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Indledning

Barn og unge er eksperter, nar det gaelder deres eget liv.
Derfor skal de ogsa inddrages i de spargsmal, der vedrg-
rer dem selv. Med dette i sigte har Danske Handicapor-
ganisationer (DH) igangsat projekt "Bern og unge med
handicap siger deres mening”, der ligger til grund for
denne rapport. Projektets formal er at lade barn og unge
med handicap selv komme til orde, nar det geelder de
forhold, der vedrarer deres hverdag. Bern og unge kan
bidrage til en n@dvendig og veerdifuld viden, nar beslut-
ninger skal tages. Men det handler ikke kun om relevans
—det handler ogsd om rettigheder.

Ifolge FN’s Barnekonvention artikel 12 skal alle barn
have ret til at udtrykke deres synspunkter i alle forhold,
der vedrgrer dem selv — ligesom de har krav pa, at deres
meninger respekteres. Dette gaelder ogsa bern og unge
med et handicap.

Barn og unge med handicap er ogsa omfattet af FN's
Handicapkonvention, der for nylig er trddt i kraft. I arti-
kel 3 fremgar det bl.a,, at grundleeggende principper in-
debaerer respekt for vaerdighed, ret til selvbestemmelse
og uafhaengighed, respekt for de voksende evner, som
barn med handicap udvikler samt barns ret til at bevare
og udvikle deres egen identitet. Artikel 7 omhandler
bern specifikt og understreger, at alt arbejde med og
for bern med handicap skal veere i barnets interesse og i
overensstemmelse med barnets rettigheder. Barnet skal
have indflydelse pé egen situation. Af artikel 9 fremgar
det endvidere, at tilgeengelighed i udvidet forstand er
helt ngdvendig for, at mennesker med handicap skal
kunne deltage i samfundet og udave deres rettigheder
som alle andre.

Barn og unge med handicap har altsa ret til at f& mulig-
hed for at tage del i samfundet pa lige fod med deres
jeevnaldrende, ligesom de har ret til at fa deres menin-
ger hort og respekteret. De har ret til indflydelse. Dette
har inspireret projekt "Barn og unge med handicap siger
deres mening’, der sigter mod at forbedre vilkarene for
bern og unge med handicap ved at lade dem tale deres
egen sag. Det har derfor ogsa vaeret en vigtig del af pro-
jektets formal at fremme inddragelse af barn og unge
med handicap generelt. | det fglgende kan man lzese
mere om projektet.

| 2004 gennemfarte DH (dengang DSI) det farste pro-
jekt "Barn og unge med handicap siger deres mening’,
hvor 14 barn og unge med vidt forskellige handicap var
sammen en weekend for at fortaelle om deres oplevelser
med at vaere unge og have et handicap. | det nye projekt
har DH afholdt endnu to weekendseminarer for i alt 30
unge mellem 14-18 &r med vidt forskellige handicap:

ADHD

AMC - Arthrogryposis Multiplex Congenita
(arm/ben defekt)

Autisme

Cerebral Parese

Dgvhed

Epilepsi

Halvsidig lammelse som fglge af blodprop
Hjerneskade

Knogleskarhed (medfadt)

Muskelsvind

Senvirkning pga. svulst i lillehjernen
Synshandicap

Tourettes syndrom

Udviklingshaamning

Formalet med seminarerne var at lade bgrn og unge
komme til orde pa deres egne praemisser. Det blev gjort
gennem forskellige typer af samtaler og gennem mere
kreative metoder som musik-, skrive- og malevaerksted
for at sikre, at alle fik mulighed for at udtrykke sig. Semi-
narerne blev afholdt pad Pindstrup Centret i september
og oktober maned 2007. Yderligere syv unge er blevet
interviewet pa en efterskole i februar 2008 for at teste
resultaterne fra seminarerne.

Formalet med atigangsaette et nyt projekt var at komme
mere i dybden med nogle af de problemstillinger, der
har vist sig i materialet fra det fgrste seminar. De unges
forteellinger fra 2004 vidner om de barrierer, de stgder
pa i skolen, i fritiden, i systemet og i mgdet med andre
mennesker.

I afholdelsen af de to nye seminarer har det samtidig vae-
ret formalet at arbejde videre med metoder og vaerktgjer
til at here bgrn og unge med handicap udfra erfaringer-
ne fra farste projekt.
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Formadlet med det nye projekt er samlet:

at fa afprevet udsagn og synspunkter fra det
forste projekt med en ny og sterre malgruppe
at ga mere i dybden med en raekke af de den-
gang fremsatte synspunkter

at videreudvikle og operationalisere metoder til
at indhente informationer og synspunkter hos
barn og unge med vidt forskellige handicap

Pa baggrund af de unges udsagn og holdninger udar-
bejder DH materialer til kommuner, organisationer og
andre interessenter med det formal at bidrage med vi-
den om, hvordan det er at veere ung med handicap i da-
gens Danmark, og hvordan barn og unge inddrages i de
spergsmal, der vedrgrer dem selv. Projektet munder ud i
folgende forskellige produkter:

Denne rapport samler de unges udsagn sammen med
de forskellige materialer fra seminarernes veerksteder.
Rapporten vil 0gsd blive udgivet i en kortere udgave ret-
tet mod henholdsvis barn og unge, kommuner og orga-
nisationer. Rapportens formal er at synliggere barn og
unges egne holdninger og @nsker til deres tilvaerelse og
seerligt seette fokus pa de forhold, der kan forbedres.

Derudover udgives en metodevaerktgjskasse, der in-
deholder uddybende beskrivelser af seminarerne og

de metoder, der er anvendt i forbindelse med projektet.
Formadlet med veerktgjskassen er at bidrage med vaerk-
tojer og inspiration til at inddrage bgrn og unge med
handicap.

Endelig udformes en checkliste til brug for kommunal-
politikeres vedtagelse af den lokale bgrnepolitik i kom-
munerne. Formalet med checklisten er at skabe basis for,
at de unges synspunkter ikke glemmes i den konkrete
barnepolitik.

Projektet afsluttes med en konference for politikere,
kommunale repraesentanter, handicaporganisationer,
barneorganisationer og unge med handicap, hvor resul-
taterne fra projektet praesenteres og debatteres.

DH vil gerne rette en stor tak til de 30 unge for deres
engagerede deltagelse pad seminarerne og for at bidrage
med en betydelig viden, som har stor veerdi for det vi-
dere arbejde med barn og unges vilkar. Ogsa en tak til
de hjaelpere, som bidrog til, at seminarerne forlgb godt.
En tak skal ogsa rettes til de syv unge, der hjalp med at
sla slgjfe pa undersagelsen.

Desuden vil DH gerne takke Velfeerdsministeriet for at
muliggere dette vigtige projekt.

Projektet er finansieret af satspuljemidler via Velfeerdsmi-
nisteriet og kerer frem til 30. juni 2008.

Danske Handicaporganisationer, juni 2008
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Laesevejledning

Det er de unges egne meninger, der er relevante. Derfor
giver rapporten plads til, at de unge selv kan komme til
orde gennem forskellige udsagn og de malerier, tekster
0g sange, de har lavet pd seminarernes vaerksteder. De
unges udsagn er formidlet videre gennem forskellige te-
maer, der hver bergrer omrader af seminardeltagernes
tilveerelse med et handicap. Efter hvert tema skitserer
DH kort de vigtigste problemstillinger og perspektiver
for den videre indsats pa omradet, og der henvises til
relevante artikler fra henholdsvis Barnekonventionen
og Handicapkonventionen. Afslutningsvis opsamler DH
projektets vigtigste konklusioner og perspektiver i for-
hold til det videre arbejde med vilkar og rettigheder for
barn og unge med handicap.

Rapporten er inddelt i felgende kapitler:

Kapitel 1 indeholder DH's vurdering af projekt "Bern og
unge med handicap siger deres mening” og relaterer til
henholdsvis Bernekonventionen og Handicapkoncen-
tion.

Kapitel 2-8 indeholder de unges udsagn om hvert af
felgende temaer:

2. Familie

3. Skole

4. Uddannelse og arbejdsliv

5. Ungdomsliv

6. Hjeelp og statte

7. Selvforstdelse

8. Kendskab og anerkendelse

Kapitel 9 indeholder DH's konklusioner og perspektiver
for det videre arbejde med vilkdr og rettigheder for barn
og unge med handicap.
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Kapitel 1
DH’s vurdering af projektet

Samlet set har projekt "Barn og unge med handicap siger
deres mening”vaeret en positiv oplevelse med dejlige og
engagerede unge mennesker. Som udgangspunkt var
der skepsis over for at bringe barn og unge med vidt for-
skellige handicap sammen og samtidig fa en produktiv
og konstruktiv proces ud af det.

Men det gik godt i denne sammenhaeng. Det haenger
i hej grad sammen med vores formal: Pa kort tid at 3
information om bgrnene og de unges eget syn pa de-
res tilveerelse. I andre sammenhange vil det ikke veere
en brugbar model. For eksempel vil det ikke vaere hen-
sigtsmaessigt at organisere skole- og fritidstilbud uden
hensyn til, hvilken type vanskeligheder bernene og de
unge har.

For at Iykkes har vi benyttet et veeld af forskellige ar-
bejdsformer og metoder. Nogle udtrykker sig let og klart
verbalt, andre har behov for andre udtryksformer. Erfa-
ringerne er samlet i metodeveerkstgjskassen, som forha-
bentlig kan fungere som inspiration for andres arbejde
med at inddrage bgrn og unge med handicap. Hvad
enten det drejer sig om beslutninger, der vedrgrer det
enkelte barn, eller handler om barn og unges indflydel-
se mere generelt, for eksempel i elevrad, eller vedrgrer
kommunernes udarbejdelse af en sammenhangende
bernepolitik. Metodevaerktgjskassen skal forstas som en
samling af redskaber, hvor man vaelger praecis det, man
har behov for i den konkrete situation og i tilpasset form.
Inddragelse forudsaetter med andre ord ikke, at unge in-
viteres pa weekendseminar.

Karakteristisk for deltagerne i projektet er et utroligt ga-
pa-mod. De bade kan og vil overkomme de udfordringer
deres funktionsnedszettelse medfarer. De vil deltage og
bidrage i kultur- og fritidslivet, i sociale sammenhaenge,
og de vil have uddannelse og arbejde. De vil veere aktive
samfundsborgere pa lige fod med alle andre. De vil mg-
des som mennesker med ressourcer og potentialer.

Men deres udsagn vidner ogsa om, at de steder pa for-
skellige barrierer i deres forsag pa at vaere aktive sam-
fundsborgere. De mgder fordomme, mangel pa for-
staelse, viden og vilje, ligesom de begraenses af darlig

tilgeengelighed. Samvaeret med deltagerne vidner om
store mangler for at gere samfundet fuldt tilgeengeligt
og fordomsfrit for bern og unge med handicap. Store
opgaver venter fortsat for at opna fuld deltagelse. Pa
trods af at savel Bernekonventionen som Handicapkon-
ventionen glasklart sikrer rettigheder til barn og unge
med handicap i alle livets forhold.

Om bgrnenes rettigheder

Danmark har ratificeret Bgrnekonventionen og under-
skrevet Handicapkonventionen og er saledes forpligtet til
at overholde og arbejde for konventionernes opfyldelse.
Konventionerne er redskaber til at opna rettigheder.

Barnekonventionen

Barnekonventionen har vaeret benyttet i en drraekke.
Den har givet forbedringer for bgrn og unge, og den har
veeret med til at @ge opmaerksomheden omkring rettig-
heder og muligheder for bern og unge.

Barns rettigheder er defineret i Barnekonventionen i er-
kendelse af, at bgrn og unge har anderledes og mere
vidtgdende behov for beskyttelse, for at fa tilgodeset de-
res rettigheder, end mennesker i @vrigt.

Med tilsvarende begrundelse har handicapbevaegelsen
verden over presset pd for at fa en Handicapkonvention.
Som i gvrigt tradte i kraft 3. maj 2008 - efter at det 20.
land havde ratificeret den.

Barn med handicap er naturligvis omfattet af alle rettig-
heder i bdde Barnekonventionen og Handicapkonventi-
onen. Men bgrn med handicap er ogsa saerligt beskyttet
bdde i Barnekonventionen og i Handicapkonventionen.
Det er de i erkendelse af, at barn med handicap har szer-
lige behov og brug for beskyttelse for at kunne udnytte
deres rettigheder. Der er samtidig en erkendelse af, at
bern med handicap har saerligt svaert ved at fa deekket
disse behov.

Barnekonventionens artikel 23 om beskyttelse af barn
med handicap er veesentlig, men lige s& veesentligt er
det at fokusere pa, at bern med handicap har tilsvarende
rettigheder, som andre bgrn har i medfer af konven-
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tionen. Ret til ordentlig sundhed, uddannelse, familie-
liv, fritid m.m. Retten til at blive hert i forbindelse med
spergsmal, der er af betydning for barnet selv er knaesat
i Barnekonventionens artikel 12. Den ret er basal og ud-
gor grundlaget for at sikre alle mennesker et vaerdigt liv.

Stort set alle deltagere pa DH-seminarerne i bdde 2004 og
2007 har givet udtryk for, at de ikke er blevet hart, ikke er
blevet inddraget og ikke har haft den indflydelse pa egen
situation, som de gerne vil, og som de er kvalificerede og
berettigede til. De har ikke haft mulighed for at udgve den
rettighed, som Bgrnekonventionen giver dem.

12 | DH's vurdering af af projektet

At inddrage bern er ikke ngdvendigvis let. At inddrage
barn med handicap kan vaere endnu mere kompliceret.
Men det, at det er kompliceret, er ikke en begrundelse
for at lade veere. Det er ngdvendigt, at myndigheder, in-
stitutioner, forskere og organisationer arbejder mélrettet
med, hvordan bgrn kan inddrages, kan have indflydelse
0g udgve rettigheder.

Handicapkonventionen

Handicapkonventionen er ny. Pa handicapomradet vil
den veere et vaesentligt nyt redskab til at sikre rettighe-
der. Meget arbejde forestar endnu, men skal konventio-




nerne efterleves, skal der ske forandringer i forhold til sy-
net pa, tankemaden, inddragelsen og handlingerne over
for bgrn og unge med handicap.

Handicapkonventionen sikrer szerlig beskyttelse af men-
neskerettighederne for mennesker med handicap. Kon-
ventionen har en sarlig artikel — artikel 7 — der specifikt
omhandler rettigheder til barn med handicap. Artiklen
slar fast, at bern med handicap har ret til fulde menne-
skerettigheder, til at deltage, til beskyttelse og til handi-
capkompenserende stotte.

Det er gennemgdende i Handicapkonventionen, at
mennesker med handicap har ret til deltagelse og ind-
dragelse i samfundet i alle forhold og pa alle niveauer sa
teet pa det almindelige som overhovedet muligt. Sam-
fundet er forpligtet til, uden udgift for den enkelte, at
stille hjeelpemidler og statte til radighed.

Som den eneste af menneskerettighedskonventionerne
har Handicapkonventionen en grundig artikel 9 omkring
tilgaengelighed. Artiklen fastslar, at det skal veere muligt
for mennesker med handicap at deltage fuldt ud i alle
samfundets aktiviteter pa lige fod med andre. Artiklen
omhandler den fysiske tilgaengelighed sdvel som til-
geengelighed til information og materialer. Der skal sik-
res information pa punktskrift, tegnsprogstolkning og let
lzest information.

Barn og unges behov for tilgeengelighed er langt fra op-
fyldt i Danmark. Der er gamle skoler og institutioner, der
er fuldsteendig utilgaengelige. Materiale og tolkning skal
man ansgge om pa forhand, og det er ikke altid, at man
kan fa det. Let laest tekst er ikke en selvfelgelighed, men
forekommer snarere udelukkende, nar offentlige myn-
digheder eller organisationer en sjzelden gang vil vise, at
det kan lade sig gare.

Og disse eksempler er alene, hvor offentlige myndig-
heder har ansvaret. Herudover bruger unge byrummet
og tilbud, som i hgj grad er private. Cafeer, restauranter,
biografer og butikker. Her er der ofte slet ikke taenkt pa
tilgeengelighed.

Tilgaengelighedsspargsmal bliver ofte taget op i handi-
caporganisationerne. Bade hvad angar fysisk tilgaenge-
lighed, og hvad angér tilgaengelighed til viden og ma-
terialer. Det er ikke maerkeligt. Tilgeengelighed markerer
og illustrerer bade konkret og symbolsk, hvordan men-

nesker med handicap igen og igen ikke har samme mu-
ligheder for at deltage pa lige fod med andre. | barne- og
ungdomsarene er det helt grundleeggende at opleve til-
harsforhold, at vaere med, at blive regnet for noget. Det
er sveert, nar tilgaengeligheden saetter graenser.

Derfor er der lang vej igen til fuld deltagelse, og derfor er
det afgerende vigtigt, at handicaporganisationerne for-
star at insistere effektivt pa, at konventionerne overhol-
des. Mdlet er, at mennesker med handicap uanset han-
dicappets omfang og art og uanset alder kan deltage og
bidrage ubegraenset og pa lige fod.
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Hvordan er det at veere ung med et handicap
og skulle forholde sig til foreldre og seskende?
Hvilke oplevelser fortzeller deltagerne om i
forhold til at have et handicap i deres familie?



Kapitel 2
Familie

Seminardeltagerne kommer, ligesom andre unge, fra
vidt forskellige hjem med meget forskellige familiefor-
hold. Samtidig star de over for mange af de samme pro-
blematikker i forhold til familie og seskende som andre
unge pa deres alder. Deltagerne fortaeller om bekymrede
foreeldre, irriterende s@skende, om deres familier pa godt
og ondt. Nogle af fortaeellingerne knytter sig til at vaere
teenager generelt, mens andre fortaellinger knytter sig til
oplevelserne med at vaere teenager med et handicap.

Ligesom andre unge diskuterer deltagerne med deres
forzeldre, hvad de ma og ikke ma fa lov til. Foreeldre har
let ved at bekymre sig, og i saerlig grad ndr det gaelder
unge mennesker med et handicap. Sddan oplever delta-
gerne det. Flere forteeller, at de fgler sig overbeskyttede
— at foraeldrene simpelthen bekymrer sig for meget om
dem, fordi de har et handicap. Og det kan vaere rigtig
sveert, ndr man er ung og bare gerne vil gere ligesom
alle andre unge. En pige pd 15 ar, der sidder i kgrestol,
fortaeller:

"Min mor hun er alt for meget. Altsd, jeg har farst lige faet lov
at kere op i byen alene. Jeg skal op ad tre villaveje, hvor der
aldrig kerer biler. Det kan godt veere rigtig meget for meget”

For de unge, der er i en alder, hvor de skal lzere at gore
tingene pa egen hand, er det vigtigt at de nogle gange
far plads til at preve ting af, far lov at deltage i bestemte
arrangementer — eller maske far lov til at kere en tur i
byen uden forzeldre eller hjzelpere. Nogle snakker om, at
det iseer er vigtigt for unge med handicap, at foraeldrene
lader dem klare sig selv:

"Jeg tror faktisk, det er ekstra vigtigt, at foreeldre slipper deres
handicappede barn las, end forzeldre med et ganske almin-
deligt, eller hvad skal man kalde det, barn.

Fordi der er sa mange, der bliver pakket ind i vat, og ikke
bliver haerdet og ikke bliver noget som helst, og ndr de sd
kommer ud pd arbejdsmarkedet eller pé en efterskole for
eksempel, sa bliver de fuldstzendig chokerede over den virke-
lige verden, hvis man kan sige det pd den mdde. Og det er et
meget meget vigtigt signal at sende til foraeldrene: husk nu
at bryd jeres barns og jeres egne graenser.”

De unge har brug for engang imellem at veere sig sely,
uden forzeldre og hjeelpere, og det kan godt veere sveert
at forklare sine foraeldre, at man har brug for at gere nog-
le ting pa egen hand.

Flere af de unge fortaeller, at deres forzeldre er gode til
ikke at bekymre sig. For nogle er det endda foraeldrene,
der har skubbet pé i forhold til, at de unge skal lzere at
klare sig selv. En dreng, der er svagsynet, forteeller, at
hans mor har s@rget for, at han fra en tidlig alder har gaet
rundt i sin by alene for at vaenne sig til sit synshandicap.
Det har han veeret glad for — han vil gerne selv og kan
0gsa selvl Han fortzeller om gnsket om at veere selvstaen-
dig:

"Jeg gdr rimelig meget op i at veere selvstaendig. Det har jeg
naesten altid gjort. Jeg har altid haft en jeg-vil-selv-attitude.
Fra jeg var helt lille. Mig og min s@ster har veeret op og skaen-
des mange gange om hun skulle have lov til at hjselpe mig
eller hun ikke skulle. Hun ville sa gerne hjeelpe mig med al-
ting, men jeg ville selv. Det har jeg dbenbart altid villet.”

Men selv om mange af de unge deltagere har et steerkt
@nske om at vise, de kan klare sig selv, sa er det for nogle
ikke altid let, nar man samtidig er sa afhaengig af den
hjeelp, foraeldrene bidrager med i hverdagen:

"Det, som jeg synes er rigtig irriterende, det er hvis man fx
lige har veeret oppe at skaendes med sin mor og far, og sd
bagefter skal sparge dem om hjeelp. Man har lige stdet og
rabt og skreget; "Du skal fand'me ikke komme her, jeg vil
fand'me vaere mig selv nu” og sa: “Gider du hjeelpe mig, for
det har jeg virkelig lige brug for?” Det er enormt irriterende,
ndr man lige har stdet og veeret den store: "Jeg vil bare klare
mig selv, og jeg vil bare ud i livet, og sa er man stadigvaek
dybt atheengig af, at de lige hjselper med at samle det op, for
det kan man altsa ikke lige n&.”

| nogle situationer kan det altsad godt veere sveert at ville
veere ‘stor, nar man stadig er afhaengig af sine forzeldre.
Der er ogséd mange, som har mindre sgskende uden han-
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Keerlighed

Maleren, hendes kaereste og mor og far er malet
pa billedet. Billedet handler om kaerlighed til dem,
der er pa billedet, og hvor vigtige personer de er
for maleren.

16 | Familie

dicap, som forteeller, at det kan vaere sveert at vaere den
'store} nar deres sgskende ofte overhaler dem pa visse
punkter. P4 den made er rollerne byttet om, og det skal
begge parter vaenne sig til. Det fortaeller en pige med
spastiske lammelser:

"Min lillebror er begyndt at finde ud af, at han er lidt leengere
end mig i det faglige, og det er han begyndt at irritere mig
lidt med. Nogle dage teenker jeg bare; "Nd ja, men altsa” An-
dre dage bliver jeg s stiktosset, at jeg bare ikke kan holde
ham ud. Det kan godt veere lidt traels. Jeg siger til ham: “Det
her det kan jeg altsd godt. Der er bare nogle ting, jeg har

sveert ved.” Det skal han ogsa lige laere at finde ud af”

Nar man vokser op med s@skende, er det let at sammen-
ligne sig selv med sin bror eller sgster. Flere fortzeller om
oplevelser, hvor de pga. deres handicap ofte md accep-
tere, at de ikke altid kan ggre de samme ting lige sa hur-
tigt eller lige sa godt som deres sgskende. Det kan iscer
veere svaert med mindre sgskende:

"Jeg kan huske det der med, da jeg var mindre, at jeg syntes,
det var enormt frustrerende, at min lillesaster kunne mere
end mig. Det der med, at det var hende, der vandt ndr vi leb
kaplab for eksempel. Eller at hun kunne klatre i traeer, og det
kunne jeg ikke. Og sd var hun bare sadan en lille en, som var
rigtig hurtig til en masse ting. Og jeg har altid veeret sadan
lidt langsom. Bdde til at lzere og sddan, sé hun har veeret sé-
dan en lille hurtig en, der bare har vaeret super irriterende.”

