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Huvordan er stigmabegrepets anvendbarbet ndr det gjelder mediedebatten om
soskenbarnekteskap og helseforhold hos barn og det jeg kaller reproduktive hen-
delser? Debatten, eller de stadlig tilbakevendende debattene, handler i stor grad
om ulike reaksjoner pi Camilla Stoltenbergs (23) og hennes kollegers epide-
miologiske forskningsresultater (17) og hvordan de brukes, og viser hvem som
engasjerer seg, pd hvilken mdte dette gjores og retorikken som brukes. I en ana-
lyse er det nodvendig ikke i ta for gitt at et fenomen er et stigma. Klassifiserin-
gen md undersokes i praksis, det vil si hvordan fenomenet oppfattes av folk selv
og hva de eventuelt gjor for i endre en praksis som kan oppleves som stigmati-
serende. Et hovedsporsmdl er derfor: Hva er det i debatten som bidrar til at det
a gifte seg i slekten eller det d forsvare denne praksisen, kan forstds som et stigma
for pakistansknorske par?

Innledning

Folgende sitat er fra en far til et barn med en medfedt funksjonshemning,
og er et eksempel pd det som kan oppleves som en stigmatisering av
pakistansknorske familier. Han og hans kone mener at personer fra majo-
ritetsbefolkningen tenker folgende nir de motes:

«O1, her er et pakistansk par og de er gift fetter og kusine, ergo fir de sjuke unger.»

P4 den ene siden er det viktig 4 stille sporsmal ved hvorvidt de som
denne familien meter tenker slik, eller om dette er en reproduksjon av hva
familien tror at andre mener, uten at de konkret har erfart at det forholder
seg slik etter at debatten om seskenbarnekteskap og syke barn ble kjent. P&

1 Proveforelesning over oppgitt emne 3. oktober 2011 i anledning av forfatterens forsvar av sin PhD-
avhandling (1) 4. oktober 2011 ved Universitetet i Oslo.
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den andre siden har det seg slik at flere enn dette paret sier det samme. Disse
personene fir konkrete kommentarer av andre om ekteskapsformen og syke
barn, enten de har syke barn eller ikke, som gjor at de oppfatter at majori-
tetspersoner tenker slik. De sier derfor at mange av de norske som de til-
feldig moter i det offentlige rom og de som de samhandler med i jobbsitua-
sjoner og nzrmilje eller nir de har time pd helsestasjonen, tenker:
Pakistaner = sgskenbarnekteskap = syke barn. Ugifte forteller at sporsmalet
kan vare: «Du skal vel ikke gifte deg med en kusine/fetter?» og de svarer
benektende for 4 stoppe tematikken, mens gifte av samme grunn svarer at
de er gift med naboen uten 4 fortelle at naboen er en slektning. Men
pakistansknorske par gifter seg ogsd pd annen méte enn i slekten, og bare
et fatall av de som gifter seg i slekten, fir syke barn. Spersmélet er imidler-
tid om det de forteller meg, og som de forstdr som stigmatisering, kan
forstds som dette fra et analytisk perspektiv, det vil si fra et forskerperspek-
tiv.

Stigma og empirisk undersokelse

Min bakgrunn for & drefte stigma er forst og fremst 4 finne i min avhand-
ling om genetisk veiledning av pakistansknorske familier (1). Studien ble
giennomfert i 2005-2008 ved bruk av flere kvalitative forskningsmetoder,
som observasjon, intervjuer og deltakende observasjon. Den omfatter 19
medisinske genetikere og 35 pakistansknorske familier som fikk genetisk
veiledning i 2005 og 2006. Ett av kapitlene handler om mediedebatten om
soskenbarnekteskap i perioden 1997 il 2008, forst og fremst i riskdekkende
aviser og NRK, og om hvordan de som fikk genetisk veiledning, samt et
utvalg pd 17 pakistansknorske personer oppfatter debatten som knyttes til
helseproblemer hos barn. Debatten handler om ulike reaksjoner pd de nevnte
forskningsresultatene og hvordan de brukes, og viser hvem som engasjerer
seg, pd hvilken mate dette gjores og retorikken som brukes.

I analysen i avhandlingen (1) bringer jeg forst og fremst inn maktteori,
men ogsé stigmatisering med hensyn til saskenbarnekteskap og ogsé i noen
grad ndr det gjelder funksjonshemmede barn, som i debatten blir beskrevet
som «misdannede barn» og «misdannede innvandrere». I etterpaklokskapens
refleksjon vil jeg si at s gjores uten at stigmabegrepet eller anvendelsen av
det droftes tilstrekkelig. Det er derfor aktuelt med en problematisering av
begrepet og anvendelsen av det. Dette er ikke nedvendigvis en kritikk av
at stigmabegrepet benyttes. Men i enhver analyse skal man vare reflektert
og kritisk til valg av begreper. Kan stigmabegrepet vare konstruktivt som
inntak til forstdelse av debatten?
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Stigmabegrepet

Begrepet stigma er opprinnelig gresk. Det ble brukt om et kroppslig pafort
tegn i den hensike & vise at den som bar tegnet var annerledes i en negativ
betydning og dertil umoralsk. I norsk sprdk kan denne betydningen overset-
tes med «brennemerkingy, fordi tegnet, det vil si stigmaet, ble brent eller
risset inn i huden til den enkelte, og dermed vanskelig 4 unnslippe. I en tid-
lig kristen sammenheng kjenner vi begrepet stigmata som rede kroppsmer-
ker som ble tolket som hellig néde i betydningen Guds nidegave eller under.

