Den handikappade familjen

Ingrid Nordgren

Tidigt stod till familjer, som har fatt ett barn
med handikapp, ar viktigt for att familjen skall
lara sig att leva ett bra liv. Man maste se de
enskilda medlemmarnas behov i varje familj.
Familjernas situation och medlemmarnas per-
sonlighet ar olika.

Ingrid Nordgren ar leg sjukskoterska och kli-
nikférestandare vid Barnmedicinska klinikens
habiliteringsavdelning (Folke Bernadottehem-
met) tillhorande Akademiska sjukhuset i Uppsa-
la. Hon har en flerhandikappad son, som hon
har berattat om i sin bok “"Tomas — flerhandi-
kappad’. Hon har aven gjort en undersékning
om hur syskon till handikappade barn upplever
sin situation, ""Att vara syskon till ett handikap-
pat barn”’.

Att bli fordlder dr en av de stora upplevelserna i
minniskans liv. Aven om ingen medvetet tinker,
“nu har vi lyckats bli ododliga’™ sa ar det en under-
medveten tanke. Barnet blir en bekriiftelse pa var
ododlighet. Barnet skall fa allt det vi sjdlva saknar;
barnet skall dven uppfylla vara onskningar infor
framtiden. De flesta blivande forildrar tinker nagon
gang under graviditeten pa, att barnet de vintar
kanske inte ir friskt. Fornuftsméssigt kan vi tala om
det men fa av oss tar in den tanken kiansloméissigt,
det gor for ont.

Att fa ett barn med handikapp innebir ett kinslo-
missigt kaos. Vi stills infor nagot nytt, som vi inte
har beredskap infor. Vi pendlar mellan hopp och
fortvivlan. Hur vi reagerar beror bla pa vad vi har
upplevt tidigare i livet, vilken typ av manniskor vi
ar, hur vara relationer ér till varandra och hur var
niarmaste omgivning reagerar. Vi behover hjilp for

att komma ur vart kaos. Den, som hjilper oss maste
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vara mycket kunnig, ge oss tid och inse att det ar
komplicerade sorgearbetet.

Om barnets handikapp uppticks i direkt anslut-
beredda tar det ofta mycket lang tid innan de forstar
den information om barnets handikapp som de far.
nagot fel pa deras barn blir situationen oftast en
annan. Forildrarna har kanske vid ett flertal tillfil-
len fragat om barnet dr sent utvecklat, eller om
barnet har ett annorlunda beteende men de har fatt
lugnande svar sasom: 'Det ér sa olika hur barn
utvecklas, det hir dr inget att oroa sig over’’. Tiden

forklaring till barnets beteende, men samtidigt kén-
ner de sig svikna och arga pa de experter, som inte
har lyssnat till deras oro och tagit dem pa allvar. De
fragar sig om och om igen, varfor ingen har lyssnat
pa dem och vad det innebér for barnet, att det inte
har fatt hjialp och behandling.

Om barnet fods friskt och utvecklas normalt men
senare far ett handikapp genom en olyckshéndelse
hiant. De har enorma skuldkénslor for att barnet har
blivit handikappat. Situationen blir &nnu svarare om
barnet minns hur det var att vara frisk. En familj i
den hir situationen behdver samma typ av hjalp,
som den familj diar barnet redan fran fodelsen éar
handikappat.

Mamma/kvinna och pappa/man

barn beror dven pa om det ir familjens forsta barn
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eller om man har barn tidigare. Om det ar foraldrar-
nas forsta barn skakas sjialvkénslan dnda mer. De
kédnner radsla for att forsoka fa ett barn till, dels for
att de tror att dven nésta barn kan bli handikappat,
men aven rent praktiskt: "’Orkar vi? Det handikap-
pade barnet kraver sa mycket av oss, det finns
ingen tid over for @nnu ett barn’. Om foréldrarna
har barn innan det handikappade barnet fods har de
bevisat for sig sjialva att de "’dog’” en géang iallafall,
men oron for hur de skall orka med finns hos dessa

forildrar ocksa.

na skams for och de behdver fa veta att det, i den
situation som de har kommit i, ar helt naturligt med
sadana tankar och att manga tanker sa.

