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Denna artikel analyserar rapporten "A Disability Rights Analysis of Genetic
Technologies: Report on a National Convening of Disability Rights Leaders”
(Generations Ahead 2009) for att undersdka perspektiv pa prevention av
genetiska funktionsnedsattningar. Rapporten betraktas som ett alternativt
samtal jamfort med de offentliga samtal om prevention och genteknik som
fors i exempelvis Sverige. Inom funktionshinderforskningen ar preventio-
nens sociala konsekvenser en pagaende diskussion, och det argumenteras
for att en ny form av eugenik har vuxit fram. Eugeniken &ri dag ett individpro-
jekt dar ny genteknik, sasom fosterdiagnostik, erbjuds blivande familjer som
sedan maste fatta beslut om graviditeten ska avbrytas eller inte. | relation
till dessa férandringar argumenteras i artikeln for att det ar centralt att hitta
andra satt att resonera kring de sociala fenomen som preventionen skapar.

This article analyses the report “A Disability Rights Analysis of Genetic
Technologies: Report on a National Convening of Disability Rights Leaders”
(Generations Ahead 2009) to examine perspectives on prevention of gene-
tic disabilities. The text is considered an alternative conversation compared
to public conversations on preventive use of genetic technologies, such as
those taking place in Sweden. Within disability research, the social conse-
quences of prevention is an ongoing discussion, with arguments suggesting
that a new form of eugenics has emerged. Today, eugenics is an individual
project where new genetic technologies, such as prenatal screening, are of-
fered to prospective families who must then decide whether to terminate the
pregnancy or not. This article argues that it is central to find other ways to
reason about the social phenomena that prevention creates.
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tema
Inledning

Modern genteknik dr en viktig del av sjukvdrdens preventiva arbete fOr att
minska genetiska funktionsnedsittningar och ohilsa. Samtidigt dr teknikernas
sociala konsekvenser manga ginger omfattande. Ett sidant exempel ar att 6kad
prevention i samhillet inte bara skapar en 6nskan att till exempel screena for att
uppticka genetiska férindringar vid fosterstadiet, utan att upptickten av sadana
forindringar ocksa kan leda till att blivande fordldrar avbryter graviditeten. Sa
har till exempel fédseln av barn med Downs syndrom minskat. I den hir ar-
tikeln undersoker vi hur en diskussion om modern genteknik kan se ut inom
funktionsrittsrorelsen.

I'mars 2009 samlades en grupp ménniskor inom funktionsrittsrorelsen 1 Chi-
cago for att under tva dagar diskutera vilken inverkan genteknik har pd synen pa
funktionsnedsittning. Métet samlade 21 ledare f6r olika funktionsrittsrorelser
for att samtala om hur de tillsammans kunde tackla de bekymmer som anségs
finnas med de nya teknologierna. En sidan oro 6ver genteknik var, som de
skriver, att dessa “’speglar och stirker samhilleliga antaganden att funktions-
nedsittning alltid dr skadligt och bor forebyggas, elimineras eller mildras” (Ge-
nerations Ahead 2009:1, firfat. dversat). Diskussionen resulterade i en rapport
som pa manga sitt skapade ett alternativt samtal om genteknik jaimfért med den
traditionella nyhetsrapporteringen, som ofta innehaller antingen ett starkt och
positivt hopp om en snar bot for svira funktionsnedsittningar eller en skrim-
selretorik om nya medicinska risker som teknologin kan féra med sig (Ideland
2002). Under motet 1 Chicago lyfte funktionsrittsrorelsen i stillet fram andra
aspekter av hur genteknik skapar nya mojligheter f6r prevention av genetiska
funktionsnedsittningar. Syftet med den hir artikeln dr att ndrmare analysera
hur termen ”prevention” anvinds i rapporten och vilket alternativt samtal om
genteknik som framkommer i de teman som rapporten identifierar och berér.