I innledningen til boken Stigma (2), som alle som befatter seg med
stigma pa en eller annen mate forholder seg til, sier Erving Goffman at
begrepet fortsatt brukes nzrt opp til den opprinnelige betydningen, men
at stigma heller betegner vanzren som brennemerkingen inneberer enn
selve de kroppslige kjennetegnene.

Goffmans klassiske definisjon er at et stigma betegner «en egenskap som
er dypt diskrediterende» (2, s.15). Et stigma bestdr av «en spesiell relasjon
mellom en egenskap og en stereotyp klassifisering av mennesker» (2, 5.16).
Det er denne relasjonen som endrer egenskapen til et negativt stigma, som
potensielt kan bidra til ugnskede sosiale konsekvenser (3). Han gjor et skille
mellom de kroppslige-, de karatermessige- og de gruppemessige stigma.
Etnisk bakgrunn og nasjonalitet er eksempler pd sistnevnte, og synlige funk-
sjonshemninger er eksempler pa kroppslige stigma.

Et poeng hos Goffman er at en «egenskap som stigmatiserer den ene
type barer av stigmaet, kan hos en annen vare en bekreftelse pa dennes
normalitet, og er derfor i seg selv verken av positiv eller negativ verdi» (2,
s.15). Han fremhever derfor det relasjonelle nir det gjelder & definere noe
som et stigma. Hvilke egenskaper som forstds som diskrediterende eller som
vannzre vil variere, og fordi det ved alt sosialt liv foreligger normer for
hvordan noe skal defineres som normalt, vil det foreligge oppfatninger om
det motsatte. Den som kategoriseres som barer av et stigma, kategoriseres
derfor i motsetning til den normale, som en som avviker fra de normales
forventninger og er derfor ugnsket. Goffman sier ogsd at den som blir kate-
gorisert slik ikke er fullt ut menneskelig, og en konsekvens av stigmaet er
derfor at man blir utestengt fra sosiale sammenhenger ved at folk fokuserer
pa stigmaet og ikke de andre egenskapene ved personen. En narliggende
folelse, ifolge Goffman, er skam hos barere av stigmaet.

Et annet poeng med Goffmans begrep er at vi fordomsfullt tillegger de
stigmatiserte en hel rekke andre negative egenskaper og dermed gjor gene-
raliseringer basert pa stereotypier. Det er dette antropologen Robert Murphy
beskriver i boken «The Body Silent» (4) nr han som fysisk funksjonshem-
met ogsd blir behandlet som om han ikke herer eller ser.
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Goffman viser hvordan ulike sykdommer eller slektsmessige tegn oppfat-
tes forskjellig i samfunnet og at maten de oppfattes pd, altsd hvorvidt de
kategoriseres som et stigma eller ikke, fir konsekvenser for den enkeltes
forstelse av seg selv. Samspillet mellom personen og omgivelsene pavirker
personens selvforstielse og kan bidra til selvoppfyllende profetier som for-
sterker stigmatiseringen. Goffman gjor et skille mellom de som er diskre-
diterte, der stigmaet er synlig og kjent, og de potensielt diskrediterte, der
stigmaet ennd ikke er kjent.

Som interaksjonist er han opptatt av det relasjonelle mellom mennesker
som samhandler. Goffman bruker f. eks. teateret som en analogi for 4 for-
std dagliglivets samhandling (5). Begrepet «frontstage» er metaforen for den
rolleutovelsen og samhandlingen som foregir pa scenen, det vil si i sam-
handling der regien i stor grad er definert. Anvendt pé forstdelsen av stigma;
der stigmaet er synlig eller potensielt synlig. «Backstage» er metaforen for
samhandlingen bak sceneteppet, der hvor man i mye storre grad kan slappe
av og heller planlegge det som skal skje «frontstage» og i mindre grad uteve
det han kaller inntrykkskontroll. Inntrykkskontroll handler om de ulike
madtene man benytter for 4 kontrollere informasjonen om seg selv, beskytte
sin egen rolle og det inntrykket andre fir av en i samhandlingen. Derfor er
inntrykkskontroll et vesentlig trekk ved all «frontstage»-samhandling, slik
jeg viser i innledningssitatene.

