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Forord

Idén till att skriva den har boken fick vi en sensommardag for
manga ar sedan. Med den idén i bakhuvudet har vi under flera
ar skrivit noter och anteckningar om Ludvig och hans fundering-
ar. Forst nu har vi kint att det var dags att gora nagot konkret av
idén.

Till att borja med fragade vi Ludvig vad han tyckte om att vi skrev
en bok om honom. Han betraktade oss allvarligt och funderade en
kort stund.

- Det ér okej, sa han sedan.

Direfter gick vi igenom en smartsam process om det var ritt att
skriva boken. Vi funderade ldnge och érligt pa varfor vi ville skri-
va om vart liv med Ludvig. Varfor det kindes sa angeldget. Om det
var fel att utlimna honom och var familj eller om det kunde bidra
till en storre forstaelse for manniskor som Ludvig. Vi ville berdtta
om dessa unika individer som har gett oss sa mycket kérlek i vart
liv. Vi ville berétta om fantastiska prinsar och prinsessor som be-
traktas som annorlunda och darfor skraimmande. Hur nagot som
till att borja med var kaos och sorg utvecklades till en tacksamhet
over att livet har gett oss denna gava som ar Ludvig. Vi ville visa
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hur lik Ludvig dr oss sa kallade “normalstérda”. Hur han glidds at
och ir radd fér samma saker som vi, och att han har samma behov
och kdnner samma ldngtan.

Dagen efter att Ludvig hade gett sitt medgivande till boken kom
han och frégade om den var klar. Han har tyckt att skrivandet har
tagit alldeles for lang tid. Under processens gang har han gett tips
om vad han tycker ska vara med. Exempel pa hans forslag ar hur
cool hans pappa dr, hur mycket han dlskar sin familj, hur jobbigt
han har haft det med sin hals, att han ska ha ett rockband nir han
blir stor och vilka tjejer han har. Han vill 4ven ha med listor pa
spelare i olika fotbollslag, men det har vi valt bort.

Nir fotografen kom var Ludvig valdigt stolt och han har sedan till-
sammans med oss valt ut vilka foton som ska vara med. Han har
aven varit med och tyckt om omslaget.

Tack Ludvig!

Séren och Yvonne



Manga har fragat oss hur det kdndes att fa ett handikappat barn.
Det dr inte sd latt att svara pd det. Men man kan forklara det med
en metaforisk historia.

Vir resa skulle ga till Norge.

S var det tankt.

Fran borjan var vi inte alls sarskilt intresserade av att resa 6ver
huvud taget. Men manga vanner hade varit i Norge och de rekom-
menderade det varmt.

Efter en tids funderande bestaimde vi oss till slut.

Norge fick det bli! Det verkade vara tryggt och sikert och vi be-
stimde oss for att dka dit.

Norge kindes bekant och i allt vdsentligt pAminde det om Sve-
rige. Man kunde enkelt klara sig med att prata svenska, fast lite
lingsammare, och kulturen var inte heller sirskilt frimmande. Det
skulle inte innebdra nagra svérigheter att anpassa oss fran det tryg-
ga och vilbekanta i Sverige.

Direfter f6ljde manader av planering och forberedelser. Vi laste
resebocker, spraklexikon och dromde om allt vi ville se och utfors-
ka nir vi vl kom fram.

Forvintan var stor nér det dntligen var dags att resa.



Nio ménaders langtan skulle dntligen resultera i en timligen
trygg och okomplicerad resa till Norge.

Do6m om var férvaning nér dorrarna till flyget ppnades och det
visade sig att vi hade landat i Mongoliet ...

Ungefir sa skulle man kunna beskriva den stora férvining, chock
och omtumlande kénsla som intrdffade den dagen da vér son fod-
des.

Han hade Downs syndrom.

Nu stod vi i ett helt frimmande land utan vare sig karta, lexikon
eller guide. Vi hade ingen aning om vad som vintade i detta okdn-
da och skrimmande land.

Ingenting paminde om vare sig Sverige eller det Norge som vi
hade planerat att dka till.

Med stapplande steg fick vi borja utforska detta nya och oupp-
tackta landskap.

Med tiden ldrde vi oss att dlska det annorlunda landet. Det blev
som vart andra hem. Och ofta kan vi tycka att det kinns mer hem-
ma ddr én i Sverige.

