Nlrans och Emmas bebis Mira har Dow Ss
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Emma Sandanam, 31 &r, driver
webbyrd , delvis foraldraledig, gift
med Niran Sandanam, 35 &r,
driver webbyré, delvis foréldraledig.
Foréldrar till Minell Sandanam,
3,5 ar, och Mira Sandanam,

9 ménader. Familjen bor p&
Sédermalm i Stockholm.

(15 ,‘1 ol
Na&r Mira foddes fer © In
manader sedan visade 5et |
sig att honi har Downs
syndrom. Kamslorna var
manga, meniidag ar Niran
och Emmal lyckligal 6ver att
Mira kon just till' dem.

— Tank om vi skulle ha gatt
miste om en sadan liten
fantastisk manniska som
Mira, sdger Niran.

Av.Eva-Lottal Sigurdh FotolPeter Knutson

Mycket &r battre idag
vad géller synen pa
Downsbarn, menar

familjen Sandanam.

Manga har ett starkt visuellt minne - vand»»»
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Sorts

e anade ingenting. Graviditeten var
D normal och férlossningen odrama-

tisk. Men vid rutinkontrollen strax
fore utskrivningen fran BB fick Niran och
Emma Sandanam det omvilvande beskedet:
Likarna misstinkte att deras nyfdda lilla
dotter hade Downs syndrom.

Allt stilldes pd inda. Men nir chocken vil
lagt sig infann sig ett lugn och idag kiinner de
sig starka.

Efter beskedet om att Mira hade Downs
syndrom var det en osiker vintan pé flera
provsvar som kan héra diagnosen till. Samti-
digt skulle de halla ihop familjen och litsas
som om allt var som vanligt, for storasyster
Minells skull.

— Vi firade med glass, samtidigt som vi grit

i smyg...

Forst kom bortforklaringar
Redan fran bérjan intog de helt olika roller.
Realisten Niran accepterade direkt vad likarna
misstinkte medan Emma linge fornekade.

— De lite sneda 6gonen till exempel bortfér-
klarade jag med att hon ju, precis som Niran,
har asiatiskt blod i adrorna.

Men nir provsvaret vil kom fanns ingen
tvekan. Mira visade sig ha den vanligaste for-
men av Downs syndrom, trisomi 21. Precis
som alla Downsbarn har hon en del typiska
funktionsnedsittningar, som nagot forsvagad
muskelstyrka, men hon har sluppit hjirtfel
och problem med syn och hérsel, tre ganska
vanliga medicinska dkommor i samband med
Downs syndrom.

Direke efter att provsvaret kopplades ett
habiliteringsteam pa ett tiotal personer in
runt Mira och hennes familj.

— Vi fick fantastisk hjilp redan frin dag ett!

I teamet finns allt ifrin sjukgymnaster till
logopeder och psykologer. Hit kan de vinda

RANS TIPS TILL BLIVANDE
DOV\INSFORALDRAR

< saker och problem som
ftersom. Ser man alla hin-
ang kan det kénnas

EMMAS OCH NI
ELLER NYBLIVNA
» Se inte hindren, 16
kan uppkomma allte
der pa en och samma g
ey mfora s mycket med jamn-

p Forsok att inte ja i
ariga, forsok istallet uppskatta framstegen di

bam gor, oavsett nar de skjen
» Tank pa sadant som maste g
hansyn till, men héng inte upp er-
SKRIBENTEN FC)RTYDL\GA/ redda
» Beritta for alla i omgivmnggn, men yal ;
pé att en del kan behova lite tid att ta in OC
acceptera.
» Lev som vanligt!
man har ett barn med DOWHS
kanske bara tar lite langre tid.

dras och tas
JHAR BETT

Allt gér att gora, aven om
syndrom. Det
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sig med sin undran eller oro och de fir stin-
dig briefing om vad de har att vinta pd kort
och lang sikt — och hur de kan férbereda sig
pa bista sitt.

V1 firade forloss-
ningen med glass
samtidigt som vi1
grat1smyg”

An s linge har de inte behovt sa mycket
praktisk och medicinsk hjilp, istillet har de
kunnat fokusera pa att landa mentalt. Och idag
finns ett helt annat lugn och tillférsike dn under
den forsta kaotiska tiden. Niran och Emma
sdger sjilva att allt det nya och okinda har ska-
pat band och svetsat dem samman dn mer.

— Vi kinner oss som en stolt och speciell
familj, siger Niran.

