Om forvantningar och sorg kring det

handikappade barnet

Gurli Fyhr

Att fa ett barn som hamnar utanfor samhallets
vanliga normer for hur ett barn skall vara for
med sig svarigheter som kan f& konsekvenser
for hela familjen under odverskadlig tid.

Att fa ett barn som i verkligheten inte stam-
mer med de drommar man haft, handlar inte
bara om praktiska problem utan ocksa om den
djupt personliga krankning som det innebar att
vara upphovet till ett skadat barn. Att arbeta sig
igenom sorgen och anpassa sig till den nya
praktiska och psykologiska verkligheten kan
vara en livslang process.

Denna artikel ar ett bidrag i arbetet for for-
staelsen av foraldrars sorgearbete och sorgens
villkor.

Forfattaren ar leg psykolog och verksam inom
Omsorgsférvaltningen i Linkoping. Hon ar ock-
sé leg psykoterapeut och som sadan verksam
pa S:t Lukasstiftelsens mottagning i Linkdping.

Nir jag i borjan av 70-talet fordjupade mig i de

handikappade barn.

Den forsta problemgruppen handlade om alla de
praktiska problem som genomsyrar vardagen. Pro-
blem som inte alltid dr si stora, men som énda
genom sin stindiga och notande nirvaro kan bli
ooverstigliga hinder for ett fungerande familjeliv.

For att 1osa de praktiska problemen behovde for-
aldrarna mest av allt palitlig, trygg och kontinuerlig
avlosning i barntillsynen. Forildrarnas onskemal
resulterade i det forsta Korttidshemmet i Linko-
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1985
“skraddarsytt’ re-

ping. Detta Korttidshem,

fyllde 10 ar, fungerar som ett

Som sommaren

servhem for barn under 12 ar och som en kvalitets-
Korttidshemmet har senare fatt manga efterfoljare
daven for ungdomar och vuxna.

Den andra stora problemgruppen sammanfattade
tala med™’.

Nagon att tala med™” — Kan vara en medménni-
ska som inte ryggar tillbaka och inte tringer sig pa.
nagon som ér beredd att tillata, ta del av och respek-
tera en annan manniskas sorg.

Nagon att tala med’ — ér ocksa ibland en per-
son som yrkesmissigt forstar psykologin bakom
upplevelsen att fa ett barn som med sin skada ska-
kar individens hela psykiska grund, nagon som kén-
ner till sorgens villkor och med sin insikt och kun-
bygga upp en ny grund att lita till.

Denna artikel dr riktad till var och en som funge-
rar som ~'nagon att tala med’’, vare sig denne dr
medmaénniskan eller yrkespersonen.

Varfor vill vi ha barn?

For att i nagon man kunna forsta hur det kan kiinnas
att fa ett barn som har ett handikapp sa behover
man vidga perspektivet och fundera 6ver vad barn
overhuvud taget kan ha for betydelse for oss. Det
kan finnas manga olika anledningar till att vilja ha
barn, tex en onskan att fa skota barn, umgas med
barn, fostra barn, se barnet vixa upp osv. Allt det
praktiska, patagliga arbetet med ett barn kan vara
viktiga skl for oss att onska oss barn.
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Barnet som symbol
Men lingtan efter barn innehaller ocksa mindre pa-

tagliga, mer svargripbara betydelser som hela tiden
finns diar och som kan spela mycket stor roll bakom
det vi gor och tinker — dven om vi inte alltid ar
medvetna om det.

Ofta symboliserar barnet en fortsittning eller en

njutning eller glidje. Om man nagon gang har haft
en drom som man har velat uppfylla under sitt liv
men av nagon anledning inte har kunnat, sa kan det
kdnnas som om man plotsligt far en andra chans
genom ett barn. Barnet 6ppnar alla forlorade majlig-
heter pa nytt. Det kan leva det liv som man sjilv
drommar.

I ett lingre perspektiv kan barnet ge sin forilder
en kinsla av ododlighet. Idag, medan jag dnnu lever
kan jag njuta av tanken pa den framtid som ett barn
indirekt kan ge mig. Jag lever vidare i barnet efter-
som det dr en del av mig sjalv.
kan kédnna sig som en 'riktig’’ kvinna eller man om
man ir kapabel att fa barn.

