Manniskosyn och handikapp

Sture Gustafson

Diskussionen om ddodshjalp, fosterdiagnostik
och genteknik gor att manniskor med funktions-
hinder kanner sin existens hotad, havdar Sture
Gustafson, journalist och forfattare till bla bo-
ken "'Fosterdiagnostik — for vem?” i detta de-
battinlagg.

Den moraliska status ett samhille har kan bast ma-
tas utifrdn det sttt pa vilket det tar sig an sina
svagaste och mest utsatta medborgare, bland annat
d& minniskor med handikapp. Det ar i motet med
det svaga — med det som vi kallar annorlunda och
avvikande — som éktheten i vara demokratiska ide-
al och stolta deklarationer provas. Det provet far
sarskild tyngd i tider av ekonomisk knapphet.

Vi skulle kunna séga att det svaga dr ménnisko-
virdets probersten, det vill sédga en extra hard dia-
mant med vilken man avgor om en ddelsten ar falsk
eller dkta.

Det ar heller inte vi friska, starka och viletablera-
de som kan avgdra om svagheten far komma till sin
riatt, om vi lever upp till vara vilformulerade ideal
och maélsittningar. Storleken pa ekonomisk resurs-
tilldelning dr dessutom inget matt pa huruvida vi
lyckats eller ej, inte heller omfattningen av utbygg-
nadsplaner for vard och service. Aven om detta ér
viktigt géller fragan ocksa hur vard och service ar
utformade, vilka attityder som rader, hur vi vir-

derar méanniskor som har funktionsnedséttningar
och vilken plats vi ger dem i var gemenskap.
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Sist och slutligen ar det bara den handikappade
sjalv. som kan ha en uppfattning om huruvida vi
lyckats eller ej.

Hotande framtid

Det betyg som samhallet — det vill sdga vi andra —
far av de utsatta grupperna ar klart underkant. Vi
brister i solidaritet och vi haller oss med dubbel
bokforing nar det giller grundldggande principer,
sasom manniskolivets okriankbarhet och allas lika
varde.

Minniskor med funktionshinder och deras anho-
riga tycker sig kdnna ett allt bistrare samhallskli-
mat, ekonomiskt savdl som virderingsméssigt.
Skallet mot den offentliga sektorn uppfattas som ett
forakt for utsatta gruppers fundamentala livsbehov. |
Talet om vélgorenhet — det solidariska samhallets
motsats — har ater kommit till heders som ett han
mot tanken pa réttvisa. Det talas i klartext om *"néa-
rande’’ och ’’tarande’’ grupper i samhallet. Ménni-
skor som till exempel arbetar inom vardsektorn ar
inte viarda lika mycket 10n som de som arbetar inom
exportindustrin.

I debatten om dodshjilp och fosterdiagnostik och
genteknik kdnner ménniskor med funktionshinder
sin existens hotad. Barbro och Folke Carlsson me-
nar i ’Livsboken’’ (ett inldgg i dodshjalpsdebatten
fran handikappsynpunkt) att méanniskor med handi-
kapp endast ar accepterade i tider av god tillvaxt.
De skriver.

Vara aningar forstiarks av den debatt som fors
om bristsituationer, vardkris, dédshjalp och fo-
sterdiagnostik. Det gemensamma for denna de-
batt ar att den ifragasitter det svagas berittigan-
de och gor det villkorliga i var tillvaro sa tydligt.
Vi kinner att vara livsbetingelser ar hotade, att
var existens ar i fara.

