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Forord

Natten till den 28 mars 2000 forandrades mitt liv. Klockan 01.10 rackte
barnmorskan 1 forlossningsrummet dar min man och jag befann oss 6ver en liten
pojke till mig, jag sag in 1 hans 6gon och kande att livet slutade just dar och da.
Pojken tittade pa mig med intensiv blick och det absolut forsta jag tinkte var:
Fan, den har ungen har Downs syndrom.

Jag sa inget, inte till personalen 1 rummet, inte heller till mannen som satt
vid min sida. Den man som just blivit far till vart andra barn, den man som jag
alskar och som ar den jag delar allt med. Jag vagade inte. Jag tinkte att om jag
bara holl tyst sa hade inget hént, inget hade blivit annorlunda, livet skulle bara
fortsatta pa precis det sitt som vi under den langa graviditeten trott. Allt skulle
vara precis som vanligt.

Vi blev sittande sa 1 en timme. Den lille pojken sokte sig omedelbart till mitt
brost. Den nyblivne fadern satt och strok honom 6mt 6ver ryggen. Jag tittade
pa barnet, riknade fingrar och tar och tinkte att han var vilskapt. Anda visste
jag att allt hade blivit fel. Jag visste att var nyfédda son hade Downs syndrom,
jag hade sett det pa hans 6gon och mitt liv hade tagit slut. Efter den forsta tysta
timmen tog jag mod till mig och fragade min man om han ocksa hade sett. Det
hade han. Vi borjade grata.

Idag har det gatt drygt sju ar sen dar natten da livet tog en ny borjan. For det
var sa det blev. I stéllet for det som vi bada upplevde som slutet pa vara liv, sa blev
var sons fodelse istillet borjan pa nagot nytt. Det kom ett barn in 1 vara liv och
med honom kom forutom foraldraskapet, en mojlighet att omvardera, vaxa, skaffa
nya kunskaper, vanner, sammanhang. Det tog oss ett par dagar av kaos att inse det,
det tog oss ytterligare nagra dagar att ater finna tryggheten, det kommer att ta oss
resten av vara liv att bli fullarda, men varje dag ser vi mojligheterna, gladjen och
lyckan och vi gor det tillsammans med vara barn, aven det barn som vi fran forsta
borjan trodde raserade allt.

Vi tillbringade tio dagar pa sjukhuset. Det var tio dagar fyllda av olika
undersokningar, det var dagar fyllda av fortroliga samtal, men det var framforallt
en tid praglad av en fullkomligt sjalvklar syn fran omgivningen pa vart barn som
ett valkommet och dlskat barn. Den vardpersonal som hade ansvaret for oss under
denna tid betydde allt for vart mod och vart framtida valmaende. Nar vi lamnade
sjukhuset gjorde vi det som stolta nyblivna foraldrar. Vi var fulla av oro och dangslan
over vad som skulle komma men vi kande oss sakra pa att allt skulle ga bra. Den
kénslan fick vi med oss fran sjukhuset. Det hjalpte oss under var forsta tid hemma.



I métet med andra foraldrar som gjort samma resa som vi blev vi varse om
att alla inte far en lika bra start som vi. Det var da idén till denna bok foddes,
en 1dé som jag burit med mig under mina forsta ar som mamma till ett barn
med en funktionsnedsattning. Jag kidnde, och kidnner, ett stort behov av att lata
alla som vill, men framforallt de som 1 sitt arbete moter foraldrar till barn med
en funktionsnedsattning, ta del av all den kunskap som finns 1 de historier som
familjerna 1 denna bok berittar.

Nio familjer berattar har om sin forsta tid med sina alskade barn. Det ar
berittelser om lycka och sorg, om karlek och grat. Det ar berittelser om osakerhet 1
en situation som till en borjan kants svar att kontrollera. Det ar beréttelser om hur
vardapparaten hanterar foraldrar som just fatt ett barn med en funktionsnedsittning.
Men framforallt ar det ocksa berattelser om livet. Livet fore och efter den manga
ganger omvéalvande upplevelse som det innebar att bli foralder.

Nar detta skrivs sjunger sommaren 2007 pa sista versen. Det har varit
en sommar full av harliga upptag. Néar hosten nu kommer kan vi krypa in 1
stugvarmen och tillsammans njuta av de minnen vi fatt med oss. Fotografierna
visar en stolt liten fiskare men sin forsta egenhandigt uppdragna abborre, en mallig
liten ryttare pa hastryggen, en vilde som hoppar studsmatta, spelar fotboll och
badar. Ett arr pa sonens haka minner om den cykelvurpa han gjorde 1 Frankrike
och en liten videosnutt visar hans forsta simtag. Hiromdagen gick Jesper till skolan
tillsammans med sina tva broder Isak och Oskar for att ta plats 1 skolbanken.
Upprop 1 arskurs ett! Var son har blivit ettagluttare! Nu vantar en ny spannande tid
1vara liv.

SUNNE I AUGUSTI 2007
Katarina Moen Lindberger



Irma

Vike 3080 gram
Lingd 49 centimeter
Fodd pa MAS i Malmé 050701




Irma

Vindbyarna ar kraftiga och rycker och drar 1 trad
och buskar 1 det prydliga villaomradet strax soder om
Oresundsbron. Vintern narmar sig med stormsteg.
Men inne 1 villan ar det varmt och skont. I hallen star
mangder av sma sota skor 1 prydliga rader. Pa golvet
mitt 1 vardagsrummet sitter Irma och gnager fortjust
pa nagot fargglatt.

Irma toddes 1 juli 2005 pa MAS 1 Malmo efter en
helt normal graviditet. Mamma Malin hade konstant
plagats av ett ganska envist illamaende men forutom
det var graviditeten helt jamforbar med den da hon
vantat Freja. Malin och Lars var glada 6ver att vanta
ett barn till och sag fram emot dagen da Freja skulle
fa ett syskon. De hade inte en tanke pa att nagonting
skulle kunna hinda, de var helt befriade fran sadana
funderingar.

— Fullstandigt naiva var vi, sager Lars.

— Det fanns 6verhuvudtaget inte pa kartan, sager

Malin.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Freja, tre och ett halvt ar
gammal, sitter i baksiitet pa
familjens bil och skrattar.
Bredvid sig har hon sin alldeles
nyfodda lillasyster Irma.

I framsiitet sitter deras
foraldrar som tva rodgratna
valnader. De ar pa vag till Ikea
och har just konstaterat att

det hir kunde ha varit en helt
underbar utflykt. Om det bara
inte hade blivit sa fel, om livet
bara hade varit som forr, innan
Irma. De fragar Freja vad det ar
som iar sa roligt. ’Jag har blivit
storasyster och jag ir sa glad”
svarar Freja.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

De pratar 1 mun pa varandra och skrattar nar de forsoker beskriva hur de
tankte och kande kring tillokningen i familjen. Formuleringen ”extremt naiva”
aterkommer flertalet ganger 1 samtalet. De beréttar att de hade flyttat in 1 sitt nya
hus, att de levde sitt vanliga liv dar med dottern Freja, “allt tuffade pa” och de
tankte att “nu var det dags for nédsta barn”. De hade en klar bild av att nu skulle

det bara flytta in ett nytt barn 1 det nya huset.

—Ja, och det skulle komma pa precis utsatt datum, vi skulle bara ha barn, det
var ju som att aka och hamta ett pa Ikea. Ungefar sa, sager Lars

—Ja, det var alldeles sjalvklart, siger Malin.

Lars hade en utbildning 1 USA inplanerad pa schemat den hiar sommaren, men
eftersom de bada tva sa kallt rdknat ut hur forloppet kring tillokningen skulle se
ut, sa kande ingen av dem att den resan skulle innebara nagra problem. De visste
till vilket datum barnet var beraknat. Lars skulle hinna hem med god marginal tre
veckor innan forlossningen. Sa blev det inte. Nar forlossningen startade befann sig

Lars pa fel sida atlanten.

Det var inte vad de hade tankt sig nar de gick dar och planerade 1 sin vantan.
Och graviditeten lopte pa sa det fanns ingen direkt anledning att tro att det skulle
bli sa heller. Malin gick pa regelbundna besok pa modravarden. Dar hade hon



blivit 6vertalad till att vara med 1 nagot som
kallas ”Gruppmodravard for omfoderskor”,
vilket innebar att Malin vid alla traffar

satt 1 grupp med en barnmorska och flera
andra omfoderskor och pratade om amning
och liknande. Alla traffar skedde 1 grupp
forutom den stund varje gang da magen
mattes och hjartljuden avlyssnades. Det
gjordes enskilt. Inskrivningssamtalet skedde
ocksa enskilt och pa detta forsta mote med
modravarden fick Malin fragan om hon var
intresserad av fosterdiagnostik.

— Hon fragade mig om jag var
intresserad av fosterdiagnostik och det var
jag inte sa det var bara en kort snabb fraga
och ett kort snabbt svar och sen var det
inget mer om det. Jag hade nog ingen riktig
kunskap om vad som fanns men jag kinde bara direkt att jag inte ville gora det.
Utan sa mycket eftertanke eller sa dar sa var det ingenting jag var intresserad av.
Det kandes som om barnmorskan blev lattad da.

Gruppmoétena pa modravarden innebar att Lars var utestangd fran att folja
Malin och deras graviditet. Modravardscentralen holl pa att prova denna danska
modell av modravard dar meningen ar att dven papporna ska vara med men efter
inskrivningssamtalet var det som Lars sager “stangda dorrar”.

— Jag tror bara att hon inte riktigt fick tummen ur, den dar barnmorskan. Fran
borjan var det meningen att papporna skulle vara med nagon gang och att det
skulle vara nagon pappatraft men sen blev det aldrig av, siger Malin.

— Thank God, kan man ju ocksa kianna, sager Lars och Malin skrattar.

Lars berittar att han inte kinde nagot behov av att sitta med andra pappor,
daremot ville han vara med Malin och magen. Men sa blev det alltsa inte. Under
grupptraffarna pa modravarden pratades det ingenting om komplikationer, att
nagot kunde hinda med barnet 1 magen eller vid forlossningen. Malin minns inte
1 detalj vad grupptraffarna handlade om men sager att tanken pa att graviditeten
kunde vara nagot annat an en rak transportstracka var helt franvarande. Det fanns
inga sadana samtal. Inte vid den enskilda stunden och inte vid grupptraffen.

Graviditeten gick, sommaren kom och Lars akte till USA pa sin utbildning. Han
akte en sondag och skulle komma hem séndagen darpa. Det var en manad kvar till
berdaknad forlossning nar Lars satte sig pa flyget. Redan pa torsdagen fick Malin en
blodning och pa fredagens morgon dkte hon in till forlossningen. Det var da annu
drygt tva dygn kvar innan Lars skulle landa pa skansk mark igen. Malins foraldrar
bodde med henne och Freja, det var bestimt sedan liange, att de skulle vara dar néar
Lars var 1 USA. S& pa morgonen var det Malins mamma som skjutsade Malin till
forlossningen. Hela natten hade da Malin forsokt ringa Lars men det var nagot fel
pa telefonnitet sa hon lyckades aldrig fa tag pa honom innan hon pa morgonen
akte in for att féda deras andra dotter.

Pa andra sidan atlanten var det torsdagskvall och Lars hade tagit en 6l 1 baren
och skulle ga och lagga sig. Innan han gjorde det lyfte han luren och ringde hem
for att saga god natt till Malin och Freja. Istillet svarade svarfar Hakan som da
berittade att Malin akt in till forlossningen.
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— Och jag bara: ”VA?”, jag blev helt knackt, jag holl pa att valta hela
hotellrummet. Jag kunde inte sova pa hela natten, men jag fick ju tag i dig 1 alla
fall, sager Lars och tittar pa Malin.

Tack vare en granne som ar lakare pa MAS kunde Lars na Malin. Grannen
gav honom ett telefonnummer till forlossningen, Lars ringde och fick Malin pa
traden. Hos Malin var det formiddag, fredagen den 1 juli. Hon satt pa en stor rod
gummiboll niar en barnmorska kom in till henne med telefonluren. Malin kiande
sig helt lugn, sa att allt gick bra och beriattade for Lars att hennes mamma skulle
stanna med henne. Vilket fick Lars att reagera. De hade ndmligen pratat om det
innan han akte, om det nu skulle handa nagot. Malin forklarar:

— Det var ju helt komiskt for jag var ganska tuff sadar och tankte att ar inte
Lasse med sa vill jag inte ha nagon med mig pa forlossningen, och inte min
mamma, absolut inte. Och sa nir mamma skjutsade in mig och sen skulle aka hem
sa kande jag bara: ”’Stanna mamma”. Malin skrattar och visar hur ynklig hon lat.
Hon ville inte vara sjalv sa hennes mamma var med under hela férlossningen och
Malin séger att ’det var jatteskont att hon var det”.

Forlossningen gick bra och Malin kdnde sig lugn hela tiden. Men 1 USA lag
Lars klarvaken och tankte pa att just 1 detta nu sa holl hans fru pa att foda deras
andra dotter. De visste att det var en flicka de vantade, det hade de fatt reda pa vid
ultraljudet. Malin sdger att det var en valdigt normal forlossning. Den hade borjat
med en blodning och virkar foregaende kvill, pa morgonen vid attatiden hade hon
akt in och vid tretiden pa eftermiddagen var Irma fodd. Visst hade hon lite ont
men hon hade ju varit med om en forlossning tidigare och visste vad som vantade.
Hon sager att allt liknade forlossningen med Freja. Och ut kom en flicka, som trots
att det var tre veckor for tidigt, vagde néstan tre kilo och var 51 centimeter lang.

— Men sen nar hon kom ut, just 1 det 6gonblicket, da var hon for lugn liksom och
for slapp. Det tyckte jag och personalen och det tyckte min mamma ocksa. Hon skrek
inte ordentligt, det var bara sma gnyenden och hon var slapp 1 kroppen
och sa dar, hon var muskelslapp liksom, och da blev det ett kritiskt
lage, da forsokte barnmorskan gnugga henne och fa igang henne och
daskade henne lite och fick vil igang henne nagorlunda.

Malin mirkte att hennes nyfodda dotter var lugn och slapp men hon
drog inga slutsatser av det. Nar hon beréttar om vad som héinde efter det
borjar hon grata. Hon tittar pa Lasse som sager att hon ar den enda som
kan beritta eftersom han ju inte var dar. Malin samlar sig och forklarar
att hon 1 efterhand hort manga historier om hur personal sagt nagot
om att barnet sett avvikande ut. Det var inte vad som hande nar Irma
foddes. Malin forsoker lata stadig pa rosten men grater nar hon sager:

— Barnmorskan tog upp henne och fick igang henne lite och sen
stod hon och héll henne och sa tittade hon pa henne och det enda
hon sa var att det var KK’s sotaste tjej. Hon holl henne, hon tittade
pa henne och sa sa hon det.

Malin har pratat med denna barnmorska efterat och hon vet nu
att barnmorskan direkt tankte tanken att Irma kunde ha Downs
syndrom. Hon vet ocksa att barnmorskan medvetet gjorde valet att
inte saga nagot till Malin. Dels for att hon var osaker men ocksa for
att Malin var dér sjalv utan Lars. Malin ar mycket tacksam for det,
hon hade inte velat fa beskedet da och ar glad att det kom senare.
Hon tycker att barnmorskan gjorde helt ratt, att hon “lyckades pejla
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in laget”, att hon laste in Malin och fattade ett medvetet beslut att inte siga nagot.

Malin grater hela tiden nér hon berittar. P4 golvet sitter Irma som helt plotsligt
hogljutt och frenetiskt ger sig 1 kast med att banka en leksak mot golvet. Malin borjar
skratta och torkar sina tarar. Om barnmorskan sa att Irma var sot for att hon trodde
att Malin behovde hora det vet inte Malin. Men hon
har via mejlkontakt med barnmorskan efterat fatt
reda pa att denna barnmorska hort och last mycket
om negativa saker som sags till foraldrar 1 samband
med att ett barn f6ds. Hon ville inte vara den som sa
nagot till Malin som skulle sitta kvar.

— Nu sa hon ju nagonting som sitter kvar hos
mig och som jag aldrig nagonsin kan sidga utan att
borja grata, siger Malin och skrattar och torkar
tarar samtidigt.

Nér barnmorskan daskat igang Irma och sagt
det hon sa gav hon Irma till Malin. Irma tog brostet
direkt och Malin misstankte ingenting. Irma var lugn
och nar de senare kom upp pa BB var hon lugnast av
alla bebisar dar. Hon skrek ingenting pa natterna, hon
sov och Malin fick vacka henne for att ge henne mat.

— Och da vet jag att jag tankte att vilken tur jag
har som har fatt en san har lugn bebis, det var min tanke. Det var inte sa att jag var
orolig. Jag sag ingenting,

Efter en somnlos natt pa hotellrummet 1 USA fick Lars antligen det
telefonsamtal han vintat pa. Allt hade gatt bra, mor och dotter madde bra. Malin
sa att den nyfodda dottern sag ut som en kines varpa Lars svarade: ”Det gor ju du
ocksa”. Nar han lagt pa luren kdnde han sig glad 6ver att han hade blivit pappa for
andra gangen, och han 6nskade att han var hemma med sin familj. Men 1 stallet
var det dags for honom att limna hotellet f6r annu en dags studier.

—Ja, och jag kom ner till de andra och sa: ”Jag har fatt en dotter 1 natt”, och de bara:
“Idiot, vad gor du har?”, sager Lars och skrattar vid minnet av den dar morgonen.

Och han kénde att han befann sig pa fel sida jordklotet och kontrollerade
vad det skulle kosta att resa hem tidigare. Irma foddes pa fredagen och enligt de
ursprungliga planerna skulle Lars komma hem pa séndagen. Han tittade pa nagra
olika alternativ och konfererade med Malin 6ver telefon. Han kunde komma hem
ett dygn tidigare for 33 000 kronor extra och Malin sa “aldrig i livet!”. Sa Lars blev
kvar och Malin tillbringade tva dygn sjalv pa BB med deras nyfédda dotter. Och
hon misstankte fortfarande igenting Pa lérdagen gick hon med Irma pa den forsta
lakarundersokningen. Da hade barnmorskan fran forlossningen varit uppe hos Malin
och Irma och sagt hej och hért hur de madde. Malin reagerade 6ver att alla 1 personalen
var valdigt gulliga mot henne och Irma. Och nar barnmorskan kom f6rbi tyckte Malin
att det var konstigt, hon undrade varfor hon fick sa mycket uppmarksamhet. Men hon
tyckte att det var trevligt och hon kopplade det inte till att nagot skulle vara fel, men hon
minns att hon funderade 6ver om de verkligen gjorde sa med alla nyforlosta mammor.

Irma blev undersokt av en ldkare och en barnmorska vid det forsta lakarbesoket.
Under ldkarbesoket blev Irma plotsligt blalila, men hdamtade sig snabbt. Efterat har
Malin fatt reda pa att nar hon och Irma lamnade rummet sa fragade barnmorskan
lakaren om han hade tankt pa hur barnet de just undersokt sag ut, att det sag ut som
om det kanske hade Downs syndrom. Liakaren hade svarat att han naturligtvis hade
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tankt pa det. Men ingen sa nagot till Malin. Lakaren hade kant sig osiker men nu
nar en annan 1 personalen sett samma sak bestamde han sig {or att ga vidare med
ytterligare kontroller. Tillsammans borjade lakaren och barnmorskan prata om hur
de skulle gora. Av detta markte Malin ingenting. Hon reagerade aterigen bara 6ver
att alla var sa gulliga. Och att de skétte om Irma extra val, som nar Irma blodde ur
naveln och en skoterska tog det pa sa valdigt stort allvar och lapiserade Irmas navel.
Sant har Malin tankt pa efterat, den extra omsorgen. Hon tror att det var for att de
visste och ville ta hand om Irma for att det var nagot speciellt med henne.

Pa sondagen nar Lars landade efter en lang flygresa akte han raka vagen till BB
for att hamta hem Malin och Irma. Eftersom Malin var omfoderska och Irma at bra
sa hade Malin redan pa lordagen sagt till personalen att hon garna ville aka hem sa
fort Lars kom. Det 6nskemalet bidrog till en viss aktivitet fran personalens sida. De sa
att de forst ville se att Irma at bra och skickade in en skoterska som skulle kontrollera
det. Och at bra, det gjorde Irma, vilket Malin redan visste. Det hade hon gjort fran
forsta stund. Malin visste att man som omfoderska fick aka hem tidigt och hon
kunde inte begripa varfor de skulle tjafsa med henne om maten som uppenbarligen
fungerade. Forst efterat forstod hon att personalen hade nagot helt annat 1 tankarna.
Nar Lars kom till BB fick de anda dka hem, med lofte om att tva dagar senare, pa
tisdagen, komma tillbaka for att ta PKU-provet. Skoterskan sa att de ocksa ville
kontrollera Irmas blodomlopp eftersom hon blivit blalila under ldkarbesoket. Nu
efterat tror Malin att detta bara var ett svepskal, att de redan da bestamt sig for att
informera Malin och Lars om vad de misstankte nar de kom tillbaka.

Malin, Lars och Irma akte hem till Freja. En familj pa tre hade blivit en familj pa
fyra och nu hade det dar nya barnet flyttat in med dem 1 det nya huset. Med undantag
for Lars olyckliga franvaro under forlossningen sag livet nu ut precis som de hade
planerat. De hade inte en tanke pa att det skulle vara nagot med Irma nar de klev
ut fran BB och akte hem. P4 mandagen var de hemma och njot av att vara det, pa
tisdagen klockan tva hade de fatt en tid for aterbesoket pa sjukhuset. De hade planerat
den dagen 1 detalj, forst skulle de dka forbi sjukhuset och sen skulle de aka ner pa stan
och ga och fika. Sa de svepte in hela familjen dar pa sjukhuset och tankte: ”Det har gar
val snabbt”. De mottes av ett rum fullt med ldkare och studenter men tankte inte sa
mycket pa det. Malin gick in med Irma och Lars satte sig 1 korridoren och laste sagor
med Freja. Det innebar ett problem for ldkaren. Han var tvungen att be Lars komma
in 1 rummet vilket naturligtvis 1 Malin och Lars 6gon framstod som nagot underligt.

— Jag tankte: ”Vad haller de pa med? Ta provet nu sa att vi kommer harifran”, sager
Lars och visar med tonlaget att han tyckte de betedde sig markligt dar pa sjukhuset.

—Ja, gud, det tog sa lang tid och de kollade pa Irma hela tiden, och sen helt
plotsligt sager lakaren att “nu maste
jag prata allvar med fordldrarna, det
ar sa att vi misstanker att Irma har
Downs syndrom och vi skulle vilja ha
ert tillstand att ta ett blodprov for att
kolla det”, berattar Malin.

Lars och Malin blev chockade.

De stod 1 ett rum, hela familjen, med
en lakare, en barnmorska och en
barnmorskeelev. Den senares narvaro
har stort Malin efterat, hon forstar att
de sakert maste fa ldra sig, men Malin
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sager att det fick henne att kinna sig som en forsokskanin, att eleven skulle fa se
hur man ger besked och hur en familj kan reagera. Nar Malin och Lars akte till BB
med sina tva dottrar gjorde de det 1 tron att de skulle ta ett PKU- prov och sen ga
och fika. Nu hade det helt plotsligt blivit aktuellt med ett blodprov av ett helt annat
slag. De sager att de inte riktigt forstod vad lakaren sa.

— Nej, och jag tinkte sa hir: ”Ar han dum i huvudet? Det ser han vil att hon
inte har, ar han galen? Han maste ju vara full den dar gubben”. Och sen kom vi
ut och jag kinde fortfarande att han var det men sen borjade Malin grata och da
tankte jag: ”Vad ar det med dig nu da?”

Malin kiande direkt att det som lakaren sa var sant, plotsligt foll alla bitar pa plats. Att
Irma hade varit slapp, personalens extra omsorg, att de inte sa garna ville lata henne
ga hem. Malin forstod att det var sant, men hon hade sjélv inte haft nagra funderingar
1 de banorna. Nar lakaren gav beskedet om misstanken stod de runt Irma 1 det dér
undersokningsrummet pa BB, Irma lag pa britsen, de hade precis tagit PKU-provet.
Malin siger att lakaren gav beskedet pa ett valdigt lugnt, sakligt och avskalat satt.

— Det var neutralt, det var inte tardrypande, det var inte kiackt. Men det som
var lite olyckligt det var att den har lakaren inte trodde att Irma hade Downs
syndrom sa han borjade ganska snabbt prata om att: Vi tycker ju inte om att oroa
foraldrar sa har 1 onodan men nar det finns en misstanke sa kanner vi att vi anda
vill ga vidare sa att man far en bekraftelse”.

I ldkarens anteckningar 1 forlossningsjournalen har Malin och Lars kunnat
lasa att den har lakaren trodde att det var lite onodigt med information och
provtagning for han trodde inte att Irma hade Downs syndrom. Det visar
anteckningar bade fore och efter samtalet vid PKU-provet. Nar lakaren hade
gett Malin och Lars beskedet om misstanken gick han igenom Halls kriterier
tillsammans med dem. Aven om Malin och Lars inte visste vad detta var for
kriterier sa tyckte de anda att de forstod vad ldkaren pratade om. Det var
sandalgap och 6verflodigt skinn 1 nacken, det var 6gon och fyrfingerfara, det var
lagt sittande 6ron och brostvartor som skulle sitta langt isar. Han visade pa Irma
och sa att hon nastan inte hade nagra synliga tecken pa Downs syndrom. Malin
lyssnade och Lars lyssnade, men Lars fick det inte riktigt att stamma. Hans forsta
kénsla av att ldkaren “maste vara galen” drojde sig kvar.

— Ja, jag tankte att han var galen for det stimde ju liksom inte. Han sa att: ”Da kan
man ha det har, men nej det har hon ju inte” och 6ronen satt hogt upp, och nacken,
vilken bebis har inte 6verflodigt skinn? Sa det kandes som att lakaren var lite galen.

— Och han skickade ju signalerna att: ”’Jag tror inte att Irma har det”, de
signalerna skickade han ganska tydligt, siger Malin.

Lars sager att det var de signalerna han horde och lyssnade till och nar de senare
kom hem sa kollade han Irma och jamforde henne med allt det ldkaren berattat om
synliga tecken pa Downs syndrom. Och han sag ingenting, forutom att han tyckte att
hon hade lite "’roliga tar”. Malin daremot var saker pa att Irma hade Downs syndrom.

—Ja, men det ar ju lite typiskt Malin, hon rusar alltid 4t det hallet, att da ar det varre.
Om Freja har feber da har hon leukemi, och jag ar liksom mer at hallet att: ”Nej hon
har bara feber”. Sa jag slog ifran mig och tankte: ~’Skit 1 gubben, nu sticker vi och fikar”.

Malin skrattar smatt generad nar Lars sager detta men sdger att det nog ar sa.
Lékarbesoket som borjade med ett PKU-prov slutade med att Malin och Lars stod
och lyssnade pa ldkaren en stund. Bada tva hade nagon sorts erfarenhet av Downs
syndrom som de kunde falla tillbaka pa nér lakaren sa att de hade en misstanke.



Malins mamma hade en syssling med Downs syndrom som Malin traffat till och fran
under sin uppvaxt. Hon var fodd 1945 och Malin sager att det inte direkt var roligt
att tanka pa henne nar Irma fick sin diagnos, att hon mest hade varit en rolig figur”
nar Malin var barn, som sa lite roliga saker och var lite smakar 1 Malins lillebror.
Daremot hade hon ocksa en annan bild att falla tillbaka pa och den kdndes positiv:

— En av mina allra basta vanner fram till jag var 25-30 ar, han har en lillasyster
med Downs syndrom, Anna, som ar jimngammal med mig och henne tankte
och tanker jag garna pa for hon ér en tjej som klarade sig bra sjdlv, hade haftiga
kldder och ser bra ut, sa det kinns bara som vem som helst men att hon har Downs
syndrom. Henne tianker jag garna pa.

Lars erfarenheter av Downs syndrom var mer begransade dn de Malin hade
och hans bild gav honom inte den positiva kiansla som Malin fick nér hon tankte pa
sin kompis lillasyster.

— Nej, jag tankte pa en man som var 40-50 ar 1 Visteras, som alltid stod vid
en bensinmack och glodde och det var liksom han jag sag framfor mig. Han stod
och vantade pa sin pappa som hade doétt for hundra ar sedan och ingen hade sagt
at honom att han kommer inte, och det var val egentligen den enda jag fick pa
niathinnan, den killen.

Malin blev inte sarskilt 6verraskad nar ldkaren sa vad de misstankte, hon sdger
att hon pa nagot konstigt satt kdant att hon skulle fa ett barn med Downs syndrom.
Lars sager att Malin sagt det ofta, aven innan de blev gravida forsta gangen, med
Freja. Malin forsoker forklara kanslan:

—Ja, alltsa jag vet inte, men pa nagot sitt har sana fragor om manniskors lika
varde och méanniskor med funktionsnedséttningar, det har liksom alltid legat mig
valdigt varmt om hjartat och jag blev inte jatteoverraskad att jag fick ett barn med
Downs syndrom faktiskt. Jag kunde pa nagot satt kinna att det skulle bli sa.

Nar lakaren var fardig med sin information lamnade han rummet. Malin och Lars
blev kvar tillsammans med barnmorskan och eleven och kromosomprovet pa Irma
togs. Innan lakaren gick sa han nagot som bade Malin och Lars minns mycket val.

—Ja, han sa: ”Antingen har hon Downs syndrom eller sa ar hon bara vildigt lik
sin mamma”, siger Malin med ett skratt och berattar att hon efterat funderat pa
att skriva ett brev till lakaren och sdga att: ”Ja, Irma har Downs syndrom OCH ar
valdigt lik sin mamma”.
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Hon sdger att de nog skrattade dven da, nér lakaren sa det, att det kindes
ganska typiskt att en klumpig lakare sa sa. Efter beskedet om misstanken
ville inte Malin och Lars vara kvar pa sjukhuset langre. Personalen It
dem ga och det dr egentligen den enda harda kritik som Malin och Lars
har efter sina kontakter med varden under de forsta dagarna. Det tog
fem minuter for ldkaren att ge den information han gav och efter det var
det ’hej da”. Lakaren sa att de skulle fa svaret pa provet innan veckan
var slut, men barnmorskan protesterade och sa att det skulle ta en vecka.
Lakaren sa att han skulle skynda pa det, men det tog mycket riktigt en
vecka innan svaret kom. Men kritiken ror det faktum att de fick ga. De
kom 1n tll sjukhuset och trodde att de skulle ta ett vanligt blodprov och
sen aka och fika. Nagra minuter senare gick de darifran och férstod
knappt vad som hade hant. Allt tog en vindning véldigt snabbt. Nar de
kom ner till parkeringen borjade Malin hyperventilera. Hon grat och sa
till Lars att hon inte ville aka och fika langre. Sa de akte hem istallet och
val dar brét de thop bada tva. Malins mamma hade forsokt fa tag pa
dem och blev orolig nar de inte svarade. Till slut lyfte de luren, berattade
vad som hade hant och sa att de ville vara sjalva.

— Vi bara satt och grit, vi satt hir 1 soffan, det var jattevarmt och
svettigt och jag gick runt 1 nattlinne hela dagarna, vi bara grit och
forsokte skota om Freja och det gick inget bra alls. Freja undrade
varfor vi var ledsna och da sa vi, vilket vi angrade sen, att ”Vi ar ledsna for att
doktorn har sagt att Irma kanske ar sjuk, vi dr oroliga for Irma”. Sa sa vi till henne.

Malin och Lars beskriver de forsta dagarnas kaos. Hela den veckan nar de gick
och vantade pa beskedet sa madde de daligt. Malin sager att det enda hon ville
var att ga och ldgga sig 1 singen och halla om Lars, hon ville inte stiga upp. De
grat och sag minst 20 ar framat i tiden. De borjade pa 50 ar sager de, kom ner
till 30 och sen 20. Det tog tid att komma ner till Irma som lag dar nyfédd. Nar de
lyckades med det kandes allt genast mycket enklare. De beskriver att sa fort de satt
med Irma sa forsvann de svara kinslorna, men nar hon sov, nar de inte var hos
henne hela tiden sa kom tankarna pa vad de trodde framtiden med och f6r Irma
skulle innebéra. Lars som ar fotograf och reser mycket tankte att han skulle fa sluta
med sina resor, han tankte att Irma inte skulle kunna tagluffa, Malin tankte att
Irma skulle bli ful, bada trodde att de aldrig mer skulle kunna leva ett normalt liv.

— Nej, och vi var inte forédldrar langre, vi var vardare kdande jag, nu ar vi vardare
till nagon som ska ga har och hanga med tungan och vi ska ga och jaga och slapa.
Sen vet inte jag om det egentligen var Downs syndrom som var skracken, utan det
var ju att det hade blivit fel, det har blivit fel pa vart barn, hela samhallet tycker att
det dér ar fel och daligt, sager Lars.

Efter ndgon dag ringde Malin in till grannen och sa att de madde jattedaligt,
de berittade om misstanken och sa att de inte riktigt orkade ta hand om Freja
och undrade om de kunde fa hjalp. Och det fick de. Det var helt sjalvklart att
grannarna skulle stalla upp. Irma orkade de ta hand om, hennes narvaro var
starkande men de kande att Freja beh6vde mer dn tva mycket ledsna foraldrar som
knappt klarade av att ta hand om sig sjalva.

— Det var ju jobbigt bara att andas tycker jag. Jag skulle ga ner till affiren och
det gick inte, jag bara kiande att jag kan ju inte andas, det gar inte, sdger Lars.

I Géteborg gick Malins foraldrar och kdande sig olyckliga. Nar de pratat med



Malin hade de genast ként att de ville aka ner och hjalpa till. Men Malin hade sagt
nej. Malin ropar pa sin mamma som sitter och leker med barnen 1 koket och fragar
hur det gick till nar de slutligen kom ner 1 alla fall. Malins mamma kommer med
Irma pa armen och borjar beritta. Hon siager att nar Malin lagt pa luren sa ringde
hon till en vininna som har ett barn med en utvecklingsstérning. Hon bad om rad,
och vininnan sa: ”Ak! Bara ak, gor mat, handla, ta hand om hemmet”.

— Och da ringde jag till dig Malin, sdger hon och boérjar grata. Jag ringde till dig
och du sa att jag garna fick komma och det var sa jatteskont att bara vara har, bara
fa se, bara vara med Irma.

Mor och dotter grater en stund vid minnet, torkar sedan tararna och tittar pa
Irma som ser fundersam ut. Hon sitter pa sin mormors arm och overoses snart av
pussar och kramar av en mormor som siger: ”Ah du var sa go Irma sia man kunde
do, ja det var du”. Irma skrattar fortjust éver den plotsliga uppvaktningen.

Malin och Lars borjade sa smatt soka information om Downs syndrom nar
de gick och vantade pa beskedet. Men de orkade inte sa mycket, de sokte lite pa
Internet men kédnde att det mesta fick vanta. De laste pa om Halls kriterier och
kollade Irma och funderade fram och tillbaka, har hon det eller har hon det inte?
Till slut kande de att nu skiter vi 1 det har” och bestamde sig for att vanta istallet.
Malin var sdker pa att hon hade det, helt 6vertygad, men inte Lars och de kande
att det inte var nagon idé att braka om det. Fast Lars tankte att: ”Nej, det blir nog
inget, hon har det inte”. Lars tror att det var en forsvarsmekanism, for innerst inne
kande han nog att lakarna inte hade dragit igang hela processen om det inte var sa.

— Jag hoppades fram till beskedet, sen nar beskedet kom da hade
man ju fatt ur sig den mesta vitskan ur kroppen, da hade man
bearbetat det dér 1 alla fall lite grann, sdger Lars.

En av de forsta dagarna i vantan pa beskedet kom en granne forbi
och gratulerade till Irma. Det har besoket betydde valdigt mycket for
Malin och hon bérjar aterigen grata nar hon berattar vad som hande.
Hon sager att de motte en “harlig reaktion” fran grannen Joanna.

— Hon kom och skulle saga grattis till Irma och sa borjade jag grata
och sa: ”De tror att hon kanske har Downs syndrom”. ”Oj da” sa hon,
”ja men det gar nog bra”, och sa gick hon hem igen. Och sa kom hon
tillbaka och da hade hon skrivit ett kort och plockat blommor 1 sin
tradgard och sa stod det pa kortet: "Valkommen Irma, vad roligt att
du har kommit, det ska bli kul att se dig viaxa upp”, och den meningen
liksom... Vi kdnde inte Joanna sadar jattebra innan, men da kande
jag att det har dr en manniska som jag vill ska vara min van.

—Ja, sen kom hon tillbaka med en present till och sa sa hon att de
skulle ha grillfest pa kvéllen och sa: ”Kom pa den”. Sa de har blivit
valdigt goda vanner, sager Lars.

Det hiande fler positiva saker under veckan som Lars och Malin
gick och vintade pa beskedet. Skéterskan fran BVC ringde dem,
hon hade fatt journalerna fran BB och last vad man misstiankte.
BVC-skoterskan skulle precis ga pa semester men nu ringde hon till
Malin och Lars och sa att hon ville triffa dem innan.

— Hon sokte aktivt upp oss och sa att: ’Ja jag har hort att ni vantar
pa det har och jag forstar att ni har det jobbigt nu men jag skulle garna vilja traffa
Irma, och er, ska jag komma till er eller ska ni komma till mig?”, berattar Malin.

—Ja, och det var ju en bra grej. Ja det var en jéttebra borjan dar, sager Lars.
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BVC-skoterskan kom hem till familjen, hon ldrde Malin och Lars babymassage och
hon behandlade Irma som ett nyfott barn. Nastan favoriserade henne, sager de,
som att Irma var hennes lilla guldklimp. Hon sa att Irma var fin och duktig. Precis
den bekraftelsen behévde Malin.

—Ja, och det var jatteviktigt fran henne som var professionell, alltsa att nagon
fran hela den har vardapparaten sa det.

Pa fredagen ringde lakaren och sa att de skulle fa provsvaret forst pa mandagen
eller tisdagen. Malin blev valdigt upprord 6ver det samtalet. Inte 6ver att de skulle
fa vanta pa svaret utan 6ver nagot annat som ldkaren sa. Malin och Lars borjar
ivrigt prata om detta:

— Han ringde och sa: ”Det har dr doktor XX fran MAS, fungerar skotseln av
barnet tillfredstallande?” Malin forstéller rosten och later myndig och korrekt. Sa
sa han, och da kande jag att om han inte kom ihég att hon hette Irma, for vi visste
att hon skulle heta Irma sa vi kallade henne hela tiden det, da kanske han 1 alla fall
kunde sdaga: "Hur mar den lilla flickan?” Han behovde inte fraga om skotseln av
barnet fungerade tillfredstallande. Och jag vet att jag inte forstod vad han menade.
Och da var han ju ute efter om hon ammade bra, det var det han ville veta.

— Men sa har i efterhand, de orden ar ju inte hela varlden, men du reagerade
som: "Hur kan han sdga det?”, sdger Lars.

— Ja, jag tog jattestarkt pa det, for det var sa extremt viktigt for mig 1 borjan att
fa bekraftelse pa att hon var just ett barn och var dotter, och han gav inte mig det
nar han sa sa, da kdndes hon som ett objekt, ett medicinskt fenomen.

Niér lakaren hade ringt kainde bade Malin och Lars ett stort behov av att
komma ut fran huset och de bestaimde sig for att géra nagot alldeles vanligt. De tog
den dar turen till Ikea. Malin kan inte beratta om det for hon borjar dterigen grata,
det gor hon alltid nar hon tanker pa det som hiande under den dar turen och som
forandrade sa mycket. Sa det dar Lars som far borja berdtta. Att Malin och han satt
som tva valnader 1 bilens framséate och inte alls madde bra.

—Ja, och jag sa att det kunde ha varit sa harligt att aka till Ikea med familjen
och nu kandes det bara betungande och jobbigt med all den dar vantan och med
Irma och sa dar. Och sa tittade jag 1 backspegeln och da satt Freja och skrattade,
och hon skrattade hogt, och jag sa: ”Vad ar det Freja?” Och hon svarade: ”Jag ar
sa glad for att jag har blivit storasyster.”

— Och da liksom kédnde vi att: ’Ja men sa enkelt ar det ju”, och det dar som du hade
sagt och som jag hade tankt, att det kunde ha varit sa harligt”, ja men det var ju sa
harligt, vi var ju hiar med vara tva barn, och Irma madde bra. Tanken hade funnits att
allt hade varit battre om Irma inte funnits, sager Malin och torkar sina tarar.

— Freja viande ju det da, hon sag ju faktiskt lilla Irma. Och jag tror vi gick in och
hade en ganska mysig stund.

— Ja, vi hade det, det blev bara ratt perspektiv dar, det var ju harligt, det var ju
inga problem.

Efter helgen ringde lakaren igen och gav provsvaret. Malin berattar om det samtalet:

— Han ringde och jag svarade och sa sa han: ”Ja nu har vi fatt besked, tyvarr”, han
sa tyvarr, “tyvarr sa ar det sa att Irma har Downs syndrom, hon har trisomi 21.” Och
det visste jag inte vad det var for nagot. Men han hade tydligen misstankt att hon hade
mosaik. Och sa hade han fixat sa att vi skulle pa hjartultraljud 1 Lund bara nagon dag
senare och han hade kontaktat barn- och ungdomshabiliteringen och en kurator och
en psykolog skulle komma ut till oss typ samma dag eller dagen darpa. Och han hade
ordnat horsel- och synundersokning, han hade fixat allt det dar innan han ringde.



Lakaren hade fatt svaret pa formiddagen och ordnade alla praktiska saker innan
han ringde till Malin och Lars och gav provsvaret. Lars sager att han ocksa
funderat 6ver ordvalet "tyvarr”. Betydde det “tyvarr, ni har fatt ett barn med
Downs syndrom”, eller betydde det ”tyvarr, jag hade fel”, att han 1 sin yrkesroll
tyckte det var trakigt att han inte var mer saker fran borjan.

Nu var det definitivt, Irma hade Downs syndrom, vilket Malin hela tiden vetat.
Och Lars tyckte att det var skont, nu kunde han
sluta ga och leta efter tecken hos Irma. Nu var det
klart. Han kande att ’nu kor vi liksom”. Dagen
efter beskedet kom “damerna” pa besok hemma
hos familjen. Damerna, det dr psykologen och
kuratorn fran habiliteringen. Det ar Freja som
kallar dem sa. Malin skrattar nar hon berattar:

— Vi visste inte hur vi skulle saga till Freja att det
skulle komma en psykolog och en kurator hit sa vi
sa: ”I morgon kommer det tva damer hit”, och sen
har vi fortsatt prata om dem som damerna.

I och med damerna 6ppnades dorren till
habiliteringen och verksamheten dar. Malin och
Lars fick information om vilka de skulle fa traffa
dar framover och kontakten med habiliteringen
har betytt mycket for familjen aven om de till en
borjan tyckte att det kandes konstigt att Irma skulle
traffa sjukgymnast och logoped och alla méjliga andra. Lars och Malin sdger att
de kdnde sig privilegierade over alla de resurser som stod till buds. Personalen pa
habiliteringen har ocksa bekraftat Irma och sagt saker som: ”Vad fin du ar och
duktig och vad roligt det ar att traffa dig.” Malin och Lars fortsatte traffa damerna
under ett halvar. De skrattar nir de berattar om hur dessa traffar tog slut, att de
kom till en punkt da det kindes ganska meningslost. De kande att: ”Nej, vad sitter
vi hir och gaggar {6r?”

—Ja, tor de forsokte ju fa oss att prata om hur daligt vi egentligen madde och
vi kdnde att “nej men vi mar inte skitdaligt liksom”. Men sa blev det danda att vi
bokade en ny tid, sager Lars med ett skratt.

— Da blev det sa dar konstigt att ’nej vi vill inte att ni bokar in en ny tid”, men
det kiandes sa otrevligt att sdga det sa vi sa: ”Ja, vi tar val en om atta veckor”.

Det slutade med att damerna upplyste dem om att de inte behévde traffas om
de inte ville.

Vid tiden for damernas forsta besok fick Lars och Malin ett tips om en artikel
ur tidningen Amelia. Forfattaren Pernilla Glaser hade skrivit om sin son Frans
och om livet med honom. Frans har Downs syndrom. Den artikeln och besoket av
damerna innebar en vandning for bade Lars och Malin.

— Vi kunde 1 alla fall snygga till oss och gora fika och sa kom artikeln med
Pernilla Glaser och da laste vi den, och da tyckte jag att det kiandes som en liten
vandning, sen fanns det ju ledsamhet kvar men da och nar beskedet vil kommit
borjade det virsta trycket 6ver brostet forsvinna tyckte jag for min del, och sa
upplevde jag dig ocksa Malin. Forutom sen pa onsdagen, sager Lars

Pa onsdagen akte familjen namligen till Lund {or att gora ultraljud pa hjartat.
Malin séger att hon fortfarande befann sig i chock, att den chocken satt 1 lange, att
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lakarens samtal egentligen inte betydde sa mycket, chocken satt 1 kroppen och hade
gjort det i en vecka nu. Och @aven om hon ocksa upplevde en langsam vindning sa
behovdes det inte mycket for att hon skulle komma tillbaka till ett chocklage. Langt
efter att Malin kiande att hon inte var ledsen for att Irma har Downs syndrom, sa
kunde smasaker utlosa den har chockkanslan 1 kroppen. Det dar hjartultraljudet
gjorde det. Bilresan till Lund fick henne att forsta att hon inte madde bra. Hon
sager att hon glomt hur man korde bil.

— Ior det forsta hittade jag inte till Lasses jobb och dit har jag kort tvahundra
ganger. Och sen sa var jag en ren trafikfara, jag funkade inte. Det var en pagaende
chock anda sedan misstanken kom och sa blev jag extra orolig for det har med
hjartat, for det var ingenting som jag var medveten om att hon kanske skulle kunna
ha fel pa hjartat ocksa, sa jag var radd att hon skulle ha det.

Lars beskriver hur han stod utanfor sitt jobb och vintade pa att Malin och Irma
skulle komma och hiamta honom for vidare resa mot Lund. Han sager att han ar
ganska noga med att man haller tider, men att Malin aldrig kom. Och nar hon vil
dok upp med bilen sa kom hon fran fel hall. De tanker tillbaka pa den dar dagen:

— Helt sent kom du och fran fel hall!

—Ja, men jag hade ju kort fel, jag hittade ju inte!

— Och jag sa: "Hittar du inte till mitt jobb? Varfor kommer du den dar vigen?”
Jag sag hur hon var helt konstig och hon skulle kora till Lund, och kérde, men jag
fick ju sdga: ”Stanna, du kan ju inte kora.”

— Nej, nej jag var farlig.

Lars tog over ratten och sa kom de fram till Lund. Da hade de fatt information
om att cirka halften av barnen med Downs syndrom fods med ett hjartfel och de
tankte att det skulle de aldrig klara av, inte det ocksa. Men de insag att de maste, sa
de gick in, Irmas hjarta undersoktes och sag helt normalt ut. Malin hade lugnat sig.
Pa vigen hem tog hon en avstickare forbi ett kopcentrum.

—Jag gick in och kopte barnklader for typ tva-tretusen kronor, det var min
terapi for att hjartultraljudet hade gatt bra. Sa jag kom hem fullastad med
markesbarnklader till bade Irma och Freja, saiger Malin och skrattar.

— Och da tror jag att vi var sa dar stabila sa att vi sa: ”’Ja men ska vi ta den dar fikan
nu?”, och da trillade vi tillbaka dit. Det var ju inte sa att nu var allting frid och fr&jd
men det vinde ganska markant da tyckte jag, med beskedet och hjartat, sdger Lars.

Det var nu mitt 1 sommaren och efter besked och hjartundersokning akte hela
familjen 1 vdag pa semester. De akte samma kvill som de kom hem fran Lund. De
kdnde att de ville triffa folk som de visste skulle tycka om Irma, folk som de visste
skulle ta till sig Irma oavsett vem hon var. De kidnde aldrig minsta tvekan om att
deras familjer skulle dlska Irma. Forsta anhalt var Géteborg och Malins foraldrar.
Dir gick de pa Liseberg allihop. Och dar hiande nagot som de minns mycket val.
Nar de stod 1 kon in till Liseberg kom en tjej med Downs syndrom som var 1 6vre
tonaren. De skrattar valdigt mycket nar Lars berattar om deras reaktion:

— Vi tittade pa henne och liksom stirrade som darar, och sa siager jag: ”Kolla
Malin, hon har ju jeans!” och da sager Malin: ”Ja, och vanliga tennisskor!” Och da
tankte vi att det har verkar ju funka. Sen gick vi efter dem hela tiden. Och det var
liksom: ”Kolla, hon aker karusell, och kolla hon ater sockervadd!”

Lars, Malin och deras dottrar var borta 1 tre veckor innan de akte hem igen. De
gjorde en rundresa till foraldrar och syskon som ar spridda 6ver landet. Det var manga
som fick traffa Irma och Malin och Lars tyckte att det kiandes bra. Vid traffen med
damerna innan de akte pa sin semester hade de fatt fragan om de ville ha en stodfamil;,



vilket de tackade ja till. Néar de nu kom
hem ringde de till denna familj och
bjod hem dem. De sager att de var
skitnervosa” infor deras forsta mote.
De pratar 1 mun pa varandra nér det
beskriver det har viktiga motet.

— Shit, tdnkte vi, nu kommer
nagon hdr som ska visa upp sig lite.
Och sa kommer Elias med frisyrgelé
och jeans, sager Lars.

— Och med Hulken i handen, och
han ar sa otroligt st med stora bruna
6gon och han ar mer vild an tam och
springer upp 1 rutschkanan och runt
runt, sager Malin.

— Och vi tankte: ”Nej men vianta, du ska ju vara lite apatisk och sitta 1 ett horn
och dregla” och sa var det ju inte for fem ore.

— Och det var det skonaste av allt som hdnde dér i borjan for jag kande direkt,
att gud vad jag gillar honom, jag tyckte han var en sa himla go unge och som
vilken kille som helst, bara en vild liten femaring,

— Och efter det sa kandes det som att nu, nu kér vi verkligen pa. Det var en stor
hindelse. Och sen pa kvillen sa fragade vi Freja: "Markte du nagot speciellt med
Elias?”, hon gillade ju honom direkt, och hon svarade: ”’Ja, gud vad han at mycket kex”.

Efter semester och métet med Elias och hans familj borjade ocksa intresset vixa for
att lasa lite mer om vad Downs syndrom innebar. Men de var inte mottagliga for hur
mycket som helst 1 borjan. Under semestern hade de av Malins syster fatt hora lite om
teckenkommunikation som hon visste var bra for personer med Downs syndrom men
det var information som Malin inte var mottaglig for da. Hon visste inte att det fanns
sprakliga utmaningar forknippade med Downs syndrom och var inte redo for att héra
det da. Pa samma sitt hade bade hon och Lars till en borjan svart att se att Irma var en
egen individ, sag de en person som hade Downs syndrom tankte de att Irma skulle bli
exakt som den personen nar hon blev dldre. Det var uppmuntrande sa lange som de
sag ett barn som Elias eller tjejen med jeansen pa Liseberg. Men bilder av en 6vergiven
man pa en bensinmack 1 Vasteras kunde tidvis ocksa spoka.

Vid damernas besok nar Irma var en dryg vecka gammal fick de boken Vilkommen
dlskade barn och senare borjade de soka information sjalva. Bada ar nyfikna av sig
och ville ta reda pa mer. Malin som &r spraklarare forlikade sig ratt snart med att de
skulle behova lara sig tecken och tyckte att det var spannande, medan Lars kande
att ”ah nej, ska man behova lara sig det ocksa”. Men han hade litt for det eftersom
det ar ett visuellt sprak och Lars dr van att tinka 1 bilder. De borjade langsamt ta
in det nya som Irma fort in 1 deras liv, men var hela tiden mycket noga med att
forsoka se pa henne som en egen individ, inte som en del av ett kollektiv med givna
forutsattningar, vilket de fran borjan 1 morka stunder tankt att hon var. De sdger att
de sjalva redan fran borjan sag Irma som just Irma men att Downs syndrom till en
borjan kanske 6verskuggade att de faktiskt blivit foraldrar. Men efter den forsta tidens
kaos tycker de inte att det har gjort det.

— Inte sa att vi inte tankte pa Downs syndrom, for jag tanker fortfarande pa
Downs syndrom varje dag, siger Malin.
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— Jag tiankte just siga det, man tanker pa det varje dag, det dr hela tiden
nagonting som kanns knutet till Downs syndrom, men det ar ju inga negativa
tankar, sager Lars.

— Jag tycker att det existerar bredvid Irma och att det faktiskt har gjort det hela
tiden, mer eller mindre, siger Malin.

For Malin och Lars var det viktigt att omgivningen gratulerade dem till Irma.
De bestamde sig for en mycket strukturerad taktik for att inviga sin omgivning 1 sin
nya situation. Malin och Lars kopte flera exemplar av boken Vilkommen dlskade barn,
kopierade upp Pernilla Glaser-artikeln och skickade till sina vanner. De tycker att
det gjorde att de fick en bra start med vanner som kunde vidga sin bild av vad de
trodde eller kanske visste om Downs syndrom.

— Jag ville att de skulle sdga grattis och att de skulle se att det var en sot liten tjej
som var var dotter, det var jatteviktigt att hon blev bekraftad som ett litet barn och
som var dotter och att det var nagot att vara glad for. Jag tycker att de som star oss
nara har klarat det bra, siger Malin.

—Ja, men det tycker jag att man har reagerat 6ver att ”Skulle vi verkligen vara
saddr gulliga om de hade fatt?” Jaklar, en del kdnns ju som fullblodsproffs pa att
hantera det, sager Lars.

Malin och Lars beréttar ocksa att de fick ett mycket klokt uttalande fran en
nara van.

—Jag har en vin som jag pratade med i borjan om att jag tyckte att det var sa
jobbigt att saga till folk att Irma har Downs syndrom for jag tycker det ar sa jobbigt
att behova ta ansvar for deras reaktion, alltsa att de ska reagera pa nagot sitt och
sa ska jag balansera deras reaktion. Och da sa hon till mig att: ”Du ska tanka pa att
deras reaktion ar en spegling av hur du berittar det”. Och det ar valdigt sant har
jag tankt sen 1 efterhand. Folk behover pejla in oss, hur vi kinner och ar om Irma,
och om vi kan formedla ett lugn och en sjilvklarhet att det har ar var dotter, da
blir det heller inte sa jobbiga reaktioner tillbaka, det har jag mérkt. Precis sa ar det
faktiskt, sager Malin.

Men de har ocksa motts av reaktioner fran omgivningen som de tror beror pa
att de fatt ett barn med Downs syndrom. Inte fran den narmsta umgangeskretsen,
men fran en del arbetskamrater, grannar och ytligt bekanta. Malin och Lars har
distanserat sig fran dem, det har blivit sa eftersom de inte kan forsta reaktionen
och tycker att det sager mycket om manniskor och deras manniskosyn nar de inte
klarar av att se att Irma forst och framst ar ett litet barn och en mycket kér dotter.
En del har latit bli att gratulera.

— Bara sana som vi egentligen inte kdnner, som min davarande arbetsplats,
chefen dar, och det kandes jattejobbigt tyckte jag, jag blev forbannad, sager Malin.
— Och det var ju sa daligt kontra det jag var med om f{or jag skrev ett mejl till

alla pa Sydsvenskan direkt och det kom ju 100-150 mejl tillbaka direkt med alla
mojliga historier och jag lirde kdnna alla mina jobbarkompisar mycket battre for
jag fick reda pa alla deras cp-skadade syskon och brorsor med Downs syndrom och
allt vad det var, och hos Malin var det ingen som horde av sig. De visste val inte
hur de skulle gora formodligen, sager Lars.

Malin beréttar om ett mycket tydligt minne fran den allra forsta tiden. Ett
av alla de mejl Lars fick fran sina kollegor pa Sydsvenskan hade en litt ton av
beklagande, det var inget sjalvklart grattis utan mer ett konstaterande att allt nog
skulle bli bra trots att det hade blivit som det blev. Malin sdger att det kindes lite
sadar” nar hon laste det mejlet.



— Och det hade nog han kint sjdlv ocksa, for ett par dagar senare sa hittade vi 1 var
brevlada ett par sma Malmo FF-strumpor i bebisstorlek och ett ”Grattis till tjejen” sa
han hade nog sjilv tankt att ”Det déar var nog inte sa bra det dar som jag skrev”. Jag
tyckte det var sa tydligt att han hade tiankte efter att: ”Shit, jag sa faktiskt inte grattis.”

Nar hosten kom borjade de pa habiliteringens barnverksamhet Guldfiskarna
med traff’ en gang i veckan for barn upp till sju ars alder. Dar triffas de och
badar, sjunger sanger och fikar tillsammans med andra barn och fordldrar. Den
verksamheten har betytt mycket. Att fa traffa andra fordldrar och barn och att
fa ta del av information. De tycker om kanslan av att vara 1 ett ssammanhang dar
allt kinns normalt och de tycker om att géra nagot med Irma som ar pa grund av
henne men som inte ar medicinskt utan bara socialt. Informationen om gruppen
hade de fatt av damerna och omedelbart kant att ’det ska vi ga pa!” Damerna sa
att de flesta familjer brukar vanta ett litet tag, men Malin och Lars ville dit direkt.
Sa fort sommaruppehallet var over gick de dit. Just det dir med normalitet ar
viktigt. I borjan tankte Malin och Lars att de skulle stoppas in i ett fack, att de nu
inte var Malin och Lars langre utan “handikappforaldrar”.

— Vi var lite radda for att vi skulle behoéva ga runt med fjallravenryggsack och
fotriktiga skor, skrattar Lars.

— Och ata linser jamt, inflikar Malin.

De minns att nir Elias kom pa besok med sina forédldrar sa var motet med
hans foraldrar minst lika viktigt som motet med Elias. Lars och Malin tyckte det
var skont att se att Elias mamma och pappa var normala vanliga
manniskor samtidigt som de var foraldrar till ett barn med en
funktionsnedsattning, det fanns ingen motséttning. Malin och Lars
sager att de kanner sig som innan Irma, men:

—Jag kdanner att jag har blivit mycket mer orolig och det tycker jag
ar jobbigt. Jag vet inte om det kommer med mammarollen oavsett,
det har inte med Downs syndrom att géra, men jag tror det har att
gora med erfarenheten av att saker och ting faktiskt hander, sant som
man inte trodde skulle hdnda, att det inte bara hander andra. Jag
tror det ar det, sager Malin

Som familj gor de samma saker som tidigare. Det finns ingen
storre skillnad 1 hur de kanner sig som familj, men de sager ibland att
de tycker att det kianns bra att Irma inte ar deras forsta barn. Nu har
de nagot att jamfora med, de dryga tre aren de hade med bara Freja
innan Irma kom. De visste redan att livet tar en ganska stor vindning
nar man far barn och siger att de ju inte gér samma saker nu som
de gjorde innan de fick barn forsta gangen. Livet har forandrats 1
och med att de har blivit fordldrar. Men det som de trodde under det
som de kallar "chockfasen”, att de inte skulle kunna leva som tidigare
eller skota sina jobb som innan, sa har det inte blivit. Det finns ingen
skillnad. Den stora skillnaden som ar pataglig, det ar umgangeskretsen.

— En stor del av var vanskapskrets bestar av Downs syndrom, det
har 6ppnat sig en ny rolig grej for oss, vi har fatt nya vanner och vi gar
teckenkurser och sa dar. Det har blivit sa. De som vi bjuder pa middag ar folk som vi har
traffat pa Guldfiskarna eller teckenlager, det har blivit en bra grej det dar, sager Lars.

Malin och Lars borjade ganska snart snegla framat och de sag nagonting annat
framfOr sig an det de sett nar de lag dér 1 singen och inte orkade ga upp under de
forsta dagarna. De sager att de ser framtiden an med tillforsikt men att de later bli
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att titta sa dar jattelangt fram.

—Jag tycker vi har blivit battre pa att leva 1 nuet aven om vi tanker pa Irmas
framtid. Frejas kommentar om att hon har en sa fin lillasyster och att det ar sa
kul att vara storasyster, tror jag gjorde att vi fick lara oss leva hédr och nu, Irma
ar bara en liten bebis, hon behover ju inte sta och vanta pa sin déda pappa pa
bensinstationen dn liksom, vi kan ju lugna oss lite, siger Lars och skrattar.

De fragor de funderar 6ver ror forskola och skola och de har stallt Irma pa ko 1
varenda friskola 1 stan” for att vara beredda den dagen det ar dags. Nar de tanker
pa framtiden kdnner de ingen oro 6ver om Irma som person kommer klara sig,
daremot ar de oroliga for om omgivningen kommer ge henne den mojligheten. De
ar oroliga att hon inte sjalvklart ska fa det som ar bast for henne pa grund av hur
samhallet och omgivningen ser pa Downs syndrom.

