Johan Bergstad, 43, psykolog, driver Mindfulness
Academy Scandinavia, har skapat appen Dagliga
droppar mindfulness och &r gift med Ylva, 42, psy-
kolog inom modra-och barnhalsovarden. De har
Tuva, 14, Lo, 12, Vide, 8, och Lion, 3 manader. Bor i
Dormsjé i Dalarna.

}X Det kom ett mejl...

Johans son Lion féddes med Downs syndrom:

”Lipn ar
ojken med
et hillla extra”

Nir Lion foddes i varas forklarade likaren att han har Downs
syndrom. Beskedet vickte starka kinslor i hans pappa Johan
Bergstad, som borjade skriva dagbok. Hir dr den. rextoch foto johan pergstad

lockan 2.30, natten till den
25 februari.

- Johan, vakna. Vattnet
har gitt, siger min fru Ylva.

Vattnet? Nu?! Men ... Det
dr tvd veckor till berdknad
fodelse och mycket ska vara klart innan det.
Senare idag har jag tva foreldsningar,
imorgon andra uppdrag.

P4 morgonen ringer jag var barnmorska
Helena Lindgren som har varit med vid tvi av
de andra tre barnens fodslar.

- Hej Helena! Vattnet har gitt. Nagon sa
att det kan sippra i en vecka, stimmer det?

- Nej, inte om vattnet verkligen har gitt.
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Jag tror att barnet dr f6tt inom ett dygn.
Bara att stélla in jobbagendan. Lo och
Vide ir fodda hemma och planen ér att dven
detta barn ska fodas i hemmet. Vi har inte
kollat konet, men alla dr sikra pa att det dr
en flicka. Lilja ska hon heta. Tuva, Lo, Vide,
och Lilja! Vi har skéinkt bort alla bebiskla-

der och inte haft en tanke pa ett fjirde barn.

Men nir Ylva blev gravid kindes det helt
ritt, och Ylva har matt vildigt bra under
graviditeten.

Virkarbetet kommer inte igdng. Pa kvil-
len har vi flyttat in i koket. Barnen vill vara
nira nédr syskonet ska fodas. Hemfodsel nir
det d4r som bist: en lugn, kirleksfull miljo

didr man inte behover bestimma nir det dr
dags att dka till sjukhuset. Virkarna tar fart
lite. Viringer var doula Kerstin Rozgoni, som
var med nér Vide foddes for atta ar sedan.
D4 gick det pa ett par timmar. Enligt barn-
morskan bor Ylva, idag 42, kunna foda lika
bra nu som da. Kroppen har lirt sig att foda
och daglig yoga haller kroppen i form.

> Varkarhetet stannar upp

Nér Kerstin kommer mitt i natten har vark-
arbetet avstannat. Dagen efter fir barnen
vara hemma. Ett barn ska ju fédas! Vi spelar
afrikanska trummor, Ylva dansar. Vi sjunger
och spelar flojt. Lite senare tar jag och Ylva



en promenad. Det ska ju hjélpa.

Vid 11-tiden har Ylva varit vaken i 33
timmar och ir trétt och uppgiven. Inga
starka virkar kommer. Vi aker till forloss-
ningen i Falun. En viss littnad infinner sig.
Det dr ett ansvar att foda hemma, dven om
forskning visar att det dr minst lika sdkert
for omfoderskor med normala graviditeter
att foda hemma.

Det ir lugnt pa férlossningen. Koordina-
torn ger ett bra intryck. Barnmorskan i
rummet kidnns inte lika erfaren. Motvilligt
tillats Ylva att ga i korridoren; “ingen gor
det nufortiden”. Virkstimulerande dropp
sitts in.

- Och sa vill vi ge antibiotika, berittar
barnmorskan.

- Varfor det, det ges ju for mycket anti-
biotika? siger Ylva.

- Det ingdr i vara rutiner.

> Stamningen blir pressad

Vi lyckas avstyra antibiotika. Stimningen
blir mer och mer pressad. Overvakning
behovs med CTG, tva ultraljudsdosor pa
magen som ska visa barnets hjiartfrekvens
och virkarna. Vir doula Kerstin dr med,
och hon och jag hjilper Ylva till staende.
Virkarna sitter igang, precis som nir vi var
ute och gick nyss.

