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1.0 Innledning

1.1 Tema

Mitt selvvalgte tema for bacheloroppgaven er «En verden uten Downs syndroms.

1.2 Bakgrunn for valg av tema

Gjennom vernepleierutdanningen har jeg fatt gkt interesse for det a veere en helse- og
sosialpolitisk aktgr hvor jeg har forstatt at jeg faktisk ma bruke stemmen og kunnskapen
min for & kunne pavirke samfunnet rundt de menneskene jeg skal arbeide med. Jeg har blitt
mer observant pa hvordan politikken kan pavirke andre menneskers liv og hvilke
konsekvenser eller goder dette kan ha for spesielt utsatte grupper i samfunnet. Pa bakgrunn
av dette mener jeg at temaet jeg har valgt er relevant for vernepleierutdanningen fordi
vernepleieren jobber direkte med mennesker samtidig som de framstar som en helse- og

sosialpolitisk akter og er med pa a pavirke samfunnsmessige og kulturelle forhold.

| 2011 mgtte samfunnsdebattant og forfatteren Marte Wexelsen Goksgyr opp pa Stortinget
for & snakke med daveerende statsminister Jens Stoltenberg. Hun gnsket & konfrontere
statsministeren med noen lgfter hun mente han na var i ferd med a bryte. Det var tydelig
lett & se at den erfarne regjeringssjefen ble ukomfortabel med situasjonen. For dette var
personlig for Marte, som selv har Downs syndrom. Det hun gnsket & fa svar pa var hvorfor
Arbeiderpartiet gnsket a innfgre tidlig ultralyd for alle gravide, noe som ikke stemte med
signalene Stoltenberg tidligere hadde gitt henne. Med dette tilbudet ville det bli langt
lettere & avdekke fostre med Downs syndrom i en tidlig fase. Marte opplevde hele

situasjonen som en «jakt» pa mennesker med Downs syndrom (Lunde 2017).

Marte Wexelsen Goksgyr gnsket svar pa om «mennesker med Downs syndrom er
utrydningstruet i Norge?», mens hun selv sto der ifgrt en t-skjorte med teksten
«Utrydningstruet». Hva Marte selv mente, var klokkeklart. Statsminister Stoltenberg
avviste problemstillingen, han mente at veldig mange av de som far vite at fosteret har
Downs syndrom velger & bere fram fosteret likevel (Lunde 2017). Statistikk fra Medisinsk

fadselsregister (2016) viser at i 2014 valgte omtrent 90% av foreldrene a bryte



svangerskapet dersom det viste seg at fosteret hadde Downs syndrom. Statistikken viser
ogsa at antallet barn som ble fgdt med Downs syndrom er stabilt, mens antall avsluttet
svangerskap ved pavist Downs syndrom har gkt (Medisinsk fadselsregister 2016).

1.3 Forforstaelse

Jeg har fatt med meg debatten gjennom media hvor det diskuteres om en skal tilby alle
fadende tidlig ultralyd, derfor stiller jeg meg undrende til dette og gnsker a se pa ulike
meninger om temaet. Temaet dukker stadig opp 1| media, og mitt inntrykk er at det
engasjerer mange. Blant annet har Aksel Braanen Sterri i et intervju med @ystein Sivertsen
Sarvig (2017) sagt at «de som har Downs, vil aldri kunne leve fullverdige liv, uansett hvor
mye vi som samfunn legger til rette for det» (Sterri 2017). Det er viktig for alle mennesker
a leve et godt liv i samsvar med sine evner, forutsetninger, preferanser og drammer (Lunde
2009). Alle mennesker kan vektlegge ulike ting som gir gkt opplevelse av god livskvalitet.
| oppgaven forsgker jeg a innta et objektivt syn slik at det ikke preger studien. Jeg er ogsa
oppmerksom pa min forforstaelse av temaet og gnsker pa bakgrunn av dette & innhente
litteratur fra mennesker som selv har Downs syndrom, leger, politikere og forskere for &

innhente ulike syn og perspektiver.



2.0 Problemstilling

«Kan menneskesynet pd Downs syndrom vere i endring og hvilken betydning kan det ha

for opplevd menneskeverd?».

2.1 Avgrensning

| oppgaven vil jeg fokusere pa temaet som hovedsakelig handler om Downs syndrom og
om menneskesynet pa Downs syndrom vere i endring og hvilken betydning kan det ha for
opplevd menneskeverd. Som en del av draftingen kommer jeg til & se pa forskjellige syn
og meninger, for a se pa ulikhetene og likhetene. Litteraturen og forskningen avgrenser seg
ikke til spesielle aldersgrupper eller lignende og pa grunnlag av dette gnsker jeg heller ikke
a avgrense dette. Jeg har ogsa valgt kun a fokusere pa Downs syndrom i oppgaven og
unnlater derfor andre syndromer og sykdommer som kan vises pa tidlig ultralyd under

svangerskapet.

2.2 Definisjoner av begreper i problemstillingen

For jeg gar inn i teoridelen, gnsker jeg a forklare sentrale begreper i problemstillingen, slik

at vi har den samme forstaelsen for begrepene.

Downs syndrom
Noen barn blir fadt med kromosomfeil. Dette kan iblant bety at det ene kromosomet i et
kromosompar mangler, eller at et barn far tre i isteden for to av det samme kromosomet.

Trisomi 21, ogsa kalt Downs syndrom, er den mest kjente kromosomfeilen. Ved Downs

syndrom har barnet fatt tre utgaver av kromosom 21 (Spurkland og Gjone 2002).

Menneskeverd

Henriksen og Vetlesen (2006) beskriver menneskeverd som den verdigheten og respekten
mennesket har krav pa a bli handlet med, og som tilsier at det ikke skal tvinges til noe mot
sin egen samvittighet eller overbevisning. Anerkjennelse av et annet menneskes

menneskeverd handler om a sikre frihet og muligheter pa en mate som gjer at en kan erfare



seg selv som verdsatt og verdifull, pa lik linje med alle andre.

Menneskesyn
Begrepet menneskesyn bestar av ulike komponenter, og gir blant annet uttrykk for
det spesifikt menneskelige og teorier om menneskets ontologiske status. «Syn» blir
brukt som etterledd til «mennesket» og da som et synonym til en forklaring pa
menneskets vesen og dets plass i verden, og som en forklaring pa menneskets liv
og utvikling, det spesifikt menneskelige og det seeregne ved menneskets handlinger

(Hammerlin og Larsen 1997, 15).



3.0 Metodedel

| oppgaven gnsker jeg a fokusere pa teori som i hovedsak baserer seg pa kvalitativ
forskning. Aadland (2012) beskriver kvalitative metoder som ulike mater a finne ut av
opplevelsen, kvalitetene og egenskapene ved fenomenet som studeres. P& grunnlag av
dette benytter jeg meg av pensumlitteratur og litteratur som er selvvalgt, og som er skrevet
av personer med relevante erfaringer innen temaet jeg skriver om. Eksempler pa dette vil
blant annet vaere personer som selv har Downs syndrom, deres familier og forskere. Jeg
har ogsa sgkt etter kvantitativ og tallfestet forskning pa statistikk pa antall fgdte barn med
Downs syndrom, og hvor stort antall av befolkningen som velger abort ved en Downs

syndrom diagnose.

Jeg har benyttet meg av bgker og artikler pa nett som litteratur. Jeg har fatt hjelp av en
bibliotekar til & sgke etter artikler pa nett. Nar jeg har valgt ut artikler har jeg gjort
bakgrunn sgk pa hvem forfatteren er og hvilken utdannelse forfatteren har. Jeg har ogsa
provd 4 velge fagartikler som omhandler temaet jeg gnsket a skrive om. De sgkemotorene
jeg har valgt a benytte meg av er Oria, Idunn, Norart og Google Scholar, hvor jeg har sgkt
med bade norske og engelske ord. De sgkeordene jeg har valgt & bruke er Downs
syndrom*, menneskeverd*, tidlig ultralyd™*, sorteringssamfunn, fullverdig liv, medisinsk
etikk, abort, CRPD og fostervannsprgve. Jeg valgte sgkeord som omhandler temaet jeg
skriver om, pa denne maten kunne jeg innhente litteratur fra artikler og litteratur som er

relevant til oppgaven.

