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Abstract: The article discusses public attitudes to disabled people in view of recent
developments within modern biotechnology, including the new technology called
non-invasive prenatal diagnostics (NIPT) that makes it possible to test human
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Innledning

Synet pd mennesker med funksjonsnedsettelser har gjennomgatt store
endringer gjennom historien. Mennesker med funksjonshemminger
opplever i dag mer stotte og anerkjennelse enn tilfellet var for bare noen
tiar siden. Mennesker med fysiske eller mentale funksjonsnedsettelser
blir stadig mer synlige i samfunnet, ogsa ved at de tar aktivt del i sam-
funnsdebatten. Samtidig har forstaelsen av funksjonshemming endret
seg gradvis fra en situasjon der de medisinske faktorene var i fokus, til en
mer helhetlig tilneerming der de samfunnsmessige rammebetingelser for
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den mangfoldige gruppen av mennesker med funksjonsnedsettelser har
fatt storre oppmerksomhet.

Selv om det generelle bildet viser at funksjonshemmede i dag har flere
ressurser og offentlige tilbud til ridighet enn tidligere generasjoner, og at
de er blitt mer akseptert og integrert i samfunnet, er det fortsatt mange
utfordringer & ta tak i for at samfunnets holdninger til denne gruppen
i enda sterkere grad skal preges av inkludering og stette. Fortsatt gjen-
star mye arbeid for a sikre funksjonshemmedes menneskerettigheter
og skape et mer inkluderende samfunn der alle er «helt med», slik det
formuleres i en av de nyere norske bekene om dette temaet (Dahle &
Torgauten, 2015).

Det norske samfunnet i dag er preget av det vi med et litt upresist
uttrykk kan kalle «den moderne velferdsstaten», der man er opptatt av
at alle grupper i samfunnet skal fa del i de ressursene som er til radighet.
Kombinasjonen av ny teknologisk kunnskap, okte materielle ressurser
og en klar vilje til rettferdig fordeling av disse ressursene har skapt nye
utfordringer for synet pa mennesker med ulike typer funksjonsnedset-
telser. Pa den ene siden har de okte ressursene muliggjort mer stotte og
hjelp til utsatte grupper i samfunnet. Pa den andre siden har utviklingen
innenfor moderne bio- og genteknologi skapt okt bekymring for hvordan
denne teknologien kan brukes og misbrukes, pa en mate som kan pévirke
vare holdninger til funksjonshemmede i negativ retning.

Tema og problemstillinger

I dette bidraget vil jeg serlig rette sokelyset mot utviklingen innenfor
moderne bioteknologi. Mange har et hap om at den gkte kunnskapen vi
i dag har om bio- og genteknologi, kan bidra til et bedre liv for mange
med nedsatt funksjonsevne. Samtidig ser vi en okende bekymring for
at de nye teknologiske mulighetene pa dette feltet kan fore til negative
endringer i synet pa funksjonshemming og en forsterket jakt pa «det per-
fekte mennesket». Ofte brukes begrepet «sorteringssamfunnet» som en
kritisk betegnelse pa en slik mulig utvikling.

Jeg vil derfor drefte hvordan synspunkter fra nyere teologi og etikk,
ikke minst feministisk etikk, som legger vekt pa de relasjonelle aspekter
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ved etikken som korrektiv til tradisjonelle etiske paradigmer som plikt-
og konsekvensetikk, kan bidra til a eke bevisstheten om slike utfordrin-
ger og sikre grunnleggende rettigheter for alle mennesker, ogsé for dem
som blir fodt med alvorlige funksjonsnedsettelser. Hvordan skal vi for-
holde oss til spersmalet om prenatal diagnostikk gjennom de avanserte
genteknologiske metodene som er blitt tilgjengelige i senere ar? Dette er
sporsmal som i dag dreftes i mange land med ulik lovgivning og ulik
praksis.

Jeg vil ut fra dette konsentrere meg om folgende to problemstillinger:

« Hvordan utfordres kristen etikk av moderne bioteknologi i spors-
mal som har sammenheng med menneskesynet, og da sarlig synet
pa funksjonshemming?

o Hvordan kan feministisk etikk bidra til a gi svar pa disse utfordrin-
gene som ivaretar menneskeverdet for alle, uansett funksjonsniva?