Ett annat exempel pa den oro som finns bland mén-

Socialmedicinsk tidskrift nr 4 1986




niskor med handikapp hamtar vi frain FUB-Kontakt
nr 5/82. Dir skriver Jons Malmsten, sjilv utveck-
lingsstord, att han blivit skrdmd nér en landstings-
politiker sommaren 1982 gick ut i pressen med be-
riakningar om att samhéllet skulle kunna gora mil-

jardvinster pa utbyggd fosterdiagnostik. Jons

Malmsten skrev bland annat s hir:

Det kidnns som om han kort 6ver mig. Men han
resonerar pa fel sitt for man kan inte komma
med ekonomiska kalkyler nér det géller manni-
skor. Det blir ju bara elitménniskor till slut. Far
man egentligen gora som han gor? Ar det inte
arekrankning? Ska vi fa en diktaturregim?

Minusvarianter

I debatten om fosterdiagnostik blottas ibland virde-
ringar, som star langt ifran de officiella’”, som
kommer till uttryck i offentliga dokument och de-
klarationer sdsom lagtexter och FNs rittighetsfor-
klaringar.

Naturvetare talar om ménniskor med medfodda
handikapp som ’“minusvarianter’’. Och i en debatt-
artikel i Svensk Handikapptidskrift (nr 4/83) gor en
arbetsgrupp inom RFSU sig till tolk for rent social-
darwinistiska tankegangar. Man utgar fran att
’hilften av alla befruktade dgg gar forlorade genom
missfall’” och att detta ofta beror pa *’nagon defekt
hos embryot’’. Man fortsatter:

Nog ar det vél lyckligt att sa sker? Att géra
ingrepp i néagra fall, da naturens egen anordning
inte har fungerat, kan inte betecknas som uppro-
rande.

Argumentationen leder i sin forlangning till synen
att missbildningar och handikapp ar nagot som
strider mot naturens egen ordning och att ménni-
skor som har en funktionsnedsittning finns till av
misstag. Kanske kan vi — utifran detta resonemang
— ocksa kédnna oss tvingade att hjdlpa naturen med
att sortera ut!

Visserligen har RFSU i brev till De Handikappa-
des Riksforbund (DHR) tagit tillbaka den hér for-
muleringen. Men arbetsgruppens *’forflugna’” argu-
ment visar dock att socialdarwinistiska tankegangar
kan frodas under mycket vilpolerade ytor av huma-
nism.
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Mongoloider odnskade

Debatten om fosterdiagnostik har ocksa visat véra
verkliga — och negativa — vérderingar av manni-
skor med Downs syndrom — mongolism. De var
den prenatala diagnostikens forsta egentliga mal-
grupp, och fostervattenprovet som metod salu-
fordes som en mojlighet att slippa f& mongoloida
barn.

Veckotidningarna fran borjan av 70-talet inneholl
inte sillan reportage om familjer som ’sluppit bli
mongoloidféraldrar’’ tack vare fostervattenprovet.
Och det kanske forsta inlagget i debatten — en leda-
re i Dagens Nyheter den 27 augusti 1969 — utgick
ifran detta; antalet barn med Downs syndrom kan
reducers. Ett citat:

Den (fosterdiagnostiken, min anm) skulle for-
hindra hundratals tragedier arligen och samtidigt
hjilpa forildrar som redan fatt ett kromosom-
skadat barn — eller blivande mddrar i relativt
hog élder, da sannolikheten for sddana skador
flerdubblas — att vaga en ny graviditet.

Dessutom fanns det enligt Dagens Nyheters ledare
ekonomiska vinster att géra om fosterdiagnostiken
utvecklades hér i landet.

Exemplen kan mangfaldigas. Jag ska har bara
peka pa dnnu ett. Jag hamtar det fran boken ’Gyne-
kologi for kvinnor over fyrtio” av Mirjam Furu-
hjelm:

Tanken att sitta ett barn till varlden som ar
mongoloid ar avskriackande. Lyckligtvis kan
man stilla diagnosen redan i fosterstadiet ...
Finner man da att det blivande barnet dr mongo-
loid, avbryter man havandeskapet.

Att fa ett mongoloidbarn ér for Furuhjelm s oons-
kat och sa avskriackande att en abort ir odiskutabel!

