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FORORD

Vi kan sdga att vi kommer langt med en bra attityd och en god livsinstdllning och ibland hér man
utsagor som 'den enda funktionsnedsittningen i livet dr en dalig attityd”. Men hur langt racker
attityden i kampen om delaktighet? Den australiensiska komikern och funktionshinderaktivisten
Stella Young konstaterade att det sillan hjdlper hur mycket man én ler at en trappuppgang, den
térvandlas dnda inte till en ramp. Aldrig.

Hindren dr samhallets déliga attityd och alla hinder i samhallet handlar inte om fysisk tillgédnglighet,
utan nér vi talar om funktionsnedséttning talar vi om ett brett spektrum och en stor grupp manniskor
i samhallet. Det som dock giller for alla personer med funktionsnedsattning ér att de aldrig sjélv ar
problemet eller hindret, utan hindren skapas av ett samhélle som inte har utrymme fér méngfald.
Trots en bra attityd medfor hindren att livet fér personer med funktionsnedséttning ibland handlar
om en kamp om rattigheter. Med en annorlunda attityd fran samhallets sida kunde alla personers
funktionsformaga ses som en resurs istillet for att betraktas som ett hinder.

I denna bok finns texter av tio skribenter fran olika delar av Finland som beskriver erfarenheter av
funktionsnedsdttning. Skribenterna skriver om erfarenheter av olika funktionsnedséttningar ur ett
personligt perspektiv och de dr i olika livsskeden och i olika aldrar. Ménga av texterna genomsyras
av en attityd och en vilja att paverka.
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Texterna i denna bok ér tidigare publicerade som texter pa SAMS blogg. Skribenterna blev ombedda
att skriva om sina liv, sina drémmar, sina tankar. Texterna samlas nu i denna bok for att ge inblickar
i dessa personers vardag, ge inblickar i hur det dr att leva med olika typer av funktionsnedsdttningar
i Finland och visa pa bredden av funktionsnedsattningar. Texterna kompletteras med fotografier
som beskriver en miljo, ett tema eller en stimning som &r viktig for personerna sjdlva eller deras
livsberittelse. Fotografierna dr tagna av fotografen Lars Kastilan.

Finlandssvenska personer med funktionsnedsittning tillhor flera minoriter samtidigt och
denna grupp i samhaillet maste ofta kimpa for sina rattigheter, kimpa for att bli sedda bland
majoritetsbefolkningen och kdmpa for sina sprakliga rittigheter. Texterna ger en inblick i den
historia och den vardag som skribenterna har 6nskat dela med sig av. For att vara delaktiga i
sambhillet dr det viktigt att visa exempel och fa majligheter att f4 sin rost hord. Genom att dela
med sig av sin historia och ge en inblick i sin vardag bidrar dessa skribenter till att berika véara
uppfattningar om funktionsnedsdttning. Det ar viktigt att det finns erfarenhetstalare som kan
fungera som rollmodeller och 6ka kunskapen om funktionshinder i samhallet.

Alla personer i samhallet &r med och formar vart gemensamma samhille. Alla har rétten att paverka



och vara aktiva samhillsdeltagare, oavsett funktionsférmaga. Men syns alla i samhdllet pa lika
villkor? Deltar alla pa lika villkor i besluten som berér deras egna liv? Inte alltid. FN:s konvention
om rittigheter for personer med funktionsnedsittning, som &ven Finland har godkint, utgar
ifran ett manniskorittsperspektiv som innebér att personer med funktionsnedsattning bor vara
delaktiga i samhallet pa lika villkor och ha mojligheten att aktivt delta i det samhalle de lever i. FN:s
konvention medfor att alla har rétten att bli sedda och fé sin rost hord. Med hjélp av boken vill vi
ge mojligheten at dessa skribenter att sjdlva bestimma och vilja hur de vill beskriva sitt liv och sin
funktionsnedsdttning som subjekt.

Denna bok har gjorts inom ramen fér SAMS projekt Minoriteter inom minoriteten som fokuserar
pé finlandsvenska personer med funktionsnedsittning. Verksamhetens avsikt &r att bygga broar
mellan olika grupper inom funktionshinderomradet och stoda mojligheten att aktivt delta i
sambhillet. Lds mer pa sidan 84.









ANNA CALDEN

Da jag ombeds beskriva mig sjilv kan det lata s har;
jag dr en studerande som bdst haller pa med mitt
slutarbete pa universitetet. Jag sysslar med politik och
samhillsengagemang pé fritiden, jag sjunger i kor, jag
alskar att trana zumba och gar giarna ut och dansar med
mina vanner. Mitt f6ljande mal r att efter avklarade studier
hitta mitt dromjobb som jag verkligen skulle trivas med.
Jag tror att om man hor beskrivningen och kdnner mig sa
tanker man nog att det hdr ar jag i ett notskal. Men den hdr
beskrivningen stimmer ocksa ganska bra in pa hur en ung
kvinna kan leva i dagens Finland.

Det som skiljer mig fran normen &r att jag har en
fysisk funktionsnedsittning sedan fédseln. Min fysiska
funktionsnedsdttning gor att jag har anvant mig av rullstol
hela livet. Jag har en positiv livssyn och for det mesta ser jag
min funktionsnedsittning som en resurs och inte som ett

VEM?

studerande, socionom
(YH), politiskt aktiv
och ordférande for
Finlands Svenska
Handikappforbund.
Bori Vasa.

3 X

Tre saker som inspirerar
mig:

ett kreativt och
utmanande arbete

spannande
manniskomoten

dans
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Jag brukar beskriva
det som att jag aldrig
riktigt kan slappna
av. Jag moter fysiska
hinder som beror
tillgdngligheten i
samhillet men jag
moter ocksa psykiska
och sociala hinder.
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hinder. Jag skulle aldrig vilja vara pa nagot annat vis och jag
alskar livet. Men hur man dn vrider och vander pa ekvationen
gar det inte att komma ifrdn att min funktionsnedséttning
skapar utmaningar i vardagen.

Jag brukar beskriva det som att jag aldrig riktigt kan slappna
av. Jag moter fysiska hinder som beror tillgdngligheten i
samhaillet men jag moter ocksa psykiska och sociala hinder.
Varje dag dr en kamp i att halla reda pa mina egna réttigheter,
att jag far de stod- och servicetjanster jag ar berittigad
till. Dessvirre ar det ingen som knackar mig pa axeln och
paminner om vilket stdd just jag kunde ansdka om.

Jag kan knappt vinta tills jag blir utexaminerad och far
borja soka arbete. Men att trdda in i arbetslivet med en
funktionsnedsittning ar en stor utmaning. Utéver att
det finns fordomar och okunskap bland arbetsgivare
kvarstar ~ problematiken kring att personer med
funktionsnedsittning ofta hamnar arbeta for laga loner
pa grund av inkomstgranserna och att ingen flexibilitet i



socialskyddet finns. Som arbetsgivare for mina personliga
assistenter har jag stdndigt ansvar for att arbetet fungerar
och for att assistenterna maér bra. Att sjilv vara arbetsgivare
it assistenterna ar en stor frihet men ibland dven mycket
utmanande och svart.

Det har hidnt ménga positiva saker i Finlands
funktionshinderpolitik de senaste dren som tangerar de
utmaningar man som funktionshindrad star infér i sin
vardag. Lagstiftningen har fornyats, vi har fatt ett fornyat
funktionshinderpolitiskt program och vi vintar som bést pa
att FN-konventionen om manskliga rittigheter for personer
med funktionsnedséttning ska kunna ratificeras. De vriga
nordiska landerna dr dnnu ett steg fore oss vad galler
personlig assistans och ovriga funktionshinderpolitiska
fragor, men vi gar hela tiden framaét. Jaimlikhet innebdr att
alla manniskor ska vara lika mycket virda, vilket pa papperet
betyder att alla ska ha lika forutsittningar och vara lika infor
lagen. Att inte diskrimineras pa grund av till exempel kon,

Som arbetsgivare

for mina personliga
assistenter har jag
stindigt ansvar for att
arbetet fungerar och
for att assistenterna
mar bra.
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etnicitet, sexuell laggning, funktionsnedséttning och sa vidare. Om vi arbetar utgaende ifran den
overtygelsen ar vi halvvags, trots ordttvisor och hinder vi moéter pa vagen.

Vi dr dnda inte sa olika nar det kommer till kritan, trots annorlunda forutséittningar har vi alla en
onskan om att leva ett fullvardigt liv. Det dr min starka dvertygelse att vi alla har ett ansvar for det
som hander och sker i samhallet. Varenda en av oss kan arbeta for jamlikhet oberoende av om vi ar
medmaénniska, aktiva inom funktionshinderorganisationer, professionella, brukare eller manniskor
i helt andra livssituationer. Darfor tycker jag det ér viktigt att inte vara radd i méten med personer
med funktionsnedsattning. I grund och botten sitter vi samma bat med ofta likadana drommar, mal
och behov i livet. Vi kan i varenda liten handling sla ett slag for jamlikheten och darmed arbetar vi
for att lagtexter och paragrafer ocksa forverkligas i praktiken. ® i
Auna (Calden










TESSA BAMBERG

Att vara pionjdr dr bade pa gott och ont. Nér jag inledde
mina studier i nordisk litteratur i borjan av 90-talet var jag
den forsta synskadade studeranden pa min institution. Att
studera vid universitetet var nagonting som jag ville gora,
vad jag ville studera var inte lika sjdlvklart. Att jag bestimde
mig for att studera nordisk litteratur hingde ihop med att
jag alltid har alskat att lasa bocker.

