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Forord

Vem bestdmmer i ditt liv?
Ténk efter en stund.
Hur skulle du svara pé den frigan?

Det kanske inte dr sa enkelt att svara som man forst tror. Pa ett sitt
ar det klart att det &r jag sjélv som bestdimmer i mitt liv, men inte
alltid. Friheten att bestimma sjilv kan ibland begrinsas av yttre
omstdndigheter, sdnt man faktiskt inte kan paverka. Otillgdngliga
lokaler och miljéer begransar den som é&r rorelsehindrad,
anvindning av parfymer och rakvatten begrénsar den som har svar
allergi osv. Det gér att rdkna upp en lang rad saker som gor att jag
inte kan bestdimma sjélv. Ibland kanske det inte spelar sé stor roll
men andra ganger dr det véldigt frustrerande.

Dessutom vicker det frigor.

@ Ar inte jag lika mycket vird som andra? (O]
Ar jag bara en rullstol i andras 6gon? (vid incheckningen till flyget
till exempel.)

Detta leder till andra fragor:

Hur ska man kunna fé en god sjdlvkénsla om man hela tiden
behandlas annorlunda? Hur paverkas min sjilvbild av andras
agerande dér mitt funktionshinder kommer i centrum? Hur kan jag
forhalla mig till att ménniskor ser mitt funktionshinder innan de ser
mig?

Rapporten du har framfor dig innehaller en blandad kompott av
maénniskors tankar om liv med funktionshinder, om religion, om
varderingar. Om vad som kan hdnda nér olika synsétt krockar, nir
minniskor med olika bakgrund och forutséttningar mots. Men den
handlar ocksa om vad som kan hinda nér 6gon 6ppnas och vi ser
pa varandra pa nytt sitt.
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Inldaggen i rapporten harror fran samtal, forelédsningar och
reflektioner som presenterats i bloggform i ett speciellt
sammanhang, projekt TEO. En avsikt med projekt TEO har varit
att erbjuda arenor for samtal dér relationen livsaskddning och
funktionshinder varit i fokus. Frdgor om funktionshinder, sjilvbild
och manniskovirde har varvats med hur olika religioner ser pa
funktionshinder, hur Gud kan anvidndas som snuttefilt i ensamhet
— personliga funderingar och djupa filosofiska resonemang har
avlost varandra. Vi har inte sokt sanna svar pa olika fragor utan
uppmuntrat till levande samtal for att ge deltagarna mojlighet att fa
okad kunskap och forstéelse bade for sig sjdlva, for andra och for
det samhalle vi lever i.

Samtalen har forts i olika form hos Férbundet Unga
Rorelsehindrade, pd Bracke Diakoni och Furuboda, i Riksdagens

@ Handikappforum, i muslimska moskéer, hos Sveriges Kristna Rad @&
med flera.

Projektet har finansierats av Allmidnna Arvsfonden och har
genomfors 1 samverkan mellan Féreningen Furuboda, Forbundet
Unga Rorelsehindrade, Stiftelsen Bracke Diakoni samt Sveriges
Muslimska Réd.

Inom projektet har dessutom genomforts en teoretisk studie i
samverkan med Centrum for studier av religion och samhélle vid
Uppsala universitets Teologiska fakultet. Arne Fritzson, socionom
och teologie doktor, har genomf6rt studien Att tolka det tvetydiga.
Tro, liv och funktionshinder.

Kerstin Olofsson, Féreningen Furuboda
Bengt Hensing, Stiftelsen Briacke Diakoni
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Inledning

Projekt Teo

I tre &r har Projekt Teo undersokt och samtalat om sambanden
mellan erfarenheter av liv med funktionshinder och tros- och
livsaskddningsfragor i teori och praxis. Projektets har drivits
av fyra huvudman, Féreningen Furuboda, Forbundet Unga
Rorelsehindrade, Briacke Diakoni och Sveriges Muslimska Rad
med medel fran Allmidnna Arvsfonden. Det 4r en intressant
kombination organisationer.

Det har hént att personer som hort talas om vilka organisationer
som ligger bakom projektet fragat sig hur sa disparata
organisationer skall kunna komma fram till en gemensam hallning.
Syftet med projektet ér inte att nd en gemensam héllning. Tvértom
bars projektet av dvertygelsen att det inte finns en hallning som ar
den enda som dr riktig och relevant i alla sammanhang. Nér olika
® hallningar mo6ts och bryts mot varandra kan man né en djupare ®
forstaelse.

Tolkningar av livet

Begreppet tros- och livsaskadningsfrdgor innebir att man pa

ndgot sétt forsoker forhélla sig till livet som helhet. Den som
sysslar med dessa fragor soker se ett monster i tillvaron. Alla

dessa sinnesintryck vi far, alla erfarenheter vi gor utgor inte bara

en kaotisk strom av fornimmelser utan det finns ett monster som
forenar dem och som vi kan tolka. Dessa tolkningar sédger ndgot om
vilka vi dr som enskilda méanniskor, som olika kollektiv och som
hel ménsklighet.

Det finns olika tros- och livsadskadningar. Vissa ér filosofiska,
andra politiska, filosofiska eller religiosa. En del tros- och
livsaskédningsfrigor &r av religios natur, men langt ifran alla.
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Tros- och livsadskddningar bér ofta pd en samlande berittelse om
var tillvaro och om vad det innebér att vara ménniska i den. Hur
fordndras sddana beréttelser dar de konfronteras med erfarenheter
av liv med funktionshinder? Hur fordandras vart sétt att forsta
funktionsnedséttningar och funktionshinder nér det {fors in en tros-
och livsaskadningsdimension i samtalet kring dem?

Slutrapporten

I den hér slutrapporten har delar av det samtal som Projekt Teo lett
till dokumenteras. Vi har bett att i utkast eller sammanfattningar av
olika samtalsinledningar till nigra av seminarier. Vi har ocksé bett
ndgra personer som har deltagit i ndgra av de aktiviteter som projektet
statt bakom att beskriva sina intryck av att mota Projekt Teo. Dessa
artiklar utgor huvuddelen av slutrapporten.

@ Dérutover innehdller slutrapporten ett antal utdrag ur Projekt Teos @
blogg, De kdnns igen att de ligger i grd rutor. Bloggarna é&r korta
texter dar olika skribenter har skrivit korta betraktelser 6ver aktuella
dmnen och fragor som berdr de omradden som projektet har arbetat
med. Dessa texter skrevs i den speciella form som en blogg dr och
skall ldsas med det i minnet. De &r kortare inldgg som syftar till att
vicka samtal.
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Ett av Projektet Teos fokus har varit hur begrepp som
funktionshinder, funktionsnedséttningar och handikapp forstés
och vilka betydelser de har 1 ett offentligt samtal. Vi har bland
annat diskuterat utifrfdin WHO:s senaste klassifikation av
funktionstillstand, funktionshinder och hilsa, ICF. Under en serie
seminarier med rubriken "Normala avvikelser” diskuterade vi hur
ett sddant klassifikationssystem bidrar till att skapa forestillningar
om vad som dr avvikande och ddrmed ockséd vad som &r normalt.
ICF utgér fran att funktionsnedsattningar betecknar avvikelser
frén vissa standarder for kroppens biomedicinska status och dess
funktioner som dr allmént accepterade i en befolkning. Det dr en
marklig definition. Vem avgor vad som &r allmént accepterat i en
befolkning?

”Bara det ar friskt”
Arne Fritzson, blogg

Teo — en motesplats
Turid Apelgéirdh, Svenska Kyrkans Cetntrum for handikappfréagor

Hur har Teo paverkat mig
Elin Akesson, Férbundet unga Rorelsehindrade, Goteborgsklubben

Mina upplevelser av projekt Teo
Hakan Hogberg

Nazismens brott och mansklig aggression
Arne Fritzson, blogg
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Bara det ar friskt

- Vill ni helst ha en pojke eller en flicka?
- Det spelar ingen roll, bara det ar friskt.

S4 kan ett samtal med blivande fordldrar utspinna sig. Att svara sé
pa frdgan om man helst onskar sig en flicka eller pojke anses 1 det
ndrmaste politiskt korrekt. Att fi ett barn som “inte dr friskt” d.v.s.
har en sjukdom eller en funktionsnedséttning anses vara en olycka
som foréldrar helst av allt vill undvika.

Visst kan man ha forstielse for detta. Fragan dr bara vad detta
berittar om liv med funktionsnedséttning. Om det visar sig att
ett barn har en funktionsnedsittning, dr det da det vérsta som kan
hinda fordldrar? Manga upplever det nog sa.

Jag funderar. Jag har en cp-skada och jag anser mig vara en
minniska som lever ett liv med en mycket hog livskvalité

och samma sak kan siigas om manga av mina bekanta. Ar

en funktionsnedséttning verkligen en katastrof? I Forbundet
Unga Rorelsehindrades kampskrift: Ung, rorelsehindrad och
stolt, skriver Jonas Franksson om hur han upplever sitt liv med
funktionsnedséttning:

”Jag anser att jag har fatt s mycket erfarenhet och fordjupad
forstaelse for olika ménniskors livssituationer genom mitt
funktionshinder att detta mer &n vil viger upp min begrinsade
rorlighet.”

Det ir ocks4 ett sitt att se pa funktionsnedsittningar. A andra sidan,
kan Jonas Franksson veta hur hans liv skulle ha sett ut utan den
funktionsnedséttning han har?

Sjalv tycker jag att det dr opraktiskt att leva med en
funktionsnedséttning. Visst ger det mig vissa intressanta
erfarenheter, men skulle ndgon utveckla en sjukgymnastik som,
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mot en rimlig arbetsinsats, skulle gora att jag kunde leva resten
av mitt liv utan min funktionsnedsittning, sa skulle jag gérna ga
in 1 det. Eller varfor skulle det inte kunna ske ett under, diar min
funktionsnedsdttning mirakuldst forsvann? Det verkar vara ett
mindre jobbigt sitt 4n den tidskrdvande sjukgymnastiken.

Men om jag tycker sé, hur ser jag d& pa det liv jag lever nu? Ar
detta en kapitulation, ett erkéinnande av min egen svaghet och ett
underkdnnande av den livskvalité mitt liv har eller dr det att se
sanningen i vitgat?

Vi ménniskor har ofta svart att erkédnna vér egen sarbarhet och
skorheten 1 vara liv. Det géller savil om vi lever med eller utan
ndgon funktionsnedsittning. Vi vill girna framstélla oss sjdlva som
lyckliga, framgéngsrika och starka. Det dr en tendens som péaverkar
hur vi ser pd funktionsnedséttningar och funktionshinder.

Projekt Teo syftar till forskning och samtal om sambandet mellan
tros- och livsaskddningsfragor och liv med funktionshinder. En
central frdga for projektet ar hur vi ser pd forhallandet mellan
funktionsnedséttningar, funktionshinder, styrka, svaghet och
sarbarhet. Det viktiga &r inte att fora fram en asikt som den enda
sanna. Det dr samtalet i sig som &r det vérdefulla.

2006-01-20
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Teo — en motesplats

Text av Turid Apelgdrdh
Jag borjar med en av manga mojligheter TEO har givit mig som
ansvarig for Svenska kyrkans centrum for handikappfragor. Ndgon
visade mig en notis frdn en husvagnstidning — guidning med
mobiltelefon nagot for Svenska kyrkan? Nagot for personer med
synnedséttning? Jag ringde och fick for mig helt nya kunskaper
om guidning med mobiltelefon och intresset 6kade. Jag bestamde,
jag vill veta mer! Personen jag ville fortsitta tala med fanns i
Malmo och till min glddje konstaterade jag att jag redan om en
vecka skulle resa dit. Det var en av alla dessa TEO-dagar som var
inplanerade runt om i Sverige. Frigan var sedan nér och pa vilken
plats vi skulle triffas. Nér jag foreslog moskén i Malmé horde jag
ett skratt. ”— Héftigt, att du som ringer frdn Svenska kyrkan vill
triffa mig i moskén!” Annu gladare blev han nir han fick hora
att Karin Boberg fran Lund stift ocksa skulle vara dér sé att ett
eventuellt samarbete skulle kunna ske lokalt.

