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Að hefja sig til flugs

Að horfast í augu við sjálfan sig og lífið getur verið erfitt en um leið þroskandi. Ég er hreyfihömluð vegna vöðvarýrnunarsjúkdóms. Ekki er vitað hvaða tegund af vöðvasjúkdómi ég er með; er sú eina hér á landi með þennan sjaldgæfa sjúkdóm, sem ég erfði frá föðurafa mínum. Ég er því ógreind og mjög sérstök.
Ég er með sjúkdóm, en ég er ekki sjúkdómurinn. Hann er hluti af mér og hefur mótað mig mikið. Veikindin komu mér í raun ekki á óvart. Ég vissi að ég ætti að takast á við erfið verkefni í þessu lífi. Ég sit á grindverki á skólalóðinni og horfi á skóna mína. Mér fannst þeir ljótir. Ég þurfti að ganga í nokkurs konar trömpurum svo að ég kæmi innleggi í skóna. Það fór ekki mikið fyrir mér ég var eins og lítil mús. Voðalega þægilegt barn var móðir mín vön að segja. Ég fæddist með snúinn fót og þurfi fara í gifs nokkurra vikna gömul og í aðgerð til að rétta hann af og nota innlegg til 12 ára aldurs mér til mikilla leiðinda. Veikindin voru samt ekki komin fram á þessum tímapunkti þegar ég sat og horfði á skóna mína og skynjaði eitthvað þar sem ég horfði í átt til lífsins. Það var eins og að ég vissi eitthvað. Leyndarmál, sem ég kæmist betur að þegar ég yrði eldri.
Leikarinn
Ég ætlaði mér að verða leikari þegar ég yrði stór. Ég hafði mikið hugmyndaflug og heillaðist að öllu sem var franskt. Ég og frænka mín tókum stundum upp á því að ganga um hverfið þar sem hún bjó og þar af leiðandi þekkti mig enginn. Þá þóttist ég vera frönsk með því að hafa alpahúfu á höfðinu og bulla frönsku við krakka, sem urðu á vegi okkar. Eftir því sem sjúkdómurinn ágerðist gerði ég mér grein fyrir að leiklistin væri ekki hentug fyrir mig þar sem leikarinn þarf að vera bæði líkamlega og andlega sterkur. Lífið er eins og leiksvið þar sem við erum öll í mismunandi hlutverkum, stórum og smáum. Við þurfum bara að átta okkur á hvert okkar hlutverk er í lífinu. Sérhver manneskja hefur einhvern tilgang með hlutverki sínu. Hver sá tilgangur er, er spurning sem við sjálf þurfum að komast að. Leikarinn fer í mismunandi hlutverk með því til dæmis að klæðast búning. Ég er ennþá ég þó svo að ég sé hreyfihömluð, hömlunin er bara búningur sem ég klæðist.
Mér finnst ég vera í nokkuð stóru hlutverki í þessu lífi og að það sé einhver tilgangur með því. Vissulega er hlutverkið oft mjög erfitt og ekki öfundsvert. Þegar við mætum erfiðleikum eða mótlæti þá reynir svo á hver við erum í raun og veru. Ég var sextán ára þegar ég greindist með vöðvasjúkdóm. Ég var dagsjúklingur á Grensásdeild og mikið af tímanum fór í að bíða eftir læknum. Ég var í allskyns rannsóknum, mætti á morgnana, tekin blóðprufa og svo sat ég og beið. Einn daginn þegar ég var búin að telja ljósin í loftinu, horfði ég inn eftir ganginum. Það var myrkur en ég sá ljós við enda gangsins. Ég áttaði mig á því að til þess að komast í ljósið varð ég að finna ljósið í sjálfri mér.
Skólinn