Men det kan ogsa veere rigtig rart at have sgskende, der
kan hjaelpe med forskellige ting, hvis det bliver gjort pa
en ordentlig made. Og sa ger det ikke noget, at man ikke
altid kan fd lov til at vaere den 'store’ Nogle ting er ens s@-
skende bedre til og omvendt. Mange bruger meget tid
sammen med deres sgskende, og det vigtigste er, at ens
seskende har forstdelse for ens handicap. En svagsynet
fortaeller om sin sgster:

"Hun har selvfalgelig altid accepteret mit handicap. Der er
Jjo nogle saskende, de vil ligesom overskygge det handicap,
den anden s@skende har. Og det har vi selvfglgelig altid vee-
ret meget opmaerksomme pd, at det ikke skete. Og det er
aldrig sket. Men altsd, det er hun ogsa fuldsteendig ligeglad
med. .. hun er stolt af mig, og jeg er stolt af hende.”

Flere af de unge fortaeller om sgskende, der har haft no-



get sveerere ved at forstd deres handicap. Nogle af de
unge med psykiske og mere usynlige handicap foler, at
deres sgskende har sveert ved at finde ud af, hvad handi-
cappet gar ud pa, og hvor graenserne gdr. En pige, der er
udviklingshaeemmet forteeller:

"Jeg ved ikke, hvordan jeg skal sige det, men mine s@skende
vil ikke acceptere, at jeg har et handicap. Hun [den ene sa-
ster] synes, det er latterligt, at jeg har et handicap. Hun sy-
nes, jeg er underlig, fordi jeg har et handicap. Hun bliver ved
med at gare det samme, og hun udsparger mig hele tiden.
Det gider jeg ikke."

Det kan veere svaert for sgskende at forstd noget, der ikke
sadan er til at tage og fale pa. En pige fortzeller, at hen-
des bror ikke kan forholde sig til hendes autisme, og at
det pdvirker deres forhold i en negativ retning:

"Min storebror, han forstdr det ikke, han kan ikke se det. Jeg
har jo ikke breekket et ben, og jeg er heller ikke dav og heller
ikke blind, sd jeg fejler jo ingenting i hans hoved. Han kan
ikke se det. Sa det er svaert for mig at snakke med ham nu.
Altsd, han forstdr mig jo ikke. Og han kan ikke se det. Jeg er
bare underlig, jeg er bare dum.

Flere fortzeller, at de oplever, at deres sg@skende har svaert
ved at forholde sig til at have en sgster eller bror med
et handicap. Nogle gange gar det ud over deres forhold
- og det er de kede af. For andre er det nogen andre i
familien, der har svaert ved at forholde sig til deres handi-

Familie - opsamlende perspektiver

cap eller ikke tager de rigtige hensyn. For alle deltagerne
er det rigtig vigtigt med en familie, der forstar dem og
accepterer dem, som de er. Mange gar til deres forzeldre,
hvis det fx gar darligt i skolen, hvis de skal have hjeelp til
at klage over noget, eller hvis de bare generelt har brug
for omsorg og stette i hverdagen. De unge, der har brug
for ekstra omsorg og hjeelp i hverdagen, er derfor meget
afhaengige af deres foraeldre og er ofte taet knyttede til
familien.

Men ogsa de mere selvstaendige unge forteeller, at de
ind imellem har brug for hjeelp og stette fra deres forzel-
dre. En dreng med ADHD fortaeller, at han ggr meget ud
af at klare sig selv. Men nogle gange gar han alligevel il
sin mor og beder om hjzelp:

"Hvis jeg endelig klager til min mor, sG ger hun ogsé noget
ved det, det er en af de gode ting ved at have en mor, der
virkelig keemper for en. Det er jeg glad for. Men jeg er glad
for, at hun ikke er sadan en total omsorgsfuld en, som bare
siger: "Nadd, du har faet et sdr pd fingeren, du skal have hele

"

hdnden i bandage!”

Hvad enten man er meget afhaengig af sine foraeldre og
sgskendes hjzelp og stette i hverdagen, eller om man har
behov for at veere selvstaendig, sa afspejler de fleste un-
ges diskussioner og beskrivelser af hverdagen, at fami-
lien er meget vigtig for dem. For nogle yder familien en
helt nedvendig hjeelp i specifikke situationer, mens den
for andre mere fungerer som en base, hvorfra de mader
omverdenen. Derfor pavirker det de unge meget, hvis
de ikke oplever stgtte og accept hjemmefra.

Udsagnene fra deltagerne afspejler, at unge med funktionsnedsaettelse, som andre unge, har behov for
familien som en tryg base for at vaere udadvendte. Hvis familien er velfungerende, er det ikke den, der fylder
mest i de unges bevidsthed. De er langt mere optagede af at prove at klare sig pa egen hand, vaere en del af

samfundet, blive accepteret og fa bade uddannelse og arbejde.

FN s Barnekonvention, artikel 9 om barnets ret til at bo sammen med sine foreeldre, medmindre dette skennes

uforeneligt med barnets tarv, og barnets ret til at opretholde kontakt til begge foreeldre, hvis det lever adskilt fra den

ene eller dem begge.

FN s Handicapkonvention, artikel 23 om respekt for hjem og familie. Der skal gives passende assistance til men-
nesker med handicap til barneopdragelse. Et barn ma aldrig fiernes fra dets foreeldre pa grund af handicap.
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Kapitel 3
Skole

Seminardeltagerne har mange forskellige erfaringer og
oplevelser fra deres skolegang. Nogle har haft et godt
skoleforlgb, god undervisning og har medt forstaelse
blandt laerere og elever. Andre har haft frustrerende op-
levelser i skoletiden — nogle er ikke blevet fagligt udfor-
dret, mens andre modsat har oplevet at matte keempe
for at folge med i undervisningen. Andre har ikke kunnet
deltage i forskellige skoleaktiviteter pd lige fod med an-
dre, og rigtig mange af de unge har oplevet at fgle sig
udenfor eller at blive direkte mobbet. Derfor er manges
skolegang ogsa praeget af flere skoleskift. Feelles for del-
tagerne er gnsket om at passe ind og samtidig fungere
fagligt — om det sa er i en specialklasse eller i en almin-
delig klasse.

"Jamen, du har seerlige behov!”

Flere af de unge har prevet at ga pa bade specialskole

og pa en almindelig skole. De unge har vidt forskellige
behov og kompetencer, og derfor har de ogsa forskel-
lige oplevelser af, hvad der har fungeret bedst for dem.
En ung pige fortaeller om skiftet til en specialskole:

"leg har det godt, og jeg har det godt sammen med kamme-
raterne. Jeg har svaert ved at leere nogle ting. Men jeg synes
ikke det viser, at man er darlig til noget. Jeg synes bare, man
tager derhen for at leere det lidt nemmere. For farhen var vi
29 klassen. Der var ingen, der snakkede med mig. Jeg gik
bare sddan alene. Og leererne havde aldrig tid til at hjzelpe.
Eller hvis de havde, sa var det lige 2. minutter, hvor man fik
fortalt, hvordan det skulle veere.

For nogle er det altafgarende, at de far den rigtige om-
sorg i skolen — at der er de rette rammer for at modtage
undervisning og veere sammen med andre elever. En
pige med autisme fortaeller om sin tid i skolen, inden
hun fik sin diagnose:

"leg hylede og tudede og hev i daren for at blive hiemme. Jeg
blev vanvittig af det. Farst og fremmest var det en normal
skole med alt, alt for mange elever og sadan noget kunne
Jjeg slet ikke handtere”

Flere af de unge har veeret glade for de saerlige rammer,
som specialskolen har tilbudt dem — og de har veeret

glade for at vaere sammen med andre unge, der har et
handicap. Men modsat er der mange, der forholder sig
kritisk til at g& pa specialskole. Flere af deltagerne omta-
ler det at ga pa specialskole som at blive sat i bas og blive
gemt veek fra omverdenen:

"Jeg har veeret glad for at veere i en normal klasse. Jeg har
heller ikke lyst til at blive lukket inde i en bds og fa at vide:
“Jamen, du har seerlige behov.” Jeg var ved at komme pd en
skole her i ér, hvor jeg sd skulle have veeret inde i en gruppe
pd 10-12 unge, hvor gruppen hed "unge med seerlige behov’,
og det er ikke det jeg vil lukkes ind i. For senere i mit liv skal
Jjeg alligevel ud og have en almindelig uddannelse. Og vaere
blandt almindelige mennesker.”

"Det er lidt ligesom mig. Jeg vil gerne ud i det normale sam-
fund, hvis man kan sige det. Jeg vil ikke lukkes inde i en kasse
0g sd kan jeg sidder der resten af mine dage. Det gider jeg
ikke

Selv om flere ikke har et godt forhold til deres skolekam-
merater og nogle endda bliver mobbet, sa er det allige-
vel vigtigt for dem at ga i en almindelig klasse. Dette for-
klarer en af deltagerne, da hun bliver spurgt om, hvorfor
hun ikke vil skifte til specialskole:

"Sa foler jeg mig sat i bds. Jeg vil gerne veere fri. For jeg er en
steedig person, og jeg vil gerne vise, jeg godt kan udrette no-
get, for jeg er normall Jeg er normalt teenkende og velformu-
leret og sddan noget. Det vil jeg gerne vise omverdenen!”

Fra specialskole og ud i den virkelige verden!

Disse overvejelser vidner om en bevidsthed hos de
unge, som raekker udover de almindelige skolebekym-
ringer, men som udtrykker de tanker, man kan ga rundt
med, nar man er ung og har et handicap. Tanker omkring
det at blive opfattet som et menneske, og tanker om at
komme ud i det 'normale’ samfund, som det bliver for-
muleret. Flere udtrykker derfor glaede ved at have veeret
en del af en almindelig skoleklasse, og ser det som en
oplevelse, der kan hjeelpe dem til at blive bedre integre-
rede og pad den made vaenne dem til livet efter skolen:
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"Det har gjort, at jeg kunne samle mig med de andre. Sddan
sd jeg ikke gdr i en specialskole og sd lige pludselig efter den
skole bare skal ud i den virkelige verden. Jeg har leert det fra
starten; jeg kan ikke hele tiden vaere i centrum, bare fordi jeg
har nogle svagheder. Jeg md bare vente til det bliver min tur
bagefter”

En anden deltager har gdet pa en almindelig skole med
en specialafdeling for unge med fysiske handicap. Han
oplevede ikke, at der var nogen kontakt til de alminde-
ligt fungerende og er rigtig glad for at vaere kommet pd
efterskole:

"leg er meget lykkelig for at komme ud sédan et sted, hvor
vi er integrerede — hvor der bliver gjort en stor indsats for at
integrere os med de normalt fungerende.”

Hvis du vil na noget fagligt...

En del af kritikken af specialskolen gar ikke mindst pa fag-
ligheden. Selvom specialklassen for nogle netop byder
de rette faglige rammer, s& de unge trives og udvikles, sa
fortaeller andre, at der i specialskolen ikke er blevet stillet
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nok krav til dem i undervisningen. En ung fyr fortaeller
om sine oplevelser pa specialskolen:

"leg kunne godt holde mit faglige niveau — det ville de love
mig. Men det resulterede sd i, at jeg startede der i 5. klasse og
efter 2 dr sad jeg med en 5. klasses bog i samtlige fag. Hvil-
ket ma betyde, at det faglige niveau ikke var som det skulle
veere. Hvis du vil nd noget fagligt, s skal du maske lige over-
veje, om du vil tage pd specialskole!”

Selv.om man har et handicap kan man godt have ambi-
tioner og et staerkt gnske om at udvikle sig fagligt. Derfor
skal der ogsa stilles faglige krav til de unge, der har ev-
nerne og lysten til at blive udfordret fagligt. Flere af de
unge har oplevelsen af, at det at ga i en specialklasse ikke
har givet dem de rette faglige kvalifikationer i forhold til
at komme videre i uddannelsessystemet.

Det faglige betyder altsa rigtig meget for de fleste unge,
hvad enten de gar pa specialskole eller pa almindelig sko-
le. Det betyder iseer meget for nogle af dem, der har svaert
ved at veere en del af det sociale feellesskab — for dem er
det vigtigt i det mindste at fungere fagligt i skolen:

Puslespillet der ikke gar op

Puslespillet = alle andre brikker passer sammen,
men den lysergde brik passer ikke ind nogen
steder, og er den eneste i den farve. Denne brik
symboliserer maleren, f.eks. sddan som maleren
oplever det at veere i skole.



"Selv gdr jeg pd en helt normal skole. Det kan godt veere, jeg
bliver mobbet, men jeg er rigtig glad for undervisningen og
far gode karakterer efter leerernes mening.”

Mens nogle har oplevet manglende faglighed i special-
skolerne, sa er det for andre selve rammerne, der ger, at
de ikke fgler, at de bliver hgrt og bliver taget alvorligt. En
deltager, der gdr pa specialskole, fortaeller, at han synes,
der sker for mange skift i hans klasse, og det er sveert
at beholde de samme venner, nar man ikke kan felges
ad i skolen og ikke holder frikvarter pd samme tid. Han
forteeller, at han skifter klasse eller gruppe, som det hed-
der, hvert ar.

"De teenker overhovedet ikke pd, at vier mennesker, vel, altsé
de er bare ligeglade, fordi de tager os jo bare veek fra hinan-
den. Jeg havde en hel masse venner sidste dr, men jeg er ble-
vet taget vaek fra dem alle sammen. Jeg har ikke mulighed
forat se dem igen. Man kan ikke gare noget. Det er jo ikke os,
der bestemmer. Man er bare gruppe 1,2, 3,4, 5, 6"

Laereren har et ansvar!

Rigtig mange har gode oplevelser fra skolen, og fortael-
ler om laerere, der har vaeret gode til at tage hensyn og
veere opmaerksomme, bade i undervisningen og i for-
hold til klassefzellesskabet. En ung pige fortzeller om sine
lzerere:

"Hele min skolegang igennem har der veeret masser af res-
sourcer, og der har veeret styr pd det hele. Mine lzerere har
hele tiden vidst, hvor mange stattetimer jeg skulle have,
og det har de hurtigt kunne fornemme. Jeg er aldrig ble-
vet mobbet eller noget og leererne har vaeret meget efter. ..
altsd, hvis der er sket noget.”

Flere forteeller hvor vigtigt det er at have gode lzerere:

"leg synes det er sd vigtigt, at man har en leerer, der viser
med det samme, at man er tryg, at leereren er tryg ved si-
tuationen, fordi hvis lzereren ikke er tryg ved situationen, sa
bliver eleverne det heller ikke. Derfor har leerere i virkelighe-
den et keempe, keempe, kaempe stort ansvar for at finde ud
at, hvordan man skal vise sig over for sine elever, 0gsd selv i
gymnasiet. Det er i hvert fald min egen oplevelse af det. Jeg
havde en folkeskoleleerer, der ikke vidste et hammerslag om,
hvordan hun skulle héndtere det at have mig i klassen. Jeg
har godt nok fdet mange stad og slag synes jeg selv, fordi
der engang har veeret en leerer, der ikke vidste noget om det.
Og heller ikke har vist eleverne, hvordan man skulle vaere.

Jeg er aldrig blevet mobbet, men mobning er mange ting.
Ja, jeg kan ikke rigtig forklare det, men jeg havde ikke en
super folkeskoletid, md jeg indremme. Den har aldrig veeret
helt sjov.”

Det er vigtigt med gode lzerere, der har et vist kendskab
til det pageeldende handicap. En ung med synshandi-
cap fortaeller om den forstdelse, han bliver mgdt med i
skolen. Eksempelvis fortaeller han om den made, hans
idraetslaerer automatisk tager hensyn til ham pa, og som
gor hele forskellen i forhold til at veere med pa lige fod
med ens klassekammerater:

"Han tager flere forskellige farver frisbees med ned, og det
er fuldstaendig lige meget for de fuldt seende om det er en
gran, eller en sort, eller en hvid. Hvorimod det er det ikke lige
for mig. Hvis vi spiller pd noget graes, sé er det mdske ikke lige
en gren, man skal sté og kaste med, s er det mdske snarere
en hvid. Sd sadan noget, det har han ogsd overvejet. Han er
helt fantastisk. Jeg er meget imponeret.”

"Jeg skal nok hjaelpe” - men der sker ikke en skid!

For de unge er det altsd vigtigt at have lzerere, der kan tage
hénd om situationen, og som tager de rette faglige og so-
ciale hensyn. Flere forteeller dog om darlige oplevelser i
skolen, der grunder i leerernes manglende forstaelse og
viden omkring det at have en elev med handicap i klas-
sen. De fleste vaelger at tage det op, enten ved at tale med
deres foraeldre om det, eller fx en skoleinspekter. Enkelte
har valgt at flytte skole, fordi de ikke synes det fungerede
godt for dem pa deres gamle skole. En dreng, der er dav,
forteeller hvordan han oplever det, nar lzereren ikke har
haft forstaelse for ham og hans handicap:

"Hvis man sidder og arbejder og sé gar hun rundt og kigger,
0g sa kan hun finde pd at tage fat i en under armene, sadan
sd man fdr et chok, og det bliver man selvfalgelig treet af.
Til sidst havde jeg det sddan, at jeg ikke ville finde mig i det
mere. Sd det fortalte jeg mine foraeldre”

En anden deltager har ADHD og har derfor sveert ved at
koncentrere sig og bevare roen og opmaerksomheden.
For ham betyder det, at han ofte far skaeld ud i skolen:

"Der er en leerer, der altid har sagt "Hold keeft” til mig. Det
er jeg vant til. Der er en lzerer, hvor man glemmer at raekke
hdnden op en enkelt gang eller sddan noget, sa fdr man
bare at vide: "Hold din keeft"eller et eller andet altsa — det er
mdiske ikke lige det bedste man kan sige som laerer — der gik
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Jjeg sa op til vores inspektar, og sa fik jeg faktisk en samtale
med hende, og der synes jeg, at jeg var rimelig god til at for-
mulere mig.."

Han har en oplevelse af, at der ofte bliver talt ned til ham.
Og flere andre af de unge fortzeller, at de nogle gange
oplever ikke at blive regnet for noget — det kan fx vaere
situationer, hvor de ikke bliver hgrt og inddraget i under-
visningen pa lige fod med de andre elever. En pige med
spastiske lammelser forteeller:

"leg har altid gdet i normal folkeskole, og der har jeg altid
haften hjzelper pd, og hvis ikke hun havde veeret der, sé hav-
de det ogsd gdet rimelig galt for mig, tror jeg. Fordi hvis hun
ikke havde veeret der og banket i bordet hele tiden og sagt:
"Hun er her ogsall’ s tror jeg 0gsd, den var gaet gal for mig.
Fordi folk ved ikke ret meget.”

For nogle kan darlige forhold i skolen, mangel pa hjeelp
eller problemer med lzererne fa store konsekvenser. En
dov dreng fortzeller, at han ikke har vaeret i skole i over et
ar, fordi alt er gaet skeevt mellem ham og skolen:

“Jamen, for eksempel PPR eller kommunen eller ndar der er
samtaler med leererne i forbindelse med nogle ansagnin-
ger, og sadan noget, sd siger de, “Jamen, jeg skal nok snart
hjaelpe; men der sker aldrig en skid, og nu er der gdet 1 dr og
2 mdneder, og der er ingen hjaelp, og det betyder at jeg er
sdret — altsé det gdr mig pd.”

Nar de laver en tur, sa har de ikke tjekket om det
var handicapvenligt!

Mange har oplevet episoder, hvor de har haft felelsen af
at blive tilsidesat eller overset i skolen. Det handler isaer
om de situationer, hvor de har haft sveert ved at deltage i
skoleaktiviteter pa lige fod med deres kammerater — som
fx i idreet eller nar klassen skal pa tur:

"Sd er der nogen, ndr de laver tur eller et eller andet, sa har
de ikke tjekket, om det var handicapvenligt og s& kan man
heller ikke komme med der sd. Det var ligesom vores introtur
i 10. klasse. Der skulle de pa telttur og der kunne jeg slet ikke
sove der, sd der bad de mig om at tage hjem om aftenen, og
det gik der jo ogsd meget socialt af”

En anden fortaller:

"De har sveert ved at seette sig ind i, at hvis nu klassen skal i
biografen, at man egentlig sé gerne vil med klassen, i stedet
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for bare at tage derind med sin hjeelper. De taenker: "Du kan
Jjo bare tage til Hillerad eller til en anden by med din hjselper
i stedet for at tage til Kebenhavn, hvor man ikke kan komme
ind” Men jeg vil jo gerne veere sammen med klassen. Det for-
star de bare ikke.”

De unge har mange eksempler pa situationer, hvor de
ikke har oplevet at kunne deltage i forskellige aktiviteter
pa lige fod med deres klassekammerater. Flere laegger
vaegt p4, at det er gdet ud over det sociale - at det har
veeret sveert for dem at blive en del af feellesskabet, nar
de ikke er med sammen med de andre i de situationer,
hvor klassen bliver rystet sammen og man laerer hinan-
den at kende. Ikke at kunne tage med pa klasseture, eller
ikke at veere med pa samme vilkar som klassekammera-
terne, har altsa store konsekvenser for de unges felelse af
selvveerd og deres muligheder for at blive en del af fzel-
lesskabet i klassen. Og det kan netop godt veere sveert
selv at tage ansvaret for at skulle sige fra og gaere op-
maerksom pa, hvorndr man fgler sig overset. Derfor efter-
lyser flere, at laerere er mere opmaerksomme og har mere
viden omkring, hvad det vil sige at have et handicap:

"Hvis vi nu snakker folkeskole, sa kan man heller ikke som
folkeskoleelev, mdske i 6. klasse, ga hen til sin lzerer og sige:
"Hey! Jeg skal ogsd med” Det er sveert, ndr man ikke er sé
gammel, at seette nogle krav pd den méde. Derfor sa burde
man have nogle lzerere, der tog sig af én, og det er ikke altid
tilfeeldet. Det er det ikke. Derfor sd synes jeg helt klart, at fol-
keskoleleerere burde komme pd nogle kurser i, hvad det vil
sige at veere handicappet, som alle mennesker i virkelighe-
den burde, men specielt normale folkeskolelzerere.”

Der er meget, man gar glip af

For nogle unge er det ikke kun enkelte aktiviteter, som
de af og til ma undveere at tage del i. Nogle fortaeller om,
hvordan det kan vaere sveert at deltage pa lige fod med
de andre elever bade fagligt og socialt, ndr man ofte har
flere sygedage eller endda er vaek i leengere perioder fra
skolen pga. ens handicap. En pige med spastiske lam-
melser forteeller, hvordan hun har mattet blive veek fra
skolen i flere perioder pga. en operation og forskellige
efterbehandlinger:

"Der gdr hurtigt noget tid. Sa 9. klasse, hvor det hele bare
starter, sd er det bare meget, man pludselig gar glip af”

Det kan veere sveert for de unge at folge med, nar de ven-
dertilbage til skolen efter sygdom eller endt behandling.



En typisk hverdag!

Jeg bliver sdret hver dag, ndr jeg meder i skole, og endnu en hdrd og lang dag venter. Frikvartererne er da

klart det veerste. Jeg foler mig svigtet, ndr endnu en aftale bliver aflyst — det sker jo efterhdnden hver gang.