— Jag kinner en signal fran samhéllet snarare dn att jag ser en bild av nagon med
Downs syndrom. Elias mamma hade hort talas om inkludering och funderade pa
om inte det kunde vara nagot for Elias, nu nar det borjade bli dags for skolstart for
honom, och da ringde hon till chefen for utbildningsférvaltningen 1 Malmé och
pratade om att hon hade sadana tankar och da svarade han sa har: ”Sa brukar vi inte
gora med de barn som har Downs syndrom.” Och sadant ar orovickande tycker jag,
for det tyder pa att det ar nagot slags stereotypt kollektivt tankande om hur man ska
gora med barn med Downs syndrom. Och da blir jag orolig. Da blir jag orolig att vi
ska fa slass mycket och att det inte ska bli bra, att vi inte ska hitta nagra bra losningar,
att vi inte ska hitta manniskor som ar villiga att ge Irma en bra chans. Det ar signaler
fran samhallet som ger den oron snarare an andra individer med Downs syndrom.

For Malin och Lars har kontakten med andra foraldrar till barn med Downs
syndrom varit mycket viktig. Habiliteringen och Svenska Downf6reningen ar andra
bitar de ndmner, habiliteringen for allt det de far tillgang till genom dem, Svenska
Downforeningen for att de tycker att det ar skont med en intresseforening som jobbar
for personer med Downs syndrom. Men nar de ska naimna en person som har varit
extra viktig kommer svaret snabbt och sjalvklart fran bada tva:

— Elias!

Han betydde mycket for att han visade att det gick. Irma var en manad gammal
nar han svepte in 1 deras hus och kidkade kex och akte rutschkana. De hade aldrig
tidigare traffat ett barn med Downs syndrom, och efter métet med honom kande de:
“Det har klarar vi, det kommer att ga bra.”

Ett rad till vardpersonal da? Har de nagot att saga?

— Mitt rad ar att se barnet. Man far sikert kinna in hur mycket man kan saga
och man kan inte ga in och bara tjoa grattis, men som foralder marker man om
personalen ser barnet eller inte, om de haller 1 det pa ett karleksfullt satt och pratar
med det och bekraftar att det ar en person, att det ar ett valkommet barn. Det var
jatteviktigt for mig att kanna att Irma var vilkommen, siger Malin.

— Forsok att vara sa vanlig som mojligt, gor ingen skillnad, om det inte ar at det
positiva hallet s& att siga och ge foraldrarna Vilkommen dlskade barn, den ska inte
komma fyra dagar senare, jo hellre da an aldrig, men varfor inte ha den pa BB
sa att man direkt kan ge foraldrarna den. De fa ganger om aret som det fods ett
barn med Downs syndrom 1 till exempel Malmo, ja men se till att fixa boken till
foraldrarna da. Har de den inte, ja men sno den 1 bibblan da, se bara till att fixa
det, pronto. Och var vanliga! sager Lars.

— Och sdg grattis och mena det! Som fordlder kinner man ju direkt om det inte
ar akta, sa att de far vél jobba pa sin installning, siger Malin.



Vart liv med Irma idag
Nedskrivet av Lars och Malin

I skrivande stund ar Irma 2,5 ar gammal. Hon ligger och
sover efter en lang dag pa dagis. Innan det var dags for god

natt hann vi med att dta spaghetti och kottfarssas, ldsa en bok
om Babba och hans vanner och att dansa 1 vardagsrummet.

Hur ar vart liv 1 dag? Hektiskt och harligt, som manga
andra smabarnsfamiljers liv. Valdigt vanligt. Irma gar som
sagt pa dagis, dar hon ar en 1 ganget och ar med 1 alla
aktiviteter. Hon pratar, bade med talade ord och tecken,
raknar for glatta livet (ett, tva tre, fem!), alskar att sjunga,
brakar med sin storasyster, gosar med sin storasyster, gar
over till granntjejen for att leka, aker till mormor och
morfar och blir bortskdmd, tycker att mamma ar dum,
tycker att pappa ar bast, papekar att hennes tandborste ar bla
och har en haj pa sig, hatar att klippa naglarna, dlskar glass och vill garna blasa ut
ljus. Valdigt vanligt.

Irmas plats 1 var familj, slakt, bekantskapskrets och inte minst 1 vara hjartan
ar lika sjalvklar som hennes storasysters. Med facit 1 hand fanns det ingenting att
vara radd for den dar forsta tiden nar vi hade fatt beskedet. Tank om vi hade
forstdtt det da!

Irmas ankomst 1 familjen har inneburit en del praktiska férdndringar. Till
exempel har vi alla lart oss att anvanda TAKK (Tecken som Alternativ och
Kompletterande Kommunikation) och vi traffar logoped och sjukgymnast med
jamna mellanrum. Dessa praktiska forandringar marker vi inte langre. De har
blivit en naturlig del av vart familjeliv och ar ingenting vi ens reflekterar over.

Ibland kan vi kidnna oro 6ver Irmas framtid. Det har ingenting med Irma att
gora, utan handlar om den oro vi kdnner infér hur omvarlden kommer att beméta
henne. Sedan Irma kom till oss har vi blivit av med en mangd fordomar vi hade
om funktionshinder och utvecklingsstorning. Dessvarre blir inte omvarlden av med
sina férdomar i samma takt och det far oss att kanna oss maktlosa och fortvivlade
ibland. Dari ligger det jobbiga med att ha ett barn med Downs syndrom. Irma
sjalv ar en karleksgava.
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EBBA

Vikt 2895 gram
Lingd 46,5 centimeter
Fodd pa Huddinge Sjukhus 050224




Ebba

Ebba tittar pa oss dar hon sitter pa sin pappas arm.
Det ljusa haret faller mjukt runt hennes ansikte.
Ett litet finger pekar forst mot oss och sen in mot
vardagsrummet. Vi gar in. Ebbas storebror William
slapper greppet om sin mammas ben, skuttar fore oss
och slanger sig 1 soffan. En liten stund senare satter han
sig pa golvet dar Ebba for ett livligt samtal med nagon
1 en fargglad leksakstelefon. Ebba blir fortjust ver
sallskapet och leken pagar anda tills bade storebror och
lillasyster gaspar stort och sedan ndjt tar en tupplur.
Ebba foddes 1 februari 2005 pa Huddinge sjukhus
strax soder om Stockholm. Graviditeten beskriver

------------------------------------------------------------

I Afrika kallas de har barnen
for flodhistbarn, man lagger
dem vid flodstranden och

later flodhistarna idta upp
dem.” Aret dr 2007, platsen

ar Stockholm, orden yttras

av en sjukskoterska fran
hemsjukvarden som ar hemma
hos Peter och Maria for att
hjilpa dem med deras nyfodda
dotter Ebba. Ebba som har

Downs syndrom.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Maria som “behaglig”, inga krdmpor, inga problem, allt kindes bra. Under den
tidigare graviditeten, nar Maria och Peter vantade William, sa var de med 1 NUPP-

studien. Maria var 28 ar gammal och tankte att hon “kunde bidra till forskningen”.
Langre an sa tankte varken hon eller Peter. For dem handlade det bara om en
studie. Nar de tva ar senare blev gravida med Ebba var NUPP-studien avslutad

och tanken pa fosterdiagnostik var for dem bada fullkomligt frimmande. Pa
modravarden fick de ingen information om fosterdiagnostik och det var heller inget
de fragade efter. De var inte intresserade av att kontrollera barnet de vantade.

— Sannolikheten ar ju inte sa dar jattestor om man ska vara helt arlig, det ar ju sa
mycket som kan hinda, man kan halka och sla ihjal sig en dag ndar man gar till bilen.
Man maste ta saker 1 beaktande helt enkelt, vad man kan raka ut for. Vi sag det inte

som speciellt sannolikt att vi skulle fa ett barn med Downs syndrom, siager Peter.
Och de kiande ingen oro heller och hade inga funderingar kring att det skulle
vara nagot annorlunda med barnet de viantade. Graviditeten med William hade sett
helt annorlunda ut. Da drabbades Maria av foglossning och madde daligt, Peter
hade just gatt in 1 viggen, hans foraldrar hade nyligen skilt sig. De sdger att det var
mycket elande” da och Maria berattar att hon var orolig for det mesta och fragade

barnmorskan om allting. Med Ebba fragade hon ingenting, da kiandes allt bra.
—Ja, det fanns en kénsla ocksa av att nu har vi rakat ut for sa mycket, sager Peter.
—Ja, sa att nu racker det, nu kan det inte handa mer tankte vi, siger Maria.

Och bebisen 1 magen vaxte som den skulle, det enda orosmolnet pa himlen var
mojligen hjartljuden. Barnmorskan pa modravarden hade hela tiden svart att hora
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dem. Bebisen var ocksa valdigt lugn. Men
inget av detta satte egentligen igang nagra
tankar hos Maria och Peter. Barnmorskan
svarade pa de fragor de hade om hjartat,
de kande sig aldrig oroliga. Radslan for att
fa missfall fanns till och fran men tanken pa
funktionsnedsattning fanns inte.

En natt, tva veckor fore utsatt
forlossningsdatum vaknade Maria med
varkar. Hon berittar att hon smog upp och
packade en vaska sa tyst hon kunde. Peter
och William sov och Maria ville inte vacka
dem. Klockan sex pa morgonen sa hon till
Peter att det nog var nagot pa gang men
att hon kanske skulle aka till jobbet 1 alla
fall. Med Williams tvatimmarsforlossning
1 minnet sa Peter nej. Han édkte till dagis med William och sen akte Maria och han
till forlossningen. Fyra timmar tog det den hér gangen, vilket enligt Maria var en
evighet.Under forlossningen gick Ebbas hjartljud ner och laget blev smatt akut. Néar
hon kom ut var hon alldeles bla. Hon var kall och de forsokte varma henne, men
ingenting blev sarskilt mycket battre. Peter sag pa sin dotter och han beskriver hur
tankeverksamheten omedelbart startade:

— Med en gang hon kom ut sa tankte jag: "Herregud, hon har ju Downs
syndrom.” Jag tyckte jag sag det pa hennes ansikte, jag sag de har vecken vid
6gonen, men sa tankte jag att det dr sa typiskt mig. Maria brukar siga att jag
alltid tanker det varsta, sa jag tankte att jag kan ju inte borja tjafsa om att hon har
Downs syndrom nu, jag har ju ingen aning om det.

Peter satt 1 forlossningssalen och tittade pa sin dotter med tusen tankar 1 huvudet.
Mest negativa tankar. Han reagerade pa barnmorskans beteende som han upplevde
som “konstigt” och det bidrog till att géra honom an mer 6vertygad om att hans kédnsla
stimde. Barnmorskan stéllde sig namligen med ryggen mot Peter, Maria och deras
nyfodda dotter och tittade ut genom fonstret. Hon sag fundersam ut, tyckte Peter.

Peter borjade stalla fragor. Han trevade lite, fragade om forlossningen gatt
bra och det hade den gjort, det var en helt normal forlossning. Efterat har Peter
fatt reda pa att om han hade stallt fragan rakt ut, den om Downs syndrom, da
hade barnmorskan svarat vad hon trodde, att det var sa. Men nu nar Peter var sa
svavande sa sa hon ingenting. Nar Peter ringde sina fordldrar och sa att han hade
blivit pappa sa sa han att han hade fatt en "trollunge”. Maria misstankte ingenting.
Ebba lag hos henne, barnmorskan hade lagt henne dar med en gang. Det enda
Maria tankte pa var att hon hade blivit mamma till en dotter och det var ocksa
det hon sa nar hon ringde runt till sin familj. Men Ebba madde inte bra, hon var
fortfarande bla. Peter studerade moderkaka och navelstrang och jamforde med hur
det sett ut med William. Olikheterna var slaende.

— Williams navelstrang var jattetjock, jag minns nar jag klippte den och knappt
fick av den for att den var sa bastant. Ebbas var jatteliten och tunn och jag kande
att den kommer ga sonder vilken minut som helst. Sana saker gjorde ocksa att jag
undrade om allt verkligen var som det skulle.



Peter sa till Maria att han trodde att Ebba hade fel pa hjartat och lungorna, han
sa ingenting annat. Maria som ocksa sag att dottern var bla och att hon var kall
tankte: "Peters mamma ar liten och fryser jamt sa det dr vl en liten Stablum som
fotts helt enkelt”. Barnmorskan ville kalla in en lakare just for att Ebba var sa bla.
Maria tankte da, att om det var fel pa hjartat och lungorna, sa "fick de val fixa
det”. Hon kdnde ingen oro. Virre var det for Peter.

—Jag var ju allmant skeptisk men jag ville inte forstéra nagonting for jag kande
att jag saknade kunskap om Downs syndrom och jag kunde inte gora nagon san
bedémning.

Det gick fyra timmar innan ldkaren kom. Under den tiden fortsatte Peter med
sina indirekta fragor till barnmorskan. Han tycker att han fick de svar han kunde
begara med tanke pa hur han stéllde sina fragor. Barnmorskan sa att forlossningen
hade gatt bra, och Peter tankte att tills vidare fick det racka. Han ville som sagt inte
vara den som forstorde nagonting. Maria och Peter pratade med varandra under
vantetiden men de pratade ingenting om Peters misstankar. Han kdnde sig stressad
och ville att ldkaren skulle komma. Peter siger att han ar en manniska med stort
kontrollbehov och att han avskyr att inte veta. Han ville att lakaren skulle komma
in och saga att allt var som det skulle, att det inte fanns nagra problem. Maria
var under vintetiden lugn och positiv” siger Peter. Barnmorskan som jobbat
under forlossningen klev av sitt skift for att ga pa kurs och lamnade 6ver Peter och
Maria till en kollega utan att siga nagonting om sin misstanke. Nasta barnmorska
klev alltsa pa och visste ingenting. Nu vet Peter och Maria att hon inte misstankte
nagot heller. De fick gratulationsbrickan med svenska flaggan och ett grattis till
sin nyfodda dotter. Ebba madde nu ganska bra, hon tog brostet men hon var
fortfarande bla och himtade sig inte riktigt. Klockan halv fyra pa eftermiddagen,
da Ebba var exakt fyra timmar gammal, kom ldkaren. Han undersokte henne och
“vande upp och ner pa henne”. Peter och Maria tittade pa. Nar lakaren var fardig
sa han: ”Jag kan inte marka att det ar nagot fel pa lungorna eller hjartat.”

— Och da tankte jag: ”Gud vad skont, men varfor gar du inte nu da?”, sager
Maria.

Lakaren gick inte, 1 stéllet vinde han sig till Peter och Maria och sa: Vi kanske
ska sdtta oss lite har.” Peter forstod direkt vad han skulle saga. Han forstod att sa
sager man inte om det ar vad som helst. Maria tankte att hon nu skulle fa hora att
hennes nyfodda dotter skulle d6. I rummet fanns férutom Maria, Peter, Ebba och
lakaren aven tva barnmorskor, bland annat den barnmorska som jobbat under
forlossningen. Hon kom tillbaka fran sin kurs for att vara med vid ldkarens besok.
Lakaren fragade om Peter och Maria tyckte att det var “nagot speciellt” med deras
barn eller om de hade nagra funderingar. Maria svarade: ”’Jo, min man tror att
hon har fel pa hjarta och lungor men han ar sa himla negativ sa det ar darfor, men
annars ar det ingenting.” Da sa lakaren att de misstankte att Ebba hade Morbus
down. Peter forstod direkt att det var ett annat ord for Downs syndrom. Hans
reaktion pa det beskedet kom omedelbart. Han borjade kallsvettas och blev kritvit
1 ansiktet, han beskriver det som att han fick en stor chock och att ridan gick ner”.
Peter trodde att han skulle svimma, Maria trodde att hennes man skulle do.

De minns att de satt 1 singen och att Maria hade Ebba 1 famnen. Hon vaggade
henne fram och tillbaka. Barnmorskan har efterat berattat hur de satt dar, Maria
med Ebba hos sig och tararna trillande, Peter bredvid alldeles genomsvettig och
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blek. Maria kommer ithag att hon stirrade rakt in 1 viggen och att hennes forsta
fraga var: ”Kommer hon att ga?” foljt av fragan: ”Kommer hon att kunna ata
sjalv?” Léakaren sa att Ebba skulle kunna det, men att det skulle ta langre tid for
henne att lara sig. Peter sager att han med sin ringa kunskap om Downs syndrom
sag framfor sig en dreglande Ebba sittandes i en rullstol. Och han tankte att
familjen aldrig nagonsin mer skulle kunna aka pa semester.

— Det var en san stor forandring 1 livet som jag upplevde just da, och jag trodde
verkligen att jag skulle fa en hjartinfarkt. Jag tankte “jag kommer att do”, sager Peter.
Men han hdmtade sig efter ett par minuter. Under tiden som Peter satt blek

och genomsvettig fortsatte Maria att stilla fragor, bland annat fragade hon
lakaren om de skulle ha sett att Ebba hade Downs syndrom om de hade gjort ett
fostervattenprov. Lakaren svarade ja.

— Och da sa jag: ”Vilken tur att vi inte gjorde det for vi hade inte vetat vad vi
skulle gora.” Karin, barnmorskan, sa efterat att jag satt dar och holl 1 Ebba och
tog hand om henne. En del kanske kanner att de inte vill ha barnet, men sa kdande
aldrig jag, sager Maria.

Men hon grat, och Peter och hon pratade ingenting med varandra.
Barnmorskan Karin satt intill dem och grat hon ocksa. Peter och Maria kallar
henne “en kidnslosam och helt fantastisk barnmorska”. Bada tva upplevde
daremot lakaren som nervos och stressad, de tror inte att han hade sarskilt stor
erfarenhet, varken av Downs syndrom eller av att ge besked. De tror att han var
radd for hur de skulle reagera. Lakaren informerade lite om Downs syndrom
men det var ingen uttommande information tycker Maria och Peter. Inte heller
fick de reda pa nagonting om alla de undersokningar som ldkarna ville att Ebba
skulle genomga. Efter beskedet om misstanken fragade lakaren om Peter och
Maria ville vara sjalva en stund, han tyckte att de skulle prata med varandra.
Peter och Maria sa ja och blev lamnade ensamma med sina funderingar. Nar
lakaren berittade om sin misstanke och sa Morbus down forstod inte Maria
att det var Downs syndrom han pratade om. Hon har en ingift slakting med
Downs syndrom som bor 1 Belgien och Maria kallar honom f{or “ett féredome”.
Nér det gick upp for henne att det var just Downs syndrom lakaren pratade om
tankte hon pa denne slakting. Hon sager att hon alltid har haft en positiv attityd
till manniskor med funktionsnedsattningar. Men nar Peter och hon satt dar 1
rummet med Ebba insag de att de hade helt olika installning och bakgrund.
Peters funderingar kring personer med funktionsnedsattning handlade mer om
ifall de 6verhuvudtaget kunde leva ett vardigt liv.

Maria, Peter och Ebba flyttades fran forlossningen till BB. Det var 6verbelagt
pa samvarden dar det var tankt att de skulle bo, men personalen ansag att det var
viktigt att hela familjen fick vara tillsammans, sa de ordnade med en provisorisk
16sning pa BB. Hela familjen fick komma dit. Den f6rsta natten sov Ebba pa Peters
brost for att inte tappa varme. Hon sov hela natten. Det gjorde Maria ocksa och
hon drémde att inget hade hant, att allt var normalt och som vanligt, ”att Ebba
var normal”. Men nista morgon var det likadant, Ebba fanns dar och hon hade
fortfarande med stor sannolikhet Downs syndrom.

Ebba at inte pa natten och pa morgonen ville hon inte heller ha. Det oroade
Maria som mirkte att Ebba var lealos och mycket trott. Hon bad om tilldgg till Ebba
men personalen sa att Maria skulle ta det lugnt och ata frukost. Och Maria, som



kande ett mycket stort behov av en kopp kaffe, gjorde da det. Under tiden kom en
skoterska och kontrollerade Ebbas blodsocker. Vardet var katastrofalt. Maria och
Peter forstod aldrig allvaret, sa nar tva lakare sprang ivig med Ebba och ropade:
”Mamman maste med, var 4&r mamman?”, da fick lakarna svaret: "Hon sitter och
dricker kaffe”. Maria ser fortfarande smatt generad ut vid minnet. Ebba {orsags
med sond och blev inskriven pa neonatalen. Hon var da knappt ett dygn gammal.
Pa neonatalen fick Peter och Maria ganska omgaende traffa en kurator. Maria grét
namligen konstant, hon sager att hon gor det nar hon foder barn, att hon med
William grit en vecka 1 strack. Men det visste inte personalen, de utgick ifran att
Maria grat 6ver Ebba. I Marias journal kan man lasa “mycket ledsen och nedstimd
mamma”. Sa det kom en kurator. Peter uppskattade den kontakten mycket.

—Ja, jag kande, att nar man hamnar 1 en ny situation sa maste man alltid ta in
sa mycket information som man kan, man maste himta information och bearbeta
och fundera pa hur man ska ga vidare, och darfor tyckte jag att det var valdigt bra
att vi fick kontakt med kuratorn, for jag forstod vikten av att prata om det och vad
det innebar och att inte bara latsas som att det regnar.

Maria och Peter minns att de forsta dagarna efter Ebbas fodelse var fyllda av
stor osdkerhet infor vad diagnosen Downs syndrom skulle innebara. Den knappa
information de hade fatt 1 samband med beskedet om misstanken hjalpte dem
inte. Maria sag ett barn framfor sig som skulle klattra pa vaggarna och hon sag
somnlosa natter. Bilderna som hon och Peter malade upp for sitt
inre skramde. De valde darfor att sjdlva ta reda pa mer istallet for
att oroa sig och gick redan under de forsta dagarna till sjukhusets
bibliotek for att lana bocker om Downs syndrom. Det var kuratorn
som uppmanade dem att gora det. Peter, som kallar sig sjalv
informationsnarkoman, ville genast lara sig mer om det som lakaren
sagt att den nyfodde dottern troligen hade.

—Jag kinde direkt att det har maste vi ta reda pa, vad det ar, vad
det innebar. Jag ar en sadan person som lyssnar pa vad andra sager
men som anser att det inte ar en absolut sanning. Jag tycker att lasa
bocker ar ett valdigt bra satt. Sa jag laste och fick en uppfattning om
vad det handlar om, och da kommer jag ihag att jag kande att jag
blev ganska lattad. Jag kinde att det kanske fanns en ljus vag ut ur
det hela, men jag var ju fortfarande 1 chocktillstand.

Bade Peter och Maria minns att personalen pa neonatalen avstod
fran att prata om Downs syndrom. De tror att personalen gjorde
bedémningen att varken Maria eller Peter var 1 stand att ta emot
information. Maria sager att de kanske till viss del hade ratt men att
hon nu vet att det finns sa mycket positivt att siga om fordldraskapet
till ett barn med Downs syndrom och att personalen kunde ha
gett dem den informationen. Under Ebbas forsta levnadsdygn
paborjades alla de medicinska undersokningar som skulle goras.

Ebbas skoldkortel, syn och hofter kontrollerades. Peter och Maria kdnde sig trygga
och omhandertagna men sager att det inte fanns nagon 1 personalen som hade det
overgripande ansvaret for allt som skulle goras eller for informationen till Maria
och Peter. Bristen pa kommunikation blev tydlig nar ultraljud pa Ebbas hjarta
skulle goras. Maria forstod inte hur viktigt hjartultraljudet var. Peter hade hunnit
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lasa pa litegrann och han var nervés och ringde sin mamma och sa att detta var en
av de viktigaste kontrollerna. Men han sa inget till Maria. Hon koncentrerade sig

pa att fa igang mjolken och Peter ville inte oroa henne. Sa nar Peter gick ivag med
Ebba satt Maria och pumpade ur mjolk.

—Jag har tankt pa det efterat att de maste ha tyckt att jag var knapp 1 huvudet.
En sa viktig grej som hjartultraljudet och da sitter mamman och pumpar mjolk!
sager Maria.

Hjartultraljudet gjordes sa snart Ebbas blodsocker hade stabiliserats. Da traffade
Peter for forsta gangen en lakare som kom att bli mycket viktigt. Denne ldkare hade
stor erfarenhet av barn med Downs syndrom och det han sa till Peter sitter kvar.

— Han sa: "Det har kommer att ga jattebra och det viktigaste 1 det har laget
ar att alska henne, precis som det ar for alla barn.” Det var en annan liakare som
gjorde sjalva ultraljudet men den hér lakaren var med och 6vervakade. Och han
var verkligen lugnet sjalv, och jag fick genast ett valdigt fortroende for honom.
Han visade empati helt enkelt. Det var skont att se hans lugn pa det sattet. Det
kommer jag ihag.

Maria och Peter pratar linge om forhdllningssattet hos de tva likare som
de under Ebbas forsta dygn hade kontakt med. Lakaren som gav beskedet om
misstanken var ung och oerfaren tror de. Ldkaren som var med och 6vervakade
ultraljudet var dldre och hade erfarenhet. Bada ar eniga om att det maste vara svart
att ge ett besked eftersom mottagarens reaktion maste variera stort. Men lika eniga ar
de om att erfarenhet av det som ldkaren ska informera om &r det som skiljer ett bra
forhallningssatt fran ett mindre bra. Lakaren vid hjartultraljudet hade stor erfarenhet
av barn med Downs syndrom. Han kunde sdga ”det har kommer att ga jattebra” och
mena det, for han visste att det var sa. Peter och Maria traffade aldrig den ldkare som
gav beskedet igen. Maria sager att hon sag honom en gang 1 korridoren och tyckte att
han var ”sa hemsk”. Hon skrattar nar hon sager det och forklarar:

— Jag tror faktiskt att det hade varit bra om han hade kommit till oss. Tank om
han hade fatt komma tillbaka och beritta hur han sag oss, och kanske saga att han
inte ville 6verosa oss med information for att han inte trodde att vi var mottagliga.
Sa som Peter tror, for jag har lite aggressioner mot honom. Och idag inser jag att
det inte ar nagot personligt.



Hjartultraljudet gick bra. Eftersom Ebba varit sa bla nar hon féddes kiande Peter
sig saker pa att hon hade ett hjartfel. Lakaren bad Peter att halla Ebbas hand
under undersckningen och det gjorde han. Aterigen satt han och vintade pa att de
skulle saga det varsta, han hade hunnit lasa pa lite och kunde se framfor sig alla de
nya komplikationer som skulle tillstota.

—Jag tror att under den hér tiden sa var man... hela varlden stormade ju 1
princip, jag tog ju bara in information, kunde inte ha nagra speciella varderingar
eller tolka allt pa ett bra satt. Jag tror jag agerade mycket reflexmassigt. Men
ultraljudet gick bra och det var skont, sager Peter.

Samtidigt som hjartultraljudet gjordes togs ocksa ett kromosomprov. Det skulle
ta en vecka att fa svaret och nar det kom var bade Maria och Peter redan helt
overtygade om att Ebba verkligen hade Downs syndrom. Maria sager att hon
kande sig som “varldens mest idiotiska mamma” som inte sett det redan fran
borjan. Hon sager att hon onskar att Peter hade sagt vad han sag for da tror hon
att hon ocksa hade forstatt tidigare. Nar lakaren hade gett beskedet om misstanken
sa hade han pratat om olika kriterier och sedan hade de sjilva 1 en bok hittat
beskrivningen av Halls kriterier. De satte sig da och tittade pa Ebba och bockade
av listan och kiande sig helt sikra pa att hon hade Downs syndrom. De minns
inte riktigt nar de fick det definitiva beskedet men Maria tyckte att svaret var
overflodigt, for hon kande att hon visste.

Sa med den fulla och fasta 6vertygelsen om att de fatt ett barn med Downs
syndrom utgick de fran det. Maria dgnade tiden at att fa Ebba att dta och ma
bra. Peter fortsatte med sitt intensiva informationsinsamlande. Det mesta av
informationen om Downs syndrom samlade de ithop sjalva. Det enda personalen
bidrog med var ett hifte dar olika familjer skrivit om sina barn med Downs
syndrom. Peter och Maria reagerade helt olika pa den typen av information:

— Det var jattegulligt skrivet, men det var hemskt for mig, for dar var det liksom
”Hon ar fem ar gammal och borjar prata nu”, och jag tankte: "Fem ar! Ska hon
inte borja prata forran da?” Nu tycker jag inte sant ar sa jobbigt, men da var det
hemskt, sager Maria.

— Jag tycker det var jattebra for jag fick ju se att det fanns ett liv efter sjukhuset,
och det tycker jag var viktigt 1 det laget. Jag tyckte det var helt fantastiskt men det
upplevde ju inte Maria, sager Peter.

— Nej fy! Jag ville ju bara hora att allting var frid och frojd, sager Maria.

Peter ville se framat och lagga upp en plan, Maria kiande inte sa. Men bada
upplevde anda att det var svart att stanna 1 nuet med Ebba, hennes diagnos
medforde tankar om hur framtiden skulle bli. Maria beskriver sig sjdlv som en
person som annars lever mycket har och nu, som inte planerar sarskilt mycket utan
’tar dagen som den kommer”. Hon sager att Peter och hon ar mycket olika 1 det
hanseendet, att han alltid vill ha kontroll. Peter lyssnar och haller med, och sager:

— Det ar ju nagonting som ar din storsta styrka som jag ser det. Att nar man
hamnar i en san hér situation, att man da inte tanker sa mycket pa allt som kan
hianda. Det ska man ju inte gora, for det ar ju ungefar som att betala ranta pa ett
lan som man aldrig har tagit. Om man gar och oroar sig hela tiden.

Peter sager att han lart sig mycket om livet sedan han blev pappa till
Ebba och att han tycker att personer med Downs syndrom har nagot att lara
manskligheten, namligen att leva 1 nuet. Han tycker att det “egentligen ar
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det som ar sjalva essensen av att vara manniska”. Och han forklarar att han
sjalv “efter mycket om och men” insett att formagan att leva hdar och nu ar en
grundlidggande del i det manskliga. Maria och Peter pratar en stund om allt det
positiva som Ebba inneburit for dem. Men Maria minns fortfarande val hur det
kdndes alldeles 1 borjan.

Nar hon horde ldkaren siga orden om Downs syndrom tankte hon till exempel
genast pa William. Hon tankte pa hur William skulle klara av ett funktionshindrat
syskon. Hon sdger att hon direkt tankte att hon och Peter bara fick acceptera att
de fatt ett barn med Downs syndrom, och att de skulle klara av omgivningens
reaktioner och agerande. Men hon tankte att William skulle fa det svarare. Hon
tankte dessutom 1 termer som att “William var oskyldig till det som hade hant”.
Idag har hon bearbetat det fardigt. Ebba ar en del av familjen, William dr hennes
storebror, det finns ingenting de kan gora at det. Det ar en situation som de far
“behdrska och acceptera tillsammans”. Annars blir livet omojligt att leva.

— Jag laste en bok om syskon ocksa, om barn med funktionshinder, och da
stod det: ”’Syskon till personer med Downs syndrom lever ett battre liv an de som
inte har nagra syskon med funktionshinder”, och den dar meningen borde jag
kanske sétta pa kylskapet. Jag tror man blir 6dmjukare, de vet att saker och ting
kan hinda, de tar inte saker och ting for givet, de far en helt annan forstaelse. Att
inte alla far det dar perfekta livet dar alla pluggar och alla gor pa ett visst sitt. Jag
tycker att det dr sa nyttigt och jag tycker att Ebba har gett sa otroligt mycket till var
omgivning, sager Maria.

Det var manga andra tankar som foljde beskedet om misstanken ocksa.

De forsta dagarna pa sjukhuset fylldes av funderingar men ocksa av ett besok
fran barnmorskan Karin. Hon kom och pratade med Peter och Maria efter sin
ordinarie arbetstid. Bade Maria och Peter later otroligt tacksamma nar de beréttar
om det. De fick da tillfalle att ga igenom forlossningen och fick mojlighet att ta
reda pa vad Karin hade tyckt och tinkt. De pratade om hur hon hade reagerat
pa Peters fragor och det var mycket som klarnade. Karin berattade att hon hade
forstatt att Peter anade nagot men att hon valde att inget sdga eftersom att han
inte fragade rakt ut. Peter tycker att hon gjorde ratt och Maria kan forsta att hon
fattade det beslutet. Att Karin kom och satt med dem betydde mycket, hon var
positiv och sa att allt skulle ga bra. De tror inte att hon egentligen visste sa mycket
om Downs syndrom men det rackte att hon satt dar och féormedlade lite positiva
kanslor. Nar beskedet om misstanke gavs var ju hon en av dem som griét.

— Peter ar mycket mer professionell och tycker att man ska vara i sin roll, men
Jjag tankte att det var fantastiskt att hon grat for det visar ju att hon har kanslor,
sager Maria.

— Och jag tror att en av anledningarna till att hon kom och pratade med oss var
att hon sjalv ville bearbeta det lite grann. Och som jag upplever det sa visar det ju
att hon kan befinna sig 1 en farlig situation sjalv om hon kopplar in sa pass mycket
kénslor 1 jobbet. Jag tror det kan vara ganska anstrangande helt enkelt. Sa det ar
det jag menar med att var professionell, men det ar ju lattare sagt an gjort. Nar
man jobbar med manniskor da ar det klart att man blir paverkad pa ett eller annat
satt, men jag tanker mest for hennes egen skull, siger Peter.

Varken Maria eller Peter upplevde barnmorskans tarar som ett tecken pa



beklagande. De hade fatt bra kontakt under forlossningen och upplevde tararna
som “medkdnnande”. De kande att hon “levde med dem 1 deras upplevelse”, att
hon hade en “empatisk formaga”. Den andra barnmorskan kunde lika garna ha
lamnat rummet anser de. Nar Karin efter tva dagar besokte dem pa BB grit de
allihop igen och Peter och Maria minns att de tyckte att det var skont att det fanns
nagon som brydde sig om dem pa det sattet.

— Vivar jui en valdigt utsatt situation, vi viste inte vad som skulle hdnda, och vi
hade den har kdnslan av att vi upplevde nagonting som ingen annan hade upplevt.
Men hon var faktiskt med som medmanniska, och det var ju valdigt vardetullt,
sager Peter.

Pa sondagen, nar Ebba var tre dagar gammal akte Peter hem till William som
hade borjat undra var mamma och pappa tagit vigen. Ebba lag pa neonatalen
och Maria flyttades fran BB till ett rum pa samvarden. Hon siager att de var
underbemannade och mycket stressade pa den avdelningen. Nar Maria pratar
om den sondagseftermiddagen sidger hon att allt var “fruktansvart” men att hon
“tack och lov fick en rumskamrat”, en kvinna som fott for tidigt och som hade
sitt barn hos sig. Maria och hon pratade mycket. P4 sondagen ringde ocksa
Maria till en av sina vianner for att beratta om Ebba. Hon har efterat angrat det
samtalet och framforallt att hon inte tog hjélp av sin familj for att sprida beskedet
om Ebba. Reaktionen fran vannen var namligen ett beklagande. Idag resonerar
Maria som sa, att om nagon annan ringt detta samtal sa hade hon sluppit denna
reaktion, da 1 borjan nar hon sjalv var som mest skor. Maria sager
att reaktionerna fran den narmsta familjen var battre. Hon sager
att hon storgrat nar hon ringde runt till dem. Marias syster blev
forskrackt 6ver Marias nedbrutna stamma och sa: ”Vad ar det
Maria? Har hon dott?” och Maria berattar att hon skrek: ”Nej, hon
har Downs syndrom”. Systern som jobbat med funktionshindrade
barn 1 USA sa: ”Jassa, var det inget varre dn det”. Maria tyckte
att det var skont att hora den kommentaren. Hon och Peter hade
varit oroliga for omgivningens reaktioner, att nagon skulle beklaga
att de fatt Ebba. Men det var ingen 1 familjen som beklagade
Ebba, sorgen rorde den diagnos som foljde med Ebba. Men en
beklagande reaktion rackte dock for att Maria skulle sétta sig och
skriva ett langt mejl till sina arbetskamrater. Hon gjorde det {or att
hon aldrig mer ville ha en likadan reaktion. Maria jobbade da pa
ett foretag med drygt 1 000 anstallda sa hon skickade mejlet till sin
chef som skickade det vidare till hela foretaget. Maria sdger att just
det kanske inte riktigt var meningen, men hon fick valdigt positiva
reaktioner tillbaka. Sa var det inte for Peter. Det var manga runt
honom som inte gratulerade till Ebba. Peter har forstaelse for den
reaktionen, men det har inte Maria:

— Nej, absolut inte. Vi hade fatt ett barn, vérldens sotaste tjej,
varfor skulle folk inte gratulera oss? Och nu nér vi traffar folk och de
sager att "Ebba ar sa med” och att de inte marker hennes funktionsnedsattning, da
kanner jag annu mer att: "Nej men precis, ut och visa de har barnen!” Jag far en
adrenalinkick liksom. Tror de att hon ska sitta dir 1 en horna eller vad tror de att
hon ska gora?
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Maria och Ebba blev kvar pa sjukhuset 1 totalt en vecka, fran torsdagen niar Ebba
foddes till foljande torsdag. Maria led av att vara borta fran William och ville aka
hem. Hon kande sig otacksam som grit hela tiden och ville slippa sjukhuset fast
hon blev sa vial omhédndertagen. Pa mandagen fick Maria traffa lakaren som var
ansvarig for neonatalen och berittade da hur hon
kande. Forsta gangen de traffats var dagen efter
Ebbas fodelse. Maria kommer thag hur de da satt
1 hans rum och pratade. Pa skrivbordet stod en bild
pa tva pojkar som Maria formodade var lakarens
soner. Hon kommer 1hag att hon tankte: ”Vilket
lyckligt liv han lever”. Idag sager hon att det kanns
hemskt att hon tankte sa, men forklarar att det tog
henne ett ar innan hon aterigen kinde gladje nar
till exempel kompisar fick barn. Under samtalet
med lakaren pa mandagen sa Maria att hon till
varje pris ville aka hem. Lakaren sa att det var ett
friskhetstecken att kanna sa och att han skulle se till
sa att Maria och Ebba fick aka hem sa fort Ebba
fatt lite battre ordning pa sitt naringsintag.

— Jag var helt knackt, det ar det varsta jag har varit med om. Och det kom
ingenting nar jag pumpade och de sa att ”det kommer bli sa bra nar du kommer
hem till din soffa”. Nar lakaren sa att han skulle skriva ut mig sa fort som mojligt,
da borjade jag bli lite fornuftig och kianna att de gor ju inte det har for att vara
elaka, men jag ville verkligen traffa William.

Lakaren skrev ut dem nagra dagar senare. Losningen blev att Maria och Ebba
lamnade sjukhuset med l6fte om hemsjukvard. Under utskrivningssamtalet fick
de information om habiliteringen och sa fick de namnet pa en egen barnldkare
pa en vardcentral ndra hemmet. Tanken med denna ldkarkontakt ar att familjen
ska slippa traffa olika ldkare och sitta pa barnakuten om Ebba blir sjuk. Istallet
behover de bara lyfta luren och fa hjalp direkt av ”sin egen” barnlakare. Maria
och Peter kdnner sig glada 6ver denna kontakt men @n har de inte behovt anvianda
sig av hjalpen eftersom Ebba hela tiden varit frisk. Lakaren har dock med jamna
mellanrum ringt dem bara for att hora att allt dr bra.

Ebba akte hem med sond. Hon hade gjort sma tappra forsok att dta fran
brostet men hon fick sin huvudsakliga foda fran sonden. Tanken var att hon skulle
ga fran den till amning, flaskmatning var inte aktuellt. Maria gav forsoket tva
veckor och hade det inte lossnat da sa skulle det bli flaska. Punkt slut. Tre dagar
1 veckan, varannan dag, skulle hemsjukvarden komma hem till Maria och Peter
for att vaga och mata Ebba. Det var en skoterska som de traffat inne pa sjukhuset
men haft mycket liten kontakt med som kom hem. Maria beskriver skoterskan
som “professionell men opersonlig” och sager att det var synd eftersom hon och
Peter befann sig 1 en situation da de behovde nagon att vara just personliga med.
De sager att sjukskoterskan dessutom hade behovt mer kunskap om just Downs
syndrom. Forsta hembesoket skedde dagen efter att Maria och Ebba hade kommit
hem. Maria berattar:

— Hon kom hem hit. Hon sag Ebba som en sak. Hon tog Ebba, vigde henne,
matte henne, sa ingenting och sa gick hon. Verkligen opersonlig.



Maria ringde denna dag ocksa till sin betydligt mer personliga barnmorska
Lydia pa MVC. Hon gjorde det for att lamna aterbud till aterbesokstiden. Det
var en annan barnmorska som svarade i telefon for Lydia var inte inne denna
dag. Barnmorskan undrade om Maria och barnet madde bra, om allt hade gatt
bra, och Maria svarade att ”det hade det val inte riktigt gjort”. Hon sa att Ebba
hade Downs syndrom och att denna barnmorska val kunde halsa Lydia det.
Barnmorskan sa att hon skulle be Lydia ringa upp vilket hon ocksa gjorde.

— Lydia ar en helt fantastisk barnmorska, ska jag ha ett barn till sa ska jag ha
henne. Hon ringde upp mig och sa att hon hade sokt mig men inte fatt tag pa mig
Och sa sa hon: ”Jag maste borja med att gratulera, jag maste gratulera, du har fatt
en liten tjej, 4h vad kul”. S4 jag tinkte: ”Ar hon knapp? Vet hon om vad jag sitter i
for situation?” Men hon ar san, sager Maria.

Lydia berattade om en kollega med en sjuarig son med Downs syndrom och
undrade om Maria ville traffa henne. Maria tankte att det kunde vara bra och
tackade ja. Nar Lydia sen ringde tillbaka for att ge Maria kontaktuppgifterna
till den andra barnmorskan sa hon att Maria maste komma upp och hilsa pa sa
att hon fick traffa Ebba. Sa Maria gick dit med Ebba och beskriver Lydia som
en person som “sprudlade av energi”. Maria triffade senare ocksa den andra
barnmorskan, Madeleine, och de pratade 1 en timme och d@ven om perspektivet
sju ar kandes skraimmande och langt fram for Maria sa tyckte hon att motet var
bra. Madeleine fragade hur de hade blivit bemotta, om de hade fatt reda pa det de
behovde veta och sen berittade hon om sin son.

Pa mandagen, efter en helg sjalva, kom hemsjukvardens skoterska tillbaka
och da var Maria orolig att Ebba inte skulle ha gatt upp 1 vikt. En lakare fran
Huddinge hade da ringt dem och “’skramt livet ur” Maria. Han hade sagt att om
Ebba fortsatte ga ner 1 vikt sa var Peter och Maria tvungna att komma tillbaka med
henne till sjukhuset. S& Maria var jdttenervos nar det var dags for vagning. Men
sjukskoterskan sa att allt var lugnt. Nar hon kom for tredje gangen, da Ebba var
knappt tva veckor gammal, satt Maria och hon och pratade om vérderingar. Maria
sager att hon sag denna skoterska lite som terapi, hon ville prata med henne, men
beskriver det som att prata med en vagg”. Hon vigde och mitte Ebba dven denna
dag och sen sa hon nagra ord som varken Peter eller Maria nagonsin kommer att
glomma. Maria berattar:

— Hon pratade om olika saker och sen sa hon: ”’Ja det ar ju sa hemskt, 1 Afrika
sa kallar man de har barnen for flodhastbarn.” ’Vadda flodhastbarn, ser de ut som
flodhastbarn?” sa jag. "Nej men dar ldgger man alla barn med Downs syndrom i
kanten vid stranden sa kommer flodhastarna och édter upp dem”, sa hon. Och jag
bara tankte: ”Varfor da?” Hon ville val ge olika aspekter och beratta hur man ser
pa barn. Hennes budskap var val ungefar: ”I Afrika ar det fruktansvart, var glad att
Ebba inte ar fodd 1 Afrika.” Och da tinkte jag att hon var snéll néar hon sa det, att
jag skulle vara tacksam som satt har 1 Sverige. Men efterat sa har jag tankt att hon
var ju inte klok.

Uttalandet satte namligen igang en tankeprocess hos Maria. En dar hon ténkte
att det kanske var lika bra att Ebba var dod. I Afrika kunde man inte ta hand om
barnen och matade flodhastarna med dem, och det kanske var lika bra. Ebba
skulle ju bara leda till en massa kostnader och hela tiden krava att nagon tog hand
om henne. Sana tankar fick Maria. Hon ringde till sin mamma och till Peters
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mamma och berattade vad skoterskan hade sagt. Bada reagerade som Maria forst
hade gjort att: ”Vadda? Ser de ut som flodhastar?” och Maria fick forklara att:
”Nej 1 Afrika édts de upp av flodhastar”. Efter det ringde Maria till sin barnmorska
Lydia igen, Lydia som har sitt ursprung i Afrika. Och Lydia sa: ”Vad ar det du
sager? Flodhastbarn? Maria, jag kanner manga med Downs syndrom 1 Afrika och
de dr inga flodhastbarn!”

D4, nér det hande, tolkade Peter uttalandet som ett forsok att vara vanlig och
sager att man ska ha 1 atanke att Maria var lite labil dar 1 borjan. Det var amning och
hormoner. Men han tyckte ocksa att det var ett oerhort oempatiskt satt att uttrycka
sig pa 1 just den situationen med tanke pa de givna omstindigheterna”. Maria
och Peter beskriver att de fortfarande befann sig 1 nagot slags kaos. Skéterskan gav
dessutom tydligt uttryck for att hon var hos dem mer eller mindre 1 onodan, att det
fanns andra som hade det mycket varre an de hade det. Maria tror fortfarande inte
att skoterskan sa det dar om flodhastbarn for att vara elak, men eftersom hon aldrig
sa nagot annat positivt om Ebba heller sa blev det sa valdigt fel. P4 samvarden hade
Maria traffat tva olika skéterskor som sagt att Ebba var sa sét och hon upplevde att
personalen dar “var harliga”, att saidana personer var viktiga for att hon kande att
hon behévde hora det. Peter haller med och sager att personer som 6verhuvudtaget
kan agera naturligt, som inte ar sa radda och fragande, ar personer som man
tycker om. Skoterskan pa hemsjukvarden var “opersonlig”. Hon sa ingenting om
Ebba under hela den manad hon kom hem till Peter och Maria. Men hon pratade
om flodhéstbarn. Innan hon var klar med Ebba lamnade hon 6ver till BVC och
skoterskan darifran var med vid sista motet. Dar kande Maria att de aterigen fick
kontakt med personal som var positiva och personliga.

Den 6vriga omgivningens reaktioner varierade. Littast gick kontakterna med
dem som visste nagot om Downs syndrom. Det spelade ingen roll om det var
familj, en vin, vardpersonal, forskolepersonal, de som visste hanterade det alltid
bra. Med positiv instillning och ett genuint intresse. Maria fick ju ocksa manga
positiva mejl fran sina kollegor. Hade de inte reagerat sa hade Maria “blivit galen”.
Hon hade mycket svart att hantera en osaker och okunnig omgivning vilket
Peter, som enligt Maria dr den stora diplomaten” fick balansera. Peter forstod
omgivningens reaktioner, han forstod att den berodde pa vilken bakgrund enskilda
personer hade och att reaktionen speglades mot den bakgrunden. Men han forstar
ocksa att han sjdlv bidrog till reaktionen genom sitt satt att berdtta om Ebba.

—Ja, men sa kan det absolut vara. Jag hade den installningen att jag fatt en
dotter som heter Ebba. Att hon har Downs syndrom, det ar inte intressant. Men
sen 1 efterhand har jag forstatt att det visste ju de dnda och da visste de inte hur
de skulle reagera helt enkelt. Jag kunde ha sagt: ”’Jag har fatt Ebba och hon har
Downs syndrom” {or jag sa ju det ocksa och det var manga som sa grattis. Men
det var vissa som inte gjorde det och det méarkte jag direkt att det var ju ofta en
generationsfraga, det var ju ofta aldre personer som inte sa det.

Peter tyckte att den reaktionen var helt naturlig, darmed inte sagt att han
tyckte det var ett bra satt att reagera pa. Men han lat det vara och det kan han
uppleva som lite fegt, men samtidigt sa kande han att han var osdker pa om nagon
nagonsin skulle forsta vad det innebar att han fatt en dotter med Downs syndrom.
Kollegorna som var lite dldre hade nog sin bild klar {or sig.

— Pa deras tid skickade man ivag barn med Downs syndrom till en institution



och sen fick de sitta dar. Och da trodde jag att de skulle tinka att: ’Jaja men han
vet inte vad han pratar om, han forstar inte att hans framtid kommer bli valdigt
jobbig”. Och jag ville inte hamna 1 en situation dér jag satt och argumenterade och
fastnade 1 olika diskussioner som skulle ta mer energi dn de gav, sager Peter.

Daremot var Peter vildigt man om att de som fanns i familjens absoluta narhet
skulle forsta vad det innebar och vad Maria och han hade fér synpunkter och
kéanslor kring det. Forsta tiden praglades av ett slags informationsuppdrag. Peter
ville att alla 1 den narmsta omgivningen skulle forsta vad som hade hant och vad
det innebar for dem och f6r Ebba. Som grund till den information som Peter och
Maria gav sin omgivning lag timmar och ater timmar av lasning. Peter kdnde sig
till en borjan orolig for sin egen del, han var radd att han inte forstod hur Ebbas
fodsel egentligen paverkat honom kanslomassigt. Han som gick in 1 vaggen utan att
mairka ett enda varnande tecken pa vagen dit. Sa han laste och laste, mest for att
ovisshet och en kansla av att inte ha kontrollen var vérre an allt annat.

— Som jag ser det sa handlar allting om vad man gor utav det. Man har alltid ett
val pa nagot satt. Man kan ga och tinka negativa tankar om att det aldrig kommer
ga men for mig var det inget alternativ. Jag skulle inte ma battre av det, sager Peter.

Maria skrattar ndr Peter beréttar om sin iver att sjalv ta reda pa saker om
Downs syndrom. Hon pekar pa bokhyllan och visar en ordentlig trave med bocker
och berittar att den lag pa soffbordet den dar torsdagen nar hon och Ebba kom
hem fran sjukhuset. Hon mattar med handen en knapp meter ovanfor bordskivan
och skrattar igen.

— ”Las de har Maria” sa Peter. Och efter ett halvar nar folk fragade oss om vi
visste att Svenska Downforeningen fanns da sa jag bara: ?Om vi vet? Tjena, Peter
anmalde oss samma kvéll som han kom hem fran sjukhuset”. Sa nar bockerna lag
dar... jag hade inget val, det var bara att borja ploja, saiger Maria.

Hon skrattar nar hon berdttar men siager att hon upplevde lasningen som jobbig.
Maria laste allt 1 detalj, Peter laste fort och sallade grovt. Han fordjupade sig 1 det
som kandes positivt. Nu kdnner Maria att hon haft stor nytta av all den dar lasningen
aven om hon tyckte att det var valdigt jobbigt till en borjan. Informationen betades
av 1 en ordning som framforallt bestimdes av vad som for stunden kdndes som
viktigt. Det allra forsta de laste in sig pa var det rent medicinska.

— Ja, forst maste vi veta om hon skulle 6verleva, holl jag pa att saga, det var ju
steg ett. Sen efter ett tag sa kom vi in 1 det har hur vi ska jobba med Ebba, med
sjukgymnastik och till exempel tecken. Det forstod vi tidigt att det var viktigt. Sen
efter annu ett tag nér vi hade last in lite mer sa borjade vi med traning med Ebba
enligt Karlstadmodellen. Men jag tyckte inte om det hédr begreppet trana, att trana
sma barn, sager Peter

— Men nu tycker jag att det ar jattebra, siger Maria.

—Ja, men det ar ju {or att vi vet vad vi lagger 1 begreppet. Jag fattade inte forran
1 somras hur viktigt det ar med strukturerad traning, det var da jag forstod vikten
av det. Samtidigt har vi sagt att vi aldrig far tycka att det ar jobbigt, for da kommer
det ga at pipan, det hdar maste bli en naturlig del av vart liv, sdger Peter.

— Lagger man in det som en naturlig del sa blir det ju inte jobbigt. Och for mig
ar det sa att det jag inte vet och det jag inte gor blir jag jattestressad av, men det jag
vet att jag ska gora och det jag faktiskt gor 1 vardagen det blir jag inte stressad av,
sager Maria.
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Peter och Maria har anda fran borjan haft instillningen att Ebba innebar att de far
anstranga sig lite extra, till exempel vad galler strukturerad daglig traning. Under
en av de forsta dagarna efter Ebbas fodelse traffade Peter en granne och berittade
da att de fatt Ebba. Peter sa till grannen att ”det inte riktigt hade blivit som de hade
tankt sig”. Grannens sa da: ”Peter, det kommer inte att bli jobbigare, det kommer
bara att bli annorlunda.” Kanske bidrog detta uttalande 1 kombination med deras
egen vilja att forsta, till Peter och Marias sa sjdlvklara installning. De sag en varld
full av mojligheter dar de hade goda forutsattningar att paverka Ebbas framtid. Det
forsta dygnets morka tankar om “ett barn som satt och lallade i ett horn” byttes
sakta men sdkert ut. De var inte sa att de tankte att Ebba skulle bli ”ett sant barn
om de avstod fran traning”, men:

— Viville ge henne alla forutsattningar. Vi kande att nar hon blir gammal och
vi ocksa, da vill inte vi sitta dar och tanka att vi kunde ha gjort sa har och sa har
for hennes utveckling. Den sitsen vill inte jag hamna 1. Jag maste ju gora ett forsok,
jag kan aldrig géra mer an mitt eget basta. Och att vi gor nagot som ar hallbart pa
sikt, sager Peter.

Men Maria och Peter kinde sig ganska ensamma 1 den processen. De later bade
sorgsna och upprorda nar de pratar om habiliteringens agerande och ger dem ett
riktigt underbetyg”. Maria beskriver hur habiliteringen kom hem till dem och att alla
bockerna fortfarande lag mitt pa softbordet, men att personalen bara tittade pa dem
och var tysta. Maria sager att hon fortfarande kan bli arg 6ver den installning de motte.

— Varfor sag inte de att vi var sana manniskor? Varfor sa de inte: ”Vill ni jobba
efter nagon bok? Har ni last nagonting? Kan vi hjalpa er?” Tank om de hade
berittat allt det som vi har fatt ldsa oss till pa egen hand. Tank om habiliteringen
hade kunnat hjilpa oss att strukturera upp livet lite, sager Maria.

I stéllet fick Peter och Maria hora att de lag femton ar fore 1 tiden. Och det enda
som det bidrog till var att stressa Maria och gora sa att hon och Peter kande att de
fick lasa sig till allt de ville veta pa egen hand. Nagot alternativ fanns inte, de var
ju namligen 6vertygade om att de ville veta och ville gora allt de kunde for Ebba.
Maria sager att hon och Peter lagt ner otroligt mycket tid for att pa egen hand ta
reda pa allting sjalva. Nar Ebba var ett halvar gammal kom habiliteringen aterigen
pa besok hemma hos familjen. Maria berattar om ett mote som fick henne att
grata i en vecka:

— Logopeden tittade inte ens pa Ebba men hon fragade hur gammal William
var. "Han ar tva ar” sa jag, och hon kommenterade att han inte pratade sa mycket.
”Nej jag vet, han ar sen. Vad kan det bero pa?” sa jag. ”’Ja, antingen ar han dov
eller sa dr det nagot fel pa honom, 1 huvudet.” Sa sa hon.

Peter skrattar vid minnet nar Maria beskriver hur stressad hon blev. Hon
beskriver det som att en vagg foll ner framfor henne. Hon tankte att hon
hade en dotter med Downs syndrom och nu ocksa en son med ”nagot fel”.

Och eftersom de redan kontrollerat Williams horsel och visste att han inte

hade nagon horselnedsattning sa utgick Maria ifran att detta “nagot” var en
utvecklingsstorning. Nu kanner hon sig tacksam 6ver “den dar forbaskade
logopeden” fran habiliteringen som drog igang denna angest. Maria kontaktade
namligen logopeden pa horselkliniken pa Huddinge och fragade vad hon skulle
gora med William. Hon fick en tid for samtal och fick under en timme tips pa hur
hon kunde stimulera Williams tal och sprakutveckling. Tack vare det kom Peter och



Maria 1 kontakt med logopeden pa horselkliniken pa Huddinge och annu en ny

varld 6ppnades.

—Jag har funderat pa att siga upp kontakten med habiliteringen men det kan ju
bli aktuellt med annat, siger Maria.

—Ja, och vi kdnner att vi kan ju inte saga av alla grenar som vi sitter pa, och
doma ut folk pa lopande band, det ar ju bara dumt, sager Peter.

— Men horselkliniken ska ha allt plus 1 kanten, de ar fantastiska. De sager at
mig vad jag ska gora, logopeden sager till mig att: ”Jag ar inte psykolog, jag ar inte
kurator, om du ska grata far du gora det hos dem, jag ar hér {or att jobba med
Ebbas tal.” Hon satte mig pa en kurs for barn med tal- och spraksvarigheter nar
Ebba var ett halvar, siger Maria med ett gott skratt.

—Ja och hon tar ju reda pa saker och ting. Hon sa att hon inte kunde nagot om
Downs syndrom, men da kopte hon en bok om gomplattor, om varfér man ska ha
det och hur man ska gora, och sa laste hon pa om det, sager Peter.

Peter och Maria forstod tidigt vikten av tidig intervention. De har lést allt de
kommit 6ver och pa horselkliniken fick de antligen den uppbackning de behovde fran
professionellt hall. Pa horselkliniken lag stort fokus pa kommunikation och vikten av
en god sadan. Eller som logopeden sa: ”Oavsett om hon har Downs syndrom eller
inte, det viktiga ar ju att hon pratar anda.” Och dessa tankar rimmade precis med
det Peter och Maria kande, de som hade borjat med teckenkommunikation tidigt
och som efter manaders energi lagd pa lasning kommit fram till hur de ville jobba
med Ebba. Nar Ebba var ett och ett halvt ar gammal bestimde sig Maria och Peter
for att sjdlva soka efter en logoped som beharskade Karlstadmodellen och som ville
hjélpa dem med detta. Maria skickade ett mejl till Irene Johansson, grundaren av
Karlstadmodellen och fragade om hon kunde ge tips pa nagon “’bra” logoped 1
Stockholmsomradet. Irene Johansson mejlade tillbaka och tipsade om en logoped
som hon tidigare samarbetat med. Maria kontaktade logopeden, Ebbas barnlakare
skrev en remiss och idag traffar familjen och en pedagog fran Ebbas forskola
denna logoped var sjatte vecka. Via habiliteringen har de fortfarande kontakt med
sjukgymnast och specialpedagog, men inte med logoped mer an da det galler remiss
for att gora en gomplatta till Ebba. For att fa thop alla delar runt Ebbas traning sa
har Maria och Peter ocksd hjalp av en handledare 1 Karlstadmodellen som fungerar
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som en spindel 1 natverket runt Ebba. Natverket bestar av familjen och forskolan och
for Peter och Maria innebar natverket att de kan koncentrera sig pa att vara foraldrar
ocksa och inte bara “projektledare”.

— Du kan ju sitta och lasa dig bla 1 ansiktet, all forskning till exempel, och man inser
att det ar en hel del att satta sig in 1. Och just nér det géller Karlstadmodellen som vi
tycker ar en bra modell att jobba efter, sa ar handledaren Kajsa vildigt kunnig och har
ocksa egen erfarenhet av den, da hon anvint den med sin dotter. For att vi ska kunna
bli lika duktiga som henne sa maste vi lagga ner motsvarande tid som hon gjort under
sin handledarutbildning, och den tiden finns inte. S& nar vi fick méjligheten och Kajsa
kunde komma in 1 bilden sa kiandes det helt fantastiskt, sager Peter.

Nar Peter och Maria ser tillbaka pa sin forsta tid som foraldrar till Ebba sa
kanner de att de fick en bra start pa sitt liv tillsammans med henne. Med undantag
for kontakterna med habiliteringen. Maria sager att allt nog fungerade sa bra pa
sjukhuset eftersom hon reagerade pa det sétt hon gjorde, hon grat konstant. Men
det var ju inte 6ver Ebba, fast det tror Maria att personalen utgick ifran och att hon
da 1 deras 6gon reagerade pa ett forvantat sitt. Peter papekar att det dr en vardering
fran vardens sida, men att de anda ar nojda med sjukhusets bemotande. Och att
de ar glada att de bar med sig den kéinslan nar de sen bemottes som de gjorde pa
habiliteringen. Maria siger att bemoétandet dar har varit “’katastrof” och ger Peter
en pik och sager att “han som ar sa diplomatisk™ sakert tycker nagot annat. Men
det tycker han inte. Han ser att manga saker kunde ha fungerat annorlunda. Till
exempel stodet nir de redan fran borjan ville veta sa mycket och borja jobba aktivt
med Ebba. Kanske har den troghet 1 systemet som Maria och Peter motts av triggat
dem infor det jobb de nu kdnner att de behover utfora 1 framtiden. For framtiden
med Ebba finns standigt narvarande. Och en del av jobbet ar knutet till henne men
det stora jobbet riktar sig 1 stallet mot en oforstaende omgivning och ett samhalle som
inte vet sarskilt mycket om Downs syndrom.

