


Nar Linnea fods 2006 och visar sig ha Downs syndrom tvingas
hennes mamma Jessica konfrontera sina egna forestallningar
om diagnosen. Varifran kommer alla skrammande bilder som
dyker upp i hennes huvud? Varfor blir hon sa ledsen?

Hon kastas in i en ny och till en borjan skrammande varld:
Downtown. Har maste hon lara sig ett nytt sprak, mota bade
kunniga och okunniga manniskor, och navigera fosterdiagnosti-
kens etiska fragor. Men snart upptacker hon nagot annat — den
starka karleken till dottern och en varld rikare an hon forst anat.

Jessica borjar utforska Downtowns historia. Hon hittar ett
ovantat ljust 1860-tal, som vid sekelskiftet formorkas av idéer
som leder mot forintelse, steriliseringar och institutionalisering.
Forst pa 1950-talet borjar det ljusnaigen.

Idag lever barn med Downs syndrom hemma med sina famil-
Jer och har battre mojligheter an nagonsin. Men historien kastar
fortfarande skuggor.

| Resan till Downtown moter vi Ellen Key, Karl Grunewald,
Darwin, John och Mary Langdon Down, och andra historiska
gestalter som format var syn pa manniskan. Fakta och per-
sonliga berattelser vavs samman i en gripande reflektion over
karlek, samhallsutveckling och manniskovarde.

Jessica Steje ar kulturhistorisk

guide och tidigare kommunikator vid
Svenska Downféreningen. Numera
ar hon verksamhetsledare for en re-
gional kulturforening som arbetar for
att gora kulturen tillganglig for fler.
Resan till Downtown ar hennes debut
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Till min dotter

Varfor blev jag sd ledsen nar du foddes?

Mitt dlskade barn, sd full av klokheter, bus, fantasi,
trots, envishet, funderingar och drommar. Varfor grit jag
sa mycket under din forsta levnadstid?

Varfor var jag sa radd?

Svaret dr att ldkarens ord Downs syndrom gjorde att det
svartnade for mina dgon. Jag var radd att jag inte skulle
kunna se DIG, bara din diagnos. Jag var ridd att jag inte
skulle kunna élska dig bara for att du hade Downs ... Jag
trodde att jag visste nagot om din framtid, dina (begran-
sade?) mojligheter, din utveckling. Jag trodde att jag visste
massor om dig, saker som skraimde mig.

Hur skulle jag kunnat veta?

Jag dr inte synsk. Du var nyfodd, hur skulle jag kunna
veta nagonting om dig och din framtid? Ingen vet hur ens
barns liv kommer att bli, ingen vet hur ens barn kommer
att utvecklas.

Nu vet jag mer om dig, hur du fungerar, hur du tanker, vad
du skrattar at. Jag vet mer om din finurliga humor och din
orubbliga bestimdhet. Jag vet ocksa att du standigt 6ver-
raskar mig och att du kommer fortséitta med det. Jag vet
att du har tre kromosomer 21 och jag vet att det paverkar



dig. Jag vet att du har arvt vissa av mina sidor och att det
péaverkar dig. Jag élskar hela dig, alla kromosomer in-
riknade, och det skrimmer mig sa att jag trodde nagot
annat nar du foddes. Det skraimmer mig att det kommer
bli allt vanligare att vintande fordldrar kommer fa hora
orden Downs syndrom och bli lika radda som jag blev, och
sedan stdllas infor det omajliga valet.

Tank om jag hade valt bort dig, min dlskade Linnea!

Jag ér sé tacksam Over att jag aldrig behovde vilja, for
arligt talat vet jag inte hur jag hade stallt mig till det.
Kanske hade jag tankt “jag véljer bort Downs syndrom”
och inte fattat att det i sjdlva verket var dig jag valde bort.
Linnea.

Som rékar ha tre kromosomer 21.