Foraldrarna ar tva olika ménniskor, de har vuxit
upp under olika forhallanden. Nir de nu har fatt ett
handikappat barn reagerar de olika. Forildrarna ar-
betar sig igenom sorgen pa skilda vis, nar de beho-
ver varandras stod och forstaelse som mest, dr ris-
ken stor for att de latt missforstar varandra istéllet.
Det ar vanligt, att den ene fordldern tar pa sig det
storre ansvaret for barnet; oftast ar det mamman,
men det kan dven vara pappan.
barnet tycker att hon/han far forsaka sa mycket for
egen del. Det handikappade barnet tar all kraft och
tid. Fordldern upplever, att de andra i familjen inte
alls delar ansvaret med henne/honom och kénner
sig helt uppbunden. Det kan létt bli sa, att den ene
foraldern och det handikappade barnet lever sitt liv
inom familjen och de dvriga familjemedlemmarna
sina. Den av fordldrarna, som inte har tagit pa sig
huvudansvaret for det handikappade barnet kan
ocksa kianna sig missforstadd. Hon/han tycker att
den andra fordldern hela tiden kommer med pape-
kanden om hur barnet skall skotas. Vartefter tiden
gar dgnar sig den fordldern mindre at att skota det
handikappade barnet. "Hur jag dn gor blir det ju
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aldrig riktigt.”” Den fordldern dgnar istéillet sin tid at
de andra barnen i familjen eller at egna hobbies.

Om det utvecklar sig sa hir i en familj dr det
mycket viktigt, att foraldrarna far hjilp att borja tala
med varandra sa fort som mgjligt. Ju léingre tid som
gar, desto fler missforstand och olosta konflikter
inte orkar borja tala med varandra. Istillet fortsit-
ter familjen att leva tillsammans under ytligare
former.

Problemen blir inte ldttare vartefter barnet vixer
upp. Det ar oftast sa, att det ar perioder av nagor-
lunda lugn men dessemellan kommer nya stora pro-
blem. Om forildrarna har upplevt att smabarns- och
forskoletiden har fungerat, sa upplever dnda méanga
fordldrar en kris infor barnets skolgang. Dels rent
praktiskt: Var skall barnet ga i skola, hur blir det
med fritiden for barnet, med kamratkontakter och
hur blir det med barnets olika behandlingar nu?
Dels rent kdnsloméssigt, da barnets handikapp nu
blir sa tydligt igen. ’Om vart barn inte hade varit
handikappat skulle det ha borjat i den vanliga sko-
lan.”

I en familj, som inte har ett handikappat barn, ir
det olika dag fran dag vem av medlemmarna i famil-
jen som ér i centrum. Den ena dagen kan det vara
nagon av fordldrarna, som av nagon anledning far
den storsta uppméirksamheten fran de ovriga. Nista
dag kan det vara nagot av barnen som behdver extra
mycket omtanke. I en familj med ett handikappat
barn ar det oftast sa, att det barnet alltid édr i cent-
rum for de ovrigas omtankar och det gor att de
andra i familjen alltid far ’maka at sig’”. Det ar
mycket vanligt, att mamman och pappan i en familj
med ett handikappat barn stindigt gar omkring med
daligt samvete for att de inte hinner med de andra
barnen i familjen. Det ar inte sa vanligt, att forald-
rarna talar om att de aldrig far nagon tid for varand-

I en familj med ett handikappat barn ir det
oftast sa, att det barnet alltid iir i centrum for
de ovrigas omtankar och det gor att de andra
alltid far "’ maka dt sig’’.




ra. Det ar mycket viktigt for deras fortsatta relation,

att de nagon gang kan vara tillsammans i sina roller
som kvinna och man och inte endast i sina roller
som foraldrar.