Standigt dyker det upp nya sidor av detta annorlunda och spén-
nande land. Det finns nagot kittlande i att inte veta vad som véntar
bakom nasta horn.

Men det ér inte bara en skon och avkopplande resa. Pa grund
av de kulturella skillnaderna tvingas vi leva i stindig ovisshet och
utan kontroll. Det finns delar av detta land som vi fortfarande har
svart att acceptera och sluta fred med. Det finns, som i alla linder,
olika delar som man onskar skulle vara pa ett annat sitt.

Men den dag vi limnar jordelivet kan vi med gladje sdga att vi
har rest i Mongoliet. Det dr inte alla som kan eller vagar det.
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Vi kdnner stolthet over det landet. Vi dlskar det med alla sina fel
och brister.

Ps: Nu har vi dven varit i Norge tva ganger och det dr fantastiskt
aven dar!
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DEL ETT




Att fa barn 4r ett beslut for livet. Det ér en stor omstéllning och sa
var det dven for oss. Att skaffa barn kindes som ett naturligt steg i
var relation. Vi f6ljde var lingtan och sommaren 1990 blev Yvonne
gravid och en ny fas i vara liv inleddes.

Magen vixte och allt tycktes vara precis som det skulle.

Vira forvantningar okade ju storre magen blev.

Yvonne:

Jag var overtygad om att barnet var en pojke. Jag pratade mycket
med honom och Soren sjong ofta for honom med munnen mot ma-
gen. Han hoppades att han skulle bli musikalisk medan jag foredrog
att han skulle bli intelligent. Forhoppningsvis hade han bada des-
sa gavor. Vi kallade honom for "Bebben” men hade egentligen redan
valt namnet Ludvig. Sjdlvklart var vi 6verens om att det viktigaste
var att barnet var friskt.

Men under hosten borjade det hinda sma saker som gjorde att vi
trots allt blev oroliga fér barnet. Vid en rutinundersokning visa-
de det sig att barnets hjérta inte slog som det skulle. Hjértslagen
var oregelbundna eller uppfattades inte alls under langa stunder
och genast lades Yvonne in akut fér undersokningar och ultraljud.
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Plotsligt insag vi att livet kunde utsétta oss for nagonting som vi
inte hade tidnkt oss. Kanske skulle inte allt bli s& oproblematiskt.
Efter ett dygns intensiv rddsla forklarade ldkarna att oron varit
obefogad. Ingenting var fel pa barnet, utan det handlade snarare
om att ultraljudsapparaten inte var tillrackligt palitlig.

Sdren:

Jag forsokte halla mig lugn och intalade mig sjilv och Yvonne att allt
skulle bli bra. Att ingenting var fel pa fostret. Men inom mig fanns
en gnagande kdnsla av att ndgot inte stod rdtt till. Jag fornekade de
kanslor som dok upp for att inte bli helt forlorad i réidslor och dng-
est. Vid samma tidpunkt fick min mammas man ett barnbarn. Det
visade sig ha Downs syndrom. Jag minns kdnslan av att fa hora det.
Det var som om jag pustade ut. Att det var skont att det inte hand-
lade om oss. Vi klarade oss fran det denna ging. Det var ndgon an-
nan som hade fatt det annorlunda barnet.

Yvonne:
Kanske var det sa att jag anade ndgot. Manga ndtter hade jag
drommar om att barnet var annorlunda och kanske visste jag in-
tuitivt hur det var fatt. Diremot ville jag inte kinna min rddsla, jag
ville inte veta av den. Sd jag intalade mig sjilv att mina foraningar
inte hade ndgon betydelse, att det var omdjligt att kdanna pa sig nd-
got om barnet. Jag foredrog drommar som slutade lyckligt.

Jag var omedveten om att jag sag det som min rdttighet att fi den
gava som jag onskade mest av allt: ett friskt och vilskapt barn.

Sé foddes Ludvig den 2 februari 1991 och allting férandrades.
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Nér vért barn kom till virlden och lades upp pa Yvonnes mage,
blev vi forvanade 6ver att han verkade s vaken och medveten.
Hans 6gon var mandelformade och de betraktade forskande om-
vdrlden under de forsta timmarna. Hans blick hade ett djup och
en nyfikenhet som om han ville ta in allt om den virld han hade
fotts in 1. Ansiktet var vackert hjartformat och hogst upp pé hjas-
san vaxte en lustigt lang tofs med ljust mjukt hir. Som om en del
av honom redan da ville vara pa sitt alldeles eget speciella satt.