3.1 Validitet og reliabilitet

| oppgaven har jeg benyttet meg av selvvalgt litteratur som er relevant for temaet og ulike
artikler og kronikker som omhandler temaet. For & sikre meg valid litteratur, har jeg
forsgkt & anvende teori som ikke er eldre enn rundt 10 ar. For a finne litteratur som er
relevant for oppgaven har jeg brukt sgkeord som er relevant for tema og problemstilling.
For a sikre at litteraturen er reliabel har jeg prevd & anvende teori som er skrevet av
fagfolk. Mye av litteraturen jeg har brukt er fra legene Ola Didrik Saugstad, som er
barnelege, forsker og professor i nyfadtmedisin og Morten Horn som ogsa er overlege og
samfunnsdebattant. Heidi Nordby Lunde som er samfunnsdebattant og

stortingsrepresentant for Oslo hgyre, og Aksel Braanen Sterri som er statsviter, skribent og



tidligere redaktar i Store norske leksikon. Avdelingsdirektar Regional komité for
medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, Knut W. Ruyter, lege og professor i medisinsk
etikk. Sist men ikke minst har jeg ogsa brukt litteratur fra Marte Wexelsen Goksgyr som
selv har diagnosen Downs syndrom, er forfatter og samfunnsdebattant som engasjerer seg i

debatten om fosterdiagnostikk.

3.2 Oppgavens disposisjon

Oppgaven har jeg valgt a dele opp i fem hoveddeler. Hoveddelene bestar av innledning,
problemstilling, metode, teori og drgfting. | teoridelen skriver jeg om menneskesyn og
menneskeverd, herunder CRPD som er FNs konvensjon om rettighetene til mennesker
med nedsatt funksjonsevne, fosterdiagnostikk, medisinsk etikk, tre ulike modeller som
beskriver tre ulike syn pa funksjonshemming og sorteringssamfunn. I drgftingsdelen har
jeg farst valgt a gi en oppsummering pa mine funn ifra teoridelen og etter dette drafter jeg

de ulike funnene for a se pa likheter og ulikheter.



4.0 Teoridel

4.1 Menneskesyn og menneskeverd

Et menneskesyn er resultatet av at vi reflekterer over oss selv, derfor er det grunn til & tro
at vi aldri vil kunne inneha et fullstendig menneskesyn pa grunnlag av at vi aldri vil ha det
store overblikket. Men pa veien har vi innhentet og forstatt hva som er empirisk holdbart,
altsa vitenskapelige undersgkelser av virkeligheten og hva som er nyttig og verdifullt i
samspill med andre (Aadland 2011). | falge Henriksen og Vetlesen (2006) sa handler
menneskesynet om hvordan vi forstar og meter andre, ikke bare pa grunnlag av hvem de er
eller hvilken rolle de har i samfunnet. Synet vart pA mennesker bestemmes ogsa av
tradisjoner og ulike livssyn, som utgjer en felles forstaelsesramme for menneskene i

samfunnet.

Menneskets ukrenkelige verd handler ifglge Henriksen og Vetlesen (2006) om den
verdigheten og respekten mennesket har krav pa a bli handlet med, og som tilsier at det
ikke skal tvinges til noe mot sin egen samvittighet eller overbevisning. Anerkjennelse av et
annet menneskes menneskeverd handler om a sikre frihet og muligheter pa en mate som

gjer at en kan erfare seg selv som verdsatt og verdifull, pa lik linje med alle andre.

At menneskeverdet er ubetinget betyr at det ikke bare anerkjennes under fastsatte
forutsetninger (Henriksen og Vetlesen 2006). Menneskeverdet er konstant, med dette
menes det at det ikke kan graderes etter for eksempel alder som vil si at eldre mennesker
ikke er verdt mer enn barn. Menneskeverdet varierer derfor heller ikke ut ifra kjgnn,
klasse, sosial status eller lignende. Videre hevder de at det er viktig & papeke dette for &
bemerke at flinke elever for eksempel ikke har krav pa mer oppmerksomhet enn hva
svakere elever har, eller at friske og funksjonsdyktige mennesker har rett pa flere sosiale

goder enn de menneskene som er syke (Henriksen og Vetlesen 2006).

Henriksen og Vetlesen (2006) hevder at tanker vi gjgr 0ss opp om menneskets verd, kan
avslgres pa falgende mater: vi kan spgrre om oppfatningen av menneskeverdet er betinget
eller ubetinget. Med betinget mener de at det ikke er noen komponenter som ma veare
tilfredsstilt for at vi skal anerkjenne noens menneskeverd. Eksempel pa dette kan vere at

noen mener at nar en ikke lengre er funksjonsdyktig pa grunn av en alvorlig hjerneskade



som eksempelvis hjerneslag, har en ikke fullt menneskeverd lengre. Det er i tilfeller som
dette at menneskeverdet forstas som betinget. Videre beskriver de at pa den andre siden av
betinget har vi en posisjon som hevder at menneskeverd i en virkelig forstand ma veere
ubetinget av forhold som alder, kjgnn, rase eller annet som kan ses pa som en begrunnelse
for ikke & ha menneskeverd. Konsekvensene av en slik tenkning er ogsa at ufgdte barn
ikke har fullt menneskeverd (Henriksen og Vetlesen 2006). De stiller spgrsmal ved hva
som kan bli fglgen av dette i en etisk konfliktsituasjon hvor eksempelvis abort er et aktuelt

tema.

Henriksen og Vetlesen (2006) vil hevde at det & bevare tanken om menneskeverd som noe
ubetinget, er viktig. Sjansen for & verne godt om individets verd og integritet er best
nettopp nar dette verdet ikke kan defineres i forhold til bestemte betingelser.
Menneskeverdet har altsa derfor noe med personlig integritet & gjgre. Dette omhandler at
mennesket skal slippe & bli brukt som et middel til noe annet. «At mennesket er en person
og ikke en ting, gjer at det & verne om menneskeverdet innebarer at vi tar vare pa den
andres muligheter for & bestemme over sitt eget liv og respekterer den frineten som ligger i
dette» (Henriksen og Vetlesen 2006, 65).

4.1.1 CRPD

| FNs konvensjon om rettighetene til mennesker med nedsatt funksjonsevne (CRPD) star
det at «...prinsipper som er fastslatt i De forente nasjoners pakt, der det erkjennes at alle
medlemmer av menneskeslekten har en iboende verdighet og verdi og like og umistelige
rettigheter, og at dette er grunnlaget for frihet, rettferd og fred i verden» (FN 2006, 1).
«Mennesker med nedsatt funksjonsevne er blant annet mennesker med langvarig fysisk,
mental, intellektuell eller sensorisk funksjonsnedsettelse som i mate med ulike barrierer
kan hindre dem i & delta fullt ut og pa en effektiv mate i samfunnet, pé lik linje med andre»
(FN 20086, 5). Konvensjonen handler ogsa om ngdvendigheten av a fremme og verne om
menneskerettighetene til mennesker som har nedsatt funksjonsevne og Norge godkjente
alle sider ved konvensjonen og forpliktet seg til & falge den i sommeren 2013.
Konvensjonen erkjenner ogsa at mennesker med ulike funksjonsevner bidrar pa verdifullt
vis, eller har muligheten til & bidra i velferden og mangfoldet i lokalsamfunnet (FN 2006).
Videre star det i konvensjonen at mennesker med nedsatt funksjonsevne skal nyte sine

menneskerettigheter og friheter fullt ut og at respekten for deres iboende verdighet skal



fremmes. | falge FN (2006) sa skal ogsa mennesker med nedsatt funksjonsevne ha
muligheten til & delta aktivt i ulike prosesser som farer til beslutninger om politikk og

programmer som direkte bergrer dem.

