"MAN MASTE UTMANA JOHANNA, STORA HENNE PA
RATT SATT. ANNARS HAMNAR HON INNE I SIN EGEN
LILLA BUBBLA, OCH TYVARR SKULLE DET GA GANSKA
LATT ATT GORA OM JOHANNA TILL NASTAN INGENTING,
GENOM ATT BARA LATA HENNE VARA IFRED.”

Sip 2 PETRONELLA ERIKSSON

“ALLT HANDLAR OM ATT VARA BAST. SNABBAST OCH
SNYGGAST — DETTA ELITTANKANDE BLIR JU HELT AB-
SURT. ALLA KAN INTE VARA BAST. ALLA KAN INTE VARA
SNABBAST. NAGON MASTE JU OCKSA VARA BAST PA ATT
VARA LANGSAM.”

Smb 5 SOREN OLSSON

"JAG TROR ATT JAG HAR LART MIG, AV NEMO OCH AV
MITT ARBETE, ATT INTE BLI SLAV UNDER NAGOT SLAGS
STRAVAN EFTER PERFEKTION. ATT LIVET ALLTID AR
STORRE!”

S 8 Ixa NoRD

"VART SATT ATT FORHALLA OSS TILL UTVECKLINGS-
STORDAS KONST HANDLAR QM HUR VI FORHALLER OSS
TILL KONST I ALLMANHET. AR KONSTEN LIKGILTIG FOR
0SS SA AR AVEN DENNA KONST DET.”

Sm 12 STAFFAN SODERBLOM

"NAR MAN INTE FAR VARA MED, NAR MAN INTE FOR-
STAR DET SPEL SOM PAGAR RUNT OMKRING, DA BLIR
MAN LATT FRANVARANDE. FLICKAN SOM JAG SPELADE
KUNDE VARA LANGT, LANGT BORTA OCH SEDAN KOMMA
TILLBAKA. DET KANDE JAG IGEN HOS DANIEL.”

S 14 Lina ENGLUND

"MEN SORGEN OVER ATT HA FOTT ETT HANDIKAPPAT
BARN BESTAR. DET AR INTE SA ATT MAN GAR IGENOM
ETT SORGEARBETE VARS SLUTPRODUKT BLIR EN LYCK-
LIGARE MANNISKA. SORGEN FINNS DAR OCH KOMMER
ALLTID ATT FINNAS DAR.”

S 18 RoONNY AMBJORNSSON

”JAG HADE KANSLOMASSIG TRANINGSVERK DE FORSTA
FEM AREN MED MARTA, EFTERSOM SA MYCKET AV MAR-
TAS KOMMUNIKATION INTE AR INTELLEKTUELL, INTE
SPRAKLIG.”

Sm 19 GunNILLA LINN PERSSON

”JAG HADE INTE PACKAT DEN DAR VASKAN MED SMA
TOFFLOR SOM BLIVANDE MAMMOR GOR OCH INTE LART
MIG ANDAS PA DET DAR FIFFIGA SATTET SA ATT ALLT
SKA GA BRA. MEDAN MIN SON FODDES HORDE JAG EN
BARNMORSKA SAGA TILL EN SKOTERSKA ATT DET VAR
NAGOT FEL PA BARNET.”

S 23 Viveca LARN
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Foto: Lisen Forsberg

“Om jag dr ensam, ta hand om mig.
Jag behover mina mediciner. Jag behover
bli sedd, forstadd, dlskad och utma-
nad.” Sd stdr det pa ett tunt armband
av silver som konstndren Petronella
Eriksson gjort dat sin lillasyster. Pd arm-
bandet finns ocksd andra nodvindiga
upplysningar som systerns namn och
personnummer. Armbandet dr en del av
utstallningen “om Johanna’. Dar finns
ocksd halssmycket (bilden till hoger) till
hennes mamma.

ETRONELLA ERIKSSON dr 35 &r. Hon vixte

upp i Tullinge utanfér Stockholm, i ett

stort, gront hus med rod dorr. Till huset
horde en spannande tradgard dar Petronella som
liten gick runt och funderade pa vad hon skulle
kunna skapa, eller uppfinna, av allt som fanns till-
gangligtinaturen. Och mest av allt sa langtade hon
efter ett syskon.

Nar Petronellavar sex arfoddes antligen Johanna.
Vid sex manaders alder skulle Johanna vaccineras.
Da hande nagot: Johanna blev svart sjuk. Hon fick
kramper, allt fler och allt kraftigare. Hela familjen
vandes upp-och-ned av oro.

Efter en tid vande det och Johanna blev battre.
Men hennes hjarnskador blev bestaende, sa aven
hennes epilepsi.

— Kommer du thag nér du insdg att din syster var an-
norlunda dn andras syskon?

— Nej, jag minns att nagon forsokte prata med
mig om hur detvar att ha en forstaindshandikappad
syster, men jag bara tyckte att "vada, hon ar ju Jo-
hanna, ju. Hon ar min syster, hon ar som hon ar.”

Petronella upplevde ”de andras” inblandning i
familjens liv mer som ett hot an ett stod. Socialse-
kreterare och omsorgsmanniskor kom hem for att
se hur de hade det hemma och Petronella tankte
att “om ni ror min syster sa dor ni”. Pa den tiden,
innan LSS, sa var det inte sa vanligt att en person
med sa stora funktionshinder bodde hemma. Fa-
miljen hade ingen avlastning.

Redan nir Petronella var tio ar hade hon bestamt
sig for att det var guldsmed hon skulle bli. Da hade
hon hittat en bit kopparkabel i traidgarden och sokt
igenom hela huset efter foremal som man skulle
kunna forma metallen med. Petronella valde tidigt
tra-och metallslojd i skolan. Metall gick att forma
till saker, textil var bara laskigt sladdrigt.

Nar Petronella var sexton ar flyttade hon hemi-
fran for att under tre ar ga pa guldsmedsskola i
Mjolby. Hon atervande till Stockholm och Konst-
fack, men fem ar senare lamnade hon stan igen, for
ett ar som utbytesstudent i London. Da var Johanna
jatteledsen.

— Johanna uttrycker for det mesta inte kanslor
sa som vi andra gér, men den gangen satt hon pa
flygplatsen och bara grat. Det var hemskt att lam-
na henne. Nar jag kom hem igen kom hon fram
till mig med ett strangt uttryck i ansiktet och sa:
"Pett”. Hon brukar kalla mig for det. Och jag for-
stod precis. Hon var skitforbannad over att jag varit
borta si lange, men nu var det bra igen nar jag var
hemma.

Johanna anviander inte sa manga ord. Kanske tio
stycken. Idag bor hon i en gruppbostad och har
dessutom stod av personliga assistenter. Det ar en
ganska ovanlig l6sning. Petronellas foraldrar drev
Johannas arende dnda upp i Regeringsratten for att
Johanna skulle kunna fa det stod hon behéver.

Johanna Kklarar inte av den otrygghet som det
innebdr att inte veta vem av sju-atta personer som
kommer och arbetar. Nu har hon tre olika assisten-
ter och nar de ar pa plats sa funkar det. Men det ar
de ju inte alltid.

— Min pappa, som ar 6ver sjuttio ar, hoppar ofta
in och tacker upp nar det saknas folk. Det ar liksom
ingen som tar ansvar for att det utbildas och rekry-
teras ny personal till yrket. Inget funkar. Om man
tycker att man kan ldamna 6ver Johanna till vem som
helst, till nagon som inte har traffat henne tidigare,
da betyder det att man inte tycker att det ar viktigt
attveta om hon ar hungrig, trott eller sjuk. Man for-
star henne inte om man inte kdnner henne. Hon
kan inte tala om att hon fryser. Huvudvark till ex-
empel, den ser bara ut som en skrynkla i pannan.
Det lar man sig inte pa en kvart.
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Petronella traffar sin syster en gang i veckan. Sist
besokte de Centralstationen. En plats som ar som
gjord for Johanna. Mycket ljus och rymd och faglar
och storaytor att springa pa. Och manniskor och en
fontan med vatten och stora bilder. Hon tycker om
att rora sig, rorelse och gladje hor ihop for henne.
Men hon ar en snubblig person och hon behéver
trana pa att rora sig. Ett tag fick hon sd lite traning
att hon holl pa att bli sittandes i rullstol.

—Man maste utmana Johanna, stéra henne pa
ratt satt. Annars hamnar hon inne i sin egen lilla
bubbla, och tyvarr skulle det ga ganska latt att gora
om Johanna till nastan ingenting genom att bara
lata henne vara ifred.

Petronellas utstillning "om Johanna” handlar om
just det hér, om att gora Johanna synlig. Och det ar
for Petronella ett politiskt stallningstagande.

— Alla manniskor har en personlighet som de har
ratt att uttrycka, siger hon. Forstandshandikappa-
de manniskor gar inte att klumpa ihop. De ar mer
olika varandra an vi. Samtidigt som deras behov i
grunden dr sa lika vara. Det later sjalvklart, men jag
ser hela tiden bevis pa att det inte ar det.

En del av utstallningen bestar av vackra "bokhal-
lare” i silver, hangande i en kedja. Andra ar bro-
scher i silver med bilder pa. De bilder hon valt ut
ar de som ar viktiga for Johanna, indelade i fyra
kategorier. Dels ar det barnbocker, som bockerna
om Totte, om Rasmus nalle och Nalle Puh. Sa ar det
bilder fran Konsum, bilder fran Yoghurtpaket och
bilder pa véllingbebisar. Den tredje kategorin ar
konstbilder som betyder nagot for Johanna. Det ar
mest portrattbilder av Roslin och Dardel, samt He-
lene Scherfbecks sena sjalvporttratt. Eftersom Jo-
hanna ar en van museibes6kare ar museernas fasta
utstallningar sarskilt viktiga. Hon gillar att kunna se
en bild hur manga ganger som helst.

Den fjarde avdelningen bilder heter "pojkar” och
bestar av David Beckham och Brad Pitt.

Bilderna ar Petronellas sitt att ta upp en diskus-
sion om hur vi varderar olika bilder. Fér Johanna
ar bilden pa Yoghurtpaketet och Dardels konstverk
likvardiga.

PETRONELLA ERIKSSON, KONSTNAR.

Viktigast av alla bilder ar den pa David Beck-
ham. Han ar Johannas stallféretradare, hennes
utokade jag. Hon har en jattebild i hardpapp pa
honom som hon sldpar runt 6verallt. Nar hon
lagger bilden i badkaret betyder det att hon vill
bada. Om hon sitter David Beckham vid mat-
bordet vill hon ata.

Det har underlattar arbetet med Johanna, det
ar till exempel viktigt att ha med sig Beckham in
till stan, for nér han aker hem vill Johanna ocksa
folja med. Men det har hant att hennes assisten-
ter tycker att det ar lite pinsamt att ha denna
gigantiska bild med sig pa stan. Det ar synd, for
har man honom med sig sa slipper man jobba
sa mycket pd att fi henne med sig.

— Ser hon Beckham spela fotboll pd teve ocksd?

—Nej, teve och film och talteater tar fér mycket
energi fran henne. Hon tycker om opera. Folkope-
rans uppsattningar gillar hon mest av allt. Och hon
vill garna sjunga med! Det var nastan det svaraste av
allt fran borjan, att fa henne att forsta att om hon
gor det, om hon sjunger med, da aker hon ut. Det
tog ett tag. Men nu funkar det.

Minniskor som ser Johanna tror att hennes varld
ar mycket mer begransad an vad den faktiskt ar. Att
hon inte kan, att hon inte njuter av sant som vi an-
dra gillar. Men det ar sa fel. Det var faktiskt darfor
jag gjorde den har utstillningen. For att visa hur
fel dom har.

— Ar det ndgon kommentar runt din utstillning som
har forvanat dig?

— Ja, faktiskt. Det var ndgon som sa: "Men Scherf-
becks sjalvportritt valde val du ut, den valde hon vil
inte sjalv?” Nagon som inte trodde att min férstands-
handikappade syster kunde ha si "fin” smak.

Slutligen
fragar jag Pet-
ronella om alla
i hennes omgiv-
ning alltid har
forstatt hur vik-
tig hennes syster
ar for henne,
om hennes van-
ner och pojkvan-
ner har kunnat
gora plats for
Johanna.

Ja, det har
dom, svarar
Petronella skrat-
tande.

— Och om
nagon inte hade
fattat, da har
han eller hon
akt ut med hu-
vudet fore. Sa ar
det bara.

