A0 taka patt og gripa tekiferin

Eg sat i leigubilnum og vid hlid mér sat 28 ara kona med osteogenisis imperfecta, sému
fotlun og ég er med. Hun var i stjorn samtaka Ol og komin til Dallas ad taka pétt i
undirbuningi radstefnunnar sem ég var sjalf ad fara a asamt fjolskyldu minni. Ppar sem
pbad einkennir konur med Ol ad tala Oheyrilega mikid (par er ég pvi midur ekki
undanskilin) spjalladi hian mikid og sagdi fra sjalfri sér. Hun hafdi flogid ein &
afangastadinn med allt sitt hafurtask og hjolastdlinn i pokkabot — sagdist hafa undirbuid

flugfélagid med miklum fyrirvara og fengid alla pa adstod sem hun purfti.

A sjalfségou var ég gapandi yfir pessu en missti algjorlega andlitid pegar hun sagdi fra
dvol sinni i Danmdorku sem skiptinemi en par var han hja fjolskyldu i ar. Hun taladi
einnig um ad huan byggi ein og veeri i fullu starfi hja bilaumbodi. Sem betur fer var pabbi
med mér og taladi vid hana, a medan ég tapadi allri kunnattu i ensku timabundid, var med
spurningarmerki i augunum alla leid & hotelid og i tilfelli yfir pvi ad svona hreyfihndmlud
manneskja geeti fengid teekifeeri til ad upplifa pessi hluti. Ja, ég var med mikla fordéma

fyrir sjalfri mér og 6oru folki med mismunandi parfir.

Eg vissi ekki ad ég etti eftir ad fa hvert 4fallid & feetur 63ru naestu daga og ad vidhorf og
lifssyn min myndi breytast 6lysanlega mikid. Eg atti eftir ad sja folk med Ol vera leeknar,
kennarar, sélfredingar, listafélk, bilvélavirkjar, fyrirlesarar, foreldrar, makar o.sfrv.,
o.sfrv., o.sfrv. Eg gerdi mig enga grein fyrir pvi ad ég for Gt sem ung manneskja uppfull
af fordémur, vonleysi og hraedslu en kom heim laus vid mest allan pann épverra, med tra

a sjalfri mér og 6drum, tilbuin ad taka péatt og gripa teekifeerin.

A0 lifa sem ungmenni med fétlun er ad minu mati mjog krefjandi, einn sa erfidasti hjalli i
minu lifi hingad til. Pad liggur i morgu, okkur sjalfum, fjolskyldunni, pjonustunni og
samfélaginu. Pad er ekki sjaldan sem vid gleymum okkur i hugsunum eins og ef vid
veerum einhver énnur, & 6drum stad, i 6drum likama ad gera adra hluti pa verum vid
hamingjusamari. Sumir foreldrar velta sér upp Gr pvi hvad lifid veeri miklu betra ef
bornin peirra veeru pad sem laeknar telja heilbrigt og edlilegt. Vid sjalf veroum stundum

reid yfir ad lifa vid hindranir og vildum o6ska pess ad vera i 6drum likama. Samfélagio



heldur einnig stundum ad pad myndi leysa 61l vandamal heimsins ef haegt veri ad skella

6llum i sama glerkassann par sem lifad veeri i satt og samlyndi, pegjandi og hlj6dalaust.

Malid er ad vid erum ekki einhver annar, ekki & 6drum stad, ekki i 6drum likama og ekKi
ad gera eitthvad annad — vid erum eins og vid erum og attum vel ad geta verid

hamingjusom nakvaemlega pannig.

