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Grattis till er bebis!

Ni har fatt ett alldeles sirskilt barn i era armar och dérfor har ni ocksd fatt den hir
lilla boken.

Vi som har gjort den har alla befunnit oss precis dér ni dr nu. Vi har suttit med ett
litet barn i vara armar och ként oss forundrade dver alla de kinslor som rusar runt i
kroppen.

Ni kanske inte vet sd mycket om Downs syndrom, det som man sagt er att ert barn
har. Det gjorde inte vi heller och vi saknade ndgot att ldsa och nagot att titta i. Allt
kéindes sd nytt, sd ovintat och ocksd en aning skrammande.

Var forhoppning dr att ni i och med denna bok ska fi svar pd en del av era fragor och
kanske hjdlp att reda ut en del av era tankar och kénslor. Vi hoppas att den hér boken ska
hjdlpa er och ert lilla barn att fd en bra start tillsammans.

Vi hoppas ocksd att ni kan koncentrera er pd ert barn och pa varandra. Att ni vd-
gar och vill njuta av att snusa den lille nykomlingen i nacken, gosa, prata och bara
vara tillsammans. Det finns en del undersokningar som ska klaras av och ni behiver
stanna pd BB en stund. Ni kan kinna er lugna och trygga. Ni dr i goda héander och
i gott sdllskap. Vi vet att den forsta tiden dr omtumlande men vi vet ocksd att det dir
viktigt att forsoka stanna upp i nuet. Det finns all tid i vérlden for alla fragor och allt
ni behover veta. Sen.

Ni har fatt ett barn och precis som alla nyblivna fordldrar undrar ni hur det ska bli och
vad som ska handa. Vi kan inte lova er nagonting forutom att ni har ett spinnande
daventyr framfor er. Det dventyr som det innebdir att vara fordlder.

Aterigen, Grattis!
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En given plats i laget

Av Bo Ericsson
barnlikare pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus i Solna

Jag skulle vilja ge er nagra praktiska rad for den
forsta tiden med ert barn. Tank pa féljande nar ni ar
kvar pa BB och nér ni sedan kommer hem:

Som barnlikare har jag linge undrat varfor jag
sdrskilt intresserat mig fér barnet med Downs
syndrom och dess familj. Intresset, tror jag, bestar i
den speciella beloning man som likare fir, genom
att folja dessa barn frin fodelsen och framét. Detta
fascinerande lilla barn, som i begynnelsen skinker
s& mycket sorg, vemod, ibland bitterhet, och oro
till sina forildrar och nirmsta omgivning. Dir
mamma och pappa si kinslomissigt tudelat finner
glidje i ett till det yttre mycket vilskapt barn, men
som dnda har en “kod”, som ger stimpeln “ett an-
norlunda barn”. En normalvariant, siger jag!

Detta vilskapta barn, som sedan ger s mycket
glidje till sin omgivning och s manga annorlunda
upplevelser. Jag dr sd glad att jag fitt vara med
och se samhillets attitydforindring gentemot
dessa barn. Under mina forsta dr som barnlikare
hinvisades minga barn med Downs syndrom till
institution. Nutidens mélsittning 4r att ert barn,
likvirdigt alla andra minniskor, med sambhillets
stdd blir en sjilvstindig person med dagis, skola,
arbete, egen bostad och si vidare.

Det dir ni, duktiga, alldeles vanliga fordldrar,
som med vdrt stod lyckats fa oss att forstd, att ert
barn med sin livskraft och oerhorda emotionella
begdvning har en given plats i lager.

Se till att ni face det slutgiltiga beskedet angi-
ende kromosomprovet och att ni fatt sd inga-
ende information, som ni orkar ta emot.

Ingen tidig hemgéng, fastin det kan kinnas
bist sd ibland. Stanna kvar tills matningen
fungerar. Ibland kan det vara svart att komma
igdng med amningen, men huvudsaken ir att
barnet iter.

Se till att féljande undersékningar blir gjorda
innan ni gir hem:

ULTRALJUD AV HJARTAT som bor goras pd alla barn
med Downs syndrom. Minga barn med
Downs syndrom har ett hjirtfel som behover
opereras.

UNDERSOKNING AV MAGE OcH TARM. En del av barnen
har stopp i tarmkanalen. Om barnet bajsar sa
vet man dock att det fungerar som det ska.

UNDERSOKNING AV 6GONEN. En del av barnen f6ds med
grastarr och detta ir viktigt att kontrollera.

Om det visar sig att barnet har ndgot av ovan-
stiende problem s atgirdas detta nir barnet
ir litet. Se dven till sd att det gors en allmin
barnlikarundersokning.

Se till sd att ni far terbesok till den barnlikare
som ni fitt mest fortroende for men dven en
remiss senare till en barnlikare, som lir kinna
ert barn och er familj, och som ir insatt i det
“Nationella Virdprogrammet for uppféljning
av barn med ps”. Lis mer om detta virdpro-
gram lingre fram.

Det dr ocksa viktigt att tidigt f4 kontakt med
Bvc for allt “det vanliga”, som mitning, vig-
ning, férildragrupper och vaccinationer.

Lycka ill!
Doktor Bosse



Vad ar Downs syndrom? - Kromosomfakta

Av Goéran Annerén
professor vid Akademiska barnsjukhuset i Uppsala

Minniskan har vanligtvis 46 stycken kromosomer,
fordelade pa 23 par. De finns i kroppens alla cel-
ler och bir pé vara anlag. Minniskor med Downs
syndrom har i stillet 47 kromosomer. Det som
hint r att dite barn har fatt en extra kromosom
nummer 21, barnet har allts tre stycken kromo-
som nummer 21 i stéllet for tva.

Kromosomavvikelser under graviditeten ir
mycket vanliga och de allra flesta leder till spon-
tan abort. Anledningen till att det f6ds barn med
Downs syndrom ir att det finns fi anlag pa kro-
mosom nummer 21 och de anlagen har inte si stor
betydelse. Extra material av kromosom nummer
21 ir allesé forenligt med liv.

Personer med Downs syndrom har funnits i
alla tider och i alla kulturer. Pa tavlor och fresker
redan frin 1400-talet finns bilder pa personer
med Downs syndrom. Namnet pi syndromet
kommer fran den Engelske likaren John Lang-
don Down som 1866 publicerade en medicinsk
artikel diar han beskrev manga av de karakti-
ristiska dragen vid Downs syndrom. Det f6ds i
Sverige idag ungefir 1 barn med Downs syndrom
pé 8oo fodda.

Det finns fyra olika typer av kromosomavvikelse vid
Downs syndrom:

TRisomi 21 dr den vanligaste formen. Det betyder
att det sitter en extra 16s kromosom 21 i samtliga
celler. Denna form finner man hos cirka 94 % av
personerna med Downs syndrom.

TRANSLOKATIONSTRISOMI 21 ir den nist vanligaste for-
men. Hir hinger en extra kromosom 21 fast vid
en annan kromosom, nimligen kromosomerna
13,14,15, 21 eller 22. Denna form hittar man hos
ungefir 4 %. Translokationstrisomi kallas ocksa
arftlig form av Downs syndrom.

TRISOMI 21 MOsAKK 4r den tredje formen av Downs
syndrom och finns hos cirka 2%. Vid denna form
finns en blandning av celler med normal kromo-
somuppsittning och celler med trisomi 21.