Mér létti þegar læknirinn tilkynnti mér að ég væri með vöðvasjúkdóm. Þetta stafaði þá ekki af einhverri leti sem ég ætlaði að reyna að hrista af mér með því að fara í eróbik. Ég vissi þetta innst inni, að það væri eitthvað að mér. Ég var hætt að geta hlaupið og átti erfitt með að beygja mig rétt. En ég sagði engum frá því. Mér kveið fyrir að fara í leikfimi. Útihlaupin voru hrein skelfing. Með hnút í maganum hljóp ég af stað, reyndi að vera framarlega í hópnum. Ég dróst aftur úr, horfði á hina þeysast fram úr mér. Hvað átti ég til bragðs að taka. Ég þóttist detta og meiða mig í fætinum. Ég stóð upp og byrjaði að haltra áleiðis að skólanum. Með tárin í augunum tilkynnti ég kennaranum hvað hefði komið fyrir. Leikhæfileikarnir komu sér vel en gráturinn var ekta. Ég var undir miklu álagi, að verða ekki strítt, að reyna að halda í við vinkonur mínar á leið í skólann.
Eftir grunnskólann var spurning um hvaða skóla ég ætti að fara í og þar sem að engin leikfimi var í gamla iðnskólanum í Hafnarfirði valdi ég hann. Það var mikill léttir að sleppa við leikfimina. Ég staldraði ekki lengi við í iðnskólanum, ég hafði í raun ekki áhuga á tækniteiknun. Í ársbyrjun 1989 hóf ég nám í allt öðrum skóla, skóla lífsins, er ég byrjaði í rannsóknum á Grensásdeild. Þetta var vissulega áfall fyrir foreldra mína þegar niðurstöður lágu fyrir um að ég væri með vöðvasjúkdóm. Fólki fannst mjög sérstakt hvernig ég tók á þessu. Ég hef aldrei litið á mig sem sjúkling heldur fyrst og fremst sem manneskju og að veikindin séu hluti af mér, að þau kannski undirstriki persónuleika minn. Ég fann að ég gat sótt í minn innri styrk, mótlætið afhjúpaði mig, mína hæfileika og hver ég er í raun og veru. Hinn franski eldhugi kom smátt og smátt í ljós.
Frönsk í fyrra lífi
Ég hef reyndar stundum velt því fyrir mér hvort ég hafi ekki bara verið frönsk í fyrra lífi. Þegar ég er beitt óréttlæti þá brýst fram í mér einhverskonar franskur byltingarmaður. Í Starfsþjálfun fatlaðra áttum við að fara í heimsókn í Alþingishúsið. Ég var farin að eiga erfitt með að ganga upp stiga og þar sem engin lyfta var í Alþingshúsinu stakk kennarinn upp á því að húsvörðurinn myndi bara bera mig upp stigana. Það væri vaninn og hefði tekist slysalaust hingað til, þó svo að húsverðirnir væru hálf gamlir og þreyttir að sjá. Bera mig upp stigana? Ég var ekki vön því og mér fannst þetta mikil niðurlæging. Nei, ég læt ekki bera mig upp! Þetta er Alþingi Íslendinga og það á að vera fyrir alla. Ég ákvað að mótmæla. Á meðan bekkjarfélagar mínir skoðuðu húsið stóð ég í anddyrinu með spjöld sem á stóð “Lyftur lokka lýðinn” og “Stigar stía í sundur”. Þetta vakti athygli fjölmiðla, en starfsfólk Alþingis var ekki ánægt með uppátækið. Ég held að Starfsþjálfun hafi ekki fengið að skoða húsið í langan tíma á eftir. Á þessum tíma var ég farin að starfa á fullu bæði í Halaleikhópnum og í ýmsum nefndum hjá Sjálfsbjörg.
Hver er ég?
Það er góð spurning. Ég er kona, móðir, félagsliði en umfram allt er ég fyrst og fremst manneskja. Ég kynni mig til dæmis ekki með því að segja til nafns og að ég sé öryrki. Það skiptir engu máli. Ég er með 75% örorkumat en ég er ekki örorkumatið. Vinkona mín er frá Ástralíu og hún kynnir sig aldrei með nafni og að hún sé útlendingur. Mér kemur í raun ekki við hvort fólk sé samkynhneigt eða ekki. Það sem skiptir máli er hvernig þú hugsar. Hugsun er alls fyrst. Ég vel mínar hugsanir og viðhorf til lífsins. Ég lít á mig sem heilbrigðan hreyfihamlaðan einstakling.

