En superstjdarna
pd réda mattan

(2022)

Roda mattan var utrullad framfor Junibacken pa Djurgéar-
den dar drets Mama-gala skulle hallas. Kinda mammor
och profiler minglade vant med champagneglas i handen.
Enorma blomsterbagar satt uppspanda, och mitt bland
alla stod jag — i en lang, silverglittrande paljettklanning
péa mitt forsta kdndisevent ndgonsin.

Nagra veckor tidigare hade chefredaktoren for Mama
ringt upp mig och berittat att jag var en av sex personer
som var nominerade i kategorin Arets Mama-rost 2022
och som skulle rostas fram av lasarna.

”Stort grattis, Jenny! Du kommer vil pa galan i Stock-
holm?”

Forst kandes det laskigt att ga sjdlv. Vem ska jag prata
med? Hur gor man ens pa en gala? Som yngre var nya
sammanhang och miljoer det varsta jag visste. D4 kunde
jag inte forbereda mig pa hur allt skulle vara, veta vad



som forviantades av mig, eller hur jag pa ett smidigt satt
skulle kunna smalta in. Som det har med glas till exempel.
Vissa glas dr extra jobbiga att hélla i for mig, speciellt
tunna champagneglas. Det beror pa mororeflexen, den
reflexen som sma bebisar har och som gor att armar och
ben liksom flyger ut at sidorna vid plotsliga ljud eller
rorelseforandringar. Manga av oss med CP har kvar den
reflexen hela livet, och det behovs inte ens speciellt hoga
ljud eller stora rorelser for att den ska triggas igang. Det
racker med att tgnka pa att jag ska raka spilla, da blir jag
radd nar glaset plotsligt ror sig, och sedan spiller jag likt
forbannat anda.

Ar det ett vilfyllt glas kan man lugnt rikna med att jag
kommer att spilla ut halva glaset pa mig sjalv (och i varsta
fall ocksa en uppkladd kdndis-mamma). Hemma gor det
ju ingenting ndr jag skvitter kaffe, juice och annat hipp
som happ. P galan vill jag dock helst inte ta med mig en
disktrasa i handvaskan. Men samtidigt ... att bli nomine-
rad, inbjuden och f4 ta plats pa ett event med kandiseliten
— klart man tackar ja!

”Det gor jag gidrna, vi ses dar!”

De kommande dagarna fylldes av en latt kladpanik och
jag klickade hem mingder av klinningar och skannade
noggrant av bilder fran tidigare ars galor for att fa ett hum
om klidkoden. Efter att ha provat igenom halva internet
valde jag en paljettklianning i silver och bokade in mig
och mina kompisar pa ett lyxigt hotell i Stockholm. Ska
man gora gala-upplevelsen ska man gora det all in, och
sa blev det. Jag kdnde mig som en superstjarna nir jag
sminkade mig i var svit med utsikt 6ver hela Djurgarden



och forfestade med mina kompisar. Stimningen blev annu
battre nar taxichaufféren kom in i lobbyn med mitt namn
pa en skylt och jag gick ner for trappan till mina kompi-
sars jubel.

Framme vid Junibacken stod flera bord uppstillda med
champagneglas. Perfekt — pa sa sitt kan jag sjalv vilja
det med minst dricka i, och alltsd minst risk att spilla ut.
Check. Nista steg var fotografering pa roda mattan. De
allra flesta verkade kdnna varandra, parade ihop sig tva
och tva, poserade, skrattade och tog sddana dar avslapp-
nade, roliga bilder. Jag kidnde absolut ingen pa festen.
Okej. Lite stelt att ga fram sjalv, det ska jag erkdnna. Men
det fanns ingen vag runt, och jag hade ju bestimt mig for
att ga all in.