Attpgra FORALDE

Johan och Lion paBB.i
Falun. Lion behévde
sondmatas forsta sex
I veckorna.
|

Hjirtljuden gar ner lite i samband med
virkarna. Droppen stings av. Navelstringen
kan ligga i kldm. Personalen vill siitta
skalpelektrod. Ylva 6ppnar sig millimeter
for millimeter. Det gor ont. Vildigt ont.

- Kan jag fa lustgas?

- Javisst det gar bra, sdger barnmorskan.

Ylva vralar virre 4n ndgonsin nir vir-
karna kommer. Kerstin och jag hejar pa.

- Fy fan! skriker Ylva.

Senare visar det sig att hon andas in 30
procent lustgas och 70 procent syrgas. En-

“Inget tyder pad att
vdr bebis har Downs” >»>
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Att vara FORALDER

Far och nyfodd son
hand i hand._._:

») ligt personalen pa BB ska det vara mycket

mer lustgas.
Ylva vill att jag viskar saker i hennes
ora:

- Du klarar det hir, dlskling. Du har fott
tre barn tidigare.

Gar jag for langt bort fran séingen ropar
Ylva:

- Johan!

Ylva vill f6da pa huk, men det vill inte
barnmorskan.

- Det hir dr en riskforlossning. For att
jag ska kunna ta emot barnet maste du ligga
ner, siger hon bestimt.

Och sa blir det. Efter en startstricka pa
41 timmar ligger Ylva i en stdllning hon inte
alls vill foda i.

- Gor kejsarsnitt, jag star inte ut! skriker
Ylva.

Lite senare, vid kvart 6ver sju pa kvillen,
sdger barnmorskan:

- Jag ser barnets har.

Nu dr det niira. Och barnet kommer, med
haret pa dnda. En pojke! En pojke?! Alla tar
och fingrar ir pa plats.

\

-

Enllovanligt liten bebis!
Fah iljen pa BB: Vide, 3\
Ylva, Johan, Tuva, be.och 4
lille Lion, bara 1_da_g1,

.

vinlig donator hjilper var son att fa kraft att
amma. Det blir en svajig tid. Manga tester
gors. Gulsotsnivan gar upp och

999

forskrdackt”

Det ar en Downs-
pojke!’ sdiiger Ylva

ner och den lille fir sola sola-
rium. Alla barnen vill vara med
den nyfédde brorsan, som vi nu
har valt namn 4t: Lion.

- Gud vad s6t han dr! Vilka
sma fingrar!

Den kommande veckan
fixar jag med mat, disk, tvitt

- Det 4r en Downspojke! sédger Ylva for-
skriackt nir hon ser en ”fyrfingerfira” i ena
handen, ett rakt streck under alla fingrarna.

Inget tyder egentligen p4 att var bebis
har Downs syndrom. Lite brett mellan 6go-
nen, men det har dven ett av vira andra
barn. Och fyrfingerfira i handen har jag.

Barnet ér litet, viger knappt 2,2 kilo och
ir 44 cm lang. Behover sond, en tunn slang
genom nésan ner i magen. Mjolk fran nagon
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och forsoker finnas for de stora
barnen. Vi dker fram och tillbaka till Falun
6,5 mil bort. Lion likarundersoks. Allt ser
normalt ut. Puh! Inget tyder pa nagon kro-
mosomavvikelse. Niista vecka ska ett blod-
prov avgora den saken.

P4 torsdagen har amningen kommit
igang, och vi aker hem. Det gir i knappt ett
dygn. Lion éter for lite.

- Jag vill att vi aker in, sdger Ylva.

Det ir en vecka sedan fédseln. Lion och

Ylva skrivs in pa neonatalavdelningen.
Aven hir ir personalen hur stéttande och
vinlig som helst, precis som pa BB.

P4 mandagen viljer jag att jobba. Det dr
béde ovant att hilla workshop och skont med
vanlig vardag. Pa onsdagen far barnen ledigt
och vi dr med pd neoavdelningen. Blodprov
for kromosomtest skickas ivig, och vi ska fa
svar om en vecka. En lugn dag tillsammans.