Tidigare forskning: liberal-eugenik

Inom funktionshinderforskningen dr preventionens sociala konsekvenser myck-
et omdebatterade. Hér har prevention bland annat kommit att diskuteras utifrin
uppfattningen om att en ny form av eugenik har vuxit fram. En av de mer fram-
tridande forskarna pa filtet som lyft den hir diskussionen dr Shakespeare (2014)
som argumenterat for att den nya gentekniken maste fOrstds som en form av
eugenik, men att den fungerar pd andra sitt 4n den form av eugenik som fanns i
miénga visterlindska samhillen under 1900-talet. Den statsstédda eugenik som
fick fotfaste under tidigt 1900-tal och som bland annat resulterade i att Sverige
fick en steriliseringslag med inslag av statligt tvang, har i den moderna genetikens
tidevarv omvandlats till nidgot annat. Det finns inte lingre nigon samhillelig
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plan, menar Shakespeare, att utplana férekomsten av midnniskor med funktions-
nedsittning. Den moderna gentekniken mdste i stillet betraktas som en form
av liberal-eugenik med en annan form av biopolitisk makt dn ett direkt statligt
tving (jmf. Garland 2001; Foucault 2003; Herzog 2018; Smer 2022). Enligt den
hir uppfattningen har eugeniken omvandlats fran ett statligt projekt till ett indi-
vidprojekt (Shakespeare 2014), dir ny genteknik erbjuds den blivande familjen,
sd att den kan fatta beslut om graviditeten ska avbrytas eller inte. Det framstills
som ett fritt val ddr frimst kvinnan, oftast i relation till en partner men inte all-
tid, ska fatta ett beslut. Forskare har argumenterat att detta liberal-eugeniska fria
val oftast osynligg6rs och att beslutet riskerar att bygga pa férdomar om personer
med funktionsnedsittning (Shakespeare 2014; Wolbring & Diep 2016).

Ett sitt att forstd dessa felaktiga grunder ér att undersdka de normer och
virderingar som finns i samhillet kring vad som anses vara en “lyckad fédsel”
och vad som inte anses vara det (jmf. Pritchard 2005; Hudson 20006). Utifrin ett
sadant perspektiv skulle en liberal-eugenik egentligen inte vara ett “fritt val”,
utan snarare leder den med hjilp av genteknik till en minskning av kvinnans,
eller fordldrarnas, autonomi (Pritchard 2005). Det resulterar i vad som bendmns
som en svag eugenik, kopplat till ndgot som kan liknas vid en marknadsmen-
talitet ddr individen forvintas vilja, men dir det finns “osynliga” strukturer
som gor att det hir valet dnda blir ensidigt. Hir har forskningen menat att den
traditionella sjukvardens patient-autonomi (jmf. Beauchamp & Childress 2019)
behover problematiseras utifran ett funktionshinderperspektiv (Kerr & Shakes-
peare 2002; Pritchard 2005). Alltsé att vi som individer inte 4r s4 autonoma som
sjukvirden 6nskar, utan snarare paverkade och styrda av den kultur, milj6é och
de sociala omstindigheter som vi dr en del av (Shakespeare 2014).

Metod och empiri

I artikeln skriver vi samman funktionshinderfiltets forskning med medicinsk
humaniora. Ett sitt att betrakta medicinsk humaniora dr som ett vetenskapligt
tilt som har till uppgift att motverka riskerna att medicinen avhumaniserar sy-
nen pd minniskan genom att betrakta henne som ett medicinskt objekt (Cole,
Carlin & Carson 2015). Perspektivet utgar frin att medicinen dr en vetenskap
som riskerar att objektifiera patienten och inte se de mer minskliga virdena. Pa
sd vis har perspektivet medicinsk humaniora flera likheter med ett kritiskt funk-
tionshinderperspektiv (Shakespeare 2014). Medan funktionshinderperspektivet
manga ginger skapar en polarisering till medicinen, menar vi att medicinsk
humaniora i stillet kompletterar den medicinska vetenskapen och bjuder in till
tvirvetenskapligt samarbete (Hansson & Irwin 2022). Ett viktigt metodologiskt
grepp dr didrfor att skapa alternativa sitt att forsta, tolka eller forklara medici-
nen, for att dirigenom ocksd se minniskan som ett subjekt. Det kan bland annat
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handla om att analysera olika textdokument med denna utgangspunkt.

