Jag har en sjukdom

men jag dr inte sju

sjuk kom ut 2004 pa Ridda Barnens forlag.

Det nya da, for tio ar sedan, var att hir
hordes for forsta gangen de ungas egna roster. Det
fanns berittelser fran forildrar, det fanns bécker
for de professionella men Jag har en sjukdom men
jag ar inte sjuk var forsta gdngen som unga sjdlva
formulerade sina egna berittelser om livet med

muskelsjukdom.
JAG

Bokenjag har en sjukdom men jag ir inte

Idag 2014 - tio ar senare
ville vi gora boken igen och
de unga som var med da och
nagra nya som kommit med
oss i skrivandet berittar
igen och skriver ocksa egna
texter. Du moter fantastiska,
enastidende beréttelser om
att vara som alla andra och
samtidigt unik — det branner
till. Vad lyckas de unga med?
For mig handlar det om
formagan att berédtta om
svara erfarenheter utan att
det blir alltfor tungt. Att
berétta utan att bli sentimen-
tal. Att berdtta och med mod
och envis optimism visa styrka och mojligheter.

Vad berittar de unga om? De berittar om livet
med sjukdom. Om tankar och kinslor, om kérlek
och ldngtan, om relationer till férdldrar, syskon
och en dlskad morfar. Om hur det ar att sjdlv vara
fordalder. Om fosterdiagnostik, identitet och om
arbetslivet. Om férdomar - egna och andras. Om
stora existentiella frigor och om en brinnande
ldngtan att bli sedd som den man ar.

Journalisten och forfattare n Mustafa Can har
aterigen mott de fyra unga han métte for tio ar
sedan och fotografen Pieter ten Hoopen har tagit
bokens bilder. Professor Thomas Sejersen har
skrivit bokens medicinska avsnitt.

Att gora Jag har en sjukdom men jag ar inte sjuk
— tio ar senare ir att ocksa att tala om doden;
doden som en del av livet och doden som en del i
véra berdttelser om livet. Om detta skriver journa-
listen Jonas Franksson. Kénsligt berdttar han om
sin och var vin Joel som var aktiv nir vi gjorde
forsta boken. Joel som avled 2005.

Boken kommer i januari 2015 men kan redan

nu forbestéllas pa www.gothiafortbildning.se
Boken kostar cirka 90 kronor.

Sa - vad har hint de hér tio aren? Med de unga
sjdlva? I samhdllet? Vilka fragor dr mest aktuella for
unga idag? Vad berittar de? Ja, att det finns mycket
att ta itu med: assistansen, ritten till delaktighet
och arbete och att bli respekterad som individ. Det
handlar om vilket samhalle vi vill leva i, vilken
maéanniskosyn vi har och vilka virderingar vi tycker
ar viktiga. Det handlar om hur vi ser pa sjukdom
och om existentiella

fragor som ar viktiga for
var och en av oss som
enskilda minniskor och
for oss alla gemensamt.

Jag har en

Jaghoppas att du som

laser boken ser det

personliga och individuel-

laivarje berittelse och jag
hoppas ocksa att du ser att
beréttelserna som helhet
innehéller en uppmaning.
Vi kan inte fortsdtta att ha
forutfattade meningar om
hur det ir att leva med en
sjukdom. Vi kan géra
nagonting. Vi kan skaffa
kunskap. Vi kan bearbeta vara egna fordomar och
vi kan sla hal pa kollektiva och stereotypa uppfatt-
ningar och se ménniskor.

For mig har det varit fantastiskt att i samarbete
med de unga arbeta fram denna bok och jag har
mest sett mig som maojliggorare av den. Jag har
forsokt att med varsamhet och stor respekt
uppmuntra och stédja de ungas berédttande och
skrivande. Denna min uppgift har kints som ett
hedersuppdrag. Med forviantan och gladje har jag
tagit emot varje berittelse och text.

Tillbaka till det for mig riktigt stora med boken —
de ungas egna ord, berittelser och kronikor direkt
fran hjartat. Har intill kan du ldsa tre.