MarIiA KoRPSKOG

JOHANNA ERIKSSON

Foto: Lisen Forsberg
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att det ska vara’

ar Ludvig Olsson foddes fanns det ingen-
Nting som tydde pa att nagot var fel. Han

hade fa av de vanliga kdnnetecknen for
Downs syndrom.

— Men han hade svért att ata, beréttar hans pappa
Soren. Till slut fick han liggas in pa en intensiv-
vardsavdelning for sondmatning. Dér var det en
lakare som borjade fundera. Ett blodprov skicka-
des ivag och vi gick i tre veckor mellan hopp
och fortvivlan.

Soren Olsson kom ocksa till varlden min-
dre perfekt. Den 16 mars 1964 skedde det,
"med en hogerfot som var vriden at fel
hall och pekade bakat istallet for framat”,
star det pa hans och Anders Jacobssons
hemsida. Alla under 28 ar vet vilka det
ror sig om. De 6ver vet det mer sal-
lan. Men Berts dagbok kanner alla
till och Sunes sommar har de flesta
sett pa TV och Hakan Brakan —om
honom har alla asikter. Tidernas
mest kontroversiella julkalender.
Dom skrev den. Absolut skrev
dom avsnittet dar Hakan Brakan tar
sin skolldrarinna pa tuttarna. Och darmed,
utan att egentligen vilja det, sa bevisade de att den
bigotta dubbelmoralen fortfarande ar en levande
kraft i vart samhalle. Over 70 anmalningar till ra-
diondmnden renderade denna julkalender och
det som skapade dessa reaktioner var just detta: Att
nagon hade frackheten att fora in en sadan scen i
det allra heligaste. Bomber 6ver Bagdad, 6vergivna
flyktingbarn, hungerkatastrofer och militarparader
kan ungarna fa titta pa, men detta... Usch!

Sa otroligt produktiva de har varit, Anders och
Soren, (6ver 70 boktitlar fortecknade pa deras
hemsida!). Alltid sa sjélvklart solidariska med dem
de skriver for. Och som alla som ar genuint humo-
ristiska sa finns dar ocksa ett stort allvar.

— Ludvig var inte det forvantade barnet, berattar
Soren Olsson.

Hans forstfédde son blev inte vad han hade trott.
Déarmed hamnade han i vad han och hans fru Yvon-
ne beskriver som en parallellprocess.

— A ena sidan sorjde vi att den forvintan vi hade
inte uppfylldes. A andra sidan sa fanns ju Ludvig
dar. Och honom élskade vi fran forsta dagen. En
del av mig sorjde det barn jag inte fick och en an-
nan del hade bara 6gon fér honom.

— Tror du att han ocksd upplevde din sorg.

—Ja, det tror jag. Sadana kanslor upplever barn i
mycket hogre grad an vad man tror. De satter sig i
kroppen tidigt.

— De flesta personer med funktionshinder vet nog att de,
bara genom att komma till vérlden, orsakat sina foraldrar
smarta...

— Det dr nog sa. Det dr mycket som man bar med
sig i det omedvetna. Allt det vi upplever fran fodslo-
ogonblicket och framat finns kvar pa olika satt. Och
paverkar oss. Barn ir ju sa otroligt utlimnade at
foraldrarna. Manga brottas med bilden av sig sjalva
som ett nederlag. Vi upplever alla att vi orsakat vara
foraldrar lidande genom att inte uppfylla alla deras
onskningar, vi kan ha fel kon eller misslyckas i sko-
lan. Och vi férsoker gora vara foraldrar ndjda och
glada. D& glommer vi kanske att de ocksa ar soner
och dottrar till sina foraldrar vars krav de forsoker
leva upp till. Sa dar gar detvidare, generation efter
generation. Darfor maste man kanske forsoka att
inte fora 6ver sina egna forvantningar pa sina barn.
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FORFATTARE.



Att de inte ska behéva kanna att de maste uppfylla
nagot, bara for att jag ska bli ndjd. Att man maste
forsoka ge dom chansen att uttrycka sina liv och
leva sina drommar.

Sorgen fanns dar fran borjan. Och Ludvig.

— I mitt fall sa kom det till en vindning, berittar
Soren. Det var nar jag upplevde att han hade viktiga
ting att lara mig. Han fick mig att 6ppna 6gonen
och forsta saker som jag inte hade forstatt innan.
Han var ju en gava! Han valde att komma till oss.
Till den har varlden, till den har platsen. Och han
bidrar ju med sd mycket till vara liv. Jag trodde att
jag skulle lira honom mycket i livet, men det har
blivit tvart om.

Ludvig har korttidsboende, 2 nitter i manaden
och en kontaktfamilj.

— Vi har medvetet stravat att inte binda upp ho-
nom vid oss féor mycket. Ju aldre han blir ju viktigare
blir det. Att han far leva ett fritt liv utan sina for-
aldrar. Att han har ratt att leva sitt 13-ariga pojkliv
sa som alla andra 13-aringar. Hans handikapp far
inte bli vart handikapp. Vi far inte lasa fast honom
hemma. Historiskt sett ar det vanligt, att foraldrar
inte har nagon tilltro till det funktionshindrade
barnets egen kraft.

— Men barnen uppfostrar ju ocksa fordildrarna till re-
spekt. "Du far inte komma in @ mitt rum!” skriker tondr-
ingen. Och da stannar man utanfor. Men om tondringen
inte skriker och brdkar pa grund av sitt funktionshinden,
sd kanske man gdr in...

— Det dar hander ju dven med sma barn. Man
kranker hela tiden barnens granser, aven de som
inte har nagot funktionshinder. I god tro, av karlek,
i tron pa att man gor det ratta, sa tar man sig ratten
att kranka sitt barn. Bara for att man inte ser sina
egna spoken...

— Du och Anders kan ju beskriva de svdra saker som
barn och ungdomar upplever pa ett roligt sdtt. Déirmed
upplevs de inte som sa svara lingre. Har du funderat
pa att anvinda den formagan till att beskriva de svara
sakerna runt funktionshinder?

—Jo! Dels har vi gjort det i Emanuelbockerna dar
den storste hjalten ar en utvecklingsstord kille. Dar
har jag hamtat mycket inspiration fran Ludvig. Se-
dan har jag en rad projekt i byraladan...

— Vad da?

— Du far se, siger Soren Olsson hemlighetsfullt.
Jag har en ganska bra bokidé som jag bar med mig.
Nar tiden ar mogen sa kommer det.

— Finns det nagot tema runt detta med handikapp som
intresserar dig?

RS S N A S S RS

— Jag har funderat mycket runt den
elitistiska inriktningen i samhallet. Allt
handlar om att vara bast. Snabbast,
snyggast — detta elittinkande blir ju
helt absurt. Alla kan inte vara bast. Alla
kan inte vara snabbast. Nagon maste
ju ocksa vara bast pa att vara langsam.
Hela spannvidden behovs. Vi skriver
, inte om James Bond, inte om hjaltarna

som lyckas med allt. Istallet forsoker vi
lyfta fram dem som trots allt forsoker, med goda
intentioner, och sa blir det kanske fel ibland, men
det ar inte sa farligt. Det som ar botten i manga av
vara berdttelser ar att det sillan blir som man hade
tankt sig. Det blir pa ett annat satt.

For en vecka sedan var familjen Olsson i fjallen.
Till skillnad frdn sina smasystrar Lova 12 ar och
Vide 9 ar, sa ville inte Ludvig aka skidor.

—Detgick bara inte att fa pa honom ett par skidor.
Sa han fick sitta och titta pa oss. Nar han trottnade
gick han in i bilen och lyssnade pa sin favoritmusik.
Hogsta volym. Pa kvillarna satt vi och snackade i
stugan och tog det lugnt. Tjejerna var alldeles ly-
riska, dom hade akt skidor for forsta gangen och
haft hur kul som helsti backen. Men jag tyckte nog
lite synd om Ludvig, sa nar vi for hem fragade jag
honom lite oroligt hur han hade haft det pa semes-
tern. Da sa han att det var den roligaste semester
han varit pa.

Det finns sa manga saker som man ska. I fjillen
ska man dka skidor. Men for Ludvig var det viktigas-
te att fa vara tillsammans, att vi satt och snackade.
Dar fanns han.

— Att ha Downs syndrom innebdr ju att man ibland dr
mer lik andra med Downs syndrom dan man ar lik sina
Sfordldrar och slaktingar...

- Jag vet inte om jag haller med om det. Jag kan
ju sa tydligt se att Ludvig har arvt manga av mina
egenskaper. Han ar ganska lik mig, som jag var nar
jag var tretton. Det handlar nog mer om att man
klumpar ihop de har personerna. Det finns en mas-
sa missuppfattningar att barn med Downs syndrom
tycker om att sjunga och vara glada och sa vidare.
Men det ar bara dalig fantasi! Idag, nar det finns
sa stora moijligheter, trots allt, att utvecklas i egen
riktning, sa kommer individualiteten till uttryck pa
ett helt annat satt.

— Hur fungerar det med Luduvigs syskon.

— Lova kom ju direkt efter Ludvig. Det var inte
planerat men det blev sa. Efterat kan man nog und-
ra om vi omedvetet skyndade oss att skaffa det barn
som inte Ludvig blev. Vi tinkte naturligtvis inte sa,
men om inte detta dolda behov funnits sa kanske
det hade drojt lite langre...

— Blev det stark konkurrens mellan Lova och Ludvig?

—Nej. Inte alls mellan dem. Daremot mellan Vide
som ar fyra ar yngre an Ludvig, nar hon boérjade ga
om honom i utvecklingen skar det sig ibland. Men
for det mesta tar dom det valdigt bra.

— Ar inte Ludvig avundsjuk pa sina syskon?

— Nej, det ar snarare at andra hallet. Att tjejerna
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kan uppleva att Ludvig far for mycket utrymme och
att han behandlas annorlunda. Han har ju lite an-
dra regler och det kan de uppleva som orattvist.
Tjejerna far ju ocksa en fantastisk gava — mojlighe-
ten att fa uppleva ett sidant har barn pa nara hall.
Mycket av deras radslor for det okanda minskar. Jag
kan se det dar pa Ludvigs barnkalas, da brukar tje-
jernas kompisar tavla om att fa vara med, for det ar
mycket speciella kalas. Dom skulle man filma ratt
upp och ner och ge ut som videofilm. Det hander
sa otroligt mycket roligt pa dom kalasen, mest for
att Ludvig ér sa social.

Nagonstans pa vagen har
Soren Olssons perspektiv pa
Ludvig forandrats, berattar
han.

— Jag tycker inte synd om
honom. Att tycka synd om
honom innebar att jag lagger
mina egna varderingar pa ho-
nom om hur livet "borde vara”. Hans liv ar varde-
fullt precis som det ar!

— Har du kdnt att du fatt ett bra stod fran den personal
du stott pa?

— Ja for det mesta, sager Soren. Det ar sa litt att i
den sorgeprocess som foljer nar man fott ett han-
dikappat barn, borja anklaga omvarlden. Men de
flesta professionella har varit mycket bra. Just ge-
nom att de inte har behandlat Ludvig annorlunda.
Han ar ju 13 ar och han behandlas som en grabb
som ar 13. I hans alder ar det haftigt med brudar,
hockey och rockenroll..

Emanuel, (2000)

— Far man skamta om handikappet?
— Man far kdnna sig fram. Det ar olika. Man kan
inte skdmta om nagons oférmaga.

— Hur wpplever du att ungarna kallar varandra for
"Mongo” pa skolgdrden.

—Jag har svart for det dar. Det handlar ju om
okunnighet och om ett daligt sprak. Men man kan
ocksa undra 6ver dom som retar upp sig pa sadant.
De som reagerar — det siger ju mer om dem egent-
ligen. Om jag retar upp mig pa nagon som kor for
langsamt pa vagen sa handlar ju det mer om mig édn
om den som ligger dar och krypkor. Han slutar ju
inte att kora bara for att jag blir forbannad...

De dar idioterna som vi tror finns omkring oss
och som vi tror forpestar tillvaron for oss, nar det i
sjalva verket handlar om oss sjalva... Min reaktion ar
istallet att jag blir nyfiken pa varfér man anvander
just de tillmélena. Visst blir jag illa berord darfor
att jag har en son med ett handikapp som forr kall-
lades for mongolism. Men samtidigt vetjag ju att de
som skriker "Mongo” till varandra inte har forstatt
inneborden av ordet. Det ar bara ett symtom pa att
spraket blivit fattigare i vart samhalle.