I en norsk antropologisk kontekst har Harald Eidheims forskning fra
tidlige 1960-tallet blant kystsamer vert viktig for 4 forstd stigmatisering.
Han bruker begrepet slik Goffman gjor i artikkelen om etnisk identitet som
et sosialt stigma, der han viser hvordan samene blir kulturelt stigmatisert av
nordmenn, og hvordan de i samhandling «frontstage», forseker & underkom-
munisere de sosiale karakteristikkene som norske tolker som tegn pa samisk-
het (6). Eksempler pé dette er at de bare snakket norsk seg i mellom i sosiale
sammenhenger hvor norske deltok for ikke & fremstd som samer, eller at de
byttet navn av samme grunn, og at samisk var forbeholdt «backstage» der
norske ikke deltok. Bide de diskrediterte og de potensielt diskrediterte vil
ifolge Goffman nettopp gjore slik Eidheim viser, at de gjennom samhandling
med andre «frontstage» vil benytte ulike strategier for & forseke & redusere
betydningen av det de opplever som et stigma gjennom en bevisst kontroll
av informasjon om seg selv. Pakistansknorske kan pa likende vis som disse
kystsamene vise til n&r de blir spurt at de ikke gifter seg i slekten, men f.eks.
med naboen, og underkommunisere at naboene nettopp kan vare ens slekt-
ninger, fordi de vet at dette oppfattes negativt i en norsk kulturell kontekst.

I Eidheims analyse av samisk identitet som et etnisk stigma kan det
stilles spersmal ved hvorvidt dette fortsatt har gyldighet eller ikke. En gang
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stigmatisert innebzrer ikke nodvendigvis evig stigmatisering. Det Eidheim
har i sin analyse, og som fra et antropologisk perspektiv er viktig, er den
kulturelle sammenhengen fenomenet mé forstds p& bakgrunn av. Et slikt
manglende perspektiv utgjer noe av hovedkritikken mot Goffman og hans
analyser av samhandling. Et viktig poeng er derfor ikke 4 ta for gitt at visse
sykdommer og funksjonshemninger innebzrer et stigma, ei heller pakista-
neres kulturelle praksiser, og heller stille spersmal ved hvorvidt det forelig-
ger stigma eller ikke. Dessuten kritiseres Goffman for at maktforhold ikke
har et klart fokus i analysene (7).

I boken Funksjonshemmet er bare et ord trekker Grue (7) frem et interes-
sant poeng fra den britiske sosiologen og aktivisten Mike Oliver, som mener
at stigmabegrepet egner seg som en metafor for annerledeshetens opplevel-
sesmessige og erfaringsmessige dimensjon, men at det gir liten mulighet til
4 forstd hvorfor stigmatisering finner sted. Link m.fl. (8) forseker i sin
definisjon av stigma 4 se stigmatisering prosessuelt og skapt av strukturelle
maktforhold (9), noe antropologene Das m.fl. (10) ogsa viser til nér de sier:
«The issue of power is often lodged in the apparatus of the State, whose
agents and agencies can stigmatize entire groups « (9, s.1526). Dette er et
viktig poeng mht. den norske debatten om slektskapsbaserte ekteskap og
syke barn.

Ekteskap i slekten

Ekteskap mellom tremenninger eller nzrmere beslektede personer kalles
konsanguine. Et vanlig brukt begrep om slike ekteskap er inngifte. Selv har
jeg valgt ikke & bruke inngiftebegrepet, nettopp etter refleksjon om at be-
grepsbruk kan bidra til stigmatisering, og heller si slekzskapsbaserte om ekte-
skap mellom slektninger.

Assosiasjonene til inngifte er pd mange méter negative. Et eksempel er
fra avisen Morgenbladet som bruker begrepet blodskam i betydningen inn-
gifte ndr tematikken igjen debatteres, f. eks. i januar 2011 (11). Blodskam
er som kjent det begrepet som tidligere ble brukt for incesz. Begrepsbruk
sier mye om hvordan vi som lesere skal tolke tematikken. Hvorvidt endret
begrepsbruk vil gi en endret betydning, kan ikke besvares her, men reflek-
sjon er nodvendig.

P4 nettstedet www.consang.net (12) vises en oversikt over utbredelsen
av konsanguine ekteskap. Denne viser blant annet at de utgjor mellom 20
og 50 prosent av alle ekteskap i deler av Nord-Afrika, fra Midtesten til
Pakistan, samt i Ser-India. I Pakistan er det 4 gifte seg i slekten, forst og
fremst konsanguint, tradisjonelt det foretrukne. Undersekelser fra 1990-tal-
let viser at andelen varierer mellom 38 og 62 prosent i Pakistan (13).
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Det anslas at mer enn halvparten av verdens befolkning lever i omréder
hvor konsanguine ekteskap er vanlig, men i det meste av Europa er utbre-
delsen under 1 prosent. Ingen europeiske land har forbud mot sgskenbarn-
ekteskap, men Kina og mange stater i USA har et slikt forbud. I USA er
forbudet knyttet til bekymring rundt integrasjon av religigse minoriteter
og dateres tilbake til det 19- og tidlig tjuende &rhundre (14,15).

I perioder har det heller ikke vert tillact med seskenbarnekteskap i Norge.
Kong Christian Vs lov av 1687 forbed konsanguine ekteskap, men i prak-
sis var det mulig & soke om bevilling. Siden 1800 har slike ekteskap vert
tillatt, og for neyaktig 120 ar siden var hvert 14. ekteskap i Norge konsan-
guint (16). Reduksjonen av slike ekteskap har forst og fremst hatt 4 gjore
med demografiske forhold, som migrasjon til urbane strak og USA, veifor-
bindelser ut av trange dalforer og et gkende fodselsoverskudd, og ikke helse-
forhold. Hva angér innvandrerbefolkningen har flere grupper tradisjon for
konsanguine ekteskap, i tillegg til samer og romfolket. Det & finne en part-
ner i slekten er derfor en kulturell praksis som omfatter mange befolknings-

grupper.