Jag menar att just det faktum att man med hjalp
av kromosombestamning kan utesluta mongoloism
har varit ett av de mest avgoérande argumenten for
prenatal diagnostik. Och det var forst sedan ocksa
andra gruppers existens kommit att ifrigasittas,
som fosterdiagnostiken borjade ifragasattas.

Handikapp och livskvalitet
Livskvalitet ar ett av de modeord som vi omger oss
med. Med god livskvalitet menar vi nagot som lig-
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Ett gott liv forutsiitter inte fysisk eller psykisk
fullkomlighet. Vem av oss skulle dd kunna leva
bra?

ger s& nira det fullkomliga’ som mojligt. I livs-
kvalitet ingar hilsa (enligt WHOs definition = totalt
fysiskt, psykiskt och socialt vilbefinnande), rike-
dom eller i varje fall ekonomiskt oberoende, lyckligt
familjeliv, omvixlande och avkopplande fritid etc.

Fragan ar di: Kan méinniskor med handikapp na-
gonsin uppna livskvalitet eller ens komma i nérhe-
ten av den? Maéste inte deras liv alltid vara elandigt?
Ett livsldngt lidande? Vore det inte barmhértigt om
de slapp fodas? Alternativt om de slapp att leva?

Vara bristande kunskaper och erfarenheter av
handikapp och vér egen radsla for att fa en betydan-
de funktionsnedsittning gor det svart for oss att tro,
att svaga och utsatta grupper ocksa kan leva rikt
och kinna tillfredsstallelse. Ett gott liv forutsitter
inte fysisk eller psykisk fullkomlighet. —Vem av oss
skulle d kunna leva bra? Diremot forutsitter det
mdojligheterna till ett bra och rikt liv.

Minniskor med handikapp har ofta ett sémre ut-
gangslige dn andra, vilket lagger hinder i vigen for
ett gott liv. Om de far mojligheter att kompensera
detta — om vi ger dem de basala forutsittningarna
till exempel i form av ekonomisk trygghet, bra bo-
stader, meningsfullt arbete, delaktighet och mansk-
liga relationer — kan de ocksa fa uppleva det som vi
brukar beniamna livskvalitet.

Varje minniskas upplevelse av lycka och till-
fredsstillelse dr lika mycket vird. Det dr fordoms-
fullt att tro, att livskvalitet dr forbehéllet de starka
och viletablerade.

Istéllet for att forneka méanniskor med olika avvi-
kelser mojlighet att trida ut i livet ar det allas var
skyldighet att solidariskt forverkliga deras basala
forutsittningar for ett liv med innehall!

Handikapp — en ekonomisk belastning
En av de mest omhuldade l16gnerna i vart samhalle
ar att manniskosyn och ekonomi inte har med var-
andra att gora.

— Att vi omhuldar lognen beror pa att vi inte ar
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beredda att erkidnna en allvarlig defekt i var moral.

Marten Soder har bevisat detta, bland annat i sin
utmiarkta beskrivning av anstaltsutvecklingen for
utvecklingsstorda, Anstalter for utvecklingsstorda
(Ala 1978). Dir visar han klart, att var manniskosyn
ar konjukturkanslig for att inte sdga konjukturbero-
ende. Den finlindske sociologen Antti-Veikko Peh-
reenstupa har myntat tesen: Det samhdille som dyr-
kar effektivitet dr primdrt fientligt till sina impro-
duktiva medlemmar, bland annat de handikappade.

Carl-Henning Wijkmark utkom 1978 med ro-
Den har 1985
tryckts i ny upplaga. Det dr en framtidsskildring
frén en kursgard i Skane, dir ett antal byrékrater

manen ''Den moderna doden’.

och ekonomer, en filosof och ett par prister har
samlats till ett symposium. I tva dagar debatterar de
virderingar och livssyn. Malsittningen &r att forma
gamla ménniskor att 6nska d(")dshjélp. Sambhillseko-
nomin tilllater inte att improduktiva méanniskor exi-
sterar. Naturligvis d4r malséttningen att ocksa lata
handikappade g samma vag, med eller utan deras
uttryckliga vilja.