Heimur ungs folks med sérparfir er fjolbreyttur og litrikur og pvi er ekki haegt ad koma
med eina tofralausn & vandamalum hans. Helgi Por Gunnarsson, meistaranemi i afbrota-
og fotlunarfreedi gerdi BA-rannsokn sina i uppeldis- og menntunarfredi um ungt
hreyfihamlad folk. Heiti ritgerdarinnar er Ad pulla oryrkjan og par er fjallad um upplifun
og reynslu sjo fatladra ungmenna Ut fra peirra sjonarhorni. Pé ekki sé heaegt ad alhaefa Ut
fra nidurstodum gefa peer akvedna innsyn i lif pessa hops. I lokaordum segir ad oll
ungmennin hafi & einhverjum timapunkti upplifad sig frabrugdna jafnéldrum sinum.
Einnig fundu pau hvernig hugmyndir fra samfélaginu endurspeglast i framkomu annarra i
beirra gard og pad kalla pau ,,Ad pudlla éryrkjan” sem lysir sér i ad talad sé nidur til
beirra. Pad mé& po geta pess ad pad atti alls ekki vid um alla, t.d. skolafelaga. Til pess ad
sporna gegn pvi ad fotlud boérn og ungmenni fai af sér neikvaeda mynd telja pau ad
mikilveegt sé ad verndun fari ekki fram Gr hofi svo ad pau fai frelsi til pess ad skapa

sterka og jakvada sjalfsmynd.

begar ég las pessa ritgerd fannst mér ég ad morgu leiti vera ad lesa sjalfan mig. A
unglingsarunum fannst mér ég missa tokin a 6llu, ég hatti ad né ad fylgja vinum minum
eftir i pvi félagslifi sem var i bodi og fann ad jafnaldrar minir voru farnir ad lita & mig
sem afbrigdilega, pvi hafdi ég aldrei kynnst &dur. Hindranir voru margar en sem betur fer
attadi ég mig fljétt & pvi ad peer legju sjaldnast i mér sem manneskju heldur i umhverfinu
og vidhorfi folks.

Pjonustuskortur var mikill utan skoéla og patttakan i félagslifinu ansi 1éleg.
Ferdapjonustan spiladi sinn hlut en han er eins og vid flest vitum dsveigjanleg og
halfgerour farsedill & félagslega einangrun. Batnandi pjonustu er p6 best ad lifa og held



ég i vonina ad breyting verdi 4 sem fyrst. Eg var svo heppin ad upplifa ekki pa ofverndun
sem margir finna fyrir og tel pad hafa gefid mér aukid sjalfstraust og frelsi til ad kynnast
sjalfri mér, gera mistok, leera af peim og stiga skref sem ég hefdi vaentanlega aldrei gert ef
ég hefdi verid pokkud inn i bémull 6llum stundum. Pbegar €g var 17 ara eignadist ég bil
sem vid vinirnir gatum ferdast & saman pegar okkur langadi og gat ég pa vinkad
ferdapjonustunni bless! Frelsid er yndislegt!

Mér finnst vid purfa ad koma samfélaginu i skilning um ad vid verdum ekki alltaf bérn
frekar en adrir. bratt fyrir ad vidhorfio mjakist i rétta att er pad enn brenglad, og eftir
mina upplifun sem fyrirlesari finnst mér pad sérstaklega gagnvart félki med
proskahdmlun. Folk virdist skilja mjog vel ad hreyfihamladir einstaklingar vilji bla
sjalfsteett, stunda haskolanam, vera Gt i atvinnulifinu og stofna fjélskyldu. Um leid og
talid berst til annarra hdpa verda efasemdaraddir herri og spurt er; hvad med proskaheft
folk? Svarid mitt er mjog einfalt, med réttri pjonustu, vidhorfi og pekkingu getum vid 6ll
lifad edlilegu lifi og eigum ad hafa val um hvernig pvi er hattad. Ef vid erum ekki feer
um ad velja s6kum foétlunar eiga ad vera starfandi 6hadir adilar sem hjalpa hverjum og

einum ad velja ar pvi allra besta sem i bodi er.

Mér finnst vid bla i stofnannaveeddu pjédfélagi par sem margir sem lifa vid skerdingar
eru i einangrudum sérdrreedum i nami, blsetu og atvinnu. Astedan fyrir pvi hlytur ad

liggja i vontun & 6drum Urreedum sem gefa ungu félki kost & ad vera ut i samfélaginu.