Om nagon annan studerat fore mig skulle det kanske redan
ha funnits fungerande system och rutiner. Men a andra
sidan finns det ocksd manga fordelar med mojligheten att
borja fran sa att sdga ett rent bord, att diskutera sig fram med
lararna och forklara saker och ting, vad som fungerar och
inte fungerar. Sasom att det &r viktigt att fa litteraturlistorna
for kommande kurser i god tid sa att bockerna hinner bli
fardiga i tid till kursen. Samma géller material som ska gas
igenom under lektionerna - helst inga kompendier i sista
minuten.

VEM?

Filosofie magister,
arbetar pa Forbundet
Finlands Svenska
Synskadade som
punktskriftsansvarig.
Tycker om att resa,
umgas med vanner och
alskar att lasa bocker.
Bor i Helsingfors.

3 X

Tre saker som inspirerar
mig:

o familj och vanner
*  bocker
*  musik
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Nir jag studerade aktivt
fick jag storsta delen

av materialet inlast

pa kassett. Kortare
texter overfordes ocksa
till punktskrift. En
teoribok kunde litt bli
flera tiotal kassetter.
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Jag bemottes vdl och i det stora hela fungerade allt val.
Till min lycka fanns mycket av skonlitteraturen att lana,
antingen fran Celia, biblioteket for synskadade i Helsingfors,
eller fran motsvarande bibliotek i Sverige. Men mycket av
facklitteraturen fanns inte i ett for mig tillgangligt format.
Pa Celia laste man fortjanstfullt in manga och langa bocker,
menibland hinde det sigattkursernaredan hade hunnit paga
ett tag innan materialet nadde mig. Litteraturlistorna levde
ocksa till viss man, och i synnerhet nyare forskningsrén och
andra aktuella texter kunde med kort varsel komma till. Da
blev det nédvindigt att mobilisera bade familjemedlemmar
och vianner med inldsning av materialet. Isynnerhet mina
foraldrar har last in ansenliga méngder av facklitteratur. Jag
laste ocksd mycket tillsammans med mina studiekamrater,
ochdetvarjuettbratillfilleatt ventilera texternatillsammans
infor kommande tenter eller diskussionstillfillen.

Nir jag studerade aktivt fick jag storsta delen av materialet
inldst pa kassett. Kortare texter overfordes ocksa till
punktskrift. En teoribok kunde litt bli flera tiotal kassetter.



Sa det tog tid att ldsa igenom materialet. Mina seende
kamrater streckade under viktiga avsnitt och kunde
behédndigt bladdra fram till det aktuella avsnittet. Jag kunde
ju inte gora sa, utan skrev istéllet upp viktiga avsnitt pa
punktskrift. En tidskrdavande process.

Trots att det pa sin tid var tungt och tidskrdvande larde jag
mig att ta ut vdsentliga helheter ur stora massor av text,
vilket jag haft stor nytta av ocksa i andra sammanhang.

Och de positiva sidorna av studielivet kunde inte for ett
ogonblick 6verskugga de mindre bra. Jag dlskade att studera,
diskussionerna som férdes med ungdomlig iver och glod,
dér jag var en av de andra som debatterade, stéllde fragor
och deltog i projekt. Gemenskapen var fin.

Utbudet av intressanta kurser var enormt. Jag kinde att jag
hade ett enormt smorgasbord framfér mig som bjod pa
odndliga mangder av lackerheter som jag bara maste smaka
pa. Jag gick pé otaliga kurser bara for att temat for kursen
eller for att forelasaren intresserade mig. Som resultat har

Jag dlskade att studera,
diskussionerna som
fordes med ungdomlig
iver och glod, dir jag
var en av de andra som
debatterade, stillde
fragor och deltog i
projekt.
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Det avgorande var att
jag fick ett jobb dir jag
kidnde att min insats
gjorde skillnad.
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jag en lang lista med fritt valbara kurser och som en f6ljd
drog mina studier ut pa tiden.

Lange var mina studier pa is. Den viktigaste orsaken var
att jag fick ett intressant jobb. Jag hade vil sa smaningom
borjat tycka att detta med att analysera texter visserligen var
intressant, men att syssla med det professionellt inte dnda
var det som intresserade mig. Jag ville kunna lasa bocker
utan att spjalka upp dem i mikroskopiska bestandsdelar,
alska litteratur for dess egen skull.

Det avgorande var att jag fick ett jobb ddr jag kdnde att
min insats gjorde skillnad. Sedan &r 2003 &r jag anstilld
pa Forbundet Finlands Svenska Synskadade, forst som
projektansvarig for ett projekt kring punktskrift, nu som
punktskriftsanvarig. I korthet gar mitt arbete ut pa att
ordna och undervisa pa punktskriftskurser arrangerade av
torbundet och d&ven ordna andraaktiviteter kring punktskrift.
Vér malgrupp dr vuxensynskadade. Att som vuxen férlora
sin syn dr, som alla forluster, en smartsam process. Det ar



att pa manga plan léra sig att hitta fram till sig sjdlv igen, se
nya mojligheter istéllet for forlusterna. Lyckligtvis lever vi i
ett samhille, som har mycket att erbjuda, bade betréfftande
hjalpmedel och annan service. Man kan leva ett meningsfullt
liv som synskadad. Till denna helhet hér punktskriften
ocksa elementdrt. Med synforlusten har man forlorat ett las-
och skriftsprak, men nu giller det att hitta en annan kanal
som uttrycksmedel, och det ar punktskriften.

I mitt arbete far jag utlopp for det som jag gillar mest av
allt, att umgas med manniskor, att inspirera och motivera
flera att hitta punktskriften och uppticka dess mojligheter.
Varje gang nagon vill lara sig punktskrift och far den forsta
insikten i vad punktskriften gar ut pd, kdnner jag att jag
kunnat ge nagot virdefullt. Ett forsta steg i rdtt riktning
i rehabiliteringsprocessen dr taget. Da vet jag att jag valt
ritt och att mitt arbete verkligen gor skillnad pa det mest
konkreta planet.

Och mina studier da? Jo, sent omsider kom jag fram till att

I mitt arbete far jag
utlopp for det som jag
gillar mest av allt, att
umgas med minniskor,
att inspirera och
motivera flera att

hitta punktskriften

och uppticka dess
mdjligheter.
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jag vill slutféra mina studier och skrev min pro graduavhandling. Som f6r s& manga andra hade
prestigeangesten stigit med tiden och det kidndes som att uppsatsen aldrig blir skriven. Men nér jag
konkret satte igdng blev den firdig pa nagon manad. Handledarens kommentarer sporrade mig till
att skriva avhandlingen.

Mycket har skett sedan jag inledde mina studier, inte minst inom det tekniska omradet. Elektroniska
bocker istéllet for kassetter, internet med dess majligheter att hitta information. Méjligheten att
fa bilagor i elektroniskt format som e-post istillet for otydliga papperskopior. Méanga praktiska
begrinsningar kvarstar in idag, si som otillgingliga internet-sidor. Andé gar det att studera som
synskadad. Man ska vara malmedveten och beredd att arbeta hart for sitt mal, men det &r vart
allt detta. For egen del glader jag mig nu &t den allmadnbildning som studierna gav, inte minst den
sociala biten som studielivet &ven innebar.
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JOHAN WIKSTROM

Olika undervisningssituationer kan vara besvirliga for
horselskadade studeranden. Det har jag sjalv upplevt. Har
avlagt studentmerkonom examen varen 2012. Slutfér mina
studier inom foretagsekonomi pa Haaga-Helia i Borga, ar 25
ar gammal och har en medelsvar horselskada, jag anvander
horapparater i bada 6ronen.

Jag har anvdnt olika hjalpmedel i skolan for att underlatta
horandet, har kommer négra rad till dig som horselskadad
om vad man bor tdnka pa ndr man befinner sig i studielivet.

Att omgivningen forstdr och kdnner till den horselskadades
situation dr ytterst viktigt i sociala sammanhang. I studielivet
traffar man mycket nya manniskor och da ligger ansvaret
hos mig sjélv att ldta nya vanner och bekanta fa veta om min
funktionsnedsdttning.

VEM?

Studentmerkonom och
studerande pa Haaga-
Helia. Forelaser och
fungerar som radgivare
for larare, elever, samt
ovriga som har en
horselskadad person i
sin omgivning. Sportar
aktivt, jagar och fiskar
samt ar alpin skidlarare.

3 X

Tre saker som inspirerar
mig:

+ Arstider
* Entreprentrskap
* Resor
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Men att pa grund av
rdadsla och osikerhet
for att “gora bort sig”
undvika diskussioner,
skall man absolut inte.
Kommunikation ir ju
vart frimsta sitt att
binda nya kontakter
och fa goda vinner.
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Annars kan man enkelt métas av missuppfattningar eller
helt enkelt “klumpiga” situationer. Till exempel har det hdnt
mig att jag borjar beritta nagot samtidigt som nagon annan,
pa grund av att jag inte hort denne tala. Med ny bekantskap
ger det ju inte ett bra forsta intryck att avbryta. Men att pa
grund av riddsla och osdkerhet for att "géra bort sig” undvika
diskussioner, skall man absolut inte. Kommunikation ar ju
vart framsta sitt att binda nya kontakter och fa goda vanner.
Tvartom, da dessa komplikationer framkommer informerar
jag om min horselskada, vilket gér det enklare for mig och
umginget. Oppen info ger mojlighet for andra att nirma
sig mig. Det dr nagot som jag har reagerat pa flera ganger.
P& sommaren stod jag och pratade med en person, pa det
stallet var rétt sa mycket manniskor och oljud, nir jag sa till
denna att jag har en horselnedsdttning blev det ldttare for
personen att vara med mig.

