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Inledning

av Hilke Osika

Av mina fem underbara barn, dr det tre som ar “gravt utveck-
lingsstorda” Andreas var mitt forsta barn, och under nagra
manader efter fodelsen trodde ldkarna att han inte skulle
overleva, sa sjuk var han. Sedan, efter tva friska och mycket
begavade barn, kom s& enédggstvillingarna, Erik och Markus,
bada med samma svara autism som Andreas har.

Barn med funktionsstorningar hade alltid intresserat mig,
jag hade till och med hunnit med en del utbildning i dmnet
och da tyckt att man borde arbeta med ett sadant barn fran
forsta stunden. Det skulle jag i varje fall gora sjilv om jag
finge ett sadant barn, var jag oforsiktig nog att resonera.
Chansen dartill fick jag ju snart, men habiliteringsarbetet
drunknade fullkomligt i arbetet med att fa detta forsta barn

att overleva. Till exempel nidr sondmatningen inte lingre



fungerade att mata med sex ganger om dagen i tvd timmar
per maltid for att atminstone fa en tredjedel av dagsbehovet i
barnet. Tvitt av blojor, sdngkldder och allt annat i handfatet
efter att ha kokat dem pa spisen, matlagning av de allra billi-
gaste ravarorna i brist pa pengar som fattig student i 50-talets
Wien, fyllde min vardag. Istéllet for somn fick jag en depres-
sion. Inte pa grund av att jag hade ett sjukt barn utan for min
forbaskade oférmaga att gora tillrackligt for barnets utveck-
ling.

S& smaningom kom Andreas, atta ar gammal, till ett hem
dér de fick anstilla extra personal for att klara av honom och
jag, hemma med mina bada friska barn, fick tvillingar.

Ingen risk att livet skulle bli langtrakigt.

En ny installning

Nir jag forstod att dven bebisarna Erik och Markus var ut-
vecklingsstorda insdg jag att jag maste gora nagot radikalt for
att undvika samma eldnde som med Andreas, ndmligen att
ga ner mig i en depression till ingen nytta.

Jag borjade tanka efter. Skulle jag krévt av nagon annan
mamma att skota en sa jobbig Andreas, hushallet, dir pap-

pan studerade medicin och samtidigt tjainade ihop familjens



underhall som hjilparbetare i sin gudfars apotek och dess-
utom prestera avancerad likepedagogik?

Nej, aldrig! Vad var det da som gjorde att jag var sa miss-
n6jd med just mig sjilv? Det kunde inte vara annat 4n hog-
mod. Att tro sig kunna krava mer av just den manniskan
man dr sjdlv an av nadgon annan. Det dr en djavuls frestelse att
inbilla sig att man har rétt att svinga en piska fylld av krav
over sitt eget huvud. Slut med detta.

Med fokus pa mina tankar borjade jag uppmarksamma
vad jag gick och tankte pa. Jag hade namligen foresatt mig att
observera ndr jag tdnkte i termer av daligt samvete. S& fort
jag kom pa mig med nagon sjélvforebréelse, typ att jag hade
glomt nagot, hade féorsummat nagot, inte hunnit med nagot
viktigt och det var for sent att dtgarda det, ja, da forbjod jag
mig sjdlv att tanka vidare pa detta spar. Istillet forsokte jag
med all energi jag hade tillgang till att tdnka pa nagot annat.
Framforallt pa det jag just hade for hinderna.

Som ni forstar hade jag alltid nagot att gora med mina
hénder; fyra sma barn hemma, dédrav tva mycket kriavande
och sjuka och fortfarande hela hushallet att skota. Na ja, hus-
héllet var inget man hade lust att visa upp. Utover allt detta
skotte jag tidsbestdllningar for makens huslakarpatienter.
Husldkarmottagningen betydde i detta fall: hemma hos dok-
torn. Andé tog det manga veckor innan jag hade lirt mig det

nya sittet att handskas med mina tankar.



