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Abstract

Prenatal diagnosis is a medical tool that has been utilised in Sweden since the 1960s to help
expecting mothers find out the health status of the fetus. In 2006, the Swedish government
introduced a new law, stipulating a pregnant woman’s right to receive general information about
prenatal diagnosis. A woman’s autonomy is the government’s main concern, and poses the question
of how disability is perceived from a social perspective.

This paper will highlight the government’s initiative to help women maintain autonomy in the
face of such negative evaluations of disability. Government statements and law from 2005/2006
have been used as primary sources for this analysis.

The ethical dilemma in relation to the medical discourse is emphasized. The interdisciplinary
tools of Disability Studies have been used to determine whether prenatal diagnosis itself formulates
prejudice against disability, and if so, which elements contribute to this notion.

The conclusions show that the government’s statement fails to include the moral implications of
how disability is socially stigmatized, and by simply offering this test it contributes to the
misconceptions about people with disabilities.

By recognizing these moral misconceptions, the women’s autonomy fails to be enough reason
for the existing law; especially, when the use of prenatal diagnosis today works as an instrument to
reinforce the persistent discrimination that people with disabilities experience in everyday life.

Keywords: Prenatal diagnosis, autonomy, disability, governance, social, individual, medicine
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1. Inledning

Tekniken for fosterdiagnostik utvecklas stindigt och allt fler genetiska test finns idag
tillgdngliga. Sveriges regering la &r 2005 fram en proposition i riksdagen att
fosterdiagnostik skulle regleras 1 en samlad lag for genetisk undersékning och
information inom hilso och sjukvarden!. Aret dir pa verkstills lagen om genetisk
integritet m.m, vilket innebdr att alla gravida kvinnor ska erbjudas en allmén
information om fosterdiagnostik?.

Med en snabb teknisk utveckling och fragor om dess applikation ar detta ett verktyg
som kraver stindig evaluering. Sedan fosterdiagnostik introducerades i Sverige sent 60-
tal har det uppstatt en aktiv debatt kring detta medicinska verktyg som stiller individer
infor etiska fragor.

Kvinnans autonomi verkar som ett fundament for regeringens lag. Fosterdiagnostik
kan lokalisera specifika egenskaper vilket 1 sin tur kan aktualisera en abort. Medicinen
ar normaliserad och arbetar for att bota det som ar “onormalt”. Nér dessa olika element

forenas uppstar det en intressekonflikt som maste utredas.

1.1 Problemformulering, syfte och fragestillning

I Sverige erbjuds fosterdiagnostik samtidigt kan man gora abort utan motivera varfor
upp till vecka 18. Kvinnor fir en att mdjlighet fa reda pd avvikelser innan denna
tidpunkt, detta skapar ett utrymme som de facto faciliterar kvinnor att abortera foster
med abnormitet. Abort av foster med abnormiteten dr ett uttryck for en negativ syn pa
funktionsnedsdttning. Alltsd aktualiserar erbjudandet av fosterdiagnostik sammantaget
med denna mojlighet med abort en intressekonflikt. Den mellan kvinnans autonomi och
intresset av att inte vardera funktionsnedsittning negativt.

Det centrala syftet med denna uppsats med bakgrund av funktionshinder teori &r att
utvirdera och diskutera hur den svenska staten hanterar denna intressekonflikt.
Analysen behandlar hur den svenska regeringen argumenterar for anvindningen av

fosterdiagnostik och hur detta regleras i lag.

! Regeringens proposition 2005/06:64, Stockholm, 2 Januari, 2006, s 1.

2 Lag 2006:351 om genetisk integritet m.m., Stockholm, 18 Maj, 2006.
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Utifran mitt syfte kommer jag utreda foljande fragestéllningar:

Hur avvdger den svenska staten kvinnans autonomi och att inte vérdera
funktionsnedséttning negativt?

Fungerar fosterdiagnostik som ett uttryck for och en forstirkning av en negativ syn av

funktionshinder?

1.2 Avgransningar

Min undersokning behandlar inte hela regeringens proposition for en samlad lag om
genetisk integritet m.m. Jag har avgransat mitt primdrmaterial genom att endast anvinda
mig av de argument regeringen framfor.

Jag har valt att inte beskriva hur ett fosterprov gér till rent praktiskt eftersom det inte
ar betydelsefullt i forhallande till min fragestdllning, som endast fokuserar pa den etiska

aspekten inom denna verksamhet.

1.3 Metod och material

For att besvara min frdga har jag valt att genomfOra en textanalys av regeringens
proposition samt lagen och hur de motiverar reglering och anvéindning av
fosterdiagnostik. Denna typ av analys har jag anvént for att kunna identifiera om den
svenska staten uttrycker en negativ virdering av funktionshinder genom att erbjuda
fosterdiagnostik. Jag har dven analyserat hur den svenska staten diskuterar kvinnans
autonomi och hur denna stér i relation till rétten till fri abort.

Min metod fokuserar pd att dekonstruera statens diskussion som motiverat en ny lag
om genetisk integritet m.m . Begreppen autonomi och funktionshinder dr centrala for
analysen. Jag har undersokt dessa med hjilp av funktionshinder teori och hur de tolkas
utifrén denna teori.

Primdrmaterialet som ligger till grund for undersokningen &r regeringens propostion?
och lag om fosterdiagnostik*. For att avgriansa och fokusera mitt arbete har jag valt ut
delar i1 propositionen dir regeringen och kommittén presenterar sina argument for

regleringen av fosterdiagnostik.

3 Regeringens prop. 2005/06:64,

4 Lag (2006:351) om genetisk integritet m.m



Dessa skl har jag delat upp 1 fyra avsnitt dér jag i varje del redogor for vilka argument
som &r aktuella utifran min problemformulering.