Á Kleppi
Ég var að vinna sem félagsliði í iðjuþjálfun á Kleppi í tæp tvö ár og það var mjög góð reynsla. Aðgengið þar var ekki gott. Það er mér svo minnistætt þegar ég var að staulast upp stiga til að hlýða á fyrirlestur, þá sagði ein starfskona við mig: Mikið ertu dugleg, þú ert nú heppin að þurfa ekki að nota hjólastól. Ég brosti og svaraði að reyndar nota ég hjólastól líka, sem betur fer. Það kom dálítið á konuna. Eftir að hafa starfað í geðinu var ég vör við að það er ekki gert ráð fyrir að þú getir verið geðveik í hólastól. Allir þessir staðir sem eru ætlaðir geðfötluðum eru óaðgengilegir, eins og Geðhjálp, Klúbburinn Geysir, Vin, Dvöl, Lækur, svo eitthvað sé nefnt. Maður er svo oft að reka sig á að það er í raun ekki gert ráð fyrir manni. Það þarf að horfa á manneskjuna sem heild og beina sjónum að því sem einstaklingurinn getur, það heilbrigða í honum. Hvað get ég, hverjir eru kostir mínir. Frá læknisfræðilegu sjónarhorni er litið á fötlun sem andstæðu þess sem er heilbrigt og eðlilegt. Að fötlunin feli í sér persónulegan harmleik og að skerðingin sé uppspretta allra erfiðleika einstaklingsins. Frá félagslegu sjónarhorni er litið á að hindranir skapi félagslega útilokun og ekki er litið á að fötlunin sé skerðingin. Það fannst mörgum skrítið þegar ég byrjaði á Kleppi, ekki síst skjólstæðingunum, að ég væri starfsmaður. Ert þú starfsmaður, en þú ert í hjólastól?
Barbí í hjólastól
Barbí, fötluð Barbí með gervifót, Barbí með hækju eða í hjólastól. Þetta gæti orðið vinsælt meðal barna. Þá yrði sagt, mín er miklu fatlaðri en þín. Hægt væri að taka af gervifótinn eða aðra höndina. Af hverju ekki? Birgita Haukdal er nú orðin Barbídúkka. Af hverju sjást fatlaðir aldrei í auglýsingum sem jákvæðar fyrirmyndir? Fötlun til framdráttar! Fólk hefur sagt við mig, já en það sættir sig engin við að vera fatlaður og þurfa að nota hjólastól. Döö, það er einmitt það sem maður þarf að gera, að horfast í augu við sjálfan sig og vera sáttur við sitt hlutskipti. Hvað er svona hræðilegt við það að nota hjólastól? Ég er ekki hjólastóllinn hann er hjálpartæki sem auðveldar mér að komast um.
Takið þið inn vítamín?
Ég veit um vítamín, sem hefur áhrif á geðheilsuna. H-vítamín. Mikilvægt er að geta hrósað sjálfum sér og öðrum. Þú verður að elska sjálfan þig til þess að geta elskað aðra. Fyrst þarftu að geta sagt ég til þess að geta sagt við.
Sérstök kona
Mikilvægt er að hafa jákvæða sjálfsmynd og gott sjálfstraust þegar maður þarf eilíft að vera að berjast fyrir réttlæti. Það er ekki alltaf gert ráð fyrir því að fatlaðir séu virkir þátttakendur í samfélaginu. Þegar ég eignaðist son minn þá fékk ég þau skilaboð að kvennadeild Landspítalans væri aðeins fyrir “venjulegar” konur. Þar sem konur í hjólastól þurftu að fara heim til sín í bað eftir að hafa fætt barn. Ég kom heim miður mín af námskeiði fyrir verðandi foreldra eftir að ljósmóðirin sagði afsakandi að þetta væri nú bara fyrir venjulegar konur. Ég spurði barnsföður minn, er ég ekki kona. Ég er kannski ekki venjuleg kona og verð það aldrei en ég er samt kona sagði ég snöktandi. Landspítalinn á að vera fyrir alla landsmenn líka sérstakar konur. Í kjölfarið skrifaði ég blaðagrein vegna aðgengis á kvennadeild Landspítalans. Viðbrögðin voru góð og mér var tjáð nokkru seinna að aðgengið hefði verið lagfært í einu herbergi. Þannig að konur í hjólastól geta nú farið í bað, þvílíkur munur!
Umhverfið hefur áhrif á sjálfsmyndina, ekki síst í dag þegar fegurðardýrkun og tómhyggja virðist vera orðin ansi útbreidd meðal þjóða þar sem fólk hefur nóg að bíta og brenna. Hvað er til ráða? Réttlæti, kærleikur, dómgreind og sjálfræði eru þau lífsins gæði sem hver og einn vill njóta í mannlegum samskiptum. Þau eru gæði sem við helst erum reiðubúin að fórna lífi okkar fyrir í baráttu gegn ranglæti og öðru slíku. Hver manneskja þarf að finna fyrir ábyrgð sinni gagnvart heiminum og öllu sem í honum býr. Örlög heimsins eru á okkar ábyrgð.
Sjálfstraust – árangursrík samskipti