Varfor borjar jag mina rader om TEO just med detta tillfélle? Jag
tror att jag gor det av flera orsaker. Hér fick jag mojligheter att mota
en medlem i Svenska kyrkan som inte s sjélvklart skulle ha sokt
sig till en kyrklig motesplats for att samtala om sin gudsbild och

sin ménniskosyn. Genom min kunskap om den inkluderande miljén
som &r kdnnetecknar TEO behdvde jag inte fundera: ’Skulle ndgon
som inte dr sd ’inne” 1 det teologiska spraket kdnna sig hemma?”

Det har varit spannande att pa olika sétt och vid olika tillfallen
samtala med personer fran olika delar av samhillet, om vilka
varderingsfragor och fragor av livsaskadningskaraktir som doljer
sig bakom handikappolitiska stillningstaganden.

Négot som ocksa blev sa tydligt denna gang i Malmo var det

som de ekumeniska kristna motesplatserna runt fragorna kyrka/
funktionshinder har bekréftat gang efter gang: vér gudsbild och

13
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var méanniskosyn hor ihop! Rakt igenom samfund och religioner dr
det véra virderingar, vr mdanniskosyn och dirigenom var Gudsbild
som styr hur vi ser pa varandra. Fragan hur ser ni kristna pa detta
med funktionshinder &r en omdojlig fraga att svara pa, lika omojligt
ar det for en muslim att svara pa frigan om hans/hennes religions
syn pa funktionshinder.

Just métesplatser och tankesmedjor har varit en viktig del av
projektet den andra delen har varit litteraturstudier. Jag gladjer mig
over att erfarenheter fran bada dessa delar i projektet kommer att
finnas kvar genom den bok Arne Fritzson har skrivit. Jag har haft
forménen att samtala om ett antal kapitel under arbetets gang och
véntar med spdnning pé det fardiga resultatet!

Jag kan bara konstatera att alla vi som har varit med att ta fram
projektet, att ge pengar till projektet och att genomfora projektet
samt att nu avsluta projektet med flaggan i topp ar virda en eloge!
Sarskilt vill jag tacka Arne Fritzson och Lena Nilsson for ert fina
arbete!

14
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Hur Teo-projektet har
paverkat Forbundet och mig

Text av Elin Akesson

Jag kan inte svara for vad andra tycker och tidnker kring Teo-
projektet. Men jag skulle kunna tianka mig att projektet har varit
viktigt pd det séttet att man fatt motas pa ett sitt man kanske aldrig
skulle gjort annars. Motas och diskutera livet 1 det stora hela. Vad
man tror eller inte tror. Déden och om det finns ndgot liv efter
detta. Bara ndgra f4 exempel, men dnda viktiga fragor som &r vérda
att fa komma upp till ytan. Fragor som kanske ofta dr svéra att sétta
1 ett ssammanhang om man inte fér lite "input eller "briefing” fran
andra. Ibland har man s mycket tankar och funderingar om dessa
livsfrégor att det kinns som att allt ska explodera. Ibland &r man
kanske rdadd for det pa grund av att det &r sé stort. Odndligt. Man

ar nyfiken, men samtidigt vagar man inte riktigt, inte ens infor sig
sjélv. Lite som att 8ka berg o dalbana... Det pirrar i magen och man
ar spand infor vad som vintar, men dnda dr man inte riktigt saker
pa att man hirdar ut.

Det som fastnat lite grann hos mig dr vil det att i dessa fragor

fdr man tycka vad man vill oavsett om man édr géende eller
funktionshindrade osv. Du maéste inte tro eller tycka pa ett speciellt
sdtt. Oavsett det géller livet, doden, himmel eller helvete. Det
finns inte nagot ratt eller fel just for att livsdskddning dr odndligt.
Det finns miljoner vinklar att se det ifran och att uttrycka det pa.
Framforallt &r det inte pa nagot sétt tabu att diskutera det som man
kanske annars kan tro.

15
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Mina upplevelser av projekt Teo

Text av Hakan Hogberg

Bakgrund

For att kunna ge en bild av vad projekt TEO betyder/har betytt for
mig maste man veta lite om min bakgrund.

Jag dr utévande kristen sedan ett 20 ar tillbaka. Men har min
girning inom handikapprorelsen, dér jag arbetat pa olika

nivéer, lokalt, regionalt och pa forbundsniva, detta bade

som fortroendevald och som anstélld. Med Forbundet Unga
Rorelsehindrade, Foreningen Furuboda och Bréicke har jag gamla
kontakter, men det dr viktigt att pdpeka att jag inte varit inblandad 1
projektets planering eller genomférande, utan helt varit konsument
av projektets aktiviteter. En 1 stora delar njutbar konsumtion som
jag vill beskriva nedan.

Upplevd malsittning med projektet
Projekt TEO hade ju som mal att arbeta med spektret livsaskddning
@& - funktionshinder, bade nér det géller religidsa som icke religiosa @&
forestillningar. En annan mélséttning var att skapa forum, arenor,
for en dialog mellan olika religioner, men ocksé att skédrskdda
hur handikapprorelsen och det omgivande samhéllet hanterar
existentiella fragor kopplat till funktionshinder.

Verksamheten

Projektet har haft flera olika typer av verksamheter. En
forskningsdel, som om jag forstatt det rétt har resulterat i en bok
som jag med spdnning ser fram mot att ldsa, och en del med
seminarier, tankesmedjor och en blogg. Jag har deltagit i princip
alla typer av aktiviteter som projektet bjudit ut.

Seminarier

Jag har i skrivande stund varit med pa tva av seminarierna. Ett
var forlagt till Bracke som behandlade handikappolitik. Inga
partipolitiker, varken med eller utan funktionshinder, deltog
pa seminariet vilket var synd, men diskussionen var intressant.
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Stora delar av diskussionerna rorde sig samma teman som de
tankesmedjor som jag deltog i.

Ett forlagt till Furuboda behandlade de olika vérldsreligionernas
instdllning till funktionshinder. Det seminariet var nog intressant
for publiken, men huruvida seminariet skapade diskussioner inom
de olika religiosa grupper som finns i Sverige ar nog tveksamt.
Bara den kristna religionen “representerades” av en person med
egen erfarenhet av att leva med funktionshinder. Det skall inte ses
som en recension av de olika religionerna, dir kristendomen skulle
ligga fore i sin inkludering av oss som lever med funktionshinder.
Det var en nackdel att inte fler av representanterna for de olika
religionerna hade egen erfarenhet att leva med funktionshinder.
Hur dr det att ha ett funktionshinder och tillhora ett muslimskt
samfund eller moské? Finns det en skillnad mellan att vara kristen
inom Missionskyrkan och Katolska kyrkan om man lever med ett
funktionshinder? Det skulle jag 6nskat att projektet hade lyckats
skapa en diskussion omkring sddana fragor. Men det saknades
tyckte jag och finns kvar som kommande fragor att reflektera over.

Tankesmedjor

I de tankesmedjor som jag deltog granskades en av
handikappolitikens heliga” formuleringar frdn LSS: att leva
som andra.” Vi som var med forsokte tolka begreppet dels utifran
vara forestéllningar, dels utifrdn de intentioner som begreppet
har for lagstiftaren, myndigheter och byrakrater i samhéllet.
Overensstimmer dessa och i sé fall, vad &r det ett tecken pa?
Innebir det att makten kopt var erfarenhet av fortryck, eller har
vi kopt maktens synsitt pd oss med funktionshinder som en svag
grupp 1 behov av stod, dér det dolda budskapet egentligen ar att
vi ska ndja oss med ett lagom liv for funktionshindrade? Detta
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sdtt att angripa och analysera var otroligt spdnnande, och dn

mer spannande var att vi leddes in i en starkare radikalitet av en
teologisk forskare som &r van att vinda och vrida pa begreppen
och ga pé djupet med texter och de tankar texterna skapar. En
korsbefruktning mellan handikappolitik och livsdskddning som jag
onskar att storre delar av handikapprorelsen skulle kunna dra nytta
av.

Avslutning

Det som jag kommer att bira med mig ar att projektet har fort
med sig att det dppnat upp for existentiella frdgor och en kritisk
granskning av honnorsord inom handikappolitiken.

Vilken syn har vi som lever med funktionshinder pa vér egen
existens och vart eget ménniskovérde.

Det har ocksé vickt ett intresse att fa veta vilka forum ménniskor
med udda och for religionerna provocerande livssituationer skall

fa utlopp for sina behov av att uttrycka sina funderingar kring
transcendens etik och ménniskovirde som varken religionerna eller
handikapprorelsen har formulerat, reflekterat eller har beredskap att
mota dessa behov som tydliggjorts genom projekt TEO.

18
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Nazismens brott och mansklig aggression

Jag laser just nu en bok som behandlar den del av Nazisternas
forintelse under Andra Vérldskriget som innebar att tusentals
personer, barn och vuxna, med funktionsnedsittningar dodades.
Det ar en skrammande ldsning. Jag inser att jag sjilv, om jag levt
1 Tyskland under den tiden, kanske hade blivit ett av offren. Mina
fordldrar hade mojligen fétt beskedet att jag skulle ha genomgétt
en operation som skulle ”bota” mig fran min CP-skada, men den
operationen hade misslyckats och lett till min bortgang. En annan
mojlighet var att mina anhoriga hade fatt ett besked att jag hade

blivit alvarlig sjuk pé institutionen dér jag bodde och avlidit hastigt.

Dodsfallet hade antagligen beklagats.

Mgjligen hade jag gasats ihjdl 1 ndgot av de “dddscentrum” som
fanns i Tyskland och Osterrike under den tiden. Dér it man offren
ga in nakna 1 gaskamrar och sedan slédppte man pa gasen. Inom fem
minuter forlorade alla medvetandet och efter tjugo minuter vara
alla doda. Nagra timmar darefter oppnades kamrarna, liken togs ut,
kremerades och de av offrens anhdriga som sa dnskade kunde fa en
urna med lite aska.

I boken finns en bild av det papper med beslutet om att sétta iging
detta s.k. eutanasiprogram. Det &r ett papper man kan drdmma
mardrommar om. Det &r ett papper med naziregimens logga, 6rnen
och svastikan, 1 Ovre vinstra hornet, daterat det historiska datumet
den 1 september 1939, da tyska trupper gick dver gransen till
Polen, undertecknat av Hitler. Dar befullmiktigas lakare att bevilja
obotligt sjuka en “nadesdod” (Gnadestot pé tyska) efter att diagnos
hade faststéllts.

Detta hinde for ungefér 65 ar sedan i ett av vara grannlinder. Det
ar skrimmande nédra bade i tid och rum. Det skulle vara gott att
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tdnka att det var ldngre ifrdn oss. Nu gor nirheten att obehagliga
fragor stélls av en sddan lasning. Hur kan ménniskor gora s
bestialiska brott? Vad fr manga att lyda en dverhet som beslutar att
genomfora nigot sadant.

Den praktiska filosofen Harald Ofstad hdavdade 1 en kontroversiell
bok, Vdrt forakt for svaghet fran 1972, att nazismens brott hinfor
sig till en allmdnménsklig egenskap, att forakta det som verkar
svagt och att det foraktet fortfarande finns. Onekligen finns en
aggression hos oss manniskor som kan ta sig bestialiska uttryck.
Rwanda, Srebrenica och Darfur dr namn pa platser som i var nértid
vittnar om hur ménniskor kan skada varandra i en skrammande
omfattning. Listan kan goras langre.