Det fOrsta avsnittet behandlar kvinnans autonomi 1 relation till abort och samhillets
uppfattning om funktionshinder. Dér har jag klarlagt regeringens tolkning av autonomi
och jamfort hur funktionshinder teori forklarar detta begrepp. Autonomi utdvas nir
kvinnan bestimmer sig for abort och ett fostervatten prov kan vara anledningen till
detta. Hur detta yttras 1 praktiken och vilka faktorer som spelar roll, klargors dven i
denna del.

Den andra delen berdr hur funktionshinder bor bemétas 1 samhéllet. Den sociala
inriktningen jamfors med den individuella.

Avslutningsvis betonas det hur fosterdiagnostik forstirker en negativa virdering av
funktionshinder. Fosterdiagnostik som ett uttryck av den medicinska diskursen,
ifrdgasitts utifrdn funktionshinder teori. Jag har jamfort statens position med den
medicinska fOr att sedan med stdd av mina teoretiker tolka vad staten kommunicerar for

syn genom sin proposition.



2. Teoretiska perspektiv

I min analys av regeringens proposition 2005/06:64 och lag 2006:351 har jag valt att
anvinda mig av funktionshinder teori. Inom detta akademiska fdlt definieras vad
funktionsnedséttning &r och hur det varderas 1 samhaéllet. Den har influerat debatten om
fosterdiagnostik, eftersom det diskuteras hur avvidgningen mellan det och andra
intressen sdsom abort och kvinnans autonomi skall géras. Fosterdiagnostik vill undvika
funktionsnedséttning vilket innebér ett negativt virderande av detta. Det uppstir en
intressekonflikt mellan dessa olika réttigheter som staten maste reda ut.

Dessa utgangspunkter har hjilpt mig att komma at den problematik jag anser rda
inom detta medicinska omrade. Debatten ar utbredd 6ver hela vérlden och uttrycker
delade meningar mellan vikten av att inte virdera funktionsnedsittning negativt och
kvinnans autonomi i form av rétten till abort. Darfor har jag for att analysera
regeringens argument och reglering, primért valt att anvdnda mig av teoretiker som

orienterar sig inom denna filosofi.

2.1 Vad ar autonomi?

Autonomi &r det centrala argumentet for abort utan motivering, vilket problematiserar
vad som dr fri vilja och hur staten paverkar denna. Jennifer Denbow som har en filkand
i inom réttsvetenskap?, tar upp hur sociala faktorer paverkar kvinnans beslut att avsluta
en graviditet.

Hennes teori undersdker argumentet om de grundldggande rittigheterna for gravida
kvinnor att gora att gora ett individuellt val om hon vill avsluta sin graviditet. Hon
menar att kvinnans autonomi oftast inte dr oinskrinkt eftersom bdde relationer och
sambhdllets stéllningstagande influerar kvinnan att gora de val hon gor. Istéllet for att
maximera kvinnans autonomi genom mdjligheten att goéra abort, kan dessa Okade
mojligheterna verka som ndgot negativt for individen®. Hur hon belyser statens inverkan
pa individens autonomi &r applicerbart pa den svenska statens reglering for kvinnans
autonomi i lagen om fosterdiagnostik.

Samspelet mellan ménniskor utgdér en del av samhéllet, det dr en vital del 1 hur

ménniskor uppfattas i en social konstruktion vilket kan paverka vilka val individen gor.

5 http://www.une.edu/faculty/profiles/jdenbow.cfm

¢ Denbow, Jennifer, Berkeley Journal of Gender, Law & Justice,20 Berkeley J. Gender L. & Just, Issue 1, (2005)
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Simo Vehmas’professor pa Universitet i Jyvdskyld pastar att autonomin influeras av
samhillets syn pé funktionsnedséttning. Denna inverkan dr anledningen till varfor
fordldrar véljer att gora abort om fostret har en avvikelse. Om institutioner inte raknar
med den variation av barn som fods, ignoreras familjer som krdver specifika behov da
de inte passar in i1 kulturellt formade forvantningar. Han menar att samhéllet blir den

sanna moraliska lagovertridaren som styr foréldrar att avsluta en graviditet®.

2.2 Funktionshinder- socialt eller individuellt?

Hur funktionsnedséttning uppfattas i samhaillet har jag med stod av Vehmas teori gatt at
utifran tvd huvudkategorier: den individualistiska och den sociala inriktningen. Inom
individualismen ses funktionshinder som ett individuellt tillstdind som resulterar i en
samre stillning 1 bade den offentliga och privata sfiren. Medan enligt den sociala
inriktningen, &r funktionsnedséttning ett resultat av en fortryckande ordning i ett
existerande samhélle. Vehmas argumenterar for att funktionshinder huvudsakligen &r ett
normativt koncept som aterspeglar en idé om hur ménniskor bor vara och att samhillet
bor vara konstruerat att behandla dess medborgare jamlikt. Den vitala uppfattning om
funktionshinder grundar sig i etiken, alltsd menar han att det ska virderas efter denna
sedeldra’.

Adrianne Asch professor i biologi och reproduktion, uppmirksammar den sociala
inriktningen. Hennes teori gar ut pa att om majoriteten fortsitter se funktionshinder som
en form av ménsklig olikhet det inte heller &r ovéntat att majoriteten kommer std emot
sociala fordndringar. Fordndringar som skulle inkludera ménniskor som har dessa

negativt viarderande egenskaper!©.

7 http://www.lancs.ac.uk/cedr/event/3786/

8Vembhas, Simo, Ethical Theory and Moral Practice, Volume 5, Issue 4, Kluwer Academic Publishers, 2002, s. 480.

“Vehmas, Simo, Dimensions of Disability, Volume 13, Issue 01, Cambridge Quarterly of Healthcare Etichs, Cambrige,
England, January, 2004, s.34.

