Barnets rost om uppvaxt med
funktionsnedsattning

Fjérilen fran Rovaniemi &r Mika Ihanus debutroman. Det &r en
bok som vacker starka reaktioner nar lasaren lotsas genom
olika livslopp. Har berattas om "barndom”, "ung och fri” och
"vuxen”. Det ar en minnenas resa under aren 1977 till 2004 i
Sverige och i Finland. Och det ar en berattelse om en
frigorelseprocess.

Huvudpersonen Petri Mattila, fods med en CP-skada (Cerebral
Pares). Boken bestar av 31 korta avsnitt som handlar om ett
barns rost 1 samhallet. Den 1 januari 2020 blir
Barnkonventionen lag i Sverige och det har ar en mycket stark
och genomgripande skildring och gestaltning av hur en liten
pojke upplever sin uppvaxt, sitt liv och sina relationer till
sina foraldrar, syskon, slaktingar men ocksa till personliga
assistenter.

Mika Ihanus som sjalv har en CP-skada berattar i foérord och
efterord om hur han bildade sin egen forfattaridentitet, hur
han upplever dagens synsatt gentemot personer med
funktionsnedsattningar och vilken status som
funktionshinderpolitiken egentligen har.

Ihanus skriver 1 bokens efterord: "Dagligen laser om jag
médnniskor i min situation som vdljer att avsluta sina liv pa
grund av indragna assistanstimmar. De har bestulit oss pa var
frihet att kunna férverkliga vara drémmar. Vi sdtts 1
ofrivillig husarrest pa grund av medvetna felbedémningar av
hjglpbehov. Jag kastas ater in i barndomens maktléshet av att
lasa dessa berattelser. Vi straffas for att vi lever med ett
stort hjalpbehov”.

I forordet beskriver forfattaren bokens tema — kamperna: "Jag
vill med denna bok ge en bild av att vara i beroendestallning.
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Folk som ser en cp-skadad har oftast positiva och negativa
fordomar som de projicerar pa mig. Vem blir jag da?”

Lasaren far méta pojken Petri och hans manga kamper genom
barn- och ungdomsaren. Det &r starkt och talande. Fjdrilen
fran Rovaniemi gar inte att l&gga ifran sig, det poetiska
spraket griper tag. Som nar Petri anvander sin skrivmaskin:
"Petri hor skrivmaskinens textremsa matas ut. "Vilken gullig
liten maskin”, sager kvinnan. Ljud fran Petri s&ger att han
vill visa sjalv. Petri hamtar kraft och ropar halla. ”Vad vill
han?”, fragar kvinnan. "Ingenting”, sager pappan och smackar
med tungan. Lagger undan skrivmaskinen pd bordet. Petri ser
sin talmaskin pa trabordet. Han forsdker sdga att han visst
kan prata men det gar langsamt. Kvinnan gar for att hamta
Petris medicin”.

Petri vill skriva och genom spraket uttrycker han sig. Orden
blir till en text. Vid ett tillfalle i handlingen vill Petri
visa en text for sin mamma: "Det doftar syren och hagg 1
sommaren. Petri visar en text for mamman som legat i hans
ficka under resan. Hon far roda kinder och stammar konstigt.
"Han skriver dikter. Det ar konstigt. Som om han skrev till
0oss. Ibland kryper han till oss med ett papper. Nagot som han
skrivit”, sager hon som har kommit in med Ritva. "Han vill
kanske saga nagot”. Mamman flinar till. ”Vad skulle det vara
da? Ingen lyssnade pa mig nér jag var barn. Sa varfor skulle
han fa det battre?”

Petri kampar for sitt liv. Hemmiljon ar inte tillganglig.
Trapporna gor det omdjligt for honom. Skildringarna av
boendemiljon blir harda: "Trapporna i huset hindrar Petri fran
att rora sig fritt. Delar av huset ar avstangda for hans
narvaro. And3d kan han inte sluta fantisera kring dessa
utrymmen”.

Det ar ocksa uteslutet att Petri far anvanda sin rullstol
inomhus. Den skulle lamna marken pa méblerna.

Den har boken maste 1l&sas och diskuteras utifran



barnkonventionen och realiseringen av FN:s konvention om
manskliga rattigheter for personer med funktionsnedsattningar.
Alla kan lasa den och den borde &ven anvandas pa manga
utbildningar pa olika nivaer. Konventionerna maste levas upp
till sa att alla manniskor, oavsett funktionsnedsattning eller
inte, kan uppna delaktighet, tillgdnglighet och demokrati
utifran de manskliga rattigheterna.

Mika Ihanus bok ar inte bara angelagen. Den ar ett
tidsdokument med det lilla barnets rost om hur utsatthet,
overgrepp och svikt kan drabba barn runtomkring oss. Ihanus
gestaltar 1 romanen barns levnadsvillkor som vi knappt kan ana
over huvud taget existerar i valfardslander som Sverige och
Finland.

Den visar ocksa vilken betydelse skrivandet kan ha, ordets
makt men ocksda viljan att leva ett sjalvstandigt liv. Eller
som forfattaren Mika Ihanus sjalv uttrycker det: ”"Det ar genom
den personliga assistansen som jag kunnat gO0ra min resa,
kunnat skapa mig ett liv och bli forfattare. Utan den
personliga assistentens fortydligande rost av mitt uttal hade
jag aldrig kunnat delta i kurser och utbildningar pa samma
villkor som de normalstdérda, det vill saga gaende med god
motorik”.

Jorgen Lundalv

Mika Ihanus
Fjarilen fran Rovaniemi
Kikkuli Forlag