Kamerorna smattrade och musiken dinade. ”Bra!
Snyggt Jenny! Kolla hit en gang till!” Nu vixte sjalvfor-
troendet igen och jag bestimde mig for att mingla fram till
en grupp tjejer som genast bjod in mig i samtalet. Kvallen
var fantastisk. Vi bytte hela tiden rum som hade olika
teman, minglade och fick prova smycken och bli smin-
kade av stylister innan middagen. Jag fick kdanna att jag
passade in och hérde hemma. Anda tills det kommer fram
en festarrangor.

”Vi ska ga upp en vaning nu, klarar du av att ga i trap-
pan? Annars finns det en hiss lite lingre bort dar.”

Hon pekar leende runt hérnet. Och jag forstar att den
hir tjejen verkligen bara vill vara snill och hjilpa mig.
Men samtidigt — varfor lagger hon fokus pa min funk-
tionsnedsattning? Hade jag behovt hjilp hade jag garna
sjalv fragat om den. Nu triffar hon mig for forsta gdngen



och bara antar att jag inte kan ga i trappor. Baserat pa
vada? Min gangstil?
”Det gar bra, tack sa mycket!” svarar jag och ler.
”Toppen, ha en kul kvall!” sager hon och skyndar vida-
re.

Jag dr van vid de har situationerna. Att fa fragor om vad
jag klarar av eller inte klarar av. Fa oonskad hjalp. Nu for
tiden tar jag det inte sd allvarligt heller, jag blir inte arg.
Men dnnu en gang blir jag pimind om att jag inte alls 4r
som alla andra. Annu en ging blir jag pimind om varfor
det ar sa viktigt att synas, ta plats och upplysa folk, sa att
nidsta person inte ska fa fragan. For mig, och for de allra
flesta med CP eller annan funktionsnedsattning tror jag, ar
det skonare att sjdlv be om hjalp eller stilla fragan. Allra
helst skulle ju alla lokaler vara naturligt tillgangliga for
alla, och information om hiss eller andra hjalpmedel tyd-
ligt uppsatt fran borjan sa att det blir en tyst kommunika-
tion. Man maste inte gora det sa komplicerat egentligen.
En handikapptoalett maste ju nodvandigtvis inte vara en
handikapptoalett? Varfor inte bara bygga storre toaletter
overallt som passar alla utan att sidtta upp en skylt pa
en person i rullstol utanpa dorren — det ar ju inte direkt
negativt for nigon med extra space pa toaletten?



Vi gar upp for trappan till nasta rum, och nu ska priserna
delas ut. Jag blir placerad langst fram, langst ut pa kanten
vid det langa matbordet. Forst funderar jag pa om det
ar for att det ska bli lattare for mig att sitta mig, men
bestaimmer mig for att snarare tolka det som om jag fatt
platsen for att jag snabbare ska kunna ta mig upp pa scen
for att ta emot mitt pris i stallet, det kdanns battre.

»Priset Arets Mama-rost delas ut till en person som
anvinder sin rost for att forandra, inspirera och gora
skillnad for mammor och barn. Den hir mamman krossar
fordomar och inspirerar oss att vaga folja vara drommar
dven om det finns hinder. Arets vinnare 4r ... Jenny Lars-
son!”

Alltsa wow! Vilken kinsla. Jag gar upp pa scenen till
applader och busvisslingar, far en stor kram och blomster-
bukett.

”Vilket erkdnnande, inte bara for mig utan for alla oss
med synlig funktionsnedsittning. Alla barn, unga, vuxna
och familjer som alltid sticker ut i en grupp bland andra.
Tack”, sdger jag och tar stolt emot mitt diplom.

Hir star jag och tar emot ett pris, inget specialpris, utan
ett vanligt pris for att jag dr en inspirerande mamma, pre-
cis som jag ar. Och jag trivs daruppe. Trivs med stralkas-
taren pd mig och att fa njuta av all uppmarksamhet. Men
sa har det definitivt inte alltid varit. Tvartom. Jag kan inte
ens forestilla mig vad 13-driga Jenny hade sagt om hon
kunde se mig nu.