Den fjirde formen, PARTIELL TRISOMI 21 dr extremt
ovanlig, firre in 0,1% har den. Hir férekommer
bara en del av kromosomen 21 i tre uppsitt-
ningar.



Habiliteringen - vad dr det?

Av Elisabeth Lundstrom, specialpedagog, Nina Dahlbeck, specialpedagog och
Ylva Hermansson, leg psykolog

Nir det blir dags for er familj att limna BB kom-
mer er likare att skriva en remiss till Barn- och
Ungdomshabiliteringen i det omrade dir ni bor.
Efter en tid far ni en inbjudan till en forsta triff
med personalen dir.

P landstingets habiliteringscenter fir ni rad
och stod som ir tinkta att underlitta vardagen
for bade er som forildrar, for barnet och for
eventuella syskon. Dir finns kunskap och erfar-
enheter om hur man pa olika sitt kan befrimja
barnets utveckling och det sker alltid i samarbete
med forildrarna. Stodet kan se olika ut beroende
pé barnets dlder och pid de behov som familjen

for tillfillet har.

De vanligaste personalgrupperna pa ett habiliterings-
center ar foljande:

SJUKGYMNASTEN foljer barnets motoriska utveckling
och ger tips om aktiviteter som stimulerar barnets
rorelseférmaga och stirker muskulaturen. Den
trining som ert barn kan behova blir snart en
naturlig del av vardagen, i leken och i umginget
med ert barn.

ARBETSTERAPEUTEN kan mycket om barnets finmoto-
rik, barnsikerhet och sirskilda hjilpmedel som
kan vara till stor nytta for er familj. Det kan till
exempel rora sig om en speciellt anpassad stol si
att barnet sitter bittre vid matbordet.

LoGoPEDEN kan mycket om matning och ir duktig
pa att ge stéd och tips om det ir ndgot som inte

fungerar. Logopeden ir ocksd inriktad pd att ge
omgivningen redskap for att stodja barnets kom-
munikations-, tal- och sprikutveckling. Lis mer
om sprakutvecklingen pa s 14-17.

KURATORN erbjuder stodsamtal till forildrarna och
ger information och vigledning om det ekono-
miska och praktiska st6d som finns. Barnet och
ni som familj omfattas av olika lagar och sirskilda
rittigheter. Det kan vara svart att i borjan fa
en overblick over detta och kuratorn ir en god
hjalp.

SPECIALPEDAGOGEN vill genom lek befrimja barnets
allsidiga utveckling och har dven samarbete med
forskolan.

PsYKOLOGEN ger stod till fordldrarna kring barnets
emotionella och sociala utveckling och kan iven
vid behov goéra utvecklingsbedémningar. Om ni
som forildrar kinner ett behov av att samtala for ate
komma vidare finns psykologen till for er.

I bérjan kan det kidnnas hektiskt med alla nya
kontakter som ska knytas och alla besok som ska
hinnas med. D4 ir det viktigt att komma ihdg att
habiliteringen finns till f6r er for att ni ska f3 det
sd bra som mojligt. Ni bestimmer hur samarbetet
ska utformas, hur ofta ni ska ses och vilka personer
ni ska triffa. Om det kinns for mycket si be om
en paus. Det ir inte meningen att kontakterna
med habiliteringen ska kiinnas som en belastning.
Tvirtom ska det vara en killa till kunskap, trygg-
het och stod.



Ett barn ar ett barn

Av professor Iréne Johansson

grundare av Karlstadmodellen

Jag kinner minga minniskor i olika dldrar som
har Downs syndrom. Det ir Pelle, Anna, Klas,
Kristina och minga andra. Nagra har jag kint
sedan de var spiddbarn och flera har jag haft for-
ménen att fa f6lja en bit upp i livet.

Det ir bra att ha egen erfarenhet eftersom man di
inte behover tro pé alla gamla férdomar som fortfa-
rande finns bide i bocker och hos experter av olika
slag. Det sdgs ofta att barn med Downs syndrom ir
lika varandra - det tycker inte jag. De ir inte mer
lika varandra 4n vilka andra barn som helst. Men
de har sjilvklart samma behov som alla barn av en
positiv sjalvbild, uppskattning, inlirning, utveckling,
fantasi, lek och social samvaro.

Det sigs att barn med Downs syndrom ir snilla och
musikaliska — det giller definitivt inte alla, tycker jag.
Ordet snill betyder oftast i detta sammanhang passiv
och medgorlig och det 4r ndgot vem som helst kan
bli om man blir betraktad och bemétt av andra pa ett
overbeskyddande sitt. Det ir sd otroligt enkelt att bli
inskolad i en viss roll. Barn som ges majligheten att
vara aktiva och ta ansvar for sina handlingar blir inte
”snilla” i den hir betydelsen.

Vad giller musikaliteten s& kinner jag flera
som inte ens tycker om att sjunga eller lyssna pa
musik. Och dessutom ir det si att flera har storre
svarigheter med de melodiska delarna 4n med
andra delar av spraket.

Det sigs att barn med Downs syndrom ir ut-
vecklingsstorda — det vet jag inte riktigt vad det
betyder. Jag vet att ménga har svéirigheter av olika
slag vilket paverkar deras inldrning och utveckling.

Men jag vet ocksa att barnen bade lir och utveck-
las langt utover det som manga forvintar sig, bara
de fir st6d och hjilp i lirprocessen.

Det sdgs att barn med Downs syndrom ar sprak-
storda dirfor att de dr utvecklingsstorda - inte hel-
ler detta pastiende hiller jag med om. Att de allra
flesta har problem med sin sprikliga utveckling ir
ocksd min erfarenhet. Diremot vill jag vinda pa
sambandet mellan sprikutveckling och utveck-
lingsstorning och pésta att ju bittre sprdk man har
desto storre forutsittningar har man till annan
utveckling och inlarning. P4 si sitt blir spriket och
sprakutvecklingen nagot mycket centralt och det
ir positivt om barnet fir vixa upp i en omgivning
som ir sprakligt stimulerande pa olika sitt.

Barn med Downs syndrom lir sig prata, men
detta dr en resa som kan gi lite andra vigar och
som kan kosta viss moda. En vig ir att tidigt
erbjuda barnet ett alternativt sprakredskap. Istil-
let for att bara tala underlittar man avsevirt for
barnet om talet kompletteras med tecken.

Alla barn ir unika - sjidlvklart ocksa barn med
Downs syndrom. Alla barn har ritt ate bli sedda
som de unika varelser de ir - sjilvklart ocksd barn
med Downs syndrom. Alla barn har ritt att f4 sina
behov tillgodosedda - sjilvklart ocksd barn med
Downs syndrom.

Karlstadmodellen dr en modell for sprakevining
som utvecklats sedan 1970-talet under ledning av
professor Iréne Johansson. Karlstadmodellen har
utvecklats i samarbete mellan fordldrar, personal
och forskare. Pd www.karlstadmodellen.com kan
du hitta mer information.



Vikten av ett sprak

Att prata med hinderna och gora roliga miner
och grimaser ir en del av den naturliga kommu-
nikationen mellan férildrar och ett nyfott barn.
Ur detta sitt att kommunicera vixer det talade
spriket fram. Barn med Downs syndrom tar lite
andra vigar fram till det talade spraket. Det vet
man av erfarenhet. Ett utmirke sitt ate hjilpa
barnet med sprakutvecklingen ir att iven anvinda
tecken. Hela familjen kan delta i tecknandet och
man kan borja redan nir barnet ir vildigt litet.

