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1. Innledning

1.1 To fortellinger om valg og moral

Det finnes en gammel fortelling om en kvinne som hadde et valg. Hun levde sammen
med mannen sin i en stor hage. Mannen hadde fortalt henne at det var et tre i hagen
som hun ikke kunne spise av, fordi Gud hadde sagt at hvis de spiste av det sé ville de
do. Faktisk var det greit & spise av alle andre tre, bare ikke fruktene av dette. Sa
kommer en slange inn i fortellingen som forteller at alt hun har hert om treet og
fruktene bare er tull. Fakta er at hvis hun velger a spise av dette treet s& vil hun bli
som Gud selv, og vil kunne vite forskjellen pad godt og vondt. Med denne nye
kunnskapen ser kvinnen treet i et helt nytt lys. Hun ser at treet er herlig & se pa,

fruktene er gode, ja, det er et prektig tre siden det kan gi forstand.

Jeg forlater den gamle fortellingen her, mens kvinnen vurderer handlings-
alternativene, pa et tidspunkt der alt kan skje. Kanskje hun der hvis hun spiser av
treets frukter? Eller kanskje blir som Gud? Kvinnen har fatt flere versjoner av hva
som vil skje hvis hun velger a spise fruktene fra treet. Basert pa denne kunnskapen ma
hun gjere en risikovurdering. Hva er mest sannsynlig? Ded eller kunnskap? Og hva er
godt og hva er vondt? Er det best & vaere Gud eller menneske? Hvilken kilde til
informasjon er mest sikker? Gud, mannen, slangen, eller hennes egen opplevelse av

situasjonen?

Den moderne fortellingen om fosterdiagnostikk og selektiv abort baerer i seg mange
av de samme grunnleggende refleksjonene som den gamle fortellingen.
Fosterdiagnostikk handler om kunnskap som kan fere til vanskelige valg, smerte og
lidelse, men ogsd trygghet for svangerskapet. Den handler om muligheten for
“terapeutiske” aborter, og for & bevisst fade barn med avvik. Det er ogsa felles for den
gamle og den nye fortellingen at begge blir tolket som svart moralske fortellinger.

Kjernen i moralen er i den gamle fortellingen den frie viljen og i den moderne



fortellingen; det autonome individet. Men bak den frie vilje og autonome beslutning

lurer bekymringen: kan disse valgene fa betydning for oss alle?

1.2 Tema og problemstillinger

Verdispersmélene som er innbakt i fosterdiagnostikk og selektiv abort bererer
grunnleggende eksistensielle spersmél som: hva er et menneske? Hva gir mennesket
verdi? Hvilken verdi har mennesker med funksjonshemninger? Hvor metes kvinnens
rett til & bestemme over egen kropp med fosterets rett til liv, og hvem skal vurdere
dette? Hvilke konsekvenser far ulike former for regulering av fosterdiagnostikk og

selektiv abort for samfunnet, og for det enkelte individ?

I lang tid har debatten rundt fosterdiagnostikk og selektiv abort vert preget av
abortdebattens skyttergravskrig. Det har vert sort (sorteringssamfunn) og hvitt (hjelp
til den gravide), og dertil folgende sett med vurderinger av rett og galt. Med jevne
mellomrom blusser debatten om fosterdiagnostikk og selektiv abort opp i
offentligheten. Men ogsd nér debatten ikke er aktiv ligger problemstillingene like

under overflaten, som en latent mulighet for debatt som kan utlgses nér som helst.

Spersmal og hva som er rett og hva som er galt, om sorteringssamfunn og teknologisk
hjelp til den gravide, er ikke hovedtema i denne avhandlingen. Avhandlingen tar
utgangspunkt i en posisjon som er mye omtalt i debatten, som mange mener noe om,
men som sjelden selv tar en stemme i den offentlige debatten. Utgangspunktet for
avhandlingen er kvinners egne erfaringer og opplevelser i mate med fosterdiagnostikk

og selektiv abort.

Ved & la kvinnenes egne fortellinger vare utgangspunktet skriver jeg meg inn i en
fenomenologisk tradisjon, uten at avhandlingen er en fenomenologisk studie.
Lesningen av fortellingene har gitt kategorier og forstaelser som har ledet videre til
spesifikke teorivalg som igjen har bidratt til & fere analysen videre. En analyse av

kvinnenes egne fortellinger star alltid i fare for & bli psykologiserende. Men studien



vektlegger i liten grad hvordan fenomener konstitueres i, av og for, bevisstheten, men
heller hvordan diskursive forstaelser kommer til uttrykk i den enkelte fortelling, og i

neste omgang; hvordan disse diskursive forstaelsene blir skapt.

Hver kvinne, og hver fortelling er innvevd i maktstrukturer. Helt enkelt er det noe
som kan bli sagt og noe som ikke kan bli sagt av den enkelte kvinne om de
opplevelser hun har hatt. Gjennom fortellingene kan det spores hva som utelukker,
hva som inkluderer, og hvordan det sagte organiseres. Slik far vi adgang til hvilke
forstaelser av fosterdiagnostikk og selektiv abort som har formet kvinnenes fortelling,

og dermed er aktiv i fortellingene.

Avhandlingen er bygd opp rundt de prosesser en kvinne som tar en ultralyd ved 18.
ukers svangerskap eller far utfort fosterdiagnostiske undersgkelser kan komme til &
oppleve. Fra undersekelsene gér det en linje til oppdagelse av avvik, en avgjerelse om
valg eller fravalg av abort, et mete med nemnden, en abortfedsel, tilbud om ritualer
som kan omkranse hendelsen, for en igjen meter omgivelsene i en tilstand som kan

kalles “’sgrgende”.

Gjennom disse hendelsene, og de prosessene som disse hendelsene utleser, skapes det
forskjellige forstaelser av fosterdiagnostikk og selektiv abort. Underveis mé det tas
valg, og det md gis mening til det som skjer. Kvinnene mé forstd seg selv i
situasjonen, og forholde seg til sine egne verdier og virkelighetsoppfatninger. Det er
hvordan disse forstaelsene skapes, og hvilket innhold disse forstaelsene har som er
avhandlingens tema, og som kan si noe viktig om hvorfor fosterdiagnostikk og
selektiv abort” har stor biopolitisk betydning. Disse forstdelsene er avhandlingens

hovedtema.

De speorsmal jeg reiser gjennom denne avhandlingen, og de spersmal som

avhandlingen skal sgke & besvare er dermed:

A: Hvilke forstéelser av fosterdiagnostikk, avvik, valg og fravalg av selektiv abort,

abortnemndens funksjon, ritualene, mote med omgivelsene og sorgen, kommer til



uttrykk i kvinnenes fortellinger om sine opplevelser. Dette er et spersmal som bergrer

meningsproduksjonen.

B: Nér en med et diskursteoretisk utgangspunkt stiller spersmél A, vil en forvente &
finne at det i det som blir sagt, i de meninger som blir skapt, ogsé fremtrer posisjoner
som subjektet (kvinnen) ma innta for at det hun sier skal vaere ”sant” og “passende”.
Med andre ord vil det i en diskurs skapes subjektiviteter som kan handtere diskursens
paradokser. Det andre spersmalet i problemstillingen blir dermed; hvilke
subjektiviteter produseres i de forstdelsene som fremkommer av fosterdiagnostikk og

selektiv abort?

1.2.1 Terminologi

Ordet “abortus” er avledet av det latinske ordet abortivius” som betyr “uferdig”
(Foss 1996: 82). Pa et moralsk ladet felt som dette far terminologien stor betydning.
Begreper er ikke neytrale men barer med seg meningsinnhold og posisjoner i
debatten. Slik er det nar det gjelder “blind” abort, om en bruker begrepet
svangerskapsavbrudd, provosert abort, eller fosterdrap, s& baerer begrepene med seg
konnotasjoner fra abortdebatten. Svangerskapsavbrudd blir pd grunn av den utstrakte
medisinske bruken av begrepet oppfattet som en mer neytral betegnelse enn abort —
som bzrer med seg “abortkampen”. Fosterdrap' er et begrep som er reservert for

motstandere av selvbestemt abort.

Slik er det ogsa for begrepene som betegner selektiv abort. Nar Kirkebaek (2002)
bruker uttrykket fosterbortvalg, bestemmer uttrykket bdde hva som skjer (bortvalg),
og hva som blir valgt bort: foster. Den korrekte medisinske terminologien for det som

velges bort er foster, men denne betydningen trenger ikke vare den som kvinnen selv

! I denne avhandlingen blir begrepet fosterdrap” brukt i en noe annerledes betydning enn den som var i abortdebatten.
Begrepet “fosterdrap” blir brukt om den engelske praksisen der det er viktig at fosteret ikke bli fodt i live. Dette har fort til
at det er prosedyre & drepe fosteret for aborten blir satt i gang nar det er fare for at fosteret ellers ville bli fodt i live. Se ogsa
kapittel 8, punkt 8.3.3



gir det hun har valgt bort. Hun kan ha valgt bort et foster, men kan ogsé ha valgt bort
et barn. “Selektiv’ 1 selektiv abort peker pa at til forskjell fra blind abort er
abortvalget tatt p4 bakgrunn av kunnskap om fosteret (Stenvoll 1998). Blind abort blir
tatt fordi kvinnen ikke ensker barn néa, og selektiv abort blir tatt pd grunn av at

kvinnen ikke ensker dette barnet.

Nar begrepet selektiv abort er valgt i denne avhandlingen er det for & understreke at
aborten er valgt pa grunn av kunnskap om avvik hos fosteret, kunnskap som er
fremkommet etter fosterdiagnostiske undersekelser. Derfor blir begrepet brukt nér
abortprosedyren er brukt, og livet til fosteret blir avsluttet, selv om fosteret hadde en
tilstand som er uforenlig med liv utenfor livmoren. I praksis er selektive aborter i
Norge ogsé aborter som er foretatt etter selvbestemmelsesgrensen, og som derfor ma
nemndbehandles. Selektive aborter er derfor ogsa seine aborter — aborter foretatt etter

12. uke av svangerskapet.

Fosteret er et biologisk faktum (en biologisk enhet som blir kalt foster), men fosteret
er ogsa sosialt skapt (Williams 2004). Fosteret var tidligere usett, - men folt,
utilgjengelig for blikket (Duden 1993:7). Gjennom ultralydteknologien er fosteret blitt
synlig, og det er tilskrevet ny mening gjennom den individualiseringen som
synligheten forer til. Foster blir likevel forstatt og innrammet pé ulike méter, ikke bare
blir foster forstétt ulikt innenfor ulike samfunnsfelt, men det er ogsé konkurrerende
forstdelser i for eksempel den medisinske praksis (Williams 2004), pd det politiske
niva (Flatseth 1999, 2009) og hos den enkelte kvinne (Ravn 2004). De konkurrerende

forstaelsene viser at begrepet foster ikke er et verdingytralt begrep.

Begrepet "foster” er sterkest koblet opp mot et biomedisinsk paradigme, der det er en
gitt utvikling fra embryo til foster (rundt 8. uke) og fosteret forblir foster frem til
fodselen. Samtidig, i intervjuene omtaler de fleste kvinnene fosteret som babyen,
barnet eller ungen, og etter at de har fatt vite kjenn; som gutten eller jenta. Ofte far
fosteret navn etter at kjonnet er etablert, og da er det navnet som blir brukt. Selv om
begrepet foster bringer med seg forstaelser, er sosialt konstruert, vil det vere dette

begrepet som blir brukt i avhandlingen. Med denne begrepsbruken skapes det en



avstand mellom kvinnenes egne beskrivelser, og forskerens analyse. Noen steder er
likevel det begrepet kvinnen selv bruker fanget opp i analysen av fortellingen. Foster
blir erstattet med barn. Serlig gjelder dette hendelsen abortfadsel og hendelsene etter
fodselen. Nar kvinnene selv sa sterkt opplever at de har fedt et barn kan det oppleves

vanskelig nér dette barnet av andre blir omtalt som et foster.

Det er bare den kvinnelige kroppen som kan produsere barn, det er forelopig et
biologisk faktum. Men den kvinnelige kroppen er ogsa et diskursivt produkt, og det
eksisterer mange fortolkninger av den kvinnelige kroppen og den funksjoner. Slike
fortolkninger settes ogsa i spill i mete med svangerskap, fosterdiagnostikk, abort og
selektiv abort. Dette gjor at svangerskap og moderskap ogsé blir en sentral faktor i
konstitueringen av “det kvinnelige”. Teknologien bidrar dermed i prosesser som er
med pa & forme forstaelsene av kvinne, og teknologien selv kan dermed bli sett bade
som frigjerende, disiplinerende, formende og omformende i forhold til den kvinnelige

subjektivitet.

I denne avhandlingen fremstar “kvinnen” eller “kvinnene” som en kategori som
formes av og som former forstielsene av feltet. Av konteksten fremgéar det om
kategorien blir brukt om kjenn (kvinner), eller om det blir brukt om kvinner som har
befatning med feltet fosterdiagnostikk og selektiv abort, eller om det blir brukt om
akkurat de kvinnene som er intervjuet i forbindelse med sine opplevelser i mate med
fosterdiagnostikk og selektiv abort. P4 grunn av at begrepet “kvinne” star sa sentralt i
avhandlingen vil begrepet bli mye brukt, men for variasjonens skyld brukes ogsé “den

gravide” eller ’de gravide”.



1.3 Kort om regulering og fosterdiagnostikk

Feltet fosterdiagnostikk og selektiv abort er et felt som er politisk omstridt i Norge.” I
det folgende vil jeg kort presentere lovreguleringen pé feltet, og deretter presentere

reguleringen av tilbudet av ultralyd og (andre) fosterdiagnostiske undersekelser.

Bioteknologiloven og abortloven er de to viktigste lovene som regulerer feltet
fosterdiagnostikk og selektiv abort. Jeg vil starte med & presentere formalsparagrafene
i disse lovene. Formalsparagrafene er interessante pa grunn av at paragrafene fremstar

som kontraster til det loven faktisk regulerer.

Formélet med Bioteknologiloven® (§ 1-1):

Formalet med denne loven er & sikre at medisinsk bruk av bioteknologi utnyttes til beste for
mennesker i et samfunn der det er plass til alle. Dette skal skje i samsvar med prinsipper om
respekt for menneskeverd, menneskelige rettigheter og personlig integritet og uten
diskriminering pa grunnlag av arveanlegg basert pa de etiske normer nedfelt i var vestlige

kulturarv.
Formélsparagrafen i Abortloven®: (§ 1-1):

Samfunnet skal sa langt rad er sikre alle barn betingelser for en trygg oppvekst. Som et ledd i
dette arbeidet skal samfunnet serge for at alle far etisk veiledning, seksualopplysning,
kunnskaper om samlivsspersmal og tilbud om familieplanlegging, for derved & skape en
ansvarsbevisst holdning til disse spersmal slik at antallet svangerskapsavbrudd blir lavest

mulig.

? Denne politiske striden er ikke et tema i denne avhandlingen, annet enn som en kontekst for den praksis og de
fortellinger som analyseres. Som nevnt gjor Merete Flatseth (2009) en analyse av foster, kvinne, og barn, slik de
fremstar i Stortingsdebattene om fosterdiagnostikk og selektiv abort. Avhandlingen anbefales for den som er
interessert i kunnskap om den politiske debatten som har fort frem til de lovene som presenteres her.

* Lov om humanmedisinsk bruk av bioteknologi m.m. (bioteknologiloven). Lov av 5. desember 2003. Nr. 100.
(LOV-2003-12-05-100)

* Lov om svangerskapsavbrudd (abortloven). Lov av 13 juni. 1975 Nr. 50. (LOV-1975-06-13-50)



Bioteknologilovens formalsparagraf vektlegger at vi skal ha et samfunn med plass til
alle. Det loven regulerer er blant annet adgangen til fosterdiagnostikk, en diagnostikk
som peker ut fostre med avvik, og som gjor selektive aborter mulig.
Formalsparagrafen i abortloven vektlegger oppveksten til fedte barn, mens loven
faktisk regulerer adgangen til 4 hindre at fostre blir til barn. Det sier seg selv at det
ikke er mulig & tolke disse lovene ut fra formalsparagrafene (teleologisk tolkning).
Johs. Andenes (1994:76) sier at lovers formalsparagrafer: har ofte karakter av & vere
politiske programerkleeringer som det er vanskelig & legge noe juridisk innhold i”.
Kanskje er det slik at formalsparagrafens direkte sammenheng med det loven faktisk
regulerer blir mindre jo mer etisk omstridt reguleringen er? Formalsparagrafene
fremstar her som forsek pd & si at selv om vi md ha lovreguleringer pé disse

omrédene, er vi ikke et slikt samfunn som ensker det som lovene regulerer.

I det folgende redegjores det kort for dagens retningslinjer for bruk av ultralyd® og for
fosterdiagnostikk’, og for dagens lovverk’. Med Bioteknologiloven ble det innfert et
skille mellom ultralydundersgkelser som en del av tilbudet i svangerskapsomsorgen,

og ultralyd som fosterdiagnostikk.

Ultralydundersgkelser i svangerskapsomsorgen bestar av en rutineundersgkelse i uke
17 — 19, og ultralydundersekelser pad medisinsk indikasjon. Fer
rutineultralydundersekelsen skal den gravide fa informasjon om undersgkelsens
forméal og innhold. Formalet er & “bestemme termin, antall fostre, placentas
beliggenhet og & gjore en orienterende undersekelse av fosterets utvikling og
anatomi” (IS-23/2004). En ultralydundersgkelse pad medisinsk indikasjon er en

ultralydundersgkelse som har som mal & avklare en klinisk situasjon. Hvis rutine

® For den historiske utviklingen av bruk av ultralyd i svangerskapet se Kvande 2008

6 For historien til utviklingen av disse metodene i Norge kan en ga til Nielsen, Monsen og Tennge (2000) sin
bok om utviklingen fra genteknologi til bioteknologi i Norge fra 1900 — 2000-. Kapitlet ”Skjebne og valg” er
viet hvordan disse teknikkene er blitt forstatt. Se ogsa Kvande 2008: 48-50

7 For abortlovens utvikling, og en juridisk gjennomgang av abortloven se Syse 1993.



undersegkelsen, eller en undersekelse pad medisinsk indikasjon, ferer til at det blir

pavist, eller er mistanke om fosteravvik, kan det henvises videre til fosterdiagnostikk.

Fosterdiagnostikk er i folge bioteknologiloven § 4 -1:"undersegkelse av fotale celler,

foster eller en gravid kvinne med det formal & fa informasjon om fosterets genetiske

o

egenskaper eller for & pavise eller utelukke sykdom eller utviklingsavvik hos

fosteret”.

Fosterdiagnostikk kan uferes pa bakgrunn av medisinsk indikasjon (for eksempel
funn ved rutineultralyd eller ultralyd pd medisinsk indikasjon i den alminnelige
svangerskapsomsorgen). Dersom det ikke foreligger en uavklart klinisk situasjon, kan
fosterdiagnostikk bare tilbys etter indikasjonene som er oppgitt i Helsedirektoratets

rundskriv IK-1077%, og i situasjoner som er redegjort for i Ot.prp. nr 64 (2002-2003).

Rundskrivet angir at fosterdiagnostikk kan tilbys pé falgende indikasjoner:

1. Foreldre som tidligere har fatt et barn med kromosomsykdom

2. Foreldre som tidligere har fatt et barn med nevralrersdefekt

3. Foreldre som tidligere har fatt et barn med medfedt stoffskiftesykdom hvor det er mulig &
utfere fosterdiagnostikk

4. Foreldre som tidligere har fatt et barn med alvorlig X-bundet recessiv sykdom eller hvor det
er hay risiko for at kvinnene er berer av slikt sykdomsanlegg

5. Hvor en av foreldrene er barer av en kromosomanomali og dermed har hey risiko for & fa
barn med alvorlig utviklingsforstyrrelse.

6. Foreldre som har klart eket risiko for & fd barn med en kromosomsykdom pa grunn av

kvinnens alder. Det har hittil vaert mulig & tilby slike undersekelser for kvinner over 38 ar.

8 Retningslinjene kom i 1983 ved Helsedirektoratets rundskriv IK-1077: “Orientering om prenatal
diagnostikk”. Voll (1990:235) skriver at “Helsedirektorens rundskriv var foranlediget av en henvendelse fra
Institutt for medisinsk genetikk, Universitetet i Oslo, og er innholdsmessig sammenfallende med det forslag til
orientering som ble framsatt fra instituttets side” (Se ogsa Hviid Nilsen mfl. (2000:8). Det sies at retningslinjene
ble skrevet av Kéare Berg).
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Ot.prp.nr 64 (2002-2003) angir at fosterdiagnostikk ogsé kan tilbys hvis kvinnen har
tatt et “fosterbeskadigende medikament”, og i spesielle tilfeller kan kvinner og par
som er i en vanskelig livssituasjon og som mener at de ikke kan klare “den ekstra

belastning et funksjonshemmet barn kan medfere” fa tilbud om fosterdiagnostikk.

Det som tilbys av fosterdiagnostikk i dag er foruten ultralyd som fosterdiagnostikk,
dobbeltest og trippeltest, fostervannsprave og morkakebiopsi. For fosterdiagnostiske
undersekelser kan utfores md den gravide gi skriftlig samtykke til dette
(Bioteknologiloven § 4-1). Det er i § 4-4 i samme lov krav om at kvinnen skal fa
informasjon i forkant av undersgkelsen, og dersom det mistenkes genetisk avvik skal
det ogsa gis genetisk veiledning. I praksis gis det genetisk veiledning’ nér kvinnen

kommer inn under indikasjonene i IK-1077

Dobbel og trippeltesten ble innfort s sent som i april 2005", og er som ultralyd, ikke-
invasive metoder for fosterdiagnostikk. Testene er biokjemiske analyser av maternelt
blod, det vil si at testene analyserer proteiner som stammer fra fosteret og er blitt
overfort 1 blodet til den gravide via morkaken. Dobbeltesten utfores i uke 9-13, og gir
individuell risiko for trisomi 13, 18 og 21. Trippeltesten utfores i uke 15 - 20, og gir
individuell risiko for de samme trisomi avvikene, men i tillegg kan den avdekke risiko
for at fosteret har ”apne defekter”: ”Dette inkluderer nevralrersdefekter, &pen buk, og
manglende hjerne/kranium”. '' Risikoestimatet blir regnet ut pa bakgrunn av testene,

ultralyd og morens alder. Dobbeltesten gir sikrest risikoestimat.

Dobbel og trippeltest ble godkjent for bruk i Norge i april 2005, mens

Bioteknologiloven tradte i kraft 1. januar 2004'2. Det var tatt hoyde for en slik mulig

% Se kapittel 4. punkt 4 for mer om den juridiske og praktiske statusen til genetisk veiledning.
19 Arsrapport 2005. Senter for medisinsk genetikk og molekylzermedisin. Haukeland Universitetssykehus.

"' Brev til Sosial og Helsedepartementet datert 24.01.2005 tittel: “Sgknad om 4 tilby blodpreveundersokelser
("dobbeltest” og trippeltest”) til gravide kvinner som oppfyller ett eller flere av dagens vilkar for
fosterdiagnostikk. Hentet 5. august 2009:

http://www.bion.no/uttalelser/2005.01.24 brev_til SHdir angaende dobbel og_trippeltest.pdf

12 Loven tradte i kraft 1. januar 2004, med unntak av § 2-7 t.o.m. § 2-12 (omhandler seeddonasjon) og kapittel
4 (fosterdiagnostikk). Pa disse omradene vil den gamle loven gjelde inntil videre. Mer om dette pa
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utvikling 1 forarbeidene til loven. Departementet uttaler at den sterke vektlegging av
formalet i § 4-1 skulle “tydeliggjore at ogsa ikke-diagnostiske genetiske tester, dvs.
tester hvor formélet er & forutsi risiko for fremtidig sykdom, faller inn under lovens

regulering av fosterdiagnostikk. "’

Fostervanns — og morkakeprover henter ut celler fra henholdsvis fostervann og
morkake. Cellene stammer fra fosteret. Dette er invasive tester, og de medferer derfor
en “spontan abort frekvens pa 0,5 — 1 % .'* Fostervannspreven utfores etter fullgatte
15 ukers svangerskap, og morkakeproven etter fullgatte 10 ukers svangerskap. '* Etter
uttak analyseres provene med en eller flere analyser ved laboratorium, som tar fra
noen dager til fire uker. Av celleprovene kan en analysere kromosomene, genene, og
méle mengden av alfa-foto protein.'® I de fleste tilfeller gir disse undersokelsene klare

svar pa om avvik er til stede.

Dersom det oppdages avvik gjennom en av de nevnte undersekelsesmetodene varierer
det hvilke alternativer den gravide star overfor, etter hvilken tilstand som er avdekket
hos fosteret, og nar i svangerskapet avviket blir oppdaget. I noen tilfeller der avviket
er uforenlig med liv, kan valget std mellom & avslutte svangerskapet na, eller vente til

det avslutter seg selv i fosterlivet eller i/gjennom/etter fedsel. I noen fa tilfeller kan

bioteknologinemndas nettsider: http://www.bion.no/tema/lover.shtml Bioteknologinemnda uttalte i forbindelse
med seknaden om & innfore testene at: "Dobbel- og trippetestene medferer at den gravide undersekes med det
formal & pavise eller utelukke sykdom eller ulike tilstander hos fosteret. Dobbel- og trippeltestene er dermed &
anse som metoder for fosterdiagnostikk etter loven. Av dette folger at bioteknologilovens krav til samtykke,
informasjon, genetisk veiledning og forhdndsgodkjenning av virksomheten vil gjelde for dobbel- og
trippeltestene” Bioteknologinemnda 2005: Brev fra Bioteknologinemnda til Sosial- og helsedirektoratet.
Avdeling for spesialtjenester.

13 Ot.prp.nr.64 side 72

“ Tallet er hentet fra Veileder i fodselshjelp 2008 http://www.legeforeningen.no/id/131068.0 Hentet 25. mai
2009. Senter for Medisinsk genetikk og Molekylermedisin: “Offe stilte sporsmal”: http://www.helse-
bergen.no/avd/medgen/tema/fosdiag/fosterdiag3/fosterdiag4.htm Hentet 5. august 2008 oppgir abortraten til 1
% for fostervannspreve, og 2-4 % for morkakebiopsi. I realiteten varierer abortraten etter hvor erfaren legen
som utferer proven er.

'’ Veileder i fodselshjelp 2008 http://www.legeforeningen.no/id/131068.0 Hentet 25. mai 2009 Her er ogsi
tallene for spontan abort risiko hentet.

' Informasjonsbrosjyre: “Genetisk ~fosterdiagnostikk”. Utgitt av Sosial- og Helsedepartementet.
http://www.regjeringen.no/upload/HOD/Vedlegg/Genetisk%20fosterdiagnostikk.pdf Hentet 25. mai 2009
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tilstanden opereres i mors liv, eller rett etter fodsel. I mange tilfeller star valget
mellom en selektiv abort og fedsel av et barn med psykiske og/eller fysiske

funksjonshemninger.

Adgangen til selektiv abort er regulert gjennom abortloven. Dersom avviket blir
oppdager innen grensen for selvbestemmelse (kan skje etter dobbeltest eller
morkakepragve) er abort kvinnens valg, og abortgrunn blir ikke registrert. Dersom
abort ikke kan utferes innen utgangen av 12. uke av svangerskapet er det abortloven §

2 som regulerer adgangen til abort. Paragrafen innledes slik:

Forer 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

a 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 forste punktum, at hun likevel ikke kan gjennomfere svangerskapet, tar
hun selv den endelige avgjerelse om svangerskapsavbrudd safremt inngrepet kan skje for

utgangen av tolvte svangerskapsuke og tungtveiende medisinske grunner ikke taler mot det.

Etter disse to leddene kommer en oversikt nar svangerskapsavbrudd kan utferes etter
12. uke. Bokstav ¢) omhandler de selektive abortene, den fastslar at abort kan utfores
nar: ” det er stor fare for at barnet kan fa alvorlig sykdom, som felge av arvelige
anlegg, sykdom eller skadelige pavirkninger under svangerskapet” Dette
bokstavleddet kalles ogsa abortlovens eugeniske paragraf. Etter oppramsingen av

kriterier folger ytterligere tre ledd:

Ved vurderingen av begjering om avbrudd begrunnet i forhold som nevnt foran i tredje ledd
bokstav a, b og c skal det tas hensyn til kvinnens samlete situasjon, herunder hennes
muligheter til & dra tilfredsstillende omsorg for barnet. Det skal legges vesentlig vekt pa

hvordan kvinnen selv bedemmer sin situasjon.

Kravene til grunn for innvilgelse av svangerskapsavbrudd skal eke med svangerskapets

lengde.
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Etter utgangen av attende svangerskapsuke kan et svangerskap ikke avbrytes med mindre det
er serlig tungtveiende grunner for det. Er det grunn til & anta at fosteret er levedyktig, kan

tillatelse til svangerskapsavbrudd ikke gis.

Abortloven setter en absolutt grense for nar svangerskapsavbrudd kan innvilges ved
levedyktighet. Dette betyr ogsa at dersom fosteret ikke er levedyktig finnes det ingen

ovre grense for nér abort er tillatt.

1.4 Oppbyggingen av avhandlingen

Avhandlingen bestér av tolv kapittel. De fire forste kapitlene viser bakgrunnen for
avhandlingen. Dette forste kapitlet er en innledning og kontekstualisering av
avhandlingen og dens tema. Det neste kapitlet, kapittel 2 "Forskningsfeltet” tar for
seg forskningsfeltet fosterdiagnostikk og selektiv abort, og plasserer denne
avhandlingen i forhold til dette feltet.

I avhandlingens tredje kapittel: " Teoretiske refleksjoner” presenterer jeg de teoretiske
perspektiver som ligger til grunn for avhandlingen. Her viser jeg hvordan Foucault
sitt biopolitikk begrep i avhandlingen bidrar til & skape en forbindelse mellom
individets opplevelser (selvforstielse) og politisk (diskursiv) praksis. Deretter
presenterer jeg avhandlingens tre ulike perspektiveringer av meningsdimensjonen: Ett
perspektiv som tar utgangspunkt i relasjonen mellom unntaket og det allmenne, og
som utdyper forholdet mellom den suverene makt og det utsatte individ i en tilstand
som kalles unntakstilstanden. Ett perspektiv som tar utgangspunkt i det selvforhold
som blir forventet av individer i den biopolitiske virkelighet, og ett som har som
utgangspunkt at samfunnets relasjoner blir skrevet inn i individets kropp og
handlinger, dets habitus. Til sist gir jeg en fremstilling av hva jeg legger i1 begrepet
“meningsdimensjon”, og et analyseeksempel som fér frem relasjonen mellom individ

og det som blir talt i diskursen.

I fjerde kapitlet: "Metode og metodologi” drefter jeg de metoder som jeg har brukt i

innsamlingen av data. Her vektlegger jeg ogsa de serlige utfordringer som jeg har
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met pd grunn av at feltet er moralsk og politisk omstridt. I tillegg til at jeg her
presenterer datagrunnlaget for avhandlingen, gjer jeg ogsd noen metodologiske

betraktninger rundt hovedmetodene intervju og telefonintervju.

Med kapittel 5: ”Undersgkelsene” begynner avhandlingens empiriske og analytiske
del. I dette kapitlet ser jeg naermere pa hvordan det “normale” svangerskapet ser ut
nér det beskrives av kvinner som har avvikserfaringer. Jeg underseker ogsa hvilken
betydning ultralydundersgkelsen far nar avvik er blitt oppdaget, og hvilke
fortolkninger kvinnene gjor av tilbudet om fosterdiagnostikk. Til sist i kapitlet ser jeg
nermere pd genetisk veiledning for fosterdiagnostikk, og problematiserer

verdingytralitet, objektiv kunnskap og muligheten for autonomi.

Kapittel 6: ”Avviket” handler om hvilke forstaelser av situasjonen, og avviket, som
blir produsert i kvinnenes fortellinger om oppdagelsen av avviket. I analysen
perspektiverer jeg det meningssammenbruddet de beskriver ut fra Agambens
perspektiv pa unntakstilstanden. Her presenterer jeg ogsa begrepene “autentisitet” og
“eksklusivitet” 1 denne spesifikke unntakskonteksten. Nar disse begrepene sees i
forhold til et dypt selvforhold, skapes en situasjon der den enkelte situasjon kun kan

vurderes av den enkelte, sarbare, kvinne.

Denne autentisiteten og eksklusiviteten blir ogsé viktig i kapittel 7: ”Avgjerelsen”,
som handler om valg eller fravalg av abort. I kapitlet videreutvikler jeg “’selvforhold”
perspektivet. Perspektivet droeftes i relasjon til grenser for normalitet, grenser for den

autonome (suverene) beslutning, og i forhold til Agambens suverene beslutningstaker.

Selvforholdet har ogsd stor betydning i kapittel 8, som analyserer kvinnenes
fortellinger om metet med nemnden som fortellinger som inngdr 1 en
selvforholdspraksis. Jeg viser hvordan nemnden kan fremstd som en formalitet,
samtidig som den kan fremsta som en trussel mot egen autonomi. Nemnden kan ogsé
tolkes som en instans som er villig til & teye loven for den enkelte, og den kan sees
som en instans som setter grenser for praksis. Ut fra funnene i kapitlet drefter jeg til

sist om det er mulig med en god regulering av tilgangen til seine, selektive aborter.
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I kapittel 9: ”Aborten” som tar utgangspunkt i kvinners fortellinger om hvordan det
oppleves & ta en selektiv abort, skjer det et perspektivskifte. Den autonome
beslutningstaker blir mindre viktig, selvforholdet blir mindre viktig. 1 kapitlet
analyseres “abortfedselen” i et perspektiv som sper om rutinene rundt abortfedelsen,
og forstdelsene som er tilgjengelige av abortfedselen, kan handle om & skape det
“naturlige” og om & gi “verdighet” til situasjonen og til fosteret. Fordelingen av
oppgaver mellom de ulike medisinske profesjonene, og valg av rutiner, blir til sist

draftet som en del av fordelingen av jurisdiksjon.

I kapittel 10; “Ritualisering” handler om ritualer og ritualisering etter aborten. Her ser
jeg ritualisering som fleksible og strategiske mater & handle p& som produserer og
endrer forstaelser av det som har skjedd. Ritualer jeg ser nermere pa er bilde og
fotavtrykk”, obduksjon, minnelund, velsignelse og begravelse. Med utgangspunkt i
sykehusprestens rolle drafter jeg hvorvidt denne ritualiseringen har sitt tyngdepunkt i
den menneskelige erfaring (det sosiale) eller i det religiose (teologiske) og forholdet

til det Hellige.

I det siste analysekapitlet, kapittel 11: “Sorgen” analyserer jeg “sorg” som et
relasjonelt og sosialt fenomen. I et slikt perspektiv kan det & vare “sorgende” sees
som en dominerende sosial posisjon. Gjennom analyse av kvinnenes fortellinger om
sorg og mete med omgivelsene, utvikler jeg et perspektiv der ’sorg” far uttrykk som
mye eller mindre sorgkapital, og der det er et sorgfelt der sorgkapitalen er den
viktigste kapitalen. Dette drefter jeg s i forhold til perspektiv er pé sorg som feminin
og maskulin, legitim og illegitim, og frykten for at sorgen skal bli sett av omgivelsene
som illegitim. Til sist i dette kapitlet viser jeg frem en relasjon mellom

normalitetsforstdelser, moralsk skalering av selektive aborter og sorgkapital begrepet.

Kapittel 12 er avhandlingens avslutningskapittel. 1 dette kapitlet fokuserer jeg pa
biomaktens styringslogikker og hvordan disse stdr i relasjon til de sosiale
verdsettingsprosessene knyttet til fosterdiagnostikk og selektiv abort. Jeg drofter ogsa

meningsdimensjonen i feltet, og viser hvordan meningen knyttet til foster, kvinne og
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abort, formes og reformes pa veien mellom undersokelsene og sorgen. I et etterord

drefter jeg kort hvilket rom for regulering de ulike styringslogikker etterlater.
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2. Forskningsfeltet

2.1 Innledning

Etter hvert som teknologien som ligger til grunn for fosterdiagnostiske undersekelser
ble stadig bedre utviklet, undersekelsene ble tatt i bruk, og feltet ble lovregulert,
utviklet det seg ogsa et forskningsfelt for "folgeforskning” pé fosterdiagnostikk og
selektiv abort. I det folgende vil jeg forst avgrense forskningsfeltet, for jeg skisserer

opp viktige trekk ved forskningsfeltet, og trekke frem studier som har hatt betydning.

Det er flere forskningsfelt som omgir forskningsfeltet “fosterdiagnostikk og selektiv
abort”, men som jeg ikke regner som en del av det forskningsfeltet som denne studien
tilharer. Det gjelder forskning som tar for seg det bredere bioteknologiske feltet som
fosterdiagnostikken ogsd er en del av, uten at det spesielt er fokusert pd de
fosterdiagnostiske undersekelser som denne avhandlingen omhandler (ultralyd,
fostervannsprave, morkakeprove og fosterdiagnostiske tester). Innunder denne type
forskning regner jeg studier som handler om den politiske betydningen som
bioteknologien har fitt og prosessene rundt lovregulering av bioteknologi.'” Det
samme gjelder for bioetiske studier som handler om de etiske implikasjonene av

bioteknologi generelt,'® eller STS studier (Science and Technology Studies),” og

17 Dette har sttt sentralt i flere av forskningsprosjektene det forskningsmiljoet som jeg selv tilhgrer ved
Rokkansenteret og UIB. Sirnes (1997), Brekke (1995, 2004), Brekke og Sirnes (2006), og Stenvoll (1997,
2003), Gjertsen (1995), samt Rommeltveit (2007) som skriver om politiske og etiske utfordringer innen
bioteknologi.

'8 Bioetikken fremstar som en sammensmeltning av medisinsk etikk og moralfilosofi, og fokuserer pa hvordan
de etiske spersmaél som bioteknologien reiser skal bli handtert. Singer (1994), Habermas (2003), Purdy (1996,
2001) kan her sta som representanter for de ulike retningene. Tdnnsjo og Solberg sine bidrag til feltet
fosterdiagnostikk og selektiv abort vil bli dreftet i det folgende.

!9 F.eks. Ettorre (2002), Sztnans studier av ultralyd vil bli dreftet som en del av forskningsfeltet.
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studier som vektlegger kulturelle og individuelle forstielser®® av teknologier som ikke

er berort i avhandlingen.”'

Forskning pa rasehygiene og eugenikk frembringer kunnskap som er betydningsfull
for den som ensker & forstd hvordan samfunnet tidligere har handtert normalitet og
normalitetsgrenser. Forskningstradisjonen fikk serlig tyngde pa 1990 tallet, og forte
da til ny forstaelse av den kulturelt og politisk brede “eugenikk-bevegelsen”, og av
medisinens rolle i den eugeniske tenkningen.”” Denne forskningen er historisk, og
omhandler derfor ikke fosterdiagnostikk og selektiv abort (abort pd grunn av sikker
kunnskap om avvik hos fosteret) slik den fremtrer i dag. Men ut fra denne
forskningstradisjonen har det ogsd kommet nye perspektiver pa koblinger mellom
fosterdiagnostikk, selektiv abort og eugenikk som vil blir referert i gjennomgangen av

forskningsfeltet.

Forskning som tar opp spersmal knyttet til svangerskap og fedsel kan gi innsikter som
kan gi en bredere forstaelse av fosterdiagnostikk og selektiv abort.” Forskningen
tematiserer ofte forholdet mellom teknologi og natur. Jeg regner ikke denne
forskningen som en del av forskningsfeltet om fosterdiagnostikk og selektiv abort
som denne avhandlingen plasseres i forhold til, men forskning pa svangerskap og

fodsel er referert de steder i avhandlingen der den er relevant.

Den medisinske forskningen har jeg valgt & dele inn i medisinsk forskning og

samfunnsmedisinsk forskning. Den rent medisinske forskningen blir ikke narmere

2 Tnhorn (2003) Inhorn og Balen (red) (2002), Lundin (2001,2002), Lundin og Akesson (2000), Lundin (red)
(2004), Finkler (2001, 2005), Finkler mfl. (2001 og 2003) er bare noen eksempler. Foruten disse vil jeg ogsé
varmt anbefale Fuglsang (1998) som handler om “Til-Blivelsen af det bioteknologiske mulighedsrum” og i
tillegg til det er fort i et sprak som er en fryd a lese.

Hproverersbefrukting (IVF), preimplantasjonsdiagnostikk (PGD), ICSI (Intra Cytoplasmic Sperm Injection),
biobanker og ulike former for stamcelleforskning

2 P3 1990 tallet ble det publisert studier og boker er sentrale i forstielsen av eugenikken i Skandinavia. I
Sverige: Broberg og Tyden (1991) Zaremba (1999), i Danmark: Koch (1996, 2000), og i Norge: Haave (2000),
Haave og Giaver (2000), Roll Hansen (1996, 1999), Giever (2005)

2 Her kan nevnes forskning pi svangerskap (Bredmar 1999) og fodsler (Davies-Floyd 1992, Fjell 1998, Skog
2002), forskning som blir referert i avhandlingen.
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presentert i denne oversikten over forskningsfeltet.** Samfunnsmedisinske og/eller
kvalitative medisinske studier som tar utgangspunkt i det opplevde nivaet er

presentert i den folgende redegjorelsen.

I fremleggingen av den internasjonale forskningen pa feltet vil vekten bli lagt pa
studier og forskning som tar for seg bade fosterdiagnostikk og selektiv abort. Her vil
jeg ogsa presentere forskning som tar for seg etiske perspektiver pa fosterdiagnostikk
og selektiv abort, og forskning som vektlegger utveksling av forstaelser mellom
hvordan funksjonshemmede blir oppfattet og mulighetene for fosterdiagnostikk og

selektiv abort.

I fremstillingen av norsk og skandinavisk forskning vektlegger jeg den forskningen
som tar utgangspunkt i hvordan forstdelser av fosterdiagnostikk og genetisk
veiledning far betydning pa individniva.”® Her presenterer jeg forst forskning pé
ultralyd, sa forskning pa screening og fosterdiagnostiske tester og invasive
undersekelser, for jeg presenterer forskning som omhandler valget av selektiv abort.

Til sist plasserer jeg denne studiens bidrag i forhold til annen forskning pa feltet.

Enhver fremlegging av et forskningsfelt vil vere preget av stastedet til den som
skriver. Slik sett har hver forsker pé feltet sitt” forskningsfelt. Jeg har valgt &

vektlegge studier som er mye sitert og som derfor har hatt stor betydning

* Mye av den relevante medisinske forskningen blir likevel referert i de falgende kapitler. Men, tre nye
medisinske doktoravhandlinger pé feltet ma nevnes spesielt: Skari (2006), som blant annet har gjort funn som
tyder pé at funn av avvik i fosterlivet kan gjore pakjenningen for foreldrene sterre enn nér funnet blir oppdaget
etter fodsel. Inkludert i Getz (2006) sin doktoravhandling er en litteraturgjennomgang som er publisert som:
”Ultrasound screeening in pregnancy; advancing technology, soft markers for fetal chromosmal aberrations, and
unacknowledged ethical dilemmas” (Getz og Kirkengen 2003). Offerdal disputerte i desember 2008 pa
avhandlingen: “Improved Ultrasound imaging of the fetus and its consequences for severe and less severe
anomalities”. Studiens mest interessante artikkel er pr i dag upublisert (mai 2009), men artikkelen skal vise at
det i en 15 ars periode ble utfort 163 svangerskapsavbrudd pa grunn av fosterskade i en populasjon pa 49314
gravide. De 15 arene er delt inn i tre perioder. I den forste perioden var 90 % av avbruddene gjort p& grunn av
dedelige eller svart alvorlige sykdomstilstander, i de pafelgende perioder var tallet 94 % og 84 %. Selv om
oppdagelsesraten okte i perioden, gikk antall svangerskapsavbrudd ned. Det blir spennende a se hvor stor del av
okningen i oppdagelsesraten som handler om alvorlige sykdomstilstander, hvordan alvorlige sykdomstilstander
blir definert, nar avviket ble oppdaget (median for 1 periode er 30+3) og hvilke avvik som ikke ledet til abort. .

% Internasjonal forskning vil i noen grad trekkes inn dersom det ikke finnes skandinavisk forskning pa den
aktuelle delen av feltet.



20

internasjonalt. Fremstillingen av det skandinaviske og nasjonale forskningsfeltet er
bredere, men like fullt preget av hvilke studier som har hatt direkte betydning for

arbeidet med avhandlingen.

2.2 Internasjonalt; fosterdiagnostikk og selektiv abort

Fremveksten av forskningsfeltet fosterdiagnostikk og selektiv abort ligger i etterkant
av en utvikling og fremvekst av fosterdiagnostiske undersgkelsesmetoder. Forskning
pa feltets betydning pa individnivad kunne ikke komme for metodene var noenlunde

utbredt i den medisinske praksis.

Den forste store studie, som skulle vise seg 4 bli betydningsfull, ble publisert av
Barbara Katz Rothman i 1986. Studiet viser at fosterdiagnostikk og selektiv abort
ikke bare far konsekvenser for de som tar fostervannspreve og far kunnskap om
avvik, men at teknologien ogsa endrer perspektivene pa svangerskap og moderskap
generelt. Gjennom eksistensen av fostervannsprove og selektiv abort sendes

motstridende signaler til kvinnene:

It asks women to accept their pregnancies and their babies, to take care of the babies within
them, and yet be willing to abort them. We ask them to think about the needs of the coming
baby, to fantasize about the baby, to begin to become the mother of the baby, and yet to be
willing to abort the genetically damaged fetus (1986:6)

Alle som velger eller velger bort fosterdiagnostikk har et mete med disse kryssende
forventningene. Forholdet til svangerskapet er i endring ogsd for dem som far
normale resultat pa preven, og for omgivelsene som kan respondere pa “jeg er gravid”
med “’skal du ta fostervannspreve” — i stedet for “gratulerer”. Usikkerheten knyttet til
provesvaret gjor at svangerskapet blir forsekt hemmeligholdt og bruken av
"mammakler” blir utsatt. Mens mammakler kan vare en mate 4 offentliggjore
statusen som gravid, markerer fosterbevegelser: “the private or psycohological

acknowledgement not so much of the pregnancy as of the baby” (Rothman 1986:100).

Rothman finner at kvinner som velger fostervannsprove opplever mindre
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fosterbevegelse, eller opplever ikke fosterbevegelse i det hele tatt — for resultatet av
preven kommer. Det er pd denne bakgrunnen Rothman utvikler begrepet “tentative
pregnancy”. Et provesvangerskap innebzaerer at kvinnen gér inn i en gravid status, hun
ensker barnet, og spiser riktig, tar alle prover og begrenser inntaket av alkohol. Men

samtidig vet hun at hun:

...may not be carrying a baby but a genetic accident, a mistake. The pregnancy may not be
leading to a baby, but to an abortion. The pregnancy is medically acknowledged, made
socially real, but the fetus/baby is not (ibid 101).

Selv. om Rothman sin studie selvfolgelig bererer mange flere elementer av
problematikken rundt fosterdiagnostikk og selektiv abort, er det begrepet

prevesvangerskap som er blitt stiende som hennes genuine bidrag til feltet.

I 1984 begynte Rayna Rapp med en studie som skulle utvikle seg i nesten 15 ar,
resultere i en mengde artikler og endelig boken “Testing Women, Testing the Fetus:
The Social Impact of Amniocentesis in America”. Boken som ble publisert i 1999
etablerer Rayna Rapp som det store navnet innenfor feltet. Som antropolog har Rapp
det utgangspunkt at biomedisinens objekter og teknologi er kulturelt sammensatt eller
konstituert. Dette innebarer at kromosomer, foster og teknologi som
fostervannspreve er sosialt konstruert, og dermed konstituert pa ulike mater i ulike
kulturelle kontekster. Styrende er ogséd et maktperspektiv der makt sees som
innskrevet i alle disse praksisene, som hun selv sier i innledningen til boken: It is to
the discursive and practical consequences of an examination of these power
differences in the construction and uses of prenatal diagnosis that we now turn (Rapp

1999:22).

Der “tentative pregnancy” er arven etter Rothman, er moral pioneers” arven etter
Rapp. Den forste artikkelen Rapp publiserte pa feltet het: "Moral pioneers; Women,
men and Fetuses on a Frontier of Reproductive Technology” (1987). Nar hun
oppsummerer funnene sine 11 ar senere fremhever hun konstitueringen av kvinner

som moralske pionerer som et hovedfunn:
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At once conscripts to technoscientific regimes of quality control and normalization, and

explorers of the ethical territory its presence produces, contemporary pregnant women have

become our moral philosophers of the private (Rapp 1999:206).

Nar kulturelle begrensninger og oppfatninger skaper kvinner som moralske pionerer,
fremstér samtidig kvinner som tar sine avgjerelser i forhold til dette feltet sveert
alvorlig. Bade kvinner som sier ja, og kvinner som sier nei til fostervannspreve blir
moralske pionerer, de tar pa seg et moralsk ansvar. For kvinner er beslutningen om &
ta fostervannsprove ikke en triviell beslutning, og ingen av de kvinnene Rapp
intervjuet tok abort pd grunn av overfladiske grunner; “nor did they recover without
substantial emotional, interpersonal and ethical work™ (ibid: 307). Det blir kvinnenes
ansvar & sondere innenfor ulike normalitetsperspektiv, eller ulike kulturelle forstaelser
av normalitet. Dermed er ikke det som er felles i de ulike kulturelle kontekstene
hvilke ord som brukes, og hvilke vurderinger som faktisk gjeres, men at selve matet

med problematikkene tas alvorlig.

Silja Samerski (2009) har levert doktorgrad og en mengde publikasjoner om
fosterdiagnostikk og genetisk veiledning.”® Hun viser hvordan valget er en fiksjon
innen genetisk veiledning. Hun ser veiledningen som en utdannelse i
selvbestemmelse. Denne utdannelsen setter opp “the framework within which citizens
are supposed to understand themselves and make their own decisions” (ibid).
Gjennom veiledningen blir kvinnens fremtid formet pd en slik méte at uansett hva
som skjer, kan det bli sett som en konsekvens av hennes handling. Hun havner i ’the
decision trap” (ibid). Dette vil fa konsekvenser for forstaelsen av svangerskap i

fremtiden:

Soon every child will owe its existence to a self-determined decision on the part of the
mother — and this does not refer to her wish to have a child or her decision to continue with

an unwanted pregnancy but to her weighing of risks, her managerial decision making. (ibid)

%6 Frem til hun publiserte artikkelen jeg omtaler i denne gjennomgangen i 2009 har hun publisert sine arbeider
pé tysk. Samerski tilhorte miljoet til Ivan Illich, og i dag er hennes naermeste samarbeidspartnere Sajay Samuel
og Barbara Duden. Samerski er fodt i 1970.
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Den palagte selvbestemmelsen frigjor ikke individene men hemmer dem.
Veiledningen fanger kvinnene i lammende selvmotsigelser. Samerski fremstér som en

spennende ny stemme pé feltet internasjonalt.

Adrienne Asch har gitt en akademisk stemme til grupper som ser fosterdiagnostikk i
sammenheng med forstdelsen av funksjonshemning, og rettighetene til
funksjonshemmede. Asch argumenterer for at fosterdiagnostikk knyttet opp mot
selektiv abort er i1 konflikt med kampen for likestilling og inkludering av
funksjonshemmede (Asch 2000:234). Om en tillater abort p& noen tilstander, og ikke
pa andre, er dette diskriminerende:”It must become as acceptable to test for tone
deafness or color blindness (if tests are ever developed) as it now is to test for certain
forms of deafness and blindness” (Asch 2003:339). Selv om flere vil ta abort pa grunn
av devhet eller blindhet, sa vil da valget i det minste ligge hos foreldrene, og ikke hos

dem som bestemmer utbudet av tester.

Fosterdiagnostikk og selektiv abort er i folge Asch til hinder for et inkluderende
samfunn, det innsnevrer den naturlige menneskelige variasjon, og praksisen bygger pa
en falsk forstdelse av hva funksjonshemning innebaerer. Samtidig gir
fostervannsprever bare bittelitt informasjon om fosteret, den delen av informasjon
som finnes som medisinen synes er av betydning, og informasjon som samtidig
overskriver alle positive kvaliteter det & vaere i live kan medfere. Dersom samfunnet

skal bli virkelig inkluderende:

we must persuade professionals to change what they tell prospective parents about life with
disability; convince those parents to learn about how children and adults in today’s world
survive and thrive; and then endorse the choices people make about their reproductive and

family lives (Asch 2003:341).

Asch er en fremtredende barer av “funksjonshemning perspektivet” internasjonalt.
Hennes forskning skiller seg fra denne avhandlingen i at den ikke tematiserer det

opplevde niva, men analyserer argumenter og forstaelser som finnes innenfor feltet.
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Den internasjonale forskningen pd fosterdiagnostikk og selektiv abort, ved Rothman
og Rapp, har bidratt med viktige innsikter til feltet og har vaert med pa a definere
forskningsfeltet. Rothman og Rapp har ogsd hatt stor betydning for denne
avhandlingen, sarlig som inspirasjon til en sterk vektlegging av hvordan kvinnene
som kommer i berering med feltet se/v opplever dette matet. Men, nér det gjelder
teoretisk og analytisk tilneerming til feltet skilles vare veier ad. Deres henholdsvis
sosiologiske, og antropologiske, tilneerming til feltet er tilnarmet upavirket av ’den
spraklige vendingen”, selv om Rapp har et maktperspektiv som er forenlig med
denne. Men begge har et konstruktivistisk utgangspunkt, i den forstand at de ser

mening som noe som skapes eller produseres, ikke noe som er gitt — eller apriori.

2.3 Bioetikk og fosterdiagnostikk

I Skandinavia har filosofene Torbjérn T#nnsj6 og Berge Solberg arbeidet bioetisk
med fosterdiagnostikk og selektiv abort. Som filosofer gjor ikke Solberg og Ténnsjo
empiriske undersgkelser av det feltet, men taler likevel inn i og kommenterer
forstdelser av fenomenet som er levende i den offentlige debatt. Begge vektlegger

livet til fodte funksjonshemmede i sin argumentasjon.

Den svenske filosofen Torbjorn Tannsjo gav i 1991 ut boken “Vilja barn”. Boken er
en drefting av de etiske problemstillingene knyttet til fosterdiagnostikk og selektiv
abort. P4 1990 tallet var det invasive tester og ultralyd som var fosterdiagnostiske
metoder. Ténnsjo forholder seg til en faglig diskusjon der enkelte etikere har bade for
selektiv abort, og eutanasi for sveaert handikappede barn. Tannsj6 hevder mot dette at
fodte mennesker ikke er utbyttbare, samtidig som han lar det vere et spersmal for
refleksjon om ufedte foster er utbyttbare. Fosteret har ikke personlige relasjoner,
verken til andre eller til sitt eget fremtidige jeg, hevder han. Derfor er det ikke et
overgrep om man smertefritt aborterer fostre (Ténnsjo 1991:79). Men, foreldrene
utvikler —gjennom  svangerskapet personlige relasjoner til fosteret, og

ultralydundersekelser ser ut til & ”speede opp” denne relasjonsprosessen. Til slutt nas
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et punkt i denne relasjonen der det & ta abort for foreldrene vil vere likt med mord. Ut
fra denne argumentasjonen kan tidlige aborter veere moralsk akseptable. Om en velger
abort pé et foster som man ikke har utviklet en personlig relasjon til, vil dette gjore at
et annet foster kan komme til og bli fedt. Det vil da bli slik at om en ikke hadde tatt

abort pa det forste fosteret ville ikke det andre kunne eksitere.

Selv om Ténns;jo hevder at en kan vaere moralsk forpliktet til & abortere et foster som
har anlegg for en alvorlig ukurerbar arvelig sykdom, avviser han argumentert at en
skal abortere hvis det er fare for et liv som er darligere enn gjennomsnittet (T4nnsjo
1991:85). Selv om det ikke finnes noen person som handlingen skader kan handlingen

vere urett:

Vi gor altsé ordtt om vi hindrar en individ fran att leva ett liv vért at leva, utan att “erstatta”
henne med en annen individ, 4ven om det liv som stér till buds for henne &r simre én de liv
méanniskor genomsnittligt sett lever. Den selektiva aborten blir en moralisk forpliktelse forst
dé det liv som forhindras &r sa darlig, att det med rétta kan karaktiriseras som vérre én inget

liv alls — eller dé det kan ersittas med ett battre liv. (Tannsjo 1991:85)

Ténnsj6 har ogsd problematisert relasjonen mellom fedte funksjonshemmede og
fosterdiagnostikk. Det han kommer frem til minner om et argument ogsad Asch har
fremmet: for & frikoble fosterdiagnostikk og funksjonshemmede er det nedvendig &
innfore en fosterdiagnostikk “uten regler” — der en kan teste for hva en vil (Ténnsjo
1991:108). Eksempelet Asch bruker er tonedevhet og blindhet, heterofili kan vare en
forelepig “science fiction” versjon av utvelgelsesgrunn. Det er uansett ikke slik at det
er mulig & utrydde alle former for funksjonshemninger gjennom fosterdiagnostikk, da

funksjonshemninger ogsa oppstér pa grunn av sykdom og ulykker.

I Norge er filosofen Berge Solberg en sentral akter innenfor feltet’’. I

doktoravhandlingen: “Sortering av liv? Etiske hensyn ved & lage barn med og uten

7 Som filosof gjor ikke Solberg datainnsamling i tradisjonell samfunnsvitenskapelig forstand. Han reflekterer
over samfunnsdebatten og de etiske problemstillinger han ser reise seg der. Dermed er det for eksempel ikke
gjort intervju eller lignende med kvinner, selv om mye av diskusjonen handler om mulige etiske begrunnelser
som kvinnene kan ha.
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genetisk risikoinformasjon™ (Solberg 2003a) og seinere artikler (Solberg 2003bcd,
2004, 2006, 2008ab) leverer han etiske perspektiver pa fosterdiagnostikk. Disse

perspektivene bererer ogsd fenomenene “’selektiv abort” og ”sorteringssamfunnet”.

I avhandlingen drefter Solberg blant annet tre ulike etiske begrunnelser for selektiv
abort: belastnings, - normalitets, - og barmhjertighetsbegrunnelser (og han mener at
denne listen er uttemmende) (Solberg 2003a:42). Belastningsbegrunnelsen knytter
Solberg til de tilfeller der familien allerede har ett barn med funksjonshemning.
Normalitetsbegrunnelsen handler om at en ikke ensker & bare frem et barn som
avviker fra det normale. Barmhjertighetsbegrunnelsen er en altruistisk begrunnelse
der aborten sees som et “uttrykk for kvinnens medfolelse overfor fosteret” (Solberg
2003a:41). Solberg péapeker at den medisinske posisjonen i debatten naturlig vil ha
sympati for dette perspektivet pa selektiv abort. De ulike former for begrunnelse av
selektiv abort ser Solberg i forhold til hvordan selektiv abort reflekterer perspektiver
pa fodte funksjonshemmede. Han kommer frem til at verken belastningsbegrunnelsen
eller barmhjertighetsbegrunnelsen  sender  krenkende signaler til fodte

funksjonshemmede: For ham stiller normalitetsbegrunnelsen seg annerledes:

desto sterkere beslutningen er motivert ut fra en tanke om at annerledeshet ma medfere liv
som ikke er verdt a leve, desto sterkere grunn er det for & snakke om at handlingen (og
eventuelt tilbudet av diagnostikk som ligger til grunn) sender krenkende signaler (Solberg
2003a:43).

I artikkelen “Frykten for et samfunn uten Downs syndrom” (Solberg 2008a) sper
Solberg hvorfor samfunnsdebatten viser frykt for at Downs syndrom skal utryddes,
samtidig som abort pd mindre alvorlige avvik som Klinefelter ikke vekker den samme
debatt. Svaret pa dette finner han i forholdet mellom fodte funksjonshemmede og
fosterdiagnostikk, og de forneermende meldinger tilbudet om fosterdiagnostikk sender
til funksjonshemmede. Samtidig har ikke denne meldingen samme kraft nar den
rammer mennesker som er innenfor normalvariasjonen intelligensmessig, for
eksempel ved ryggmargsbrokk. Downs syndrom er en diagnose som ikke kan settes i

parentes, diagnosen blir individets primere identitet. Sett i forhold til Guro
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Fjellangers ryggmargsbrokk argumenterer Solberg slik: ”Men ved Downs syndrom
kan man ikke fri seg helt fra tanken pa at man aborterer mennesket som ikke kan bli
minister. Det er denne annerledesheten som settes i bevegelse av fosterdiagnostikken”
(Solberg 2008:46). Ved Downs syndrom kan den radikale annerledesheten som ligger
i den mentale funksjonsnedsettelsen gjore at barnet ikke kan passe inn i foreldrenes
bilde. Dette er den samme annerledesheten som ligger til grunn for perspektivet pa

Downs syndrom som “mulighetenes syndrom”:

Det etisk betente i fosterdiagnostikken er forholdet til annerledeshet. Fosterdiagnostikken

kan synes & reise tvil ved bestemte identitetsbeskrivelser. Den synes ikke & anerkjenne dem.

Derfor fremstar fosterdiagnostikken som en trussel (ibid: 49).

Fosterdiagnostikken oppfattes som en trussel mot gnsket om et inkluderende samfunn,

og de identitetsforstaelser som er en del av et slikt samfunn.

Sirnes (2005) ser fosterdiagnostikken i et biopolitisk perspektiv?®. Etter en

sammenligning av Foucault og Agamben sine tilneerminger til det biopolitiske feltet
gjor han en analyse av fosterdiagnostikkens dilemmaer ut fra Agamben. Gjennom
denne analysen blir det tydelig at brennpunktet i fosterdiagnostikken ikke er fosterets
status, men statusen til det potensielle livet etter fodselen. Slik sett skriver Sirnes seg
inn i samme forstaelse som Solberg og Asch. Nar avvik blir oppdaget blir fosteret tatt
ut fra den juridisk-politiske orden. Fosteret blir utsatt for en mengde ekspert uttalelser
som til dels bygger pa motstridende premisser. Disse uttalelsene skaper Kriterier for
beslutninger pa liv og ded. Kvinnen selv far det siste ordet i disse beslutningene, og
da far fremtidig lidelse for det potensielle livet, for foreldrene og for familien
betydning. Lidelse kan ikke bli mélt, den kan bare foles. Dermed far folelsene en
sentral rolle i beslutningen. Nar det potensielle livet etter fodselen er brennpunktet i
fosterdiagnostikken, far dette ogsd betydning for hvordan fedte med

funksjonshemninger vurderes:

28 Sirnes har vart prosjektleder for prosjektet som har munnet ut i denne doktoravhandlingen, og det empiriske
tilfanget til artikkelen bygger pa dette prosjektets empiri.
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Thus we often witness parents, brothers and sisters relating that these people have thought
tem something fundamental about social and cultural conditions of existence. It might be
interpreted as an insight deriving from the constellation Homo sacer/the Souvereign. By
representing exceptions from normal order, deviant people show us its presuppositions:

inclusion of human life into the order is based on pure decisions (Sirnes 2005:217).

Sirnes trekker frem et skille mellom fysiske og psykiske avvik. Nar den mentale
kapasitet ikke er “normal” plasseres det utenfor normaliteten, mens et fysisk avvik
med normal mental kapasitet ikke er like utsatt for dette. Det har skjedd en endring i
omtalen av psykiske avvik, samlekategorien tilbakestdende” er oppdelt i en mengde
diagnoser og syndromer. Dette har skapt avstand mellom den allmenne oppfattelsen
av psykisk avvik og ekspertenes konsepter og perspektiver. Det er sd mange ord og
uttrykk som ikke er lov & bruke lenger, men som likevel lever. Dette gir det usagte

stor makt i diskursen omkring funksjonshemninger.

Verken Solberg eller Sirnes tar utgangspunkt i hvordan kvinner selv forteller at de
opplever situasjonen, men filosoferer ut fra hvilke avveininger, og hvilke situasjoner
de tenker seg at kvinnen star overfor og kontekstualiserer avveiningene.
Perspektivene de utviklet er sveert ulike, Solberg arbeider tilsynelatende med &
avdekke hva som er eller ber veere normen, mens Sirnes arbeider pé et diskursivt niva

der norm og normproduksjon er uttrykk for maktstrukturer.

2.4 Offentlighet og politikk

Analyser av den offentlige samtalen og den politiske debatten er som for nevnt spredt
over mange avhandlinger og beker som dekker sterre temaomrdde enn
fosterdiagnostikk og selektiv abort spesielt. 1 det folgende vil jeg presentere to
studier, en studie av den offentlige samtalen i Sverige, og en studie av den politiske

samtalen 1 Norge, som spesifikt tar for seg fosterdiagnostikk og selektiv abort.

Bakshi (2000) har studert den offentlige samtale om genetikk (som relaterer seg til

reproduksjon) og fosterdiagnostikk i Sverige (fra 1989 — 1994). Hun finner at
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samtalen om genetikk og fosterdiagnostikk er preget av at det finnes to konkurrerende
fortellinger om hva dette er og inneberer. Den ene fortellingen, den kliniske idyllen,
er preget av tiltro og handler om et brudd med sykdom og lidelse og en bevegelse mot
noe bedre. Den andre fortellingen, den teknifiserende dystrofien, er preget av
mistanke, og handler om bruddet med naturen gjennom en langt fremdreven

teknifisering (Bakshi 2000:246).

Denne offentlige samtalen blir fort av mennesker som er leger, politikere og personer

med hoye akademiske titler som taler pa vegne av andre:

Man talar om fostrets interessen, om de interessen som ménniskor med funksionshinder har,
foraldrars och modrars interessen, kvinnors interessen, men dessa forblir bara aktérer i

utsagan, inte 1 utsdgandet (Bakshi 2000:250).

En tilsvarende analyse av den offentlige samtalen er ikke gjort i Norge®’, men om den

skulle gjores, sa ville nok det samme funnet fremkommet i perioden frem til 2000.

Merethe Flatseth har nylig (august 2009) disputert pd avhandlingen “Forende
forestillinger i fosterpolitikken: En metafor — og diskursanalyse av hvordan kvinne,
foster og abort blir konstituert i stortingsdebatter om abort og fosterdiagnostikk™. 1
avhandlingen analyserer Flatseth alle stortingsdebatter der abort og fosterdiagnostikk
ble diskutert i perioden 1993 — 2007, men med spesiell vekt pa stortingsdebatten om
erfaringer med lov om svangerskapsavbrudd (St.meld. nr. 16 (1995-1996)) i 1996.

I avhandlingen analyserer Flatseth den norske debatten ut fra de tre kategoriene
“abort”, “foster” og “kvinne”, pd tre nivaer: metafor, meningsunivers (litterer
analyse) og diskurs. I analysen som tar utgangspunkt i “abort” finner Flatseth at
debatten skaper “ulike uforenlige invitasjoner til et subjekt som forventes & forene
motsetningene til en etisk enhet” (Flatseth 1999:157). Dermed konstitueres et etisk
utilstrekkelig subjekt som har en etisk forpliktelse til & anerkjenne dette og arbeide

med seg selv. Dermed skapes det subjekter med stor endringsvilje. Nar analysen tar

¥ Av debatten rundt fosterdiagnostikk — Kvande (2000) har gjort en analyse av screeningsdebatten i media.
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utgangspunkt i “foster” finner Flatseth at stortingsdebattene produserer mange ulike
og uforenelige representasjoner av fosteret: ”Fosteret som et ufedt barn og en spire til
liv som skal fa vokse i fred star i kontrast til det aborterte fosteret som vare og
medisinsk produkt” (ibid:205). Nar analysen tar utgangspunkt i “kvinne” finner
Flatseth at denne konstitueres som et presset subjekt. Dette ser hun ogsé i lovtekstene
gjennom bruk av begrepene “helseknekk”, urimelig belastning” og “medisinsk uro”.
Konstitueringen som “presset” og ’skjor” kan: “demme opp mot mistanker om abort
av egoistiske grunner eller av "bekvemmelighet” (ibid: 275). Dermed oppstar det ogsa
en garanti for at beslutningen er velbegrunnet og gjennomtenkt. Igjen vender Flatseth
tilbake til det etiske utilstrekkelige subjekt som Flatseth sporer i den normaliserte

forestillingen om hvordan kvinnen er og har det nar hun sgker abort.

Béade Bakshi og Flatseth analyserer det spraklige for & finne frem til diskursive
forstaelser av fosterdiagnostikk og selektiv abort, slik som ogsd denne avhandlingen
gjor. Deres studier skiller seg fra denne hovedsakelig i analysenivd. Der de tar
utgangspunkt i det politiske og offentlige nivaet, og hvordan fosterdiagnostikk og
selektiv abort omtales der, og hvordan mening blir skapt pa dette nivaet, tar denne
avhandlingen utgangspunkt i opplevelsene til dem som i stor grad bare omtales
offentlig, kvinnene selv. Med andre ord er det et skille bdde i metode og empiri.
Flatseth og Bakshi tar utgangspunkt i tekstanalyse av tale som er kommet frem
offentlig, mens jeg tar utgangspunkt i det individuelle nivd og tale som er kommet

frem gjennom intervju.

2.5 Ekspertene

Lise Kvande (2008) har forsket pa historien til bruk av ultralyd i svangerskapet i
Norge, og nermere bestemt i perioden 1970 — 1995. Hun finner at perspektivet pa
ultralyd har endret seg. I forste halvdel av perioden ble ultralyd hovedsakelig sett som
svangerskapsdiagnostikk, med fokus pa fedsel til rett tid og pé riktig méte. I andre

halvdel vokste det frem en forstéelse av ultralyd som fosterdiagnostikk, og samtidig
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som noe som representerte et etisk problem. Dermed viser Kvande at det medisinske
blikkets tyngdepunkt skifter fra et svangerskapsfokus til et sterkere fosterfokus.
Ultralyd som etisk problematisk ber ikke bare knyttes opp mot sortering eller
utvelging. Nér praksisen ikke ble debattert som etisk problematisk i den ferste
perioden, betyr ikke det at praksisen ikke hadde etiske utfordringer. I den tidlige fasen
oppstod det ogsé vanskelige etiske problemstillinger i det praktiske arbeidet, men de
etiske spersmalene ble formulert innenfor et annet perspektiv, og kunne ogsé knytte
seg til om utstrakt bruk av ultralyd var rett bruk av offentlige ressurser. Med fokuset
pa misdannelser og sortering kom samfunnsdebatten for alvor inn i klinikkene og

laboratoriene, og:

Etikk voks fram som ei ny form for reguleringsmetode, der tvil, ambivalens og personlege
verdival vart lefta fram som dels viktigare enn bade konkret ekspertkunnskap og
partipolitiske vurderingar. Gjennom denne nye runden med kontroversar om kva ultralyd
eigentleg representerte, vart séleis grenseflatene mellom ekspertise og samfunn sett i rorsle

pa nytt. (Kvande 2008:293)

Media var en sentral padriver for den offentlige debatten. Nar fostermedisinen
etablerte seg pa slutten av 1980 tallet var den vidunderlige diagnostikken og alle
fostre som ble reddet medias hovedfokus. Men rundt 1990 endret fortellingene som
ble fortalt karakter, og fokuset ble ambivalent og vektla fostrene som dede eller ble

abortert (ibid 294).

Kvandes doktoravhandling har fylt ett av de mange store hullene som finnes innenfor
forskningsfeltet i Norge.”® Avhandlingen tar utgangspunkt i de ulike akterene som har
veert aktive innen feltet. Opplevelsen av feltet, og utviklingen, for den enkelte kvinne

er ikke et eget tema. Kvinnene kommer frem som dem det kjempes for, den som

* Fosterdiagnostiske metoder som fostervannsprove og morkakebiopsi har naturlig nok vaert mindre utbredt enn
ultralyd. For historien til utviklingen av disse metodene i Norge kan en gé til Hviid-Nielsen, Monsen og Tennee
(2000) sin bok om utviklingen fra genteknologi til bioteknologi i Norge fra 1900 — 2000-. Kapitlet ”Skjebne og
valg” er viet hvordan disse teknikkene er blitt forstatt.
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undersgkes, og den som kommer i bakgrunnen etter hvert som fosteret blir mer og

mer synlig.

Ultralyddebatten, og innforing av ultralyd screening, var ogsd sentralt i Ann Rudinow
Seetnan sin doktoravhandling som kom i 1995. I en artikkel sammenligner hun
hvordan studier av fordeler og ulemper med screening (mammografi og ultralyd) blir
mottatt i det medisinskvitenskapelige milje. Ultralyddelen av denne artikkelen handler
om to studier: Alesund studien (Eik Nes mfl. 1984) og Trondheimsstudien (Bakketeig
mfl. 1984). Alesund studien viste at det var signifikante fordeler med screening, mens
Trondheimsstudien viste det motsatte. P4 1980 tallet var det totalt fire studier av
ultralydscreening, men Alesund studien var den eneste som viste signifikante fordeler
og den eneste som var publisert som brev til redakteren i Lancet. Artikkelen viser at
Alesund studien fikk kraftig kritikk for utilstrekkelig publisering (og medfolgende
utilstrekkelig dokumentasjon), og der Trondheimsstudien ble debattert ble Alesund
studien ofte avvist. I ar 2000, 16 ar etter brevet til redakteren i Lancet ble en

fullstendig vitenskapelig artikkel om studien publisert.”’

Saetnan har ogsé gjort en studie av ultralydscreening diskursen slik den fremstar i
intervju med syv fagpersoner pa feltet, som hun kaller: den ledende eksperten,
jordmoren, de to skeptiske spesialistene og de tre feministiske legene.”” De fire
“gruppene” av fagpersoner stir som representanter for fire ulike perspektiv pa
ultralydscreening. Disse konkurrerende perspektivene viser at ultralydscreening kan
produsere ulike forstielser av rollene tilgjengelige for kvinner og menn, og av det
feminine og det maskuline. Teknologien kan hjelpe naturen”, eller den kan sta i
skarp kontrast til det "naturlige”. Perspektivene pa kjonn kan bli hjulpet frem av at de

stemmer overens med den hegemoniske forstdelsen av hvilke attributter som felger

*! Eik-Nes, Salvesen, @kland og Vatten (2000). Se ogsi Kvande 2008:271-274 for en fremstilling av den norske
debatten rundt disse to studiene.

32 Artikkelen var en del av doktoravhandlingen, og er videreutviklet i Satnan (1996): Det er artikkelen som blir
referert til her.
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med kjonn (den ledende eksperten), eller de kan bli vanskeliggjort fordi de kjemper

mot den samme hegemoniske forstielsen (de feministiske legene).

Studien ble forste gang publisert i 1995, og Satnan vurderte da debatten rundt
screening som relativt apen i den forstand at det: is still some room in the ultrasound
debate to achieve gender-political goals” (Saetnan 1996:72). Men samtidig innebaerer
dette kamp mot hegemoniske forstaelser av femininet og maskulinitet, slik at alle
utkommer av debatten ikke er like sannsynlig. Det kan hevdes at debatten siden 1995
i enda storre grad “lukket seg”, og “den ledende ekspertens” perspektiver pa ultralyd
som nedvendig for & dempe kvinners frykt har inntatt en dominerende posisjon i

debatten.

2.6 Med individet som utgangspunkt

I det folgende vil jeg presentere forskning som har det fellestrekk at den har
undersgkt praksisnivaet. Nermere bestemt er det her tale om forskning der den

enkelte kvinne og/eller par sine forstaelser og opplevelser er undersokt.

2.6.1 Ultralyd

Det er gjort fa studier i Norden som fokuserer pa hvordan den enkelte kvinne og par
opplever matet med fosterdiagnostikk og selektiv abort. I Sverige har Maria Ekelin
(2008) skrevet doktoravhandlingen: “Parents expectations, experiences and reactions
to a routine ultrasound examination during pregnancy”. I Norge er det gjort to studier
pa hvordan kvinner forteller om metet med ultralydscreening. Setnan (2000)
fokuserer pad metet med ultralydscreening nar det ikke blir finnet avvik, mens
Sommerseth og Sundby (2008) har undersgkt hvordan kvinner forteller om
screeningen nar det mistenkes eller blir oppdaget misdannelser pa fosteret. Bade

Sommerseth og Ekelin er utdannet jordmedre.
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Ekelins doktoravhandling bestar av bade to kvalitative studier, og en kvantitativ
studie.” Den forste kvalitative studien (Ekelin mfl. 2004) er basert p4 intervju med 22
kvinner og menn to til fire uker etter ultralydundersekelsen, og undersgker hvordan de
opplever rutineultralydundersekelsen. Hennes hovedfunn er at parene opplever
ultralyden som en bekreftelse pad at det er liv og derfor ogsd en viktig milepel i

svangerskapet. Rutineultralyden er en viktig hendelse i prosessen mot & bli foreldre.

Den andre kvalitative studien (Ekelin mfl. 2008b) undersgker hvordan foreldrene
opplever og reagerer pé at det blir oppdaget pé rutineultralydundersegkelsen at fosteret
er dadt, og hvilke behov foreldrene har i en slik situasjon. Studien handler dermed om
spontanabort (der fosteret enda ikke er sttt ut), og ikke om avvik som kunne fore til
en selektiv abort. Studien bygger pa intervju med 6 par og tre kvinner innen ett ar
etter hendelsen. Det mest interessante funnet i studien er at parene i ettertid foler at de
har blitt fort bak lyset av en falsk trygghetsfolelse: “They felt deceived by the
woman’s body, the information received, and the literature they had read” (Ekelin
mfl. 2008b:448). Fer ultralydundersgkelsen var foreldrene optimistiske, og forventet
alle godene fra undersekelsen: svangerskapet ville bli mer virkelig, de ville fa et mete
med fosteret, og kanskje fa vite kjonnet til fosteret. Kunnskapen om at etter 12. uke er
det liten risiko for spontanabort var med pa & gi trygghet. Samtidig ble tegn ved
svangerskapet som kunne tolkes negativt sett bort fra. Dette forte til det forfatterne
kaller en kollisjon mellom hép og fakta: ”The diagnosis of missed abortion collided
head-on with parents’ expectations and they where forced to confront reality” (ibid:
449). Dette er bakgrunnen for at forfatterne anbefaler at informasjonen i forkant av
undersgkelsen ber understreke at det er mulig & se “whether there is a living fetus or
not’®” og at formalet med undersokelsen er & avdekke antall fostre,
svangerskapslende, morkakens plassering og at undersgkelsen kan avdekke

fosteravvik.

33 Se Ekelin mfl. (2008), og kommende artikkel (upublisert pa disputeringstidspunktet). Hovedfunnene er at
kvinnene var signifikant mer bekymret for ultralydundersekelsen enn mennene. Etter undersekelsen gikk
kvinnenes bekymring ned, mens det ikke var signifikante forandringer for mennene (Ekelin 2008:30).
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Det empiriske grunnlaget for Ekelin sin doktorgradsstudie er imponerende.
Avhandlingen styrker eksisterende antakelser om rutineultralyd og sorg etter
spontanabort, og tilferer ny kunnskap om hvordan det oppleves nér det blir oppdaget
at fosteret ikke lever. Selv om temaet er spontanabort, kan hennes kobling mellom
teknologi og avvikende funn ha betydning ogsé for analyser av avdekking av avvik

som kan lede til selektiv abort.

