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Jag har en muskelsjukdom som heter Nemalin
myopati och kan gé sjalv men ar generellt svag i
alla mina muskler. Min familj bestar av mig, en
bror, en syster och vara foraldrar. Jag har alltid
bott hemma och gétt i vanlig skola och gar nu
pa Stockholms Universitet och laser juridik. Jag
har har givit min egen syn pa min tillvaro och
mitt liv som handikappad och det finns sakert
de som har en helt annan asikt men jag skriver
vad jag sjalv tycker och tanker.

Jag vill beritta att forsta gangen det verkligen gick
upp for mig att jag var handikappad var for ca 4 ar
sedan. Jag har alltid forstatt att jag varit annorlunda
men alla manniskor runt omkring har vetat om det
och tagit det naturligt. Jag har bett om hjilp om jag
behovt det och jag ser ju inte konstig ut i kroppen
heller, det underlittar for andra méanniskor. Den
gangen for ca 4 ar sedan var det en kille som jag
kant i nagra dagar som bjod upp mig till dans, men
det var for mycket folk som dansade sa jag vagade
inte dansa pa grund av risken att bli omkullknuffad.
Jag sade bara — Nej tack, jag ar handikappad. Jag
har aldrig sett ndgon bli sa tyst sa fort. Sen satt han
och pratade med min syster resten av kvillen. Dé
forstod jag att reaktionen berodde pa mitt handi-
kapp. men jag borde kanske inte ha slidngt sanning-
en i ansiktet pa honom . ..

Jag har ju som jag sagt tidigare forstatt att jag ar
handikappad, men jag har betraktat mig sjilv som
en i mangden och jag tror dven att andra betraktat
mig pa det viset. Efter ovannamnda hindelse har
jag blivit mer uppmirksam pa minniskors reak-

tioner gentemot mig, jag ar ocksa mer forsiktig i
séttet att tala om att jag ar handikappad.

Kontakt med omgivningen

Det svaraste dr kanske kontakten med nya ménni-
skor om de vet om mitt handikapp, for da blir de
mer ridda och avvaktande nar de traffar mig. Dér-
emot de som inte vet om att jag ar handikappad ar
helt normala fran borjan och aven efter vetskapen.
Darfor att da har de ju konstaterat att man dr normal
i knoppen fast man ej dr det i kroppen!

Jag forsoker, nar jag traffar nya ménniskor eller
sddana som jag kiint ett slag, att tala om for dem vad
jag vet om min sjukdom och att de skall fraga mig
om det dr nagot de undrar Over. Jag har markt att
jag far bittre kontakt med dem sedan jag sagt detta
och det underlittar for dem att umgas med mig. Jag
kommer ihag fran borjan av tonaren att jag till viss
del fick pressa mig pa mina kamrater for det var ju
ett visst jobb att ha mig med, men pa det hela taget
var det OK. Man méste ju bjuda till lite sjalv ocksa.
Det kan ibland vara ganska svart da det nastan alltid
uppstar problem av praktisk natur som en frisk inte
tinker pa. Jag ér alltid lite nervos dver om jag tex
skall komma in i en port eller den som skall méta
mig glomt bort mig. Men jag har kommit pa ett bra
sétt att inte bli nervos. Jag resonerar med mig sjalv
— att om jag gor detta kanske jag ramlar och dor
eller slar mig, men vad gor det. Jag kanske kan klara
det och da far jag battre sjalvfortroende osv. Om jag
inte skulle ha klarat mig har jag ju i alla fall forsokt,
men det krivs som sagt ett visst mod.

Niir nya mdnniskor vet om mitt handikapp blir
de mer ridda och avvaktande
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Jag fick till viss del pressa mig pd mina kam-
rater for det var ju ett visst jobb att ha mig
med