Barnet kan kidnnas som det synliga resultatet av

eget osynliga goda.
Om barnet ir sjukt eller skadat sa kan det pa
samma sitt kinnas som ett bevis eller tecken — men

Barnet kan ocksa vara biarare av en mangd andra
symboliska betydelser som ar mer eller mindre

der.
Detta ar den bakgrund som det handikappade
barnet sa smaningom kommer att fodas in i.

Bilden av Drombarnet formas
Den psykologiska forberedelsen infér barnet kan
borja langt innan barnet fods. Man kan séiga att
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forberedelsen egentligen borjar ndar man for forsta
gangen borjar lingta efter barn.

Forberedelsen kan ga till sa hir:
inre och drommer om hur barnet kommer att se ut
och vara. En mamma kan tinka sa hir: “"Jag vill ha
en liten flicka. Hon skall ha allt det som jag sjélv
inte har. Hon skall bli sot, duktig, sjilvstindig, mo-
dig. lycklig, harmonisk och frisk.™

Mamman "'ser’’ den lilla flickan framfor sig och
hon “’ser’” henne i olika aldrar hur hon vaxer upp.
Hon “’ser”” hur den lilla flickan ser ut och vad hon
gor. Manga detaljerade, farggranna bilder av flickan
i olika situationer blixtrar forbi i hennes vakna
drommar.

Alla tankar, bilder och drommar tillsammans for-

mar sa bilden av ett Drombarn.

Kanslomassiga band — Dromtradar

Varje sadan tanke, bild eller drom som har hjilpt till
att forma bilden av Drombarnet foljs at av en positiv
kinsla som bildar ett kdnslomassigt band — en

dern. Efter en tid kan det finnas manga sadana band
— formade av kanslor. Och banden dr mycket, myc-
ket starka. Dromtradarna gor att den blivande forél-
dern i fortsiattningen bar Drombarnet med sig — och
kanske utan att nagonsin tinka pa det.

Det verkliga barnet fods

Sa fods det verkliga barnet. Nu skall Drombarnet
med alla forviantningar och all symbolik ta form inte
bara i drommen utan ocksa i verkligheten.

Om barnet som fods ar likt det barn man dromt
om — eller om skillnaden inte ar alltfor stor — da
smilter de bada barnen samman. Det dromda bar-
net blir det verkliga barnet. Drommen fortsitter
som verklighet.

Oftast finns det nagon skillnad mellan Drombar-
net och det verkliga barnet. Men om skillnaden inte
beredd att vialkomna barnet som sitt Drombarn och
“blundar’” for skillnaden.
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Skillnaden mellan Drombarnet och det verk-
liga barnet kinns som en forlust, som fordil-
dern behover sorja.

Tva barn

Men om skillnaden mellan drommen och verklighe-
ten ar alltfor stor. Om barnet ar skadat eller inte alls
liknar det barn man dromt om — da kommer forél-
dern att sta dar mitt emellan tva mycket miktiga
barn.

Det ena barnet — Drombarnet — har hon forbe-
rett sig for och knutit starka kdnslomissiga band
till. Det barnet syns inte, hors inte, kidnns inte, men
det finns dir hela tiden. Drombarnet kan hon inte
utan vidare bli fri fran. Hon vill det inte heller. Det
andra barnet — det verkliga barnet — &r ett helt
annat barn. Det barnet, som hon inte har forberett
sig for. har hon heller inga kdnsloméssiga band till
— annu.

Forildern har fatt ett barn som lever, men det
kinns som “'fel’” barn eftersom det inte alls liknar
hennes Drombarn.

Skillnaden mellan Drombarnet och det verkliga
barnet kinns som en forlust, som fordldern behover

sorja.

Tva processer samtidigt

Tva mycket viktiga processer — sorgen efter det
forlorade Drombarnet — och anpassningen till det
verkliga barnet — maste ske samtidigt.

Forildern har forlorat sitt Drombarn och behover
nu tid och ro att sorja forlusten. Men hon far inte
sorja sitt Drombarn ostort eftersom verkligheten
som kriver att det levande barnet far vard och
skotsel tringer sig pa. Omgivningen ér inriktad pa
det barn som syns och uppfattar inte sa liatt de svaga
tecken fran forialdrarna, som visar att det ocksa
finns ett annat barn, ett barn som visserligen inte
syns men som anda behover sorjas.

Forlusten av Drombarnet startar sorgeproces-
sen

Niar man har drabbats av en stor forlust sa ar det
viktigt att man inte forsoker undvika sorgen som
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foljer efter forlusten, eftersom sorgen har en viktig
uppgift.