Det star ogsa i konvensjonen at hvert menneske har rett til livet, og skal ha alle tiltak som
sikrer at mennesker med funksjonsnedsettelse kan nyte denne rettigheten pa lik linje med
alle andre. Konvensjonspartene erkjenner ogsa at mennesker med nedsatt funksjonsevne
har samme rett til & leve i samfunnet, med like valgmuligheter, og skal fa hensiktsmessige
tiltak for & kunne gjare full bruk av denne rettigheten (FN 2006). Funksjonshemming er et
begrep som er i utvikling, og funksjonshemming er et resultat av interaksjon mellom
mennesker med funksjonsnedsettelser og holdningsbestemte barrierer og barrierer i
omgivelsene som kan hindre de i a delta pa en effektiv mate i samfunnet, pa samme mate
som alle andre (FN 2006).

4.2 Fosterdiagnostikk

Christiansen (2017) beskriver fosterdiagnostikk som et helsetilbud som gravide far ut i fra
bestemte kriterier. Fosterdiagnostikk innebarer enkelte tester som for eksempel tidlig

ultralyd, for a pavise eller utelukke sykdom hos fosteret.

Pa 1980-tallet ble ultralyd innfgrt som rutine i svangerskapsuke 18. Den norske
barnelegen, forsker og professor i nyfadtmedisin, Ola Didrik Saugstad (2011) ansa da at
ultralyd ville veere et medisinsk framskritt som ville kunne bedre helsen hos fostre og
nyfedte barn. Han var derimot ikke like overbevist nar det gjaldt tidlig ultralyd i uke 11-13
av svangerskapet. | falge overlege Morten Horn (2019) blir i dag tidlig fosterdiagnostikk et
tilbud for gravide over 38 ar, fordi det er i denne aldersgruppen at det foreligger hay risiko

for & fa et barn med Downs syndrom.

Saugstad (2011) mener at enkelte politikere presser sterkt pa at tidlig ultralyd skal innfares
i Norge. Han mener ogsa det er tankevekkende at det ikke er noen kostnadsanalyse av
forslaget, bare diffuse uttalelser om at dette kan redde liv. Videre mener han ogsa at
realiteten blir at tidlig ultralyd knapt kan redde et eneste barn i Norge. Saugstad (2011)

henviser ogsa til Bjgrn Hofmann som er professor i medisinsk etikk, som papekte at gkt



bruk av ultralyd vil fere til enda flere fostervannsundersgkelser og anslagsvis spontanabort
av cirka 20 friske fostre. Hofmann mener ogsa at 51 av 60 fostre med Downs syndrom

kommer til & bli abortert.

| felge Saugstad (2011) vil den tidlige ultralyden gi en ytterst tvilsom helsegevinst og
hovedeffekten vil vare at de fleste fostre med Downs syndrom blir fjernet. Saugstad
(2011) henviser til lege, teolog og professor i medisinsk etikk Jan Helge Solbakk som
mener at innfgring av tidlig ultralyd er et tiltak som med hundre prosent sikkerhet kommer
til & fare til at flere liv gar tapt, i forhold til hvor mange som kan reddes med det samme
tilbudet. Solbakk la ogsa til at dette er et tiltak som med hundre prosent sikkerhet vil gjare
at Norge tar et langt, nytt skritt inn i sorteringssamfunnet. Han mener samtidig at dette er

et tiltak som vil fare til at millioner av helsekroner misbrukes, til a fjerne liv.

Heidi Nordby Lunde som er stortingsrepresentant for Oslo hayre, stiller sparsmal ved om
vi kunne hatt et samfunn som hadde aksept for selve individet og de individuelle
forskjellene om selve syndromet ble utryddet, men ikke menneskene? Videre stiller hun
ogsa spgrsmal ved om det er syndromet i seg selv som har egenverd slik at vi andre skal

glede oss i mgte med de som er annerledes (Lunde 2013).

Er vi avhengig av et syndrom som farer til en forsinket utvikling hos mennesker,
bade psykisk og fysisk, ofte gir en medfadt hjertefeil, misdannelser i mage-
tarmkanalen, gkt hyppighet av leukemi og infeksjoner, samt for tidlig aldring med

demens, for & ha et mangfoldig samfunn? (Lunde 2013).

Lunde (2013) mener at vi ikke kan hindre at Downs syndrom oppstar, og derfor kan det
ikke utryddes. Hun skriver videre at det er nok noen som har en frykt for at det vil komme
en bedre test pa markedet som vil fare til at flere velger a ta abort dersom fosteret far
pavist Downs syndrom. Dette er noe hun mener kan skje dersom testen blir tilgjengelig for
alle gravide, i alle aldre. Samfunnet har allerede gjort et etisk valg om hvem som skal bli
tiloydd tidlig ultralyd eller fostervannspraver, og dette gjelder hovedsakelig kvinner som
er 38 ar og eldre. Hun hevder videre at hun synes det er ironisk at kvinnene far dette
tilbudet farst nar risikoen for a fa et barn med Downs syndrom gker, og ikke at familien

selv far lov til & ta et informert valg (Lunde 2013).
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Aksel Braanen Sterri er statsviter, skribent og tidligere redaktar i Store Norske Leksikon.
Han mener at det nok ikke er i kvinnenes motiv a velge abort, men faktumet er at hver
gang et foster far pavist Downs syndrom, skjer aborten fordi fosteret har Downs syndrom
(2017). Han hevder ogsa at hver gang det blir pavist Downs syndrom hos et foster og
kvinnen velger abort, skjer aborten nettopp pa grunnlag av at fosteret har fatt denne
diagnosen. Videre skriver han at dette fosteret hadde fatt leve dersom kvinnen eller
familien ikke hadde fatt informasjon om fosterets egenskaper. Pa grunnlag av dette er det
ogsa kvinnens valg om 4 ta abort som kan ende opp med a «utrydde» Downs syndrom
(Sterri 2017).

I 2011 kom det en stor finsk studie fra Jaana Marttla som sa pa treffsikkerheten i ulike
aldersgrupper under testing av Downs syndrom (Horn 2019). I studien var det 77.000
gravide kvinner, hvor 64.000 (83%) av de var under 35 ar. | undersgkelsen sa de om det
var paralleller mellom tidlig ultralyd kombinert med blodpraver pa et tidlig stadie i
graviditeten som et tilbud for alle og hvordan dette fungerte for & pavise Downs syndrom.
Forskerne fant at treffsikkerheten ikke var like bra hos de yngre gravide som hos de eldre.
Hos kvinner under 35ar var ca 97 % av de positive svarene falske. | 2009 ble det i Norge
fedt 62.785 barn hvor 82 av de barna ble fadt med Downs syndrom. Gjennomsnittsalderen
for madre er 29,7 ar og dersom alle gravide i aldersgruppen 25-29 ar tok tidlig
svangerskapsdiagnostikk, som i Finland, ville det fades 7-8 feerre barn med Downs
syndrom (Horn 2019).

4.3 Medisinsk etikk

| falge Ruyter m.fl. (2007) er abort et omrade som flere opplever som etisk problematisk,
men som i dag er et omrade som er akseptert i medisinsk praksis. Svangerskap blir ikke
sett pa som en sykdom, men nar svangerskapsavbrudd er akseptert som et medisinsk
ansvar er dette begrunnet ut i fra konsekvensetiske hensyn. Det mest sentrale og viktigste
argumentet for abortloven er kvinnenes rett til & bestemme selv, retten til & ha det siste og
avgjerende ordet i sparsmal som kan ha store konsekvenser og endringer for hennes liv
(Ruyter m.fl. 2007). De skriver ogsa at motstanderne av selvbestemt abort hevder at
respekten for et liv er reell helt fra livets start, og at a fjerne det livet pa grunnlag av noen

andres gnsker er etisk uakseptabelt.