Livet och déden

Ju éldre jag blir ju mer tinker jag pa framtiden och
om jag kommer att bli ensam. Det ir ju lite svart det
dér med killar f6r man vill ju inte tringa sig pa och
det blir d& automatiskt att man borjar tinka pa hur
sjukdomen kommer att arta sig, om den ar érftlig
osv. Det gor kanske att jag drar mig undan lite for
Jjag vill inte gora nagon ledsen eller besviken. Det ar
ju en viktig fraga om sjukdomen ér irftlig med tanke
pa anskaffandet av barn och det ir jag lite orolig for.
Det ar ocksa intressant om jag dverhuvudtaget kan
fa barn, jag har inte undersokt fragan for det har inte
varit aktuellt! Det kan dock vara lite jobbigt ibland
att hora kompisarna prata om barn och sant, men
det maste man acceptera for det tillhor vardagslivet.
Jag tyckte att det var ganska obehagligt niir jag fick
hora att en tjej som hade en liknande sjukdom som
min hade fatt ett handikappat barn. Min mamma
och min bror fragade mig en gang vad jag skulle
gora om jag fick ett barn med mitt handikapp. Jag
sade att jag skulle doda det, om jag fick det. Jag
anser att det ar ren egoism av ett par forildrar att
foda fram ett barn som man vet, pa ett tidigt stadi-
um, dr handikappat. Jag skulle aldrig gora det. Sa
roligt ar det ej att vara handikappad, det ir snarare
Jjavligt jobbigt. Jag kan forsta de handikappade som
inte orkar langre och tar livet av sig (precis som
manga normala ungdomar). Till slut har man kom-
mit till en punkt da det &r nog! Problemet ir vl att
alla runtomkring de handikappade far daligt samve-
te, men det &r inget att fa daligt samvete for. De
friska kunde i alla fall inte ha hjélpt den handikappa-
de, det dr bara den som har just det handikappet
som forstar och inser precis hur det dr att ha just det
handikappet. Detta har jag diskuterat med min
mamma och hon inser att hon inte inser! Det ir ett
problem, for jag skulle vilja prata med nigon som ir
i en liknande situation som jag, om véara problem,
och se om de ir liknande. Jag umgas aldrig med
nagra handikappade pa fritiden, utom min kusin
ibland, fast hon ar ganska ny i gamet.
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Jag har sjilv tankt pa det hiar med att ta livet av
mig, men jag vagar inte och jag ér for nyfiken pa vad
som skall handa imorgon. Och hittills i mitt liv har
Jju saker gatt framat. (Tycker jag i alla fall, och det ir
ju det viktigaste!) Man maste lira sig att leva med
sitt handikapp for man har ju det hela livet 24 tim/
dygn. Men det gar ju ej att undvika att tinka pa
doden, det ér ju en viktig faktor i ens liv, tex nir jag
vet om att, om jag far en svar lunginflammation si
kan jag do. Det ar val framfér allt pd natten som
man tianker pa jobbiga saker tex doden osv. Men
Jjag maste siga att jag ir inte sarskilt radd for doden
eller anser att det ar nagot liaskigt. Och sa vill jag,
precis som manga andra do snabbt.

Familjen

Jag maste sdga att min familj har hjilpt mig mycket
genom att ge mig ett visst sjalvfortroende och en
slags *’ga pa’ attityd. Jag har vildigt bra kontakt
med min bror, han forstar &ven om man siger hems-
ka saker som man tinker. Ibland har jag markt att
mina foraldrar tycker att det ar jobbigt att jag pratar
om nagot och da later man hellre bli, for det ir ju da
saker som man sjilv vanligtvis tycker ir jobbiga.
Det hinder dock ganska sillan, vi brukar i familjen
fora ganska oppna diskussioner och da stills det
ganska raka fragor och ges raka svar. Da kan det
hdnda att man far ganska hemska svar men det far
man riikna med och familjen har vant sig.

Att jag har friska syskon tycker jag ir bra for det
ger mig lite eld i andan att inte sitta och gro igen
utan man maste sjalv engagera sig for att hiinga med
i vad de gor. Man vill ju inte framst& som en seg och
trist typ. I detta ligger ocksa att man vill frigora sig
fran sina fordldrar och det ar svart dven for forild-
rarna for 4ven de maste frigora sig. Just nu ar jag i
fight med min mamma om huruvida jag skulle kunna
klara mig sjilv i en ligenhet med eventuell hjilp av
en hemsamarit. Detta visar att man har likadana
problem som friska ungdomar men att det kan vara
svarare att 16sa dem. Ibland orkar man inte slass for
sina rittigheter om alla runtomkring en ar for oro-
liga och indirekt motarbetar mig nir jag sjalv ar
orolig och behover positivt stod istillet — en spark i
dndan — det hér klarar du!