INNEHALL

Introduktion - Berittaren och véigledaren
DEL 1: DOWNTOWN
ANKOMST

Tillstandet

Kart barn har manga namn?
Habiliteringen — en forsta anhalt
Nyanldnda

Ar alla med Downs syndrom likadana?

EN LITEN GUIDE

Valkommen till Downtown

ATT LARA SIG SPRAKET

Svarigheter med spraket

LIVET

Det varsta som kan handa?

Att landa och lyfta -
Downtown far en nationaldag

Personalpersoner
SKOLRESAN

Vad har du for 1Q lilla van?
Nystart

DODEN

Linnea om syndromet och héndelser
som satter spar

/14
/20
/22
/24
/28

/39
/52
/52

/74

/ 88

/ 100

/ 106
/119

/132



DEL2: BAGAGE
AHA-UPPLEVELSER

Barnldkarboken
Mote med Ellen Key - barnrittskimpen

PIONJARER OCH IDIOTER

Historieresan

Flickan han aldrig kunde glomma -
John Langdon Down

Samtidigt i Sverige
OMSVANGNINGEN

Darwin foérandrar allt

Arvshygienen f6ds

Tillbaka till Ellen Key

Intelligenstesternas ursprung

Idéer blir verklighet

Barnaktionen - borjan pa forintelsen
Historiens graskalor

Preussisk prinsessa och dotter till en president

REVOLUTIONER

Efter andra vérldskriget

Karl Grunewalds omsorgsrevolution -
fran idiot till medborgare

Honom skickar ni vél bort?
Hur ldng tid tar fordandring?
Minskliga rattigheter for alla?
Mediarevolutionen

/142
/ 157

/163

/171
/192

/211
/214
/216
/219
/226
/250
/251
/253

/258

/264
/278
/281
/300
/306



DEL 3: MOT FRAMTIDEN
SKOLRESAN FORTSATTER

Och den ljusnande framtid 4r var?
Nasta anhalt sarskolan
Tillbaka till 1860-talet?

EFTERORD

Att googla eller inte googla?

Forfattarens tack
Killor

Bilagor
Referensnoter

/322
/324
/329

/335

/340
/343
/ 347
/ 357






INTRODUKTION -
BERATTAREN OCH VAGLEDAREN

Jag reser mig ur soffan med ett ljudligt ston. Dottern 4r snabb med
att utbrista:

“Tantljud! Tant!”

Sedan lagger hon av en riktig brakfis, skrattar gott och ger mig
en smillkyss i pannan.

Lat mig presentera Linnea, min dotter och végledare, 14 ar med
Downs syndrom. Tanten &r jag det, en 43-arig kvinna vid namn
Jessica.

Linneas mest utmérkande drag dr hennes humor, hennes
sprudlande aptit pa livet och en envishet av sillan skadat slag. Hon
alskar skolan, dans och bollsporter. Och bradspel. Hon kan inte fa
nog av spel. Hon ér en pratkvarn som maler nast intill oavbrutet,
men det dr inte alltid latt att forsta vad hon sager. Kombinationen
lindrig intellektuell funktionsnedséttning, sprakstorning, verbal
dyspraxi och horselnedsittning ger lite speciella forutséttningar
for hennes uttryck. Hon ér fullt teckensprékig, vilket underlittar
kommunikationen enormt. Om man kan teckenspréak forstas.

Jag brukar sdga att hon foddes precis i réttan tid. Hon prick-
ade in en brytpunkt mellan forr och nu, dér forr representerar
institutionernas tid, ddr barn som hon gomdes och glomdes.
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Nuet praglas av fosterdiagnostikens forfinade metoder, som risk-
erar att definiera en ménniskas varde utifran antalet kromosomer.
Utan nagon storre eftertanke eller etisk debatt. Vilken tur att dessa
metoder inte var aktuella under min graviditet!

Jag slapp stéllas infor ett omojligt och oménskligt val.

Linnea foddes och med henne vid min sida vill jag ta dig med
pé en resa till den nya varld hon 6ppnade for mig. Jag kallar den
Downtown.