Risiko

Generelt har alle par som fir barn 2,7 prosent risiko for at barnet vil ha fi
en medfedt genetisk tilstand, men hvis paret er sgskenbarn, gker risikoen
til 3,9 prosent, fordi seskenbarnpar i tillegg har gkt risiko for a fi barn med
recessive tilstander (17) samt gkt risiko for 4 fi barn med multifaktorielle
tilstander, som leppe-ganespalte, klumpfot og hjertefeil. Ved recessive til-
stander arver barnet to kopier av den samme genmutasjonen, det vil si det
samme sykdomsdisponerende genet; ett fra hver av foreldrene. Dette skyl-
des at det er okt sjanse for at begge i et saskenbarnpar har arvet en slik
mutasjon fra felles besteforeldre, enn om paret ikke har slike besteforeldre.
Hver og en av oss har tre til fem uheldige mutasjoner, men fordi den som
vi fir barn med vanligvis er berer av andre slike recessive gener, gir det stort
sett bra. I en pakistansknorsk slekt vil imidlertid ogsd par kunne vare
beslektet pd annen madte i én eller flere generasjoner, noe som bidrar til
ytterligere okt risiko.

Bakgrunnen for den gkte risikoen for recessive sykdommer blant konsan-
guine par, er at denne formen for pardannelse bidrar til & redistribuere reces-
sive mutasjoner for bide sjeldne og mer vanlige sykdommer i befolkningen.
Dette bidrar ikke til en okt risiko for noen bestemte sykdommer, unntatt
der hvor det foreligger en kjent familichistorie, og det bidrar til at enkelte
sykdommer blir konsentrert i visse familier og ikke tilfeldig spredt i befolk-
ningen (14,17,18,19), slik de er i den norske befolkningen.
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Dette betyr det at de som er gift konsanguint vil ha ulik risiko for at
hendelser skal inntreffe. Den ledende internasjonale kapasiteten péd dette
feltet, Alan H. Bittles (20) hevder at fordi man innen store deler av de
befolkningsgruppene som praktiserer konsanguine ekteskap, ogsé gjennom
historien i mange hundre r har praktisert det & gifte seg innen avgrensede
grupper, er det viktig & papeke at det kan bli feil & knytte arvelige sykdom-
mer til konsanguinitet. Han sier at «mange av de genetiske tilstandene som
er beskrevet, er spesifikke for det enkelte samfunnet (20, 5.93). Dermed
vil det ikke ha noen effeke & gifte seg med noen som en ikke regner som sin

slekening, fordi de likevel genetisk er i slekt med hverandre (jf. 21, 22).

Debatten og tallene

Mediedebatten forer til at det dannes en offentlig diskurs om sgskenbarn-
ekteskap og helseproblemer hos barn. Den har utgangspunkt i resultatene
i doktoravhandlingen til lege og epidemiolog Camilla Stoltenberg fra 1998
(23), og startet dagen etter at hennes forste artikkel ble publisert i 1997.
Hennes forskning pd alle fodte i perioden 1967 til 1995 viser i tillegg til
okt risiko for medfedte misdannelser og spedbarnsded, en lett forhayet
risiko for dedfedsel hos barn av konsanguint gifte foreldre. Dessuten be-
kreftes betydningen av konsanguinitet ved at risikoen for gjentakelse av
hendelsen gker mer blant par som er soskenbarn enn om foreldrene ikke
er det.

Debatten nddde et nytt hoydepunkt omlag ti &r senere i tiden for og
etter at Stoltenberg og kolleger ved Folkehelseinstituttet publiserte forsk-
ningsrapporten Inngifte i Norge. Omfang og medisinske konsekvenser (17),
som forst og fremst bekreftet Stoltenbergs tidligere funn.

Den storste ikke-vestlige innvandringsgruppen er den pakistanske med
dreyt 30 000 personer som er innvandrere og deres etterkommere, og som
rapporten viser, er det blant denne minoritetsgruppen at den hgyeste an-
delen av konsanguiene ekteskap finnes blant de som blir foreldre. Imidler-
tid viser rapporten at andelen sgskenbarnpar som blir foreldre, tydelig er
synkende i den pakistansknorske befolkningen fra 2001 til 2005, bade i
forste generasjon (fra 43,9 prosent til 33,1 prosent) og blant etterkommerne
(fra 43,5 prosent til 28,6 prosent). Det mediene presenterer, er imidlertid
overskrifter som «Inngifte er farlig for barna» (24) og «Stor helsefare» (25).

Det disse to studiene viser, er at ndr foreldrene er soskenbarn, er den
relative risikoen for dedfadsel 1,63 gang i forhold til den norske, ubeslektede
befolkningen og tilsvarende er risikoen 2,43 gang heyere for spedbarnsded
og to ganger (dobbelt) sd hoy for medfodte misdannelser enn nar foreldrene
er ubeslektede.
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De finner ogsé en okt risiko ved andre typer slektskap, men den er lavere.
De konkluderer med at de fleste barn av konsanguine foreldre er friske og
overlever, at ekteskapsformen medforer okning i risiko, men at andelen som
rammes likevel er lav, men at det er en sterk opphoping i enkelte familier
pa grunn av ekteskapsmonsteret. For barn av pakistanske foreldre er forel-
drenes slektskap drsak til 30 prosent av dedfedslene, 42 prosent av sped-
barnsded og 32 prosent av de medfedte misdannelsene, ifelge rapporten.
Dette viser at det ogsd er mange andre drsaker til barneded og medfodte
tilstander enn at foreldre deler biologisk arvemateriale, og at hovedregelen
er at de ikke er genetiske drsaker til dedsfallene.

