DYSMELI

"Min hégsta énskan var att se ut pa samma sétt som mina jamnariga”

Min diagnos ar dysmeli, vilket innebar avsaknad av en arm eller ett ben, eller
avsaknad av delar av en arm eller ett ben. | mitt fall saknas delar av underarmarna
och handerna. Men jag har klarat mig bra praktiskt sett, medan mina problem har
varit mer av psykosocial karaktar.

Nar jag borjade i skolan borjade jag forsta hur sallsynt min diagnos och medfédda
skada var, ingen som jag sett eller traffat hade nagot liknande. Nar jag som 20-aring
besdkte Stockholm sag jag for forsta gangen en kvinna med en liknande skada.
Tidigare hade jag endast sett bilder pa neurosedynskadade. Jag kdnde mig som ett
monster nar manniskor glodde pa mig och min sjalvbild paverkades av omgivningens
reaktioner och det sociala samspelet pa individniva med nya bekantskaper. Jag
kande skam och sjalvforakt. Det gick inte att prata med min mor om svarigheterna,
eftersom hon bara bérjade grata nar jag férde saken pa tal. Hon hade aldrig fatt
bearbeta sin egna sorg. Min familj upplevde mig som en normal del av familjens liv
och jag fick lara mig att cykla, simma, skida med mera tilsammans med mina

syskon.



Min hégsta 6nskan var att se ut pa samma satt som mina jamnariga. Jag gick med
pa en operation som skulle géra min vanstra arm mer normal, men operationen ledde
inte till nagon egentlig forbattring. Man féreslog protes da jag var 17 ar, men jag

avbojde.

| vuxen alder méttes jag av nedsatta forvantningar till exempel pa arbetsmarknaden
och vid mdédraradgivningen. Jag maste bevisa att jag klarade av mitt liv sjalvstandigt
och upplevde att jag inte fick tillrackligt med stéd och uppmuntran. Jag hittade dock
min plats i arbetslivet och samhallet. Ju mindre man tanker pa hur sallsynt man ar
desto battre ar det och man kan bygga upp ett filter som filtrerar bort de o6nskade

reaktionerna i omgivningen.

Senare i livet har jag blivit medlem i en férening for neurosedynskadade och
personer med liknande skador och fatt uppleva den lakande kraften i kamratstdd. Det
fanns andra som har upplevt samma saker som jag och jag upplevde att jag hittat
min flock. De forstod mig och jag kunde visa mina kanslor tillsammans med dem. Det
gav mig kraft att skriva ner mina och mina 6dessyskons erfarenheter och tankar om
hur psykosociala hinder kan avlagsnas. Boken som jag har gett ut heter "Nar
férdomar blir ett funktionshinder". Den ar utgiven pa forlaget Insikt, i Mariehamn
2020.

Psykosocial tillganglighet avser hur manniskor férhaller sig till varandra i fraga om
empati, forstaelse, respekt, medvetenhet och kunskap. Jag tror att det ar viktigt att
beratta om hur det ar att ha en sallsynt diagnos och hur situationen kunde forbattras
for oss avvikare i olika livsskeden. Om vi sallsynta hittar varandra har vi ocksa

mycket att ge varandra.
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