Nir det behovdes klappade jag mig sjdlv pa axeln, med
hogra hand pa vénstra axeln, och sa till mig sjalv: "Du gor sa
bra du kan, och du har alltid gjort sa bra du kunde och be-
grep — det racker! Skulle du begripit eller kunnat battre s&
hade du ju gjort det”

Livet fungerade faktiskt mycket bittre efter denna tanke-
forandring. Nar jag grét var det av utmattning och inte av
depression. Fortfarande, 4n idag, férbjuder jag mig att tinka
pa allt jag troligen har féorsummat eller gjort galet. Det var
forutsattningen for att jag kunde ga vidare.

Senare fick vi utlindska au pair-flickor som forslade de
friska barnen till den avldgsna, men underbara forskolan.
Varenda en av dessa barnflickor upptackte att tvillingarna lat
sig bést skotas pa golvet. Snart matade man dem pa golvet,
bakade med platarna pa koksgolvet och nar man ville bli av
med begagnade blojor hade man ju bordet att lagga dem pa
- men dér ingrep jag direkt. I 6vrigt hade jag nog for lite ork

att dven uppfostra dessa halvvuxna damer.

Enaggstvillingarna var olika

Det var skillnad pa mina endggstvillingar. Erik lag fére med

sina ambitioner. Han hade ocksa lamnat sin mammas mage
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hela elva minuter fore sin bror och var fortsatt ambitiés. Tva
ar gammal tankte han ldra sig att gd. Jag stillde honom mot
vaggen och lockade honom till mig. Ett steg in i min 6ppna
famn, sedan tva, ja, det tog nagra veckor. Markus ddremot
ville inte ens sdtta upp sig. Han hade en géng lurats till en
sddan bedrift och ramlat bakldnges. Det rackte. Han férsokte
inte langre. Hur han ldrde sig att ga? Jo, vi blev varje sommar
inbjudna till Fard, och pa de langa ensamma sandstrdnderna
gick en morsa, hallande i sin lilla pojke, och sjungandes na-
got som liknande marschmusik tvingade hon honom att sit-
ta fot framfor fot. Efter ndgra somrar och 6vning daremellan
fungerade det. Nu gér bada, vaggandes fram och tillbaka, sa
man behéver se upp.

Under hela forskoletiden tyckte deras mamma, jag, att de
atminstone borde léra sig att kla pa sig. Jag tog sockorna med
deras hiander och drog dem pa fotterna. Sedan byxan och
trojan, vilket aldrig fungerade. Vareviga morgon férsokte
jag. Ndr svarmor fran Wien var pa besok, undrade hon om
jag inte tankte duka frukostbordet ndgon gang. Det har med
att kla pa en och en tog en ohygglig tid och var néstan det
enda jag forsokte 6va med dem. Nar de senare kom till olika
hem, institutioner, fick jag av ofta hora av varje ny medarbe-
tare: "Nu har jag lart Markus att ta pa sig sockorna och ldng-
byxorna!” Jag ville inte forstora deras stolta glidje med att

papeka sanningen. Markus dr utmarkt psykolog. Varje ny
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medarbetare som forsokte 6va med honom att kla pa sig sjilv
insag snart att Markus kraver full betjaning. Han tog namli-
gen genast av sig sockorna och kastade dem sa langt som
moijligt ifrén sig. Ideligen. Allts4, ifall den nye medarbetaren
inte var dnnu mer envis.

Mina forsok att lara tvillingarna att forst rulla och sedan
kasta boll till varandra, hade bara resulterat i att de tog och
kastade ivdg byggklossarna, storebrors skolhdften och allt
annat. Att kasta ndgot i hdnderna pa nigon eller fanga boll
var foga intressant. Sérskilt roligt var det dock att kasta tall-
rikar och dricksglas fran bordet pa golvet. Det smaéllde sa
lustigt!

Detta slutade forst nagra manader senare genom att deras
viga mor tvingade ner dem pa golvet for att plocka upp skar-
vorna med deras hidnder. Observera, utan att skilla pa dem!
Utnétningsmetoden. Det blev till slut médosamt och trakigt
i langden for dem.