Det kan ibland kridva mod att fd ut ordet och beritta till
en ny vén eller bekant att man har nedsatt horsel. Man
bor dock komma ihdg, vilket de flesta inte vet, att 10 % av



ménniskorna lider av en nedsatt horsel, vilket dr ganska
mycket. Oberoende hur svér horselskadan ér kan det uppsta
problem att hora. Man maste komma ihag att det finns bra
tekniska hjdlpmedel for en nedsatt horsel.

Studielivet dr nagot man maste ta vara pa och férsoka njuta
av det sa lainge man kan. Horseln far inte vara ett hinder.
Efter att man har blivit firdig sa &r det arbetslivet som
kommer emot. Sa det dr viktigt att man njuter av studielivet
sa lange som det varar, modigt ut bland kompisarna och
skapa sociala kontakter.

Som horselskadad fir man kimpa med storande ljud fran
omgivningen, samt ocksa det att kompisarna skall forsta att
det dr svart att hora eller f6lja med enskilda samtal ndr man
befinner sig med manga ménniskor. Som utgangspunkt
bor man fundera pa det utrymme man befinner sig i och
var man skall sitta, for att kunna hora sin omgivning. Ratt
placering i rummet ar utgangspunkten for att hora eller folja
med.

Studielivet dr nagot
man maste ta vara pa
och forsoka njuta av det
sa lange man kan.
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Jag har sjalv varit noggrann med att fa sitta sd att jag ser alla, det gor det lattare att f6lja med nér
du dr i en stor grupp, som t.ex. pa en foreldsning eller vid matbordet. Utgangspunkt for effektivt
utnyttjande av bra hjdlpmedel, ar placering. Som exempel, nér jag gar ut och dter ber jag alltid att
fa sitta i mitten av bordet. Det har blivit automatiskt en vana for manniskorna i min omgivning att
vara flexibla nér de dr medvetna om min funktionsnedsittning. Ibland tanker jag inte sjdlv pa saken
utan sdtter mig ner pa nagot stille pa grund av att ndgon kamrat sitter nara mig eller mittemot.

Att anvdanda olika tekniska hjalpmedel kan vara svart, det beror ofta pa att man &r orolig for
omgivningens reaktioner. Nedsatt horsel tolkas ofta felaktigt som bristande intelligens, psykiska
problem eller svaghet. Men sa som jag alltid har sagt & mig sjalv "trots din skada kan du astadkomma
saker och ting”. Om du befinner dig i en diskussion eller pa en féreldsning och du har svart att hora
sd var inte rddd for att ta emot, eller anvdnda tekniska hjidlpmedel. Tekniken gar framat hela tiden
och horselhjalpmedel blir lattare och mindre och ar idag ocksa mycket effektiva. Man gor sig sjalv
en mycket stor tjdnst om man vagar anvdnda hjdlpmedel.
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KAISA LEKA

Jag ér en 37-arig serietecknare fran Borga. Jag tankte berdtta
om mig sjilv och mitt liv genom att presentera nagra
hjalpmedel som jag anvént langs med aren.

VEM?

Jag ar serietecknare,
cykelresenar och yogi.
Jag bor och jobbar i
Borga tillsammans med
min man. Vill man veta
mera om vara bocker
och resor kan man ga in
pa www.kaisaleka.net

3 X

Tre saker som inspirerar
mig:

e Bocker
e Resor
* Meditation




Jag foddes med missbildade fétter som
opererades nir jag bara var nagra manader
gammal. Efter operationen hade jag gips pa
bada benen under flera manaders tid. Min
mamma har berdttat att nar hon bytte bldja
tyckte jag om att lyfta upp de tunga gipsen och
sla ner dem pa bordet med en stor small.

Efter att gipsen tagits bort fick jag borja anvinda
specialskor som skulle stddja mina fotter. Jag
tankte inte att det var sa farligt men ibland blev
jag mobbad av andra barn som tyckte att det
sdg ut som om jag skulle ha pjéxor pa inomhus.
Jag tyckte inte om att bli mobbad och bestimde
att jag skulle forsoka latsas att vara normal och
gébmma mina ben.




Nir jag var sex ar gammal fick jag glasogon.
Jag hade lirt mig att ldsa ett ar tidigare och
dlskade att sluka i mig bocker som mina
forildrar bar hem fran biblioteket.

Jag hann anvidnda glaségon i 27 ar fore jag
antligen bestimde mig for att lata mina 6gon
opereras med laser. Jag tycker fortfarande
om snygga bdgar och vill inte fa sn6 i 6gonen
pa vintern men jag sportar mycket och
glasdgonen dr ganska opraktiska nir man
svettas och hoppar och har sig.




Ar 2002 hade mina ben bérjat virka sd mycket
att jag knappt kunde ga, och dérfor bestimde vi
tillsammans med min ldkare att amputera mina
ben. Manga av mina vénner var chockade men
jag hade traffat manniskor som anvinde proteser
och sett att de klarade sig mycket battre @n jag.

Efter operationen satt jag en manad i rullstol
medan vi vintade pa att saren skulle ldka. Jag
hade varit rddd for att hamna i rullstol men
markte att det faktiskt var en littnad att kunna
rora pa sig utan att ha ont i benen. Om bara vart
samhdlle skulle vara planerat hinderfritt i stallet
for alla odndliga trappor och trottoarkanter!




Jag fick lara mig gé pa nytt med hjélp av kryckor
och manga trevliga fysioterapeuter som gick
efter mig i sjukhusets korridorer och paminde
mig om att anvdnda mina proteser pd ratt satt.
“Hal-mitten-td, hal-mitten-ta..” I borjan gick
jag som en anka och vinglade sidldnges, men
smaningom blev jag béttre och bittre och fick till
sist lamna bort kryckorna som alltid ville falla
ner ndr jag tog nagonting annat i handen.
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Nufértiden har jag tre par proteser: mina vanliga ben for det vardagliga livet,
simproteser for simning och snorkling och mina gamla ben som jag kan ta fram i
nodfall. Dessutom har min protesmaistare justerat mina ben sa att jag kan cykla med
dem utan att fa skavsar bakom knéna.

Minniskor fragar mig ofta vad jag kan och inte kan géra med proteser. Jag brukar
svara att det forst och frimst ar fragan om vad man helst vill gora. Jag har gjort langa
cykelresor, en sommar cyklade jag och min man 3300 kilometer fran Finland till
Ukraina. Nagon annan kanske vill spela ishockey eller anvinda hogklackade skor och
proteserna anpassas enligt det.

Det som man inte riktigt kan gora ar att dansa balett, och det har jag forstas alltid dromt
om att fd gora. Men det giller att koncentrera sig pa allt det som man kan gora i stéllet
for att fastna vid det som &dr utom ens rackhall i det har livet. Med att koncentrera sig
pa sina begrdnsningar blir man bara bitter, och jag vill hellre leva ett lyckligt, aktivt liv.



7 7 Mainniskor fragar mig
ofta vad jag kan och inte
kan gora med proteser.
Jag brukar svara att det
forst och framst ar fragan
om vad man helst vill
gora. Jag har gjort langa
cykelresor, en sommar
cyklade jag och min
man 3300 kilometer fran
Finland till Ukraina.




Pa sistone har jag funderat pa hur man
definierar vad som ér ett hjdlpmedel? Eller vem
som dr handikappad? Ménniskor tycker om att
sdtta varandra i fack som “handikappad” och
“normal’, “frisk” och “sjuk” men jag kdnner
mig helt frisk och handikappad samtidigt.
Vi dr ju alla unika och har véra styrkor och
svagheter, och behdver stod i varierande
mangder for att klara oss. Av nagon anledning .
anses en protes eller rullstol vara nagonting

i N ."l-------' 5
mycket dramatisk och skrimmande medan VUV

glasogon ar helt normala.

Pa vintern har det varit véldigt halt och jag
har anvédnt mina vinterskor med dubb néstan
varje dag. Ar de hjilpmedel eller vanliga skor?
Jag vet inte, men jag har inte halkat en enda
gang. Och snart ar varen hir! @

Racsa Leba









EVA RINGWALL

Efter en tung uppvéxt kom jag till slut till en punkt da allt
rasade. Jag blev sjukskriven den 10 januari 1989 och efter
ca 10 dr fick jag till slut en korrekt diagnos, Posttraumatiskt
Stressymptom Typ II (pa engelska Complex Post Traumatic
Stress Disorder). Den klassas som obotligt och jag dr idag
sjukpensionar.

Nir jag blev tillfragad att skriva detta inldgg borjade jag
med att ldsa artiklar skrivha av ménniskor med andra
funktionshinder for inspiration. Det vickte mycket
tankar om skillnaderna mellan synliga och osynliga
funktionshinder. Eller annu mera om konkreta och mindre
pétagliga funktionshinder. For det gar ju med enkla medel
att konstatera om nagon har nedsatt syn eller horsel dven om
det inte syns pa personen i fraga att det ligger till sa. Medan
till exempel psykisk ohélsa dr odndligt mycket svarare att
korrekt diagnostisera och dnnu svarare att behandla och

VEM?