Ett sadant uttryck kan ju ocksa vara baserat pa
fordomar, och da ar det ofta foraldrar bakom. Hur-
somhelst sa hjilper det aldrig att satta upp féorbuds-
skyltar. D4 blir orden bara dnnu mer laddade.

— Julkalendern om Hdakan Brakan var ju mdarklig sa-
tillvida att den skildrade barnens liv som sa artskilt fran

Emanuel — Hat & karlek (2001)
Emanuel — Cyberprinsen (2002)
Emanuel — Sommarforforaren (2003)

de vuxnas. Som om barnen hade elt helt eget universum.
Ar det sa?

— Visst. Och dar ar egot i centrum. Jaget finns
i mitten. Det ar omkring mig som solen snurrar.
Manga lever med den forestallningen hogt upp i
aldrarna. Dessutom lever man mer i nuet. Och det
galler Ludvig i annu hogre grad. Han har absolut
storre tillgang till nuet an vi andra. Det funkar inte
att gora en sak forst och sedan fa beléning. Varfor
kan man inte ta beléningen med en gang? und-
rar Ludvig. Han har en annan tidsuppfattning som

inte ar s linjar.

Soren Olsson och Anders Jacobsson har
skrivit fyra bocker om Emanuel. De finns ut-
givna pa Rabén och Sjogren forlag.

— Hur tror du han lever ndr
han dr 28?

— Jag hoppas att han lever
tillsammans med en tjej som
han alskar. Han skulle nog tri-
vas att bo kollektivt, for han ar
valdigt social, men han beho-
ver ocksa sitt eget krypin. Vad han jobbar med vet
jag inte. Jag tror att det dr mindre viktigt.

Men det ar inte sakert att hans livkommer att vara
som andras. I fredags var han pa undersokning. Da
visade det sig att han hade ett stort hjartfel, som de
inte upptackt tidigare. Man vet inte hur det kom-
mer att paverka hans livskvalitet i framtiden. Vi vet
inte hur linge han valjer att vara kvar hos oss. Han
kanske kanner att han bidragit med sin del och
véljer att ga vidare... Det ar som om han vore hér
for att lara oss nagot, och sedan nar han lart oss
det ordentligt, sa 6kar han tempot... Sen en dag sa
kanske han ar klar med sitt uppdrag och da viljer
han att ga vidare.

—Du har dndd det perspektivet? Att det kan héinda nér
som helst att Ludvig gdr ifran er?

— I och med att Ludvig foddes sa insag jag att
jag inte kan férvanta mig fér mycket av livet. For-
vantningarna ar kallan till all besvikelse. Jag kan
inte ta for givet att Ludvig kommer att finnas har
sa lange som jag skulle 6nska. Den typen av besked
ar saklart oerhort smartfyllda for en foralder. Da
kan det hjalpa att forsoka zooma ut lite fran sitt liv,
forsoka se det med lite perspektiv, forsoka att inte
identifiera sig helt med det som ar sa smartfyllt.
Men jag skulle ljuga om jag sa att det var latt. Det
ar en outhérdlig smérta att ens tinka pa att det ska
handa ens barn nagot.

Soren Olsson har en mérklig formaga att kunna
prata om svara saker. Han har lart sig att orden inte
ar farliga, att om man formulerar sin smarta sa ar
man halvvigs. Under flera ar gick han i terapi. Kan-
ske var det dar han larde sig det.

— Och méanniskovdrdet?

—Jag tror att vi alla ar ljusbarare, siger Soren. Jag
ar inte traditionellt religios, eftersom det latt sam-
mankopplas med att man skriver under pa nagon
av de traditionella religionerna. Det gor jag inte.
Men jag tror pa Liv. Jag tror pa Kirlek. Och jag tror
att allas liv ar vardefulla precis som de ar.

TEXT OCH BILD: HANS HALLERFORS
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lka Nord
och Nemo

AN RAMLAR IN i Ika Nords lilla gemytliga

lagenhet vid Vanadisplan och dar finns

Feffe, hennes brorsa och hans dotter

pa sportlovsbesok i storstan och katten
Elsa och i koket finns fotografiet pa Nemo, pojken
som ar orsaken till mitt besok. Nemo ar ett annor-
lunda barn som féddes in i en annorlunda varld. I
den sprakande fantasifulla clownvarld som ar Ika
Nords alldeles egna fanns det gott om plats for en
sadan som Nemo. Hon var beredd pa att han skulle
komma.

— Jag har alltid haft det sa latt, siger Ika. Jag har
alltid vaknat pa gott humor, jag har varit stark och
frisk och jag kande tidigt att nir jag nu har sa myck-
et kraft sa borde jag snart ocksa fa nagot svart pa
min lott. S& ndr Nemo kom sa tankte jag: Vilken tur
att han kom till mig!

Ika Nord ar anda lite irriterad. Hon brukar ta
det lugnt nagon timma efter att hon foljt Nemo
till sirskolan. Men idag uteblev friden. Nar jag ber
henne berétta om sig sjalv skrattar hon och tinder
en cigarett.

— Det har jag verkligen ingen lust med.

R S R A A S SN

Pa slingriga viagar formuleras dnda denna koks-
bordsbiografi:

Ika Nord féddes 1960 och, som allabegavade man-
niskor inom showbiz, vaxte hon upp i Halmstad.
Jo, hon kdnde Marie Fredriksson, och hon som sa
manga andra utvecklade massor av energi just for
att det inte fanns nagot att gora i Halmstad.

— Man maste gora nagot sjalv om det skulle bli na-
got. Det ar nog den erfarenhet vi delar, siager Ika.

Hon tog danslektioner redan som 5-aring och
nar hon blev 19 for hon till Paris och larde sig mim,
akrobatik och en massa andra nyttiga saker. Under
nagra ar for hon runt i Europas huvudstider och
upptradde pa gatan som mim-artist.

— Jag overlevde. Det var en larorik tid. Ett dkta
aventyr!

Det var da som hon finslipade sina uttryck. Varje
gang en ny forestallning. Pa gatan maste man fanga
folks uppmarksamhet direkt. Fungerar det bra far
man omedelbar respons — fungerar det daligt sa
har man lite tid pa sig att andra, innan nasta fore-
stallning, i nasta gathorn.

Nar Ika Nord till slut landade i Stockholm sa var
hon dnda lite osiaker pa om dessa uttryck skulle
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IkA NORD, CLOWN.

racka. Hon hade redan borjat arbeta i en bloms-
terhandel nar hon sdg en annons déar TV sokte en
programledare for barnprogram. Hon engagera-
des och av en lycklig slump saknades det nagra mi-
nuter i en programtabla som behovde fyllas. Hon
fick provfilma och da dok en av hennes gatufigurer
upp. En glad figur som storljog om allt.

Sa ungefir foddes "Ika i rutan”, ett barnprogram
som sandes 1988-90 och som gjorde det uthardligt,
ja, rent av underbart roligt, for oss som var sma-
barnsforaldrar vid den tiden att sitta med framfor
TVn.

Succén med detta program ledde fram till rollen
som katten Findus i julkalendern om Pettson. Och

darmed hade hon for alltid skrivitin sig i en genera-
tion barnhjartan.

Det var da som Nemo foddes. 1994. Ett nytt ka-
pitel i Ika Nords liv? Eller bara en fortsattning pa
hennes sokande? Svart att veta.

— Det dr ett vackert namn, Nemo?

— Jo, det fungerar bade pa engelska och svenska.
Nemos pappa ar engelsman. Och sa var det val sa
jag sag honom forst nir han lag dar i kuvosen, som
om han befann sig i en undervattensfarkost som
kapten Nemo. Och nu tycker han det ar fantas-
tiskt att se affischer 6verallt med sitt namn: "Hitta
Nemo”.

Att fa ett annorlunda barn sitter sina spar.

— Detar klart att vi anda var ofoérberedda, jag och
min sambo. Nemo hade Downs syndrom och dess-
utom ett svart hjartfel.

Detta med att allt tidigare hade varit sa latt for Ika
hade ocksa skapat skuld. Kanske gentemot sin bror
som kdmpat med en svar astma och tidvis tvingats
bo pa sjukhus i Are. Kanske for att allt flutit pa sa
snabbt och framgangsrikt. Kanske for att hon ock-
sa, i Ansgarsscouterna, tidigt insupit betydelsen av
ansvarsfulla handlingar.

— Jag har alltid blivit berérd i motet med annor-
lunda ménniskor, siger hon. Kanske har det nagot
med “det rena hjartat” att géra? Med livets sarbar-
het.

— Det ddr kan ju bli en borda ocksa, siger jag misstro-
gel. Ior den som har sddana forvintningar pa sig. Att
vara mer renhjdrtad, drlig och spontan. Jag menay, far
man vara elak, avundsjuk och lomsk om man har ett
Sfunktionshinder?

— Klart man fér, sager Ika Nord lite ilsket. "I"t ta-
kes all kinds”. Man far vara hur som helst. I manga
sammanhang, nir jag foreldser pa statsteatern, nar
jag gor en vanlig forestallning som soloartist, nar
jag deltar i mote med trollkarlarnas intresseorgani-
sation osv, sa kidnner jag mig utanfér. Men nar jag
kommer som clown till en daglig verksamhet dar
det finns vuxna utvecklingsstorda sa kinner jag mig
hemma. Det ar nagot som hiander niar man mots pa
en niva som inte ar intellektuell. Rollen som clown
hinger ihop med barnet, den omedelbara reaktio-
nen, den oppna attityden. Det handlar kanske om
att man har lattare att vara narvarande i nuet nar
det inte pagar sd manga saker samtidigt i huvudet.

Tillbaka till forlossningsavdelningen. Motet med
den medicinskt inriktade omsorgen pa sjukhuset
blev for Ika, liksom for manga andra forédldrar, en
chock.

— Det var ruttet, siger hon. Alla var ridda och
gomde sig bakom sina vita rockar. Inom sjukvar-
den ar man sa intresserad av det som ar friskt och
man domer det annorlunda som sjukt. Det var den
attityden vi motte. Det finns oerhorda brister i sjuk-
varden nér det galler att vara medménniska. Vilka
ar det egentligen som kommer in pa likarutbild-
ningen? Ja, man kan ju se att de som inte kommer
in knappast valjer att utbilda sig till sjukskoterska
eller nagot annat vardande yrke. Nej, de utbildar
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sig till advokater eller nagot lik-
nande som ar “fint”. Det sager
ganska mycket om drivkrafterna
for manga av dem som utbildar sig
till lakare.

En annan attityd som Ika retat
sig pa ar "Krosamaja-attityden”.

— Det fanns en kurator dar. Det
var sa uppenbart att hon livnarde
sig pa andras olycka. Alltvar sa svart
och hopplost. Det finns manga sa-
dana, som lagger huvudet pd sned,
som ar deltagande och beklagan-
de, men som inte lyfter ett finger
nar det galler.

Till en del var det denna attityd
som Ika Nord tyckte att hon motte
hos habiliteringspersonalen.

— Det var mycket som bara var
skit! Man skulle fylla i 60-sidiga
enkater om hur man upplevde att
man blivit bemo6tt, man deltog i
planeringsmoten och upprattade
handlingsplaner, bara for att upp-
tacka att ingenting hande. Det var
som om de dar formuldren och
motena mest var till for omsorgs-
namndens anstdllda. Sa att dom
kunde kdnna att dom gjorde na-
got. "Tycker ni att ni har blivit bra
bemotta och fatt uttrycka era be-
hov?”, fragades det. Vad spelar det
for roll nar de inte gjorde nagot at
saken? Jag har varit sa arg pa det
dar. Nar man ger sken av att man
kan hjalpa men i sjalva verket ar
helt handlingsforlamad.

Motet med habilitering och om-
sorgsnamnd innebar ocksa att bli
en del av vardkarusellen. Dar kravs
tid och talamod for att hitta ratt.
Samtidigt blev Ika Nord gravid
igen och 18 manader efter Nemo
foddes Benjamin. Pafrestningarna
pa den nyblivna familjen blev stora
och var en av orsakerna till att Ika
och hennes sambo flyttade isar. De
delar fortfarande pa omvardnaden om barnen.

— Han bor harintill, sa det fungerar fint, siger
hon. Men det ar klart, det blev for mycket, vi hann
inte med det vi skulle. Vi skulle ha beh6vt nagon,
en enda, en bra manniska, som kunde ha hjalpt
oss att styra upp det hela. Vi visste ju aldrig vad som
skulle komma, det fanns en psykolog, en kurator,
en logoped och det var m6ten och hembesok. En
del av dom ville ju egentligen inte arbeta med det
som dom gjorde.