— Jag maste koppla det dar lite till mitt jobb for jag bedriver mycket
forandringsarbete pa jobbet, och det ar ungefar samma sak har. Att jag ska forsoka
forklara nagonting for nagon som jag marker att de inte kan ta till sig. Det dr ingen
storre skillnad, men det kraver energi, sager Peter.

— Jag kdanner ibland att folk tror att jag inte forstar vad jag ger mig in pa nar
jag till exempel vill valja vanligt dagis och vanlig skola till mitt barn. Jag var pa en
forelasning och horde en specialpedagog siga att hon tyckte att det var sjalvklart
att barn med Downs syndrom skulle ga 1 sarskola. Jag trodde forst att jag horde fel,
men bestamde mig sedan for att hon var dum 1 huvudet, sager Maria.

— Det ar jobbigt att folk tror att man inte har koll, det d&r som om man vill
negligera hela problemet. Det finns sa mycket forskning som visar vad man kan
gora for barn med Downs syndrom, och dnda gér man det inte. Det tycker jag ar
fruktansvart. Med allt vi vet och all den kunskap vi har idag, sager Peter.

Peter och Maria tycker att det ar viktigt att personal, inom till exempel
habiliteringen, nar ut till féraldrar med det som finns. Att de far foraldrar att
forsta hur viktigt det ar och hjélper foraldrarna att hantera det 1 sin vardag. For
det gar. Ebba ar ett och ett halvt ar gammal, hennes strukturerade traning enligt
Karlstadmodellen ar en naturlig del av Peter och Marias vardag. Det dr inget de
anser vara betungande, det jobbiga var att det tog ett halvar innan de hittade
nagon som lyssnade, forstod och som kunde stotta dem 1 det de trodde pa.



— Pa var habilitering har de mest koncentrerat sig pa att det ar viktigt att vara
fordlder. De ser ju inte att vi ar foraldrar, siger Maria.

For Peter och Maria dar namligen ocksa foraldrar till Ebba. De arbetar och de
umgas med vanner som forut men har ocksa fatt nya vianner genom Ebba. Maria
och Ebba har varit pa en del av habiliteringens verksamhet och gar dit de ganger
hon kan dven nu nar hon borjat jobba efter mammaledigheten. Traffarna med
andra forédldrar har varit bra, men bade Maria och Peter sager att det beror pa
vem man traffar.

— Det ar ju ibland en tavlan kinner man. Om hur langt man har kommit och
hur mycket man tranar. Och om man boérjade siga nagonting om till exempel
Karlstadmodellen, da var man dum 1 huvudet. Men jag har kommit sa langt sa att
jag sager ingenting langre, siger Maria.

— En del har sa daligt samvete. De ar livradda och man kan inte
saga att man haller pa med traning, for da far de sa daligt samvete.
Och vi har ju inte traffat nagon vid vara traffar som jobbar aktivt
med Karlstadmodellen som vi gor. Jag tycker det ar sa hemskt, det
ar fruktansvart, har finns det en modell som fungerar, det ar ju
tjanstefel faktiskt av habiliteringarna att inte kunna och behirska en
modell som sa manga forédldrar faktiskt efterfragar, men som manga
inte borjar anvanda till en borjan for att habiliteringen inte kan den,
sager Peter.

— Det kanske fungerar lika bra for ett barn som inte tranar enligt
Karlstadmodellen, men det barnet tranar ocksa, inbilla mig inget
annat. Och har finns ju en fardig verktygslada. Varfor inte anvanda
den da? Det ar ju sa enkelt. Peter och jag har last sa mycket innan
vi kom fram till att vi ville anvanda Karlstadmodellen. Tank om vi
hade kunnat lagga ifran oss den dar tiden da vi last om massa annat,
det har vl ocksa varit till nytta, det dr inte det jag menar, men tiden
det tog, sager Maria.

Nér Peter och Maria far chansen att ge vardpersonal ett rad infor
ett eventuellt mote med en familj till ett nyfott barn med Downs

syndrom sager Peter sa har:

— Ifragasatt dina egna varderingar! Jag tycker att personal ska
fraga sig sjalva hur de skulle vilja bli bemotta 1 situationen och verkligen tanka efter
ordentligt. Var saklig men 1 en positiv anda och forklara pa ett avslappnat sitt vad
det innebar. Det tror jag blir svarare om man aldrig sjalv har reflekterat 6ver det, sa
jag tror man maste ga till sig sjalv.

Maria haller med och sager:

— Det du har kunskap om ar du inte radd for.

Maria och Peter pratar en stund om vad det egentligen inneburit for dem att
de fick ett barn med Downs syndrom. Stoltheten och gladjen 6ver denna blonda
lilla flicka gar inte att ta miste pa, inte engagemanget heller. De pratar om att de
efter Ebba ”spelar 1 en annan liga” dn de vanner som inte har barn med Downs
syndrom och da menar de det som nagot positivt. Peter sammanfattar:

— Vi har ju fatt en helt annan dimension 1 livet, det ar nastan bara ett plus. For
personer som inte har varit med om det ar det svart att forklara den har resan som
vi har gjort. Men det hér ar en san sak som har gjort oss starkare, annu starkare.
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Vart liv med Ebba idag
Nedskrivet av Maria och Peter

Ebba ar nu 2 ar och 9 manader. Det har hant mycket pa ett ar. En sak blir vi bara
mer och mer 6vertygade om och det ar att den traning vi, och nu aven forskolan,
lagger ned pa Ebba ger resultat. Nagot som i alla fall Maria var skeptisk till 1
borjan. Men att ge Ebba strukturerad, individanpassad traning betyder oerhort
mycket for henne och for hennes sjalvkénsla och sjalvfértroende. Och nar ens barn
vaxer, da vaxer aven foraldrarna!

Nagra exempel: Sedan Ebba var liten har vi jobbat mycket med turtagning.
Vi tror inte att hon hade harmat oss sa mycket som hon gor, om vi inte jobbat sa
medvetet med turtagning som vi gjort. Hon harmar oss ljudmassigt, vad vi gor,
teckenmassigt, ja allt. Nu delar hon maten sjalv pa forskolan med kniv och gaffel
for hon ser att de andra barnen gor det och da vill hon ocksa gora det. Snacka om
turtagning! Det kommer fler och fler ord fran hennes lilla mun och hon kdnner
verkligen pa ljuden 1 munnen. Om hon har svart att siga nagot sa blir det 1 alla fall
med ratt melodi. Blir det alldeles for svart sa sager hon ingenting, men sa tecknar
hon och tianker och funderar s& att hon 1 alla fall lyssnar pa hur det later. Peter
holl pa att do 1 borjan pa Maria och alla ramsor hon sa till Ebba samt alla sanger
hon sjong for henne men idag ser vi resultat av detta. Ebba har ritt melodi da hon
harmar ord aven om hon inte sdager ordet korrekt. Nagot vi skulle vilja férmedla
till alla, det ar att Karlstadmodellen inte ar nagot hokus pokus. Karlstadmodellen
ar helt enkelt en valdigt vélstrukturerad och pedagogisk specialpedagogik. Marias
syster som bor 1 USA och har tva barn i samma alder som William och Ebba, har
skummat igenom Irene Johanssons bocker och hon sager, vilket ocksa fler personer
1 var omgivning ofta siager: ”Det ni gor med Ebba ar ju helt fantastiskt, det borde
man gora med ALLA barn”, och det stimmer. Vi tror att manga foraldrar gor
detta med sina sa kallade “normalstorda” barn, det ar bara det att man inte jobbar
sa strukturerat som vi gér med Ebba och man repeterar inte sa mycket for ett
“normalstort” barn, da de inte behover repetitionen lika mycket som ett barn med
sarskilda behov. Storebror William har verkligen akt med pa ett bananskal och
lart sig jattemycket tack vare Karlstadmodellen. Det vi tycker vi haft mest nytta
av genom att ldsa all litteratur som vi gjort sedan Ebba foddes, det dr just den har
medvetenheten. Att vara medveten om hur viktiga saker och ting ar och sa jobba
extra mycket med det.

Inskolningen pa forskolan forra hosten var kampig med en gratande Ebba
som var sjuk om vartannat. Det tog atta veckor och var jobbigt. Idag fungerar det
jattebra tack vare att personalen verkligen tror pa Ebba. De kraver lika mycket av
henne som av de andra barnen fast de ger ocksa Ebba mer tid, da hon behover det.
Hemma visar hon gang pa gang vad hon lart sig pa forskolan och vad de jobbat
med.

Vissa veckor kinns ibland fortfarande tunga men det har inget att géra med
Ebba som individ, utan det har att gora med att mota manniskors okunskap
och fordomar. Folk kommer hem till oss hela tiden och sdger, "men gud vad hon
hianger med och gud vad hon férstar” och vi blir tokiga. Tror de att Ebba ar helt
dum 1 huvudet? Vi vet att de sdger det for att vara snélla men det visar ju ocksa
vilka laga forvantningar alla har pa Ebba och andra barn med sarskilda behov.



I september berittade var privata logoped att hon skulle
borja avveckla sin verksamhet. Hon sa att vi da skulle
krava av habiliteringen att fa en logoped som beharskar
och som jobbar enligt Karlstadmodellen. Jag ringde
habiliteringschefen och hon sa: Tyvarr vi har ingen
logoped som beharskar Karlstadmodellen, vill ni ha detta
sa far jag rekommendera er att byta habilitering.” Sjalvklart
blev vi arga och tyckte att det var oerhort fegt och svagt av
dem att bara be oss byta habilitering. Men sagt och gjort,
vi funderade 6ver helgen men bestimde oss sedan for

att byta. Vi har nu bytt och fatt kontakt med en logoped
som kan handleda oss 1 vart arbete med Ebba enligt
Karlstadmodellen.

Vi har nu ocksa borjat ldsa pa lite om skolfragor eftersom sarskolan
idag inte ar ett alternativ for oss. Vi har haft ett méte med en koordinator fran
Huddinges sarskola och var nedstamda efter det motet. Han talade dar om
for oss att 98 % av alla barn med Downs syndrom i Huddinge Kommun gar 1
traningsskola. Detta finns inte ens pa kartan for oss, vi kommer aldrig att tillata att
Ebba gar 1 traningsskola redan fran forskoleklass. Ebba skall vara den som bevisar
for oss att hon inte fixar grundskolan, det ar ingen annan som skall saga att det ar
sa. Det kommer att bli en jobbig resa som kommer att krava mycket energi och
kraft, och det ar déarfor vi borjar sa tidigt med det.

Ja, resan ar inte slut men en sak ar saker och det ar att vi aldrig kommer att
tappa var tilltro till Ebba. Hon visar oss saker varje dag som vi inte trodde var
mojliga da hon foddes. Vi far ocksa kimpa mot vara férdomar och hela tiden hoja
ribban. Vi tror aldrig problemet blir att vi sitter ribban for hogt for Ebba, daremot
ar vi superradda for att vi och omgivningen satter ribban for lagt.
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DENNIS
Vikt 2490 gram

Lingd 46 centimeter
F6dd pa Sundsvalls sjukhus 060119
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— Sluta spring! Jag vill vara
ifred, jag har fatt ett barn, det
kinns bra.

Dennis

‘ . Sa kinde Therese Larsson fran
Det star tva sma flickor och viantar vid dorren, den

N Sundsvall nir hon lag pa BB

ena, den aldre av de tva, pratar oavbrutet medan . .
. . . med den nyfédde sonen Dennis.

den nagot yngre tittar blygt under lugg. De ar systrar,

Nellie och Alexandra och de visar vagen in 1 koket dar

mamma Therese star och mattar upp kaffe. En stund

Hon madde bra, Dennis madde
bra, men personalen sprang
in till henne hela tiden for att

kontrollera.

senare har Nellie visat sitt rum, presenterat sin pappa
Fredrik och sin storasyster Felicia. Hon har ocksa

delat ut en forsvarlig mangd kramar, visat att hon kan —Jag tror att de viintade pa en
sla kullerbyttor och slutligen har hon smugit in 1 sina
foraldrars sovrum fram till spjalsangen som star dar.

— Dar ar Dennis, viskar hon. ¥ 5 0G00600000000000005000000a00000000000000000060000000000

reaktion, siger Therese.

g0 00000000000 c0000000000000000 00000000000 0000000000,

Och dar ligger Dennis, fem manader gammal, och
sover tungt 1 forsommarvarmen. Dennis som foddes 1 januari 2006 pa Sundsvalls
sjukhus. Han ar fodd 1 vecka 36+4 efter en graviditet som var helt normal anda
fram till sista manaden. Therese och Fredrik visste inte och anade heller inte att
det vintade barnet hade Downs syndrom. Men 1 den 35: e veckan upptackte
modravarden att nagot var annorlunda med barnets tillvaxt.

— Forst lag han pa tvaren och da sjonk tillvaxtkurvan ganska rejalt och da sag de att
han var mindre an normalt. Da fick jag komma tillbaka veckan efter, sager Therese.

Fram till dess hade graviditeten varit normal och Therese tyckte att det kandes
som under de tidigare graviditeterna. Forutom att hon nu hade tva sma barn
hemma pa heltid och ett barn pa halvtid. Fredriks dotter Felicia bor halva tiden
med sin mamma. Men de andra tva, Nellie och Alexandra fanns runt benen och 1
famnen pa Therese under hela graviditeten. Alexandra var bara sex manader nar
Therese blev gravid igen. Hon sédger att graviditeten den har gangen “bara flog
ivag” eftersom de hade sa fullt upp med de andra barnen. I efterhand har Therese
tankt att Dennis kanske var lugnare 1 magen, men det var inget hon funderade
pa under graviditeten. Pa modravarden traffade Therese och Fredrik samma
barnmorska som under graviditeten med Alexandra. Med henne pratade de aldrig
om funktionsnedsattningar eller att nagot kunde handa. Och de hade inga sadana
tankar sjalva heller. De sdger att de aldrig kinde sig det minsta oroliga.

— Nej, inte en tanke, och ingen oro, bara ett barn till, skrattar Therese.

—Jag har tre friska barn sen forut sa att, nej, vi tinkte inte ens att man kan fa ett
barn med ett funktionshinder, sdger Fredrik.
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Nér barnmorskan pa modravardscentralen
upptackte att magmattet pa Therese

inte Okat skickade hon ivag henne pa
ultraljud. For Therese och Fredrik innebar
inte heller det att nagra tankar pa att
nagot skulle vara fel startade. De kande
fortfarande ingen oro. Vid ultraljudet
gjordes en uppskattning av hur stort
barnet skulle vara om Therese gick tiden
ut. Man kom fram till tre kilo. Therese
tyckte att det var som hon vantat:

— Ja, jag har alltid trott att han skulle
vara liten for Fredrik var jatteliten nar han
foddes och jag har alltid sagt att far jag en
pojke sa kommer han vara liten. Och vi
hade sett pa ultraljudet att det var en pojke
vi vantade sa det visste vi, sager hon.

En vecka senare, nar barnet fortfarande inte vuxit, skickades Therese ivag pa
annu ett ultraljud. Den har gangen métte man flodet 1 navelstrangen och da sag
man att barnet fick for lite naring. Therese var ensam pa sjukhuset da, Fredrik
var hemma med alla barnen, och en likare kom in till henne en timme efter att
ultraljudet var gjort.

— Och da sa ldkaren:” Vi tar ut den har killen nu”, han sa att de skulle satta
igang forlossningen.

Anledningen till igangsattningen var just att Dennis var sa liten. Lakarna angav
inget annat skal till att han maste ut. Det har var pa en mandag, Dennis foddes
forst pa torsdagen. Forlossningen tog nastan tre dygn fran forsta igangsattningen.

— Han ville vél inte ut, men det har varit segt med alla sa det var val forvantat.
Sa gor jag, sager Therese med ett skratt.

Nér Therese beskriver forlossningen kallar hon den dnda “underbar”. Fran det
att varkarna satte igang ordentligt tills Dennis var fodd tog det bara tva timmar.
Dagarna innan dess ville det helt enkelt inte satta igang trots fler an det forsta
forsoket. Therese tror att det om det hade pagatt langre an sa, hade blivit aktuellt
med kejsarsnitt, men det var inget ldkarna pratade om.

— Nej, 10r jag ville inte snittas. Jag ar livradd {or det av nagon anledning. Men
hade det dragit ut mer sa hade det nog blivit ett snitt, sager hon.

Fyra dagar efter ett planerat tillvaxtultraljud, som blev en igangsittning, som
blev en langdragen forlossning satt Fredrik och Therese med Dennis i sina armar.
Han var en liten kille, 2490gram och 46 centimeter, men han madde bra, han
var till och med pigg, trots den langa resa han just gjort, och han borjade genast
amma. Therese och Fredrik tyckte att det kindes valdigt bra att antligen fa
traffa sin lille pojke och ingen av dem sag nagonting sarskilt pa honom. Och inte
barnmorskorna heller sa vitt de kan forsta.

— Nej de var jattegoa dar, helt underbara, det var som efter en helt vanlig
forlossning, sager Therese.

—Ja, och vi var dar tillsammans, barnen var hemma med morfar, Felicia var hos
sin mamma, sager Fredrik.



Dennis foddes strax fore klockan fem pa torsdagens morgon och vid attatiden

fick familjen komma upp pa BB. Nar Dennis och Therese kommit pa plats pa
rummet akte Fredrik hem till de andra barnen. De dgnade sig sedan pa varsitt
hall at att ringa runt och berétta att de hade fatt en son. Therese fotograferade
den lille pojken och skickade MMS. Bada var glada 6ver familjens nytillskott. Néar
kvallsronden kom tittade en ldkare pa Dennis, det var samma ldkare som senare
skulle vicka misstanken om Downs syndrom, men denna forsta kvall berattade
hon ingenting for Therese. Efterat har Therese och Fredrik fatt reda pa att det var
for att hon forst ville ha en bedémning av en annan ldkare eftersom hon kande sig
osaker. Therese tror att det kanske fanns ett skal till:

—Jag var ju sjalv sa jag antar att det kan ha varit darfor. Men hon sa att
hon ville ha en till bedémning innan hon sa nagonting till oss. Det var bara
muskelslappheten sa hon, som hon misstankte det pa.

Det var forst nasta dag, pa fredagen, nar Dennis var drygt ett dygn gammal,
som Therese och Fredrik delgavs misstanken. Fredrik kom upp pa sjukhuset och
de traffade da den lakare som nu ocksa fatt titta pa Dennis. Therese och Fredrik
reagerade inte pa att tva lakare ville titta pa deras son, de hade blivit forberedda pa
det eftersom han var for tidigt fodd. Therese lag pa flersal tillsammans med andra
mammor och fick g& ivig med Dennis till ett annat rum nar de skulle prata med
lakaren. De trodde att de skulle ga ivag pa en sedvanlig kontroll.

— Och da stod det tusen skoterskor darinne tror jag. Det reagerade jag lite
over, att det stod sa manga dar. Och sa tva doktorer. Och skoterskorna bara
stod dar. Och sen borjade doktorn undersoka Dennis igen och sa sa de att de
misstankte att han hade Downs syndrom, och sen fick vi ga tillbaks till rummet,
sager Therese.

Therese minns det har tillfallet mycket vil, att de stod runt Dennis tillsammans
med personalen och sen att lakaren sa det. Han pratade om sneda 6gon, och
den kvinnliga lakaren som forst tittat pa Dennis visade pa muskelslappheten och
berittade att hon hade misstankt det redan fran borjan. Lakarna sa att de ville
ta ett kromosomprov. Therese och Fredrik skrattar till ndr de beréttar hur de
reagerade. Bada reagerade pa samma satt:

— ”Jaha”, sa jag, jag bara svarade sa och jag tankte ingenting, mer an att det gor
liksom ingenting, sager Therese.

—Ja. Vistod 1 rummet och ldkaren bara sa det. ”Jaha”, sa jag ocksa och tankte
ingenting heller. Jag kande val 1 princip: ”Och?”, sager Fredrik.

Nar lakaren sa orden Downs syndrom visste varken Fredrik eller Therese vad
det egentligen innebar. Det har de forstatt nu efterat nar de vet sa mycket mer.
Da nar han sa det hade de hort talas om Downs syndrom och trodde att de visste
vad det innebar. Under graviditeten med Nellie bodde familjen i Nynashamn
och Therese hade da varit med i NUPP-studien. Néar Therese viantade Alexandra
och Dennis var det aldrig aktuellt med NUPP, vilket Therese sa har 1 efterhand
sager att hon “ar mycket glad 6ver”. Nar lakaren vackt misstanken gick Therese
och Fredrik tillbaka till sitt rum med Dennis. Personalen hade sagt att de skulle
komma in till dem men att de forst skulle ta hand om de andra barnskotningarna
som stod pa tur. Sa de gick in till sig, med Dennis. Dar satte de sig och tittade pa
sin nyfoédde son. De tror inte att de pratade sa mycket med varandra.
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— Jag kommer faktiskt inte riktigt thag. Det var ju mest att vi tittade pa honom och
konstaterade att vi inte sag det. De fragade faktiskt om vi hade sett det, nar vi var
1 rummet med lakaren, men det hade vi inte. Men vi visste inte riktigt vad vi skulle
titta efter. Vi visste att det var lite sneda 6gon for det hade ju ldkaren sagt, men jag
tankte att Fredrik har ju sneda 6gon sa hur kan han ta det pa det? sager Therese.

Fredrik och Therese satt och vantade pa att personalen skulle komma tillbaka,
de kom efter ungefar tio minuter. Da fick de ga ivag till ett annat rum igen och dér
satta sig ner med de bada lakarna. Den har gangen var inga skoterskor med. Nar
Therese och Fredrik en stund tidigare statt runt Dennis och fatt hora misstanken
hade det, som de sjdlva upplevde det, varit tusen skoterskor pa plats. Dessa
skoterskor hade inte haft en aktiv roll utan hade bara funnits med 1 rummet.

— De fanns val dar som stod kanske, 1 fall att man skulle bryta ithop da, sdger
Therese.

—Ja, typ, sager Fredrik.

Den ena av de tva ldkarna som nu satt 1 rummet borjade berétta om vad
det var hos Dennis som gjort att de misstainkte Downs syndrom. De nimnde
muskelslappheten, de sneda 6gonen och rikligt med nackskinn. De hade ocksa sett
att Dennis hade en fyrfingerfara, men det hade lakaren ocksa, sa det var inget de
kunde dra nagra slutsatser av sa de, darfor ville de ta ett kromosomprov. Sen sa
lakaren nagot som Therese kommer thag mycket val:

— De sa att det beror pa aldern, att det ar en storre risk ju aldre man ar. Och jag
tankte: "Det var ju snallt sagt”, for jag var ju 25. Det reflekterade jag
over faktiskt, for det tycker jag var lite daligt sagt.

Kromosomprovet vantade man till pA mandagen med att ta.
Dennis var da fem dagar gammal. Misstanken gavs nar han var ett
dygn gammal, men personalen som kunde ta provet hade gatt hem
och helgen kom emellan. Denna och en mangd annan information
om vad som skulle ske fick Therese och Fredrik i det dar rummet med
de tva lakarna. Ingen av dem horde sarskilt mycket av vad lakarna sa.

—Jag kommer 1thag att de pratade en massa men jag kommer inte
thag vad de pratade om. Jag vet inte, men jag tog val inte in det. Jag
tankte bara att det dr ju min son. Jag har vantat pa en kille sa vad
spelar det for roll? Men de forvintade sig nog en annan reaktion tror
jag, sager Therese.

—Ja, det gjorde de ju sakert, for vi blev ju patvingade kurator och
allt mojligt, de sprang ju dar som honor, sager Fredrik

— Ja, efter det har samtalet kom personalen in varje timme och
fragade hur jag madde, och det tyckte jag var jattejobbigt, sager
Therese.

Therese upplevde att personalen vantade pa en reaktion som
aldrig kom. Den “’patvingade kuratorn” kom och konstaterade

att hon inte forstod varfor hon blivit inringd, det fanns inget som
Therese och Fredrik behdvde prata om. Kuratorn visste inte sarskilt
mycket om Downs syndrom heller, vilket ju hade varit det som
Fredrik och Therese 1 sa fall hade velat prata om. Bade Fredrik och Therese tyckte
om kuratorn men de kiande att de inte behdvde hennes hjilp. Den information om
Downs syndrom som lakarna gav under samtalet pa fredagens morgon handlade
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om det rent medicinska. Om fel pa hjartat, syn och horsel. Och att Dennis skulle
krypa och ga senare an normalt. Det var den information de fick om Downs
syndrom. Den informationen var inte sarskilt intressant att fa tycker de.

— Faktiskt inte. Vi visste ju inte ens om han hade Downs syndrom. Men de
utgick ifran att det var sa, sager Therese.

Efter samtalet med ldkarna akte Fredrik hem. Redan da gjordes en
synundersokning pa Dennis, alla de medicinska kontrollerna som skulle goras
drog igang efter att misstanken vackts. Hjartat undersoktes inte forran samma dag
som de akte hem. Ingen av alla de undersokningar som gjordes visade pa nagot
fel. Dennis hade bara Downs syndrom. Om ens det, det var ju inte riktigt sakert
an. Therese, som blev kvar sjalv pa sjukhuset siager att hon ”bara akte med” 1 alla
undersokningar och att hon inte var sarskilt nervos infor kontrollerna. Daremot
tyckte hon att det var jobbigt att vara kvar pa sjukhuset. Inte for att det fanns en
misstanke om Downs syndrom, men for att hon tyckte det var jobbigt att bo pa
sjukhuset, hon ville vara hemma. Hon hade ju redan tillbringat flera dygn pa
sjukhuset nar Dennis dntligen foddes och nu skulle hon bli kvar dnnu ett tag. Totalt
gick det tva veckor innan familjen var samlad hemma igen. Nar Fredrik akt hem
efter lakarbesoket ringde Therese till sin mamma for att berédtta om vad ldkarna
misstankte. Den kvinna som Therese delade rummet med horde samtalet. Hon
ursaktade sig for att hon rakat hora, och borjade sedan prata med Therese.

— Hon var jattego. Och lite nyfiken, det blir man vél. Jag traffade henne ett par
ganger efterat ocksa. Men hon fick aka hem samma kvall, hon fick inte vara kvar 1
rummet. Och da kom det inte in nagon ny. Jag hade girna velat ha nagon ny, for
det var sa trakigt att ligga dar. Men ja, det ar val deras... de vill val att man ska
ligga sjalv. Men de fragade inte om vi ville ha eget rum, sidger Therese.

Fredrik tillbringade helgen hemma med de andra barnen. Therese och Fredrik
valde att inte saga nagot till dem om vad de fatt reda pa och flickorna var bara
glada 6ver att ha fatt en lillebror. Kvar pa sjukhuset fanns Therese som langtade
hem, men hon fick inte dka. Dennis fick gulsot och behovde sola. S hon var dar
pa sjukhuset och led av att personalen hela tiden gick in till henne. Hon sédger att
hon inte hade nagot behov av att fa svar pa fragor, hon bara var dar och langtade
hem. Pa sondagen, 1 full snéstorm, kom Fredrik och barnen och hélsade pa.
Familjen var samlad for en stund och Fredrik och Therese kunde prata, men ingen
av dem funderade sa mycket 6ver det som ldkarna misstankte.

— Nej, jag tankte inte sa mycket. Jag tankte att jag fick en kille 1 varje fall och sen
reflekterade jag inte dver sa mycket, sager Fredrik

Nér helgen var 6ver blev det dags f6r kromosomprov. Therese var da ensam
med Dennis igen, men det var gott om personal narvarande nar provet skulle
tas inne pa deras rum. Personalen fick sticka Dennis flera ganger innan de fick
den mangd blod de behévde. Ingen 1 personalen pratade om sjilva provet eller
anledningen till att det skulle tas, den informationen hade ju lakarna tagit hand om
fore helgen. Blodprovet skickades ivig for analys och Therese tycker inte att det
var nagot sarskilt jobbigt kring det. Daremot upplevde hon aven fortsattningsvis
personalens spring som mycket jobbigt.

— Jag tyckte det var jattejobbigt, jag ville vara ifred. Sa gar man ju inte in till
andra hela tiden. Men forutom att de kom in varje timme sa var de bra, sager hon.

Nar provet var taget borjade Therese och Fredriks vantan pa provsvaret. De fick
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informationen att de skulle fa ett preliminart svar efter tre dagar. Men redan dagen
efter provtagningen fick Therese veta att den hade misslyckats. Man hade fatt for
lite blod och behovde gora om allt. Therese minns att hon inte tyckte om sjalva
provtagningen, da néar de upprepade ganger stack Dennis, och att det var den
jobbigaste biten. Sjalva vantan medforde inga sarskilda tankar:

— Nej, jag tankte faktiskt ingenting, sager Therese.

Négra dagar efter provtagningen kom en lakare in 1 Therese rum med det
preliminara svaret. Det var samma ldkare som hade satt igang forlossningen pa
mandagen nédr Therese forsta gangen kom in pa sjukhuset. Sedan dess hade de inte
haft nagon kontakt. Men nu var det hon som kom med beskedet att Dennis med
98 procents sakerhet hade Downs syndrom. Dennis lag och solade bredvid Therese
1 rummet nar ldkaren kom med svaret. Fredrik var inte med, och varken Fredrik
eller Therese kan minnas om nagon fragat dem om de ville vara tillsammans nér
svaret kom.

— Men det gjorde mig ingenting, det kdndes faktiskt inget speciellt nar hon sa
det. Jag hade blivit mer chockad om de sagt att han inte hade det. Men inte {or att
jag sjalv hade borjat se det da, jag ser det fortfarande inte. Vi skulle vinta pa det
riktiga svaret ocksa sa hon, men att han troligen hade Downs syndrom. Jag ringde
till Fredrik och sa att Dennis har Downs syndrom.

—Jaha, sa jag. De hade ju redan misstankt det, sager Fredrik.

Therese minns att ldkaren var vanlig och satt kvar en stund. Hon stallde lite
fragor, undrade om Therese hade nagra fragor, hon var personlig. Therese hade
inga fragor, hon kande att beskedet forst maste sjunka in lite, men hon sager att
hon uppskattar att lakaren fragade. Therese och Fredrik fick ett dygn tillsammans
med sin son innan misstanken vicktes och en vecka innan det preliminéra
svaret kom. Deras kidnslor for sonen forandrades inte under den tiden, och inte
heller efter den forsta bekraftelsen pa att han med storsta sikerhet hade Downs
syndrom.

— Nej, det var bara en kdnsla av att vi hade fatt den har killen som vi hade
vantat pa. Vi hade fatt sonen, sen vad han har f6r nagot, det spelar inte sa stor roll,
sager Therese.

Efter svaret blev Therese och Dennis kvar ytterligare nagra dagar pa sjukhuset.
De lag forst kvar pa BB innan de flyttades 6ver till avdelningen for prematura
barn. Personalens beteende forandrades inte efter att beskedet kommit, de fortsatte
springa ut och in 1 rummet och kontrollera att allt var bra med Therese.

— Ja, de fortsatte med fjaskandet, sager Fredrik

— Ja de var inne och fragade hur vi madde, och sa att Dennis var sa sot, och jag
tankte: "Gor de det bara for att han har Downs syndrom eller dr han verkligen sa
sot som alla sager?”, sager Therese.

Bade Therese och Fredrik reagerade negativt pa springet och kommentarerna
om hur s6t Dennis var. En av anledningarna var att de ett ar tidigare fott ett annat
barn pa samma sjukhus, dottern Alexandra. Och da agerade personalen helt
annorlunda. Och det har med att hela tiden sidga att Dennis var sa sot, det tror
Therese att de sa for att hon skulle tycka det sjalv, det ar en vanlig kommentar som
hon fortfarande far nar hon ar ute pa stan med Dennis.

— Men det tyckte jag ju redan. Alla mina barn ar séta! Han kanske dr extra sot?
sager hon.



Pa prematuravdelningen brydde de sig inte sa mycket om att Dennis hade Downs
syndrom, det var inte darfor han var dar. Han behovde fortsitta sola och han
behovde fa 1 sig mat. Det svaraste under den har tiden for Therese, det var att vara
borta fran de andra barnen. Hon tycker att det ar det varsta hon har varit med
om. Att just det var mycket varre an ett besked om Downs syndrom
nagonsin skulle kunna vara. Det andra som kandes svart var stressen
6ver maten. Hon skulle mata, och sa skulle Dennis vigas, och sen
matas och sen vagas. Till slut brot Therese ithop av stressen och da
fick Dennis flaska. Nar Therese och Dennis efter det preliminira
beskedet flyttades 6ver till prematuravdelningen fick hon boken
Vilkommen dlskade barn av personalen. Innan dess hade personalen

pa BB fragat om de skulle leta ratt pa information at henne men sen
kommit tillbaka och sagt att de inte hittade nagot. Det tycker Therese
ar markligt, eftersom att hon senare sjalv borjade soka och inte hade
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nagra problem att hitta information. Och pa prematuravdelningen,
pa samma sjukhus, gav de henne Vilkommen dlskade barn.

— Det ar den basta bok jag har last tror jag, dar fanns liksom allt,
precis allt och s& alla andra foraldrars olika reaktioner. Trots att vi
kande oss lugna sa hade vi dnda gladje av den och kidnde igen oss,
sager Therese.

Nu ville de ha information och Therese gick pa en permission
tillsammans med Dennis och borjade genast soka efter mer. Hon ville
veta mer om vad Downs syndrom var for nagot, men ocksa vad det
innebar att leva med ett barn med Downs syndrom. Fredrik hade inte

ett lika stort behov av information men laste och letade lite pa Internet
aven han. Boken Vilkommen dlskade barn fick de inte ta med sig hem
fran sjukhuset, men bestéllde en sjalva fran Svenska Downforeningen nar de kom
hem. Bada upplever att personalen som hade hand om dem inte kunde nagonting
om Downs syndrom, darfor var de helt beroende av den information de sjilva kunde
komma o6ver. Bada sdger att de kanner sig starkt kritiska till att det var sa. Personalen
pa prematuravdelningen fokuserade mest pa att Dennis var liten och behévde mat,
personalen pa BB fokuserade mest pa att se till sa att familjen madde bra.

— De kom in och fragade hur vi madde och forvantade sig att vi skulle bryta
thop. De pratade inget om vad Downs syndrom kunde innebdara, sager Therese.

Nar Therese ser tillbaka pa sjukhustiden sammanfattar hon den med ordet
“hemsk”. Och det for att hon langtade hem, inte for att de fatt ett barn med
Downs syndrom. De fick till slut aka hem for att Therese ville hem. Dennis var
da tio dagar och Therese hade varit borta fran sina andra barn 1 tva veckor. Med
l6fte om att hon skulle komma in och vaga Dennis med jamna mellanrum slapptes
de ut fran sjukhuset. Hon lamnade sjukhuset sjalv med Dennis och tyckte det
var fantastiskt att antligen fa komma hem. Varken Therese eller Fredrik kande
nagon oro forknippad med Downs syndrom, fanns det nagon oro sa handlade den
mojligen om att Dennis var sa liten. Att komma hem med Dennis kdndes som nar
de kom hem med de andra barnen, folk kom och gratulerade och de var nyfikna
pa honom. Och nyfikna pa Downs syndrom. Reaktionen fran omgivningen kinns
positiv men det har funnits strak av radsla hos Therese. En radsla att omgivningen
inte skulle tycka om Dennis.
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—Ja, jag var jatteradd. Av nagon anledning var jag radd att vara vanner skulle...
att de... men nej, det har bara varit positiv. Min pappa hann traffa Dennis innan
de gav beskedet om misstanken, han traffade honom torsdag kvill, sager Therese.

De andra i familjen och vannerna har traffat Dennis med diagnosen Downs
syndrom. Och det har kints bra. De ser Dennis, ett barn. Precis sa vill Therese
och Fredrik att omgivningen ska reagera. De ar en familj, de kom hem med en
bebis. Varken Therese eller Fredrik kinner nagot stérre behov av att berétta for
folk de moter att Dennis har Downs syndrom, de ganger de har gjort det har
responsen varit ett konstaterande och maojligen en fraga om hur det gar, sen har det
inte varit mer med det. Dennis ar ett barn. Men det finns en person 1 omgivningen
som reagerat negativt. Och det innan hon ens traffade Dennis. Nar hon vil gjorde
det tittade hon inte ens pa honom.

— Hon ringde mig efter ungefar en manad och sa att om hon skulle vanta
ett barn med Downs syndrom sa skulle hon ta bort det, hon skulle gora
fostervattenprov. Hon skulle tycka att det var sa jobbigt. Jag sa till henne att vi inte
tycker att det dr jobbigt, sdger Therese.

Det finns andra battre reaktioner fran omgivningen. Som nar Fredrik kom
tillbaka till jobbet efter tva veckor och berittade for sin chef att han fatt en son
med Downs syndrom. Da sa chefen: ’Jaha, det har min kusin ocksa”.

— ”Jaha, vad kul!” kdande jag, men jag fragade inte sa mycket mer da. Men sa
kom jag pa att pa en annan avdelning pa jobbet finns en kompis
och han har en lillebror som har Downs syndrom. Vi hade en
innebandyturnering och da var han med och da kom jag pa det
att det var ju brorsan hans, for han stod 1 mal i deras lag, sager
Fredrik.

Fredrik hade positiva bilder att falla tillbaka pa, vilket de
bada tyckte kandes skont for varken Fredrik eller Therese hade
nagra egna erfarenheter av personer med funktionsnedsattning
innan Dennis kom. Men redan fran borjan fick de kanslan att
det inte spelar nagon roll att Dennis har Downs syndrom, och
den kénslan kvarstar. De ser Downs syndrom ”som en extra liten
sak som foljer med bara”. De berattar med inlevelse om en kille
med Downs syndrom som jobbar pa McDonalds nere 1 stan och
sager att de brukar tanka att det dar ar Dennis om nagra ar. De
skrattar nar de sager det, de ser framtiden som ljus och tar den
som den kommer. Och de berattar att de helt plotsligt har borjat
se personer med Downs syndrom.

—Ja! Overallt!, siger Therese.

—Ja, men det ar precis som om man har kopt en ny rod bil,
da ser man bara roda bilar 6verallt! Nu lagger man ju marke till
det, att han har ocksa Downs syndrom och hon har ocksa Downs
syndrom, sager Fredrik och skrattar.

Maénga 1 familjens omgivning sager att de inte ser att Dennis
har Downs syndrom, det finns en uppfattning om hur personer med Downs
syndrom ska se ut. Therese fick liknande tankar nar hon hérde misstanken om
diagnosen, att han inte skulle se ut som dem 1 familjen, att han skulle vara lik
nagon annan. Och visst ser de ibland vissa likheter med andra barn som har



Downs syndrom, framst 6ver 6gonen och nisan, men de storsta likheterna ser de
mellan honom och den 6vriga familjen.

— Jo, forst tankte jag mycket pa om han kommer se ut som oss eller inte. Alla vet
ju inte om att han har Downs syndrom, grannarna till exempel, och de sager att
han ar sa lik Fredrik. Och han ar ju det enda av vara gemensamma barn som har
bruna 6gon, sa han ar lik Fredrik, han har ju vara drag, sager Therese.

Efter den langa vistelsen pa sjukhuset tog vardagen vid. Innan de lamnat
sjukhuset hade personalen sagt att de skulle skicka en remiss till habiliteringen, men
de horde aldrig nagot ifran dem. Det var de sjalva som fick soka upp habiliteringen
och det tycker Therese dr synd. Hon hade garna upprattat den kontakten redan
under sjukhusvistelsen. I alla fall fatt veta att de fanns, vilka som jobbade dar och sa
vidare. Dennis var nédstan tre manader nar de till slut fick kontakt. Pa forsta traffen
fick de traffa tva stycken kuratorer. Eftersom det tog lite tid innan detta mote kom
till stand, och Therese varit aktiv pa forumet Familjeliv pa Internet, sa hade hon
fragor. Bland annat om vardbidrag.

— Forsta kontakten jag fick med kuratorn, den tyckte jag inte om, jag tyckte hon
var negativ. Jag fragade om vardbidrag, for jag hade last pa Familjeliv att det kunde
man soka ganska tidigt, men da sa hon att “nej det ska du inte gora”. Hon sa att vi
anda inte skulle fa nagot vardbidrag;

Nar Therese och Fredrik kom till habiliteringen var det just de praktiska
fragorna de ville ha hjalp med, de ville inte prata om hur det kandes att ha blivit
forildrar till ett barn med Downs syndrom. Andé har de alldeles nyligen blivit
kallade till habiliteringen for att prata med en psykolog. Inte pa deras eget initiativ,
utan pa habiliteringens. Nar de ifragasatte det fick de svaret att psykologen tyckte
att ’de skulle prata om hur det kinns att Dennis har Downs syndrom”. Therese
berittar att habiliteringen sagt att alla gor s, pratar, och att habiliteringen
erbjuder den kontakten till alla. Therese och Fredrik gick dit.

— Det var ingenting for mig. Jag hade inte behovt den traffen. Hon tyckte att
vi skulle prata mer och att det var viktigt att grata ut. Men vi har inte gratit, jo
naturligtvis har jag gratit manga ganger 1 mitt liv, men aldrig 6ver att Dennis har
Downs syndrom. Psykologen tror att jag haller inne, hon véintar pa en reaktion.
Jag har sagt att jag inte tycker att det ar nagot att grata éver men hon sager att
det ar nyttigt. Jag forstar inte varfor hon ville att vi ska grata, men hon tycker val
att det ar bra for hilsan. Reaktionerna ar ju sa olika beroende pa hur man ar som
person tror jag. Det kinns som om alla yrkesgrupper vi har mott har vantat pa den
reaktionen, siger Therese.

— Det kanske ar lika bra att bryta ithop, sa ar det klart sen, sager Fredrik och
bada skrattar.

De tanker inte traffa psykologen igen. De har daremot kontakt med de andra
yrkesgrupperna pa habiliteringen, specialpedagogen, sjukgymnast och ldkare.

Forst till hosten ska de ha sin forsta traff med logopeden. Da ar Dennis redan atta
manader gammal. Therese tycker att det mesta gar for langsamt. Hon vet ju vad
foraldrar 1 andra delar av landet far av sina habiliteringar tack vare alla kontakter
hon har via Familjeliv.

— Jag har kollat upp allt, som massage till exempel. Det ska ju vara bra, for alla
barn. Men det fick jag ju fraga mig till hur jag ska gora. Jag har ingen aning om hur
man ska gora, om det ar nagot speciellt, jag har aldrig masserat barn. Nu har jag
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fatt nagon lapp om det. Jag vet inte, de kanske vantar pa att vi ska borja grata,

att vi da far information. Det jag vet har jag tagit reda pa sjalv. Om till exempel
tecken, att det ar viktigt for sprakutvecklingen med teckenkommunikation. Och
det maste ju jag lara mig forst, for kan inte jag
da kan jag inte lara Dennis. Jag tror de ar lite
sega har. De vill inte att vi ska ha med syskonen
heller, sager Therese.

Fredrik och Therese tycker att det kanns
stressande att de vet mer om olika saker an
habiliteringen gor. Och de tycker inte att de
far gehor for den kunskap de sjalva skaffar sig
och sager att det da kianns svart att komma
med fragor, om till exempel tecken. Therese
tror att habiliteringen bara kommer att saga
att det inte behovs, sa som de gjorde med
vardbidraget. Fredrik och Therese sager att
de inte har nagot emot att sjalva inhamta
kunskap, det ser de som en utmaning, men de
tycker det ar betungande att inget kommer
fran habiliteringen, att de kanner att de maste
ta upp allt det som de egentligen tycker borde komma fran habiliteringen istallet.

Therese och Fredrik har idag kontakt med andra familjer som har barn med
Downs syndrom, dels familjer som bor i Sundsvall men ocksa 1 6vriga landet
via Familjeliv. Men de traffar inga andra familjer annu. Kontakten via nétet ar
darfor valdigt viktig. Therese var aktiv 1 olika fordldraforum pa nitet aven med de
andra barnen sa det har inget att gora med att Dennis har Downs syndrom. Men
kunskapen hon far dar ar viktig. Och stodet fran andra foréldrar, just for att de ar
foraldrar. Fredrik ar inte aktiv pa samma satt nar det géller just den biten men dven
han kanner att det de kan fa fran andra foraldrar ar minst lika viktigt, antagligen
viktigare, an det som personer inom olika yrkeskategorier kan ge dem. Nar de efter
informationsutbyte med andra foraldrar moter yrkeskategorierna forvantar de sig
att dessa personer ska vara insatta 1 det de pratar om. Men sa ar det oftast inte,
tycker de.

— Det ar mycket jag inte vet nagonting om, och var habilitering sdger ingenting,
men det kanns dnda som att de tycker att de vet mer. Ta ett exempel som
gomplatta, det vet jag inte ens vad det ar, men jag har last att det finns och att det
ar bra och att andra far den hjilpen. Det kdnns som om vi hade fatt allting mycket
snabbare om vi bodde 1 till exempel Stockholm sager Therese.

Fran de andra foraldrarna far de insyn 1 livet med ett barn med Downs syndrom
och det kdnns viktigt. Det kan handla om allt, fran viktig information om vad de
kan gora for att bidra till Dennis positiva utveckling, till sma uppmuntrande saker
som andra foraldrar delar med sig av.

— Som om ett barn stiller sig upp till exempel, eller borjar ga. Sant ar bra. Nu
ar Dennis 1 och for sig tidigare an sina systrar pa att till exempel vanda sig, men
det kanns anda bra att se utvecklingsstegen. De andra fordldrarna sitter inne med
informationen om hur det gar, att det inte skiter sig for att man far ett annorlunda
barn, sager Therese.



Som alla andra foraldrar till nyfédda bebisar har Therese och Fredrik ocksa varit 1
kontakt med BVC, och de kontakterna har fungerat bra. Dar har de utgatt fran att
Dennis ar en bebis, men Therese riktar anda viss krittk mot dem:

— De visste inte att det finns sarskilda vikt- och langdkurvor for barn med
Downs syndrom sa de har fokuserat mycket pa att han ar liten. Men hon ar
underbar anda, hon ser Dennis och det tycker jag ar viktigt.

De tréffar ocksa en sarskild barnldkare med jaimna mellanrum. Det 4r samma
lakare som forst vackte misstanken, den kvinnliga lakare som gjorde forsta
barnskotningen och som inte sa nagot om sin misstanke till en borjan. Therese
tyckte inte om henne till en borjan, men siager att hon forstar att det kanske inte
ar helt latt for lakarna att ge ett besked, att man maste 6va. Idag har hennes bild
av denna lakare forandrats och nu anser hon att hon ar "underbar” For att hon
ser Dennis och ar intresserad av honom. De traffades igen nar Dennis var sex
veckor och ska ses nu nar han blir ett halvar. De tror att hon foljer det sarskilda
Vardprogram {or barn med Downs syndrom som finns.

—Ja, jag tror det, hon satt 1 alla fall och bockade av nagot pa ett papper, skrattar
Therese.

Ibland har Fredrik och Therese tankar pa framtiden men oftast lever de har
och nu. Fredrik funderar ibland pa om Dennis kommer flytta hemifran niar han
blir aldre, hur han ska bo, om han kommer klara att bo sjalv. De tankarna finns
inte kring dottrarna. Ibland ar de ocksa radda for framforallt mobbning. Da tanker
de ocksa annorlunda dn de gér med de andra barnen. Nar det géller dottrarna sa
utgar de ifran att de kommer klara sig. Fredrik som sitter med Dennis 1 famnen,
gosar med honom och siger:

— Ja, vi skickar storasyrrorna pa dem om nagon ar dum mot dig.

De funderar lite kring varfor de tanker annorlunda, Fredrik konstaterar att
sonen trots allt har en funktionsnedsattning och att
det ar viktigt att han klarar sig sjilv. Det har med att
flytta hemifran ar da en konkret tanke som dyker
upp. Han tror att bilden av vad en person med
Downs syndrom klarar av kanske ocksa ar praglad
av att personer med Downs syndrom forr sattes pa
institution och att de mycket pa grund av det blev
hjalplosa. Therese petar retsamt Fredrik 1 sidan och
papekar med skratt 1 rosten att han val inte vet om
nagot av hans barn kommer flytta hemifran, att barn
nufortiden bor hemma tills de ar trettio.

— Neej, men nagon gang maste jag ju fa lugn och ro!
sager Iredrik och ldgger sin nastipp mot Dennis nastipp.
Med mjuk rost sager han till sonen: ”Suck. .. Tank dig

tre storasystrar. .. Vi far nog bygga en till toalett tror jag.”

Nar Fredrik och Therese ser tillbaka pa sina forsta
fem manader som fordldrar till Dennis tycker de att allt har gatt bra, de har aldrig
kant att de “krisade” och darfor heller aldrig kdnt att de kommit till en punkt da
allting vande. Det har aldrig behovt vianda, siger de. Kunskaperna om Downs
syndrom har naturligtvis 6kat under de har manaderna, de visste ju ingenting om
det nar han f6ddes, men inte heller den kunskapen har férandrat nagot.
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— Nej, jag tanker pa honom som de andra. Han ar precis som de andra, lite mindre
bara och sover mer. Jag har fatt en bebis en langre tid, sager Therese.

Som alldeles nyblivna foraldrar under tiden pa sjukhuset minns de bara en enda
person som kunde skicka med dem nagot positivt om det liv de hade framfor sig.
Det var en barnmorska fran BB som kom ner till dem pa prematuravdelningen.
Hon skulle ga pa semester och ville sdga hej och lycka till. Hon beréttade vid det
tillfallet att hennes son hade en pojke med Downs syndrom 1 sin klass, hon sa att
barn med Downs syndrom kunde ga 1 vanlig skola och att de inte behovde oroa sig
for sant. Skola kandes vildigt avldgset vid den tidpunkten men att hon kom till dem
och berittade ar nagot de bar med sig.

— Hon fanns dar; men jag vet inte riktigt vad hon gjorde som var betydelsefullt. Det
var nog att hon berittade lite, att det inte behover ga kappratt at skogen. Att det kan bli
helt normalt. Jag tror det var viktigt att hora av nagon anledning, sager Therese.

Nar Fredrik och Therese ska ge ett konkret rad eller tips till vardpersonal om
hur de kan hantera en nybliven familj med ett barn med Downs syndrom kommer
svaret blixtsnabbt fran Fredrik:

— Ga en utbildning!

Han menar inte att de behover vara specialister men att de borde ha lite mer
kunskap om olika diagnoser. Fredrik kan inte med sikerhet saga pa vilket sétt det
hade gynnat dem men de saknade nagon som kunde beratta vad Downs syndrom
innebar. De fick information om att 50 procent hade hjartfel och att nagra hade
synfel, men de hade girna velat veta vad det innebér att leva med Downs syndrom.
De tycker att det var “for mycket medicinska grejer, inget mjukare”. Therese har
en mycket bestamd uppmaning hon ocksa:

— Forvianta er inte att man ska reagera pa ett visst sitt. Jag tror att det ar ganska
manga som reagerar som vi.



Vart liv med Dennis idag
Nedskrivet av T herese och Fredrik

Dennis forsta ar kantades av standiga luftvagsproblem, han
var 1 stort sett sjuk hela tiden. Vid ett ars alder sa fick han
ror insatta 1 bada 6ronen och har under det foljande aret
varit nastan helt frisk. Det har varit ett ar da mycket har
hant. Dennis utvecklas sa fint 1 sin egen takt. Idag springer
han fram, pa knana visserligen, men fort gar det. Han

gar utefter mobler och nar man haller honom 1 hinderna
knatar han pa kanonbra. Under den senaste vintern har
Dennis tyvarr varit sjuk i en del lunginflammationer

sa “gaovningarna” har inte riktigt kommit igang, men

till sommaren tror vi helt klart att han kommer vaga
sldppa taget. Spraket hans utvecklas fint. Han tecknar

och pratar pa en hel massa, som man inte forstar. Han har till

och med hittat pa egna tecken. Han har ett riktigt gott humor var guldgosse, och
ar inte sen med att charma de flesta som kommer 1 hans vig. Dennis har redan
hunnit bli storebror till en liten lillasyster. Och det ar HANS lillasyster. Grater
hon sa ar han dar pa ett 6gonblick och ska pussa och klappa. Nar de sitter 1
vagnen sd ar det knappt att mamma far rora lillasyster for da sager han ifran pa
en gang.

Till hosten sa kommer han att borja pa dagis. Det ar med lite blandade kénslor,
men vi vet att han alskar dagis, da vi knappt far honom darifran nar vi lamnar och
hamtar hans storasyskon. Kanske blir det sa att hans luftvagsproblem har minskat
till dess sa att han verkligen klarar av alla dagisbaciller. Dennis alskar att vara pa
Oppna forskolan, och dar kléttrar han hej vilt pa allt som gér att klittra pa. Sa
dagis blir nog inga problem. Det enda som Dennis verkligen inte gillar ar att klippa
haret och att duscha. Da ar det kamp som galler. D4 marker man att gossen har
rostresurser...

Habiliteringen traffar vi knappt 3-4 ganger per ar. Lite mer har det kanske blivit
nu da vi har varit med 1 en badgrupp som dom har ordnat. Vi tycker bara att det
ar skont att traffa habiliteringen sa sillan, Dennis utvecklas sa fint 1 sin egen takt,
och vi inbillar oss vl att det inte dr sa mycket mer de kan komma med som gor att
han utvecklas fortare. For utvecklas det gor han ju!
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4 F6DDA
ALVA

Vikt 2760 gram
Lingd 45 centimeter
Fodd pa Halmstads BB 050423




Alva

Alva jagar den ena av familjens tva hundar med
blicken. De bla 6gonen f6ljer minsta rorelse, de
blonda ostyriga lockarna som ar samlade med ett
litet harspéanne, ror sig dven dem. Sekunden efterat
siktar hon in sig pa Pappa Kasper, Mamma Sofie och
storasyster Thea istallet och de blir ivrigt uppvaktade
med pussar och en och annan hardragning av

denna ettaring som standigt tycks utforska allt i sin
omgivning,

Alva foddes 1 april 2005 pa Halmstads BB. Hon
kom tva veckor tidigare dn berdknat och ar Sofies
och Kaspers forsta gemensamma barn. Thea ar
Kaspers dotter och som Sofie sjédlv sager, hennes
bonusbarn. Ett drygt ar har gatt sedan Kasper och
Sofie insag att de hade blivit foraldrar till ett barn
med Downs syndrom.

Graviditeten med Alva var latt. Sofie och Kasper
visste inte att hon hade Downs syndrom och det var

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Sofie ligger med benen i vidret

i forlossningsrummet. Hon har
just blivit sydd med tva stygn.
Kasper har precis kommit
tillbaka med deras nyfodda
dotter pa armen, dottern som
rosslade nir hon kom ut och
som har fatt hjilp att rengora
andningsvigarna. De ir lyckliga
over att de har blivit forildrar.
In genom doérren kommer da

en ung liikare, tuggandes pa

ett tuggummi. Han sager sa

hir: ”Vissa stigmata tyder pa
Morbus down”, han klappar
Sofie pa benet, som alltjamt
pekar rakt upp och fragar: *Hur
kianns det?”

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

heller ingenting de hade pratat om under graviditeten. De var unga, graviditeten
var latt, Sofie madde “hur bra som helst”. De minns ett enda tillfalle under

graviditeten da de overhuvudtaget pratade om att nagot kunde vara annorlunda

med barnet de vantade. Bada skrattar vid minnet:

— Vi satt och korde bil en kvill och pratade om en bekant i familjen som har en

kromosomforandring sen tinkte vi aldrig mer pa det. Det fanns liksom inte. Och
det var ju ingen som sa nagot heller, att det kunde hinda nagonting. Sa nej, vi

tankte aldrig pa det, sager Sofie.

Pa modravarden 1 Laholm traffade de en barnmorska som de var “valdigt nojda
med”. Inte heller hon pratade nagonsin om att det kunde vara nagot med barnet.
Sofie tror att det ar for att modravarden inte vill oroa folk 1 onddan. Graviditeten

bestod 1 stallet av de sedvanliga traffarna med matning och vagning men ocksa av

samtal kring en annan oro som Sofie hade:

—Jag var radd att jag skulle fa en forlossningsdepression och det pratade vi

ganska mycket om. Och jag hade hort sa mycket om missfall, sa jag tankte att “den
dag da barnet ar fott, da tror jag pa det”. Graviditeten var inte direkt planerad
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och jag kiande att ”om jag tanker for langt fram sa kanske det
hander nagot och sa blir det inte som man har tankt sig”.

Sofie skrattar och sdger att nu blev det ju inte sa heller, men
att det som hinde inte dr sa allvarligt som det hon hade malat
upp och oroat sig for. Samtalen pa modravarden kretsade
enbart kring oron 6ver depressioner och missfall och aldrig om
att det skulle vara nagot annorlunda med det vantade barnet.
Hon sager att hon sa har 1 efterhand ser sin graviditet som en
okomplicerad resa mot ett foraldraskap som hon, trots knapp
erfarenhet om vad det skulle innebéra, anda hade en mycket
tydlig bild av. Allt skulle ga bra och livet skulle tuffa pa.

— Jag tankte att for de allra flesta sa gar det ju bra, alla far
helt vanliga normalstdrda barn om man sager sa, och det var
mitt forsta barn, jag visste inte vad jag skulle tanka egentligen
for jag visste ju ingenting. Jag bara hiangde med och sa fick det
bli som det blev, sdger Sofie.

Forlossningen startade med varkar klockan halv ett en natt
1 graviditetens vecka 38. Sofie som aldrig varit med om varken
forlossning eller varkarbete utgick ifran att det var forvarkar.
Hon lag hela natten och tankte att varkarna kom ganska tatt
sa hon borjade titta pa klockan och rakna. Bredvid sig 1 sangen
hade hon Kasper ”som sov som en stock”. Pa morgonen
insag Sofie att det var dags att aka in till BB. Hon och Kasper
satte sig 1 bilen och akte de tre milen och nar de kom fram
var Sofie 6ppen fyra centimeter. De fick stanna kvar. Vilket
forvanade Sofie som berittar att det 1 hennes bild av hur de skulle vara aven ingick
att bli hemskickad fran forlossningen. Det var nagot hon ville undvika och darfor
lag hon kvar hemma hela natten innan hon till slut insag att det nog var dags.

Pa forlossningen fick Sofie duscha och ta ett bad. Hon hade forvantat sig att "allt
skulle vara jattehemskt” men sager att hon stod ut och att det inte var sa farligt som
hon trott. Allt var lugnt och Kasper gick ivag for att kopa tidningen. Bada skrattar
vid minnet.

— Da satte det saklart igang! Klockan var runt halv elva och klockan halv tva pa
eftermiddagen ar hon fodd. Sa det gick jattebra, och fort for att vara forstfoderska
tror jag. Det var vad de sa 1 alla fall. Jag tyckte inte det var nagra problem, visst var
det jobbigt men jag trodde man skulle vilja do, for det har man ju hort och last.
Ska folk berétta en forlossningshistoria sa ska de ju alltid beratta den absolut virsta
de kan hitta, sager Sofie.

— Fyrtio timmar lang och 0jojoj, fyller Kasper 1.

—Ja, men det var inte farligt, det tycker inte jag, siger Sofie.

En positiv forlossning tycker de bada. Dottern Alva var fodd, knappt tre kilo
tung och 46 centimeter lang. Sofie tittade pa sin nyfodda flicka och det absolut
forsta hon sa till Kasper var att barnet sag ut som en som har Downs syndrom. Det
Sofie i det ldget hade att falla tillbaka pa var de bilder av barn i sarskolan som hon
sett nar hon vaxte upp. Det hade ocksa gatt ett barnprogram pa TV om en pojke
med Downs syndrom. Vad Downs syndrom innebar visste hon inte, det var flickans
utseende hon reagerade pa. Men Kasper holl inte med.



—Jag hade inte en tanke pa det, jag var bara overlycklig 6ver att vi fatt barn. Jag
tyckte hon sag lite transportskadad ut men jag tankte att allting ar ju mjukt nar de
ar sma sa hon har val bara blivit lite tryckt pa vagen ut.