For analysen i den hir artikeln har vi valt dokumentet “A Disability Rights
Analysis of Genetic Technologies: Report on a National Convening of Disabi-
lity Rights Leaders” (Generations Ahead 2009). Konventet samordnades och
rapporten gavs ut av den amerikanska organisationen Generations Ahead. Det
ir ett unikt dokument som trots att det publicerades redan 2009 samlade fort-
farande aktuella perspektiv pa etisk och social rittvisa i relation till genteknik.
I rapporten finns en diskussion om prevention som inte nédvindigtvis dr re-
presentativ, men som lyfter fram teman som kan synliggdra alternativa sitt att
se pa prevention. Dokumentet betraktas ddirmed som en text som lyfter fram
en typ av synsitt pd genteknik och prevention som kan ge en mer nyanserad
diskussion om svira etiska fragor. Var undersékning har fokuserat pa hur det
engelska ordet “prevent” — och dess olika béjningar — anvinds i texten. Ordet
forekommer vid 15 olika tillfillen i rapporten och har i ett fOrsta steg i analysen
markerats i rapporten. Direfter har bada forfattarna enskilt ldst texten vid upp-
repade tillfillen och gjort en preliminir tematisk analys av hur ordet anvinds.
Det har sedan utgjort underlaget f6r den gemensamma teoretiska analysen. Ot-
det “prevention” betraktas dirmed som ett nyckelord — eller meningsbédrande
enhet — som skapar ett specifikt perspektiv pa hur fenomenet prevention i sig
sjalv kan forstds (Williams 1976, Hacking 2000). Citaten som valts ut i artikeln
har 6versatts till svenska, men vi har tydliggjort nyckelorden i originalsprak
(engelska) genom att ha dessa i klammer i citaten.

Teman

Dokumentet sammanfattar diskussionen som de 21 ledarna f6r olika funktions-
rittsrorelser hade under deras méte 2009. Tva stérre teman lyftes fram: ”Bote-
medel, identitet och gemenskap” samt ”Mangfald och partnerskap”. Det forsta
temat synliggér hur botemedel alltid dr sammanflitat med frigor som rér min-
niskors identitet av att ha en funktionsnedsittning och gemenskapen med andra
som har en funktionsnedsittning. En friga i temat d4r om det alltid 4r bra att
férsoka bota, forebygga eller eliminera en funktionsnedsittning. En annan rér
férdelningen av samhillets ekonomiska resurser mellan 4 ena sidan forskning
om botemedel, 4 andra sidan mer sociala insatser. Det andra temat ror hur fra-
gorna maste betraktas i relation till olika typer av funktionsnedsittningar: ska
samma standpunkt gilla alla funktionsnedsittningar eller kan det finnas skilda
uppfattningar beroende pa funktionsnedsittning? Viktigt i det andra temat dr
hur det inte d4r méjligt att ensidigt fokusera pa funktionsnedsittning, utan att
hinsyn ocksa behéver tas till etnicitet, klass och sexuell liggning. Hir lyfts fra-
gor om funktionshinderrérelsens samarbete med andra rittighetsgrupper samt
frigan om pro-life/anti-abortforesprakare. Om funktionshinderrorelsen ska £6-
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resprika en mer restriktiv abortpolitik, hur ska man da samtidigt férhalla sig till
kvinnors rittigheter till fri abort?

Fragor om prevention kan sigas genomsyra dessa tva teman, och for att fainga
betydelsen av hur den hir termen diskuteras ska vi inte hir utga frain dokumen-
tets tva teman. I stillet bygger var analys pa de teman vi har funnit i var analys
av rapporten: Rédsla for eliminering, Vems rést? samt Att balansera olika roster.