>Vl har med ndgra bitar lax

Tva dagar senare ér Ylva och Lion redo att
dka hem igen. Det 4r det beriknade datu-
met for Lions ankomst, och tva veckor
sedan han foddes. Vi kommer till sjukhuset
kvart 6ver fem pé eftermiddagen. Jag har
med nagra bitar lax som ska stekas, och sa
maste vi gi en hjart-lungriddningskurs pa
en timme for att fi 4ka, eftersom Lion fort-

“Jag tar en handduk

imunnen och biter hart” »»»



»») farande sondmatas.

- En likare ska komma forbi, sdger Ylva.

- Okej.
Jag gar ut i koket, hittar en stekpanna,
lagger i laxen just nér likaren kommer.

Maten far vdnta. Vi gar in pA rum nr 2 dir

Ylva och Lion ligger.
- Det har kommit ett provsvar kring

- Ert barn har en avvikelse, nimligen
Downs syndrom.

> Jag grater lite

Ylva borjar grata. Det hir hdnder inte. Inte

oss. Vi har ju alltid varit en kdrnfrisk familj.
- Okej, vad betyder det hir? hor jag mig

sjdlv sdga.

- Vi vet inte vilken form av

“Det hdr hdander inte

Downs han har, det far vi veta
nista vecka.
Jag kan nistan inget om

Oss. V’i ha" .l‘ alltid varit Downs syndrom, men har {6r

en kdarnfrisk familj”

mig att de mdnniskorna lever
kortare, dr glada och behéver
ga isdrskola. Det kdnns som
att jag just har blivit sma-

kromosomavvikelse och det ir dirfor jag
vill triffa er, sdger likaren allvarsamt.

Det hér dr inte sant, tinker jag. Viskulle

ju fa svar nista vecka?

barnsforilder resten av livet,

till ett barn som inte passar in i samhéllet.

- Om ni vill kan ni fa ett héfte som vin-

der sig till nyblivna forildrar till barn med
Downs, sidger likaren.

Att vara FORA

Fredagsmys pa neo i
Falun. Alla syskonen vill
vara nara nyfédda
lillbrorsan.

- Okej, séger jag.

Jag kramar Ylva och grater lite. Gar in pa
toaletten med hiftet om Downs. Ser en
handduk hinga 6ver duschen. Tar en bit av
den i munnen och biter hart. Bladdrar i
boken. Ser bilder pa fordldrar och barn med
Downs, det karaktiristiska ansiktsdraget
med extra brett mellan 6gonen. Jag tar bo-
ken och kastar den i golvet. Vill inte!

Jag gar ut till koket och laxen som ska
stekas. Mejlar en vin. Tararna rinner sd jag
knappt ser mobilskdrmen:

- Nu ir det jobbigt, vart barn har Downs.

Jag skriver dven till en vdn hér i Falun,
Anders Nyberg, musiker och medforfattare
till Sd som i Himmelen. Han och hans fru
Jennifer Ferguson har en 18-arig dotter med
Downs. Stekpannan hinner just bli varm nir
det dr dags att ga till livraddningskursen.

”Ska barn med
diabetes fa fodas?” >>>
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Vst vara FORALDER

»

Ylva bade ammar och
sondmatar Lion med
utpumpad bréstmjolk.
Storasyster Tuva kollar
datorn.

- Kan vi inte skippa den dir kursen?

- Da far viinte aka hem, siger Ylva.

Pd nagot vis lyckas jag genomlida liv-
riddningskursen. Bara Ylva ser hur jag mar.
Hon tar min hand. Efterat kollar jag mejlen.
Anders har svarat:

”Kére Johan! Jag dr glad att du kontaktat
mig denna kvill och jag pratar girna med
dig/er. Men forst vill jag bara, ur djupet av
mitt hjirta, fa siga Grattis!”

