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Forord

I en alder af seks år fik jeg konstateret muskelsvind. Mine forældre havde i nogen tid bemærket, at jeg havde nedsat mimik i venstre side af ansigtet, der betingede, at jeg ligesom smilede skævt. Ved indlæggelse på Århus Kommunehospital blev det efterfølgende konstateret, at min lammelse i venstre side af ansigtet var et af symptomerne på en mere omfattende muskelsvindlidelse, der med årene ville gøre mig mere og mere fysisk handicappet. Dette har også været tilfældet, selv om progressionen ikke har været så hurtigt fremadskridende, som man kan se det hos andre muskelsvindsygdomme. Omkring tyveårsalderen var jeg ikke længere i stand til at gå og måtte derfor gøre brug af en manuel kørestol. Dette oplevede jeg både som en falliterklæring og som en lettelse. Falliterklæring som følge af nu ikke længere at være i stand til at gå. Lettelse på grund af en markant udvidet aktionsradius.

I dag har jeg et ret omfattende hjælpebehov. Jeg administrerer en hjælperordning, hvor kommunen har bevilliget seksten timers døgnhjælp. Hjælperordningen betyder, at jeg kan leve et aktivt liv, som i nogen udstrækning kompenserer for de traumer og frustrationer, som en fremadskridende sygdom altid vil medføre.

Et aktivt liv forudsætter endvidere for mit vedkommende, at jeg har en bil, som er specielt indrettet til mig med lift bag i vognen, så jeg ubesværet kan komme ind i bilen i min elektriske kørestol. Det er mine hjælpere, der kører bilen.

Jeg bor alene i egen bolig i hjertet af Århus. Boligen er placeret, så der er gode muligheder for sociale udfoldelser.

I 1978 blev jeg uddannet som psykolog ved Århus Universitet og har efterfølgende haft forskellige ansættelser – den længste periode med ca. tyve års ansættelse som klinisk psykolog ved Århus Kommunale Skolevæsen. Aktuelt er jeg ansat i fleksjob i Århus ved Jysk Børneforsorg, hvor jeg arbejder meget med sent udviklede unge med kognitive handicaps. Flere af disse unge beretter om skam og ringe selvværd, som ofte fremkalder erindringer og følelser fra min egen barndom og ungdom som fysisk handicappet. Jeg oplevede mange nederlag og var ofte flov over ikke at kunne præstere det samme som mine jævnaldrende. Skammen og sorgen over at have en sygdom, der hele tiden blev forværret, holdt jeg for mig selv, og jeg følte mig derfor meget alene i forhold til min skæbne. I en tid, hvor børn og unge sjældent talte med deres forældre om deres vanskeligheder, eksisterede muligheden for at få tilbudt psykologsamtaler stort set ikke. Dette forhold har præget en stor del af min tilværelse.

I dag er vi langt mere opmærksomme på børns og unges følelsesliv. Det er dog min opfattelse, at vi fortsat i for stor udstrækning overser de følelsesmæssige vanskeligheder, der ofte er forbundet med det at være handicappet. Handicappedes indre følelsesliv forekommer mig ofte at være tabubelagt med den konsekvens, at vi bliver ladt alene med svære tanker og følelser.

Via mine egne erfaringer og mit arbejde som psykolog har jeg fået en nuanceret opfattelse af de følelsesmæssige aspekter, der stort set altid er forbundet med at have et handicap.

Denne indsigt er meget vigtig for mig at få formidlet i en større sammenhæng med henblik på, at indsatsen over for handicappede mennesker kan blive mere nuanceret og målrettet. Kvalificerede mellemmenneskelige relationer afhænger af dybden i kontakten, som igen forudsætter et ærligt og åbent sind.

Lad os i det følgende rejse tilbage i tiden.
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