Sofie slog ocksa hon ganska omgaende bort tanken. Hon reagerade pa att Alva
var platt, men tyckte ocksa att hon var lite lik sin morfar, Sofies pappa. Hon tankte
att hennes forsta reaktion varit fel och tankte inte mer pa den. Men hon tror att
personalen ocksa hade sett det. Barnmorskan som var 1 rummet sa dock ingenting
utan lamnade 1 stallet rummet tillsammans med Kasper och Alva for att hjalpa
Alva med hennes rosslande andning. Under tiden syddes Sofie med tva stygn. Att
personalen tog ut Alva var inget som varken Kasper eller Sofie reagerade pa, de
horde sjalva att hon rosslade och tyckte att det kandes tryggt att hon fick hjalp. Nar
Kasper och Alva var tillbaka hos Sofie kom en lakare in 1 f6rlossningsrummet. Alva
var da knappt en timme gammal och den nysydda Sofie lag fortfarande med benen
1 vadret. Alva lag hos henne.

— Lakaren kom in, en tuggummituggande Stockholmare, och han sa att “vissa
stigmata tyder pa Morbus down”, sen klappade han mig pa benet och fragade hur
det kandes, sager Sofie.

Sofie harmar lakarens sétt att prata stockholmska, tugga tuggummi och visar hur
hon lag med benen rakt upp. Kasper skrattar till vid minnet och skakar pa huvudet.

— Han sa just stigmata och Morbus down. Vi forstod ingenting, sager han.

— Nej, det blev ju jattekonstigt da, sager Sofie.

Hon hoérde ordet "down” 1 flodet av fraimmande termer. Och hon kopplade
det till Downs syndrom och tankte att det maste vara det som lakaren pratade
om. Hon tror att hon kopplade f6r att hon sjalv hade sett just det 1 Alvas utseende.
Lakaren undrade om Kasper och Sofie hade nagra fragor eller funderingar. De
hade tillbringat mindre dn en timme tillsammans med sitt nyfodda barn, Sofie
hade inte ens hunnit satta sig upp och kla pa sig. En miljard tankar snurrade i deras
huvuden.

— Vi fick inte mycket tid ihop med Alva innan de berattade det och det har jag
saknat mycket. Vi hann aldrig njuta 6ver att nio manaders vantan var slut. Det
blev liksom genast ett funktionshinder, inte ett barn. Det blev tankar pa sirskola,
korkort, om hon skulle bli retad. Allt saint som man normalt inte tanker pa nar
man just har fatt barn, framforallt inte det forsta. Jag tycker inte vi fick se henne sa
mycket innan vi fick héra misstankarna. Det saknar jag, siger Sofie.

Kasper och Sofie var ensamma 1 forlossningsrummet med lakaren och det
Sofie minns som det allra varsta, forutom det budskap lakaren kom med, det
ar att hon lag avkladd och nysydd. Lakaren borjade prata om hjértfel och
ultraljudsundersokningar. Varken Kasper eller Sofie minns om han berattade vad
Downs syndrom innebér, men tror att han sakert gjorde det.

— Han maste ha berittat det da, men man fattar ju inte. Jag kommer inte ihag, for
det enda jag minns av det har tillfallet ar att han stod dar, tuggade tuggummi, sag ut
att vara lika gammal som jag. Allt annat har liksom forsvunnit lite grann, sdger Sofie.

Lakaren vickte misstanken och borjade sedan beriatta om medicinska
komplikationer och vilka undersokningar som skulle goras. Kasper och Sofie
fastnade vid informationen om allvarliga hjartfel och kdande att de forst ville klara
av den biten. Under graviditeten hade Sofie gjort sig en bild av hur det skulle
vara nar barnet kom ut, Kasper som varit med en gang tidigare visste vad som
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skulle ske. Inget av det som hédnde ingick 1 deras bild av hur det skulle bli nar
deras barn var fott.

—Jag hade bara tankt mig den har kaffebrickan med flaggan, det ar nog mest
det jag har tankt pa, skrattar Sofie.

— Och jag hade tankt mig Sofie med Alva pa magen, sager Kasper.

Alva fick ligga en liten stund pa Sofies mage innan de tog ut henne for att
suga luftvigarna, och kaffebrickan kom till slut. Under hela forlossningen hade
samma barnmorska och skoterska jobbat, men de gick av sitt pass efter att Alva var
fodd. Varken Kasper eller Sofie tycker att personalen reagerade konstigt eller att
stamningen 1 rummet forandrades nar Alva var fodd utan minns allt som jattebra.
Men de tror att personalen sag att Alva hade Downs syndrom. Nar ldkaren hade
gatt kom en barnmorska och fragade hur de madde, kaffebrickan levererades och
efter det blev de lamnade 1 fred.

— Barnmorskan och skoterskan under forlossningen var riktiga tiopoangare, de var
fruktansvart bra och det var dem vi hade att gora med 1 det forsta laget, sager Kasper.

— Men sen gick de hem och det personalbytet minns jag. Det var ingen som sa
eller gjorde nagot konstigt, men kanske att de undvek att prata om det, sager Sofie.

Kasper, Sofie och Alva blev kvar en stund pa forlossningen. Under den tiden
fick de mgjlighet att prata med varandra. De minns att de under den forsta
halvtimmen var ledsna, att de under den tiden tankte langt framat i tiden, pa skola,
mobbning, att folk skulle titta. De sag bara alla de problem som de utgick ifran att
diagnosen Downs syndrom skulle innebdra. Under den dar forsta halvtimmen grat
de bada tva. En av de forsta tankarna som slog Sofie nar lakaren vackte misstanken
var: "Kommer jag att tycka om henne nu?” Tanken pa att resa sig upp och ga
snuddade vid henne. Hon tinkte att de kunde ga hem och gora ett nytt barn,
bara ga och latsas att Alva inte hade fotts. Det var den forsta chocken. Hon minns
ocksa att hon tankte att det nu skulle bli mycket jobb, for det hade hon ju hort, att
handikapp betydde jobb och kamp med kommunen. Efter den dar halvtimmen
lugnade sig tankarna. Bada kom 6verens om att det faktiskt inte spelade nagon
roll. For Sofie var det viktigt att hora att Kasper tyckte sa, for hennes funderingar
handlade ocksa om att Kasper tidigare hade fatt ett barn ”som det inte var
nagonting med”, men att hon nu gett honom ett barn med Downs syndrom. Nar
hon f6rstod att Kasper inte brydde sig slappte hon de tankarna.

— Ja, for det spelar ju faktiskt ingen roll, siger Kasper.

De ringde sina foraldrar fran forlossningen och berittade om lakarens
misstanke. Sofie borjade med att ringa sin mamma. Eftersom Alva foddes for
tidigt var det ingen som hade vantat pa det telefonsamtalet just da. Nar Sofie sa att
lakaren misstankte att barnet hade Downs syndrom sa hennes mamma forst bara:
”Jaha”. Sen sa hon snabbt att det kunde ha varit varre, att barnet kunde ha dott
eller varit dodssjukt. Efterat har Sofie fatt veta att hennes mammas forsta tanke
var: ”Jaha, da blev det ingenting”. Alva ar forsta barnbarnet {or Sofies foraldrar,
mamman ar underskoterska och har som Sofie sager “ett hum om vad som vantar
1 framtiden”. Men chocken la sig snabbt for foraldrarna och alla tog Alva till sig
med en gang. Den forsta tiden praglades mest av oro for att det skulle vara nagot
med hjartat. Kasper och Sofie och deras familjer var helt enkelt radda for att Alva
skulle d6. Nar Kasper och Sofie pratat igenom vad de kdnde och ringt sin familj
fick de flytta 6ver till BB. Dit kom de lagom till kvallsmaten, och da borjade en



irritation smyga sig pa dem bada. De tyckte att det var skont att komma till BB,
de hade redan innan Alva foddes bett om ett eget rum for Sofie ville inte dela rum
med nagon och ville att Kasper skulle fa stanna forsta natten. Men personalen pa
BB agerade pa ett sitt som bada fann irriterande.

— Det var sdkert 1 all vilmening, men det var allt
det hir springet som borjade da, det retade vi oss
mycket pa 1 borjan, siager Kasper.

—Ja, de vantade pa en reaktion som vi aldrig fick.
Den forsta halvtimmen var det valdigt svart, men
nar vi kom till BB hade vi pratat igenom det. Men pa
BB, jag tyckte det var jattekonstigt. Vi fick ju ett eget
rum och Kasper fick sova hos mig precis som vi bett
om, men han fick stanna under de forsta tre nitterna
och jag tankte "herregud det ar ju april, de maste ju
ha en massa folk nu”. Forst senare forstod jag att de
vantade pa en reaktion, sager Sofie.

— Det var sa har lite smygande, och nar vi gick
for att ata satt vii ett horn och i det andra satt fem

tjattrande glada mammor. Sa vi at inne pa vart rum,
sager Kasper.

— Det var for att jag ville det, for det blev som att de satt dar och sa: ”Ojojoj
sicken svar forlossning och han bara skriker”, och da kande jag att ”det kan ju ni
ha nu, men jag ska ha det har hela livet”. Jag ville inte att de skulle titta och undra
vad det var for fel med Alva. Sa kunde jag kdnna, men det var varre med springet
fran barnmorskorna, att de hela tiden fragade hur det kdndes eller sa att "hon ar ju
jattefin”, och da tankte jag: ”Ja, skulle hon inte vara det?”

Tiden pa BB fyllde Sofie och Kasper med att samla information. Bada skrattar
vid minnet av att de var sa ivriga att borja lasa pa. Det var en process som startade
redan pa forlossningen. Kromosomprovet togs forst tva dagar efter forlossningen,
allt rorde sig dn sa lange bara om en misstanke, men Kasper och Sofie forsags
med informationsmaterial specifikt inriktat pa Downs syndrom. Under de forsta
dagarna traffade de tre eller fyra olika lakare, de minns inte riktigt, habiliteringen
kom pa besok, och alla pratade om Downs syndrom. Som om det redan vore klart
att Alva hade det.

—Jag tror att de sa att "utifall det skulle vara sa”, att de pratade 1 de termerna,
att det kunde vara bra att veta vad som hander framover. De tankte vl att det var
sa, sager Sofie.

— Men det var ju skont anda att man redan fick ithop alla grejer sa att man
visste, sager Kasper.

Dagarna fylldes sedan med olika lakarkontakter, Kasper och Sofie fick ta med
sig Alva till ett sarskilt rum for undersokningar eller sa sa personalen att jouren
skulle komma och titta pa henne. Om det handlade om vanlig barnskétning vid
dessa undersokningar eller om det berodde pa att Alva hade Downs syndrom vet
de inte, det var ingen som sa nagot om det. Det fanns ingen som samordnade
insatserna utan folk kom och gick ”och sa att dn det ena, dn det andra skulle
goras”. Kasper och Sofie tolkade det som att det var en sjalvklarhet att ldkare kom
och tittade pa nyfodda barn. Lakaren fran forlossningen traffade de aldrig igen,
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och det minns de med tacksamhet. Honom ville de inte se mer. Kasper funderar
ett tag och sa sager han:

— Det skulle val 1 sa fall ha varit for att hjalpa honom till en annan gang, sa att
han kanske skulle bli mer 6dmjuk som manniska.

De tror att det kanske var forsta gangen som ldkaren var med om en liknande
situation och att han inte visste hur han
skulle hantera det. De vet heller inte riktigt
vad han kunde ha gjort for att det skulle bli
annorlunda, men Sofie skrattar och siger
att hon “kanske kunde fa sitta upp och vara
pakladd”. Som det blev nu hade de svart att
“hantera hans attityd, han kdandes helt enkelt
oproffsig”. Attityden kdnde Kasper av redan
nar lakaren sog rent Alvas luftror, han tuggade
tuggummi da med, minns han. Sa nar lakaren
val lamnade sitt besked om misstanken, pa det
satt som han valde att gora det, sa kande bade
Kasper och Sofie att det basta han kunde gora
var att ga darifran. Men det fanns andra inom
personalen som gjorde storre intryck pa dem
och som de har positiva minnen av. Under de
forsta dagarna traffade de en hjartlakare som
har kommit att betyda mycket for dem. Och
jamfort med vad Kasper och Sofie uppfattar
som “ett riktigt profs” sa blev kontrasten
maximal mellan hur tva lakare kan vara. Nar de ska beskriva vad denne lidkare gjorde
som var sa bra vet de inte riktigt hur de ska forklara.

— Jag vet inte riktigt, han hade liksom bara ett sitt som gav intryck av att han
visste vad han gjorde, han forklarade for oss vad han gjorde och varfor och han sa
att han skulle komma tillbaka till oss och prata mer senare. Han pratade med Alva,
han var naturlig, han var en vanlig ménniska som till 100 procent visste vad han
holl pa med, sdger Sofie.

— Léakaren som gav beskedet, han tog 1 Alva 1 undersokningsrummet nar han
sog rent henne, han stod med henne som om hon var ett redskap, upp med ett ben,
upp med andra benet, det kanske de alltid gor, men 1 det laget och med honom
som manniska sa kiandes allting sa fel, sdger Kasper.

Under vistelsen pa BB fick Kasper och Sofie ocksa traffa en kurator, det var
personalen som tog initiativet till den kontakten, det var inget de sjalva bad
om. Kuratorn som kom till sjukhuset horde till habiliteringen, men inte till den
habilitering som Alva skulle komma att tillhéra. Sa Sofie tyckte att den kontakten
var “ratt menlos”. Motet resulterade dock 1 lite praktisk information om framtida
kontakter inom habiliteringen. Fortfarande fanns inget sakert svar pa om Alva
hade Downs syndrom eller inte.

— Men det har jag aldrig funderat pa, om det var bra eller inte. Jag har daremot
tankt mycket pa om det var bra for oss att de vackte misstanken sa tidigt, men nar
det val var gjort sa var informationen om habiliteringen bra. Jag ville hellre vara
forberedd och sen fa ett besked om att hon inte hade Downs syndrom, an tvartom,



for da hade ju allt det kommit sen 1 alla fall. Nu hade vi tiden pa BB att fundera
och prata om det, sager Sofie.

Som nyblivna foraldrar till en dotter med Downs syndrom hade varken Kasper
eller Sofie nagra sarskilda bilder av en person med den diagnosen att falla tillbaka
pa. Kaspers erfarenhet inskrankte sig till en grannflicka som han uppfattade
som “varldens goaste tjej” men som han ocksa kom thag hade vissa problem, till
exempel att hon ryckte av sig haret. Sofie hade inga positiva och inga negativa
bilder, hon var lite orolig 6ver vad folk skulle siga, men tyckte sjalv att det inte
var sa konstigt att Alva hade Downs syndrom. Det var inget hon eller nagon 1
omgivningen hade forvintat sig, men det var heller inget konstigt. Ddaremot levde
Sofie pa hoppet om att misstanken skulle visa sig vara felaktig.

—Ja, det gjorde jag. Jag satt hela tiden och tankte pa det, om det verkligen kunde
vara sa, nar jag tittade pa henne.

Kromosomprovet togs pa mandagen, Alva féddes pa lordagen. Familjen blev hamtad
pa rummet och fick ga till neonatalen. Redan nar provet togs hade Kasper och Sofie
kommit till insikten om att det var Alvas hjarta som var det viktiga, inte hennes antal
kromosomer. Det var inte en extra kromosom som hon kunde do av, det var ett hjartfel,
sa de brydde sig inte sa mycket om att provet skulle tas. Men sjilva provtagningen minns
de anda vil eftersom Alva var svarstucken. Personalen stack henne 1 huvudet, 1 handen
och 1 foten, de fick sticka manga ganger innan de fick nagot blod.

— Alva sa inte ett ljud, hon lag och s6g pa sitt lillfinger och var nojd sa linge hon
fick gora det sdger Sofie och ler vid minnet av det.

Till slut fick personalen ur Alva den méangd blod som behovdes och de sa
att provsvaret skulle komma efter ungefar en vecka. Da skulle de hora av sig till
Kasper och Sofie sa de, och sen var det inte sa mycket mer med det. Den nya lilla
familjen hann aka hem innan svaret kom. Alva madde bra och Kasper och Sofie
tror att enda anledningen till att de danda blev kvar pa sjukhuset var for att gora alla
undersokningar. Eller sa var det for amningen.

— Alva har alltid haft lite daligt talamod, sager Sofie och skrattar gott. Och det
hade hon aven 1 det har fallet, hon hade inte tid, hon sog jattebra men mjolken
kom liksom inte fort nog och da blev hon arg. Sa da gav personalen mig en
brostpump den andra dagen. Det fungerade hyfsat de forsta dagarna, men mjolken
rann liksom aldrig till ordentligt, jag fick ut max ett mal om dagen till henne, och
da blev det bara stress. Sa hon fick flaska direkt pa BB, hon gick hem med flaska.

Personalen sa at Sofie att hon skulle forsoka amma vilket hon ocksa gjorde.
Hon beskriver det som att hon kampade och kimpade men att det inte
fungerade. Sofie lider av migrian och kampen med amningen utloste ett anfall nar
de hade kommit hem.

—Jag kunde inte ta en tablett om jag skulle pumpa ur och ge henne, sa det slutade
med att min mamma sa att jag skulle komma med henne och att pappa skulle aka
och képa ersattning. Och sa gjorde han det och det var ju jatteskont, att hon kunde fa
mat utan att jag behovde kimpa. Men jag fortsatte anda ett tag till efter det men sen
la jag av. Jag hade daligt samvete, men ldkaren vi traffade pa habiliteringen sa att jag
inte skulle ha det om det fungerade battre for oss med ersattning.

Familjen fick, trots amningsproblemen, aka hem nér Alva var fem dagar
gammal. De lamnade BB efter ett utskrivningssamtal och kdande att de akte hem
som en vanlig familj med ett nyfétt barn. Det var som de ser det “en hégst normal
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hemgang” dar den sista vardinsatsen bestod 1 att Sofie vanligt men bestamt blev

upplaxad for att hon hade for lite klader pa sig nar hon skulle dka. Kasper och
Sofie tyckte att det var jatteskont att fa aka. Framforallt tyckte de det var skont att
slippa allt spring fran personalens sida.

—Ja, det var verkligen skont. Fast jag fick borja med att dammsuga har hemma,
det var inte stadat, hundarna hade fillt en massa har sa jag gick hér och bolade for
att jag fick dammsuga, sager Sofie.

Hon forsoker sig pa en forklaring till det jobbiga med allt spring fran
personalen. Hon sdger att det var olika personer hela tiden, att de sa fort de bytte
skift kom in. Kasper kommer ihag att det verkligen retade dem. Och sa var det

sattet de gjorde det pa, att de knackade och steg in samtidigt.
—Jag kommer 1hag det sa vil, Kasper hade antingen precis duschat och stod
utan kliader, eller sa bytte han om, det var alltid nagonting, sdger Sofie.

De blev heller inte riktigt kloka pa om personalen hade ett arende eller om de

bara ville titta till familjen. Och framforallt om de ville titta pa Alva. Och varje

gang de kom in 1 rummet och gick fram till Alva sa hinde samma sak, de sa att hon

var sa sot. Det gillade inte Sofie.
— Nej, jag tog at mig och tiankte att “varfor skulle hon inte vara det?” Hade hon
inte haft Downs syndrom kanske jag hade sagt: ”Ah, tack!” Men nu... nej, jag vet

nte.

Kasper och Sofie kom hem till vardagen. Med sig fran sjukhuset hade de en del

information och en stor portion nyfikenhet. Sofie tog hjélp av forumet Familjeliv pa

Internet dar hon under graviditeten varit inne en del och skrivit om sin graviditet.

Hon ser kontakterna dar som sin hjalp och raddning. Hon skrev direkt, redan

under vantan pa svaret, till de andra foraldrarna pa natet, att likarna misstankte

att hennes dotter hade Downs syndrom. Responsen var omedelbar och Sofie

skapade har de forsta kontakterna 1 ett kommande
och for familjen mycket viktigt natverk med andra
foraldrar till barn med Downs syndrom.

Pa tisdagen, nastan en vecka efter hemkomst,
fick de svaret pa kromosomprovet. De fick det pa
telefon, och det var Kasper som svarade och fick
ta emot beskedet. Han minns knappt nagot av
samtalet. Men Sofie minns vad Kasper berattade
nar han la pa luren. Det var en av de lakare som de
hade traffat pa BB som ringde.

— Han sa att han ringde om svaret och att det var
som de trott, Downs syndrom, och att han redan,
med 99 procents sdakerhet, hade sett det. Och vi blev
sa illa till mods, ”Vad da se? Vad menar han med
det?” Sen fragade Kasper om det var den vanliga
varianten eller ndgon annan och sen var samtalet
slut. Det var ungefar det vi fick veta.

—Ja, just det, sa var det. Det hade jag fortrangt. Lyckligt fortrangt, man gor det
med vissa grejer, siger Kasper och skrattar.

De flesta 1 Kasper och Sofies omgivning som far hora att de fick beskedet 6ver

telefon blir forvanade. Men Kasper och Sofie reagerade inte pa det da och vet



fortfarande inte om det ar sjukhusets rutiner eller om det bara blev sa just for dem.
Nar Kasper lagt pa luren och berittat for Sofie vad lakaren sagt s blev hon ledsen.
Allt var plotsligt sa definitivt, siger hon och berittar att hon da borjade grata.

Vad de gjorde efter telefonsamtalet minns de inte riktigt, men siager att de nog inte
gjorde sa mycket. De var ensamma 1 sitt hus med Alva, den lilla dottern som nu
med 100 procents sakerhet hade Downs syndrom.

— Viringde val runt sen och sa att vi fatt svaret, men annars s tror jag inte att
vi gjorde sa mycket. Vi varken firade eller sorjde, siger Kasper.

—Jo, jag sorjde lite, for jag hade anda tankt att det inte skulle vara sa. Men vi
var liksom redan 1 det, sdger Sofie.

Kasper sager att han redan hade forberett sig pa att det skulle vara Downs
syndrom, mest for att det skulle vara lattare att hantera det om det nu visade sig att
det var sa. Sofies tidiga tankar om att hon inte skulle tycka om Alva med Downs
syndrom var redan borta nar det definitiva beskedet kom. Radslan {or att inte
knyta an till sitt nyfédda barn hade foljt Sofie under hela hennes graviditet, det var
tankar hon haft 1 samband med oron for en forlossningsdepression. Det blev inga
problem med anknytningen till Alva, diremot blev det inte heller som hon ibland
under graviditeten tankt sig att det skulle vara.

— Jag hade liksom tédnkt mig att himlen kanske 6ppnades nar man {6tt ett barn
och att man bara kande karlek direkt och det gjorde jag inte, men det tror jag inte
att jag hade gjort med ett annat barn heller. Det fick ju vixa fram precis som allt
annat, tyckte jag 1 alla fall, siger hon.

Sa tankarna om formagan att dlska Alva var redan borta nar beskedet kom.
Nya funderingar hade istallet tagit sin plats. Sofie var bekymrad 6ver om folk sag
att Alva har Downs syndrom och hade véldigt brattom att 1 moten med méanniskor
saga att det var sa. Hon ville inte att de skulle behova undra. Vilket hon 1 och for
sig insag att folk inte gjorde, en del sag det éverhuvudtaget inte, andra brydde sig
inte, men Sofie brydde sig.

— Jag tyckte inte det var konstigt eller ens jobbigt med Alva tror jag. Men ibland
funderar jag pa om jag hade sa brattom att beratta for att jag anda tyckte att det
var jobbigt. Eller om det var {or att jag inte tyckte det och da tvunget ville forklara
att jag inte tyckte det. For det var ju vad jag visste innan jag fick Alva, att foraldrar
till handikappade barn har det jobbigt, sager hon med ett skratt.

Nér Alva var ungefar en manad gammal borjade Sofie “stressa upp sig 6ver
plotslig spadbarnsdod”. Hon sov inte ordentligt igen forran Alva var tre manader
och insag da att Downs syndrom inte var relevant, det viktiga var att Alva levde.
Livet gick vidare, med familj, kompisar och kontakter med savil habilitering
som BVC. Kasper och Sofie ville att omgivningen skulle beméta dem som en
nybliven familj med ett nyf6tt barn och vannerna reagerade bra tycker bade Sofie
och Kasper. En kompis gratulerade dem till att de fatt ett barn med just Downs
syndrom. Han hade arbetat med barn med Downs syndrom och sa att ’de var de
goaste ungarna som finns”. Han var den ende vannen som la upp det pa det sattet,
men alla har varit positiva, de har naturligtvis undrat eller fragat saker men alla
har tagit Alva for den hon ar och inte nagot annat, sager Kasper och Sofie. Ingen
har latit bli att siga grattis men Kasper minns en del annorlunda kommentarer:

— Mest fran de lite aldre, som att ’jaja, men det vixer hon val ifran”.

— Ja, min mormor sa sa, att “det kanske vaxer bort, det vet man ju inte”, sager Sofie.
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— Ja, sana skona grejer, och min chef sa ju det med. Forst visste de inte vad det var
och sen: ”’Jaja, det vaxer val bort”, sager Kasper.

Kontakterna med habiliteringen och BVC har varit svarare att hantera.
Kénslan av att vara foraldrar blandas med kédnslan av att det ar fler dn de sjalva
som ar inblandade i omsorgen om Alva. Det blev ju redan fran forsta immen
mycket fokus pa Downs syndrom och sa har det fortsatt. Habiliteringen kommer
pa besok en gang 1 manaden och Sofie papekar att det beror ju inte pa att Alva ar
ett barn utan pa att Alva ar ett barn som behover extra hjalp och stod. Inte minst
de kontakterna gor att livet blir nagot annorlunda. Att kontakterna ska ske pa
familjens villkor har de forstatt men de tycker att de inte har nagot riktigt val:

— Vi har forstatt att vi kan sdga nej om vi inte vill traffa habiliteringen, men vi
har ju velat ge Alva all den hjalp hon kan fa. Och till en borjan sa kidndes det som
att de visste béttre vad hon behévde och inte. Och det har val gatt sa dar med
traning och sant. Det kdnns som om de ibland har glomt bort att vi ar foraldrar
ocksa, siager Sofie.

Pa BVC lyckades de inte alls fa Kasper och Sofie att kidnna sig som foraldrar.
Personalen fokuserade pa allt som var annorlunda med Alva jamfort med ett annat
barn och istallet for att informera om vad som skulle goras sa fick Kasper och Sofie
beritta for dem om vad Downs syndrom var.

— Nar vi kom dit stod de som handfallna, de visste absolut ingenting och jag
tankte “finns inte detta 1 deras utbildning?” De maste ju triaffa manga barn som
inte ar som alla andra. Det reagerade jag starkt pa, sager Sofie

— Ja, att vi fick sitta och forklara for dem...

— ... nar Alva var en vecka. Vi visste ju knappt nagonting heller, siger Kasper
och Sofie 1 munnen pa varandra.

I osdkerheten pa BVC bestamdes 1 alla fall att de nog skulle gora likadant
som om det gallde ett annat barn, men minnet av deras okunnighet sitter djupt.
Personalen pa BVC kom dock att spela en annan viktig roll, inte minst {for Sofie
och hennes upplevelse av att vara en vanlig mamma. Sofie hade traffat andra
blivande fordldrar i en fordldragrupp innan Alva
foddes och pa en atertraff en gang efter det. Men
Sofie tyckte inte att hon hade nagot gemensamt
med de andra fordldrarna. Personalen pa BVC
tyckte att Sofie skulle prova att ga till 6ppna
forskolan, men hon vagrade.

— Det berodde pa Downs syndrom. Jag tyckte
att “varfor ska jag titta pa deras ungar som
springer runt nar de ar tio manader”, sa kande jag
lite, nar jag inte visste. Men sen sa fick de dit mig
1 alla fall och jag forstod ju efter ett tag att jag var
foralder precis som de och att vi hade manga saker
gemensamt.

Sofie ville till en borjan bara umgas med
andra foraldrar som ocksa hade barn med Downs
syndrom. Det som lockade med det umganget var
att dessa foraldrar visste och att de kande likadant.

— Jag ville inte sitta och forklara for andra



mammor som skulle latsas att de forstod fast de inte fattade nagonting. Jag hittade
en gemenskap med dem som hade gétt igenom och gick igenom samma som jag.

Alva var elva manader nar Sofie till slut gick till 6ppna férskolan med henne
forsta gangen. Och det blev inte alls som hon hade befarat utan det blev bra
eftersom de andra 1 gruppen sag en mamma och hennes dotter 1 Sofie och Alva
och ingen brydde sig om att Alva har Downs syndrom, men om de fragade nagot
sa blev Sofie jatteglad for hon pratade géarna om det.

—Ja, linge och val. Jag har blivit san nu 1 stallet, att folk garna far veta att
hon har Downs syndrom for jag vill att de ska se att det inte ar sa hemskt som
alla tycks tro. Det kinns lite som att sprida ett budskap, det ar ju sa mycket med
abortdiskussioner och da kommer alltid Downs syndrom upp, och jag fattar inte
varfor. Det ar inte hemskt och jag vill inte att folk ska tycka det den dagen de
kanske far ett barn med Downs syndrom. Sa kanns det nu.

Som foralder till Alva har Kasper och Sofie ocksa fatt fragan om de visste
innan, om de hade gjort fostervattenprov nar de vantade Alva. Svaret ar nej och
tanken fanns inte ens narvarande under graviditeten. Ingen sa nagot och sjalva
tyckte de inte att det behovdes.

— Nej, nej, vi kunde aldrig tro att det skulle bli nagot annat dn ett Svensson-barn
med blont har och bla 6gon, och ett sant blev det ju, sager Sofie och skrattar.

De forsta jobbiga tankarna pa Alvas framtid, med sarskola, mobbning och
utanforskap har ersatts av [jusare tankar. Insikten har drabbat dem om att vilket
barn som helst kan bli mobbat och att det dr en oro man far leva med som foralder.
De tar en dag i taget men har manga funderingar som de vet att de inte hade hatft,
om det inte vore for Downs syndrom.

— Jag funderar pa sarskola eller inte sdrskola, jag funderar pa hur det ska ga pa
dagis, om hon kommer bli sittande 1 ett horn och sa vidare. Sa hade jag inte tankt
annars, jag hade inte oroat mig for det, sager Sofie.

Hon sdger att hon inte har kommit langre 1 tankarna kring framtiden én till
forskola och skola. Kasper sager sa har:

—Jag har tva barn, det bara ar sa, jag tanker inte sa mycket pa det. Det ar klart
att jag har tankar och funderingar men inte vdrre an att de loser sig for var dag
som gar.

Ansvaret for kontakterna med habiliteringen har till storsta delen hamnat pa
Sofie. Tack vare kontakterna med de andra familjerna via Familjeliv sa vet de vad
de kan be habiliteringen om for hjalp och vad de ska tanka pa. Det har blivit sa att
familjerna hjalper varandra 6ver kommungranserna och for Kasper och Sofie har
det bidragit till att de har haft mycket pa fotterna och vet vad de vill 1 sin kontakt
med habiliteringen. Engagemanget delar de, men den praktiska verksamheten, de
fysiska traffarna har hamnat pa Sofie. Kasper har jobbat och haft, som han sédger,
“trakiga chefer”. Han har inte fatt ledigt for habiliteringsbesoken.

— Nej, de har inte forstatt varfor man ska vara tva utan har tyckt att det dar kan
val frun skota. Jag har val varit dumsnéll. Eller dum mot mig sjalv.

Sofie har just nu hamnat 1 ett lage da hon kanner sig stressad dver
habiliteringen. Over att de kommer varje manad och att Alva till varje gdng ska
ha tranat pa en mangd saker. Vilket hon ofta inte har gjort. Motivationen tryter
eftersom allt gar sa bra, Alva ar framat, eller som Sofie uttrycker det: "Hon ligger
juinte bara dar”. Men det daliga samvetet gor sig standigt pamint.
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— Ja, Sofie ar riktigt stressad och har daligt samvete 6ver det. Och jag, jag har inte
gjort ett dugg. Jag tanker pa Alva som en av mina tva dottrar och tycker inte... nej,
jag har varit dalig pa sant. Och det ar ju fel, siger Kasper.

—Ja, och jag har kidnt mig kass och omotiverad, jag tinker inte pa henne som
annorlunda, men jag tanker att hon kanske missar en massa saker nu och att det ar
mitt fel nar jag ar sa dalig pa att trana, sager Sofie.

Hon tycker inte att hon kan prata med habiliteringen om sin stress. De dr
drivna i sitt jobb och levererar varje manad nya blad med sant som ska goras. Och
Alva sdtter sig pa tvaren varje gang de kommer pa besok, formodligen for att de
kraver nagot av henne, skrattar Sofie och sager:

— De tror val inte att hon kan nagonting!

Trots stressen vill Sofie ha fortsatt hjalp av habiliteringen. Hon sager att hon
nu ska skarpa sig for hon vet att det ar for Alvas skull. Samtidigt brukar hon tinka
pa att den stressen hade hon sluppit om Alva hade varit ett barn utan Downs
syndrom.

— Men da hade jag missat mycket ocksa. Jag har andrat mig sa mycket som
manniska och ser saker annorlunda, jag ar inte sa trangsynt och jag tar livet som
det kommer. Jag tycker att alla borde fa ha minst ett barn med Downs syndrom, ja
men jag tycker det, det ar det basta som har hant mig 1 mitt liv, absolut, sdger hon.

Livet med Alva ser bade Kasper och Sofie, trots vissa stressmoment, som ett
helt vanligt liv. De gor samma saker som de alltid har gjort och tycker inte att Alvas
ankomst har forandrat nagot. Eller som de sjilva uttrycker det:

— Vi kor samma race som vi skulle ha gjort 1 vilket fall som helst.

Under den forsta tiden fanns det ett antal personer som var viktigare an andra
for familjens valmaende, framst ar det hjartldkaren. Han fanns som en trygg punkt
1 ett kaos, var en vanlig medmanniska som ocksa visade att han var kunnig inom
sitt omrade. Han tog sig tid, svarade pa fragor, fanns tillganglig. Férutom honom
har familjerna pa Familjeliv betytt mycket. Andra familjer som lever 1 den tillvaro
de sjalva lever, med ett barn som pa grund av sin diagnos medfor kontakter med
habilitering, LSS och liknande. Rad, stod och gemenskap med dessa familjer ar
viktiga. Pa fragan om de sjélva kan ge ett rad till vardpersonal som star med en
nybliven familj med ett barn med Downs syndrom, sager Sofie sa har:

— Pa forlossningen ar det viktigast att visa att det framforallt ar ett barn. Det
ar ett barn, inte ett Downs syndrom eller ett Morbus down. Det ar ett barn som
ska behandlas som ett barn och fordldrarna har blivit foraldrar. Alla reagerar inte
likadant och det ar sakert svart for personalen, men sa ville jag ha det. Och sen att
det inte blir sa mycket runt omkring. Det dr mycket redan, det att man fatt barn.
Informationen far komma lite efterhand som man behover den. Ibland behover
man jattemycket och nista dag ingenting,

— Jag tror att det ar viktigt att fa det forsta dygnet, att man far reda pa att det
finns en misstanke eventuellt, men att man sen far lov att bara vara. Det ar klart att
de ska springa och kontrollera om man brakar thop, det ar inte det, men de traffar
ju sa mycket folk sa de maste ju kunna gora den proffsiga bedomningen, sdger

Kasper.



Vart liv med Alva idag
Nedskrwet av Sofie och Kasper

Idag ser vart liv ut som for de flesta smabarnsforaldrar. Full
rulle fran morgon till kvéll. Jag kan inte tinka mig att livet
sett annorlunda ut om inte Alva hade haft Downs syndrom. I
borjan tyckte jag att det var jobbigt att Alva inte utvecklades
1 samma takt som jamnariga barn men sa kianns det inte
langre. Alva kan massor av saker och hon vintar helt enkelt
bara lite langre med att visa det.

Hon borjade ga nar hon var 23 manader och det var
otroligt skont. Sen har allt bara gatt i raketfart... Nu
springer hon ifran mig och klattrar latt upp for stora
rutschkanan pa dagis. Sa vi star, som sa manga andra
foréaldrar till vilda 2,5-aringar, och haller andan.

I juni 2007 blev Alva storasyster och hon fyller den rollen
till fullo. Hon tar val hand om sin lillebror, kanske lite val hardhant ibland men
han bérjar bli stor nog att forsvara sej. Alva ar vart ”vax upp” och var stora gava
1 livet. Utan Downs syndrom hade vi nog inte varit dem vi ar idag och jag star
fortfarande fast vid att varlden hade sett lite battre ut om alla hade fatt minst en
extra kromosom 1 familjen.
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GRY

Vikt 3255 gram
Lingd 48 centimeter
Fodd pa Karlstad Lasarett 050228
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Nar Gry var nyfédd sa en
lakare att hon var “ett typiskt

Gry

fall av Downs syndrom”.

Den kommentaren skakade
Gry sitter pa golvet och leker med dockor. Pappa Per

ligger utstrackt bredvid henne och har dockor 1 handerna

om hennes forialdrar som
forvanades over likarens
attityd. Det moétet var bara det
forsta i en lang rad av méten

aven han. Gry och Per pratar och leker med varandra.
Storasyster Liv kommer skuttande och sitter sig pa golvet
hon med. Leken fortsatter medan decembermorkret
lagger sig utanfor fonstret. Mamma Helena kommer in med en vardapparat som haft
med en fikabricka och lockade av pepparkakor lamnar

resten av familjen golvet for en stund. Gry satter sig

vissa svarigheter att bemota

res ‘ och stotta familjen Johansson.
1 sin mammas kna och studerar ingaende den forsta

pepparkakan innan den forsvinner ner i magen.

Gry foddes i februari 2005 pa Karlstad lasarett.
Graviditeten hade varit helt normal och Helena tyckte
att den kindes precis som den foregaende. Bebisens lilla
fot sparkade pa samma stille som storasyster Liv hade

Vid familjens forsta mote med
habiliteringen blev Grys pappa
Per kallad for elitist och fick
radet att ga hem och kramas

med sitt barn. Mamma Helena
gjort, hjartljuden var exakt desamma och Helena gick
upp precis lika manga kilo under denna graviditet som
under den forsta. Allt kandes precis som det skulle och

har av samma personal fatt
fragan om hur hon egentligen
mar.

490 000 00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000s,

bade Per och Helena var tamligen 6vertygade om att

det var en llten ﬂicka de Véntade den har géngen OCkSé. 200 00000000000000000000000000000000000000000000000000000000:¢
Besoken pa modravarden handlade enbart om att

mata och vaga. Helena kidnde ingen oro 6ver det vantade barnet. Det hade hon

daremot gjort nir hon vintade Liv. D4 hade hon tankt tankar som: ”Vad ar det

som sager att jag ska fa ett friskt barn?” Men sa fick hon ju det sa infor graviditet

nummer tva kande hon sig trygg. Helena var 32 ar gammal nar hon vantade sitt

andra barn och nagon tanke pa fosterdiagnostik fanns inte och var heller inget

som berordes fran modravardens sida. Att kontrollera det vantade barnet var inte

aktuellt. Och dven om de hade fatt fragan sa tror varken Per eller Helena att de

hade gatt vidare med den, men det var alltsa inget de 6verhuvudtaget resonerade

om da, Per sager att de inte ens tankte 1 de banorna. Men han minns att de pratade

om att det var en lugn bebis. Men aven storasyster hade varit ganska lugn och

den gangen hade de gjort ett extra ultraljud {or att se om det var nagot fel med

moderkakan. Det gjordes inte den har gangen. De pratade ocksa om att storasyster

trots att hon var lugn vid ett par tillfillen gjort riktiga helomviandningar i magen

som nastan fatt Helena att ramla omkull. Och det gjorde inte den hér bebisen.
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De minns att de pratade om detta men

att det inte hade vackt nagra tankar som
skapade oro. Och nar Gry sen foddes sa
hade hon vildigt kort navelstrang och bade
Per och Helena sag det som forklaring till
de uteblivna kullerbyttorna. Hon kunde
helt enkelt inte rora sig pa samma satt

som Liv hade gjort. Tre veckor innan
utsatt datum startade forlossningen som
sen gick mycket fort. Kvillen innan kidnde
Helena lite forvarkar. Med Liv hade hon
kant varkar under de sista veckorna av
graviditeten men den har gangen hade hon
inte kant nagonting. Forran den har kvillen.

— Sa nar vi gick och la oss pa kvillen, da
sa jag till Per att: ”Ah vad skont, nu kinns
det att jag ar gravid, nu borjar det”. Den smartan gjorde mig inget illa, den var
mer naturlig, siger Helena.

Helena tog tva alvedon och sa somnade hon. Néar hon vaknade nista morgon
hade hon fortfarande varkar och hon minns att hon tyckte att det var lustigt”.
Helena sa at Per att han nog fick ha telefonen pa under dagen for hon insag att
hon hade regelbundna varkar. Hon tog en dusch och da kérde det igang pa allvar.
Per korde Liv till dagis och Helena ringde sin mamma som kom och packade en
vaska, vilket inte hade gjorts. Helena kande att allt gick “rasande fort”.

— Nar Pelle kom tillbaka sa lag jag pa golvet for da hade det verkligen dragit
igang, sager Helena och skrattar.

—Ja, och da borjade jag tro att du menade allvar! siger Per

De satte sig 1 bilen och akte till Karlstad och forlossningen. I bilen var det
lugnt, de sager att de kdande sig coola, betydligt coolare an forsta gangen 1 alla
fall”. Val framme gick de in pa forlossningen och precis nar de kom fram till
receptionsluckan fick Helena en sa kraftig vark sa hon gick ner pa kna. Kvar
framfor luckan stod en ensam Per som den barnmorska som nu dykt upp innanfor
disken undrade om hon kunde hjilpa. Han pekade pa Helena pa golvet. Bada
skrattar gott vid detta minne. De fick komma in 1 férlossningsrummet och blev
genast kopplade till en ctg-apparat. En av Helenas vaninnor forlorade sitt barn
under forlossningen sa 1 Helenas journal stod det att de hela tiden ville vara
kopplade till ctg-apparaten for att kunna f6lja bebisens hjartljud. Barnmorskan
som skulle forlosa var samma barnmorska som de haft under Livs forlossning vilket
de bada kiande sig tacksamma over. Nu gick allt undan. Helena fick lustgas och blev
tillfragad om hon ville ha nagot annat ocksa. Svaret blev ryggbeddvning men innan
den sattes undersoktes Helena och da sa barnmorskan: ”Du ska inte ha nagon
ryggbedovning, du ska krysta!”

— Da ténkte jag: ”Jag har ju kladerna pa mig fortfarande, jag ska inte krysta, jag
har ju precis kommit in! Jag ska ju ligga har nu 1 fyra-fem timmar och féda barn”.
Och sa bara kom hon. Det gick jattefort, siger Helena.

Klockan var halv nio pa morgonen nar Helena knidade framfor
receptionsdisken, nagra minuter fore tio var Gry f6dd. Per stod likblek bredvid och



sag sin dotter fodas. Han sager sjilv att han aldrig har haft problem med blod men
efterat berattade han for Helena att han trodde att han skulle svimma.

— Det var alldeles skumt. Nar Liv kom var det inga bekymmer, men nar Gry kom...
Och sa blev det brattom att fixa med navelstrangen, for den var jattekort, siger Per.

Navelstrangen var sa kort sa de kunde inte lagga upp Gry pa Helenas mage.

Per fick klippa och Gry borjade da genast soka sig till Helenas brost. Hon madde
bra, hon rorde sig, allt var normalt. Helena minns att hon tittade forundrat pa sin
nyfodda dotter.

— Hon var ett helt annat barn an Liv. Hon vagde 3200 gram, Liv vagde 2690.
Liv var ljus och lang, 52 cm, och Gry var bara 49 cm. Och hon hade hur mycket
har som helst, Liv hade inget har. Sa vi tittade och tankte: ”Var kom hon ifran?”
Det var en utomjording vi hade fatt.

Nar Gry foddes fanns barnmorskan och en underskéterska 1 rummet. De sa inget
om att det skulle vara nagot annorlunda med den nyfodda flickan. Och Per och Helena
tankte bara att deras nyfédda dotter var olik sin storasyster men de sag ingenting
pa Gry som fick dem att borja fundera. Allt hade gatt fort och bra och den nya lilla
familjen blev skickade till patienthotellet. Helena tog en dusch, de installerade sig pa sitt
rum och radde sig helt sjalva. De tyckte att tillvaron kandes lyxig, Per akte sen hem tll
Liv och sov med henne den forsta natten och gjorde sa dven den andra natten. Under
tiden gick Helena runt med Gry och funderade. Hon hade borjat bli orolig.

—Ja, det var nagot som inte var ratt. Nar Gry blev ledsen sa bara skrek hon rakt
ut, och det var ett skrik som jag inte kinde igen. Hon skrek sa att hon blev bla hela
hon, sager Helena.

Helena namnde sin oro for Per pa kvillen nar Gry var tva dagar gammal
men hon sa inget till personalen forran den tredje dagen. Da traffade hon en
barnmorska som de ocksa haft nar Liv foddes och Helena bad henne titta pa Gry.
Nar Gry foddes hade det varit avforing 1 fostervattnet och nu tinkte Helena att
hon kanske hade svalt vatten och att det inte var sa bra. Att det var det som var fel.
Hon sa till barnmorskan att hon tyckte att det var nagonting med Gry som inte var
riktigt bra.

— Da tittade hon ner pa Gry, och hennes blick pa nagot satt, den har jag inte
glomt. Hon tittade lite och drog lite och sa sa hon att hon skulle kalla pa lakare sa
att han skulle fa titta. Och da hann Pelle precis komma in, siger Helena.

Helena snapper med fingrarna och visar att lakaren kom direkt. Efterat har
hon tinkt pa det, att han kom s direkt. Fram till dess att Helena sjalv initierade att
det var nagot med Gry hade ingen sagt nagonting. De hade fatt ra sig helt sjilva,
personalen hade lamnat dem 1 fred, ingen lakare hade tittat pa Gry. Helena berattar:

— Fram till dess var hon helt frisk. Min mamma hade varit och tittat pa henne
och vet du vad hon sa? Hon sa: "Har du sett vilka sma knubbiga sota fingrar, Liv
som hade sa langa fingrar. Och vilka sma 6ron”. Sa sa hon och jag kan ju fundera:
”Tank om Iréne hade kommit!”.

Iréne ar Gry och Livs farmor, Helenas svirmor och mamma till Per. Hon ar ocksa
professor 1 fonetik och specialpedagogik och en av grundarna till Karlstadmodellen,
en modell till spraktraning for personer som av olika anledningar har svarigheter
kopplade till sin sprakliga utveckling. Hennes erfarenhet av arbete med personer med
Downs syndrom stracker sig trettio ar tillbaka 1 tiden. Nu hade hon sjélv blivit farmor
till ett barnbarn med Downs syndrom. Men det visste ingen da nar Helenas mamma
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betraktade fingrar och 6ron pa den nyfédda Gry. Iréne var sjuk och kunde av den
anledningen inte halsa pa sitt nya lilla barnbarn pa sjukhuset.

— Hon var sjuk, annars hade hon kommit in andra dagen. Och hade hon
kommit in sa hade hon haft ett ganska svart dilemma som farmor, for hon hade ju
sett det direkt givetvis, sager Per.

Men ingen annan hade sett. Inte Per som bara tankte att han fatt en “underbart sot
liten tjej” och som varit pa sjukhuset hos Helena och Gry tillsammans med den nyblivna
storasystern Liv. Allt var bra, Gry madde bra, det fanns inte en tanke. Och Helena som
kande att nagot inte var riktigt bra, hon hade inga konkreta tankar pa vad det skulle
kunna bero pa mer dn det diar med att Gry kanske hade svalt fostervatten. Anledningen
till att de fortfarande efter tre dagar var kvar pa patienthotellet berodde pa att amningen
inte riktigt hade kommit igang. Och nar Liv foddes hade patienthotellet varit stangt sa
den har gangen hade de planerat att stanna kvar och ha det lite lyxigt. Tanken hade
dock varit att de skulle ga hem den tredje dagen. Men sa blev det inte.

For den tredje dagen tittade barnmorskan pa Gry med en blick som gav Helena
ont 1 magen. Blicken fick henne att kinna att det kanske var nagot fel pa hennes
nyfodda dotter. Hon hade fortfarande ingen aning om vad det skulle kunna vara.
Barnmorskan, som bade Per och Helena kallar ”suverant duktig” hamtade efter
den dar blicken lakaren. Till historien hor att den lakare som nu kom mycket val
kande till vem som var farmor till detta nyfoédda lilla barn. Han visste vilka Per och
Helena var. Det som sedan hiande 1 rummet med denne lakare tycks ha stannat pa
nathinnan hos bade Per och Helena. Per berattar:

— Vi kommer in till honom, han ber oss ta av Gry och sen sa tar han Gry, héller
henne framfor sig, slapper henne for att kolla reflexer forstas, och sa gor han nagra
sma grejer till, kollar handerna, vander henne for att kolla nackskinnet och sen sa
bara lagger han bort henne bakom ryggen pa sig och sager: ’Ja, ett typiskt fall av
Downs syndrom.” Det dr det han sdger.

Per och Helena star framfor lakaren nar han gor detta med Gry. Bakom sig har
lakaren ett skotbord. Det ar dar han valjer att lagga Gry nar han ar fardig med sin
undersokning och levererar sina ord om Downs syndrom. Barnmorskan som ocksa
ar med 1 rummet sager till Per och Helena att de ska komma och sitta sig men 1
stallet kliver Per forbi lakaren och tar upp sin lilla dotter som fortfarande ligger
sjalv pa skotbordet. Per sager att den naturliga reaktionen 1 det 6gonblicket kanske
hade varit att vinda och ga ut ur rummet. Men Per tar Gry och gar sedan och
satter sig dar barnmorskan bjudit dem att sitta.

— Och da sager lakaren att: "Men det har vet val du en massa om, eftersom din
mamma kan det hiar” och da sa jag till Helena, att vi gar harifran, sa vi gick darifran.

Innan de hann ut genom dorren sa ldkaren att ”de har barnen, de kan ju
ha ett bra liv idag”. Per sdger att ldkaren hann sidga “en massa andra dumma
saker ocksa” innan de hann ut. Helena beskriver det som att det var en rad
osammanhangande saker, dar det ena inte hade med det andra att gora, det bara
kom flera saker ur likarens mun. Bade Helena och Per kinde sig fullkomligt
oforberedda. De hade 1 tva hela dagar tillbringat tid med en nyfodd frisk dotter,
ingen hade tittat till dem. Lakaren fick de traffa for att de sjalva bad om det och nu
hade han under ett kort méte pa ett sitt som Per beskriver med orden “det var ett
bedrovligt beteende” sagt att deras dotter var “ett typiskt fall av Downs syndrom”.

—Jag dog ju nastan darinne. Jag trodde jag skulle do, sager Helena.



Per och Helena gick in pa sitt rum tillsammans med Gry. Barnmorskan kom efter,
knackade pa dorren, sa att hon var ledsen och att hon inte tyckte att det som skett

var okej. Hon sa ocksa att hon fanns en bit bort om de ville henne nagot. Sen
lamnade hon Per och Helena sjalva med sin dotter. Innan hon gick sa hon ocksa att
de nu skulle tillkalla andra lakare for att de skulle gora alla undersékningar av Gry.
Per och Helena fick en timme for sig sjdlva innan allt drog igang.

Det forsta Per tinkte nar han gick ut fran rummet efter lakarens besked var att
han skulle ringa till sin mamma. Han sager att han var chockad. Han ringde sin
mamma och pratade med henne en stund. Han kommer ihag att han under det
samtalet bad om en mycket konkret sak.

— Jag sa: ”Ge mig positiva exempel, inget annat, jag vill bara hora positivt” och
sa fick jag hora om den ena och den tredje.

Helena som just sagt att hon trodde att hon skulle d6 nar hon hérde orden Downs
syndrom lyssnar uppmarksamt pa Per nar han berattar om detta sitt forsta samtal
med sin mamma. Hon sdger att det blev sa tydligt att Per hade nagonting helt annat
att falla tillbaka pa nar orden yttrades. Han hade en uppvaxt dir Downs syndrom
varit ett naturligt inslag i livet, han hade haft kontakt med barn, ungdomar och
vuxna med denna diagnos. Per sjilv sdger att han har en positiv grundbild, en positiv
syn pa manniskans majligheter att utvecklas, men att han néar det kom till Downs
syndrom bade hade en positiv och en negativ bild av vad det innebar. Att sitta med
Gry och tanka 20-30 ar framat 1 tiden kdndes inte roligt da. Han behovde de positiva
exemplen. Helena sager att hon insag att Gry var det forsta barnet med Downs
syndrom som hon sett. Sa liten var den erfarenhet som hon kunde falla tillbaka pa.

—Jag kunde inte komma ihag att jag hade sett nagon annan, jag hade ju sett
andra “valla ut ur minibussar”, det hade jag ju sett, men det rorde ju inte mig, det
var inget jag tankte pa, sager Helena.

Det finns en sak till som hon minns tydligt av det dar telefonsamtalet. Hon
minns att Pers mamma sa ”Grattis”. Helena minns att hon sa att de hade fatt “ett
helt nytt och rikt liv” och att ”de inte kunde tro det nu men att de skulle forsta det 1
framtiden”. Hon minns att hon horde orden men att hon inte kunde ta dem till sig.
Men i efterhand ar hon tacksam for dem. Hon ville inte hora dem da, men idag ar
hon glad att hon fick gora det.

79



80

Per och Helena satt 1 sitt rum under den dar timmen innan alla undersékningar
drog igang. De pratade med varandra och kom ganska omgaende fram till att allt
skulle ga bra. Per var upprord over lakarens beteende men kinde sig lugnare efter
den forsta chockfasen och samtalet med sin mamma. Helena satt mest och tankte
pa Liv. Hur skulle det bli f6r henne att vaxa upp med Gry som syskon? Helena
sager att hon ocksa tankte mycket pa att de just hade fatt ett barn som aldrig skulle
flytta hemifran. Det ar ju ocksa en tanke nar man sitter med ett tre dagar gammalt
barn i famnen.

—Ja, men sana grejer, alla mina fordomar, allt det kom direkt nar han sa det,
sager Helena.

Per och Helena pratar en stund om vad de visste och vad de trodde sig veta
om Downs syndrom under den dér forsta timmen efter lakarbesoket. Per hade ju
mycket att falla tillbaka pa men siager att det 1 ett senare skede visade sig att han
hade otroligt manga fordomar. Han som trodde att han var en ganska fordomsfri
manniska, siger han. Men just 1 det laget da Gry plotsligt blivit en dotter med
Downs syndrom da trodde han sig 1 alla fall veta en hel del. Till skillnad fran
Helena som halvt pa skamt halvt pa allvar sager att hon visste att personer med
Downs syndrom “véller ut ur minibussar”. Per protesterar och sager att riktigt sa
illa var det faktiskt inte och Helena berattar om ett tillfalle som hon nu tanker pa
som lite av ”6dets ironi”.

— Jag var lite intresserad av Irénes arbete med gomplattor och helgen innan vi
fick Gry sa var vi hos Pers forédldrar och da hade Iréne gomplattor liggande framme
och jag tittade pa dem, och sa satt vi och diskuterade, och da kom Liv, och sa sager
Liv sa har: ”Vad ar det har for nagonting mamma?”” Och jag svarade: ”Det ar
gomplattor som bebisar har for att lara sig prata.” Jag tyckte inte att det var nagon
1dé att diskutera bebisar med Downs syndrom med en tva- och etthalvtaring, sa jag
sa bara bebisar. ”Jaha”, sa Liv. Och nar hon kom in till sjukhuset med min mamma
pa eftermiddagen den forsta dagen nar Gry var fodd, sa tittade hon pa Gry och
tyckte val att hon var fin, men det var hon inte sa intresserad av, istallet sa hon: "Men
vart ar hennes gomplatta?” Och da skrattade jag och sa att HON har inte nagon
gomplatta. Ett par dagar senare insag vi att hon skulle ha gomplatta.

Helena sager att hon hade det valdigt svart under hela den forsta tiden med
att just hon och Per skulle fa Gry, att det pa nagot sitt var just 6dets ironi, och hon
kunde inte ta det pa ett bra satt. For det var nagot som folk 1 hennes omgivning rétt
snart sa, och fortfarande siger, att ”Gud vilken tur ni har” men Helena kdnde inte
sa da. Hon funderade mycket pa varfor just hon hade fatt det dar barnet. Nar den
forsta timmen efter lakarens ord hade gatt och alla undersokningar drog igang kande
Per tydligt att han gick vidare till nésta fas. Den forsta chocken hade da slappt.

— Efter den timmen sa kande jag att nu far det vara nog, nu ar det som det ar och
nu vill jag ga vidare. Jag visste ju att det fanns en fara med hjartat och nu var det
hjartat som gallde. Och sen sa blev det en praktisk roll for mig. Min chock la sig ratt
snabbt, sa det blev ingen riktig kris for min del. Sen kommer ju det senare, efter en
manad eller sa kanske, dd man har tankar om hur man ska fa saker att funka, men
jag visste att det kommer att ga bra och det har ju ocksa gatt bra. Och det var ju det
som var nummer ett, att Helena skulle ma bra, och Liv och Gry forstas, sager Per

— Men jag kunde ju inte sldppa det. Jag vet att vi pratade om att varfor just jag
fick det har barnet, och jag vet att hjartlakaren svarade att jag inte var for gammal,



jag hade inte étit nagot, jag hade inte gjort nagot fel. For det kunde jag kédnna, att
jag hade gjort nagot fel. Det var min forsta dumma reaktion, det dar forsta dygnet.
Och jag var tvungen att ga igenom allt det forst, det som hade med mig att gora,
sen kunde jag ta sorgen med att Gry inte var som alla andra. Jag la skulden pa mig
under den forsta dagen, jag vet inte varfor det blev sa, siger Helena.

Helena forklarar varfor det blev hjartlakaren som fick svara pa hennes fragor,
hon tog helt enkelt tag 1 den forsta lakare som visade sig och det blev hjartlakaren.
Hon sager att det kanske inte var sa bra egentligen, men andrar sig och sager att
lakaren faktiskt svarade pa hennes fragor. Han la ner det han holl pa med, tittade
Helena 1 6gonen och svarade nar hon kom med sina fragor och funderingar. Det
gjorde att hon sen kunde ga vidare. Lakaren som hade stillt diagnosen pa Gry
traffade de aldrig igen och vill inte gora det heller.

Efter tva hela dagar 1 lugn och ro pa patienthotellet utbrét dag tre en febril aktivitet.
Per beskriver det som att personalen 1 och med ldkarens uttalande plétsligt behandlade
Gry som om hon var akut sjuk. Familjen flyttades fran patienthotellet 1 full fart il
sjukhusets avdelning 10 for olika medicinska undersokningar. Och man borjade med
hjartundersokningen som Per upplevde som mycket jobbig. Han fragade om lakaren
kunde beratta nagot men ldkaren svarade att han inte kunde det och att de fick vanta.
Per beskriver hur de satt bredvid Gry och hur han foljde med pa skdarmen.

—Jag ar biolog 1 grunden och 1 min familj sa ar det ldkare 6verallt i stort sett, sa jag
tyckte att jag sag en massa saker, att dar lacker det och... Jag satt och inbillade mig
en massa saker, att dar var det fel. Det var jéttejobbigt. Sen fick vi hora att det ar ett
litet fel, men inget farligt fel. Sa det var en baggis. Men sen sa kom nasta fas och den
var ocksa ratt jobbig. De skulle ta blodprov i skallen och Gry blev fastspand, en tre
dagar gammal bebis. Och det blev sa intensivt, de skulle gora allting direkt, det var
akut. Men Gry madde ju bra, hon var en liten bebis, sager Per

— Och vi hade ju ingen runt oss nar vi gick pa de har olika undersokningarna,
sager Helena.

— Nej, vi var lite utelamnade. Den tredje dagen var val inte en av de trevligaste
dagarna man har upplevt, konstaterar Per.

Helena tinker tillbaka pa denna dag och berattar hur hon upplevde det som
hande. Att hon sag pa ndr personalen spande fast Gry pa virmebordet och nar
de med hjélp av "sma glasstavar” forsokte fa ut lite blod som skulle skickas pa
kromosomanalys. Hon sdger att hon "inte ar sa duktig pa att se blod” och att hon
dessutom ville rusa fram och rycka upp Gry och ta henne med darifran.

— For om jag gjorde det skulle provet aldrig skickas till Uppsala och vi skulle vakna
ur mardrommen och allt skulle vara som vanligt. Jag fick panik och lamnade rummet.
Ute 1 korridoren sjonk jag thop pa golvet och jag kommer ihag att jag tankte att jag inte
kunde resa mig nagot mer, att jag bara ville d6. Hur lange jag lag vet jag inte, men pa
nagot sitt orkade jag resa mig och jag tror att jag gick tillbaka in till Pelle och Gry.

