Den relativa tiden

iden dr relativ, sa Albert Einstein. Jo jag tackar ja,
T det beh6ver man inte vara nobelpristagare for att

veta. Det ricker att man ir funkisforilder. Da ir
ens tid uppfylld av en massa .... ska vi kalla det funkis-
saker. Att vinta pé firdtjinsten och skoltaxin som aldrig
kommer, dndlosa telefonsamtal till Forsikringskassan eller
kommunen Din plats i kin dr nr 179, besok pd sjukhu-
set, hos sjukgymnasten, logopeden, arbetsterapeuten,
ortopedverkstan, specialisttandlikaren, sprikoteket, ha-
biliteringen. Det tar liksom aldrig slut. Allt det dir man
gor som funkisforilder och som andra férildrar inte gor.
Det som far de sa kallade ”vanliga” minniskornas
livspussel att framstd som oceaner av tillginglig tid.

Forildrar lir inte sina barn att krypa, gi och tala. Det ir
inget man behéver trina pd. Det bara sker av sig sjilvt, pa
nagot vis. Med icke-funktionshindrade barn, vill siga. For
oss var det annorlunda. Vir dotter har en medfodd hjirn-
skada som innebir att hon ir rérelsehindrad och har ett
intellektuellt funktionshinder. Vi lirde henne att krypa.
Det tog ett och halvt ar av intensiv trining. Sedan lirde
vi henne att gd. S& minga triningstimmar, si mycket svett
och sa méinga tarar! Vid fem érs dlder gick hon med rullator
och nir hon var sex ar kunde hon ga hjilpligt utan sto6d. Nu
dr hon 18 ar och vi jobbar fortfarande med att lira henne
prata. Hir talar vi om livsprojekt.

Min unge, mitt dlskade barn, som jag vill ge all min tid och
allt det stdd hon behéver. Jag 6nskar bara att de som finns
runt omkring oss, skulle férsta en liten smula hur vi har det.
Varfor tiden sé sillan ricker till. Varfor det fakeiske inte ar
pa samma sitt med ett funktionshindrat barn, som ett barn
utan funktionshinder. Det som ir vira dagliga svirigheter,
ar helt okdnt for dem utanfér funkisvirlden. En bekant till
oss har en femarig son som brét armen i viras och darfor
fick den gipsad. Nir gipset tagits bort maste pojken ta det
forsiktigt under négra veckor.

- Ah sa jobbigt. Man maste passa honom JAMT, suckade
pappan. Nu ir hela sommaren f6rstord!

- Oj, tinkte jag, stackars dem.

For att i nista sekund inse, att sd har ju vi det jimt. Var dot-
ter gar daligt, har ingen vidare balans, ramlar litt och kan fa
epilepsi-anfall om hon slir sig. Det dr en dalig kombo som
gor att nagon alltid finns vid hennes sida med en stéttande
hand och ett vakande 6ga. Alltid. Da ir det ingen idé att
tinka att sommaren blev forstord. Eller hosten. Eller aret.
Eller livet. Det ir ju som det ir.

OK, Skoltaxin
kommer..NU!

Och svaret pa frigan ir Nej. Jag vill inte byta ut henne
mot nigon annan. Jag idlskar henne precis som hon ir. Jag
tycker faktiskt att hon 4r en ovanligt bra unge. Snudd pa
perfekt. Det dr omgivningen jag har synpunkter pi. Som
nir kommunen indrar var skoltaxi si att den inte kom-
mer. Hoppsan, dir forsvann den arbetsdagen! Sedan flyttas
kérningen sd att taxin kommer 20 minuter tidigare. D4 har
man inte fattat att hos oss 4r morgonen inrutat i ett minut-
for-minut-schema som tyvirr inte kan dndras pd stiende
fot. En chef som i férbigaende siger att pd torsdag har vi ett
kvillsmote som alla ska vara med pd. Om ingen av dotterns
personliga assistenter jobbar den kvillen, ligger vi risigt till.
Assistenterna far sitt schema en manad i forvig. Utrymmet
for improvisation och spontana infall, 4r dessvirre ganska
begrinsat for oss forildrar.

Tiden ir relativ, sa Einstein. VAr tid ricker inte till det som
andra ir vana vid. Som den dir egentiden som alla pratar
om. Vad i hela friden 4r det?! Men den ricker till vildigt
mycket annat. Som att varje kvill sedan 18 4r natta var dot-
ter och sjunga godnatt-visor. Att leka kurragbmma med
henne. Den ricker till att ordna snigelrace pi altanen och
sedan skratta s trarna trillar at den snigel som - i slow mo-
tion — vinner &ver sin motstindare, som verkar ha somnat
pa upploppet. Nir hon och jag méts i skrattet och glidjen
tillsammans, nir hon bara ir en lycklig unge och jag en
mamma som glids med mitt barn, di kinns det som om
tiden stir stilla. Jag undrar hur Einstein skulle ha férklarat

det.
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