De sier ogsé at foreldres konsanguinitet, uansett norsk, pakistansk, samisk
osv., samlet sett fordrsaker mindre enn 10 ekstra tilfeller av dedfedsel og
spedbarnsded per ar i Norge, og omkring 20 ekstra tilfeller av medfedte
misdannelser. Om lag 1/3 av tilfellene forekommer i helnorske familier, 1/3
i pakistansknorske familier og 1/3 blant andre minoritetsgrupper (26). Tal-
lene er dermed smé, men Surén m.fl. (17) ansldr at de kan vare noe hoyere.
Mange medfodte tilstander oppdages ikke for etter noe tid og vil derfor
ikke bli registrert i Medisinsk fodselsregister.

Diskusjon

Jeg skal g nermere inn i hvorvidt stigmabegrepet er dekkende for debatten.
Spersmilet er om begrepet, som nok kan forstds som klebende, er et alt for
absolutt begrep. Imidlertid sier bdde Goffman (2) og andre, f.cks. Coleman
(27,) at stigmatiserte tilstander kan vare midlertidige. Kan det tenkes at
man ved 4 ta begrepet frem i lyset, bidrar til at det blir mindre klebende og
statisk, og derfor anvendbart eller rett og slett til & forkaste? Selv om begre-
pet kan knyttes til det 4 ha syke barn innad i pakistansknorske miljoer og
utad i storsamfunnet til en etnisk gruppes ekteskapsform i en gitt tidspe-
riode, er det viktig nettopp & ha tidsdimensjonen med i en problematisering
av begrepets egnethet.

Gitt at stigmabegrepet er egnet til & bidra til & forstd debatten, er det
interessant 4 stille sparsmal ved hvem som i s3 fall blir stigmatisert. Slik jeg
forstdr debatten er det forst og fremst de med pakistansknorsk bakgrunn
som ikke dpenlyst tar avstand fra slektskapsbaserte og arrangerte ekteskap
og de som ikke oyeblikkelig slutter 4 gifte seg i slekten. Dette fordi arrangerte
ckteskap forstds som tvangsekteskap og soskenbarnekteskap forstds bade
som arrangerte og som resultat av tvangsekteskap.

Slektskapsbaserte ekteskap og syke barn kan neppe i debattens begyn-
nelse forstds som et stigma blant pakistansknorske familier, men er begyn-
nelsen pé en debatt der forskningsresultater om helseforhold hos en etnisk
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minoritetsgruppe blir trukket ut av en storre sammenheng og bruke slik at
det skapes en sterkt polarisert debatt.

Familier med funksjonshemmede barn deltar ikke i selve debatten, men
gjennom begrepsbruken fra enkelte der de nevnte begrepene «misdannede
innvandrere» brukes, fanger jeg opp signaler om at de opplever retorikken
som krenkende og menneskefiendtlig. Slik jeg forstdr disse familienes opp-
levelse av begrepsbruken og debatten rundt det 4 forby seskenbarnekteskap,
er at det oppleves som et stigma i Goffmans forstielse av dette. Det er
nettopp slik et stigma virker ved at de det gjelder fratas muligheten til &
definere seg selv. Familier med syke barn er allerede i en sirbar posisjon
nettopp fordi de har syke barn nér det gjelder en potensiell stigmatisering,
og som Goffman papeker kan ogsé stigmaet ramme familien. I tillegg er de
i en utsatt situasjon fordi de er pakistansknorske. Det er nettopp det som
innledningssitatet viser; at etnisk identitet og funksjonshemning forsterker
hverandre.

I debattens kontekst ser jeg to varianter av stigmatisering; en ndr det
gjelder storsamfunnet, det vil si mediedebatten slik den utvikler seg, og en
innad i pakistansknorske miljger. Innad handler dette om at familier med
barn med synlig annerledeshet i betydelig grad stiller seg spersmélet hva
galt har vi gjort som har fite ett eller flere slike barn, og at de tror at andre
tenker at familien har gjort noe galt, samtidig som de kan bli konfrontert
med dette. Kulturelt sett ligger det sterke foringer i de pakistansknorske
miljgene om at funksjonshemning hos barn er knyttet til den religiose
provelsen, og at den enten er en straff for moralbrudd eller en gave (1, 28).
De kan derfor oppleve & bli tillagt eller 4 tillegge seg skyld for hendelsen,
samtidig som det kan medfore en betydelig opplevelse av skam fordi det
blir tydelig for omverdenen at de har noe & std til rette for overfor Gud.