Storebror Andreas kastar fortfarande vid restaurangbesok,
som medelalders karl, tallrikar pa golvet, inklusive maten
om den inte passar. Andreas hade jag skallt pa nar han var

barn ...
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Ingen av dem kunde tala

Ingen av dem gjorde ansatser till att tala. Nar jag efter tre
kurser i Kirofonetik hade behandlat dem ett tag i femars-
aldern, kunde atminstone Erik ljuda en del konsonanter och
vokaler. Han satt i soffan, producerade sina lustiga ljud, och
familjemedlemmarna som var tillstides ljudade muntert ef-
ter. Det var kul, men tyvérr gav jag upp i tron att de dnda inte
kunde bilda begrepp och boérja forma ord. Ljuda kdnda me-
lodier kunde ddremot bada. Jag sjong hela dagarna och re-
tades med dem genom att avbryta en melodi abrupt pé ett
stalle dér det var helt olampligt. Da maste de fortsitta sjdlva,
och sa kom de igang.

Vid lekskoleforsok berdttades det att deras aktivitet gick ut
pa att dricka upp de andra barnens akvarellfirger, i 6vrigt
visste man inte om de forstod nagonting. Ja, i alla ar trodde

vi alla att de inte forstod eller begrep nagonting.

Jag lar kanna kommunikation med stod

Forst nar de kommit till de basta hemmen vi kunnat hitta f6r
dem, borjade jag sjdlv att ldsa pa om autism, ga kurser samt

hora foredrag. Sedan holl jag sjélv foredrag och kurser, och

13



hade saledes givetvis last om kommunikation med st6d som
en metod for att fa avancerad kontakt med manniskor som
inte talar. Men mina egna barn var naturligtvis allt for efter-
blivna for att detta skulle kunna komma i fraga for dem.

Nir alla mina barn var vuxna fick jag en schweizisk DVD
i min hand som beskrev denna metod. Jag blev helt tagen nér
jag sdg dessa svart autistiska minniskor kommunicera ge-
nom att peka pa bokstaver pa en bokstavstavla eller dator.
Detta ville jag visa dven for mina friska barn.

Men da hande det: Min son som blivit lakare vigrade att
titta pA DVD:n, utan sa med en likares auktoritet: “Ak ner till
Schweiz och lar dig!”

Han hade redan tidigare varit inne pa att den metoden
borde prévas pa hans édlskade broder som han delat rum med
som barn — och klarat av det tack vare sin stora karlek. Latt
kan det inte ha varit.

Jag tog kontakt med Béa Kaufmann i Ziirich som sedan 40
ar arbetat med autism som konsult, och som sedan tio ar lart
ut “gestiitzte Kommunikation” Hon blev intresserad av att
besoka Sverige, bodde ett tag hos oss och lirde mig denna
kommunikation med stod, efter att ha utvarderat min tre
autistiska soner samt nagra vuxna till som inte talade. Inom
tva timmar hade var och en visat att de redan kunde boksta-
verna och skriva vettiga ord som svar pa hennes fragor.

Nu avbestillde jag min del av resan till Island, ddar min
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man och jag skulle hélla kurser. Istéllet akte jag varje dag
runt till de olika hemmen dar dessa vuxna med autism bod-
de for att skriva med dem. Efter tio dagar gick vi fran bok-
stavstavlan over till att skriva pa datorn. Jag kunde omdijligt
lagga allt intressant de skrev pa minnet.

Samtidigt gick jag i nagra veckor och trodde att jag drém-
de. Nagon maste nypa mig ordentligt hart s jag skulle kunna
vakna. Det hdr kunde bara inte vara sant! Denna overklig-
hetskénsla skulle dyka upp @ven senare ar. Alltfor lange hade
man varit 6vertygad om att dessa méanniskor hade en intelli-
gens motsvarande deras kroppsliga formagor, det vill siga -

oférmégor.

Kan man forklara det?

Vi hade inte forstatt att deras proprioception eller kinestesin,
deras egenrorelsesinne, var utslaget, pa liknande sétt som en
del andra méanniskors horsel eller syn kan vara utslagen. De
kdnner inte av rorelserna av sin kropp som vi, och kidnner
man inte sin tungas, sin kikes och sina ldppars rorelse, da
kan man inte heller styra dem till att forma ord. Likadant var
det med mimiken och ansiktsuttrycket. Aven om handerna

visserligen kan ta tag i nagot som begiret leder till, sd kan de
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inte aktivt eller med vilja peka pa nagot, till exempel pa bok-
staver.