Men det finns exempel pa det motsatta ocksa.
Mianniskor som bryr sig och som tar ett personligt
ansvar. Nemo fick en personlig assistent, Eila, som
betydde mycket for hela familjen. Nar Ika Nord pra-
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tar om henne byts ilskan till innerlig gladje. Hon
berdttar om hur Eila tog med Nemo pa utflykter
till stallen som han gillade. Hur hon var den forsta
utomstaende som verkligen sag Nemo.

—Jag motte ocksa en annan person, Lotta Johans-
son, som var Montessorilarare, berattar hon. Hon
hade GO! Och hon sag inte Nemo som ett problem
utan som en tillgang. For henne var det en drom
att fa arbeta med ett barn med Downs syndrom.
Hon fick en kick av att utveckla pedagogiska verk-
tyg som fungerade for Nemo. Kan man lara sig att
koncentrera sig, sa kan man lara sig vad som helst,
sa hon.

Det positiva motet med Montessoripedagogiken
gjorde att Ika Nord vande sig till en Montessori-
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skola nér det blev dags for Nemo att borja skolan.
Men dar blev hon grymt besviken:

— Den pedagogiken, som ar utvecklad for att pas-
sa barn som Nemo, hade dom vént till nagot helt
annat. Dar anvandes den i syfte att forma sma val-
uppfostrade elit-barn.

Idag ar Nemo nio ar och trivs i plugget. Hans stora
intresse ar kameran med vars hjalp han dokumen-
terar sin omgivning. Vi tittar pa bilderna. Dar finns
nastan varenda sak i lagenheten avbildad. Nemo
vill ha ordning pa sin tillvaro, forstar man.

— Han gillar att sortera saker. Att peka och visa.
Han har inget talsprak men kan teckna ritt bra.
Och sa tycker han om att upptrada ocksa, siger Ika
glatt. Sedan han och hans bror var sma har dom
ibland upptratt med mig och varit mina assistenter.
Han har scenvana och ar en naturlig clown. Det
gillar han.

— Men finns det inte en paradox i detta. Att Gven om
vi kan kdnna oss lockade av det annorlunda sa vill ju
dessa mdnniskor ingenting hellre dn att komma in i nor-
maliteten. Dom vill spela pa Bingolotto och lyssna pa Vi-
kingarna. Kommer du att st ut om Nemo viljer att leva
ett riktigt Svensson-liv?

- Ja, han far goéra precis som han vill. Han vill
jobba i videoaffar, saiger han. Och det ar ju toppen.
Ens barn maste alltid fa ga den vag de vill. "Det ar
inte normalt”, brukade min pappa siga till mig nar
jag gick min vag. "Vems normer?”, fragade jag.

— Du tror inte det kommer alt bli extra viktigt for Nemo
att “smdlta in” i samhdllet?

— Varfor det? Det handlar ju om i vilket samman-
hang han vistas. Det kravs olika saker for att "smalta
in” pa olika stéillen. Det ér inte sdkert att han vill
"smalta in” 6verallt. Han ar ju van att umgas i tole-
ranta kretsar dar han alltid har blivit mottagen pa
ett sjalvklart satt.

Man kanner, nar man talar med Ika Nord, hur
berdrd hon ar och hur nira bade sorg och gladje
erfarenheterna runt Nemo ligger.

— Om jag kanner sorg over detta att jag fatt ett
funktionshindrat barn, innebar det da att jag ser
pa mitt eget liv — som icke-funktionshindrad — som
sa fantastiskt? Att det livet dr former an livet som
funktionshindrad? Det har jag fragat mig, siager
hon allvarligt.

— Det kanske mer handlar om identifikation med den
utsatthet som det dnda innebdr att fodas med ett sa stort
funktionshinder. Att du kdnner igen detta utifran egna
erfarenheter.

- Jag vet inte, jag har ju aldrig gatt i terapi. Och
jag forsoker aldrig skapa mangbottnade psykologis-
ka karaktarer. Jag vill ge gladje pd ett annat plan.
Min konst ligger narmare musiken. Och gladjen
runt Nemo ar storre. For han har tillgang ll allt
det vasentliga i livet!

Och jag tror att jag har lart mig, av Nemo och av
mitt arbete, att inte bli slav under nagot slags stra-
van efter perfektion. Att livet alltid ar storre! Och
att misstagen ar den storsta gavan, for de leder ofta

till nagot nytt. Det &r misstagen som lar oss att tinka
pa ett annorlunda satt.

En viktig person i Nemos liv var hans morfar. Nar
han gick bort sérjde Nemo.

— De hade ett sa fint forhdllande. Sista gangen
han besokte morfar pa sjukhuset fanns dar fullt av
apparater, slangar och underliga dofter. Men Nemo
latsig inte bekomma. Han satt dar allvarlig och holl
imorfars hand. For han kan verkligen sprida karlek
utan radsla. Och han var med vid begravningen.

— Hur ser du pa Nemos framtid?

—Jag ser inte sa mycket framat. Det ar ett problem
i mitt liv — inte minst ekonomiskt eftersom jag sal-
lan planerar. Man far ta dagen som den kommer.
Jag ser fram emot den dag da han kan sluta ha blo-
jor. Jag hoppas han lér sig prata battre. Och jag njot
verkligen haromdagen nar han hade med sig en
kompis hem. Han tog initiativ och han kramade
sin kompis. Han ér socialt begavad och jag tror han
kommer att klara sig bra. Men jag vagar inte helt
tanka tanken pa hur han ska ha det nar jag inte
finns. Han har sin bror forstass.

— Har Benjamin fdtt sta tillbaka mycket?

— Jo, det har blivit som en upprepning av min
egen barndom. Eftersom vi har behovt dgna sa
mycket kraft &t Nemo har Benjamin tvingats bli
stark och verbal. Han har fatt klara sig sjalv och har
nog lagrat upp ett stort behov av att fa ta plats. Vi
forsoker se till att han far det, men det ar inte alltid
sa latt. Det hade varit bra om han fétt ett syskon till.
Men det har jag inte orkat med.

Ika Nord turnerar just nu med en forestallning
"Speciellt for speciella” , tillsammans med Tommy
Olsson. Den riktar sig till bl a sarskolor och dagliga
verksamheter.

— Det har varit en fantastisk upplevelse, sager Ika
Nord entusiastiskt. En gang var vi i Amal. Dir satt
en liten flicka och lyssnade intensivt pa oss. Plots-
ligtborjade hon sjunga oerhort lagt och forsiktigt.
Hon som inte kunde siga ett ord, nu sjong hon fritt
och alltmer sakert!

— Tror du att du hade dkt runt i sdrskolorna och turne-
rat om du inte fdtt Nemo?

—Ja absolut.

Det finns ett brinnande, nastan religiost inslag i
Ika Nords engagemang. Jag fragar om det.

—Jag ar fodd troende, men kyrkan intresserar mig
inte. Det gudomliga ar for mig det goda. Jag ar for-
mad av en kristen grundsyn, men det som for mig
ar det viktiga med Jesus ar inte hans egenskaper
som guds son, att han uppstod och allt det dar. Det
ar den icke-déomande, den socialistiske Jesus som
intresserar mig. Att alla far plats. Att manniskovar-
det ar absolut.

Min grundinstillning ar att allting dr en géva.
Och livet alltid ar storre an vi tror!

TEXT OCH BILD: HANS HALLERFORS
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M KONSTENS BETYDELSE fOr Daniel kan

jag inte sidga nagot. Det far han gora

sjalv. Daremot kan jag tala en hel del

om Daniels konsts betydelse for mig. Om vad de ut-
vecklingsstordas konst kan fa for betydelse for oss.
Daniel, min son, ar 35 ar och har Downs syndrom.
Han var med fran starten pa konstskolan Linnea i
Stockholm. Under flera ar — under den tid da den-
na utbildning blev etablerad — utvecklade han sitt
bildskapande dar. Betydelsen av detta: att fa trana
sig i att se hur saker ser ut, gar inte att 6verskatta.

Daniel Soderblom. Kattuggla.
Motsatt sida: Slaguggla.

Daniels
' konst

For det ar en valdig skillnad i att ldra sig se, verkli-
gen se, och att bara ha synpunkter pa nagot.

Vilken betydelse har da utvecklingsstordas konst
for oss, vi som ar publik pa ndgon av dessa utstall-
ningar. Jag tror att den kan ha stor betydelse. Jag
tror att denna konst kan vara verkligt drabbande.

Men efterhand har jag upplevt det allt svarare
att vara en del av den publik som man visar upp
sina saker for. Det kan gdlla maleri eller musik el-
ler dans.

Staffan Soderblom dr professor vid utbildningen i litterdr
gestaltning vid Goteborgs universitel. "Dessutom ar jag forfat-
tare, framst till dikter som inte manga ldser.” Han har gett ut
en rad bocker, den kanske mest kinda dr en personlig biografi
over Harry Martinssons liv och dikining. Staffan Soderbloms
son Daniel har bl a genomgdtt den treariga utbildningen vid
konstskolan Linnea och deltagit © en rad uistallningar. Vid
en kulturkonferens som anordnades av FUB 1999 berdattade
Staffan Soderblom hur han sag pa sin sons konstndrliga ska-
pande. Det har dr ett forkortat referat av hans anforande.
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Fran borjan blir man gripen. Det blir vi alla di-
rekt. Vi appladerar och ar fortjusta. Men éar det all-
tid bra?

Sjalv ar jag hogkonsument av kultur. Man kan
saga att jag har ett fysiskt behov av detta. Darfor
tycker jag ocksa att det ar sa otroligt viktigt att kon-
sten ar bra.

Och det ar detta som gor det svart ibland. Svart
att vara publik.

For ibland har jag inte blivit berérd. Jag har ve-
lat bli det och jag har haft daligt samvete for att
jag upplevt utvecklingsstordas konstnarliga uttryck
som — Gud hjalpe mig! — groteska.

Jag vill inte reagera sa. Men nar man hamnat dar
—att man ar en del av en snall, ganska oberord pu-
blik som deltar i en terapeutisk situation — da hand-
lar det inte langre om konst.

Vart satt att forhalla oss till utvecklingsstordas
konst handlar om hur vi forhaller oss till konst i
allmanhet. Ar konsten likgiltig for oss sa ar daven
denna konst det.

Hur ser da dagens s k modernistiska konst ut?

Det sags ofta att den ar obegriplig. Att musiken ar
knepig, att maleriet ar konstigt — att konst idag kan
vara vad som helst. Att modern poesi ar kranglig,
eller tillkranglad.

Vi kan ha ett motstind mot denna konst — och
denna var position blir avgérande for hur vi be-
traktar utvecklingsstordas konst. Ja, samhallets satt
att forhalla sig till utvecklingsstordas konst hanger
samman med detta.

Om den moderna konsten ar sa konstig sa
blir det inget problem att slippa loss dven
utvecklingsstordas konst. Vi har anda ett
sa stort avstand till den vanliga konsten att
den har blivit ofarlig for oss. Samma hander
med utvecklingsstordas konst.

Dér finns ocksd denna halvt pornografiska
drift som visar sig i vartintresse for t ex Hills
och Josephsons konst under deras perioder
av psykisk sjukdom. Vi ser konsten som ett
slags undantagsverksamhet for udda man-
niskor. Den giller inte oss. Den ar ett re-
servat for de andra. Den handlar inte om
vara liv.

Om det har finns i oss ndr vi tittar pa ut-
vecklingsstordas konst da blir den ofarlig
—vi blir inte berérda. Den handlar om de-
ras varld.

Jag tror inte att det ar sa. De har bilderna
handlar ocksa om min varld. Och det inne-
bar att jag maste omdefiniera min varld.

Jag har ett starkt minne fran min barn-
dom. Det var Hylands Horna pa TV. Konst-
naren och skulptéren Berto Marklund var
inbjuden. Nagon gang da och da skulle ju
nagon “knepig typ” bjudas in. Hyland skulle
prata med honom.

— Hur gor du dina skulpturer? fragade
Hyland.

Berto Marklund forsokte beskriva men ef-
tersom han inte kunde gora det med ord
sa blev det konstigt. Han gjorde former i

luften. I det liget gor Hyland detta: han blinkar i
samforstand mot publiken, han borjar driva med
Berto Marklund. Och publiken skrattar. Det var sa
plagsamt. Berto Marklund som vilvilligt forsokte
och sa, genom Lennart Hylands forsorg, tycks han
haverera som vardig méanniska.

Jag undrar hur manga ganger jag sjilv betett mig
likadant nar det gallt utvecklingsstorda konstnarer.
Nar jag inte fattar ett barr. D4 dyker bilden av Hy-
land upp!