Sa hur hamnade jag hir? Vad var det som gjorde att
jag nu alskar att std i centrum, inte blir arg av personers
fordomar och vill synas och horas? Kanske var det min



uppvaxt och mina pahejande familjemedlemmar, mina
fina vanner som alltid funnits dar, eller sd har jag alltid
haft det inom mig. Hur som helst ar jag sd pass trygg i
mig sjalv och min diagnos i dag att jag stolt kan kliva in
i ett rum med ett leende pa lipparna och siaga: Hej! Jag
har CP!
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Katastrofsnitt
¢ syrebrist

(1993)

Jag far ofta hora att det inte dr nagot fel pd mig. Manni-
skor kan i all valmening siaga “alla ar unika”, ”det finns
ingen som ar normal”, eller ”du ar bra som du ar, det ar
inget fel pa dig”. Fast det ar ju fel pa mig. Flera stycken
faktiskt. Det blir bara 16jligt och konstigt att ignorera det
som ar avvikande hos mig. Jag forstar att folk bara vill
vara snalla, och kanske menar de snarare att det inte ar
ndgot fel pd att ha CP? Det héller jag saklart med om!
Det ar inget fel att ha CP, men jag har ju en diagnos
och ett dokumenterat fel, dyskinetisk cerebral pares, som
gor att jag har ofrivilliga rorelser i kroppen, med storst
paverkan pa mina hiander och mitt tal. Jag fick skadan nar
jag foddes. Ur mitt perspektiv paverkades jag dock inte
alls under barndomen. Det var forst nar jag skulle borja
mellanstadiet som jag forstod att jag var annorlunda. Jag
kommer tillbaka till den tiden lite senare, men lat oss borja
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fran borjan — med kirlekssagan som ledde fram till min
fodsel en snoig lordag i februari ar 1993.

Mina foridldrar traffades som unga, redan nar mamma
gick i attan pa hogstadiet och pappa i ettan pa gymnasiet.
Mamma hade spanat in pappa i smyg pa bussen, och nir
de dntligen sags pa en festival i Karlskoga gick hon fram
och pratade med honom. Helgen efter traffades de igen,
och sedan dess har de varit oskiljaktiga.

Pappa ar otroligt barnkéar och var redo for taco-fredagar
och blojbyten nistan direkt. Mamma var mer av en party-
tjej och ville vinta med att bilda familj. Efter ett par ar
kopte de ett litet hus pa 65 kvadratmeter nira skolan till-
sammans som pappa renoverade intensivt. Atta 4r senare
stod stjarnorna ratt och mamma blev gravid med mig. De
har berittat om hur de forberedde sig och lingtade efter
att bli tre nar de kopte barnvagn pa loppis och fick drva
sma sota barnklader av sliktingar och vanner. De hade
inte sdrskilt mycket pengar och bodde ganska litet, men
en sak var viktig — skotrummet till mig. Pappa byggde
om en gammal garderob till ett litet rum med skotbord,
lampa och malarbutikens dyraste tapet i pastellfarger med
elefanter och ballonger. En stor investering, och en firg-
glad hoérna i det lilla huset som blev en paminnelse om det
kommande familjelivet.

Graviditeten gick bra. Mamma var ofta trétt, men hade
inga storre problem och fortsatte jobba som underskoter-
ska under tiden. Jag var berdknad till mitten av februari,
men hon gick over tiden nastan en vecka. Varje dag var
en ldng vantan och lingtan efter bebisen. Mamma fick
tipset av barnmorskan att ha nagonting inplanerat varje
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dag for att fa tiden att ga. En dag bakade hon bullar och
fyllde frysen for att kunna bjuda gaster som skulle komma
for att fa se bebisen, en annan dag tvittade hon och strok
bebiskladerna for att vara redo. Just den dar lordagen
da jag foddes skulle de dka pa kalas till en slakting, och
mamma sag fram emot att fa bli serverad smorgastarta.
P4 vagen dit borjade varkarna komma, och de fick van-
da bilen och kora festkladda mot sjukhuset i Karlskoga
i stallet.

