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Var sak har sin tid

”Vad stor han har blivit” ”Ja, det ar inte klokt vad tiden gar fort”

ur manga forildrar har inte haft den kon-
Hversationen? Antagligen alla. For tiden gér
verkligen fort med barn. Men f6r oss med
barn som har ndgot extra att brottas med fér tiden

en annan betydelse. Det ir niistan som om vi ir i en
annan tidsdimension in andra forildrar.

Nir vi fick beskedet att vér son hade en hjirnskada fll virl-
den i bitar. I journalen stir att “forildrarna reagerar med
adekvat oro och sorg”. Jag minns bara morker. Kanske ér
det adekvat? Tiden efter beskedet ir ett tocken. En dnd-
16s rad av dagar dir jag varje vaken stund tinkte pd ordet
HJARNSKADA. Jag antar att for resten av virlden fortsatte
tiden ga och folk gjorde saker som vanligt. Men f6r mig
stod tiden still.

Jag vet inte nir det vinde. Men det maste det ha gjort, en
liten bit i taget. For tiden borjade existera igen. Sonen fanns
ju dir. Beh6vde mig. Tiden liker alla sar, brukar man siga.
Det tror jag inte att den gor. Men med tiden anpassar man
sig till den nya situationen. Och sma barn har ingen vet-
skap om tid. De existerar hir och nu. Min son fyllde tiden
med sina behov. Och jag fyllde tiden med att dlska honom

och ta hand om honom.

Barn med funktionsnedsittning utvecklas pa sitt eget sitt.
For andra barn finns det "manualer” dir man kan lisa sig
till vad som kommer att hinda inom ett givet tidsspann.
Vid den dldern bérjar bebisen halla huvudet sjilv. Vid den
dldern bérjar man med puré. De sitter vid en viss alder,
borjar resa sig och sen g vid en annan. Det finns massor
med bécker dir frimst mammor vittnar om smabarnsaren.
Dir man fir igenkidnning och kan spegla sig.

Men fér oss med funktionsnedsatta barn finns inget att
halla sig i. Tiden ér inte en rak linje. Den flyter hit och dit.
Man har ingen att jimfora med. I borjan ir det jittesvart att
forhélla sig till detta. Jag ville sd girna att min bebis skulle
folja tidslinjen jag liste om. Men det gjorde han ju inte.
Och med tiden insdg jag att han hade en helt egen linje.

Under hela sitt liv har han férvanat mig genom att standigt
lira sig nya saker. Sddant som ingen trott att han skulle
kunna. Han lirde sig suga i ett sugror nir han var 12 ar.
Vilken lycka! Ménga tyckte sikert det var sorgligt att han
inte kunnat det innan. Men for mig var det en enorm glid-
je och stolthet att han efter ar av trining kom p4 hur man
gjorde. For oss dr det sa att var sak har sin tid. Och den
tiden 4r okind tills det hinder.

Den gliddje som vi upplever nir véra barn tar ett kliv i sin
utveckling far inte andra forildrar uppleva. De tar det som
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en sjilvklarhet, en rittighet. For oss 4r det ett mirakel varje
gang. Det 4r nagot jag aldrig skulle velat vara utan. Det jag
ddremot girna hade sluppit ir all den tid som gt till spillo.
For vi har fatt vinta. Vinta in absurdum skulle jag verkligen
vilja hivda.

Alla ansokningar som jag gjort genom dren. Varje ansokan
tar mdnader, ibland ar, att utreda. Och ofta blir det avslag
och man far overklaga och borja om igen. Under tiden far
ett barn vinta pd att fa rdce hjilp for att kunna vara barn.
Alla ginger vi vintat pa Firdtjinsten. De far vara 20 minu-
ter sena utan att man ens far ringa och friga. Sjilv fir man
inte vara mer dn 5 min sen for da dker de. Alla vardbesok
d4 man vintat och vintat. Det dr som om tiden inte riknas
for barn med funktionsnedsittning. Som om deras barn-
dom var mycket lingre 4n alla andras. Att de kan vinta hur
mycket som helst. Men det kan de inte. De har ocksa ritt
att vara barn och fi leva, leka och utvecklas. De har rite till

tid.

Jag har borjat lyssna pa podden ”Sjuke liv’ med tvd mam-
mor till muskelsjuka barn. Trots att deras barn 4r 20 ar yng-
re 4n min son sd ir igenkinningen stor. Det verkar inte
ha hint mycket under tvi artionden. Det ir fortfarande
samma kvarnar som mal. Fortfarande samma ifrigasittan-
de och hinvisning till forildraansvar. Fortfarande nya barn
som far tillbringa sin barndom med att vinta. Och det gor
mig fortvivlad.

Det finns inte vanliga barn och funktionshindrade barn.
Det finns bara barn. Och de ir alla olika. Tids nog hoppas

jag att den polletten kommer trilla ner.
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