Per och Helena fick ingen information om vad som skulle ske eller varfor. Per
hade en liten forkunskap om vad som borde kontrolleras rent medicinskt efter
samtalet med sin mamma, vilket de ar tacksamma for. Han séger att personalen
gjorde allt det som skulle goras, de hade det medicinska vardprogrammet
for personer med Downs syndrom sa de visste vad som skulle utféras men de
informerade inte om det, utan Per och Helena fick bara “finna sig 1 att aka
med”. Helena saknade informationen fran personalens sida och hon reagerade
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dessutom o6ver en “maérklig stimning” nar de rorde sig mellan avdelningarna for
att gora de olika undersokningarna.

— Jag fick en kdnsla nar vi gick darinne, att sa fort vi kom nagonstans sa blev det
nagot slags sus, att ”diar kommer de”. Pelles pappa har jobbat dar pa sjukhuset som
overlakare, Pelles mamma har varit dar mycket,
hela veckan som vi var dar inne sa visste alla vilka
vi var, vart vi dn kom, sa alla bemétte oss pa nagot
satt som att de forutsatte att vi visste vissa saker,
men jag visste ju ingenting. Pelle hade den delen
med sig men det hade inte jag, siger Helena.

Helenas kansla av att de sags pa med
annorlunda 6gon var narvarande under hela
sjukhusvistelsen, det var aldrig nagon som sa nagot,
ingen som hanvisade till Pers familj 6ppet, istallet
var det "bara en kansla av att alla visste”. Vid ett
tillfalle, nar de var hos 6ronldkaren precis innan
de skulle aka hem, var det “antligen nagon som 1
alla fall forde det pa tal Gppet och arligt”. Helena
minns det den ldkaren sa som nagot roligt:

— Alla andra latsades som att de inte visste
vilka vi var, men sa sitter han, den hiar lakaren
och séger: ”De har barnen, de kan ha det har problemet och sa kan de ha det har
problemet, bara sa att ni vet, det hér kan ni stota pa. Och sa édr det ett problem till
som vi ser ganska allvarligt pa och det ar ju att farfar ar 6verlakare och att farmor
ar professor.” Och sa borjade han skratta. Och da kiande vi for forsta gangen att
har hade vi nagon som var riktigt arlig. Sa kiande jag. Och det sa vi bagge tva nar vi
kom darifran, att det kindes sa skont.

Ovriga kontakter med vardpersonalen innebar vissa problem, minns de. Men
Per sager att de nar de kom till avdelning 10 fick ett bra stod av skoterskorna dar.
Helena kidnde sig “lite sliten” och personalen avlastade nattetid, en skoterska tog
hand om Gry en stund pa nétterna sa att Helena skulle fa sova. Pa avdelning 10
fick de ocksa tréiffa den lakare som idag ar Grys ldkare. En ldkare som tidigare
inte jobbat med barn med Downs syndrom men som nu har flera stycken och som
“tycker att det ar jatteintressant”.

Alla medicinska undersokningar klarades av pa kort tid och dven om bade Per och
Helena tyckte att det blev intensivt och att Gry plotsligt betraktades som akut sjuk
sa kan de inte riktigt sdga hur personalen skulle ha gjort 1 stéillet. Undersokningarna
behovde goras och de gjordes. Daremot kanner sig bade Per och Helena kritiska till
hur personalen hanterade resten, vid sidan av det rent medicinska.

— Min uppfattning ar att de missade allt som rérde att Gry har Downs syndrom,
forutom eventuella sjukdomar. Alltsa hur vi skulle bérja jobba med Gry, hur vi
skulle forhalla oss, hur vi skulle bara henne, hur vi skulle tanka kring saker. De sag
ett barn och de var valdigt bra for oss 1 var kris, skoterskor och aven lakare, de var
valdigt snélla, men de var helt okunniga om resten, om hur vi redan tidigt skulle
borja tanka. De kunde inte siga nagot om Downs syndrom, eller om Grys framtid.
De hade haft nagon dar ett och ett halvt ar tidigare, men nej de kunde inte siga
nagot. De sa att hon sag ratt sa stark ut, sager Per.
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— Och att hon var s6t, du vet sant dar som varmde hjartat for stunden. Men jag
kan kdnna sa har: ”I'ank om vi inte hade haft Iréne. Vad hade jag gjort da?” Jag
hade kommit hem och suttit dar och tittat pa mitt barn utan att riktigt veta hur jag
skulle ta hand om henne. Sa kiande jag. Jag kom ju hem och fick all den hjilpen
och tryggheten, men jag kan inte forestilla mig hur det hade varit om jag inte hade
haft Iréne, sager Helena.

Personalen gav Per och Helena lite informationsmaterial om Downs syndrom men
allt var foraldrat sa de valde att inte ldsa. Pa fjarde dagen akte Per hem for att traffa
Liv som da var hemma med sin farmor och farfar. Iréne hade da nyligen medverkat
som skribent 1 boken Vélkommen dlskade barn och den var nar Gry foddes 1 det narmaste
klar att tryckas. Iréne ordnade fram ett provtryck at Per och Helena som Per fick med
sig tillbaka till sjukhuset. Tillsammans kunde da han och Helena sitta och bladdra,
titta pa bilder och ldsa, bade om Downs syndrom och om andra familjer 1 samma
situation som de sjalva befann sig 1. Bada tyckte att det kdandes bra.

—Ja, att titta pa de har vanliga mammorna och de har vanliga papporna, det
var en trygghet for mig 1 alla fall, vara behov har ju sett lite olika ut. Pelle har aldrig
fatt vara bara Pelle och pappa, sager Helena.

Vi pratar en stund om bristen pa information och om varfor den var sa stor. Om
det verkligen kan vara sa att personalen forutsétter att man har en viss kompetens
bara for att ens foraldrar har denna kompetens. Pa Per later det som att detta mojliga
skal egentligen vore att foredra framfor det som han tror ar det verkliga skélet.

— Jag tror att det ar for att de inte har modern kunskap, sdger han.

Helt enkelt att de vid sidan av det medicinska inte vet eller kan nagonting om de
diagnoser, som barn féds med pa deras sjukhus, flera ganger om aret. Kunskapen
om vad som héander 1 ett ldngre perspektiv finns inte, tror Per. Och han ar markbart
kritisk till detta. Han menar att det var mycket som Helena och han behovde veta
och ldra sig dar 1 borjan om Downs syndrom for att de skulle kunna ta hand om Gry
pa biésta sitt. Men det fanns ingen fran professionens sida som kunde hjalpa dem.
Helena har ytterligare en teori till varfor det var sa tyst pa informationsfronten.

— Det ar val sa har ocksa att nar du moter en person sa marker du om den
personen ar myndig liksom, och sa dr det ju med dig Pelle. Du far ju folk att tro att
du vet dven om du faktiskt kanske inte vet. Och da blir det en liten radsla.

Per haller med om att det kan vara sa men han sager att just da, alldeles 1 borjan,
da var det hans roll. Han kinde att han maste vara stark. Dessutom kénde han ingen
sorg 6ver Gry, han tankte att "nu ar det som det ar” och sdger att han val darfor var
ganska fragvis och lag pa personalen och kravde mycket. Och att personalen var
snélla och tillmotesgaende. Men okunniga. Han sdger att personalen visste om sin
okunnighet, de forsokte aldrig ge sken av nagot annat. Men det rackte inte for Per.

— Det fanns nagon som hade traffat nagon pa ett sjukhus 1 Oslo och den
personen hade det gatt bra for, men jag var inte intresserad av det. Jag ville veta
vad jag skulle gora for Gry direkt. Det kanske inte ar sa latt for dem att kunna, men
det ar viktigt att det vet. Att de kan ge handgripliga tips. Det och att ge en positiv
bild av framtiden, det ar tva viktiga bitar for personalen tycker jag, siger Per.

De forsta dagarna praglades av vetgirighet for Per. Dag fyra kinde han att det
maste borja handa nagot. Han visste ju att det fanns ”sant som kan ha betydelse for
utvecklingen”, den kunskapen hade han fatt genom sin mamma. Han siger att han
ar en person som vill ta reda pa saker, sa har det alltid varit. Och nu nar Gry kommit
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fanns det mycket att ta reda pa och Per ville det. Han ville dessutom berétta for hela
sin omgivning att han hade blivit pappa till Gry sa han satte sig och skrev ett mejl
dér han berattade om henne. Han ville inte att folk skulle ga och prata och viska, han
ville att folk skulle fa veta. Han sdger att det var skont att skriva ner det dar mejlet,
det var som en bearbetning for honom och att nar alla visste om det sa behoévde inte
han ga och tanka pa det mer. Helena reagerade helt annorlunda.

— Ja, jag bara sorjde 6ver det barn som jag hade fatt, som inte blev som jag hade
tankt. Sa var det ju. Och jag sag tjugo ar framat, hela tiden gjorde jag det. Jag sorjde
jattemycket forstas och jag hade inte alls koll pa vardprogram eller nagonting. Men
jag tyckte sa mycket om henne, jag hade haft henne hos mig 1 tva dygn sa jag kunde
ju inte tanka att jag skulle lamna henne. Men jag ville lamna Downs syndrom dar.
Jag ville ta med Gry hem, men inte Downs syndrom, sager Helena.

Helena beskriver att Pers vetgirighet fick henne att tvivla pa att hon nagonsin
skulle kunna leva ett vanligt normalt liv igen. Hon sager att hennes forsta kansla
var att hon inte skulle klara av sin nya situation. Och sa funderade hon pa om hon
skulle sorja Gry mindre om Gry dog, men insag att det skulle hon inte. Men hon
tankte att om det intraffade, da skulle hon helt plotsligt fa lov att sérja. Sana tankar
fanns hos Helena. Hon sager att det var hennes raddning att Per holl fast vid sitt
intresse att ta reda pa allt, for sjilv ville hon inte veta nagonting. Tankarna pa att
Gry skulle kunna do ledde till ett bra samtal 1 samband med hjartundersokningen,
minns Per:

— Just med hjartat, da fick man ju den dimensionen faktiskt. Det var en bra
undersokning, den var jobbig, men den var bra for att vi fick mojligheten att
resonera lite grann kring: "I'ank om det ar ett hjartfel”, att “har ligger en helt
hjalpl6s liten varelse som man redan tycker sa mycket om och sa haller nagon pa
att titta efter ett hjartfel”. Men det var ju inget hjartfel. Och jag tankte pa alla de
familjer som far beskedet att de hittat ett hjartfel som maste opereras. Da borjar
man prata om grejer, och det var bra.

Helena minns samtalet och tankarna men siger att ingenting slappte 1 alla fall.
Hon fortsatte sorja det barn hon fatt. Hon funderade pa om folk skulle stirra pa
henne. Hon hade fatt ett annorlunda barn och det maste ju betyda att hon sjalv var
annorlunda. Sa tankte hon. Och inte skickade hon som Per ut ett mejl heller och
talade om att hon blivit mamma. Hon har valt att beratta det for folk lite 16pande.
Hon sdger att det var stor skillnad mot néar Liv foddes. Kanske for att det da var
forsta barnet, men troligast for att Gry har Downs syndrom.

Nar alla undersokningar var gjorda pa Gry lugnade det ner sig lite igen men
familjen blev kvar pa sjukhuset ytterligare nagra dagar. Totalt var de dar 1 sex
dagar, Per akte hem ibland for att himta nya klader och for att traffa Liv men
Helena var kvar hela tiden. Liv hade det bra hemma med mormor eller med
farmor och farfar. Till henne sa de att de fick stanna kvar pa sjukhuset for att Gry
inte ville ata, Liv var knappt tre ar och de tyckte att den informationen kunde
racka. Den tid de var kvar fylldes av samtal. Vid ett tillfalle traffade de en kurator
men sen kiande de inget behov av att traffa henne igen. De pratade med varandra
istallet, resonerade om framtiden och kande att de kom ganska langt i samtalen
aven om det fanns en del sorgearbete kvar. Samtalet, det de hade med kuratorn
minns de bada vil. Det var ett bra méte. Helena minns att kuratorn skickade med
henne nagra ord som hon tog till sig. Det handlade om att allt skulle bli bra, aven



om det just da kiandes svart att tro. Kuratorn var duktig pa att podngtera de bra
sakerna hos Gry och de bra sakerna i deras framtida liv. Att hora sant var viktigt,
konkreta saker om vad som var att vanta. Det var viktigt att nagon fran vardens
sida pratade om sant.

— Det som gjorde mest ont for mig, det var de som inte sa nagonting. For det
betydde att de tyckte synd om mig. De som sa att Gry var sot, de gav mig inget
praktiskt att ta med mig, ingen kunskap som kunde ge mig trygghet, men de
varmde mitt hjarta for stunden. Men de som valde att vara tysta och bara titta,
dem hade jag svart {or, siger Helena.

Bade Per och Helena behovde fa hora om framtiden. Det medicinska var
avklarat, nu gallde det resten av livet. Fragorna som rorde sig 1 deras huvuden var
manga, de pratade med varandra och naturligtvis med Pers mamma och Helena
kommer aterigen tillbaka till tanken: ”Vad hade hant om de inte hade haft Iréne?”
Vem hade gett dem det de behévde for att kanna sig som trygga foraldrar till Gry?
Per forklarar vad fragorna handlade om:

— Det var viktigt att fa lasa och hora om framtiden, att man kan vara en vanlig
familj, och dessutom ville jag fa reda pa om Gry skulle kunna flytta hemifran, det
var en viktig fraga for mig, och om hon kan ga pa gymnasiet. Ga i vanlig skola
visste jag att hon skulle kunna dven om det finns ett visst motstand, men sen att
vissa laser pa universitet idag, pa sina villkor givetvis, men sana saker var viktigt for
mig. Och sen var det viktigt for oss att fa prata om det. Och det var val sa att jag
tog in information och sen satt vi och altade det, forde ett resonemang om det. Vi
hade det egentligen ganska bra pa sjukhuset pa slutet, vi bodde pa patienthotellet,
for da fick vi verkligen prata igenom allt, sager Per.

Skoterskorna pa avdelning 10 saknade den kunskap som behovdes for att kunna
ge Per och Helena information om det framtida livet med Gry, men de bistod
daremot med annat som ocksa var viktigt.

—”Hon ar ju sa sot!”, sa de hela tiden, och jag
tyckte ju att hon var jattefin, men pa nagot satt
sa var det viktigt for mig. For hade de inte sagt
nagonting, da hade ju jag bara haft alla mina
forutfattade meningar och bara sett allt det hos
henne. Korta hiander, 6gonen, allt sant, men de
poangterade allt det fina. De sa till exempel att hon
hade sa fina 6gon, de var pa mig sa hela tiden. Sa
att ja, jag tyckte ju att hon var en riktig praktbebis.
Och det tyckte jag var jatteviktigt, larvigt egentligen
for det spelade ingen roll, men det vande lite pa
nagot sitt, sager Helena.

Men Helena fortsatte trots det att ocksa sorja.

Langt efter att de kom hem. Hon funderade pa Grys

framtid, undrade om omgivningen skulle vara snall

mot henne, hon tinkte att alla skulle titta pa Gry for

att hon skulle se annorlunda ut. Just Grys utseende ledde till en situation som Helena
idag kan skratta at. Hon var namligen valdigt nojd med att Gry inte ”sag ut som en
med Downs syndrom”. En dag 6ppnade hon ett brev fran kompisar som de nagra
veckor tidigare varit 1 Kolmardens djurpark med. I brevet lag ett foto pa Helena och
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Gry fran den dagen 1 parken. Helena "holl pa att ramla 1 golvet” nar hon sag fotot
och bestamde att ingen skulle fa se det. For det syntes ju pa det dar kortet att Gry
har Downs syndrom. Och nar Gry en tid senare skulle fa glasogon grét hon 6ver det
ocksa for att ”Gry da skulle bli ful”. Det var en tid som préaglades av utseendefixering.
Men Helena sorjde ocksa sig sjély; att hennes liv var ”forstort helt enkelt”. Nar Gry
foddes kande hon att hennes liv som oberoende vuxen tog slut och for henne var det
mycket svart. Hon ville inte vara beroende av andra men helt plotsligt kinde hon

att "hon var tillbaka pa ruta noll”. Hon kdnde att hon inte skulle klara sig utan hjalp
fran olika personer. Hon beskriver sig sjalv som en person som tycker att det ar skont
att vara oberoende. Och att Gry forandrade forutsdttningarna.

—Jag kdnde att jag var beroende av andras kompetens for att vara mamma
och av andras hjalp for att orka vara mamma. Man skaffar inte barn f6r att andra
ska ta hand om dem, det blev fel. Men nu ar det som det ar och nu vet jag att jag
klarar av det. Och jag klarar av att lamna bort det. Idag har vi fyra LSS-timmar 1
veckan, for ett ar sedan hade det varit otankbart.

Aven Per oroades under Grys forsta tid, men han siager att han och Helena
nog intog olika roller. Han sager att han “’kanske framstar som helt oberérd” men
att det naturligtvis inte ar sa. Han var ocksa orolig, och ar det fortfarande ibland.
Men han beskriver sin reaktion som just en oro, inte som en kris. Och den oron
handlade och handlar mest om hur det ska ga for Gry i framtiden.

— Jag vet hur samhallet ser ut idag. Jag tankte pa det och pa om hon skulle klara
sig sjalv och fa leva det liv som hon vill leva. Och jag funderade pa vad som ar
levnadsgladje, alltsa sidana har grundfragor, det var jag orolig for. Och sen tankte jag
ju for langt fram. Jag tankte 20 ar och 40 ar framat 1 tiden men det kom lite senare
for mig tyckte jag. Det var forst efter ett tag som jag borjade fundera 6ver det och da
hade jag ocksa mer kunskap och da var det lattare att sla bort de funderingarna. Och
jag funderade pa om vi skulle kunna leva ett bra familjeliv; om vi skulle orka med
detta tillsammans och hur Liv skulle skyddas, sana fragor, sager Per.

Helena var orolig att folk skulle stirra och hon var orolig 6ver att folk skulle
fraga och hur de da skulle reagera nar Helena sa att ”Jo, Gry har Downs
syndrom”. Men det var aldrig nagon som fragade, de tittade “och latsades som
att det regnade”. Sa till slut blev det sa att Helena borjade beratta for folk om Gry
bara for att fa se deras reaktion. Hon sager att hon nastan kande sig provokativ. De
reaktioner de har fatt fran sin nidrmsta omgivning har varit bra, bade fran familj
och fran vanner. Vannerna har ganska tidigt kommit hem till Per och Helena och
traffat Gry och insett att det inte ar sarskilt konstigt. En del reaktioner minns de
som valdigt viktiga.

— En av mina narmsta kompisar akte fran Géteborg och kom och satt sig och
bara holl Gry en liten stund, det var tidigt, femte eller sjatte dagen, och han kom
och bara satt med henne och han hade knappt hallit 1 en bebis tidigare, sager Per.

— Som om det var vilket barn som helst, siger Helena

— Han satt med henne, och ja, bara for att visa att det ar okej, det ar sjalvklart,
det ar jéttebra, ja du forstar kanslan. Det var en kille som akte fran Géteborg for
att traffa Gry, han visste knappt hur man holl i ett litet barn men har var véldigt
noga med att han skulle halla henne. Det var en viktig liten gest, sager Per.

— Ja, det var viktigt. Att det kom en kompis, siger Helena.

Per beskriver att de efter det ryckte upp sig lite. Han sager att det efter den



har vannens besok viande lite, att sorgen fanns men att det &nda blev annorlunda.
Helena beskriver en handelse som var viktig for henne under den forsta tiden
hemma, da nar familjen skulle borja leva det ”vanliga” livet.

— Det forvantades att jag som alla andra mammor skulle springa till BVC for att
vdaga och méta Gry. Men jag drog mig in i det ldngsta for att ga dit, jag litade inte
pa mina egna kanslor infér andra manniskor. Precis nar jag kommit till BVC forsta
gangen kom barnmorskan Karin och métte mig 1 dérren. Direkt nér jag sag henne
brast det. Jag satt dar pa golvet 1 hennes rum hela formiddagen och bara grat.
Karin vagde, mitte och tittade pa Gry. Hon tyckte att Gry var fin, duktig och stark
och hon beréttade att de hade bekanta med en dotter som hade Downs syndrom
dar allt fungerade bra. Barnmorskan ville att jag skulle komma tillbaka dagen efter.
Samma sak hande da och Karin ville att jag skulle kinna efter under helgen om jag
ville triffa hennes man som ar psykolog. Men jag kiande att nar mandagen kom sa
var inte behovet av en psykolog s stort. Karin var en viktig person for mig som jag
inte kommer att glomma.

Per och Helena pratar en stund om reaktioner fran omgivningen, fran familj
och vanner och om hur viktiga reaktionerna varit for dem 1 deras process som
nyblivna foraldrar. De talar om hur deras respektive familjer och slakter valt
att forhalla sig lite olika till Gry 1 hennes vardag men att alla ar en viktig del av
deras och Grys liv. Vardagen med Gry innebar namligen spraktraning enligt
Karlstadmodellen och regelbundna traffar i ett natverk dar alla natverksdeltagare
tar aktiv del 1 Grys traning. Natverket bestar av sldkt, vinner och daghemspersonal.
Men édven de som star utanfor natverket ar engagerade 1 Gry och accepterar henne
fullt ut. Helenas mamma har valt att inte ta aktiv del 1 Grys traning, hon vill bara
vara mormor har hon sagt. Helena sdger att det var en sorg 1 borjan att hennes
mamma inte forstod, men siger att det har blivit sa. En del dr delaktiga 1 Grys
traning, en del ar det inte, men alla ar delaktig 1 Grys liv.

Med den kunskap om Downs syndrom som fanns 1 Pers familj redan innan
Gry foddes, har det fallit sig naturligt att de tagit storre aktiv del 1 Grys traning,

Per har en kusin som just borjat jobba som deras avlosare, han har en moster som
kommer varje vecka och leker med Gry och en farbror som aker fran Goéteborg sa
ofta han kan for att delta i Grys natverk. Per sager att Gry bidragit till att forbéttra
relationerna 1 slikten. Och vad galler kunskap, bollplank och idéer sa har Pers
mamma varit ovarderlig, men hon dr ocksa framforallt farmor till Gry.

— Det ar sa roligt {or vi far sa ofta hora att det ar san tur att vi har Iréne nu nar
vi fatt Gry, men vi hade Iréne innan Gry ocksa. Hon ar Livs farmor. Och Grys
farmor. En jattebra farmor, sager Helena.

Men det ar 1 alla fall en farmor som kunde hjélpa den nyblivna familjen pa ett
konkret satt nar de kom hem. Per sager att de har haft det forspant pa det sittet
med all denna kompetens som finns inom familjen, att de har vanner som har
fatt kampa sa mycket hardare an dem for att hitta all denna kunskap, men han
sager ocksa att han tror att han oavsett vem hans mamma ar hade varit en pappa
till Gry som pa ett eller annat satt hamnat 1 det laget de nu hamnade 1. Med
natverksmoten, strukturerad traning och kunskapstorst. Och det for att han ar en
person som vill veta, kunna och paverka.

Vigen in 1 en vardag tillsammans med Gry och med traning enligt
Karlstadmodellen innebar till en borjan en viss stress for Helena. Hon fokuserade
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forst pa att det var sa jobbigt med alla masten som helt plotsligt blivit en del av
hennes liv pa grund av Gry. Att de skulle jobba med Gry, trana henne, det kandes
oforenligt med det vanliga liv som Helena ville leva. Det liv som hon levde innan det
har barnet med Downs syndrom kom och stéllde till allt. Hon kinde att framtiden
med Gry maste bli rimlig, att allt maste ldggas pa en niva som de kunde leva med.
Hon och Per pratade igenom hur de skulle lagga upp traningen. Det forsta de bada
insag det var att de kunde byta ordet traning mot orden lek och kvalitetstid. For det
ar vad den strukturerade tiden med Gry handlar om. Efter det satte de upp ett mal
och s& anpassade de det 6vriga livet efter det. For Helena var det viktigt att inget fick
forandra hela deras liv, det nya med strukturerad traning maste bli en naturlig del 1
deras vardag, Och sa har det blivit. I praktiken innebar det att de bada varje dag har
en enskild stund med Gry dar de fokuserar pa det som for stunden ar aktuellt for Gry
dar hon befinner sig 1 sin utveckling. Varje manad traffas de 1 natverket och utbyter
erfarenheter, gar igenom det som hant sedan sist och satter upp nya mal och framtida
traffar. Gemensamt for alla 1 natverket ar att de tar en aktiv del 1 Grys traning. Per
och Helena ar alltsa inte ensamma 1 sin stravan att ge Gry de redskap hon behéver
for att leva ett sjalvstandigt liv.

— Jag kanner att mitt mal dr att leva sa vanligt som majligt, som jag en gang
hade forestéllt mig, och det kan jag inte géra om jag inte ger Gry traning. Det dr det
viktigaste for mig. Att hon ska vara med oss som en del av familjen, sager Helena.

Per och Helena har manga konkreta tankar kring hur de vill att omgivningen
ska forhalla sig till Gry. Och de tycker att omgivningen forstar och att de har
reagerat med nyfikenhet. De sager att det ar viktigt att Gry blir en del av det
sociala sammanhanget, att hon far lara sig de sociala koderna och att omgivningen
utmanar Gry och ligger steget fore henne. Det stéller en del krav pa omgivningen.
Per och Helena ar glada for engagemanget men sager att de ar medvetna om att
folk ocksa har sina egna liv och att det ar latt att bli egoistisk och tro att allt cirklar
kring dem och Gry. Men stodet finns och
medvetenheten fran omgivningen gor att Gry
inte lamnas utanfor utan far ta en aktiv del 1
familjens sociala samvaro.

— Hon maste utmanas, hon maste fa all kraft
som hon kan fa for att klara sitt liv sen och da
maste alla forsoka vara med och utmana henne,
men ocksa behandla henne som vilket barn som
helst. Vi vill inte att det ska bli sa att man gullar
med henne och skyddar henne, siger Per.

— Nej, ingen mer hjalp an nodvandigt for det
stjalper mer dn det hjilper, sa ser jag det, sager
Helena.

t Den forstaelse de mott fran familj och
vanner kring sitt medvetna tankesatt kring Gry,
har de inte métt hos habiliteringen. Métet med

personalen dar har varit svart. Forsta gangen de kom dit med Gry fick Per hora att
han var en elitménniska och att han borde krama och pussa sin dotter mer.

— Det ar en kommentar som tog mig valdigt illa. Och den gjorde mig
forbannad. Vad hade hon for ratt att siga sa nar jag bara vill mitt barns basta? Jag



kramar och gullar med mitt barn, men det ar en sjalvklarhet. Daremot vill jag att
det ska ga framat och jag vill hjalpa henne och att da fa den kommentaren fran de
professionella att man ar for elitistisk. ..

— Bade Pelle och jag har ju kdnslan nér vi dker till habiliteringen att vi inte kan
beritta vad vi gor for da far vi skammas. Tank att 1 stallet fa hora att man ar duktig
som foralder, men aldrig en san kommentar. Det hade ju varmt lite om nagon sa sa,
det hade kants kul att ga hem med det och tanka att ”vad bra, da ska jag greja lite
mera”. Jag ar jattebesviken pa att det kan vara sa. Det ar nog min storsta besvikelse
att jag ska kdnna att jag bor skimmas nar jag bara vill mitt barns basta, for sa ar det.

Bade Per och Helena 6nskar att de hade fatt st6d fran habiliteringen, och om
habiliteringen kant sig oférmogna att ge det stodet, att nagon atminstone lagt en
hand pa deras axel och sagt att de gor ett bra jobb, inte se dem som ett hot. Och de
onskar att nagon dar hade kunnat ge dem en bild av Gry i framtiden. Men ingenting
sadant har kommit fran habiliteringen, 1 stallet har de fatt vanda sig till Internet, till
familjen och till nyfunna vanner i samma situation. Helena minns tydligt en av alla
de ganger da ett mote med personal pa habiliteringen lett till irritation. Infor ett
langre uppehall 6ver sommaren skickade sjukgymnasten ivag familjen med orden att
uppehallet inte skulle gora vare sig till eller fran for traningen.

— Hon sa 1 princip rakt ut att den tid jag lagger ner pa mitt barn ar vardelds.
Nar sant hander kan jag kanna mig lam, och sa tanker jag pa Gry, att hon ska
mota dessa manniskor.

Nér Per och Helena tanker tillbaka pa sin forsta tid pa sjukhuset siger Helena
att det nog var en ganska bra tid med undantag for vissa handelser. Men hon ar
overtygad om att hon kdanner sa framst for att hon kom hem till den stora trygghet
som Pers mamma innebar. Hade hon kommit hem till sig sjalv, med sin oro och
okunskap tror hon att det hade praglat hennes forsta tid med Gry pa ett helt annat
satt. Och att bemoétandet pa sjukhuset da kanske hade fatt storre betydelse.

— Vikom hem till en san valdig trygghet, hade vi inte haft nagon da vet jag inte hur
det hade fungerat. Vi har ju haft den turen att vi fatt positiv input. Jag tror att det var
det som raddade oss och da blev det andra, pa sjukhuset, mindre viktigt, siger Helena.

Per haller med. Men lakarens ord och sitt att behandla och ta 1 Gry glommer
de aldrig.

— Hela sittet var stotande, det var inte manniskovardigt. Hans satt att ta 1 henne
och lagga bort henne visade vilket lagt manniskovarde Gry har for att hon har Downs
syndrom. S& behandlar man inte en méanniska som man uppskattar har lika stort
varde som en sjalv. Det ar den enskilt storsta negativa hiandelsen pa sjukhuset. I yrket
som lakare maste man kunna ge ett sant besked. Man blir inte glad av att fa ett sant
besked och kanske kan man aldrig ge ett sant besked pa ett bra satt men man far inte
gora som ldkaren gjorde 1 vart fall. Man gor inte pa det sattet som lakare, sager Per.

Per sager att hans tankar pa Gry och hennes framtid var positiva redan fran
borjan trots lakarens bemotande och trots att livet under den forsta tiden praglades
av kaos. Han sdager ocksa att de tankarna nu har foérdandrats, och det 1 en positiv
riktning. Framst beror det pa att han lever med Gry. Och den oro som till en
borjan fanns om hur vardagen med strukturerad traning skulle bli, att det kanske
skulle bli trakigt och jobbigt, den oron finns inte mer.

— Jag kan sdga att jag idag ar mer starkt 1 min overtygelse. Att hon ska ga 1
vanlig skola, att hon ska fa alla mojligheter att utvecklas och att vi ska ge henne
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redskapen. Jag har fatt mer kunskap och kan se mer konkret an vad jag gjorde da,
och jag har nog blivit av med en del féordomar. Nar jag ser Gry idag sa kan hon
mer an jag nagonsin trodde att hon skulle kunna vid tva ars alder, det kan jag arligt
saga. Jag tror inte jag forstod hur bra det kan ga och hur roligt det ar. Visst kan det
vara jobbigt att fa in traningen 1 vardagen men det ar aldrig trakigt for det ar ju
fantastiskt att fa vara med sitt barn. Och hon njuter for vi leker ju och hon élskar
detta och det gor jag med.

Helena kunde till en borjan inte se Gry 1 den framtid som hon tankt att hon, Per
och deras barn skulle leva i. Hon kan fortfarande inte se hur Grys framtid kommer
att se ut men tror att det kommer att ga bra och har bestamt sig for att Gry far visa
henne. Hon sager att hon var en mycket angslig mamma till Gry nar Gry foddes,
idag beskriver hon sig som en stolt mamma.

— Jag tycker att det gar mycket battre an jag 6verhuvudtaget anande att det
skulle ga. Jag ar stolt 6ver Gry, jag gar med henne pa stan och tycker att hon ar
haftig, det gjorde jag inte 1 borjan. Det var inte sa att jag skimdes, men jag var
angslig och det ar jag inte idag. Jag trodde att mitt liv tog slut nar ldkaren la bort
Gry och sa Downs syndrom.

Men livet tog inte slut. Livet har inte blivit sa annorlunda. De anpassningar av
tillvaron som Per och Helena har gjort tycker de sjdlva ar sma. Traningen av Gry
innebar en viss struktur 1 vardagen som kravt en del planerande men som idag ar
en naturlig del av deras tillvaro med tva barn.

— Det ar inte sa konstigt egentligen. Man leker med alla barn, vi leker lite mer
strukturerat. Det ar struktur som ér nyckelordet tycker jag. Gry har medfort en
massa nya positiva saker som vi aldrig hade haft annars. For mig ar det mer positivt
an jag trodde. Och mycket enklare dn jag trodde, sager Per.

— Det ar en stund pa formiddagen och pa eftermiddagen da det ar struktur,
men annars ar vi ju precis som vanligt, vi aker dit vi skulle ha akt, vi gor de saker vi
skulle ha gjort. Begransningarna ér inte sa stora som jag trodde, siger Helena.

Det finns manga konkreta saker de vill sanda vidare till personal inom varden
som 1 sitt yrke moter familjer som fatt ett barn med Downs syndrom. Bade Per
och Helena siger att det inte finns nagot facit, att det ar en bedémning som maste
goras fran fall till fall, men att det finns manga konkreta saker man kan gora och
tips man kan ge direkt 1 borjan ndr familjen star lite med fotterna pa jorden igen.

— Visa pa positiva framtidsbilder, men luras inte. Visa pa positiva framtidsbilder
och borja direkt forklara att det ar viktigt att jobba med muskulaturen exempelvis,
hur man bar, vad man ska tanka pa. Borja massera for att fa kontakt med barnet,
ganska enkla saker egentligen som man gor med alla barn men som kanske ar
viktigare har. Och dven om det inte dr viktigare sa ar det viktigt att ta sig an barnet
direkt och forsta att det kravs lite mer, att det kravs ett annat tankesatt. Det ar vad
jag skulle ha velat fa dar, en positiv och realistisk framtidsbild och konkreta tips for
att borja jobba med mitt barn, sager Per.

— Och var inte tyst, tyck inte synd om foraldrarna for det gér man sjilv. Man
behover nagon som tar tag 1 en och sager att det kommer ga bra. Och man
behover fa ha sitt barn nara, knyta an till det, for da kanner man att det kommer
att ga bra. Da spelar inget nagon roll, nir man har barnet nara da kanner man att
det kommer att ga bra. Det tror jag, siger Helena.



Vart liv med Gry idag
Nedskrivet av Per och Helena

Gry ar idag drygt tre ar gammal och som vilket trotsigt litet
barn som helst. Hon ar ocksa en viljestark, humoristisk och
vetgirig liten tjej. Hon har gatt pa dagis i drygt ett ars tid och
stortrivs verkligen med sina kompisar dar. Gry ar sjalvklart
med pa allt som de andra barnen gor och alskar att leka
latsaslekar med de storre tjejerna 1 dockvran. Hon gar
inkluderad med de andra barnen, men arbetar aven enskilt
en timme per dag med nagon i personalen.

Att Gry ar vetgirig och viljestark mérks bland annat
pa att hon oftast dr pa hugget under den stund pa
kvallen da vi leker/jobbar med hennes material. Det
som skiljer sig fran innan for oss som familj 1 vardagen,
ar namligen att vi avsatter kvalitetstid thop med Gry for att
arbeta med spraktraning nagon timme per dag. Detta ar stunder fyllda av
mycket skratt och gladje, men ocksa forundran éver vilka framsteg som gors. Gry
vill hela tiden framat i livet och det som framforallt begransar detta ar att vi i
omgivningen staller for laga krav pa henne — hon vill och ska utmanas sa mycket
som mojligt. Gry tecknar idag mycket och det talade spraket blir battre och
battre for varje dag som gar.

For nagon manad sedan blev Gry dven storasyster, vilket hon tycker ar bade
spannande och lite jobbigt. Hon ar snall och omtinksam mot sin lillasyster, men
kan tycka att det ar lite orattvist att nagon annan tar framférallt mammas tid.
Annars dlskar Gry att busa pa alla de satt, studsa pa hoppmatta och leka med Liv
och hennes kamrater (de ganger hon far...).

Under den senaste tiden har mycket tankar kommit igang i familjen. Vi
har otroligt svart att forsta varfor samhallet (genom att mer eller mindre
rekommendera fosterdiagnostik till alla) vill fa bort personer med Downs Syndrom
1 ett framtida samhalle. Vad vill de skydda oss medborgare fran? Mgjligheten att fa
traffa personer som sprider gladje och ger livet ytterligare en dimension?

Det vi nu vet ar att det inte finns nagra speciella begransningar 1 vart liv pa
grund av Gry — vi kan gora det vi vill och sa har med drygt tre ars erfarenhet kan
vi bara saga att Gry ar en lika stor gladjespridare som de andra barnen och att hon
har gett hela familjen en ny positiv dimension 1 livet.
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FODDA

FABIAN

Vikt 2995 gram

Lingd 49.5 centimeter

Fodd pa Givle sjukhus 041015




Fabian

Den stora bilen rymmer manga passagerare vilket
behovs om man ar en familj pa sju personer. Denna
vackra forsommardag ar bara tre av familjens fem
barn hemma, det 4r sommarlov och livet erbjuder
aventyr. Men pa troskeln 1 hallen moter Fabian upp.
Han ser fortjust ut nar hans pappa visar sig och vill
genast komma upp for att stjdla till sig en av alla de
tusen kramar och pussar han under de narmaste
timmarna bjuds.

Fabian foddes en manad tidigare an berdknat
pa Gavle sjukhus 1 oktober 2004. Nar han foddes
hade hans mamma redan haft pa kann att han skulle
komma for tidigt. Vid ett besok hos barnmorskan
dagarna innan hade hon sagt att det inte kandes som
om det var en hel manad kvar och hon hade ritt.
Forlossningen startade av sig sjalv och nar Fabian
foddes vagde han nastan tre kilo. "Han var fardig”
sager pappa Raymond.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Nair lakaren som kom med
beskedet, hade limnat rummet
borjade Mio storgrata. Hon blev
jatteridd. Hon hade kant pa sig
att hennes nyfodde son hade
Downs syndrom och likaren
hade nu bekriftat att hennes
kansla var riktig. Dagarna pa
sjukhuset fylldes efter beskedet
av olika undersékningar och
moten med personal som pa
olika sitt tydligt visade att
barnet de fatt var en frisk

liten kille och som behandlade
familjen som en vanlig familj.
Det skiinkte stor trygghet.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Graviditeten hade varit orolig. Inte for att det fanns nagonting konkret att ta
pa, ingenting som tydde pa att det skulle vara nagot sarskilt med detta det femte

vantade barnet. Men Mio berittar att hennes oro hade okat for varje graviditet.
Hennes barnmorska sa att det var normalt, att manga modrar som har flera barn
ofta kanner en 6kad oro vid varje ny graviditet. Barnmorskan uppmanade Mio att

slappna av. Efterat har de pratat om detta, om barnmorskan mgjligen invaggade
Mio 1 en falsk trygghet, men Mio har konstaterat att sa var det inte. ”Livet ar som
det ar”, sager hon. Allt var normalt under hela graviditeten, bade hon och barnet

madde bra.

Det Mio var mest radd for var att barnet skulle ha en ryggmargsskada. Den
radslan hade egentligen varit storst nar hon nagra ar tidigare vantat storasyster

Ottilia. Da hade Raymond och hon bett om att fa gora ett extra ultraljud, som de
sedan tackade nej till eftersom de insag att de dnda inte skulle kunna goéra nagot
om de fick beskedet att det vantade barnet verkligen hade en skada. Mio och
Raymond kande att det viktigaste for dem var att de faktiskt skulle fa ett barn, att

de skulle bli foraldrar.
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Mio var 35 ar nar hon var gravid med Ofttilia
och pa modravarden hade barnmorskan
fragat om hon och Raymond funderat pa
fostervattenprov. Hon ogillade den fragan av
flera skal. Dels for att den stressade henne
och vickte en oro hon inte tidigare ként.
Under de tidigare tre graviditeterna var hon
en “ung mamma som inte tankte att saker
kunde handa”. Hon tyckte ocksa att fragan
var nargangen. Men mest ogillade hon
fragan for att hon och Raymond var sa glada
over att de skulle bli foraldrar, att det skulle
bli ett barn, och de hade inte tankt 1 banorna
att kontrollera det vantade barnet. Mio gick
hem och pratade med Raymond om de
tankar som barnmorskan vickt och efter

det bytte hon barnmorska till “en rejal kvinna som inte hakar upp sig pa smasaker”.
Och den graviditeten resulterade alltsa 1 Ottilia, ett blont litet yrvader som denna
forsommardag hoppar och studsar omkring 1 tradgarden, bjuder pa saft och kakor och
leker med sin lika blonda och lika livliga lillebror Fabian.

For efter Ottilia kom alltsa Fabian. Kontrollerna pa médravarden gjordes hos
samma “rejala kvinna” till barnmorska och under denna graviditet pratade Mio
med henne om fosterdiagnostik. Mest for att vanner i Stockholm pratat om det och
berittat att det dar néastan kants som ett krav att ga igenom diagnostik om kvinnan
var over 35 ar. Men Mio och Raymond avstod aven under denna graviditet fran all
fosterdiagnostik forutom det forsta ultraljud som erbjuds alla gravida kvinnor. De
avstod av ett for dem mycket enkelt skal:

— Vi sa att oaktat vad vi skulle fa veta sa fanns det ju inga alternativ. Vi skulle fa
ett barn och da spelar det ju ingen roll, forklarar Raymond.

Och graviditeten avlopte som den skulle, men med den standigt narvarande
oron. Eller kanske var det mer en insikt 4n en oro, funderar Mio. En insikt i
att saker och ting faktiskt kan intraffa under en graviditet och en forlossning.

Pa modravarden handlade ingen information vid den gemensamma
foraldrautbildningen om att barn kunde fodas med en funktionsnedsattning, men
Mio och Raymond forde samtal kring det med varandra.

— Men vi pratade forstas mycket om det har att ”det hér dr inget som hander
oss”. Forstas. Det hander ju sjalvklart bara andra, siger Raymond

— Vi tankte ocksa att vi har varit med om sa mycket annat, sa vi tankte nog att
“det blir inget, vi har fatt var skopa av oro och radsla, sa det blir bara ett barn”
sager Mio och skrattar.

—Ja, och det blev det ju, fyller Raymond 1.

For pa morgonen den 15 oktober 2004 kom Fabian. Och nar forlossningen
kommer pa tal blir bade Mio och Raymond snudd pa lyriska. De berattar bland
annat att de kommit 6verens med barnmorskan om att personalen i rummet skulle
halla tyst om vilket kon barnet hade for det ville de sjdlva upptacka. Personalen var
lyhord och 6nskemalet horsammades. Detta var en viktig del av en forlossning som
de bada nu minns med ett stort leende.



— Den var helt fantastisk. Den var jatteunderbar, hela forloppet var toppen. Pricken
over 1, sista barnet, jattebra, sager Mio.

Nar Fabian var fodd satt Mio och Raymond och bekantade sig med sitt nyfodda
barn en stund innan de sag att det var en pojke. Mio minns att hon reagerade pa
att barnet verkade lite trétt, men barnmorskan papekade att han faktiskt hade varit
med om en forlossning och att man fick vara trott da. Mio skrattar vid minnet av
hur hon dnda lag pa for att fa reda pa att allt var bra. Hon aterger det samtal som
foljde kort efter att Fabian var fodd.

—”Ja, men har du kollat honom?” sa jag. ”Jaa, det ar en jattefin liten unge”,
svarade hon. "Har du kollat gommen, har du kollat fingrarna?”, sa jag. "Jaa” sa
hon. ”Och han har inte Downs syndrom?”, sa jag. ”Neej, han har inte Downs
syndrom”, sa hon. ”Nehej”, sa jag.

Mio later road nar hon berattar. Raymond visar hur de checkade av pa en
tankt lista 1 takt med att Mio rabblade upp allt som skulle kontrolleras. Den
konkreta fragan om Downs syndrom tror Mio att hon stéllde for att hon inte ville
att det skulle vara sa. Hon siger att hon hade manga forutfattade meningar om
personer med Downs syndrom och att hon tankte att de var en egen sort mer eller
mindre”. Och barnmorskan sa ju tack och lov nej.

Fabian fick vara hos Mio och Raymond och allt var bra. Trots det kunde Mio
inte slappa kanslan av att det var nagonting sarskilt med den nyfodde sonen. Hon
beskriver hur hon satt med honom och tittade pa honom, och att hon tyckte att han
var liten och tunn. Men hon slog bort det och tankte att det bara var hon som var
orolig. Familjen flyttades fran forlossningen till BB och hela den forsta dagen gick.
Mio och Raymond ringde sina foraldrar och syskon och berittade att de hade fatt en
Fabian. Namnet hade de bestamt sedan tidigare. De nimnde ingenting om Mios oro
for det fanns ingen anledning tyckte de. Det var bara Mio som hade en kansla av att
nagot inte stimde. Pa kvillen satt hon med Fabian och tittade pa honom igen.

— Jag satt med honom och nir jag tittade in 1 blicken pa honom, ja nér jag
oppnade munnen och kollade reaktioner och svar och allt sidant, sa tyckte jag att
det var en f6rdrojning hos Fabian jamfort med vad det varit hos de andra ungarna.
Det sa jag till Raymond ocksa. "Det ar nagonting”, sa jag, “det ar nat med Fabbe”.

Raymond varken sag eller markte nagonting som var annorlunda med
sonen. Det hade han inte gjort pa forlossningen heller. Och nu efter ett halvt
dygns umgange med Fabian var han precis lika obekymrad, han sag ingenting
annorlunda.

— Nej, inte ett dugg, och jag kommer ithag nar Mio tog upp det igen och forsokte
fraga om det var nagot fel, da kom en blixttanke som sa att: "Nej det ar klart att
det inte ar nagot fel och dven om det skulle vara sa, sa ar inte jag den som star och
sager det.” Det ville jag inte gora. Men nej, jag sag inga fel alls.

Men Mio kande sig saker pa att det var nagot. Dels tyckte hon att hon med sin
tidigare erfarenhet av fyra nyfédda kunde se att nagot inte stamde. Men sen kiande
hon ocksa att det skulle kunna vara fullt mojligt att nagot nu intraffat.

—Ja, det blev lite s att jag tankte: Vi har fatt fyra barn som det har gatt sa
himla bra f6r”, de har inte ens notallergi, ingenting, sa jag tankte att nagon gang
maste det ju hdnda. Jag tankte val mer eller mindre att det ar dags nu, eller inte
dags, men att det skulle kunna vara maojligt, eftersom det inte har hant tidigare,
forklarar hon.
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Med de tankarna satt Mio och Raymond pa BB med Fabian. Mios foraldrar var
hemma hos de andra barnen. Redan innan foérlossningen hade Mio och Raymond
bestamt att den har gangen skulle de forsoka stanna kvar lite pa BB for att fa lugn
och ro. Efter forlossningen med Ottilia hade de gatt hem direkt och det hade inte
fungerat sarskilt bra. Sa den har gangen skulle de f6roka géra det annorlunda. Den
forsta natten bad Mio att nattskoterskan skulle titta lite extra pa Fabian. Ingen 1
personalen hade initierat att det skulle vara nagot med honom men eftersom Mio
inte kunde slappa sin misstanke sa bestimde Raymond och hon att de helt enkelt
skulle fraga.

— Han s6g bra, det fanns inga tecken att ta pa, och nattskoterskan sa: Nej det
ar ingenting, var lugn du bara”. Men jag ville att hon skulle ta dit barnmorskan for
att titta pa Fabian och da gjorde hon det, sager Mio.

Mio tyckte att Fabian visade en fordrojning 1 sina reaktioner men hon tyckte
ocksa att det var nagonting med hans utseende, nagonting 6ver pannan, en
rundning, men hon tankte att “var och en ser ju ut som den ser ut”. Barnmorskan
kom och hon sag inget sdrskilt med Fabian men sa att hon skulle prata med sin
kollega. Natten gick och nar morgonen kom tittade sa nasta barnmorska pa
Fabian. Den barnmorskan hade en systerdotter med Downs syndrom och en
bror med en utvecklingsstorning sa “hon var inte fraimmande f6r ménniskor med
sarskilda behov”. Men inte heller hon sag nagot annorlunda med Fabian. Hon sa
att hon “inte kunde sta dar och sdga att det inte var nagonting”, men hon tyckte
inte att hon sag nagot.

Det som hela tiden fanns 1 Mios bakhuvud var Downs syndrom trots att hon
inte visste sdrskilt mycket om denna diagnos. Under ldkarundersokningen som
foljde den andra dagen 1 Fabians liv vred och vande en ldkare pa honom, tittade
pa hander och f6tter, kontrollerade reaktion och reflex och skickade efter det
ivag honom med orden ”Bra grabb, nasta unge”. Raymond skrattar till nar Mio
berattar och sager att precis sa sa faktiskt den kvinnliga lakaren. Mio tyckte att allt
gick for fort och fragade likaren om barnmorskan hade namnt ndgot om hennes
oro, men det hade hon inte. Mio bad da om att fa prata om den, sa att hon kunde
lagga den bakom sig. Likaren fragade vad det var hon undrade 6ver.

— ”Jag tror att Fabian har Downs syndrom” sa jag. Och da svarar lakaren: ”Ja,
det finns vissa tecken, men de ar inte tillrackligt manga for att saga att er pojke har
Downs syndrom”, berattar Mio.

De stod 1 undersokningsrummet nar lakaren sa detta. Mio, Raymond, Fabian,
barnmorskan och ldkaren fanns i rummet. Lakaren forklarade vilka tecken hon
sett: ”Brett mellan stortan och nésta ta” vilket fick Raymond att saga: ”Det
har jag ocksa”. Och pa ena handen hade ldkaren sett en fyrfingerfara. Annars
fanns ingenting. Fabian hade bra reflexer, bra tonus, fin reaktionsférmaga, bra
apgarpoang, han var inte underviktig, hade inte rikligt med nackskinn. Sa férutom
tarna och faran 1 handen fanns det ingenting som tydde pa Downs syndrom sa
lakaren. Men for att Mio skulle bli lugn sa lakaren att de kunde gora en blodanalys.
Provet kunde tas forst tva dagar senare, pa mandagen, pa grund av att det var helg
och att blodet skulle bli liggande om det togs tidigare.

Innan de lamnade undersokningsrummet blev det bestamt att blodprovet skulle
tas. Helgen tillbringade Mio och Fabian i ett eget rum pa BB, Raymond akte hem
till de andra barnen. Tiden praglades mest av en jobbig vantan. Mio blev mer



och mer orolig och tyckte att hon sag allt tydligare pa Fabian att han hade Downs
syndrom. Och ldkaren hade ju inte sagt ett absolut nej nar Mio berattat om sina
misstankar. Ett nej hade tillatit Mio att lagga oron bakom sig, nu var den istallet
legitim. Och oron blev an storre nar Fabians blodsocker plotsligt f6ll. Han fick inte
1 sig tillrackligt med naring eftersom han inte sog ordentligt.

— Men da sa de att det inte behovde vara ett tecken pa Downs syndrom, att
han inte s6g ordentligt, utan att han var for tidigt fodd och att det da var vanligt
att blodsockret foll. Det kopte vi. Vi bara vantade mest. Det var jattefin personal,
sager Mio.

Bade Mio och Raymond tycker att personalen pa BB tog val hand om dem.
De kom in pa deras rum och lyssnade om det var nagot de ville ha eller undrade
over, och vid ett tillfalle under den langa vantan pa att provet skulle tas foreslog
de att Mio och Raymond skulle bestélla upp en supé till rummet for att fordriva
tiden lite. Daremot gav de ingen information om Downs syndrom. Nar Mio
fragade om hon kunde fa information sa de att de kunde ge henne skriftlig sadan
om hon ville.

—Jag vet inte om de sa att de tyckte att vi skulle vanta till efter provsvaren men
jag fick bocker innan tror jag. Det var gammal litteratur och det var inte roligt att
lasa. Men en artikel kommer jag thag om en liten Sara, som var jattefin att lasa,
hon hade borjat knyta skosnoren kommer jag ihag. Men annars var
det gammal litteratur som var mest klinisk, som tog upp sjukdomar
som kunde hora ithop med Downs syndrom. Och Raymond valde att
inte lasa.

— Nej, nej jag ville inte utsdtta mig for det forran jag visste. Och
nar jag visste, da kunde jag ta in, men fram tills dess holl jag det ifran
mig. Vi pratade om det hela tiden men jag ville nog inte ens veta. Jag
ville att det skulle vara som vanligt, siger Raymond.

Mio ville lasa lite, hon kdnde sig saker pa att Fabian hade Downs
syndrom och “gick och fiskade” hos personalen men ingen sa
nagonting. Kanske borjade de ana ju langre tiden gick men ingen
sa nagot om det. Bade Mio och Raymond upplever personalen som
profisig. Mio uttrycker det som att de “aldrig la nagonting pa dem
som de inte var redo for”. Raymond ville inte ldsa nagonting alls,
han trodde inte att Fabian hade Downs syndrom, han fragade inte
personalen om nagonting. Men han minns att han en kvall eller natt
alldeles 1 borjan 1 alla fall ”scannade alla sidor” han kunde hitta om
Downs syndrom pa Internet.

— Och jag blev ju livradd forstas och sa stangde jag av det dar
och sa att: ”Nej, jag behover inte ha nagot mer av det dar nu, nu

har jag fatt precis det som behovs, jag behover inte ha nagon mer
information 6verhuvudtaget, jag vill inte, nu ar det bra, stopp!” Och
dar var vi lite 1 ofas om man sager sa, siger Raymond och skrattar.
—Ja, ja det var vialdigt... vi balanserade varandra! siger Mio
—Ja, sa kan man uttrycka det. Jag alskar dig ocksa! siger Raymond och skrattar
annu mer.
Under det tredje dygnet fick Fabian sond eftersom han at sa daligt. Han
blev i samband med det ocksa inskriven pa barnkliniken och fick en ansvarig
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barnsjukskoterska, Kristina, kopplad till sig. Men Fabian fick denna inskrivning till
trots anda stanna kvar uppe pa BB dar hans foraldrar "trivdes sa utmarkt”. Bada
skrattar nar de berattar att de fick ga till barnkliniken och titta och sen bestamma
sjlva var de ville vara och var Fabian skulle vara.

— Vi tyckte den pension vi hade var riktigt bra sa vi valde att stanna, sager
Raymond.

— De var vildigt trevliga pa BB, vildigt
flexibla, fyller Mio 1.

Pa mandagsmorgonen nar Fabian var tre
dygn gammal togs kromosomprovet. Mio minns
den morgonen mycket val och berattar att hon
gick sjélv till provtagningen. Hon sager att hon
var nervos och att hon innerst inne hoppades
att hon pa provtagningen skulle moétas av nagon
som sa att det var "helt onodigt att ta det dar
provet”. Men det var ingen som sa det och 1
stallet togs blod som sedan skickades ivag for
analys. Mio beskriver det hela som en kansla av
ett skrackblandat lugn.

—I och med att de tog provet kande jag: ”Ja
men det ar nog sa har, jag har ratt, jag har ratt!”
Och da kdnde jag lite sa dar att: ”Ja! Jag kinner min unge!”

Efter provtagningen fortsatte vantan. Raymond och Mio hade da bestamt att
de skulle stanna kvar pa BB tills provsvaret hade kommit. Mio tyckte att det blev
for tufft att vara sjalv med Fabian under vintetiden sa hennes foraldrar flyttade
in hemma 1 huset med de andra barnen sa att Raymond, hon och Fabian kunde
vara tillsammans. De kiande aterigen att de hade att géra med proffsig personal pa
BB. De beskriver dem som duktiga, lyhérda och siger att de "hela tiden riktade
sig till Fabian”. Det var han som var 1 fokus for deras intresse och omsorg. Och
personalen pratade eller berattade inte om Downs syndrom om inte Mio och
Raymond forst fragade. Mio beskriver hur hon vid ett tillfille under vantan pa
svaret satt och betraktade en skoterska som badade Fabian. Skoterskan ”gullade
och nuttade” med Fabian och gjorde en liten Elvis-lock 1 pannan pa honom.

— Jag kommer ihag att jag da tankte: ”Vet hon att vi haller pa att ta ett prov pa
Fabian?” Skulle hon sta sa dar och gulla med honom om hon visste att han hade
Downs syndrom? Det kommer jag ihag att jag tankte. Skulle hon vara lika naturlig
med Fabbe da? Sa tankte jag.

Mio vet inte om skoterskan visste men hon tror det. Raymond och hon kande
att personalen inte gjorde nagon skillnad pa Fabian och ett annat barn. De sdger
att de kinde att personalen var “arligt professionella” 1 sin kontakt med dem
och Fabian, att det inte fanns nagon installsamhet, om det hade gjort det hade
personalen aldrig natt dem pa det sitt de gjorde, sager de. De kidnde sig istallet helt
trygga och vil omhédndertagna. Tva dagar efter provtagningen, dagar som kandes
som “hundra ar, eller fyra hundra” kom svaret pa kromosomprovet. Fabian hade
hunnit bli fem dagar gammal. En ldkare och Kristina, Fabians ansvariga skoterska
fran barnkliniken, kom in pa rummet dar Raymond och Mio satt 1 varsin fatdl;.
Fabian lag 1 sin sang. Lakaren och skoterskan satte sig 1 sangen. Mio berittar:



— De borjade kallprata lite sa dir, och DA tinkte jag: “Fabian har Downs
syndrom”, for annars skulle de inte kallprata sa dar innan. ”Det har ar jobbigt att
beritta for oss”, tankte jag.

Raymond minns att han tankte tvirtom, men medger att det kanske bara var
ett sista halmstra att hélla sig 1”. Egentligen forstod han nog. Men han beskriver
hur han fortfarande hoppades. Han minns att han fick en gigantisk klump 1
halsen och tyckte att allt "helt plotsligt blev valdigt obekvamt™ nar lakaren
yttrade orden.

— Och jag tankte: "Men asch, det fixar sig, det ska inte vara sa har, det vet ni vél
allihop?” Och in 1 det langsta skulle jag hélla fast 1 det dar. Det var nog mer sa. Sen
kom det dar beskedet, att: ”Ja, jo, det var ju som ni misstankte.”

— De sa: ”Provsvaret ar positivt sa du hade rétt 1 din oro”, sager Mio.

—Ja, jag bara ros hela jag och tankte att: ”Usch nu vill jag bara forsvinna, nu vill
jag inte vara med mer”, siger Raymond.

Mio blev radd. Hon har funderat mycket pa sin reaktion for hon har hort att
foraldrar ofta beskriver att de blev ledsna. Men Mio siger att hon blev jatteradd”.
Hon visste inte vad Downs syndrom var for ndgot men nu visste hon att hennes
knappt en vecka gamla son, hennes femte barn, hade just det. Mio berittar att de
blev sittande sa, radda och gratande, 1 det dir rummet 1 minst tva timmar och att
lakaren och skoterskan satt med dem hela tiden. Till en borjan satt de helt tysta,
”de lat oss reagera”, sen fragade skoterskan vad de tankte pa, vad det var som de
var radda for och grit 6ver. Till svar fick hon att det var ”allt det okdnda” som de
nu hade framfor sig.

— Och da forsokte de beritta lite. Lakaren var lite mer generaliserande, men
skoterskan Kristina hade manga ars erfarenhet och hon var jéttebra rakt igenom,
inte alls generaliserande, sager Mio.

Hon forsoker forklara pa vilket satt lakaren generaliserade, att lakaren sa
att alla barn med Downs syndrom var sa ”goa och glada”. Det gjorde Mio arg,
Hon jamfor det med generaliseringar om till exempel medelalders kvinnor. Eller
Gavlebor. Skoterskan Kristina markte Mios ilska och tog efter det, kande Mio,
kommandot 6ver samtalet. Mio och Raymond beskriver det tva timmar langa
samtalet som “lagmalt, de kande in oss, det var inget som gick snabbt”. Fabian var
nara Mio och Raymond under hela samtalet. De sager att beskedet inte férandrade
hur de sag pa Fabian eller vad de kdnde for honom. De hade lart kinna honom
under nastan en hel vecka och han férandrades inte bara for att han nu hade
fatt en diagnos. Han var deras Fabian helt enkelt. Mio kommer att tanka pa en
handelse som intraffade tva veckor innan han foddes:

— Fram till tva veckor innan Fabian foddes sa skulle barnet heta Kasper om det
blev en pojke. Men tva veckor innan tankte jag att: "Nej, han ska inte heta Kasper,
for tank om det dr ett barn som har en skada, da blir det kasperteater, da ar han
nagon liten Ploj-Nicke”.

Mio berattar att hon skickade ett sms till Raymond dar det stod: ”Fabian!”