Men ndr nagon beror eller rentav med sin egen hand
klimmer deras hand, di kan de kidnna sin hand och med
kraft och bestimdhet peka pa bokstdverna de har tinkt p4,
respektive trycka ner tangenterna pa datorn.

Stodpersonen maste vara mycket observant pd att inte
sjalv gora nagot annat én att lyfta upp deras hand efter varje
bokstav och trycka den jamt. Det later kanske latt, men det
maste omsorgsfullt laras in och 6vas pa.

Det dr nodvandigt att stodpersonen, vid varje bokstav
som skrivs, dr medveten sa att man sjilv inte hjélper till” pa
nagot sitt och helst inte tanker alls under tiden den inte ta-
lande personen skriver. Stodpersonen bor dven ha en positiv
och intresserad instéllning, men d@nda oavbrutet trycka han-
den.

Man kan faktiskt ldra sig detta genom vissa 6vningar, men
det dr inte latt. Det kan ta veckor och manader, tillsammans
med en handledare, innan man far préva skriva med en som

inte talar.

16



Hur gick det?

Till en borjan blev det bara enstaka ord och fraser. Men med
tiden skrev de otroligt olika och deras personligheter tridde
mer och mer fram.

For Andreas tog det extra lang tid innan han vagade an-
fortro sina tankar, upplevelser och dvervaganden till mig.

Sedan kunde han blanda ihop fakta med varseblivningar
som jag inte forstod, tills han verkligen borjade lita pa min
vilja att vilja forsta honom. Da kunde han skriva hur han
hade det, hur han kidnde sig och vad han 6nskade sig. Det
visade sig att han var en Rembrandtilskare, och han har se-
dan dess dragit ivig med mig sa att vi hitintills har besokt
flera olika lander, dér vi har sett 6ver hundra original av den-
na store malare.

Efter tio ar skriver Markus fortfarande ratt sa korthugget,
markant och helt verklighetsanpassat.

Erik ddremot sparar nu inte in ldngre pa ord och ér frikos-
tig med bland annat sina goda rad. De kan vara helt person-
liga och leder alltid réatt om man féljer dem. Han intresserar
sig numera for mer andliga innehall dn for vardagliga. Det dr
forbryllande innehall han skriver om. Jag har sjilv stor be-
hallning av de goda raden och insikterna, men det dr inte
omojligt att dven andra kan ha intresse for dem. En del av

materialet 4r mycket personligt, vilket hor till. Man kan ta till
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sig det eller strunta i det. Kanske &r det i alla fall nagonting
ddr som kan vécka nya tankar.

Jag har inte éndrat nagot av vad Erik eller jag skrivit i den-
na bok, endast tagit bort nagra enstaka bokstaver som kom-
mit med ndr Erik ibland kommer med sitt finger pa flera
tangenter samtidigt. Sedan har jag bytt ut sma bokstéver till
stora vid en del egennamn, bytt ut "dom” till "de” eller "dem”
och satt dit ndgra kommatecken.

Det forekommer en del upprepningar, eftersom det &r
manga samtal materialet grundar sig pa och eftersom jag inte
ville dndra ordalydelsen.

Jag har gatt in pa det som Erik om skriver med hallningen
att jag inte direkt tar nagot for sanning om jag inte forstar,
men jag avvisar det inte heller. Tids nog visar det sig kanske
hur det ligger till.

Titeln till denna skrift har Erik sjdlv foreslagit.
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Tiden i
Faraos FEgypten

Hilke: Hej Erik, vad vill du skriva?

Erik: Jag vill skriva mina memoarer fran gamla Egypten tills
nu.

Hilke: Det kan bli en ny, spainnande bok!

Erik: Mina forsta minnen kommer fran en tid i gamla Egyp-
ten. Min mor vid den tiden var en kvinnlig ledsagerska till en
Farao. Hon ville girna att jag skulle ga i samma skola som
Faraos egna barn. Det fick jag dd men bara ndgra dr. Sedan
blev min mor sjuk och dog. Da kunde jag inte fortsitta i denna
fina skola. Men istdillet kunde jag komma till en undervisning
i konsten att lata ordentliga lojala mdnniskor bygga pyrami-
der. Lite forenklat uttryckt hade jag ansvaret for dem som inte
kunde bygga utan bara planera byggandet. Det var mdnga

mdnniskor som inte kunde veta om de skulle kunna komma
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till vetskap om hur man skulle kunna bygga en pyramid utan
hjilp av ndagon som visste hur det skulle kunna bli en pyramid.
Men jag visste det inte heller. Da kom en invigd frdan Faraos
mdn och kunde hjilpa oss att planera byggandet. Det blev
majligt pa detta vis att planera en forsta pyramid.