Forlossningen tog tid. Timmarna gick och mamma holl
fast vid lustgasmasken som en livboj. Plotsligt gick stim-
ningen fran fnissig och spand till tyst och koncentrerad.
Barnmorskan som skulle kianna efter hur mitt huvud lag
kande att navelstrangen fastnat. En sugklocka plockades
fram for att hjalpa mig ut. Det misslyckades. Elektroden
som fists pa mitt huvud visar hur hjartfrekvenser borjar
ga ner. 100 slag. 9o slag. 70 slag.

Allvarliga blickar i rummet.

”Nu ar det dags att fa ut barnet, Anne.”

Barnmorskor som ringer i telefon, sjukvardspersonal
som springer in i rummet och tar tag i britsen som mamma
ligger pa. En hand p4 axeln.

”Vi kommer att gora ett katastrofsnitt pa dig nu.”

Katastrofsnitt innebar att barnet ska vara ute inom 15
minuter. Personalen sprang ut i korridoren med mamma
pa britsen. Pappa sprang jamte. En forvirrad man i ope-
rationsklader och ndtmossa rullades snabbt ut fran ope-
rationssalen lite langre bort i sjukhuset dar ett helt team
med operations- och narkoslikare stod redo. Mamma och
jag maste ga fore, varje sekund riaknades nu. Pappa fick
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ensam och orolig stanna kvar utanfor dorrarna som stang-
des framfor honom samtidigt som de snabbt s6vde ned
mamma. De plockade ut mig och sag att navelstrangen
kommit i klim och orsakat syrebrist. Jag fick syrgas och
skickades direkt med ambulans till Orebro sjukhus for
mer specialiserad vard. Kvar i Karlskoga, fyra mil bort,
blev mamma och pappa som fick plats pa ett rum pa BB,
utan sin bebis.

Jag foddes pa kvillen och mamma som var nyopererad
sov mest genom natten. Pappa vankade daremot omkring
i rummet och kunde inte sova. I stallet gav han sig ut i sno-
stormen och promenerade hem till sina foraldrar som bor
nastan en timme fran sjukhuset. Han visste inte hur det
skulle ga for vare sig mig eller mamma, och han pratade
och grit sig chockat igenom natten tillsammans med sina
foraldrar innan han gick tillbaka till mamma pa sjukhuset
igen tidigt pa morgonen.

Efter ronden skjutsades de till Orebro sjukhus for att
fa traffa mig. Mamma var fortfarande trott och forvirrad
efter sovningen. Nar en sjukskoterska gav henne nagra
starka varktabletter svarade hon upprort att hon inte kun-
de ta dem — hon var ju gravid.

”Men Anne, du har redan fott barn, och nu ska ni fa
traffa henne!”

Jag lag i en kuvos de forsta dagarna, uppkopplad med
massa sladdar. Jag hade kramper precis efter forlossningen
och fick starka mediciner och antibiotika forsta dygnen,
vilket gjorde att jag var valdigt lugn och tyst. Mamma
och pappa fick forsiktigt ta upp och halla mig. Efter ett
par dagar kunde alla sladdar kopplas loss och vi fick dka
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tillbaka till Karlskoga lasarett som en hel liten familj. Nu
hade medicinerna gatt ur min kropp och jag borjade bete
mig mer som en nyfodd — och skrika. Pappa blev sa glad
att han borjade filma med videokameran som tagits med
till forlossningen men dnnu inte anvints. “Herregud vad
hon skriker, det ar helt fantastiskt”, kan man hora honom
sdga pa inspelningen.