Ridsla for eliminering

Medicinsk prevention har som syfte att férebygga eller bota sjukdom. Sa har till
exempel screening under 1900-talet utvecklats f6r att forhindra hilsoproblem
och bidra till bittre folkhilsa i samhillet (Wickstrém, Morberg Jimterud &
Zeiler 2022). Genom att uppticka sjukdom tidigt 6kar ocksd chanserna f6r bot.
Med modern genteknik skapas nya méjligheter 61 prevention genom att bland
annat screeningen kan bli 4nnu mer férfinad. Ett sidant exempel dr fosterdi-
agnostik 1 ett tidigt stadium av graviditeten. I dokumentet diskuteras den hir
formen av prevention som ett potentiellt hot snarare 4n méjlighet, genom ordet
”forhindra’™

Genteknik lovar att i slutindan férdndra samhillet genom att géra funk-
tionsnedsittning omodern. Vissa forskare, likare och etiker foérestiller sig
en virld dir medicinsk teknik forhindrar [’prevent”] fédelsen av barn med
funktionsnedsittning, svarar pa och botar sjukdomar eller skador som kom-
mer efter fédseln och férindrar gener sa att framtida generationer kommer
ndrmare och ndrmare en idealiserad “perfekt” kropp. (s. 5)

”Forhindrar” blir hir ett viktigt nyckelord som sammanbinder inte bara en f6-
restillning att den moderna medicinen férhindrar eller botar sjukdomar, utan
ocksa forestillningar om den “perfekta” kroppen. "Férhindra” blir ett negativt
laddat ord som riskerar, menar man, att cementera kulturella férestillningar
om vilka kroppar som dr énskvirda och vilka som inte dr det. Den hir nega-
tiva laddningen forstirks ocksa nir “férhindra” anvinds i samma mening som
“eliminera’

Deltagarna pratade om hur man hedrar och bekriftar den mingfald som
personer med funktionsnedsittning tillfér virlden, i relation till de genetiska
teknologier som kan eliminera eller férhindra [’prevent”] funktionshinder.

1)

Meningen kan tolkas som att “férhindra” ocksd innebir en ridsla for att den
mangfald som personer med funktionsnedsittning skapar i virlden férsvinner.
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Hir anvinder man sig av ett mycket starkt ord i form av “eliminera”. I en his-
torisk kontext har ordet konnationer till den form av eugenik som utévades i
Nazityskland och vars syfte var att eliminera funktionsnedsatta ur samhillspo-
pulationen utifrin en felaktig vetenskaplig idé om den rena rasen. Meningen
aterspeglar dirmed en polariserad logik mellan 4 ena sidan den mangfald som
personer med funktionsnedsittning tillfor virlden, 4 andra sidan att dessa per-
soner torhindras att fodas. Utifran en sddan polariserad logik skrivs en ridsla
och kritik mot gentekniken fram mellan raderna, i hur man viljer att anvinda
sig av ordet ”f6rhindra”.

Med utgangspunkt i den hir logiken menar vi att de andra temana ska ldsas
och forstés, antingen som en forstirkning av den hir polariseringen eller som
en nyansering av den. Det blir tydligt 1 diskussionen om vems roster som ska fa
héras i diskussionen.

Vems rost?

Inom ett kritiskt funktionshinderperspektiv finns risk f6r en ensidighet dir den
medicinska forskningen framstills enbart negativt. Inom forskningsfiltet har
denna risk for ensidighet synliggjorts och nyanserats (jmf. Shakespeare 2014).
Bland annat har man lyft fram medicinens positiva effekter for enskilda min-
niskors hilsa, likvil som for folkhidlsan. Inom funktionstrittsrorelsen finns en
medvetenhet om att inte alla inom rérelsen har samma enstimmigt negativa
syn pa medicinsk, och dé sirskilt genetisk, forskning om funktionsnedsittning,
Denna spidnning fanns med som en viktig aspekt att forhalla sig till redan innan
de 21 deltagarna moéttes, och 1 dokumentet skriver man:

Ledarna for funktionsrittsverksamheterna kom till sammankomsten med
fragan: ”Vill vi ta stillning till de ménniskor som forscker férebygga [’pre-
vent”], bota eller eliminera funktionsnedsittning genom genetisk testning,
behandling och abort?” T denna fraga ligger en bredare friga, ”Ar det bra
eller daligt att 6verhuvudtaget férséka bota, férebygga [’prevent”] eller eli-
minera funktionsnedsittning?” (s 6)