10 Asch, Adrianne, I Parens, Erik & Asch, Adrianne (red.) , Prenantal Testing and Disability Rights, Baltimore, Md.:
Georgetown University Press, 2000, s. 252/1.
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2.3 Fosterdiagnostikens normalisering

Fosterdiagnostik kan aktualisera en abort vilket fOrstirker en negativ syn pa
funktionshinder, sjidlva erbjudandet uttrycker denna fordom. For att undersoka detta
sambandet har jag anvidnt mig av Asch som sérskilt belyser detta problem. Hon
involverar funktionshinder rérelsen, personer med och utan funktionshinder samt de
yrkesverksamma for att tyda vilka signaler fosterdiagnostik ger.

Hon menar att méinniskor med funktionshinder har konsekvent blivit utsatta for
institutionellt avvisande. Detta har skapat den sociala konstruktionen av
funktionshinder” 1 kontrast med den medicinska modellen som snarare lokaliserar alla
problem som ménniskor med funktionsnedséttning har. Fosterdiagnostik objektifierar
funktionshinder som ett medicinskt problem snarare 4n ett socialt!'!.

Vehmas beskriver samma problem och ser att den medicinska sfiren dr ensidig och
leder till att samhélleliga verksamheter fortrycker personer med funktionsnedséttning.
Medicinsk intervention dr huvudsakligen riktad mot den “onormala” individen, medan
omgivningen ldmnas intakt. Det ldggs inte resurser pa att &dndra uppfattningen i
samhéllet utan den medicinska kunskapen strivar efter att forbdttra den
funktionsnedsatta personen!2.

Fosterdiagnostik fungerar som ett uttryck for en individuell medicinsk syn eftersom
detta anvinds snarare &n att dndra samhillets syn. Denna medicinska uppfattning
kommer jag dra nytta av i min analys eftersom den gar mot den sociala inriktning som

mina teoretiker uppmirksammar.

'l Asch, Adrianne, Why I Haven't Changed My Mind about Prenatal Diagnosis, I Parens, Erik & Asch, Adrianne
(red.) , Prenantal Testing and Disability Rights, Baltimore, Md.: Georgetown University Press, 2000, s. 243/f.

12 Vehmas, Simo, Dimensions of Disability, Volume 13, Issue 01, Cambridge Quarterly of Healthcare Etichs, Cambrige,
England, January, 2004,s. 36.
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3. Varfor fosterdiagnostik? Statens position

och argument

I regeringens proposition som lades fram 2005, foreslar de att fosterdiagnostik ska
regleras 1 en samlad lag for genetisk undersdkning. I detta forslag uppméarksammas de
problem som kan uppstd som foljd av denna nya lag. Regeringens forslag formulerar en
idé om hur varje kvinna i1 Sverige ska ha ritt till information och tillgdng till
fosterdiagnostik'®. 1 Sverige idag finns rétten till abort utan motivering upp till vecka
18 och det finns fosterdiagnostik. Informationen kvinnan tillhandahalls dr fran vérden
som 1 sig dr medicinskt utformad och strdvar efter att bota det onormala. Denna
situation skapas av lagstiftningen. I foljande avsnitt presenteras regeringens skal till

denna reglering och analyseras utifran funktionshinder teori.

3.1 Autonomi, abort och uppfattningen av funktionsnedséttning

Sverige har ett vilfardssystem och lagar som strivar efter att abort ska vara en sista
utvig, pd grund av detta kan det uppsté en kollision mellan abortlagen och mdjligheten
till fosterdiagnostik. Autonomi eller sjdlvbestimmande anser regeringen &r ett abstrakt
begrepp vilket ar efterstrdvansvart men svart att uppnd praktiskt. De menar att det idag
inte finns ett enkelt sétt att garantera att beslut i samband med fosterdiagnostik blir
autonoma'4. Begrdnsningar i den enskildes valfrihet inom ett av privatlivets viktigare
omrdden bor ha stod i lag. De foreslar dérfor att de huvudsakliga forutsittningarna for
anvandande av fosterdiagnostik skall laggas fast i den lag om genetisk integritet m.m!>.
I propositionen uppméarksammas att en verksamhet som ursprungligen skulle fungera
for obsteriska(=forlossningskonst) &ndamél har kommit att bli ett instrument for att
avsloja skador och missbildningar som kan leda till att kvinnan bestdmmer sig for
abort!®. Ratten till fri abort fram till 18:¢ graviditetsveckan innebér att kvinnan kan lata

utfora abort oavsett vilka skl hon har for sitt beslut och det finns ingen godtagbar grund

3Lag 2006:351 om genetisk integritet m.m., Stockholm, 18 Maj, 2006
14 Regeringens prop. 2005/06:64, s. 93.
15 Regeringens prop. 2005/06:64, s. 93.

16 Regeringens prop. 2005/06:64, s. 87.
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for att begrdnsa hennes ritt att skaffa den information hon anser sig behdva som
underlag!’.

Lagen menar att autonomin inom fosterdiagnostik forutsitter att kvinnan har tillgdng
till informationen om detta verktyg. For ett sjdlvstindigt beslut maste individen veta
vilka alternativ som finns. Staten kan emellertid inte sékerstélla att autonomi utdvas
utan samhéllets paverkan, detta blir problematiskt 1 relation till abortlagen.
Propositionen uttrycker att de inte dr beredda att &dndra pa lagstiftningen vilket kan
tolkas som att oavsett grund trumfar kvinnans rétt andra intressen.

Enligt Denbow hérrér kvinnans ratt till abort fran en idé om att hennes autonomi
uppfylls nir hon far utokade valmojligheter. Hon har rétten att bestimma Over sin
kropp, samtidigt full makt dver nir och om hon vill ha barn. Nér en individs autonomi
maximeras, kan detta resultera i att andra individer tar skada. Samtidigt som val ska
védrnas om, maste de negativa effekterna som kan produceras av detta lindras'®.

