Bofaellesskaber kan give

Der findes en hel del
institutioner for udvik-
lingsheemmede og
psykisk syge mennesker,
men stort set ingen for
fysisk handikappede
unge. Hvorndr kommer
de?

MUSKELSVIND

KARIN GRONFELDT
PENS. OVERLARER

FOR NYLIG VAR der i TV-avisen et ind-
slag om respiratorbrugere. Indslaget
handlede om, at man i nogle kommu-
ner har fundet ud af, at disse patienter
er meget dyre i drift. Ikke mindst fordi
de bor for sig selv og ngdvendigvis ma
have hjzlpere hele dégnet rundt.

For muskelsvindpatienter var det en
revolutionerende begivenhed at kun-
ne fa monteret en respirator pa kere-
stolen. Sdledes kunne de for det forste
opnd en langt hojere levealder, og for
det andet kunne de klare sig i eget
hjem, leve et normalt liv med hjelpere.
Fantastisk! Dengang!

Men ikke nu i.skrivende stund, 4ben-
bart. Det er for dyrt, og man plaederede
i indslaget for at samle disse menne-

sker pd institutioner, siledes at den

samlede udgift bliver mindre. Nu skal
man huske p4, at disse muskelsvindpa-
tienter(og enkelte andre) meget ofte er
unge mennesker, der har en intakt for-
stand og som andre unge har dremme
og visioner om et godt liv. Mange kan
uddanne sig og maske fd et arbejde, og
de vil i alle tilfaelde generelt gerne have
deres eget liv: kunne ga ud om aftenen,
rejse og i det hele taget selv styre deres
egen tilveerelse. Helt forstaeligt.

Jeg kunne pa den baggrund helt for-
kaste ideen om institutioner, og det gor
jeg sadan set ogsd. Institutioner som
begrebihvert fald, og det,at manvil an-
bringe fortrinsvis unge mennesker pa
institution alene pa grund af ekonomi.
Og tvinge dem alle til det!

MEN JEG GAR ind for bofellesskaber
pa grund af fellesskabet. Livskvalite-
ten ved at have nogen at snakke med
og nogen at gore noget sammen med.
Ikke pd grund af pengene.

Man har i mange dr, synes jeg, for-
semt at sgrge for botilbud til disse un-
ge intellektuelt velfungerende menne-
sker. Det er uhyre vanskeligt at finde
egnede lejligheder, og mange voksne
fysisk handikappede unge bliver ved
med at bo hjemme hos mor og far.
Uvardigt og utaleligt.

Der findes en hel del institutioner
for udviklingsheemmede og psykisk
syge mennesker, men stort set ingen
for fysisk handikappede. Og en hel del
afdem har steerkt brug for det!

Hvorfor harde det? Jo,mange afdisse
unge mennesker, som jo bor over hele
landet, bliver meget nemt ensomme og
sidder og kukker for sig selv foran en el-
leranden skerm.

Det er der flere arsager til. Bortset fra
at de i udgangspunktet ikke har de
samme krafter som raske unge, kraever
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det mange krafter at klare besvaret
med et sd vidtgdende handikap som
muskelsvind (eller sterk spasticitet).
Blot det at std op, komme i bad, blive
klaedt pd og spise tager adskillige timer.
Sagsbehandlingen er ofte vanskelig og
derfor belastende. Det er ogsa for no-
gen en anstrengelse at holde sammen
pa sig selvi forhold til sit handikap.

Pa grund af-alt dette er dermaske ik-
ke s& megen udfarenhed og initiativ til-
bage i de unge mennesker, og sa sker
der ikke s& meget. Samvar.og felles-
skab bliver noget, andre har.

OG SA ER der udseendet. Vi siger jo ofte

‘ ‘ til hinanden, at

det ikke er udse-
endet, det kom-
Visiger jo ofte mer an pa, men
tiLhinanden,at  indholdet. Men
det ikke er ud-
seendet, det

det er i virkelig-
heden teori og
tankespind, det

kommeranpa, passer jo ikke.
men indholdet.  Hvis der er noget,
Mendeterivir- derervigtgt, spe-
kelighedentep-  c¢lt for unge
2 mennesker, er
rog det udseendet.

tankespind, det
passer jo ikke

Og en svart han-
dikappet spasti-
ker eller muskel-
svindpatient har ofte et udseende, som
skreemmer folk veek, og som far dem til
attro, at han/hun er lettere Andssvag og
tillige umaelende. De opsager ikke sam-
var eller venskaber med hende/ham,
for de gdr ikke ud fra, at 'sadan én’ kan
kommunikere pa normal vis. Det er vir-
keligheden.

Jeg ved det, fordi jeg har to wvoksne
spnner med respiratorkraevende mu-

skelsvind. Og de har begge i forskellig
grad dejet med at vare usynlige og en-
somme, uden for fallesskabet. Fordi de
ikke kunne fglge med i det sociale liv.