Bioteknologi - nye muligheter, nye utfordringer

Bade i Norge og i en rekke andre land har debatten om fosterdiagnostikk
aktualisert viktige bioetiske spersmal om hvordan vi ber forholde oss
til moderne genteknologiske metoder. I lopet av de senere ar er det blitt
mulig & fa detaljert informasjon om fosteret gjennom en sakalt ikke-inva-
siv prenatal test (non-invasive prenatal test, NIPT) tidlig i svangerskapet,
i god tid for grensen for selvbestemt abort (tolvte uke). De som gjerne
vil innfore den nye metoden, har blant annet argumentert med at testen
er helt ufarlig for fosteret, i motsetning til tradisjonell fosterdiagnostikk
(fostervannspreve), der det er en viss risiko (cirka o,5 prosent) for spon-
tanabort. Andre har advart mot de langsiktige samfunnsvirkningene
av den nye teknologien, og noen hevder at vi beveger oss stadig mer i
retning av «sorteringssamfunnet». Ogsa i det politiske miljoet har bio-
teknologiske sporsmal skapt debatt, blant annet i forbindelse med regje-
ringsforhandlingene i vart land varen 2019. Debatten om NIPT er et godt
eksempel pa hvordan moderne bioteknologi utfordrer oss til fornyet etisk
gjennomtenkning, der synet pa funksjonshemming er et sentralt tema
(Hofman, 2014; Hofman & Carson, 2018).
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Spersmélet om fosterdiagnostikk og om hvem som skal fa tilgang til
NIPT, har veert grundig droftet i Bioteknologiradet, der jeg selv var med-
lem i arene 2014-2019. Spersmalet kan egne seg som ett av flere eksempler
pé hvordan moderne bioteknologi kan pavirke synet pa funksjonsned-
settelse og arvelige sykdommer. Et viktig tema innenfor funksjonshem-
mingsteologien er nettopp de etiske utfordringene som henger sammen
med utviklingen innenfor nyere bioteknologi, og som aktualiserer hvilke
rettigheter mennesker med nedsatt funksjonsevne har i vart moderne
teknologiske samfunn (Asch, 2001; Cahill, 2005; Swinton & Brock, 2007).
Bioetikken trenger dpenbart et funksjonshemmingsperspektiv som kan
apne opp for spersmal som ikke nedvendigvis fanges opp i diskusjonene
om medisinsk teknologi og nye metoder (Kuczevski, 2001). I debatten om
prenatal diagnostikk blant representanter for funksjonshemmede er ikke
temaet forst og fremst om abort kan forsvares i seg selv, men om hvilke
signaler som sendes til samfunnet nir abort blir tillatt pa bakgrunn av
bestemte trekk ved fosteret, for eksempel trisomi 21, altsd Downs syn-
drom (Reynolds, 2003; Manninen, 2015). Et liberalt ytterpunkt i debatten
er Richard Dawkins (2014), som hevder at det er «<umoralsk» ikke & abor-
tere et foster som har Downs syndrom.

Jeg har ogsa en mer personlig grunn til a velge dette temaet, ettersom
jeg er far til et barn med alvorlig utviklingshemming. Det er ikke over-
raskende at mange som er opptatt av funksjonsnedsettelser som aka-
demisk tema, har erfaringer fra eget liv eller familie- og vennekretsen
som ogsa har skapt et faglig engasjement pa dette omradet. Var yngste
datter, som er fodt i 1990, fikk tidlig den generelle diagnosen «alvorlig
psykisk utviklingshemming», men utviklingen innenfor bioteknologisk
forskning har fort til at hun nd har fatt en helt presis diagnose - spontan
mutasjon i et gen med betegnelsen DDX3X. I august 2015 publiserte et
anerkjent amerikansk tidsskrift en rapport om at mutasjoner i dette
genet er en arsak til uforklart kognitiv funksjonsnedsettelse hos jenter
(Snijders Blok, Madsen, Juusola, Gillisen, Baralle et al., 2015). Metoden
som ble brukt, kalles «heleksomsekvensering» og har bare veert tilgjen-
gelig de siste drene. Dette er en undersokelse der hele «eksomet», det vil
si de delene av DNA-molekylet som inneholder oppskrifter pa protei-
ner, blir kartlagt. Frem til na er det oppdaget cirka 300 tilfeller av denne
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mutasjonen, og det er blitt anslatt at den er arsak til mellom 1 0g 3 prosent
av alle tilfeller av kognitiv funksjonshemming hos jenter, ofte forbundet
med ulike fysiske funksjonsnedsettelser.

Denne informasjonen var av stor betydning for oss foreldre. Vi
behovde ikke lenger & spekulere i om utviklingshemmingen kunne ha
veert forarsaket av en fodselsskade, og vi kunne ogsa utelukke muligheten
for videreforing gjennom arv hos vére tre ovrige barn. I USA er det for
ovrig etablert en stiftelse, DDX3X Foundation, som tilbyr veiledning og
assistanse for familier som er berert. Var erfaring er bare ett av mange
eksempler pé at muligheten for gentesting kan ha en positiv betydning for
mennesker med funksjonsnedsettelse (Wright, 2019).

Menneskesyn og funksjonshemming

Vart syn pa hva mennesket er, og hvilken verdi et menneskeliv ber til-
kjennes, blir aktualisert i mote med alle former for funksjonshemming,
bade fysisk og mentalt. I vir moderne vestlige kultur, som i sa stor grad
idealiserer det friske, harmoniske og vellykkede mennesket, blir dette
spesielt utfordrende. Et typisk uttrykk for var tids menneskesyn finner
vi i Verdens helseorganisasjons (WHO) definisjon av helse som «en til-
stand av fullstendig fysisk, mentalt og sosialt velveere og ikke bare fra-
ver av sykdom og lyte» (WHO, Principles). En slik forstaelse skaper
store problemer i mote med alle former for funksjonshemming, bade
pa grunn av de utopiske elementene i definisjonen, ikke minst begrepet
«fullstendig velveere», og fordi det ikke er mulig & finne klare, objektive
og universelle kriterier for hva som er god helse. Dette forer lett til at
terskelen for hva som blir sett pa som helseproblemer og sykdom blir
senket, og til at var evne til a leve med kroniske sykdommer blir svekket
(Huber et al., 2011).