Det hir sittet att kommunicera kallas for TAKK,
Tecken som Alternativ och Kompletterande
Kommunikation. Man anvinder teckensprakets
handrérelser, men man tecknar bara de viktigaste
orden i meningen samtidigt som man talar.

Att teckna ett ord med hinderna ir littare dn att
siga samma ord med munnen. For att tala krivs
det stor kontroll 6ver lippar, tunga, stimband och
lufttryck. Handens rorelse dr lite att se och litt
att gora. Som forilder kan du ta barnets hinder i
dina och visa hur tecknet ser ut. Efterhand som de
talade orden kommer si ligger barnet sjilvmant
bort sina tecken och pratar i stillet.

Genom att teckna hjilper man barnet att forst-

10

spriket, att bygga ut ordférradet och framforalle
att kommunicera. Det ir frustrerande att forstd
sin omgivning, men inte kunna kommunicera till-
baka. Genom att anvinda tecken ger man barnet
mojlighet att sjilv delta. Spriket ir en giva och
en viktig komponent i den sociala gemenskapen.
Genom att tidigt ge ditt barn ett sitt att kommuni-
cera s hjilper du barnet till en positiv utveckling
i samspel med omgivningen.

Och framforalle; det dr fantastiske rolige att
teckna. Lycka ill!

Vill du fa inspiration for att sitta iging med
tecken och ldra dig mer om varfor det dr si vik-
tigt sd finns det bra sidor pd Internet att besika.
Prova den héir: www.teckna.se eller titta pd
wwuw.svenskadownforeningen.se for fler lanktips!



Svenska Downforeningen

L

Svenska Downforeningen ir en ideell férening
som grundades 2002 av forildrar till barn med
Downs syndrom. Vart syfte ir att stodja personer
med Downs syndrom och deras familjer, att samla
och sprida kunskap om Downs syndrom och att
ordna aktiviteter som stimulerar och inspirerar.
Inom foreningen ryms ménga roliga aktiviteter.

Vi har bland annat en egen gymnastikklubb,
Upp&Ner Klubben, som erbjuder gympa runt om
i Sverige. Hir ér kul och svett temat! Foreningen
anordnar och férmedlar ocksd olika former av
lager. Vi erbjuder till exempel liger for nyblivna
forildrar och sommarliger, med tonvike pd sprik
och kommunikation, for barn i olika dldrar och
hela deras nitverk av forildrar, syskon, resurser
och 6vriga anhoriga. Flera ginger varje dr an-
ordnar vi ocksé olika former av utbildningar och
seminarier inom aktuella omriden.

For dig som dr nybliven fordlder har vi en
telefonverksamhet dit du kan ringa for att fa

kontakt med andra forildrar som nyligen faitt
ett barn med Downs syndrom. Telefonnumret
ar 08-730 48 25

Inom foreningen finns olika arbetsgrupper som
arbetar aktivt for att paverka, férindra och inspi-
rera. Vi har bland annat Internationella Gruppen
som arbetar med fadderverksamhet. Gruppen eta-
blerar kontakt mellan svenska familjer och familjer
iandra linder. Gruppen har ocksa kontakt med ett
antal barnhem. En annan grupp ir Skolgruppen
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som arbetar for att skapa forutsittningar for en
bra skolgéng for personer med Downs syndrom.
Du hittar mer information om vart arbete och
vara aktiviteter pa hemsidan.

Var med och paverka tillvaron for personer
med Downs syndrom du ocksd! Ta for dig av
kunskap, inspiration och aktiviteter! Aktuell
information om medlemsavgifter hittar du pd
hemsidan déir du ocksd kan anmdla dig.
Varmt Vilkommen!

Hemsidan dr Svenska Downféreningens frim-
sta forum. Sidan fungerar som kontaktplats for
medlemmar och andra intresserade. Dir hittar du
bland annat Kunskapsbanken med information
om Downs syndrom, Frigespalten dir du kan
stilla fragor till en expertpanel, intressanta linkar
och medlemmarnas tips. Sidan utvecklas kontinu-
erligt och i takt med att féreningen vixer.

Du hittar oss pa:
www.svenskadownforeningen.se

Svenska Downforeningen arbetar i nétverk
med ¥UB, foreningen for utvecklingsstirda
barn, ungdomar och vuxna. Lds mer om FUB
pd ndista uppslag.




FUB - Foreningen for utvecklingsstorda barn, ungdomar och vuxna

Av Anna-Lena Krook
forbundsordforande

FUB 4r en intresseorganisation, som i lokalféren-
ingar 6ver hela landet verkar for att personer med
utvecklingsstorning och deras familjer ska fa det
stod de behover for att kunna leva ett gott liv.
Det ir en hjirtefraga for rus att stodet anpassas
efter personliga behov. Det giller bide nir man
har ett mycket lindrigt funktionshinder och nir
man behover manga olika insatser och hjilpmedel
i sin vardag.

Det hir ir FUB:s grundsyn:

Varje minniska dr unik.
Alla minniskor ér lika mycket virda.

Alla har rite till goda levnadsvillkor och
trygghet.

Alla ska ges mojlighet att gora sig forstadda
och métas av respekt.

Alla ska utifran sina egna forutsittningar ges
moijlighet att paverka site liv.

Alla ska ha rite till en god och allsidig utveck-
ling utifrin sina egna forutsittningar.

Sambhillet har det yttersta ansvaret for att
varje enskild individ fir det st6d han eller
hon behover.

FUB verkar pd manga olika sitt genom lokalféren-
ingarna, linsférbunden och vért riksférbund.
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FUB
skapar motesplatser, till exempel familjeliger
och nitverk.

samarbetar med bland annat verksamheter
for barn-och ungdoms-habilitering.

paverkar och sprider information och kunskap
bland annat genom tidningen UNIK, hemsidan
www.fub.se och olika temadagar.

deltar i statliga utredningar och i forsknings-
och utvecklingsarbete.

medverkar i internationellt samarbete och i
bistdndsprojekt.

Riksforbundet rus har ett kansli i Stockholm. Det
ger service till medlemmar, nitverk och lokalfor-
eningar bland annat genom radgivning i frigor
som ir viktiga for familjer som har barn med
utvecklingsstorning. En sirskild ombudsman be-
vakar till exempel utvecklingen inom barnomsorg
och skola. Genom kansliet far ocksa rus:s forild-
rarddgivare och rittsombud sin utbildning.

Du far veta mera om Fus och nirmaste lokalféren-
ing genom att kontakta kansliet pé telefonnum-
mer 08-508 866 oo eller genom hemsidan www.
fub.se. Dir kan du ocksa stilla frigor till rus:s
jurist och ombudsmin.

Du dr varmt véilkommen som medlem!

FUB har rddgivare dver hela landet. Du ndr dem
genom att kontakta vus:s kansli pd 08-508 866 00
eller mejla till fub@fub.se.