I en studie av screeningtilbudet av ultralyd i Norge intervjuet Satnan (2000) 12
kvinner som deltok i screening programmet, og en kvinne som takket nei til ultralyd.
Som i artikkelen om ultralydscreeningdebatten er Saetnan opptatt av kunnskap
frembrakt av teknologien versus kvinnenes egen opplevelse og kunnskap. Selve
ultralydundersekelsen medferer for de kvinnene som ikke har kjent bevegelse at de
opplever svangerskapet som mer virkelig. Men, de som hadde kjent bevegelse gav
forrang til den opplevelsen som kilde til kunnskap om svangerskapets realitet.
Fodselstermin som blir fastsatt pa bakgrunn av ultralydundersekelse avviker ofte fra
den termin kvinnen selv har regnet seg frem til. De fleste av kvinnene Satnan
intervjuet opplevde at terminen ble satt senere enn den hun selv hadde regnet seg frem
til. Men ingen av dem tolket dette som tegn pa at det kunne vare noe galt med
fosteret. Teknologi datoen” og “menstruasjonsdatoen” kunne leve videre som to
perspektiv pd svangerskapet som ikke kom i konflikt med hverandre. Feor
ultralydundersekelsen hadde kvinnene en gkt bekymring, men denne ble mindre med
en gang de sd ultralydbildene — men to av kvinnene ble ikke beroliget. Kvinnen som
avsto fra ultralydundersekelsen gjorde dette nettopp pé grunn av at hun fryktet at det

ville oke bekymringene hennes, heller enn & berolige henne.

Nér partner blir invitert til & veere med pad undersegkelsen, bygger det opp under
konstruksjonen av ultralydundersekelsen hendelse som skaper familier, der ogsa
partner far ta del i graviditeten og mete fosteret. Artikkelen avsluttes med en

papekning av at dersom det blir oppdaget avvik ved undersekelsen kan det tenkes at

* Utheving i originalen Ekelin mfl 2008b:452
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den medisinskteknologiske forstielsen av ultralyd ikke lenger kan leve i relativ
harmoni med egne forstéelser av ultralyd, og at den medisinskteknologiske forstaelsen

da vil fa hegemoni.

Saetnan tilherer en retning innen for Science and technology studies (STS) som er
opptatt av teknologiimplementering i medisin, og hun ser dette som sosiale prosesser
som skaper “technologized gender and gendered technology” (Saetnan 1996:56). Jeg
tilslutter meg dette perspektivet i den forstand at jeg ser at teknologier som ultralyd og
annen type fosterdiagnostikk ikke er kjennsneytrale; verken i utvikling,
implementering eller bruk. Gjennom sosiale prosesser har disse teknologiene endret
forstaelsene av reproduksjon, svangerskap, mors — og fars rolle, natur - kultur og
foster — barn. Denne avhandlingen er ikke en studie av teknologiens funksjon i
fortellingene, selv om teknologien helt klart har en funksjon som startpunkt for
fortellingene. Fokuset er pa kvinnens forstéaelse i ett bredere perspektiv enn forholdet

teknologi — kvinne.

Sommerseth og Sundby (2008) har undersekt slike situasjoner der det blir oppdaget
misdannelser under ultralydundersekelsen. Studien bygger pé intervju med 22 kvinner
som under ultralyd rundt 18. svangerskapsuke opplevde at det ble mistanke om, eller
bekreftet, at det var noe unormalt ved svangerskapet. Undersegkelsen er
fenomenologisk, og analysen vektlegger Maurice Merleau-Ponty's syn pa kroppen
som: ”subjektiv, intersubjektiv, grunnleggende og personlig erfarende”. Dette
perspektivet sees i opposisjon til et perspektiv der kroppen reduseres til et instrument
og et objekt. Studiet bekrefter Satnans mistanke: “Informantene beskriver den
teknologiske kunnskapen som viktigere enn subjektiv, kroppslig erfaringskunnskap,
som til nd har preget svangerskapsopplevelsen”. De opplever at kunnskapen om at
noe er galt forer til at de blir redusert til en “beholder” for det avvikende, og at
fokuset blir pa fosterets medisinske tilstand. Kroppen blir fremmed, og de beskriver
kroppen og fosteret i objektiverende termer, som & slutte 4 bruke navnet de har valgt
ut til fosteret, men i stedet omtale det som “gutten”. Det skjer en dyp splittelse

mellom fosteret og kvinnen selv, mener Sommerseth og Sundby:
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Pa den ene siden representerer det ’syke barnet” et levende individ i seg selv, som fortjener
respekt, kjerlighet og omsorg. P4 den annen side er dette barnet “demt” til & forsvinne, og
denne uutholdelige erkjennelsen forer til at moren begynner prosessen med a distansere seg

allerede her nar barnet fremdeles er i live inni henne..

Med andre ord er det et viktig funn i denne undersekelsen at nar det gjores unormale
funn ved ultralydundersekelsen starter en distanseringsprosess. I denne prosessen
tingliggjeres fosteret, og kvinnen tar sin beslutning om svangerskapsavbrudd. Studien
konkluderer med at det trengs mer &penhet om slike livshendelser, slik at
sorgbearbeidingen kan vare mer apen. Dette kan oppnas ved & ha en ritualisert eller
institusjonalisert samtale om dette, slik at begripeligheten blir sterre og det kan bli

lettere & f4 avstand til opplevelsene slik at de kan dannes om til erfaringer”.

Basert pa det samme datamateriale har Sommerseth og Sundby (2007) ogsa publisert
en kort artikkel om: “Kvinners erfaringer i mete med abortnemnd ved sene
svangerskapsavbrudd” i tidsskriftet ”Sykepleien”. Tolv av de 22 kvinnene valgte &
avslutte svangerskapet etter funn, og disse tolv danner grunnlaget for artikkelen. De
finner at beslutningen om abort er tatt i en krisepreget situasjon og under tidspress
fordi svangerskapet er langt kommet. Motet med nemnda beskrives som svert
belastende for kvinnen, en situasjon der hun kunne oppleve & matte argumentere for
en beslutning der hun selv opplevde at det ikke var noe valg. Av dette gjor

Sommerseth og Sundby felgende tolkning:

Nemnda er mer opptatt av den legale situasjonen i dette, enn i det reelle dilemmaet og sorgen
kvinnen representerte. Nemnda blir pd en mate sett pd som “fosterets” og ikke kvinnens

advokat (ibid:162)

Dermed ser Sommerseth og Sundby nemnden i et “kampperspektiv”, der nemndens
eksistens, og den praksis Sommerseth og Sundby antar nemndene har pa bakgrunn av
hvordan de tolker informantenes fortellinger, et angrep pa kvinnens integritet. Som i
den fenomenologiske undersekelsen, munner ogsd denne artikkelen ut i at

Sommerseth og Sundby gir konkrete rad til hvordan kvinnene skal metes. De foresléar
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4 erstatte nemnden med “et terapeutisk rom”, der en ved hjelp av empatisk

kommunikasjon skal lede kvinnen gjennom en prosess:

Forste trinn er 4 here pa kvinnens fortelling, deretter kan hun oppmuntres til & sette ord pa
sine egne folelser om hvilke normer og verdier hun har i forhold til det dilemma hun stér
overfor. Det siste trinnet i denne metoden er at vi ber om a fa vere medfortellere. Dialogen

er i gang og kan gé inn i nye runder (ibid 163).

Nemnden erstattes med “reell selvbestemmelse” innenfor levedyktighetsgrensen,
fordi: ”En kan regne med at moren som bzrer pa et barn som opprinnelig var gnsket
og planlagt, ogsa er dette barnets beste beskytter” (ibid:163). Ved & ha dette som
utgangspunkt, og legge selvbestemmelsen hos kvinnen, kan en unnga at “’systemet”

paferer kvinnen en legalt styrt ambivalens rundt valget.

Sommerseth og Sundby har publisert to svert korte artikler (4 sider (2007) og 11 sider
(2008)), med fa sitater, noe som gjor det vanskelig & vurdere analysene.3 > Sommerseth
arbeider med sin doktoravhandling, og det skal bli spennende a folge med etter hvert
som det kommer mer omfattende artikler eller en monografi. I Norge kan denne
studien bli den som kommer nermest opp til min egen avhandling, bdde med tanke pa
at utgangspunktet ser ut til 4 veere kvinnenes egen opplevelse av oppdagelse av avvik

pa ultralyd, og at hovedmetoden er kvalitative intervju.

2.6.2 Screening, fostervannsprgve og genetisk veiledning.

Siden 2004°° har blodscreening vart en del av standardtilbudet til alle gravide i
Danmark. Folketinget i Danmark har slatt fast at forméalet med fosterdiagnostikk ikke

er & hindre at det blir fodt barn med alvorlig sykdom eller handikap “men er at bista

* Analysen i den minste artikkelen er en oppsummerende gjengivelse av funnene, og i den lengste artikkelen en
ufruktbar sammenstilling av Maurice Merleau-Ponty sitt perspektiv pa kroppen og funnene i artikkelen.

* Danmark vedtok nye regler for fosterdiagnostikk 15.mai 2003, og disse reglene blir utdypet i
Sundhedsstyrelsens “Retningslinjer for fosterdiagnostik — preenatal information, riskovurdering, radgivning og
diagnostikk” (2004). Alle tilbys folgende undersekelser: Nakkfoldscanning i 1. trimester, dobbeltest i 1.
trimester, trippeltest i 2. trimester, serum- alfafotoprotein test i uke 18 eller senere, og misdannelsescanning ved
18 uker. Dersom det blir gjort ultralydfunn, eller risikoen er malt til heyere enn 1:250, eller etter klinisk
radgivning og undersokelse kan det ogsa tilbys morkakeprave eller fostervannsprove.
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den gravide med at treeffe sine egne valg” (2004:1). Praksisen bygger dermed pa et
informasjons- og beslutningsorientert selvbestemmelsesparadigme. Allmennlegen har
en sentral rolle som den som gir den forste informasjon om fosterdiagnostikk til
kvinnen. Schwennesen, Svendsen®’ og Koch (2008) har gjort en studie hvordan
risikovurderinger gjores av gravide og deres partnere. Forskerne gjor dette péa
bakgrunn av etnografisk feltarbeid i en ultralydklinikk og intervju med 14 gravide
kvinner og deres partnere. Studien viser at det er et misforhold mellom intensjonene i
innferingen av tilbudene og hva som skjer i1 praksis. Den valgfriheten som lovgiverne
vektlegger blir pa individniva oppfattet som et “tilbud du ikke kan avsla”, og dermed
kan dette “overskrive” valgfriheten og gjare at selve valget ikke oppfattes som et
valg. De risikoestimerende undersgkelsene tar utgangspunkt i et befolkningsniva, men
i meote med det enkelte individ mé& det skapes en forstaelse av disse pa individniva
gjennom en avansert prosess der mening produseres. Problemene blir presentert av
fosterdiagnostikken, men ansvaret for & “defining the solution to the problem is
redirected to the couple without providing them with any guidance (ibid:23). Der
maélsettingen til systemet er & gi den gravide autoritet til beslutningene som maé tas,
onsker paret & tilbakefore dette ansvaret til de medisinske ekspertene. Dermed kan
ogsd valg vare en kraft som kan motivere i retning av forebyggingseffekter
(forebygging av avvikende svangerskap). Studien stiller med andre ord spersmal ved
selve grunnforutsetningen bak genetisk veiledning: at informasjon i seg selv er
empowering. Studiens hovedkonklusjon er derfor ogsd en knallhard kritikk av

retorikken bak den danske organiseringen av fosterdiagnostikken:

If the Danish Board of Health were to recognise that the value of preventing underlying the
whole organisation of prenatal testing in Denmark is shared by the users, then a shared
responsibility of it use and the outcome of the programme might emerge. This would
represent an ethics of a shared responsibility which is more in agreement with how decisions

are actually made (ibid 28).

37 Se ogsa Svendsen og Koch (2006)
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Dette er en svert viktig artikkel som bygger pa datainnsamling som Schwennesen har
gjort som en del av sitt pdgdende doktorgradsprosjekt. Gjennom artikkelskrivernes
kritiske sekelys pa etablerte sannheter pé feltet kommer nye perspektiver frem. I alle
landene i Skandinavia pagér debatten omkring hvilke kriterier som skal gjelde for de
ulike tilbudene om prenatal diagnostikk. Danmark er det eneste av disse landene som
har erfaring med et kostnadsfritt tilbud til alle. ”Kall en spade for en spade for da kan
ansvaret deles” perspektivet som utvikles 1 artikkelen er nytt, og ser ut til & vere
velbegrunnet. Spersmalet som mé stilles er likevel: hvis kvinnene og helsevesenet
skal enes om at hensikten med fosterdiagnostikk er & forebygge at barn blir fodt med
avvik som kan oppdages, vil ikke dette da vaere eugenikk i praksis? Og vil det ikke
fore til et press pa de kvinnene (som tross alt finnes) som ensker fosterdiagnostikk for
a kunne forberede seg pa a ta imot et barn med for eksempel Downs syndrom? Svaret
til forfatterne kan fort bli: - og hva er forskjellen mellom det og dagens praksis,

bortsett fra at nd ma kvinnene bare det etiske ansvaret alene?

Tilsvarende studier finnes ikke pa feltet fosterdiagnostikk og selektiv abort i Norge.
Det som finnes er to hovedfagsoppgaver, den ene om kvinners opplevelse av genetisk
veiledning, og den andre av menns opplevelse av fosterdiagnostikk. Dramstad (2005)
har gjort en undersekelse av genetisk veiledning for fosterdiagnostikk, og hun har
intervjuet 9 kvinner som har vert til genetisk veiledning. ”Det er som & gé& opp til
eksamen” — dette er et uttrykk som en kvinne bruker for & beskrive forholdet til
genetisk veiledning og fostervannspreven. Den genetiske veiledningen oppleves
todelt, og Dramstad deler dette inn i det rasjonelle og det folelsesmessige perspektivet
— samtidig som hun understreker at disse to aldri helt kan adskilles. Det rasjonelle
handler om ”utsiden” og kommunikasjonen med veilederen. Veileder blir fremstilt
som kunnskapsrik, positiv, beroligende og omsorgsfulle. Det folelsesmessige handler
om “innsiden”, om at tilbudet om fosterdiagnostikk forer med seg vanskelige valg, og
potensielle nye valg, og dette gir en eksistensiell ambivalens. Graden av eksistensiell
ambivalens kan imidlertid variere, og Dramstad konkluderer blant annet med at det er
viktig & gi pasientene rom og mulighet til & ta opp ambivalens og dilemmaer i den

genetiske veiledningen.
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Eira Bjervik (2005) har sett nermere pa 11 fedres erfaringer og opplevelser av
fosterdiagnostikk (fostervannsprove)’. Bjervik bruker begrepet vanskeliggjorte
svangerskap om svangerskap der fostervannspreve, og dermed ogsd muligheten for
avvik, blir et tema. Vanskeliggjorte svangerskap apner opp for at far blir sterkere
involvert, og utvikler et storre repertoar for farsrollen og deltakelse, enn i “vanlige”,
ukompliserte svangerskap: “Det vanskeliggjorte synes altsd & aktivere fedres
selvbevissthet, engasjement og deltakelse, fordi det slynger svangerskapet ut av det
normale og gjor det “lettere” & ikke felge normene for rollefordeling”(Bjervik

2005:86).

Masteroppgavene kommer med hver sine bidrag til forskningsfeltet. Skillet mellom
“utside/rasjonalitet” og “innside/emosjonalitet” viser at genetisk veiledning er en
komplisert kommunikasjonsprosess. Begrepet vanskeliggjorte svangerskap er ogsa

spennende.

2.6.3 ...og valget selektiv abort

Utover to masteroppgaver (se under) og Sommerseth og Sundby (2007) sin artikkel
om matet med nemnden, er det ikke tidligere publisert norsk forskning om hvordan
kvinnene opplever prosessen rundt den selektive aborten. Ogsé internasjonalt er det
publisert lite pa dette. Béde Rapp og Rothman hadde hovedfokus pa
fosterdiagnostikk, ikke pa selve opplevelsen av aborten. Dermed er det ogsa lite

forskning pa ritualer i forbindelse med selektive aborter.

Det foreligger en svensk kvalitativ™® studie internasjonalt pa foreldres reaksjoner pa
praksisen rundt dedfedsel generelt (Trulsson og Rédestad 2004), og en engelsk studie

som handler om hvordan helsepersonell ber gi omsorg til madrene etter dedfedsel

3% I materialet har mennenes partner sagt ja til fostervannspreve med positivt resultat, tatt fostervannsprove med
negativt resultat, og avstatt fra fostervannspreve. Det er par som har barn med kromosomavvik fra for, og som
er gravide pa nytt, og par som har valgt 4 ta fostervannspreve i utlandet (pa grunn av 38 ars grensen), og par der
den ene er baerer av en alvorlig genetisk mutasjon.
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(Huges mfl 2002a). Jeg har ikke funnet fullstendige publikasjoner om foreldres
reaksjoner og det a se og holde fosteret etter aborten. Det er publisert et brev til
redakteren i Lancet, som respons pd Huges mfl. sin publikasjon (Kersting 2002).
Stridens kjerne er om foreldrene ber se og holde fosteret etter dedfedsel/selektiv
abort. Kersting mfl hevder i brevet at i deres kvantitative studie som omfattet 80
kvinner ble det ikke malt noen forskjell i traumatisk respons og sorg mellom de som
hadde sett og holdt, og de som hadde valgt & ikke se og holde. I min studie utgjor
denne forskningen bakgrunnsmateriale, mitt fokus er pd det & se og holde som en
ritualisert del av den selektive aborten — som er innfert selv om det er

manglende/sprikende forskning pa feltet.

To masteroppgaver tar ogsa for seg holdninger, ritualer og rutiner i mgte med kvinner
som velger & avbryte eller opplever sein spontanabort eller dedfedsel. Linaae og
Selvik (2003) har et imponerende datagrunnlag for sin masteroppgave. Gjennom
avdeling for medisinsk genetikk ved Ulleval sykehus har de fatt kontakt med og
intervjuet 15 kvinner som hadde gjennomgatt fosterdiagnostikk, fatt pavist Downs
syndrom, og valgt & avbryte svangerskapet. Studien skriver seg inn i en medisinsk
forskningstradisjon, og refererer hovedsakelig til artikler i medisinske tidsskrift.
Kvinnene var gjennomgéende misforneyd med informasjonen de fikk, dette gjelder
bade prosedyreinformasjon, informasjon om vanlige reaksjoner (sensorisk
informasjon) og informasjon om hvor de kunne henvende seg for & fa hjelp og stette
(mestringsinformasjon): “Kvinnenes informasjonssavn var serlig stort omkring
svangerskapsavbruddet. Mange fikk ikke vite om avbruddets form for prevesvaret
foreld” (Linaae og Selvik 2003:49). Men, som Dramstad (2005) viser ogsé denne
studien at kvinnene mente den genetiske veiledningen var saklig, forstaelig og

verdingytral.

%% Av relevant kvantitativ forskning kan nevnes den svenske studien som Rédestad mfl (2007) star bak: ”Long-
term outcomes for mothers who have or have not held their stillborn baby”.
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Om selve beslutningen om selektiv abort, finner Linaae og Selvik at alle kvinnene tok

beslutningen om selektiv abort for pravesvaret forela. Men samtidig vektlegger de at:

Alle kvinnene forteller om en neye gjennomtenkt beslutning. Argumenter som heoy egen
alder, manglende hjelp fra samfunnet, hensyn til eksisterende familien og det nye barnets
skjebne var viktig. Mange fremhevet ogsa usikkerhet rundt funksjonsnivd og mulige
tilleggslidelser. Diagnosen Downs syndrom var av liten betydning, det avgjerende var

helheten i situasjonen (Linaae og Selvik 2003:54)

Nar det gjelder selve aborten, hvor den skal foregd, hvilke begreper som kan brukes
om fosteret, og om rutiner for dedfedsel ber folges ved en selektiv abort, konkluderer
Linaae og Selvik med at helsepersonell ber kartlegge kvinnens egen forstéelse av hva
som skjer, og “speile” denne forstaelsen. Alle kvinnene i undersekelsen ble tilbudt &
holde fosteret, mange gjentatte ganger. Erfaringene var delte, og forfatterne forklarer
dette med at det i slike tilfeller kan oppstd misforhold mellom hvordan kvinnen
forstar svangerskapsavbruddet (som abort eller som fodsel) og sykehusenes praksis
(ibid:61). Dette misforholdet kan i praksis fore til at kvinnenes egen mestringsstrategi

blir motarbeidet fra helsepersonellet.

Stine Hauge (2007) sin masteroppgave handler om hvordan forstaelsen av & miste et
foster/barn ved spontanabort, provosert abort og dedfedsel har endret seg de siste
tidrene. Oppgaven bygger pd dokumentanalyse og intervju med syv personer; fem av
disse hadde personlig erfaring med temaet, og to var intervjuet pa grunn av sitt yrke
som sykehusprest og jordmor. Tidligere ’ble” fosteret et barn under fodselen, i dag
knyttes bandene mellom foster og omgivelsene mye tidligere. Denne endringen i
forstdelsen av hva en mister har i neste omgang lagt feringer pd hvordan dedsfallet

héndteres og serges over:

S4a snart relasjonen som foreldre og barn er anerkjent blir den ogsa irreversibel; barnet kan
ikke reduseres til et ikke-barn, pA samme mate som paret heller ikke returnerer til en status

som ikke-foreldre (Hauge 2007:121).

Den gamle praksisen med & legge fostre og dedfedte barn anonymt i umerkede graver

sammen med “fremmede” er erstattet av en praksis der det skapes minner om
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fosteret/barnet gjennom avskjedsseremonier og begravelse — ofte i egen grav. Hauge
mener det er en grov forenkling & fremstille den forste praksisen som “barbarisk” og
den andre som “human”. Ingen av perspektivene representerer ’sannheten” om “det
beste”. Forandringene ma kontekstualiseres, og ogsé de kontekstuelle endringene ma
forstas for & forstd endringer i praksis — og en mé ogsé ta i betraktning at det i dag

ogsa er uenighet om hva som er “riktig” i mete med par som har mistet et foster/barn.

Hovedfagsoppgaven til Linaae og Selvik og mastergradsoppgaven til Hauge peker
mot at metet med kvinnen som velger fosterdiagnostikk og selektiv abort er
komplisert. Ulike forstaelser av ’hva dette er” og "hva som skjer” lever side om side.
Kvinnene har ulike forstaelser, og i tillegg er det faglig uenighet om hvordan en best

kan ivareta kvinner som velger selektiv abort.

Det faktum at forskningsfeltet fosterdiagnostiske tester og selektiv abort i Norge i s
stor grad er uutforsket viser at det er behov for den type forskning som denne
doktoravhandlingen representerer. Avhandlingen blir den ferste i Norge som ser pa
fosterdiagnostikk og selektiv abort, og som dermed undersgker hele den prosessen
som en gravid kvinne kan meate etter ultralyd eller fosterdiagnostiske risikoestimat og

tester.

Nér det gjelder sorg etter selektiv abort har Kersting og kollegaer forsket pa dette og
publisert en studie som tar utgangspunkt i tre kvinners sorgopplevelser etter selektiv
abort (Kersting mfl 2004). Alle tre opplevde den selektive aborten som et traumatisk
tap, men de hadde forskjellige mestringsstrategier. Alle tre opplevde at de ikke fikk
den stotten de forventet fra omgivelsene, og to av dem opplevde ogsé at partnerne
ikke gav dem den forstéelse og stotte som de egnsket. Denne kvalitative studien mé
sees 1 sammenheng med to kvantitative undersekelser av kvinners sorg etter selektiv
abort (Kersting m.fl. 2007, 2005). ** 2007 studien viser at de fleste kvinnene (62

totalt) klarte seg bra etter svangerskapsavbruddet, men 14 maneder etter den selektive

4K eefe-Coperman (2005) har sammenlignet sorgreaksjoner etter spontanabort og etter selektiv abort, og fant at
det ikke var signifikante forskjeller mellom de to gruppene.
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aborten var 16.7 % av kvinnene diagnostisert med psykiske lidelser noe som viser at
de hadde et komplisert sorgforlep. 2005 studien hadde 83 respondenter som hadde tatt
selektiv abort, og viste at 2-7 &r etter den selektive aborten var posttraumatisk stress

knyttet til den selektive aborten fremdeles malbart.

2.7 Feltet i studien

I det folgende vil jeg gi noen korte eksempler pa hvordan jeg forholder meg til ulike
deler av feltet gjennom avhandlingen. I den grunnleggende perspektiveringen til
avhandlingen blir det trukket fa veksler pa forskning pa feltet. Ett unntak er Sirnes
(2005) sitt bidrag til analyse av relasjonen mellom unntakstilstanden og den suverene

beslutning innen fosterdiagnostikken.

I analysekapitlene gjor jeg bruk av de ulike delene av forskningsfeltet pa forskjellige
mater. En mate er gjennom & bruke forskningsfeltets analytisk genererte begrep. Dette
gjelder begrep som “tentative pregnancy” (Rothman 1986), “moral pioneers”,
“appropriate aborters” (Rapp 1987, 1999), “vanskeliggjorte svangerskap” (Bjervik
2005) og “terapeutisk rom” (Sommerseth og Sundby (2007). Begrepene blir brukt i
avhandlingens analyser og diskusjoner. I tilfelle “terapeutisk rom” blir begrepet ogsé

kritisk behandlet i disse dreftingene.

Avhandlingen relaterer seg ogsé til de deler av forskningsfeltet som belyser praksis
bade i forhold til fosterdiagnostikk og selektiv abort. Diskusjonen av den uavklarte
status som det & ”se og holde” fosteret etter en dedfedsel og etter selektiv abort er et
eksempel pa dette. Kersting (2002) sin forskning pa dette etter selektiv abort blir her
satt 1 relasjon til forskning pa dette etter dedfedsel. Andre deler av forskningsfeltet
finner en i avhandlingen igjen i referanser og fotnoter, der forskningen bidrar med
faktakunnskap eller utfyllende innsikter til enkelte punkter. Dette gjelder Kvande
(2008) sin historie om ultralydteknologi i svangerskapet, Saetnan (2008) i forhold til
ultralydteknologi og Ekelin (2004) i forhold til ultralyd som relasjonskapende.
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2.8 Denne studiens bidrag

Studien skriver seg inn i tradisjonen etter Rothman og Rapp. Den skiller seg fra
Rothman gjennom at den ikke vektlegger at mulighetene for fosterdiagnostikk og
selektiv abort har endret forstaelsen av svangerskap generelt, og fra Rapp gjennom en
grundig behandling av selve aborthendelsen, og ritualene og sorgen etter en selektiv
abort. Der Rapp fokuserer pa fosterdiagnostikken, fokuserer denne studien pé selve
den selektive aborten. Selvfolgelig skiller studien seg fra bdde Rapp og Rothman ved

at den er skrevet i en norsk kontekst.

Studien skiller seg fra de bioetiske studiene av fosterdiagnostikk og selektiv abort
giennom at hovedsakelig ved & vare en empirisk studie. Funnene i1 denne
avhandlingen er utledet gjennom analyser av kvinners egne fortellinger om erfaringer
med fosterdiagnostikk og selektiv abort. Argumentasjonen rundt betydningen av
levende funksjonshemmede vs. fostre med avvik tematiseres dermed gjennom maten
kvinnene selv argumenterer for eller mot en slik sammenheng. Perspektivmessig er
likevel biomaktperspektivet og den medfelgende perspektiveringen av det
fosterdiagnostiske feltet som kommer frem i Sirnes (2005) det perspektivet i1 feltet

som star denne avhandlingen narmest.

Som nevnt star denne avhandlingen narmest Bakshi og Flatseth med tanke pa at bade
de og jeg skriver om fosterdiagnostikk og selektiv abort, og med tanke pa vi alle
legger til grunn et diskursanalytisk perspektiv. Det ogsad en stor forskjell i
nivatilneerming; det offentlige og politiske niva, versus denne studiens vektlegging av
det opplevde nivd. Av de to er det bare Flatseth som ogsa ser fosterdiagnostikk og
selektiv abort i et biopolitisk perspektiv. Selv om Flatseth ogsd gjer bruk av
metaforteori, er det hennes avhandling som teoretisk og i feltsammenheng star

nermest denne av disse to.

Det nye med denne avhandlingen er kombinasjonen av empirisk materiale og
teoretisk perspektiv, samt at den tar for seg hele linjen fra de fosterdiagnostiske

undersgkelse til og med sorgen etter en selektiv abort. Studien analyserer hele
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prosessen en kvinne kan mete; fra valget for fosterdiagnostikk og genetisk veiledning,
matet med fosterdiagnostikken, oppdagelsen av avviket, avgjerelsen i forhold til
selektiv abort, metet med nemnden, abortfedselen, ritualene etter aborten og
sorgreaksjoner — og tar utgangspunkt i kvinnens egne erfaringer med dette feltet.
Eksisterende studier handler oftest om ett eller flere av disse elementene, men ikke

alle.

I og med at avhandlingen tar for seg alle moter med systemet” er det mulig & utvikle
et prisme til & forstd konsekvensene av samfunnets regulering av dette feltet uten &
direkte analysere de politiske meningsniva eller relasjonen mellom vitenskap og
politikk. Ved bruk av et biomaktperspektiv og diskursanalyse har jeg ambisjoner om a
vise en sammenheng mellom forstaelsene som det enkelte individ utvikler i mete med

feltet og en bredere samfunnsmessig forstaelse av fosterdiagnostikk og selektiv abort.

Studien tilferer ny kunnskap om kvinnenes forstaelse av nemnden, og nemndens
funksjon i deres opplevelse av den selektive aborten. I tillegg gir studien ny kunnskap
om den ritualisering som har utviklet seg rundt de selektive abortene, og gir et nytt
perspektiv pé etterreaksjoner etter en selektiv abort gjennom begrepene “’sorgkapital”

og “’sorgfelt”..
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3. Perspektiver for analysen

3.1 Innledning

I dette kapitlet presenterer jeg sentrale perspektiver og begreper som ligger til grunn
for avhandlingen. Hensikten med kapitlet er & berede grunnen for den kommende

analysen.

Forste halvdel av kapitlet er en presentasjon av min lesning av Foucault sitt
biomaktperspektiv. Gjennom presentasjonen viser jeg ogsa hvorfor dette perspektivet
er sd godt egnet til & gi inntak til (nye)forstielser av de mange paradoksene som omgir

fosterdiagnostikk og selektiv abort.

Etter & ha presentert det grunnleggende teoretiske perspektivet for avhandlingen,
presenterer jeg de tre perspektivene som er direkte styrende for de kommende
analysene. Forst presenterer jeg to perspektiv som forutsetter en allerede etablert
biomaktforstaelse. Her presenterer jeg forst forholdet mellom unntaket og det
allmenne, for jeg videreutvikler dette perspektivet ved hjelp av Agambens
perspektiver pd “suverenen” og det utsatte livet (Homo Sacer). Deretter presenterer
jeg et perspektiv pad det moralske, der grunnlaget for moraliteten i en handling blir
forflyttet fra handlingen selv til individets forhold til handlingen. Dette kaller

Foucault ”selvforholdsteknologier”.

Bourdieu sitt perspektiv pa kropp og kapital er det tredje grunnleggende perspektivet i
denne avhandlingen. I motsetning til Foucault og Agamben forutsetter ikke Bourdieu
et biomaktperspektiv. Derfor blir dette perspektivet brukt til & f4 frem et alternativ
perspektivering av deler av feltet. Bourdieu skiller seg sarlig fra biomaktperspektivet
i forhold til drivkraften mot optimering av menneskemassene, og dermed ogsa
gjennom sitt perspektiv pa inkludering/eksludering og normalisering. Men likevel er

det en ogsa en affinitet mellom de tre perspektivene. Alle forutsetter de at det skjer en
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grunnleggende kulturell produksjon av individer og individualitet i samfunnet.
Samfunnet er i disse perspektivene bade et menneskelig produkt og en objektiv

virkelighet, og mennesket er et samfunnsmessig produkt.

Til sist i kapitlet drefter jeg kort noen utfordringer som ligger i diskursanalysen, og da

mer spesifikt i relasjonen mellom utsagnet og fremkomstbetingelsene.

3.2 Biomakt

Innen reproduksjonsfeltet befinner individet seg i et spenningsforhold mellom det
private og det offentlige, mellom egeninteresse og samfunnsinteresse. Mange
mennesker ser pa det & fi barn som en naturlig del av eget livslep. Samfunnet viser
ogsd stor interesse for svangerskapet og barna gjennom svangerskapsomsorg,

fodselshjelp, helsestasjoner, barnehager, skoler og sa videre.

Fosterdiagnostikk og selektiv abort er en del av reproduksjonsfeltet der forholdet
mellom individets raderett over eget liv og samfunnets interesse for enkeltindividets
reproduksjon blir svert tydelig. Samfunnet regulerer og tilbyr svangerskapsomsorg,
fosterdiagnostikk og abort. Jo sterre risiko (fare) for avvik som det enkelte
svangerskapet har (statistisk), jo flere tilbud om undersekelser far enkeltindividet.
Utover reguleringen av tilbudet overlates valgsituasjonene til enkeltindividet som selv
ma bestemme om det gnsker de ulike undersgkelsene, og hva de vil gjore dersom det

blir oppdaget noe avvikende ved fosteret.

Systemet rundt den gravide handler dermed om trygghet og fare. Teknologiene og
systemet gir trygghet nar svangerskapet utvikler seg normalt, samtidig som de leter
etter en fare som kan ligge der, skjult i den gravides mage; faren for et foster som ikke
er “normalt”. Det er leitingen etter ’faren”, etter det avvikende fosteret, og de valgene
som ma tas hvis “faren” slér til, som gjer fosterdiagnostikk til et moralsk og etisk

utfordrende spersmal for samfunnet og for enkeltindividet.
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Biomaktbegrepet*' til Foucault forholder seg til spenningsfeltet mellom individ og
samfunn. Biomakt* handler om hvordan det moderne individet (subjektet) og det
moderne samfunnet former hverandre. Ved bruk av “biopolitikk” skapes det en
forbindelse mellom enkeltindividenes omtale av sine opplevelser med de ulike
institusjonelle praksisene i feltet og maktrelasjoner, og slik skapes ogsa en forbindelse
mellom individets selvforstdelse og politisk praksis. Dermed blir det mulig &
analysere de enkelte praksiser innen fosterdiagnostikk og selektiv abort som en del av

hva det politiske” er.

3.2.1 Disiplinering

Jeg vil begynne min drefting av biopolitikk begrepet ved & se naermere pa makt, og
hvordan makten former samfunnet. Makt blir hos Foucault sett som virksomme

relasjoner, ikke som en voldsom makt som noen - eller en - har over noen andre. **

1 Om kildene til den folgende fremstillingen av “biomakt”: I 1975 utgav Foucault boken “Overvéking og
straff” (Foucault 1995a) der han tegner opp utviklingen fra en suveren makt til en disiplinerende makt. I
forelesningsserien som han holder ved College de France aret etter (“Society must be defended” (Foucault
2003)) — varen 1976, videreutvikler han maktperspektivet til biomakt. Jeg har her serlig vektlagt den siste,
oppsummerende forelesningen. Visstnok er “biomakt” forst introdusert i en forelesning i 1974 (Lemke
2009:45), men det er forst i denne forelesningsrekken at han bruker biomakt perspektivet systematisk. Samme
ar, 1 1976, utgav han boken ”Viljen til viten” (Foucault 1995c¢), der biomakt (politikk) begrepet ogsa er sentralt.
I min lesning av Foucault sitt biomakt perspektiv vil jeg ta utgangspunkt i det som han sa — og utgav i 1976.
Ved a fokusere pa disse tekstene fokuserer jeg ogsa pa den tidlige utviklingen av biopolitikk begrepet, nemlig
analysene som “overvejende koncentrerede sig om befolkningens biologiske og fysiske liv”’ (Lemke 2009:59)
Den senere videreutviklingen i forelesningsrekkene ”Sikkerhed, Territorium, Befolkning” (Foucault 2008a) og
”The birth of biopolitics” (Foucault 2008b) holdt ved College de France i 1978 og 1979 utvider biopolitikk fra
denne “kroppspolitikken” (Lemke 2009:59). Mitt felt, fosterdiagnostikk og selektiv abort, er i aller hoyeste grad
et felt som handler om samfunn, kropp og politikk. Det tidlige biopolitikk begrepet tjener derfor avhandlingen.
Likevel; 1979 er et ar som jeg vier oppmerksomhet i den folgende men da gjennom forelesningene ””’Omnes et
singulatim”: mot en kritikk av den politiske fornuft” I og II (Foucault 2002) og governmentality” slik det
fremstilles der.

2 Schaanning (2000a:456) bruker begrepet “livreguleringsmakt” om biopolitikk. Begrepet er godt fordi det
bade kan brukes pa makro og mikro niva, og i ett ord far frem hva dette handler om. Men samtidig er det
begrenset hvor godt begrepet dekker det at livreguleringsmakten er “satt sammen” av disiplineringsmakten og
reguleringsmakten — fokuset blir pd en del av biomakten: reguleringsmakten. Jeg valgt & bruke biomakt og
biopolitikk under antakelsen om at disse begrepene kommuniserer godt med det norske akademia.

# Dette mé sees som en analysestrategi for & analysere makten. Perspektivet der makt er noe som noen har over
andre (A har makt over B iden grad A kan fa B til & gjore noe han ellers ikke ville gjort, eller som er mot hans
vilje) betinger at det finnes intensjonelle (strategiske) subjekter. Foucault benekter ikke at maktrelasjoner er
“intensjonale”, men peker pa at de er et lite fruktbart & ta subjektet som utgangspunkt nér en skal studere makt.
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Den suverene juridiske form for makt, herskermakten (Foucault 1995a:67,
1995¢:147), er den makten herskeren har over undersattene. Denne maktteknologien
gir Foucault (1995¢:147) sitt opphav i den gamle romerske rett som gav faren rett til &
disponere over sine barns liv og slavenes liv. Det var faren som hadde gitt dem livet,
og derfor kunne faren ta det fra dem igjen. Denne grunntanken er til stede i den
suverene juridiske formen for makt, som er den maktteknologien som blir beskrevet i

de klassiske teoretikeres formulering av makt.

Maktteknologien har et handlende subjekt i sin kjerne, og er mer synlig nar en lov blir
overtradt, enn nér individene som makten uteves over forholder seg til og overholder
det juridiske rammeverket som herskeren har satt over dem. Denne makten er
dominerende, negativ og avgrensende, den er voldens, sverdets, erobringens og den
kroppslige avstraffelsens makt, det er en makt som forbyr og som viser sitt velde nar
den tar liv. Deden er den ultimate virkningen til denne makten, deden er trusselen
som undersittene vet kan bli iverksatt. I denne maktformen tilhgrer alt i
utgangspunktet herskeren, “Makten var her fremfor alt en rett til & ta: "ting, tid,
kropper og til slutt liv; den nadde sitt heaydepunkt i privilegiet til & bemektige seg livet
for & utslette det” (Foucault 1995¢:148).

Foucault viser tydeligst frem denne makten i ”Overvékning og straff” (Foucault
1995a). Boken innledes med fortellingen om avstraffelsen av Damiens 1 1757.
Leseren blir fort inn i en blodig, synlig, brutal, og svaert kroppslig avstraffingsmetode.
Det var ikke nok a straffe ved & ta livet, avstraffelsens brutalitet métte std i forhold til
det lovbrudd som ble begétt, og avstraffelsen métte vere synlig. Hvem herskeren var

ble synlig gjennom at bare herskeren kunne utgve en slik makt.

Denne suverene maktformen kontrasterer s& Foucault til reglementet for et

ungdomsfengsel i Paris trekvart arhundre seinere. Dette reglementet fremstar som en

Derfor ma maktforskningen heller ta utgangspunkt i hvor “viljen” kommer fra. Ved & ikke ta subjektet som
utgangspunkt far en fokus pa hvordan maktrelasjonene fungerer (Schaanning 1997:278).
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forskrift for bruk av tiden (ibid: 12). Hver time av livet 1 fengselet var

gjennomregulert, ned til fem minutters intervaller:

§ 18: Vekking. Sa snart trommehvirvelen gar, skal fangene sta opp og kle pa seg i stillhet,
mens vokteren apner cellederene. Nér trommehvirvelen gar for annen gang, skal de vare
oppe og re sengen sin. Nar den gar for tredje gang, stiller de seg opp i rekke for a gé til
kapellet der det holdes morgenbenn. Det er fem minutters mellomrom mellom hver

trommehvirvel (ibid:11).

Volden, brutaliteten og blodet som preget fortellingen om avstraffelsen av Damiens er
fraveerende. N& er det ikke lenger grusomheten i avstraffelsen som skal forhindre
forbrytelser, men vissheten om & bli straffet. Fokuset i straffen skifter fra fremvisning
av makt til forbedring og forvandling av den kriminelle. Det er ikke lenger méalet &
ramme kroppen, men & “helbrede” det kriminelle individet, og kroppen er blitt ett
mellomledd eller redskap for forbedringen (ibid: 15). Tilsynelatende er straffen blitt
mildere. Foucault vil frem til at makten tvert om er blitt mer virksom; virkeligheten i
fengselet er en illustrasjon pad en overgang til en ny maktteknologi,
disiplineringsmakten. Den gamle brutale maktformen er blitt overskrevet av en annen

makttype som virker uten & fremvise seg selv slik som i avstraffelsen av Damiens.

Disiplin var ikke noe som oppstod ved fengselets fremvekst. Disiplin har vert en
integrert del av religionsutevelse (f.eks. klosterlivet) og i haeren. Det nye i det 18. og
18. arhundre var at disiplinen vokste frem til & bli en allmenn form eller metode for
herredomme som berorte alle deler av livet, og alle deler av samfunnet. Mange smé
disiplinerende prosesser i militeeret, i fengselet, i skolene, pd sykehuset og i
arbeidslivet smeltet sammen med hverandre, de “’gjentok, etterlignet og stattet seg til
hverandre, skjent de hadde hvert sitt anvendelsesomrade — disse flot sammen til en
bevegelse, og etter hvert tegnet konturen seg av en almenn metode (Foucault

) ”»

1995a:128). Disiplinen fungerer pa mikronivd, den har til hensikt & “oke
menneskemengdens nytteeffekt” (ibid:195). Disiplineringen som metode blir drevet

fremover og forsterket av samfunnets effektiviseringsbehov.
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Slik blir den store mengden mennesker disiplinert og individualisert gjennom regler
for adferd innen alle livets omrader og gjennom denne individualiseringen skapes det
kunnskap om individet. Individet blir inndelt og kontrollert, individets utvikling blir
ngye overvaket og klassifisert, og samspillet med andre individer blir underlagt

effektivitetskrav:

Det utarbeides prosedyrer for & utvinne kunnskap om individenes saregenheter. I fabrikkene,
i skolene, pa sykehusene, i haeren og i fengslene underlegges arbeideren, eleven, pasienten,
soldaten og fangen disiplineringsteknikker, overvdkningsmekanismer og eksamensstrategier
som skal registrere, rubrisere og hierarkisere individene i forhold til andre individer.
Etterhvert oppstar det ikke bare en kunnskap om individet gua individ, men selve det
moderne subjekt konstitueres i kraft av alle disse strategiene og mekanismene (Schaanning

2000c:100)

Disiplinens metoder blir etter hvert s& & si enerddende; og denne suksessen: ’skyldes
utvilsomt at dens virkemidler er sa enkle: Det hierarkiske blikk, den normaliserende
sanksjon og deres kombinasjon til en serskilt metode, nemlig eksaminasjonen”

(Foucault 1995a:155).

Det hierarkiske blikk tvinger individet til 4 se seg selv, gjennom at andre ser det.**
Den normaliserende sanksjon har form av belenning til de som holder seg innenfor
det normale. Denne fungerer bdde positivt og negativt, bade beleonnende og
straffende, overfor individenes adferd. Det er et dobbelt system av “gratifikasjon-
sanksjon” (Foucault 1995a:163). Individene blir vurdert til & veere gode eller darlige,
normale eller unormale, og tendensen er at det er "avviket” ikke dadene” (Foucault

1995a:173) som blir brukt som differensieringsmekanisme.

Disse virkemidlene til normaliseringsmakten er virksomme gjennom at det skapes

kunnskap eller informasjon om og fra mennesket. Det er dette resultatet som kan

# Fengselskonstruksjonen Panoptikon er disiplineringens arkitektoniske skikkelse. Den gjor det mulig for en
vokter & se alt som skjer uten at de som blir voktet kan se vokteren. Vissheten om at en kan bli observert gjor at
fangen internaliserer vokterens blikk. "Bevoktningens virkninger er permanente, selv om den som handling
betraktet ikke pagar uavbrutt. Maktens fullkommenhet gjor at det naermest blir overfledig & bruke den” Foucault
1995a:180). Herskeforholdet blir internalisert.
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kalles eksaminasjon. Eksaminasjon som virkemiddel er sa integrert i livet at en ikke
nedvendigvis gjenkjenner det nar en ser det. Den gravides mete med
svangerskapsomsorgen skaper kunnskap og informasjon om individet, og kan vere et
eksempel pa denne eksaminasjonsmekanismen.45 I svangerskapskontrollen forteller
den gravide om hvordan hun har det, far veiledning om hvordan hun ber ha det og
stiller sin kropp til disposisjon for undersekelser og prever. Badde hun og
svangerskapet blir kontrollert og plassert, etter vekstkurver, risiko, modenhet, og hvor
“fornuftig” hun er som gravid (sigaretter, alkohol, sevn osv). Alt blir neyaktig notert,
det blir til ”skriftmakt” i Foucault sine ord, ikke bare i journalen men ogsé i hennes
eget helsekort'® som hun selv fir ansvar for. I svangerskapskontrollen motes det
hierarkiske blikk (som folger den gravide gjennom hele svangerskapet ogsa fra
omgivelsene), den normaliserende sanksjon (den “flinke” gravide, det normale

fosteret) i en eksaminasjonsprosess som foregar gjennom hele svangerskapet.

Gjennom disiplineringsmakten reproduseres og produseres det maktforhold. Dette
skjer ikke bare “ovenfra og ned” (som i den gamle, suverene, maktformen), men med
det enkelte individets aktive deltakelse. Disiplinering er en maktmekanisme som pa
mikroniva former individene som subjekt og objekt for makten. Det enkelte individ
blir skapt gjennom de prosesser og den meningsskaping som det selv deltar i. I dette
paradokset er det mulig & skimte ogséa de valg og den forming av individet som skjer

innenfor feltet fosterdiagnostikk og selektiv abort. Foucault utvikler imidlertid sitt

# Her er et utdrag av hvordan Store Norske Leksikon beskriver svangerskapskontrollene. “Et basisprogram,
med syv kontroller bade for forstegangs- og fleregangsgravide er utgangspunktet. Oppfolging av eventuelle
problemer kommer i tillegg. Kontroll av blod (syfilisreaksjon, blodtype, Rhesustyping) er obligatorisk, HIV-test
er frivillig. Eventuell svangerskapsforgiftning (preeklampsi) oppdages ved urinundersekelse (protein) og
blodtrykksméling. Den gravide far veiledning i levesett, kosthold og hygiene. Alle gravide far tilbud om en
ultralydundersekelse i uke 18. Undersegkelsen er frivillig. Hensikten med denne undersekelsen er & fastsla
termin og antall fostre. Ved kontroller etter uke 24 méles avstanden mellom skambenet og toppen av livmoren
(symfyse-fundus-mal) og fores inn i et skjema med normalkurven tegnet pa. Hensikten med dette er & oppdage
avvik i fosterets vekst”. Kilde: http://www.snl.no/svangerskapsomsorg hentet 3. september 2009

46 o

Dokumentasjon av kontrollene. Du far et eget helsekort for gravide som er din egen journal. Forskning
viser at et helsekort er nyttig. Du skal selv oppbevare helsekortet og svar pa blodprever og andre undersekelser.
Lege og jordmor har plikt til & ha en egen journal for deg.” Kilde: Er du gravid? — informasjon om
svangerskapsomsorgen”. Utgitt av Sosial- og helsedirektoratet.
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maktperspektiv etter “fengselets historie”, og gjennom den folgende fremstillingen av
denne utviklingen vil ogsa de paradokser som gjennomsyrer feltet fosterdiagnostikk

og selektiv abort tre klarere frem.

3.2.2 Biomaktens fremvekst

I utviklingen av biomaktperspektivet er bade den suverene makt og
disiplineringsmakten som ble beskrevet 1 forrige del sentrale, men
disiplineringsteknikkene inngéar né i en overgang mellom den suverene maktform og
en biomakt. Den suverene juridiske makt kjennetegnes av at den er en rett til & ta liv
eller la leve. Denne retten og makten ble over tid gjennomsyret av en ny maktform,
biomakten, som gir den motsatte rett; retten til 4 ’lage/forme” liv og la de. Deden blir
na ikke maktens sentrum, men maktens grense. Det er ikke lenger mulig & ha makt
over deden, men dedsratene kan makten na — derfor er det livet som blir 1 sentrum —

for & unngd, og utsette, maktens grense; deden.

Disiplineringsmakten er sentral i fremveksten av denne maktformen som kan forme
livene og la do, men den forsterkes'” av en annen maktform (reguleringsmakten)
(Foucault 2002:247) som virker pd et noe annet niva: befolkningen eller

”menneskeartens” niva.

So after a first seizure of power over the body in an individualizing mode, we have a second
seizure of power that is not individualizing but, if you like, massifying, that is directed not at
man — as — body but at man — as — species”. After the anatomo-politics of the human body

established in the course of the eighteenth century, we have, at the end of that century, the

47 Forholdet mellom disiplineringsmakten og denne nye makten er kompleks, og Foucault forklarer
kompleksiteten neermere i dette sitatet: ”This technology of power does not exclude (..) disciplinary technology,
but it does dovetail into it, integrate it, modify it to some extent, and above all, use it by sort of infiltrating it,
embedding itself in existing disciplinary techniques. This new technique does not simply do away with the
disciplinary technique, because it exists at a different level, on a different scale, and because it has a different
bearing area, and makes use of very different instruments” (Foucault 2002: 242). I “Viljen til Viten” (Foucault
1995¢:152) omtaler Foucault forholdet mellom disiplineringsmakten og reguleringsmakten som: “to poler som
er forbundet med hverandre ved hjelp av et helt mellomliggende knippe av relasjoner”. Og han spesifiserer
videre med 4 si at disse er biomaktens to ansikter.
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emergence of something that is no longer an anatomo-politics of the human body, but what I

would call a “biopolitics” of the human race. (Foucault 2003:243)

Befolkningsreguleringen gjor bruk av verktey som “demografien, vurderingen av
forholdet mellom ressurser og innbyggere, oppstillingen av tabeller over rikdommene
og deres sirkulasjon, over folks liv og deres sannsynlige levealder” (Foucault
1995¢:153). Med andre ord; i biomakten skjer det et mote mellom disiplineringen (og
den medfolgende individualiseringen) og befolkningsoversikten sammen med de
okonomiske og politiske muligheter som folger av disse befolkningsoversiktene.*®
Befolkningen, eller "massen” fremtrer igjen. P& befolkningsniva er det mulig & fore
oversikter over tilstanden i massen, og dermed er det ogsd mulig & regne ut
sannsynligheten for utviklingen i befolkningsmassen. Sykdom og ulykker svekker
befolkningens styrke, og gjor befolkningen mindre effektiv enn den kunne vere.
Dette gav medisinen en sentral rolle i & sikre samfunnshygienen, og dermed en sentral

rolle i biopolitikken:

Medicine is a power — knowledge that can be applied to both the body and the population,
both the organism and biological processes, and it will therefore have both disciplinary

effects and regulatory effects (Foucault 2002:252).49

Igjen er det tale om en maktform som er sa naturlig i vare liv som moderne mennesker
at den ikke er igynefallende; Statistisk Sentralbyras oversikter over levealder, levekar,
befolkningssammensetning, feodsler, barn som blir fedt med avvik, aborter,

nemndbehandlinger av abortbegjaringer og sa videre, gir oversikt over befolkningen.

48 «Biopolitics deals with the population, with the population as political problem, as a problem that is at once
scientific and political, as a biological problem an as powers problem” (Foucault 2002:245)

41 tre forelesninger holdt i Rio de Janeiro i oktober 1974 beskriver Foucault hvordan biomakten representerer
en form for medikalisering av befolkningen. Jeg har ikke funnet disse forelesningene oversatt til engelsk, men
Schaanning (2000a:461-469) refererer dem utfyllende. ”I motsetning til tidligere tiders “teokrati” der man
skulle ta hdnd om og frelse sjelene, har vi i folge Foucault fatt et “somakrati”, der man skal ta hdand om og serge
for kroppene” (ibid:461). Men til tross for medisinens fremgang skjer ikke en tilsvarende okning i grad av helse
og velvare. Dette forer til at dagens medisin er i krise pad grunn av biohistorie (medisinen produserer
bivirkninger), medikalisering (medisinen infiltrerer alle omrader av livet) og helseekonmi (helsen er blitt en
vare): “Disse tre aspektene (biohistorie, medikalisering, helseokonomi) viser hvordan medisinen som
vitensform er uleselig knyttet til opprettholdelsen av mennesket som artsvesen, til politiske prosjekter om &
sikre befolkningens helse, og til ekonomisk konkurranse om markedsandeler” (Ibid: 463).
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Oppslag 1 media om antall uferetrygde har stor virkning nettopp pd grunn av den
betydning samfunnshelsen har i det moderne samfunn. ”Eldrebelgen” er et fenomen
som pr i dag bare eksisterer som fremskrivninger og sannsynlighetsutregninger som
bunner i nettopp denne reguleringsmakten. Hensikten med denne kontrollen over
“menneskearten” er & “forme” eller ta hiand om livet, og & holde oversikt over

”samfunnskroppens” helse og dermed mulighetene for produktivitet:

The mechanisms introduced by bio-politics include forecasts, statistical estimates and
overall measures. And their purpose is not to modify any given phenomenon as such, or to
modify a given individual insofar as he is an individual, but, essentially, to intervene at the
level at which these general phenomena are determined, to intervene at the level of their

generality. The mortality rate has to be modified or lowered; life expectancy has to be

increased; the birth rate has to be stimulated (Foucault 2002:246).

Dette er ikke en makt som griper inn og sier: “du ma, og du skal” — dette er en makt
som opererer pd det generelle nivaet der hvordan vi tenker blir formet. Alle
befolkningsoversiktene, avisoverskriftene om utgifter til helsesektoren, fokuset pa
viktigheten av ivaretakelse av egen helse, alt dette forteller pa det generelle nivaet om
hvordan en skal “tenke”. De medisinske institusjonene er bygd opp rundt dette
tenkesettet, 1 disse “rammene” for tenkningen. Tilbudet om fosterdiagnostikk og
selektiv abort er utformet pa dette “generalitetsnivaet”. Det er ikke snakk om direkte
inngripen pa det individuelle nivd; men om en alt gjennomsyrende forstaelse av hva
som er av betydning pa befolkningsniva. Her vises et annet av fosterdiagnostikkens
paradokser frem: individet er stillet fritt — men likevel er avgjerelsene som blir tatt
preget av homogenitet. Paradokset kan peke mot en styring som ligger pd et annet
nivd enn den suverene “kommando” eller “péalegg”, mot en styring som preges av

disiplinering og reguleringsmekanismer.

Seksualiteten og styringen av denne, blir et brennpunkt i sammenkoblingen av
disiplinformene og de regulerende kontrollformene. “Sexuality exists at the point
where body and population meet. And so it is a matter for discipline, but also a matter

for regularization” (Foucault 2002:251-252). “Kjennet er inngangsporten bade til
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kroppens liv og artens liv’ (Foucault 1995¢:159). Den privilegerte stillingen til
seksualiteten 1 denne sammenheng springer bade ut fra situeringen som objekt bade
for disiplinering og regulering, og seksualitetens funksjon og virkninger, som
forbinder kroppens mikronivad (individ) og befolkningens makronivd (Lemke
2009:49). Dermed blir “seksualitetsanordningene” (Foucault 1995¢:153) en av de
viktigste regulerings-mekanismene i biomakten.”® Makten far na adgang helt inn til
kroppen (og dens biologi), ikke gjennom trussel om dod, men pé grunn av en lovnad

om ivaretakelse av livet (ibid:156).

Seksualitetens historie forteller om hvordan menneskene har etablert seg selv som
subjekter for seksualiteten. Foucault "frigjer” gjennom sin analyse seksualiteten fra
rett og galt, og viser gjennom sine historiske komparasjoner hvordan seksualiteten er
bitt konstituert pa ulike mater, og regulert gjennom ulike teknikker, pé ulike punkter i

historien.

3.2.3 Samfunnet ma forsvares

Biomakten har et element av optimalisering av menneskemassen som gér lenger enn
den optimalisering som disiplineringsteknikkene forer til. I det folgende vil jeg drofte
en utvikling av biomaktperspektivet som Foucault (2003) gjor i forelesningsrekken
”Society must be defended”, for & belyse styrken og dybden i optimaliseringen av

livet som ligger i kjernen av biomakten.

I forelesningsrekken gjor Foucault en detaljert historisk undersokelse av krig og
krigslogikker (Davidson 2003). Foucault sper tidlig i forelesningsrekken etter hvem
som hadde ideen til inverteringen av Clausewitz sitt beromte utsagn: “Krig er en

fortsettelse av politikk med andre midler” til “’politikk er en fortsettelse av krig med

0 Fosterdiagnostikk og selektiv abort ogsid kan sees som koblet til denne “seksualitetsanordningen” i det
biopolitiske. Fosterdiagnostikk og selektiv abort er moderne fenomener, men de trer ogsa inn i et punkt der
kropp og populasjon, disiplinformene og reguleringsformene, metes og forsterkes i biopolitikken. Som
seksualiteten, er fosterdiagnostikk og selektiv abort bade en del av et disiplineringsfelt og et felt for regulering
av befolkningen.
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andre midler” (Foucault 2003:48). Det viktige for Foucault er selvsagt ikke & finne
den personen som forst gjorde dette, men & spore opphavet til den logikken som ligger
innbakt i inverteringen. For i denne inverteringen ligger det en forstaelse av at
politikk handler om en kamp, om & male styrke. P4 den tiden uttrykket oppstod ble
den faktiske krigen, slagene, fortrengt til frontene. Men samtidig oppstod en ny
diskurs der krig ble forstitt som ”a permanent social relationship, the ineradicable
basis of all relations and institutions of power” (ibid: 49). Freden blir en ’kodet krig”,
en storknet eller skjult krig. Dette er en desentrisk mate & se samfunnet og det

politiske pa som er innbakt i biopolitikk forstaelsen. En kan se samfunnet, loven og

staten som et resultat av kriger. Men:

Law is not pacification, for beneath the law, war continues to rage in all the mechanisms of
power, even the most regular. War is the motor behind institutions and order. In the smallest
of its cogs, peace is waging on a secret war. To put it another way, we have to interpret the
war that is going on beneath peace; peace itself is a coded war. We are therefore at war with
one another; a battlefront runs through the whole of society, continuously and permanently,
and it is this battlefront that puts us all on one side or the other. There is no such thing as a

neutral subject. We are all inevitably someone’s adversary. (ibid: 50-51)

I det folgende skal jeg se nermere pa denne krigslogikken slik den fremkommer nar
Foucault drofter det han kaller rasisme (som ikke er det samme som det rasisme i dag
er i dagligtale). Logikken i rasismebegrepet utvikles i og gjennom denne samme

krigslogikken.

Det foregar en krig, en kamp mellom oss og dem, vi som kjenner oss selv — og de
andre som er farlige, radikalt annerledes, og som derfor er fienden. Krig, nar den
fremstar slik, kaller Foucault krig mellom raser, og slik var den opprinnelige krigen.
Etter hvert har krigen snudd — den kjempes i de moderne samfunn innover — ikke
utover. Statsrasismen overtar, gjennom den forsvares samfunnet, befolkningen, mot
den indre fare som ligger i befolkningen selv. Oss/de andre forflytter seg — fra oss mot
den ytre fienden til oss mot den indre fienden (”de andre” som ogsé kan vere ~oss).
Det er dette Foucault betegner som “rasisme”, og denne rasismen har to funksjoner.

Den ferste funksjonen er: to fragment, to create caesuras within the biological
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continuum addressed by biopower” (Foucault 2002:255). Rasismen gjor det mulig &

se befolkningen som bestaende av ulike raser som har motstridende interesser.

Rasismens andre funksjon kan en finne rottene til i krigens logikk; ”In order to live,
you must destroy your enemies” (ibid: 255). Rasismen omformer denne logikken,
eller snarere; lar den fungere pa en ny mate i situasjoner som er uavhengig av
krigslogikken. Krigslogikken blir s& & si “transportert” inn i biopolitikken, og

transformert til:

The more inferior species die out, the more abnormal individuals are eliminated, the fewer
degenerates there will be in the species as a whole, and the more I- as species rather than
individual — can live, the stronger I will be, the more vigorous I will be. I will be able to

proliferate” (Foucault 2002:255).

Det er for enkelt & avfeie denne funksjonen til rasismen som “eugenikk”, som
historisk betingede og avgrensede tankemenstre. Dette handler om befolkningens
kamp for befolkningens renhet — og kan ikke sluttes til statens bevisste
handlingsstrategier — og kan heller ikke sluttes til individenes bevisste
beslutningsstrategier. Denne rasismen er en maktfunksjon, den er fungerende makt,
en folge av biomaktens funksjon pa befolkningen som ikke er “normativt god eller
dérlig”, men som “er” som en maktfunksjon. Sunnhet og sannhet har her krysset
hverandre og blitt tatt opp i hverandre, mens konsekvensene ("deden’) blir liggende
pd maktens “skyggeside” — den blir ikke synlig slik som det ubetingede gode;
befolkningens sunnhet — er synlig.

Det er ogsa for enkelt & knytte denne logikken opp til “kun” drap — logikken fungerer
som en sorterings og eksklusjonsmekanisme i bredere forstand enn det. Med 74 ta liv”

menes ogsa den radikale utelukkelse fra samfunnet:

When I say “killing,” I obviously do not mean simply murder as such, but also every form of
indirect murder: the fact of exposing someone to death, increasing the risk of death for some

people, or, quite simply, political death, expulsion, rejection, and so on. (Foucault 2002:256)
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Nér rasisme begrepet til Foucault blir forstitt som en maktteknologi, som en
mekanisme som gjor det mulig for biopolitikken & fungere (ibid:258), kan en se at det
er en link mellom befolkningens renhet og enkeltindividets utsatthet. Logikken som
ligger innbakt i rasismen blir da ogsé det som gjor individene utsatt — fordi trusselen
mot samfunnet blir identifisert i1 individet selv. Dette er det som skjer i
fosterdiagnostikken. Medisinen fungerer som en makt som overvaker de biologiske
prosesser og differensierer individene. Dermed blir den gravide mage en mage som
potensielt kan skjule en “fare” for “renheten” i befolkningen. Slik blir bdde fosteret
og kvinnen i en utsatt og usikker funksjon inntil det hele er avklart — og fosterets liv

o

enten blir en del av befolkningen eller “exposed” for risikoen for & "la do™.”'

Biomakten kan dermed ta liv bare nir den gjennom det & ta liv beskytter sin egen
biologi mot biologisk fare. Intensiteten i denne kampen for & redde samfunnet fra den
store biologiske indre og ytre fare kommer fra krigslogikken. Fullendelsen av
disiplineringen har Foucault beskrevet i fortellingen om forbedringsanstaltens barn
som ligger for deden og sier: ”S4 synd & matte forlate anstalten sd tidlig” (Foucault
1995a:261). Fullendelsen av biomakten er: a society which has generalized biopower
in an absolute sense, but which has also generalized the sovereign right to kill”
(Foucault 2002:260). Intensiteten i kampen for renhet medforer alles blikk pé alle, en
evig leiting etter det avvikende, det upassende, det usigelige, det avskrekkende og det

farlige. Intensiteten medferer at alle stér i fare.

3.2.4 Hyrdemakten

I denne delen vil jeg presentere en siste utvikling, eller eksemplifisering, av
biomaktperspektivet; “hyrdemakten”. Gjennom hyrden som bilde utdyper Foucault

det totaliserende og individualiserende ved biomakten. Den styringsmetaliteten® som

*1 Dette resonnement et kan ogsa sees som et oppspill til den folgende diskusjonen av Agambens refleksjoner
rundt unntaket og det allmenne — det utsatte livet er i kjernen av disse refleksjonene.

52 Med begrepet “governmentality” utvider Foucault biomaktperspektivet til & i storre grad vektlegge styring av
befolkningen, og gjennom denne ogsa styring (regjering) av, gjennom, men ogsa fra, individet. En kan gjerne si
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er innbakt i hyrdemakten gjor at “alle og enhver” (omnes et singulatim) erstatter ”den
ene og de mange” i styringen av samfunnet (Foucault 2002: fotnote 72). Det oppstar
en individualiserende og totaliserende makt, pastoratet, der “alle styrer alle”, og

styringsansvaret er atomisert ned til det enkelte menneske.

Hyrdemakten®® viser frem en individualiserende og totaliserende styringsmentalitet
som seinere skulle bli tatt opp 1 statens styringsmentalitet. I antikken fantes det bilder
pd hyrdemakten, men det var den jediske, og seinere kristne, forstdelsen av
hyrdemakten som skulle fa stor betydning for den mentalitet, eller rasjonalitet, som

ligger innbakt 1 biomakten.

Den jodiske forstaelse av hyrdens funksjon og relasjonen mellom hyrden og flokken
far seinere stor betydning for den kristne forstaelsen av det samme. Det er i
jededommen (med unntak av David som ogsa ble kalt hyrde) Gud som er gjeter for
sitt folk (jodene). I relasjonen mellom Gud og folket, hyrden og flokken, utvikler det
seg en maktlogikk som Foucault kaller hyrdemakten. Jadene var i store deler av tiden
for kristendommen et nomadefolk som var lovet sitt eget land. Dette far betydning for
“hyrdebildet”. Hyrden gjeter en flokk, ikke et landomrade. Hyrden har et totalt ansvar
for flokken (befolkningens) ve og vel. Flokken bestir av individer som samles
sammen av hyrden. Flokken lyder sin hyrde, det er hyrdens stemme, hyrdens narver,
som samler flokken sammen. Nar hyrden har et totalt ansvar for flokken, far han ogsé
et ansvar for det enkelte individ som tilhgrer flokken. Hyrden mi vere &rvéken
overfor den enkeltes behov. Hyrden har ogsé en plan for sin flokk, og alt hyrden gjor,

gjor han til det beste for flokken. Det er dermed flokkens beste som er styrende ogsé

at Foucault gjennom dette begrepet “rekker en hand” til tradisjonell politisk teori. Foucault bruker ulike former
for begrepet som dekker denne andre maktformen som fletter seg sammen med, og styrker disiplineringsmakten.
I seksualitetens historie kaller han det “regulering” (Foucault 1995¢:152). Der disiplineringsmakten dypest sett
handler om skapingen av det moderne individualiserte individet, handler governmentality om befolkningen (og
gjennom den om individet) Det handler om staten som er sammensmeltet med samfunnet; det handler om en
styringsmentalitet, om regjering, om governmentality. Governmentality, eller gouvernementalite, er oversatt til
norsk péd flere mater. Neumann oversetter begrepet til “regjering” (Foucault 2002), selv bruker jeg begrepet
“styringsmentalitet” synonymt med governmentality, og veksler mellom de to.

3 Denne fremstillingen bygger pa ”Omnes et Singulatim™ mot en kritikk av den politiske fornuft I og II,
forelesninger som Foucault holdt ved Stanford University 10. oktober 1979. (Foucault 2002)
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for hyrden, slik at hyrden ogsd kan sees som selvutslettende. Sauene er individene,

flokken er befolkningen, og hyrden er staten eller samfunnet.

Med kristendommen skjer det en forsterkning av innholdet i hyrdemetaforen. Synder
og dyder blir viktigere — og férets synder slér tilbake pa hyrden, ogsd han ma sta til
ansvar for dem pa den siste dag (Foucault 2002:88). Hyrdementaliteten rommer
dermed ogsa individenes indre, deres handlinger, de mest intime detaljer i deres liv.
Med kristendommen kommer ogsa den personlige underkastelse inn, enkeltindividet
(den enkelte sau) méd underkaste seg hyrdens vilje. Lydighet mindre et strategisk
middel, og mer et mal i seg selv. ”A bli ledet var en tilstand, og man ville vare
endelig fortapt om man forsgkte & unnslippe den” (ibid:91). Kravene til hyrdens
kjennskap til hvert enkelt far blir ogsé forsterket med kristendommen. Hyrden mé nd
ogsad kjenne det skjulte — den enkeltes sjel, og deres utvikling pad frelsens vei
(Foucault 2002:91). Den enkeltes samvittighet trer inn i styringsmekanismene. (Se

ogsa den kommende diskusjonen om selvforholdsteknologier).

Med samvittighetens inntreden kommer ogséd botsgangen, det & “vende verden
ryggen” — ikke som et offer men en mate & vende seg mot hyrden og sin egen frelse
pa: "Man kan si at det kristne pastoratet innferte et spill som verken grekere eller
hebreere hadde forestilt seg, et merkverdig spill hvis elementer er livet, deden,
sannheten, lydigheten, individene og identiteten” (Foucault 2002:92). Gjennom
hyrdemakten viser Foucault en forbindelse mellom erfaringen, vitenen og makten, og
gjennom denne forbindelsen viser han ogsé fremveksten av en styringsmentalitet som

siden har blitt en del av den biopolitiske makten.

Den rasjonaliteten som statens maktutevelse fremmer tar siden opp i seg logikken fra

hyrdemakten. Foucault viser hvordan hyrdemaktens styringsmentalitet ser ut til 4 ha
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store likhetstrekk med den rasjonalitet som statens maktutevelse fremmer.>* Foucault

avslutter forelesningen slik:

Gjennom hele de vestlige samfunns historie har den politiske rasjonaliteten gjort seg stadig
mer gjeldende. Den suget forst nzring fra ideen om hyrdemakt, og s fra ideen om
statsraisonen. Individualiseringen og totaliseringen er uunngaelige effekter av dette. Det er
ikke fra angrep pa den ene eller den andre av disse effektene, men fra angrep pa selve den

politiske rasjonalitetens rotter at frigjeringen kan komme (ibid: 115).

Et kjennetegn ved den moderne staten er at den pd mange omrdder mé avstd fra &
herske direkte (bruke den suverene makt) og heller styre indirekte, gjennom
styringsmentaliteter. Det er en individualiserende og totaliserende rasjonalitet som her
ligger i bunn. Dette muliggjor en forskyvning av ansvar fra staten til det enkelte
individet, og en vektlegging av enkeltindividets frihet folger med. Igjen er det
fosterdiagnostiske feltet et felt der dette er svert tydelig. Staten og medisinen tilbyr
tjenester og undersekelser, og det enkelte individet har frihet” til & ta valg i forhold

til dette tilbudet.

3.2.5 Mer om feltets paradokser

I ”Viljen til Viten” (Foucault 1995c) skriver Foucault om det paradoksale i de
kampene som har prevd & virke som motmakt til biomakten. De politiske kampene
som har hatt som mal & forandre samfunnet har samtidig forsterket den samme

makten gjennom sine krav. Mennesket mé fa “mer”, mé fa utfolde seg mer, vaere mer,

>4 Rasjonaliteten bak statsdannelse handler om a gke statens muligheter for maktutevelse. For & oppné dette
blander staten seg inn i alt som har med livet til individene & gjore. Denne innblandingen skjer gjennom en
administrasjonstype (“politien”) som “omfatter alle situasjoner, alt det menneskene gjor eller planlegger a
gjore” (Foucault 2002:106). Interessant er det ogsa at i sin historiske gjennomgang av utviklingen i denne
rasjonaliteten vektlegger ogsa Foucault overvaking av individets moralske kvaliteter som en del av politien. Jo
mer moralsk og ”dydig” befolkning, jo lettere styrbar befolkning. Politien omslutter med andre ord alle
elementer av livet, ogsd verdier og holdninger. Politien handler om & legge forholdene til rette for, eller tillate,
livet — inkludert det enkelte individs lykke (at livene til enkeltindividene skal blir forbedret). I den forstand at
den omfatter alt er denne administrasjonstypen “totaliteer”. Et av de omrddene som dette er viktig innenfor, er
innenfor det moralske. Dersom individene er moralske eller dydige, vil samfunnet ogsa vere lettere a styre.
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ha rett til lykke og fraveer av lidelse. Det er kamp om “retten til livet, kroppen,
sundheden, seksualiteten, tilfredstillelsen av behov etc” (Lemke 2009:62). Livet som

politisk mal er blitt drivkraften ogsé i de politiske kampene:

Det som heretter har blitt de politiske kampenes anliggende er livet mye mer enn retten, selv
om disse kampene uttrykte seg gjennom rettskrav. "Retten” til livet, kroppen, helsen, lykken,
behovstilfredsstillelse, “retten” til & gjenfinne det man er og alt det man kan veere — bortenfor
all undertrykkelse og “fremmedgjering” — denne retten”, som ville ha veert sa uforstaelig for
det klassiske rettsystemet, har vaert det politiske svar pé alle disse nye maktprosedyrene som

heller ikke stammer fra herskermaktens tradisjonelle rett (Foucault 1995¢:159).

Dermed har de politiske kampene skrevet seg inn i den samme rasjonalitet som den
som ligger til grunn for biomakten. Dersom dette skulle blitt en virksom kamp ”mot
makten” métte den ha grepet fatt i nettopp den rasjonalitet som ligger til grunn for den
individualiserende og totaliserende makten (Foucault 2002:114). I stedet blir kampen
mot makten en kamp for & skrive seg dypere inn i denne samme makten, fordi den

opererer etter samme type rasjonalitet og har optimalisering av livet som mal.

Kontroll over egen reproduksjon har vert en av kampsakene i den moderne
kvinnekampen. ”Det personlige er politisk” var et viktig slagord, og kampen for rett
til selvbestemt abort var et resultat av dette perspektivet pa relasjonen mellom individ
og samfunn. Samtidig fanger dette slagordet ogsa opp noe av det som er kjernen i
biopolitikken. Det personlige er virkelig politisk. Biomakten er et nett av virksomme
relasjoner som forbinder, produserer og reproduserer, individets forstielser, behov,
kroppsliggjorte identitet, med samfunnets normer, lover og forventninger, i en og

samme regjeringsbevegelse”.

Dermed er det mulig at den “retten” som en har kjempet for kan ende opp med & bli
en form for “tvang”. Kampen for retten til kontroll over egen reproduksjon kan bli en
forpliktelse til & ha kontroll over egen reproduksjon. Silja Samerski (2009) trekker
linjer mellom selvbestemmelse og autonomi innen fosterdiagnostikk og selektiv abort

pa denne maten:
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In the 1970°, self-determination became a central demand as the second wave of women’s
movement rebelled against a paternalistic medical establishment and declared “my body
belongs to me”. Today, by contrast, women are no longer obliged to fight to make their own

decisions; instead, such responsibility is formally imposed upon them.

Kampen for rett til kontroll over egen reproduksjon, og den folgende kampen for rett
til selvbestemt abort, kan sees som et uttrykk for en biopolitikk der livet er politikkens
anliggende, og der det personlige er politisk. Dersom Samerski sin analyse av det
abort og fosterdiagnostiske feltet medforer riktighet, er det personlige politisk, og det
politiske spilles ut i det dypt personlige. Biopolitikk er en styringsform som betinges
av og forutsetter frihet, og at individet kjemper for & oppna frihet. Og i denne friheten,
1 sammenfletningen mellom mikro og makro, mellom det personlige og det politiske,
underlegges disse relasjonene begrensninger. I disse relasjonene er det en virksom
biomakt. A ikke enske frihet, valgfrihet, og autonomi; er det mulig? Maktens
funksjon kan omforme og transformere rett til plikt til & aktivt forholde seg til noe. Pa
denne bakgrunnen kan en lese Samerski sin fremstilling av at kvinner i dag blir
“patvunget” ansvar og valgfrihet som en fremstilling av en forstielse av
fosterdiagnostikk som et regime som begrenser handlefrihet gjennom sin frihet til & ta

egne valg.

3.3 To biopolitiske perspektiv:

Det er tre ulike perspektiv som ligger til grunn for den kommende analysen. To av
disse perspektivene forutsetter det biopolitiske perspektivet som jeg har tegnet opp
ovenfor. Disse to perspektivene, unntaket, det allmenne og unntakstilstanden, og
selvforholdsteknologier, vil jeg presentere i det folgende. Det tredje perspektivet som

bygger pa deler av Bourdieu sin samfunnsanalyse vil jeg presentere i del 3.4.

3.3.1 Unntaket, det allmenne og unntakstilstanden

Denne avhandlingens tema spiller seg ut i relasjonene mellom unntaket og det

allmenne. Informasjonen, diagnostikken, avgjerelsene, den selektive aborten,
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ritualene og tiden etterpd — alt star i det nett av relasjoner som finnes mellom unntaket
og det allmenne. Kvinnenes fortellinger om sine erfaringer med fosterdiagnostikk og
selektiv abort er i de fleste tilfeller fortellinger fra en unntakserfaring. Relasjonen
mellom unntaket og det allmenne, unntakstilstanden, og livene som formes i og

gjennom denne unntakstilstanden er derfor sentral i den kommende analysen.

Kierkegaard™ si forholdet mellom unntaket og det allmenne som et relasjonelt
forhold. Unntaket og det allmenne gir ulike former for bevissthet. De regler som
gjelder i det allmenne oppheves i unntaket, derfor ser det allmenne annerledes ut nar
det blir sett fra unntaket. Forskjellen mellom de to gjer at det allmenne kan fremsta
”som det er”, men de regler som former det, nar det blir sett fra en posisjon som er
radikalt annerledes. Fra et unntak kan en bedre se det allmenne fordi en da kan se de
relasjonene som fungerer i det allmenne, men som er usynlige nar en selv er en del av

det.

Undtagelsen tenker tillige det Almene, idet den gennemtanker sig selv, den virker for det
Almene, idet den gjennemvirker sig selv, den forklarer det Almene, idet den forklarer sig
selv. Undtagelsen forklarer altsaa det Almene og sig selv, og naar man ret vil studere det
Almene, behgver man blot at see sig om en berettiget Undtagelse; den udviser Alt langt

tydeligere end det Almene selv (Kierkegaard 1997 [1843]:93).

Derfor er unntaket en privilegert posisjon for a studere det allmenne, samtidig som
unntaket er nadvendig for & f4 belyst det allmenne. Det allmenne trenger og gleder
seg over unntaket, sier Kierkegaard. Det allmenne gleder seg over unntaket som

himmelen gleder seg over en synder som vender om fremfor de 99 rettferdige.