Nir jag liaste romanen forsta gangen tyckte jag att
resonemanget var for absurt. Sa skulle man vél
anda aldrig kunna resonera! Men idag ser jag ro-
manen som en mojlig skrackvision.

I ett allt mer kidrvt samhéllsekonomiskt klimat
héller tabubelagda argument pa att bli rumsrena.
Det mest iogonfallande exemplet dr den tidigare
nimnde landstingspolitikerns (Henrik Akermans)
forslag till utbyggd fosterdiagnostik i syfte att spara
en dryg miljard arligen i minskade vardkostnader.

I korthet gar hans resonemang ut pa foljande: Om
man genom fosterdiagnostik uppticker att ett foster
har mikrocefali eller hydrocefali och det aborteras,
sa blir samhéllets vinst 3735000 kronor per abort.
Annu storre blir det ekonomiska utfallet om man
hittar ett foster med ryggmérgsbrack — 11650000

kronor/abort — eller nagon kromosomavvikelse,
10453000 kronor/abort. (Liagg mérke till de exakta
siffrorna!) Skilnaden i ekonomiskt utfall beror pa att

Varje méinniskas upplevelse av lycka och till-
fredstiillelse dar lika mycket vird. |
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Genom att stimpla mdnniskor som olén-
samma forklarar man dem ocksa vara mindre
virda dn de produktiva.

ett barn med ryggmirgsbrack forvintas ha lingre
livstid 4n ett barn som fods med hydrocefalus och
att ryggmirgsbracks-barnet maste genomga dyra
medicinska behandlingar.

Att dolda varderingar redovisas Oppet kan tyckas
vara en fordel; de finns ju diar 4nda. Men samtidigt
upphdjs de frdn en subtillvaro till att bli allmént
gangbara och accepterade. Genom att ga ut och
stimpla manniskor som olénsamma och kostsamma
forklarar man dem ocksa vara mindre vérda dn de
produktiva. Detta dr en draksadd som kan bereda
marken for ett brutalt och oménskligt elitsamhille.

Bade i Wijkmarks roman och i den politiska verk-
ligheten ar de fascistiska argumenten inlindade i ett
holje av humanitet. Det géller att riva bort det sd att
det méanniskofientliga framstar i all sin kuslighet.

Manniskovardets garanti

Att nagga principerna om manniskolivets okrank-
barhet och allas lika virde i kanten innebér stora
risker. Dessa fundament for ménsklig samlevnad
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Att nagga principerna om mdnniskolivets o-
kréiinkbarhet och allas lika virde i kanten inne-
biir stora risker.

maste bevaras. Synen pa ménniskan maste fordju-
pas.

Garantin for méanniskolivets okrankbarhet och al-
las lika vérde ar de svagaste och mest utsatta grup-
perna i samhéllet. Darfor maste deras ratt garante-
ras. Darfor maste vi sl vakt om deras existens.

Det ar orovackande nar Gen-etikkommittén i sitt
betinkande ’’Genetisk integritet”” (SOU 1984: 88)
talar om att fosterdiagnostik med hjalp av DNA-
och RNA-analys ska fa ske for vissa pa lista uppsat-
ta sjukdomar och tillstind. En sédan listning inne-
bar att samhillet forklarat vissa — 1at vara mycket
svaga och sjuka grupper — som icke onskade. Man
underkanner dessa gruppers existensritt och anser
att allas lika virde dr nagot hogst relativt. Blir en
sadan forteckning verklighet, dd har man kapat av
sista vagnen pa taget. D4 blir nya grupper passage-
rare i tigets sista vagn . ..

For allas var skull — for samhéllsutvecklingens
skull — ar de svagaste medborgarnas ratt till liv —
och ett gott liv — nodviandig.
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