Att leva med Downs syndrom

Anférande av Marita Wengelin i seminariet
om nya fosterdiagnostiska metoder, anordnat
av Riksdagens Socialutskott och Statens
Medicinsk Etiska Rad (SMER) den 22 oktober
20009:

Jag vill borja med att tacka Socialutskottet och Statens Medicinsk Etiska Rad for
initiativet till att bjuda in Svenska Downfdéreningen till dagens seminarium.

Det ar dock med delade kénslor jag star har.

Det ar mycket bra att en intresseférening for Downs syndrom far komma till tals i de
etiska fragorna kring fosterdiagnostik, men skalet, sjalva anledningen, till att vi ar
inbjudna ar ytterst beklagligt.

For an en gang understryks att fosterdiagnostik ar lika med Downs syndrom; att det
finns ett uttalat syfte att eftersdka foster med en avvikelse pa kromosompar 21,
Downs syndrom.

Vi fran Svenska Downforeningen forstar inte det syftet. An mer oforklarligt blir det
om man laser att "det 6vergripande syftet med tidig fosterdiagnostik ar att forebygga
och minska lidande” som det star i SBU:s rapport fran 2006: "Metoder for tidig
fosterdiagnostik”.

Jag som foralder till ett barn med Downs syndrom lider inte. Min son som har Downs
syndrom lider inte. Att leva med Downs syndrom ar inte ett liv i lidande.

En blick 30-40 ar tillbaka i tiden, da fosterdiagnostiken alltmer borjade utvecklas, ger
en annorlunda bild. Manga ménniskor med utvecklingsstorning bodde pa institution
och vardhem. Utvecklingen darifran och framat har varit enorm och beskrivs
insiktsfullt av Karl Griinewald i hans bok "Fran idiot till medborgare”.

Fosterdiagnostiska metoder har ocksa utvecklats.

Men utvecklingen av levnadsvillkoren for personer med Downs syndrom och
utvecklingen av fosterdiagnostik har inte gatt hand i hand.

Det ar minst sagt en paradox att manniskor med Downs syndrom lever ett allt langre
och friskare liv rikt pa upplevelser och att det samtidigt gérs sa mycket for att
personer med Downs syndrom inte ens ska fodas.

Personer med Downs syndrom véxer upp i sina familjer, gar i forskola och skola och
flyttar hemifran. Merparten lar sig lasa, skriva och rakna. Som vuxna har de ett
arbete pa den 6ppna arbetsmarknaden eller daglig verksamhet. De foralskar sig och



gifter sig. De har fritidsaktiviteter och intressen. De reser utomlands. De surfar pa
Internet och chattar. De har familj och vanner. De alskar och de ar alskade.

Som ni hor ar det inte svart att beskriva hur det ar att leva med Downs syndrom. For
det ar i s manga avseenden ett liv som alla lever.

Men hur det verkligen &r att leva med Downs syndrom kan sjélvklart bara personer
med Downs syndrom beréatta om och visa.

Tack och lov far de allt oftare komma fram i offentliga, publika och mediala
sammanhang och visa en del av sin kapacitet och livsgladje.

Det kan vara i TV-serien ”’l en annan del av Képing”, i Glada Hudik teaterns och
MOOMS-teaterns forestallningar, som barnmodell for klader i ICA-kuriren, pa TV
som medverkande i Bolibompa studion eller som nu det senaste exemplet; som
skadespelare i ICA: s reklam om praktikanten Jerry.

Budskapet i dessa exempel &r glasklart: Mangfald berikar.

Det ar saledes inte bara det faktum att personer med Downs syndrom lever bra liv
och har ratt till sina liv som ar det viktiga har idag att fora fram.

Det ar lika viktigt for omgivningen, for samhallet, ja, for oss alla, att personer som
inte ar hundra procent lika oss sjalva finns. Och att vi darmed bejakar mangfalden.
Manniskors lika varde och rattigheter oavsett hudfarg, religion, kon, sexuell 1aggning
eller funktionshinder ar reglerat i lagar och FN-konventioner.

Men oavsett lagar sa ar det i grund och botten en fraga om vérderingar och
vardegrunder. Vilket slags samhalle vill vi ha i Sverige?

Resonemanget for mig tillbaka till de etiska fragestallningarna kring
fosterdiagnostiken.