Det medicinska vardprogrammet vid Downs syndrom

Av Goran Annerén
professor vid Akademiska Barnsjukhuset i Uppsala

I Sverige finns sedan 1985 ett medicinskt vard-
program speciellt utarbetat for barn med Downs
syndrom. Malet med virdprogrammet ir att
tidigt uppticka och behandla de medicinska av-
vikelser som kan forekomma. Upprikningen 6ver
de medicinska problemen kan for en nybliven

UNDERSOKNING

Klinisk diagnostik
Kromosomundersokning
Psykomotorisk bedomning
Hjirtbedomning
Bedémning tarmhinder
Niringsintag
Vaccination och infektionsstatus
Forstoppning och glutenintolerans
Tillvixtbedéomning
Oronundersokning
Hoérselbedomning
Ogonundersokning
Skoldkortelfunktionstest
Tandvard
Ortopedisk bedémning
Depression och beteendeavvikelser

Aldrande och tecken pi demens

x=bedomning skall goras

NYFODD

forilder verka skrimmande. Kom da ihag att
ménga av dkommorna inte drabbar det enskilda
barnet, utan beskrivningen skall fungera som en
uppslagsbok 6ver vad man bor vara uppmirksam
pé for att du som forilder ska kidnna dig trygg.
Nistan alla medicinska problem ir dessutom
behandlingsbara.

Pi nista uppslag foljer en kort beskrivning av
vad som ingér i det medicinska virdprogrammet.
Tabellen pd motstiende sida visar vilka organ som
ska undersokas vid olika &ldrar. Den medicinska
uppfoljningen varierar lite frin stille till stille, men
i regel triffar barnen en likare cirka fyra ginger
under forsta levnadsaret, tva till tre ginger under
det andra och tredje levnadsaret och direfter en
gang érligen upp till cirka 15 drs alder for att efter
det i vuxen alder g over till vartannat ér.
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(x)=bedomning gors vid 6kat behov



PSYKOMOTORISK BEDOMNING: Redan hos det nyfodda
barnet gors en motorisk beddmning. Muskelslapp-
het #r vanligt och det finns triningsprogram for
nyfédda. Motorisk trining ger stor effekt och bor
foljas upp. Idag finns det fina triningsprogram for
barn med Downs syndrom, bdde motoriska, men
ocks intellektuella. Namnas bor Iréne Johanssons
program som innefattar kommunikationstrining.

HJARTA: Hilften av barnen har ett medfott hjirtfel
och méinga behéver opereras under det forsta
levnadsaret. Under nyféddhetsperioden gors ett
ultraljud for bedomning av hjirtats anatomi. Har
barnet inget hjirtfel s& behover man inte heller
gora nigon ytterligare hjirtbedomning under
uppvixttiden.

MAGE ocH TARM: Mellan 8 och 10 % av barnen har
ett medfott stopp i tarmkanalen och detta maste
opereras under nyféddhetsperioden. Om barnet har
bajsat efter forlossningen sd vet man att det inte
finns ndgot hinder och da behéver man inte heller
vara orolig for detta. Forstoppning ér vanligt vid
Downs syndrom beroende pa slappa muskler i bu-
ken. Vitska och l6sande kost ir viktigt. Glutenin-
tolerans hittar man hos ungefir § % av barnen och
alla barn med Downs syndrom ska fore ett ars dlder
och nigon ging mellan 4-10 érs dlder ta blodprov
pa glutenintolerans. Har barnet glutenintolerans
sd ir behandlingen enkel genom att ta bort gluten
frin maten. Barnet blir da friskt.

sYN: Ungefir 1-2 % av barnen f6ds med gra starr.
Dirfor ska 6gonlikare redan under nyféddhets-
perioden undersoka barnet for ate utesluta detta.
Har barnet gri starr miste det opereras fore tre
ménaders dlder for att inte fi nedsatt syn resten
av livet. Vid sex manaders dlder bér man goéra en
ordentlig synundersékning hos 6gonlikare for ate
bedéma behov av glasdgon. Ogonlikaren bestim-
mer vilka kontroller som behovs.

HORSEL: Det ar vanligt med vitska bakom trum-
hinnorna och att horselgingen blir fylld av vax.
Dirfor rekommenderas 6ronundersokningar cirka
en ging i halviret under de forsta levnadsaren och
dérefter en gdng om aret.
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soMNAPNE: Vilket betyder att man snarkar si hart
att man slutar andas. Somnapnéer paverkar hjirtat
pé sikt och somnens kvalitet och bor darfor be-
handlas. En 6éronlikare gor bedomning av detta.

TANDVARD: Tinderna kommer lite sent, vanligast
runt ett drs dlder. De kan sitta lite trangt och god
tandhygien ér viktig. Barntandlikaren vill triffa
barnet tidigt, bland annat f6r att kunna hjilpa
till med en si kallad gomplatta for att stimulera
barnets munmotorik.

SKOLDKORTEL: Det dr vanligt med en dilig funktion
av skoldkorteln. Brist pa skoldkortelhormon leder
till dalig tillvixt och utveckling och dirfér ger man
vid brist extra tillskott av skéldkortelhormon. Kon-
trolleras litt genom ett blodprov och gors arligen
under hela uppvixten.

TiLLvAxT: Det finns specifika tillvixtkurvor for barn
med Downs syndrom och barnets tillvixt bor
foljas enligt dessa. Detta for att precis som for
andra barn uppticka om nigot avviker. Det ir
ocksa viktigt att f6lja niringsintaget. Amningen
ir viktig, det kan vara svirt att komma iging, men
det dr onskvirt att stanna pd BB tills amningen
fungerar. Niringsintaget ir viktigt att folja under
hela uppvixten for att undvika 6vervike.

IMMUNOLOGISKA BEDOMNINGAR: Hilften av barnen med
Downs syndrom har en 6kad infektionsbeni-
genhet med lite mer langdragna forkylningar.
Man bor vara frikostig med antibiotika vid 6vre
luftvigsinfektioner eftersom dessa ofta leder till
oroninfektioner och vitska bakom trumhinnorna.
Barn med Downs syndrom ska folja det vanliga
vaccinationsprogrammet.

orToPEDI: Ortopediska problem ir vildigt ovanliga
hos barn med Downs syndrom. De problem som
finns beror pd 6kad ledslapphet och ger symtom
forst i vuxen dlder.



Vi och vara barn
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f’ Isabella
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_ Y
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Elsa

Patrik och Linda med Elsa

Vart forsta barn, lilla Elsa, foddes med akutsnitt den 17 februari 2004. Det blev inte
alls som vi hade tinkt oss. Elsa midde inte bra for hon hade problem med matsmiilt-
ning, for mycket réda blodkroppar och var daligt syresatt.

Mamma Linda rikade ocksi lite illa ut i form av inre blodningar vilket ledde till
att snittet var tvunget att oppnas igen. En tuff start redan hir tyckte vi.

Nir Elsa sedan var ett dygn gammal fick vi reda pa att hon troligen hade Downs
Syndrom. Vi upplevde det som det virsta som nigonsin kunde hinda. Virre in om
hon inte hade klarat livhanken. De forsta dygnen fram tills vi fick definitivt besked
var som ett morkt tocken. Vi kastades mellan hopp och fértvivlan och kunde inte
bearbeta véra kinslor. Nir vi sedan fick det definitiva beskedet om att Elsa verkligen
har DS sa brast allt igen, men d& kunde vi i alla fall piborja bearbetandets resa.