I var tid har forstaelsen av funksjonshemming ofte veert preget av en
medisinsk modell som har sett pa funksjonshemminger som mangler
eller svakheter som kan «fikses» gjennom ulike tiltak for de enkeltindi-
vider som avviker fra normalen pa grunn av spesielle fysiske kognitive,
eller mentale funksjonsnedsettelser. En slik forstaelse har selvsagt hjul-
pet mange mennesker til & fa et bedre liv. Imidlertid har den ensidige
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medisinske tilneermingen fort til at mennesker med funksjonsnedsettel-
ser kan oppleve a bli behandlet som objekter som representerer et avvik
eller en mangel, med oppmerksomhet pd problemer som ma lgses for a
kunne leve et godt liv.

Innen funksjonshemmingsstudier er den medisinske modellen ofte
erstattet av en sosial modell som formidler at den medisinske modellen
legger for ensidig vekt pa enkeltindivider, pa bekostning av de sosiale og
strukturelle problemene som meter mennesker med nedsatt funksjons-
evne (Oliver, 2013; Campbell & Beckett, 2015). I 2001 publiserte WHO
et internasjonalt klassifikasjonssystem — det sakalte International Clas-
sification of Functioning, Disability and Health (ICF) - som la vekt pa
den gjensidige vekselvirkningen mellom individers helsetilstand (for
eksempel cerebral parese eller Downs syndrom) og ulike former for ytre
faktorer (negative holdninger, fysiske hindringer og mangel pa sam-
funnsmessig stotte). Dette innebaerer at funksjonshemming forstas som
en universell menneskelig erfaring som alle kan oppleve i noen grad i
faser av livet.

Vi kan altsa snakke om et paradigmeskifte innenfor dette feltet de
siste 15-20 arene, der de sosiale og relasjonelle aspektene ved funksjons-
hemming har fatt sterre oppmerksomhet. Dette har apnet for a forsta
funksjonshemmedes situasjon innenfor en storre ramme, der bade de
seeregne, individuelle aspektene ved funksjonsnedsettelsen og de sosiale
barrierene og hindringene pa makroniva blir relevante (Reindal, 2008).
I sin doktoravhandling om forstaelsen av funksjonshemming hevder Jan
Grue (2011) at det ikke er sakssvarende a sette den sosiale og den medi-
sinske modellen opp mot hverandre, men at vi heller ma se pa forholdet
mellom dem i lys av begreper som «interaction» og «interdependence».
Begrepet interseksjonalitet er blitt stadig mer vanlig i nyere teori om
funksjonshemming (Goethals et al., 2015). Det dpner opp for & kombi-
nere flere perspektiver i forstaelsen av funksjonshemming, for eksem-
pel sammenhenger med kjonn, rase og etnisitet (James & Wu, 2006).
Slike endringer i forstaelsen av funksjonshemming har hatt stor politisk
betydning og har bidratt til frigjering av funksjonshemmede, ettersom
ansvaret for a fjerne hindringer og byrder plasseres hos samfunnet som
helhet (Shakespeare, 2010).
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Utviklingen i forstaelsen av funksjonshemming gjenspeiler idealer
fra den moderne velferdsstaten, som gjennom de siste tiarene har bygd
ut et omfattende system av tiltak for & oke mulighetene for handlings-
frihet og livsutfoldelse, ogsa for mennesker med nedsatt funksjons-
evne (Andreassen, 2014; Servoll, 2015). Kjersti Skarstad (2018a) har
droftet spersmélet om hvordan vi bedre kan beskytte funksjonshem-
medes menneskerettigheter. Blant annet retter hun kritikk mot den
norske vergemalsordningen, som hun mener praktiseres pa en mate
som er problematisk ut fra retten til selvbestemmelse for alle funk-
sjonshemmede, en rett som er nedfelt i FN-konvensjonen om rettighe-
tene til personer med nedsatt funksjonsevne (CRPD) (Skarstad, 2017,
2018b).

Slike perspektiver ber ogsa inkluderes i en teologisk tilnerming til
funksjonsnedsettelse. Det er viktig a rette sokelyset mot samfunnets
holdninger til funksjonshemmede, og mot de problemer som skapes pé
grunn av fordommer og negative reaksjoner i ulike sosiale sammenhen-
ger. Utviklingen innenfor moderne bio- og genteknologi gjor det pakrevd
4 ta disse utfordringene pé alvor, slik flere feministiske etikere har bidratt
til, bade innenfor funksjonshemmingsstudier generelt, som hos Rosema-
rie Garland-Thomson (2002, 2005), 0g i mgte med moderne bioetikk, med
Jackie Leach Scully (2003, 2008, 2018) som en av flere sentrale bidrags-
ytere til feltet «disability bioethics». Et viktig norsk bidrag er Inger Marie
Lids doktoravhandling, Likeverdig tilgjengelighet (Lid, 2012), som drefter
menneskesyn og funksjonshemming med vekt pé etiske problemstillin-
ger knyttet til «universell utforming, mangfold og deltakelse». Hennes
konklusjon er folgende:

Et menneskesyn som vektlegger mennesket som mottakende og anerkjen-
ner kroppslig sdrbarhet som allment universelt vilkar, er et godt utgangs-
punkt for & diskutere inkludering allment sett. Paulus’ radikale nytolkning
av menneskets kroppslige sarbarhet viser en aksept av de torner i kroppen
mennesket lever med, og som tilherer livets grunnvilkar. Hans fortolkning
og refleksjon over sarbarheten er viktig for var tid, som et korrektiv til ide-
ologisering av en perfekt, sterk og veltrent kropp, uten grenser. (Lid, 2012,
5. 250)
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Teologisk bioetikk

Innenfor kristen etikk og teologi har man de siste tidrene vert nedt til
reflektere over utfordringene fra moderne bioteknologi, og det har vert
publisert mange beker og artikler innenfor dette feltet som viser stor
bredde, bade i synet pa konkrete bioetiske sporsmal og i forstaelsen av
hva som kjennetegner kristen bioetikk.