Det finns kvinnor som har press pa sig att utfora en abort. Hon tar upp ett extremt
exempel, dir hon anvénder sig av en gravid fattig kvinna som lever i ett forhdllande dar
hon dr ekonomiskt beroende av sin man. Hennes partner vill inte ha barnet medan hon
ar villig att fortsétta graviditeten. Denna kvinnan utsétts av press bade fran hennes
partner och samhillet, vilket foljaktligen kan minska hennes sjdlvbestimmande rétt °.

Exemplet ovan med den fattiga kvinnan, kan visa pd vilken makt de sociala
institutionerna har, vilket kan aktualisera en abort. En viktig faktor i beslutet om att
fortsétta en gravidet dr assistans av de olika institutionerna. Om det saknas offentliga
insatser och ineffektiva lagar i kombination med tillgangen till abort kan detta
kommunicera en syn pd hur barn och fordldrar bor vara for att fa ta del av dessa
mojligheter. Detta kan verka som ytterligare en anledning for kvinnan att utféra en
abort. Genom att ge kvinnan flera val, kan det ibland gora det svart for henne att ta ett
beslut som é&r i enlighet med hennes egna virderingar. Att helt eliminera mojligheten till
abort skulle underminera autonomin for manga kvinnor, darfér bor fokus ligga pa vilka

krav kvinnan har pa sig. Dessa krav finns i vélfardssystemet och bor lindras?°.

17 Abortlag(1974:595), Stockholm, 12 Juni, 1974, lag (1995:660), paragraf 1.

8Denbow, Jennifer, Berkeley Journal of Gender, Law & Justice,20 Berkeley J. Gender L. & Just, Issue 1, (2005), 216/
f.

19 Denbow, Jennifer, Berkeley Journal of Gender, Law & Justice,20 Berkeley J. Gender L. & Just, Issue 1, 2005, s. 220.

20 Denbow, Jennifer, Berkeley Journal of Gender, Law & Justice,20 Berkeley J. Gender L. & Just, Issue 1, 2005, s 227.
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Vehmas menar 1 likhet med Denbow att samhéllet influerar individers val 1 de flesta
situationer denne moter 1 livet. I denna kontext paverkas kvinnans beslut av andra
aktorer utanfor hennes sjdlvbestimmanderdtt. Framforallt hennes omgivning som har
forutbestdmda krav pd vad som passar in i normen. Att vara en del av denna norm
kréver foljaktligen att individen bidrar pé olika vis. Denna sociala borda ér en anledning
till varfor fordldrar funderar pa om de ska behalla ett barn som har ett oonskat tillstand .
Eftersom barnet kan komma att bli en ekonomisk belastning for samhaéllet snarare dn en
ekonomiskt bidragande medborgare?!.

Att endast skydda kvinnans intressen dr ndgot som madste séttas i en social kontext
och virderas utifrdn vilka krav hon upplever av sin omgivning. Ett barn med ett
funktionshinder har svart att passa in i dessa sociala forvintningar. Det gor dem till
anomalier i foréldrarnas idé om att de ska uppfylla deras drdommar om en lycklig familj.
De kan viélja att gora sig av med ett potentiellt barn eller omformulera sina kriterier for
ett onskat barn. Om samhéllet inte motverkar fordldrarnas forsok till att dndra sina idéer
om det kommande barnet, blir abort det enda valet?2,

Vehmas uppmérksammar att abort efter v. 18 r tilldtet om fostret har en avvikelse
vilket inte géller om fostret dr friskt. Denna mdjlighet skapar en forestdllning om att ett
foster med abnormitet inte var en del av paketet fordldrarna véntade sig. Det dr svart att
definiera nir kvinnan eller fordldrarna har en forpliktelse gentemot fostret, likval ar
avhingighet ett universellt méinskligt drag. Om du har ett funktionshinder eller inte,
varje manniska dr beroende av andra personers omtanke. Ménniskan lever i relationer
vilket implicerar att alla &r i ett beroendeférhallande?3.

Denna attityd aterspeglas i hur kvinnan resonerar ndr ett beslut ska tas, eftersom
fordomar om funktionshinder som en borda &r dominerande i samhillet. Det som gloms
bort &r att varje barn mer eller mindre dr en borda for hennes fordldrar. Sociala och
kulturella fenomen dr bidragande nir det kommer till att forverkliga vélbefinnandet for
familjen . Om foréldrarna fokuserade pa att barnet ska fa ett lyckligt liv snarare &n att fa

det ”perfekta barnet” 6ppnas mojligheterna att fostra vilket barn som helst. Att foda ett

21 Vemhas, Simo, Ethical Theory and Moral Practice, Volume 5, Issue 4, Kluwer Academic Publishers, 2002, s 464.
22 Vemhas, Simo, Ethical Theory and Moral Practice,Volume 5, Issue 4, Kluwer Academic Publishers, 2002 , s 480/f.

23 Vemhas, Simo, Ethical Theory and Moral Practice, Volume 5, Issue 4, Kluwer Academic Publishers, 2002 , s 464/ff.
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barn med funktionsnedsittning blir inte lika avskrdackande som nédr fordldrarna sétter
strikta krav pa “normaltillstiandet” av deras avkomma?*.

Att respektera autonomin betyder inte alltid att valmdjligheterna maximeras, det gar
inte att genuint garantera kvinnans beslut att fortsitta eller avsluta en graviditet eftersom
det finns flera faktorer som péverkar detta beslut. Sociala stigmas, vélfiard och vard

maéste adresseras om alla kvinnors reproduktions autonomi ska respekteras®3.

