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Sammanfattning

Under olika projekt aren 1996 — 2004 intervjuades sammanlagt 30 foraldrar om upplevelsen
av att bli foralder nar barnet har en funktionsnedsattning. Dessa intervjuer sammanstélldes i

en avhandling 2007. Under 2012-2013 har uppféljande intervjuer kunnat genomféras, dar 18
foréldrar delat med sig av sina berattelser.

Syftet med de uppfoljande intervjuerna var att fa kinnedom om foréldrarnas fortsatta
upplevelser och erfarenheter. Fragestallningen var:

e Vad kénnetecknar ett foraldraskap/foraldraskapande nar barnet har en
funktionsnedséttning?

Resultatet visar pa ett foraldraskap med sarskilda utmaningar. Den 6vergripande utmaning
som foraldrarna stalldes infor kan sagas handla om att forhalla sig till det som betraktas som
annorlunda och till det som betraktas som normalt.

En sarskild utmaning gallde att mota det omgivande samhéllet, att férhalla sig till attityder, att
foretréda sitt barn och vara talesperson, att kdmpa for réttigheter och att vara foralder till ett
offentligt barn, ett barn som det allmant finns asikter om

| samvaron med barnet handlade det om att kunna handskas med utvecklingen, om att kunna
prata med barnet och att méta barnets fragor. En utmaning som var sarskilt framtradande i
vardagslivet och familjelivet handlade for foraldrarna om att dela sitt foraldraskap mellan
barnet och syskonen och att handskas med den olika utvecklingen barnen emellan.

Nér det gallde barnets skolplacering hade alla foraldrar i studien en dnskan om delaktighet
och att skolan skulle rusta barnet for framtiden. Foréldrarnas utmaningar var flerfaldiga i att
finna ratt placering, att lita pa pedagogerna, att ligga steget fore i teknikutveckling och att
standigt bevaka skolsituationen.

Habiliteringsinsatser hade for manga upphort vid skolstart, hur habiliteringen som verksamhet
upplevdes tycktes héra samman med det stdd som funnits eller inte funnits initialt. Detta
aktualiserar aterigen fragan hur det tidiga stodet inom habiliteringen kan utvecklas.

Ytterligare en utmaning fanns i insikten att barnet skulle komma att vara beroende och i att
vara tvungen att separera fran ett barn som inte kunde vara sjalvstandig i alla stycken. Minnet
av den tidiga sorgen kunde vara svar och kunde gora sig pamind, en sorg som barnet hjélpte
till att bara. En senare sorg handlade mer om oro som géllde barnets framtid.

Faktorer som formade foraldraskapandet var férutom barnets satt att vara, de attityder som
motte foraldrarna, hur skolan arbetade med inkludering och delaktighet, vilka férvantningar
som fanns pa barnet, vilken syn som féormedlades av pedagoger och av yrkesverksamma inom
habiliteringen och den debatt som var radande i det offentliga rummet.

Habiliteringens roll diskuteras. Ett relationellt perspektiv anvands som teoretisk lins.
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Forord

| olika projekt mellan 1996 och 2004 intervjuades 30 foréldrar om upplevelsen att bli foralder
nér barnet har en funktionsnedséattning. Allt sammanstélldes i en avhandling med titeln Ett
barn ar oss fott 2007. Anda sen avhandlingsarbetet blev klart, har jag nért en onskan att fa
intervjua foraldrarna pa nytt, for att fa hora hur livet sedan gestaltat sig och denna énskan har
nu blivit till verklighet. Under 2012 och 2013 intervjuades 18 av dessa 30 foraldrar pa nytt.

Stort, varmt tack till er foraldrar som sa generdst delat med er av era tankar, upplevelser och
erfarenheter! Det ar min dvertygelse att det kan vara till gladje for manga andra i samma
situation. Min férhoppning &r att berattelserna ocksa ska vara till nytta for yrkesverksamma
inom habilitering, skola och andra verksamheter.

Det har tagit lang tid att framstalla rapporten till fardigt skick, dels handlar det om ett digert
material och dels om att utrymmet for skrivande begrénsats av olika omstéandigheter. Att det
ens blivit mojligt att skriva beror pa de medel som beviljats av CKVO vid tva tillfallen. For

det ar jag mycket tacksam!

Jag har fatt hjalp och for det ar jag ocksa mycket tacksam! Anders Jansson laste inledningsvis
och gav mycket uppmuntran. Fia Andersson och Helen Knutes Nyqvist l&ste i ett slutskede
och kom med manga konstruktiva forslag. Stort tack alla tre!

Ett sarskilt tack vill jag ocksa rikta till Ylva Hermansson som last arbetet i helhet och givit
synpunkter! Mycket vérdefullt!

Sist men inte minst mitt varma tack till Ida Lundstrém som ocksa last och kommenterat!
Vid min disputation 2007 var professor UIf Janson min opponent. Det blev en bra diskussion

och ett gott mote! Den fortsdttning som utgdrs av foreliggande rapport vill jag tilldgna Ulfs
minne. Jag hade gérna velat dela tankarna!

Elisabeth Lundstrom
Jarféalla i maj 2016



1. Inledning

Att bli foralder ar en storslagen och svarslagen upplevelse, att fa ta ansvar fér en ny individ
kan vara skrammande och underbart. Manga kanslor ryms samtidigt! Ett foraldraskap &r ofta
omgérdat av visioner, drémmar och férhoppningar...

Beskedet om en funktionsnedsattning kan stélla allt pa anda, men vad innebér det egentligen
att bli foralder nar barnet har en funktionsnedsattning? Blir det nagon skillnad mot ett annat
foraldraskap? Det var fragor som sokte svar i den tidigare studien. For nagra handlade
tillvaron med barnet om vardinsatser, operationer och mycket oro medan det for andra
handlade om en vanlig spadbarnstid med vélling, blgjbyten och nattvak. Det kunde saledes
vara olika, men den likhet som fanns foréldrarna emellan och som utgjorde en skillnad mot ett
annat foraldraskap kunde forenklat ségas vara den sorg och oro som kom med beskedet.

Hur blev det for foraldrarna sedan? Finns det nagot som sarskilt kdnnetecknar ett
foraldraskap, nar barnet har en funktionsnedsattning? 1 sa fall vad? Finns det sarskilda
utmaningar? Det ar om detta som foreliggande rapport handlar. Mitt sérskilda intresseomrade
galler att utveckla habiliteringsinsatser och det ar skélet till att det framst ar detta omrade som
ar utgangspunkt i avsnittet om tidigare forskning och i diskussionen.

2. Bakgrund

Ett barn ar oss fott

Aret 2007 fardigstalldes avhandlingen Ett barn &r oss fott (Lundstrém, 2007). D& hade 30
foraldrar, 19 mddrar och elva fader, intervjuats om sin upplevelse att bli foralder nédr barnet
har en funktionsnedsattning. Barnen var mellan tio manader och sex ar nar intervjuerna
gjordes. Av de 19 barnen har 15 Downs syndrom, tre en hjarnskada och en flicka &r blind.
Dessa intervjuer genomfordes under olika projekt aren 1996 — 2004 (Lundstrom, 1999; 2003;
2005).

Det fanns tva skal till avhandlingens titel. Det ena var utifran filosofen Hanna Arendts tankar
om manniskans storhet (Arendt, 1986). Hon menar att med varje ny ménniskas fodelse startar
nagonting nytt, med varje ny manniskas fodelse finns nya méjligheter. Darfor ar ocksa
uttrycket “ett barn dr oss fott” det vackraste for att kdnna hopp och tillit till varlden, enligt
Arendt. Det andra skalet till titeln var att det alltid blir manga professionella inblandade - pa
gott och ont - nér barnet har en funktionsnedsattning, ett barn &r oss - foréldrar och
professionella - fott.

Det évergripande syftet med avhandlingen var att fokusera tva omraden med underliggande
teman, dar det forsta omradet avsag foraldraskap och funktionsnedsattning:

- foraldrars upplevelse
- samspel/mdoten
- jamforelse mellan modrar och fader



Det andra omradet berérde det omgivande samhéllet, framst habiliteringen och avseende:

- stodfunktioner
- den specialpedagogiska uppgiften

Fragestallningarna var formulerade enligt foljande:

Hur upplever foraldrarna sitt foraldraskap?

Hur upplevs motet med barnet?

Hur upplevs motet med omgivningen?

Hur upplevs motet med professionella?

Vilka likheter och skillnader finns i mddrarnas och fadernas upplevelser?

Vad har foréldrarna upplevt som st6d?

Hur kan den specialpedagogiska uppgiften i métet med nyblivna foraldrar formuleras?
(Lundstrém, 2007, s. 21)

Det teoretiska perspektiv som anvandes som utgangspunkt var ett relationellt perspektiv med
tankar fran Hanna Arendt (1986), Martin Buber (1990; 1993; 1994; 1995; 1997; 2002) och
aven Daniel Stern (1985; 1995; 2004) liksom Donald W. Winnicott (1983; 1991; 1993;1994;
1995).

| analysen av foraldrarnas berattelser hamtades inspiration fran Paul Ricoeur (1976; 1977;
1981;1983; 1992; 1993; 1995; 2002) (se Lundstrom, 2007). For att kunna fa en forstaelse for
foraldrarnas upplevelser behdvde en existentiell inramning av féraldrarnas berattelser ges.
Resultatet framstélldes darfor under foljande rubriker:

Att bli utkastad fran varlden

Hur kan man leva sitt liv?

Kérlekskampen

Att finna sin plats i vérlden

Hur ser du pa mitt barn?

Du é&r du

Sorgen och gladjen, de vandrar tillsammans

Nar foraldrarna beskrev hur det var att fa beskedet om barnets funktionsnedsattning anvandes
metaforer. Det kunde kdnnas som att komma till ett stup, att en gardin drogs ner, att marken
ramnade eller att man blev utslangd i rymden i det morka med en stark ensamhetskansla som
foljd. Heidegger (1981) talar om manniskans kastadhet in i varlden, men hér blev upplevelsen
som att bli utkastad fran varlden. Det anknyter till Arendt (1986) som menar att smarta ar en
granssituation som leder ut ur manniskornas varld — en kansla av att bli utkastad fran véarlden.

Tankar pa framtiden infann sig omedelbart, bade den néara och den mycket langt bort.
Foraldrarna kunde fa méta sina egna fordomar. Till de professionella stélldes darfor fragan:
Hur kan man leva sitt liv? eller till och med: Kan man leva sitt liv? Den stélldes direkt eller
indirekt.

Foraldrarna fick uppleva en kérlekskamp, ett uttryck lanat av filosofen Karl Jaspers, i en del
fall en dubbel kamp, bade den egna inombords och den mot familjen och bekantskapskretsen.



Dar fanns ocksa en underforstadd fraga som géllde om barnet ansags ha samma vérde som
andra barn.

Det handlade dven om att finna sin plats i varlden. Manga foraldrar beskrev sociala forluster,
det var exempelvis svart att ga till de grupper som vanligen finns for nyblivna féraldrar sdsom
oppna forskolan och foraldragrupper pa modravardscentralen. Det var inte bara barnet som
upplevdes vara annorlunda utan dven féraldern kande sig sa — med fragan: Duger vi?

| fortsatta moten med professionella fanns darfor fragan: ”Hur ser du pd mitt barn?” Flera
foraldrar beskrev olika, starka kanslor som fanns samtidigt, sorg, skuld, oro men ocksa gladje.
Barnet vaxte och blev en tydlig person och foraldrarna kunde konstatera: men du ar ju du!
Det var barnet som gav styrka i en svar situation. Darfor gar det att saga att sorgen och
gladjen vandrar tillsammans.

Stodformer
Nér det gallde stodformer talade foréldrarna om:

Nagon att vanda sig till
Samtalsstod

Tréaning och behandling
Att tréffa andra

Att f4 ha en sdrskild person att vinda sig till hade uppskattats, ”en krisménniska som holl i”
(Lundstrém, 2007, s. 183), men inte bara nagon att vanda sig till, utan nagon som aktivt visat
personlig omsorg, med en insats som tydde pa mod. Samtalsstod var nagot som flera ansag
vara nagot sjalvklart och inte valbart. De professionella skulle ha beh6vt vara mer ihardiga i
formedlingen av en sadan kontakt. Nar det géllde traning och behandling kunde det upplevas
som ett stod av ndgra, men som en palaga av andra. For de senare kandes inte traning vara
forenlig med foréldrauppgiften och for de professionella handlade det darfér om att kunna
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balansera mellan fordldrarnas 6nskemal “att géra” och att vara”.

Att fa traffa andra foraldrar och gora nagonting lustfyllt tillsammans med barnen hade av de
flesta upplevts som det mest kraftfulla stodet, nagot som till och med ansags ha varit
avgorande for den psykiska hdlsan. Andra slutsatser som kunde dras av studien var att blicken
for barnet var de professionellas mest betydelsefulla och viktiga insats, d.v.s. att de
professionella sag barnet och dess personlighet och fokuserade pa barnets formagor och
fardigheter istallet for tillkortakommanden. Lika viktigt var att de professionella hade tilltro
till forélderns kompetens.

Foraldraskap med sarskilda utmaningar - en uppféljande studie

Genom forskningsmedel fran CKVO har en uppféljande studie kunnat genomféras. Av de 30
foraldrarna kunde 26 sparas och forfragan om medverkan i studien skickades ut. 19 foraldrar
anmadlde intresse och under hosten 2012 och varen 2013 har 18 av dessa uppfoljande inter-
vjuer av 13 mammor och fem pappor genomforts.

1 En diskussion om betydelsen av varandet finns dven i Lundstrom (2009).
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3. Syfte och fragestallning

Syftet med de uppféljande intervjuerna var att fa kinnedom om foraldrarnas fortsatta
erfarenheter och upplevelser. Utgangspunkter for intresset var hur den fortsatta kontakten med
habiliteringen sett ut, hur féraldrarna resonerat kring sina barns skolplacering och hur de
upplevt kontakten med skolan, vilka gladjeamnen och svarigheter som finns idag, hur syskon
ser pa sin syster eller bror och hur foraldrarna skulle beskriva att barnen sjalva upplever sin
situation.

Den tidigare studien handlade om att bli foralder néar barnet har en funktionsnedsattning. |
foreliggande studie har titeln ”Att vara fordlder nar barnet har en funktionsnedsattning”
anvants som arbetsnamn. Ordet nar har ansetts viktigt, da det poangterar att upplevelsen hor
samman med kulturella betydelser, omgivningens bemdétande och den beredskap som finns
exempelvis i forskola och skola att ta emot ett barn i en sadan omstandighet. Detta betyder att
ett foraldraskap innebar mer an att vara foralder till ett barn. Det innebar ndgot som paverkas
av flera omstandigheter, vilket skulle peka mot begreppet foraldraskapande, ett skapande som
sker i en process. Med ett relationellt perspektiv forstas processen som formad av moten,
motet med barnet, omgivningen och professionella. Med tanke pa en sadan process har
fragestallningen formulerats till:

e Vad kénnetecknar ett foraldraskap/foraldraskapande nér barnet har en
funktionsnedséttning?

4. Tidigare forskning

Nir det géller tidigare forskning har begreppet ”parents of children with disabilities” anvénts i
sokningen i databasen Academic Search Premier. Begreppet har kombinerats med “early
intervention” for att i forsta hand fokusera pa forskning om habiliteringsinsatser. Dessa bada
kombinerades ocksd med begreppet ’longitudinal services”.

Longitudinella studier

For att se hur vanligt det & inom forskning att anvanda longitudinella studier anvandes
sokorden ”parents of children with disabilities and longitudinal studies” i databasen Academic
Search Premier? och det gav 443 traffar. Det kan jamforas med 8 880 traffar nar ordet
longitudinell togs bort. Nar “early intervention” lades till blev antalet 58. Sokningen visade att
det i forekommande fall ar mest vanligt med ett till fyra ar mellan studierna. Studier med
langre mellanrum &r mycket ovanliga.

Gray (2002) intervjuade 35 foraldrar till barn med autism mellan fyra och 19 ar (tre
fjardedelar mellan sex och 12 ar) i delar av Australien. En uppféljande studie gjordes atta till
tio ar senare da barnen var mellan 13-27 ar. 28 foraldrar intervjuades vid det senare tillfallet.
For ungefér 2/3 hade situationen utvecklats till det béttre, i forsta hand genom lampliga
stodatgarder, men ocksa genom att foraldrarna utvecklat formagor att battre handskas med
situationen. FOr den aterstaende tredjedelen var situationen problematisk framst beroende pa
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barnens satt att vara. Tre av barnen hade flyttat hemifran och fragan om framtiden och hur
barnen skulle bo var 6verhangande for de 6vriga.

Woodman, Mawdsley och Hauser-Cram (2015) redovisar en studie som strackt sig 6ver 15 ar.
176 madrar till barn med utvecklingsforsening har intervjuats och svarat pa enkater nar
barnen var 3, 5, 10, 15 och 18 ar gamla. Forfattarna ser férdelen med longitudinella studier,
men kunde for den skull inte se enkla samband utan konstaterar att hur samspelet mellan
mddrar och barn utvecklades var komplext. Med hénvisning till Guralnick som &r en
foresprakare for familjecentrerad habilitering skriver de:

Indeed, early intervention services aim to provide a system of supports that increase
positive family patterns of interaction as well as assist children in their self-regulatory
organizational processes (Guralnick, 2011). (s. 273).

Grein och Glidden (2015) har gjort en studie som strackte sig dver 23 ar. Liksom manga andra
studier inbegrep den endast mddrar och handlade om mddrars depression och valbefinnande.
Barnen med forsenad intellektuell utveckling var sju ar vid forsta tillfallet och 26 vid det
senare. | korthet var resultatet att karaktaristika hos barn, modrar och familj kunde férutsédga
modrarnas valbefinnande 20 ar senare. Att insatser darfor ska skraddarsys var en av
slutsatserna.

Méten med professionella

Oavsett utgangspunkt eller slutsats exempelvis sasom att stress beror pa barnets satt att vara
(t.ex. Guralnick, Hammond, Neville & Connor, 2008; Woodman, Mawdsley, & Hauser-Cram,
2015), eller att den sorg som uppkommer orsakas av samhaéllets forestallningar och
varderingar (Isgro, 2015; Lalvani, 2011; 2015) och oavsett kvantitativ eller kvalitativ ansats
markerar forskningen betydelsen av en néra och personlig kontakt med professionella.

Studien av Guralnick et.al. (2008) handlade om stress dér 63 foraldrar (mddrar) besvarade
enkater med tva ars mellanrum och forfattarna konstaterar att:

... enhanced parenting support should be considered an essential component in the design
of early intervention programmes (s.1150)

Inom habiliteringen i Sverige arbetas efter en familjecentrerad modell med barnets basta i
fokus, dar en habiliteringsplanering ses som en viktig utgangspunkt for mal och planering
(Foreningen Sveriges habiliteringschefer, 2010), men det ser ut att finnas en utvecklings -
potential.

YIvén och Granlund (2015) har f6ljt fem familjer mellan 9-33 manader i deras kontakt med
habiliteringen. Méten for habiliteringsplanering har videoinspelats, familjer intervjuats och
anteckningar analyserats. Forfattarna diskuterar det komplexa i att fa till stand en
habiliteringsplanering med alla yrkesgrupper och foréldrar involverade och sedan
genomforandet av den. Det visade sig att manga beslut togs mellan planeringarna och
foraldrarna blev pa sa vis inte delaktiga i detta. Darfor foreslas planeringar med tétare
mellanrum. For att malen ska uppnas och vara till gagn for barnet maste kontakten mellan
professionella och fordldrar vara god &r en slutsats. Losningar &r inte det som alltid behévs,
utan foraldrar maste ges utrymme att fa diskutera och dela sina tankar med de professionella. |
analysen av samtalen framstod barnets kommunikation ha hog prioritet av foraldrarna.



Att se barnet

Att det ar av avgdrande betydelse pa vilket sétt ett besked om barnets funktionsnedsattning
ges, vilket sprak som anvands vid beskedet och vilken blick som finns for barnet visades i
forra studien (Lundstrém, 2007) liksom av exempelvis Graungaard och Skov (2006) och av
Kruijsen-Terpstra, Ketelaar, Boeije, Jongmans, Gorter, Verheijden, Lindeman och Verschuren
(2013). Att det &r av stor vikt att utveckla former for kommunikation och information da det
ar uppenbart att familjens fortsatta livskvalitet och vélbefinnande paverkas av detta,
understryks av Lightsey och Sweeney (2008) liksom av Rausch (2013).

For att undersoka hur foraldrar kan handskas med att fa besked om en funktionsnedséattning
hos barnet gjorde Graungaard och Skov (2006) en studie av longitudinell karaktér. Foréldrar
till atta barn i Danmark intervjuades. Barnen hade olika typer av funktionsnedséttning, en del
enkelt diagnostiserade och andra svarare. De 16 foraldrarna intervjuades nar barnen var
mellan 1-27 manader, tre manader efter diagnostiseringen och darefter tva ar senare. Hur
beskedet gavs och hur saker diagnosen var av betydelse. Att fa besked om Downs syndrom
kunde mojligen vara enklare jamfort med en mer osaker diagnos da en mer oviss framtid
héngde samman med det senare, enligt forfattarna.

Det som studien sarskilt visar och forfattarna diskuterar ar vikten av den hallning som de
professionella formedlar, en empatisk hallning med en blick for barnets mojligheter trots
diagnosen eller funktionsnedsattningen. En slutsats i studien var att foraldrarna upplevt en
skillnad mellan sin egen och lakares uppfattning om barnet och att barnen mer betraktats som
’fall” 4n som individer av de professionella:

Most parents indicated a troubling difference between themselves and the doctors in the
perception of the child. Parents often focused on their child’s possibilities where doctors
described the child in terms of disabilities. Parents experienced this as a misinterpretation
of their child, and that their child was treated more as a case than an individual. This
complicated the communication between doctors and parents of children with both certain
and uncertain diagnoses (s. 302)

| studien framkommer ocksa att det ar 6nskvart att de professionella ar proaktiva och har ett
individuellt bemdotande.

Kruijsen-Terpstra et. al (2013) har sammanstallt studier (13 st.) som handlat om de
erfarenheter foraldrar till barn med CP-skada i aldrarna 0-5 ar haft i kontakten med
sjukgymnast och arbetsterapeut. Vikten av att se barnet, individen, personligheten var ett
uttalat onskemal fran foraldrarna. Forutom detta ar det dven viktigt att en relation med barnet
upprattas av de professionella:

Furthermore, parents expressed the importance of the therapist—childrelationship with the
therapist understanding their child. (s. 790).

En personlig kontakt som stod

Att professionella ska se barnet men ocksa foraldrars behov av stod var uppenbart i forra
studien (Lundstrom, 2007). Vikten av att fa bygga relationer framhalls ocksa av Pighini,
Goelman, Buchanan, Schonert-Reichl och Brynelsen (2014). De har intervjuat elva foréldrar i
Kanada om vad som fungerar inom habilitering, det som i engelsksprakiga lander kallas Early
Intervention. Ett familjecentrerat stdd med hembestdk hade uppskattats. Det skapade en
narmare relation till habiliterarna (service providers). Till att bérja med vardesattes detta av



bekvamlighetsskal och sedan utvecklades en vanskap med de professionella. Det handlade da
aven om att det var samma person/er under flera ars tid, nagon/nagra som inte backade for de
olika kanslor foraldrarna hade och som tillika kunde utmana bilden av det nya foraldraskapet:

I have discovered . . .that [my consultant] does not get uncomfortable with me when I’m
scared, mad, sad, worried...[She] has also changed the view | had regarding raising a
challenged child . . .(s. 266).

Foraldrarnas upplevelse av att det fanns ndgon som kunde ge stod under kritiska perioder av
exempelvis sjukdom och/eller somnléshet, nagon som aktivt fragade hur det fungerade
varderades hogt. Stodet innebar ett aktivt lyssnande, att information delades i en
tvavagskommunikation och att gemensamma beslut togs kring insatser. Det familjecentrerade
stddet innebar ocksa att syskon och andra i familjen blev involverade pa ett naturligt sétt.
Forfattarna visar pa vikten av att méta de behov som foraldrar ger uttryck for i forhallande till
tva aspekter, dar den ena handlar habiliteringsinsatser riktade mot barnet och den andra om att
optimera familjens vélbefinnande ... by acknowledging parents’ requests” (S. 268).

En del studier handlar om en specifik funktionsnedséttning hos barnet och métet med en
specifik yrkesgrupp inom habiliteringen sdsom den av Kruijsen-Terpstra et. al (2013). Ziviani,
Darlington, Feeney, Rodger och Watter (2014) har som en del av en storre studie intervjuat tio
foraldrar till barn med cerebral pares i Queensland i Australien om habilitering (Early
intervention, EI) och familjecentrerat stod. Traning och hjalpmedel var en del av habili-
teringsinsatserna och den andra delen handlade om stdd till familjen (family support). Nar det
géllde den delen som handlade om st6d till familjen var flera ngjda. Det fanns de inom
organisationen som sarskilt arbetade med familjestod och stod for en sammanhallande
kontakt, ordnade mdten nér problem uppstod, ordnade foraldra-utbildning och kunde ge
kénslomassigt stod till syskon. Slutsatsen i studien var att familjestod ¢kar tillfredstallelsen
med habiliteringsinsatser och har ”positive effects on family health-related quality of life” (s
72). Aven om de flesta var nojda lyftes en del brister fram:

Three parents noted issues with availability of family support and two reported that it was
unavailable or insufficient in the early years, for example, M3 remarked ‘more support
through the initial phase of grieving is needed ... no counselling was offered, just
information’. Additionally, two participants felt that EI programmes did a poor job of
linking them with other parents, who they viewed as valuable sources of support and
information. (s.70).

Citatet visar behovet av bekraftelse av ett svart besked och behovet av att fa traffa andra i
samma situation — bada uttryck for behov som kan uppsta efter en traumatisk handelse.

Tréining och behandling som stéd

| den ndmnda studien av Ziviani et.al (2014) framkom nar det géllde traningsinsatser att
halften av foraldrarna hade uttryckt en dnskan om bade mer och fler insatser och dven om mer
av hands-on.

Five parents had appointments more than monthly and two had appointments less than
monthly. Half the parents stated that they would prefer more frequent and longer therapy
sessions, and three participants felt that there was insufficient focus on direct ‘hands-on’
therapy, rather than on indirect service provision (completing funding applications,
convening parent groups, etc.) (s. 70).



De som inte tyckt att de fatt tillrackligt med insatser hade forsokt l16sa det pa privat vag. Att
bygga relationer uppskattades och féljdenligt blev personalomsattningar en svarighet. En god
kommunikation, mojligheten till hembesok och annan flexibilitet vardesattes.

En erfarenhet var att habiliteringsinsatserna i stort sett upphérde i samband med skolstart:

A comment was made: ‘we were surprised to learn that starting school reduces access to
the service. We were not prepared for the change and did not know what services the
centre would continue to offer us’ (s. 72).

En svarighet var ocksa den brist pa kommunikation som kunde finnas mellan habilitering (EI)
och skola, det var foraldrarna som blev koordinatorer. En aterkommande kommentar var att
fordldrarna behovde vara proaktiva och ”pusha for service” (push for service, s. 71).

Nér det galler traning och behandling blev det tydligt i den tidigare studien (Lundstrém, 2007)
att traning efterfragades av en del foraldrar. De befann sig i en situation som upplevdes krava
handling och da var traning ett sétt att handla for att fa en forandring till stand. En slutsats i
studien av Graungaard och Skov (2006) var att foraldrars stress kunde reduceras nar de
upplevde att de kunde gora nagot for barnet. Det dilemma, som flera foraldrar patalade, i att
finna en balans i att géra och att vara (Lundstrom, 2007) framkommer dven i studien av
Kruijsen-Terpstra et. al (2013). Forfattarna menar att det var en utmaning for foréldrarna att
balansera trédning och de évriga uppgifter som vardagen kravde.

Att kdmpa for sitt barn

| en studie av Robert, Leblanc och Boyer (2014) intervjuades 15 foréldrar till barn med autism
eller intellektuell funktionsnedsattning om kontakten med ”specialised support services” i
Quebec i Kanada. Barnen var mellan 3 och 15 ar nar intervjuerna gjordes. Resultatet visade
att foraldrarna kunde delas in i tva grupper: i ena gruppen framstod foraldrarna som nojda och
i den andra gruppen hade de ett framtradande drag av att vara missnéjda. De incitament som
fanns och som hade paverkan pa foraldrarnas tillfredstéllelse respektive missnoje var huruvida
foraldrarna sag sig som experter eller icke-experter pa sina barn och hur de sag pa malet med
insatserna for sina barn.

De som var nojda utgick fran att de professionella var experter och det som uppskattades mest
var ndr de professionella arbetade direkt med ("working with”, s. 175) barnet. De som var
missndjda nd&mnde byte av personal, véntetid, insatser som inte motsvarade barnets eller
familjens behov, att utgangspunkten for insatser var diagnos och inte det individuella barnet
och miss i att uppmarksamma foralderns kunskap som del i interventionsprocessen. Men det
var mer komplext an sa. Det sag inte ut att handla om insatserna i forsta hand utan om de
utgangspunkter som foraldrarna hade i sitt foraldraskap. De som framstod som néjda var
enligt forfattarna, foraldrar som inte bekymrade sig 6ver barnets utveckling eller framtid
vilket ocksa medforde att de levde mera i nuet och aven litade till den expertis som fanns.

De som framstod som missndjda:

... have the shared idea that specialised interventions dedicated to their child’s issues are
necessary in order to ‘advance’ and see progress in the child’s cognitive, relational, and
social functioning. In their opinion, there is no doubt that their child is able to learn and
develop, despite the child’s current limitations. For them, there is a positive relationship
between the ‘right ways’ to intervene - as soon as possible, intensively, and on a long-
term basis - and allowing children to develop to their full potential. Accordingly, they
‘“fight > for access to more services or more frequent services. They claim the right to



these services, and when the services they want are not offered by the public system, they
do not hesitate to turn to professional resources in the private sector to obtain them (175).

Dessa foraldrar, som inte heller tvekade att soka hjélp pa privat vag, hade en aktiv roll i att
vilja skydda sitt barn och i att vara barnets talesperson. De hade en vésentlig roll i att
formedla sina barns behov och 6nskningar - allt for att barnet skulle fa utveckla hela sin
potential, enligt forfattarna:

They want the available services to be better adapted, more personalised and more in line
with their children’s needs in order to increase their cognitive and social skills and
maximise their potential (s. 176)

Vare sig foraldrarna var néjda eller missnojda var kvaliteten pa relationen med de
professionella av avgdrande betydelse:

The one final common factor between all of the accounts analysed is that the parents
recognise and appreciate the human qualities (empathy, commitment, etc.) in the support
workers with whom they have collaborated while receiving specialised services (s. 173).

Forfattarna sammanfattar annan forskning och konstaterar att:

These parents’ accounts show an extraordinary commitment to parenting... (S.176).

Forstaelsen for de foraldrar som uppfattas som missndjda kan 6ka med hjalp av ytterligare
perspektiv. Isgro (2015) har utgatt fran ett feministiskt funktionshinderperspektiv och visar
hur myten - det vill s&ga de sociala konstruktioner som hon menar existerar - om “disability
supermom” (s. 2) eller om modern som sérskilt dmklig (pitiful) nér barnet har en
funktionsnedséttning, behdver bli utmanad. Genom tre fokusgrupper har Isgro (2015)
intervjuat totalt 24 maodrar till barn med Downs syndrom. Mddrarna var mellan 34 och 66 ar.
Data samlades genom tre tréaffar i varje fokusgrupp mellan aren 2009 och 2013 i tre olika
stater i USA. Kvinnornas berattelser visar hur de i varje situation blir utmanade i och av den
allmanna diskursen och far foretrada sina barn i en stravan efter jamlikhet:

The women who participated in these specific focus groups illuminate how advocacy
becomes part of the lived experience of being a mother of a child with a disability. Of
particular focus is the ways these parents negotiate, embrace, and/or challenge the dis -
courses used to describe their children in educational, medical, and social contexts (s. 1).

Foraldrar blir kastade in i en svar roll som bade larare och advokat eftersom de standigt maste
foretrdda sina barn i ett samhalle som inte vérderar personer med funktionsnedséttning. |
fokusgrupperna kunde fordldrarna tala fritt, menar Isgro och ”a wide range of responses”(s. 2)
framtradde vilket ocksa markerar att det inte finns en sérskild sorts handikappfordlder”. De
olika svaren hindrade inte Isgro fran att se tre gemensamma utgangspunkter hos médrarna.
Det handlade om betydelsen av kommunikationen da beskedet lamnades - den personliga
relationen var lika viktig som vilket sprak som anvéandes vid beskedet. Det handlade ocksa om
betydelsen av att traffa andra foréldrar och bygga nétverk och det tredje handlade om vikten
av “visibility and advocacy” (s.8) for olikhet i samhéllet.

The mothers, as the main caretakers and primary advocates for their children with
Ds, were not “supermoms” but individuals working independently and collectively
to provide long-term services and larger social support structures for themselves and
their families (s. 17).
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Studien synliggdr, menar Isgro, hur maktrelationer grundas i daglig praktik och i den
allmanna diskursen och det ar mot detta foraldrarna far kampa.

Fordldraskap som social konstruktion

Lalvani (2011) har en liknande utgangspunkt och har i en studie med ett socialkonstruktionis -
tiskt perspektiv analyserat 19 berattelser av mddrar till barn med Downs syndrom om deras
foraldraskap. Studien gjordes i New Jersey och barnen var mellan sex manader och sex ar nar
intervjuerna gjordes. Ett annorlunda foraldraskap konstrueras bade i motet med professionella
och genom omgivningens attityder, menar Lalvani. Darfor behovs ett skifte i forestaliningen
om vad det innebér att bli foralder till ett barn med Downs syndrom, en forestallning som har
sin grund i negativa antaganden.

Tidigare forskning har anfort langvarig stress och ihallande sorg som utmarkande drag i
foraldraskapet, menar Lalvani och vill med sin forskning visa att det &r just omgivningens
attityder som &r tyngande, inte samvaron med barnet. Senare studier pekar pa resiliens och
anpassning som upplevs positiv, enligt Lalvani. Aven om det skett ett skifte i forsknings -
litteraturen ser nuvarande diskurs ut att vara praglad av det forra. Antaganden som spanner
over vitt skilda utgangspunkter florerar, antingen ses foraldern vara tyngd av omattliga
mangder stress eller sa ar de stoiska dverlevare (s. 277).

De sociokulturella betingelser som konstruerar ’sorgen” ar outforskade, menar Lalvani (.
277) som satter sorgen inom citationstecken med tanken, att den inte skulle finnas om de
kulturella forestallningarna vore annorlunda. Majoriteten av modrarna berattade om negativa
kénslor vid beskedet om att barnet hade Downs syndrom och Lalvani menar darfor att
berattelserna avslojar hur det negativa har sin grund i den sociokulturella, historiska och
politiska kontexten (s. 282).

Den information som gavs inneholl enligt modrarna negativa termer. Modrarna beskrev hur
professionella tyckte synd om dem, uttryckte sig med ord som tragedi och beskrev de
komplikationer som skulle kunna komma som féljd. Atta av de 19 modrarna visste att de
vantade ett barn med Downs syndrom och hade upplevt tryck i mer och mindre omfattande
grad att avbryta havandeskapet. Andra formuleringar kunde vara att det var ’speciella barn”,
en “speciell gdva” eller att fordldrarna var sérskilt utvalda. Dessa olika uttryck medforde att
barn med Downs syndrom trots det senare:

... became positioned as having lesser value than children without disabilities...(s. 284)

Men modrarna var inte bara passiva mottagare av dessa negativa budskap, utan var aktivt med
och formade sin egen identitet, enligt Lalvani. Aven retoriska uttryck om det speciella och
annorlunda forkastades, da det upplevdes peka pa ett mindre varde hos barnen och dven
innebar att modrarna forvagrades tillgang till kategorin: vanligt foraldraskap. Modrarna
beskrev hur de korrigerade vanner och bekanta som gav uttryck for att tycka synd om dem.
Engagemang i foraldraféreningar och intresseorganisationer som arbetade med forsok till
policyforandringar kring olika fragor om funktionshinder, menar Lalvani bidrog till hur
mddrarna konstruerade sin identitet. Ett annat av satten var att arbeta for inkludering i skolan:

Additionally for some, resistance was enacted through activities related to accessing
inclusive education for their children. These ranged from educating themselves about
educational issues to challenging professional judgment regarding the education of their
children. In discussing their ongoing efforts at securing inclusive classroom settings for
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their children, some described themselves as advocates who must “fight” on behalf of
their children. Activities related to “fighting” for their children’s rights were perceived by
many mothers as unique to the experience of raising a child with a disability (s. 285).

Funktionshindret lokaliserades till omgivningen, eftersom fokus i berattelserna lag pa hur
barnet blev vérderat och hur attityderna i samhéllet paverkade modrarna i deras tankar om
barnen och inte pa de kognitiva eller kroppsliga svarigheter som kunde férenas med
diagnosen Downs syndrom.

Foraldrarna tillstod att det fanns stressorer i deras liv, men avvisade ... suffering, hardship,
and sadness” (s. 287) och betonade det vanliga i fordldraskapet genom att berétta om
svarigheter och gladjedamnen i det dagliga livet. Flera foraldrar beskrev hur de fatt andra sina
tidiga forestéallningar och beréattade istéllet hur de berikats i sina liv. Foréldraskapet
positionerades som normalt. Lalvani (2011) lyfter betydelsen av beréttelsen som
transformation och méjlighet till rekonstruktion och menar att transformationerna kan forstas
som

... their engagement in negotiating access to the constructed category of normative
motherhood (5.290)

Lalvani (2015) har &ven gjort en studie dar hon intervjuat 32 foraldrar till barn med olika
typer av funktionsnedsattning mellan fyra och 14 ar och 30 larare, varav 20 speciallarare i
New Jersey. Syftet var att i ett kritiskt funktionshinderperspektiv (critical disability study)
aven da utmana stereotypa forestallningar som ar inrotade i en social kontext. Det som
Lalvani (2015) framhaller i denna studie &r att larare foretradesvis tar sin utgangspunkt i ett
individperspektiv med medicinska och diagnostiska faktorer som forklaring, medan foraldrar
har ett relationellt perspektiv i betydelsen att det ar faktorer i miljén som orsakar den
problematik som kan uppsta. Det ar dessa olika tolkningar, som ligger till grund for de
konflikter som kan férekomma, enligt Lalvani.

Utsagorna tyder pa att lararna foretradesvis tankte pa sorg, forlust éver det dromda barnet och
ett fornekande nar de talade om foraldrars upplevelser och ingenting om vad de fick kdmpa
mot i systemet. Foraldrarna a sin sida framholl aven i denna studie det vanliga och det
normala i foraldraskapet. Hur foraldrarna fick forsvara och foretrada sina barn i olika
sammanhang, huvudsakligen skolsammanhang, menar Lalvani dven hér vara det som skiljer
foraldraskapet fran andra foraldrars. Foraldrar kunde beratta om stress, men det menar
Lalvani horde ihop med faktorer, andra dn barnets funktionsnedsattning, sasom att vara
stigmatiserad och att strida for barnets réttigheter.

Sorg

Idag har det saledes blivit vanligare att i forskningen fokusera pa positiva konsekvenser av att
vara vardgivare sasom exempelvis Lalvani (2011; 2015) eller Green (2007) gor eller att
hénvisa till forskning som tar upp positiva erfarenheter (Féreningen Sveriges habiliterings-
chefer, 2010).

Green (2007) som sjalv &r foralder till ett barn med en CP-skada och som idag ar vuxen har i
en studie anvént enkétsvar av 81 foréldrar och gjort 7 djupintervjuer av foraldrar till barn som
da var mellan forskolealder och gymnasiealder. Green menar att merparten av den forskning
som finns, som handlar om att leva med ett barn med funktionsnedsattning, har betonat den
kanslomassiga pafrestningen av att ta hand om barnet och dels tonat ner det positiva i
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samvaron och dels de negativa konsekvenserna av en stigmatisering. Nar foréldrar beskriver
sina barn i positiva ordalag och har en férvantan pa utveckling har det av forskning betraktats
som fornekande, menar Green. Hon skriver:

Pathologizing, and thus discouraging, parental ability to find benefits in having a child
with a disability is potentially very problematic for parents (s. 151).

Med sin forskning visar hon att modrarna alskade och vérderade sina barn och samvaron med
dem och skiljer darfor pa den objektiva bérdan (Objective Burden) och den subjektiva bordan
(Subjective Burden) (s. 161). Att ha ett barn med stora behov i en kontext med negativa
attityder ar det som ar mest pafrestande, det vill sdga den objektiva bordan &r tyngst. Férutom
den gladje som samvaron med barnet ger, beskrev foraldrarna i studien hur de genom den
genomgripande erfarenheten utvecklat olika personliga drag och fatt en insikt om vad som ar
viktigt i livet.

In other words, these mothers, while likely to report feeling tired, are also likely to feel
emotionally rewarded, rather than saddened, by their parenting experiences. Furthermore,
in the rare situation in which chronic emotional distress did persist, it was associated, not
with the severity of the child’s disability, but rather with the perception that individuals
with disabilities are stigmatized by others in the community. (s.161).

Green fornekar inte att den dag da hon fick beskedet om sin dotter var den morkaste i hennes
liv och att det funnits mycket sorg och oro darefter, men menar att den forskning som finns
inte kunnat visa det sammansatta och nyanserade i ett foraldraskap nar barnet har en
funktionsnedséttning. Darfor behovs ytterligare forskning:

Clearly, the findings reported here indicate a need for further, more nuanced
examinations of the nature of caregiver burden and the benefits derived from loving and
living with individuals with disabilities across the life course (5.161).

Berit Rausch (2013) som ocksa ar foralder till ett nu vuxet barn med funktionsnedséattning har
pa uppdrag av Habilitering & Halsa i Stockholms lan intervjuat 11 foraldrapar om deras
upplevelser. Studien visar att det tillfalle da foraldrar konfronteras med att deras barn har
nagon form av skada eller sjukdom for alltid blir inristad i minnet. Hur det formedlas kommer
att paverka den fortsatta processen (s. 6). Rausch tar fasta pa Elisabeth Kiibler Ross teori om
fem olika faser: fornekande, vrede, kopslaende, sorg och accepterande och har aven katego -
riserat foraldrarnas satt att reagera i fyra olika forhallningssétt; att handla och vara aktiv, att
orka mota sorgen, att 6verleva med ett kortsiktigt perspektiv och att dra sig undan och
undvika. | saval forskning som praktik finns bade en tendens att anvéanda sig av stadieteorier
och en tendens att kategorisera ménniskors handlande, men Rausch som hanvisar till Kibler
Ross understryker:

Nar man namner faser ar det viktigt att ocksa tydliggora att det inte gar att beskriva
processer i nagra exakta faser. Vid beskrivningar av olika teorier ar det latt att fa intryck
av att det finns fasta granser mellan olika tillstand. Processen och atféljande kanslor
boljar fram och tillbaka och gar upp och ner som en vag-rorelse (s.5).

Detta beror troligen pa en egen erfarenhet av att det inte handlar om olika stadier:
Att fa ett barn med en funktionsnedsattning ar som att leva i konstant motvind. Emellanat

blaser det starkare och kraver mer styrka, medan det i perioder infinner sig ett slags lugn.
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Jag kommer ihag att jag under aren tankt for egen del; just nu &r det lugnt, vad ar det for
ny utmaning som vantar runt hérnet? (s. 33)

Hindmarch (2000) beskriver hur det som hander i samband med ett traumatiskt besked &r som
att komma till ett vattenfall och aka ivag i stromt vatten, for att senare komma till lugnare
vatten innan stromvirvlarna tar tag igen (Se Lundstrom, 2007). Bilden bekraftas av Rausch:

Det gar inte att tidsbestamma processen, men man vet att det ar en livslang pagaende
process, som sa smaningom planar ut, men kan dyka upp igen i ovantade situationer.
Detta ar kunskap som ar vésentlig att kanna till som personal (s.35).

Detta betyder att det finns kanslor inombords som hellre kan beskrivas som vagrorelser som
ar avhangiga utanforliggande faktorer an som en framatskridande process med stadier.

Riesz (2004) &r en forskare som beskriver sin egen erfarenhet av att vara foralder till en dotter
med Downs syndrom i ett 30-arigt perspektiv. Hon beskriver en s.k. antecipatorisk sorg, en
sorg som kommer infor olika 6vergangar sa som att byta skolform och att flytta hemifran.
Den antecipatoriska sorgen skiljer sig fran den tidiga sorgen som var forenad med chock
genom att den istallet bérjar med en smygande oro. Riesz beskriver hur den 6verskuggande
fragan om framtiden praglar foralderns tillvaro. FOr nagra i omgivningen kunde
problematiken forstas, medan den av andra kunde upplevas fraimmande:

Others, in contrast, perceived her move primarily as a ”benefit”, ostensibly freeing us
from years of extended caretaking. Little did they know the maze of decisions
necessitated by her move, fathom our sense of loss, or realize the degree to which our
involvement with her would continue (s. 380)

5. Teoretiskt perspektiv

Ett relationellt perspektiv.

Den teoretiska ramen for denna studie liksom for den tidigare utgar fran ett relationellt
perspektiv. Det som hdr menas med relationellt avser det intersubjektiva, det som sker mellan
manniskor och som specifikt avser ett mote. Manga har intresserat sig for detta och de som
fatt tillhandahalla inspiration i den tidigare studien ar som namnts Hanna Arendt, Martin
Buber och Daniel Stern (Se Lundstrom, 2007). Det som jag sarskilt vill lyfta fram i
foreliggande studie ar de tankegangar som ror att ingen manniska utvecklas pa egen hand utan
varje manniskas utveckling sker i samspel med andra. Buber (1994; 1997) menar att det ar i
relationen som manniskan blir méanniska.

Ty Jagets innersta vaxt sker inte, som man idag garna vill tro, ur manniskans forhallande
till sig sjalv, utan ur forhallandet mellan manniska och manniska; narmare bestamt ur
relationen mellan manniskor som uppfattar varandra i personlig narvaro (Buber, 1997, s.
40).

Tankar om hur manniskor uppfattar varandra leder &ven har vidare till Arendts (1986) tankar.
Hon menar att det aldrig gar att beskriva vem nagon ar. Vid forsok inser vi att vi beskrivit vad
nagon ar istallet. Om detta skrev jag ocksa i forra studien:

I gemenskapen blir manniskan Nagon. Att vara Nagon, som &r utmarkande for
manniskan, ar specifikt i sa matto att det inte gar att definiera. | forsok att beskriva Vem
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nagon &r, inser vi istallet att vi svarat pa fragan Vad ndgon ar. Nagon blir en karaktarstyp
och vi har inte svarat pa vem den enskilde ar. Individens unika karaktar 6verstiger
summan av de individuella delarna. Har &r det spraket som gor att vi kommer till korta.
Vem nagon ar uppenbarar sig i ord och handling, men gar inte att fanga i en spraklig
definition. Detta sprakets tillkortakommande visar sig i hela det omrade som &r det
’ménskliga angeldgenheternas omrade’. Att vi inte har begrepp for detta, gor att vi inte
heller kan hantera det stora omrade som finns manniskor emellan. Men likaval som detta
kan forsvara kommunikationen, kan det ocksa berika den, skriver Arendt (op.cit.).

Det mellanrum som finns mellan manniskor, dar tal och handlande forsiggar
genomkorsas ocksa av ett annat Mellan, som bestar av ett system av relationer. Det kan
liknas vid en vav dar varje manniska vaver in sin trad i en redan paborjad vav
(Lundstrém, 2007, s. 23).

Delaktighet

Delaktighet ar ett begrepp som kommit att anvandas nér det géller personer med funktions-
nedsattning och som ar vart att namna har. Enligt Molin (I Gustavsson, 2004) bor delaktighet
beskrivas som ett samspel mellan individen och dennes sociala och fysiska omgivning”
(s.79), dvs. delaktighet ses som nagot som uppstar i interaktion. Att vara i ett samspel som
innebar accepterande, 6msesidighet och en kénsla av tillhdrighet kan sagas uppfylla kraven pa
maximal delaktighet (a.a).

Ett exempel pa delaktighet men ocksa pa ett relationellt perspektiv &r en studie av Folkestad
och Folkestad (2008). De har med utgangspunkt i Bogdan och Taylors teori fran ar 1987
studerat de olika faktorer som var avgorande for att en relation mellan en kvinna vid namn
Helen med Downs syndrom och ytterligare funktionsnedsattningar och personal pa ett boende
utvecklades. De faktorer som namns &r att Helen kunde tillskrivas eget tankande. Hon kunde
ta initiativ vilket hade en formativ inverkan pa personalen, de var tvungna att tolka vad Helen
menade. Helens formaga att kommunicera var inte uppenbar for dem som inte kande henne,
det kravdes kunnig personal. Personalen kunde se Helen som individ, de sag hennes sarart
genom att hon visade att hon hade preferenser exempelvis om klader. Hon hade ocksa sina
preferenser vad géllde personal, vissa var hon mer trygg med och kommunicerade mer med.
Genom Helens satt att vara uppstod véanskap och Helen lamnade ett stort tomrum nér hon i
tidiga ar gick bort. Bogdan och Taylors utgangspunkt (radikal dd) var att det handlade om
acceptans av personer med funktionsnedséttning, men Folkestad och Folkestad (2008) visar
hur det inte bara handlar om acceptans:

For staff, or any observer, it is the process of taking turns in the continuing interaction
that suggests communicative intent on both sides. Both parties are acting, and it is doing
that makes relationships, they are not the fruit of attitudes held only by some (s 434)

| beskrivningen om Helen handlade det inte om acceptans i en ensidig bedémning som sedan

emanerade i bemétande utan om 6msesidiga moten dar ocksa personalen upplevde sig vara
varderade och kompetenta genom hur Helen kommunicerade med dem och troligen tvartom.
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6. Metod

Metodologisk ansats

Studien har - liksom den tidigare - en hermeneutisk fenomenologisk ansats vilket betyder att
grunddragen ur bada anvands, det vill sdga det beskrivande elementet fran fenomenologin och
det tolkande fran hermeneutiken. Van Manen (1990) som ocksa forenar bada riktningarna
menar att det handlar om att transformera levd erfarenhet till textmassig uttrycksform (se
Lundstrom, 2007). Nar det sa kommer till tolkningen av texten har Ricoeur (1977, 1992,
1993, 2002) visat pa mojligheter att behandla texten pa ett strukturalistiskt vis. Han kallar
hermeneutik och strukturalism for "komplementira storheter” (1993, s. 56). Texten blir
autonom och kan tillfalligt behandlas som bara text med syftet att na en mer radikal tolkning.
Det kan uttryckas som att textens funktion ar att kunna dekontextualisera sig for att sedan
kunna rekontextualisera sig pa ett annat satt (Ricoeur, 1993; Lundstrém 2007).

Med en fenomenologisk ansats blir det viktigt att vara teoril6s och utan forforstaelse, medan
en hermeneutisk ansats innebar att forforstaelsen anvands fér den tolkning som féljer. I en
hermeneutisk ansats ar tolkningsarbetet praglat av vaxlingen mellan del och helhet, en
hermeneutisk spiral som Odman (2007) talar om. For en utforligare beskrivning av den
metodologiska ansatsen hanvisas till den tidigare studien (Lundstrém, 2007).

Intervju som metod

Den metod som anvants for att fa del av foraldrarnas erfarenheter ar 6ppna intervjuer,
intervjuer som ar mer att likna vid ett samtal &n en fraga-svar-situation. Den kunskap som kan
utvinnas ur den kvalitativa forskningsintervjun, som metoden som galler manniskors livsvérld
ocksa kallas (Kvale & Brinkmann, 2014), kan sagas vara odvertraffad (Ricoeur, 1993;
Robertson, 2005; Czarniawska, 2004). Parallellt finns insikten att det ar bada som paverkar
det som framkommer (t.ex. Czarniawska, 1999, 2004; Johansson, 2005; Kvale & Brinkmann,
2014). Oppna intervjuer &r en nodvandighet, nar det handlar om att ta del av livsberattelser.
En strukturerad intervju riskerar att begréansa vad som kan komma fram av upplevelsen
(Mishler, 1986; Ohlén i Bengtsson, 2005). En éppen intervju kan liknas vid ett samtal och pa
intervjuaren finns stora krav pa lyhordhet, féljsamhet och insikt om den paverkan som denne
har pa vad som framkommer. En forutsattning for intervjuer som ror upplevelser ar inlevelse,
fantasi och engagemang hos forskaren (Gadamer, 1997; Kvale, 1997; Czarniawska, 2004).

Att de som intervjuas far valja vad de vill beratta ar en viktig etisk aspekt nar det handlar om
livsberdattelser, men innebar for den skull inte passivitet fran forskarens sida. Samtidigt med
en foljsamhet maste djupgaende foljdfragor stéllas for att sékerstalla den intervjuades mening.
Ett kommunikativt forhallningssatt med avsikten att samtalet ska vara en positiv upplevelse
for den intervjuade ska vara ledstjarna. Att det fodras nagon form av méte, menar Kvale
(1997) liksom Bengtsson (2005) ar av storsta vikt, inte bara for den positiva upplevelsen utan
ocksa for mojligheten att i rik grad fa del av den intervjuades beréttelse.

Genomfdrande av intervjuerna

Till 26 av de 30 foraldrarna har jag kunnat finna nuvarande adress och telefon. Forfragan gick
ut i augusti 2012. 16 svarade och den forsta intervjun genomfordes ocksa i augusti samma ar.
| februari 2013 skickades en ytterligare forfragan till 11 personer. Tre svarade. En intervju
blev inte av. Sammanlagt har 18 personer intervjuats, 13 mddrar och fem fader. Det betyder
att intervjuerna skedde 8 -16 ar senare och att barnen da var mellan 10 - 18 ar. De 18
intervjuade personerna ar foraldrar till 13 av barnen, 11 med Downs syndrom och tva med
hjarnskada. Atta av barnen var i 10 -11-arséldern och fem var mellan 15 och 18 &r nar
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intervjuerna genomfordes. Tva av barnen har fatt tillaggsdiagnosen autism och tva ADHD. Ett
barn har flyttat hemifran. Familjerna bor i bade storstad och i mindre stader. Variationen i
utbildning hos féréldrarna ar stor.

Platsen for intervjuerna varierade mellan min arbetsplats och foralderns hem. | ett fall
intervjuades bada foraldrarna gemensamt, i ett annat fall gemensamt till en del och darefter
var for sig. Langden pa intervjuerna varierade mellan 1,5 — 2,5 timme.

Foralderns Barnens diagnos Barnens alder Antal &r sen den

fingerade forra intervjun
namn

Downs DS + DS + Hjarn- | 10-11 | 15-18 |8 9 10 | 16
syndrom | autism | ADHD | skada ar ar

Angelika X X

Astrid X X

Olof se ovan

Birgitta X X

XX | XXX

Hans Se ovan

X

Emilia X

Fredrik se ovan

Eva

Marie

Rebecka

XX X[ X
XXX [X| X[ X

Sofia

XXX [ XX

Jenny

Vendela X

Malin X

Lennart se ovan

X | X[X]|X
X | X[X]|X

Katrin X

Karl se ovan X

X
X

Gudrun X

Etiska aspekter
| en studie av denna karaktar ar de etiska fragorna med fran forsta stund till sista stavelse och
innehaller flera olika aspekter pa flera olika nivaer.

Etikprévning

Ansokan om etikprovning soktes i initialt i studien. Etikprévningsnamnden aterkom med
fragan om majligheterna att identifiera barnen. Fortydliganden skedde och ansokan
godkéndes, men fragan om avidentifiering har foljt med genom hela processen med
resultatframstallningen. En del handlade om namn. Om foréldrarna skulle fortsétta att
bendamnas pa samma satt som tidigare, Hugos mamma, Julias pappa osv. skulle familjerna
lattare kunna identifieras for dem som kanner till deras livshistoria jamfért med om barnen
skulle fa nya namn eller om foraldrarna skulle fa namn. Det som forloras ar att en lasare av
den tidigare studien inte lika enkelt kan se vad som exempelvis hant med en viss familj. Att se
vad som hant de olika familjerna &r emellertid inte syftet med studien, utan att se hur
foraldraskap kan utvecklas éver tid. Mitt val blev till slut att ge féraldrarna namn.
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Barnen ndmns inte vid namn utan bendmns som barnet”, vilket dessvirre kan gora att texten
blir mindre lattlast och att barnet kan upplevas objektifierat till skillnad fran om ett namn hade
anvants, men avidentifieringen har hér ansetts vara viktigare. Darfor har ocksa det kons -
neutrala personliga pronomenet hen anvants. Det har aven anvants om syskon. En del av
barnen har hunnit bli ungdomar, men epitetet barn har anvants om alla oavsett alder. Hur
berérda bendmns &r en viktig etisk aspekt, men lasaren ombeds att ta skalen for avidentifie -
ring i beaktande.

Ordval

Hur ord eller begrepp anvinds dr ocksa en etisk fraga. I bagge studierna har begreppet “barn
med funktionsnedséttning” anvénts vilket skulle kunna forleda tanken till att det géller en
homogen grupp, men i det avseendet kan variationen vara mycket stor och att tala i sa
generella termer kan vara forminskande och fel ur etisk synpunkt. Risken for objektifiering
eller generalisering lurar standigt.

De barn som ar aktuella i studien representerar inte heller de manga varianter av diagnoser
som finns, utan majoriteten har Downs syndrom och tva har en hjarnskada. En invandning
skulle kunna vara att barnen har for olika typer av funktionsnedsattning for att vara i samma
studie darfor att den typ av skada eller vilken diagnos barnet har troligen paverkar
foraldraskapandet pa olika satt. Till det kan sagas att studiens syfte var att studera sjélva
foraldraskapet nar barnet pa nagot satt ar i behov av stod oavsett svarighetsgrad, darfor
ldmnas det obeaktat.

En annan fraga ror hur vi kan tala om det som &r “annorlunda”, det som inte dr typiskt utan
olikt. Janson (I Gustavsson, 2004) anviander begreppet ”funktionell olikhet” och menar att en
mojlig definition skulle kunna vara “kroppsligt-individuella variationer, dd man betonar
utvecklings- och formagerelaterade aspekter. Alternativt kan man betona den situations- och
handlingsorienterade sidan.” (s. 173). Det betyder att man antingen kan ha fokus pd individen
och individens forutséttningar — ett individinriktat perspektiv eller ett relationellt perspektiv
dar fokus &ar pa samspel och kontext (Ahlberg, 2013). Det Janson undersoker &r hur
funktionell olikhet mottas i en forskolegrupp och han stéller fragan om det 4r nagot ”... som
ska bendmnas, uppmuntras, disciplineras, fortigas?” (s. 173). En slutsats dr att ”Sadana
olikheter maste vara kanda och erkanda. Delaktighet innebér att de ska inforlivas, inte
utraderas. De ska beredas plats och handlingsutrymme...” (s. 193). Att erkdnna olikhet
innebar saledes att kunna tala om den - utan vérdering.

Analys, tolkning och resultat

Forutom de etiska aspekter som vanligen talas om i kvalitativ forskning finns ytterligare
etiska hanseenden som jag sarskilt vill framhalla. Det ar de aspekter som hér samman med
analys, tolkning och resultatframstallning, men ocksa med intervjuforfarande och
transkribering. Att intervjuerna spelas in ar en sjalvklarhet ur etisk synvinkel, sa att det ar
respondenternas ord som utgor grunden for fortsatt analys och tolkning och inte minnesan-
teckningar. Det &r ocksa viktigt att det ar forskaren som transkriberar (Kvale & Brinkmann,
2014). D& kan meningar pl6tsligt framtrada, som Odman (1997) papekar. Det ar darfor en
frdga om analys (Johansson, 2005) med en etisk aspekt som handlar om att aterge och tolka
ett material, sa att det ligger sa nara den intervjuades mening som majligt.

Nasta fraga géller hur utsagor ska presenteras och handlar om att transformera talsprak till
skriftsprak. Overgangen fran talsprak till skriftsprak ar inte okomplicerad och visar pa fragans
etiska dignitet. Talsprak ser annorlunda ut &n skriftsprak och maste sa gora, eftersom vi i talet
ofta anvander upprepningar och bisatser for att forsakra oss om att lyssnaren foljer med. Ett
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skriftsprak ar mer distinkt och ska sa vara av samma skal, det vill siga sa att lasaren kan folja
med (Kvale, 1997). Om det talade ordet kvarstar i skrift finns en risk att den intervjuade ocksa
uppfattas som nagon med lagre forstandsgavor och att meningen med det sagda inte riktigt
heller gar fram (Kvale & Brinkmann, 2014).

Analys av de transkriberade intervjuerna

Allt material har transkriberats ordagrant. For att ta vara pa allt material har alla utsagor
tematiserats och darefter kategoriserats. De teman som utsagorna kunde fordelas under var
flertaliga. Det som beskrevs handlade om manga omraden och en lang tidsrymd. En férsta
sortering gjordes.

Teman som framkom var: forskola, skola, habilitering, barnets insikt, egenskaper hos barnet,
syskon, kompisar, fritid, 1&xIasning, tréning, starten, andra foraldrar, familjeliv, jobb,
personlig férandring, sorg, skuld och insikt, styrka och strategi, samhallsstdd, assistans,
korttids, kollo, fosterdiagnostik, attityd i samhéllet, rad till nya foraldrar, ett ord som
sammanfattar.

Temat skola var stort och innehdll utsagor som upptog 38 sidor (12 punkter och enkelt
radavstand). Utsagorna sammanstélldes enligt féljande:

e Att vélja skola

e Olika argument for den valda skolformen

e Att behéva argumentera for sitt val

e Manga paverkansfaktorer

e Barnets delaktighet

e At finna ratt niva — var finns den ultimata miljon i sarskolan?
e At finna ratt niva och placering — skolan tar beslut

e Barnets trivsel — ett matt pa ratt niva och placering

e Skolans arbetssatt — inkludering och delaktighet

e Foraldrarnas forvantningar pa skolarbetet

- férvantningar pa utvecklad kommunikation
- forvantningar pa dvriga utvecklade fardigheter
- Onskan om hjalp med tréning
- stod fran habiliteringen
o Fritids

Efter en sadan sammanstallning lastes utsagorna ater igen for att finna textens mening
(Ricoeur, 1993). Delaktighet framtradde som en tydlig kategori. En annan kunde
sammanfattas som Att rusta for framtiden och en tredje som Foréldraskapets utmaningar i
forhallande till barnets skolgang.

Temat Syskon var ocksa stort och upptog 20 sidor. En sammanstallning gav féljande
underkategorier, en del sma och andra storre:

e Barnet far draghjalp av yngre syskon
e Syskonen far tidigt hantera konsekvenser
e Syskonen kan kanna sig asidosatta
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e Syskonen kan vara kravande

e Syskonen skams

e Syskonen é&r stolta

e Syskonen som medlare och férsvarare
e Att tala med och beréatta for syskonen
e Korttids for syskonens skull
Syskonens egna tankar

Att traffa andra i samma situation
Utvecklad talang

Syskonens yrkesval

Tankar infor framtiden

Dessa kunde darefter fordelas i foljande kategorier:

Att récka till for syskonen

Att handskas med barnens olika forutsattningar
Att handskas med barnens reaktioner
Erfarenheter av att forklara och beratta

Andra teman behandlades sedan pa liknande vis som temat skola och syskon. Darefter borjade
arbetet med resultatframstallningen och att finna de 6vergripande kategorier som de mindre
kategorierna kunde placeras under. | féreliggande studie var det inte lika enkelt att finna de
overgripande, generella kategorier som den tidigare studien karakteriserades av, vilket tyder
pa att det inte gar att uttala sig pa ett kategoriskt vis om vad det innebér att vara foralder nar
barnet har en funktionsnedsattning. Allt beror pa!

Resultatframstallning

Inledningsvis var tanken att redovisa olika omraden/teman separat, exempelvis skulle en
rapport handla om skolan, en annan om habiliteringen, en tredje om syskon och sa vidare. Ju
langre arbetet framskred blev det tydligt hur de olika omradena var ssmmanflatade och for att
ge den mest réttvisande bilden har darfor allt ssmmanstéllts i en och samma rapport.

Hela resultatframstallningen ar uppbyggd pa manga och ibland langa citat och det har skett
for att det ska vara foraldrar sjalva som kommer till tals och for att tydliggora foréldrarnas
roster, men naturligtvis handlar det hela tiden om tolkningar gjorda av mig. | tolkningsarbetet
har jag gatt fran del till helhet pa sa vis att jag forsokt se det specifika men ocksa det generella
for att sedan ga tillbaka till det specifika. For att vara sa rattvisande som mojligt har jag i en
fenomenologisk anda forsokt hitta alla variationer som utsagorna ger prov pa. Texten ar som
redan namnts uppbyggd pa citat for att tydliggora foraldrarnas beréattelser och samtidigt kan
texten forhoppningsvis ses som en “stallforetradande erfarenhet” (Ohlén i Bengtsson, 2005,
s.171), en mer generell upplevelse med mojlighet till igenkanning av andra féraldrar och till
utokad forstaelse hos yrkesverksamma.

| den forsta bearbetningen sorterades alla utsagor som ndmnts under olika underkategorier.
Ett vanligt problem &r att utsagor ibland tillhor flera olika kategorier och att det blir en
svarighet att placera in utsagan dar den ar mest rattvisande. En risk som alltid finns ar att
utsagor som véljs ut kommer att sta utanfor sitt ssmmanhang. For att eliminera detta sa
mycket som mojligt har intervjuerna genomléasts vid upprepade tillfallen. I en andra
bearbetning sammanfogades flera av utsagorna i mer sammanhallna beréttelser for att sjalva

20



sammanhanget skulle bli tydligare. Det har ocksa skett for att tydliggéra det som ar studiens
framsta fynd, ndmligen att det handlar om 18 olika beréttelser.

Spraket ar ocksa som namnts omarbetat, s att det ska innehalla ett skriftspraks kvaliteter
(Kvale, 1997) men samtidigt ligga sa nira det talade ordets mening som méjligt (Odman,
1996). Det forsta ibland fatt sta tillbaka for det senare. Ambitionen har hela tiden varit att
betydelsen av det sagda ska vara det som framtrader. Resultatet redovisas under f6ljande
kapitel:

Ett utokat fordldraskap

Kénnetecknande for foréldraskapet var att det handlade om sarskilda utmaningar. En kategori
som framkom tidigt och tydligt var att det handlade om ett utokat foraldraskap i betydelsen
utékade uppgifter i samvaron med barnet sasom blojbyten, stérd sémn och passning under en
langre tid &n vanligt. | den fortsatta bearbetningen blev det tydligt att det var manga faktorer
som gjorde att foraldraskapet kunde beskrivas som utdkat och utmanande. En handlade om att
racka till for syskonen. Det visade sig kunna vara en stor utmaning, men den kanske framsta
utmaningen som medforde ett utokat foraldraskap handlade att mota det omgivande
samhallet.

Att finna barnets plats i véirlden — att rusta for framtiden

| forra studien var en kategori: Att finna sin plats i véarlden. Tydligt blev att foraldraskapet nu
istallet handlade om: Att finna barnets plats i varlden och att rusta for framtiden. Det blev en
dvergripande kategori och tillika rubrik for ett kapitel som handlar om skola, kompisar,
fritidsaktiviteter och om kontakten med habiliteringen.

Sorgen och glddjen fortsdtter tillsammans

En tredje dvergripande kategori har bendmnts Sorgen och gladjen fortsatter tillsammans, med
hansyftning till det kapitel i den tidigare studien som bendmndes Sorgen och gladjen vandrar
tillsammans. Kapitlet handlar om olika kanslor av sorg, gladje och oro och svarigheten att
separera fran ett barn som ar beroende. | kapitlet beskrivs ocksa foraldrarnas tillbakablickar
liksom rad till nya foraldrar.

Lédsanvisning

For den lasare som inte vill 1agga tid pa att lasa de manga och ofta langa citaten hanvisas till
de narrativa synteserna som ar en sammanfattande tolkning, men for den som vill ta del av
foraldrars roster rekommenderas citaten & det varmaste.

Nér utsagor lagts ihop, visar tre punkter (...) mellan utsagorna var sa har skett. Tre punkter ...
har anvants for oavslutade meningar och pauser eller for att utsagan foregas av nagot annat.
Nar tre eller fler stycken av citat sammanfogats har det beskrivits som nagons specifika
berattelse med en sadan rubrik i stycket.
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7. Ett utokat foraldraskap

Kapitlet handlar om de sérskilda utmaningar som kunde uppsta i samvaron med barnet och
med eventuella syskon. Kapitlet handlar ocksa om den utmaning det kunde vara att méta
omgivningen — utmaningar eller uppgifter som kan ségas gora att foraldraskapet blev ett
utdkat foraldraskap.

7:1 Sarskilda utmaningar i samvaron med barnet

| det har avsnittet beskrivs fordldrarnas upplevelse av den vardagliga samvaron, som inte
behovde upplevas problematisk alls till att vara fylld av utmaningar. En insikt som kunde vara
overskuggande var den att barnet skulle komma att vara fortsatt beroende. Det har blivit en
egen rubrik liksom upplevelsen av att beratta och att méta barnets fragor.

Den vardagliga samvaron

Med stolthet beskrev alla foraldrar sina barn och de flesta hade foton att visa. Ett par av
barnen fick jag aven traffa. Det var nar intervjun skett i hemmet och barnet kom hem fran
skolan. Det mest frapperande i foraldrarnas berattelser var hur barnen beskrevs med bade
styrkor och svagheter i varierade ordalag sa att mycket fargstarka personligheter framtradde.
Orden skraddes inte, utan bade formagor och oférmagor skildrades utan omskrivningar.

Hur sdg da den vardagliga samvaron med barnet ut? Flera foraldrar beskrev en naturlig
vardag, men samtidigt beskrevs flera omstandigheter som gjorde att foraldraskapet framstod
som speciellt och annorlunda. Det var annorlunda i betydelsen att det skilde sig fran ett mer
typiskt foréldraskap, men vad som var annorlunda var inte alltid helt 1att att séga.

En naturlig anpassning
En foralder beskrev en vanlig tonarsperiod:

Nu &r det mycket datorer, du vet allt det dar fipplandet och spela spel och x-boxar och i-
pads! Jag &r val som alla andra foraldrar: ’nu ar det dags att g ut”, sa det ar nog precis
som for alla andra (Malin).