Den kjente kristne bioetikeren H. Tristham Engelhardt Jr., mangearig
redaktor av tidsskriftet Christian Bioethics, skrev for noen ar siden en kri-
tisk artikkel der han gikk til frontalangrep pa store deler av den kristne
bioetikken de siste 50-60 drene (Engelhardt Jr., 2014). Han rettet sterk
kritikk mot pionerer som Paul Ramsey og Richard McCormick, som
begge spilte viktige roller i diskusjoner om bioteknologi og helsesporsmal
i USA fra 1960-tallet. Engelhardt Jr. hevdet at deres bidrag forte til en
utvanning av det kristne grunnlaget for bioetikken pa grunn av ensket
om & argumentere allment, uten eksplisitte henvisninger til kristne per-
spektiver. Han stottet seg saerlig til den kjente teologen og etikeren Stan-
ley Hauerwas, som allerede i det forste nummeret av Christian Bioethics
gikk til angrep pa denne tradisjonen, som han mente sviktet nar det
gjaldt & utforme en autentisk kristen bioetikk (Hauerwas, 1995). Hauer-
was representerer en tradisjon i kristen etikk der man ikke er opptatt
av a argumentere ut fra en felles allmennmoralsk erkjennelse, eller av &
utforme etiske synspunkter som kan danne grunnlaget for samfunnets
politikk og lovgivning. Her malbeerer han en annen oppfatning enn den
som har preget norsk teologi og etikk de siste tidrene, der kirkens og den
kristne etikkens positive bidrag til samfunnsdebatten, ogsa i bioetiske
spersmal, har vaert understreket, med en apenhet for @ kombinere all-
menne og spesifikt kristne argumenter.

En viktig bidragsyter til teologisk bioetikk er katolikken Lisa Sowle
Cahill, bade gjennom boken Theological Bioethics (Cahill, 2005) og
andre sentrale bidrag (Cahill, 2003, 2014). Hennes hovedanliggende er
at kristen bioetikk ma fremme rettferdighet og lik tilgang til helse- og
omsorgsressurser, ogsa i et globalt perspektiv. Hun understreker at bio-
etikk i det 21. arhundre ikke bare handler om individuelle moralske valg,
men forst og fremst mé forstds som sosialetikk, ikke bare i teorien, men
ogsé i praktisk engasjement. Hun henter stotte for en slik oppfatning i
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bade frigjoringsteologien og katolsk sosialleere (Cahill, 2005, s. 4-5). I en
kulturell situasjon der sekulariseringen har fort til at religionens rolle er
svekket, bdde i den akademiske verdenen og i media, ma teologisk bio-
etikk aktivt inn i samfunnsdebatten, hevder hun (s. 51). Et viktig norsk
bidrag i senere ar er boken Menneskeverd i klinikk og politikk. Bioetikk i
lys av kristen tro (Magelssen, 2013).

Sorteringssamfunnet

En av grunnene til at mange kristne etikere og kirkesamfunn i senere
ar har engasjert seg i bioetiske sporsmal, er de apenbare utfordringene
som kommer til syne nar det gjelder oppfatningen av mennesker med
funksjonsnedsettelser. De feerreste gar sa langt som filosofen Peter Singer,
som har hevdet at det a ta livet av et nyfodt barn med «defekter» i mange
tilfeller ikke er moralsk galt i det hele tatt (Singer, 2013, s. 167). Men det
er likevel grunn til 4 vaere pa vakt mot en utvikling i retning av min-
dre vern for enkelte grupper av mennesker, begrunnet ut fra et «lavere»
funksjonsniva.

Béde i Norge og en rekke andre land har kristne teologer og etikere
engasjert seg i kampen mot «sorteringssamfunnet», forstatt som et
samfunn der moderne bioteknologi blir utnyttet til i storst mulig grad
4 unnga at det fodes barn med nedsatt funksjonsevne. I boken Upnsket
har politikeren Erik Lunde (2017, s. 29) i tilslutning til medisineren Mor-
ten Magelssen (2013, s. 66) gitt folgende definisjon av dette begrepet: «Et
samfunn som tillater tilsiktet og systematisk sortering av mennesker med
bestemte egenskaper, kan vi kalle et sorteringssamfunn.» Lunde trekker
blant annet frem Richard Dawkins’ pastand om at det kan veere umoralsk
a beere frem et barn med Downs syndrom, og han hevder at en slik opp-
fatning bygger pé en klassisk utilitaristisk logikk. Han viser ogsa til fol-
gende sitat av Aksel Braanen Sterri: «De som har Downs, vil aldri kunne
leve fullverdige liv, uansett hvor mye vi som samfunn legger til rette for
det» (Lunde, s. 233; jf. Sterri, 2014).