Att ha ett handikappat syskon

Att vara syskon till ett handikappat barn innebéar
bla att syskonets normala syskonreaktioner miss-
tolkas av de vuxna. Om familjen har tva barn, varav
det ena barnet dr handikappat, kan barnens foréld-
rar tro, att syskonets reaktion i en viss situation
beror pa att syskonet har ett handkapp. Det beho-
ver inte alltid vara sa, manga ganger handlar det om
vanliga syskonreaktioner. Det ar sa latt for oss
vuxna att tro, att det som har hént i en situation
mellan ett syskon och ett handikappat syskon just
beror pa, att det ena barnet ar handikappat. I famil-
jens vardag ar det sa latt att fordldrarna, utan att de
sjilva tanker pa det, bygger in skuldkénslor hos de
friska barnen. Ett par exempel pa detta:

Syskonet kommer hem fran skolan och finner
att en av de finaste teckningarna ér helt sonderri-
ven. Barnet blir bade ledsen och arg pa sitt han-
dikappade syskon, som har gjort detta. Mamma
eller pappa kommer in i rummet och siger: ’Du
kan inte bli sa dar arg, Du vet ju att han inte
forstar. Om Du ér sa ridd om Dina teckningar sa
skulle du lagt undan dem, eller forresten, kom i
hag att lasa dorren till Ditt rum sa far Du ha Dina
saker ifred”’

Familjen har korttidsavlastning for sitt handikap-
pade barn pa ett elevhem en helg i manaden. For-
dldrarna tycker att det dr skont, men har samtidigt
daligt samvete for att de tycker sa. Syskonet hor att
foraldrarna ar kluvna, det vet dven att det handikap-
pade syskonet inte har fatt vilja sjilv att sova borta.
Syskonet gar in till fordldrarna och ber dem att det
handikappade barnet skall fa vara hemma 6ver hel-
gen. ’'Snilla mamma och pappa, jag vill inte att hon
skall vara dar, det dr sa manga barn som ar handi-
kappade dir. Hur kan vi veta att de forstar vad hon
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vill och att de hinner med henne? Hon kan vil fa
vara hiar med oss?”’

Ju yngre ett syskon ér da det handikappade bar-
net fods desto bittre klarar det av att behalla *’sin™
plats i familjen. Om barnet dr omkring fyra ar eller
aldre tar det redan fran borjan hinsyn. Barn, som ar
fodda efter sitt handikappade syskon, upplever en
svar period da det mirker att det kan Kklara av fler
saker dn det dldre handikappade syskonet. En del
barn kdnner, att det dr orattvist att de sjalva ar
friska och att deras syskon dr handikappat. Barnen
kianner att de maste vara duktiga for sina syskon
ocksa.

Minga av barnen som vixer upp idag, som sys-
kon till ett handkappat barn lever pa liknande sétt
som sina kamrater utan nagot handikappat syskon.
De har samma typ av kamratkontakt, oftast med en
eller tva “bistisar’” och nagra andra vinner. De har
egna aktiviteter utanfor familjen. De leker med sina
syskon da de inte har nagon annan att leka med.
Barnen vet, att deras mamma och pappa tycker lika
mycket om dem, som om deras handikappade sys-
kon. Barnen forstar att syskonet maste fa mer tid av
fordldrarna.

Déremot sa finns det en dngslan och en oro hos
dem for det handikappade syskonet. Manga barn
uppfattar sig sjalva som vicemamma/pappa till sina
syskon. De sédger att de skall ta dver ansvaret for
sitt syskon da forialdrarna inte orkar lingre. De vet
inte sa mycket om vad syskonets handikapp kan
medfora i framtiden och vad syskonet kan gora da
det vixer upp. Syskonen har svart att verbalt ge
uttryck for kdanslor mot sitt syskon, som kan uppfat-
tas som negativa. De talar mycket om hur mycket
de tycker om sitt handikappade syskon. Syskonen
ger uttryck for stor tolerans och forstaelse for sitt
handikappade syskon.

Sa hir berittar Lotta, 14 ar, och syster till en

gravt flerhandikappad pojke, om hur hon upplever
sin situation:

Barnen kinner att de maste vara duktiga for

sina syskon ocksa.
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""Nu skall jag pa min mammas begiran skriva
hur det kidnns for mig, att ha ett handikappat
syskon. Jag vet sjdlv att jag inte bryr mig om
Tomas lika mycket nu som far nagra ar sedan.
Da var jag ndstan stolt over att ha honom. Men
nu ar det pa nagot satt likgiltigt. Jag ar for feg for
att siga att jag direkt skidms dver honom, men
indirekt vet jag att jag gor det. Ibland niar kompi-
sar sitter och beklagar sig over nér deras lillebror
gjort bort sig eller ar brakig. Da blir jag inte arg
men jag kdnner mig litet avundsjuk. Nir folk
som jag just liart kinna fragar en om man har
nagot syskon da svarar jag att jag har en lille-
bror. Da fragar dom hur gammal han ar. Jag
svarar nio ar. Jag siger aldrig att han ar handi-
kappad. Men nir det till slut kommer fram da
tystnar en del och andra fragor mer. Men nir jag
siager att han inte kommer att bli sa gammal i
lattsam ton tycker vissa att man ar grym.