I Tidens Leengde bliver man kjed af den evindelige Passiar om det Almene og det Almene,
der gjentages til den kjedsommeligste Fadhed. Der er Undtagelser til. Kan man ikke forklare
dem, kan man heller ikke forklare det Almene. Man marker i Almindelighed ikke

Vanskeligheden, fordi man end ikke tenker det Almene med Lidenskab, men med en

%3 For Carl Schmitt (1985 [1922]:15) var Kierkegaard sine refleksjoner rundt unntaket og det allmenne sentrale
for utviklingen av hans perspektiver pa unntakstilstanden. Agamben (1998:16) bygger videre pa Schmitt sin
tolkning av Kierkegaard sin forstaelse av relasjonen mellom det allmenne og unntaket.
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magelig Overfaldiskhed. Undtagelsen derimod tenker det Almene med energisk Lidenskab.
(Kierkegaard 1997 [1843]:93)

I den folgende analysen vil unntaket bli behandlet som et privilegert utgangspunkt for
tale. For det forste er unntaket et privilegert utgangspunkt fordi talen kommer fra et
sted der livet er utsatt — den kommer fra en “zone of indistinction” (se faolgende
analyse av Agamben). For det andre er unntaket et privilegert utgangspunkt fordi

talen fra unntaket forsterker det normale, og viser frem det normale pa en ny mate.

Det dagligdagse, det hverdagslige, livets gang, fremstér i talen fra unntaket som det
attraverdige, det enskelige og det gode. Dette fordi det allmenne ogsa er trygghet og
forutsigbarhet. I det allmenne er det mulig & planlegge, dromme, og ha forventninger
til fremtiden. Det kjedelige er ogsa det attraverdige med det allmenne, unntaket er
enskverdig filosofisk sett — det gir drama og spenning — men menneskelig sett, nar en
blir stilt over for vanskelige dilemmaer og utfordringer, er det tryggest & meote disse i
det allmenne. For i det allmenne vet en hvilke regler som gjelder, hvordan mening
skapes, og hva en kan forvente, fordi det er sa innbakt i virkeligheten at det ikke er
nedvendig & forholde seg til og tenke over. Forholdet mellom unntaket og det
allmenne handler med andre ord ogsé om et forhold mellom norm og normleshet —
mellom det som er utenfor og det som er innenfor loven. En filosofi om livet mé
forholde seg til unntaket og det ekstreme fordi unntaket “confirms not only the rule
but also its existence, which derives only from the exception. In the exception the
power of real life breaks through the crust of a mechanism that has become torpid by

repetition” (Schmitt 1985:15) 36

%6 Sitatet i sin sammenheng illustrerer poenget ytterligere: “Precisely a philosophy of concrete life must not
withdraw from the exception and the extreme case, but must be interested in it to the highest degree. The
exception can be more important to it then the rule, not because of a romantic irony for the paradox, but because
the seriousness of an insight goes deeper than the clear generalizations inferred from what ordinarily repeats
itself. The exception is more interesting than the regular case. The latter proves nothing; the exception proves
everything: It confirms not only the rule but also its existence, which derives only from the exception. In the
exception the power of real life breaks through the crust of a mechanism that has become torpid by repetition.”
(Schmitt 1985: 15)
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”Souvereign is he who decides on the exception”, slik innleder Schmitt (1985) sin
utlegning om suverenitetstanken. Her tar han unntaket, som til nd teoretisk var
behandlet som et unntak i politisk teori, og drar det inn i kjernen av det politiske. Nar
suverenen er den som tar beslutning i unntaket er samtidig disse beslutningene den
sanne, eller reine, beslutning. Beslutningen kan ikke ha feste i en norm néar den er tatt
i unntaket: "Because a general norm, as represented by an ordinary legal prescription,
can never encompass a total exception, the decision that a real exception exist cannot

therefore be entirely derived from this norm” (ibid: 6).

Et unntak oppstar nar statens eksistens er i risiko eller fare. Detaljene i et slikt unntak
kan ikke forutses, derfor kan det ikke lages lover for et slikt tilfelle. Det beste staten
kan gjere, i folge Schmitt, er 4 la grunnloven si hvem som skal bestemme i et slikt
tilfelle. Dermed er suverenen utenfor og innenfor loven samtidig: ”Although he stands
outside the normally valid legal system, he nevertheless belongs to it, for it is he who
must decide whether the constitution needs to be suspended in its entirety” (ibid: 7).
Slik blir suverenen den som forbinder loven med unntaket. Det er suverenen som kan
gjenopprette en form for orden gjennom sine suverene beslutninger. Dermed blir det

suverenen som star for garantist for situasjonen etter at grunnloven er satt til side.

Hos Agamben oppstar det en “zone of indistinction” nar loven settes til side i
unntakstilstanden.’” Det blir en sone der en ikke kan skille mellom innenfor/utenfor,
regel/unntak, orden/kaos og normalt/unormalt. Suverenen er den som skaper mening i
unntakstilstanden — skaper skiller mellom innenfor og utenfor, mellom regel og
unntak, mellom orden og kaos, og mellom normalt og unormalt. Suverenen “utsier”
regler i unntaket — og gjor det mulig & skjelne i en sone som (fordi den tilherer
unntaket) ikke har regler. Slik behersker suverenen det kaos, den uorden, den

naturtilstand eller villmark, den situasjon som oppstar utenfor loven.

7 Nar unntakstilstanden inntrer er det ikke et tegn pa diktatur: “The state of exception is not a dictatorship
(whether constitutional or unconstitutional, commissarial or sovereign) but a space devoid of law, a zone of
anomie in which all legal determinations — and above all the very distinction between public and private — are
deactivated” (Agamben 2005: 50)
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Unntaket, og unntakstilstanden, belyser ogsa forholdet mellom suverenen og loven.
Det som trer frem er en relasjon der ogsa loven blir opprettholdt av den suverene
beslutning. Gjennom unntaket defineres ogsa det rom der den juridisk-politiske orden

har legitimitet:

In this sense, the sovereign exception is the fundamental localization (orfung), which does
not limit itself to distinguishing what is inside from what is outside but instead traces a
threshold (the state of exception) between the two, on the basis of which outside and inside,
the normal situation and chaos, enter into thus complex topological relations that make the

validity of the juridical order possible. (Agamben 1998:19)

Unntakstilstanden hviler pa en suveren beslutning som ikke finnes i lover og regler.
Og nér lover og regler gjelder hviler de i en suveren beslutning. Bak juridiske regler
finnes det en suveren beslutning. Den suverene beslutning setter det juridiske til side,
og gjennom & vise det rommet der det juridiske ikke gjelder, viser den samtidig

rommet som det juridiske gjelder i.

Men, regler i unntaket (suverenens utsigelse) og regler i det allmenne (loven) fungerer
markert forskjellig. Nar suverenen ved sin utsigelse trekker opp grensene i unntaket,
og dermed skaper relasjoner i det som ble brutt ved unntaket (innenfor/utenfor,
regel/unntak, orden/kaos og normalt/unormalt), far disse grensene en annen karakter
enn de har i det allmenne. Grensene er ikke “festet” i lov, men i suverenens utsigelse.

o e 58 .
De som oppstar er den rene “decisionisme”.”® Det er suverenens beslutning som

%% Jeg skal prove & vise forskjellen i funksjon med et lite eksempel. All datainformasjon er satt sammen av
binzre tallsystem. Hvis en gar til “kjernen” eller “opprinnelsen” til enhver dataside eller program finner en
sammensetninger av 0 og 1 — et binert tallsystem. Ut fra disse systemene oppstar internettsider,
dataprogrammer og s& videre. Men, sett at den meningen som blir tillagt 1 og 0 i disse systemene bryter
sammen. Da vil ogsa all datainformasjon bryte sammen. Det oppstar en unntakstilstand. Dataskjermene viser na
frem ett virvar av ett og null — der det tidligere var oversiktlige nettsider. (Ved et komplett
meningssammenbrudd ville ingenting vise pa skjermene heller, men skjermen er nedvendig for eksempelets
del). Det grunnleggende, informasjonen som disse nettsidene var bygd opp av, er der fremdeles. Men den er
uforstéelig nar meningen er fjernet, nar den logiske strukturen er borte. Hvis en da ser pa skjermen og ser at i et
blink sd& kommer det informasjon som er mulig & tolke igjen og nettsiden er blir mulig 4 lese da er
meningsdimensjonen er gjenopprettet. Det som har skjedd kan vaere at den tidligere logiske strukturen har
gjenoppstatt, men det kan ogséa veere at logikken kommer fra at suverenen har utsagt en mening (eller orden). I
sa tilfelle blir den bare holdt oppe av suverenens utsigelse. Det er ikke laget noe egentlig nytt system, og
suverenen kan nar som helst utsi en annen mening med 1 og 0, som vil resultere i en annen fremstilling, en
annen virkelighet. Men, suverenens utsigelse kan ogsa bli staende, slik at det fremstar som om det er kommet en
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garanterer situasjonen, og som ved sin utsigelse skaper en orden. Men pa grunn av at
denne utsigelsen ikke er festet i den juridiske orden (som ikke gjelder lenger) varer
utsigelsen til neste utsigelse (eventuelt) kommer, eller til den juridiske orden er
gjeninnfert. En unntakstilstand kan derfor vare uendelig, og en utsigelse kan sta for

alltid eller for kort tid.

Den reine beslutning, suverenens beslutning i unntakstilstanden skaper orden og
mening i en situasjon preget av meningssammenbrudd. Bannlysningen er en situasjon
som skaper en unntakstilstand: ”The original political relation is the ban (the state of
exception as a zone of indistinction between outside and inside, exclusion and
inclusion)” (Agamben 1998:181). I bannlysningen skapes “reint liv”, et liv som er
utenfor loven og utenfor det politiske. I var kulturelle sammenheng kjenner vi til den
fredlese som den som var bannlyst og som loven derfor ikke lenger beskyttet.
Agamben (1998) viser forst og fremst til homo sacer, det hellige menneske, som var
en slik bannlyst skikkelse i den gamle romerretten. Homo sacer viser fram det
komplekse forholdet mellom suveren makt og nakent liv gjennom at homo sacer
kunne drepes uten at drapet ville bli straffet, samtidig som homo sacer ikke kunne
ofres 1 hellige offerhandlinger. Slik var homo sacer pa utsiden av bade den legale og
den religiose orden — homo sacer er det reine livet. Det reine livet representerer en s
radikal politisk eksklusjon at det eneste som gjenstér er det biologiske livet — det &

eksistere.

Grekerne hadde ikke ett ord for liv — de hadde to ord, som innebar to forskjellig
betydninger. Det ene zoe, var det reine livet, det livet som ikke var en del av det
politiske. Bios, derimot, var livet som var knyttet til det politiske. I folge Agamben er

kjernen i det biopolitiske®® at livet nd er bare bios. For det mennesket som er innenfor,

ny orden. Unntaket kan bli det allmenne. Om systemet er gjenopprettet — eller om suverenen rader — er
vanskelig & vite for den som sitter og ser pa “skjermen”.

59 Nar Giorgio Agamben i "Homo sacer” tar opp Foucault sitt biopolitikk begrep, og plasserer det inn i en
kontekst av suveren makt, tar han tilsynelatende den suverene juridiske makten og smelter denne sammen med
biomakten. Biomakten hos Foucault er en makt som forvalter livet — som holder i live eller forkaster med deden
til folge (Foucault 1995c:151). Biomakten “fanger livet” ogsa hos Agamben, men gjennom konstitueringen av
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som er en del av det politiske, er ingen deler av livet lenger utenfor det politiske. Det
biologiske og det politiske livet er sammensmeltet i den biopolitiske virkeligheten,
zo& og bios er blitt identiske.”” Med denne sammensmeltningen forsterkes ogsé
betydningen av potensialet for den radikale utelukkelse. Livet kan bli ekskludert, og
ved eksklusjonen blir livet zo¢, det blir reint, eller bare liv.®" Mennesket er da ikke
lenger skapende og handlende, det blir plassert i en situasjon der det er uten mulighet

til & handle pa egne vegne.

Slik jeg forstar det er den eksklusjon som skjer nér livet blir zo¢ at mennesket blir
redusert til & bare vaere menneske — til & tilhere arten menneske. Den kroppslige
utformingen viser at dette er et menneske, men individet tilhgrer ikke det
menneskelige, det er ekskludert fra samfunnet. Et av de fremste kjennetegn ved
mennesket er at det organiserer seg i sosiale felleskap, bygger samfunn, at det er
politisk. Dette mangler zo¢. Ved sin kroppslige tilharighet til “menneske” er det zog,

men ikke menneskelig i egenskaper, ikke bios.

Det som vises i relasjonen mellom “det reine livet” (bannlysningen, homo sacer og
det livet som bare er zo¢) er at i den biopolitiske virkeligheten er all tildeling av status

basert pa decisionisme. Slik som det er den reine beslutning som skaper utstetningen,

unntaket, unntakstilstanden og homo sacer, blir en “det reine livet” isolert som et unntak. Bade Foucault og
Agamben er opptatt av det normale og det unormale (eller avvikende). Men der det avvikende hos Foucault blir
definert bort, og forlatt uten stemme, ma det hos Agamben skapes unntakstilstander der suverenens avgjerelser
er det som setter grensene.

 Ogs her bruker Agamben en “gammel figur” — en prest i det klassiske Roma: Flamen Diale som bilde pa
dette. Agamben 1998:183

o1 Hos Agamben har ikke den suverene, juridiske, makten tradt i bakgrunnen, slik som den har hos Foucault.
Hos Agamben er den suverene avgjerelse et trekk ved den moderne biopolitikk. Med biopolitikken blir ikke den
suverene avgjorelse mindre viktig, i den biopolitiske virkeligheten rykker tvert om den suverene avgjorelse
nermere kjernen i det politiske. “Instead the decisive fact is that, together with the process by which the
exception everywhere becomes the rule, the realm of bare life — which is originally situated at the margins of the
political order — gradually begins to coincide with the political realm, and exclusion and inclusion, outside and
innside, bios and zoe, right and fact, enter into a zone of irreducible indistinction.” (Agamben 1998:9) Ved
dobbelheten — ved skillet mellom zo¢ og bios, far han frem hvordan alle moderne mennesker potensielt beerer i
seg potensialet til & bli plassert utenfor — og innenfor — som et liv som er i samfunnet og et liv som er definert ut
av samfunnet.
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skaper dette livet som bare er liv, er det i relasjon til den samme beslutning at det
politiske livet som bios blir opprettholdt. All tildeling av status blir underlagt
decisionisme. Det reine livet blir pA denne maten det eneste sikre, det eneste

konstante.

For Agamben er “leiren” et bilde pa relasjonen mellom homo sacer og suverenen.
Leiren er det rommet som oppstar ndr unntakstilstanden begynner & bli det normale
(Agamben 1998:168). For Agamben er leiren med andre ord ikke bare
konsentrasjonsleirene under nazismen som et historisk faktum men: ”’in some way as
the hidden matrix and rormos of the political space in which we are still living”

(Agamben 1998:166).

I ”Remnants of Auschwits” skriver Agamben (2002) om muselmann som viser
grensene for det menneskelige. Slik sett er muselmann ogsé det eneste mulige vitne
fra en situasjon som var umenneskelig, fordi muselmann i konsentrasjonsleiren mistet
ogsa sin menneskelighet. Der Kierkegaard papekte at en kan forklare det allmenne fra
unntaket, viser Muselmann at det bare kan vitnes om unntaket fra kjernen av
unntaket; fra det reine livet. Muselmann blir slik det eneste virkelig etiske subjektet —
og det som kan vere et vitne. For: “the ethical subject, is the subject who bears
witness to desubjectification” (Agamben 2002:151). Problemet er at Muselmann er
brutt sa ned at han ikke har sprak, ikke forstar tankens logikk, han kan ikke en gang
gjenkjenne gode og medmenneskelige handlinger som blir gjort mot ham. Han er
levende ded, det reine livet, som bare er i live fordi han eksisterer. Det er en tilstand
frargvet all verdighet, all forstdelse, og all menneskelighet. Muselmannen kan gi vitne
i sin sprékleshet, fordi: ”the non-human is the one who can survive the human being
and the human being is the one who can survive the non-human”(ibid). Noen
muselmenn overlevde det umenneskelige og ble menneskelig, og dermed overlevde

vitnet det umenneskelige. Men, den som har vert reint liv baerer det med seg, den som
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. . . o ° . . 2 .
har erfaring som reint liv kan forsta andre nar de er reint liv.? Men utenfra, fra bios,

fra det allmenne, kan det ikke forstas.

Hvordan er plastisiteten i relasjonen suverenen — det reine livet? Kan disse innsiktene
vise noe nytt om hvordan individet dannes i biopolitikken? Kan det fortelle noe om
hvordan subjektivering og desubjektivering skjer? Hvis en antar at grensen mellom
politisk relevant eksistens og nakent liv i dag gar gjennom det indre i hvert
menneskeliv. Og videre tenker at det nakne liv ikke lenger er “begrenset til et seerlig
sted eller en defineret kategori, men bor i ethvert levende vaesens biopolitiske krop”.
(Lemke 2009:71). Da vil alle mennesker potensielt kunne veare barere av det nakne
livet; ”modern democracy does not abolish sacred life but rather shatters it and
disseminates it into every individual body, making it into what is at stake in political
conflict” (Agamben 1998:124). Og nar de grenser som tidligere gikk mellom
individer og sosiale grupper blir opptatt i individets legemer, blir sd og si
”inderliggjort” (Lemke 2009:71) — da kan ogsa innsettelsen av unntakstilstand og den
folgende suverene rett og plikt til & sette opp grenser mellom innenfor og utenfor,
orden og uorden, og i siste instans ”ded og liv’ — ogsa inderliggjeres i det enkelte
individ (subjektivitet). Slik spilles det biopolitiske ut som en stadig pagiende
subjektivering og desubjektivering. Dermed blir et av kjennetegnene pa den
biopolitiske ara at alle grenser utviskes, og at suverenen og det reine livet ogsa kan

veere funksjoner 1 hver enkelt. Agamben kan leses slik:

And the root of modern democracy's secret biopolitical calling lies here: he who will appear
later as the bearer of rights and, according to a curious oxymoron, as the new souvereign
subject (subiectus superaneus, in other words, what is below and, at the same time, most
elevated) can only be constituted as such through the repetition of the sovereign exception

and the isolation of corpus, bare life, in himself” (Agamben 1998:124).

%2 Denne gjenkjennelsen, eller umiddelbare forstielsen, beskrives gjennomgripende i et sitat fra Rilkes The
Notebooks of Malte Lurtids Brigge” som er gjengitt pa side 60 i Agamben 2002. Malte opplever at selv om
hand har gjenfunnet sin ytre verdighet, selv om alle gjenkjenner han som verdig og ordentlig — s& gjenkjenner
uteliggerne og de utslatte han som en av dem. Pd et vis lever han i en parallell virkelighet — i den ene
virkeligheten er han bios og i den andre er han innpreget av sin erfaring fra det reine livet.
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”Corpus is a two-faced being, the bearer both of subjection to sovereign power and of

individual liberties” (Agamben 1998:125).

I den moderne biopolitiske virkeligheten er livet kjernen i det politiske. Men spersmél
om livet baerer med seg spersmal om deden. Beslutningene om deden og livet, om det
reine livet, beveger i den biopolitiske virkelighet seg ut fra det tradisjonelt politiske.
Dette kan skje ved at leiren” trer frem igjen, gjennom flyktningeleire, men ogsd
gjennom figuren “enemy combatant” og leiren ”Guantanamo” som kan sees som
eksempler pa den kontinuerlige unntakstilstand (Skog 2007). Men oftest trer
suverenen og homo sacer frem i glimt, ett her og ett der, og suverenen gar inn i en
intim symbiose: “not only with the jurist but also with the doctor, the scientist, the

expert, and the priest” (Agamben 1998:122).:

Souveringty — the power of killing — is today practised in the biomedical domain by health
professionals and administrators, by relatives and carers, and by prospective parents and
mothers, all under the watchful guardianship of institutional ethical committees, legal

regulation and therapeutic expertise” (Dean 2004:19)%

Biopolitikken — og biomedisinen — handler om hva som er et verdig liv, om nar en
person er ded, om nar en skal “satses” pa et individ, og nar en ikke skal gjore noe og
“la de”. Det handler om dedshjelp og om livshjelp, om autanasi og om abort. Om

grensene mellom liv og ded.

Analysen og avhandlingen skriver seg inn i dette biopolitiske feltet, der individet
barer med seg kravet om rettigheter, om retten til den suverene beslutning, retten som
forer til at en selv og ens kropp ogsé kan bli utpekt som homo sacer — som reint liv.
Dette er med & skape kompleksiteten i analysen kvinners fortellinger om sine egne
erfaringer med fosterdiagnostikk og selektiv abort. Disse fortellingene fra unntaket og
fra unntakstilstanden er egnet til & belyse relasjonene mellom det nakne livet og den
suverene beslutning. Kanskje kan en si at fosterdiagnostikk og selektiv abort er et

privilegert punkt for analysen av disse relasjonene?
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3.3.2 Selvforholdsteknologier og moral

Debatten om fosterdiagnostikk og selektiv abort viser at dette er et normativt felt. De
politiske debattene fremstar som preget av uforenlige motsetninger. Disse uforenlige
motsetningene har Merethe Flatseth (2009) papekt at kan leses som: “uforenlige
invitasjoner til et subjekt som forventes & forende motsetningene til en etisk enhet”
(ibid: 278). I den politiske debatten forventes det med andre ord at den enkelte kvinne
skal ta opp i1 seg, og forholde seg til, de motstridende normative foringene som

presenteres gjennom debatten.

I denne avhandlingen analyseres kvinners fortellinger om hvordan de forholder seg til
sine egne opplevelser innenfor feltet fosterdiagnostikk og selektiv abort. Normative
forstaelser av, og forventninger til, individets forhold til det fosterdiagnostiske feltet
eksisterer ikke bare i de politiske debatter, men bunner i de grunnleggende paradokser
som gar gjennom hele feltet. Nar forventningene er s motstridende, og meningene er
sé delte, hvordan skal en da bestemme hva som er moralsk, hva som er etisk riktig,

hva som er rett, og hva som er galt?

I det folgende vil jeg trekke opp noen linjer fra Foucault som kan bidra til &
perspektivere den meningsproduksjonen som blir analysert ut av kvinnens fortellinger
om sine egne opplevelser i forhold til hvordan “moral” og “etikk” kan forstas innen

den moderne biopolitikken.

I seksualitetens historie er Foucault (1995¢) opptatt av hvordan mennesker kan forme
og forandre seg selv. De teknikker som mennesket bruker for & gjore dette kaller han
“teknikker for selvet” eller omsorg for selvet. Gjennom disse teknikkene etableres
mennesket som subjekter for seksualiteten. Men siden har disse teknologiene eller
teknologiene spredt seg utover fra seksualitetens omrader. Foucault hever at den
forstaelses, eller fortolkningsform (hermeneutikk) som ligger innbakt i selvets

teknologier i vér tid er blitt s& vidt spredt at mennesket vil ha problemer med & skille

%3 Se ogsa Sirnes 2005 for en drofting suverenitetsprinsippet og ekspertene i det fosterdiagnostiske feltet.
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mellom disse teknologiene og den umiddelbare respons eller forstielse: “a
hermeneutic of the self has been diffused across Western culture through numerous
channels and integrated with various types of attitudes and ecperience, so that it is
difficult to isolate and separate it from our own spontaneous experience” (Foucault
1997:224)*. 1 denne avhandlingen blir disse “selvetsteknologier” et prisme som kan
brukes for & forstd og fortolke hvordan den enkelte kvinne etablerer seg selv i forhold

til fosterdiagnostikk og selektiv abort.

Kjernen i selvets teknologier er fortolkning, eller hermeneutikk. Gjennom disse
teknologiene retter individet oppmerksomheten mot seg selv, sine egne drivkrefter,
beveggrunner og forstielser, samtidig som det i teknologiene ogsé ligger en

fortolkning av relasjonen mellom selvet og andre.

Gjennom bekene om seksualitetens historie®® viser Foucault at mennesket har
konstituert seg selv som subjekt for seksualiteten pa ulike mater gjennom tidene. I
moderne tid er fokuset pd hvem begjaret faller pd; en mann som har sex med menn
kan bli regnet som homoseksuell, mens en mann som har sex med kvinner kan blir
regnet som heteroseksuell.’® T antikken, derimot, var fokuset pi hvordan en selv
forholdt seg til begjeret (som her er en sirkelbevegelse: “begjeret som forer til
seksualakten, seksualakten som er knyttet til nytelsen, og nytelsen som vekker
begjaeret”" (Foucault 2001:52)) mer enn hvilket kjonn begjaret var rettet mot. Det som
stod pa spill var om en hadde kontroll over begjaret, og om begjaret ble spilt ut pa en
mate som var sosialt akseptabel. Ingen seksuell handling eller adferd var ond i seg

selv (Foucault 2001:58). Den klassifisering og dechiffrering, gjennom nitidige

% >In the moderen world, knowledge of oneself constutes the fundamental principle” (Foucault 1997:228)

% Dette gjelder szrlig bind to ”Bruken av nytelsene” (2001) som er preget av at Foucault la om sitt prosjekt i de
atte ar som er gétt siden utgivelsen av bind 1: ”Viljen til viten” (1995c¢). I de to siste bindene (bind I1I: Foucault
2002b) vektlegger han seksualitetens subjekt og dette subjektets konstituering mer enn forholdet mellom makt
og viten som var i forgrunnen i det forste bindet. Om dette skriver han i forordet i ”Bruken av nytelsene”. Den
forelesningen som blir sitert i denne delen: “Technologies of the self” ble holdt i 1982, mens “Bruken av
nytelsene” forste gang ble utgitt i 1984. Artikkelen viser derfor ogsé denne utviklingen i forstaelse, og kan sees
som forpostfektinger foran boken.

% Det vil vaere tidstypisk & hevde at disse monstrene igjen skifter. Den en har sex med blir avseksualisert til
“partner”, og kategoriseringen heterofil og homofil blir for snever.
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beskrivelser av de tillatte og enskelige handlinger (Foucault 2001:45) som i
kristendommen ble s& utbredt, er fraveerende. Skillet gikk mellom “for lite og for
mye: moderasjon eller manglende métehold” (Foucault 2001:53) og mellom den
aktive og den passive rollen i seksualakten. Dette forte til at det egentlige skillet gikk
mellom den som var en “kompetent bruker av nytelsene” og den som ikke var det.
Den som var kompetent forstod om handlingen tilsvarte ens posisjon i samfunnet. Det
moralske, den moralske omsorg, handlet om fastsettinger av hvor langt, og i hvilken
grad, om avgrensninger av hva som var passende. Det er dette jeg mener med det ytre
— ikke at disse avgrensingene skjer i det ytre, men at de skjer som en tilpasning til de
forventninger som ligger i det en forventer av en person med den og den posisjonen i

samfunnet, av den og den alder.

Selv om antikken, og senantikken, er tidsepokene som selvforholdsteknologiene
analyseres 1, s& kontrasterer Foucault hele tiden disse epokene til
selvforholdsteknologiene i den kristne tid. Ved hjelp av kristendommen som kontrast
far Foucault frem det seregne ved antikkens selvforholdsteknologier (Schaanning
2000b:587). De kristne bekjennelsesteknikkene er sentral for & forsta hvorfor denne

kontrasteringen er sa funksjonell.

I forelesningen “Technologies of the Self” (1997) analyserer Foucault forholdet
mellom omsorgen for selvet og kunnskap om selvet. I forelesningen tar han for seg
den tidlige kristne kulturen og dens selvforholdspraksiser, og her gér han inn i
historien” for bekjennelsesritualet ble etablert. I den tidlige kristne tid var det & gjore
bot ikke et rituale, men en status en som hadde gjort alvorlige synder ble ilagt
(Foucault 1997:243). Denne statusen innehadde en i mange ar (4-10 ar) og den fikk
ogsd konsekvenser for livet etterpd — vedkommende kunne ikke gifte seg eller bli
prest. ”"Botsstatusen” gjorde at en ble merket slik at en ikke kunne leve det samme
livet som andre. For & fa denne statusen matte en ga til biskopen, forklare hvorfor en
hadde behov for den, og be biskopen om & ilegge den. Gjennom 4 leve i OG oppleve
statusen:”He is the aggregate of manifested penitential behavior, of self-punsishment

as well as of self-revelation” (Foucault 1997:244). Det er ikke mulig & adskille maten
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han avstraffer seg selv pa og méten han avslerer seg selv pa: ”To prove suffereing, to
show shame, to make visible humility and exhibit modesty — these are the main
features of punishment” (ibid). Det selvforhold som var privat for grekerne (selv om
handlingene fikk konsekvenser), var na blitt offentlig. Dermed handlet denne

botsstatusen om 4 gjennom & fremvise selvet samtidig gi avkall pé selvet.

Senere, i klostrene, utviklet det seg en ny selvforholdspraksis, der lydighet handlet om
at den overordnede hadde full kontroll over den underordnede, den underordnede
ofret selvet, selvets egen vilje (ibid: 246). Samtidig skjer det en vending innover i

subjektet: det ma granske sin egen samvittighet:

This means we must examine any thought that presents itself to consciousness to se the
relation between act and thought, truth and reality, to se if there is anything in this thought

which will move our spirit, provoke our desire, turn our spirit away from God (ibid 247).

Dette er startpunktet pa den indre fortolkningspraksis som skulle kjennetegne det som
kalles “bekjennelsen”. Praksisen skulle avdekke og fortolke det innerste av ens tanker
for & avdekke relasjonen mellom disse skjulte tankene som maétte avdekkes og en

skjult urenhet.

I disse “opprinnelige” selvforholdsteknologier hang det & gi avkall pa seg selv og det
a verbalisere sitt indre sammen. Det er Foucault's hypotese at disse teknologiene

senere blir mer adskilt, og at verbaliseringen (bekjennelsen) senere blir den viktigste:

From the eighteenth century to the present, the techniques of verbalization have been
reinserted in a different context by the so-called human sciences in order to use them without

renunciation of the self but to constitute, positively, a new self. To use these techniques

without renouncing oneself constitutes a decisive break. (Foucault 1997:249) 67

Maten Foucault analyserer moralske praksiser pa i alle bindene av seksualitetens

historie vokser ut av hans perspektiv pa livreguleringsmakt eller biomakt som har den

7 »Bekjennelsen har spredt sine virkninger langt utover: til rettsvesenet, medisinen, pedagogikken,
familieforholdene, kjarlighetsrelasjonen, til de mest dagligdagse forhold og til de mest heytidelige ritualer”
(Foucault 1995¢: 69)
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effekt at de forener liv og politikk. I begynnelsen av ”Bruken av nytelsene” tegner han
opp rammeverket for de undersgkelsene som han gjer i de to siste bindene. Dette gjor
han under overskriften. "Moral og selvforholdspraksis”. Hvis en i mate med moralen
fokuserer pd “adferdsformenes moralitet” nar en bare moralens overflate. En og
samme handling, som blir vurdert som moralsk god eller darlig, blir ikke uttemt ved &
vurdere tilpasningen til moralske normer og regler. Selv innenfor samme handling
finnes det “ulike méater & “oppfore seg” moralsk pa, ikke bare ulike mater det
handlende individ kan opptre som en akter pa, men ogsa ulike mater det kan opptre

som moralsk subjekt for denne handlingen pa (Foucault 2001:34).

Det & handle ”moralsk” handler ikke om “moralske handlinger” som tilpasninger til
normative feoringer i omgivelsene. For at en handling skal kalles moralsk kan den
vurderes ut fra omgivelsenes forventninger, men den ma ogsad inneholde et

selvforhold:

Dette selvforholdet utgjores ikke ganske enkelt av ”’selvbevissthet”, men av konstitueringen
av seg selv som “moralsk subjekt”, der individet avgrenser den delen av seg selv som utgjer
objektet for denne moralske praksisen, definerer sin posisjon i forhold til den forskriften det
folger, fastsetter en bestemt varemate for seg selv, som skal gjelde som moralsk
selvfullbyrdelse; og for & gjere dette, arbeider det med seg selv, setter det seg fore a kjenne
seg selv, kontrollere seg selv, prove seg selv, perfeksjonere seg selv og transformere seg selv

(Foucault 2001:36-37).

Subjektet for moralhandlingen, enten det er snakk om seksuell troskap,
fartsovertredelser i trafikken eller valg i forhold til fosterdiagnostikk og selektiv
abort, kan konstituere seg selv for moralhandlingen pd mange ulike mater. Men, en
kan ikke velge om en ensker & forholde seg til moraliteten i det & kjore for fort, eller
det 4 ta selektiv abort. Det er ikke mulig & “melde seg ut”. En kvinne som blir gravid i
Norge blir nedt til & forholde seg til fosterdiagnostikk og selektiv abort. Det 4 si nei til
undersegkelser, og det & si nei til & delta i svangerskapsomsorgen, viser ogsa et aktivt
selvforhold. Og, for & ga tilbake til ’bil eksempelet” — & gi blaffen i om en kjorer for

seint eller for fort i forhold til fartsgrensene, og for eksempel koble ut speedometeret

— det viser ogsé et forhold fartsgrenser.
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Moralske handlinger er med andre ord handlinger der individet har et (bevisst)
forhold til hvordan en forholder seg til handlingene. Dermed gjelder dette bade for
antikkens yngling, for botsgvelser og for det bekjennende individ. Det handler om
konstitueringen av seg selv som et moralsk subjekt. Dette selvforhold kan ta form
som en bearbeidelse, eller et etisk arbeid, som subjektet utforer pa seg selv — “ikke
bare for & rette sin atferd etter en gitt regel, men for & forseke & transformere seg selv

til moralske subjekt for sin adferd” (Foucault 2001:35).

Selvforholdsteknologiene blir nar de sees slik en form for introspeksjon. Som ved
botshandlingen kan det handle om & "avslere” seg selv, og det kan handle om & gé inn
i et selvforhold som har form som straff. Nar Foucault skriver om begjaeret skriver
han at selvforholdet ogsd kan “uteves gjennom en mest mulig neyaktig, permanent og
detaljert dechiffrering av begjeret i alle former, ogsa de mest uklare, som det finnes
1”(Foucault 2001:36). Det som en konstituerer sitt selvforhold til, er ogsa det som en
med nitidig arbeid ensker & avdekke, og detaljert kategorisere og beskrive i sitt
selvforhold. 1 selvforholdet kan det ogsd inngd et arbeide for & plassere den
selvforholdsrelasjonen til det en konstituerer sitt selvforhold til — i sammenheng med
andre handlinger som en har konstituert seg i forhold til. Dette er drivkraften som

ligger bak kampen for & finne en helhet i hvem en er, og hvordan en forholder seg til

”moraliteten’:

Det finnes ingen bestemt moralsk handling som ikke viser til enheten i en moralsk atferd,
ingen moralsk atferd som ikke krever konstituering av seg selv som moralsk subjekt, og
ingen konstituering av det moralske subjekt uten ”subjektiveringsformer” og uten en
“askese” eller ”selvforholdspraksiser” som understatter disse subjektiveringsformer. Den
moralske handling er uleselig knyttet til disse formene for aktivitet pa seg selv, som ikke er
mindre forskjellig fra den ene moralen til den andre, enn systemet av verdier, regler og

forbud. (Foucault 2001:37).

Ut av dette vil jeg hevde at dette ogsé bidrar til en ny forstéelse av hva det som kalles
moral, eller det moralske bestar av. Det moralske handler ikke om normative
vurderinger av rett og galt, men om en praksisform som gjor det mulig & vare et

menneske som forholder seg til det ”moral” til enhver tid er. Nar jeg trekker en ny
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forstaelse av subjektets moralske konstituering ut av de to siste bindene av
seksualitetens historie, ma det heller ikke forstds som en analyse der for eksempel
antikkens selvforhold i forhold til begjeret blir sett p4 som normativt bedre enn

dagens praksis.

3.4 Kropp og (sorg)kapital

Til nd i denne presentasjonen av teoretiske perspektiver som har betydning for den
kommende analysen, har jeg konsentrert meg om perspektiver som er tilknyttet
avhandlingens overordnede biomakt perspektiv. I det felgende vil jeg drefte kropp
(habitus) og (sorg)kapital slik disse begrepene fremkommer hos Bourdieu.”® Ved
gjennomgangen av disse begrepene tegner det seg opp ett perspektiv pa relasjonen
mellom individ og samfunn som skiller seg fra et biomakt perspektiv. Bourdicu
arbeidet ikke i et biomakt perspektiv, men likevel behandler han de samme
grunnleggende spersmil som biomakten tematiserer; forholdet mellom

samfunnsstruktur og akterer.

Det grunnleggende spersmal hos Bourdieu er; hvordan er relasjonen mellom
individets handlinger og samfunnets strukturer. Ved hjelp av habitusbegrepet skriver
Bourdieu samfunnets strukturer inn 1 individets kropp og handlinger.
Samfunnsstrukturene preger og former individet, og i individet produseres og
opprettholdes samfunnets strukturer gjennom den enkelte habitusen sin situering i
verden. Habitus er et analytisk begrep som bade fanger opp de strukturer som

individet er en del av og individet selv.*” Kroppen og det “selvet” som er knyttet til

 Til grunn for denne fremleggingen av Bourdieus begrepsapparat ligger “Utkast til en praksisteori” (2005)
(opprinnelig utgitt i 1972), ”Den praktiske sans” (2007a) (opprinnelig utgitt i 1980) og “Meditasjoner”
(1999)(opprinnelig utgitt i 1998). Sterst vekt vil det likevel bli lagt pa utkast til en praksisteori.

% Habitus(er) er varige disposisjonformer, og nettopp i defineringen av ordet disposisjon, gir Bourdieu en av
sine mest lettfattelige definisjoner av hva som ligger i grepet “habitus”: ’Ordet “’disposition” synes sarlig egnet
til at udtrykke det, der indbefattes i ordet habitus (defineret som et system af dispositioner): Det udtrykker
nemlig forst resultatet af en organiserende handling og har her en betydning, der ligger meget taet pa meningen
i ord som for eksempel struktur: dernzst betegner det en mdde at veere pa, en normaltilstand (iszr for kroppen)
samt fremfor alt en preedisposition, en tilbojelighed eller en tendens. (Bourdieu 2005, fotnote 39)
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den, altsd habitus, blir en form for huskeliste for sosiale erfaringer. Dermed utgjor
habitus ogsé en form for inderliggjering av det ytre og ytterliggjoring av det indre
(Bourdieu 2005:197). Den “skapelsen” (“huskelisten’) som habitus utgjer er ikke noe
som den som innehar den enkelte habitus er seg bevisst. For eksempel kan kroppen ga
inn i og delta i ritualiserte samvarsformer som har helt klare sosiale hensikter. Men
den ritualiserte kroppen trenger ikke ha en bevissthet om disse hensiktene, eller evne
til & fremstille dem muntlig. Habitus binder slik sammen det kollektive og det
individuelle, og viser forholdet mellom de sosiale strukturer og de “mentale
strukturer”. Habitusene er foranderlige, men samtidig styrer de hvordan individene
agerer i den sosiale virkeligheten. I habitusen ligger dermed en huskeliste, eller et sett
med (ubevisste) forventninger til hva en ber gjere, hva som kommer til & skje og
hvordan en skal forholde seg til noe. Det som en tradisjonelt har sett pd som
individers frie valg, blir i dette perspektivet delvis konsekvenser av hva en fra
tidligere pregninger er disponert for. Gjennom habitus skrives den sosiale orden inn i

kroppene.”

Denne habitusforstéelsen, der den sosiale orden blir innskrevet i kroppene, kan gi
assosiasjoner til Foucault, og normalisering og disiplinering, og Bourdieu bererer selv

dette i “Meditasjoner” (Bourdieu 1999:147).”" Nar det gjelder selve pregingen av

™ Denne habitus forstielsen har vart grunnleggende for Bell (1992) nér hun utviklet sin forstielse av den
ritualiserte kroppen. Hun viser hvordan habitus forstdelsen kan gi innsikt i og forstaelse av hva ritualer kan bety
for mennesker, og de funksjoner disse ritualene kan ha. Dette er tema for kapittel 10: Ritualisering.

! Foucault og Bourdieu var samtidige, de arbeidet begge i en periode pi College de France (faktisk var
Foucault en av dem som stettet Bourdieu sitt kandidatur til en stilling her), og de var personlige venner
(Callewaert 2006:73). Likevel, deres teoretiske universer er adskilt. De hadde ulike identiteter; Foucault som
filosof, og Bourdieu helt klart som samfunnsviter eller sosiolog. Foucault refererer aldri, og posisjonerer seg
derfor heller ikke i forhold til, Bourdieu. Bourdieu kritiserte sjelden Foucault, men etter hans ded kritiserte han
Foucault oftere offentlig. Selv ansd Bourdieu seg som en som hadde “forlatt” filosofien til fordel for
sosiologien. Noe av kjernen i Bourdieus Foucault kritikk, er ogséa en kritikk av filosofien: I og med at jeg forlot
filosofien til fordel for sosiologien (i seg selv en forraederisk overgang fremsto for de som forble knyttet til titler
som filosofer som en avgjerende forskjell), kunne jeg ikke unnlate & gjenkjenne vitenskapens aspirasjoner i den
rasjonalistiske visjonens grunnlag; Heller den, enn som Foucault og Derrida & benytte samfunnsvitenskapene til
a redusere eller destruere dem, alt mens man praktiserer dem selv, men uten a gjore rede for det og uten a betale
prisen som en virkelig overgang til tjenestegjering innen den empiriske forskningen ville medfere” (Bourdieu
2007a:166)
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enkeltindividet kan Bourdieu og Foucault ha fellestrekk nar en ser pa hvordan
enkeltindividet er en del av produksjonen av de kreftene som individet ogsa er

underlagt.

Men samtidig skiller Bourdieu og Foucault ogsa lag nettopp ved
normaliseringsbegrepet. Begge beskriver differensiering i samfunnet, men beskriver
den pé ulike mater. Bourdieu bruker “’klasse” som et analyseredskap, og gjennom
klasse og habitus far individene ulike plasseringer i det sosiale rommet. Foucault
beskriver ogsa differensiering som en viktig mekanisme innen disiplineringen og
normaliseringen. Men hos Foucault oppstar muligheten for den radikale ekskludering,
fra det & falle utenfor samfunnet, pd en mate som en ikke finner den hos Bourdieu. I
”Galskapens historie” viser Foucault hvordan det ble satt ett skille mellom fornuft og
galskap. Galskap ble fraveer av fornuft, som en tilstand av ’ikke — vaeren” (Foucault

1992:106). Dette er en radikal utelukkelse fra samfunnet.

Hos Bourdieu vil det veere slik at dersom en har lav kapital innen ett felt, kan en like
fullt ha hey kapital i et annet felt. Dersom en har gjort en “klassereise” og opplever at
en ikke foler seg "hjemme” i den klassen en har “reist til”, sa kan en returnere til den
klassen en har “reist fra”. Med dette mener jeg at selv om ens habitus endrer seg, selv
om en har ulike grader av kapital, s& herer en hos Bourdieu uansett til i, og vil vaere
inkludert i, det sosiale. Det verste som kan skje hos Bourdieu er satt pa spissen; at
den enkelte habitus blir avslert, og ekskludert fra et gitt felt. Men det vil alltid finnes
et felt som akkurat den habitusen som ett sted blir avslert og ekskludert “herer

hjemme”.

Normalitetsdimensjonen skaper ei mykje meir radikal ekskludering enn klasselogikken.
Avviket tilherer det forbudte og befinner seg utanfor regionane av det samfunnsmessige, og
ikkje berre ei anna sosial gruppe med andre institusjonelle tilknytningar. Derfor skaper

normaliteten andre vilkar for subjektsdanning. (Sirnes 2002:6)

Normalitetsdimensjonen hos Foucault, oppgangen mellom det normale og det
avvikende, mellom innenfor og utenfor, skaper andre muligheter for dannelsen av det

enkelte subjekt enn en rangering innenfor det sosiale.



86

Kapitalbegrepet er lett & koble til gkonomi. En kan ha god eller darlig ekonomi, mye
eller liten kapital. Men, denne betydningen til kapitalbegrepet blir for enkel i var
sammenheng. Forst og fremst uttrykker kapitalbegrepet vekten eller betydningen av
en forskjell. Kapital er dermed forst og fremst differensieringsprinsipp. @konomisk
kapital og kulturell kapital er de kapitalformer som er mest virksomme i de “mest
framskredne samfunnene” (Bourdieu 1995:34). Okonomisk kapital er et
differensieringsprinsipp mellom de som har mye eller mindre penger og materielle
ressurser. Begrepet kulturell kapital er en mate & differensiere mellom de som har mye
eller lite av dannelse og utdannelse. Sosial kapital er den kapital (hoy eller lavere)
som en har som tilherende et sosialt felt. Den fjerde og siste formen for kapital er den
symbolske kapitalen. Nar de andre kapitalformer oppfattes som legitime, kan de ved
hjelp av symbolsk kapital bli sterkere og mer potente enn de var i utgangspunktet.
Etter hvilken forskjell det er mellom akterene, etter hvilken grad de har ulike

kapitalformer, far de ulik plassering i det sosiale rommet.

Begrepet “kapital” er nert knyttet opp mot begrepet “felt”. Kapital kan vere
kunnskap, kompetanse, ferdigheter, egenskaper og objekter som tilkjennes verdi pa
det spesifikke feltet. I et samfunn finnes det mange ulike felt. Noen kapitalformer er
feltspesifikke, de kan ikke overfores til andre sosiale felt. Et eksempel pd denne
feltspesifikk kapital kan veere “gatekapital” som Sandberg og Pedersen (2006) har
utviklet. ”Gatekapital” viser til den kapitalform som guttene som seler hasj langs
Akerselva 1 Oslo besitter. Denne ”smart pa gata” kapitalen kan ikke overfores til
andre felt. ”Nar den kroppsliggjeres som habitus og kommer til syne p& andre sosiale
felt, virker den stigmatiserende og ekskluderende” (ibid 82). Andre kapitalformer er
ikke s& feltspesifikke. Det er mange felt som det er mulig & overfore en sterk
okonomisk kapital mellom for eksempel. Grad av kapital — som spilles ut pa feltet —

forer til ulike posisjoneringer i det sosiale rommet gjennom ulike habituser:

Habitusformene innebeerer ogsa ulike klassifikasjonsskjemaer, ulike prinsipper for
klassifiseringer, ulike prinsipper for anskuelse og for inndelinger, og ulik smak. De skaper
forskjeller mellom det som er bra og det som er dérlig, mellom det gode og det onde, mellom

det fornemme og det vulgare osv. — men vurderingene er ikke de samme. Slik har det seg at
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én varemate eller gjenstand kan bedemmes péa ulike mater — som fornem av én, som

pretensigs eller prangende av en annen, som vulger av en tredje (Bourdieu 1995:37)

Feltets doxa (Bourdieu 2005:183) bestar av en mengde “’selvfalgeligheter” som ogsa
er usynlig for dem som er aktive pd feltet. Disse er forestillinger som ligger i feltet om
hva som er rett og urett, normalt og unormalt, hva som kvalifiserer (er legitimt) og
hva som diskvalifiserer (er illegitimt). Doxa bestér av et sat for-reflesksive, ikke-
bevidstgjorte, til dels kropsliggjorte adferdsregler for det spil — de spilleregler,
trumkort, forbud — som geelder pa feltet” (Jarvinen 2007). P4 feltet er det kamp om
hva som er rett og galt, normalt og unormalt, legitimt og illegitimt, et felt er aldri
statisk men tvert om svart dynamisk. Doxa betegner alminnelig anerkjent viten. Nar
de ulike feltene er holdt sammen av en doxa, sa virker utenfrakommende viten som

paradoxa; det som gar imot doxa.

I den kampen, eller det spillet, som foregér pa feltet oppstar illusio. Illusio ”..artar seg
som ei innebygd erkjenning av verdiane i det som stdr pa spel i spelet, og som eit
praktisk menster for dei reglane som styrer spelet” (Bourdieu og Wacquant

1995:102). Bourdieu "illuso”:

Illusio er denne maten & veere i verden pa, 4 vare beskjeftiget med verden, som gjor at
akteren kan bli berert av noe som er svert langt unna, eller til og med fravaerende, men som
allikevel medvirker i det spillet som han er engasjert i (...) Det i/lusio som konstituerer feltet
som et rom for spill, er det som gjer at tanker og handlinger kan bli berert og modifisert uten
noen form for fysisk kontakt, og til og med uten noen form for symbolsk interaksjon, serlig i

og gjennom et forstaelsesforhold”. (Bourdieu 1999:141)

Illusio er ikke en illusjon som en motsetning til en realitet. Det er heller et uttrykk for
at realiteten er ladet med interesse. Illusio er en ramme som et felleskap har utstykket
for hvilke mal et individ 1 feltet sannsynligvis vil bli opptatt av, interessere seg for og
prove & realisere. En illusio pd det ekonomiske feltet er at alle handler ut fra

egeninteresse.



88

Illusio betyr egentlig at de som deltar i spillet tar pa sorgfeltet ikke oppfatter det som
et spill. De som deltar i sorgfeltets kamper gjor det fordi de mener at det er verdt &
kjempe om. Feltet er avhengig av illusio. Dersom deltakerne pa feltet skulle
gjennomskue det som skjer, se klart bdde hva doxa bestar av og at spillet er et spill,
kan hele fundamentet for feltet std for fall. Illusio brytes nar spillerne sper seg selv

om det har en verdi & fortsette i spillet, om spillet er verdt a spille.

Forholdet mellom Bourdieu's begreper om “felt” og “kapital” er grunnlaget for det
analyseperspektivet som utvikles i kapittel 11: Sorgen. Begrepet sorgkapital bli et
prisme som gjor det mulig & se den makt som er aktiv pa et felt som vi gjerne tenker
er maktfri; sorgfeltet. Alle de tre mekanismene, eller teoretiske innfallsvinklene, som
er redegjort for i dette kapitlet; unntakstilstanden, selvforholdet, kapital og felt,
handler om makt og maktforhold, og gir ulike inntak til & bringe frem og analysere
disse maktforholdene. Dermed fungerer de som analytiske redskap som gjor det mulig
a analysere og studere de maktstrukturene som komme frem i fortellingene, de

maktstrukturene som ligger innbakt i akterenes disposisjoner pa feltet.

3.5 Analyseorden og meningproduksjon

I denne avhandlingen undersgker jeg hvilke forstielser av fosterdiagnostikk og
selektiv abort som kommer til uttrykk i den enkeltes fortelling om fosterdiagnostikk,
avviket, avgjerelsen, nemnden, abortfadselen, ritualene og sorgen. Dermed blir det
sentrale den mening som kvinnene selv gir til sine opplevelser i mete med noen av de

ulike prosessene som “fosterdiagnostikk og selektiv abort” bestér av.

De ordene, setningene og fortellingene som blir analysert i de folgende
analysekapitler er, som det fremkommer i kapittel 4, kommet til gjennom en samtale
som har hatt den hensikt at kvinnene selv skulle sette ord pa sine egne opplevelser.
Autentisitet — at opplevelsene en forteller om er ens egne — var det reelle kravet til
informanten. Hvorvidt hun hadde retorisk overbevisningsevne eller kunne formulere

seg strategisk og logisk, var elementer som hadde mindre betydning. Analysen
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vektlegger ikke det enkelte individ som strategiske brukere av spraket, men seker &
finne et meningsniva; et analysenivd der ordene kan analyseres som ord som gir

mening til den enkeltes opplevelser.

En diskursanalyse er en analyse av meningsproduksjon. I diskursene materialiserer
kreftene i samfunnet seg. Det er en ner relasjon mellom mening, makt og diskurs, noe

som kommer frem i definisjoner av diskurs:

En diskurs er et system for frembringelse av et sett utsagn og praksiser som, ved & innskrive
seg i institusjoner og fremstd som mer eller mindre normale, er virkelighetskonstituerende
for sine baerere og har en viss grad av regularitet i et sett av sosiale relasjoner. (Neumann

2001:18)

Ein diskurs er det mentale mogligheitsrommet for kva som kan gi meining, og ikkje minst for

kva som kan bli viktig, serigst, legitimt, godt, truande, akutt (Sirnes 1999:30).

Diskurs er mening og meningsproduksjon. Diskurser definerer, eller konstituerer
virkeligheten, derfor kan diskurser ogsd vere preget av kamp om hvordan
virkeligheten skal forstés. Derfor har det stor betydning hvilke ord som blir brukt om
en hendelse. Om det for eksempel har skjedd et svangerskapsavbrudd, en abort, en
abortfadsel eller en igangsatt fadsel spiller ordene pa ulike mulighetsrom for mening.
Utsagn frembringer objekt. Disse objektene blir konstruert, klassifisert og spesifisert
av utsagnet selv (Andersen 1999:44). Et og samme objekt kan fa ulike navn, og ulike
forstdelser og meningsrom knyttet til seg. Et dodt foster pa 16 uker kan vere et avlidt
barn, biologisk materiale, en mulighet og sa videre. Hva denne biologiske enheten

”er” formes underveis.

Ved hjelp av en Foucault (1999, 2005) inspirert diskursanalyse har det vaert mulig &
analysere forholdet mellom mening og det talte. En diskursanalyse er en analyse pa
utsagnsniva, den analyserer det som allerede er sagt. Dette som allerede er sagt star i
en relasjon til andre ting som allerede er sagt (andre utsagn), og i relasjon til ulike
hjelpemidler, praksiser og institusjoner. Her vil jeg gd nermere inn pa hva utsagn og

relasjoner mellom utsagn innebaerer gjennom 4 se pa et utsagn om fosterdiagnostikk:
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Begrensing av adgang til fosterdiagnostikk undertrykker kvinner

Utsagnet star her i en avhandling om fosterdiagnostikk og selektiv abort. Utsagnet
setter 1 spill relasjoner til andre utsagn, ulike hjelpemidler, praksiser og institusjoner.
Et utsagn som dette kan vise til en mengde andre utsagn. Det kan sta i relasjon til
utsagn som formidler mening til feminisme, likestilling, autonomi, individualitet,
rettigheter og sd videre. Utsagnet kan ogsa knytte seg til utsagn om ultralyd, om
graviditet og om retten til & bestemme over egen kropp. Utsagnet kan produsere
relasjoner til systemer som finnes for & begrense adgangen til fosterdiagnostikk;
politikken som regulerer feltet, den daglige praksis hos en fastlege, og arbeidet ved en
genetisk avdeling. Utsagnet kan knyttes til ulike institusjoner: til sykehus som utforer

fosterdiagnostikk, til universitetet, til staten og til domstolene.

Med det ovenstiende vil jeg vise at et utsagn kan trekke pa en mengde potensialiteter
1 sin funksjon, en funksjon som handler om & skape mening. Et enkelt utsagn stér i en
mengde relasjoner til andre utsagn. Nar utsagnet analyseres pa denne méaten far en se
et spill av relasjoner. Utsagnet har en funksjon og det er at det setter i spill og
frembringer alle disse relasjonene. ”"Hele denne veven av allerede eksisterende utsagn,
hjelpemidler, praksiser og institusjoner kaller Foucault “utsagnsnivéet” eller

“referensialiteten” (Schaanning 2000a:201).

Jeg vil nd vende tilbake til det samme utsagnet: “begrensning av adgang til
fosterdiagnostikk undertrykker kvinner” men né plassere det som fremkommet i en
noe annen kontekst. ”Det talende individ” (Foucault 1999:23) er nd Karianne som
selv har blitt nektet adgang til fosterdiagnostikk i Norge og som en konsekvens av
dette har reist til Danmark og fétt ufort fosterdiagnostikk. Etter undersokelsen ble det

pavist at fosteret hadde Downs syndrom, og hun tok en selektiv abort.

Nér utsagnet knyttes til Karianne som talende individ far det en annen referensialitet
gjennom at utsagnet med denne konteksten far et annet korrelat. Nér en kvinne som
har tatt selektiv abort uttaler seg om fosterdiagnostikk tilforer det utsagnet en

autentisitet. Denne autentisiteten er en del av det utsaget setter i spill; eller isenesetter.
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Men utsagnet kan ikke reduseres til dette talende individet, og forklares ut fra det.
Selv om Foucault dekontekstualiserte som en del av sin metode sé er “ikke hensikten
a sta tilbake med en rekke neytral fakta som ikke har forbindelse med hverandre”
(Schaanning 20092a:197). Hensikten er ikke & avkontekstualisere. Foucault ville bort
fra en analyseform som reduserer utsagnet til intensjonen til det enkelte individ, og
ved & overskride denne “forfatterfunksjonen” gjore det mulig & se andre forbindelser

enn dem som for var mulig & se.

Det er ikke slik at kan sette likhetstegn mellom et talende individ og en
subjektposisjon. Det talende individ befatter seg med det bevisste og ofte ogsé
intensjonelle niva. Subjektposisjon er en posisjon som kan bli stilt til radighet for et
talende individ dersom det oppfyller visse kriterier (som begrenser de talende
individer). Men samtidig er “Karianne” et produsert subjekt ogsa nar hun snakker om
seg selv. Selv om det er de enkelte individ som taler i denne avhandlingen, s betyr
ikke det at de taler pa individualisert mater. Selvet er ogsa skapt eller produsert i
diskursen. Dermed er “’selvet” som andre objekt som en kan snakke om og analysere

ut fra.

Det gjennom utsagnenes relasjoner til andre utsagn stilles det subjektsposisjoner til
radighet for det talende subjekt. I noen tilfeller kan det talende subjekt vare
sammenfallende med utsagnssubjektet. Nar Foucault seinere i sitt forfatterskap
skriver om bekjennelsen, skriver han at bekjennelsen er et diskursritual hvor det
talende subjekt sammenfaller med utsagnssubjektet” (Foucault 1995c¢:72).
Utsagnssubjektet er dannet gjennom adgangen til subjektposisjoner, og nar den talen
som kommer er om et ”jeg” som er den personen som snakker, er det talende subjekt

sammenfallende med utsagnssubjektet.

Karianne — det talende individ — sitt utsagn kan nd fremstd med flere/andre

referensialiteter:

Begrensing av adgang til fosterdiagnostikk undertrykker kvinner
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Kunnskapen om individet gjor det mulig & se flere nivder. Fremdeles kan en se
hvordan utsagnet setter i spill en mengde andre utsagn, hjelpemidler, praksiser og
institusjoner. Men nar det talende subjekt blir en del av referensialiteten, uten at det
plasseres som det genuine opphavet til utsagnet, blir det pafallende at det i utsagnet
blir brukt et offentlig sprék eller talemate. Det er mulig & fremsette et utsagn, som blir
sant pa grunn av en sterk autentisitet, som generaliserer fra en “min” opplevelse til
noe som gjelder “alle” kvinner. Utsagnet tar form som en offentlig, og kanskje ogsa
politisk utsigelse. Utsagnet henspeiler pa alle kvinner — og former reguleringer av

fosterdiagnostikk som undertrykkende.

Med denne korte dreftingen har jeg onsket & etablere en relasjon mellom utsagnet og
det talende subjekt, der det talende subjekt blir en del av utsagnets referensialitet, det
blir et det av utsagnsnivaet. Dermed ensker jeg ogsd & etablere et analysenivd som
(oftest) skiller seg fra individenes selvforstaelse. Utsagnsnivaet er ikke et nivad som
“avslerer” individenes ubevisste foringer pa talen, men det er et niva utsagnet blir
frikoblet fra individets intensjonalitet — og slik sett neermere et abevisst niva. Dermed
er det gjennom avhandlingen en kontinuerlig frikobling og tilkobling til individenes
egne beskrivelser av hva de har opplevd, og gjennom at jeg gjeor disse frikoblingene
og tilkoblingene fremstar et niva der en kan analysere meningsproduksjonen som

skjer.
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4. Metode og metodologi

Dette kapitlet er bade en utlegning av selve “innsamlingen” eller konstruksjonen av
data, av de metoder som er brukt, av sarlige utfordringer som har oppstatt pd grunn
av feltets karakter, og metodologiske betraktninger rundt hovedmetodene intervju og

telefonintervju.

Kapitlet er tredelt. Den forste delen handler om tankene bak datainnsamlingen, og
selve datainnsamlingen. Den andre delen er en refleksjon over den delen av
datamaterialet som utgjeres av intervju med kvinner som har personlige erfaringer i
forhold til fosterdiagnostikk og selektiv abort. Den tredje delen er en metodologisk
drefting av forskningsintervjuet, en drefting av hvilken forstaelse det er studien
presenterer; kvinnenes eller forskerens, og alt dette er holdt opp mot de spesifikke

metodiske utfordringer som ligger innbakt i datainnsamlingen til denne studien. .

4.1 Datainnsamling

Bak denne avhandlingen ligger det et prosjekt som utviklet seg noe annerledes enn
det som var planlagt. I den opprinnelige prosjektplanen var det planlagt
datainnsamling pa tre sykehus i Norge. Denne datainnsamlingen bestod av intervju
med helsepersonell, feltarbeid knyttet til laboratoriearbeidet, observasjon og intervju
av kvinner og helsepersonell i forbindelse med genetisk veiledning og intervju med
kvinner som valgte eller valgte bort abort etter at det var oppdaget avvik. Ved
datainnsamling pé sykehus er det krav om en omfattende prosess for & oppna de

nedvendige godkjenninger.

Prosjektet ble sgkt inn til Regional komité for medisinsk forskningsetikk, Ser—Norge
(REK) 17.10.2001. Dette ledet til en godkjenningsprosess som var fullfert 6. juni
2002. 25. oktober 2001 ble det sendt to separate seknader om dispensasjon fra

taushetsplikten til Statens Helsetilsyn. Dispensasjon fra taushetsplikten ble innvilget
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9. desember 2002. Studien ble ogsd meldt til Norsk Samfunnsvitenskapelig
Datatjeneste (NSD) i oktober 2001, og 6. november samme ar opplyste NSD at
prosjektet ikke medforte meldeplikt.”

Den opprinnelige prosjektutformingen strandet da den viktigste sykehusavdelingen,
etter en lengre kommunikasjonsprosess, satte foten ned for store deler av
datainnsamlingen. Avdelingen ville tillate intervju med helsepersonell, en dag med
observasjon pa laboratoriet, og observasjon av genetiske veiledninger. Denne
tillatelsen var avhengig av at den enkelte ansatte gav sin tillatelse, og av at det ikke
ble brukt lydopptak under observasjon. Muntlig var begrunnelsen for dette at
avdelingen var en egen vurderingsinstans som selvstendig matte vurdere adgangen
(uavhengig av REK klarering) og at kvinnene som var pd avdelingen var i en
vanskelig situasjon og derfor matte beskyttes. P4 dette tidspunkt var det gatt to ar av
prosjektperioden. Jeg valgte derfor & forlate den opprinnelige prosjektplanen, men

likevel utfore den datainnsamlingen som jeg fikk tillatelse til.

4.1.1 Data fra sykehusene og “hospitant” rollen

Det var viktig & fa innblikk i hvordan hverdagen er pa en sykehusavdeling som daglig
er oppe i de vanskelige vurderingene som er en del av “fosterdiagnostikk og selektiv
abort”. Dette ble mulig da Nasjonalt Senter for Fostermedisin svarte pad min
henvendelse om datainnsamling med 4 invitere meg til et fire dagers hospitantopphold
ved avdelingen. I april 2004 fikk jeg i fire hele dager”” vaere med pa morgenmetene,
genetisk veiledning, taking av fostervannsprever og rutine- og vekstundersgkelser ved

ultralyd. Jeg mette til sammen 13 gravide kvinner i1 forbindelse med

1 brev datert 06.11.2001 uttaler NSD at “Etter gjennomgang av opplysninger gitt i meldeskjema og
dokumentasjon, finner vi at prosjektet ikke medferer behandling av personopplysninger i henhold til Lov om
behandling av personopplysninger (POL) §§ 1 til 3, og folgelig ikke utloser meldeplikt eller konsesjonsplikt
etter personopplysningslovens §§31 og 33”.

73 Jeg skulle gjerne ha veert lenger pa avdelingen enn de fire dagene. Men da hadde jeg nok overtradt rollen som
“hospiterende”, en besgkende som overvarer deler av det medisinske liv, og gatt over i en mer rein forskerrolle.
Selv om dette ville passet meg utmerket, 1a det ikke i kortene fra avdelingen sin side.
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fosterdiagnostikk, og jeg fikk veare tilstede nar et alvorlig avvik ble oppdaget, via
veiledning og mete med abortnemnd, frem til avgjorelse om abort ble tatt.” Jeg fikk
ogsa tilbud om 4 til stede under en obduksjon av et foster med alvorlige avvik, men
dette tilbudet takket jeg nei til. P4 det pafelgende morgenmete ble det vist bilder fra
obduksjonen. Oppholdet i Trondheim varte i atte dager og i perioden fikk jeg ogsa

anledning til & gjere intervju med leger, sosionomer, jordmedre og sykehusprester.

Jeg var invitert til Trondheim som “hospitant”, og ikke primert som “forsker”.
Hospitantrollen er kjent og etablert ved NSFM, men er en mer ukjent rolle for en
statsviter. Derfor ble veien til litt underveis. Avdelingen ensket at jeg skulle g med
hvit frakk av hygieniske hensyn. En slik frakk signaliserer samtidig tilherighet til
avdelingen for pasienter og parerende. Men for de ansatte var det signal pé at jeg ikke

var en del av sykehuset. Jeg hadde for eksempel ikke navneskilt (Fjell 1998:31).

Pa forhand var det avtalt at jeg skulle presenteres som forsker for pasientene for jeg
kom inn i rommet, og at pasientene matte fa anledning til & nekte min tilstedevarelse.
Mitt inntrykk var at jordmedrene som utferte ultralyd fulgte dette godt opp, men at
legene kunne vere av den oppfatning at en person fra eller til i hvit frakk ikke kunne
gjore den store forskjellen. Det var da ogsd som oftest flere personer til stede ved
”legeinitierte” undersekelser enn ved de rutinemessige ultralydundersekelsene. Jeg
vet derfor ikke om pasientene var informert om hvem jeg var nér jeg kom inn i mer
”akutte” situasjoner. I en situasjon der det ble oppdaget et alvorlig avvik var det ikke
riktig av meg & “trenge meg pad” med informasjon om meg selv av frykt for at legen
ikke allerede hadde informert. Den kunnskapen jeg fikk gjennom observasjonene har
veert helt vesentlig i mete med den enkelte kvinnen. Likevel blir ikke dette
datamaterialet brukt direkte i avhandlingen i form av sitater, beskrivelser av
situasjoner og avvik og sa videre nettopp pa bakgrunn av disse usikkerhetene omkring

hvorvidt kvinnen hadde gitt sitt informerte samtykke til observasjonen.

™ Se vedlegg 3: Oversikt over observerte undersokelser ved NSFM
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Rollen som observerende deltaker som ikke kan bidra i den enkelte situasjonen, er
ikke en “naturlig” rolle ved en sykehusavdeling. Hospitant rollen er, som
medisinerstudent rollen, roller som er institusjonaliserte ved heyteknologiske
avdelinger pa et universitetssykehus. Begge rollene innebarer at en er til stede for &
lere. Dette er en form for “lerlingrolle”, som ofte kan vare en rolle som gir lettere
adgang ved feltstudier (Wadel 1991). En observerende forsker pé en sykehusavdeling
kan fort bli oppfattet som en student, og denne rollen kan ogsé gi forskeren en folelse
av tilherighet (Fjell 1998:33). Likevel er det ogsé klare forskjeller mellom rollen til en
medisinerstudent og en hospitant. Hospitantens kunnskapsniva blir ikke kontrollert,
og hospitanten kan ha ulike former for utdannelse, mens medisinerstudenten ikke bare
skal laere, men ogsa bli opplaert. Rollen som hospitant er noksa ner idealene for en
forskerrolle 1 et feltarbeid, fordi den “gjer deg til legitim, men perifer deltakar i dei

aktivitetane du vil studere” (Maseide 1997:107).

Datamaterialet fra sykehusene bestér i tillegg til dette av fem intervju med ansatte pa
en genetisk avdeling. Her observerte jeg ogsa to tilfeller av genetisk veiledning. Det
var summen av begrensninger som avdelingen satte pa situasjonen rundt observasjon
av genetisk veiledning som forte til at bare to veiledninger ble observert. To dager i
uken ble det gitt genetisk veiledning i1 forbindelse med fosterdiagnostikk ved
avdelingen. Informasjonsskriv om mitt enske om observasjon av den genetiske
veiledningen ble lagt ved til kvinner som ble kalt inn til veiledning pa gitte dager.
Forst da paret kom til veiledning skulle samtykkeskjema leveres og legges i parets
journal pé avdelingen, og dermed var det forst pé dette tidspunktet at jeg visste om jeg
skulle vere til stede. Jeg fikk ikke adgang til opplysninger om kvinnen/paret utover
den informasjonen som kom frem under selve veiledningen. Derfor var det ogsa
vanskelig 4 fa forberedt seg til veiledningene. Jeg fikk, som tidligere nevnt, ikke
anledning til & ta veiledningene opp pa band. Det er en sveart utfordrende oppgave &
skrive ned alt som blir sagt i en times samtale mellom tre personer. Maseide har

beskrevet vanskeligheten med denne utfordringen godt:
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”A skrive ned direkte det som vert sagt i samtalar, er svert vanskeleg. Slike versjonar vert
rekonstruksjonar av snakk — narast ”gjendiktning”, noe som altsd er sarleg problematisk
dersom observateren ikkje heilt skjonar kva som gar fore seg. Ei ulempe med a bli opptatt av
a skrive detaljerte notat, er at det ogsa hindrar forskaren i & folgje med i det som gér fore seg.
Det blir altsa viktig & finne eit brukbart forhold mellom observasjon og registreringsform”

(Maseide 1997:112).

I tillegg til at lydbadndopptak ikke ble tillatt, ensket de genetiske veilederne & lese
gjennom og godkjenne mine reinskrevne notater. Dette har sikret at rekonstruksjonen
av det som skjedde pa veiledningen ble kvalitetssjekket ogsé av en av partene som var
til stede pa veiledningen. I tillegg til disse begrensningene pé selve situasjonen, viste
det seg at jeg ikke kunne fa informasjon om hva kvinnen/paret valgte etter den
genetiske veiledningen. Valgte de ingen undersekelser, utvidet ultralyd eller
fostervannspreve (som var alternativene pa den tiden)? Etter & ha gjennomfert to
observasjoner av genetiske veiledninger i august 2003 evaluerte jeg erfaringen fra de
to genetiske veiledningene, og fant at metoden — pa grunn av alle begrensningene —

ikke var hensiktsmessig.

Pa laboratoriet pa St. Olav Hospital fikk jeg felge behandlingen av en “hurtigtest for
Downs syndrom”, og ved laboratoriet pd Haukeland sykehus fikk jeg folge de ulike
stadier som en ordiner fostervannspreve er innom frem til det ferdige provesvaret
foreligger. Disse korte observasjonene bidrog til & gi en grunnleggende innsikt

prosessene som leder frem til et prevesvar.

4.1.2 Internet, forstudie, rekruttering til intervju

Intervju med kvinner som hadde personlige erfaringer med fosterdiagnostikk og
selektiv abort har hele tiden vaert en sentral del av prosjektet. Da det ikke ble mulig &
rekruttere kvinner gjennom sykehusene ble det nedvendig & se seg om etter alternative

rekrutteringsmetoder.



98

I 2002 gjorde jeg en analyse” av kommunikasjonen pi pratesiden
”Fostervannsdiagnostikk og ultralyd” pa internettportalen ”Barnimagen.com” over en
periode pa tre maneder.”® Sidene gav et godt inntak til hvordan kvinnene selv
diskuterer fostervannspreove og selektiv abort, selv om debattinnleggene var
kortfattede og derfor ikke kunne gi en dypere forstaelse av hvordan det oppleves nér
det oppdages avvik etter en ultralydundersekelse. Pilotstudien viste at det finnes
Internettsider’’ der det er mulig & na kvinner som har hatt personlig erfaring med det

fosterdiagnostiske feltet pa en effektiv’® méte.

Barnimagen.com er et nisjenettsted med fokus pa graviditet. Nettstedet er interaktivt
og brukergenerert og i januar 2005 hadde barnimagen.com sammen med dinbaby.com
350 000 besgk fra 105 000 IP - adresser. Det vil si at det i lepet av en méned var det
105 000 unike besokende, og det er 65 000 registrerte brukere i databasen.” Disse

tallene viser ikke hvor stor andel av de gravide som bruker nettsiden, eller om noen

7 Jeg fant at det var tre faktorer som var viktige nar kvinnen hadde valget mellom fostervannsprove eller
utvidet ultralyd. Dette var hvor sterk hennes frykt for Downs syndrom var, hvor mye hun fryktet spontanabort
som resultat av preven, og hvilken holdning hun hadde til selektiv abort. Jeg fant ogsa at det var minst tre
forskjellige tidspunkt kvinnene tok stilling til selektiv abort pa. 1) nar de far kunnskap om at de har rett pa
proven. 2) etter veiledningen. Lander en pa nei er det ofte risikoen for spontanabort som er avgjerende for
beslutningen. 3) velger a ta preven, og far positivt svar pa preven. Det er i denne gruppen 90 — 95 % velger
selektiv abort nar det blir pavist Downs. Mine forelopige tanker lop da omkring hvorvidt man kan se det slik at
den egentlige abortdebatten — pa det individuelle nivd — handler om hvorvidt man skal, eller ikke skal ta
fostervannspreve. Dermed er det ikke bare 10-05% som ikke velger abort — men mange flere som velger a ikke
fa den kunnskapen som kunne aktualisert abort.

7 fra 4. juli 2002 til 20. oktober 2002, en periode pa litt over tre méneder. I denne perioden var det 45
hovedinnlegg pa denne siden, og det kom til sammen 95 replikker — eller under innlegg — til disse 45.

"7 Men hvem har adgang til internett? Og hvem diskuterer helserelaterte tema der? I 2006 hadde 69 % av
husholdningene i Norge tilgang til internett hjemme. http://www.ssb.no/ikt/ hentet 02.05.2007 Tallene har vert
jevnt, men ikke raskt gkende de siste arene (Hansen-Mellerud m.fl 2006:76), og Norge ligger langt fremme nar
det gjelder befolkningens bruk av Internett. Mange bruker internett til & hente informasjon om helse og
sykdommer. I en norsk undersgkelse fra 2005 (Andreassen mfl. 2006) fant de at 58 % av de spurte (N=1007)
brukte Internett for a fa informasjon om helse eller sykdommer. I den samme undersekelsen oppga 12 % at de
deltok i "fora eller selvhjelpsgrupper med helse som tema”. En kan derfor anta at det er kvinner som er over
gjennomsnittet interessert i temaet som deltar 1 og observerer diskusjoner om fosterdiagnostikk pa internett.

8 Innrykk i aviser ville nidd bredt ut, men hvis de skulle utformes pa en mate som den vanlige leser “oppdaget”
ville det bli for kostbart. Oppslag pa helsestasjoner og lignende ville ogsa bare kunne fange opp en liten del av
kvinnene. Pa dette tidspunkt 14 antall selektive aborter pa ca 150 i aret i hele landet. Det ville derfor vere
nedvendig med oppslag pa legekontor over hele landet hvis malet var at ca 20 kvinner skulle ta kontakt.

" http://www.barnimagen.com/barnimagen_site/innhold/om_barnimagen/hvor_stor_er_egentlig_bim_og_dib
hentet: 27.08.2007
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grupper gravide bruker nettsiden mer enn andre. Det er sannsynlig at de som
diskuterer temaet “fosterdiagnostikk og selektiv abort”, og de som leser om temaet pa
internett, er mer interessert i temaet enn de som ikke gjor det, uavhengig av om de er i

en situasjon der temaet er aktuelt.

Et viktig spersmal som en forsker som bruker kvalitative metoder mé sperre seg selv
er om informantene kan besvare de forskningsspersmal forskeren stiller. Ved &
rekruttere fra grupper pa barnimagen.com der fosterdiagnostikk og selektiv abort ble
diskutert kunne jeg eke sannsynligheten for at informantene kunne tilfore relevant
kunnskap. Jeg métte ogsa ta i betraktning at jeg méatte kunne samle nok kunnskap fra
informantene til at jeg kunne utvikle detaljerte og rike beskrivelser av fenomenet. For
a sikre dette sokte jeg kvinner som hadde opplevd fosterdiagnostikk og selektiv abort
langs ulike dimensjoner — bade fra fostervannspreve, ultralyd, med forskjellige

diagnoser, og ulikt bakgrunn og ulike valg i forhold til abort.

Jeg bestemte meg for & seke informanter gjennom barnimagen.com. En viktig del av
denne avgjerelsen var erkjennelsen av at det ogsé var fordeler med at kontakten med
informantene ble opprettet utenom sykehusets kontekst. Jeg ville da unngd & bli
assosiert med avdelingen, sykehuset eller det de hadde vert gjennom. Informantene
kunne ha ambivalente forhold til sykehussystemet pa grunn av sin opplevelse. Hvis
jeg som forsker ble oppfattet som en “del av systemet” kunne disse folelsene ha
pavirket hva de fortalte meg. Og hvis informantene i tillegg mette forskeren sammen
med en representant for sykehuset kunne de komme til & se pd meg som en del av
systemet. Hvis informantene i intervjuet ville kritisere sykehuset, ville det vare sveert
uheldig om de matte bekymre seg over at denne kritikken ville bli viderefert til

personalet pd sykehuset.

4.1.3 Fremgangsmate pa Internett — og resultat

Internettfora har en egen genre. Deltakerne i1 forumet ’snakker” fritt, beskyttet av den
tryggheten som deres anonymitet gir. I de senere &rene har det blitt vanlig med

innlogging i foraene, men anonymiteten er beholdt, beskyttet bak et “nick” som
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deltakerne selv har valgt. Matet med denne genren gav utfordringer nér prosjektets
oppslag skulle utformes. Skal en forsker “herme” etter det direkte spraket pa sidene,

eller krever en forespersel om intervju et mer “formelt” sprak?

I det forste innlegget™ pa BarniMagen.com® inngar ordet “informanter” i tittelen.
Men dette ordet kommuniserte darlig med sjangeren det skulle innga i, og ordet ble
erstattet med “fortelle” og “samtale”. Jeg valgte med andre ord en genre eller
sprakbruk som 18 “midt i mellom”. Jeg hadde til sammen fire innlegg med
variasjoner i teksten, og disse ble postet fem ganger. Det ble ogsd postet to
likelydende “jeg er fortsatt interessert” responser til egne innlegg. En kort
presentasjon av meg selv, tittelen pd prosjektet og kontaktdata var med i alle
innleggene. I de forste innleggene gav jeg bare muligheten til & kontakte meg pa e-
post, men seinere oppfordret jeg ogsa til & skrive brev eller ringe. De aller fleste
informantene sendte e-post, en sendte et langt handskrevet brev, og en sendte utdrag

fra dagboken sin over e-post.

Det var en utvikling i innleggenes spesifisitet. I de forste innleggene sokte jeg etter
kvinner som hadde vurdert fostervannspreve, og i oppfelgingen foyer jeg til og/eller
selektiv abort. Den generelle apningen var bevisst. For det forste ville jeg inkludere
ogsé de som hadde sagt nei til fostervannspreve. For det andre sé jeg for meg at det
ville veere en sterre belastning for en som hadde tatt en selektiv abort & snakke med
meg, enn det ville veere for en som hadde tatt fostervannsprove med et friskt barn som
resultat. Gjennom utformingen av innleggene snevret jeg meg gradvis inn mot de
vanskelige tilfellene. De to siste innleggene sekte kun etter henholdsvis kvinner som
har tatt abort etter fostervannspreve, og kvinner som hadde tatt abort etter at det ble

oppdaget avvik.