Han gjorde inte mycket vdsen av sig och efter de forsta timmar-
na forsvann hans betraktande av omvirlden. Han ville helst bara
sova och verkade inte ens intresserad av att dta. Vilket otroligt frid-
fullt barn vi hade fatt.

Séren:
Jag tyckte mig fa 6gonkontakt med honom och i djupet av hans 6gon
kinde jag som ett hav av stillhet. Jag blev alldeles forstummad av
hur vacker han var. Antligen fick jag se honom och méta den lilla
mdnniska som jag tidigare bara hade forestdllt mig. Och han var sd
mycket mer dn allt jag hade kunnat dromma om.

Jag badade honom i kroppstempererat vatten. Forst sprattlade
han som en liten fisk for att ddrefter langsamt slappna av. Till slut
somnade han i min famn. Det var en stund av fullstindig lycka.
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Det forsta dygnet med Ludvig var fullt av njutning. Vi fylldes av
karlek varje gdng vi betraktade honom.

Men efter ndgon dag smog sig ndgot nytt in i medvetandet. Vi
sag pa Ludvig med en oédndlig stolthet och glddje, men en vag oro
hade borjat ta form.

Varfor ville han inte dta? Varfor blev varje maltid en kamp? Var-
for skrek han aldrig?

Yvonne:

Det var svart att acceptera Ludvigs ovilja att dta fran brostet och jag
ville inte ge upp drommen om att amma mitt barn. Jag ville uppleva
den samhorigheten med honom, ville ge honom ndring fran min
kropp. Men i stdllet kampade jag med hans sugreflex, med att hdl-
la honom vaken och med brostpumpen. Att amma honom tog flera
timmar. Skulle det vara sd hdr?

Skoterskorna pa avdelningen sa att det inte fanns ndgon anled-
ning till oro. De forsokte overtyga mig om att alla mammor gick ige-
nom detta, och jag ville verkligen tro dem.

De sa ocksa att Ludvig var sa sndll, men jag misstinkte att det
var for att lugna mig. Det dr inte samma sak att vara sndll som att
inte vara hungrig eller inte ha ndgon kraft att vara vaken. Ludvig
verkade inte bry sig om ndgonting. Han var inte intresserad av vare
sig mat eller 6verlevnad.

Inte kunde vil négot vara fel?

Det var helt enkelt inte mojligt. Inte kunde vél nédgot vara pa tok
med det lilla barnet vi hade vintat sa linge pa?

Det borjade bli allt jobbigare att prata med sldkt och vanner i te-
lefon. De undrade hur det var stéllt med Ludvig och om han méd-
de bra. Nir vi uppfattade deras oro kom var egen upp till ytan.
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Vi kinde efter om hans fingrar orkade krama om véra egna och
undersokte hans reflexer. Men eftersom vi inte visste vad vi skulle
jamfora med, hur det skulle vara om allt var normalt, sa bestimde
vi oss for att allt var som det skulle. Dessutom litade vi pa att lakar-
na skulle ha sett om nagot hade varit fel med var son.

S det ldttaste var att bara sla bort all oro och forsoka dova éng-
esten som langsamt vixte inombords. Det var sjalvklart att det inte
var nagot fel pd Ludvig och vi forsokte tringa undan alla tankar
om motsatsen. Nu ville vi bara ha vart dlskade barn néra och leva
den drém som vi hade forestallt oss.

Personalen kom efter det forsta dygnet ofta in och tittade till Lud-
vig. De ville veta om han hade étit och hur linge han hade sovit.
Deras frigor skapade dnnu mer stress och oron okade for varje
gang de kom in genom dorren. Vi ville bli limnade i fred, men i
stillet kom de allt oftare och tittade till honom. Vi forstod att de
funderade 6ver nagot, men fick inte veta vad.

Andra dagen konstaterades det att han hade gulsot, vilket berod-
de pé att Yvonne och Ludvig hade olika blodgrupp. Sa de stillde
hans sing vid fonstret dar han fick mer dagsljus pa sig. Personalen
berdttade att gulsoten kunde gora honom trott och att han darfor
kanske maste flyttas till intensivvardsavdelningen for att sola.