Aggression och ilska dr nédvindiga kénslor, de ér drivkrafter

1 kamp mot for fortryck. Men de kan ocksa manipuleras till att
projiceras pa méanniskor som har egenskaper som vi inte vill se
hos oss sjdlva. I vissa ssmmanhang kan de driva ménniskor till
obeskrivligt bestialiska handlingar. Att 1dra kdnna den obehagliga
historien och vérna respekten for det som ar annorlunda ar
nddvindiga delar i aktiva strategier som vi behdver for att dessa
tragiska hindelser inte skall upprepas i vara egna sammanhang.

2007-02-02
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Under rubriken “Existera, Acceptera, Respektera” diskuterades
om omgivningen tillata personer med funktionshinder att
existera, bli respekterade och accepterade? Blir de accepterade
och respekterade som en individ med rattigheter? Hur paverkas
de av att hela tiden inte kunna gora saker som “alla” andra kan
gora, pd grund av bristande tillgédnglighet. Nar det ségs att
handikappolitikens mélséttning &r full delaktighet och jamlikhet
menas da verkligen att delaktigheten och jdmlikheten skall vara
full eller menas det att den skall vara néstan full eller sa full som
det ar mojligt?

Ett ’’ndastan’ normalt liv
Jonas Franksson, skribent och debattor

Sommarlager
Daniel Pollak, Forbundet unga Rorelsehindrade

Att slippa pa bromsen
Arne Fritzson, Veronica Svensk, blogg

Rumpan, bemotandet och politikernas ansvar
Arne Fritzson, blogg

Prioriteringsordning eller ren slohet?
Lena Nilsson, blogg
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Ett ”’nastan’’ normalt liv
text av Jonas Franksson

Ténk dig att du sétter dig 1 bilen. Det &r halt, du far sladd och kor
in 1 ett trdd. Bilen kvaddas och dina ben slutar fungera. Pa nagra
sekunder har din fysiska rorlighet kraftigt begransats, men négot
dnnu mer dramatiskt har ocksa skett. I samma 6gonblick som din
rorlighet begrénsas, minskar ocksd dina medborgliga réttigheter
kraftigt. De réttigheter, som du enligt dagens politiska synsitt har
ratt till om dina ben fungerar normalt, har nu pa nagra sekunder
forsvunnit.

Att inte langre kunna springa eller hoppa hogt (egenskaper som
forsvunnit nir du inte lingre kan anvidnda dina ben) dr naturligtvis
trakigt. Men stdll detta emot att inte langre kunna &ka kollektivt
eller ga pé vilken skola du vill (rittigheter som tagits ifran dig). Nir
du inser att du kommer att bli mer isolerad och fa svérare att skaffa
nodvindig utbildning, si forstar du vad som var det allvarligaste
med din olycka. Nu kommer en mérklig tid att f6lja. Du kommer
att mérka att ménniskor tycker synd om dig for att du inte langre
kan gd, men att ingen blir forbannad for att dina réttigheter har
frantagits dig.

Det finns olika sétt att f4 ménniskor att inte se det de ser,
nyckelbegreppet som man har anvént sig av hér dr “naturliga
fysiska begriansningar”. Detta att vi har det bra med tanke

pa vara forutsédttningar ar en 16gn som vi med medfodda
funktionshinder har fatt 14ra oss redan som barn. Vi har fatt veta
att vart funktionshinder medfor stora begrénsningar, att dessa
begrinsningar &dr naturliga och att det ar lika bra att vi vénjer oss
vid dem. Om vi ndgon géng ifrdgasatte dessa begriansningar fick vi
veta att vi skulle vara glada och tacksamma for att vi var fodda i
Sverige som sa vl "tog hand” om oss. Framforallt fick vi veta att
vi skulle vara glada som inte var fodda tio r tidigare, da skulle vi
nidmligen per automatik bli satta pa institution.
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Jag tillhor den forsta generationen som har blivit uppfostrad med
l6gnen om att vi har det sa bra. Tidigare generationer som blev
uppfostrade pé institution sdg sé tydligt att de var undanskuffade,
att de inte fick vara med, att de inte rdknades. Att bli satt pa
institution dr for en minniska sa djupt krdnkande (man berovas ju
faktiskt sin frihet) att man inte ett 6gonblick tror pa att samhaéllet
gor det for ens eget basta. Utanforskapets negativa konsekvenser
blir sé tydliga och kampen for att komma dérifrdn kidnns darfor helt
nddvindig.

Min generation dr den forsta som har ftt chansen att vixa upp
bland alla andra, fast inte som alla andra, och det dr en viktig
skillnad. Vi har fétt chansen att leva ett “nédstan” normalt liv. For

1 vara liv fanns ju som sagt en massa naturliga begransningar.
Dessa naturliga begrinsningar innebar for mig att jag inte kunde
aka buss till skolan tillsammans med mina kamrater. Att jag ibland
inte kunde plugga i samma klassrum som de 6vriga i klassen for
att klassrummet lag pd 6vervaningen och det saknades hiss. Vidare
blev jag ofta befriad” ifran sldjd, bild och gymnastik, och det var
svért att komma ner 1 uppehallsrummet pa rasterna.

Idén om naturliga fysiska begriansningar har sitt ursprung i det som
brukas kallas den medicinska modellen. Den medicinska modellen
sdger att det &r min diagnos som skapar mitt funktionshinder.

Jag fick som femaring en grundkurs i inneborden av den
medicinska modellen nér jag sag filmen “Rénnstensungar”. Den
handlade om Ninnie, som satt i rullstol och tittade pa sina kamrater
som lekte pa garden utanfér. Hon kunde inte leka forrdn hon i slutet
av filmen genomgick en operation som gjorde henne géende. Jag
borjade forstd att jag méste tridna for att kunna leva ett “normalt”
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liv och plotsligt forvandlades jag till en vildigt triningsmotiverad
feméaring. Jag skulle bli som alla andra.

Sahar 1 efterhand sé kan jag se att det jag egentligen gjorde var att
ta det forsta steget 1 min egen forminskningsprocess. Jag hade vint
blicken ifrdn min omvérld emot mig sjilv. Allt jag sedan gjorde
under min uppvéxt tolkade jag genom min diagnos. Det mérkliga
var att omvarlden uppmuntrade detta synsétt. Operationer och
traning var vagen till ett bra liv. Jag forstod att min kropp var fel
och behdvde dndras.

Svenska staten dr bra pa att ’ta hand” om “’sina funktionshindrade”.

Man later oss inte svilta ihjdl, vi har tak 6ver huvudet och

vi far assistans och vard. Problemet &r att en person som blir
omhéndertagen snabbt tappar bort sin egen forméga att styra
over sitt liv. De sé kallade experter som &r inblandade i vara liv
(sjukgymnaster, speciallédrare, kuratorer m.fl.) &r ofta bra pé att
stodja och ge support utifrdn sina kunskaper. Men de &r sdmre pa
att ge oss verktyg som gor att vi kénner att vi sjilva far formagan
och inflytande att styra 6ver vart liv. Nér sedan ojdmlikheten och
diskrimineringen forklaras som ndgot naturligt s accepterar vi
situationen. Och till slut vinder vi blicken mot vara egna kroppar
och tror att ar vi som skapar vara egna problem.

Nar vi har gatt s, med blicken riktad emot oss sjélva, 1 ndgra ar,
s har vi natt slutet pa var forminskningsprocess. Med nedbdjda
huvuden och tysta rdster, passiviserade och forminskade, hamnar
vi ett patvingat utanforskap. Samtidigt som de makthavare som
har inflytandet att ta bort de begrédnsningar som vi moéter, utndmner
oss till en svag grupp. Det dr en mycket bra teknik om man vill
upprétthdlla fortryck och foraldrade synsiitt.
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Sommarlager
text av Daniel Pollak

En vecka i1 borjan av augusti 2006 arrangerades ett Sommarléger av
Forbundet Unga Rorelsehindrade med inriktning Teo. Jag, Daniel
Pollak som har skrivit den hér texten var en av deltagarna.

Under sjdlva lagret diskuterades flertalet viktiga fragor bland annat
hur man uppfattar livet. Fragorna som kom upp under diskussioner
var mestadels existentiella fragor som till exempel hur &r det att
leva med funktionshinder, 4r det bara negativa saker eller vildigt
mycket positivt. Att livet handlar om att fordka se till det positiva
istéllet for det negativa. Att sjdlvkénslan &r valdigt viktig vad det
giller att utvecklas emotionellt och karridr-/skolméssigt. Detta dr
ndgot som jag som deltagare under lagret tog till mig.

Under veckan som gick var det flertalet frdgor som jag och

manga andra i gruppen berdrdes av ddarigenom kom man in till

nya tankebanor. Att diskutera existentiella fragor dr nagot som
beror alla. Att dessutom diskutera dessa frdgor med inriktning pa
funktionshinder gav mig mycket. Bland annat diskuterades fragor
som jobb, familj, assistans och dven djupare fradgor som hur man
uppfattar livet och varfér man uppfattar livet som man gor. Som
deltagare pa ligret sd ger dessa fragor upphov till ménga tankar och
Oppnar till 6vriga diskussioner med detta &mne som grund. Att se
till det som dr viktigt och se mindre pa det som &r negativt.

Vad det géller ldger ledarna under lagret; Arne Fritzson, Helena
Svensson och Veronica Svensk, sa har deras insats under lagret
varit av stor betydelse for att kunna ”6ppna” upp till diskussioner
och tdnkande inom existentiella fragor. Framst dd Arne vars
foreldsningar och diskussioner gav upphov till ménga tankar och
ett nytt perspektiv pa detta. Helenas och Veronicas insats under
diskussioner har ocksa haft en véldigt viktig betydelse d& dom
tryckte pa for att fa diskussionerna att fortskrida.
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Att slippa pa bromsen

Blogg av Arne Fritzson och Veronica Svensk

Ett lager, 22 personer, varav 13 personer med
funktionsnedsattningar, 7 dagar, massa samtal, viktiga fragor,

sol, bad och allt annat som hor ett sommarlager till. S& dr miljon
dér denna veckas teoblogg skrivs, frin Sommarsol i Vejbystrand
utanfor Angelholm dir Férbundet Unga Rérelsehindrade har liger
tillsammans med Projekt Teo.

De fragor vi samtalar om &r bdde personliga och stora. Det &r ju
ingen motsattning. Vi talar om kopplingen mellan erfarenhet av

liv med funktionshinder och tros- och livsaskadningar. Vi talar

om funktionsnedsittningar och funktionshinder och skillnaden
mellan dessa begrepp. Vi talar om mdjligheter och begriansningar,
om handikappolitiska insatser som bade dppnar mdjligheter men
ocksa sitter granser och kdnns alltfor byrakratiska. Vi talar om
medmaénniskors forhallningssitt till oss som gor oss béde till hjéltar
och offer.

Vi undrar vad vi skulle vilja géra om vi fick prova nadgot som vara
funktionsnedséttningar hindrar oss ifran. Flera sa att de skulle vilja
dyka nerfor en klippa ner i vatten. Att kasta sig ut, kénna pirret 1
magen, landa 1 vatten och kdnnas hur farten bromsas upp, det dr en
livskvalité man kan ldngta efter.

Pé lagret har manga &kt utfor 1 berg- och dalbanor och i en
sommarrodel bana i Halland. Det &r att smaka pa livets goda.