% For en oversikt over alle innleggene pa barnimagen.com: vedlegg 1: Internettoppslag pa pratesiden
Barnimagen.com”

81 Barnimagen.com ble lansert i februar 2000.
http://www.barnimagen.com/barnimagen_site/innhold/om_barnimagen/5_rs_jubileum for_barnimagen
08.05.2007
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Over en periode pa to ar fikk jeg gjort totalt 21 intervju og fikk tilsendt tre
selvskrevne historier, totalt ble det 24 informanter. 17 tok kontakt etter oppslag pa
barnimagen.com. En tok kontakt etter et intervju med meg i Aftenposten. Jeg tok selv
kontakt med seks informanter. To av dem tok jeg kontakt med etter at de hadde lagt ut
e-post adressen sin pa nettet sammen med deler av sin historie. Tre fikk jeg kontakt
med gjennom interesseforeninger, og en kontaktet jeg for a fa tillatelse til & bruke en

historie hun allerede hadde publisert pa Internett.

Flere kvinner tok kontakt med meg om oppslagene men besvarte ikke min
oppfelgings e-post. Jeg purret ikke pa disse, men sa deres manglende svar som en
tilbakekalling av den opprinnelige interessen. Flere kvinner skrev sin historie og sine
meninger til meg i e-post, men ba om at jeg skulle behandle deres henvendelse
konfidensielt. Jeg s& det slik at disse ville "leere meg opp” eller utvide horisonten
min” uten & innga direkte i forskningen. Jeg skrev tilbake og takket for fortellingen,
men bad ikke om intervju, for de hadde allerede lest oppslaget og ville latt seg

intervjue hvis de var interessert i det. Disse fortellingene er ikke inkludert i materialet.

Vanligvis ble altsé kontakten med informantene ble opprettet ved at de sendte meg en
e-post om at de gjerne ville bidra. Her skriver de gjerne kort om sin historie, og sper
ofte om dette er interessant for min studie. I svarene forteller jeg kort om prosjektet
og ivaretakelse av anonymitet. Jeg forteller enten i denne e-posten eller i begynnelsen
av intervjuet om hvordan de kan avbryte intervjuet ndr som helst, og om
bandopptakeren som gar under intervjuet. I neste omgang kommer informanten med
forslag pa nar vi kan prate over telefon og oppgir et telefonnummer jeg kan na
vedkommende pa. Sa ringer jeg opp pa det avtalte nummer pé det avtalte tidspunkt.
Jeg avtaler med informanten at jeg etter intervjuet skal slette all skriftlig informasjon
om dem, inkludert e-post adresser, navn, bosted og telefonnummer, det oyeblikket jeg
legger pa reret. De ble ogsa opplyst om at transkripsjonen ville bli utfert uten at deres
navn eller navn pd medlemmer i familien ville bli skrevet ut. I siste innlegg pa
barnimagen skriver jeg at kvinnene kunne velge 4 vere anonym i forhold til meg.

Ingen valgte dette sé langt jeg vet.
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4.2 Refleksjoner over datamaterialet

Antallet aborter etter § 2c har variert mellom 153 og 217 i perioden 1999 — 2006.*
Hver og en av disse kvinnene har sin egen unike historie & fortelle. Jeg har ikke
kunnet intervjue alle kvinnene. Jeg har ikke en gang kunnet dekke alle

diagnosekriteriene. Hvordan stér det da til med representativiteten i dette materialet?

Denne delen er en refleksjon over intervjuene med kvinner som har personlige
erfaringer med feltet, men for & forstd bredden i materialet md en ogsé forstd de
grunnleggende perspektiver som ligger i bunn av dette forskningsprosjektet. Alle
informantene jeg har intervjuet har tradt inn i feltet fosterdiagnostikk — og en del ogsa
selektiv abort — og de har méttet ta valg. Disse valgene blir ikke tatt ut av lese luften.
Det finnes ikke en klar rett — galt norm, eller diagnoser som klart vil fere til dette eller
det andre valget. Det er derfor det er valg — resultatet er ikke gitt pd forhdnd. Men
dette betyr ikke at hver enkelt situasjon er helt unik, og det er dette jeg kort skal
forklare for vi gér videre til refleksjonene over hvilket materiale jeg faktisk har samlet

nn.

Tenkerne Bourdieu og Foucault er uten tvil svart ulike. Men de har likevel en sterk
affinitet til hverandre. Begge forklarer individets valg — ikke ut fra individet selv —
men ut fra det kollektive. Rettere sagt blir skillet mellom det individuelle og det
kollektive opphevet av begge, dog pa noe forskjellige mater. Dette betyr at den
kollektive forstaelsen, gjennom en form for sosialisering, er nedlagt i oss alle — i sa
sterk grad at vi ikke kan skille mellom individet og det kollektive. Dette gar derfor
videre enn at det enkelte individet er sosialt situert, at det er i en kontekst som vi
(ogsd) ma ta hensyn til nér vil analyserer individets ord. Vi kan bruke Bourdieu sitt
habitus begrep som en knagg & henge dette pa. Bourdieu sier at habitus er "bebodd av

den verden den bor i” (Bourdieu 1999:148). Individene og individenes forhold til

8 Etter § 2c: 1999:153, 2000:155, 2001:157, 2002:175, 2003:190, 2004:202, 2005:217, 2006:208. Kilde:
Folkehelseinstituttet, Statistikk nemndbehandlede svangerskapsavbrudd 2006:
http://www.fthi.no/dav/5d8d74eda4.doc Hentet 15. juli 2007
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verden skapes 1 det sosiale rommet. Vare tanker og vare kropper, var smak og var lyst.
Det har skjedd en subjektsforming, en menneskeforming. Men dette gjor ikke at alle
handlinger vi gjor er determinert pad forhand, i denne forstand s& Bourdieu individene
som verken frie eller determinerte. Vi er formet. For & kunne se dette ma vi avvise
den “’kulten” som er oppstatt rundt det “personlige” og fremdyrkningen av dette og
”individet”. Foucault hadde ogsé en avvisning av det personlige og det individuelle, i

hans perspektiv er vi alle formet av et diskursivt niva.

Gjennom at individene er formet av samfunnet, i det sosiale rommet, eller diskursivt
formet, sé er det en mengde forstelsesméter, kunnskaper og vitenshorisonter som gér
gjennom de individuelle fortellingene. Vi mé gi opp at vi pa forhand “vet” hva som
skjer, og skape epistemologiske begrep som vi kan underseke hva som skjer. I mitt
tilfelle ensker jeg & utvikle en forstaelse av hvordan individene er formet. Hva som

ligger bak forstdelsene de utvikler.

Nér det oppdages ulike typer avvik, som har ulike typer diagnoser, setter det i gang
ulike typer fortolkningsarbeid hos kvinnene og parene med spersmal som: hvordan
skal jeg forsta diagnosen, hva betyr dette, hvilket valg skal jeg ta? Det er alle de ulike
situasjonene som er interessante. Ikke fordi de er ulike forst og fremst, men fordi at
en, gjennom at situasjonene er ulike, ogsd lettere kan se hva som er barende
elementer i historiene, hva som er felles kulturelle forstaelsesformer. Dermed blir de
ulike situasjonene inntak til ulike erfaringshorisonter, til ulike typer forming.
Inngangen til feltet kan vaere med pa & beskrive perspektivet pa feltet. Utviklingen av
de ulike perspektivene pa feltet er i seg selv interessant, og gjennom kartlegging av
disse perspektivene vil det komme klarere frem hva som forener feltet, hva det
kjempes om i feltet. For forstielseshorisonter, perspektiver, det som forener og det

som atskiller, alt handler om makt.

P& denne bakgrunn vil det vere interessant & fa innsyn i ulike situasjoner, om
kvinnene har barn med avvik fra fer, er baerer av et arvelig avvik, eller om avviket ble
oppdaget pa ultralyd eller fostervannspreve. Hvordan de gir mening til de ulike

diagnosene vil ogsa gi ulike forstaelseshorisonter, og hvordan de opplever tiden etter
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en eventuell abort vil ogsd prege hvilket perspektiv de far pd hendelsen. Gjennom
denne representativiteten, denne bredden, kan det veere mulig & lese ut dypere

samfunnsmessige forstaelser.

4.2.1 Informantene

I det folgende vil jeg presentere datamaterialet, og dermed ogsa informantene, ut fra
tilknytningen til fosterdiagnostikk og ut fra hvilke diagnoser/avvik som ble oppdaget
etter fosterdiagnostiske undersekelser. Informantene kommer fra alle deler av landet,

og har erfaringer knyttet opp mot mange ulike sykehus.

Tre informanter hadde vurdert fosterdiagnostikk pa grunn av alder. En av disse sa nei
til fostervannspreven etter genetisk veiledning™, og to sa ja til preven etter genetisk
veiledning®. Alle tre fikk friske barn. I tillegg kommer en informant som mener at
grunnen til at hun fodte prematurt kan spores tilbake til fostervannspreven hun tok pa
grunn av alder.*” To informanter tok fostervannspreve pa grunn av at de allerede

hadde et barn med avvik.*

For informantene som valgte selektiv abort ble avviket enten oppdaget etter ultralyd
eller etter fostervannspreve/morkakebiopsi. 1 de seks tilfellene der avviket ble
oppdaget pa ultralyd®’ ble det gjort en diagnostisk fostervannspreve med ingen, eller

minimal, genetisk veiledning. De tre informantene som valgte & beholde barnet etter

% Intervju nummer 10: Hilde, nei til fostervannspreve

¥ntervju nummer 8: Helga, fostervannsprove og Intervju nummer 12: Maria, tilsendt dagbok, fostervannspreve
etter genetisk veiledning

% Intervju nummer 14: Andrea, prematur fodsel etter fostervannspreve

% Intervju nummer 26: Berit, fostervannspreve nr 2, nr 1 cystisk fibrose og Intervju nummer 16: Kaia;

fostervannsprave nr 2, nr 1 Downs syndrom

¥ Intervju nummer 11: Mette, selektiv abort, Downs syndrom mosaikk og mange avvik. Intervju nummer 17:
Guri, selektiv abort, dedelig hjertefeil m. m. Intervju nummer 20: Marit, selektiv abort, trisomi 13 eller 18.
Intervju nummer 25: Anita, selektiv abort, Downs syndrom. Intervju nummer 28: Sara, spontan abort, innvilget
selektiv abort. Triploid. Intervju nummer 29: Reidun, selektiv abort, omfattende Hydrocephalus m. m
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at det ble oppdaget avvik tok fostervannsprove pa aldersindikasjon,™ det samme
gjorde to av informantene som tok selektiv abort.*” En informant tok morkakeprover
pé grunn av alvorlig arvelig avvik.”” Informantene som tok selektive aborter ble
tilbudt fostervannspreve i neste svangerskap, og disse er ogsé en del av diskusjonen

rundt fostervannspreve.

Downs syndrom er viktig i samfunnsdebatten om fosterdiagnostikk og selektiv abort,
og er pa mange mater et grensefenomen fordi det sjelden er tvil om at barnet kan leve.
Det var derfor viktig for meg a fa kunnskap om hvordan kvinner som opplever valg
situasjoner tenker omkring dette. Tre informanter som hadde tatt abort hovedsakelig
pa grunn av Downs syndrom tok kontakt.”' J eg tok selv kontakt med en ung mor hvis
forstefodte hadde Downs syndrom og som né var gravid igjen.”” Jeg tok ogsa selv
kontakt med to informanter som pé grunn av fostervannspreve visste at fosteret hadde
Downs syndrom, men som valgte & bare frem barnet.” T tillegg hadde to av de
informantene jeg intervjuet om deres opplevelser med fostervannsprove et barn med
Downs syndrom i sin nzre familie.”* Som vi skal se var “Downs syndrom”
innsamlingen noksé symptomatisk for hvordan datainnsamlingen foregikk. Noen tok
kontakt, og pé basis av dette forsekte jeg & komplettere bildet ved & dekke flest mulig

situasjoner.

% Intervju nummer 40: Jorunn, fodt Downs etter fostervannspreve, Intervju nummer 41: Gerd, fadt Downs etter
fostervannspreve, Intervju nummer 42: Kari, fodt Klinefelter etter fostervannspreve,

8 Intervju nummer 15: Mona, selektiv abort, Downs syndrom, og Intervju nummer 32: Vilde, selektiv abort,
Klinefelter,

% Intervju nummer 18: Charlotte, selektive aborter, Fragilt X

“Intervju nummer 11: Mette, selektiv abort, Downs syndrom mosaikk og mange avvik Intervju nummer 15:
Mona, selektiv abort, Downs syndrom, og Intervju nummer 25: Anita, selektiv abort, Downs syndrom

%2 Intervju nummer 16: Kaia; fostervannsprove nr 2, nr 1 Downs syndrom

9 Intervju nummer 40: Jorunn, fodt Downs etter fostervannspreve, Intervju nummer 41: Gerd, fodt Downs etter
fostervannsprove,

% Intervju nummer 8: Helga, fostervannsprove og Intervju nummer 10: Hilde, nei til fostervannspreve
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Jeg ble interessert i kjonnskromosomavvikene Turner Syndrom” og Klinefelter.
Klinefelter utpekte seg som sarlig interessant fordi det vanligste tidspunktet for a
stille diagnosen er i voksen alder nar mannen kommer for infertilitetsutredning. Det er
ulike symptomer fra individ til individ og graden av disse symptomer varierer ogsa.
Det kan synes som om Klinefelter i enda sterre grad enn Downs syndrom er et
grensetilfelle, der mange som har dette kjennskromosomavviket mé defineres som
intelligensmessig normal. Ut fra denne interessen tok jeg selv kontakt med en kvinne
som fortalte om sin Klinefelter abort pi Barnimagen.com™, og jeg fikk gjennom
Klinefelter foreningen kontakt med en kvinne som hadde valgt & beholde barnet pa

tross av at hun visste om diagnosen.

Gjennom intervjuene som hadde Downs syndrom som utgangspunkt og intervjuene
som hadde Klinefelter som utgangspunkt, ble det klart for meg at Downs syndrom
ikke var det samme for alle, og Klinefelter var helt forskjellig fra perspektivet til
kvinnen som hadde tatt abort og kvinnen som ikke hadde tatt abort. I det ene tilfellet
med alvorlig arvelig avvik, Fragilt X, lerte jeg ogsd hvordan erfaringer og
opplevelser med denne arveligheten former hvordan du ser pd sykdommen.
Erfaringene kan vaere sé tunge at du ikke en gang ensker & bare frem en berer av
sykdommen, selv om bareren ikke vil vaere syk. I tilfellet Cystisk Fibrose lerte jeg
hvordan fosterdiagnostikk i tilfeller med alvorlig syke barn kan vare det som gjor det

mulig & terre & fa flere barn.

Noen avvik er sd alvorlige at de er dedelige, fosteret vil ikke kunne leve utenfor
livmoren, eller vil leve noen timer eller dager, men ikke lenger. Ogsa disse blir
registrert som “selektive aborter” etter § 2 ¢) hvis de blir oppdaget “tidlig nok” til at
det ikke er & regne som en indusert dedfedsel. Noen av har en kromosommessig

bakgrunn, som Trisomi 18”7, Trisomi 13%, to med Triplaudigg, mens andre far

% Turnersyndromforeningen Norge: http://www.turnersyndrom.no/ Hentet 15. juli 2007. For Klinefelter se
vedlegg: ”Informasjon om diagnosser”

% Intervju nummer 32: Vilde, selektiv abort, Klinefelter

°7 Intervju nummer 44: Tilsendt beskrivelse, Kjersti, selektiv abort, trisomi 18
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diagnoser som er litt vanskeligere & plassere, det var to med hjertefeil uforenlig med
1iv'®, og to som hadde mange dedelige avvik'"'. Jeg har ett tilfelle der avviket ikke
ble oppdaget for fodsel'® samtidig som det var et sveert alvorlig avvik, Dandy-Walker
syndrom. Barnet levde i 30 timer etter keisersnittet for behandlingen ble terminert.
Tilfellet er inkludert i materialet fordi det er interessant i seg selv, og fordi moren
avstod fra fostervannspreve i neste svangerskap. I ett tilfelle ble avviket'”® oppdaget i
uke 30, og det ble planlagt en indusert dedfedsel i uke 31. Samme dagen som
fodselen skulle induseres dede barnet. Kvinnen valgte ikke fostervannspreve i neste

svangerskap.

Den overstdende presentasjon av “kvinnematerialet” viser hvordan innsamlingen var
en kumulativ prosess. Underveis i innsamlingen s& jeg viktigheten av & fa dekket
grensetilfellene godt, samtidig som bredde i diagnoser med dedelig avvik ogsé var
viktig. Derfor sekte jeg & komplettere diagnosegruppene og a komplettere innad i
diagnosegruppene. Det var viktig & fa inkludert de ulike situasjonene som aktualiserte
Downs syndrom pé feltet (utover den generelle ”fare” som ligger i alderskriteriet).
Dette betydde at jeg ville dekke Downs i familien, nytt barn etter fadt Downs barn,
selektiv abort, og det & bevisst velge & fa et barn med Downs syndrom. Nér det gjelder

Klinefelter s& kom begge intervjuene i stand etter initiering fra meg.

I fortellingene finnes konkrete institusjonelle elementer (fostervannspreve, genetisk
veiledning og abortnemnd for & nevne noen f4) og disse blir perspektivert gjennom

den enkelte fortelling. De ulike diagnosene gir situasjoner som ikke er like, og som

% Intervju nummer 20: Marit, selektiv abort, trisomi 13 eller 18.

% Intervju nummer 30: Anne, selektiv abort, Triploid og Intervju nummer 28: Sara, spontan abort, innvilget
selektiv abort, Triploid,

1% Intervju nummer 27: Tilsendt beskrivelse, Elin, selektiv abort, alvorlig hjertefeil m.m. og intervju nummer
17: Guri, selektiv abort, dedelig hjertefeil m. m,

1! Intervju nummer 29: Reidun, selektiv abort, omfattende Hydrocephalus m. m
2[ptervju nummer 9: Olga, hydrocephalus dedfedsel, fostervannsprove neste

13 Intervju nummer 31: Emily, avvik oppdaget uke 30, dedfodsel uke 31, ikke fostervannsprove neste
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derfor gir ulike perspektiver, ulike inntak, og ulike forstaelser av ett og samme felt.
Samtidig som en far et inntak til hva som atskiller, far en samtidig et inntak til det
som forener. Til det som géar gjennom tid og rom og de enkelte subjekter. Og her er
det vi kan finne det som vi kan kalle representativitet. Det enkelte intervju blir tolket,
og denne tolkningen blir sammenlignet med den tolkningen som kommer frem av
andre intervju. Da ser man hvilke forstdelser som géar igjen. Det er dette
representativiteten handler om. Materialet har en komparativ styrke gjennom at

intervjuene representerer sd ulike situasjoner.

4.2.2 Samtykke, utskrift og anonymisering

”Det regnes som god moral at ingen skal forskes pa uten & vare orientert om at de
forskes pa og hva forskningen innbaerer — og uten at de har gitt sitt eksplisitte
samtykke til medvirkningen”, skriver Alver og @yen i “Forskningsetikk i
forskerhverdag” (1997:102). Informanten skal ha fatt nok informasjon til at

vedkommende har grunnlag for & gi samtykke eller la veere.

Klareringen fra REK gjaldt et prosjekt som beveget seg inn pd et vanskelig etisk
omrade; intervju av kvinner som forskeren har fatt kontakt med gjennom sykehuset.
Jeg skulle mote kvinnene i en sykehuskontekst. Prosjektet endret seg, og jeg endte
opp i en situasjon der kontakten med informantene ikke var initiert av sykehuset.
Kvinnene var fra alle deler av landet. P4 grunn av at kontakten med kvinnene ikke
hadde noe med helsevesenet & gjore, og at jeg ikke er medisiner eller har en
helsefaglig utdannelse, var det ikke nedvendig & fa klarering fra REK for denne delen

der kvinner tok kontakt med meg etter & ha sett ett oppslag pa Internett.

Likevel, jeg skulle intervjue kvinner som presumptivt hadde vert i en vanskelig
situasjon. Det ble da viktig at kvinnene selv fikk nok informasjon om prosjektet og
hva intervjuet skulle brukes til slik at de kunne ta et informert samtykke, og vurdere
hvilke skadevirkninger det & la seg intervjue om et tema som for noen var vanskelig
ville gjore med vedkommende. P& basis av de allerede utformede

informasjonsskrivene ble informasjonen formidlet gjennom oppslagene som etterlyste
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informanter, kommunikasjon over e-post eller telefon i ettertid, og i begynnelsen av
intervjuet (i de fleste tilfeller). Det at en etter dette lot seg intervjuet ble vurdert som

et samtykke.'®

Det er ikke aktuelt & bruke de data som er samlet inn med dette prosjektet for eye i
senere prosjekt. Navn pd informanter er kontinuerlig slettet. Det som oppbevares er
anonymiserte e-poster, bandopptak merket med intervjunummer, og fullstendig

anonymiserte utskrifter av intervjuene.

Jeg har anonymisert informantene ved & gi de andre navn og en tilfeldig geografisk
tilharighet. Noen ganger har jeg forandret opplysninger om diagnose, antall familie
medlemmer, hvilket sykehus de var innlagt pd og familieforhold til andre. Disse
opplysningene er endret der det ikke har betydning for fortellingen, men kan ha
betydning for gjenkjennelse av personer som kjenner den intervjuede (se ogsa Alver
og Qyen 1997:120). Tillempningene er ikke s& store at informanten ikke selv vil
kunne kjenne seg igjen, men store nok til at andre ikke skal kunne “’lese seg til” hvem
informanten er (Fjell 1997:37). Anonymiseringen av informantene er ogsé blitt
hjulpet av at det har gétt opp til 5 ar fra intervju til publisering. Informantene er blitt

fem ar eldre, men ikke i denne teksten (Syltevik 1997:74).

Utskriftene er skrevet ut pd et normert bokméal uten & ta hensyn til dialektuttrykk.

Intervjuene er transkribert fullstendig og det er denne transkripsjonen og lydbéandene

1% Det er vanlig i kvalitative undersekelser at informanten underskriver et samtykkeskjema. Slike skjema var
utviklet i forbindelse med undersekelser tilknyttet sykehuset. I rekrutteringen av informantene ville et
samtykkeskjema medfere unedvendig byréakrati, og det kunne ogséd medfere at informanter ikke var villige til &
la seg intervjuet hvis de visste at deres identitet var av sé stor betydning at den ble lagret (Hess 2006:582). Som
nevnt vektla jeg at alle informantene skulle fa den informasjon som var nedvendig, bade om prosjektet,
intervjuet og muligheten til & trekke seg nar som helst under intervjuet. Samtykke skjema ble ikke sendt til
informantene. Hamilton og Bowers (2006:824) anbefaler bruk av samtykke brev ved e-post intervju der alt
foregar via e-post. Da ville jeg matte be om informantens adresse, og slik be om en ytterligere identifisering enn
den som allerede foreld gjennom e-post adressen. I tillegg til ytterligere identifisering, som ikke nedvendigvis er
problematisk metodisk, ville ogsé et krav om samtykke skjema innebaere en “byrékratisering” av prosessen. Jeg
kommuniserte med informantene over e-post. Hvis jeg sa skulle insistert pa at jeg skulle sende brev med posten
om prosjektet, for de i neste omgang skulle underskrive samtykkeerklering, og sitte igjen med kunnskapen om
at na var navnet deres og deltakelsen registrert for alltid, ville jeg bruke uforholdsmessig mye av informantenes
tid, prosessen ville blitt “byrakratisk”, og det kunne virket lite tillitsvekkende. “Informanten kan komme til &
forsta situasjonen som om det mer er tale om a fraskrive seg rettigheter enn a tilskrive seg dem” (Alver og Qyen
1997:116).
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som ligger til grunn for analysen. I den endelige avhandlingen er min respons til
informanten i telefonintervju som "4, ja og nei” fjernet der de ikke har betydning eller

forer til noe brudd i fortellingen.'®

Nar en muntlig samtale skal gjeres om til sitater, og til skriftsprék, blir var bruk av
“fyllord” svert tydelig. Dersom alle disse fyllordene gjengis i sitatene kan
informanten fremsta som “dum”, fordi fyllordene ikke herer hjemme i et skriftsprak.
Dette gjelder gjentatt bruk av ord som liksom, lissom, sant, ikke sant, altsd, sann og
veldig. Der ordene er fyllord som ikke har betydning for meningsinnholdet i sitatet er

de slettet, uten at dette fremgér i sitatet, for & gjore sitatene mer lesbare.

I stor grad har jeg anonymisert personer som er intervjuet i kraft av sin stilling.
Antallet sykehusprester og genetiske veiledere i landet er likevel ikke stort, og det kan
sikkert veere mulig for personer med sveaert god kjennskap til miljeet & finne frem til
hvem som er intervjuet. Men vedkommende méa da kjenne béde person og meninger
godt. Denne avhandlingen er imidlertid skrevet for et bredere publikum enn
sykehusprester og genetiske avdelinger. 1 disse miljgene vil det ikke vare
gjenkjennelsesmulighet. Da det faktisk ikke har sarlig betydning hvem som har sagt
hva, har jeg derfor valgt & anonymisere. Sturla Eik-Nes er den eneste av informantene
som ikke er anonymisert i avhandlingen. Han er leder for NSFM og en aktiv

samfunnsdebattant. Eik-Nes har lest og godkjent sitatene som blir brukt.

105 Davies og Essvald (1989:29) skriver om hvordan et "solidarisk intervju” skal foretas at en ikke far tak i en
kvinnes livsverden gjennom & lettvint holde med kvinnen gjennom & si ”ja” og “med mer”. De mener dette forer
til en samtale full av klisjeer, og at en ikke kommer i dybden. For & komme i dybden skal man be henne a
forklare naermere og sa senere bygge videre pa det. Jeg er ikke enig i dette. Kanskje min uenighet bunner i at jeg
i dette forskningsprosjektet har gjort flest telefonintervju, men jeg mener at det er viktig 4 stette opp om
kvinnens fortelling og gi aksept for denne gjennom smaord — slik som en ville gjort i en vanlig samtale. Hvis
forskeren forholder seg helt taus utenom nar vedkommende utsier fullstendige setninger vil dette oppfattes som
unormalt i forhold til en “samtale”.



111

4.3 Forskningsintervjuet

Gjennom dreftingene 1 denne delen utfordres det tradisjonelle synet pa
forskningsintervjuet der den som intervjuer blir sett som utsperrer og den som blir
intervjuet som den som forteller. Draftingen utfordrer ogsa et perspektiv pa intervju
der intervju er der forskeren henter sin kunnskap om virkeligheten”. Intervjuet blir
derimot sett pa som et sted der kunnskap skapes i den dialog som oppstar (Marander-
Eklund 2000:72). Intervju kan bli sett som en sosial interaksjon, der intervjuer blir
lytteren mer enn den som utsper, og informanten blir fortelleren, mer enn den som
svarer (Hydén 2000: 152). Dreftingen er delt inn i fire deler. Etter en drefting av
forskningsintervjuet generelt, droftes telefonintervju spesielt. 1 den tredje delen
dreftes det om intervjuet ogsa kan vere en anledning for en informant til & “temme”
seg for informasjon om en hendelse, og derfor for noen kan fungere som en form for
kartarsis. I den siste delen dreftes hvem som “eier” forstaelsen eller "virkeligheten”

som kommer frem i denne avhandlingen?

Alle intervjuene hadde i fokus & fa frem et bilde av den intervjuedes forstdelse av det
fosterdiagnostiske  feltet. =~ Noen bruker uttrykket “tematisk  strukturerte
dybdeintervjuer” (Davies og Esselveld 1989:19) pa denne type intervjuer, men en kan
ogsa bruke uttrykket “det ustrukturerte intervju” (Aase og Fossaskaret 2007:20). Den
definisjon jeg vil forholde meg til er ”det havstrukturerte livsverden — intervjuet”.
Kvale (1997:21) definerer dette som et intervju som har som mal & innhente
beskrivelser av den intervjuedes livsverden, med henblikk pa fortolkning av de
beskrevne fenomenene”. De beskrevne fenomenene sentrerer seg i mitt tilfelle om

kvinnenes forstaelse av det fosterdiagnostiske feltet og deres moter med dette'.

Det finnes flere mater a se livsverden intervjuet pd. Selv om en holder fast pa at det er

informantenes egen forstaelse forskeren er ute etter, finnes det mange perspektiver pa

1% T de tilfeller der intervjuet tok sted pa grunn av yrke, som presten, legen, jordmoren og den genetiske
veilederen var ogsa malet & fa frem deres forstaelse av det fosterdiagnostiske feltet. Men dette far en noe annen
karakter nar det er tale om yrkesutevelse — ikke ”levd liv’ som for eksempel fortellingen om hvordan en selv
opplevde den selektive aborten.



112

relasjonen mellom forsker og de intervjuede, og det er viktig & reflektere rundt disse.
Et spersmal er: hvor godt m& man kjenne informanten for at informanten fritt skal
kunne fortelle om sin opplevelse, uten a fa hensyn til forskeren? Noen mener at en ma
intervjue informantene mange ganger over flere ar, og bli kjent med dem. Uten dette
er det vanskelig & f4 ’grep” om informantene og derfor ogsa vanskelig & gjore en god
analyse. Dette synet blir serlig gjort gjeldene innen kvinneforskningen (Davies og
Esselveld 1989:29, Hydén 2000:134). Det er nok ofte en fordel & kjenne en kvinne
godt nér hele hennes livssituasjon skal undersekes. Men det er viktig at en ikke
tillegger kvinnen en rolle som mer ustg” og “’sosial” enn andre (menn). Hvis en har
som utgangspunkt at en kvinne fra lavere sosiale lag vanskelig for & holde seg til
tema, kan dette bli en selvoppfyllende profeti hvis intervjusituasjonen blir lagt opp
etter denne antakelsen. En grunnleggende antakelse i1 dette prosjektet har vert at en
kvinne som har gjennomfert en selektiv abort, eller har andre opplevelser fra det
fosterdiagnostiske feltet, er i stand til & fortelle sin historie til en forskerlm, sa erlig
som hun ensker, sammenhengende og avgrenset — uten for mange digresjoner. Nar
informanten velger & komme med digresjoner er det ofte et tegn pé at hun ensker &
fortelle noe som hun mener det er viktig for forskeren & forsta — for at forskeren skal

forsta helheten.

Selv om intervjutypen er definert som “halvstrukturert livsverden — intervju”;
kvalitative dybde intervju som har som mal & la kvinnen fortelle sin historie slik hun
ser den, gjenstdr det enda & diskutere hvilke implikasjoner dette har for
maktrelasjonen mellom forsker og intervjuet. Det finnes alltid maktrelasjoner nar eller
flere mennesker snakker sammen. I en intervjusituasjon iscenesatt av en forsker, er
det viktig & vurdere denne maktrelasjonen narmere. Pa grunn av forskerens rolle er

det mulig & drefte denne maktrelasjonen mer generelt.

197 En kan ikke fa grep om hele kvinnens liv gjennom intervjuet, men: “we can describe truthfully delimited
segments of real-live persons'lives” Miller og Glassner (2004: 129) — av deres opplevde virkelighet.
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De tradisjonelle tilneermingene til disse maktrelasjonene har variert over tid. Den
forste tanke og forstielse hadde sitt grunnlag i en mer positivistisk
kunnskapsforstéelse, der en si intervjuet som en arena der en kunne hente kunnskap
som allerede fantes der ute i “virkeligheten”. Denne tanken var; for & vare en god
intervjuer — méa du vare en god manipulator, ”Den hér sortens intervjuer bygger pa
vissa spesifika principer: vi har en maktrelation dér intervjuaren skaffar fram
information uten att atergédlda detta och den intervjuande bara ses i objektiverade
termer” (Davies og Esselveld 1989:23). I slike perspektiv tror en pa at forskeren kan
holde pd en posisjon “utenfor” intervjuet, og utenfor den sosiale situasjon som
oppstér. Dette medferer blant annet at forskeren unngér & svare pa direkte spersmal

fra den intervjuede, selv om man vet svaret.

Kvinne og kjennsforskningen har overveiende brukt kvalitative metoder, og det har
utviklet seg en egen metodologi innenfor dette feltet, som siden har informert ogsé
andre deler av kvalitativt interesserte forskningsmiljo. Den tidlige kvinneforskningen
hadde ofte et "aksjonsforsknings preg”, og var til tider sveert normativt ladet. Derfor
er det kanskje naturlig at “det solidariske intervjuet” ble utviklet innenfor dette
forskningsmiljeet. I denne intervjuformen kaster intervjueren det neytrale, objektive

og distanserte forskningsidealet pa baten. Det solidariske intervjuet blir sett pa som:

..en kombination av omsorg i vid bemérkelse och respekt for den ménniska vi pratar med.
Det ska finnas utrymme for kvinnan som vi intervjuar. Hon ska fa tid att fordjupa sig i vad
hon egentligen tror, tinker och anser. Hon ska ge en bild av den vérld som intervjun
behandlar. Vi skal trdda in in hennes vérld och forsta dess logiska konstruktion innanfran

(Christensen og Hvidtfelt sitert i Davies og Esselveld 1989:24).

I det solidariske intervju, i motsetning til det tradisjonelle intervju som er presentert
tidligere, vil derfor forskeren svare pa de spersmal som intervjuobjektet kommer med,
men uten & komme med lange utredninger som kan avbryte informantens tankerekke.
Det er grunnleggende for denne intervju situasjonen at forskeren prover a bryte ut fra
en subjekt — objekt relasjon, og gé inn i en subjekt — subjekt relasjon. For & gjere dette

mé forskeren folge informantens logikk, og tillate den strukturen som informanten
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velger for sin formidling, f4 vere den styrende. Intervjuer folger opp informanten sin

fortelling med spersmél som felger naturlig av informantens fremstilling.

I intervjuene i dette prosjektet har jeg prevd & lere av det gode i de solidariske
intervjuene. Jeg har provd & mete informantene der de er, la dem styre hvile ord og
begreper som skal brukes, og mete dem i det samme moralske rom som de selv
opplever at de befinner seg i. Jeg prevde & beholde en &penhet som gjorde meg i stand
til & leve meg inn i og forstd bade avgjerelsen om abort og avgjerelsen om & bare
frem et foster med Downs syndrom eller Klinefelter. Jeg provde sé langt som mulig &
ikke ha definert min forstaelse av situasjonen pa forhdnd, men & ha et
fortolkningsapparat som var apent for & ga inn i kvinnens egen forstéelse av
situasjonen, slik at det ikke skulle komme for eksempel moralske undertoner i det jeg
sa som kunne hindre kvinnene i & fortelle det de selv ensket pd den maten de selv
onsket det (Syltevik 1997:69). Det er viktig & veere klar over at et solidarisk intervju
ikke kan bety at man skal vaere enig med informanten i alt og stette hver enkelt i alt de

sier. Det viktige er at en forseker & forstd det som formidles.

Det hores fint ut & vere opptatt av "den gode samtalen” og & vere “solidarisk” med
informanten. Men forrykker dette virkelig maktrelasjonen? Blir det en subjekt —
subjekt relasjon? Det er viktig & etterstrebe &penhet, men selv det solidariske
intervjuet skiller seg fra den vanlige samtalen (eller fra mange vanlige samtaler), pa
ett vesentlig punkt. Selv om samtalen eller intervjuet er &pent, og drevet av
informanten, sé er ikke intervjuet gjensidig fortrolig. Det er, i utgangspunktet, bare en
av de to som deltar i samtalen som skal jobbe videre med samtalens innhold, og det er
forskeren. Og pa samme tid er det at samtalen har en hensikt, grunnen til at den forblir

en legitim samtale, selv om den ikke er gjensidig fortrolig.

De metodiske begreper om intervju er enda langt fra uttemt. Intervjuformen narrative

interviews'” fikk ogsé betydning for perspektivet pa intervju i dette prosjektet. Med

1% Harry Hermans som beskrevet i Marander-Eklund 2000:76. Artikkelen hun refererer til er pa tysk og derfor
ikke tilgjengelig for denne forskeren.
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narrative interviews menes et intervju med den hensikt & fa frem den intervjuedes
egen fortelling. Intervjuet er ikke delt inn i forhdndsoppstilte spersmal og svar, men er
sd langt som mulig en sammenhengende fortelling som tar utgangspunkt i det som
informanten selv ensker & fortelle. Marander-Eklund (2000:80) brukte denne
intervjuformen og hun beskriver det slik: ”Kvinnorna har séledes sjélva fatt vilja var

de borjar sin berittelse, var de slutar den och hur detaljerat de aterger den”.

Det var informantens perspektiv pa opplevelsen, og pa fenomenet fosterdiagnostikk
og selektiv abort, som var det jeg var ute etter. Men, nar en velger & la informantene
fortelle sin historie, s& mad en ogsd vere oppmerksom pd hva som ligger i
“blindsonen”, hva en ikke far med seg: “Intervjun &r ett sdtt att nd ett beréttande krin
méanniskors erfarenheter, snarare dn att fa veta hur det “egentligen” var” (Marander-
Eklund 2000:75). Fortellingen er et resultat av fortolkning og re-fortolkning.
Underveis i disse prosessene mater hendelsen pé ulike forstaelser, ulike virkeligheten,
og kan slik dele seg opp i flere fortellinger i fortellingen, og/eller ende opp med &
presentere seg som ulike fortellinger til ulike personer.'” Fortellingen pavirkes ogsa
av hvordan jeg som intervjuer opptrer. Det som sies skal gjennom mitt
fortolkningsapparat og dette preger badde mine oppfelgingsspersmal og hva jeg
plukker ut som “vesentlig” for analysen. Kunnskap blir laget og formet gjennom
intervjuet. Kanskje jeg stiller noe som jeg antar er et “uskyldig” oppfelgingsspersmal,

men som forer til at kvinnen innarbeider et helt nytt perspektiv pa sine opplevelser.

4.3.1 Telefonintervjuet

Intervju er en mye brukt kvalitativ metode, og innen samfunnsvitenskapen er det

vanlig & gjennomfere intervju “ansikt til ansikt”. Nér intervjuet gjennomferes slik vil

1 Nar Margareta Hydén skriver om “Forskningsintervjuns polyfona aspekt” (Hydén 2000:144) skriver hun om
dette kompliserte forholdet mellom den som forteller og den som lytter. Flere ulike forstaelser kan veaere tilstede
i ett intervju, men er nok enda mer patrengende nar man, som Margareta Hydén har en metode som inkluderer
gjentatte intervju med samme informant (er). Nar slike uoverensstemmelser finnes mé forskeren vere forsiktig
med 4 i ettertid konstruere hva informanten “egentlig” sa. Forskeren ma i analyseprosessen ga ut fra det som
faktisk finnes i intervjuet, mener Hydén.
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det veere lettere & lese” informanten, intervjueren kan observere kroppssprak — og for
eksempel se tarene som triller. I dette prosjektet ble informanter som hadde personlig

erfaring med “fosterdiagnostikk og/eller selektiv abort” rekruttert gjennom

“pratesider” om dette pd www.barnimagen.com. Informantene var fra alle deler av
landet. Budsjettet til prosjektet var ikke i nerheten av & kunne dekke reise til og fra
alle disse stedene. A reise landet rundt ville ogsé vare tidkrevende, og prosjektet var
alt ”presset” pa tid. For & beholde opplevelsen av intervju “ansikt til ansikt” var et

b}

alternativ & velge ut informanter ut fra bosted. Men det finnes ikke en “uendelig”
mengde informanter som har opplevd selektiv abort og som orker & gjennomfore et
intervju om opplevelsen. I lgpet av et ar blir det utfort ca 250 selektive aborter, gar en
bare noen ar tilbake var tallet lavere. Hvis jeg skrev om “vanlig abort” ville jeg til
sammenligning ha ca 15 000 potensielle informanter i aret. Selv i studier om “vanlig”
abort blir det sett pd som en utfordring & skaffe informanter. Sannsynligvis ville jeg

med dette seleksjonskriteriet bare fatt gjennomfort ett eller to intervju.

Det er ikke uvanlig & bruke alternativer til “ansikt til ansikt intervju” innenfor
forskning pa abort. McCoyd (2007) gjennomforte e- post intervju med 20 av 30
informanter som var kvinner som hadde opplevd en sein selektiv abort. E — post
intervjuet har klare begrensninger som kommunikasjonsform. Kommunikasjonen
skjer seinere enn i en samtale, og uten bilde og stemme til informanten kan en miste
tolkningsmuligheter. Det er en fordel at informantene fr ’snakke fritt”, og far den tid
de ensker til formulering av svar. Svarene kan av den grunn bli mer presise enn ved
”ansikt til ansikt” intervju. Men pa den annen side er det ikke alle som er like fortrolig
med det & skrive lengre tekststykker. Informanter kan derfor “’binde seg” mye i
skrivingen, og vere for kritisk i vurderingen av hva som ber vere med. I tillegg vil

det vaere krevende & holde en samtale i gang med 15 — 25 kvinner samtidig.

Telefonintervjuet utpekte seg tidlig som en intervjuform som ville gi stort utbytte til
dette prosjektet. Gjennom telefonintervju ville en del praktiske og ekonomiske
hindringer for & intervjue informantene vaere borte. Kvinnene som ble intervjuet

skulle snakke om den kanskje vanskeligste hendelsen i livet sitt med en forsker som
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de ikke kjente. A snakke med noen anonymt (anonymt i den forstand at informant
ikke ser intervjuer) pa telefonen kan oppleves godt nér en skal snakke om tema som er
vanskelige. Ved at en ikke ser hverandre bevares noe av det “private”. En er ogsé
antatt trygge omgivelser, sitt eget hjem. Telefonen er, i motsetning til Internett, en
gammel teknologi. De aller fleste har mye erfaring med & snakke i telefonen, og er

fortrolig med & snakke med noen uten at vedkommende er der.

Jeg brukte telefonintervju i mete med kvinner som hadde erfaringer innenfor det
fosterdiagnostiske feltet.''’ De skulle snakke om hendelser som for de fleste hadde
veert en stor belastning. En informant har rett til & avbryte et intervju nd hun matte
onske det, og uten at det er krav til henne om & gi noen begrunnelse for dette. Men
kanskje det ikke alltid er sa lett & avbryte intervjuet nar du sitter der ansikt til ansikt
med forskeren i din egen stue. Selv om mange mener at det & intervjue kvinnen mens
hun er i antatt ’trygge” omgivelser er det beste. Under telefonintervju har kvinnen en
helt annen tilbaketrekningsmulighet. Hun sitter i sin egen stue, men forskeren sitter
kanskje 1 en annen del av landet. Hvis kvinnen vil avbryte intervjuet er det bare &
legge pa roret. Forskeren kjenner henne ikke, vet ikke hvordan hun ser ut og har
heller ikke sett hjemmet hennes. Det er vanskeligere & hive ut en forsker som har sett
deg og ”vet” hvem du er, enn & legge pa reret til en forsker fordi du ikke gidder eller
orker mer. Telefonintervju kan dermed veere mindre psykisk tyngende enn ansikt til
ansikt intervjuet, p4 grunn av vissheten om at retretten vil vare enkel. ”Det som
metodisk kan anses som det riktigste, nemlig & intervjue pd hjemmebane eller i den
kontekst der informantene herer til, og der de har trygghet til & si hva de vil, det kan

etisk sett bli det mest problematiske” (Alver og @yen 1997: 133).

Jeg gjorde ett intervju med en kvinne ansikt til ansikt. Dette intervjuet som ble foretatt

hjemme hos kvinnen framstar faktisk som mindre ”strukturert” enn de andre

"% Bare ett kvinneintervju ble foretatt “ansikt til ansikt”. Intervjuet var med en kvinne som hadde “valgt” & fi
barnet sitt selv om fostervannspreven viste et avvik som hun ville fi innvilget sein abort pa grunnlag av.
Intervjuet skjedde i hennes hjem. Alle intervjuene med respondenter som tilherer helsevesenet,
abortorganisasjoner osv ble foretatt ansikt til ansikt” pd vedkommendes arbeidsplass.
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intervjuene, med flere temamessige “avstikkere” — uten at disse avstikkerne gav
informasjon som var negdvendig for prosjektet. Men fremvisning av bilder og
fremstilling av hvordan det var & vare forelder til et barn med den angjeldende
funksjonshemningen gav nok meg en bredere forstéelse av livet til vedkommende enn
jeg ville hatt ved et telefonintervju. Samtidig merket jeg at “radaren” og arbeidet med
“bassetting” ut frad hustype, innredning, informantens utseende og familie gikk for
fullt. Ved telefonintervju far en ikke informasjon om hvilken stil vedkommende har
valgt 1 hjemmet, og om dette er en kvinne som “tar vare pa seg selv” for eksempel.

Det kan dermed vare en fordel & mete en ren” stemme — uten annen

tilleggsinformasjon enn den kvinnen gir selv.

En forsker ma alltid ta i betraktning at informantene kan gnske a fremstille seg selv pa
en akseptabel mate, og kanskje ogsa pa den maten som de tror at forskeren forventer.
Informantene kan lyge og fremstille seg selv som en annen med en annen fortelling
enn hva de har i virkeligheten, men det kan ogsa vare snakk om sma justeringer
informanten gjor fordi den snakker til en forsker. Innenfor et s& moralsk og politisk
betent forskningsfelt som mitt kan en ogsa tenke seg at personer kan ha politiske
grunner for & fremstille seg selv annerledes.''’ Ved & vektlegge noen elementer
sterkere enn det egentlig er grunnlag for kan informanten forseke & pavirke retningen
til forskningsprosjektet. Dette er et faremoment for et prosjekt som mitt — uansett
rekrutteringsmetode. Men kanskje gjelder dette i enda sterre grad nar informantene er
rekruttert gjennom internett og forskeren ikke meter dem ansikt til ansikt. Internett
kan bli kalt ’de anonymes lekeplass”, der menneskene skaper seg selv i en annen

identitet enn de har i den "virkelige” verden.

""" Prieur og Taksdal opplevde dette da de gjennomforte undersokelsen: ”A sette pris pa kvinner — Menn som
kjoper sex” (1989). I dette prosjektet intervjuet de horekunder. “Problemet med informanter som dikter fritt er
neppe sa stort som halvsannhetene, det som holdes tilbake, litt pynting pa virkeligheten. Det er vel et
allmennmenneskelig trekk a prove & gjore et best mulig inntrykk. Den innremmelsen som pleide a koste mest,
var 4 fortelle om spesielle seksuelle ensker. Vi er derfor dpne for at vi kan ha fatt en viss underrapportering av
onsker om variert sex, spesielle stillinger, spesielle kler eller lignende” (Prieur og Taksdal 1989:17). Kjep av
kvinner har som abort i lang tid veert et sterkt politisert felt. Informanten kan ogsa i begge tilfeller frykte en
moralsk fordemmelse fra intervjuer.



119

Informantene var ikke anonyme overfor meg etter at intervjuavtalen var inngatt. De
oppga da navn og et telefonnummer der jeg kunne nd dem pé et gitt tidspunkt.
Deretter fortalte de meg sin historie. Jeg har ikke hatt noen som helst mulighet for &
gé etter historiene. De medisinske journalene er lukket. Den store intervjumengden,
og det faktum at jeg har fulgt godt med i diskusjonsfora der temaene blir dreftet, samt
hospitering ved NSFM, gjor at jeg tror at jeg ville klart & avslere et slikt forsek.
Intervjuene var ogsa ofte svart folelsesladede, og det skal godt gjeres & manipulere
frem en slik stemning. Det at intervjuene foregikk pé telefon vil med andre ord kunne
gjore meg i stand til & fange opp tegn pa at respondentene provde & fore meg bak
lyset, bedre i stand til det ved denne metoden enn ved e-post intervju (Hamilton og

Bowers 2006:824).

4.3.2 Intervju som katarsis

Det gar et skille ved 12. uke for offentlighet nar det gjelder graviditeten. Tidspunktet
paret velger for & fortelle om graviditeten henger sammen med nar de opplever
trygghet for at dette vil ”ga bra”. Nér kvinnen har bestemt seg for genetisk testing nar
graviditeten oppstar, vil noen kvinner preve & holde graviditeten "hemmelig”, og ikke
drefte graviditeten med andre enn partner. Mine informanter som tok abort hadde alle
en partner som var med dem gjennom opplevelsen, og derigjennom hadde de ogsa en
samtalepartner som hadde delt opplevelsen med dem. Alver og Oyen (1997)
vektlegger at forskningsmilje som arbeider med samtalen som utgangspunkt erfaring
for at informantene setter stor pris pa a bli hert, pd muligheten for & fa fortelle sin
historie. Dette har gjort at intervjuene ogsa er blitt sett pa som en form for katarsis fra
informantenes side. De far mulighet for & “temme seg”, noen vil lytte mens de

forteller om at de har pé hjertet.

Kvinnes apenhet, intervjuet som katarsis synes positivt, men som ved alle andre
metodiske dreftelser finnes det ogsd en skyggeside. Alver og Oyen (1997:106)
papeker at “en har ogsa dreftet den belastning som det kan péfere informanten a bli

spurt om ting som hun eller han helst sa ufortalt eller ville glemme”. Og Fog sier at
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forskeren har et stort ansvar for ikke & utnytte det ndr informanten selv ikke kjenner
sine egne grenser og lar seg rive med (Fog 1994:212). Hydén vektlegger ogsa at
forskeren skal ta pa seg "ansvar for at bryta inn och hjélpa till med en avgrinsning om
situationen forefaller att bli alltfér kénsloméssigt plagsam eller kaotisk”, p4 samme tid
som hun vektlegger at hennes informanter har hatt “positivt utbyte av att verbalisera

svéra kénslor och erfarenheter” (Hydén 2000:134).

Kvinnene var svaert apne, selv om de selv kunne velge, og valgte, hvor naert pa
opplevelsen de ville gd. Noen ganger kan en i ettertid angre pa at en fortalte s mye
som en gjorde. Kanskje en foler at en har sluppet andre (meg) for langt inn i
privatsfeeren. Marander — Eklund (2000:85) péapeker at nar en sper mennesker om
intime sporsmal i et intervju (og hun regner spersmil om fodsel for intime) kan
kvinnene pa grunn av spersmalene kommer til 4 “forsnakke seg”, de kan komme til &
fortelle intervjuer mer enn de egentlig hadde tenkt (Marander-Eklund 2000). Som
nevnt var kvinnene jeg intervjuet svert dpenhjertige og fortalte i detalj ogsé om deler
av situasjonen som problemer i parforhold, seksualliv osv. Det er viktig & vare klar
over at informantene kan ”gé for langt”, og det er et krav til forskeren at hun bruker
sitt skjonn for & forhindre at informantene foler seg “utlevert”.''> Apenheten er et
uttrykk for tillit, men det kan ogsa vere et uttrykk for at det finnes f4 “rom” for a

prate om den aktuelle opplevelsen.

Det er vanskelig for en forsker & vurdere om en kvinne selv presser sine
“intimitetsgrenser” under et intervju, rett og slett fordi vi har ulike grenser for hva vi
vil snakke med andre om. Derfor er det viktig & gjore det utrykkelig klart at de som
blir intervjuet nar som helst kan trekke sitt samtykke til intervjuet, ogsa etter at

intervjuet er ferdig. Ingen av kvinnene gav noen tilbakemelding om at de folte at de

12 Men, dette er ikke en problematikk som er reservert for nar forskeren intervjuer om sensitive og intime
tema. Syltevik intervjuet alenemedre, og hun tar opp problematikken med at flere “kanskje var altfor villig til &
prate. Jeg fikk reaksjoner som at "alle rundt meg er lei av a hore pa meg, sa det er godt & fa noen & snakke med,
det er godt & ha noen a snakke med og takk for at du herte pa meg”(Syltevik 1997:72-73).
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hadde “gatt for langt” i intervjuet. Men det kan jo vare en viss avstand mellom & ha
noen “negative” folelser inni seg, og 4 ga sa langt at du gar tilbake og tar dette opp

med forskeren.

Jeg fikk derimot svzrt positive tilbakemeldinger som denne fra Vilde'":

Har vert sé inderlig glad for at jeg fikk snakke med deg og héaper at mine erfaringer kan vaere
til nytte. Etter var samtalen har jeg faktisk opplevd & se lysere pé tilverelsen. Noe jeg foler
du har en del av aren av. Du var definitivt den rette personen pa dette rette tidspunkt til &

dele minner opplevelser og tanker med.

Intervjuet med Vilde var spesielt for henne, men det var ogsa spesielt for meg.
Intervjuet med henne var eneste gangen jeg folte at det var strengt nedvendig & ga litt
ut av forskerrollen, og vektlegge rollen som medmenneske sterkere enn rollen som
forsker. Informanten var et medmenneske som trengte noen ord fra meg ogsa. Vilde
hadde tatt selektiv abort pd grunn av diagnosen Klinefelter syndrom.''* Hun var
veldig i tvil over hva hun skulle gjore da diagnosen ble oppdaget og selve aborten og
sorgprosessen har blitt en traumatisk opplevelse for henne. Hun angrer veldig, og er
full av bitterhet over at hun har mattet ta dette valget, pd samme tid om hun er lammet
av en sorg s sterk at hun ikke trodde slik sorg fantes. Jeg gjengir i det folgende et

utdrag fra et kritisk punkt i samtalen:

Det er det jeg jobber med né for tiden. A komme til enighet med meg selv. Hvordan jeg skal,
la det [sorgen og smerten] fa leve ved siden av meg, i stedet for & la det styre meg. Og det
koster mye. Jeg har jo gétt ned femten kilo fra [dato] jeg fodte sennen min, frem til na. Jeg
sover omtrent ikke hvis jeg ikke tar sovetabletter. A gi pa butikken & handle, det er jo alltid
mennesker rundt. Og det er det som er sa skremmende for jeg har jo en fantastisk senn som
lever. Og skal passes pa. Men heldigvis sa prater jeg med han og, han sper jo meg og han har
veldig gode sosiale antenner sé han vet at han ma snakke med meg hvis han blir engstelig og

sant, for det er meg som er den voksne, ikke han. Og jeg sper han regelsmessig, tenker du pa

'3 E-post datert 28. mars 2004

"4 Dette er et mildt kromosomavvik, si mildt at menn som har denne diagnosen kan fi tilbud om hjelp til
kunstig befruktning av staten. Klinefelter er en av de diagnosene som tydeliggjor alle de moralske dilemmaene i
fosterdiagnostikk feltet, en diagnose som i seg selv tydelig star der som et grensetilfelle.
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noe? Mamma er lei seg fordi hun var s& sint og lei seg 1 gar. For i gar var det ekstra
vanskelig. Jeg foler at jeg ivaretar behovene hans. Men at jeg er ikke helt sann som jeg vil
vere for han ennd, for dette tar tid.

Det er, det ... Jeg gar litt utenfor forsker rollen na, pa grunn av at jeg kjenner smerten din.
Helt inn i hjertet mitt. Og du er enna i en veldig akutt sorgfase. Og det er noe med at du ma
tillate deg selv a bare tro pa andre som har veert giennom akutte sorgfaser. Bare tro. Sant.
Bare tro at det en gang kan bli bedre.

Og det er det eneste som holder meg oppe. Hapet om at det pa ett eller annet tidspunkt sd ma
det jo bli bedre.

Pa ett eller annet tidspunkt sa BLIR det bedre.

Det tror jeg og. For jeg er ikke typen som legger meg falt og resignerer for verden. Det er
klart det har vert folelser der folelsene har vaert sa svarte at jeg har ikke hatt lyst til & leve
noe mer. Men jeg ville aldri utfere noe sann handling, nettopp fordi en har barn som skal
ivaretas na. Og ikke at jeg kan leve gutten som aldri har blitt fodt pa vanlig méte sitt liv. (...)
Jeg er ute pa viddene i forhold til sorg reaksjoner som jeg aldri fer har opplevd. Alt er
fremmed for meg, og det er veldig skremmende for meg & ikke ha kontroll over livet sitt,

eller en foler det ikke.

Det var ikke mange ordene jeg sa til Vilde. Men nér jeg sa dem gikk jeg ut av en klar
”forskerrolle” og jeg var klar over at jeg gjorde det. Gjennom at jeg sa at jeg gjorde
det, ble Vilde ogsa gjort oppmerksom pa at jeg gjorde det, og dette gjorde at hun ikke
forventet lignende respons pd andre ting hun sa. Men det viste seg jo at mine
instinkter i forhold til hvordan hun hadde det ikke var uten rot i virkeligheten. Hun
hadde det sveert vondt, og ingen, heller ikke jeg, kunne fortelle henne at alt ville bli
bra. Men som et medmenneske, i mote med en informant som hadde helsefaglig
utdannelse, kunne jeg peke henne i retning av det hun allerede visste, og gi henne
stotte pa at om ikke alt kom til & bli bra, s& kom det i alle fall til & bli bedre. Og hun
kunne fa si det “ulovlige”, at hun hadde tenkt pA om hun orket & leve mer. Som
menneske har jeg tro pd betydningen av & si ting heyt til personer man stoler pa.
Betydningen av 4 bli mett i den eksistensielle situasjonen man er i. Jeg tror at
gjennom 4& si det hoyt far en anledning til 4 se pa det, kjenne pa det, og det blir mindre

truende for ens eksistens.
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P& den annen side sd kan min inngripen her ogsa sees pa som en oppfordring til
informanten i retning av kartarsis, som forte til at informanten kanskje sa mer enn hun
hadde tenkt & si. Selv om hun gav en del spor i samtalen sé er det jeg som leser inn i
det hun sier at hun er i en akutt sorgfase, og at det kan virke som hun har problemer
med a finne veien ut” av denne fasen. Det er ikke alltid i en intervjusituasjon at en
har en ordentlig analytisk oversikt''"’, og kanskje sarlig i intervjusituasjoner der man
far servert en fortelling om en hendelse som er svert emosjonell og gjennomgripende.
Derfor er det heller ikke gitt at en alltid sier det “rette” eller klarer & la veer & si det
som er “feil”. Og noen ganger kan det vare greit & mete en annen — menneske til
menneske — sa lenge begge er klar over at dette er et intervju som i anonymisert form

vil bli brukt til forskning.

Pé den ene siden handler altsa denne delen av samtalen med Vilde om en emosjonell
utveksling. I mete med informantene er en aldri “bare” forsker. En er ogsd et
(med)menneske. Gjennom & gi s& konkret inn i dybden av sin sorg og fortvilelse
”sper” Vilde etter "medmennesket”, ikke “forskeren”. Hun ber om respons og stotte,
og pa et mellommenneskelig niva ville jeg ha forrddet henne om jeg ikke hadde gitt

dette.

Pé et mer epistemologisk niva handler dette om at det alltid er betingelser rundt en
intervjusituasjon, som det er betingelser rundt alle situasjoner. Forskerens oppgave er
a reflektere over disse betingelsene. Og reflektere over intervjuet. Reflektere over den
betydning det har at det ikke finnes en neytral intervjusituasjon. Forskeren ma sporre
seg hvilken formende effekt disse betingelsene har pé intervjuet. Hvilken betydning

har den utvekslingen mellom meg og Vilde som vi s& ovenfor. I analyseprosessen méa

1s Jeg ser at Hydén (2000) til en viss grad tror at hun har det, gjennom gjengivelse av intervju, og hvordan hun

“hjelper” informanten & finne sine ord, og slik fri seg fra de sosiale krav hun feler ligger pa henne. Jeg stiller
meg tvilende til at Hydén i selve situasjonen klarer & ha sa stor grad av kontroll. Hvis hun har det, sa tilskriver
jeg det at hun har gjentatte intervju som metode grunnen til det. Og jeg tror at det analytiske overtaket forskeren
kan tro at hun innehar — fort kan bli snudd slik at det er informanten som sitter med dette overtaket.
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forskeren analysere fortellingen samtidig som hun tar hensyn til og analyserer disse

betingelsene.

4.3.3 Hvem ”eier” forstaelsen?

- nar informanter ikke leser metodebgker '

En dreftelse av nerhet og avstand, styring og ikke styring, og herunder maktforholdet
mellom forskeren og informanten, kommer ikke unna en problematisering av hva som
er ”sant”, hvilken forstielse av situasjonen som er ’den rette”. Er det informantens?
Eller forskerens endelige analyse? Og hva med ulike forstaelser representert ved ulike
informanter? Og hva hvis informanten gir uttrykk for to forstaelser som er innbyrdes

motstridende?'!’

Er det mulig & se pd kvinnens forstaelse av situasjonen som “den
riktige”, og samtidig utvikle en analyse av hennes beskrivelse som hun kanskje ikke

vil kjenne seg igjen i?

Thomasteoremet er en kjent sosiologisk betraktning av at det sosiale liv er en praktisk
konsekvens av hvordan mennesker forestiller seg verden. Det uttrykkes gjerne slik:
“Det mennesker oppfatter som virkelig, blir virkelig i kraft av sine konsekvenser''*”
(Moe 1994:132). En kan forstd denne leresetningen slik at det ikke har betydning
hvorvidt informantenes forstdelse av virkeligheten er en som mange vil tilslutte seg,

det viktige er at nar de definerer situasjonen pa denne maten, er de virkelige, for

konsekvensene av denne forstaelsen er virkelige. Den sosiale akter handler ut fra den

"8 Alver og @yen 1997:132: “Informantene har nemlig ikke lest forskerens metodeboker”. Se ogsa Aase og
Fossaskaret 2007:191 for en drefting av Er det felt eller forskar som eig sanninga?”

""" Et eksempel Fog kommer med er fra et intervju der en kvinne igjen og igjen forteller henne om hvor godt
ekteskapet hun er i er, og hvor lykkelig hennes familieliv er. Samtidig gir hun mange eksempler pa situasjoner
som tyder pa det motsatte, situasjoner hvor hun har vert ulykkelig, folt seg ensom eller er blitt sviktet (Fog
1994: 200-201)

"8 Tt is not important whether or not the interpretation is correct — if men define situations as real, they are real
in their consequences” (Thomas referert Syltevik: 1997: 35)
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méten de fortolker verden pa.'" I min studie er det slik at om en medisiner leser
kvinnenes uttalelser, og umiddelbart sier: dette er ikke riktig, slik kan det ikke ha
veert, sd har medisineren kanskje rett, men samtidig ikke rett. For det var slik kvinnen
oppfattet det som skjedde, det var dette som var hennes beslutningsgrunnlag, det var
pa bakgrunn av denne informasjonen hun gjorde sine overveielser. Akterer som
samles i en hendelse kan ha svert ulike oppfattelser av hva som har skjedd. Her skal
vi stole p& kvinnens oppfattelse, i den forstand at det er hennes oppfattelse, og derfor

— for henne — den riktige oppfattelse av situasjonen

Nér det gjelder informanters eventuelle “livslogner” eller innbyrdes motstrid i
uttalelser skiller Fog mellom intervjusituasjonen, analyse- og skrivefase og
offentliggjorelse. 1 intervjusituasjonen kan det vaere en dobbelthet i det man far
formidlet, en dobbelhet mellom det uttalte og det uutalte. Hvordan skal man da
forholde seg til det sagte? Skal en ignorere den tolkningen en kommer frem til pé
bakgrunn av det en sanser og forstar? Fog har bakgrunn i psykiatrien og for henne blir
dette et spersmél om hun skal formidle sin forstaelse til informanten, og gjennom
dette risikere & avslere personen: “Eller gennem sine sporgsmal lade han afslere sig
selv, rive hans slar af ikke-viden bort og erstatte den med ny (selv)indsigt ’(Fog

1994:211).

For meg, med min bakgrunn blir ikke dette et si& aktuelt spersmal i
intervjusituasjonen. Informanten har frivillig valgt & fortelle meg om sine opplevelser
— ikke for at jeg skal g inn i livet til vedkommende og “opplyse” det fra en mer
”oppheyet” posisjon. Basert pé et intervju vet en ikke nok om mennesket til & kunne

gd inn i livet deres pd den maten. Utgangspunktet mitt vil vaere at jeg i

119 . 2 P
For Syltevik fikk dette konsekvenser nar hun studerte alenemedre. Nar informantene fortalte om den gode

mor, og den fortjente sosialhjelpsmottaker: Det blir da uvesentlig for meg om f.eks. Bjorg er en sa god mor som
hun gjerne vil vaere, og om hun skulle ha misforstétt alt som skjedde da hun var pa sosialkontoret sist. Hun
forteller meg hvordan hun synes en god mor skal vare, og misforstaelsene er grunnlaget hun tenker og handler
ut fra. Hennes mate & presentere livet sitt pa, er basert pa oppfatninger om hvordan hun vil det skal vere,
hvordan hun antar jeg syns det ber vare, men hun er den eneste ekspert pa sine egne opplevelser (Syltevik
1997:76).
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intervjusituasjonen skal bestrebe meg pa & se virkeligheten slik informanten ser det.
Jeg saker & fa adgang til informantens forstaelser, men dette ma ikke ga pa bekostning
av informantens integritet som menneske. Og som vi husker gikk det ikke s& bra med

den personen som “livslognen” ble tatt fra. '*°

I analyse- og skrivefasen foregar det ikke lenger en fysisk dialog med informanten,
men den er erstattet av forskerens dialog med det utskrevne intervju — og i noen
tilfeller lytting til det opprinnelige bandopptak. Gjennom utskriftene er likevel
informanten til stede i situasjonen. Utskriften er nd blitt forskerens empiriske
materiale. Na mener jeg at den livslognen eller den innbyrdes motstrid som matte
finnes i dette empiriske materiale ma tas med i den teoretisk inspirerte analysen. Men
informanten har ikke opphert & vaere et menneske med tanker og folelser, og det kan
godt tenkes at informanten vil lese det endelige produkt. Forskeren ma derfor skille
klart mellom hva som er informantens tanker — sitatene — og hva som er forskerens
analyse. Det er na forskerens forstaelse av situasjonen som kommer frem, men denne

forstaelsen ma bygge pa respekt for informantens egen fortelling.

Rent praktisk blir det da slik i analyse- og at forskeren gjennom sin tolkning ma gjore
ett brudd med, eller overskride, informantenes egen tolkning. Akterenes egen
forstaelse skal komme frem men forskeren, basert pé teoretiske og metodiske
overlegninger, kan komme til et resultat som er annerledes enn, og kanskje ogsa strid

1

med respondentenes egenforstaelse.'”' Forskeren skal ikke, og kan ikke, justere sin

120 Hjalmar i “Villanden” (Henrik Ibsen 1966) levde som en skadeskutt villand. ”Tar De livslognen fra et
gjennomsnittsmenneske, tar De lykken fra ham med det samme”, sier doktor Relling. Nar Hjalmar tar avstand
fra Hedvig, og hun tar livet av seg, kan en si at det var en konsekvens av at livslognen ble tatt fra dem.

12! Vitenskapsteoretisk handler dette ogsd om forholdet mellom den observerte og den observerende. Bade
forskeren og forskningsfeltet, observateren og det observerte er situert i den samme sosiale virkelighet, og i
denne virkeligheten finnes det tvingende forhold som preger begges forstielse av denne virkeligheten. Dette er
grunnen til at Bourdieu krever at forskeren gjor et brudd med den sosiale virkeligheten, og ogsa med det sprak
som gjelder i denne virkeligheten. Det spriket og den forstaelse som det ma gjores et brudd med er “den
alminnelige sunne fornuft”. (Bourdieu 1999:101). Forskeren, eller observateren, er nedt til & etablere et annet
sprak, et annet analyseniva; det er nedvendig a “objektivere det objektiverende subjektet” (Bourdieu 1999:16,
se ogsd Bourdieu 2007:143). En objektivering av det objektiverende subjektet krever et brudd med de
tankemeonstre og forstaelser som oppfattes som “selvsagte” og innlysende. Dette krever en epistemologisk
arvakenhet (Bourdieu 2007:144). Slik sett har objektiveringen av det objektiverende subjektet en viss affinitet
til de metodekrav som Foucault utsetter, eller setter opp for, diskursanalytikeren. Begge handler om a gi
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analyse etter hvorvidt den passer med egenforstaelsen i feltet. Ekstra tydelig blir dette
nar det, som i mitt felt, eksisterer mange ulike forstaelser av feltet, bade de
medisinske, etiske, moralske og politiske dimensjonene, og helt ned til hva som skjer
i hver enkelt situasjon der ulike akterer mates. Men forskeren méa vere oppmerksom
pa de konfliktene som finnes, og la de ulike forstaelsene komme til orde i dreftingene

(Fossaskaret 1998:271).

Nar produktet sé skal offentliggjores er forskeren som ma ta ansvaret for sin ensidige
forstaelse af en situation, som hun og personen havde et fzlles tilstedever i” (Fog
1994:213). Hvordan informantene foler seg behandlet i det endelige resultatet kan fort
sla tilbake pé forskeren selv i form av antydninger om uvitenskapelighet. Som Fog

(ibid:214) sier:

Dette betyder, at hun ma tage ansvaret for bade produktets videnskabelige trovaerdighed, og
for hvorledes denne trovaerdighed star i forhold til en ordentlig og haederlig made at forholde
sig pa over for de personer, som har bidraget til undersegelsen. Dette er i mange tilfelde

ikke noget problem. Men somme tider er det.

Nar informantene ikke er enige i maten forskeren fremstiller dem og deres historie,
har vi bare forskeren sitt ord for at det er forskeren som har rett (Fossaskaret
1998:269 -270). Det er et vitenskapelig ideal at forskningen skal kunne etterproves,
men selv nar en gér tilbake til intervjuene, er det ikke gitt at dette vil medfere at

forskeren og informanten blir enige om hva det som ble sagt egentlig betyr.

analytikeren er rom for refleksjon som muliggjer et brudd med virkeligheten” eller “diskursene” slik de
umiddelbart fremtrer for henne. Hos Foucault (1999,2005) har de fire metodekravene som hensikt &
”problematisere var vilje til sannhet, gjennomrette diskursens begivenhetskarakter og til slutt oppheve
signifikantens herredemme” (Foucault 1999:29). Problematisering av viljen til sannhet skjer gjennom et
omveltningsprinsipp som gjer et brudd med diskursens egen forstielse av hva som er diskursens kilde.
Forfatteren er et eksempel pa en funksjon som til skriver diskursen en opphavsmann (Foucault 1995b,
Uttaker1984:80-81). Det andre metodekrav motsetter seg det tradisjonelle prinsippet om enheten og er et
prinsipp for diskontinuitet (Foucault 1999). En mé hele tiden ma veere klar over de prinsippene for uttynning
som ligger til grunn for det som blir sagt - de interne prosedyrene — ikke en naturlig evolusjon. At noe har
skjedd har utelukket noe annet. Det tredje metodeprinsippet vektlegger at talen er en vold som blir gjort pa
tingene. Spraket er en praksis som palegges tingene, og det er i denne praksisen at talenes begivenheter finner
sitt prinsipp for regelmessighet. Dette prinsippet om regelmessighet motsetter seg det tradisjonelle idéhistoriske
prinsipp om originaliteten i talen. Spraket er pa denne maten en begrensning som ligger pa tingene. Det fjerde
metodeprinsipp er at en ma se pa viktigheten av eksterne mulighetsbetingelser for diskursen.
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Informanten kan ogsa vere uenig i forskerens analyse og konklusjoner. En
samfunnsvitenskapelig analyse av de individuelle opplevelsene er avhengig av en
distansering fra de subjektive vurderingene til akterene. Gjennom & studere akterene
utenfra kan en avdekke en sammenheng for akterene sine handlinger. Gjennom en
slik analyse, der individet og individualiteten blir mindre vektlagt, ma en gjore et
bevisst brudd med akterene sine egne oppfattelser, for en igjen gar tilbake og speiler
den kunnskapen som er kommet frem gjennom dette bruddet mot den subjektive

erfaringen til individene (Brekke, Hostaker og Sirnes 2003:32).
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5. Undersgkelsene

5.1 Innledning

Dette kapitlet handler om metet med de ulike metodene for fosterdiagnostikk.
Gjennom analysen i kapitlet aktualiseres ulike forstaelser av svangerskap, normalitet
og avvik, unntaket og det allmenne, og det skjer utvekslinger mellom disse
forstaelsene. Dette kapitlet handler om hvilken forstaelse av svangerskap og
undersgkelser av fosteret informantene formidler, og hvordan denne meningen

skapes.

Kapitlet er delt inn i fire deler. I den forste delen analyseres tale fra kvinner som har
hatt et mote med fosterdiagnostikk og/eller selektiv abort med en serlig vektlegging

av hvordan svangerskapet for avvik ble oppdaget presenteres.

Den andre delen handler om ultralydens betydning 1 skapelsen av
svangerskapsforstielser, og hvordan ultralydundersekelsene ogsa kan fremsta som
”lureundersekelser” nar de positive forventningene til undersekelsen blir brutt og

avviket blir oppdaget.

I den tredje delen tematiseres fosterdiagnostiske undersekelser som fostervannspreve
og morkakebiopsi. Analysen er fokusert rundt at disse undersekelsene i
utgangspunktet skaper en storre bevissthet om at svangerskapet og fosteret kan vare
avvikende, og at dette kan fi konsekvenser for hvordan svangerskapet blir forstétt.

Dette kan skape bade usikkerhet og trygghet.

I den fjerde delen av kapitlet handler det hele om den genetiske veiledningen og
tanken om verdineytralitet, objektiv kunnskap og autonomt subjekt blir

problematisert.
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5.2 Svangerskapet

Et svangerskap gér gjennom faste “milepaeler” frem til fodselen. Disse folger nert av
den svangerskapsomsorgen'** som samfunnet tilbyr den gravide. Denne omsorgen
tilbyr faste svangerskapskontroller og ultralydundersokelsen i uke 17-19.'%
Svangerskapsomsorgen er ogsa et viktig matepunkt mellom samfunnet, medisinen og

den gravide;

Formaélet med svangerskapskontrollen er & sikre at svangerskap og fedsel forleper pa en
naturlig mate, slik at morens somatiske og psykiske helse, og hennes sosiale velvere, blir
best mulig, sikre fosterets helse, slik at det kan fodes levedyktig og uten sykdom eller skade
som kunne vert forhindret, oppdage og behandle sykdom og andre helsetruende forhold hos

moren, slik at svangerskapet medforer minst mulig risiko for henne og barnet.'**

I tillegg til at svangerskapsomsorgens milepaler, er fungerer ogsa offentliggjoringen
av svangerskapet er en viktig milepael. Offentliggjoringen av graviditeten skjer

. o . 7125 :
sedvanlig etter ca 12 uker: “’tolv uker regner man som sann magisk ~”. Denne magien

126

henger bade sammen med at faren for spontanabort faller etter 12. uke = og med at

122 Nar regjeringen i 2009 la frem en stortingsmelding “om en sammenhengende svangerskaps-, fodsels og
barselomsorg”, valgte de 4 kalle stortingsmeldingen: "En gledelig begivenhet”. (St.meld.nr. 12 (2008-2009). I
innledningen star det at malet regjeringen har er at: “gravide, fodende og familien skal oppleve en helhetlig og
sammenhengende svangerskaps-, fodsels- og barselomsorg som en gledelig begivenhet”. En viktig
grunnholdning i stortingsmeldingene er at: ”I de fleste svangerskap barer en frisk kvinne pa et friskt og sunt
barn. De fleste gravide er uten sterre helseplager under svangerskapet” (s 23). Dette kan ogsd sees som
definisjonen pa et “alminnelig” svangerskap. Svangerskapsomsorgen er et metepunkt mellom samfunnet,
medisinen og den gravide.

2 Systemet om rundt svangerskapsomsorgen kan ogsa tjene som en illustrasjon pa den store betydningen
befolkningens reproduksjon har for samfunnet. Selv om det "4 fa barn” til vanlig oppfattes som noe som angér
familien, har ogsa samfunnet en sterk interesse i at befolkningen blir reprodusert, og at befolkningen er sunn og
frisk. Dermed kan svangerskapsomsorgen ogsa sees som et disiplineringsprosjekt (Foucault 1995a). Gjennom
samfunnets omsorg blir bade mor og barn fulgt opp, og morens innstilling til graviditeten blir “’justert” dersom
det er nadvendig.

124 Formalstekst i NOU 1984:17 Perinatal omsorg i Norge. Dette formalet gjelder ogsa i dag. Det kommer frem
i dokumentet ”Retningslinjer for svangerskapsomsorgen” (2005) IS-1179 Utgitt av Sosial — og
helsedirektoratet.

125 Intervju nummer 30: Anne, selektiv abort, Triploid, side 7

126 Tap av svangerskapet for 12. uke sees som en forholdsvis vanglig kvinneopplevelse. Men dette kan ogsd
sees som en undertrykkelse av det tapet som spontanabort kan vare. Layne (1997:292) ser denne
tilbakeholdelsen av informasjon som en kulturell fornektelse av tidlig tap av svangerskap: "Women who
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grensen for selvbestemt abort siden 70 tallet har vaert 12 uker. Loven, og kampen som
ledet frem til loven, har hatt betydning for nar en graviditet blir sett p&4 som “’sikker”
og virkelig. Derfor blir tidsrommet rundt 12 uke “magisk™, det blir tidspunktet da
celleklumpen blir til et foster. Etter de forste 12 ukene er det vanlig at man gjer
graviditeten til et “offentlig” anliggende, og en forteller og snakker gradvis mer om

12
den. '’

Svangerskap og fedsel kan sees som alminnelige kvinneerfaringer. En stor andel
kvinner far barn som biologisk er deres egne.'*® Svangerskap, fodsel og det & fa barn

kan sees som naturliggjort og normalisert.'”

Mye forskning pa svangerskap og fadsel
tar utgangspunkt i det naturlige eller alminnelige svangerskapet, og hvordan dette blir

sett og opplevd av gravide og fedende.'*

5.2.1 Lykke og magi

Ogsd kvinner som opplever at svangerskapet blir vanskelig, pd grunn av
fosterundersgkelser og/eller avvik, forteller om det naturlige og alminnelige

svangerskapet, og dette er i fokus i den folgende analysen.

miscarry often inadvertently collude in the silence-making by their decision not to reveal their pregnancy until
after the first trimester (i.e., until after the greatest risk of pregnancy loss has passed).

127 Etter hvert blir graviditeten ogsi mer synlig. Malin Noem Ravn (2004) skriver om hvordan den gravide
kroppen né er til stede i det offentlige rom — i motsetning til hva den var tidligere. Dette kan settes i
sammenheng med den lave spedbarns- og medrededeligheten. Nar en har passert de forste 12. ukene regnes det
som svert sannsynlig at denne graviditeten skal ende opp i et barn.

28] kullene som var fodt for 1950 var det 9 — 10 % som ikke fikk egne biologiske barn, mens blant de som var
fodt pa slutten av 50 tallet er andelen nzrmere 12 prosent (Rensen 2005:53)

12 Tove Fjell (2008) har skrevet boken; A si nei til meningen med livet” som er kulturvitenskapelig analyse av
barnefrihet. I denne sammenheng skriver Fjell: “Det ligger makt i a definere noe som selvsagt; det som faller
utenfor, oppfattes ikke som naturlig og normalt, og ses kanskje ogsa som noe umoralsk”. (Fjell 2008:34).
”Barnefrihet” kan sees som en situasjon som blir definert ut fra hva det en ikke er eller har; en er barnles eller
barnefri.

130 Svangerskap: Ravn 2004, Bredmar 1999, Duden 1993. Fodsel: Skog 2002, Marander-Eklund 2000, Fjell
1997, Davies-Floyd 1992



132

Sara:
Som kvinne sa ser man jo frem til dette hele livet. Man lever det ut gjennom venninner som

far barn, og ser barnevogner og gar med denne tanken om at du berer pa et liv — inni hodet
131

ditt hele, hele, hele degnet.

