon, ras, klass, religion, sexuali-
tet, eller funktion. Frukten av detta arbete
syns idag bland annat i talet om diversi-
tet och inkludering, i dkad sjdlvbestdm-
manderétt for kvinnor, i antalet barn med
funktionsnedséttningar som gér i skola,
och i att Finland é&ntligen ratificerat EU-
konventionen om réttigheter for personer
med funktionsnedsittning. Men fragan
ar: hur langt stracker sig detta tal om rat-
tigheter och alla ménniskors lika varde?
Fosterscreeningpraxisen, flyktingkrisen,
den dagsaktuella eutanasidebatten: lurar
inte normalitetsidealet och den eugeniska
logiken i kulisserna dven hér?

Vilka ménniskor vill

vi ha i samhiillet?

Det verkar som att det inte racker med att
stdlla upp fina (och viktiga!) politiska pro-
gram for samhadllsbygget. Vi behover ocksa
fréga oss — pa allvar fraga oss — vilka mén-
niskor vi vill ha i samhéllet och hur vi bast kan underlitta
livsomsténdigheterna for varandra. Sa som fosterscreening-
praxisen och praxisen kring selektiv abort ser ut idag bidrar
den inte till en framtid i vilken diversitet bland ménniskor
uppskattas. Istdllet skapar den eugeniska logik som finns
inbyggd i sddana praktiker ett samhdélle i vilket vissa man-
niskor &r vardefulla och 6nskvédrda, medan andra inte &r det.
Istédllet for att skapa en vérld utifrdn redan bestdmda idéer
om vem som gor varlden vacker, kunde den sanna skonhe-
ten i virlden upptédckas genom acceptans av den mangfald
och of6rutsdgbarhet som ménskligt liv innebér — i vilken
form den &n tar.

Men kanske dr normalitetsberattelsen sé stark att vi inte
har forutsattningar att se utanfor den? I min forskning vill
jag darfor visa pd att erfarenhetsberdttelser om funktions-
nedséttningar, tillsammans med en forstaelse av sociala,
historiska och kulturella narrativ, kan vidga den tongivande
medicinsk-biologiska synen som verkar dominera véra idéer
om vilka ménniskor som dr énskvérda. Jag tror att mannis-
kor som skiljer sig radikalt fran den formodade normen kan
producera ny kunskap om ménskligt varande. Och trots att
maénga av dessa beréttelser vittnar om att funktionsnedsétt-
ningar kan innebdra verklig smérta och verkligt lidande, vi-
sar de ocksd att smérta och lidande inte behover definiera
hela det méanskliga varandet utan att livet faktiskt kan vara
gott sddant det 4r.

Darfor dr ett viktigt steg i att tdinka annorlunda om funk-
tionsnedsadttningar att aldrig tillskriva smarta mening. Trots
att det foreligger en risk i att pa detta sitt trivialisera en an-
nan manniskas upplevelse av smérta som en tragisk verklig-

het, menar jag att det motsatta dr &nnu mera problematiskt.
Genom att lyssna till och ta pé allvar beréttelser om och av
ménniskor i sméirta menar jag att vi béttre kan férsté vad det
innebdr att acceptera smirta och lidande som oundvikliga
element av det ménskliga livet och varandet.

I en kultur som upphojer hélsa och normalitet inte bara
till ndgot 6nskvért, men till ett krav for att 6verhuvudtaget
fa leva och vara del av samhillet, &r det inte bara nddvén-
digt att diskutera fragan om vilka liv som ses som vardefulla,
men huruvida hilsa primaért dr ett biologiskt tillstdnd, eller i
vilken utstrackning hilsa dr forbundet med den sociala vav
som omger manniskors dagliga liv. Jag menar att den utbred-

Fosterscreeningpraxisen,
flyktingkrisen, den dagsaktuella
eutanasidebatten: lurar inte
normalitetsidealet och den
eugeniska logiken i kulisserna
dven hdr?

da uppfattningen att vi pa férhand kan definiera, bedoma
och véardera manniskor utifrdn genetik, kroppsliga funktio-
ner, kapaciteter, och kognitiv férméga handlar om ett djupt
kulturellt missforstand.

Vem vi inkluderar och hur vi kollektivt konstituerar och
stoder ménniskor i samhdllet dr kanske den viktigaste etiska
fragan idag. Darfor antar jag i min forskning George Chur-
chs utmaning, och anvénder min plattform inom akademin
till att praktisera lite akademisk aktivism. B&de i mitt per-
sonliga liv och i min forskning har personer med funktions-
nedséttningar lart mig att det ménskliga livet manifesteras
och gestaltas pa lika ménga sitt som det finns manniskor.
Ingen enda av oss kommer undan det okontrollerbara, det
bréckliga, eller det faktum att allas véra liv i ndgon mening
ar i hdnderna pa nagon annan. Ansvarsfull etisk reflektion
far darfor inte begrinsas till att handla om teorier och snidva
idéer om vad det innebdr att vara ménniska. Vi behover ska-
pa utrymme for och lyssna till beréttelser som sillan hors,
och istéllet for att eliminera dem behdover vi vardesétta dem.
Bara sé kan vi skapa ett mera ménskligt, solidariskt och vél-
komnande sambhdlle i framtiden.

Carolin Ahlvik-Harju

Skribenten dr doktor i teologisk etik
med religionsfilosofi och disputerade i
december med avhandlingen Resisting
indignity. A feminist disability theology.
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