3.3 Den sociala inriktningen pa funktionshinder

Hur staten vérderar funktionsnedsitting &r inte nigot som de adresserar i sin
proposition. Vehmas beskriver hur funktionshinder uppfattas i samhéllet. Det dr ett
normativt koncept som grundar sig i en idé om hur ménniskor bor vara. Funktionshinder
uppstér i en social kontext, vilken bestimmer hur det ska uppfattas. Det ar ett oonskat
tillstdind for en individ, som grundar sig i ordttvisa sociala arrangemang. Séledes
innefattar bade det individualistiska och sociala bemétandet en normativ dimension som
beskriver vad som ér ritt eller fel for en individ i en social ordning?6.

Att se funktionshinder som en social konstruktion samhéllet har skapat, &r att forsta
att varje ménniska dr en enskild varelse med individuella egenskaper och bor vérderas
dérefter. Det dr darfor godtyckligt att ranka minsklighet efter den normalitet” som
samhéllet formedlar. Att erbjuda fosterdiagnostik kan tolkas som att det finns en strdvan
att eliminera en sorts grupp for att uppnd den “perfekta” ménniskan.

Sjalvstindighet dr ett normativt koncept, vilket har Overforts till en idé om att
individer med funktionshinder &r mindre sjilvstindiga 4n andra personer eftersom dem
inte dr kapabla att klara sig sjdlva i1 vardagen. I den vésterlindska hegemoni dar teknik
och utveckling har gjort livet mer komplext, kridvs det idag en intellektuell kompetens
for att vara en moralisk aktor i samhéllet, detta beskriver emellertid inte verkligheten.

Att vara beroende av varandra bestims av en kulturell situation, darfor ar det

24 Vembhas, Simo, Ethical Theory and Moral Practice, Volume 5, Issue 4, Kluwer Academic Publishers, 2002 , s 472/f.

25 Denbow, Jennifer, Berkeley Journal of Gender, Law & Justice,20 Berkeley J. Gender L. & Just, Issue 1, (2005), s.
228.

26 Vehmas, Simo, Dimensions of Disability, Volume 13, Issue 01, Cambridge Quarterly of Healthcare Etichs, Cambrige,
England, January, 2004,s. 37/f.
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godtyckligt att ranka faktiska eller potentiella méanniskors rétt till liv p grund av deras
beroendestillning 7.

Asch vill undvika att funktionshinder skall ses som nagot radikalt annorlunda.
Istdllet for att gora gora funktionshinder centralt for en identitet, vill hon att samhéllet
ska se det mer av en moralisk och social betydelse. En av hennes centrala stindpunkter
ar att dovertyga omgivningen att se hur ménniskor med funktionshinder inte dr mindre
viarda dn andra 1 hur de lever och vad de kan erbjuda till familjen och det sociala.
Samhéllet dr exemplifierat av medicinen, vetenskapen och staten, dessa instanser borde

stotta foraldrarna mer28.

3.2 Fosterdiagnostik ett uttryck for och en forstarkning

av en negativ syn pa funktionshinder?

Fosterdiagnostiken har gétt ifrén sitt syfte av obstetriska dndamal till att helt fokuseras
pa fostrets hélsostatus. Syftet med en sddan diagnostik &r i praktiken att ge de blivande
fordldrarna vissa upplysningar om sannolikheten for att deras barn kommer att bli
“onormalt” eller 1 ndgot hinseende avvikande. Fordldrarna kan anvédnda resultatet av
analysen som underlag for att ta stéllning till om graviditeten skall avbrytas?®.
Regeringens uttalande om barn som dr “normalt” och huruvida det &dr berittigat att
anvénda sig av denna typ av begrepp, kan undersdkas med hjidlp av Vehmas forslag om
hur normalitet skall tolkas. Studier om minsklighet inkluderar naturligt studier om
funktionshinder. Nér det undersoks vad som &r marginellt minskligt hamnar detta
oundvikligt 1 att samtidigt studera méanskligheten generellt, for nér definitionen av vad
som dr marginellt och abnormalt bestdms, definierar vi dven vad som é&r typiskt och
normalt3?. Han fragar sig vad kdrnan av méansklighet &r och vilka individuella tillstand
som kan &dventyra uppndendet av de centrala element for ménniskans existens och
vélbefinnande. Hans fOrslag dr att se funktionshinder fran en etisk synpunkt for att fa

svar pd dessa fragor. Samhéllet har skapat orittvisor och &r dirfor skyldig att

27 Vembhas, Simo, Ethical Theory and Moral Practice, Volume 35, Issue 4, Kluwer Academic Publishers, 2002 , s 464/ff.

28 Asch, Adrianne, I Parens, Erik & Asch, Adrianne (red.) , Prenantal Testing and Disability Rights, Baltimore, Md.:
Georgetown University Press, 2000, s. 252/1.

29 Regeringens prop.2005/06:64, Stockholm, 2 Januari, 2006, s 82.

30Vehmas, Simo, Dimensions of Disability, Volume 13, Issue 01, Cambridge Quarterly of Healthcare Etichs, Cambrige,
England, January, 2004,s. 35.
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omstrukturera dessa varderingar som uppratthiller personers invaliditet och hindrar
forstaelsen for den variation vi méanniskor utgor 3!.

Med en teknisk utveckling, har det pd endast ndgra ar utvecklats ett nytt test inom
fosterdiagnostik. Detta kallat KUB som é&r ett kombinerat ultraljud med biokemi®?.
Kommittén menar att ett anvdndande av metoden inte har nagra avgdrande nackdelar
fran etisk synpunkt33. Resultatet kan leda till att denna diagnostik anvénds for selektiv
abort. Regeringen menar att det &r oundvikligt att utfora en “fosterinriktad”
undersokning utan att samtidigt uppticka ndgot som kan aktualiserar ett abortbeslut. Det
gér inte att rittsligt begransa kvinnans ritt att fa reda pa alla undersdkningsfynd. Darfor
ar det inte heller aktuellt att begrdnsa abortritten med hénvisning till att beslutet ar
motiverat av fynd som upptécktes i samband med fosterdiagnostik34.