Sara (det talende individ) sine egne erfaringer bdde med svangerskap uten
komplikasjoner, og dedfedsel etter at selektiv abort ble innvilget, er viktig i denne
talen om svangerskap og graviditet. Dette blir en del av utsagnets referensialitet.
Talen om svangerskap og graviditet far sterre tyngde med denne referensialiteten. Det
er ikke alle som har slike opplevelser og derfor kan si noe om svangerskap og
graviditet med den samme tyngden. (Det er f& som kan ta denne subjektposisjonen).
Referensialiteten gir dybde til den mening som blir formidlet. Det & vaere gravid er her
en altoppslukende opplevelse, og dermed ogsa som identitetsdannende. En er gravid,
slik er det vanlig & omtale graviditeten og ikke som at en "har” en graviditet, eller
”gjor” et barn. Dermed produseres en forstdelse av at graviditet som noe “naturlig” og

“kvinnelig”, noe som en kvinne ser frem til hele livet.

Graviditeten kan ogsa sees som en overgangsfase, en overgang fra kvinne — til ”og

>

mor”. Graviditeten gir da individets eksistens en dypere hensikt, et

“produksjonselement” som har sin egen verdi:

Anne:
.. det er vanskelig & forklare, men jeg synes at nar man ikke er gravid sd er man en, og nar

man er gravid s& er man to, man har en dobbel funksjon, man er seg selv, s er man i tillegg
en vordende mor. Det er en viktig rolle (...) Jeg ble noe mer, jeg ble sterre, du far veldig mye
positiv... jeg begynte & si det mer apent etter tre méaneder. Du far mye positiv
oppmerksomhet Sa jeg folte at jeg blomstret.

Du folte deg litt vakker?

Ja. Jeg forandret meg ikke sénn, fysisk forandret jeg med ikke noe szrlig. Men, jeg folte at

det var noe viktig jeg gjorde i tillegg til bare meg selv.'*

131 Intervju nummer 28: Sara, spontan abort, innvilget selektiv abort, Triploid, side 20

132 Intervju nummer 30: Anne, selektiv abort, Triploid, side 5 — 6



133

Ogsa her fremstar graviditeten som en entydig positiv og viktig hendelse som gjor
kvinnen til noe mer enn det hun er alene. Men, ”den lykkelige graviditeten” er en
kontrastfortelling nar den leses i kontrast til det som skjedde senere, da avviket ble
oppdaget. Pa grunn av avviket er graviditetsperioden der hun har en dobbel funksjon
den “forgangne tid”. Vissheten om at graviditeten ikke fortsatte pd denne maten gjor
at beskrivelsene kan leses som en negativitet til det som senere skjedde; da hun ikke
lenger var en vordende mor, ikke lenger var to, og ikke lenger var blomstrende, og
hun ikke lenger gjorde noe viktig i tillegg til & vere seg selv. Graviditeten skrives
ogsa inn 1 en sosialitet der den har denne samme lykkelige og positive betydning noe

som gjor at den gravide far en ny, og (enda) mer positiv status sosialt.

Kontrasten skaper en endimensjonal beskrivelse av svangerskapet. Her er det ikke
rom for en beskrivelse av svangerskapet som vanskelig og fullt av plager, og/eller for

1.3 Det er ikke rom

a se fosteret ikke bare som en berikelse men ogsa som en trusse
for en ambivalent fremstilling av svangerskapet. Tvil og uro blir ikke en del av
graviditeten. Bredmar (1999:13) skriver om det & vare gravid for forste gang. Hun
beskriver dette som: “omrumlande, spannande, fylt av forvdntan och gladje men
stundtals ockséd av tvivel och undran infor vad som kommer at henda”. 1 et slikt
perspektiv handler ikke svangerskapet handler bare om glede og forventning, men
ogsa om en naturlig medfelende uro og usikkerhet naturlig.

Guri:
Og, for det igjen sa var jeg og herte pa fosterlyden for forste gang hos legen min. Det var

helt merkelig. Du folte deg som Alice in Wonderland. Det var akkurat en sann opplevelse, et

eventyrlandskap som jeg trodde aldri skulle bli mitt. S& var jeg plutselig midt oppi det. Sa

133 2 s . . . . .
Ogsé feministen og eksistensialisten Beauvoir beskriver svangerskapet som en grunnleggende ambivalent

tilstand: ”Men svangerskapet er fremfor alt et drama som utspilles i kvinnens indre; hun foler det bade som en
berikelse og en lemlestelse; fosteret er en del av kroppen hennes, samtidig som det er en parasitt som utnytter
den; hun eier det og blir eid av det, det oppsummerer hele fremtiden og ved a baere det, foler hun seg like stor
som hele verden, samtidig som denne rikdommen tilintetgjor henne, hun har folelsen av at hun ikke lenger er
noen ting” (Beauvoir [1949]2000:595). Ambivalensen far form som en indre eksistensiell kamp hos Beauvoir.
Identiteten som blir dannet gjennom svangerskapet, og de kroppslige forandringene, kan vere sa omfattende at
det oppleves som om de utsletter hele den identiteten en opprinnelig hadde. En blir ikke noe ”mer” — en blir noe
“annet”. Svangerskapet kan da bli en undergraving av kvinnens eksistensielle identitet. Hennes mulighet til 4
velge sin egen subjektivitet blir overskrevet av et foster og en graviditet.
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man folte seg litt sdnn i dremmeland en stund. Sé det var... de store tingene. S& var jeg jo litt
sammen med noen venninner, jeg husker vi gikk utover [sted] og rundt pa svabergene, en
formiddag, tror jeg. Og kjopte litt lunsj og satt oss ute pa et svaberg og tok med oss kaffe pa
termos, og vi 14 og planla, og hun skulle strikke til barnet, og hun skulle det, og hun skulle
det, og lurte pa hva skal vi kalle det og hva skulle det hete og, du vet hvordan jenter prater
sann. Og vi gikk i en jentebutikk og prevde noen kler, og hun ville jeg skulle ha sa flotte

kleer for né skulle jeg ga med mage og se fin ut, og hun hjalp meg litt og vi hadde det sa reint

134
stas da.

Guri har vert gjennom fem preverersforsek, og det ble oppdaget alvorlig avvik hos
fosteret. Dette gir referensialitet til fortellingen om glede, felleskap og forventning.
Som i det forste sitatet er ambivalens ikke til stede. Dette kan forklares pa flere mater.
P& den ene siden er det nedvendig med en sterk motivasjon for fem preverersforsek.
Denne motivasjonen fra et unntak der Guri ikke kan bli gravid via naturmetoden”
kan skape liv og gled til talen om graviditeten. Samtidig kan ogsé alt som gikk galt
kaste et nytt lys mot tilstanden for avviket ble oppdaget, og plassere den i eventyret og
i uskylden. Samtidig refererer dremmetilstanden til det fantastiske svangerskapet pa
en mate som gjor at en forstar at dette var for godt til & vere sant. Det er forskjell pa

dremmelandskap og virkeligheten.

En alternativ, eller underliggende, mulighet for lesning av denne talen kan en finne i
“eventyrlandskap” og ”Alice in Wonderland”. Eventyr er sjelden bare fryd og glede. I
eventyr finnes det ogsa merke krefter, det vaere seg troll, onde stemedre, eller den
grusomme Hjerterdronningen. Et eventyr inneholder ikke bare glede, og den fryden
som er der er ofte skrekkblandet og skremmende. Slik sett kan en si at eventyr i
hoyeste grad er ambivalente, selv om den “gode” vinner til slutt. I dette lyset kan
eventyrlandskapet referere til den ambivalensen som ellers ikke er tilstede i sitatet. I
denne lesningen kan skapes det en kvinne som er “revet ut” av eventyret, som ha sett

at graviditeten var for god til & veere sann.

13 Intervju nummer 17: Guri, selektiv abort, dedelig hjertefeil m. m, side 5.
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Det er tydelig at sosiale fellesskapet med venninnene rundt graviditeten er
meningsskapende. Venninnene involverer seg i svangerskapet, planlegger for barnet,
og duller” rundt Guri som er midtpunktet for det hele. Na skulle hun vise magen,
hederssymbolet pa den identitet og funksjon som hun var blitt en del av. Men, som
med eventyrlandskapet, kan og ber ogsa fremstillingen av det sosiale felleskap og
graviditetens sosialitet sees som en kontrast til de vonde hendelsene som kommer
seinere. Med avviket som kontrast blir den uskyldige tiden for avvikets inntreden
desto lykkeligere og herligere, gjennom at forstaelsen “mates” av det som skjer
senere. Den private ultralydopplevelsen der avviket blir oppdaget, den selektive
aborten, og sorgen som ingen kan leve seg inn i, ja; ensomheten som er knyttet til
selektiv abort, kan forsterke meningsproduksjonen om lykke og fellesskapet rundt

graviditeten da den var “naturlig”.

Unntaket, oppdagelsen av det avvikende i svangerskapet, er en del av utsagnets
referensialitet. Denne gir dybde og lidenskap til det allmenne og naturlige
svangerskapet. Kontrasteringen til opplevelsene av avvik gir en emosjonell
forsterkning til talen. Denne emosjonelle forsterkningen tar form som en fortelling om
det eventyrlige, det lykkelige og det magiske. Det alminnelige far glad fra unntaket.
Dermed blir talen om det blomstrende og viktige svangerskapet samtidig en fortelling
om unntaket. Slik kan referensialiteten gjore at det unntaket og det emosjonelle far
kraft fra hverandre, pA samme mate som det allmenne kan fremstd likegyldig

(Kierkegaard 1997:93).

Ut fra denne forstaelsen av det allmenne og unntaket kan det ogsa kastes et nytt lys
over tvetydighetene som er innbakt i det "naturlige” eller normale svangerskapet. Der
kan det ogsd vere spenning og forventning, som nevnt. Svangerskapet kan sees som
et drama i seg selv (Beauvoir [1949]2000:595). Et drama som dypest sett bunner i en
frykt for at fosteret skal vaere avvikende, en frykt som Beauvoir (ibid:597) beskriver
som frykten for & fode et uhyre. Frykten for unntaket kan slik vere sterkt tilstede i en

forstaelse av svangerskapet der svangerskapet er forstatt som en del av det allmenne.
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P4 den annen side kan det naturlige svangerskapet fremstd som “flatt” og
begivenhetslgst uten spenningen som knytter seg til muligheten for et unntak.
Lidenskapen rundt det allmenne kommer tydeligst frem i fortellingene til kvinnene
som befinner seg i unntaket, som har hatt et unormalt svangerskap. Derfor er det
avvikende ogsé et privilegert, og i folge Kierkegaard kanskje ogsa det eneste mulige,
utgangspunkt for & studere det allmenne. Unntaket forklarer bade det allmenne og

unntaket.

Oppmerksomhet pa, og kunnskap om, unntaket, kan slik kaste lys over det normale,
over regelen. Og den kunnskap som kommer frem om unntaket, om fosterdiagnostikk
og selektiv abort, kan ogsa kaste lys over og forklare det allmenne; det naturlige
svangerskapet som ikke blir rammet av unntaket. Nar det allmenne blir forklart fra
unntaket, eller det naturlige svangerskapet blir forklart av en som opplevde at det ble

oppdaget avvik, skapes fremstillinger av den naive lykken.

5.3 Ultralyd

Ultralydundersekelsen har hatt ulike formal, og blitt forstatt pa ulike méter gjennom
de ca 30 ar som ultralydteknologien har vert utbredt i Norge. Kvande (2008:281)
viser at ultralyd forst ble forstitt som svangerskapsdiagnostikk, fokuset var pa ”a
sikre forleysing pa rett mate og til rett tid”. Etter hvert som utviklingen fortsatte, bade
av teknologien og i bevisstheten omkring etiske spersmal, ble ultralyd i sterre grad
sett pa som fosterdiagnostikk. Fosteret tradte klarere frem i bildene, og dermed var

det ogsa lettere a se avvik.

I dag blir det skilt mellom ultralydundersekelser som “rutine ultralyd”, det vil si
ultralyd i uke 17 — 19, ultralyd p& medisinske indikasjoner (f. eks fastsla storrelse pa
fosteret for fodsel), og ultralyd som har til formal & finne informasjon “om fosterets
genetiske egenskaper eller for & pavise eller utelukke sykdom eller utviklingsavvik

hos fosteret” (Bioteknologiloven § 4-1). Har ultralydundersekelsen et slikt formal skal
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den regnes som fosterdiagnostikk, andre former for ultralyd inngar som en del av

svangerskapsomsorgen.

5.3.1 Ultralyd, omfang og informasjon

Den vanlige” ultralydundersekelsen i uke 17 — 19 er en viktig milepel for de fleste
gravide, og ofte det forste “"metet” mellom far og foster. Denne ultralydundersekelsen
er et tilbud til alle gravide."”> Det har vaert omstridt i det norske fagmiljoet om dette
tilbudet skal bli sett pd som screening eller om det er en “maélrettet helseundersokelse”

(Bergsjo 1997, Kvande 2008).'*

Selv om det blir gjort flere funn etter ultralyd i svangerskapsomsorgen enn etter
fosterdiagnostikk,"*” er det ulike krav til informasjon i forkant av de to formene for
ultralydundersokelse. Ved konsensuskonferansen i 1986 ble det papekt at kvinnen
burde fa skriftlig informasjon i forkant av undersekelsen. I 1990 ble det gjort en
utredning av spersmalet (Hdir utredning 1990). Nar de gravide ser pa undersgkelsen
som obligatorisk, ikke frivillig, og undersgkelsen i tillegg blir brukt som
misdannelsesdiagnostikk anbefaler arbeidsgruppen at kravene til forhdndsinformasjon
og samtykke ma gjores strengere. I denne sammenheng “mé& kravene til

forhandsinformasjon og uttrykkelig samtykke vere like strenge som ved genetisk

135 Det har veart vanlig a si at ca 98 % av alle gravide tar imot tilbudet om ultralydundersekelse i 18.
svangerskapsuke (Bioteknologinemnda 2003:26, Skari 2006:19). Da denne rutineundersekelsen ble innfort etter
Konsensuskonferansen i 1986, var et av argumentene at en ensket a fa ned antall ultralydundersekelser uten
medisinsk indikasjon (Kvande 2008). I 2001 antok man at 30-40 % av alle gravide fikk ultralyd i tidlig
graviditet pa grunn av medisinske indikasjoner (Inst.S.nr.238 (2001-2002):16). I tillegg far mang ultralyd seint i
svangerskapet som forberedelse til fodsel (estimering av vekt og lignende). Dette betyr at mange gravide far
langt mer enn en ultralydundersekelse.

13 Avgrensningen fremstar ogsa som problematisk i Rapport fra Kunnskapssenteret nr 11 — 2008: Rutinemessig
ultralydundersekelse i svangerskapet.

7 Av avvikene som ble oppdaget i &r 2000, ble rundt 50 % oppdaget etter indikasjon pa ultralyd, og
etterfolgende  prenatal diagnostikk (St.meld.nr.14 (2001-2002)). Helsedirektoratets rapporter om
fosterdiagnostikk fra &rene 2005 - 2007, stadfester alle at funn ved ultralydundersokelse i
svangerskapsomsorgen, som igjen forer til fosterdiagnostiske undersekelser, forer til flere funn enn “rene”
fosterdiagnostiske undersekelser. Rapportene sier ikke noe om nar i lepet av svangerskapet
ultralydundersekelsene blir tatt. Det finnes ingen oversikt over hvor stor del av avvikene som blir oppdaget pa
den rutinemessige 17 — 17 ukers ultralyd.
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prenataldiagnostikk™ (ibid 144). Gruppen mener at denne forhdndsinformasjonen bare
delvis kan tilfredstilles ved at en pa forhand gir ut skriftlig forhandsinformasjon, og

legger ved et omfattende forslag til informasjonsskriv.

Uttalelsen etter konsensuskonferansen om bruk av ultralyd i svangerskapet i 1995'%*
tar ogsa opp informasjon til kvinnen for ultralydundersekelse. De fastslar at kvinnen
ofte ikke er godt nok informert i forkant av undersegkelsen. Dette representerer en
grunnleggende kritikk mot virksomheten til né, og informasjonen til den gravide kan
og ma forbedres”. Panelet ser det imidlertid som vanskelig & fa informert godt nok nar
det finnes sa tallrike avvik som kan oppdages, og peker ogsa pa at selv om det
kommer betydelig mer ressurser til, s kan “det vise seg vanskelig & tilfredsstille
kravet om informert samtykke”. Panelet peker her pa den store ressursmessige
utfordringen helsevesenet vil bli stilt overfor hvis alle som tar ultralyd i svangerskapet

skulle bli like godt informert som de som far utfert fosterdiagnostikk.

I de utfyllende kommentarene til dagens retningslinjer for bruk av ultralyd i

svangerskapet'*’ star det

For ultralydundersekelsen i uke 17 — 19 skal kvinnen har informasjon om formal og innhold
i undersekelsen. Det mé gjores klart at undersekelsen er frivillig. Videre ber kvinnen
orienteres om at undersekelsen kan avdekke informasjon om fosterets tilstand, for eksempel

at det er mulig & avdekke misdannelser.

Uttrykkene bar, kan, og for eksempel viser at det ikke er et absolutt krav at kvinnen
skal informeres om at det kan avdekkes misdannelser,'* samtidig som det vektlegges

i forarbeidene til loven at det skal foreligge et informert samtykke."*'

138 »Bruk av ultralyd i svangerskapet” Konsensuskonferanse 28. februar til 1. mars 1995. Rapport nr. 9 fra
Komiteen for medisinsk teknologivurdering. Norges Forskningsrad.

139 »Veiledende retningslinjer for bruk av ultralyd i svangerskapet. Bruk av ultralyd i den alminnelige
svangerskapsomsorgen og i forbindelse med fosterdiagnostikk” Sosial — og helsedirektoratet. 1S-23/2004
http://www.helsedirektoratet.no/veiledende retningslinjer for bruk av_ultralyd i svangerskapet 2714
”Retningslinjer for svangerskapsomsorgen” Sosial og helsedirektoratet IS-1179

http://www.helsedirektoratet.no/vp/multimedia/archive/00002/Retningslinjer for sv_2674a.pdf Begge hentet
26.02.2009
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5.3.2 Lurt av det farste motet

Sara:
Jeg sé jo liv forste gang, at hjertet banket forste gang, i uke syv.(..) Og ble ufattelig glad, og

grat og grat og var sé glad for at det sa i orden ut da. Sterrelsen var riktig og nar hjertet

banker i uke syv s& synker abort risikoen til rundt syv prosent."*?

Anne:
Ja, jeg sé jo at det var et orlite knott. Sa sa hun at det var et hjerte som banket. S& nér jeg sa

veldig godt, sa tror jeg at jeg sa det selv. Men [navn], han jeg er gift med. Han var jo med
han og. Og jeg vet ikke om han sa det helt. Men vi kan jo tro vi s& det. Legen sé det i alle
fall.'*

Pa det talende individs bevisste nivd viser sitatene fram to sentrale elementer ved
hvordan tidlig ultralyd blir forstatt. For det forste handler ultralydundersekelsen om
trygghet for fosteret og kvinnen. Nar hjertet banker og alt ser tilforlatelig ut, minsker
risikoen for spontanabort. Sara hadde spontanabortert en gang for og var redd for at
det skulle skje igjen. Undersgkelsen har med andre ord ikke bare betydning der og da,
den har ogsa betydning fordi den peker fremover — mot resten av svangerskapet, og
gir lofter for dette. For det andre handler den svert tidlige ultralydundersekelsen om
tolkning av det en ser. Bildet av hvordan fosteret ser ut blir satt sammen av det en ser,
det ultralydoperateren forteller, og kanskje ogsa hva en ensker & se. Kvinnen trenger
hjelp fra den som utferer undersokelsen for & forstd hva hun ser pad skjermen.
Molander mfl. (2008:5) viser at dette ogsa skaper en mulighet for at den gravide kan

vere aktiv under undersekelsen, hun kan bli en fellow performer”.

140 1 »Retningslinjer for svangerskapsomsorgen” anbefales det ogsé at: “Jordmor eller lege skal pa forhind

informere om hensikten med undersegkelsen, bade skriftlig og muntlig, samt at undersekelsen er frivillig” (side:
61).

14l Informasjon til kvinnen i forkant av den “vanlige ultralyden” ble lite vektlagt i forarbeidene til loven, men
betydningen av samtykke blir understreket: ”Ettersom ogsa disse undersokelsene vil kunne avdekke sykdom

eller utviklingsavvik hos fosteret, vil departementet understreke betydningen av et informert samtykke ogsa
her” (Ot.pr.nr.64 (2002-2003):79)

142 Intervju nummer 28: Sara, spontan abort, innvilget selektiv abort, Triploid, side 5

143 Intervju nummer 30: Anne, selektiv abort, Triploid, side 4
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Nér utsagnene leses som kontrastfortellinger gir de en annen mening. Begge har
opplevd at det i graviditeten ble oppdaget at fosteret hadde dedelige avvik. I denne
kontrastfortellingen far det en annen mening at bildene var sa utydelige. Ultralyden
fremstér n& som en “luremekanisme” som lurer den gravide til & tro at alt er i orden,
péa et tidspunkt der hun ikke kan vite sikkert at alt er i orden. I et slikt perspektiv
skaper utsagnene subjekter som er skeptiske til teknologien og det som blir formidlet i
en ultralydundersegkelse. Ultralydundersekelsen blir gitt mening som en undersekelse

som kan gi trygghet, men samtidig kan denne tryggheten vise seg & vare en falsk

trygghet.

Felles for begge er at ultralydundersekelsen blir et forste mate med fosteret, og
begynnelsen pa en individualisering av fosteret.'** I uke 9 er Sara tilbake for 4 ta en

ny ultralyd:

Sara:
Hvor alt stemte og s& veldig bra ut. Og vi sd noen sma loffer. S& ut som hun vinket med

armene. Og den rorte veldig pa seg, allerede da, og det er et veldig godt tegn at de rorer seg

sa tidlig.'¥

Allerede i1 uke ni, selv om den fysiske likheten med et barn ikke oppleves & vaere helt
tilstede, sa er ultralyden et mote med et barn med en egen vilje, barnet vinker til dem,
og rerer mye pa seg. Barnet er “seg” allerede, og kan inkluderes som en del av

familien. Motet med fosteret styrker morsfolelsen.'*

1 Satnan (2000:350) viser at i noen av 13 fortellingene fra kvinner som har tatt ultralyd som hennes
undersokelse bygger pa, ble ultralydbildene brukt for & “establish the baby as a family member before its
birth”.

'3 Intervju nummer 28: Sara, spontan abort, innvilget selektiv abort, Triploid, side 5

16 Dette blir tydelig i et intervju med en veileder fra Amathea. Hun synes at leger og lignende viser liten
respekt for den abortsekende kvinnen i forbindelse med ultralydundersekelsen som blir foretatt for & fastsla
graviditet og graviditetslengde. Hun reagerer pé at ikke alle blir spurt om de ensker & se pd monitoren mens
ultralyd undersekelsen blir foretatt. "Men DET! "her ser du det, og sa ser du fottene og sann”, noen kommer og
opplever det nestens om et lite overgrep fordi de ikke orker & se opp — og da blir valget verre, eller da blir
valget avgjort. Det vi ser klart der hvor hun har sett, enten frivillig eller ufrivillig, der er det kaos. Det blir mye
nzrere. Morsfolelsen blir sterkere. S& det kan vi se.” Intervju nummer tre: Veileder Amathea side 6
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Fremdeles er imidlertid 17-19. ukers ultralyd ogsd den ferste ultralydundersokelsen
for de fleste. P4 grunn av at rutine undersgkelsen kommer lenge etter den “magiske”
grensen pa tolv uker, og fordi den er noe som ”alle” gir gjennom, oppleves
undersgkelsen som “naturlig”, som en del av det vanlige svangerskap. Reidun sin

forste ultralyd var i uke 18 og hun oppgir nettopp dette naturlige som begrunnelse:

Reidun:
Sann at jeg var veldig pa det at det skulle veere naturlig, at ikke jeg skulle, jeg gar nok til lege

ellers synes jeg. Sa lenge det ikke var noe grunn for & ha noe ekstra oppfelging og tidlig

ultralyd eller noe, s ville jeg helst slippe det. '/

Reidun har veert mye til lege ellers pd grunn av en kronisk sykdom som ikke har
betydning for svangerskapet. Nér det ikke var grunn til uro, var det heller ikke grunn
til & g& utover de undersekelsene som var naturlige. Talen viser at ensket om et
“vanlig svangerskap” ogsa gir feringer for hvilke undersekelser blir valgt. Og uten
medisinsk indikasjon sd skal det ikke vere nedvendig med mer enn
rutineundersgkelsen, det er ikke nedvendig & gd utover den “alminnelige

svangerskapsomsorgen”.

Ultralydundersekelsen i svangerskapsomsorgen avdekker mange avvik, prosentvis
flere avvik enn de fosterdiagnostiske undersekelsene. Nar alle far tilbud om en slik
undersegkelse, og informasjonen som blir gitt i forkant varierer, kan ultralyd bli
forstatt mer som en anledning til & f& en bekreftelse pd at alt er i orden enn som en
undersgkelse der det kan oppdages avvik. @nsket om a fa et forste mote med fosteret

kan overdeve ambivalensen knyttet til frykten for avvik.

Det at nesten alle gravide gjennomgar denne undersekelsen, at den blir oppfattet som
obligatorisk og dermed péa linje med de andre svangerskapskontrollene, og at
undersegkelsen ikke har kjente bivirkninger, plasserer undersgkelsen i det allmenne.
Naér en ser det allmenne fra unntaket kan en se det allmenne med en egen kraft. Der

det allmenne, nar en er i det allmenne, er vanlig, og derfor ogsa noe flatt, overfladisk

7 Intervju nummer 29: Reidun, selektiv abort, omfattende Hydrocephalus m. m, side 3
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og lite emosjonelt. Nar det allmenne sees fra unntaket far det gled, spenning, og

lidenskap.

Det er mulig & se og beskrive det allmenne fra unntaket. For i unntaket har en
erfaringer fra det allmenne med seg. Imidlertid er det ikke mulig & beskrive eller
forsta unntaket fra det allmenne. Unntaket opphever de forstaelser og den virkelighet
som gjelder i det allmenne. Unntaket er noe annet enn det allmenne, og derfor kan
ikke de forstaelser som gjelder i det allmenne overfores til unntaket. Dermed kan ikke
unntaket kan ikke sees og bestemmes fra det allmenne (Schmitt (1985 [1922],

Agamben 1998) pa samme mate som det allmenne kan beskrives fra unntaket.

Denne grunnforstielsen kan gi et nytt perspektiv pd hvorfor det er veiledning for
fosterdiagnostiske undersakelser og ikke veiledning for ultralyd. Ultralyd kan tolkes
som en teknologi som blir sett som & tilhere det allmenne. Fosterdiagnostikk blir
gjennom det oppbygde, advarende, veiledningsregimet, plassert som noe som er et
unntak, noe som en ma tenke ngye gjennom og vurdere, og noe som en vanskelig kan
overskue konsekvensene av. Dersom en introduserte den samme form for veiledning
for ultralyd, der det ble papekt alle de avvik som kan oppdages, hvor mange som
opplever at det og det avviket oppdages, og at en for ultralyd ma tenke over
problemstillingen selektiv abort, ville ultralyd med ett naerme seg unntaket, og dermed
vil det skape ytterligere uro og bekymring til en situasjon som i seg selv kan vare

ambivalent.

5.3.3 Tidligere naivitet

17 — 19 ukers ultralyd blir en begivenhet i svangerskapet, og er en viktig hendelse i
for bade kvinnen og partneren i prosessen frem mot a bli foreldre (Ekelin m.fl. 2004).
Siden ultralyden er en rutine undersekelse er den ogsé en marker for omgivelsene.

Denne rammen av forventning og “hendelse” kommer noksé typisk frem her:
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Kjersti:
I begynnelsen av desember i fjor var vi pa ultralyd og gleda oss masse. Vi var vel litt naive,

men hadde vel ikke regnet med at noe skulle vare galt.'*

Ultralyden er en visuell bekreftelse pa svangerskapet, et mate med fosteret, og noe
paret gjor sammen i svangerskapet. Gjennom ultralydundersegkelsen far foreldrene se
fosteret, og dette setter i gang en prosess der foreldrene begynner & tenke pa fosteret
som sin baby, og seg selv som mor eller far. I tillegg til at foreldrene foler seg
narmere barnet kan matet med fosteret, og konteksten rundt, ogsa gjere at foreldrene
foler seg naermere hverandre; "somehow becoming a family for the first time” (Ekelin
mfl 2004:339).

Kjersti:
Et par andre var inne og sa pa meg og til slutt kom legen og sa at alt s& bra ut og vi kunne dra

hjem (...) Vi tenkte ikke over at noe kunne vare galt med babyen.'®

Sett 1 kontrast til det som denne talen handler om, at fosteret hadde dedelige avvik,
blir det ogsd produsert en mening som tar form som en fortelling om naivitet.
Omfanget av avvik som senere ble oppdaget blir komplementer til den naiviteten som
blir produsert gjennom talen. Og naiviteten blir i neste omgang ogsé til en fortelling
om uskyld. Naiviteten og uskylden blir en delforklaring pa hvordan det som ikke
kunne skje skjedde.

I folge Ravn (2004:56) er drivkraften for at kvinnene velger & ta ultralyd todelt: ”Det
ene incentivet er a fa konstatert at fosteret er ’normalt”, det andre incentivet er 4 fé se
det livet som lever inne i dem: A & mete sitt eget barn”. Det som sgkes gjennom
ultralydundersgkelsen er en bekreftelse pd at fosteret og dermed svangerskapet er
normalt. Selv om Kjersti fikk beskjed om at de matte komme tilbake for en ny
ultralyd, tenkte de ikke pa at det kunne vere noe galt med barnet. Dette kan en se som

en tale om at begivenheten ultralyd overskygget potensialet til ultralyd; at avvik ogsé

148 Intervju nummer 44: Tilsendt beskrivelse, Kjersti, selektiv abort, trisomi 18, side 1

149 Intervju nummer 44: Tilsendt beskrivelse, Kjersti, selektiv abort, trisomi 18, side 1
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kan avdekkes. Ekelin mfl. (2004:343) sier at for foreldrene var det en selvfolge at de
skulle ta ultralyd, da: “their longing for confirmation of expecting a healthy baby was
stronger than their fears for adverse findings, which they tried to suppress”. Nér avvik
s& blir oppdaget gir dette enda sterkere kraft til den delen av begrunnelsen som
handlet om ensket om bekreftelse pa at alt var i orden. I og med at alt ikke var i orden
blir dette ogsé en sterk tale om ens egen naivitet som 14 innbakt i dette onsket eller

forventningen. Alt var jo ikke i orden.

Et annet viktig element i konteksten rundt denne undersekelsen er nettopp at den blir

tatt etter 17. uke, etter at ’grensen” for spontanabort (McCoyd 2007:39) er passert:

Anne:
Nar jeg kom inn pa den ultralyden sa folte jeg meg egentlig ganske, hva skal jeg si, ja i

ganske godt slag. Og jeg klarte & si til jordmoren, og det er en replikk jeg husker veldig godt,
jeg sa til henne at, "Ja, hvis du klarer & se om det er gutt eller jente sa er vi interessert i 4 vite
det".

Var det det du folte at du var der for a fa vite?

Nei, nei, nei. Det var jeg ikke. Nei, ikke i det hele tatt. Men det kom egentlig mere av at jeg
tenkte jeg skulle si det til henne sann at hun ikke skulle tenkte at vi ikke ville vite det. Men
jeg folte overhodet ikke at det var det, selv om jeg folte meg i god form den dagen sa var det

klart at jeg visste at det ting man kunne oppdage p4 en ultralyd. '*°

A fi vite kjonnet er for mange en viktig del av rutine ultralyden. Kunnskap om
barnets kjonn kan vaere med pa & gi personlighet, gjore fosteret om til det til en person
(Heyman et al 2006:2369). Nar fosteret har fatt sitt kjenn er det ikke lenger et foster
men det blir en ”litte slugger in a Mest uniform or a ballerina in a pink tutu”
(Rothman 1986). Likevel, talen om at Anne var i godt humer og heyt oppe kan ogsé
sees 1 kontrast til den senere utviklingen av svangerskapet. Da skriver det & sporre
etter kjonnet, og det & veere heyt oppe, seg inn i en tale om naivitet der situasjonen

ikke ble meott med det alvor som det viste seg at den krevde.

10 Intervju nummer 30: Anne, selektiv abort, Triploid, side 7 ogsé folgende sitat
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I talen om egen naivitet og talen om lykke og magi, er den ambivalensen som
Beauvoir ([1949]2000:595) skriver om som en integrert del i ethvert svangerskap,
fraveerende. Den naturlige usikkerheten, tvilen og undringen Bredmar (1999:13), er
fraveerende, og dette fravaret gir styrke til talen om det naturlige svangerskapet, nar

den kommer fra det avvikende svangerskapets posisjon.

5.4 Fosterdiagnostikk

Defineringen av ultralyd som svangerskapsomsorg, og ultralyd som fosterdiagnostikk,
danner ikke bare et grunnlaget for ulike krav om informasjon til kvinnen, det er ogsa
et skille mellom det allmenne og unntaket. Ultralyd som svangerskapsomsorg blir
tolket fra det allmenne, mens ultralyd som fosterdiagnostikk blir tolket og forstétt fra
unntaket. Og slik er det ogsd med de evrige fosterdiagnostiske undersekelser:

dobbeltest, trippeltest, fostervannspreve og morkakebiopsi.

Funn pé ultralyd i svangerskapsomsorgen og aldersindikasjon'”' er de to viktigste
innfallsportene til fosterdiagnostikk. Aldersindikasjonen'>> begrenser utbredelsen av
fosterdiagnostiske tester. Denne begrensningen fungerer som en “buffer” mot risiko
og fare for de som ikke faller inn under indikasjonen. Satt pa spissen betyr
aldersindikasjonen ogsd at samfunnet velger at det skal fedes barn med Downs

syndrom, og at kvinnene som feder disse barna hovedsakelig skal veere under 38 ar.

Dobbeltest, trippeltest, fostervannspreve og morkakebiopsi er i sterre grad enn

ultralyd tolket fra unntaket, og derfor er det utbygd et stort apparat som ivaretar

31 Retningslinjene for fosterdiagnostikk blir referert slik i Ot.prp.nr.64 (2002-2003): I felge disse
retningslinjene kan fosterdiagnostikk tilbys i falgende situasjoner: 1. Foreldre som tidligere har fatt et barn med
kromosomsykdom 2. Foreldre som tidligere har fatt et barn med nevralrersdefekt 3. Foreldre som tidligere har
fitt et barn med medfedt stoffskiftesykdom hvor det er mulig & utfore fosterdiagnostikk 4. Foreldre som
tidligere har fatt et barn med alvorlig X-bundet recessiv sykdom eller hvor det er hay risiko for at kvinnene er
bearer av slikt sykdomsanlegg. 5. Hvor en av foreldrene er barer av en kromosomanomali og dermed har hoy
risiko for & f4 barn med alvorlig utviklingsforstyrrelse 6. Foreldre som har klart gket risiko for 4 fa barn med en
kromosomsykdom pa grunn av kvinnens alder. Det har hittil vaert mulig a tilby slike undersekelser for kvinner
over 38 ar”.

132 For en drofting av alderskriteriets funksjon se Solberg (2003)
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kvinnenes lovfestede rettighet til genetisk veiledning. Den folgende delen av kapitlet

handler om fosterdiagnostiske undersgkelser, genetisk veiledning og risiko.

5.4.1 Vanskeliggjorte svangerskap

Ultralyd blir ikke bare brukt til 4 avdekke avvik, i svangerskapsomsorgen blir ultralyd
forst og fremst brukt til & fastsette hvor langt svangerskapet er kommet, morkakens
plassering, om det er flere enn ett foster. Fosterdiagnostiske tester derimot har bare en
hensikt; & underseke fosteret for avvik i gen eller kromosom. Dermed blir et valg av
fosterdiagnostiske tester ogsa et valg av undersgkelser som har til hensikt & avdekke
avvik. Dette gir en annen tyngde til valget av undersgkelsen. Dette kommer frem i
sitatet under der en administrativt ansatt ved en genetisk avdeling forteller om hva

som skjedde da en venninne av henne tok fostervannspreve:

Jeg har en ner venninne som tok en fostervannspreve her. Vi mette hverandre aldri da hun
var her. Og hun tok fostervannspreve og sa gikk hun gravid og var veldig lykkelig. Sa satt vi
en gjeng og snakket sammen og sé sier hun: Ja jeg vurderte jo en fostervannspreve” sier
hun, "men jeg gjorde det ikke”. Sé tenker jeg, gud, hvorfor sier du det ikke? Hva var det?

Skulle det veere flaut & velge a ta det? Skulle det vaere ett eller annet som 1a bak det? Jeg

kunne selvfolgelig ikke sporre om det. Jeg kunne ikke kommentere det ">

Den administrativt ansatte star her for det en kan kalle et medisinsk perspektiv pa
fosterdiagnostikk. I dette perspektivet blir fosterdiagnostikk sett pa som et tilbud som
er en naturlig del av svangerskapsomsorgen, og som blir tilbudt til visse grupper. Det
er sé opp til den enkelte & vurdere tilbudet og takke ja eller nei, uten at det ligger noen
moralsk bedemning i noen av valgene. Det finnes ikke et rett og et galt valg.

Medisinen fremstar som normativt ngytral.

Venninnen kan se ut til & vaere plassert innenfor et annet perspektiv pa

fosterdiagnostikk, der det & velge denne undersegkelsen forteller noe (negativt) om

'3 Intervju nummer 43: Administrativt ansatt (kvinne) genetisk avdeling side 4
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personen som velger den. Dette perspektivet kan vare et resultat av det & se
fostervannsprave som et forste trinn i retning av en eventuell selektiv abort, og det er
’sorteringstanken” som gjeor dette moralsk vanskelig. Fosterdiagnostikk er et tilbud til
gravide som er 38 ar eller eldre néar fadsel forventes, og det star den gravide pa alle
mater fritt & benytte seg av dette tilbudet. Men fosterdiagnostikkens funksjon er at den
peker ut avvikende foster, dermed kan det dpne opp for en slutning som er slik: en

kvinne som velger fosterdiagnostikk ensker ikke et avvikende foster.

Den “magiske 12 ukers grensen” far ikke samme betydning dersom kvinnen vet at
hun skal ta fosterdiagnostiske tester, som hvis hun ikke skal ta slike undersekelser.
Etter hvert som ukene gér kompliseres forholdet til graviditeten ved at samme
offentliggjorelse som ved et “normalt” svangerskap ikke er enskelig, samtidig som

fosteret og magen vokser:

Helga:

Til & begynne med ville jeg ikke si det til de andre barna i huset, men etter hvert s&, en eller
annen gang sa viser det, kanskje vises det fort, kanskje det ikke gjor det. Men i tilfelle det
skulle vises fort og noen andre kom til & sperre meg om det og jeg ikke kunne si at nei, jeg
er ikke sann”, for du ljuger ikke om noe sant noe. Da ville jeg ikke at barna skulle fa greie pa
det via andre derfor sa valgte jeg & si det til dem. "Men dere behover ikke & fortelle det til
alle i hytt og pine fordi vi skal ta en prove, sa fortalte jeg dem hvorfor og at vi holder det litt
for oss selv, innenfor huset enn sé lenge”. Og pa jobben ogsa fortalte jeg ikke for etter at jeg
mistet s& mye fostervann og ble sykmeldt. Sa de heller hadde ikke fatt greie pa det hvis det
ikke hadde blitt som det ble, for jeg hadde fatt svaret. Samtidig som at du gar rundt og
kjenner, du kjenner etter liv og sant, men du ter ikke, du slipper ikke helt tanken pa at du

kanskje skal ta det bort.'™*

Fostervannspreven viste at Helga ventet et kromosommessig normalt foster. S& for
henne sluttet det “vanskeliggjorte svangerskapet” (Bjervik 2005) her, og et “vanlig”
svangerskap begynte. I den vanskeliggjorte delen av svangerskapet hadde Helga

mange bekymringer. Bekymringene henger sammen med den risiko som hun

'3 Intervju nummer 8: Helga, fostervannsprove side 4
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oppfatter at hennes alder medferer, og hun beskriver disse bekymringene som nye i

forhold til tidligere svangerskap:

Helga:

At det er noe feil med fosteret, at det er en eller annen skavank som gjor at du féar et
funksjonshemmet barn, eller, da har du barn for resten av livet, det er du engstelig for. Og
det der med at jeg mistet veldig mye fostervann, det var ogsa var litt sént rart, at du ble sa
himla redd for & abortere, enda det er en risiko for at du skulle gjare det, og den risikoen var
jeg klar over. Men at det skulle ga sé inn pa meg, at jeg skulle bli s& engstelig, det syntes jeg
var litt rart (...) Men da blir det litt sdnn krasj. Nér du i forste omgang er litt redd for &
abortere, samtidig s, nar du far svarene fra den proven sé kanskje du velger & gjore det. Det

blir litt sénn motstrid.'**

Selv om Helga er helt klar pd at grunnen til at de velger fostervannsprove er at
samboeren har et barn med Downs syndrom: Vi ensket ikke & sette en til slik skjebne
til verden, det er stygt & si det, men sinn er det bare'*®”, si er det tydelig at

prevetakningen, og det at hun mistet fostervann, skaper motstridende folelser.

Mette:"’
I gar, pa [sykehus] spurte jeg om han ikke kunne se litt noye pa den da, se pa denne

nakkefolden, Og sd mélte han den til vaere helt normal. Og da bare brast jeg i grat For
poenget er at det, at da er, altsa jeg vet ikke jeg, na har jeg lest at for de fleste Downs barn sa
synes det i uke 12. Sa jeg tok det som et veldig godt tegn. Sa jeg har sikkert gatt og vert sa
redd uten at jeg egentlig har latt meg...

Vedkjent deg folelsen rett og slett?

JA. Sé i tillegg da s har jeg jo da... Ferste gangen jeg var gravid syntes det ikke for jeg var
fem - seks maneder pa vei, na syntes det etter 6 uker. Jeg fikk sdnn enorm mage med en

gang. Og jeg nektet, jeg er ikke gravid, jeg har ikke n@rmet meg noen gravidbutikk og kjept

'3 Intervju nummer 8: Helga, fostervannspreve side 1
158 Intervju nummer 8: Helga, fostervannsprove side 1

157 Mette har tatt morkakeprove etter en selektiv abort i forrige svangerskap. Nér jeg intervjuer henne gar hun
og venter pa provesvaret. I forbindelse med prevetakningen ble det ogsa tatt en utvidet ultralyd, og nakkefolden
ble malt til & vaere helt normal. Méling av nakkeoppklaring i ferste trimester kan vise indikasjoner pa Downs
syndrom. For ulike typer undersekelser som inneholder dette elementet se: Rapport fra Kunnskapssenteret nr 11
— 2008 “Rutinemessig ultralydundersekelse i svangerskapet”
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noen klaer engang. For jeg ville ikke. Sa i gar sa tenkte jeg kanskje jeg kan kjope meg noe.

Tkke sant... s& begynte jeg 4 tenke at kanskje er jeg gravid..."”

Den tidligere selektive aborten er en del av utsagnets referensialitet. Mette fremstiller
seg selv om en som verken har anerkjent redselen for en gjentagelse eller graviditeten.
Rothman (1986) var en av de forste som papekte “the tentative pregnancy”. De fleste
som valgte fostervannspreve utsatte & fortelle andre om graviditeten, og utsatte &
bruke svangerskapskler. Dramstad (2005:62) kobler ’svangerskap pa prove” opp mot
at de gravide er redd for hva andre skal synes hvis de til slutt skulle métte velge abort:
”De ensket ikke & komme i en situasjon hvor de matte fortelle om sine valg til andre

eller forklare seg og derfor snakket de ikke om graviditeten”.

Men et svangerskap pa prave kan ogsa stikke dypere enn at en ikke vil at andre skal
vite. Det kan ogsa handle om en ny forstéelse av hva det vil si & vaere gravid; at det &
vaere gravid ikke er sammenkoblet med det & vente pa et barn: I am pregnant”, for
women having aminocentesis, means "If everything is okay, I will have a baby”
(Rothman 1993:101) Det er dette Rothman kaller et “forseks” eller “prove”
svangerskap. Det at en ikke vet hvilket svar en far gjor at svangerskapet fremstar som

i en liminal fase frem til en har fatt et godt provesvar.

En graviditet kan i dag starte for graviditeten er et biologisk faktum. Det er ikke
lenger fodselen som gir barnet status som egen person, fosteret blir et barn lenge for
fodselen. Ravn (2003) péapeker tvetydigheten i denne utviklingen: pa den ene siden
kan det nare forholdet til fosteret fore til okt bekymring i svangerskapet, og pa den
annen side kan vissheten om den ufedte personen gjore det lettere for kvinner &

forsake deler av sin tidligere livsstil'>

til gode for denne lille personen. Denne
tilknytningen er en del av det som kvinnen kan velge & utsette hvis hun vet at hun skal

teste fosteret. McCoyd (2007:42) viser at denne utviklingen med tidlig tilknytning og

'8 Intervju nummer 11: Mette, selektiv abort, Downs syndrom mosaikk og mange avvik, side 12-13

139 Idealet er det planlagte svangerskapet, der kvinnen har begynt med folat, endret kosthold og alkoholvaner for
hun begynner & prove & bli gravid samtidig som hun spinner dremmer og forventninger rundt det & bli og a veere
gravid.



150

omlegging av livet ved graviditet medforer en ekstra belastning nar kvinnen velger

fosterdiagnostiske undersekelser:

The dilemma of conception and bounding means one must either breach the rules of early
bounding in order to remain emotionally distant until the fetal health assessment, or one
must be vulnerable to high levels of emotional pain if a decision to TFA [Termination of

Pregnancy due to Fetal Anomaly] must be made after becoming attached to the fetus.

For flere av informantene var muligheten for abort ved avvik en del av begrunnelsen
for & ta fostervannspreve. Bade frykten for avvik, og dermed abort, og tabuet rundt
bade abort og fosterdiagnostikk, kan gjore at disse gravide holder tilbake informasjon
om svangerskapet lenger en de ville gjore hvis de ikke skulle f& fosteret undersekt for

avvik.

Fosterdiagnostiske tester kan i tillegg til & skape “’provesvangerskap”, ogsa skape rom
for at et (nytt) svangerskap skal kunne finne sted. Dette var tilfellet for to av mine
informanter, Berit og Kaja. Berit sitt forste barn har cystisk fibrose. Det er en sykdom
som pavirker dagliglivet til familien i svert stor grad. Muligheten for
fostervannspreve gjorde det mulig for henne og mannen 4 i et barn til. ' Kaja som

161

var ung da hun fikk sitt forste barn som har Downs syndrom. > Risikoen for at Kaja

skulle fa et barn til med Downs syndrom var ca 1 %, en liten risiko sammenlignet

!“Her forteller Berit om hvordan fostervannspreven gjorde en ny graviditet mulig: Alltid, fra jeg var gammel
nok til 4 begynne & gnske meg familie sa har jeg sett for meg at jeg skal ha to stykker. Og situasjonen med
[barnet] forandret egentlig ikke pa det i det hele tatt for min del”. (...) Jeg tonet flagg veldig tidlig og sa at jeg
onsket meg en til. Og da [barnet] var ett ar gammel sa var det ikke aktuelt for meg a ta fostervannspreve. For
jeg sa ikke for meg at det skulle vaere sa problematisk & ha en til med cystisk fibrose, og jeg trodde ikke at jeg
ville klare a ta det valget a ta abort. (...) Men etter hvert som jeg har levd mer med [barnet], og du kjenner pa
kroppen alle de bekymringene og den sorgen du egentlig har, for du har jo en sorg ogsa over tapet av det friske
barnet. (...) Da sa jeg det for forste gang. At jeg ensker meg en til og jeg, vi kan godt ta fostervannspreve. Det
tok [samboeren] nesten ett ar for & klare & si at ok vi skal ha en til. Han trengte sa lang tid pa det.” Intervju
nummer 26: Berit, fostervannspreve nr 2, nr 1 cystisk fibrose side 8 — 9 og 10

's! Her forteller Kaia om hvordan fostervannsproven gjorde en ny graviditet mulig: “Det hadde jeg bestemt meg
for for jeg ble gravid (...) vi pratet om det og vi bestemte oss for at denne jobben her, vi klarer det med en, men
vi vil aldri klare det med to, da vil en av dem bli satt til side. Og det var ikke aktuelt for meg. For jeg vil gi
[barnet som har Downs syndrom] det beste livet han kan fa. Og det vil jeg ogsad med mine andre barn. Men hvis
jeg hadde fatt to stykker med samme behovet som [barnet som har Downs syndrom] sé ville jeg ikke ha klart
det, da ville jeg veert utbrent for jeg var 30. Og det var ikke aktuelt for meg, sa fostervannspreve var bestemt”.
Intervju nummer 16: Kaia; fostervannspreve nr 2, nr 1| Downs syndrom side 5
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med Berit sin risiko for & f4 ett barn til med cystisk fibrose som er hele 25 %.'*> Men
for bade Berit og Kaja var den tryggheten for & fa et barn uten det spesifikke avviket

som deres andre barn hadde grunnen til at de turde & bli gravid pé nytt.

5.4.2 Test stress

Sara valgte bort fostervannspreve i neste svangerskap etter at det forste endte som en
selektiv abort. Den utvidede ultralydundersekelsen gav henne nok trygghet, selv om
”nd er pd en mate den frykten for 4 fa et barn det er noe galt med blitt mye storre enn

den var for'*”. Den tidlige ultralydundersekelsen er viktig:

Sara:
(..) for meg er den en forsikring som gjer at jeg slipper & ta fostervannspreven. Det er fordi

de sier at ”Sé vidt vi kan se” sier legen, det betyr 70 % sikkert. Da er den ganske stor, 30 %
sjanse for at det kan vaere noe galt. Men den var jeg villig til & ta. Nar de sier, sa vidt vi kan
se sa ser det bra ut, sa vil jeg velge a tro det. Og man kan ikke kontrollere alt i denne verden.
Det er mye jeg... Jeg mener, alt kan jo skje likevel. Men for meg er det en trygghet god nok
som gjor at jeg ikke har lyst til 4 ta en fostervannspreve. At jeg velger 4 tro at dette gér bra,

og gjor det ikke det sa til 4 ta det. Tenker jeg.”'**

30 % risiko blir snudd til en forsikring. Selv om hun na er mer redd enn noen gang for
at det skal vaere noe galt med barnet, s kan hun, med 30 % oppfattet risiko, velge &

tro at alt skal gé bra.

Emily fodte et dedfedt barn med store defekter. Hun ble tilbudt fostervannspreve i det

neste svangerskapet, hennes femte. Hun sa nei takk:

162 Cystisk fibrose har en autosomal recessiv arvegang, det vil si at barnet arver ett sykdomsfremkallende gen
fra begge foreldre. Nar det sykdomsfremkallende genet er til stede hos bare ett av genene i et gitt genpar, viker
det for (er recessivt i forhold til) det normale genet. Foreldrene er som oftest selv friske, men er sykdomsbearere.
Nar to friske som Berit og mannen far barn har hvert barn 25 % sjanse for & fa Cystisk fibrose, 25 % sjanse for
a veere friske med normale gener, og 50 % sjanse for & veere sykdomsberer.

13 Intervju nummer 28: Sara, spontan abort, innvilget selektiv abort, Triploid, side 20

164 Intervju nummer 28: Sara, spontan abort, innvilget selektiv abort, Triploid, side 21



152

Hvis de skal begynne & ta masse prover, fostervannsprever og blodprever stott og stadig, s&
tror jeg at det blir et mer stressmoment, jeg tror jeg vil vaere mer redd, kvie meg til jeg skal
til legen for & fa vite svaret pa dem. Ikke sant. At vi heller tar det som det kommer. Vi satser
pé at legene oppdager straks det er litt avvik. Sa kan de fa lov til & sende meg til Trondheim.
Det har jeg sagt. Med en gang du oppdager noe som helst avvik, sé skal jeg heller reise til
Trondheim. Men akkurat nd sa foler jeg meg frisk og fin, og det ser bra ut med barnet. Og vi

velger & hipe pa at dette skal ga bra.'®

Sitatet viser at spersmalet om fosterdiagnostikk ogsé kan oppfattes som et spersmal
om troen pa det “naturlige” eller “normale” i det aktuelle svangerskapet. Dersom den
gravide ikke har tro pd at svangerskapet er normalt, vil det dpne opp for nye
bekymringer og ny uro, eller som Emily beskriver det: ”stress”. Ultralyd-
undersgkelsene i svangerskapsomsorgen er en del av det “naturlige”, samtidig som de
kan avslere det hvis det er noe galt. En kan si det slik at Emily velger & bare bruke
fosterdiagnostikk pa medisinsk indikasjon. For henne er det ikke en sterk nok
indikasjon at barnet i det forrige svangerskapet hadde avvik. Sitatet illustrerer ogsé at
selve teknologien, prevetakningen, kan oppleves som anmassende og stressende. Det
a4 vente pa svar kan oppleves som en innfering av negativitet og stress i
svangerskapet. Kravet til barnet hun har i magen refererer hun slik:

Emily:

Den diskusjonen har jeg hatt med mange. Alle vil ha friske og raske barn, mens jeg vil ha et
barn som lever. At det er friskt og raskt, det er et pluss. Det er en bonus. (...) de kan

selvfelgelig ikke fa seg en jobb pa hotell, men de kan fungere som butikkmedarbeidere pa

Rimi. Vi har en der oppe som er litt hjerneskadet, pa Rimi”.'®®

En del av utsagnets referensialitet er Emily opplevde en svert sein dedfedsel. Denne
tapsopplevelsen sees igjen i beskrivelsen av hva som enskes av et barn; at det skal
leve. Dermed blir det et bra resultat med et funksjonshemmet barn, bade fysisk og

psykisk funksjonshemning er bedre enn a ikke leve. Downs syndrom blir da en mild

15 Intervju nummer 31: Emily, avvik oppdaget uke 29, dedfedsel uke 31, ikke fostervannsprove neste, side 16

1% Intervju nummer 31: Emily, avvik oppdaget uke 29, dedfedsel uke 31, ikke fostervannsprove neste, side 18
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diagnose. Nar nesten alt annet enn at barnet dor er et “bra” utfall faller behovet for

fosterdiagnostikk bort.

5.5 Genetisk veiledning

Begrepet genetisk veiledning ble introdusert forst gang i 1947 (Oduncu 2002:54), for

9999

a erstatte begrepet ””’genetic hygiene” which had unpleasant eugenic implications”
(Fraser 1974:646). Den radende norske definisjonen pé genetisk Veiledning167
begynner slik: ”Genetisk veiledning er en kommunikasjonsprosess som tar for seg
menneskelige problemer forbundet med forekomst, eller risiko for forekomst, av
arvelig sykdom i en familie”.'®® Definisjonen bygger pa en amerikansk definisjon fra
1972 (Fraser 1974:637), men skiller seg fra denne ved a vektlegge sterkere at en i
tillegg til & ta handle i overensstemmelse med familiens beslutning, ogsa skal stette

familien i1 beslutninger. I tillegg vektlegger den norske definisjonen den enkeltes

“etiske og religigse overbevisninger” som en del av beslutningsgrunnlaget.

Genetisk veiledning er lovpalagt for fosterdiagnostikk. Bioteknologiloven'® fastslar

dette om “Informasjon og genetisk veiledning” (§ 4.4 I forste ledd'""):

17 Definisjonen er fra NOU 1999:20 * A vite eller ikke vite. Gentester ved arvelig kreft” Det offentlige utvalget
som utformet denne NOU'en var sammensatt av landets fremste genetikere og genetiske veiledere. Se ogsa
Helsedirektoratets utredningsserie IK - 23268/1990:133

1% Definisjonen fortsetter: Denne prosessen omfatter forsek av en eller flere spesielt utdannede personer pa &
hjelpe individet og/eller familien til:

- a forsta de medisinske fakta, inklusive diagnosen, den sannsynlige utvikling av sykdommen, og de
tilgjengelige behandlingsmuligheter;

- a forsta hvordan arvelige faktorer bidrar til forekomst av sykdommen/tilstanden, og hvordan man ut fra dette
kan fastsla risiko for gjentakelse for ulike slektninger;

- a forsta valgmulighetene som finnes for & leve med eller omga den risiko for gjentakelse som beskrives;

- a velge den handlemate som synes adekvat i lys av den enkeltes risiko, familiemalsetting, etiske og religiose
overbevisninger, og derved stette familien i beslutninger; og

- a tilpasse seg sykdommen hos familiemedlemmet og risikoen for at sykdommen skal kunne opptre hos barn
eller andre familiemedlemmer.

1T tillegg regulerer Lov om pasientrettigheter nr.63, 2. juli 1999 alle pasienters rettigheter i forhold til
informasjon og medvirkning.

17" Andre ledd: “Hvis undersekelsen viser at fosteret kan ha en sykdom eller et utviklingsavvik, skal kvinnen
eller paret gis informasjon og genetisk veiledning om den aktuelle sykdommen eller funksjonshemmingen, samt
om gjeldende rettigheter og aktuelle hjelpetiltak™ faller utenfor dette kapitlets rekkevidde.
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Ved fosterdiagnostikk skal kvinnen eller paret for undersekelsen gis informasjon som blant
annet skal omfatte at undersekelsen er frivillig, hvilken risiko som er forbundet med
gjennomferingen av undersgkelsen, hva undersekelsen kan avdekke og hvilke konsekvenser
dette kan fa for barnet, kvinnen, paret og familien. Dersom det er mistanke om genetisk

sykdom skal kvinnen eller paret ogsé gis genetisk veiledning.

I praksis blir informasjon foran fosterdiagnostikk ogsa kalt genetisk veileding, og
skillet mellom informasjon og genetisk veiledning synes uklart bade i loven og lovens
forarbeider, selv om det ogsd der blir skilt mellom “informasjon” og “genetisk
veiledning”. I departementets forslag i Ot.prp.nr.64 (2002-2003:82) blir “mistanke om
genetisk sykdom” tillagt denne betydningen:

Departementets forslag inneberer at dersom det er mistanke om at fosterdiagnostikken kan
avdekke genetisk sykdom, ma genetisk veiledning gis for undersgkelsen. Dette betyr at det
béde ved undersekelse for arvelige sykdommer og ved undersekelser for kromosomfeil, ma

genetisk veiledning gis for undersekelsen.

I Inst. O. nr.16 (2003-2004) stetter komiteen at genetisk veiledning skal gis. I Sosial-
og helsedirektoratet sin informasjonsbrosjyre: “Informasjon til gravide om
fosterdiagnostikk™ (IS-1313), opereres det med tre begrep “informasjon”, “genetisk
veiledning” og “uforpliktende veiledningssamtale”. Det er en “uforpliktende

veiledningssamtale” den gravide tilbys for eventuell fosterdiagnostikk.

I praksis blir ”informasjon og genetisk veiledning” tolket slik at det gis ulik grad av
informasjon etter om undersgkelsen er predikativ (for eksempel undersekelse pa
aldersindikasjon), eller om den er diagnostisk (for eksempel pa bakgrunn av funn pa
ultralyd 1 svangerskapsomsorgen). I det forste tilfellet gis det genetisk veiledning, i
det andre tilfellet blir kvinnen/paret informert om hva preven er. Det blir da slik at jo
mer sannsynlig det er at en finner avvik etter fosterdiagnostiske undersgkelser, jo

mindre informasjon og veiledning far kvinnen.
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5.5.1 Verdingytralitet?

I en definisjon fra St.meld. nr 73 (1981-82) blir verdineytralitet sett som en del av den
genetiske veiledningens natur “Selve den genetiske veiledning er i sin natur helt
neytral; den sikter mot & gi vedkommende par det beste grunnlag for selv a treffe det
valg som for dem er det riktigste”. Innholdet i begrepene verdingytralitet og “non-
directive” har ogsd variert. Hva er det motsatte av en verdineytral genetisk
veiledning? Er det en veiledning som overtaler og underminerer kvinnens autonomi?
Eller kan det ogsa vare all veiledning som gir rad til kvinnen?'”" Kessler (1997)
advarer mot & se det & veere “directive” og “non-directive” som “opposite sides of the
same coin (it's either heads or tails)”. Han definerer “directive” veiledning som
veiledning som bevisst (gjennom bedrag, trusler eller overtalelse) prover &

underminere individets autonomi og evne til a ta selvstendige beslutninger.

Angus Clarke (1991) drefter problemet fra en litt annen innfallsvinkel i artikkelen: “’Is
non-directive genetic counselling possible”. Han hevder at selve tilstedevaerelsen av
et tilbud om prenatal diagnostikk implisitt anbefaler at en ber akseptere dette tilbudet,
og i neste omgang ligger det en underforstatt anbefalning om & avbryte svangerskapet
hvis det skulle veere et avvik. Med andre ord peker han pa en implisitt normativitet
som ligger i tilstedeverelsen av tilbud om genetisk veiledning og fosterdiagnostiske
undersegkelser. Denne implisitte normativitet mé ikke forveksles med en intensjonell
hensikt hos den enkelte genetiker eller genetisk veileder. Rekken av slutninger er der
uavhengig av hva veilederen ensker, tenker eller foler — fordi den kommer fra den

sosiale konteksten og ikke fra de enkelte personer som er involvert:

> Abort etter 18. svangerskapsuke pa grunn av fosterskade” (Hdir utred 8/90) stiller spersmal ved om
hensynet til ikke-direktiv veiledning er bunnet i hensynet til pasientens autonomi: “Det er imidlertid blitt stilt
spersmal ved om den genetiske veiledningsprosessen overhodet kan vare fullt ut neytral. Det har ogsa vert
fremholdt at den sterke vektlegging av verdimessig neytralitet i moderne genetikk springer ut av flere faktorer
enn det ofte anforte ensket om & fremme pasientautonomi. Det har blant annet vert hevdet at fokuseringen pa
neytral informasjon gir legitimitet til den underliggende virksomhet, og da serlig ved a skape distanse i forhold
til tidligere tiders eugenikk” (Hdir utredning 1990:135)
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Thus the Holy Grail of non —directive counselling is unattainable, because the counsellor’s
conscious or even unconscious motives are irrelevant: the offer and acceptance of genetic

counselling has already set up a likely chain of events in everyone’s mind.

Dersom en folger Clarke sin logikk er verdineytral genetisk veiledning uoppnéelig —
ikke fordi den enkelte har bevisste eller ubevisste motiv nar den gir veiledning, men
pa grunn av en form for ”dominoeffekt” som gjer at det skapes en forstaelse av hva
som er den sannsynlige utviklingen. Det er systemet i seg selv som gjor verdingytral
veiledning uoppnéelig. Aksoy (2001) gar ett skritt lenger, og hevder at det ikke bare
er “’systemets eksistens” som gjer “non — directive” veiledning umulig. Veilederen

selv har ogsa betydning:

(..) counsellors come to sessions with their own views about what they think they would do
in the situation or what they think a responsible person should do. These views may be held
consciously or unconsciously but they will influence the counsellors choice of words in
describing conditions, test and probabilities, their facial expression, body language, and the

order in which things are explained and the amount of time spent on different topics.

Béde Clarke, Kessler og Aksoy problematiserer forholdet mellom autonomi og
genetisk veiledning. Alle tre peker pa ulike forhold mellom systemet som er bygd opp

med genetisk veiledning og fosterdiagnostikk og den enkelte kvinnes autonomi.

Verdingytraliteten, nar den sees avgrenset til genetisk veiledning, kan imidlertid ogsa
sees som en form for tilbaketrekking fra medisinens side. Den genetiske veiledningen
bygger pa kalkulert risiko. Selv risikoestimatene som blir utregnet kan ikke fore til
sikre anbefalinger péd individniva. Av dette slutter Samerski (2009) felgende:
”Consequently, because they cannot derive a professional “should” from statistical
calculations, doctors hand decisions over to their patients”. Derfor, sier Samerski, har
den gamle regelen “legen vet best” blitt erstattet av “’pasienten velger best”. Dermed
blir det som skjer i den genetiske veiledningen mer a regne som en: “education in risk
awareness”, der det settes opp et rammeverk for hvordan kvinnen/paret kan forsta seg

selv og som hun kan ta sine avgjerelser i.
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Verdingytraliteten, og det medfelgende fraveret av rad, understreker alvoret og peker
mot at situasjonen forstas som en kontroversiell situasjon. Dermed kan det folge, selv
i et verdingytralt regime, med en normativitet. Denne kan vaere implisitt i strukturen
pa systemet, den kan vare ubevisst tilstede hos den enkelte veileder, og den kan veere

til stede gjennom medisinens tilbaketrekking fra & gi rdd og ta avgjerelser.

5.5.2 Hvordan tilbudet kan forstas

Medisinsk genetikk blir sett pd som et fag der det samles inn svert sensitive
opplysninger. Avdelinger for medisinsk genetikk har eget journalsystem, og de laner
aldri ut journaler.'” De genetiske veilederne setter av minst en time til hver genetisk
veiledning, og de har ogsi mer tid disponibelt dersom det er nedvendig.'”
Ressursbruken og eksklusiviteten kan ha som effekt at det blir skapt en forventning
om at dette er litt “farlig” og at det uansett er vanskelig. Nar en kommer til genetisk
avdeling pa Haugeland er det en last der som meter en. Dette er ikke en avdeling som

“hvem som helst” kan ga inn og ut av.

Systemet som er bygd opp rundt den genetiske veiledningen skaper en ramme av
alvor og en forstaelse av at det som skal skje er svaert privat. Men den som skal motta
genetisk veiledning trenger ikke kjenne til hvordan systemet er bygd opp, og hva det
innebaerer & fa genetisk veiledning — utover det & motta informasjon om hva testene

inneberer:

Gerd:

Sa fikk vi innkallelsen til [sykehus] og dro dit. Og trodde at vi skulle sammen med masse
mennesker til et informasjonsmete om fostervannspreve, he he, og nar vi kom inn og ble tatt

imot sa bra og helt alene, s, he he, folte vi oss veldig naive og dumme nér vi skjente hva de

12 Intervju nummer 24: Administrativt ansatt avdeling for medisinsk genetikk. Delvis utskrift. Side 4.

173 Intervju nummer 23: Genetisk veileder, delvis utskrift, side 3 og 4
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skulle ta opp med oss, at dette her var jo heyst privat, og selvfolgelig ikke et forum, s& vi

bare lo falt av det pa veien ut igjen..'”*

Gjennom kontrasteringen mellom ”informasjonsmete” og genetisk veiledning skapes
det et "naivt subjekt”. Dette gir mening til det som skjedde som hendelse som de var
utvalgt til og som var svert privat. Naiviteten bygger opp under selvfalgeligheten til
eksklusiviteten som er innebygget i systemet. Eksklusiviteten tar form av utvelgelse
og fremstillingen av det som skjer som heyst privat. Ved at “informasjonsmete”
fremstilles som en negasjon til genetisk veiledning, gis det ogsd mening til genetisk
veiledning. Nar talen skaper et system som gir eksklusivitet til den genetiske
veiledningen, kan dette ogsd bli en faktor i avgjerelsen om en skal gjore

fosterdiagnostiske undersekelser.

Tilstedevaerelsen av hele dette systemet og utpekningen av svangerskapet som i
risikosonen kan ogsé bli en viktig faktor i avgjerelsen omkring hvorvidt en ensker

genetiske undersokelser.

Vilde:

Jeg er aldri den som leper fra behovet for & finne ut av ting og fa svar pa det. Hadde jeg veert
en annen type s hadde jeg gjerne takket nei og sagt at nei, jeg tar det som det kommer. Men

jeg er den kunnskap terstige, som seker svar pa ting som jeg gjerne ensker  fa pa plass.'”

Nar tilbudet finnes, sd er det vel fordi en ber benytte seg av det? Og det er
uomtvistelig at gjennom undersekelsene kan en f& kunnskap om fosteret som en ellers
ikke ville ha fatt. Vilde klarer ikke si nei til kunnskapen. I kunnskap ligger det ogsa en

viss grad av kontroll og forutsigbarhet.

Systemet med fosterdiagnostikk og genetisk veiledning i Norge peker i dag ut en
spesiell gruppe som serlig risikoutsatt; kvinner som vil vaere 38 ar eller eldre nar de
foder. Alder er med andre ord den faktoren som gjer at genetisk veiledning blir tilbudt

i mange tilfeller. Nar et sa stort apparat er bygd opp rundt “eldre gravide” kan dette

174 Intervju nummer 41: Gerd, fodt Downs etter fostervannspreve, side 4

175 Intervju nummer 32: Vilde, selektiv abort, Klinefelter, side 7
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ogsa oppleves som en fortelling om hva “eldre gravide” ber gjere. En slik opplevelse

av tilbudet kan ogsa oppleves som en fortelling om hva som er god moral:

Jorunn:
Jeg var 43 ar da jeg ble gravid, sa jeg hadde jo fortalt det til barna mine da, men jeg hadde

ikke fortalt det til s& veldig mange, for det var noe med det at jeg tenkte at jeg skulle ta
fostervannspreve. Og sa tenkte jeg ”jeg kan jo det”, men jeg var helt sikker pa at alt var i
orden. Men sé var det det der, tenkte jeg, det er vel kanskje mer nar man er sdpass gammel sa

ber man kanskje ta fostervannsprove, for at det var narmest mest moralsk.'”®

Her vises det frem meninger om og forventninger til den “eldre gravide”, og skaper
en forstaelse av at det finnes grenser og normer for hva en som er 43 ar og gravid ber
og ikke ber gjere. Nar fostervannspreve er mest moralsk, kan det 4 ikke ta
fostervannsprave, det & stole pa at en selv opplever det slik at alt er i orden, som
umoralsk — ndr alderen blir tatt i betraktning. Det som kommer til uttrykk kan vare
produsert av kulturelle forventninger til nar det er forventet at en kvinne “velger” & bli
gravid. Kvinner foder i dag barn seinere i livet enn de gjorde for 20 ar siden. Det har
over denne tiden blitt skapt forventninger til at en skal etablere seg, og gjerne ta
utdannelse, og kanskje ogsd vaere noen ar 1 arbeidslivet, for en stifter familie. Hvis det
er slik at perioden da omgivelsene forventer en graviditet stadig blir innsnevret, kan
en anta at dagens forventninger ligger i en tiarsperiode, fra ca 27 ar til ca 37 ér. Etter
37 ar blir den gravide tilbudt fosterdiagnostikk. Sett i et slikt perspektiv kan
alderskriteriet som langt pa vei styrer tilbudet om fosterdiagnostikk ogsa sees som en
papekning av en periode da en ikke “ber” bli gravid. Denne ovre grensen henger da
ogsd sammen med faren for & fi et barn med avvik. Kalhd (2009:100) har ogsa

diskutert denne problematikken:

During the pregnancy, older women are expected to og through medical examinations, such
as amniocentesis, and to make an individual “choice” of (dis)continuing the pregnancy based

on the results. A body that could be defined as “too old” may produce disabled children of

176 Intervju nummer 40: Jorunn, fadt Downs etter fostervannspreve, side 2
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the mother does not “choose” to have the required medical examinations or act according to

their results.

Tilbudet kan slik fortelle noe om hvordan samfunnet ser pa eldre gravide. Dermed sa
treffer det moralske Jorunn med dobbel tyngde nar hun er 43 ar og gravid. Dette

perspektivet pa eldre gravide kommer ogsa igjen her:

Andrea:
Jeg folte det pa kroppen. At kanskje det var smart. Det er det presset du foler pa en mate, for

det forste fordi at du er kommet i en alder der det er et tilbud, og om ikke legen, om ikke
legene forventer at du skal ta det sa egentlig kanskje mer at du (...) Men sé tenker man t, da
ndr jeg hadde tatt proven og for jeg fikk svar sa, egentlig skulle jeg onske at det ikke var et
tilbud til meg. At jeg ikke ble stilt overfor det valget. For det ligger et visst press i det og.
Bade fra din egen del og kanskje du blir pavirket i det miljeet du er i. Bade fra venninner og
familie. At det, nar du féar det tilbudet sa kan du ta det, og hvis du ikke tar det sa naermest er

det litt dumt av deg.'”’

Alder og cksistensen av tilbudet inngér som viktige elementer i denne talen om
hvorfor hun valgte fostervannspreve. Den fremviser et normativt press i retning av &
ta fostervannspreve. Den viser at dette presset ogsd bestdr i at en blir tilbudt en
tjeneste fra helsevesenet pd grunn av at en befinner seg i en risikopopulasjon. Det at
det normative presset fremstar som sé implisitt gjor det vanskelig & opponere mot det.

Uansett m4 en ta et valg. Ogsé det & ikke velge fosterdiagnostikk er & velge.'™

I noen av begrunnelsene for valg av fostervannspreve ligger det klare holdninger om
at nar det finnes et slikt tilbud, sa finnes det for en grunn, og at det nok vil vare lurt &
folge “opplegget”. Heyman mfl. (2006:2364) har ogsd funnet dette;”The aside of
”you might as well” suggests that health services should be accepted if offered. In

turn, this view is predicated on the trust which some women placed in the beneficence

"7 Intervju nummer 14: Andrea, prematur fodsel etter fostervannsprove side 4 — 5

178 Samerski (2009:736): “Furthermore, to choose is compulsory, for even if the woman were to refuse to
engage in decision making, it would be interpreted as a choice for the no test” option and its precalculated
risks”
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of health services”. Undersokelsen'”’ viser at eksistensen av tilbudet kan fore til en

forventning av aksept av tilbudet, og at dette ogsa gjelder for risikoestimerende tester.

Dersom det finnes et underliggende normativt press i retning av & si ja til genetisk
veiledning og fosterdiagnostikk, blir den genetiske veilederens rolle enda mer viktig
enn hvis et slikt normativt press ikke eksisterer. En lege ved en avdeling for
medisinsk genetikk forteller dette om hvordan kvinnene forholder seg til legens

verdingytralitet:

En del lurer pa min holdning til det (fostervannspreve og evt. abort). Jeg pleier a si veldig
apent at vi verken tilrader eller frardder, men at vi skal gi sa god informasjon som mulig for
at man skal gjore et informert valg. For noen lurer pa om synes du at jeg er uetisk som i det
hele tatt vurderer & ta abort? Det synes jo ikke jeg. Jeg synes det er en avgjerelse som man
ma ta. Og hadde jeg syntes at det er problematisk sa hadde jeg ikke jobbet pa avdelingen.
Men det betyr jo ikke at jeg synes det er uproblematisk, dette er vanskelige

problemstillinger.'*

”Vi verken tilrdder eller frardder” fremviser veilederen som verdingytral s& lenge
veilederen ikke gir konkrete rdd. Men pa den ene siden fremvises en underliggende
normativitet der fosterdiagnostikk og selektiv abort er problematisk, men samtidig
ikke s& problematisk at det medferer verdivurderinger eller medfelger moralitet
knyttet til avgjerelsen. P& den andre side, gjennom “andre”, de som sper, fremvises
det en frykt for at dette problematiske faktisk gir utslag i moralske vurderinger. Det at
spersmélet om veilederens private holdninger i forhold til det etiske i en avgjerelse

om selektiv abort har aktualitet, fremviser spersmalet som moralsk omstridt.

Informantenes beskrivelser av de genetiske veilederne samsvarer med veiledernes
selvforstaelse. Et eksempel er Hilde som valgte bort fostervannspreven etter genetisk

veiledning fordi de ikke kunne leve med risikoen for spontanabort:

17 Undersokelsen ble utfert i London pa klinikker som tilbyr risikoestimerende tester uavhengig av kvinnens
alder. Hovedfunnet er at nar kvinnene sier ja takk til risikoestimerende tester blir forstaelsen av svangerskapet
endret, og svangerskapet far en hayere risikostatus.

"% Intervju nummer 21: Lege avd. for Medisinsk genetikk. Delvis utskrift side 3.
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Hilde:
Jeg fikk et inntrykk av at hun var dyktig, utrolig behagelig, dette her kunne hun. Og samtidig

sa var hun, hun informerte. Kom ikke med noen slags formaninger eller... overhodet, hun
var helt ngytral. Det var jeg redd for pa forhand at hun kanskje; 4, skal dere gjore dette”,

sanne negative ting. For det opplevde jeg hos legen min da jeg spurte etter dette.''

I denne talen fremvises det en dobbelhet i metet med den genetiske veiledningen.
Frykten for fordemmelse i mete med feltet informerer den neytraliteten som

produseres.

Det er flere forutsetninger som ligger til grunn for antakelsen om av verdingytral
veiledning. For det forste ma det finnes verdingytral kunnskap, og
kommunikasjonsformer som er non — directive. Tilsynelatende er ogsa en kvinne med
sterk autonomi en nedvendig forutsetning for verdineytral veiledning. Men, pa
samme mate som det kan stilles spersmal ved tanken om verdineytral veiledning, kan
en stille spersmél om den autonomien som i neste omgang skapes gjennom denne
veiledningen egentlig er svaert svak. Nettopp redselen for pavirkning og rad peker mot

en fragil autonomi.

I de fleste andre helsespersmal far pasienten klare medisinske anbefalinger.
Veiledningens forsek pé & skape et pavirkningslest” rom skiller seg ut i s& méte, og
synes & bygge pa en antakelse om at der det ikke finnes rad, og ikke finnes tvang, der
finnes heller ikke makt — og dermed er kvinnens autonomi sikret. Men, som Clarke
hevder, en kan ikke sikre seg mot pavirkning. Dersom veiledningssystemet hadde
antatt at kvinnen har en sterk autonomi ville kvinnen kunne fa medisinske rad, rad ut
fra eget verdistandpunkt, og rdd basert pa kunnskap om avvikene og vanlige

reaksjonsmenster etter selektive aborter.

181 Intervju nummer 10: Hilde, nei til fostervannspreve, side 2
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5.5.3 Veiledning som “pandoraeske”

Downs syndrom og fosterdiagnostiske tester er bundet sammen i den allmenne
forstaelsen av fosterdiagnostikk. Men det er flere avvik som kan oppdages ved
fosterdiagnostiske tester. Pa den genetiske veiledningen far kvinnen/paret informasjon

om dette.