Samtidigt var vardagen préaglad av anpassning:

Det &r en massa smasaker hela tiden som man maste ta hansyn till. Fran att det ar ett litet
paslag pa synen och att hen inte kan riva upp eller 6ppna en mjolkforpackning sjalv till att
hen har kardborrband i alla jeans, for att hen inte kan kndppa upp en knapp. Det &r ju
jattelatt att fixa, men man maste liksom ha den dar kollen hela tiden for de dar detaljerna
att vara dar (Malin).

Men foraldraskapet kunde anpassas efter forutsattningarna och tillvaron upplevdes da
naturlig:

Jag tanker absolut inte dagligen pa att hen har Downs syndrom. Det &r ju sa fruktansvart
naturligt! Vi ar ju sa vana att leva med det, s det &r inte konstigt och jag gar inte och
ténker: ”tank om det skulle vara annorlunda”. Nej aldrig! (Birgitta).

Né&r exempelvis lamning och hdmtning i skolan behovdes, var det en naturlig anpassning efter
barnets behov och darmed upplevdes ocksa en sadan vardag som naturlig for familjen:

Det stéter ju inte pa nagra hinder i vardagen direkt, att hen har Downs syndrom. Det &r ju
ingenting man inte kan gora. (...) Man vet inte hur mitt liv hade sett ut, om hen inte hade
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funnits. Man far ju anpassa sig, det ar klart man maste! Det &r ju valdigt mycket konstiga
tider man maste passa ibland och under en period - ett par, tre ars tid - fick jag hamta hen
varje dag och forst lamna - det kostar, men det &r inte det storsta, men tiden - att vara i
skolan klockan tre varje dag! Da far man lagga om schemat i livet pa ett annat satt, men
det &r ju en naturlig del! Eftersom det &r naturligt for mig att ha hen, s& har man ju l6st de
problemen. Man maste ju hamta sitt barn, om hen inte har méjlighet att aka taxi (skratt)
och hen kan ju inte vara kvar dar, sa det dr ju bara att 16sa det... (Fredrik).

I den mén det funnits hinder hade séledes anpassningar fatt ske. Flera papekade att ’det
vanliga livet” kunnat fortsitta, &ven om det inneburit omstallningar. Ett exempel kunde gélla
familjens aktiviteter:

Vi har varit mana om att fortsatta i vart vanliga liv. Vi har inte paverkats nagonting av att
vi har hen. Det ar ingenting som har fatt sta tillbaka! Vi gor val inga cykelutflykter med
familjen, for att hen inte cyklar! Det ar vél ungefar det, men i 6vrigt faktiskt inte ett dugg
(Hans).

Ett annat exempel pa anpassning gallde hur familjens umgange fatt férandras efter
forutsattningarna:

Jag tycker att jag kunnat fortsatta mitt vanliga liv ocksa! Det som begransar ar skillnaden
mellan oss och andra par i samma alder. Det blir ju s3, att man valjer sina vanner! Man
kan traffa vanner, som har boende dér vi kan vara. De som inte har det, kanske man inte
traffar langre, for att det funkar inte att ses och det &r lite trist att det &r begrénsat! Det &r
som det dr pa nagot sitt...(Gudrun).

Nya losningar pa gamla traditioner kunde medge en enklare tillvaro och darmed ge kénslan av
en mer naturlig tillvaro:

Vi har sagt upp traditionellt midsommarfirande, traditionellt julfirande och stort
slaktkalas, allt sddant med mycket folk! Det &r trakigt, men det gar inte! A andra sidan sa
hittar man nya former! Att vara pa en festplats pa midsommar med en autist ar liksom
samsta laget, sa vi ater hemma pa garden med véra grannar och da dr hen lugn... Vi firar
alltid jul i fjallen och gar ut och ater, vi har inte det har med andra barn och paket och
forvantan... det funkar inte (Gudrun).

En lang utdragen smabarnstid

Det som av de flesta beskrevs som annorlunda och speciellt i foraldraskapet gallde en tillvaro
som i manga stycken paminde om samvaron med ett litet barn. Det hade blivit en lang,
utdragen smabarnstid:

... det kraver ju jattemera tid, sa for oss har det varit som att ha sma, sma barn sen hen
foddes ... Det tar ju jattelang tid att komma Over smabarnsstadiet (Fredrik).

Med detta kunde ocksa de radslor och den oro som &r utméarkande for smabarnsaren folja. Det
medforde, som det vanligen gor for smabarnsforaldrar, en stark kéansla av att behova finnas
kvar for barnets skull. Man kan inte do:

Jag har blivit flygradd ocksa efter det dar med hen och det forstar jag varfér! Har man
smabarn ar man flygradd, men det gar dver sen. For mig ar det som att ha smabarn hela
tiden och darfor tanker jag pa det, nar jag flyger. Vi flog faktiskt langt bort for ett tag
sedan - fruktansvart flygradd och radd att det ska handa oss nagonting! Da blir man
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valdigt bunden, om man inte kan flyga! Jag vet inte om man ska ge efter for det dér...
(Jenny).

For flera foraldrar hade sémnen varit ett problem, sdsom det ofta ar for smabarnsféraldrar
over lag, men en del av de har foraldrarna hade inte fatt sova ordentligt pa flera ar:

Det &r tva ar sedan, hen borjade sova. Fore det sov hen ju ingenting! Da bytte vi mag -
medicin och da borjade hen sova. Hen borjade ga pa toa, sa att det ar ju magen som har
stort! Ett tag vaknade jag var tjugonde minut! (Marie).

For nagon kvarstod problemet:

Nar hen var 11-12 ar skrev jag nattbok! Jag fick fullstandigt nog, hen var vaken varje natt
18-20 ganger - vaknade och var vaken! Hen sover fortfarande inte sjalv och nér vi talade
med hens lakare pa barnldkarmottagningen sa ... da skrev de ut en medicin som fick
tvartom-effekt, hen blev som en iller pa natten, som en ekorre! Helt galet! Och vi gick
hem med det dér och ténkte att nu ska hen sova. GI6m det! Det var precis tvartom, det
blev anda varre! Vi forsokte i samrad med den har ldkaren - han var séker pa att hen
skulle sova och han forsokte hoja dosen men det gick inte. Det var helt galet, men ibland
kan ju just autistiska barn reagera precis tvartom.

Nu kan hen vakna ett par ganger per natt, hen kan ocksa vara stel pa kvallen, nar man
kommer innanfor dorren in till hen och sa far man vanta ut hen tills hen sa smaningom
kommer och lagger sig, men det kan ta ett par tre timmar i varsta fall (...) och samtidigt
ar hen valdigt tillganglig pa kvéllarna. Det finns ingen stund pa dagen, da hen inte ar sa
dar manisk... utan nu ska vi ligga nara och nu ska vi lasa saga och sa dar mysigt... sa det
finns ju andra guldkorn! Det dr ocksa fantastiskt mysigt nar hen blir sa dar jattetillganglig
som hen inte r nagon annan stund pa dagen kanske - om hen inte busar - och hen tittar en
djupt in i 6gonen och lagger armen runt en. Ja hen &r jattegullig, men man maste passa
hen som ett litet barn, men annars &ar hen véldigt foljsam (Gudrun).

Foraldrarna till tvd av barnen med autism beskrev att barnen fortfarande anvande blgjor:

Jag berattade har om dagen att jag bytt blojor i 26 ar! Helt brutalt! Jag byter bl6ja
fortfarande. Det blir schyssta sopberg! Men numera kan hen faktiskt bajsa pa toaletten!
Det &r ratt skont! Jag kan hur manga bajshistorier som helst (skratt) manga mattor ... man
kan skratta at det idag (Gudrun).

Det kan man inte heller rdkna bort att det ar ganska tungt, hen &r ju stor nu och l&gga sig
pa golvet och byta bloja ...(Katrin).

Liksom med ett litet barn kunde det dven handla om att tyda signaler:

Och det &r ju inte vad hen sager, utan hur hen séger och hur hen beter sig, de har sma,
sma signalerna som man far vara valdigt 6ppen for (Vendela).

Passning
For flera av foraldrarna till barnen med Downs syndrom fanns det ytterligare aspekter som
paminde om att vara med ett litet barn. Barnet behévde passas:

Det &r passning hela tiden och sé& har det varit &nda sen hen var bebis, sa det ar tio ar med
smabarn (Astrid).
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Ett par av barnen hade stuckit ivag vid olika tillfallen:

Hen har rymt mycket, en gang var nar vi var nyinflyttade. Barnet var ute och maken satter
pa sig skorna och gar efter hen, men pa den lilla biten sa... maken tror att barnet valt
vanster, men hittar inte hen, kommer tillbaks. Vi lamnar syskonet till grannarna: ’vi ska
leta efter barnet!” och stack ivag bada tva, kom tillbaks, ingen har hittat hen, engagerar
lite fler grannar och jag ringer till polisen som bestaller helikopter och skickar piketbuss.
Polisen hann komma och helikoptern var pa vag och jag gav signalement, da ringer en av
grannarna: jag har hittat ert barn pa vag till badet! Hen sitter pa min cykel nu! Vi &r pa
vag hem!”. Ja det var en nervds halvtimme! (Sofia)

Att sticka ivag pa egen hand kunde &ven vara ett tecken pa stérre mognad och en formaga till
egna initiativ, men omdomet 6ver det farofyllda i situationen kanske inte rackte hela végen ut:

... och det dr bara for nagon manad sen, som hen smiter och det har hen inte gjort forut!
Hen blev arg och skulle ga hem - vi bor inte sa langt bort ifran dar vi var, men det ar anda
over en vdg - det maste gatt fort har uppe (skratt) (Eva).

FOr andra var inte rymning ett bekymmer:

Barnet &r aldrig besvarlig i alla fall och har en massa grejer for sig och sticker ivag och sa
dar, det ar hen inte (Jenny).

Aven om barnen inte rymde, behovde de flesta &nda vara under uppsikt:

Man maste ha koll pa vad hen gor, for det ar latt att hen far tag pa grejer. Hen fixar, som
hen sager! Det hander att saker gar sonder och man sager att det kostar mycket pengar.
”Kopa en ny”, sager hen da (skratt). Man ar radd att hen ska fa tag i grejer som hen
skadar sig pa. Min man haller ju pa mycket med bilar och det ar kvar grejer framme, men
man kan ju inte ha ett hem, dar man har allt pa nagon hylla eller i taket eller...(Angelika).

Hos en familj behdvdes bade las och larm:

Vi lever ju i ett slags kaos, men har man SOS-alarmering, bra hemforsakring, las pa
allting och inga farliga saker framme - ingen medicin man kan do av — da &r det inte sa
mycket som kan handa! Kor hen in en gaffel, da gar jordfelsbrytaren! Gar hen ut genom
dorren, da gar larmet! Hinner vi inte fram, sd kommer grannen tillbaks med hen inom fem
minuter!

Det enda hen ar farlig med, det &r att hen kan tvétta bilar, kdra motorgrasklippare och
sadana saker, men man far ha nycklar och Iasa allting! Far hen syn pa grasklipparen,
trycker hen ner dédmansgreppet och sen drar hen! Hen &r stark och hade den varit ratt
installd, hade hen fatt igang den! Hen har bildminne, sa jag fragade: “kan du koden till
mitt rum?” ”Na4, pappa, men det later s har: ditti, ditti dutt... och da kor hen likadant —
’haha jag kom in” ”Vad ar det for kod?” ”Ingen aning, jag bara gér som det later”. Det
var en sexsiffrig kod (Olof).

Det som tidigare ingick i det vardagliga livet fick st tillbaka for familjen. Bilarna lamnades
numera pa bade tvatt och service:

Det gar ju inte att fa tid for bilen sjélv, jag forsokte en l6rdag! Det tog sex timmar! Jag

hann inte med nagonting for hen Iaser, jag laser upp! Hen gar ut, jag gar in! Och sa tappar
hen svampen: “nej inte pa bilen... du far tvatta slapet, det ar av rostfritt stal” (Olof).
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Det kunde kravas tillsyn i stort som smatt:

Hen &r ju med hela tiden och hen &r ju duktig! Vissa matratter kan hen ju alla ingredienser
till och plockar fram allting! Men man far vara med, for ratt vad det 4r kan det komma
med nagot annat. | makaronerna kom det med ett wienergum - man far vara med hela
tiden! (Astrid)

Nagra foraldrar beskrev hur saval vardag, helgdag som semester kunde kannas kaotiska:

Hen &r idag 16 ar och har ett hundraprocentigt omvardnadsbehov. Man kan inte lamna
hen fem minuter! Ett downbarn kan man oftast lamna en stund och de kan klara... kanske
kan komma hem och vara ensam en stund, men det finns inte pa vérldskartan. ..

Vi lever ju ett annorlunda liv an om man jamfér med andra par i var alder - sist vi var ute
med husvagnen sa... Alla i var alder sitter och laser tidningen, vi springer runt som illrar,
nagon av oss springer alltid runt - ”nu gar jag pa toaletten - du har koll...” (Gudrun).

Lika kaotiskt sag det inte ut for alla, men det kunde anda behdvas passning. Om det
exempelvis fanns ett litet mindre syskon kunde det krévas extra tillsyn:

Om man star i koket och de ar i vardagsrummet och man inte ser vet man, att det inte tar
Iang tid innan det &r nagonting. Man kan inte slappa helt, det gar inte. D& kanner man
ocksa sa har och det &r sa svart, man kan bli lite s hir: ah, hen ar ju anda 11 ar, varfor ar
det sa har?” Men man vet ju varfor (Emilia).

Hég ljudniva
Flera foraldrar talade om den hoga ljudnivan som ingick i deras vardag:

Det har varit ett aventyr, dven om det varit slitsamt ocksa - framforallt det har med ljuden
hela tiden, att det alltid har varit valdigt mycket musik hela tiden. Det har varit jobbigt!
Det ar véldigt speciellt med dem, ett speciellt foraldraskap! Det ar annorlunda, ja valdigt
annorlunda! (Jenny)

Hen &r ett aktivt barn, hen jumpar och hen sjunger - precis hela tiden, sa att jag blir sa
trott (skratt). Vi har precis flyttat in mikrofonen fran koket till hens rum, for jag orkar inte
langre! Hen star och sjunger hela tiden, det &r alla Abbasanger. Det &r bara jarnet, sa att
det &r jatteroligt, men jag orkar inte... (Marie).

Hen tar stor plats... hen bara ar... det later ju hela tiden, nar hen ar vaken och &r det inte
att hen pratar med oss, sa ar det ju latsaskompisar Gverallt och sitter jag och tittar pa en
film, da har hen en kortlek som hen sitter och bladdrar med... Man blir alldeles..., det ar
ljud hela tiden... (Vendela).

Initiativrikedom
Manga av barnen var mycket foretagsamma och en del hittade pa saker att roa sig sjalva med.
En del dgnade sig at stillsamma aktiviteter:

Vart barn élskar att ha eget rum, sa att hen kan halla pa sjalv med sina skivor och sin
musik och sa dar (Jenny).

Vart barn &r jatteduktig pa att leka. Hen malar och leker. Det &r mycket prinsessor, hen
sitter mycket med sadana har sma plastdockor - Askungen och Snovit! Hen sparar pa
dem, det var farmor som borjade med det! Hen leker med prinsar och sa sétter hen upp att
de dansar och att det finns slott ocksa. Vart barn har alltid haft tillgang till fantasi och &r
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ganska harmonisk. Hen sitter och pular och behéver inte flyga upp och ner. Rétt som det
ar tar hen fram alla bockerna, sa hela sangen ar full och sa bladdrar hen fram till vissa
sidor och lagger dem dar och sa tar hen nésta - det ar fantastiskt att titta pa hen. Det ar
jattekul! (Rebecka).

Andra barn hade en hdg fysisk aktivitetsgrad:

Det ar full rulle, det flyttas pa saker hela tiden. Vi far stada hela tiden. Nar hen leker sa
flyttar hen pa grejer och det ar inga smasaker hen flyttar pa. Hen har en egen dator och en
egen i-pad och sadant har och pa datorn tittar hen mycket pa Youtube om att bygga upp
en cirkus, bygga upp ett cirkustalt och elefanter pa cirkus! Sa tycker hen om Batman for
vi var pa Batman Live i Globen for nagra ar sedan, da tittar hen pa det. Sen spelar vi
oftast in alla teatrar och satter in det i datorn, sa hen ocksa kan titta pa det. Sedan sa
bygger hen upp det dar taltet, det ar rep dverallt och det flyttas pA mobler och &r det inte
det, sd bygger hen ndgot hus! Och &r det inte det, sa ska det vara hockey - pa med hela
utrustningen! Ja hen gor det ju sjalv - har man inte varit inne pa ett tag, sa far man ju se
var alla sakerna dr nagonstans, stada, stada, stada... (Eva).

Om hogt driv och gott sjalvfortroende, berattade exempelvis ocksa Marie:

Och sa jumpa - jatteaktiv och i torsdags borjade vi pa friidrott och hen &r ju en klippa,
”jaha, ska jag hoppa hojd och slanga mig sa?” D& gor hen som de séger! Hen ar
jattesmidig, fast hen &r ju lite stor, men hen &r jatteduktig! 60 meter - hen vann! Kula — ja,
hen stotte langst, sa hen lyckas ju hela tiden! Hen har ett enormt sjalvfortroende. Nér hen
skulle aka skridskor, det var nir de hir “Kéndisarna pa is” skulle aka och hen skulle gora
allt det dar och jag kande: “ja, ja!” Nar hen skulle prova, sa kunde hen ju ingenting, men
hen trodde att hen kunde! Hen har en jattetro pa sig sjalv, pa gott och ont! Hen rider ju
ocksa - helt livsfarlig!! Hen har inga hamningar, ar inte radd for nagonting och har nu
borjat rida en lite storre hast. Hen far inte smacka for da galopperar den direkt. Hen testar
ju granserna hela tiden och for tre veckor sedan for hen av. Hen behdver gora saker for att
forsta. Da larde hen sig. ”Du kan inte gora sa har”, sa jag och da forstod hen. ... Men hen
ar ju manisk, det som hen inte far gora, det gor hen bara - hen méste, ”du fér inte trycka
pa den hédr knappen”, da trycker hen i alla fall! Hen &r en otroligt envis, tjurskallig och
framat person! ... hen har ett eget driv! Nar hen kan, da vill hen lara sig anda mer...
(Marie).

Blandade talanger hos barnet berattade flera om.

Ur Astrids och Olofs beriittelse:
Hen har sddan humor! Farsan séger: “ja hen har Downs syndrom, men hen har ju humor
ocksa! Hen &r ju precis lika rapp och snabb som de i Slang dig i brunnen! Det fallerar
ingenting med skamt och lagga in det rétt — tajmingen! ”Haha, lurad”, kan hen sdga! N4,
ingen glass idag, jag har inte fatt nagon glass” och sa far hen en glass. Lurad! Ha, ha, jag
har fatt av bade farmor och pappa”. Hen kan halla masken, stenhart, trixar och fintar.
Hen &r valdigt emotionell och empatisk med andra méanniskor. Hen ser nar folk ar ledsna,
kompisar - om de &r ledsna. Hen kommer in i vilket umgange som helst! Jag kom in med
hen pé vardcentralen, det finns ju inte en manniska som kan ta sig forbi, utan att kopa
hens... ar det ndgon som &r grinig och sur... ”ah”, sager hen och tillagger “surkart” eller
nagonting sadant, sa att alla andra garvar och hen far ju till grejer ... (Olof).

Psykologtest verkade inte kunna fanga mangsidigheten i begavningen:
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»Ja, de har barnen med Downs syndrom, de har ju svart for att prata (hogt tonlage for att
harma) de kan till exempel inte sdga treordskombinationer”. ”Rabarberpaj”, sa hen da.
”Qj, nu... jaha...”. Hen har aldrig foljt nagra protokoll, hen &r pa undersokningar, pa det
dar psykologtestet gjorde hen sa har: Jag sa, att hen skulle lagga de hér tre bitarna i rad -
for det ar ju det man far poang for, men da byggde hen ett romerskt tempel och ett garage
- det var ju jattebra, men hen skulle bara lagga tre i rad. "Ah" sa hen, "trakigt, jag bygger
ett garage" och byggde upp tre har och tre har och 6verliggare sa har - korde in en bil har
och da blev det ett garage (Olof).

Den talang testet inte visade kunde komma fram i andra sammanhang:

Vi kopte en I-pad, ja det ar ju spel dar man ska tanka, till exempel vanliga Tintin pa
engelska. Utan att man forklarar hur man gor, sa vet hen! Hen provar sig fram, hur man
foljer banan och far poang och far ny niva och... Det liksom bara finns dar - det behover
inte vara svenska, sa hen ar jatteduktig! Hen ar ute pa Youtube och letar klipp pa Emil i
Lonneberga och Astrid Lindgrens varld och tittar pa nar de har forestéllning - vi har varit
pa det dar i tva somrar - det tycker hen ar jattebra och sa spelar hen x-box (Astrid).

Humlan vet inte om, att den kan flyga, den gor det &nda. Hen har DS - hen tanker inte pa
det, ADHD har hen inte heller fattat! N&r hen kor X-box, d& kor hen Fifa 12 och Fifa 13,
hens jamnariga normalstorda barn i tio-arsaldern kan inte spela Fifa 12, knappt fa igang
X-boxen. Hen kor den pa engelska, hen maste forst sla pa strombrytare har (...) hen
maste ga in pa TV: n och vélja mellan 6 olika kanaler. Hen vet vilken hen maste valja for
att fa igang just X-boxen. Sen hojer hen volymen, tar fram fjarrkontrollen, kollar att
natverket dr igang och sen tar hen fram den skiva hen vill spela, loggar in pa sin egen
profil och valjer spel. Hen gor tio, elva val ganska snabbt innan hen ar igang och kor sitt
favoritspel varje gang (Olof)

Familjen fick vara beredd pa det mesta av initiativ:

Hen gar upp pa morgonen vid 7 och gor frukost sjalv! Det kan vara juice och falukorv,
det kan vara chips ocksa eller graddglass eller vad hen rakar hitta! Hen &t cider och
skinka igar morse, vitloksskinka och hallon. Hen at upp 5-6 bitar skinka och sé de farska
hallonen som hen smaskade i sig medan hen kollade pa sitt TV-program. Sa plockade hen
undan pa bordet och kom med ett stort glas juice, en glass och en tallrik och sa sa hen:
”pappa ata inne hér.” ”Nej, nej du ska inte ata inne i vardagsrummet.” ”Men pappa det ar
till dig, jag ater inne i koket, jag och syskonet kladdar, du kan sitta har’ Och sa hade hen
lagt strossel med glass pa. “’Ja, pappa du fick all strossel!” Jag vill inte ha, men jag kan
inte sdga det, utan det &r jéttebussigt. ~Ja, vad du ar snall och s& gar hen och tittar pa Tv
och sa sitter jag har inne da! ”Ska jag komma och fika med dig?” N4, sen pappa, vi tittar
pa barnprogram, sitt i lugn och ro darinne, sa stor inte du oss”! (Olof).

Oféretagsamhet

Nagra barn hade istéllet ofta brist pa initiativ eller 1ag aktivitetsgrad, vilket stallde ytterligare

och andra krav pa foraldern. Hos en familj var det inte manga initiativ nar det exempelvis
géllde frukost:

Hade hen varit en helt normal - inom citationstecken - tioring da hade ju hen kunnat
plocka fram frukosten, det gor hen ju inte, men liksom... (Hans).

Men den egna drivkraften kunde vara stor nar det fanns stor motivation. Barnet hade akt buss

pa eget initiativ:
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(hen) var helt 6verlycklig dver att fa ka buss, sa det... sa det ar ganska héarligt att hen
vagar liksom trotsa ibland, ett friskhetstecken (Birgitta).

For foraldrarna till de barn som inte var sa foretagsamma, kunde det kannas som att barnet
behovde aktiveras. Att ordna fritidsaktiviteter av olika slag kunde vara ett satt for att barnet
skulle fa vara tillsammans med andra och att fa nagonting att gora. De eftermiddagar och
kvallar som inte inneholl ordnade aktiviteter kunde da upplevas problematiska:

Om man &r 11 ar och inte har ett handikapp, sa har man mer det har vanliga med
kompisar och kanske grannar. Har blir det att hen kommer hem efter skolan och vill ta det
lugnt och s& vill hen vara hemma - fast hen gor ju lite, hen dansar och simmar och sa -
men det sociala finns inte och det blir véldigt pafrestande for alla och sa ska man anpassa
det (Fredrik).

P& min fraga om vad som hander om barnet inte har aktiviteter svarade en mamma:

Da ar hen inne pa sitt rum och lyssnar pa musik, stor inte oss alls, haller pa med sina lekar
inne pa sitt rum, leker opera, tander och slacker lampor, spelar musik och har tacken att
greja med, alltsa det blir lite for mycket av det! Men hen ar aldrig besvarlig, hen ar inne
pa sitt rum jattemycket - kanske for mycket!

E: Tror du?

J: Ja, hen lider inte!

E: Blir det en konflikt?

J: Ja, pa helgerna! Om det inte &r nagot pa helgen, sa ar det det, da maste jag hitta pa
nagot (Jenny).

En annan mamma beskrev ocksa hur det skapade oro att se att barnet inte hade nagon
aktivitet:

Hen blir uttrakad om det inte hander nagonting. Man ser att hen blir tom i ansiktet - ja
visst, det &r nyttigt att ha trakigt en stund, men inte dag ut och dag in! Visst kan hen fa ha
trakigt en sondag, for att ingen orkar ga ut och cykla eller nagot annat och vi inte hittat
nagon assistent! Hen blir 1ag och det ar ganska jobbigt att se, s da maste man férsoka.
Men aktiviteter kan ju vara sa varierande och ibland ar det motigt att géra nagot, nar man
sjalv inte har nagon lust, men ... jag tycker ocksa att det ar nyttigt att ha trakigt, men hen
ar ju samtidigt valdigt beroende av att ndgon annan hjalper hen till nagonting annat,
annars sitter hen ju dar. Hen kan ju inte férandra den hér situationen och da ar vi mana
om att hen far nagot att gora (Gudrun).

Kommunikationsférmdaga

Manga av barnen med Downs syndrom anvande tecken som stod och det var just ett stod, inte
en flodande kommunikation. Flera foraldrar beskrev hur tillvaron och samvaron forsvarades i

hog grad nér barnet saknade tal:

Man ser ju inte pa vart barn, att hen inte kan prata, det &r det trakiga! Det ar ju valdigt
vanligt att folk staller fragor till hen och sa kan hen inte svara, det ar jobbigt....Vi forstar
ju vad hen vill, men det ar svarare i skolan. Hen kan ju lasa enkel text, det ar ju
imponerande tycker jag, men jag tror hen mer k&nner igen orden, det &r jattebra - hen
tranar ju mycket i skolan. Ja, men det &r langt, langt kvar till att hen ska kunna prata
obehindrat som anda vissa kan i den har aldern. Hen kan inte aterberatta vad hen har gjort
under dagen. Det &r jattetrakigt och jag kan tanka mig att det ar frustrerande for hen och
att det leder till de har aggressionerna. Jag tror att det &r en delorsak ... (Fredrik).
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En 6nskan om att barnet skulle fa trana sin kommunikationsférmaga i skolan uppstod utifran
sadana svarigheter. Att barnet hade ett bra tal, kunde féljdenligt upplevas vara den bésta
utgangspunkten for barnets vidkommande. Ett par andra foraldrar beskrev det som ett
optimalt utgangsléage:

Ja, hen &r oslagbar! Ordférstaelse, alltsa lasforstaelse ar hen jatte, jatteduktig pa och vi vet
inte hur hen kan ha ett sa enormt ordforrad! Ibland sager hen ord som inte andra barn
anvander och hen anvander det helt pa ratt satt, precis tajmat och i ratt situation och det ar
jattemanga vuxna som sager: Vet du vad hen sa idag?” Och: hérde ni?” (Birgitta).

Att handskas med en oférutségbar utveckling

| de kulturella forstallningar som funnits kring personer med utvecklingsstérning och &ven
andra typer av funktionsnedséattning har det ofta funnits en gammaldags pedagogisk syn som
innebdr att utveckling ses som helt avhangig den stimulans som kommer utifran och inte
heller utgar fran den inneboende potential som finns hos individen. En sadan syn hade
troligen paverkat flera av foraldrarna:

Downs syndrom ér lite mystiskt eller speciellt, men jag tycker att det har betydligt samre
rykte an hur det ar (Jenny).

Foraldrarna hade vanligen inga forestallningar eller forebilder att ledas av, utan risken fanns
att fordomsfulla bilder av “handikappade” paverkade forviintningarna. Att barnet fatt hjalp i
skolan att utveckla sin sjalvstandighet hade darfor uppskattats av en foralder:

Hen har blivit mer sjalvstandig ...nar det galler utveckling, toalettbesdk och allting. Det
har man ju mycket skolan att tacka for, att hen utvecklats sa snabbt. Lever man isolerat da
slapper man inte bebisstadiet pa en handikappad, man ser det som att de inte ska klara sig.
Man hjalper till for mycket, for det tar tid och sa dar, man behdéver ju nagon som har
talamod och kan véanta. Annars gor man det sjélv istallet och det ar ju inte bra! Hen
behdver ju lara sig kla pa sig, ga pa toaletten, duscha, &ta sjalv, duka, duka av.. det lar
man sig i skolan ... (Fredrik)

Forutsattningarna hos barn med Downs syndrom varierar stort, darfor visste inte heller
foréldrarna, vad de hade att forvéanta sig. Den utveckling som skett hade varit en kalla till stor
gladje och forvaning:

Det &r Klart att chockfasen, nar hen var nyfodd, den var inte sa himla kul, men sen tycker
jag nog att det har varit 6vervégande positivt. Man blir glad 6ver andra saker, nar hen
slangde CD-skivor forsta gangen: “titta hen kan”. (Gudrun).

Flera foréldrar betonade att det var en sérskild sorts gladje som féljde med de framsteg barnet
gjorde, en gladje som syskon eller andra barn inte kunde ge pa samma satt, beroende pa det
ofdrutsagbara. Varje utvecklingssteg blev darfor som en gladjekick:

Ja, men det ar val tur om man far en bebis 6ver huvud taget och sen om bebisen har
Downs syndrom sa &r det véldigt mycket roliga saker att vanta ocksa! De &r ju roliga som
bebisar, det ar en valdigt egen personlighet! Hade barnet varit friskt, sa skulle det inte
upptratt pa vissa satt, det missar man ju da om man far ett friskt barn. De har ju sina
egenheter och sedan det har med alla (utvecklings)steg man far (vara med om). Man har
ju inga férvantningar: ”’men oj, nu kan hen sitta!” Det blir ju mycket storre, som nar
syskonet larde sig sitta - jaha (skratt) det gor ju alla, men hér tdnker man att: ’tdnk om
hen inte kan lara sig ta de har forsta stegen!” Man kénde sig inte riktigt hundra pa det, det
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g6r man ju med ett vanligt barn, man tar ju for givet..det blir ju kul! Och sen
personligheten att man... de har ju humor - som alla andra i och fér sig, men det &r inget
man forvantar sig innan och da kan man ju uppleva de har sma kickarna man far av varje
utvecklingssteg - det ar kanske det jag menar, att det far man inte med ett vanligt barn.
(...) Det blir inte kickar p4 samma satt, sa det &r ju en gladje som man inte far med ett
vanligt barn... (Fredrik).

Framstegen medférde bade gladje och stolthet:

Alla de har smé framstegen som man tycket varit sa stora och som man nu med syskonet
bara: “ja, ja...” Det har varit sa kul, nar de har grejerna har hant med hen. Da har man
varit sa glad och stolt (Emilia).

Att forhadlla sig till tréining

Liksom i forra studien (Lundstrom, 2007) aktualiserades detta med foréalderns roll som barnets
tranare. | den tidigare studien blev det tydligt att traning och behandling kunde upplevas helt
olika av olika foraldrar, nar barnen var sma. En del foraldrar hade efterfragat traningsforslag
och varit tacksamma att fa nagot konkret att gora for att stimulera barnets utveckling. Andra
hade uppfattat traningsforslag som en alagd skyldighet, men hade svart att se att traning skulle
kunna rymmas i foraldraskapets uppgifter. Det som blev tydligt i foreliggande studie var att
de flesta foraldrar hade ett mer avslappnat forhallningssatt nar det gallde traning an tidigare,
men en oro fanns likval hos flera, att de inte gjorde tillrackligt.

Langsam fantastisk utveckling med hjalp av mycket traning
Ett barn hade fatt mycket traning av sina foraldrar. Aven om utvecklingen varit langsam var
den samtidigt fantastisk eller just fantastisk for att den kunnat ske efter sa lang tid:

Jag kommer ihag att jag sa till mig sjalv: ~hen ska inte ligga ner i en rullstol, utan hen ska
sitta upp!” Att hen inte skulle ligga - du vet som ett paket - hade jag som mal.

Nu kan hen ju ga med rullator ocksa och det har ju varit en enorm traningsprocess att
komma dithan. Sa nu ar det rullator eller levande stod, men i vattnet (i aventyrsbadet) kan
hen i princip ga sjalv nu, sa det ar en enorm utveckling fran en sadan liten slapp figur som
hen var nar hen foddes... Vi har trinat hen oerhdrt mycket. (...) hen kan saker, forstar
saker, vill saker och &r smart! Hen kan liksom rékna ut saker och stélla krav, hen
kommunicerar med bilder (Katrin).

Att kunna kommunicera med bilder hade varit helt avgorande for den totala utvecklingen hos
det barnet:

Det som betyder mest for hen var nér hen borjade kommunicera med hjalp av kort, det
kallas for pecs. Det ar bilder pa olika saker som man har i sin vardag, till exempel bocker,
filmer som man tycker om, dataspel eller om hen vill ga ut eller... da har hen sin pecs-
parm som man kan bl&ddra i och ta fram det hen vill géra - det lyfte hen jattemycket!

Hen borjade vid 8-arsaldern valdigt forsiktigt med valdigt fa bilder, men nu har hen hela
sitt schema och vad hen ska gora under dagen. (...) Hen var véldigt frustrerad forr, nér
hen inte blev forstadd och nar vi avbrot nagonting, utan att hen visste vad det var som
skulle hénda. Vi avbrot ett TV-program for att hen skulle forflytta sig in till koket och éta,
men nar vi borjade med bilderna, da lamnade vi en bild med en tallrik och bestick. Da
visste hen ju att: ”jaha, nu ska jag ata, da forstar jag varfor jag inte kan fortsatta med den
hér aktiviteten”, sa pecsandet har betytt oerhort mycket for hens mentala utveckling
(Karl).
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Langsam utveckling trots traning

Andra hade fatt uppleva att utvecklingen knappt fortskred — all traning till trots. Ett av barnen
forstod tecken, men anvande dem inte. Tanken att pecs-bilder kunde vara ett alternativ for det
barnet att kommunicera vad hen ville hade funnits, men inte heller det hade haft framgang:

... vi fortsatte ju bara med pecs, men det ar liksom ingen som helst respons ... hen forstar
ocksa enklare instruktioner, det holl de pa med véldigt mycket i skolan att: ”nu ska vi ga
och 4ta” och sa gick de till matsalen och lat hen ga och sé gick de efter och kollade vart
hen tog vagen. Om det berodde pa att hen forstod vad de sa eller om det var for att hen
visste att det var dags att ata, det vet man inte riktigt, men ja... sa blev det med den

delen. .. idag visar hen ju ratt mycket med kroppssprak att hen inte vill och hen &r véldigt
sa dar... vill hen ha nagonting, tar hen mig och staller mig framfor...(Gudrun).

En malande oro

Att utvecklingen hos barnet upplevdes ga sakta kunde utgéra grunden for att en sarskild sorts
problematik, en malande oros-kénsla av att inte ha gjort tillrackligt for att stodja barnets
utveckling:

Utvecklingen gar sa sakta och det &r jobbigt och man kan inte gora sa mycket sjélv at det,
och sa kanner man att man kanske gor lite for lite - hela tiden. Man behdver ju trana och
vissa saker maste man gora nar det galler jobb, men egentligen borde man kanske for
hens skull lagga det at sidan, sa kanner man ibland. Har jag gjort allt? Det blir en jobbig
kansla. Det tror jag manga kanner, det tror jag alla kdnner som har ett barn med en sadan
har utvecklingssforsening (Fredrik).

Pappan menade att det handlade om en oro for att inte kunna ge barnet tillrackligt goda
forutsattningar for utveckling och for hur barnet egentligen madde, eftersom barnet inte kunde
prata om det. Pa sa vis skilde sig typen av oro fran andra foraldrars oro, men att det fanns en
oro var gemensamt med andra:

Att hen mar bra, det ar det man vill se och det ar det man gar och hoppas pa hela dagarna
att man ska se att hen mar bra - da mar man bra sjélv. (...) Det kommer ju och gar, det
har att ma daligt, det ar ju inte for hens skull, man mar daligt, utan for att man ska kunna
ge hen ratt forutsattningar, nér det galler det har med talet, skolan, vanner och vad hen ska
gora - fritiden, boendet och hur hen mar. Det ar man jatteorolig for, ”hur mar hen?”
liksom, det kan inte hen uttrycka! Man kan inte fraga: Hur mar du?” Nar hen far de har
utbrotten och sa, da tanker man, hur ska det hér sluta sen - oron! Jag oroar mig for saker
som andra slipper, men som jag sa: jag slipper oroa mig for saker som andra behdver oroa
sig for - da ar det ju inte sa stor skillnad (Fredrik).

Att det som uppfattas vara en forsenad utveckling kréver trédningsinsatser var de flesta ense
om:
... och det ar ju skont for oss ocksa att se att hen inte alltid &r den sista, hen &r inte alltid
samst och sist. Det kan ju vara valdigt jobbigt och man kan kénna att det blir jobbigt for
en annan, for da kanner man att man maste trana (Hans).

Att barnet skulle fa de béasta forutsattningarna for utveckling var ocksa en tanke hos de flesta.
Det gick att stracka sig mycket langt, bara det kunde vara till gagn for barnet:

Sa planering pa hens framtid - ja, mitt mal &r att hen ska maximera sig sa mycket som hen
kan sjalv, det ska inte vara nagot som jag eller mamman eller samhallet begransar att " du
far inte gora det har". Att hen inte uppnar sina mal ska inte bero pa att hen inte fick det
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hjalp och stod hen behovde ha for att uppna de mal hen kan uppna. Behdver hen en i-pad
da koper jag en i-pad, behover hen tio sa far hen tio! Det spelar ingen roll - hanger det pa
det, sa loser det sig latt, sedan maste man se vad som &r rimligt da (Olof)

Barnets behov av triining i konflikt med férdldrauppgiften
En foralder beskrev att hon tidigt hade fatt stod i att hon i sitt intuitiva foraldraskap kunde
tillfora vad barnet behovde:

| borjan kandes det ju som att vi hade krav pa att trina hemma, men jag fick ju hjalp! De
(Spadbarnsverksamheten) sa ju att vi var bra anda, att vi foraldrar gor det omedvetet, sa
det har jag haft med mig hela hens liv, for annars blir ju det en stress om man ska tanka
hur man ska vara och sa kanner man sig otillracklig for det har lilla barnet, sa jag slappte
det hér (Rebecka).

Pa fragan om det var viktigt att fa trana, att fa géra nagonting sjalv som foralder, svarade en
mamma, att som fordlder kan man komplettera med traningsinsatser, men om huvudansvaret
for traning ligger pa foraldern innebir det ett “’brutalt ansvar™:

Nar ska den har traningen - eller vad man nu ska kalla det for — ske? Ska den ske pa
eftermiddagen, nar man kommer hem eller ska den ske under dagen i skolan eller pa
dagis? Det ar att lagga ett brutalt ansvar pa foraldrar om man séager att den har traningen
ska ske pa eftermiddagen och sen ténker jag ocksa att det har med att vara familj ar
jatteviktigt! Det ar ju upp till var och en att bestdimma, men jag kan tycka att grund -
traningen - om man nu ska kalla det traning - kanske ska ske da pa forskola/skola. Man
kan komplettera det som foraldrar, men jag tycker inte att huvudansvaret ska ligga pa
foraldrar, for jag tycker att man ska vara foraldrar i forsta hand (Gudrun).

Ansvarsbordan hade mildrats av att det funnits en engagerad person som arbetat som resurs pa
forskolan. Mamman fortsatte:

Jag har aldrig kant att jag maste trana, sen har vi ju gjort det ocksa, men inte alls lika
mycket som pa dagis (Gudrun).

En annan foralder beskrev att det inneburit avlastning nar pedagoger i forskolan tagit ansvar
for besok pa habiliteringen och nar traningen anammats av pedagogerna:

Barnets traning pa habiliteringen genomfordes ju utav forskolan, det var ju inte vi som
primart alltid var dar. Sa var det ju for samtliga barn och sa ska det ju vara! Det handlar ju
inte om, att man sjalv maste vara med, men sen maste man ju ha en inblick i vad det ar
man ska jobba med hemma, men dar tycker inte jag att det blev sa fruktansvard
arbetsbelastning (Hans).

Flera foraldrar beskrev att det fortfarande fanns en konflikt i att vara foralder och tranare och
att det aven upplevdes omgjligt att fa in extra traning i vardagslivet.

Ur Lennarts beriittelse:
| perioder sa har vi tranat och i perioder s har vi inte gjort det 6ver huvud taget, for att
det &r en véldig konflikt med att vara foraldrar och att trana sina barn. Folk brukar prata
om att det gick ju valdigt bra for Tiger Woods! Jag vet ju vilken skillnad det ar, for man
sitter med sitt barn och héller om det, men sedan nar man ska stretcha tummarna och har
ett program... da ser man ju pa barnet pa ett annat satt! Det har varit jattesvart att pendla
tycker jag och da visar det sig ju ocksa att Tiger Woods ar ju helt... han &r ju koko! Han &r
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valdigt bra pa golf, men det &r ungefar det enda han ar kompetent for, resten av livet ar
han ju fullstandigt ... han har ju inte haft ndgon foralder. ..

Att trdna sitt barn hart jamfordes pa sa vis med att inte ha nagon foralder alls. Trots detta
kunde tanken om vad mer traning skulle ha inneburit ligga kvar som en obesvarad fraga:

Jag undrar ju vad som skulle hant om hen trdnat mer, det &r bara det att jag vet att jag
Klarar inte det, jag tycker det ar sa mysigt att bara vara med hen.

Att hjélpa till med laxor ses ofta som nagot som tillhér den vanliga foraldrauppgiften. Det kan
vara nagot som man har egen erfarenhet av och en idé om hur det gar till. Lennart beskrev hur
detta att hjalpa till med laxlasning var som att ga in i och ut ur en zon. Pa min fraga om inte
det skulle kunna galla traning ocksa, svarade han att sjalva vardagssituationerna gick sa
langsamt att utrymmet for traning inte heller darfor rymdes i det vardagliga:

... grejen ar att det &r sa mycket! Det ar s3 manga tillfallen nar ... k14 pé sig absolut. .. nej
men eftersom det tar ... nu klar hen pa sig sjalv, det tar 25 minuter pa morgonen - det ar
ganska manga minuter i veckan som gar at till det. Sedan ska hen &ta, det tar ocksa langre
tid! Det tar valdigt lang tid for ett rorelsehindrat barn att lara sig ata, vi pratar om ar! Sa
man har ju alltid en slags uppfostranssituation! Borsta tdnderna och Iaxor ska vi inte prata
om, for det tar mycket mer tid. Det kraver en annan pedagogik! Da ska man dessutom i
det lagga in fyra stycken bra dvningar i det som anda &r uppfostran, tjat, paminnelser och
instruktioner - dvningar som att hen ska sta pa kna och stracka pa sig eller att hen ska
gora sit-ups eller ligga pa rygg och lyfta pa rumpan. Och sa ska man laga mat och sa ska
man ta hand om syskonen och... och att da géra de dar traningarna &r ju ... det ar ju inte
som Paulo Robertos 15 minuter om dagen! Jag har ju svart att lara mig att fa in den
rutinen sa bra, utan det ar jattemycket tjat (Lennart).

Ett annat foraldrapar pendlade mellan fundering och konstaterande:

... men det gar ju inte att tdnka sa dar, att ”hade hen talat battre idag om vi tecknat mer?”,
det kdnns liksom... (Emilia).

Foraldrarna insag att de tidigare gjort det som varit méjligt, men fortfarande fanns
utmaningen att fa in traning i det vardagliga livet, aven om foraldrarna sjalva efterfragat den.
Insikten om vad som var méjligt for barnet fanns samtidigt som det daliga samvetet inte gav
tappt som foljeslagare:

Det ar en sadan daligt-samvete-grej: ”nar ska man...?” Man ser att hen &r trétt, nar hen
kommer fran skolan, men vi forsoker pa kvallarna. Vi har fatt kort med olika bilder, som
hen ska saga, ord som borjar bara pa B eller bara pa H och sa ska vi fa hen att gora det, sa
nu far vi gora det i sangen istallet for att lasa en bok (skratt) men hen tycker det &r roligt!
(...) Det man malar upp é&r, att man ska sitta och trana flera timmar om dagen, men det
gar ju inte i en vanlig familj (skratt) fast man behdver det kanske. .. (Fredrik)

En 16sning var att se hela dagen som en traning inbakad i det vardagliga:

... men bara man tanker pa vad logopederna sager, att man inte slatar éver, nar hen sager
fel, man fér ju tanka pa det i vardagen istallet, hela dagen blir ju en traning da (Fredrik).

Utbkade fordldrauppgifter
Som en konsekvens av barnens utveckling foljde flera foréldrauppgifter som kan ségas vara
utokade i forhallande till foraldraskap i allmanhet.
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Att ha talamod
Aven om foraldraskapet upplevdes positivt kunde barnets intellektuella niva medféra en
sarskild talamodsprévning:

... men ibland &r det kul och ibland &r det inte alls kul - sa &r det att vara foralder, man far
ju ha tdlamod! Ibland &r vi &r pa Friskis & Svettis och nar hen inte lar sig, blir jag irriterad
och det kanske man inte blir med ett vanligt barn (skratt)! Jag blir irriterad, liksom:
»skarp dig nu”. Det gar langsamt och trogt, det gar inte in! Ja, sa det &r inte bara rosensott
allting (Jenny).

... det ar ju frustrerande det har att hen inte forstar saker och att det hander grejer och
man blir alldeles trétt (Angelika).

Det kunde ocksa vara svart for barnet sjalvt:

... det sa hen ju ocksa for ett par ar sedan, att hen tyckte det var jobbigt att alltid vara sist
kvar i matsalen: »varfor ar jag alltid sist?”” och inte riktig forstaelsen: ”ja, men &t
snabbare”. Det klarar hen inte riktigt att se, men det gar ju béttre (Birgitta).

Vardagen paverkades i hog grad. Det handlade ofta om en avvéagning mellan att lata barnet fa
prova och 6va sjalv eller att ge hjalp sa att det gick fortare i vardagsrutinerna:

... och det hiir, det kanske ir en av hens svagheter, storsta svagheter ocksa det har med
motor och gdra sig i ordning till skolan. Det & manga paminnelser och dér blir ju
syskonet lite less ocksa som gor allt snabbt och har béttre koll och inte fastnar... ja, det ar
skillnad (...) Det &r Klart att det alltid &r jobbigt, nar det &r nagon som man maste lagga
ner massor med energi pa och just att man hamnar i det har laget: vad &r det smartaste?
Att man hjalper for att det ska ga fortare alternativt att man blir irriterad for att det tar tid
nar hen far prova sjalv? Det &r ju det har som gor att man kan bli stressad och irriterad.
(...) Sa sager hen ibland: men mamma nu stressar du mig. Jaa (skratt) jag undrar varfor,
jaa (...) Och det gar ju verkligen béattre och battre, alltsa att packa gympapasen och alla
morgonrutiner till exempel. (...) Det &r klart att man - jag hade ju absolut 6nskat att hen
lika rappt fixade saker, men nu ar det ju inte sa och det gar anda bra (Birgitta).

Det handlade bade om att lara sig barnets tempo och satt att lara sig och anpassa sig till det:

... men forsta tiden med hen var det ju valdigt mycket att nu skulle vi hjélpa hen att bli sa
bra hen kan, sa det fanns ju kvar hela tiden och det var sa frustrerande att hen skulle lara
sig att kla pa sig, det tar sadan tid, san enorm tid. Att vara i det har langsamma tempot
(skratt) - det &r faktiskt det varsta, for det &r inte mitt tempo! Men de sista aren har jag
sett precis det och da ar det det tempot som &r hens. Alla har ju olika tempo och nu
marker man ju hur mycket lattare det &r, att bara aka med hen om man aker pa en resa! Sa
vi brukar resa nagon gang per ar till nagon storstad. Att da bara vara med hen ar valdigt
enkelt, for det gar valdigt langsamt, man hinner inte med det man har tankt sig - jag kan
ju anpassa mig, men har man alla barnen med, da far man gora sig som ett dragspel hela
tiden. ... ibland har det ju varit att vi stallt for héga krav, tills man har forstatt... det tog
flera ar att forstd hur hen kan lara sig (Lennart).

Att uppfostra

Flera foraldrar till barnen med Downs syndrom antydde att det var svart att sdtta granser for
barnen. | samvaron med barnet kunde fragan om normer ha aktualiserats. Fragan var om
barnet skulle inordna sig efter gallande sociala normer eller om barnet kunde fa ha ett sarskilt
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satt att vara. For en mamma blev det en balansgang i att ge det sérskilda hos barnet foretrade
eller att fostra till likhet med familjen i dvrigt:

Hen &r inne i det har att hen jumpar hela tiden och &r vi inne och handlar s& kan hen ju
plétsligt sta pa hander (skratt) Jag far ju bita mig i lappen, jag far ju inte borja skratta! Vid
gronsakerna borjade hen sjunga, hen sjong sa fort hen sag en spegel och alla skrattade,
men det kanske inte ar sa himla kul nar hen ar 15, sa jag sa: i affaren handlar vi och
dansar gor du hemma” och plotsligt sa kande jag, att varfor lar jag hen efter vara normer,
vad ar ratt egentligen? Hen har knockat mig en gang nar hen stod pa hander, sa det har jag
jobbat med att, du far inte std pa hander hur som helst (skratt) Hen &r helt fantastisk, men
det #r ju vira normer... s spontan och glad, fast vi ar ju sddana ocksa, vi ser bara
majligheter, det tror jag vi fort 6ver pa alla vara barn... (Marie).

Att tillrattavisa barnet kunde ge daligt samvete. En tolkning r att det kunde vara en svarighet
att veta vad som kunde begaras av barnet:

... men det ar jobbigt med utbrotten och da maste man saga till hen och da far man daligt
samvete, ndr man sagt till hen (Emilia).

Att fa kanna att barnet fungerade val socialt i mer offentliga sasmmanhang kunde & andra sidan
vara befriande och upplevas som 16n for mddan av social traning:

... jag vet att vi satt dar pa Operan en gang med en familj framfor oss med en unge som
satt och vred sig hela tiden. Da vande pappan sig om och sa: ursikta om han stor har”
och tittade pa vart barn. ”Det &r ingen fara”, sa jag. Forstar du? Det brukar alltid vara jag
som ursaktar och da vande de sig om sa har: »’vi maste faktiskt ga nu, for det funkar inte!”
Just den kanslan att vart barn satt dar och skotte sig! Annars har det ju inte alltid varit sa,
ska du veta, nar vi gatt pa sadana grejer. | borjan fick vi ocksa ga tidigare, sa det kanns
ratt ok nu (Jenny).

Att varda
For ett par hade upplevelsen som foraldrar dominerats av att varda eller se till att
vardinsatserna fungerade:

| ett normalt foraldraskap sa foljer man ju ofta en utveckling som &r som en trappa,
medan det for oss mer blev, att man blev en omvardare. En person som skulle se till att
vardinsatsen fanns och att den upprattholls dygnet runt istallet for att man kunde vara far
eller mor, nar man sjalv 6nskade det och liksom putta pa. Istallet tog man om hand - utan
att se utvecklingssteg. Man blir sa belastad av allting, som med ett jobb. Om de som
jobbar i varden skulle jobba med det dygnet runt eller stor del av dygnet, om det skulle
vara s, sa skulle de tappa modet sa smaningom... - som féralder kan man aldrig tappa
den kanslan, &ven om man tycker det blir tyngre och tyngre, man &lskar ju anda sina barn
oavsett... (Karl).

Att komma i konflikt med barnets forutsattningar

Ett annat dilemma som beskrevs av en av fordldrarna dar barnet inte hade lika stora
svarigheter som i exemplet ovan, var hur barnets tillkortakommanden upplevdes starkt
orattvisa och skapade en kansla av skuld hos foraldern. Pappan sag barnets likhet med sig
sjalv och tankte hur det hade kunnat vara.

Ur Lennarts berdittelse:
Ja, hen &r ju som jag i att hen vill réra pa sig. Jag alskar att réra pa mig jattemycket! Jag
springer och sa ar hen ocksa, men hen kan ju inte gora nagot avancerat, men hen vill
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promenera och hen vill trana pa gym. Hen skulle varit precis... det ar bara nagra
timmars... att vara utan blod som andrade det... (Lennart).

For pappan blev barnets begransningar en stor konflikt att handskas med. Ett sétt var att sjalv
forsoka forsatta sig pa barnets niva for att bli mera lik barnet. Det handlade om att utjamna
skillnader. Pappan beskrev hur han velat gora sig av med alla bocker han tidigare last och alla
diplom han fatt i olika sammanhang. Han hade slutat att titta pa sport pa TV och under en tid
slutat att 1&sa sportsidor trots ett stort fotbollsintresse:

Jag har slutat kolla pa sport. Jag kollade alltid pa sport for fyra ar sen, men jag tycker det
ar sa ohalsosamt, en massa manniskor som springer... det ar val deras sak vad folk gor -
jag kan for mitt liv inte forsta tjusningen med att titta pa sport! Jag kan allt om sport, vad
som hande fore 2007. Nu kan jag lasa sportsidorna igen, da var jag dcklad av fotbolls VM
nu &r jag inte det langre, men jag kommer aldrig mer att bli sa dér besatt av sport... nu
kan jag prata sport igen...

Han hade inte velat gora nagot som barnet inte kunde gora:

Jag tankte att jag maste bli som barnet, men det hjalpte ju inte hen.

Att inte kunna spela fotboll med barnet hindrade honom ocksa fran att spela fotboll med andra
barn, da det kandes som svek:

Pa nagot satt kandes det som jag svek hen, om jag spelade fotboll med andra barn och det
ar det jag har tdnkt pa vildigt mycket och jag tycker inte langre att det ar sa... nu kan jag
gora det och jag kanner inte sa mycket skuld, men jag blir ju fortfarande ledsen inuti, sa
att det finns kvar, men att hantera det dar... (Lennart).

Insikt om att barnet kommer att vara beroende

Med de utmaningar som handlade om att handskas med utvecklingen foljde ocksa insikten att
barnet skulle komma att vara beroende av andra dven som vuxen, i manga stycken kunde
tillvaron dverskuggas av den tanken. Vikten av att barnet skulle kunna kommunicera hade
avgorande betydelse. Att barnet skulle kunna utveckla viss sjalvstandighet hade ocksa sin
sarskilda betydelse i forhallande till ett framtida beroende.

Att 6va pd sjdlvstidndighet

Saval barn och foraldrar maste 6va pa sjalvstandighet. Pa sa vis var det ingen skillnad mot hur
det vanligen &r i ett fordldraskap, men det skedde oftast nar barnet var aldre och med vet -
skapen om att barnet skulle fortsatta vara i beroende, atminstone i nagon man. | Sofias
beréttelse finns ocksa detta med barnets svarighet att kommunicera som ett riskmoment i
sjalva sjalvstandighetstraningen:

S: Vart barn &r ganska bra pa att saga att hen vill gora saker sjélv, sa vi haller pa att 6va
oss lite. Hen ser vad klasskompisarna gor. De gar hem sjélva och manga gar sjalva till
skolan och barnet vill ocksa det. Jag 6var mig pa att ha den tilliten! Hen sager att hen vill
aka till skolan sjalv, men da far hen ga in nagra dorrar bort i T-banan, s hen sitter sjalv.
Jag ser att hen gar in i tdget och gar av taget.

E: Du ar ju jattemodig!

S: Ja! (skratt)

E: Vilket jobb hela tiden!
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S: Ja, extra jobb som inte andra foraldrar tanker pa! Det som inte kommer naturligt maste
man trana, men hen visar valdigt tydligt, vad hen vill gora sjalv. Men sedan &r man rédd
for omgivningen! Det kan ju finnas knappa manniskor pa T-banan som vill sno hens i-
pod, som hen har i fickan. Hen kan ju inte berétta, att det var den killen eller hen kan peka
men... hen hittar till skolan sjalv, hen hittar hem fran skolan, vi har bérjat cykla och da far
hen cykla i forvég (Sofia).

Barnen upplevdes vara utelamnade pa ett annat sétt an andra barn. Emilia beskrev hur hon
ovade pa att lata sitt barn ga tillsammans med en kamrat till en fritidsklubb efter skoldagen.
Skolan hade tagit det stegvis, forst foljt med barnen, sedan latit andra kamrater félja med och
till sist latit dem ga sjalva. Mamman vandades 6ver vilken hallning hon skulle inta, att lata
barnet fa vara sjalvstandig och darmed ha tillit till omgivningen eller att ha krav pa skolans
personal att félja barnet:

Nér hen gar i fyran nu, sa ar hen inte kvar i skolan langre pa fritids, utan hen gar till en
fritidsklubb och i borjan blev jag sa nervos, for det 1ag ju inte i anslutning till skolan. (...)
Ibland far hen och det andra barnet ga sjalva och da ringer de och séger: “nu slipper vi
dem”. | bérjan gick de ju med for att hjalpa dver gatan och allting ... Det &r jattelaskigt
att de gar sjalva, men jag kanner samtidigt att det funkar! Och barnen &r jattendjda och
stolta nar de gar ivag. Det kanns ju skont att man kan ta det ocksa, for jag vet ju med
manga, att de aldrig skulle ga med pa det, utan séga: “ni far f6lja med!” Men sedan tanker
jag: ir det ritt eller fel? Ar det dumt att 14ta dem slippas ivig sjilva?” Det ar val inte
det, de maste ju kanske nagon géng... (Emilia).

Att beratta och att mota barnets fragor

En annan utmaning i foraldraskapet handlade om att tala med barnen om deras belégenhet,
vilket tas upp i detta avsnitt. Har beskrivs ocksa foraldrarnas tankar om barnens egna
upplevelser.

Svarigheter med att prata med barnet

Manga foraldrar beskrev svarigheter med att tala med barnen om deras funktionsnedsattning.
En mamma hade blivit uppmarksammad pa vikten av detta, men ett problem upplevdes vara
bristen pa talat sprak hos barnet:

Jag var pa en jatteintressant forelasning om det har med hur viktigt det &r att beratta det
for barnen och jag blev bara helt stilld och tankte ”men gud vi pratar aldrig med hen om
det” (...) ... jag tycker anda det ar sa svart att veta vad man ska saga och hur man ska
séga det eftersom hen inte talar sjalv. FOr hen finns ju inte begreppet Downs Syndrom,
om jag skulle saga det till hen, skulle hen bara: ”jaha” (...) Hade hen pratat mycket mer,
hade man kanske pratat mer med hen da och kunnat sétta mera ord, ar det det som gor...?
For jag kdnde efter den dar forel&sningen: ”hur ska jag kunna gora det med hen, nér hen
inte kan tala?” (Emilia).

En tolkning &r ocksa att det i den naturliga och vardagliga samvaron med barnet kunde
upplevas konstruerat att borja tala om en sadan sak. En annan tolkning kan ocksa vara att det
handlade om att inte ge det som kunde upplevas annorlunda och avvikande foretrade:

Nej, men allt har varit sd normalt hela tiden, for de stora syskonen har det aldrig liksom
varit... att de tyckt att det var sa konstigt. De har alltid tyckt att det varit normalt allting
aven fast det varit svarigheter ocksa. Det var mycket sé i borjan, att hen var med overallt
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och vi gjorde samma saker som vi gjorde innan hen kom. Vi reste och for ivdg med hen,
sa vi har ju liksom aldrig tankt... (Emilia)

En annan mamma menade ocksa att svarigheter med kommunikationen Iag till hinder som
svar pa min fraga om barnet hade borjat fundera pa om hen har Downs Syndrom:

Sakert, men hen har svart att kommunicera det till mig, det &r jag helt 6vertygad om, att
hen &r frustrerad att hen inte kan prata sa mamma forstar - periodvis i alla fall, men hen &r
en sadan positiv person att hen inte lter det... (Sofia).

Syskon kunde genom sina fragor ha hjalpt eller kanske tvingat foraldrarna att ge forklaringar:

... Vi har borjat prata lite mer om det, eftersom syskonet stéller fragor, sa hen hjalper till
dar (Sofia).

Att barnet inte varit riktigt mogen for en forklaring var det flera foraldrar som framhdoll:

An sé lange har hen inte sagt s& mycket om sddant och funderat och s, utan hen &r mer
inne i sig sjalv med teater och grejer. Jag tror inte att hen tankt i de banorna riktigt pa det
séttet - det kommer val! Jag tycker just nu, att hen har lyckats att bli stor och lugnat ner
sig lite - det ar vi tacksamma for - inte skriker sa mycket och sa dar. Hen har ljud for sig,
nar hen inte far som hen vill, sa det ekar i huvudet pa en. Sadana saker har lugnat ner sig,
sa jag tror det kommer naturligt att vi borjar prata om det faktiskt. Det &r ingen idé att
skynda pa nagonting, for det &r ju inte lange sen hen borjade bete sig som lite storre, det
ar ju bara ett och ett halvt ar sedan! Man tanker pa det ocksa att hen far koll pa sig sjalv
lite mer och sedan kommer val det (Eva).

Ett foraldrapar beskrev att barnet fatt fragan fran kamrater innan fragan kants helt aktuell
hemma:

Birgitta: For bara en dryg vecka sedan sa hen en I6rdagmorgon: i skolan fragar de om
jag har en sjukdom eller de sager att jag har en sjukdom. Mamma har jag det? Pappa?”
”Nej”, sa vi, ”det har du ju inte!”

Hans: Eller hen sa faktiskt inte sjukdom, hen sa att hen var sjuk.

B: Ja, men hen anvénde ju ocksa ordet sjukdom. Vi har de senaste tva aren diskuterat och
resonerat om ndr det ar lage att berdtta for hen och det har inte kénts aktuellt tidigare.

H: Det har vi pratat med skolan ganska mycket om, just kopplat till att det &r andra som
ser och uppfattar och om det kommer fram till hen, men det har det inte gjort. Vi har ju
fort det resonemanget med skolan och da har vi sagt att det ar ingenting vi stressar fram,
utan det tar vi nar det kommer. Det dr ingen idé att fa hen att forsta, innan hen sjalv
kanske har den forstaelsen att hen ar annorlunda pa nagot sétt, men ja, det ar en dryg
vecka sedan som sagt, da kom det for forsta gangen.

B: Da kéandes det ocksa naturligt att helt enkelt berétta for hen och syskonen att: sa har ar
det, du har en extra kromosom och det heter Downs Syndrom och det &r inget konstigt,
det &r ingen sjukdom:”

H: For det dr ingenting man kan bota (skratt)

B: Till den som sager att du har en sjukdom, kan du svara:” ”Nej, det har jag inte,
daremot har jag en extra kromosom” och jag tror att hen landade i det och ar anda nojd
och glad. Hen har kanske inte fatt fullstandig forstaelse sa klart, men hen ar i alla fall lite
mer medveten...

H: Ja och hen kan svara andra

Elisabeth: Ja, och det l4t nagonting extra
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B: Ja precis, for vi kunde ju séga att, det finns inte ndgon annan pa skolan som har det,
det &r bara du, sa pa satt ar du speciell, jag har det inte, syskonet har det inte ... och jag
tror det var ganska bra ocksa for syskonen att fa hora det...

(Birgitta och Hans)

En pappa beskrev att de tidigt forklarat for barnet varfor hen hade stérre svarigheter an andra i
samma alder och aven hur de talat med kompisarna.

Vi har forklarat att: ”det dar beror pd att dina fingrar” for hen har svart att knappa
knappar. Nar hen var liten fragade ju kompisarna mycket: “kan inte du knéppa sjalv?”
”Jag kan inte kndppa sjéalv! Det &r ju orattvist.” ”Nej, men det &r inte orattvist, dina
fingrar har mycket svarare att knappa an andras fingrar, det ar bara sa det ar. Darfor far du
be om hjélp och darfor ar det véldigt bra om du ber om hjalp sa att far du bestamma
sjalv.” Samma sak med att spela fotboll, da har vi pratat om: “du kan ju spela fotboll, det
gar bara inte riktigt lika fort som for alla andra” ... Sadana saker pratar vi om och nar hen
var mindre, fick man beréatta for hens kompisar att: ni far inte knuffa hen, det &r ena
regeln, hen ska fa lite mera tid nar hen har bollen”. Barnen suger i sig det dér
forvanansvart fort, de kan balansera det, fast det ar klart - till slut vill de ta bollen, men
man bara sager: “det hér ar regeln, hen maste fa sparka pa den tre gdnger” och det
funkar... (Lennart).

Pappan berattade om en handelse som visar pa barnets tidiga insikt och hur hen hade fatt ord
for sina svarigheter:

Né&r hen var 3,5 satt hen med sina kusiner som ar lika gamla ungefér och med deras farfar
med en sadan hér lada med hal som man stoppar klossar i. Det blir liksom som pa bio, for
jag ser... for det forsta pappa tar tid, ”nu ska vi tavla barn” och da &r ett barn sex ar, en ar
fyra, en ar tre och den fjarde tva och sa sitter han sa har och séger: va’ fasen, 1,5 minut.
Jag gjorde det pa 25 sekunder. Nu kan du gora det béttre, nu tar jag tid igen!” Och jag
bara: sitter min pappa med ett handikappat barn och tavlar om...” Och sa sager hen sa
har: ”men fafa, jag har svart med fingrarna, jag kan inte sa fort.” ”’Nej, men du kan alltid
gora battre, det gar, nu méater jag igen.” Det var sé hir jag viixte upp och jag klarade ju
allting och jag var oftast battre 4n mina syskon, sa for mig var val det dar... men - jag
pratade ju forstas med pappa, det var helt snurrigt. ..

Det som citaten ocksa visar ar svarigheten att balansera kraven pa barnet. | det forsta namns
hur kompisar blir tillsagda att ge barnet sarskilda forutsattningar for att kunna vara delaktig i
spelet. Det senare citatet visar pa pappans reaktion pa sin far som utmanar sitt barnbarn pa
samma satt som sina évriga barnbarn, som om barnet vore ett undantag i hanseendet att kunna
forbattra sina prestationer. Om farfadern inte gjort sa, skulle barnet troligen upplevt sig vara
an mer olik eller speciell. Citaten visar svarigheten att balansera krav, bade egna och andras.

En ytterligare forklaring till att det kunde vara svart att prata med barnen var att det kunde
finnas en bavan for att mota barnets sorg. Att bli varse barnets ledsnad kunde vara en stor
radsla, en radsla forenad med smérta.

Som ndr vi spelar fotboll, hen &r ju med syskonen och hen dr jatteduktig, men sedan nér

det blir allvar da springer de ju om hen - det &r val det som ar sorgen, for hen blir ju
ledsen (Marie).

Samma mamma beskrev att det varit hennes storsta farhaga sedan barnets tidiga ar att barnet
skulle komma och fraga. Det hade nu hant:
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Barnet blir ju sjalv ledsen och kan komma ibland och fraga, hen har fragat en gang - och
jag vet att det var min storsta radsla nédr hen var liten, att hen en dag skulle komma och
fraga: “varfor ar jag sa har?” och det har hen nu fragat! Jag har sagt att hen foddes med
Downs Syndrom och vi séger sjukdom, for det &r sa svart att forklara, men det ar ju ingen
sjukdom! ”Det &r det som gor att du har det har”, har jag sagt och nar hen blir arg, sa
skriker hen; ”javla Carl Gustav”” av nagon underlig anledning! Det &r en kille som hen
inte gillar i skolan och s vande hen sig mot mig och skrek “javla Carl Gustav”, sprang
ivag och var jatteupprord. Jag tror hen var arg pa sjukdomen da, men Carl Gustav har
blivit ett ord nar hen blir forbannad - hen svar (skratt). Hen forstar, att hen inte ar som alla
andra. Hen vill ju garna ga i syskonets klass: ”men det finns ju ingen som &r bra for dig
dar”, sager jag, “det ar for stora klasser”. ”Och jag har ju mina”, sdger hen da och drar
upp alla namn i klassen, s& hen &r ju medveten om det, tror jag i alla fall (Marie).

Att tala med barnen kunde upplevas vara sarskilt problematiskt, nar man som foréalder var
ledsen sjalv. En pappa beskrev hur han behdvde hjélp efter sddana samtal med barnet:

Det finns ju morka perioder nu i tonaren, men inte alls sa som man skulle ha fruktat. Det
ar ganska sallan, men de &r ... de ska ju hanteras, hen haller ju pa att uppfostras och det
handlar om hen, inte om mig, men det &r valdigt... Efter sadana samtal maste jag prata
med nagon... (Lennart).

Barnets upplevelse av sina och andras formagor
Hur upplevde barnen sjélva sin situation? Nagra exempel ses i citaten ovan. Flera foraldrar
beskrev att barnen reagerade, nar de sag andra personer med funktionsnedsattning:

Och nér hen ser pa TV, da ser man att hen hajar till eller nar man ser nagon pa stan
(Emilia).

En mamma menade att barnet kande tillhérighet med andra som hen uppfattade hade nagon
typ av funktionsnedsattning:

Hen &r valdigt intresserad av andra, hen ser ju direkt om andra har en utvecklingsstorning
eller funktionshinder. Det ser hen direkt och da ar hen intresserad. Man forstar ju att hen
kanner tillhorighet - det kan man ju se ganska tydligt oavsett var vi ar nagonstans, det
behdver ju inte vara ndgon hen kanner heller (Eva).

En annan mamma menade att hennes barn uppfattade andras tillkortakommanden, men inte
sag likheten med sig sjalv i det avseendet:

Vart barn ser ju inte att hen har nagot fel pa sig sjalv, utan hen tycker att: ”Kim gor sa
har, for hen forstar ju inte riktigt”. Hen ser det pa de andra, men hen ser inte sjalv. Hen
ser att de andra har lite svart for olika saker och kanske gor fel och sa dar, men ... ja, det
ar lite ensidigt det dar (skratt) for hen pratar inte garna om nar hen gor fel, men nar nagon
annan gor fel vill hen tala om det (Astrid).