Detta ar en central fraga. Nu nar vi ar overens
om att konstutbildningen pa tex Linnea ar bra och
nodvandig. Hur ska denna konst bli nagot annat dn
bara valvilja gentemot dem som skapar den?

Jag har en motbild: Den ér fran en utstallning
som Linnea anordnade. Jag pratade med lararen
Eva Wittek om en av konstnédrerna.

— Hon ar battre dn jag, sa Eva. Hon har nagot som
jag inte har. Jag lar mig sa mycket av henne.

D4 finns dér ett annorlunda férhallande. Ett for-
hallande pa lika villkor.

Konsten har den mojligheten: att upphéva han-
dikappet, att upphdva granserna. Men for att det
ska ske kravs:

* Att vi delar med oss av var kunskap. Att vi kra-
ver av dem att de tar till sig de baskunskaper som
behovs i ett konstnarligt skapande.

e Attvi ar beredda att omprova var sjalvbild. Att vi
later konsten bli en métesplats och inte bara "me-
ningsfull sysselsattning”.

Referat: Hans Hallerfors




Jag
~ vaxte
-Q upp
Iﬂ med
varldens
“basta- »
vpublik

N\

re

LINA ENGLUND, SKADESPELARE.

Lina Englund hade en trogen publik redan som liten. Men det var en
ganska kravande publik och den tvingade henne tidigt att arbeta med sina

ultryck. Hennes storebror Daniel forstod inte orden, men han forstod desto
mera av gester och kansloutiryck.

ina Englund ar 28 ar och hon ér redan

etablerad som skadespelare. Sedan 12-ars-

aldern har hon deltagit i en rad TV-serier,
filmer och teateruppsittningar pa teater Galeasen
och pastatsteatern i Stockholm. Mest kind blevhon
kanske nir hon som 20-aring spelade huvudrollen
1 filmen ”Vinterviken”. Hon har dessutom hunnit
med att skaffa sig en gedigen skadespelarutbild-
ning pa teaterhdgskolan i Stockholm och hon har
forsokt sig pa en sangarkarriar i bandet "Selfish”.
Och sa ar hon lillasyster till Daniel.

Det ar om Daniel och om Daniels betydelse vi ska
prata. Det ar darfor jag sitter och vantar pa café
Rival vid Mariatorget.

Daniel foddes tre ar innan Lina. Han foddes med
en allvarlig forlossningsskada som férlamade storre
delen av hans kropp. Nar mamma Anita Englund
besokte Daniels lakare pa Eugeniahemmet nagot
ar senare sa han: "Du ska skaffa fler barn — for Da-
niels skull!”. Och sa blev det. Lina kom till jorden
och vaxte upp med en storebror som inte var som
andra barn.
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Hon kommer instormande, tittar sig oroligt om-
kring och forstar direkt att det ar jag som ska inter-
vjua henne. Hon har en vit schal 6ver sina svarta
lockar och hon har stora uttrycksfulla 6gon som
verkar ha narmare till allvar an till skratt. Hon slar
sig ned med en kaffekopp och vi borjar lite forsik-
tigt med att prata om varfor man vill bli skddespe-
lare.

— Yrket sdags ju handla om att man vill bli sedd,
sager hon trevande. Det kanske inte dr min framsta
drivkraft nu, for det har blivit mer av ett yrke. Men
det kan sikert ha handlat om det nér jag borjade.

Jag undrar om detta med att vilja bli sedd kan ha
nagot med upplevelsen av att komma i skymundan
av sin funktionshindrade bror. Hon vetinte. Jag ber
henne beratta om Daniel.

_—Daniel aringen snyfthistoria, siger hon bestamt.

Aven om han inte kan kommunicera verbalt, sa har
han stor tillgang till sina kanslor. Det ar dom han
kommunicerar med. Att lara sig forsta, att kinna
empati i olika situationer — det har han lart mig.
Han har ett annorlunda satt att tolka omvarlden
och han har en mystisk humor. Ibland férstar han
saker som man inte tror att han forstar.

— Spelade du teater for honom nér du var liten?

—Ja, det gjorde jag.

— Det mdste ha varit valdigt mycket uppmdérksamhet pd
Daniel da?

—Ja, det var det. Och jag hjalpte vl till pd mitt
satt. Som alla andra barn holl jag pa och trollade

bade féor honom och fér mina forildrar. Jag minns
ocksa att jag laste mycket for honom. Han var en
valdigt bra publik for han var nastan alltid tyst och
glad. Det var tacksamt att anvanda honom nar jag
laste en bok eller berattade. Tyckte jag sjalv att det
var roligt sa tyckte han det ocksa. Pa det viset var
han verkligen vérldens basta publik.

— Var han var svartsjuk pa dig ibland?

—Jo, och jag var férbannad pa honom. S& mycket
som man nu kan vara férbannad pa nagon som
inte kan hjalpa att han reagerar som han gor...
Jag kunde ju inte alls ta ut de kdnslor jag hade pa
honom. Det dar blev jobbigt i puberteten, for han
hade en sa sen pubertet sa hans kom néstan efter
min. Han fick kraftiga utbrott som riktade sig mot
mig. Da gallde det att halla sig undan. Ibland kun-
de vi inte ens dta i samma rum. Jag kidnde starkt att
jag var en katalysator for nidgot, men jag forstod
inte vad. Hans spastiska utbrott handlade kanske
om ett missnoje med hela hans livssituation. Men
det var mig han blev arg pa. Han lugnade inte ner
sig forran jag gick ut. Nar jag forsvunnit kunde han
bli ledsen och ville att jag skulle komma tillbaka.
Han var ibland, i sina reaktioner, som en baby som
inte tror att mamma finns nar hon forsvinner ut ur
rummet. Det var ett slags hatkédrlek pa nagot satt
— han hade behov av kontakten med mig. Nar jag
hade nagot annat for mig, nar jag ville prata med
mina fordldrar, nar jag kollade TV och inte hade
min uppmairksamhet riktad pa honom kunde han
bli arg. Det var pafrestande for jag var ju tonaring

"Daniel dr ingen snyfihistoria”, séger Lina Englund bestimt. Nér hon var liten brukade hon trolla

eller lasa bocker for Daniel. Bilden har deras mamma, Anita Englund, tagit.
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och hade sjélv stort behov av att fa braka och sla i
dorrar. Men det fanns liksom inte riktigt utrymme
for det.

Daniel borjade bo mer och mer pa korttidshem.
Nar han var 14 och Lina var elva bodde han varan-
nan vecka pa elevhem och varannan hemma. Sa
smaningom lugnade han ner sig och Linas skade-
spelarkarriar borjade skjuta fart.

— Har kraven pad att lyckas varit storre for dig eftersom
du hade en bror med funktionshinder?

— Jag tror att mina fordldrar ansig att jag var
lyckad just for att jag fungerade normalt. De var
sa oerhort tacksamma for det. Kanske fanns det en
underforstadd forvantan i detta. Men jag tror ocksa
att man har en tyst 6verenskommelse: att man som
syskon till ett handikappat barn maste fungera. Det
ar sa mycket annat som inte fungerar, sa det racker.
I vuxen alder har jag tankt att mina fordldrar nog
var lite godtrogna, att de lite for latt tog for givet
att jag skulle klara av att ta ansvar for mig sjalv. Det
var ett indirekt krav, inget som uttalades. Men det
kandes sa anda. Istallet for att fa vara dar man var i
sin utveckling sa fick man springa lite fore.

Daniel hamnade sa smaningom i en gruppbostad
pa Hammarbyhojden i Stockholm. Och Lina bor-
jade fa anvindning av de lardomar som hon fatt i
samvaron med Daniel.

— Jag tror att Daniel gav mig en annorlunda di-
mension pa livet an vad mina kamrater hade. Det
har jag haft stor nytta av. Daniel kommunicerar
hela tiden med olika kadnslolagen som man tidigt
fick lara sig att lasa av. Man fick trana sig sjalv att

Foto: Anita Englund

tolka honom. Det medfoérde att man borjade trana
sina egna uttryck for att gora dem tydligare. Det
arbetet tror jag ocksa dr en stor del av innehallet i
mitt yrke.

Jag skulle medverkai en teaterpjds som sattes upp
pateater Galeasen. "Belgrad Familjehistorier” hette
den och den regisserades av Rickard Gunther. Pja-
sen var skriven av en ung jugoslavisk forfattarinna
och jag skulle gestalta en flicka som kom fran ett
krigsdrabbat omrade. Hon var skadad av sina krigs-
upplevelser. Det var en helt stum roll, men flickan
var pa nagot sitt anda med och lekte. Hon hade en
viktig roll i pjasen.

Det fanns inte sa mycket regianvisningar utan det
var upp till oss att tolka henne. Rickard Gilinther
hade olika idéer om hur rollen skulle gestaltas. Jag
fick besoka en skola for autistiska barn och fo6r barn
som hade varit utsatta fér 6vergrepp. Men alltefter-
som arbetet fortskred si kidnde jag att jag avlags-
nade mig fran de forsta rolltolkningarna. Istllet
upptackte jag att jag kom narmare och narmare
min bror och hans uttryck nar jag forsokte gestalta
henne. Jag anvinde mig av det jag sett hos Daniel i
min rolltolkning. Det var sa kul, jag borjade tycka sa
oerhort mycket om rollen. Jag kidnde att jag kunde
vara spontan pa ett annorlunda satt.

Jag ndrmade mig Daniel da, jag tror jag kande
detsom kanske ar den ljusa sidan i hans liv—att han
har tillgang till en formaga att reagera direkt pa
saker och ting. Nagot som vi andra inte kan gora ef-
tersom vi lever civiliserade liv och vet hur vi stainger
av och sdtter pa vara kanslor. Han behover inte leva
sa. Jag tror att jag bearbetade nagot dir som jag inte
vet vad det var.
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— Kan man saga att du dd provade hur det var att leva
som Daniel?

— Kanske det, siger Lina. Hon ar mycket efter-
tanksam och liksom prévar orden pa samma gang
som hon uttalar dem.

— Det var ju en valdigt fysisk upplevelse, kanslan
av att vara last i sin kropp, Det var som en friktion
mellan allt vad man vill och den kropp som inte
foljer med. Nar man inte far vara med, nar man
inte forstar det spel som pagar runt omkring, da
blir man litt franvarande. Flickan som jag spelade
kunde vara langt, langt borta och sedan komma till-
baka. Det kdande jag igen hos Daniel — att han kan
vara mycket narvarande i en situation och sedan
forsvinna helt.

— Om jag skulle siga nagot elakt till Daniel och
samtidigt klappa honom med varme pa huvudet, sa
skulle han inte forsta det, for han forstar inte det
dar spelet som manniskor bedriver. Den vetskapen
anvande jag mig av i rollen — flickan blev bortfost
och skuffad hit och dit och de andra anvande sig av
henne — hon skulle vara hund i de andra barnens
lekar. Hon forstod inte vad de gjorde med henne
men hon deltog anda. Och nér det blev for pafres-
tande sa kunde hon forsvinna in i sig sjalv.

— Du tror att det dr sa, att vara Daniel?

— Nej, det ar sakert mycket mer én sd. Vi kan nog
inte forsta honom. Det vore formétet av mig att tro
att jag ens skulle kunna komma i narheten av att
forsta hur det ar att vara Daniel. Jag kan visserligen
komma till en viss grans, om jag utgar fran mig sjalv
— fran mina egna kanslor och erfarenheter — men
sedan racker detinte eftersom jag inte ar handikap-
pad. Men man funderar ju hela tiden, och det tror
jag att mina foraldrar ocksa gor, hur och pa vilket
satt han dr medveten om sitt liv.

— Men ndr du spelade den ddr rollen sa forsokte du
anda kdanna.

—Kanslorna ser ju likadana ut vare sig man har ett
handikapp eller inte. Men jag kan inte saga att jag
vet hur saker och ting ar, bara for att jag har forsokt
gestalta det. Det ar ju egentligen bara hiarmning
— som att leka niar man ar liten. Och man kanske
suggererar sig sjalv att tro att man vet, men det gor
man egentligen inte.

— Kan man saga att man i Daniels situation — ¢ den roll
som han tilldelats — har rdtten alt fa vara spontan?

—Jo, men han ar sakert egentligen inte mer spon-
tan d4n nagon annan. Han, som andra, har ju alla
moijliga sidor. Och det hander att han stannar i sin
varld och viljer att inte delta. Han har, pa ett satt,
en friheti och med att han oftast inte forstar kopp-
lingen mellan orsak och verkan. Han forstar inte
riktigt konsekvensen av att bli arg eller av att t ex
skratta jattehogt i kyrkan.