Andrea:

Og fikk i samtale med henne informasjon, ganske mye mer informasjon enn det vi hadde
forventet. Jeg folte den gangen at det var det som egentlig var avgjerende for at jeg tok den

proven. '

Det vi ble veldig skremt av; hun nevnte jo mange andre ting de kunne finne. Og blant annet
s& snakket hun om, jeg bet meg veldig merke i at hun snakket om noe som het Edwards
syndrom. Og det er sanne barn som er helt normale, normale svangerskap og helt normal
fadsel og fedes normalt til termin, men som rett og slett ikke lever lenger enn en uke. Og det
kunne de og se. Og da var jo spersmalet om vi skulle utsette bade meg og familien for
svangerskapet viss det skulle vaere tilfelle. Det var s& mange andre ting som vi overhodet

ikke hadde tenkt pa at vi skulle fa vite pa den samtalen.'™

Andrea tar forst utvidet ultralyd. Men hun blir forvirret, foler at hun meter pa si
mange forskjellige leger. ”Det var en veldig ok lege der vi var til sdnn utvidet
ultralydunderseokelse, som sa at alt s& normalt ut, og, men vi hadde aldri sett denne
legen for”."® Faren til barnet mente at fostervannsprove ikke var nedvendig. “Men
samtidig s& var vi jo litt oppskremte av det vi hadde hert pa dette metet”. Andrea

diskuterer det med mor og venninner,

Sa tok han den preven. Jeg var jo veldig i stuss. Jeg visste jo ikke etterpa heller helt hvorfor
jeg hadde tatt den preven. Jeg hadde jo ikke noe grunn, felte ikke at noe var galt eller, ikke
sant, og hva skulle jeg gjore hvis jeg da eventuelt fikk beskjed om at noe var galt? Det eneste

jeg var helt innstilt pa var at hvis det var snakk om & ga et helt svangerskap med et barn som

82 Intervju nummer 14: Andrea, prematur fodsel etter fostervannsprove, side 2
' Intervju nummer 14: Andrea, prematur fodsel etter fostervannsprove, side 3

'™ Intervju nummer 14: Andrea, prematur fodsel etter fostervannspreve, side 3, dette og neste sitat
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ikke viste seg & vare levedyktig likevel, sa ville jeg vurdere veldig sterkt om jeg skulle

avbryte det. Men a avbryte svangerskapet pa grunn av Downs syndrom for eksempel, det sa

jeg som helt uaktuelt. '*°

Edwards syndrom er det samme som trisomi 18. Halvparten av fostre med trisomi 18
der i lapet av svangerskapet. Trisomi 18 barn har store avvik, bade synlige og i indre
organer, og de som blir fadt lever som oftest bare noen dager. Det var liten risiko for
at Andrea ventet et foster med Trisomi 18. Likevel fremstar det som om dette

kromosomavviket var hovedgrunnen til at hun valgte & ta fostervannspreven.

. . . o . . . 186
Andrea sin historie fremstar som en fortelling om veiledningen som ”pandoraeske”.

Fra denne esken strommer det en mengde ulykker i form av mulige diagnoser, og
mulige hendelser i svangerskapet. All informasjonen forer til en gkning i uro for
avvik, og en utvidelse av hvilke avvik som fryktes. Usikkerheten sprer seg for
Andrea, og den rammer kunnskapen hun trodde hun hadde og tilliten til legene. Men
hépet er der ogsa, i form av et hap om at de fosterdiagnostiske testene skal fore til at

alle disse ulykkene og sorgene skal bli unngtt.'®’

Denne betydningen av veiledningen som pandoraeske” blir forsterket ndr av
referensialiteten til utsagnene. Andrea opplevde en prematur fedsel, og barnet dade
etter kort tid. Senere har en av legene som fulgte dem opp sagt at den premature
fodselen hadde sammenheng med fostervannspreven. Det er ca 1 % risiko for tap av

svangerskapet ved fostervannspreve. Hépet far med andre ord ogsa en fatal utgang. I

'8 Intervju nummer 14: Andrea, prematur fodsel etter fostervannsprove, side 4

1% »pandora — mytologisk skikkelse, i gresk mytologi en kvinne som ble skapt av Zevs til menneskehetens
ulykke, som straff for at Promethevs hadde stjalet gudenes ild. Hermes brakte henne som gave til Promethevs'
godtroende bror Epimethevs, som tross advarsler lot henne dpne det store karet (siden fremstilt som en eske,
pandoraeske) som hun hadde med seg. Ut stremmet alskens sykdom, lidelser og plager, som siden har hjemsekt
menneskene; bare hapet ble igjen pa bunnen av esken”. Hentet fra Store Norske Leksikon:

http://www.snl.no/Pandora/mytologisk skikkelse 28.mars 2009

187 Samerski (2009:748) har forsket pa fosterdiagnostikk og genetisk veiledning i mange ar. Hun beskriver en
lignende effekt som den jeg kaller veiledning som “pandoraeske” “The statistical probabilities that the
counselo lists do not add an iota to his client's knowledge about the health of her future child. But, even worse,
the counsellor opens up a new range of of possible disasters and then offers a test to exclude one of those
fearsome possibilities. In order to do what she can, the woman opts for the test. Counselling teaches women not
to hope for what they want but to want only that for which a prefabricated option exists”
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det diskursive arbeidet med & forklare disse hendelsene; at hun tok en preve som hun
tror forte til at hun mistet barnet, forer til skapelsen av to fortellinger: fortellingen om
egen naivitet og uskyld, og fortellingen om veiledningen som ’pandoraeske”. Talen
ma forstas fra denne referensialiteten i unntaket. Selv om det ikke ble péavist avvik
opplevde hun unntaket. Og det gir farge og lidenskap til fortellingen om det allmenne,

om det som skjedde for unntaket tradte i kraft.

Fortellingen om preven som gav prematur fodsel har mange potensielt ansvarlige
(selve preven, samfunnet som tilbyr og legen som utforer), men bare ett autonomt
individ med ansvar for valget; Andrea selv. Nar fostervannspreven skapes som
grunnen til den premature fadselen, og deden, kan det ogsa skape Andrea som satt
med valget, som den moralsk ansvarlige, og slik kan denne fortellingen gi henne
skyld. Skapingen av et subjekt som tar dette ansvaret for valget kan skape et individ

som lider under det valget hun selv har tatt.

5.5.4 Objektiv og opplevd risiko

En gravid som velger & ta en dobbel- eller trippeltest far et risikoestimat som viser
hennes individuelle risiko for foster med kromosomavvik. Dette risikoestimatet er
basert pa en kombinasjon av tidlig ultralyd og blodprever. Men, ”gamle” risikoestimat
basert pa statistikk over forekomst i befolkningen blir fremdeles brukt i som grunnlag
for utregning av risiko ved dobbel og trippeltest. Risikotall for kromosomavvik i

'8 Her kan hvem som helst putte inn

forhold til alder ligger tilgjengelig pé Internett.
sin egen alder og fa utregnet risiko for kromosomavvik i sin alder i andre trimester. I
litteraturen varierer risikoestimatene'® (Hook 1981, Cuckle mfl. 1987), og det har
veert diskusjon omkring hvilke tall som er mest korrekte. Det er blitt pavist stor
kvalitetsforskjell mellom de ulike studiene, og estimatene forandrer seg etter hvilke

studier som er inkludert (Hecht og Hook 1994).

188 http://www.perinatology.com/calculators/ama.htm Hentet 26.02.2009
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Statistikk blir ofte sett pd som en noytral fremstilling av fakta. Men “statistics, like
medical terminology, is a genre of communication, not simply a neutral vocabulary”
(Rapp 1999: 67). Det er nedvendig at bade den som formidler informasjonen og den
som mottar den forstdr hva statistikken betyr. Slik formidling av kompleks
vitenskapelig og statistisk informasjon har vaert en sentral del av en genetisk veileders
rolle. Likevel, med fa unntak viser litteraturen innen genetisk veiledning at

pasientenes forstaelse av risiko er begrenset (Grimes og Snively 1999).

I det folgende skal vi se pa hvordan to kvinner fikk sin risikoinformasjon formidlet'*

under genetisk veiledning for fostervannspreve. Her snakker den genetiske

veilederen:

Du er 38 ar. Da har du en ekt risiko i forhold til kromosomfeil, og det er ogsa derfor du far
tilbud om denne veiledningen (viser skjema). Nér du er 39 ar har du en okt risiko for Downs
syndrom, som vel er det dere kjenner best til, pa 0,73 %. Nar det gjelder alle kromosomfeil
samlet er din ekte risiko pa 1,23 %. Hvis vi snur pa tallene, s er det en 99 % sjanse for at alt

er i orden. Hvordan ser dere pa disse tallene? Var de overraskende?'®

I denne genetiske veiledningen blir risiko for avvik og risiko for abort som resultat av
preven presentert pa to separate steder i veiledningen. Kvinnen sper om det ikke er
abortrisiko ved preven, og far til svar at den er pa % til 1 %. P& spersmal om nar
spontanabort kan skje, svarer veilederen at det er mest sannsynlig innen de forst tre til
fire dagene etter proven. I den andre veiledningen jeg observerte var kvinnen noe

eldre, 42 ar gammel. Her forklarer veilederen:

Grunnen til at du blir tilbudt fostervannspreve er at du er 42 ar, og du blir 43 ved nedkomst.
Da er det 43 vi gar ut fra pa statistikken var. Dere vet at i halvparten av tilfellene der det blir

oppdaget kromosomfeil er det Downs syndrom. Vi begynner med & gi tilbud om

18 Risikoestimatene er fundert i mange undersokelser og utgjer et snitt av de risikotallene som er funnet i disse
undersokelsene.

1 Jeg fikk tillatelse fra REK til & bruke lydbandopptak dersom kvinnen gav sitt samtykke. Men jeg fikk ikke
lov til dette av avdelingen. Transkripsjonene er derfor basert pa notater som veileder i ettertid fikk lese gjennom
og kommentere. Hun kommenterte ikke noe til de sitat som er brukt i denne delen.

! Nummer 46: genetisk veiledning side 2
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fostervannspreve i Norge det aret kvinne fyller 38 ar. Men de aller fleste som far barn med
Downs er unge. Det er jo flere som far barn nar de er yngre. Du har altsa en 2 % risiko for &
fa et barn med Downs syndrom. Hvis vi legger pa risiko for andre kromosomavvik ender vi

med en risiko pa 3,3 %. Hva synes dere om disse tallene? Var de overraskende?"”

I denne veiledningen ble risiko for abort i forbindelse med preven presentert sammen
med informasjonen om selve provetakningen. ”Det er jo en % til 1 % utilsiktet
abortrisiko”. Etter informasjon om at hun ma ta det rolig etter provetakningen, sper
veilederen om de har noen spersmal nd. Kvinnen responderer: “Jeg gruer meg noe
helt forferdelig. Det er jo '4 til 1 % risiko. Min svigerinne aborterte etter en
fostervannsprgve” og blir avbrutt av veilederen som sier “tenke mer pa det?” og
henvender seg til mannen og sper ”Skal du vaere med?”. Dette er helt mot slutten av

veiledningen, og kvinnens uro blir ikke tatt opp igjen.

Veilederen snur veilederen pa tallene pd eget initiativ i den forste samtalen. I den
andre samtalen brukes det faktum at de fleste som fader barn med kromosomavvik er
yngre enn de som fér tilbud om fostervannspreve som en mate & “fordele” risikoen litt
ut. Kvinnen er ikke ”sa” spesiell med tanke pa risikoen. Kvinnen som blir 43 ar far

oppgitt sin risiko til & vaere 2 %.

Den risiko som den genetiske veilederen formidler er den statistiske risiko, dette er en
form for objektiv” risiko som har sitt utspring pa befolkningsniva. Det er ikke den
individuelle risiko til den enkelte kvinne'”, ei heller er det den risiko som den enkelte
kvinne selv oppfatter at hun har — hennes opplevde eller subjektive risiko. Alle
gravide har en risiko for & fa et barn med avvik. Men bade den objektive risiko, den
individuelle risiko og den subjektive risiko varierer med mange faktorer — og alder er

en av dem.

192 Nummer 47: Genetisk veiledning side 2

199 Som kvinnen i dag kan fa opplyst ved dobbeltest og/eller trippeltest.
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Nar kvinnen har fétt vite sin objektive, statistiske, risiko, begynner hun arbeidet med &
relatere denne informasjonen til sitt eget svangerskap. Dette er prosessen som leder

frem til hennes subjektive risikooppfattelse.

Mette:
(Risiko) det gker jo, na er jeg 34 ar. Da er det vel normalt under en halv prosent sjanse for at

det er et barn med kromosomfeil. S& gkte de den med 1 % til 2 %, sa de sa at det var 2 —2 '
% sannsynlighet for at jeg skulle fa et barn med Downs. Det er jo en stor gkning, men tallet
er jo fryktelig lite. Altsa, hvis du hadde hatt 97 % sjanse for at du vant nar du tippet lotto, sa
hadde du garantert.. (..) S& det er sann, du har en dobling av risiko, men det et orlite tall
likevel. Jeg lar meg ikke skremme av et sant tall. Men selvfolgelig sa er det fryktelig mye

som surrer rundt i hodet pa meg da.'™

Det er ikke det samme & ha 3 % sjanse for & vinne i lotto, og ha 3 % risiko for & fa et
uegnsket barn med Downs syndrom. Risikoen er den samme, men konsekvensene er
sveert ulike. Risiko handler i stor grad om hva du ser risikoen i forhold til. Men risiko
for avvik er ikke den eneste risikovurderingen Mette matte forholde seg til under den
genetiske veiledningen. 1 tillegg til risiko for avvik kom risikoen for & miste
svangerskapet som et resultat av praven. I dette tilfelle var det morkakepreove som var
aktuelt. A regne med utgangsrisikoen (den risiko alle gravide har for &

spontanabortere for 12.uke) foltes ikke riktig.

Mette:
..for uke tolv sé er det vel, jeg husker ikke hvor mange prosent sannsynlighet for abort... den

er hay. Og sa begynner de a plusse pa fordi du tar morkakepreven, fordi du tar den sa tidlig s&
plusser de pa den sannsynligheten pa den andre. Sa hares det jo helt forferdelig ut, ikke sant?
Sa i grunnen sé synes jeg det er ganske teit & begynne a plusse de pa hverandre. Du ma jo vere
realist, du ma tenke at pa grunn av preven som sédan, synes jeg. Jeg synes de gjorde det dumt.
Jeg ma si det. I og med at de plusset den sannsynligheten. Uansett sa vet jeg at det er stor

sjanse for & miste barnet for uke tolv eller rundt der.'”®

194 Intervju nummer 11: Mette, selektiv abort, Downs syndrom, side 12

195 Intervju nummer 11: Mette, selektiv abort, Downs syndrom, side 13
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Hvordan skal sannsynligheten presenteres? Hvordan skal en relatere den objektive
risiko til sitt eget svangerskap, og finne sin subjektive risiko? Som 97 % sjanse for at
det skal ga bra? 3 % sjanse for at det ikke skal ga bra? 1: 97 sjanse for spontanabort?
Og pé hvilket grunnlag skal risiko beregnes? Skal man ta utgangspunkt i den risikoen
som alle har for & miste et pabegynt svangerskap? Eller skal man ta utgangspunkt i
den risikoen som finnes kun forbundet med preven? Samtidig handler det som sagt
om hva man ser risikoen i forhold til. For Mette var risikoen for spontanabort og
risikoen for avvik omtrent like stor, kanskje litt sterre for spontanabort hvis en regner
slik som den genetiske veilederen gjorde i hennes tilfelle. For kvinner som er mye
eldre og vurderer fostervannspreve kan en prosent vaere veldig lite i forhold til for
eksempel 1: 30 i risiko for & fa et barn med ett eller annet kromosomavvik. P& den
andre siden, hvis du ser en prosent risiko til & abortere pa grunn av preven opp mot
det & miste et friskt og ensket barn — kanskje det er din siste sjanse til & bli mor — da
kan en prosent vaere veldig mye, og den subjektive risikoen fremstér da som heyere

enn den objektive.

Det handler ogsa om hvilken verdi man setter pd informasjonen om avvik. Slik som i
Helga sitt tilfelle. Hun og samboeren har delt omsorg for et barn med kromosomavvik
som han har fra et tidligere forhold. Hun er klar over risikoen for spontanabort. Men
for henne er “risikoen for a abortere relativt liten i forhold til spontanabort er liten i
forhold til det jeg hadde fatt ut av det”.'”® Det Helga refererer til er altsa i prinsippet
ikke risikoen for & f& et barn med kromosomavvik. For henne handler den samme
risikoen om risikoen for & fa (ansvar for) fo barn med kromosomavvik. Og da blir

risikoen for spontanabort liten i forhold til verdien av den kunnskapen hun kan fa.

Mette og mannen har lange utdannelser som gir dem svert god innsikt i tall og risiko
beregning. Hun tror at dette har gjort at de har forstatt risiko formuleringen bedre enn
en uten deres utdannelse ville ha gjort. Hun er vant til & drive med tall, og “tenker

sann selv”’, som hun sier:

1 Intervju nummer 8: Helga, fostervannsprove, side 5
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Mette:
Men jeg kan godt tenke meg at for en med en annen utdannelse kunne (det) veere litt klenete

nér de begynner a prate sann, jeg vet ikke. Men en annen ting er at de, de pratet ikke sd mye
om de der 98, 97 % sannsynlighetene for at alt skulle g bra.

Synes du de burde det?

Jeg tror jeg skjenner hvorfor de ikke gjorde det. For de er redd for, de vil ikke gjore noe som
positivt sier, eller, de vil heller trekke frem det negative og la folk selv vare glad hvis ting gar
bra, men de ensker ikke & forberede folk pa at sannsynligheten for at dette skal ga bra er

veldig, veldig stor. Tydeligvis da. Men, nei, jeg vet ikke jeg. Jeg snur i hvert fall pa de tallene

1
deres da."’

Risikovurderingen handler om “hva hvis noe er galt”. Det er jo innen den
forstaelseshorisonten tilbudet om fosterdiagnostiske undersekelser er blitt til. Selv om
Mette og mannen har utdannelser som gjor at de har god forstéelse for tall. Hun
forstar de objektive tallene for risiko. Hun forstar den matematiske risikoen, og kan se
tallene utenfra. Hun forstér tallene godt nok til & problematisere dem. Nar hun blir
presentert for abortrisiko pd grunn av morkakepreve aksepterer hun ikke den
objektive utregningsmaten. Nar hun far presentert risiko for avvik velger hun a ikke
forholde seg til 3 % risiko for avvik, men velger & forholde seg til 97 % risiko for at
det skal ga bra. Hennes betraktninger viser at selv om hun forstar matematisk risiko

godt, sa blir ikke den opplevde eller subjektive risikoen mer forstaelig.

Maten hun, med sin gode forstéelse for tall, forholder seg til tallene, viser at det er et
gap mellom den objektive risiko og den subjektive (opplevde) risiko. Den faktoren
som bestemmer den subjektive risikoforstaelsen handler mindre om tall og mer om
tro. Nar en ikke lenger betrakter tallene utenfra, objektivt, men faktisk lever risikoen,
kommer dette gapet i forstaelse frem. Dette eksistensielle gapet kan ikke overvinnes
med informasjon. Det finnes ikke mater den objektive risiko kan formidles pa slik at
den far umiddelbar effekt pa det opplevde nivaet. Den risiko som leves er bygd opp

rundt andre regler enn den statistiske informasjonen.

197 Intervju nummer 11: Mette, selektiv abort, Downs syndrom, side 14.
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Den genetiske veilederen Bonnie Hatten (2002) undrer seg over avstanden mellom
objektiv og subjektiv kunnskap i en artikkel i Journal of Genetic Counselling. Hun har
ti ars erfaring med genetisk veiledning, og trodde at hun visste hva som kom da hun
ble gravid i en alder av 36 &r. Hun hadde inngéende kjennskap til: “the risk of each
test, my risks, and my own need for information”. Som gravid opplever hun til sin
overraskelse at hennes egen tro pa at barnet er OK overskrider denne kunnskapen, og

gjor at hun sier nei takk til fostervannspreve:

Now I understand that on some level certain experiences cannot be understood, at least in
their entirety, without living them. What I didn’t appreciate until this defining moment
occurred is that it is sometimes not possible to accurately predict your own responses to a

situation.

Det er det eksistensielle gapet mellom objektiv og opplevd eller subjektiv kunnskap
Hatten demonstrerer her. Og kunnskapen hun sitter igjen med er at hun, i
veiledningen, ikke har adgang til det levde nivaet, den levde risikoen. Hun kan
observere utenfra, se det hele gjennom medisinskteknologiske gyne, og hun kan pé
bakgrunn av egen erfaring prove & sette seg inn i hvordan den veiledede tenker, men
hun kan ikke overskride avstanden mellom det levde (opplevde) og den objektive

kunnskapen.

Selve systemet rundt genetisk veiledning bygger pé tanker om verdingytralitet,
autonomi og en forrang til medisinsk teknologisk, antatt objektiv, kunnskap. Det er
bygd opp rundt en antakelse om et 1:1 forhold mellom matematisk risiko og opplevd
risiko, og dermed en antakelse om at dersom en formidler den matematiske risiko vil
den veiledede ta utgangspunkt i denne nir hun bestemmer seg for om hun skal ta

fosterdiagnostiske tester.

Alle disse paradoksene som omgir de fosterdiagnostiske testene dekker over at den
gravide mé ta sine beslutninger i et skjeringspunkt mellom det allmenne og unntaket.
I det allmenne er det uproblematisk at medisinen gir klare rad. Men, 1 unntaket skapes

kvinnen som en suveren beslutningstaker. Og i skjaeringspunktet er det verken eller;
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verken rad eller suverenitet (autonomi). Her er radene underforstatt, slik at den sterke

autonomien kvinnen har i det allmenne, fremstar som fragil og usikker.

5.6 Oppsummering

Nar beskrivelsene av det normale og alminnelige svangerskapet har referensialitet i
unntaket, skapes det fortellinger som underkjenner ambivalensen som finnes i
“ethvert” svangerskap. Svangerskapet fremstir som en lykkelig og eventyrlig tilstand.
Den sosiale integrasjonen og kvinnefellesskapet fremstér i kontrast til ensomheten i
sorgen i unntaket. Det oppstar en fortelling om lykke og naivitet, en naivitet som
skapes av kunnskapen om unntaket. En emosjonell forsterkning av det naturlige
oppstar pa grunn av Kkontrasteringen til avviket og unntaket. Det naturlige

svangerskapet blir overstadig lykkelig, og samtidig ugjenkallelig tapt.

Tryggheten som tidlig ultralyd kan skape for svangerskapet fremstar fra unntaket som
et bedrag. Samtidig starter individualiseringen og inkluderingen i familien. Ogsa i
beskrivelsene av 17 — 19 ukers ultralyd kommer fortellingen om egen naivitet frem,
og naiviteten far forklaringskraft gjennom den plassering i unntaket som seinere

skjedde.

I tilbudet om fosterdiagnostiske undersgkelser er bevisstheten om unntaket storre i
utgangspunktet, og svangerskapet blir derfor vanskeliggjort, og kan ogséa bli omgjort
til et svangerskap ”péd prove”. Samtidig kan fosterdiagnostiske undersgkelser gi den
tryggheten som gjor at en som allerede har opplevd unntaket, tor & bli gravid pé ny.
Antakelsen om verdinegytral genetiske veiledning er utopisk, og samtidig helt
nedvendig. Den skaper en kvinne med fragil autonomi som ma ta beslutningen om
fosterdiagnostiske tester. Den eksistensielle avstanden mellom objektiv kunnskap
(medisinsk statistisk) og opplevd, subjektiv, kunnskap frembringer fortellinger om
genetisk veiledning som pandoraeske”. Ved & velge fosterdiagnostiske tester tas
lokket av esken, og usikkerheten knytter seg til hva som da kan stremme ut. Unntaket

gir farge og lidenskap til fortellingene om det som skjedde for unntaket trédte i kraft.
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I gapet mellom objektiv kunnskap og subjektiv kunnskap finnes ogsa grobunn for

sterke fortellinger om egen naivitet.

Veiledningen gir forrang til statistisk informasjon. Men avstanden mellom statistisk
forstaelse, forstaelse av individuell risiko, og den opplevde risikoen kan veare stor.
Her er samtidig den genetiske veiledningens hovedutfordring. Det er ikke mulig &
formidle den objektive, eller den individuelle, risiko, pd en slik méte at den far

umiddelbar effekt pa det opplevde nivaet.
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6. Avviket

6.1 Innledning

Dette kapitlet er sentrert omkring fortellinger om hvordan det oppleves nar det blir
pavist at det er noe galt med fosteret og dermed ogséd med svangerskapet. Fokus er pa
hvilke forstaelser av situasjonen og avviket som blir produsert i fortellingene om

oppdagelsen av avviket, og hvordan disse forstaelsene eller meningene blir produsert.

Forste delen av kapitlet handler om matet mellom teknologi, kvinne og foster som
resulterer i at kvinnen ma forholde seg til at fosteret har avvik. Den visuelle effekten
gjennom ultralydundersekelsen fér ulike, og til dels ogsd mostridende virkninger nér
avviket blir oppdaget. Den andre hoveddelen av kapitlet fokuserer pa hvordan
kvinnen beskriver sin opplevelse av denne situasjonen der hun méa forholde seg til det
uvirkelige. Nar det “utenkelige” har skjedd ma den gravide danne en ny relasjon til

svangerskapet og til fosteret.

6.2 Her ser jeg at noe er feil

”Jon” og “Reidun” er i begynnelsen av 30 &ra, og har vaert samboer i syv ar. Begge
har tatt god utdannelse, de har planlagt sitt forste barn, og ble gravid uten
vanskeligheter. I vennekretsen er det en liten babyboom pa gang. Utviklingen av
graviditeten har gatt normalt, og alt ligger til rette for et naturlig svangerskap. Sa er

det tid for 18 ukers ultralydunderseokelse:

Reidun:
Sa kom vi inn og jeg 1a pa benken og hun forklarte hva de skulle gjore, eller hun sa til oss

hva som kom til & skje. Sé sjekket hun ferst om det var ett eller flere foster. Og det var bare
ett barn. Og sa begynte hun & g gjennom barnet sann skjematisk da. Sa stoppet hun opp med

hodet, og da ble hun veldig stille. S& tenkte jeg at dette ikke er bra (..) S& tenkte jeg at, nei,
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nei, mé ikke krisemaksimere. S& sa hun at: Her ser jeg at det er noe feil. Og da raste jo bare

hele verden egentlig.'”®

Denne historien om oppdagelsen av avviket har en dramatisk oppbygging. Ultralyd
operataren forteller forst om hensikten med undersekelsen og hva som skal skje i
undersgkelsen. Trolig forklarer hun at formalet er & undersoke morkakens plassering,
antall fostre, og fosterets anatomi. Nar hun stopper opp og blir stille innevarsler det at
na vil det skje noe dramatisk. Her setter utsagnet i spill referensialiteten som er
knyttet til det Reidun opplever videre, og dette forsterker dramatikken. Det fremstar
en fortelling om da svangerskapet forflyttet seg fra det allmenne til unntaket.
Svangerskapet trer ut av det naturlige, det trer ut av ’den normale orden”, ut av den
alminnelige svangerskapsomsorgen, og nye horisonter, valgmuligheter og

virkeligheter apner seg opp. Det er ingen vei tilbake til et "naturlig svangerskap”.

Mette og mannen et par midt i 30 &ra med heyere utdannelse. De er gravid med
nummer to, to ar etter at forstemann kom til verden. Alt er normalt frem til 18 ukers

ultralyd:

Mette:
Sa det var thelt vanlig, ikke sant? Vi var pa [navn] sykehus og de er vel ikke helt gode

antageligvis [pa] ultralyd: ’Se en arm”, og ”’se et ben”, og sann holder vi pa i tre kvarter, s
var det plutselig: OJ, og sa denne veskefylte posen da, i nakken pé ungen. Og da ble det full

fart inn pa [navn sykehus]. S& det kom som et sjokk.'”’

Mette forteller om tre kvarter uten bekymringer, der de meter fosteret gjennom
operatgrens papekning av hva de ser. Det at Mette er det talende individ, og dermed
utsagnets referensialitet til avviket, gjor at fraveeret av bekymring fremstar som et
bedrag, operateren var ikke "god” pé ultralyd. Historien er kontrastfylt, den normale
biten er fylt av ro og tid, og avviksbiten er i raskt tempo. Gjennom fortellingen

fremstilles et nytt forhold mellom det allmenne og unntaket sett i relasjon til

%8 Intervju nummer 29: Reidun, selektiv abort, omfattende Hydrocephalus m. m, side 4

' Intervju nummer 11: Mette, selektiv abort, Downs syndrom mosaikk og mange avvik, side 3
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fortellingene 1 forrige kapittel. Forsterkningen av det allmenne gjennom kontrasten til
avviket er her snudd til en forsterkning av unntaket gjennom kontrasten til det
normale. Bade i Mette og Reidun sin historie skjer et brudd, og i bruddet fungerer det
allmenne som en kontrast, og dermed forsterker kontrast — naturlig” tyngden i
unntaket. Fortellingene handler om sjokket som Reidun og Mette opplevde da den
alminnelige 18 ukers ultralyd plutselig snudde, fra & vere en milepel i det "naturlige”
svangerskapet, til & bli starten pa utviklingen av en forstdelse av svangerskapet og
fosteret som “annerledes” og problematisk. Kontrasten og sjokket blir forsterket av

ultralydens integrering i det naturlige svangerskapet.

] begynnelsen av desember i fjor var vi pé ultralyd og gleda oss masse. Vi var vel litt
naive, men hadde vel ikke regna med at noe skulle vare galt®”, slik begynner Kjersti
sin fortelling om det som har skjedd henne. Pa denne ultralyden syntes jordmoren at
babyen™"' var litt liten, og ville de skulle komme tilbake om to uker slik at de kunne se
pé den igjen. Dette kolliderte med en reise, sd de ble enige om at det var helt greit at

de kom tilbake over nyttar.

Kjersti:
Jeg hadde faktisk tenkt & dra alene, sdnn at [mannen] bare kunne jobbe. Men — vi dro til slutt

begge to, heldigvis. Jeg spurte jordmoren om vannet i hodet var borte for hun sa at babyen
hadde vann i hodet sist, men det var vanlig nar den ikke var sa stor. Hun sa. Ikke helt. Da
begynte jeg & bli litt urolig, men ikke veldig. Den samme legen som sist kom inn og sa
begynte de og si hva som var feil. Den (vi visste ikke kjonnet) hadde navlebrokk, men det
kunne opereres, sa jeg tok ikke det sa tungt. Sa fant de noen feil med nyrene og verst av alt
hodet. .. Etter det er alt bare kaos i hodet mitt. Jeg satt sammen med [mannen] og jordmoren
og hun sa pa en pen mate at babyen hadde en del problemer, men at de ville sende oss til
[starre sykehus] for der var de spesialister. Men jeg skjonte ikke hvorfor jeg skulle dit, jeg
var jo over grensa for abort (21 uker) s& det sa jeg. Men hun sa: nei dette er et spesielt

tilfelle, sa... husker ikke mer. Hun holdt rundt meg med tarer i gynene, utrolig flott dame

2 Intervju nummer 44: tilsendt beskrivelse. Kjersti selektiv abort trisomi 18, side 1.

2! Kjersti bruker konsekvent uttrykket “babyen”.
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som jeg har snakka med siden ogsa. De fikk time hos [sterre sykehus] dagen etter og vi dro

hjem. Kan ikke forklare hva vi tenkte. Det var helt uvirkelig.*?

Fortellingen handler om hvor uforberedt Kjersti var pa at det skulle oppdages avvik.
At hun hadde tenkt & dra alene og at hun var over grensen for abort understreker at
hun ikke hadde noen forventning om at undersgkelsen skulle avdekke at det var noe
galt. At hun bare ble litt urolig da jordmoren sa at fosteret fremdeles hadde vann i
hodet, ma tolkes pa bakgrunn av det funnet som faktisk ble gjort. Plasseringen i
unntaket var uvirkelig og forte til en kaotisk felelsesmessig tilstand. I fortellingen er
Kjersti den som ikke forstar og som ikke vet, mens bade legen og jordmoren vet og
forstdr hele situasjonen. Situasjonen ender opp som helt uvirkelig, helt utenfor det
normale. Som en situasjon hun ikke var forberedt pa, og som det kanskje heller ikke

var mulig & forberede seg pa.

Dramaturgien i fortellingene forsterkes av at avviket blir oppdaget der og da — foran
oynene pé paret: Pavisningen av navlebrokken, og feilene ved nyrene, samt alvorlige
avvik i hjernen har monumental effekt og leder Kjersti inn i en kaotisk falelsesmessig
tilstand. Rapp hevder at funn pd ultralyd oppleves mer dramatisk enn funn ved
fostervannspreve, nettopp pa grunn av denne umiddelbarheten. Det skal mindre til for
at en skal bli satt i stand til & tolke et ultralydbilde, enn det som skal til for at en skal

leere & tolke resultatet av en kromosomanalyse.

These circumstances are particularly dramatic when they entail a diagnosis made by
ultrasound, rather than through chromosome studies. Visualizations are presented on a
monitor quite similar to the ubiquitous television screen, and their impact is instantaneous.
They hold powerful place in women’s narratives, and are recalled far more vividly than the

“caterpillar stick figures” of karyotype photographs (Rapp 1999:221)

Den umiddelbare virkningen av oppdagelsen, og den visuelle understrekningen og

pavisningen, forsterker dramaet i fortellingene.

2 Intervju nummer 44 tilsendt beskrivelse. Kjersti selektiv abort trisomi 18, side 1.
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6.2.1 Teknologien som drivkraft

Fosterdiagnostiske undersekelser, som fostervannspreve, handler i motsetning til
svangerskapsomsorgens ultralydundersekelse mer direkte om leiting etter avvik. Men
selv om undersgkelsene forstds i denne konteksten kan et positivt (i medisinsk
forstand) svar pa fostervannsproven oppleves traumatisk. Der resultatet av
ultralydundersogkelsen blir formidlet mens undersekelsen pagér, gir det tid fra

fostervannspreven blir tatt til resultatene kan formidles:

Mona:
Jeg er sunn og frisk og har fedt fire friske barn, og er blitt gravid eyeblikkelig. Sa jeg tenkte

ikke at det skulle... Det var bare for sikkerhets, sikkerhets skyld (..) Jeg var mest spent pa
kjonnet, det var det som jeg ventet pa (...) Jeg fikk en oppringning. Nei da fikk jeg
fullstendig sjokk, selvfelgelig. Det var helt hinsides hva jeg hadde forestilt meg skulle skje.

Fordi det er s& fa og, det er s& veldig usannsynlig, det er like stor sjanse [for & fa positivt

svar], er det ikke det, som at man aborterer etter en fostervannsprfave?203

Beskrivelsen Mona gir av beskjeden om at fosteret hadde Downs syndrom er
dramatisk. At det skulle vare noe galt beskriver hun som nesten utenkelig. I denne
fortellingen er fostervannspreven a anse som en form for “toppforsikring”. Nér en
tegner toppforsikring vet en at en allerede er forsikret, forsikringen tegnes i tilfelle det
helt utenkelige skjer. Monas eksisterende forsikring bunner i hennes erfaringer. Hun
har tatt fostervannspreve for; resultatet var beskjed om kjenn og at fosteret var
kromosommessig normalt. I den eksisterende forsikringen ligger ogsa hennes tidligere
demonstrerte reproduktive evner. Hun har fire ganger vist at hun er i stand til &
produsere friske barn. I tillegg til alle disse eksisterende forsikringene kommer
kunnskapen om at risikoen for avvik er liten, like liten som risikoen for & abortere pa
grunn av proven. Likevel tegner hun en toppforsikring; “for sikkerhets, sikkerhets
skyld”. Den trygge “forsikringsbasen” gjor at det Mona venter pa er & fa vite kjennet

til fosteret.

203 Intervju nummer 15: Mona, selektiv abort, Downs syndrom, side 2
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Men samtidig mé dette ogsé sees som en fortelling om at det som det bare var en
orliten sjanse for kunne skje, skjedde. Det usannsynlig og det som var helt hinsides.
Men samtidig er det som skjedde forankret i hva som var mulig. Hun hadde tatt ut en
“toppforsikring” for sikkerhets skyld. Dette gjor at fortellingen om det sannsynlige
ikke fremstdr som en fortelling om naivitet, men mer som en rein fortelling om
uskyld. Det at hun ikke forventet at noe skulle vere galt, gjer samtidig at
hovedhensikten med undersgkelsen ikke var & finne avvik. Hovedhensikten var
“toppforsikringen” og & fa vite kjennet. Dermed blir det ogsa en fortelling om enske
om et enda tettere band til fosteret, og et enske om individualisering gjennom
kunnskap om kjenn. Nar hun forteller om det som skjedde senere, kan det virke som
om diagnosen har overskygget kjonnet. Forst langt ut i intervjuet kommer det frem at

. 204
fosteret var en jente.*”

Anita hadde allerede hatt 18 ukers ultralyd, og det var ikke funnet noe avvikende, sa
hun opplevde heller ikke at hun hadde noen grunn til bekymring. Men pa grunn av at
hun allerede hadde et barn med et spesielt avvik, sa synes legen det var greit a tilby en
ekstra undersekelse i Trondheim (NSFM). Hun var né i 20. uke. De fant ikke egentlig
noe galt pa undersgkelsen i Trondheim heller, men et felt ved nyrene og litt ekstra
veske 1 hjernen, gjorde at Anita likevel ble tilbudt en fostervannspreve. Det kan se ut

205
” som kunne tyde

som om ultralydundersegkelsen ved NSFM avslerte ”soft markers
pé Downs syndrom, og at disse myke markerene i neste omgang ble indikasjon for

fostervannspreve.

24 The “it” represented by a positive outcome from the genetic testing for disability becomes a signification of
what can go “wrong” with a fragile humanity. Thus, the “girling” of the “girl” (or the “boying” of a boy”) is
overshadowed by the “marker” disability and its present and future implications” (Overboe 2007).

. 9

5 Getz og Kirkengen (2003:2046) siterer Bricker nar de definerer begrepet “soft markers”: “structural changes
detected at ultrasound scan which may be transient and in themselves have little or no pathological significance,
but are thought to be more commonly found in fetuses with congenital abnormalities, particularly caryotypic
abnormalities”. I folge Getz og Kirkengen endrer kunnskapen om myke markerer seg kontinuerlig. Det som er
en myk marker en dag, kan vere kategorisert som vanlig noen ér seinere. Derfor forer broken av usikre myke
markerer til skade for en mengde gravide kvinner som har opplevd stor usikkerhet i svangerskapet pa grunn av
kunnskap om myke markerer eller mistet foster pa grunn av fostervannspreven.
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I folge Getz og Kirkengen (2003:2049) ferer oppdagelse av myke markerer ved
rutineultralyd ved NSFM til at ca 1 % av kvinnene som opprinnelig var klassifisert
som “lav risiko” far tilbud om den invasive fostervannspreven. Anita var opprinnelig
lav risiko”, eller hadde et naturlig svangerskap. Men den utenforliggende faktoren at
hun hadde et barn med ekstra utfordringer ledet henne til Trondheim, og soft
markers” ledet henne til fostervannspreven. Fostervannspreven viste at fosteret hadde

Downs syndrom.

Den gradvise overgangen fra rutine ultralyd, til spesialisert ultralyd i Trondheim, og
til fostervannspreve, forer til at Anita ikke opplever at hun fikk en sjokkbeskjed. Det
som skjedde var at en serie med hendelser forte til en utvikling med introduksjon av

stadig mer bekymring og uro. Men om de ikke fikk sjokk, s kom det likevel "bratt

Men det var litt lite informasjon folte jeg, det kom litt bratt pa oss, for alt var sa bra pa
ultralyd, og alt sd helt fint ut, s fikk vi tilbud om det i Trondheim, og kanskje litt liten
visshet om hva de egentlig kunne finne der eller... hva som ville skje videre. Vi visste lite
om det. Og det med Downs var ikke noe i tankene vare i det hele tatt (...) og det jeg og
mannen min tenkte mye pa, var det av vi mente at vi var sa langt i svangerskapet at vi kunne
ikke avbryte uansett. Men samtidig (..) s ville jeg gjerne vite mest mulig om, og kanskje fa

en bekreftelse forhapentligvis p4 at alt var bra.”®

Bédde Mona og Anita forteller at avviket ble oppdaget etter fostervannsprave.
Historiene har ogsa det fellestrekk at de forteller at de var uforberedt p at det skulle
oppdages avvik, selv om de tok prever som har til hensikt & finne avvik. Begge
forteller en fortelling der de selv ikke er den drivende faktoren i utviklingen. Anita
fremstar som en passiv deltaker som blir sendt fra undersekelse til undersekelse, fra
sykehus til sykehus. Hennes bidrag til fremdriften var at hun ville f& mest mulig

kunnskap om fosteret — og det farer henne med i fremstillingen. Nér det &pner seg

2% Intervju nummer 25: Anita, selektiv abort, Downs syndrom, side 9, se ogsé gjentakelse av dette side 13 - 14
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flere muligheter for kunnskap “fanger” denne muligheten henne, og hun blir drevet

med fremover (Getz 2000, Filly 2000).

Anita forteller ogsd om manglende kunnskap, uskyld og uskyldighet. Downs syndrom
var ikke i tankene i det hele tatt, og abort var ikke en mulighet i uke 20. Utsagnet
underkjenner muligheten for et subjekt som bevisst leter etter unntak og avvik i den
hensikt & eliminere det. Subjektposisjonen som fremstilles er uvitende og uskyldig, og
gjennom denne uskylden plasseres det bevisste ett annet sted; hos de som visste og
som hadde kunnskap om hensikten med undersgkelsen. Medisinens muligheter blir

dermed den drivende kraft i fremstillingen.

Guri ble gravid etter proveror (IVF), og hadde allerede hatt flere
ultralydundersegkelser da hun kom til 18 ukers ultralyd. ”Ja, jeg kan ikke se helt, det
ser greit ut, sa han, man jeg kan ikke se helt hvor hjertet ligger fordi den ligger sa
nede i buken din*"’.” Legen fortsatte med 4 si at hun matte komme tilbake seinere, nr
fosteret var blitt sterre og det var lettere & se. Guri syntes det hele var en litt underlig
opplevelse, "hvorfor jeg skulle s& mange ganger, hvorfor det ble s& mye frem og

tilbake”. Men selv om hun foler det underlig, sa far hun seg ikke til & sperre om det:

.. for jeg ville ikke vite noe mer, tror jeg. Underbevisstheten bare stoppet meg... tror jeg. For
normalt ville jeg spurt og gravd, ikke sant. Men jeg slo meg helt til ro med det, jeg ville ikke

hare noe feil jeg, jeg bare ville ikke.

Men tankene fulgte Guri hjem likevel. Hun begynte 4 fa en folelse av at det var noe
som ikke stemte. Hun gikk bare der med den folelsen, uten & snakke med noen om

det. Forst i uke 24 kommer hun tilbake til ultralyd, til samme gynekolog:

Og det var en underlig opplevelse, for da ble han plutselig veldig stille. Og ville... han sa
plutselig ingenting. Og sé spurte jeg: hva er det du ser for noe? Sa begynte han a vri pa seg,

sé sier han at nei, det visste han ikke helt. Men jeg matte tilbake til [stort sykehus] fordi han

27 Intervju nummer 17: Guri, selektiv abort, dedelig hjertefeil m. m,, dette og de folgende sitatene er fra side 5
-8.
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ikke visste helt hva han sé (...) Ja ha tenkte jeg. Det er sikkert bare noe gammelt utstyr, ikke

sant, det er sikkert bare en usikker doktor.

Nér hun kommer hjem prever Guri & fa tak i noen som kan fortelle henne mer,
kanskje hva som stod pé rekvisisjonen, men det er en fredag og hun lykkes ikke i & f4
tak 1 noen. I lepet av en uke ble hun kalt inn til det store sykehuset. Men hun hadde
ikke fatt forstaelse av at det var noe veldig alvorlig, sa da det skjedde noe viktig pa
jobben til mannen, sa hun at det var greit at han ikke ble med. Da hun kom inn i
undersgkelsesrommet, s& hun med en gang at her var det et helt annet niva pa det

tekniske utstyret.

Men da jeg hadde lagt med opp pa der sé gikk det altsd ikke mer enn to, tre minutter for han
sa veldig klart, der og da: ”Her er det noe alvorlig galt med barnet ditt”. Jaha tenkte jeg, hvor
alvorlig kan né det vaere da, fremdeles like dum i hodet ikke sant, jeg ville jo bare ikke tro pa
dette her jeg. Jeg klamret meg til hédpet om at dette her kunne jo fikses pa. Ja vel, hva kan
vere verre enn at jeg skal fa ha barnet mitt? Det kunne feile nesten hva som helst for meg,

bare jeg fikk lov til & ha barnet mitt.

Ogsé her fremstilles selve tilbudet om undersekelser som den drivende kraften. Guri
har ultralydundersegkelse etter ultralydundersgkelse. Forst fordi svangerskapet har
oppstatt pad grunn av IVF, senere blir grunnene til de gjentatte undersekelsene mer
uklare. Og med uklarheten oker uroen. Samtidig er det en beskrivelse av en
folelsesmessig tilstand som ikke tillater henne & vere urolig. Faktisk er denne s sterk
at mannen ikke blir med pd den avgjerende undersgkelsen. Undersgkelsene blir
fremstilt som den drivende kraften, Guri “felger bare med” og meter opp med
svangerskapet. Det er det medisinske personellet som skal ha kunnskapen. Men
likevel er ikke dette en fortelling om egen naivitet. Dette er en fortelling om
”dumhet”, om at Guri — som gjennom sin utdannelse har stor helsefaglig kunnskap —

ikke klarer & overfare denne kunnskapen til sin egen situasjon.

Tilknytningen til svangerskapet, som er desperat ensket, skaper en mekanisme som
gjor at den kunnskapen hun har fra for, og den kunnskapen som blir formidlet henne

under undersekelsen, ikke kan f& rom — og hun blir ”dum”. Legen Linn Getz
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(2000:20) beskriver noe som ligner pd dette nar hun forteller om

ultralydundersgkelsen hun tok i 18. uke som avslerte "myke markerer”:

Det var stralende sol da jeg og min mann mette til rutine ultralyd i uke 18. Jeg var litt spent,
uten & ha tenkt serlig over hvorfor. Ingen hadde oppfordret meg til & tenke over hvilket
smertefullt dilemma jeg kunne havne i. Som lege burde jeg kanskje ha visst det, men denne

dagen var jeg bare en hoyt utdannet gravid kvinne.

Som i forrige kapittel ved genetiske veiledning og fortolkning av risiko blir det
tydelig at rommet for overfering av kunnskap til eget svangerskap er trangt. Den
objektive risiko, og den objektive kunnskap klarer ikke overferingen til det opplevde
nivaet. Og i dette gapet mellom objektiv kunnskap og subjektiv, opplevd kunnskap,
oppstar det rom for fortellinger om egen ”dumskap”, eller om hvordan en lar seg styre

og kontroller av folelser.

Noen ganger blir det gjort feil, og de kan fa store konsekvenser for enkeltindividet.
Charlotte vet at hun er barer av Fragilt X syndrom, og hun vet at hun ikke ensker &
sette til verden barn som er barer eller affisert av Fragilt X. Derfor er hun tidlig ute,
og tar morkakeprave, for 4 kunne ta en tidlig abort dersom det er noe galt. Etter en tid

med venting far de beskjed om at alt er bra, og de kan glede seg over svangerskapet.

Charlotte:
Sluttet med p- pille rett for bryllupet, og det var selvfalgelig en veldig spennende tid. S& tok

vi prevene, og enna mer venting, ikke sant. Sa far vi beskjed om at alt er bra. Sa gar det fire
og en halv uke, sa far vi kontra beskjed om at her er det store feil allikevel. Sa det var den
sterste nedturen et ektepar kan tenke seg & fa, tror jeg.

Hvor var du da du fikk den beskjeden. Hvordan fikk du den?

Jeg var pé jobb. Og jeg fikk beskjed fra en av de gen.., var kontaktperson pé genforskningen
pé [sykehus]. Det var hun som ringte meg. (..) og... lurte pd om jeg kunne ga et sted hvor det
var litt privat. Og da smilte jeg litt og sa at; "Na ma du ikke skremme meg. N& far jeg litt
dérlige vibber her”. Og sé sier hun at Ja, jeg ma nok dessverre gi deg litt darlige nyheter”,
Og da kan du tenke deg selv, da raknet det litt for meg. Det var affisert likevel. (..) Mannen
min var rett i nerheten s han kom i lepet av tre minutter. Og da dro vi hjem og da snakket
mannen min igjen med de pa [sykehus], og sé snakket vi med hverandre og bestemte oss for

at vi ville ta abort sa fort som mulig. S& snakket vi med [sykehuset], sa sier det at, dette var
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pé en torsdag, sa sier det at "Dere kan eventuelt komme pé sendag, og fa det overstatt natt til
mandag”. Sa sier vi at det er helt uinteressant, sier mannen min, for vi vil gjerne gjore det na.

Og, det skal du bare fikse. 208

Charlotte var i uke 16 da hun fikk denne beskjeden. Hun gér tilbake i tid til da hun
fikk telefonen og beskriver folelsene sine: ”Det var selvfelgelig kaos. Sa var det: Er
det mulig? Géar det an 4 fa en sdnn beskjed? Gar det an & ta sé feil? Kan de behandle
mennesker pd den maten? Sinne overfor sykehuset”. Den sjokkartede opplevelsen
Charlotte endte opp med var faktisk noen sin feil. Charlotte tar morkakeprove for &
kunne ta en tidligst mulig abort hvis noe er galt. Hun “er” ikke gravid for hun far en
god tilbakemelding pé testen. Derfor var det pd mange mater sykehuset som gjorde

henne gravid. Og som i neste omgang fratok henne graviditeten.

Denne fortellingen handler ikke om naivitet, uskyldighet eller dumhet. Fortellingen
tillater Charlotte & vere et handlende subjekt med klare malsetninger. Hun tar bevisste
valg for 4 lete etter avvik, og med den klare intensjon at hun vil avbryte svangerskapet
hvis avvik blir pavist. Hun har faktisk gjort alt riktig. Det samme medisinske systemet
som hun setter sin lit til for & unngé a fa et barn med Fragilt X syndrom, svikter
henne. Fortellingen handler om et sammenbrudd. Ikke et sammen brudd av mening,
ikke fordi hun ikke har tenkt at et avvik kan oppstd, men et sammenbrudd av tillit til

sykehuset.

Dette tapet av tillit forer imidlertid ikke til tap av tillit til medisinens neyaktighet i
utpeking av avviket. Det er ikke rom i fortellingen til & stille spersmal ved om dette
nye resultatet er riktig, nar det hun fikk for noen uker siden ikke var riktig. Nar
avviket et pavist sd eker fortellingen i tempo. Det haster med & f& utfort aborten, det

haster med & fa omgjort den feilen som sykehuset gjorde da de gjorde henne gravid.

208 Intervju nummer 18: Charlotte, selektive aborter, Fragilt X, side 5 - 6
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Det er lettere & opprettholde tillit enn mistillit. 2"

Dersom Charlotte ikke hadde valgt &
gjenopprette tilliten til systemet, ville det vere et sjansespill & ta abort pa bakgrunn av

den nye informasjonen. Sykehuset kunne ta feil igjen.

6.2.2 Den visuelle effekten

Dramaturgien og betydningene i fortellingene om avvik pa ultralyd forsterkes av at
avviket formidles der og da, og kan sees pa en skjerm der paret ogsa far se funnene
(Rapp 1999:221). Etter ultralydundersekelsen er det normale fosteret et eget individ.

Det er en liten jente i ballerinakjole, eller en toff liten gutt i fotballdrakt (Rapp

210

1999:122). Fosteret blir menneskeliggjort.”" Ultralyden, bildet, blikket, og ordene

som blir sagt; produserer det kommende mennesket. Dette direkte matet med fosteret,
og pavisningen av avvikene, kan oppleves ulikt. I det folgende skal vi g& nermere inn

i to ulike fortellinger om effekten av det & se, og vurdere, avviket.

Sara;
Vi sé jo det lille hjertet som dunket, og dunket og var jo helt friskt. Og sugde pa tommelen

og, eller i alle fall kledde seg, na har jeg hert at de ikke suger pa tommelen i uke 19. Men det

var en helt perfekt liten baby da.*"!

Men, som han sa, det var jo ikke noe avvik utenpa. Men store mangler, hun hadde nesten
ikke lunger. Fordi med triploide sa det sdnn at kroppen tenker at den ikke har ressurser til &
utvikle alt, sa derfor tar den det viktigste. Hjernen og hjertet. S& dropper den for eksempel
nyrer. De skal jo den ikke bruke likevel, enda. Eller lunger, for det er heller ikke s&

299 Systemteoretisk sett unngar dermed Charlotte at forholdet til det medisinske systemet blir et forhold preget
av mistillit. For systemet, i dette tilfellet Charlotte som psykisk system, er det lettere om det er mulig med tillit,
for da “flyter” beslutningene lettere. A opprettholde en mistillit er teft for systemet (Mortensen 2005:25). Med
mistillit ma systemet hele tiden vare pa vakt, hele tiden vare beredt pd at dette ikke kommer til 4 gé bra.
Omgjerelsen av sykehusets feil ville ikke vere mulig med mistillit. Mistillit ville ledet Charlotte inn i en
situasjon der abort pa bakgrunn av den nye informasjonen var et sjansespill. Slik kan faren med & leve med en
fremtid som i realiteten er overkompleks reduseres (Luhmann 2005:43). Ved hjelp av tillit far Charlotte en
natidig fremtid som er handterlig.

219 Kvinnene opplever en ny erkjennelse pa to nivd under ultralydundersekelsen. For det forste opplever de at
graviditeten blir sann og virkelige: “Det andlre er at dette fosteret er et menneske, et annet menneske, at hun har
en kropp som ikke bare er hennes”. (Ravn 2004:264)

2 Intervju nummer 28: Sara, spontan abort, innvilget selektiv abort, Triploid, side 7
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nedvendig inni magen. S& pa den maten utvikler: lungene var bitte, bitte sma, nyrene var
nesten ikke der. Og mye tarmblokkeringer. Og sammenvoksing av fingre, ringfingeren og
langfingeren i andre og i tredje ledd. Sann vanlig kromosomfeil, etter hva jeg har skjont. Og
fottene var som sdnne sma vifter. De s ut som en hand. I stedet for at stortden er det hayeste
punktet sa skrar det ned som en liten vifte. Som er veldig karakteristiske tegn for Triplaudi.
De brukte god, god, tid pa & forklare det. Om dette og hvorfor det var sdnn og viste og viste
om igjen og om igjen, og vi spurte om & fa se mer av profilen, jeg ville gjerne se mer. Og de
brukte virkelig god tid. Altsa lang, lang, lang, lang tid. Jeg syntes det varte en evighet,
samtidig som jeg tenkte at jeg vil ligge her resten av livet. (...) En nedvendig evighet. Av &
skulle ligge der og bare ligge der og seg pa det hjertet som bare banket og banket. Pa hele

skjermen. Det var stor skjem, kunne ga inn pa alle disse sma detaljene.*'

Dette kunne veert en fortelling om da dedelige og synlige avvik ble oppdaget hos et
foster i uke 19. Men det er en fortelling om at det ble oppdaget at babyen til Sara
hadde utviklet seg helt perfekt i forhold til de betingelsene den levde under. Babyen
individualiseres gjennom ultralyden, den sutter pa tommelen eller klor seg pa nesen.
Denne fremvisningen av babyen driver individualiseringen fremover, og viser
konturene av en perfekt liten baby. Tilsynelatende papeker Sara forst det normale og
sé det avvikende. Men ved nerlesing kan en se at hele sitatet faktisk handler om en
perfekt liten baby. Som fisken er tilpasset et liv i vannet, har fosteret tilpasset seg et
liv i magen. Men den har ikke tilpasset seg et liv utenfor magen. Sara fikk innvilget
selektiv abort, men fosteret dede rett for aborten skulle settes i gang. Sara tok et valg,
men Sara fremstiller det slik at fosteret tok ogsé tok mange valg i svangerskapet, valg

som ledet frem til avviket som gjorde at det ikke kunne leve utenfor magen.

Sara:
Samtidig som det var veldig godt at det ble brukt mye tid. For jeg tenkte hele tiden at for

hver... jeg hadde henne inni magen lenger. Det var veldig, veldig viktig. At den tiden ble

ekstremt dyrebar.*"?

22 Intervju nummer 28: Sara, spontan abort, innvilget selektiv abort, Triploid, side 7 - 8

23 Intervju nummer 28: Sara, spontan abort, innvilget selektiv abort, Triploid, side 9
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Det avvikende ved fosteret er normalt, omstendighetene tatt i betraktning. I sin
utvikling har det vist overlevelsesevne eller ’stayerevne”. At hjertet var friskt, at det
dunket og dunket og viste liv, er en fremheving av fosterets livsvilkéar i magen. Hun
og fosteret fremstilles som to individer under samme hud.*'* Ultralydundersekelsen
skaper en visuell narhet, et mote mellom dem, som kommer i tillegg til den
kroppslige opplevelsen. Den mening som gis til hendelsen er at fosteret lever pa
grunn av nerheten til Sara. Det skapes et foster som ikke vil kunne leve utenfor
livmoren, og derfor er det en god, og nedvendig evighet mens hun ligger og ser

fosteret pa skjermen.

Reidun:

Jeg skjonte at dette var veldig alvorlig, det sa han og, vi visste at det var ikke mye hap. Jeg
fulgte sann noenlunde med, men nar de gikk gjennom og sa at noe var bra, sa sa de jo det og.
Og det synes jeg var veldig belastende for jeg tenkte at jo mer som er positivt ... da blir det
bare verre pa en méte.

Du hadde begynt a tenke pa valget du?

Ja, fordi han hadde sagt sa mye at jeg skjonte at.. en ting er at det hadde for korte armer og
bein, det er jo i og for seg ikke noe krise. Men det hadde masse vann i hodet og utenfor,
mellom skallen og huden og nedover hele ryggen og i magen, og det var nok til at jeg skjente
at det ikke er forenlig med noe liv. Og da de begynte & si at han har fem fingre og fem teer
og: "Glem det", det betyr ingen ting. Sa... Men jeg skjonner jo at de matte gjore det(...)

Du folte at du ikke ville vite det?

Ja. T alle fall, de trenger ikke sa snakke sd mye om det. "Bli ferdige!" (..) Huff nei, og vi sa jo
hele tiden, han 14 jo der og rerte pa seg og ...(..) Og nar det da i tillegg skjente mer og mer at
det ikke var liv laga s& var det jo bare: "Huff, kan vi bli ferdig?". Og bare komme oss
videre.(..) Jeg sa at "Na orker jeg ikke mer, né vil jeg bli ferdig her" Og da avsluttet de jo

raskt da.”

214 Austgulen og Arntsen (1999) har skrevet artikkelen: ”To individer under én hud — om immunmekanismer i
svangerskap”.

213 Intervju nummer 29: Reidun, selektiv abort, omfattende Hydrocephalus m. m, side 4- 5
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Nar hun ser hele tiden at han ligger der og rerer pa seg, ser /ivet er dette en stor
belastning fordi det gjor valget hun vet hun ma ta vanskeligere. At fosteret ogsa har

normale trekk betyr ingenting. Fosteret var, som hos Sara, ikke forenlig med liv.

De normale trekkene som ble papekt forverrer hele situasjonen. Det er forstéelsen av
hva avviket er, og hva fosteret er, som skiller fortellingene til Sara og Reidun. I det
ene utsaget produseres det en forstaelse av fosteret som et lite under, i det andre
utsagnet er fosteret “avvik” og “uforenlig med liv”. I utsagnet der fosteret blir plassert
i avvikskategorien er fosteret samtidig noe annet enn det “normale”. Papekning av det
normale i det unormale er belastende pd grunn av at det formidles motstridende
budskap. Det normale vanskeliggjor en beslutning om selektiv abort. Det unormale
gjor en slik beslutning mer narliggende. Nér beslutningen i realiteten er tatt blir
papekning av normale trekk en trussel mot legitimiteten til beslutningen. Papekningen
av fem fingre og fem teer er en menneskeliggjoring av fosteret. Uttrykket “fem fingre
og fem teer” er ogsa et uttrykk som blir brukt for & overfore meningsinnholdet ’barnet
er friskt” eller “normalt”. Denne understrekningen av det normale fremstar som et
forsek pa & knytte fosteret til det normale. Der Sara omfavner menneskeliggjoringen

og individualiseringen, avviser Reidun den.

Oppdagelsen av avviket kan i forste omgang fore til at fosteret forandrer status. Og
nar dette har skjedd blir papekninger av det menneskelige ved dette umenneskelige
truende, en vil ikke lenger hore om “fem fingre og fem ter” og de andre trekkene som
gjor fosteret menneskelig. Nar den “normale” talen om det normale fosteret blir
introdusert inn i en avvikssituasjon, oppstar det et meningsbrudd som ikke er mulig &
héndtere. For hvordan kan et foster badde vere avvikende og normalt? Hvordan kan
det vaere normale trekk ved et foster som er definert som avvikende, og som ikke vil

kunne klare seg? En av talene ma avvises for & gjenopprette en form for orden.

6.2.3 Normalitet, avvik og “smaprat”

Kirkegaard (1997 [1843]:93) beskrev kjedsomheten i1 det allmenne og det

alminnelige. Unntaket ma4 til for & forklare det allmenne, og bare derfra kan en tenke
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pa det allmenne med energisk lidenskap, sier han. Fortellingen om det naturlige
svangerskapet fremstod i forrige kapittel som en lykkelig og eventyrlig tilstand,

emosjonelt forsterket fra taleposisjonen i1 unntaket.

Dette skillet mellom unntaket og det allmenne kan ogsé overfores til skillet mellom
avvik og normalitet. Disse fremstar ogsd med en gjensidig avhengighet, der avviket

skaper og former normaliteten:

Normaliteten tenderer mot & bli tom, og umoglig & beskriva direkte, mens avviket gir rike
spesifikasjons — og utbyggingsmogeligheitar, og dermed nok av drivstoff til den sosiale og
vitskaplege kommunikasjonen. Avviket er brennpunktet for diskursen, og tar pa dette viset ut
ein djubde som han kan ekspandera og utvikla seg pa. I tillegg har det negative ein produktiv
kraft som det positive manglar. Det betyr at forbodet og det undertrykte formar mennesket

meir intest og grunnleggande enn det tillatte og enska (Sirnes 1999: 38).

I et slikt perspektiv fremstar det normale som en tom kategori, avhengig av at noe
skal bli skilt ut, av at noe er avvikende, for at det skal veere mulig & se hva som
tilherer normaliteten. Slik blir normaliteten, selv om den er den sterste kategorien,

ogsa en restkategori. Den er det som er igjen etter at det avvikende er sjaltet ut.

Det medisinske system fungerer etter koden avvik/normalt. Det som observeres er det
avvikende. I Klinikkens fedsel (2000) viser Foucault at det var et bestemmende
oyeblikk for den medisinske utvikling nar obduksjonen ble en integrert del av den
medisinske praksis: ”Det, der grundleeggende var usynligt, abnede sig pludselig for
blikkets klarhed i en bevegelse, de tilsyneladende var sa enkel og umiddelbar, at den
virkede som den naturlige konsekvens af en erfaring pa hgjere niva” (Foucault
2000:257). Den direkte adgangen til kroppens indre gjorde samtidig deden til en
integrert del av den legevitenskapelige erfaring (Foucault 2000:259).

Innenfor svangerskapsomsorgen har det skjedd en lignende omveltning ved
introduksjonen av, og den raske utviklingen innen, ultralydteknologien. Gjennom

denne teknologien kan fosteret tre klart frem for det medisinske blikket, og det kan na
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lenger inn i det levende.”'® Effekten av dette blikket betinges av sammenhengen
mellom det synlige og det sigelige, den en kan se og det en kan si (Schaanning
2000b:170).”Historisk har den viktigaste oppgava til medisinen vore & skilla mellom
normalitet og avvik, dvs. & vera i stand til & pévisa og kategorisera det mindreverdige
og dyriske” (Sirnes 1999:43). Slik sett er ultralyden et verktey som gjer at medisinen
kan komme “under huden” og fortsette pavisningen og kategoriseringen. Gjennom

ultralydundersekelsen oppstar det avvikende fosteret som en diskursiv realitet.

Péavisningen av avviket har alltid hatt dramatiske konsekvenser for den som har veert
utsatt for det normaliserende blikk. Foucault skriver at differensieringen av de gale,
av forbryteren, av den syke og av seksualiteten er naturlige konsekvenser av hvordan
makten fungerer i samfunnet. Nar det avvikende fosteret er blitt pavist, og narmere
beskrevet, star det bare to muligheter igjen for behandlingen av dette avviket; abort —

eller fodsel.

Sturla Eik-Nes beskriver i et intervju teknologiens dobbelvirkning slik:

Vi ma og hugse pa at det er jo vi som har skapt dei problemer som kvinner opplever i
svangerskapet etter & ha vore gjennom var diagnostikk. For vi har tilbudt dei var
vidunderlige ultralyd diagnostikk, og prata om alt det gode som kjem i kjelevatnet av den,
men s er det jo da ein liten andel... som ikkje far det gode, men dei far det negative, og da
er det vart ansvar a ta oss av desse kvinnene. For dei sit jo 1 den héplause valgsituasjonen,
dette umulige valget som er blitt problematisert, spalta opp og spalta ned som folgje av var

vidunderlige diagnostikk.>'"”

Ultralydteknikken produserer vurderinger av fosteret som i aller heoyeste grad er
normative. Noen kvinner far det gode (det medisinske blikket plasserer fosteret i

normaliteten) mens andre kvinner far det negative (det medisinske blikket plasserer

216 Det er slett ikke sikkert Foucault ville vaere enig i min forstaelse her. Nér han skriver om “oppfinnelsen” av
stetoskopet (som ogsa gav mer informasjon om det innvendige, om enn ikke et direkte blikk), er det viktig for
Foucault (i felge Schaanning) at ”Det er ikke nedvendigvis nye og forbedrede teknikker (stetoskopet)som
muliggjer ny og bedre erkjennelse, men omvendt en ny persepsjonsmate gjor nye teknikker meningsfulle og
nyttige” (Schaanning 2000b:190). Se ogsa Foucault 2000:221-225.

27 Intervju nummer 37: Sturla Eik-Nes side 9-10
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fosteret 1 avviket). Det gode kan bestd av trygget for svangerskapet og narhet til
fosteret. Det negative bestar av utpekning av fosteret som avvikende, men det kan
ogsa redde livet til kvinnen, og noen fa ganger til fosteret, sett i kontrast til en
situasjon der ultralydteknologien ikke eksisterer. Men den diskursive betydningen av
det negative knytter seg til den valgsituasjonen som pavisningen av avviket som oftest

forer til.

Fortellingen om ultralydteknologien stemmer overrens med Eik—Nes sin fortelling.
Bakgrunnen for den “obligatoriske” ultralydundersgkelsen i 18 uke er nettopp
bidragene undersekelsen kan gi til det “naturlige” svangerskapet. Dermed blir det slik
at det som historisk har vaert medisinens hovedanliggende; finne avvik, i diskursen
blir presentert som et biprodukt av den “vidunderlige teknologien”. Den vanlige

konteksten for bruken av undersgkelsen blir rutineultralyden.

“Smépraten’'®”

er en viktig del av rutineultralyden. Gjennom smapraten gjor
jordmoren, kvinnen, og ofte ogsa mannen sitt beste for & skape en hyggelig atmosfare
samtidig som jordmoren far relevant informasjonen fra foreldrene. Denne praten
involverer foreldrene i det som skjer (Molander mfl. 2008). Jordmedrene har rutine
for denne smapraten, de legger stor vekt pd & forklare underveis, selv om det
selvfolgelig er individuelle forskjeller pa ”hvor flinke” de er til & fortelle om hvorfor
de legger gele pa magen, i beskrivelsene av fosteret: ”her ser dere barnet” — se der er
hodet, der er bena osv. Det er ikke slik at jordmoren forteller alt hun ser, men hun
forteller det som er viktig og gjenkjennelig for paret. Samtidig gér hun gjennom

fosteret helt systematisk, og underveis sier hun gjerne: hjertet ser fint ut, osv.. og sa er

det jo alltid litt snakk om man vil vite kjennet.

Informantene forteller om at det blir stille fra operaterens siden ndr avviket blir
oppdaget. ”Nar folk blir litt for stille litt for lenge ...” stillheten er det forste hintet

Reidun far pa at noe er galt. Guri forteller ogsa om denne stillheten: ”Og det var en

1 Ved NSFM observerte jeg 13 ultralydundersokelser. ”Smaprat” observarsjonene stammer fra disse. Se
vedlegg 3
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litt underlig opplevelse, for da ble han plutselig veldig stille. Og ville... han sa
plutselig ingenting ”. Umiddelbart kan en tenke at det blir stille fordi jordmoren eller

legen ikke vet hva hun skal si, og hva hun ser. Slik sa en erfaren jordmor dette:

..nér jeg oppdager noe, sa jobber jeg litt videre s& tenker jeg gjennom hva jeg skal si na,
...(...) s md jeg si at her... har jeg mistanke eller jeg vil gjerne ha en lege til & se pa det. Da

sier jeg gjerne at det kanskje... jeg ser ett eller annet med ryggen som jeg har lyst til & fa en

s o " 219
lege til & se pa, eller noe séant.. .

Nér jordmoren jobber videre, samtidig som hun tenker gjennom hva hun skal si,
oppstér det en stillhet som kan vare det forste tegnet kvinnen oppfatter pa at noe er
galt. Men stillheten kan ogsa ha en annen éarsak. Selv om det som skjer, at det blir
oppdaget et avvik, er ytterst tragisk for kvinnen som opplever det, er ogsd en
medisinsk interessant situasjon. Derfor kan det vaere naturlig at legen eller jordmorens
oppmerksomhet blir rettet mot det rent medisinske en stund, til situasjonen noenlunde

er kartlagt, og vedkommende vet hva den skal si til kvinnen.”*’

Med det medisinske blikket folger ogsé et sprak som kategoriserer og gir diagnoser.
Nar avviket blir oppdaget oppstar det en stillhet. Og etter denne stillheten har passert
endrer spraket seg i fortellingene. Fra en smapratende pavisning av det allmenne og
vanlige; ’der kan du se det”, og ’der kan du se det” og en individualisering basert pa

likheter med fodte individer?!

til et mer direkte og invaderende sprdk som pépeker
det avvikende og diagnostiserbare: tre hjertekammer, mangler nyrer, vann i hodet osv.
Det skjer med andre ord en overgang fra et hverdagslig til et medisinsk sprak. Denne
overgangen fra det “hverdagslig medisinske” til det ekspertens medisinske blikk

symboliseres ogsd ved at pasienten flyttes oppover i det medisinske hierarkiet, fra

2 Intervju nummer 36: Jordmor side 6

2 Denne opplevelsen av det “medisinsk interessante” hadde jeg selv da jeg hospiterte i Trondheim. Da fikk jeg
to ganger lov til 4 komme inn og se hva som skjedde i situasjoner der det nettopp var oppdaget svert alvorlige
avvik pa ultralyd.

2

»

21 “A fetus that is hard to visualize is “hiding” or “sky”, an active fetus is described as “swimming”, “playing,”
or even “partying.” “Showing the baby” drives its personification”. (Rapp 1999:121)
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jordmoren, til legen, spesialisten, fra det vanlige ultralydapparatet, til "Rolls Royce

modellen”.

Ultralydundersokelsen er en form for eksamen som kvinnen og fosteret skal opp i.
Den pastorale maktformen forer i folge Foucault til en eksaminasjon som gir slike
resultater; den finner ut om noe avviker fra normen (Schaanning 2000a:482). I disse
historiene leverer medisinen den forstdelsesramme som hendelsene skal tolkes inn i,
forstdelsen av betydningen av den disiplinering som skjer gjennom eksaminasjonen.
Det medisinske diagnostiserende spraket har umiddelbar effekt og har en hegemonisk
funksjon rent diskursivt. Sannheten om fosteret blir skapt av det medisinske
diagnostiske blikket, og formidlet gjennom medisinens tale. Overfor den gravide
kvinnen, og fosteret, er det tydelig at medisinen har en voldsom autoritet, voldsom
ikke bare i betydningen sterk, men ogsa i betydningen voldsom, den medisinske tale
gjor vold pa kvinnens virkelighet. Det skjer en brd overgang, fra en sosial situasjon
preget av normalitet, til en plassering i avviket. Det betyr at forstaelsen som blir
formidlet av avviket er det samme som “sannheten”. Informantene opponerer ikke

mot diagnosen.

6.3 Unntakstilstanden

Denne delen handler om hvordan en kvinne som har fatt pavist avvik hos fosteret kan
oppleve denne situasjonen. Analysen vektlegger hvordan mening blir skapt og

reprodusert gjennom fortellingene om oppdagelsen av avviket.

Sara opplevde at det ble oppdaget et dedelig avvik. Tidligere i kapitlet ble hennes
fortelling om fosteret og avviket analysert som en fortelling om den perfekte utvikling
og tilpasning til livet i livmoren som gjorde at fosteret ikke kunne leve utenfor
livmoren. I det folgende sitatet forteller hun om hvordan det opplevdes da avviket ble

papekt:

Sara:
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Det var som om alt forsvant. Det ble helt tomt. S& fryktelig vondt ett eller annet sted inni det
vonde. Jeg ble bare helt tom. Sé tenkte jeg at dette er jo feil, tenkte jeg. Dette er bare en feil.
Na er vi snart i den virkelige verden igjen. Men det var vel ogsa... men jeg hadde hatt det inni
kroppen, jeg hadde visst det et eller annet sted. At jeg hele tiden tenkte at dette er det jeg har
visst. Samtidig som det var et sjokk som jeg egentlig ikke trodde pa. Sa var det veldig tomt.

Fortvilelse pa en méte.(...) Det var unntakstilstand.”

Forholdet mellom det allmenne og unntaket er ett inntak til meningsdimensjonen i
utsagnet over. Her har det skjedd ett brudd, og en unntakstilstand har oppstatt.
Opplevelser i det allmenne kan ikke forberede henne pé det som har skjedd — selv om
det finnes kunnskap der om at unntak kan skje, sa gir ikke denne kunnskapen en
forstaelse som gjor det mulig & navigere i unntaket. Mening, forstaelse og innhold
forvinner og det blir tomt og fortvilende. Avviket er oppdaget, og det oppstar en
”zone of indistinction” (Agamben 1998:181). I denne sonen er det ikke orden, og det

er ikke meningsbarende normer som skaper oversikt. Det er kaos og unntakstilstand.

Det som skapes er en fortelling om sammenbrudd av meningssystem,” og i folge med
dette sammenbruddet; en folelse av uvirkelighet. Det meningssystemet som eksisterte
tidligere, "virkeligheten”, kan ikke gi mening etter sammenbruddet. Derfor er det ikke

mulig & vite hva en kan forvente og hva som kan skje nar alt er uvirkelig.

Elin har folt seg tufs og trett i svangerskapet, men dette har vert “naturlig” og ikke

gitt henne grunn til bekymring. Hun var innkalt til ”vanlig” ultralyd i uke 18.

Elin:

22 Intervju nummer 28: Sara, spontan abort, innvilget selektiv abort, Triploid, side 8

23 Sett fra et systemteoretisk perspektiv skjer det en kamp om mening eller forstdelse. Mening er her et
“overskud of henvisninger til yderligere muligheder for oplevelse og handling” (Luhmann 2000:99). Og
henvisningene handler bade om det virkelige (presumptivt virkelige), det mulige (det kondensjonelt virkelige)
og det negative (det uvirkelige, umulige) (ibid). I sammenbruddet av mening er det mulig & se hvordan disse
henvisningene kolliderer med hverandre — eller; det at alle henvisningene er tydelig til stede er kjennetegnet pa
at det har skjedd et sammenbrudd av mening. Hva er virkelig? Hva er mulig? Hva er uvirkelig, eller umulig?
Rundt disse spersmalene surrer sitatet. Hvis det som har skjedd er uvirkelig og umulig — og feil — hvordan kan
jeg da ha hatt kunnskap om det? Nar de fordringer og forventninger som systemet (Sara) har hatt (til
svangerskapet) blir avvist, tilpasser Sara seg dette ved hjelp av folelser. I dette perspektivet er styrken pa
folelsene i samsvar med hvor stor fare bevissthetens autopoesis er i (Luhmann 2000:321).
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Vi gledet oss over & se en sprellende liten krabat, men jordmoren ble raskt alvorlig. ”Det er
en veskeansamling i nakken som ikke skal vere der. Og jeg finner bare tre hjertekamre...,

jeg skal fa en av legene til 4 se pa dette”. Det var akkurat som om blodet mitt fres til is der

og da. Jeg tror jeg skjonte med en gang at det ikke kom til 4 ende godt. 224

Blod er varmt, redt og klissete, nér blodet er fryser til is er det ikke mulig a leve
lenger. Frossent blod er deden. Nar blodet fryser til is er det ogsa et bilde pa en
uhéndterlig redsel som vi gjenkjenner som angst. Kraftig angst sprer en kulde
gjennom kroppen, en is som sprer redsel som er uhéndterlig og som vi derfor
gjenkjenner som angst. Denne ordbruken ser vi ogsa igjen i dette sitatet:

Guri:
Men sé sa han en gang til: ”Det er meget alvorlig”, sa han og s& pa meg. Og da fikk jeg en

bette kaldt vann i hodet. Nar han sa pad meg og sa at det var meget alvorlig. Om han hadde
sagt til meg: ligg her og vent i en halvtime, jeg skal bare ned pa Rimi og kjepe en liter melk,
s& hadde jeg ligget der i en halvtime. Jeg ble helt iskald, fikk frysninger pé fingre og bein,
Klarte ikke & si et ord, ble helt stum.?*

En “kalddusj” eller ” en botte kaldt vann i hodet’, innebarer som oftest en hard
realitetsorientering. Trykket fra vannet, kulden fra vannet, opplevelsen av a bli
gjennomblet av kaldt vann gir en brutal oppvékning. Kulden sprer seg i Guri, hun blir

iskald, fir frysninger pd fingre og bein, og klarer ikke 4 si noe.

Samtidig beskriver hun, slik som Sara, en form for unntakstilstand. At en lege midt i
en konsultasjon skulle si: “bare vent en halvtime, jeg ma bare ned pa Rimi og kjope
en liter melk™, er helt utenkelig. Det ville vert brudd med alle konvensjoner; brudd
med alt en forventer fra en lege. Men for Guri har dette bruddet med alle
konvensjoner allerede skjedd. Sa legens besgk pa Rimi kunne bli naturlig — i alle fall
akkurat like naturlig som den situasjonen hun plutselig befant seg i. Alle regler har

forsvunnet; plutselig kan hva som helst skje. Meningen og skillet mellom det som en

* Intervju nummer 27: Tilsendt beskrivelse, Elin, selektiv abort, alvorlig hjertefeil m.m., side 1

22 Intervju nummer 17: Guri, selektiv abort, dedelig hjertefeil m. m, side 7-8.
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kan forvente, det som kan skje, og det som er helt usannsynlig og usant har brutt

sammen.

Ogsa Reidun opplevde at det ble funnet avvik. Og hun opplever det som et sjokk, Hun
sier om dette at: ”Og da raste jo bare hele verden egentlig”. Da det fort ble klart at
barnet hadde sa store avvik at det ikke var forenlig med liv ville hun bare at det skulle

V&1re OVer:

Reidun:

Hva skal jeg si, det er vanskelig & forklare. Jeg var bare kjempe lei meg. Det var bare

kjempevondt, sann at verden utenfor bare stopper. Alt annet blir sa lite viktig. Det er bare

inni det rommet det skjer og alt utenfor det eksisterer ikke. %

Béde Reidun og Sara beskriver forholdet til “verden”. Sara prover & overbevise seg
selv om at det hele er en stor feil: ’N4& er vi snart inne i den virkelige verden igjen” sa
Sara. Reidun opprettholder et forhold til verden”, hun ser for seg at verden utenfor
“bare stopper”. Med dette kan hun mene at for henne kunne verden utenfor bare ha
stoppet, eller hun kan mene at verden utenfor burde ha stoppet. At det som har skjedd
er sa stort, sa viktig og sa fundamentalt, at det vil veere galskap om verden gar videre

bR

som for.*’ Samtidig blir virkeligheten, eller verden, snevret inn: .. alt utenfor

eksisterer pa en mate ikke”.