Kan berittelser fordndra och skapa mening och
hopp? Vi tror det. Vi hoppas det. Darfor ville vi
skriva den hir boken. Boken har négot for just dig.

1ex1 Christina Renlund
leg psykolog och psykoterapeut
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o
Christina Renlund ar
psykolog och psykote-
rapeut med manga ars
erfarenhet av arbete
med barn och unga.
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*Varfor? Och varfor just jag?”

Or tio ar sedan nar jag formulerade mina fornekelse av min sjukdom och under fasaden
Ftankar om sjukdomen, sa sa jag ”Jag vagade jag dnda satsa pa kirleken — trots
tycker det 4r hemskt med sjukdo- fragor som ”"Limnar han mig om han far
men. Jag skulle vilja bli av med den veta vet allt? Stannar han kvar om jag
direkt. Jag kan inte forsta dem som siger blir saimre?” Nar det giller min
att det hir dr vél inte sa farligt. Varfor? sjukdom har jag nog inte 6ppnat mig
Och varfor just jag?” helt for ndgon, men jag ir en god bit pa
Nar jag nu ldser mitt tio ar gamla citat vig att beritta och dela livet och
kinner jag inte riktigt igen migide framtiden. ®
orden. Jag tinker annorlunda idag. Eller
gor jag verkligen det? Ar jag kanske inne i en
fas i mitt liv, nir jag nonchalerar min sjukdom och
mina svarigheter? Eller har jag accepterat?

16T Frida Tregub
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Mycket har forindrats de senaste tio aren. Jag har
flyttat hemifran, jag arbetar idag som sjukskoter-
ska, och jag har hittat mitt livs kirlek. Det dagliga
livet ar fortfarande en utmaning som kraver fokus,

planering och acceptans. Och det finns utmaning- Du Som hj‘.i lpte

ar dir sjukdomen begriansar mina mojligheter att

vara normal. For att intala sig att man kommer att s 2 o~

klara nagot, finns fran filmen Sillskapsresan m’g pa vagen

uttrycket ”Jag kan flyga, jag dr inte rddd”. I mitt lo)

huvud cirklar istédllet orden ”Jag ar normal, jag kan q r 2000 var jag 12 ar gammal, jag kinde mig

leva det liv jag vill, jag &r inte sjuk”. Normal, vad dr utanfor i skolan, hatade livet och sokte en
det, kanske ni tinker? Finns det nadgon som ar mening med min existens. Jag valde att hell-

normal och &r att vara normal nagot bra? For mig re spela Nintendo 64 dn att vara i verkligheten.
ar ordet normal viktigt. Normal betyder f6r mig att Super Mario fanns alltid dir och han démde aldrig
man inte har spinal muskelatrofi (SMA). Jag vill nagon, for honom hade alla spelare ett och samma
vara normal, alltsa vill jag inte ha SMA. Punkt. varde.
Utover spelandet badade jag i varmvattensbas-

Sa finns dagar, nar allt kdnns vildigt mycket sidng en gang i veckan, spelade piano och
bittre, och da tinker jag att jag pa nagot sitt ir schack pa Kulturskolan. Vagrade att se och
glad att jag har vixt upp med min sjukdom, fér acceptera det som hinde med min
annars hade jag nog inte varit den person jag ar kropp. Jag kunde inte ga sjélv lingre,
idag. Och nagon annan vill jag inte vara. Ja, det ar och nér jag envist forsokte resa mig
dubbla budskap. Jag vill vara frisk, men vem hade ramlade jag ihop. Jag kunde inte
jag varit utan SMA? Och hade jag verkligen velat heller ta mig fram i manuella rullsto-
vara den personen? len utan var tvungen att anvinda !