I denne debatten er det viktig at vi ikke bare retter sgkelyset mot den
enkelte kvinnes eller families valg, men ogsa mot de rammebetingelsene
som finnes for familier med funksjonshemmede barn (Lein, 2018). Et
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eksempel pa dette er et innlegg av Anne Holt (2018) i debatten om sorte-
ringssamfunnet, der hun blant annet skriver folgende:

Selvsagt onsker ikke tilhengerne av dagens abortlov noe sorteringssamfunn.
Dessverre er et slikt samfunn imidlertid allerede her, om enn ganske sa post-na-
talt. Neermest ukentlig, aret rundt, leser og herer vi vitnesbyrd om hvilken al-
vorlig byrde sterkt funksjonshemmede barn er for sine foreldre og sesken. Vi
erfarer at de ikke far den hjelpen de trenger, det skjaeres og kuttes i bevillinger
og budsjetter pa en mate som definitivt bidrar til 4 sortere ut enkeltfamilier til
langt darligere livsvilkar enn oss andre. Familier gar i stykker, sosken lider, og
seerlig kvinners karrierer gar i vasken for livet. Dette er sortering, slik det ogsa
sorteres pa en rekke andre omrader. Sorteringssamfunnet har vi hatt siden tide-

nes morgen, og vi er alle ansvarlige.

Sporsmalet om etiske vurderinger av reproduktive valg star sentralt i
dagens bioetiske debatt, men dette er ikke det eneste temaet nar vi arbei-
der med forholdet mellom funksjonshemming og bioetikk. Det blir sterkt
understreket av Jackie Leach Scully, som tar til orde for et utvidet per-
spektiv basert pd endringene i forstaelsen av funksjonshemming. Hun
hevder at funksjonshemmingsstudier ma ha et perspektiv som gar ut over
(selv om de ikke utelukker) den biomedisinske forstaelsen av funksjons-
hemming. Scully refererer til en formulering av Simi Linton, en pioner
innenfor dette fagfeltet. Ifolge Linton tilferer funksjonshemmingsstudier
en kritisk dimensjon til tenkningen om spersmal som autonomi, kom-
petanse, helhet, avhengighet og uavhengighet, helse, fysisk fremtreden,
estetikk, fellesskap og ideer om fremskritt og fullkommengjoring, altsa
sporsmal som bergrer alle sider ved vare liv, og som ogsa angar bioetik-
ken (Scully 2008, s. 3; Linton 1998, s. 218).

Scully skiller videre mellom to ulike mater a tematisere funksjons-
hemming i etikken pad - «ethics of disability» og «disability ethics»
(Scully, 2008, s. 9). Mens det forste begrepet dreier seg om den syste-
matiske refleksjonen over moralsk akseptable mater & forholde seg til
funksjonshemmede mennesker pd, handler det andre om de bestemte
moralske forstdelsene som genereres gjennom erfaring av funksjons-
hemming. Begge disse tilneermingene er nedvendige for a fa en helhet-

lig forstéelse.
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Feministisk bioetikk

Jackie Leach Scully har ikke bare tematisert behovet for en etikk om
funksjonshemming. Hun har ogsa understreket feminismens betydning
for bioetikken. Hun hevder at det foreligger en erkjennelsesmessig urett-
ferdighet («epistemic injustice») som bestdr i at kunnskap hos utsatte
grupper, for eksempel funksjonshemmede, ikke blir inkludert i vare kol-
lektive erkjennelsesmessige ressurser (Scully, 2018, s. 106).

Scully erikke det eneste eksemplet pa feministiske etikere som harlagt
spesiell vekt pa utfordringene innenfor spenningsfeltet bioteknologi og
funksjonshemming gjennom de siste 10-15 ar. Ogsa Garland-Thomson
har berort dette temaet i flere sammenhenger (Garland-Thomson,
2002, 2005). Et annet eksempel er den finske feministiske etikeren
Eeva Nyrovaara (2011), som retter et kritisk sokelys mot moderne
stamcelleforskning. Hun legger vekt pa at en feministisk oppfatning
av autonomi og handling bryter med oppfatningen om det fullstendig
autonome subjektet, og hun understreker at menneskets individuali-
tet blir definert ved relasjonalitet, altsa at vi er forbundet med andre.
Derfor blir vare valg i stor grad formet av den samfunnsmessige kon-
teksten og kulturelle verdier: Viare moralske handlinger blir formet i et
nettverk av «oppression, subordination, and power» (Nyrévaara, 2011,
s. 213). Utgangspunktet i det kontekstuelle forer til at bioetikken ma
unnga en for sterk betoning av det autonome, uavhengige subjektet. I
stedet mener Nyrovaara at vi ma vektlegge «connectivity», var forbin-
delse med andre mennesker, som det grunnleggende perspektivet pa
mennesket.

Selv om Nyrovaara ikke primert er opptatt av temaet funksjons-
hemming, peker hennes feministiske antropologi i samme retning som
mange nyere bidrag innenfor funksjonshemmingsstudier. Dette gjel-
der blant annet Barbara E. Gibsons artikkel «Disability, connectivity
and transgressing the autonomous body» (2006). Her blir sammen-
hengene mellom funksjonshemming, teknologi og milje tematisert,
og vestlige oppfatninger av det uavhengige, autonome subjektet blir
kritisert. Vér tids diskurs om uavhengighet blir anklaget for a bidra til
4 marginalisere kropper som stemples som funksjonshemmet. Alter-
nativt kan funksjonshemming oppfattes som en mulighet til a utvide
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forstdelsen av subjektivitet og lede i retning av en radikalt ny etikk
som ikke bare er basert pa individuelle rettigheter, hevder Gibson.
Mye taler for at feministisk etikk, med sin vekt pa betydningen av
relasjoner og kontekst, er bedre egnet enn tradisjonell vestlig etikk av
typen plikt- eller konsekvensetikk nar vi drefter vanskelige bioetiske
sporsmal.