Sjálfstraust:
· Að treysta sjálfum sér til að treysta öðrum.
· Að kunna að mynda heilbrigð tengsl við aðra.

· Að geta tjáð skoðanir sínar og tekið ákvarðanir og fylgt þeim eftir.

Gott sjálfsálit hefur mikið að segja fyrir vellíðan og það gerir okkur betur í stakk búin til að takast á við vonbrigði, áföll og kjark til að breyta því sem hægt er að breyta. Heilbrigt sjálfsálit er ein helsta forsenda þess að við náum settu marki. Segja má að sterk tengsl eru á milli heiðarleika og sjálfstrausts. Því hreinskilnari og opinskárri sem við erum því færra er að óttast. Þá höfum við engu að leyna. Fólk sem hefur raunhæfa og skýra sjálfsmynd er yfirleitt sáttara við sjálft sig og hefur meira sjálfstraust en þeir sem þekkja sjálfan sig illa.

Sjálfsmynd:

· Hver er ég? 

· Hvað get ég og hvað kann ég?

· Hvað er ég miðað við aðra?

Sjálfsmynd er sú hugmynd sem við höfum um okkur sjálf og hvernig aðrir sjá okkur. Sjálfsmyndin þróast smám saman, hraðast á fyrstu árum ævinnar. Hún er í stöðugri mótun alla ævi. Lífsreynsla og minningar um það sem þú hefur reynt og skynjað hefur úrslitaáhrif á mótun sjálfsmyndarinnar. Sjálfsmyndin á fullorðinsárum er mikilvægur liður í andlegu heilbrigði og það skiptir miklu hve heil, skýr og fastmótuð hún er.

Sá sem hefur jákvæða sjálfsmynd efast ekki um gildi sitt sem manneskja. Hann er í tengslum við tilfinningar sínar er raunsær og bjartsýnn og hefur trú á eigin getu. Sá sem hefur jákvæða og heilsteypta sjálfsmynd hefur ríka ábyrgðarkennd og ber virðingu fyrir sjálfum sér og öðrum. Framkoma hans er yfirleitt örugg.

Sá sem hefur neikvæða sjálfsmynd efast um sjálfan sig, vanmetur sig og á oft erfitt með að gangast við tilfinningum sínum. Hlutverk hans er ekki nægilega skýrt og því er hann of háður áliti annarra. Hann ber ekki nægilega virðingu fyrir sjálfum sér og það hefur áhrif á samskipti hans við aðra.

Sjálfsmyndin getur hins vegar breyst og það má hafa áhrif á í hvaða átt hún þróast. Maður með vanmáttarkennd og neikvæða sjálfsmynd hefur möguleika á að breyta afstöðu sinni til sjálfs síns. Með því að breyta hugsun sinni og hegðan og öðlast þannig betri líðan í kjölfarið. Sterk sjálfsmynd byggist ekki síst á að finna tilgang í því sem maður gerir á hverjum degi.

Hamingja og tilgangur 

Við þráum öll að vera hamingjusöm. Það er eðlilegt markmið og engin óhófleg eigingirni í því fólgin. Samt þurfum við öll að sæta mótlæti og ganga í gegnum sársauka af líkamlegum og andlegum toga. Margar þjáningar okkar mannanna eru sjálfskapaðar og stafa af ýmiss konar niðurrifshugsunum sem endurspegla sjálfsgagnrýni og neikvætt lífsviðhorf. Hver er uppspretta hamingjunnar? Góð heilsa, fjárhagslegt öryggi, góðir vinir og fjölskylda? Þessir þættir eru allir uppspretta hamingju en hugarfarið er lykillinn að því að geta nýtt sér þá til fulls í leitinni að lífshamingju. Lífshamingjan er fremur komin undir því sem gerist innra með okkur en í ytri atburðum.

Hamingjan er hugarástand sem gerir okkur kleift að njóta gleði og taka áföllum og erfiðleikum án þess að láta bugast. Hver er tilgangur lífsins? Það er spurning sem hver og einn verður að svara fyrir sig. En mikilvægt er að fólk finni tilgang með lífi sínu. Dalai Lama hefur þá trú að tilgangur lífsins sé að leita hamingjunnar. Og telur að við getum öll höndlað hamingjuna með þjálfun hugans. Hamingjusama fólkið er yfirleitt mannblendnara, sveigjanlegra og meira skapandi.