Redan samma kvill som vi fitt reda pd misstanken om att Elsa hade DS ringde
vi vara forildrar och nigra vil utvalda vinner. Vi bad dem att sprida var berittelse
till resten av vara vinner. Vi sa ocksd att vi inte orkade prata med alla och bad att
fa slippa att bli uppringda till att borja med.

Mitt i vart kaos upplevde vi att vi fick allt tinkbart st6d av likare, skoterskor och
kurator och inte minst av Elsa sjilv som verkligen pockade pa oss. Dessutom hade
vi férmanen att fi bo pa Elsas avdelning under hela virdtiden och det gjorde nog
ate tillgivenheten for henne vixte fram fortare 4n vi hade kunnat ana. Vira forildrar
och syskon gav oss ocksa ett stort stod och accepterade Elsa direke.

Som om det inte rickte med det vi redan gitt igenom, sa blev Elsa akut sjuk i form
av spasmer i lungartirerna nir hon var tolv dagar gammal. Hon var tvungen att dka
iilfart till Astrid Lindgrens barnsjukhus och fick ligga i respirator i tva dygn. Det
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var tva skrickfyllda dygn for det dir livshotande tillstdndet fick oss att férstd att vi
ilskade var lilla Elsa 6ver allt annat och inte for ndgot i virlden ville férlora henne.
Som tur ir gick allt bra och hon ir nu frisk i bide lungor och hjirta.

Allt eftersom tiden gick s orkade vi ta kontakt med fler och fler av véra vinner.
Det blev manga, langa, ibland tirfyllda, samtal, men de gjorde gott for vi motees
av en sddan virme.

Efter totalt tre och en halv vecka pé sjukhus fick vi d&ka hem och bli en familj pa
riktigt i vr egen milj6. Vi fick besok av Danderyds hemsjukvard tva ginger i veckan
sd overgingen fran sjukhusliv till fordldraliv pa helt eget ansvar kindes trygg. Elsa
fick till en borjan en del av sin mat genom en sond i ndsan fér hon orkade inte
riktigt dta sjilv, men bortsett frin det sd var, och ir, hon just nu som vilken annan
ljuvlig liten unge som helst.

I skrivande stund ir Elsa pd dagen fyra manader. Det dr mer dn en minad sedan
hon blev utskriven frin hemsjukvirden och hon iter nu utan sond. Viktigast for
oss under de hir forsta manaderna hemma har varit att nirma oss vara vinner igen
och lita alla triffa Elsa, hon har till och med varit pd bréllop. Vi kinner oss stolta
over var lilla tjej och njuter av att vara hennes forildrar.
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Isabella

Patrik och Helene med Victor och Isabella

Antligen var hon fo6dd, Isabella, den lilla tjej som vi vintat pa si linge. S s6t hon var,
pappas ogonsten direkt. Det hade varit dramatiskt. Vi hann bara vara pé sjukhuset
i 40 minuter innan hon kom och da hade hon ingen andning eller puls. Nu har det
gatt tva timmar och vi sitter med henne i famnen och bara njuter.

Vi har ringt till Victor och berittat att han blivit storebror till virldens gulligaste
tjej. Vi har ocksa ringt vara forildrar och syskon.

D4 kommer barnmorskan och barnmorskeeleven. De fragar om vi sett ndgot an-
norlunda med Isabella. Nej, svarar vi. Nu ér det bara eleven som pratar.

- Det dr si att Isabella har Downs syndrom. Av det vi sett och av den undersokning vi
gjort, sd dr vi till 99% sikra. 100% sikra kan vi bara vara efter ett kromosomprov.

- Downs Syndrom? hor jag Patrik siga.

Under tiden tinker jag: Downs Syndrom? Det kan inte vara mojligt! Jag ir ju
bara 28 dr och det ir ju bara gamla mammor som fir barn med Downs Syndrom.
Det kan fan i mig inte vara sant.

Men nir jag tittar pd henne igen mellan tirarna som rinner okontrollerat s tinker
jag: vad fan, det ser ju till och med jag. Det syns hur tydligt som helst. Hur har vi
kunnat missa det. Allt 4r som ett tocken och jag hor Patrik siga

- Nej ,vi behover ingen stodfamilj. Det dr vart barn och hon ir den tjej vi vintat pa.

Jag stricker ut armen efter Patrik som kommer till férlossningsbritsen dir jag
och Isabella sitter. Vi forenas i en kram fylld av fortvivlan, oro och ridsla. Men
samtidigt har vi barnmorskelevens ord i medvetandet: Det dr barnen som viljer
sina forildrar och inte tvirt om.

Men vad ska det bli av oss? Nu foljer ndgra timmar av forvirring, ridsla och oro men
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dven av kirlek till detta lilla knyte som ligger i var famn. Hur ska vi gora? Ska vi ringa
till forildrarna och limna detta chockbesked eller ska vi vinta?. Vi bestimmer oss for att
vinta till nista dag da de ska komma och hilsa pa. Det kinns littare att beritta nagot
s stort personligen. Samtidigt som vi vet att vira familjer kommer att dlska henne, si
undrar vi hur alla andra vi kinner ska reagera. Ridslan finns att nigon inte ska viga
triffa oss eller ta kontakt med oss for att de inte vet hur de ska tackla det. Vi bestimmer
oss for att lita si manga som mojligt fa triffa henne forst sa de ser vilken underbar tjej
hon ir, innan vi sidger nagot. Den forsta natten sover vi oroligt.

De foljande dagarna fylls av diverse undersdkningar. Hjirta, 6gon, 6ron, tarm
och hoftleder ska undersokas. Likarens ord om olika missbildningar till foljd av
kromosomférindringen sjunker sakta in i virt medvetande. Ska hon bli ett vard-
paket ovanpi allt som Downs syndrom medfor? tinker vi. Men vi kan bocka av
missbildningarna en efter en. Allt ir oK. Utom hjirtat. Isabella har ett hil mellan
hoger och vinster kammare, operation behévs men direfter kommer hon vara helt
dterstalld.

Sex dagar efter forlossningen far vi svar pad kromosomprovet. Hon har Downs
syndrom till 100%.

Vibestimmer oss for att dka hem. Vikinner oss redo att méta virlden utanfor sjukhusets
trygga viggar. Patrik gor en enkel summering av vér vecka nir vi lite trevande pratar om
framtiden. Vi vet att hon inte har gri starr, inte 4r nirsynt, inte har nigra horselnedsitt-
ningar, inte stopp i tarmen och inte fel pd hofterna. Och nir hjirtat ir opererat har hon
bara Downs syndrom kvar. Det kinns som en ganska enkel sak jimforelsevis.

Fram till hjirtoperationen hade Downs Syndrom en underordnad roll i véra liv.
Det var operationen och eventuella risker med den som var i fokus, allt annat kiindes
ganska avligset. Det fixar sig sen, férst maste hon och vi klara hjirtoperationen. Och
den klarade vi med hjilp av ett fantastiskt virdteam pi Lunds Universitetssjukhus
nir hon var sex manader gammal.
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Maria

Charbel och Joanna med Elias, Maria, Mona och Marcus

Ett stort grattis till alla er nyblivna forildrar. Vi hoppas att ni fate triffa en lika kinslig
och kunnig likare som vi fick pd Huddinge Sjukhus nir var lilla Maria féddes.

Hur svirt det dn kinns for er nu si méste ni fi veta att snart kommer ni inte
kunna tinka er en sekund utan ert lilla nyfédda barn.