Menneskerettigheter for personer med
funksjonsnedsettelse

Temaet funksjonshemming og bioetikk aktualiserer viktige spersmél om
funksjonshemmedes menneskerettigheter, blant annet nir det gjelder
sporsmal om liv og ded, helse, behandling og autonomi. Bakgrunnen for
at slike spersmal er blitt satt pa dagsordenen i tiden etter andre verdens-
krig, er blant annet de mange overgrepene mot funksjonshemmede som
fant sted i Nazi-Tyskland for og under krigen. Dette har fort til at enkelte
ogsa har brukt begrepet «eugenikk» om de nye mulighetene innenfor
moderne bioteknologi, som preimplantasjonsdiagnostikk (pre-implanta-
tion genetic diagnosis, PGD) og prenatal diagnostikk (Wilkinson, 2009).
Men det finnes ogsd mange eksempler fra bade USA og andre land pa at
personer med funksjonsnedsettelser og andre sarbare grupper har vert
utnyttet i medisinsk forskning uten at de har hatt anledning til & gi infor-
mert samtykke.

En av dem som har engasjert seg mest i dette temaet, er Adrienne
Asch (1946-2013), som selv var blind, og som har publisert en rekke
beoker og artikler om menneskerettslige utfordringer ved moderne
bioetikk. Hun har pekt pa likhetstrekk mellom viktige anliggender i
bioetikken og i var tids internasjonale bevegelse for funksjonshemme-
des menneskerettigheter, serlig slik de kommer til uttrykk i sosiale og
minoritetsbaserte modeller (Asch, 2001). Det dreier seg ikke bare om
enkeltindividers valg, men om hvordan ny forskning har frembrakt
hittil ukjente muligheter som vi ma ta stilling til ut fra etiske normer.
Spersmalet er ikke lenger bare om et menneskeliv kan reddes, men om
det bor reddes. Definisjoner av «helse», «<normalitet», «funksjonshem-
ming» og «livskvalitet» skaper ofte kontroverser fordi det ikke finnes
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klare, objektive og universelle definisjoner av slike begreper. Ikke minst
har helse vert definert pa mange ulike mater.

En ensidig medisinsk forstaelse av funksjonshemming kan gi grunn-
lag for misoppfatninger som henger sammen med at funksjonshemming
betraktes isolert, som en nedvendig konsekvens av biologiske begrens-
ninger. Nar en person med funksjonsnedsettelse erfarer isolasjon, mak-
tesloshet, fattigdom, arbeidsleshet eller lav sosial status, blir dette forstatt
som uunngaelige folger av biologiske begrensninger. Det forer til at vik-
tige perspektiver blir utelatt fra synsfeltet, ikke minst samfunnets man-
glende evne til a tilpasse seg ulike evner og mater a fremtre pé i verden.
Det a leve med funksjonshemming er ikke nodvendigvis en tragedie, slik
det ofte fremstilles i medisinsk og bioetisk litteratur. Problemet ligger
heller i den sosiale, institusjonelle og fysiske verdenen, som ikke er tilpas-
set funksjonshemmedes behov.

Som alternativ til en slik stereotyp forstaelse av funksjonshemming
peker Asch pa muligheten for a akseptere at «disability is a fact of human
life», og at vi er tjent med at samfunnet legger til rette for at alle mennes-
ker, uansett funksjonsniva, kan delta meningsfylt i den sosiale og fysiske
verdenen med de evner og muligheter de besitter (Asch, 2001, s. 64; jf.
Asch, Jeffries & Taylor, 2008).

Prenatal diagnostikk - etiske utfordringer

Asch ser alvorlige etiske problemer forbundet med vir tids fokus pa prena-
tal diagnostikk, og hun har publisert flere viktige bidrag om dette temaet
ut fra et funksjonshemmingsperspektiv, bade alene og sammen med Erik
Parens. Ikke minst er hun opptatt av a fa frem forskjellen mellom medi-
sinske og sosiale paradigmer for funksjonshemming. Hun peker pa at det
ikke finnes klare, objektive og universelle definisjoner av begreper som
«helse», «<normalitet» og «funksjonshemmingy». Seerlig retter hun kritikk
mot den «medisinske» modellen, som hun hevder bygger pa feilaktige
antakelser med alvorlige konsekvenser, nemlig forestillingen om at livet
er odelagt («disrupted») for alltid for en person med kronisk sykdom eller
funksjonsnedsettelser, mens det & brekke en fot eller & fa lungebetennelse
kan utlese en midlertidig krise som normalt vil ga over. I virkeligheten,
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hevder hun, er situasjonen den at de fleste mennesker med tilstander som
spina bifida, akondroplasi (kortvoksthet), Downs syndrom og mange
andre funksjonsnedsettelser, oppfatter seg selv som friske, ikke syke, og
beskriver sine tilstander som gitte storrelser i livet («the equipment with
which they meet the world») (Asch, 1999, s. 1651).

I boken Prenatal Testing and Disability Rights (Parens & Asch, 2000),
blir kritikken mot fosterdiagnostikk fra forskere som ogsa har erfaring
med funksjonsnedsettelse, formulert av Marsha Saxton (2000) gjennom
folgende sporsmal:

» Hvorfor reagerer sa mange funksjonshemmede aktivister sa nega-
tivt pa prenatal diagnosikk og selektiv abort, nar den samme grup-
pen som regel er for fri abort?

o Sender prenatal diagnostikk et budskap til mennesker med funk-
sjonsnedsettelser (og til offentligheten generelt) som forsterker
eller opprettholder diskriminering?

o Hva blir egentlig kommunisert gjennom tilgangen til prena-
tal diagnostikk og selektiv abort av dem som skriver ut fra et
rettighetsperspektiv?