Jag tycker att det ar jobbigt att forklara hur
pass skadad han dr. Men som tur dr hjialper mina
tva basta kompisar mig mycket. Dom séiger att
det inte dr nagot att skimmas 6ver. Dom vill pa
nagot sitt demonstrera nar andra tystnar och
skims att dom har fragat, och det ar bra. Men
anda vet dom inte hur det ar for mig som ar
storasyster till honom. Ibland tianker jag, tink
om han var frisk, vad kul vi skulle ha. Da skulle
vi aka slalom och gora en massa kul saker som vi
inte kan gora nu. Da skulle vi kunna dka och
hilsa pa hos folk som vi kidnner hur som helst.
Men det finns ju fordelar ocksa, som att han inte
kan springa och knycka en massa saker i mitt
rum, mm.”’

Slakt och vanner

Da det fods ett handikappat barn i en familj dr det
inte endast familjen som berors. Det finns oftast far-
familjen. I vart samhille ar det fortfarande sa, att
det dr fa av oss som vet hur vi skall agera och
reagera infor en sadan hiandelse. Far- och morfor-
aldrar har vintat pa sitt barnbarn. De blir ledsna, de
flesta i den generationen har vuxit upp utan att ha
nagon kontakt med handikappade barn. For manga
av dem ar det helt sjalvklart att *’nér det nu gick sa
hir sa maste barnet lamnas bort’”. Manga har dven
detta med ’synd’’ djupt rotat i sig, andra forsoker
trosta bade sig sjilva och barnets forialdrar genom
att tro, att “’det vixer nog bort™’.
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Far- och morforaldrar har ocksa viintat pa sitt
barnbarn.

forstaelse for att vara egna forildrar reagerar. I var
sorg ar vi mycket egoistiska. Vi forstar inte vad
vara forildrar menar och vi har mycket litt for att
blir @nda olyckligare, de vet inte alls vad de skall
gora for att hjilpa oss. Vi har léttare for att tala med
andra sliktingar och vinner, som inte star oss sa
néira som vara foraldrar gor. Méanga av vara vinner
ar osikra, de vet inte om de skall fraga om barnet
eller latsas som om det inte finns eller som att allt ar
bra med barnet. Det ar da létt, att de inte hor av sig
till familjen pa grund av sin egen osikerhet. Alla
dessa faktorer gor att det liatt kan uppsta ett tomrum
runt familjen den forsta tiden.

Expertens roll

Om vi kunde arbeta utifran foljande punkter kan de
allra flesta familjer, som far ett handikappat barn
lara sig leva ett bra liv. En forutsattning ar att famil-

jen far riktig hjalp fran forsta borjan.

Den doktor, som édr nidrmast ansvarig for barnet
torn ér specialist pa barnets handikapp, det ar pa
grund av att barnet dr handikappat, som familjen
har kommit in i den sorg den befinner sig i.

Den allra forsta informationen innebdr, att berét-

Vid den forsta “djupare’ informationen skall
doktorn och en person till finnas med. Det kan vara
kuratorn, psykologen eller nagon annan person,
som foraldrarna liart kinna och som de kidnner for-
troende for. Det ar viktigt med tid, lugn och ro.
Doktorn bor tala om att det i forsta hand ér ett litet
fatt. Han/hon skall dven tala om allt man vet om
barnets skada och vad den kan medfora. Minst lika

inte vet och av olika anledningar inte kan svara pa
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annu. Forildrarna skall dven fa information om den
hjélp familjen kan fa.

Den person som finns med under informationen
skall vara uppmérksam pa vilket sprak doktorn an-
vinder, att det inte ar ord som fordldrarna inte
forstar. Han/hon skall skriva ned de visentligaste
punkterna.
ny tid for ett samtal med samma doktor. Direfter
skall de fa det som ar nedskrivet och upplysning
om, att de kan ta kontakt med den person, som har
varit med vid informationen om det dr nagot de
undrar over.