Att sldappa pa bromsen pé rodeln, kdnna hur tyngdkraften tar tag

i rodeln och hur den dras nerfor. Det pirrar i magen och lutar 1
kurvorna. Visst kan man ta 1 for mycket, falla ur och fa sig en
smill, men tar man inte risken vet man ju inte riktigt hur langt det
bar. Precis sa dr det ju med livet. Man maste vaga ta risker for att fa
upptécka livets manga mojligheter.

2006-08-04
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Rumpan, bemotandet och politikernas ansvar

Blogg av Arne Fritzson

”Vofte, voffe, vofte gor de pa dette viset?” fradgar rumpnissarna i

Astrid Lindgrens bok Ronja Rovardotter. Rumpnissarna dr roliga.
Vi skrattar 4t dem for de verkar naiva och nyfikna. De fattar inte,

men de verkar vilja forstd. Trots allt fragar de och precis som hos
sméd barn bdrjar frdgorna ofta med ordet ”Varfor”.

Niér jag gick en kurs i samtalsmetodik fick jag ldra mig att det
inte dr bra att borja fragor med ordet “varfor”. Sddana fragor
blir 1att anklagande. D& hander ndgot som gor samtalet mindre
meningsfullt. Det &r battre att frdga "Hur kommer det sig att...”

Ar det bland annat dirfor som rumpnissarna blir sa drapliga? Vi
kanner igen en barnslig sida hos oss sjdlva, en sida som vi ofta vill
komma ifran. Det blir som en skrattspegel som forstorar upp ett
drag i vér personlighet, ett karaktirsdrag som &r det barnsliga, det
som vill peka &t allt man inte forstar och ropa: ”Voffe gor de pa
dette viset?”

Personer med funktionshinder behover ofta arbeta pa att bli
behandlade som vuxna, bland annat 1 motet med personer frén
olika myndigheter. Hur myndighetspersoner bemoter personer med
funktionshinder ar ytterst en politisk fraga, skrev Bengt Lindqvist

1 sitt slutbetdnkande av sin utredning om bemdtandet av personer
med funktionshinder, allmént kallad Lindqvists nia.

Jag ténker pa det i vissa situationer, bland annat ibland nér jag aker
fardtjdnstbuss och chaufforerna bojer sig ner for att binda fast en
rullstol i golvet och, hoppsan: byxorna visar sig inte vara riktigt
uppdragna och man rakar se hela rumpan.
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Jag tycker att det finns en bristande professionalitet 1 det
bemotandet. Man kan fraga sig hur man talar om bemétande i en
organisation dér chaufforerna inte far lira sig att visa en storre
respekt for kunderna.

Vilket ansvar har politikerna i fardtjanstndimnden for ett sddant
bemotande? Man kéinner sig inte riktigt tagen pé allvar i en sddan
situation. Man blir inte riktigt behandlad som vuxen. Ar det
darfor en del av mig fér lust att bli ett stort barn nér jag ser en
fardtjanstchauffors rumpa. Jag vill peka och ropa:

”Vofte gor de pé dette viset?

2006-06-30
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Prioriteringsordning eller slohet?

Blogg av Lena Nilsson

Snart skriver vi 2007 i1 vdra almanackor. Tiden gar fort.
I all hast ndrmar vi oss ocksa 2010, det magiska artalet da Sverige
ska vara mer tillgdngligt.

I nationella handlingsplanen star:

”Enkelt atgirdade hinder mot tillgdngligheten och anvéndbarheten
for personer med nedsatt rorelse- eller orienteringsforméga bor
vara atgirdade fore utgangen av ar 2010 i befintliga lokaler dit
allminheten har tilltrdde och pa befintliga allminna platser. (http://
www.regeringen.se/sb/d/108/a/1478 )

Horde i radion den hér veckan att hittills dr bara 5 % atgérdat!
Mina funderingar spinner vidare ...

Vad beror detta pd? Ar ménniskor med funktionsnedsittningar s&

oviktiga ute i1 vart samhille att man helt enkelt struntar 1 att dtgérda.

Anda handlar det om “enkelt” 4tgirdade hinder, det borde kunna f
hogre prioritet.

Ar det s4 att den andra ambitionen som finns i handlingsplanen
den om att “’se till att handikapperspektivet genomsyrar alla
samhéllssektorer” inte heller har nétt mer dn 5 %.

Beror det ena pa det andra?

2006-12-15
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En seminarieserie fragade sig "Hur mycket &r lagom for personer med
funktionshinder” inspirerad av en text av funktionshinderdebattoren
Vilhelm Ekensteen. Samtalen rorde sig kring funktionshinderpolitiska
malkonflikter, assistans och ménniskosyn.

Lika och olika
Arne Fritzson, blogg

Hur vi har sett pa personer med funktionsnedsdttningar
genom historien?
Susanne Berg, handikappforskare

Manniskan bakom funktionshindret
Helena Svensson, Forbundet Unga Rorelsehindrade, blogg

Assistans — himmel eller helvete
Linda Karlsson, Forbundet Unga Rorelsehindrade, blogg

Krav pa sig sjdlv och andra
Veronica Svensk, Forbundet Unga Rorelsehindrade, blogg
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Integrering och normalisering var ledorden for svensk
funktionshinderpolitik under 60-, 70- och 80-talen. Nu skulle
”de handikappade” bli som alla andra. Nér den nordiska
normaliseringsprincipen formulerades av Bengt Nirje pa 60-
talet var det mot bakgrund hur personer med utvecklingsstérning
hade det pa institutioner fram till d, vilket var monotont och
fortryckande. Utifran det hivdade Nirje att dessa borde ha ritt till:
En normal dagsrytm

En normal veckorytm

En normal &rsrytm

En normal livscykel

En normal sjdlvbestimmanderdtt

De normala sexuella monstren i sin kultur

De normala ekonomiska moénstren 1 sitt land

De normala miljokraven 1 sitt samhélle

Det var en radikal tanke d4. Men normaliseringsprincipen har
kritiserats av den brittiske funktionshinderforskaren Michael Oliver
som hivdar att detta bara &r att 14gga ett raster av normalitet pa en
verklighet dér det bara finns skillnader.

Jag tycker att bade normaliseringsprincipen och den sociala
modellen gor samma misstag pa varsin extrem pa en skala. Den
skala jag talar om dr den mellan att ténka att personer dr enbart lika
varandra eller enbart olika varandra. Vi ér ju bada lika och olika
varandra i ett komplext monster.

Att gora en av poolerna likhet eller skillnad till enbart

riktig och den andra poolen till enbart fel det r att lasa sina
tolkningsmdgjligheter i en mall som man tvingar in hela
verkligheten i. Da blir man aldrig forvanad och man lér sig aldrig
nagot nytt.
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Men med en sddan héllning riskerar man att fortrycka sin

omgivning. Om man utgér att andra enbart &r lika mig eller enbart
ar annorlunda &n jag sjélv ar da ger man inte sina medméanniskor

ritten att definiera sig sjdlva.
Sa hér tror jag. Vad tror du?

2007-03-16
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Hur har vi sett pa personer med
funktionsnedsattningar genom historien?

Hur vi ser pa personer med funktionsnedséttningar i dagens Text av Susanne Berg

samhdlle priglas av var historia och kultur. Vi kan tycka att
forestéllningar som ar hundratals, rent av tusentals ar gamla inte har
ndgon relevans pa 2000-talet men rester av dem sitter kvar i lager
pa lager och paverkar vért nutida synsitt.

Trots att Sverige ar ett sekulariserat land ligger kristna vérderingar
och synsétt bakom vara 'moderna’ forestéllningar. Nya Testamentet
bryter med dldre synsétt dar det defekta, skadade dr nira kopplat
till den syndiga ménniskan men inte har ndgot med Gud att gora. |
kristendomen har de sjuka och skadade istéllet foretrade till guds
rike. Orenhet och synd skapas genom ménniskors beteende mot
varandra. Etiken tar prioritet ver religionen och barmhértigheten
ar den princip som ska bygga det nya samhillet. Personer med
funktionsnedsittningar blir ett 1impligt objekt for denna. An i dag
kan vi hos vilfardsadministrationen spara synsattet. Tdnkare inom
handikapprorelsen bendmner det “offentlig valgorenhet”.

Vi pratar om synen pa personer med funktionsnedséttningar i olika
historiska epoker. Men i realiteten finns inte gruppen kategoriserad
under ett samlingskoncept - likt funktionsnedséttning - forrdan
relativt nyligen. Skador, sjukdomar och ménsklig skroplighet

ar ett naturligt inslag under medeltiden. Samtidigt finns det en
skrickblandad fortjusning i det annorlunda som det forkroppsligas
av den vanskapte, daren eller byfanen. Det monstrudsa kan gi
utanfor det normativa samhillets ram. Det fungerar som en
spegelbild och bekriftar normaliteten.

Ocksé detta dr fortsatt en viktig roll for personer med
funktionsnedséttningar, kanske den viktigaste. I dag kompliceras
emellertid utanforskapet av att normaliteten utgdér norm for
samhéllsstrukturerna. Personer med funktionsnedséttningar behdver
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inte langre se annorlunda ut. Offentligt begriansad tillgang till
delaktighet eller delaktighet via sérskilda 16sningar speglar istillet
normaliteten.

Nér vi sparar personer med funktionsnedséttningar i medeltida
kallor ser vi dem nirmast som en undergrupp av den stora massan
fattiga. Det dr naturligtvis en forenkling. Personer med det vi i
dag kallar funktionsnedséttningar har alltid existerat inom alla
samhéllsklasser och -sfarer. Méngden fattiga 6kar ddremot med
explosiv takt fran 1300-talet och framat. Digerddden foréndrar

de demografiska och hierarkiska forutsittningar avsevért. Adel
och stormén har successivt tilldgnat sig allt mer av bonderna och
landsortsbefolkningens arbetsresultat. Det orsakar massfattigdom.
Horder av tiggare, arbetslosa, sjuka och dlderdomssvaga driver
kring och sprider kriminalitet, stold och profithunger. Den
individuella barmhértighetens etik klarar inte att stabilisera
samhillet och idén om social rehabilitering genom arbete fods.

® Barmbhirtigheten och arbetsmoralismen kommer att leva i symbios. ®
Landsskapslagarna stadgar skyldighet att skéinka tionde till kyrkan.
Tva niondelar av detta gar till de fattiga. Samtidigt blir det viktigt
att allmosorna inte utnyttjas av ’fel” personer. Av de arbetsfora
kravs arbete. Att tigga ar forbjudet. Endast de som anses icke
arbetsfora slipper arbetstvianget och far rétt till allmosor och tiggeri.
Under 1700- och 1800-talen kommer behovet av arbetskraft pa
grund av krig och industrins utveckling att stirka arbetstvinget.
"Rétten’ att slippa arbeta tvingar nu fram en kategorisering av
personer med funktionsnedséttningar som grupp.

Den medicinska vetenskapen och upplysningstidens tro pé
bildning fokuserar pé personer med funktionsnedséttningar. I ett
forsok att bryta med 1600-talets forsorjningslosning — tiggeriet —
skapas utbildningsanstalterna. Vi kan se institutionernas framvaxt
under 1800- och 1900-tal som ett resultat av en fristiende
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kategoriseringsprocess. Intagningskriterierna uttrycker ocksa
normer for hur en individ ur en viss samhéllskategori ska leva.
Anstalten ses som en gava till individen frin samhaéllet. Har ska
personer med funktionsnedséttningar fa experthjilp att ’ga fran
ndrande till tdrande” samhéllsmedborgare.

En forutsittning for att expertisen och pedagogikens mojligheter
ska klara att integrera gruppen anses vara enhetliga kategorier, det
vill séga skarpare avgrinsningar mellan funktionsnedséttningar.

Vi definieras allt mer, blir allt mer beskrivna, framstar allt mer

som annorlunda. Samtidigt bygger den svenska folkhemsidén pa
likformighet och konformitet. Det lyckliga samhillet skapas genom
likformig samhéllsorganisation — social ingenjorskonst.