Nu var planerna firdiga och vi kunde borja bygga. Men
byggandet blev svirare dn vi hade trott. Kom inga stenar kun-
de vi ju inte bygga. Men stenen kom fran langt avligsna sten-
brott. Da tog det tid att fa dem till var byggplats. Min uppgift
blev det att fa stenen pd plats i tid. Min uppgift var inte litt for
overhuvudtaget fanns ju ingen forbindelse mellan byggplatsen
och stenbrottet. Det gick ju inte att det kom for lite stenar till
byggplatsen dir si mdnga arbetare vintade pa stenen. Men d
andra sidan borde det inte brytas mer stenar dn som behov-
des. Mitt jobb var att formedla dessa uppgifter.

Jag gick nu ofta mellan byggplatsen och stenbrottet men det
tog flera dagar. Hur de kunde transportera alla stenen till
byggplatsen dr som ett under ndr jag tinker pd det nu. De
rullade dem pa rullar av trd som de la framfor stenen och se-
dan tog bort dem bakom stenen och la dem framfor dem igen.
Borta vid stenbrottet fick de hamra loss stenen med en slags
yxa av jdrn som de hade gatt till Farao for att fa. Med denna
yxa slog de loss stenarna och la dem pad sma rullar av trd som
de sedan bytte ut mot storre rullar. De byttes igen mot dnnu

storre rullar som anvindes pd den linga vigen till byggplat-
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sen. Min uppgift var att se till att de rdtta storleken stenar kom
i ratt ordning till byggplatsen. Det kunde bli fel och da kunde
arbetarna pa byggplatsen inte bygga vidare, men de mdste
dndd fa mat. Kungen ville dd kunna bygga smartare sa att det
inte skulle bli sadana uppehdll.

Da lirde vi oss att pdligga vita stenar pa utsidan av pyra-
miden. Dessa vita stenar fanns i ndrheten och var inte sd
tunga. Men de var mer brickliga och gick littare sonder. Det
gjorde att vi inte kunde fa tillrickligt manga heller. Da fick
ndgra arbetare sluta pa bygget och jag var den som fick skul-
den. Da blev dven jag avskedad och blev utan arbete. Min
eftertrddare gjorde ett bittre arbete genom att ga till Farao
och be om fler stenbrottsarbetare.

Min nuvarande mor var dd en bra kunnig forarbetare for
arbetarna pa pyramiden. Hon hjdlpte dem att fa mig att bli
ateranstdlld nu ndr det fanns tillrdckligt mdanga stenbrottsar-
betare. Da fick min eftertridare ett ansvarsfullt jobb med att
komma till hjilp med sina kunskaper for att kunna nd storre
sikerhet pa byggplatsen. Min gode Farao tdnkte inte pad sd-
dant men det gjorde min eftertrddare. Min mor var ocksa ddr
och lirde folk att ga till Omigas ldrosdte dir de kunde lira sig
att bygga med tanke pa stjdrnornas stillningar. Omigas liro-
sdte var ett stille dir prdsterna forskade i stjdirnornas rorelser.
Min mor var en av dem som kunde forska i detta. Men hon

madste samarbeta med de andra. Min nuvarande mor var inte

21



sd bra pa att veta hur pyramiden skulle se ut utifran men in-
ifran. Inne var det mycket att tinka pa. Ddr skulle det finnas
gravplats och gingar och annat som madste planeras noga.
Min mor ville att breda stenar skulle anvindas i botten av
pyramiden. Men grunden var inte tillrickligt plan. Da funka-
de det inte sa bra och alltid maste man ta hinsyn till detta.
Men till slut gick det sa daligt att man mdste goéra om det hela
fran borjan. Det siag man inte ndr det blev firdigt for man
hade mast ta bort alla stenar igen och gora marken helt plan.
Nu kunde pyramiden byggas som den var tinkt.