Den australske bioetikeren Lynn Gillam (1999) har levert en nyansert
drefting av disse sporsmalene. Hennes utgangspunkt er kritikken som
gar ut pa at prenatal diagnostikk for a avdekke genetiske eller andre typer
unormale tilstander hos fosteret, er en form for diskriminering. Her tar
hun utgangspunkt i en formulering fra en britisk talskvinne for funk-
sjonshemmedes rettigheter, Alison Davis, som sa: «In the specific case of
women with disabilities, and the rights of handicapped people as a whole,
it is becoming ever more obvious that the ‘right’ to abortion is denying us
our very right to exist» (1987, s. 276). Davis hevder ogsa at de nye gentek-
nologiske metodene, inkludert prenatal diagnostikk, i bunn og grunn er
en teknologi for undertrykkelse og kontroll som devaluerer livene til dem
som identifiseres seg som funksjonshemmet.

Gillams bidrag er verdifullt fordi det bygger bro mellom de to tradisjo-
nelle floyene i denne debatten. Hun avviser en ensidig medisinsk modell
for a forsta funksjonshemming og hevder at funksjonshemming i en viss
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utstrekning er sosialt konstruert. Dette innebeerer at bade fysiske og kog-
nitive funksjonsnedsettelser blir forsterket gjennom den maten samfun-
net pavirker den enkelte pa. Imidlertid avviser hun en rendyrket sosial
modell, ettersom det finnes bade genetiske og andre betingelser som vil
fore til begrensning og lidelse uansett sosial setting.

En mulig konsekvens av okt tilgang til prenatal diagnostikk kan vere
at antallet mennesker som lever med funksjonsnedsettelser, vil bli bety-
delig redusert. Det foreligger klare indikasjoner pa at det store flertallet
kvinner vil velge a avbryte et svangerskap som svar pa tilstander som
trisomi 13, 18 eller 21, Tay-Sachs og andre mer eller mindre alvorlige
diagnoser hos fosteret (Gillam, 1999; jf. Wertz & Fletcher, 1999). I mange
vestlige land har utbredelsen av negative og diskriminerende holdnin-
ger til mennesker med funksjonsnedsettelser avtatt i betydelig grad de
siste tiarene, og funksjonshemmedes rett til a delta i samfunnet pa lik
linje med andre borgere har gradvis blitt mer selvsagt. Nar prenatal diag-
nostikk og selektiv abort blir rutine, kan det ifolge Gillam oke risikoen
for at samfunnets holdninger til denne gruppen endrer seg. For prena-
tal diagnostikk ble vanlig, var det & fa et barn med funksjonsnedsettelse
uforutsigbart og uunngéelig. Med de nye teknologiske mulighetene blir
det i stadig storre grad et bevisst valg fra foreldrenes side som avgjer om
barnet skal bares frem eller aborteres. Foreldre som ikke vil avbryte
svangerskapet eller ga igjennom prenatal testing, kan da bli sett pa som
uansvarlige eller hensynslose. Slike holdningsendringer kan i sin tur fore
til okt diskriminering av mennesker med funksjonsnedsettelser, fordi de
kan bli oppfattet som en byrde for samfunnet og std i fare for a bli sosi-
alt marginalisert. En videre konsekvens kan vere nedgang i offentlige
stotteordninger og utvikling av fiendtlige samfunnsmessige holdninger.
Slike utviklingstrekk vil ogsa kunne sende klare meldinger til dem som
i dag lever med funksjonsnedsettelser, om at andre ser pa deres liv som
ulykkelig, uproduktivt og ugnsket.

Gillam understreker at dette ikke nedvendigvis betyr at de som tilbyr
prenatal diagnostikk eller benytter seg av tilbudet, selvstar for eller gnsker
a kommunisere slike holdninger. Derfor er det ikke nok & argumentere
med at prenatal diagnostikk bare gir foreldrene mulighet til a velge, og
at det ikke innebeerer noen negativ oppfatning om funksjonshemming.

167



KAPITTEL 7

Det er ingen tvil om at dersom terminering blir standardsvaret nar man
oppdager noe unormalt hos et foster, vil mennesker med funksjonsned-
settelser tolke det som en indikasjon pé at bade legene og samfunnet
som helhet mener at det ville veere bedre om funksjonshemmede barn
ikke ble fodt. Et slikt budskap vil virke demoraliserende for dem som
lever med funksjonsnedsettelser. Gillam siterer Deborah Kaplan (1989),
en kjent talskvinne for personer med funksjonsnedsettelser, som hevder
at det ma veere mulig 4 snakke om forsterdiagnostikk uten & forutsette
at funksjonshemming alltid og for alle mennesker er tragisk, smertefullt
og byrdefullt. (Gillam, 1999, s. 166). For at prenatal diagnostikk ikke skal
bidra til a forsterke negative holdninger til funksjonshemmede, trengs
tiltak for & bedre samfunnets holdninger til funksjonshemmede og
oke stotten til denne gruppen. Men hun legger ikke skjul pa at dette er
krevende:

So whilst it is in theory correct to say that prenatal diagnosis and selective abor-
tion will not inevitably lead to increased intolerance of people with disabilities,
there are dangers of negative social outcomes, which needs to be recognized

and combated. (s. 166-7)

Gillam drefter ogsa et annet argument i denne debatten, som ikke tar
utgangspunkt i empiriske data om konsekvenser for synet pa funksjons-
hemmede, men som beveger seg pa begrepsniva og hevder at selektiv
abort som begrep i seg selv forer til diskriminering av funksjonshem-
mede. Ofte blir abort forsvart som en mulig lesning der fosteret tilkjen-
nes lav moralsk status, ut fra folgende argumenter: (1) til beste for det
kommende barnet (2) sammenlikning med et fremtidig barn uten funk-
sjonsnedsettelser og (3) til beste for den blivende mor (s. 167).