elrullstol. Sjalvstandigheten var min »
Jaghar triiffat virldens underbaraste kille som jag stolthet och jag ville absolut inte ha <
vill dela resten av mitt liv med. Hade det varit vi, hjilp av en ledsagare/kontaktperson,
utan min sjukdom? Jag vardesitter livet, och ar en frimling i mitt liv. Trots min envishet
oerhort tacksam for det liv jag har. Hade jag tinkt presenterade kommunen och mina
sd, utan min sjukdom? Jag dlskar min familj 6ver fordldrar mig infor fyra ledsagare under ett ar,
allt annat hér i livet. Hade det varit sa om jag inte samtliga arbetade bara i ett par manader.
hade haft min sjukdom? Och jag tinker igen pa det Tryggheten som jag sokte hann aldrig infinna sig.
jag sa for tio &r sedan. Ar sjukdomen verkligen s& Inte nu igen, jag orkar inte triffa en ny ledsaga-
hemsk? Vill jag verkligen bli av med den direkt? re, det gar bara at skogen, tinkte jag for mig sjdlv

nagra veckor innan skolavslutningen 2001. Trots
Jaghar genom aren byggt upp en fasad kring min mina protester tvingade mina férdldrar mig att
sjukdom. Jag pratar sillan om den och om andra traffa ytterligare en person, Erik, en 18-aring med
papekar eller stéller fragan ”Vad har hdnt med ditt stark livsenergi. DA visste jag inte att det skulle bli
ben, har du ont?” brukar jag skratta bort det hela borjan pa en fantastisk resa, en resa som pagar dn
och sdga att "Det ar inte sa farligt, det ser virre ut idag.
dn det dr, jag har bara lite ont i knét.” Detta sdger
jag for att jag inte vill att andra skall veta hela Erik visade mig sidor av livet som bara fanns i
sanningen. Men den framsta anledningen &r nog, mina drommar. Vi gick pa bio, akte skateboard-
att jag inte vill beh6va erkdanna och tydliggéra ramp med manuell rullstol, tog Team Eslov i
sjukdomen for mig sjdlv. Men mitt i all denna damhandboll till final, koérde bil pa en cykelbana, -—>
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> reste till Frankrike och Mallorca. Listan kan gors

lang, men det som paverkade mig mest var att han
bjod in mig till sin familj, sin sldkt och sina vinner.
Och jag blev en del av Eriks familj.
Under hogstadiet var jag mer hemma
hos Erik 4n med min egen familj. Erik
och hans familj formedlade en
obeskrivlig positiv energi som
smittade av sig pa mig. Hur jobbigt
livet &n ar, ljuset finns alltid dér, det
handlar om att lira sig att hitta det.

Erik och jag, var och &r olika som
personer. Jag ar en filosof och
drémmare, Erik handlar forst och
tanker sen. Han skdms inte for livet,
fokuserar inte pa det forgangna utan kor full fart
framat. Just de egenskaperna forde han 6ver pa
mig, det ir jag honom evigt tacksam for.

Om nagra manader fyller jag 26 ar, vilket kinns

En forebild,
fiktiv eller

méansklig, for
0ss framat NAR
MORKRET FALLER

helt underbart. Under alla dessa ar har Erik och en
handfull andra manniskor utvecklat mig och fort
mig framat. Utan dem hade jag idag inte haft egen
lagenhet, studerat till larare, dlskat
livet eller arbetat med ungdomar
med olika funktionsnedsattningar.
Erik och mina andra foérebilders
energi delar jag nu med mig i mina
studier och i mitt arbete med
ungdomar och till deras foéraldrar.

En forebild, fiktiv eller médnsklig,
for oss framat nar morkret faller, de
far oss att bli en bittre midnniska och
se mojligheter i livets motgangar. En
dag kommer du sjalv att sta dar och
dela med dig av din livserfarenhet. Du blir férebild
for andra.

7 Bjorn Jonsson

Sexualitet och funktionsnedsiittning

dr jag berittade for mamma att jag skulle
skriva en text till den hir boken sa hon
direkt ”Du ska vél inte skriva om sex?”.

Jag visste att hon inte menade nagot illa, men
dnda kunde jag inte lata bli att kinna mig ifraga-
satt. Samtidigt férstod jag henne. For vilken mam-
ma vill lasa om sin dotters sexuella lustar?