En plats med ett morkt forflutet, vars skuggor ibland fortfarande
gor sig paminda och dppnar for en hotfull framtid. Samtidigt &r
mojligheterna storre nu dn nagonsin och for mig ar det framforallt
en plats som rymmer massor av karlek.

Downtown ar numera mina trygga hemkvarter. Under mina
sju ar som kommunikator pd Svenska Downféreningen har jag
mott manga laromastare och jag fortsdtter att lara och uppticka
for varje dag som gar. Min storsta insikt hittills ar att inte mycket
blir som man tror — men det kan bli riktigt bra dnda!

Linnea tog mig med storm och nu har turen kommit till dig. Jag
lanar ett av hennes favorituttryck:

Héng med!
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ANKOMST

TILLSTANDET
Barnmorskans rost tranger igenom smaértan.

”Forbered for sugklocka.”

Bebisen kan inte komma ut. Huvudet ligger snett och klams
fast. Jag hdnger inte med pa vad som hdnder, de obeskrivliga
vdarkarna utplanar alla tankar. Jag vill bara att det ska vara over,
krafterna héller pa att sina efter manga timmar av varkarbete.
Ytterligare en barnmorska kallas in for ett sista forsok att fa ut
barnet utan sugklockans hjalp. Hon lagger sig tvirs6ver min mage.
Med hela sin kroppstyngd forsoker hon pressa ut bebisen.

“Krystal”

Jag krystar for allt jag dr vard.

Den 11 oktober 2006 klockan 14:40 fo6ds min dotter och hela
min kropp drar som en suck av littnad. Nu dr hon hér. Nu ér hon
antligen har.

Jag far upp en stadig tds pa brostet och jag miarker knappt av
efterarbetet, har bara 6gon for henne. 50 centimeter ling och
3980 gram tung. Hennes hér dr ndstan svart. Hudtonen blaaktig.

Jag ténker att hon ser asiatisk ut. En liten sumobrottare med sitt
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platta ansikte, bulliga kinder och sneda 6gon. Hon soker efter
brostet, men har svért att fa tag. Smackar och smackar.

Under en marklig tystnad tar barnmorskan det nyfodda barnet
fran mitt brost. Tillsammans med en skoterska gar de med henne
till bortre &nden av rummet. Jag registrerar det knappt. Kroppen ar
sa matt och jag borjar bli hungrig. Fikat drojer. Det dr det enda jag
kan tanka péa. Varfor kommer de aldrig med fikabrickan, som alla
pratat om?

Barnmorskan kor fram en liten sdngvagn och parkerar bredvid
min sing. Dar ligger var lilla dotter klddd i den gula bodyn vi haft
med oss, insvept i en filt. En rosa rosett i det morka haret.

”Vem fan har satt en rosa rosett i min dotters hér utan att fraga?!”
vill jag skrika, men gor det inte. Istillet blinger jag bara surt pa
rosetten och muttrar nagot om konsetiketter. Inombords. Inte
forran langt senare kommer jag att reflektera over att vi fordldrar
inte var de som fick ta pa henne hennes allra forsta klader.

Vi tittar pa henne och kdnner béda tva att namnet vi tankt ut inte
passar till just henne. Vi hade bestdmt att det skulle bli Ebba om
det blir en flicka och Ludvig om det blir en pojke. Men det &r
ingen Ebba som ligger dér. Det kdnns for hart, for studsigt. Den
hiér flickan dr mjuk och bullig. Det dr en Linnea som har kommit
till oss. Ja, Linnea kdnns helt rétt. Var lilla bulliga blomma. Barn-
morskan sdger lagmalt att en barnldkare ska undersoka henne.
Linnea ér fortfarande bla om héander och fotter och kan inte fa
ordentligt tag om brostet.

Vi vintar.

Pé lakaren. Och pa fikabrickan.