Forlusten ger ett sar och sorgens uppgift ar att
lika saret. Lakningsprocessen kallas sorgearbete.

Sorgearbetet fungerar ungefiar pa samma sitt vil-
ken slags forlust det édn kan vara fraga om. Det ér i
grunden samma psykologiska mekanismer som ér i
rorelse vare sig man mister en niara anhorig eller en
dlskad drom.

Men sorgen efter ett forlorat Drombarn kan redan
fran borjan latt bli missforstadd. Forildrarna har
forlorat nagot mycket dyrbart men forlusten skyms
av att de har fatt ett barn som lever. Niar minniskor
runt omkring fordldrarna inte ser forlusten, da for-
mening bidrar da omgivningen till att sorgeproces-
sen stors eller stoppas upp. Man kan tex tro att det

ledsna och sa hindrar man dem fran att kiinna sor-
gen. Eller man kan tro att foraldrar mar bra av att sa
snabbt som mojligt acceptera verkligheten och till-
later da inte att sorgen tar den tid som den behover.

Foraldrar kan sjdlva kdnna skuld over sin sorg
och forsoker da undvika den. Det kan kinnas som
om man fornekar det barn man fatt om man sorjer.
Men sorgen handlar egentligen inte om det verkliga
barnet. Det barn man sorjer dr Drombarnet. Det

tion till.

Om sorgearbetet stors

Om sorgearbetet stors kan sorgen stingas in och
saret forblir olakt. Sedan ligger den inkapslade sor-
gen diar och pyr och ir fardig att bryta fram vid
minsta paminnelse eller provokation fran omgiv-
ningen. Den instingda sorgen kommer sedan stin-
digt att ta kraft fran den som bér pa den. Nir sor-
gearbetet inte far ha sin naturliga gang och forildar
far ga och bara pa en oliakt sorg, kanske i dartionden,
sa kommer det att paverka dem sjilva, barnet och
hela familjen.

Fornuft och kansla i otakt

Fastian fordldern vet med sitt forstand att hon har
fatt ett skadat barn och att Drombarnet ir borta sa
finns dnda Dromtradarna kvar. Dromtradarna gor
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Dromtradarna kan vara manga, tusentals —
och alla skall de klippas av med hjdilp av besvi-
kelse.

att hon lingtar efter Drombarnet fast hon vet att det
ar borta. Sa linge banden finns kvar fortsatter hon
att lingta och protestera niar man forsoker ta det
ifran henne.

Om foraldern skall kunna bli fri fran Drombarnet
och sluta lingta sa mycket efter det, maste banden
klippas av. Det dar ocksa nodvindigt for att hon skall
kunna se det verkliga barnet som det dr och fa
kontakt med det. Sa linge banden till Drombarnet
finns kvar blir det svart att se och svara pa det
verkliga barnets behov och kinslor. Drombarnet
star emellan foraldern och det verkliga barnet. Men
kinsloméssiga band ar svara att klippa av eftersom
det gor ont.

Dromtradarna klipps av

I sorgearbetet finns ingen genvig. Forialdern maste
aterigen minnas varje bild, drom, tanke och for-
hoppning som hon tidigare upplevde néir hon forbe-
redde sig for Drombarnet — for att varje bild och
forhoppning nu skall kunna jamféras med verklighe-
ten. Men denna gang foljs inte drommarna av skona
kénslor utan av smirtsam lingtan, protest, vrede,
besvikelse, fortvivlan, kaos — och kanske depres-
sion.

Om hon nagon ging har dromt att flickan hon
ville ha skulle hoppa hage med studsande flitor —
och sedan ser sma flickor som hoppar hage — da
minns hon dréommen — och samtidigt ser hon for sitt
inre sitt eget rorelsehindrade barn som aldrig kom-
mer att kunna hoppa hage.

Verkligheten — bilden av det skadade barnet —
har kolliderat med drommen — bilden av det oska-
dade Drombarnet.

Foraldern blir fortvivlad och besviken. Besvikel-
sen klipper av traden till den lilla bit av drdmmen
som just nu har vaknat till liv. Dromtradarna kan
vara manga, tusentals — och alla skall de klippas av
med hjilp av besvikelse.
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Forsvar — bedévning
Néar Dromtradar klipps av gor det psykiskt ont. Om
besvikelserna kommer for titt och koncentrerat
utan att forialdern far uttrycka smirtan och himta
sig fran den vid varje tillfille sa kan smértan bli
alltfor stor, storre dan hon klarar av just da. Hon
maste darfor skydda sig fran smértan. De psykiska
forsvar som vi ér utrustade med griper da in och
fungerar som beddvning, tex genom att siga att
verkligheten inte dr sann.