Svenska Downfdéreningen har under flera ar bade foljt och agerat i debatten kring
fosterdiagnostik. Vi har fran forskare, genetiker, lakare och politiker allt som oftast
bemotts av argument sdsom att "alla gravida har rétt till att fa ta del av erbjudandet
om fosterdiagnostik”, "det ar de blivande foraldrarna som sjalva efterfragar
fosterdiagnostik” och "tidig fosterdiagnostik ar att foredra for att minska

missfallsrisken”.

Samtidigt benamns fosterdiagnostik i positiva ordalag sdsom "erbjudande” och
“ofarliga metoder”.

Analyserna bendmns ofta som ”riskanalyser” och inte objektivt som
“sannolikhetsanalyser”.

Det som eftersoks ar "missbildningar”, “rubbningar” och “skador pa fostret”.

Valet framstalls som friskt mot sjukt.



Budskapet i dessa exempel ar ocksa glasklart; varderingen vilka liv som ar varda att
fodas ar redan gjord.

Valet for de blivande foraldrarna ar redan gjord.

Och overallt i dessa sammanhang sa namns Downs syndrom som den primara
diagnos som eftersoks.

Signalen som séands ar saledes att Downs syndrom inte ar onskvart i vart samhélle.
Det ar skamligt.

Med KUB-testets mer allmanna och omfattande inforande sa uppmarksammades
behovet av att de blivande foréldrarna maste fa mer information om valet de stélls
infor. Vad de kan vélja och vad de i sadana fall véljer bort. Det &r bra och vi vet att
vissa satsningar pa en mer fullstandig information har gjorts i vissa landsting. Men
det racker inte.

Vi vet ocksa fran kontakter med barnmorskor inom modravarden och fran kvinnor
som har gjort abort vid beskedet att de vantar ett barn med Downs syndrom, att det
finns enorma brister i bade hur informationen ges och vilka kunskaper som de
vardanstallda har om de diagnoser som fosterdiagnostiken eftersoker.

Vi vet att det finns de som angrar sin abort eller tycker att beslutet forcerades for fort
fram for att de verkligen skulle kdnna att det var ett sjalvstandigt val de gjorde.

Detta ar mycket olyckligt och har svara, ibland 6desdigra, konsekvenser.
Detta orsakar lidande.
Svenska Downfdreningens stéallningstaganden nar det galler fosterdiagnostik ar:

1. Det &@r den gravida kvinnans och de blivande foraldrarnas enskilda varderingar och
stallningstaganden som galler for att ett sjalvstandigt val kring fosterdiagnostik ska
kunna goras. Valet innefattar att ta del eller inte ta del av information om
fosterdiagnostik, att genomféra eller inte genomfora fosterdiagnostik samt valet om
abort ska goras eller inte.

2. Vi motsatter oss att fosterdiagnostiken eftersoker foster med Downs syndrom.

Om fosterdiagnostiken ar till for att forebygga och minska lidande, varfor ar det da
Downs syndrom den diagnos som efterséks? En diagnos som faktiskt innebar liv och
dessutom ett liv fullt av mdjligheter och en inneboende potential.

3. Ett samhélle for alla och allas lika varde. Det maste vara den radande varderingen i
vart land och den maste ha stod av alla beslutsfattare for att den ska genomsyra
samhallet i dvrigt.

Konsekvenserna av att punkt 1 och 2 inte uppfylls idag har redan lett till att allt farre
barn med Downs syndrom fods. Ett exempel ar grannlandet Danmark dar antalet
barn med Downs syndrom som ftds ar avsevart farre sedan KUB-testet gjordes



tillgangligt for alla gravida kvinnor. Efterstravar vi i Sverige samma utveckling? Vill vi
leva i ett elitistiskt och likriktat samhalle? Eller vill vi ha ett samhalle préaglat av
tolerans och mangfald — ett samhalle for alla?

Da ar jag tillbaka till fragestallningarna for dagens seminarium. Ni som har lyssnat
till mig vet hur vi fran Svenska Downforeningen besvarar fragorna:

Manniskor med Downs syndrom och alla slags funktionsnedsattningar har ratt till
sina liv och de behovs i vart samhélle. All stravan fran politiker, sakkunniga,
beslutsfattare och fran oss alla maste stodja detta faktum. Allt annat &r oetiskt.

Lat oss inte fatta beslut idag som vi kommer att angra sedan. Lat oss inte behova
skriva en fortsattning pa Karl Griinewalds bok med titeln "Fran idiot till medborgare
till utrotad.” Lat inte den generation barn med Downs syndrom som lever nu bli den
sista generationen.

Tack for att ni har lyssnat.