Pa min fraga om barnet vet att hen har Downs syndrom svarade samma mamma:

Nej, det tror jag inte hen vet. Hen har ju hort ordet och hen séger det ibland - Downs
syndrom - men hen forstar nog inte riktigt. Hen tycker inte att hen &r annorlunda, tror jag!
Jag tror hen ké&nner sig ganska normal. Hen marker inte att hen inte kan saker som
syskonen kan, men daremot nar de &r borta hos ndgon kompis och hen inte &r det, att inte
hen... (Astrid).
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Att det var svart att veta om barnet hade insikt, beskrevs av en annan mamma. Hon beskrev
hur hon svarade, ndr omgivningen undrade 6ver barnet.

Ur Rebeckas berdittelse
Fragar nagon kan jag svara att hen har ett handikapp

Jag undrade om mamman fatt vara som en lejoninna:

Nej, for barnet sager till sjalv, inte nar det galler kompisar, men pa t-banan: titta inte”,
séger hen. Hen &r skitsur. ”Vill inte”, sager hen.

Pa fragan om mamman pratat med barnet om Downs syndrom, svarade hon:

Jaa, de tycker pa habiliteringen att vi ska forsoka. Det har jag gjort lite da och da och nu
blev jag lite... for vi skulle ga igenom pa habiliteringen om hen var medveten om det
eller inte, for jag har inte fatt klam... men jag som mamma tror att hen ar medveten. Men
hen tycker ju det ar lite konstigt, for att hen &r ju inte av med ett ben, fér handikapp ar ju
att sitta i rullstol, sa jag ser att hen tanker (...) Hur vi pratade kommer jag inte ihag, jag
forsokte val lagga det lite naturligt... jo, jag sa: hér star det en fraga: tycker du att du &r
handikappad? De vill veta vad du kédnner...” Hen svarade ingenting och jag sa bara: ”ah
den struntar vi” i och sa berattade hen om kompisen som har en funktionsnedsattning...
(Rebecka).

Citatet visar bade pa svarigheten att prata med barnet och att veta barnets tankar dven om
foraldern kunde ana en del.

En pappa beskrev sitt barn som mycket ndjd dver livet:

Ja, hen tar ju det mesta med ro sa att... hen &r otroligt nojd skulle jag vilja saga, verkligen.
Hen gillar livet. Hen gillar skolan. Det &r det basta! Och fotbollstraningen!

Han beskrev ocksa att barnet upptéckt att hen inte fick géra som alla andra, kompisarna gick
till fritidsklubben:

Men hen har ju haft funderingar sjalv pa att det ar skillnad — de andra gar till
fritidsklubben, det gor inte jag!” Hen accepterar det, men det finns nog absolut en dnskan
dar egentligen att hen skulle vilja ga dit (Hans).

En annan pappa talade om aggressioner som kommit till uttryck under senare tid hos barnet.
Orsaker skulle enligt pappan kunna vara ett nytt syskon, att barnet inte kunde beratta eller
insikten om att vara annorlunda avseende kompisar:

...hen borjar inse hur annorlunda hen &r, det har med att hen inte har kompisar och sa
(Fredrik).

En mamma liksom flera andra berattade, vad barnet tycker om att gora:

Hen tycker valdigt mycket om traslojd och syslojd och det &r jattesvart for hen, men hen
tycker jattemycket om det, sa att dar forsoker jag liksom mata pa hela tiden. Hen kanner
en enorm tillfredsstallelse, n&r hen gor saker, nér hen skapar saker (Malin).
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Jag fragade: Blir hen frustrerad sjalv, marker hen att hen inte kan eller ar hen glad for det hen
kan?
Malin: Ja hen &r glad for det hen kan, hen har ett ganska latt kynne pa sa satt. Ibland ar
hen ju bekymrad sjalv 6ver sin situation, men... nej bade ock!
Elisabeth: Har hen varit ledsen?
M: Ja det har hen! | perioder sa har hen ju det, nar hen insett sina begransningar. Hen gick
hos psykolog, nar hen var 7-8 ar, men eftersom hen har valdigt latt att uttrycka sina
kanslor - hen kan ju forklara verkligen hur hen kéanner, sa det var nog lika underhallande
for psykologen som det var for hen. De satt dar och ritade, ndgon gang ritade hen helt
svart, da hade hen forklarat det med, att det var som hen kande sig, for hens inre var fyllt
av glédande kol som ibland flammade upp och tog 6ver hens kanslor och psykologen
bara: ”jag ser hen bara sa har”...(Malin).

Narrativ syntes av sarskilda utmaningar i samvaron med barnet
Naturligtvis framstalldes inte samvaron med barnet endast som sarskilda utmaningar, utan
ocksa som en naturlig tillvaro, sasom den ar i ett foraldraskap. Barnen beskrevs som de
individer de &r och bara undantagsvis som annorlunda, men alla foréldrar talade om ett
annorlunda foréaldraskap, samtidigt som det sjalvklart fanns likheter med féraldrar 6ver lag.
Vardagen anpassades efter de forutséttningar som fanns, sa att tillvaron upplevdes naturlig.
Mellan barnen i studien fanns stora olikheter och barnens satt att vara formade darfor
foraldraskapet pa olika satt.

Upplevelsen av samvaron med barnet

Nér foréldrarna beskrev samvaron med barnet framstod utmaningen att kunna handskas med
barnets utveckling som sarskilt tydlig. Flera talade om att samvaron med barnet kdndes som
en lang smabarnstid, det handlade exempelvis om passning men dven om blgjbyten och dalig
somn, sa som det ar i samvaron med ett litet barn.

Utvecklingen hos de olika barnen sag sjélvklart olika ut. Det gemensamma var att den
fortsatte att 6verraska, aven om den samtidigt kunde upplevas langsam. Utvecklingen skedde
for de flesta huller om buller” och barnens s.k. begadvningsprofil var mycket ojamn.
Foraldrarna visste inte vad de kunde forvanta sig. De hade inte bilder att ledas av och
forestéliningar och fordomar kunde ligga i vagen, for hur det faktiskt forhoéll sig. Flera
foraldrar talade om en sarskild sorts gladje dver den utveckling som skedde, men beskrev
samtidigt hur barnets tillkortakommanden kunde vara bade frustrerande och
talamodsprévande i vardagen.

En mycket viktig del i samvaron gallde barnets kommunikation. Det blev ofta komplicerat i
manga avseenden, nar barnet inte hade ett utvecklat tal, likaval som det underlattade i
samvaron nar det forekom.

Nagra barn hade fatt tillaggsdiagnoser sasom autism och ADHD och en del av de barnen var
mycket aktiva och behdvde granser. Fragan om uppfostran och granssattning ar gemensam for
de flesta foraldrar, men har blev hansyn till barnets forutsattningar en aspekt som gjorde
fragan an mer komplicerad — vilka krav kan stallas? En del andra barn behdvde, enligt
foraldrarna, aktiveras. Det blev en annan sorts utmaning som handlade om att som foralder
standigt vara initiativtagare.
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For nagon foralder var hela dygnet som en vardinsats, da barnet hade en grav flerfunktions -
nedsattning. Nar barnet hade en i forhallande mindre funktionsnedsattning behovde
problematiken inte bli mindre, men av ett annat slag. Den problematik som da beskrevs, var
svarigheten med att vara nastan lika” och att sjalv som foralder vara den med storre
formagor. Det kunde upplevas konfliktfyllt och ge kanslor av skuld. Ett sétt att handskas med
detta, kunde da vara att forsoka utjamna skillnaderna mellan sig sjalv och barnet.

Ett annat dilemma handlade om att forhalla sig till traningsinsatser. | den tidigare studien
(Lundstrom, 2007) gav flera foraldrar uttryck for, att det inte var forenligt med
foraldrauppgiften att trana barnet och inte heller mjligt att fa in traning i vardagsrutiner,
samtidigt som det kunde upplevas som att utvecklingen behtvde stimuleras. Detta beskrevs
fortfarande av nagra foraldrar som problematiskt. Varje stallningstagande fick sin skugga av
ett alternativt handlande — och sa kdnner man att man kanske gor lite for lite - hela tiden™.

Insikt om att barnet kommer att vara beroende

Flera foréldrar uttryckte en oro for framtiden och insikten om att barnet fortsattningsvis skulle
komma att vara beroende av andra medfdrde ett uttkat och speciellt foraldraskap. Oron for
framtiden horde ocksa ihop med barnets satt att kommunicera. Ett satt att rusta for framtiden
var att arbeta med och 6va pa sjalvstandighet. Sa gor de flesta foraldrar, men skillnaden
bestod i utmaningen att ha tilltro till bade barn och omgivning, da barnet, bland annat
beroende pa kommunikationsférmaga, upplevdes vara mer utsatt i och av omgivningen och
inte heller sjélv ha forstand att bedéma eventuella risker.

Att berditta och att méta barnets frdgor

Att prata med barnet om barnets funktionsnedsattning eller diagnos och de eventuellt darmed
forenade svarigheterna var nagot som de flesta av foraldrarna uttryckte som en ytterst svar
utmaning i foraldraskapet. Svarigheterna att prata kunde ha flera orsaker. Barnets satt att
kommunicera kunde vara en orsak, en annan att barnet inte upplevdes vara mogen for ett
sadant samtal. En ytterligare forklaring och tolkning skulle kunna vara att, om det inte kanns
naturligt och finns ord fran borjan, kan det vara svart att veta nar orden blir lampliga.

En annan orsak skulle kunna vara att funktionsnedsattningen inte ar det som ar pafallande.
Med ett relationellt perspektiv framtrader barnets personlighet i samvaron med foraldern.
Forélder och barn l&r kdnna varandra i det tidiga samspelet. Det tidiga samspelet ar fyllt av
motes-6gonblick for att anvanda Sterns terminologi (Stern, 2004). Med Arendts tankar
(Arendt, 1986) foljer att vem barnet ar blir uppenbarat i samvaron. Att leva med barnet
innebdr da att kunna se och erfara vem barnet ar och att inte framst se det som &r annorlunda —
varfor da tala om det annorlunda? Frapperande var att féraldrarna i studien inte ofta talade om
sina barn som annorlunda, men att foraldraskapet var annorlunda framhélls av de flesta som
tidigare namnts.

Annu ett skal och kanske det framsta skalet att inte prata med barnen handlade om en radsla
att mota barnets reaktioner. Om man som foralder bar pa en sorg blir det naturligtvis svart att
prata med barnet. Att da ocksa méta barnets eventuella sorg, kan ses som odverstigligt och
ingenting som man vill riskera ska h&dnda. R&adslan for att barnet skulle uppleva sig annorlunda
och darmed stigmatiserat var for de flesta svar att handskas med, en fasa som inte lat sig
hanteras med l&tthet.

3 Fredrik
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Barnets upplevelse av sina och andras formagor

Foraldrarnas beréattelser visar att barnen oftast upptackt bade likheter och skillnader med
andra barn. Nagra foraldrar till barnen med Downs syndrom beskrev, att barnen noterat andra
barn eller dldre med samma diagnos, dven om barnen inte kunnat sétta ord pa det. Flera
foraldrar utgick ifran att barnen kunde kénna ett utanférskap, framfor allt genom att de inte
hade kompisar i samma utstrdckning som andra. Av foraldrarnas beskrivningar att doma har
barnen inte haft de bekymmer med att ”vara annorlunda” i den grad som foraldrarna fasat for.
Att fa en forklaring ar ofta ett bra redskap for att kunna handskas med olika situationer. Det
syns bland annat i berattelserna, exempelvis dar ett av barnen som tre-aring kunde ge sin
farfar svar pa tal och ett annat dar ett av barnen fick forslag pa hur hen kunde séga: “jag har
en extra kromosom”, om nagon skulle fraga.

7:2 Att mota syskons behov och reaktioner

| det har avsnittet presenteras berattelser som handlar om att som foralder ocksa racka till for
syskonen och att handskas med barnens olika forutsattningar. Det innehaller ocksa
foraldrarnas tankar om barnens upplevelser av varandra och deras olika reaktioner och hur
foraldrarna kunnat prata med syskonen. De olika berattelserna star som exempel under olika
rubriker, men alla skulle likaval kunna sta under en annan rubrik.

| avsnittet anvands uttrycket “barnet” om det barn som har en funktionsnedséttning och
’syskonet”/’syskonen” om dem som &r syskon till barnet med funktionsnedsattning. Alla ar
naturligtvis barn i sin familj och varandras syskon, men sa har skett for att underlatta
forstaelsen av vem som &r vem. Texten &r trots detta ibland svarlast da pronomenet hen
anvands for bada, mer svarlast an om namn hade anvéants, men det forra har 4nda ansetts vara
att foredra — for avidentifieringens skull.

Att racka till for syskonen

| flera av familjerna fanns yngre syskon och da kunde det uppsta en sérskild sorts problematik
som handlade om att de sma syskonen tidigt fick sarskilda erfarenheter beroende pa att barnet
kunde ta mycket av foraldrarnas tid och uppmarksamhet i ansprak. Nar syskonen var aldre
fanns problematiken, men inte pd samma sétt. Att dagligen och stundligen réacka till for alla
barnen var foréldrarnas utmaning.

Pa den allra forsta fragan om vad som hant pa de 11 ar som gatt sedan den forra intervjun
svarade en foralder att det handlat om sorg, gléddje och om att ta hand om syskon. Har féljer
mammans beréttelse.

Ur Malins beridittelse:
Ja, ganska mycket har ju hant - for det forsta sa utvecklas man ju med det har som hant,
man har ju liksom inte en fardig bild av hur det kommer att bli. Man véxer ju in i det pa
nagot satt. Sedan har det ju varit mycket positiva 6verraskningar utifran den diagnos hen
fick nar hen foddes. Sa det handlar ju valdigt mycket om hur man har utvecklats i det. Det
handlar ju om att leva med sorg - en konstant narvarande sorg. Sa handlar det ju ocksa om
att - ja, men det ar en annan slags gladje an ... ja... och sa handlar det valdigt mycket om
att hen har syskon ocksa som inte far glommas bort, sa det far man parera hela tiden. Det
blir mer och mer, nér de blir &ldre.

Mamman hade upplevt sig bli 6verkompenserande:
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Syskonet narmast i alder har varit valdigt tydlig med att hen tycker att hen kommer i
klam, sa det har handlat valdigt mycket om att ta hand om det. Jag forsoker
overkompensera sa gott det gar och ar véldigt narvarande i hens varld, hens skola och allt
sadant, jag kanner alla hens larare och engagerar mig valdigt mycket.

Pa fragan om vad syskonet tanker om barnet svarade Malin, att syskonet kanner stort ansvar,
men ocksa bidragit till att barnet blivit mer sjalvstandigt:

Syskonet tycker valdigt, valdigt mycket om barnet, men jag tror ibland ocksa att syskonet
kanner att... ibland sa kanner hen stort, nastan for stort ansvar. Det kan ju vara sa, nar de
ar ensamma hemma, att syskonet maste gora valdigt mycket, men det har hen véxt i pa
nagot satt. Det var varre nar hen var nio, tio, elva ar, nar hen var tvungen att hjalpa barnet
mer, men sen sa ar syskonet ratt tydlig nar hen inte vill och hen har ju bidragit till att
barnet Klarar sig sjalv. Syskonet sdger: gor det sjalv!

Foraldrarna pratade mycket med syskonet om situationen och ville avlasta syskonet ansvar:

Vi pratar ju véldigt mycket med syskonet ocksa och vi har forsokt att anstranga oss for att
hen inte ska bli barnets skotare, syskonet ska inte ta hand om barnet, men hen gor ju
valdigt mycket for barnet anda i praktiken, men nar vi kan, sa later vi bli, att hen far
ansvaret for det.

Mamman beskrev ocksa hur syskonet lart sig mycket genom barnet och framholl pa sa vis det
omsesidiga, men fortsatte framhalla att det varit nodvandigt att ge syskonet eget utrymme och
mindre ansvar framst i tidiga ar:

Syskonet ar sa otroligt grundad och det hér nog ihop med barnet. Hen har fatt se saker
och fatt ta stallning till saker och blivit liksom... samtidigt som... nar hen boérjade i fyran
borjan hen i en annan skola. Syskonet hade gatt pa lagstadiet med barnet hela tiden och
nar barnet ramlade blev hen stressad. Det var jattenyttigt for hen att fa sin egen grej... hen
behovde inte ta ansvar for barnet pa dagsbasis, nar hen var sa dar liten. Nu &r de pa
samma skola sedan ett halvar tillbaka, det &r en helt annan sak, men hen &r s har: jag sag
att Ida hjalpte hen i matsalen och Jonas verkar valdigt snall med hen, sa syskonet har
barnet har hela tiden, men hen fick sin egen vérld och hen behdvde det. (...) Jag tror hen
ar lite stolt 6ver barnet - hen ser barnets svarigheter och ibland tycker hen att barnet borde
uppfora sig lite bittre... men barnet ar en del av syskonets liv som hen star for! (Malin)

Pa fragan om syskonen fatt sta tillbaka, svarade en annan mamma att syskonen sjalva uttryckt
att de inte varit asidosatta och att hon inte heller trodde det — inga aktiviteter hade behovt
uteslutas:

Nej (skratt) jag har ju fragat, jag ar sa ofin sa jag fragar. Nej, de séger att de inte har gjort
det, men sa sager de att de var sa mycket éldre, sa de hade ju andra behov, sa de sager att
de inte upplever det, men ... jag tror inte det. Vi har ju som sagt skjutsat oss blaa pa
aktiviteter, nar man kommer i den héar logistikaldern (Gudrun).

Nagon foralder uttryckte, att hon kande att hon inte rackt till for syskonen:

Jag tycker ju att jag tagit for mycket tid fér barnet och mig sjalv och jag har inte haft
formagan att ge syskonen det de vill ha... (Vendela).

Samtidigt var syskonen mycket fortjusta i barnet och kdndes som en garant for att barnet
skulle bli fortsatt omhandertagen pa ett bra satt:
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Det dar ar ju en liten trygghet for mig att jag har syskonen, att de far ta dver mitt jobb
(Vendela).

Andra kunde se att de rackt till tillrackligt val, trots en stor arbetsborda. Erfarenheten for
annan familj hade varit den omvénda an den ovan beskrivna, en kénsla av att inte récka till for
barnet nar ett litet syskon kom. Da hade tiden for barnet inte réackt till pa samma satt som
tidigare, s som det ofta blir nar ett mindre syskon kommer in i en familj:

Ur Emilia och Fredriks berdittelse:
Sedan lilla syskonet kom, har jag standigt daligt samvete, for att man inte har haft mer tid.
Det var alltid jag som hamtade i skolan, jag tyckte néstan det var jobbigt nar pappan
hadmtade i skolan, for jag ville ha den héar kontrollen liksom, vad hen gjorde. Jag var ju
tvungen att slappa det, men det var lite bra ocksa (Emilia).

Att fa ett nytt litet syskon hade for barnet upplevts skrammande. Eftersom det inte heller gatt
att forklara vad det skulle innebéra med ett syskon blev situationen &n mer komplicerad:

| borjan var hen bara liksom radd - det hade alltid varit barnet och jag, hen och jag, sa det
har ju blivit en forindring pa bade gott och ont. ... Att fa ett syskon ar ju svart for alla,
men har kunde man ju inte forklara for barnet heller i borjan att lillasyskonet var sa liten
och sa. Det var valdigt svart for barnet, men nu ar det nog mest kul, men man marker att
det finns en svartsjuka (Emilia).

Mamman beskrev hur barnet i nuldget kunde uppleva sig krankt av det yngre syskonets
behandling:

... man marker redan nu att syskonet retar barnet. Barnet kan inte ta det och det kanske
ocksa dr det dar med talet, hen blir bara frustrerad och arg och kan bara skrika rakt ut om
syskonet satter sig pa en bil pa golvet... i borjan var ju lillasyskonet avvaktande och kom
fram och la tillbaka sakerna, men nu marker hen att vi skaller pa barnet ibland, sa
syskonet brukar ga fram och ge barnet en latt orfil pa huvudet eller nagot sadant och da
blir hen ju inte glad — syskonet &r ju sa liten och barnet blir si krinkt...(Emilia).

Hur upplevde syskonet barnet? Mamman beskrev att barnet inte behandlade syskonet sa som
ett litet syskon borde bli behandlat:

Det som &r svart &r nar syskonet bara vill komma och narma sig, kanske komma och sitta
bredvid barnet i soffan. Det klarar barnet inte av, utan hen vill sitta ifred! Det &r svart att
forklara for barnet eller tvinga hen och séga att syskonet vill sitta dar for att vara gullig
och att hen ar nyfiken... D4 ar barnet jatteovanlig och bara féser undan. Sadant tycker jag
ar svart och tanker, hur blir det, nar syskonet blir dldre? Men da kanske hen & andra sidan
kanner att det r inte & nagon mening. Sadant tycker jag ar svart! Eller nar syskonet vill
komma och ge barnet ndgonting och det inte &r det dar vénliga: “tack” utan barnet kan ju
bara rycka tag i det och sa dar. Det &r svart att se hur barnet bemdéter syskonet, barnet
borde vara gullig mot syskonet, nér hen ar liten (Emilia).

Pappan menade att lillesyskonet mycket tidigt hade ként igen ett annat barn med Downs
syndrom och att det bara var en tidsfraga innan syskonet skulle borja fraga:

...och jag tror syskonet ser pa ...hen tittar ocksa pa barnets klasskamrat med Downs och
da tittar syskonet pa hen och pekar, s& syskonet ser ju vad downs ar egentligen. Hen ser

47



att det ar samma syndrom, fast hen inte har traffat klasskamraten, sa vet hen att det &r den
typen av manniska eller vad ska man séga. Hen jamfor ju med barnet, hen vet ju att de &r
annorlunda de hiar med downs, det &r ju inget tvivel om det. ... Man mérker att hen ser
redan nu, att det &r nanting som inte...jag tror hen har kopplat det, sa det ar val bara en
tidsfraga, innan hen borjar frga...(Fredrik).

Pa fragan om vad foréaldrarna ska svara nar syskonet borjar fraga, sa pappan:

Det &r inte sa svart (skratt) man far forsoka forklara att alla inte &r lika i samhallet, hen
har ett handikapp (Fredrik).

Mamman beskrev ocksa att hon trodde att syskonet funderade, men att det kandes svart att

veta hur hon skulle svara pa syskonets framtida fragor. Hon hade aven sett att lillasyskonet
ocksa lart sig hantera olika situationer och framholl hur barnets sétt att vara blev en naturlig
del i syskonets vardag:

Det blir ju sakert mycket tankar som syskonet kommer ha, nar hen blir dldre. Da tror jag
definitivt att det kan bli mycket. Och kanske ocksa att hen funderar lite redan nu, nar
barnet beter sig pa ett visst satt. Sedan marker jag anda, att hen tar det ratt bra, nar barnet
far sina utbrott. Jag tanker att syskonet ska bli radd eller ledsen, men hen tar det bra att:
s gor hen”. Alltsa syskonet vaxer ju upp med barnet hela tiden. Sedan kommer ju det
dar, nér syskonet blir aldre att hen fragar, undrar. Det &r ju jattesvart att veta vad man ska
svara da! Vi har en bok hemma som ér jattebra, den hette nagot om litet syskon... Det har
jag ocksa hort med andra, att det ar ju inte alltid latt. (Emilia).

Mamman beskrev hur det var en farhaga framat, att barnet skulle bli varse skillnaden
syskonen emellan:

Och kommer det bli enklare ju dldre barnet blir eller blir det svarare och hur tar barnet det
nar hen ser att lillasyskonet blir mer sjalvstandig och tar hem kompisar! Hur blir det
da?”, tainker man... (Emilia).

Att handskas med barnens olika forutsattningar

Nar barnet hade ett yngre syskon hade foraldrarna fatt uppleva hur det yngre syskonet gatt om
eller holl pa att ga om det aldre barnet i utvecklingen. Att se den skillnad som fanns i
utveckling och forutséattningar kunde vara smartsamt, upplevas djupt orattvis och inte vara
enkelt att handskas med. En pappa tillstod en sarbehandling av barnet som kom sig av en
kénsla av oréttvisa men &ven av skuld.

Ur Lennarts berdittelse:
Jag vet att jag sarbehandlar barnet ibland, bara for att jag kdnner mig skyldig och att jag
tycker det ar orattvist - syskonen far folja med pa det ibland (Lennart).

Den bakomliggande upplevelsen hade i den foréalderns fall ocksa inneburit en annan livssyn,
en annan hallning till vad som &r viktigt i livet som méjligen medfort att kraven pa syskonen
minskat. Hallningen som inledningsvis varit mer liknéjd - och av det skalet mindre kravfylld -
hade med aren blivit mer livshejakande:

Deras uppvaxt ar nog ocksa annorlunda for att deras foraldrar har lart sig att se
annorlunda pa barn, de har fatt en mer avslappnad kravprofil an de skulle fatt annars. Vi
skulle ju tvingat in dem i sporter exempelvis om inte barnet funnits och det hade kanske
varit bra. Men nu har de fritidsaktiviteter som de tycker &r roliga! De har ett bra liv ocksa,
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men de har inte haft krav pa sig att bli duktiga i skolan forran — den aldsta kom sjélv och
fragade om betyg och hur man ska se pé det och da svarade vi samma sak, att om du ar
duktig sa ska du forsoka fa de basta betygen... men hade nagon fragat for sju-atta ar
sedan, da hade jag kanske till och med sagt att det spelar ingen roll och att livet &r d4nda sa
orattvist, men nu kan jag mer uppmuntra att anvanda potentialen.

Samma syskon som kunde k&nna stort ansvar och hade en 6nskan att vilja ta hand om kunde
samtidigt kanna vrede och dven ha en 6nskan om &nda storre sjalvstandighet &n den som
redan fanns:

Ibland kanner syskonet att hen far ta hand om barnet for mycket! Det ar kul att vara som
storasyskon, men inte att ha det som livsuppgift (...) Syskonet hanterar en kénsla av, att
inte vara dér for sin egen skull och hen séger ibland att, ni pratar alltid om barnet! Det &r
inte riktigt sant, men syskonet fixar ju allting...

Skillnaden syskonen emellan var pataglig. Syskonet larde sig tidigt att klara sig sjalv:

Hen har alltid gjort det, hen aker sjalv till skolan, hen gar upp, klar pa sig, lagar sin
frukost, gar hemifran fem i halv atta, medan man paminner barnet, lagger fram grejer, sa
hen kan bre sin smaorgas - eller man brer den sjalv om man har brattom - tar fram en
tandborste, hjédlper hen att satta pa tandkram... Hen lar sig mer och mer, men det ar
fortfarande mycket nar vi ska nagonstans.

Av naturliga skl tog barnet stort utrymme och mycket av foraldrarnas tid i ansprak, vilket
ocksa naturligt paverkade syskonen:

Nar vi skulle aka bort for ett tag sedan var syskonet narmast i alder sa arg ”for nu
kommer hen (barnet) att vara sur och det kommer att bli pinsamt och ni kommer bara ta
hand om hen - jag vill inte dka!” Sedan blev det ju inte alls s&, men det sdger nog mer att
hens upplevelse ar mer, att hen inte riktigt far leva pa sina egna villkor - ett skal till att
hen &r sa sjalvstandig ar, att dd kommer hen bort fran familjen, och inte blir indragen i allt
hela tiden, sa hens strategi r, att bli mer sjélvstindig och sa... (Lennart).

Om hur tajta syskonen var berattade en annan mamma. Hon beréattade ocksa om de
svarigheter som kunde uppsta for bagge barnen genom de olika forutsattningarna, men aven
om hur det hade varit till fordel att det yngre syskonet tidigt kommit i kapp i utvecklingen:

Ur Maries beriittelse:
... de slutade med blgja samtidigt, de slutade tvért och stottade varann: nu gér vi och
kissar” (...) och hen dter ju fint och skoter sin hygien, duschar sjdlv, klar sig sjidlv och
smutsar hen ner sig, sa byter hen troja.

Det yngre syskonet kunde ocksa ha haft stor gladje av att det aldre barnet kunde leka pa hens
niva:
De har jatteroligt ihop - oh ja!

Syskonen blev valdigt samspelta:

Nar hen inte pratade, da pratade syskonet for hen, syskonet visste exakt vad barnet ville,
for de var jattetajta nar de var sma. De brakar mer nu, nar de &r aldre. Syskonet gick om
barnet fort, men hjalpte ocksa barnet jattemycket. Barnet har ju lart sig otroligt mycket
genom alla sina syskon. Hen har ju alltid varit med pa allt, fran socialt till att vara hemma
och spela spel, det har ju gjort hen stark, men det &r lite for mycket for lilla syskonet.
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Aven om syskonen hade roligt ihop och var tajta, hade situationen ocksa varit pafrestande for
det yngre syskonet. Det tog sig uttryck i forskolan. Foraldrarna hade beréttat att barnet hade
Downs syndrom, men syskonet visade sig vara rddd for att ’fa den dir sjukdomen”, det vill
séga samma symtom som barnet:

Nér hen gick pa dagis sa var hen jatteledsen och jattejobbig och betedde sig illa. Man
markte att det var nagot som var fel och hen kunde inte beratta, men sa en kvall nar vi la
0ss, sa hen: ”nér ska jag fa den déir sjukdomen, nér ska jag sluta prata?”’ D& var det ndgon
som sagt att de var lika varandra och da gick syskonet och undrade, nar hen skulle sluta
prata! Och jag som tycker att vi har pratat sa mycket hemma om Downs syndrom, vi
pratar jattemycket om det, men hur man far det, har vi inte pratat om.

Syskonet madde bra av att fa en annu tydligare forklaring:

Nir jag forklarade att ”Barnet foddes med den hér sjukdomen och du och jag har fotts sa
hir”, sa var det en helt annan unge efter det. Jag pratade med ett annat foréldrapar och da
var deras son som var frisk ocksa helt bedrévlig - men sitt er och prata om
utvecklingsstorning, om vad det ar for nagot och hur man far det”, sa jag. Efter det blev
han ocksa lugn, sa jag tror att syskon har mycket funderingar som inte vi vuxna hanger
med pa, for vi tror att de vet, for att man pratar sa mycket om det. Downs syndrom kunde
hen séga nar hen var 1,5 ar (skratt) men hur man far det — sjukdomen. .. sa hen gick ju
och var jatteradd att hen skulle sluta prata, sa det var ett uppvaknande for mig — fasen,
vad vi missade mycket dar! Det var en erfarenhet rikare och hen blev jattelugn, det var
ingen lang period, men alla reagerade pa hen, slogs lite pa dagis och var arg jamt... jag
brukar sprida det nér jag traffar syskon.

Naésta citat visar det sammansatta i situationen, hur barnen var beroende av varandra. Inte bara
syskonet var till hjéalp for barnet, utan aven tvartom:

Syskonet hade jatteproblem nar hen var sex, nar hen skulle bdrja skolan, fér hen har ju
foljt barnet i alla ar och helt plotsligt skulle syskonet borja pa en ny skola sjalv och helt
plotsligt skulle hen sdga att det r jag som &r jag. Syskonet har aldrig behévt det, for att
barnet har alltid: tjoho, det hér ar (syskonets namn)” och syskonet har bara gatt bakom
och lullat i sin lilla varld. Barnet har skott det sociala, sa syskonet tyckte det var
jattejobbigt att ga i en annan skola.

Mamman hade fatt insikten att det skulle ha varit bra med ett syskon till:

Det jag angrar ar att jag skulle behovt ett barn till for syskonets skull - hen har sa mycket
ansvar pa sig! Det ar inte vi som ger det, vi verkligen kampar att hen inte ska kanna sa,
men hen ar fér man om barnet. Hen saknar ett friskt syskon och det sager hen ofta nar hen
ar ledsen, nar det varit nagonting. For mig var det jatteviktigt att skaffa ett barn till for
barnets skull, men jag tankte inte riktigt pa den har andra som kom, man tycker ju att hen
ar frisk och liksom... jag borjade tinka pa det, nar hen borjade fraga sjélv: ”varfor har
inte jag...?” Alla har ju syskon i hens klass.

Syskonet var nara forbundet med barnet, men kunde ocksa kanna vrede och skam:

”Jag vill inte att hen ska ha den dér javla sjukdomen!”. Sa sdger syskonet ofta, nar barnet
har missuppfattat nagot eller slagits. Ett tag sa skamdes syskonet pa fritids och i skolan
nar barnet kom, for hen stormar girna in: ’hej (namn pa syskonet)!” bland alla, hen tar
for sig.
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Mamman beskrev hur hon varit tvungen att sétta granser for barnet for syskonets skull:

Barnet far inte f6lja med in pa fritids ldngre, ”antingen foljer du med in och ér tyst eller s
sitter du kvar i bilen” och dé har hen ju statt tyst. Jag tror inte man orkat sagt at hen
egentligen, utan hen har kort sitt race, men nu ... ”det hér syskonets stille!” (Marie).

Om en 6msesidighet avseende trygghet, men om helt olika forutsattningar mellan barnen
beskrevs ocksa av Hans och Birgitta.

Ur Hans och Birgittas berdittelse:
Anledningen till att hen kan ga till och fran skolan, det ar ju egentligen att vi vet att
syskonet har full koll, det &r ju syskonet som &r tryggheten och vi &r trygga med att hen
har koll pa barnet, sa &r det.

Aven om syskonet var den som hade koll, gav barnet syskonet trygghet:

De har tryggheten av varandra, aven om de inte gar hand i hand, atminstone for
lillasyskonet har det varit en trygghet att ha barnet ocksa, men hen skulle nog inte
erkénna det (Hans).

For syskonet handlade det om att stélla upp pa de forutséattningar som var:

Syskonet kan sakert ibland bli frustrerad att det tar lite tid och att hen far vanta pa barnet,
men det far hen ocksa lra sig att det far man gora som syskon, oavsett om man &r aldre
eller yngre syskon, sa att det gar bra!(Birgitta).

Mamman beskrev hur syskonet kunde ha lart sig att utnyttja situationen pa ett sérskilt vis,
men att barnet inte sett ut att ha tagit illa vid sig:

Syskonet har ju sedan tidigt lart sig att hen kan styra - for hen &r ju smartare - sa ar det
utan snack! Och det &r ju oerhort lite konflikter for barnet backar. Det &r inte jéttebra i
alla lagen och hen har blivit duktigare pa att sdga nej och sa dar, men hen kommer aldrig
sa langt, for antingen har syskonet redan dribblat bort hen eller sa &r de 6verens och
barnet gillar ju oftast ldget... (Birgitta).

Foraldrarna beskrev att barnet tog valdigt mycket tid i ansprak, men att det aven kom
syskonen till del:

Det konkreta i var vardag, utom da att det tar tid med att kla pa sig och att vara
sjalvstandig, sa ar det ju egentligen att... javisst, vi lagger ner mycket, mycket mer tid pa
att hjalpa barnet med hens laxor, for det vet vi, att vi maste, for att ge hen de
forutsattningar hen behdver. Men om man bortser fran det, sa ar det ju inga andra saker
som ar sa dar jattespeciella, utan vi har val ocksa vant oss vid, att det ar lillasyskonet som
ar storasyskonet i allt vad man kan anvéanda hen till! (...) Tack vare att vi gjort sa mycket
med barnet och att syskonet ar naturligt nyfiken - hen har ju fatt mycket gratis - sa har
syskonet lart sig alfabetet, matematik och att ldsa genom att vi har tragglat med barnet.
Syskonet har suttit med och tyckt att det varit intressant, sa hen ar ju extremt lottad
(Hans).

Pa fragan om vad syskonet tanker om barnet svarade pappan:
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Det dr hens storasyskon! Och fragan &r ju hur hen tanker, jag tror ju att hen ibland... hen
kénner vél, att hen ibland har lite kul med hen, lite glddje utav hen... men annars sé... jag
tror inte det &r en jattestor skillnad. Jag tror att hen tycker att barnet &r ett ganska enkelt
storasyskon egentligen, for barnet staller ju aldrig nagra krav pa syskonet, utan det ar
egentligen syskonet som har favéren att kunna nyttja eller inte nyttja sitt storasyskon
(barnet) (Hans).

Att syskonen kunde fa hogre krav pa sig an barnet beskrevs av flera foraldrar. Har foljer Evas
beréttelse.

Ur Evas beriittelse:
Vi stéller ju mycket krav pa syskonet att: ”Har du inte gjort det? Har du missat det? Ta
hand om det har! Gor det!” Det kanske man inte hade sagt pa samma satt! Det ar mojligt,
att det inte hade varit sa - jag vet inte hur man hade varit annars.

Det kunde orsaka funderingar och avundsjuka hos syskonet:

Det yngre syskonet har funderingar, emellanat har hen val det ... framfor allt efter den
syskongruppen som var pa habiliteringen. Syskonet sager sa har: "men barnet far
ju..."."Ja, men det dr svArt att séiga till barnet om saker och ting." "Ja, men hen far sova i
er sang! " (skratt) Vi har barnet i var sang hela tiden, hen ligger i mitten och sa ligger vi
pa var sin sida. Sa det ar sadana saker. "Men hen far ju", sager syskonet.

Fritidsaktiviteter sags som nagot som skulle férdelas mellan barnen sa att de hade sina olika
egna aktiviteter. Syskonet kunde fa félja med pa barnets aktiviteter ibland, men inte delta.

Syskonet dr med ibland och da brukar hen sdga: “’kan jag fa rida?” ”Nej”, sdger vi da, "det
hér ar hens grej”.

Om att syskonen inte ville bli utsatta och hamna i centrum sjélva beroende pa barnets
agerande, berattade flera foraldrar. Sa ocksa Eva:

Syskonet gillar ju inte att barnet ar med pa skolan, om barnet pekar ut sig sjalv eller vad
man ska sdga, det gillar inte syskonet. Sedan ar det hockeyn, da ar ju vi med allihop och
barnet har varit med mycket i omkladningsrummen och tittat pa vad de gor och det gillar
syskonet inte langre, men annars ar det ok, annars tycker hen... (Eva).

Att handskas med barnens® reaktioner

Hela familjen kunde paverkas av barnets satt att vara. Flera foraldrar beskrev liksom Eva i
citatet ovan hur syskonen i senare alder kunde skammas for att ha en syster eller bror med en
funktionsnedséttning:

Ur Angelikas beréittelse:
Hen tar ju mycket plats, nar hen ar hemma, sa ar det ju! Hen pratar och grejar och hen -
du vet - det & mycket (...). Syskonet skams for hen och vill inte ta hem kompisar! Skulle
du fraga syskonet skulle hen saga att det ar jobbigt! Barnet tar mycket tid och
uppmarksamhet och syskonet har varit bra pa det viset, for hen har latt att visa kanslor ...
Det hen sa senast var: ”jag vill inte att du och barnet kommer in och hamtar mig i
sporthallen, for jag vill inte att de som inte kdnner mig &n, ska se att jag har ett
handikappat syskon”... Gissa hur jag grinade pa insidan och sa férsokte jag sdga att: ”du

4 Har menas alla barn i familjen
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ser hur det &r i centrum i alla afférer, hur alla tycker om barnet” for hen gar ju fram och
”kraaam”, vill blippa in pa streckkoden och kassaapparaten och alla smélter ju for hen.
Men d4 sa syskonet: “det séger de bara for att vara snilla, for att de forstar att ni ar
ledsna”.

Mamman beskrev hur syskonet upplevde stora svarigheter och hur viktigt det var att ge hen
utrymme foOr sina tankar:

Jag forsoker att hen ska kanna att hen kan prata om allting. Hen kan sitta och sdga att:
”jag Onskar att vi inte hade barnet och hen har forstort mitt liv’. Om syskonet far krakas
ut, sa kan det vara skont for hen, att ha fatt saga det dar.

Syskonet hade inte haft sa mycket gemensamt med barnet, skdmdes i vissa situationer, men
tog dven ansvar:

Barnet har ju inte lekt s3 mycket, hen har ju pulat runt sjélv. Det enda som &r nu, &r att de
spelar innebandy inne i hallen. Det kan de gora kortare stunder och storsyskonet kan
tycka att det 4r lite roligt att vara lite barnvakt... vi var pé kréftskiva en bit hirifran, da
hade faktiskt storasyskonet nattat barnet ocksa, sa hen sov nér vi kom hem, s syskonet
far kanna sig lite stor, men... (Angelika).

For syskonen till ett barn med stora vardbehov upplevdes barnet var en sjélvklar del i
syskonens liv. De skdmdes inte. En tolkning skulle kunna vara att det barnet inte var
utatagerande pd samma satt som de barn som hade andra mojligheter att rora sig runt och
synas och horas.

Ur Karls och Katrins beriittelse:
De har aldrig skamts for barnet, som jag uppfattar det. Nar hen bodde hemma, sa hade de
ju kompisar hemma och kompisarna satt och at har tillsammans med oss och barnet kan
inte ata sjalv och det rinner. Det ar klart att de tittade lite undrande pa hen, men syskonen
har inte brytt sig sa mycket om det dar. De har kant att hen ar hen och det finns
jattemanga utav hens sort, &ven om man inte ser dem sa ofta, sa finns de nagonstans och
man maste kunna dlska en sadan person ocksa for den som den personen ar (Katrin).

Barnets behov och forutsattningar var oftast styrande i familjernas vardag. Pa fragan om det
inneburit nagot negativt for syskonen svarade mamman att de snarare haft en fordel av
situationen da det funnits flera vuxna i hemmet pa grund av behovet av assistans:

Ja, det kanske var att vi var sa utbranda av hela situationen, att man inte kunde &gna sig at
dem riktigt mentalt, fokuserat sa som man skulle velat. Bade pappan och jag flydde faltet
lite, man orkade inte, man kom hem sex, sju pa kvéllen. Ungarna var uppe och klockan
var nio - alltsd man orkade inte riktigt med det, sa det tror jag... men jag kan absolut inte
sdga att vi har forsummat dem, tvartom! Tack vare att vi haft assistenter sa har det ju
funkat for dem... (Katrin).

Foljden av assistans blev mojligen problematisk for ett av syskonen:

Nar lillasyskonet var mindre, sa ritade hen ofta upp var familj pa papperet och da var ju
hen ocksa med naturligtvis - familjen var valdigt central och aterkom pa teckning efter
teckning. Jag tror att det var for, att hen kénde att vi spretade, eftersom det fanns en
person till hemma har alltid. D& var hen tvungen att se vilka som horde till, vilka som var
kdrnan och jag tror att det var en relevant fraga du hade nar du kom att: hur har de
upplevt det?”. Vi kan ju tro en massa saker, men just nu kanske de ar véldigt lojala med
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o0ss och inte vill uttrycka all den oro och angslan som de har kant, for jag tror ju inte att
det varit helt smartfritt for dem heller. Jag tror att det sakert finns tillfallen for dem, da de
har ként att vi inte har hangt ihop (Karl).

Flera av foraldrarna framhéll de fordelar som fanns for syskonen pa sa vis att de lart sig ta
hénsyn, mognat tidigare, blivit mer empatiska och lart sig se andra manniskors behov genom
barnet. Likasa Katrin:

Lillasyskonet ar ju tidig mentalt, kanslomassigt mognare &n sin alder vill jag absolut
pastd, bada syskonen har en valdig forstaelse ocksa for sin morfar, det sager min mamma
att det ar stor skillnad pd min systers barn som ar precis jamnariga, de ser ju inte morfar
medan vara barn kommer och talar om att morfar har hamnat lite snett nu och det verkar
som att han vill ha ndgonting och de tolkar honom. Det har ju hant att assistenten inte har
kommit och taxin har statt dar ute, da har de tagit in barnet och satt pa TV:n och hjélpt
hen och packat upp hens grejer - de har varit jatteduktiga. ... Jag tror att de ocksa haft
mycket vinst i att... lart sig mycket pa det, de har lart sig mer, an de har forlorat pa det
(Katrin).

Syskonen hade lart sig se ménniskors olikhet som en naturlig del i livet:

Jag tror de har fatt en véldigt bra insikt om att man far vara annorlunda, det visar sig ju
ocksa i deras andra asikter om invandrare och homosexuella, de har en helt annan
forstaelse for att det far vara annorlunda, det & manniskan bakom som é&r viktig (Karl).

Men genom att syskonen kunde vara mycket omhandertagande och ansvarstagande, kunde
ocksa ansvaret bli for stort. Det var en avvagning for foraldrarna att gora:

Vi flyttade hen till en annan skola, for vi ville inte att hen skulle ta hand om barnet och att
hen skulle bli omhandertagen, utan hen skulle fa vaxa. Syskonet har ju alla forutsattningar
att bli varldens Florence Nightingale och det vill jag inte, hen &r sa otroligt mmande och
lyhord... (Katrin).

Om att syskonen var stolta och omhandertagande berattade ocksa en annan mamma:

De ar fruktansvart stolta, men ... hen ar ju deras allt pa nagot satt. Hen &r ju mittpunkten,
hen gor sig ju till mittpunkten ocksa. Syskonen har tagit hand om hen lika mycket som vi
fordldrar (Vendela).

En annan tanke var att eftersom det inte langre handlade om prestation, var det ocksa till gagn
for syskonen:

och jag kan tanka mig att syskonen kan tycka att det ar ganska befriande med hen anda,
att hen far karlek fastan hen inte alls &r i det dér (att prestera) och se det, att det kan vara
sd... sjilva minniskovirdet blir tydligt... det beror inte pa vad man presterar (Jenny).

Aven om foraldrarna kunnat fordela sin tid, beskrev flera foraldrar hur syskonen kunnat bli
asidosatta i situationer da barnets framfart hade kréavt och for en del fortfarande kunde krava
foraldrarnas totala uppmérksamhet.

Ur Sofias beridittelse:
Det dar har ju syskonet fatt vara med om flera ganger, att man var foraldraledig med hen
och man gick till lekparken och sa sticker barnet och da har man ju fatt lamna syskonet
och: “viinta hiir” och s& har man fatt kuta efter hen snabbt som 6gat, sa syskonet har ju
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varit lite s& och tyckt att vi bara lamnar hen och sticker efter barnet. Det ar svart att forsta
det for hen och hen har faktiskt varit radd att bli borttappad - ja hen har varit ganska réadd,
vi var pa lager nar barnet ocksa forsvann (skratt) och det var likadant.

Nar jag fragade hur det varit for syskonet, vad syskonet tycker om barnet, svarade mamman:

Upp och ner (skratt) Periodvis har hen tyckt att det varit jobbigt, for att vi bara bryr oss
om barnet, att barnet far valdigt mycket tid och stdd, att hen kanske &r... men vi kanske
har storre forstaelse for att barnet gor fel saker dn... och att vi sager till syskonet lite
tidigare, att sa dar gér man inte.

Syskonet hade fatt en forklaring:

Vi forklarar det med att hen inte forstar, att det tar langre tid for hen att lara sig eller ...
hen kanske inte kan vissa saker... som att lara sig cykla.

Barnet tog mycket av foraldrarnas tid i ansprak, vilket uppfattades som en oréttvisa av
syskonet. Samtidigt kunde syskonet lara sig fortare och barnet fick da uppleva den orattvisan:

Hen har lart sig cykla nu, men vi fick ju springa mycket langre efter hen. Man haller pa
med hen hela tiden, medan lillasyskonet har gatt om och fétt en stérre cykel och klarar
det. Barnet har ocksa fatt en storre cykel, men koérde omkull pa forsta cykelutflykten och
da bara vagrade hen ens prova igen. Da fick vi dka och hamta tillbaks den gamla cykeln
som vi salt till cykelaffaren. Sa hen har en liten cykel, men blir frustrerad, for att det gar
fortare for lillasyskonet.

Lillasyskonet hade borjat lagga marke till andra med Downs syndrom:
Vi har ju varit pa véldigt manga lager och da har ju hen traffat andra syskon och nu har
hen forstatt att det finns andra som barnet, sa hen borjar lagga méarke till vilka som har
Downs syndrom, ”det dir ar en sddan som hen, det dér &r en sddan dér teckenménniska”,
séger hen ibland.

Syskonet funderade tidigare bara 6ver varfor barnet inte kunde prata:
Jag tror inte att lillasyskonet har tankt, hen har ju funderat lite pa hur man lar sig prata
och varfor inte barnet har lart sig prata. Hen traffade en kille som stammade och da
bdrjade hen prata valdigt mycket med den mamman, om hur man l&r sig prata och
kopplade det till att barnet inte lart sig prata, men det var nog lite innan, hen tankt pa att
hen har Downs syndrom. ... det var bara det har med talet och inget annat.

Pa fragan om det var svart att forklara sa mamman:

Ja, det ar det! Hen &r bara hen for oss, ja, det ar svart! Vi har lanat nagon bok sa dar pa
biblioteket - Prinsessan... - den tycker hen &r trakig.

Pa min fraga om barnet &r jobbig for syskonet, svarade mamman:
Barnet &r lika jobbig for syskonet, som syskonet ar jobbig for barnet
Syskonet upplevdes mer jobbig och kravande an barnet. Om det var en reaktion pa situationen

eller ej var svart att veta:
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Syskonet har ju ibland som reaktion pa det hér... hen kréver véldigt mycket
uppmérksamhet ocksa, véldigt skrikig och trotsig och sa ... ja, jag tycker att det blivit
béttre sista aret, halvaret i alla fall, men det &r syskonet som &r jobbigare an barnet, for att
hen &r sa intensiv och kraver sa mycket uppmarksamhet! Det ar jattesvart att séga om det
beror pa att barnet far mycket, hade syskonet varit lillasyskon till ndgon annan, sa hade...

For att 16sa situationen att kunna ge syskonet mer tid ansokte familjen om avlastning:

Ar hen pa riktigt daligt humér siger hen: ni ilskar inte mig, ni dlskar bara hen. Nu under
varen satte vi igdng processen att jobba fram korttids (Sofia).

Om att passning av barnet gjorde att syskonet fick sta tillbaka berattade ocksa en annan
mamma.

Ur Astrids berdittelse:
Syskonet hamnar val lite pa sidan om, det har hen vél gjort hela tiden, for att sa fort som
man gor nagot, sa blir man avbruten av att hen gor ndgonting, som man maste vara med
pa - om jag sitter med syskonet och gér nagonting, s maste jag ju hela tiden ha ett 6ra pa
vad barnet gor eller ta reda pa vad hen gor och sa far man ju rusa ivag mitt i, nar man
haller pa med nagonting, sa syskonet blir ju liksom asidosatt hela tiden.

Foraldrarna hade forklarat for syskonet att allt tar langre tid for barnet och att det alltid
kommer att beh6vas nagon som tar hand om hen:

Fran borjan nar hen var mindre, sa sa vi bara det, att det tar lite langre tid for hen att lara
sig saker. Hen kommer lara sig saker, att lasa och skriva och sa dar, men det kommer ta
langre tid. Det som du bara lar dig sa dar jattefort, det gor inte hen, utan det kommer att ta
tid. Sedan har vi sagt att det heter Downs syndrom och att hen kommer behdva hjélp med
mycket saker, nar hen véxer upp som inte syskonet kommer behdva, for hen kommer
liksom fortsatta vidare. Men barnet kommer behdva ndgon som finns dar hos hen mer
eller mindre pa nagot sétt.

Syskonet hade utvecklat sin férmaga till empati som tog sig uttryck pa flera satt. Hen kunde
satta sig in i andras situationer och sag barnet som den person barnet var:

Syskonet ser ju inte... hen sa har om dagen: “’jag tycker inte att barnet och hens kompis &r
annorlunda, de &r som vem som helst, jag forstar inte varfor folk tycker att de ar
annorlunda”. Syskonet forstar inte det, hen ser det inte. Hen ser dem och det &r jag
tacksam for, att hen har empati. Hen ar ocksa valdigt mycket sa dar att hen berattar for
sina kompisar, att ”man ska faktiskt inte vara dum mot varandra for da - tdnk dig sjalv,
om nagon ar dum mot dig, hur kiinner du d&4?” Hen har fatt berétta for sina klasskompisar
om kénslor och hur man kan kanna sig for att hen ... liksom... hen ar bra pa det.

I skolan ville syskonet leka med barnet och kanske 6vervaka situationen:

Syskonet ville ju vara med barnet - det ar ju hens syskon, sa forut pa rasterna kunde hen
ga over och vara med... hen var den enda av de normala barnen som lekte med barnen
som hade speciella behov. Hen var liksom hjalpreda med dem och tyckte att det var helt
ok. Hen hjélpte dem och lekte med dem, hen &r ju lite lill-gammal! Syskonet &r valdigt
vuxen for sin alder i tanket och ... det sager de ju pa skolan ocksa. Pa rasterna nu soker
syskonet upp barnet, hen gor val det ibland, for att hen vill vara med barnet lite, men
syskonet sager att personalen inte tycker om att hen kommer och leker med... De tycker
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val att syskonet stor pa nagot vis, att hen tar uppmarksamheten fran vad de haller pa med,
jag vetinte...

Pa hemmaplan fanns omsorgerna barnen emellan, men syskonet hade ocksa behov av att fa
agna sig at egna intressen. P4 manga satt var det som det vanligen ar mellan syskon,
omsorgen om varandra blandad med problematiken att bli stérd och inte fa ha sina saker ifred
for ett yngre syskon. Citatet nedan visar aven att familjen var begrénsad i vad de kunde gora,
sa som det ofta ar nar det finns ett mindre syskon, men har var det sa éver en langre tid vilket
vackte frustration:

Nu ar syskonet inne i sddan dér period att hen tycker det ar skitjobbigt, hen vill inte ha
nagot syskon och sa dar - men barnet vill inte ha ett syskon heller, sa det... de &r lite sa
dar att de har en hatkarlek, men sen sa nasta stund sa leker de. Det har de alltid gjort, de
har varit kompisar hela tiden och syskonet &r ju snall mot barnet. Om det &r nagot jobbigt,
om hen inte vill ta sin medicin, da gullar syskonet med hen tills hen tar den och om
syskonet gor illa sig, dd kommer barnet med plaster i hogsta hugg. Sa de ar ju jattetata,
men jag forstar att syskonet blir irriterad, ... hen sitter vid datorn och chattar ibland pa
kvéllarna med sina klasskompisar och barnet tycker det ar jattespannande - hen leker med
sina gubbar - och gar in och stor hen. Syskonet tycker det ar jobbigt att barnet gar in i
hens rum och petar bland hens grejer. Jag tror inte... Det hade barnet ju gjort om hen
varit ett vanligt syskon ocksa, men det &r klart att det blir annorlunda! Vi &r ju ocksa
begransade i vad vi gor, i och med att vi inte tar med barnet pa vissa stallen, for man
orkar inte jaga efter hen (Astrid)

Erfarenheter av att forklara och beratta

En pappa beskrev hur komplex situationen blev nér syskonet ville géra som barnet och bli
behandlad pa samma séatt. Pappan ville i den situationen inte anvanda Downs syndrom som
forklaring utan beskrev att barnet inte alltid forstar konsekvensen av sitt handlande och
vadjade pa sa satt till syskonets forstand, men gav hen samtidigt sin tillatelse att gora pa
samma satt som barnet. Att barnet sjalv skulle forsta den funktionella olikhet som fanns
framstod som en radsla och farhaga hos pappan vilket kan forklara forhallningssattet.

Ur Olofs beriittelse:
Syskonet sa: ”Gud vad orattvist! Hen kan kladda ner, halla ut mj6lk och strémmen gar
och ni blir aldrig arga, men om jag héller ut mjolk, sa sager ni: varfor det, det var val
onddigt! Ja, men jag kanske ocksa kan hilla ut mjolk.” ”Det kan du vél gora”, sa jag,
“men du ska inte hélla ut mj6lk.” ”Varfor ska jag inte hdlla ut mjolk?” Da far man tidnka
sé har: ’nej just det! Du har inte Downs syndrom”, men det kan man inte sdga. Jo man
kan sdga det, men det gor man inte utan: “Ja, du har ritt, du kan ocksé halla ut mjolk. Hall
ut mjolk da, gor det! Det dr helt ok, men du far torka upp sjélv.” ”Varfor ska jag torka
upp sjilv?” ”Dirfor att du forstar, att du inte ska halla ut mjolk! Barnet forstar inte alltid
nar hen gor saker, det blev fel av att hen inte forstod att det skulle bli fel - hen kunde inte
tanka ut att, det har kommer inte att ga sa bra. Darfor kan hen inte hjélpa det! Du - som
nioaring - kan inte sitta och halla ut mjolk pa bordet, bara for att hen hller ut!” Och da
sitter ungen och héller ut mj6lk! ”Ja, men jag far ocksé hélla ut mj6lk, om jag vill” — bara
for att hen ocksa ska gora det och det gjorde hen ju nagra ganger da! Och det &r ju det
jobbiga, att nar de blir dldre nu, s& marker man skillnaderna - att barnet férstar mer och
mer att, hen inte ar som andra och det tycker jag ar jobbigt.

Senare anvande pappan begreppet Downs syndrom, men inte som férklaring till barnets
beteende utan det relaterades till att alla syskon retas i den aldern. Pappan gav dven viss
bekréftelse, genom att han sa, att han ocksa tyckte det var jobbigt:
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Syskonet tycker att barnet far for mycket forstaelse - det & nog konsekvensen dem
emellan nér de véixer upp. Syskonet kommenterar mer och mer: ”Jag hatar hen”, séger
hen ibland, nér hen &r arg. ”Jévla helvetesunge, vad trott jag dr”. ”Svér inte din javel”,
sager barnet da! Sa vad ska man saga? Da blir syskonet ledsen for att barnet driver med
hen och s borjar jag skratta. Varfor skrattar du pappa?” Ja, ni ar inte kloka ndgon av
er”, sdger jag dd. ”Det &r inte roligt nédr hen gor sa hér, hen bara driver med mig.” ”Ja”, sa
jag, “om det vore vilket syskon som helst i den &ldern, s skulle hen driva med dig i alla
fall, det har inte med att hen har Downs syndrom att géra.” ”Det dr skitjobbigt”, sdger hen
da. ”Ja det dr det. Det tycker jag ocksa.”

For att de olika villkoren som barnen hade, inte skulle bli uppenbara fér barnet, kunde en
I6sning vara, att lata syskonet sta tillbaka. Det blev en svar situation for foraldrarna att
handskas med:

Det svara med syskonet &r att hen kénner att: ”varfor kan inte vi aka skidor?” exempelvis.
Barnet kan ju inte folja med, for hen haller inte samma tempo, sa syskonet tycker det ar
jobbigt att vi inte aker skidor. ”Pappa, du orkar inte springa sparet med mig, for da
rymmer hen.” Ja, det gor hen. ”Men det ar inget kul”, sdger syskonet, ”sa déarfor kan inte
du och jag springa.” “Jo, vi kan gi sparet!” Det blir svért att racka till for bada! Nar
syskonet och jag ska cykla, vill barnet ocksé cykla...

Liksom en pappa beskrev att han ville utjgmna skillnader mellan sig och barnet kan en
tolkning hér vara, att det ocksa kunde finnas en stravan att utjamna skillnaderna mellan barnet
och syskonet. Att barnet inte skulle behova sta tillbaka, var ett sétt att hantera radslan for att
barnet skulle uppleva sig olik eller annorlunda. Féljden av att barnet inte skulle behdva st
tillbaka och uppleva en olikhet, kunde saledes bli att syskonet fick sta tillbaka:

Ja, syskonet far sta tillbaka en del, hen tycker nog det &r jobbigt, men samtidigt sa har hen
ju forstatt att barnet ar speciell! Syskonet gillar ju barnet, hen sager ibland att, jag hatar
barnet”, men det ér ju for att syskonet ar tjurig da! Det kan ju vara att pappa ar jobbig
eller att mamma ar jobbig eller ... nej, men vi forsOker ju vara véldigt réattvisal Det &r det
som ar sa bra, nar avlosaren ar har, for da ar hen med barnet ... D4 kan syskonet och jag
ga ut i garaget och snickra, aka och handla, fika eller gora nagonting! Vi kan ga ivag bara
syskonet och jag, utan att lasa in nagon, sa att ingen rymmer! Syskonet sager: Tink vad
bra det dr, ndr jag 4r hemma, jag rymmer aldrig.” (Olof).

Det som framkommer i beréttelsen &r hur syskonet ville podngtera att hen inte orsakade
foraldrarna samma problematik och besvar som barnet.
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Narrativ syntes av att mé6ta syskons behov och reaktioner

Flera beréttelser visar vilken framtradande roll bemétandet och behandlingen av syskon kunde
ha i foraldraskapet. Att balansera behoven mellan barnen kan darfor sagas tillhdra en av
foraldraskapets sarskilda utmaningar och som kénnetecknar foréldraskapet, dven om det dven
finns manga likheter med hur det vanligen ar i en familj med flera barn.

Att rdicka till for syskonen

Flera foraldrar berattade om situationer som medfort att syskon tvunget asidosatts, som nar
barnet rymt eller maste passas. Nagon foralder beskrev svarigheten att racka till for barnet nar
ett litet syskon kommit, sa som det vanligen &r nar ett mindre syskon anlander, men beréttel -
serna visar framst att det var barnet som tog mest av foraldrarnas tid i ansprak oavsett alder.
Ofta hade foraldrarna komplexa situationer att férhalla sig till genom syskonens reaktioner
och foraldrarna hade olika séatt att forhalla sig till syskonen.

Forvantningar och krav pa syskonen hade antingen 6kat eller minskat beroende pa de givna
omstandigheterna. Nagra menade att de som féraldrar blev 6verkompenserande, andra att
syskonen fick sta tillbaka. Genom att syskonen varit mer sjalvgaende, hade det ocksa blivit en
naturlig foljd att syskonen fatt mindre av foraldrarnas tid, menade flera. Det behévde inte bara
vara till nackdel, den tid som agnades at barnet kunde ocksa komma syskon till del. Ett
exempel var hur hjalp med I&sinlarning och skolarbete &ven varit till gagn for syskonen. Ett
annat exempel pa hur situationen kunde medfara vissa nackdelar men ocksa sarskilda fordelar
var dar det fanns assistenter i hemmet. Nackdelen for ett av syskonen var att familjen upplevts
som spretig och fordelarna var att det fanns fler vuxna att relatera till.

Att handskas med barnens olika férutséittningar

Att kunna handskas med den ojamlika utvecklingen barnen emellan var en av utmaningarna
for foraldrarna. Att se ett yngre syskon ga forbi i utveckling kunde upplevas smartsamt. Det
beskrevs av flera, samtidigt som det dven kunde framhéllas, hur det yngre barnet kunde vara
till draghjalp i utvecklingen for barnet.

For syskonen kunde utvecklingen kannas sjalvklar och vara nagot som inte uppmarksam -
mades pa samma vis, mojligen kunde det fa syskon att undra 6ver fordldrarnas intresse.
Syskonen kunde medvetet fa sta tillbaka for att foraldern exempelvis kande skuld mot barnet
da den ojamlika utvecklingen upplevdes djupt orattvis. En annan orsak till att syskonen kunde
fa sta tillbaka var att barnet inte skulle bli varse skillnader. En tolkning &r att en stravan och
onskan att skillnaderna mellan barnen skulle utjgmnas, ledde till att syskonen inte i tillracklig
utstréckning fick det utrymme for egna dnskningar och aktiviteter som kravdes for att de inte
skulle kénna sig asidosatta. Det blev en sorts ”snedfordelning” som inte bara orsakades av den
extra tid som barnet kunde kréva.

Férdildrarnas beskrivningar av barnens® reaktioner

En del foraldrar beskrev hur syskonen ocksa uttryckt sig vara forbisedda och oréttvist
behandlade. Manga syskon hade upplevts kravande. Kanske kom sig beteendet av en
osakerhet om foralderns kérlek — ni dlskar bara hen, inte mig”, ”varfor far inte jag sova i er
sang?”, ”varfor far inte jag hdlla ut mjolk?”, kinslan av att inte finnas for sin egen skull eller
genom att bedyra: “jag ir inte en sédan som rymmer!”. Av berattelserna gar det att forsta att

foraldrarna hade ytterligare pafrestningar som kan tolkas som ett utokat foraldraskap genom

5 Har menas alla barn i familjen
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de olika reaktioner som syskonen kunde ha, liksom att det for syskonen fanns svarigheter i
den radande situationen. Syskonens (utat)agerande kunde satta press pa foraldrarna och hela
familjesituationen bli paverkad, den paverkades ocksa genom att familjen kunde vara
begransad i sina gemensamma aktiviteter.

Mot barnet larde sig syskonen att forhalla sig och barnen kunde ha stort n6je och ett
omsesidigt utbyte av varandra. Det ar rimligt att anta att det var till foraldrarnas gladje. Likasa
nar barnen gnabbades pa syskons vis. Flera framholl det msesidiga i relationen och hur
barnen bade var till gladje for varandra, men ocksa kunde orsaka varandra bekymmer. Sa ar
det vanligen syskon emellan, men skillnaden har handlade exempelvis om att barnet som var
aldre kunde uppleva sig krankt av att ett yngre syskon kunde mer, till exempel nér ett yngre
syskon kunde cykla pa en stor cykel tidigare an barnet. Att barnet skulle upptacka och bli
ledsen for att hen inte hade samma forutsattningar som syskonet var for flera av foraldrarna en
radsla, som var svar att hantera.

Foraldrarna beskrev att syskonen tidigt uppfattat sina syskons (barnets) olikhet. Det innebar
att foraldrarna stalldes infor syskonens fragor eller reaktioner som kunde vara av allehanda
slag. Ett exempel var ett syskon som trodde att hen skulle ga samma utveckling till motes, att
inte kunna prata. Oron tog sig i uttryck i att hen betedde sig pa ett bekymmersamt satt bade
hemma och i forskolan, men lugnade sig nar hen fatt en forklaring.

Aven om barnen var samspelta, kunde syskonen ge uttryck for att de skamdes for barnets
beteende i offentliga sammanhang, de ville inte komma i blickpunkten genom sitt syskon.
Samma syskon som kunde skammas kunde ocksa vara omhandertagande. Det &r rimligt att
anta att det hos de flesta syskon fanns manga olika kénslor samtidigt. Situationen kunde
orsaka kanslan av att inte vilja ha sin syster eller bror, vilket ocksa kan antas vara en svar
kénsla for ett syskon att bara.

Aldre syskon &r vanligen omhandertagande och foraldrarnas berattelser visar att sa var fallet i
de familjer dar ordningen var sadan - barnet blev mer av en familjeangelagenhet. Aven dar
ordningen var den motsatta blev syskonen omhandertagande och ansvarstagande. Manga
foraldrar framholl darmed de fordelar som situationen ocksa medforde, syskonen fick en
forstaelse for olikhet och blev mer empatiska och lyhérda for andra ménniskors behov.

Ett par av foréldrarna beskrev hur de uppmanat syskonen att inte ta for stort ansvar for barnet,
utan istallet uppmuntrat deras sjalvstandighet och integritet, da de sett att syskonen blivit allt
for ansvarstagande i forhallande till barnet. En 16sning kunde vara att ha barnen i olika skolor.

Nagra foraldrar beskrev att de planerat ett syskon for barnets skull, men att de senare fatt
insikten att &nnu fler syskon hade varit att foredra for det nya syskonets skull, eftersom
syskonet i en framtid skulle komma att bli ensam i ett ansvar for barnet.

Ett konkret satt att fa tid for syskonen handlade om att ha avldsare eller korttids som néasta
avsnitt visar. Aven om det gav syskonen mer utrymme, blev det tydligt att de dven kunde
paverkas av den omstandigheten, exempelvis i tro att de ocksa skulle fa ha ett korttids eller i
avundsjuka 6ver vad barnet fick vara med om.

Erfarenheter av att forklara och berditta
Trots alla insikter och erfarenheter var detta att tala med syskonen om de givna omstandig -
heterna for de flesta en svarighet. Aven om upplevelsen var att syskonet forstatt att barnet
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hade en funktionell olikhet hade flera foraldrar upplevt att det var svart att prata med
syskonen om detta. Barnet ar ju en naturlig del av sin familj och en tolkning kan &ven hér vara
att det kan kannas onaturligt att prata pa ett sarskilt satt om det som &r naturligt. Beréattelserna
visar ocksa att situationen kunde vara komplicerad for syskonen pa manga satt oavsett om
foraldrarna forklarat eller inte forklarat barnets beldgenhet.

7:3 Att mota det omgivande samhallet
Hér beskrivs hur métet med den narmaste omgivningen hade upplevts, hur det ar att vara
foralder till ett offentligt barn och att inneha ett foraldraskap med stodformer.

Att mota den narmaste omgivningen
Oavsett typ av funktionsnedsattning beskrev flera foraldrar hur svart det varit att fa
omgivningens forstaelse. En pappa menade att det inte ar latt for omgivningen att mota sorg:

De forsta tio aren av barnets liv tankte jag bara att jag skulle halla ihop det och ... nej,
men det ar som alla sa: ”vad bra, att det gick bra!” Da ar det ju klart att den héar sorgen
och kanslan av att det &r sa orattvist, det ar inte nagot som folk vill prata om. Det vill man
inte, det ar for hemskt for att det ska finnas, det finns inte i vardagen for de flesta
(Lennart).

Pa fragan om omgivningen visat sin forstaelse, svarade en annan pappa att, det nog inte gar
for en utomstéende att fullt ut forstd, hur kravande situationen kunde vara:

De sager sjalva, att de inte har forstatt, hur svart det har varit, for de har bara sett oss, nar
vi har kommit och halsat pa nagon enstaka gang. De har haft svart att forestalla sig hur
det ar med det omhéandertagande som kravs, kanske ibland... Ibland forsokte jag tanka pa
det sjalv: hur forhaller jag mig till saker och ting som hander i andra méanniskors liv?
Hur engagerad ar jag egentligen?” Da kan man kanske forsta, att de inte fullt ut har
forstatt vilket arbete det ar, att vara foralder i en sddan har situation och vad det kravs
(Karl).

Nagon hade upplevt att den narmaste omgivningen uppfattat det extraordinara i situationen
och darfor undrande fragat hur foraldrarna orkade:

Man kan inte forsta hur det &r, om man inte... det sdger mina foraldrar och mina syskon!
Sa fort de ar har bara en timme och fikar sa sager de: ”men gud, hur orkar du?” nar de ser
barnet fara runt sa har. Vad ska jag svara? Vad har jag for val? Nej, de kan inte forsta hur
man orkar. Det gér man val! Vi sa det igar, maken och jag, vi tar en dag i taget! Vi har
kommit sa langt nu, s vi tar en dag i taget och sen far vi se ... (Astrid).

Att vilja berditta

Att fa beratta ar ett stort manskligt behov, nar det hant nagonting markligt, stort, annorlunda
eller svart. Flera av foraldrarna i studien gav uttryck for att de ville beratta om sin situation
och om sina barn. Att de antingen avstod eller upplevde ett mindre intresse hos omgivningen
gjorde att berattelserna kanske inte blev sa manga:

Egentligen &r det ganska fa som rakt ut fragar hur vi egentligen har det. Jag vet inte om
man inte vagar? Eller sa & man nojd med, att man ser att vi har det bra, eller...? Det &r ju
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valdigt f som har fragat om, hur det egentligen var under den forsta tiden! Néagra har ju
fragat: “visste ni att barnet hade Downs syndrom?” Det ar kanske den vanligaste fragan
som man stéllt i samband med barnets diagnos (Birgitta).