Framhaldsskolar hafa t.d. mismikid frambod & pjonustu vid fatlada nemendur en p6 er
adgengi vidsvegar semilegt. Sérnamsbrautir eru vida en po ekki alltaf synilegar og
valfrelsi innan peirra af skornum skammti. Akvedinn hopur folks finnst mér einnig vera
tyndur i skolakerfinu en pad eru nemendur sem ekki eiga heima & almennum
boknamsbrautum né sérndmsbrautum. Sa tilfinning hlytur ad vera mjog seerandi, letjandi
0g nidurbrjotandi — pad & ad vera plass fyrir alla. Ad framhaldsskola loknum er ekki um
audugan gard ad gresja en pa tekur atvinnumarkadurinn vid eda aframhaldandi

haskélanam.



Eg heims6tti um daginn Haskola Islands og rann pad pa upp fyrir mér i svortu og hvitu ad
fyrir folk med fotlun, hvernig er sem hun er, getur haskdlanam verid eins og ad stokkva
aftur til fortidar. bar sem ég hafdi heyrt af afspyrnu lélegu adgengi i adalbyggingunni

akvad ég ad leggja snemma af stad.

begar ég kom upp i HI var pad fyrsta sem tok & moti mér haettulega brott skabraut upp ad
innganginum. Hurdin opnadist rafreent, hin ma eiga pad blessunin og ég komst pvi

hrakfallalaust inn i bygginguna.

Eg s& ad ég purfti ad nota stigalyftu til pess ad komast & fundinn sem ég var ad fara a og
for pvi & skrifstofuna til pess ad bidja um adstod. Par var svo prongt ad ég var komin i
sjalfheldu innan skamms pvi ég var fost & milli pjonustubordsins og innréttinga. Eftir

akvedna barattu losnadi stéllinn, liklega med rispum og 6llu tilheyrandi.. peim er ner.

A medan ég beid eftir hisverdinum til ad komast upp med stigalyftunni akvad ég ad
svipast um svadid en komst p6 ekki langt pvi alls stadar voru troppur. Mér til gamans
akvad ég ad athuga venjulegu lyftuna til ad komast & adrar hadir en nei, nei, hin var svo
litil ad ég komst bara half inn i hana.

Loks kom hasvordurinn og ég komst @ minn fund en ad honum loknum arkadi g af stad i
stigalyftuna og gekk pad somasamlega fyrir sig... pangad til ad hun stoppadi & midri leid.
A lyftunni sat ég og beid & medan hinir og pessir stumrudu yfir henni og e-r sagdi i grid
og erg ,,Jiiii, petta er alltaf ad gerast. bad er bara svo erfitt ad breyta pessu pvi hasid er
fridad.”

Eg beid, og ég beid, og ég beid par til ad purfti ad kripa til peirra 6rprifarada ad skrifa
handfangid af og prir karlmenn mettu & sveedid til pess ad lyfta mér, af lyftunni.

Ef ég veeri rafmagnshjolastélanotandi pa er spurning hvort ég veeri ennpa upp i Haskola
Islands & lyftunni godu. bratt fyrir ad petta sé alvarlegt mal er ég buin ad hleegja mikid af
pessu enda hin mesta skemmtun ad mérgu leiti og eins og Anna adstodarkona min sagdi;



. Freyja, pad parf ekki ad eiga sjonvarp, pegar madur vinnur med pér.” Eg veit vel ad
adgengi HI er misjafnt og sumstadar er audveldara ad komast um en fyrir adalbyggingu

ad vera er petta frahrindandi og madur upplifir sig dvelkomin.

En svona getum vid endalaust reett um vandamalin. Til ad ungt folk med fotlun geti notid
lifsins purfum vid ad finna lausnir vid vandamalunum en pad er haegara sagt en gert.
Eins og ég hef sagt skiptir uppeldid miklu mali. En pad eru ekki bara foreldrar sem ala

okkur upp heldur samfélagid.