Vi skickades hem fran sjukhuset till mamma och pap-
pas lilla hus, och det pastellfirgade skétrummet. Ingen pa
sjukhuset pratade dd om hur syrebristen hade paverkat
mig eller om den hade gett nagra eventuella skador, och
mamma och pappa var bara sa glada att jag hade 6verlevt
att de inte tankte sa mycket mer pa det dar traumatiska
dygnet pa sjukhuset. De gick pa kontroller pa BVC precis
som alla andra och var med i fordldragrupper. Jag faste
blicken, log och satt stadigt i en barnstol precis nir jag
forviantades, och var i mina fordldrars 6gon en perfekt
liten bebis. Visst alade jag fram i stillet for att krypa, och
kanske att fotterna lutade nagot indt, men det var tva lyck-
liga och aningslosa foraldrar som akte pa ettarskontroll
pé Orebro sjukhus.

Den ildre barnldkaren gjorde grundliga undersokningar
av min motorik och utveckling. Aterigen den dir konstiga
stamningen i ett rum pa sjukhuset. En klocka som tickar
for hogt. Lakaren som lagger huvudet lite pa sned och
bladdrar bland sina papper.

”Ja ... Vivet inte hur det kommer att bli med Jenny nu.
Vi tror att hon har en form av CP, dyskinetisk CP, och vi
vet inte om hon kommer att kunna ga, prata eller ens ata
sjdlv i framtiden.”
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Broschyrer som delas ut. Kontaktuppgifter till habili-
teringsteam med sjukgymnaster, likare och ett inbokat
besok hos kurator. Pappa satte sig utanfor sjukhuset pa en
betongsugga och bara storgrit i snén. Mamma, med mig
i knat, blev den som trostade och lugnade.

”Det dar loser sig, Gert. Det loser sig pa nagot satt.”

Hela min uppvixt har praglats av att inte ge upp, att
fortsdatta kimpa och att tro pa sig sjalv. Det var med den
instdllningen mina forildrar fick ett varddtagande for mig
pa habiliteringen i Karlskoga, efter att ha sorjt, accepterat
och bestamt sig for att gora det basta av min funktions-
nedsattning. De hade fatt hora att jag inte skulle kunna ga,
men kiampade dygnet runt med olika benskenor, 6vningar
och ga-vagn. Mamma och pappa gick pa vartenda besok,
ovade hemma och pushade mig hela tiden framat. Jag
utvecklades mycket mer dn vad ndgon hade trott och lag
hela tiden steget fore min utvecklingsplan.

P4 nagot siatt hade mamma och pappa bara bestimt
sig for att det skulle funka, och att jag skulle fa en sa
normal uppvixt som mojligt. De pratade aldrig med mig
om min diagnos, utan satte mig till exempel i ridskola som
fyradring for att jag skulle fa battre balans. Ridkarridren
blev inte lang eftersom jag fick palsdjursallergi och ast-
ma konstaterad redan som femaring, men pappa hittade
andra vagar for att utmana min balans och motorik. De
forsta fem dren i mitt liv var halva vardagsrummet fyllt
med leksaker, bollar och min fiargglada trehjuling i plast.
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En enorm mjuk, rod matta tickte golvet for att skydda
mig vid fall och vi lekte hela tiden.

Tomten hade stora grasytor dir jag fick springa runt och
Ova pa att gora kullerbyttor. Senare pushade pappa mig
till att bade lara mig att cykla och dka skidor.

Min barndom var nog som de flesta andras och strax
innan jag fyllde tva ar fick jag en lillasyster, Jessica. Langt
upp i aldern var faktiskt berittelsen om hur det gick till
ndr jag foddes min absoluta favoritsaga som jag fragade
pappa om kvill efter kvill nar han nattade mig.

”Kan du inte berdtta om hur det var nar jag foddes,
pappa?”

”Jo, din navelstrang klamdes nar du skulle ut frin mam-
ma, sa du fick ingen luft. Det blev valdigt brattom att fa
ut dig, for utan luft kan man do. De fick séva mamma
for att skadra i hennes mage for att fa ut dig, och jag var
jatteorolig over att du kanske inte ens skulle overleva.
Sedan fick vi hora fran likare att du nog inte skulle ldara
dig att ga eller prata. Men du har alltid imponerat pa bade
lakare, sjukgymnaster och oss. Du kan sa mycket och vi
ar sa glada over att just du ar var dotter!”
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Far man sdga CP¢

(2023)

Det ar en av de forsta riktigt varma vardagarna i maj och
jag har precis lunchat med en kompis pa torget. Jag ska
bara svinga in pa Willys for att handla den obligatoris-
ka frukten efter forskolan till barnen nar en kille med
skejtarstil i kanske tolv-trettonarsdldern kommer fram
till mig.