Om foraldern beklagade sig kunde det upplevas som att omgivningen tankte att det inte var ett
onskat barn och att det var synd om foraldern, en syn som inte behévde underhéllas, menade
flera av foraldrarna:

Jag kanner ju att, man far inte beklaga sig, om man far ett handikappat barn. Man far inte
gnalla, for da ar det precis som, att man inte vill ha det. Alla har den uppfattningen, att det
ar sa himla jobbigt, att ha ett barn med funktionshinder och "stackars dig”. Jag hatar det
dir “stackars dig”! Det r det varsta jag vet och da spar man ju pa det, om man sitter dar
och gnéller och den néringen vill man inte ge till den har synen (Jenny).

En annan mamma beskrev ocksa hur debatten om fosterdiagnostik hade betydelse for vad som
kunde uttryckas:

Ibland kan det vara hur jobbigt som helst, men det séger man inte - jag tror det &r den har
debatten, att man kan ta bort barn med funktionsnedsattningar! Om vi pratade om det
hemma, kunde jag bli arg pad maken. Jag forsvarade barnet in i doden... fast jag egentligen
tyckte det, men “vi far nog inte saga det, det ser inte bra ut, da kanske folk tycker att vi
ska ldmna bort barnet...” (Marie).

Men ett problem, som latt kanns igen av alla foraldrar, gar bra att prata om, till exempel
somnproblem:

... jo, vi pratar visst om att det ar jobbigt forresten, for vi har haft de har sémnproblemen
i alla ar och det pratar vi jattemycket om! Man glémmer ju bort livet, men vi pratar om
hur jobbigt det &r att inte sova! (Marie).

Men fragan kvarstar varfor personer i omgivningen i allménhet fragar sa lite. Att fa beratta
om det positiva kunde vara en énskan:

Tanken har slagit mig ndgon gang - nar vi traffar vanner som vi inte ser sa ofta och man
fragar hur barnen har det, sa kan jag ibland kénna att: ’skulle de inte ha fragat lite mer
specifikt om barnet?”, for det &r ju &nda lite speciellt! A andra sidan tanker jag att det inte
ar sa speciellt, s att de behdver fraga! Sa det ar lite tudelat det dar! Sedan &r det ju ibland
s, att jag kanske ar sugen att beratta och skryta om barnet, hur bra det gar och hur duktig
hen &r och sa far jag inte riktigt utlopp for det! Det &r kanske det som det beror pa, att jag
tycker att det ar konstigt att de... for att jag sjalv skulle vilja beratta, sa kan det vara...
(Birgitta).

Att vara foralder till ett offentligt barn

Att ha ett barn med Downs syndrom innebér saledes att ha ett barn som har en diagnos som
det finns offentliga tankar om dels genom utvecklingen av forfinade metoder i fosterdiagnos -
tik dels genom den bild som formedlats genom media, reklam och teatergrupper.

Den mediala bilden
Flera foréldrar namnde att den massmediala bild som férmedlats under senare tid bidragit till
en storre 6ppenhet och forstaelse:
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Jag tycker att det gatt at ratt riktning det som har hant i samhallet! Samhallet har mer
acceptans - Jerryreklamen pa ICA - man kan forsorja sig sjalv, glada Hudikteatern...
(Sofia).

Men det maste ske pa ratt satt:

Jag tror att glada Hudik haft betydelse, men sedan kan man ju alltid diskutera pa vilket
satt och undra dver bakgrunden, men jag tror det &r bra att de far synas, men de ska ju ha
I6n. Man far ju inte utnyttja dem, men det ar bra... det ar likadant med den har ICA...
(Rebecka).

Nagon hade uppmarksammat en forandring generellt i media 6ver tid:

Och Orup som stammar - han ar ju lite av en programledare, det tycker jag ar fantastiskt
att han vagar vara med pa en sadan grej! Det &r inte alla som vagar som inte ar perfekta!
TV skulle ju inte tagit in nagon som stammar sa mycket for 20 ar sedan! Det skulle ju inte
passat - kanske - man ser ju mer positivt idag pa handikapp an forr (Fredrik).

En mamma menade att media inte visade en rattvisande bild av vad det kan innebéra att ha
Downs syndrom:

Nu senast var det ett till program som gick pa TV om olika ungdomar med Downs
syndrom. Da blev jag bara forbannad pa hela konceptet! For det forsta ar de valdigt
jattefriska, de har inga som helst andra sjukdomar, jag tror inte ens de &r hjartopererade -
det vet jag ju inte! De gar i vanliga skolor och sikert manga klarar av det - det vet jag ju
inte heller. Jag vet bara att det ar manga som gar dar for foraldrarnas skull, men det &r
ocksa det att de visar ju inte dem med Downs syndrom som har autism till exempel. De
var i vart barns alder och framstalldes sa himla positiva och lyckade och da blev jag
forbannad! Nu vet jag inte hur manga procent det ar, men de som de visar har klarat av
grundskolan och... Jag tycker det ar sa missvisande och det finns manga styrkor i att det
bara ar Downs syndrom for det finns mycket kunskap och forskning, men det &r anda en
valdig forbannelse - kanske man inte ska séga, men...(Vendela).

En annan féralder menade att samma program kunde minska rédslan hos allmanheten:

Vi har tittat pa en programserie, de har tre programmen de sander fran SvT, en
filmatisering om barn med Downs syndrom - tre olika alderskategorier och alla barn,
aven de som var &ldre, gick ju i vanlig skola. Det var sa roligt att hora de andra barnen
uttala sig om dem med Downs syndrom, det var jattehaftigt! Det var ju en som var uppe i
studentaldern och de andra barnen sa att det var helt sjalvklart att den skulle vara med i
klassen precis som vem som helst. De var verkligen superkompisar och dér kunde ju inte
alla prata en gang, utan de korde med tecken, trots att de var tio, tolv ar. Det var roligt och
jag tankte pa att alla som kanske hamnar i samma situation som vi, att man maéter en viss
form av radsla, nar man ska borja i en vanlig skola. De som da har den réadslan, ska titta
pa de har filmerna for de var ... Jag tyckte de var superbra! Jag hoppas att det har skulle
kunna skapa nagon form av trend (Hans).

En annan foralder med positiva upplevelser pa individniva, sag att media kunde forstarka en
positiv attityd:

Jag tycker nog inte att forstaelsen okat med aren, det har nog varit lika pa individniva
men det ar media som hjalper till att se det som naturligt, men pa personlig niva, sa tycker
jag nog, att det varit ratt bra frn borjan — faktiskt! (Eva).
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Fosterdiagnostik

Forutom den mer positiva bilden férmedlad av massmedia har parallellt med detta férfinade
metoder for att upptacka barn med Downs syndrom i moderlivet utvecklats. Detta hade vackt
reaktioner hos flera foraldrar. Flera var glada att de ingenting vetat da de véantat barnet, sa att
de inte behdvt ta ett beslut:

Jag ar glad att vi inte visste nagot, det ar jag! Glad 6ver att vi inte var i den situationen
(Birgitta)

Flera foraldrar beskrev hur barnet berikade deras liv pa ett sarskilt satt, som de inte velat vara
utan:

I borjan tyckte jag det var forskrackligt nar de sa, att jag vill absolut inte ha ett barn med
Downs syndrom, men nu da tanker jag sa har: jaha! Jag sager ingenting, men jag tanker
att: ’tank vad ni kan missa”, men jag ar sa himla glad, att det inte var aktuellt fér mig
(Jenny).

En foralder menade att om hon fatt veta, hade hon gjort abort och var darfor glad att hon
ingenting visste:

Det dr ju manga som fragar: ”hade du velat ta bort henne om du gjort fostervattenprov?”
Det hade jag aldrig velat veta, da hade vi aldrig haft det har i vart liv (Marie).

Den foraldern hade ocksa beskrivit foraldraskapet som kravande och utmanande. Nér jag
erinrade om det, svarade mamman:

Jo, men det &r ju mer fordelar an nackdelar - s ar det! Fordelarna ar val att hen &r just
hen - hen ger ju oss sa otroligt mycket - karlek och allting! Du borde traffa hen! Hen &r en
helt fantastisk personlighet och hen ir alltid s& vilkommen verallt. ... hen berikar vara
liv, fast sen tror jag alla familjer har ndgonting, &ven om man har normala barn - det tror
jag (Marie).

Att barnet hade en formaga att uttrycka sin karlek pa ett sarskilt satt uttrycktes av flera:

»Jag dlskar dig”, kan hen séga. ”Ah, jag dlskar dig”. D& smalter ... och rakt in i
hjarteroten... sa darfor ar det ju sa forskrackligt att man ska leta efter alla i moderlivet
och utrota alla sma barn (Angelika).

Jag alskar att vara med henne! Jag &r helt galen i alla de har ungarna! Jag blir sa ledsen
nér jag hor att de tar bort... Ja, hen dr underbar! VVart barn ger sa mycket karlek -
nackdelen kan jag tycka... det &r ju svart med kompisar for dem... (Rebecka).

Fragan blev ocksa vilket samhalle vi vill ha:

Det &r en etisk diskussion som jag tycker ar jattesvar... det ar ju samma sak - &r man for
eller emot abort, det finns manniskor som valjer bort barn av fel kon dven i Sverige, sa att
ska man ha fri abort eller inte? Det ar val dar det hamnar i en etisk diskussion om vilka
manniskor vi vill ha! Idag kan vi visa Downs syndrom... det &r nér vi har den kartan i
handen att alla de har problemen kommer ditt barn fa - vi kommer ju att komma dit!
(Sofia).

Och fragan blev vem som har ratten att bestimma vem som far leva:
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Det &r sa hemskt att de tanker just Downs syndrom, de kollar ju inte andra handikapp -
det &r det vanligaste sager de. ... jag undrar vad de skulle svara sjalva! Man har val fragat
nagra sjalva och de tycker val att de ska fa finnas. Jo, for vem ska fa bestamma vem som
mar bést eller far leva eller - alla ska ju fa chansen! (Rebecka).

En del foraldrar beskrev hur de trots samhéllssyn och ménniskosyn generellt sett valt att
sjalva gora test infor syskons ankomst. Nar personer i omgivningen valde att gora test kunde
en del uppfatta det som att det egna barnet inte varderades, medan andra menade att det inte
handlade om att deras specifika barns existens ifragasattes:

Om det skulle vara en god van som gjorde abort, s& maste man ju anda respektera deras
beslut. Jag tror att de flesta av vara vanner inte skulle valja bort, eftersom de kanner vart
barn och har sett hur det kan vara, och dven om de skulle géra det, sa far vi ju respektera
deras beslut. Det &r ju inte att plocka bort vart barn! (Birgitta).

Barnen viéicker reaktioner hos omgivningen
Foraldrarna fick standigt vara beredda pa att méta omgivningens reaktioner och attityder.
Barnets beteende och preferenser kunde orsaka viss forundran hos omgivningen:

Vi var pa sjon och barnet slangde i sitt dingel”, en plastficka som hen viker pa ett visst
satt. Hen blev sur pa pappan, sa hen slangde i dinglet! Vi tvarbromsade ju, det ar sadant
dar som barnet maste ha! Da kom en bat bakom oss och de sag att vi tappat nagonting och
sa stirrade de pa den dar plastfickan och pa oss! De tankte val att vi var miljoaktivister
eller nagot, eftersom vi maste ta upp den dar plastfickan! De kunde omajligt begripa att
det hér var en jatteviktig sak (skratt) - vi har dubbla flytvéstar! (Gudrun).

Som flera citat i tidigare avsnitt visar hade flera foraldrar erfarenhet av att barnen oftast
vackte mycket positiva reaktioner:

Vart barn &r ju jattecharmig ... det finns nagra tjejer pa Intersport och nar jag kommit in
sjélv undrar de hur det & med barnet. ”’Kom du ihag vad barnet hette ocksa?”” ”Ja, men
hen &r ju sa gullig”, och sa behdvde de ju inte sdga! Hen gar rakt in, hen &r valdigt
alskvéard! (Angelika).

Samtidigt hade den fordldern upplevt att andra, séarskilt barn, tittar extra:

Barnet blir ju mer utsatt for... Sedan ar det ju bra att hen kan prata och séga ifran, for det
ar ju varre for dem som inte har ett sprak, men jag ser ju, nar jag ar ute pa stan att... och
manga ar ju barn som tittar lite extra pa hen... (Angelika).

En annan mamma funderade over folks leenden:

Det som &r valdigt skont &r, att man inte behdver putta undan barnen som férut for att
man har skamts! Det har ju gatt framat, de flesta ler ju faktiskt nar de ser barnet! Ibland
kanske lite sa dar... men de flesta manniskor ar anda forstaende, som jag upplevt!
(Rebecka).

Hur barnets sétt att vara kunde bidra till positiva méten som ocksa var berikande for
foraldern, beskrevs av en pappa:

Det ar ganska kul att ha med sig barnet, hen charmar! Sarskilt tjejer blir ju valdigt glada
och snélla och lutar sig fram, s& jag som pappa far ju oftast mer kontakt 4n vad jag annars
brukar fa! Barnet lagger ju nivan: “tjena, jag ar har nu” eller: hej, vad gor du? Vad heter
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du?” kan barnet séga till tjejen i kassan pa COOP. ”Pappa Vilken sot tjej, eller hur?” Jag
kan ju inte s&ga nej. Ja det &r en sot tjej.” ”Hon ar s6t som en fiskpinne”, séger barnet
da! Hen alskar fiskpinnar och tjejen skrattar ju och sager: “’Ser jag ut som en fiskpinne?”
»Ja eller som en isbit kanske.” Hen far valdigt bra kontakt med folk, vem som helst, som
hen inte k&nner (Olof).
Samma foralder beskrev dven hur han fatt mota fordomar som visat sig i sprakbruk och
attityd:

Det &r en attitydforandring i samhallet i stort, men man marker anda att det ibland sipprar
fram att en del... det beror mer pa att de inte vet: ”Ja min systerdotter har ocksa en pojke
som &r mongoloid.” ”Downs syndrom!” Ja, ja mongoloid.” ”Nej det heter inte
mongoloid, det heter Downs syndrom” och det spelar ingen roll hur man méter det har:
»Ja hen ar mongoloid och de &r sa snalla och kramiga”, de matar in sadana har gamla
fordomar. (...) Néar vi var pa ett dagismdte och personalen skulle informera om att vart
barn skulle byta avdelning var det en mamma som sa: “’ja, bara det inte smittar sa, det ar
ju latt hant, de &r ju sa nara varandra de dar sma.” Jag forstod inte riktigt forst, vanta vad
da, pratar vi om férkylningar nu? Nej, men barnet har ju Downs syndrom! Det &r inte
bra med handikappade barn! Bara det inte sprider sig! Jag vill inte att de andra barnen ska
bli handikappade eller bete sig konstigt eller annorlunda!” Det ar val enda gangen man
har stétt pa en fordom eller nagon som verkligen har noll koll! Dar kéande vi att 0j, ska vi
ha vart barn pa samma dagis som sadana foraldrar, vill vi det? Vi ska ju traffa dem har da
och da - vill vi det?” (Olof).

En mamma beskrev att hon framfor allt tidigare haft en rédsla for andras blickar, men att hon
numera, i det som var hennes naturliga tillvaro, inte tankte s, men hur hon genom andras
blickar anda blev pamind om sin belégenhet. Omgivningen bidrog pa sa sitt till att hilla “det
annorlunda” vid liv:

Samhallet ar kanske lite dppnare, jag vet inte om jag markt det, men det kanske det blivit,
man tanker inte sa mycket pa det langre. Nar barnet var liten var det sa kéansligt nar man
gick ut och de tittade, men jag tanker inte pa det idag. Vi gar till parken, barnen och jag,
men sa ser man kanske att nagon tittar och hajar till. Da tanker man: ”men varfor tittar
de?” Man glommer, kan jag kanna, inte att man bryr sig att de tittar, men man blir lite
pamind, man tanker och undrar om de tycker synd om en da (Emilia).

Pappan tyckte att de bodde pa ratt plats for tolerans:

...Just en storstad ar ju for det forsta ganska avslappnat, det ar hér alla homosexuella
samlas. Man far vara som man ar, det ar inget konstigt! Det &r ingen som hojer pa
ogonbrynen har och sa har det ju varit. Vi bodde ju hér nar barnet foddes - jag visste
redan da, att vi lever pa ratt stalle! Man behdver inte skimmas for ndgonting, dar vi ar
och man kommer ju andd mera in i det flowet da, att man kan vara den man vill, man
behover inte bevisa nagonting (Fredrik).

Samtidigt menade han att blickarna gick till deras barn. For att tala blickarna var det extra
viktigt att halla barnet rent och fréascht:

Barnet gillar ju, nar det ar mycket folk omkring! Hen far vara med pa otroligt mycket
grejer. Hen har det bra, bra mamma ocksa som tar hand om hen och klar hen fint och
noggrann med det dar med hygienen och det. Man kéanner att vissa ar sa slafsiga nar de
har Downs syndrom. Det &r vanliga barn ocksa, men om det &r s att de kladdar extra
mycket, maste man ju byta troja pa dem sa de ser frascha ut. Andra tittar ju pa barnet:
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vilken skitunge!” eller ”ackligt!” eller... S& man maste ju hélla efter dem mer, for att de
har Downs syndrom! (Fredrik).

Ett foraldraskap med stodformer — ett motsagelsefullt fordldraskap
De flesta av foraldrarna beskrev hur de fatt kimpa med olika fragor, antingen i habiliteringen,
skolan, boendet eller med kommunen eller Férsékringskassan.

Att kdmpa for rittigheter
Inte alla foraldrar hade behdvt strida for sina rattigheter:

Vi har inte behévt strida. Vi har haft en bra LSS-handlaggare (Angelika).
men att det behévdes kamp var upplevelsen hos flertalet:

Jag har fatt braka hela tiden, med skolan och med Forsakringskassan. De tycker inte att vi
ska ha helt vardbidrag, nej pa grund av att vart barn ar sa frisk! Hen behover hjalp med
lite schamponering, sager de! Nar barnen borjar skolan sa far man vanligen ett halvt
vardbidrag och samma handlaggare beviljade ett helt till en jamnarig som inte har samma
behov som vart barn. Vi fick ett halvt och arendet ligger nu i kammarratten! For tva och
ett halvt ar sedan fick vi avslag ifran forvaltningsratten och nu har vi dverklagat till
kammarratten. Nu har jag sokt fran januari och vi fick ett helt pa en gang, men de héar tva
och ett halvt aren som vi inte har fatt ett helt, de ligger ju dér och vantar pa att fa ett
beslut. Jag ska ha ett beslut pa att det ska vara ett helt dar ocksa - alltsa det finns ingen
anledning till varfor det inte ska vara det! Nej och jag har fatt hjlp av juristen pa FUB.
Vi har hjalpts at att skriva en massa skrivelser, men det gar ju at sa mycket energi att géra
sadana dar saker sa att man... All extra energi gar till att halla pa att braka. Det har tagit
jattemycket energi. Varfor ska man behova slass jamt nar det ar en rattighet? Jag har inte
kravt nagonting som inte vi har réatt till och det ar det som ar sa synd att det ska behdva ga
sa langt ... att man gar i bitar nastan (Astrid).

Att kunna formulera sig val upplevdes vara nddvandigt for att komma i atnjutande av
rattigheter:

Det har alltid varit mycket kamp kring vart barn, i borjan i alla fall, dels att forst fa
assistans var ju jattejobbigt och sen skolskjuts och allting. Man dgnade ju massor med
timmar at att skriva 6verklaganden till lansratt och forvaltningsratt. Jag tror manga
kommuner har som standard att saga nej forsta gangen och vid ett 6verklagande sa brukar
de ju fa fel, men det finns ju kanske de som inte Gverklagar som gor att de anda sparar
pengar! Sa som foralder ar det en fordel om man &r van att formulera sig, uttrycka sig,
strida, vara pastridig, kunna formulera sig i bade tal och skrift pa ett sadant satt sa att de
ser att det hér &r en person som man inte bara kan vifta bort (Karl).

Att fa avslag var sa vanligt forekommande att det fick tas i berdkningen:
Det finns inget jag saknar, jag tycker faktiskt att det funkar bra just nu, men man far
hoppas att de hittar nagonting med korttids, men man kanske far avslag, det ar ju inte
alltid problemfritt! Vi fick nej forsta gangen vi sokte assistent till barnet pa forskolan och
da overklagade vi det och da fick vi det, men det kanske &r annorlunda nu, nar de ser
situationen att barnet har syskon och att hen blir &ldre (Emilia).

Att det géllde att veta vad som kunde anstkas om beskrevs av en annan foralder:
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Barnet opererade hoften och satt i gipsvagga i tre manader och vi gick ju hemma béde
maken och jag - det var sa jobbigt, s& jag kommer inte ens ihdg det! Med benen ratt ut satt
barnet i tre manader - forst ga hemma med ett barn som &r sjukt och sedan ekonomin som
kors i botten! Det var katastrof! Efter det fick jag reda pa, att man hade rétt till avlésning i
familjen - varfor hade ingen sagt nagonting? Jag hade kunnat jobba och haft ndgon som
kommit hem, de visste ju att vi skulle operera. Da blev jag ledsen - just ocksa ekonomiskt
eftersom maken har egen firma, sa var det tufft (Marie).

En mamma beskrev sin tacksamhet 6ver det samhallsstdd som finns, men aven att det
handlade om att kénna till systemet:

Det kan jag tanka pa, nastan pa dagsbasis, att jag ar sa otroligt glad dver att bo i det har
landet! Jag har inga problem att betala skatt kan jag saga, det stod man far och de resurser
som finns! Sedan ar jag valdigt medveten att det beror pa att jag kan tala for mig och att
jag kan arbeta med system. Jag kan absolut tdnka mig att, om jag var invandrarmamma i
nagon forort, och inte visste hur man skulle fylla i blanketter eller hur man skulle
kortsluta systemet nér det behdvdes, da skulle jag sékert inte ha det som jag har det nu,
men jag har det ju... Barnet har det hen behdver (Malin).

Mamman beskrev strategin hon anvant vid nagot tillfalle:

Nér barnet gick pa dagis, da hen var 3 - 4 ar, fick hen ingen extra resurs! Hen kunde inte
g4, ndr hen var tre och da tycker man att det borde beréttiga till en extra resurs, men det
fick hen inte! Da mailade jag ordféranden i barn- och ungdomsnamnden i kommunen och
kopierade in tre journalister pa det mailet och forklarade att jag tyckte att det borde vara
sa! Det tog 8 timmar innan vart barn hade en extra resurs! Det ar sddana dar saker man far
ta till ibland, det forstar jag att inte alla gor. Jag kan spraket, jag ar inte konfliktradd och
jag vet ungefar hur systemet fungerar. Sen sa har de ju liksom... vissa saker har ju varit
jattelatta.

Med aren gick det enklare att klassificera behoven:

| Sverige handlar det ju véldigt mycket om att man maste ha en diagnos, sa att man kan
klassificeras och olika typer av de hér typerna av diagnoser berattigar ju till olika typer av
hjélp och stod. Den hér LSS-lagstiftningen &r ju pa nagot satt avgorande for vilken typ av
stod du far och dar har ju det aldrig varit nagon tvekan, sa det har ju varit valdigt positivt.
Det har ju varit mer typ fardtjanst och sadana praktiska saker, ledsagare har vart barn haft
i perioder som foljer med hen och badar ...(Malin).

For nagon kunde erfarenheten vara att handlaggarna skiftade och att det inte gjordes nagon
individuell bedémning:

De sager att de gor en individuell bedomning, men alla barn i stadsdelen far exakt samma
timme! Sa det beror pa handlaggaren, pa deras policy! Det beror inte pa nagot individuellt
och jag har ju mitt natverk utanfér och jag vet... Det ar vél jattetungt jobb, fér de byter ju
personal hela tiden, varje ar, de skulle kanske jobba i team sa de kan resonera med
varandra (Sofia).

En annan mamma hade den motsatta erfarenheten, samma handl&ggare och en individuell
beddmning:

Det ar sa markligt, det ar samma bistandsbedémare pad kommunen, hen har jobbat dar i
100 ar och jag har alltid fatt ... det har aldrig varit ndgot problem! Jag har hort andra som
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tycker att hen ar jattejobbig! Jag ringde vid arsskiftet och talade om att jag ville ha ... och
hen sa ja direkt, det var ingen diskussion alls (Gudrun).

Men beroende pa insats gjordes utredning av behov som inte beskrevs som lattvindig. Utfallet
medfdrde ett beviljande av fler timmar &n foraldern hade behov av:

Jag ar sa fascinerad av det har som varit i media - de har som har lurat Forsékrings-
kassan... nu ska vi ha dubbla lakarintyg for autism och kommunen gjorde hembesok och
Forsakringskassan gjorde hembesok! Det var en ganska omstandlig historia! Sedan
beviljade de oss 64 timmar i veckan och da sa vi att, vi vill bara ha 32! Vi behover hjalp i
den praktiska vardan, for att barnet inte kan vara sjélv, men hen ska ju ocksa vara vart
barn (Gudrun).

Flera foraldrar hade den motsatta upplevelsen, att inte ha fatt tillracklig avlastning:

Sa det ar avlastning vi saknat, for man har varit helt slut och hur ska man kunna
uppratthalla ett forhallande nar man bara ligger dar... go natt (skratt) det ar inte sa latt, ett
forhallande kraver omvardnad ocksa (Rebecka).

Erfarenheter och tankar om avlastning
Att formulera sjalva ansbkan om avlastning var inte okomplicerat och kunde upplevas som ett
svek mot barnet:

Det &r ocksa en sadan dar jatteangestgrej att man gar dit pa ett mote och sa ska man sitta
och beréatta om alla svarigheter, vad det ar som 4r sa jobbigt och varfor vi vill ha det har.
Det kanns ju lite taskigt, det gor ju det, och sedan ska de hitta nagon som &r bra! Och
sedan ska man ju forklara for barnet ... jag tycker det kanns helt jattekonstigt, men man
kan ju alltid forsoka (Emilia).

Mamman beskrev det sammansatta i situationen, att soka avlastning for bade barnets och
syskonets skull, svarigheten med att ha nagon utomstaende hemma, att fa barnet motiverad att
ga ut med nagon hen inte kanner, nér det inte gar att resonera och forklara, kanslan av att kora
ut sitt lilla barn samt att handlaggningen var en lang process:

Nej det gar inte att resonera... men jag kan kanna att hur kul &r det for barnet egentligen?
Vi har ju aldrig funderat pa avlastning. Aldrig, forran nu! Jag vet inte hur det hade varit
om inte lillasyskonet hade kommit, men nu kdnner man, att det nog anda skulle vara bra.
Det tycker jag man hort av andra, att det ar nar syskon kommer in i bilden som det
behdvs. Jag tror att det ar bra for bada att inte alltid... Jag har inte haft sa mycket koll pa
det dar, men vi har varit pa ett férsta mote och ska tillbaka nasta vecka, det kanns som det
ar en lang process innan det ar klart! Da tankte vi nog ndgon person som gor nagonting
utanfér hemmet. Vi kanner inte att vi behdver nagon som kommer hem till oss och ar i
vart hem med barnet, utan det ska vara nagon som gor nagonting utanfor hemmet. Det
kanns som jag kor bort barnet och hur ska hen finna sig i att bara vara med nagon annan
sa...? (Emilia).

Det onaturliga med att ha en frammande person i hemmet hade nagon 16st med att ha en
familjemedlem anstélld:

Vi hade storasyskonet anstalld som avldsare, men sedan tyckte de ju att det inte ska vara
nagon i familjen som &r anstalld, men samtidigt kan man ju se... och det tog vi anda till
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kammarratten, vi 6verklagade deras beslut... Det var ocksa det, att skulle vi ha nagon
som kom hem pa morgonen, nagon fraimmande manniska som man inte vet vem det ir...
Det gagnar ju inte barnet i langden (Vendela).

Att ha en fraimmande person i hemmet upplevdes saledes av det flesta som en pafrestning, om
det inte utvecklades en god relation. Ett annat satt att fa utékad avlastning var korttidsboende,
men for ndgon kunde det ge kanslan av institutionsboende:

En kille &r har en kvall i veckan som avldsare och sa har vi en kontaktfamilj en gang i
manaden. Vi skulle behdéva mer, men vi har varit och tittat pa sddant dar korttids och det
ser ju ut som en sadan dar langvardsavdelning, det ar ju inte kul alltsa (Astrid).

En annan foralder tyckte avlastning i hemmet trots allt var ett mer naturligt alternativ &n
korttids. Korttids kunde bli aktuellt nar barnet sjalv ville:

Nu haller vi pa och procedurar for vi skulle vilja ha ndgon som kan komma hem, men nu
tycker de att vi &r sarbos, sa da vilar vi en vecka, men vi jobbar ju nastan ihjal oss den ena
veckan, bara for att vi ska kunna ta lite mindre timmar nasta. Och vi kan inte motionera
heller, for barnet maste ju passas! Och sa har de pratat om korttids, men jag vill inte sétta
barnet pa korttids forran hen verkligen vill sjalv, ja barnet far det om det ar det hen vill,
inte for att jag vill (Rebecka).

For de flesta handlade avlastning om att syskonen skulle fa mera tid:

Det har ar for syskonets skull, det blir lugnare, barnet tar plats hela tiden, hen hors ju sa
att det... (Marie).

Da fanns utrymme att gora nagot speciellt med syskon:

Ja, det ar bra for da kanner vi att vi kan koppla av lite ocksa! Och lillasyskonet behdver
ha den tiden med oss emellanat, ibland &r vi med hen och handlar eller goér nagonting eller
...(Eva).

Sa korttidshelgerna ar bra for syskonet, da forsoker vi ibland géra grejer, da ska vi i nésta
manad aka och se pa ishockey. Da aker vi alla sa da far syskonet kanna... och vi var i
Helsingfors sist barnet var pa korttids, for att vi ska fa gemenskap med syskonet
(Angelika).

Awven foraldern sjalv kunde naturligtvis fa en lugnare tillvaro, nar barnet inte var hemma:

Ibland &r det bara skont att vara hemma och det &r lugnare. Nar barnet inte & hemma kan
man ju slappna av pa ett annat satt! Det kanner man ju! Nar hen &r pa korttids kan jag ga
upp pa morgonen, sitta stilla pa stolen, ta min frukost, lasa tidningen och kénna att jag
far sitta dar, tills jag ar fardig! Annars ar det ju hela tiden att barnet ska ha nagonting eller
gora nagonting ...(Angelika).

Forutom den problematik som kunde vara forenad med formulering, policy, handlaggningstid
eller nddvandigheten med hjélp for syskons skull kunde avlastning som idé kollidera med
tanken om ett gott foraldraskap. Det kunde handla om en egen process i att vilja och kunna
ldmna sitt barn.
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Ur Sofias beridittelse:
Ar syskonet pa riktigt daligt humér séger hen: “ni dlskar inte mig, ni ilskar bara barnet.
Nu under varen satte vi igang processen att jobba fram Korttids. Vi har ju haft
avlosartimmar, men det har ju varit jattercrigt eller svart att fa till, att fa folk och hitta
nagon som kan jobba. Forsta gangen fick vi avslag, andra aret fick vi 22 timmar, aret
darefter drog de ner det till tio timmar och sen har vi fatt upp det till 15 timmar. Sa héar
fram och tillbaks har det varit varje &r beroende pa handlaggare pa det dar socialkontoret -
eller vad det kallas - en ny manniska som man skulle komma och beratta allting for varje
gang. Forsta gangen vi sokte var sista aret pa forskolan och da var det for att fa lite mer
tid for lillasyskonet, men i och med att det varit s& svart att fa folk ... det har varit
jattesvart att fa det dar att funka! Da borjade vi tanka, nar vi horde ndgra andra i natverket
som skulle skicka sitt barn som &r 1,5 ar pa kollo pa sommaren, att: &h, hur kan de
skicka iviig hen tva veckor utan att veta vad som hiinder?” Da ska val vi vaga prova
korttids som ar en helg!” Sa tiankte vi och sa borjade vi ansoka om det. Vi fick det beviljat
i somras och da drog de ner avlosartimmarna, sa nu har vi fem timmar avlésning pa
korttids en helg i manaden och nu har barnet provat tva ganger.

Att fa avlastning kunde vara en nodvandighet just for syskons skull, men kunde ocksa
aktualisera skillnaden syskonen emellan pa ett mer patagligt satt, vilket ocksa kan antas vara
en forsvarande omstandighet:

Nu nar jag hamtade pa korttids i helgen, sa fragade jag lite hur det var. Da sa en personal
att barnet hade haft lite hemlangtan pa morgonen bade l6rdag och séndag, men sa gick
det dver, nar de kom igang sa att...Forsta gangen fick pappan lamna hen, jag tycker det ar
svért (skratt) och da sa lillasyskonet: “’ska jag ocksé fa dka pa korttids?” Da fick vi
forklara att det ar bara for barnet, for att hen har Downs syndrom och for att hen ska fa
traffa andra som ocksa har funktionshinder. Och for att vi ska fa lite ledig tid, sa att vi
kan vara med dig”. Jaha, vad ska vi gora da?”, fragade syskonet. ”’Antingen kan vi prata
om saker som &r jobbiga, om varfor du tycker barnet ar sa jobbig och varfor du skriker sa
mycket ibland eller sa kan vi hitta pa nagot som &r latt att gora, nir det bara dr vi.” ”Ja,
jag vill aka och bada!” Sa det var det, syskonet ville gora. Sen ar hen lite avundsjuk att
barnet far ga till stallet, det ar ett korttids dar de har hastgard bredvid. Det sag syskonet pa
bilderna och da blev hen avundsjuk, men det kanns bra anda att vi fatt prova.

Korttids kunde ocksa ses som en forberedelse till kollo, som i sin tur skulle kunna vara en
forberedelse for sjalvstandighet och pa sa vis fa en ytterligare betydelse:

... och da kanske vi vagar prova kollo nasta sommar - kanske... det kanns Iangt bort! Det
varsta &r att man inte vet om barnet trivs, om hen har roligt dar! Barnet kan inte ringa och
beritta ”jag trivs” eller ’jag vill &ka hem.” Hen kanske skulle sdga ”hem”, men inte
varfor. Det ar ju sddant man tanker pa, om nagon ar dum, bade vuxna och barn, det kanns
osékert att inte veta vad barnet & med om (Sofia).

Erfarenheter av assistans

En annan form av avlastning ndr barnet behéver mycket hjélp och stdd ar personlig assistans.
Att ha assistenter i hemmet &r en réttighet som finns, men som innehaller en sarskild sorts
problematik. Det betyder att alltid dela sitt hem med en utomstaende. Det upplevdes inte vara
ett enkelt forhallande, utan endast nagot som var noédvandigt, men inte naturligt:

... det &r en marklig sits att ha en annan manniska i sitt eget hem pa kvallarna. Man far
inte rasa ihop, nej man far halla upp i alla fall (skratt) (Gudrun).
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Inte heller helt avlastande:

Den foreteelsen ar ju naturligtvis en avlastning och samtidigt &r det ju ocksa sa att, man
tappar inte kontrollen. Man slépper inte den, dven om en annan person har kommit in i
det fysiskt kravande jobbet, utan man har ju danda tankarna: ”Har barnet fatt sin medicin?
”Har barnet &tit ordentligt?” och allt det dar som man vill sékerstélla som foralder att det
har skett (Karl).

Att ha assistenter kunde dven innebdra ett arbetsledande ansvar:

Den eviga arbetsledningen och folk som ar hemma har. Nar barnen var sma hade jag ju
barnflicka delvis ocksa, sa hela huset var fullt av folk och d& bodde vi trangre, sa det var
ju ett inferno, nar jag tanker pa det (Katrin).

Arbetsfordelningen i hemmet maste vara tydlig:

Vi har fyra assistenter anstallda, den som har jobbat kortast har jobbat tre ar, den som
jobbat langst har jobbat sju ar. Jag forsoker vara en tiber-juste arbetsgivare, vill nadgon
vara ledig forsoker jag alltid 16sa det, betala bra - mycket mer an avtalslon - betala allt
som jag kan, sa att det precis gar runt! Jag forsoker gora trevliga aktiviteter ett par ganger
om aret. Jag tror det I6nar sig och det gor det ju uppenbarligen, annars ar det ju lite av ett
genomgangsyrke. Jag ir jittetydlig, “jag kommer aldrig vara din kompis, du arbetar i mitt
hem, jag kraver respekt fran dig, men det ar din arbetsplats och det kraver respekt fran
mig eller 0ss” (Gudrun).

For att ordna den allra bésta tillvaron for barnet, maste krav stéllas pa assistenterna:

Jag kan bara forsoka ge barnet en bra tillvaro och bjuda hen pa sa mycket som hen vill
och uppskattar och se till att hen har en kul tillvaro med roliga saker! Det ar ocksa
assistenternas uppdrag, ga pa cirkustraning, ga och bada, aka och rida, ga pa bio och
teater. (...) Gronan ar favvo sa har ars, speciellt en assistent har varit dar mycket (...) Jag
brukar saga som anstallningsvillkor att, de maste kunna aka karusell! Barnet &r mer sa har
att det ska handa saker, sa de har ju gatt ratt mycket pa Gronan (Gudrun).

Att hitta personer som familjen trivdes med hade naturligtvis en avgdrande betydelse:

En av dem blev som en dotter i familjen, vi traffar ju henne fortfarande och har kontakt
med henne, hon var ju som en storasyster till syskonen och de saknar henne...(Karl).

Narrativ syntes av att mota det omgivande samhallet

Barnets egenskaper och utveckling var naturligtvis avgoérande for hur sjalva foraldraskapet
hade formats och utvecklats, men motet med omgivningen var en faktor med an storre
paverkan.

Att méta den ndrmaste omgivningen

| den forra studien (Lundstrom, 2007) blev det tydligt hur foraldrarna ofta upplevde sig fora
en karlekskamp®, ibland en dubbel sddan. Dels behdvde foraldrarna ibland géra upp med sina
egna fordomar samtidigt som de behdvde forsvara barnet mot omgivningens attityder och

6 Uttrycket ar 13nat av filosofen Karl Jaspers

72



forestéallningar, aven mot den narmaste omgivningen. En underliggande fraga var: “Har mitt
barn lika viarde som andra i1 bekantskapskretsen?”” och en annan ”Duger vi?”

De erbjudanden som finns av fosterdiagnostik kan inte ha undgatt nagon som véntar barn och
den debatt som féljer av detta kan inte lamna nagon oberdrd. Att fosterdiagnostik finns pa den
allménna agendan skulle kunna forklara hur foéraldrarna som har barn med Downs syndrom
ofta fatt fragan om de vetat det fore forlossningen. Kanske fragan stallts i forundran? Eller
kanske i respekt dver beslutet att fullfolja graviditeten? Eller i ett ifragasattande dver hur ett
sadant val kunnat ske? Kanske sorgen uppfattades vara mindre om det varit ett eget val? Hur
vanner forholl sig till fosterdiagnos var en svarighet for flera foraldrar &ven om foraldrarna
infor syskons ankomst sjélva valt att gora ett sadant test. Fragan om barnets varde kunde
darfor ligga latent.

Att vara fordlder till ett offentligt barn

Flera foraldrar menade att synen pa personer med funktionsnedsattning gatt framat, toleransen
har 6kat. Flera talade om de exponeringar av personer med Downs syndrom som skett genom
reklam och teater, men den bild som formedlades ifragasattes ocksa. Var det en rattvisande
bild? Foraldrarna blev i manga stycken ambassadorer for sina barn. Som foraldrar till ett
offentligt barn, behdvde barnens talan foras. Vanligen innebar ett foréldraskap stolthet och
gladje, men dven frustration och bekymmer. Att fa beratta om sina barn, bade fortjanster och
svagheter, roliga handelser och jobbiga perioder hor till. For foréldrarna till barnen med
Downs syndrom blev situationen belastad genom fragan om fosterdiagnostik och det
eventuellt aktiva valet. Det medforde att foraldern inte heller lika I4tt kunde berétta om de
sorger och gladjedmnen som fanns. Att klaga skulle kunna medféra att en syn som innebar
nedlatenhet eller medomkan ges bekraftelse och darfor skulle fortleva. Det ville inte nagon!

Flera foréldrar beskrev att barnet kunde dra blickarna till sig antingen genom beteendet eller
utseendet. Att barnet var rent och fint kunde bli ett sarskilt krav. Foraldraskapet kan pa sa vis
bli ett utokat foraldraskap, eftersom blickarna ocksa riktas mot foraldern. For foraldern kan
“det annorlunda” héllas vid liv genom de blickar av alla slag som riktas mot bade barn och
foralder och den tidiga fragan: Duger vi?”, kan darmed bli kvarstaende.

Ett fordldraskap med stodformer — ett motséigelsefullt foréldraskap

Det finns rattigheter som ar stadgade i lag (t.ex. LSS) och det finns foreteelser som kan
upplevas som réattigheter (t.ex. kolloverksamhet) Likheten ar att bada kan ansékas om och
tolkas och darmed kan tolkas olika av olika handldggare. Nar foraldrarna talade om assistans,
ledsagare, kolloverksambhet eller korttidsboende anvindes ofta uttrycket ’beviljat”. Det
betyder att vara i handerna pa nagon annans beslut och flera foraldrar beskrev, men inte alla,
att de hade fatt kampa for barnets rattigheter. Flera beskrev hur de behovt vara insatta i vilka
rattigheter som finns och vikten av att kunna formulera sig pa ratt satt. Att fa kampa, att fora
kampen for att barnen ska fa likvardiga villkor ar det som ocksa Robert et.al. (2014) och
Lalvani (2015) menar &r det som gor foraldraskapet till en sérskild sorts foréldraskap.

De réttigheter som &r lagstadgade ar av ett tveeggat slag genom att de dels forsakrar om rétten
till en likvardig tillvaro antingen for barnet eller féraldern och dels kan paminna om det som
ses som avvikande hos barnet. For att erhalla insatser kravs att barnets behov beskrivs, vilket
da oftast blir i problematiserande form och negativa ordalag. Detta blir motsagelsefullt i
foraldraskapet, da en naturlig foraldrauppgift ar att framhalla barnets fortjanster och ha ett satt
att vara som uppmuntrar till utveckling (Stern, 1985). P4 sa vis ger foraldern barnet ett
utvecklingsutrymme i den proximala utvecklingszonen (Vygotsky, 1986; Lundstrém, 2007).
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Att istallet ta pa sig uppgiften att beskriva barnets problematik blev da inte bara motséagelse -
fullt, utan kunde ocksa upplevas som ett svek mot barnet.

Forutom den problematik som det kunde vara med att ha olika handléggare och vara i
handerna pa nagon annans beslut eller den med nodvandigheten av att ge syskon tid kunde
detta med avl6sning ocksa handla om en egen process i att kunna lamna sitt barn som inte var
helt enkel. Att ansoka om avlastning kunde darfor ocksa bli mycket motsagelsefullt, da det
samtidigt kunde upplevas svart att genomfora. Att lamna sitt barn nar barnet har stora
omvardnadsbehov, har svarigheter med kommunikation eller inte kéanns tillrackligt gammal
kan tankas strida mot ett gott foraldraskap. Det blir en motsagelsefull foraldrauppgift pa flera
plan — ett utokat foraldraskap.

Att ha assistans i hemmet ar en rattighet som staller sarskilda krav pa alla inblandade. Goda
relationer och respekt for varandras olika roller var en férutsattning enligt berdrda foraldrar,
som ocksa vittnade om det helt extraordinara i situationen.

8. Att finna barnets plats i varlden och att rusta for framtiden

| den tidigare studien var en av rubrikerna Att finna sin plats i varlden. For foraldern handlade
det da om, att som varje nybliven foralder finna sin nya identitet. Att fa beskedet om barnets
funktionsnedséattning var en omtumlande upplevelse som kunde bidra till att fordlderns
identitet blev rubbad i grunden och darfér kunde det ségas att det i samband med detta
handlade det om att finna sin plats i vérlden (Lundstrém, 2007).

| foreliggande studie blev det tydligt, hur det senare istéllet handlade om att finna barnets
plats i vérlden eller kanske till och med att skapa eller att kimpa for barnets plats i vérlden.
Detta i betydelsen av en 6nskan om delaktighet, en 6nskan om att barnet skulle vara delaktig i
skolan, ha kompisar, fritidsaktiviteter och hitta sin plats i samhéllet. Fordldrarnas stravan kan
darfor ocksa sagas handla om att barnet skulle bli rustat for framtiden. Det har kapitlet handlar
om motet med skolan, om vikten av att ha kompisar och fritidsaktiviteter och om
habiliteringen som stddinsats.

8:1 Moétet med skolan

Utsagorna visar att, nar det gallde barnens skolplaceringar, fanns lika manga varianter som
antalet barn i studien samt att placeringen kunnat variera over tid for varje barn. Placeringen
kunde vara grundskola, grundskola med sérskolans laroplan i alla eller vissa &mnen, grund -
skoleklass med en liten grupp som l&ste efter sarskolans laroplan, sarskola, tréningsskola,
traningsskola med placering i sérskoleklass vissa timmar, traningsskola med placering i
grundskoleklass vissa timmar, friskola med inriktning pa barn i behov av sarskilt stod, liten
grupp i grundskola.

Avsnittet handlar om hur detta att vélja skola var en fraga om delaktighet, om att rusta for
framtiden och om foraldraskapets utmaningar i forhallande till barnets skolgang.

Att vdlja skola — en fraga om delaktighet

Foraldrarna kunde i olika utstrackning ha fatt fatta beslut kring sina barns skolplacering. Av
naturliga skal var de valmajligheter som fanns till viss del beroende av bostadsort. For de
flesta hade det inte varit ett enkelt val. For nagra av foraldrarna hade placeringen inte varit ett
eget val. FOrst nagra ord om erfarenheterna fran forskolan.
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Erfarenheter fran forskolan
Foréldrarna beskrev en relativt oproblematisk tid ur inkluderingssynpunkt i forskolan. Det
som ocksa flera beskrev var att skillnaderna mellan barnen blev storre sa fort skolan bérjade:

Det kande jag ocksa vilken skillnad det blev, nar man kom fran férskolan, for dar var ju
allt s normalt. Skolan - det blir ju helt annorlunda, kanner man! | forskolan &r alla i ett,
likadana ungefar, leker med varandra och leker nar de 4r sma. Jag tycker man marker en
skillnad nar de kommer till skolan och blir dldre. (Emilia)

De flesta av barnen hade gatt i vanlig forskola med resurs (assistent). Flera av barnen med
Downs syndrom hade gatt ett extra ar i forskolan, nagra for att véanta ett ar och nagon for att
det inte fanns forskoleverksamhet. Ett par av barnen gick i sa kallad habiliteringsférskola dar
olika - som namnet anger — habiliterande insatser kunde ges av sjukgymnast, arbetsterapeut,
logoped och specialpedagog som innebar att barnen fatt sin specifika traning i verksamheten.

| en av verksamheterna fanns mojligheten att ga till och med ar nio. De foréaldrarna var
mycket ndjda med skolformen och hade inte heller de kval som det var for de flesta andra, nar
det géllde att forsoka valja skola och skolform.

Vart barn borjade pa en vanlig férskola och hade en resurs pa heltid som hjalpte hen, men
Vi s&g ju da, att hen behdvde fa battre utvecklingsmdéjligheter och behovde fa komma till
en skola som var inriktad pa barn med funktionshinder och det ar de har! (Karl)

Att vidlja grundskola — med delaktighet som drivkraft

Nér barnet haft kamrater i forskolan hade det varit naturligt for flera foréldrar att 6nska en
fortsattning tillsammans med dem i forskoleklass eller klass och umgéanget med kamrater hade
varit en stark drivkraft for dem som valt att placera sina barn i grundskoleklass. Sofia
berattade om sin utgangspunkt och det motstand som matte.

Ur Sofias beriittelse:
Vi tyckte ju att eftersom det fungerat sa bra pa forskolan, sa ville vi att vart barn skulle fa
fortséatta med de kompisarna till skolan och till den ndrmsta skolan dér vi bor. Och vi ville
att barnet skulle vara inkluderad i klassen.

Foraldrarna motte ett starkt motstand vid samtal med vicerektor pa den skolan:

Maken och jag hade méten med vicerektor pa den skolan och hen sa valdigt blankt nej:
“Forstar du vad jag siger? Vet du att sérskolan ér vildigt bra pa att ta hand om den hér
typen av barn. Vet du att, om ert barn kommer till var skola, s kommer hen ta resurser
fran de andra barnen”. Jag 6nskar jag hade haft bandspelaren pa da, jag var sa provocerad
sé jag holl pa néstan... Vi hade tre méten med hen och sedan inség vi, att det hir blir
ingen rolig installning, nar hen sa tydligt visat, att de inte vill ha vart barn dar. Da
kommer de gora allt for att barnet ska vantrivas eller bevisa att hen inte passar dér. Vi
kommer ha sérskolegrupper i killaren i sé fall...” - ungefar sa uttryckte hen sig. Jag
tycker det ar bra att sarskolan finns, men jag tycker inte, att vi alltid i forsta hand ska
valja att ggmma undan barn med sarskilda behov.

Det gallde da for familjen att hitta en skola dér de var positivt installda. En skola som tidigare
tagit emot barn med Downs syndrom blev I6sningen:

Rektorn dar tyckte det var sjalvklart, de hade sé bra erfarenheter av hur det hade fungerat

for barnen som de haft och tyckte val att det vore kul att ta tillvara pa den kompetensen i
lararlaget.
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Trots att barnet inte k&nde kamraterna sen tidigare hade hen kommit in i klassen:

Vart barn har anda lyckats gora sig som en i klassen. Hen &r vildigt social och utatriktad
och vill vara med. Att hen inte har sa tydligt tal paverkar ju i vissa typer av lekar och &r
inte alltid sa latt, men hen &r valdigt fysiskt aktiv. Sa pa rasterna blir det ju ofta att de
spelar fotboll eller bandy. Hen har bollsinne!

Barnet kunde bidra till en kénsla av att duga som man &r for de andra barnen:

Vart barn ar samst pa valdigt mycket och hen kan fa vara det och hen &r glad anda! Och
hen &r kanske bast pa den grejen istallet — pa sé vis sprider barnet, att det ar ok att vara
sSom man ar.

Men delaktighet och gemenskap med kamrater kommer inte av sig sjalvt. Det kan behdvas
mycket stdd av pedagoger. Mamman beskrev hur den person som arbetade som resurs aktivt
arbetade med att skapa gemensamma lekar for alla barn i syfte att skapa delaktighet for deras
barn. Pa sa satt beframjades ocksa delaktighet for manga andra barn:

Pa nagon av langrasterna har personalen organiserat lekar och sa vill de att alla &r med tio
minuter och sedan vill ju manga fortsatta! Da blir det att de leker 30, i alla fall tio
minuter, da dr leken igang. Den aktiviteten &r inte bara for vart barn, utan den ar viktig for
manga, men hen har varit utgangspunkten, sa hen har bidragit till att fler barn far vara
med i leken. Det &r resursen som driver det, som leker. Hon &r med hela tiden och det &r
manga barn som tyr sig till henne.

Det fanns en osakerhet om huruvida placeringen skulle fungera under hela skoltiden, trots att
barnet laste efter sarskolans laroplan:

Egentligen sa tror jag det beror pa skolans instéllning, men jag téanker inte pa hogstadiet
idag. Nu gar vart barn i lagstadiet, men ett barn gar i femman, da borde det kunna ga ett
par ar till ocksa for vart barn, men det finns i tanken att det inte gar hela vagen. Man har
ju traffat manga i natverket som borjat med inkludering och det har funkat bra i lagstadiet
och sedan har de antingen tyckt sjalva att det inte fungerar, barnet blir ensamt eller sa har
de markt ett storre motstand fran skolan.

Mamman beréattade om en skola dar flera barn med funktionsnedsattning finns i varje klass:

Om man tittar pa den skolan, sa har ju de lyckats med inkluderingen hela vagen upp till
nian eller det beror pa vad man menar sjalv med inkludering - det ar ett laddat ord, en del
skulle inte séga att vart barn ar inkluderad, eftersom hen foljer sarskolans kursplan, men
jag tycker hen &r inkluderad for att hen gar i ... och har sina klasskompisar och
gemensamma aktiviteter. Skillnaden kommer ju bli storre for varje ar - vi tar val ungefar
ett ar i taget och gor bedémning darefter, men sa lange... Jag tycker barnet lar sig valdigt
mycket och bra saker av sina klasskompisar, hen gor framsteg och kanner att hen
lyckas... (Sofia).

Medverkan till demokratisk fostran fér alla

Att fa ha skolan och tillgangen till kamrater néra var ett av skalen att valja grundskolan for en
av familjerna som bodde pa en mindre ort. Det andra skélet var att barnet skulle fa stimulans
av de andra barnen. Att andra barn skulle vara stimulerande for utvecklingen var en
utgangspunkt for dem liksom for flera nar det géllde placering i grundskola. Likasa att barnet
kunde bidra till de andra barnens utveckling och larande. Vikten av att alla barn tidigt far
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uppleva att det finns olikheter och att varje individ far vara som hon eller han &r betonades. Pa
sa vis fanns ocksa en fostrande tanke om hur vi ska leva med varandra och allas ratt att finnas
sida vid sida med sina olika forutsattningar. Det blir da sjalvklart att man behover hjélpa
varandra.

Ur Hans och Birgittas berdittelse:
Framfor allt sd var ju det har med att vi dnskade att vart barn skulle gé i en vanlig klass,
beroende av tva skal, dels det sociala sammanhanget genom att vi bor déar vi bor och da
vill man gérna att man har vanner dar man bor. Och dels att vi trodde att barnet skulle
gynnas av att det var folk som faktiskt drev pa hen eller lag fore hen helt enkelt (Hans).

Forutom att fa egen stimulans troddes barnet bli en tillgang fér de andra i gruppen:

Jag tror att barnet tillfor... vad det sdger klasskompisarna r att det &r sjalvklart att alla &r
valkomna, att alla far vara med! Det tror jag fortydligas och att det ar sjalvklart att man
ska hjélpa varandra, nar man behdver hjalp och det har vi ju sett ofta. Nu gar det ju
mycket battre, men i borjan hann hen ju inte ens ut pa rast, innan det ringde in i igen, for
det var skorna och jackan och sa stannande hen och tittade pa allt annat. De andra sprang
ju ut och lekte, men det var oftast nagon som hjélpte hen med skorna och sag till att hen
ocksa hangde med ut, forutom resursen, sa att de har ju varit fantastiska pa att hjalpa hen
och ta hand om hen. Sa jag tror inte att klasskompisarna - kanske inte forran nu - har tankt
pa att hen ar sa annorlunda, alltsa det &ar naturligt att vissa lar sig langsammare, det &r
inget konstigt i det (Birgitta).

Att det fanns fler barn med behov av extra hjélp kunde bidra till att stdrka barnens upplevelse
av att olikheter ar det naturliga:

Vi hoppas... sa linge det gar vill vi ha kvar vart barn i skolan har, for att vi tycker ocksa
att det bidrar till de 6vriga barnen. Jag tror att det &r nyttigt att se att alla inte ar likadana,
att alla inte har samma férmagor, samma forutsattningar. Jag tror att det blir man berikad
av egentligen och kanske att de andra barnen kan bli lite mer 6dmjuka av den
anledningen, istéllet for att som samhaéllet tidigare gjort: sopat problemen under mattan
och inte latsas om dem! Det tycker jag &r helt fel vag att ga i ett samhélle! (Hans)

Genom att barnet ocksa hade starka sidor kunde toleransen for de svagheter som fanns dka,
menade mamman:

Eftersom barnet har vissa styrkor som de andra barnen ocksa &r medvetna om, sa gor ju
det att de far en storre tolerans for hens svagheter ocksa, tror jag. Hen ar inte den som
alltid ar samst, utan hen har bade styrkor och svagheter som de flesta och det &r ju skont
for oss ocksa att se... att hen inte alltid &r den sista, att hen inte alltid &r samst och sist!
(Birgitta)

Det kunde bidra till trygghet for alla i skolan:

Jag tror att det ocksa bidrar till en viss form av trygghet i hela skolan att vi liksom
avdramatiserar det har med att vart barn ér speciell ... (Hans)

For de har foraldrarna hade det ocksa varit nodvandigt att évertyga rektor och lararlaget om
att barnet skulle kunna ga i grundskoleklass. Ocksa de fordldrarna hade matt visst motstand:
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Det var ju forsta gdngen vi méttes av den har radslan pa nagot satt, av samhallets
strukturer - att de var ovana - att inte ha den erfarenheten av att ha barn med Downs
syndrom (Hans)

Men familjen fick stod av forskolan i sin uppfattning:

Vi hade ju sa bra kontakt med forskolan och for alla som kénde barnet, som visste vad
hen hade for formagor, var det sjalvklart att hen platsade i vanlig skola (Hans)

Placeringen kandes framgangsrik med tanke pa barnets utveckling:

De som kande vart barn forstod ocksa, att hen skulle klara av atminstone en tid i skolan,
men sedan tror jag rektorerna kanner stolthet éver hur personalen har hanterat det, just for
att hen har utvecklats som hen har gjort. Det &r ju enormt, det kan man ju skryta med
ganska langt — faktiskt! (Birgitta).

Kamrater som férebilder

Att de andra barnen kunde ses som forebilder var en tanke som fanns i valet av grundskola.
Att bara traffa andra barn med funktionsnedséattning kunde da i motsvarande grad upplevas
som att ha otillrackliga forebilder. For ett av foraldraparen hade tillgangen till kamrater ocksa
varit utgangspunkten i valet av skola och de valde en grundskoleklass i en skola som de hort
arbetade med inkludering pa sa sétt, att det fanns flera barn med nagon typ av funktions -
nedséttning i varje klass.

Ur Fredriks och Emilias berdittelse:
Vi tyckte val det att det skulle vara bra om vart barn gick i en vanlig klass och dessutom
hade den har sarskolepedagogiken eller vad man ska séga, att de hade lite vana av det. Att
de har en sarskoleklass i en vanlig skola, men sen blandar upp det. Det &r lite av bada
delarna, det ar en san dar genvag man tar som svensk. Man vet inte vad man ska gora, da
tar man det som ar lagom. (...) Jag tror det ar nyttigt att inte bara umgas med...det &r ju en
sadan dér forestdllning man har fran det man var yngre, nir man sag dagcentren ga... om
man bara umgas med sadana som har sédan dér haltande ging... de tar ju efter varandra!
Det ar val lite sa man har tankt. Vart barn ju valdigt social och det kan ju hjalpa till, om
man far vara pa en vanlig skolgard och umgas lite med vanliga och de ocksa far lara sig.
(Fredrik).

Det innebar att barnet gick i en liten grupp som hade egen larare och resurs, men som var med
i stora gruppen, nar det ansags passa:

Vart barn gar i vanlig klass under vissa delar av dagen, kanske gymnastik, musik och da
umgas hen ju en del med de dvriga. Barnet har ju en hjalpfroken, sa hen &r ju inte i
klassen hela tiden med 20 barn, for det funkar inte for hen, utan hen har en froken som tar
ned de hér barnen i ett annat litet klassrum. Sa nar det ar svenska och matte och sadana
amnen, da arbetar de sjélva pa sitt satt, for det ar ju svart for dem att hanga med (Fredrik).

Men valet hade anda inte varit enkelt, sarskilt ur kamratsynpunkt. Nar skolan lag en bit fran
hemmet innebar det, att det inte fanns nagra kamrater fran skolan att leka med pa hemmaplan:

Det hér &r skitsvart! Det hade ju sett helt annorlunda ut, om vi hade valt antingen narmsta
sarskolan eller narmsta skolan, men sannolikt hade barnet kanske inte haft nagon van
anda, i alla fall inte jamnarig. Men det &r ju alltid bra, att ha skolan ndra. Da har man ju
atminstone lite igenkannande, hen hade ju kunnat ha umgatts med ndgon i ettan, tvaan da
eller nanting. P4 sa satt ar det val lattare, nar man bor pa ett mindre stélle (Fredrik).
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Hur klasserna organiserades hade haft betydelse for hur barnet blev delaktigt i samvaron:

| borjan var det jattebra, for de gick aldersblandat och det funkade jattebra for vart barn.
De aldre barnen tog hand om hen véldigt mycket. Men sen rev de upp det dar och skulle
ha aldershomogena klasser och da blev det ny klass, nya barn och ny larare och da markte
man att de andra barnen inte var vana pa samma satt (Emilia).

Aven om det fanns viss gemenskap med de andra barnen i klassen, fanns det en foraning att
det inte skulle besta och darfor blev den lilla gruppen viktig:

De har gemenskap och s, men inte alls pa samma satt! Alltsa i takt med att de andra blir
aldre... nir klasskompisarna véxer, det tror jag &r en bidragande orsak, blir skillnaden
storre! Det &r ju jobbigt samtidigt som man kénner, att det ar sa skont att de har varandra i
den har lilla gruppen! Hade vi valt en skola dér vi bor, hade hen sékert blivit ensam, for
vissa funkar det, men jag tycker det skulle kénnas konstigt (Emilia).

Barnet maste fa ha kamrater i nagot sammanhang:

Det var darfor det kandes sa viktigt med skolan att barnet har sin lilla grupp, for det &r ju
inte sa att hen om nagra ar kommer att umgas med nagra andra i klassen... Och da tanker
man att, det ar valdigt viktigt det har, for vart barn har ju inga vanner pa helgen och
fritiden (Fredrik)

Att vilja sérskola - med delaktighet som drivkraft

Nar valet foll pa sarskola innebar det ocksa att ha delaktighet som drivkraft, framfor allt var
det gemenskapen med andra med liknande forutsattningar som var i fokus. FOr en familj blev
grundskoleklass oténkbart efter att ha besokt skolan dven om kamraterna skulle borja dar:

Nej, vi var i valet och kvalet, for vart barn hade jattebra kompisar, men da var vi med och
kollade i skolan om hen skulle ga 6-arsverksamhet i vanlig skola... Men det var ju sa stor
skola! De skulle vara 34 elever och maken och jag bara tittade pa varandra och bara
kénde: ’nej det hér gar ju inte!” Vi bestdmde att barnet skulle bérja nollan i tranings -
skolan och det ar det basta vi gjort! Vi markte efter tva veckor hur barnet borjade
utvecklas, for det ar sa stor skillnad fran dagis till skolan, dar kan de ju funktionsned -
sattningar - det hande ju jattemycket, sa det ar vi jatteglada for (Marie).

Risken att barnet skulle vara samst i vanlig klass hade varit en viktig aspekt vid
skolplaceringen:

Alltsa, da ar de ju alltid sémst, det kande bade maken och jag, vi har ju en liten skola dar
vi bor, men det ar ju i alla fall stora klasser och... (Marie)

For en annan mamma var det en bekraftelse att det var ratt skolform da hon sag barnets
reaktion ndr hen motte kamraterna i sarskolan.

Ur Rebeckas berdittelse:

0000

ah, vad skont att det finns fler likasinnade” och dé kénde jag att det var rétt med
sarskolan.
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Mamman beskrev en dnskan om att skolan skulle arbeta med delaktighet pa flera plan. Det
gallde en delaktighet som handlade om att fa forutsattningar att vara som alla andra barn och
ungdomar och smalta in i mangden:

Jag vill att vart barn ska ha Converse, det ar tufft och hen &r stor och det har hens kompis
ocksa. Jag har fragat skolan om de kan hjalpa barnet att knyta, men de har sagt: “nej det
ar inget vi kan. Det kommer inte gé, det har vi inte tid med”. Det var nyligen, att bara
sdga: ”det kommer inte ga”!

Det handlade ocksa om en delaktighet som gallde att utveckla formagan till kamratskap.
Mamman var mycket besviken for att barnet inte fatt hjalp i samvaron med ett annat barn i
sérskolan:

Nér jag jobbar har jag kort forbi, jag har inte kunnat lata bli, man &ar ju mamma - nu ska
jag kolla”. D4 sag jag att barnet kom ut fran lunchen och tog tag i en gunga och sen kom
ett barn som har ett annat handikapp och puttade bort hen. Ingen vuxen fanns dar och da
blev hen liksom forstelnad, da stod hen still. Hen visste inte vad hen skulle gora! Jag
ténkte, jag véntar och ser, men ingen kom fram! De hade ju inte sett vad som hént, men
barnet star sa har (stelt) och ingen bryr sig. Hen tycker ju om att hoppa hopprep och halla
pa med rockringar - hen kan ju inte, men hen tycker det &r roligt, varfor inte avleda hen
da? Satill slut stod jag inte ut, sa da gick jag och skallde ut dem. I 30 minuter vantade jag
och jag blev ju sa forbannad, sa jag gick upp och skéllde och fragade:” ar det ont om folk
idag? ”Nej, vi ar full styrka!” Da blev det ju d4nda vérre... (Rebecka)

Att fa uppleva tolerans och frihet

En foralder beskrev hur hon lange tankt, att grundskolan skulle vara det bésta. Om barnet gick
i grundskola skulle det kunna tyda pa att funktionshindret inte var sé stort. Hon andrade sig
nar hon insag sina egna bevekelsegrunder. Har foljer Angelikas berattelse:

Ur Angelikas berdittelse:
Jo, hos mig var det ju en tanke att barnet skulle bérja i vanlig skola. For jag tyckte ju att
vart barn var sa duktig och jag har ju hela tiden velat fortranga pa nagot vis att hen har sitt
handikapp, eller man &r ju sa ledsen att hen har det hen har! Man har ju forsokt fa hen sa
normal som majligt, sa jag tankte ju forst, att hen kan sakert g i en vanlig klass med barn
som kanske &r ett ar yngre och med assistent! Det hade jag ju hort att en del barn gjorde
och att det funkade bra. Men sa gick det upp for mig bara sé dér: “men for vems skull
da?” Dé bara slog det mig, det &r ju for min skull, att jag ska kunna sédga till vinner och
bekanta att barnet inte ar sa handikappad, hen gar ju i en vanlig skola! Det dér liksom
bara skrek mig i ansiktet!

Ett skal att vélja sarskola kunde darfor ocksa vara att barnet da skulle vara bland de bésta:

... min man och jag pratade om det och vi sa, att barnet kommer att fa det mycket battre i
en sarskola, for hen kanske far kanna att hen ar bland de duktigare dér, &n att alltid vara
den som ar samst, som stor och som &r annorlunda.

Det skulle ge barnet forutséattningar att vara den hon eller han ar:

Dér far man blomma ut och vara... Dar ar det en storre tolerans och frihet att f& vara den
man r, att vara annorlunda... (Angelika).
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Barnets forutsdttningar i fokus for placeringen
For en del foraldrar vars barn gick i traningsklass hade inte fragan om grundskoleklass alls
varit aktuell beroende pa barnets forutsattningar:

Jag tycker absolut inte att vart barn skulle gatt i en vanlig klass!!! Nej, jag ar helt emot det
dar med integrering, for att hen skulle aldrig ha haft en chans i vanlig skola - nej aldrig!
(Jenny)

En foralder beskrev hur hon i efterhand sett att det inte skulle ha fungerat med en
grundskoleplacering, men att det inte heller varit en tanke:

De forsta tre aren hade det inte gatt alls, da var ju vart barn sjuk mycket, sprang mycket
och var busig och kunde inte sitta still och ville inte ldra sig nagonting. Men det har vi
inte sagt nagonting om heller, att hen skulle ha borjat integrerat, nej det har vi inte tyckt,
utan vi har varit néjda (Eva)

Ett foraldrapar framholl ytterligare en diagnos som skal till placeringen i sérskolan, med
hansyn tagen till bade barnet och 6vriga elever i klassen. Nedan féljer Astrids och Olofs
beréttelse.

Ur Astrids och Olofs berdittelse:
Hade vart barn inte haft ADHD, sa hade nog jag mera forsokt fa hen i en vanlig klass med
hjalp, men jag vet ju hur hen &r. Jag vet att barnet skulle stéra sa mycket och hen skulle
inte fa nagonting gjort sjalv heller, om hen var inne i en stor klass. Hade hen haft bara
Downs syndrom, sa kanske hen hade klarat vissa stunder med dem tillsammans, men med
de har myrorna i brallan - det gar inte! Jag tanker bade pa de andra och pa vart barn med,
for att hen skulle ju kdnna att de andra inte ville vara med hen da, for att hen stor sa
mycket (Astrid).

Utifran sin kunskap om barnet hade foraldern foljdenligt forvantningar pa skolan. Mamman
var mycket val medveten om de utmaningar som fanns for hennes barn ur inlérningssynpunkt
och det var ocksa skalet till att barnet var placerad i sarskolan. Mamman hade fatt
uppfattningen att larare och assistenter tyckte att hennes barn var svarhanterligt:

Vart barn AR kravande, men det ar darfor hen gar i sarskolan! Och det ar ju deras uppgift
att se till att hen har en bra skoldag, men jag tycker inte de lyckas sa dar jattebra (Astrid)

Forvantningarna pa barnets prestationer kandes laga:

Vi har inga ribbor hemma, hen far prova och gar det, sa gar det! Hen ska ju rora allting,
jag forstar att det ar skitjobbigt! Men det &r ju en sarskola och personalen ar ju dar for
hens skull (...) Hen halls nere precis hela tiden, sa jag far halla pa och tjata och tjata
(Astrid).

Det understroks av pappan:

Skolan funkar bra for barnet, men skolan funkar inte sa bra for sig sjalv. Skolan &r inte
alltid sa bra, de borde kunna ha lite battre pedagogik, for de har ingen pedagogik ibland
och det &r inte barnets fel! Sa for barnet gar det bra, men for skolan gar det inte bra! De
har bristande resurser, de forstar inte att barnet har ADHD! Hen far inte ha slojd, hen far
inte simma, hen far inte ha idrott, for det ar for jobbigt, inte for hen utan for pedagogernal
De &r snalla och rara pa alla sétt annars, men vi far kampa och lirka, for att vart barn skall
fa gora det hen har ratt till och klarar av. Vi far bra stod av habiliteringen med det (Olof).
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Foraldrarna 6nskade att barnet skulle bli métt pa sin niva, men aven arbeta for delaktighet och
inkludering generellt sett:

Det var sa mycket prat att det &r sa integrerat har och vi gér gemensamma grejer. Ja visst,
det &r val nagon dag per ar! Da man har en sadan har familjedag da alla barn och foraldrar
fran klasserna far komma och vara tillsammans ute pa skolgarden, men sedan ar det ju
inget mer integrerat. Nar det ar disco satter de upp discolappar i syskonens klasser och da
far ju alla ga dit, men sarskolan ér inte inbjuden! (Astrid).

