LEVA inte bara OVERLEVA

Idag ar det nastan exakt 5 ar sedan jag sa ” Hejda! Vi ses imorgon ” till mina kollegor
pa Sandagymnasiet. Det blev inte s&, det dréjde 7 manader innan vi traffades igen.
Pa vag hem ifran jobbet drabbades jag av en stor massiv hjarnblédning. Tack vare
snabbt ingripande och hogkompetent sjukvard 6verlevde jag. Men livet forandrades
drastisk for mej och min familj. Jag &r idag halvsidesférlamad och har en hel del
kognitiva handikapp. Jag kan inte g4, sta eller anvanda min vanstra arm och hand.
Jag kan inte ta mej i eller ur séngen, jag kan inte ga pa toaletten, duscha eller raka
mej sjalv, jag kan inte kla pa eller av mej, jag kan inte forflytta mej mer an nagra
meter inomhus i rullstol. Jag kan inte 6ppna ytterdérren och ta mej ut. Jag kan inte
arbeta eller spela tennis. Jag kan inte laga mat eller i 6vrigt hjalpa till sarskilt mycket i
hushallet.

Trots mina funktionshinder &r jag idag lycklig och oerhort tacksam 6ver livet. For jag
kan fortfarande vara en god make och planera fér framtiden tillsammans med min fru.
Jag kan fortfarande vara en pappa som ger rad och umgas med sina barn. Jag kan
vara barnvakt till mitt 1 ariga barnbarn. Jag kan &ka och héalsa pa mina kollegor pa
Sandagymnasiet och jag kan fortsétta att vara engagerad och hjalpa till Bankeryds
Tennisklubb. Jag kan trana, spela golf, bjuda hem vanner p& middag.

Jag kan promenera ner till stan ta en fika eller till stadsparken och se fotboll aka till
Linkoping och se LHC spela hockey.

Jag kan folja med min familj till vart sommarhus och pa resor.

Jag kan leva ett sjalvstandigt, vardigt och intressant liv tack vare LSS-lagen, den ger
mej ratt till assistans.

Innan 6/3 2013 visste jag inte mycket om LSS lagen, idag ar jag tacksam och stolt
Over att leva Sverige, ett land som ger manniskor med funktionshinder chans att leva
ett liv pa samma villkor som andra.

Om det forslag som lackt ut frdn LSS-utredning som innebar en schablon p& 15 tim
for vriga behov gar igenom kommer mitt och min familjs liv annu en gang forandras
dramatiskt.

Jag kan idag tyvarr inte arbeta varken i skolan eller som tennistranare, detta ar nagot
som jag sorjer varje dag men jag har med tiden accepterat detta sa val som mina
ovriga funktionsnedsattningar.

For att bibehalla kvaliteten i livet och fylla dagarna med meningsfullt innehall,
forsoker jag engagera mej i s manga olika sammanhang jag kan och orkar. Jag
tranar pa nagot satt varje dag for att bibehalla de funktioner jag har och &r idag noga
med att varda den relationen jag har med familj och vanner.

Allt detta kommer att bli mycket begransat om min assistans for 6évriga behov &ndras
fran de 60 timmar/v jag idag har till 15 tim/v.

Jag kommer fortfarande att fa den hjalp jag behover for att 6verleva, drygt 20 tim i
veckan ar den tid Forsakringskassan har rdknat ut att jag behover fér det behov som
kallas grundlaggande dvs personlig hygien pa och avkladning och forflyttning.



Det nya forslaget innebar att 15 tim /v eller omréknat 2 tim och 8 min/dag ska racka
for att alla mina dvriga behov fritidsintressen, féreningsengagemang, socialt
umgange, familjeliv och traning mm. Det som for en frisk och fungerande manniska
ar sjalvklart och det vi kallar livet.

Jag kommer varje dag att bli tvungen att valja mellan att trana eller nagon annan
aktivitet, att vara engagerad i aktiviteter kommer vara svart eftersom mina 2 tim/dag
maste schemalaggas i férvag och inte kan vara spontana.

Om jag i framtiden vill kunna fortsatta att aka till landet, pa reser ga pa hockey eller
fotboll eller bara spontant umgange kommer det att vara helt beroende av att min
familj och mina vanner hjalper mej med detta och att de vill samma sak som jag.

Det tar bort all den kansla av frihet och sjalvstandighet som jag idag trots min
funktionsnedsattning tycker jag anda har.

| grund och botten ar detta en etisk frdga som vi maste vi maste vaga diskutera.

Ska man lata barn som fods for tidigt och riskerar svara funktionsnedsattningar leva?
Var det ratt att satta in alla de dyra insatser som kravdes for att jag skulle dverleva,
om det sen inte finns vilja eller mojligheter att ge oss med funktionshinder ett fortsatt
vardigt och meningsfullt liv?

Ar det ett sddant samhélle vi vill ha i Sverige eller inte?

Jag ar naturligtvis tacksam for att jag fick behalla livet, men jag vill inte bara
OVERLEVA jag vill ocks& LEVA.

Kaj Hilding