“Hej! Ar det du som éir Jenny med CP?”

”Eh ... Ja, det dr jag”, svarar jag lite forvirrat och und-
rar var den hir konversationen ska ta vagen.

Han spricker upp i ett stort leende:

”Ah, tiankte vil det. Jag far upp dig i mitt flode pa
Instagram ibland, du ar ju dyngcool! Kan jag fa ta en
bild?”

Han tar fram sin telefon, drar handen genom det blon-
da haret i mittbena och tar nagra bilder pa oss i olika
vinklar.

”Tack, vad schyst! Ha det bra!”

Killen fortsatter bort till sina kompisar. Jag hor inte vad
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han sager men ser att han visar upp fotona och att de
andra nickar imponerat och vinkar lite at mitt hall innan
de gar vidare ut i varsolen.

Jag dr van vid att folk tittar pa mig, det har de alltid
gjort, men innan har det varit for att jag sticker ut. Nu
ar det for att jag dr en slags kandis (eller ja, i alla fall har
i Karlskoga!). Jag dlskar nar ndgon kommer fram och
sager hej eller vill ta en bild med mig, och nir en kille
i tondren gor det kanns det extra fint. Jag har lite svart
att ta in att en tuff tondrskille 4r imponerad av mig. Han
vill ta en bild med mig for att jag 4r ”dyngcool”, inte for
att hana eller driva med mig. Jag tanker tillbaka pa de
dar tuffa killgangen jag var livradd for i hogstadiet. Som
alltid tittade snett eller mumlade nagot nir jag passerade
i korridoren.

Kanske ar funktionsnedsittning och avvikande fran
normen inte lika problematiskt for den har unga genera-
tionen? Kanske ar de lite mer 6ppna? Jag vill tro att det ar
en av de positiva aspekterna som sociala medier bidragit
till. Dir ser vi ju alla mojliga olika manniskor och unga
har mojlighet att vara upplysta pa ett helt annat sitt an
forr.

Mamma och pappa har berittat att de forst inte ville
anvinda sig av formuleringen CP 6verhuvudtaget nir jag
fick min diagnos. For dem var det ett skillsord de hort
under uppvaxten:

” Ar du helt CP-stord eller?”

”Hon ar ju helt CP i huvudet!”
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Sa kunde det ldta i klassrummen, och for dem var det
bara ett obehagligt och negativt ord. Forsta halvaret efter
att de fatt min diagnos berittade de inte for nadgon att
jag hade den, och jag upplever att de dn i dag har svart
att siaga just CP, fast kanske lite lattare sedan jag borjade
anvianda ordet dagligen.

Jag har tyvarr hort att flera ar radda for att beratta att
de har CP eller att deras barn har det, for det ar ett nega-
tivt laddat ord. Men en stor del av den sociala aspekten
bestar i att 4ga sin diagnos, att vaga siaga att man har
CP och att vaga ta plats. I dag ar jag valdigt insatt i vad
min diagnos dr och vad den innebir att leva med, men
som vuxen har jag ofta reflekterat 6ver mina foraldrars
instillning till diagnosen CP. Jag klandrar dem inte, for jag
forstar att det var tufft att fa diagnosen pa sitt barn utan
nagon kunskap om hur kroppen fungerar eller hur livet
faktiskt kan se ut med CP.