Skyld kan rettes mot enkeltpersoner, mens skammen fordeles, det vil si
den rammer flere. Dette innebarer at familier i stor grad underkommuni-
serer barns tilstander i moter «frontstage» med andre med pakistansknorsk
bakgrunn, mens de erfarer at de som de meter i tjenesteapparatet, har en
mer inkluderende holdning til dem og at de derfor kan slippe opp litt pd
inntrykkskontrollen i slike moter. Men ogsé noen forteller at mediedebat-
ten har endret de profesjonelles holdninger og at de ogsé i meter med dem
kan fole at de er ansvarlige for at barna ble syke, enten foreldre er i slekt
med hverandre eller ikke, fordi hjelperne ikke til en hver tid vet hvorvidt
de er slekeninger og fordi denne forklaringsmodellen etter hvert er ganske
utbredt blant de profesjonelle. Pa den méten kan ekteskapsformen forstés
som et stigma utad og det 4 ha syke barn kan forstés slik innad i miljeene.
Det 4 gifte seg i slekten er imidlertid en kulturell praksis som representerer
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det normale, mens det i debatten snus opp ned, og blir forstitt som det
unormale av majoritetsdebattantene. I debatten fremkommer det ikke at
pakistanere kan fole skam, bare i samhandling «bakstage».

Manglende erfaringer fra levd liv preger debatten, det vil si stemmene
til de som er gift i slekten og har syke barn, mens enkelte som har friske
barn og er gift i slekten, stir frem som sannhetsvitner pd en vellykket re-
produksjon. Nar de med egenerfaring ikke har kommet pé banen, kan dette
i noen grad forstds pd bakgrunn av at det ogsd eksisterer makthierarkier
innad i miljgene, der definisjonsmakten i storst grad er hos de som ikke er
rammet. Det kan derfor godt hende at det ikke nedvendigyvis er en stigma-
tisering av familiene som gjor at de ikke deltar, men helt andre mekanismer,
eller det kan vere at stigmatiseringen innad i miljgene er styrende for hvor-
vidt de med egenerfaring vil kommunisere at de har dette, eller om de vil
fortsette underkommunisering. Slike makthierarkier kan vare vanskelig &
fi innsikt i, mens definisjonsmakten i den offentlige debatten er mer igy-
nefallende. I debatten er det derfor viktig 4 stille sporsméalet om hvem som
definerer felleskapsverdiene som minoritetsbefolkningen i debatten kreves
at folger, samtidig som det er viktig 4 fa innsikt i interne makthierarkier.

I en analyse er det som nevnt ovenfor nedvendig ikke 4 ta for gitt at et
fenomen, i dette tilfellet slektskapsbaserte ekteskap, er et stigma. Klassi-
fiseringen ma undersokes i praksis, det vil si hvordan fenomenet oppfattes
av folk selv og hva de eventuelt gjor for & endre en praksis som kan opple-
ves som stigmatiserende. Antropologisk kunnskap er viktig og kan bide
vise at det er kan vere slik man tror, eller motsatt.

Anvendt pd mitt materiale vil jeg gi et eksempel p& hvordan en familie
med en diagnostisert recessiv tilstand som fikk genetisk veiledning anvender
kunnskapen for & unnga & f flere syke barn i slekten. Familien ba om flere
veiledninger og satte seg inn i den nye kunnskapen, spredde informasjon
om arvegang til en hardt rammet sleke i flere land og & kartla slekten for &
finne ut hvem som fortsatt kan vere aktuelle ekteskapskandidater, og hvem
som heller ber gifte seg ut av slekten. Ingen av slektens medlemmer har
deltatt i diskusjoner utenfor slekten, men ungdommene kommer hjem fra
skolen og forteller at de har hort at soskenbarnekteskap ikke er bra, og mor
sier da «hysj», og vet ikke helt nir de skal ta det opp med barna. Men neste
generasjon gjor kanskje andre valg med hensyn til ektefelle, ikke forst og
fremst fordi det er ok risiko for reproduktive hendelser, men fordi kulturelle
praksiser stadig er i endring.

Denne familiens sykdom er en vel bevart hemmelighet mellom familien
og spesialisthelsetjenesten, ikke fordi de opplever slektskapsbaserte ekteskap
som stigmatisert, men fordi de oppfatter medfedte funksjonsnedsettelser
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og arvelige tilstander som et stigma innad i miljgene og derfor ikke vil til-
kjennegi dette. Denne familien og slekten sier imidlertid som flere andre,
at de ikke lenger gifter seg i slekten uten 4 tilkjennegi at de oppfatter seg
som potensielt diskrediterte, og dermed ogsé barere av skam. De sier at ndr
de ikke lenger kan gifte seg i slekten, vil opplysninger om at mange av
slektens personer er barere av en arvelig sykdom kunne ekskludere dem fra
ekteskapsmarkedet om dette ble kjent. Derfor kan det & vere arvebeerer
potensielt vare diskrediterende.

Den nye kunnskapen gir familien mulighet til & pavirke slektens fremtid.
Paret er ogsd forngyd med den nye kunnskapen fordi den, ifelge mor, av-
krefter moralske teoriene som drsak til at man fir syke barn. Som tidligere
nevnt er det nettopp det moralske aspektet som er sentralt innad i pakistan-
ske miljoer i betydningen hva galt har vi/de gjort, og som for familier med
syke barn, kan forstds som et stigma knyttet til en betydelig folelse av skam.