11



Om synet pa kirurgisk eller medisinsk abort, som ogsa blir kalt provosert abort, er et etisk
problem henger sammen med nar en anser at livet til fosteret begynner. Enkelte mener at
livet starter allerede ved unnfangelsen (Ruyter m.fl. 2007). Videre hevder de at dersom en
tar utgangspunkt i alle de organene som er dannet i slutten av uke 12 i svangerskapet, kan
en hevde at det er fra dette tidspunktet at fosterets rettsvern blir styrket og at abort er mer
problematisk. Andre vil hevde at det er et skille mellom tidspunktet fosteret er levedyktig
utenfor livmoren, og noen andre vil hevde at det er etter fgdselen at fosteret har krav pa
rettsvern (Ruyter m.fl. 2007).

Etter Ruyter m.fl. (2007) er deres syn at det ikke er et tidspunkt i svangerskapet som gir et
klart skille mellom det som er moralsk problematisk med hensyn til provosert abort. De
mener at en provosert abort handler om a avbryte en utvikling som hadde fart til fadsel av
et barn, og derfor kan ses pa som et etisk dilemma. A ha en slik tankegang vil ikke dermed
si at det ikke finnes situasjoner hvor en avbrytelse av svangerskapet ikke kan forsvares

moralsk, eller at abortloven ikke kan forsvares moralsk.

I lov om svangerskapsavbrudd § 2. star det skrevet at:
Farer et svangerskap til alvorlige vansker for en kvinne, skal hun tilbys
informasjon og veiledning om den bistand som samfunnet kan tilby henne.

Kvinnen har krav pa rad for selv & kunne treffe det endelige valg.

Finner kvinnen, etter at hun har fatt tilbud om informasjon m.v. som nevnt og
veiledning etter § 5 annet ledd farste punktum, at hun likevel ikke kan gjennomfare
svangerskapet, tar hun selv den endelige avgjgrelse om svangerskapsavbrudd
safremt inngrepet kan skje far utgangen av tolvte svangerskapsuke og tungtveiende

medisinske grunner ikke taler mot det (Helse- og omsorgsdepartementet 1975).

Etter uke 12 av svangerskapet ma en abortsgknad avgjeres av en nemnd som vurderer
forholdene rundt barnet og mors helse og livssituasjon. De fleste sgknadene som kommer
etter 12-ukersfristen er ofte begrunnet med utfordrende psykososiale forhold hos kvinnen,
mens sgknader etter uke 16 kommer som regel pa grunn av indikasjon pa sykdom eller
skade av fosteret (Eskild m.fl. 2000).
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Ruyter m.fl. (2007) skriver at gravide gar igjennom en ultralyd rundt svangerskapsuke 17.
Denne ultralyden framstiller bilder av hgy kvalitet og kan pa grunnlag av dette ogsa vise
awvvik tidlig i svangerskapet. De mener at en av grunnene til at en ser etter avvik i
svangerskapet er at noen tilstander kan behandles i mors liv, eller at prognosen kan bedres
fordi en kan starte a planlegge behandling far fosteret blir fadt. Videre skriver de at det kan
tenkes at en diagnose i svangerskapet ogsa kan vaere tungt & baere pa i ni maneder og lenge
far barnet blir en virkelighet med personlige egenskaper. Salvesen m.fl (1997) skriver at
ved de fleste tilfeller der det blir pavist sykdom vil det ogsa bli spgrsmal om avbrytelse av
svangerskapet. Det kan likevel vaere et gode for kvinnen dersom hun slipper & ga et fullgatt
svangerskap dersom barnet likevel kommer til & lide av alvorlig sykdom eller i verste fall
de.

Eskild m.fl. (2007) gjorde en undersgkelse i 2007 blant kvinner i Oslo, som viste at
utdanning og gkonomi kunne veere faktorer til a fullfare svangerskap. Her viste det seg at
kvinner mellom 15-50 ar med hgyere utdanning, har flere fadsler og mindre aborter enn
kvinner med lav utdanning. Ryter m.fl (2007) mener at dette kan tyde pa at
sosiogkonomiske forhold kan ha en innvirkning pa om de velger a ta abort eller ikke. De
mener ogsa at graden av selvbestemmelse kan problematiseres da muligheten til a fade
barn kan bli starre for dem med midler enn for de som ikke har like mye midler. Spesialist
i psykiatri Anne Nordal Broen har forsket pa psykiske belastninger som kvinner kan
oppleve ved abort (Misje 2014). Forskningen kunne vise at manglende gkonomisk
sikkerhet er en av grunnene til at kvinner velger abort. Flere av kvinnene i intervjuet var

engstelig for at gkonomien ikke skulle ga rundt etter den eventuelle fadselen.

Det er viktig at kvinnen vet hvilke etiske valg hun kan bli stilt ovenfor dersom hun velger &
undersgke om fosteret har avvik, at det er et frivillig tilbud og hva som kan oppdages og
ikke (Ruyter m.fl. 2007). De hevder ogsa at flere av kvinnene opplever at de ikke har valg
nar teknologien allerede er der. Dersom det blir slik, blir ikke valgene selvbestemte, da er
det den medisinske diagnostikken som styrer. Derfor er det viktig a statte de kvinnene som

ikke gnsker a fa utfart undersgkelser som kan pavise avvik.
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4.4 Ulike modeller av funksjonshemming

Her definerer jeg tre modeller som har ulike perspektiv og forstaelse av
funksjonshemming. | falge Halvorsen m.fl. (2016) er en tradisjonell definisjon av
funksjonshemming en som pa grunn av vedvarende sykdom, skade eller avvik av sosial
art, er betydelig hemmet i praktisk livsfgrsel i forhold til samfunnet som befinner seg

rundt.

4.4.1 Medisinsk modell

«De er funksjonshemmet fordi de har en funksjonsnedsettelse» (Owren 2011, 29).

| fglge Owren (2011) er det i den medisinske modellen at personens svekkede livskvalitet,
vansker med a leve og bo pa en selvstendig mate, meningsfylt og aktiv tilvarelse i
samfunnet, oppfattes som beklagelige men naturlige fglger av forhold hos personen. Er en
funksjonshemmet, er det fordi det er noe ved personen som gjar at han ikke kan leve som
alle andre, eller gjare det andre klarer. I enkelte tilfeller er dette noe som oppsummeres i
en eller flere diagnoser, og kan dreie seg om kroppslige, kognitive eller psykiske forhold,
som forstas som vansker i dagliglivet som et uttrykk for disse forholdene ved personen
(Owren 2011).

4.4.2 Sosial modell

«De er funksjonshemmet fordi de lever i et samfunn som er tilrettelagt for folk uten
funksjonsnedsettelser» (Owren 2011, 29). Nar samfunnet og ordningene i samfunnet er
utformet ut ifra hvordan flertallet er, har det og fungerer, blir det et mindretall som har
ulike funksjonsnedsettelser som blir ufrivillig utestengt fra deltakelse. Et eksempel er en
person som kommer rullende i en rullestol og mater en trapp. Da er det ikke noe ved
personen som gir han hindringer i a rulle videre, det er trappen som gir hindringen (Owren
2011).

| falge Owren (2011) sa er prinsippet i den sosiale modellen ikke vanskelig a forsta nar det
gjelder den som ruller, der hvor andre gar eller den som orienterer seg med andre sanser

hvor andre ser. Den som ikke kan se blir derfor funksjonshemmet nar omgivelsene er
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utformet pa en mate som tilsier at alle andre orienterer seg visuelt. Disse omgivelsene blir

dermed ikke bare ufremkommelige, men ogsa farlige.