Forsvaren haller verkligheten pa avstand och ger
att hamta nya krafter innan nista besvikelse kom-
mer.

Insikten kommer gradvis

Sa gar det till i allt sorgearbete. Insikten om forlus-
ten kommer bit for bit foljd av besvikelse. Och
samtidigt blir den som sorjer lite mer fri for varje
gang en Dromtrad klipps av.

En del drommar handlar om det lilla spidbarnet,
andra om skolbarnet, tonaringen, barnet som vuxen
osv. Vissa drommar vicks inte till liv forrin barnet
ar sa gammalt som i drommen. Darfor éar det inte
mojligt att bearbeta en sorg av det hir slaget pa bara
ett par ar eller under en enda tidsbegransad Kris.

Ju fler band som klipps av desto tydligare ser
forialdern sitt verkliga barn. Ju fler band som klipps
av desto lattare kan hon ocksa knyta nya band och
realistiska forhoppningar och drommar till det verk-
liga barnet.

Arbetet att klippa av banden till Drombarnet be-
hover darfor ske ganska snabbt. Darfor ar det ocksa
viktigt att forildern snabbt far reda pa barnets ska-
da. Men om informationen sedan upprepas for kon-
centrerat och titt pa alltfor kort tid — om forildern
far upplysningar eller information om och om igen
utan att hon hinner uttrycka sin besvikelse och
hamta sig ifran den vid varje tillfille — da kan smiér-
tan bli for stor. Forsvaren vixer och blir starka och

Forsvaren haller verkligheten pa avstdind och

ger fordldern tid att himta sig fran besvikel-
serna och tid att hamta nya krafter.
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harda. Sorgen goms undan bakom forsvaren och
blir kvar.

Da blir ocksa Drombarnet kvar och det kommer
att std som en mur mitt emellan fordaldern och det
skadade barnet. Med ett sadant hinder emellan har

Det verkliga barnet reagerar
Den storda kontakten leder i sin tur till att barnet
borjar reagera. Barnet kan kdnna sig sviket eller

tet gar och langtar efter ett annat barn — Drombar-
net.

Barn kan reagera pa olika sétt och allt syns inte sa
tydligt till att borja med. En del barn drar sig undan
och gor inget visen av sig alls. Ett annat vanligt —
och normalt — sitt for barn att reagera pa nir det
inte syns ar att borja kdmpa for att synas. Det
kanske blir aggressivt och brakigt. Det aktiva, sjalv-
hivdande barnet kan snabbt slita ner familjen. Och
barnet kanske blir stimplat som aggressivt — fast
det fran borjan var en alldeles sund reaktion pa att
inte synas.

Det stindigt niarvarande, osynliga Drombarnet ar
maktigt nog att paverka hela familjen — om det inte

far sorjas.

Sorgeprocessen har sin egen takt

Att hitta ratt takt i sorgearbetet kan kidnnas som en
svar balansgang for yrkesméanniskor som moter for-
ildrar. Sorgearbetet far ju inte fordrojas av brist pa
information, for da blir Drombarnet kvar, och det
far inte pressas pa for snabbt, for da goms sorgen
undan bakom forsvaren och Dréombarnet blir kvar
da ocksa — fast omedvetet. Hur kan man da veta
vad som ar lagom takt?

sjalv som 'vet’” hur mycket besvikelse hon orkar
med at gangen och hur titt besvikelserna far komma
for att hon skall orka med. Darfor maste vi soka
efter svaret hos den som sorjer och lira oss tolka de
tecken hon ger. Tecknen som sdger — 'just nu
orkar jag inte utan behover dromma’ — och tecken
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som siger — 'just nu orkar jag hora mer om verklig-
heten.”

Vi som arbetar med barnen ser ibland att barnet
Da vill vi sa girna hjilpa — for barnets skull — och
tala om for forialdern att hon borde gora det eller det
Och vi vill att foraldrarna skall inse verkligheten sa
snabbt som majligt.

den verklighet som vi vill beritta om — da ar det
bra. Da hjilper vi sorgearbetet vidare.
vill veta utan kanske till och med ger tecken pa att
hon inte orkar veta just da. Da kan resultatet bli det
motsatta. Sorgearbetet stors. 1 virsta fall goms
langtan efter Drombarnet undan bakom forsvaren
fortfarande aktiv och full av kraft — men nu omed-
veten. Och forialderns mojligheter att se realistiskt
pa det skadade barnet blir @nnu samre.
Sorgearbetet dr en process som maste fa ta sin
egen tid. Man kan stodja och underlitta processen
men man kan inte bestimma over den.