I dagens synsitt pa personer med funktionsnedséttningar existerar
alla dessa historiska spér i ett komplext sammanhang. Vi anses
oformogna till arbete. Samtidigt ska vi rehabiliteras tillbaka till
normaliteten eller i alla fall 14ras hantera vér funktionsnedséttning
® enligt uttalade normer for hur vi ska leva. De vélfardsreformer vi @
har behov av ses som en form av offentlig véilgorenhet. Tacksamhet
forvintas ofta. Och vi tillater normalitetens privilegier att forbli
osynliga genom att var beskdrda och villkorade delaktighet
framtrader klart 1 samhéllsystemen.
Sambhéllet forandras, énda &r allt sig likt.
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Manniskan bakom funktionshindret

Blogg av Helena Svensson

‘ Slutrapport.indd 38

Nir jag bestdmde mig for att ansoka om personlig assistans hade
jag aldrig kunnat forestélla mig hur krankande och uteldmnande det
blev med facit i hand. Visst, kompisar varnade mig men jag tankte
att det bara var att kora pa, sa farligt kunde det vél dnda inte vara?

For det forsta maste man komma pa allt man inte klarar av samt hur
lang tid allting tar pa en lista. For att 6ver huvud taget f personlig
assistans maste ens personliga behov overstiga 20 timmar i veckan.
Enligt lag rdknas personliga behov som: maltider, personligt
hygien, pa- och avkladning, kommunikation, behov av annan hjélp
som forutsitter ingdende kunskaper om den funktionshindrade. Vad
da personliga behov”’? Allting jag gor &r vil personligt? Vad jag
inte anade var hur personligt det skulle bli.

Minniskor som jag inte ens kdnner bedomer mig utifrdn mina
funktionsnedséttningar. I praktiken betyder det att de far reda

pa om jag kan torka mig sjdlv i roven, om jag kan dra upp mina
byxor sjidlv och om jag behover hjélp att raka mina privata delar.
Dessa fakta gar fran handldggare till handldggare om man maste
overklaga. Detta utan min kontroll éver vilka och hur manga som
laser dessa personliga behov. Forutom handldggare som ska gora
sin bedomning av mig maste jag dven ha expertutlatande fran till
exempel ldkare, sjukgymnaster och arbetsterapeuter. Dessa 1 sig
kan vara svara att fa tag pa ndr man som bést behover dem.

Sedan giller det att {4 ratt handldggare. Olika handldggare i olika
delar av vart land behandlar ansdkningar pa olika sétt beroende pa
hur de tolkar lagen om LSS och LASS. Detta gor att om man byter
handléggare eller flyttar kan ha betydelse pa utslaget av ansokan.
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Ar detta ett virdigt liv? Det dr ingen tvekan om att jag inte Angrar
att jag har personlig assistans men jag hade onskat att jag inte hade
behovt delge sd mycket av mig sjélv for att fa den. Nér jag laser
igenom min ansokan idag tinker jag pa hur mycket det stér att jag
inte kan utfora samt att folk har fatt veta véldigt privata saker om
mitt liv. Detta utan att fa veta hur bra jag dr pa andra saker som jag
gor. Det jag menar &r att det bara blir fokus pé det negativa och
man glommer bort minniskan bakom funktionshindret.

2007-04-20
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Assistans — Himmel eller Helvete
Blogg av Linda Karlsson
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Assistans ar ndgot som de flesta har en asikt om, kanske erfarenhet
ocksé for den delen.

Jag tinkte med denna blogg ge min bild av assistans, hing med ...

Jag ér ganska ny pa den hér biten med att sjélv ha assistans. Som
jag skriver ovan sé har dven jag alltid haft dsikter och erfarenhet
har jag liksom fatt pa olika hall.

Sedan drygt 1 &r tillbaka sa har jag sjilv assistans. HJALP! Mina
reaktioner ldt inte vinta pa sig, nu skulle jag ha en framling
hingande som en svans efter mig och som stéller en massa fragor
om allt och ingenting, Shit vad jobbigt.

Eller vénta lite hir nu, dr det verkligen sa hemskt att ta en hand till
hjilp nidr man behover? Min hjérna jobbade pa hogvarv. Det lutar
mer at det senare, just darfor att min kropp orkade inte mer, men
ville min person ha assistans? Nej. Det kidndes som ett steg nerat,
ett svaghetstecken. Va?? Sa alla funktionshindrade med assistans
ar svaga, dr det vad jag menar? Genast svarar jag nej, min reaktion
ar snarare en ridsla for att min och andras syn pa mig skulle ge ett
svagt intryck. Varfor reagerar mdnga med mig pa det hér séttet? Jag
har sakta men sékert insett (vuxenpodng kanske) att kunna be om
hjélp dr snarare en styrka én svaghet, att alla manniskor behover
hjilp och stdd ibland dr inte ett dugg konstigt. Men hur har det da
blivit sdhdr??

Kanske for att ménga personer som jobbat kring och med
funktionshindrade under drens lopp velat ta hand och tycka synd
om unga eller gamla med funktionshinder, vi (om man ska se pé
det ur ett grupperspektiv) har aldrig blivit tillfragade om vi behdver
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hjélp eller inte. Det har setts som en sjédlvklarhet att ”de svagare”
behover stdd och hjilp dygnet runt jimt, bara for att ... Behover
man assistans s ingen tvekan om det, men inget i ens liv och
situation ska tas for givet och beslutas over ditt huvud.

Jag har sjdlv fatt kdmpa som ett djur for att f4 den hjélp jag
behover, och hir har myntet vint helt och hallet. Bara for att jag
inte ser ut att behdva den hjdlpen sa maste jag bevisa att det faktiskt
finns behov av assistans.

Som en slutkldm pa min blogg sé kan jag berétta att jag for tillfallet
har dygnet-runt-assistans pga. en operation jag genomgick tidigare
1 ar. Ni kan ju forsoka tdnka er hur det har kéants.

Assistans himmel eller helvete, Ja vad dr din syn?

2007-05-11
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Krav pa sig sjdlv och pa andra

Blogg av Veronica Svensk
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I dagens samhdlle stills hoga krav pé att vi manniskor skall klara
av manga olika saker: jobba, fritidsaktiviteter, familj, med mera.
Jag far ofta hora att jag dr s& ”duktig” och ’bra” som klarar av att
arbeta heltid m.m. Naturligtvis blir jag glad 6ver att hora det - eller
inte.

Jag har ett rorelsehinder som gor att jag dr beroende av praktisk
hjalp under dygnets alla 24 timmar. En del later nerviarderande och
uppfattas av mig som att de séger sa for att de inte forvéntar sig att
jag skulle ha klarat av det - for att jag har ett funktionshinder. Detta
ar ofta ménniskor som inte ens kénner mig.

Da jag gick i gymnasiet hade jag en ldrare som alltid upprepade
laxan tva ganger extra for mig efter att klasskamraterna 1&dmnat
lokalen och jag plockade ihop mina saker (med hjélp av min
personliga assistent) efter lektionens slut. Forst tankte jag att han
var schysst som gjorde det. Efter sex manader och tjat fran min sida
om att han skulle sluta gora detta, borjade jag att trottna. Till slut
gick jag fran lektionen utan att lyssna till vad han sade.

Att vara duktig - att klara av allt - brukar man séga &r typiskt
kvinnligt. Manga ménniskor som har funktionshinder verkar ocksa
ha fastnat for detta. Men vad innebér det att vara duktig? For
manga innebdr det nog att man skall klara av det som man tror att
andra fOrvantar sig att man skall klara av. I ovanstaende fall kunde
jag ha valt att tolka det han gjorde som att han inte trodde att jag
skulle klara av att halla reda pa vilken ldxa som géllde till gdngen
efter. Det hade kunnat f4 mig att borja tvivla pd mig sjalv och min
formaga att klara av olika saker.
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Manga pratar om att man “maste” klara sig sjdlv, vikten av att vara
oberoende. Om man har funktionshinder s& passar man inte in

och kanske inte kan vara oberoende. Samhéllet dr uppbyggt sé att
malet ar att bli oberoende, att klara sig sjalv individuellt oavsett om
det giller ekonomi eller praktiska goromal. Detta mal blir genast
omojligt att nd ndr man har olika funktionshinder, men &r det
nodvéndigt att nd dnda fram till mallinjen eller dr det vigen dit som
raknas?

2006-05-19
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kring funktionshinder?

44 Slutrapport projekt Teo



Projekt Teo har ocksé diskuterat olika religiosa fragestillningar.
Hittar vara vérderingar sitt stod 1 kultur och religion?

Vi har jamfort sex olika religioners syn pa funktionshinder:
judendom, kristendom, islam, buddism, hinduism och sikhism.
Da diskuterade vi hur olika religioner ser pa ménniskan, pa
personer med funktionshinder, bland annat hur det beskrivs 1 olika
religioners heliga texter.

Ur en krubbas perspektiv
Arne Fritzson, blogg

Islams syn pa funktionshinder
Ahmed Al-Mofty, Islamiska Informationsféreningen Goteborg

Chanbuddhismens instidllning till funktionshinder
Ming Bao, buddhistmunk inom Chanbuddhismen
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Ur en krubbas perspektiv

Blogg av Arne Fritzson

Projekt Teo ér 6ppet for en diskussion om vad olika tros- och
livsdskadningar tinker om liv med funktionsnedséttningar. I f6ljande
rader skall jag diskutera vad den kristna helg som just har varit, julen,
kan betyda for trons reflektion over liv med funktionsnedséttningar.

Den del av den kristna tron som julen koncentreras p4, att Gud blir
ménniska, dr en oerhdrd tanke. Manga ser den som absurd, som ett
tecken pé den kristna trons intellektuella kollaps. For manga ér det
uppenbart att man inte kan vara Gud och ménniska samtidigt.

For kristen tro dr detta en del av trons déarskap som &r visare én
vérldens vishet. Visst dr tanken pa att Gud blir ménniska daraktig
ur en begrinsad ménsklig synvinkel, men kristen tro &r att Gud inte
begrinsas av de mojligheter som ménniskor kan tdnka ut.

Ett lofte och en etisk uppmaning

Att Gud blir manniska &r for kristna ett tecken pa Guds djupa
solidaritet med sin skapelse och beréttar om den kérleksfulla relation
som Gud vill ha till méanskligheten. Pa detta sitt tror kristna att det att
Gud blir médnniska bade utgor ett 16fte och en etisk uppmaning. Det
ar ett 16fte om gemenskap men ocksa ett uttryck for det karleksfulla
forhéllningssitt som Gud sjdlv har och vill inbjuda ménniskor att ha.

KTristna tror att genom att bli médnniska gor sig Gud tillgénglig

for dem som soker Guds gemenskap. Darfor ar varje form av
otillgdnglighet, vare sig det handlar om fysisk eller social , ovirdig en
gemenskap som omfattar denna tro.

Kristna tror ocksa att Gud har visat sin stora kérlek genom att se
vérlden ur en krubbas perspektiv och att Guds liv blivit en del av véara
liv. Det uppfattas som en kallelse att leva sig in 1 sina medménniskors
liv for att visa respekt, ge kérlek och stdd till alla dem som behdver
det.

2007-01-12
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Islams syn pa funktionshinder
Ahmed Al-Mofty

Islamiska Informationsforeningen Goteborg

Vi skall helt visst 1ata er utsta provningar genom fruktan,
hungersnod, forlust av egendom och liv och frukten [av ert arbete].
Forkunna for de tdilmodiga och uthalliga ett glatt budskap - for dem
som ndr de drabbas av olycka och motgang séger: Vi tillhor Gud
och till Honom skall vi dtervidnda” - [forkunna for dem] att deras
Herre skall viélsigna dem och innesluta dem 1 Sin nad; det &r de
som dr ratt vigledda.”