De tvi fragorna synligeér den ambivalens som uppkommer nir man viljer att
stilla sig kritisk till den nya gentekniken och sittet pa vilket den kan anvindas
for att “eliminera” férekomsten av olika funktionsnedsittningar. I ett fOrsta
steg foder det kritiska perspektivet pa medicinsk forskning ocksd en medveten-
het om att alla individer eller grupper inte haller med. Frigan dr da om man ska
vara kritisk mot de som 6nskar att “férebygga, bota eller eliminera” funktions-
nedsittningar och dirmed betrakta deras perspektiv som felaktiga? Det blir en
moralisk fraga, och i dokumentet lyfts det upp som en friga om ’férebygga,
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bota eller eliminera” kan betraktas som antingen bra eller ddligt. Moralen 1 fra-
gan ligger 1 att genteknik inte enbart betraktas som en virderingsfri teknologi,
utan genom frigan utgar man ifran att teknologin fir positiva eller negativa
konsekvenser f6r samhillet och dess individer.

Diskussionerna visade att den moraliska frigan inte bara handlar om hur man
kan prata om ny teknologi som bra eller dalig, utan att det ocksa dr en friga om
identitet. I dokumentet skriver man:

Stora teman som dok upp var hur man kan tinka och prata om botemedel
och férebyggande [’prevention”], och hur det relaterar till funktionshinders-
identitet och funktionshindergemenskap, samt vem som ska betraktas som
potentiella partners f6r funktionshinderrittsrorelsen. (s 5)

Den moraliska fragan ska darmed férstas som en friga om ’vems rést?”” som ska
héras. Ordet “térebyggande” sammanflitas med ett perspektiv kring de mora-
liska fragor som teknologin kommer med men det vicker ocksa frigor om vems
roster som ska lyssnas pd. Att den hir fraigan uppkommer har sin grund i, vill
vi mena, det kritiska funktionshinderperspektivet som utgar frin polarisering
mellan ett medicinskt perspektiv och ett mer socialt perspektiv (Shakespeare
2014). Det medicinska perspektivet representerar hir ett historiskt fortryck
av gruppen personer med funktionsnedsittning, medan det sociala perspekti-
vet lyfter upp de funktionshinder samhillet genererar och som férsvirar eller
omoijliggdr gruppens fulla delaktighet i samhillet. Utifran ett saidant perspektiv
blir det centralt att fraga sig pa vems villkor medicinen utvecklas.

Att balansera olika roster

Samtidigt som kritiken inom funktionshinderfiltet bland annat riktats mot
medicinen, finns det en dragningskraft till det hopp den medicinska forsk-
ningen utlovar kring lindring och bot. Hir finns en potentiell konflikt som
ror relationen mellan detta hopp och en mer kritisk hallning. I rapporten kom
konflikten att skrivas fram som en balans inom det som definierades som funk-
tionsrittsrorelsens gemenskap:

Vikten av att bygga en gemenskap ansags vara sa avgérande att den hir fra-
gan hindrar ledare for funktionsrittsrérelsen fran att ta en offentlig stillning
mot botemedel. ”For oss att inta stindpunkten att vi dr emot botemedel eller
térebygeande [’prevention”], hedrar inte méangfalden i var gemenskap”, sa
en deltagare. ”Det kan kdnnas bra politiskt att sdga att jag inte gillar boteme-
del, men det fungerar inte f6r hela samhallet.” (s 7)
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De 21 deltagarna menade att funktionsrittsrérelsen inte ska ta stillning emot
forebygeande behandlingar eller botemedel eftersom résterna inom gemenska-
pen ér si olika. Snarare menade man att det var viktigt att respektera alla asikter
och undvika en offentlig staindpunkt. Men trots detta tydliggérande, fanns det
de i gruppen som menade att det hdr var problematiskt och att det var viktigt
att skilja pd férebyggande behandlingar respektive botemedel. I dokumentet
skriver man:

Nigra deltagare gjorde skillnad mellan férebyggande [’prevention”] och
botemedel. Ett botemedel kan f6rindra en individs identitet, om funktions-
nedsittningen dr en del av identiteten, men om funktionsnedsittningen for-
hindras [’prevented”] i férsta hand, kommer en individ inte att uppleva en
identitetstorskjutning. Men konsekvenserna fér programfinansiering, funk-
tionsrittskultur och mangfald giller bade f6r botemedel och férebyggande
[’prevention”]. (s 6)