Véxte upp i Abolands
skargard. Bor sedan 30
ar pa Aland. Forelaser
om kostens betydelse
for den mentala halsan
och aterhamtning utan
mediciner.

3 X

Tre saker som inspirerar
mig:

* Forskning kring
naturmedicin

* Tréaning och motion
* Socialt umgange
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Dar skiljer sig psykisk
ohilsa markant fran
andra funktionshinder,
for det ligger

tyvarr i hindrets

natur att livslusten,
beslutsforméagan och
drivkraften ar i det
nirmaste bortblist.
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som varden ser ut idag, praktiskt taget omojlig att bota.

Jag liser om de olika hjdlpmedlen ménniskor fatt for att
klara av det som de vill géra och inser att hjalpmedel for
personer med psykisk ohilsa dr ndgot jag last om men aldrig
haft tillgdng till och att jag heller aldrig har ansetts behéva
ndgra hjalpmedel {or jag ser ju fullt fungerande ut.

Jag laser om en synskadad kvinna som berdttar om hur hon
fick studiematerial inldst pa kassett och minns hogstadiet
dé mina vdnner laste hog ur skolbockerna for mig infor
prov for jag hade sa stora koncentrationssvarigheter att jag
inte klarade av att lasa sjdlv. Tack vare den hjilpen klarade
jag mig igenom grundskolan, men att fortsétta studera var
inte att tdnka pa. I vart skolsystem finns ingen forstaelse
for att seende, intelligenta manniskor inte kan ta till sig
information genom att lasa den.

Detsom dr mest patagligtiallaartiklarjaglaser ar drivkraften
och beslutsamheten att na sina drommars mal. Dar skiljer sig



psykisk ohélsa markant fran andra funktionshinder, for det
ligger tyvarr i hindrets natur att livslusten, beslutsférmagan
och drivkraften dr i det ndrmaste bortblast.

Nu vill jag pa intet sdtt forringa hur psykiskt tungt ett
tysiskt funktionshinder kan vara. Sjdlv har jag astma och
far andningssvarigheter av alla former av rok och av starka
dofter. Jag ar ocksa overkdnslig mot gluten och mjélk och
klarar inte heller av svarsmalt mat som rott kott och flask.
Detta begransar kraftigt vad jag kan dta och jag tycker arligt
talat att det dr mera jobbigt dn kul att bli bortbjuden pa
middag da det alltid dr komplicerat for virden att tillreda
mat som passar mig. Men skillnaden pa forstaelsen jag
far da jag berdttar att jag inte kan dta en viss mat och jag
inte kan vara i ett rum med ett brinnande doftljus och pa
reaktionerna jag far da jag reagerar annorlunda pa grund
av att jag mar psykiskt daligt ligger milsvida fran varandra.

Nir jag blev sjukskriven 1989 sa pratades det mycket litet
om psykisk ohélsa och det fanns ingen forstaelse alls. Nar

Nar jag blev
sjukskriven 1989 sa
pratades det mycket
litet om psykisk ohilsa
och det fanns ingen
forstaelse alls.
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Men man har borjat
oppna for andra
metoder som till
exempel kognitiv
beteende terapi och
mojligheten att fa
mera praktisk hjalp.
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jag berittade for manniskor att jag var sjukpensionar fick
jag allt som oftast frigan: “Ar det ryggen?”. Det var ju en
mycket mera legitim orsak dn att vara “lat” som jag da
ansags vara.

Idag dr forstdelsen battre men forstaelsen for vilken hjélp vi
behover dr fortfarande mycket liten. Det vill sdga, fokuset
ligger mest pa samtalsterapi och psykofarmaka. Dessa
behandlingsformer fungerar dock inte alls pa personer med
PTSD darfor viar en grupp som ér i ett stort behov av annan
hjélp dn den traditionella. Men man har boérjat 6ppna for
andra metoder som till exempel kognitiv beteende terapi och
mojligheten att fa mera praktisk hjalp. Till exempel far jag
for tillfallet stod i form av en person som kommer hem till
mig en ging i veckan och stéttar mig i mina vardagsbestyr.
Jag skulle ju da behova den hjilpen varje dag men en fysiskt
frisk ménniska som kan kld pa sig och ga pa toaletten sjalv
kan ju inte fa en assistent. Att jag inte har nagra fungerande
rutiner alls ses inte som ett problem, jag ser ju frisk ut.



Jag laser en artikel skriven av Finlands Svenska
Handikappforbunds ordférande Anna Caldén déir hon
pratar om kampen att standigt halla reda pa vilka rattigheter
man har och det faktum att ingen informerar en om dem.
For personer med psykisk ohdlsa dr detta ett enormt
problem. Dels kan det vara ett alldeles 6verméktigt hinder
bara att ta till sig information fran ens den enklaste foldern,
dels anses vi ju inte behdva nagon form av hjalpmedel. Jag
kan ta som exempel forsta gangen jag sokte vardbidrag.
Formulérets fragor var till exempel, kan du klé pé dig sjalv,
kan du gé pa toaletten sjilv med mera. Behdver jag ndimna
att jag fick ett stort fett avslag pd ansokan, dven ndr jag
overklagade till hogsta instans. For nagra ar sen ansokte jag
rent demonstrativt om samma bidrag igen och fick otroligt
nog ja vilket innebar dryga femtiolappen till mdnaden.

Men dven ndr vi lyckats fa stod och hjilp sa handlar det
oftast om en begrénsad tid. Vi far hjélpen for att ta oss ur de
svéaraste svackorna, men nér vi mar béttre tas hjdlpen genast

Men aven nar vi
lyckats fa stod och
hjilp sa handlar det
oftast om en
begransad tid.
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bort. Ingen forstér att vi behover hjdlpen dven nir vi till synes mar battre for att fortsattningsvis ma
bra. Istdllet lever i en stindig berg- och dalbana dér vi far hjilp att komma pa fétter, sedan limnas
till vart 6de, sjunker ner igen, far ater hjilp att komma pa fotter. Mdnga av oss ér i behov av daglig
personlig assistent for att fa vardagen att fungera, dven langt efter vi i andras 6gon ser “friska” ut.

Psykisk ohidlsa dr idag den snabbast 6kande folksjukdomen och mentalvirden maste verkligen
ordentligt bdrja syna sig sjdlv i sommarna och tdnka drastiskt om. Vilket annat specialomrade
skulle komma undan med en sé liten aterhamtningsprocent som de har idag? ®

Eva Ringwall










JULIA SIMON

Jag dr 41 ar gammal och har bott i Helsingforsregionen i
nédstan 20 ar, egentligen kommer jag frdn Tyskland. Jag ar
teknikinformator till yrket, det passar ritt bra eftersom jag
tycker om “nordiga” saker och om att tala och skriva om
dem.

Jag dr ocksd en ménniska med komplicerad hjarna. Bland
annat har jag ADHD och Aspergers syndrom (en form av
autism). Jag har ibland problem med koncentrationen och
kognitionen.

Som ADHD:are dr jag hyperaktiv, men oftast ar det min
hjarna och inte min kropp som vill sprattla. Ibland kan det
vara nyttigt (om jag ska ldra mig ndgonting nytt, framfor
allt om det ir lite komplicerat: O] VAD SPANNANDE SA
MANGA NYA GREJER ATT TITTA PA OCH FUNDERA
PA JOHOOO!). Ibland fir jag hyperfokus. Det betyder att
tankarna fastnar pa nagonting och vill sysselsitta sig med

VEM?

Jag ar en manniska
med en komplicerad
hjarna. Jag ar
teknikinformator till
yrket och tycker om
"nordiga” saker.

Jag har bott i
Helsingforsomradet
i ca 20 ar,
urspunglingen
kommer jag fran
Tyskland.
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JUST DETTA JUST NU och inget annat. Lyckligtvis fastnar tankarna ofta pa nagonting som jag
vill eller skulle sysselsdtta mig med just nu. Men det kan bli oroligt ibland, tankarna fastnar pa
nagonting otrevligt som jag inte alls vill fundera pa, eller helt enkelt pa nagonting som just nu ar
absolut oviktigt.

Som aspergare har jag nagra koncentrationsproblem till. Jag tror det dr lite svarare for mig an for
folk med bara ADHD att fastna tankarna till det jag vill fundera pa, och att dra dem bort fran det
jag inte vill, eller behover tinka pa. Dessutom har jag problem med det kognitiva. Sinnesorganen
kan bli 6verbelastade och orkar inte ta emot nya intryck, sinnesorganen blir dverkdnsliga och hela
virlden blir HOG! LJUS! GRALL! VIMLANDE! Det ér inte alltid storande. Om jag har tid kan
jag sitta ner och vila en stund och bara njuta av vérldens vackra farger, ljud, lukter och rorelser.
Men om jag inte har tid (eller energi) dr det jobbigt att fa koncentrationen tillbaka och gora det jag
egentligen ville eller skulle. Dar hjalper ADHD (jag ar sa latt distraheeee— ooh titta pa fjarilen!)
inte heller.

Det finns en grej som vi med kognitiva problem ibland far som heter overload. Det vill jag beritta
lite mera om.