Mina foraldrar har verkligen gjort sitt basta och jag ar
sa tacksam over att de lart mig att min diagnos inte beho-
ver vara ett hinder. Det som ddremot hade underlittat for
mig hade varit om de inte skimdes 6ver diagnosen. De
har aldrig skamts 6ver mig eller mina nedsatta funktioner,
men det faktum att min diagnos forkortas CP har varit
laddat och det fordes sdklart 6ver pa mig. Min kinsla blev
tidigt att om vi inte pratar om CP eller nedsattningar sa
finns det inte. D4 finns bara mojligheter och gladje. Det
var faktiskt ingen vuxen som pratade med mig om vad det
innebar att vara annorlunda eller att sticka ut nir jag var
yngre. I stillet lag fokus pa att jag dr bra som jag ar eller
att min skada kunde varit mycket varre. Det later och ar
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valdigt fint, men det gav inte mig de viktiga verktygen jag
hade behovt for att bemota blickar, viskningar eller svara
pa fragor om vad det ar for fel pa mig. Hade vi pratat
mer oppet och dgt CP-diagnosen hade det varit lattare for
mig. Att ta bort stigmat kring ett ord tror jag ar effektivt,
se bara pa hela HBTQ-rorelsen. Dir tror jag att vi med
funktionsnedsittningar har samma resa framfor oss!

For manga tror jag att det handlar om att man skdms
over att berdtta vilken diagnos man har for att man inte vill
bli forknippad med de fordomar som finns runt begreppet,
eller for att man inte kdnner igen sig i diagnosnamnet.
” Alla som har CP gér i sarskola, och det gor ju inte jag, sa
jag har vil inte det?” Sa var det for mig ocksa nar jag var
yngre, innan jag hade mer kunskap och skinn pa nasan.
Ett tag var jag till och med 6vertygad om att jag var fel-
diagnostiserad — sa lite kdnde jag igen mig i den allmanna
bilden om vad CP ir.

Som barn och tonaring ville jag inte alls forknippas med
CP. Nar vi fick broschyrer hem fran Riksforbundet for
Rorelsebindrade Barn och Ungdomar med olika aktivi-
teter och lager i mellanstadiet larde jag mig tidigt att jag
skulle skynda mig att knyckla ihop dem och gomma dem
lingst ner i soptunnan under dggskal och gamla filkar-
tonger innan mamma och pappa hann se. Jag visste att
pappa annars skulle sitta sig med mig, titta i den och
forsoka overtala mig till att det vore roligt och bra for mig.
Men jag ville inte umgas ”med sadana dar”. De var inte
alls som jag — vad skulle vi ha gemensamt?!

De som dkte pa lager avvek valdigt mycket fran hur
mina kompisar hemma sag ut och var, och jag var livradd
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over att bli hopbuntad i samma kategori. Jag ville ju bara
vara normal, och det kinde jag mig — sa lange vi inte pra-
tade om att jag hade en funktionsnedsittning. Det vi inte
pratar om finns inte, och i det coola tjejganget passade inte
funktionsnedsattningar och lager for rorelsehindrade in.

Som femdring var jag med i en traningsgrupp pa habili-
teringen. Mamma och pappa pratar vildigt gott om den
hir perioden, men jag minns att de flesta hade mycket
storre svarigheter an mig och satt i rullstol eller hade assis-
tent. Jag hade inte samma behov och utmaningar och jag
kande mig ofta ensam i min diagnos. Jag vet att jag ofta
fragade efter ndgon som var som mig”, men fick till svar
att de flesta andra sitter i rullstol. Jag stack alltsd ut aven i
en dedikerad grupp for barn som sticker ut. Toppen.

I dag har jag landat i att till och med jag sjdlv hade for-
domar mot min egen diagnos. Darfor forstar jag att folk
utan min funktionsnedsittning ocksa har det, och varfor.
Manniskor dr och ska vara ridda for det avvikande som vi
inte 4r vana vid. Det 4r en 6verlevnadsstrategi som tidiga-
re varit livsnodvindig for var art. Jag hade helt enkelt inte
tillrackligt mycket kunskap om hur manniskans kropp
och hjiarna fungerar nir jag var barn. Darfor kunde jag
inte se nyanserna i mdinniskors funktionsnivder, utan
klumpade ihop alla till en och samma avvikande grupp.