Det handlar med andra ord om identitet, och att férebyggande teknologier sorte-
rar bort de faktiska individer som mdjligen skulle kunna fédas och bli en del av
den grupp minniskor som lever med en funktionsnedsittning. Dirigenom mins-
kar ocksd gruppen och de mdjliga identiteter dessa individer potentiellt skulle
kunna skapa i framtiden. I dokumentet argumenterar man for att den hir utveck-
lingen kan splittra ("divide”) den gemenskap som finns bland personer med funk-
tionsnedsittning. Hir relateras ocksd till identitetsfrigan mellan olika typer av
funktionsnedsittningar, liksom fragor om etnicitet, klass och sexuell orientering,
I diskussionen inom gruppen verkade detta komplexa filt landa i en friga om
stolthet 6ver den funktionsnedsittning man dr bédrare av: ”Fragan om botemedel
och férebyggande [’prevention”] ses ofta som en skiljelinje mellan manniskor
som dr stolta Gver sina funktionsnedsittningar och de som inte dr det” (s. 7).

Avslutande diskussion

Genom en nirlidsning av Generations Aheads (2009) dokument finns det moj-
lighet att tydliggbra tre teman som normalt inte kommer fram i diskussionen
om dagens férebyggande medicin. Det handlar hir om ridslan for eliminering
av mingfald och individer, vems rdst det dr som ska tydliggbras och hur olika
roster 1 diskussionen balanseras. Komplexiteten i dessa teman tydliggors yt-
terligare om vi lyfter in den kritik som skddespelaren Christopher Reeve fick
ndr han som talesperson for rygemirgsskadade drev frigan om mer forskning
kring stamceller i borjan av 2000-talet, utan att samtidigt ha ett tydligt socialt
funktionshinderperspektiv (Goggin & Newell 2004). Att vara talesperson for
“gruppen” med fokus pd att den medicinska forskningen skulle méjliggéra att
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ryggmirgsskadade skulle kunna ga igen, blev problematiskt i relation till de som
snarare fokuserade pd de funktionshinder i samhillet som hindrar gruppen fran
att vara delaktiga. Exemplet med Reeves tydliggér vad som riskerar att hinda
nir det blir ett ensidigt fokus i diskussionen.

En sidan risk for ett ensidigt fokus finns alltid ndr modern férebyggande
medicin skapar nya praktiker for prevention, inte minst riskerar samhillet att
torindras utan att vi riktigt observerar férindringarna. Genom vir lisning av
Generations Aheads (2009) dokument vill vi argumentera for att dessa fordnd-
ringar kan forstés utifran termen ett liberal-eugeniskt fritt val (jmf. Shakespeare
2014; Wolbring & Diep 2016). Det ar viktigt att hitta andra sitt att resonera
kring de sociala fenomen som preventionen av genetiska funktionsnedsittning-
ar skapar. Hir kan medicinsk humaniora vara en metod som fiangar upp de
minga ganger tysta réster som finns i samhillet, och som kan ha andra alterna-
tiva berittelser och perspektiv. Si har vi i denna artikel 6nskat undersoka vilka
betydelser termen “forebygga” kopplas till om vi lyssnar pa ett antal foretridare
for grupper inom funktionsrittsrérelsen. Vi finner hédr andra sitt att resonera
kring komplexa frigor om den moderna biomedicinen och dé specifikt preven-
tionen av genetiska funktionsnedsittningar. En sidan diskussion ér ridslan for
att den gemenskap gruppen med en funktionsnedsittning méjligen har genom
att man delar en identitet, riskerar att forsvinna nidr genteknik genererar indi-
viduella beslut paverkade av fordomar om personer med funktionsnedsittning,
sd kallad funkofobi. Det dr en diskussion som pa sikt ocksd kan problematisera
den traditionella sjukvirdens syn pd patientens autonomi (jmf. Beauchamp &
Childress 2019). En sidan diskussion kan belysa att individer inte dr sa auto-
noma som sjukvdrden 6nskar, utan till stor del dr paverkade och styrda av den
kultur man dr en del av.
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