Ndr man har overload dr hjirnan (eller réttare sagt: kognitiva fakulteterna) bokstavligen
overbelastade. Da orkar man inte lingre tidnka “riktigt” eller "rakt”. Det &r inte bara otrevligt, det

50



kan till och med vara farligt om man till exempel inte orkar
marka att trafikljuset visar rott.

Vanligtvis blir det béttre om man far lite lugn och ro,
hjarnan kan vila en stund och sortera alla sinnesintryck som
overbelastat den.

Pa senaste tid har jag haft nagra overloadsituationer dér jag
varit sd medveten under hela tiden att jag hunnit skriva ner
mina erfarenheter medan eller strax efter det hdande.

Forsta gangen hade jag just forelast om autism i Helsingfors.
Pa vigen hem mirkte jag att jag hade blivit overloadad.
Lyckligtvis hade vi just diskuterat overload, och det blev
vildigt spdnnande att “titta pd mig sjalv” under en overload!
(Det blev dock inte roligare. Men mera intressant i alla fall.)

Det dar normalt for mig att kdnna mig atminstone lite
overloadad efter evenemang dér det finns folk. Framfor allt
under kvillstiden, ndr jag redan ir trott. Aven om det har

Vanligtvis blir det
béttre om man far
lite lugn och ro,
hjarnan kan vila en
stund och sortera alla
sinnesintryck som
overbelastat den.
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varit trevligt och jag egentligen ar pa bra humor.

Nu har jag i alla fall varit hos SAMS och pratat om autism med trevligt folk under nagra timmar
och till och med itit lite middag dér. Nar jag gar ut ur byggnaden mairker jag att jag mar lite illa
(men bara lite).

Kockan dr 19:50. P végen till busshallplatsen. Jag krdks upp, rétt orytmiskt, fullstindiga texten till
”Von Anfang an” tva ganger. (Ja, kraks. Det kom néstan automatiskt, utan tankar, min mun formar
bara orden.) Men inte hogt, jag ar tillrackligt medveten for att veta att jag ar ute i offentligheten.

Vid busshallplatsen kommer jag ihag att jag har ju min MP3-spelare med mig. Lyssnar pa Runrig
RATT HOGT i tio minuter och tittar pd garn och symaskiner i ett skyltfonster tills bussen kommer.
Sé glad att det hdr 4r Finland och ingen vill raka i samsprak med mig.

Vetinte vad folk tycker om den dér kvinnan som skélver och darrar och gungar framfor skyltfonstret.
Eller om de ens marker att jag gor det. Men jag bryr mig inte.

Klockan dr 20:00. Bussen kommer. Kdnner mig samtidigt utpumpad och uppskruvad. Jag hittar en
ledig bank. MP3-spelare. Musik. Vana strukturer, vana ord osv. Lugnande.

Eftersom jag de facto dr "ensam i mangden” kan jag koncentrera mig pa det vésentliga, det vill sdga
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att”varva ner’. Kvinnan framfor mig har ett intressant harspanne med en beige tygros. Stirrar pa
rosen. Koncentrerar mig pa rosen.

Klockan ér 20:05. En man kommer in i bussen; gul pipo, gul telefon med gul horlura. Gulgulgul.
Gul. Gul. Badar i vérldens plotsliga gulhet. Behagligt.

Klockan 4r 20:10. Minen gar upp mellan husen. Jag nistan borjar grita eftersom den ir SA
FORBANNAT VACKER.

Klockan dr 20:15. Ar inte lingre van med att 4ka denna vig efter nattmérkers inbrott. Kommer ihag
tiden jag gick (till fots) hem varje vecka nir Veikko legat pa sjukhus i Lassas, for nagra ar sedan. Sent
pa hosten, i kylan, i morkret. Blir 6vermannad av minnen.

HAR korsar man vigen som sedan elegant korsar motorvigen pid en bro. HAR korsar man
motorvégen igen, men genom tunnel. HAR osv.

Andningsévningar.

Om det blir vdrre kan jag leka "tio”. Forst hitta tio roda saker i omgivningen (och inte de tio nésta
trafikljus heller, det méste vara tio olika saker). Sedan tio bléa, eller tio svarta, eller tio runda, eller...
Farger och former och listor ger mig nagonting att koncentrera mig pa. Men det blir inte virre.
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Lyckligtvis dr det hédr busslinjen som gar tvirs igenom vart kvarter. Det skulle bli svért att missa
“min” hallplats.

Klockan dr 20:25. Bekanta hus, bekanta affdrer, bekant reklam i lugnande farger.

Klockan ar 20:30. Det ar javla kallt nar jag stiger ur bussen. Kylan &r bra, dd har man nanting att
koncentrera sig pa. Samma med virk, hunger osv. Just nu dr det kylan. Och van musik i 6ronen.

Sedan borjar en depressiv fas. OTREVLIGT! Men jag vet att det bara ar overloadens fel, det blir
littare att tala. (Anda kinns det otrevligt att veta att jag inte gjort detta eller detta som jag egentligen
skulle gora just den veckodagen. Fast jag vet att det inte dr min, eller nagon annans fel. Fast jag vet
att jag inte gjort det darfor att jag gjort nagonting annat. Nagonting roligt. Och att jag hinner géra
mina "l6rdagsgrejer” i morgon fast det faktiskt dr sondag i morgon.)

Suck.

Denna gang fortsitter overloadens efterverkningar hela f6ljande dag. Lyckligtvis finns det ingenting
som jag absolut maste gora pa en sondag. Jag kan vila och gora alla mina lordagsgrejer under
eftermiddagen, nér jag dr halvvaken.
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KARL-MIKAEL GRIMM

Att skriva eller tala om funktionshinder har aldrig varit
nagot som kénts speciellt svart for mig. Jag foddes sjalv med
kortvuxenhet, med en kortvuxen mamma for 21 ar sedan.
Att vi hade en funktionsnedsittning kdndes inte som nagot
sa speciellt.

Eftersom min funktionsnedséttning dar drftlig var mamma
dessutom dven forklaringen till varfor jag var sddan jag nu
var. Jag behovde alltsa aldrig som barn fundera pa varfor
just jag hade en funktionsnedsattning, varfor eller hur det
skulle ga med mig nér jag blev éldre.

Jag kan tdnka mig att barn som véaxer upp utan forebilder
med funktionshinder kan ha det svért att hitta en stark
sjalvkansla. Kanslan av ensamhet kanske ar enorm da det
kdnns som om ingen i ens omgivning delar ens erfarenheter
eller forstar de utmaningar man méter. Den kdnslan har jag
alltsa inte behovt ha.

VEM?

22 arig statsveten-
skapsstuderande och
taltidningsredaktor fran
Helsingfors. Passionerat
samhallsintresserad,
tycker jag om att spela
musik och fiska.

3 X

Tre saker som inspirerar
mig:

e  Manniskor
e Dumheter

e Mat och kultur
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Min
funktionsnedsittning
ar ganska synlig sa folk
har ibland ovettet att
titta lite extra efter en,
nigot som jag inte over
huvudtaget marker,
eftersom jag ir van,
men flera av mina
vanner brukar irriteras
och anmirka pa det.
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Nir jag borjade fundera pa hur jag skulle skriva den hér
texten, slog det mig att det inte alls ar sa enkelt att skriva
om sin funktionsnedsittning. Det dr en helt annan sak att
skriva om funktionshinder i allmanhet och skriva om sin
personliga funktionsnedséttning, och da ocksa liv.

Jag dr kortvuxen, den medicinska termen fér min diagnos
ar spondyoepifysealisk dysplasi. Jag har hort att det finns
ungefdr 1000 kortvuxna i Finland. Av dem kanske 30 har
spondyoepifysealisk dysplasi, men érligt talat sa har jag inte
exakta uppgifter. Jag dr ungefar 145 cm lang har lite led-,
nack- och ryggbesvir ibland, men lever annars ett ganska sa
normalt liv. Arbetar som taltidningsredaktor och studerar
statskunskap och socialt arbete vid Svenska social- och
kommunalhégskolan i Helsingfors.

Min funktionsnedséttning dr ganska synlig sa folk har ibland
ovettet att titta lite extra efter en, nagot som jag inte Gver
huvudtaget mérker, eftersom jag dr van, men flera av mina
vanner brukar irriteras och anmirka pa det. Ibland kan



nagon lite oforsiktig typ i ndgon bar en sen kvill komma sig
for att stélla fragor som i vanliga situationer skulle vara helt
oacceptabla. Som varfor ser du ut som du gor? Hur ér det att
vara sadan? Har du ménga och stora problem? Gor de ont?

Ingen av mina kamrater som tillhér nagra andra
minoriteter skulle ndgonsin fi samma fragor. Hur dr det
att vara homosexuell? Vilka problem innebér det att vara
finlandssvensk? Kénns det jobbigt att vara nyfinlindare?
Sadana fragor skulle genast uppfattas som politiskt
inkorrekta. Anda gar de att fréga av oss.

Jag brukar forsoka att talmodigt svara pa de fragor jag far,
kanske anstridnga mig att vara lite extra positiv och forklara
att mitt liv inte skiljer sig ndmnvért fran andras. Det dr oftast
“fel svar” och trakigt att hora pa och jag brukar i de flesta fall
bli limnad ifred relativt snabbt. Ibland hidnder det dnda att
nagon inte kan eller vill fatta, och ibland kanske man far
nagot genuint utbyte av samtalet dven fast det i borjan kints
lite anstrangande. Det som slar en allra tydligast dr dnda att

Jag brukar forsoka att
talmodigt svara pa de
fragor jag far, kanske
anstranga mig att vara
lite extra positiv och
forklara att mitt liv inte
skiljer sig nimnvart
fran andras.
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de flesta inte har nagot som ens liknar en bild av hurudana liv vi lever - och vill leva.