4.4.3 Gap-modellen

«De er funksjonshemmet nar de er i situasjoner der det er et gap eller misforhold mellom
deres forutsetninger og omgivelsenes krav» (Owren 2011, 29). Fenomenet
funksjonshemming blir i politiske dokumenter definert som et gap eller misforhold mellom
personens egne forutsetninger, og kravene som personens fysiske og sosiale omgivelser
stiller (Owren 2011). Dette dreier seg ikke bare om uttalte krav, men om slike krav som
handler om hvordan omgivelsene er utformet, fungerer eller ma tas i bruk for & fa innpass.
Videre skriver han at slike gap eller misforhold kan dreie seg om et ord som et menneske
ikke forstar, eller at hjelperne til en person opplever at han ikke er gnsket pa biblioteket

fordi han ikke Kklarer & vere rolig.

4.5 Sorteringssamfunn

Barnelegen, forsker og professor i nyfgdtmedisin Ola Didrik Saugstad (2011) mener at de
som vil si at det alltid har veert sortering i vart samfunn kanskije har rett. Han mener at
rasehygieniske og overflatiske sosialdarwinistiske teorier har statt sterkt i vart samfunn
fram til 30-40 ar siden og at funksjonshemmede ble stuet bort og sterilisering av enkelte
befolkningsgrupper ble gjennomfart. Av og til har han stilt sparsmal ved gnsket enkelte
har om & fjerne fostre med ulike syndrom eller sykdommer, og mener at ved a ikke ha

oppgjer ved slike holdninger kan de fortsette i en annen forkledning.

Rettighetstenkningen i samfunnet som omhandler at alle skal ha lik adgang til alle
tjenester, blir i falge Saugstad (2011) sa sterkt at fostrene med Downs syndrom og andre
funksjonshemninger av og til blir nedprioritert og neglisjert. Dette kan veere et eksempel

pa at rettighetstenkningen i enkelte situasjoner kan kollidere med det forsvaret vi har for de
svakeste blant oss, og barmhjertighet ma vike for matematisk likhet. Han hevder at han
selv ikke gnsker & idyllisere funksjonshemming og mener at foreldre med barn med Downs
syndrom kan ha en tung bgr a beere, men det som er felles for de alle er at de har en sterk

kjeerlighet for sine barn. Videre papeker han ogsa at flere foreldre sier at de ikke hadde

15



Klart et barn til med samme tilstand (Saugstad 2011).

Saugstad (2011) mener at i Norge bgr vi veere stolte nettopp fordi vi har diskusjoner rundt
spgrsmalet om sorteringssamfunn, og at vi ma verne omkring de som har en svakere
stemme i samfunnet. Han mener at vi kan vaere stolte fordi vi er kritiske og ikke ukritisk
har fulgt andre deler av verden, og at vi har et mer balansert og sunt syn pa sykdom og
funksjonshemning. Han er Klar i sin tale om at det vil komme nye teknikker som kan teste

alle genene pa fosteret og at veien derifra til et sorteringssamfunn kan bli kort.

| falge Saugstad (2011) sa er vi ved kjernen til det som kalles et sorteringssamfunn. Han
stiller sparsmal ved hva som blir forskjellen nar dagens praksis handler om hvor mange
fostre med Downs syndrom som blir fjernet, og en situasjon hvor en rutinemessig leter
etter fostre med Downs syndrom. Videre hevder han at situasjonen i dag ikke er
uproblematisk, men at vi kan med en viss rett hevde at fosterdiagnostikk slik det er brukt i
dag, bygger pa «ngdvendighetsprinsipp», mens rutinescreening gjer det til en rettighet a
fjerne fostrene med en funksjonshemning. Han mener at dette kan bli en ny mate for

samfunnet a vurdere sykdom og ulike funksjonsforstyrrelser.

Aksel Braanen Sterri (2017) som er statsviter, skribent og tidligere redaktar i Store norske
leksikon hevder at om fosteret anses som bare et potensielt liv, slik som Sterri selv gjar
fram til uke 20, sa kan det erstattes ved abort og prave pa ny. Det vil derfor avhenge av ens
syn pa nar fosteret blir uerstattelig. Han hevder ogsa at det er klart mange kvinner som ser
det som mulig a erstatte et foster med et annet, dersom det vil tale til hennes fordel. Han
mener at noen vil ga lengre enn han og si at grunnene kvinnene har til  ta abort er noe vi
ikke bar blande oss i. Det er ingen grunn til @ mene at kvinner som velger abort nar de far
vite at deres barn vil bli fadt med Downs syndrom, har onde hensikter bak (Sterri 2017).
Videre skriver han at aborten som kvinnene selv velger ogsa er av hensyn til barnet som
skal settes til verden og at uansett hvor ille en kan forestille seg at livet til et menneske
med Downs syndrom kan bli, sa er det et liv verdt & leve uansett. Han mener ogsa at en
mor gnsker det beste for hennes barn, og nesten alle gnsker & fa barn som er friske med

alle muligheter i livet, nettopp for barnets skyld (Sterri 2017).

Sterri (2017) mener at vi har grunn til a ga lengre enn & kun framsta som ngytrale ovenfor

kvinnenes valg i slike situasjoner, samtidig som han er bekymret for utviklingen for hva
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deres valg kan fgre med seg. Han velger & si at enhver kvinne som velger abort har gode
grunner for a gjore det. «At det skulle vaere galt nar hun far vite at barnet kommer til a bli
fadt med en alvorlig funksjonsnedsettelse, virker merkelig» (Sterri 2017). Han mener ogsa
at de indirekte bidrar til et sorteringssamfunn, og at det ikke er grunn til bekymring fordi
det & velge et funksjonsfriskt barn, innebarer ikke at en har manglende respekt ovenfor de

som eksempelvis blir fgdt med Downs syndrom.

Det & foretrekke det a vare frisk over det & vaere syk og det & veere funksjonsfrisk
over det & ha funksjonsnedsettelser betyr heller ikke at et liv som pa et vesentlig vis
er begrenset eller har vesentlige mangler, er sa darlig at det ikke er verdt a leve. Det
skal trolig en hel del til for at et liv er sa darlig, og vi skal vare ytterst forsiktig
med a forsgke a si at et liv ikke er verdt a leve, spesielt hvis vi har makt til &
avslutte det (Sterri 2017).

Marte Wexelsen Goksgyr (2011) har selv diagnosen Downs syndrom, er forfatter og
samfunnsdebattant som engasjerer seg i debatten om fosterdiagnostikk. Hun skriver at
Arbeiderpartiet i januar 2011 fremmet forslag om tidlig ultralyd til gravide i uke 12 av
svangerskapet. Hennes oppfatning er at dette hovedsakelig var for a lete etter fostre med
Downs syndrom. Hun skriver videre at det ble sagt at en av hensiktene med & fremme
tilbudet til alle gravide, var at alvorlige sykdommer skal kunne oppdages pa et tidlig
tidspunkt slik at liv kan reddes, dette inkluderte ogsa hjertefeil. Nasjonalt kunnskapssenter
for helsetjenester mener at ultralyd i uke 12 er en darlig markar for hjertefeil da det farst
oppdages senere i svangerskapet (Goksgyr 2011). Videre papeker hun at Danmark for flere
ar siden innfarte tiloud om tidlig ultralyd til alle gravide, noe som na har resultert i at det i
dag sjeldent fades barn med Downs syndrom i Danmark. Nar de evaluerte praksisen med
tidlig ultralyd, ble tiltaket regnet som vellykket fordi aborter av fostre med Downs
syndrom hadde gkt (Goksgyr 2011). Statistikk fra Danmark i 2017 viser at 152 fostre fikk
diagnosen Downs syndrom og 13 av disse kvinnene valgte & ikke avbryte graviditeten
(Pedersen 2018).