Det enda viktiga ir att ni har fitt ett barn och att det behover er kirlek. Och det
kommer att ge er sd mycket glidje och kirlek tillbaka.

Mitt rdd till er dr att gd ut och triffa andra forildrar till barn med samma lilla
extra, sd att ni kan utbyta erfarenheter och praktiska kunskaper i vardagen.

Maria dr nu 18 manader. Hon utvecklas bra och ir en helt underbart gullig och
glad liten tjej som ilskar att uppticka och busa med oss andra i familjen.
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Linus

Christina och Christian med Linus

Det blev inte som vi hade tinkt oss. Si skrev Christian i ett mejl till vira vinner
strax efter att Linus fatt sin diagnos. I livet miste man f4 dromma och se framat.
Och samma dag som vi borjade forsta att vi skulle fa ett barn borjade sikert vira
drommar och férvintningar omedvetet att ta form.

Det ir fortfarande inte vad vi hade tinkt oss. Men idag har den bilden bleknat till ett
minne och bilden av hur det ”skulle ha blivit” har ersatts med glada minnen. Vi har haft
en sommar med sol, bad och batar, en host med ruskvider i skirgarden, en vinter med jul,
familj, paket, mat och fest. Dirtill en hirlig alpsemester med Linus pa ryggen. Hela tiden
med vardagen och de vanliga bekymren f6r mat, somn och forkylningar. Nu vintar en vir
och en ny sommar, bara det en typisk tid for fler férvintningar och drommar som kanske
kommer att infrias. Vi har all anledning att se framtiden an med tillforsikt. Spinnande
saker vintar familjen. Frimst och storst nu ar att Linus skall bli storebror. Vi har vart
pagdende liv med var son och for det mesta kan vi inte vara annat 4n lyckliga. I efterhand
tror vi att det som varit svart, varit sa svart for att vi hade fordomar. Férhoppningarna och
drommarna kring vér familjs framtida lycka grumlas bara av ridslan for de svirigheter
som Linus kan mota i framtiden. Men det skiljer antagligen inte oss fran andra forildrar.
Kanske ir den enda skillnaden ridslan for att han skall méta andra barn och vuxna som
har samma fordomar som vi hade. Linus har alla forutsittningar att utvecklas bra och
vi kommer att ge honom mojlighet till det efter bista formédga. Alla barn, dven sirskilda
barn, r individer. Vi hoppas for Linus skull att han far lov att vara och utvecklas till just
Linus. Han har redan visat sig vara en glad, spontan och kirleksfull liten kille men ocks
att han har ett stort matt av envishet, javlaranamma och ilska i sitt register. Visst var den
forsta tiden omtumlande och lite svir, men det tog inte ling tid forrin allt vinde och
Linus blev familjens stolthet och hela sliktens lilla 6gonsten.
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Linnéa
Lena och Ulf med rvillingarna Agnes och Linnéa

Vira tjejer foddes tio veckor och fyra dagar for tidigt. Efter tva dagar fick vi reda pa
att man misstinkte att Linnéa hade Downs syndrom. Vi blev forstas ledsna men
hon var ju sé liten och det som var viktigast vid denna tid var att tjejerna skulle bli
starkare och komma ut frin kuvoserna. Efter cirka fyra veckor blev bada tjejerna
forkylda och Linnéa fick lunginflammation. Hon blev inlagd pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus och kopplades till en respirator. Hon var mycket nira att do. Efter
denna hindelse forsvann tankarna pa att hon hade Downs syndrom, istillet blev
det viktigaste att hon skulle 6verleva. Linnéa visade en enorm livsglidje genom
att klara sig genom den svira sjukhusvistelsen och detta gav oss en otrolig nytind-
ning. Vi kunde glomma allt som hade varit och borja planera framtiden med véra
tva sma tjejer. Sjilvklart ir tjejerna olika i sin utveckling men det ir bara roligt att
kunna se att det Agnes gor idag kommer Linnéa snart att gora. Linnéa ligger idag
cirka fyra veckor efter Agnes i sin utveckling men ibland tar det lingre tid. Det
har tagit ungefir sju veckor lingre tid for Linnéa att lira sig sitta men det har hon
kompenserat med att det bara tog en vecka lingre tid att lira sig jollra. Den stora
glidjen med tva tjejer ir att se hur mycket de tycker om varandra. Linnéa borjar
skratta och studsa varje ging Agnes kommer i hennes nirhet. De ilskar att klappa
pa varandra men samtidigt brakar de om leksakerna. Idag ir det Agnes som vinner
kampen om leksakerna men Linnéa blir starkare och mer bestimd for varje dag
som gér. Sjilvklart dr det jobbigt med tvd sma barn och vi fir diligt samvete for att
Agnes kan framféra sitt missnoje mer hogljutt an Linnéa. Men samtidigt dr vi helt
overtygade om att Linnéa snabbare lir sig att ta for sig genom sin tvillingsyster 4n
hon skulle gora om hon var vért enda barn.
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Hanna

Pia och Magnus med Moa, Hanna och Maja

- Magnus, jag tror att sina hir besked kan splittra familjer! sa jag.

- Det ska i alla fall inte hinda oss, svarade han.

En stor sten littade fran mitt hjirta, vi skulle tillsammans ta oss igenom det hir.

Jag svor indd mycket - fan, fan, fan, det kan inte hinda oss, det fir inte hinda
oss, ett sddant dir barn passar inte i vir familj, det finns inte utrymme for sint,
helvete, helvete, helvete. Jag var livridd for det dir vardpaketet och jag visste ing-
enting om Downs syndrom, mest stora tungor och sina som gick i flock. Ta bort,
ta bort, férsvinn, DO - 1t oss slippa det dir problemet, vi gor ett nytt friskt barn,
precis som vi hade bestillt.

Hon verkade viljestark och de flesta i omgivningen gratulerade. Jaja, hon far heta
Hanna da. Enkelt att siga och med betydelsen Guds giva. Undrar vem hon kommer
att bli? Hon ska minsann fa chansen att amma om hon vill, javlar anamma, pumpa,
kiampa, svettas, men vi nidde mail. Nyfikenheten borjade pyra, kunskapen okade.
Forsta leendet efter dtta veckor och en dag, tirarna strommar, hon kan, hon kan...

Tink om jag d& vetat genom att se tre dr framdt i tiden. Men tiden ger lirdom
och Hanna, for att inte tala om henne. Hon har visst en plats i familjen. P4 sitt sitt
uttrycker hon sig. Hon dr med i vira middagssamtal, iakttar kinsloligen, skrattar
nir vi gor det, ser bekymrat pd nir ndgon ir ledsen. Hon ligger pd magen tillsam-
mans med storasystrarna for att rita. Hon kniper med munnen nir tinderna ska
borstas (om hon inte fir gora det sjilv forstds), hon tar pi sig skorna (pa fel fot
precis som andra barn). Just det, hon gor s& mycket som alla andra barn gor, okej,
det dr senare dn "normalt” men det gor verkligen ingenting. Fér Hanna 4r Hanna
och det dr det viktigaste.
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Jesper

Katarina och Lars med Jesper, Isak och Oskar

Jag minns nir jag ringde fran BB till mina
vianner for att beritta om vir nyfodda
son. Det kindes svirt att siga att han
har Downs syndrom. Forst sa jag att det
var en pojke, att allt hade gétt bra, och
sa lite snabbt: Han har Downs syndrom.
Vinnerna i andra dnden reagerade pi
olika sitt. Gemensamt var att alla stillde
miénga frigor. Alla utom en. Hon sa
bara: Ah Grattis! och lit sa lycklig sa
jag misstinkte att hon missat en del av
informationen. Det hade hon inte. Hon
upprepade sitt grattis och sd sa hon nigot
som jag aldrig glommer. Hon sa:

- Tank pa att det 4r vi i virt samhille
som har bestimt att de hir personerna
ir handikappade.