Nér jag for nagra veckor sedan var pa Invalidférbundet med en grupp ickefunktionshindrade
slog det mig genast hur mycket storre och mer mangfasetterad fraga funktionsnedsattning ar. Har
oppnade sig en ny vérld fér ménga av mina kamrater, manga insag att flera personer i deras narhet
berdrdes och att temat faktiskt hangde ihop med en méngd andra samhalleliga fragor.

I dagens informationssamhélle ar fridgan vad som dr ett funktionshinder inte lika entydig som
tidigare da inldrnings-, sociala- och mentala problem bara tycks bli allt vanligare.

Jag som individ dr kanske ett slags skyltfonster for en funktionsnedsattning, men i 6vrigt antar jag att
mitt liv r ganska sd normalt. Ménga av de problem jag moter har just med sjalva bemétande att gora.
Samtidigt berors stora delar av befolkningen hela tiden av funktionshinder och deras forekomst, och
alla borde ta personer med funktionsnedsittning i beaktande nér de fattar samhalleliga beslut eller
nér de bestiller kvillens fjarde 6l och bestimmer sig for att genomfora en improviserad féltstudie.
Dérfor maste vi se till att ge den bilden vi vill ha av oss sjdlva vidare, inte bli irriterade nar folk staller
dumma fragor utan besvara dem tdlmodigt. Lite cyniskt kan man kalla det att skapa en "image” av
funktionshinder men det dr en viktig uppgift for oss att skapa den bild vi vill se av oss sjdlva, for
forst da kan den bli verklighet.
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MALIN GUSTAVSSON

Jag var alltid bra i skolan. Jag visste vad som kravdes och hur
man sdg till att man klarade proven. Jag minns fortfarande
tydligt hur jag gjorde sma prov till mig sjdlv ddr pa koksgolvet
i arskurs fem. Jag har det basta betyget i den lilla byskolan
genom tiderna da jag gar ut drskurs sex. Men sen borjar jag
hogstadiet och da blir det stopp med spraken. Hur jag dn
gor sa fastnar varken glosorna, grammatiken eller uttalet.
I de 6vriga larodimnena fortsitter jag att vara den duktiga
eleven, men spraken tar allt mer av min kraft och energi. Jag
har redan fatt hora av flera larare att jag inte anvdnder ratt
studieteknik, att jag inte koncentrerar mig ordentligt eller
lagger tillrackligt med tid pa mina ldxor. Men det spelar
ingen roll, av 120 glosor som ska ldras in minns jag 10-15
efter flera timmars pluggande.

Spraken borjar bli en boérda. Bade jag och mina ldrare
skuldbeldgger mig for de daliga resultaten. Jag maste skdrpa
mig. Fokusera. Lasa mer. Anstranga mig.
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Konsult i jamstalldhet
och mangfaldsfragor,
leder foretaget Ekvalita
och dricker helst starkt
chai te.

3 X

Tre saker som inspirerar
mig:

e manniskor som
brinner for en sak

¢ interaktiva metoder
som kastar omkull
sjalvklarheter

e konstruktiv kritik
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Har du lids- och
skrivsvarigheter, fragar
hon. Jag tror att jag hor
fel- Jag? N, verkligen
inte, svarar jag.
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Tre somrar tillbringar jag boende i familjer for att skota
barn och trana min finska, vilket gor att jag klarar av att
hélla min 7:a hela hogstadiet. I gymnasiet blir det dnnu
hardare och mina engelskabetyg rasar. Jag aker ivag som au
pair till London 6ver sommarlovet och far redan panik pa
Heathrows flygfdlt, da jag inser att jag tagit med mig tyska
lexikon istdllet for det engelska. Jag forstar inte vad familjen
sager. Mamma skickar rétt lexikon. Portot kostar 50 mark
och jag skdms for att mitt slarv dven kostar pengar. Men
boken blir min bésta vin den sommaren och jag lar mig sa
manga nya ord.

P& min sista kurs i gymnasiet har jag en ny finskaldrare. Hon
ber mig att stanna kvar efter lektionen da hon delat ut vara
finska prov. — Har du lis- och skrivsvarigheter, fradgar hon.
Jag tror att jag hor fel- Jag? N4, verkligen inte, svarar jag. Jag
tanker sjilvklart pi Asa och Linda som gir i samma klass
och som inte ser skillnad pa "dor” och "dorr” da de skriver.
— Du gor namligen sadana fel i provet som dr ganska typiska



for dyslektiker svarar hon. Jag gar fundersamt ddrifran, men
slar sedan ifrdn mig tanken.

Jag kommer in pa universitet och far veta att jag maste
ha ett A, B C och D-sprak i min examen. Sprak borjar ge
mig angest. For att lindra den viljer jag ett helt nytt sprak,
ryska, for att borja fran “rent bord” forklarar jag fér mig
sjalv. Kanske har jag haft undermedvetna attitydproblem
med tyskan. Den ryska pedagogiken kommer som en
overraskning for mig, vi sjunger, laser hogt tillsammans och
pratar mycket i klassen. Jag dr en av de flitigaste eleverna vad
giller laxor och aktivitet pd lektionen. Jag dker forsta gangen
i mitt liv till Ryssland, fyra dagars turistresa och jag ldser
hogt pa ryska skyltar for min pojkvén. I tenten skriver jag
underkdnt och jag kdnner maktlosheten komma 6ver mig.
Min finska ldrares ord dyker sjalvklart upp igen: Las- och
skrivsvarigheter. Kanske jag har det tinker jag. Jag lamnar
ryska kursen at sitt 6de, jag gjorde ju allt, men det rickte
inte.

Sprak borjar ge mig
angest. For att lindra
den viljer jag ett helt
nytt sprak, ryska, for att
borja fran “rent bord”
forklarar jag for mig
sjalv.
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Aterigen blir jag
klassens mest aktiva
studerande bade vad
giller aktivitet och
laxlasning. I tenten
skriver jag ett podng
fran godként, men far
godkint i kursen tack
vare aktiviteten pa
lektioner.
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Jag bojar lasa en grundkurs i tyska, for tredje gangen under
min skoltid. Jag vet att jag maste klara alla tre kurserna for
att fa ut examen. Jag far hora att enbart den forsta kursen
motsvarar alla tyska kurser under gymnasietiden. Jag
kinner stressen komma. Aterigen blir jag klassens mest
aktiva studerande bade vad giller aktivitet och laxlasning. I
tenten skriver jag ett podng fran godkant, men far godként
i kursen tack vare aktiviteten pa lektioner. Lararen dr dock
fundersam Over att jag inte lyckades prestera béttre i provet.
— Det dr sd hir det fungerar for mig, det spelar ingen roll hur
mycket jag anstrdnger mig svarar jag.

Det visar sig att tyskaldraren dr intresserad av lds- och
skrivsvarigheter. Jag bestimmer mig for att aka som
utbytestuderande till Tyskland och under ett ar pratar jag
bara tyska.

Vil tillbaka i Finland gar jag fortséattningskursen i tyska for
samma ldrare och fir ett podng ifran underként i tenten. Min
tyskaldrare blir helt chockad och bestimmer sig for att borja
forska i lds- och skrivsvérigheter i sprakundervisning. Jag



klarade mig natt och jamt igenom bade finskan och tyskan trots mina fortsatta stora anstrangningar.

Jag uppratthaller mina sprakkunskaper tack vare de manga vanner jag lart kinna da jag modigt vagat
prata, trots att grammatiken varit fel. Det har mojliggjort att jag kan arbeta pa fyra sprak; svenska,
finska, engelska och tyska. Mitt sprak ar mitt med alla mojliga grammatikfel. Jag har bestamt mig
for att aldrig be om ursékt for mitt sprak, eftersom jag vill stoda en varld dér vi fokuserar pa vad
ménniskor omkring oss har att sdga och inte hur de séger det. Det beh6vs mera av oss som gor saker
pé ett lite annorlunda sdtt, som 6ppnar nya mojligheter och nya sitt att se pa varlden och pa oss

sjilva. ® )







HANNA GRANDELL

Jag dr erfarenhetstalare, vilket betyder att jag talar
om mina erfarenheter och hur det ér att leva med en
utvecklingsstorning. Jag talar i skolor och pé olika stéllen. Vi
ar sju erfarenhetstalare och sju handledare i s6dra Finland
och sju erfarenhetstalare och sju handledare i Osterbotten.
Vi far alla uppdrag att berétta om véra livserfarenheter och
om att leva med en utvecklingsstdrning, vi ar alla mycket
intresserade av att paverka och forbattra samhillet for
personer med lindrigare och gravare utvecklingsstérningar.

Nu ska jag berdtta om mina livserfarenheter. Det har varit
en mycket brokig resa, men ldrorik och ritt sa spannande.
Jag dr sadan som ofta anvinder symboler nir jag berittar
och det kommer jag att goéra nu ocksa.

Jag ar f6dd i Karis som nufortiden heter Raseborg och jag
ar 32 &r gammal och lever med min sambo i Ekends. Jag far
stod fran ett stodboende tva ganger i veckan, men vi klarar

VEM?

