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Jag heter tina jansson och jag skulle ha varit pa plats i Stockholm idag, om

jag hade orkat fylla i en mycket komplicerad ansokan om Riksfardtjanst for tre veckor sedan, och om
jag hade fatt resan beviljad, och om jag hade kunnat boka om assistansen till hela dagen, och om jag
hade dgnat hela dagen igar at att packa, och om jag hade stigit upp klockan fem i morse.

Men da hade nog inte 6gonstyrningen fungerat vid det har laget.

jag valde Skype istallet,

sa nu &r jag pa satt och vis har dnda.

Jag levde ett helt annat liv for drygt tio ar sedan.

| mitt forra liv jobbade jag som larare pa ett larcentrum.

Jag bodde med min man och vara tre barn i en lagenhet med uteplats i ett kollektivhus.

lag alskade att laga mat till manga. Jag spelade saxofon och blockflojt, fangade trollslandor, gick pa
Aerobics, odlade gronsaker pa odlingslotten, gjorde dppelmos och plockade svamp.

Sadar som man gor, nar man har en kropp.

Numera ar min kropp bara ett bihang till mitt huvud.

Kroppen forser huvudet med syre och naring och gor av med restprodukterna.

Det ar det jag har den till.

Jag har en film med mig fran maj 2006.

Jag och min familj i min och mina syskons sommarstuga.

Jag skrattar och pratar. Gar mellan bjorkarna vid sjon och har ingen aning om att jag ska byta liv.

| slutet av 2006 far jag diagnosen motorneuronsjukdom, typ a | s.

2008 far jag assistans och elrullstol.

2010 ar jag sommarpratare, men jag kan inte prata sjalv, sa min syster laser in programmet. Jag far
ocksa moijlighet att ge ut en bok som bygger pa min blogg.

| augusti 2010 far jag problem med andningen och blir trackad och far respirator. Jag far ocksa dubbel
assistans dygnet runt.

2013 trottnar min man. Jag flyttar ifran familjen och skiljer mig.
2016 slutar jag grata 6ver det.
Och nu ar jag ganska tillfreds med att vara vid liv.

Nu ska ni fa se en film om vad jag kan géra med mitt huvud och min dator.
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Jag ska forsoka beskriva hur en vanlig dag kan se ut for mig, med fokus pa Fjarrkommunikation.

Jag borjar dagen med att assistenten satter pa datorn.

Sedan tvattas mina 6gon och jag far 6gondroppar.

Det ar a och o att 6gonen ar rena och lagom fuktiga for att 6gonstyrningen ska fungera. Och det ar
inte sjalvklart, eftersom jag aldrig blinkar, och inte kan stanga 6gonen helt.

Jag kollar forst mejl programmet och sms, sa det inte ar nagot jag har missat sedan dagen innan.
Sedan tittar jag i kalendern om det ska hdnda nagot sarskilt idag.

Det kan vara sjukskoterskan som ska byta nagon av mina reservdelar, eller min diskussionsklubb som
ska traffas.

Om jag har vaknat tidigt ar det basta tiden att |dsa min e bok en stund innan jag stiger upp. Sarskilt
om ogonen inte riktigt har kommit igang. Jag laser e bocker som jag lanar pa biblioteket. Det &r bara
att logga in pa bibliotekets hemsida och s6ka och valja bocker. Jag laddar ner bockerna och laser dem
i Adobe digital reader. Adobe digital reader ar |att att 6gonstyra.

Nar jag har stigit upp 6ppnar jag internet.

Jag Borjar med att logga in pa Facebook och se om jag fatt nagra meddelanden eller kommentarer pa
den senaste status uppdateringen.

Nasta flik ar tv programmen. Jag tittar igenom vad jag ska se idag.

Sedan loggar jag in pa bloggen. Kanske ar det ndgra kommentarer som jag vill svara pa.

Det mesta jag skriver pa bloggen &r sant jag tanker pa nar jag har stangt av datorn och ska sova. Da
kan jag tanka och koka ner tankarna till sa fa ord som majligt.

Jag skriver ibland flera inldgg per dag, men oftast drojer det nagra dagar emellan inldggen.

Bloggen ér viktig for mig. Jag har fatt flera goda vanner genom den.

Bade sana som jag aldrig har traffat men kommit valdigt ndra dnda, och en del som jag faktiskt har
mott i verkligheten.

Det finns ju fler an jag som lider av allvarliga sjukdomar och som inte ar radda for att resonera om
doden. Det ar ofta de jag kommer nara.

Formiddagen har gatt och jag kanske ska ta en middagslur, eller ga ut i nagot drende.

Posten kommer.
En rékning pa papper.

Jag skoter min ekonomi sjalv kan man saga, fast med hjalp av en kompis som innehar min bankdosa
eftersom jag inte kan trycka pa den sjalv.
Med bankens goda minne forstas.

Jag har haft en god man for nagra ar sedan, men det systemet &r ju uppenbarligen gjort for
manniskor som inte kan ta egna beslut om sin ekonomi.

Det fungerade inte for mig.

Istallet har jag alltsa fixat en ny l6sning, med en sa kallad God van.
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Jag har inte nagot personligt bank ID, for det klarar inte mina 6gon.
Det skulle kravas en oerhoérd koncentration och anstrangning for mig att betala en rdakning med hjalp
av bank ID.

Istdllet gor jag sa har nar jag far en rakning pa papper.

Jag gar in pa Facebook och skriver ett meddelande till min goda vdn med bankdosan.

Hon behoéver veta hur mycket som ska betalas ut och till vem forstas. Och sa o c r numret.
Det ar den svara biten.

Assistenten haller upp rékningen sa att jag ser numret, och jag memorerar..

Jag tar halva i taget om det &r ett svart.

Jag anvander Facebook, for dar kan vi ga tillbaka och se vad jag har givit min goda van for order
angaende min ekonomi.

Jag inser att det har arrangemanget har sina brister och att det ar skort, men det funkar for tillfallet.
Den som lever far se hur lange.

Utomhus kan jag inte alls anvanda datorn, sa da far jag titta pa molnen och traden istéllet.
Det ar halsosamt fér 6gonen med frisk luft, och att titta pa langre avstand ett tag.
Annars har jag ju datorn framfor mig hela dagarna.

Néar jag kommer hem igen efter en lang promenad lider jag av en valdig kommunikationstorst.
Da skickar jag lite meddelanden som jag forhoppningsvis far svar pa.
Eller sa skriver jag pa bloggen eller Facebook och hoppas pa nagra kommentarer sa smaningom.

Pa kvallen satter jag pa tvn.

Men jag lamnar bara datorn om det ar nagot riktigt sevart.

Haromveckan tittade jag pa Fraga Lund.

De diskuterade om det gar att halla en hjarna vid liv, utan kropp.

Det funkar. Atminstone ett tag, konstaterade de.

Programledaren avslutade med att sdga att det nog skulle bli ett valdigt trist liv for bara en hjarna.

Ja, tankte jag. Men med ett par 6gon och ett par 6ron och en dator kan livet bli ganska rikt anda.

Tack for att ni har lyssnat!
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