Jeg faler mig sa dum indeni hver gang, det sker. Hvad er der dog galt med mig? Jeg er jo ligesom alle de an-

dre, hvorfor kan de dog ikke se det? Vil de ikke? Jeg kan jo godst, og jeg vil jo ogsa gerne, men hvorfor er det

sd, at det gdr galt hver gang? Jeg kan ikke holde det ud mere, jeg gider ikke mere. Jeg vil ogsd vaere sammen

med dem. Jeg kan altsa godt! Sa anderledes er jeg jo heller ikke.

Derfor er det vigtigt, at de fra skolen far den rette hjzelp
til atindhente det forsemte og vende tilbage pd samme
niveau som de andre i klassen:

"l de mindre klasser, da jeg var ovre og blive opereret, der fik
Jjeg sadan nogle ting med, som man kunne fé lov at lave. Og
Jjeg fik at vide hvad de andre lavede, mens jeg var veek. Men
der i 9. klasse, da det hele gik stzerkt, der fik jeg egentlig ikke
noget af det, jeg havde misset. Det var sadan lidt sveert at
folge med. Men sé var jeg sa glad, fordi jeg fik hele pensum
igen til de forskellige ting, sd jeg ku’ gd igennem og tjekke jeg
havde det hele”

Jeg var bare ikke inde i varmen...

Flere af deltagerne fortaeller, at de har haft et godt sko-
leforleb og haft et godt forhold til deres klassekamme-
rater. Flere laegger vaegt pa, at det at have et handicap
ikke har betydet noget for deres venskaber i skolen. Men
rigtig mange af de unge deltagere forteeller om en sko-
letid, hvor de har felt sig udenfor eller er blevet decideret
mobbet. For nogle har det stdet pa i enkelte perioder,
mens det for andre har veeret geeldende hele deres sko-
legang og pad den made naermest opleves som et vilkar
ved at gd i skole. Mange har prgvet at skifte skole, fordi
de ikke har fglt sig som en del af faellesskabet — og nogle
har endda skiftet skole op til flere gange. For flere har det
veeret svaert at blive en del af faellesskabet, fordi de ikke
har kunnet tage del i det sociale pa lige vilkar som deres
klassekammerater:

"leg var bare sadan ikke inde i varmen, fordi de andre de
kunne gd pd Straget, eller de kunne gd med til fest, og det
kunne jeg ikke rigtig veere med til. S& havde de sadan deres
eget feellesskab, og det var jeg ikke sadan med i

En pige husker tilbage pa frikvartererne, som hun ople-
vede som det vaerste ved at gd i folkeskole:

"De fleste gik ned til bageren eller ned pd tanken. Og jeg har
ikke engang forsagt at kere derned, fordi jeg teenkte bare:
"De gider sikkert ikke at vente pd mig. Det er bare for hardt
for mig. Det kan jeg bare ikke." Jo, jeg var dernede én gang.
Der karte jeg sammen med dem, og jeg kan bare huske de
sagde: "Hvor er du langsom” og sddan noget. Sd teenkte jeg
bare; "Nej, det her, det ger jeg bare ikke igen” Sa blev jeg bare
inde klassen, og alle de andre gik ud i frikvartererne. Frikvar-
tererne, det er der, man er sammen med de andre. Men de er
sammen med hinanden, og sd holder de bare automatisk
en uden for, fordi man ikke komme ind i det der feellesskab,
der er. Frikvartererne, det var bare det veerste. Dem frygtede
man neermest.”

"Du er bare sadan helt vildt underlig!”

Nogle feler sig udenfor, fordi de ikke kan deltage i de
sociale aktiviteter pa grund af fysiske barrierer, der gar
det sveert at deltage pa lige fod med de andre. For andre
handler det om, at de igennem deres skolegang er ble-
vet opfattet som vaerende anderledes — og derfor ikke
er blevet en del af faellesskabet. En pige med autisme
fortaeller om sine oplevelser med at blive drillet:

"leg har pravet at blive mobbet og drillet mange gange, for
Jjeg har gdet pé 5-7 skoler. Fordi jeg er anderledes, sé bliver
folk jo egentlig bange for det, de ikke kender, og de ved ikke,
hvordan de skal hdndtere situationen.”

En anden pige, der har NLD, fortzeller ogsd om oplevel-
ser, hvor hun bliver opfattet som anderledes:
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"Man er sammen med pigerne fra sin klasse, og sa lige plud-
selig fdr man at vide: “Jamen, du er ikke god nok!” eller: "Du
er bare sddan helt vildt underlig!”

Flere af de deltagende har altsd oplevelsen af at veere
holdt udenfor, fordi de pa et eller andet plan bliver op-
fattet som veerende anderledes. Det er oplevelser, som
markerer sig staerkt i de unges bevidsthed. Nogle af de
unge er i forvejen sarbare, fordi de selv fgler sig anderle-
des og har svaert ved at passe ind — at blive holdt uden-
for og mobbet i skolen pavirker dem derfor meget. Flere
af deltagerne giver udtryk for, at fglelsen af ensomhed er
til stede det meste af tiden:

"Hvorndr jeg ikke faler mig udenfor? Ndr jeg sidder hjemme
pd mit veerelse og lige har gdet en tur med min hund, og sid-
der med min computer eller med en bog og laeser, fuldkom-
men alene og med lukket der og persiennerne nede.”

Flere af deltagerne fortaeller om oplevelser i skolen, hvor
de foler, at lzererne burde spille en starre rolle i forhold til
at stoppe mobningen. En dreng, der er svagsynet, for-
teeller, at han aldrig er blevet mobbet. Han har gaet pa
en skole, hvor de har grebet hardt ind overfor mobning.
Han mener, det er vigtigt, at bern med handicap bliver
integreret godt fra start — fra den helt tidlige skolegang
— da det har stor betydning for, hvordan de fungerer so-
cialt i deres senere skoleforlgb. Men man kan ogsa selv
gore en indsats for at blive en del af faellesskabet:

"Jeg har aldrig falt mig mobbet eller falt mig udenfor,
men jeg tror ogsa det kraever en indsats fra mig, for at
vise folk, at jeg er ligesom alle andre. Ved at ga ind og
preve at veere med til at spille fodbold - ja, det behgver
ikke veere fodbold, det kan vaere alt muligt, men altsd
prove at vaere med i det, som alle de andre ger. | stedet
for at sige: "Det kan jeg ikke” og sa seette sig udenfor. Sa
det kreever selvfalgelig en indsats fra en selv.

Jeg blev mere accepteret pa efterskolen

Nogle af de unge har faet et bedre forhold til deres
klassekammerater efter de har skiftet skole eller ndr de
er kommet videre i uddannelsessystemet, mader nye
mennesker og indtager nye roller. Rigtig mange af del-
tagerne forteeller om positive oplevelser ved at komme
pa efterskole. For nogle af dem, der er blevet mobbet
eller har folt sig udenfor det meste af deres skolegang,
har det veeret en befrielse at komme pa efterskole, mgde
nye mennesker og vise nogle andre sider af sig selv:
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"Pa efterskolen, s kommer alle fra forskellige steder, og sa er
de jo i forvejen anderledes. SG mdske er det bedre at komme
ind der. Og de fleste kender ikke hinanden, sé de er alle sam-
men anderledes og nye for hinanden. Det er lettere at leere
dem at kende, end hvis man har gdet den samme tid i fol-
keskolen. .. der szetter de en i bds. Og sd kan man bare ikke
andre det. Og det gar de jo ikke pd efterskolen. Der fdr de jo
lov til at danne nye meninger selv.”

Mange oplever, at der er mere plads til at vaere forskel-
lige pd efterskolen — og at man bliver mgdt med starre
forstaelse. De oplever pludselig at blive en del af det fael-
lesskab, som de ikke var en del af tidligere. Og mange af
dem oplever at fa nye venner og ny selvtillid:

"I folkeskolen har jeg ikke rigtig haft s mange venner ud-
over min anden veninde, som ogsd er handicappet. Og jeg
har ikke haft sG meget selvtillid - sa er det jo, at det er lidt
sveert ligesom at komme igennem. Fordi mit handicap har
gjort, at jeg ikke havde s meget selvtillid. Det har hjulpet, da
Jjeg kom pd efterskole. Det var lidt som om, at jeg blev mere
accepteret der”

"Jeg har veeret rigtig glad for at komme pa efterskole. Folk
forstod mig og jeg var nede og preesentere mig selv og for-
teelle, hvad det var, der var galt. Og jeg falte mig meget mere
almindelig eller normal, hvis man kan kalde det det, efter jeg
kom pa efterskole.”

For flere er det at komme pa efterskole ogsa ferste gang,
at de er sammen med unge, der ikke har et handicap -
mens det for andre modsat er farste gang, at de er sam-
men med unge, der ogsa har et handicap. Efterskolen
bliver for mange derfor mgdet med en ny verden, der
abner op for nye bekendtskaber, som modner og udvik-
ler de unge pa forskellige mader. En dreng, der har gaet
i specialklasse, fortaeller om at komme pa efterskole og
vaere sammen med unge, der ikke har et handicap:

"leg er meget lykkelig for at komme ud sadan et sted, hvor
vi er integrerede — hvor der bliver gjort en stor indsats for at
integrere os med de normalt fungerende. Det er jeg blevet
meget glad for”



Skole - opsamlende perspektiver

Deltagernes oplevelser og erfaringer med skolen er vidt forskellige. Bade fordi deltagerne er lige sa forskellige
som andre unge, fordi deres funktionsnedsaettelser medfarer forskellige behov, og fordi deres behov imade-
kommes forskelligt. Grundlaeggende for, hvordan deltagerne oplever deres skolegang er, hvordan de oplever at
blive madt og respekteret som mennesker af deres laerere, klassekammerater og skolesystemet som helhed.

De unge eftersparger at blive udfordret og eftersparger leering frem for hygge, som de iseer oplever gor sig geel-
dende pa specialskoler. De forskellige udtalelser og synspunkter om skolegangen samler sig om nedenstdende
perspektiver:

Skoletilbuddet — hvad enten det er en almindelig folkeskole eller en specialskole - skal modsvare den enkel-
tes behov for laering.

Fokus pa leering frem for hygge. Faglige ambitioner i forhold til at udnytte elevernes potentiale.

Viden om handicapspargsmal, holdninger og etik skal indga i lzereruddannelsen.

Skolegangen skal medfare udvikling af faglige kompetencer — ogsa pa specialskoler.

Udvikling af lzerernes kompetencer til kvalificeret undervisning af bgrn og unge med funktionsnedszettelser.
Nedvendig statte og kompensation i form af hjzelpemidler, materialer, tolkning, statteperson m.v. skal veere
klar til tiden og af hej kvalitet.

Skolens aktiviteter, dvs. udflugter, lejrskoler, sociale aktiviteter m.v,, skal vaere tilgaengelige for unge med
funktionsnedszettelser

FN s Barnekonvention, artikel 28 om barnets ret til undervisning.
FN’s Barnekonvention, artikel 29a om barnets ret til at udnytte sin formden fuldt ud.

FN s Handicapkonvention, artikel 24 om uddannelse, der er meget detaljeret, fordi det har vist sig, at landene har haft
sveert ved at finde en undervisningsform, der sikrer, at mennesker med handicap fér opfyldt deres basale rettigheder
indenfor undervisning. De generelle dele af artiklen, der vedrarer barn, er derfor medtaget her i sin fulde ordlyd:

1. Regeringerne skal anerkende, at barn med handicap har ret til uddannelse, Med henblik pé opfyldelse af denne
rettighed skal regeringerne uden diskrimination og pa grundlag af lige muligheder sikre, at der findes et inklude-
rende uddannelsessystem pa alle niveauer og livslang leering som sigter mod:

a. Fuld udvikling af det menneskelige potentiale, veerdighed og selvveerd samt styrkelse af respekt for menneske-
rettigheder, grundleeggende frihedsrettigheder og menneskelige forskelle/menneskelig diversitet.

b. Udvikling af handicappedes personlighed, talenter og kreativitet sével som deres mentale og fysiske evner til
deres yderste greense.

¢. At gare mennesker med handicap i stand til at deltage effektivt i et frit samfundsliv

2. Regeringerne skal for at opfylde denne ret sikre:

a. At mennesker med handicap ikke pé grund af handicap udelukkes fra det almindelige uddannelsessystem, og
at barn med handicap ikke pd grund af handicap udelukkes fra vederlagsfri og tvungen grundskole.

b. At mennesker med handicap kan falge og deltage i vederlagsfri undervisning af god kvalitet i grundskolen pd
lige fod med andre i det naeromrade, hvor de bor.

¢. Atder foretages rimelig tilpasning efter den enkeltes behov.

d. At mennesker med handicap fdr den statte, de behaver inden for det almindelige uddan-
nelsessystem for at fremme effektiv indleering.

e. Atderydes effektiv individuel statte i et miljo, der fremmer indleeringsmeessig og social
uavikling i overensstemmelse med en mdlsaetning om fuld inklusion.
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Kapitel 4
Uddannelse og arbejdsliv

Mange af deltagerne dremmer om en uddannelse og
et arbejdsliv. De gar sig tanker om, hvad der skal ske ef-
ter skolen, og mange har allerede lagt konkrete planer
for fremtiden. Men mange af de unge mader forskellige
problemer i forhold til at fa et fritidsjob, at komme pa
den rigtige skole eller fa et uddannelsestilbud, der pas-
ser til dem.

Jeg kunne godt teenke mig at fa arbejdserfaring

Mange unge har et fritidsjob ved siden af skolen for at
tiene lidt ekstra penge og gere sig nogle tidlige erfarin-
ger pa arbejdsmarkedet. Det er for mange en vigtig start
pa deres fremtidige uddannelses- og arbejdsliv. Men der
er ikke mange af seminardeltagerne, der har et arbejde.
Flere af dem forklarer det med, at de gerne vil bruge de-
res energi pa deres skole, da det kraever lidt ekstra for
dem at felge med. For nogle giver det gkonomiske pro-
blemer, da de s ikke tjener penge ligesom deres kam-
merater.

"Noget af det, som jeg personligt selv synes lidt er et problem,
det er, nu ndr jeg bliver 18, sd kan jeg jo fa SU. Og det er jo
fedt at fa SU, men man kan ikke som handicappet fG mere

i SU, ndr man gdr pd ungdomsuddannelser. Sd jeg kan kun
fa som alle andre. Og det synes jeg lidt er et problem, fordi
alle andre har mulighed for at gé ud og fé& det her fritids-
Jjob, og det har jeg ikke, fordi at jeg ikke har overskud, og jeg
kan ikke passe min skole, hvis jeg har det. Og det synes jeg
er lidt af et problem faktisk. Det kan ogsd veere, det bare er
et luksusproblem, men mange af mine venner har enormt
mange penge mellem haenderne, og det har jeq ikke, fordi
Jjeg ikke kan have et job, for sd kan jeg ikke passe min skole.
Man kan godt, ndr man gdr videre pd de videregdende ud-
dannelser fa ekstra SU, ndr man har et handicap, men det
kan man ikke, ndr man gdr pd ungdomsuddannelse, og det
synes jeq lidt er et problem.”

Flere af deltagerne vil dog gerne have et fritidsjob, men
det er ikke altid lige nemt at finde et job. For dem med
fysiske handicap kan det veere sveert at arbejde i bager,
kiosk eller vaere pa lager som andre unge i deres alder.
De foler ikke, at der er de rette jobtilbud til dem, selvom
de meget gerne vil arbejde og tjene deres egne penge.
Og uden et arbejde kan der veere stor forskel pad ens
egen og ens venners gkonomi:
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Fremtidens dramme

Vers 1:
Jeg vil veere musicalstjerne

Og synge keerlighed ind i pigernes hjerter

Jeg kan bade synge og give den gas
Scenen er min og frisuren pa plads

Ding Ding — her kommer jeg
Fremtidens sporvognsfarer altid pa vej
Kearer til Tyskland og samler dig op
Altid godt humer og service i top

Omkveaed:

Dette er vores dramme
Fremtiden ma vise sig

Du skal lade veere med at demme
For vi dgmmer ikke dig

Vers 2:

Jeg vil veere barneekspert

| en vuggestue, hvor vi ik’ har det sveert
Vi skal lege dagen lang

Ud pa legepladsen og synge en sang

Tjek mig i den hurtigste bil

Karer ned ad Strgget - det’ supergo’ stil
Kommer lige fra min koncert

Rock n roll Rock n roll

Omkveed 2x

Dette er vores dramme
Fremtiden ma vise sig

Du skal lade veere med at demme
For vi deammer ikke dig

Nej, nej, nej
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"Min kommune gdr sé ind og giver mig penge. Men det er
sa 900 kr. Ja, altsd, min veninde, hun gdr pd handelsskole
og arbejder samtidig og tjener 5000 om mdneden, og sa far
Jeg 900 kr.”

Men det er ikke kun det gkonomiske aspekt, der er pro-
blematisk i forhold til ikke at kunne fa et fritidsjob. Nogle
af deltagerne er bekymrede for, hvad det betyder pa
leengere sigt, at de ikke kan arbejde pd samme made
som deres kammerater ved siden af deres skole:

"Jeg kunne godt teenke mig at fd den erfaring med at tjene
mine egne penge og fd den joberfaring, og det er jo ogsd
godt videre hen, ndr du sé rent faktisk er uddannet og skal
til at have et rigtigt job, hvis man kan sige det pd den mdde,
0g sd er det jo godt at have noget erfaring. Og det har jeg
bare ikke, fordi jeg faler i hvert fald ikke, at jeg har overskud,
0g det synes jeg er et problem.”

Jeg vil ikke saettes til pynt resten af mit liv!

De fleste af deltagerne har et gnske om at fa en uddan-
nelse og engang fa et arbejdsliv som alle andre. Som
andre unge ger de sig tanker om fremtiden - og mange
af dem har helt konkrete forestillinger om, hvad der skal
ske, nar de forlader skolen:

"Jeg vil gerne i gymnasiet efter 9. klasse, og jeg vil gerne tage
en journalistuddannelse. Og jeg vil absolut heller ikke p& pen-
sion som 18-drig. For jeg er ogsd staedig, sé det skal nok gd.”

Men selvom mange har lysten og evnerne til at uddanne
sig videre, s oplever flere helt konkrete barrierer i ud-
dannelsessystemet. En ung pige i kerestol fortaeller om
ikke at fa adgang til den uddannelse, hun drgmmer om:

"leg gdr ude pd Station X, som er en basis filmskole for unge i
tre ar. Og da jeg gik ud af 9. klasse her i sommers, der ville jeg
gerne pd Teknisk Skole pd filmlinjen og jeg var ude og kigge,
og det kunne ikke lade sig gare. De startede med at sige, at
der var undervisning ovenover, og de havde ikke rigtig lyst
til at have en trappelift. Og allerede der virkede det meget
underligt. Og sd siger de sd, jeg skal gemme alle filmstykker
0g jeg skal seette lys op, som jeg ikke kan — jeg skal alle mu-
lige ting, og der kunne jeg ikke blive frataget. Jeg kunne ikke
fd en hjeelper til at gere det. Sd jeg skulle selv gare det, og sd
madtte jeg dumpe de fag, jeg nu ikke kunne. Og sG matte vi
se, hvor langt jeg kunne nd. Plus jeg sé ville dumpe hele mit
hold ogsd, fordi det er jo noget med at samarbejde, ndr man
laver film. Og sa saette mig til noget, jeg ikke kan — det ville



seette alle de andre tilbage. Sd hun
sagde, at jeg skulle blive i skolen, sd
leenge jeg nu kunne”

En anden ung, der er spastisk lam-
met, har en oplevelse af at vaere
last fast i et uddannelsessystem,
der ikke byder hende de samme
muligheder som andre unge. Hun
forteeller, at det kan veere sveert at
se ens venner ga videre i uddan-
nelsessystemet, og man pludselig
ikke lzengere kan folges ad. Hun
oplever en del barrierer i forhold
til at f& en uddannelse og blive til
noget:

"Lige for tiden bavler jeg noget med,

hvad jeg skal efter det her skoledr, da

der ikke rigtig er et sted, der passer til mig. Jeg har faet nej
fra to efterskoler, som har plads til kerestolsbrugere, fordi
Jjeg skulle have for meget hjaelp, og fordi jeg kun svarer til
6. klasse rent fagligt. Jeg har veeret i praktik pd den 3-drige
ungdomsuddannelse, men jeg kan meerke, at det skal jeg
ikke: Det var som om jeg blev sat i en bds og sat udenfor
samfundet. Men jeg har ikke andre steder, jeg kan komme
hen. Derer lavet en regel, sé jeg ikke kan fd et 11. skoledr. Jeg
har en drem om at fa et normalt job og gerne en uddan-
nelse. Jeg vil ikke seettes til pynt resten af mit liv.”

Du er ogsa et menneske
- ikke en genstand!

For nogle af de unge kan det veere sveert at passe ind i de
bestemte uddannelsesrammer. Det kraever saerlige hen-
syn —sdsom et ekstra skoledr, hvis det er ngdvendigt:

"Det er jo ikke alle, der har gode karakterer. Der kan veere
mange grunde, men ndr man har meget at keempe med,
kan det ogsa veere sveert at score de rigtige karakterer, og sa
bliver det endnu svaerere. Og sé har man nogle gange brug
for et ekstra dr, selv hvis man mdske gdr i 10. klasse.”

For andre handler det om at komme videre i uddannel-
sessystemet. Det vigtigste er, at de unge kan stille krav
og at de bliver hert, nar det geelder deres egen uddan-
nelse, sadan at de fgler, at de er noget veerd:

"De har sagt, at jeg skal veere der mindst ét ér mere, der hvor
Jjeg er nu, men jeg er i forvejen uenig med skolen i, hvad jeg

“Hvis det var mig, der
fik at vide: "Du er ikke
god nok, sd du er ngdt
til at blive her et dr
endnu’; sa begynder
man jo ogsa at fole:
“Jamen, jeg er jo ikke

god nok.”

skal, sG gar det mdske det lettere af,
at jeg bare bliver der”

"Hvis man fdr at vide; du skal bare ga
om og gdom og gd om, sd er det lige-
som om man sidder fast. SG vil man
da hellere videre og lave et eller andet.
Hvis man ikke har de der hgje karakte-
rer, sa bliver de jo ikke bedre af, at du
fortseetter — hvis du ikke kan komme
hajere op, sa hjselper det ikke, sd sidder
du jo bare fast. Sa skal du da hellere
ud og lave noget.

For mange bliver gnsket om at
komme pd den rigtige skole til en
kamp, men en kamp, der er veerd
at keempe:

"Du bliver bare nadt til at veere steedig og sige: "Det er ikke
det, jeg vil” Du er ogsd et menneske. lkke en genstand.”

Jeg er ngdt til at teenke pa: "Hvad kan jeg?”

Selvom nogle unge oplever forskellige forhindringer
i forhold til at fa den uddannelse, de drgmmer om, sa
har de fleste gjort sig tanker om voksenlivet, og enkelte
har helt klare forestillinger om, hvad de gerne vil arbejde
med engang. Nogle vil arbejde i en vuggestue, i en butik
eller arbejde med dyr. Andre dremmer om at blive jour-
nalist, biblioteksassistent eller ivaerkszetter. Det er vidt
forskellige unge og derfor er det vidt forskellige dremme
og ambitioner, der kommer til udtryk, ndr de ger sig tan-
ker om deres fremtid. Men faelles for dem er gnsket om
at komme ud og fa et rigtigt'arbejde.