Egmonthgjskolen i Hov ved Aarhus
underviser i almindelige hejskolefag
samt det at klare sig selv senere i livet
med hjelpere og sagsbehandling. Den
har, som den absolut eneste i landet, sd-
vel fysisk handikappede som raske un-
ge og tilbyder fellesskab og personlig
udvikling.

De raske hjalper de syge, og alle hoj-
skoleelever gdr der pd samme vilkar.
Her blomstrer ikke alene fallesskabet i
fuldt flor, men ogsd de handikappede
unge. Her er de fuldgyldige medlem-
mer af en sammenhang, alle er lige, al-
le har betydning, ingen haegtes af. De
knytter venskaber, ikke mindst med li-
gesindede.

Nar man har veret elev der et eller to
semestre, flytter man, hvis det er mu-
ligt, i egen lejlighed og ellers hjem til
'‘berneverelset’ hos sine forzldre. Ale-
ne. Og det er sveert, for pludselig er der
ingen, der har bud efter en, ingen felles
aktiviteter, ingen, der ser én. Som det
ofte var for. Man magter ikke ensomhe-
den og vender tilbage. For der er kun
det ene sted.

DET ER HER, bofallesskabet kommer
ind. For det ville vaere en losning for de
fleste. Der findes bare ikke nogen. [ inte-
grationens hellige navn har man, vel
egentlig ogsd med gode intentioner,
haft fokus p4, at disse unge mennesker
skulle have et sa normalt liv som mu-
ligt i egen lejlighed. Det dur bare ikke
for ret mange. Bortset fra, at der f.eks. i

livskvalitet
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Kebenhavn er flere ars ventetid pa en
handikapvenlig bolig.

Tidligere fik de unge at vide, at kunne
de ikke selv klare at vaere arbejdsgivere
for deres hjelpere, ja, sd kunne de kom-
me pd plejehjem. Det har heldigvis n-
dret sig. Til gengald bruger mange

kommuner enorme summer pa pri-

vate hjelperfirmaer, som i de fleste til-
felde tager sig rigeligt betalt for deres
ydelser. Sagsbehandlingen er en uhyre
vanskelig opgave at klare, selv for ken-
dere. Der er i de fleste tilfzelde ikke fael-
les regler for sagsgange eller bevillin-

ger i de forskel-
‘ ‘ lige kommu-
ner. Resultatet
Jeg ved det, al  ansggnin-
fordijegharto  ere hb;f;rfaé
voksne sgnner

: a sagsbehand-
med respirator- }’;,,mﬁ erfaring,
kraevende indsigt, empati
muskelsvind. eller mangel pa
ﬁg dE har hegge samme. Mine
i forskelliggrad 12 drene® som
dgjet med at HEEE See
: natur er i fuld-
vaereusynlige  stzendig sam-
0g ensommme, me situation
uden for faelles- ©g samme hel-
skabet.Fordi ~ Predstilstand,
; 0g S0Il DOr 1

de ikke kunne e
felge medi Kebenhavn og
det sociale Liv Aarhus, far vidt
forskellig sags-

behandling.

Der findes et lille bofallesskab, Kog-
lerne i Jyllinge, hvis opbygning og ind-
hold, jeg synes ville veere helt ideelt for
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Tegning: Anne-Marie Steen Petersen

den omtalte gruppe unge mennesker.
Koglerne er, som alle andre af den slags,
baseret pd mere eller mindre velfunge-
rende udviklingshaammede unge. Ikke
for fysisk handikappede, for de findes
jo som naevnt ikke. Koglerne er en sam-
ling lejligheder med tekgkken samt et
feellesareal med kekken.

Selv de allermest plejekraevende,
sproglase unge er med i feelles spisning
og fellesaktiviteter, i huset sdvel som
uden for. Der er tilknyttet fa fagfolk,
som kan veere behjelpelige med prakti-
ske ting, madlavning, sagsbehandling,
hjeelp til at 'styre’ hjeelperteamet, som
kan hjelpe dem i gang med aktiviteter
og indimellem tale med dem om det
svaere liv. De unge kan have/har helt de-
res eget livog kan vaelge faellesskabet ef-
ter behov. '

Det gnsker jeg for disse fysisk handi-
kappede unge, som har forstand og in-
telligens til det hele, men kun eri stand
til det halve, som er fuldsteendig pa det
rene med deres uformaenhed, og som i
den grad ikke har brug for ensomhe-
den oven i de til tider meget dystre tan-
ker. g |

Og jeg ville gnske, at der blandt vore
politikere var nogen med et humani-
stisk livssyn, der reekker ud over det ma-
terialistiske og det gkonomiske. Der vil-
le tage fat i at etablere lzenge forspmte
lpsninger for denne i virkeligheden
meget lille gruppe mennesker, der i gv-
rigt for de svagestes vedkommende ik-
ke bliver ret gamle. Som i stedet for et
jetfly eller en overdadig og overdadigt
dyr kongelig fest for de mest privilege-
rede ville etablere de livsngdvendige
boforhold til de mindst privilegerede.