Men allt var mycket svarplanerat. Min uppgift att ta dit de
ritta stenarna var alldeles omdjlig. Mina vinner ville att jag
inte skulle behova lida av att inte kunna veta exakt vilka ste-
nar som behovdes och att alla majliga stenar skulle finnas pa
byggplatsen som man kunde ta vartefter man behovde dem.
Sa gjorde jag till slut och da funkade det biittre. Kanske var jag
da mer respekterad.

Mitt jobb var senare att hdlla ihop alla medarbetare. Jag
forsokte att ligga hela min auktoritet pa att ena alla till ett
gemensamt arbetsklimat. Det lyckades bra och da gick arbetet
fram. Men snart ville alla fa mer lon och det var svart att fa
igenom hos Farao. Mina medarbetare ville dd jaga djuren och
silja kottet. Men det var forbjudet. Linge kimpade vi for att
kunna fa arbetarna nojda. De fick ju bara lite I6n. En kilo mat

utover vad de sjilva at varje dag. Det rickte inte for deras fa-
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miljer. Utan de behovde mer. Det fick de sa smdningom. Men
jag fick skulden igen. Da vigrade jag att fortsitta arbeta dir
och flyttade ndagon annanstans. Da himtade de mig tillbaka
och gav arbetarna mer lon. Det var underbart.

Men nu ville de komma till mig och lira sig mitt jobb for att
kunna skéta det sjilva. Det fick de lira sig av mig och da for-
sokte de att klara det utan mig. Men det gick inte lika bra och
da himtade Farao mig igen.

Mina uppgifter blev fler och fler och till slut var jag overst
ansvarig for hela bygget. Det blev en stor och fin pyramid. Jag
blev drad och blev en av de viktigaste personerna i hela riket.
Men ndr Farao hade dott tog hans son éver och han var inte
sd stor och inte sd klok. Han forstorde mycket av det hans far
hade byggt upp och ville inte fortsditta med att bygga pyrami-
der. Jag blev da inte lingre behovd och dog i en liten by och
utan familj. Men jag dterfoddes i Grekland.
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Av mina fem underbara barn, ar det tre som ar "gravt utvecklingsstorda".
Under nagra manader efter fodelsen av mitt forsta barn, Andreas, trodde
ldkarna att han inte skulle dverleva. Sedan, efter tva friska barn, kom s3
enaggstvillingarna, Erik och Markus, bada med samma svara autism som
Andreas hade.

Erik kan inte tala. Han var dver trettio ar ndr hans mor, Hilke, larde sig att stod-
ja honom sa att han kunde skriva. Numera sparar Erik inte in langre pa ord
och ar frikostig med sina goda rad. Han intresserar sig mer for andliga fragor
an for vardagliga. Det ar ofta forbryllande for oss vad han skriver om.

| boken berattar Erik om sina tydliga minnen frén tidigare liv, for att vi ska
forstd betydelsen av evigt liv. Han skildrar hur hans uppgift varit att visa mer
av de mojligheter till utveckling manniskan har. Hur vi kan lara oss att kom-
municera med var angel om vad som &r bra att gora och vad vi borde undvika.

+

“Vi blir alltmer lata och orkesldsa av den maten vi ater och av det myckna -
arbete vi tror vi maste gora hela tiden. Men nér vi nu har alla dessa ma- b
skiner som jobbar &t oss, d3 skulle vi ha tid ver for att bry oss om vira
medmanniskor. Bra vore om vi kunde halla pd med detta den storsta delen
av var tid. Att varda de gamla och barnen var for sig sa att man verkligen
agnar sig at dem. Da skulle vi alla ma béttre. Vi skulle hitta lugnet tillbaka
och komma till bra insikter om livet och meningen med det.

Nu vill jag séga att alla skulle kunna veta sin karma om de vill forsoka att
komma till ro, och forsdka att kinna efter vilka manniskor de har litt med
och vilka som ger dem bekymmer. Men man kan inte skuldbeldgga den
andre for nagot, annars blir det ett nytt skuldforhallande. Att kunna forlata
ar det allra viktigaste. Mina forra fiender ar nu mina bésta vanner. Men det
J fordrar en viss mogenhet.”
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