Hon tyckte om namnet, tyckte att det passade fint med de andra pojknamnen,
Benjamin, Theodor och Vincent, sa de bestamde att det fick bli en Fabian om det
blev en pojke. Och nu satt de 1 ett rum med sin Fabian som just fatt diagnosen
Downs syndrom. Mio vet att hon tittade pa sin son och tankte: ’Jaha, ar du
annorlunda nu da?” Men det var han inte. Han var deras Fabbe.
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Mio och Raymond beskriver att de kinde en slags lattnad nar Fabian val fatt

sin diagnos, inte over att han hade Downs syndrom, men 6ver att osakerheten
var 6ver och att de nu kunde ga vidare. Osdkerheten under vantetiden var inget
nagon av dem hade uppskattat. Nar de fatt beskedet och likaren och skoterskan
efter det langa samtalet lamnat dem, ringde Mio till en av sina basta vanner. Den
kvillen skulle de egentligen ha traffats, Mio skulle ha varit hoggravid. Nu lag hon
1 stallet pa sjukhuset med ett nyfott barn och kunde inte komma till det avtalade
motet. Mio beskriver att hon var ledsen nar hon ringde. Hon beréttade for
vaninnan om orsaken till sin franvaro, att hon hade fatt ett barn och att barnet
hade Downs syndrom.

— Och da sa hon: ”Ah grattis Mio, grattis till en fin liten kille!” Och det ar
kvar, hennes grattis. Fast da tyckte jag att det var sa dar att siga det, men hon
lat sa trygg och siker 1 det, sa det var inget att ifragasatta liksom. Hennes fasta
overtygelse om att det inte fanns nagon tvekan om att det har ar en fin unge, den
overtygelsen gjorde att jag da borjade ifragasitta mina egna osakra kanslor, eller
radslan som jag kiande. Hennes reaktion har jag haft med mig jattelange.

Personalens agerande gentemot Fabian, Mio och Raymond forandrades
inte nar det blev kant att Fabian hade Downs syndrom. De fortsatte bete sig
som de gjort innan med undantag for att de nu rent konkret kunde borja dra 1
olika tradar som hade direkt koppling till Fabians diagnos. De olika medicinska
undersokningarna bokades och utfordes, kontakt med kurator och habilitering
uppréttades. Raymond papekar att det plotsligt blev en valdig aktivitet 1 och med
att provsvaret kom:

— Alla de har undersokningarna drogs igang sa fort svaret hade kommit och
fram till dess var det ingen forberedelse. Vi hade fatt nagon litteratur som jag hade
bladdrat 1 och tittat pa nagon bild och tankt att: ”Jaha sa har ser de ut”, och sen la
jag bort det. Men da, efter svaret, tyckte jag att det drog igang.

Pa torsdagen, dagen efter provsvaret, gjordes ultraljudsundersokning av
hjartat. Raymond beskriver undersokningen som “hemsk” och Mio kallar det for
“en befrielse” ndr den var over. Likaren som undersokte Fabians hjarta hittade
ingenting avvikande. Han skickade ivig Mio och Raymond med orden “det
har ar en frisk kille”. Och att Fabian betraktades som frisk praglade familjens
tid pa sjukhuset. Ingen sa nagonsin att Fabian var sjuk. Att han var inskriven pa
barnkliniken berodde pa att han hade sond, att han gick hem med hemsjukvard
berodde ocksa pa sonden. Nar hjartat var kontrollerat sa var det den sista 1 raden
av alla kontroller som alla visat samma sak, Fabian var frisk. Han hade inget synfel,
inget fel pa horseln, inget problem med tarmarna och inget hjartfel. Han hade
Downs syndrom. Och var frisk. Mio och Raymond minns att personalen hela tiden
var noga med att poangtera det.

— Och han var ocksa hela tiden valdigt pigg. Och jag kommer 1hag att jag
tankte: "Herregud, tittar man pa Fabian sa ar det klart att det inte ar nagon grej
for dem som har barn dar som har cancer och nagon som haller pa att d6”, och
det var verkligen sa, det var ingenting med Fabbe, sager Mio.

Fabians stora problem var att fa i sig mat men personalen sa att det berodde pa
att han var for tidigt f6dd. Det skulle ordna sig med tiden sa de och fram till dess
fick han hjalp. Efter hjartundersokningen kdnde Mio och Raymond en pataglig
lattnad.



—Ja, DAR kom den verkliga littnaden tror jag, jag tinkte att i och med att
Fabian inte hade problem med hjartat sa innebar det att vi skulle slippa en massa
sjukhusvistelser och jag tinkte: ”Ah vad skont!”. Det var en jittelittnad, siger Mio.

Nar lakaren sagt att Fabian hade Downs syndrom sa hade bade Mio och
Raymond kant en osakerhet infor vad som skulle komma. Det var inte sa att
de utgick fran att allt per automatik skulle bli helt
annorlunda men de hade ingen erfarenhet av
personer med Downs syndrom. De visste inte vad
de kunde forvanta sig av sitt foraldraskap till Fabian
eller hur Fabians framtid skulle kunna se ut. Att han
var frisk och att det darigenom inte skulle bli tal om
sarskilt mycket kontakter med sjukvarden upplevde
de som skont. Nu handlade det mer om en osdkerhet
infor hur livet skulle se ut 1 framtiden. De sager att de
forvisso inte med sakerhet kan siga nagot om de fyra
andra barnen heller men Raymond forklarar hur
han tankte och kande:

— Nagon gang 1 den dér processen sa kom jag till
det dér stadiet att jag tankte att nu var det dags att
gora ett helt tomt blad. Precis nar det hande, det
kan jag inte saga, men det var sa det blev nar jag
jamforde med de andra trollen som ar har hemma, att har ar det till att skriva en
helt ny berattelse dar ingenting ar givet.

h.:f

Mio berattar att hon den forsta tiden efter beskedet samlade pa positiva
berittelser om personer med Downs syndrom. Hennes stora radsla nir hon
tankte pa Fabian 1 ett framtidsperspektiv var att han skulle bli betraktad som en
flockfigur och att han skulle bli kolliforklarad av alla andra. Hon berattar att nagra
1 personalen kom och satt hos dem och nar Mio och Raymond fragade dem om
de hade egna erfarenheter av personer med Downs syndrom sa berattade de. En
skoterska berattade till exempel om en pojke med Downs syndrom som akte buss
sjalv fran en stadsdel till en annan nar han akte till skolan.

— Och da vet jag att jag blev jatteglad och tankte att: ”Ja, han kan aka buss
sjalv!” Jag forsokte val gora mig en bild av vad man kunde och vad man inte
kunde, och sa handlar det ju naturligtvis om olika personer, men den personen
kunde, och den personen kunde, och da var det valdigt hoppfullt tyckte jag, for jag
hade en bild av att man inte var en egen person, och det tyckte jag var lite otackt.

Med knapp egen erfarenhet av Downs syndrom var Mio och Raymond
utelamnade till den information som personalen kunde ge och det som de kunde
lasa sig till 1 bocker. De hade ju redan innan svaret kom fatt skriftlig information
om Downs syndrom nir de sjalva bett om det, men de bestamde sig nu {or att
lagga undan den. Informationen, som var foraldrad, skramde niamligen mer an
den gjorde nytta. Mio blev bara ledsen och radd nér hon laste. Av personalen
fick de forutom en del personliga berattelser ocksa information om att FUB,
Foreningen for barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning, fanns i Gavle. Det
var ytterligare en information som Mio upplevde som betungande. Hon beréttar
att hon tiankte: ”Nej for fasen, jag vill inte bli nagon (javla) foreningsmanniska igen,
ska jag hamna 1 det igen?” Hon forklarar att hon direkt nar hon fatt beskedet kant
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att de hade fatt ett stort och tungt ansvar for nagot som de visste valdigt lite om.
Den tanken var stressande. Under den allra forsta tiden fick de ocksa information
om att det pa habiliteringen anordnades traffar for familjer med barn med Downs
syndrom. Annars la barnsjukskoterskan Kristina som var den de hade mest kontakt
med, stor vikt vid att de skulle se Fabian som just Fabian. Att de 1 bocker till
exempel kunde ldsa att si och sa manga procent av barnen med Downs syndrom
hade hjartfel, det betydde inte att Fabian hade det. Fabian var Fabian och de fick
helt enkelt vanta och se vad som hade ”drabbat” honom. Kristina var noga med
att de inte skulle ta ut nagot negativt 1 forskott. Raymond och Mio minns sin tid pa
sjukhuset och personalens bemotande som bra. Men det finns ocksa tillfiallen under
vardtiden som de minns med andra kanslor. Kanske ar det just for att det oftast
fungerade sa bra som minnet ar sa starkt av de ganger da det fungerade samre.
Mio berittar:

— Det var en gang, en kvinna, som innan vi hade fatt beskedet borjade forklara
for mig hur jag skulle gora hemma med sonden. ”Nej men vanta, han har ju precis
fatt sonden” sa jag, “jag haller ju pa att acceptera att han har en sond 1 ndsan, jag
kan inte ens tinka mig att jag kommer att skota sonden nar vi kommer hem”. Och
da sa hon: ”"Du behover inte vara orolig, for det kommer att ga sa bra” och jag
svarade: "Men jag vill inte hora det nu, du ar alldeles for langt framme”. ”Ja men
du behover inte bli orolig”, sa hon.

Mio beskriver hur hon upprepade ganger forsokte fa skoterskan
att sluta prata om saker som lag framat 1 tiden medan skoterskan
hela tiden valde att fortsiatta med ord om att Mio skulle vara ~lugn™
och inte kdnna “oro”. Det slutade med att Mio bad skoterskan att
lamna rummet. Men skoterskan stod kvar och 1 stillet blev det Mio
som lamnade rummet.

— Och sa stod hon kvar darinne med Fabian, med mitt barn, men
da 6ppnade jag dorren och sa: ”Nu far du ga!”, och da gick hon.

Vid ett annat tillfalle kom en manlig sjukskoterska “som luktade
cigarett och fimp” in till Mio nér hon satt och ammade Fabian.

Hon minns att det mesta da gick fel. Sjukskoterskan hade med

sig mjolkersattning for att ge Fabian 1 sonden. Mio blev ilsken
eftersom hon bade ammade Fabian och pumpade ut mjolk till
sondmatningen. Mj6lken stod klar 1 kylen prydligt markt med

namn. Mio tyckte att 6verlamningen hade fungerat daligt om denne
sjukskoterska inte hade fatt reda pa det och Mio sa at honom att han
fick ga och hamta den mjolken i stillet. Och sen sa hon att hon inte
ville att han skulle komma tillbaka utan att hon ville ha en kvinnlig
skoterska. Innan sjukskoterskan gick sa han namnet pa den skoterska
som skulle komma 1 stillet och Mio kdnde sig battre till mods, det var
en skoterska hon traffat innan. Men 1 stillet kom en annan skoterska
med samma namn och da brast det for Mio.

—Ja, dar naddes min grans. Hon var jattegullig och skulle gora
sina saker, hon kom in och bdjde sig 6ver Fabbe och jag bara kastade mig 6ver
honom och sa: ”Det ar mitt barn!”. Och sen sa jag: ”Ta bort henne Rajan, ta bort
henne innan jag blir riktigt arg, for det ar ju inte hennes fel, men jag orkar inte
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Raymond skrattar och sager att det var som en scen himtad ur Exorcisten. Mio
forklarar att hon sa patagligt kinde att hon inte orkade traffa nya manniskor.
Men oftast slapp de det, det blev 1 stéllet sa att nagra 1 personalen hade
huvudansvaret for dem, de gick tva och tva 1 skift. Mio och Raymond kallar tva
av dem for ”"Radarparet”. Och de gjorde allting ratt vilket enligt Mio innebar
foljande:

— De visste, rent konkret, att Fabbe inte skulle ha ersdttning utan min mjolk,
sana saker, de var proffsiga i sitt yrke. Och sen lyssnade de in oss.

—Ja, och min upplevelse var att de inte gjorde nagon grej av det. Vi fick vara den
lilla familj som vi var. Vi hade fatt ett barn med Downs syndrom, men so what?
Vi var fortfarande en familj, siger Raymond.

— For dem var det inget speciellt. De var tydliga och klara och visste vad de
skulle gora. Och jag tyckte om de dar lite dldre kvinnorna som kunde vara lite
bastanta med mig 1 min osakerhet, siger Mio.

Under dagarna pa sjukhuset traffade Mio och Raymond aven en kurator.

Hon kom med ett rad till Mio och Raymond som de tog till sig och foljde. De
hade namligen bestamt sig for att inte saiga nagonting om vare sig misstanke eller
blodprov till den 6vriga familjen. De tiankte halla tyst dnda tills de hade det sdakra
svaret. Kuratorn undrade varfor de hade beslutat sig for det.

— Hon sa att det kunde vara en bra idé att lata alla som lever nara fa vara med
for att det annars kunde komma en reaktion av utanforskap, och det var jéttebra
att hon sa det. Vi kom ju fram till att vi ville skydda omgivningen helt enkelt, d&ven
mina foraldrar som ar vuxna manniskor, sager Mio

—Ja, sa att det blev sa att vi forberedde dem, forst hade vi talat om att vi hade
fatt barn, sen ringde vi runt och sa att: ”Jo, by the way, vi har tagit ett blodprov
som vi skickat ivag for att se om han har Downs syndrom”, sa de fick tid att
processa det ute hos sig tills vi sa smaningom skulle komma med ett provsvar, sager
Raymond.

Mio och Raymond ville inte att familjen skulle bli ledsna och oroliga. De
tankte att de skyddade dem genom att inte saga nagot forran de hade nagot riktigt
konkret att komma med. De sjilva hade ju fatt ndstan en vecka med Fabian innan
svaret kom och de var radda for att deras omgivning inte skulle kunna se Fabian
utan bara Downs syndrom. Fabians syskon reagerade lite olika pa beskedet. Mio
och Raymond sédger att de nog mest utgick fran var i livet de sjdlva befann sig och
hade funderingar kring hur det skulle vara for Fabian nar han kom upp 1 samma
alder. Och eftersom varken Mio eller Raymond hade nagon erfarenhet av personer
med Downs syndrom och visste valdigt lite om diagnosen blev det ganska tydligt
att hela familjen tillsammans fick ta reda pa mer och se vad det skulle innebara
for dem och for Fabian. Barnens fragor och reaktioner var latta att forhalla sig till.
Virre var det ibland med den 6vriga omgivningen.

— Allting var ju sa valdigt kansligt under en period, dar allting lag liksom utanpa
kroppen pa nagot vis. Allting togs in och allting var ett tecken eller signal for nagot,
och det ér ju inte siakert att vi tolkade det rétt. Det kunde vara en blick eller en
kommentar som kanske betydde nagot, men 1 vart tillstand sa tolkade vi det till
nagot helt annat. Och det har jag tankt pa flera ganger, den har goda viljan som
omgivningen faktiskt forsokte visa, de menade ju egentligen bara vél, allihop, och
anda kunde det bli sa fel, sager Raymond.
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Efter en knapp vecka pa sjukhuset och efter hjartultraljudet och kontakten med
kuratorn sa kinde Mio och Raymond att de var fardiga med BB. De ville hem.
Da var det redan bestamt att de skulle fa med sig hemsjukvard, ”Gun-Britt och
Kristina”, vilket kindes mycket tryggt. De limnade sjukhuset men fick anda med
sig en del av sjukhuset hem. Av den anledningen kdnde de sig inte som en helt
vanlig familj nar de gick ut genom dorrarna den dar dagen mot slutet av oktober.
Aven avskedet fran delar av personalen kindes speciellt och nagot annorlunda.
Under en knapp veckas tid hade de sett Mio och Raymond livradda och
rodgratna, hoppfulla och glada.

De fick hjalp hemma 1 ndstan en manad innan de kiande sig helt redo att slippa
sjukhuset. D4 vantade motet med den 6vriga varlden pa helt egna ben och den
narmsta tiden kom att praglas av kaos. Det var manga tankar som passerade,
manga kontakter som skulle tas och manga moéten med olika manniskor och
alla deras reaktioner som skulle klaras av. Fabians identitet som en egen individ
var inom familjen stark redan fran borjan. Fabian som lillebror och son kandes
sjalvklar. Mio sager att hon tror att det beror pa att de fick ha honom hos sig 1
nastan en hel vecka innan de fick det svart pa vitt att han ocksa var en individ med
Downs syndrom. Men dven om de sjalva tankte pa Fabian som Fabian sa agerade
de olika 1 métet med sin omgivning. Raymond kdnde ett behov av att beritta att
Fabian hade Downs syndrom, det kande inte Mio.

— Jag gjorde sa mot mina jobbarkompisar, sa att Fabian hade Downs, och
sa tankte jag att nu har jag forklarat precis allting, nu ar det klart, fardigt, men
sen blaste det dar over och da var det ju inte ett dugg intressant att beratta det
egentligen, siger Raymond.

— Jag blev nog tvartom, jag tankte: ”Varfor ska jag behova skriva manniskor pa
nasan? Ser de det sa ser de det och sen far val de gora vad de vill med det”. Fast da
blev det 1 stallet sa att jag kdnde att manniskor satt och vintade in mig, vantade pa
min reaktion, att den skulle komma, sager Mio.

Mios forhallningssatt ledde till en del tassande fran omgivningen. Hon beskriver
ett nyar med sin bror och hans familj da det blev sa tydligt att ingen sa nagot 1
vantan pa den andres reaktion. Raymond hade jour den kvillen och Mio ville inte
borja prata nar hon var sjalv. Hon tankte att om hon borjade prata sa skulle hon
borja grata och da skulle de borja trosta henne och hon skulle framsta som ett offer.
Vilket hon absolut inte ville. Nar Raymond kom hem borjade de prata och Mio
sager att brodern och svagerskan sa tydligt visade att de tyckte att det var sa ’skont
att jag antligen sa nagonting om det”.

Forutom att hantera sina egna och andras reaktioner innebar den forsta tiden
som foraldrar till Fabian ocksa att de hade en del nytt att lara sig. Men samtidigt
som det skulle ske gick livet hemma 1 vardagen med fyra andra barn ocksa pa som
vanligt. En familj bestaende av sex personer hade blivit en familj pa sju. De var
samma familj som forut men de hade berikats med ett barn till. Mio kiande ofta att
det fastes for stor vikt vid det faktum att Fabian hade Downs syndrom och alldeles
for liten vikt vid att det faktiskt var ett barn, en son, en lillebror som kommit till
varlden.

—Jag kdnde att jag fick forsvara Fabbe for att Fabbe skulle fa vara Fabbe och
inte Downs syndrom. Jag kommer till exempel ithag att vanner skulle borja titta pa
hans hander efter den har fyrfingerfaran, och det var nog ocksa pa nagot satt for



att visa en god vilja, att ’jag har faktiskt varit lite intresserad och jag kan lite”. Men
jag tankte att: ”Sa har gér man val inte pa nagon?” Inte borjar vil jag titta pa dina
orsnibbar och tinker ”Ja hon ar nog vansterhant”. Jag tyckte att Fabbe blev ett
objekt och att man pratade OM honom och det tyckte jag inte om, siger Mio.

Mio vet vad hon tyckte var fel nar det kommer till omgivningens reaktioner,
men hon kan inte med samma sjalvklarhet siga vad som hade varit ratt reaktion.

— Nej, jag vet faktiskt inte, kanske hade allting varit fel darfor att jag var 1
kaos, vad de an hade sagt, forutom Sigrids ”Grattis”. Jag vet inte. Hade de inte
sagt nagot sa kanske jag hade tankt: ”Jaha, undviker de allting nu?” Men jag
tyckte anda att jag fick ta en del reaktioner for att manniskor tyckte att Fabbe sag
annorlunda ut. Nar tungan akte fram till exempel, jag kommer ihdg en gang, jag
var pa en fest och jag stod och holl Fabian, och en kvinna stod och gullade med
honom och sa kom tungan fram och da blev hon forskrackt och ryckte tillbaka.
Och sana reaktioner fick jag ta och tankte mycket pa dem.

Raymond sitter och lyssnar uppmarksamt nar Mio beréttar om liknade
reaktioner fran omgivningen och sager att han inte sett sa manga sadana, men
att han jobbat mycket och att det ar Mio som varit ute med barnen mest och
mott manga andra manniskor. Bade Mio och Raymond uppehaller sig en stund
1 samtal om just reaktioner fran omgivningen. Nar de pratar blir det sa tydligt att
de lamnade sjukhuset som fullkomligt lugna och trygga och att den kénsla av kaos
som de bada upplevde uppstod forst vid hemkomsten. De beskriver
hur de bade “satt och lag och grat” och pratar en stund om vad — S -
det var som fick dem att kanna sig sa ledsna och oroliga. De hade 1¥ X
redan innan Fabian foddes tagit ett stort steg och lamnat ett hektiskt '
liv 1 Stockholm bakom sig for att fa mer tid 6ver till familjen. Sa
nar Fabian kom visste de att de skulle kunna ge honom den tid han
behovde. Sa det var inte det. Och livet 1 6vrigt hade bjudit dem pa
mycket av sorg, oro och elande. Benjamin holl som liten bebis pa
att do pa grund av forgiftning, det var i Centralamerika och bristen
pa rent vatten var stor, och Raymond har varit ute och jobbat i krig
med allt vad det innebar. De visste att de skulle klara av att ha Fabian
1sina liv. Sa det var inte det heller. Det de kommer fram till ar att
det nog handlade om att de visste sa lite om Downs syndrom. Vilket
bidrog till en kidnsla av forlorad kontroll. Mios erfarenhet av personer
med Downs syndrom inskrankte sig nastan uteslutande till sant hon
hade fatt berattat for sig. Vannen Sigrid, hon som sa sjalvklart hade
gratulerat till Fabian, ar specialpedagog och jobbar med barn i
behov av sarskilt stod, bland annat barn med Downs syndrom. Hon
hade alltid pratat om de har barnen som individer, vilket Mio, innan
Fabian, reagerat 6ver. Eftersom hon sjalv hade svart att se nagot

annat an Downs syndrom i dessa barn. Raymond sager att han inte
visste nagonting 6verhuvudtaget om Downs syndrom. Kéanslan av att
ha mist kontrollen var alltsa pataglig.

—Jag tankte kanske sa har att Fabbe inte kommer att tillhora oss lika mycket
som de andra ungarna. Eller sa har, alltsa riktigt egoistiskt, jag kommer inte ha lika
stor kontroll 6ver Fabbe som jag har 6ver de andra ungarna. Jag har uppfostrat
fyra andra ungar och det har fungerat bra med parenteser och alla utsvavningar
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som det innebdr, men jag vet ingenting om Fabbe. Sa tankte jag, siger Mio och
Raymond nickar instammande.

Det hande att de tankte pa Fabian som en egen sort, en som inte skulle folja de
andras monster. Tankarna pa att Fabian skulle forandra deras livssituation eller
dem som manniskor fanns inte narvarande men de tankte att livet med Fabian
skulle bli annorlunda. Bland annat {or att de trodde att han skulle ga sin egen vag
dar de som fordldrar inte skulle ha samma nytta av sina tidigare
erfarenheter som nar det gillde de andra barnen.

— Men sen har det inte varit sa, det dr klart att jag har haft nytta
av att jag har varit mamma forut och han foljer ju visst de andras
monster mer eller mindre. Och sen har vi sagt flera ganger att det
har varit enklare, det har varit mycket mycket enklare an vad vi
tankte da, vad vi da var radda for, siger Mio.

Tankarna pa att Fabian skulle vara en egen sort forde ocksa med
sig tankar om hans utseende. Redan strax efter forlossningen hade
Mio tyckt sig kunna se nagot annorlunda, nagot som hon inte sag
hos de andra barnen. Nar det stod klart att Fabian hade Downs
syndrom tankte Mio pa att hon tyckte att manga manniskor med
Downs syndrom var fula. Hon ténkte aldrig tanken att hon inte
skulle kunna tycka om Fabian, daremot blev hon radd att hon skulle
tycka att han var ful, att hon inte skulle kunna saga att han var sot
och verkligen mena det utan att det skulle bli nagot som hon som
mamma skulle bli tvungen att saga och tycka. Hon tyckte 1 och
for sig att Fabian var s6t men det var skont att se andra barn med
Downs syndrom och tycka det om dem ocksa.

— Pa den forsta familjetraffen pa habiliteringen sa traffade vi en

liten Lovisa som ocksa har Downs syndrom och hon hade sa enormt
fina flator, sd minnet av henne var inte att det var Lovisa med Downs
syndrom, utan att det var Lovisa med de otroligt vackra flitorna. Och i boken
Vilkommen dlskade barn och pa Svenska Downforeningens hemsida sag jag en pojke
som var vacker och sa enormt sot och det var jatteskont att se. Klart att barn med
Downs syndrom kan vara sota! sager Mio.

Pa den familjetraffen insag ocksa Mio for forsta gangen att manga av de barn
de traffade dar verkligen hade nagonting 1 sitt utseende som liknade Fabian. Och
att Fabian faktiskt liknade en del personer utanfor sin egen familj. Mio beskriver
hur hon dagen efter den traffen hamnade i en svacka.

— ”Ar det sd att Fabbe ocksé ar lik ndgon annan?” tinkte jag. Att var Fabbe
bade hade oss, sin egen familj, men att han ocksa hade en annan familj, en
“Downsfamilj”. Sa hade jag inte tankt innan den har traffen. Fabian var tva
manader da. Kéanslan kan fortfarande komma tillbaka ibland, att jag ser vissa
gemensamma drag, men nu tycker jag att det ar ratt ok, sager Mio.

Hon berattar om ett annat mote som hon minns val. Hon férmodar att det
faktum att hon minns det betyder att det som hidnde da betydde mycket for henne.
Det var nar skoterskan Kristina fran barnkliniken for forsta gangen kom hem till
dem och traffade Ottilia. De hade aldrig traffats innan och Kristina sa: ”Nej men
oj vad de ar lika varandra!” Mio minns inte om hon tinkt att syskonen inte skulle
kunna likna varandra, diremot hade hon ju tidigt sett att Fabian hade drag som de
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andra saknade. Nu sa Kristina att syskonen var lika och Mio minns att det kindes
skont att nagon sa det.

De fick ocksa hora mycket annat av folk 1 sin omgivning. Bade Raymond och
Mio upplevde att det plotsligt verkade finnas ett behov av att dela med sig av
saker som pa ett eller annat satt var relaterade till Downs syndrom. Bristen pa
egen erfarenhet och egna positiva bilder av personer med Downs syndrom gjorde
att de negativa bilderna ibland spokade nar saval bekanta som obekanta, oftast
oombedda, borjade beratta om sina egna erfarenheter och det de valde att beratta
eller saga var inte alltid det mest positiva.

— Min mamma gjorde praktik pa 70-talet med ungdomar med Downs syndrom,
och det vet jag da att hon berattade att de ville sticka upp handen under kjolen pa
henne och att de fatt radet att inte ha kjol. Forsta dagen hade hon haft kjol men
efter det fick hon bara ha langbyxor. Det ar en san dar sak som har fastnat, sager
Mio med ett skratt.

Raymond berittar att han pa en fest fatt fragan av en prast om de skulle ha
gjort abort om de vetat att Fabian hade Downs syndrom. Nar han kom hem
berittade han om det for Mio som minns att Raymond tydligt ogillat fragan.

— Klart att jag inte tyckte om den, jag tyckte att det var en sa fullkomligt
befangd fraga fran en manniska som jag inte riktigt kinde och som inte hade
nagonting med det att gora, och jag svarade precis arligt att: ”Vad ar det for fraga?
Absolut inte. Det var ett barn som skulle komma till oss och da kom det héar barnet
till 0ss”, och sen spann han inte vidare, siger Raymond.

— Det ar tillatet att fraga saker som inte ar tillatet annars. Det ar tillatet att fraga
till exempel vad man tycker om abort, det ar tillatet att fraga ungefar som man
gor till en manniska som inte ar fodd 1 Sverige, eller som ser ut som om den inte
ar fodd 1 Sverige - utifran bilden att "svensken” ar blond och blacgd - da tar man
sig ocksa rdtten att fraga sant som man inte gor till nagon annan. Och kliver 6ver
granser, sager Mio.

Ibland har Mio och Raymond valt att saga ifran, ibland har de bara gatt
darifran. Nagra manader efter att Fabian foddes borjade Mio kanna att nagonting
hande med henne. Hon gick runt och var arg och irriterad pa allt och alla. Hon
ringde da till habiliteringen och sa att nu var det dags att traffa en psykolog

— Da ténkte jag att nu ar det min reaktion som kommer, och da fick jag géra
nagonting at det, for det fick inte ga ut ver nagon annan, att jag gick omkring och
var arg. Och da fick vi traffa psykolog.

Psykologen pa habiliteringen hade varit med redan vid inskrivningssamtalet men
da hade varken Mio eller Raymond kant ett behov av att traffa henne. Nu var det
annorlunda. Mio kdnde att hon var tvungen att ta tag 1 ilskan och se till att den inte
riktades at fel hall. Hon har funderat mycket pa bemétandet de har fatt fran vardens
sida, och fick anledning att gora det igen nar hon kdnde en stigande oro och irritation.

—Ja, jag har tankt pa att vi maste ha fatt ett jattebra bemoétande och kant oss
valdigt trygga, for nar jag vil var orolig sa var det till habiliteringen jag vande mig,
inte till nagon annan. Och vi har en jéttebra relation, det har inte varit problemfritt
men da har vi satt oss ner och pratat om det och da har vi blivit bra bemoétta och
respekterade, sager Mio.

Det har nu gatt ett och ett halvt ar sedan Fabian féddes. Fortfarande gar livet
upp och ner, sager de. Det finns mycket att lara sig, mycket 1 vardagen som ska
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fungera. Men det fungerar och det har varit littare 4n vad de under den forsta
tidens radsla trodde att de skulle vara. Bade Raymond och Mio tror att de fick med
sig mycket positivt fran sjukhuset men ar ocksa évertygade om att den forsta tiden
med Fabian praglats av var 1 livet de befann sig.

— En del 1 vart “framgéangskoncept”, det ar just att livet faktiskt har markt oss en
hel del redan innan. Vi har ju varit med om massor, sa det har var ju bara en del
1 det. Jag tror att det hade varit stor skillnad om vi hade varit 20 ar yngre, om vi
hade fatt en start med det har, da tror jag att vi hade blivit fargade pa ett helt annat
satt, siger Raymond.

— Kanske har vi blivit mindre férdomsfulla med aren, hade vi inte levt sa pass
lange sa hade vi kanske gatt pa manga av de fordomar som finns runt Downs
syndrom, sager Mio.

Mio och Raymond skrattar mycket nér de pratar, och de pratar mycket,
med varandra och med barnen. Fabian tecknar ivrigt och tecknandet {6ljs med
sjalvklarhet upp av de ovriga 1 familjen. Nar eventuella rad till vardpersonal
kommer pa tal har de bada mycket att siga. Raymond séger sa har:

— Generalisera inte!!! Aldrig! Det ar en individ det handlar om. Generaliseringar
star mig upp 1 halsen, och det hander ju fortfarande, och det ar nog det jag har lart
mig mest av. Jag blir sa uppretad nar alla méanniskor sager ”de dar” eller ”det vet
man ju hur de ar”. Nej, det vet vi ju inte, diremot vet vi hur Fabian ar.

Mio sager sa har:

— Jag tycker att personalen varje gang de traffar ett barn med Downs
syndrom ska utga fran att barnet ar nagot positivt. De ska aldrig ha medlidande
med foraldrarna. Aldrig kinna medlidande for det finns ingenting att kinna
medlidande for. Och sa tycker jag att man som foralder ska fa hora att man har en
ursot unge, att barnet ar fantastiskt, att man aldrig far medhall nar man sitter och
grater. Vi tyckte det var skont med raka ror och en tuff installning. Fabian fick vara
Fabian. Det var skont att ingen jamsade med oss. Och sa tycker jag att det ligger 1
lakarens yrkesroll att saga grattis.

Raymond och Mio betraktar Fabian dar han sitter 1 graset. Denne blonde
lille kille med de vackert melerade 6gonen. Fabian har hela sin uppméarksamhet
riktad at ett helt annat hall. Han tittar koncentrerat pa den fotboll som Ottilia med
elegans for fram o6ver grasmattan. Ett mycket livfullt sportreferat dar Zlatan star
1 centrum kommer 1 strid strom 6ver hennes ldppar. Fabian hojer en liten nave 1
luften och ropar “jajaja”. Mio ler och sager att Fabian ocksa vill vara med.

— Han dr ju det, han spelar vansterytter, siger Raymond med ett stort skratt.



Vart liv med Fabian idag
Nedskrivet av Mio och Raymond

Tre ar har nu gatt sedan Fabian, var yngste son, kom till oss
och kaoset har for lange sedan forbytts till lugn. Radslan
som genast sag begransningar 1 var Fabian har istallet blivit
en insikt om alla de fordomar som sitter 1 vaggarna och
bygger hinder. Férdomar som styr vara kanslor. Da, néar
Fabian foddes, var vi 6vertygade om att vi var radda for

att vi inte visste hur vi skulle moéta detta nya lilla barn som
plotsligt fatt en diagnos som ingen av oss ville kannas vid.
Vi var ridda for Fabians framtid darfor att vi inte hade
nagon erfarenhet av fenomenet Downs syndrom. Sade vi.
Tankte vi. Trodde vi. Sa fel det var, forstar vi nu. Vi hade
ju erfarenhet. Massor av erfarenhet. En erfarenhet som
bestod av franvarande manniskor och som var sa negativ och
djupt rotad, att vi inte ens sag den.

Vi hade 1 oss, fran barnsben, samhallets virderingar som sa att manniskor
med Downs syndrom inte var fullvardiga. De var ju aldrig med. Vi hade inga
klasskompisar som hade diagnosen. Inte heller hade vi nagra grannbarn med
Downs syndrom att leka med. Inte ens 1 gympagruppen fanns det barn med
Downs syndrom. For ”de barnen” fanns inte. De” syntes inte. ”De” bodde inte
ens hemma — for det mesta. "De barnen” bodde pa hem. Det var bast fo6r dem,
sades det. Ja, det var bast for oss alla. Och de foraldrar som valde att se sina
oonskade barn som 6nskade och darfor vagrade att falla for ogillande blickar néar
de valde bort vardhem och dylikt, de foraldrarna var ”beundransviarda”, men
samtidigt lite ansvarslosa. Sag vi mot all formodan nagon med Downs Syndrom pa
bussen, sa skulle vi titta bort.

Senare kom Sarskolan och gruppboenden. Genom det fick vi erfarenhet av att
manniskor med Downs syndrom fanns i samhallet, kanske till och med fler an vad
vi trott. Men genom exkluderingen med sarskola och sarskilt boende fick vi ocksa
signalen att personer med Downs syndrom inte hade nagot att tillfora oss andra
utan diagnos.

Nar vi sa sent som for cirka fyra ar sedan fick veta att det var helt ok att
vélja bort vart efterlangtade barn OM det skulle visa sig att barnet hade Downs
syndrom, da fick vi ytterligare erfarenhet: Ett barn med Downs syndrom ar sa
vardelost att det dr ok att doda det. Det kan till och med vara ansvarfullt gentemot
eventuella syskon, signalerar delar av vart demokratiska samhélle. Kan ett barn bli
mer oonskat dn sa? Kan ett barn bli mer fel an sa?

Ar 2007 Klarar Fabian trearskontrollen utan problem.

Ar 2007 berittar Fabian om vad han tinker géra nir han kommer hem fran
forskolan: DA vill han breaka med broderna! Till laten “Beautiful girl”. Aven om
den ar lite val langsam...

Ar 2007 envisas fortfarande delar av den vetenskapliga eliten att tala om
risken att fa barn med Downs syndrom och foresprakar abort vid positiva
fostervattenprovsvar.
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FODDA

LANA

Vikt 3435 gram

Lingd 45 centimeter

Fodd pa Huddinge Sjukhus 060418




Lana

— Visst ar hon sot? Visst ar hon jattesot? sdger Emma
och kastar sig ner pa golvet dar lilla Lana ligger pa en
filt mitt 1 vardagsrummet. Och visst dr hon bedarande,
med morkt fjun pa huvudet, en pytteliten guldkedja
runt ena handleden och med stora bruna 6gon. Hon
tittar pa sin mamma som pussar och pussar. Dorren
ut till trapphuset 6ppnas och Lanas uppmarksamhet
flyttas. Snart har hon séllskap pa filten av storebror
Lucas. Oscar, den yngre storebrodern tultar 1 stallet
forbi henne och koncentrerar sig pa TV: n. Pappa
Troy satter snéllt igdng en tecknad film.

Lana foddes pa Huddinge sjukhus utanfor
Stockholm 1 april 2006. Hon var 45 centimeter lang,
men vagde trots denna korta langd dryga tre kilo.
Hennes mamma sager att hon sag ut som en liten

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Emma och Troy trodde att det
var tva veckor kvar tills de
skulle bli forildrar for tredje
gangen. Tre timmar senare
foddes deras dotter, fyra
timmar senare var Emma och
dottern ensamma kvar pa BB
och tre dagar senare var hela
familjen samlad hemma med
nytillskottet Lana. Da med
vetskapen om att Lana troligen
hade Downs syndrom. Vistelsen
pa sjukhuset, dir allt borjat i
san rasande fart, priglades till
stor del av Emmas starka vilja
att sjalv bestaimma over sitt
nyfodda barn.

sjostjarna. Hon sdger ocksa att hon under néstan
hela graviditeten kande pa sig att det var nagot
sarskilt med barnet hon bar. Med tva aldre soner var
Emma rutinerad bade vad galler graviditet och forlossning. Hon kunde jamfora
sin tredje graviditet med de tidigare vilket hon ocksa gjorde. Oskar var bara

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

dryga aret nar Lana foddes sa hon kunde dessutom jamfora med nagot som lag
nara i tiden.

— Jag tyckte nog sjalv att jag kande det pa mig. Inte just att hon hade Downs
syndrom, men att det var nagonting som inte staimde med henne. Jag har alltid
varit sjuk med alla barnen, jag kriks sa ofantligt mycket, men med Lana sa var jag
sjuk fast pa ett annat satt.

Under graviditeten var Emma och Troy pa tva ultraljud. Bada gangerna sa
personalen att bebisen 1 magen rorde sig sa mycket sa att de inte kunde mata
den ordentligt. De sa ocksa att bebisen var for liten, men att de inte riktigt kunde
se och att familjen darfor skulle komma tillbaka vid ett senare tillfalle. Emma
forstod inte vad personalen menade for hon tyckte att det kindes som vid de
tidigare ultraljuden med de andra barnen, att barnen varit lika stora da, och att
hon som omfoderska skaffat sig en viss erfarenhet. Men de fick komma tillbaka
en gang till 1 alla fall.
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— Och sa kom vi tillbaka och da var det
en annan kvinna och hon sa bara att

allt var bra. De andra hade gatt igenom
allting, men den har verkade sa stressad
och svarade inte pa fragor. Det var 1 vecka
24 och efter det fick jag kianslan av att
nagonting inte stamde.

Pa besoken vid modravarden 1 Haninge
triffade Emma samma barnmorska som
hon hade gjort nar hon vantade Oscar.
Hon ar tacksam 6ver det och sager att
barnmorskan var fantastisk. Men hon
sager ocksa att hon inte pratade med
barnmorskan om att graviditeten kandes
annorlunda, att det kindes som att det var
nagot med barnet. Emma skrattar till nar

hon tanker tillbaka och sager:
—Jag ar en san dar som inte ar mottaglig for vad som helst. Och hon visste nog
sa mycket om mig 1 alla fall innan sa jag tror hon kunde se det. Hon fragade om

jag madde bra och om det gick bra, men hon brukade ofta ge sig om jag inte ville
prata.

Emma tyckte inte om att ga till MVC, det hade inget med barnmorskan att
gora och hon kan inte riktigt forklara varfor hon kiande sa. Kanske var det for att
hennes graviditeter varit sa forknippade med att ma daligt. Hon kraktes, kunde
inte ata, gick ner 1 vikt och hade daliga blodvarden under graviditeten med Lana.
Och hon sager att ’det kindes annorlunda 1 kroppen”, att allt var ”trams” och att
barnmorskan misstankte graviditetsdiabetes.

Emma oroade sig for barnet hon bar, det hade hon inte gjort tidigare. Hon var
orolig att barnet var sjukt. Och sa tyckte hon att barnet rérde sig mycket mindre
an de andra hade gjort. Emma sager att hon tror att oron var starkt kopplad till det
som hiande hennes yngste bror. Han féddes med ett hjartfel och dog nar han var
fyra ar gammal. Emma har med alla barnen haft det 1 tanken, att barn faktiskt kan
fodas sjuka. Och hon tankte ofta att hon haft san tur som fatt barn éverhuvudtaget.
Hennes forédldrar kunde inte fa barn, Emma ar adopterad. Pappan gifte senare
om sig och fick ett hjartsjukt barn. Det var manga sadana tankar som snurrade 1
Emmas huvud nar hon vantade Lana.

Barnmorskan pa MVC kidnde till Emmas tankar kring sin lillebror, det hade de
pratat om tidigare och Emma hade da blivit erbjuden att ga och prata med nagon
annan om det. Men hon ville inte, hon tyckte bara om denna enda barnmorska,
men tiden hos henne under de vanliga beséken pa modravarden var for kort.
Emma tycker att hon trots det fick vad hon behovde, att barnmorskan pa den tid
de hade tog sig tid och lyssnade, att hon svarade enkelt pa Emmas fragor och att
det fick henne att kdnna sig battre nar hon gick darifran. Sa Emma avbojde all
annan samtalshjalp

—Jag ar nog ganska jobbig tror jag, jag har lite svart for likare och
sjukvardspersonal, trots att jag jobbar inom varden sjalv, siger Emma.

Emmas oro rorde aldrig nagot specifikt funktionshinder, hon oroade sig mest



for hjartfel och var radd for att barnet skulle d6. Emma var tjugo ar gammal nér
hennes bror dog och hon sager att ”det ar ett minne som hon bar med sig fran sin
tid som vuxen” och att det ar ett hogst levande minne. Funktionshinder fanns inte
med 1 bilden av vad som kunde hdnda. Troy sdger att han inte kinde nagon oro
alls. Emma var gravid 1 ytterligare fjorton veckor efter ultraljudet som pa allvar
utlost kanslan av att nagot var fel. I vecka 38 ville Lana plotsligt ut och det med
véldig fart. Troy och Emma var helt oférberedda nar vattnet gick vid tolvtiden en
natt och de beskriver hur de ”sprang runt som galningar och letade journaler och
packade”. De hann knappt in till forlossningen.

— Nej, det gick ofantligt fort. Vattnet gick, varkarna kom, vi kastade oss in 1 bilen
och sen var hon fo6dd. I journalen star det att jag var inne pa sjukhuset 1 tio minuter
innan hon var foédd, vi hann natt och jamnt in pa forlossningssalen, med ena
byxbenet nerdraget, siger Emma.

Nar dottern var fodd tittade Emma och Troy pa henne och bada sager att de
sag det direkt. De sag det 1 hennes ansikte och Emma tankte: "Hon ar inte som
alla andra”. Troy berittar att han omedelbart kopplade thop Lanas utseende
med Downs syndrom. Han hade en tid innan Lana foddes gjort ett specialarbete
1 skolan om just Downs syndrom. Emma beskriver det som att alla pusselbitar
plotsligt f6ll pa plats. Men de berattar ocksa att de inte pratade med varandra om
vad de sag. En av anledningarna var att klockan var tre pa morgonen och att de
kande sig trotta, en annan att personalen kom in och sa att Emma skulle aka upp
till BB.

—Jag hade fott barn tio minuter tidigare! Men de ville bara vaga och mata
henne och det kindes som att de ville att vi skulle ivag. Lana madde ganska bra,
men hon var lite sl6 och valdigt tyst och sa ville hon inte ata.

Emma och Troy satt ensamma och tysta i forlossningsrummet en kort stund
innan en barnmorska kom in och vagde och matte Lana. Emma beskriver den
scen som utspelades infor hennes 6gon:

— Lana var liksom tjock och fyrkantig och nar de matte henne och de forsokte
stracka ut benen da sag jag hur barnmorskan reagerade. Och jag tankte ocksa att
hon var oproportionerlig. Kort och tjock, hon sag ut som en liten sjostjarna! Det
var som sma stumpar som stack ut sa héar pa sidorna. Hon var inte sot, och det var
det enda jag kunde tanka pa, att hon var ganska ful. Och sa kande jag: ”Vad var

')1

det jag sa, jag hade ratt!” Jag visste att hon inte skulle bli som andra.

Nar barnmorskan var klar blev Emma och Troy lamnade sjalva igen. Emma
sager att hon nastan kan forsta att personalen hade sa brattom, hon tror namligen
att de inte ville att Troy och hon skulle borja stéilla nagra fragor. Personalen var
stressad men vanlig, men bade Emma och Troy reagerade pa att de knappt ens
tittade pa dem. Och sen att de forsvann ivag valdigt snabbt. En liten stund senare
kom ny personal in for att kora upp Emma och Lana till BB. Troy fick inte vara
kvar, det fanns inte plats for honom pa BB sa personalen, si redan en timme efter
att de hade fatt ett barn, som de bada forstod hade Downs syndrom, fick Troy
lamna sjukhuset och aka hem.

Emma kom upp till BB, Troy kom hem till ligenheten och den natten
tillbringade de liggandes vakna pa varsitt hall med huvudet fullt av funderingar.
Emma hade Lana hos sig hela tiden och lag och vantade pa att personalen skulle
titta till henne. Nar de slutligen kom, framat morgonkvisten, fragade Emma
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direkt om hon fick dka hem, hon forklarade att hon ville hem till sina sma barn
darhemma. Svaret blev att hon fick vanta pa lakaren som skulle komma vid
tiotiden. Emma vantade och vid tio gick hon till lakaren med Lana.

Barnldkaren och en annan person, som Emma tror var en lakarstudent, fanns
1 rummet nar hon och Lana kom dit. De borjade undersoka barnet, och sen sa
barnldkaren att hon horde ett litet blasljud pa Lanas hjarta. Hon sa att det kunde
bero pa att Lana var sa liten. Emma kidnde paniken vixa:

—”Ah nej”, tinkte jag, “sig inte att det dr nagot fel pa hennes hjirta”. Jag
kunde inte tanka pa nagot annat dn det, jag kunde inte se nagonting annat an det
hon sa om hjértat.

Lakaren sa att hon ville att Lana skulle stanna pa sjukhuset, de ville lyssna
pa henne igen dagen efter. Paniken hos Emma steg. Lakaren fragade om Emma
hade tankt pa nagot speciellt med Lana, men Emma forstod inte riktigt hur hon
menade, sa hon sa nej. Och s lamnade hon rummet och gick och ringde hem till
Troy som fick komma till sjukhuset med lite saker eftersom Emma inte hunnit fa
med sig nagonting nar de akt in pa natten. Troy kom vid tretiden pa eftermiddagen
och da berattade Emma vad lakaren sagt om Lanas hjarta.

— Lékaren hade sett lugn ut och fast jag var orolig sa kande jag att eftersom
hon sett sa lugn ut och sagt att hon skulle komma tillbaka dagen efter, da kunde
inte problemen vara sa stora, for da hade de ju tagit tag i det. Sa kande jag, sager
Emma.

Emma och Troy satt 1 singen 1 rummet pa BB och tittade pa sin dotter och
pratade lite om det som ldkaren sagt, och da satte Troy ord pa det som de bada
tankte och hade tankt hela tiden:

— Ja, jag sa att jag tror att hon har Downs syndrom.

— Du holl pa mycket med hennes nackskinn kommer jag ithag, och 6gonen och
tittade pa hennes hander, siger Emma.

— Ja, jag tankte att hon hade Trisomi 21 och att det inte var sa svart, att manga
gar 1 den vanliga skolan och att hon skulle klara sig

Emma minns inte riktigt vad hon tiankte néar Troy sa de dar orden Hon ar
underskoterska och sdger att hon visste vad Downs syndrom var, men att hon
inte visste sarskilt mycket om vad det innebar. Hon sager att hon fortfarande
inte riktigt vet, for hon tycker inte att det kanns relevant. Och att det enda som
kandes relevant 1 borjan var vetskapen om att Downs syndrom inte var en dodlig
sjukdom. Men hon kommer ihdg att hon sa till Troy att ”det gor val ingenting 1
sana fall”.

— Jag tankte att: ”Oj, ska det har férandra nagonting nu?” Men Troy tittade
pa mig och sa "nej nej” och da kande jag att det inte spelar nagon roll. Det var
det enda jag ville hora, jag ville att han skulle tala om for mig att det har fixar
vi, precis som vi alltid har fixat allt annat. Och efter det tog det dar med hjartat
overhanden. Det var som att: ”’Jag skiter 1 om hon har vilket syndrom som helst,
bara hon inte dor, bara hon ar frisk.”

Nér de satt diar pa singen och pratade med varandra sa kom lakaren som
tidigare lyssnat pa Lanas hjarta in 1 rummet. Hon hade med sig en annan lakare
och det forsta de gjorde nar de kom in 1 rummet var att skicka ut den mamma
som ocksa lag dar. Sedan borjade de bada titta pa Lana, men de lyssnade inte pa
hennes hjarta.



.

— Det observerade jag med en gang. De hade pratat sa mycket om att det var
hennes hjarta de skulle titta pa, och nu kom de tillbaka och da lyssnade de inte ens
pa hjartat, saiger Emma.

Lakarna fragade aterigen om Emma eller Troy hade tankt pa nagot séarskilt eller
om de hade nagra fragor. Bada forstod att den forsta lakaren redan hade misstankt
nagot, och har senare last 1 journalen att hon ocksa gjorde det. Men att hon valde
att inte sdga nagot till Emma da.

Emma gar och hamtar journalen och ldser hogt anteckningarna fran det forsta
lakarbesoket pa morgonen: ”Kort for tiden, latt hypoton med snedstallda 6gon.
Svag. Avvaktar information till mor.”

— Men det star inte varfor hon avvaktade, kanske for att jag var dar sjalv, sager
Emma.

Hon fortsétter ldsa journalanteckningen som gjordes efter det andra
lakarbesoket och dar star det: ”Undersoker tillsammans med Doktor XX som
staller misstanken om Trisomi 21, foraldrarna informerade och planerat for
provtagning.” For det var vad detta andra lakarbesok mynnade ut 1. Nar lakarna
fragat om Emma och Troy hade nagra fragor gav de beskedet om vad de
misstankte. Det blev den manliga lakaren som fick gora det.

— Han borjade prata och sa att han trodde att var flicka hade Downs syndrom,
och da sager Troy att: ”Jo men vi vet det.” Och da vet jag att den kvinnliga ldkaren
som var den jag traffade forst sa: "Men jag fragade ju dig innan om du hade nagra
tankar” och da forklarade jag att jag inte tankte sa, att det var det hon menade.
Men sen berattade de bara, de satt och pratade och berattade om Downs syndrom
och vad som skulle hinda den nidrmaste veckan, att de skulle ta prover och att de
skulle gora ultraljud pa hjartat och sa dar.

Emma stallde fragor om hjartat, hon ville veta om ldkarna trodde att det kunde
vara nagot med Lanas hjarta. Hon fick da veta att det inte var direkt ovanligt med
hjartfel hos barn med Downs syndrom vilket var det svar som Emma allra minst
behovde. Likarna sa att de inte horde nagot avvikande men att de skulle fa gora
ett ultraljud dnda. Dagen efter kom de tillbaka och sa att ultraljudsapparaten inte
var tillganglig och att Troy och Emma skulle fa vanta ytterligare ett par dagar pa
besked.
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— Men da kdnde jag mig faktiskt ganska lattad for da var det flera stycken som hade
lyssnat, och de horde ingenting och sen nar de inte prioriterade henne, da kiandes
det som att det inte kunde vara nagonting.

Informationen som Troy och Emma fick om Downs syndrom var rent
medicinsk. Personalen pa sjukhuset pratade ingenting om framtiden eller om hur
det var att leva med Downs syndrom. Troy hade tack vare sitt specialarbete en
del kunskap om hur livet kunde komma att bli, sa de bad inte om nagon sadan
information heller. De lyssnade och lakarna pratade.

— Vi fick stalla fragor, men vi hade inga, det kidndes ganska sa tomt, eller inte
tomt kanske, men mer som att: ”Vad vill de att jag ska fraga?”, sdger Emma.

Troy och Emma berattar att de redan nar ldkarna klev in 1 rummet forstod 1 vilket
arende de kom. De sager att de kinde det pa sig och att det syntes pa den manliga
lakaren. Lana lag 1 Emmas famn och det enda som Emma kom pa att fraga om
var om Troy kunde fa stanna 6ver natten sa att de skulle fa en chans att prata med
varandra utan att Oscar och Lucas var med. Det fick Troy. Sen gick lakarna.

— Och sen sa satt vi och pratade lite om det. Och sa blev jag ledsen kommer jag
thag. Jag blev jatteledsen. Troy blev inte ledsen, men jag blev ledsen. Och det kom
en barnmorska efter en stund och fragade varfor jag var ledsen och da kunde jag
liksom inte sjalv komma pa varfor jag var det. Sa da slutade jag med det och sen
har jag nog inte varit ledsen.

Emma pratar en stund om just de kanslorna som kom da. Hon funderar och
vrider och vander pa det, ser ut som om hon fortfarande forsoker forsta vad det
egentligen var hon kdnde nar hon satt dar med en efterlangtad liten dotter. En
dotter som med stor sannolikhet hade Downs syndrom, men troligen inget hjartfel.
Sa siager hon:

— Jag skimdes nastan, det kindes som att: ”Gud, sitter jag hér och lipar, jag har
ju fatt barn, ar jag dum eller?” Jag kande mig jattedum. Det finns manniskor har 1
varlden som inte far barn och de som har jattesjuka barn och sa sitter jag har och
gnaller. Jag blev alldeles till mig och tankte att jag kan ju inte sitta har och bola, for
jag kranker Lana da. Tank om hon ser att jag ar ledsen 6ver henne. Sa jag slutade
upp med det dar bolandet ganska fort. Och sa borjade vi prata om annat och mysa
med henne och sa dar.

Bade Emma och Troy tycker att lakarna gav beskedet om misstanken pa ett bra
satt. Att den forsta lakaren inte sa nagot forst har de inga asikter om, fast de vet att
hon misstankte redan fran borjan. De tycker att hon var professionell och nar hon
kom tillbaka senare samma dag med sin kollega, trots att hon sagt att de skulle ses
forst dagen efter, sa forstod de ju direkt vad det handlade om. Emma beskriver hur
lakarna gav beskedet:

— Han, den manlige lakaren, det var en behaglig man tycker jag. Han pratade
valdigt lugnt. Jag gillade henne ocksa. De sa att ”sa har ar det och nu ska vi gora sa
har”. Det var inte sa markvardigt.

Nér Emma och Troy hade fatt beskedet om vad lakarna misstankte upplevde
de att nagot hinde med personalen pa sjukhuset. Emma beskriver det som att ”det
inte var sa manga som tradde in 1 mitt rum eller ens sa nagonting™ efter misstanken
om Lanas diagnos. Hon sager att det inte fanns nagon 1 personalen som under
hela tiden Emma var dar fragade henne hur hon madde eller om hon hade nagra
tankar eller behovde prata.



— Nej, ingen ingen ingen alls sa nagonting, utan nar de kom in 1 mitt rum sa
pratade de bara om Lanas mat, hennes blodsocker och ingenting annat. Aldrig
nagonsin om Downs syndrom.

Emma som redan under graviditeten avbojt all samtalshjélp ar inte sa siker pa
att hon egentligen ville att de skulle prata med henne men hon kdnde att de tittade
pa henne. Och hon tyckte att de hade "hundogon” nar de gjorde det, som om de
tyckte synd om henne. Men Emma tyckte inte synd om sig sjalv och struntade 1
dem, hon ringde aldrig efter dem och nar de nagon gang kom in 1 hennes rum 1 ett
arende “tackade hon artigt innan de gick”. Hon och Lana promenerade runt pa
avdelningen, satt och tittade pa TV och var uppe mycket och da kdande hon att de
iakttog henne:

— Det kdandes som om de tittade pa mig for att se om jag skulle packa thop
nagon gang. Jag tror att de forvantade sig att jag skulle vara ledsen. Jag tror hela
min omgivning forvantade sig att jag skulle vara ledsen.

Rumskamraten som hade blivit utskickad nar likarna kom for att ge beskedet
kom aldrig tillbaka vilket Emma tyckte var trakigt. I stéllet flyttade personalen
den mamman till ett annat rum pa BB. Emma och hon traffades i korridoren och
Emma berattade for henne att Lana troligen hade Downs syndrom. Da visade
det sig att den mamman jobbade pa ett habiliteringscenter med barn som har just
Downs syndrom. Sa Emma och hon boérjade prata men det blev sa
att de 1 stallet fick ga in och sitta hos varandra.

Emma sdager att hon nog var ganska “mopsig” under tiden pa
BB. Hon ville bestimma 6ver vad som skulle ske nar det gallde
Lana. Till exempel nar det gallde maten. Emma ville amma,
personalen ville att hon skulle pumpa ur mj6lk eftersom att de
“visste att barn med Downs syndrom kunde ha svart att amma”.
Lakaren sa att hon inte tyckte det var en ”sarskilt god 1dé” att halla
pa och forsoka. Lana hade ndmligen blivit valdigt dalig pa grund
av for lagt blodsocker vilket aven Emma visste. Men Emma ville
forsoka sa hon sa helt sonika till lakaren att hon tyckte det var en
“valdigt bra 1dé” och sen gick hon med Lana och fortsatte med
sina forsok. Emma kande att personalen inte ens ville lata henne
forsoka, och sager att de sa att hon behévde sova 1 stallet for att
kimpa med amning.

— ”Nej tack, jag behover inte sova”, sa jag. ~’Jag ska se till att mitt
barn far mat och sen ska jag sova.” Och det gick ju hur bra som helst
att amma sen.

Men Emma fick anda tll slut ge med sig eftersom Lana inte
gick upp 1 vikt som hon skulle. Nar de kom hem fran sjukhuset fick

de komplettera brostmjolken med ersittning. Emma ammar dock

Lana bade morgon och kvall och Lana kan amma, vilket var och ar
viktigt for Emma. Nar Emma och Troy borjar prata om hemgangen
fran sjukhuset far de bada nagot uppgivet i rosten. Bade kiande att det radde viss
osakerhet om vad som skulle goras med Lana pa sjukhuset och 1 vilken ordning det
skulle goras. Ultraljudet pa hjartat vintade de alltjamnt pa nar det blev sondag och
Lana var drygt tva dygn gammal. En 1 personalen sa denna sondag att familjen pa
mandagen sakert skulle kunna aka hem. Emma blev n6jd 6ver det beskedet, hon

117



118

ville aka hem och hade velat det anda sedan dagen da Lana féddes, men da kom
en lakare och sa att de fortfarande inte kunde gora ultraljudet.

— Och sa sa han att vi vél anda inte hade tankt dka nagonstans. Da tvingade
jag till mig en permission, sa Lana och jag akte hem pa mandagen néar hon var
tre dagar gammal.

Inga undersokningar, utover den forsta barnlakarkontrollen, hade da gjorts.
Kromosomprovet var taget, men ingenting annat. Det provet togs precis innan
Emma och Lana gick hem pa permission.
Emma beskriver provtagningen och sager att
de stack det har stackars barnet sa fortvivlat”

1 huvudet och 1 fotterna innan de fick det blod
de behovde. Och nar det var klart gick de hem.
Dagen efter kom de tillbaka, hade ett kort mote
med en av de tva lakare som gett beskedet om
misstanken, fick sina band klippta och gick hem
pa riktigt. Lana var da fyra dagar gammal.

Hjartultraljudet gjordes ytterligare nagra
dagar senare och visade att Lanas hjarta var
friskt. Emma kidnde sig mycket glad 6ver det
svaret. Efter ytterligare en vecka “rasslade
det till 1 brevladan” av olika kallelser till olika
undersokningar. Lana skulle till 6gonlakaren
och barnavardscentralen och till habiliteringen.
Emma ringde och avbokade allt utom ldkarbesoket. De traffade en kvinnlig ldkare
som sa att det var nagot fel pa Lanas 6gon. Pa sjukhuset hade de tittat pa Lanas
6gon den forsta dagen och sagt att allt var bra, men nu nar Lana dr sex manader
har de fatt hora allt fran att hon inte ser till att hon ar valdigt narsynt”. Narmast
pa tur star ett besok pa Sankt Eriks 6gonklinik. Emma och Troy later bade
irriterade och uppgivna nér de beréttar.

Det definitiva svaret pa kromosomprovet fick de aldrig. Lakaren som gav
beskedet om misstanke sa att han var nistan hundra procent saker och att han
hade haft fel en gang pa trettio ar. Hans kvinnliga kollega sa att Emma och Troy
garna fick komma tillbaka till sjukhuset och fa provsvaret dar, men eftersom den
andre lakaren lét sa saker svarade de lakaren att hon kunde ringa dem om det inte
var Downs syndrom. Hon ringde aldrig.