Goksgyr (2011) stiller seg undrende til a fjerne foster med Downs syndrom i
svangerskapsuke 20, siden foster allerede i uke 24 blir regnet som levedyktige. Hun skriver
videre at da debatten pa 90-tallet omhandlet ultralyd til alle gravide i svangerskapsuke 18,

hadde den norske legeforeningen uttalt seg i en hgringsuttalelse om at det ville veere en
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fordel om tilstander som Downs syndrom kunne utryddes. Hun hevder at dette ikke er noe

en sier hgyt i dag, men hun stiller seg sparrende til om det likevel er det en praver a gjere.

Goksgyr (2012) skriver i boken sin at det er mye hun har lyst til a gjgre, og at de med
Downs syndrom ogsa duger til noe. Hun skriver at de med Downs syndrom klarer a ta
trikk og buss, iallfall de fleste, og at de @nsker utdannelse og arbeid pa lik linje med alle
andre. Videre skriver hun at de uansett mgter stengte derer og har vanskeligheter med a
realisere drammene sine. «Ikke steng dgrer, ikke vend ryggen til oss. Ikke gjor det. Kan
dere ikke apne dere for 0ss?» (Goksgyr 2012, 9). Hun skriver at de lukkede dgrene hun har
magtt for eksempel er i forbindelse med jobb. Hun faler at arbeidsgiverne er redde for at de
med Downs syndrom ikke kan noe, men hun hevder at de med Downs syndrom har mye a

gi og at mennesker med Downs syndrom er like mye verdt som mennesker uten.
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5.0 Drgftingsdel

5.1 Oppsummering av teoridel

| teoridelen har jeg na gitt en innfaring i hva et menneskesyn er samt hva menneskeverd,
herunder betinget menneskeverd, ubetinget menneskeverd og FNs konvensjon om
rettighetene til mennesker med nedsatt funksjonsevne (CRPD). Menneskeverdet er
konstant, med dette menes det at det ikke kan graderes etter for eksempel alder som vil si
at eldre mennesker ikke er verd mer enn barn (Henriksen og Vetlesen 2006).
Menneskeverdet varierer derfor heller ikke ut etter kjgnn, klasse, sosial status eller

lignende.

Jeg har gitt en innfaring i fosterdiagnostikk som er et helsetilbud som gravide far ut i fra
bestemte kriterier. Fosterdiagnostikk innebarer enkelte tester som for eksempel tidlig
ultralyd, for & pavise eller utelukke sykdom hos fosteret (Christiansen 2017). 1 falge
overlege Morten Horn (2019) blir i dag tidlig fosterdiagnostikk et tilbud for gravide over
38ar, fordi det i denne aldersgruppen foreligger hay risiko for a fa et barn med Downs
syndrom. Jeg har ogsa trekt inn medisinsk etikk nar det kommer til abort, i falge Ruyter
m.fl. (2007) er abort et omrade som flere opplever som etisk problematisk, men som i dag
er et omrade som er akseptert i medisinsk praksis. Svangerskap blir ikke sett pa som en
sykdom, men ndr svangerskapsavbrudd er akseptert som et medisinsk ansvar er dette

begrunnet ut i fra konsekvensetiske hensyn (Ruyter m.fl. 2007).

Jeg har ogsa skrevet noen ord om den medisinske modell, sosiale modell og gap-modellen
hvor alle gir ulike syn pa funksjonshemming. Det siste punktet i teoridelen er
sorteringssamfunn, her presenteres ulike syn pa sorteringssamfunn. | fglge Saugstad
(2011) sa er vi ved kjernen til det som kalles et sorteringssamfunn. Han stiller sparsmal
ved hva som blir forskjellen nar dagens praksis handler om hvor mange fostre med Downs
syndrom som blir fjernet, og en situasjon hvor en rutinemessig leter etter fostre med
Downs syndrom. Goksgyr (2011) papeker at Danmark for flere ar siden innfarte tilbud om
tidlig ultralyd til alle gravide, noe som na har resultert i at det i dag sjeldent fades barn
med Downs syndrom i Danmark. Nar de evaluerte praksisen med tidlig ultralyd, ble

tiltaket regnet som vellykket fordi aborter av fostre med Downs syndrom hadde gkt.
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5.2 Drofting

Saugstad (2011) mener at de som vil si at det alltid har veert sortering i vart samfunn
kanskje har rett. Han mener at rasehygieniske og overflatiske sosialdarwinistiske teorier
har statt sterkt i vart samfunn fram til for 30-40 ar siden og at funksjonshemmede ble stuet
bort og sterilisering av enkelte befolkningsgrupper ble gjennomfart. Av og til har han stilt
spgrsmal ved gnsket enkelte har om a fjerne fostre med ulike syndrom eller sykdommer,
og mener at ved a ikke ha oppgjer ved slike holdninger at de kan fortsette i en annen
forkledning (Saugstad 2011).

Ola Didrik Saugstad (2011) som er barnelege, forsker og professor i nyfadtmedisin mener
at enkelte politikere presser sterkt pa at tidlig ultralyd skal innfgres i Norge. Han mener
ogsa det er tankevekkende at det ikke er noen kostnadsanalyse av forslaget, bare diffuse
uttalelser om at dette kan redde liv. Realiteten blir at tidlig ultralyd knapt kan redde et
eneste barn i Norge. Owren (2011) beskriver at den medisinske modellen har en
oppfatning av at personens svekkede livskvalitet, vansker med a leve og bo pa en
selvstendig mate, meningsfylt og aktiv tilvaerelse i samfunnet, oppfattes som beklagelige
men naturlige fglger av forhold hos personen. Saugstad (2011) henviser til Bjgrn Hofmann
som er professor i medisinsk etikk, som papekte at gkt bruk av ultralyd vil fare til enda
flere fostervannsundersgkelser og anslagsvis spontanabort av cirka 20 friske fostre.
Hofmann mener ogsa at 51 av 60 fostre med Downs syndrom kommer til & bli abortert.
Ruyter m.fl. (2007) mener at en av grunnene til at en ser etter avvik i svangerskapet er at
noen tilstander kan behandles i mors liv, eller at prognosen kan bedres fordi en kan starte a
planlegge behandling fer fosteret blir fadt. De skriver videre at det kan tenkes at en
diagnose i svangerskapet ogsa kan vere tungt  bare pa i ni maneder og lenge far barnet

blir en virkelighet med personlige egenskaper.

| fglge Saugstad (2011) vil den tidlige ultralyden gi en ytterst tvilsom helsegevinst og
hovedeffekten vil vaere at de fleste fostre med Downs syndrom blir fjernet. Saugstad
(2011) henviser til lege, teolog og professor i medisinsk etikk Jan Helge Solbakk som
mener at innfaring av tidlig ultralyd er et tiltak som med hundre prosent sikkerhet kommer
til & fare til at flere liv gar tapt, i forhold til hvor mange som kan reddes med det samme
tilbudet. Solbakk la ogsa til at dette er et tiltak som med hundre prosent sikkerhet vil gjare

at Norge tar et langt, nytt skritt inn i sorteringssamfunnet. Han mener samtidig at dette er
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et tiltak som vil fare til at millioner av helsekroner misbrukes til a fjerne liv (Saugstad
2011). Heidi Nordby Lunde som er stortingsrepresentant for Oslo hgyre (2013) stiller seg
sparrende til om vi virkelig er avhengig av et syndrom som gir forsinket utvikling psykisk
og fysisk, som ofte gir medfadt hjertefeil, problemer med mage og tarm, gir en hgyere
sjanse for leukemi og infeksjoner og tidlig demens for & ha mangfold i samfunnet. Lundes
spgrsmal kan ses opp mot den medisinske modellen som ser pa funksjonshemmingen som
en svakhet ved mennesket pa grunnlag av skade eller sykdom, og at mennesket er
funksjonshemmet nettopp pa grunnlag av funksjonsnedsettelsen (Owren 2011). Kan
Lundes meninger ha betydning for synet pa Downs syndrom og kan det opplevde

menneskeverdet muligens endres i en mer negativ retning?