Diirpa foljande information skall ske under sam-
ma betingelser. Doktorn borjar fran borjan, inte dér
han/hon slutade vid forra tillfallet. De flesta foréld-
rar har nu aven manga fragor som de vill ha svar pa.
Hur ménga informationstillfillen som behovs beror
informationen vara ofta aterkommande. Om famil-
jen har barn tidigare skall de fa folja med till sjukhu-
set. De skall fa se sitt handikappade syskon (ingen-
ting dr sa otickt i verkligheten som det kan vara i
fantasin). Om barnen ér sa stora, att de forstar skall
aven de fa vara med vid nagot informationstillfille.

Nir det handikappade barnet fors over till den
samordnade habiliteringen bor teamet ha utsett vem
av medlemmarna i teamet, som skall ha den djupare
kontakten med familjen. Den personen bor ha moj-
lighet att gora hembesok i familjen, och samtidigt
som hon/han bistar med praktiska rad, lyssna till
alla fragor. Det ér viktigt att experten ér lyhord men
inte forutsitter att det alltid ar stora problem i famil-

jen.

Agna syskonen uppmirksamhet. Om forildrarna
upplever att det ar “'sloseri med expertens tid™’,
forklara for dem varfor det ar viktigt.

Upprepa att det i forsta hand ér ett litet barn med
dess alla behov, som forildrarna fatt. Det ar latt att
forildrarna alltid ser handikappet forst.

Experten kommer att vixla vartefter barnet
vixer och utifran familjens behov. Jag menar inte,
att kurator skall vara bade kurator och sjukgym-
nast, utan att en av medlemmarna i teamet skall ha
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den djupare kontakten med familjen och "'slussa™
vidare. Att fa ett handikappat barn innebér, bland
s4 méanga olika manniskor. Det ar psykiskt arbet-
samt att limna ut sig och sin familj till manga.

for all den hjélp familjen kan fa.

Samhallet

Det ar inte mer dn femton ar sedan, som vii Sverige
ansag att det bista for en familj som fick ett handi-
kappat barn var att barnet limnades till en institu-
tion. Barnet madde bist da for déar fanns det perso-
nal, som kunde skota om barnet béttre dn vad for-
aldrarna sjialva kunde. Fordldrarna rekommendera-
des att glomma barnet och att forsoka fa ett nytt
barn. Idag sidger samhiillet att det bista for bade

hem.

Ett par fragor
Vem av oss tinker idag pa de forialdrar, som da fick
radet att limna bort och glomma sitt barn?

Hur kan samhallet tro, att det kan besluta vad
som ar bést for den enskilda familjen?

Vi maste visa respekt for den enskilda familjen,
vad de in beslutar. Vi maste ge varje familj tid, lata
dem besluta och dndra sina beslut. Vi skall ge famil-
jen stod, kunskap och rad men vi skall inte besluta
at familjen.
aren. Barnen har vuxit upp hemma med korttidsav-
lastning i olika former. Det har fungerat bra. Famil-
jen har fatt andningspauser, sa att ovriga familje-
medlemmar har fatt tid 6ver for sig sjalva och for
varandra, vilket ar en nodvandighet for hela famil-
jen.

Manga av oss ar ridda for den framtid vi ser. Det
ar ont om pengar inom den offentliga sektorn. Vi
vet, genom att se till historien, att det alltid ar de
allra svagaste i samhillet som far sta tillbaka forst.
Vi vet dven att vi blir édldre, vara barn ar snart
vuxna. Vi kommer inte att orka med dem fysiskt om
nagra ar. Vi vill inte ha véara barn placerade pa
nagon stor institution. Vi vill ha dem i var narmiljo,

sa att vi inte forlorar var vardagskontakt’ med
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dem. Vi vill kunna aka forbi och sidga godnatt, ta

hem dem Over nagra timmar pa helgen dven om vi
inte har formaga att skota dem helt. Kommer vi att
kunna fa gora det eller kommer samhillet att anse
att det blir for dyrt med en sadan typ av boende????
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