Nar Emma berdttar om sin korta, men intensiva tid pa sjukhuset handlar mycket
om kinslan av att hon inte ville vara dar och om att hon tyckte att personalen sa at
henne att géra en massa saker som hon inte alls ville. Emma ville sjalv bestimma
over vad som skulle goras, vilket hon 1 mangt och mycket ocksa lyckades med.

— Det var ju hela tiden olika personer de ganger de kom in till oss, det kom en
ny ménniska varje skift, sa att jag lyckades nog komma undan med det jag ville. De
var sa oorganiserade, de hade ju nastan ingen koll pa vad de andra hade gjort tva
timmar innan. Och jag utgick fran det som jag kiande for att gora just da.

En av manga saker som Emma siger att hon inte kinde for, det var att ta
reda pa saker om Downs syndrom. Troy ville lasa, han satt vid datorn och letade
information. Men Emma ville inte och det av anledningen att hon tyckte att hon
skulle begrinsa Lana om hon gjorde det.



— Ja, for det ar en massa statistik 6verallt, att personer med Downs syndrom kan
vara sa och de kan bete sig sa och de kan sdga sa. Jag kande att jag kanske skulle
forma henne pa ett visst siatt om jag gick efter allt det. Hon kanske kan nagonting
som det star att hon inte ska kunna.

Efter den korta tiden pa sjukhuset och alla avklarade undersokningar har livet
med Lana tagit vid. Ett liv som ocksa innehaller en omgivning. Bade Troy och
Emma sédger att deras familj och vianner 1 de allra flesta fall reagerat mycket bra
pa den diagnos som foljde med Lana. En av de personer som Emma namner som
sarskilt betydelsefull ar hennes styvmor.

—Ja, hennes barn, min lillebror, gick ju bort och hon var viéldigt stéttande och
visste liksom hur det kidndes att fa ett barn som var annorlunda. Max var sjuk nar
han kom och var sjuk till den dagen da han dog. Han gick pa dagis och sa, han
var ju inte sjukhussjuk hela tiden, men han behandlades ju annorlunda for att
han var dalig.

Emma och Troy hade redan nar de var kvar pa sjukhuset kontaktat sin famil;
och sina vanner men da berattade de ingenting om vad ldkarna misstiankte.

— Nej, ingenting. Jag skrev ett mass-sms och berittade att Lucas och Oscar hade
fatt ett syskon och att allting var bra och att alla madde bra. Det var liksom det
som var viktigt. Och sen pratade jag med en nédra vian som hade véntat pa att jag
skulle hora av mig, hon ringde sjalv, och da berittade jag att Lana antagligen hade
Downs syndrom och hon fragade om hon var frisk och da sa jag ja. ”’Ja men da sa”,
sa hon. Och sa sa hon att hon inte visste nagot om Downs syndrom men att hon
skulle ta reda pa det till nasta dag och sen satt hon med négra andra kompisar och
webbsokte pa kvallen. Sen ringde hon tillbaka dagen efter och sa att hon hade tagit
reda pa en del grejer.

Men Emma och Troy har ocksa stott pa andra reaktioner, framst fran den egna
familjen, men ocksa fran arbetskamrater och en del vanner.

— Min mamma blev ledsen, jag fick néstan trosta henne. Hon sa att hon och
hennes man hade blivit sa ledsna, men jag sa att vi inte var ledsna. Jag visste inte
riktigt hur jag skulle ta det dar. Nar folk runtomkring mig blev ledsna, siger Emma.

— Och min mamma jobbar med vuxna som har Downs syndrom sa hon visste
vad det var innan. Hon hade en bild av det, men inte av barn, bara av vuxna,
sager 'Troy.

Den forsta reaktionen fran Troys fordldrar tog hart pa dem. Nu ett halvar
senare ar det battre, men da var det valdigt jobbigt sager de och berattar vad
som hande. Troys foraldrar som bor i England hade bokat en resa for att komma
och hélsa pa. Nar dldste sonen Lucas foddes bodde Emma och Troy 1 England
nara foraldrarna och han har alltid varit sin farmor och farfars 6gonsten. Nu
skulle de resa till Sverige for att valkomna sitt tredje barnbarn. Emma beskriver
vad som hande:

— Det var jattekonstigt att ha dem har, jag tror inte att de lyfte upp Lana en
enda gang, de tog inte ett kort pa henne, hon fick ingen present, jag tror att de
kom for att de hade bokat en resa men jag tror egentligen inte att de ville vara héar.
De sa ingenting om henne alls, de stallde inte en enda fraga, de tittade knappt pa
henne och det kiandes jattetrakigt.

Nér Oscar foddes drygt ett ar tidigare hade de ocksa kommit pa besok och
Emma beskriver det som en ”jatteskillnad” mot den har gangen nar Lana var fodd.
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En dag var Emma sjdlv hemma med Lana och svarforaldrarna. Troy och Lucas
var 1 skolan och Oscar pa dagis. Da lyfte Troys mamma upp Lana och tittade lite
pa henne. Hon fragade sedan om Lanas farfar ville halla henne men han ville inte.
Troys foraldrar stannade 1 tva dagar, sedan akte de hem till England igen. Det tog
fyra manader innan de horde av sig. Troy ringde dem under den har perioden och
sen ringde de tillbaka och fragade om de fick komma och hélsa pa igen. Nu har det
gatt tre veckor sedan de akte tillbaka till England och den hér gangen var det helt
annorlunda. Emma och Troy har inte pratat med Troys foraldrar om vad det var
som tryckte dem vid det forsta besoket men Troy gissar att de helt enkelt tyckte att
situationen var svar.

—Ja, de har nog tagit det ratt hart och blivit ganska ledsna, siger Emma. De
kom nu och forsokte liksom att gora det ritt, inte siga nagot eller be om ursakt,
men de kom hit och de hade med sig presenter och de anstrangde sig for att vara
som de brukar vara. Och de fragade mycket om henne och hur det hade gatt
och de pratade valdigt mycket om henne och sa dar. De kanske skdms f6r hur de
betedde sig da men det kdanns inte som att det ar vart att borja dra 1 det faktiskt. Vi
vet det och de vet det. Vi blev jattebesvikna over att de betedde sig s men de har
forsokt att gora det bra igen. Man maste nastan godta det men det dr klart att det
ibland kdnns som att man vill fraga varfor de betedde sig pa det sattet. Eller varfor
de behandlade Lana pa det sattet.

Men det ar inte bara bemoétandet fran Troys fordldrar som far Emma och
Troy att lata besvikna. Uteblivna gratulationer fran jobbet 1 Emmas fall och ytligt
bekanta som plotsligt forsvunnit har de ocksa upplevt. De vet inte riktigt vad
orsaken till det ar, om det ar pa grund av Lana. Nar Emma fick Oscar uppvaktades
hon av sina arbetskamrater med blommor och presenter. Alla vet att Lana har
kommit, men ingen har hort av sig. Emma skrattar lite och sager att hennes
arbetskamrater “kanske helt enkelt tycker att hon foder f6r manga barn”. Ibland
upplever de att folk tittar lite extra pa Lana, men det bryr de sig inte om.

— Vissa tycker nog synd om oss. Som han som ringde fran Trygg Hansa, det var
verkligen en idiot. Jag ville forsakra Lana och da sa jag att hon har Downs syndrom
och da sa han: ”Oj vad trakigt att hora.” Jag svarade att vi inte tycker att det ar
trakigt och da sa han: ”Jo, det ar det ju.” Och jag tankte bara: ”Det ar dig det ar
synd om din stackare som lever ett sa trangsynt liv.” Men jag sa inte det for jag ar
for fin for att saga sa, skrattar Emma.

Att Lana har Downs syndrom tycker de ocksa for med sig en helt annan
nyfikenhet fran omgivningens sida an den de mott med de andra barnen och
denna nyfikenhet handlar om huruvida de visste att de vintade ett barn med
Downs syndrom eller inte. Den fragan ar helt obegriplig for Emma som inte alls
forstar varfor folk tycker att det dr sa intressant att veta. Och Emma har kommit till
insikt om att det inte ar sa latt att svara for reaktionerna ar sa olika:

— Sager jag nej sa tycker de synd om oss, och sager jag ja sa tycker de att jag ar
knapp, men da far de hellre tycka att jag ar det. De vill veta om vi kontrollerade
Lana under graviditeten. Sa jag svarar bara att vi visste att hon hade Downs
syndrom och dar tar konversationen slut.

Vardagslivet hemma med tre sma barn kretsar annars mest kring skola, dagis
och besok pa BVC och nu ocksa pa habiliteringen. Forsta métet med habiliteringen
beskriver Emma som “skumt”. Hon, Troy och Lana kom dit och traffade en



psykolog, de beskriver det som ett mycket formellt mote déar psykologen hela tiden
satt och tog anteckningar. Motet resulterade 1 en inbjudan till en traff’ dar Troy
och Emma ska fa information om vad habiliteringen egentligen gor, vad de kan
erbjuda. Det métet har fortfarande inte 4gt rum, men Emma har dnda tagit del
av gruppverksamheten. Det ar for Emma en “ratt stor provning”. Hon har med
de andra barnen aldrig besokt grupperna med andra mammor, men nu nar Lana
finns har hon tagit sig samman och gar till traffarna pa habiliteringen.

— Det ar en stor plaga for mig att ga till den har gruppen, men jag gor det och
sitter och lyssnar, jag gor det for att lara mig teckenkommunikation som de lar ut
dar och som jag tror ar nyttigt.

Varken Emma eller Troy har egentligen kiant nagot storre behov av att traffa
andra foréldrar till barn med Downs syndrom. De tror att det ar ett behov som
kommer bli stérre om ett tag. De tror att det blir viktigt med den kontakten,
inte minst for Lanas egen skull, att traffa andra personer som ocksa har Downs
syndrom.

— Jag vill néar hon blir dldre introducera henne for egna kompisar, att hon ska
hitta sant hon kan gora sjalv utan att vi behover vara med samtidigt. Men jag vill
att hon ska fa avgora det, vill hon sa vill jag ocksa. Just nu kdanns det inte som att
vi har sa mycket gemensamt med andra férutom att vi har barn med samma antal
kromosomer, men sa kanske jag inte kainner om ett tag. Lana ar ett halvar, det
kanske kommer senare, da far vi ta det da, siger Emma.

Att komma igang med alla kontakter som har med Lana att géra
har gatt trogt och Emma har ”val sjalv medverkat till det”, hon
gor det som kanns bra, inget annat. En av de forsta sakerna hon
gjorde efter hemkomst fran sjukhuset var att avhoka aterbesoket pa
modravarden. Da ringde hennes barnmorska upp henne.

—Ja, hon ringde och gratulerade till barnet och sa papekade hon
att hon inte hade fatt nagra journaler fran sjukhuset fast jag hade
varit utskriven ett tag. Och da sa jag till henne att Lana har Downs
syndrom och hon fragade om Lana madde bra. Sen fragade hon hur
jag madde.

Det var forsta gangen nagon fragade det. Ingen hade fragat det
tidigare, inte vardpersonalen, inte familjen, inte vannerna, allt fokus
lag pa Lana. Barnmorskan satte upp en tid for ett samtal och Emma
gick dit.

— Och det var jatteskont. Det var skont att hon tog sig den tiden.
Hon kidnde mig sa val och visste att det inte var nagon idé att skicka
mig till en kurator, utan hon sa at mig att vi skulle komma dit. Och
da gjorde vi det.

Barnmorskan fokuserade pa Emma och Troy vid det hiar motet.
Inte sa att hon forbisag Lana, men hon betedde sig som nar Oscar

var nyfodd aret innan. Hon fragade hur Emma och Troy madde, hur
de tankte. Det blev ett bra samtal. Den har barnmorskan ar ocksa
den enda fran vardens sida som Emma minns som ett stod under den forsta tiden.
Ingen annan person har limnat nagot avtryck. Lakarna var proffsiga, personalen
pa forlossningen gjorde det de kunde dar mitt 1 natten, BB-personalen var vanlig,
inget mer an sa.
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— Men vad skulle de siga till mig? Jag betedde mig som att jag inte var sarskilt
ledsen, jag visade nog med alla signaler att jag inte ville ha ndgon att prata med.
Men de kunde ha varit lite mer organiserade, de var ju vildigt snurriga. Jag tror att
det kanske hade funkat battre om Lana hade {otts pa ett annat sjukhus nagonstans 1
Sverige. Men vad forviantade jag mig, pa ett av de storsta sjukhusen 1 Stockholm?

Kanske att fa en kénsla av att allt fungerade, funderar hon sjalv. Men Emma,
som ju jobbar inom varden, tror att det egentligen handlar om kommunikation.
Och hon vet att det ar svart att vara vardpersonal, att det latt blir fel fast tanken ar
god. Och nar hon ser tillbaka pa de vardkontakter som hon dr nojd med sa ar det
barnmorskan pa MVC hon nimner. Hon som kinde Emma vil, som visste hur
hon fungerade.

— Alla har varit vanliga mot oss, ingen har sagt nagot konstigt eller nagot dumt,
inte pa sjukhuset, inte pa BVC, inte pa habiliteringen. Det ar jattesvart att vara
personal.

Sa Emma tror inte att personalen egentligen kunde ha gjort nagot annorlunda
for att fa henne att kinna pa ett annat sitt. Och hon kan inte ge nagot rad till
sjukvardspersonal. Inte Troy heller. De sager att det handlar om manniskor 1 varje
enskilt méte, manniskor med helt unika behov. Det som passar en familj ar helt fel
for en annan. Som familjen de métt som fullkomligt brét samman nar de fick sitt
funktionshindrade barn.

— Jag kan inte forsta det, men det ar deras situation, deras liv. De kan sdkert inte
forsta min situation eller mitt satt att leva, siger Emma.

Och lever, det gor den har familjen. Och de lever precis som de alltid har gjort
tycker de sjdlva. De tar en dag 1 taget, ser framtiden an med spdnning, planerar 1
extremt liten utstrackning. Precis som de alltid har gjort. Lana har inte forandrat sa
mycket. Att hon har Downs syndrom har inte s stor betydelse tycker de. Forutom
att det nu finns en del nya saker att lara, som att teckna till exempel:

— Och vi ar daliga pa det, pa att 6va, men vi ska. Jag tycker att det har ar
jattespannande, jag kanner mig nyfiken. Jag ar stolt 6ver att jag har fatt Lana, sager
Emma.



Vart liv med Lana idag
Nedskrivet av Emma och Troy

Livet ar inte speciellt annorlunda sen den dagen da Lana kom
till oss. Vi ar fortfarande desamma och den dar krisen som
alla varnade for har inte kommit an. Vi tycker dagarna rasar
pa och kan inte forsta att stumpan ar over 2 ar nu. Lana har
vuxit. Efter att hon varit sjuk 1 en hjarnhinneinflammation
som tog lang tid att bli av med, sa har hon aterhamtat

sig val och vuxit vilket ar jatteroligt. Hon utvecklas lite
langsammare dn de andra men det kidnns nastan helt
naturligt. Forsta dagen pa forskolan, nar vi sag skillnaden

pa henne och de andra jamngamla barnen sa slog det oss,
men den tanken forsvann lika fort som den kom. Vi har
traffat en hel del nya vanner sen Lana kom, vanner som

inte alls verkar bry sig om att Lana har Downs syndrom, utan

som ser oss som den familj vi ar.

I borjan tyckte vi det var svart med forskolan och tanken pa att lamna henne var
jobbig. Framst Emma hade det extra jobbigt eftersom hon inte ville lamna ifran sig
Lana 6verhuvudtaget. Men Lanas morfar fick Emma att inse det naturliga 1 att nu
var bebistiden 6ver och att det var dags att lata Lana prova sina egna vingar. Idag
har Lana tyvarr forlorat sin resurs som plotsligt bestimde sig for att hon inte ville
arbeta med sma barn langre. Den nya resursen stannade 1 tva dagar for att senare bli
langtidssjukskriven. Vi letar nu efter en ny resurs som vi hoppas ska komma innan
nasta termin. Lana gar idag med tre vikarier och 17 andra barn pa forskolan och far
ta sig fram bast hon kan. Situationen ar inte den basta men lilla damen ar en tuff
liten skorpa och klarar sig faktiskt riktigt bra, det kommer sma ord och hon gér bittre
nu och boérjar visa sin vilja ordentligt om nagot inte passar froken.

Lanis vart hjarta, hon sprider massor med gladje runt om sig vart hon én
kommer, hon ar sa glad och skrattar mycket och verkar riktigt n6jd med livet. Hon
har tuffat pa sig ordentligt sen hon borjade pa dagis och later inte andra styra
hur som helst. Oscar borjar fa det tufft med syrran som inte alltid gér som han
vill. Det ar bra att vi har fredsmaklaren Lucas som reder ut konflikter. Att ga pa
habiliteringen tycker vi ar lite si sadar, vi gar ibland for att vi tror att Lana behover
det hiar med teckenstdd men vi kdnner inte att det ger oss nagot som foraldrar.

Var specialpedagog tycker vi mycket om och kanner fortroende for, men resten

ar vi inte sa intresserade av att prata med. Vi tycker det ligger nagot sorgset over
foraldrar till barn med Downs syndrom, inte sorgset kanske, men de delar alla den
forsta sorgen vilket ar nagot som vi inte alls forstar eller delar med dem. Vi tycker
att livet rullar pa i en valdsam fart och Lanas funktionsnedsattning ar liksom bara
dar, men det ar sallan det diskuteras eller tinks pa. Medicinskt dr hon helt frisk
forutom 6gon och 6ron. Det pratas om horapparat och glasogon nasta ar men
inte heller det kinns som nagon storre detalj. Lana ar Lana och hon viner fram
har hemma och skrattar, busar och leker precis som de andra barnen gor och hon
passar var lite halvgalna familj alldeles utmarkt.
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AXEL

Vikt 3610 gram
Lingd 52 centimeter
Fodd pa BB i Varberg 050920




oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Han kom tva veckor for tidigt,
: Sara och Henriks son. Nar
Axel : delimnade det nybyggda
: huset i Onsala och akte till

Det har nu gatt atta manader sedan Axel foddes forlossningen i Varberg trodde

och lugnet har lagt sig 6ver den lilla familjen. Det ar
. . de att de snart skulle vara
alldeles tyst ute forutom ett avlagset och monotont
muller fran en betongblandare som star och jobbar
en bit uppét vagen. Det doftar hav och sommar narvi @ de kvar pa sjukhus i nistan
slar oss ner i sittgruppen pa Sara och Henriks nyligen i en manad och liknar nu sin
stensatta uteplats. I vagnen under parasollet ligger forsta tid som foraldrar med

Axel och sover forngjt. ! en intensivutbildning till
Axel foddes 1 september 2005 pa BB 1 Varberg. Han

ar Sara och Henriks forsta barn. Det var en stor kille som
foddes, dryga 3600 gram och 52 centimeter pa langden.

hemma igen. Istillet blev

underskoterska. Sonen Axel
hade vid en veckas alder fatt

Hans pappa konstaterar stolt att han fortfarande foljer tva olika diagnoser, Downs

normal langd- och viktkurva. Nar Sara och Henrik syndrom och Hirschsprungs

vantade Axel visste de inte att de vantade ett barn med i  sjukdom.

Downs syndrom och konstaterar nu som foraldrar tll :

Axel att det dr den vanligaste fragan de far: ”Visste de?”
— Alla fragar, sager Henrik

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

— Mig ocksa, det var det forsta min chef sa till mig, sager Sara.

— Alla fragar men jag tror att det ar véldigt fa som vet innan, fyller Henrik 1.

— Det var en normalgraviditet, den forlopte helt normalt, tilligger Sara.

Det ar fascinerande att lyssna pa Sara och Henrik nar de pratar. Hela tiden
avslutar den ene den mening som den andre just paborjat. Nar de pratar har de
standigt mycket nara till skratt. Det kinns som om de sedan Axel foddes funderat
mycket och ofta pratat om det som hdnde. Henrik lyssnar uppmarksamt pa vad Sara
sager och hon gor likadant nar Henrik pratar. De lyssnar, haller med och gor tillagg

Sara och Henrik gick pa modravarden i Kungsbacka hos en barnmorska som
de blev tilldelade vid inskrivningen. Eftersom det var sommar hann de med nagra
vikarier innan hosten kom, men det gjorde dem inget, graviditeten forlpte helt
som den skulle. Och det lilla barnet i magen var standigt narvarande, det var
en vild krabat som sparkade och levde runt. Under graviditeten var de med 1
en foraldragrupp och gick regelbundet pa traffar som leddes av en barnmorska
som “varje gang var daligt forberedd”. Dar fick de blivande foraldrarna prata
om sant som kunde intraffa under forlossningen men de pratade aldrig om
funktionsnedsattningar.

125



— Det var vil ganska virdelost det har med den har gruppen,
sager Sara.

— Det handlade val om navelstrangen runt halsen och bajs 1
fostervattnet och sant, siger Henrik.

— Hon fragade oss 1 gruppen om vi kiande till nagra
komplikationer, och da namnde vi nagot och nagon annan sa
nagot, men da ville hon inte ga in pa amnet, sdger Sara.

Sjalva hade de manga funderingar. Aret innan Axel féddes
var Sara och Henrik gravida for forsta gangen. De hade da hort
talas om att man 1 Stockholm utférde det sa kallade NUPP-
testet for att se om barnet 1 magen visade tecken pa Downs
syndrom. Henriks syster som bor 1 Stockholm hade gjort testet
och Sara och Henrik hade diskuterat det med henne. Men
provet kunde inte goras 1 vastsverige. En barndomsvian till Sara
hade samma host fatt en son med Downs syndrom, en kollega i
Henriks kor hade fatt en flicka aret innan dess. Downs syndrom
fanns 1 Henrik och Saras medvetande och de bestamde att
de skulle undersoka mojligheten att sjialva gora NUPP-testet.
De bokade tid hos en lakare 1 Varberg for att diskutera detta
men samma morgon som de skulle traffa honom slutade den
graviditeten med ett missfall.

A — I och med att det blev missfall sa sa vi nér jag blev gravid
med Axel, att det finns ju sa mycket som kan handa. Vi bryr oss
inte om det.

— Och det var vl en himla tur att vi inte gjorde nagot test, skrattar Henrik

— Ja precis, skrattar Sara

— Men jag maste ju sdga att jag tankte nir han kom, for jag sag det namligen
direkt, att jaha, bara for att straffas sa far vi det har, bara for att vi inte gjorde nagot
NUPP-test, sager Henrik.

—Ja, man tankte ju lite grann sa, sdger Sara.

— Att vi ska provas liksom, fortsitter Henrik.

— Da visste man ju inget om den hjilpen man far och man visste inte om det
fanns nagra mojligheter 6verhuvudtaget, siger Sara.

Henrik och Sara kdnde ingen oro under graviditeten. Men de tankar om
funktionsnedsattning som trots det ibland fanns handlade specifikt om Downs
syndrom eftersom det var den diagnos som de hade runt omkring sig. Och nar
NUPP-testet var aktuellt sa var det de sjalva som hade initierat allt kring det, de
hade bokat en tid for samtal med en lakare, och testet hade da varit nagot som de
kunde tianka sig att gora.

— Ja, ja visst, sager Sara.

— Det var val lite bara for att min syster hade gjort det och vi visste att man
kunde, sa det var val inget starkt 6nskemal fran oss egentligen, va?

— Bade och. Hade det funnits hade vi helt klart gjort det.

—Ja, det hade vi gjort. Fast da visste vi inte sa mycket om hur pass sakert det
var heller.

— Nej, och vi visste inte nagonting om vad det fanns for andra komplikationer.
Vi hade ju ingen aning, jag menar, nar man laser sana har gravidtidningar sa malas
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ju allt 1 rosenrdott. Sa att vi hade sakert gjort det da, det tror jag. Och med den
bilden jag hade, jag tyckte det var ganska forfarligt, jag tyckte det var hemskt da.

Men 1 och med missfallet och den nya graviditeten sa var testet inte aktuellt
langre. Sara och Henrik var bara vildigt glada 6ver att vara gravida igen. De
koncentrerade sig mest pa det och tyckte det var roligt. Och sa gick de igenom en
graviditet diar Sara madde valdigt bra, dar bebisen sparkade 1 magen och dar de
sag fram emot att bli fordldrar.

— Jag var valdigt blaogd, sager Sara och fnissar. Jag har en vaninna som fick
en dotter en manad innan Axel kom och som skrev ett sms fran BB dar det stod
“allting har gatt bra, familjen mar jéttebra och bebisen mar jattebra” och jag sa till
Henrik: ”Vad da jattebra? Det ar val klart att alla mar jattebra.”

I den 36: e graviditetsveckan fick Sara varkar for forsta gangen, som sedan kom
och gick 1 ytterligare tva veckor. En fredagskvall var varkarna regelbundna med
en timmes mellanrum, som sen blev till en kvart. Det fortsatte sa i1 tva hela dagar
till. Da ringde Sara till forlossningen for att de skulle fa hjalp att satta igang allt
ordentligt. De fick komma in och personalen sa att Sara skulle fa lugnande. Efter
tva dagars intensivt varkarbete hade Sara inte 6ppnat sig nagonting. Personalen
trodde att hon fatt en urinvagsinfektion. Sara berattar skrattande:

—Ja, de sa det och fragade om jag haft problem med det tidigare, ”Nej” sa jag.
”Men det ar det du har ska du se, du ska fa lite sulfa” sa de. Och jag sa att jag inte
trodde att det var det. ”Jo men det ar det forstar du”, sa hon. Det var liksom en san
dar rejal tant 1 60-arsaldern. Hon visste vad det var med mig. Sa jag fick sulfa och
sa fick jag Bricanyl som skulle stoppa sammandragningarna lite grann.

Personalen var 6vertygad om att det var en urinvagsinfektion som startat
sammandragningarna och som gjorde att Sara hade ont. De sa att de inte ville
att forlossningen skulle starta ”av misstag”. Sara fick bara ondare och ondare,
personalen beordrade henne att vila. De kom in med mer lugnande och en
bandspelare. Nar Sara och Henrik berittar om detta borjar de skratta valdigt
mycket. Sara ar musiker, hon kan musik och alskar musik. Och nu sa barnmorskan
att Sara skulle fa lyssna pa lite musik.

— Avslappningsmusik, sa hon, siger Henrik.

— Och jag som ar musiker liksom...

— Det var hissmusik... Henrik skrattar

— Nej, alltsa det var viarre, och jag lag dar...

— Hon sa till mig: ”Stang av den dar skiten!”

— Nej, jag lag dar forst och lyssnade pa hur det var uppbyggt, sen sa jag sa att du
skulle stinga av den dér javla skiten.

Nasta morgon, pa mandagen, drog forlossningsarbetet igang igen. Men precis som
under de foregaende dagarna sa stannade allt av. En lakare ansag att det var dags att
dra igang det hela med lite hjalp”, men barnmorskan ansag att det ’nu verkade ga
igang av sig sjalvt”. Hon ville lata allt l6pa som vanligt. Det slutade med att de satte in
varkstimulerande dropp. Den har dagen har Sara ingen klar minnesbild av men sager
att det ena sekunden var valdigt lugnt for att 1 nasta ga 6ver 1 valdiga virkar. Sara och
Henrik lag lange 1 ett rum nere pa forlossningen som inte var sjalva forlossningssalen.
Det var dar de tillbringade all tid under det mycket langa varkarbetet. De hann ha
kontakt med fyra olika barnmorskor under den har tiden. Sara befann sig 1 en dimma,

Henrik hade koll pa det som hande. Bada tycker att all personal var valdigt gullig.
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—Ja det var de. Och sa kom de och sa att de tyckte att Sara behévde
ryggmargsbedovning. ”Ja! Det tycker jag med!”
Sara minns inte lakaren som vid tretiden pa mandagseftermiddagen kom in och

sa Sara da. Henrik skrattar.

satte nalen 1 ryggen pa henne men hon minns att hon efter det madde betydligt
béttre. CTG-maskinen visade pa regelbundna sammandragningar som hon inte
kande nagonting av. Sara blir forvanad nar Henrik sdger att de satte bedovningen sa
tidigt pa eftermiddagen for annu var det manga timmar kvar innan Axel var f6dd.

— Men sa 00.37, natten till tisdag, sa foddes han, sager Sara.

— Den 20 september 2005

— Och da sag du detta pa en gang, du tyckte att han hade Downs.

—Jag vet inte vad det var, men jag ar valdigt bra pa ansikten, jag kanner alltid
igen folk som jag har sett en gang, sa att sa fort hon tog ut honom, nar jag sag
ansiktsuttrycket, sa sag jag det. Och sa virade de in honom 1 en handduk och satte
pa honom en mossa och lamnade 6ver honom till mig, beréttar Henrik.

— Ja, han fick ju inte ligga pa mitt brost mer dan nagon minut.

— Ja och sa klippte jag...

— ... ja du klippte navelstrangen.

Henrik skrattar vid minnet av det som sedan utspelade sig 1 forlossningssalen.

— Barnmorskan stod dar bredvid oss: ”Klipp da” sa hon, ”’ja men jag har ju
ingen sax” sa jag. Och da sa underskéterskan ”han har ju ingen sax™ och sa fick jag
en sax och sen fick jag sitta och halla honom medan de tittade pa dig, de skulle ju
sy dig lite.

Axel madde inte sarskilt bra. Han var medtagen, han borjade inte skrika forran
barnmorskan gav honom en ordentlig dask i rumpan. Henrik och Sara vet inte
om personalen sag nagot pa Axel eller om de reagerade pa att han syresatte sig
daligt. Men underskoterskan kom och tog Axel fran Henrik, visade upp honom for
barnmorskan, de nickade at varandra och sen sprang de ut med honom.

— Jag tror inte att det var fér Downs syndrom, det beh6vde de inte springa
ut med honom for, utan det var nog for att han var lite bla. Sa de sprang ut 1
akutrummet och gav honom syrgas, och sa ringde de hem till en barnlikare som
hade jour, berittar Henrik.

I Varberg finns ingen barnlakare narvarande nattetid, si om nagot hander
sa ringer personalen hem till den barnldkare som har jour. Henrik som sprungit
efter sin nyfodde son till akutrummet fick av personalen hora att de ringt efter
barnlakaren eftersom Axel var sa medtagen och syresatte sig daligt. Kvar inne 1
forlossningssalen lag Sara och blev sydd. I akutrummet lag Axel pa en vairmebadd
och runt honom stod flera av dem som jobbade den natten. Henrik sdger att han
stod 1 ett horn och fick stracka pa sig for att se vad de gjorde med hans son. De
gav Axel syrgas och en kvinnlig likare borjade undersoka honom. Hon tittade 1
handflatorna, pa fétterna och pa 6gonen.

— Hon tittade ju efter Halls kriterier men det visste jag inte da. Jag stod 1 stallet
och tankte: ”Det ser ut som han har Downs, det ser ut som han har Downs”, men
jag ville inte fraga for jag kinde mig lite dum, sa jag sa ingenting.

Lakaren gav Axel mer syrgas. Till slut rullade de in Sara i rummet med sang
och alltihop. Nir personalen hamtade henne sa de att Axel madde bra men att han
lag 1 kuvos for att han hade problem med syreséttningen. Sara kom in 1 ett rum
fullt av vardpersonal som stod runt hennes nyfodde son. Barnlakaren berattade da



att den daliga syresdttningen kunde bero pa vitska 1 lungorna eller ett hjartfel men
att det ocksa fanns tecken som tydde pa ett kromosomfel”. Sara forstod inte.

—”Vad innebar det?”, eller nat sant dar, sa jag

— Och da sa jag till dig: "Han har Downs Sara.”

I det ldget var Henrik helt 6vertygad. Nar lakaren sa ordet kromosomfel visste
han att det var Downs syndrom de menade. Stamningen i rummet beskriver de
som stressad. Personalen forsokte ta blod fran navelstrangen for att mata syrehalten
i blodet, det kranglade. Sara berattar att hon fick en kidnsla av att personalen
drabbades av panik. Axel fick komma till Sara och ligga pa hennes brost.
Personalen sa att de skulle ge honom en halvtimme, max en timme, att hamta sig.
Blev det inte battre med syresittningen skulle han transporteras till Ostra sjukhuset
1 Goteborg. Dar hade de resurser att ta hand om det hjartfel de misstankte att Axel
eventuellt hade. Sara och Henrik lag dar med sin nyfédde son och vantade pa
besked. De blev lamnade sjalva i rummet och personalen rullade in brickan med
fika till dem. Genom ett litet fonster fran ett intilliggande rum hade personalen koll
pa dem och darifran kunde de ocksa se Axels syresattning via en liten métare.

— Ja, efter att detta hade hant sa tog de ett steg tillbaka sa att vi fick vara sjalva
och prata. De tittade in till oss ibland bara for att kolla att vi var okej, men det var
anda sa att de kdnde att vi ville vara lite ensamma, sager Henrik.

Och medan de vintade pa besked sa pratade de. Nar ldkaren en stund tidigare
sagt kromosomfel sa hade Downs syndrom aven for Sara varit det
forsta som virvlade f6rbi 1 huvudet. Men hon visste ocksa att det
fanns en rad andra kromosomfel och tyckte att det kunde vara bra
att veta vad de misstankte. Darfor hade hon stallt fraigan om vad
kromosomfel innebar. Nar Henrik da rakt ut sa till Sara att Axel hade
Downs syndrom sa markte Sara att lakaren ryggade tillbaka. Det har
hon tiankt pa i efterhand. Lakaren motte upp Henriks pastaende med
orden: "Det ar val mycket som tyder pa det.” Sen sa hon inget mer.

Axel hamtade sig inte, han forsokte amma lite men orkade inte,
han var bla. Tva timmar efter f6dseln tog personalen beslutet att han
skulle dka, de ringde efter ambulans, la honom 1 transportkuvosen
och sen dkte Axel till Géteborg tillsammans med barnldkaren. Kvar
pa sjukhuset fanns Sara och Henrik, nyblivna foraldrar, utan barn.

—Ja, vi var kvar. Vi har alltid diskuterat det har Sara och jag,
innan forlossningen, att hander det nagot sa ska en folja med och den
andre vara kvar om inte alla far plats. Men nu talade de om for oss
att det bara fanns plats for likaren, kuvosen och ambulanspersonalen.

Sé det var bara att slippa Axel. Bada sager att de var sa chockade
och omtumlade sa egentligen tror de att det inte kandes nagot alls
att lata honom aka. De hade inget val, de markte sjilva att han inte

madde bra och tankte att "de aker till specialister med honom”. Och
att det var det basta de kunde gora.

— Och vi hade nog inte fattat att vi var foraldrar, siger Henrik.

— Nej, man trodde att det var en dalig mardrom, sager Sara.

De blev kvar pa forlossningen 1 nagra timmar men ville sedan aka efter Axel sa
snabbt som mojligt. De fick forst komma tillbaka till det rum dar de tillbringat ett
par dygn av varkarbete och Sara fick duscha. Personalen kontrollerade att hon inte
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bloédde och en barnmorska kom med boken Vilkommen dlskade barn. Hon pratade
lite med dem men de kande sig inte mottagliga for information. Barnmorskan

foreslog att de skulle sova nagra timmar.

— Aldrig 1 livet! tankte jag, siger Sara

— Nej, vi ska inte vara kvar hir, vi ska till Ostra.

— Vi ska upp tll Axel!

De skrattar at att de bada sa omedelbart reagerade pa forslaget att stanna kvar.
Men de uppskattar att barnmorskan kom in till dem, att hon trots allt gav dem
information daven om de kiande att de inte riktigt orkade ta den till sig. Det har de
pratat manga ganger om efterat. Att det var skont att de fick reda pa misstanken
om Downs syndrom sa tidigt aven om det var ett valdigt chockartat besked.

Under den korta tid som de trots allt stannade pa sjukhuset tog personalen vil
hand om dem. De kom in med cider 1 champagneglas och nyponsoppa till en
mycket torstig Sara. Och sen kom en underskoterska in med en liten nalle. Ett par
timmar tidigare nar de fortfarande hade Axel hos sig och personalen kom in med
fikabrickan sa hade det statt en liten prydnad pa brickan de kommit med. Sara
hade da fragat om de fick ta den med sig och spara som ett minne. Men det fick de
inte. Istallet kom nu underskoterskan in med en liten nalle som de fick. Hon sa att
hon hade kopt upp sig pa ett litet lager med presenter utifall att nagon kompis kom
in och fick barn. Nu gav hon nallen till Sara och Henrik. Och personalens omsorg
om den nyblivna familjen fortsatte dnda tills de klev ut genom dérrarna.

— Nar vi sa att vi skulle kora upp till Ostra si fragade de om de inte skulle ordna
taxi at oss 1 stdllet, om vi verkligen skulle kora sjilva och sa dar, men jag var sa
adrenalinpumpad och dessutom ville vi inte ha kvar bilen dar nere for da hade vi
blivit strandsatta pa Ostra. Sa vi tyckte att: ”Nej nej, vi kor”, sdger Henrik

Och det gjorde de. Vid sextiden pa morgonen, drygt fem timmar efter att Axel
fotts, satt de 1 bilen pa parkeringen utanfor sjukhuset 1 Varberg. De satt dar en
stund och vantade pa att klockan skulle bli lite mer. De ville namligen ringa sina
foraldrar och beratta, men ville inte vacka dem alltfor tidigt. De pratade om vad
de skulle siga nar de ringde. Eftersom forlossningen varit sa langdragen visste
foraldrarna att Sara och Henrik befann sig pa forlossningen och de vantade pa det
dar samtalet.



— Det var vdl ungefar sa har att jag sa: ”Vi har fatt en son och han har Downs”,
sager Henrik med skratt 1 rosten.

— Och det resulterade 1 att de borjade, ja min mamma och pappa, att de satt
och letade pa Internet efter information, de kunde inte sova.

— Och dina foréldrar ringde mina fordldrar och de sjukskrev sig den dagen och
det fattade ju inte vi forst att: ”Oj vad vi drog 1igang mycket nu.”

—Ja, och de diskuterade sinsemellan vad detta skulle innebara och vara syskon
de diskuterade ocksa. Det drog igang en massa.

Sara och Henrik minns att nagon av fordldrarna inte riktigt forstod vad de
menade med Downs syndrom, och att de 1 stallet fick ta till den foraldrade termen
mongoloid. Sara berittade for sin mamma att Axel var jattefin och Henrik
kommer ihag att hans mamma sa att allt sakert kommer bli bra.

Efter samtalet styrde de mot Goteborg och Ostra sjukhuset. De hade tagit reda
pa var Axel befann sig och personalen 1 Varberg hade ordnat sa att de skulle fa
ett eget rum pa BB. Det forsta de gjorde nar de kom fram var att ga till BB for att
lamna lite saker. Sara berattar vad som hande:

— Vi gick in dar och sa motte vi en barnmorska, och det var ju inte klokt. Den
har barnmorskan, hon var vl 1 stort sett nyutexaminerad och hade inte varit med
om speciellt mycket. Hon visst inte hur hon skulle ta oss. Hon var sa nervos.

—Ja, det var nog valdigt obekvamt for henne att ta hand om oss som kom fran
Varberg och som hade fatt en son den natten som lag pa neonatalen. Jag tror hon
tyckte det var lite jobbigt.

Egentligen, sager de, sa var det vl inget speciellt som den har barnmorskan
gjorde. Men Sara och Henrik beskriver det som att de fortfarande var chockade
nar de kom in till BB pa Ostra och barnmorskan som tog emot dem visade tydligt
att hon tyckte synd om dem. Hon visste nog inte vad hon skulle saga. Det fanns
inga ord. Hon kunde inte fraga hur det kdndes och hon kunde ju inte saga att
det nog skulle bli bra, men det kindes som om det skulle ha sagts nagonting;
Barnmorskan valde att rikta in sig pa rent praktiska saker. Hon visade Sara och
Henrik till ett skap dar de kunde lasa in sina saker.

—Ja, men sa sa hon att man inte skulle limna sina grejor pa rummet for att det
fanns sa mycket invandrare. Och sen sa hon: "Hur ldt det egentligen?” , berattar
Henrik och konstaterar att hon nog var nervos.

Innan Sara och Henrik akte till Axel pa neonatalen bestimde de sig for att
ata frukost. Nu nar de beskriver just denna frukost kallar de bada det for ”en stor
tabbe”. De gick fran sitt rum ut 1 det alldeles tomma lilla frukostrummet.

— Men sa kom de ju dér, den ena ammande mamman efter den andra, siger Sara.

— Med sina barn i de har vagnarna, sager Henrik.

— Och det var ju fruktansvart jobbigt.

Sara borjade grata och sprang tillbaka in pa rummet. Efter det at de alla sina
maltider dar. Sara och Henrik akte upp till neonatalen for att aterse den lille son
som de bara hunnit traffa under tva korta timmar. De hade inte hort nagonting
om hur han médde eller om han éverhuvudtaget hade kommit fram till Ostra.
De hade inte fatt nagon information om Axel efter att de lamnat honom ifran sig
nagra timmar tidigare 1 Varberg.

—Ja, men sa kom vi upp pa neonatalen och dar ligger Axel med en ostkupa
ovanfor sig, sager Sara med ett skratt.

131



132

—Ja, vi tog hissen upp nagra vaningar, knackade pa en dorr och sa: "Hej, var
son dr hiar.” Det kiindes helt absurt. Och Ostra ar sa stort och opersonligt ocksa,
Varberg ar mycket mysigare, sa man kiande sig lite bortkommen nar man kom
dit.

Sara och Henrik visades in 1 ett rum dar Axel lag 1 en 6ppen kuvos, det som
Sara kallar ostkupa, och runt honom stod flera lakare som holl pa att undersoka
hans hjarta. Axel var nu knappt sju timmar gammal och varken Sara eller Henrik
hade riktigt hunnit bekanta sig med honom sa nar de klev in 1 det dar rummet och
sag den lilla pojken som likarna arbetade med kinde de bada ungefir: ”Ar det dir
var son?” Men trots att de inte traffat honom sa mycket radde det ingen tvekan
om att den lille pojken som lag 1 en saing med skylten GB Forsman, gossebarnet
Forsman, verkligen var deras.

— Nej, jag hade inte tagit miste pa honom. Jag tyckte han var lite lik mig, sdger
Henrik.

— Han var valdigt lik dig, sdger Sara.

P4 Ostra hade personalen tagit blodprov for kromosomanalys och redan skickat
ivag det. Sara och Henrik fick informationen att det var det forsta de gjorde nar
Axel kom. De fick ocksa veta att de skulle fa det preliminara provsvaret ett par eller
tre dagar senare. Pa Ostra hade likarna ocksé rontgat Axels lungor och Sara och
Henrik upplevde att hela apparaten redan hade dragit igang nar de kom dit. Men
aven om de kande att de helst velat vara med hade de redan 1 Varberg insett att det
var lika bra att slappa taget och lata ldkarna ta 6ver. Det var ju viktigt for Axel.

— De forsta dagarna kandes det som att de hade ansvaret for honom, sager
Henrik.

— Ja, och det var ocksa vildigt skont. Och de kom och berittade att “nu sa
har vi gjort de testerna och det och det”. Och vi forsokte ju ldasa pa, ja Henrik
laste med en gang, jag hade lite svarare. Mamma och pappa kom med massa
information som de hade hittat pa Internet. Det var vl pa tredje eller fjarde dagen
som vi borjade fatta vilken situation vi hade hamnat i och vad vi behovde fraga
om, men innan dess sa holl personalen 1 allting och det kandes som att de gjorde
det valdigt bra, sager Sara.

Axel var inskriven pa neonatalen och Sara och Henrik hade ett rum pa BB. De
kande att Axel var 1 tryggt forvar hos personalen pa neonatalen och sjilva kunde
de komma och ga precis som de ville alla tider pa dygnet. Personalen pa BB hade
de inte sa mycket kontakt med utan rummet dar var mer en praktisk 16sning sa att
de kunde sova kvar 1 narheten av Axel. De tillbringade all vaken tid hos Axel pa
neonatalen.

Redan den forsta kvillen pa Ostra fick de ett enskilt samtal med en likare. Han
informerade lite om Downs syndrom och undrade vad Sara och Henrik hade for
kunskaper kring det. Han undrade hur Henrik redan pa forlossningen forstatt att
det var Downs syndrom. Dagen efter fick de besok av en barnmorska som har en
vuxen son med Downs syndrom. Hon kom och hilsade pa dem klockan tio pa
kvéllen och hade med sig ett fotoalbum hemifran. Sa de satt dir med henne och
pratade fram till klockan halv ett pa natten. Bade Sara och Henrik hade en ganska
negativ bild av vad Downs syndrom innebar och den hiar barnmorskan hjalpte
dem att nyansera den bilden. Bada upplevde det samtalet som valdigt bra och
kande att de var mottagliga for det som hon kunde beratta.



— Plotsligt sa hade man nagon sorts trygghet, man sokte efter nagon
man kunde ta tag i och liksom prata med, sager Sara. Det var
jattebra, det kandes valdigt bra efter att ha pratat med henne.

— Hon hade en positiv syn som hon lyckades formedla tycker jag. Hon
berittade att hon hade en annan son ocksa som hade gatt pa Chalmers
och som hade festat bort hela sin utbildning och hon menade att da
kunde hennes son med Downs syndrom ha gatt dar i stillet for han var
mycket mer envis och gav sig inte sa latt, sager Henrik och skrattar.

— Hon var valdigt rolig nar hon beréttade och var 6ppen. Det
kdandes pa nagot sitt som att helt plotsligt hade man fatt en slakting
till. Det var valdigt bra, sdger Sara

—Ja, hon hade mycket humor, instimmer Henrik.

Nér Axel var tre dagar gammal kom lakaren fran habiliteringen 1
Kungsbacka och en kurator och hilsade pa dem. Tiden fylldes annars
mest med forsok att amma, nagot som inte gick sa bra eftersom Axel
var trott. Personalen stottade Sara nar hon forsokte, men till sist la de
ner en sond for att Axel skulle fa 1 sig det han behovde. De varvade
sondmatning och flaskmatning, med amning. Fokus var installt pa
att Axel skulle bli stark innan familjen skulle skrivas ut och fa aka
hem. En morgon fick Sara och Henrik det prelimindra svaret pa

kromosomprovet. De hade varje morgon pa ronden fragat likarna
om svaret kommit, och en dag hade det gjort det.

— Jag tror att det var overlakaren som sa det. Hon var valdigt vimsig
overhuvudtaget och hon var sa fortvivlad 6ver det har med Downs syndrom, sager
Sara och forstéller rosten och harmar denne kvinnliga 6verlakare: ”Men det ar ju
flera barn med samma diagnos” sa hon. Och den dagen da Axel hade f6tts, da sa
hon: ”Det ér ju sa manga barn med samma diagnos”, “och hur gamla ar ni?”

— Det ar ju rétt okunnigt, konstaterar Henrik med ett skratt.

— Ja det fragade hon, sdger Sara och skrattar hon ocksa. Jag och Henrik bara
tittade pa varandra.

Det primara beskedet forandrade ingenting f6r Henrik och Sara, de var redan
fast 6vertygade om att Axel hade Downs syndrom. Men de sag det inte pa honom
sa mycket langre, 1 alla fall inte Sara, sa hon tankte ibland att det kanske var
sa att de hade fel, att de hade blandat thop blodproverna och det fortsatte hon
tanka under det forsta halvaret. Henrik konstaterar att det kanske har sjunkit in
langsammare hos Sara, for honom forandrade provsvaret ingenting, det var ett
svar han fick efter vagen pa nagot som han redan visste.

Nir Axel var sex dagar gammal intraffade det som gjorde att Sara och Henrik
blev kvar pa sjukhuset 1 ytterligare nagra veckor. Axel hade da aldrig bajsat
utan att fa hjalp av lavemang. Hans mage var valdigt rund. Nu bérjade en tid
av provningar for den lilla familjen. Den dagen hade Sara och Henrik haft Axel
hos sig pa BB pa prov. Sara var radd hela tiden. Hon och Henrik tyckte att Axel
verkade ma daligt. Pa eftermiddagen hade de avtalat med personalen att de skulle
komma till neonatalen och bada honom.

— Han hade en mage som sag ut som, ja han sag ut som ett litet paron, han var
hur uppsvullen som helst och jag sa det till skoterskan dar att jag inte tyckte att det
sag bra ut, sager Sara.
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Skoterskan sa att det nog inte var nagon fara, att bebisar kan ha uppsvélld mage.
Sara satte sig for att mata Axel och han fick en flaska med 60 milliliter mj6lk. Och
sa spydde han. Sara skrek rakt ut 1 rummet.

— Hjalp! skrek jag och fick till svar att bebisar spyr. Men det var ju sa mycket
och Henrik satt dar och torkade. Men de ville liksom inte ta tag i det med en gang.
Men sa nér vi vagde honom sa visade det sig att han inte hade gatt upp mer an 20
gram, utav de har 60. Han hade spytt upp resten.

Personalen ringde da efter lakare som tyckte att de genast skulle rontga Axel
och kalla pa kirurg. Och nu startade nasta akuta skede for Henrik och Sara och
deras lille son. Det visade sig att Axel var "alldeles fullproppad, det var nistan sa
att tarmarna sprangdes”. Lakaren sa att de skulle gora vad de kunde for att fa en
akut operationstid nasta morgon och sa skulle de kontrastrontga Axel under natten.
Foljande morgon nér Sara och Henrik kom upp till Axel sa var kirurgen fran
barnkliniken dar. Hon informerade dem om att det var stopp 1 tarmarna men att
de inte visste om det var 1 tjock- eller tunntarmen.

— Och sa sa hon att det antagligen fick bli stomi, och da var det som att man fick
ett slag 1 ansiktet, sager Sara.

Henrik och Sara akte till operation med Axel och lamnade 6ver honom till
narkoslakaren. De beskriver det som det varsta de nagonsin gjort.

— Och sen... jag vet inte vad vi gjorde, sager Sara.

— Vi akte 1 vag och kdkade lunch under operationen, sager Henrik.

—Ja och det var vildigt knepigt, och efter operationen sa gick vi
upp till neonatalen och da sager personalen: “Kirurgen vill prata med
er, ni far ga upp till avdelning 327 pa barnkliniken for hon vill prata
med er.” Bara den informationen. Och vi tinkte: ”Nu har han détt.”

Sara och Henrik hade innan Axels operation fatt veta att han
skulle komma tillbaka till neonatalen nar allt var klart. Personalen
hade sagt att resurserna pa neonatalen var battre an pa barnkliniken
och att Axel darfor skulle flyttas tillbaka dit och laggas i respirator
nar operationen var 6ver. Nar personalen nu bad dem komma till en
annan byggnad sa borjade de tanka det varsta. Men pa barnkliniken
berattade lakaren istéllet att operationen hade gatt bra och att hon
inte hade behovt “lagga undan sa mycket tarm som de hade trott”
utan det var 1 nedre delen av tjocktarmen som problemet fanns.

— Och sa forklarade hon att Axel hade Hirschsprungs sjukdom,
som dr en tarmsjukdom. Sa dar blev det valdigt mycket information
igen, sager Sara.

Innan operationen hade personalen informerat Sara och Henrik
om att Axel efterat skulle ligga 1 respirator och vara kopplad till
slangar och att det skulle se obehagligt ut. Sara och Henrik ar mycket
tacksamma over den informationen.

— Annars hade vi blivit helt chockade nar vi kom upp, sager
Henrik

—Ja, for dar lag han 1 respirator med alla slangar och apparater
som man kan ha, siger Sara.

— Och morfinpump och allt sant dar, siger Henrik

Axel madde bra, han var stark, Sara och Henrik kunde sta bredvid honom
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och se hur manga andetag han tog sjilv och hur manga som maskinen tog. Han
andades bra pa egen hand. Efter ett och ett halvt dygn 1 respirator klarade han sig
helt sjalv. Da flyttades han fran neonatalen, fran Sara och Henriks trygga varld, till
kirurgkliniken. Sara minns vad hon tyckte var absolut svarast med den flytten: att
Axel flyttades over fran sin lilla plastbalja, saina som bebisar sover 1 pa BB och pa
neonatalen, och nu 1 stallet skulle ligga 1 en spjalsing av rostfritt stal. Hon beskriver
det som fruktansvart. Nar de rullade ivag Axel mot kirurgavdelningen kiande bade
Sara och Henrik att nu klev de in 1 en ny varld med nya manniskor, nya regler och
nya apparater. Axel var drygt en vecka gammal. Pa kirurgkliniken betraktades Axel
som en kirurgpatient, Downs syndrom var underordnat.

Och den nya situation som Sara och Henrik hamnat 1 med Hirschsprungs
sjukdom, stomi och kirurgklinik gjorde att @ven de fullkomligt glomde bort Downs
syndrom, det var helt undanskuffat av allt det andra. De skulle till exempel lara sig
att byta stomipase pa Axel.

— Forsta dagen kunde jag knappt titta, andra dagen gjorde jag det sjalv. Jag hade
statt dar och hort skoterskorna saga att det var lite lurigt och att de inte gjorde det
sa ofta. Och da tinkte jag att det har klarar jag lika bra som dem och det ar vil
battre att jag fipplar med min son dn att de gor det, siger Sara skrattande.

Pa kirurgkliniken hamnade Axel pa ett rum med tre andra barn. Sara och
Henrik fick inte sova 1 narheten av honom utan fick bara vara hos honom pa
dag- och kvillstid. Pa BB borjade de kanna att personalen nog helst ville att
de skulle aka, det var 6verbelagt och de hade varit dar lange. Sara och Henrik
borjade kanna sig stressade men 1 det laget ansokte personalen om att Sara och
Henrik skulle fa komma till Ronald McDonald Hus 1 anslutning till sjukhuset.

Sa efter tio dagar pa ett rum pa BB fick de flytta till vad de beskriver som
himmelriket. De blev kvar pd Ostra sjukhuset i totalt tre och en halv vecka.
Successivt borjade Axel bo med dem pa Ronald McDonald Hus, forst fick han
dagpermissioner och sedan fick han sova kvar. Sara och Henrik sager att det blev
som att fa prova det vanliga livet.

Efter den langa tiden pa sjukhuset akte de en dag hem till villan 1 Onsala igen.
De fick kontakt med habiliteringen igen och en psykolog och kurator kom hem till
dem pa besok. De hade ocksa telefonkontakt med den lakare fran habiliteringen
som hade besokt dem pa sjukhuset nir Axel var alldeles nyfodd. Men storst
fokus lag alljamnt pa magen. De har hela tiden varit tatare knutna till Axels
stomiterapeut och till kirurgen. Sara beskriver kanslan att komma hem sa har:

— Man kénde sig ganska isolerad och asidosatt efter att ha traffat sa mycket
manniskor som hjalpte till. Och jag var ganska radd infor situationen, om jag skulle
klara av detta med sond och med stomipase som skulle bytas. Och vi hade ju varit
med om en hel del. Men psykologen och habiliteringen och stomiterapeuten sa att
det bara var att ringa nér vi ville. Och sen sa fick man ju ga med det 1 bakhuvudet
att ar det nagonting sa far man ju bara ringa ambulans.

Nar Sara och Henrik kom hem ville de att omgivningen skulle bete sig som om
de kom hem med vilket barn som helst. Framforallt sa ville de inte att nagon skulle
tycka synd om dem. De hade redan innan hemgang tagit emot manga slaktingar
pa Ronald McDonald Hus. Sara och Henrik tyckte det var skont, att de fast de lag
pa sjukhus kunde bjuda “hem” sldkt och vinner och bli uppvaktade som nyblivna
foraldrar.
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— Men de forsta tva veckorna sa horde man inte mycket av dem, slaktingarna,
sager Sara

— De hade hort av vara fordldrar och vagade val inte, sager Henrik.

— Nej de vagade vl inte sa da sa vi att vi nog ska ringa upp for da kdnde vi att
vi orkade det.

— Sa vi satt 1 telefon hela tiden och ringde runt och pratade med folk.

— Ja, och efter det sa borjade de komma och gratulera. Men man kidnde ju det
anda att de var ganska spanda infor forsta motet.

— En del trodde nog att vi hade fatt ett missfoster av nagot slag.

— Ja och vi har fortfarande goda vanner som vi inte har triaffat an. Men det ar ju
inte dem som vi umgas narmast med sa att...

Sara och Henrik tror att en del inte vet vad de ska sdga, att de kanner sig
osakra pa hur de ska hantera situationen. Kontakterna med omgivningen har
ocksa bestatt mycket 1 att informera om Downs syndrom och om Hirschsprung.
Informationen behévs, dels for att omgivningen ar nyfiken men ocksa for att Sara
och Henrik tycker att det dr viktigt. Battre an att folk borjar prata och att de inte
vet vad det ror sig om. Sara och Henrik sager att de har fatt ta emot gratulationer
till att de blivit foraldrar, men att det inte ar nagon som har sagt ett uppriktigt och
spontant grattis.

— De har sagt grattis med ett visst undertryck. Eller sagt att: "Man far val
gratulera, om man nu ska gora det, eller vad tycker ni?”” Det har inte varit sa dar
spontant grattis, jo det har varit nagra fa men da har man danda kant att... Jag ar
valdigt kanslig for hur man betonar saker och ting, sa att det har spontana, det har
nog uteblivit. Det har vi nog inte fatt utav nagon, tror jag, sager Sara.

Hemgang betydde ocksa kontakt med BVC och det var tufft. Axel hade bade
stomi och sond, han sondmatades 1 fyra veckor efter att de kom hem, och personalen
pa BVC visste inte riktigt hur de skulle hantera honom. Det blev Sara och Henrik
som fick informera och visa 1 stéllet for att sjalva fa information. Men BVC 6ppnade
ocksa genom sina grupptraffar upp for kontakt med andra mammor och deras barn
vilket var viktigt for Sara. Hon hade ként sig orolig 6ver att hamna utanfor alla
sadana vanliga sammanhang. Kontakten med de andra mammorna var viktig, dels
rent socialt for henne sjalv och Axel, men framforallt gav det Sara en majlighet att
se att det inte var sa stor skillnad mellan Axel och de andra barnen. Men det vanliga
livet med forsoken att anpassa sig och bli en vanlig familj igen blev ganska kortvarigt.
Axel var inte ens tre manader nar sjukhusbesoken borjade igen.

— Fran forsta december fram till hans nedldggning av stomin vid pask sa var han
frisk 1 en och en halv vecka ungefir. Forst fick han en virusinfektion som mynnade
ut 1 en lunginflammation som varade fram till slutet av januari. Sa fick han reflux
och da satt han har och lekte pa mattan och sa blev han alldeles askmolnsbla 1 hela
ansiktet sa att jag fick vinda pa honom och ringa efter ambulansen och da trodde
vi att han hade kemisk lunginflammation men da visade det sig att han hade fatt
RS ocksa, sager Sara.

— Sa di lag vi en och en halv vecka pa Ostra for RS for han var s& svag sa han
kunde inte hosta upp det har sjalv utan han behoévde inhalera adrenalin och fa lite
syrgas ocksa. Ja, och sen skulle vi halla honom frisk da infor operationen nar de
skulle ta bort stomin sa da var vi néstan helt isolerade har under februari och mars
for att han inte skulle bli smittad av nagonting. Det ar forst, ja sen borjan av april,



som vi har kunnat borja vara ute 1 affarer och kunnat handla med honom och aka
pa nagon resa och sa, sager Henrik.

— Vi upptickte livet efter det kan man saga, konstaterar Sara.

—Ja hela vintern har varit ett tocken. Det har varit jattejobbigt, men det har vi
glomt nu. Man glommer fort, skrattar Henrik

— Men da var det jobbigt och jag vet att jag fick de har kédnslorna, ja jag fick
som angest. Jag vet att jag var ute med mamma och tittade pa barnklader och sa
hittade vi ett par snickarbyxor pa rea 1 storlek 80 och tankte att de kan han ju ha
till sommaren. Men jag tinkte att jag vagar inte kopa dem f6r da dor han sikert.

Nu nér stomin dr nerlagd och Axel har hallit sig frisk har kontakterna med
sjukvarden glesat ut. Och Henrik och Sara kanner sig pa allvar som féraldrar. De
beskriver att varen har varit som ett uppvaknande. Och att foraldraskapet inte
riktigt fick den start som Sara hade sett framfor sig nar hon gick dar med sin mage.
Det forsta halvaret gick ut pa att klara livhanken och det ar en stor sorg. Hon hade
en helt annan bild av vad som skulle komma:

— Ja, sager hon och skrattar gott. Man skulle komma hem med sitt barn och
man skulle sitta och amma och vara 1 centrum och ga ut pa langa promenader och
folk skulle komma hem och fika och man skulle ha det lugnt och skont. Man skulle
inte ga en underskoterskeutbildning!