A fyrirlestri um daginn sagdi nemandi fra reynslu sinni af ad hafa gengid i skola an
adgreiningar. Hann sagdi nemendur med sérparfir hafa verid mjég synilega og edlilegur
hluti af hans lifi var ad kynnast peim. [ dag segist hann ekki taka eftir pvi pott folk sé
med synilegar skerdingar pvi honum finnist pad ekkert merkilegra en hvad hann. Stuttu
seinna kom fyrirspurn um féstureydingar & féstrum sem greind hafa verid med mikla
fotlun og var velt fyrir sér hvort pad vaeri ekki bara betra ad lata eyda peim. Eg nadi ekki
ad svara, pvi ungi madurinn sem deildi reynslu sinni af skolagéngunni var fljotur ad segja
bad sem segja purfti; gerir pu pig ekki grein fyrir pvi ad folk med miklar fatlanir getur

lika verio hamingjusamt?

Eg purfti engu ad bata vid en ad fyrirlestrinum loknum for ég heim med miklu sterkari
sannfaeringu en nokkru sinni fyrr um ad ef folk feer ad kynnast okkar heimi verdoum vid
smatt og smatt synileg. Til pess ad vid verdum synileg purfum vid ad losna ur haldi
stofnanavaedingar og forraedishyggju og verda virkir patttakendur i samfélaginu. Um leid
og folk sér okkur med berum augum i nami, lifi og starfi hljotum vid dsjalfratt ad verda
hluti sem passar inn i heildina. Pad kostar batta, notendastyrda og einstaklingsbundna

bjonustu, adgengilegri byggingar, miklu meiri fraeedslu og 6flugari umfjéliun.

Foreldrar hafa verid ad koma meira fram i dagsljésid og reda sin vidhorf og lif peirra
med fétludum bdrnum sinum. Ennpa vantar meira af ungu og fullordnu folki med
sérparfir sem er tilbGid ad verda synilegra, ekki bara fyrir 6fatlada einstaklinga, heldur
fyrir alla.



Ungt folk parf & fjolbreyttum fyrirmyndum ad halda. Af minum 6f6tludu vinum hef ég
leert ad gera krofur til lifsins. Pegar ég sé pa gripa teekifeerin vil ég gera pad lika og hef
lagt mig mikid fram til pess. Vinir minir sem eru med Ol og adrir sem ég hef kynnst hafa
hins vegar synt mér hvernig ég & ad framkveema pad gripa tekiferin og verid mér gott

fordeemi og ramlega pad.

Eg tel okkur 6ll purfa ad vera duglegri ad tala og standa saman sem heild pvi 61l getum
vid leert hvert af 6dru. Um leid purfum vid ad taka okkar vitneskju med Gt i pjodfélagio,
leyfa 6drum ad njota pess og gefa jakveeda mynd af lifi folks med skerdingar.

Réttindagaesla parf ad verda 6flugri og adgengilegri ad minu mati og tel ég mjog brynt ad
umbodsmadur fatladra taki til starfa. Vid purfum & adila ad halda sem talar fyrir okkar
hénd & alpingi, kemur malafefnum okkar & framfeeri og & 6hédan hétt leidbeini okkur &

rétta stadi, ad settum markmioum.

Ungt folk med fotlun parf ad finna ad pad sé mikilveaegt, ad pad geti og eigi rétt a ad taka
patt og um leid Odlast tekifeeri til ad lata drauma sina reetast. Min erfidasta baratta a
unglingsarunum var vid sjalfan mig. Samfélagio var ad gefa mér svo ranga og éraunszja
mynd af pvi lifi sem ég get lifad. Um leid og eg for erlendis og kynntist 6drum i mjog
svipudum sporum sé& ég raunveruleikan i sinni skyrustu mynd. Eg horfdi & flest petta
frabaera folk vera ad brillera i lifinu og hugsadi med mér; ef ad pau geta pad, get ég pad
lika.

Augnablik sem slikt er e-0 sem ég vil ad allir fai ad upplifa pvi pa er svo mikla
audveldara ad brosa fram & veginn og hafa tru & pvi ad heaegt sé ad taka patt og gripa
teekifeerin.  Abyrgdin liggur i héndum okkar allra og ég veit ad hvert og eitt okkar getur

lagt mikid af moérkum ef pad einungis porir, vill og etlar.