Anders skriver att deras dotter 4r "den
storsta gava en familj kan fa”:

”Hon lir oss alla dagligen lektioner och
ger oss insikter som vi annars litt skulle
missa. Jag dr 6vertygad om att er son kom-
mer att gora samma sak med er, och att ni
kommer att 6ppna er for hans visdom och
kirlek. Jag dr glad att jag far dela de speci-
ella barnens speciella vilsignelser med er.”

> Hur blir det for oss som familj?

Jag som jobbar professionellt med mindful-
ness inser att jag har haft férvintningar,
och att det nu blir en krock. Som att jag
planerat for en resa till Italien, ldrt mig ita-
lienska, sett fram emot skulpturer av Miche-
langelo. Och nir vi kliver av planet siger
nagon “vilkommen till Holland”. Eller
Mongoliet, som barnboksforfattaren Séren
Olsson och Yvonne Brynggard-Olsson skriver i
Prins Annorlunda. Forst efter en tid ser
man fordelarna med det andra landet, som
van Gogh eller nya vackra landskap.

Natten efter chockbeskedet ligger jag
sémnlés och slipper ut alla tarar. Oppnar
mig for en djup fértvivlan och avgrund.
Kommer jag ndgonsin att dlska detta barn?
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Kommer han att kunna bo sjilv, fa jobb,
passa inisambhillet? Blir han mobbad? Hur
blir det f6r oss som familj? Hans syskon? Far
jag och Ylva tid f6r varandra?

Allt fler svenskar som far besked att bar-
net i magen har Downs viljer abort. Enligt
Socialstyrelsen har antalet sdidana aborter
mer 4n fordubblats mellan 1999 och 2014, da
369 personer i Sverige valde

R

o

har vi tre andra barn och jobb att skota. Vi
far veta att Lion har den vanligaste, icke-
darftliga formen av Downs. En undersokning
av hans hjirta visar att det inte finns nigot
hjirtfel, och inte heller grastarr. Alla fram-
steg firas!

Den ndrmaste tiden dr bade lugn och
turbulent. Vi vinjer oss vid att sondmata.

abort pa grund av kromo-
somavvikelse. I Dagens Nyhe-
ter laser jag att alla kvinnor i
Danmark erbjuds gratis foster-
diagnostik sedan ar 2004, och
98 procent av de gravida dir
viljer abort. Troligen kommer
det inte att f6das barn med
Downs i Danmark om ett par

“Alla verkar ga igenom
det: protest, ilska, sorg,
rddsla, fornekelse. Och
med tiden tacksamhet”

decennier, star det.

Minniskor med Downs ver-
kar inte vara 6nskade i samhillet. De dr
utrotningshotade. Barn med Downs anses
lida, fast jag lidser i en artikel att de inte lider
mer dn vi "normalstorda”, snarare tvirtom.

Ska barn med diabetes fi fodas? Blinda,
dova? Halta, lytta? Vem har ritt att bestdm-
ma sddant? Foretagen som lanserar nya
dyra fosterdiagnostiktester? Virdpersona-
len? Har inte alla samma virde? Mina tan-
kar mitt i natten vandrar till forra seklets
rasbiologi som manga skrattar at idag.

Jag bladdrar i hiftet till nyblivna forild-
rar. Alla verkar ga igenom samma sak: pro-
test, ilska, sorg, ridsla, fornekelse. Och
med tiden en stor tacksamhet.

En ny fas i livet har borjat. Likarbesok,
kontakt med habiliteringen och mitt i allt

Lion vixer, gliddjen dr stor ndr han passerat
3 kilo. En dag far vi 6gonkontakt!

Den forsta kvillen efter beskedet om
Downs stannade jag upp och blickade in i
den stjirnklara natthimlen, vackrare dn
nagonsin. Sedan dess har det varit manga
mysiga stunder. Kdnslan av en liten mén-
niska som ligger och sover pa mitt brost,
hud mot hud, dr obeskrivlig. Hans fotsulor
ir sd lena som bara bebishud dr. P4 de flesta
sitt liknar Lion vara andra barn. Han iter,
sover, vill vara nira.

Min gissning dr att Lion blir min storsta
mindfulnesslirare, och att det blir massor
av fina sma stunder och stora insikter med
honom. Vilkommen till livet dlskade barn,
pojken med det lilla extral <<«



