
 
   [image: cover]
 


[image: Oktober e-bok]

Marte Wexelsen Goksøyr

Jeg vil leve


Elektronisk utgave © Forlaget Oktober AS 2012

Første gang utgitt i 2012

www.oktober.no



Tilrettelagt for eBok av Type-it AS, Trondheim 2012



ISBN 978-82-495-1041-2



Deler av denne boka er basert på intervjuer og opptak jeg gjorde til dokumentarfilmen Bare Marte, som ble vist på NRK i 2007. Men mesteparten har jeg skrevet etter dette. MWG



Forord

JEG HETER Marte Wexelsen Goksøyr og har Downs syndrom. Det er ikke lett å samarbeide med samfunnet når folk er så redde. Selv om det er vanskelig, må man ha tro på seg selv, og nå vil jeg fortelle hvordan jeg har opplevd dette. Jeg skriver om mitt eget liv, og jeg har gjort intervjuer med mennesker som er viktige for meg og mennesker som jeg har tenkt kunne bidra med noe. Denne boka er personlig og politisk.


Livet kan være så herlig at jeg bare kan hoppe i det

HVA ER DET å ha Downs syndrom? Det kan være vanskelig å svare på. Det jeg vet er at det er et ekstra kromosom i cellene mine, og livet kan være vanskelig. Det er pyton. Det er så tungt at jeg kan gråte. Det skal jeg ærlig innrømme. Jeg må jo leve som jeg er. Jeg tenker for mye på det.

Det jeg vil ha svar på, er andre synspunkter. Jeg forsker på å vite hva andre mener om Downs syndrom. Jeg kan ikke bestemme hvilke svar jeg skal få, men jeg vil bare vite hva andre mener. Jeg vil ha svar.

Jeg vil gjerne ha svar på hva som er problemstillingen. For jeg er ingen problemstilling! Det er samfunnet som har problemet. Folk med Downs syndrom har ingen problemstilling. Vi har ingenting, vi. Det jeg vil ha svar på er hvilken problemstilling samfunnet har med oss. Jeg vil at folk skal tenke seg om, så de kan slippe til andre. Jeg håper at folk vil tenke at kanskje de har noe å lære av oss som de ikke vet om.

Det er mye vi har lyst til å gjøre, og vi duger til noe vi òg. For vi får til ganske mye. Vi får til å ta trikk og t-bane, ganske mange av oss i alle fall. Vi klarer å ta buss hvor som helst. Vi ønsker utdanning og arbeid og muligheten til å realisere drømmene våre.

Jeg kan ikke ta de utfordringene jeg har lyst på. Jeg synes det er en ulempe å ha Downs syndrom, for da får jeg ikke gå på byen alene. Jeg synes det er en ulempe å ha Downs syndrom, for da kan jeg ikke ta den utdannelsen jeg ønsker meg. Det er masse jeg ikke kan gjøre fordi jeg har Downs syndrom. Det er vanskelig å komme på alt jeg ikke kan gjøre fordi jeg har Downs syndrom.

De lukkede dørene jeg har møtt, er for eksempel i jobb. Jeg får ikke lov til å vise hva jeg kan. Der er dørene. Dere er redde, dere er bånn redde for at vi ikke kan noe. Jeg blir irritert på vegne av oss alle, oss med Downs syndrom. Ikke steng dører, ikke vend ryggen til oss. Ikke gjør det. Kan dere ikke åpne dere for oss? Vi har noe gi som alle andre. Vi skal ha lik verdi som alle andre her på jorden. Vi har like mye verd som alle andre. Vi skal ha den undervisningen vi skal ha, vi skal få jobb, vi skal få den utdannelsen vi ønsker. Nå er det hardt mot hardt, og jeg gidder ikke mer. Jeg gidder ikke å ha ryggen mot meg hele tiden. Jeg skal muligheten til å leve ut drømmene mine. Det er sikkert mange andre med Downs syndrom som vil det samme. La oss få muligheten!

Vi har vanskeligheter med å få jobb, vanskeligheter med å komme inn på skoler. Jeg synes vi skal ha like muligheter i dette samfunnet som alle andre. Men folk tenker jo ikke sånn. For noen år siden fikk jeg en idé om at jeg ville spørre statsministeren hva han mente om saken. Jeg ville stille ham noen spørsmål fordi det er diskriminerende at vi ikke blir tatt på alvor, at folk ikke tror på oss, at vi ikke får gå på skoler, og at vi ikke får jobb. Og det er diskriminerende at vi ikke blir trodd på. Jeg ville intervjue statsminister Jens Stoltenberg for at dette samfunnet skulle bli bedre, for det tror jeg det kan bli.

Det er litt tungvint å ha Downs syndrom, noen har talefeil, noen har feil med hjertet. Men folk med Downs syndrom skal bli respektert som de de er. Vi blir på en måte dullet med av andre. Men så søt du er, skal jeg hjelpe deg med ditt og datt. Vi er voksne folk og kan tenke, noen er selvsagt barn også, men uansett, vi er ikke små babyer. Det er kjempeirriterende. Det er koselig nok at vi er koselige, det skal jeg ikke nekte folk å mene. Det er irriterende når noen sier: Så søt du er. Det frister meg å gjøre det samme med dere! Jeg skulle ønske at dere kunne slutte med å dille og dulle og tenke mer på at det er en ressurs å ha folk med Downs syndrom i landet. Og jeg skulle ønske at dere kunne tenke at henne vil jeg ha inn på en eller annen skole, henne kan vi bruke til noe, eller hun fortjener en jobb, at dere kan åpne dørene for folk. Og så vil jeg at dere skal tenke at det ikke er en belastning. Uansett om vi sitter i rullestol eller har Downs syndrom, så kan vi veldig mye. Og jeg vil at dere skal være mer inkluderende, at vi ikke er luft for dere, at dere ser oss. Det er viktig å ta det opp, hvis ingen gjør det, går det bare ad undas, for jeg ser at samfunnet ikke trekker oss inn i noe som helst, ikke sosialt i alle fall, og det er dårlig gjort. Det er et alvorlig tema som folk bør se i øynene med én gang. Folk må skjerpe seg. Men jeg tror mange er redde, livredde.

Familien min betyr veldig mye. De støtter meg, det vet jeg, og jeg støtter dem. I forhold til venner, så er jeg bare en venn. Jeg er ikke en med Downs syndrom, jeg er en venn for dem og de er venner for meg. Det er ikke noe annerledes der.

Ingen kan like en med Downs syndrom, det har jeg tenkt mye på. Men det er bare dumt. Og jeg tenker noen ganger at livet er hardt og tungt. Men det er bare dumt. Jeg vil at dere skal tenke at dere har lyst til å bli mer åpne. Kanskje dere har lyst til å bli venn eller kjæreste med en med Downs syndrom, hva vet jeg. Jeg håper dere vil bli mer positive til noen med Downs syndrom. Og så vil jeg at dere skal tenke at, oi, nå har jeg lært noe i dag òg.

Jeg gleder meg til den dagen jeg finner mannen i mitt liv. Å, jeg gleder meg så veldig. Tenk at livet kan være så herlig at jeg bare kan hoppe i det. Jeg elsker å spille teater. Og jeg elsker å danse. Og så liker jeg dikt og lyrikk. Og jeg spiller trekkspill, og er god til å massere.

Jeg skulle ønske jeg kunne ta vekk det ekstra kromosomet. Men det går ikke.
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