Flere af de unge er dog opmaerksomme pa, at der for
dem pga. deres specifikke handicap ikke er frit valg pa
alle hylder. En ung svagsynet fortzeller om dremmen om
at flyve helikopter:

"Hvis jeg helt frit kunne veelge job, sd ville jeg gerne flyve mi-
liteerhelikopter! Det var det jeg absolut allerhelst ville, men
altsa det er jo en udelukket mulighed, sé det kan jeg ikke, sé
det teenker jeg slet ikke over. Og det har jeg altid vidst. S& det
vil jeg slet ikke komme i tanker om. Sa vil jeg hellere komme
i tanker om det, jeg kan.”

Ligesom for andre unge, sa handler det forst og frem-
mest om at finde ud af, hvad man er god til:

Uddannelse og arbejdsliv | 29




"Jeg regner ikke med at gad efter noget, som ved forste gje-
kast ikke er opndeligt. Jeg er nadt til at teenke pd: "Hvad kan
Jjeg?” Jeg kan ikke bare saette mig hdb om et arbejde inden-

for et bestemt fag, uden at teenke over det farst og teenke
over mine faglige kvalifikationer. Du er nadt til at se pd dig
selv farst, og sd tage den derfra.”

Flere af de unge udtrykker en bevidsthed om, at der vil
veere nogle barrierer eller begraensninger, nar de skal ud
0g s@ge job. Men samtidig har de store ambitioner om
at lave noget, der er meningsfuldt for dem — om det sa
skal vaere indenfor nogle saerlige rammer:

"Jeg synes helt klart, man skal veelge et arbejde, man har lyst
til. Det nytter jo ikke noget, du er ude pd en fabrik, du bare
overhovedet ikke kan i’ SG hellere deltid eller flekstid, og du

o

sd har et arbejde, du godt kan i!

Der mangler jo arbejdskraft?

De unge har lyst til at uddanne sig og de har lyst til at
arbejde. Og de har en opfattelse af, at der ogsa er brug
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Et hab
Teksten pa billedet star med gren, fordi det er ha-
bets farve. Billedet handler om hab for fremtiden.

for dem péd arbejdsmarkedet. En ung pige kan ikke forsta,
hvorfor det s& kan veere sd sveert at fa de rette kvalifika-
tioner:

"Man far at vide, at jeg godt kunne fa et arbejde, men jeg
kan ikke fa uddannelsen.”

Uddannelse er meget vigtigt for de unge. Det er vigtigt
for deres folelse af selvveerd, da de har et steerkt onske
om at blive en del af samfundet og fa et arbejdsliv som
alle andre. De vil ikke seettes i bas eller gemmes veek.
Samtidig er flere af de unge bevidste om de muligheder,
der dbner sig op, hvis de far en uddannelse:

"Hvis vi har de rigtige kvalifikationer, vil de hellere end gerne
anseette en i kerestol frem for en, der ikke har kvalifikatio-
nerne. Hvis man har det der skal til, sa vil de gerne give én en
chance. Sd jeg mener, det er lige praecis det rigtige tidspunkt,
atvi kommer pd — at vi skal ud pd arbejdsmarkedet. For der
mangler jo arbejdskraft!”



Uddannelse og arbejdsliv
- opsamlende perspektiver

Unge med handicap vil ogsa have uddannelse og ar-
bejde pa lige fod med andre unge. Et rigtigt’arbejde.
De ser sig selv som aktive deltagere i samfundet og
vil ikke gemmes veek eller saettes i bas. Men flere af
deltagerne mader forskellige forhindringer og bar-
rierer pa deres vej for at opna bade uddannelse og
beskaeftigelse. Af forskellig karakter.

For eksempel kan mange unge med handicap ikke
tage fritidsjob ved siden af studiet, som deres jaevn-
aldrende kammerater uden et handicap. Ressourcer-
ne raekker ikke pa grund af funktionsnedsaettelsen.
Det afskaerer dem fra at opna en vaesentlig erhvervs-
erfaring, som mange unge traekker pa, nar de senere
skal ud og s@ge job.

Funktionsnedsaettelsen kan i sig selv medfare begraensninger for erhvervsvalg, men det virker deltagerne
rimelig afklarede om. Til gengazeld meder de andre typer af begraensninger. For eksempel manglende tilgaen-
gelighed pa visse uddannelsessteder, og manglende velvilje til at gere deltagelse muligt med de hensyn,
det kraever. Det kan med andre ord vaere sveert for unge med handicap at passe ind i de eksisterende ram-
mer. Viljen til at spraenge rammerne for at indfri de unges ansker er langt fra altid til stede.

Deltagernes udsagn kan opsamles i falgende perspektiver:
Etablering af rammer for at understatte viljen hos unge med handicap, s& de kan erhverve de ngdven-
dige kompetencer og opna at fa et arbejde.
Udvikling af kvalificeret ungdomsuddannelse til unge med behov for seerligt individuelt tilrettelagte
forlgb.
Etablering af rummelighed i uddannelsessystemet savel som pa arbejdsmarkedet.

FN s Barnekonvention, artikel 28.

FN's Barnekonvention, artikel 29a.

FN s Handicapkonvention, artikel 24.

Konventionsartiklerne er beskrevet under kapitlet om skole.
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Kapitel 5
Ungdomsliv

De fleste af seminardeltagerne er aktive unge, der har
gang i bade hobby, venner, keerester og forskellige so-
ciale aktiviteter. De fleste af dem lever generelt set en
almindelig og travl teenagetilvaerelse fyldt med fester,
gode venner, keerester og fritidsinteresser. Men de fleste
af dem fortaeller ogsa om de barrierer, de mader i deres
streeben efter at leve et almindeligt ungdomsliv — om
det sa er i forhold til at fa venner, keerester, at vaere med
i forskellige sociale sammenhange eller i forhold til at
kunne ga til en bestemt fritidsaktivitet.

Det er fedt med noget, man er god til

Seminardeltagerne har forskellige fritidsinteresser lige-
som alle andre unge. De dyrker fodbold, spiller hockey,
gar til boksning, laver rollespil, er i fritidsklub, er pa inter-
nettet, laeser bager, gar til dans, teater og meget mere.
Mange er meget aktive unge, der finder stor glaede i de-
res hobby ved siden af skole, venner og familie. For nogle
er fritidsinteressen et vigtigt pusterum i hverdagen, hvor
de kan veere en del af et feellesskab med andre unge. En
dreng med ADHD fortzeller:

"Ude pa danseskolen, der har vi et rigtig godt feellesskab.
Alle snakker med hinanden. Der faler man virkelig, at man
ernoget.”

For andre kan den sport, de dyrker, veere en made at
slippe lidt vaek fra hverdagen og en made at reagere pa
nogle af de frustrationer, de oplever — fx i skolen. To fyre
med henholdsvis ADHD og Asperger fortaeller, hvorfor
de godt kan lide at gd til boksning:

"Det er fedt at komme ud med noget, man er god til bare
ved at sld pa et eller andet, bare for komme ud med nogle
aggressioner, som man ikke kan komme ud med i sin dag-
ligdag, sddan nogle ting som: "Ej, hvorfor sagde lsereren nu
sadan til mig’ og sa kan man bare slé til, hvis man har lyst
til det”

"Nadr det er, man gdr til boksning, sa far man jo brugt kreef-
terne og afreagerer og fdr alt det ddrlige og negative ud
altsd. Handicappet spiller ikke nogen rolle overhovedet.”

Man glemmer det der handicap

Flere af deltagerne taler om at glemme sit handicap, nar
de dyrker deres fritidsinteresse pa lige fod med alle andre
— her behgver det ikke handle om, hvordan man ellers
fungerer i hverdagen, men det geelder om at ga op i sin
sport. For nogle af de unge, der har sveert ved at indga
i sociale sammenhange, kan en sport, der ikke handler
om at spille sammen, vaere en god made at stresse af og
fa opleftning pa. En fyr fortaeller om fordelene ved at ga
til boksning:

"Jamen, man teenker ikke pd sit handicap, der glemmer
man alt, man glemmer det der handicap, fordi der behaver
folk ikke at vide, at du er ADHD barn. Jeg skal kun fokusere
pd min boksning, og der er det kun dig selv, det er ikke en
holdsport jo, der er det dig selv og din modstander, og sd
lige lidt opvarmning, det er det eneste du behaver at teenke
pa. Det er dig selv, du skal teenke pd, men ikke dit handicap.
Og fordi det er fysisk hérdt, sé glemmer du det ogsd lang tid
efter. Og du fdr ogsad meget mere energi af det, det fales som
om du bliver gladere af det”

Flere af de unge fortzeller, at det geelder om at finde det,
man er god til — uanset ens handicap. En ung svagsynet
fortaeller, at han gar til en sport kaldet Goalball, hvor han
klarer sig rigtig godt og endda er kommet pa landshol-
det. Han bruger meget tid pa sin sport, og det har gi-
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Den glade og positive side af livet
Billedet forestiller alle de gode og positive sider, der
er af malerens tilveerelse.
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vet ham mange oplevelser at rejse rundt til forskellige
turneringer. En pige med autisme fortzeller pd samme
made om at finde lige praecis det, hun er god til og glad
for. Hun finder stor gleede ved at spille fodbold, som hun
leegger meget tid og kraefter i:

"Pga. min sygdom sd er jeg sadan lidt boldidiot, jeg har svaert
ved sddan noget med bolde, jeg kan simpelthen ikke gribe
en bold — det kan jeg bare ikke. Men det gdr meget godt
med at spille fodbold, og det er ogsa det jeg vil. Jeg keemper
for det. Jeg er naesten den bedste pd holdet, men jeg traener
sd 0gsd 4-5 timer om ugen udover almindelig treening.”

Enten er jeg ikke handicappet nok, eller ogsa er
jeg for handicappet!

Andre unge, iseer dem med fysiske handicap, har sveert
ved at finde ud af, hvad de kan ga til i deres fritid, eller
foler sig begraensede pga. deres handicap. De ved ikke,
hvad der kan lade sig gare, nar man ikke rigtig passer ind
noget sted, som en pige med knogleskerhed fortaller:

"leg har ikke nogen hobby, fordi jeg tror ikke rigtigt, jeg kan
noget. Det jeg gerne vil, det kan jeg jo ikke pga. mit handi-
cap. Jeg ville gerne spille handbold pa et tidspunkt. Men sé
teenkte jeg, jeg kan jo ikke spille hdndbold i karestol.. altsd
Jjeg kan jo godt gd, men jeg er jo ikke stzerk nok til at spille
med de almindelige. Jeg er bare forvirret, ndr det geelder sd-
dan noget. Enten er jeg ikke handicappet nok, eller ogsé er
Jjeg for handicappet.”

En dev dreng fortaller, at han ofte finder det sveert at
spille fodbold sammen med harende, fordi de taler og
giver ordrer til hinanden under spillet. | stedet har han
fundet stor glaede ved at spille i en dave-liga én gang
om ugen, hvor dgve samles og spiller fodbold.

Rigtig mange af de unge forteeller dog, at de i deres kom-
mune mangler bedre fritidstilbud, der passer til dem. For
nogle handler det om et bedre udbud af aktiviteter, der
mere specifikt er rettet mod unge med handicap:

"Fodbold vil jeg rigtig gerne ga til. Og det har vi ogsd under-
seqgt. Der er sddan noget handicapfodbold, men det er for
sadan nogle aeldre mennesker. Og pd et normalt fodbold-
hold, der kan jeg ikke falge med”

En anden deltager, der er udviklingshaemmet, fortzeller
0gsa at nogle af de aktiviteter, der er udbudt, simpelt-
hen ikke henvender sig til unge. Hun gar til musik, men



halvdelen af de deltagende er zldre mennesker, og det
bryder hun sig ikke om. For andre handler det ikke om
udbuddet af aktiviteter, men om de mere praktiske om-
steendigheder. Nogle har nemlig brug for en hjzelper for
at kunne dyrke en bestemt sport eller interesse. En pige,
der sidder i karestol, er 15 ar og ma vente til hun fylder
16 for hun kan fa bevilget en hjzelper og séledes endelig
fa mulighed for at ga til de ting, hun gerne vil:

"Jeg ville da gerne gd til ridning og til svemning, men det er fordi

Jjeg mangler en hjaelper. Jeg er 15. Nu har jeg jo keempet for det
i flere ar, sé nu er det jo snart. Jeg ved ikke rigtig, hvordan det
kommer til at spaende af- Det er jeg meget spaendt pa.”

”"Du kan ikke synge, nar du sidder i kerestol!”

En ung, der er spastisk lammet, fortaeller ogsad om proble-
met med at fad bevilget de nedvendige hjeelpertimer til
at dyrke sin fritidsinteresse. Hun forteeller, at det kan vaere
sveert at beregne et vist antal hjaelpertimer, ndr hun skal
spille teater, fordi timerne ikke lige sddan er til at skema-
laegge. Men ndr det endelig lykkes, sa vaerdszetter hun me-
get hgjt at fa mulighed for at kunne spille teater i sin fritid:

"Det er rigtig fedt. Det betyder rigtig rigtig meget. Det er jo
ikke kun det, at jeg har faet nogle hjaelpere, der ger, at det

kan lade sig gare. Det er jo ogsé at ham, der skriver stykker-
ne og instruerer, han ogsd har sagt fra starten: "Selvfelgelig

"Jeg kan godt lide at synge, og jeg
havde meldt mig til kor. Og sa far
jeg at vide; "Du kan ikke synge, nar
du sidder i kgrestol!”. Jeg meldte
mig sa til solosang og der fik jeg at
vide, at jeg godt kan synge. Og sa

gik jeg til sang i to dr.”

kan du veere med, der er ingen problemer der. Selvfalgelig, vi
laver det bare sddan, s du kan vaere med” Og det betyder
rigtig meget, at folk gdr ind til det med sddan en indstilling
og siger: "Selvfalgelig! Vi skal bare lazse det. Selvfalgelig kan
det lases” Og det er rigtig fedt. Fordi det kunne ogsé veere, at
Jjeg kom ud for at: "Nej, det kan du ikke, du skal ikke have din
rollator med, nej nej” Det har bare vaeret positivt, 0og nu er
det min 8. forestilling.”

For de unge kan det veere altafggrende at blive madt
med den rette indstilling, ndr de veelger en fritidsakti-
vitet. En karestolsbruger forteeller omvendt om at blive
madt af mentale barrierer, nar det kom til hendes mulig-
hed for at synge i kor med andre unge:

"Jeg kan godt lide at synge, og jeg havde meldt mig til kor.
Og sad fdr jeg at vide; "Du kan ikke synge, ndr du sidder i kare-
stoll”
Jeg godt kan synge. Og sd gik jeg til sang i to ér.”

Jeg meldte mig sa til solosang og der fik jeg at vide, at

Sa sidder du bare alene hjemme sadan en
weekend

Udover forskellige fritidsinteresser, s& er det, der fylder
mest i deltagernes fritid - ligesom hos alle andre unge
- at veere sammen med ens venner. For mange betyder
det meget at kunne deltage i forskellige sociale arrange-
menter og have det sjovt med andre unge, fx til fester.
Det vigtigste er, at man er tryg ved situationen og de
mennesker, man er sammen med:

"leg har altid veeret bange for, hvis der nu ikke var nogen til
at hjaelpe mig, hvis nu det gik galt, fordi alle andre menne-
sker ogsa var fulde, og sa det der med ikke at have nogen at
veere trygge ved. Men jeg synes, det gar bedre nu. Jeg fandt
nogle rigtig gode venner, som jeg hygger mig rigtig godt
med, og som jeg ved, jeg kan stole pd, og som altid er der,
uanset hvor fulde de er, og uanset hvor fuld jeg selv er”

Men det er ikke alle, der gar til fester. Nogle bryder sig
ikke om situationer, hvor folk bliver fulde — mens andre
ikke kan drikke, selvom de gerne ville:

"leg synes ikke, det er sjovt, fordi at jeg ikke kan drikke, nar
Jeg er ude, kun derhjemme. Fordi man kan ikke sé godt tisse,
ndrman sidder i en karestol og er pige, fordi sa skal de ud og
lefte mig, og det ma de heller ikke, vel? Og ndr jeg sé drikker
alkohol, s skal jeg tisse rigtig meget. Sa kan det godt vaere
et ret stort problem for mig. Jeg synes faktisk, det er rigtig
irriterende, men sddan er det”
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Flere af de unge med fysiske handicap fortaeller om de be-
greensninger, de oplever, nar det geelder at kunne deltage
i forskellige sociale arrangementer. Nogle klager over, at
trapper til bade diskoteker og privatfester forhindrer dem i
at komme med ud og have det sjovt sammen med de an-
dre. Andre har oplevet, at de er blevet naegtet adgang til
diskoteker. Og nogle har prevet ikke at blive inviteret med
til privat klassefest, som den eneste i klassen. Det kan veere
rigtig hardt at skulle undvaere alt det sociale, ndr man er i
en alder, hvor det betyder sd meget:

"Og sa i weekenden, altsd ndr man er 16, sa er der mange,
der tager ud og drikker hele weekenden igennem. Og det
kan du heller ikke, fordi du sidder i karestol, og sa bliver du
ikke inviteret, fordi de ikke regner med, at du kommer med
- 0g sd sidder du egentlig bare alene hjemme, sddan en
weekend”

"Hvis du ikke er med til de sociale ting, de laver, s& har du

ligesom ikke chancen for, at de leerer dig at kende pd samme
mdde.”
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For deltagerne er det altsa rigtig vigtigt at kunne vaere
med til forskellige sociale arrangementer, fordi det er pa
den made, man laerer nye mennesker at kende og dan-
ner venskaber. Nar deltagerne fgler sig allermest forskel-
lige fra andre unge uden handicap, sa er det netop i de
situationer, hvor de ikke kan veere med pa lige fod med
deres jeevnaldrende. Ofte handler det om den rette ind-
stilling til, hvad der kan lade sig gare. En dreng i kerestol
fortaeller:

"Hvis min vennekreds siger til mig, at jeg ikke kan komme
med eller hentyder bare det mindste til mit handicap, sd
kommer jeg med et modargument: "Sd lad os gere det pd
den her made i stedet for” Og sd kan de egentlig godt se, at
det eren god mdde at gare det pd. Og pd den mdde kan jeg
ogsad veere med. Og det har veeret mindst lige sé sjovt. Sé jeg
er bare den type; hvis ikke jeg far grant lys til at starte med,
sa bliver jeg ved indtil jeg far grent lys — om sd jeg skal made
20 rade lys, jeg er fuldsteendig ligeglad.”



Jeg har ikke mange handicappede venner

Det sociale betyder rigtig meget for de fleste deltagere.
Nogle af deltagerne har flest venner med handicap i
kraft af den skole, de gar pa eller de arrangementer, de
gar til. Andre har omvendt flest venner uden handicap.
Det kan der veere mange forskellige grunde til. Nogle af
deltagerne, der ikke har nogen venner med handicap,
fortaeller at det er helt tilfeeldigt — de er simpelthen ikke
i beraring med andre unge med handicap i deres hver-
dag. En ung fyr, der er svagsynet, fortaeller modsat, at det
for ham ikke er s tilfaeldigt, at han har flest venner uden
synshandicap:

"leg har flest normalt fungerende venner eller hvad man nu
vil kalde det, og det er et delvist valg, jeg har taget. Sa jeg
har ikke sG mange handicappede venner. Dem jeg har, de
er meget godt fungerende. Jeg kender til mange, som jeg
synes saetter sig selv i bds simpelthen, og det har jeg provet
atundgd helt bevidst”

Selvom samfundet selvfglgelig skal tilpasse sig folk med
handicap, sa synes han det er seerlig vigtigt, at folk med
handicap tilpasser sig samfundet. Derfor er det for ham
vigtigt at komme ud blandt unge uden handicap. Flere
andre unge, seerligt dem med fysiske handicap, fortzeller
at de bevidst har valgt at komme ud blandt andre unge,
der ikke har et handicap. Det betyder meget for dem at
blive integrerede med andre unge, og de @nsker ikke at
skabe en tilvaerelse, der er bygget op omkring deres han-
dicap. Derfor undgar enkelte ogsa forskellige handicap-
arrangementer, hvor der er andre unge med handicap.
Nogle faler, at handicappet kommer til at fylde mindre,
nar de er sammen med unge uden handicap. En pige
med muskelsvind fortzeller:

"leg synes bare, det er lettere at have venner uden handicap,
fordi hvis man er meget sammen med handicappede, sd
taenker jeg hele tiden, at jeg selv er handicappet, men hvis
Jjeg er sammen med nogen, som ikke er handicappede, altsa
mine veninder og sddan noget, sé taenker jeg ikke over, at
jeg er handicappet. De taenker heller ikke over, at jeg er han-
dicappet.

De har provet det pa deres egen krop

Andre fgler omvendt, at de bliver gjort mere opmeerk-
somme pa deres handicap, nar de er sammen med folk
uden handicap. De synes, det er rarest at vaere sammen
med andre unge med handicap, fordi de deler nogle af
de samme oplevelser og bedre kan forsta hinanden:

En sommertur med kaeresten og jeg
Billedet handler om, hvor meget malerens keereste
betyder for ham. Hvor vigtigt det er at have keerlig-
hed i sit liv.
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Verden set med mine gjne

Maleren har malet sin hverdag med
gode og darlige dage. Der er flest
gode dage, men ogsa dage med
mange smerter. Maleren ansker ikke,
at smerterne skal gdeleegge hendes
liv. De gule cirkler med sort ring om er
malerens gjne.

"Det ogsd rart at vaere sammen med nogen med et han-
dicap, fordi sa er der netop nogen, hvor du kan sige en lille
saetning, og sa forstdr folk det fuldt ud, fordi de har praovet
det pd deres egen krop.”

For nogle kan det veere vigtigt at vaere sammen med an-
dre, der ligner dem sely, sa de faler, at de ikke er alene
med deres tanker og oplevelser. De kan nemlig fa fo-
lelsen af ikke at veere gode eller rigtige’ nok, nar de er
sammen med unge uden handicap. En pige forteller,
hvorfor hun feler sig bedre tilpas med unge, der ligner
hende selv:

"Ndr jeg er sammen med normale, eller hvad man skal kalde
det, sa faler jeg det som om, jeg ikke er lige sa meget som
ham eller hende.”

Hun har bla. nogle venner fra den sygdomsforening,
hun er medlem af, og som hun har det rigtig godt med.
En anden pige forteeller pd samme made om at fgle sig
anderledes, nar hun er sammen med de venner, der ikke

38 | Ungdomsliv

har et handicap — og mere afslappet, ndr hun er sammen
med andre unge, der har et handicap:

"Jeg faler jeg mig lidt tilbage pd en eller anden mdéde, fordi
Jjeg faler man gar lidt bagi og man har ikke de samme ting
at snakke om i forhold til ndr jeg er sammen med handicap-
pede — der faler jeg mig pd en eller anden mdde ligesom alle
andre. Jeg kommer ikke til at teenke over, at jeg har handi-
cap eller taenke; "Det kan jeg ikke!. Sa der faler jeg mig mere
fri i det og mere afslappet”

Han forstar mig bedre end min mor

Mange af deltagerne har bade venner med og uden
handicap, og fortaeller det kan veere rart at vaere sam-
men med dem, alt efter hvad de har brug for at snakke
om. For de fleste handler det dog ikke om, hvorvidt ven-
nerne har et handicap eller gj, men om det er gode ven-
ner, de kan stole pa, snakke med og have det sjovt med:

"En ven er en man kan stole pd, og en man altid kan komme
til, og nogen der har plads til, at man mdske snakker om



sine problemer, og en der kan lytte. Og en man ogsd selv
kan lytte til. En man kan grine sammen med og have det
sjovt med. Og en der kan traste, hvis der er brug for det”

Det er vigtigt at have noget socialt med andre mennesker,
nar man er teenager. Man har nemlig brug for at snakke
om ting, som man ikke kan snakke med sine foraeldre
om. Det fortzeller en dreng med ADHD. Samtidig kan det
vaere sveert at have et handicap, ndr man er i puberteten
— derfor er det netop vigtigt med gode venner, der har
forstdelse for en og ved, hvordan man agerer i bestemte
situationer. Han fortaller selv om sin gode ven:

"Ham jeg snakker meget med, han forstdr, hvordan han skal
hdndtere mig, ndr jeg bliver sur. Han kan ligesom maerke pd
mig, hvordan jeg har det. Det synes jeq er rigtig dejligt. Han
er sddan set den eneste, der sddan rigtig forstdr mig meget.
Han forstdr mig bedre end min

”

mor.

Det er altsd ikke n@dvendigvis
handicappet eller ej, der afgar,
hvor gode venner man kan
blive. Det er mere det at finde
nogen, der er gode til at lytte
og forstd en, og som man har
noget til feelles med:

"Man kan jo ogsd have meget

forskelligt tilfeelles med mange

mennesker. Ens fulde identitet er jo ikke ens handicap. Det er
jo kun en del af en. Man kan jo sagtens made andre menne-
sker, hvor man har andre ting tilfeelles med dem, og derfor
bliver man venner med dem.”

"Kom nu, din spasser!”

Nogle har mange venner, mens andre har fa teette ven-
ner. Seminardeltagerne er enige om, at det vigtigste for
dem er, at de bliver opfattet som personer og ikke ud
fra deres handicap. Det betyder ikke, at deres handicap
bliver glemt. Tvaertimod kan det vaere rart, at der ogsa er
plads til at lave lidt sjov med det engang imellem. Ens
venner ved nemlig godt, hvor graensen gar. Nogle piger
taler om det at have gode venner:

"Jeg faler mig bedst tilpas med de venner, der ser bort fra mit
handicap.”

fedt, hvis de ogsa kan joke
lidt med det: "Kom nu, din

spasser”. Sadan noget.”

"Det handler ikke om, at de sd ikke kan acceptere mit han-
dicap, det handler bare om, at ens gode venner kan se bort
fra, at du sidder i karestol”

“Jeg synes ogsd, det er lidt fedt, hvis de ogsd kan joke lidt
med det: "Kom nu, din spasser” Sddan noget”

"Ens venner kender en. De kender ens graenser for, hvorndr
man bliver sdret, og for hvorndr man ikke gar”

Et handicap kan fungere som et filter

Nogle af deltagerne har ikke haft ligesd nemt ved at fa

og beholde venner. Deres skoletid har veeret praeget af

flere skift, og de har haft sveert ved at finde sig til rette

socialt. Rigtig mange har prgvet at blive mobbet, og det

har sat dybe spor i deres made at omgds andre men-

nesker pa — ikke mindst i den tillid, de udviser andre. Der
er mange deltagere, der pa et
eller andet tidspunkt har fglt
sig svigtet af andre:

“Jeg synes ogsd, det er lidt

"leg har haft et par venner, som
havde en meget populeer ven-
nekreds. De var nadt til at bryde
med mig, fordi de var bange for
at blive mobbet ud af deres ven-
nekreds, fordi de var sammen
med mig.

"Ja, man foler sig lidt skrottet.”

Nogle af de unge forteeller, at den made folk forholder
sig til deres handicap kan vaere hjeelp til at finde ud af,
hvem folk i virkeligheden er — som en af de unge beskri-
ver det, ndr folk laegger maerke til hendes gangstativ:

"Sa pa den mdde bruger jeg det lidt ligesom et filter. Hvis du
kan finde ud af at se bort fra den der, sd er du squ nok veerd
at beskeeftige sig med videre

Nogle har lettere ved at finde venner pd internettet, hvor
handicappet er mere usynligt, og man kan tale sammen
pa lige fod med alle andre:

"leg har netveninder pd engelsk, altsé pd computeren. Det
betyder rigtig meget for mig, fordi jeg har nogle veninder pé
nettet, og som jeg ogsd har madt i virkeligheden, og som
den dag i dag ogsd er mine bedste veninder. Og de er ikke
handicappede. Far var jeg sGdan meget isoleret. Det bety-
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der computeren for mig. Sa hvis jeg ikke har en computer
0g noget internet, s gdr det altsa lidt galt for mig, fordi det
betyder meget for mig.”

Internettet fylder rigtig meget i mange af de unges liv.
Flere af de unge bruger internettet til at lzere nye men-
nesker at kende, til at f& venner og kaerester og holde
kontakt med de venner, der bor langt vaek. Det at kom-
munikere pa nettet er derfor rigtig vigtigt for flere af de
unge. P4 internettet kan man lzere hinanden at kende,
for man bliver demt ud fra sit handicap. Men det kan sta-
dig godt veere sveert for andre at forholde sig til, nar man
sa endelig fortaeller dem det:

"leg har oplevet en — det er min ekskaereste — allerfarste gang,
vi sadan snakkede med hinanden, det var over Internettet, og
sd begyndte vi at skrive over mobil og sé fortalte jeg hende
sd, at jeg har ADHD, og sé ville hun slet ikke snakke med mig
mere. Sa gik der et dr, og sé begyndte vi at skrive sammen
igen, sé blev vi s keerester. Vi snakker sa stadigveek sammen”

”Kan hun dyrke sex?”

De fleste unge mener ikke, at deres handicap forhindrer
dem i at f& keerester, og en hel del af deltagerne har selv
kaerester eller har haft. Bade kaerester med og uden han-
dicap. | nogle tilfeelde kan handicappet dog godt have
en betydning, bl.a. nar det handler om sex.

"Altsd mange fyre taenker: "Kan hun fx dyrke sex?” Det kan
Jjeg godt forstd, for det er jo 0gsd en vigtig ting for nogle i et
forhold. Og sa tror jeg, at de godt kan traekke det lidt tilbage.
Jeg siger altid, at de bare skal sperge, fordi jeg er meget Gben
omkring det. Sd det er fint.”

Nogle er ret bevidste om deres eget handicap i forhold
til at fa en keereste. En pige med knogleskgrhed fortael-
ler, at hun havde svaert ved at forstd, at der var en fyr, der
godt kunne li" hende:

"Jeg troede serigst ikke pd, at der var nogen, der kunne Ii’
mig. Jeg teenkte bare; "Det er bare et veeddelob eller sddan
noget, og s kommer jeg bare ind og ger mig selv totalt til
grin!” Jeg var meget skeptisk, fordi der er jo ikke nogen, der
har fortalt en, at det kan godt ske”

Deltagerne fortaeller om meget blandede oplevelser
med at 3 kaerester. Nogle er blevet droppet, fordi de-
res keerester har haft sveert ved at forholde sig til deres
handicap, mens andre har oplevet, at handicappet ikke



gjorde nogen forskel. Det vigtigste for deltagerne er, at
folk kan se ud over deres handicap — at de bliver valgt
pa baggrund af den, de er. En pige med spastiske lam-
melser siger:

"Hvis jeg fdr en kaereste engang, sa skal han ha’ mig, fordi

han elsker mig, og ikke fordi han har medlidenhed med den
her karestol”

Ungdomsliv — opsamlende perspektiver

lkke mindst i forhold til at vaere en del af det sociale liv med kammerater og venner oplever
deltagerne barrierer og begreensninger i det omgivende samfund. Dette er bade i forhold
til den fysiske indretning, hvor trapper fx kan udgare en forhindring for at komme pa diskotek, og i forhold
til holdninger og adfzerd, hvor nogle oplever udelukkelse alene pa grund af handicappet. En af deltagerne
er for eksempel blevet nzegtet adgang til et diskotek, og nogle har prevet ikke at blive inviteret med til klas-
sefest. Vel at maerke som de eneste i klassen. Udelukkelse har alvorlige livslange konsekvenser.

Deltagerne har bade venner med og uden handicap. Nogle laeagger meget veegt pa at have venner, der ikke
selv har et handicap. Det far handicappet til at fylde mindre. Mens andre ogsa betoner betydningen af at
dele oplevelser og forstaelse med andre unge med handicap. Begge dele har betydning for deltagerne.

Deltagelse i fritidsaktiviteter er vigtigt for deltagerne. Flere taler om at glemme handicappet, nar de dyrker
deres sport eller anden form for aktivitet. Men udfordringerne er der. For eksempel er ikke alle aktiviteter
henvendt til unge, men bestar af blandede hold med bade zldre og unge. En anden barriere handler om
ikke at have tilstraekkelig hjeelp til at kunne deltage i de @nskede aktiviteter.

Deltagernes synspunkter peger pa falgende perspektiver:

Etablering af tilgeengelige rammer i det offentlige rum, sa unge med handicap kan deltage pa lige fod
med andre unge i cafebesag, biografer, diskoteker m.v.

Tilstreekkelige fritidstilbud, herunder sportstilbud indenfor handicapidraet.

Bevilling af nedvendig hjaelp til unge med handicap, sa de pa egen hand, og uden far og mor, kan del-
tage i spontane aktiviteter med venner og kammerater, samt deltage i fritidsaktiviteter pa lige fod med
deres jeevnaldrende uden handicap.

FN's Barnekonvention, artikel 31 om barnets ret til hvile, fritid, og til at dyrke fritidsinteresser.

FN"s Handicapkonvention, artikel 30d, der sikrer barn med handicap samme adgang som andre barn til leg, hvile,
sports- og fritidsaktiviteter inklusive skolens idreetsundervisning.
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Kapitel 6
Hjeelp og stotte

At leve med et handicap betyder, at man pa forskellige
mader er afhaengig af hjeelp og stette i hverdagen. Se-
minardeltagerne fortaeller om en hverdag, der fungereri
kraft af den hjzelp og stotte, de hver iszer er afhaengige af
—om det sa er i form af specielle undervisningsmateria-
ler og -tilbud, praktiske hjeelpemidler, hjzelp til transport,
en tolk eller en personlig hjaelper. Den rette hjeelp er helt
nedvendig, men mange af de unge forteeller om forskel-
lige barrierer i forhold til at f den hjaelp, de har brug for.

En fast hjeelper som holdepunkt

Den rette hjeelp kan gere hele forskellen. En svagsynet
dreng fortaeller om den statte, han oplever fra leererne i
form af et automatisk hensyn til ham i undervisningen,
sadsom bestilling af specielle undervisningsmaterialer i
god tid. Han har oplevet, at gymnasiet har taget godt
hensyn til hans saerlige behov fra start, og rektoren per-
sonligt har sgrget for, at der blev ansggt om de rette
hjeelpemidler. Til gengeeld har der veeret problemer med
selve leveringen af hjeelpemidlerne — og det er zergerligt
at vente pd at kunne felge med i undervisningen, nar
man allerede er to uger inde i skoledret.

Andre er afhaengige af en helt anden slags hjaelp. Flere
af karestolsbrugerne fortaeller om en hverdag, hvor de
er afheengige af deres personlige hjeelper. Derfor er det
vigtigt med en forholdsvis fast hjeelper, som man er tryg
ved.

Flere af seminardeltagerne taler meget om deres hjzel-
pere — de fylder meget, fordi de er en fast del af de unges
liv. En pige fortaeller, at hun har vaeret mest glad for at
have unge hjaelpere, fordi de er til stede meget af tiden
— i selskab med venner er det derfor lettere at have en
yngre hjaelper med, sd vedkommende har lettere ved at
snakke med og falde ind i selskabet. Men en hjzelper kan
ogsa fylde for meget, og nogle gange har de unge brug
for at veere alene. Det handler derfor om at finde en god
ordning, sa hjeelperen rent faktisk fungerer som en hjzelp
og ikke en gene:

"Der har vaeret nogle perioder med hjeelpere, hvor de ikke
helt har forstaet, hvad jeg gerne ville ha, men sadan efter at
Jjeg er blevet starre, der synes jeg, de er blevet bedre til at give
mig det, jeg skal ha, og hare pd, hvad jeg har at sige. Jeg kan
fx ikke holde ud, hvis der sidder en hjeelper oppe i hovedet pd
mig hele tiden i alle timerne, sé har vi fdet lavet det sddan,
at de kommer og gdr sadan i frikvartererne.”

Jeg har brug for en hjlper - jeg gider ikke have
min mor med til alt!

Deltagerne er i en alder, hvor de er ved at Igsrive sig fra
deres foraeldre og skal prgve ting af pd egen hand. Det er
derfor vigtigt for dem at vaere sammen med andre unge
og have mulighed for at deltage i forskellige sociale ak-
tiviteter uden deres foraeldre er med som praktisk hjzelp.
P4 den made veerdseetter de unge at have en bevilget

"Jeg har lige for et par dr siden faet ansat en kvindelig hjzelper, for

for i tiden var det bare paedagogerne fra fritidshjemmet, og det var

altid en eller anden anden, der kom. Det var ikke den samme. Sa

jeg havde ikke noget holdepunkt. Og da jeg var mindre, var det

0gsd meend, og det kan man slet ikke klare.”
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hjeelper. En pige pa 15 ar, der farst far bevilget en rigtig
hjeelper, ndr hun fylder 16 ér, fortzeller, at hun faler sig
begraenset, fordi hun ofte ikke kan lave ting uden hen-
des foraeldre er med. For hende er det utrolig vigtigt at fa
en hjaelper, sd hun kan tage del i de ting, som alle andre
unge pd hendes alder laver — uden forzaeldrenes tilstede-
veerelse:

"leg har brug for en hjaelper, der kan tage med til arrange-
menter og sddan noget. Nu er jeg 15, 0g jeg gider altsd ikke
have min mor med til alt. Det ma folk forsta. Og det kan
godt veere, de siger, at mine foraeldre de sagtens kan klare
mig. Men jeg er 15, og jeg vil gerne vaere ude selv, se pé fyre
og hvad man ellers laver... tage pd café eller tage en tur i
biografen.

Rigtig mange giver udtryk for, at de er utilfredse med
den hjeelp, der er til radighed. Flere fortzeller, at de sim-
pelthen ikke har nok hjaelpertimer om maneden til at
kunne deltage i de ting, de gerne vil. To piger, begge ke-
restolsbrugere, taler sammen om hjzelpen:
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Hjulets Glaede

Maleren har lavet et billede af et hjerte og en kere-
stol. Hjertet og kerestolen er ét. Det er det samme,
som hvis en person uden handicap mangler sin
arm: kerestolen er en naturlig del af maleren. Far-
verne pa billedet symboliserer en hel masse glaede,
fordi maleren er glad for kerestolen - hun kan ikke
leve uden den.

"Men ndr du er 16, sG er det alligevel ikke ret mange timer,
du far om mdneden. Det er en tur om mdneden eller sddan
noget. Det er ikke ret meget.”

"Det er i hvert fald slet ikke nok.”

"Og man bliver jo meget athaengig af sine foraeldre og sine
s@skende, hvis det er det, man har. Og det er jo ikke det, man
har lyst til. Og man gider heller ikke have, at ens venner skal
fale sig forpligtede til at hjaelpe en p den mdde.”

Selvom flere af deltagerne har forzeldre, der kan traede
til og hjaelpe, sa er det netop vigtigt med en rigtig hjael-
per, sa de har stgrre mulighed for at deltage i aktiviteter
pa lige fod med andre unge — uden foraeldre! At faerdes
uden sine foraeldre er et vigtigt skridt i forhold til at bli-
ve voksen. Nar man har et handicap og i forvejen er sa
afhaengig af hjeelp og statte hjemmefra, s& bliver man
hurtigt teet knyttet til sine foraeldre. Men det er ikke altid
sundt for de unge, der laenges efter at klare sig selv og
finde egne ben at sta pa:



"Deter jo heller ikke pG den mdde, man mader nye folk — hvis
man render rundt med sin mor.”

"leg har faet meget hjzelp fra mine foraeldre, fordi jeg heller
ikke har faet sG meget hjaelp og 0gsa er blevet vurderet til,
at jeg godt kunne klare det meste selv. Min mor er blevet for
knyttet til mig. Og det bliver sadan lidt for taet, synes jeg, at
det er ens mor, man skal gé ud og shoppe med, fordi man
ikke lige kan f& en hjaelper. Det endte sG med, at vi var sd
knyttede, at hun egentlig ikke havde lyst til, at jeg skulle pd
efterskole, fordi vi var sd teette. Man skal passe pd, man ikke
bliver for knyttede - at det ikke bliver ens foraeldre, der skal
tage for mange kasketter pd og lege hjzelpere og lege forael-
dre og forskellige ting.”

"Specielt her i lasrivningsfasen. Vi skal altsa ud og klare os
selv —vi har ikke vores foraeldre, ndr vi skal ud og bo selv.”

Den rette hjeelp er altsa meget vigtig for de unge, bade
pa kort og lang sigt. Nogle gange kan den manglende
rette hjelp fa store konsekvenser. En pige beskriver
dremmen om at komme pa efterskole som en oplevelse,
hun nu mé undvaere, fordi den pagaeldende efterskole
kun har mandlige hjzelpere ansat:

"Der gdr min graense! For jeg er pige og jeg vil gerne have
hjeelp af kvinder, fordi det er min greense. Jeg havde ellers
lige regnet med, at jeg skulle have et nyt kapital i mit liv, men
sd ma jeg bare leve med det. Jeg sé jo efterskolen som en
mulighed for at fG nogle venner, bare komme ned og slappe
lidt af. Fordi jeg har det ikke sé godt. Men det fik jeg ikke mu-
ligheden for, fordi jeg selv sagde fra - fordi jeg ikke vil hjeelpes
af meend.”

Jeg har brug for aflastning!

Nogle af de unge fortaeller ogsd om at komme i aflast-
ning hos en anden familie. Det kan veere en tiltreengt
hjeelp i en travl hverdag, hvor et familiemedlem med
handicap ofte krzever lidt mere tid og omsorg end ellers.
Aflastning kan vaere en god hjzelp for bade de unge og
deres forzeldre. Men som en af deltagerne papeger, sa
er det ikke kun for at aflaste foraeldrene, men ogsa for at
aflaste den unge selv engang imellem:

"Apropos plejefamilie, sa har jeg 0gsd selv kunnet teenke mig
sadan en. Det bliver brugt som at aflaste foraeldrene, men
det er lidt omvendt hjemme hos os, for jeg mener, jeg har
brug for aflastning. Jeg har brug for at slappe af. Jeg har
brug for at koble af og ikke taenke pd noget som helst. Brug
for at komme lidt veek engang imellem.”

De skifter sagsbehandler hele tiden

Lige meget om det handler om at fa en hjzelper, en af-
lastningsfamilie, de rette hjaelpemidler eller noget helt
andet, sa er det for mange af de unge en del af deres
hverdag at veere i taet kontakt med ‘systemet’ — skolen,
kommunen eller andre instanser. Flere forteeller om de
kampe, de ma tage sammen med deres forzeldre for at
fa den hjaelp, de har brug for. Nogle unge oplever, at
der ikke bliver lyttet til deres behov, og det oplever de
som meget frustrerende. Flere fortaeller om situationer,
hvor de ikke har modtaget den rette hjzelp - og ofte er

Hjeelp og stotte | 45




der stor forvirring omkring hvilken
instans, der skal betale for den pa-
geeldende ydelse.

"Da jeg kom pd efterskole sidste dr,
der skulle jeg sa have en computer til
skolearbejde. Og farst spurgte vi om
det var skolen, der skulle betale. De
mente, det var kommunen, der skulle
betale. Kommunen mente, det var
amtet, der skulle betale. Amtet men-
te, det var skolen. Sa til sidst blev det
sadan, at det var mig selv, der skulle
betale for den. Fordi vi ikke kunne
finde ud af, om det var kommunen
eller amtet eller skolen selv, der skulle
betale”

De unge efterlyser mere radgivning
i forhold til deres uddannelsesmu-
ligheder, klare regler for statte og
kompensation og klare regler for,
hvorndr det er henholdsvis skolen
eller kommunen, der stdr til ansvar for den enkelte ydel-
se. De oplever en del forvirring i mgdet med det system,
der skal bevilge dem hjaelp og radgivning til en bedre
hverdag. De opfatter systemet som langsomt og kaotisk,
og det skaber stor frustration hos de unge — som to pi-
ger forteeller:

"Det gdr skide langsomt for at sige det ligeud. Med sagsbe-
handler og alt muligt”

"Nogle gange synes man ikke rigtig, der er nogen klare reg-
ler for hvordan det er. Det synes jeg, der mangler. | forhold
til hvem, der skal betale. | forhold til hvor man kan komme
hen efter skolen. Der er ikke rigtig nogen klare regler. Fordi
jeg skal ud lige nu, hvor det hele lige er blevet sat sammen,
sder der ikke nogen, der ved en skid om noget. Sa det er ikke
sa let”

Jeg er treet af at klage

Seerligt efter kommunesammenlagningen oplever
mange af de unge altsd, at der hersker forvirring, nar de
er i kontakt med systemet — eller direkte kaos, som flere
formulerer det. De mangler bedre radgivning, klarhed
i kommunikationen og hurtigere sagsbehandling. Med
oplevelsen af en ofte darlig behandling, nar det gaelder
den hjaelp og statte, der er s& nedvendig i hverdagen,
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"Ja,ogsaskifterdesags-
behandler hele tiden.
Jeg tror, jeg har haft

10 i ar eller sadan no-

kommunesammen-
leegningerne nu er i
gang, sG kande slet ikke
finde ud af det, sa er det

bare ét stort kaos”.

sa er det let for den enkelte at op-
fatte sig selv som endnu en 'sag’
De oplever at blive mgdt med en
manglende forstaelse, idet folk i
det offentlige system ikke har nok
kendskab til deres situation. S& er
det netop let at fgle sig som en

1

'sag”

get. Og sa specielt ndr

"De ved ikke ret meget om ens han-
dicap. Nu har jeg sd haft s mange
sagsbehandlere, og folk bliver ved
med at sige: "Nu kender jeg jo ikke
til sagen, sa det kan jeg jo ikke rigtig
svare pd” Sagen, er det mig?! Eller
hvordan er det, vikommunikerer her,
hvor de kalder mig foren sag?”

Nogle af de unge har flere ars er-
faring med at veere i kontakt med
systemet, og de er naesten ngdt til
at betragte deres situation med
lidt ironi:

"Nej, jeg kan ligesd godt sige det rent ud, der er ikke styr pd
en skid. Det er der virkelig ikke. Nu bliver jeg 18, sé bliver de
endnu mere forvirrede, fordi sa skal jeg jo flytte fra barneaf-
delingen over i voksenatdelingen, det er svaert. .. Det er rig-
tig sveert at flytte en mappe fra et kontor til et andet kontor,
det er virkelig sveert

Men bag ironien gemmer der sig stor frustration. Delta-
gerne forteeller om lange treette kampe med skolen eller
kommunen. Og mange er rigtig treette af hele tiden at
skulle klage over forskellige ting:

"Jeg er faktisk rigtig traet af at blive ved med at klage, fordi
Jjeg faler ikke rigtig, at det bliver til noget. Jeg er treet af, at
mine foraeldre evig og altid skal skaendes med kommunerne
0g med mine skoler og mine alt muligt, fordi de bliver rigtig
treette af, at de altid skal have et spaendt forhold. Sd jeg sag-
de faktisk til dem, da jeg startede pd gymnasium: "Nu gider
Jjeg altsa ikke have, at vi skal keempe for at fa den elevator,
fordi den kommer ikke pd de tre dr jeg gdr der, sd vi kan li-
gesd godt lade veere” Sa kan vi ligesd godt fé et godt forhold
til det sted, jeg gdr pd, i stedet for at det bare skal vaere sadan
noget brok, brok”



Hvis vi ikke keemper, sa gar tingene da
fuldsteendig i sta!

Det bliver treettende, hvis hverdagen fyldes med pro-
blemer og klager — isaer nar man er ung og burde kon-
centrere sig om skole, venner og kaerester. Det er ikke
rart at bruge sit liv pa at brokke sig, som en formulerer
det. Derfor oplever mange, at det ofte ikke er det veerd
at keempe for de ting, man synes ber vaere i orden. Men
for nogle er det netop vigtigt at kraeve sin ret og keempe
for, at tingene bliver bedre:

"Altsd, jeg kan da godt sommetider komme til at taenke pd,
hvorfor vi ikke har et bedre samfund. Man ma bare keempe
foratfa alt, hjeelpemidler etc. Hvis ikke vi keemper, sa gér det
da fuldstendig i sta!”

Qg for rigtig mange er kampen helt ngdvendig, fordi de
er sa afhaengige af, at tingene er i orden. En pige i k-
restol forteeller om sin lgbende kontakt til DSB pga. en
elevator, der ikke virker. Det volder hende store proble-
mer i hverdagen med ekstra rejsetid, ekstra udgifter og
forsinkelser.

:’é
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Ingen adgang!

De unge er ikke kun afhaengige af den bevilgede hjaelp
fra kommunen, men er i ligesd hgj grad afheengige af
den hjeelp og stette, de mader pa forskellige vis i hver-
dagen. Og flere af deltagerne forteeller om episoder,
hvor de ikke er blevet mgdt med en hjelpende hand.
Det er isaer de unge, der har et bevaegelseshandicap og
ofte har problemer med den fysiske tilgaengelighed, der
forteeller om forskellige situationer, hvor de ikke er blevet
tilbudt hjeelp:

"Jeg har oplevet, at folk ikke hjeelper. Hvor jeg skulle ind i et
tog, og jeg havde en hjeelper med. Og der var ikke nogen, der
kom ud med en rampe eller noget i det der tog. Og min hjzel-
per pravede at fa den der karestol ind og der var ingen, der
rejste sig op og spurgte, om de skulle hjaelpe overhovedet.”

"Jeg er blevet naegtet at kare med bus engang. Sa sagde de,
Jjeg var for tung — de kunne desveerre ikke have mig med.”

Nogle gange handler det ikke om manglende hjzlp,
men manglende hensyn i den hjaelp, man far. En pige,
der er gangbesvaeret, forteeller ogsd om problemer med
at kgre i tog:

"Jeg har ogsd pravet engang, hvor de naermest smed os ind
med hjzelpemidler, fordi vi skulle sandelig ikke komme for
sent!”

Deltagernes beretninger baerer meget preeg af det
manglende hensyn, de pa forskellig vis mader i hverda-
gen, og som er med til at begraense dem i deres feer-
den:

"Men jeg oplever ude i byen, selv om det kan ses pd mit skilt,
at jeg er svagsynet, sa gdr de ind foran og alt muligt. Hvis jeg
har mit blindeskilt pd, sd kan de da se, at jeg er svagsynet?
Eller mit svagsynsskilt, ikke. Hvorfor ser de sig s ikke bedre
for? Jeg har ikke en blindestok. Jeg har ikke sddan en stok,
fordi jeg klarer det meget godt uden stok.”

"Altsd, jeg har oplevet, at jeg ikke mdtte komme ind i en taj-
butik, fordi jeg ku’ gare tgjet beskidt med mine hjul, selvom
der jo var mega meget plads mellem det der tgj, og hvad
ville det koste? 150 kr. — det var ikke engang noget dyrt tgj.
Men der mdtte jeg ikke komme ind. Der var ikke adgang. ”

Flere fortzeller om steder, hvor de er blevet naegtet ad-
gang — butikker, diskoteker etc. Det handler ofte om an-
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dres indstilling til, hvorvidt tingene kan lade sig ggre eller
ej. Og desvaerre bliver mange medt med holdningsbar-
rierer og er derfor begraenset i forhold til at kunne del-
tage i forskellige ting pa lige fod med andre unge. Alti alt
kraever det mere fleksible rammer, bedre praktiske foran-
staltninger, opmaerksomhed og sarlige hensyn, hvis de
unge skal opleve at kunne faerdes frit som alle andre.

Handicappede, der ikke tar spgrge om hjeelp
- det dur ikke!

Det handler ikke kun om fleksible rammer, ndr de unge
skal kunne bega sig i hverdagen. Det handler i hgj grad
0gsa om at fa en hjelpende hand i hverdagen. Flere
beretter om en hverdag, hvor de er dybt afhaengige af
foraeldre og venners hjzelp. Nogle gange er det hjzelp til
helt sma ting i hverdagen — som at tage sko og strem-
per pd. En pige, der har spastiske lammelser, svarer pa
hvad, hun allerhelst ville kunne gare selv uden hjzelp fra
andre:

"Kunne ga pa toilettet. Det er det, jeg allerhelst vil. Men det
kan jeg bare ikke. Og det er der ingen, der kan lave om pd.
Gid man dog kunne det. Det er da ogsd skide irriterende,
hver gang man skal pd toilettet og bede andre om... Det er
sddan, hvis min mor og far ikke lige er hiemme og der ingen
hjeelpere er, hvad skal man sa gere?”

Men hjeelp og stette kan ogsa blive for meget, hvis den
kommer i for store maengder eller pa forkerte tidspunk-
ter. Flere af de unge, bdde dem med fysiske og psykiske
handicap, fortzeller om situationer, hvor der bliver taget
for meget hensyn til dem — hvor de er blevet tilbudt
hjeelp og ikke har haft brug for den. Den kan veere sveert
at finde den rette balance, hvor man far den rette op-
maerksomhed uden det bliver for meget. En ung, der har
udviklingshamning, fortaller:

"Nogle gang tror jeg ogsd, at man fdr for meget opmeerk-
somhed! Lad mig bare falde ind i meengden. Jeg skal nok
folge med. Sa skal jeg nok selv gare opmeerksom pd, hvor-
ndr | skal give mig det, ik’?”

Det kan vaere meget sveert for andre at finde ud af, hvor-
nar de skal tilbyde deres hjaelp, og hvorndr de ikke skal.
En pige med knogleskgrhed fortzeller:

"Nogle af dem tror, at jeg bare er helt vildt skrebelig, bare

man rerer ved mig, og andre de teenker: "Det her kan hun
godt klarel’ og sé kan jeg alligevel ikke klare det.”
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Seminardeltagerne kan godt selv se problematikken i
den sveere balancegang. Det kan vaere sveert at prote-
stere imod for meget opmaerksomhed, for hvad hvis
man ender med slet ikke at fa hjeelp, nér man endelig
har brug for det? Der er ingen nemme lgsninger, men
de unge efterlyser selv en mere dben dialog om det at
fa hjeelp. Og de erkender ogsa selv at have en stor andel
i hvordan, de bliver behandlet af andre mennesker — de
ma selv sige til og fra, men pa en ordentlig mdde:

"Man skal ikke blive irriteret, for sé skubber man bare folk
veek. For det kan ogsad veere, at det kraever meget af nogle
mennesker at tilbyde hjeelp. SG hvis man bliver skubbet vaek,
sd er det bare endnu veerre”

De fleste er enige om, at de selv skal vaere gode til at
gore opmaerksom pd, hvornar de har brug for hjeelp:

"Folk ved jo ikke, hvad det er, jeg kan og hvad jeg ikke kan.
Og sd siger jeg jo bare fra, hvis de vil hjzelpe mig med noget
af det, jeg godt kan. Sd siger jeg: "Kan du ikke lige hjzelpe mig
med det her?] hvis det er noget, jeg ikke kan. Altsd det der
med at starte pd en frisk.

Og det er vigtigt at kunne bede andre om hjalp. En
svagsynet fortaller, at det er helt ngdvendigt, at unge
med handicap ogsa selv skal kunne henvende sig til folk
i visse situationer:

"Man siger, at folk har beraringsangst med handicappede,
men der er 0gsé nogle handicappede, der egentlig har det
med andre. Handicappede, der ikke tar sparge. Det dur sim-
pelthen ikke”




Hjeelp og statte - opsamlende perspektiver

Det er sldende, hvor meget kontakten med offentlige myndigheder, sagsbehandlere, laerere m.v. fylder i
deltagernes liv. P& den ene side er de traette af at 'keempe’ for at fa understettende vilkdr. P4 den anden
side betragter de det som en ngdvendighed. Problemer som langsommelighed, mange sagsbehandlerskift,
manglende lydhgrhed og manglende klarhed i koommunikationen er blandt nogle af de temaer, deltagerne
fremhaever. Kritikken er markant blandt deltagerne, hvilket vaekker til eftertanke.

Ogsa i forhold til det omgivende samfund oplever deltagerne desvaerre kedelige episoder, for eksempel
ved, af forskellige drsager, at blive naegtet adgang til butikker, transportmidler m.v. i det offentlige rum. Men
deltagerne har ogsa forstaelse for, at de selv har et ansvar for at gere opmaerksom pa deres behov for hjaelp,
og at man selv skal kunne bede om hjzalp.

Lasrivelse fra foreeldrene indgar ogsa som et vaesentligt element. Deltagerne er optagede af deres mulighe-
der for at kunne vaere sammen med andre unge uden deres foraeldres tilstedevaerelse.

Deltagernes synspunkter samler sig om falgende perspektiver:

Sikring af personlig assistance, sa unge med handicap kan deltage i samveer og aktiviteter med deres
jeevnaldrende kammerater, for eksempel spontane cafe- og biografbesag, eller blot samveer. Aflastning
til familien er ikke tilstraekkelig.

Bedre koordinering af indsatsen mellem forskellige forvaltninger og sektorer.

Styrket radgivning til unge med handicap med henblik p& deres muligheder for at opna hjzelp og stette.

FN s Barnekonvention, artikel 23 om handicappede barn, der har ret til at modtage den bedste form for hjaelp,
omsorg og opleering for at sikre barnet starst mulig selvtillid og mulighed for at leve et indholdsrigt og aktivt liv.

FN’s Handicapkonvention, artikel 19 om retten til en selvsteendig tilveerelse og inklusion i samfundet med bl.a. ret
til hiemmehjeelp, ledsagelse og personlig hjeelper. Service fra det offentlige til almenheden skal ogsa veere til radig-
hed for mennesker med handicap pa lige fod med andre og svare til deres behov.
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Kapitel 7
Selvforstaelse

Det kan vaere sveert at vaere teenager. Og det kan vaere
ekstra sveert at veere teenager og have et handicap.
Seminardeltagerne er alle i en alder, hvor de skal finde
ud af, hvem de selv er og finde egne ben at sta pa. Det
handler om at ga fra barn til voksen, at komme i puber-
teten og udvikle sig bade fysisk og psykisk. Oveni alt det
skal de samtidig forholde sig til et handicap. De unge har
vidt forskellige oplevelser og meninger omkring det at
leve med et handicap. Handicappet har meget forskel-
lige betydninger for dem og deres selvforstaelse. Men
for de fleste handler det om at laere at leve med at veere
en lille smule anderledes end alle andre.

Hvad er det, der er galt med mig?

Mange af seminardeltagerne har kendt til deres handi-
cap altid, mens nogle af de unge med psykiske og mere
usynlige handicap ferst har fdet en diagnose senere i
deres liv. For mange af dem har det betydet meget at
fa vished om, hvad det er, der er ‘galt’- at der findes en

Mig

Billedet viser malerens falelser
i forskellige farver. Der er mest
gode falelser.

forklaring pa, at tingene er, som de er. En pige med
autisme forklarer, at hun har vaeret meget glad for at fa
sin diagnose, og at det hjeelper, ndr hun skal mgde nye
mennesker og forklare, hvorfor hun er, som hun er:

"Sa fik jeg s min diagnose her for to mdneder siden og folk
de har simpelthen vaeret sa forstdende, siden jeg har faet
den og fortalt hvad det var, hvad der var galt, og hvorfor
Jjeg var fabrikeret sadan, som jeg var. Det hjalp mig helt vildt
meget at fd den. Nu har jeg det meget bedre, efter jeg har
faet den. Nu ved jeg, hvad der er galt. Jeg er jo altid blevet
stemplet som dum, men det er jeg jo ikke lige pludselig!”

Hun fortaeller videre, at hun hellere ville have haft diag-
nosen tidligere, s& hun maske havde haft det nemmere
i skolen og i andre situationer. Flere af de unge mener,
at det er bedre at fa en diagnose tidligt, s& man kan for-
holde sig til sit handicap og finde ud af, hvad det gar
ud pa. En dreng med ADHD fik sin diagnose som 5-drig,
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Man kan godt have et godt liv, selvom man
har et handicap

Maleren udtrykker, at man stadig kan have det
sjovt, selvom man har et handicap. Handicap-
pet betyder ikke, at malerens liv er darligt.
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mens hans klassekammerat farst har faet samme diag-
nose som 14-drig. Drengen mener, det kan vaere svaert
at acceptere, at man har et handicap i en senere alder
— ikke mindst i puberteten:

"Der er gdet lang tid siden, jeg fik diagnosen, og det er sveert,
ndr man ogsd er i puberteten og skal acceptere: "Jeg har et
handicap’ Iseer ndr man er teenager. Der kan det godt veere
rigtig sveert”

"Der sker meget i ens liv, ndr man sadan er teenager. Man
tager nok ting lidt tungere. Og ja, det er nok bare sveert at
leve. Man har flere tanker i hovedet og man skal bare gare
det helt rigtige.”

For nogle kan det altsa vaere sveert at forholde sig til et
handicap - at acceptere, at man ‘fejler’ noget i en tid,
hvor mange i forvejen er lidt sdrbare og har tanker nok at
tumle med. En dreng med Asperger, der fik sin diagnose
som 13-arig, forteeller ogsa, at det har vaeret sveert at fa
en diagnose i en sen alder og pludselig forholde sig til et
handicap oven i alt andet. Men for ham har det i en vis
forstand ogsa veeret en hjzelp:

"Ndr jeg ved, hvad der er galt med mig, sé er det meget nem-
mere at leve. Fordi jeg har jo gdet i lang tid og taenkt: "Hvad
erder galt med mig?; ndr det er, at jeg sddan skifter skole fire
gange. Altsd, sa begynder man jo ligesom at taenke: "Hvad
er det, der er galt med mig?””

For nogle hjaelper det at fa en diagnose og fa talt med
andre, sdsom deres foraeldre, om betydningen af deres
handicap. Andre har aldrig rigtig forstaet, hvad deres
handicap gar ud pa. For enkelte er det meget sveert at
tale om, og det gor dem kede af det. En ung pige med
udviklingshaemning fortzeller, at hun har spurgt sin mor
om sit handicap, men at hun stadig har meget svaert ved
at forsta, hvad det egentlig handler om.

En hard erkendelse

Selvom der er forskel pa, hvordan deltagerne forholder
sig til deres handicap, sa er de fleste faelles om at fole sig
anderledes pa et eller andet plan. For nogle er det en ge-
nerel fglelse, mens det for andre handler om specifikke
situationer, hvor de ikke er ligesom andre. Og det kan
veere rigtig sveert at fole sig anderledes i en tid, hvor man
mest af alt bare gerne vil vaere ligesom alle de andre. En
pige med knogleskgrhed fortzeller:



Ingen veerdi
‘Ingen veerdi’ - de to ord er en folelse, jeg

kender alt for godt til hver eneste dag.
Svigtet, ensomheden, som skubbet vaek
fra omverdenen. Jeg foler mig ikke som
et menneske mere, men som en ting
eller et vaesen. Men ja, jeg er jo ander-
ledes, men det er vi alle jo. Jeg havde
bare aldrig geettet, at en karestol kunne

betyde sa meget. Ndr jeg ser mig selv i

spejlet, ser jeg den ikke. Det er jo en del af

mig, men derfor er jeg da stadig normal.
Men sddan ser folk ikke min verden — der
er det stolen, der kommer fgrst, og alle

glemmer pigen, der sidder i den.

"Jeg faler, jeg altid har veeret anderledes. .. helt fra starten af.
Jeg havde bare sveert ved at forholde mig til det, da jeg gik i
folkeskolen, fordi jeg gerne ville vaere som alle de andre. Men
nu hvor jeg bare har tenkt; "Ok, jeg kan ikke vaere som alle
de andre, bare acceptér det!’ sd er det ogsa blevet meget let-
tere for mig selv at veere sddan in og i feellesskabet. Sd er det
lettere at snakke med de andre lige pludselig, fordi jeg ikke
prever sG meget at vaere ligesom dem, s er jeg bare mere
som mig selv.”

Flere af deltagerne taler om at ‘acceptere’ deres handi-
cap — om at veaenne sig til at leve med et handicap og
forstd, hvilken betydning det har. For dem behgver det
ikke at betyde, at de skal fgle sig udenfor eller undveere
venner, kaerester eller uddannelse. Men det handler om
at forstd, at man pa nogle punkter er anderledes end alle
andre, og at det er i orden at vaere anderledes. En dreng
med ADHD forteeller, hvad han synes er vigtigt i forhold
til at leve med et handicap:

"Det der med at acceptere sit handicap og acceptere, at man
har brug for hjselp, det er nok noget af det vigtigste, man kan
gore i sit liv. Fordi hvis man ikke accepterer, at man har et
problem, eller man skal have hjeelp til noget, sé kan man gd

igennem hele livet, hvor man fx har hadet sig selv eller bare
ikke synes, noget er gdet godt eller sddan noget. Sé det er
meget vigtigt at kunne acceptere sig selv. Og acceptere man
har brug for hjaelp. Jeg har ogsa brug for hjeelp til nogle ting,
selvom min krop den fungerer fint. Men det er meget vigtigt
det der med at acceptere. Det er noget af det starste, jeg har
gjort i mit liv. Det er ikke noget sGdan, hvor jeg maerker: Nu
har jeg accepteret mig selv. Det er noget, der sker over lang
tid. Hvordan man kommer igennem ens barndom, og hvor-
dan ens liv har vaeret, hvordan ens foreeldre er mod en, og
hvordan i det hele taget ens liv har veeret.”

Flere fortzeller om oplevelser, hvor det for alvor er gaet
op for dem, at de har et handicap — 0gsa selvom de har
kendt til deres handicap hele deres liv. Nogle af de unge,
der har gaet pa specialskole og derefter er startet pa en
almindelig efterskole, fortaeller, at det farst er i mgdet
med andre unge uden handicap, at de pludselig rigtig
har skullet forholde sig til deres eget handicap:

"leg kommer fra en specialskole, og jeg vidste godt, jeg var
handicappet, men jeg var ikke rigtig ndet til den erkendelse,
at jeg faktisk var det. Og sd ferst, da jeg kom pd efterskole
for et dr siden, sé fandt jeg faktisk ud af, at jeg er handicap-
pet, og det var altsd en lidt hdrd erkendelse at sige: “Jamen,
det er du altsd!’ Fordi pd den der specialskole, der var mas-
ser af andre handicappede, nogen var vaerre og nogen var
bedre, og sd teenkte man jo ikke sd meget over det. Og sd
lige pludselig, sé ser man lige over 100 mennesker, som ikke
har noget som helst handicap. Altsd, jeg har haft det [han-
dicappet] hele livet, men jeg har farst opdaget det rigtigt for
et drsiden, vil jeg sige

Jeg vil bare veere ligesom de andre piger

Nogle har meget svaert ved at vaenne sig til at vaere an-
derledes. Iseer ndr andre bliver ved at behandle dem an-
derledes. Flere af deltagerne fortzeller om oplevelser fra
skolen, hvor de har haft sveert ved at knytte venskaber
og falde ordentligt til i et klassefeellesskab, fordi de ikke
kan deltage i forskellige aktiviteter pa lige fod med an-
dre, eller fordi de bliver opfattet som specielle eller un-
derlige af deres klassekammerater. Nogle af de unge har
haft barske oplevelser, der pavirker dem i deres falelse af
selvveerd:

"Jeg synes ikke man vaenner sig til det. Lige meget hvor me-

get mobning eller hvor meget folk glor pé én, sa synes jeg
stadig, det rarer én.”
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En pige med udviklingshaemning fortzeller om falelsen
af at veere udenfor, ndr de andre piger opfatter hende
som speciel. Det kan veere rigtig sveert at forsta, hvorfor
man bliver behandlet anderledes, ndr man mest af alt
bare vil falde ind og veere sammen med de andre:

"Pigerne fra min klasse, de havde det bare rigtig sjovt. Og
hver gang jeg spurgte, om jeg mdtte veere med, s sagde de
nej, fordi de syntes, jeg var meget speciel, og de syntes, jeg
var dum og de kunne ikke lide mig, og de gad ikke forklare
mig hvorfor. Ja, sd var jeg jo bare helt alene, ikk? Og sé hav-
de jeg ikke nogen at snakke med. Og sé sad jeg bare og sd
pd de andre, hvor sjovt de havde det. Og jeg syntes ikke, det
var spor sjovt ikke at kunne vaere med til de andres lege”

For hende har falelsen af at vaere udenfor fyldt meget i
hendes skoleliv — hun fortaeller om en grundlaeggende
folelse af at veere anderledes end de andre:

"Nogle gange, s dremmer jeg bare om at vaere ligesom de

andre piger. S er man helt perfekt, ikke? Men det kan man
ikke blive.
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Humer

Maleren har malet de humaerskift og
folelser, han sommetider har. Felelserne
er lukket inde af merket og i midten er et
tomrum, hvor falelser opstar.

Handicappet? Kan jeg sa bare ingenting eller
hvad?

Der er stor forskel pd, hvordan det at have et handicap
pavirker de unge. Nogle faler sig ensomme, har lavt
selvveerd og trives darligt i flere sammenhange — deres
handicap og folelsen af at vaere anderledes fylder me-
get i deres hverdag. Andre er almindeligt velfungerende
unge med mod pd livet. De faler sig ikke meget anderle-
des end alle andre unge bortset fra de enkelte begraens-
ninger, handicappet medfarer. En svagsynet dreng for-
taeller, at han aldrig har felt sig udenfor, og at han ikke
foler sig anderledes end andre i hverdagen, udover de
enkelte fritidsaktiviteter han ikke kan dyrke pa lige fod
med sine kammerater, eller den ekstra tid han bruger pa
lektier. En dgv dreng beskriver det pa samme made:

"Altsd, jeg faler da, at jeg som handicappet og andre unge, vi
har det da i stor grad pd samme made. Man kan jo sige, vi er
mennesker. Vi lever. Der er ingen forskel pa den made, fordi
vier jo dybest set ens. Og sd er der en lille smule forskel, fordi
Jjeg ikke kan hare, men ellers lever jeg normalt”



Nogle af deltagerne opfatter altsa deres handicap som
en funktionsnedsaettelse, og ikke som noget, der defi-
nerer dem som mennesker — det er ikke deres identitet.
Begrebet 'handicappet’ bliver derfor ogsé taget op til
diskussion af nogle af de unge, der ikke synes, det er en
del af deres selvforstaelse:

"leg synes alene ordet ‘handicappet’ er et rigtig irriterende
ord. Jeg ved ikke, jeg synes bare det lyder sé: "Ndh, sa kan jeg
bare ingenting eller hvad?"”