Dette bruddet med virkeligheten bli ogs& beskrevet pa en annen mate av noen av
informantene. I forrige del s& vi at Kjersti ble sendt videre til et storre sykehus. Der
fikk de time dagen etter.

Kjersti:
Pa [sykehuset] var de veldig flinke og ultralydmaskinen var en “Rolls Royce”, sa de kunne

se alt som var galt. Da undersekelsen var ferdig skjente jeg endelig hva som var i ferd med &

226Intervju nummer 29: Reidun, selektiv abort, omfattende Hydrocephalus m. m, side 5

227 Dette tror jeg er en allmenn opplevelse nar en har opplevd et traume. En kommer ut fra begravelsen til en
ner, for eksempel og opplever det som et han mot hele situasjonen at folk er pa jobb, bilene kjorer forbi, og
butikkene er apen. Hvorfor har ikke verden stoppet opp?
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skje. Da hun sa: ”Dette er en veldig syk baby”, begynte jeg & grite og det var akkurat som

om jeg si ned pa oss ovenfra. Akkurat som en film eller et mareritt.”*

Kjersti forteller om en tilstand der hun ser situasjonen utenfra, eller ovenfra — som i
en film eller et mareritt. Slik frikobler hun det som skjer fra “virkeligheten”, og
beskriver en annen virkelighet som hun finner har flest likheter med filmverdenen,

eller marerittet.

Det som ofte kjennetegner marerittet, eller skrekkfilmen, er at den som opplever det
forferdelige ikke selv har kontroll med det som skjer. Det er fortellingen, det
grusomme, som driver det hele fremover. P4 en mate er ”jeget” bade i og utenfor det
som skjer, det blir drevet fra skanse til skanse uten selv & kunne gjore annet enn &
kjempe mot. Denne “avkoblingen” og samtidig “tilkobling” eller ufrivillig tilslutning,

kan se ut til & veere karakteristisk for denne sjokk- og unntakstilstanden.

Etter at Guri har fatt vite mye om hvilke avvik barnet hadde, og hvilke muligheter hun
hadde, ringte hun til mannen sin. De bestemte seg for & reise hjem og snakke om det
hjemme. Hun fortalte dette til legen og fikk et telefonnummer hun kunne ringe nar

hun var klar for & g& videre med problemstillingen.

Guri:
Da gikk vi hjemme i nesten en uke, og den aller forste tanken min, nar jeg la meg om

kvelden, tenkte jeg; A Gud, jeg har et monster i magen”. Jeg har sett filmer vet du, fra
invasjon fra verdensrommet og fryktelige greiert. Noe slimete greier med lange armer, det
var fryktelig brunt og stygt som plutselig bare eksploderte ut av magen min. Eller som at
meg opp inni der. S&nn tenkte jeg om dette mennesket inni magen, forste kvelden jeg la meg.
Jeg bare tenkte, fa vekk den magen. Jeg vil ikke ha den der, fa den vekk, fa vekk det uhyret.

Séann var min forste reaksjon. Det var ordentlig ekkelt.”

Filmverdenen, nermere bestemt Alien filmene, blir det Guri kan hente betydninger

fra, og det er meningsrommet fra disse filmene hun skriver seg inn i. Filmene

28 Intervju nummer 44:Tilsendt beskrivelse, Kjersti, selektiv abortm, trisomi 18, side 1.

2 Intervju nummer 17: Guri, selektiv abort, dedelig hjertefeil m. m, side 11
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tematiserer reproduksjon, fedsel, og forholdet mellom det menneskelige og
fremmede, eller dyriske; ”human reproduction is represented as scientific or sterile, in
clear contrast with the alien’s physical materiality, thus setting up an opposition

between the human and the monstrous (Constable 1999:173).

Guri ble gravid etter flere proverersforsek. Det er mulig at denne begynnelsen pa
svangerskapet har forsterket den mentale koblingen til Alien filmene. I den forste
filmen blir besetningsmedlemmet Kane invadert, gjennom munnen, av noe som
“resembles a placxenta with an umbilical cord” (ibid: 179). Fra denne invaderingen
vokser det fremmede inni han, helt til den brutale “foedselen”, der den fremmede
narmest “eksploderer” ut av magen hans, og umiddelbart blir en dedbringende trussel
overfor ogséd de andre besetningsmedlemmene. I denne ferste filmen er en viktig
bestanddel i skrekken at kroppens innside blir kroppens utside, at Kane sa & si blir

”vrengt” gjennom denne “fodselen” (ibid: 183).

Plottet utvikler seg gjennom de péfelgende filmene, der vi folger den eneste
overlevende fra Alien filmen; Ripley. Ogsé hun (hennes klone) ender opp med & fede
det fremmede, som né ligner mer pd et insekt: “Its six-legged structure and wavering
movements clearly resemble a spider” (ibid: 186). I den siste filmen blir sirkelen
sluttet, Ripleys kloning har gjennom det & fode det fremmede blitt "besmittet”, og kan

na fremsta som “more animal than human”(ibid: 193).

Guri forteller at barnet som hun har gledet seg over, og allerede gatt gjennom store
pravelser for, har endret seg, og fatt en annen mening; fra et ensket barn til et monster
— en fiende. En som truet henne, som &t henne opp, og som kunne fi henne til &
eksplodere. Nar identiteten til fosteret og magen blir s& uklar er det menneskeligheten
til fosteret som star pa preve. Og dersom fosteret er et uhyre, s& mé det jo komme fra
et eller annet sted. Og dyr og uhyrer kommer ikke fra det menneskelige, sa derfor ma
det komme fra verdensrommet, derfor er det en invasjon vi snakker om, en invasjon
som resulterer i en kamp mellom det uhyrlige, det fremmede og det menneskelige. En
kamp som Guri frykter at hun, mennesket, vil tape. ”Fa det vekk det udyret” tenker

hun.
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I den siste filmen, Alien Resurrection, kjemper “Ripley” fremdeles mot “the aliens”.
Men hun har né selv fadt Alien, og hun er blitt “besmittet” av det fremmede, og fatt
nye krefter og evner fra det. Samtidig har hun selv baret frem det fremmede, som
begynner & f& mer og mer menneskelignende former. Nér “Ripley” nd kjemper mot
det dyriske, det truende, sa kjemper hun ogséd mot noe som kommer fra, og er preget
av henne selv. ’the blood relation between the child and its (grad)mother means that
the destruction of the monster is an act of infanticide” (ibid 197). Det & drepe
monsteret blir ikke lenger en sort/hvitt handling, men en handling som “Ripley” foler
at hun ma si “unnskyld” til monsteret for. "However, the finale of Alien Resurrection
positions the mother as a subject and presents the killing of the child as painful

because it constitutes a part of herself” (ibid: 197)

Det at en er utenfor virkeligheten, utenfor den virkelige verden, at verden har stoppet
opp, at det unaturlige kan skje, kulden, angsten og frykten, alt dette gjor det vanskelig
a ha kontroll, bade over situasjonen og over egne folelser. ”Ja jeg grat nesten hele
tiden. Jeg mistet litt sdnn kontroll og det var fryktelig ubehagelig & merke at man gjor
det” forteller Reidun. Det som hun kjente og visste, det hun hadde tillit til, fantes ikke
lenger. Og hun far den ubehagelige folelsen av at en mister kontroll, gar tankene
hennes mot galskapen. Seinere i intervjuet, nar hun forteller om hvordan mannen og

foreldrene hennes tok seg av henne sier hun:

Reidun:

... det heres kanskje litt flasete ut, jeg tror litt pa det der at man kan velge & bli gal i visse
sammenhenger. A ta det som en losning. At nei na blir jeg gal. Du balanserer jo pa en sinn
egg, og tenker; nei na orker jeg ikke mer, na gar jeg i stykker. Og nar du ikke, hvis du ikke
har noen som, noen er jo da s uheldig at de faktisk ikke har noen, men selv om de som har

noen og de rundt kanskje ikke makter & hjelpe da...**

Nar Reidun snakker om det & “velge” & bli gal, sd snakker hun ikke bare om den

forste sjokkfasen, men om hele hendelsesforlapet. Hele opplevelsen har vert en

ntervju nummer 29: Reidun, selektiv abort, omfattende Hydrocephalus m. m, side 11
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balansegang mellom fornuften og galskapen, og det har vart en redsel for & miste
kontroll, og ogsa en redsel for & bevisst velge & miste kontroll: velge & bli gal. Det er
som om verden lukker seg om henne og blir mindre og mindre, og vondere og
vondere. Galskapen fremstar som en fluktmulighet, en redning som kan gjere at hun
kan slippe & kjempe for & gjenvinne kontroll. Og kanskje a slippe og forsta, slippe a
mete det urasjonelle som har skjedd deg med rasjonalitet. Gi etter for det uforstéelige.
Gjennom & velge det som ligger utenfor det rasjonelle ligger det en drom om frihet.

Og kanskje ogsa en forstaelse av at det verste som kan skje allerede har skjedd.

I denne unntakstilstanden far tid en annen mening. For Guri var denne tiden en tid
med innhold fra en marerittaktig filmverden. Det gikk en hel uke fra avviket ble
oppdaget til hun tok beslutningen om selektiv abort. Det er uvanlig & gé sa lenge etter
at det er pavist avvik for det blir tatt en beslutning. Guri var kommet helt til uke 24 av
svangerskapet da avviket ble oppdaget. Med et sa langtkommet svangerskap ma
avviket uansett vere uforenlig med liv for at abort skal utferes, og dersom det
oppdages enda seinere i svangerskapet — og avviket er uforenlig med liv — kan det
igangsettes fodsel. Derfor var ikke tiden som gikk avgjerende for innvilgelse, slik
som det for eksempel kunne vert i tilfelle Downs syndrom oppdaget i uke 20. At hun
fikk bruke s& mye tid for beslutningen tillegger Guri stor betydning:

Guri:
(...) Sann gikk disse dagene. Langsomt og forsiktig begynte jeg & tenke at kjaere vene, det er

jo babyen din. Det er ikke noe uhyre, det er babyen din, og den tanken den modnet seg litt
langsomt. Sa jeg hadde veldig godt av & ga hjemme disse dagene og forbrede meg litt og
tenke litt og forholde meg til barnet mitt pa nytt igjen. Jeg matte rekonstruere tankene mine

og begynne 4 tenke pa nytt. Alt jeg tenkte ble helt annerledes.”"

For Guri var det ngdvendig med en uke for & g& gjennom noen prosesser som handlet
om hennes forhold til barnet. Til & skifte fokus fra en invasjon, fra barnet som en

fiende, til & forholde seg til “barnet mitt pa nytt igjen”. Til & komme til den forstaelsen

3! Intervju nummer 17: Guri, selektiv abort, dedelig hjertefeil m. m, side 11
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at dette er menneskelig, og ikke bare menneskelig, det er mitt, det er fremdeles barnet

mitt.

Charlotte sin opplevelse, som er beskrevet tidligere i kapitlet, er en kontrast til denne
forstaelsen av tid. For det forste var tid i utgangspunktet viktig for henne. Hun valgte
morkakeprove for & kunne ta en tidlig abort dersom fosteret var affisert med Fragilt X
syndrom. Néar sykehuset s& gjorde en feil, og gav beskjed om at preven var i orden,
for de etter flere uker korrigerte dette og sa at fosteret likevel var affisert, ble tiden
ogsa svert viktig. Hun og mannen ensket da abort umiddelbart — de ville ikke ha tid til
a tenke pa det. Personalet ved sykehuset reagerte pa at det var sa viktig for dem at

aborten skjedde ’pa dagen” (de kom til etter to timer):

Charlotte:
..0g lurte pa om dette ikke var en litt for hurtig avgjerelse. Fra var side. Da satte jeg foten

ned, dette her er absolutt ikke det, ikke prov 4 f4 meg pd andre tanker, eller, jeg sa ikke

akkurat det, jeg sa: “dette er absolutt ikke noe hastverksarbeid fra vér side”

”Ikke prov & f4 meg pé andre tanker”.. Det var ikke det Charlotte sa til personalet pa
sykehuset, men gjennom maten hun sier det pé i intervjuet, sa blir det klart at det var
det hun egentlig ensket a si. Tid ble en trussel. Det som skulle veert over tidlig, for 12.
uke, var nd blitt en sein abort. Og som barer vet hun ndr hun blir gravid at hun ikke
sette et barn til verden som er affisert av eller barer av Fragilt X. Charlotte er veldig
tydelig 1 intervjuet pd hvor alvorlig denne diagnosen er. Men diagnosen kan ogsa
vaere en grensediagnose for det er store forskjeller i hvor mye diagnosen preger
enkeltindividene med Fragilt X. Charlotte forklarer at innenfor diagnosen: ”sa det er
alt fra & bare veere litt sosialt engstelige og litt leerevansker til & veere s affisert som
broren min”.>** Og en som er bzrer er like “syk” eller “frisk” som Charlotte selv er,
”problemet” dukker forst opp hvis bareren selv vil f4 barn. Det finnes med andre ord
ulike perspektiv pa Fragilt X, og Charlotte sitt perspektiv barer sterkt preg av at hun

har vokst opp med en svart syk bror. Charlotte var ikke interessert i tiden, ikke

2 Intervju nummer 18: Charlotte, selektive aborter, Fragilt X, side 3
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interessert 1 motforestillinger, og heller ikke interessert i & fa et nytt forhold til barnet.
Hun var bare interessert i at det skulle ta slutt. Tre dager med venting pa aborten var

for henne en uutholdelig evighet.

6.3.1 Ingen unntakstilstand

I fortellingene som til na er fortalt i dette kapitlet, er referensialiteten til ’jeg” som har
tatt selektiv abort viktig. Men, noen velger & beholde barnet. Og dette gir deres
fortellinger en annen referensialitet. Jorunn, Kari og Gerd valgte alle 4 beholde
fosteret selv om det ble pavist avvik ved fosteret. Barna til Jorunn og Gerd er na
tenaringer, s for dem ligger hendelsene tilbake i tid. Kari sitt barn er bare halvannet
ar, sa for henne er dette forholdsvis ferske opplevelser. I det folgende vil jeg
kontrastere disse fortellingene til fortellingene om unntakstilstanden. Oppstar det den

samme unntakstilstand nar avgjerelsen blir & ikke velge selektiv abort?

Né vil jeg forst presentere hvordan de selv forteller om det som skjedde, forst Jorunn,
s& Kari og til slutt Gerd. Jorunn forteller slik: ”jeg ble oppringt pa jobben fikk beskjed
fra medisinsk genetikk om at det var trisomi 21 og sa tenkte jeg “nei, det kan ikke
veere riktig, det mé vere en forbytting av preven”.”” Dagen etter meter hun opp for &
prate med dem, selv om hun egentlig foler at hun ikke har tid til det. Nar hun kommer

dit sper hun om:

Jorunn:
sikkerheten pa analysemetoden (...) jeg visste jo at det kan vere usikkerhet, men da han

fortalte hvor mange gjentak de hadde tatt, og at de var sikre pa at det var trisomi 21, spurte
jeg om det var X eller Y (..). Sa var det Y da, og det hadde jeg nesten tenkt, for kvelden for,
da jeg kom hjem fra jobben, begynte jeg a tenke, og da begynte jeg a tegne hvordan det var,

og da tegnet jeg en gutt, i dagboka mi tegnet jeg en liten gutt med trisomi 21.

Ogsa Gerd tok fostervannspreve pa grunn av sin egen alder, og slik forteller hun om

svaret pa preven:

3 Intervju nummer 40: Jorunn, fadt Downs etter fostervannspreve, side 2
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Gerd:

Kari:

Og det rare var at den dagen vi fikk svar visste jeg det fra vi stod opp. I dag kommer svaret i
postkassen. (..). Og nar klokken var kvart over fire pa ettermiddagen, ringte mobilen. Jeg s
det var nummeret fra [sykehuset], og da visste jeg det. Jeg visste ikke hva de hadde funnet,
men at de hadde funnet noe. Og det var en veldig rar folelse. Jeg tror ikke jeg har veert sa
nerves siden... nei, jeg vet ikke. De sekundene var lange, fra jeg tok telefonen (..) og fikk
vere for meg selv. Hun apnet samtalen med & si at ”du har vel kanskje skjent hvorfor jeg
ringer”? Og sa sier hun at vi har fatt svar pa preven din og..” — hun var ganske rask ute med
a si: “og dere venter et barn med..” — og s& brukte hun da ikke Downs syndrom, men hun
brukte “kromosom” ... atten er det vel eller noe sént?

21

21, og sa ble hun stille. Det var sikkert for at jeg skulle fa lov til & [ta] dette her inn. Og jeg
husker at jeg tenkte at ’na ma du samle deg til & fa spurt om alt det du vil sperre om. Ikke
bare si ja nd, og sd legg pa”. (..) Jeg husker at hun spurte “hvordan foler du deg?”’ og da
husker jeg at jeg svarte ”det er et forferdelig dumt spersmal, for hvordan i all verden skal jeg
forklare deg hva jeg foler, jeg vet det jo ikke engang selv”. Og sa spurte jeg: “kan jeg fa lov

.

a sperre om hva det er?”,”ja, det er en liten gutt”, sa hun. Og i det... unnskyld [stemmen
brister, er pa graten]

nei, det er helt i orden

og i det oyeblikket sa hadde jeg, sé ble det veldig ... levende. Og i det oyeblikket sa visste
jeg at vi hadde tatt... den rette beslutningen helt fra starten, at det ikke kom til & vaere noen

forandring pa det valget vi hadde tatt.”*

Vi fikk en telefon, det var til paske, da ringte han genetikeren (...) Sé skjente jeg jo med en
gang at det var noe galt nar de ringte. (...) Sa sa han bare det, for jeg ensket jo ikke & vite
kjonn da de spurte [for preven]. Det var ikke interessant, men vi matte jo vite nar vi fikk
denne diagnosen. Det gjelder jo bare gutter. Sa sa han at vi har funnet en gutt med XXY
kromosom, klinefelter. Jeg hadde jo aldri hert om det for. Og jeg har jo kunnskap innenfor
medisinsk terminologi, og jeg er jo klar over at det kunne vare andre former for

kromosomfeil, men da jeg tok den preven sa var det jo i forhold til Downs og

24 Intervju nummer 41: Gerd, fodt Downs etter fostervannspreve, side 7
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ryggmargsbrokk. Det var det man tenkte. Jeg var jo totalt uforberedt pa dette. Og vi matte i

full fart bestille billetter for & komme inn.*’

Tre informanter som valgte & beholde fosteret forteller her om nér de fikk beskjed om
at noe var galt. Tre personer er ikke i nerheten av & vaere nok til & kunne beskrive og
kategorisere ut fra tradisjonelle generaliseringskrav. Men diskursivt sett er det
interessant at fortellingene fra “beholde” posisjonen skiller seg sa sterkt fra
fortellingen i “valg” situasjonen. At det er snakk om funn pé fostervannspreve, ikke
ultralyd, kan prege emosjonaliteten — avvikene ble ikke oppdaget ’foran gynene” pa

dem.

Fortellingene er svert emosjonelle, men emosjonen har en annen valer enn i
unntaksfortellingene. Emosjonen kan kalles kjerlighet — og er knyttet til positive
folelser. Unntakstilstanden og kaoset er ikke til stede. Emosjonaliteten blir knyttet til
barnet, ikke til situasjonen eller sjokket, og far dermed form av en kjerlighet til
barnet. Barnet blir individualisert gjennom kjennet, som har en fremtredene posisjon i

alle fortellingene.

Det produseres ulike meninger og forstaelser av det som skjer ndr avviket blir
oppdaget etter om den som forteller har valgt selektiv abort eller ikke. Retten til &
fortelle, og bli lyttet til, kommer fra fortellingens autentisitet. Med andre ord er det
begrenset hvem som kan innta den subjektposisjonen som talen kommer fra. Det er
produsert ulike subjektiviteter, som har ulike forhold til det som har skjedd. Et viktig
korrelat til fortellingene til disse som ikke valgte selektiv abort er at disse ender opp

med a fa barn som i dag lever og har sine liv og en egen identitet.

235 . . . .
Intervju nummer 42: Kari, fodt Klinefelter etter fostervannspreve, side 5
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Naér det talende individ har valgt & ikke ta abort, kan det vaere at det ikke er nodvendig
med den sterke fortellingen om hvor grunnleggende unntakstilstanden var. Det kan
vere at det er en annen form for legitimitet som er nedvendig der kvinnen valgte & ta
abort enn der kvinnen valgte & ikke ta abort. Det kan vere slik at ved valg av abort mé
det skapes en mening som gjor valget frikoblet fra “virkeligheten”, mens det i
fravalget av abort er nedvendig & skape en mening som er “koblet” til "virkeligheten.
Det kan synes som “kjeerlighet” er en egen kobling til denne “virkeligheten”.
Gjennom denne koblingen til en virkelighet som er felles, tilbyr de som velger &
beholde barnet en meningskontekst som kan forstds av andre som ikke har opplevd
situasjonen — og som andre kan leve seg inn i. Ved at det ikke skapes en
unntakstilstand som andre ma ha veert i for a forsta, skapes en valgsituasjon som er i

det allmenne” og derfor mulig for andre & forsta og stille spersmal ved.

6.4 Autentisitet og eksklusivitet

Fortellingene om unntakstilstanden far den karakter at de kun kan fortelles av en som
har vert der, av dem som har opplevd denne unntakstilstanden. Denne begrensningen
av talerne ved at det talende subjekt ma sammenfalle med utsagnssubjektet — talens
autentisitet — skaper samtidig en eksklusivitet til talen. Talen kommer fra diskursivt
produserte subjektiviteter. Selv om det er det enkelte individ som taler, sa taler det
ikke pé individualiserte mater. Subjektivitetene er formet gjennom den diskursive
produksjonen. I det felgende settes fokus pa hvilke subjektiviteter som er ngdvendige

for talen om unntakstilstanden.

Fortellingen om 4 bli kastet ut i en grensesituasjon, der det er vanskelig & skille det
virkelige fra det uvirkelige, der marerittet og filmverdenen er meningsformidlere, og
der en selv befinner seg pa randen til galskap, er ogsé en fortelling om valget av
selektiv abort. Kontrasten mellom eventyret i forrige kapittel og marerittet 1 dette
kapitlet viser sammenbruddet og det uvirkelige. Naiviteten og lykken er erstattet av en

uvirkelig virkelighet der alt er bare folelsesmessig smerte. Nar det som skjer er
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utenkelig, er et unntak, kan en heller ikke trekke pa lagrede potensialiteter™, en star
uten holdepunkter for & forsta situasjonen og ta avgjerelser. Unntakstilstanden, der det
ikke er mulig & tenke i forhold til avgjerelser i det allmenne, er nettopp en diskursiv

posisjonering i forhold til valget.

Subjektenes tale blir begrenset eller ordnet gjennom systemer for utelukkelse
(Foucault 1999). Disse virker inn pa alle som ytrer seg i det diskursive feltet.
Adgangen til diskursen er avhengig av at en oppfyller slike krav. Fortellingen om
eksklusiviteten i opplevelsen er en del av de ritualer som regulerer adgang til denne
diskursen. Ikke bare setter eksklusiviteten begrensninger pad hva som kan sies, den
bestemmer ogsa virkningen av det som sies. Eksklusiviteten gjer at unntakstilstanden
blir utilgjengelig og umulig & vurdere for andre. Andres ord kan ikke overprove disse
fortellingene fra unntakstilstanden. Eksklusiviteten bunner med andre ord i en
autentisitet som effektivt bade tilskriver subjektposisjoner, og dermed fravrister andre
muligheten til & si noe som er “sant” nar en ikke har ”veert der”. Eksklusiviteten og
autentisitet blir ogsa forsterket av at talen gar inn i et talesamfunn, eller dokterinal
gruppe. Anerkjennelsen av de samme sannhetene, og verdsettelse av de samme
diskursene holder disse gruppene sammen. Nedvendigheten av emosjonalitet, av &
veere pa grensen, av 4 vare dypt inni unntaket, for & vaere autentisk er en viktig i

talesamfunnet.

26 Mening er et sentralt begrep for & forstd systemer, og begrepet henger sammen med begrepet “kontingens”.
Kontingens handler om at alle kjensgjerninger og forhold kunne vert annerledes. Et system er i stand til 4 ha en
relasjon til seg selv, og til omverden. Systemet er selvreferensielt, det skaper selv sitt perspektiv av omverden.
Det som skjer, hele tiden, gjennom kontakten med utsiden av systemet, omverden, er at det kontinuerlig
produseres muligheter, potensialiteter. Det er alltid en eller mange andre ting som kan skje, og forstielser som
er mulig. Systemet reduserer denne kompleksiteten, ved & velge mellom de ulike potensialer. Det som skjer i en
valgprosess er at systemets oppfattelse av kontingens reduseres, og det produseres potensialiteter som ikke blir
brukt nd — men som gjerne kan reaktualiseres seinere. Alt kunne veert annerledes og dette er utgangspunktet for
en henvisning til det mulige. Henvisningen til det mulige relaterer seg ikke bare til “virkeligheten” (det
presumtivt virkelige), men den relaterer seg ogsé til det mulige (kondisjonelt virkelige) og det negative (det
uvirkelige, umulige) (Luhmann 2000:99). Dette, alle henvisninger til det mulige, kan ogsa kalles potensialiteter
(Bakken 2000:178).
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Charlotte sin fortelling kan analyseres som en “motfortelling” til dette. Hun ville tatt
en tidlig abort dersom hun hadde fatt formidlet rett provesvar. Nar denne fortellingen
analyseres som en motfortelling til unntakstilstanden fremstar et subjekt med fa
folelsesmessige reaksjoner pa unntaket — unntakstilstanden bestar av sykehusets feil,
ikke egen emosjonell dybde. Likevel, dette fravaeret av dybde og emosjonalitet knyttet
til unntakstilstanden, viser ogsd tilbake til det opprinnelige og ekte, til
emosjonaliteten. Dermed tilherer motfortellingen ogsa den samme diskursen som et
definert “unntak” i unntaket. Utsagnene er med andre ord fremdeles bundet sammen
av en eksklusivitet — om Charlotte ikke produserer tale om unntaket, vil hun likevel ha
opplevd det potensielle unntaket. Doktrinen binder slik sammen utsagn, og skjelner
dem fra andre: “Doktrinen iverksetter en dobbel underkastelse: de talende subjekter
underkastes diskursene, og diskursene underkastes, i det minste potensielt, gruppen av

talende individer” (Foucault 1999:25).

Unntakstilstanden skaper et talende subjekt som ikke er likegyldig til det som skjer.
Tvert om, den emosjonelle involveringen i det som skjer er sa sterk at den kan grense
til galskap. En kvinne som opplever unntakstilstanden har ingen likhetstrekk med en
kvinne som tar abort fordi graviditeten kolliderer med en ferietur. Den
altoverskridende emosjonaliteten som beskrives sikrer at kvinnen ikke tar en
uinvolvert beslutning. Subjektet som fremtrer er et subjekt som tar inn over seg den

fulle eksistensielle tyngden i det som skjer henne.

Unntakstilstanden blir samtidig skapt som et sted det er vanskelig & kommunisere fra,
for & forstd ”mé en ha vert der”. En kan ikke ved hjelp av objektiv kunnskap forstd
den subjektive og opplevde situasjonen. Det er ikke mulig & overskride grensen
mellom det allmenne og unntaket ved hjelp av kunnskap. Dermed skapes ogsa en
eksklusivitet til subjektposisjonen. Bare den som har opplevd tilstanden kan fortelle

om den, og den som har opplevd tilstanden finner det vanskelig & fortelle om den.

Agamben (2002) har skrevet om hvordan det er umulig & kommunisere fra
grenselandet mellom det menneskelig og umenneskelige, mellom livet og deden, fra

en unntakstilstand som er sa annerledes at alle relasjoner til virkeligheten synes brutt.
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Avstanden mellom tilstanden i konsentrasjonsleieren og omverdenen, den totale
mangel pd menneskelighet, skapte "Muselmann”. Muselmann er en figur som har
opplevd det grusomhet langt utover det tenkbare, som er tappet for alt, han er bare
”liv” han har ikke et liv. Muselmann kan ikke vitne om det han opplever, fordi, i
situasjonen som Muselmann har han ikke sprdk. Han er det sanne vitnet fra
konsentrasjonsleiren. Hans mangel pé sprak viser umuligheten i & vitne om
opplevelsen. Muselmann vitner om at det er umulig & vitne fra der han er. Her skal jeg
bare trekke frem et enkelt poeng som blir formidlet av Karol Talik, som en gang var
en Muselmann: “Whoever has not himself been a Muselmann for a while cannot
imagine the depth of the transformations that men underwent” (Agamben 2002:167).
Pé grensen mellom det uvirkelige og virkelige, mellom liv og ded, menneskelighet og
umenneskelighet er det biologiske livet. Denne tilstanden er utilgjengelig for den som

ikke har opplevd den.

Fortellingen om unntakstilstanden skaper subjektiviteter som fremstar som “reint liv”
(Agamben 1998), et liv som er radikalt ekskludert og satt utenfor. Diagnosen og
pavisningen av avviket utleser en unntakstilstand der det ikke lenger er mulig &
skjelne mellom innenfor og utenfor, regel og unntak, orden og kaos, og normalt og
unormalt. Dette er en desubjektivisering som bare kvinner som har opplevd dette

unntaket kan vitne om.

Eksklusivitet, emosjonalitet og autentisitet er drivende krefter i fremstillingen av
unntakstilstanden, og viser et subjekt som tar inn over seg den fulle eksistensielle
tyngden i situasjonen. Disse elementene posisjonerer samtidig det talende subjekt i en
posisjon der likegyldighet ikke er mulig. Autentisiteten gjor at situasjonen ikke blir
sammenlignbar med andre situasjoner, og dermed: at valget som ma folge ikke blir
sammenlignbart med andre valg. Slik peker unntakstilstanden frem mot valget, slik er
valget til stede i selve unntakstilstanden, og slik gis ogsd valget eksklusivitet og
autentisitet. Det skapes et stort eksistensielt alvor som erstatter moralske vurderinger
som er koblet opp mot rett og galt. Slike normative vurderinger herer til i det

allmenne. Normative moralske vurderinger tilherer det allmenne, det tilhorer
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“virkeligheten” der forutsigbarheten fremdeles eksisterer. Eksklusiviteten i
opplevelsen fortrenger slike vurderinger utenfra, rett og galt blir diskursivt sett usant.
Dette kan tyde pa at ogséa valget, som er moralsk omtvistet, og som blir sett pd som
etisk betenkelig, kan bli transformert, frikoblet, eller kanskje ’bokset inn” som unikt,

og dermed utilgjengelig for normative vurderinger.

Dersom en slik frakobling skjer i valget, og det blir utilgjengelig for normative
vurderinger, er det ogsd mulig & skimte suverenen. Spréket forteller om det som det
forteller er umulig & fortelle om, derfor kan ikke andre inviteres med i det
resonnement anget som blir gjort. Andre er nedt til & bare akseptere det som kan
fremtre som den reine “decisonisme”. Det totale fravaeret av mening og opphevelsen
av de grenser, regler og forstielser som finnes i det allmenne (og i normen) skaper

rom for at den suverene beslutningstaker kan tre frem.
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7. Avgjorelsen

avgjorelse (subst.) Bayningsformer: en; -r; det & avgjere(s); oppgjer; ordning:
/ bestemmelse som gjor slutt pa en strid, et tvilsspersmal o. lign.:

7.1 Innledning

Etter at avviket er oppdaget mé det komme en avgjerelse. Begrepet “avgjorelse” har
flere betydninger. Hovedbetydningen er at en avgjerelse er en slutt pa en strid eller et
tvilsspersmél. Men en avgjorelse kan ogsd vare et oppgjer, en situasjon der de
faktorene det er strid og tvil om kommer til overflaten i selve avgjarelsen. Det er i
denne betydningen tittelen pa kapitlet skal forstds. Kapitlet handler om de
begrunnelser som ligger implisitt i avgjerelsen, enten den er abort eller & beholde
fosteret. Problemstillingene det tas utgangspunkt i er hvilke forstaelser av avgjorelsen
som formidles i fortellingene om valget? Og bak disse forstielsene som formidles,

hvordan produseres de diskursivt?

Den forste delen av kapitlet handler om avgjerelsen og de faktorene som inngér og
vurderes som en del av denne avgjerelsen. Avgjerelsen analyseres som en
selvforholdsprosess som er med pd & produsere en moralitet til avgjerelsen. I andre
del av kapitlet rettes fokus mot normalitetsvurderinger og normalitetsforstaclser som
ligger innbakt i en avgjerelse om valg eller fravalg av selektiv abort. Til sist droftes

autonomi og suverenitet som en del av avgjerelsen.

7.1.1 Juridisk plassering

I en situasjon der det er oppdaget avvik, og svangerskapet har passert 12. uke er den
juridiske plasseringen av hvem som skal ta avgjerelsen klar. Avgjerelsen om abort
skal tas av en nemnd, men nemnden skal samrd med kvinnen. I Forskrift om

svangerskapsavbrudd star det i § 3, annet ledd: ”Kan avbruddet ikke utferes for etter

57 Norsk Riksmalsordbok. www.ordnett.no
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utgangen av 12. svangerskapsuke, treffes vedtak om avbrudd av en nemnd, i samrad
med kvinnen”. Dette kan skje pa flere mater, og i § 5 i samme forskrift, tredje ledd,
star det: ”Kvinnen skal gis anledning til & uttale seg til nemnda skriftlig eller muntlig.
Hun har rett til & mete i nemnda med fullmektig eller annen person”, og det er dette

som ligger i 4 ”samrd”. Legen plikter, i samrdd med kvinne, &

utforme en skriftlig redegjorelse for hennes grunner til avbrytelse, dersom dette ikke er gjort
av kvinnen selv. I redegjorelsen skal det ogsa gis opplysninger om de observasjoner som
legen har gjort, herunder kvinnens helsetilstand og livssituasjon for gvrig.” (Abortforskriften

§ 1, fjerde ledd).

Abortloven nevner legen, kvinnen og nemnden. Men den myndige kvinnen skal ta

avgjerelsen om a soke, om a levere en begjeering om svangerskapsavbrudd.

Selv om beslutningen juridisk ligger til en nemnd, er det kvinnen selv som bestemmer
om det skal begjeres svangerskapsavbrudd. Dermed er det kvinnens beslutning som
ligger til grunn for at det skal vare mulig for nemnden & ta en beslutning. Som
kapitlet "Nemnden” vil vise, s er det i tilfelle § 2 ¢) ogsa en reell beslutning kvinnen

ma ta — da kvinnens beslutning i praksis blir etterfulgt av nemnden.

7.2 Faktorer i avgjgrelsen

I denne delen vil jeg presentere de faktorer som kvinnen selv gir betydning for den
avgjerelsen hun kommer frem til. Slike faktorer er; at det er hennes beslutning, at
avviket er uforenlig med liv, hensynet til barnet, kjerligheten til barnet, og den totale

belastningen pa familien.

7.2.1 Kvinnens beslutning alene

Den juridiske plasseringen av de selektive abortene viser at adgangen til slike aborter
etter 12.uke (den mest vanlige situasjonen), ma vurderes av en nemnd i samrad med
kvinnen. Utenfor det juridiske kan det tenkes at mange seker innflytelse over

beslutningen. Det kan vere partner, foreldre, venninner og sesken. I det felgende vil
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jeg se naermere pa hvordan “andre” fremstilles av kvinnen i forhold til beslutningen

om valg eller fravalg av selektiv abort.

Vilde:

(..) men det var som [mannen] sa selv best, det er du som har kjent liv, det er du som berer pa
det, det er du som skal beskytte det gjennom din kropp, uansett hva jeg sier og gjor, stotter
deg pa eller ikke stotter deg pd, si er det likevel du som barer dette. Og det er det ingen som
kan gjere noe med. Og det er jo sant, han har [ikke] anledning til & ga inn og gjere et valg for
meg. For det er opp til meg. Og jeg var samtidig opptatt av & ivareta hans folelser og retten til
a veere med pa & bestemme. (...) jeg folte at jeg gjerne ville inkludere han, for jeg var alene
med min forste senn, og ville ikke oppleve den tunge folelsen av a vare alene, derfor valgte
jeg & inkludere, eller gi han folelsen at du og bestemmer. For det var han opptatt av. Men det

gjorde det ikke noe lettere. ™

Vilde sin fortelling om det & ta avgjerelsen og ansvaret handler om ensomhet, og om
forsek pé 4 fa avlastning for avgjerelsen. Men, selv pa det bevisste plan er det klart
for Vilde at denne avlastningen ikke fungerer. Mannen ble gitt en “folelse” av &
bestemme, medbestemmelsen var ikke reell. Det er ikke mulig for henne & overfare
eller gi av sin egen beslutningsmyndighet, og derfor heller ikke mulig & reelt
inkludere mannen. Dermed blir funksjonen som mulig avlastning ikke reell. Nar
forseket pé avlastning feiler kan “den tunge folelsen av & vare aleine” bli forsterket i

stedet for avlastet.

Kjaresten til Jorunn ensket ikke et barn med Downs syndrom. Men dette var ikke

med & bestemme avgjorelsen hennes:

Jorunn:
nei, han syntes ikke det var ok. Han syntes det var greit hvis vi skulle ha baby, men han

syntes ikke det var s& veldig & bli pappa til en... mongoloid gutt (..) S& da tenkte jeg at jeg
ma bestemme det selv og jeg regnet med at uansett ville jeg vare, jeg hadde tatt ansvar for
de to andre ungene mine ganske lenge og jeg tenkte at “egentlig sa er det mitt valg og mitt

ansvar dette her.

28 Dette og det folgende sitatet er fra Intervju nummer 32: Vilde, selektiv abort, Klinefelter, side 11
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du regnet ikke inn den mannlige faktoren i
nei, ikke mye. Jeg at det.. jeg ma bestemme det selv. Hva jeg vil
ma vite om JEG klarer det.
ja.
Jja, alene.
ja. A om han na stetter opp, sé er det hyggelig, men at det er mitt ansvar.

Eller vart... i familien pa en mate.

Her fremstilles et sterkt og selvstendig subjekt, som selv mé bare ansvaret for sine
beslutninger. Ingen kan avlaste henne for dette ansvaret for egne beslutninger. Om
kjeeresten stiller opp, eller i, om han ensker selektiv abort eller ensker at hun skal
beholde barnet, sd vil ikke det rokke ved at ansvaret er hennes. Til sist blir det antydet
at familien, det vil si tenaringsbarna hennes, kan vare med & bare ansvaret for et
eventuelt barn seinere, at det likevel ikke er noe som hun trenger & baere alene. Men,
barna ble ikke involvert i beslutningsprosessen, og derfor kunne de ikke fungere

avlastende pa ansvaret for avgjerelsen.

Linda tok abort etter at det ble oppdaget dedelige avvik. Hun opplevde at

omgivelsene gnsket & pavirke beslutningen hennes: ”Men jeg folte faktisk litt press,

béade fra mannen min og, han var helt klar pa at han ville ikke at jeg skulle gi ut”. ***

Ogsa fra moren opplever hun dette presset:

Linda:

Nei, [moren min] hun taklet det ikke i det hele tatt. Sesteren min sa for vi hadde bestemt oss,
at moren min hadde sagt at ”Jeg klarer ikke hvis [Linda] skal g& heygravid med en unge som
ikke kan leve”. Hun ville ikke takle det. Og det pavirket meg og, samtidig som jeg ikke
trodde det skulle pavirke meg, for det var jeg som skulle avgjere hva jeg skulle gjore.
Sesteren min hadde sagt til henne at det ma [Linda] finne ut selv, du ma ikke fortelle... hun
mente at det matte vaere mitt valg og, ja ikke legge seg oppi det. (...) Men jeg folte et press,
det gjorde jeg. Jeg hadde egentlig bestemt meg, sa ringte jeg til en lege, for vi reiste tilbake.

Og da sa hun at "Det er ditt valg” (...) P& en méte sa ville jeg at hun skulle si at ”Det er klart,

39 Intervju nummer 19: Linda selektiv abort, manglet nyrer m.m., side 3
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du ma gjere det”, ikke sant. Men hun sa veldig ”Det er ditt valg”. Og hun ville ikke si hva
hun syntes heller.

Spurte du henne?

Ja, jeg gjorde det.**

Linda forteller bdde om at andre prevde & pavirke hennes beslutning, og om at hun
selv sgkte & fa pavirkning gjennom & sperre legen om hva hun skulle gjore. Likevel
skapes det et individ som er alene om avgjerelsen, som blir subjekt for avgjerelsen.
Mannen sier rett ut hva han mener, han ensker at hun skal ta abort. De andre
pavirkningene fra familien har en indirekte karakter: hun sa at hvis sdnn sa sann.
Sesterens overskriving av den kommentaren som hun formidler fra moren balanserer

kommentaren.

Det spilles ut subjektivitet som sgker mater & unnslippe det ansvaret som hun feler at
hun har. Pa den ene siden ensker hun ikke at noen skal si til henne hva hun skal gjore,
pa den andre siden sper hun legen direkte, og etterlyser pd den maten det hun kaller
for ”press”. 1 mete med moren oppleves morens forsek pd & avlaste Linda i
avgjorelsen ved 4 peke pad morens egne folelser og reaksjoner som noe negativt.
Samtidig forseker hun 4 fa legen til 4 avlaste henne i avgjerelsen, og nar legen ikke
vil gjere det, oppleves det ogsd som negativt. Valget, eller avgjerelsen, blir til tross

for denne dobbeltheten klart plassert hos Linda selv.

Ensomheten i valget som blir beskrevet, bade fra “abort” og ”fadsels” avgjerelsen kan
bli sett som et resultat av biologiske, rent juridiske og samfunnsmessige faktorer.
Abort er "kvinnesak” — eller kvinnens sak, og graviditeten finner sted inni kvinnen.
Den gravides kropp endrer seg etter at en graviditet har oppstétt, og endrer seg stadig

mer etter hvor langt svangerskapet har kommet:

Anita:
Jeg folte det der & ha kommet sépass langt i svangerskapet. Og at det da var en vanlig fodsel

jeg matte gjennom. Det syntes jeg var veldig vanskelig.

0 Intervju nummer 19: Linda selektiv abort, manglet nyrer m.m., side 10 - 11
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Ja, det forstar jeg.

Jeg folte jo, jeg kjente jo liv og... Bare den tanken pa da & ... det & kjenne liv & matte ta den

avgjerelsen... det valget ... jeg syntes det var vondt.”*'

Jorunn:
Men sa folte jeg pa kroppen at kroppen var veldig... nar du er i den delen av svangerskapet

s har kroppen begynt & forberede seg til & bli... til a fa barn. Du har jo forandret litt bryster

og du kjenner at du har forandret kroppen litt. Sa kroppen folte veldig at jeg skulle bli

mor.**

Samtidig er det en viktig samfunnsmessig faktor at det er stabile kulturelle
forventninger til at mor har hovedrollen og i og hovedansvaret for omsorgen for
barna. Dette kommer for eksempel tydelig frem i hvordan omsorgen for barn som
ikke bor sammen med begge foreldre er fordelt. Av disse barna bor 82 % fast hos
mor, 8 % fast hos far, og 10 % har delt bosted hos mor og far.*** At en kvinne som far
barn tar og fér et sterre ansvar enn en mann som far barn er derfor for mange en sosial
realitet. Ensomhetsfolelsen er ogsé forstaelig sett fra et juridisk perspektiv. Mannen
har ingen plass eller rolle i forbindelse med abort generelt, og heller ikke i forbindelse
med selektiv abort. Juridisk sett eksisterer ikke mannen i denne sammenhengen.
Spersmélet er om denne samfunnsmessige, biologiske og juridiske plasseringen av

ansvar fullt ut forklarer ensomheten og tyngden i situasjonen?

7.2.2 Uforenlig med liv

Noen av avvikene som avdekkes pé ultralyd er tilstander som er uforenlig med liv.
Disse tilstandene kan i noen tilfeller ogsa fore til at svangerskapet kan utvikle seg til &
bli en fare for kvinnens liv. Kjersti, Reidun og Marit forteller her om hvordan de

opplevde & ta en avgjerelse i denne situasjonen:

24'Intervj u nummer 25: Anita, selektiv abort, Downs syndrom, side 4
2 Intervju nummer 40: Jorunn fodt Downs etter fostervannsprove, side 4

3 Tallene som er fra 2004 er gjengitt i NOU 2008:9: "Med barnet i fokus”, og utgjer dermed kunnskapsstatus
pa feltet.
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Kjersti:

Hun fortalte oss hvilke muligheter vi hadde, men vi hadde egentlig ikke noe valg. Jeg fikk
spurt om babyen hadde smerter, og det kunne hun ikke svare pd, men mest sannsynlig hadde
den det ikke vondt... enda. Hun sa at babyen ikke var “forenlig med liv”’ og at den aldri ville
overleve utenfor magen min. Hvis jeg fortsatte svangerskapet, noe hun anbefalte meg ikke &

gjore, ville hodet vokse sa mye at jeg ikke kunne fode pa vanlig mate.**

Reidun:

Marit:

For vi bestemte oss med en gang for & ta en abort. Han sa sa dere kan tenke pa det. For all
del, det er opp til dere. Vi diskuterte det litt og for oss var det ikke, det var jo ikke noe
alternativ. Vi slapp heldigvis det der med & velge og vente og se og kanskje det er liv. Vi
visste at barnet vart ville ikke kunne leve lenge. Hvis det hadde overlevd til fadselen og

eventuelt gjennom fodselen, sa ville det bare bli & vente pa at den skulle do. Ikke sant. Sdnn

at det ville bare veert & utsette et plroblem.245

Sa.. og nar jeg ogsa fikk beskjed, jeg er glad oppi alt for at jeg fikk sa svart beskjed pa at...
det var egentlig ikke noe ... avgjerelsen ble nesten lagt i hendene pa meg. De sa til meg at
dette her... Det jeg fikk beskjed om pé sykehuset var at det var rart at jeg hadde gétt s langt
som jeg hadde, for veldig ofte sa ender det med spontanabort for uke tolv. Og de tror ikke
engang det ville overlevd...

Graviditeten?

. 246
Nei.

Uforenlig med liv fremstér her som en tilstand som gir trygghet for at det ikke er

mulig

>

liv’

for fosteret & bli et barn som kan leve opp. Samtidig fremstar uforenlig med

som en tilstand som gjor svangerskapet ustabilt. Det er usikkert hvor lenge

fosteret kan leve inni magen, om det kan leve til termin, og om det kan leve noen

timer

etter fodsel. Uforenlig med liv kan bety at fosteret ikke kan leve ut

244 Intervju nummer 44: Tilsendt beskrivelse, Kjersti, selektiv abort, trisomi 18, side 1

3 Intervju nummer 29: Reidun, selektiv abort, omfattende Hydrocephalus m. m, side 6

246 Intervju nummer 20: Marit, selektiv abort, trisomi 13 eller 18, side 4



218

svangerskapet, men det kan ogsd bety at fosteret ikke vil kunne leve etter

svangerskapet.

Nér tilstanden er uforenlig med liv kan det avlaste beslutningen fordi tilstanden blir et
argument for abort i seg selv. Gjennom ordene “uforenlig med liv” gir legene
indirekte rad om & avbryte svangerskapet. Kvinnens eget liv og helse kommer ogsa
opp som et moment i den avgjerelsen som “uforenlig med liv” utlgser, og i Kjersti sitt
tilfelle forer dette til at legen gér inn overfor henne og gir direkte rdd — ikke om &
avslutte svangerskapet — men direkte rdd om ikke & fortsette svangerskapet. Dette
tyder pa at selve det medisinske systems utpekning av fosteret som et foster med en
tilstand som er uforenlig med liv fungerer avlastende for avgjerelsen. Tilstanden blir
plassert utenfor normaliteten, fosteret vil ikke ha mulighet for & leve utenfor livmoren,
og med det folger det en moralsk aksept. En aksept som blir enda sterre nar kvinnens

liv, eller muligheter for en “vanlig” fedsel stér i fare.

Det at det er en abort som skal skje blir mindre synlig nar sluttresultatet vil bli det
samme om en abort ikke blir igangsatt. Dermed trer hensynet til fosteret, og
eventuelle lidelser som fosteret kan oppleve sentralt. En abort kan forhindre lidelser
hos fosteret. Fosteret kommer til & do uansett, og gjennom aborten kan en fi en
avslutning bade pa fosterets tilstand, mulige smerter, og vise initiativ til & fa avsluttet
et problem i stedet for & utsette det. Men, nar tilstanden til fosteret pa4 denne maten
avlaster kvinnen og paret i beslutningen, forsvinner da den eksistensielle ensomheten
i valget? Betyr det at avgjerelsen ble ”lagt i hendene” at de samtidig opplever at de
ikke har tatt ett valg, at for eksempel legen med sine direkte og indirekte rad har tatt
valget for dem? Dette er en kompleks problemstilling, og for & belyse dette er det

nedvendig med et lengre sitat fra Sara:

Vi bestemte oss veldig fort for at vi ville avslutte svangerskapet. Vi ble veldig radet til det
folte jeg. Han sa at den er uforenlig med liv. Du kan selvfelgelig ga frem til termin, men
dette barnet vil nok de i din mage i god tid for det. Pluss at jeg hadde begynnende
svangerskapsforgiftning, som man ofte far med triploid barn. (...) Han sa at det bade ville
vare en stor risiko for meg, og at dette barnet da ville do i magen i lepet av relativt kort

periode. Han sa at dette kan vi jo ikke vite, men det er det som stort sett skjer. Og at det
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kanskje ville kunne leve noen timer etter en fadsel, men det trodde han ikke, det visste han
ikke. Og jeg spurte; hva velger de fleste i var situasjon. Og han sa at de fleste velger nok &
avbryte i deres situasjon, med den type avvik. Og da feltes det ut som det som var riktig &
gjore der og da.

Tenkte du pa den andre muligheten, eller?

Ja, veldig. Jeg gjorde det. Fordi det hertes sa brutalt ut at jeg skulle fa stikkpiller som skulle
sette 1 gang fodselen. Og han sa at barnet ikke ville klare veene. Fordi det var sa lite at det
ville do som et resultat av veene. Og det klarte jeg nesten..., jeg klarte ikke & tenke den
tanken. At jeg skulle ta livet av mitt barn. Selv om det ville do seinere likevel. Men tanken
pé at jeg fysisk skulle gjore noe som stoppet det hjertet som jeg s& var sa sterkt, det var helt
umulig & tenke. Men jeg hadde ikke kommet s langt at jeg hadde tenkt det helt ut tror jeg.
Eller at jeg folte at det ikke var noen annen utvei... (...) Jeg folte at det var mitt valg, og at
jeg ikke ble pélagt det, men det var forferdelig vondt & ta det, og at jeg ikke s& noen annen
lesning. Kunne ikke se hva alternativet var. A g frem til uke 32, eller 14 dager, og ga hele
tiden og tenke pa: lever det eller lever det ikke? Og hvordan... Er dette et vondt liv? Jeg
skjonte medisinsk at det var det riktige. Ogsa fordi jeg begynte a bli syk. Samtidig som det

. Ce e 247
virket som en umulig ting & gjere.

Det at tilstanden er uforenlig med liv ferer med seg en radikal avgrensning av
handlingsalternativer og innsnevring av forstaelsesmater, men uten at avgjerelsen blir
lettere, eller “’tatt fra” henne. Selv om abort blir formidlet som “medisinsk riktig” og
selv om medisinen har avlastet henne med rad, har hun problemer med & se hvordan
det medisinsk riktige kan veere mulig. Slik sett er dette en fortelling om hva medisinen
ikke kan gi Sara i hennes situasjon: medisinen gir ikke avlastning for at det er hun
som ma “ta livet av mitt barn”, og det pé flere mater: For det forste gjennom at det er
hennes valg, for det andre gjennom at hun selv mé stoppe hjertet gjennom bade inntak
av medisin, og gjennom & péfere fosteret en fodsel og sé & si; presse livet ut av det

gjennom veene. Medisinen er delaktig, men ikke ansvarlig.

Det at det ikke er tilstrekkelig at beslutningen er medisinsk sett riktig” skaper en

subjektivitet som er nedt til 4 ta alt som skjer inn over seg, og ta det pa alvor. Selv om

247 Intervju nummer 28: Sara, spontan abort, innvilget selektiv abort, Triploid, side 10
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tilstanden er uforenlig med liv, mé subjektet fole pd at hun skal ta livet av sitt eget
barn. A bare folge opp medisinens anbefalinger uten motforestillinger ville vare &
vise fraveer av moralske overveininger, og fraver av alvor. Alvoret kan ikke bare
plasseres i medisinens anbefalinger, alvoret ma plasseres i individets avgjerelse. Hun
MA derfor se for seg alternativet, selv nar det oppleves som det ikke finnes. Hun mé

tenke det som var “helt umulig a tenke”.

Béde alternativet; 4 baere frem, og aborten fremstdr som “umulig”. Denne
“umuligheten” er nedvendig for & skape et moralsk ansvarlig subjekt. En subjektivitet
der hun tar inn over seg skrekken og det utenkelige for at hennes fortelling om
avgjorelsen skal vaere ”sann” i diskursiv forstand, og dermed troverdig. Derfor tillater
ikke fortellingen om den selektive aborten fortelleren & fortelle at hun selv ikke var
delaktig og ansvarlig for beslutningen, men at den var en direkte folge av de klare

medisinske radene.

7.2.3 Hensynet til barnet

S 9.

I det folgende vil jeg g8 nermere inn p4 dynamikken som ligger innbakt i det 4 "ta
hensyn til barnet” ved & ta beslutningen om selektiv abort.

Kjersti:
Jeg var helt klar da hun sa hun ikke visste om den hadde smerter, jeg ville ikke at barnet mitt

skulle lide, spesielt ikke nar det ikke var mulig & redde det. Hadde det vaert noe som kunne

gjore det friskt, sa kanskje, men det var det jo ikke. Jeg har alltid vart mot abort og trodde vel

aldri at jeg skulle sta ovenfor et umulig valg som dette.”*

Hensynet til fosterets mulige smerter fremstilles her som utslagsgivende for
avgjorelsen nar fosterets tilstand er uforenlig med liv. Det produseres et potensielt
lidende foster. Det skapes en subjektivitet som tar ansvar for fosterets lidelser
gjennom & g pa tvers av sine egne moralske overbevisninger for & kunne gjore det

rette for fosteret. Dette bruddet med egne overbevisninger og etiske regler forsterker

28 Intervju nummer 44: Tilsendt beskrivelse, Kjersti, selektiv abort, trisomi 18, side 2
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det radikale alvoret i situasjonen. Dette er en fremstilling av en mor som er villig til &
ofre sine egne normer og verdier for at fosteret ikke skal lide, og som ved & ta

beslutningen om abort tar et fundamentalt ansvar for sitt barn.

Marit:
Og jeg er veldig omsorgsperson. Som skal klare alt og gi omsorg og... S& det mamma og

pappa var redd for var at jeg skulle trosse det som legene indirekte sa til meg og si at dette
skal jeg klare og hvis denne ungen her skal leve tretten timer sa skal den fé tretten gode timer
hos meg. Det som mamma og de sa til meg det var at de stettet meg 100 %, men... Det de sa
til meg det var at nd ma du tenke pa deg og mannen. Og mannen min sa vel omtrent akkurat
det samme. Men jeg tror mannen min var lettet for at jeg tok det endelige valget som jeg
gjorde. At dette er for vanskelig & beere fram.

Men han sa aldri det? Rett ut, mannen din, at han folte det var best hvis du tok, fikk satt i
gang fodselen?

Nja.. jeg skjente det vel pa han. Som han sa “Dette er til syvende og sist ditt valg, men...”.
Han var jo redd for meg oppi dette her og at det skulle bli langt verre & miste i 7. mnd, og

ogsa kanskje, som vi tenkte da, at det kunne fore til komplikasjoner for meg og. **’

Denne fortellingen skaper en flerhet av subjekter. Denne flerheten har til hensikt &
fungere som forsterkninger av rettmessigheten i den beslutningen som ble tatt. Leger,
mamma, pappa og mann fungerer som forsterkinger av egen beslutning, selv om
ingen av dem blir tillagt det & gi klare r&d. Kommunikasjonen foregar indirekte. Disse
indirekte rddene fungerer som styrking av den beslutningen som ble tatt, men da de
blir gitt en konkret retning, bidrar de ogsa til & forklare umuligheten i & velge & veere
en “omsorgsperson”. Det fremstilles et talende subjekt med en hang til godhet og
omsorg som ma "holdes i temmene” av omgivelsene. Hennes omsorg for barnet blir
malt opp mot foreldrenes omsorg for barnet sitt (henne selv), og den blir mélt opp mot
faren for komplikasjoner. Tilbakeholdelsen av klare rdd, ogsd fra mannen, gir en
forsterking av hennes egen autonomi. Det finnes ulike begrunnelser, det finnes mange

perspektiver, men det er hun selv som ma ta avgjerelsen.

249 Intervju nummer 20: Marit, selektiv abort, trisomi 13 eller 18, side 5
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Fortellingen om at kvinnen har ansvaret for at fosteret er blitt til, og dermed ogsa

ansvaret for dets helbred kommer igjen i andre fortellinger:

Reidun:
Nei jeg tenkte, jeg tenkte ganske fort [pa abort] for de sa det. Men det er klart, jeg skjonte at det

ikke var noe liv, pa det han sa. Jeg skjente at her ma vi bare, det er jo ikke noe & fortsette
svangerskapet. Jeg folte at det ikke var riktig for meg selv, og heller ikke for det barnet. Det
barnet har aldri bedt om & bli fadt. Og skal det da bli fodt med sé store misdannelser og bare ha
det felt den tiden det lever? Det hadde jeg ikke orket & leve med. En ting er at man skal ta
hensyn til seg selv. Men jeg synes at man skylder, eller at det barnet ikke hadde fortjent det. Det

er liv for ingenting skyld, bare for lidelse. Det var ikke noen alright tanke. Sa jeg hadde jo tenkt

tanken for legen sa det.”’

Her er det to kriterier som kan gjores gjeldende for beslutningen: Den store
belastningen det er for kvinnen selv 4 bare frem et barn som hun vet ikke kan leve.
Og hensynet til barnet, at det vil bli fadt til et kort liv i lidelse. Hun skylder barnet at
det skal slippe & lide, det har ikke barnet fortjent. Og hensynet til barnet, og ansvaret
for at det ikke lider, har en sentral posisjon i det hun fremstiller som sine umiddelbare
tanker. Et liv 1 lidelse ma unngas. Dermed skapes et subjekt som dersom det ikke
sorger for at barnet slipper et kort liv i lidelse faktisk paforer barnet lidelse gjennom &
bare det frem. Hun péferer i sd fall barnet noe det ikke har fortjent. Denne
fremstillingen av lidelse, og av misdannelser, og om & fortjene vanskeligheter finnes

ogsa der fosterets tilstand er forenlig med liv.

”Den gode mor” argumentet som presenteres som en del av “hensynet til barnet” er
ogsa diskursivt skapt. Det skapes en subjektivitet som gjer det mulig & ta abort for &
gjore det beste for barnet, for & vaere en god mor. Den gode mor er villig til & ga pa
tvers av sine egne verdier i sin streben etter & gjore det beste for barnet. Denne “’god
mor” forstaelsen var ogsa tydelig i kapittel fire. Denne forstdelsen henger ogsa
sammen med hvordan det & bli gravid og & fa barn blir gitt mening i var kultur. Dette

handler om planlagte barn, om en kvinne som endrer livsforsel til beste for barnet, om

20 Intervju nummer 29: Reidun, selektiv abort, omfattende Hydrocephalus m.m., side 7
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den tidlige tilknytningen til barnet der fosteret far status som egen person, og dermed

99 9

skapes ogsa “’foreldre”, mor” og "far” tilsvarende tidlig.

Sara arbeidet forholdsvis mye mens hun var gravid, og opplevde at hun stresset

mye”. I ettertid har hun hatt darlig samvittighet for dette.

Sara:
Jeg tenkte, odela jeg den lille tiden hun hadde? Gjorde jeg den full av stresshormoner og

vonde ting. (...) At jeg hadde vert en darlig mamma det lille svangerskapet hun fikk. Det var
forferdelig. Det var umiddelbart veldig sterk tilknytning til barnet. Som var truet av ett eller
annet utenfra. Eller innenfra.

Foler du at, nar du fikk vite det, at det bandet ble sterkere pa de to dagene?

Ja, mye sterkere. Ja, veldig beskyttelsestrang til & vaere mamma for det barnet, og det gjorde
det ogsé lettere & klare en fodsel. For jeg tenkte at det skal i alle fall vaere det siste jeg gjor
for henne. At hun blir fodt, at det ikke skjer pa noen andre mate. At det er det siste jeg kan

hjelpe henne med, ett eller annet sted.”

Det som Sara tidligere beskrev som “umulig”, fodselen som skal ta livet av fosteret,
forandrer valer nér det blir forstatt som en del av det & vaere en god mor. Dette er en
fortelling om at bandet — ikke mellom foster og gravid — men mellom mor og barn,
blir styrket i dagene for aborten. Og dette muliggjor ogsa aborten. Det skapes mening
om et foster som er truet, og om en mor som kan beskytte og ofre seg. Gjennom
offeret gir den gode mor noe til fosteret. Nar fortellingen tillater en fremstilling av
den “gode mor”, tillater fortellingen samtidig en fremstilling av ”den gode abort”.
Rayna Rapp er inne pa en lignende konstruksjon nar hun beskriver hvordan kvinner
som har tatt selektiv abort ser pa de tidlige ”blinde” abortene i forhold til sin egen

situasjon:

Yet 1 was forced to recognize the cultural judgment that many women with positive
diagnoses make about their own circumstances. They considered themselves to be

appropriate mothers, and therefore, tragically, appropriate aborters. While they often

! Intervju nummer 28: Sara, spontan abort, innvilget selektiv abort, Triploid, side 9-10
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expressed compassion for teenage girls “in trouble”, they did not want to be identified with

them in any social sense. (Rapp 1999:237)

Dette skillet mellom “good aborters” and “bad aborters” fungerer trolig pa same mate
som skillet mellom en som tar abort for barnet, og en som tar abort av et foster. Den
som tar abort for barnet beskytter barnet mot meningsles smerte og lidelse, og er
gjennom dette en god mor. Alvoret, offeret, lidelsen, og den fysiske opplevelsen
skaper bildet av en mor som vil gjere alt for sitt barn. Hun blir en ”good aborter”.
Men, under denne forstaelsen ligger ogsa en mer radikal forstaelse av ’bad aborters”.
For god mor forstaelsen er avhengig av at fosteret blir spart for et liv i lidelse. Ved
Downs syndrom kan barnet fi et liv som kanskje til og med innholder mindre lidelse
enn et liv uten Downs syndrom. Andre diagnoser, som Klinefelter, ligger ogsa og
balanserer pad denne grensen mellom det avvikende og det & vere innenfor
normaliteten. Det er ikke sikkert at abort pd grunn av Downs syndrom eller
Klinefelter lar seg inkluderes i denne god mor forstdelsen. Det ser ut som det finnes
diskursive grenser for forstaelsen av abort som gjort av hensyn til barnet pa grunn av

at en er en god mor:

Vilde:

Jeg kommer aldri, pa noe som helst tidspunkt, hvis jeg velger & avslutte, klare a tilgi meg

selv, jeg kommer aldri til & kunne, med god samvittighet vite og tro eller spekulere pa at det

var gjort fordi det var til det beste for barnet.**

Klinefelter er et "mildt” kromosomavvik. Et foster med Klinefelter kan vokse opp og
bli en voksen som intelligensmessig er innenfor normalomradet, og som ikke vil se
vesentlig annerledes ut. En voksen med Downs syndrom kan en se har Downs
syndrom, mens en mé kjenne kromosomavviket Klinefelter godt for & kunne skjelne
mellom personer med Klinefelter og andre — og i noen tilfeller vil det ikke veere mulig

selv. med denne kunnskapen. Dette vanskeliggjor Vildes inntreden i “god mor”

» 2Intervju nummer 32: Vilde, selektiv abort, Klinefelter, side 13
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forstaelsen, og gjor det derfor vanskelig for henne & definere seg som en good

aborter”.

Den gode mor er villig til & ofre mye for barnet sitt. Hun tar hensyn til barnet, og kan
matte kjempe for barnet alene. Innen denne forstaelsen er det ikke et offer & beare
frem barnet. Ved & bare frem barnet, og selv slippe a ta en avgjerelse om & ta abort,
vil det vere fosteret som blir offeret. P4 grunn av at kvinnen ikke vil ta denne
vanskelige beslutningen vil fosteret lide og ha smerter og fa et kort og meningslost
liv. Offeret er & ta beslutningen om selektiv abort. Ved at kvinnen ofrer gjennom &
veere villig til & gd gjennom en abort og ved & ta pa seg store folelsesmessige
pakjenninger som folger med det, vil hun gjennom dette gi omsorg til barnet og
gjennom det vaere en god mor. Det er kun gjennom sitt eget offer at hun kan forhindre

at fosteret blir et offer.

Den gode mor som tar abort av hensyn til barnet er en forstielse som gar inn i et
selvforhold der kvinnen som den suverene beslutningstaker ofrer seg selv for barnet
sitt. Gjennom et slikt selvforhold blir betydningen av det en tar beslutning om
forskjovet — fra abort til & bli mor. Med det & bli mor folger det bekymringer,
oppofrelse og det a sette seg selv og sitt eget til side. Aborten blir noe som blir gjort
”for” og ikke “mot” barnet. Samtidig gir dette selvforholdet en eksklusivitet og
uimotsigelighet til selve avgjorelsen. For hvem vil sette seg opp mot en mors offer for
barnet? Hvem kan vurdere dybden i det individuelle forholdet mellom mor og barn?
Dermed far valget ogsé en eksklusivitet gjennom at andre ikke fullt ut kan sette seg
inn i begrunnelsen til valget. Det som er nedvendig for at selvforholdet skal vaere
troverdig er at kvinnen gér inn i et subjekt som tar det som skjer pa det dypeste alvor,

hun ma fremsté som et ansvarlig etisk subjekt.

7.2.4 Kjeerligheten

Eksklusivitet, emosjonalitet og autentisitet var de drivende kreftene i fremstillingene
om unntakstilstanden. Gjennom disse elementene gis ogsa valget eksklusivitet og

autentisitet, og ansvaret plasseres hos det ansvarlige subjekt som opplever dette helt
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eksklusivt. Ved vektleggingen eksklusivitet, emosjonalitet og autentisitet i valget
fortrenges muligheten for & kunne vurdere andres handlinger. Gjennom denne
fortrengningen fortrenges ogsa rett og galt” sett utenfra som vurderingskriterier (Se
5.3.2). Denne diskursive forstéelsen av avgjerelsen begrenser hva som kan fortelles

om avgjarelsen, og hvordan en kan vurdere andres avgjorelser.

Gerd:

Jeg visste at jeg selv aldri ville ta abort, det ville jeg aldri klart, men (...) jeg har en venninne
na som akkurat har tatt abort. Hun har fire barn fra fer, og ble gravid na... og valgte, etter
tunge tak, & ta abort. Og hun var jo egentlig redd for & fortelle meg det, men som jeg sa til
henne at ”jeg respekterer... s& mye det du har gjort”. Vi meter toffe tak her i livet alle som
en, “det skal tas toffe avgjerelser” og alle avgjerelser fortjener like stor respekt. Sa jeg ville
aldri fordemme et menneske som tok abort, enten det var fordi det ikke passet & vare gravid,
eller fordi det hadde fatt greie pa at det skulle ha et barn med Downs syndrom. (...) jeg synes
det er like modig & matte ta den avgjerelsen. Enda mer modig.

ja... det... kan prege resten av livet ditt.

Na vil det & ha fatt var senn sikkert prege resten av livet vart ogsa, men jeg ser pa det som en
mye mer positiv preging av livet, enn det & skulle leve med et sé toft valg som jeg vet at jeg

aldri kunne levd med.**

Gerd valgte bort abort da hun fikk vite at fosteret hadde Downs syndrom. Derfor har
det stor betydning nér en ser at ogsa den subjektiviteten som hun er preget i ser pa
abort som fullstendig individualisert, og ikke mulig & vurdere utenfra. Bade
bakgrunnen for at en selv ikke vil ta abort, og bakgrunnen for at andre vil ta abort, er
gjemt dypt inni det enkelte individ, og derfor utilgjengelig for andre. Dette blir
dermed situasjoner der en normativt ikke kan vurdere andres valg, kun sitt eget. Og pa
grunn av at det ikke er mulig & normativt vurdere andres valg, kan en heller ikke
fordemme andres valg. Selve valget blir dermed en “’sort boks” som er utilgjengelig.
Nér en ser den relasjon som dette utsagnet har til andre utsagn fra kvinner som har
valgt selektiv abort fremstar en rddende diskurs om fosterdiagnostikk og selektiv

abort der avgjarelsen ikke kan bedemmes av andre enn den som tar avgjerelsen.

253 Intervju nummer 41: Gerd, fodt Downs etter fostervannspreve, side 20
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Gerd De vi allerede hadde fortalt det til som kom pa besek, de har brukt ord som ”dere er seren sa
modig”. s teffe dere er”, og ’s& sterke dere méa vare”. Men for oss sd var det ord vi
overhodet ikke ville here. Modig, sterk og teff har ikke noe med det valget vi tok & gjere.
Det er mer modig av dem som velger & avslutte, synes jeg. A maftte gi] gjennom den
prosessen der hertes for meg helt horribelt ut. Var avgjerelse hadde ikke noe med at vi
onsket & vere modig, teffe eller sterke, det var ren kjerlighet det... som gjorde den
avgjerelsen. Og jeg sa det ogsa til mannen min, etter at jeg snakket med deg sist: “hvordan
skal jeg forklare henne hva som gjorde at vi tok det valget vi tok. Hvordan skal man forklare
kjerlighet?” For det er jo bare kjaerlighet som er det er det som gjor det. Egentlig er det ikke
noe annet enn det.

Kjeerlighet til barnet?

Ja. Kjeerlighet til det barnet som allerede vokste inn i oss. Ja, og sa er vi ikke redd for
utfordringer noen av oss, og begge er av den oppfattelse at vi far ikke mer enn vi kan klare &
héndtere, sann at... (..) det var en av de forste tingene jeg sa til min mann, ”jeg vet at jeg kan
ikke klare & gé resten av mitt liv & se barn med Downs syndrom og vite at jeg avsluttet et sdnt

liv”. ..”det er ikke jeg skapt til”... [“grater/snufser ]. ***

Fortellingen handler om fornuft, mot og kjerlighet, og skaper kjaerligheten som det
storste.”” Det uvanlige valget skaper ikke et individ som er grunnleggende annerledes
enn andre, for det var ikke et vanskelig valg — ikke et valg som krevde mobilisering
av ekstra styrke. Valget om & fortsette var den “lette” utveien. Kjerligheten far en
selvforklarende effekt. Den er noe som “er”, ikke noe som er ”skapt”. Valget er ikke
tatt fordi det er moralsk forkastelig a ta abort, fordi hun ikke vil vere en del av
sorteringssamfunnet, eller fordi hun er bedre eller moralsk sterkere enn andre. Alle
disse kunne vert potensialiteter hun kunne ha trukket pd i sin begrunnelse. Tvert
imot, hun har tatt avgjerelsen fordi hun ikke er sterk, og er blitt styrt av noe som er

sterkere enn henne selv; kjerligheten. Ved plasseringen i1 kjerligheten blir

ntervju nummer 41: Gerd, fadt Downs etter fostervannspreve, side 15-16

584 blir de stiende, disse tre: tro, hip og kjarlighet. Men storst blant dem er kjarligheten.” 1. Kor 13,13.
Sitatet er lagt inn her fordi kjeerlighetsargumentasjonen som blir fremstilt av Gerd har klare paralleller til
religiose begrunnelser. Kjerligheten blir en transendent makt, som Gud, som er tvingende i situasjonen og
definerer den moralsk. Likevel er det viktig 4 understreke at Gerd ikke ser pd seg selv, eller noen i resten av
familien, som spesielt religios. De er medlemmer av statskirken, og meter opp i forbindelse med dap,
konfirmasjon, bryllup og begravelser i likhet med gjennomsnittsmedlemmet”, men det stopper der.
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avgjerelsen eksklusiv og utilgjengelig for andre, noe som kommer til uttrykk gjennom

at det er vanskelig & forklare kjeerligheten.

Dersom kjaerlighet sees som folelser i det enkelte individet, er kjerlighet samtidig
ikke direkte tilgjengelig for analyse. Men, dersom en ser Kkjerlighet som
kommunikasjon kan det gi et inntak til & analysere dette kjerlighetsspraket. Luhmann
(1986) ser pa den historiske utviklingen av en kjerlighetskommunikasjon 1 et
perspektiv der kommunikasjonen er det sentrale. Med utgangspunkt i parrelasjonen,
ser Luhmann hvordan kjerlighetskommunikasjonen utvikler seg til & bli stadig mer

256

autopoetisk (selvsentrert™"). De innsikter som Luhmann utvikler kan ogsé belyse

hvordan kjerligheten mer generelt blir vurdert i det moderne samfunn.

Hos Luhmann fremstar etter hvert en kjarlighetskommunikasjon der kjerlighet ikke
kan forklares ut fra noe annet enn seg selv. Der fornuften er en kommunikasjonsform
som er gyldig innenfor mange systemer, kommer fornuften likevel til kort i mote med
kjerligheten. Fornuften blir et eksternt element som ikke far kraft i
kjerlighetskommunikasjonen. Denne motsetningen mellom felelser og fornuft var
derfor en viktig del av det som gjorde kjeerlighetskommunikasjonen selvsentrert
(Brekke mfl. 2003:157). Kjerligheten ble revolusjoner, men samtidig ble den ogsa
eksklusiv gjennom at den skapte sin egen virkelighet. Ingen kunne forsta
kjeerlighetskommunikasjonen hvis ikke en selv var en del av kommunikasjonen.
Kjerligheten kunne bare forstds av de elskende, ikke av omverden. Der gode
egenskaper, standstilherighet og lignende, tidligere hadde en betydning og kunne
vere forklaringsfaktorer for kjerligheten, blir kjerligheten nd wulogisk for
omgivelsene. Den kan bare forklares ut fra sin egen logikk, som ikke er tilgjengelig
for omgivelsene. ”Me kan sja dette som konstituerande for viktige sider ved den
moderne individualismen: indre, psykologiske djupner og intensitetar, men
eksludering av andre menneske og det samfunnsmessige” (Brekke mfl. 2003:163).

Kjerligheten gjor at det bygges en egen verden som andre ikke har tilgang til.

256 Selvreferensiell, se Luhmann 2000:49
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Gerd klarer ikke & forklare hva kjerlighet er, og nar hun ikke klarer & forklare hva
denne kjerligheten til barnet bestar av, s star hun igjen med kjaerlighet som
begrunnelse for valget. Kjerligheten som begrunnelse skaper en eksklusivitet til
valget som gjor at en begrunnelse ut fra fornuftsargumenter” ikke er nedvendige —
og sett i forhold til kjaerligheten: heller ikke er gyldige. Kjerligheten kommer som et
”lynglimt”, og den er uberegnelig. Nar kjarligheten inntrer overskygger den alle

rasjonelle argumenter.

Slik er det mulig & se en relasjon mellom utsagnene som bringer frem ”den gode mor”
og kjeerlighetsargumentet”. Begge bygger pd en kjarlighetslogikk der relasjonen
mellom kvinne og foster, eller mor og barn, ikke er tilgjengelig utenfra. Dermed er det
den samme logikken som gjor at avgjerelsen om & ta abort ikke kan vurderes utenfra,
som det er som gjor at avgjerelsen om ikke a ta abort ikke kan vurderes utenfra. Det
skapes en egen virkelighet som ikke kan forstas utenfra, men som bare kan forstds ut

fra situasjonens egen logikk.>’

’Kjerlighetskommunikasjonen” har en samfunnsmessig funksjon, den er en sosialt
anerkjent kommunikasjon. Derfor har denne kommunikasjonen en legitimerende
normativ kraft. Argumenter ut fra Kkjerlighet frikobler ikke beslutningen fra
samfunnet — gjennom at den ikke kan vurderes utenfra. Det skjer mer en

”forbikobling” gjennom forstdelsen av kjerligheten som selvsentrert.

257 Kjerligheten star i en relasjon til lidenskapen. Dersom en ser kjerlighets om lidenskap er en beslutning ut
fra kjaerlighet en beslutning som er underlagt “tvang”, og ikke det at en bevisst foretrekker “det” fremfor ”det
andre”. Beslutningen blir styrt av noe annet en det bevisste. Dette er en forstaelse av folelser som Hanna Arendt
sporer helt tilbake til Aristoteles: "The opposite of deliberate choice or preference is pathos, passion or
emotion, as we would say, in the sense that we are motivated by something we suffer. (Thus a man may commit
adultery out of passion and not because he has deliberately preferred adultery to chastity; he "may have stolen
but not be at thief”” (Arendt 1981:60) Lidenskap, eller folelser som utgangspunkt skaper det motsatte av
bevisste valg eller preferanser. Dermed kan en handling ut fra felelser eller kjaerlighet ogsa frita for moralsk
ansvar og krav om begrunnelse for en handling eller valg. Kjarligheten blir da en transendent kraft som en er
nedt til a adlyde, uten at dette skaper dypere forandringer i ens moralske status, eller egen drivkraft. En har
stjalet men er ikke en tyv, eller omvendt, en har gjort en sveert god moralsk handling, men er ikke derfor mer
moralsk enn andre.
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”Kjerligheten” kan likevel ha begrenset gjennomslagskraft. 1 det folgende vil jeg
presentere ett sitat fra Linda og ett fra Vilde, som begge handler om 74 folge hjertet”.

Forst Linda som spurte en lege om hva hun burde gjore:

Linda:

Men hun var veldig sann at, ja jeg matte folge det hjertet mitt sa... Men det gjorde jeg jo
ikke da.

Du foler na at du ikke fulgte hjertet ditt?

Ja.

Hva var det du fulgte da?

Fornuften kanskje ... eller, det er vel ikke fornuft heller, det er vel... Jeg folte at hvis jeg tok
abort sd kunne jeg fortere bli gravid igjen. Litt egoistisk, men jeg hadde lyst pa en til unge.
Og hvis jeg skulle veere 9 maneder, sé ble det fire maneder ekstra. S&nn at pa en mate sa

ville jeg bli... ferdig.”*®

Vilde:

Hvorfor er det ingen av dere [pa sykehuset] som kan si at hvis du ensker barnet sa synes jeg
faktisk at du skal folge hjertet ditt. Hvis du foler et snev av at det er feil & avslutte, sa méa du
ikke gjore det, for det vil og[sa] kunne fa alvorlige konsekvenser. De skulle ha sittet og tatt
ut i fra erfaringene og fortelle litt om hva er sorg for eksempel. Jeg har aldri opplevd sénn
sorg for. Hva er konsekvensene hvis jeg velger & beholde? I forhold til en kan oppleve en

type sorg pa den maten, i forhold til at man far barnet og det er sykt.””