Yrkesmanniskans sorg

For yrkesminniskor som ser barn ma daligt for att
forildrar gar langsamt igenom sorgearbetet kan det
ocksa vara svart att se verkligheten.

Ibland ar det inte mojligt att paskynda processen
bra av det.

Det blir yrkespersonens egen smirta och sorg
over den egna otillrickligheten niar hon sa géirna
skulle vilja hjdlpa.

Forildern kanske pressar sitt barn i sin oférmaga
att sta ut med verkligheten. Och yrkespersonen

egen dangest
forvrida proportionerna sa att yrkesambitio-

Ibland kan yrkespersonernas

nerna blir det enda verkliga och viktiga.
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kanske i sin tur pressar fordldern i sin oférmaga att

sta ut med verkligheten.

Ibland kan yrkespersonens egen angest forvrida
proportionerna sa att yrkesambitionerna blir det
enda verkliga och viktiga. Da kan det hjilpa att
vidga perspektivet bortom den egna yrkesrollen sa
att det syns tydligare vad som ar mycket viktigt och
mindre viktigt for barnet och familjen i ett lingre
perspektiv. I ett vidgat perspektiv kan vi littare se
att vara yrkeskunskaper visserligen ér viktiga men
anda aldrig kan ersitta vissa speciella virden som
finns i fordldrarollen.

Hur underlattar man sorgeprocessen?

Sorgen i sig sjilv dr inte sjuk och en frisk sorg
behover i1 allmédnhet inte professionell hjilp eller
psykoterapi for att processen skall fortsitta hélso-
samt. Om sorgen inte far uttryckas kan den diremot
ta en olycklig vandning. Foraldrar behover darfor fa
uttrycka sin ldngtan efter Drombarnet, sin protest
nar man tar Drombarnet ifran dem, sina krav pa att
fa det tillbaka, sin bedrovelse, grat, vrede och van-
makt.

Det ar viktigt att veta att alla manniskor kan gora
mycket for att stodja en annan minniska i hennes
sorg dven om man inte vet sa mycket om sorgear-
bete, forsvar och andra psykiska processer. Men
det dr ocksa viktigt att veta att alla inte kan gora
allting. Vi kan hjilpa pa olika sitt eftersom vara
kunskaper ar olika. Olika typer av sorg kan ocksa
behova olika bemotande.

Om man i praktiken kan kidnna igen frisk sorg och
sjuk sorg och vet hur forsvar fungerar och vad de
har for funktion, om man éar professionellt kunnig i
detta, da kan man kanske vid behov ingripa aktivt i
processen. Om man inte ar yrkeskunnig sa finns det
fallgropar som man bor undvika for att inte skada.
Da kan man istéllet forhalla sig som en deltagande
medménniska. Vad man kan géra som medménni-
ska ar framfor allt att forse med en atmosfar som
tillater att sorgen finns och uttrycks. Man kan ta
emot den och acceptera den, utan att man for den
skull tar 6ver en annan méanniskas sorg.
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Som medmdnniska bor man framfor allt und-
vika att aktivt ingripa i sorgeprocessen.

Som medménniska bor man framfor allt undvika
att aktivt ingripa i sorgeprocessen. Man bor tex inte
forsoka avgora vilken slags sorg det ror sig om eller
“behandla’ sorgen. Man bor inte ge rad utanfor
den egna yrkeskompetensen och inte vara patrang-
ande. Med ett tillatande stod utan press, och vid
behov ocksa professionell hjilp, kan fordldar stot-
tas att sjialva arbeta sig igenom sin sorg pa sitt eget
sitt och i sin egen takt.

En genomarbetad sorg behover dnda inte betyda
att forialdrarnas problem ar slut, att de kommer att
vara ndjda med det samhillsstod de far eller att de
borjar samarbeta pa det sitt som vardyrkespersoner
vill. Men ett genomganget sorgearbete ger dem stor-
re mojligheter att se sitt handikappade barn och sin
egen insats mer realistiskt. Det ger dem ocksa stor-
re mojligheter att mota de svarigheter som livet for
med sig i framtiden pa ett friare och mer kraftfullt
satt.
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