Goksgyr (2012) sier at vi har lik verdi som alle dere andre og at mennesker med Downs
syndrom er like mye verdt. Hun hevder ogsa at de med Downs syndrom mgter stengte
darer og har vanskeligheter med a realisere drammene sine. | fglge Henriksen og Vetlesen
(2006) sa handler menneskeverdet om at et menneske er et menneske og ikke en ting. Det
er dette som gjar at det & verne om menneskeverdet vil si at en skal respektere friheten til &
bestemme over sitt eget liv. Derfor er det viktig a bevare tanken om at menneskeverdet er
ubetinget slik at dette verdet ikke defineres med bestemte betingelser (Henriksen og
Vetlesen 2006).

Lunde (2013) synes det er ironisk at kvinnene farst far tilbudet om fosterdiagnostikk nar
risikoen for a fa et barn med Downs syndrom er hgy. Hun mener at kvinnen burde ha rett
til & ta et informert valg om hun vil beholde et foster med Downs syndrom eller ikke.
Aksel Braanen Sterri (2017) mener at det ikke er i kvinnenes motiv a velge abort, men det
faktumet er at hver gang et foster far pavist Downs syndrom, skjer aborten fordi fosteret
har Downs syndrom. Fosteret hadde fatt leve dersom kvinnen eller familien ikke hadde fatt
informasjon om fosterets egenskaper. Det er kvinnens valg om a ta abort som kan ende
opp med & «utrydde» Downs syndrom (Sterri 2017). Mens Lunde (2013) mener at vi ikke
kan hindre at Downs syndrom oppstar, og derfor kan det ikke utryddes. Sterri (2017)
hevder at om fosteret anses som bare et potensielt liv, slik som Sterri selv gjar fram til uke
20, sa kan det erstattes ved abort og preve pa ny for a fa et friskt foster. Marte Wexelsen
Goksgyr (2011) som selv har diagnosen Downs syndrom hevder at Arbeiderpartiet i 2011

fremmet tidlig ultralyd for a lete etter fostre med Downs syndrom.
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| falge (Owren 2011) tilsier den sosiale modellen at funksjonshemmingen oppstar fordi de
lever i et samfunn som er tilrettelagt de som ikke har funksjonsnedsettelser. Sterri hevder
at «de som har Downs, vil aldri kunne leve fullverdige liv, uansett hvor mye vi som
samfunn legger til rette for det» (Sterri 2017). Rettighetstenkningen i samfunnet som
omhandler at alle skal ha lik adgang til alle tjenester, blir sa sterkt at fostrene med Downs
syndrom og andre funksjonshemninger av og til blir nedprioritert og neglisjert (Saugstad
2011). Dette kan vaere et eksempel pa at rettighetstenkningen i enkelte situasjoner kan
kollidere med det forsvaret vi har for de svakeste blant oss, og barmhjertighet ma vike for
matematisk likhet. Konvensjonen om rettighetene til mennesker med nedsatt
funksjonsevne (FN 2006) beskriver at funksjonshemming er et resultat av menneskets
indirekte forutsetninger og holdningsbestemte barrierer og barrierer i omgivelsene som kan

hindre de i & delta pa en effektiv mate i samfunnet, pa samme mate som alle andre.

Henriksen og Vetlesen (2006) hevder at tanker vi gjer oss opp om menneskets verd, kan
avslgres pa falgende mater: vi kan spgrre om oppfatningen pa menneskeverdet er betinget
eller ubetinget. Med betinget mener de at det ikke er noen komponenter som ma veere
tilfredsstilt for at vi skal anerkjenne noens menneskeverd. Na har Sterri (2017) provd a
komme med nye presiseringer etter at han hevder at de med Downs syndrom aldri kommer
til & leve et fullverdig liv, til tross for hvor mye samfunnet tilrettelegger. Han har kommet
med en motpol hvor han hevder at uansett hvor ille en kan forestille seg at livet til et
menneske med Downs syndrom kan bli, sa er det et liv verdt & leve uansett. Den sosiale
modellen handler om at mennesket blir funksjonshemmet fordi samfunnet er tilrettelagt
mennesker som ikke har funksjonsnedsettelser (Owren 2011). Nar samfunnet og
ordningene i samfunnet er utformet ut ifra hvordan flertallet er, har det og fungerer, blir det
et mindretall som har ulike funksjonsnedsettelser som blir ufrivillig utestengt fra deltakelse
(Owren 2011). At menneskeverdet er ubetinget betyr at det ikke bare anerkjennes under
fastsatte forutsetninger. Menneskeverdet er konstant, med dette menes det at det ikke kan
graderes (Henriksen og Vetlesen 2006). Et eksempel pa dette kan veere at et «friskt» barn
er mere verdt enn et barn med Downs syndrom, eller omvendt. Henriksen og Vetlesen
(2006) mener at det er viktig a papeke dette for a bemerke at eksempelvis friske og
funksjonsdyktige mennesker ikke har rett pa flere sosiale goder enn de menneskene som er

syke, siden verdet er likt.
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Owren (2011) beskriver at gap-modellen dreier seg om gapet eller misforholdet mellom
funksjonshemmedes forutsetninger og kravene som omgivelsene stiller. Dette dreier seg
om bade uttalte krav og krav om hvordan omgivelsene er utformet, fungerer eller tas i bruk
for & fa innpass. Goksgyr (2012) skriver i boken sin at det er mye hun har lyst til & gjere,
og at de med Downs syndrom ogsa duger til noe. Det at hun mgter stengte dgrer kan gi
vanskeligheter med a realisere drammer. Hun skriver at de lukkede dgrene hun har mett er
i for eksempel i forbindelse med jobb. Hun faler at arbeidsgiverne er redde for at de med
Downs syndrom ikke kan noe, men hun hevder at de med Downs syndrom har mye & gi og
at alle har lik verdi og at mennesker med Downs syndrom er like mye verdt (Goksgyr
2012). Anerkjennelse av et annet menneskes menneskeverd handler om a sikre frihet og
muligheter pa en mate som gjar at en kan erfare seg selv som verdsatt og verdifull, pa lik

linje med alle andre (Henriksen og Vetlesen 2006).

| falge Saugstad (2011) sa er vi ved kjernen til det som kalles et sorteringssamfunn. Han
stiller spgrsmal ved hva som blir forskjellen nar dagens praksis handler om hvor mange
fostre med Downs syndrom som blir fjernet, og en situasjon hvor en rutinemessig leter
etter fostre med Downs syndrom. Videre hevder han at situasjonen i dag ikke er
uproblematisk, men at vi kan med en viss rett hevde at fosterdiagnostikk slik det er brukt i
dag, bygger pa «ngdvendighetsprinsipp», mens rutinescreening gjar det til en rettighet a
fjerne fostrene med en funksjonshemning. Han mener at dette kan bli en ny mate for
samfunnet & vurdere sykdom og ulike funksjonsforstyrrelser. | falge den medisinske
modellen sa er et menneske funksjonshemmet fordi det er noe ved personen som gjar at
han ikke kan leve som alle andre, eller gjagre det andre klarer (Owren 2011). Den andre
siden av betinget menneskeverd hevder at menneskeverd i en virkelig forstand ma vere
ubetinget av forhold som alder, kjgnn, rase eller annet som kan ses pa som en begrunnelse
for & ikke ha menneskeverd (Owren 2011). Konsekvensene av en slik tenkning er ogsa at
ufadte barn ikke har fullt menneskeverd. Sterri (2017) mener at noen vil ga lengre enn han
og si at en ikke bgr blande seg i kvinnenes valg ved abort da det er opp til kvinnene. Men
han hevder at det er ingen grunn til & mene at kvinner som velger abort nar de far vite at
deres barn vil bli fgdt med Downs syndrom, har onde hensikter bak (Sterri 2017). Videre
skriver han at aborten som kvinnene selv velger ogsa er av hensyn til barnet som skal
settes til verden og at uansett hvor ille en kan forestille seg at livet til et menneske med
Downs syndrom kan bli, sa er det et liv verdt a leve uansett. Han mener ogsa at en mor

gnsker det beste for hennes barn, og nesten alle gnsker a fa barn som er friske med alle
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muligheter i livet, nettopp for barnets skyld (Sterri 2017). | falge Ruyter m.fl. (2007) sa
opplever flere av kvinnene at de ikke har noen valg til & velge bort fosterdiagnostikk nar
teknologien allerede er der. Dersom det blir slik, blir ikke valgene selvbestemte, da er det
den medisinske diagnostikken som styrer. Derfor er det viktig 4 stette de kvinnene som

ikke gnsker & fa utfert undersgkelser som kan pavise avvik.