Jag blev sa lugnad av hennes reaktion.
Orden fick mig att sortera bland alla kiins-
lor jag hade inf6r mitt lilla barn. Jag visste
ingenting om DS, dnda tog jag ut all sorg
och alla olyckor i forvig. Jag bestimde mig
for att koncentrera mig pa Jesper istillet
och ta en dag i taget./ Katarina
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Det enda jag tinkte pa nir vi fitt veta
att Jesper har Downs syndrom var allt
som jag trodde att han inte skulle kunna
gora: inte tigluffa, inte ta korkort, inte
flytta hemifran, inte segla till Vistindien,
inte fa ett jobb... Alltsd inte gora allt det
dir som jag hade gjort — och det kiindes
for javligt. Mitt fokus 1ag 15-20 ar framét
i tiden. Jag hade svért att se det lilla barn
som jag precis hade fitt. Kuratorn som vi
fick triffa log &t mig nir jag berittade det
och sa att om det var nigot av mina barn
som skulle fa mojlighet till resor, jobb och
bostad si var det Jesper. Och att han skulle
kunna gora det mesta av ovanstiende, om
han sjilv ville, var det ingen tvekan om.

Det var skont att hora och gjorde det
littare fér mig att fokusera pd nuet. Jag
insig ocksi att jag inte kan veta om Jespers
syskon kommer kunna, eller ens vilja, gora
detjag tinkte att Jesper inte skulle kunna.
Det finns inte nigra givna begrinsningar
eller hinder bara for att Jesper har Downs
syndrom./ Lars



Harvey
Pia med Jarl och Harvey

I mars 2000 fick vi en jittesot kille, Harvey. Han foddes med hjirtfel. Dagen efter
forlossningen fick vi veta att hjirtfelet var en del av hans handikapp, Downs syndrom.
Det ordet ddnade i huvudet i flera ménader och &r. Nédgra veckor senare kom dven
misstankarna om att Harvey nistan var dév. Men eftersom jag ocksa ir dov si var
det budskapet glidjande och med stolthet kunde jag siga att Harvey ir dov fast
med Downs syndrom. Teckenspraket omgav Harvey fran forsta dagen och idag ser
jag resultatet av det genom att han ir visuell med stora bokstiver och i manga fall
mycket mer visuell 4n andra doéva vanliga barn. Jag far en hirlig kinsla i kroppen
och tirarna kan ibland trilla nir jag ser honom siga emot mig pa teckensprik. Argt
och med bestimda dsikter. Han ir idag en underbar glidjekilla! Men ocksa han gar,
som alla andra barn, igenom trotsaldern!
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Jakob

Pernilla och Mats med Elin, Jakob och Markus

Var glidje finns i virt barn, var son som idag ir fyra ir, som med bestimdhet vill ha
pannkaka varje fredag. Visst ska han fi pannkaka med sina syskon pa fredagsmyset.
Det innebir si mycket glidje att fa ett barn. P4 samma sitt som med storasyster, sju
ar och med lillebror, tva r si kianner vi kirlek till vart barn som har det lilla extra
- han har en extra kromosom. Vi guidar honom genom livet, ser honom utveck-
las, ser honom ta sin plats i syskonskaran, slussar honom ut i livet med andra, ser
honom leka med andra barn, springa, hoppa, cykla, spela boll och bandy, gunga,
bygga sandslott och ser glidjen nir vi vandrar ut i skogsdungen med ryggsicken pa
ryggen egenhindigt fylld med fika! Var son ska ju vixa till en sjilvstindig individ
som senare ska limna vir trygga borg for ett eget liv och bygga sin egen trygga borg
— vi ska bara se till att han, precis som hans syskon, fir den tid han behéver for att
utvecklas i sin egen takt, pa sitt eget sitt. Precis som for alla andra.

Vi ser positivt pa livet och speciellt pd livet for var son. Men det dr mycket tack
vare var son som vi gor det. Han ir den som signalerar nir vi pratar i moll, rusar
pa i vardagen, nir vi glommer att njuta av de smd tingen, av varandra och i stil-
let bor stanna upp och ta vara pa dem vi dlskar mest, visa det och lita kinslan av
samhorighet fa rida.

Det ir med gliddje i hjirtat vi ser pa var sons enorma betydelse i vira liv. Hans
fina egenskaper berikar livet for alla i hans nirhet.

26



M?’n syster har
quns syndrom

Jag har bﬁ{?t N

mormor igen

I\Lag och ratt

27



Min syster har Downs syndrom
Av Ayla Kabaca

Jag ir lyckligt lottad. Jag har en stor familj; en far,
en mor, en bror och fyra systrar! Alla ir vi lika
men samtidigt vildigt olika, bide till utseende och
sitt. Min yngsta lillasyster 4r den mest familje-
kira, omtinksamma, kinslosamma och poetiska
av oss. Hon ir allas var lilla maskot. Atminstone
ndr vi var yngre.

Nesrin foddes med Downs syndrom. Det dr
inget jag minns att jag reagerade over. Jag minns
bara att jag var orolig 6ver hennes hjirtfel. Jag var
ridd att hon inte skulle 6verleva operationen. Men
det gjorde hon! Jag blev verkligen storasyster.

Overallt dit jag gick ville jag ha med Nesrin.
Hon var s cool. Alla syskon och alla vira kompisar
var bista polare med Nesrin. Vi syskon startade
till och med Nesrins fanclub. Det var ingen som
kommenterade att hon skulle vara annorlunda.
Inte forrin vi blev lite dldre och jag borjade i ny
klass. D4 helt plotsligt var det en av killarna i min
klass som sa: din syrra ir ju jivla mongo. Det var
som ett hugg i brostet pa mig, adrenalinet stortade
runt i kroppen och jag flég pa honom. ”Du siger
ingenting om min lillasyster! Du vet ingenting!
Jag slar ihjil dig!” Lirarna sirade pa oss men alla
klasskompisarna var pa min sida. Kinslan jag fick
den dagen kan fortfarande komma tillbaka. Bara
nigon siger Yjivla mongo” eller nagot liknande
kinner jag hur ilskan viller fram. Nu kan jag tygla
den bittre och brukar oftast komma med nigon
kylig och dripande kommentar som far personen
ifrdga att kinna sig korkad och dum.

Nesrin dr min inspirationskilla i livet. Nu jobbar
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jag med barn-Tv och skriver mycket manus. Nir jag
har slut pa idéer ringer jag bara Nesrin. Hon ér alltid
rolig, vet mycket om barn eftersom barn dr det basta
hon vet och hon ir oerhort kreativ.

