
 I 
sommar har jag rensat i lå-
dor och hittat massor med 
gamla kort, kon-
taktböcker, kal-

lelser och annat från 
20 år tillbaka i tiden. 
Tiden har gått så fort 
och jag har glömt mycket 
som nu kom tillbaka. 

Det som slår mig när jag 
tittar tillbaka är hur 
många val vi tvingats 
fatta under J:s upp-
växt. Val som andra 
föräldrar inte ens vet 
finns.  Jag funderar över 
alla de här valen. Kunde det 
ha blivit bättre eller annorlunda 
om jag gjort andra val? Det är en stor 
börda vi föräldrar bär när vi tvingas 
fatta svåra, ibland omänskliga, beslut 
för våra barns räkning. 

Det började redan när J var 
liten bebis. I samma stund som 
vi fick veta att han hade en hjärnskada 
skulle vi ta ställning till olika insatser 
från vården och habiliteringen, be-
stämma vilka hjälpmedel han behöv-
de, ansöka om vårdbidrag och fatta 
beslut på löpande band om insatser i 
kontakt med olika yrkeskategorier. 

ETT HEMSKT VAL som jag aldrig glömmer 
är om vi skulle gå med på att ge J botox-
injektioner. Han var stel i benen och 
började få snedställningar. Vården 
rekommenderade injektionerna som 
var den nya heta behandlingen. Men 
det var 16 vidriga sprutor och han skul-
le enbart få lite lugnande och Alvedon. 
Vi våndades. Vi tvekade. Vi läste på om 
för- och nackdelar. Till slut bestämde vi 
oss för att testa. Ingreppet var fruktans-
värt. Jag blev utkörd ur rummet efter-
som jag blev hysterisk. Flera vuxna höll 

fast J. De sa att han inte skulle minnas 
något alls, men 20 år senare kan vi fort-
farande inte säga ord som börjar på ”bo” 
utan att han hoppar högt. Även om 
effekten var god efteråt så har jag aldrig 
kunnat förlåta mig själv för att jag sa ja 
till detta utan narkos. 

Sen var det valet mellan att börja 
träna konduktiv pedagogik eller nöja 
oss med habiliteringen. Detta var i 
slutet på 90-talet och den nya trä-
ningsformen hade nyss kommit till 
Sverige. Den vanliga vården var helt 
emot medan nästan alla familjer som 
provade var positiva. Det var en hätsk 
stämning och habiliteringen menade 
att om vi började med den alternativa 
metoden så kunde vi inte räkna med 
stöd från dem mer. Det var mycket 
ångestladdat men vi valde att testa och 
det valet har jag aldrig ångrat. Utan 

den konduktiva pedagogiken skulle J 
aldrig ha utvecklats så mycket som han 
har gjort.

MÅNGA FÖRÄLDRAR VÅNDAS över val av 
skola. För vår del fanns det inte ens en 
skola som J kunde gå i att välja på. Det 
var fullt på RH-skolan och han plat-
sade inte i hemskolan. Nån vecka inn-
an skolstart fick han en plats på en 
RH-skola på andra sidan stan. Vi hade 
ansökt om assistans och fått det bevil-
jat, men skolan ville inte ha utomstå-
ende personal. Hur skulle vi göra nu? 
Avsäga oss assistansen på skoltid som 
skolan ville eller ta striden? Det som 
avgjorde var att vi inte kunde tänka oss 

att J skulle åka själv i skoltaxin ge-
nom hela stan morgon och efter-

middag så vi valde assistansen. 
Ett val vi aldrig har ångrat.

Js hjärnskada gör att han är 
väldigt ojämn i sitt lärande. 

Frågan om särskola kom upp i 
mellanstadiet. J hade tidigare gjort en 
utvecklingsbedömning som visade på 
normalbegåvning, men det blev allt 
tuffare att klara skolan. Det tog flera år 
innan vi till slut genomförde ännu en 
utredning och i skolår 9 började han 
följa särskolans läroplan. Det var ett 
svårt val eftersom det påverkade hans 
framtid så mycket. Det blev bra, men 
det kunde vi inte veta då.

Att välja är svårt. Ibland känns det 
omöjligt. Jag har lätt att klandra mig 
själv för de val jag har gjort. Men vi 
kan ju inte se in i framtiden och inte 
heller veta vad som hade hänt om vi 
fattat ett annat beslut än det vi gjorde. 
Nuförtiden försöker jag vara snällare 
mot mig själv. Jag har gjort så gott jag 
har kunnat. ●

� Maria Ennefors
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