Och Henrik berattar att de nu ar sa praglade av sin start, att motsatsen, nar
allt gar bra, kdnns mycket marklig. De berattar om ett besok nyligen hos Henriks
styvsyster som just kommit hem med sitt andra barn. Bada skrattar valdigt mycket
nar de beskriver hur det var.

—Jag var forst dar for att lamna nagonting och gratulera och sen var vi dar
bagge tva. Eftersom det ar deras andra barn sa fick de komma hem efter bara tva
dygn pa BB, och nar jag kom hem till dem och fick se den dar lille killen och att de
redan var hemma med honom... det var helt absurt for mig! Jag liksom: ”Va! Ar
ni redan hemma och tar hand om honom alldeles
sjalva?”, sager Henrik.

—”Kan ni gora det?” Sa kdndes det, sager Sara.

— Det slog néstan slint, jag kunde inte ens
forestalla mig det, vi hade haft tre och en halv
veckas intensivsjukvard och att man kunde ha en san
upplevelse kiandes valdigt valdigt konstigt. Det var
jag inte alls beredd pa. Och det hir att de bara hade
lagt honom 1 ett rum fOr att sova, vi har ju i stort sett
kollat om Axel andades hela tiden, siger Henrik.

Att Axel har Downs syndrom tianker de pa
aven om det under lang tid kom helt 1 skymundan.
De har nu nagon slags uppfattning om hur livet
som foraldrar till Axel kommer se ut 1 framtiden

och de tror att det kommer att innebéra ett stort

engagemang. Nu narmast ror engagemanget

teckenkommunikation, att lara sig teckna, senare handlar det om att engagera sig
1 fragor som ror forskola och skola. Men Sara har haft lite svart att ta till sig att
Axel har Downs syndrom. Barndomsvannen Camilla har varit viktig, hon som har
sonen Hugo och som ligger steget fore. Sara sdger att det far ta tid.
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ALY 5

—Jag kan kdnna som sa har, att det finns sa mycket mer som kan hianda for vi har

ju sett andra barn pa kirurgen. Sa att Downs ar... ja det kan ju vara sa mycket
annat. Jag tanker vl ibland att varfor ska just Axel ha det, det ar ju valdigt trist,
men samtidigt sa ser jag att han sdkert far ett véldigt bra liv med de maojligheter
som finns idag. Sa varfor ska man pa nagot satt se Downs som nagot hemskare

an nagot annat? Axel har gett oss en annan livsinsikt och jag har fatt manga
funderingar kring vad det dr for samhille vi egentligen soker. Vi har fatt fragan om
varfor vi inte gjorde ett test. Det dr vanvett!

Henrik ar mycket intresserad av att samla pa sig kunskap. Han sager att han sugit
till sig information. Sara har inte orkat 1 samma takt, sa Henrik har samlat, skrivit ut
och pratat om det han hittat. De lar sig tillsammans allt det nya de behover veta, och
aven om det ibland kan kannas som att det ar mycket sa ar det ocksa forknippat med
en stor nyfikenhet. Sara som ar intresserad av pedagogik sager:

— Med hjalp av den pedagogik som finns idag sa kanske det finns méanga broar
man kan 6verbrygga. Och jag kan kdnna, 1 och med att jag ar intresserad av det,
att det kanske kan vara ett ganska intressant problem ibland, om man sédger sa.

Sara och Henrik fick som nyblivna foraldrar fler erfarenheter av varden dn de
hade onskat nar deras lilla Axel foddes. De har sett forlossningsvard, neonatalvard,
akutsjukvard, respiratorvard, kirurgi och mycket mer an sa under sin sons forsta
halvar. De har traffat barnmorskor, underskoterskor, lakare, psykologer, kuratorer,
kirurger och stomiterapeuter. De kom slutligen “ut pa andra sidan” med bade bra
och daliga erfarenheter.

De pratar en stund om detta samtidigt som Axel pakallar deras uppmarksamhet.
Han som legat 1 skuggan under parasollet och sovit skont 1 sommarvarmen ar nu
vaken. Han vill ha mat och nar han har atit leker han en stund med sin pappa och
satter sig sen 1 sin mammas kna och undersoker med nyfiken uppsyn ett par maracas.
Sara vilar sin kind mot hans ljusa lilla hjassa och sitter tyst en stund. Hon funderar pa
om det finns nagot konkret rad som hon kan ge till personal som méter en familj som
gar igenom det de gjorde. Hon och Henrik pratar en stund om vad som varit bra och
vad som varit mindre bra. Slutligen siger Sara:

— Var 6ppna, ibland kiandes det som om vi fick dra ur personalen information.
Vi mirkte att de satt inne med information som de gav oss successivt. Gor inte sa!
Ge hellre all information och kom tillbaka och ge den flera ganger.



Vart liv med Axel idag
Nedskrivet av Sara och Henrik

Det sags att barn med Downs syndrom har en speciell busgen,
men vi tror att det ar en upptackargen. Axel ar nyfiken och
vill upptacka allt hér 1 viarlden. Nu senast ar det faglarna
utanfor huset som lockar honom. Han tecknar fagel och
visar med armarna hur de flaxar med vingarna. Axel har
precis lart sig att ga utan stod. Tidigare hoppade han

runt pa rumpan men nu staller han sig upp och gar. Inga
langre strackor annu och ibland sa viker sig benen och han
satter sig ner och hoppar glatt vidare. Att aka runt pa sin
bobbycar eller trehjuling ar ocksa en favoritsysselsattning.

Axel gillar inte bara faglar. Att studera blommor och
att klura ut hur tekniska saker fungerar ar ocksa kul. Han
ar mycket social och halsar pa alla han méter. Sma barn och
bebisar ar gulliga tycker han och sa ar han ju ocksa stolt storebror till Sofia som nu
ar atta manader.

Axel pratar inte sa mycket an men kan med hjalp av tecken meddela sig 1
tvaordssatser. Hiromdagen kom @ven en treordssats. Vi har raknat ut att han
forstar och anvander mer an 120 tecken. Ibland hoppar han upp 1 fatoljen med
en bok, pekar och tecknar. Det ar valdigt spannande for oss foraldrar att kunna ta
del av vad Axel vill uttrycka. Utan teckenkommunikationen hade vi inte alls haft
samma mojlighet att forsta honom.

Vi har fortfarande kontakt med Axels barnkirurg och stomiterapeut pa Ostra
Sjukhuset pa grund av hans tarmsjukdom. Ibland kranglar magen till sig nar
han blir forkyld. Da blir det tarmskoljningar morgon och kvall och Axel far ata
antibiotika ett tag framdver. Vi far vara glada sa lange han inte blir magsjuk. Forra
aret blev vi inlagda pa sjukhus 1 tva omgangar da Axel blev magsjuk och behovde
tillforas vitska genom dropp. I februari fick han rér inopererade 1 6ronen. Nu bor
han hora battre men eftersom varen varit full av forkylningar har han fortfarande
inte kommit pa aterbesok for horselundersékning.

Vi har idag fatt an mer erfarenheter av samhallet, varden, skolan och folk med
forutfattade meningar. Axel har till exempel haft svart att lara sig dricka. Manga
manniskor vi traffar inom varden och forskolan har svart att forsta att en kille som
snart ar tre ar inte kan dricka vatten i en vanlig mugg.

Ibland upplever vi att livet ar en kamp, inte for att Axel har Downs syndrom,
men pa grund av andra manniskors okunskap och fordomar. Det kanns som om
vi maste kaimpa for att han ska fa de basta forutsattningarna i livet. Andra dagar
ar livet underbart som nar varldens mest levnadsglada kille klattrar upp till oss 1
sangen pa morgonen och vill gosa lite. Men inte {or nagon langre stund. Snart vill
han vidare och upptacka nya saker. Sa nagra sovmorgnar blir det inte!
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STELLA

Vike 2300 gram

Lingd 45 centimeter

Fodd pa SOS i Stockholm 060505




Stella

I babysittern pa matbordet 1 koket hos Familjen
Sjogren-Ronnqvist sitter Stella sex méanader och ser sig
omkring. Storebror Rasmus lutar sig 6ver henne och
hon f6rsoker ta fatt 1 de slingor av hans langa har som
kittlar henne 1 ansiktet. Pappa Mattias har just vaknat
efter annu en natt pa jobbet, och Mamma Sandra
bollar med familjens 6vriga tva barn, storasyster
Olivia och den lille storebrodern Ville. Lagenheten i
Nacka ar upp- och nervand. Snart gar flyttlasset till
Mattias gamla hemtrakter, familjen har kopt ett hus 1
en by utanfor Lulea.

Stella foddes 1 maj 2006 pa Sodersjukhuset 1
Stockholm efter en graviditet som Sandra uppfattar
som enkel och helt jamférbar med de tidigare tre.
Den enda skillnaden som hon markte var att Stella

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

— Vill ni ta med henne hem?
fragar likaren de nyblivna
foraldrarna Sandra och Mattias
och syftar pa deras nyfodda
dotter. Fragan som kommer
fran ingenstans chockar dem.
Sandra tror att hon hort fel,
Mattias som fram till nu
verkligen gillat likaren forstar
ingenting. Likaren har just
suttit och visat pa alla de tecken
som tyder pa att deras nyfodda
dotter har Downs syndrom.
Han avslutar med att stilla
fragan.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

mot slutet rorde sig mindre dn de andra barnen hade gjort. Men det var inget hon

tankte sa mycket pa da utan nagot hon funderat pa efterat, hon oroade sig inte.
Sandra och Mattias visste inte att barnet de vantade hade Downs syndrom, och det

var heller inget de pratat om under graviditeten.

— Nej, daremot hade jag tiankt, och jag tror ganska manga gravida nagon gang

under graviditeten far den tanken, att barnet kan ha Downs syndrom. Det var
inte speciellt for den har graviditeten, utan det hade jag tankt under alla de andra
graviditeterna ocksa. Det var absolut inte sa att jag trodde att det var sa den har

gangen och jag tankte att det hander ju inte mig. Det var inget jag oroade mig {or.
Pa en tillvaxtkontroll pa MVC, den som skulle visa sig bli den sista, upptacktes

att barnet i Sandras mage inte vaxte som det skulle. Fran besoket innan hade

ingenting hant med tillvaxten och Sandra blev darfor skickad till Sodersjukhuset

for ett tillvaxtultraljud. Hon var da 1 vecka 36+4.

— Jag ringde till Mattias och sa att jag skulle aka in, men jag var lugn och
tankte att det dar mattbandet, det kan ju inte vara sa latt, nagon centimeter eller
millimeter hit eller dit, det kan ju inte vara sa betydelsefullt. Sa jag bara akte in

med vaskan pa axeln.

Barnets hjartljud var normala, ingenting tydde pa att nagot skulle vara fel sa
Sandra tankte att det handlade om en vanlig rutinkontroll nar hon begav sig till
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Sodersjukhuset. Men pa ultraljudet sag
lakarna att naringstillforseln till barnet
var himmad och de misstankte darfor att
barnet inte madde riktigt bra 1 magen.
Sandra fick information om att barnet
skulle ma battre utanfor magen och att
man darfor ville sitta igang forlossningen.
Sandra som hade borjat sin dag med

ett vanligt besok pa MVC tog emot
informationen med blandade kanslor.

— Det kandes konstigt for att det var sa
oforberett, att jag direkt blev skickad till
forlossningen. Jag var ju inte alls installd pa
det just da. Jag ringde till Mattias som var
pa jobbet, och sa att jag skulle bli igangsatt.

Mattias akte raka vigen till S6dersjukhuset
och Sandra. Han kom dit klockan fem pa kvillen. P4 sjukhuset vantade de pa honom
innan de satte igang forlossningen. For Mattias hade beskedet om igangsattning startat
en tankeprocess. Det forsta han sa till Sandra var att han undrade om det hade blivit
nagot med barnet, nu nar naringen hade kranglat.

—Jo, jag undrade hur barnet skulle ma, men jag tankte nog att det skulle ma bra
eftersom de nu skulle ta ut det, siger han.

Forlossningen sattes igang med hjalp av dropp. Den gick snabbt framét, men
Sandra tyckte den var jobbig, mest den psykiska anspdanningen, att de inte visste
hur barnet skulle ma. Det var hennes fjarde forlossning och hon upplevde den som
den jobbigaste. Mattias fanns med under hela forlossningen och han minns att han
var valdigt irriterad pa en 1 personalen.

—Ja, det var en tuggummituggande barnmorska, en ung tjej som bara pratade
och babblade. Jag tyckte hon kunde vara tyst, siger han och skrattar.

Sandra minns henne ocksa men tankte inte sa mycket pa just det dar med
tuggummit. Daremot minns hon att barnmorskan mot slutet av forlossningen
inte forstod att det var just slutet. Men Sandra forstod, hon var ju rutinerad nar
det gallde fodande. Mattias och Sandra tror att det kanske var barnmorskans
forsta forlossning, och 1 efterhand ar de inte ens sikra pa om hon verkligen var
barnmorska, kanske var hon underskoterska. Mattias forklarar kanslan:

— Hon forsokte vara duktig pa nagot sitt, men hon var inte duktig, hon var bara
jobbig. Barnmorskor brukar vara lugna, tycka livet ar perfekt, men hon bara...
Hon stod dar nar Stella var pa vag ut och hon bad mig trycka pa knappen for att
larma de andra, och innan de kom sa var ju Stella nastan ute.

Barnmorska eller underskoterska, hur det an var med den saken, sa var det
denna person som tillsammans med Sandra och Mattias fanns 1 rummet nar
barnet var pa vig. En person till anslot. Klockan tio i ett pa natten foddes Stella,

2 300 gram och 47 centimeter. Hon madde bra, hade fin firg, och moderkakan,
som av personalen granskades ingaende, sag ocksa fin ut. Mattias minns aven den
nyanlanda personalen med irritation och Sandra ser helt oforstaende ut, himlar
med 6gonen och borjar smaskratta. Hon minns inte det som fastnat hos Mattias.
Det han minns ar att personalen inte gjorde sa mycket annat an plockade med



lakan och handdukar ”och sant dir som de alltid go6r”.

Sandra fick upp Stella pa magen och hon tyckte att personalen i rummet gjorde
det de skulle. Hon upplevde ingenting som ett storande moment. Den nyfodda
dottern verkade ma bra sa hon funderade inte pa nagot sarskilt. Hon var i det
ogonblicket nybliven fyrabarnsmamma. Mattias, som just blivit fembarnspappa,
han har ocksa den tonarige sonen Oscar, upplevde nagot helt annat.

— Jag borjade vl analysera allting, sager han. Jag sag vil ganska snabbt att hon
hade lite Down-drag. Ganska snabbt tyckte jag det.

Personalen lamnade den nyblivna familjen sjédlva 1 foérlossningsrummet strax
efter att Stella hade fotts. De sa att de skulle lamna dem 1 fred och sa gick de.
Mattias tittade pa Stella dar hon lag pa Sandras mage, och de berattar att det nog
inte tog mer an tio minuter innan han sa vad han sag.

—Ja, du sa det pa en gang. Du sa att hon ser mongoloid ut” och da sa jag att
“nej det gor hon inte, hon ar jattefin”. Jag vet inte om jag skrattade eller sa men jag
kande ingen oro, sager Sandra vand mot Mattias.

For Sandra var Stella en nyfédd bebis, men Mattias sager att han satt dar
och tittade pa sin nyfodda dotter med helt andra tankar 1 huvudet. Han raknade
fingrar och tar men framforallt letade han efter fel.

—Ja, det var den instéllningen jag hade. Min dldste son Oscar, han foddes
for tidigt och det var pa grund av att han inte fick nagon naring. Jag hade det 1
bakhuvudet. Men Stella var ju stor jamfort med Oscar, han vagde bara 1.2 kilo, sa
nar Stella kom ut sa granskade jag henne.

— Medan jag bara tyckte att det var skont att forlossningen och allt var over,
sager Sandra.

Mattias tyckte att Stella hade drag av Downs syndrom. I jobbet som
taxichauffor kor han manga personer med Downs syndrom, det var darifran han
hamtade sina bilder av hur en person med Downs syndrom ser ut. Samtidigt sag
han drag av sina andra barn.

—Ja, Rasmus till exempel, han har ju ganska, vad ska jag kalla det, han har
alvbgon. Sana har sneda 6gon, sager han.

—Ja, jag tyckte hon var lik Rasmus. Liten, skrynklig och med sneda 6gon, fyller
Sandra 1.

De sneda 6gonen sande inga signaler till Sandra om att nagot skulle vara annorlunda
med den nyfodda dottern. Hon tyckte att barnet hade vanliga "nyfoddhetsdgon” och
nar Mattias borjade prata om Downs syndrom satte det inte igang nagonting hos henne.
Bebisen madde bra och det var skont att det var 6ver. Sa kdnde Sandra.

Under de forsta timmarna hiande inte sa mycket. Sandra och Mattias limnades
sjalva med sin dotter pa forlossningen och tillbringade resten av natten dar. Nagon gang
kom personal in till dem, bland annat kom de med brickan med svenska flaggan och
smorgas, men Sandra ville inte ha nagot att ata, hon var torstig och ville bara dricka.
Mattias aterkallar minnet av annu en 1 personalen, han beskriver henne som “’den dar
hysteriska kvinnan som skulle mata”. Sandra minns henne inte. Ingen 1 personalen sa
nagonting om Stella forutom att hon var jattesot, vilket fick Mattias att genast tanka att
det var nagot som de sa till alla. Varken Sandra eller Mattias fick kanslan av att nagon 1
personalen misstankte eller visste att den nyfodda flickan hade Downs syndrom.

Mattias var trott och tankte ndr timmarna gick allt mindre pa sin forsta reaktion.
Natten pa forlossningen dgnades at att skicka sms till familj och vanner. De skrev
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att det hade kommit en ny liten bebis och att hon madde bra. Mattias avfardade
aldrig tanken pa Downs syndrom, men nar han akte hem till de andra barnen pa
morgonen sa var det inte den tanken som var den dominerande. Han akte hem som
nybliven pappa till de vantande syskonen. Sandra skickades upp till BB.

Dar borjade Stella krangla med maten. Pa forlossningen hade hon atit
bra under den forsta timmen, men sen ville hon inte 4ta mer. Det blev darfor
mycket fokus pa maten nar Sandra kom till BB. Det var inte forrdan vid det forsta
lakarbesoket som nagon vackte fragan om Downs syndrom igen. Fram till dess
var det bara Mattias som pratat om det. Sandra gick till lakaren med sin nyfodda
matvagrande lilla dotter pa vad hon trodde skulle bli en vanlig barnskotning.
Sandra minns besoket hos den kvinnliga lakaren mycket val.

— Lakaren fragade om nagot av mina andra barn hade sneda 6gon. For mig var
det samma sak som om hon hade sagt Downs syndrom, kanske for att Mattias hade
sagt just det.

Det var lakarens forsta fraga nar Sandra kom in med Stella 1 rummet. Hon
tittade pa Stella och sen stillde hon fragan. Sandra svarade som det var, att: ”Ja, de
andra barnen har ocksa sneda 6gon, framforallt hade de det nar de var bebisar”.
Det kanske inte var det svar som lakaren hade forvantat sig eller hoppats pa.
Sandra kande att hon efter att fragan var stalld och svaret levererat ”bara forsokte
linda in allt fint”. Sa som de kanske gor, siger hon. Sandra valde att inte beratta for
lakaren vad Mattias hade sagt pa forlossningen. Lakaren borjade undersoka Stella.

— Men hon visade inte pa nagra andra tecken, sa for mig betydde det dar med
ogonen att lakaren ocksa tyckte att Stella sag ut som en som har Downs syndrom.
Inte att hon misstankte att hon hade det. Men innan jag gick fragade hon mig om
jag ville att vi skulle ta ett blodprov for att utesluta Downs syndrom.

Det var det forsta och enda ldkaren sa rakt ut om Downs syndrom. Sandra
reagerade omedelbart. Med ett skratt berattar hon att hon tll ldkaren sa att: ”Nej, nej,
det behovs inte”. Hon tankte ndmligen att om det ar sa att den nyfédda dottern har en
utvecklingsstorning sa visar det sig forr eller senare. Sandra tyckte inte att det kandes
sa viktigt att veta. Hon visste ju inte da att det med Downs syndrom kan folja en del
tillstand som ar viktiga att kontrollera. Sandra upplevde att lakaren blev stressad.

— Men jag kande att det inte spelade nagon roll, for det var sa mycket med att
hon inte ville dta och det var det enda som var viktigt for mig. Jag ville bara att den
har lilla varelsen skulle 6verleva och ma bra och sen om hon var utvecklingsstord
eller inte, just da kandes inte det sa viktigt. Men ldkaren ville ju naturligtvis gora
provet, med tanke pa foljdsjukdomar och sa, det har jag forstatt efterat.

Sandra lamnade rummet med radet att hon skulle tinka pa det har med
blodprovet. Lakaren tyckte ocksa att det vore bra om en kollega kunde titta pa
Stella innan familjen akte hem. Nar Sandra var pa viag ut ur rummet stallde
lakaren en sista fraga. Hon undrade om Sandra ville traffa en psykolog.

— Jag forstod inte riktigt. Varfor skulle jag gora det? For att en lakare fragat
om mina andra barn har sneda 6gon? Da blev jag irriterad. Jag forstod ju nu att
lakaren misstankte Downs syndrom men jag kunde inte forsta varfor jag skulle
traffa en psykolog, ingenting var ju bekraftat, det var ju an sa lange bara misstankar
och jag var lycklig 6ver min dotter.

Sandra gick tillbaka till sitt rum och en sjukskéterska klappade henne pa axeln
och var som Sandra sager “valdigt omhandertagande”. Den sjukskoterskan



kom sedan in flera ganger pa Sandras rum och da borjade hon fundera pa om
skoterskan visste, om ldkaren och hon sinsemellan hade pratat med varandra.

— Hon var valdigt rar, men da borjade val jag ocksa tinka att det nog var nagot,
att det var nagot som inte stimde 1 alla fall. Sen om det var {for att hon var for
tidigt fodd, eller om det var for att hon hade Downs syndrom, det kunde inte jag
urskilja. Men da ringde jag hem till Mattias och sa vad lakaren hade sagt. Att de
nog misstiankte lite grann. Och han sa: ”ah fan”, eller nagot sant dar.

Mattias som suttit helt tyst en stund later férvanad éver att han sa sa. Sandra svarar
at honom och han lyssnar pa det han tydligen sagt da hon ringde. Sa sager han:

—Ja, jag sa vl att ’da kanske det dr sa”. Men herregud, jag tankte inte sa mycket
pa att jag hade trott att hon hade det. Det jag minns ar att vi, nar du ringde efter
lakarbesoket, pratade om att det kanske ar ett slaktdrag det hiar med 6gonen. Och att de
andra barnen ocksa hade det. Och sa sa vi att vi skulle ligea lagt, att vi skulle vanta och se.

Nar Sandra pratat med Mattias satt hon pa sitt rum med Stella och da borjade
hon fundera kring det som lakaren sagt. Men hon hade svart att satta fingret pa om
det var nagot sarskilt med dottern. Hon kinde, inte minst med tanke pa personalens
agerande, att det var nagonting, men kunde inte saga vad.

— For mig stod det mellan helt valskapt, for tidigt fodd eller Downs syndrom.

Sandra hade ingen kunskap om Downs syndrom. Hon hade en utseendemassig
bild, det var det enda. Hon hade ingen kinnedom om de andra
bitarna, som hjartfel och andra komplikationer, f6r henne handlade
det bara om ett utseende och en utvecklingsstorning.

Hemma i lagenheten 1 Nacka satt Mattias vid datorn och kollade
upp lite allmant om Downs syndrom pa Internet. Och da hittade
han beskrivningen av Halls kriterier, alltsa de 20 kriterier man kan
titta efter pa barnet, och pa sa sitt fa en indikation om Downs
syndrom utan att gora en kromosomanalys. Kriterierna handlar om
snedstallda 6gon, lag muskeltonus, nackskinn, korta fingrar och sa
vidare. Dagen efter dkte han med Halls kriterier 1 bakhuvudet in och
besokte den nyfédda lilla dottern, men han granskade henne inte.
Istallet blev det ett nytt lakarbesok dar lakare nummer tva skulle titta
pa Stella. Denne ldkare tog upp dessa kriterier. Mattias var glad att
han sjalv last pa annars hade det varit svart att forsta vad lakaren
pratade om. For Sandra innebar ldkarens genomgang av andra
tecken an ogonen att hon plotsligt forstod. Denna ldkare var, sager
Sandra, "inte lika luddig” som den forsta.

Stella var vid detta mote tva dagar gammal. Sandra och Mattias
visste att de skulle traffa lakaren for att den forsta lakaren sagt att hon
ville att en kollega skulle titta pa Stella. De gick fran sitt rum till ett
undersokningsrum inne pa avdelningen och niar de gjorde det forstod

de att de skulle prata vidare om det som den forsta lakaren namnt,
kromosomprovet. Men de gick ocksa dit med en annan tanke 1 huvudet.

—Ja, vi tankte att vi skulle bli utskrivna ocksa, siger Sandra.

Det var ju egentligen ingen som hade pratat med dem om Downs syndrom,
det hade bara handlat om antydningar, och bade Sandra och Mattias var osiakra
pa vad de sjalva trodde. Sandra hade 1 alla fall beslutat sig for att hon tyckte det
var okej att ta blodprovet, hon tankte att det kanske var lika bra att fa det svart pa
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vitt. Nar hon kom till Iikaren som betade av alla Halls kriterier och visade tecknen
pa Stella blev hon dn mer saker pa att det var det ratta att gora. Bade Sandra och
Mattias upplever métet med ldkaren som bra, han var rak och visade pa Stella vad
han pratade om. Men nir de forst kom in 1 rummet borjade han undersokningen
med att hanvisa till Stellas journal, och till den anteckning hans kollega hade gjort
om misstanken om Downs syndrom. Det forvanade Sandra.

— Sa rak hade hon ju inte varit mot mig, men hon hade tydligen skrivit det
valdigt tydligt 1 journalen, sa den har andre lakaren var ju val medveten om att han
skulle ta ett kromosomprov. Den forsta lakaren hade inte visat pa nagra tecken som
tydde pa Downs syndrom utan hon pratade bara om sneda 6gon och om de andra
barnen. Men hon maste ju ha sett betydligt mer. Eftersom hon misstankte maste
hon ju ha kollat mer dn hon sa. Jag tror att hon var valdigt forsiktig.

Stella visade inte pa tillrackligt manga av Halls kriterier for att lakaren med sikerhet
skulle kunna siga att hon verkligen hade Downs syndrom, men Sandra och Mattias
upplevde det som att han var timligen saker. Det bestamdes att ett kromosomprov skulle
tas. Lakaren fragade om Sandra och Mattias ville ha litteratur om Downs syndrom.
Mattias upplevde honom som kunnig och tror att han i sitt yrke diagnostiserat flera
barn. Han kommer inte riktigt ihag vad lakaren sa om Downs syndrom, men minns
det som att han sa manga saker och att han la fram informationen pa ett positivt satt.
Nar Mattias berattar detta siger Sandra att hon borjar tvivla pa att de varit pa samma
lakarbesok, men kan halla med om att han presenterade “det lilla han sa pa ett positivt
satt”, bland annat kallade han Stella for “’en fin flicka”. Annars tyckte hon att han mest
pratade om kriterierna och valdigt lite om bebisar och barn med Downs syndrom. Mot
slutet av samtalet hande nagot som gjorde Mattias arg:

— Jag satt dar och hade den hér positiva bilden av den har mannen, han var
skittrevlig tycker jag, men sa sa han en sak som gjorde mig skitforbannad. Han
fragade rakt ut om vi ville ta med henne hem.

Sandra som suttit ratt avvaktande och forvanat lyssnat pa Mattias positiva bild
av detta lakarbesok borjar prata.

— Det var ju sa konstigt, jag blev lite sa hir att: ”Sa han verkligen det?” For a ena
sidan hade han ju varit sa trevlig och vi hade pratat och haft ett bra samtal, vi hade
ju inte reagerat vare sig negativt eller positivt utan vi var ganska neutrala och satt och
tog in informationen. Det kinns som att, jag vet inte riktigt var han fick det ifran, det
kandes taget ur luften. Och Mattias blev forbannad, det méarktes, men vi sa ingenting,
vi ifragasatte det inte ens. Jag latsades nastan att jag inte hade hort vad han sa.

Sandra och Mattias tog med sig Stella och gick in pa sitt rum och undrade
om de verkligen hade hort ratt. Nar Mattias akte hem stotte han pa lakaren 1
korridoren och fragade honom varfor han sagt som han hade gjort. Mattias kande
sig chockad over fragan och ville ha ett svar. Lakaren var stressad och skulle ivag,
men Mattias minns att han sa att “en del fordldrar lamnar sina barn”. Inget mer,
ingen forklaring, han slappte det dar och da och de sag honom aldrig igen.

— Det var lite synd, for han verkade anda lite kunnig, sager Mattias.

Ingen 1 personalen foljde upp fragan om att lamna kvar Stella pa sjukhuset. Sandra
skrattar till nar hon funderar 6ver vad personalen skulle ha sagt om de gjort det, om de
sagt att de garna lamnade henne dar, sagt hej da och gatt darifran utan sitt barn. Men
det var aldrig aktuellt, inga sdidana tankar fanns nagonsin nirvarande. Anda hade de
fatt fragan och bada ar an idag lika forundrade 6ver att den stalldes till dem.



— Han sa det néstan lite provocerande, han kanske fragade for att vi inte hade reagerat
riktigt. V1 hade inte blivit ledsna och vi var inte riktigt glada, vi var oroliga 6ver att hon
inte ville ata ordentligt. Fragan var provocerande for den kom sa fran intet. Det var inte
sa att vi hade visat nagon sorg eller blivit ledsna. Det var sa obefogat att fraga. Vi hade
ingen san tanke, vi var 6ppna for allting kandes det som, sager Sandra.

Lakaren framstod som tamligen siker pa att det var just Downs syndrom som
Stella hade. Bade Sandra och Mattias upplevde honom som kunnig men reagerade
olika infor misstanken om Downs syndrom.

—Jag var ju inne pa det sjalv fran forsta minuten sa jag kunde ta till mig det han
sa, sager Mattias.

— Men det kunde inte jag. Jag ville inte sitta nagon diagnos innan jag fatt
provsvaret. Jag horde vad han sa men jag ville inte lasa nagon litteratur. Jag ville
véanta och se, sdger Sandra.

Och det blev sa att familjen vantade. Mattias fick ingen litteratur med sig nir han
gick hem fran sjukhuset efter beskedet om misstanken. De bestamde sig for att ligga
lagt. Tiden fram till provtagningen fylldes av det som kindes akut, att fa Stella att dta.
Sandra minns hur hon satt med henne pa BB och forsokte fa henne att ata fran en
liten mugg, Misstanken om Downs syndrom ledde ocksa till att tiden fylldes av olika
undersokningar. Det gjordes kontroller av 6gon och 6ron och ett hjartultraljud. Sandra
och Mattias upplevde det som rutinundersokningar, sant som gors. Att tva lakare 1
princip var siakra pa att deras dotter hade Downs syndrom forandrade ingenting for
dem. Men de tyckte sig marka en forandring 1 personalens agerande gentemot dem.

— De ville ha en reaktion nu nar det 1 princip var konstaterat. Det kdndes som
att de ville ha en negativ reaktion, siger Mattias.

Som ett exempel pa vad de tycker visar férvantningen pa dem att reagera pa ett
visst satt namner de rummet pa BB. Sandra blev erbjuden ett eget rum efter det
andra lakarbesoket, fram till dess hade hon delat rum med andra mammor och
deras bebisar. Nar fragan kom tog Sandra det som ett praktiskt forslag eftersom hon
pumpade ut mjolk till Stella med hjalp av en maskin. Det gjorde hon pa dygnets alla
tider och eftersom maskinen lét tankte hon att det var av den anledningen, for att
inte stora de andra. Forst efterat har hon borjat fundera pa om det var pa grund av
misstanken om Downs syndrom. For henne var tanken att hon skulle vilja flytta pa
grund av det fraimmande, hon tankte att det kanske var en bra losning for de andras
skull. Ingen 1 personalen pratade med Sandra eller Mattias om Downs syndrom.
Skoterskan som lagt handen pa Sandras axel efter det forsta lakarbesoket fortsatte att
springa ut och in 1 Sandras rum for att hora hur hon madde.

— Men hon sa ingenting om det, hon var mer omhandertagande. Jag borjade
undra vad de andra visste, vad som stod 1 papperen och sa dar. Jag tror att de
formodligen visste, men jag kande ocksa att de sprang ut och in for att titta pa mitt
barn som inte ville dta. Det var véldigt stort fokus pa det.

Dagen efter det andra lakarbesoket togs kromosomprovet. Stella var da tre
dagar gammal, det var en mandag och personalen hade informerat om att de
inte kunde ta provet forran denna dag. Senare har de forstatt att det var for att
provet annars skulle hinna bli gammalt innan det skickades vidare for analys.
Provet var svart att ta, personalen pa BB forsokte, men misslyckades. De stack
Stella tio ganger men lyckades inte fa ur henne tillrackligt med blod. Sandra
tyckte det var jattejobbigt och Mattias foreslog att personalen pa neonatalen
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kanske kunde ta provet, “de som var vana att gora sant pa véldigt sma barn”.
Efter tio forsok horsammades den 6nskningen. Sandra fick efter lang vantan aka
ner till provtagningen pa neonatalen sjalv. Hon borjade kdnna sig stressad och
ville aka hem till de andra barnen, men tiden for provtagning skots hela tiden
upp och Sandra fick kdnslan av att de inte hade tid f6r henne. Hon vantade

och vantade och stressen 6kade. Mattias kom till sjukhuset med

de andra barnen for att haimta Sandra och Stella. Det hade blivit
bestamt att familjen skulle fa aka hem sa fort provet var taget. Men
Sandra och Stella satt bara och vantade och kunde inget annat
gora. Till slut blev Sandra irriterad.

— Och da blev en dér irriterad 6ver att jag var stressad och ville
hem. Men hon kunde inte saga varfor allt drojde utan jag tycker att
hon mer blev lite kort och nastan lite otrevlig mot mig, minns Sandra.

Provet togs till slut och efter provtagningen fick Sandra tréffa
ytterligare en lakare. Han pratade lite om Downs syndrom och sen
skrev han ut dem. Under utskrivningssamtalet kom de 6verens om
att det var okej att han ringde och meddelade svaret nar det kom.
Det var Downs syndrom de letade efter, inget annat, sa antingen
hade hon det eller sa hade hon det inte. Och om det inte var Downs
syndrom sa var det heller ingenting annat. Det var sa de resonerade
pa sjukhuset. Hela den stora familjen akte hem. Vantan pa provsvaret
borjade. Sandra och Mattias fick information om att de efter ett dygn
skulle fa ett preliminart svar och det slutliga svaret efter ytterligare
nagra dagar. Plotsligt borjar bada skratta.

— Sa gick det ju inte till, sager Mattias.

— Nej, det gjorde det inte, fyller Sandra 1. Det kom inte efter ett
dygn, det kom inte efter tva, de hade sagt att vi skulle fa det slutliga
svaret nagra dagar efter det forsta men svaret pa det kom aldrig. Efter fyra dagar
ringde lakaren och sa att provet hade misslyckats, de hade blandat blodet med fel
vitska sa jag var tvungen att aka in igen for ett nytt prov.

Bade Sandra och Mattias skrattar trott vid minnet. Livet hemma under
vantetiden var namligen praglat av just vantan. Sandra ville fortfarande inte lasa
nagot, hon tyckte det var onddigt, hon ville inte géra nagonting innan hon visste
om det verkligen var Downs syndrom. Men hon bérjade tidigt prata med vanner,
redan pa sjukhuset, om att misstanken fanns. Och Mattias, han som var mer siaker
pa att det verkligen var Downs syndrom, han berattade om Stella och Downs
syndrom f{or folk 1 sin omgivning.

—Ja, du berattade det ju for alla. Du hade ju berattat det for kassorskan pa
affaren, sager Sandra och skrattar.

— Nej, det hade jag inte alls, sa sdger du jamt, protesterar Mattias.

— Det hade du visst!

— Nej, men jag berattade det for ungarna. Jag sa som det var, att Stella troligen
hade Downs syndrom.

Det hade Mattias berattat for dem 1 bilen nar de var pa vag for att hamta
Stella och Sandra. Men Sandra visste inget om det nar hon satte sig i bilen. Hon
reagerade pa att dldsta dottern Olivia sag bekymrad ut och fragade vad det
var hon funderade pa. Olivia berdttade da att Mattias sagt att Stella kanske var



handikappad. Bilresan hem handlade om det, barnen stéllde fragor om framtiden,
om rullstolar, om Stella skulle kunna g& och sana saker.

— Och da sa vi att hon skulle kunna det, men att allt skulle ta lite langre tid. Vi
berattade det lilla vi visste, och sen dess, ja de vet ju om det, siger Mattias.

Provsvaret kom tre dagar efter att det nya provet tagits. Sa tio dagar efter Stellas
fodelse visste de med sikerhet att hon hade Downs syndrom. Da hade det redan
mer eller mindre sjunkit in, efter alla lakarbestken, de upprepade provtagningarna,
och méten med all personal inom varden som redan hade bestamt sig.

— Men jag gick nog och tankte in 1 det sista att det inte skulle vara sa, sager Sandra.

—Ja, du gjorde det, det vet jag, men inte jag, siger Mattias.

Sandra minns inte riktigt vad lakaren sa nar han ringde och berattade vad
provet visat, men hon minns att hon var hemma och att han ringde henne pa
mobilen. Hon minns ocksa att lakaren var snall och trevlig och att han pratade om
habiliteringskontakter och aterbesok. Mer av det samtalet kan hon inte aterkalla 1
minnet. Men det hon tydligt minns dr daremot den stora forandring som beskedet
innebar for henne. Att Stella faktiskt hade Downs syndrom forandrade inte hennes
kanslor for Stella, hon kommer bara ihag att hon reagerade pa det med ett ”jaha”,
det hade liksom ingen egentlig betydelse. Daremot blev hon helt plotsligt mottaglig
for information.

— Da ville jag ha allt liksom. Jag kastade mig 6ver natet och jag gick till
biblioteket, sa da borjade jag ocksa komma igang, skrattar Sandra.

Fran sjukhusets sida hade personalen sagt att det fanns litteratur, men Sandra
och Mattias hade inte fatt med sig nagon och inte heller fatt nagra exempel pa vad
som fanns att lasa. Sa den information de hade att luta sig mot nar de kom hem
var den knapphindiga information som lakaren hade gett dem dag nummer tva,
strax innan han fragade om de ville lamna kvar Stella pa sjukhuset och ga hem
utan henne. De fick soka information pa egen hand 1 stallet.

— Jag tycker nog fortfarande att han inte sa nagot om Downs syndrom, inte om
hur det ar att leva med Downs syndrom, han pratade mer om hur man faststaller
diagnosen, sager Sandra.

—Ja, och sa sa han att barn med Downs syndrom alltid ar glada, fyller Mattias 1.
Nar Mattias och Sandra pratar om Stellas fodelse och tiden darefter kanns det
som om de hela tiden reagerat vildigt sansat, att de tagit en dag i taget, att de aldrig
tyckte att det var nagon storre kris att bli foraldrar till ett barn med Downs syndrom.

Men de tycker att sjukvarden forsokte fa dem att kdnna sa. Ibland har de funderat
over hur livet hade blivit om de 1 stillet kiant att varlden hade vants upp och ner, men
ingen av dem har ként sa, varken 1 borjan eller nu nagra manader senare.

— Jag tror det har att gora med att det ar vart fjarde barn. Hade det varit vart
forsta sa hade det sakert varit helt annorlunda kan jag tinka mig, siger Mattias.

—Ja, och sen tror jag att det har att géra med var vi kommer ifran, vara yrken.
Mattias har haft mycket kontakt med personer med Downs syndrom nar han kor taxi
och jag ar forskolelarare, jag har inte traffat barn med Downs syndrom, men jag vet
att det finns otroligt mycket saker som kinns varre &n Downs syndrom, sager Sandra.

Aven omgivningen har reagerat bra pa beskedet och gratulerat till Stella. Bade
Sandra och Mattias tror att deras egen reaktion har hjalpt omgivningen. De sdger
att de tog beskedet med ro och att omgivningen da ocksa gjorde det. Det tog ju
ocksa en tid, fran det att misstanken var vackt tills dess att svaret kom, och familj
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och vanner var med 1 den processen. Mattias och Sandra hade redan hunnit skicka
sms fran forlossningen ett dygn innan lakaren vackte misstanken, och nar den

var vickt sa pratade de med familj och vanner om det ocksa. Det fanns tillfallen
under vantetiden nér vanner ringde och horde efter om svaret hade kommit. Och
nar svaret kom var de forberedda pa det. Vannerna betydde mycket for Sandra
nar hon pratade med dem fran sjukhuset innan svaret kom, nar det annu bara
handlade om en misstanke.

— De stillade min oro, de som jag pratade med forst. En kompis sa att Stella hade
kommit till ratt familj, det tycker jag var starkande. Jag kinde mig ocksa lite orolig
over syskonen, 6ver hur det skulle vara for dem att vixa upp med ett utvecklingsstort
syskon, och da sa en kompis att syskonen nog bara skulle bli mer lyhorda 6ver
manniskors olikheter och att det nog bara ar positivt. Det finns kvar, det tog jag till
mig. Men min syster sa nir provsvaren var pa gang, att om inte Stella hade Downs
syndrom sa skulle man bli férbannad, for att de redan diagnostiserat henne. Men sa
kande inte jag, jag hoppades in 1 det sista, siger Sandra.

Bade Sandra och Mattias tror att Stella har forandrat bilden av personer med
Downs syndrom for deras narmaste omgivning. Nar Sandra var gravid fragade
hennes mamma om hon skulle gora ett fostervattenprov for att utesluta Downs
syndrom, Sandra forstod att hennes mamma tyckte att det var lite laskigt med
Downs syndrom. Men Sandra ville inte gora nagot prov, eftersom hon anda inte
skulle kunna ta bort ett barn med Downs syndrom. Sandra resonerade ocksa som
sa att provet aldrig skulle kunna visa graden av utvecklingsstorning medan hennes
mamma tyckte att “en mongoloid ar ju mongoloid”. Mamman har inte sagt
nagonting om detta efterat, Sandra vet inte ens om hon kommer ihag det, det ar
inget de pratar om. Varken Sandra eller Mattias upplever att de maste informera
om Downs syndrom eller forsoka ratta till bilden av Downs syndrom nar det galler
personer 1 deras nirmaste omgivning. De sager att allt det ger sig 1 kontakten med
Stella. Vannerna later Stella vara just Stella och det ar precis som familjen vill ha
det. Stella ar ett av flera syskon, hon ar inget syndrom eller funktionshinder, hon ar
ingen borda. Hon ar Stella. Eller som den lille storebrodern Ville sdger: ”Stella ar
vaken och glad!”

Vardagen med Stella sex manader efter hennes fodelse innebar allt det som
det innebar att vara foralder. Och ar man barn nummer fyra som Stella far man
vackert finna sig 1 att bli jamford med sina syskon. Bade Sandra och Mattias ser
manga likheter med de andra barnen men ocksa en del skillnader:

— Det tog lite lingre tid for Stella att halla sitt huvud, dn {or de andra barnen,
sager Mattias.

—Ja, hon ar lite svagare motoriskt, men hon vander pa sig och nu borjar hon ta
saker och ar valdigt med. Hon kdanns som ett vanligt spadbarn, sager Sandra.

— Ja, fast hon ar valdigt snall, sdager Mattias.

Men det finns naturligtvis skillnader 1 foraldraskapet till Stella jamfort med det till
de andra barnen. Skillnaden ror framst alla de kontakter de nu pa grund av Stella
har med habiliteringen. Kontakten med dem fick en halvknackig start. Mattias sager
att det ar bra att habiliteringen finns men later inte alls som att han menar det.

— Nej, men alltsa, vi kom dit, det var efter sommaren, Stella var nagra manader,
och pa det forsta samtalet sa satt det tva personer dar och da var det ocksa den har
reaktionen de vill ha igen, sager han.



—Ja, vi visste inte vad besoket pa habiliteringen innebar, lakaren som skrev ut mig
sa att vi skulle bli kallade och sa pratade jag med dem pa telefon och sa kom vi dit
for att bli inskrivna eller ha ett samtal. Och da blev vi mottagna av en kurator och
en psykolog, siger Sandra.

—Ja, och da sa jag rakt ut: ”Vad gor vi har?” Och da borjade de skruva pa sig,
minns Mattias.

Sandra forklarar att det blev fel med psykologen for de hade inte bett om
att fa traffa en psykolog. Pa sjukhuset hade ju Sandra redan avbojt en annan
psykologkontakt, sa nu nér det stod en psykolog déar och vantade pa dem sa
kandes det fel. Men av kuratorn fick de 1 alla fall information om habiliteringens
verksamhet och métet blev till slut ett bra méte. Nu tycker Sandra att kontakterna
med habiliteringen kdnns trevliga. De tror att de genom habiliteringen far veta det
de behéver veta kring Stellas utveckling. Anda ér de, framforallt Sandra, aktiva och
soker mycket information via Internet, frimst genom forumet Familjeliv.

—Ja, jag vill hora fran andra fordldrar sa att jag inte missar nagot helt enkelt, jag
ar inte direkt orolig 6ver att gora det, men jag vill anda veta. Det ar mycket kring
de praktiska fragorna, kring Forsakringskassan och vardbidrag och sant. Men dar
har kuratorn pa habiliteringen varit bra ocksa.

Sandra har nu, efter sex manader, borjat fundera pa om hon och Mattias tar for
latt pa det faktum att deras yngsta dotter har Downs syndrom. Hon sager att hon kan
kanna sig "lite nonchalant™ 6ver att hon tycker att det ar sa enkelt, att
det kinns naturligt, att vardagen flyter pa. Sandra tror att det kanske
har lite att géra med att det funnits en forvantan pa dem fran yrkesfolk
att de ska reagera annorlunda an de gjort. Fran habiliteringens sida
“hade de alla tentakler ute vid den forsta traffen, men sen la det sig”.
Nu kanns verksamheten dar trevlig och da smyger sig tankarna pa igen,
om hon tar for latt pa det och kanske missar nagot.

— Man gar pa de hir besoken och det kdnns superbra. Jag har gatt
mycket sjalv och sen nar Mattias fragar vad vi gjorde sa kan jag bara
svara att vi hade det trevligt, att det inte dr nagot konkret liksom. Det
skulle kunna vara lite mer givande, lite om att det har kan man gora,
det hdar kan man trana, att allt inte bara ar sa trevligt och enkelt.

For det ar sa de kidnner det. Att det ar enkelt, att livet och
vardagen fungerar. Att Stella dr och alltid har varit en sjalvklar del av
deras familj. Det narmsta som hander 1 familjens framtid ar flytten
till Norrbotten, efter det tar resten av livet vid. Nu, nar Stella ar sex
manader har Sandras och Mattias tankar kring hennes framtid tagit
lite form, men mest kinner de att framtiden far utvisa vad som sker.
Men de tanker lite annorlunda kring Stella an kring de andra barnen,
trots att de ser pa henne som ett av flera barn i en syskonskara.
Hennes plats 1 den syskonskaran har alltid varit sjalvklar.

— Hon har en otrolig tillgang i sina syskon, och hon kanns precis
som en av dem, och det dr vl ocksa for att de har tagit emot henne
sa hjartligt och inte tycker att det ar nagra konstigheter, siger Sandra.

Tankarna handlar 1 stallet framst om skolan och annat i det stora livet utanfor
familjen. De sdger att de forstar att ”det kommer att bli annorlunda” men att de inte
tanker sa mycket pa hur. De sager att de far se hur det blir. Det betyder inte att de
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passivt sitter och vantar for bade Sandra och Mattias kdanner sig sékra pa att de kan
paverka Stellas framtid, att hon ar en individ och att hon har sina egna férutsattningar.
Men nér de tanker pa hennes framtid tanker de ocksa att hon kommer vara med dem
mer an de andra barnen kommer vara och att hon kommer bo hemma lingre. Men
det ar en ljus bild de ser, en positiv bild av Stellas framtid. Bilden av hur en person med
Downs syndrom ar och blir har forandrats 1 och med Stella:

— Jag trodde att alla med Downs syndrom var likadana, men nu ser vi att Stella
ar en individ, sager Sandra.

— Alla har val en bild pa nagot sitt om personer med Downs syndrom, att de
inte ar som vanligt, siger Mattias.

— I borjan tankte jag ocksa att hon inte kunde vara lik nagon av oss, for att hon
har Downs syndrom, men Mattias mamma sa att hon var lik honom. De tankarna
har jag nastan glomt bort idag. Och jag ser syskondrag idag, siger Sandra.

Foraldraskapet till Stella har aven fort med sig att Sandra borjat engagera sig
1 fragor som ror fosterdiagnostik. Hon tycker det ar synd att samhallet “meddelar
att det ar en katastrof” att foda ett barn med Downs syndrom, fran det att man ar
gravid och erbjuds fosterdiagnostik, till det att barnet kommer ut”.

—Jag hade inte en tanke pa det har innan utan det ar nu nar jag lever med
Stella som jag har borjat tinka pa det. Jag trodde inte att det var sa manga som
valjer bort barn genom fosterdiagnostik som det faktiskt ar.

Hon har vid tva tillfallen métt forvaning nar hon berattat att hon ar mamma till
ett barn med Downs syndrom:

— Det var en kompis till min syster och en arbetskamrat. De tyckte det var
konstigt att jag hade fatt ett barn med Downs syndrom, lite sa dar att idag behéver
man inte fa det, och visste jag inte det? Hade jag inte gjort fostervattenprov?

Sandra vet att Stella 1 framtiden kommer att stota pa intoleranta och okunniga
manniskor. De tankarna ar en del av fordldraskapet till Stella. Signalerna fran
samhallet kring Downs syndrom gor det svart for vanliga méanniskor att forsta vad
det egentligen innebar att leva med Downs syndrom, tycker Sandra. Hon och
Mattias blev varse denna installning redan fran forsta borjan:

—Ja, 1 och med det dar som ldakaren sa, nar han fragade om vi ville ta med var
nyfodda dotter hem. Det kandes valdigt speciellt. Varfor skulle vi inte vilja det?
Varfor sa han sa?

Sandra tittar pa sin dotter som fortjust ger ifran sig nagra hoga toner. Mattias
skrattar och konstaterar mycket nojt att Stella brukar “sjunga langa arior”. Ville
klattrar upp pa en stol for att komma at sin lillasyster, han pillar lite pa henne och
bada skrattar. Olivia och Rasmus ansluter och dgnar dven de en stund at sin nu
mycket fortjusta lillasyster. Sandra och Mattias betraktar sina fyra barn en stund och
forsoker sedan formulera nagra rad till vardpersonal som har en nybliven familj med
ett barn med Downs syndrom 1 sin vard. De kommer snabbt fram till foljande:

— Var raka med vad ni ser, siger Sandra.

— Var lyhorda, sager Mattias.

Han later den dar lakarens fraga, den som rorde om de ville ta med Stella hem,
fungera som ett exempel pa nar lyhordhet inte fungerar. Han anser att den lakaren
helt enkelt hade missat vilka méanniskor som satt framfér honom nar han stallde
fragan. Bade Mattias och Sandra ar rorande eniga om att lakaren, om han varit det
minsta lyhord, aldrig skulle ha stéllt just den fragan tll just dem.



Vart liv med Stella idag
Nedskrivet av Sandra och Mattias

Aret har gétt i rasande fart, vi kan inte forsta att Stella redan
ar 1,5 ar. Det har varit ett ar av enbart framgang. Vi ar nu
pa plats 1 Norrbotten och jag tror att det dr positivt for Stella
att vaxa upp 1 ett mindre samhalle dar alla kommer att
veta vem hon ar. Det ar hérligt med hus och tradgard och
att alla barn far den plats de behover. Mattias har slutat
som taxichauffor, han arbetar nu som datatekniker och
har arbetstid mellan 8-17 vilket dr helt nytt for oss. Han
har nu majlighet att vara baskettranare till den 10-ariga
sonen och det finns tid till fiske med barnen och sa vidare.
Vi vet knappt hur vi ska umgas nar vi har sa mycket tid
tillsammans, det ar tur att vi har barnen som kraver sitt.
Stella har en positiv utveckling och vi lever som vilken annan
barnfamilj som helst och allt kring Stella kidnns bra. Det enda annorlunda ar val
egentligen kontakten med habiliteringen och att Stella gar pa bad dar, fast det ar
klart, manga barn gar ju pa babysim fast de far betala dyrt for det! Leken med
Stella d&r mer medveten dn nar vi har lekt med de andra barnen som sma. Nu
tanker vi nagot mer pa att leken ocksa dr traning

Vi tycker att det ska bli spannande att fa folja Stella nar hon vixer upp och
ser bara positivt pa framtiden. Att hennes utveckling kommer att se annorlunda
ut kianns bara spannande. Stella ar mer lik andra barn an olik. Kanske ar just det
nagot som vi inte trodde for ett ar sedan, an mindre for 1,5 ar sedan nar hon var
nyfodd. Da trodde 1 alla fall jag (Sandra) att vi skulle vara tvungna att andra pa sa
mycket och att ett barn med Downs syndrom skulle vara mer annorlunda. Vi dr
medvetna om att utvecklingen kommer att skilja sig mer fran jamnariga ju aldre
hon blir men den resan tar vi garna. Vi kidnner ingen oro for nagot av barnen, om
mojligt an mindre for Stella. Hon ar en frisk och valmaende och ndjd liten tjej.
Som Ville sa for ett ar sen: ”Stella ar vaken och glad!”
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Nagra ord pa vagen

Musiken danar ut ur hogtalarna i Jespers rum, Mans Zelmerlow sjunger Cara Mia
sa att fonsterrutorna skallrar. Det ar tidig morgon, solens forsta tveksamma stralar
letar sig in mellan grenarna pa den stora tallen utanfor och traffar mattan som for
tillfallet r en dansande attaarings egen scen. Jag betraktar honom med ett stolt
leende nar han far syn pa mig.

—Mamma, jag tror du ar bog, du stor mig, ga ut, siger han med en mycket
ilsken uppsyn.

Jag lamnar honom och vicker 1 stillet hans morgontrotta broder. Jag gor det
samtidigt som jag funderar over det som just hant. Jag har tydligen stort och
dragit pa mig ett visst ogillande fran en attaarig pojke som till musik utfort en
komplicerad koreografi. Denne attaaring har just kallat mig bog. Jag undrar vad
som fatt honom att saga det. Nar de sista tonerna fran stereon klingat ut ansluter
sonen till oss 6vriga vid frukostbordet. Innan han sitter sig staller han sig bredvid
mig, lutar huvudet mot min axel dar jag sitter och sdger att han tycker om mig.
Ordningen ar aterstalld. Min dlskade son, en av tre dlskade soner, vad fin han ar!
Jag tror han forsoker utforska sin omgivning och sortera in sig sjalv och andra
1 den ordning som dar rader. Efter pakladning, tandborstning och packning av
skolviskor fortsatter dagens vanliga ritual med lamning i skola och pa dagis. Mina
tre pojkar, pa vag ut i livet med sina egna, hogst individuella, forutsattningar.

Senare samma dag sitter vi 1 bilen pa vig till gymnastiktraningen. Radions
P1 sander ett program om Martin Luther King. Den édldste sonen, nioaringen
Isak, lyssnar uppmarksamt och fastnar vid orden om de skott pa ett motellrum
som dandade Martin Luther Kings liv. Vi pratar en stund om det, om kampen
och medborgarrittsrorelsen, om vissa manniskors nedvarderande syn pa andra
manniskor. Isak blir upprord och sager:

— Vadda? Skulle manniskor med ljust skinn vara varda mer an manniskor som
har brunt skinn? Han himlar med 6gonen och suckar.

— Orittvist, fyller Jesper 1.

Sexaringen Oskar, som mycket sillan skrdader sina ord, konstaterar sakligt att
det helt enkelt ar rubbat. I framsatet bakom ratten sitter jag. Och jag ler. Vilka
fina barn jag har. Samtidigt vet jag att min aldste sons intresse for fragor om
orattvisor med storsta sannolikhet har med hans lillebror att géra. Denna nu
attaariga lillebror som kom till varlden med en extra kromosom. Tankar om goda
manniskor, rattvisa, snalla kamrater och dess raka motsatser tar upp en stor del av
tankeverksamheten hos denne storebror.



I var familj finns det tre barn, tre pojkar, tre helt unika personer. For tva av dem
finns vad som tycks vara en upptrampad vag att ga, genom skolan och livet,
forutsatt att de vill ga den vill sdga. For den tredje sonen ar vagen full av hinder
som han sjalv aldrig varit med om att bygga. Han har en extra liten kromosom,
den gor att han tillhor en minoritet, och av vissa betraktas han darfér som
“annorlunda”. Det spelar ingen roll vad han vill, kan eller kanner for att gora, sa
lange som hans omgivning definierar honom som “annorlunda” och genom sina
handlingar, medvetna eller omedvetna, begransar honom.

Som mamma njuter jag idag frukten av tidigare generationers kamp for sina
“annorlunda” barn. Det var sjalvklart att jag skulle ta med mig mitt barn hem fran
BB néar han foddes. Lika sjalvklart har det varit med dagis. I skolan gar han nu med
sina kamrater fran dagistiden, idag kdnns ocksa det sjalvklart, men vagen dit har
inte varit rak. Varje dag i vart liv med vara barn méter vi andra vuxna manniskor
som pa ett eller annat satt har makt 6ver var tillvaro. Tva av barnen foljer det
vart samhalle har valt att kalla normalutveckling. Det tredje har Downs syndrom.
Standigt forsoker okunniga, fantasilosa och trangsynta manniskor 1 var omgivning
begransa hans liv. Livet tycks bli enklare for vissa om vi delar upp oss manniskor 1
“vi” och ”dem”. Jag kommer aldrig att acceptera det synsittet, och jag kinner mig
6vertygad om att mina barn aldrig kommer att géra det heller.

For atta ar sedan fick jag ett barn som tvingade mig att vidga mitt
normalitetsbegrepp. Det gar inte en dag utan att jag kanner mig glad 6ver att jag
blev tvungen. Fram till den dag da Jesper med sina 47 kromosomer kom in 1 mitt
liv, hade jag, uppvuxen pa 1970- och 1980-talet, levt mitt liv ofrivilligt segregerad
fran personer med funktionsnedsattningar. De personerna fanns oftast inte dar jag
fanns, det var den ordning som radde, och som var bestaimd av personer med makt
och inflytande. Mina barn lever och vaxer upp 1 ett annat samhalle. Arvet fran en
annan tid gor sig dock fortfarande pamint.

Den har boken ar ett led 1 min 6nskan att lata andra manniskor fa ta del av vart liv,
”vi andra”, vi som ar precis som ni aven om nagon kanske tror att vi inte ar det.
Vi som lever, dlskar och finns tillsammans med vara barn, och som har drommar
och forhoppningar precis som alla fordldrar har. Vara barn dr som era barn, vi ar
en del av allas vart gemensamma sambhalle. Nagra av oss fick en start tillsammans
som vi inte visste eller trodde att vi skulle 4, men ocksa vara barns fodelse blev
starten pa ett liv som foraldrar till lskade barn.

Hoppas det ni just ldst har gett er kunskap, om ni saknade den, insikt, om ni
kanner att ni behover den och inspiration till att mota varje manniska som en

fullvardig och unik individ.
Med stark tro pa ett gott liv for alla mina barn,

AKERSBERGA 14 APRIL 2008
Katarina Moen Lindberger
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Bra kallor till mer information

www.svenskadownforeningen.se
www.fub.se
www.karlstadmodellen.se

www.teckna.se
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AD HANDER I MOTET mellan personal och férdldrar nar
ett litet barn med Downs syndrom fods? Hur paverkas
personalen och hur paverkas fordldrarna av det som sker?
Vilken kunskap och vilken instéllning praglar dessa forsta
moten och vilken betydelse har det som sker for familjens framtida
valmaende?

Ar det acceptabelt att som nybliven forilder f4 hora att ens barn ar
ett typiskt fall av Downs syndrom? Eller att barnet, om det hade {otts
1 Afrika, skulle kallas flodhastbarn och laggas pa flodstranden for att
sedan bli uppiten av flodhistar? Ar det rimligt att en likare ar 2006
fragar fordldrarna om de vill ta med sin nyfédda dotter hem trots att
hon har Downs syndrom?

I den har boken beréttar nio familjer om sin graviditet och om
dagen da de blev foréldrar till ett litet barn som efter forlossningen
fick diagnosen Downs syndrom. F6lj familjerna genom lycka och sorg,
gladje och oro, nyfikenhet och framtidstro.

Runskap ar allt. Framtiden tillhor oss alla.
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