Erfarenhetstalare,

studerar bildkonst
vid Vastra Nylands
folkhogskola, bor i
Ekenas.

3 X

Tre saker som inspirerar
mig:

e musik

¢ konst

filosofiska tankar

69



Det kdnns tryggt att ha
personal for jag kinner
mig som en barnsjal i
en vuxen kropp som
litt blir orolig och har
svart att hinna med i
ett hetsigt samhalle dir
klockan ar boss.
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oss mycket bra pd tumanhand. Personalen hjélper mig bara
med sma praktiska saker och sd lyssnar de pa mig nir jag
latt blir orolig ndr vérlden &r orolig. Det kdnns tryggt att
ha personal for jag kdnner mig som en barnsjil i en vuxen
kropp som ldtt blir orolig och har svart att hinna med i ett
hetsigt samhalle dar klockan ér boss.

Jag har haft en kdmpig barndom. Kanske ni har hort
uttrycket "maskrosbarn”; de ar barn som dr som maskrosor
som inte fir s& mycket ndring men vixer dnda genom
hérd asfalt, ni forstar vad jag menar. Jag var circa tio ar nér
foraldrarna skilde sig och min mor blev ensamstdende med
tre barn. Min bror var kanske tolv och min syster atta sa vi
hade alla puberteten framfor oss. Jag var mittimellanbarnet
och mina tva syskon var personer med en stark vilja och
hiftigt temperament. Mor var en mycket konfliktsvag
person sa hon var tacksam att hon hade mig som var mojlig
och tacksam for det mesta.

Jag var den av oss barnen som var mest hos var far, men



var far hade en kris som gjorde honom mycket oberdknelig.
Jag forsokte dnda gora mitt basta genom att finnas dar for
honom.

I skolan hade jag det ocksa tungt for jag blev mobbad
genom hela grundskolan, jag fick otrevliga kommentarer av
skolkamrater som gick f6rbi mig i korridorerna. Skolan gick
sa daligt att jag inte kan forsta varfor ingen kom pa idén
att sitta mig i en specialskola, men det &r vil sa att man
inte alltid orkar se verkligheten i 6gat utan man viljer hellre
att blunda och latsas att allt &r bra.

Om man lever i en otrevlig miljé och bara har sett den sidan
sd lar man sig att trivas for man har aldrig sett nagot annat.

Nir jag slutade grundskolan, tankte jag att nu borjar ett nytt
kapitel i livets oskrivna bok: Jag borjade pa en konstlinje i
Vistra Nylands folkhdgskola. Dér fick jag manga fina vanner
och jag fick utveckla mina konstnarliga adror, men det blir
inte alltid som man tror!

Nir jag slutade
grundskolan, tinkte jag
att nu borjar ett nytt
kapitel i livets oskrivna
bok: Jag borjade pa

en konstlinje i Vistra
Nylands folkhogskola.
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I fem veckor lag jag
inne pa sjukhus i
Helsingfors dir de
talade finska med en
totalt finlandsvensk
patient som jag. Jag
kunde fraga dem:
saanko Hallonglassia
och det fick jag, men
ingen service pa mitt
modersmal.
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I december 1999 fick jag en medicinforgiftning som kallas
Steven Johnsson Syndrom (S]S). I fem veckor ldg jag inne
pé sjukhus i Helsingfors dir de talade finska med en totalt
finlandsvensk patient som jag. Jag kunde frdga dem: saanko
Hallonglassia och det fick jag, men ingen service pa mitt
modersmal.

Jag blev i mycket daligt skick, till och med ldkarna var som
levande fragetecken ndr mitt tillstand forsimrades och
de inte fick grepp om vad som hdnde. Med tiden fick de
kontroll 6ver mitt tillstand. Som viérst var jag sa dalig att
jag var medvetslos och svullen och kroppen full av utslag,
men de blev béttre efter en kortisonbehandling. Det blev
anda symtom som jag far leva med livet ut, eftersom jag fick
en hjarnskada som gjorde att stallet, dir man lar sig saker i
hjarnan, forstordes.

Det var vandpunkten i mitt liv, fér nu nér familj, sldkt och
vanner var pa vippen att mista mig, sa var de alla mycket
engagerade och gjorde allt de kunde for att jag skulle komma



upp pa benen igen. Nu vaknade ljuset inom mig och jag gick
ut konstlinjen, hittade nya styrkor hos mig som musiken till
exempel. Jag gick tva ar pa Larkkullas musiklinje i Karis dar
jag stortrivdes, livet borjade faktiskt ljusna for mig.

Ar 2005 hinde ett mirakel; genom singen fann jag en
vanskap som var som en dngel i mitt liv. Han var den forsta
ménniskan som sag att det finns nagot hos mig som kan
utvecklas. Nér vi borjade umgas var jag en osdker clown
med sjdlvsikerheten pa noll, jag levde i en dromvirld dér
det inte fanns negativt utan hela varlden var positiv. Sa fort
han sade nagonting om verkligheten sd nekade jag och
dndrade samtalsimne till nagot positivt.

Min vin hjélpte mig att se viarlden med 6ppna 6gon, det var
en tuff vig men battre dn att leva i en 16gn. Han visade ocksa
for mig att jag kan en massa saker om jag far tid och far géra
det i lugn och ro pa mitt eget sitt. Med honom fick jag baka
och laga mat som jag aldrig fatt férsoka pa forut. Ingen hade
nagonsin forsokt lara mig att delta i hushallet. Jag fick kidnna

Min vin hjilpte mig att
se virlden med 6ppna
ogon, det var en tuff vig
men bittre dn att leva i
en logn.
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Jag borjade lyssna med
kritiska oron pa allt och
alla och jag forstod vad
som dr ritt och fel

och vad som dr mina
rattigheter.
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hur det kdnns att lyckas och hur det kinns att géra misstag
utan att varlden gar under.

Vi bildade en kor dir jag borjade hitta min plats i allt hogre
toner. Det slutade med att jag var en koloratursopran, vilket
betyder ovanfér melodin i sanger, stimman heter diskant
och den ér ljus och dnglalik.

Han ldrde mig ocksa att jag har ritt att ha en asikt och ratt
att sdga den. Jag borjade lyssna med kritiska 6ron pa allt
och alla och jag forstod vad som dr ritt och fel och vad som
ar mina rattigheter. Jag borjade kdnna mig som en fiende
for alla, for jag borjade verkligen sdga ifran nir jag tyckte
att mina ndra och kira (dd menar jag personer som har
utvecklingsstorning) behévde forsvaras. Jag forsvarade alla
som inte kunde tala for sig sjdlv och personer som inte sag
att de blev oridttvist behandlade.

Men det som inte var roligt i borjan var nir jag fick tillbaka
av dem jag kritiserade. Jag hade ju varit snill och lydig och



nu hade det vuxit fram en annan sida hos mig som inte vill se oréttvisor i min omgivning.

Det som jag vill kimpa for dr att vara som en guide i tva olika vérldar. I ena vérlden ser jag de
snélla individerna som &r ndjda med sitt liv fast de sitter i en rullstol, gar med kryckor, har ett
litet ordférrad och har ldtt for allt mellan skratt och gréit och tandgnisslan. I den andra vérlden
ser jag personer som gar inne i sin egen virld mycket medvetna om hurdana kldder och hurdan
frisyr de har och hur allt sitter bra pa dem for att tickas vara bland folk. I den virlden har man en
ironisk jargong. Man driver och skojar och skimtar med varandra om allt méjligt som kan vara
allvarliga saker, i den vérlden talar man med andra ord én vad man menar, man kan till och med
sdga motsatsen till vad man menar och sa anvinder man minspel och har ett sprak i sina miner. I
den forra virlden daremot finns sadana som séger som de tycker och kdnner sa langt som det finns
ord. Det dr sdllan de talar fult om andra bakom ryggen for de dr ofta sa godtrogna att de inte vet om
att de har rattigheter till mycket mer dn vad de blir erbjudna.

Jag tror att min uppgift hér i livet ar att hjalpa personer med utvecklingsstorning att komma narmare
dem som inte har det, for vi har alla mycket att lara oss av varandra om vi bara vagar svilja vara
férdomar och se varandra pa samma vaglingd. Vi dr ju allesammans lika vélskapta manniskor, men
en del har sin styrka i hjarnan och andra har styrkan i hjdrtat, sa lat om oss forenas och bli ett. Tack
for mig.
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GUNILLA LOFMAN

Solen skiner, det dr 25 grader varmt den 20 december 2014.
Jag kommer fran stranden. Jag dr i Dakar i Senegal i véstra
Afrika. Jag borde packa, i morgon dtervinder jag till Finland.
Men besluter mig for att skriva ned tankar som snurrat i
huvudet medan oceanens vagor skoljt 6ver mina fotter.

Det dr den 16 december for sadar 20 ar sedan. En helt
vanlig dag pd min bokforingsbyra i Nagu. Pa eftermiddagen
forandras livet. P4 min ndsa har jag lasglasdgonen, de dér
man har ndr armarna bdrjar bli for korta. Men varfor ser jag
inte att ldsa? Varfor har jag pappret vid ndsan? Kalla karar
lings ryggraden.

