Gunilla Kvist beréttar som livet som férélder fill
en dotter med funktionsneds&ttning och om
sorgen effer hennes bortgéng
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Ida var ungefar ett halvt &r ndr Par-Ola Sjédén och Gunilla Kvist upptackte
att ndgot var annorlunda. Gunilla delar med sig om hur det var f&r henne
som fordalder fill ett barn med funktionsnedsattning, om kamperna och
glddjeGmnena, om livet och om sorgen efter att ha forlorat sin dotter.

- Att fraga sig "vad dr normalt?” med forsta barnet dr
svdrt. Ndr vi fick reda pd Idas funktionsnedsdttning var
min instdllning "gor nagot da!” men vdrden sa att jag fick
acceptera hur liget var.

Ordforradet var stort men motoriken var inte riktigt
ddr. Nir Ida var tva ar blev hon berittigad assistans.

- Vi fick assistans i en ganska litt tid. Beslutet var inte svdrt
att fa och det fanns gott om personal.

For Gunilla blev rollen som arbetsledare naturlig da Ida
inte dr s gammal.

- Vi pratade mycket om hur vi skulle det ha det. Problemet
med en annan arbetsledare dn mig sjilv var att det var
svdrt att fd ndgon riktig kontinuitet i det. Att Ida bodde
hemma spelade stor roll, hade hon flyttat hemifrdan hade

min arbetsroll varit annorlunda.

- Jag méste gé vidare med glédje men
andaé f& ha mitt utrymmme att sérja.

En av de storsta utmaningarna med Idas situation har
varit att fi och behalla personal.

- Ett litet barn dr ldttare att arbeta med dn en vuxen, allt
blir tyngre dd. Nir Ida lag pd sjukhus var det jittesvdrt
att hitta personal. Jag tycker att det dr trikigt att yrket har
sd lag status. Ndr Ida gick bort hade hon ett bra beslut om
assistans. Jag hoppas att det kan sprida lite hopp.

For Gunilla har det varit viktigt att bade hon och Ida
har haft sina egna sasmmanhang.

- Ndstan hela tiden har jag arbetat 75-80 procent. Att ha
kvar mitt arbete som sjukskdterska har varit viktigt for
mig. Det har fungerat som min ventil. Som anhdérig tycker
jag att man ska vara ddr for sitt barn men jag skulle inte

ha fungerat bra som assistent. Jag ville inte vara pd hennes
sociala medier. Jag ville ge henne plats att utvecklas pd egen
hand. Man mdste vaga slippa taget om sin tondring.
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Sensommaren 2018 hamnar Ida pa sjukhus. I ndstan ett
halvar blir hon kvar dar.

- Sista veckan hade Ida bestimt sig. Hon vintade in flera
assistenter for att ta farvil. Under begravningen kom
det over hundra personer och det var kanske forst dd jag
forstod hur manga mdnniskor Ida hade paverkat.

Nu har det blivit sommar 2019.

- Saknaden kinns pd ett annat sitt nu. Under sommaren
méter vi sd mdnga mdnniskor som har triffat Ida och vi
pdminns extra mycket dd.

Forst nu borjar Gunilla inse hur mycket tid hon har lagt
ned pé att fa ihop allt.

- Jag har suttit i sa mdnga moten, lediga dagar har gatt

dt planering och vi har hittat egna smd losningar pd
problem. Dessutom har jag varit tvungen att forsvara Idas
funktionshinder i bade skolan och pa sjukhus. Att fa dem
att forstd har varit tufft. Men jag vigrar att sitta hér och

bli en bitter mdnniska. Jag mdste ga vidare med glidje men
dndd fa ha mitt utrymme att sorja. Senast i gar grit jag. Jag
saknar henne sd mycket, personen hon var.

Familjen pratar mycket om Ida, hennes liv och bortging.

- Kanske blir vi en stodfamilj ndr tiden dr redo. Nu dr det
fortfarande lite tidigt. Jag behover tid att hitta tillbaka till
min familj. Jag och min man dr inte vana vid att vara ett
par. Det dr sd litt att tappa bort varandra i forhdllandet.

Vardagen har férindrats lite i huset vid sjon.

-Idag sov jag till kvart i nio. Jag och Maja, en av vdra
andra déttrar, bérjade med morgondopp i pdskas. Nu
startar inte varje vardag klockan fem pd morgonen med att
vara tillginglig.

Minnet av Ida dr dock aldrig langt borta.

-Ida var en frisk flikt, alltid glad. Hon hade ett rikt liv och
det var aldrig svért att vara mamma till henne. @
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