“Hjertet”, og det " folge hjertet” blir i disse utsagnene brukt metaforisk. I en metafor
far et eller flere ord sin mening gjennom analogi (Flatseth 2009:69). ”A folge hjertet”
betyr ikke at en skal folge det organet som pumper blod inni kroppen. Betydningen av
74 folge hjertet” er metaforisk, uttrykket far mening gjennom den betydning som

hjertet blir gitt i var kultur:

Alle desse erfaringane har gitt hjertet nokre metaforiske funksjonar som synest & vere
allmenne. Forst og fremst formidlar hjertet dei grunnleggande menneskelege kjenslene,

kjerleik og medkjensle, lidenskap og liding. Hjertets funksjon er a seie sanseleg merkbart ifra

8 Intervju nummer 19: Linda selektiv abort, manglet nyrer m.m., side 11

259 Intervju nummer 32: Vilde, selektiv abort, Klinefelter, side 12



231

nar mennesket og det som gir det integritet, blir krenka. Dette forer til at hjertet sjolv blir
oppfatta innsiktsfullt og medvitande, og ikkje berre som eit symptom og symbol. Denne
funksjonen hjertet har etisk, forklarar kvifor det tidvis er blitt gjort til sete for sjela og

samvitet. (Hoystad 2003:187)

Hjertet er ”hjemmet” til de menneskelige folelsene. Hoystad (2003:190) tegner opp et
emosjonelt kretslop der de ulike deler av det emosjonelle livet eksisterer i et
spenningsforhold mellom det som er ego- styrt og det som er ego-overstyrende.
Lidelse og lidenskap danner en akse som er ego-styrt, mens kjerligheten og
medlidenheten danner en akse som er ego-overstyrende. Nar Linda forteller om &
folge hjertet, som noe som er i motsetning til “fornuft” og “egoisme”, kan det leses
som en kamp mellom hjertet som ego-styrt og ego- overskridende. A folge hjertet blir
a folge sin egen integritet og overskride fornuft og egne ensker for livet. Hvis hun
skulle fulgt hjertet ville det innebsere & baere frem et barn som trolig ikke ville
overlevd svangerskapet (pa grunn av lite fostervann) og helt sikkert ikke ville
overlevd fadselen (p& grunn av manglende organer). Det er denne handlingen som

blir beskrevet som “a folge hjertet” — det & ikke selv ta en beslutning.

Nér Vilde snakker om & folge hjertet blir betydningen litt annerledes. Da handler det
om at "hjertet vet mer” enn hun selv. Magefolelsen, instinktene, eller integriteten, vet
noe som hun selv ikke vet bevisst. Hjertet vet om sorg og smerte, hjertet kjenner
lidelsen. Selv kan hun ikke forestille seg hvordan resultatet av avgjerelsen vil bli.**
Men hun kan fele et snev” av at det er feil & avslutte, og da er det "hjertet” som
forteller om det som er riktig. Vilde presenterer det hjertet som sier fra nar

“mennesket og det som gir det integritet blir krenka” (ibid:187), hjertet som vet mer

enn det hun selv forstar av situasjonen.

260 Fortellingen handler om at det var et “pavirkningslost” rom rundt valget, og at hun métte ta avgjorelser ut fra
det hun kjente til da, men at noen burde fortalt henne det hun ikke visste og ikke kjente til — det som bare hjertet
visste. Luhmann (2005:44) utvikler uttrykkene natidig fremtid” og “fremtidig nétid”. Ved hjelp av denne
begrepsutviklingen viser han hvordan systemer kun kan ta sine avgjorelser om fremtiden ut fra natiden. Dermed
oppstar usikkerhet, og denne usikkerheten gjor at det er behov for tillit. At alt er kontingent er umulig for
systemer a leve med, de mé redusere kompleksiteten. Fortellingen til Vilde handler om at hun i situasjonen bare
kunne forestille seg den natidige fremtiden og ikke den fremtidige natiden. Hun hadde behov for hjelp for &
kunne forestille seg ulike muligheter for fremtiden.
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7.2.5 Belastningen

Anita fér, etter fostervannspreve, vite at fosteret har Downs syndrom. Hun har to barn
fra for, og ett av dem har trolig et utviklingsavvik.**' Hun forteller her om sin

valgsituasjon.

Jeg hadde jo brukt tiden i mellom pa a skaffe all informasjon jeg kunne om det med Downs
syndrom og... Da métte jeg bare ta et valg ut i fra helhetssituasjonen. Som den var. Jeg folte
at det var ikke noe enkelt valg, men pa en annen mate sé folte jeg at det matte bare bli det
valget vi tok. Vi foler at det ville blitt for mye, eller gétt for mye ut over de andre vi har (...)
Jeg syntes det var vanskelig 4 ta den avgjerelsen men vi folte at livet ville bli snudd sa pa
hodet, og usikkerheten rundt den andre, hvordan framtiden blir, det hadde krevd ganske mye
ekstra, tidligere ... s& med en til med ekstra behov, som vil kreve mye, mye mer. Det folte vi
at ville bli... Jeg er redd det ville fatt for store konsekvenser At det ville gatt for mye utover

de to vi har fra for.®

Her er det ogsa en ”god mor” forstaelse som vises frem. Men der den ”gode mor™ til
nd har handlet pd vegne av fosteret som hun har i magen, handler den gode mor her
som en “god mor” for det barnet hun allerede har, og for den familien som allerede
eksisterer. Det handler om & beskytte det barnet som allerede er fodt fra & bli ett offer
for det som ville folge med fosteret om det ble fodt av ekstra belastninger, sett i
forhold til om hun ventet et barn som ikke hadde Downs syndrom. I dette perspektivet
ville det & ta hensyn til fosteret og ikke velge abort — tvinge det barnet som hun
allerede har til & bli et offer. I motsetning til tidligere i kapitlet handler dette heller
ikke om & spare fosteret i magen for et liv i lidelse, men & tilrettelegge for at de barna
hun allerede har skal fa et s& godt liv som mulig. I denne forstielsen av ’den gode

mor”, og den ”gode aborter”, har den gode mor forst og fremst har ansvar for de barn

261 Barnet er blitt utredet for Asbergers syndrom, men har ikke dette. Barnet har dérlig blikkontakt, og sosiale
problemer, samt veldig darlig syn. I tillegg har det darlig hersel og darlig sprak. Barnet far oppfelging, men det
er usikkert hvordan utviklingen blir da en ikke er sikker pa arsaken til problemene. Fra intervju nummer 25:
Anita, selektiv abort, Downs syndrom, side 3

262 Intervju nummer 25: Anita, selektiv abort, Downs syndrom, side 4 - 5
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hun allerede har satt til verden. Hun er en god mor, og derfor er hun ogsa en

“appropriate aborter” (Rapp 1999:237).

Men denne ”god mor” forstaelsen, “hensynet til de andre barna” trenger ikke veere et
avgjerende argument. Ogsd Jorunn fikk pavist at fosteret hadde Downs syndrom, men

hun valgte 4 baere barnet frem. Slik forteller hun fra beslutningsprosessen:

Jeg véknet om morgenen, sa tenkte jeg “ja, ja, jeg skal beholde den”, men med en gang jeg
hadde tenkt den tanken, s kom tvilen, sa sa jeg nei, kan jeg det? Hva med de andre ungene
mine, hva med resten av familien, hva med andre, kan jeg belaste bade familien og alle...

med et funksjonshemmet barn, nar jeg vet om det?**

Som vist tidlig i kapitlet opplevde Jorunn at hun var i en situasjon der det var hennes
ansvar alene hva hun skulle velge. Nér hun da har kunnskapen om avviket, blir det
ogsa hennes ansvar alene & pafere de ekstra belastningene pa de to barna hun hadde

fra for, som né var tendringer. Hun bestemte seg for & ta abort:

Til slutt sa tenkte jeg nei, jeg ma vel ta abort, for jeg tenkte det er vel det greieste & ikke
beholde det, s jeg ringte til medisinsk genetikk og sa at jeg fikk ta abort. Da sa de; da kan
du komme neste dag, for de ville ikke at jeg skulle vente lenger. S& jeg fikk time neste
morgen for & komme til [navn sykehus], men om natten sé ble jeg helt sikker. Da visste jeg,
uten at jeg vet om jeg dremte noe spesielt, men da bare visste jeg at jeg kan ikke ta abort, for
jeg kjente han sparket s& enormt. Hele tiden sparket han, akkurat som han sier fra at han
levde. Det var enorm sparking og det hadde det vert helt siden jeg fikk den beskjeden fra

medisinsk genetikk. S4 han viste at han levde. Jeg kjente han veldig godt.”*

Det talende individ, Jorunn, er i dag mor til en tendring som har Downs syndrom.
Dette er en viktig referanse for utsagnet. Nir “hensynet til de andre barna” forsvinner
som argument er det fordi gutten som hun berer melder seg selv inn som aktiv i
beslutningsprosessen. “Lytte til hjertet” kan her sees som analogt til “lytte til/felge

sparkene”. Fosteret far sin egen stemme, og kjemper mot at hun skal ta abort. I dag

263 Intervju nummer 40: Jorunn, fadt Downs etter fostervannspreve, side 3

264 Intervju nummer 40: Jorunn, fodt Downs etter fostervannspreve, side 5
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har hun et barn som kan si fra om hva han ensker og hva han ikke ensker. Disse
egenskapene blir tolket som konstante, og derfor ogsa egenskaper som han hadde som
foster. Dermed far begrunnelsen for beslutning samme logikk som ”det var
kjerlighet”. Kjerligheten er noe som er sterre enn en selv, og som tar beslutningen.
Hvis en folger hjertet folger en noe dypt. Fremstillingen av det argumenterende
fosteret plasserer ogsa avgjerelsen til noe annet enn Jorunn selv. Fosteret har selv
bestemt at det skal leve, og selv bestemt at det skal bli et barn. Dermed blir det en
“teknisk” sak at fosteret fremdeles er foster. Ut fra denne logikken blir det like
unaturlig & avslutte svangerskapet som a ta livet av ett av de barna hun hadde som var
fodt. Abort vil innebaere at hun ma bestemme seg for at ett av barna hennes ikke skal

leve.

Mette, som tok abort pad grunn av Downs syndrom og mange avvik, begrunner ogsa

sin avgjerelse 1 hensynet til barnet hun har fra for.

Vi tok den vurderingen med tanke pa den andre datteren vér, hun er to ar, trenger mammaen
og pappaen sin fullt ut og klarer vi i det hele tatt & bo i huset vart? Fordi man antageligvis ma

bruke s& mye penger pa et handikappet barn og masse sanne ting.”®*

Dette er det eneste intervjuet, og det eneste stedet i dette intervjuet, at skonomiske
argumenter blir trukket inn. @konomiske argumenter er sterkest til stede ved at de er
fraveerende, eller som i det neste sitatet, ved at det blir demonstrert at gkonomiske

argumenter er utilstrekkelig. Noen forhold kan ikke gkonomi forbedre.

Marit:
. uansett hvilket svar jeg fikk pa fostervannsproven sd kunne det vare et barn med

alvorlige handikap. Og da var valget egentlig ikke s& vanskelig. Jeg jobbet pa en spesialskole
med multihandikappede barn, og jeg jobbet i boligtjenesten, og jeg synes vel egentlig ikke,
selv om samfunnet bevilger masse penger til psykisk utviklingshemmede, sa synes jeg vel

ikke at de har det sa godt som de kanskje burde hatt.**

%65 Intervju nummer 11: Mette, selektiv abort, Downs syndrom mosaikk og mange avvik, side 17

266 Intervju nummer 20. Marit, selektiv abort, trisomi 13 eller 18, side 4
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Marit kritiserer ikke samfunnet for ikke & bruke nok penger pa psykisk
utviklingshemmede. Fortellingen handler mer om at penger ikke er nok, at etter
hennes erfaring sé har ikke psykisk utviklingshemmede det sd godt som de burde ha
det, pa tross av at samfunnet bevilger masse penger. ©@konomi fremstar i
fortellingene som utdefinert som argument, bade pa individnivd — i den enkelte

situasjon — og p& samfunnsniva. Dette er for stort for skonomi.

7.2.6 Selvforhold

Den foregidende gjennomgangen av de elementer som kvinnene selv trekker frem som
viktige elementer i beslutningsprosessen, kan ogsé leses som en innfering i disse
kvinnenes selvforhold, i hvordan de konstituerer seg selv som moralsk subjekt i
forhold til handlingen “selektiv abort”. Gjennom disse selvforholdene skapes samtidig
referansen for moraliteten i handlingene. Gjennom fremleggingen av faktorene i
beslutningene definerer de seg selv i forhold til handlingen “selektiv abort” — og
gjennom dette fastsetter de ogsa en bestemt veremate, verematen til den som er et

moralsk subjekt for handlingen “’selektiv abort” (Foucault 2001:36-37).

Gjennom selvforholdspraksisen skapes “kvinnens ansvar”, “hindre lidelse”, “den
gode mor”, ” den gode aborter”, “kjerligheten” og ”a folge hjertet”. Ord som drepe”
og “ta livet av” hentes frem for & vise dybden og alvoret i selvforholdet. Dybden i
selvforholdet kan ogsé, som i Vilde sitt tilfelle, vises frem gjennom & pafere seg selv
lidelse og smerte ved & ikke akseptere de begrunnelser som en har for valget som
gode nok. Det & kjempe en kamp der en er involvert med alt en har av felelser er en
viktig del av selvforholdsprosessene. Ingenting kan underslas. De mest brutale ord ma
brukes. Ved 4 stille spersmal ved egen tilregnelighet og fosterets menneskelighet (se
kapittel 6), vises det med all tydelig frem at selvforholdet befinner seg pa “grensen”

og at en tar inn over seg den fulle tyngden av det eksistensielle dramaet som en star

oppe 1.

Alle disse faktorene i avgjerelsen er samtidig mater kvinnene forholder seg til

avgjorelsen pa. Det er konstitueringer av moralske subjekt for selektiv abort.
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Gjennom konstitueringen av de moralske subjektene skapes ogsd den moralske

handlingen.

7.3 Normalitetsforstaelser og grensefenomoner

7.3.1 Klinefelter og normalitet

Klinefelter syndrom rammer bare menn, da det er et kjgnnskromosomavvik. 1 per 500
— 800 fodte gutter har Klinefelter. Dermed er det flere tusen menn med dette
syndromet i Norge, men bare et lite antall vet om det da tilstanden er
underdiagnostisert.*” Syndromet blir ofte oppdaget i forbindelse med utredning for
infertilitet. Menn med Klinefelter er som oftest en del av normalitetspopulasjonen”,
og er innenfor normalvariasjonen nér det gjelder intelligens. Det blir innvilget selektiv
abort pa denne diagnosen — og det er flere som blir abortert enn fadt etter kunnskap

. 268
om diagnosen.

Siden Klinefelter er en mild diagnose tilrddet Bioteknologinemnda (enstemmig) i
2007 at par der mannen har Klinefelter skal f4 benytte seg av tilbudet om kunstig

befrukting p4 lik linje med andre infertile par.*®’

267

http:/klinefelter.no Hentet 19. april 2009

268 Den folgende tabellen er hentet fra en Eurocat rapport som jeg fikk elektronisk fra en journalist. Tabellene er
uten forklaringer og viser derfor ikke om kvinnen visste at hun ventet barn med Klinefelter i de tilfellene barn
med Klinefelter ble fodt. Og selvsagt viser tabellen heller ikke de tilfeller av Klinefelter som ikke blir
diagnostisert.

Ar Diagnose Fodt | Provosert | Totalt
abort

1999 Klinefelter 1 1

2000 Klinefelter 1 1

2001 Klinefelter 1 1 2

2002 Klinefelter 1 2 3

2003 Klinefelter 2 2

29 T denne forbindelse kom Bioteknologinemnda med en uttalelse om *Assistert befruktning til par der mannen
har Klinefelter syndrom”, der nemnda beskriver dette kjennskromosomavviket slik: ”Klinefelters syndrom er en
mild tilstand som skyldes ett eller flere ekstra X-kromosom(er). Kromosomavviket inntreffer svert tidlig i
utviklingen og normalt har disse personene kromosomavviket i alle kroppens celler ogsa i de cellene som



237

Klinefelter blir noe "uryddig” i mete med normalitetsforstéelser. Om diagnosen skal
falle innenfor eller utenfor en normalitetsforstaelse avhenger av hvor snever eller vid
en slik normalitetsforstaelse er. Kvinner som far informasjon om at fosteret har
Klinefelter syndrom star overfor en vanskelig avgjerelse. Bade Kari og Vilde havnet i
en slik situasjon og de tok ulike valg. Denne delen handler om hvordan Klinefelter

blir tolket ulikt i forhold til normalitet, og hvordan dette forer til ulike valg.

Tidlig pa 1990 tallet oppdager Kari, en 40 ar gammel tobarnsmor, overraskende at
hun er gravid. P4 grunn av sin alder fir hun tilbud om fostervannsprove,”’’ og velger
dette fordi hun ensker mest mulig kunnskap om fosteret. Som vist tidligere var praven
tatt med tanke pad Downs syndrom, s& de var helt uforberedt pé at svaret skulle vare
Klinefelter. Sykehuset hun hadde tatt preven pa 1a i en annen del av landet. Og for &
fa mer informasjon matte hun og mannen reise til dette sykehuset. Dermed maétte de
ogsa pa trygdekontoret for & fa rekvisisjon til reisen.

”Sé& kom jeg der med den rekvisisjonen: alvorlig sykdom hos fosteret. Og det var veldig

dramatikk, veldig alvorlig, slik det ble fremlagt. Jeg hadde ikke noen annen kunnskap”"".

Slik forteller Kari om informasjonen, og metet med genetikeren, da de kom frem til

sykehuset:

produserer sadceller. Klinefelter syndrom er den vanligst forekommende kjennskromosomforstyrrelsen og 1 av
5-800 levendefodte guttebarn er affisert. Tilstander som skyldes for mange eller for fa kjennskromosomer er
generelt ansett for & veere milde tilstander. Den underliggende arsaken til Klinefelters syndrom er ukjent, men
syndromet forekommer oftere hos guttebarn fodt av eldre medre. Personer med Klinefelters syndrom er ofte
hoye og slanke, har redusert kroppsbeharing og tillep til brystutvikling. De er normalt infertile. Personer med
Klinefelters syndrom kan ha sen sprakutvikling, lese- og skrivevansker i tillegg til at noen har milde
atferdsproblemer. Direktoratet opplyser i brevet at det i enkelte tilfeller er innvilget seinabort pa grunnlag av at
fosteret har Klinefelters syndrom” Uttalelse fra bioteknologinemnda til Sosial- og helsedirektoratet, datert
11.09.2007. http://www.bion.no/uttalelser/2007_11 _09_Klinefelter%20svarbrev%20til%20SHDir.pdf. Hentet
12 juni 2008. I folge FRAMBU kan menn med Klinefelter ogsa ha forsinket taleutvikling og redusert
sprakforstaelse, samtidig som de forstar informasjon basert pa bilder normalt. Lese og skrivevanskene kan fore
til at skoleprestasjonene ikke samsvarer med intelligensnivaet. Intelligensnivéet er som oftest innenfor
normalvariasjonen. http://www.frambu.no/modules/diagnoser/diagnose.asp?iDiagnoseld=262 Hentet 19. april
2009. Frambu; informasjon om Klinefelter

% Da hun kom til genetisk veiledning opplyste hun om at hun ikke nedvendigvis kom til 4 ta abort hvis noe var
galt. ”Og da ville de med en gang at jeg ikke skulle fa lov til & ta denne fostervannspreven. For de var redd for
kvinner som fikk vite at det var noe feil med barnet og ikke ville ha godt av & gjennomga et svangerskap”.
Intervju nummer 42, Kari, fodt Klinefelter etter fostervannspreve, side 2
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Sa husker jeg at han var en utrolig kynisk person. Han var negativ, det var ikke noe &
formidle. Det var bare & fortelle det verste. Og vi fikk noen papirer, ett eller annet som han
hadde sendt ut. Det var jo ikke internett da. Det var kopier og vi var oppe pa et bibliotek og
tok noen kopier og. Vi reiste tilbake samme dagen. (...)Vi matte bestemme oss inne en ukes
tid eller fikk et telefonnummer og skulle ringe. Nar han sa det sé tenkte jeg seren heller, det
er sdnne ting du leter litt etter. Men jeg er sdnn som leter bakom. Sa sier han at hvis jeg
bestemte meg for abort, om ikke jeg kunne veere snill & komme inn igjen der. Og ta aborten
der inne. Sa tenkte jeg at, nd skal dere ha fosteret, for & skjare og se. Jeg tenkte at han var
veldig naturvitenskaplig i méte a tenke pa. Jeg folte at han var litt ute. For hva var poenget

med at jeg skulle inn der og ta aborten? Kunne jeg ikke like godt gjore det her?*”

Da de kom hjem samlet de mer informasjon, og kontaktet eksperter pa feltet:

Da vi bestemte oss, jeg kan ikke huske hvor mange dager det gikk, men vi leste, det var jo pa
engelsk for det meste. Det viste seg at i Danmark der hadde de en screening av nyfedte i en
periode. Sa der har de et visst eller egentlig et stort materiell. Han Johan Nielsen, professor i
Arhus, han er jo gammel mann i dag. Vi fikk en del informasjon av han. S& var det engelsk.
Og szrlig de engelske undersekelsene var veldig negative. Og det sier disse klinefelterne,
disse voksne og, at det er utrolig negativt. For det forste s har de et materiale som er ikke
bare klassisk Klinefelter som bare har en ekstra x. Men man kan ha mange ekstra XX’er ogsa
Y’er.

Sa de har kjort alt sammen i en stor sekk?

Ja. Pé en eller annen mate sa har de gjort det. Og det har vart en del, det er jo mye mer
sjelden, det er ikke s mange som har den diagnosen, men det innflyter pa adferd og litt pa
intelligens og, voldelig og voldsom. Det stod mye om det i den. Pluss at det var noe: vi kom
nok ikke ut av arbeideklassen, de kom ikke til & bli noe mer enn en héndverker, ikke
akademiker. Det var litt spesielt (..) Sdnne rare ting stod det der. Blant annet var det en ting
til, de nevnte noe med erene. At de hadde noe med erene. Det var litt spesielt at det ble
veldig snakk om disse arene. Men sé viser det seg na i ettertid at det har noe med a oppfatte
ting. (..) Det er noe med ytre ore og indre ore. Og det har noe a gjere med det norske spraket,

vi har jo bare ett begrep for det konkrete og det abstrakte. 2"

2 Intervju nummer 42, Kari, fodt Klinefelter etter fostervannspreve, side 5

7 Intervju nummer 42: Kari, fodt Klinefelter etter fostervannsprove, side 5

™ Intervju nummer 42: Kari, fadt Klinefelter etter fostervannsprove, side 6
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Ogsa her er det en fortelling om naivitet og uskyld. Kari er helt uforberedt pa at
proven skal avslgre Klinefelter syndrom, og hun har ingen kunnskap om dette
syndromet. Men naiviteten og uskylden har en annen funksjon i denne fortellingen
enn i kapittel fem. Naiviteten skaper en kontrast til all den usikre og negative
informasjonen de med ett mé forholde seg til, og viser at dette er vanskelig. Samtidig
gir fortellingen om naivitet innhold til "alvorlig sykdom”, som var det som stod pa

rekvisisjonen fra Trygdekontoret.

Naiviteten er ogsd en kontrast og med pad & skape “den kyniske genetikeren”.
Genetikeren er verken uskyldig eller naiv, og fremstar med sin kunnskap, og negative
forstaelse av syndromet, som kald og vitenskapelig. Bade genetikeren, og den
informasjonen de selv fremskaffer, skaper et negativt bilde av syndromet.
Fortellingen er dypt ironisk i forhold til kunnskapen de fikk tak i. Kunnskapen bygger
pa feile forutsetninger, pa feil gruppe, og spraklige misforstaelser. Den er en
“lurekunnskap”, med “lurefakta”. Dermed skapes en subjektivitet som er i stand til &
avslere denne kunnskapen, og fremstille den slik som den er. Et slikt subjekt kan ta

rasjonelle avgjerelser pd grunn av evnen til & "avslere” vitenskapelige kunnskapen.

Pé tross av all den negative informasjonen velger Kari bort abort. Her er hennes

begrunnelse for dette:

For det forste, det var jo ikke noe sykdom i den forstand. Vi visste at de kunne fa visse
problemer men alt 1a innenfor normalen. De kunne fa lese- og skrivevansker. Guttene kunne
fa en form for brystvekst (...) Men det var innefor normalomradet, det gikk ikke utover det
psykiske, det er ikke noe psykisk utviklingshemming. Kanskje de har beinskjerhet eller at de
har dérlige tenner og kan miste litt initiativ p4 mange mater, ikke sdnne fotballgutter. Det er
noe av det forste som ikke fungerer. Det kan veere litt problemer i sosiale sammenhenger.
Men jeg synes at det er sant som alle kan oppleve. Jeg synes ikke det er grunn for & velge
bort et sant barn.

Men hva var det som var kilden til denne positive forstaelsen?

Det var sann som vi leste mellom linjene. Eller det stod sénne ting. Det som stod alle disse
undersegkelsene som gjorde det. Og vi fikk mange forskjellige artikler, sa vi trakk ut essensen
i fra det, og som helhet sa syntes ikke vi at det var noe. Men en ting som vi spurte om den

gangen; om det var noen andre som hadde fatt denne diagnosen, for vi ville gjerne mete noen
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som vi kunne snakke med. For det syntes jeg var viktig. Og da ble det sagt at det var kun en

som de visste om, og de hadde valgt abort.”™

Subjektet som er i stand til & avslere den vitenskapelige kunnskapen, er ogsa i stand
til & lese hva den “egentlig” forteller — lese mellom linjene. Fortellingen handler om at
det som er avgjerende er at menn med syndromet ligger innenfor normalvariasjonen
for intelligens. Dette er ikke en psykisk utviklingshemning, og heller ikke egentlig en
sykdom. Syndromet forteller om utfordringer disse guttene kan fa, slik alle far
utfordringer i livet uten nedvendigvis & ha et navn pa utfordringene. For Kari er ikke

Klinefelter en diagnose som viser grenser for normaliteten, den er trygg innenfor.

Det finnes variasjoner innenfor normaliteten. Hvordan en person plasseres innenfor
normaliteten kan variere innenfor ulike normalitetsforstaelsene. Hvor lavt en kan
skare pa ulike kriterier (som intelligens, utseende osv), eller vurderinger, og fremdeles
tilhere normalvariasjonen, kommer an pa hvor fleksibelt normalitetsforstaelsen er. Og
slik oppstar ogsé grensefenomenene som Klinefelter, som bade kan plasseres trygt
innenfor normalen, som i1 Kari sitt tilfelle, men som ogsa kan far en mer usikker

tilharighet, slik som Vilde sin fortelling vil vise.

Vilde har en tenaringsgutt som hun har vaert alenemor for i mange ar. Gutten har
ADHD og Tourettes, men gér pa medisiner ’s& det er ingen som kan se at han er noe
mer uvanlig enn andre unger. Han fungerer meget bra. Langt bedre enn de som er
friske kanskje”.?” Vilde har hatt en kjereste de siste fire drene, de bodde ikke
sammen, og planla ikke & bli gravide, samtidig som de ikke gjorde noe for & unnga en
graviditet. Kjeresten reagerte negativt da hun fortalte om graviditeten. Siden hun var
38 ar gammel ba hun om fostervannspreve bade for & fa vite kjonnet, og utelukke

Downs syndrom.

™ Intervju nummer 42: Kari, fodt Klinefelter etter fostervannsprove, side 7-8

27 Intervju nummer 32: Vilde, selektiv abort, Klinefelter, side 3
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Vilde ringte selv til sykehuset for & purre pé svaret pa proven. Hun blir satt over til en

lege som det viste seg satt med saken hennes akkurat da Vilde ringte:

Hun hadde en darlig nyhet til meg. Hun sa ikke dérlig, men hun sa at de hadde funnet feil,
kromosomfeil, og sa forklarte hun hva det het. Og da sa jeg til henne at det er vel ikke s ille.
Med tanke pa at det er ikke det verste funnet, den verste feilen, man kan finne i forhold til
det andre de hadde snakket om der oppe. Sa sier hun at du kan gjerne se pa det sann at det er

ikke det verste scenarioet, for hun skjente at jeg gikk rett i sjokk. Det var det jeg vektla. Det
kunne vel ha vert verre (..). Da sa jeg hadet til henne og takket henne, sa kom tarene. Jeg

knakk totalt. Jeg var helt hysterisk. Jeg var sa nedfor. Det ble mye tarer og jeg lop rundt her

og lette etter diagnosen i de bokene jeg har og fant det ingen steder.””®

Men Vilde métte raskt ta seg sammen, hun skulle ut og handle ski med sennen.

Etterpa gikk hun pa biblioteket:

. og satte 1 gang hele staben der oppe til & gé pé nettet og lete opp og printe ut til meg.
Fortalte du hva som hadde skjedd da?
Jeg sa bare at jeg trenger & vite sann og sann. Det er viktig at dere hjelper meg na, for jeg har
en baby i magen som er veldig syk, og jeg mé ta en avgjerelse, var s snill og hjelp meg. De
kikket bare pa meg, og greit. Men de fant ut hva det gjaldt da de sjekket ut pa nettet, da var
det bare helt stille og de fokuserte pa & hjelpe meg, og fikk meg av garde ut derene. Og enna
hadde jeg det lille hapet med meg at dette skal ga bra. Det kan ikke vaere sé galt. Sa satte jeg
meg ned og leste det de hadde hentet pa foreningen for Klinefelter syndrom og da knakk jeg
totalt. Da skjente jeg at dette er ikke smatteri, her er det ingen garantier, og her er det store
variasjoner innenfor denne feilen. Og det & fode en senn som aldri, sannsynligvis, kan fa bli
far selv. Kanskje han far kreft, for statistisk sett s& er det mye sterre i forhold til vanlige
mannfolk, for a fa brystkreft. Fa kvinnelige former, sosiale problemer, persepsjons
problemer, motoriske problemer, jeg fikk slag pa slag pa slag i fjeset nér jeg satt meg ned og
leste. Jeg tenkte som sé at det kan jo ikke vare sa galt. Tvert i mot sé viser det seg at det var
faktisk muligheter for at min senn, som 14 i min mage kunne fa alle disse tingene. Og det
onsker en ikke & péafore et barn som ikke er fodt. En vil at barna sine skal ha det best mulig.
Fa et best mulig utgangspunkt nir det komme til verden, for vi lever i en beinteft verden.

Som krever mer og mer at folk skal veere friske. Og, det er jo veldig trist at det er sann, men

276 Intervju nummer 32: Vilde, selektiv abort, Klinefelter, side 9
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det er ikke noe man kan fa gjort noe med selv. I forhold til alle andre, hva de mener og

277
synes.”’

Her har genetikeren en annen rolle enn i Jorunn sin fortelling der genetikeren
fremstod som en kynisk figur. Her overbringer genetikeren sjokkbeskjeden men ikke
normative vurderinger av syndromet. Genetikeren sa ikke at hun hadde en darlig

nyhet.

Der Kari forholder seg til en ’smeorbredliste” over muligheter for utfordringer barnet
kan fa 1 fremtiden, kan Vildes senn ’fa alle disse tingene”. Likevel er det ikke
egentlig det at det fremtidige barnet kan fa alle problemene som er det grunnleggende
her. Kanskje det mest grunnleggende er at fosteret aldri kan bli en mann som far egne
barn? Dermed handler fortellingen om at Klinefelter kan fore til at en, selv om en er
innenfor normaliteten intelligensmessig, skiller seg ut. Og dette trenger ikke vere
synlig, eller intellektuelt betinget, for 4 veere hemmende for fremtiden til barnet. Bade
hun og barnet vil, selv med den mildeste varianten av Klinefelter, vite at barnet er
annerledes, at barnet har et kromosomawvik, eller genetiskforstyrrelse (rddende
definisjon). Dermed handler fortellingen dypest sett om annerledeshet. Og om en

”beintaff verden” der det ikke er rom for annerledeshet.

A sette et barn som en vet har Klinefelter til verden er & pdfore et barn et darlig
utgangspunkt 1 en beintoff verden. Variasjonene i Klinefelter symptomene tilsvarer
rommet for normalitet som er skapt mellom & selv vite at en er annerledes og det &
havne nederst eller 1 randsonen for normaliteten. Nederst i denne
normalitetsforstaelsen havner dermed de som fér s& mange problemer pa grunn av den
genetiske forstyrrelsen at de kan krysse av pé alle, eller nesten alle, punktene i
smerbredlisten. Logikken i fortellingen til Vilde skaper et farlig samfunn der det blir
foreldrenes ansvar & serge for at barnet ikke bare klarer seg, men klarer seg godt, i

dette samfunnet. Og dette ansvaret trer inn i det oyeblikket det kommer frem

2 Intervju nummer 32: Vilde, selektiv abort, Klinefelter, side 10
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informasjon som kan hemme barnets sjanser. Disse samfunnskreftene er sa sterke at
de er totalt dominerende. Derfor er det heller ikke mulig & gjore opprer mot dem.
Fortellingen plasserer kunnskap og Internett som to fenomener som har direkte
sammenheng med hverandre. Men det finnes andre kilder til informasjon om
Klinefelter enn Internet. P4 sykehuset fikk Vilde tilbud om & mete andre som hadde

opplevd det samme som henne:

(...) vi kan ta kontakt med folk som har veert i denne situasjonen hvis du ensker det. Sa det
formidlet jeg i forste omgang, i forste samtale, nar at vi hadde fatt vite det. For jeg ensket
det, jeg trodde kanskje det ville hjelpe. Men sa ombestemte jeg meg, jeg kunne ikke la andre
pavirke den viktige avgjorelsen jeg skulle ta, den kunne ikke bli farget av andres erfaringer.
De lever sine erfaringer og det er heller ingen sikkerhet at de ville vare toffe og @rlige nok
til & fortelle at kunne jeg ha gjort det om igjen, sa hadde jeg valgt annerledes. Det, og at dette

her er helt jevlig, jeg kan ikke sitte her og si til deg at du ber gjere det, altsa, farge hele

. 278
greia.

Dette handler om det ukommuniserbare, og om den eksklusive opplevelsen som andre
ikke kan ha innsikt i. Det handler om den séarbare beslutningstakeren. Det
mellommenneskelige matet mellom to personer som begge har opplevd at fosteret har
Klinefelter blir umulig pa grunn av denne eksklusiviteten. Eksklusiviteten sier at det
en opplever ikke har overforingsverdi til det en annen opplever. P4 grunn av at hvert
individ er forskjellig kan ikke andres opplevelser opplyse egne opplevelser. Hvis en
likevel tillater dette vil det medfere en skjevhet — at en avgjerelse ikke blir tatt
genuint ut fra en selv, men at den blir faget av ”den andre”. Derfor gjelder dette
uansett om den andre har valgt abort, eller om den har valgt & baere fram barnet. Det
er ikke hva den andre har valgt som gjor avgjerelsen moralsk, men konstitueringen av
seg selv som et moralsk ansvarlig individ. Og i denne fortellingen er tyngden i det
moralsk ansvarlige subjekts selvforhold at det tar pd seg ansvaret alene, og ikke

tillater andres opplevelser & farge hele greia”. 1 dette selvforholdet, i eksklusiviteten,

vises det ogsa frem en suverenitetslogikk. Det er bare den suverene beslutningstaker

278 Intervju nummer 32: Vilde, selektiv abort, Klinefelter, side 11
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som kan ta en beslutning. Det er bare ndr den suverene tar beslutningen at det blir en

ren beslutning.

En annen viktig faktor i selvforholdet er understrekningen av at subjektet tar pa seg

det fulle ansvaret, vitende om at det vil bli tungt & beere:

Men har du, trodde du noen gang, eller tenkte du noen gang at reaksjonen din etter en sann
sen abort ville veere lik de som du allerede har veert giennom? Eller sa du pa det som noe
helt annet? Forstar du hva jeg mener?

Jeg skjonner hva du mener. Det var en av de tingene som bekymret meg veldig mye for jeg
tok avgjerelsen na, det snakket jeg med han om og jeg sa det rett ut til han. (...)dette
bekymrer meg, det kommer til & ta knekken pa meg, jeg kommer til 4 ga i opplesning, jeg
kommer aldri til & bli den samme personen igjen. Det kommer til & fundamentalt adelegge alt
i forhold til det forholdet vi har til hverandre. Det kommer til & adelegge livsgleden i forhold
til hvordan man skal leve med noe sént framover. For meg sé virket det helt umulig, helt
umulig. Og helt utilgivelig pA mange méter. Sa han var jo klar over det. Jeg sa rett ut at jeg
kommer ikke til & takle dette pa noe god mate eller pedagogisk, eller fornuftig mate hvis vi
velger & avslutte. Jeg kommer aldri til & klare a forsta at jeg har gjort det. Og det har visst seg

at det stemmer.””

Her forteller Vilde at hun ikke klarer & finne ro med beslutningen om selektiv abort.
Men fortellingen har flere niva. Pa ett niva handler den om & ga inn i smerten, og ga
inn 1 det vanskelige, & bevege seg pa grensen for hva som er mulig. Det handler om
det moralsk ansvarlige subjekt. Om Klinefelter syndrom er plassert innenfor en
normalitetsforstaelse, s& folger det at selvforholdet blir desto mer brutalt. Det er ikke
bare i situasjonen det moralsk ansvarlige subjektet viser seg, her viser det seg
gjennom & prege hele livet ogsa etter hendelsen. Det blir en evig selvforholdelse til en
og samme hendelse, en stadig lidelse, som viser at subjektet faktisk er moralsk

ansvarlig.

I en annen lesning kan en i sitatet se et moralsk utilstrekkelig subjekt som har fort en

”skyggetale” med seg selv. Denne moralsk utilstrekkeligheten kan bunne i feilslatte

2 Intervju nummer 32: Vilde, selektiv abort, Klinefelter, side 13-14.
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forsek pa & plassere Klinefelter i avvikskategorien. Avgjerelsen er ikke tatt pd grunn
av omdiskutert menneskelighet, “uforenlig med liv”’, “kjerlighet”, og dette kan
underminere det moralsk ansvarlige subjekt. Dermed kan handlingen vere det som far
betydning, ikke selvkonstitueringen. Med dette mener jeg at en selektiv abort pa
grunn av Klinefelter blir i denne forstaelsen det samme som en svert sein abort uten
kunnskap om avvik, fordi Klinefelter i denne forstaelsen ikke blir sett pd som et
avvik. Dermed blir Klinefelter et kriterium som egentlig ikke er gyldig. Hvis et
kriterium blir brukt som ikke er gyldig, kan en kanskje folge denne logikken helt ut
og se pa aborten som en abort pad grunn av kjenn. Og det er som kjent ikke lov i

Norge. Dette kan resultere i at handlingen blir sett som amoralsk.

7.3.2 Grensediagnosen Downs Syndrom

Forrige del viste Klinefelter som en diagnose som handler om annerledeshet innenfor
normaliteten. Downs syndrom handler ogsd om annerledeshet, men om en
annerledeshet som er synlig for omgivelsene og en annerledeshet som signaliserer
nedsatt mental kapasitet. Der Klinefelter er plassert innenfor normaliteten, ligger
Downs syndrom pé grensen mellom normalitet og avvik. Denne plasseringen, med
medfelgende diskursive forhandlinger, har gitt Downs syndrom en tilneermet
paradigmatisk  funksjon i debatten om  sorteringssamfunnet. = Dagens
screeningsmuligheter for Downs syndrom har skapt frykt for et samfunn uten Downs
syndrom (Solberg 2008b). Gerd, som valgte & beholde graviditeten selv om
fostervannspreven viste at fosteret hadde Downs syndrom forteller om dette i det
folgende sitatet. Sitatet kommer som respons pa et spersmal om hvordan hun ville ha

laget reglene om fosterdiagnostikk og selektiv abort:

Jeg er fristet til & si at jeg vil at alle som frykter for at barnet skal veere sykt, far lov & ta en
fostervannspreve, men samtidig sa ville jeg ikke gjort det, det er med litt blandede folelser,
for jeg ser at hvis alle som skulle enske... eller: jeg leser jo ogsé pé disse [internett]sidene at
mange er veldig redde for at det skal feile barnet deres noe. Og et svangerskap skal vare noe
hyggelig, hvis man gar hele svangerskapet og er helt besatt av at barnet ikke er normalt, s&

synes jeg det matte vaere bedre om de kunne fatt bekreftet eller avkrefte det. Men samtidig sa
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ser jeg at 1 dag sa lever det mellom femti og hundre barn med Downs syndrom, fordi at man
ikke har tatt den fostervannspreven. Og jeg blir skremt ved tanken pa at hvis alle skulle fa
muligheten til & vite om de barer et barn med Downs syndrom eller ikke, hvor mange hadde

blitt fedt i Norge da? Ett? To? Og det synes jeg er en helt grusom tanke. Men igjen sa er det,

det der at man ma respektere hver og ens valg.”*

Det eksklusive valget, den autonome beslutningen som folger av kunnskapen om at
fosteret har Downs syndrom, leder som oftest til den samme handlingen; abort.
Samtidig som den autonome beslutningen er grunnleggende for dagens
fosterdiagnostiske praksis er den paradoksal. For dersom begge beslutninger er like
legitime, og like gode, hvorfor velger sa fa & baere frem fosteret? Frykten for et

samfunn uten Downs syndrom stér i direkte motsetning til det frie valget.

Helt pa slutten i intervjuet med Gerd diskuterer vi sitater fra intervjuet med Mona som
allerede var publisert. Mona valgte abort etter at det ble pavist Downs syndrom etter
fostervannsprove. Mona svarte det folgende som svar pad hvordan hun mener at

reglene rundt fosterdiagnostikk og selektiv abort ber vere:

... nar jeg tenker pa mulighetene at jeg kunne hatt et barn som kanskje var alvorlig fysisk og
psykisk handikappet.. . Sa er jeg glad for at jeg ikke har det. Glad at det ikke er det jeg
venter pa. Og det betyr jo selvfolgelig at jeg mener at alle ber fa den sjansen til & velge om
de vil ha et alvorlig handikappet barn eller ikke. Selv om det koster, man ma leve med

beslutningen resten av livet. Si har jeg valgt det.”®!

I dette perspektivet er Downs syndrom et alvorlig handikap. Nar det gjelder selve
valget, eller hvor beslutningen skal ligge, plasserer bade Mona og Gerd beslutningen
hos kvinnen. Men beslutningen har ulik valer. Hos Gerd kan fosterdiagnostikk minke
uro og gjere det mulig & forberede seg pé & fa et barn med Downs syndrom. For Mona
handler fostervannspreven om & forhindre lidelse gjennom muligheten til & velge

abort. Hos Gerd handler de negative konsekvensene av valg av abort i dette sitatet om

280 Intervju nummer 41: Gerd, fodt Downs etter fostervannspreve, side 24

281 Intervju nummer 15: Mona, selektiv abort, Downs syndrom, side 7
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faren for et samfunn uten Downs syndrom. For Mona er det kvinnen som barer
omkostningene ved valg av abort gjennom at hun mé leve med beslutningen resten av

livet.

Det Gerd reagerer pad i sitatet er at Mona kobler Downs syndrom og alvorlig

handikap:

jeg ser ikke pa var senn som et alvorlig handikappet barn (..) Og jeg tror at det er forskjellen.
At hun vet ikke egentlig hva hun snakker om. Det er klart at jeg er helt inneforstatt med at
det finnes barn med Downs syndrom som er alvorlig handikappet. Men man kan ikke vite
det, pa lik linje som man har heller ingen garantier for det barnet man foder... som ikke
har... Downs syndrom. Det fodes jo barn...(..) en kamerat av min mann, de har en
multihandikappet datter. Og hun ma bindes til rullestolen, hun viser ikke noe tegn pa at hun
forstar noe, hun ma mates, hun ma skiftes bleier pa og hun er i dag ti ar. (..) &re vare henne,
jeg er glad det ikke er meg, og jeg er sa takknemlig for at var senn er den han er. Downs

syndrom, er ingenting i forhold. 2*

Gerd plasserer Downs syndrom innenfor normaliteten. Dette kommer frem i
kontrasten til fortellingen om vennenes barn som klart plasseres i det avvikende, og
dermed utenfor normaliteten. Det hun reagerer pa er at Downs syndrom i sitatet fra
Mona plasseres utenfor normaliteten. Gerd har her en eksklusiv posisjon, som blir
presentert som allment gjeldende. At det vil forekomme funksjonshemninger hos
personer med Downs syndrom er like naturlig som at det kan forekomme
funksjonshemninger hos personer som ikke har Downs syndrom. Selve syndromet er

”ingenting”, og er trygt plassert innenfor normaliteten.

Spersmalet en kan stille er om Gerd her eksemplifiserer en utvidelse av normaliteten.
Hvis en kan veere plassert bade “heyt” og "lavt” innenfor normaliteten, s kan en si at
Gerd plasserer Downs syndrom pa ”lav” men like fullt innenfor normaliteten. Denne

normalitetsforstaelsen er uten tvil mye videre enn den forstéelsen Vilde gav uttrykk

282 Intervju nummer 41: Gerd, fodt Downs etter fostervannspreve, side 25
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for i forrige del. I tilegg er den ogsd videre enn den normalitetsforstdelsen Kari gav
uttrykk for i forrige del. For henne var det avgjerende elementet som plasserte
Klinefelter innenfor normaliteten at intelligensen var innenfor normalvariasjonen. Ett
av de fremste trekkene ved Downs syndrom er nettopp at intelligensen er lavere enn
det en finner innenfor normalvariasjonen. Dette viser at normalitet og avvik er
toyelige begreper som er gjenstand for forhandlinger. Og at Downs syndrom er en
diagnose som er i kjernen av disse forhandlingene, og derfor ogsa kan tydeliggjore

hva en forhandler om.

7.3.3 "Jakten pa det perfekte barn”

I denne delen vil jeg, ut fra informantenes fortellinger, drefte om selektiv abort

handler om ”jakten pa det perfekte barn™:

Marit:
For meg sa er det ikke streben, alle vil selvfolgelig ha friske barn, men for meg er ikke det pa

ded og liv at barnet mitt skal vaere perfekt. Og ikke sykt. Men det er, det var s sykt sa...*>

Selv. om informantene ikke bruker uttrykket “sorteringssamfunn”, er deres
fremstillinger selvfolgelig preget av debattene om sorteringssamfunnet. Men nar
avviket som oppdages er uforenlig med liv kan en samtidig oppleve at det ikke er

plass til fortellinger om dette i den offentlige debatten om selektiv abort:

Reidun:
Jeg foler ikke helt at vi er med i den debatten. Det blir litt skjovet til side og de er veldig

sann opptatt av Downs syndrom i den debatten. Men jeg foler at det er kanskje litt feil. For
det er jo mye andre ting, andre syndromer og andre feil som kan skje. Enn Downs

284
syndrom.

Vi slapp a ta det valget at, kanskje det kunne veert et liv og kanskje... Men likevel, jeg blir litt
provosert hvis man ikke skal kunne fa det valget. Det at noen skal velge for deg. Jo da du

klarer & ta deg av et multihandikapet barn. Og jeg blir provosert over at noen skal sitte og

283 Intervju nummer 20: Marit selektiv abort, trisomi 13 eller 18, side 5

2 Intervju nummer 29: Reidun, selektiv abort, omfattende Hydrocephalus m. m, side 19
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demme andre til & takle noe de ikke verken har lyst til eller har ressurser til. Og det sitter
noen, som hun Cecilie Willoch som har et barn med Downs syndrom, som selvfolgelig er
kjempeglad i det, det er ikke det at man ikke blir glad i, i enten Downs unger eller andre
handikappede barn, det er ikke det. Man blir vel sa glad i dem. Men sé sitter det mennesker
som har all verdens ressurser og stetteapparat rundt seg, og nesten ler andre foler jeg litt. Det

blir litt sann at dette takler jeg s& dette takler du og.”®

Overforingsverdien av personlige opplevelser pa feltet er liten. Og en overpreving av
det autonome valget er en nedvurdering av andre, og en trussel mot autonomien til det
enkelte individ. Det & ta en beslutning pa vegne av andre er i det perspektivet som
presenteres her a gjore andre mindre. Og det & vaere aktiv 1 debatten om hva som er
mulig & klare av avvik, nar en selv er ressurssterk, oppleves i dette perspektivet som a
héne andre, le av dem, gjore dem mindre. Det er & fremstille en avgjerelse som er
dypt privat, og som andre ikke har innsikt i, som en avgjerelse som kan bedemmes
utenfra. Det er & gjore offentlig det som er privat. I et slikt perspektiv kan tabuene
som omgir selektiv abort ogsa beskytte de som har matte ta en beslutning. For tabuet,
det at noe ikke kan snakkes om, eller at det ikke finnes ord til & snakke om noe med,
bygger opp under det som skjer som eksklusivt. Dermed bygger det ogsa opp under
det autonome individ, den suverene beslutningstakeren. Tabuet begrenser deltakerne i
diskurssamfunnet (Foucault 1999). Ved at hvem som kan snakke om “’selektiv abort”
med tyngde blir begrenset til dem som har opplevd a ta en beslutning, begrenses antall

deltakere 1 diskurssamfunnet.

Debatten rundt selektiv abort blir forstatt som en debatt som fremhever Downs
syndrom, selv om selektiv abort ogsa handler om andre (og ogsa alvorligere) avvik. Et
spersmdl om moraliteten i handlingen abort pd grunn av Downs syndrom har
potensial til & ramme alle abortgrunner, og dermed ogsa alle kvinner som har tatt
selektiv abort. Og kjarlighetens funksjon i Downs syndrom debatten kan da oppleves

ekstra provoserende. Nettopp konstruksjonen av den gode og kjerlige mor er det som

5 Intervju nummer 29: Reidun, selektiv abort, omfattende Hydrocephalus m. m, side 18
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skaper fortellingen om det moralsk ansvarlige subjekt, og er dermed sentralt i
selvforholdelsespraksisen. Men “Downs kjaerligheten” handler om kjeerligheten som

gis til og gis av fadte individer.

Fremstillingen av Downs syndrom i debatten skaper en ekte, barnlig, ukorrumpert og
ubetinget kjerlighet, et individ som forblir uskyldig livet ut. Motet mellom ”god mor”
og “"Downs kjeerlighet” kan skape smerte. Selvfolgelig blir man glad i barnet sitt.
Uansett avvik. Men fremstillingen av den ukorrumperte Downs syndrom kjerligheten
sprenger rammene for ”god mor” forestillingen, — og skaper dermed irritasjon, han, og

folelse av & bli ledd av.

Barn med Downs syndrom blir i "frykten for et samfunn uten Downs syndrom” de
som skal "frelse” samfunnet gjennom 4 tilfere det godhet, kjerlighet, omsorg og det
barnlige. Det skal frelse samfunnet for en kald egoisme som star i kontrast til den
uskylden som bildet av barn med Downs syndrom baerer med seg. Et valg av abort pa
et foster med Downs syndrom blir & si nei takk™ til dette frelsesbudskapet, fordi
frelsen kommer med omkostninger for den enkelte. Det er utfordrende & ha ansvar for
et barn som har Downs syndrom. Det er friheten til & si: dette klarer jeg ikke; som star
pa spill. For ved a velge selektiv abort sé sier en nei til ’frelsesbudskapet”. Selv om
mange ville sagt nei om de kom i situasjonen, blir den direkte omkostningen for dem
det gjelder & sta utenfor de som har “’sett det”, de som ”lever det” de som har definert

seg selv som de gode.

Fragilt X syndrom®™® er en diagnose som bzrer i seg grensedragningene mellom
normalitet og avvik gjennom den store spennvidden fra barer, via intelligens innenfor
normalomradet, lettere psykisk utviklingshemning og alvorlig psykisk

utviklingshemning. Charlotte sin bror tilherte denne siste kategorien, og han dede ung

6 Pragilt X syndrom er en arvelig utviklingshemning. Ca 25 % av mennesker med Fragilt X syndrom har en
intelligens innenfor normalomréadet, 50 % er lettere psykisk utviklingshemmet, mens 25 % har alvorlig psykisk
utviklingshemning.**® 1 tillegg er det mulig & vare anleggsbzrer uten selv & ha syndromet. Til en slik
premutasjon knyttes det for kvinner tidlig menopause, og “rundt 30 % av menn med premutasjoner utvikler en
form for Parkinson sykdom med koordinasjonsforstyrrelser og demens fra 50 ars alder”. Se ogsa vedlegg.
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som felge av det. Ved graviditet har Charlotte 50 % risiko for & f& barn som enten blir
baerere eller far syndromet. Hun ensker seg barn som verken er berer eller har
syndromet. Pa slutten av intervjuet reflekterer hun over diagnosen i forhold til

’sorteringssamfunnet”.

Na begynner jeg egentlig a ncerme meg slutten jeg. Men jeg pleier a sporre. Hva er det du
vil, hva vil du at jeg skal ta med meg fra samtalen med deg? Hva er det du foler er viktig a fa
formidlet, skulle til a si, til verden?

For det forste hvor viktig det er 4 forske pa det. Og hvor viktig det er at vi har selvbestemt
abort i dette landet her. Og det er ogsé viktig at man ikke ser pa det & velge a ta abort nar du
har et sykt foster, at det ikke er for at man skal velge vekk for a fa et plettfritt samfunn og det
der fjaset der. Jeg blir sa irritert nar jeg leser sant. Men det har noe med... Sénn som jeg har
snakket med legen min om ogsd, det har noe med verdigheten til det barnet som blir fedt. Og
livskvaliteten det vil f4 gjennom livet. Man mé jo vere klar over at det er mye smerter og
veldig mye vondt for et barn enten det er mongoloid, eller Downs syndrom klarer seg ofte
ganske bra. Men, men som i broren min sitt tilfelle sa er det mye frustrasjon, mye vonde
greier. For de har ikke sprak og de er engstelige og de er autistiske og de er, det er sa mye
som gjor at ... jeg synes ikke et menneske fortjener, man har bare et liv og jeg synes heller at
da far man prove a bli fodt pa nytt. Skjenner du?

Ja. Jeg skjonner.

Jeg synes s synd pa de barna. [Familiemedlem] har jobbet med psykisk utviklingshemmede
(...). Og jeg har vert med og sett sa mange av de barna, som har det veldig morsomt, og de
som har det veldig leit. S& for meg sa er det helt, jeg kan se veldig mye sjarm i mongoloide,
men jeg unner de et sant liv som jeg har, jeg synes det er mye vondt og det er mye... Det vil
jeg gjerne at man kan fa velge selv. Akkurat som man velger & ta abort selv fordi man ikke
har lyst til & vaere gravid eller ett eller annet sént. Det er sa viktig. Det at det er mye lidelser

ved & vaere funksjonshemmet.

Det er flere lag 1 budskapet i dette sitatet. P4 ett nivd handler det om & unnga lidelse
og smerte, om & unngéd det “bare livet”. Dette kommer frem gjennom at lidelse og
verdighet blir koblet sammen. Nar et menneske har et liv i lidelse der det ikke forstar
og ikke blir forstatt, s& far det mindre verdighet. Hvis en, som Agamben, skiller
mellom beareren av verdighet, og verdigheten (Agamben 2002:69) kan en se det livet
som Charlotte beskriver som et liv som blir frarevet verdighet, et liv som er bare

menneske.
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Nér Agamben skriver om liv som er blitt fratatt menneskeverd, eller der den
diskursive produksjonen av verdi er fjernet — en figur som er blitt “entwiirdigen”,
fratatt verdigheten, skriver han ogsd om jeden, eller Muselman, i
konsentrasjonsleiren. Den figuren som fremstar der er: “a human being who has been
deprived of all Wiirde, all dignity, he is merely human — and, for this reason, non —
human” (Agamben 2002:68). Et liv som ikke kan kommunisere, som ikke forstar og
ikke blir forstatt, kan bli sett pd som “bare liv” eller “rent liv”. I fortellingen til
Charlotte er et liv som er sd avhengig av massiv verditilskriving noe som “barnet”

eller ”’den voksne” ikke selv vil enske.

Pa et annet nivd handler sitatet om en svart snever normalitetsforstiaelse, der
Charlottes eget liv blir malestokken for et verdig liv. Og da faller ogsd Downs
syndrom gjennom. P tross av deres sjarm, s& kan de ikke fa et liv som hennes eget.
Selv om et liv pd “lavere nivd” i1 normaliteten er mulig, er den “egentlige”
normaliteten et liv med gode muligheter i alle relasjoner en inngar i. Dermed er det
nesten en tredeling som fremstar. Forst en “timeglass” normalitet, med klare
innsnevringer som skiller mellom den evre og den nedre del av normaliteten, og
avviket eksemplifisert med det “bare livet” som er fraregvet verdighet og bare sitter

igjen med lidelse.

Til sist handler ogsa sitatet om at en abort ikke er en avslutning men en utsettelse pa
et liv. ”Da far man prove a bli fodt pa nytt”. Det er med andre ord ikke snakk om et
unikt liv som bare har denne muligheten, men om et liv som kan gjere det bedre for
seg selv ogsa. I denne fortellingen ensker ikke de som er nederst i normaliteten og de
som blir plassert i avviket det livet de far. Abort blir dermed sammenfallende med
individets egne ensker. Det er ikke slik som Kari beskriver det nar hun skal skille
mellom “blind” og “selektiv” abort: ”Det blir omtrent som om du gér ut og skyter i
krigen, eller om du skyter en du kjenner”.”’” Kari har selv vaert med og kjempet frem

dagens abortlov, men mener at selektiv abort er noe kvalitativt annerledes enn blind

7 Intervju nummer 42: Kari, fadt Klinefelter etter fostervannsprove, side 22
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abort. I virkeligheten til Charlotte flyter selektiv og blind abort over i hverandre. At
en ikke ensker barn, og at en ikke ensker et sykt barn, er to elementer som sklir over i
hverandre og bekrefter hverandre. Hvis en ikke onsker barn er dette
hovedbegrunnelsen. Men dersom det er pavist et avvik gjor en det beste ved a avslutte

svangerskapet, for under de betingelsene ensker en ikke barn.

7.4 Grensen; den frie vilje

I en situasjon der en er nedt til & ta en beslutning, men ikke ensker & ta en beslutning,
vil en lete etter muligheter for & unnslippe den plikten” en har til & vare et ansvarlig
individ. Reidun fortalte at hun tror litt pa det der at man kan velge a bli gal i visse
sammenhenger. A pi en méte ta det som en losning da.”** I det folgende vil jeg drofte
om det finnes slike lgsninger som gjor at en kan slippe & vere et autonomt og moralsk

ansvarlig subjekt.

289
d

Den gale er ekskludert som autonomt individ™’, og fritatt fra & vere moralsk

o

ansvarlig. Galskap rokker ved den grunnleggende forutsetningen for & vare et
moralsk ansvarlig subjekt. En gal persons avgjerelse kan ikke fores tilbake til den
gale selv. Denne logikken kan illustreres med et eksempel fra stafferetten. Den som er

“oal” er ikke strafferettslig tilregnelig™:

2¥Intervju nummer 29: Reidun, selektiv abort, omfattende Hydrocephalus m. m, side 11

289 I ”Galskapens historie” viser Foucault (1973) hvordan galskapen etter hvert har blitt ekskludert fra

samfunnet. Den gales tale mistet sin betydning. For at talen fra galskapen skulle eksistere; matte den deretter
tolkes av fornuften. Interneringen av de gale viser etableringen av en grense mellom fornuften og ufornuften. Na
er galskapen en trussel mot fornuften, ikke fordi den er en del av fornuften, ikke fordi den er det motsatte av
fornuften, men fordi galskapen markeres og forklares som fraveer av fornuft. Galskapen ble sett som “en
manifestasjon av ikke-veeren” (Foucault 1992:106). Etter interneringen ble den gale “glemt” der innenfor
murene, for psykiatrien kom og “befridde” den gale. Den gales tale kunne igjen bli hert, nesten, for den kunne
bare bli hert fortolket av fornuften.

20 Straffeloven § 20: “For & kunne straffes mi lovbryteren vere tilregnelig pa handlingstidspunktet.
Lovbryteren er ikke tilregnelig dersom han péa handlingstidspunktet er a) under 15 ar, b)psykotisk, c) psykisk
utviklingshemmet i hoy grad, eller d)har en sterk bevissthetsforstyrrelse. Bevissthetsforstyrrelse som er en folge
av selvforskyldt rus, fritar ikke for straff’. Straffeloven: http://www.lovdata.no/all/nl-20050520-028.html
Hentet 28. april 2008.
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Strafferettslige reaksjoner bygger pd et grunnleggende aksiom — eller en metafysisk tese —
om at mennesket har en fii vilje. Denne utvikles i barnedrene og anses tilstrekkelig utviklet
pa det tidspunktet en person passerer den kriminelle lavalder. Fra da av kan samfunnet
ansvarliggjere vedkommende for handlingsvalg som vedkommende burde — og skulle —

avstatt fra. (Syse 2006:148).

For at en skal kunne idemmes straff mé gjerningsmannen ha hatt en fri vilje. Denne
frie viljen kan forhindres av alder, psykisk utviklingshemning eller psykisk sykdom,
og dermed kan ikke personen holdes ansvarlig - uavhengig®’' av om den psykiatriske

tilstanden hadde betydning da lovbruddet skjedde.

Selv om strafferettens bakenforliggende begrep om den frie vilje har anvendelse i det
juridiske system, finner en i denne tankegangen en kontinuitet i forstielse av
rasjonalitet og ansvarlighet som kan gjenkjennes innen andre samfunnsomrader. Fri
vilje betyr evnen til & velge — og forstd — forskjellen mellom godt og ondt. Denne
forstaelsen av grunnleggende menneskelige trekk har ogsd sterke rotter i
kristendommen; den frie viljen gjorde syndefallet mulig. Fri vilje handler dermed om

ansvarlighet — om & kunne holdes ansvarlig for handlingene en gjor.

Selvforhold handler om & opptre som moralsk subjekt for handlinger. Dermed blir den
frie viljen — til vanlig tolket som rasjonalitet i motsetning til galskap — sentral i
selvforholdet (i konstitueringen av selvet som et moralsk ansvarlig subjekt). Galskap
viser “utilregnelighet” og fraveer av fri vilje og rasjonalitet. Individet blir konstituert
av noe annet, av galskapen. Denne konstitueringen endrer den frie viljen. Galskapen
er derfor ikke mulig & bruke som strategi for & komme ut av det & matte ta en
avgjorelse. Rett og slett fordi galskap — brukt som strategi — ikke er galskap. Dersom
galskap blir brukt som strategi forutsetter det et ansvarlig subjekt, det forutsetter en fri

vilje som kan velge galskapen.

P11 folge Aslak Syse (2006) er Norge et unntak internasjonalt nir vi baserer (u)tilregnelighetsvurderingen pé et
medisinsk (biologisk) prinsipp; at gjerningspersonen skal vare “psykotisk” eller “bevisstles”. Dette gir
sakkyndige en sentral rolle. I andre land er det vanlig at det “kreves en sammenheng mellom sykdom og den
lovstridige handlingen ved oppstilling av "tilleggskriterier” eller “normative” kriterier” (ibid:155).
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Et menneske kan ogsa ha en fri vilje, men bruke denne viljen til & legge seg totalt inn
under en sterre og transendental vilje. Dette kan vaere en mate & se det religigse
subjekt pd. Men, pa samme mate som med galskapen, fremstar det vanskelig & velge
det religigse som strategi pa grunn av forventningen om at det religiose skal vere

konstituerende for selvet til individet. Dette paradokset viser Linda frem:

Jeg fikk den forstaelsen av at de fleste gjorde det, nar ungen var sa syk. Men, ja, med
religiose at det ble annerledes.

Ja. Er det nesten sa du skulle onske at du var religios?

Ja. Sé jeg... Jeg folte... ja...

Ja... For da hadde du pa en mdte noe annet tatt valget ... jeg vet ikke jeg.

Ja. Jeg folte at det ikke var mitt valg, selv om at det var jo det. Jeg vet jo det innerst inne at

det er jo jeg selv som bestemmer Men, jeg klandrer ingen, egentlig. For det. Det gjor jeg

. 292
ikke. Andre enn meg selv.

Det er ikke mulig for Linda & bruke religion som en méate & unnslippe avgjerelsen pa.
Religios er noe man er, ikke et argument, eller en begrunnelse som kan velges. Det er
ikke ”fornuften” i den frie viljen dette forst og fremst stoter opp i, men suvereniteten
som ogsa er innbakt i den frie viljen. For at en skal vaere ansvarlig ma det ikke vere
en annen som er ansvarlig. Et religiost subjekt som har den grunnleggende tanke at
”jeg kan ikke ta abort fordi Gud forbyr det”, har den frie viljen — det vil si; kan velge
a ga imot det Gud sier. Men dersom individet bare ser dette som et “hypotetisk™
alternativ, dersom individet med automatikk folger Guds vilje blir autonomien til

individet borte. Da blir suvereniteten tillagt Gud, ikke kvinnen.

Oppsummert viser bade galskapen og religionen til mulig avlastninger for
beslutningen, men begge er utilgjengelig fordi de ikke kan velges som strategi.
Tanken om at en kan velge & bli gal er en fristende tanke, men ikke reell.

Styringslogikken i biomakten forutsetter et ansvarlig subjekt.

22 Dette tema tok Linda ogsé opp tidligere i intervjuet, og dette sitatet er en tilbakevendig til dette temaet.
Intervju nummer 19: Linda selektiv abort, manglet nyrer m.m., side 11
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7.5 Den suverene beslutningstaker

I forrige kapittel, som handlet om oppdagelsen av avviket, hadde opplevelsen av
unntakstilstand en sentral plass. De eneste som kan vitne om denne unntakstilstanden
er de som har vert utsatt for den, for 4 kunne forstd unntakstilstanden er det
nedvendig & ha opplevd unntakstilstanden. I kapitlet fremstod den “vitnende”
subjektiviteten med en fortelling om det “reine livet”; fortellingen om seg selv som

homo sacer.

Eksklusiviteten til unntakstilstanden gjor at valg tatt i unntakstilstanden ogsi er
utilgjengelig for normative vurderinger utenfra. Jeg avsluttet kapittel 6 med & sparre
om dette, nér avgjorelsen skal bli tatt, vil kunne fore til at avgjerelsen vil fremtre som
den reine “decisionisme”, om det ogsé vil fremstd en ’suveren subjektivitet”? Det er

denne diskusjonen jeg vil vende tilbake til i det felgende.

Dette kapitlet har handlet om avgjerelsen, og om hvilke faktorer som fremtrer i
avgjorelsen. Gjennom Kkapitlet har forstielser av begrunnelser for avgjerelsen som
“uforenlig med liv”, kjaerlighet”, den gode mor”, “hensynet til barnet” og “den totale
belastningen” blitt analysert. Gjennom analysen har disse forstaelsene blitt fremvist
som svert fleksible. "Den gode mor” kan lede til en selektiv abort, og den kan lede til
at valget blir fravalg av abort. Det som viser frem er egentlig ikke begrunnelser, men
dybden i selvforholdet, og dermed det som kan gjere beslutningen moralsk. Det

moralske ligger med andre ord ikke i #va som blir valgt, men Avordan det blir valgt.

Det som fremstar som begrunnelser for valget kan leses som fortellinger om
selvforholdet, ikke som reelle begrunnelser. Samme begrunnelse kan lede til abort, og
fravalg av abort. Ingen begrunnelser er tvingende. Her er det den suverene

beslutningstaker fremstar.

Det er kvinnen som skaper den orden som er nedvendig. Hva som er rett eller galt er i
unntakstilstanden ikke noe som er festet i en norm. Nar unntakstilstanden inntrer

lukkes situasjonen for omgivelsene. Avgjorelsen kan ikke vurderes utenfra. Men,
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avgjorelsen kan heller ikke vurderes av andre som kan vitne om at de ogsé har
opplevd unntakstilstanden. For ingen kan sette seg over, og moralsk fordemme, det

valget som kvinnen selv har tatt.

Den suverene beslutningstaker viser seg ogsd i1 fleksibiliteten som finnes i
normalitetsforstdelser. En diagnose kan plasseres i sentrum av det normale, i
randsonen av det normale, og som noe avvikende. Downs syndrom kan vare normalt,
og et alvorlig handikap. Denne fleksibiliteten gjeor at det bare er kvinnen selv som kan
vurdere hvordan dette stiller seg for henne. Og eksklusiviteten rundt valget gjor at
ingen kan overprove det valget. Grensene i biopolitikken blir "inderliggjort”, de blir
en del av, og blir satt opp av, det enkelte menneske. Slik blir den enkelte kvinne i
mote med disse avgjorelsene desubjektivert — gjort til det reine livet, til den utsatte.
Samtidig blir den enkelte kvinne subjektivert; gjort det suverene subjekt; den

ansvarlige.
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8. Nemnden

De har lagd lovene og bestemt at sann skal det vaere. Og sé har de dritet i resten, for & vere helt

arlig. For de har overlatt hele avgjerelsen til kvinnen.*”

8.1 Nemnden i fortellingen

Dette kapitlet tar utgangspunkt i kvinnenes fortellinger om matet med nemnden. Det
handler ikke direkte om nemndens juridiske funksjon, nemndens medisinske funksjon
eller nemndens praksis.””* Derimot handler det om hvordan kvinnene har opplevd
mgte med nemnden, og om hvordan fortellingene deres om dette viser at nemnden
inngar som en del av det forhold kvinnene etablerer seg selv i forhold til aborten

gjennom. Fortellingene om nemnden inngér i kvinnens selvforhold.

Dette kapitlet handler om Avilke forstaelser av nemnden informantene formidler, og

hvordan disse forstaelsene skapes.

8.2 Den norske nemndordningen

Dersom en kvinne ensker & avbryte svangerskapet etter utgangen av 12.
svangerskapsuke, ma hun begjere svangerskapsavbrudd overfor en abortnemnd
(primernemnd) ved et sykehus som utferer abort. Denne nemnden bestér av to leger,
og en av legene arbeider pa den avdelingen der aborten eventuelt blir utfert. Dersom
nemnden avslar seknaden blir avgjerelsen automatisk sendt til fylkesmannen, som i

samrad med kvinnen skal legge frem saken for ankenemnd (klagenemnda). Kvinnen

293 Intervju nummer 32: Vilde, selektiv abort, Klinefelter, side 18

4 Til grunn for dette kapitlet ligger kvinnenes egne fortellinger om meotet med nemnden, ikke en undersgkelse
av alle akterene som metes i nemndsituasjonen. Med andre ord er dette ikke en gjennom gang av
abortnemndenes praksis i § 2¢) saker.
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kan trekke begjeringen nar som helst om hun skulle gnske det. Det er klagenemnder
ved fem sterre sykehus, og nemndene bestér av to leger, og et tredje medlem som ber

vere jurist i felge abortforskriften § 12.

Klagenemndordningen har vert under debatt. Bade forskning®’ (Eskild mfl 2001), og
Helsetilsynets tilsyn®”® tydet pa at det kunne vare forskjeller mellom nemndene i
hvilke saker som blir innvilget. Ot.prp.nr 27 (2008 — 2009) foreslar derfor & innfore
en sentral klagenemnd med fem medlemmer. To av medlemmene skal vere leger, en
jurist, og nemnden skal ogsé ha “hey sosialfaglig kompetanse og spesialkompetanse

pa feltet psykisk helse”, og det skal oppnevnes to varamedlemmer for hvert medlem.

Nar nemnden skal ta sin avgjorelse, skal dette skje i samrdd med kvinnen. Dette betyr
at kvinnen skal kunne pévirke avgjorelsen, og “det er grunnlag for & si at valget om
abort til en stor grad er selvbestemt ogsa etter 12.uke” (Aavitsland 2001). Samradet
kan skje gjennom at kvinnen uttaler seg skriftlig eller muntlig, og abortforskriften § 5,
tredje ledd, star det ogsa at kvinnen har rett til & ha med seg en fullmektig eller annen
person i mete med nemnden. Kvinnen har en rett, men ikke en plikt til & mete i
nemnden. Hun kan ogsd velge a la seg representere av en annen. I tillegg er det
“vanlig at kvinnen ikke meter i de tilfeller der det er konstatert at fosteret har en
dedelig tilstand, og der det er avklart at kvinnen ikke eonsker & fortsette

297
svangerskapet”.

”Héndbok for abortnemndarbeid” (2008:13) vier “samtalen”, eller metet mellom
nemnden og kvinnen stor plass, og gjennom handboken palegges nemnden et utvidet

ansvar for hvordan kvinnen opplever metet med nemnden:

Nemnda har et spesielt ansvar for a skape et klima for god dialog og for & tilrettelegge for at

kvinnens egne vurderinger fremkommer s& godt som mulig. Samtidig skal nemnda ivareta

¥ Denne geografiske forskjellen ble ikke pavist i tilfelle abort pa grunn av fosterskade i perioden 1996 — 1997,
da alle seknadene ble innvilget, 300 i primarnemnd og 3 i ankenemnd. (Eskild mfl 2000)

2% Rapport fra Helsetilsynet 1/2005 “Oppsummeringsrapport fra tilsyn med abortnemnder i 2005”
http://www.helsetilsynet.no/upload/Publikasjoner/rapporter2005/helsetilsynetrapport] 2005.pdf Hentet 2 mai 2009

7 Handbok for abortnemndarbeid (2008) Sosial — og helsedirektoratet. Side 39.
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kvinnens rett til & holde tilbake informasjon. Det fremholdes som et ideal at avgjerelsen i
nemnda i sterst mulig grad ber vare et resultat av en drefting av situasjonen mellom kvinnen

og nemndsmedlemmene.

En grundig og god samtale kan gi bade nemnda og kvinnen ekt innsikt. Den kan for
eksempel bidra til at nemnda bedre forstar begrunnelsen for begjaeringen og at kvinnen fér
okt forstdelse for lovens intensjon med fosterets graderte vern, av sin egen situasjon eller
lovens feringer. Derimot kan en opplevelse av ikke a bli trodd, bli mistenkeliggjort eller
péadyttet uensket radgivning, fore til at kvinnen tror hun vil fa avslag og dermed deltar med
mindre &penhet, og eventuelt trekker sin begjering grunnet frykt for et nytt avslag i

klagenemnda.

Det er ikke bare de konkrete begrunnelsene for beslutningen, men ogsa prosessen som farer
frem til nemndas vedtak, som er med pa & gi vedtaket legitimitet. Hvis prosessen oppleves

som god og rettferdig, vil den kunne vaere med pa & legitimere vedtaket.

1 2007 behandlet primaernemndene totalt 749 begjeringer om svangerskapsavbrudd
(alle ledd i1 § 2). Av disse ble 43 avslatt og i 59 saker ble det ikke gjort vedtak pa
grunn av at kvinnen har trukket begjeringen eller ikke mett for nemndbehandling.
Samme ar behandlet klagenemndene 48 begjaeringer, av disse ble 15 avslatt, og i 9
tilfeller mangler vedtak av samme grunn som ved primer behandling. Totalt ble det
utfort 647 svangerskapsavbrudd etter nemndbehandling i 2007, og 247 av disse var

alene pi grunnlag av § 2 ¢).*

Det finnes ikke palitelige tall som spesifiserer innvilgelse og avslag for saker der
begrunnelsen for seknaden er § 2, c). Statistikken over nemndbehandlede

svangerskapsavbrudd har hatt store svakheter.””” Medisinsk fodselsregister sin

%8 »¢) det er stor fare for at barnet kan fi alvorlig sykdom, som felge av arvelige anlegg, sykdom eller skadelige

pavirkninger under svangerskapet;” Abortloven. Alle tall i dette avsnittet er hentet fra “Rapport om
svangerskapsavbrudd for 2007” Nasjonalt Folkehelseinstitutt, Avdeling for medisinsk fodselsregister.

http://www.fhi.no/dav/956caa8168.pdf Hentet 2. mai 2009

9 Da Statens Helsetilsyn hadde tilsyn med landets abortnemnder i 2003 kom de med folgende bemerkning:
“Statens helsetilsyn har innhentet datasett for nemndbehandlingene i 2003 fra bade SSB og MFR. Ideelt sett
skulle disse datasettene gi identisk statistikk, men dette er ikke tilfelle”(Rapport fra Helsetilsynet 1/2005:10).
Til og med 2005 ble statistikk over seinaborter fort bade av SSB og MFR. Datagrunnlaget for denne statistikken
var av svert varierende kvalitet. Meldinger om seinaborter ble manuelt skrevet pa gjennomslagspapir, og
eksemplaret som skulle danne grunnlaget for statistikkene var ofte knapt leselige. Fra 1.7.2006 ble det innfert
elektronisk melding av svangerskapsavbrudd, samme meldeskjema skulle na brukes for aborter for og etter 12.
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statistikk over nemndbehandlede svangerskapsavbrudd opererte tidligere med et skille
mellom “begjerte” og “utferte” aborter pa grunn av § 2.c). Den folgende oppsetting
av tall er basert pa denne statistikken’® og tall fra MFR 2007%' som tar utgangspunkt

1 statistikken SSB forte over samme omrade:

1999 | 2000 | 2001 2002 [2003 2004 2005 2006 [2007

§2,3 c) MFR, begjeerte | 143 | 152 | 158 | 173 | 186 | 192 | 245

§2,3 c) MFR, utferte 144 | 151 157 | 171 | 182 | 190 | 243

Utferte MFR 2007 156 | 157 | 175 | 190 | 202 | 217 | 211 | 247

I tillegg kommer aborter utfort pa grunn av kombinasjon § 2,3 b og § 2,3 c). I "topparet” 2005 var
dette 11 aborter i folge MFR 2007

Tallene over begjerte og utforte aborter varierer med en til fire i rapportene til MFR,
og variasjonen kan forklares med flere faktorer; avslag, spontanabort og trukket
begjeering. Samtidig viser de "nye” MFR tallene at entydige konklusjoner ikke kan
trekkes pa dette tallgrunnlaget. Men mye tyder pa at det blir gitt f& avslag pa seknader
som er fremmet pa grunnlag av § 2 c). Det har ikke skapt debatt a si at "Ingen far

avslag302” 1§ 2 c) saker.

uke. Fra 2006 har Folkehelseinstituttet, Medisinsk fedselsregister, hatt ansvar for statistikken. De har valgt &
referere til SSB sine tall for de foregéende ar.

3% Sammenstilling av tallene for pavist patologi i Figur 1: “Begjaringer om svangerskapsavbrudd etter 12. uke,
totalt antall og herav med pavist patologi (misdannelse hos fosteret eller svangerskapsrelatert sykdom hos
kvinnen) etter seknadsar 2000-2005” og figur 2: ”Utferte svangerskapsavbrudd etter 12. uke, totalt antall og
herav med pavist patologi (misdannelse hos fosteret eller svangerskapsrelatert sykdom hos kvinnen), etter
soknadsar, 1999-2005”. 1 ”Rapport 2005 om nemndbehandlede svangerskapsavbrudd” Nasjonalt
folkehelseinstitutt, Medisinsk fodselsregister.
http://www.thi.no/eway/default.aspx?pid=233&trg=MainLeft 5565&MainArea 5661=5565:0:15,3109:1: