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ny viden nye veje P& trods

Forord

Pa trods

af konst. centerleder Eggert Carstens

Alt for mange mennesker med beveegelseshandicap kommer ikke ret langt
i uddannelsessystemet. De bliver ikke studenter eller lignende og far i alt for
mange tilfeelde ikke ret megen uddannelse ud over den obligatoriske.

Det skyldes ikke darlig vilie, men problemet er i stedet, at det er alt for
bavlet og besveerligt for mennesker med bevaegelseshandicap at klare sig

i uddannelsessystemet.

Titlen pa dette temahaefte er “Pa trods”, idet vi har valgt at sette fokus pa otte
studerende med beveegelseshandicap, som det trods forhindringer er lykkes at
blive optaget pa deres foretrukne videregadende uddannelse og som klarer sig
igennem pa en blanding af vilje, klare mél og gnsket om selvstandigt liv med et
godt job. De interviewede oplever ikke sig selv anderledes end andre studerende,
men det, der er anderledes, er de vilkdr og rammer, de skal studere indenfor.

Det dobbelte optag

Nar en ung med bevaegelseshandicap skal lzese videre, skal hun igennem to
optagelsesrunder. Hun skal ikke alene kvalificere sig pa linje med alle andre
ansggere, men ogsa have grent lys fra kommunen, der kan give afslag, hvis den
kommunale sagsbehandler vurderer, at uddannelsen ikke farer til job. I daglig
tale det “dobbelte optagelsessystem”. Det leegger meget ofte en alvorlig demper
pa det frie uddannelsesvalg.

Hvor unge pa SU selv ma bestemme og lzbe risikoen for arbejdslgshed efter
endt uddannelse, skal unge med bevagelseshandicap og andre handicappedes
uddannelsesvalg vurderes meget ngje, far der bevilges revalidering. Der skal veere
gode jobudsigter, og uddannelsen ma ofte ikke vere for lang. Det fremgar klart
af reglerne. Enkelte far lov til at tage lange uddannelser med usikre fremtidsud-
sigter, men langt de fleste har reelt ikke mange uddannelser at veelge imellem.

Det dobbelte optag harmonerer ikke med alle de bestreebelser, der i gvrigt gares
med henblik pa at ligestille mennesker med handicap. Der blev i 2001 vedtaget en
lov om specialpaedagogisk stette ved videregdende uddannelser, som indebaerer
ligestilling af studerende med handicap for at sikre ligebehandling med andre stude-
rende. Der bruges i dag mange midler pa, at uddannelsessteder indrettes, sa stude-
rende med handicap kan fa god adgang til undervisningslokaler m.v. De videre-
gaende uddannelser har faet sektoransvar, hvilket indebeerer, at de skal ggre en
seerlig indsats over for de handicappede studerende. Der er blevet ansat konsulenter,
der skal radgive og vejlede unge med handicap, der skal ind pa de videregéende
uddannelser osv. Men de unge med handicap skal fortsat igennem det dobbelte
optag. Det er medvirkende til, at der i virkeligheden ikke er ret mange mennesker
med handicap pa de videregaende uddannelser. Pafaldende feerre end i andre
lande, vi kan sammenligne os med.

En keempe opgave
Men det skyldes ikke alene det dobbelte optag. Der er mange gode grunde til at
satte langt mere fokus pd mennesker med bevaegelseshandicap og handicap i

det hele taget i uddannelsessystemet. Det er en keempe opgave, som koster mange
ressourcer. Det er lidt af en videnskab at tilretteleegge et uddannelsesforlgb for
en person med et beveegelseshandicap og der skal ikke ske mere end nogle a kiks
i forlgbet, far der er mulighed for at det gar galt.

En virkelig ligestilling af mennesker med handicap i uddannelsessystemet vil
tage ar, idet generelt hverken undervisningstilbud eller studieforholdene er til-
fredsstillende tilrettelagt for unge med bevaegelseshandicap eller andre handicap.
Studieforholdene varierer i udstrakt grad ved de forskellige leereanstalter rundt
om i landet. Skal man som ung med bevaegelseshandicap pabegynde en videre-
gaende uddannelse kan og vil man mgde hindringer pa en raeekke omrader.

Barrierer og forhindringer

Startvanskelighederne for unge med handicap er starre end for andre. Der er
mange forskellige elementer, som skal pa plads for at fa en studiehverdag til at
fungere. Flytning til studiestedet vil ofte indebare vanskeligheder i forhold til
transport, hjelpemiddelformidling, sundheds- og sociale indsatser, hjelperord-
ning m.m. Studerende som flytter fra hjemkommunen, hvor de havde et orga-
niseret tilbud, mé vente pa den nye bopalskommune far organiseret et nyt tilbud.
Dertil er det tidskraevende for en ung med bevaegelseshandicap at komme til at
kende det nye studiested og boligomrade. Disse og andre problemstillinger
medfarer belastning og situationen kan forveerres af tilgeengelighedsproblemer.
Ved mange leereanstalter er der ikke nogen radgivningsinstans, som bistar de unge
handicappede studerende med praktisk hjeelp, séledes at de kan koncentrere sig
om studierne.

Den fysiske tilgeengelighed er mange steder sé uhensigtsmaessig, at de stude-
rende med beveegelseshandicap i dagligdagen mgder mange vanskeligheder. Der
er nasten ingen kollegier eller andre boliger, der er tilrettelagt for studerende med
beveegelseshandicap. | kollegierne er béade lejligheder og fellesarealer i de fleste
tilfaelde darlige og i normalt etagebyggeri er det ofte ikke muligt at komme ind
for mennesker med bevaegelseshandicap. S unge med beveegelseshandicap ma
i mange tilfeelde begynde deres studier leenge efter de andre, fordi man ikke kan
finde tilgeengelige lejligheder tidsnok. Studerende med handicap mader ogsa
hindringer, som reducerer muligheden for at tilegne sig fagstoffet pa linje med de
gvrige studerende. Det kan veere mangel pa tilgang til studielitteratur i alternativ
form, udbytte af foreleesninger og andet laesestof, internet m.v., muligheder for at
deltage i gruppearbejde pa lige linje med de andre studerende, samt muligheder
for at blive evalueret pa en made, som giver et rigtigt billede af den studerendes
faglige kvalifikationer.

Bedre jobchancer

Det er afggrende vigtigt, at der kommer langt flere mennesker med handicap pa
de videregdende uddannelser, da uddannelse for mennesker med beveegelses-
handicap og handicap i gvrigt er en meget vigtig forudseatning for senere delta-
gelse i arbejdslivet. Uddannelse generelt og iseer videregdende uddannelse har
langt sterre betydning for om mennesker med handicap kommer i arbejde end
det har for den gvrige voksne befolkning. Det anslas, at der blandt mennesker
med handicap med en hgjere uddannelse er nasten dobbelt sd mange i arbejde
sammenlignet med mennesker med handicap, som har en kort uddannelse.

Det er afggrende
vigtigt, at der
kommer langt
flere mennesker
med handicap pa
de videregaende
uddannelser.
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Interview: P& vej mod et liv .

FAKTA

Pa vej mod et liv

CONNI KRISTENSEN

Alder

En samtale med en
psykolog i Dansk
Handicapforbund

blev vendepunktet

.| for 29-arige Conni
Kristensen, der er glad
for sit nye liv som pada-
gogstuderende. “Men det
er sveert, og det er meget
hardt.” erkender hun.

29 ar

Tidligere uddannelse

Folkeskolens 9. klasse

10. klasse pé efterskole

HF i enkeltfag: dansk, historie, latin,
engelsk, psykologi og samfundsfag

Tidligere erhverv

Skanejob i kantine

Nuveerende uddannelse

Paedagogstuderende

@konomi

Mellemste fgrtidspension

Beveegehandicap

Spastiker med ubalance i kroppen,
spasticitet i ben, heender og musklerne
om munden

Conni Kristensen er med steedighed og vilje i gang med at vende op og
ned pa sin tilveerelse som passiv fartidspensionist. “En dag, sa har jeg et helt
normalt job som paedagog pa helt normale vilkar,” erkleerer hun stalsat.

For 12 ar siden ville Conni Kristensen gerne have varet pa gymnasiet. Men
hendes sagsbehandler mente ikke, at det var nogen god ide. “Det kan du ikke
klare,” var beskeden, og det troede Conni Kristensen sa pa i mange ar.

I det hele taget har vendingen: ‘Det kan du ikke klare,’ praeget hele Conni
Kristensens ungdom. “Det blev jo sadan, at jeg heller ikke selv troede pa, at
jeg kunne,” erkender hun.

Derfor var sagsbehandlernes indstilling om, at hun skulle pa mellemste
fartidspension som 18-arig ogsa den lgsning pa hendes fremtid, som hun
syntes var rigtig. Dengang.

| dag, i en alder af 29 ar, er hun med stadighed og vilje igang med at &endre
sit liv. P& trods af kritiske sagsbehandlere og radgivere, pa trods af et spastisk
handicap med ubalance i kroppen, spasticitet i ben, hander og musklerne
omkring munden og pa trods af mange nederlag pé vejen, sa er Conni
Kristensen optaget pa Fyns Peedagogseminarium pa samme vilkar som alle
hendes medstuderende.

Den dag i juli sidste &r, da hun fik beskeden om, at hun var optaget, er
indtil videre den starste dag i hendes liv. Men optagelsen pa studiet er kun
det forelghige mal.

“Nar jeg bliver feerdig som paedagog om tre og et halvt ar, skal jeg have et
helt normalt job pé& helt normale vilkar. Et job jeg far, fordi jeg har nogle
kvalifikationer, som nogen har brug for, og fordi jeg er den, som jeg er og
ikke fordi kommunen eller nogle andre siger, at jeg skal have det, fordi jeg har
et handicap,” siger Conni Kristensen.

“P& helt normale vilkar” er et meget vigtigt punkt for hende. Hun er traet
af at have et job, fordi kommunen har sagt til arbejdsgiveren, at hun skal have
det. Hun er treet af at skulle ‘bede om’ og ‘ansgge om’ — hvor det vigtigste hver
gang er alt det, hun ikke kan, og hvor kvalifikationen alene er hendes handicap.

“Jeg skal ud af fartidspensionen. Jeg skal ud af systemet og jeg vil bestemme
selv,” erklaerer Conni Kristensen og tilfgjer:

“Og hvis ikke jeg kan fa gkonomisk hjelp pa vejen, jamen sa klarer jeg det
selv.”

Jeg tror pa dig - fire vigtige ord
Det var en samtale med en psykolog i Dansk Handicapforbund, der for fire ar
siden blev vendepunktet for Conni Kristensen.

“Han var den fgrste — ud over min familie — jeg mgdte, som sagde, at han
troede pa mig, nar jeg fortalte, hvad jeg gerne ville. Ordene: ‘Jeg tror pa dig,
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Jeg vil ha’ en
familie, jeg

vil ha’ barn.
Jeg vil ha’ et liv.

Interview: P& vej mod et liv .

jeg tror pa, at du kan’, havde jeg aldrig hart far. Og der begyndte jeg selv at
tro pa det,” fortzeller Conni Kristensen.

Samtalen med psykologen faldt pa et tidspunkt, hvor Conni Kristensen
med egne ord var blevet en rigtig klynker.

“Der var s& meget rod i mit liv, syntes jeg. Der var ingenting, der var, som
jeg selv gerne ville, det skulle vaere,” forteeller hun og fortsatter:

“Jeg klynkede og brokkede mig, og sa en dag sagde mine veninder, at nu
gad de bare ikke hgre pa det mere. ‘Ggr dog noget ved det, sagde de.

Pludselig sa jeg det klart for mig. Jeg métte begynde fra en ende af med at
fa ryddet op i mit liv. Det gjorde jeg. Skridt for skridt, og samtidig lagde jeg en
plan for min fremtid. Det var en tung omgang. Noget af det gjorde ondt og det
kraevede utroligt meget energi, men det var jo det, der skulle til, for at jeg selv
kunne fa fat”

Malet forude var der ingen tvivl om for hende. “Jeg vil ha’ en familie, jeg
vil ha’ bgrn. Jeg vil ha' et liv,” fastslar hun.

Conni Kristensen er vokset op hos en plejefamilie p& Fyn, en familie der
stadig er det faste og solide holdepunkt, nér hun skal have opbakning og statte.
Da hun som 7-arig skulle i skole, begyndte hun i en special-klasse, men blev
fra 2. klasse flyttet over i en normal-klasse. Hun tog tiende klasse pa Bréaskov-
gaard Efterskole ved Hornsyld og ville derefter gerne have vaeret pa gymnasiet.

“Men vejlederne mente altsé ikke, at jeg kunne klare det. Jeg var for
langsom,” konstaterer hun.

I stedet begyndte hun pa uddannelsen til teknisk tegner pa Odense Tek-
niske Skole.

“Men efter det farste halve &r pa skolen, sagde leererene rent ud til mig, at
de ville rdde mig til at stoppe. Jeg var for langsom. Det var meget hérdt og en
skuffelse. Det var ogsa en markelig oplevelse, for samtidig fik jeg skolens
flidspremie. Men jeg kunne godt selv se, at jeg ikke kunne hamle op med de
andre i klassen, sa jeg stoppede. Pa det tidspunkt, var det standard, at kunne
man ikke klare sig pa normale vilkar, jamen s kom man pa fertidspension,
sadan var det bare. Sa jeg kom pa fertidspension uden egentlig selv at speku-
lere s& meget over det,” fortzeller Conni Kristensen.

Kommunen hjalp hende til en lejlighed og et skanejob, og med den mellemste
fartidspension var hendes tilveerelse sikret. Men for Conni Kristensen var det
ikke et tilfredsstillende liv.

Lang vej til seminariet

Hun ville have en uddannelse, og spekulerede farst pa at laese til socialradgiver.

Men hun lyttede til beskrivelserne af socialradgivernes dagligdag i ofte harde
miljeer og konkluderede, at det nok alligevel var for barsk en mundfuld.

“Sa tog jeg udgangspunkt i det, jeg godt kan lide. I Spastikerforeningens
Ungdomsafdeling har jeg vaeret formand og arranggr af mange ungdoms-
arrangementer, og i Dansk Handicapidretsforbund har jeg veret hjelper pa
sommerlejre for barn. Leg, aktivitet, bevaegelse, friluftsliv og samveer med

.l-l"'__..-'
e

-
—

bgrn, det er lige mig. Jeg elsker det. Jobbet som paedagog rummer alle disse
muligheder, s& derfor faldt mit valg pa padagoguddannelsen,” forteeller
Conni Kristensen.

Men uden en studentereksamen var der meget langt til seminariet —
billedligt talt.

“Jeg matte i gang med at tage en HF-eksamen. Jeg sagde mit job op og gik
i gang med HF i enkeltfag i Fredericia. Det var mit eget projekt, og jeg spurgte
ikke kommunen om lov. Kommunen skulle ikke vide noget, inden det var
lykkedes mig at komme ind pa seminariet. Sddan teenkte jeg det bare. Det her
var mit, og ingen skal blande sig i, hvad det er, jeg gerne vil” forteller Conni
Kristensen.

Sidste ar afsluttede hun sin HF-eksamen i fagene dansk, historie, latin,
engelsk, psykologi og samfundsfag.

Det sidste ar pa HF fik hun sekretzerhjeelp via Vejle Amt, og det var en
stor lettelse. Hun far ogséa pé& seminariet sekretaerhjalp via SU-styrelsens
Specialpadagogisk Stgtte-ordning.

“Jeg kan godt skrive, og jeg skriver pant, men det tager meget lang tid. Jeg
er langsom til at skrive pa grund af spasticiteten i mine hander, og det var en
stor lettelse for mig med sekretarhjeelpen,” erkender hun.

Med eksamenspapirerne i orden og erhvervserfaring oveni blev ansggningen
til Fyns Paedagogseminarium sendt afsted. Conni Kristensen ventede spandt.
Og spaendingen blev ikke mindre, da hun blev indkaldt til samtale p& seminariet
forud for optagelsen. Men alt klappede til hendes store glade.

Conni Kristensen
faler sig fuldt ud
accepteret blandt
studiekammeraterne
pé& Fyns Paedagog-
seminarium, hvor
undervisningen i
formning med krav
til fantasi og leg med
farver er en stor
udfordring for alle.
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Det hele er mit
eget valg, det
ger forskellen.
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Interview: P& vej mod et liv .

Kollegieveerelset er en
minimal ramme om
Conni Kristensens til-
vaerelse som studerende.
Her er kun lige plads til
det mest ngdvendige, en
seng og en arbejdsplads
—men det er alt rigeligt.

Dejligt men sveert
I februar tog hun hul pa sit nye liv som paedagogstuderende. Hun flyttede ind
i et veerelse pa kollegiet lige ved siden af seminariet i den sydlige del af Odense.

“Jeg er bare sa klar. Jeg har brugt ti ar til at blive klar til det her,” siger
Conni Kristensen med tryk pé ordet ‘klar’. Og de fgrste méneder pa uddan-
nelsen har helt levet op til hendes forventninger.

“Det er sa dejligt. Der er s3 meget, jeg skal leere. Men det er ogsa hardt. Det
er meget hardt. Meget er selvstudie ud fra en vejledende litteraturliste. Og man
skal selv — selv — selv. Det er sveert. Det er virkelig sveert,” siger hun og tilfgjer:

“Af og til teenker jeg, at det her det leerer jeg aldrig. Men jeg ma jo bare
knokle p4, for jeg vil. Her i starten har der veret utroligt meget, jeg skulle
forholde mig til. Klassen, studiet, opgaverne, rutinen i at studere — ja, en ny
dagligdag og jeg har bare veeret sé treet. Men det opvejes altsammen af, at jeg
nu ger det, jeg har lyst til. Det hele er mit eget valg, det gor forskellen.”

SPS-hjlpen i form af sekretarhjelp til at tage notater har Conni
Kristensen fortsat, og det fungerer fint, konstaterer hun.

“Jeg har den faste rutine, at jeg hver dag som hjemmearbejde lzeser nota-
terne igennem. Sekretaeren er en stor hjeelp for mig. Det betyder, at jeg kan
koncentrere mig om undervisningen, og nar jeg bagefter leeser notaterne
igennem, far jeg det sat i ssmmenhang. Det fungerer rigtig godt.”

Farst da hun i februar var godt i gang pa seminariet, syntes hun, tiden var
inde til at kontakte kommunen, dels for at orientere sagsbehandleren om, at
hun nu var i gang med en uddannelse og dels for at spgrge om hjelp til at

deekke udgifterne til bagger, der lgber op i omkring 15.000 kr.

At hendes “sag” pad kommunen altid er vaek, det har hun gennem sit 29-
arige liv affundet sig med. Men at hun hos kommunens sagsbehandler skulle
mgde spgrgsmalet: “Hvad vil du med en uddannelse, du har jo din pension?”
— det var hun totalt uforberedt pa.

“Jeg blev faktisk helt paf. S3 sagde jeg, at hvis ikke de ville hjelpe mig, s&
klarede jeg det bare selv,” refererer Conni Kristensen. Hun var slet ikke forberedt
pé den meget Kritiske indstilling, som hun blev mgdt med af sagsbehandleren.

“Sagsbehandleren mente heller ikke, at jeg til sin tid ville kunne klare et
job som paedagog. Men da jeg sa ligesom havde sléet i bordet og sagt, at jeg
aldrig havde veeret mere parat end jeg er nu, og at jeg altsa vil det her, sa var
det som om, at det alligevel blev et godt mgde. Jeg ved ikke endnu, om jeg far
hjelp til bogkgbene, men hvis ikke jeg gar, jamen sa klarer jeg mig selv.”

Bevise — bevise — bevise

Paedagogstuderende skal i praktik tre gange i lgbet af uddannelsen. Det farste
praktikforlgb er ulgnnet, mens de to gvrige er lgnnede. Conni Kristensen har
veret til samtale pa sit farste praktiksted, som er i en bgrnehave. | bgrnehaven
var der ingen betaenkeligheder pa grund af hendes handicap, og hun gleeder
sig til at prave kraefter med virkeligheden.

“Og jeg klarer samand ogsa, hvis der er bgrn eller foraldre i barnehaven,
der spgrger, hvorfor jeg taler lidt underligt, eller hvorfor jeg gar anderledes.
Det er jeg godt forberedt pa efter den lange samtale med min sagsbehandler.
Han satte virkelig tingene pé spidsen. Men jeg ser sddan pé det nu, at der ikke
er noget at veere bange for. Jeg er jo naet langt. Jeg har hele mit liv skullet
bevise, at jeg kan, bevise — bevise — bevise. For eksempel har jeg aldrig provet
at veere den, der blev valgt af nogen. Jeg skal selv bevise mit veerd. Bevise at
jeg kan, men det er jeg vant til, sddan er det bare,” konstaterer hun og fort-
seetter:

“P& studiet faler jeg mig fuldt ud accepteret, men jeg er ikke sadan teet pd
nogen i klassen, sddan som de andre er. Men jeg er vant til, at ting tager tid
for mig. Et &r — to ar, s& kommer det ogsa.”

Conni Kristensens dram om rammerne for sit fremtidige arbejdsliv som
feerdiguddannet paedagog er méske noget med leg og idraet for handicappede
barn. Maske noget med hendes helt eget team, der arbejder pa det omrade.

“Men det er helt sikkert, at det jeg drammer om, det er at fa noget at sku’
ha’ sagt, og at der er nogen, der vil hgre pd mig. Det handler mest om mig selv
tror jeg. Jeg er virkelig blevet fejet af mange gange i mit liv, og jeg dremmer
om at blive respekteret,” funderer hun pa spgrgsmalene om sin fremtid.

“Jeg er i gang med at melde mig ind i en fagforening. Det er for mig ogsé
et skridt i retningen mod et normalt liv — det liv, som alle uden handicap har.
Men i bade den farste og sidste ende handler det hele om, at jeg selv vil
bestemme,” forklarer Conni Kristensen og tilfgjer:

“Jeg vil selv og klarer det selv.” "

Jeg vil selv og
klarer det selv.

11
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Interview: En krgllet journalist .

FAKTA

En krallet journalist

KENNETH JACOBSEN

Alder

“Det er helt ngdvendigt,
at man seetter sig i hove-
det, at det her vil man,
ellers gar det ikke,”
konkluderer Kenneth
Jacobsen. De farste
semestre pa den
samfundsvidenskabelige
basisuddannelse har
varet en enorm
udfordring for ham.

23 ar

Tidligere uddannelse

Sproglig studentereksamen

Et halvt &r pa Skeelskar Hajskole,
fagene spansk, psykologi og kommuni-
kation.

Et-arig HH-eksamen

Nuveaerende uddannelse

Journaliststuderende
(Samfundsvidenskabelig basisuddan-
nelse + kommunikation)

@konomi

Fartidspension

Beveegehandicap

Muskelsvind (spinal muskelatrofi type 2)

Kenneth Jacobsen vil veere journalist og er i gang med farste del af

uddannelsen p& Roskilde Universitetscenter. Han vil gerne have et liv
med job og indhold, ligesom alle sine kammerater, og han har gjort
ngjagtig som de ggar: veelger sin dreammeuddannelse.

“En krgllet pomfrit,” sddan beskriver 23-arige Kenneth Jacobsen sig selv og sit
udseende. Han er fadt med muskelsvind, spinal muskelatrofi type 2, hvor
musklernes udvikling stoppede, da han var to &r. Hans bevaegelsesfrihed er de
seneste par &r yderligere blevet begraenset pa grund af darlig lungefunktion,
og derfor er han nu ogsa afhaengig af bade respirator og tilstedevaerelsen af en
hjelper i alle degnets 24 timer.

“Men selv om man ser merkelig ud med en ryg, der ligner en bjergvej og
er bundet til en karestol, er der masser af ting, man sagtens kan,” fastslar
Kenneth Jakobsen, der ikke vil affinde sig med at lave ingenting.

“Jeg er i stand til at bevaege mig ud i samfundet, mgde mennesker, lave
interview, indsamle research-materiale for derefter at bearbejde materialet og
formidle det. Det er den arbejdsproces, som en journalist har, og det kan jeg
sagtens handtere rent fysisk,” uddyber han.

Kenneth Jacobsen er tilkendt hgjeste invalidepension, men det er for ham
ikke ensbetydende med et veerdigt, aktivt og indholdsrigt liv.

“Jeg kunne for den sags skyld lzene mig tilbage. Men jeg vil ikke bare sidde pa
min rgv og lave ingenting. Alle mine venner er noget, de er igang med en ud-
dannelse eller har et arbejde, hvor de tjener deres penge. Jeg vil ogsa yde noget
for at gare mig fortjent til mine penge. Jeg vil gare noget, give noget af veerdi for
andre, og det gar jeg ikke ved bare at f& min pension og sidde hjemme,” siger han.

Valgte sin drammeuddannelse

I Kenneth Jacobsens bevidsthed er han ikke anderledes end sine jeevnaldrende
kammerater, og derfor har han ogsa gjort ngjagtig som dem, sggt ind pa sin
dremmeuddannelse. Og han er gaet den direkte vej.

“Jeg har ikke vaeret omkring hverken sagsbehandlere eller rédgivere, men
har selv sggt information pa internettet for at finde ud af, hvilke muligheder,
der var for mig og hvilke studier og studiesteder, der tiltalte mig. Jeg har slet
ikke teenkt p, at der var andre end mig selv til at finde ud af tingene. Det er jo
min uddannelse og mine valg, sa jeg spekulerede ikke p4, at jeg skulle spgrge
hverken sagsbehandlere eller andre om rad.”

“Egentlig var jeg farst sporet ind p4, at det skulle vaere jura, jeg ville studere,
men efterhdnden konkluderede jeg, at selve jobbet som jurist ville kraeve for
megen fysisk aktivitet til, at jeg ville kunne klare det,” forteller han.

I bagagen har han en sproglig studentereksamen, et hgjskoleophold pé
Skeelskar Hgjskole, hvor han havde fagene spansk, psykologi og kommunika-
tion samt en et-arig HH-eksamen.
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Interview: En krgllet journalist .

Da farst valget var faldet p& journalistuddannelsen pa Roskilde Univer-
sitetscenter var sagen nasten klar for Kenneth Jacobsen. Ingen pd RUC stillede
spargsmal til hans fysiske afhangighed af hjzlpere, respirator og karestol.
Han blev optaget i 2001 — dog pa en standby plads, og da han pa det tidspunkt
stadig boede hjemme hos sine foraldre pé Falster, besluttede han at udsztte
studiestarten til 2002, da hans boligsituation var uafklaret. Ventetiden ville han
bruge pa et job. Men selv om han sggte adskillige jobs som receptionist, kontor-
hjeelp og lignende lykkedes det ham ikke at overbevise arbejdsgiverne om, at
han til trods for sit handicap og afhangigheden af hjalpere, ville kunne lgse
opgaverne.

“Derfor tullede jeg rundt et helt ar, uden at lave noget, og det var ikke
seerligt tilfredsstillende,” konstaterer Kenneth Jacobsen, der sa frem til studie-
starten i august 2002.

Studiet en enorm udfordring
P& alle mader blev det en omveeltning for ham at komme i gang.

“Det udfordrede mig utroligt meget, fordi det er en intens dagligdag. Studiet
er meget gruppebaseret og fagene stiller store krav til én selv. Der er meget at
leese, og der er mange store opgaver. Det er den ene side af det. Den anden er,
at det er én selv, der satter dagsordenen, man bidrager selv til forlgbet, til ind-
holdet i studiet, og det er én selv, der styrer studieprocessen. Det kraever en
enorm indsats, synes jeg. Og det er helt ngdvendigt, at man seetter sig i hovedet,
at det her vil man, ellers gér det ikke,” konkluderer Kenneth Jacobsen og tilfgjer:

“Selv om studiet er meget gruppebaseret, og man er seks i en gruppe, sa
kan man ikke fifle sig igennem som enkeltperson og slippe om ved det ved at
heenge pa de andre, det kan slet ikke lade sig gere.”

Nar Kenneth Jacobsen valgte RUC som studiested, var det pa grund af
universitetcentrets specielle opbygning af journalistuddannelsen med farst en
basisuddannelse efterfulgt af en overbygning med eget valg af fag. Foruden
bestar uddannelsen ogsa af et ars praktik.

“RUC har til forskel fra uddannelsesstederne i Odense og Danmarks
Journalisthgjskole flere valgmuligheder. Uddannelsens opbygning her giver
mulighed for at hoppe frem og tilbage mellem flere fag. Derfor bestemte jeg
mig for RUC,” forklarer Kenneth Jacobsen, der er meget interesseret i kultur
og samfundsrelaterede emner. Derfor faldt hans valg ogséa pa den samfunds-
videnskabelige basisuddannelse som den farste 2-arige del af forlgbet. Forkortet
kalder de studerende den for ‘sambas

“Med ‘sambas’ far jeg et bredt perspektiv at bygge videre pa, og det har jeg
fundet ideelt, nar jeg teenker pd min fremtid som journalist, hvor en generel
baggrundsviden er vigtig,” siger han.

Flytning og store forandringer
Fysisk var de fgrste par maneder pa studiet en regulzer stroppetur for Kenneth
Jacobsen. Den samlede transporttid pé tre timer mellem RUC og hjemmet pa

Falster kreevede mange krafter, og han beskriver det som et helt projekt i sig
selv. Tidligt op, koordinering af hjalpere, ud og op i den sorte handicapbil,
fastspanding af karestol og afsted mod nord med hjelperen ved rattet. Sent
om eftermiddagen den samme tur i modsat retning.

Derfor star december sidste ar for Kenneth Jacobsen som maneden, hvor
livet som aktiv studerende blev meget lettere. Han flyttede ind i en splinterny,
handicapvenlig bolig i Stenlgse — kun tyve minutters kersel fra studierne i
Roskilde.

“Selve indflytningen, forandringen, nu selv at skulle sta for det hele med
fire faste hjelpere og fem aflgsere var en enorm opgave. Overgangen var
enormt belastende, men nu er det hele faldet pa plads, og det er sa dejligt,”
siger Kenneth Jacobsen, der bor sammen med tre andre unge bevagelseshan-
dicappede. Hver iszr rader de over 50 private kvadratmeter og har et felles-
areal pd i alt 60 kvadratmeter, hvor der er stort falles kakken, vaskeri og
opholdsrum. Den enkelte lejlighed bestar af et badevaerelse, et sovevarelse og
en stue med kakkenniche. Overalt i boligen er tilgeengeligheden i hgjsaedet.

“For farste gang i mit liv er jeg nu pa egen hand og mine foreeldre er sluppet
ud af rollen som hjzlpere. Og det helt afggrende er, at jeg er kommet tat pa
studierne, ligesom alle mine studiekammerater,” siger Kenneth Jacobsen.

Dog har han haft den tanke, at en handicapvenlig bolig pé et kollegie, sammen
med andre studerende, ville have veret det helt ideelle.

Et grupperum pa
Roskilde Universitets-
center danner den
tilsyneladende
afslappede ramme for
de intense diskussioner
0g overvejelser, som
skal til, inden projekt-
forlgbet pa 2. semester
pa SamBas-studiet.
Kenneth Jacobsen
planlaegger sammen
med medstuderende
strategi og emne
forud for den endelige
gruppedannelse.

Mange af
professorerne
har en skidt
tavleorden...
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Interview: En krgllet journalist .

Kenneth Jacobsens
lejlighed har stuen

med thekakken
mange funktioner.

Det lyse lokale er for

16

eksempel opholds-
rum, tv-stue,
‘diskotek’ med stor
pladesamling og
‘leese-sal’.

“Det burde vaere almindeligt, at den mulighed fandtes, men séadan er det
altsa ikke. Studerende i min situation har ikke s& mange bomuligheder, og det
kraever da stor tdlmodighed at skulle vente og finde ud af en lgsning ogsa pa
boligspergsmalet,” konstaterer han.

Alle kender Kenneth
P4 studiestedet har Kenneth Jacobsen endnu ikke mgdt opgaver eller udfor-
dringer, som han ikke har kunnet leve op til eller deltage i.

“Tilgengeligheden pa RUC er i top, det er der ingen problemer i. Og som
person har jeg magdt meget stor abenhed. Mit krgllede udseende ger jo, at jeg
ikke kan falde i med omgivelserne, men i stedet for at sidde i et hjgrne og
bare se maerkelig ud, sé er jeg selv meget aben, er den der tager initiativet til
at komme i snak med andre. Det er jo helt naturligt, at folk holder sig tilbage
med at tale til én, hvis man selv holder sig tilbage, hvorimod det er nemmere
at snakke med én, der er noget spreel i.”

Og der er masser af spreel i Kenneth Jacobsen. | flere &r har han fungeret
som hjelper ved Muskelsvindfondens ‘Grgn Koncert’, og pad RUC er han med
i festudvalget.

“Jeg er godt integreret, synes jeg. Alle pA RUC kender vist Kenneth. Jeg er med
i kammeratskabet og pa alle méder, synes jeg, at jeg er med. Men det ville vaere
meget nemmere, hvis vi var flere kerestolsbrugere, flere handicappede pa studie-
stederne. Jeg synes, det er s vigtigt, at vi kommer ud og viser vores ansigter,
og det er merkeligt, at der ikke er flere handicappede studerende. Hvis vi ikke
kommer ud og er med, er vi bare med til at underbygge fordommene om o0s.”

| dagligdagen pa studiet er Kenneth Jacobsen ogsa afhangig af sine hjel-
pere. Med bevaegelighed i kun én hand - og det en meget begraenset bevage-
lighed — er han ngdt til at overlade det til hjelperne at tage notater under
forelaesningerne.

“Det kan vare frygteligt frustrerende, hvis hjelperen for eksempel ikke
kan stave ordentligt. Mange af professorerne har en rigtig skidt tavleorden,
ja det har de alts3, og sa er det endnu sverere for hjelperne at tage ordentlige
notater.”

Frustrationerne over ikke selv at kunne tage notater har gjort, at der gverst
pa hans gnskeseddel star en computer med et tekstbehandlingsprogram, som
han kan skrive i ved hjelp af musen.

“Jeg troede, det var kommunen, der skulle bevilge sédan én, og jeg var slet
ikke klar over, at der under Statens Uddannelsesstatte er mulighed for at sage
om Specialpaedagogisk Stgtte til den slags hjelpemidler. Derfor har jeg farst
faet sendt en ansggning nu og haber sa pa, at der meget snart kommer svar,
for det er alvorligt problem for mig ikke selv at kunne notere.”

“Jeg har stadig beveegelighed i min hgjre hand, og det er vigtigt, at jeg hele
tiden holder den i gang, s& musklerne ikke forsvinder. Arbejdet med musen
kunne veere med til at holde musklerne i gang. Det vil vare forferdeligt for
mig, hvis hdnden bliver sé svag, at jeg en dag ikke kan styre min stol mere.
En journalist skal kunne komme rundt, bevage sig ud og mgde mennesker,
det er helt afggrende og derfor skal jeg kunne styre min stol.”

Hjeelper Martin
Spangsdahl-Fafara
assisterer under
leesning med at bladre.
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Interview: En krgllet journalist/Bofeellesskabet i Stenlgse

FAKTA

BOFALLESSKABET

Ejer

Bofellesskabet i Stenlase
er den ideelle ramme for
Kenneth Jacobsens bolig
under studierne pd RUC.
Med indflytningen i
december 2002 — kun
tyve minutters karsel fra
RUC - blev hans liv som
studerende fysisk meget
lettere.

Boligselskabet Venbo

Opfart

2002

Idemeend

Fire unge med muskelsvind

Koordinering

Institut for Muskelsvind og Amternes
Specialkonsulentordning for
Beveegelseshandicap

Involverede i
byggeprojektet

Bygherreradgivningen Boplan
Stenlgse Kommune
Boligselskabet Venbo
Muskelsvindfonden

Husleje (2003)

8025 kr. pr. beboer

18

Bofeellesskabet i Stenlgse

Et bofellesskab med fire selvstzendige lejemal, skabt fra bunden og
indrettet handicapegnet. Det er kort fortalt bofaellesskabet pa Rugveaenget i
Stenlgse, hvor Kenneth Jacobsen med egne ord har faet den bedst
teenkelige studiebolig. Det er ejendommens gvrige tre lejere, alle tre unge
mand ogsa med muskelsvind, der oprindeligt i 1998 sammen med
yderligere en kammerat fostrede ideen. En ide, som det skulle tage fire ar at fa
realiseret.

Inden bofallesskabet blev virkelighed sprang fijerdemanden fra og i stedet
fik Kenneth Jacobsen mulighed for at komme med i projektet, da det havde
varet godt et ars tid undervejs.

Idemzndene tog kontakt til Institut for Muskelsvind og Amternes Special-
konsulentordning for Bevaegelseshandicap, der tidligt inddrog bygherrerad-
givningen Boplan i projektet. Boplan formidlede samarbejdet med Stenlase
Kommune og boligselskabet Venbo, der forestod byggeriet og nu ejer ejendom-
men. Mens Instititut for Muskelsvind og en konsulent fra Amternes Special-
konsulentordning var koordinerende tovholdere pa projektet, var det de unge
idemand, der skitserede gnskerne til deres dremmebolig. Grundlaeggende
krav var brede dgre og store rum. Overordnet skulle huset tilgodese gnskerne
om bade at have privatliv og mulighed for socialt samvar pa et felles omrade.

Hver beboer har en to-veerelses lejlighed pa cirka 50 kvadratmeter med
eget badeveerelse og thekakken. Feellesarealet pa cirka 60 kvadratmeter bestar
af kakken, stue, toilet, geestevaerelse og vaskeri.

Beboerne skiftes til at std for indkeb, madlavning og renggring. Beboerne
betaler hver maned et fast belgb i ‘husholdningskassen’ til deekning af for ek-
sempel madindkgb. Den daglige drift af bofellesskabet hviler pa overordnede
regler, som de fire beboere har aftalt.

“Det er vigtigt for bofallesskabet at have nogle overordnede feelles regler,
ellers ville huset hurtigt komme til at ligne en gsttysk Aldi,” argumenterer
Kenneth Jacobsen. "
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Interview: Uddannelse flyttede fokus .

FAKTA

Uddannelse flyttede fokus

DORTHE KIRKESKOV

Alder

"Pa fransk-studiet har

A jeg faet nye relationer,

og det har varet godt for
min tilveerelse,"” siger
53-arige Dorte Kirkeskov.

53 ar

Tidligere uddannelse

Sproglig studentereksamen,
konservatorie-uddannet

Tidligere erhverv

Pianist

Nuveaerende uddannelse

Stud. mag. i fransk

@konomi

Fartidspension

En computer og 20 ugentlige ledsagetimer har gjort det muligt for
53-arige Dorte Kirkeskov at studere fransk.

Genoptraening havde veeret Dorte Kirkeskovs hovedbeskeeftigelse i fire-fem
ar, da hun i 2001 blev optaget pa franskstudiet pd Kebenhavns Universitet.

“Jeg har veeret meget glad for studiet. Det flyttede fokus fra situationen,”
fortzeller Dorte Kirkeskov og fortsatter:

“Det at se andre mennesker, at vaere med i et miljg og at veere en del af
det er godt. P4 studiet har jeg faet nye relationer, og det har veeret meget vigtigt
for min tilvaerelse.” °

Franskstudiet er Dorte Kirkeskovs uddannelse nummer to. Som 17-érig, Man ma se de
mens hun gik i 3. g p& gymnsiet, begyndte hun p& konservatoriet. muligheder, der

Ti ar senere — i 1977 — havde hun sin debutkoncert som pianist og tog eriens liv...
derefter hul pa en aktiv solistkarriere, hvor klaveret og musikken var omdrej-
ningspunktet.

Karrieren blev midlertidigt sat pa pause i 1985, hvor Dorte Kirkeskov farste
gang blev opereret pd grund af en godartet svulst i hjernen. Efter operationen
var hun lam i kroppens hgjre side, ligesom hendes tale var forandret til en
hvisken.

Med ihzerdig genoptrening lykkedes det dengang Dorte Kirkeskov at vende
tilbage til bade pianist-karrieren og opgaven som mor til to bgrn pa fem og
otte ar. Karrieremassigt blev det til rejser, koncerter, undervisning pa konser-
vatoriet og 10 CD-indspilninger.

1 1996 og 1997 meldte sygdommen sig igen, og trods det at svulsten var
godartet, var de fysiske konsekvenser af operationerne alvorlige. Klaveret, der
fylder stuens vinkelhjarne, er hun ikke siden kommet til at kunne spille pa.

Forfra igen
Hun métte begynde forfra igen med genoptraning og indstille sig pa et liv,
hvor bare det at fungere kraever langt starstedelen af hendes krafter.

“Fgrst matte jeg se, hvor langt genoptraningen kunne fgre mig. Man kan

aldrig vide, i hvilken retning det gér. Ved hver operation er der gaet noget
tabt, som ikke kan genvindes — automatikken kan man ikke genoptreene, den
kommer aldrig igen,” konstaterer Dorte Kirkeskov, der med egne ord valgte at
anskue sin situation realistisk.

“Jeg har den indstilling, at man ma se pa de muligheder, der er i ens liv i
stedet for at se pa problemerne. Man har nu engang de kreefter, man har, og
dem kan man sa veelge at bruge til at veere vred over ens situation, eller man
kan veelge at bruge dem til at komme videre. Jeg valgte det sidste,” forteeller
Dorte Kirkeskov med kraftanstrengelse og med pauser mellem hver satning
for at samle kreefter til den naste.

Beveegehandicap Steerk nedsat funktion og spasticitet i
kroppens hgjre side efter operationer pa
grund af godartet svulst i hjernen.
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Interview: Uddannelse flyttede fokus .

Efter den sidste
operation i hjernen i
1997 stod det efter-
handen klart for
Dorte Kirkeskov, at
hun matte finde
noget andet end
klaveret at ga op i.
Hun spiller ikke selv
mere, men underviser
lidt og er altid klar
med gode rad, hvis
nogen sparger.
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“Jeg prioriterede genoptraningen de farste par ar. Efterhdnden blev det
klart for mig, at jeg matte finde noget andet at g& op i end klaveret, og da sprog
altid har interesseret mig var det en mulighed. Jeg har tidligere gaet til spansk
men valgte fransk, fordi jeg er bedre til det, og fordi jeg havde lyst til det.”

Det var Bruger-Hjeelper Formidlingen, der gjorde hende opmarksom pa
muligheden for at sgge supplerende paedagogisk statte, SPS, i SU-styrelsen.

“Jeg havde jo min studentereksamen fra 1968 og sggte ind pa studiet via
kvote 2-ordningen. P& Kgbenhavns Universitet fik jeg stor hjalp fra SPS-vej-
lederen til at finde frem til hvilken hjelp, jeg havde brug for. Den vurdering
tog udgangspunkt i min helt personlige situation og er tilpasset mine behov.
Uden SPS-statten havde det slet ikke veeret muligt for mig at komme i gang
med studiet, det er en meget stor gevinst med SPS,” konkluderer Dorte
Kirkeskov, der gennem ordningen har faet hjelp fra en ledsager 20 timer om

ugen pa universitetet, ligesom hun har faet stillet en speciel stol og en com-
puter med indbyggede ordbgger til radighed.

“Ledsageren assisterer mig til fysisk at komme ind, at komme rundt pa
biblioteket, pa toilettet og sa videre. Men jeg har valgt selv at tage notater og
serge for mine papirer. Det kan jeg godt klare og sa er det rarest at gare det
selv,” siger Dorte Kirkeskov.

Da hun for to ar siden begyndte pa studiet, klarede hun taxa-transporten
fra hjemmet i Virum og ind til universitet uden ledsager. Men nu kommer
ledsageren og falges med hende fra hun tager hjemmefra, og det giver stor
tryghed, konstaterer hun. Hendes stol betyder, at hun kan sidde godt og har
et funktionelt alternativ til karestolen pa universitetet, hvor ogsa computeren
er en stor hjelp. Iser er detaljen med de indlagte ordbgger blandt computerens
programmer en stor aflastning.

“Det ville tage mig umindelige tider og kraeve mange kreefter at sl op i en
almindelig ordbog,” forklarer Dorte Kirkeskov om de anstrengelser, som den Jeg taenkte nej,

digitale teknik sparer hende for.
ot sp skal det veere,

Studiet et privilegium sa skal det veere
@konomisk er hun pa fartidspension, og malet med hendes sprogstudie er
ikke ngdvendigvis et erhverv.

“Det kan jeg ikke tage stilling til nu. Lige nu er det et stort privilegium
gennem studiet at flytte fokus. Jeg forsgger at fordele krafterne og finde
balancen mellem studie og genoptrening,” forklarer hun.

Da hun havde besluttet sig for at ville studere sprog, havde hun muligheden
for at falge studiet p& Abent Universitet.

“P& Abent Universitet laeser man selv og er kun pa universitetet en gang
om ugen. Jeg teenkte nej, skal det vare, sa skal det veere,” fortaller Dorte
Kirkeskov. Hun glaeder sig over at veere en del af feellesskabet, hvor det centrale
er det at studere fransk. Et feellesskab, hvor alderen er uden betydning. Det
gelder ogsa den laesegruppe, som Dorte Kirkeskov er med i.

“Det, at vi er faelles om et emne, er hovedsagen. Aldersforskellen betyder
ingenting i den sammenhang,” slar Dorte Kirkeskov fast og tilfgjer:

“Men det er klart, at jeg pa grund af mine fysiske begransninger, har mit
eget tempo. Det ma ga i det tempo, som det kan.” .
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Interview: Systemet det stgrste handicap

LISBETH KOED DOKTOR

Alder

“Jeg er optaget pa studiet,
fordi jeg opfylder ad-
gangskravene. At kom-
munen sa — for at jeg
kan modtage revalide-
ring — skal vurdere, om
mit valg af uddannelse er
godt, det synes jeg slet
ikke er i orden,” siger
Lisbeth Koed Doktor, der
studerer nordisk litteratur.

24 ar

Tidligere uddannelse

Folkeskolens 9. klasse
10. klasse pa efterskole
Sproglig studentereksamen

Uddannelse

Stud. mag. i nordisk litteratur

@konomi

Revalidering

Beveegehandicap

Muskelsvind i mild grad
(Spinal muskelatrofi type 3)

Lisbeth Koed Doktor studerer nordisk litteratur p& Arhus Universitet, og
studiet lever helt op til forventningerne. Med muskelsvind i mild grad er
hun pa revalidering og oplever bureaukratiet i systemet som det stgrste
af sine handicap.

Siden Lisheth Koed Doktor gik i 2. g pa den nysproglige linie pa gymnasiet
har hun veeret sikker pa, at hun skulle studere nordisk litteratur. Derfor tog
hun ogsd i god tid kontakt til kommunen for at fa alle formalia omkring re-
valideringen pé plads, s& hun kunne fortsztte direkte p& universitetet efter 3. g.

Men 24-arige Lisbeth Koed Doktor kan konstatere, at revalideringsbureau-
kratiet er en umanerlig vanskelig samarbejdspartner med hvad hun kalder
‘tidsspilde’. Hun faler sig mistenkeliggjort i systemet, der hvert halve ar for-
langer skriftlig erkleering fra hendes studievejleder pa, at hun fglger studiet
tilfredsstillende. En kontrol som ingen af hendes medstuderende, der modtager
Statens Uddannelsesstatte, udsettes for.

“Jeg har en oplevelse af, at er jeg sed, sa far jeg pengene, hvis derimod
ikke jeg er sed og pligtopfyldende, sa straffer systemet mig ved at gare alting
sa besveerligt for mig som muligt. Af og til har jeg fornemmelsen af preesta-
tionsangst, hvor jeg teenker, om sagsbehandlerne blive sure, hvis jeg for
eksempel far et par 6-taller,” siger Lisbeth Koed Doktor og tilfgjer:

“Jeg synes virkelig, det er pinligt at skulle std og bede studievejlederen om
at dokumentere, at jeg falger studiet. Det er ydmygende at skulle sta til regn-
skab overfor systemet for hver enkelt lille detalje i ens liv. Det er ikke ligebe-
handling, og det er besverligt. Det handler ikke bare om min karriere, det
handler ogsa om at bega sig i systemet. Jeg fgler mig som en idiot, nar jeg star
og skal bede studievejlederen om en underskrift, fordi jeg som den eneste skal
dokumentere, at jeg falger studiet,” siger hun. Iser falder formuleringerne i
formularen, som studievejlederen skal underskrive, hende for brystet.

P& formularen lyder ét af spgrgsmalene til studievejlederen:

Har pageeldende indtil videre gennemfert pa normeret tid?
— hvis ikke, er det da, fordi:

1) pagaldende er uegnet til studiet?

2) pageldende har forsgmt?

3) pageeldende har ikke deltaget aktivt?

4) pageeldende har udvist manglende interesse?

Lisbeth Koed Doktor papeger, at alle fire svarmuligheder er negative.
Mulige grunde til ikke at fglge studiet kunne skyldes sygdom, overflytning
eller barselsorlov for eksempel. Og i Lisbeth Koed Doktors tilfeelde blev barsels-
orlov pludselig aktuel, da hun helt uplanlagt blev gravid med sin kareste. En
situation, som igen kraevede naerkontakt med sagsbehandling:

Det er ydmy-
gende at skulle
sta til regnskab
overfor systemet
for hver enkelt
lille detalje i

ens liv.
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Det er faktisk
et stort pro-
blem, at jeg
ikke ser han-
dicappet ud.

26

Interview: Systemet det stgrste handicap .

“Jeg oplevede mig selv sta og have darlig samvittighed overfor systemet,
fordi jeg nu var blevet gravid. Hvad mon de ville sige til det? — teenkte jeg.
Bliver de nu sure? Tror de, at jeg er blevet gravid bare for at irritere dem?”

Kreefterne begraenset

Efter nu at have haft sagsbehandlingen i revalideringssystemet tat inde pa
kroppen i 5 &r, ma hun konkludere, at det er et handicap i sig selv, at hendes
handicap — muskelsvind — ikke er umiddelbart synligt.

“Det er faktisk et stort problem, at jeg ikke ser handicappet ud. Nogle
sagsbehandlere har tvivlet pa, at jeg virkelig havde muskelsvind. Det i sig selv
er da pudsigt, for hvem ville péstd, at de havde muskelsvind, hvis de ikke havde
det,” smiler hun og tilfgjer:

“Men det er igen et eksempel pa mistenkeliggerelsen, synes jeg.”

De positive oplevelser som bruger af revalideringen er fi. Men enkelte er der.
For jul sidste &r talte hun med en sagsbehandler i Arhus Kommune.

“Hun gnskede mig en god jul. For farste gang oplevede jeg mig selv som
en person i systemet. Sagsbehandleren tenkte pd mig som menneske og ikke
som en sag. Det kan godt veere, at det er en lille ting, men som bruger af
systemet, betyder den slags altsd meget, ndr man synes, at hver gang der er et
eller andet, sa er det én lang sej kamp," siger Lisbeth Koed Doktor, der fik
konstateret sin muskelsvindsygdom, da hun var 12 ar.

Fysisk har hun sine begraensninger, nar det kommer til trapper. Hun kan
ikke klare at Igfte tunge indkgbsposer for eksempel, og hun er helt holdt op
med at cykle, da selv den mindste bakke er uovervindelig.

Sygdommen har ogsa konsekvenser for hendes deltagelse i de sociale
arrangementer, som hgrer under begrebet studiemilje. Hun er ikke med, nar
studiekammeraterne tager pa skitur eller hyggetur i skegjtehallen. Og under en
studietur til Paris matte hun have assistance af semesterets drenge til at beere
sin bagage.

Talmodigheden sat p& prave

Hendes oplevelser med revalideringen begyndte som nezvnt, da hun gik i gym-
nasiet. Bidt af litteratur var hun i 2. g helt overbevist om, at hun ville leese videre
og studere nordisk litteratur. Hun havde besluttet sig for at ville fortsatte direkte
fra gymnasiet til universitet, da det var umuligt for hende at tage ud at rejse
efter studentereksamen. Pa det tidspunkt boede hun hjemme hos foraldrene
i Ry Kommune.

“Det var helt utenkeligt at rejse rundt med en rygsek pa ryggen, og jeg
har hver aften brug for en god seng. Sa derfor ville jeg hurtigt i gang med
studiet for s3 maske at studere et ar i udlandet i stedet for,” forteeller hun.

For at veere i god tid, tog hun kontakt til Muskelsvindfonden for at fa
hjeelp til den forestdende sagsbehandling.

“Og det har vist sig senere at vere rigtig godt. Jeg fik lavet en test hos en
fysioterapeut, der efterfalgende lavede en rapport, der udfgrligt beskriver min

fysiske tilstand, hvad jeg kan og hvilke konsekvenser sygdommen har for mig.
Der blev sa arrangeret et mgde mellem en repreaesentant fra Muskelsvindfonden,
min mor, en sagsbehandler fra Ry Kommune og mig.

Muskelsvindfonden tilskrev efter mgdet kommunen med et direkte forslag
til, hvordan fremtiden kunne se ud for mig pa revalidering, og jeg fik af kom-
munen stillet en revalidering i udsigt. Beskeden var den, at jeg skulle ringe
igen til sagsbehandleren i kommunen, ndr jeg gik i 3. g.,” fortzller hun og
fortsaetter:

“I 3. g ringede jeg som aftalt. Det blev starten pa en lang kamp, hvor der
for hver gang jeg ringede var sat en ny sagsbehandler pa, og der skete bare
ingenting. Derfor blev det forar, inden der kom bare lidt skred i sagen igen og
jeg kunne komme i gang med at skrive en ansggning. Et helt &r var bare géet
med tidsspilde. Det var virkelig en lang kamp, synes jeg.”

Lisbeth Koed Doktor kan ikke se det rimelige i, at kommunen skulle god-
kende hendes uddannelsesvalg.

“Jeg er optaget pa studiet, fordi jeg opfylder adgangskravene. At kommunen
sa skal vurdere, om mit valg af uddannelse er godt, det synes jeg slet ikke er i
orden. Ligesom det er meget skavt, at man pa revalidering kun ma velge
uddannelser af fem ars varighed. Det er en urimelig forskelsbehandling,”

Planen om at studere
et &r i udlandet blev
aflyst den 2. august
2001, da Lisbeth Koed

Doktor og kaeresten

Niels Braad Petersen

blev foraeldre til
Arthur. Graviditete
var helt uplanlagt,

n
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beted, at Lisbeth Koed
Doktor igen skulle i

naerkontakt med re
lideringssystemet.

va-
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At veere mor og stu-
derende samtidig fun-
gerer fint for Lisbeth
Koed Doktor. | den
fireveerelses lejlighed
er der plads til, at et
varelse er indrettet
som kontor.
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konkluderer hun. Systemet har gang pa gang sat hendes tAlmodighed pa prave.
Lange sagsbehandlingstider, skiftende sagsbehandlere, knaster i sagsbehand-
lingen ved kommuneskift.

“Men jeg tror, at jeg indtil videre har spillet mine kort rigtigt. Jeg har fra
farste feerd varet pa forkant, og det betaler sig, ligesom jeg har besluttet mig
for aldrig at ville provokere systemet og sagsbehandlerne ved at hidse mig op.
Jeg har vaeret — og er — meget tdlmodig. Jeg gider ikke skaendes med dem, der
skal styre min gkonomi,” erkender Lisbeth Koed Doktor.

Foreeldre lgste boligproblem

Spargsmalet om bolig under studiet er for Lisbeth Koed Doktor og hendes
foraeldre et helt kapitel for sig. Inden studiestart, mens hun fortsat boede
hjemme hos forzldrene, forespurgte hun Ry Kommune om at veaere behjeelpelig
med et egnet sted at bo uden for mange trapper. Kollegieveerelser uden trapper
var der alenlange ventelister til. Men Ry Kommune kunne ikke hjalpe, nar
det drejede sig om bolig i Arhus Kommune, og i Arhus Kommune kunne
hun ikke f& hjeelp, nar hun boede i Ry Kommune. En problemstilling der bed
sig selv i halen.

Familien sggte igen rad og vejledning hos Muskelsvindfonden, hvor det
bedste r&d var, at foreldrene kabte en lejlighed i Arhus til hende.

| Hajbjerg, forstad til Arhus, investerede foraeldrene i en fire-vaerelses lejlig-
hed pa 79 kvadratmeter. Lejligheden delte hun i begyndelsen med en studie-
kammerat. Nu bor hun der sammen med keresten Niels og sgnnen Arthur
pé to ar. Men forzeldrene stod stadig med et ulgst boligproblem. Lisheth Koed
Doktors lillebror, der ogsé har muskelsvind og er karestolsbruger, studerer
molekylar biologi — ogsd p& Arhus Universitet. Da han skulle begynde pé&
universitetet var problemstillingen med bolig den samme. Men forzldrenes
gkonomi rakte ikke til at kabe endnu en lejlighed, og derfor boede broderen
hjemme de farste to ar pa studiet. Farst for nylig lykkedes det ham at fa et
kollegieveerelse med tilgengeligheden i orden.

Lisbeth Koed Doktor gar nu pa 6. semester. Hun holdt et ars barsel, og det
er lykkedes hende at & revalideringen forleenget tilsvarende. Desuden har hun
ogsa faet forhgjet revalidering efter at veere blevet mor.

“Men jeg havde klart pa fornemmelsen, at det kun gik i orden, fordi jeg
havde veeret flink til at ringe besked. Siden har jeg fundet ud af, at det er min
ret, men sadan oplevede jeg det ikke,” kommenterer hun.

Fremtiden for Lisbeth Koed Doktor handler fgrst og fremmest om at blive
feerdig med studiet. Planen om at studere et halvt eller helt &r i udlandet blev
aflyst den 2. august 2001, da hun og karesten Niels blev foraldre til Arthur.
| stedet blev det til familieliv pd stueetagen i forstaden til Arhus, og et helt nyt
kapitel med gleeder og oplevelser begyndte.

“Dagligdagen med Arthur fungerer fint for os. Han er i vuggestue, og jeg
synes ikke, det er problematisk bade at vere studerende og mor. Det gar fint,”
siger hun.

Nar hun bliver feerdig med sit studie, ser hun sig selv som for eksempel
gymnasielarer, evt. pa deltid, hvis hendes fysik ikke kan holde til et fuldtidsjob.

“Men jeg har ikke lagt mig fast pd noget endnu. Der er ogsa stigende behov
for folk indenfor kommunikationsbranchen. Der har jeg bare den ulempe, at
jeg jo ikke har erhvervserfaring. Men jeg er sikker pd, at jeg nok skal finde et
job, og altsé gerne som laerer. Det er jo med afvekslende arbejdstider og det
ville passe mig fint,” siger Lisbeth Koed Doktor. "

Siden har jeg

fundet ud af,
at det er min

ret, men sadan

oplevede jeg
det ikke.
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FAKTA Hardt at have hjeelp
JANNE LUND RASMUSSEN

“Jeg har altid hadet at have hjeelp,” erkender Janne Lund Rasmussen.
Hun er glad for, at systemerne omkring hende kan samarbejde og koor-

Efter to maneder p& dinere, sa hjeelperen er den samme, uanset hvem der betaler regningen.

jurastudiet erkendte
Janne Lund Rasmussen,
at det slet ikke var noget
for hende. Hun holdt et
sabbatar, inden hun gik i
gang med den humanis-
tiske basisuddannelse pa
Roskilde Universitets-
center, RUC.

Dagligdagen som studerende pa den humanistiske basisuddannelse pd RUC,
Roskilde Universitetscenter, haenger fint ssmmen for 22-arige Janne Lund
Rasmussen. Kage Kommune, som hun bor i, samarbejder med Statens Ud-
dannelsestatte, der administrerer SPS-ordningen, Specialpaedagogisk Statte.
At de to systemer koordinerer betyder, at hun kun har én hjalper. Det s&tter
hun pris pa, for hun synes, det er en svaer opgave at skulle have hjelp. Pa
studiet behgver hun alene assistance til at komme rundt, komme pa plads og
komme ud og ind. Notaterne klarer hun selv. Sddan synes hun, det er bedst,
og allerhelst var hun helt foruden hjzlper, fordi det er s& kraevende for hende. Hallo, det mig
“Det er en fremmed, der kommer ind i min private sfeere, og jeg ma virkelig
tage mig sammen for at treekke graensen og alene betragte relationerne til | skal henvende
hjeelperen som et professionelt forhold. Det er en meget sveer balance.” forklarer ~ jer til!
Janne Lund Rasmussen.
“Da jeg startede pd RUC sidste ar i september oplevede jeg, at hjalperen
blev veninde med mine veninder, og der blev en social konstellation med
hende udenom mig faktisk. Jeg havde bare lyst til at rabe hgjt: ‘Hallo, det er
Alder 22 ar mig, | skal henvende jer til”” Det var sa sveert for mig at fa taget den konflikt
op, men jeg var ngdt til det. Efter virkelig at have taget mod til mig, snakkede
Tidligere uddannelse Folkeskolens 9. klasse jeg med hjalperen om det, og sd kunne hun godt se det. Nu fungerer det fint,
Afbrudt HTX efter et ar men jeg ma hele tiden vzre bevidst om grenserne og sige til mig selv, at det
Matematisk studentereksamen er mig, der bestemmer,” fortaller Janne Lund Rasmussen.
Afbrudt jurastudie efter to maneder

Begyndte pa HTX i trods

Nuveerende uddannelse Stud. mag. i dansk og psykologi Janne Lund Rasmussen er fadt med spastiske lammelser. Med rollator kan
hun bevage sig rundt til husbehov indendgars, mens hun er ngdt til at bruge
@konomi  Revalidering karestolen, hvis hun skal ud.
“I niende klasse ville alle, jeg skulle pd gymnasiet. Men jeg var rigtig teen-
Beveegehandicap Spastiker ager og hvad gjorde jeg. Jeg begyndte pad HTX — i trods. Jeg gjorde det farste

ar feerdigt, men erkendte s, at det var et forkert valg. Laboratoriegvelser og
teknik, det var jo ikke lige det, min fysik var bedst til. Men det var pa sin vis
et godt ar. Vi var kun to piger ud af 40 elever, og drenge kan altsa noget med
ikke at gare problemer stgrre end de er. Vi var for eksempel pa kanotur. Det
var da ikke noget problem syntes drengene, der bar og sleebte pa mig,” forteeller
Janne Lund Rasmussen, der efter det farste ar pa HTX begyndte forfra igen i
1. g pd gymnasiet, matematisk linie.

Da hendes ryg var skav og forarsagede store smerter, fik hun som 16-arig
ryggen gjort stiv ved en operation, der fysisk satte hende meget tilbage. Men
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For et ar siden flyttede
Janne Lund Rasmussen
0g keeresten Thomas
Elmelund Simonsen ind
i en handicapegnet
bolig i Kage. “Jeg havde
aldrig drgmt om, at jeg
fik min egen lejlighed.
Det er sa dejligt, selv
om jeg tudede over at
skulle flytte fra mine
foraeldre. Men nu har
jeg et endnu bedre for-
hold til dem,”"" siger
Janne Lund Rasmussen.
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rygoperationen fik ogsa sociale konsekvenser. Da hun vendte tilbage til sin
klasse p& gymnasiet faldt hun aldrig mere til.

“Den dag i dag ved jeg ikke, hvad det var, der skete. Jeg havde haft det rigtig
godt i 1. g med rigtig mange venner. Operationen foregik om sommeren
mellem 1. og 2. g, og da jeg kom tilbage i klassen, var jeg totalt udenfor,”
fortzeller hun. Hun skiftede sé til Kege Gymnasium og fik der sin matematiske
studentereksamen i 2001.

Stoppede pa jurastudiet

Som gymnasieelev havde Janne
Lund Rasmussen ikke nogen
feerdigsyet plan for sin uddan-
nelsesmaessige fremtid:

“Jeg ville neermest alt muligt,
tror jeg. | hvert fald bestemte jeg
mig for at laese jura og kom ind
pa studiet pa kvote 1 umiddel-
bart efter min studentereksamen.
Men allerede efter et par mane-
der var det klart for mig, at det
var bare ikke mig. Jeg kunne
marke, at det var helt forkert”

Hos sagsbehandleren pé
kommunen blev hun mgdt med
abenhed, da hun meddelte, at
hun stoppede pé jurastudiet.

“Jeg har skiftet sagsbehandler
et utal af gange de sidste par ar,
og det er hardt. Det er s& hardt at skulle begynde forfra pa historien en gang til.
Men der har aldrig veeret noget med ‘tror du, at du kan... ’ — nej indstillingen
har mere veeret: ‘hvis du vil det... | det hele taget har jeg aldrig mgdt hverken
skepsis eller modvilje pd kommunen. Kommunen har nu ogsa i snart et ar
betalt min taxa-transport til RUC. Men nu har jeg lovet dem, at jeg er blevet
modig nok til at jeg ter forsage tage et karekort, sa jeg kan fragte mig selv,”
siger Janne Lund Rasmussen og tilfgjer, at hun de seneste par ar faktisk er
blevet mere selvsikker og mere modig.

Efter det aforudte jurastudie havde hun et sabbatar, hvor hun treenede sin
krop ved at ga til bodybuilding for handicappede. Men det viste sig at veere
alt for hérdt for kroppen, sa hun stoppede. P4 det tidspunkt boede hun hjemme
hos sine foreeldre, hvor hendes keereste Thomas ogsa var flyttet ind. | pasken
sidste &r, mens hun ventede pa at starte pa RUC, flyttede de i lejlighed i Kage.
De var sa heldige at fa en handicap/&ldrevenlig udlejebolig.

“Jeg havde aldrig drgmt om, at jeg skulle kunne komme til at bo i min
egen lejlighed. Hold da op,” siger hun.

| krise pa studiet

Det boglige har altid faldet Janne Lund Rasmussen nemt. Folkeskolen forlod
hun for eksempel med klassens hgjeste gennemsnit. Hun funderer af og til
over, om det er fordi, hun ikke kan bruge sine ben, at hendes styrke ligger pa
det boglige felt. Men som i hundredevis af studerende far hende, synes hun
lige nu, at det er meget hardt.

“Jeg har haft en enorm krise, der handler om at definere mig selv. | hele
mit liv har jeg identificeret mig med det billede, som andre har haft af mig,
tror jeg. Noget med, at ‘hende dér kan godt lide at leese, fordi hun er sa klog’.
Men hvem er jeg selv? Jeg er en straeber, men lige nu skal jeg overveje, hvad
det er jeg streeber efter. Er det at blive arbejdslgs akademiker eller hvad? Jeg
ville leese dansk og psykologi for at blive gymnasielaerer, men jeg har ikke helt
fundet mig selv i det,” erkender hun og slar fast, at krisen intet har med hendes
handicap eller afheengigheden af hjalp at gare. Det har nok mere med livet at
gare.

Men bortset fra den mentale krise, fungerer det godt for Janne Lund Rasmus-
sen pa RUC. Tilgaengeligheden er i orden, mens det til gengaeld kniber med
erfaringerne, nar en bevaegehandicappet melder sig i systemet.

“Der er masser af velvilje, men nul erfaring. Vejlederen, som jeg skulle
kontakte pad RUC for at f& hjelpen fra SPS-ordningen pa plads, var ikke ret
meget inde i sagerne. Det var sddan noget med, ‘Er du handicappet....... na
ok. | og for sig var det den samme historie forfra, jeg métte i gang med at
fortzelle. Det undrer mig altid, uanset hvor og hvad, sa sparger de allesammen
om det samme, 0g ja,
s& ma jeg jo igen i
gang med at forteelle
det hele. Jeg er efter-
hénden blevet lidt
hard. De far det pa
skrift, og s& kan vi
starte, nar de har sat
sig ind i det,” for-
teeller Janne Lund
Rasmussen.

Men i det store
og hele er hun mere
end tilfreds med sin
tilveerelse.

Hun har den
filosofi, at hun aldrig
har fokuseret pa det, som hun ikke kan:

“Nej, Gudskelov for det jeg kan, det er den made jeg ser det pa. Faktisk er
jeg ret glad for, at jeg er den, jeg er — glad for, at jeg ikke er anderledes,” smiler
Janne Lund Rasmussen. "

Faktisk er jeg
ret glad for, at
jeg er den,
jeg er — glad
for, at jeg ikke
er anderledes.

Det boglige falder
nemt for Janne Lund
Rasmussen. Men som
mange studerende far
hende, oplever hun
lige nu en krise.

“Jeg er en streeber,
men hvad er det jeg
straeber efter? Det
skal jeg finde ud af,”
konstaterer hun.

33



ny viden nye veje P& trods

34

Interview: Ingen seerbehandling, tak! .

RASMUS RASMUSSEN

Alder

'“H.:H_\
", Allerhelst ville Rasmus
Rasmussen have veret
pa SU i stedet for
revalidering under sin
.. uddannelse, ogsé selv
om SU’en er mindre
end det, han har mod-
taget i revalidering.
Men pa SU havde han
veret ligestillet med
sine medstuderende,
0g det princip veegter
han hgjt.

25 ar

Tidligere uddannelse

Folkeskolens 10. klasse
Sproglig studentereksamen
Et &r pa Egmont Hgjskolen

Tidligere erhverv

Ung i arbejde et halvt ar i en bgrnehave

Nuveaerende uddannelse

Peedagogstuderende

@konomi

Halv revalidering

Beveegehandicap

Spastiker

Rasmus Rasmussen vil klare sig selv og fravalgte pensionen. Uddannelsen

til peedagog har ikke vaeret noget problem for ham, men som karestols-

bruger har han mgdt fordommene pa paedagogiske arbejdspladser i sine

praktikker og lidt sérende nederlag.

“Pension er for dem, der virkelig har behov for det. Jeg foler, at jeg kan
klare mig selv, og s mener jeg ogsd, at jeg har et ansvar for at gare det. Et liv
pa pension er inaktivt, og det vil vere rgvsygt for mig at sidde og kigge ind i
vaeggen. Jeg vil gerne se frem til pensionen, nar jeg bliver gammel,” forklarer
Rasmus Rasmussen, der er fadt med spastiske lammelser i benene og er helt
afhangig af karestol.

I en alder af 25 er han ved at afslutte sin pedagoguddannelse, og selv om
han i Igbet af sine praktikperioder har mgdt fordommene mod karestols-
brugere, er han overbevist om, at han nok skal finde sig et helt almindeligt
fuldtidsjob pa normale vilkar. Han er forberedt p4, at det ikke bliver det
nemmeste i denne verden, men han tror pa, at det nok skal lykkes.

“Jeg faler mig som normal og har ikke brug for seerbehandling. Jeg har
aldrig kendt ret mange handicappede, men har masser af ‘normale’ venner,”
fortzeller Rasmus Rasmussen.

Han er fadt og opvokset pd Fyn og bor i den sydlige del af Odense sammen
med sin keereste, der er i gang med journalistuddannelsen. Derfor vil hans
aktionsradius med hensyn til jobsggningen i farste omgang ogsa veere ind-
skraenket til Fyn.

Blev fraradet peedagoguddannelsen
@konomisk har han under uddannelsen varet pa halv revalidering.

“Sagsbehandleren frarddede mig at vaelge paedagoguddannelsen, fordi det
ville vaere sveert at fa job som karestolsbruger. Men pa trods af det, stod jeg
fast pa mit uddannelsesvalg, fordi jeg havde lyst til det — fordi mennesker
interesserer mig. Mennesket er noget af det mest spendende, der findes.
Egentlig foreslog sagsbehandleren mig, at jeg kom pa pension, men det var
altsé for mig helt udelukket,” forklarer han og fortsztter:

“Jeg ville allerhelst have veeret pa almindelig SU, selv om den er mindre
end den halve revalidering, som jeg har faet. Jeg har heller ikke sggt om yder-
ligere hjeelp til indkeb af bager og sa videre. Det er maske dumt af mig, og
det kan lyde fjollet, men det er igen det med, at jeg ikke vil have seerbehand-
ling, og det princip har jeg veegtet hgjere end gkonomien.”

Set med Rasmus Rasmussens gjne er han ikke anderledes end alle sine
medstuderende, der om fa uger ogsa skal i gang med at skrive ansggninger.

“Jeg vil ikke fysisk kunne handtere et job med for eksempel greensepsyko-
tiske unge, hvor der vil vare brug for fysisk fastholdelse. Det kan jeg ikke.
Men det er ogsa den eneste begraensning,” vurderer han. Og med tre praktik-

Jeg ville aller-
helst have veeret
pa almindelig
SU, selvom den
er mindre end
den halve revali-
dering, som jeg
har faet.
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... min revali-
dering fortsatte
under praktik-
opholdet, sa
det blev gratis
for dem at
have mig. Det
var noget af et
slag i ansigtet.
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perioder pa i alt 15 maneder bag sig ved han, hvad padagogjobbet rummer af
opgaver.

Han er ogsa adskillige, zrgerlige erfaringer rigere, nar det geelder fordom-
mene om kgrestolsbrugere.

Et slag i ansigtet

Den farste ulgnnede praktik pa et halvt ar var i en fritidsordning, og alt fun-
gerede bare fint. Da han i uddannelsesforlgbet kom til den fgrte periode med
lannet praktik, skulle det imidlertid vise sig ikke at veere sa ligetil en sag.

“Det er seminariet, der fordeler praktikpladserne, og desvarre havde praktik-
koordinatoren ikke gjort praktikstedet opmarksom pa, at jeg var kerestolsbruger.
Det gik op for mig inden, jeg skulle ud til samtale. Jeg ringede til praktikstedet,
som er en skole med fysisk og psykisk handicappede bgrn og sagde, at jeg altsa
var kgrestolsbruger, men at jeg ikke selv mente, at det ville betyde noget. Men
det gjorde det. Det var en ualmindelig ubehagelig samtale, jeg kom ud til, hvor
de nermest sad med armene over kors. Mine kvalifikationer og muligheden for,
at jeg som menneskede rummede noget, som ungerne kunne have glade af,
blev slet ikke vaegtet. | stedet var de kritiske overfor, at jeg som karestolsbruger
ikke ville kunne assistere bgrnene fysisk,” forteller han.

Efter den kedelige oplevelse, gik han i gang med at lede pd internettet for at
finde et praktiksted. Segningen pa nettet gav bonus. Et botilbud til fysisk handi-
cappede i alderen 20 til 30 &r. Han kontaktede institutionen, som var meget
interesseret, men desveerre ude af stand til at lsnne ham.

“Det blev sa sadan, at min revalidering fortsatte under praktikopholdet, sa
det blev gratis for dem at have mig. Det var noget af et slag i ansigtet, syntes
jeg. Jeg ville naturligvis helst have haft Ilan, men jeg matte ga pa kompromis
med mine principper. Og det var bare et rigtig godt praktikophold. Jeg fik
bevist, at jeg ogséa kan klare de fysiske opgaver. Jeg kunne sagtens hjelpe
brugere pa toilettet, i seng og s& videre. Men det bedste var, at jeg fik bekraeftet,
at jeg som menneske havde nogle kvalifikationer med hensyn til at kunne
radgive og vejlede brugerne. Nogle af dem brugte mig virkelig, og det var en
stor udfordring. I modsatning til barn var de kritiske overfor det, som jeg
sagde,” forteeller han og fortsetter:

“Da praktikforlgbet var slut, blev jeg spurgt, om jeg havde lyst til at veere
tilkaldevikar. Det var virkelig et skulderklap, som jeg blev glad for, fordi det
bekreeftede, at de godt kunne bruge mig, og jeg har ogsé siden praktikken
haft nogle timer der.”

Det helt rigtige valg

Da den naste og sidste lgnnede praktik-periode nzermede sig lgb han ind i
problemer igen. Seminariet havde arrangeret praktik i en bgrnehave, og beleert
af erfaringerne ringede han til bgrnehaven for at gere opmarksom p4, at han
var kgrestolsbruger. Hans lettelse var stor, da han i telefonen fik den besked,
at det ikke var noget problem.

Men gleeden varede kun til dagen efter. Fra bgrnehaven blev der ringet
tilbage, at de nu havde malt darene, og hans karestol ville slet ikke kunne
komme igennem.

I stedet kom han i praktik i en bgrnehave 25 km udenfor Odense, men
ikke uden forbehold. Udendagrsaktiviteter og strandture forudsa personalet
var udelukket for en karestolsbruger.

“Nu bagefter kan jeg konkludere, at jeg
hver gang mader modstanden, inden jeg
er startet. Nar jeg farst er kommet inden-
for, s har jeg bevist, at det rent faglige er i
orden, og jeg rent fysisk ogsa slar til. Efter
et stykke tid et sted, sa ser de ikke kare-
stolen mere, men jeg er klar over, at det
som jobsggende bliver sveert.”

Problemerne og nederlagene &ndrer
dog ikke ved, at han er glad for sit uddan-
nelsesvalg. Set i bakspejlet er han overbe-
vist om, at det var det rigtige, han valgte.
Nederlag eller ej.

“Jeg har faet meget ud af fallesskabet
pé uddannelsen. Gruppearbejde og de
kreative aktiviteter har veeret godt. Vi har
veeret nogen stykker, som har haft det
skidegodt sammen. Et sammenhold, der
blandt andet har betydet, at vi har dannet
en laesegruppe, hvor vi har fordybet os i
omsorgsprojekter for udlendinge og ind-
vandrere. Det har vi last en del om og det har veeret godt. Vi har kart det helt
ved siden af selve uddannelsen. Jeg har faet s3 meget ud af uddannelsen,
synes jeg. Det ville jeg slet ikke veere foruden,” konkluderer han.

Hvis han ikke umiddelbart far job efter endt eksamen, kommer han ikke til at
sidde og trille tommelfingre. Han har sa rigeligt af interesser, som han kan dyrke.

Pa computeren ligger det meste af en ungdomsroman, som han er i gang
med at skrive pa. Den kunne godt traenge til nogle flere kapitler. Han leger
ogsd med ordene som rapper i ‘Sofa-Gruppen’, der er fast deltager i DM i rap.

Malerpenslerne er det ogsa et stykke tid siden, han har haft fremme, og
det ville da vere helt rart at fa gang i de kreative udfoldelser igen.

Men allerhelst sd han, at bade rap’en, bogen og maleriet kun var hobbyer i
den sparsomme fritid, som et kraevende og udfordrende fuldtidsjob giver.

“Jeg er den farste uddannede padagog, der er karestolsbruger her pa Fyn.
Og jeg haber bare, at der er nogen, der ter ansette mig for at prave det,”
siger Rasmus Rasmussen. m

Rasmus Rasmussen

er glad for, at han
ikke lyttede til sags-
behandlerens rad om
ikke at veelge paeda-
goguddannelsen.
“Det var det helt rig-
tige valg, jeg gjorde,
0g uanset hvad der
sker, er uddannelsen
ikke spildt. Jeg har
faet s& meget ud af
den,” siger han.
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FAKTA Malrettet mod lederjob
ANDERS POULSEN

“Jeg gar, hvad jeg vil.” Det er Anders Poulsens leveregel nummer et, og
inden lzenge er han cand. merc. i gkonomistyring og informatik.

Dagligdagen pa 27-arige Anders Poulsen har ambitioner om at blive til noget, og det leegger
Aalborg Universitet han ikke skjul pa. Han er fuldt ud klar over, at det i jantelovens hjemland kan
narmer sig sin lyde som noget praleri, nar han satter ord pa sine fremtidsplaner:

afslutning og Anders “Jeg vil ud og ha’ en ledende stilling i en virksomhed. Jeg vil ha' et inspire-
Poulsen kan satte et rende job, og jeg vil ud at tjene mange penge.”

cand. merc. pa visit- Og nggternt set, er der et stort spring fra at veere fartidspensionist til at veere
kortet. Han haber, toplennet leder i det private erhvervsliv.

at kvalifikationerne Men indtil videre har Anders Poulsen ikke sat sig mal, som han ikke har
er vejen til néet, og han er i skrivende stund (maj 2003) i gang med at leegge sidste hand
drsmmejobbet. pé sit afsluttende projekt pa studiet pa Aalborg Universitet. Med udsigt til meget

snart at kunne kalde sig cand. merc. har han de kvalifikationer, der skal til for
at bestride netop gnskejobbet.

“Men arbejdsgiveren vil maske veelge mig fra pa grund af kerestolen. Det
er jeg fuldt ud klar over. Hvis jeg var i arbejdsgiverens rolle og skulle vaelge
mellem maske to lige gode kandidater til en stilling, ville jeg veaelge karestols-
brugeren fra,” konstaterer Anders Poulsen arligt og treekker pa skuldrene.

Karestolen er helt ngdvendig for ham, da han har muskelsvind. Siden sit

e

Alder 27 ar 13. ar har han veret afhangig af karestolen, men handicappet far ikke lov til
at styre hans liv. Livet styrer han selv. Det var ogsa ham selv, der som 18-drig
Tidligere uddannelse Folkeskolens 10. klasse valgte fartidspensionen frem for at komme pé revalidering.
Tredrig HH (Handelsstudent) “Revalidering s& ud til at vaere problematisk, syntes jeg. Men jeg spekule-
Et &r pa Silkeborg Hajskole rede ikke sd meget over det. Jeg vurderede, at jeg ville have den starste frihed
pa fartidspensionen, sa det var det, jeg skulle. Jeg vil ikke have, at der er
Nuveerende uddannelse Stud. merc. i gkonomistyring og nogen, der blander sig i, hvad jeg ger. Jeg mener det, nér jeg siger, at jeg selv
informatik vil bestemme. Og med min fysiske tilstand var det helt naturligt at komme pa
fartidspension,” siger Anders Poulsen og fortsatter:
@konomi  Fartidspension “Mit helbred gér stat og roligt én vej, og det er ned ad bakke. Men det kan
ikke hjelpe at tage sorgerne pé forskud. Jeg vil have det bedste ud af det.”
Beveegehandicap Muskelsvind Siden puberteten, hvor sygdommen var aggressiv, har hans tilstand veeret

nogenlunde stabil. Han har meget lidt beveaegelighed i arme og hander,
kan godt skrive, men har ikke krefter til at skrive flere ark med gennemslag i
handen. Derfor er computeren et uundveerligt arbejdsredskab.

Smag for tal

Han var seks ar, da han fik stillet diagnosen. Sygdommen blev kun opdaget
den gang, fordi hans storesgster, der havde svert ved at ga, blev undersggt og
fik stillet diagnosen. Hun var synligt pavirket af sygdommen, hvilket Anders
Poulsen ikke var, og alle — inklusive ham selv — troede fgr undersggelsen, at
han var rask.
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Aalborg Universitet er
tilgeengeligt omréde,
ogsa for karestole,
Anders Poulsen har
hjeelpere i dagnets 24
timer, men de er pa
studiet alene hans
fysiske assistenter.
Studiet er helt og
holdent hans egen
opgave. Her er det
Nikolaj Dowsett, der
assisterer.
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“Man kan sige, at min store-
sgster har banet vejen for mig.
Jeg gik i almindelig folkeskole
til og med 10. klasse. Jeg fik
min farste el-karestol som 13-
arig, men det var der ingen
problemer med pa skolen,
hvor der var lavet rampe og
s videre til min storesaster,”
fortaeller Anders Poulsen.

Allerede i folkeskolen i
Birkelse ved Abybro havde
han smag for tal.

“Tal, gkonomi og beregnin-
ger, det har altid interesseret
mig. Derfor var der heller ikke
sa meget tvivl om, at jeg skulle
pa handelsskolen efter folke-
skolen. Det skulle jeg bare,”
forteeller han.

Efter handelsskolen var han
et ar pa Silkeborg Hajskole,
med Anders Poulsens ord, det
bedste ar i hans liv.

“Min grundindstilling var den, at sddan noget ‘hippie-fis’ ikke var noget for
mig. Men jeg havde besggt min storesgster pa hgjskolen, og jeg ma indremme,
at jeg blev solgt til stanglakrids. Alle mine fordomme blev med ét manet i
jorden,” forteeller han.

Det at ga i skole, men ikke have lektier, og det at veere sammen med en
stor flok jeevnaldrende var en ubeskrivelig stor oplevelse, der gav kontakter og
venskaber for livet.

Efter hgjskoleopholdet tog han sammen med to af sine hgjskolekammerater
pé tre méaneders rundrejse i USA. Kammeraterne fungerede som hjelpere. For
Anders Poulsen var det en selvfglgelighed, at han pa trods af sygdommen og pa
trods af karestolen kunne ggre som tusindvis af andre unge — tage ud at rejse.

Arbejdsuger pa 50-60 timer
I marts 1998 — et halvt ar efter hjemkomsten fra USA-turen — flyttede han i
lejlighed i Alborg, og begyndte studiet pa universitetet i september. Studiet har
han gennemfart pa normeret tid og uden de store @ndringer og foranstalt-
ninger pa universistetet.

| auditoriet har han faet et almindeligt bord til rdighed, for at han kan
sidde ved det i sin karestol i stedet for som de gvrige studerende at sidde pa
auditoriets stoleraekker. Og til de skriftlige eksaminer har han féet tilladelse il

at skrive sine opgaver pa en barbar computer, da hans krefter ikke raekker til
at skrive mange sider i flere kopier.

Anders Poulsen har hjlpere dagnets 24 timer, og de har ogsa fulgt ham pa

studiet. Men hjeelperne er alene fysiske assistenter. De er hans arme og hander,
nér der er brug for det, men de er ikke
involverede i selve studiet. Det er
alene Anders Poulsens opgave.

“Her, mens vi har skrevet speciale,
har jeg klaret at have arbejdsuger pa
béde 50 og 60 timer, sa jeg tror pa,
at jeg ogsa kan klare et fuldtidsjob.
Jeg arbejder maske ikke med samme
hastighed som en rask kollega, men
— ja, 85 procent — det nar jeg i hvert
fald op pa,” vurderer han.

Studiets farste tre ar afsluttes
med en HA-eksamen, der efterfgl-
gende giver adgang til cand. merc.-
studierne. For Anders Poulsen har
det vigtigste pa studiet veeret at
forbedre sine kvalifikationer og tilegne sig kompetencer, der skal bringe ham
frem til sit gnskejob. Og det har veret et stort plus for uddannelsen synes han,
at flere projekter er lavet i neert samarbejde med virksomheder. Det har fart
virkeligheden helt teet ind i uddannelsen.

“Vi har ogsa gaet og hygget os, men uddannelsen har helt klart haft farste
prioritet,” slar han fast. At det er studie og resultat, der er i fokus for Anders
Poulsen og de to medstuderende, som han skriver speciale sammen med,
understreges af, at gruppen i efterdret blev enige om at udelukke to andre
medstuderende fra gruppen.

“Vi holdt et mgde om det, beslutningen var ikke nem, men den var ngd-
vendig. Studiet er ikke en social foranstaltning, og vi blev enige om ikke at
ville acceptere slendrian,” forklarer han.

Efterhdnden som interviewet med ham skrider frem, bliver han mere og
mere bekymret for, at han kommer til fremsta som en kold og kynisk egoist.

“Det er jeg altsa ikke. Men jeg er meget bevidst om, hvad der er mine mal.
Nar man styrer mod et mal, er man ngdt til at tage nogle beslutninger, og de
er maske ikke altid populeere,” uddyber Anders Poulsen.

Som nyudklekket cand. merc. skal han meget snart i gang med at skrive
ansggninger. Han har afklaret med sig selv, at han i ansggningerne vil skrive,
at han er karestolsbruger og har muskelsvind.

“Men selv teenker jeg faktisk meget sjeeldent pa, at jeg har muskelsvind.
Jeg har det selvfalgelig, men det overskygger slet ikke mit liv. Og helt overordnet,
sa tror jeg, at der kun er et skud i bgssen her i livet. Det er med at fa det bedste
ud af det,” siger Anders Poulsen. "
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Arbejdsuger pa 50-60
arbejdstimer har varet
standard under
arbejdet med specialet.
Anders Poulsen har
skrevet speciale
sammen med to andre
studerende, her til
venstre Claus Nielsen.

Man er ngdt til
at tage nogle
beslutninger,
og de er maske
ikke altid
populeere.
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FAKTA Jeg har faet livet igen
VIVI KL@CKER

Vivi Klacker har steedigt haget sig fast i uddannelsessystemet i 20 ar.
Det har veeret én lang kamp med en smertefuld og aggressiv leddegigt,
darlig vejledning, fejlagtig sagsbehandling og mangel pa hjeelp.

Men hun haenger ikke i fortiden, og med den rigtige hjeelp stillet til
radighed er hun nu snart faerdig med sin uddannelse som cand. comm.
i miljgbiologi og kommunikation.

42-arige Vivi Klgcker har
hele tiden troet pa, at det
ville lykkes hende at blive
feerdig med sin uddan-
nelse. Ogsa da det sa sor-
test ud og kommunen
inddrog hendes revalide-
ring og erstattede den
med kontanthjzlp.

Vivi Klgcker kunne have afsluttet sin uddannelse i 1997. Et sammentraf af
uheldige og smertefulde omstaendigheder gjorde, at hun i stedet blev kastet ud
i et frit fald, hvor hun menneskeligt farst skulle helt ud i et totalt kaos, inden
hun naede vendepunktet. Med den rigtige hjeelp stillet til radighed i efteraret
2002, har hun fat i den lange ende igen.

“Jamen wauv..., jeg har féet livet igen. Sadan faler jeg det. Langt om lenge  Hyig jeg ikke
Iykkes det. Jeg har hele tiden selv troet pa det, men jeg har veeret meget, meget o
teet pa at opgive ®vret,” siger Vivi Klgcker, der nu er 42 ar. havde faet

Leddegigten har haft vidtgdende konsekvenser for hende. Det er et starre  leddegigt, var
regnskab at fa talt alle indlaeggelser og operationer sammen. Alene fra 1990- gy mange ting,
93 blev hun opereret ni gange. Blandt andet fik hun den gang handledene L
gjort stive. Siden da har hun veeret indlagt flere gange. Hvor mange operationer jeg ikke havde
hun har gennemgaet i alt, gar hun ikke og holder styr pa, men det er mange. opdaget ved

Alder 42 ar Nar det sa sortest ud bar humoren hende igennem, og nej, hun er ikke bitter mig selv...
over sin skaebne.
Tidligere uddannelse Folkeskolens 10. klasse “Huvis jeg ikke havde faet leddegigt, var der mange ting, jeg ikke havde op-
Matematisk Student daget ved mig selv, og det mener jeg positivt. Jeg er blevet meget, meget klogere
Afbrudt levnedsmiddelkandidat- pa mig selv for eksempel. Jeg kom i gang med at male, jeg er blevet meget
uddannelse pa Landbohgjskolen bedre til at lytte til andre, og jeg har indsigt i menneskelige kriser. Alt det kan
Afbrudt studie i kemi jeg takke leddegigten for, og jeg tror i dag, at gigten var Guds made at fa mig
Halvt &r pa kunsthgjskole til at stoppe op,” filosoferer Vivi Klgcker.
| dag sidder hun i kerestol. Hun kan slet ikke ga. Fingrene er kun meget
Nuveerende uddannelse  Stud. comm. i miljgbiologi og lidt beveegelige, men det veerste er skuldrene. De smerter, men Vivi Klacker
kommunikation serger for at bevaege dem sa meget som muligt. Hendes krafter reekker til, at
hun kan veere ‘p&’ i maksimum otte-ni timer om dagen — med et hvil om
@konomi  Veksling mellem revalidering og eftermiddagen. Mere kan hun ikke overkomme at holde sig oppe.

fortidspension

Droppede helt ud i 1992
Beveegehandicap Leddegigt i sveer grad Lidt ondt i forfoden. Det var det farste forvarsel om, at noget var pa vej i hendes
krop, da hun var 14-15 ar.

I 1980, som 20-arig, blev hun matematisk student. Hun pabegyndte levneds-
middelkandidatuddannelsen pa Landbohgjskolen, men stoppede, da hun
erkendte, at det ikke lige var det, hun havde drgmt om. | teenkepausen arbej-
dede hun et par ar som postarbejder pa Postterminalen i Kebenhavn, inden
hun i 1984 gik i gang med den naturvidenskabelige basisuddannelse pa
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Trappemaskinen, som
her betjenes af
handicaphjelper

Sif H.Aafalk, abnede
verden for Vivi
Klgcker. Med den kan
hun komme ud af
lejligheden og dermed
blev hun i stand til
fysisk at genoptage sit
studie pa Roskilde
Universitetscenter.
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Roskilde Universitetscenter. Et forlgh der tager to ar. Lige efter afslutningen
pa basisuddannelsen, meldte gigten sig. Hun vidste bare ikke, hvad det var, og
fortsatte uddannelsen pa linien: Miljgbiologi.

“Anklerne havede op. Jeg var sa treat, sa treet. Det kom ligesa stille. Lidt
efter lidt, og jeg undrede mig over mig selv. Jeg blev bare sa doven,” fortzller
Vivi Klgcker. Farst to ar senere — i 1988 — fik hun
stillet diagnosen.

“Jeg fik virkelig meget medicin, men der var
intet af det, der stoppede gigten. Jeg pragvede alt
muligt naturmedicin. Lige lidt hjalp det. | 1990
begyndte jeg s3 med operationerne, ni opera-
tioner pa tre ar, og mellem indlaeggelserne
droppede jeg i 1992 helt ud af studiet. | kemi
havde jeg meget sveert ved laboratoriegvelserne,
mine fingre og handled kunne slet ikke magte
det,” forteeller hun.

1 1993 tog hun et halvt &r pa kunsthgjskole i
Sgby pé &rg og ngd i fulde drag at udfolde sine
kunstneriske talenter. Her opdagede hun glaeden
ved at male. Hgjskoleopholdet brugte hun ogsa
til at teenke i andre baner end den rent natur-
videnskabelige med hensyn til sin uddannelse.

Ny start

“Sommeren 1993 fik jeg et nyt liv. Der var ro i
gigten, og jeg begyndte p& kommunikations-
linien som overbygning i stedet for kemi, og
jeg sd gode muligheder for et job med netop
den kombination i uddannelsen. Med biologien
kombineret med formidling ville jeg kunne
arbejde som informationsmedarbejder i Miljg-
ministeriet, pd amternes miljgkontorer, i reklamebranchen eller med udarbej-
delse af undervisningsmaterialer. Der er masser af muligheder.”

Gigten begyndte imidlertid igen at veere aktiv, og hun kunne nasten ikke
ga mere. Derfor sggte hun kommunen om en invalidebil. Sagsbehandlingen
trak ud, og der gik over et ar, inden hun havde bade kgrekort og bil. Samtidig
med at hun fik bilen, brasede hendes ankler totalt ssmmen, hvilket betad, at
hun maksimalt kunne gé 25 meter. P4 det tidspunkt var hun teet pa at veere
feerdig med sit studie.

“Jeg havde frygtelig ondt. Jeg satsede p4, at gigtaktiviteten stoppede igen,
som den tidligere havde gjort, s& jeg ventede bare. Men sa stoppede kommunen
min revalidering, og jeg rag pa kontanthjelp. Jeg var den gang slet ikke klar
over, at man kunne lzese og veere pa fartidspension. Sa der blev suget pa lappen
og gkomien gik helt rabundus,” forteeller hun.

Hun boede pa det tidspunkt sammen med sin kareste, og han ordnede alt
det praktiske og var hendes hjalper, foruden han havde sit arbejde. Sadan gik
der henved halvandet ar, hvor flere helbredsproblemer stgdte til.

Mangelfuld statte

Den farste bedring skete i 1998, hvor benene kunne bare hende hele 100
meter. Hun var ivrig efter at genoptage studiet og sggte kommunen om handi-
caphjelp, s& hun kunne gare uddannelsen feerdig. Den ansggning blev imgde-
kommet med et tiloud om en ledsageordning med 15 timer om méneden.

“Det var jo helt hablgst. Jeg havde brug for hjelp til at fa tgj pa, praktisk
aflastning, ledsagelse til studiet og sekretzerhjaelp. Min dagligdag pa det tids-
punkt bestod ikke af andet end at hvile og til ngd overkomme madlavningen,
sé det var helt grotesk at tro, at ledsagetimer alene ville reekke til noget som
helst. | lejligheden tog jeg selv ansvaret for at fa kekkenet lavet om og indret-
tet, sa jeg kunne sidde ned og lave mad,” siger Vivi Klgcker og fortsetter:

“Men pa det tidspunkt, troede jeg selv stadig pa, at jeg ville blive feerdig
med uddannelsen. Jeg var desvarre bare den eneste. For eksempel sggte jeg
kommunen om en ny computer i 1998. Min gamle var slidt op. Den sag trak
ud i to ar;” fortzeller hun. Roskilde Kommune imgdekom farst i &r 2000 hendes
ansggning og gav hende en gammel 486’er — en computer, der kom pa mar-
kedet i 1989 og teknisk set stammede fra pc’ens stenalder.

Samme ar gik hendes liv helt i spaner. Kaeresten blev syg og de flyttede fra
hinanden.

“Fysisk havde jeg i 1999 faet det meget bedre, da jeg skiftede medicin.
Men da jeg pludselig bor her alene, gar det op for mig, hvor handicappet jeg
egentlig er. Da min keereste var her, havde jeg ikke behov for at se det i gjnene,
fordi hjelpen altid var lige i neerheden,” erkender hun og fortsetter:

“Mit liv var helt i kaos. Jeg matte virkelig arbejde med mig selv. En ny
sagsbehandler genrejste min revalidering i 1999, og jeg fik en times ugentlig
hjemmehjalp. Men ellers var jeg helt uden hjelp, og det holdt jo slet ikke.”

Opgivet af kommunen

P4 Gigthospitalet fik hun en god og en darlig nyhed. Det sa ud til, at gigten
var braendt ud, den var i hvert fald ikke aktiv, men hun havde maksimal
destruktion i heender og fadder.

“Med den minimale hjalp tog hverdagen alle mine krefter. Sa det var da
helt umuligt at komme ud pa universitet. | januar 2001 stoppede kommunen
revalideringen, og jeg rag igen pa kontanthjeep — de havde pa det tidspunkt
opgivet mig helt. Det sagde sagsbehandleren abent til mig.”

Med stzerke smerter i anklerne kom hun i september 2001 pé hospitalet
igen. Laegerne konstaterede, at de aldrig fer havde set s store knogleskader.
En bestemt knogle i begge ankler var smuldret helt op. Dermed var Vivi
Klgcker rent praktisk uden mulighed for at komme ud af lejligheden uden
hjeelp.

Mit liv var helt i
kaos. Jeg matte
virkelig arbejde
med mig selv.
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Interview: Jeg har faet livet igen .

Med et eksternt tas-
tatur kan Vivi Klgcker
godt arbejde pa com-
puteren, selv om fing-
re og skuldre er defor-
merede af leddegigten.
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“Jeg kom farst pa det tidspunkt i gang med at laese sociallovgivningen, og
jeg fandt ud af, at jeg havde veeret udsat for forkert sagsbehandling. Kommunen
havde ikke hjemmel til at erstatte min revalidering med kontanthjelp. Hvis
kommunen konkluderede, at jeg ikke kunne falge studiet, var jeg berettiget til
fartidspension. Jeg klagede over kommunen og sagsbehandlingen og jeg fik
medhold hos det Sociale Na&vn i amtet. Efter klagesagen kom jeg pa fartids-
pension. Jeg tog kontakt til amternes specialkonsulentordning, hvor jeg fik
forklaret om ledsageordningen og herefter fik jeg ledsagelse i 15 timer om
maéneden. Det var i april 2002,” refererer Vivi Klgcker.

Det blev vendepunktet. Den lgsning satte hende i stand til at fa gennemfart
et feltbiologi-kursus, som var afgerende for, at hun kunne fortsette sit studie.
Men prisen var, at alle ledsagetimerne for halvanden méned alene blev brugt
pa kurset.

Med en bestaet eksamen fra det kursus var hun i stand til at opfylde be-
tingelsen for at veere sékaldt ‘studieaktiv’, hvilket var et krav for at hun kunne
sgge Statens Uddannelsesstatte om SPS, Specialpadagogisk Statte.

Nogle maneder senere — i august — fik hun en ‘trappe-maskine’, s hun
igen kunne komme ud fra sin lejlighed pa 1. sal. Da havde hun i bogstaveligste

forstand siddet i lejligheden i tre-
N Hf{:p", kvart ar uden mulighed for over-
¥ #hﬁ , ﬁ hovedet at kunne komme ud.
: j Konstruktiv statte

Hun fik i oktober 2002 via SPS-
ordningen bevilget sekreterhjelp
og hjalp til at handtere bgger og
mapper. Da det ikke var lykkedes
pc-kyndige venner at fa den gamle
486’er computer fra kommunen til
at virke, havde hun selv kagbt en ny.
Via SPS fik hun et eksternt tastatur,
mus og scanner stillet til radighed,
sa hun blev i stand til at arbejde med
computeren uden at skulle sidde ved den. Tastaturet betyder, at hun for
eksempel kan sidde og skrive med tastaturet i skadet. Yderligere bevilgede
SPS under SU-styrelsen ogsa en diktafon.

“Det var meget sveert at komme i gang med studiet igen. Jeg skal veenne
mig til for eksempel at diktere til sekreteeren, nar jeg skriver opgaver, og det
er en meget sveer proces at fa indarbejdet. Men jeg har bevist, at det gar. Mit
kursus bestod jeg med et 6-tal i den skriftlige eksamen, hvor jeg jo skulle
diktere til sekretaeren, mens jeg fik et 11-tal i en research-artikel,” forteller hun.

Nu er hun i fuld gang med sit speciale. Men endnu et hangeparti venter.
Sommer og efterdr skal hun have afsluttet sit biologi-projekt, hvor hun blandt
andet skal i ‘felten’ for at samle &legraes i Roskilde Fjord.

“Jeg kan jo desvarre ikke selv vade ud i fjorden, men ma sidde i min
karestol inde pa breden og dirigere mine hjelpere, men det er ikke noget
problem. Jeg gleeder mig bare s& meget,” siger hun.

Ind i mellem skal hun ogsa opereres i foden. Gigtens konsekvenser fort-
seetter med at destruere hendes knogler, men hun haber, at operationen vil
mindske smerterne.

“Jeg har féet livet igen, intet mindre. Jeg har veret i biografen for farste
gang i ti r. Jeg kan komme pa café, jeg kan ga til foredrag, bare det at kunne
komme omkring i meget begreenset omfang er som en gave. Jeg kan komme
til frisgr, komme i en tgjbutik for eksempel. Men jeg er stadig afheengig af, at
en hjelper er med til at skubbe karestolen. Jeg ville gerne have en elektrisk
karestol til at feerdes uafhangig af hjelpere med udendgrs, men har indtil
videre féet afslag pa ansggningen. Men det er farst nu géet helt op for mig, at
jeg i seks ar — fra 1996 til 2002 var uden et normalt fungerende liv. I lange
perioder var mine hunde eneste selskab, og teenk nu kan jeg ga til dressur med
dem. Men lige nu bruger jeg primart mine kreefter pé studiet. Jeg skal veere
feerdig,” slar hun fast. Slutmalet for hende er at fa et job — et meget stort mal
er et fleksjob, og hun glader sig til at veere en del af det fallesskab, som et job
med kolleger giver. Et mal, som hun hele tiden har troet pa at na.

“1 det meget lange forlgb var det mentalt en lettelse, da det gik op for mig,
at det ikke kun var mit personlige ansvar, at jeg ikke blev feerdig med min ud-
dannelse i farste omgang. Der var jo hjalp at fa i systemerne. Jeg havde bare
ikke faet den,” konkluderer Vivi Klacker. u

De to beagler Ella
Fitzgerald og Eddy
Merckx er Vivi
Klackers ét og alt.

Da hun sad i lejlig-

heden pé 1. sal i
Roskildes centrum
uden mulighed for
at komme ud, var
hundene hendes
eneste selskab.
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Synspunkt: Giv handicappede studerende frit valg

studerende frit valg

af formand for SU-radet Jakob Lange

Handicappedes vej gennem uddannelsessystemet er ofte meget besveerlig.
En krig med en sveerm af kontorfolk. Skurken er det, der kaldes “Det
dobbelte optag”. Handicappede skal ikke blot kvalificere sig til optagelse
pa en uddannelse, de skal ogsa have et OK fra de sociale myndigheder.
Det er det sidste, der ofte volder problemer. Det indebeerer, at en handi-
cappet ikke som andre, kan veelge efter lyst, evner og interesser, med
risiko for at veelge en uddannelse, der ikke farer frem til et godt og fast
job. Den risiko som ikke-handicappede meget ofte Igber.

De sociale myndigheder er forpligtet til at se p&, om den handicappedes studie-
valg er fornuftigt og indebeerer, at chancen for job efter endt uddannelse er sa
teet pa som muligt. De skal ogsa se pa, hvordan den handicappede med en
ikke for stor udgift kan gares selvforsgrgende. Det siger loven. Det betyder, at
mange handicappede studenter spises af med en kort eller en mellemlang
uddannelse. Der er utroligt mange handicappede studerende pa padagogstudiet
og SOSU-uddannelserne, men meget fa pa de lange universitetsuddannelser.
Det er ofte en gade, hvorfor nogle handicappede fér lov til at pdbegynde en lang
universitetsuddannelse med tvivisomme fremtidsudsigter, mens andre far blankt
nej. Ofte er det ikke til at se forskel pd dem der far ja og dem, der far et blankt
afslag.

Regelgrundlaget for tildeling af revalidering harer en anden tidsalder til.
Det er fra dengang man troede pa prognoser mht. hvilke uddannelser, der var
fornuftige at veelge, og hvilke man burde holde sig fra. Den tankegang har
Folketinget for leengst gjort op med i forhold til de ikke-handicappede. Tid-
ligere tiders barske adgangsbegransning er forladt til fordel for et nasten helt
frit studievalg. Det er nu de unge, der selv ma tage ansvar for deres studievalg.

Frit studievalg som andre

SU-radet har i et debatopleag foreslaet, at handicappede studerende skal over-
fares til SU-systemet. Det vil indebaere, at handicappede studerende vil fa et
lige sé frit studievalg som andre. Grundlaget skulle veere, at de handicappede
studerende vil fa et stipendium pa linie med andre, lige som de ogsa vil kunne
1ane af staten som alle andre. Oven i det, skal der s& ydes et szrligt tilleg som
kompensation for, at de handicappede studerende ikke kan patage sig arbejde
lige som de ikke-handicappede studerende. Belgbet skal svare til det en student
seedvanligvis tjener pa erhvervsarbejde ved siden af studierne.

Det vil betyde, at de handicappede studerende vil fa en gkonomi der helt
svarer til deres ikke handicappede medstuderende. Da en del af SU-systemet
bygger pa en lanemulighed, kan SU-radets forslag indebere, at der er handi-
cappede studerende der vil fa lidt feerre penge i handen end i dag, men en

Et seerligt problem
er de handicappede
studerende, der ikke
har opnéet studie-
relevant erhvervs-

. erfaring, p&peger
kontorchef

Jakob Lange.

ligestilling mellem handicappede og ikke-handicappede er hovedidéen, ogsa
selv om det ikke gares op i kroner og grer.

Et abent forslag

SU-radets forslag er ikke et fikst og feerdigt forslag. Der er ikke taget stilling til,
hvem der skal afgare om en student er sa handicappet, at han ikke kan patage
sig erhvervsarbejde pa linie med de ikke-handicappede studenter. Det bagr
vaere fagfolk, der skal afgare dette. Det er ikke noget som uddannelses-
institutionerne eller SU-styrelsen har ekspertise til.

Den ekstra vejledning og statte en handicappet student kan have behov
for, bar uddannelsesstederne kunne patage sig. | forbindelse med at ogsa de
videregdende uddannelser har faet det, der kaldes “sektoransvar”, og bruger
mange krafter pa at administrere de studierelaterede hjeelpemidler til handi-
cappede studerende, inden for den sdkaldte SPS-ordning, er man ogsa blevet
ret erfaren pa handicapomradet, da man har faet gode kontakter, som med
fordel kan udbygges.

Uddannelsesstedernes handicapvejledere med de ikke helt fa studerende,
der er pa fartidspension som falge af revalidering, er opgivet. Det er en inter-
essant gruppe som bemarkelsesvaerdigt klarer sig ganske godt. Tankevaekkende!

Et szrligt problem er de handicappede studerende, der ikke har opnéet
studierelevant erhvervserfaring. De er meget darligt stillet, nar de skal sage
job efter endt uddannelse. Der ma findes udveje for, at handicappede stude-
rende kan patage sig relevante studenterjob. | den forbindelse kan man fore-
stille sig, at der kan ydes statte sa hele eller dele af lennen betales af offentlige
kasser, som man kender det pa arbejdsmarkedet i gvrigt. =
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Fakta: Leegger veegt pa hurtig og smidig sagsbehandling

smidig sagsbehandling

Sagsbehandlingstiden for ansggere om SPS — specialpsedagogisk statte —
er pa vej ned

SPS-loven, loven om specialpaedagogisk statte ved videregdende uddannelser,
tradte i kraft den 1. januar 2001 og giver studerende med fysisk eller psykisk
funktionsnedsettelse mulighed for at sgge om personlig assistance, hjelpe-
midler, tolk eller anden specialpadagogisk statte, der er ngdvendig for at af-
hjeelpe den studerendes handicap i forbindelse med studiet.

Det er SU-styrelsens sarlige SPS-enhed, der administrerer ordningen, og
her erkender specialkonsulent Ole Boesen, at sagsbehandlingstiden i ind-
karingsfasen i en del tilfelde har veret for lang.

“Men nu har vi en grundlaeggende erfaring at administrere ud fra, og hvor vi
i starten havde en lang samlet sagsbehandlingstid, fordi vi i stort set alle sager
tildelte forholdsvis omfattende afprgvninger far tildeling af f.eks. et bord eller
en stol for at sikre et s& bredt fagligt fundament for vores afgarelser som muligt,
har vi nu indsamlet den forngdne meget vigtige erfaring at bygge pa i sager, som
er relativt ukomplicerede. Det betyder, at vi har kunnet forenkle procedurerne
og har faet kortet de far manedlange samlede sagsbehandlingstider ned til —i
de fleste tilfeelde — uger,” siger specialkonsulent Ole Boesen og tilfgjer:

“I dag vil mange ansggere fa svar indenfor 3-4 uger, mens enkelte sager vil
kunne komme til at tage lidt leengere tid. | august og september, vil der i for-
bindelse med semesterstart vaere spidsbelastning pa, men vi prioriterer en s&
fleksibel og hurtig sagsbehandling som muligt.”

Ansggertallet vokser

| takt med at kendskabet til SPS-loven og de handicappede studerendes mulig-
heder indenfor loven er steget, er antallet af ansggninger til specialpaedagogisk
statte ogsa steget. | &r 2002 néede det samlede antal af stgttemodtagere op pa
ca. 1100, heraf var cirka 35 procent ansggninger fra studerende med bevagelses-
vanskeligheder.

“Vi vil i fremtiden lgbende styrke informationsindsatsen bade vedrgrende
stgttemulighederne og procedurerne for at sikre at sagsbehandlingstiden kan
holdes nede. Ole Boesen gar opmarksom p4, at en studerende pa baggrund
af et forhandstilsagn om optagelse pa en videregaende uddannelse vil kunne
begynde ansggningsproceduren. Og for den enkelte ansgger vil det veere en
god ide, forud for ansggningen at fa en grundig samtale med SPS-vejlederen
pd ivu*C, som star til rddighed med vejledning i SPS-sager og med vejlederen
pa uddannelsesinstitutionen for at finde ud af, hvad der reelt vil blive brug
for af hjelpemidler p& den enkelte uddannelse. Statten er haegtet op pa det
konkrete behov pa uddannelsen,” forklarer Ole Boesen.

Tildelingen af SPS-statte er helt uafheengig af den enkelte ansggers forsar-
gelsesgrundlag. Dog ydes SPS-statten kun til studerende pa en videregaende
uddannelse, der er SU-berettiget. Om ansggeren modtager SU, er pa revalide-
ring, modtager fartidspension eller er forsgrget af ‘en rig onkel’ har ingen
indflydelse pa, om ansggeren kan modtage SPS-stgtte.

I &r 2002 1& den gkonomiske ramme for bevilling til statte pa cirka 30
millioner kroner.

Det er en god ide s& hurtigt som muligt at sege om optagelse pa uddannel-
sesinstitutionen og samtidig gare opmarksom p4, at du har brug for SPS.
Med et forelgbigt forhandstilsagn fra uddannelsesinstitutionen kan du
begynde at sege om SPS.

Du skal sgge om SPS pé din uddannelsesinstitution.

Uddannelsesstedet vurderer din ansggning og sender den videre til SU-
styrelsen.

Hvis SU-styrelsen imgdekommer din ansggning og tildeler det, du har
sggt om, er det dit uddannelsessted, der har til opgave at anskaffe hjelpemidlet.

Hvis du far afslag pa din ansggning, kan du klage til Ankenzvnet for
Uddannelsesstatte.

“l dag vil mange
ansggere fa svar
indenfor 3-4 uger”,
lover specialkonsulent
Ole Boesen.
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Arbejder for
ligestilling

SPS bevilges for den periode, der svarer til normerede studietid pa den Foreningen Handicappede Studerende & Kandidater giver gode rad
enkelte uddannelse + 12 maneder. Der er dog mulighed for at forleenge statten, og vejledning
hvis der opstar sygdom eller ved szrlige forhold.

| foreningen Handicappede Studerende & Kandidater arbejder en gruppe fri-

Laes mere pa SU-styrelsens hjemmeside om SPS — www.su.dk/sps villige, der pé egen krop har market problemstillingerne, med blandt andet at
Find de regionale SPS-vejledere pd — www.ivuc.dk u give gode réd og vejledning.
Foreningen blev oprindeligt etableret i 1985 af en gruppe bevagelseshandi-
F A KT A cappede ved Kghenhavns Universitet. Siden 1991 har foreningen veeret lands-
dakkende. Oprindeligt i 1985 var formélet at forbedre lokale- og adgangs-
forholdene til universitetet. Denne opgave er nu ogsa landsdaekkende, ligesom
SPS: forkortelse for Specialpaedagogisk Statte den er bredt ud til de bredere begreber som tilgeengelighed og ligestilling.
Foreningen sgger indflydelse og er aktiv for at pavirke udarbejdelsen af
Administreres af SU-styrelsen love og bekendtgarelser for at studerende med handicap bliver tilgodeset.
Lovgivning tradte i kraft 1. januar 2001 I daglig tale kaldes foreningen HSK, og dens aktiviteter er gennem &rene

blevet udvidet og spaender nu fra udgivelsen af en detaljeret handbog til
etablering af job-netveerk, foruden aktiviteter som afholdelse af tema-dage
og kurser. | dag har foreningen ogsa en informativ hjemmeside pa adressen

For at fa SPS skal du: www.hsknet.dk, med mulighed for kontakt og deltagelse i en offentlig debat.
Foreningen har kontor p& Kgbenhavns Universitet og teeller knap 100 med-
o vaere optaget pa en videregéende, SU-berettigende uddannelse lemmer. Men foreningen star til radighed ogsa for ikke-medlemmer med gode
o have en fysisk eller psykisk funktionsnedszttelse i en sddan grad, rad, ligesom flere af foreningens arrangementer er dbne for alle interesserede.
at du har behov for statte for at kunne gennemfgre uddannelsen
o veere studieaktiv HSK kan radgive om:
o vaere dansk statsborger, veere omfattet af international overenskomst o valg af studium
eller kunne sidestilles med en dansk statshorger o gkonomien i forbindelse med studiet s& som SU,

revalideringsydelse kontra fartidspension
o fleksible hjalpeordninger i forbindelse med studiet
o studieforholdene
Eksempler pa SPS-statte til beveegehandicappede studerende: ¢ adgangsforholdene

o computer med diverse tilpasninger og specialindretninger — Laes mere pa www.hsknet.dk
for eksempel seerligt tastatur, serlig mus eller joystick eller andet
kompenserende udstyr

e scanner

o tekstmateriale omsat til digitalt medie

o justerbare borde eller leesestativer Handbogen fra HSK informerer om alt fra studievalg

o specielt konstruerede eller specialtilrettede stole og procedure ved optagelse til erfaringer pa forskellige

o personlig assistance studier og studieophold i udlandet. Fakta-afsnittet

o sekreteerhjelp rummer en lang reekke henvisninger og vigtige adresser :
for den kommende studerende med handicap. Handbogen, der kun =
koster forsendelsesudgifterne, kan bestilles hos HSK. ] )
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Fakta: Veje til information .

_ Vejetil

Information

Center for Information om
Videregédende Uddannelse — ivu*C
www.ivuc.dk

Centrenes handicapvejledere vejleder
handicappede studerende om statte-
ordningen og mulige hjelpemidler.
Vejlederne hjalper ogsé uddannel-
sesinstitutionerne med deres opgaver
i forbindelse med tildeling af statte.

ivu*C
Slotsgade 27
9000 Aalborg
TIf. 98 1019 11

ivu*C
Jernbanegade 33
6000 Kolding
TIf. 65 50 10 60

ivu*C

Fiolstreede 22

1171 Kgbenhavn K
TIf. 3532 29 14

ivu*C
Munkemgllestraede 20
5000 Odense C

TIf. 6550 10 60

ivu*C
Vestergade 24
8000 Arhus C
TIf. 8942 24 24

Center for Ligebehandling af
Handicappede

www.clh.dk

Hjemmesiden rummer blandt andet
rapporten ‘Uddannelse for Alle’

Bredgade 25, opg. F, 4. sal
1260 Kgbenhavn K
TIf. 3311 10 44

Dansk Center for Tilgaengelighed
www.dcft.dk

Hjemmeside med anvisninger pa til-
geengelige lgsninger. Litteraturlister
0g henvisninger.

P.P. @rums Gade 11, bygn. 1
8000 Arhus C
TIf. 87 34 18 22

Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet — DUKH
www.dukh.dk

Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomréadet —- DUKH — blev
etableret 1. november 2002 og sup-
plerer amternes radgivning pa han-
dicapomradet efter nedleggelse af
amtskonsulentordningerne. DUKH
skal arbejde pa at styrke retssikker-
heden for personer med handicap og
radgiver, hvis sagen populart sagt er
géet i hardknude. DUKH har konsu-
lenter fordelt over hele landet.

Postboks 284
Banegardspladsen 2, 2. sal
6000 Kolding

TIf. 76 30 19 30

Hjeelpemiddelinstituttet
www.hmi.dk

Udvikler og formidler viden om
hjeelpemidler, undervisningsmidler
og andre lgsninger for den enkelte.
Pa hjemmesiden findes en hjelpe-
middelbase med oplysninger om
25.000 produkter. Basen opdateres
dagligt.

Gregersensvej 38,
2630 Taastrup
TIf. 4399 33 22

P. P. @rums Gade 11, Bygning 3,
8000 Arhus C
TIf. 43 99 33 22

Handicappede Studerende

& Kandidater — HSK
www.hsknet.dk

Informativ hjemmeside med rad
og vejledning. Foreningen udgiver
blandt andet "Handbog for
Handicappede Studerende &
Kandidater.

Kgbenhavns Universitet
Njalsgade 84, lokale 7.3.10
2300 Kgbenhavn S

TIf. 35329101

Statens Uddannelsesstgtte
www.su.dk

Yderligere information om SPS —
specialpadagogisk stette pa
styrelsens hjemmeside.

SUstyrelsen
Danasvej 30

1780 Kgbenhavn V
TIf. 33 26 86 00

Undervisningsministeriet
www.tilgaengelighed.nu

Portal om vejledning, tilgengelig-
hed, hjelpemidler og lovgivning.
Alt samlet pé ét sted. Inkluderer ogsa
en elektronisk udgave af bogen
‘Tilgeengelighed til uddannelse — en
eksempelsamling’

www.tgu.dk
Database om tilgeengelighed til
uddannelsesinstitutioner.



Videnscenter VFB

for Bevaegelseshandicap

MarselisborgCentret
Bygn. 3, 2. sal
P.P. @rums Gade 11
8000 Arhus C

TIf. 8949 1270
Fax 8949 1276
e-mail: vfb@vfb.aaa.dk

www.vfb.dk