Det kan jag forsta att andra ocksa gor. De flesta har
ingen kunskap om funktionsnedsittningar och olikheter
och dr dessutom uppvixta med att de blivit tystade av
vuxna nir de undrat. Vi har alla fitt ldra oss att inte titta
och framfor allt inte fraga, sa ingen har fatt chans att
lira sig nagot. Inte en enda timme i skolan har dgnats at

23



att lara eleverna om funktionsnedsittningar. Vi fick aldrig
information om vad sirskolan innebar eller varfor vissa
elever laser enligt sirskolans laroplan. Vi fick inte ens moj-
lighet att stalla fragan, for vi hade redan lart oss att sddant
pratar man inte om. I stillet blev det en mystisk och oklar
plats for konstiga barn.

Jag har sjilv funderat pa vad jag skulle siga till mitt
barn om det fick samma diagnos. Jag tror det skulle lata
ungefar sa har:

”Du har en diagnos som heter cerebral pares. Det for-
kortas CP for att det ar lattare att sdga. En del personer
anvinder det som ett nedlatande ord for att de inte vet
vad det betyder. Det ar okej att det ar jobbigt att vara
annorlunda. Det ar inte helt enkelt for dig som barn att
vare sig forsta eller kunna forklara fér nagon annan vad
CP ir, men jag hjalper dig garna om du vill!”

Lite grundliaggande, sd dar. Svarare dn sa behover det
nog inte vara, men jag vet att det ar ett kansligt ord. Jag vet
inget annat omrade dar méanniskor blir sa osikra pd om de
sager ritt eller fel ord som kring funktionsnedsittningar,
och jag forstar att de ar ridda att kranka mig eller att jag
ska ta illa upp pa nagot sitt. Det dr ett amne som 4r tabu,
och jag tycker ofta att det blir antingen en nedsittande
ton eller ett tycka-synd-om-perspektiv nar det handlar
om personer med nagon slags funktionsnedsattning. Men
kanske ar en del av problemet att vi ofta ar sa instillda pa
att benamna varandra med adjektiv i stallet for verb? Att
saga duar CP” eller ”du ar bra”, i stdllet for ”du har CP”
eller ”bra gjort”. Det tricket forenklar mycket, for jag dr
ju inte min diagnos, jag har den.
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Hela poangen med att jag startade mitt Instagram-
konto var for att sprida kunskap och liksom dga min dia-
gnos och identitet. Jag Oppnar ofta upp for fragestunder
och har genom det forstatt hur viktig uppgift jag har. Har
ar nagra av de vanligaste fragorna jag brukar fa:

Ar CP irftligt?
Nej, skador dr inte arftliga.

Kan du skriva dina inlagg sjalv?
Ja, fast det later verkligen lyxigt att ha en sekreterare
som skriver allt 4t en!

Kan du kora bil?
Japp. Och jag tog korkort precis nar jag fyllde 18 ar.

Jag far ofta fragan om vad jag kan och vad jag klarar
av, men nar jag fick frigan om jag kunde kora bil pa
Instagram blev jag helt stilld. Jag har aldrig ens tankt
tanken pa att jag inte skulle kunna kora bil? Sa fort jag fick
borjade jag 6vningskora med pappa och skrev in mig pa
korskolan. Vi hade manga diskussioner de dar kvillarna
i bilen, pappa och jag. Ibland kom vi inte ens ut pd gatan
innan 6vningstillfillet var over.

” Akta dér Jenny, det kommer en annan bil. Backa inte
ut sa fort!”

Daé kunde jag lagga i ettan, kora tillbaka in pa uppfarten
och parkera. Sedan pratade jag inte med pappa komman-
de timme. Han forstod och limnade mig i fred, for han ar
lika envis och har samma temperament som jag.
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