Lina Englund pratar med varme om sin bror. Det
marks att han finns narvarande hos henne. Och att
hans framtid beror henne.

—Jagvetjuinte hur linge han lever. Men det ar en
oerhord tillgang att veta att han har bra personal
omkring sig. Ett tag madde han sa daligt. Det var
nar rutinerna runt honom inte fungerade. Det ar

Idag bor Danzel i en gruppbostad. Kpsen har han fatt av sin
Storasyster.

enormt viktigt att man har en bra kommunikation
med personalen och att man kanner att dom bryr
sig om Daniel. Personalen i Daniels gruppbostad
behandlar mig som om dom kinde mig, bara for
att de kinner Daniel — och det ar fint. De har sa bra
koll pa honom och det blir man glad av att se. Dom
ar intresserade av hans liv och dari ingar jag.

Vi pratar lite mer om syskonskapet. Jag fragar om
det plagar henne att hon inte har en bror som hon
kan prata verbalt med. Men det har hon. En tio ar
aldre halvbror som hon har fin kontakt med.

Vilka rad skulle hon ge dem som nu vaxer upp
som syskon till ett funktionshindrat barn?

—Jag tror att man maste acceptera mycket bara for
attsituationen ar som den ar. Men man maste ocksa
kréva av sina foraldrar att fa egna stunder tillsam-
mans. Det ar viktigt att man inte blir fér duktig som
syskon. Man far inte ta den rollen pa alltfor blodigt
allvar. Det ar pa ett satt som ett jobb — det finns
vissa saker som man bara maste géra som syskon.
Och man far kanske inte sa mycket uppmarksam-
het fran sina foraldrar, men daremot kan de vara
oerhort stolta och glada och man kan fa mycket
karlek bara for att man ar den man ar. Sa man far ju
valdigt mycket ocksa. Man blir det lyckade barnet.

— Det kanske ocksd dr en borda att béra, att man Gr sa
lyckad?

—Ja, man behover nog visa att man ocksa ar svag
och att man behover fa gora fel som alla andra.

— Manga syskon vdljer ju arbete inom vdrd och omsorg
Jfor att de dr sa inkorda pd den rollen. ..

— Kanske far man da anvanda sin empatiska for-
maga, den som man tranat upp i samvaron med sitt
syskon. Och det ar val ungefar vad jag ocksa gor i
mitt skadespeleri.

Lina Englund arbetar just nu mycket med radio-
teater. Hon medverkar i ett kort horspel av Staffan
Gothe som ska sandas i sommar. Sedan ska hon ar-
beta med Anita Wall och Ingela Olsson i en pjas,
"Doéden och flickan”, som handlar om Jackie Ken-
nedys liv. Till hosten blir det en ny uppsattning pa
Statsteatern, en irlandsk pjas som Tommy Berggren
ska regissera. Hon har fullt upp och hennes morka
allvarliga 6gon lar man i framtiden mota ofta pa
TV och film.

HAaNs HALLERFORS
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Ronny Ambjornsson dr idéhistoriker och professor emeritus vid Umed universitet. Vid
en FUB-konferens 1998 berdttade han om sina funderingar runt foraldraskapet till
elt funktionshindrat barn. Detla ar ett forkortat referat av hans anforande.

Slaktingarna fragar:

Har det hant nagot?

OR TOLV AR SEDAN fick min

hustru och jag tva sladd-

barn, Liv och Nadja. Vid
ultraljudsundersokningen upptick-
tes att Nadja vaxte for langsamt. Det
tog ett halvar efter foédseln innan
vi riktigt férstod att hon var svart
handikappad. Men sedan arbetade
vi mycket med henne, bl a provade
vi Vojta-metoden under flera ar. Da
fick vi ofta fragan fran slaktingar och
vanner:

— Har det hant nagot?

Bakom denna enkla fraga fanns
en férvantning pa att Nadja skulle Ronny Ambjérnsson
utvecklas.

Vart manniskovarde, sa som det definierats de
senaste 200 aren hianger samman med detta: att
manniskan sigs vara en rationell varelse, en Homo
Rationalis, som utvecklas intellektuellt. Varje man-
niska har blivit sitt eget projekt. Barn har darfor
ingen egen betydelse annat dan den som ligger 1
framtiden. Det ar det vi blir som riaknas, inte det
vi ar.

Jag tror att det var av denna anledning som mina
aldre barn hatade sagan om den fula ankungen.
Den sagan kan betraktas som ett led i det pedago-
giska projekt som ytterst syftade till att inskarpa att
barn bara har en kommande betydelse. Den fula
ankungen forvandlas forst nar den blir "vuxen” och
moter de andra svanarna. Det dr detta som ar kan-
netecknande for var tids medelklassuppfostran.

I bondesambhallet var uppfostran enklare. I sjalv-
hushallet hade alla sin givna plats och fér barnen
gallde det bara att harma sina foradldrar. Men nar
mannen limnade familjen for arbete utanfér hem-
met kunde pojken inte langre lara sig genom att
hiarma. Det behovdes en teoretisk utbildning. Ra-
tionaliteten utvecklades.

Nu blir det ocksa svarare att férutse den position
som man kommer att fa i framtiden. Darfér beho-
ver man en stark inre kompass, uppfostran syftar till
att skapa starka jag som har kontroll 6ver sina im-
pulser. Detta starka jag uppnar man genom att reg-
lera atandet (gaffel och kniv), sovandet (alla sover

1 egna sangar istallet for tillsammans)
och sexualiteten (onaniférbud).

Idealméanniskan som da skapas
beskrivs bast genom att beskriva de
grupper som framhalls som icke ide-
ala:

Kvinnorna som i litteraturen fran
denna tid framstalls som nyckfulla
och opalitliga, till skillnad fran man-
nen som ar praktiska och logiska.
Teorier lanseras om konens olika
egenskaper. Konens egenskaper an-
ses sta i polaritet till och komplettera
varandra.

De utomeuropeiska folken, framst
afrikanerna, framstills som Omsom
glada, 6msom arga, impulsstyrda och ibland som
mer ursprungliga varelser. De kan inte, sisom civi-
lisationen kraver, kontrollera sina jag.

De stora stadernas arbetarbefolkning. Ofta fram-
stalls arbetarkvarteren som “stadens djungel”. Be-
folkningen dar ar mer primitiv.

De utvecklingsstorda, eller idioterna, som man sa
da. De var forvisso varken afrikaner eller arbetare
1 storstiader och ofta var de min, men de var inte
“rationella” och beskrevs darféor som ett hot mot
den pagaende disciplineringen.

Foto: Cato Lein

Alla dessa forestillningar lever pa olika sétt kvar
och paverkar vart tinkande nér vi t ex moter forald-
rar till handikappade barn.

Var Nadja kan inte se, inte rora sig, inte sitta och
hon forstar inte sa mycket. Men hon kdnner igen
o0ss, ja, hon har utvecklat en enastaende formaga att
“kanna in” vem som ar i rummet. Och hon alskar
ljud. Alla akustiska upplevelser, kyrkorum, stranden
o sv, upplever hon med intensiv gladje. Och det har
dom forstatt i sarskolan. Vi dr mycket imponerade
av deras arbete.

Men sorgen over att ha fott ett handikappat barn
bestar. Det ar inte sd att man gar igenom ett sorge-
arbete vars slutprodukt blir en lyckligare manniska.
Sorgen finns dar och kommer alltid att finnas dar.

Referat: Hans Hallerfors
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GUNILLA LINN PERSSON, FORFATTARE, MED DOTTERN MARTA MAZARIN. ®

| Mérta Mazarin kanner jag igen mig sjélil som bar

"Pa BB fdr man den ddr djdvla domen.
Alldeles innan hade man ett barn som
hette Mdrta Mazarin och sa kommer
ndgon och sager att det ar Downs syn-
drom, att det ar fel pa det héar barnet.
Och sedan har jag fatt jobba mig tillba-
ka till en punkt dar det inte langre dar sd
viktigt for mig att hon har Downs syn-
drom. Det ar viktigt att hon ar Marta
Mazarin och fungerar pa det sdtt som
hon fungerar. Man tonar ner det dar
syndromet och Mdarta blir allt mindre
konstig. Det har varit en bra process for

2»
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unilla Linn Persson berattar och bjus-
sar pa pulverkaffe och en hemrullad cig.
i sitter i koket i hennes lagenhet i den
gamla kaptensvillan, ett gront villaville-
kulla-hus i Norrtalje.

— Jag vaxte upp i en medelklassfamilj dar alla
holl masken, berattar hon. Vi fick bara visa positiva
kanslor och hur otroligt lyckliga vi var, anda tills vi
allihopa blev sa olyckliga. Som barn tvingades jag
in i den mallen men jag kinde mig inte hemma,
jag var bohemisk och annorlunda. Kanske ar det
darfor jag kanner igen min egen barndom sa starkt
i Marta Mazarins. Jag har alltid kdnt sd starkt att
Marta Mazarin ar min dotter. Jag fick en fraga en

Foto: Lars Falk.

gang av en journalist. Han undrade i vilken av mina
dottrar jag kidnde igen mig mest. Och da sa jag att
Jjag mest kanner igen mig i lilla Marta Mazarin. Jag
tycker att hon ar valdigt lik mig. Jag tycker att jag
har en extra kromosom jag ocksa. Och jag kan kan-
naigen min egen barndom merihenne. For jag var
ett ganska annorlunda barn.

Gunilla Linn Persson ar fodd 1956, bor i1 Norrtal-
je och ar mamma till tre barn. Sedan debuten 1989
har hon blivit en alltmer uppmarksammad forfatta-
re av romaner, barn- och ungdomsbocker och TV-
dramatik. Riktigt folkkar som forfattare blev hon
nar hon tillsammans med Lars Bill Lundholm skrev
manus till TV-serien "Skargardsdoktorn”. Hennes
litterara genombrott kom med den sjalvutlamnade
brev-romanen “Livstecken”. I den skildrar hon sitt
livunder ett alltmer kaotiskt 1990-tal med bl a miss-
fall, psykoser, ekonomisk ruin, skilsmassa och livet
med en ny man som missbrukade alkohol och miss-
handlade henne innan han hiangde sig.

Och som ocksa innefattar fodseln av Marta Ma-
zarin 1999.

—Jag var 41 ar nér jag vantade Mirta. Vi erbjods
fosterdiagnostik men efter diskussion sa tackade vi
nej. Jag kunde inte acceptera att goéra abort av sa-
dana skal. Det var ett medvetet val, ja man kan saga
att jag faktisk valde Mérta Mazarin sa som hon var.

Anda blev det en chock for Gunilla Linn Persson
nar beskedet kom pa BB.

— Hon hade ju segerhuva, hon var ju mitt son-
dagsbarn! Visst sag jag att hon hade sneda 6gon,
men det hade ju ocksa mina andra barn haft! Nar
barnmorskan fattade misstankar sprang hon efter
doktorn som kom instormande och bryskt fragade
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mig om jag markt nagot speciellt. Sa visade han mig
vecket i nacken och strecket i handen. Jag tyckte att
det var ett klantigt satt att saga det pa.

Forutom att Marta Mazarin hade Downs syndrom
sa konstaterades ocksa fel pa tolvfingertarmen och
hon togs in for opera-
tion.

Samtliga citat ar hamtade ur boken "Livsteck-
en” av Gunilla Linn Persson. Den ar utgiven pa

“Stackars barn pa sjuk-

hus. Wahlstrom & Widstrand forlag 2001 och finns
ocksa som Man-pocket.

Med Mazarin dndrades
min syn pd saken. Mazarin
lag pa sjukhus de forsta fem
veckorna av sitt liv och per-
sonalen skotte om henne pa bésta vis. Jag var ddr om
dagarna, tillsammans med Mazarins pappa, men vi dkte
hem och sov om ndtterna. Ndasta morgon var det en glad
och nojd Mazarin som log mot oss. Det finns vdrre situa-
tioner dn barn pa sjukhus.”

Jo det fanns vérre saker. Méarta Mazarin fick en
jobbig start i livet. Det dr6jde innan hon fick en
mamma som orkade vara mamma. Och hennes
pappa forsvann nar hon var ett och ett halvt ar.

— Jag var psykiskt sjuk nar Marta féoddes. Det var
en svar tid att ta sig igenom.