Dagen dérpa gjorde likaren bedomningen att Ludvig skulle flyt-
tas. Men det fanns ingen anledning till oro, sa han. Ludvig skulle
snart fi komma tillbaka och han skulle inom nagra dagar vara en
pigg liten pojke. Orden hade motsatt effekt. Vi insag nu att nagot
inte var som det skulle och for forsta gangen gick det inte att hélla
tararna tillbaka.
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Tanken pé att nagot skulle vara fel pa Ludvig var svar att accep-
tera. Vi kinde oss pa sitt och vis krinkta, som om vi hade for-
nekats ritten till det friska barnet.

Nér Ludvig hamnade pé intensiven stegrades oron och var nu
standigt narvarande. Vi holl honom hela tiden intill oss, som om
vi hade ett behov av att skydda honom. Vi upplevde hur var drom
borjade l6sas upp.

Hur kunde det bli sa hdr? Hade vi gjort nagot fel eller var det
bara en slump?

Vi intalade oss envist att allt skulle bli bra. Ludvig behévde bara
sola. Vi sag ju ingenting pa honom. Han sag alldeles normal ut och
var till och med sotare én de andra bebisarna pa BB. Inte kunde
han béra pa nagot hotfullt.

Men nir vi betraktade barnen omkring oss pa intensiven insag
vi att hit kom ingen om det inte fanns starka skal. Det lag en ddm-
pad stimning 6ver hela avdelningen. Hiar samlades de som hade
haft otur. Har lag for tidigt fodda och barn som var svart sjuka. De
som hade svérigheter att leva utan hjdlpmedel. Det var néstan kva-
vande att kdnna all denna sorg och smirta som var s& pataglig att
man ndstan kunde stracka ut handen och rora vid den.

Det fanns en sorts samhorighet mellan oss som fanns hér pa ett
helt annat sdtt dn pa BB-avdelningen. Har var vi fler som kidnde
oro och ridsla. Gemensamt for oss var att vi alla hade fatt vara
drommar sprackta.

Séren:

Nir jag lamnade sjukhuset kunde jag dromma att inget ont hade

hént. Da kunde jag latsas att allt var precis som det skulle vara.
Men inom mig vixte samtidigt forvissningen om Ludvigs till-
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stand. Tankar pa min mammas mans barnbarn som nyligen hade
fotts med Downs syndrom dterkom hela tiden. Pd ren instinkt sokte
jag efter information om Downs syndrom. Kanske anade jag redan
da vad Ludvig hade drabbats av. For det var sd jag uppfattade det.
Att han hade blivit "drabbad” av ndgonting.

Jag kinde en littnad inom mig ndr jag liste att man skulle upp-
visa en hel rad kdnnetecken som bevisade att man hade Downs syn-
drom. Ludvig hade ndstan inga av dessa tecken.

Visst hade han mandelformade 6gon, men det var ocksa allt. Det
vanligaste tecknet, ett veck i handflatan, hade han inte. Jag kunde
andas ut. Downs syndrom hade han i alla fall inte!

Yvonne:

Jag ville bort fran alla lyckliga mammor och deras felfria barn. Deras
lycka gjorde ont. Jag onskade mig ocksa en virld ddr det storsta be-
kymret var virkande brost och en stor mage. Diir det storsta molnet
pa himlen var ndr jag skulle fa pa mig mina dlsklingsjeans igen. Jag
onskade att jag ocksa gick med ett perfekt barn i BB-korridoren och
pratade hoppfullt och obekymrat om framtiden. Det faktum att jag
hade mjolkstockning och 40 graders feber kindes ndstan befriande, da
jag inte hade sa mycket kraft kvar till att vara orolig.

Min kropp kindes tung och gjorde ont men det var inget jag fis-
te sd stor uppmdrksamhet vid. Det var som om jag inte ens befann
mig i den.

Jag tog avstand fran de andra mammorna. De verkade s bekym-
merslosa och lyckliga och jag avundades dem. Deras barn fiktade
med sina sma armar och skrek med en kraft som Ludvig inte kom i
ndrheten av. Deras jimforelser av barnen blev tydliga indikationer
pa att ndgot inte stod ritt till med honom. Det de berdttade kinde
jag inte alls igen.
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Om de insdag hur mycket de hade att glidjas at, tinkte jag. Det
var lyx att kunna gndlla som de gjorde over sin vikt och sina brost.

Jag var hellre irriterad och foraktfull mot min omgivning dn kin-
de smdrtan inom mig. Det var ldttare for mig att vara arg dn att
vara ledsen.
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