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Forord

Fér drygt femton ér sedan blev jag mamma till en liten flicka med Downs
syndrom. Chocken och sorgen var 6vervildigande men den logiska sidan
tog 6ver och jag ville ta reda pa sa mycket information jag kunde om hur livet
for oss skulle te sig.

Utbudet av information visade sig vara vildigt knappt. Pa BB:s bokhylla
fanns endast en bok om Downs Syndrom. Dessutom var den skriven pa tidigt
attiotal da dessa barn benimndes som mongoloida, blev placerade pa institu-
tioner och klipptes i pottfrisyrer.

Det lilla hopp jag hade f6r en dndock ljus framtid slocknade lings sidorna
i boken. Var det sa hir Natalis liv skulle se ut?

Det jag som mamma hade velat ha di var en bok som denna. En bok som
speglar flera mojligheter och vigar till et fint och betydelsefullt liv. En bok
som ger hopp om framtiden.

Boken riktar sig framst till férildrar och anhériga till barn med funktions-
variabler men dven till pedagoger som vill testa nya vigar for att na barnens
allra bista potential. Metoderna kan sjilvklart anvindas dven av barn/vuxna
utanfor mélgruppen med funktionsvariabler.

Jag inleder min bok med en text av Emily Perl Kingsley som sa vil beskriver
min egen kinsla.
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Resan till Holland
eller
Det har var inte vad jag bestallde

Gr man ska ha barn dr det som att planera en sagolik semesterresa till Ita-

lien. Du kiper en massa resehandbicker och gor upp underbara planer:
Colosseum, Michelangelo, lutande tornet i Pisa, gondolerna i Venedig. Du lir dig
lite italienska och allt dr mycket spannande.

Efter flera mdnaders spind och otilig forvintan kommer si slutligen dagen
D. Det har blivit dags att ge sig i vig till Italien. Men néir planet landar néigra
timmar senare hilsar en flygvirdinna er med orden:

"Viilkommen till Holland.”

"Holland!” ropar du. "Vad menar du med Holland? Jag har bestillt en resa till
Italien! Jag ska vara i Italien! Hela livet har jag dromt om att resa till Italien.”
Men det har blivit en forvixling i flygrutten. Planet har landat i Holland och hér
mdste du stanna.

Det dir viktigt att komma ihdg att de inte har tagit dig till ett hemskt, vidrigt
stille, fullt av svilt och sjukdom. Nej, det Gr bara annorlunda. Si du maste gi ut
och kipa nya resehandbicker. Du miste lira dig ett helt nytt sprik, och du maiter
en helt ny grupp ménniskor som du aldrig har mott tidigare.

Holland ér annorlunda. Takten dr lingsammare in i Italien - och det dr lite
mindre glamourdst. Efter ett tag, nir du har himtat andan och sett dig om-
kring, ligger du mdrke till att Holland har viderkvarnar, tulpaner och Rem-
brandt. Men alla du kinner reser till och frin Italien, och de skryter om hur
underbart de har haft det i Italien. Dé och da siger du kanske till dig sjilv:
YJa, det var ju till Italien jag skulle, det var det jag hade planerar.”
Men om du idslar bort ditt liv pa att sorja over det faktum att du inte kom till
Italien blir du aldrig fri att uppskatta och njuta av det riktigt speciella, verkligen

underbara, med att vara i Holland.
© 1987 by Emily Perl Kingsley
All rights reserved
Reprintes by permission of the author






Inledning

Jag var tjugotre dr och gravid med mitt andra barn. Jag hade en lrar-
examen och en son och var ganska stolt ver hur mycket jag redan hunnit
med i mitt liv. Jag hade forsoke bli gravid under 4n lingre tid och trots glidjen
over pluset pa stickan hade jag en kinsla av att det var nagot som inte riktigt
stod rite ill.

Redan vid inskrivningstillfillet pA Médravirdscentralen pratade jag om att
jag ville gora ett fostervattenprov. Nir det vl var dags for det valde jag bort att
gora provet - i efterhand kan jag konstatera att dirmed valde jag ocksa Natali.

Natali foddes tidigt en morgon i september 2005. Min f6rsta fraga till barn-
morskan var om hon sig normal ut. Svaret jag fick var att "hon var sa fin s3”.

Men normal var hon inte. Det fick jag veta under forsta ronden. Det var en
traumatisk upplevelse att som ensam nyforlost mamma fa frigan om jag sig
nagot konstigt med mitt nyfédda barn. Jag frigade direkt om likaren miss-
tinkte Downs syndrom vilket hon s3 klart gjorde.

Direfter skedde allt i rasande takt. Jag blev flyttad fran en sal med fyra andra
mammor till ett eget rum och dérefter stingdes dorren. Jag satt ensam med ett
nyfott barn med Downs syndrom och alla mina fragor.

I den akuta fasen sig jag bara morker. Jag tog pa mig den storsta offerkoftan
jag kunde hitta. Vad hade jag gjort for att fortjana detta? Jag var nyss tjugofyra
ar fyllda och lig lingt utanfér riskzonen. Dessutom foddes Natali med en
translokation pa kromosom 14,21 vilket endast 4% av barnen som f6ds med
Downs syndrom har. Risken for mig att fa ett sidant hir barn var minimal.
Jag ville tro att likaren hade misstagit sig. Var fyrfingerfiran i hennes hand
verkligen hopvixt? Var hennes 6gon verkligen si sneda?

Jag var da siker pé en sak:

"Henne hade jag inte bestillt! Det var fel barn, ligg tillbaka henne i plast-
baljan”.

