Ang Bjorn Hanérus artikel om nackuppklarningstest i GD den 18 jan 2007.

Ni vet vél att det finns personer med Downs Syndrom (DS) som kan ldsa? Jag stiller mig fragan
varfor det anses okej att endast ndmna ett specifikt syndrom 1 en artikel som synliggdr en metod
som sallar ut andra varianter av ménniskan 4n den vanligast forekommande “normalstérda”. For
det ar vil just det som personer med DS ir, en variant av manniskan? Precis som personer med
Aspergers syndrom, Tourette syndrom, Cornelia de Langs syndrom, Turners syndrom m fl. Jag
undrar ndr vi ska komma till den insikten att oavsett kromosomuppbyggnad sé ar vi alla ménni-
skor? Fast det dr klart, vi har ju inte kommit sa 1dngt nér det géller acceptensen av olika nationa-
liteter, &ven om man oavsett nationalitet ofta har samma kromosomuppbyggnad. S végen till
acceptens for kromosomavvikelser dr vl odndlig. Dock skulle en artikel om urval géllande na-
tionalitet inte vara acceptabelt att trycka. Att synliggora just en specifik nationalitet i en sddan
artikel skulle uppfattas som rasistiskt.

Artikeln far stort utrymme i tidningen; mittuppslag, stor bild och notis pa forsta sidan. Jo visst &r
fosterdiagnostik ett hett &mne. Men &r det inte upprorande att det ar sa legitimt att dra paralleller
mellan fosterdiagnostik och DS? Det ir allt som oftast personer med DS som fér std som exem-
pel for kromosomavvikelse, de framhévs som modellen av ndgot odnskat. Det ar vildigt séllan
som det framkommer att det ocksa géar att finna andra kromosomavvikelser genom fosterdiagnos-
tik, kromosomavvikelser som kanske inte 4r forenliga med liv utanfor livmodern. Ar det inte vir-
re att behdva foda fram ett dott barn eller ett barn som fods for att inom en snar framtid do én att
foda ett barn med DS? Detta syfte med fosterdiagnostik framkommer aldrig 1 medierna. Man kan
forsvara sig genom att sdga att avvikelser pd andra kromosomer 4n 21:an (personer med DS har
tre kromosomer av nr 21, ”normalt” dr att ha tva stycken) inte &r lika vanliga. Nej for visso, men
vad sdger da det argumentet? Att ndgot som &r relativt vanligt inte ska finnas? Att ndgot som ar
relativt vanligt gang pa géng ska hingas ut som nagot misslyckat? Varfor da? Personer med DS
har alla anledning att leva ett lyckligt liv. (Med undantag for d4 de behover ldsa artiklar, se TV-
program eller hora péa radion om hur man kan vilja bort dem som foster och nér de stéller sig
fragan, varfor dr det ingen som vill ha ett barn som mig?)

Det framgick inte av artikeln hur tillforlitligt nackuppklarningstest (NUPP) &r. (Enligt informa-
tion fran Karolinska institutets hemsida har testet en sikerhet pa 75 %). Kanske hade faktarutan
kunnat innehalla den typen av information istéllet for informationen om de medicinska problem
personer med DS kan ha (medicinska problem som i dagens samhdlle inte dr négra storre pro-
blem eftersom ldkarna/forskarna dr s& duktiga pa att finna 16sningar pa allt). Varfor valde man att

endast framhélla nackdelar med DS och inte fordelar? Trodde objektivitet var ett av journalisti-
kens ledord.

Det faktum att DS sd gott som alltid figurerar tillsammans med ordet fosterdiagnostik retar inte
endast upp mig p g a dessa personers utsatthet. Det retar ocksa upp mig av den anledningen att
ménga vintande fordldrar gér och dr rddda for att deras barn kan ha DS. Vem skapar den rddslan?
Det ndmns att ca 120 barn med DS fods i Sverige per ar. Det ndmns inte att nistan lika ménga
foster med DS aborteras i Sverige varje ar. Vi skulle alltsd kunna ha betydligt fler personer med



DS i vart samhélle om bara attityden till dessa ménniskor fordndrades. I artikeln sdger forloss-
ningsoverldkare Inger Blomberg att ”ménga vill inte ha barn som pa nagot sétt blir en extra borda
for dem”. Lat mig da stélla frdgan, vilken tondring &r inte en borda? Vilket barn genomgar inte en
trotsperiod? Jag tror faktiskt inte att ndgon fordlder med facit i hand vill kalla sitt barn for en
borda, hur jobbigt barnet &n stundtals ma ha varit

Vad som dédremot dr en borda dr okunskap. Och det &r just okunskapen som skapar rddslan for att
fa ett barn med DS. Naér ldste vi eller horde talas om ndgon som presterar, som lever sitt liv, som
gér till jobbet och skéter sitt hushall? Ni vintande forildrar som kénner oro, lis Sofia Ohlanders
artikel om Malin och Astrid m fl. 1 GD den 11 dec 2006. Ni ska veta att kdrlek gor de flesta “bor-
dor” latta att béra.

/Erika, mamma till en tjej med det lilla extra. En mamma som innerligt hoppas pa en attitydfor-
andring tills dess att hennes dotter dr stor nog att forstd inneborden av allas lika vérde.