Barnldkaren kommer forst. Undersoker och sdger att hon be-
hover flyttas till neonatalavdelningen. Hon har gulsot och maste
laggas i kuvos under sollampa. De bla handerna och fotterna
signalerar att hon behover hjélp att syresdtta sig. Det kan vara
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nagot med hjartat. Innan vi riktigt hinner forsta vad som hander
tar de med sig Linnea och forsvinner.

Sedan kommer dntligen fikat.

Vi besoker Linnea uppe pa neonatalavdelningen en gang under
natten. Dir ligger hon i en liten glasbur med sond i ndsan och en
kanyl pé sitt lilla huvud med en jattestor vit tejpbit for att halla den
pa plats. Vi far veta att den behovs for att lopande provtagningar
ska kunna goras. Det ser sa brutalt ut med den harda plastbiten
och den breda tejpen pa det mjuka bebishuvudet. En display visar
hur hon syresitter sig. Vi sitter oss tdtt intill hennes lilla glasbur
och betraktar var dotter. Da hidnder nagot. Hennes syresittning
okar nér hon kdnner var nérvaro.

Trots situationen har jag inga problem att somna. Min kropp
ar helt slut. Varenda muskel har spants och nir jag vaknar nista
morgon kidnns det som om jag blivit 6verkord av en angvilt. Jag
vill bara aka hem. Men sedan kommer jag pa att vi har fatt barn
och att hon inte kan aka hem. Jag hade néstan glomt det.

Morbultad och tom. Ingen 6vervildigande moderskarlek. Jag
hade trott att den skulle drabba mig i samma sekund som barnet
lades vid mitt brost, men fyrverkerierna hade uteblivit. Det gor
mig radd. Jag hade langtat sa efter vart barn, att bli mamma och
varit 6vertygad om att kirleken skulle vara 6gonblicklig. Men det

enda jag kidnner ar trotthet.

Vi gar upp till neonatal igen. En skoterska moter oss i korridoren
utanfér rummet dédr Linnea ligger. Hon stralar mot oss och
gratulerar till att vi fatt en sd fin dotter. Ar hon inte lite vil dver-
svallande?

Hon informerar om att lakarna gar ronden precis, sa om vi kan
vanta utanfor tills de ar klara?
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Vi véantar. Och véntar. Varfor tar det san tid? En oro kommer
krypande. Ar det nagot fel med henne?

Varfor far vi inte komma in? Vad pratar de om?

”Tank om hon har diabetes?” sdger jag.

Det ar det vérsta jag kan komma pa.

Efter vad som kénns som en evighet kommer det ut fyra vitkladda
personer fran Linneas rum. De ber oss folja med till ett annat
rum ldngre ner i korridoren. Jag sneglar mot min dotters hall.
Vill ga in till henne. Halla henne i min famn. Borja dlska henne.
Det kdnns inte bra i kroppen. Négot ér fel.

Den ansvariga lakaren bryter pa tyska. Min hjdrna kan inte
riktigt registrera vad som ségs.

“Det finns tecken som tyder pa att er dotter har Morbus mum-
mel ..”

Jag kan inte uppfatta det sista ordet och ber honom upprepa sig.
Han vander sig till den assisterande ldkaren. Jag registrerar hennes
namnskylt: Linnea. Han fragar henne:

”Vad heter det pa svenska?”

”Downs syndrom.”

Mitt blod fryser till is.

”Nej. Nej, nej, nej. Det kan inte stimma.” Jag sdger det med
overtygelse och eftertryck. Downs syndrom? Inte en chans. Inte
mitt barn. Varfor skulle hon ha det? Otankbart.

”Vi kan inte sdga sdkert att det ar sa, men det dr en stark miss-
tanke.”

”Vilka tecken tyder pa det?” fragar min man.

”Hon har snedstillda 6gon och platt ansikte. Och ...”

“Det hade jag med ndr jag var liten! Jag sdg ut som en eskima.”
avbryter jag med ett skratt. Vid tidpunkten totalt omedveten om
att det politiskt korrekta begreppet dr inuit.
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