Sterri (2017) mener at vi ikke har grunn til & ga lengre enn a kun framsta som ngytrale
ovenfor kvinnenes valg i slike situasjoner, samtidig som han er bekymret for utviklingen
for hva deres valg kan fare med seg. Mens Goksgyr (2011) stiller seg undrende til & fjerne
foster med Downs syndrom i svangerskapsuke 20, siden foster allerede i uke 24 blir regnet
som levedyktige. Hun faler ogsa at det ble sagt at en av hensiktene med & fremme tilbudet
til alle gravide, var at alvorlige sykdommer skal kunne oppdages pa et tidlig tidspunkt slik
at liv kan reddes, dette inkluderte ogsa hjertefeil. Nasjonalt kunnskapssenter for
helsetjenester mener at ultralyd i uke 12 er en darlig marker for hjertefeil da det farst
oppdages senere i svangerskapet (Goksgyr 2011). Videre papeker hun at Danmark for flere
ar siden innferte tiloud om tidlig ultralyd til alle gravide, noe som na har resultert i at det i
dag sjeldent fgdes barn med Downs syndrom i Danmark. Nar de evaluerte praksisen med
tidlig ultralyd, ble tiltaket regnet som vellykket fordi aborter av fostre med Downs
syndrom hadde gkt (Goksgyr 2011). Statistikk fra Danmark i 2017 viser at 152 fostre fikk
diagnosen Downs syndrom og at 13 av disse kvinnene valgte & ikke avbryte graviditeten
(Pedersen 2018). Henriksen og Vetlesen (2006) hevder at menneskeverd skal veere
ubetinget av forhold som alder, kjgnn, rase eller annet som kan ses pa som en begrunnelse
for & ikke ha menneskeverd. Konsekvensene av en slik tenkning kan veere at ufgdte barn
ikke har fullt menneskeverd (Henriksen og Vetlesen 2006).

Henriksen og Vetlesen (2006) vil hevde at det & bevare tanken om menneskeverd som noe
ubetinget, er viktig. Sjansen for a verne godt om individets verd og integritet er best
nettopp nar dette verdet ikke kan defineres i forhold til bestemte betingelser. Saugstad
(2011) mener at vi i Norge bgr veere stolte nettopp fordi vi har diskusjoner rundt
spgrsmalet om sorteringssamfunn, og at vi ma verne omkring de som har en svakere
stemme i samfunnet. Han mener at vi kan vere stolte fordi vi er kritiske og ikke ukritisk
har fulgt andre deler av verden, og at vi har et mer balansert og sunt syn pa sykdom og

funksjonshemning. Saugstad (2011) er Kklar i sin tale om at det vil komme nye teknikker
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som kan teste alle genene pa fosteret og at veien derifra til et sorteringssamfunn kan bli
kort.

Kan menneskesynet pa Downs syndrom vare i endring og hvilken betydning kan det ha
for opplevd menneskeverd? | fglge Henriksen og Vetlesen (2006) sa handler
menneskesynet om hvordan vi forstar og mater andre, ikke bare pa grunnlag av hvem de er
eller hvilken rolle de har i samfunnet. Synet vart pA mennesker bestemmes ogsa av
tradisjoner og ulike livssyn, som utgjer en felles forstaelsesramme for menneskene i
samfunnet. Menneskets ukrenkelige verd handler i falge Henriksen og Vetlesen (2006) om
den verdigheten og respekten mennesket har krav pa a bli handlet med, og som tilsier at
det ikke skal tvinges til noe mot sin egen samvittighet eller overbevisning. Anerkjennelse
av et annet menneskes menneskeverd handler om a sikre frihet og muligheter pa en mate
som gjar at en kan erfare seg selv som verdsatt og verdifull, pa lik linje med alle andre
(Henriksen og Vetlesen 2006).
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6.0 Oppsummering

| oppgaven har jeg forsgkt & se pa om menneskesynet pa Downs syndrom kan vere i

endring og hvilken betydning det kan ha for opplevd menneskeverd.

Funnene kan tyde pa at enkelte mener at vi er ved kjernen i et sorteringssamfunn nar en
rutinemessig leter etter fostre med Downs syndrom, og at rutinescreening gjar det til en
rettighet & fjerne fostrene som har en funksjonshemning. Det viser seg at denne forstaelsen
ogsa kan variere ut ifra ndr en anser at fosteret har krav pa rettsvern. Noen mener at
fosteret har krav pa rettsvern allerede nar fosteret blir til i mors liv, andre mener at det har
rettsvern fra uke 12 og andre mener at det ikke har rettsvern far barnet blir fadt. Enkelte
hevder at det a fjerne et foster med Downs syndrom indirekte bidrar til et
sorteringssamfunn, men at en ikke ngdvendigvis mangler respekt ovenfor personer som
har Downs syndrom selv om at en selv gnsker a fa et funksjonsfrisk barn. Noen mener at
det er a foretrekke & veere funksjonsfrisk istedenfor & ha funksjonsnedsettelser, og en skal
veere forsiktig med a si at et liv ikke er verdt a leve nar vi har makt til & avslutte det. Det
kan se ut som at den tidlige ultralyden som skulle redde flere liv har gatt i motsatt retning.
Dersom en ser pa andre naboland som Danmark og Finland, viser det seg at det blir fadt
feerre barn med Downs syndrom etter at tidlig ultralyd ble tilgjengelig for alle. Noen sper
seg selv om vi virkelig ma ha et syndrom som bringer med seg forsinket utvikling psykisk
og fysisk, som ofte gir medfadt hjertefeil, problemer med mage og tarm, gir en hgyere
sjanse for leukemi og infeksjoner og tidlig demens for & ha mangfold i samfunnet. Pa den
andre siden stiller noen seg undrende til om rettighetstenkningen i enkelte situasjoner kan
kollidere med forsvaret vi har for de svakeste i samfunnet, og at fostre med Downs
syndrom av og til blir nedprioritert og avglemt. Det a tenke pa menneskeverd som
ubetinget kan vise seg a veere viktig for & kunne verne om menneskenes verd og integritet.
Det a anerkjenne menneskers menneskeverd handler om a gi frihet og muligheter til a

erfare at en selv er like verdsatt og verdifull som alle andre.

Gjennom arbeidet med bacheloroppgaven har jeg fatt gkt forstaelse for hvilken betydning
menneskeverdet kan ha for ulike mennesker. Jeg har fatt bekreftet forforstaelsen min om at
debatten om tidlig ultralyd til alle fedende varierer, og at debatten varierer stort i forhold
til ulike syn og meninger. Jeg haper at mitt engasjement for temaet kan gi meg viktig

lerdom og videre forstaelse som jeg kan fa bruk for i mitt videre arbeid med mennesker.
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