Visst hade de kunnat testa sig och fact veta
sannolikheten f6r Downs syndrom redan
under graviditeten, men det var aldrig aktu-
ellt. Vetskapen skulle inte ha paverkat deras
beslut, menar de. De har f5ljt debatten om
testerna som kan visa sannolikheterna for
Downs syndrom. De ir kluvna till testerna,
liksom till det omdiskuterade férslaget i Dan-
mark om att alla mammor ska erbjudas att
gora det gratis.

— Vad vill man signalera med detta? Ar man
inte vilkommen om man ir annorlunda? Och
vad ska tekniken erbjuda oss hirnist? Tester
som visar om vi har svéra allergier, diabetes
eller nagot annat avvikande kanske. Och vad
gdr vi i sé fall med de resultaten?

Oro for framtiden
En absolut férutsittning for allmin testning
ir i s4 fall att resultatet av testet kombineras
med betydligt mer information till de bli-
vande forildrarna dn vad som ir fallet idag,
understryker de. Risken finns annars att
ménga fattar beslut pa helt fel grunder och att
rddsla, okunskap och férdomar avgpr.

Hur har ni sjélva paverkats av att ha fatt ett
barn med Downs syndrom?

— Jag har blivit mycket mer tacksam. Bade
for att Mira hade turen att komma till just oss
och for livet i stort. For allt som vi har, som
jag sdllan tinkte pd forut, siger Emma.

— Medkinnandet med andra som ir annor-
lunda har blivit storre. Jag har nog fatt mer
empati, siger Niran.

Béda tycker att de har blivit bittre pé att
leva i nuet och vara mera nirvarande i stort
savil som smétt. Det gar ju dnda inte att veta
vad som ska hinda, menar de. Aven om var-
dagen i sig inte péverkats s& mycket 4n, vet de
att saker vintar framéver. Som osikerheten
kring skolgang, yrkesliv och det framtida bo-

endet. Ja, allt sdidant som hér livet till — och

som for de flesta andra foljer en relativt utsta-
kad och férutsigbar bana. Men precis som da
de fick beskedet att Mira hade Downs syn-
drom, har de dven fortsittningsvis intagit
sinsemellan olika roller och férhallningssitt:

— Jag oroar mig mer for framtiden. Ibland
funderar jag p4 om hon kommer att bli utsatt
och retad nir hon blir ildre, eller om hon far
ta kérkort och kéra bil, siger Niran.

Emma diremot har littare att slippa oron
och ser framtiden an med positiv tillférsike.

— S& mycket har ju dndrats nir det giller
synen pd dem som har Downs syndrom och
vilka forutsiceningar de har, jimfort med
tidigare. Idag integreras de i samhiillet pé ett
helt annat sitt och det kinns som om allt ir
mojligt! m

Den medicinska diagnosen fér Downs syndrom
innebér att det finns en extra kromosom i varje
cell, vilket ger paverkan pd hjérnan. Vilka funk-
tionsnedséttningar det ger hos den enskilda
individen é&r véldigt olika, ndgot som innebér att
varje person med Downs syndrom &r en unik
individ med en unik personlighet.

— Ett barn med Downs syndrom é&rver talanger
och personlighetsdrag frén sina foréldrar, precis
som vilket barn som helst, sager
Helene Forssbaeck, ordférande i
Svenska Downf6reningen.

Vilka funktionsnedséttningar
kan det innebdra?

4 — Dels motoriska, som har
med det kroppsliga och rérelser att gora. Sedan
kan det kognitiva ténkandet omfattas, det som
har att géra med inldrning, tidsuppfattning och
talférméga. Rent medicinskt 6kar risken for vissa
folidsjukdomar, som hjértfel, problem med syn
och hérsel och skéldkortelproduktionen.

— Men man ska komma ihdg att den som har
nedsatt funktion pa ett omréde, kompenserar
detta med att utveckla andra férmagor. De flesta
med Downs syndrom &r till exempel véldigt
sensitiva och har ett starkt visuellt minne. Dess-
utom féljs eventuella féljdsjukdomar upp pa ett
helt annat sétt idag an tidigare.

Ja, vad finns det for hjélp och stod att f4?

— Alla med Downs syndrom féljer ett medi-
cinskt vérdprogram livet ut. Det gor att problem
som uppstér féngas upp tidigt, vilket lett till att
medellivsléngden for personer med Downs
syndrom 6kat dramatiskt de senaste decen-
nierna.

— Sé& fort diagnosen stéllts sétts ett habilite-
ringsteam ihop, bestéende av all relevant exper-
tis, som logoped, psykolog och sjukgymnast. Hit
kan familjen vénda sig om allt ifrén funderingar
kring hur barnet jollrar till skolfrégor.
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Mira har Downs, vilket gjort
att hennes féréldrar blivit
béttre pa att leva i nuet.