Mamman berattade att det skulle kdpas in lasplattor till skolan, till alla utom sérskolan:

Ja, det ar nasta sak, de har fatt tillstand att kopa in lasplattor fick vi reda pa under
utvecklingssamtalet sist - inkopt till alla utom sérskolan! Ja och jag sa: “men, herre gud!”
och de forstod ju sedan, att det inte var bra, sa da hade de kopt in till sarskolan ocksa, for
sérskolan ska ju ha i forsta hand (skratt) (Astrid).

Musikundervisningen i sarskolan beskrevs ocksa som eftersatt av mamman. Losningen fick
bli individuell for barnet, men inte utan patryckning:

Vi har haft mycket diskussioner med skolan om, att vi inte tycker att det funkar pa alla
majliga satt. Fran borjan visste man ju inte hur det skulle vara, men jag tycker nog att...
Jag har inte varit n6jd! Till exempel det har med musikundervisningen - det ska ju alla
barn ha, men sarskolan fick det inte! Da skulle nagon av fritidspedagogerna spela gitarr
for dem och da raknades det som musik, men sa fick vi till ett samarbete dar i alla fall, sa
vart barn fick ga pa musik med musiklararen, hen fick ga med de aldre barnen (Astrid).

Fritids och fritidsklubb — méjlighet eller hinder for delaktighet?
| en del fall var fritidshemmen uppdelade efter grundskola och sarskola.

De har fritids i samma trapphus, bade sarskolan och vanliga fritids, men pa olika sidor.
Jag vet inte om vart barn skulle kunna ga pa vanlig fritids, hen skulle vél forsvinna i
morkret, det ar val risken att hen skulle hitta pa nagot. .. (Astrid).

| en del fall var det inte uppdelat. For nagra kunde fritids darfor innebara mojligheter att fa
tillgang till och att kunna leka med kompisar:

Jag tycker det fungerar jattebra, det allra mesta. Det betyder att barnet vill ga till skolan
alla dagar, att hen vill ga dit pa helgerna, att hen valdigt tydligt talar om, att hen vill leka
med sina kompisar. Nu blir den leken oftast pa fritids, det &r inte sa att man umgas
jattemycket (Sofia)

Att lokalerna lag ihop var en forutsattning for att kunna vara mer tillsammans, men det loste
inte fragan om delaktighet, tyckte en foralder, eftersom barnet blev mer omhandertaget &n
delaktigt:

| lagstadiet var det lite mer blandat da. Det var just det att lokalerna var insprangda och sa
delade de fritids, det var helt ihop. Da blev det ju lika och de var mycket tillsammans.
(...) Nja, jag tyckte nog egentligen att det inte var ndgot umgénge, utan de tog mer hand
om vart barn, barnet tyckte kanske det, men de andra tog hand om hen (Rebecka).

Att komma in i leken och gemenskapen pa fritids var oftast helt avhangig av pedagogernas
insats:
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Nu har vart barn borjat pa ny fritidsklubb, men innan var det ju alltid sa pa fritids att de
hér barnen (i lilla gruppen) var med och gjorde samma grejer och vart barn &r ju valdigt
bra pa att typ kasta boll och en massa av de har grejerna, sa dar har hen ju fatt vara med
pa jattemycket, men da ar det ju lararen som hjalper till att fora ihop folk (Fredrik).

For nagot barn hade fritids bidragit till en total utslagning. Barnet hade under lagstadiet haft
heldagsomsorg. Néar mellanstadiet borjade skulle hen ocksa borja pa fritids, men det
fungerade inte, sa barnet fick byta skola:

Jag var dar och skulle hamta barnet och da kom jag in genom entren: fullt med skolbarn,
jackor slangda i ett horn, datorer, TV och fotbollsspel... en av fritidsledarna hade gatt ut
med vart barn pa garden, for hen kunde inte vara darinne, nej, da forstod jag... Da var jag
jatteledsen och akte hem med barnet. Da forstod jag att nu ska jag byta skola - jag var
jatteledsen (Jenny).

Efter fritids kommer fritidsklubb som innebdr ett stdrre ansvar for barnen sjélva. For ett av
barnen blev det aktuellt med en individuell 16sning, nar klasskamraterna borjade pa
fritidsklubb:

Det ar ju lite speciellt nu att alla i vart barns klass, eller manga gar ju antingen hem eller
ner till fritidsklubben som &r pa hogstadieskolan, men vi kanner - och personalen haller
med oss dar - att det klarar inte vart barn. Dels ska hen ga dit sjalv, hen ska ha koll pa sina
saker, vagen och tiden och dels dar pa fritidsklubben har de ju inte alls samma
avprickning av barn, utan barnen far komma och ga och ska sjélva ha koll pa nar de ska
komma och ga. Dér ar inte vart barn, sa darfor gar hen kvar pa skolans fritids och
eftersom hen kanner froknarna pa syskonets avdelning, sa gar hen med syskonet och hens
klasskompisar, vilket fungerar jatte, jattebra! Det &r en jattebra 16sning! (Hans).

Att viélja skola - manga paverkansfaktorer

Att vilja skola hade inte varit ett enskilt val for de flesta. Det hade funnits manga omkring
som haft uppfattningar. En fordlder menade att det inte bara handlade om réttigheter for
barnet att ga i grundskolan, utan ocksa om skyldigheter for foraldrarna att ge barnet de mest
optimala forutsattningarna och att det for det kan det finnas olika végar:

Det var en serie pa TV om mammor som hade sma barn (med Downs syndrom) och de
gick in i nagon slags... ”ja, nu kor vi tecken och nu &r allt s normalt och de ska ga i
vanliga skolor och allt &r sa normalt”. Det blir som ett mantra och sedan ser de inte
barnen 6ver huvud taget och sa suddar vi bort allt det andra som &r otéckt ...

... fast sen var det lite skont... de har tvdA mammorna kom till ndgon slags insikt att: “vad
ar det jag haller pa med egentligen? Det hér dr egentligen inte s& viktigt.” Jag tror ju att
det dr ett forsvar att man gor sa mycket. Jag pratade med en god vans mamma som jobbar
i sérskolan, hon sa att det handlar ju inte bara om att de har Downs syndrom och
utvecklingsstdrning, utan det handlar ju om deras réattigheter till... Det hdvdar ju den hér
andra typen av mammor, deras rattigheter att ga i normal skola - men vi har ocksa en
skyldighet som deras vardnadshavare att ge dem deras mest optimala tillvaro som ar for
deras skull och inte for var skull. Man kan sitta och rabbla tecken och bibbi, babba, bobbo
hur mycket som helst, men det gor dem inte till lyckligare manniskor - jag tycker att det
ar jattebra att det kommer fram, att man kan stimulera barnen till nagonting, men det
finns s& ménga olika vagar och man kan inte anvénda bara en... (Vendela)
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Liksom Vendela beskrev en annan foralder hur placeringen av barn med Downs syndrom i
grundskolan kunde uppfattas ligga i tiden och att det var nagot som av en del foraldrar drevs
som en principfraga:

Man har haft s& manga foraldrar runt ikring sig och det ar manga som &r inne pa att inte
satta dem i sarskolan utan i vanlig klass. En pojke som jag kanner till har gatt i vanlig
klass, men nu véagrar de att hjalpa honom. De vill inte lyssna, utan de tycker det &r bast att
han gar i sarskolan - alltsa vad svart det ar, men till vilket pris? Och vad svart det ar, nar
foraldrar inte ar 6ppna, utan bara tycker att, sa har ska det vara for mitt barn (Rebecka).

En mamma beskrev i ett exempel ovan hur hon l&nge tankt, att vanlig skola skulle vara det
basta. Om barnet gick i grundskolan skulle det kunna tyda pa att funktionshindret inte var sa
stort. En annan foralder framholl hur reaktioner fran omgivningen tydde pa att det var en sorts
bekriftelse pa att allt gatt bra” om barnet gick i grundskolan:

Det ar sa vanligt, att man far en reaktion, nar man berattar vad som har hént, att *vad
skont att det gick bra” och i det ligger att barnet gar i en vanlig skola och att hen darmed
ar lite mer lik alla andra (Lennart).

Pdverkan av professionella
Nar det gallde val av vilken sérskola eller specialskola barnet skulle ga i, kunde habiliteringen
ha haft mer och mindre inflytande:

vart barn fick diagnosen autism, nar hen var atta ar, men innan hen skulle borja skolan sa
ville jag, att man skulle gora en utredning. Jag var ganska saker pa att barnet var...
nagonstans i det har (autism)spektrat och da fick vi traffa psykologen pa habiliteringen
som traffade barnet en timme och som sedan sa: ert barn ar inte autistisk, men har
avskarmande drag” och stangde dorren effektivt till specialskolor for autism. Det var bara
pang! Idag ar jag glad, att det blev som det blev, for vart barn borjade i en véldigt bra
skola, men da... nar man star dar: jag vet att det ar sa har, men jag far det inte
bekraftat...” (Gudrun)

En annan foralder beskrev hur hon inte fick habiliteringens ”godkénnande” av sérskola. Pa
fragan om hur de fann skolan, svarade mamman:

Ja det var inte genom habiliteringen! De vill garna att man gar... i kommunal skola. Jag
tror att skolan hade lite daligt rykte, de bara spelar teater, bara leker runt ... ... och det ar
ju valdigt latt som foralder att lyssna pa habiliteringen, for man har ju varit liksom gift
med dem fran barnet foddes och liksom lyssnat och haft fortroende och da blir det sa har:
”Nu ska barnet borja skolan, vad tycker ni?” Men sa akte jag runt till nagra olika stéllen
och tittade sjalv, for jag maste ju bilda mig en egen uppfattning. Direkt jag kom dit sa
kénde jag bara: har ar det!” Det var sa hemtrevligt, atmosfaren var sa fin, lite hemmiljo
var det... (Angelika)

Att rusta for framtiden

Pa skolans arbete fanns sjalvklart manga forvantningar. Att skolan pa flera satt skulle rusta
barnet for framtiden var en tydlig férvantan liksom att den skulle vara meningsfull i nuet. Att
barnet skulle fa lamplig stimulans for att utveckla sin potential var alla foraldrars 6nskan.

Skolan avgérande fér framtiden
Det kunde upplevas som att skolan var avgérande for hela framtiden:
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Man litar ju mycket pa skolan och man undrar ju verkligen hur det gar dar. Man far ju
inte riktig hundraprocentig inblick hur mycket tid vart barn har att jobba enskilt och sa -
det hanger mycket pa det. Hela framtiden bygger ju pa det, hen ska ju ga i skolan i tio ars
tid! Om de trénar jattebra, om de &r valdigt duktiga och bryr sig eller om de tar véldigt l&tt
pé det - det kan ju bli tva valdigt olika individer av den traningen! Om det ar stokig miljo,
dalig larare som inte bryr sig, om de byter larare tre-fyra ganger under skoltiden istéllet
for att fa en jattebra person som lirar jattebra, ger mycket egen tid, kan jobba med barnet
och som forstar vad logopeden séger... Olika forutsattningar skapar ju hela framtiden for
den har enskilda individen (Fredrik).

Skolan viktig i nuet
Att tiden i skolan var en givande stund i nuet kunde ocksa poéngteras:

Jag kanner anda att vart barn har en valdig potential att lara sig mycket, men vi jobbar
inte sa, hen kan lara sig sen. Det viktigaste ar att hen mar bra och kommer till skolan - det
ar jatteviktigt (...) Det ar lite som det jag pratade om fran bérjan - det ar verkligen bra
med tecken... men man far inte stirra sig blind pa de dar experterna med Iréne Johansson,
nu later det som jag tycker att hon &r en liten héxa, men det tycker jag inte! Det har ar
hennes modell och hon har fatt det pa papper att det gar att géra nagonting med de har
barnen och det ar fantastiskt! Men det finns en annan verklighet ocksa for de har barnen
och det ar inte att lara sig lasa och skriva, utan det ar att vara lyckliga - pa deras satt. Att
lara sig lasa och skriva far inte vara det primara malet i deras skolgang...

(Vendela).

Férvéintningar pa att barnet skulle fa utveckla sin kommunikation

Som tidigare namnts var barnens férmaga till kommunikation en springande punkt i
utvecklingen med konsekvenser pa manga omraden. En stor del av foraldrarnas forvantningar
pa skolarbetet handlade darfor om att barnen skulle fa utveckla sin kommunikation. For de
barn som inte hade ett sa utvecklat tal ville foraldrarna att mojligheten att beratta och
formedla sig pa annat satt skulle oka, att de skulle fa redskap att kunna férmedla sina
upplevelser bade nu och i framtiden. Tva av barnen som bdrjade i grundskoleklass anvande
tecken och hade i forskolan haft pedagoger som kunde anvanda teckenkommunikation. |
skolan blev det annorlunda, i den ena skolan fanns inte den kunskap som funnits i férskolan:

Nu gar ju vart barn i vanlig klass och dar tecknar inte de andra eleverna, sa de har ju lart
sig av barnet vissa tecken, sa de kan ju forsta, men lararna okar inte hens teckenordforrad.
De har kanske foérsokt, men eleverna kan ju mer, barnets resurs &r val den som kan mest,
men forhallandevis sa kan ju inte den resursen lika mycket som den pa forskolan. ..
(Sofia)

| en annan skola ville man att barnen skulle utveckla talet och slappa tecknen:
Det ar en grej som jag tyckte forsvann lite nar barnet kom till skolan. Ja och det sa de val
lite i skolan, att de vill fa barnen motiverade att prata och att slappa tecknen parallellt

(Emilia)

Barnet var dven rekommenderad taltraning av logoped och foréldrarna 6nskade att skolan
skulle arbeta med den traningen:

... jag forsoker ibland héra mig for och pressa lite och fraga hur barnet far sin taltraning.
De sager att de hinner med det, men jag tror att hen skulle behéva ha mer... (Emilia).
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| sarskolan finns vanligen en storre vana att anvénda tecken, men flera foraldrar 6nskade en
utvecklad kommunikation ocksa genom andra vagar. Att ta bilder for att stimulera till
berattande, tyckte en fordlder hade fungerat bra och hade darfér 6nskat att skolan skulle
fortsatta med det, men mott motstand:

Det har med bilder har vi tjatat om dnda sen vart barn bérjade i skolan, det har med
bilderbok... vi har tjatat sen hen borjade 6-ars fram till nu. ... de har inte tid att ta bilder
till hens dagbok att ta med sig hem for att berétta vad som har hant. Det har klasslararen
varit helt emot, for hon skulle ju ha pictogram och jag sa: “’det séger ingenting om du
satter en cykel dar. | vilket sammanhang da? Satt en cykel med barnet pa och da kan hen
beréatta att jag var i lekparken och cyklade!” Vi har ju alltid sedan vart barn var liten tagit
bilder och hen har fatt sitta och bladdra i de dar bockerna, hen bara alskar dem! Hen gar
tillbaka i bockerna och kommer ihag alla manniskor som ar med pa bilderna. Nej, det har
varit helt... Skolan hade ingen digitalkamera, da kopte vi en kamera, tva kameror kopte vi
till och med till skolan, for att de skulle ta bilder! Ja, men da var det nagot fel med datorn,
s& da kunde inte den skriva ut... ”Ja, men skicka hem till oss, s& kan vi skriva ut”, men det
gick inte och sen: " anvand USB-minne da." Ja, det kunde val ga da och sa dar har det
hallit pa i flera ar och nu &r vi inne pa USB-minne. Nu har inte jag orkat halla pa med
hens bilder, for nu har det liksom varit stiltje dér ett tag... jaja... (Astrid)

En av foraldrarna beskrev hur alla, bade i skolan, pa korttids och pa kollo ofta sa, att allt var
bra, pa& mammans fraga om hur det hade gatt. Eftersom barnet inte kunde berétta, énskade
foraldern dven fa veta sadant som inte var sa positivt, for att fa ledtradar om det som kunde ha
paverkat barnet. Foraldern tyckte inte heller att lararna tog tillvara de chanser som fanns, att ta
tag i saker som berdrde barnen:

... att beratta sddant som inte ar bra, det &r ju det man vill ha reda pa, men det vill ju inte
de. I skolan ska det vara sa roligt liksom! Det hela gar ut pa att man ska berétta roliga
saker! Jag var till exempel med en gang i skolan och satt pa en sadan dar grupplektion
med sju elever och da var det en av eleverna som fick nasblod - allas blickar gick ju till
det dar, det kom blod pa golvet och den dar lararen da ... (suck) ett utmarkt tillfalle att
prata om blod, men nej, nej, nej: titta nu har!” men allas blickar gick ju till det dar - alla
var ju alldeles sé hir... en sadan grej kan de ju berétta och skriva i boken. Nej, de skriver
bara som ... barnet tyckte det var sa roligt att gora appelkaka™ (skratt) (...) Nu har
barnets morfar doétt och hen stod honom néra och det pratar vi mycket om, att morfar ar
dod och det ar ju svart for barnet att forsta. “Morfar borta, mamma ledsen, pappa ledsen”
och sadant har ju anda gatt in och “’pappa har ont i foten” - det haller hen pa med. Om
liknande hander i skolan att nagon blir sjuk eller... det skulle hen ju kunna berétta, sadant
som beror hen... (Jenny)

Férvéintningar pa utveckling av olika féirdigheter

Utsagorna visar att foraldrarna och sarskolan kunde ha nagot olika malséttning med vad
sarskolan skulle arbeta med. Nagra foraldrar 6nskade och vérdesatte att barnen kunde fa
utveckla praktiska handlag:

Barnet var pa praktik i varas och sa fick hen vara pa fritids en dag i veckan och da gick
hen halva dagar och hade en personal med sig fran skolan - kokstjanst hade barnet da, hen
var sa lycklig! Hen hade statt hela dagen och skalat mordtter, hen fick vara bast pa att
skala morotter och aktiv och delaktig i det... (Vendela)

En foralder beskrev hur hon stridit bade for att barnet skulle fa musikundervisning, simtraning
och traslojd. Hon hade sett barnets potential i saval musikaliska, motoriska och mer praktiska
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och estetiska fardigheter. Eftersom barnet var valdigt livligt, nskade hon att barnets intressen
skulle tas till vara for att en utveckling pa sa vis kunde stimuleras:

Vi har hallit pa med det har, att man har ju ratt att lara sig simma ... ja det fick hen ju
prova, men da tyckte lararen att det var sa rorigt i omkladningsrummet, for folk tittade ju
pa barnet och da blev hen krankt menade de pa... om hen tjoar eller vad som helst som
inte ar normalt, da tittar ju folk pa hen och da ser de det som att hen kranks. Vi badar ju
ocksa och folk tittar, men det bryr inte jag mig om ... sa vi fick lagga ner det! Personalen
ville inte bada med hen. De sag det som en sakerhetsrisk och sen har jag hallit pa och
tjatat i ett ar fram till i hostas, sa jag sa nu... Nar jag hotade tillsammans med
habiliteringen, att nu maste vart barn fa borja simma, for att hen maste lara sig simma, da
gick de med pa att hen skulle fa prova och det har gatt jattebra hela tiden.

... och lika med traslojd, det skulle hen inte fa ha, for det var for farligt. Det finns sa
mycket farliga maskiner, men man har vél hér sdkerhetsavstangningar! De ska val inte
lamna hen sjalv vid nagon sag - nej da skulle hen inte fa géra det heller... Nej, da fick
hen sitta och spika pa nagon brada i nagot avskilt rum till att borja med. Hen élskar ju att
spika, det ar det enda hen gor har hemma. Hen spikar och sagar och élskar ju det! ... Nej
men det gick inte, anda fram till i hostas, da jag hotade med det - bade simningen och
trasl6jden - da sa jag: ”nu far det vara nog!” och da fick hen prova traslojd och det gar
jattebra - jag ska visa vad barnet har gjort! (Astrid).

Kanhanda hade skolan en annan malsattning:

Elisabeth: vad gor de da? Vad haller de pa med?

Astrid: Ja de haller pa med lasning och matematik och. ..

E: Hur gar det da?

A: Hen kan ju alfabetet, hen kan alla bokstéverna och hen har bérjat kunna satta ihop ord,
det gar ju sakta, men det gar i alla fall.

E: Tycker du de har ribban lagt dar ocksa?

A: Ja, de har haft det, men nu ser de val att eftersom hen blivit lite lugnare av medicinen
sa ser de val att hen klarar mera an vad hen gjort innan, men det beror ju pa att hen inte
later sig sjalv sitta, sa att hen hinner tanka ens, det &r ju inte det att hen inte kan tanka.
Hen &r ju jattesmart, men hen har inte tid

E: Det later som att hen har manga projekt?

A: Jal

E: Har de inte sett den talangen?

A: Nej, de vill inte se den, de ser den som en belastning, kénns det som (Astrid).

En annan mamma hade ocksa onskat att barnet skulle fa utveckla alla sina talanger. Hon
visade mig en teckning som barnet hade gjort:

Det var sa roligt, for det ar sa likt (Rebecka).

Mamman uttryckte darfor en 6nskan om att barnet skulle fa vidareutveckla sina konstnarliga
anlag, samtidigt som hon 6nskade att hennes barn ocksa skulle kunna utveckla las- och
skrivfardigheter, en majlighet som ocksa hade bekréftats av lararen:

Min drom &r att hen skulle kunna 1&sa och det trodde lararen att hen skulle kunna géra. ..
(Rebecka).

Ett par foraldrar gav uttryck for sin uppskattning av sarskolans inriktning pa teater. Da

tillvaratogs barnens talanger och genom olika forestallningar skapades ocksa pa sa vis ett
mervérde for familjen:
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De ér lite varldsfranvanda, men de har en jattebra verksamhet. De har en manniskosyn
som ar valdigt sympatisk och de har en fantastisk miljé. Skolan ligger i en park, sa man
kan slappa barnen lite mer. Och sa gor de teaterforestallningar som ar helt otroliga. ..
Naturlig amfiteater i den har parken och sa har de alltid nagot tema och alla elever
upptrader, personalen spelar och det ar helt otroliga forestallningar - det gar inte att
beskriva och alla upptrader utifran sina forutsattningar.

Det hade jag inte fatt uppleva utan barnet, da hade jag statt dar pa de dar trista
skolavslutningarna (skratt) som bara k&nns som en transport. Jag har alltid avskytt
skolavslutningar. Hens skolavslutningar ar helt otroliga, jag har aldrig varit med om dess
like ... De &r helt otroliga och de har Lucia-firande som ar pd samma satt, hur i hela
friden lyckas de? Det engagemang som man férmedlar har och gladjen... Det var en tjej
som tog studenten och det var den gladaste student jag nagonsin har sett, hon hade vit
kort klanning som alla studenter och hon var sa glad - de &r helt otroliga, men de har en
valdigt bra daglig verksamhet - mycket bra, fantastisk personal. Vart barn gar sitt sista,
tionde ar dar och sedan har de ocksa gymnasium, sa hen far fortsatta dar (Gudrun).

Pa fragan varfor foraldern kallar skolan for daglig verksamhet svarar hen:

Ja, det ar inte s& mycket lasa och skriva (Gudrun).

Fordldraskapets utmaningar i forhallande till barnets skolgang

For fordldrarna fanns utmaningar som foraldrar vanligen har nér det géller skolarbete och
kontakt med skolan och den enskilda lararen, men pd manga sétt visar utsagorna hur
foraldrarnas utmaningar kunde vara legio.

Trygghet ndir skolan fortsditter

Forst bor ndmnas att flera foraldrar var mycket ngjda med sina barns skolplacering. En del
barn gick i skolor som hade en fortsattning med daglig verksamhet. Det kunde kdnnas som en
trygghet:

Ja, sa barnet kan ga i skolan tills hen &r 21! De gar ett ar extra i grundskolan och sedan ett
ar extra pa gymnasiet! Det som ar sa bra pa den har skolan &r ju att de tagit till vara de
elever som gatt ut gymnasiet, att den har personen kan ju passa... for de har borjat med
lite daglig verksamhet ocksa... sa flera av barnen &r i daglig verksamhet (Angelika)

En annan mamma var ocksa mycket néjd med den nuvarande skolplaceringen och kande hopp
infor framtiden:

Det som var bra med den hér skolan &r att den har boende. Det finns en forlangning ut
med andra aktiviteter och andra méjligheter. Jag vet inte om de har daglig verksamhet,
men de har ju funnits véldigt lange och det finns kunskap i sjalva organisationen och det
ger trygghet i att man kan fa tips och nu kanner jag, eftersom det gatt sa himla bra med
gymnasieverksamheten... (Vendela)

Att finna rdtt placering och niva

Aven om placeringen upplevdes vara den rétta, beskrev alla foraldrar hur det handlade om att
finna ratt utmaningsniva for barnet i skolan. En mamma beskrev hur hon hade fatt hjélpa
lararen att hitta ratt niva for sitt barn som laste efter sarskolans laroplan i grundskolan.
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Ur Sofias beridittelse:
| borjan tyckte jag att lararen var pa alldeles fel niva, for 1ag niva, sa jag har inte varit
radd att tala om det: ”det hér ar for 14tt”. Sedan har det kanske blivit lite for svart, men jag
ger henne feedback pa hur vi jobbar hemma, sa att hon har nog hittat battre balans.

Hon beskrev ocksa hur hon fick ligga steget fore i teknikutveckling:

Att vara foralder ar att ligga steget fore och framfor allt nér det géller teknikutveckling -
stackars larare! Under hela den hér upphandlingen av datorer till skolan tog det nastan ett
ar for alla larare att fa tillgang till dator, s& det ar ju faktiskt beklammande. Jag kommer
inte ihdg om det gick sa langt, men jag tror vi sa, att vi kan skicka dator fram och tillbaks
hemifran om det ska vara sa svart att l6sa pa skolan. Vi hade i alla fall med den pa moten
och visade for att skriva och lyssna. Som jag sa till en kollega, vart barn far ju sitta och
kdmpa, det tar ju sadan tid med finmotorik och da sa kollegan till mig att: varfor ska
barnet sitta och skriva, det ar ju ingen méanniska som sitter och skriver handbrev idag.
Alla har ju dator som hjélp och det &r klart att hen ska ha en dator!” Det var for att
komma lite vidare och for att inte haka upp sig pa det finmotoriska... Sedan &r ju iPad
nagot nytt som kommit de senaste aren och dar har ju framfor allt maken varit visande
och drivande for skolpersonal, titta in den hér, kolla. (...) Vi skickar lankar hela tiden! Vi
ligger lite fore skolan, i alla fall pa hjalpmedel - pedagogiken far de ha (skratt) jag hoppas
det!

Pa min fraga om det blev mycket laxlasning, svarade mamman:

Bade ja och nej! Ja, vi vill gérna ha laxorna och ha 6vningar, men det blir ju pa helgerna
som vi har arbetspass. Pa vardagarna hinner man inte med, sa det ar inte sa att vi sitter
varje dag med nagon traningsstund. Det ar ju sadant som &r daligt samvete for manga
foraldrar, att man borde gora sa mycket, men det & min egen kansla. Fran lararen sa ar
det ju lite tvartom, det &r ju vi som sdger: vi vill ha laxor”. For mig &r det helt sjélvklart
att man maste hjalpa till med laxor och uppmuntra dem till skolarbete, medan kanske
andra foréldrar tycker att l&xor &r skolans ansvar, men jag tycker att det ar ett
inlarningssatt att repetera, det tycker vi ar extra viktigt och extra viktigt for vart barn att
trana manga ganger (Sofia).

Berattelsen visar att mycket handlade om fordldrarnas engagemang och att barnet behGvde
mycket stéttning i sin kunskapsutveckling. Aven nasta beréattelse visar att laxl&asning kunde
vara en stor del i att stotta sitt barn.

Ur Hans och Birgittas beriittelse:
Jag kan tycka att vi egentligen stéller jattehdga krav pa barnet, men vi gor det utifran
barnets formagor, sé jag menar att vi stéller storst krav pa hen i var familj. (...) Vi far ju
skdammas ibland, nar man pratar om, att man inte far géra mer &n max en halvtimmas laxa
per dag och da kan vi halla pa i tva timmar per dag och da gor vi det 5 eller 6 dagar i
veckan och inte en gang en halvtimme i veckan med en laxa (Hans)

Foraldrarna upplevde att skolsituationen behovde bevakas trots att den fungerade eller pa
grund av att det gick sa bra:

Det blev ju s, att efter det har forsta lilla motstandet som det var, sa har allting bara rullat
péa och det ar ocksa roligt. Nu ar det ju nastan tvartom att de tycker det &r helt sjalvklart
att vart barn ska vara pa skolan. Nasta steg ar ju det omvanda, det vill séga att verkligen
se de tecknen som eventuellt kan uppsta, att hen kanske faktiskt skulle ha det battre pa
sérskolan (Hans).
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Placeringen var mer av en farskvara och behdvde darfor bevakas, men att standigt ta stallning
till om placeringen var den ratta kunde vara pafrestande och svart. Det framsta skalet till att
byta skolform skulle vara umganget med kamrater vilket var hart att tdnka pa:

Vi har ju som sagt tagit en dag i taget och kant att det har &r ratt, men for varje sadant
utvecklingssamtal eller EHM, alltsa ett sddant specialméte for att checka av om det &r ratt
och hur det fungerar och hur vart barn klarar mal och sa dar. Fér varje sadant mote som vi
har gatt pa, sa har vi ju kant mer och mer att... det blir inte mer och mer kritiskt, men det
blir mer och mer viktigt, for att vi kommer ju narmare och narmare den dagen da det inte
kommer att fungera. Sa kanns det! Det som inte kommer att fungera da, tror jag kommer
att vara den sociala biten. Det ar den som forst kommer att gora sa, att det inte funkar i en
vanlig skola ... faktiskt! Skolans mal, alltsa laroplanen och sérskolans mal &r ju sa klart
ocksa viktigt, men i och med att vi alltid kan luta oss tillbaka pa sarskolemalen och vart
barn &r sa vansinnigt duktig, s kommer inte det vara styrande. Ja, sa det r det sociala
som kommer att ... styra (Birgitta).

Att ha moten for att stimma av situationen var nddvandigt, men att vid varje mote behdva ta
stallning till om det var ratt placering och dessutom paminnas om barnets sarskilda belagenhet
var en annan sorts upplevelse &n den som forédldrar vanligen har — det blev en sarskild sorts
utmaning som kunde vara smértsam.

Jennys beréattelse far har ge ytterligare exempel pa hur det kunde upplevas att hitta ratt
skolform och placering i sarskolan och att ligga steget fore. Hennes barn hade bdrjat i en skola
med heldagsomsorg. Hon beskrev hur hon varit ndjd med de forsta tre aren i traningsklass, till
mellanstadiet fick barnet byta skola eftersom fritids da inte fungerade for barnet. Till
hogstadiet var det dags for en annan skola igen som mamman inte alls néjd var néjd med.

Ur Jennys beriittelse:
Sérskolan &r jattebra att den finns, men jag tror att manga foraldrar nojer sig med att det
finns. De har inga krav pa sarskolan, sa kanner jag, en del har ju det, men man far lamna
barnet dar och det far ga i skolan — jattebra! (...) Om det &r bra eller daligt &r jattesvart att
veta som forélder.

Mamman var n6jd med de forsta tre aren:

Barnet gick dar i tre ar med en froken som alla &r jattefortjusta i och hon var véldigt
engagerad. Alla var valdigt néjda med henne, men nu efterat kan jag tycka, att hon var
valdigt strang, men hon hade i alla fall koll pa alla, sa jag var nojd i tre ar.

I mellanstadiet skulle barnen ga pa “vanligt fritids” och det blev stotestenen som gjorde det
omojligt att fortsatta pa den skolantrots anknytningen som fanns till kamrater, som tidigare
namnts. En individuell 16sning fick vagas mot en mer kollektiv:

Sen sa skulle vart barn upp i mellanstadiet och da sager lararen, att da ska hen till fritids
ocksé och da sa hon att: “jag tycker nistan, att hen ska ga kvar ett ar i trean, for fritidset
4r for vanliga barn ocksé och det dr morkt” - vart barn har ju synproblem ocksa. ’Och det
ar massor med ungar som springer omkring, sa jag vet inte om barnet kommer att klara
det”. D4 blev jag jéttesur, dé skulle vart barn skiljas fran sina kompisar. Sa hade vi mote
och da bestamde vi att barnet ska vidare. Jag blev lite varnad, att det inte skulle funka,
men jag tankte att jag ska gora ett forsok i alla fall och sa borjade barnet dar och hen gick
i skolan en vecka och sa bytte jag skola.

Mamman tog kontakt med en annan skola, en kontakt som hon ocksa forberett:
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Jag var beredd pa det har, sd under varen hade jag pratat och varit pa besok pa en annan
skola och kollat allting och da fragat att ”om det inte fungerar, far hen komma till er da?
De svarade: “javisst!” .... och s ringde jag bara upp dem och sa att nu vill jag att vart
barn ska borja hos er. | och med det blev hen kallad till nya skolan och inom en vecka
hade jag fatt beviljat av Skolverket, alla sa ja, det var inga problem att byta, helt.

Den nya skolan overtraffade forvantningarna. Eleverna fick arbeta sjalvstandigt pa en lagom
anpassad niva:

Vilken skola!!! Helt... pedagogiken och lararna, vilken stil de hade jamfort med det
hir... Hade jag vetat om den har skolan fran borjan, da hade vart barn ju genast borjat dar
fran ettan! Vilken pedagogik! Och det ar en traningsskola! Helt fantastiskt vad de kunde
mycket... vilken skillnad! Det var himmelriket att komma dit! Ja det var sa fantastiskt sa
att det var.. Gud, vilka larare och vad de kunde mycket framfor allt! Jag var ju dar och
tittade, jag var med pa lektionerna och sag hur de jobbade. Det var traningsskoleelever pa
Iag niva som inte kan mycket, men anda hade de ett system, att alla hade en liten byra.
Alla satt i var sin bank och jobbade och sa hade de som exempel en remsa med olika
farger, sa hade de en lapp med gron farg, da gick de till en lada och drog ut den, tog ut ur
den gréna ladan en liten korg och sa jobbade de med den sjélva ... och sa tog de nésta och
hade sa dar enkla uppgifter, skriva namn och lite sana grejer. Och lararen gick omkring i
klassen med kanske sex, sju elever och nagon till kanske gick och hjélpte sa har lugnt och
fint istallet for att alla ska ha larare som sitter bredvid dem - bara en san grej och de fick
jobba mera sjalvstandigt. De tyckte det var roligt att ga och hamta sjalva och gora fardigt
sin lilla 6vning och sa snyggt! Alltsa sa uttinkt och planerat och... Tyvérr sa var det ju
bara tre ar i den skolan, fyran, femman sexan, sa sen var det dags att flytta igen, de hade
bara till sexan tyvarr...

Till hogstadiet bildades en klass dér flera av kamraterna gick:

Det var jattesvart att fa barnet att passa nanstans och da prévade jag att ha vart barn i den
hér gruppen ocksa, for de har ju valdigt roligt och de ar framat och sa, men det funkade
inte...nej sa flyttade jag hen...

Den skola som barnet da hade fatt flytta till motsvarade inte alls férvantningarna:

... pa dagis da satt barnet med en san har lapp och skulle séga stével och lagga i en lada.
Tror du inte att de sitter och gor det forra terminen ocksé och jag sa: varfor ska hen
lagga lappen i ladan? Vad ar det for mening?” D4 tittade de bara p& mig! (...) N&r barnet
hade flyttat, ringde jag till forra skolan, for jag var sa fortvivlad och da sa jag s hir: “’kan
inte vart barn fa ga ett ar till hos er, kan hen inte fd komma tillbaka?” D4 sa den liraren
att det finns ingen skola som &r perfekt for v. ”Jo”, sa jag, ’det finns en” (skratt) ”det &r
den skolan. Kan hen inte f4 komma dit ett ar?” Men det gick ju inte...

Med skolan i mellanstadiet var mamman trygg, den nya skolan skapade istallet osakerhet om
barnet fick den stimulans som beh6vdes. Barnets svarigheter blev synliga i skolan och
foraldern 6nskade att hennes barn skulle fa utmaningar pa sin niva for att kunna utvecklas
maximalt:

Jag har varit dar idag och jag ar alltid deprimerad, nar jag kommer darifran! Alltid! Jag ar
ju en ganska engagerad foralder, sa att jag ar dar, tar kontakt och &r med och da ser man
ju lite mer hur det &r. Manga &r ju inte det, manga foraldrar tycker det &r jobbigt att vara
med. De vill inte se hur det &r, tror jag, men en del &r ju valdigt engagerade & andra sidan.
| férra skolan var jag daremot aldrig deprimerad, da jag akte darifran! Jag tankte nar jag
akte fran skolan idag, att det kanske ar jag som har sa hoga krav!
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Mamman fortsatte:

Men det som ar s& deprimerande (suck) det ar val tva saker, det ena &r att man ser hur
svag vart barn ar. Jag marker det i skolan tydligt med andra elever, hemma s& marker du
det inte, man har inte samma syn hemma. Och nummer tva det &r att jag inte tycker att
barnet far det hen ska ha. Jag tycker att lararna ar ratt grunda om man sager sa! De lever
hela tiden pa gamla meriter som de gjort i 20 ar, de vidareutvecklar sig inte. De &r sa
snalla och rara och efter sin férmaga, men samtidigt kan man tycka... Stéller krav det gor
jag, jag &r jattetuff eller tuff! Och ndr jag hade varit dar sa de, att det &r jatteroligt att du
kommer hit, att du &r engagerad. Jag talar om vad de ska gora, jag har varit dér och talat
om vad de ska gora idag! De tar emot det, men det &r ju helt sjukt egentligen, men sa ar
det i alla fall...

Mamman hade varit i skolan och instruerat hur lararna skulle kunna anvénda en i-pad:

Men nu har jag kravt... vi har namligen kopt en iPad till vart barn, for att hen har en
trearig kusin som haller pa med ipad och da tankte jag att: “ska inte vart barn kunna...?”
Hen ar ju pa en tredrings niva - hen gjorde ett psykologutlatande for fyra ar sen - da ska
hen val kunna klara av en iPad! (...) Nu har barnet kommit pa det har med iPaden och vi
har installerat nagra program, appar for muntraning! En logoped som vi sokt privat har
hjélpt oss med det och da har jag lagt upp det pa den har iPaden och nu har jag
introducerat den idag for skolan att de ska jobba med barnet och iPaden tre ganger varje
vecka. Helst vill ju jag varje dag, men det gick ju inte. Tre dagar varje vecka ska de jobba
med den! Allting &r fardigt, jag har lagt upp bilder och ljud. Barnet ska fa en bild som &r
hens bel6ning nar hen jobbat klart. Allt ar klart - fardigserverat till lararna att satta igang
att jobba. Sa ar det! Sa fungerar det, for att det ska handa nagonting 6ver huvud taget i
skolan! (...) Vi har lagt ner valdigt mycket jobb pa det dar, for det finns ju véldigt mycket
appar, det géller ju att hitta rétt appar. Det ar ju egentligen deras arbete att halla pa och
leta efter sddant som skulle passa, men nu gor jag deras arbete och det &r ok, men sa ar
det! Fordelen ar ju att de anda gor det och att de ar tacksamma nar man kommer, sa de
inte kanner s& har att nu kommer hen igen (skratt)

Sen sa mamman:
Jag kéanner inte att det ar jobbigt, det ar ett kért besvér!

Hon konstaterade likasa att nar hon upplevt att skolan fungerat, hade hon haft en mer
tillbakalutad hallning. Hon beskrev ocksa vilken stor roll fortroendet spelar:

... men sen i forra skolan da var jag jéttepassiv, de drog och jag var mer imponerad och
att vara dér pa lektionerna. .. och gick hem sen... Ja och de sa: ’ska barnet inte ga pa
korttids?”” ”Jaha, jo...” ”Jo, det ska hen gora”, sa de. Da hade jag fortroende for dem, sa
da brydde jag mig om vad de sa. Andra hade sagt det ocksa, men man bryr sig inte. Om
man inte har fortroende for folk, sa bryr man sig inte. Just det dar med att Iamna bort, det
ar ju alla pa en med hela tiden, korttids, dagis. Hela tiden ska man lamna bort, men nar de
sa det - ja, da tyckte jag det!

Engagemanget fran foralderns sida kunde kéannas som en nédvandighet och garant for barnets

framtid:
... s& att jag r ju vildigt engagerad och skulle jag inte vara det ... ja di skulle inte vart
barn ha mycket framtid... nej! (Jenny).
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Att kdnna sig uteldmnad till och lita pa pedagogers kompetens
Upplevelsen av att barnets placering var den rétta hangde ihop med hur l&raren var och hur
samarbetet fungerade, menade de flesta.

Ur Maries berdittelse:
Det har funkat jattebra alla ar och forra aret fick de en ny larare och det var annu battre
for sista aret som den andra lararen jobbade dér, da var hen liksom klar. Det var mycket
utflykter och sa dar, men hela forra aret var det kanon och hen haller jattemycket pa med
sprakinlarning, sa det var ju jattebra!

For bade foraldrar och larare hade det varit svart att veta var ribban kunde laggas:

Sedan gjorde vi en ny utvecklingsbedémning pa vart barn och det var jattenyttigt for vi
trodde att barnet var sex ar i manga fall, men hen vara bara tre och det var nyttigt bade for
oss och lararna, for hen har ju for hoga krav pa sig!

Mammans upplevelse var att hon, i alla avseenden som rérde hennes barn, maste ligga steget
fore och att skolsituationen maste bevakas:

Innan sommaren fick vi ett brev att nu kommer tva nollor ihop med de héar femmorna och
jag bara: "hur tédnker ni nu?” Jo d, det skulle vara s bra. Ja, men nér de hér éntligen har
lart sig sitta still. Det hander ju grejer med spraket ocksa for vart barns del och hen ser
bokstdver och har borjat skriva lite, s jag sa: ’jag gillar inte det hér...” (...) Att bara fa
ihop den klassen som var, var ju tufft arbete for lararen och tva resurser, sa att bara det
var ju ett jattejobb och det gor de ju jattebra, men sa kom de hér tva! Jag var med en dag
och sa ingenting pa hela dagen, men sen sa jag till rektorn: ’vad har du téinkt med din
personal? De kommer inte orka!” Nu ska jag vinta tva veckor och sedan ska jag gé dit
igen (Marie).

En annan foralder, Angelika, beskrev hur hon nu var néjd med skolan, men att det hade tagit
tid innan undervisningen kommit att ligga pa ratt niva for barnet. Barnet hade upplevts
stdrande och metoden att kora ut barnet hade anvants. Flera faktorer bidrog till okoncentration
hos barnet. Hen hade oro i kroppen, men fick inte heller den stimulans hen behdvde. Av vikt
var ocksa mojligheten att fa kommunicera med kamrater pa samma satt. Nar barnet kunde
koncentrera sig mer, blev potentialen mer synlig. Efter tre ar hade det blivit riktig skola”:

I den hér vevan nar vart barn borjade med medicinen, fick hen flytta till grupp 2, hen gick
i grupp 1 tre ar. Det var ju mer som forskola, de satt i en ring och sjong om vad det var
for vader, vilka som var dar, pa en valdigt 1ag niva. Det blev ju for trakigt for vart barn, sa
hen satt ju och stérde och lat och fick aka ut och komma in - det var inget bra! Men nar
hen fick ro i kroppen, kunde hen ju koncentrera sig lattare och borjade lara sig en massa
saker, det markte vi ju direkt! Fa hjalp av medicinen och fa hamna i en grupp dar det ar
tre barn till som pratar! Sa de har delat upp sa att det &r en grupp som har tecken mycket
mer och s& den har med vart barn och fler barn som pratar, sa att det blev jattejattebra! Nu
har hen till och med léxa, sa till idag hade hen att hen skulle skriva lilla b, s att det borjar
bli riktig skola! (Angelika).

Om hur skolan tagit ansvar for placeringen utan att informera foréldrarna helt berattade ett

annat foraldrapar. Barnet hade fatt ga efter traningsskolans laroplan utan foraldrarnas vetskap
om detta.
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Ur Olof och Astrids beriittelse:
Vart barn gar i traningsskolan, sa illa blev det, fast de sa ingenting till oss. Det upptéckte
Vi nér vi satt pa ett foraldramate, att hen gar efter traningsskolan, men det var det ingen
som sagt pa tre ar - men sa ar det i alla fall! ”Jaha, men det ér ju bra att vi som foréldrar
far veta vilken laroplan ni anvénder, det dr det ingen som sagt ndgonting om forut.” "Ja,
det kanske blev otydligt det har", de andra barnen gar ju efter sarskolans plan", sa
pedagogen (Olof)

Mamman beskrev ocksa hur barnet inte flyttats upp till en hogre klass utifran en bedémning
av de individuella forutsattningar som barnet hade. Det orsakade diskussioner, men resultatet
blev dnda gott ur kamratsynpunkt. Betydelsen av kamrater aterkommer:

Nar vart barn borjade sa gick hen i en klass och nar de skulle borja trean, da flyttade de
andra over till en hogre niva, men det fick inte vart barn gora, utan hen fick vara kvar
sjalv med nya barn som kom in, sa dar hade vi en kris. De tyckte inte att vart barn skulle
funka, att hen inte var mogen for att borja dar och vi hade jattediskussioner. Det gick inte,
vi fick inte till det - och nu, nér vi ser tillbaka pa det... Det var inte bra da, men nu har
barnet hittat sin kompis som hen alskar och som hen leker med pa fritids. Hen kan
koncentrera sig i klassen och hen har blivit den som &r den &dldsta och den som de andra
ser upp till, de tittar pa hen for att hen far vara den som kan ... (Astrid)

Kontakten med skolan sag inte ut att vara den allra basta, s for mamman innebar kontakten
med skolan att stdndigt bevaka att barnet fick det hennes barn behdvde:

Jag har sett till att vi har speciella méten, jag och klassfroken. Varannan manad traffas vi
och gar igenom vad som &r bra och vad som inte &r bra, for jag vill att de ska veta att jag
liksom inte ger mig, utan att jag ar pa. (Astrid)

Utgangspunkten i valet av skola hade for ett av foraldraparen varit kamrater, bade kamraterna
som fanns i grundskoleklassen och de i den lilla gruppen som fanns i klassen sa som
beskrivits ovan, men det fanns en tvekan om mojligheterna till inlarning var optimala.
Pedagogerna var duktiga, men kraven pa individuell traning kunde férmodligen inte
tillgodoses sa som foraldern énskade. Kanske kunde en sarskola ge mer ur den aspekten, men
det fick vagas mot tillgangen av kontakter med andra i den klass som barnet gick.

Ur Fredrik och Emilias berdittelse:
... fast de ar véldigt kunniga dér och s&, kan man dnda kdnna ibland att det ar lite for
mycket for dem, det ar da man tanker att sarskolan... det ar ju mycket mindre liksom.
Samtidigt gar det ju inte sitta har och fundera, men det har ju varit valdigt nyttigt for vart
barn att fa de andra kontakterna ocksa med klassen, det ar ju det! ... samtidigt som man
vill ha in den héar inlarningsbiten ocksa, man hoppas verkligen att den finns dér ocksa
(Emilia).

Tankar om att sarskolan kunde ge mer av individuell traning och stimulans fanns:

Ja, men ibland kan ju vi kanna att, ar det har verkligen bast for vart barn, ratt form for
hen? Hade hen fatt mer traning i en sarskola? Men sedan sa kanner man, att hen trivs sa
bra, sa att det ska mycket till for att vi ska byta skola. Sen vet ju inte vi om hen gar har
anda till nian, men hen trivs ju och samtidigt kdnner man att, men hur mycket tid har
resursen egentligen for bara vart barn? (Emilia)

94



Den 6verskuggande fragan handlade om barnets kommunikation, om barnet fick den traning
som behdvdes. Det kunde upplevas som att skolan var avgérande for hela framtiden och med
det foljde fragan om det var ratt placering:

Det vet man ju inte som foralder hur det skulle vara pa ett annat stélle - det hanger ju inte
bara pa barnet, utan pa miljon runt omkring (Fredrik).

Att méta pedagoger - hur ser du pa mitt barn?

| den tidigare studien (Lundstrém, 2007) aktualiserades vikten av den professionella blicken,
d.v.s. hur yrkesverksamma ser pa barnet och barnets férutsattningar. I skolsituationen var det
av fundamental betydelse hur barnet betraktades. Det ar vanligen varje féralders 6nskan att
ens barn ska bli sedd och forstadd och komma till sin ratt, for de har foraldrarna var denna
onskan om mojligt dnnu starkare. Foréaldrarna kénde sina barns méjligheter och tillkorta -
kommanden vaél, var i manga stycken barnens talespersoner och ville att barnet skulle bli
sedd. En mamma beskrev hur skolan hade svart att handskas med barnets humor, vilket hade
rubbat tilliten till skolan och lararen.

Ur Rebeckas beriittelse:
De séger att vart barns humor &r sa svart och att hen ir sa tvér och... men det kunde de ju
tankt pa tidigare! Sa for hen har det varit en nackdel, for hen har ju varit sa himla envis.
”Nu tar du pa dig skorna!”. "N&a!" Sa jag vet inte hur de I6st det. Nar jag kommer, da tar
hen pa sig skorna.

Under tidiga ar var barnet ofta sjuk och blev trétt och hangig. Mamman kande en oro att
barnet inte togs pa allvar i olika avseenden:

Om barnet sager att hen har ont i magen, da har hen det. De séger att det ar klart att hen
har ont i magen, nar mamma just har gatt. De tar inte barnet pa allvar, och det blir jag
jattearg pa. Det har varit sa hela tiden, de ringer inte och hen har varit 16s i magen och de
ringer inte, jag tycker faktiskt att de varit daliga.

En 6nskan om att barnet skulle fa den stimulans och det stod barnet behdévde fanns
naturligtvis:

Jag tycker &anda att de som jobbar med barnet, ska se hen som individ och hjélpa hen med
det hen behdver. Det kanske inte &r tvang att trana hen, men att det tillhor arbetet
(Rebecka).

Evas berdttelse far ocksa illustrera betydelsen av att barnet far en bra placering och blir sedd
efter sina forutsattningar.

Ur Evas beriittelse:
De forsta tre aren hade det inte gatt alls att ga integrerat, da var barnet ju sjuk mycket,
sprang mycket och var busig och kunde inte sitta still och ville inte lara sig nagonting.
Men det har vi inte sagt nagonting om heller, att hen skulle ha borjat integrerat, nej det
har vi inte tyckt, utan vi har varit nojda.

Barnet var placerad i traningsklass, men det fanns aven en individuell anpassning, men inte
fullt ut:
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Nu ar vart barn véldigt duktig sedan ett ar tillbaka i skolan och hen vill lara sig och sa!
Hen har varit mycket s& hir: “nej, nej!”, men det r borta. Det borjar ta slut nu, sa nu vill
hen lara sig! Hen gar integrerat i klassen i tvaan, det har hen gjort i manga ar, sa att hen
gar in dar en gang i veckan minst och ar med pa vissa lektioner och sedan ar hen med i
grundsérskolan.

Foréldrarna hade dnskat mer av grundsarskolans undervisning, men det fanns inte plats for
barnet:

... vi frigade varfor vart barn inte far vara dar hela tiden, for det var en annan elev som
fick borja dar och da sa de, att ert barn far inte plats. Det fick vi till svar. Det tyckte vi
inte var kul och det vet de om, att vi inte gillar det, men hen &r dar s& mycket som gar.

Foralderns uppfattning var att barnet trivdes battre i traningsklassen, men att barnet larde sig
mer nér hen var med i sérskolans eller grundskolans undervisning:

Ja, vanliga traningsklassen, barnet gillar ju att vara dér, men nar hen ska lara sig, sa tror
jag nog att hen har mera nytta av att vara inne i ar 2 och vara inne i grundsérskolan, men
hen &r ju dar sa pass mycket anda. ..

Pa fragan om inte krav pa barnet kunde stallas i traningsklassen svarade foraldern:

Jo, de kan ju stalla andra krav pa vart barn, men sedan &r det ju barnen runt omkring dar,
det &r egentligen det, det ar inte den har miljon dar alla &r elever. Man kan stalla krav pa
vart barn personligen, men om man &r i en sadan miljo, sa blir det inte riktigt samma sak.

Att barnet kunde bli betraktad och utmanad efter sina forutsattningar hade en avgérande
betydelse:

Vi kan inte klaga pa skolan for de har uppmarksammat vart barn ratt mycket i skolan
faktiskt. Vi som foraldrar tycker ju det ar jatteroligt, men jag vet inte om de andra tycker
det &r lika kul. Det vet vi ingenting om, men man tanker pa en annan elev som haft
valdigt mycket uppméarksamhet hela tiden och fatt det ratt bra liksom. De har sett den
eleven hela tiden och nu &r det vart barns tur att ha det pa det viset och det &r kul! De
séger sjalva att barnet har blivit jatteduktig och att hen vill lara, hen har borjat lara sig
prata (Eva)

Vikten av att fa en individuellt anpassad undervisning beskrevs av flera. For ett av barnen
som hade varit placerad i stor klass med resurs i grundskolan, initierades en mindre grupp av
skolan, vilket foraldern upplevde vara bra ur flera aspekter. Att kraven pa barnet kunde bli for
laga i en stor klass var erfarenheten for den mamman.

Ur Malins berdittelse:
Pa mellanstadiet - dar var nog problemet mer, att man inte stallde sa hoga krav pa vart
barn, utan hen fick klara sig sjalv lite grann och vi fick kimpa pa hemma. (...) S&
skapades det en egen liten klass for barn som behdver ta det langsammare, sex - sju barn,
tva larare, egna klassrum, tva sma klassrum, och individuell plan. Vart barn laser t.ex.
inte alla &mnen for att hen ska kunna fokusera och skaffa sig godkant i det hen laser! Och
sedan sager de att hen kan lasa till ett ar, ett forar till gymnasiet och plocka in det som hen
inte har hunnit med, s de &r otroligt Iyhorda! Istallet for att plocka ut utatagerande barn
och satta i obs-klasser, som man gjorde nar jag gick i skolan, sa tar man ut de barn som
behdver lite mer tid och lite mera omsorg, ett par barn som varit mobbade fran olika
skolor, ndgon som ar ganska blyg och inte tar for sig och sen en specialpedagog som &r
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utbildad ordentligt pa barn som har bekymmer som ar klassforestandare. Barnet laser
vissa amnen i stor klass, men kdrndmnena i den har lilla klassen. Sedan har skolan tagit in
en motorikexpert, sa att hen har extra motorik tva dagar i veckan utomhus for att ga pa
ojamnt underlag, fantastiskt faktiskt! Jag &r jattencjd, jag trodde inte det gick att fa sa bra!

Foraldern fortsatte:

Tidigare nar barnet gick i de stora klasserna, sa tror jag hen larde sig att inte synas, inte ta
for sig. Det tar langre tid for hen att uttrycka sig och saga vad hen tycker och det fanns
liksom inte den tiden. Har sitter de ju och vantar tills hen kommer fram med nagot, hen
har egna prov... Barnets stora SO-klass har SO-prov och da far hen ett muntligt prov med
sin larare, sa hen maste ju verkligen kunna forklara anledningarna till att forsta
virldskriget brot ut, hen kommer inte undan. (...) Jag tror att den stora skillnaden for vart
barn dr, att hen inte kommer undan. Hen kan ju inte liksom ducka och inte finnas, som det
har varit tidigare. Det sager ju lararna ocksa till hen, att nu handlar det om att: upp och
visa vad man kan! Hen kan inte smita undan hér. Kraven &r rimliga - ja, det tycker jag
absolut och speciellt eftersom de skraddarsyr valdigt mycket efter hens férmagor.

Mamman beskrev hur hon fatt kimpa mot ett tryck att skriva in barnet i sarskolan. Sarskolan

kan ses som begransande, da den inte berattigar till hdgskolestudier och for mamman

handlade det om att barnet skulle fa fler mgjligheter i framtiden genom att barnet fick studera

efter grundskolans laroplan:

Vart barn laser inte efter sarskolans laroplan och det har varit valdigt bra, det hade ju varit
valdigt 1att for oss att bara: ja, sarskolan”, for det tyckte ju alla, eller alla men de gjorde
ju ett wisc-test och... Men jag har last att mer an hélften av alla sarskoleutredningar har
slarvats igenom och jag tankte verkligen sa att ... jag ville borja sa har... Sen ar det inget
egenvarde for barnet att sitta och kdnna sig frustrerad i en vanlig klass, om hen hellre
skulle ha gatt i sarskolan, men uppenbarligen nu nér de tycker att vart barn kan mycket
mer an hen visar, sa ar hen pa ratt stalle. (...) Det var sadan 6vertalning fran
mellanstadiet, framfor allt infor hogstadiet, det vore vil béast” och ”man ska inte vara
elak mot hen” och ”man ska inte trdnga in hen i en miljé som hen inte klarar av” och...
Da tankte man sérskolan... man sa till oss att: ja, det &r absolut inget stigma, och hens
sjalvfortroende skulle sikert vara starkare dar”.

Pa fragan om det var mest skolan eller habiliteringen som forordade sarskolan svarade
mamman:

Det var mest skolan och da blir man ocksa sa dar, som mamma kanner man sig att: har
sitter jag och har nagon idealiserande bild av mitt barn som superintelligent och resten av
varlden tycker att hen borde ga i sarskolan. Och som mamma, du kommer alltid att tycka
att barnet ar sa himla smart och begavad, men egentligen sa...” Sa man fick ju st emot en
del sadant dar. Jag ser ju véldigt mycket begransningar i det dar, men hen har ju syskon
som jag kan jamfora med, sa att... jag vet ju ocksa att gar man in pa sarskolans laroplan sa
begransar man sig ju otroligt mycket for framtiden.

Att forutsattningar for inkludering motverkas av betygssystemet och de harda krav som finns

pa elever idag papekades ocksa av mamman:

Det nya betygssystemet, det kraver ju enormt mycket av lararna nu, de far ju tinka om
helt och det &r ju barn som vart barn, som slas ut av det nya betygssystemet. Nu ar ju
allting uppbyggt pa faktaforstaelse och analys i alla lagen. For att fa ett betyg maste du ju
ha samma betyg i nio parametrar i alla betyg, sa att svenska bestar av nio olika parametrar
som ska bedomas utifran fakta, forstaelse, analys i a, b, ¢, d, e, f - niva och barn som vart
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barn som da kanske har en brist - allt det kan ju dra undan fotterna pa precis hela betyget
och det blir ju sa otroligt patagligt och det sager ju alla lararna och rektorerna att det har
betygssystemet kommer ju att sla ut alla med bokstavskombinationer, alla som har... man
kan inte 6verkompensera.

Att skolan nu stallde rimliga och adekvata krav var av betydelse ur manga aspekter. Det
skapade en kénsla av trygghet for skolans arbete ur larandesynpunkt och avlastade darfor
foraldern i hemarbete:

Barnet har nu en larare som blir helt vansinnig pa hen, for att hon tycker att hen kan
mycket mer &n hen visar. Hon utmanar vart barn hela tiden! Det &r jatteskont att det finns
nagon som tror pa barnet eller ser hens potential for att annars har man ju fatt ta valdigt
mycket av den biten hemma, da har man fétt ldsa ikapp allting hemma. (...) Vi har haft
mycket laxlasande och det har vi nu ocksa, men nu ar det ju sadant fokus pa larandet, att
”ja, nu ar det hormonerna” och da ska hen ldra sig allting om hormoner! D4 far vart barn
en vecka extra pa sig jamfort med vad de andra barnen far, for att de laser ju fysik och en
massa annat ocksa, men det blir sa tydligt ocksa for hen. Det &r inte sa har slarvigt och in
och ut och ”0j, hen var inte med pé provet och skit i det” utan det ar liksom: ”’ja, men dé
tar vi det, nir du kommer tillbaks” (Malin).

Att barnen utvecklades olika mycket under olika perioder och i olika avseenden var en
erfarenhet for de flesta. Darfor var det viktigt att lararen kunde se inlarningsméjligheterna och
hela tiden ha en individuell anpassning, menade ocksa en annan foralder:

Man moter barnet specifikt och har forstaelse for... och kunskap om att veta hur man ska
lotsa ett barn med flera funktionhinder, for ibland sa dominerar ju ett funktionshinder
under en period och sedan sa far det mycket aktivitet runt sig, sa att det utvecklas och blir
battre och sedan géller det att ta tag i nasta och utveckla det. Pa det sattet har de ju ocksa
lotsat barnet fram har bade kroppsligen och mentalt, till exempel det har med pecs. De har
ju ocksa kampat med hen fysiskt, att hen ska kunna sta och ga med gastod - hen ar
jatteduktig pa det (Karl).

Nér skolan upplevdes ligga steget fore blev det en avlastning:

De ligger steget fore. Ja dér tycker jag att skolan varit en avlastning, dar har man kant att
de har tagit ett ansvar. De har haft en planering som de har delgivit oss och vi har fatt
uppgifter som ska géras, som hur hen skulle resa sig upp, vilka hjalpmedel hen skulle ha,
sa att det var lika hemma som i skolan, vilka pecshilder vi skulle anvanda, sa att hen
kande igen sig fran bade skolan och hemmet, s att vi synkroniserade varandra (Karl).

Att en individuell anpassning var A och O var ocksa Vendelas erfarenhet:

Vi har ju da forsokt i alla ar i skolan att fa in henne i barngruppen vilket inte gar - och sen
var det en barnlakare som sa - och det var bara nagot ar sen - att det har &r ju autistiska
drag... (...) Barnet har haft en helt underbar lérare sista aret och da sa hon: ”’ja, men om
det ar sd, da ska hen ju inte sitta i barngruppen och man ska tvinga in hen i gemenskap for
det funkar inte, sa ar det ok att jag vander hen mot viiggen?” Det var en annan unge fran
dag tva, det ar helt enormt (Vendela).
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Narrativ syntes av métet med skolan
| valet av skola och i motet med skolan hade foréaldrarna haft manga skilda aspekter att
forhalla sig till.

Att vdlja skola - en frdga om delaktighet

| analysen av utsagorna som rér argument for den valda skolformen upptéacktes ett tydligt
tema: en 6nskan om delaktighet. Det var ocksa den sammanfattning som Lalvani (2015)
gjorde av sin studie:

The findings suggest that for parents, support or advocacy for particular educational
environments (whether self-contained or inclusive) may be motivated by their concerns
about belongingness, membership, and social acceptance (5.390).

Delaktighet handlade for alla, oavsett skolform, om réttigheter och majligheter bade i nuet
och i framtiden. I nuet kunde delaktighet vara en fraga om att fa fortsatta skolgangen
tillsammans med kamrater fran forskolan och att fa fortsatta vara i den gemenskapen och
darfor foll valet pa grundskola. Barnet tanktes ocksa pa sa vis kunna medverka till en
demokratisk fostran for andra barn, genom att olikheter da skulle komma att ses som naturliga
for den nya generationen i framtiden. Att ga i en grundskoleklass skulle ocksa pa sikt kunna
innebara majligheter till fortsatt utbildning och tillgang till en stérre arbetsmarknad &n vad
sarskolan medger och pa sa vis ocksa vara en vag till storre delaktighet i samhallet for barnet.

Nar valet foll pa sarskola framstod mojligheten att fa vara tillsammans med andra med
liknande forutsattningar som mest gynnsam for att barnet skulle fa en kéansla av delaktighet
och en upplevelse av tolerans och frihet i nuet. Det skulle kunna vara ett satt att ge optimala
utvecklingsmojligheter och pa sa vis grunda och utbilda for delaktighet i samhéllet i en
framtid, en delaktighet som innebar majligheter till ett gott liv.

Barnets forutsattningar

Skolformen som valdes horde &ven ihop med barnets forutsattningar. For en del féraldrar vars
barn gick i traningsklass hade inte fragan om grundskoleklass alls varit aktuell 6ver huvud
taget. Det Overensstammer med en studie av Hotulainen och Takala (2013) som visar att typen
av funktionsnedsattning (type of disability) paverkar valet av skola. Foraldrar till barn med
grava funktionshinder véljer i forsta hand specialskolor, medan foraldrar till barn med andra
specialpedagogiska utmaningar foredrar placering i den ndrmaste grundskolan, enligt
forfattarna.

For placering i sarskolan anforde foraldrarna skél som att barnet skulle slippa vara samst, att
fa blomma ut och vara den man ér, att fa utvecklas efter sina egna forutsattningar och
mojligheten att fa kamrater med liknande kompetenser. Forvantningarna pa sarskolan var da
foljdriktigt att pedagogerna skulle méta barnen pa deras niva och dven att de skulle kunna
handskas med varje barns egenart och utmana varje barn pa lamplig niva.

Mojligheter och hinder for delaktighet i de olika skolformerna

Delaktighet kommer inte av sig sjalvt och studien visar pedagogers stora betydelse, oavsett
skolform, i att medverka till att delaktighet befrdmjas. Férutom att skolans instéllning var av
betydelse for barnens delaktighet beskrev ett par foraldrar att det varit enklare for barnen att
bli en del av gruppen i grundskolan om de lart kdnna varandra tidigt. Att ha aldersblandade
klasser underlattade likasa, men framfor allt att barnen fatt en vana tidigt att umgas. Att
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forutsattningar for inkludering motverkas av betygssystemet och de harda krav som finns pa
elever idag, papekades av ett par av foraldrarna.

De tre familjer med barn med Downs syndrom som valt att ha sina barn i grundskoleklass
tyckte att det fungerade bra. Tva av familjerna hade mott motstand hos rektorerna. En familj
fick byta skola och en annan kunde évertyga ledningen med hjalp av forskolans personal.
Trots att det fungerade bra, gav dven alla uttryck for en medvetenhet om att tiden i
grundskolan kunde vara begransad. Det berodde inte pa att barnet inte skulle klara malen,
utan pa den sociala samvaron med 6vriga elever. Att det dven handlade om skolans instéllning
fortséttningsvis framholls ocksa. En sarskild utmaning for foraldrarna var att de inte kunde
sl sig till ro”, utan omprdvning av placering maste ske aterkommande for barnets bésta,

men med en smartsam paminnelse om barnets belagenhet.

For ett av barnen i grundskolan hade sérskolan foreslagits vid upprepade tillfallen av
ansvariga i skolan. Forslaget hade inte anammats av foraldrarna och till hogstadiet initierades
istallet en liten grupp inom grundskolans ram med ett gynnsamt utfall. I det barnets fall,
innebar det att mal anpassades men att krav stalldes - vilket inte skett tidigare pa samma sétt -
och att tillgangen till kamrater 6kade — en skraddarsydd l6sning till gagn och gladje for alla
berdrda.

Infor valet av sarskola namnde nagra féraldrar andra féraldrar som padrivande i att barnet
borde ga i grundskola, men barnets forutsattningar hade i dessa fall varit styrande i valet.
Aven om sirskolan som skolform var prioriterad fanns en énskan om att sarskolan skulle vara
integrerad i grundskolans arbete och att barnen skulle uppleva delaktighet. Enligt ett par
foraldrar kunde integreringen av sdrskolan i skolan inskrénka sig till en lokalintegrering och
handlade pa sa vis om motstand till delaktighet pa en mer Gvergripande niva. Att pedagogerna
skulle arbeta mer aktivt for det enskilda barnets delaktighet i sarskolan, fanns ocksa som en
onskan, vilket beskrevs som motstand nar sa inte skedde.

Verksamheten pa fritidshem skulle i manga stycken kunna vara en helt inkluderande verk -
samhet med tanke pa att det inte & samma kunskapskrav och mal som i grundskolan, utan
mer fritidsbetonade aktiviteter med social samvaro for barn i olika aldrar. Det visade sig i
studien att fritids” ibland var den minst inkluderande verksamheten och till och med den som
kunde medfora utslagning. Ett exempel var att ett barn i sarskolan fick byta skola eftersom
fritids inte fungerade. Jinnah-Ghelani och Stoneman (2009) som intervjuat foréldrar om
verksamheter efter skolan (Childcare Settings) visar pa vikten av den insats och installning
som kravs av personalen, i meningen att delaktighet inte uppstar av sig sjalv utan behéver
skapas.

Att rusta for framtiden

Skolan skulle vara meningsfull i nuet liksom en sprangbrada mot framtiden. En tolkning av
foraldrarnas utsagor ar att de pa manga olika sétt ville rusta sina barn for framtiden. Det &r
gemensamt for de flesta foréldrar, men ndr barnet inte skulle ha de framtidsutsikter genom
fortsatt utbildning som de flesta andra barn har, forvantades skolan ocksa vara den plattform
som skulle stddja barnet i att utveckla andra kvalitéer och talanger. Det skulle kunna ge
ytterligare forutsattningar for ett gott liv i framtiden. Av nagra foraldrar kunde darfor traning
av vissa formagor eller utveckling av talanger ges foretrade i forhallande till las- och
skrivutveckling och annan kunskapsutveckling. Motsatsen uttrycktes av andra foraldrar, men
det gemensamma var att barnet skulle bli val rustat. Det handlade om att barnet skulle fa
utveckla hela sin potential, for att pa sa vis bli rustad for framtiden samtidigt som barnet
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skulle ha en meningsfull tillvaro i nuet. Tiden fanns for en del som en lang racka av
mojligheter — for barnet fanns tid att utvecklas. FOor andra upplevdes tiden vara knapp — barnet
behdvde tréning och stimulans, tiden fick inte forspillas.

En viktig del i rustningen for framtiden var utvecklingen av kommunikation. Flera av
foraldrarna 6nskade att barnen skulle utveckla sina kommunikationsformer och helst utveckla
talet. Formagan att kommunicera har betydelse pa alla livsomraden. Det kunde naturligtvis
underlatta for foraldrarna att forsta vad barnet ville och 6nskade. Det kunde éven skapa
gynnsammare forutsattningar i skolan och for kontakten med kompisar. Men det framsta
skalet handlade om insikten att barnet skulle komma att vara beroende av andra ocksa
fortsattningsvis och med insikten foljde ocksa tanken att barnet skulle komma att behéva tala
for sig. Om barnet inte skulle kunna tala for sig, fanns risken att barnet inte heller skulle
kunna beratta om hon eller han upplevt sig vara eller ha blivit utsatt i olika situationer. Att
barnet inte skulle kunna beratta och kommunicera sina tankar, behov och erfarenheter i en
framtid var en stor fruktan hos manga och darfor en stark 6nskan att traning av tal och
kommunikation skulle ske i skolan.