Að efla sjálfsvitund sína er fyrsta skrefið í átt til jákvæðrar breytingar. Eftir því sem sjálfsvitund þín eflist eykst hæfni þín til að lifa, öðlast lífsfyllingu og vaxa að visku. Að efla sjálfsvitund sína felst ekki aðeins í að verða sér meðvitaðri um kosti sína og galla, heldur einnig í því að sættast við sjálfan sig. 

Að þekkja sjálfan sig. Mikilvægur hluti sjálfsþekkingar er að gera sér grein fyrir tilfinningum sínum. Ef þú ætlar að bera virðingu fyrir sjálfri þér verður þú að vita hver þú ert og hver gildi þín eru. Heilbrigt sjálfsálit felur í sér að vera sáttur við persónuleika sinn án þess að sofna á verðinum að bæta sig. Manneskja með gott sjálfsálit gerir sér grein fyrir að hún er góðum kostum gædd. Sjálfsálit endurspeglar það sem mér finnst um mig en ekki það sem öðrum finnst.
Að sýna sjálfstyrk felst meðal annars í því að geta tjáð tilfinningar, standa á eigin rétti, getað nálgast fólk, verið öðrum ósammála og setja öðrum mörk. Sjálfstæð hugsun verður til við að hlusta á sína innri rödd, sjálfsstyrkur birtist í því að fara eftir henni.

Að öðlast hamingju er fremur komið undir því sem gerist innra með okkur en ytri atburðum. Að njóta líðandi stundar. Vel heppnað líf fellst í því að hve miklu leyti manneskju tekst að gera það sem í henni býr að veruleika. Að eiga sér drauma og láta þá rætast. Hluti af andlegum þroska er að sætta sig við hlutskipti sitt og lifa með því sem ekki er á valdi manns að breyta.
Að gera það besta úr sjálfum sér og lífinu, innan þeirra takmarka sem örlögin og ytri skilyrði setja manni er lífstíðarverkefni. Að finna tilgang með lífi sínu er öruggasta leiðin til að breyta heiminum. Lífið er eins og leiksvið þar sem örlög og skapgerð ráða stærð sviðsins en hlutverkið og hvernig þú leikur það er í þínum höndum.
Ást er besta fegrunarlyfið. Ef þú elskar sjálfa þig birtist fegurð þín ekki einungis í speglinum, allt umhverfi þitt endurvarpar henni. Ef þú lætur ljós þitt skína skiptir aldur engu máli.

(kveikja á kerti)

Að hefja sig til flugs
Öll erum við manneskjur, sem eigum okkur rætur í sama jarðvegi. Við erum eins og tré þar sem ræturnar eru sál og innri maður. Ræturnar þurfa að vera sterkar svo vindurinn feyki ekki trjánum um koll. Maðurinn er gæddur þeim hæfileika að geta þroskað sinn innri mann. Að öðlast þroska getur verið mjög erfitt og líki ég þroskaferlinu við fiðrildi.

Fyrst er fiðrildið lirfa sem púpar sig og verður (ef þroski næst) að fiðrildi sem flýgur um loftið. Við aukinn þroska sjáum við fleiri fiðrildi í kringum tréð sem geta flogið hærra og hærra þar til hámarki er náð. Sumir ná aldrei svo langt að komast út úr púpunni og eiga hættu á að festast í sama farinu. Grundvöllurinn fyrir því að öðlast þroska og verða fiðrildi er tréð sem við hefjum lífið á sem litlar lirfur. Öll viljum við stefna hátt og hefja okkur til skýja allt að toppi trésins. Þar er mikið útsýni og við getum virt fyrir okkur lífið á jörðu niðri. Við það að þroskast sjáum við lífið í öðru ljósi. Við verðum ekki eins þröngsýn, horfum ekki á heiminn út um skráargat, heldur opnum hurðina og göngum út til að þiggja lífið.

Við erum fiðrildabörn sem náum að hefja okkur til flugs þar sem skynsemi og samviska gefa okkur byr undir báða vængi. Njótið útsýnisins í endanleika óendanlegs heims.
Kolbrún Dögg Kristjánsdóttir

Reykjavík, nóvember 2004

Heimildir:
Texti er að hluta til byggður á eftirtöldum bókum:

Rannveig Traustadóttir: Fötlunarfræði

Anna Valdimarsdóttir: Leggðu rækt við sjálfan þig
Victoria Moran: Láttu ljós þitt skína
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