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KULTURDEBATT | Trots forbattrade levnadsvillkor for personer med
Downs syndrom, léigger samhiillet enorma resurser pa att identifiera
foster med diagnosen. Om fosterdiagnostiken fortsitter att utvecklas i
samma riktning — vilka diagnoser kommer vi att leta efter harnast?

Svenska Downforeningen har med stort intresse foljt den senaste debatten om
fosterdiagnostik, bade pa Svenska Dagbladets kultursidor och i P1 Morgon

dar Josefin de Gregorio och Madina Refoi har debatterat. Vi vilkomnar en respektfull
och nyanserad debatt om fosterdiagnostikens roll i samhallet. Som foretradare for
vara medlemmar — personer med Downs syndrom och deras anhoriga — kianner vi ett
ansvar att lyfta deras roster och perspektiv i den har diskussionen.

Ritten till abort ar fundamental och den gravida har sjalvklart alltid
bestimmanderitt 6ver sin egen kropp. Men fragan om erbjudandet av
fosterdiagnostik inriktad pa Downs syndrom handlar inte om individuell autonomi.
Den ar en fraga for samhallet: Vilket samhalle vill vi ha? Vilka varderingar ligger
bakom de beslut vi fattar om vilka liv som anses virda att leva?

Hur vi pratar om Downs syndrom i samhillet och i virlden paverkar "det privata”.
Att reducera fragan till att "det ar en privatsak” osynliggor att det redan ar politiskt.
Sambhallet har redan strategier som minskar antal barn som f6ds med Downs
syndrom. Foraldrars val sker inte i ett vakuum. De formas av en verklighet dir Downs
syndrom fortfarande mots med ifragasiattande, oro och okunskap.

Nir gravida erbjuds fosterdiagnostik med fokus pa att hitta Downs syndrom eller nar
de efter beskedet om diagnosen far fragan “vill du avbryta graviditeten?” ar inte dessa
fragor neutrala. Man far inte frigan om man vill gora en abort eller inte om fostret
inte har Downs syndrom. Det ar just Downs syndrom som pekas ut som det man letar
efter i screeningen. Det ar i bada fallen ett tydligt negativt utpekande av just Downs
syndrom som nagot som bor undvikas.

Vi hor ocksa fran medlemmar att de fran vanner och familj kan fa fragan “gjorde ni
inte KUB?” dar den underliggande fragan ar tydlig: om ni visste att barnet har Downs
syndrom, varfor valde ni att inte avsluta graviditeten?

Vi iar bekymrade over den utveckling vi ser i dag. Trots forbattrade levnadsvillkor
for personer med Downs syndrom, lagger samhallet enorma resurser pa att
identifiera foster med diagnosen. Det, i kombination med att valet inte gors i ett
vakuum, leder i sin tur till att allt fler valjer att avbryta en graviditet med Downs
syndrom. Denna utveckling riskerar att forstarka fordomar och stigma.

Argumentet om att "minska lidande” ar baserat pa foraldrade fordomar. Downs
syndrom ar ingen sjukdom och personer med syndromet lever i dag fullvardiga liv
och deras familjer lider inte. S& vems lidande ar det som eventuellt skulle minskas?


https://www.svd.se/a/4BryJq
https://www.svd.se/a/3Mx59P

Vi lever i en tid dar tekniken gor det mojligt att fa detaljerad information om det
ofodda barnet. Men bara for att vi kan ta reda pa nagot, betyder det att vi bor gora
det? Information kan vara en borda. For ménga gravida innebar det att stillas infor
svara beslut som de kanske varken ar forberedda pa eller vill behéva fatta.

Teknikens framsteg maste darfor balanseras med en etisk reflektion. Vad hinder om
vi later den teknologiska utvecklingen bestamma vilka liv som ar varda att fodas? Om
fosterdiagnostiken fortsatter att utvecklas i samma riktning — vilka diagnoser
kommer vi att leta efter harnast?

Frihet handlar inte bara om valmgjligheter for individen — det handlar ocksa om
mojligheten att paverka vilket samhalle vi vill leva i. Vill vi se ett samhélle med en
respekt och 6dmjukhet for mansklig mangfald och kompetenser? Eller ett dar
tekniken och idealen om det "perfekta” livet gradvis krymper utrymmet for dem som
avviker fran normen?

Nair fosterdiagnostiken leder till att det f6ds betydligt farre barn med Downs syndrom
— vems ansvar ar det? Vilken manniskosyn har lett oss hit? Vi maste vaga reflektera
over att de val vi gor i dag formar framtidens forstaelse av vad en manniska ar.
Personer med Downs syndrom har alltid varit en del av mannisklighetens historia.
Lat mansklig mangfald ocksa vara en del av var framtid.
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