Amnen och personer som intresserar henne
skriver hon dikter om. Hon ir expert pé att se
det karaktiristiska hos ménniskor och hon ir en
lysande imitator. Nesrin dr ocksd den i familjen
som skapar nya ord och ger familjen och vin-
nerna en ny jargong. Ett ord som vi ofta anvinder
dr hadah! Alltsd ordet hejda, lite forvringt. Det
anvinder man exempelvis om ndgot ir pinsamt
och man helst vill sjunka genom jorden. Ordet har
blivit oerhort populirt i bekantskapskretsen och
anvindandet av det har breddats.

Min svager Reza har fatt ett nytt smeknamn, Nim.
Nim ir en forkortning for Niliifers man. Niliifer heter
numera Ref, Rezas fru. Nesrin ir den som ser till att
familjen samlas och gor skojiga saker tillsammans.
Utan Nesrin skulle jag nog inte vara en lika 6ppen
och glad person. Detsamma giller sikerligen for hela
min familj. Min far siger att Nesrin ir en dngel. Jag
tror det ér sant.

Havet

Himlen dr vackert bld
i fina vattnet kan man se mdanga vackra bitar
Ldngt ut i stora havet finns det segelbdtar
Man hor mdsarna och svanarna i kanten
Det finns jattesita dnder
Man kan kasta brod till dnderna
De andyra faglarna skrinar mycket
Det hors mycket
Vigorna vacklar sig sakta mot stranden
och det bldser skont

av Nesrin Kabaca



Jag har blivit mormor igen
Av Ulla Moen

Den 28 mars 2000 fodddes mitt femte barnbarn, en
pojke som heter Jesper. Han ir mitt alldeles speci-
ella barnbarn och om oss vill jag beritta. Jag minns
den dir virdagen sa vil. Jag minns alla kdnslor rent
fysiskt. Telefonen ringde nir jag var pd jobbet, det
var Jespers morfar. Han hade pratat med var dotter
och fitt reda pd att det fotts en liten pojke. Och s&
den dir extra informationen. Den dir misstanken
om att han hade Downs syndrom.

Det blev kaos, kortslutning. All kraft rann ur
mig, benen bar inte. Jag sa till mina arbetskam-
rater att jag maste dka till BB, sen f6ll jag ihop.
Jag ville snabbt till sjukhuset, till min dotter och
svirson. Kinde mig ridd infor motet med dem.
Jesper, som den lille pojken fick heta, han var pa
ndgot sitt inte verklig. S kom jag fram och métte
dem. Det kindes andiktigt, mittat. Jag fick den
lille pojken i mina armar.

D4 hinde det. Samma fantastiska kinsla som
med de andra barnbarnen men den hir gingen
blandad med vemod och tveksamhet infor di-
agnosen. Med ungefir samma hastighet som all
kraft en stund tidigare limnat mig, fylldes den nu
pa nir jag fick halla, lukta och skéta om honom.
Jesper var frin och med nu ”min” Jesper, med
eller utan Downs syndrom. Dagen, dagarna fram
till faststilld diagnos var som en blandning av
verklighet, overklighet, beredskap, ingen riktig
markkinning. Overklighet blev sen till verklighet
och ett lugn infann sig.

Jespers utveckling foljs med samma intresse som
mina andra barnbarns. Det gar lite [ingsammare
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och ibland kanske lite andra vigar. Men glidjen
over framstegen dr densamma och i rlighetens
namn kinns den ibland lite storre. For ovrigt dr
Jesper just Jesper, bland syskon, kusiner och si
vidare. Att fi umgis med honom ér som att 6ppna
en dorr till nuet. Vi bara ir. Ofta undrar jag om
jag kan ge honom tillbaka ndgot av allt det som
han ger mig. Ibland drabbas jag av vemod och oro
infor Jespers uppvixt och framtid. Kanske dr oron
storre dn for mina andra barnbarn, som nu blivit
sex till antalet. Hur kommer han att bemotas?
Hur ska han klara sorger och besvikelser? Pa nigot
vis kinns det extra svért att se Jesper ledsen. Min
onskan och forhoppning ir att han, precis som
nu, ska fortsitta smilta in och vara en naturlig
pojke, yngling, man bland oss andra. Vi normal-
storda. Men nir Jesper kommer springande med
utstrickta armar och ett leende fran ora till 6ra,
da forsvinner allt forutom den stora lyckan att fa
vara hans mormor. Han kallar mig f6r Molla, det
har han sjilv kommit pd. Mormor Ulla har blivit
Molla. Det ir Jesper. Min Jesper.



Lag och Ritt

“Handikapp dr inte en egenskap hos en individ
utan uppstar i motet mellan en person och
omgivningens krav och begransningar.”

WHO 1980

For att ni som familj ska kunna leva ett vanligt liv
sd erbjuder sambhillet en rad olika stoditgirder
som vi hir sammanfattar i korthet. Kuratorn pa
din habilitering kan ge dig flera praktiska rdd och
vigledning.

Ert barn omfattas av Lss, det vill siga Lagen om
stod och service till vissa funktionshindrade. Lss
kompletterar socialtjanstlagen och hilso- och sjuk-
vardslagen. Malet med Lss ir att den enskilde skall
ges samma mojlighet att leva som andra. Det r
kommunerna som ansvarar for de flesta insatserna
enligt Lss. Vanligen finns en sirskild Lss-handlig-
gare i kommunen. Kontakta din kommun om du
har fragor angdende Lss.

Som forilder har man rice till fordldra-
penning vilket naturligtvis giller dven er. Men som
forilder till ett funtions-hindrat barn finns det dven
ett sarskilt stod att fi utover den vanliga fordldra-
penningen. Detta sirskilda st6d omfattar bland
annat utokad rice till dillfillig férildrapenning
samt kontaktdagar, som ni kan anvinda vid
forildrautbildning eller besok i barnomsorgen.
Kontakta Forsikringskassan dir ni bor for att se
vilka regler som giller.

Ni har dven rite till virdbidrag. Vardbidrag utgir
till forilder till ett barn som pé grund av sjukdom,
utvecklingsstorning eller annat funktionshinder
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har behov av sirskild tillsyn eller vird samt for
merkostnader relaterade till funktionshindret.
Bidraget soker ni hos Forsikringskassan. Det finns
helt, halvt eller en fjirdedels bidrag. Storleken pé
vardbidraget ska bedomas individuellt men nir
det giller Downs syndrom har det uppstitt en
viss rittspraxis. Enligt den skall som regel helt
vardbidrag utgd sa linge barnet fir professionellt
ledd kommunikationstrining. Mer information
om vérdbidrag hittar du hos Forsikringskassan.

Barn som ir i behov av sirskilt stod i sin utveck-
ling har rite till placering i forskola eller fritids-
hem. Detta stér i skollagen 2 kap. § 9. Dir slas det
ocks fast att verksamheten ska utgd frin barnets
behov. Inom skolférvaltningen i kommunerna
brukar det finnas en sirskild person som sam-
ordnar resurserna fér barn med sirskilda behov.
Reglerna om skola for barn och ungdomar med
utvecklingsstorning finns reglerad i skollagen, det
vill siga samma lag som for alla andra. Det betyder
att alla barn har skolplikt.

Du kan lisa mer om lagar och rittigheter i
hdftet "Ett gott liv” som kan bestéllas fran FuB
pd www.fub.se eller pa telefon 08-508 866 00.
Hiiftet dr gratis for nyblivna fordldrar.