Bara genom att erbjuda detta medicinska verktyg sidnder ett meddelande anser Press,
likasd institutionerna varvid detta erbjudandet dr konstituerat. Erbjudandet 1 sig dr av en
samhillelig egenskap. Uppmairksamheten méste dérfor lidggas pad de kulturella
spanningar i de val som gors tillgédngliga. Detta har utmynnat i 6kat antal diagnostiker
for ett vixande antal tillstdnd. I den offentliga diskursen saknas det en debatt kring
fosterdiagnostik vilket har resulterat i en okning av detta test>>.

Asch éterknyter till Press argument om att det inte handlar om vilka val som gors
utan vilka val som erbjuds. Hennes kritik riktar sig inte mot fordldrarna utan mot dem
som ger information om detta. Hur de foreslar att fordldrarna ska forma en ny
uppfattning om hur graviditeten, fordldrarskapet och det framtida barnet kommer bli.
Det handlar om att ldra mer om funktionshinder och bruka de medicinska institutionerna
som stottepelare for familjerna. Inte anvdnda sociala medel for att pdlysa att ett
funktionsnedsatt barn kommer forstéra en familj, for det finns ingen empirisk data som

styrker detta. Yrkesverksamma inom den medicinska diskursen borde utbildas 1 vad det

31 Vehmas, Simo, Dimensions of Disability, Volume 13, Issue 01, Cambridge Quarterly of Healthcare Etichs, Cambrige,
England, January, 2004,s. 38/f.

32 Socialutskottets och Statens medicinska-etiska rdds oppna seminarium om en ny fosterdiagnostisk metod,
Stockholm, Riksdagstryckeriet, 2010, s.7.

33 Regeringens prop. 2005/06:64, s. 89.
34 Regeringens prop. 2005/06:64, s. 87.

35 Press, Nancy, Assesing the Expressive Character of Prenatal Testing: The Choices Made or the Choices Made
Available?, 1 Parens, Erik & Asch, Adrianne (red.) , Prenantal Testing and Disability Rights, Baltimore, Md.:
Georgetown University Press, 2000, s. 217.
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innebdr att ha en funktionsnedséttning, for att sedan formedla denna kunskap till de
framtida fordldrarna’®.

Fosterdiagnostik ger information om ett foster bdr en viss avvikelse som den
medicinska professionen anser dr vérd att notera. Det handlar om ett forsta intryck; som
kan leda till selektiv abort, ett beslut att inte ta reda pa vad som kunde bli av detta foster.

Mary Johnson citerat i Asch;

”A decision to abort based on the fact that the child is going to
have specific individual characteristics such as mental
retardation /.../ they are so important and so negative, that they

overpower any positive qualities there might be in being alive 3’

I de flesta fall av fosterdiagnostik, &r kvinnan beredd pa att bli fordlder och beslutet att
avsluta en graviditet grundas pd den information hon far om barnet fran detta test. De
som &r verksamma inom detta medicinska falt forstirker den negativa syn samhallet har
om funktionshinder. Detta formedlar en asikt om att erbjudandet av fosterdiagnostik
”16ser” problemen som uppstir nér individer har ett funktionshinder. Istdllet for att
forsoka utoka de resurser som krévs for att inkludera alla i samhallet3$,

Asch uppméarksammar att idag mojliggor ett test att upptdcka en egenskap at gangen.
I framtiden kommer den tekniska utvecklingen avanceras och det kan bli mojligt att
testa for flera olika egenskaper at gingen. Genom att titta pa hur personer med
funktionsnedsdttning har behandlats genom historien &r det inte svért att forsta varfor
minniskor som dr del av funktionshinder rérelsen mojligen ser fosterdiagnostik som
nagot déligt. For medlemmarna av denna rorelse, bdde de med och utan en
funktionsnedséttning, betyder det inte att leva med en saddan egenskap ar ekvivalent med
ett ofullstandigt liv. Trots att rorelsen inte &r enig i hur fosterdiagnostik ska gora. Finns
det minga anhidngare som péstar att det offentliga stodet for detta och abort grundat pa

funktionshinder, strider mot organisationens elementédra filosofi och mél. Inom den

36 Asch, Adrianne, I Parens, Erik & Asch, Adrianne (red.) , Prenantal Testing and Disability Rights, Baltimore, Md.:
Georgetown University Press, 2000, s. 247/1f.

37 Johnson, Mary, Aborting Defective Featuses- What Will it Do? Disability Journal 14 August (1990).

38 Asch, Adrianne, I Parens, Erik & Asch, Adrianne (red.) , Prenantal Testing and Disability Rights, Baltimore, Md.:
Georgetown University Press, 2000, s. 235/ff.
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medicinska professionen menar man att hilsans status dr den viktigaste faktorn for ett
samre liv for individer med funktionsnedséttning och ignorerar den sociala faktorerna®.

Hur informationen ska formedlas ar till synes en viktig del av fosterdiagnostiken.
Asch tar upp ett av argumenten som funktionshinder rorelsen anviander sig av, att den
information som ges dr undermélig. Det grundas pd en missuppfattning om hur livet
med ett funktionshinder ter sig, for bdde familjen och barnet.

Hon &r 6ppen med att det dven finns olika argument inom rérelsen och fastin det ar
viktigt att d&ndra myten om att det skulle innebédra vanda for barnet och familjen, maste
dessa argument tas i beaktande. Hur fosterdiagnostik anvdnds grundas inte endast i att
fordldrarna blir fel informerade. Det finns en skillnad mellan retrospektivt och
presumtivt domande. Att forstd hur en familj kan hantera stress betyder inte att det vore
ett misstag att forsoka undvika stress. For en familj innebédr fostrandet av ett barn med
funktionsnedséttning mdojligen ett fullbordat liv medan en annan familj av annan
karaktér upplever erfarenheten som negativ. Forédldrar ska kunna granska sig sjélva och
dra slutsatsen att de inte véljer bort ett barn beroende pa dennes specifika egenskaper.
De ska kunna gora ett drligt och informerat godkénnande, grundat pa sina mal och
ambitioner*.