"leg har gdet i normal barnehave, og normal skole og sd
kom jeg pd efterskole og sé var vi 100 elever og sd var der 10
af os, der havde et fysisk handicap. Hvor jeg ellers altid har
taget steerk staerk afstand fra det, fordi jeg skulle i hvert fald
ikke saettes i bds som en handicappet!”

Det kan vaere sveert at saette en eller anden betegnelse
pa sig selv. Nogle bruger automatisk ordet 'handicappet,
mens andre altsa ikke bryder sig om begrebet. For de
fleste handler det mest om, hvilken betydning ordet har
— hvad mennesker veelger at lzegge i det. Derfor hand-
ler det i bund og grund om et vist kendskab til og en
forstdelse for, hvad det vil sige at have et handicap. En
deltager med knogleskarhed fortzeller, hvordan hun selv
forholder sig til at blive stemplet som ‘handicappet”:

"Men jeg ved ikke helt, hvordan jeg selv ville beskrive, hvor-
dan en handicappet var, fordi hvis det er det der med bare
at sidde og stene og ikke gide noget,
bare fordi man sidder i kerestol, sd
er jeg helt sikkert ikke handicappet.
Men hvis man bare er sig selv og
bare har noget, der saddan holder en
tilbage fra at veere ligesom alle de
andre, s er jeg jo handicappet.”

Flere giver udtryk for, at de ikke
teenker meget over deres handi-
cap i hverdagen. Alle skal nogle gange have hjzlp til no-
get, sa det gar ikke nogen forskel for dem, at de pga. de-
res handicap behgver at spgrge om hjzelp nogle gange:

“lamen jeqg teenker faktisk neesten aldrig pd, at jeg har et
handicap. Ndr jeg skal sparge om hjelp, kan jeg da bare
sige: "Kan du ikke lige hjselpe mig?” Altsa alle andre kan vel
ogsd bare sparge sddan, hvis der er et eller andet, de ikke
kan. Sd jeg teenker neesten aldrig pd det”

Flere af deltagerne fremhaever, at det ogsa kan veere
@delaeggende at bruge al sin tid pé at vaere sur eller bit-
ter over sit handicap. Det betyder jo, at man i bund og
grund er utilfreds med en del af sig selv. | stedet bgr man
fokusere pa, hvordan man laerer at leve med sin funkti-
onsnedszettelse. Det uddyber en dreng med ADHD:

"Du er fadt med det, og hvis det bliver ved at veere et pro-
blem, hvordan vil du komme videre? Jeg ser ikke mit som et
problem, jeg ser det som noget, der er en del af mig, noget
Jjeg skal leere at kontrollere. Det kan godt veere, at det er et
problem, men det er jo stadig en del af dig, sd er du jo ogsd
et problem?”

Man bliver hzaerdet

Mange af seminardeltagerne veaelger altsa ikke at se de-
res handicap som et problem, men som et vilkdr - noget
man skal lzere at leve med. At have et handicap betyder,
at man pa flere punkter er forskellig fra ens jeevnaldren-
de. Men det handler ikke kun om den specifikke funk-
tionsnedsaettelse. Et handicap kan fgre andre ting med
sig i kraft af de oplevelser og erfaringer, man ger sig i en
meget ung alder:

"Altsd, man faler jo, man haren del mere at keempe med. Og
nogle gange faler man sig mdske, det ger jeg i hvert fald, sé-
dan lidt mere moden i forhold til mange andre pd min egen
alder, fordi de bare sadan, dajer med de der — og dem skal
man heller ikke undervurdere, det ved jeg 0gsd godt — men

"Jeg synes alene ordet 'handicappet’ er et rigtig
irriterende ord. Jeg ved ikke, jeg synes bare det lyder

sa: "Nah, sa kan jeg bare ingenting eller hvad?””

de der typiske teenageproblemer. Nogle gange har jeg for-
nemmelsen af, at man er en smule mere moden pé nogle
punkter, fordi man er blevet haerdet en del”

En pige, der har en lammelse i hgjre side efter en blod-
prop som barn, fortaeller pd samme made om at fa et

andet perspektiv pd tilvaerelsen i kraft af sit handicap:

"Altsd, hvis jeg ikke var handicappet, sé ville jeg ikke se ver-
den pd den made, som jeg ger. Jeg har fundet ud af, at der er
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"Der er jo ingen, der er perfekte. Vi har jo alle et eller andet problem. Jeg
synes ikke rigtig, man kan bruge ordet 'normal, fordi alle har et problem pa
en eller anden madde. Jeg siger ikke, at alle er handicappede, jeg har bare et
andet problem end andre, sa ja, det er jo egentlig akkurat det samme. Det

er bare forskellige problemer.”

56 | Selvforstaelse



mange, der er utilfredse med, at deres hdr sidder forkert, el-
ler de har grimme teender eller et eller andet. Jeg synes bare,
det er dejligt, at jeg er her overhovedet, for jeg kunne faktisk
godt have veeret ded af den blodprop.”

Man skal ogsa kunne tage lidt gas engang
imellem!

Om det sd er operationer, mobning, klagesager eller
skoleskift, sa er mange af seminardeltagernes liv preeget
af oplevelser, der har modnet de unges perspektiver pa
tilveerelsen. De har pa forskellige mader leert noget af at
veere lidt forskellige fra alle andre.

Der er ogsa flere unge, der mener, at det handler om,
hvordan man veelger at opfatte sit handicap — hvilken
indstilling, man selv har. Nogle af de unge veelger ikke
kun at se deres handicap som en begraensning, men
lzegger i stedet vaegt pa fordelene:

"Det at veere handicappet har leert mig at veere dben overfor
forskelligheder. Og det er der mdske nogle andre, der ikke er
sd gode til”

En svagsynet fortaeller, at han pa pga. sit handicap har en
fordel i forhold til andre unge, nar det geelder at made
folk og demme dem pa det indre og ikke det ydre:

"Hvis man nu ser pd keerester.. mange starter med at se pd,
hvordan hun ser ud. Der tror jeg, jeg vil starte med at se pd,
hvordan hun er i stedet for”

Der kan altsa veaere visse fordele ved at leve med et han-
dicap, selvom det maske umiddelbart ikke synes sa-
dan. Men flere af de unge udtrykker, at de bevidst ikke
vil fokusere pa de begraensninger, der er i deres liv. Det
handler om at se fremad. Derfor er det vigtigt med den
rette indstilling — ikke kun fra andre mennesker, men i
hej grad ogsa fra en selv:

"Jeg tror, hvis der er nogle ting, man virkelig vil, sé tror jeg
0gsd man kan gere det og opnd det. Det tror jeg betyder
meget, hvilken indstilling man har til tingene. Det tror jeg
naesten er altafgarende.”

En pige med knogleskarhed, der gdr lidt anderledes end
alle andre, fortzeller ogsé om at se pa det positive frem
for det negative:

Det gode liv i en kgrestol
Billedet handler om, at man godt kan have glaede,
selvom man sidder i kgrestol.
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"Folk kigger meget pd mig og de snakker ogsé en del om

mig. Men man kan tage det som en positiv eller negativ
ting. Jeg veelger bare at tage det som en positiv ting og ser
hvor langt, jeg kan komme med det.

Fordi man har et handicap, s behaver det hele ikke vaere
sa alvorligt hele tiden. En dreng, der har udviklingshaem-
ning, forteeller, at det er vigtigt ogsa at kunne tage lidt
sjov engang imellem:

"leg har leert mig, at man ogsd skal kunne tage lidt gas en-
gang imellem, for man skal ikke veere den der person, som
ikke kan tdle en skid”

Hvad er normal? Vi er jo alle sammen forskellige?
Hele diskussionen om, hvad det vil sige at have et han-
dicap og om forskellen mellem unge med handicap og
unge uden, kan hurtigt blive til en snak om, hvad der er
'normalt” Og det bryder deltagerne sig ikke om. Mange
reagerer meget staerkt pa begrebet 'normal; for hvad er
det egentlig lige det er? En pige med spastiske lammel-
ser uddyber:
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"Jeg synes ikke, der er noget, du kan kalde normal. Vierjo alle
sammen forskellige. Det er et dndssvagt udtryk. Teenk hvis vi
alle sammen var normale, sé var vi squ da kedelige! Sa det
synes jeg er dumt.”

At vaere normal eller ej er noget, mange af de unge pa
seminaret har reflekteret over i forvejen. Maske har de
diskuteret det med andre, eller ogsé har det veeret gen-
stand for nogle personlige overvejelser i kraft af de op-
levelser, deltagerne har vaeret ude for — som fx at blive
mobbet i skolen. Mange af deltagerne har altsd, direkte
eller indirekte, vaeret ngdt til at forholde sig til, hvad det
vil sige at vaere normal kontra unormal. Og mange af
dem har en helt klar mening om den holdning, som de
pa forskellig vis mgder i hverdagen. Falgende er udsagn
fra en pige, der har spastiske lammelser, en dreng med
ADHD og Tourette, samt en dov dreng:

"Normal er noget, vi mennesker har fundet pa. Men det er
ikke noget, der findes. Normal findes ikke. For vi har vel alle
sammen en skavank?”



"Det der med normal — betyder det, at man aldrig har et "Her er alle fuldkommen normale, om man har autisme el-

problem, at man altid har det godt? Det kan ikke lade sig ler NLD, sidder i karestol eller mangler et ben. Kommer man
gare. Alle kender jo til at have et problem. Der er altid et eller derhen, sa har man det helt ok, s& er man helt normal og
andet, der kunne vaere anderledes.” kan lige sa meget, man vil. Og alle er gode venner!”

Holdningen blandt deltagerne er, at alle mennesker er
forskellige. Der er derfor ikke noget, der kan siges at veere
'normalt’ | stedet handler det om, at der skal vaere plads
til forskelligheder. Sa kunne det i stedet vaere normalt at
veere forskellige, som en pige med udviklingshaemning
beskriver det dremmeland, hun rejser til om natten, nar
hun sover:

Selvforstaelse — opsamlende perspektiver

Deltagerne ser i overvejende grad ikke deres handicap som et problem, men som et
vilkdr, man ma laere at leve med. Det er bade positivt og konstruktivt og betyder, at
de i vid udstraekning fokuserer pa udfordringer frem for begraensninger. Nar det sa er
sagt, er der ingen tvivl om, at det til tider er en hard proces at ‘opdage’ og erkende sit
handicap. Ikke mindst ger det dybt indtryk, ndr deltagerne fortzeller om barske ople-
velser med at fgle sig anderledes, blive ‘gloet’ pa eller direkte mobbet. Flere af dem giver udtryk for, at det til
tider er hardt. Men det ger ogsa indtryk at notere sig det overskud, deltagerne praesenterer, nar de samtidig
peger pa vigtigheden af ikke at tage det for tungt og tdle lidt gas.

Interessant er deres diskussioner og overvejelser om begrebet 'handicap. For nogle signalerer begrebet en
person, der ikke kan noget, og den opfattelse er ikke attraktiv at blive omfattet af. Det interessante er, hvad
der praeger forstaelsen af begrebet ‘handicap; og i hvor hgj grad det afspejler den almindelige samfunds-
maessige bevidsthed.

Tilsvarende rejser deltagerne en bade interessant og relevant diskussion af, hvad normalitet er. "Normal er
noget, vi mennesker har fundet pa. Men det er ikke noget, der findes. Normal findes ikke. For vi har vel alle sammen
en skavank?’. Et rammende citat fra en deltager, der saetter fokus pa normalitet som et relativt begreb. For
hvad skal 'normal’saettes i forhold til?

FN s Barnekonvention, artikel 27 om barnets ret til en levestandard, der sikrer en fysisk, psykisk, moralsk og andelig
udvikling. Foreeldrenes primeere ansvar for at tilvejebringe denne og statens forpligtelse til at hjeelpe.

FN's Handicapkonvention, artikel 3 om de generelle principper og hvor et af dem handler om at sikre respekt for de
voksende evner, som barn med handicap udvikler, og for deres ret til at bevare deres identitet.

FN’s Handicapkonvention, artikel 7 om barn med handicaps ret til at nyde fulde menneskerettigheder, om at al

aktivitet for og omkring barnet skal vaere til barnets bedste, og om barnets ret til at blive hart og til at fd stillet hjselp
og statte til radighed for at udnytte den ret.
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Hvordan oplever de unge at blive mgdt af

andre mennesker i hverdagen? Hvordan
forholder andre sig til et handicap?




Kapitel 8
Kendskab og anerkendelse

Noget af det, der ligger seminardeltagerne allermest pa
sinde, og fylder mest i deres beskrivelser af hverdagen, er
hvordan andre mennesker opfatter dem og deres han-
dicap. Deltagernes fortaellinger og diskussioner handler
om at mgde nye mennesker og fortaelle om sit handicap,
om hvordan andre forholder sig til ens handicap, om for-
domme og bergringsangst og om manglende kendskab
og forstaelse omkring det at leve med et handicap. Disse
perspektiver handler om noget af det allervigtigste i til-
vaerelsen, hvad enten man er ung eller gammel, har et
handicap eller ¢j — hvordan man bliver medt af andre
mennesker.

Noget galt i benene, sa er der ogsa noget galt i
hovedet!

Det kan vaere svaert at mgde nye mennesker. Men semi-
nardeltagerne forteeller om det sveere ved at mede nye
mennesker, nar man selv har et handicap. Hvad skal man
forteelle? Og hvordan reagerer folk? Der er stor forskel
p3d, hvordan de unge veelger at tackle situationer med
at mede nye mennesker, ligesom der ogsa er forskel pa,
hvordan folk reagerer pa deres handicap. De unge for-
teeller ogsa om forskellige oplevelser alt efter om deres
handicap er til at se med det blotte gje eller e].

Nogle af de unge med usynlige handicap forteeller, at
det kan veere svaert for andre at forstd, at de rent faktisk
har et handicap. Nogle gange opstar der misforstaelser,

Uddrag fra novelle:

Min veninde, der var anderledes
I dag ved jeg, at Tea leerte mig at respektere forskelligheder. | dag ved jeg, at man myrdede jeder og

handicappede og mange dede i koncentrationslejre. Endte Tea i sadan en? Endte hun her? Jeg ved det
ikke. Jeg taenkte pd jodestjernen, som jeg fik af Tea. Man skal ikke meerke folk. Vi ma ikke glemme holo-
caust. Vi ma ikke glemme, at vi alle er mennesker, og selvom nogen ser anderledes ud end os selv, selvom

nogen gdr anderledes, sd kig efter mennesket inde bag. Mdske der gemmer sig en keerlig person bag det

ydre. Dem aldrig folk pa det ydre — det laerte Tea mig. Jeg sa op mod himmelen og sd fuglene sveeve op i

luften ligesom dengang, jeg var barn. “Tak Tea” hviskede jeg.
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eller der bliver ikke altid taget de ngdvendige hensyn,
fordi andre ikke kan se deres handicap, eller har sveert
ved at forstd, hvad handicappet egentlig gdr ud pd. En
pige med udviklingsheemning fortaeller, at andre ofte
tror, hun kan meget mere, end hun egentlig kan:

“leg har oplevet det med en computer, og jeg spurgte om
der var en, der kunne hjselpe mig. "Jo, du skal gere sddan og
sddan, og sa skal du kigge pd kortet, og sd skal du leese det

"

op.” Jamen, det kan jeg ikke."— "Jo du kan! Det kan alle!”

De unge med fysiske og synlige handicap forteeller om-
vendt om situationer, hvor folk ikke tror de kan finde ud
af bestemte ting, fordi de sidder i kgrestol, ikke kan se,
hare eller gar maerkeligt. En pige med spastiske lammel-
ser har oplevet det flere gange:

"Folk kan tro, at bare fordi der er noget galt med benene, sa
tror folk ogsd, der er noget galt oppe i hovedet et eller andet
sted”

Uanset om man har et synligt eller usynligt handicap, sd
deler mange de samme oplevelser i forhold til at skulle
forteelle andre mennesker om deres handicap. For nogle

Fordomme og Barrierer
Billedet viser med forskellige
farver, hvor dben man er over-
for mennesker med handicap.
Den sorte farve er en barriere
mod folk med handicap. Den
grenne farve er mennesker
med handicap. De smalle stri-
bede farver repraesenterer de
fa mennesker, der interesserer
sig for mennesker med han-
dicap. De bredere striber viser
alle de mennesker, som ikke vil
have noget med mennesker
med handicap at gere.

Der er ikke mange mennesker,
der interesserer sig for men-
nesker med handicap, mener
maleren. Og der er ingen 'nor-
male’mennesker, der bryder
barrieren.
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kan det aflive de fordomme, de mader, og for andre kan
det hjaelpe til, at folk tager de rette hensyn. En pige med
autisme, der farst har faet sin diagnose for nyligt, fortael-
ler at det var en keempe hjzelp for hende at made nye
mennesker og kunne fortaelle om sit handicap, mens
nogle af hendes gamle venner blev skreemte over hen-
des diagnose:

"Efter jeg har fdet min diagnose, er det blevet nemmere at
fa venner, synes jeg. Jeg kan fortaelle dem, hvad der er galt, i
stedet for de synes, jeg er underlig. Og de accepterer det, de
fleste af dem. Lige da jeg havde fdet diagnosen, de gamle
venner — neesten alle sammen — de smuttede, fordi de ikke
kunne finde ud af, hvad det var, der var galt. De blev bange
for mig. Det var et meget stort svigt, jeg fik der.”

Rart at snakke om sit handicap

De unge mader meget forskellige reaktioner, nar de skal
forteelle andre om deres handicap. Men flere forteeller, at
det kan veere rart at melde klart ud omkring deres han-
dicap, nar de mgder nye mennesker. Flere af de unge
forteeller, at de ved skolestarti 10. klasse, i gymnasiet eller

pa handelsskolen har valgt at stille sig op og fortzelle de
andre elever om deres handicap. Det hjeelper til, at folk




ikke gdr rundt og snakker i krogene, kigger maerkeligt
eller ligefrem opdigter historier om, hvad der er galt. En
pige, der har knogleskgrhed, fortaeller:

“leg har veeret en rigtig meget genert pige, som ikke kunne
sige ret meget og har haft lidt af en social fobi, sd jeg har
haft sveert ved, at der var mange mennesker og skulle ga
frem og sige, hvad det var. Men jeg synes ikke, det gik seerligt
godt, for s lavede folk en forestilling om, hvad jeg fejlede.
Og det kom til mange ting. Det blev til mobning om, at jeg
var blevet banket som lille, og det var derfor jeg sad i kare-
stol. Og der kom alle mulige idéer om, hvad jeg fejlede. Sa
da jeg skulle starte i 10. klasse, der sagde jeg ogsa bare; "Det
her fejler jeg, og sddan er det” Og det synes jeg da hjzlper
bedre, selvom de ikke helt har forstdet, hvad jeg fejler, sé ved
de, at jeg i hvert fald ikke er blevet banket som lille eller en
eller anden underlig ting.”

En svagsynet forteeller pd samme made om sin oplevelse
med at stille sig op foran de andre og fortzelle om sit
handicap:

"leg startede ogsd den farste dag med at rejse mig op og
sige; "leg er synshandicappet” S var det ligesom sldet pd
plads. Det er ikke noget med, at de gdr og taenker, at man
er underlig, fordi man ser pd en speciel mdde, fordi de ved,
hvorfor man ger det. Og det tror jeg er meget meget vigtigt.
At man starter med at forteelle hvorfor”

Selvom det ikke er let at stille sig op foran mange menne-
sker, s& er det altsd nogle gange bedre, at andre ved, hvad
enshandicap drejer sigom. Mange bliver mere imadekom-
mende, nar de ved mere om det, de umiddelbart oplever
som ‘anderledes’eller ‘'maerkeligt. Som en pige med autis-
me forklarer, s har det at forteelle andre om sit handicap
hjulpet til, at hun ikke leengere automatisk bliver demt som
dum, fordi der er ting, hun har sveert ved eller misforstar.
At forteelle andre om sit handicap kan ogsa hjaelpe til at
lette stemningen og indbyde andre til at laere en at kende.
En pige, der er blevet lam i hgjre side efter en blodprop,
forteeller, at hun pa efterskolen valgte at fortzelle de andre
elever om sit handicap fra start af, og at det var rigtig rart at
fa snakket stille og roligt med de andre om det.

"leg synes det var rigtig rart at snakke om, for sé vidste jeg,
der var nogen, der var interesserede. SG kan vi godt lave lidt
sjov med det og grine af det og det synes jeg er rigtig dejligt,
fordi jeg ved, det er for sjov. Farhen hvis der var nogen, der
var begyndt og grine, sa ville jeg nok blive lidt ked af det.”

N’s digt

Hvis verden sagde stop,
og fik gjnene op.
For alt det der sker,

og herer hvad vi si'r.

Harer vores klang,

men 0gsd vores sang.
Og Iytter til de ord,

som vi hdber og tror.
Kan hjeelpe folk som os,

for vi vil ikke veere en klods.

En klods om benet,
som bare er stenet.
En klods der sidder fast,

og som batre er en last.

I skal se, at vi er her,

Og at vi kan sG meget mer’!

For vi har ogsa et liv,

og far at vide: "Lad vaer’ med og piv!”.

For ndr fglelserne kommer frem og bliver
slemme,

Sd har folk det med at glemme.

At vier mennesker med et hjerte,

som o0gsd gor ondt, ndr det bliver udsat

for smerte.

Lige meget om man veelger at stille sig op foran alle, eller
snakker med nogle fa om det, sa har de fleste deltagere
en oplevelse af, at det hjeelper at fa fortalt og uddybet
omkring deres handicap. Nogle har dog svaerere ved at
forklare til andre, hvad deres handicap gar ud pa. De har
meget sveert ved at saette ord pa det. Det gaelder isaer
de unge, der har et handicap, som man ikke kan se med
det blotte gje, og som kan veere lidt mere komplekst
for andre at forstd. En ung med ADHD oplever, at andre
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bern og unge ikke rigtig ved, hvad ADHD betyder. En
anden ung med ADHD deler samme oplevelse, og har
ogsa haft sveert ved at forklare det til andre. Han har dog
efterhanden lzert at saette nogle ord pa det. Han forklarer
andre fglgende om sit handicap:

"At det er en sygdom... eller et handicap, jeg ikke kan gare
for. Som er medfadt. Og der er nogle gener, som ikke rigtig
haenger sammen, som ger, at jeg ikke sa godt kan koncen-
trere mig og at jeg ikke sa godt kan sidde stille pa en stol fx i
lang tid. Og at hvis ikke jeg fér min medicin, sé kan jeg godt
blive meget aggressiv.”

Det er lidt trzels, at folk demmer mig pa noget, jeg
ikke kan ggre for!

Nogle unge kan selv szette ord pa deres handicap, og
nogle far hjeelp fra lzererne til at forklare de andre ele-
ver, hvad det gar ud pa. Men det er ikke alle, der bryder
sig om at skulle fortzelle om deres handicap til personer,
de lige har madt. De vil gerne have, at folk laerer dem at
kende som person fgrst — og ikke ud fra deres handicap.
En pige forteeller:

"Jeg venter med at fortaelle om mit handicap til de har leert
mig at kende. Den jeq er, i stedet for at de skal laere mit han-
dicap at kende farst. Hvis det sd ikke er, at det gdr godt, altsd
at vi ikke bliver szerligt gode venner, ja, sa slutter jeg vel bare
kontakten i stedet for at gd videre og fortzelle om det.”