Férdldraskapets utmaningar i forhallande till barnets skolgang

For foraldrarna fanns utmaningar som foraldrar vanligen har, nér det galler skolarbete och
kontakten med skolan och den enskilda lararen, men pa manga sétt visar utsagorna hur de
intervjuade foraldrarnas utmaningar blev fler och av en annan art. Det handlade om féljande:

Att ké&nna sitt barn och att tala for sitt barn

Att mota pedagoger - hur ser du pa mitt barn?

Att onska och finna ratt placering och niva

Att kanna sig utelamnad till och lita pa pedagogers kompetens
Att ligga steget fore som foralder

Att bevaka skolsituationen

Genom samvaron med barnet och genom alla svarigheter och prévningar med en langsam
utveckling hade fordldrarna haft alla forutsattningar att lara k&nna sitt barn, hur barnet agerade
i olika sammanhang, vad som vackte barnets intresse och vad som barnet kunde behdva 6va
eller trana pa. Det som daremot kunde vara svart att veta, var vilken utvecklingsniva som
barnet befann sig pa. Som foralder kan man ocksa forblindas av egna forestallningar om hur
barnet kan utvecklas, menade en av foréldrarna, men foréldrarna visste vad som fungerade for
barnen. De hade darfor en énskan om att barnen skulle bli bemétta utifran sina specifika
forutsattningar for att fa utveckla hela sin potential av talanger och akademiska fardigheter.
Foraldrarna blev i alla avseenden barnens talespersoner, i manga stycken beroende pa barnens
sétt att kommunicera. | flera fall kunde inte barnen tala for sig eller beratta om sin skoldag.
Det medforde att foraldrarna ocksa behovde bevaka situationen pa ett sérskilt satt.

Barnet behdvde en individuell anpassning och av betydelse var pedagogens blick for det
enskilda barnet. Trygghet skapades hos foraldrarna, nér barnet blev uppméarksammat utefter
sina forutsattningar och sin personlighet och fortroendet 6kade nar lararen tagit hansyn till de
individuella behoven. Flera foréaldrar beskrev hur barnets mojlighet att lara 6kat med aren men
att kraven och forvantningarna fran skolan upplevdes vara laga. Faran att barnet inte skulle bli
sedd som den unika person han eller hon var tycktes 6verhangande. | beskrivningen av
arbetssattet i sarskolan framkommer mycket kritik och ifragasattanden. Mycket handlade om
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att barnet inte blev bemétt pa ett bra sétt utan ansags ha ett ’svart humor”, vara ”jobbig” och
behovde fostras (skickas ut ur klassrummet).

Den individuella anpassningen ar den sjalvklara utgangspunkten i saval laroplaner som
Salamancadeklarationen och borde kanske i sarskolan vara det som &r sérskilt utmérkande for
arbetet med tanke pa de stora individuella variationer som finns hos de elever som placeras
dar. Erfarenheten hos flera foraldrar i studien vittnar dessvérre inte helt om detta. Andra
foraldrar var nojda med sina barns skolplacering. Nagra av barnen gick i en skola dar de
skulle fa stanna till och med hogstadiet eller gymnasiet och aven efter gymnasiet for nagon.
Det kandes da som en stor trygghet. Oavsett om foraldrarna var nojda eller inte med barnets
placering sa gav manga foraldrar uttryck for att skolsituationen maste bevakas.

Merparten av foraldrarna beskrev, dven om bade skolform och skola var vald, att det inte var
enkelt att se och lita pa att skolarbetet bedrevs, sa att det blev den ultimata utmaningen for
barnet. Tilltron till att det var den ratta skolplaceringen och den bésta undervisningen visade
sig ha sviktat under olika perioder for flera av foréldrarna. Det kunde férutom skolform galla
niva, gruppsammanséattning, mojlighet till traning, olika uppgifters utformning, tillgangen till
teknik som hjalpmedel och om stimulansen och utmaningarna var tillrackliga. Nar det géllde
gruppsammanséttning i sarskolan handlade det ocksa om andra elevers behov. Det
individuella fick ofta vagas mot det kollektiva. Nagra foraldrar gav uttryck for hur de kunde
kanna sig utelamnade till lararens eller en resurspersons satt att arbeta.

Nar tilltron sviktade kunde foraldrarna se sig tvungna att bevaka barnens mojligheter till bade
larande, traning och utveckling genom att foresla lararna bade stimulerande material och
aktiviteter. De kunde kanna sig tvungna att ligga steget fore och att vara padrivande i manga
stycken eller pa annat satt bevaka skolsituationen. Foraldraskapet innebar da ett utokat ansvar.
Nér skolan upplevdes fungera kunde foraldrarna i motsvarande grad kénna en avlastning och
dra sig tillbaka med en kénsla av trygghet och en tillit. Genom den bevakning som tvunget
maste ske kan barnets skolsituation ses som en stor utmaning i foraldraskapet.

8:2 Vikten av att ha kompisar och fritidsaktiviteter

Att ens barn ska ha vanner ar troligen alla foraldrars énskan och mycket smartsamt om sa inte
ar fallet. Ett prov eller bevis pa delaktighet och gemenskap ar om det finns nagon basta van,
nagon att leka med, nagon att dela stort och smatt med. Att ha en kompis hor ihop med att
finna en plats i varlden och aterfinns darfor i det har kapitlet. Det skulle likaval kunna
placeras i det kapitel som handlar om ett utokat foraldraskap. Att barnet saknade kompisar var
en stor skillnad i foraldraskapet som flera namnde. Det paverkade vardagslivet i stor
utstrackning. Det skulle ocksa kunna sta i avsnittet som handlar om sorg.

Problematiskt med kompisar

Flera foraldrar gav uttryck for en sorg Over att barnet inte hade kompisar eller en oro for att de
inte skulle fa kompisar i framtiden. Men att kompisar kanske framst var en 6nskan for egen
del beskrevs ocksa av flera foraldrar:

Barnet sdger mycket att: ”min kompis” och ”min kompis...” men jag tror inte hen tycker
sd mycket - det ar kanske en annan som tycker det! Det tycker man ju sjalv att de inte ska
sitta ensamma, det ar ju kanske inte sa roligt (Rebecka).

Jag saknar att barnet inte har kompisar, jag tycker det ar jattetrakigt (Jenny).
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... s& kompisar &r val det som ar jobbigt, att det inte finns sd mycket kompisar... Ja, man
vill ju att det har med kompisar ska bli battre, for det ar den storsta sorgen! Barnet vill aka
dit och dit, men da maste jag folja med, hen far aldrig géra nagonting sjélv, att man inte
slépper dem (Marie).

Aven om barnet var med i olika sociala sammanhang, s& fanns inget umgéange. Att barnet
sjalv reagerade pa det, trodde en pappa:

Det &r ju svart for de har barnen oavsett vilken skola de gar, tror jag! De har svart att ma
bra i samhallet, s& ar det ju! Ja, jag tror det i alla fall nu, nar man véxer upp i den har
aldern och ser att andra har vinner och... Det ir det virsta, det #r det ju ... barnet blir sa
utanfér, dven fast hen inte &r utstétt eller mobbad, sé blir hen utanfor for att hen sjalv
kanner att hen ar udda! Vart barn gar ju till exempel pa dans en gang i veckan. Hen
umgas ju inte med nagon dar, men hen ar ju med de vanliga da - de friska barnen, sa hen
far ju vara mycket bland vanliga méanniskor, men jag tror att hen lider av det, ja, man
tycker ju synd om barnet, &ven om hen &r glad mycket. Det kan ju vara mina
vérderingar... (Fredrik)

Att se barnets svarigheter i forhallande till kompisarna var smartsamt. Om det berattade ocksa
Malin och Lennart.

Ur Malins och Lennarts berdittelse:
... n&r man har ett handikappat barn, det &r ju alla de dar: ”nej, hen kan inte klattra upp i
tradet utan star nedanfor och tittar.” Sa ar det ju och sa ar det hela tiden! (Malin).

Under tidiga ar kunde det ha varit lattare att fa kompisar i forskola och skola. Skillnaderna
mellan barnen blev storre med aren:

... hela dagis hade barnet jattemycket kompisar, men sedan nar hen borjade pa... nar
cyklarna kom fram och allt det dar, fotbollstraningarna, nar det bestamdes pa traningen
vem som skulle hanga med vem, da forsvann hen ju ur mycket gemenskap (Malin).

Skolan &r svér, det sociala &r jéttetrogt, ... hen ar jatteomtyckt, men manga gor andra
saker, sa fran tio ar kanske, sa har det varit ratt segt med kompisar (...) men det ar ju

valdigt svart att saga att hen &r olycklig, for hen &r jatteglad och nagon gang har hen varit
ledsen Gver, att hen inte kunde vara med (Lennart).

En mindre klassammansattning pa senare ar hade medfort fler kompisar for barnet i skolan:

... men & andra sidan, nu kan hen ju vara med, barnet gar ju nu i en klass dér hen har
kompisar (Lennart).

Med 6kad alder och kanske med erfarenheten av att kunna fa kamrater hade intresset for
kompisar hos barnet sjalv blivit storre:

Det har kommit nu pa sistone att barnet ocksa skulle vilja vara hos en kompis eller ta hit
en kompis (Malin).

Om hur barnets eget intresse och formaga och andra barns intresse spelade in for mojligheten
att hitta kompisar néra, berattade ocksa en annan foralder:

Tyvarr har barnet inga kompisar néra, vilket syskonen har. Det kan ibland vara lite tufft
och det &r lite trakigt! Vi skulle ju kunna trana barnet i att g till en kompis korta svangar.
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Det skulle vara mycket lattare om det fanns kompisar som barnet var intresserad av att
leka med och som var intresserade av att leka med hen. Barnet har anda gatt ner till en
kompis som gar i syskonets klass ett par ganger och da har vi ocksa forstatt att det tar
lang tid att ga den lilla biten. Hen traffar en katt och traffar nagra andra barn och hux flux
ar hen inne hos dem, fast vi inte kdnner dem, sa vi ar inte riktigt trygga med att slappa
barnet. (Birgitta).

En mamma beskrev hur yngre barn forsokte leka med barnet:

Barnet &r mest hemma och leker, hen har faktiskt ndgra kompisar som kommer och
plingar pa dorren som bor runt omkring och fragar om hen far komma ut. De forsoker fa
barnet att vilja hjula, men hen har ju lite svagare muskler, sa jag har sagt till dem att de
far visa hur de hjular, men hen far inte hjula - da maste det vara en vuxen med. De
forsoker leka med barnet och hen hanger ju med ganska bra, men sen &r det val att de
tycker att det &r sa roligt att komma till mig, for de tycker att det ar sa roligt med... jag
tror att det drar lite (Rebecka).

Aven om barnet fanns med i en gemenskap i skolan kunde det ha upplevts som att kompisarna
var mer omhandertagande pa sa sétt att sjalva samhdorigheten uteblev:

Nja, jag tyckte nog egentligen att det inte var nagot, utan de tog mer hand om vart barn,
hen tyckte kanske det, men de andra tog hand om hen. P4 rasterna sag man ju att de
handikappade var for sig, men nar de var yngre var de mer tillsammans det ar svart det
dar (Rebecka)

Att inte ha kompisar kunde liknas vid mobbing menade en foralder:

Det kanns sa illa sa att det ar att jamfora med mobbing, de kanner sig lika utanfor, for det
ar ju en slags mobbing att inte bli tillfragad om att vara med i leken hela tiden. De menar
ju inget illa, de ar ju barn och de forstar ju inte battre. De kanner ju inte att de utelamnar
nagon till exempel, det &r dar skolan trader in ibland och &r en bra skola pa rasterna
(Fredrik).

Citatet visar likasa pa foralderns syn pa vikten av pedagogers insats for att skapa delaktighet.
For en del foraldrar var valet av sarskola styrt av att barnet skulle fa vara med barn med
liknande forutsattningar. Att fa en kompis var for den skull inte en sjalvklarhet, men det
kunde ha utvecklats efter hand:

Nu har hen en béastis som hen alskar, sager hen. Det &r nu sista aret som hen har en som
hen kallar bastis - hen har liksom lekt med alla tidigare - hen heter Kim och &r tva ar
yngre an hen (Astrid).

Barnets sétt att kommunicera stod i vagen for att det skulle fungera med kompisar, menade ett
par foraldrar:

Det som kommit fram nu &r att vart barn varit valdigt osams pa skolgarden och det ar
spraket - folk forstar inte hen! Da blir barnet forbannad och klappar till! Hen blir jattearg
hemma ocksa, om vi inte forstar (Marie).

Jag tycker vart barn har mycket av det sociala i sig, men har anda inga kompisar - men
hen klarar sig bra socialt. ... Det ar den dar néra kontakten som inte riktigt finns och den
tror jag skadas jattemycket av bristen pa kommunikation, alltsa att barnet inte kan prata,
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det &r ingen som orkar umgas med nagon som inte kan diskutera i den aldern faktiskt
(Fredrik).

Férdldern som arrangor

Foraldrarna behdvde oftast vara med och arrangera sammankomster och lekar om det skulle
bli av for barnen att traffas. Balansen mellan att bara fa vara och att ha en kompis kunde vara

svar att halla:

Det &r mer att man far saga till: ska du inte ringa nagon?” Barnet trivs med att vara sjalv
ocksa, men ibland maste man ju knuffa pa hen (Malin).

Ibland kan jag kénna att det vore bra med en kompis, att det vore stimulerande - och det
ligger kanske lite pa oss ocksa! Vi skulle ju kunna ringa till hens klasskompis och fraga:
»vad gor ni idag?” Nagon gang har de foljt med varandra efter skolan och det kanner man
att man borde bli lite mer... barnet kanske inte alls tycker det ar roligt att aka hem (skratt)
och sa sitta bara, fast ibland behover hen det (Emilia).

Aven om foraldrarna hade idéer om att det var bra for barnen att leka med andra och gjorde

olika arrangemang for att barnen skulle fa traffas, sa kunde det finnas manga svarigheter som

gjorde att det inte fungerade sa bra. Barnen kunde ha sina egna tankar och preferenser som
inte helt dverensstamde med foraldrarnas 6nskemal:

De har ju kompisar, men det ar svart att fa till det, aven om alla mammor vill att de ska
traffas, de aker kanske till landet och plotsligt sa vill inte barnet, sa da vet inte foraldrarna
vad de ska gora. ... (Rebecka).

Det kunde ocksa fallera pa att barnen inte var sa samspelta:

Jag tror inte vart barn har ndgon néara kompis, vi forsokte med en i samma skola, men hen
knuffades hela tiden och pratar inte sa mycket och vart barn ville leka. Nu gar de i samma
klass och nu &r det samma sak, hen tar vart barns glasogon, sa hen vill inte, men den
mamman vill garna (Rebecka).

| de fall dar barnen var samspelta i skolan, var det inte sakert att det fungerade i hemmen:

Barnet har en kompis pa fritids, de gar inte i samma klass, men de &r sa tajta och det
barnets foraldrar &r jattebra. Vi har bra kontakt och sa skulle jag ta med kompisen hem.
Det blev ju sa fel - de ar ju sa olika! Pa fritids leker de sin lek, men hemma hos oss da
ville det andra barnet sparka fotboll och vart barn ville hoppa studsmatta! Sa da blev de
osams! Sedan skulle de titta pa datorn, men de ville se helt olika program och sa blev de
osams igen! Det blev sadan kontrast har hemma. Sedan har de varit hemma hos det andra
barnet ocksa och da kande den mamman ocksa att, vi far ga till lekparken, vi far géra
nagot som bada gillar, sa det var mer grat an skratt (Marie).

Ett nara samarbete med andra foraldrar kunde underléatta i olika aktiviteter:

Ja, det ar mycket jobb omkring och gor vi saker - &r det disco i skolan ringer vi alltid en
av klasskamraternas foraldrar, for det ar viktigt att komma dit med nagon som barnet
umgas med. Gar inte de, gar inte vi heller, for de ar ju utanfor, sa ar det, for det ar hela
skolan som har disco da, sa det ar skont att man har nagra foraldrar som man kan kolla
med. Nu ringde de for att deras barn skulle borja pa friidrott och ville vart barn haka? Ja,
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men sjalvklart, men jag kan inte pa torsdag”. Ok, da tar jag med ert barn”, sa pappan
(Marie).

Att fordlderns medverkan kravdes kunde ocksa satta stopp for barnens sammankomst nar
foraldrarna inte kande varandra:

Vi har ju forsokt med en klasskamrat, men jag vet inte om det &r andra saker, men
mamman har sagt att, det passar inte just nu! Hon kanske tror att om hennes barn far
komma hit s kanske vart barn ska komma dit och da vet hon inte hur hon ska gora - om
det kan vara det for att klasskamraten inte alls ar lika vild som vart barn, utan ar ganska
lugn! De har ju sett vart barn och da kanske de tror att da slapper jag av barnet déar och
sen far hen vara dar och sen hamtar jag efter ndgon timme - nej hon kanske inte vagar!

Men sa tanker vi aldrig, utan de gangerna barnet har varit hos ndgon annan, har jag alltid
foljt med och varit med hela tiden! Astrid).

Korttids — ett sdtt att fa kompisar
Att fa borja pa korttids kunde vara ett sétt for barnet att fa kompisar:

Innan dess hade vi en kontaktfamilj som vi kénde - jag tror barnet var dar sen hen var tva
ar, men sa borjade de fa egna aktiviteter pa helgerna. Nu &r det har mycket battre, hen far
ju trana pa att vara med jamnariga och ...(Angelika).

Att det fanns kompisar pa korttids kunde vara motiverande for bade barn och forélder att
anvanda sig av det:

Vi borjade for 1,5 ar sen, men det gick inte bra alls, nej och det ir lite s& hir ...
institutionsdagisliknande och sa vet ju barnet vad vi gér hemma, sa att hen satt ju bara
och madde... satt och var ledsen. Vi provade ett tag, men hen madde inte bra, till slut
borjade jag ocksa ma daligt. Jag fick dra hen ur bilen, sa da slutade vi! Men sa borjade
barnets kompis dar och nu har hen varit inne i en period att hen sa garna vill ha kompisar
hemma, men da har vi sagt att du har ju dina kompisar pa korttids, sa nu har hen varit dar
tva ganger och lekt, men inte sovit 6ver och nu ska hen dit och da vill hen sova! (Marie).

Flera foraldrar beskrev att det fungerade bra for barnet pa korttids:

Vart barn fragade senast i morse: “dr det korttids idag och da funkar det ju jattebra, sa de
kompisar som hen har lite svart med pa skolan, kan hen leka jattefint med pa korttids. Det
ar som en annan miljo, da ar det fem barn som alltid &r tillsammans (Angelika).

En foralder beskrev hur barnet uppskattat att fa borja pa korttids, hen hade langtat:

Vart barn har borjat pa korttids for ett ar sen. De hade aldrig sett ndgon som skolats in sa
fort, dels var det for att hen haft kompisar som gar dit sedan manga ar tillbaka i skolan -
de kommer med vaskan och allt det har! Och sedan har barnets taxi akt och hamtat pa
morgnarna, vilket vi inte visste faktiskt, men de sa det pa korttids att: vi vet vem barnet
ar, for hen kommer varje dag och hejar”. Sa vart barn kunde alla som jobbar dar innan
(skratt) s& hen bara sa: ”hej hej” nar hen gick in! ”Nu &r det - typ - min tur!”. Hen hade ju
langtat efter det (Eva).

Barnet ville garna vara mer pa korttids an vad foraldrarna ville. De ville ha med barnet i
familjens aktiviteter:
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Vi vill inte att barnet ar dar pa helger, for det har vi inte tid med. Nej, men hen ska vara
med oss! Hen rider ju I6rdagar och sen &r det hockey - ndr det inte ar hockey sa ar det
annat, sa da vill vi inte ha hen borta! Kanske barnet skulle tycka det var roligt, skulle jag
tdnka mig, men det 4r ju s, att nagra ganger ar det att hen &r dar pa en helg och da &r det
tva natter istallet for en natt. Men vi vill forsoka ha det sa att barnet ar dar onsdagar eller
torsdagar en gang i veckan och hen tycker ju om det, men hen brukar alltid siga: *Tva
natter!”, "Nej det ar en natt!", "Nej, tva!” ”Nej, det ar en natt!” (skratt) sa det forstar hen
ju inte riktigt varfor (Eva).

Vikten av fritidsaktiviteter

Flera av barnen hade manga olika fritidsaktiviteter. Att ordna aktiviteter for barnet kunde
bade handla om att fa tillgang till kamrater och att gora tillvaron stimulerande och
meningsfull:

Vart barn gar pa Cirkus Cirkor pa tisdagar, pa Halliwicksimning pa torsdagar och sa
forsoker vi trana lite ridning pa helgerna. Hen rider ocksa med skolan och ytterligare en
privatlektion - barnet har en sits som man kan avundas (skratt) och vi forsoker se till att
hen gor aktiviteter (Gudrun).

Ett av barnen fann stort noje i att vara med pa fotbollstraning med klasskompisarna. Forutom
fotbollstraning - som i sig verkade fa sta tillbaka - medforde det traning i andra avseenden
som att passa en tid, vara med i ett socialt sammanhang och motorisk traning:

Vart barn har fotbollstraning. Laget och vi har val tampats lite dar, vi tycker att det ar
fantastiskt att hen vill vara med och hen trdnas ju enormt i det sociala och &ven i det hér
med att passa tid, for det gar snabbare att ata, nar hen vet att hen har fotboll att ga till
vilket ju ar positivt! Sa fotbollstraningen ar ju sa mycket mer &n att sta och sparka boll,
for sparka boll ar vart barn inte sa intresserad av egentligen, utan hen vill vara med! Hen
vill vara med i ett socialt sammanhang ... Det jag kanske framfor allt tycker &r lite
jobbigt ar att ska man spela fotboll, da ska man ocksa jaga bollen och férsoka fa in den i
mal, vilket ju fotboll gar ut pa! Men &n sa lange &r det ju ocksa pa en niva dar det ocksa
accepteras att nar det ar match, sa ror inte vart barn bollen. Hen springer inte efter bollen,
jag har lite jobbigt med det, for jag kanner, att sa fort hen ar pa plan, ar de en man kort
och det blir en annan problematik! Men &n sa lange tranar hen fotboll, sa far vi se hur det
blir nasta sasong for det ger hen sa fantastiskt mycket: det sociala, motorik - alltsa
motoriken pa traningarna, det &r sa mycket positivt i det - sa dn sa lange kor vi! (Birgitta).

Citatet visar att det fanns en problematik med forstaelsen av sjélva spelet, men att det
fungerade nar kraven inte var sa hoga. En annan, tidigare aktivitet hade inte fungerat och
foraldrarna hade stallts infor valet att lata barnet vara med i en yngre aldersgrupp eller prova
en annan aktivitet:

Vart barn gick ocksa for ett par eller tre ar sen pa Funky Kids alltsa sadan hér dans, men
hen klarade ju inte det i sin aldersgrupp och da ar alternativet - ska hen da ga med tva, tre
ar yngre barn, da kanns det lite konstigt gentemot hennes klasskompisar och kanske mot
de yngre barnen ocksa aven om ... formodligen skulle alla acceptera och sa, men anda sa
kanns det lite tokigt. Vinsten med fotbollen &r att hen &nda kan gora det med sina
klasskompisar (Birgitta).

Ett av barnen gick pa dans och simning i “vanliga grupper”. Barnet hade néje av det, men det
innebar inte att barnet blev kompis med nagon av de andra. Hen var bara med:
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Ja, men det ar i s& kallad vanlig grupp, for det har funkat sa bra pa den simskolan for hen
som undervisar kommer fran sarskolan, s hen tycker det ar jatteroligt, men sen tar allt
langre tid och sen kanske inte hen far den hjélp, hen skulle fatt om hen gatt i en liten
grupp. Dansen tycker hen ar jatterolig i en vanlig grupp och jag fragar dem och de sager
att hen hanger med och tycker det ar jatteroligt, men ibland ar det lite svart med
instruktioner ... men det dr ju samma sak dér, det 4r ju inte sa att hen blir kompis med
nagon, det ar ju aldrig att hen traffar nagon (Emilia).

| citatet framkommer den oro som ocksa géllde skolan, att barnet kanske inte far tillracklig
hjalp i stor grupp och féraldrarna hade dven borjat tanka pa om barnet behovde tréffa fler
likasinnande”:

Jag pratade ju faktiskt med barnets kompis mamma for hon ringde och ville prata helt
allmént och da sa hon att hennes barn gick pa nagon bandy och fragade om vart barn
skulle tycka det vore kul, kanske en gang i veckan dar det ar pa lika villkor till skillnad
fran dansen och simningen déar hen kanner att... Man marker ju att da blir det lite
annorlunda nér det bara ar hens gang, da blir det en annan stamning! (Emilia).

Att det fanns aktiviteter som var anpassade for barn med funktionsnedsattning uppskattades
av flera:

... det har varit simskola hir nu, forsta gangen i historien for funktionshindrade barn
under varen - det har ju inte funnits nagonting sadant, simskolor finns ju, men det &r inte
anpassat (Astrid).

Vart barn har borjat med friidrott i regi av 4H som har gjort en dag i veckan for barn med
funktionsnedsattning - de ar jatteengagerade, s de var 4 stycken och hade hela salen - det
var jattelyckat! (Marie).

Att barnet fick lyckas efter sina forutsattningar var till stor gladje for alla:

Vart barn rider ... hen tycker om hasten hen rider, hen gillar den och ... ... och hen tycker
ju valdigt mycket om teater och hen har spelat é&nda sen hen borjade 6-ars faktiskt! Det &r
en allman teater fast det ar for funktionshindrade barn. Det &r rétt haftigt! Sa ar det en
forestallning som avslut varje gang och sa blir det sommarteater ocksa. Ja det ar
skithaftigt (skratt) Barnet ar duktig ocksa, hen alskar teater, hen spelar teater hela
dagarna, hen kan alla rollerna, allas roller, sa hen kan allt, &r det nagon som har fel da
rattar hen! (Eva).

Det som ocksa blir mycket tydligt bland flera i studien ar den efterfragan pa vanliga och
roliga fritidsaktiviteter som finns och som innehaller traning i sig. Att traning skulle ske under
lustfyllda former var ett genomgaende drag. Efterfragan gallde ocksa att det skulle utféras av
en tranare:

Tréning for mig (skratt) ja det ar cirkus Cirkor — vart barn har gatt pa cirkus Cirkor i ratt
manga ar ... En av killarna som grundade det sa, nar han presenterade sig, att han var
eldslukare och lindansare och sa utbildade han habiliteringspersonal. Hur kul &r det med
sjukgymnastik om man jamfor med cirkustraning! Det ligger sda mycket i det, att det ska
vara roligt! Man ska inte tréna barn, utan leka sig till trdning och nér man hor det, &r det
ju glasklart! Det ar klart man ska ha cirkustréning och inte sjukgymnastik (Gudrun).
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Att ordna aktiviteter for vardagen och for framtiden

Att lata barnet halla pa med olika fritidsaktiviteter kunde ocksa vara ett satt att rusta for
framtiden, dels att skapa ett intresse att kunna fortsatta med och dels att bygga upp kroppen sa
att den haller:

Ja och sedan haller jag pa att hanga upp vart barns liv pa olika aktiviteter, som hen ska ha
med sig nar hen flyttar! En aktivitet ar opera, hen &r helt fascinerad av det, hen &r helt
passionerad! Hen vill inget hellre &n att ga dit - hen lyssnar pa operamusik i sitt rum! Hen
sitter som ett ljus timme efter timme och lyssnar pa opera - helt stilla, bara vuxna och sa
ar det vart barns huvud man ser och hen stér ingen! Det ar min plan att det ska barnet ga
pa fyra, fem besok per ar da i framtiden! Jag lugnar mig val pa det viset, for da har jag
kontroll dver framtiden ocksa! (skratt) S& hemskt det later! Det &r enda chansen, jag har
fem ar till att styra hens liv for sedan &r det kort, sedan ska hen ut och hamna i andras
hander.

N&r mamman beskrev olika fritidsaktiviteter fick ocksa skolan en ’kénga”:

Sedan har vi ocksa garderat for framtiden genom att vart barn ar med i ett simsallskap, for
de har en handikappsektion dar och dar har de till skillnad fran skolan héga krav. Dar ska
de ldra sig tavla (skratt) sa dar ar barnet med lite grann, hen hanger med i alla fall och
tranar varje sondag. Da far vi kéra! Och sedan gar hen pa Friskis & Svettis ocksa, sa hens
liv ar ju mycket aktiviteter och det ar ju ocksa nagonting hen kan fortsétta med nar hen
blir storre. Det ar sadan dar enkelgympa for handikappade, bara utvecklingsstorda,
massor - alla grader. Barnet gar pa teater ocksa och sa ar det musikskolan som hen ocksa
ar med i - individuellt instrument... (Jenny).

Att grundlagga behov var ocksa en annan foralder inne pa:

Ja och upplagget som de har pa de har... jag tror att genom erbjudandet om fysisk aktivitet
sa lagger man en plattform for rorelsebehov och har man da ett downbarn som ar lite... -
over huvud taget funktionshindrade som &r lite Gverviktiga — da ar det jatteviktigt att
grundlagga ett behov av att rora pa sig. De gar pa lina, de hanger i trapetser, romerska
ringar och man kan ju se det som sjukgymnastik eller som cirkus Cirkor ... det ska vara
lek och inte traning - det ska vara kul! (Gudrun).

Narrativ syntes av vikten av att ha kompisar och fritidsaktiviteter
Att barnet skulle fa folja kompisar fran forskolan till skolan hade som namnts varit ett motiv
for nagra att vélja grundskola for barnen. Likasa hade valet av liten grupp/sérskola kunnat
vara motiverat av mojligheten att fa kompisar. Foraldrarnas berattelser visar att det ofta fanns
svarigheter med kamratrelationer. Kamratrelationer grundas ofta i lek och att kunna leka
kréver en social traffsdkerhet som &r olika forunnad (Ytterhus, 2003). Avsaknaden av
kompisar orsakade mycket sorg och oro i foréldraskapet, kanske ofta en storre sorg och oro
hos foraldrarna an hos barnet sjalvt. Foraldrarna behdvde ofta arrangera sammankomster for
barnen for att de skulle fa lekkamrater. Foraldrarnas berattelser visar att flera av barnen med
tiden hade kunnat utveckla kamratrelationer, men oro och extra arrangemang gjorde
foraldraskapet &ven i det avseendet till ett utokat foraldraskap.

Det som aven blev tydligt i studien &r den betydelse som fritidsaktiviteter kunde ha av manga
skal. Ett var naturligtvis att barnet skulle fa ha stimulerande och roliga aktiviteter pa fritiden
precis som andra barn och som syskonen. Ett annat skél som var starkt bidragande till att
barnen ofta hade manga olika aktiviteter var just svarigheten med kamrater i skolan och
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hemma. En fritidsaktivitet kunde da vara som kompensation for avsaknaden av kompisar eller
leda till att barnet skulle fa kompisar. Oavsett vilket, blev barnet delaktig i ett socialt
sammanhang. Det kunde bli en utmaning for foréldrarna att se vilken aktivitet som gynnade
barnen bast. Att se barnet delta i aktiviteter med barn i samma alder kunde vara konfliktfyllt
om barnet inte hangde med pa samma sétt som de 6vriga barnen. Att se att barnet kunde
hanga med, men anda inte bli en del av gemenskapen kunde likasa bli smartsamt. En ldsning
kunde da vara aktiviteter med “likasinnade”. Sérskilda grupper och aktiviteter for
barn/ungdomar med funktionsnedséattning kunde da ses som en rattighet.

Ytterligare ett syfte med aktiviteter var att rusta barnet for framtiden. Framfor allt foréldrar till
de dldre barnen beskrev hur de med tanke pa framtiden ville skapa en meningsfull tillvaro for
sina barn - intressen behdvde grundlaggas. Ett exempel var en forélder som tidigt introducerat
opera, Friskis & Svettis och simning. Nar livet inte kommer att handla om utbildning och
arbete maste tillvaron i sig vara stimulerande och darfor fick fritidsaktiviteter en ytterligare
dimension - nagot som livet skulle kunna komma att gnas at.

Ytterligare ett skal for fritidsaktiviteter var for att géra nagon rolig aktivitet som innehaller
traning i sig. Den skulle ocksa vara pa riktigt. Ett exempel var Cirkus Cirkor och ett annat
exempel var judo eller gym. Liksom i den tidigare studien ville fordldrarna att traning skulle
vara lustfylld. Ofta upplevdes inte habiliteringen ge den traning som behévdes och inte heller
pa det lustfyllda sétt som en fritidsaktivitet kan vara, vilket nasta avsnitt visar.

8:3 Habiliteringen som stodinsats

| samhallet finns olika stddformer for personer med funktionsnedséttning och deras anhdriga.
En verksamhetsform ar den som i dagligt tal kallas habiliteringen. Habiliteringsinsatser kan
tankas vara ett satt att fa stod i att finna barnets plats i vérlden och att rusta barnet for en
framtid och aterfinns darfor i detta kapitel. Avsnittet &r uppdelat pa habiliteringsinsatser for
barnen och habiliteringen som stdd till foraldrarna och till syskonen.

Habiliteringsinsatser for barnen

Nér foréldrarna beskrev den fortsatta kontakten med habiliteringen visade det sig att
insatserna for barnen emellan hade varierat stort liksom att de varierat over tid for det enskilda
barnet. Insatserna hade till exempel handlat om hjélp med beteendeproblem, hjalp med
kommunikation, forskrivning av hjadlpmedel och hjélp till trdning. Vad som upplevdes som
stod, hur mycket stod som gavs och som dnskades varierade ocksa stort. Erfarenheterna och
upplevelsen av kontakten varierade ocksa mycket.

Mindre kontakt med dren

Vid tiden for intervjuerna hade de flesta av familjerna en mindre kontakt med habiliteringen
an tidigare. Skalen till den minskade kontakten var olika. Ett skal kunde vara att barnet gick i
en skolform med ett stort utbud av habiliterande insatser och att det darfor inte behdvdes
kontakt med habiliteringscentret:

Habiliteringsinsatser har ju funnits dér barnet gatt i skolan, sa dar har hen fatt sin traning
av sjukgymnast, logoped, specialpedagoger och arbetsterapeut. Det har ju varit véldigt
bra, eftersom det gjort att vi inte har behdvt forflytta barnet till habiliteringen for att traffa
de hér personerna. Darfor har den har skolformen varit véldigt bra (Karl).
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Ett annat skal till att habiliteringskontakterna avtagit kunde vara att barnet inte hade sa stora
behov. Det stod som fanns i grundskolan hade upplevts som tillrackligt:

Vi har egentligen ingen kontakt med habiliteringen och det beror pa att det finns inga
storre behov &n dem som skolan klarar av att tillfredsstélla. Vi hade egentligen kontakt
fram tills barnet borjade skolan, det var da som det avbrots. | skolan har barnet bade den
motoriska traningen, hen har extra gymnastik for att hen har sarskilda behov och en
duktig idrottslarare, och kopplat till logopedbitarna. .. jag menar vart barns tal ar
tillrackligt bra! Det &r inte sd, att man kan dva det namnvart mycket mer &n det barnet
redan kan gora i skolan! Och specialldrare finns det! Sa det ar ju inte s& mycket man kan
gora fran habiliteringen - barnet ar for bra for det, sa enkelt ar det! (Hans).

Ett annat skél kunde vara att barnet inte var sa mottaglig for olika insatser. En mamma
beréttade om en period av intensivtraning da engagemanget fran alla hall varit stort:

Det innebar ju valdigt intensiv traning, det var véldigt mycket insatser och de fran
habiliteringen var i skolan och vi traffade dem och det var valdigt mycket och barnet var
fantastisk forsta tiden ..., men vi har aldrig kommit vidare (Gudrun).

Vid tiden for intervjun var kontakten med habiliteringen minimal for den familjen:

Vi har valdigt lite - egentligen ingen kontakt med habiliteringen. Den senaste kontakten
vi hade med dem var forskrivningen pa en cykel, men i stort sett ingen (Gudrun).

For foraldrarna till barnen med Downs syndrom var barnets kommunikation ofta som namnts
en stor oro och stodet fran logoped hade for flera upplevts som den viktigaste, men for en del
var upplevelsen att den kontakten hade fallerat mest:

Just med habilitering sa tycker jag att det varit bra &nda, om man bortser fran logoped -
gruppen. Jag tycker att de varit valdigt duktiga, men det enda problemomradet ar
logopederna. Vi har haft kanske tio stycken under aren med valdigt varierad kompetens.
De slutar och de borjar, en del jattebra, och sa blir det vakant och da fick vi en som var
privat - det var jattebra under en kort period! Sedan blev det tillsatt, sa det har varit
valdigt vaxlande. Sjukgymnasten har ocksa varit jattebra, men nu har vi inte haft nagon
pa manga ar (Jenny)

For andra hade logopedkontakten fungerat pa basta satt, men stodet hade upphort vid
skolstart:

Ja, vi tecknar och dar har vi fatt bra stod fran habiliteringen. Ganska tidigt fick vi
talsyntes pa var hemdator. Det var logopeden som tog initiativ till ett mote pa
hjalpmedelscentralen och som talade om att det hér kan ni fa. (...) Vi har inte haft sarskilt
mycket kontakt med habiliteringen om jag ska vara arlig, det bésta ar logopeden de
senaste aren, men logopeden har varit tydlig med att de jobbar fram till skolstart. Darefter
far skolan ta dver ansvaret for logopedinsats. Sa samtidigt som barnet borjade skolan, fick
vart barn traffa logopeden tva ganger per halvar eller nagonting sadant... (Sofia).

Flera foraldrar hade dnskat mer kontakt med logoped &ven efter skolstart. Ansvarsfordel -
ningen mellan skola och habilitering verkade oviss och hade orsakat problem for flera:

... skolan har inte logoped, sa det r vart stridsdmne just nu, att vi forsoker fa skolan att
satsa pa det har, men da tycker skolan att det ar habiliteringens ansvar (Sofia).
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... men habiliteringen sager att det ar skolan som ska ha logoped och skolan sager att det
ska vara habiliteringen som ska ha logoped, sa det &r ett véldigt tjat om det dar (Eva).

Flera hade upplevt att barnet inte fick det som de ansag behévdes. Aven om det var en bra
kontakt rackte den inte till for att ge barnet den tréaning som efterstréavades:

... men jag tycker inte att traff med logoped racker med tva, tre ganger per ar! Vart barn
skulle behdva en gang i veckan, for hen pratar inte sarskilt bra (Sofia).

En l6sning att fA mer logopedstdd var att anlita nadgon pa privat vég, eftersom det som erbjods
av habiliteringen uppfattades vara for lite:

Det &r en tjej som varit riktigt bra. Riktigt, riktigt bra har det fungerat och hon har
engagerat sig och vi har fatt - inte hemlaxor - men vi har fatt spel och nu r inte barnet sa
fortjust i det, for hen vet att det &r for att man ska lara sig prata! Ja, men det har gatt
jattebra med henne. Hon har 6vat med barnet, sa att hen kunnat lara sig uttala det har med
s till exempel och det har gatt bra, men med oss och pa skolan gar det inte riktigt lika bra!
Men eftersom barnet har fixat det med logopeden, sa vet vi att det finns en potential! Vi
har fragat henne om hon kan ta vart barn privat ... Vi tycker ju att det borde vara minst en
gang i veckan, sa da ska vi se om hon vill hjélpa till med det - da betalar vi for det! Hon
verkar intresserad, sen galler det att fa ihop det ocksa - for da ska vi aka dit med barnet.
(...) Om det har funkar nu, sa att vi far traffa en logoped privat en gang i veckan sa loser
det sig sa istallet, for det ar val det enda som vi tycker varit ett problem med habili -
teringen (Eva).

Flera foréldrar hade liksom foéraldern i citatet ovan sokt kontakt med logoped privat som
kunde genomfora traning pa ett mer intensivt satt. En annan mamma som ocksa berattade att
stodet fran habiliteringen upphort vid skolstart berattade ocksa hur det nu var hennes roll att
formedla den logopedens rad till skolan:

Det var lite svart att slappa det har taget med habiliteringen, just med logopeden, eftersom
det var en sa viktig del det har med talet. Sa nu har vi kontaktat en logopedbyra, dar vi gar
en gang i veckan eller varannan vecka. Da slutar vi lite tidigare och sa sitter barnet dar
och arbetar med en tjej som &r jatteduktig och sa formedlar jag till skolan vad hon har
sagt, vilka grejer hon tycker att barnet ska jobba vidare med (Emilia).

Upplevelsen hos flera foraldrar var att mer ansvar lagts 6ver pa dem vid skolstart:
... och sen barnet borjade skolan sa blev det ingenting med habiliteringen, utan da laggs
det ju dver sa att skolan far skota allt det dar. Sedan ar det ju vi som foraldrar som ska ta
initiativ om det &r sa att man vill att habiliteringen ska komma till skolan och bidra med
nagot, med logoped eller sjukgymnast eller nagot sadant dar (Angelika).

Kontakten med habiliteringen inskrankte sig darfor till den arliga habiliteringsplaneringen:

... men man aker ju dit anda pa en sadan dar arsplan man gor upp, det ar val det enda som
jag aker dit pa nu... (Angelika).

En sadan arlig plan namndes av de flesta som exempel pa den kontakt med habiliteringen som

fanns vid tiden for intervjun. Pa fragan om familjen haft mycket hjalp av habiliteringen
svarade en annan av mammorna:
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Bade ock skulle jag saga. Ibland har det funkat jattebra och ibland har de varit ganska
osynliga, ju aldre barnet blivit desto mindre har det blivit. Jag tycker att det har fungerat i
perioder, men mycket har hamnat pa det egna initiativet! Jag kor sadan har habiliterings -
plan en gang om aret, men jag kan inte kanna att den halls i speciellt hart av dem. Det
kanns inte som att de har ett &gandeskap och aterkommer till den, utan man kallas dit en
gang om aret och sedan pratar man om vad som behdver goras och det har varit ungefar
samma saker de senaste tio aren (Malin).

Stod vid efterfragan
Flera foraldrar beskrev att de fick stod, hjalpmedel och olika insatser utan storre svarigheter,
men den 6verhangande kanslan var att det skedde pa foralderns initiativ:

Man fragar vad kan ni hjalpa till med och de svarar: ’Vad behover du?”, men jag vet inte
vad som finns. ”Vad kan ni hjalpa till med?”” De véander alltid tillbaks till en sjalv, de
servar inte (Sofia).

Att fa hjalpmedel hade inte varit svart, menade en foralder, men att vissa insatser hade kunnat
ske tidigare:

Ja, jag tycker nog att de har varit ganska... man ar valdigt medgorlig nér det galler prylar,
det ar absolut inga problem, sen kan man fundera éver tidpunkten! Vi blev erbjudna for
tva ar sedan ett bolltécke - det var ju alldeles for sent! Det borde vi blivit erbjudna nar
barnet var liten, for nu blev hen sketasur pa det dar tacket och sparkade ner det! Det var ju
helt omojligt! Varfor var det ingen som hade fragat om det, nar hen var liten? Det hade
kanske varit ett jattebra satt att fa barnet att sova da - vi kan skratta at det dar tacket, ut
och resa och fylla hela bakluckan med ett tacke - det ar sa osmidigt (skratt) Jag tycker de
har varit bra pa praktiska saker - inte lika bra pa sociala omsorgsbiten (Gudrun).

Nagra hade bra kontakt dven efter skolstart. Pa fragan om de har kontakt med habiliteringen i
nuldget svarade en mamma glatt att de hade det — och sérskilt med logoped:

Ur Evas beriittelse:
Ja, faktiskt sa har vi det — framfor allt med logoped. ..

Tidigare hade stodet fran logoped upplevts som obefintligt, men efter foraldrarnas klagan
hade det borjat fungera:

Speciellt med logoped sé var det ingen verksamhet dver huvud taget dér och det &r det vi
tycker har varit daligt! Vi fick verkligen sdga till och klaga ganska mycket pa den har
arliga uppfoljningen att, det har funkar inte langre. Vi sa till dem i det teamet vad vi
tyckte och tankte och efter det, har det blivit battre...

Upplevelsen for mamman var att efter ar av kamp sa kunde foraldrarna nu fa det de begérde,
men det kravdes att foraldern var insatt i olika fragor:

Vi har inte behovt strida. .. nej, men det har vi ju gjort innan, manga ar innan faktiskt! Nu
i slutet har det varit s&, att nar vi har sagt till om nagonting, sa har det fatt plats och vi har
haft mote och inte bara uppféljning, utan vi har haft det da nar det har behovts.(...) Har
man som foraldrar inte en susning om vad som behdver goras, sa far man inte den
hjalpen, mycket ar pa det sattet. Jag far ju vara glad, for att jag kan en del om medicin och
sadana saker...
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Den foraldern hade erfarenhet av att ocksa skolan fick stod av habiliteringen:

De kan det har med kontakten med skolan och alla de har bitarna, s& det kan man inte
klaga pa egentligen... (Eva).

En foralder menade att en forklaring till att kontakten inte var sa stor, var att habiliteringen
inte ville vara patrangande, men fanns dar vid behov — en verksamhet som foraldern tidigare
inte ens vetat fanns:

Hjalp far vi ju om man fragar, men de vill vl inte vara patrangande. Nu ska vi fa ett sant
dar tacke, sa att barnet kan sova lite battre! Jag lagger barnet och nér jag gar upp vaknar
hen och det ar jattejobbigt! De hjalper till nar man fragar — absolut! Det & mest mamman
som tar de dar samtalen, sa jag ar fel att fraga, men jag upplever det, som att det finns en
fungerande verksamhet, som jag inte visste fanns, om man inte hade barnet (Fredrik)

Mamman hade den framsta kontakten, men hade dnda en osakerhet om vilken hjalp som var
mojlig att fa:

Sa nar det galler den har individuella traningen sa... jag har inte ens kollat upp om man
komma till habiliteringen, nar de har blivit sa har stora och saga: Hej, jag vill ha
taltraning en gang per vecka”, utan de kanske kan ge tips och rad och material, men jag
tror inte att de finns tillgangliga pa det har sattet, att de skulle sitta och arbeta intensivt
med vart barn en dag i veckan (Emilia).

Laga forvéntningar och traditionella I6sningar
En del foraldrar upplevde att habiliteringen hade Iaga forvantningar pa barnet:

Jag sa till habiliteringen att jag ville att barnet skulle lara sig cykla pa vanlig cykel, men
"Det kommer inte gé, det har aldrig hént”, sa sjukgymnasten. Men jag ska prova i alla
fall, men &n kan hen ju inte utan stddhjul. Men man kan ju inte séga att barnet inte ska
kunna! Man maste ju behandla hen som ett annat barn eller marker man att det inte gar
nar hen &r 25, da far man vél acceptera det, men jag tycker inte man ska acceptera det sa
fort! Det &r sa trakigt att hora dem séga sa. Jag skulle vilja att de sa: “Men vill ni prova
det? Ska vi inte forsoka?” Nej, da blev de bara forskrickta - fOr jag ville inte ha den dér
trehjulingen. .. (Rebecka).

En foralder beskrev hur hon kénde sig utelamnad och ensam i sin tro pa barnets potential

De behover ju ocksa ga ifran sjukdomsbilden som FUB hade och bli lite mer moderna
och mer proaktiva och visa véagen istéllet for att komma pa efterkélken hela tiden!
Omvardnad och sjukdomshildproblematik genomsyrar. De behéver moderniseras pa
manga satt och vara lite mer lyhorda, jag ar inte sarskilt imponerad! Det kanske har blivit
lite battre, men det sitter sa mycket tradition, att s har har vi alltid gjort. Det kanske
behdvs nagon starkare ledare som vagar! Jag tycker det ar jattebra att de borjat bjuda in
Svenska Downfdreningen till diskussion! (...) Jag vill att de tror mer pa barnen, att de &r
lite framattittande, inte s& har: ni ska inte ha sa hoga forvantningar, ta det lite lugnt, ha
inte for hoga krav...” ”Om inte jag har hoga krav, vem kommer da att ha det? Ni har det
inte!” (Sofia)

Upplevelsen var &ven att det ofta framhdélls mer traditionella I6sningar an nutida:
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Nér vart barn rymde, ringde jag och fragade vad jag kunde fa for hjalpmedel. Det finns ju
for jakthundar, sparnings-gps:er. ”’Kan jag fa en till vart barn?” “Nej, du kan fa pengar
till staket!”” ”Men vi vill inte vara fastlasta hemma, vi ar inte bara hemma, vi &r ute och
jag vill veta var barnet ar...” Nej nagot sadant hjalpmedel hade de inte, men att komma
hem och sétta hakar pa fonster och sétta upp staket kunde de...(Sofia)

En l6sning var som tidigare namnts att soka hjalp pa privat véag nar habiliteringen inte motte

upp:
Barnet har en tredrig kusin som haller pd med i-pad och d tinkte jag sa hér: “’ska inte
vart barn kunna...?” Hen &r ju pa en tredrings niva — vi fick ett psykologutlatande for fyra
ar sedan - da ska hen val kunna klara av en i-pad. Jag pratade med logopeden pa habilite -
ringen och sa att jag funderade pa att kdpa en och anvanda den till bilder. Nej, tyckte
hen, det var valdigt tveksamt, det var béttre att ha traditionella grejer. Men da pratade vi
lite med andra och s tinkte jag: “Jag skiter i det, jag koper en!” Och nu - barnet haller ju
inte pd med dator, men hen maste ju bérja med det, datorer ar ju framtiden — men nu har
hen kopt det har med i-paden! Vi har installerat nagra appar for muntraning, det ar en
annan logoped som vi sokt privat, som har hjélpt oss med det, och da har jag lagt upp det
pa den har i-paden (Jenny).

Habiliteringen som stod till foraldrar och syskon

Det som med all tydlighet framkom i den férra studien (Lundstrom, 2007) var noédvéndig -
heten av att ge de nyblivna foréldrarna mycket stod. De stodinsatser som uppskattats av
foraldrarna handlade om att fa ha nagon att vanda sig till, professionellt samtalsstdd, traning
och behandling samt att ha en gemensam aktivitet for foraldrar och barn. Det mest kraftfulla
stodet hade upplevts vara att fa traffa andra foraldrar och gora nagot lustfyllt tillsammans med
barnen. Nar det gallde traning och behandling hade det upplevts som en stodatgard av de
foraldrar som hade efterfragat traning, andra hade kant det som en pélaga i sitt nya foraldra -
skap. Foreliggande studie visar att den forsta kontakten med habiliteringen haft stor betydelse
for hur den fortsatta kontakten utvecklats.

Minnen av den tidiga kontakten

De tankar som fanns om den forsta tidens bemotande - som ocksa kom till uttryck i forra
studien - kunde fortfarande ligga kvar med samma intensitet. De fanns kvar som oférglémliga
minnen. Det som flera foraldrar gav uttryck for var att de 6nskat att de professionella sett och
bekraftat deras beldgenhet, men pa olika sétt. Nagon hade onskat ett mycket mer aktivt stod
fran bade sjukvard och habilitering:

Fran borjan kan jag ju kanna att dar gick det riktigt snett - vi borde ha fatt mycket mer
uppbackning! Jag tanker pa att maken och jag var sa sjukt duktiga och kampade och
dessutom hade vi sadant forsvar... Vi skulle ha hem var bebis, men det borde ju
sjukvarden klarat av att forsta, den har familjen vill ta hand om sitt barn, men det var
ingen som knackade pa... Det var forfarligt, en fruktansvard erfarenhet att inte bli sedd i
den situation man var (Katrin).

Andra hade onskat ett mer tillbakadraget forhallningsséatt fran habiliteringens sida:
Jag tyckte det var jobbigt den forsta tiden, nar det var sd mycket besok med allting, med

habiliteringen och logopeden och allt det blev for mycket. De skulle Iatit oss vara en
familj forst - sjalva (Astrid).
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Atertagna positioner

Flera beréattelser visar pa att den beroendestallning som flera foraldrar upplevt initialt i
kontakten med habiliteringen nu kommit i en annan balans. En féralder beskrev att kontakten
hade kénts patrangande och slitsam i borjan, men att hon nu fatt méjlighet att stélla fragor om
sina erfarenheter fran den forsta tiden. Har foljer Angelikas berattelse.

Ur Angelikas berdittelse:
Habiliteringen var ju en tid fram till barnet borjade skolan, da var man ju jattemycket dar!
Det ké&ndes ju som ett besok i veckan ett tag... logoped, sjukgymnast, specialpedagog och
samlingar hit och dit ... Nar det var sa dar mycket, da var det ett slit! Det var ett slit!

Foraldern hade onskat att bli sedd och lyssnad pa:

De har ju varit jattegulliga och tillmétesgaende, sé jag sager inte nagot som dissar ner
habiliteringen, utan de jobbar pa - sakert med ett gott syfte hela tiden! Men jag hade velat
ha mera... fatt vara mer vanlig familj... Jag vet nar man kom till logopeden som var
fantastiskt duktig och hade gatt Iréne-Johansson-kurs och sprudlade av information och
kunskap och vill en massa, men nar jag kom dit och skulle beratta nagot som hant, da
hade hon inte tid att lyssna! Hon hade ju en viss tid som var avsatt for vart barn, sa da
skulle vi ga igenom den lektionen. Da kande jag mig avsnoppad! Sa manga ganger som
det kdndes s4, sa att jag nastan grinade! Och sa hade man en bibba med grejer som var
laxa som man skulle hem och gora da.

Efter skolstart hade kontakten minskat och fér den mamman upplevdes det som en lattnad,
dven om hon var tacksam att det funnits hjalp att fa:

Sa nu kanns det skont att inte behova ga dit, men jag gick ju inte dit varenda gang med en
hemsk kansla, for jag ville ju ha allt som de kunde ge till vart barn. Och jag visste ju inget
annat, sa man trodde ju att det skulle vara s... Man blir inkastad i en situation som man
inte vet ndgonting om och da star det liksom en mingd personer i samhillet som: hir ska
vi hjilpa dig” Da ar man ju tacksam for det! Jag var ju tacksam att det var sa manga som
ville hjalpa vart barn, men vissa saker blev fér mycket och fel... Och det gick inte att sdga
- jag vagade inte! Da blev det ju kritik mot dem som skulle hjalpa vart barn, sa det ar lite
doktor-patientsyndromet, att man ar tacksam.

Genom samtalsstod inom habiliteringens ram hade mamman kunnat fa hjalp att fa perspektiv:

Samtalsmottagning finns det nu nagot som heter, sd dar har jag varit. For ett antal ar
sedan gick jag och pratade dar och fick krakas ur mig... Och bara det att det fanns nagon
som satt och lyssnade och att ndgon sa att: ”Du har gatt igenom mycket tufft”. Bara att
nagon sa det - for att man forsoker ju sjilv att: ”Det finns alltid de som har det virre”,
”Det &r inte sé farligt” och ”Det har ju &nda gatt bra”, men man fick sitta dér och grina
lite och tycka att det faktiskt varit jattejobbigt, fast man forsoker... Fa lite perspektiv och
att inte forneka att det varit jattetufft, for man forsoker ju intala sig att ”Barnet kan ju det
hér och det har och det blir nog bra” (...) Jag hade velat ha information om det tidigare.

Mamman beskrev hur hon darefter, tagit mod till sig att diskutera med bade doktor och
habilitering om hur de bemdtt och svarat henne under de ar som gatt. En tidig kommentar av
lakaren var ett outplanligt minne som darmed blev mojligt att lyfta fram:

Till slut vagade jag ju surra med doktorn ocksa och saga till hen om saker som jag hade
upplevt vid forsta besoket, da hen sa en klumpig grej, och jag vigade siiga att: Sa har
och s& hir sa du...” Hen hade sagt: ”Ja barnet &r fin, men det ar sen problemen kommer!”
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Det var som att hélla en hink iskallt vatten och nu sa doktorn: ”Men sa jag det?”” Och det
ledde till att jag surrade mer till hen om logopeden, sa nar barnet borjade skolan och vi
satte en liten punkt med habiliteringen, ordnade doktorn ett mote med oss och
habiliteringen och vi fick sitta och beratta hur vi upplevt det med kontakten. Sa jag har ju
blivit mycket tuffare. Och vi sa att vi ar jattetacksamma for vad ni gjort, men vi vill
beratta hur vi foraldrar har upplevt det. De var nagra stycken som satt dar och lyssnade
faktiskt. Ja de forsvarade sig val lite ocksa och jag forsokte sdga att det ar sa otroligt
viktigt att fa hora nar man kommer dit, att ens barn ar fint och sa, for jag skamdes, nar jag
fick barnet... Jag kinde att man behdvde sa mycket stottning i att barnet var bra, att det
var ett fint barn! Och man skulle ha fatt héra a&nda mer, att man gjorde ett bra jobb! Det sa
jag till dem, att det skulle jag velat kdnna &nda mer, for habiliteringen var ju som - inte ett
andra hem - men dar man var mycket och traffade dem som jobbade dar. Man blev ju inte
kompisar, men det var andra som man relaterade till och som visste mycket om barnets
handikapp. De lyssnade och sa... de lyssnade...

| ett tillbakablickande ifragasattes ocksa det ansvar for traning som upplevts hamna pa
foraldern av habiliteringen:

Jag tycker att man skulle ha fatt vara ifred! Nu &r det olika - man kan inte saga generellt,
en del barn &r ju mer sjuka och behdver vard och hjalp, men om man inte har andra
fysiska problem ... Bara fa landa i att: ”Har ar var nya lilla bebis” och att man far vara
som man &r. Man skulle inte beh6va kdnna en press pa sig, att om inte jag gor vissa saker
sa kommer mitt barn inte att utvecklas... det & maximalt att det hanger pa en som foralder
hur utvecklingen blir!

En kénsla av otillracklighet kunde latt uppsta nar barnet ansags behdéva traning. Hur mycket
traning behovdes? Kunde habiliteringen ha visat hur traningen kunde géras naturlig i
hemmiljon? Citatet nedan visar ocksa hur hjalpmedel hade uppfattats onaturliga och kanske
till och med motbjudande:

Jag hade val 6nskat, att man hade fatt vara foralder mycket mer, att man sluppit vara
logoped och sjukgymnast och specialpedagog at sitt eget barn plus sorgen man bar pa att
barnet ar annorlunda. Och oron hur det ska g4, att f den 6vriga familjen att snurra ocksa.
Jag hade onskat att de som skulle hjalpa oss eller barnet, att de kommit hem. Kanske inte
alla bestk skulle ha varit hemma, men att sjukgymnasten skulle ha visat att: ’Den har
soffan kan du anvanda sa har”. Vi fick en sadan dar matta - en sadan dar matta du vet -
och nagon sadan dar kudde i galon, en bojd sak som vi hade hemma. Det kandes
onaturligt! Det jag gjorde med barnet hemma, visste jag ju inte om det var tillrackligt, sa
att jag hade ju alltid daligt samvete... (Angelika).

Ett mer personligt och omhandertagande forhallningssétt inledningsvis efterlystes av en annan
mamma vid forra intervjun liksom vid den senare, men vid tidpunkten for den senare
intervjun upplevdes stodet som gott. Da hade dven hon kunnat diskutera fragan med
personalen pa habiliteringen.

Ur Maries berdittelse
Jag kommer ihag forsta gangen jag gick igenom dorren pa habiliteringen, nar de liksom
bara: ”Hej, vem ska du triffa?” Jag stod sjalv dar och var helt skrackslagen och da hade
jag ju behovt: "Hej, valkommen in! Vill du ha kaffe? Har, sétt dig har! Jag ska hamta den
som...” nu dricker ju inte jag kaffe, men det hér sociala, lite sa har...
Ja, s& kommer man till forsta métet pa habiliteringen och sa sitter kurator, psykolog,
logoped och sa var det val nagon mer - specialpedagogen kanske - ah tjopp - sa kor alla
sitt race, och sa far man den har bunten och sa ska man ga darifran. Man kommer inte
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ihdg ett skvatt! Jag kommer ihdg att jag slangde bunten! Och sedan nér jag borjade ma
daligt, ringde jag till psykologen och det var da hon sa att jag skulle ringa till Spadbarns -
verksamheten. ”Den har informationen fick du forsta gangen vi sags!” Jaha!” Du vet
man kommer inte ihag ett dugg! Jag var ju skrackslagen: ”Vad ska ni sdga nu om mitt
barn?” Det har jag tagit upp sen, att s& har ska man inte riktigt gora. Jag var mer radd att
barnet skulle do tror jag, man laser ju den dar Down-syndrom-boken och dér star det ju
allt fran leukemi till gluten, man var sa radd!

Mojligheten att fa traffa andra var det som givit stod under den forsta tiden:

Ja, det hér att jag fick dka och traffa andra, det var ju var raddning, det lyfte ju hela var
familj! Tank om vi hade gatt hemma och matt sa har daligt! Det hade ju blivit kaos, Vi
hade sékert skilt oss och du vet allt det har som hénder i alla familjer...

Upplevelsen av opersonliga kontakter och av att vara bortglomd av habiliteringscentret
fortsatte. Det handlade om kontakter som inte blev givande for ndgon part. Med tiden hade
detta forandrats och i nulaget upplevde mamman att barnet fick mycket stod bade av
habiliteringen och skolan:

Nér vart barn skulle borja sarskolan sa ringde jag och da svarade sarskolan med att du
méste ha en utredning forst! ”Va? Ska jag ha en utredning? Vart barn har ju Downs
syndrom!”. ”Du maste ha ett psykologutlatande”. Da hade de glomt oss pé habiliteringen,
sa da holl barnet pa att inte fa borja skolan! Da blev det snabbutredning! Vi hade ingen
kontakt med dem och de har bett om ursékt for, att de hade tappat oss ur rullarna! De har
ju inte hjalpt oss heller, sa jag har véal mer eller mindre skitit i kontakten... Logopeden
som vi traffade skulle starta ett dataprogram och vi kom dit och vart barn kan ju inte sitta
still, sa det slutade med att logopeden lag och brottades med barnet pa golvet. Jag gick
darifran - alltsa det har hjalper ju inte oss! Och sa forsokte vi traffa logopeden en gang till
och da blev hen ocksa skitférbannad pa vart barn och maken sa: “vi gar harifran, det har
hjalper inte oss”. Sa vi holl pa lite sjdlva, men man orkar ju inte, man vill ju vara mamma
ocksa! Men nu har vi fatt en ny logoped och bytt larare i skolan, det har hant jattemycket
sista tiden, nu far barnet sa mycket stod! (Marie).

Vikten av att ndgon sett barnet

For andra hade habiliteringen upplevts som ett mycket gott stod redan tidigt. | den férra
studien liksom i den foreliggande blev det tydligt, hur viktigt det &r att professionella ser
barnet som en unik person och ger uttryck for det:

Habiliteringen var ju kalas. Det var ju helt suverant! (...) Jag tycker att var habilitering
har varit véldigt, valdigt bra, bara allt det urvalet som har funnits, det som man egentligen
sjalv som foraldrar kan ta stallning till om man vill eller inte vill. Det erbjuds ju sa
mycket, alltifran foraldragrupp tillsammans med kuratorer till teckenkurser for alla
anhoriga som vill halla pa med det hér, sa jag tycker nog att vi har fatt all den hjalpen!
(...) Aterigen, vi har haft en ganska enkel resa, tror jag, nar man jamfor sig med andra
som har haft storre problem, dels har vi ju inte haft hjartoperationer och gomspalt och
6gon och 6ron och allting! Barnet &r ju sa pass - som vi brukar séga, hen har ju inga
foljdfel! Vi har inte behdvt ligga pa sjukhus och eller som doktorn sa: “’det hir méste vara
ett riktigt MV G-downbarn, det har!” Och hen om ndgon vet ju, sé att...Nej, sa
habiliteringen méste jag dnda séiga... jag har alltid kant att vi fatt valdigt bra stod darifran,
jag tycker det har funkat otroligt bra! (Hans).
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Foréldern i citatet ovan gav uttryck for att ldkaren gett deras barn “bésta betyg”, nagot som
torde ha gett foraldrarna gott hopp. En tolkning &r att det kan ha spelat roll fér hur métet med
habiliteringen sedan blev. Att nagon sett barnet som person uttrycktes ocksa av en annan
foralder som helt avgdérande:

Det var lite trygghet att komma till nagra ... till nagra som var lite vana med vad det &r.
Jag visste ju inte... Jag hade ju sett, men jag hade inte forstatt... DA var det lite skont att
veta, att de tog det sa naturligt, att det #r en liten #lskling, det r inget litet monster. ..
(Rebecka).

Uppskattat stod

Att fa ha ndagon att vinda sig till
Att fa ha nagon specifik person att vanda sig till varderades hogt i forra studien liksom i
foreliggande studie:

Jag tycker nog att de forsokt att hjélpa en, den kurator som vi har - man kan alltid ringa
och hen ger stéd och rad... (Rebecka).

Det som visade sig i den har studien var att de som haft en sadan kontakt inledningsvis
fortsatte att uppskatta habiliteringsinsatser mer patagligt an dem som inte haft det. Att en
person funnits med sedan barnet var litet hade varit vardefullt. Pa fragan om hur kontakten
med habiliteringen varit under aren svarade en mamma:

Det beror pa vem du traffar. Kénslan infor habiliteringen, den tycker jag ar positiv anda
faktiskt - jag tycker det! Forsta motet var ju pa BB, de kom dit och det var ju véldigt
positivt... Kuratorn har varit fantastisk! (Jenny):

En mamma som inledningsvis kant att det blivit for manga kontakter och insatser var trots allt
glad dver att ha en sdrskild person i teamet att vanda sig till, en person som funnits med sedan
barnet var spadbarn:

Som tur &r har jag ju en specialpedagog pa habiliteringen, som jag har kant sedan vart
barn var bebis och hon och jag har ju vilda diskussioner! Jag ringer till henne nér jag
kanner att nu far det vara nog. Da tar hon tag i vissa saker som inte jag orkar och da aker
hon dit och liksom frégar: ”Ja, men hur gar det med det har?” och “Har ni gjort det hir?”
Istallet for att jag ska fa tjata hela tiden, sa gor hon det. Dar kanner jag stod och hon
hjélper ju oss och ligger pa. Hon var med pa ett mote med rektorn forra aret och da tyckte
ju rektorn att det inte var bra att hon var med, for det forstérde ju samtalet... Vi tyckte att
det var bra att hon var med, men...(Astrid).

Professionellt samtalsstéd

Nar det géllde professionellt samtalsstod var det endast ett fatal foraldrar som utnyttjat den
mojlighet som givits inom habiliteringens ram. Exempel pa vad samtalen kunde syfta till var
att fa bekraftelse av sin situation, att fa styrka att klara av vardagen med barnet och aven till
kanslan att fa atererovra sitt liv. Det verkar som att en tidigare positiv erfarenhet av
samtalsstod mojligen hade underlattat att ta kontakt senare:
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Jag har haft kontakt med Samtalsmottagningen, dels sé gick jag dar nar vart barn var
nyfodd, dels har jag gatt dar nu for ett tag sedan. Da gick jag till en person och pratade
efter den dar konflikten med LSS-handlaggaren. Jag var helt slut och da gick jag dit! Och
sa var det ocksa att barnet skulle borja pa korttids och da fick jag lite hjalp med det, da
fick jag en liten spark i andan (skratt) att fa in barnet dar (Jenny).

Att ha fatt en tidig, positiv kontakt sdg dven ut att kunna medfora att foraldern anvande sig av
hela det utbud som fanns att tillga:

Psykologen var jéttebra. Jattebra hjalp har vi fatt med olika... Jag har ju kontaktat dem nar
det varit nagot problem med barnet. Det var ju senast en grej i skolan, att en elev haller pa
med vart barn liksom och da kontaktade jag habiliteringen. Da kom psykologen till
skolan - jattebra tips, jatteprofessionella! Jag tror inte folk vet att de ska vanda sig dit, nar
det &r sddana sma grejer. En annan grej var nar barnet var liten, da satt hen alltid och sog
pa tréjan sa har och da kom de - da var hen alldeles blot, sa har ackligt - och da var det
jattebra hjélp vi fick! Psykologen har dven hjalpt i det har motet med skolan nér vart barn
skulle stanna kvar en klass - valdigt bra! (Jenny).

En pappa som i den tidigare studien gav uttryck for att han 6nskat samtalsstod upplevde det
fortfarande som en brist:

Nér det har hande, sa underskattade jag hur jobbigt det var. Det var ju inte, att jag inte
grat eller tyckte det var jobbigt. Jag trodde nog bara att jag skulle klara att vara utan hjélp
mer, jag behover ju prata om det och jag behover... alltsd man behover hjélp fran
samhéllet valdigt mycket, men man behdver en annan sorts hjalp! Ibland &r det en annan
sorts hjalp, an den man far (Lennart).

Hjdlp i andra instanser
Att fa hjalp i kontakten med andra instanser var nagot som lyftes fram och varderades av flera
foraldrar:

Kontakten med habiliteringen har vl varit ganska bra... Det som varit bést sista aren &r
att jag fatt ett praktiskt stod dérifran, nér det varit strul med kommunen och ... jag inte
riktigt klarat av det - det ar ju bara regler och pengar - och da har de funnits dar
(Vendela).

Nar jag kom pa kant med LSS-handlaggaren och det blev en stor konflikt, da var kuratorn
med och hjalpte till, hen var jattebra. Jag har inte bara behovt strida sjalv, jattebra hjalp
har vi fatt (Jenny)

Nagra hade upplevt motsatsen:

Sa fort det géller ansdkningar och ekonomiskt stdd, dd backar de lite. ”Det ar jattesvart”,
séger de. De sdger vilka rattigheter vi har, den forsta kuratorn tyckte ju inte att man skulle
ha barnvakt eller sa, men beréattar sakligt vilka rattigheter man har, men hen séger ofta:
”Men det ir vildigt svart™! Det tycker jag ar jattejobbigt att hen sager! Varenda gang ska
de tala om det innan ungefdr, som att vi inte ska bli besvikna, men det vore battre om de
kunde hjélpa till att soka och sedan hjalpa till att dverklaga (Rebecka).

En foralder berattade om hur hon sett mojligheten att kunna fa stod av habiliteringen i ett
mote med kommunen, men hur agerandet inte motsvarat forvantningarna:
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D4 var de tre stycken med frin habiliteringen pa det hdr moétet, de sa inte halvsju”, de
presenterade sig och sedan sa de ingenting... (Marie).

Kritik mot verksamheten

Gruppverksamheter som inte nar malet

| den tidigare studien beskrevs detta med att fa traffa andra foraldrar som det mest kraftfulla
stodet, ett stod som sags kunna vara avgorande for den psykiska halsan (Lundstrom, 2007).
Inom habiliteringens ram ordnas ofta foréldra-barn-grupper, foraldrautbildning och olika
gruppaktiviteter for barnen och aven for syskon. De foraldrar som valde att berétta om dessa
olika arrangemang i foreliggande studie lyfte nu inte fram betydelsen av att fa traffa andra och
att fa dela erfarenheter med andra som nagot avgorande, utan mer for att ge uttryck for att de
anordnade aktiviteterna missat malet. Dessa insatser riktade till foraldrar hade ofta uppfattats
som foga imponerande:

Jag minns att vi gick i en grupp med en specialpedagog, det var bara tva barn och hen
kom aldrig ihag vad barnen hette - skulle det vara sa svart? Det ar sa mycket som spelat
in dér, jag tror de varit osams i sig sjélva - ingen ordning (Marie).

