Ar vi friska eller sjuka ?

Alltsedan borjan av Independent Living-rorelsen i Sverige har jag tagit upp de faror som den
medicinska modellen av funktionshinder innebér for oss. Jag har forsokt papeka dessa risker
under méten nir medlemmar talar om "de friska".
Med den hir artikel gor jag ytterligare ett forsok.

Minniskor med funktionshinder
avviker frdn det som anses vara
"normalt”. Allt som avviker blir
ldtt sjukforklarat. Vi som har
funktionshinder 16per alltsd en
stor risk att bli sjukforklarade.
Vad har det for konsekvenser?

De sk sekundira sjukdomsvin-
sterna

Det finns en del vinster i att bli
betrakad som sjuk. Det kan t ex
vara ritt sd bekvimt. Som sjuk
behdver man inte arbeta, man &r
ju sjukskriven. Sambhdllet stéller
inga krav pd en sjuk person.

Jag ar 45 ar
och har MS

Sjukdomen tjinar som en sjilv-
klar ursikt for allt jobbigt. Ursik-
ten dr helt accepterad av vart
samhille. Redan som barn har vi
lart oss att man slipper g till
skolan nédr man &r sjuk. Man ska
vara snill och ta hinsyn mot dem
som #r sjuka. De fér inte utsittas
for péfrestningar, de lider ju
redan. Man behdver inte ta initia-
tiv och ansvar eller géra nigot
sjdlv. Istédllet kan man rikna med
hjélp av andra, eftersom omgiv-
ningen betraktar en sjuk person
som hjilplos.

Inte att undra pd alltsd att det
finns ménga minniskor med
funktionshinder som kénner sig
sjuka.

Vilka dr dd nackdelarna med
att bli sjukforklarad?
Bland féljderna av att folk be-

traktar dig som sjuk #dr att man
inte riktigt riknar med dig. Du
lever p4 undantag. Folk forviintar
sig inget av dig. Du blir inte till-
frigad om du vill vara med pd
négot. Eftersom folk tycker att du
dr sjuk, sd tror man inte att du
orkar med ndgot. Dessutom
hinder det ldtt att man tror att din
sjukdom péverkar alla dina funk-
tioner inklusive forméigan att
tinka.

Om du tycker att jag overdriver,
kom ihdg den klassiska situatio-
nen nir du gir med din assistent
eller ndgon annan person in i en
butik och personalen frdgar din
assistent, om vad du ska ha. Nér
du presterar ndgot som andra
ménniskor gor dagligen, si sdger
man till dig "Oj, vad duktig du
dr!" N&r man hela tiden fér lov-

ord, s hédnder det ldtt att man
tycker man ir jittebra. Jag kallar
detta for "duktig pojke-syndrom".

Eftersom ingen stiller krav pd
0ss, sa har vi svirt att testa vad vi
verkligen kan prestera. Vi har an-
tingen en orealistiskt hog eller
Overdrivet 13g uppskattning om
vir egen forméga.

Nir andra tycker att du ir sjuk,
da blir det svart for dig att verty-
ga dem om att du har ritt till ett
arbete. Istdllet tycker ménga att
vi ska ndja oss med sjukpensio-
nen och ta det lugnt under de ir
vi har kvar.

Nir du krdver din rdtt att kunna
dka med vanlig buss och tig, si
tycker allménheten att som sjuk
bdr man ligga i singen eller 4t-
minstone stanna hemma. Ska
man ut, di blir det vil i forsta

hand likarbesok och di kan du ju
4ka med férdtjénst. De #r ju utbil-
dade att ta hand om sjuka.

Ar du sjukforklarad, s8 tycker all-
minheten att experter borde ta
hand om dig. De har den riitta ut-
bildningen.

Alla tycker
synd om Dig

Som "patient" ska du gora vad de
sdger. Patienten fir inte ha nigra
egna ideer.

Dessutom ér det fritt fram for alla
att tycka synd om stackars dig.
(Men det gillar du kanske?) Om-
givningen tycker att ditt liv &r en
katastrof for dig och dina anhéri-
ga. Dirmed har du visserligen en
bra utgdngspunkt for att tigga
bidrag frin socialen eller nigon
fond, men priset kan vara hogt -
din sjélvrespekt.

Vér egen attityd mot oss sjilva

Vi #r produkter av vart sambhille.
Dirmed méste vi utgd ifrdn att
dven vi har anammat de fordomar
som finns mot oss. Manga kamra-
ter talar jimt om "de friska" nér
de menar personer utan funk-
tionshinder. Det méste betyda att
de tror att vi som har funktions-
hinder ér sjuka. Nir jag horde det
sist, gillde det en person som
blivit amputerad. Hur kan man
betrakta sig som sjuk nir man
har férlorat ett ben i sin ungdom?
Jag har haft polio for 30 &r sedan.
Sedan 29 1/2 &r dr jag frigk igen.

Jorts. ndsta sida



"Det sitt som

vi ser pa oss |

sjalva paverkar|

hur andra ser |
pa oss."

Jorts fran joreg. sida

Visserligen behover jag anvinda |
min ventilator mer med stigande §
alder. Men den fordndringen har §
inget med ndgon sjukdom att§
gora utan beror p &ldrandet. :

Nu vet jag ocksd att minga av
oss har progredierande funktions- §
hinder som hérrér frdn nigon |
sjukdom. Progressiviteten med- §
for ofta mycket ovisshet omj
framtiden och otrygghet. :

Under sommaren hade vi en rad &
peer counselling-moten. Vi bru- §
kade borja dessa mdten med att
presentera oss for varandra med {
nigra meningar. Flera génger§
horde jag foljande beskrivning: ¢
"Jag dr 45 och har MS." Inget |
mer. Vilket intryck fir omgiv- §
ningen, om nigon beskriver sig{
pé detta sétt? Man mdste ju i in- §
trycket att det inte finns négot {
annat @n sjukdomen, inga intres- ¢
sen, inget yrke, familj, livserfa- §
renhet. Hela personligheten &r§
uppslukad av sjukdomen. En§
sddan presentation kan inte leda |
till négot annat &n att man tycker §
synd om dig. Allt vad du séger |
eller gor sedan, ses under detta j
fortecken. :

Det sitt vi ser pd oss sjdlva p3- ¢
verkar hur andra ser pd oss. Om g
vi vill leva som andra, om vi vill §
bli betraktade som fullvérdiga
samhillsmedborgare som stiller §
krav pa sig sjdlva och sin omgiv- |
ning, om vi vill delta och forbét- g
tra samhillet, d4 miste vi fram- {
hédva det friska inom oss. .

Adolf*