Gillams anliggende er ikke & drefte selektiv abort som etisk tema i og
for seg, men hvorvidt argumentene som brukes for & forsvare selektiv
abort, innebeerer diskriminering av funksjonshemmede. Pa den ene siden
mener hun at en konstatering av lav livskvalitet ikke i seg selv innebaerer
en moralsk vurdering eller diskriminering. P4 den andre siden peker hun
pé at det vanligste, ndr vi konstaterer at mennesker har lav livskvalitet, er
a svare med a gi hjelp og stotte, slik for eksempel medisinsk personell gjor
i behandling av syke og lidende pasienter. Derfor ma vi skjelne mellom
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moralsk negytrale oppfatninger om livskvalitet og moralske dommer som
potensielt kan veere diskriminerende (s. 169).

Det viktigste spersmélet er ikke hvordan vi oppfatter livskvaliteten til
funksjonshemmede, men hva vi bruker denne oppfatningen til. Argu-
menter ut fra et syn som gir fosteret lavere moralsk status enn en person
som er fodt, og argumenter ut fra livskvalitet som gir adgang til 4 ta livet
av fostre med indikasjoner for medisinske diagnoser eller genetiske varia-
sjoner, kan ikke brukes til @ diskriminere mennesker med funksjonsned-
settelser. Imidlertid vil mennesker med funksjonsnedsettelser berores av
at mennesker rundt dem vurderer deres situasjon og livskvalitet, og ofte
vil de oppleve at andre har en mye mer negativ oppfatning av dem enn
de selv har. Det verste eksemplet pa dette er ifolge Gillam nar argumentet
om at det er til det beste for det kommende barnet brukes til & forsvare
selektiv abort, ut fra tanken om at barnet ville vaere «better off dead than
disabled» (s. 170).

Gillam konkluderer med at diskriminering av mennesker med funk-
sjonsnedsettelser verken er en folge av eller en nedvendig, integrert del
av prenatal diagnostikk. Men hun medgir at prenatal diagnostikk har et
potensial for signifikante negative virkninger for mennesker med funk-
sjonsnedsettelser, og at disse sidene ved den nye teknologien ma tas pa
alvor ut fra en sterk etisk bevissthet. Dette standpunktet er uttrykk for
en vanskelig, men nedvendig balansegang mellom en ukritisk optimisme
eller en ensidig pessimisme i synet pa moderne medisinsk teknologi.

Oppsummering

Moderne bioteknologi pavirker uten tvil var méte a forsta funksjons-
hemming pa og vare valg innenfor omrader som reproduksjon, abort
og medisinsk behandling. Dette er en utfordring som meter oss nar vi
beveger oss innenfor dette feltet, og som aktualiserer hvilken pavirkning
vart menneskesyn har for vare etiske valg. I debatter om «sorterings-
samfunnet» er det viktig & gjennomtenke argumentasjonen for de ulike
standpunktene. Neerkontakt med mennesker som har funksjonsnedset-
telser, vil pa den ene siden kunne gi forstaelse for ensket om 4 sikre storst
mulig sjanse for at alle skal kunne leve et meningsfylt og menneskeverdig
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liv, uansett funksjonsniva og egenskaper. Pa den andre siden kan alle de
vansker og utfordringer som meter mennesker med nedsatt funksjons-
niva i vart samfunn, forklare hvorfor mange er opptatt av & fa vite om
et kommende barn er friskt eller har en funksjonsnedsettelse. I en slik
situasjon er det viktig at noen er talspersoner for det ufedte liv, uansett
funksjonsniva, og at samfunnet legger til rette for at mennesker med ned-
satt funksjonsevne kan fa leve fullverdige liv med gode rammebetingelser
og tilstrekkelig omsorg og bistand. Feministisk etikk kan bidra til & gi oss
et menneskesyn og en forstaelse av funksjonshemming som fremhever
betydningen av a beskytte det sarbare og skjore livet, som er utsatt for
mange trusler i vart moderne, teknologiske samfunn. Vi blir alle utfor-
dret til a bidra til et samfunn der det ukrenkelige menneskeverdet dan-
ner grunnlaget for et fellesskap der alle er regnet med (Heiene, 2015). Det
er en utfordring til oss alle, uavhengig av om vi er personlig berert av
funksjonshemming eller ikke. Kampen for det ufedte liv har statt sterkt
i kristne miljoer i Norge, men det er ogsa viktig at vi engasjerer oss for
dem som lever liv som er litt annerledes pa grunn av fysiske eller kog-
nitive funksjonsnedsettelser. Vi trenger en politikk og en samfunnsut-
vikling som gjor det mulig — og synlig — at alle kan fa et godt liv, uansett
funksjonsniva.
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