Nogle finder det sveert at forteelle andre om deres handi-
cap, fordi de har haft mange oplevelser, hvor folk reage-

rer negativt eller opferer sig maerkeligt overfor dem. En
dreng forteeller:

"Nogle gange, ndr jeg mader nye mennesker, sa hvis jeg
kommer til at fortaelle, at jeg har ADHD lidt for hurtigt, sé
demmer de mig nok lidt pd det. Det er sédan lidt treels, der er
nogen, der demmer en pé noget, man ikke kan gare for”

Deltagerne pad ungeseminaret fortzeller om mange for-
skellige situationer, hvor de oplever at blive dgmt pa de-
res handicap, og at folk behandler dem pa en made, de
ikke bryder sig om. Flere af de unge fortaller, at de ofte
oplever, at voksne taler ned til dem, fx lzerere. De ople-
ver, at de voksne misforstar dem. Det er iseer unge med
udviklingshaemning eller udviklingsforstyrrelser, der op-
lever, at voksne nogle gange taler ned til dem, og at der
bliver taget for meget hensyn til dem:

"Mine leerere, de kan godt tale sadan ned til mig nogle gan-
ge. Det, jeg mener, er: Hvorfor kan du ikke bare tale til mig
som en helt normal person? Altsé se bort fra, at jeg er handi-
cappet, og bare se mig som et menneske?”

”Man kan jo ikke feste, nar man sidder i kgrestol?”

Mange af deltagerne fortaeller om de fordomme, de
bliver madt med - ogsa fra deres jeevnaldrende. Andre
unge kan have sveert ved at forstd, hvad det vil sige at
have et handicap, og nogle gange tror de ikke, man kan
eller har lyst til bestemte ting. En ung pige med knogle-
skgrhed og en dgv dreng fortaeller om de reaktioner, de
har faet fra deres jeevnaldrende:
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"De sagde: "Jamen, man kan jo ikke feste, ndr man sidder i
en karestol, fordi det kan man ikke!” Sd sagde jeg: "Hvad er
det for noget sludder, det kan man godt!” Det er jo bare ens
personlighed, der standser en. Man saetter selv sine graenser.
Og hvis man gerne vil have det sjovt, hvorfor skulle ens ka-
restol sa standse en? De havde naermest bare sat handicap-
pede i en bds som dem, der ikke har det sjovt!”

"Harende, de tror, at dave ikke kan seerlig meget, men sd
viser jeg bare — altsd, det er jo den bedste mdde at fG den
fordom veek pd — at bare vise, at man kan. Og pd den mdde
accepterer de 0gsa min devhed, ikk'?”

Der kan vaere mange misforstdelser og fordomme om-
kring det at have et handicap. Nogle er generelle fordom-
me, som de unge oplever som barrierer, der skal ned-
brydes, ndr man meder nye mennesker. Andre er mere
simple misforstdelser i hverdagen, som man kan blive
nedt til bare at smile ad, som en svagsynet fortaller:

"leg har oplevet det et par gange. Det kan veere sddan noget
som en taxachaufter, hvor han simpelthen siger: "Nu rarer
Jjeg lige ved dig!” Altsd, det er ikke noget, der generer mig,
men jeg kan ikke lade vaere med at grine ad det. Jeg synes
squ, det er meget sjovt: "Nu rerer jeg lige ved dig!” Det er jo
en misforstdet venlighed, det er en lidt overdrevet venlighed,
men det er jo bare for at veere s@de, sd man kan ikke bebrej-
de dem noget, synes jeg. Jeg tror bare, man bliver nadt til at
traekke lidt pd smilebdndet.”

De kan godt finde pa at holde sig vaek

Mange af deltagerne fortaeller om situationer, hvor de
er blevet medt med maerkelige kommentarer. Men rig-
tig mange af de unge fortzeller ogsa om de manglende
kommentarer og sp@rgsmal, og om den bergringsangst
de pa forskellig vis oplever i hverdagen. Det kan vaere,
nar folk kigger vaek pa gaden, ikke ved, hvordan de skal
opfare sig i bestemte situationer, eller slet ikke ter hen-
vende sig. En pige med muskelsvind fortzeller:

"leg tror ogsd, at mange nye mennesker, simpelthen unge
pd ens egen alder, har sveert ved at gé hen, for eksempel til
mig, for de ved ikke om: "Kan hun snakke? Er hun hjerne-
skadet? Er hun egentlig tre dr?” eller et eller andet. Fordi, det
er meget tabubelagt egentlig at vaere handicappet. Det tror
jeg i hvert fald, at det er”

Flere forteeller, at de nogle gange oplever at fgle sig nze-
sten usynlige, fordi folk ikke ved, hvordan de skal agere

Et hjerte der star i flammer

Maleren oplever tit at veere ked af det eller
sur, men det er ikke hendes handicap, der
gor hende ked af det, men derimod andre
mennesker.

Kendskab og anerkendelse | 65




Mgd mig som et menneske

Vers 1:

Hvis du kunne se mig
Gennem mine gjne

Ku’ du se sa meget mer’
Men du kigger ikke
Maske er du bange?
Bryd muren ned

Se hvad der sker!

Omkveed:

Mgad mig som et menneske
Mead mig med abenhed

Se mig som jeg ser dig

En som der er noget ved

Vers 2:

Om du sd er leerer

Eller bare bekendt

Synes du det er en smule sveert
Men kom bare naermere

Veer ikke bange

Vi to kan sagtens fd det leert

Omkveed:

Mgad mig som et menneske
Mead mig med dbenhed

Se mig som jeg ser dig

En som der er noget ved

En som der er noget ved

En som der er noget ved
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og derfor nogle gange bare holder afstand til dem:

"Der er mange, der ikke lige ved, hvad de skal gare af en.
Altsa, hvis man forteeller det til en, hvad man sa skal gare.
Altsd mange gange, sd kan de godt finde pd at holde sig
veek, fordi de sadan ikke ved, hvad de skal gare”

Det manglende kendskab

Deltagerne oplever en afstandtagen omkring deres han-
dicap, som er meget sveer at veenne sig til. En af delta-
gerne, som har haft kreeft, fortaeller om sin tid i skolen,
hvor de andre elever ikke kunne forholde sig til hende:

“leg kan i hvert fald huske i min gamle klasse, dengang de
fik at vide, at jeg var syg, altsé da holdt de sig bare langt veek
fra mig. Som om det var noget, der smittede. De forstod ikke
helt, hvad det hele det gik ud pd. De spurgte mig aldrig om,
hvordan det gik. De var bare sddan ligeglade med, hvordan
Jeg havde det og sddan noget. Fordi jeg ikke var ligesom dem,
tror jeg. Altsd, der var aldrig nogen, der sagde noget til mig.”

En folelse af at andre er ligeglade med en, at man bli-
ver overset, kan pavirke de unge meget hardt. Men lige
meget hvilken reaktion deltagerne oplever at blive madt
med, sa er alle enige om, at fordommene og berarings-
angsten mest af alt skyldes folks manglende kendskab
og forstaelse omkring det at have et handicap.

"Det er slet ikke, fordi folk er onde, tror jeg. Men det er bare
det der manglende kendskab. Det er bare det vigtigste. Det
er i hvert fald det grundleeggende i de problemer, jeg stader
indi”

Og deltagerne kan godt forstg, at folk ikke har sa stort et
kendskab til det at have et handicap. De oplever ogsa
selv, at de mangler et sterre kendskab til andre former for
handicap end deres eget:

"Men der er jo mange former for handicap, sd det er jo 0gsd
klart, at der er manglende kendskab. Jeg kender da heller
ikke til mange handicap.”

Deltagerne efterspgrger generelt mere information og
debat om det at have et handicap. De kommer selv med
forslag til, hvordan man kan give andre indsigt i, hvordan
det er at have et handicap. Nogle foreslar faengende pla-
kater, reklamer og artikler med budskaber omhandlende
det at have et handicap — at man stadig skal respekteres
som menneske. Og rigtig mange foreslar, at unge med



handicap skal komme ud pa skoler, efterskoler og gym-
nasier for at fortaelle om deres oplevelser med at have et
handicap. Det er vigtigt, at det fortzelles pa en ung, sjov
og levende méade, sa andre unge har let ved at relatere
til det. Andre pdpeger, at det er vigtigt, at lsererne ogsa
skal have mere viden om de enkelte handicap, sa de kan
fortaelle de andre i klassen, hvad den pageaeldende elevs
handicap gér ud pa. Det er deltagernes pointe, at barn
helt ned i de sma skoleklasser lerer, at det er ok at se an-
derledes ud, at ga anderledes, forsta eller kommunikere
ting anderledes — det er stadig mennesker med folelser
ligesom dig og mig. Det forteeller en pige med knogle-
skerhed:

"leg synes, man bar informere de fleste unge om, at handi-
cappede, de har falelser ligesom dig, og de er praecis ligesom
dig. De mange mennesker, jeg har fortalt det til pé eftersko-
len og pd gymnasiet og pd handelsskolen, de har virket sd-
dan: "Nd, findes der ogsd sadan nogle som dig?”

Hellere blive kigget pa end overset!

Derfor savner de unge, at folk ter sparge ind til dem og
deres handicap. De vil langt hellere svare pa spgrgsmal

og skulle forklare om deres handicap end blive behand-
let pd en mdde, hvor de faler sig anderledes, misforstaet
eller overset. Men mange oplever, at folk er bange for
at sperge dem. De er maske bange for at stille dumme
spegrgsmal og sdre eller stede den pdgeeldende. Men
det er en misforstaet heflighed forklarer en svagsynet
dreng:

"Det der med, at folk er bange for at sparge, det er jo cerger-
ligt, fordi man kunne blive sG meget klogere ved at sparge.
Sa det er jo trist, at folk er sa bange for at sdre, fordi et eller
andet sted sd sdrer man jo mere ved at holde sig vaek end
ved at komme og sparge. Et eller andet sted, sd er det jo me-
get, meget vigtigt, at folk de kommer hen og sparger!”

Nogle af de unge fortaller, at felelsen af at blive igno-
reret pdvirker dem meget. Det at sperge ind til deres
handicap er ikke kun med til at aflive de fordomme, der
kan vaere, men vigtigst af alt sender det for mange af de
unge et signal om, at andre er interesserede i dem og
deres situation:

Not that different

Vi er forskellige udenpa, men indeni er

vi de samme. Maleren vaelger at bruge
engelsk til at udtrykke, hvad billedet
handler om. Maleren fortzeller: | know we
are different but deep inside us we are
not that different at all. Maleren har lavet
et aftryk af sin hgjre og venstre hand.

Kendskab og anerkendelse | 67




Se mig fra neer og fjern

Maleren har malet sig selv i centrum, sa kan man
vaelge, hvilke briller man vil se maleren med. Med
de store briller forsvinder maleren i maengden.
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"Det er da dejligt at blive accepteret af de normale menne-
sker eller hvad man skal sige, fordi man kan jo godt fale sig
lidt udenfor sommetider, ndr man bare synes, at alle andre
snakker sammen, og man bare sidder og kigger. Og sé er
det dejligt, nér der er nogen, der kommer hen og sparger til,

-

hvad det egentlig er, det gér ud pa.

"Det er bedre at blive kigget pd end at blive overset. Jeg har
ikke noget imod, at folk gér hen og sparger mig. Hellere det
end man bliver overset, eller de kigger ned i jorden, nér man
gdr forbi”

Man er som alle andre, indtil det modsatte er
bevist!

Deltagerne giver udtryk for, at det at fortaelle andre om
sit handicap, at lade folk komme hen og sperge, ofte af-
hjeelper at man bliver sat i bds og bliver holdt udenfor.
Det bidrager i stedet til, at folk far en stgrre forstaelse for,
hvem man er, og pd den mdde kommer handicappet til
at fylde mindre, jo mere andre kender til det. Jo mere bli-
ver man medt som et menneske ligesom alle andre. Det
er om noget hovedbudskabet fra seminardeltagerne. De
vil ikke dgmmes, seettes i bas eller blive madt som 'un-
derlige’ Derfor er de unge rigtig treette af, at andre ser
handicappet, for de ser mennesket bag, nar det burde
veere lige omvendt:

"Folk ser meget en person som ‘et handicap, og sé er der en
person i modseetning til: Der er en person, og sd er der mdske
et handicap. Og det gar, at de holder sig ret langt veek, og de
leerer aldrig personen at kende. Man faler sig lidt overset, for
man er jo preecis som alle andre og har lige sé mange ting,
man gerne vil sige ligesom alle de andre, men sa bliver man
holdt tilbage pd en eller anden mdde.”

At folk ofte meder dem som 'handicappede’ kommer
seminardeltagerne med mange eksempler pa fra hver-
dagen. Nogle af de unge med synlige, fysiske handicap
har oplevet, at folk er meget hurtige til at dgmme dem.
Nogle af dem, der sidder i karestol, forteeller om oplevel-
ser, hvor folk har henvendt sig til deres hjzelper i stedet
for dem selv:

"Nér man sd sidder i karestol, der synes jeg virkelig det er s-
dan, folk taler ikke til én, men sadan hen over én og har heller
ikke sddan ajenkontakt og en hel del tror ogsd, at man bare
ikke kan forstd noget sddan. Sé i stedet for at sige: "Hvordan
har du det?; sé sagde de: "Hvordan har hun det?””



"Jeg synes det er ok, at man starter med at sparge personen
selv, i stedet for at snakke i 3. person, for man faler sig som
en eller anden ting — et eller andet, der kommer fra en helt
anden planet. Det er ikke seerlig fedt.”

Mest af alt gnsker de unge pa seminaret at blive madt
som alle andre, at blive madt som mennesker. Mest af
alt vil de gerne have, at andre folk giver dem en chance,
som en pige med spastiske lammelse formulerer det:

“leg gad godt, at folk troede, man var ligesom alle andre,
indtil det modsatte var bevist!”

Kendskab og anerkendelse — opsamlende perspektiver

Som tidligere beskrevet betyder det uendelig meget for unge med handicap, hvordan de bliver madt af
omverdenen. Deltagerne oplever jaevnligt at blive madt med fordomme i det omgivende samfund, fx ved,
at der bliver talt hen over hovedet pa dem, bliver talt ned til dem eller ved at de bliver omtalt i 3. person.
Iseer unge med udviklingsheemning eller udviklingsforstyrrelser oplever, at nogle voksne nogle gange taler
ned til dem.

Flere oplever at blive ‘(be)demt’ pa deres handicap alene. Et meget klart budskab fra deltagerne er derfor: Se
0s som mennesker og ikke som handicappede. En anden type reaktion kan veere ‘afstand’ Deltagerne ople-
ver en vis bergringsangst fra omgivelserne. Men som én udtrykker det: "Hellere blive kigget pd end overset!”

Grundlzeggende er deltagerne overbeviste om, at fordomme og bergringsangst mest af alt skyldes mang-
lende kendskab og forstaelse for det at have et handicap.

Deltagernes udsagn peger pa fglgende perspektiver:

Generel mere information og debat om, hvad det vil sige at have et handicap, evt. i form af kampagner.
- Unge med handicap skal ud pa skoler, efterskoler, gymnasier m.v. og fortzelle, hvordan det er at leve

med et handicap.

Handicap skal vaere et tema pa alle relevante uddannelser: | grundskolen, pa semi-

narierne, pd sociale hgjskoler, pd sundhedsuddannelser, pa arkitektuddannelser og

pa en raekke andre efter- og videreuddannelsessteder.

FN's Barnekonvention, artikel 27.
FN"s Handicapkonvention, artikel 3.
FN’s Handicapkonvention, artikel 7.

Konventionsartiklerne er beskrevet under kapitlet om selvforstdelse.
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Kapitel 9

Perspektiver for det videre arbejde med vilkar
og rettigheder for born og unge med handicap

Vi er sikre p3, at alle voksne sagsbehandlere, lzerere, for-
cldre mfl. gnsker, at bern og unge med handicap skal
have et godt liv med optimale muligheder. Derfor ger
det ogsa et stort indtryk, hvad der fylder hos de bgrn og
unge, som har deltaget i DH's seminarer og i interviews.
Flere af dem giver klart og tydeligt udtryk for, at de faler
sig overset, ikke respekteret, ikke lyttet til, ikke taget al-
vorligt, ikke udfordret.

Born og unge med handicap har meninger. De har krav
og ensker til deres tilveerelse i mange forskellige retninger.
Om hvordan de gerne vil bruge fritiden, om dagtilbud,
skole og klub, om hjaelpemidler og statte. De vil have ud-
dannelse og arbejde pa lige fod med andre unge.

Born og unge med handicap ber inddrages og vaere
med til at tage beslutninger, der vedrgrer deres eget liv.
Men det bliver de oftest ikke. Ofte er det voksne, der ta-
ger beslutninger pa vegne af bern og unge med handi-
cap. Voksne ved nok, hvad der er bedst. Tilsyneladende
betyder ivrigheden efter at hjeelpe og beskytte barn og
unge med handicap, at der ikke i tilstraekkelig grad Iyt-
tes, laeres og geres brug af de unges egne gnsker. Tilsy-
neladende medferer hensyn og beskyttertrang - sam-
menholdt med et element af besvaer — en radvildhed i
forhold til, hvordan man kan lytte til og inddrage barn
0g unge med handicap.

Konkrete barrierer

De bgrn og unge, der har deltaget i projektet har efter-
lyst laering. De giver klart og tydeligt udtryk for, at de
gennem hele skoletiden har oplevet ikke at have ordent-
lige muligheder for at udnytte deres lzeringspotentiale.
"Vi vil have en skole, hvor vi leerer noget” "Vi vil ikke pd tur,
hver gang vejret er godt, og bage boller og drikke te ndr det
regner” "Vi vil udfordres intellektuelt, vi vil se, hvor langt vi
kan nd”. En fik at vide, at han ikke kunne leere matema-
tik. Sa blev han steedig, knoklede og tog afgangsprove.
En anden har ikke haft engelsk. "Det har vi ikke pé en spe-
cialskole, sa er du for dygtig., led forklaringen. Deltagerne
har ikke haft en oplevelse af, at laererne og skolen har set
dem som de er og har lyttet til, hvad de gerne vil og kan.

I stedet har de oplevet at blive undervist efter fordomme
om, hvordan de er og hvad de kan opna.

Mange har behov for hjaelpemidler og stette til hverda-
gens goremal og i skolen og daginstitutionen. Det er
afgerende for udbytte og for oplevelsen af at blive set
og respekteret, at man far den rette stotte — i rette tid.
Desveerre har mange oplevet, at stgtten var leenge om
at blive bevilget, hjaelpemidler lzange om at blive leveret
og installeret. | sig selv kan det betyde, at der er aktivite-
ter og undervisning, som den enkelte ikke kan deltage
i. Det kan ogsa betyde, at man er mindre eller slet ikke
selvhjulpen, far statten er pa plads.

Mange har oplevet ikke at blive inddraget i, hvilken stgt-
te, der blev givet. Skal hjeelpemidler ngdvendigvis veere
skrumlede og grimme? Nar man teenker pa diskussioner
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om cykelhjelm mellem forzeldre og bern i almindelig-
hed, hvordan kan det s& undre, at bgrn og unge med
handicap kan fgle sig udstillet og totalt sat uden for ind-
flydelse, hvis ikke de er taget med pa rad om valg af rol-
lator, kerestol, kikkert eller computer m.m.?

En del bevilgede hjaelpemidler star sikkert ubrugte hen,
fordi de simpelthen bliver anset for sa pinlige, at barnet
eller den unge fraveelger at benytte dem. Det kan have
alvorlige konsekvenser i form af funktionstab og dermed
bidrage negativt til den enkeltes udvikling som en aktiv
og deltagende samfundsborger — og det er netop det,
som bgrn og unge med handicap gerne vil vaere.

Barn og unge med handicap har ofte laengere transport-
tid til og fra skole. Mange skal ogsa lgbende til behand-
ling eller pd anden made veere i kontakt med sundheds-
systemet. Dertil kommer kontakten til sagsbehandleren
og evt. andre instanser for at sikre, at hjeelpemidler og
stotte er pa plads til tiden. Men bgrn og unge med han-
dicap har ogsa brug for - og ret til - fritid. Hvad enten de
veelger en fritidsaktivitet, foretraekker ingenting at lave,
eller veelger at "haenge ud”med vennerne. Der skal vaere
plads til og mulighed for selvvalgt fritid. Det er ngdven-
digt med starre fokus péa, hvilke muligheder, der er for, at
barn og unge med handicap har dette rum til deltagelse
i forskellige former for fritidsaktiviteter, fx sport.

Medborgerperspektiv

Sammenfattende er oplevelsen hos deltagerne, at de i
for hgj grad er blevet pakket ind i vat og bomuld, at de
ikke i tilstraekkelig grad er blevet hert, lyttet til og taget
med pa rad i selv de mest indgribende og personlige
beslutninger og foranstaltninger.

Denne adfeerd, hvor deres gnsker, synspunkter og kom-
petencer ikke bruges, medferer gradvist og systematisk
en tilvaenning til den situation, at andre beslutter for
dem — at deres egne meninger ikke taller. De bliver ikke
udfordret til at formulere egne holdninger og give deres
mening til kende.

Der er derfor risiko for, at de udvikler en passiv adfzerd frem
for et aktivt medborgerskab, hvor de selv er i stand til at
sige til og fra. Der er risiko for, at barn og unge med handi-
cap socialiseres til en passiv voksentilvaerelse, hvor selvbil-
ledet reekker til at forestille sig et liv pa fartidspension.

At hare til i en social ssmmenhaeng og have indflydelse pa
sin tilveerelse inden for de sociale rammer er helt funda-
mentalt for det aktive medborgerskab og for livskvaliteten
i gvrigt. Medborgerperspektivet handler om at szette den
enkelte borger med handicap i stand til at blande sig og
aktivt tage del i udformningen af sit eget liv.

Derfor er der brug for en fundamental forandring af
teenkningen og holdningeme til, hvad bern og unge
med handicap kan og skal inddrages i og bidrage med.
Born og unge med handicap skal ses som aktive enga-
gerede mennesker med ressourcer, kompetencer og er-
faringer, som samfundet har behov for. Hver enkelt har
krav pa og behov for at blive respekteret som individ og
for at blive set og hert som det unikke og deltagende
menneske, der er tale om. Fgrst ndr vi formar det, kan vi
for alvor tale om, at vi har et inkluderende samfund - i
stedet for de parallelle kulturer, som Danmark har udvik-
let pa flere omrader indenfor handicapomradet.

Det begynder med bgrnene...
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Mgd mig som et menneske!

- en rapport udarbejdet af Danske Handicaporganisationer
i forbindelse med projekt "Barn og unge med handicap siger
deres mening’, 2008

Barn og unge med handicap er eksperter, nar det geel-
der deres egen hverdag. Derfor skal de ogsa inddrages

i de spergsmadl, der vedrgrer dem selv. Med projektet
"Barn og unge med handicap siger deres mening” saetter
Danske Handicaporganisationer fokus pa vilkarene for
bern og unge med handicap ved at lade dem tale deres
egen sag. | alt 37 unge med vidt forskellige handicap i
alderen 14-18 dr har fortalt om deres oplevelser i hver-
dagen. Formadlet med denne rapport er at formidle de
unges udsagn videre, at bidrage med perspektiver for
det videre arbejde med vilkar og rettigheder for barn
0g unge med handicap, samt at fremme inddragelse af
barn og unge med handicap generelt.

Udover rapporten udarbejdes en metodevaerktgjskasse,
hvor man kan lzese om de anvendte metoder og de
erfaringer, der er blevet gjort i arbejdet med at inddrage
bern og unge med handicap. Endelig udformes en
checkliste til kommmunerne til brug i vedtagelsen af den
lokale barnepolitik.
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