Att vdlja sitt barn

- om barnmorskans information
till blivande foraldrar om fosterdiagnostik
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"Jag vill inte ha ett barn med Downs Syndrom’ séger en blivande mamma.
En annan sager:”Jag vill inte ha en femte pojke, jag vill géra abort”.

lla blivande forildrar ska om de sd 6nskar fa gora xuB-test — det

har politikerna i Stockholm foreslagit ska gilla fran och med 1 ar

(2008). Vi barnmorskor inom médrahilsovarden ger i dag den
forsta informationen. Hur ser den ut? Det finns dnnu inga direktiv fran
socialstyrelsen eller landstinget. Vi laborerar sjilva, skapar var egen
information efter vira kunskaper. Barnmorskegruppen dr en klok, paldst
och engagerad yrkesgrupp, och minga gor ett bra jobb. Men saknas
inte direktiv om vad informationen ska innehalla?

VI FAR REGELBUNDET UNDERVISNING | hur de olika metoderna tekniskt
genomfors. Det ir bra. Det ar betydligt svdrare att ge undervisning i hur
vi informerar om fosterdiagnostik, for det handlar om varderingar. Nar
vi “erbjuder” forildrarna ett prov for att se om barnet har Downs syndrom
gor vi ocksd en virdering av Downs syndrom. Vi sdger att vi erbjuder
forildrarna kus-test. Ordet “erbjuder” betyder enligt Bonniers Svenska
Ordbok forklara sig villig att ge ndgon (en forman), vilket ocksd ar en
virdering. Vi informerar om KUB-testen som en forman.

Stimmer det overens med alla barns lika varde? Jag vill pasta att man
maste ocksd informera om vad Downs Syndrom och andra syndrom
innebar.

For cirka sju ir sedan borjade jag arbeta inom modravarden i Stock-
holms lins landsting. D4 pagick Nupp-studien som forskningsprojekt.
Som mamma till en son med Downs syndrom blev motet med NuPP-
studien en chock. Min reaktion speglar den paradox som i dag rader
mellan funktionshindrade manniskors bittre levnadsvillkor kontra den
mer och mer avancerade och selektiva fosterdiagnostiken.
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For nirvarande finns ingen koncensus fran samhillets sida att barn
med Downs syndrom ska utrotas i fosterlivet. Representanter fran foster-
medicin menar att vi méste erbjuda alla kuB-test for att ”fordldrarna
vill ha det”. Vill ha? Var kommer den 6nskan ifran?

Fosterdiagnostikens syfte har varit att minska eller forhindra lidande.
Ar detta syfte forlegat? Nir det giller Downs syndrom undrar jag: Vems
lidande och vilket lidande? Ska fosterdiagnostiken i framtiden istdllet
handla om ritten att fi vilja/vilja bort sitt barn, till exempel efter kon?
Kanske vi i framtiden méste acceptera de onskemalen fran véra bli-
vande foraldrar?

PA 1950- OCH 1960-TALEN LAMNADE nyblivna foraldrar ifran sig sina
barn med bland annat Downs syndrom efter att ha fatt information om
att det var bist for barnen att ”tas om hand av experter”. ”Det var bara
att skriva pa ett papper”, beskriver en fordlder. Detta innebar f6r barnet
att skiljas fran sina forildrar, sina syskon och att tillbringa sitt liv pa
institution.

Det tycker vi i dag ir fel. Vad var det som fick en nybliven mamma
och pappa att skriva pa? Bandet mellan det nyfédda barnet och forildern
ar extremt stark. Vad sa man till férdldrarna? Hur sdg den information
ut? Vi vet alla som arbetar inom hilso- och sjukvarden att vi har (eller i
alla fall har haft) en stor makt 6ver patienten.
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Min son ar nu tio r gammal. Att vara foralder till ett barn med
Downs syndrom ar 6verkursen i foraldraskap och en utmaning. Han ar
en lycklig och nojd kille som bland annat gér i simskola och deltar i en
teatergrupp. Han tillfor oss sd mycket och liar oss om livet i en tid som
utmairks av perfektionism och hoga prestationskrav.

Jag ar inte emot fosterdiagnostik, men ar mycket glad 6ver att jag
sjalv avstod.

Jag dr daremot kritisk till den ”marknadsforing” som i dag fors av
KUB-testen, som medfor en stigmatisering av Downs syndrom.

VIVET INTE OM VAR SON kommer att tillhora den sista generationen av
Downs syndrom. Tankarna gér till vilken typ av samhille vi och véra
barn ska leva i; ett samhille med méngfald eller ett samhille for den
starke.

Det behovs en debatt om var framtida fosterdiagnostik. Den debatten
bero6r oss alla och bor foras inte bara bland barnmorskor och likare
utan i skolor, pd gymnasier och vid middagsbordet.

VI BARNMORSKOR HAR EN NYCKELROLL i uppgiften att informera bli-
vande fordldrar om fosterdiagnostik! Vi maste krava mer tid, utbildning
och kunskaper for att kunna hjalpa de blivande foradldrarna till ett for
dem riktigt beslut.

madeleine.uddsten@bredband.net
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