(Koranen 2:155)

I Islam finns inte begreppet att dga saker och att dga livet. Allt
tillhor Gud och till Honom ska allt atervinda. S& om vi inte dger
det vi forlorar, varfor d& sorja dver var forlust?

”Livet kan liknas vi en resa som utgér fran en speciell punkt
och slutar vid ett bestimt mal. De &r ett 6vergaende tillstdnd, en
inledning till det Eviga livet. Under denna férd ar ménniskan

en resendr... och bor gora sig sjélv fullstindigt redo att i vilket
Ogonblick som helst flyttas over till evigheten.”

Under en resa provas manniskan pd manga sitt. Det hiander alltid
nagot oforutsett, som kréver snabba beslut och nya handlingssitt.
Livet innehaller ocksa provningar och oférutsedda situationer.
Sjukdom och funktionsnedséttningar hor till sédana prévningar.
Det ar inte bara den drabbade som prévas genom sin sjukdom
eller funktionsnedsittning, utan dven de anhoriga och sjdlva
vardapparaten (och dédrigenom hela samhallet).

Det dr ménniskans tdlamod och 6dmjukhet infér Gud som provas.
Muslimer skall inte skylla pa ndgon - det som hidnder médnniskan
ar 1 sista hand en Guds angelidgenhet, som ingen ménniska kan
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paverka. Hander det nagot trakigt, sorgligt eller dylikt finns det
dven d& en mening med att just det hinder. Den sjuke eller hans/
hennes anhoriga skall inte bli desperata och gripas av panik, utan
forsoka vinda fram det positiva i allting och lovprisa Gud, 4ven om
det kénns svart. Vi médnniskor dger inte varandra och en gang maste
vi dnda skiljas &t av doden. Vid sjukdomsfall kommer var ridsla for
att forlora en anhorig fram, men vi uppmuntras 1 islam att behirska
oss och gora sjukdomstiden och den sista tiden till ndgot positivt.

Att soka vard

Gud har givit ménniskan intellekt, sunt fornuft och formégan till
logiskt tinkande. Det &r meningen att hon med hjélp av dessa
skall befrdmja det som &r nyttigt och bra och som gagnar Guds
skapelse. Gud har givit ménniskan fullmakt att anvénda sig av
naturtillgdngarna, t ex véxterna, till nytta for sitt liv pd jorden.

@ Det kan t o m ségas vara en av ménniskans plikter gentemot sin ®
Skapare att utveckla botemedel for olika sjukdomar ur de 1dkande
orter som Han stillt till hennes férfogande.

Islam har ofta beskyllts for att vara fatalistisk, men en sddan
instéllning ar fel. Méanniskan skall naturligtvis gora sitt basta for

att bota en sjukdom - men hon avgor inte utgdngen. Denna attityd
hjalper muslimen att komma 6ver sorgen 6ver en anhorigs (eller sin
egen) sjukdom och en anhdrigs bortgang.

Islam é&r alltsé i1 princip inte emot sjukvard tvartom. Det &r
metoderna, som i s fall kan diskuteras. Koranen, t ex, uppmuntrar
ménniskan att anvéinda naturens egna botemedel och leva sunt.

Att genomga provningar betyder inte bara att vara sjuk eller har
nagon funktionsnedséttning utan en ménniska kan dven testas
med makt, rikedom, styrka o.s.v. Gud vill se hur den ménniskan
anvander dessa gadvor. Man fér inte glomma att de som genomgér
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de storsta provningarna dr Profeterna som ar utvalda av Gud. Om
man ldser om deras liv sa upptacker man att nésta alla Profeter har
genomgatt mycket svara provningar sdsom, dodshot, sjukdomar,
deportation, etc.

Till sist far komma ihag att om Gud tar nagot frdn en manniska s
ersdtter Han honom/henne med gévor som andra inte har.
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Chanbuddhismens instidllning till funktionshinder

Foredrag av Ming Bao

Grundldggande for Mahayana Buddhismen é&r kérleken till alla
levande varelser, dvs inte bara ménniskan, utan vi anser att allt som
lever har samma rétt till sitt liv och ddrmed ocksa till ett vardigt liv.

I Buddhismen dr medkénnande kérlek ett av de centrala budskapen,
inte bara som en tes utan som en praktisk handling. Den som har
tagit Buddhans Lara till sitt hjarta har ocksa medménsklighet i detta
hjérta och forstar att dela med sig av t ex sin vénlighet och ar villig
att verkligen se andra méinniskor. Den som har tagit Buddhans Lira
till sitt hjérta forstdr ocksa att inte dela in ménniskor 1 dom hér och
dom dér, utan ser minniskan fér vad hon ar.

Sa, att praktisera Buddhism, oavsett vilken form det 4n é&r, ar da
ocksa att praktisera medkénnande kérlek till allt levande, vilket
uttalas 1t ex Metta Sutta som ocksa kallas Kéarlekens Skrift.

Dér heter det t ex:

”Liksom en moder med sitt liv
Skyddar sitt barn, sitt enda barn,

S& bor du gora ditt sinne vidoppet

For alla levande varelser

Och utveckla vanskap till hela vérlden.
Ma alla varelser bli lyckliga”.

I Buddhismen talar vi inte s& mycket om gudar eller
Gudsforestillningar. Istéllet har vi i Mahayana Buddhismen ett
antal s.k. Bodhisattvor och Buddhainkarnationer, varelser som har
lovat att hjélpa allt levande att 6vervinna Samsara — var varld av
otillfredsstillelse, sorg och lidande; och ddrmed kunna forverkliga
Nirvana — ett tillstind av frid och harmoni.

En central figur i Mahayana dr Avalokiteshvara, som dven kallas
for Guan Yin och Kwanzeon. Detta d&r Medkdnslans Bodhisattva
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som symboliserar den enskilde ménniskans inneboende 6nskan och
forméga att hjdlpa dem som behdver hjilp och stod. Befinner man
sig 1 nod uttalar en troende mantrat "Namo Tai Pei Guan Shi Yin
Pusa” med forvissningen om att hjéilp finns att fa, och f6r den som
ar helt arlig och uppriktig i sin tro kommer ocksa hjédlpen nir den
vél behovs.

En annan sddan framtrddande figur &r Amithaba eller Amitofo,
ljusets och livets Buddha. For miljoner asiater motsvarar han pa
manga vis den kristna forestdllningen om Gud. Istéllet for att sdga
”Gud vare med dig” sdger vi "Namo Amitofo”. Darmed onskar

vi vederborande ett langt och gott liv. Att stindigt fokusera pa
hans namn skall medfora aterfodelse i hans vérld som kallas for
Sukhavati, eller Det Véstra Paradiset.

Men, nir vi i Buddhismen talar om det gudomliga, menar vi 1
allménhet det vi kallar for Buddhanaturen, varje levande varelses
inneboende del i den kosmiska helheten; Alla levande varelser ar
Buddha. Féormodligen kan vi jamfora detta med den helige ande.
Sa, alla méanniskor, oavsett den individuella forutséttningen, ar

en potentiell Buddha; det som kravs for att forverkliga detta ar

att rensa ut alla former av begir, fasthallanden och forutfattade
meningar; dvs. allt som kan hinforas till ndgon form av egoism.
Det finns hir tre stora hinder, dessa tre dr uppfattningarna om ’jag’,
mig’ och ‘mitt’.

Vi relaterar alltid till oss sjdlva som ’jag dr’, ’jag har’, *det
handlar om mig’, ’detta dr mitt’, osv. Kan vi sluta relatera ting
och héndelser till dessa tre begrepp kan vi ocksa forverkliga
Buddhanaturen inom oss.
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Det som Buddhan utgick ifran nér han sokte en forklaring till
tillvarons mysterier var det ménskliga lidandet, ménniskans
standiga otillfredsstéllelse. Han insdg att alla mé@nniskor &r utsatta
for sjukdom, dldrande och dod och att médnniskan lider av detta. Sa
han ville finna en vég bort fran detta lidande, ville att minniskan
skulle vara lycklig.

Vad han fann var inte en metod att undvika sjukdom, dldrande
och dod utan en metod till att acceptera det som sker och dairmed
gav han ménskligheten en mdjlighet till lycka. D.v.s. du skall inte
begrunda din eventuella lycka eller olycka utan lev till fullo hér
i nuet och ta vara pa livet sddant det nu ter sig. Var glad att du ar
fodd som méanniska for det dr nu du har en mojlighet att befria
dig fran det oupphorliga lidandet i Samsara — vérlden av dndldsa
aterfodelser vilka beror pa vart stindiga begér efter att & det bittre,
att ha det som andra har, att vara bast och vackrast.

seskosk
Att vara funktionshindrad ger sdkert ofta en kénsla av ofrihet, vilket
ar fullt forstaeligt med tanke pa samhallets ovilja till anpassning.

Ordet ‘frihet’ anvéinds av olika méinniskor i ménga olika situationer.
Olika ménniskor ldgger ocksa olika vérderingar i det. Men hur
manga har verkligen tinkt igenom ordets djupare mening? Och —
hur manga &r verkligt fria?

Da var verkliga natur bestdr av positiva kvaliteter sdsom ljus,
kunskap, frid, lycka och tillfredstéllelse och negativa kvaliteter dr
okénda for den, kan vi ju stélla oss fragan varfor vi finner s manga
hinder pa védgen och vad eller vem som ansvarigt for dem.
Buddhismen forklarar att, varje varelse aterfinns, sa att séga, 1 ett
fangelse, vilket hon i sin okunnighet har byggt &t sig sjalv med god
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hjilp av sin omgivning. Sa médnniskan &r ansvarig for alla mentala
hinder pa sin egen vig. Men det som har byggts upp kan ocksa
rivas ned. Hinder kan klivas over. Vi har darfor, fullt ansvar for
vara lyckosamma sdvil som for véra olyckosamma handlingar. Den
som praktiserar Buddhans Lira far ocksa lara sig att fokusera pa
livets positiva sidor.

Buddhismen behandlar detta &mne 1 det kosmo-psykologiska
system som vi kallar "Karma”. Det personliga liv vi upplever just
nu dr en del av det universella livet. Detta liv dr en process som
stracker sig bakét i odndlighet och likaledes framat i oandlighet.

I denna eviga rorelse forsvinner varje stund in i nista stund utan
uppehall.

En sddan process kan definieras som en férening av materia och
energi. | denna process blir energi materians skapande faktor.

Om man ser pa universum som en enhet, eller om man ser pa de
separata fenomen som bildar universum, ser man att allt som har
uppstétt har skapats av riktad energi, men det dr vart Sinne som styr
denna energi.

Vi forstar da att vart personliga liv dr dven det en process som nirs
av denna energi. Hur ldr man sig d4 att styra denna energi?

For den fysiskt funktionshindrade kan zenbuddhistisk meditation
hjélpa till att skira igenom den forvirring som har skapats genom
att ha en kropp som inte dr s.k. “normal”. Mycket av de svarigheter
man stélls infor nér det géller funktionshinder hdrstammar fran de
stdndiga forsoken att leva upp till de sociala normer man forestéller
sig dr géllande. Man kompromissar med sin sjidlvuppfattning; ens
forstaelse av “att vara ndgon” dr mer av provande, experimentell

53

Slutrapport projekt Teo

2008-01-17 15:02:40 ‘



‘ Slutrapport.indd 54

karaktdr. Zenmeditation hjdlper till att placera saker och ting pé sin
ratta plats, att fa ritt perspektiv pa situationen. Enligt samhéllets
konventionella visdom &r det bésta en person med funktionshinder
kan gora, att forsoka bli s& “normal” som mdjligt. Detta synsétt
innefattar det ofrankomliga antagandet att personen i fraga aldrig
kommer att nd dnda fram. Meditation leder till ett ifrigaséttande av
mycket av det som vanligtvis passerar som normaliteter. Istillet for
dessa s.k. normaliteter dr det mycket bittre att na en individuell,
unik uppskattning av ens starka och svaga sidor dn att jaga efter
konventionella, och ofta oprovade uttryck for lycka. Ingen terapi
padyvlad utifran kan pé ett enkelt sétt uppnd detta; det ar helt upp
till individen.

