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FORORD

Stian er broren min, han har Downs syndrom.

Han er god til å holde orden, en liten pedant vil jeg si. Han hjelper gjerne til med husarbeid og tar sin kjøkkentjeneste med glede. Han er flink til å utføre oppgaver når noen viser ham hvordan. Fordi han er avhengig av veiledning, bor han i en bolig med døgntilsyn. Der har han en leilighet helt for seg selv.

Stian er en ja-mann. Han sier alltid ja til å gå en tur, særlig hvis han ser muligheten til å kjøpe seg en avis. Bla i aviser er noe av det beste han vet.

Når Stian ler, stopper verden. Hvis han er trist, er han et lite, sort hull vi alle trekkes mot. Han maser aldri og han bråker altfor lite.

Stian er en introvert fyr med lite verbalt språk. Hvis du sier hei til ham, er det ikke alltid han hilser tilbake. Det er flere grunner til det. For det første hører han dårlig, og for det andre er han av og til i sin egen verden. Den tredje grunnen er nok at han ikke er vant til at folk sier hei, jeg tror ikke han forventer det heller.

Dette er det du ser av Stian fra utsiden. Slik han er hvis du ikke kjenner ham så godt. Jeg kjenner ham ganske godt, han er jo broren min.

Jeg har også en tante som har Downs syndrom. Det kunne vært en konsekvens av arv, at vi er bærere av et gen av noe slag, men i vår familie er dette en ren tilfeldighet. Vi fikk to. De er veldig forskjellige, som tanter og nevøer flest. Bare syndromet har de til felles. Eller, det vil si, de har også hver sin variant av Downs syndrom. Det finnes nemlig tre typer.

Det er ikke mange slike brødre og tanter igjen, de blir valgt bort før de blir født. Idag får gravide muligheten til å se hvilket barn de venter, gjennom screening, blodprøver og fostervannsprøver. Tallene er klare: Ni av ti fostre med påvist Downs syndrom blir valgt bort.

Diskusjonen om sorteringssamfunnet er ikke enkel. Kirken har som utgangspunkt at livet er hellig i seg selv, det er Guds skaperverk, du har ingen rett til å ta det bort. Liberalistene i det politiske landskapet mener at det enkelte mennesket selv skal få bestemme over egen kropp. At ingen andre skal velge ditt liv eller hva som er riktig for deg. Feministene kan hevde det samme ut fra et kvinneperspektiv.

Det medisinske fagmiljøet har en mer praktisk tilnærming. Et foster med en diagnose er synonymt med sykdom. Sykdom er uønsket, og kan man identifisere sykdom før fosteret er definert som liv, er det ingen motforestillinger mot at dette skal kunne velges vekk.

Men kan man velge bort noe man ikke vet hva er? Kan man mene noe om noe man ikke vet hva er? Ønsket mitt med denne boken er å tilføre debatten en nyanse som handler om relasjoner og erfaring. Erfaringer med virkeligheten er kanskje noe av det som sterkest kan påvirke livet vårt.

Stian har preget mitt liv på en måte jeg ikke kan la være å fortelle om. Gjennom min relasjon til ham er jeg blitt den jeg er. Han har i kraft av å være den han er presset frem de egenskaper i meg jeg er mest glad for å ha.

Og jeg vet at mitt mikroperspektiv angår flere enn meg og min familie. Jeg tenker slik: Den teknologiske utviklingen har løpt fra refleksjonen. Samfunnet har ikke fulgt med i timen og nå sitter vi med et brutalt verktøy som kan forandre verden. Verktøyet gjør noe med vårt syn på menneskeverd og vårt verdigrunnlag. Dette må vi snakke om.

Jeg har hatt flere fine møter i forbindelse med utarbeidelsen av denne boken. Jeg har møtt filosof Henrik Syse, blogger og politiker Heidi Nordby Lunde, advokat Geir Lippestad og forsker på søskenrelasjoner Kirsten Lycke. De har alle bidratt med refleksjon rundt tematikken.

Henrik Syse sa noe lurt. Han mente at et samfunn som ikke velger bort, men velger å håndtere nyansene i menneskelivet, vil skape ressurser til å håndtere de mest kompliserte situasjonene. Slik får vi et avansert samfunn.

Stian har gjort meg til et mer avansert menneske enn jeg ellers ville vært. Det er jeg ham uendelig takknemlig for.

Denne boken er ikke en side i debatten.

Den er et vitnesbyrd om det som blir borte.


SOMMER 2014

–Jeg er den som ligner mest på onkel Stian, sa Viktor, sønnen min. Han spilte dart med Stian, solen skinte og feriedagen var god. Stian løftet pilen og siktet.

–Du er god, Stian, skikkelig god! ropte den eldste datteren min Aurora fra andre siden av verandaen.

–Ja, sa Stian.

–Men jeg vinner, sa Viktor.

–Nei, sa Stian. Viktor snudde seg mot meg og smilte.

–Hører du, mamma, sa han, onkel Stian er skikkelig bestemt, og det er jo jeg også, der ligner jeg på ham. Men det jeg nok ligner mest på er badingen, Stian er skikkelig kul på bading, og jeg er den i familien som liker bading mest.

Viktor tittet opp på onkelen sin og klappet ham på ryggen. Stian strøk Viktor over håret.

–Du er så flink til å svømme, du, Stian, sa Viktor. Men nå hørte ikke Stian, han spilte dart, så på pilene han holdt i hånden, løftet en, siktet.

–Stian, sa Viktor, hører du?

–Ja, sa Stian.

–Du er så flink til å bade, til å hoppe fra brygga og til å dykke ganske dypt også, og der ligner jo jeg på deg. Men Downs syndrom, det har jeg nok ikke, det er jeg ganske sikker på.

Stian så på Viktor, trakk litt i skjorta si på sitt karakteristiske vis, rettet på capsen før han strøk Viktor over håret igjen, sa ja, bade, ja.

–Er dere ferdige med runden? spurte jeg. Nå er mamma klar med middagen.

Viktor la fra seg pilene på bordet og løp inn på kjøkkenet, Stian la sine piler i etuiet de skal ligge i og pekte mot kjøkkenet og sa taco? Stian har alltid lyst på taco.

–Nei, sa jeg, det er grønnsakssuppe. Og det fine med Stian er at da har han lyst på det også.
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insertSpan.js
// Small Javascript that will insert a span-element into every header 
// and paragraph element to trick the iPad/iBooks into centering text.
// See http://infogridpacific.typepad.com/using_epub/2010/10/dirty-little-hacks-in-epub.html
function setSpanIGP(){
  var clsElementList=document.getElementsByTagName('p');
  setSpaninPara(clsElementList);
}

function setSpaninPara(pClassList){
  for(i=0;i<=pClassList.length;i++){
    if(pClassList[i]){
      var para_html=pClassList[i].innerHTML;
      para_html='<span>'+para_html+'</span>';
      pClassList[i].innerHTML=para_html;
    }
  }
}

function init(){setSpanIGP();}

window.onload=init;
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