Forstatt i en norsk debattsammenheng er familiens strategi en méte &
soke seg vekk fra ekteskapsformen som utelukkende forbindes med noe
negativt, hvis reproduktivt resultat i form av syke barn forstds som uned-
vendig, fordi pardannelsen oppfattes basert pa gale premisser. Slekten kan
likevel ikke lenger beskyldes for & uteve tvang, at de ikke gifter seg av kjeer-
lighet eller oppfordrer til seksuelle relasjoner som i majoritetsbefolkningen
ikke er allment akseptert, og som dertil oppfattes & vare &rsaken til syke
barn pd en méte som kan sies & vare tatt ut av sine proporsjoner.

Den risikoen som sgskenbarnekteskap utgjor, er blitt den overordnede
teorien. Andre forklaringer lukker man gynene for, eller de ettersporres ikke.
Spersmalet er derfor om det er konstruksjonen av risiko som blir stigmati-
serende og dermed moralsk ferende.

I en slik politisert debatt med sterk grad av polarisering blir overdrivelse
og benektning viktige strategier for p& den ene siden & fremme politiske
interesser og p& den andre siden 4 beskytte seg mot det som av pakistansk-
norske kan forstds som krenkende kritikk og mangel pa respekt for deres
normative verdier, samtidig som andre viser at familier og miljoer lar seg
pavirke. For noen forsterker stigmatiseringen grenser mot majoritetssamfun-
net, mens den for andre gir pd selvfolelsen los. Dette handler ogsd om at
de opplever seg vanzret, og mister bade respekt og selvrespekt.

Respekt (ghaerat) og respektlashet (beghaerat) er et begrepspar som i en
pakistansk sammenheng brukes for & definere @re (izzat). Motsetningen til
@re er ikke nedvendigvis ikke & ha @re, men vanzre, noe som innebarer
skam. Ved at viktige aktorer i debatten opptrer pd en méte som oppfattes
som en slik mangl pa respekt, kan dette bidra til en strategi der folk forseker
4 beskytte seg mot denne vanaren. Ifplge Yang m.fl. (9) er grunnen til at et
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stigma oppfattes truende nettopp fordi det innebarer tap eller odeleggelse
av verdier, i denne sammenhengen verdien av 4 gifte seg i slekten.

Kongefamilien skal tradisjonelt gifte seg med andre kongelige, og de to
siste kongene er begge sonner av soskenbarnforeldre. Selv om det ogsa har
vert snakket om uheldige konsekvenser av slektskapsgifte blant kongelige,
har det ikke bidratt til stigmatisering. Og det tok mange r for Regjeringen
og Kong Olav V ga Harald tillatelse til 4 gifte seg med den ikke-kongelige
Sonja nettopp fordi hun kom utenfra.

Denne prosessen har mange likhetstrekk med den som den pakistansk-
norske «altmuligmannen» Abid Raja opplevde da han gnsket & gifte seg med
en kvinne utenfor slekten. Men informasjon om at kongelige, samer og en
betydelig andel av verdens befolkning praktiserer slike ekteskap, tar ikke
fokus fra den pakistansknorske befolkningen og har neppe bidratt til &
endre folks forstdelse av pakistansknorske ekteskapsformer.

Bade kongefamiliens og de pakistansknorskes ekteskapstradisjon hand-
ler ogsd om 4 opprettholde identitet. Kongefamilien har pi mange méter
tilpasset seg storsamfunnet ved & endre praksis, men uten at de ble utsatt
for press om 4 gjore det; presset har heller gitt den andre veien. Nar de
kongelige ikke kritiseres for ekteskap i slekten, mens de pakistanske opple-
ver dette, kan det forstds i lys av statusforskjeller, samt at det & veere etnisk
minoritet ustanselig er en del av det 4 bli vurdert opp mot majoritetsbe-
folkningens verdier. Som ikke-kongelig kan imidlertid Mette-Marit raskt
endre status og identitet gjennom giftermalet, noe etniske minoriteter med
synlige tegn pd annerledeshet ikke kan gjore.

Hva er det s i debatten som bidrar til at det & gifte seg i slekten eller
forsvare denne praksisen, kan forstds som et stigma for pakistansknorske
par?

For det forste fordi denne debatten bare er én av mange om innvandrere
og pakistanere, som f.cks. debatter om muslimer, islamisering, hijab og
tvangsekteskap, og som nir de legger seg opp4 hverandre, til sammen kan
bidra til stigmatisering.

For det andre preges debatten av at den etter hvert sammenfaller i tid
med arbeidet om ny utlendingslov og ekteskapslov, og en betydelig satsing
fra myndighetenes side til & avdekke og forebygge tvangsekteskap. Dermed
blandes dette sammen med debatten om helse.