I Zenmeditation fokuserar man pa vem och vad man ir, inte pd vem
och vad man bor vara!

Den Koreanske Zen-méstaren Chinul sade pa 1100-talet:

”Den trefaldiga vérlden &r lika chockerande i sin orenhet som om
det var ett brinnande hus. Hur kan ni utsta ett sidant langt lidande?
Om du Onskar undvika att vandra i samsara finns det inget béttre
sdtt dn att soka Buddhaskap. Om du vill bli en Buddha, forsta da
att Sinnet dr Buddha. Hur kan du soka Sinnet i fjarran. Det finns
inte utanfor kroppen. Den fysiska kroppen dr en fantom, f6r den
ar utsatt for fodelse och dod; det sanna sinnet dr som rymd, for det
varken upphor eller fordndras. Dérfor sdgs det: ”Dessa hundra ben
skall vittra och aterga till eld och vind. Men Ett Ting ar evigt ...
och tacker himmel och jord”.

Av detta forstér vi att for att bli en upplyst, en méstare, dr kroppen

oviktig. Det dr i1 Sinnet, det samlade sinnet som forstar att inte gora
atskillnad, att inte skilja mellan det hir och det dér, att inte ldgga
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virderingar i allt, grundade pa egna forutfattade meningar, som den
verkliga friheten stér att finna.

Négon kanske undrar hur en person med funktionshinder kan

sitta 1 Zenmeditation, man forestiller sig ju da en médnniska med
fotsulorna uppe pa de motsatta laren, s.k. Lotusstéillning. Det dr

dock inte alls nodvindigt, utan var och en sitter efter bista formaga.

En av mina tidigare ldrare, zenmistaren Venerable Myokyo-ni eller
Irmgard Schldgl, sitter 1 rullstol med helt obrukbara ben. Hon dr
trots detta en fantastisk zen-larare. Det finns 1 Buddhismen inga
hinder for en manniska med funktionshinder att besétta vilken post
eller roll 1 det Buddhistiska Samfundet som helst.

Det finns dven andra exempel pa Buddhistiska ledare med
funktionshinder, t ex den amerikanske Vietnam-veteranen Rev.
Harvey So Daiho Hilbert, Ph.D. som nu dr Abbott i det Japanska
klostret Daihoji.

Det som 1 Buddhismen rdknas som viktigt nédr det giller en
framstdende person 1 ledande befattning &r inte hans eller hennes
yttre utan personens grad av insikt 1 tillvarons natur.

Diremot anses méinniskor med mentala funktionshinder inte ha
lika stor mgjlighet att utvecklas pa Viagen och dr dérfor heller
inte ldmpliga som ledare. Detta innebér inte pa ndgot vis att de
asidositts, de ar lika vialkomna i det buddhistiska samhéllet som
alla andra. I buddhistiska ldnder 4r det inte sd vanligt att sddana
personer lases in pa mentalsjukhus utan byn hjélps at att se efter
deras behov.

seskosk
Det finns 1 den Buddhistiska skriftsamlingen Tripitaka en del
beréttelser om hur den historiske Buddhan métte manniskor med

55

Slutrapport projekt Teo

2008-01-17 15:02:40 ‘



funktionshinder. I en beréttelse dr det fyra blinda min som anvénds
for att illustrera hur olika alla ménniskor uppfattar viarlden. De
ombeds alla att beskriva hur en elefant ser ut efter att de har fatt
kdnna pa var sin del av den, benen, snabeln, svansen och magen,
och blir naturligtvis djupt oeniga da den en anser att en elefant &r
som ett trdd, en annan att en elefant &r som en sopkvast, en tredje
att den ar som en stor sten medan den fjarde bestimt hiavdar att en
elefant naturligtvis dr som en stor slang.

I en annan berittelse moter Buddhan en spetélsk. Efter att Buddhan
har talat med honom nér han insikt och blir en av Buddhans
efterfoljare, en munk.

En morgon pa Gamberget hade Buddhan satt sig ner péa sin plats for
att ge dagens foreldsning om Laran.

@ “Efter att ha omslutit hela férsamlingen med sitt medvetande @
fragande han sig sjdlv: Vem har har mojlighet att omsluta och
forstd Laran? Han sédg da Suppabuddha, den leprasjuke, sittande i
forsamlingen och insikten vicktes att: "Denna person ér kapabel att
forstd Laran.”

Sa vindande sig mot Suppabuddha gav han en steg for steg
undervisning om Givande, Dygd, sensuella passioner mm och nér
han sédg att den leprasjuke Supabuddhas Sinne var klart och fritt
frén hinder gav han ett tal om alltings ursprung och upphoérande.

Och liksom ett rent vitt stycke tyg tar till sig farg sé satt den
Leprasjuke Supabuddha pa sin plats och det dammfria, flickfria
Lirans Oga dppnades inom honom, och han forstod detta: ”Att allt
vad som é&r utsatt for uppkomst ar ocksa utsatt for upphorande”.

Seng Tsan, den 3:e patriarken sade:
”Den vise mannen stravar inte mot nagot mal — men den daraktige
fjéttrar sig sjalv”
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5. Gud gav och Gud tog ... eller?
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I en seminarieserie diskuterade vi frigor om gudsforestéllningar
i relation till erfarenheter av liv med funktionshinder: ”Gud

gav och Gud tog, eller?” Hur skall funktionshinder ses utifran
en gudsforestéllning: som ett straff, ett tecken pd en gudagiven
mdngfald eller ett hemligt tecken pd Guds forsyn?

Funktionsnedsdttningar och vara tankar kring Gud
Arne Fritzson, blogg

Ett sokande ...
Linda Karlsson, Forbundet Unga Rorelsehindrade, blogg

Gud - en snuttefilt?!
Linda Karlsson, Forbundet Unga Rorelsehindrade, blogg

Blir det littare om Gud inte vill?
Karin Fritzson, diakon, Svenska Missionskyrkan
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Funktionsnedsattningar och vara tankar kring Gud

Projekt Teo drivs av tva organisationer med kristen profil,
Foreningen Furuboda och Bricke Diakoni, en muslimsk
organisation, Sveriges Muslimska Rad och en religidst obunden
organisation, Forbundet Unga Rorelsehindrade. Vi arbetar med
tros- och livsaskddningsfragor. Det innebir att allt vi gor inte dr
religion, vilket méarks hir pa bloggen, men en del &r det. Vi vill
inte att de vi samarbetar med skall behdva ha en religios tro eller
diskutera religiosa fragor men vi vill att dem som séa 6nskar skall
ha mojlighet att gora det. Kanske ér det den djupaste betydelsen av
det vi kallar religionsfrihet: det finns inget tvang, varken att omfatta
eller ta avstand fran religion, men religion utgér en mojlighet.

En av gudstrons mest frenetiska vedersakare i1 det svenska
offentliga samtalet, filosofiprofessorn Ingemar Hedenius, skrev
sjalv att han dgnade mycket tid, mer dn han skulle 6nska, &t att
fundera kring gudstro och gudsforestéllningar. Det visar att for
manga, dven de som ihérdigt fornekar existensen av nagot som
skulle kunna kallas gudomligt, dr det en levande fraga om vad detta
gudomliga skulle kunna vara. Aven for de filosofer som inte dgnar
sig at religionsfilosofiska fragor utgor tanken pa det gudomliga en
intellektuell utmaning som manga vill anta.

Nir jag beréttar for en del personer att jag dr ordinerad pastor i

ett svenskt frikyrkosamfund har det hént att en de har blivit arga
pa mig. Till saken hor att jag har en CP-skada som mirks mycket
vl just ndr jag talar. De som har blivit arga pa mig har menat att
just min CP-skada visar att det omgjligt kan existera en kérleksfull
gud. Jag kan undra 6ver hur nagon kan tdnka sig att en friga som
manniskor funderat sa mycket omkring genom artusenden som
gudsfragan skulle kunna vara sé enkel att 16sa att min CP-skada
skulle kunna avgora den, men jag mérker hur en erfarenhet av en
funktionsnedséttning, paverkar manniskors sitt att tinka kring det
gudomliga.
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Fragan om hur vi tdnker kring gudsforestéllningar har ett samband
med hur vi forestiller oss manskligt liv. Méanniskosyn och tankar
kring det gudomliga hinger ihop. I ménsklighetens samlade
erfarenhet av vad det ar att vara manniska ingar erfarenheter av
liv med funktionsnedsittningar, sa dessa paverkar hur vi tinker
om det gudomliga, oavsett om vi tror att det finns en gud eller
inte. Hur kan man ténka sig det gudomliga nér det finns personer
med funktionsnedsittningar? Hur fordndrar erfarenheter av
funktionsnedsdttningar vara tankar kring Gud. Dessa fragor vill vi
diskutera i Projekt Teo bade med de som betecknar sig som troende
och de som inte gor det.

2006-10-05
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Ett sokande ...
Blogg av Linda Karlsson

Projekt Teo bdrjar ndrma sig ett slut och jag kan inte ldta bli att
undra vad det har gett mig.

Min fOrsta tanke r att det har 6ppnat dorrar och fonster som hela
tiden har funnits dir men som jag har valt att bara glidnta pa eller
bara helt resolut gatt forbi pa grund av att det har varit fradgor och/
eller tankar som har varit lite for stora eller svara att placera in i
min vardag. Saker man helt enkelt inte tinker pa att dom faktiskt
finns, men dnda nirvarande 1 ens medvetande.

Blir man ndgonsin fardig med sitt sokande? Ska man soka efter
16sningar dverhuvudtaget?

Jag tror att man soker och finner 16sningar hela tiden men dom ér séa
sma och sjdlvklara att man inte ser dom som en del av sitt sokande,
utan bara som en sjilvklar sak for att saker och ting ska fungera
bade praktiskt och sjalsligt.

Jag har sett mitt jobb som en stor erfarenhet som jag alltid kommer
att bara med mig, naturligtvis kommer tidens tand att ndta bort

en hel del av dom samtal och tréffar man har haft men allt man
upplever i ett liv limnar ndgon form av avtryck. Pé lang sikt
kommer jag minnas den hér perioden i mitt liv som ett av mina
forsta riktiga jobb, dir jag blev anstélld pa min kompetens och
engagemang och att jag fir 16n f6r min mdda. Det har fitt min
person och sjdlvkénsla att véxa ett snapp.

61

Slutrapport projekt Teo

2008-01-17 15:02:40 ‘



‘ Slutrapport.indd 62

Detta dr bara en reflektion 6ver mina tankar, har du en annorlunda
synvinkel, eller har sddana tankar aldrig slagit dig ? Det 4r en
viktig sak att komma ihag att inga tankar, idéer eller frdgor om livet
ar fel. Det finns lika manga tolkningar som det finns ménniskor pa
jorden.

Vilken ar din?

2007-11-30
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Gud - En snuttefilt?!

Blogg av Linda Karlsson

Jag ar kristen men &nda inte. Jag dr dopt, vill gifta mig 1 kyrkan och
mina framtida barn ska dopas (hade jag tinkt). Men varfor vill jag
genomga alla dessa “ceremonier” om jag inte tror att Gud finns?
Helt érligt kan jag inte forklara varfor, men jag tror att det dr pa
grund av att dessa ceremonier &r traditioner. Traditioner &r ju en
form av trygghet ndgot som alltid har funnits i vart sdtt att vara, att
umgas och ndgot som aterkommer i var vardag, en snuttefilt helt
enkelt.