En tolkning av citatet ovan ar, att nar foraldern inte ként sig personligt bemdtt och nér kanslan
var att barnen inte heller blev sedda (genom att namnen glémdes bort) uppstod inte ndgon
kontakt. Nésta citat visar hur en foralder varderat att de professionella sett barnet, sa som
ocksa beskrevs ovan. Citatet visar ocksa pa en forestallning om vad det innebér att vara
professionell — ett aterhallsamt och strikt satt att vara. Varmen hade uppskattats och fanns som
en onskan:

En del var ju valdigt aterhallsamma i vad de tyckte var positivt, men specialpedagogen
var ju... Vi gick ju pa sadana dar samlingar en gang i veckan. Hen var ju valdigt gullig
mot barnet, det var hen! Men sa var det ju manga som var sa professionella i sitt jobb!
Men det ar ju olika, en del ar 6ppnare och varmare och de ar duktiga och sjukgymnasten
ar jatteduktig och vet hur man ska forma kroppen, sa det gar lattare att resa sig och réra
sig...(Angelika).

Att traffar i habiliteringens regi hade anordnats for att foraldrar skulle fa tala med varandra
beskrevs av flera i en lite nedséttande ton. En tolkning, som kan bekraftas av nésta citat, ar att
om foraldrar inte far bekraftelse av sin belagenhet inledningsvis, kan det vara an svarare att
dels ge uttryck for sina kénslor och att dels avgoéra vilka k&nslor och tankar som kan delas i
motet med saval professionella som andra foraldrar:

De hade val nagon grupp, det var pa kvallstid nagon gang i manaden och man skulle sitta
dar och prata och jag var dar nagra ganger, men jag upplevde att de foraldrar som kom
dit... Man vagar inte séga hur det egentligen &r, att man faktiskt tycker att det &r jatte -
jobbigt och vad man egentligen kdnner, utan det blev mer att man funderade hur det
skulle bli med skolgangen och lite mer faktamassiga saker (Angelika).

Foraldrautbildning brukar ordnas bade med tanken att ge utbildning, men ocksa for att ge
mojlighet att traffa andra foraldrar. Fértroendet for verksamheten och de olika aktiviteter som
anordnades kunde vara minimal, genom den besvikelse som uppstatt under den forsta tiden:

Jag var for ett halvar sedan pa en foraldrautbildning. Jag och en annan mamma satt langst
bak och lyssnade, men genomgéaende under hela - det var sakert 40 foraldrar dar - var ju
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hur besviken man kénner sig av den har vérlden, nédr man hamnar har. Det handlade
egentligen om syskon, men det kom tillbaka till det hér hela tiden i diskussionerna, att
man ar sa besviken pa hur stodet ges (Marie).

Upplevelsen kunde bli att habiliteringen som arrangor inte traffade malet:

Jag var pa en foraldrautbildning dar de fokuserade pa alla problem! Jag fortranger sddana
dar saker, sa jag reste mig upp vid fikat och gick dérifrdn. »Varfor ska jag sitta har?” Det
var fokuserat pa allt som &r jobbigt och jag tyckte att det finns ju mojligheter. Syftet var
att man inte skulle ha for hoga krav som foraldrar eller... att man inte skulle bli - jag blev
bara upprord och gick darifran - man ska inte stoppa huvudet i sanden, men man behover
inte tdnka att allt det varsta ska hénda (Sofia).

Traffar kunde upplevas konstruerade. En foralder beskrev bade habiliteringens kursutbud och
ambition, men sag sig inte ha behov av att traffa andra i grupp:

Vi har fatt ga pa kurs for att veta hur man ska hantera och avleda, det heter nagot med
nagra bokstaver, man ska forsoka avleda, berdmma och satta upp stjarnor, sa barnet ser
ett resultat - det var genom habiliteringscentret. Och sa samlade de ihop foraldrar i en
grupp och sa tankte de val att vi skulle knyta band, men jag ar val inte den lattaste. Jag ar
inte jattebra pa att knyta band. Jag &r val en enstoring, ibland ar det att jag inte vill! Till
mina vanner sager jag att: “jag far be om ursékt, jag tycker det ir lite skont att vara sjilv!”
Jag kan sitta hemma och sticka och mala - jag tycker det ar roligt (Rebecka).

De gruppverksamheter som anordnats inom habiliteringens ram for barnen kunde ha upplevts
positivt av barnen:

Vart barn var ocksa dar pa nagon sadan dar grupp dér de gjorde en bok. Det tyckte hen
var jatteroligt. Barnet tycker valdigt mycket om tréslojd, syslojd och det ar jattesvart for
hen, men hen tycker jattemycket om det (Malin).

Nér barnet hade resurs i forskolan akte de till exempel till habiliteringen pa sprakgrupper
- lek-sprakgrupper dar de samlade atta barn. Barnet tyckte det var kul att aka dit, da var
det atta veckor, halva terminen (Sofia).

En erfarenhet var att de tider som erbjudits inte passade:

De har ju en del aktiviteter - de har ju en katalog med... De vill att barnet ska borja pa
nagon aktivitet... bowling eller sddana dar saker finns det, det ska ju passa med tider och
sa dar och oftast gor det inte det...(Angelika).

En tolkning &r att nér tidiga habiliteringsinsatser kénts som en belastning, blev inte heller de
erbjudanden av aktiviteter som fanns for barnet intressanta. Detta skulle ocksa kunna forklara
varfor det blir tomt i de grupper som erbjuds:

Habiliteringen ar ocksa ett sadant dar stélle, som jag kan tycka ar lite markligt ibland, att
det oftast kanns tomt. Vart barn behover ju sin finmotorik och da hade de en sadan har
lego-grupp. Perfekt, da far barnet sitta dar och bygga lego 1,5 timme i veckan! Men
ibland var hen helt sjélv och jag hade ju garna sett, att det hade varit nagra andra barn dar.
Det tror jag de hade velat sjdlva ocksa... (Malin).
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Fordldrars erfarenhet underskattas

Av de flesta beskrevs de professionella inom habiliteringen som mycket kompetenta inom sitt
omrade, men nagra foraldrar beskrev hur de upplevt att de som foraldrar hade mer erfarenhet
och kunskap &n habiliteringens professionella. Ett exempel var hur ett syskon under en
samling i en syskongrupp ritat en hastfamilj med en hést som springer ivéag. De flesta av
foraldrarna hade erfarenhet av ett rymmande barn och kunde géra den kopplingen till
teckningen, vilket de professionella inte gjorde. Personalen upplevdes da ha missat poangen:

Jag vet ju vad det betydde, men det hade de inte hort talas om att de... De hade inte gjort
kopplingen att, det handlade om barn som rymmer! Da satt vi i fordldragruppen och
pratade och alla utom en i gruppen, vi var fem, hade barn som stack! (Sofia)

Ett visst dverseende kunde finnas for de rad som gavs av unga och oerfarna professionella:

Man hittar ndgon sorts rutin och sa skrattar man lite at habiliteringen, nar de pratar om
somnkurser och sovhygien. "Tycker du att jag ska ga pa somnkurs?" "Ja, men det &r
viktigt att lara sig!” ”Du dr 25 och har inga barn, jag har flera barn... mmm jag tror att jag
ar ratt bra pa det har genom att det finns gardiner, vi har sommar- och vintertacken och en
rutin som ar sa har fyrkantig. Vi gor precis likadant varje kvéll, precis samma person gor
samma sak.” ”Ja, men det &r jétteviktigt!” D& kunde jag kiinna lite, att det var ett han
liksom att ens foresla det - barnet har aldrig sovit pa natterna och tror de inte att vi har
provat allt (Gudrun).

Ansvaret for tréning Iéiggs pa fordldrarna

En annan kritik som lyftes fram, var nar traning alagts foraldrarna. Den mamma som upplevt
att kontakten varit for intensiv fore skolstart, spekulerade i huruvida det skulle ha haft
betydelse om hon kunnat vara som en “vanlig mamma”.

Ur Angelikas berdittelse:
Om jag bara varit lika vanlig mamma som till syskonen, det skulle vara intressant och da
hade man fatt en mycket mer avslappnad start. Det vi blev 6verdsta med var dels de dar
hemska broschyrerna med bilder fran gammeltiden och dels en lang lista med olika
sjukdomar som lattare kunde drabba de har barnen. Och sedan bli inkastad pa
habiliteringen med en massa metoder och tider och passa och...

Resultatet for barnet av traningen upplevdes inte sta i paritet med den insats det kostat
foraldern. Mojligen hade barnet frantagits en mer naturlig samvaro, nar foraldern blivit
upptagen med otillracklighet och daligt samvete:

Det skulle ha rackt att ha rollen som bara féralder. Jag vet inte, men jag tror att barnet
anda skulle ha lart sig det hen kan idag, utan det dar jag holl pa med. Jag kan inte saga
sakert, men jag tror det! Det har bara sugit kraft och tagit modet ifran mig manga ganger.
Sen &r ju Iréne Johansson jattebra, alltsa hennes metoder har sakert tillfort mycket bra,
men det kanske skulle ha anvants pa ett litet annat sétt. (...) Jag kunde inte se vad det gav
for resultat och det ar ju svart i efterhand ocksa att se. Det var ju under spadbarnstiden,
nér vi fick de dér lapparna som man skulle sétta upp vid skétbordet med ljud som man
skulle sta och séga eller de foreslog att det var ett bra tillfalle nar man bytte blojor och nar
man skétte om barnet och man (lter olika satt) och olika stavelser enligt Iréne Johansson.
Det skulle vara bra att barnen horde de olika ljuden fran borjan. Sa det har naturliga att
man stod och gosigosade “mammas &lskling” blev hammat pa nagot vis, fast sedan gjorde
man ju det anda, men det blev som ett malande: “har jag sagt de dar orden idag?” Man
skulle ju hélla pa och rora fotterna och handerna och en massa sadant dar och jag vet
inte... alltsd om man inte hade gjort det, vad hade hant? Men for mig sa kandes det som
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metoder som man skulle anvanda pa barnet for att det skulle ga bra, for annars skulle det
inte ga bra. (...) Jag hade ju s& mycket naturligt i mig sedan storasyskonen och det dar
blev liksom dddat. Jag skulle liksom bli en annan sorts mamma som gjorde... eller "Har
jag gjort punkt 1 till 3 har idag eller har jag missat ...?” (...) Det gav mig otroligt daligt
samvete, att jag aldrig rackte till, att jag inte fick till dvningarna. Man skulle ha en liten
lada, dar man skulle ha grejerna. Barnet bara slog ivag grejerna och hade ingen lust och
sa fick man paniken att “tank om vart barn aldrig lar sig prata, bara for att jag inte far till
det hidr” och naaa... (Angelika).

Trots att mamman tydligt gav uttryck for att hon 6nskade att hon haft en mer avslappnad
hallning och att barnet troligen skulle utvecklats lika bra, utan den traning hon blev alagd att
gora, bar hon pa en kénsla av misslyckande, genom att hon aldrig sydde de dockor som da
ingick i traningspaketet att gora.

Avsaknad av bekrdiftelse
Att traning kunde hdmma den spontana samvaron uttrycktes nu liksom tidigare av en pappa.
Det han ocksa berattade om var den avsaknad av bekraftelse han upplevt inom habiliteringen:

Ur Lennarts berdittelse:
Om man vill sitta i soffan med barnet och kolla pa TV och bara prata eller till och med
lasa en bok som anda &r ratt laxorienterat - det gar inte, men pa habiliteringen sa tanker de
att det har ar sa viktigt.

Barnet hade haft behov av traning sedan tidig alder och pappan hade darmed 15 ars erfarenhet
av habiliteringsinsatser, men han var mycket kritisk. Han menade att den trdning som habili -
teringen ger ar alldeles for klinisk, ar for liten i omfattning och forfelad. Pa habiliterings-
forskolan hade traning skett automatiskt i leken:

Det var sadan skillnad nar barnet var tre, fyra ar, nar hen var pa habiliteringsforskolan. De
krop runt pa mattor och lekte. Det var ju tva eller tre barn ibland och de fick verkligen
leka och de hittade ju pa sa mycket. Det var ju sa fiffigt hur de fick dva pa allting. Pa
habiliteringen blir det sa mycket klinisk gymnastik av det och nar det blir traning sa ar det
dessutom for lite tréning.

Och den traning som ar blir malspecifik:

Jag tror att de har alldeles for hog uppfattning om sig sjalva ... De tror att de gor sa stor
nytta! Det &r klart det &r bra att vara utbildad sjukgymnast, men det ar bra att vara
utbildad judolérare ocksa! Da blir det valdigt fiffiga 6vningar, man ska ga i ringar och sa
dar. Eller att ha en 6dmjuk lekledare dér de kan spela basket eller kasta boll, det ger alltid
jattemycket mer! | habiliteringen blir det pretentidst, det &r precis som att kunskapen om
alla muskler och alla detaljer och hur de hanger ihop gor att de kranglar... de forsoker na
sa specifika mal hela tiden.

Pappan ville att sjukgymnasten skulle utféra traningen, inte bara vara en sa kallad
kompetensresurs:

Hela den hér idén om att vi & en kompetensresurs for er fordldrar och for skolan den
fungerar inte, det maste ju goras! De gor inte det! Att séiga att de ir en kompetensresurs...
det 4r man ju automatiskt... Om man ska borja fotbollstrdna for Barcelona eller trdna
judo eller vad som helst, da sédger man ju inte sa hér: Jag heter Jose, jag &r en
kompetensresurs”, utan han ar ju dir och svettas och sliter ut sina fina skor.
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Det aktiva deltagandet saknades. En ledsagare som kunde folja barnet till olika aktiviteter
upplevdes som en battre tranare &n sjukgymnasten:

Barnet har en ledsagare nu och de gar och tranar och simmar en eller tva ganger i veckan
- det funkar ocksa valdigt bra. Ledsagaren gor ju mycket mer nytta an sjukgymnasten
faktiskt for sjukgymnasten hjalper inte sa mycket. Jag forstar att det kostar mycket
resurser, men eftersom vi som foraldrar gor sd mycket annat sa ... det finns ingen normal
forildrar som klarar av... Vill man som sjukgymnast att det har ska handa, da kan man
inte skicka hem ett papper med 6vningar, for det...

Foraldern kunde inte utfora den traning som forvantades. Aven att éka till den traning som
erbjods aterkommande kunde - forutom att vara for lite av traning for barnet — bli en
odverstiglig uppgift for foraldern. Det frestade pa att varje eller varannan vecka aka pa besok
pa habiliteringen, inte bara for den tid det tog, utan dven pa grund av den attityd som
uppfattades:

De &r upptagna med sitt jobb pa nagot satt, det finns ju bra sjukgymnaster, men de flesta
koncentrerar sig pa den har timmen, nar foraldrar akt fran jobbet och tagit barnet fran
skolan. Och vi pratar ju inte om ett barn som man kan sdga till att: ”Ta och hoppa in i
bilen nu”, utan det dr ju hela det dér att sétta ner rullstol eller bara in... Ja, en timme med
sjukgymnasten och da séger de: “Ja, det hir var en fantastisk timme”, men for forildern
tog det minst tre timmar och “Ja, da bokar vi en ny tid, da ska vi se, men da har jag lite
korigt, men kan ni torsdag klockan 13?” och da forsvinner en halv arbetsdag. Det ér ett sa
sjukt system for att... Det & som att de behandlar en som att barnet ar ens hobby. Om
man nu till exempel har bagskytte som hobby, ja, da far man val aka ivag och skjuta en
gang i veckan, men det &r en familj! Att man inte har ett system att de kommer dit dar
barnet ar och kan! De séger att de aker till forskola och skola, men plotsligt sa blir det sa
mycket och de har s& mycket att gora...

Det hade kénts som att det inte fanns forstaelse for vilken pafrestning det kunde vara for
foraldern. Att mota en glattig attityd var pafrestande:

De hér andra grejerna som man far hem, att nu har vi gatt igenom atta stycken bra
ovningar, de har kan ni kéra med hemma och det ar verkligen sa har hurtigt med
utropstecken i varje mejl och smileysar och...

Under aren hade foraldern vid ett tillfalle mott en professionell person som riktat sig specifikt
till honom och fragat hur det var med honom:

Det finns en av sjukgymnasterna som har forstatt att det handlar om en helt ofattbar sorg
som inte forsvinner - som behandlade det sa ocksa. Hen ville egentligen inte l6sa det, hen
ville inte erbjuda en 16sning, hen hjalpte ju vart barn, men ... Hen ville veta hur det
kéndes, men hen sa aldrig att det var daligt det man kédnde, utan... Nér barnet var tva ar
och vi satt och lekte fragade hen, hur det var, sa man hade fortroende fér hen, men de
andra liksom ... De ska ju fixa saker, kurator som skriver intyg och lakare som inte kan
gora nagonting! Lakare &r ju till for att fa folk att bli friska, de kan ju inte géra nagot! Sa
jag tycker det dar féltet &r fyllt med fel sorts ménniskor ... Du ringer och du vill gora en
studie och lyssnar pa allt det har, men du ar den enda ... jag har traffat 20-30
professionella och de lyssnar inte, de ar dér for nagot annat. ..

Att ha fatt méta nagon som erkant det svara var ett oférglomligt och varmt minne. Problemet

lag inte i att manniskor var glada, utan svarigheten uppstod nér de professionella utgick ifran
att foraldern inte hade nagra svarigheter att handskas med det som intraffat. Ett uteblivet
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erkannande kunde darfor vacka kéanslor av forakt. Nar barnet inte heller upplevdes fa den
traning som behdvdes vaxte bordan:

Habiliteringsforskolan var valdigt bra, dels var det nagra som... det var ju dar den dar
sjukgymnasten som fragade hur jag madde var, men dar har de den dar sansade
instillningen att: ”Det ar ju sa har livet ar ibland - det blir s3 liksom”. De sa inte det, men
man kunde kdnna att ”Nu har det hant dig och det kommer hénda andra och jag fattar att
det &r det hemskaste som kunde ha hént, men vi ska ldra ditt barn en massa bra saker som
hen behdver”. De var ju vildigt energifyllda och ganska glada ménniskor, men det fanns
inte den hir kinslan av att ”Ah, det vi har gjort idag har foréndrat virlden”. De visste att
det &r ratt mycket hart arbete! Sa att habiliteringen &r ... Den suger faktiskt, de ar jattebra
pa att skriva intyg, jag tror barnet har fatt alla hjalpmedel hen behdver, sa det ar jattebra,
men de har ju inte tranat hen nagonting. Traningen laggs pa oss!

Inom habiliteringens ram finns en verksamhet som uppfyller bada kraven pa att det ska finnas
en tranare och det ér en “riktig” verksamhet - ett gym. Féraldern blev avlastad bade genom att
barnet kunde ta sig dit sjalv och genom att det fanns en person som arbetade med tréaningen
utan att lasta 6ver uppgifter pa foraldern:

Det finns ju bra exempel, det finns ett hab.gym. Dér bérjade vart barn ga i samband med
sina operationer. Barnet akte dit sjalv och sa tog de emot hen dar eller sa akte hen dit med
en assistent fran skolan. Barnet fick en personlig tranare som hjalpte hen att satta sig i
maskinerna och sa lite traning. De dar grejerna ar ju valdigt bra, men jag forstar att det &r
véldigt resurskréavande.

Att skjutsa barnet till en aktivitet och sedan titta pa var i sig inte problematiskt, aven om det
kunde ta tid:

Barnet tranade ju judo i tre nastan fyra ar, det tyckte hen var jattekul! Da akte vi! Och jag
tyckte det dar var roligt! Det tog en halvtimme att skjutsa och detsamma nér vi skulle
hem. Det var en ganska lang resa och sa satt man déar och kollade sa lange man orkade,
men det var ju nagot helt annat som ger mycket, mycket mer an de dar habiliterings -
grupperna! Att lata de har judoklubbarna ha hand om habiliteringen, det skulle vara
smashing! Ge dem hur manga miljoner som helst, fast de skulle inte hitta s manga bra
ledare, antar jag!

Habiliteringen hade tidigare erbjudit fasta grupper och pa min fraga om inte de skulle kunna
fylla en sadan funktion, svarade pappan:

Barnet trivdes ju aldrig i de grupperna... De kanske egentligen &r rétt bra, fast det ar anda
nagonting som skiljer!

En tolkning i vad som skilde &r att det handlade om en “riktig” aktivitet som var rolig och
som innehdll traning i sig, s som beskrevs i tidigare avsnitt om fritidsaktiviteter. Att det tog
foralderns tid i ansprak var da inte heller problematiskt, men det skedde troligen inte heller pa
arbetstid.

Nar barnet kunde visa egen motivation kunde foraldern ocksa luta sig tillbaka pa ett annat
satt:

Nu &r ju vart barn sa stor, s& nu vill hen helst trina pa riktigt gym ... och hen ser att det
finns en repetition i det har.
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Foralderns uppgift blev da istallet att vara forebild:

Nu nar jag tranar med barnet sa tycker jag att jag hittat en bra balansgang. Jag ser det som
att jag ska visa hur man tranar pa gym. Sa far barnet bestimma om hen vill trana och det
beslutet kommer ju inte hen fatta forran om nagra ar, sa det handlar inte om att géra det
bésta idag, utan om att hen ska gilla miljoerna. Mellan varje pass kan vi sta och prata lite
och dricka vatten och hen kan fraga om alla saker som ar pa gymmet, sa det funkar ratt
bra just nu...

Aven om foraldern haft ett motstand mot att trana sitt barn, hade han haft en stress som
formedlats till barnet. En minskad traningsiver hos foraldern hade nu fatt sin bekraftelse av
barnet:

Vi pratar ju ratt mycket och vi har pratat om det ocksa, jag och barnet eller hen har sagt sa
har: ”Det ar sa skont pappa, for forut kandes det ibland som att du ville att jag skulle lara
mig saker sa fort, men nu kanns det som att du vill att jag ska lara mig saker fast lite
mer... sa fort som jag kan!” Och jag bara: ”Yes, yes” (Lennart)

Onskade habiliteringsinsatser

Pa fragan om vad foraldrarna 6nskat sig av habiliteringen framkom 6nskemal om uppsokande
verksamhet, ett omhandertagande som innefattade bekraftelse av ett svart besked och en
onskan om att se handelsen i ett mer existentiellt perspektiv. Praktiska forslag som andrade
Oppet-tider framkom ocksa.

Uppsokande verksamhet

Radet fran nagra, som ocksa syns i citat ovan, handlade om att ha uppsokande verksamhet.
Det handlade ocksa om att ordna foraldra-barngrupper och att vara padrivande i det
avseendet:

De ska agna sig mycket mer at social verksamhet! Habiliteringen borde ha mycket mer
uppsokande verksamhet plus att man skulle trycka pa att nu ska vi ha foraldraméte har,
foraldratraff med ... eller lekstund eller... Och sdger man nej, maste de vara dar igen och
séiga: "Men ska du inte komma?” Jag tror man kan sdga nej ocksa, men jag tror att de
maste vara pa! De skulle vara lite past6tande! Sager man nej, sa kanske man ska fraga en
gang till, att man kanske ska suga upp en, nar man ar ny som foréalder. Man star ju dar i en
ny vérld! Jag gick hem med en lapp dér det stod ett telefonnummer, men det &r 1att att inte
ringa det numret och det kanske skulle vara mer uppsokande verksamhet, man kanske
skulle gora hembesdk istéllet for att man ska komma dit, det &r ju ett meck att ge sig ivag
med en bebis, &ven om det &r en vanlig bebis (Gudrun).

Bekrédiftelse av ett svdrt besked

Flera av fordldrarna beskrev hur de 6nskat att fa mer bekraftelse och stod i den situation det
innebar att ha fatt ett svart besked om sitt barn, dar manga kanslor varit i omlopp. Besvikelsen
over att inte ha blivit sedd eller ha fatt bekréaftelse kunde vara stor. En mamma anvéande
uttrycket nedslagen, om hur hon ként sig den forsta tiden:

Man behover mer tanka familj &n man tanker barn. Ja sa tror jag, for barnet kommer ju
valdigt i fokus... men sa har de kurser for foraldrar och for syskon, hur man far en familj
att fungera och om hur det &r att ha ett syskon. Men man behéver ett omhandertagande
for man ar lite nedslagen. Ja, nér inte allt blir som man tankt sig, for da kommer ju allt
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fokus pa det lilla barnet med problemen och sé alla manniskor som strommar till for att
hjélpa barnet med problem (...) Man 6nskar att man mer ként att de fanns som ett stéd,
att de fanns som en back-up. Ja, sen att man kunnat fa mera stod eller att de ndgon gang
fragat hur man klarade det som foraldrar — ”Hur mér du?” eller ”Hur klarar du det har? Ar
det nagot som vi kan hjilpa till med?” Det ar ju ett svart besked att fa och att man ska
kunna vara glad over sitt barn, att bli stottad i det istéllet, att ingjuta hopp och
framtidstro... och liksom bara: ”Ak hem nu och bara var féralder, gosa och pyssla om och
sa finns vi hér - vi kan ses som ett halvar om det inte &r nagot speciellt.” Man behdver
inte fa veta allt fran borjan, man maste fa vara dar man &r, har och da (Angelika).

Det understroks av en annan foralder. Pa fragan om vad som 6nskats av habiliteringen svarade
hon:

De kunde fraga hur vi som foréaldrar mar och vi fragade ju efter att fa traffa andra, sa att
man inte ar ensam, men foraldra-barngrupper har de inte haft... (Sofia).

Att ha hamnat i en situation som innebar kontakt med habiliteringen var en odnskad situation
och darfor onskades ocksa mer forstaelse:

... det handlar om att man inte ville att barnet skulle ha det! Man vill att hen ska vara sa
normal som alla andra &r. Man VILL INTE vara dér, jag accepterade att barnet har det,
men jag ville inte det! Jag ville inte att vart barn skulle ha Downs syndrom! Det var aldrig
nagon som fragade hur man madde till exempel: ”Hur mér ni? Hur mér du?” Det har jag
sagt till alla som jag triffar: ”Jobba med hela familjen!” Mar familjen bra, s& mar barnet
bra, det hdr med sjukdomar och det, det gor ju doktorn, habiliteringen ska var mer
koncentrerad pa familjen (Marie).

Omhdéindertagande

En 6nskan om att bli omhandertagen och avlastad fanns hos manga. Pa fragan om det fanns
nagon typ av stod som foraldern saknat, svarade en mamma:

Ja, det pratade en annan mamma och jag om i helgen, vi skulle behéva... Mammor till
barn som ar valdigt kravande skulle behdva komma ivag lite da och da, for att koppla av
och fa njuta och fa prata med varandra i lugn och ro. Det ar vad vi skulle behéva och det
finns inte! Ja, man kan ju dka till ett SPA sjalv, men det skulle behéva vara nagonting
organiserat. Det skulle vi tycka var jatteskont att fa komma ivéag, det behover inte vara
langt. Det ska inte vara langt, for det ska inte vara krangligt, men att fa bli lite ompysslad
och fa prata lite grann och bara vara och inte passa hela tiden. Det finns bidrag att fa for
att familjer ska fa dka ivag, men om man inte vill ha med sig familjen da? (Astrid).

Rékna med en annan dimension
En annan 6nskan var att professionella ocksa kunde se handelsen med existentiella fortecken.

Pa fragan om foraldern hade behdvt nagot stod som hon inte upplevt sig ha fatt, svarade en
mamma:

Ur Vendelas beriittelse:
Ja och det &r den hdr andliga dimensionen, for den finns inte och det & den som jag
kanner att vi slanger locket pa och jag tror inte vi kan bortse fran den. Vi kan vara i var
varldsliga varld, vi kan ga till vara kontorsjobb och tjana vara pengar, vi kan ha ex antal

utbildningar, men det betyder ingenting i slutdndan, hur vi & som ménniskor mot
varandral
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Pa fragan vad habiliteringen skulle gjort, svarade mamman:

Konkret vad habiliteringen skulle ha gjort? Ja, det ar fragan det! Det ar inte riktigt deras
gebit. Ja man kunde ju dnska att de hade... ndgot som kommit fram sista aren &r ju
mindfulness och det bygger ju pa en buddistisk tradition, jag kan tdnka mig att man
plockar in nagot darifran, nagot som rér en annan dimension.

Barnets ankomst hade medfort en andlig upplevelse:

Det jag upplevt med vart barn och i min traning i den buddistiska laran - sa det &r inte
nagot jag tror pd, utan nagot som jag vet - och det ar tack vare barnet som jag sett det!
Och jag kan tro om nagon suttit med nagon vid en dédshadd, sa har 99 procent upplevt
nagot andligt och det kan man inte sdga att det inte finns och jag tror nyblivna foraldrar
upplever nagon slags nérhet... narvaro (Vendela).

Andra tider
Forslag med mer praktisk inriktning lamnades ocksa av en foralder. Utokade Gppettider skulle
medfora att kontakterna inte behovde inkrékta pa arbetstiden for foraldern:

Faktum &r ju att man skulle behova géra det lite senare pa eftermiddagen, jag forstar att
det &r arbetstid, men alla idrottsaktiviteter sker mellan fem och nio pa kvéllen och det ar
darfor man kan skjutsa, trots att det ar sa mycket (Lennart).

Habiliteringens insatser for syskon
Nagra men langt ifran alla foraldrar beskrev att syskon deltagit i verksamhet anordnad av
habiliteringen. Nagon var néjd:

De gjorde en jattebra grej, ett forskningsprojekt, men det var ju en person som gjorde
nagot pa sidan om och da bjod de in syskon. Det var tre traffar - jattedum tid, tre vardagar
mitt pa dagen. Man tog ledigt och man maste godkanna att syskonet kom in i
habiliteringens journalféringsystem, men det var jattebra! Jag hade nskat att det varit
mer! Da satt vi foraldrar i ett annat rum och pratade samtidigt som barnen fick prata om
sina tankar med psykolog. Det var jattebra och det skulle jag garna ha tillbaka nér de ar
lite aldre, for da har de andra fragor. De é&r lite for sma nar de &r 3-4 ar men nu nar
lillasyskonet &r 7 skulle jag vilja ha det for hen, for nu kan hen satta ord pa det och det
skulle vara intressant att hora vad hen séger (Sofia).

Négon var mer tveksam & syskonets vagnar:

Man kan anmala sig till habilitering och ga i samma syskongrupp, men da véljer man ju
inte en person utan da véljer man ett problem att samtala kring... ... det var inte den
miljon hen k&nde sig bekvam att sitta och beréatta om sina kanslor i (Malin).

Men behovet for syskonet att fa dela sin situation med nagon kvarstod:

Nu har hen hittat en kompis som har ett handikappat syskon, men det &r inte darfér som
de &r kompisar ... De pratar valdigt mycket om hur det &r och det hér andra syskonet har
ett mycket storre handikapp dn vart barn och det har tagit bort stigmat pa nagot satt. Det
ar ok, det ar inte jatteskammigt, det finns andra som ocksa har handikappade syskon
(Malin).
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Narrativ syntes av habiliteringen som stédinsats

Habiliteringsinsatser for barnen

For de flesta hade kontakten med habiliteringen minskat i samband med skolstart da det
forutsattes och ibland bedémdes att skolan skulle kunna tillhandahalla den stimulans och
traning som behovdes. Nagon foralder hade upplevt den minskade kontakten som en befrielse.
En del hade upplevt att de hade ett fortsatt gott stdd, men for flera gallde upplevelsen att
habiliteringen inte “sigde frigan” efter skolstart och att ansvaret da lades dver pa foraldern.
Det ar i dverensstammelse med studien av Ziviani et.al (2014) i Australien. Foréldrar dar
overrumplades av den nya ordningen.

Det fanns ofta en osdkerhet om huruvida skolan kunde svara mot forvantningarna pa larande
och utveckling. Nar det géllde barnen med Downs syndrom och i de fall som barnets
kommunikation upplevdes vara bristande hade logopeden ofta haft en avgdrande roll och det
blev sérskilt svart nar skolan och habiliteringen la ansvaret pa den andre. Manga ansag stodet
otillrackligt och anlitade logoped pa privat véag. Detta att soka pa privat vag framkom ocksa i
studien av Robert et.al (2014) i Kanada.

Flera foraldrar beskrev hur de fatt hjalpmedel och stédinsatser, men att det skett pa foralderns
begaran. Flera hade dnskat ett mer proaktivt stod. Nagra menade att habiliteringen som
verksamhet praglades av laga forvantningar pa barnen och inte heller 1ag i framkant nar det
gallde tekniska lo6sningar. Det uttrycktes av en fordlder som: ”men om inte jag har hoga krav,
vem kommer da att ha det, ni har det inte...” 7. Den traning som erbjudits av habiliteringen
hade av flera upplevts som for liten i omfattning och for kravande om den alagts foraldern.

Habiliteringen som stéd till fordldrar och syskon

| foreliggande studie blev det tydligt att flera foraldrar inte pa samma séatt som tidigare kande
sig beroende av habiliteringens stod. Det skulle kunna uttryckas som att de atertagit sina
positioner och fatt en storre balans. Ett exempel var den foralder som beréttat for bade lakare
och habilitering om sina tidiga upplevelser och pa sa vis skaffat sig en sorts upprattelse.
Likasa ifragasattes huruvida den traning som foraldern blivit alagd att utfora gjort nagon
skillnad for barnet. Reflektionen i efterhand var att sjalva foraldraskapet blivit annorlunda
genom den traning som alades. De flesta av fordldrarna menade emellertid att traning
behovdes och i studien blev det &n mer tydligt, hur foraldrarna 6nskade att barnet skulle fa
den traning som behévdes, men att den da skulle utféras av ndgon annan an foraldern.

En tolkning i studien ar att nar nagon av de professionella inom habiliteringen uttryckt nagot
positivt om barnet 6kade fortroendet och med fortroendet som grund kunde kontakten
utvecklas. Likasa nar det funnits en specifik person att vanda sig till, en person som varit med
fran borjan, fanns forutsattningar for fortroende och fortsatt kontakt. En del hade tidigt
utnyttjat mojligheten att fa samtalsstod, vilket ocksa verkade underlatta att ta kontakt senare.
Det betyder att de som pa nagot satt haft en positiv kontakt inledningsvis sag ut att ocksa
senare kunna ta del av det utbud av insatser som fanns. Nagra foraldrar beréattade om att de
fatt hjalp i kontakten med andra instanser sasom skola och kommun, vilket varderades.

Nar foraldern inte upplevt sig sedd i situationen och barnet inte heller upplevdes ha fatt eller
fa den traning som behdvdes, sag fortroendet ut att vara lagt. Om den forsta kontakten inte

7 Sofia
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uppfattats positiv 0kade misstron i motsvarade grad. Ett exempel &r hur olika gruppaktiviteter
for foraldrar och barn nu beskrevs i en kritiserande ton. Att fa traffa andra foraldrar och gora
nagonting lustfyllt tillsammans med barnen var det som upplevdes vara det mest kraftfulla
stodet i den tidigare studien. Flera av foraldrarna hade kvar de kontakter som de fatt tidigt
med andra foraldrar och de beskrevs som djupa och vérdefulla, vilket kan tolkas som att
kontakten med andra fortfarande var ett betydelsefullt stod, men vikten av att fa traffa andra
foraldrar genom habiliteringens forsorg nd&mndes inte nu specifikt som en stodinsats. De
aktiviteter sasom foraldrautbildning och traningsgrupper for barnen som anordnats
framstélldes nu istallet av flera som att de inte traffade malet. Flera beskrev &ven att den
erfarenhet de hade som foraldrar underskattades eller inte delades av de professionella.

Nar foraldrarna blickade tillbaka framkom vissa 6nskemal som att nagon skulle ha fragat hur
foraldern madde och att hela familjen skulle varit i fokus. De 6nskade att de hade fatt
bekréftelse av ett svart besked, att de blivit mer omhéandertagna och mer personligt bemétta,
inte pa ett mkande vis men med en forstaelse for den mer existentiella innebdrden.
Hembesok fanns ockséa som forslag. | nulaget var de foraldrar som hade en personlig kontakt,
nagon specifik person att vanda sig till, néjda. Flera 6nskade mer traningsinsatser och det
fanns forslag pa nagot sa praktiskt som andrade oppet-tider.

Att syskonen behdver stod i att de inte &r ensamma i sin situation, framkom i beréttelserna,
men erfarenheterna av stod fran habiliteringen var fa och olika.

9. Sorgen och gladjen fortsatter tillsammans

Det har kapitlet handlar om olika kénslor som beskrevs av foréaldrarna. Det handlar ocksa om
svarigheten att separera fran ett barn som ar beroende. Det innehaller dven tillbakablickar och
rad till nyblivna foraldrar.

Kanslor av sorg, skuld och oro
Som framgar av manga citat ovan inneh6ll samvaron med barnet mycket gladje, men i det har
avsnittet fokuseras pa kanslor som kunde vara svara att hantera.

Sorgen som baston

Under de flesta intervjuerna kom fragan om sorg sent in i samtalet. En av foraldrarna tog upp
det pa en gang. Pa den forsta fragan om vad som hant pa de elva ar som gatt sedan forra
intervjun svarade hon:

Ja, ganska mycket har ju hant! For det forsta sa utvecklas man ju med det har som hant,
man har ju liksom inte en fardig bild av hur det kommer att bli. Man véxer ju in i det pa
nagot satt. Sedan har det ju varit mycket positiva 6verraskningar utifran den diagnos
barnet fick nar hen foddes. Sa det handlar ju valdigt mycket om hur man har utvecklats i
det. Det handlar ju om att leva med sorg - en konstant narvarande sorg. Sa handlar det ju
ocksa om att - ja, men det &r en annan slags gladje an ... (Malin).

En konstant narvarande sorg som ibland kom till uttryck:

Man lever med i det, man har ju inte s& mycket val! (...) Man har ett ansvar for hur man
valjer att forhalla sig till saker och ting, sen sa ... Jag tycker det ar svart, det handlar ju om
hur mycket man tillater sig att vara ledsen. Vissa tycker ju att man inte ska véltra sig i det
sa ddr, men jag 4r ju ledsen ibland... och jag tillater mig nog att vara det... (Malin).
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En mamma beskrev hur hon inledningsvis ként sig nedslagen. Livet eller sjalva samvaron
med barnet hade inte innehallet sorg, men sorgen Gver en extra kromosom fanns som en
baston:

Nej, inte sa att det hant sorgliga saker med barnet, fastin sorgen finns ju dar som en slags
baston varfor hen inte blev... varfor barnet hade sin extra kromosom, det &r en sorg. Det
ar bade en sorg for barnets del och for var del (Angelika).

En pappa beskrev hur han tankte pa det som hant manga ganger per dag och att han
fortfarande var véldigt ledsen 15 ar senare.

Ur Lennarts beriittelse:
Du fragade om man tanker pa det dar varje dag! Ja tio, tjugo ganger om dagen och jag
fattade ju inte det, forran jag fick den fragan for nagra ar sedan. Nar jag gick i terapi sa
borjade jag se att jag tanker pa det hela tiden. Jag tycker det ar en véldigt bra insikt som
jag far jobba med, for jag ar valdigt radd for att inte riicka till... Jag ar fortfarande valdigt
ledsen (grater) (...) Jag kan inte beratta om det har utan att bli starkt berérd och anda har
jag tankt pa det varje dag.

Sorgen hade forst blivit inkapslad, menade pappan. Han kallade tillstandet under den forsta
tiden for ett stort svart hal:

De har jéttebra sjukvard, men de skickade hem barnet med ett par foraldrar som var som
vrak och vi bada ar ganska kompetenta varelser och den delen fick vi ju igang, men det
dar stora svarta halet, det blev verkligen inkapslat! De forsta aren sa ar det ganska. .. -
som med alla smabarn - det ér praktiska saker, men det kéindes liksom. ..

Aven om allt blev battre an forvantat fanns en sorg:

Det var valdigt svart att vara glad anda, man blev lattad hela tiden for att det gick battre
och battre, men ndr barnet borjade skolan och allting kéndes att: ”Nu har vi i alla fall gjort
det har”, da blev det majligt att titta pa det, hur det kandes egentligen.

Foraldrarna hade inte kunnat prata om det som hént sinsemellan:

Det som dok upp da, det var dels hur mycket jag och dven min fru hade kapslat in det har
nar barnet foddes. Vi hade ju tio, tolv lakare eller sjukgymnaster och specialister som vi
hittade de forsta aren som var véldigt bra, de var valdigt praktiska! Jag minns ett tillfalle
nar min fru ville prata om det, om hur det kandes och jag sa: »Jag orkar inte, du far prata
med dina kompisar” och jag minns nar jag ville prata om det och hon sa: ”’Nej det blir for
mycket, nu gor vi bara det har”. Sa forsta gangen vi pratade om, hur det kandes var tio ar
efter det hande.

Foraldrarna hade varit upptagna av allt det praktiska och pappan beskrev hur han trodde att,
han hade levt sitt liv om han varit utan erfarenheten, troligen mer traditionellt men mindre
onskvart:

| borjan ar det ju som att man vet att man gatt ett steg pa en valdigt Iang resa hela tiden
och vi var ju dnda valdigt handlingsorienterade, men man lar sig det ocksd. Om man inte
lar sig det... En sddan som jag, som mina vénner, skulle kunnat fa tva barn, varit pappa -
ledig i tre manader 6ver sommaren eller fyra manader och sedan jobbat! Det &r mer
traditionellt &n man skulle vilja! De traffar sina barn och skjutsar dem till fotbollen och sa
ar de liksom som goda, l6nsamma medborgare...
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Nar en sadan har handelse sker gar det inte att fortsatta i invanda spar. Det blev darfor en svar
period av bade kris och uppvaknande, da pappan blivit varse olika sidor hos sig sjalv. Det
svarta halet exploderade till sist:

Det gar ju inte i det har fallet, man moter ju sidor hos sig sjalv, som man hade tankt skulle
vara i fred, men livet... Slutresultatet blir ju battre ndr man krisar, men det &r ju inte
vackert nar det sker. (...) Att inte prata med varandra, det ar ju en sjukdom som manga
par har, men om det inte hade hant, hade vi inte haft lika stora bekymmer och da hade det
kanske blivit s& dar och jag hade inte haft det dar svarta exploderande hélet i mig som jag
till slut inte kunde sta emot! Det kan ha varit sa - jag undrar ju varfor mina vanner inte
vaknar upp ur den dar somngangaraktiga tillvaron. De mar ju inte bra! (Lennart).

Sorgen gor sig pamind

| den tidigare studien beskrevs den forsta tiden efter beskedet av flera som en mycket svar tid
med ledsenhet och fortvivlan, skam och skuld och oro. Nagra madde psykiskt mycket daligt.
Att minnas eller pAminnas om den tiden kunde vara svart. Manga av foraldrarna foll i tarar
under intervjuerna. Aven om beskedet I1ag langt bak i tiden sa kunde sorgen vickas till liv och
gora sig pamind under berattelsen. Den forra intervjun orsakade att sorgen kom upp, berattade
en foralder. Det ledde till att hon tagit kontakt med avdelningen som vardat barnet for
hjartproblem:

Jag bestamde traff och gick igenom journaler for att fa nagon slags fakta helt enkelt, om
vad det var som hande, for det var sa mycket som bara var kéanslor. Jag har svart att
strukturera upp det i hjarnan, nér det blir de hér konstiga svangningarna med kanslor som
jag hade da... Jag kan forstd mina reaktioner béttre nu, samtidigt som jag kan kanna att
det &r skitjobbigt fortfarande, och jag kan ta fram de dar kanslorna sa fort...(Vendela).

En mamma blev ledsen vid fragan om vad hon skulle séga till nyblivna foraldrar. Tydligt ar
att tanken pa den forsta tiden vackte starka kanslor. Jag hade varit med i det tidiga skedet som
nu blev en paminnelse och jag stallde fragor som véckte sorgen. | vardagen hade sorgen ingen
plats, da var fokus pa allt som skulle genomforas praktiskt, sa mamman. | en situation nar
barnet inte var med, véacktes darfor tankar pa ett annat satt:

N&r man &r mitt upp i det, da ar det fokus pa det man ska géra och da tror jag nog inte att
man slapper pa samma satt. Man tanker inte pa att halla tillbaka, utan man gér det man
orkar liksom. Det &r ett annat sétt att vara, tror jag egentligen, for ndr man bara har sig
sjalv och sitter sa har eller ar pa jobbet eller ndgot annat, da blir man mer kénslig (Eva).

Pa min fraga om samma sorg fanns fortfarande som i borjan svarade en mamma att sorgen
kan komma nar hon blir pamind om den. SVT:s filmer var ett exempel:

Ja, visst kan man kanna den, om man paminns om den, att titta pa SVT:s filmer till
exempel. Jag har inte orkat se alla tre! Den forsta handlar om forsta tiden och déar kanner
man igen allting och det &r jattejobbigt. Andra filmen &r forskole/skoltid och det gar att
se. Den forsta tiden ar véldigt mycket sorg, da far man ju tillbaks det och den tredje
filmen handlar om vuxna och hur det var tidigare och hur det faktiskt har forandrats
(Sofia).

Det var inte en paminnelse om beskedet utan om:

... att man hade den har sorgen! Men jag vet att det finns andra foraldrar. Nar vart barn
var 7 ar traffade jag en mamma som sa, att hon tankte pa det dagligen. Man har vél olika
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Iang tid att acceptera. En del lar sig aldrig acceptera, men sa beror det ocksa pa, hur det
fungerar i vardagen och jag tycker det fungerar valdigt bra for vart barn. Jag forsoker
fokusera pa det som ar bra, sedan kommer vissa korkade idioter ... Sofia).

Livet kunde kannas oréttvist i forhallande till andra i olika situationer:

Men det ar klart man kan k&nna en sorg liksom och inse vad synd det & om mig, men lite
sa dér ndr andra far barn och de ar sa dr jétte... och ndr de gor fostervattenprov och man
kan bli irriterad och man undrar varfor de vill kolla sadant... lite s& dar (Emilia).

Sorgen kommer och gar

Att barnets utveckling och forutsattningar inte var som de flesta andras var det som orsakade
sorg och oro for de flesta. En mamma beskrev att hon inte hade kvar sa mycket sorg for egen
del, men sorgen Gver att barnet inte hade samma forutsattningar som andra i samma alder
fanns och kunde komma 6ver med kraft i olika situationer:

Nar det galler mig sjalv vet att jag var ledsen nar hen var liten, att jag inte kommer fa
barnbarn, men det har jag inte funderat mer pa nu! Det var vl en sorg, annars tror jag inte
jag funderat for min egen skull, jag har varit sa fokuserad pa barnet. (...) Jag gar ju inte
och tanker pa att hen har Downs syndrom hela tiden utan »Ja, just ja - det dér kan inte du
gora” ... Sorgen kommer och gar, det gor den ju, fast den kommer ju mer séllan! Jag
tankte pa det igar: “nar var jag ledsen sist?”, for det blir man ju ibland. Jag satt och
bladdrade i boken, men da kom jag pa det, att det galler kompisar! Det ar det sociala nar
barnet inte hanger med. Det har normala génget, det som ar tufft. Barnet satt i bilen och
sa kom det ett gang och gick forbi och hen sa: ”mamma jag vill ocksa” - da gor det ont i
kroppen. Da sa jag: ”Men nu har vi ju bérjat pa korttids.” Ja, mamma jag ska borja pa
korttids och ha kompisar.” Det &r sorgen att barnet inte hanger med (Marie).

De flesta av foraldrarna uttryckte en oro for framtiden i samband med talet om sorg. Pa min
fraga om foraldern kunde kanna nagon sorg idag, svarade en annan mamma:

Ja, inte for att vi har fatt barnet, men for att... hur det liksom ska bli nar barnet blir storre,
med jobb och... en oro hur hen ska klara sig! Att barnet ska kdnna att hen far ett bra liv
med partner och allt sddant dar, att hen ska kanna att hen tycker att det &r kul och far ett
jobb att ga till (Astrid).

Sorgen behdvde inte alltid fa kraftfulla uttryck. Tararna steg medan en foralder sa:

Jag kommer nog alltid k&nna, att det finns ndgon slags sorg i diagnosen. Det tror jag inte
du (pappan) gor pa samma satt, men det ar langt ifran att jag inte kan hantera det. Den &r
absolut inte standigt, men det ar val kanske lite... Nar det ska fattas sadana har beslut,
som nu senast det hir med fritids... Nar det blir lite kritiskt och hur vi ska gora, vad som
ar bast. Da blir jag pamind om att det inte &r helt... att vi inte &r i ett naturligt skede, att
det inte &r riktigt som vanligt. Det blir tydligt pa sadana har EHM-m6ten (Elev-
halsomoten), da stélls det pa sin spets lite grann (Birgitta).

Inte adekvat tala om sorg ndéir barnet lever
Vi hade talat om barnets situation och pa min frdga om barnets utveckling var en sorg,
svarade en pappa:
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Ja det tycker jag! Sen kan jag kénna sorg for alla andra i varlden som inte har de har
forutsattningarna som vart barn far. Det finns ju sddana har manniskor éverallt. Vi finns
ju dar for vart barn, men det finns ju sa manga som inte har nagon. De behdver ju folk
omkring sig som drar dem framat genom livet och det finns ju de som inte har de
manniskorna runt omkring sig - da kanner man en sorg for sadant (Fredrik).

Det pappan gav uttryck for i citatet var en mer generell hallning, en insikt om att andra barn i
varlden inte har de forutsattningar som ges i vart land. Han menade att han inte haft nagon
sorg for egen del. Ar det sa att det tillkommit en sorg, blev min fraga da. Pappan svarade:

N&...ja, det gnager val lite i en, den lilla sorgen som finns, men jag kan ju séga att jag
tycker ju inte synd om mig sjalv. Jag tycker ju mer synd om barnet, som inte riktigt har
en framtid utstakad, men det ger sig dag for dag. Ja, man vet ju inte, det &r en oro mer,
inte s& mycket sorg egentligen. Man gar ju inte och sorjer pa det sattet, sorjer gér man
ifall barnet skulle do, men vart barn lever i allra hogsta grad (skratt) (Fredrik).

Det pappan gav uttryck for i citatet ovan genom att sdga: ”sorjer gor man ifall barnet skulle
do, men vart barn lever i allra hogsta grad”, var att det inte &r helt adekvat att tala om sorg
eftersom barnet finns. Sorg kan tankas hora ihop med doden. Ytterligare tva av fordldrarna
uttryckte sina tankar i forhallande till de forestallningar om sorgebearbetning som finns och
som handlar om att passera olika stadier eller faser. Nésta citat visar pa en insikt om att den
sorg som uppstod i samband med beskedet kan ta ny fart nar nya utmaningar dyker upp, vilket
betyder att sorgen inte &r ett avslutat kapitel eller sista fasen i en process - sérskilt inte som
krisen galler ett barn. Da hander nya saker:

Jag menar att man brukar tala om fyra faser i samband med sorgebearbetning, men jag
tycker anda att framfor allt i den sista fasen kan ju allting ga och loopa valdigt, valdigt
lange... Men det ar ju det som majligtvis ar intressant i en sadan form av sorgebearbet-
ning eller nar man gar igenom en kris nar man far ett barn, for dar fyller man ju pa med
nya saker. Det &r ju inget avslutat utan tvartom! Det &r ju egentligen en sorg som &r
paborjad, for det ar ju som... Efter chocken att barnet hade Downs syndrom, efter den
sorgen har inte vi haft s3 manga sorger som sagt, for da har det gatt bra! Utan det kommer
ju att satta igang igen, nar det blir de har motstanden, nér det blir nya problem. Det &r ju
det som kan fa sorgen att eskalera (Hans).

En pappa hade trott att det skulle ha varit enklare for egen del om barnet dott, men insett
sedan att ett barns dod inte heller ar nagot som man kan lamna bakom sig. Det som ocksa
uttrycks i citatet nedan &r hur samvaron med barnet ar rolig. Det &r inte barnet som orsakar
den sorg som kan upplevas, utan den sorg som finns kvar harror fran det som hande den forsta
tiden, beskedet, oron och alla, ibland motségelsefulla, k&nslor som varit i omlopp:

| borjan trodde jag att jag skulle... att man skulle fa frid da om barnet dott. Da ar det dott
och sa ar det Klart efter sorgebearbetning, men det tror jag inte langre. Jag har sett
annonser i tidningen att: ’Nu &r det tio ar sedan”... Man kommer inte runt det och jag
lever ju inte i det dar att jag pAminns varje dag hur jobbigt det ar, for varje dag med
barnet ar ratt rolig. Jag har lart mig tempot och jag forstar att ibland om jag blir arg, sa ar
det for att jag ar trott eller for att jag ar radd, men ibland &r man ju bara trétt, sa det ar ju
inte det, utan det &r ju kdnslan av att tas tillbaks nar det precis hande och hela sjalen bara
skars upp och det maste ju vara det som hander nér barnet dor ocksa (Lennart).

Skuld och insikt
Att inte kunna ta sitt barn till sig &r en svar upplevelse. | forra studien beskrev flera foraldrar
hur de inledningsvis kant ett visst avstand till sitt barn och hur de aktivt férsokt beméstra den
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kénslan. Flera foréldrar beskrev dven att de 6nskat att barnet skulle dé och kande skuld for
sina tankar. En mamma som i forra intervjun beréttade hur hon 6nskat att barnet skulle do,
men anda vid ett kritiskt tillfalle raddat livet pa barnet, beskrev hur skulden 6ver att ha haft en
sadan onskan om doden fortfarande fanns 17 ar senare, trots den raddande insatsen:

... det &r ju det véarsta man kan tanka, det varsta man kan uttrycka och det har jag ju anda
uttryckt (Vendela).

Barnet hade under uppvaxten rakat ut for ett par olyckshandelser och da hade tidigare tankar
aktualiserats:

Ja och det ar val det som kommer tillbaks i de har handelserna. Jag har anda forlikat mig
med att jag tagit barnet till mig... det ar det har daliga samvetet man har, man har den héar
skulden, skuld och skam 6ver allt som har varit (Vendela).

Samma pappa som i citatet ovan, Lennart, beskrev ocksa hur glad han var éver att han hade
kunnat ta till sig sitt barn. Han forstod vidden av den problematik som skulle ha uppstatt om
han inte hade formatt det, utan varit avstandstagande. Han kande ingen sadan skuld, men att
over huvud taget ha nart en 6nskan om att barnet inte skulle vara sadan hen ér, var tillrackligt
for att han nu skulle kénna skuld:

Det gick sa fort att ta till sig vart barn ... for om jag inte hade gjort det, sa hade ju livet
varit fullstandigt... Da hade jag ju haft angest for det, hur mycket som helst och det ar
anda tillrackligt, att jag onskat att barnet inte skulle vara som hen &r (Lennart).

Oro

Att det fanns en oro for framtiden som géllde barnet beskrevs av flera foraldrar vilket ocksa
framgar av tidigare avsnitt. Den oro som gallde foraldern sjélv kunde handla om att det inte
fick handa nagonting, foraldern maste finnas kvar fér barnets rakning:

Aven om hen &r hen och jag inte skulle vilja vara utan vart barn for allt i vdrlden - men
den har oron for hur det ska bli, nar hen blir stor, vad hen ska kunna jobba med, var hen
ska kunna bo och ndr man sjalv inte finns med och kan 6vervaka att hen ska bli vél
omhéandertagen... den biten ar jattehemsk att tanka pa! Kommer de tankarna forsoker jag
sla bort dem... Ja, s& man tar en bit i taget, det blir mycket har och nu (Angelika).

Pa fragan om foraldern har nagon sorg for egen del, svarade en mamma att hon inte hade det,
men att det forutom sorgen eller kanske pa grund av den uppstatt en 6kad oro for barnet som
inte gallde syskon pa samma stt:

Nej, jag har ingen sorg langre - jag tror tvartom, det har var meningen! Jag &r jattestolt att
fa ta hand om barnet, jag ar nog stoltast av alla! Ja, men man &r val alltid stolt 6ver sina
barn, men det &r speciellt eftersom det inte &r sjalvklart! Barnet har ju varit sjuk och haft
mycket lunginflammationer. Om ett friskt barn tdnker man, att hen ska bli stor. Hen ar
inte sjalvklar egentligen, hen kunde ju blivit... jag kunde tagit abort, det kunde blivit
missfall, hen kanske aldrig funnits, hen kanske inte skulle levt sé lange. .. Idag far man ju
i alla fall bra vard, vart barn skulle ju ha dott, om hen inte fatt vard nar hen foddes - det
var blasor pa lungorna. Barnet hade ju dott om hen inte fatt medicin, men nagonstans
kanns det lite grann att man far vara glad for varje dag. Nu &ar barnet friskare, men innerst
inne - det ar inte sjalvklart! Med syskonet — ja, hen kan vara med om en olycka, men det
ar anda inte att jag kanner det sa har, jag ar inte orolig och kanner det hér ...(Rebecka).
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Pa fragan om hon &r radd for framtiden, svarade mamman:

Jo, om jag borjar tanka pa... nej inte radd, jag tanker bara att det kommer l6sa sig. Jag
kanner bara att, jag far inte do! Sa kanner jag, for jag har ju haft problem med hjartat -
stress - och da kande jag att, jag far inte do... (Rebecka).

Att separera fran ett barn som ar beroende

Inte bara radslan for att do sjalv, utan tanken pa att behova separera fran barnet nar det skulle
flytta hemifran kunde orsaka mycket oro och dven sorg. Tanken hade funnits fran allra forsta
borjan hos nagra foraldrar:

Jag vet att nar jag lag pa BB sa funderade jag pa hur det ska bli nar barnet flyttar hemifran
om 20 ar - helt absurd tanke egentligen (Gudrun).

Mindre hjélp av barnet

Vanligen leder ett barns utveckling och sjalvstandighet till att separationen underlattas for
bagge parter. Ett par foraldrar namnde det sammansatta i att vara behévd och anda forsoka
hjalpa barnen att bli mindre beroende. Viss hjélp kunde finnas fran barnet:

Det handlar val mer om att man maste borja fasa ut sig sjalv och knuffa ut barnet lite, jag
ar val alldeles for mycket honsmamma ibland ocksa - jag vet inte... Det &r inte sa enkelt
att fasa ut sig, nar man samtidigt behovs, det ar vél sa. Det dar ar ju svart ocksa, man vill
garna vara med... men barnet véaxer ju! Det ar ju inte s, att hen har lust att vara med mig
jamt, sa att hen ar ju valdigt man om mer och mer nu, att vilja kunna klara sig sjélv och
gora sina egna grejer (Malin).

Nar barnet var beroende av mycket hjalp hade foréaldern inte pa samma sétt hjalp av barnet att
separera:

Normalstorda barn gor sig ju fria pa nagot satt, men de har barnen har ju ingen skydds -
mekanism for en sadan sak. Barnet vill klara sig sjélv, fast dar blir det mer... Barnet kan
ju saga att hen vill ha familj och barn och sa vill hen ha hund nér hen blir stor, men nésta
sekund s ar hen ju helt borta i sin egen lilla varld med sina latsaskompisar... Men nu har
det blivit mer s3, att jag blir jag férbannad pa hen och séger: du kan ju aldrig flytta
hemifran, om du inte kan lara dig det har”. Jag tror det ar nyttigt for bade barnet och mig
att jag blir fly forbannad helt enkelt. Jag svar at hen - det &r lite dumt, men det &r lite mer
normalt... fem minuter senare kommer hen: »a férlat mamma” och da ar hen den dar
trearingen igen...(Vendela).

Oro for flytten
Flera foraldrar beskrev den oro som kunde finnas for att barnet skulle flytta:

Att flytta ivag, det ar ju jattelaskigt, men man maste ju dver det har laskiga, det var ju det
forsta man tankte: hen ska bo hemma hela livet liksom (skratt) vad egoistisk man ar! Bara
for sin egen skull, inte for barnets skull! (Marie).

En mamma beskrev en ganska kaotisk tillvaro dar foraldrarna varit som smabarnsforaldrar

under 16 ar och dar mycket handlat om logistikfragor. Min fraga gallde hur det gick att
hantera det, om det skulle fortsétta sa, men mamman menade att hon var mer orolig for hur

137



det skulle bli, nar barnet skulle flytta. Hon namnde bade oron hur féraldrarna skulle kunna
fungera utan barnet och dven detta med att barnet inte skulle kunna berétta om hur hen i sa
fall har det:

... mer kénslan av att nar det inte &r sa har langre, om barnet inte ska bo kvar hemma! Nu
har vi ju precis 6-aringslivet, nu ar det sa har, det funkar ratt bra. Vart barn gillar att aka
bat, aka skidor och aka skoter. Vi ar ganska aktiva och barnet hanger med, det funkar bra.
Vad ska vi prata om, om barnet inte ar med da? Det en radsla och just det har: kan jag
vara saker pa att barnet har det bra, eftersom hen inte sjilv kan siga: ”Den &r dum” eller
Det ar svart! (...) Framtiden &r ett svart kort! (Gudrun).

Kollo som forberedelse for framtida separation

| ett tidigare avsnitt beskrevs hur korttids kunde vara en forberedelse for kollo. Kollo blev i
sin tur en for beredelse for en framtida separation, men det kunde vara svart att Iamna sitt barn
och det av manga olika skal. Ett var att tiden, tva veckor, hade upplevts vara for lang tid. Det
hade varit énskvart med en kortare tid som 6vning:

Vi fick erbjudande om att aka pa kollo i somras, sa vi pratade ihop oss med nagra andra
foraldrar. Da var man tvungen att vara med atta natter och varken vart barn eller hens
kompis hade sovit borta, sa vi fragade om vi inte kunde fa bara tva natter, men det fick vi
inte. Jag kande att atta natter kan varken jag eller barnet, men annars ar det jattepoppis
med kolloveckorna, hor jag (Marie).

Nedan foljer Jennys beréattelse om hur hon reagerade nar barnet var borta pa kollo i tva veckor
och hur det blev nar barnet kom hem. Tva veckor var lang tid! Omgivningen menade att det
skulle bli skdnt med avlastning, men for mamman var det inte den forvantade befrielsen utan
en tid med stor oro och en sorg som kom tillbaka.

Ur Jennys beriittelse:
Nu var barnet pa lager i somras, ett tva-veckors-lager! For barnet gick det vél bra, men
for mig gick det inte bra! Varje gang jag lamnar barnet pa korttids sa kanner jag mig
ocksa nedstamd och nu nér jag skulle lamna hen i tva veckor... Jag tyckte det var
fruktansvart! Alla tyckte att det skulle vara en befrielse for oss forstas, det ar ju meningen
da och vi akte ju ivdag, men jag ringde... Vi gjorde roliga grejer jag och min man, vi hade
det ratt bra danda de hér tva veckorna, vi forsokte hitta pa lite sddant som man kunde gora
utan barnet. Det gick ganska bra, men hela tiden fanns det... jag ringde dit och fragade
och det var alltid bra! Sa ar det ju pa korttids ocksa, allting ar ju alltid bra! Ja, alla sa ju att
tva veckor ar lange, valdigt lange... men det finns inga kortare, det ar bara tva veckor.
Och det &r inte sa ldnge egentligen om man &r 14 ar kanske, ndgon sa: ”men hen &r 14
&r!1!” Ja, i och for sig &r hen det, men en kommun hade préva-pa-lager, men det fanns
inte dar vi bor.

Nar jag sa att jag tanker mig att det &r svart med separation, svarade mamman:

Det &r det jag smakat pa nu i sommar, en expert sager ju att foralderns uppgift ar att ge
kérlek och sen underlatta separationen for barnet. Sa jag har ju siktet installt pa att hen
ska separera - jobba for det, men det ar fruktansvart svart for mig, men for barnet... Jag
vet inte. Det ar det har som alla handikappfaraldrar tanker pa, att man haller sig frisk och
lever lange, for hur ska det ga sen? Det ar en verklig fasa och det var ju det som var i det
har med lagret, att framtiden... s& har kommer det att vara sen. Barnet kommer att vara
borta och jag vet ingenting.
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Mammans berattelse visar pd det sammansatta i att vara installd pa separation som innebér att
lamna ett barn som &r beroende. Med insikten av nédvandigheten av att finnas kvar for barnet
i framtiden, fanns samtidigt foraningen att barnet inte skulle finnas kvar for foraldern pa
samma satt.

Det dr nastan som en manniska ar dod. Jag vet ingenting om barnet eller jag vet inte hur
det gar med hen, om det inte &r otroliga manniskor som berattar ratt sak eller sa. Det &r ju
nastan som hen ar dod da, for hen beréttar inte sjalv, jag far aldrig reda pa nagonting,
véldigt lite i alla fall...

Berattelsen visar pa vikten av kommunikation, bade den med barnet och den med personalen
runt omkring. Hon fortsatte att beratta om lagret. Separationen medforde starka kanslor av oro
och nedstdmdhet hos foraldern:

Det var faktiskt ett véldigt bra lager! Jag tror att barnet hade det bra och sa akte vi och
hamtade hen. ”Hej”, sa barnet och hoppade in i bilen - ingenting... En del grét ju nar de
skulle aka darifran. Efter det var jag jattenedstamd - jag tror att det paminde mig om
framtiden! Jag kdnde bara tomhet och saknad nér barnet var borta, oro... hemska kanslor
under den hér perioden. Jag kinde ingen befrielse att: "wow, éntligen 4r vi lediga fran
barnet”. Jag borde ha ként det, for det ar ju skont att slippa hen ocksé, det &r det faktiskt,
men nu var det... jag kande mig riktigt nedstamd och faktiskt langt efter.

Personer i omgivningen hade haft olika forklaringar till den nedstamdhet som infann sig:

Da pratade jag med ndgon som sa, att det &r val nagon sorgereaktion eller...? Och jag
tankte att, fortsatter det sa har, sa vet jag inte vad jag ska géra. Det kommer ju bli mer och
mer separation nu och det &r inte latt. Barnet har ju varit behdvande hela tiden och nagon
annan sa, att kanner du s, sa sager det nagot om hur mycket du engagerar dig! Ja, det kan
handa, eftersom jag engagerar mig sa mycket i vart barn ... Det kdnns som en otroligt
meningsfull uppgift att fa halla pa och fa med hen i olika saker i mitt liv och da ska hen
bort! Jag kan i och for sig géra massor med roliga saker, jag kan ju atererévra mitt liv lite
grann, men anda sa kande jag mig valdigt ledsen och det var lite obehagligt.

Barnet hade kravt sa manga insatser och sa mycket engagemang att det kunde liknas vid ett
projekt”, med en stark kansloméssig bindning:

Nar jag ser tillbaka tycker jag att vi gjort mycket roliga saker, genom barnet och sedan &r
det ju allt det har jobbet! Men pappan och jag har ju varit lika engagerade bagge tva och
det har ju varit valdigt roligt och sammansvetsande for oss. Vart barn &r ju vart projekt
och det &r ju pa gott och ont, men det ar ju ett projekt att hitta p4 grejer och... Alltsa jag
ar ju valdigt fortjust i mitt lilla barn - jag var ju sa otroligt glad nér jag fick hen... (...)
Kanslan nar jag fick barnet har och att hela min kropp var som en san sug, jag bara sog
till mig hen! Jag kande barnets doft i haret och folk stod och pratade om Downs syndrom,
alltsa det fanns inte, utan det var en fysisk kansla nar jag fick barnet sa har... Och den
finns ju kvar den kénslan och det &r vil det som gor da... Jag var ju valdigt glad 6ver att
fa barnet och det har hangt kvar, man kanske kan andra sig om man kanner sa hér att:
”vad jobbig hen var att f4”, man kan dndra sig, men jag har inte behovt gora det, det har
underlattat.

Samtidigt med formagan att ta till sig sitt barn hade manga svarta och svara kanslor funnits i
borjan. De avtog med tiden, men oron var, att de skulle komma tillbaka:
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Nar jag ser tillbaka, kan jag inte se, att det & hemska ar. Det kan jag inte, men jag kande
nér jag fick den har nedstamdheten efter lagret, att jag kande igen kanslorna fran nar
barnet foddes lite grann och det var obehagligt. Jag ville inte komma tillbaka i det
tillstandet.

Mammans reaktion paminde henne saledes om det sinnestillstand hon varit i, nar barnet
foddes och det var ingenting som hon ville uppleva igen. Det blev da en farhaga om vad som
finns att vanta och darfor oroade hon sig for flytten. Personer runt omkring hade forstatt
nedstdmdheten som en sorgereaktion eller som bevis for engagemang. Foraldern fann en
annan forklaring under samtalet. N&r barnet inte fanns néra, skulle bara sorgen finnas kvar:

Den storsta trosten ar ju barnet, om jag inte har hen, da har jag ju inte den har trosten for
det har. Nar barnet ar borta tva veckor eller nar hen ska flytta, da har jag ju inte den héar
trosten. Det kanske ar det, da har jag ju bara sorgen, da har jag inte hen som ger det har
som trostar det hir... Barnet bar upp pa nagot sétt! Det kom jag pa nu, att det &r darfor
det ar s hemskt med den har separationen som vi har framfor oss! Da har jag inget kvar,
inte ens det har som man har med vanliga barn, att fa reda pa upplevelser och sa dar.

Ja, tank om det nu &r sa! Jag kom pa det nu! Det &r lite konstigt att vara ifran barnet, men
det har varit roligt de aren vi haft hen, det har varit roligt... men vi kommer ju ha barnet
nagra ar till och sedan maste ju vi atererévra vart liv ocksa! Det har med korttids &r
jattebra for oss, det ar jattebra for oss att ha egen tid!

Mamman tillade:

Tank da vad barnet gor, tank vad det gor, vilken makt, vilken kraft i det, valdigt speciellt!
(Jenny)

Ett kompensatoriskt fordldraskap — forédldern som ambassadér

Det som mamman i avsnittet ovan berattade om var dels en sorg som gjorde sig pamind fran
den forsta tiden och dels en separationssorg. En sadan sorg beskrevs ocksa av de foraldrar dar
barnet flyttat till ett boende. Det handlade bade om att lamna ifran sig ett barn som mentalt
sett var som ett mycket litet barn och som det inte gick att forbereda pa vad som skulle ske
och om att kunna lamna barnet i nagon annans vard.