Den kritiken denna rorelsen har mot fosterdiagnostik kan sammanfattas 1 tre
argument . Ett tar upp den fortsatta och dterkommande diskriminering som personer
med funktionsnedsittning upplever. Istillet for att forbattra den medicinska eller sociala
situation dessa medborgare befinner sig i, forstarker fosterdiagnostik den medicinska
modellen. Den menar att funktionshinder 1 sig, inte den sociala faktorn, &r problemet
som maste 10sas.

Det andra argumentet péstar att om fordldrarna véljer att avsluta en graviditet pé
grund av barnets funktionshinder kommer detta minska deras upplevelse som foréldrar,
det visar att de dr ovilliga att acceptera nagon vésentlig avvikelse som ett barn kan ha.
Slutligen tar det upp att om framtida forédldrar viljer bort ett barn for dess forutsedda

avvikelse, gor de ett beklagansvért och ofta fel informerat val, att ett barn med

39 Parens, Erik & Asch, Adrianne (red.) , Prenantal Testing and Disability Rights, Baltimore, Md.: Georgetown
University Press, s. 3/f.

40 Parens, Erik & Asch, Adrianne (red.) , Prenantal Testing and Disability Rights, Baltimore, Md.: Georgetown
University Press, s. 20/{f.
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funktionsnedséttning inte kan uppfylla de krav som de flesta médnniskor soker hos ett
barn*!.

Regeringen foreslar att fosterdiagnostik skall vara frivilligt. De uppmérksammar hur
detta erbjudande mottas olika av varje individuell kvinna. De vérderar dock att alla
gravida kvinnor ska ha tillgang till kunskap att bekrifta eller omprova den instdllning de
mer allmént haft, infor den konkreta beslutssituation som graviditeten innebar*.

Ulla Waldenstrom som arbetar som barnmorska och professor pd Karolinska
institutet uttrycker att hon ser detta i praktiken och menar att dagens information inte
uppfyller kravet pa allsidighet. Enligt henne vill barnmorskor och lidkare foredragsvis
inte oroa, vilket resulterar 1 att de undviker att tala om risker. Men ett informerat
samtycke innebir bide positiva och negativa konsekvenser av att ett beslut bearbetas.

Den bristfilliga informationen kan illustreras utifrén den idag vanligaste formen av
fosterdiagnostik, rutinmdssigt ultraljudundersokning. Informationen handlar om hur och
varfor den gors. Alla patienter far ungefdr samma information vilket ger en skenbar
ridttvisa snarare dn en garanti for att patienterna har uppnatt en acceptabel grad av
forstaelse. Det dr allmént kdnt att olika individer uppfattar information pa olika stt.
Diérfor ar en individualiserad information att foredra 4n den som finns tillginglig idag.

Waldenstrom anser att nér det handlar om fosterdiagnostik maste kraven pa detta
vara hoga eftersom initiativet dels kommer frdn sjukvarden och riktar sig till alla,
oavsett om det finns en medicinsk indikation eller inte, dels for att ingen annan
behandling 4n abort kan erbjudas nér det giller avvikelse. Gravida kvinnor har blivit
alltmer upptagna av att undvika olika former av risker. Istdllet for att gladjas at
graviditeten, véicks en oro Over att allt inte dr normalt. Hon stéller sig tveksam infér om
varden kan leva upp till det krav pa allsidig och individualiserad information som krévs

for att etiskt forsvara allmén fosterdiagnostik®3.

41 Parens, Erik & Asch, Adrianne (red.) , Prenantal Testing and Disability Rights, Baltimore, Md.: Georgetown
University Press, s.12/f.

42 Regeringens prop. 2005/06:64, 2006, s. 90.

43 Waldenstrom, Ulla, 2008, Informationen om fosterdiagnostik uppfyller inte kraven pa allsidighet, Lékartidningen,
105(6), s. 380/1.
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5. Slutsats

Den kritik som funktionshinder teori har mot hur fosterdiagnostik per se formulerar ett
negativt virderande av funktionshinder, kan genom analysen av regeringens proposition
och lag konstateras. Regeringens propostion och lag har flera problem utifran ett
funktionshinder teoretiskt perspektiv.

Huvuddelen av regeringens argumentation handlar om vad som &r praktiskt mdjligt
snarare an etiskt forsvarbart. Kritiken pévisar att niar Sverige frimst varnar om kvinnans
autonomi, misslyckas de med att uppmirksamma andra individers rétt. Kvinnan utovar
sin rétt niar hon beslutar om abort och ett fostervattensprov kan aktualisera detta beslut.
Hon utsétts av press frdn samhillet vilket kan leda till att hennes sjdlvbestimmande rétt
minskas. Samhillet skapar en viss norm som individen vill vara en del av. Regeringen
ger inga forslag angdende en mdjlig revidering av abortlagen for att anpassa den till
fosterdiagnostikens utveckling.

Diaremot uppmirksammar dem att verksamheten utvecklats till en fosterinriktad
diagnostik med fokus pé fostrets anatomi. Detta faktum diskuteras inte vidare, om det
mojligen dr ett problem som boér tas 1 beaktande i skapandet av lagen. Detta &r
problematiskt eftersom den sociala bordan kan vara en anledning till varfor kvinnan
véljer att géra abort. Om barnet har en funktionsnedséttning, uppfylls inte dessa social
forvantningar. Det dr statens ansvar att motverka sddana fordomar. Vélfird och
medicinens normalisering méste adresseras om alla kvinnors autonomi ska respekteras.