Snuttefilt ja varifran fick jag den tanken? Jag har bett till Gud ett
fatal gdnger 1 mitt liv men aterigen varfor? Jag tror ju inte pa att
Han finns. De ganger jag bad var nér jag upplevde stor sorg eller
rddsla for ndgonting, nir jag trodde att ingen annan skulle hora, se
eller forstd min smarta. Kanske gjorde jag det for att f4 hora mina
egna ord mala upp hur jag upplevde min situation just da eller bara
fa reflektera over kinslorna som fanns dér. Kort sagt en trést, en
snuttefilt i min ensamhet.

Det finns en annan lite mer komisk forklaring. Som barn vill man
ju testa allt, sa jag testade om den hir ”Gud” som vuxna pratade om
lite d& och da verkligen fanns, men nej, for det mesta pratade man
for sig sjdlv. Om det hjdlpte? Nja, ibland kanske och ibland inte.
Jag har svirt att tro pa hela berdttelsen men Gud har kanske ibland
varit min egna mentala snuttefilt.

2007-01-19
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Blir det lattare om Gud inte vill?

Text av Karin Fritzson

Nér man lever med en tro, en religids Overtygelse, innebér det
ocksa att denna tro fordndras. Synen pa den Gud man tror pa édndras
over tid, olika perspektiv av Gud blir viktiga.

Samma sak géiller ndr man lever med ett funktionshinder. Ens
forhallningssitt till funktionshindret forandras.

Eftersom jag lever med en aktiv kristen tro och med min CP-skada
sa dr dessa bada bitar viktiga for min identitet. Jag vore helt enkelt
en annan person utan dessa bitar. Jag siger inte att det skulle

ha varit béttre eller simre, det kan jag inte veta, men det hade
definitivt varit annorlunda. Dérfor ar frigan om hur synen pd Gud
och liv med funktionshinder paverkar varandra viktig for mig.

Min presentation hir nedan blir personlig och utgér ifran hur jag
tanker om detta nu. Min syn pa frdgan har varit annorlunda tidigare
@ 1 livet och kommer kanske férdndras framdver. (O]

Jag vill borja 1 Gud. Mer och mer fascineras jag av Guds helighet —
att allt borjar dér, Gud fanns for allt. Nér aposteln Paulus talade till
folket 1 Aten sa han om Gud:

Apg. 17:28, ”Ty 1 honom é&r det vi lever, ror oss och ér till, ...:

Vi har vért ursprung i honom.”

Nagon har sagt ”Jag tror hellre pa en Gud som vill men inte kan an
pa en Gud som kan

men inte vill.” For mig kinns det pastaendet véldigt frimmande.
Jag fragar mig hur maktlos en gud kan vara och fortfarande
betraktas som Gud. En Gud som vill men inte kan — blir inte det
bara en mysig teddybjorn?

Jag tror pa en Gud som vill véra liv. Inte bara liv, inte bara
ménniskor, 1 allminhet utan som vill dig och mig.

I Psaltaren 139:13-17 ldser jag:
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”Du skapade mina inélvor, du vivde mig i moderlivet. Jag tackar
dig for dina méktiga under, forunderligt &r allt du gor. Du kénde
mig alltigenom, min kropp var inte forborgad for dig, nér jag
formades i det fordolda, nir jag flitades samman i jordens djup. Du
sdg mig innan jag foddes, i din bok var de redan skrivna, de dagar
som hade formats innan nigon av dem hade grytt. Dina tankar, o
Gud, ar for hoga for mig, vildig ar deras méangfald.”

For mig betyder denna text att Gud ville mig med CP-skada, att
den fanns med i Guds tanke om mitt liv. Detta betyder inte att jag
ar skyldig att tacka Gud for mitt funktionshinder. Det fanns en
tid da jag tackade Gud for det eftersom jag séag tillgdngar i mina
begrinsningar. Sa ténker jag inte idag utan nu tycker jag att det ar
opraktiskt att ha ett funktionshinder. Mitt i detta dr det for mig en
trost att tro att Gud ville dven denna bit av mitt liv. Gud finns med
® dven 1 det som &r jobbigt. For honom &r det inget misslyckande, ®
inget fel som vi far gora det bésta utav.

Alla bilder av livet blir naiva och skeva. Men om vi leker med att
tdnka pa livet, ménskligheten, som ett stort pussel sa skulle det vara
mest attraktivt att vara en hornbit, den dér biten man letar efter forst
och utgdr ifran. Det dr inte alls lika roligt att vara en alldeles bl4 bit
mitt i himmelspartiet. Fast hur skulle pusslet ga ihop om det bara
fanns hornbitar?
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6. Slutord
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Vad 4r en manniska?
Arne Fritzson, artikel

Till sist
Arne Fritzson

Allra sist
Arbetsgruppen, Projekt Teo
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Vad ar en manniska?

Artikel av Arne Fritzson

Att alla ménniskor har samma vérde och att ménskligt liv skall
respekteras rader det i det ndrmaste konsensus om i vart samhalle.
Detta ar fraser som gérna uttalas i hogtidliga deklarationer som
signaler om vérderingar som vi gemensamt kan samlas kring. Men
vad betyder dessa fraser egentligen och dr de sa sjdlvklara och
oproblematiska som vi gérna vill paskina?

Inom handikappolitiken talas det ofta om att mélséttningen for
samhdllets insatser pa detta omrade ar “’full delaktighet och
jamlikhet”. I den nationella handlingsplan for handikappolitiken
som presenterades 2000, ”Fréan patient till medborgare”,

anges en annan malséttning: Att enkelt datgdrdade hinder mot
tillgdngligheten och anvdindbarheten for personer med nedsatt
rorelse- eller orienteringsformdga bor vara dtgdrdade fore
utgangen av ar 2010 i befintliga lokaler dit allmdnheten har
tilltrdde och pd befintliga allmdnna platser.” Undersokningar visar
att en skrimmande stor del av arbetet aterstar for att detta mal skall
uppnds. De sju ar som har gatt av den stipulerade tiodrsperioden har
inte anvénts pa ett konstruktivt sitt Undersokningar visar att en stor
del av arbetet aterstér for att detta mal skall uppnas. I den debatt
om handikappolitiken som Sveriges Radio anordnade fore valet
2006 trodde representanterna fran néstan alla partier, bland annat
de fran de nuvarande regeringspartierna, att malet om tillganglighet
inte kommer att uppnaés.

Vad beror det pa att detta inte blir forstasidesnyhet i vara
dagstidningar och inte toppar nyhetsprogrammen pa TV? Det
reflekteras 1 det ndrmaste inte alls i medias nyhetsrapportering.
Denna mélsittning pa handikappolitikens omrade kan knappast
karakteriseras som orimlig eller orealistisk. De insatser som detta
kraver ligger inom ramen for det som samhillsekonomin tal och
den kompetens som krévs finns vil tillgédnglig. Det som saknas
4r den politiska viljan. Anda blir manga varken upprorda eller
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forvanade Over detta utan konstaterar att det blev precis som man
kunde ha vintat sig.

Det finns en komponent inom handikappolitiken som

behover diskuteras for att dessa forhallanden skall foréndras:
ménniskosynsfragan. Vi behover diskutera hur vért samhélle

ser pa normalitet och avvikelse, pa hélsa och ohélsa, pa
funktionsnedsattningar och funktionshinder. Vad menas till exempel
med uttrycket ”full delaktighet och jimlikhet” som sedan linge har
varit en mélformulering i svensk funktionshinderpolitik? I vad skall
personer med funktionshinder vara fullt delaktiga och med vem
skall de vara jamlika? En annan sddan formulering &r uttrycket “att
leva som andra” som finns inskrivet i Socialtjanstlagen och LSS,
Lagen om stod och service for vissa funktionshindrade. Vilka &r de
andra som personer med funktionshinder skall leva som? Det dr ju
inte sa att alla som lever utan funktionshinder lever under samma
villkor.
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Till sist

Text av Arne Fritzson

Avvikande eller normal

Vi tror att Projekt Teo har behdvts. Vi behover fradga oss hur den
kategorisering som vart samhalle valt att gora, att klassificera
vissa personer som “’personer med funktionshinder” paverkar
vart sitt att tinka om livet, om vad det ar att vara méanniska och
om hela tillvaron. Hela denna kategorisering ar problematisk
och den &r svar att hantera pa ett sitt som inte ar fortryckande.

I kategoriseringen ligger att nagra stimplas som avvikande och
diarmed stdmplas 6vriga som normala. Hela begreppet ér forknippat
med tankemonster som upprétthaller stigmatisering och dairmed
riskerar att bli fortryckande.

Funktionshinderpolitik — var gar griansen?
Funktionshinderpolitik dr ett tydligt exempel pa hur erfarenheter
av liv med funktionshinder paverkas av olika sétt att forhalla

sig till livet som helhet. Den politiker som skall fatta beslut pa
detta omrdde behover medvetet eller omedvetet forhélla sig till
fragestéllningar som har tros- och livsaskadningskaraktar. Nar

de skall avgora vilken ambitionsniva samhéllet skall ha pa det
funktionshinderpolitiska omradet behdver politikern fraga sig vilka
livsmgjligheter, som faller bort p.g.a. en funktionsnedséttning, ar
det rimligt att samhéllet genom funktionshinderpolitiska insatser
kompenserar for. Om en person har svart att klé sig eller laga
mat dr det sjdlvklart, men hur dr det med att sétta upp tavlor, byta
tandstift eller kldttra 1 berg?

Att vissa livsmojligheter faller bort for personer med
funktionsnedséttningar anses acceptabelt, men var gir den gransen.
Den politiker som skall fatta sédana beslut behover bearbeta fragor
som vad dr normalt, hur stora resurser dr det rimligt att satsa pa
omrddet och 1 hur stor utstrackning skall samhallet ta ansvar for att
ge personer med funktionsnedséttningar mdjlighet att utvecklas.
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Inga enkla svar

Att fora samtal om svara fragor, som dessa samtal dr, kan gora
méinniskor sarbara. Detta kan vara obehagligt, och utlosa olika
forsvarsmekanismer, till exempel att man intar en hallning av
sakerhet. Men det dr ndr man sldpper garden och végar erkénna att
detta 4r omraden dér det inte finns ndgra enkla svar och dir alla
ménniskor blir osdkra som en mojlighet till en fordjupad forstaelse.
Det ar nér vi kénner igen var egen méansklighet i vara
medmaéanniskor som vi far mojlighet att leva oss in 1 en
medmaénniska och 6ppna oss for insikten att saker i livet kan tolkas
pa andra sétt dr de vi sjdlva gor som kan moétas. Kanske ar det detta
som menas med medmainsklighet.

Att vara medménniska &r att samtala och dela erfarenheter av
vad det dr att vara ménniska. En av de dvertygelser som burit
Projekt Teo har varit att erfarenheter av liv med funktionshinder
ar allmdnmaénskliga. De angér inte bara dem som pa olika sétt ar
direkt berorda av dem. Dérfor behdver de fragor som projektet
lyft fortsdtta att bearbetas. Forhoppningsvis kan texterna i denna
slutrapport stimulera till sddana samtal.

TACK!

Ett stort Tack till ALLA ER som pé olika sétt har medverkat i de
forum som Projekt Teo tillhandahallit under aren 2005-2007.

Ett extra tack till Styrgruppen for projektet som uppmuntrat och
stottat och gett kritik nér det som bdst behovts.

Arbetsgruppen Projekt Teo
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