Ur Katrin och Karls berdittelse:
Sorgen dver handikappet, ja (suck) den sorgen finns ju ocksa kvar! Den kommer ju, &ven
om den inte finns sa ofta, sa ar det klart att den kan komma, men det &r ingenting jag
hanger mig at. Jag forsoker sla ifran mig den om jag kanner den ... men jag kan saga sa
hér, jag kande definitivt en sorg nar barnet flyttade. Under det forsta aret, sa var det en
djup separationssorg. Det var en sorg Over att barnet flyttade, det var en separation och en
smarta Gver ... ungefar som om nagon gar bort eller om en relation tar slut, en sorg som
har med separation att géra. Det var valdigt smartsamt och det var svart ocksa att lamna
ifran sig en bebis, for pA manga satt gjorde jag ju det. Det &r en sak att du lamnar ifran dig
en som ar flygfardig - den kan man ju prata med om hur saker och ting forhaller sig, men
har var det ju liksom ett smabarn och det som var speciellt var kanslan av om man kunde
lita p4, att de vardade vart barn pa det sattet, men jag tror det... Vi hade ju stor hjalp av
att vi haft assistent. Barnet hade varit i nagon annans vard, vi hade litat pa folk och vi
hade jobbat via andra personer att sk6ta vart barn. Det var ju inte s4, att vi var hemma
jamt, nar barnet hade assistent, de gjorde egna grejer och vi gjorde andra saker, men det
var separationsangest eller separationssorg ska jag saga. Nej, men det & mer samvetskval
som jag kan drabbas av, att barnet inte far den karleken som de andra far. Jag kan inte ga
fram och pussa hen som jag kan gora med de andra eller 4gna mig at hen pa samma sétt,
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hen har liksom inte mamma och pappa! Det kan man ju aldrig komma ifran att det ar en
orattvisa i det - ett ndédvandigt ont (Katrin).

Att lamna sitt barn nér barnet sjalvt inte upplevdes moget for det, kunde upplevas som att
foraldraskapet inte fullfoljts och att barnaskapet fatt upphora i fortid. Det stallde fragan pa sin
spets — vem &r jag som lamnar bort mitt barn?

Mamman var véldigt ledsen och fortvivlad, hon kénde den hér ruelsen dver att ha lamnat
bort sitt barn och att hon inte hade fullféljt sitt foraldraskap, som man hade tankt... Hon
hade en valdig angest kring det hér, att lamna ifran sig sitt barn till ett boende, for vem
gor sa? Det gor ju bara de manniskor som har en liknande situation och vi lamnar ju inte
bort de andra, det ar ju inte en tanke att man gor sa. Jag tyckte val att vi maste ta det har
beslutet, vi kommer inte orka, men dar har vi ocksa fatt engagera oss i boendet, for att vi
kan ju inte bara lamna ifran oss nanting och sen hoppas att det blir bra ...(Karl).

Ett satt att fullfolja sitt foraldraskap nar barnet flyttat, var da att stalla krav pa verksamheten,
att barnet skulle fa en meningsfull tillvaro fylld av aktiviteter:

Jag kan fortfarande bara pusta, sa stor skillnad &r det, det &r ett helt annat liv! Det gar
faktiskt valdigt bra och vi jobbar ju hela tiden, vi utvarderar hela tiden program! Eftersom
vi ar valdigt aktiva foraldrar, sa har vi drivit upp verksamheten (skratt) till en annan niva
an den kanske var fran borjan ... Vi vill ju att vart barn ska fa sa mycket utmaning som
bara gar och att hen ska fa de har utflykterna. Nu haller vi pa och kampar for att hen ska
fa komma ivag pa nagot en vecka. Da tycker vi, att da far personal aka med, da far
kommunen fixa det har! Nu &r den fragan uppe pa kommunen om det ar mojligt, "for sa
har vi inte gjort forut”, utan da har de akt till nagon stuga ett par dagar och sa dér och det
har varit en sommarutflykt, men nu vill vi att barnet ska fa vara pa ett riktigt lager! De har
ju ridlager, vart barn rider ju och det finns ju ridlager! Sa det haller vi pa nu att kampa for,
att barnet ska fa komma ivag pa. Och vi kampar for att hen ska fa ga ut en kvall i veckan,
att hen far gora en utflykt, da hen kan ga pa bio eller aka och bada. Pa helgerna har de
oftast I6rdag eller sondag att de aker ndgonstans sa hen har anda tva utflykter fran
boendet i veckan och det &r ju ungeféar vad hen orkar! Och sen é&r ju det film och staskal
och hen cyklar lite och sa dar. Barnet har ju det hen ska gora for att halla kroppen igang
ocksa. Vi har initierat manadsmaéten, nar vi aker dit och planerar tillsammans med dem
vilka utflykter barnet ska géra och diskuterar allt fran klader till matsituationen, pecs och
utvecklingen. Och sa har de méten med skolan, det har vi ocksa initierat att skola och
boendet traffas! Skolan tar ansvar for det pedagogiska och boendet foljer efter sa att
barnet har det hdr med pecs-kommunikationen som hen gor i viss utstrackning, men det
gar sakta framat. (...) Jag vill bara att vart barn ska vara lycklig och sa sjalvstandig som
mojligt och inga andra ambitionsnivaer... Malet r inte att hen exempelvis ska ga (Katrin).

Tillbakablickar

Nagra av foraldrarna ombads att tanka tillbaka pa aren som varit, med fragan om aren varit
jobbigare eller béattre an de hade tankt. Berattelserna visar att nar foraldrarna tankte bakat
fanns det forutom den sorg de ocksa berattat om mycket gladje i det som varit. Om att det
blivit battre &n de tankt fran borjan var de flesta ense:

Nér jag ser tillbaka kan jag inte se, att det ar hemska ar! Jag tycker anda att det varit
valdigt roliga ar! Ja, det maste jag sdga! (...) Man far ju utforska sa mycket, man far ju
vara sa himla kreativ! Vi far hitta pa allt mojligt, sedan traffar man massor med
manniskor, andra foraldrar, dem hade jag aldrig tréffat annars. Och sen k&nner man ju en
valdig kérlek till de har barnen i barnets klass! En del ar ju véldigt roliga, det ar véldigt
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mycket roligt 6ver det! Man kommer in i en varld som 4r ... det har med konkurrens och
prestation &r ju helt borta. Det kan vara ganska befriande i denna vérld som ar sa otroligt
inriktad pa prestation och da ar det har precis allt det andra. Det ar befriande! (Jenny).

Bilden av diagnosen hade satt sin prégel inledningsvis, men barnet hade blivit tydlig som
person:

Det blev béttre an jag tankt! Forst var jag orolig! Jag visste ju inte hur barnet skulle bli ...
men hen &r ju en egen person, hen &r ju en ménniska! (Rebecka).

En mork bild hade malats upp genom gammalt informationsmaterial:

Det har blivit valdigt mycket béttre &n vad man trodde att det skulle vara, framforallt de
har forsta koko-beskeden som man fick. FUB hade nagon broschyr som var helt
superfokuserad pa alla problem, pa alla sjukdomar, inget positivt och alla sjukdomar —
nej, alla far inte alla sjukdomar! Svenska Downfdreningen tog fram ett annat material
som vi dnskade ”Valkommen élskade barn” - bra jobb! Man ska inte fokusera pa alla
problem, som man dessutom inte vet kommer komma! Kommer de sa kommer de! Den
forsta bilden var nattsvart, sa att det blev battre an man trodde da (Sofia).

Samvaron med barnet hade varit rolig, men arbetet runt omkring hade varit krdvande:

Jag vet inte vad jag tankte! Jag tror nog att jag tankte att det skulle bli jobbigare pa nagot
vis, men det har ju varit jobbigt med allt brak runt omkring, det hér att man maste kampa
for saker. Det har ju varit skitjobbigt! Men sen har det ju varit jattekul, alltsa vi hade ju
inte kunnat fa ett battre barn &n vi har fatt, allts jag vet inte... jag var nog sa chockad sa
jag har inte haft nagra forvantningar och det ar vél bra, for vi har aldrig satt ribban heller,
utan vi har tagit det som det kommer (Astrid).

Det blev ett annat liv, men inte ett sdmre liv:

Jag vet inte om jag tankte sa, att det skulle bli bra eller daligt! Jag tror att jag tankte att jag
maste gora saker, man maste hela tiden vara steget fore och vara med, for att de inte ska
hamna at sidan ... Det finns ju ingenting att vara radd for egentligen, det blir ju bra! Det
kan ju bli daligt &ven med ett normalt barn, det beror ju pa vad man gor det till (...) Ja, pa
sitt satt sa blir det bra, det blir ju sjalvklart bra, fast pa ett annat satt. Man lar sig ju leva
ett helt annat liv och accepterar man det hér livet, da blir det ju bra! Men om man hela
tiden stravar till det har som vi hade tidigare eller att det ska vara sa jakla normalt hela
tiden - for det &r inte normalt - vi har ju barn som &r annorlunda! Om man accepterar det,
tror jag att det blir bra! Sjalvklart &r det tufft, sérskilt i borjan... (Marie).

Ett omtumlande liv som kravt organisation:

Det har varit omtumlande, upp och ner (skratt) Jag ar glad for... jag ar en god organisator
brukar de saga pa jobbet — for att du klarar dig anda, trots att vi vet att du har hacken full
med allt annat att tanka pa, sa klarar du dig” - men det &r ju precis (Eva).

Det hade gatt bra, men det kunde finnas en besvikelse Gver bristen pa vanner till barnet:
Jag tycker att det gatt bra egentligen! Mycket kunde ha varit annorlunda, men man vet
inte hur...Det blev ungefar som jag tankte. Sen &r man sjalvklart besviken pa vissa delar,

sa ar det ju, jag menar att man hade hoppats mer pa skolan eller det har med vanner och
sd, men jag vet inte hur andra har det. Det verkar ju inte vara sa mycket vanner bland de
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dvriga heller som man har hort. Men det & som jag alltid sa innan och som jag sagt till
dig tidigare att det ar ju mycket annat som man slipper oroa sig for ocksa - de har ju hogre
krav pa sig i skolan idag och med vanner ocksa, mobbing och som grannens kille som gar
i 8:an och blev intryckt i vaggen av stora killar - sana grejer slipper man ju, vissa grejer ar
mycket lattare och andra mycket svarare och det ar ungefar som jag trott hela tiden
(Fredrik).

... och dver kontakten mellan syskonen:

Det blev nog lite battre kanske, men det enda jag kan kdnna ar att det blivit krockar
(mellan syskonen) (Emilia).

Med tanke pa ursprungsinformationen hade allt blivit mycket béattre for ett foraldrapar, men
hansyn till smasaker fyllde vardagen:

Det var beckmorkt fran borjan, sa pa sa sétt blev det ju mycket, mycket battre. Sen blev
det nog mer komplicerat &n vad jag trodde. Det ar ju inte sa, att du har en diagnos och sen
ar det klart. Det ar en massa smasaker hela tiden som man maste ta hansyn till. Fran att
det &r ett litet paslag pa synen och att barnet inte kan riva upp eller 6ppna en
mjolkforpackning sjalv till att hen har kardborrband i alla jeans, for att hen inte kan
knappa upp en knapp. Det ar ju jattelatt att fixa, men man maste liksom ha den dar kollen
hela tiden for de dar detaljerna att vara dar. Sa det ar inte de hér stora sakerna och det &r
jag ju jatte-tacksam for, for det var ju verkligen beckmdrkt (Malin).

Det positiva var barnet som i sig var en gladjespridare:
... jag fick en fraga for ett par veckor sen om jag kunde se nagot positivt med att vart barn
rakade ut for det dar och tanken var att det som hander det hander. Det r varken bra eller

daligt och jag har ju i alla fall lart mig enormt mycket och barnet sprider sa mycket gladje
omkring sig, men sa langt kan jag inte... (grater) (Lennart)

Ett ord som sammanfattar

Under intervjuerna ombads de flesta att ssmmanfatta ren som gatt med ett ord. Nagra

svarade blixtsnabbt och andra behévde mer betanketid. Fragan till dem med yngre barn var:
Om du skulle sammanfatta de har tio/elva &ren med ett ord, vilket skulle det vara?

Svaren blev:

(snabbt) Underbart! Ja, det &r det enda jag kan séga (Rebecka).

Gladje! Karlek och gladje! Vart barn var ett efterlangtat barn och hen ar fortfarande en
kélla till gladje och karlek, vi far mycket kramar och pussar! (Sofia).

Det &r svart, det ar mycket gladje, det ar det, sa ar det ju. Gladje och oro! Det gar i vissa
perioder det dar med oron, det &r hur det ska ga sedan (Fredrik).

Ah, vad svart (1ang tystnad) Det ar s& manga ord man vill... Det ar ju l4rorikt, det &r ju en
varld som man inte visste nagonting om! Och sa har det varit jobbigt och sedan har det ju
varit jattekul! Vi har ju aldrig st6tt pa svarigheter eller elakheter, jag tycker bara att det
varit berikande, att det gett valdigt mycket...(Emilia).
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Det var svart... Jag har aldrig fatt en sadan fraga, tanker du pa hur resan har varit... typ av
vad jag lart mig eller hur jag varit? De har tio aren har varit som en resa genom olika
landskap, jag har lart mig mycket pa vagen, en larorik resa med bade gladje och
kampande - inte sorg, det har det inte varit (Angelika).

Jatteroligt! Det tar bort allt det dar jobbiga nar man tanker pa allt kul vi har haft, &ven om
vi & mycket begransade i det vi kan gora... Men nar vi gor nagonting och det funkar sa ar
det vart guld, ja! Aven om jag tycker fran dag till dag att det kan vara jobbigt, det &ar
faktiskt s&, men... det ger sa mycket som man inte kan fa pa nagot annat satt (Astrid).

Samma fraga stalldes till nagra dem med é&ldre barn:
Om du med ett enda ord skulle sammanfatta de har 15/16 aren, vilket skulle det vara?
Svaren blev:

(tystnad) Ja... nej, men det &r ju ett aventyr! Det &r ju det! Fantastiskt, tycker jag! (Jenny).

Med ett ord? (tystnad) Ett ord? Mycket jobb, ohyggligt mycket jobb! Mycket kaos! Kaos,
jobb, kanslor - hur ska man orka? Uppgivenhet, stress! (Katrin).

Ansvar! (Malin).
Fortvivlan! (Lennart).
Tacksamhet! Det kommer fran hjartat - nu borjar jag grata igen (Vendela).

(suck) Ja, det blev en suck - jag tror inte det gar att sammanfatta i ett ord for att, det &r
inte rattvist mot... Det har naturligtvis varit valdigt kimpigt. Mycket har handlat om
prestation, arbete men &ven kérlek och omsorg. Och att man kénner att man vuxit som
person, att man har fatt en ytterligare dimension till sig tack vare det har som inte andra
manniskor kommer att se som inte har upplevt det har. Allting ar ju sammanvavt till en
helhet som &r min, det & min upplevelse och jag kénner att den har starkt mig och gjort
mig till den person som jag kanner mig véldigt glad och tacksam for att jag &r faktiskt!
(Karl)

Rad till nyblivna foraldrar

Pa fragan om vad foraldern skulle vilja saga till en nybliven foralder och om det eventuellt
fanns rad att ge, handlade svaren mycket om att vara i nuet, att ta vara pa tiden och att ta emot
den hjélp som finns att fa. Det handlade ocksa om att se de férdelar som den speciella
situationen medforde.

Skaffa ett natverk och ta stod fran det... (Sofia).

Den mamma som upplevt att utvecklingen hangt pa henne, hade nu en annan erfarenhet och
gav nyblivna foraldrar radet att njuta — efter en stunds tystnad:

(tystnad) Jag skulle nog saga som sa att (tystnad) ... forsok att vara en s& vanlig familj
som vanligt och gosa och njut! Det I6ser sig, det andra l6ser sig, men man maste inte ta
det nér de &r nyfodda. Var bara mamma och pappa och njut av barnet! Kann att ni duger
precis som ni ar. Det tror jag skulle vara befriande att f héra och att det kommer att 16sa
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sig. Det hanger inte bara pa er, barnet har ju en potential att utveckla sig i sig sjalvt, det
hanger inte pa er!(Angelika).

Efter en stunds tystnad svarade ocksa Birgitta och Hans utifran sin erfarenhet att det handlade
om att leva som vanligt, ta stod av habiliteringen, men att ocksa valja stodinsatserna sjalv:

Hans: Var har och nu. Fundera inte pa allt elande som kan komma, for det gér man inte i
sa manga andra sammanhang och om man gor det, riskerar man att hamna pa ett kokohus
i alla fall.

Birgitta: Forsok anda leva som ni hade tankt leva!

H: Exakt!

B: Gor de resor ni anda ska gora, sitt inte hemma och tro att ingenting gar, utan det finns
sa oerhort mycket som ar mojligt.

H: Det ar val nagonting man sager pa de har foraldrautbildningarna som vi ju ocksa gick,
dar sédger man ju sa har att: “tank pa att det ar ett barn som fods in i er familj”, det vill
saga det ar barnet som pa nagot satt ska anpassas efter hur ni lever och hur ni valjer att
leva, det ar ju ingen skillnad - det kan man ju inte rubba! Den utgangspunkten tror jag pa i
alla lagen att man ska ha, man gor det bara svarare for sig sjalv annars.

B: Och sen om barnet inte redan har syskon sa kan vi ju rekommendera att skaffa fler
barn for att hjalpa barnet med Downs syndrom att leka och l&ra sig mycket av syskon.
Och sen det har med habiliteringen, ta vara pa all hjalp som finns, men kann ocksa efter
sa det inte blir overmaktigt. Valj den hjalp ni kanner att ni vill ha, man behover inte gora
allt faktiskt. Man kan prova och kanna efter vad som kanns ratt, vad som kanns givande,
vad som ger energi... tror jag och samtidigt som... Var erfarenhet ar att & man inte nojd
med till exempel en kurator, sa kan man alltid papeka och fraga om det finns alternativ
for att det ska bli sa bra som mojligt - alltsa man maste anda vara lite kaxig ibland.

H: Ja, kaxig ar val inte ratt ord, det tycker inte jag, aterigen det ar ju ...

B: Tydlig

H: Ja, tydlig ska man vara, eftersom det ar resurser som finns for den som behdver det
och da maste man sjélv kunna uttrycka vilka behov man har - det kan vara svart!

B: Det kan vara dumt att tacka nej till traning, men man maste ocksa sjalv orka med,
annars tror jag anda inte traningen blir bra - om man generaliserar lite grann...(Hans och
Birgitta)

Att vara sjalvstandig var saledes ett av raden, men att ocksa ta emot all hjalp som finns att fa,
eftersom situationen och vad den kan medfora av tankar och inneboende krav kan bli
Overméktig:

Det &r nog att forsoka ta hjalp och fa hjalp sa mycket det gar! Man vill sa otroligt mycket,
men man pallar inte i l&ngden. ... Om man har praktiska problem som matnings-
situationerna, att man far hjalp med det, sa som jag fick! Och att kunna prata om sina
kénslor. Forvirring, besvikelse, det véacker rdadsla — ’ska ungen d6? Vad &r det som
hander? Vad kommer bli av mig och mitt barn?” Att fa det samtalsstodet, sedan ar det ju
fragan om man Oppnar sig, det &r ju inte sékert att man ar redo for att diskutera de
fragorna, sa egentligen ar det val att ta hjalp med det man sjalv tycker ar svart, men sa ska
det ju finnas hjélp ocksa (Katrin).

Att det handlade om att omfamna en sarskild upplevelse med moéjlighet till férandring pa
manga plan, beskrevs av en annan mamma:

Forsta ordet som kom upp det ar brace - omfamnande, da menar jag inte omfamna barnet
utan mer omfamna upplevelsen och hela dess vasen med den hér varlden som inte vi lever
i. Ta den chansen till att foérandra ditt liv, foérandra dig sjalv, din syn, dina varderingar, ditt
innersta och se ljuset och var lycklig! ... Troligtvis &r det hér det absolut vérsta som hént
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dem, for det kan jag saga att det dr det absolut varsta som hant, nagot fruktansvart, det
djupaste, djupaste svarta och sedan ar det, det absolut basta, det ljusaste, den absolut
underbaraste karlek man kan fa uppleva... fran livet eller Gud eller universum. Ett rad ar
att inte ta emot s mycket rad, att hitta sitt eget (Vendela).

Att leva i nuet var ett rad som flera ville ge:

Taen dag i taget och inte mala upp den héar bilden som vi fick nar vi var pa BB, det har
gamla héftet med demens och Alzheimer och allt som kan handa! Nej, men det ar val det
med semester for mammor och en egen hobby, det skulle jag rekommendera...(Astrid).

Lev idag och strunta i morgondagen! De flesta foraldrar som ligger pa BB och har ett
handikappat barn funderar pa, hur det ska bli nar de flyttar hemifran. Man sitter dar med
sitt nyfodda knyte och det &r 20 ar bort! Det behéver man inte fundera pa da, utan hitta en
fungerande vardag som funkar och hitta vad som ar kul tillsammans pa de villkor som
finns! Det &r inte sa latt, det beror pa vad barnet har for funktionshinder sa
klart...(Gudrun).

(skratt) Det ar val inte att tdnka sa mycket framat utan leva i nuet och inse att varje
ogonblick ar vardefullt, inte drunkna i det som har varit och inte oroa sig for det som
kommer, utan forsoka leva i nuet. Det ar det viktigaste - man kan inte hantera det man
inte vet kommer imorgon och man kan inte gora nagonting annorlunda med det som
hande igar. Det & nu som man har méjligheten att sdga det man verkligen kanner och det
ar nu som man kan gora nagonting vardefullt! (Rebecka).

Samma mamma fortsatte med att beratta utifran sin erfarenhet vad hon skulle séga till en
nybliven forélder:

Jag skulle saga: Ah vilken fin unge du har! Du ska vara jattestolt! Det &r verkligen nagot
speciellt att fa vara med om... alltsd for mig. Det ar en resa. Omtumlande! Det &r ju sa
ocksa med friska barn att det kan vara omtumlande, man vet inte hur mycket man far sova
och sa - jag tycker man ska vara jattestolt att man fatt aran att skéta om dem. Det &r
underbart! (Rebecka).

Ett par av foréldrarna betonade att det kunde kénnas olika for olika foréldrar och att det darfor
var svart att komma med rad, men att de kunde dela med sig av sin erfarenhet:

Jag kan egentligen inte ge nagot rad ... faktiskt nej... Det ar en i grannskapet som har... jag
traffar henne emellanat. Hon brukar saga alla de har sakerna, nu har vi gjort det och jag
ké&nner igen det, det & samma grejer som kommer upp... jag har ju redan varit med om
det, sa jag kan ju tala om vad de ska géra, vem hon ska kontakta... (Eva).

Jag vet inte vad jag skulle sdga, men att det kommer ge valdigt mycket och att det blir
lattare an man tror, men sen har ju inte alla lika latt och maste bérja med langa
sjukhusvistelser... Nej, men att det kommer ge valdigt mycket och att det &r kul for det ar
ju, dven om det &r jobbigt ibland, men det & mest roligt och mysigt (Emilia).

En foralder hade i den tidigare interbjun gett uttryck for att han 6nskat traffa nagon som hade
erfarenhet av att vara foralder och att han skulle stalla upp pa det om nagon onskade. Utifran
sin nuvarande erfarenhet hade han en mer aterhallsam och kanske mer inkéannande hallning:

Elisabeth: Vad skulle du sdaga om du skulle komma upp pa BB idag?
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Fredrik: Ja jag skulle nog vara ganska radd idag, om jag skulle gora en sadan grej. Jag
kan ju ta ganska latt pa saker och det kan ju tas... det beror ju pa vad det ar for manniskor
man traffar. Om jag kommer upp och sdger att det hér &r inget problem - vilken tur du har
haft, det blir kanske lite val, sa ... Jag kan ju tycka att de har haft tur som har fatt det har
barnet, men det ar ju inte sakert att de kanner sé just da, forsta dagen, kanske efter en
vecka, men till slut kanner vél alla s4, att vilken tur att jag har.

Det laser man ju ofta om pa natet, nar de skriver om sitt lilla downbarn och det &r ju
fantastiskt (...) det tycker de flesta mammor att det &r det basta de upplevt! Och de &r ju
valdigt roliga, men forsta dagen ar det svart att fa det kastat 6ver sig, att det var en jakla
tur du har haft idag (skratt) nar de k&nner tvartom att de vill Iamna barnet eller ta livet av
sig eller... S& man vet inte vad man ska sdga, man maste ju snabbt lasa av vad det kan
vara for manniska eller bara vara tyst och fa fragor och det kanske de inte vill. Sa det
skulle ju vara om man blev kontaktad, da skulle man val stalla upp, men man maste ju
veta vad de vill fa ut av det i sa fall

E: Vad lagger du i det dar med tur?

F: Ja, men det ar val tur om man far en bebis dver huvud taget och sen om bebisen har
Downs syndrom, sa ar det valdigt mycket roliga saker att vanta ocksa (Fredrik).

En pappas ord far avsluta kapitlet om sorgen och gladjen som fortsatter tillsammans. Han
hade i den tidigare intervjun beréattat att han traffat en annan pappa med ett nioarigt barn och
fragat hur den pappan trodde att hans barn madde. Nu hade han sjalv med tiden fatt liknande
insikter. Cirkeln hade slutits:

Elisabeth: Du berattade det for mig forra gangen att du hade traffat en pappa som berattat
om sin son.

Karl: Ja om sin son som var 9 ar och da hade jag fragat om hur han trodde att sonen
upplevde sig sjalv och da sa pappan att: ”han mar valdigt bra, han &r néjd med sig sjalv”
och jag tror att vart barn ocksa ar valdigt néjd med sig sjalv.

E: Och nu sitter du och séager det!

K: (skratt)

E: Da ar cirkeln sluten da?

K: Ja, da ar cirkeln sluten, for att manga ganger ar man val som foralder valdigt
omtanksam. Man vill att det ska ske en utveckling och att det ska bli mycket battre an vad
det &r och vad det kan bli. Nar man sedan bdrjar upptécka att saker och ting inte hander i
den takt som man skulle 6nska, sa inser man till slut att: Ja, men barnet maste fa vara -
hen maste fa vara den hen &r”. Visst ska barnet fa stéd och uppmuntran, men man kan
inte leva pa nagon slags forhoppning hela tiden att det ska bli si eller s&, utan man far ta
en dag i sander som &r en dag i barnets liv och forhoppningsvis ar hen ju nojd s manga
dagar om aret som majligt! Och det kanner jag, att nar jag kan tanka s, da kanner jag
mig ocksa mer fornojd Gver att vart barn har det valdigt bra utifran de forutsattningar hen
har (Karl).

Narrativ syntes av sorgen och gladjen fortsatter tillsammans

Kdnslor av sorg, skuld och oro

Det blir tydligt i foraldrarnas berattelser att den forsta tidens oro och sorg kunde komma upp
med nastan samma intensitet som inledningsvis. En del foréldrar beskrev sorgen som standigt
narvarande och andra som att den kunde gora sig pamind. Erfarenheten av det senare var da
att det i olika situationer, som exempelvis i moten med skolan eller nar fordldern blev pamind
hur det var fran bérjan da sjilen skars upp”® som sorgen vécktes till liv. Insikten om att det
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inte handlade om stadier eller olika faser hos sorgen fanns hos flera foraldrar. Det kunde
istallet uttryckas som att sorgen var paborjad.

Flera foréldrar beskrev att sorgen forbytts till en oro, en oro som géllde barnet och barnets
framtid och for foraldrarna sjélva att de maste finnas kvar. En foralder menade att det mer
handlade om oro &n sorg, eftersom det inte gar att srja nagon som lever. Pa sa vi blev det
tydligt att det inte var barnet som orsakade sorg, snarare hjélpte barnet till att halla undan
sorgen. Sorgen sag ut att handla om de svara kanslor som funnits inledningsvis. Nar de gjorde
sig paminda blev det arbetsamt. Svarigheter med att ta till sig sitt nyfodda barn kunde for
nagon ligga kvar som skuld, aven om kénslorna for barnet forandrats. Att ha onskat att barnet
skulle vara pa ett annat satt an det var, kunde vara tillrackligt for att kanna skuld.

Att separera fran ett barn som éir beroende

Det blev tydligt i studien att foraldrarna pa olika satt forsokte forbereda sig infor en framtida
separation. Ett satt var genom korttids och kolloverksamhet. Flera foréldrar beskrev
svarigheter med att lamna sitt barn, eftersom barnet inte kunde beratta om vad hon eller han
varit med om. Att fa reda pa upplevelser, menade en mamma, tillhérde vanligt foraldraskap.
Nar barnet var borta och inte heller kunde beréatta, kunde da jamféras med och kannas som att
barnet hade dott. Barnets franvaro medférde att kanslor fran den forsta tiden vacktes till liv
och det var ytterligare ett exempel pa hur det var barnet som var trésten i sorgen. Nar barnet
inte fanns, fanns bara sorgen kvar.

Nar barnet visade tecken pa att trivas underlattades sjalvfallet situationen, men att Iamna ifran
sig ett litet barn ar inte det som intuitionen bjuder. I var kultur &r det vanligt att barnen flyttar
hemifran nagon gang i 20-arsaldern.

Att lamna ett barn med stora omvardnadsbehov och som mentalt sett &r som ett litet barn &r
svart och kan naturligen medféra bade sorg och oro. Upplevelsen av att lamna ifran sig ett
litet barn kan ocksa medféra upplevelsen att bade barnaskap och foraldraskap maste upphora i
fortid. Det kan kannas som ett svek mot barnet som ber@vas sina foraldrar i vardagen. Om
barnet med nodvandighet dessutom maste flytta tidigare an gangse alder kan kanslan infor
omgivningen - och infor sig sjélv - bli att inte ha uppfyllt sitt foraldraskap pa ratt satt. Det kan
skapa svara kval och stélla bilden av ett gott foraldraskap pa dnda. Att stalla krav pd boendet
blir en naturlig féljd och en mojlighet att fullfolja foraldraskapet pa ett kompensatoriskt vis.

Tillbakablickar och rad till nya fordldrar

De tillbakablickar som foraldrarna gjorde handlade inte alls bara om sorg utan vittnade ocksa
om mycket gladje i samvaron med barnet. Det handlade ocksa om insikter i livet, att
exempelvis inte langre vara sa inriktad pa prestation, det hade medfort en annan dimension.
Livet med barnet hade pa manga séatt blivit battre dn vad foraldrarna inledningsvis hade
forestallt sig. Nar barnet upplevdes ma bra, madde foraldern bra. De rad som gavs till nya
foréldrar handlade darfoér framst om att njuta av sitt lilla barn, att leva i nuet och ta emot den
hjalp som finns att fa.
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10. Diskussion

| den tidigare studien (Lundstrém, 2007) kunde foréldrarnas berattelser tematiseras och
kategoriseras pa ett relativt homogent satt. Upplevelsen av att fa besked om sitt barns
funktionsnedséattning kunde beskrivas i generella termer. Det generella var den existentiella
upplevelsen av hur livet tog en annan vandning. | foreliggande studie var kategoriseringen
inte lika sjalvklar. Har handlade det om 18 helt olika berattelser och det kan ocksa sagas vara
ett av studiens frdmsta fynd — ingen beréttelse ar den andra lik och ett foraldraskap nér barnet
har en funktionsnedséttning gar saledes inte att sammanfatta pa ett enkelt vis.

Trots de manga olika berattelserna har nagra tydliga teman kunnat urskiljas sasom en 6nskan
om delaktighet och om att rusta for framtiden for barnets rékning och for foréldern ett utokat
foraldraskap med bade sorg och gladje som foljeslagare.

Den fragestallning som lag till grund for studien var:

e Vad kénnetecknar ett foréldraskap/foraldraskapande nér barnet har en
funktionsnedséttning?

Nedan lyfts de sarskilda utmaningar som foréldrarna beskrivit och diskuteras framst i
forhallande till habiliteringens roll.

Att férhalla sig till det som betraktas som normalt och det som betraktas

annorlunda i samhillet

| foraldrarnas berattelser synliggors sérskilda utmaningar med ut6kade foraldrauppgifter som
foljd. 1 texten har formuleringen ”att handskas med utvecklingen” anvénts, men att handskas
med utvecklingen kan pa ett hogre plan betyda att forhalla sig till det som betraktas som
normalt och det som betraktas som annorlunda i samhéllet. Detta fick genomslag saval i
vardagen tillsammans med barnet och syskonen som i métet med den narmaste omgivningen
och samhaéllet i Gvrigt.

Att handskas med utvecklingen pa samhdllsnivd

Pa samhaéllsniva loper tva parallella spar, ett spar dar olikhet manniskor emellan tillhor det
naturliga med utgangspunkten att mangfald berikar. Det finns ocksa internationella propaer
som lyfter fram rattigheter for personer med funktionsnedséattning, sdsom FN:s konvention om
rattigheter for personer med funktionsnedsattning och Salamancadeklarationen®. Den mediala
bilden och viss teaterverksamhet bidrar mojligen till att lyfta fram en mer positiv bild av
personer med Downs syndrom an den som tidigare funnits och kan eventuellt ségas tillhdra
det spar som lyfter fram réatten till olikhet. Det andra sparet ar det som handlar om att till
skillnad fran att uppskatta olikhet eliminera den, att exempelvis genom fosterdiagnostik
identifiera just barn med Downs syndrom for att ta bort dem. Det vécker etiska fragor om
vilket samhaélle vi dnskar. Att vara foralder till ett barn med Downs syndrom innebar saledes
att vara foralder till ett offentligt barn, ett barn med en diagnos som de flesta har nagon
uppfattning om genom de olika synpunkter, attityder och forestallningar som kommer till

9 Sedan januari 2009 ska Sverige félja FN:s konvention om réattigheter
(http://www.socialstyrelsen.se/funktionshinder/fn). Salamancadeklarationen skrevs under 1992 och ar den
deklaration som framhaller ratten till undervisning inom det ordinarie undervisningsvasendet.
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uttryck i det offentliga rummet. Detta utgor en avsevard skillnad for foraldraskapandet jamfort
med ett mer typiskt foraldraskap.

Att foretréida sina barn

| foraldrarnas beskrivningar framstéar barnen bade som “mycket ndra” genom sina utryck for
karlek och mycket sarbara genom omgivningens forvantade eller befarade attityder. Nar
barnen inte kunde tala for sig 6kade sarbarheten liksom foralderns ansvar. Foraldrarna fick
foretrada och vara talespersoner for sina barn infor savél den narmaste omgivningen, skolan,
bistandshandlaggare som i samhéllet i vrigt. De kampade for sina barn i det narmaste
sammanhanget, att det enskilda barnet skulle fa optimala utvecklingsmajligheter, men de stred
ocksa generellt for sina barns ratt till en likvardig plats i samhallet. Att foraldern upplever sig
behova vara en advokat och forsvarare nér det géller attityder och vérderingar i det offentliga
rummet ger foraldraskapet en sérskild stéllning — en sarskild utmaning i foraldraskapandet,
sasom ocksa Lalvani (2011; 2015) och Isgro (2014) menar. Har blir uttrycket foraldra -
skapande tydligt, dd omgivningens paverkan och bemétande har pataglig betydelse for hur
foraldrarollen utvecklas.

Att handskas med utvecklingen i vardagen

Samtidigt som foraldrarna blev barnens talespersoner utat, trevade de sig fram i samvaron
med barnet. Vilken skolplacering var den réatta? Hur mycket traning behdvdes? Hur sjalv -
standigt skulle barnet kunna bli? Hur mycket skulle barnet kunna utvecklas? Foréldrarna hade
inga bilder att ledas av. Det var svart att veta vad som gick att forvanta sig, vilka utmaningar
barnet behovde, vilka talanger som kunde utvecklas, hur barnet skulle fa kamrater och fa vara
med i en gemenskap och hur framtiden skulle komma att gestalta sig, nér det inte sjalvklart
handlade om utbildning och kanske inte heller om sjélvstandighet.

Att hitta och lyfta fram potentialen

Att standigt tolka barnens behov av utmaningar och utveckling for att kunna férmedla barnens
potential till exempelvis skolan var ett satt att foretrdda barnen. | skolan kunde kampen for
barnet ocksa gélla ratt placering for stimulans och utveckling och foraldrarna kunde till och
med uppleva att de maste ligga steget fore och beratta for lararna vilka insatser som behovdes
och hur barnet larde bast. En annan pataglig 6nskan var den om delaktighet.

Att det ar skolans uppgift att rusta for framtiden genom larande och utveckling star vanligen
utom allt tvivel. For barn med funktionsnedséttning finns mycket stod i saval FN:s olika
konventioner, Salamancadeklarationen, skollagen och de olika laroplanerna att barnet ska fa
en undervisning som syftar till bade larande och delaktighet. Trots detta gav manga foréaldrar
uttryck for tvivel pa att barnet verkligen fick den utmaning och stimulans som behovdes for
utveckling och tvivel huruvida skolan arbetade med att skapa delaktighet. For att placeringen
skulle fungera, vare sig det gallde grundskola eller sdrskola, behdvdes en positiv installning
fran skolan, ett nara samarbete med fordldrarna, en 6ppenhet hos bagge parter och ett aktivt
arbete fran pedagogers sida att arbeta med delaktighet. Pedagogers betydelse kan inte
dverskattas i det avseendet. Delaktighet uppstar inte av sig sjélvt.

Att kiimpa for blicken

Motet med skola, handlédggare och dven med habilitering kunde upplevas som en kamp som
géllde blicken for barnet, en 6nskan om att barnet skulle bli sedd efter sina egna, individuella
forutsattningar. Nar pedagogerna i skolan uppfattades se barnets personlighet och potential,
var utmanande och samtidigt foljsamma kunde féraldrarna ha en tillbakalutad hallning. De
behdvde inte da strida for sitt barn.
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Att rusta for framtiden - vikten av kommunikation

Alla ville rusta sina barn for framtiden. Ett av de viktigare fynden i studien handlade om den
vikt som foraldrarna lade vid barnets kommunikation vilket 6verensstdmmer med en studie av
YIvén och Granlund (2015). Betydelsen av att barnet skulle kunna kommunicera var ett
genomgaende tema i de flesta av foraldrarnas berattelser, dels handlade det om att
kommunikation i sig ar avgorande for den totala utvecklingen dels och kanske framst
handlade det om vikten av att kunna gora sig forstadd. Med insikten att barnet skulle komma
att vara beroende i en framtid framstod vérdet av att kunna kommunicera som ytterst
nodvandig. Att utveckla barnets kommunikation var pa sa vis en tanke om att barnet skulle bli
rustad for framtiden. Det blev darfor sarskilt frustrerande nar varken skola eller habilitering
upplevdes arbeta med barnets kommunikation i tillrécklig grad.

Att ge barnen redskap till delaktighet

Foréldrarna ville att barnen skulle bli rustade for framtiden samtidigt som de skulle ha en
meningsfull tillvaro i nuet. Fragan om kamrater var brannande och orsakade bade oro och
sorg hos foraldern. Hur kan kamratrelationer uppsta om det ar svarigheter med kommunika -
tionen? Vilken framtid och vilken delaktighet i samhallet finns om det saknas kamrater?

Valet av skola horde ihop med fragan om tillgang till kamrater och med delaktighet med den
overskuggande fragan om vad som betraktas som normalt och vad som betraktas som
annorlunda. Val av fritidsaktiviteter handlade ocksa om att ge barnet méjligheter att fa vara i
ett socialt sammanhang men ocksa om att rusta for framtiden genom att grundlagga vanor och
behov som kunde ge mening i tillvaron. Den 6nskan om att barnet skulle fa utveckla estetiska
fardigheter i skolan som flera av foraldrarna framhéll kan tolkas innehalla flera meningar.
Forutom att bara fa ha roligt - som ar livsviktigt - kunde det vara en énskan att barnet skulle fa
uppleva sig vara kompetent och duglig. Att fa dgna sig at musik, teater, konst kan ocksa ségas
vara en forbindelseldnk ut i virlden”. Det dr ndgot som den utanforliggande vérlden forstar
och accepterar och pa sa vis blir det en mer djupgaende fraga som férutom meningsfullhet for
individen kan handla om delaktighet i samhaéllet.

Att beskriva svdrigheter och kdimpa for rdttigheter

En motsagelsefull uppgift i foraldraskapet var nér barnets begransningar maste beskrivas och
framhallas for att fa ratt till det stod som finns som lagstadgade réattigheter. Det blev
motsagelsefullt genom att foraldrauppgiften hellre kan ségas vara att forvanta och halla fore
en utveckling (Stern 1985; 1995). Det kunde ocksa darfér kannas som ett svek mot barnet.
Avlastning genom avldsare, korttids eller kollo kunde vara en nédvandighet, inte minst for att
ge syskon utrymme, men kunde samtidigt dels innehalla svarigheten att avgdra vad som var
lampligt och majligt for barnet och dels for foraldern sjalv. Hur kan man separera fran ett barn
som &r beroende? Hur kommer barnet trivas? Hur ska jag fa veta nar barnet inte kan beréatta?

Att kampa for sitt barn genom att strida for olika rattigheter kan ocksa ses och forstas som en
foréldrauppgift i att vilja gora allt for barnets utveckling. Att 6nska hjalpmedel, aktiviteter och
traning kan ske i en dnskan om att barnet ska fa utveckla sin fulla potential, sdsom ocksa
Robert et.al. (2015) menar. Att fora en kamp i nuet kan dven tolkas vara ett satt att tillférsékra
sig en bra tillvaro for barnet i framtiden. For bistandshandlaggare handlar det darfor om att
forsta det komplexa i situationen.

Att balansera tréining och férdldraskap

Barnen i studien har olika typer av funktionsnedséttning med svarigheter och mojligheter av
varierande grad. Svarigheterna kunde forutom svarigheter i kommunikation besta i att barnen
behovde mycket hjalp, var vardkravande, aktiva, behdvde passas och behdvde granser. Det
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som framkommer &r hur barnets satt att vara och kommunicera far en stor betydelse i
vardagen och den stress som fordldrarna kunde uppleva uppstod darfor inte endast av de
forstallningar och attityder som finns i samhallet, sasom exempelvis Lalvani (2011; 2015)
menar. Men utsagorna visar att barnens satt att vara ar ett sétt som kan vara utmanande for
tankar och forestallningar om utveckling och kan pa sa sétt anda knytas till forestallningar i
samhallet.

For flera foraldrar upplevdes tillvaron som en lang utdragen smabarnstid. Inom utvecklings -
psykologin har utveckling lange setts som en trappa som en individ kliver upp pa steg for
steg, medan senare tids forskning visar hur manga olika faktorer samspelar for utvecklingen
och hur det viktigaste for exempelvis ett litet barn ar att fa vara i en trygg, kanslomassig miljo
som bade bildligt och bokstavligt handlar om att fa vara i foralderns famn. Det ar rimligt att
anta att den tidigare synen pa utveckling annu ar den radande och att det dven darfor kan vara
en svarighet att handskas med utvecklingen, nar den inte foljer givna monster.

For att erovra fardigheter behdver barn 6va och olika barn behdver olika mycket 6vning. Hur
ett barn lar sig ga kan exempelvis se helt olika ut, en del erévrar fardigheten tidigt och snabbt,
medan det for andra kravs mycket 6vning. En del barn 6var och Gvar och ar pa sa vis ocksa
sjalvtranande. Andra barn &r mer passiva i det avseendet™®. | ett fordldraskap ingér vanligen
att kdnna sitt barn och vara foljsam till barnets formagor och utveckling (Stern, 2004 ). Att
vara foljsam innebdr i det har avseendet att ligga steget fore, att ge barnet utmaningar som &r
tillrackligt stora, men inte heller for stora, allt for att hjalpa barnet framat i utvecklingen inom
ramen for det som av Vygotsky (1986) uttrycks som den proximala utvecklingszonen.
Vanligen sker detta pa ett intuitivt satt, men ibland sker det mer medvetet. P4 sa satt utsatter
en foralder bade omedvetet och medvetet sitt barn for 6vning och traning till gagn for
utvecklingen.

Nér utvecklingen hos ett barn inte &r typisk, inte fortskrider som forvéntat kan traning, i
betydelsen en utifran kommande aktivitet, framsta som nodvandig. Nar det finns en funktions-
nedsattning kan traning och ibland hard traning ses som helt avgérande for framsteg och
fardigheter beroende pa vilken utgangspunkt som finns. Ibland kan traning ske férebyggande
och ibland rehabiliterande. Samtidigt maste den utveckling som sker hos ett barn med
exempelvis Downs syndrom ses som en naturlig utveckling efter férutsattningarna och precis
som for de flesta barn kan den inte heller skyndas pa, men den kan utmanas inom barnets
proximala utvecklingszon. For foraldrarna blev detta en balansakt att forhalla sig till, en
malande oro om de kunnat gora mer for sitt barn for att paskynda utvecklingen samtidigt som
insikten fanns att traning inte ar helt férenlig med foraldrauppgiften. Svarigheten att balansera
traning och vardagssysslor var ocksa det som Kruijsen-Terpstra et.al (2013) fann i sin studie,
som kannetecknande i foraldraskapet.

Detta att handskas med en annan utveckling &n den typiska gjorde foréldraskapet utfkat och
speciellt pa manga sétt. Det har inte gatt att se samband som att missnéjdhet och néjdhet
skulle héra samman med foralderns instéllning till barnets utveckling sasom Robert et.al
(2014) gjorde. Det gick att urskilja en skillnad som bestod i att en del sag tiden som en racka

10 Vilken &r da skillnaden mellan att Gva och trana? En definition av dvning nar det galler sma barn skulle kunna vara det som barnet sjalvt
utstter sig for genom olika repetitiva aktiviteter som att resa sig, ramla och resa sig pa nytt i en outtréttlig iver att beméstra ndgonting nytt.
Att trana skulle i det har sammanhanget kunna definieras som en aktivitet som tillfors utifran for att fa en fardighet mer beféast. Traning ar
ocksé nagot som ett aldre barn medvetet kan utsétta sig for i avsikt att befésta fardigheter.
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av mojligheter for utveckling medan andra sag tiden som knapp. Nar tiden upplevdes knapp
Okade stressen for att barnet inte fick mojligheter att utveckla sin potential. Stressen verkade
inte heller hora ihop med forélderns personlighet och instéllning till utveckling utan snarare
med omgivningens bemodtande och kompetens. Alla 6nskade att barnen skulle utvecklas och
ma bra.

Vilken dir habiliteringens roll?

Nér det galler traning ar habiliteringen den verksamhet som kan ge traning eller formedla
forslag till traning. Studien visar att flera foraldrar 6nskade fa mer traning av habiliteringen.
Nagra foraldrar beskrev hur de tranat sitt barn mycket, men nagra beskrev stora svarigheter
med att fa in traning i vardagen och att det dven stred mot foraldrauppgiften. Det handlade
ocksa om vad som var rimligt for barnet, att barnet skulle fa ha sin forélder just som foralder
och inte som tranare. Samtidigt onskades allt som gick att fa for att barnet skulle fa utveckla
sin potential. Isgro (2014) som anvande sig av fokusgrupper i sin studie tolkar diskussionen i
dessa grupper som en konflikt i att vilja ge sina barn alla tillgéangliga insatser och samtidigt
balansera detta mot barnets egna intressen och fardigheter. Den malande oron att inte racka
till som foralder skulle med hjélp av foreliggande studie kunna forklara den konflikten.

Ett citat av en foralder i en av Isgros intervjuer visar pa en liknande uppfattning som ett par
foraldrar gav uttryck for i foreliggande studie:

What all children with Ds need most is the opportunity to develop a loving bond with her
parents. Too much intervention is pushed too soon. The reality of Ds should be embraced

more as a ‘life at a slower pace’ concept and not “how can we fix this child’ issue (Isgro,
2014, s. 10)

Det vécker fragan om varfor det ofta ar sa brattom med olika traningsinsatser? Fragan hanger
ihop med vilken syn som habiliteringen eller olika habiliterare préglas av — och som foraldrar
har. En medicinsk syn med inriktning pa atgard eller en mer pedagogisk/psykologisk/social
syn dar utgangspunkten handlar om utveckling genom samspel.

| studien har inte alla barn samma typ eller grad av funktionsnedséttning och traningsinsatser
kan behova se olika ut for olika barn, men fragan som har standigt behov av att aktualiseras &r
vilken syn som formedlas av habiliteringen. Handlar det om ett barn som “’ska fixas™ eller
duger barnet som det &r? Att fa duga som man ar, betyder inte avsaknad av stimulans och
mojligheter att utveckla sin potential — tvartom. Har aktualiseras ytterligare en fraga genom
studien: vilken syn finns inom habiliteringsverksamheter pa barnens potential? En upplevelse
nagra foraldrar hade var att habiliteringen hade laga forvantningar. Det blev tydligt med en
mammas ord: ”Om inte jag har hoga krav, vem kommer d4 att ha det? Ni har det inte!”*?.

En sjalvrannsakan som galler forestallningar och syn pa funktionell olikhet ar nodvéndig. Det
kan styrkas av Lalvani (2011) som menar att professionella maste bli varse hur inpréantade de
sociokulturella forestallningar & som omger barn med Downs syndrom. Kruijsen-Terpstra et.
al (2013) som har barn med CP i fokus uppmanar professionella att, forutom att se vikten av
att bygga relationer och att se de individuella behoven, ocksa se den sociokulturella
kontexten:

With this, the importance of the broader context of the child in a family should be
acknowledged, realizing the influence that the demands of daily life, supports and

11 Sofia
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resources provided to parents, and attitudes in the community and culture have on the
experiences of parents of children with CP (5.795).

Risken finns att en verksamhet som habiliteringen kan medverka till att stereotypa uppfatt -
ningar halls intakta om ingen sjalvgranskning i dessa fragor finns. Med den insikt som foljer
bade av denna studie och av annan namnd forskning om de kulturella forestallningar som
foraldrar har att kimpa mot i samhallet vore det rimligt att habiliteringen ocksa arbetade
aktivt utat med fragor som galler detta. Férdomar och forestallningar kan behova rubbas i
grunden och for detta uppdrag vore habiliteringen en naturlig part istallet for att det bara ska
vara ett uppdrag for olika intresseorganisationer eller enskilda foréldrar.

Att balansera syskons behov

En tydlig utmaning i féraldraskapet handlade om att balansera syskons behov, att récka till.
Det kunde &ven handla om att kunna handskas med den ojamlika utvecklingen syskonen
emellan och om att kunna prata med syskonen om barnets beldgenhet. Beréattelserna visar med
all tydlighet hur foréldrarna arbetade med, ibland kdmpade med och verkligen forsokte
hantera de olika situationer som uppstod genom barnens olika behov. Det ar fragor som ror
detta att forhalla sig till det som betraktas som normalt och det som betraktas som annorlunda,
men det kan aven finnas fler mojliga forklaringar till varfor det kan vara svart att balansera
syskons behov.

Syskonen kunde ge uttryck for att vara asidosatta, enligt flera foraldrar. En “snedférdelning”
av uppmarksambhet, kérlek och tid kunde bade medvetet och omedvetet finnas, enligt studien.
En tolkning dr att mindre medvetna skdl till en sddan ’snedf6rdelning” av uppmérksamhet och
kérlek kan vara att barnet med funktionsnedsattning véckt starka kanslor inledningsvis, dels
av fortvivlan och dels av mycket karlek. Barnet har gatt djupt i hjartat, ett djup som kan vara
svart for ett syskon att kvalificera sig for. Ett annat skal skulle kunna vara att barnet orsakat
tvivel om foralderns formaga att vara just foralder genom den 6nskan som inledningsvis
kunde finnas — om &n for en kort sekund — att barnet skulle dé (Lundstrém, 2007). Det kan
vara en svar tanke att reparera. Tvivel pa sitt foraldraskap skulle da ocksa kunna galla for
syskonen.

Gladjen 6ver ett nytt syskon skulle ocksa kunna skymmas genom morka minnen fran tiden da
barnet foddes och den foljande spadbarnstiden. Gladjen 6ver det nya barnet skulle da tankas
vara tillbakah&llen ur “rittvisesynpunkt”. Ett litet syskon kan ocksa tankas véacka kanslor av
vrede 6ver barnets svarigheter och tillkortakommanden, liksom det kan véacka forundran 6ver
att fardigheter sa latt kan erévras. Olikheterna blir tydligare och det orattvisa i situationen &r
det som foraldern maste kunna handskas med. Om foraldrar kan erkénna skillnader utan att
gora en vérdering gagnar det troligen bade barnet och syskonen pa basta satt. Det komplexa i
situationen visar pa vikten av att habiliteringen vander sig till hela familjen. Har kan mycket
hjélp och stod behdvas for syskonens skull.

Att tala med barnet

En annan utmaning for foraldrarna gallde att kunna tala med barnet om sin situation. Det kan
ha sin forklaring i det som tidigare namnts, att i samvaron med barnet och i vardagen med
syskon finns inte fragan om det som &r normalt och annorlunda” — det ar som det &r. Utifran
ett relationellt perspektiv framstar vi for varandra sadana vi ar i méten. For att anvanda
Arendts (1986) ord, sa uppenbaras vem nagon ar genom ord och handling, det vill séga i
samvaron - en alldeles naturlig samvaro. Varfor da tala om det som dr ”annorlunda”, nér det i
sjalva verket &r just i samvaron som det naturliga eller normala framtrader?
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Svarigheten kan trots allt &nda antas vara djupt forknippad med detta att “vara normal” och att
”vara annorlunda”. Hur talar man med sitt barn om en funktionsnedséttning, nér ett utanfor -
skap och en stigmatisering ar det man kanske mest fasar for? Hur ska man kunna tala om det
nar man sjalv kanner sig ledsen? Hur ska man vaga mota barnets eventuella smarta? Har kan
hjalp behovas, som ocksa Renlund (2007) menar. Att vanta pa barnets fragor, havdar hon, &r
att lagga for stort ansvar pa barnen. Och pa foraldrarna. Darfor behovs professionellt stod for
att klara detta inom familjens ram.

Att separera fran ett barn som dr beroende

Ytterligare en utmaning i foréldraskapet handlade om detta att kunna separera. Att separera
fran sitt barn innehaller flera aspekter som handlar om att forhalla sig till det som &r normalt
och det som &r annorlunda, eller snarare om att forhalla sig till normen. Att separera kunde
uppfattas som ett tryck fran omgivningen, det &r ndgot man ska och bor. Barnet ska flytta,
men inte heller for tidigt. Det intuitiva i foraldraskapet handlar om att skydda sitt barn, ta
hand om det och att finnas till hands. Med tiden 6kar avstandet (Stern, 1985; 1995). Sa ar det
vanligen. Det komplexa i situationen har handlade om att det var ett barn som upplevdes som
ett litet barn och att separationen darfor inte upplevdes naturlig. N&r foraldrarna ansokte om
avlastning kunde det bli bade en yttre och en inre kamp, den yttre genom att 6vertyga
handlaggare om behovet av avlastning och den inre om att dvertyga sig sjalv, tvartemot vad
intuitionen bjod, eller bade sig sjalv och barnet, om nédvandigheten.

Det som studien pavisar ar hur vardagen kan vara fylld av att tolka barnets alla olika uttryck
och forsta dess utvecklingsmojligheter, finna och se potentialen, bevaka skolsituationer,
arrangera och stodja kamratrelationer och fritidsaktiviteter, att se rattigheter och sa vidare i en
omtanksamhet om barnets basta. Att separera kan da som ytterligare konsekvens medfora en
stor tomhet. Sa kan det vanligen vara for foraldrar, nar ett barn flyttar hemifran, men det har
ofta foregatts av en sjalvstandighetsiver fran barnets sida till hjalp for foraldern. Att ha ett gott
samarbete med foréldrar och att formedla hur barnet har det i sin vardag blir den uppgift som
personal pa boenden maste ta pa storsta allvar. Barnet ska behandlas som en sjalvstandig,
vuxen individ, men forstaelsen for foraldrars situation och behov av att fa inblick och
paverkansmojligheter maste finnas.

Att handskas med sorgen
Lalvani har i flera studier (2011; 2015) visat och argumenterat for att foraldrars beréttelser
inte innehaller sorg eller lidande utan att foraldrarna velat framhalla ett vanligt familjeliv.

In contrast, parents emphatically rejected notions of grief, burden, and suffering as
characterising their families lived experiences. Most parents positioned themselves as
having “normal” families and lives, describing their daily lives in much the same ways as
one might expect from parents of children without disabilities (2015, s. 387).

Hur ska vi forsta de olikheter som féreliggande studie och Lalvanis studier visar? Olikheterna
kan sagas bekrafta tanken om beréttelsen som transformation, om hur intervjuer sker i ett
samskapande. De ar en samproduktion i hur man gangse talar om saker, det handlar om hur
diskurser ar styrande for vad som anses lampligt (Kvale & Brinkmann, 2014). Med hjélp av
Isgro (2015) och dven Lalvani (2011; 2015) sjalv, gar det att forsta ocksa detta som ett uttryck
for foréldrars advokatuppdrag dven i en intervjusituation. Den bild som finns i samhallet
behover redigeras och ingen vill - som en foralder ocksa uttryckte det i foreliggande studie -
ge naring at bilden av en foralder som sarskilt omkansvard. | foreliggande studie har
foraldrarna berattat om bade gladje och sorg pa ett dppenhjartigt satt. Kanske relationen spelat
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in, vi hade tréaffats tidigare och déarfor kunde morka sidor och “’svarta kénslor” beskrivas i
fortroende.

Lalvani (2011; 2015) menar att verksamheter praglas av en forestallning om forlust och sorg
nar det galler barn med funktionsnedsattning. Om det vore sa som Lalvani havdar sa vore
mojligen habiliteringens och kommunens insatser annorlunda. Om férmagan att satta sig in i
foraldrars situation fanns pa ett mer patagligt vis hos habiliterare, larare och olika tjansteman
skulle den stress som foréldrarna vittnar om troligen minska patagligt. Att det handlar om
sorg, eftersom barnen ar det mmaste man har, for att anvanda Tomas Sjodins ord (Sjodin,
2011), kan inte fornekas. Det ar inte en sorg som passerar stadier och far ett slut utan som en
pappa sa: en paborjad sorg. Att det handlar om en sorg som har sin upprinnelse i ett svart
besked och de darmed forenade reaktionerna och inte en sorg dver barnet ar uppenbart. Att
det ar barnet som hjalper till att béra sorgen blir en slutsats i denna studie liksom i den forra
(Lundstrém, 2007).

Vikten av tidiga stodinsatser fran habiliteringen

Det som blir tydligt i foreliggande studie ar att stdndpunkten och dnskemalet hos de flesta var
att habiliteringen i mycket hogre grad behdver rikta sig till hela familjen och inte bara ha
insatser riktade till barnen. Att den forsta kontakten fanns som ett outplanligt minne
aktualiserar aterigen fragan hur viktigt det tidiga stodet ar och hur det maste utformas pa ett
personligt och foljsamt satt. Det handlar om att bekréfta sorgen dver ett svart besked och
samtidigt ha blicken for barnet. Detta blev uppenbart i den tidigare studien och dar
diskuterades vikten av att professionella ser barnet, det vill séga vikten av att peka pa
formagor eller personliga drag, att ge foraldern hopp — inte ett hopp om bot utan om ett barn
att hoppas pa - och att bekrafta foralderns duglighet (Lundstrom, 2007). Det som blev tydligt i
den hér studien &r att foraldrarna inte hade dessa forvantningar pa habiliteringen i nulaget,
men Onskade att det hade varit sd. Minnena av den forsta kontakten lag kvar med samma
skarpa. De hade, med Rauschs (2013) ord, for alltid blivit inristade i minnet.

Foraldrarnas 6nskemal om uppsokande verksamhet och hembesok, bekréftelse av ett svart
besked och omhéndertagande blev tydliga. Det &r inte unikt for den har studien och inte heller
for svenska forhallanden. Foraldrar i Queensland i Australien (Ziviani, 2014) hade liknande
tankar som nagra av foraldrarna i foreliggande studie ger uttryck for. Det som behovdes var
mer stod inledningsvis, inte bara information. Onskan om hembesok och nagon specifik
person att vanda sig till &r i 6verensstimmelse med vad Pighini et.al (2014) visade i sin studie
i Kanada.

Det var inte alla foraldrar i nagon av studierna som uttryckte detta om omhéandertagande sa
tydligt. En naturlig reaktion nar nagot omstortande sker, kan vara att vilja klara sig sjalv, for
att snarast aterkomma till ordningen, men flera foraldrar beskrev i efterhand vikten av att
professionella "ligger pa” eller aterkommer med fragan om stdd av olika slag. Det visar att det
kan finnas ett djupt liggande behov som inte enkelt kan uttryckas och inte heller avférdas,
varken av professionella eller av foréldrarna sjalva.

Att vara traumatiserad, vilket ett besked oftast medfor, innebar att manga kanslor kan vara i
omlopp, kanslor av exempelvis ilska, vrede, otalighet, irritation, Gvergivenhet och sorg, som
innebar ett tillstand med stor kénslighet. Upplevelsen av att inte vara sedd eller lyssnad pa i en
traumatiserad situation kan vara mycket svar att bara. En studie av Lundeby och Tassebro
(2008) visar det svara nar en foraldrars kénsla ar att inte ha blivit lyssnad pa och forfattarna
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uppmanar till en mer 6dmjuk hallning bland professionella. Att upplevelsen kan vara
omvalvande pa manga plan och vacka fragor av existentiell karaktar maste professionella
ocksa kunna férhalla sig till.

Fordldraskapande

Uttrycket foraldraskapande har anvants i studien och &r ett uttryck som ocksa anvands av
Abrahamsson och Bing (2011) som presenterar en utvardering av oppna forskolan. Oppna
forskolan finns for att starka foréldrar i deras fordldraskap, fordldraskapande ses som en aktiv
process som sker i samverkan med andra. Utgangspunkten i utvarderingen som skedde for att
utveckla ett arbetssétt var att nyblivna foraldrar kédnner osakerhet. Foéraldrar och personal ur
olika personalkategorier intervjuades vid sex 6ppna forskolor. Det var 16 personal och 40
foraldrar som intervjuades. Fragestallningarna var foljande:

e Vad fungerar for foraldrar med smabarn?

e Vad bidrar sammanhanget pa éppna forskolan pa familjecentralen med till det
sammanhang som foraldrar med smabarn befinner sig i?

e Varfor fungerar insatserna?

e Vilka &r de mekanismer som satts igang och leder till resultat for foraldrar med
smabarn? (s. 124).

Att fa lara sig det man behdver i sitt foraldraskap, att fa bekréaftelse, gemenskap med andra, att
bara vara och att ha vetskap om att det finns stéd menas ge en tryggare identitet, enligt
forfattarna. Det framkom att for nyblivna foraldrar i allménhet och for foraldrar med annat
etniskt ursprung i synnerhet hade upplevelsen av att fa inga i ett natverk betydelse bade for
foraldraskapandet och for anknytningen till barnet. Detta att fa bekraftelse i sitt foraldraskap
och att det man goér som forélder ar riktigt tanks ha stor betydelse for identiteten.

| fragestallningarna finns ord som “fungerar”, “’bidrar” och “leder till resultat”. Det handlar
saledes om en verksamhet som ska och amnar vara stodjande. Professionell foljsamhet
anvands som begrepp for den professionella rollen som handlar om att framja dialog i en
trygg och lugn atmosfér, dar det naturliga samspelet uppmuntras och foraldern bekraftas.

Den professionella féljsamheten anvands for att sa effektivt som mojligt sétta igang
mekanismer som starker foraldrar i att bli féraldrar (s.128).

De tre mekanismer som ses som fundamentala i foraldrablivandet &r av pedagogisk, social
och psykologisk art alla med utgangspunkten att om foraldern kanner sig bra, tillracklig, och
viktig for sitt barn &r det till gagn for barnet. Med en god sjalvkénsla kan en varmare relation
med barnet utvecklas. Barnets ve och val ar utgangspunkten fér omsorgen om foraldern som
saledes bestar av att erbjuda motesplatser med foljsamma professionella, allt for att ge
bekraftelse i en situation som antas innehalla osakerhet (Abrahamsson & Bing, 2011).

Habiliteringens uppdrag

| den forra studien (Lundstrom, 2007) framkom att flera foraldrar avholl sig fran att ga till
oppna forskolan da det kunde kannas olustigt att forklara barnets belagenhet. Darfor blev
ocksa habiliteringens olika arrangemang for foraldrar en nddvandighet. Studien av
Abrahamsson och Bing (2011) visar pa ett generellt antagande om att nyblivna foraldrar
behover stod for att utvecklas i sin foraldraroll. Det stéaller fragan om tidigt stéd inom
habiliteringens ram pa sin spets — vilket stod behdver da inte nyblivna foraldrar som fatt ett
besked om att barnet har en funktionsnedsattning om foréldrar vanligen anses behdva stod?
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Det som komplicerar uppdraget inom habiliteringen kan vara inriktningen pa barnet och
barnets behov av traningsinsatser till skillnad fran uppdraget i 6ppna forskolan, men barnets
behov av fordldrar med god sjalvkansla kan inte Overskattas. Det finns en risk i uppdraget att
professionella anser sig veta bést vad som &r bast for barnet. Genom den beroendestallning
som finns, den onskan att vilja gora allt for sitt barn, finns ocksa risken att foraldern inte vagar
saga sina mening. De sarskilda utmaningar foraldern har att handskas med, maste i sin tur bli
habiliteringens utmaning att forsta.

Professionell medmdnsklighet

Gemensamt for exempelvis Kruijsen-Terpstra et. al (2013), Robert et.al (2014), Isgro (2015)
min tidigare studie (Lundstrom, 2007) liksom for foreliggande studie ar att de visar pa
betydelsen av goda relationer med professionella. Att de professionella har en paverkan i
foraldraskapet ar otvetydigt och for professionella galler det att bli varse detta.

Nér professionella inte ser foralderns situation och inte ger bekraftelse kan fortroendet minska
och istéllet skapa misstro. Genom att fa méta nagon som erkanner det svara i situationen kan
fortroendet tvartom byggas upp.

Avsaknaden av ett erkannande kan medfora att en glattig attityd upplevs som ett han. Ingen
foralder onskar sig medémkan och sédkert &r varje foralder glad 6ver att fa traffa entusiastiska
och engagerade personer som vill arbeta med deras barn, men bekréftelsen av att det ar en
svar situation maste pa nagot satt finnas, for att ett samarbete omkring barnet ska kunna
fungera. En bekraftelse innebar inte att ha en 16sning pa situationen, utan att genom lyssnande
och utan vérderingar ge utrymme for foralderns tankar och ké&nslor. Darfor handlar det om vad
som skulle kunna kallas en professionell medméansklighet och en formaga att sétta sig in i
foralderns situation. Det blir en fraga om empati.

Att vara professionell har ibland fatt innebdrden av ett forhallningssatt som ar mer
instrumentellt och objektrelaterat an empatiskt och subjektrelaterat. Har kan Bubers tankar om
manniskors olika formaga (olika mellan varandra, men ocksa olika inom sig vid olika
tillfallen) att ha ett Jag-Du-forhallande eller ha ett Jag-Det-forhallande vara anvandbara
(Buber, 1993; 1994; 1995).

Den attityd som visas ger eller tar energi. Det handlar om att visa ett akta engagemang och
utveckla en relation. Allt kraver inte atgard, utan stod uppstar och upplevs i varat/varandet.
Darfor kan stodet inte likriktas, utan allt beror pa! Det behovs stodjande relationer, nagon som
ser och forstar det extraordinara i situationen, som finns dar och inte gémmer sig bakom
ramar, regelverk och rutiner. Nagon som blir personlig och som ibland maste ha mycket
oraddhet att mota de livsvillkor som galler. Nar relationer utvecklas sker storverk, darfor att
ett mote i sig ger mod och energi.

Uppdrag pa bred front

Slutligen kan slas fast att habiliteringen maste verka pa bred front, dels utat i samhéallsdebatten
och inat i en sjalvmedvetenhet om varderingar dels pa ett mycket nara plan i moétet med barn,
syskon och foréldrar.
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11. Prolog

De moten som jag haft med familjerna har gjort ett mycket starkt intryck. Att jag dessutom
arbetat med en text under lang tid och fatt paminnas hur orden f6ll, vad som kom till uttryck
och sa vidare har inneburit att jag haft foraldrarna och deras berattelser sérskilt nara mitt
hjarta under lang tid! Jag kommer aldrig glomma dem!

Jag kommer alltid minnas gladjen, hur de sa livligt berattade om barnens fortjanster, satt att
vara, humor, tokigheter, tillkortakommanden och speciella talanger. Jag kommer heller aldrig
glébmma hur de stridit och stred for sina barn, hur de fick vara foretradare, ligga steget fore i
skolan, bevaka situationen, se till sa att barnet skulle fa allt som var majligt for utvecklingens
och valbefinnandets skull.

Jag sag sorgen som startat inledningsvis med beskedet, en sorg som for en del var narvarande
varje dag, for en del dok upp da och da. Sorgen hade olika ansikten, den syntes som en hinna
eller som en tung borda. Jag hérde hur den i vardagen inte gavs foretrade. Praktiska bestyr
och gladjen som barnet spred hade évervikten. Jag kunde ana skuldens fratande karaktar. Jag
sag oron for att inte racka till sjalv och oron for att inte andra skulle racka till, exempelvis i
skolan.

Jag sag oron att inte racka till for syskonen och blev varse de mycket komplexa situationer
som kunde uppsta. Jag ber6rdes starkt av smasyskons reaktioner.

Jag sag oron for framtiden, att barnet inte skulle ha kamrater, fa jobb och en meningsfull
tillvaro, att inte ha personal pa boenden som skulle bry sig tillrackligt, att utanforskapet skulle
véaxa och oron for vad som skulle hédnda nér foraldrarna inte langre fanns kvar.

Jag motte stressade, utarbetade och fullstandigt utmattade foraldrar. Jag métte dem som fatt
en balans i tillvaron. Jag motte foraldrar som var eller varit sjukskrivna och jag métte dem
som gjort en fantastisk karriér. Jag motte foraldrar som var tyngda och andra som upplevdes
ha blivit fria genom erfarenheten. Jag motte foréldrar som omvarderat sina liv. Alla upplevdes
pa nagot satt ha atertagit sina positioner. Manga talade om en avundsvard egen inre utveck -
ling. Framfor allt motte jag foréldrar som var glada och stolta 6ver sina barn.

Foraldrarna upplevdes starka! Kanske ar det bara starka personer som anméler intresse till en
intervjustudie? Eller &r det just de som vill berétta? Eller de som vill gora en insats? Vad har
h&nt med dem som inte anmaélde intresse? Det fortéljer inte historien!

For dessa 18 berdattelser kénner jag stor tacksamhet! De &r som en vav dar varpen &r sorgen
och inslagen &r gladjen — eller tvartom! De & sammantvinnade — ungefar som livet &r mest!
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