Gunilla Linn Persson fick ett bra stod fran barn-
habiliteringen. Hon behovde inte slass for att fa
hjalp. Snart byggde hon upp ett nytt hem for sig
och sina tre dottrar Anna Sahara, Clara och Marta
Mazarin.

Idag nar Marta Mazarin dr 5 ar har livet ordnat
upp sig. Gunilla har en avlosare varje torsdag, hon
har en stodfamilj som kan rycka in vid behov och pa
dagarna gar Marta Mazarin pa ett vanligt dagis.

—Sen ar det ju upp till mig att anvanda mig av det
stod jag far. Pa torsdagarna forsoker jag gora egna
grejer, jag aker in till Stockholm, gar pa Sturebadet
och badar. Min avlosare fungerar jattebra, hon tar
ut Mirta pa saker som inte jag gor. Hos stodfamil-
jen, hennes pappas syster och hennes man, ar hon
en gang i manaden. Dar trivs hon. Nej, jag har inte
behovt slass for att fa stod.

— Idag ser jag pa Marta pa ett nytt satt. Det ar
inte hon som ar felaktig. Jag forsoker tanka att det
inte ar hon som har en kromosom fér mycket utan
vi som har en for lite. Nér jag ser det pa det viset
sa blir det mycket lattare. Hon har ratt fran sin
utgangspunkt och det galler for mig, féor hennes
systrar och fér den man som jag lever med nu, att
forstd det. Men det har tagit mig fem ar att gilla
laget. Att siga hir ar Marta, hon fungerar sa och
sa — att verkligen leva med det och inte mot det.
Visst, hon far traning, bade pa dagis och hemma.
Men det ar inte den som ar det viktiga. Min dot-
ter Clara sa att "vi har fitt en extra klorofyll!”. Inte
bara Marta har fitt en extra kromosom utan hela
familjen, allihop som ar runt Mérta har fatt det!
Vi tojer vara kanslor till att nd langre an de gjorde
forut. Jag hade kdnslomassig traningsverk de forsta
fem dren med Marta, eftersom sa mycket av Martas
kommunikation inte r intellektuell, inte spraklig.
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Och ska man moéta henne pa hennes planhalva sa
ar det dar man maste finnas. Nu har hon har borjat
prata lite grann. Ett ord i taget.

“Jag forsoker hitta pd sddant som dr bra for Mazarin.
Jag har byggt ett litet klat-
terstdlle for henne. Enligt
traningsmodellen, som jag
upptiicker alt jag inte tycker
om, ska hon nu upprepa or-
det Lull hela dagarna.

Hon sdger inte Lull.

Jag forstar vitsen med trd-
ningen, att barnet ska lira
sig atl uppfatta sprakljud, men det later sig inte genom-
foras.

Mazarin vill klittra.

Jag har tagit fram ndgra grda kartonger som jag ha,
Pllda av opublicerade manus, som hon far kldttra pd.

Olika sprakljud, alltsd, men en hemgjord variant.

Jag maste forsoka lita pa mitt eget omdome nar det galler
Mazarin.

Johm och jag dr helt 6verens om det.

Mazarin ska inte drillas.

Hon ska ha roligt.”

Gunilla laste en del om Downs syndrom men
tyckte det mesta var daligt eftersom det var sd in-
riktat pa problem.

— Det var sa fruktansvért deprimerande att ldsa
alla upprepningar av sjukdomar och fel som hon
kunde ha. Det var en mardrom att lasa det dar; hon
skulle hora daligt och se daligt och hon skulle vara
infektionskanslig — hon som ar den minst sjuka av
alla barnen pa dagis, under de fyra ar som hon gatt
dar!

Men Irene Johansson, en professor i pedagogik i
Karlstad, hade hon traffat pa tidigare och skrivitom.
I den "Karlstadsmodell” som hon utarbetat fanns
en inriktning som Gunilla tyckte var riktig. Model-
len bygger pa att utveckla kommunikationsférma-
gan. For det ar i spraket det sker. Och har man som
Marta en forsenad sprakutveckling sa behéver man
hjalp att kommunicera med omvarlden.

— Hon kommunicerar fullt ut. Hon har lart sig
tecken och kan gora sig forstadd.

“Jag ska hdmta min lilla dotter Mazarin pd dagis om
en halvtimma. Hon gdr halvtid, sa att vi hinner trana
teckenkommunikation pd eftermiddagarna. Det dr elt sdit
att overbrygga den period, som kommer for ett barn med
Downs syndrom, da barnet inte kan tala, pa grund av
den forsenade motoriken i mun och svalg, men da barnet
anda vill borja kunna uttrycka sig.

Som mamma kan jag forstdss inte teckenkommunika-
tion frdn borjan — jag gar pa intensivkurs pa lordagarna.
Sedan tranar jag nya tecken med Mazarin. Hon har ldrt
sig vinka, for hej, och att lagga sin egen hand mot sitt
brost, som betyder jag.

Hej jag.

Jag hej!

Hej har dr jag.

Hej du.”
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— Marta har gjort mig mera nyfiken. Hela livet
har blivit annorlunda. Och jag har fatt ett sjujakla
talamod. Mdrta ska ju testa saker som alla andra
barn, men hon ska ju testa sa manga ganger, kan-
ske tio ganger ndr ett annat barn testar tva ganger.
Det som har hant da ar att jag har borjat leva med
ett leende tillsammans med Marta. Det har blivit
mindre av "Kom har! Hor vad jag sager!” och mer
av det dar leendet.

Martas syskon har funnits med hela tiden. Idag
ar Anna Sahara 24 ar och gar pa Beckmans design-
skola och vantar barn. Clara ar 19 och héller pa
med musik och filmvetenskap.

— De stora barnen har varit kanonduktiga i sko-
lan, det har gatt som en dans for dem, berattar Gu-
nilla. Nu far jag forsoka anpassa mig till att nu har
jag det har lilla barnet som inte riktigt kan, det ar
en jakla skillnad. Man kan inte méta Martas fram-
steg pa samma satt som med andra. Férut hade jag
jejer som man var stolt 6ver att de var lucior, nu har
jag en tjej som jag ar skitstolt over att hon ar tarna
—atthon fixar det, att hon kan gd i det dar ledet och
sjunga tva rader i "tipp-tapp”, da blir man jattestolt
och tainker Woaw, va duktig hon ar.

— Min sista bok, Vannen, handlar vildigt mycket
om att toja sitt talamod. Men da har jag skapat en
kvinna som tar hand om en gammal kvinna. Ibland
tycker jag att samvaron med Mérta paminner om att
vara med en gammal manniska som tar om allt hela
tiden. Den boken ar valdigt paverkad av samvaron
med Marta. Men, det jag upplever med Marta idag
kanske syns i mitt skapande om tva ar. Allt har en
fordrojning.

"Jag dr inte alls forvanad Gver att jag fatt ett barn med
Downs syndrom. Jag tinker ofta att hela livet har varit en
lang véintan pa Mazarin.

Jag har forberett mig pa henne, pd olika, omedvetna
vis. Det dr en efterhandskonstruktion, forstas. Jag hade
naturligtuis dalskat ett vanligt barn lika mycket.

Min kdrlek till Mazarin har dock en sdrskild klang.”

—Marta och jag gor alltid saker tillsammans. Hon
foljer alltid med nar jag handlar. Det tar dubbelt
sa lang tid som annars men jag tainker mig att hon
kommer att handla sjilv en dag, att hon lar sig hur
det gar till. Hon foljer med mig nar jag gar ut och
fikar pa stan och hon ar van att ga pa restaurang.
Jag tycker det ar viktigt att hon ar med i alla sam-
manhang. Men det ar inte friktionsfritt. Vi hade
varldens brak i sondags, Mérta och jag. Det tror jag
ocksa ar nddvandigt att vaga ha ibland sa att man
inte blir féor dumsnall bara for att hon ar funktions-
hindrad. Hon tiggde verkligen om brak, borjade
med att dra ut en kartong med elva agg, da holl
jag mig lugn och torkade och torkade, sedan drog
hon ett mjolkglas i viggen, da blev jag forbannad.
Jag riktigt kinde att hon ville ha det déar braket. S&
vi stod dar och hoppade och skrek at varann ett
tag och sedan slutade det med att vi kramade om
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varandra. Sa det blev fred har. Jag hissade vit flagg.
Men jag kidnde att ndgon gang ibland far jag nog
lov att bli rejalt forbannad ocksa. Och just nu har
det kommit ett nytt litet barn till dagis och tagit
hennes plats lite grann. Darfor ar hon arg. Hon ar
arg pa precis vad som helst. Fel stovlar, fel overall,
fel att ga ut genom dorren, fel att aka bil - ja, det
kan vara fel pa precis allt just nu. Men jag vet vad
det handlar om. Hon har fatt en attack av syskon-
svartsjuka fast pa dagis. Ibland stinker det bara hu-
mor om henne! Men sa har jag ocksa visat att hon
far bli arg. Det ar ingen katastrof. Och det utrym-
met finns pa dagis ocksa.

Vi pratar om det. De dar féordomarna om barn
med Downs syndrom som séiger att dessa barn pa
nagot vis skulle vara mer tillgivna och mer glada
och spontana an andra barn.

— Marta har valdigt tydliga granser. Det ar ingen
som plockar upp henne i knat hursomhelst. Hon
ska kanna folk ordentligt forst. Men det har lite
med Karlstadsmodellen att géra. For i och med att
de tidigt far teckenspraket sa kan de kommunicera
och séaga ifran redan tidigt. Och Mdrta kan siga
nej pa tio sprak brukar vi siga. Hon kan verkligen
saga nej. Och hon kan bli skitférbannad om det
behovs.

— Har Mdrta ett eget universum?

— Nej, Marta har inget eget universum. Vi har ett
gemensamt. Hon ar en valdigt kommunicerande
liten tjej. Ska hon titta pa en videofilm sa ar det
viktiga detta: Att prata med mig om vilken film hon
ska se, att visa att hon kanner igen vilken film det
ar pa omslaget. Hon sager det till mig och sa gar vi
och sitter pa filmen — och det ar halva nojet. Jag gar
alltid ett steg at Mértas hall. Forsoker komma nar-
mare hennes utgangspunkt och forsta den. Kanske
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ar det dar det skiljer sig fran andra barn — hennes
utgangspunkt. Hon provar och upprepar allting i
det oandliga. Hon gor allt mycket grundligt.

— Pa dagis har hon en kompis, en riktig bastis,
som heter Hadji. Han 4r 3 ar och arabisktalande
och de tva, som inte pratar s mycket, dom har fun-
nitvarandraien skon gemenskap. Dom leker sa det
bara stanker om det, hela dagarna och de lyssnar
mycket pa musik. Det fungerar jattebra for Mérta
pa dagis, hon ar med hela tiden, pa utfarder, pa
gymnastiken. Men daremot har hon ingen kompis
pa fritiden. Dar haltar det.

Gunilla Linn Persson ser skillnader i foraldraska-
pet:

— Man kanner sig fram tycker jag, i rollen som
foralder till ett funktionshindrat barn. Det finns ju
ingetatt kopiera. Det finns inget: ”Sa gér man”. Nar
vi far vara vanliga barn sa upprepar vi dnda ofta det
som vi sjdlva fick vara med om som barn — pa gott
och ont. Vi kdnner igen utvecklingen fran tidigare,
men med dessa barn ser utvecklingen sa valdigt an-
norlunda ut. Allt tar langre tid. Man far kinna sig
fram. Det dr ju inte sa linge som man har latit barn
med Downs syndrom bo kvar hemma. Forr var det
institutionen som gallde. Det har ar historiskt gan-
ska nytt och kanske en av anledningarna till att vi
maste kanna oss fram. Det finns ingen vettig litte-
ratur om den nya situation som vi nu befinner oss
i. Men for en del ar det en naturlig sak. Roger, den
man som jag lever med nu, han lekte mycket med
en kille med Downs syndrom nar han var barn. Sa
han har en fullstindigt automatisk kontakt med
Marta. Han vet hur det gar till.

Vi pratar om hur dldre tiders forestallningar kan
leva kvar.

— Ett utryck som jag horde en dldre slakting saga
om Mirta var "skrapekaka”. Det tyckte jag var ett
valdigt otickt ord. Sista skrapet sadar, nir man
ar gammal, som jag var nar jag fodde Marta. Jag
blev rasande nar jag horde det. Det var for djavla
dumt.

Och Mirtas framtid?