Har du kommit for att javlas med mig sédger dgonldkaren
ndr jag pastar att varken plus eller minus dndrar pa vad jag
ser. Det blir trots allt en remiss till 6gonpolikliniken som jag
besoker varannan vecka under fem ménader. Sedan sager
man att nu finns det inga fler undersokningar att géra. Nu

VEM?

Jag ar.

Jag ar kvinna, dotter,
mor, mormor, syster,
kusin, van....

Jag studerade till
ekonom, skapade en
bokforingsbyra, ledde
den tills livet gav mig
mojlighet att ga vidare.

33X

Tre saker som inspirerar
mig:
* Havets brus

» Skogens sus

* Eldens ljus
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Bra att jag inte korde
om den dir bilen fastin
det inte kom nagon
emot. Hade jag gjort
det skulle jag knappast
sitta hir och skriva
idag.
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studerar vi resultaten och skickar din diagnos per post. Sa
sade man, men sd gjorde man inte. Att jag inte kommer
att fa det inser jag tidigt for jag ringer och ber att fa kopior
av min sjukberittelse. Det tar litet tid for dina papper ar i
kallaren, sager man.

Nu forstér jag en del av de hdandelser jag rakat ut for under
de senaste aren. Bra att jag inte korde om den dér bilen
fastdn det inte kom nagon emot. Hade jag gjort det skulle
jag knappast sitta har och skriva idag. Svisch sa det nér jag
motte den bil jag inte sag. Skdrpning Gunilla, ar du faktiskt
sd hdr trétt borde du inte kora bil! Pa trétthetens konto
bokforde jag ocksa att jag inte orkade ldsa allt det jag borde,
att jag anvéande linjal for att hélla raderna i styr nér jag laste
datalistor, att jag skaffat mera belysning...

Efter defem manadernavetjagattjaghar trasiga 6gonbottnar,
att det inte gar att gora nagot at det, att synen blir simre, att
jag snart forlorar all synskédrpa, att man inte forstar hur en
ung kvinna fér ett fel som hor till dlderdomen, att man ar



férvanad over att problemet finns i bada 6gonen, att man Jag kiimpar pa tills min
ville undersdka mina syskon men att det ar ointressant for dotters huvud prvds av
de hor ju till ett annat sjukvardsdistrikt. Jag vet ocksa att det . pry

enda svaret pa fragan vart skall jag vinda mig for att ldra studentmossan.

mig leva med det hir ar att detta dr ingenting farligt. Och

tack och lov klarade jag av att lata bli att sla professorn pa

kaften den 9 mars, da nir jag brister i grat och han forklarar

att i gar var det internationella kvinnodagen, och vet du, det

finns sa manga starka kvinnor. Jag tédnker att ingen i hela

sjukhusvérlden forstar att jag, den starka kvinna som byggt

upp min byra kdnner mig liten och olycklig och behéver

hjalp med att reda ut hur jag skall klara av att leda byran

den dag jag inte ser skillnad pa siffrorna, att ingen forstar att

en foretagare ansvarar for verksamheten och sina anstillda

aven som sjukskriven. Jag inser att man inte ser mig, man

ser bara mina intressanta dgon. Jag dr forbannad!

Jag kdmpar pa tills min dotters huvud pryds av student-
mossan. Sen brister allt och det blir dags fér depressions-
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I all bedrovelse finns
tanken att livet skall
vara roligt att leva.

En sak dr bra forstas:
jag behover inte
brodera korsstygn som
mamma och mormor!
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medicin, terapi och sjukskrivning i néstan tva ar. I all bedro-
velse finns tanken att livet skall vara roligt att leva. En sak ér
bra forstas: jag behover inte brodera korsstygn som mamma
och mormor!

Under den absolut svartaste dagen forandras livet. Jag
slapar mig hemat och funderar var det finns ett djupt dike
att gdbmma sig i, livet dr &ver. Dar jag star i backen far det
genom mitt huvud: Var nu inte dum. Inbillar du dig faktiskt
att allt du lart dig och allt du varit med om ér helt i onodan?
Nar jag blickar tillbaka pa allt som hént och hinder mig sen
den dagen kdnns det som att drkednglarna hade samlats
till konferens och konstaterat att Gunilla har nu lirt sig
tillrackligt pa det har omréadet, hon dr nu mogen for nasta
fas i livet. Lat oss sdnka ned en stege till henne dar hon ar i
brunnen, lat oss se till att hon inte rutschar ned tillbaka. Jag
torkar mina tarar och ténker: Finns det inte ndgot annat for
mig att gora skall jag se till att stoda dtminstone EN annan
person som hamnar i en liknande situation som jag just nu



sjalv befinner mig i. Medan jag med beslutsamma steg gar
hem tanker jag att nu giéller det att SE mojligheten att gora
just detta.

Livet dr forunderligt. En manad senare stegar jag in
pd Forbundet Finlands Svenska Synskadades kontor i
Helsingfors som t.f. verksamhetsledare. Tiden dir ger mig
inblick i vad allt det finns att gora inom denna bransch.
Tanken mognar attjag skall séljabyran och g ipension. Snart
blir jag medlem i férbundets styrelse, sedan viceordférande
och ordfoérande. Jag far vara med i synskadades nordiska
samarbetskommitté och i Europeiska Blindunionens
kvinnoarbetsgrupp. Tillsammans med ordférandena for
de forbund som idag dr med i SAMS, far jag vara med och
grunda SAMS. Hosten 2012 forverkligas min drém, jag
deltar i World Blind Unions kongress. Det dr ldrorikt och
jag far vanner viarlden over. En dag kommer e-post fran
Senegal och en intressant brevvixling startar. Breven har
fort mig hit till Dakar. Har bygger vi, mina kolleger frdn det

Livet dr forunderligt.
En manad senare stegar
jag in pa Forbundet
Finlands Svenska
Synskadades kontor

i Helsingfors som t.f.
verksamhetsledare.
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senegalesiska synskadeforbundet och jag upp projektet "Tillgédngliga bocker” - om nagra ar finns
det bocker i punktskrift och som talbocker for skolbarnen.

Jag minns de runda graa stenarna pé terapeutens bord med budskapet: slipa av alla kantigheter sa
passar vi tillsammans. Jag dr stensamlare, mina stenar har manga farger och former, de dr smala,
spetsiga, runda, gropiga. Jag minns att jag tar med mig stenar, kanske sju, visar att mina stenar
kan samarbeta bittre: Se, de haller om varandra, de bildar en gemenskap, de rullar inte ivdg, det ar
vardefullt att vi manniskor ér olika och litet kantstotta. Visst har jag snubblat och snavat ocksa efter
dagen i backen, men livet kdnns som ett fantastiskt rikt &ventyr. Det dr ett privilegium att fa vara
med i samarbete och gemenskap, att fa vara en av stenarna med olika firg och form, att med den
form och farg jag har arbeta mot malet: ALLA INKLUDERADE.
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MINORITETER INOM MINORITETEN

SAMS - Samarbetsférbundet kring funktionshinder har arbetat med projektverksamheten
Minoriteter inom minoriteten sedan 2012. Minoriteter inom minoriteten fokuserar pa att oka
samarbete mellan personer med olika funktionsnedsattningar pa svenska i Finland.

Svensksprakiga personer med funktionsnedsdttning i Finland tillhor flera minoritetsgrupper
samtidigt och utgdr en minoritet inom minoriteten. Detta kan medfora att en enskild person inom
en forening dr den enda svensksprakiga personen i det sammanhanget och da blir det viktigt att
hitta samarbeten och gemensamma intressen ockséd dver forenings- och diagnosgranser.

Verksamheten utgar fran tanken att det finns en styrka i att vara fler. Olika grupper och
foreningar inom funktionshinderomradet erbjuds méjligheter for att hitta gemensamma intressen.
Verksamheten riktar sig till bade svensk- och finsksprakiga féreningar och enskilda individer som
ar intresserade av samarbete och funktionshinderfragor.

En viktig del av verksamheten ar att stoda malgruppen i att delta aktivt i samhillet och att bli
medveten om sina rattigheter. Syftet ar att uppmuntra till olika former av samhéllspaverkan och
intressebevakning och dédrmed bredda synen pa paverkansarbete inom funktionshinderomradet.
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Minoriteter inom minoriteten -verksamheten fokuserar fraimst pa samarbete som sker pa
regionalniva. Invanarna i olika regioner erbjuds mojligheten att diskutera samarbete pa regionala
samarbetstraffar och diskutera tillsammans vad som ér aktuellt i den egna regionen vad giller
funktionshinderdrenden. Via samarbeten pa regionalniva skapar deltagarna ett gemensamt
samarbetsnitverk som mojliggor kontakt och samarbete pa svenska dver foreningsgrianser. Dessutom
erbjuds olika verkstdder och utbildningar som behandlar minoriteter och paverkansarbete.

Las mer om verksamheten pa www.samsnet.fi




TACK

Ett varmt tack riktas till alla skribenter som delat med sig av sin beréttelse och sin vardag i denna
bok. Vi vill ocksa tacka Nicole Hjelt som startade SAMS blogg medan hon jobbade som informator
pd SAMS och borjade bjuda in géstbloggare som skulle skriva om sitt liv pa SAMS webbplats.
Vi tackar dessutom Irma Sarkola-Salonen for redaktionell hjélp i bearbetningen av texterna och
nyttiga kommentarer kring bokens formgivning. Ett tack riktas ocksa till var
huvudfinansidr Penningautomatféreningen RAY.
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