Den normalisering medicinen strdvar efter uttrycks i anvindningen av
fosterdiagnostik. Den forstdrker fordomar och stigmatiserar personer med
funktionsnedsdttning. Att fosterdiagnostik har gatt ifran sitt obsteriska &ndamal till att
fokusera pé fostrets hélsostatus dr enligt funktionshinder teori mycket oroande.
Situationen som skapas genom att Sverige har verkstillt lagen om genetisk integritet
uttrycker tydligt att det finns en Onskan att minska barn som f6ds med
funktionsnedséttning. Med metoder som stdndigt forfinas kan kvinnan/paret med hjélp
av detta test vélja vilka egenskaper barnet skall ha. Samhillet maste vara beredd pa den
variation av méanniskor som finns och inte fOrstirka den diskriminerande syn pa
personer med funktionshinder.

Den medicinska instéllning till funktionshinder &dr individuell och normaliserad.

Denna maste fordndras med hjélp av den sociala inriktningen som inriktar sig pa statens
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plikter. Fosterdiagnostik funktion dr att ”’16sa” ett problem som grundar sig i samhéllets
véirderingar. Mina teorier menar att staten borde axla sin roll och aktivt ta stéllning

gentemot denna negativa vérderingen i samhallet.
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6. Diskussion

Anledningen till varfor jag intresserade mig av fosterdiagnostik ar for att det i Sverige
idag anvinds for att uppmérksamma avvikelser hos foster. Hur staten bestimmer vad
som &r en avvikelse anser jag intressant att forsoka forstd. Vad som &ar “normalt” och
vilken syn av normalitet som staten kommunicerar genom att erbjuda fosterdiagnostik
stdller jag mig mycket tveksam till. ”"Normal” anser jag ar abstrakt begrepp som inte kan
uttryckas i politiska standpunkter. Det dr en individuell tolkning som bestdms av den
sociala situation individen befinner sig i.

Fosterdiagnostik Oppnar for manga etiska frdgor som staten helt ignorerar i sin
proposition. Vad for meddelande det sdnder till de individer som lever med en
funktionsnedsdttning dr oerhort bekymmersam. Staten vdlkomnar inte de variationer av
ménniskor som fods utan vill 6ppna for mdjligheten att vélja vad som passar. Problemet
ar inte att fordldrarna véljer att gora en abort pa grund av ett test, utan varfor.

Att funktionshinder ses som ndgot negativt i vart samhélle &r en verklighet. Staten
forstarker denna syn genom detta erbjudande istillet for att fokusera pd att fordndra
dessa forutfattade meningar. De bejakar inte mangfalden vi lever 1 utan vill forsoka
skapa ett samhélle med den "perfekta” ménniskan. Vad denna perfektion betyder verkar
grunda sig i ytliga resonemang.

De behandlar personer med funktionshinder som en grupp och inte som individer. En
funktionsnedsdttning tar sig uttryck véldigt olika hos personer. For vissa dr det en
identitet, for vissa ett tillstdnd och for andra ndgot annat. Det &r godtyckligt att ranka
ménniskor efter sina “avvikelser” eftersom dessa inte definierar vad individen é&r.

Lagen har en central roll och verkar som ett medel for kvinnan att férverkliga sin
sjdlvbestimmanderitt. Valet som stélls ér friskt mot sjukt. Beslutet kvinnan gor dr med
denna bakgrund inte forvanande eftersom samhéllet vi lever i strdvar efter medicinskt
vélbefinnande.

Fosterdiagnostik har som ndmnt funnits sen 60 talet och situationen personer med
funktionsnedséttning befann sig i da har fordndrats. D4 sattes de pa institutioner och
ansags knappt som fullvirdiga ménniskor. Idag lever de ett berikat liv som vilken
normalstord person som helst. LSS-lagen och ICPRD ér tva viktiga instrument i Sverige
som fungerar som stod for personer med funktionshinder. Det dr dérfor for mig en

paradox att vi har fosterdiagnostik som erbjuds av staten och samtidigt arbetar de aktivt
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med att f4 bort stigmatiseringen av funktionshinder. Ar det mdjligen s& att dessa
juridiska dokument endast fungerar som en tickmantel for den egentliga diskriminering
som finns i Sverige? Vid forsta anblicken verkar det sa.

Eftersom detta verktyg mest diskuteras inom ldkarvetenskapen var min ambition med
denna uppsatsen att lyfta diskussionen i samhaéllet. Vi individer godtar vad medicinen
bistdr med oftast utan att ifrdgasitta denna sfar. Vi har ett enormt fortroende for den
eftersom den dr konkret och vetenskaplig. Men med den tekniska utveckling vi befinner
oss 1 som kan bestimma vilka madnniskor som far fodas. Anser jag att det &r oerhdrt
viktigt att vi stdndigt evaluerar dessa verktyg. Det maste séttas i ett etiskt resonemang
ndr det handlar om att sortera bort foster med avvikelse som inte passar in 1 samhéllets
norm. Staten har en plikt att eliminera dessa fordomar eftersom det &r samhéllet som gor
en individ funktionshindrad inte tvéirtom.

Jag ér en foresprakare for kvinnors autonomi och egna beslut om abort men nir den
krockar med idén om funktionsnedséttning blir det problematiskt. Informationen och
hur den ges ér viktigt 1 detta sammanhang. Att utbilda yrkesverksamma inom den
medicinska professionen om hur det ér att leva med en funktionsnedséttning &r vitalt.
Men det tyngsta ansvaret ligger pa staten och samhéllet, eftersom det dr hédr fordomarna
frodas och hir vi maste Oppna for diskussion. Alla médnniskor oavsett egenskaper &r
individer med personliga mél och ambitioner i livet. Ett fostervatten prov ska inte hindra

den mangfald ett samhaille berikas av.
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