Det hir var inte enligt plan. Jag hade riknat med att ta med min lilla blon-
da dotter hem redan dagen efter forlossningen. Jag skulle ta med bida mina
blonda, vackra och frimst normala barn till en duktig fotograf for att ta fina



foton att anvinda som julkort och skicka dessa till slikt och vinner. Det blev
inga julkort det aret.

Under mina sista dagar pa BB fick jag dock en helt fantastisk barnmorska.
Med hjilp av hennes 6dmjukhet och kirlek tindes ett litet hopp inom mig,
Trots detta var det forsta aret vildigt jobbigt. Den f6rsta kiftsmallen fick jag
redan pd BB nir jag fick héra att mammorna i min mammagrupp hade andats
ut nér Natali foddes - for nu var den kvoten fylld.

Jag drog mig for att gd ut och gi med Natali i vagnen och allra mest drog
jag mig for att ga till affiren med henne. Vad skulle folk tycka och tinka?
Skulle de backa eller titta ned i vagnen och tycka att hon var ful? Hur skulle
jag kunna ga till Oppna Forskolan nir jag visste att jag nu var annorlunda och
hade ett helt annat, ovisst liv framfor mig i jimforelse med de andra lyckliga
mammorna dar?

Nir den virsta sorgen hade lagt sig fick jag ett helt nytt perspektiv. Natali
var inget straff - hon var en gava. Tdnk att hon valde mig som sin mamma!

Jag vill pasta att hon var smart redan di som valde en pedagog till mamma.
Det kan dock vara blandade kinslor att ha en mamma som r lirare om vi
fragar min son.

Jag bérjade se djupare pa tillvaron och forsokte pa alla sitt ta avstind ifrin
mina ridslor om att behéva begrava mitt eget barn och mina tankar kring om
hon nigonsin skulle kunna prata, ga, hoppa, cykla eller flytta hemifran.

I stillet liste jag pd om olika pedagogiska modeller f6r okad inldrning.
Vi gick pd massage och badade i den varma bassingen pa Habiliteringen.
Vi trinade motoriken och gjorde dvningar som skulle stirka muskler och
leder. Jag gjorde egna taktila bocker i olika material och byggde ett hus till
Babblarna i kartong. Jag gick teckenkurser (TAKK) f6r att ldra mig ytterligare
ett sitt att utveckla hennes kommunikation. Jag gjorde allt i min makt for att
ge henne forutsittningarna dill ett fint liv.

Nir Natali blivit lite dldre fick jag idén att prova olika yogapositioner med
henne. Min idé var att det skulle férbdttra hennes hallning, stirka muskel-
tonus, stirka hennes tal, forbattra formagan att fokusera och det viktigaste
- att hantera andningen.
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Jag bérjade med andningsévningar och positioner som speglade hennes ut-
vecklingsfas. Exempel pa dessa var positioner som Bordet, Katt, Ko och Bar-
net. (Dessa med fler positioner kommer beskrivas senare i boken). Under

dren har vi utokat positionerna och for ett par dr sedan skapade jag konceptet
”Yoga med Natali”.
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Vad ar Yoga?

Yoga har sitt ursprung frin Indien och sigs vara ett minst femtusen ar
gammalt system. P4 sanskrit betyder yoga Balans/Forening vilket inne-
bir att yoga syftar till att skapa balans mellan kropp och sjil samt mellan
kropp och sinne.

Yoga ir en teknik f6r att uppna medvetenhet, det vill siga att vara nirvaran-
de i nuet och uppmirksam med alla sinnen. Yoga ir alltsd en teknik for fysisk,
mental och andlig tillvixt.

Yoga kan ge oss det vi behéver dven da vi sjilva inte vet om det. For mig ar
yoga ett uttryck for att allt dr Ett, allt hor samman och det enda vi dger dr vért
héir och nu.

Hur jag tog yogan till skolan

Jag jobbade tidigare i en specialklass for elever med NPE ADHD/ADD,
Asperger syndrom och autism. Dir skapade jag en tjejgrupp och de lektioner vi
hade fick namnet "Livskvalité”.

Vill du liisa hela boken?
Den finns diir bocker vanligen finns. Om ditt bibliotek eller din bok-
handel inte har den hemma kan du be dem ta hem den.
Du kan diiven bestiilla den direkt frin Ebes forlag:

www.ebesforlag.se/store
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Cecilia 4r mamma till Natali som féddes med Downs Syndrom 2005. Hon
beskriver den forsta tiden som moérk och omtumlande och full av funderingar
om framtiden. Men nir den vérsta chocken hade lagt sig, och offerkoftan tagits
av, sag hon i stillet hopp och framtidsutsikt.

Cecilia bestimde sig for att prova olika yogapositioner och andningstekniker
med Natali f6r att stirka bade hennes kropp och sinne. Natali svarade med gladje
och entusiasm och med aren 6kade positionerna bade i antal och svarighetsgrad.
Konceptet "Yoga med Natali” foddes.

Sedan nagra ar tillbaka har Cecilia anvint sig av konceptet ~Yoga med Natali”
i sin undervisning i skolan.

I sin bok skildrar Cecilia personliga berittelser varvat med information och
yogapositioner. Natali illustrerar hur positionerna ska utforas. Yoga ir for alla
och effekterna av yoga ir fantastiska.

Boken riktar sig till forildrar och anhiriga till barn med funktionsvariabler
men dven till pedagoger och andra viktiga personer i barnets nirhet som
vill testa nya viigar for att nda barnets allra biista potential.

Cecilia Hjelte (- 1981) kommer ursprungligen fran Dalarna,
men bor i Umed sedan 2002. Hon dr legitimerad lirare och
undervisar elever med sirskilda behov pa Grundsirskolan, in-
riktning triningsskola.
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