Svaret dr nog: ytterst fa.

Men det dr precis en sidan dotter min mamma
har fatt. Ett viktigt tema f6r mig i mitt skrivande ar
namligen just sexualitet och ritten till att vara pre-
cis sa jakla kat jag vill — trots rullstolen.

Jag upplever att det finns en sorts tabu kring
manniskor med funktionshinder och deras sexliv.
Som att det 4r nagot man helst inte ser och pratar
om. Nar det sedan vil kommer upp till ytan finns
det tva bilder som utkristalliserar sig. Den forsta
malar upp oss som kata sma troll utan sjdlvbe-
hérskning som tinder pa allt och alla. Den andra
malar upp dnglalika varelser vars oskyldiga sinne
star hogre dn vanliga manskliga lustar. Kanske ar
det darfor jag alltid kédnt en sorts skam kring lust.
En skam och ett sexuellt mindervirde dér jag varit
plagsamt medveten om min kropps begrinsningar,
tankt pa stela ben, stéllningar jag inte klarar av och
att spontanitet inte sker pa samma villkor.

Jag har latit andra forstirka den bilden, accepte-
rat kommentarer sdsom ”Det dr synd att du inte
kan gora sa, for det tinder jag pa”. Kdnt tacksam-
het for att nagon velat ha mig, trots att de kunnat fa
nagon bittre. Nagon normal.

Jag har legat tyst, accepterat daligt sex och inte
papekat att ”Du det hér r fan inte vad jag vill eller
tdnder pa”. Allt for att jag sett min sexualitet som
nagot onormalt. Men sanningen ar att jag dr precis
som alla andra. Och jag accepterar inte lingre att
nagon forminskar mina lustar.

For visst jag kan inte ta en snabbis mot diskbén-

ken och av rent praktiska skal dr missiondren
standard. Men jag fortjainar lika mycket som alla
andra. Jag fortjanar mer 4n raggningsrepliker som
kretsar kring min rullstol eller att jag trots den ir
’ratt sot”. Framforallt fortjanar jag mer an att den
raggande faktiskt tror att replikerna kommer
fungera eftersom jag “troligtvis inte kommer ut sa
ofta och inte har sa mycket sexuell erfarenhet”.

Ett viktigt
tema for
mig i mitt
skrivande
ar namligen
just sexuali-
tet och
ratten TILL

Men samhiillet och framforallt min egen hjarna

kommer inte omforma sig dver en natt. Det 4r en

kamp déar det inte ricker med att veta vad man

fortjanar. Jag har kimpat och kdmpar fortfarande

med att ta vetskapen till mig. Men dr det nagot jag

lart mig under den kampen sa ir det att rent

sexuellt finns det alltid 16sningar. For mig har

receptet varit att hitta ratt sexpartner. Visst, det

har hint att jag dragit hem nagon fran krogen, men

det basta sexet har jag haft med personer jag kint

mig trygg med. Dar har det funnits utrymme att

testa sig fram till vad som fungerar. Den ratta

sexpartnern har inte sett begrinsningarna. Jag

har ocksa insett att allt inte behover folja

normen for sex. Det finns sa mycket mer dn 4

en jakt pa penetration. S
Trots insikt ar det l4tt att falla tillbaka i Jh

invanda roller. Darfor dr det viktigt att det

dr sa pass hogt i tak att man kan ha de hir

samtalen. Sa for att besvara din fraga

mamma ”jo jag tanker skriva om sex”. Jag

vill ocksa passa pa att tacka dig. Tack

mamma for att du forstar att nagon maste ta

de hir samtalen och accepterar att det ar just

din dotter som alltid maste ta upp dmnen som latt

blir pinsamma, utelimnande eller svara. Jag

kommer alltid vara mammas lilla flicka, men jag

tdnker inte sluta féra den har kampen férran

samhéllet slutar klappa mig pa huvudet. ®

erSanna Hedlund

ATT VARA
PRECIS SA

JAKLA KAT
JAG VILL
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