For det tredje fordi den kulturelle praksisen med slektskapsbaserte ekte-
skap vurderes opp mot majoritetsbefolkningens normer nér det gjelder kri-
terier for pardannelse; kjerlighet, altsd folelser mellom to personer.
Pakistanerne anses derfor for & inngd ekteskap pa feil grunnlag. Stigma hand-
ler nettopp om at de reflekterer verdiene i den dominante gruppen (27).
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For det fjerde fordi den kulturelle praksisen knyttes til seksuelle tabuer,
det vil si noe umoralsk og nzrmest incestiost bide med og uten konkret
bruk av begrepet innavl, som kan tolkes som et tegn for en avhumanisering.
Et annet eksempel er overskriften «Se@skenbarn-sex» pd lederplass i Norges
storste lokalavis, Romerikes Blad (29) og et utdrag fra teksten er folgende:

«Seskenbarnekteskap var sosialt akseptert blant vanlige folk inntil gan-
ske nylig, men i dag er det i de aller fleste etnisk norske familier absurd og
utenkelig 8 inngd ekteskap i s& nare relasjoner.»

Dette viser en tydelig avstandstakende holdning til en blanding av
kategorier som ikke skal blandes. Slikt skaper resonans i befolkningen, og
over flere sider svarer et utvalg personer med ulik bakgrunn at slik vil vi
ikke ha det, nér journalistene sper dem.

P4 bakgrunn av refleksjon etter terrorangrepet i Oslo og pd Uteya 22. juli
2011 har imidlertid statsrdd Ola Borten Moe i VG (30) beklaget sin tidligere
bruk (31) av begrepet innavl om seskenbarnekteskap. Men spersmélet er om
det har noen betydning 4 beklage hvis det ikke etterfolges av en mer nyansert
forstdelse av hva det inneberer 4 gifte seg i slekten, og en mer nyansert forsta-
else av hva forskningen om reproduktive hendelser handler om.

Avslutning

Jeg har gjort en analyse av en avgrenset tidsperiode. Men debatten vil fort-
sette, slik den ogsé gjor i andre land (14, 32). Stoltenbergs forskning bidro
utvilsomt, etter noe tid, indirekte til stigmatisering av slektskapsbaserte
ekteskap, selv om Camilla Stoltenbergs stemme, nir hun deltok, var en
tydelig motveke til den méten hennes forskning ble bruke pa.

Pa samme méte vil min egen forskning kunne bidra til et enda sterkere
fokus pa en allerede utsatt gruppe, avhengig av hvordan forskningen blir
forstatt og bruke. Ingen kan se bort fra en slik effekt, og her har ogsd medi-
ene et etisk ansvar. Spersmélet er om forskeres stemmer vil ha en dempende
effeke eller bidra til okt stigmatisering. Som forsker og norsk har en uansett
en betydelig grad av definisjonsmakt.

Spersmalet for den videre debatten ber vere: Hvordan kan det unngs
at det 4 gifte seg i slekten blir et sosialt stigma i fremtiden pd en mite som
fir en negativ betydning for pakistansknorske personer og familiers identi-
tet og selvfolelse? Dette handler om hvordan de pakistansknorske pa et
mikroniva vil hdndtere tematikken knyttet til slekeskap og ekt risiko for
reproduktive hendelser. Handling p& mikronivi er nemlig viktig med hen-
syn til hvorvidt et stigma blir opprettholdt (3). Dette kan de pakistansknor-
ske familiene umulig hindtere uten bistand fra de som er eksperter i & gi
genetisk veiledning; medisinske genetikere og genetiske veiledere.
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Det handler ogsd om hvordan helsemyndighetene, helsepolitikere, an-
svarlige for utdanningene og helseinstitusjonsledere pd et pd makroniva kan
bidra til & styre debatten over i et annet spor der ikke lenger ekteskapsprak-
sisen er det sentrale, men det & yte best mulig kunnskapsmessig tilgjengelige
helsetjenester til risikofamilier. Dette handler derfor ogsd om 4 styre tema-
tikken over i andre fora. Det er imidlertid nettopp med hensyn til helsefor-
hold at jeg mener stigmabegrepet er anvendbart, og ikke generelt med
hensyn til pakistanere.

Helsemyndighetene har tidligere vert stille i debatten, og dette har pa-
kistanerne merket seg. Spersmalet pakistansknorske miljoer derfor stiller
seg, er hvorfor helsemyndighetene ikke viser at de engasjerer seg. Kan det
veare fordi problemet er mindre dramatisk enn det som gjenspeiles i debat-
ten, eller har det seg slik at helseforhold hos minoritetsgrupper ikke er like
viktige som for majoritetsbefolkningen?

Et interessant sporsmal er derfor hvordan debatten ville ha utviklet seg
om helse og forhold for funksjonshemmede hadde vert hovedfokus i debat-
ten, og med helsemyndigheter og funksjonshemmedes interesseorganisa-
sjoner som padrivere. F4 med minoritetsbakgrunn er medlemmer av funk-
sjonshemmedes interesseorganisasjoner, og dette kan forklare fraveret av
foreningenes deltakelse.

Ved et perspektivskifte som her skissert, vil debatten ikke lenger f& samme
stigmatiserende kraft som nar dens hovedakterer er de som er opptatt av
innvandrings- og integreringspolitikk. I min studie har jeg nettopp funnet
at genetisk veiledning er vanskelig tilgjengelig for de pakistansknorske fa-
miliene og at dette blant annet har ssmmenheng med at de som velvillig
yter veiledning, opplever at de ikke har den kompetansen de burde for &
veilede minoritetsfamilier pd en mer hensiktsmessig méte.
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