— Nar jag uppfostrade mina nu vuxna barn ville
jag ge dom livsgladje, att de skulle fa uppleva saker
som var kul. Och det tror jag att jag bitvis har lyckats
med. Dom har blivit tva vildigt kreativa unga kvin-
nor. Och jag har samma ambition med Marta. Om
hon vill sta vid diskbanken och experimentera och
plaska sa far hon det dven om jag far torka golvet
sedan. Det lekfulla ska prioriteras. Dar spelar det
kanske in att jag ar konstnar sjalv. Att jag ar ganska
lekfull i mitt forhallningssatt till tillvaron.

“Jag forsoker tanka pa Mazarin istéillet. Hur hon kan
kura thop sig och gora sig sot. Hon vet precis vad hon gor
da. Sedan strécker hon pa sig for att kunna busa. Hon vet
vad bus ar, trots att hon inte har ord for det dn.

Hon gor bus med hela kroppen som ett sprak.”

—Jag tanker mig att hon kommer att bli en vuxen
person som bor i nagon form av boende med stod.
Det kan jag tinka mig. Och hon ér valdigt musi-
kalisk liksom sin syster. Hon ar klockren nar hon
prickar toner. Sd jag kan tinka mig att hon kommer
att halla pa med en musikgrupp. Eller sa kanske
hon jobbar med tygtryck eller som lunchvard eller
som den som kokar kaffe eller nagot sadant — och
da kan jag kdnna en valdig gladje i det. Jag kanner
mig valdigt lugn med att hon kommer att hitta en
plats i livet som hon trivs med.

— De mdanniskor som kommer att triffa Marta i framti-
den — vad skulle du vilja siga dem?

— Prata med Marta. Hon kan tala om vad hon vill
och hur hon vill ha det om man bara lyssnar lite.
Det tar sin stund. Jag tycker redan nu att min avlo-
sare, Martas assistent och hennes stodfamilj, har en
valdig respekt for Mérta. Sa det finns ingenting jag
skulle vilja andra pa eller ligga till.

Gunilla Linn Persson berattar att hon just har
borjat skriva pa en ny roman. Men hon vill inte av-
sloja vad den ska handla om.

— Det ér livsfarligt att avsloja det. Da punkterar
man det hela.

Men om du skulle nagon gang skildra livet utifran
Marta, hur skulle du gora da?

— Jag kommer att gora det. Det ar en av de sa-
ker som jag kommer att jobba med i romanen. Jag
har ett strak fran forr och en del som ar har och
nu. Och da tinkte jag forsoka titta lite pa livet med
Mirta Mazarin.

Man kan inte undga att bli imponerad av Gunilla
Linn Persson. Av hennes osentimentala men inner-
liga och inkannande syn pa sin dotter. Av hennes
formaga att ta sig igenom alla trassligheter och ga
vidare, lite vingklippt kanske, men ytterst levande.
Av hennes malmedvetenhet som sager till mig att
nu far det vara slut med intervju-snacket, jag har
viktigare saker att géra. Och darmed basta. I var-
dagsrummet star den elektriska skrivmaskinen och
vantar.

— Jo det ar ratt mycket humor och kimpaglod i
mig, svarade Gunilla Linn Persson pa min fraga.
Hans HALLERFORS

“lag har ndstan dlskat ihjal mig. Jag har dlskat
som en — ja, sd att svetten har runnit. Huggit ved och
dlskat och statt i stormen pa bryggan och hukat och
dalskat och grévt trdadgardsland och dlskat och vallat
ungar och dlskat och skurat golv och dlskat och héangt
tudtt och alskat och fallt trad och dlskat och spikat wpp
fagelbon och dlskat och tomt skittunnor och dlskat och
satt blomsterfron och dlskat.

Jag har dlskat.”
Ur "Livstecken” av Gunilla Linn Persson
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Foto: Leif Gustafsson

Viveca LARN, FORFATTARE.

— it get gar ick Per s att /e.

1964 EN KLAR OCH VACKER DAG i borjan av
’oktober foddes min aldste son Per Ju-
lius pa Sahlgrenska sjukhuset i Goteborg.

Egentligen skulle han inte fotts forran i slutet
av november, sa jag var inte alls beredd. Jag hade
inte packat den dar vaskan med sma tofflor som
blivande mammor gor och inte lart mig andas pa
det dar fiffiga sittet sa att allt skall gar bra. Medan
min son féddes horde jag en barnmorska saga till
en sjukskoterska att det var nagot fel pa barnet och
att man skulle larma ambulans.

De dar rosterna kom nedifran mina foétter och
sedan gick allt mycket fort. Jag fick aldrig se min
son och det kom aldrig nagon och pratade med
mitt huvud eller forklarade vad som hant. Efter en
halvtimme var rummet tomt och det var det resten
av natten. Det luktade verkligen sjukhus.

Under tiden opererades Per Julius pa Barnsjuk-
huset, darfor att hans tarmar lag utanfor kroppen.
Forst visste man inte om han skulle 6éverleva. Man
ville noddopa honom. Det horde jag talas om se-
nare nar jag lag pa en sal med fem andra nyblivna
mammor. De andra fick in sina bebisar varje gang
de skulle amma. Utanfor fonstret kunde man se
roda och gula hostlov virvla i vinden.

Per Julius blev mycket langsamt battre och efter
fem veckor fick han komma hem. Han lag i en
morkbla babylift och iakttog omvirlden med glada
bla 6gon, solen sken och luften var hég och klar.
Doktorn som skrev ut honom sa att Per Julius skul-
le vara mycket sen i sin utveckling, darfér att han
hade gatt igenom sa svara saker. Det var inget att
oroa sig for. Fast han berdttade inte att Per Julius
slutat andas tva ganger under operationen och fatt
obotliga hjirnskador. Det var inte sd att doktorn
glomde det, fick jag veta langt senare, utan man
tyckte att det var trevligt for foraldrar att leva i god
tro sa lange det gick. (Ju yngre och oerfarnare des-
to lingre tid!) Det luktade sjukhus pa Barnsjukhu-
set ocksa.

Och Per Julius var en mycket lugn och lattskott
baby som ofta log med glada bld 6gon. Ingen trod-
de det var nagot fel pa honom. Nu blev han doépt
hemma istallet av min konfirmationsprast som for-

resten glomde sin svarta kladhangare av sammet
nar han gick. Ingen vagade anvianda den pa sju ar.

Och Per Julius vaxte och log. Inget fick honom
sa glad som rytmisk musik och rinnande vatten.
Porlande backar, muntra dragspel, vilda havsvagor
och vemodiga strakar — allt det dar fick Per Julius
att le.

Pa sommaren lyssnade han pa havet pa en brygga
i norra Bohuslan. Han tryckte 6rat mot braderna
och log. Pa stranden lirde han sig att rulla 6ver
fran mage till rygg och fran rygg till mage.

Fast pa hosten kunde han fortfarande inte sitta
utan stod, sa pa barnavardscentralen remitterades
han till Barnsjukhuset dar han lag 6ver natten for
observation. Nasta dag kallades hans pappa och jag
till en 6verldkare som hade ett langsmalt rum med
hoga gula vaggar, sju bokhyllor och en brokig tras-
matta pa golvet. Overlakaren satt pa en hog skriv-
bordsstol, vi som var foraldrar fick sitta i en lag liten
soffa och Per Julius fick ligga pa trasmattan sa att vi
kunde se honom ordentligt. Och sa fick vi veta vad
man vetat hela tiden pa Barnsjukhuset, att Per Ju-
lius var hjarnskadad, man visste inte var han skulle
stanna i sin utveckling, men snart skulle det bli och
att han skulle fa det battre pa en institution.

Vi fick vélja mellan tva hem och sen sa doktorn
att det var trist det har, men ni fick ju i alla fall det
har aret. Men strax darpa blev han lite gladare, for
han kom att tinka pa att det satt medicinare i en
aula som sdkert skulle tycka att det vore intressant
att fa titta pa detta barn, som genomgatt en sa stor
operation. Sa han gick ner for att hora sig for. Och
nar han gétt tog vi upp var son fran trasmattan och
gick. Utanfor virvlade de roda och gula hostloven i
vinden och det luktade vildigt mycket sjukhus.

Nasta gang vi horde nagot fran sjukhuset var
efter ett halvar nar det blivit en plats ledig pa ett
hem utanfor stan. En ambulans kom och hamtade
Per Julius, hans klader, hans gastol, hans sextiotals-
dockor av frotté, hans bilbana av tra och den lilla
roda dockvagnen med apan i.

Det har gatt nagra ar sedan dess och jag har haft
turen att fa tva friska barn. En enastaende tur, for
det ar mycket som skall stimma i en liten kropp.
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Under de har dren har jag ocksa skrivit ganska manga
barnbo6cker, men jag har hela tiden undvikit att blan-
da in sjukhus i dem. I mina forsta tjugo bocker fanns
det néstan inte ett sjukt barn, fast det finns sa manga
i verkligheten.

Sa forandrades allting en dag, det var férresten ock-
sa en klar och vacker hostdag med réda och gula 16v
som virvlade i vinden.

Min bok som heter "Eddie och Maxon Jaxon” hade
just kommit ut och jag gick och funderade pa en fort-
sattning. Eftersom Eddie har mycket gemensamt med
mig sjalv som liten, kom jag pa att han borde ligga
pa ett sjukhus precis som
jag gjorde ndr jag var sex.
Men Epidemisjukhuset ar
tack och lov borta och inte
hamnar man pa sjukhus om
man har scharlakansfeber
nufortiden.

Sa just den klara hostda-
gen fragade jag doktor Ulf
Jodal om han visste nagon
sjukdom som Eddie kunde
tankas fa. Och sa bad jag att
fa titta pa Ostras barnklinik
i Goteborg. Och framfor allt
lukta pa den. Han ordnade
sa att jag fick ga bredvid en
barnskoterska pa barnkli-
niken. Bara brickor, hamta
saft, lasa hogt, traffa oroliga
barn och proffsig personal som tar hand om dem.

Och framfor allt fick jag traffa Andreas, en liten fyra-
arig pojke som genomgatt en stor hjartoperation och
bodde med sin mamma pa sjukhuset i flera manader.
Han var sa svag att han inte orkade resa sig, trots att
alla forsokte uppmuntra honom. Men varje dag satt
han en timme pa lekterapin med barnskoterskan och
sin mamma. Och sa en dag ville Andreas valdigt garna
ha en roéd legobit som han upptiackte lingst bort pa
det stora bordet. Sa han reste sig och strackte sig efter
den.

Den blicken barnskoterskan och Andreas mamma
utbytte glommer jag aldrig. Sen drojde detinte manga
dagar forran Andreas fick aka hem.

Ingenstans i varlden har jag mott sa mycket karlek
och talamod som pa barnkliniken pa Ostra sjukhuset
i Goteborg.

22 Vitket for
man del gor att
jag nu, efter
manga dar, kan
gladja mig at
att min aldste
son dlskar hav
och musik och
Jortfarande har
glada bla ogon.
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Dar finns ingen som sdger at ett barn att skynda
sig.

Barn har ratt att fi vara arga och ledsna och stalla
hur manga fragor som helst. Ocksa foraldrarna har
ratt att fa vara rasande som tigrar och fraga gang pa
gang.

Och man talar helt arligt om for féraldrarna precis
hur det star till med barnet. Man doljer ingenting.

Man behandlar hela familjen.

De flesta sjuka barnen blir friskare har.

Men édven nar allting ser mycket morkt ut glads man
at det som ar friskt.

Det ar en virld mycket langt fran den verklighet dar
mangavuxnainte
€ns reagerar nar
deras barn kallar
varandra for CP
och Mongo.

Viveca Larn
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Om man har ett
hjarnskadat barn
far man manga
kommentarer:

"Sadana kunde
lika garna do!
Tur att det finns
fostervattenprov
nufortiden sa att
man inte far en
sadan dar tok.
Ar det till saidana
som skattepeng-
arna gar? Vad kan han egentligen? Kan han ga, kan
han ata, kan han tala, kan han se? Kan han alfabetet,
kan han spela TV-spel, kanner han igen dig?”

P4 barnkliniken pa Ostra ser man det friska hos det
sjuka barnet. Vilket for min del gor att jag nu, efter
manga ar, kan glidja mig at att min aldste son alskar
hav och musik och fortfarande har glada bla 6gon.

Viveca Larn skrev texten om sin son Per Juli-
us i boken "Det luktar sjukhus” (1994, Rabén
och Sjogren forlag). Den handlar om Drottning
Victorias barnsjukhus (tidigare Ostras barnkli-
nik) och ar tillagnad “alla barn som behover
hjalp och alla vuxna som hjalper dem”.

Lay-out: Hans Hallerfors, 2004.
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