
Hvordan sikres det at barnet/den Hvordan sikres det at barnet/den 
unges egen stemme bliver hunges egen stemme bliver høørt ?rt ?

Fra brugerperspektivFra brugerperspektiv

v/Knud A. Jensenv/Knud A. Jensen



PrPrææsentationsentation

�� Knud A. Jensen, forsikringsmKnud A. Jensen, forsikringsmæægler/direktgler/direktøørr

�� Gift med PGift med Pæædagog Beritdagog Berit

�� Datter Katrine, 13 Datter Katrine, 13 åår r –– der har Muskelsvindder har Muskelsvind

�� Datter Charlotte, 26 Datter Charlotte, 26 åår r –– gift og har 2 bgift og har 2 bøørnrn

�� ReprReprææsentantskabet i Muskelsvind Fondensentantskabet i Muskelsvind Fonden

�� Bestyrelsesmedlem i Bestyrelsesmedlem i MusholmbugtMusholmbugt FeriecenterFeriecenter

�� Med i Med i DSIsDSIs tvtvæærgrgåående Bende Bøørnegruppernegruppe

�� Foredragsholder Foredragsholder –– specielt omkring smart specielt omkring smart homehome



IndholdIndhold

�� Hvorfor lytte til bHvorfor lytte til bøørnenes mening ?rnenes mening ?

�� Det gode mDet gode møøde med systemetde med systemet

�� Folk tror, at nFolk tror, at nåår man er handicappet, sr man er handicappet, såå kan kan 
man ingentingman ingenting

�� DagligdagenDagligdagen

�� BoligenBoligen



Hvorfor lytte til bHvorfor lytte til bøørnenes mening ?rnenes mening ?

�� Snescooter Snescooter 
�� Ski ferieSki ferie
�� MinicrosserMinicrosser
�� VVæærelserelse
�� Vores erfaring er Vores erfaring er –– 2 verdener 2 verdener 

–– Handicap verdenHandicap verden
–– ””normalnormal”” verdenverden

�� Vi voksne ved bedst Vi voksne ved bedst ☺☺



Det gode mDet gode møøde med systemetde med systemet

�� KommunikationKommunikation

�� MMøød bruger hos brugerd bruger hos bruger

�� UddannelseUddannelse

�� Viden pViden påå diagnoserdiagnoser

�� Manglende ledelses opbakningManglende ledelses opbakning

�� SatspuljenSatspuljen



Folk tror, at nFolk tror, at nåår man er handicappet, r man er handicappet, 
ssåå kan man ingentingkan man ingenting

�� BBøørnerne/unge seminar/unge seminar
–– WeekendWeekend

�� Rapport Rapport 

�� KonferenceKonference

�� Selv om BSelv om Bøørn/unge ikke kan sige noget, srn/unge ikke kan sige noget, såå
har de en menig har de en menig –– hvordan fhvordan fåår vi den frem ?r vi den frem ?

�� Rapport Rapport -- kp@handicap.dkkp@handicap.dk



DagligdagenDagligdagen

�� Dialog med det offentligeDialog med det offentlige

�� Kasse systemetKasse systemet
–– Bil sagerBil sager

–– HjHjæælperlper
�� skole (ansskole (ansæættes af skolen)ttes af skolen)

�� og hjem (ansog hjem (ansæætter vi selv)tter vi selv)



DagligdagenDagligdagen

�� 11--Sagsbehandler i bil sagSagsbehandler i bil sag
�� 11--MerudgifterMerudgifter
�� 22--HjHjæælpemidlerlpemidler
�� 33--SkolenSkolen

–– HjHjæælperlper
–– SkoleinspektSkoleinspektøørr
–– KlasselKlasselæærerrer

�� 11--Kommunal fysioterapeutKommunal fysioterapeut
�� 11--privat fysioterapeutprivat fysioterapeut
�� 11--Kommunal psykologKommunal psykolog
�� 22--Rehabiliterings centret for MuskelsvindRehabiliterings centret for Muskelsvind
�� 33--RigshospitaletRigshospitalet
�� 22--hjhjæælpere lpere –– privatprivat

Behov for en Behov for en tovholdertovholder



Jeg er til besvJeg er til besvæærr

�� Alle andre familier har Alle andre familier har 
skiftende aflevering og skiftende aflevering og 
afhentning fra skole afhentning fra skole 
m.m. og det har vi m.m. og det har vi 
ogsogsåå behov for.behov for.



BoligenBoligen

�� Smart Smart HomeHome –– er vejen til frihed er vejen til frihed 
–– TTæænk anderledesnk anderledes

–– Hvor lang tid tager det at komme ud af dHvor lang tid tager det at komme ud af døøren  ren  

–– TrTræække gardiner for kke gardiner for 

–– ÅÅbne vinduerbne vinduer

�� Loft hejs Loft hejs –– kan vkan væære alene hjemme med re alene hjemme med mobiltlfmobiltlf..

�� Hospitals sengHospitals seng

�� BadevBadevæærelserelse

�� LLøøs opgaven s opgaven -- fføør den er derr den er der



Loft hejs Loft hejs –– kan vkan væære alene hjemmere alene hjemme

�� Hele liftsystemet kHele liftsystemet køøres res 
vvææk nk nåår det ikke r det ikke 
bruges og grundet bruges og grundet 
liften er det nliften er det nøødvendigt dvendigt 
at tage hat tage høøjde for jde for 
belysnings type og belysnings type og 
styrke og husk da ogsstyrke og husk da ogsåå
mulighederne i mulighederne i 
lysdlysdææmpermper



Hospitals sengHospitals seng

�� En hospitalsseng kan En hospitalsseng kan 
vvæære ganske pre ganske pæænn

�� Alt lys og sluk alt Alt lys og sluk alt 
funktion er installeret funktion er installeret 
ved sengen, i begge ved sengen, i begge 
ender ender –– der er taget der er taget 
hhøøjde for fremtiden jde for fremtiden 
hvor sengen khvor sengen køøres ud, res ud, 
med gavl til vmed gavl til vææg g -- ssåå
hjhjæælper kan komme tillper kan komme til



BadevBadevæærelserelse

�� Bruser Bruser –– kan stkan ståå, kan , kan 
sideside

�� Designer hDesigner hååndvaskndvask

�� HHææve/sve/sæænke badekar nke badekar 
og bordog bord

�� Toilet stToilet støøttette

�� Skridsikkert gulvSkridsikkert gulv



Hvad kan vi gHvad kan vi gøøre for at hjre for at hjæælpelpe

�� Mere Mere focusfocus ppåå ””Smart Smart HomeHome”” teknologienteknologien
�� ForForæældre til handicappede bldre til handicappede bøørn, har ikke rn, har ikke 

behov for en opslidende byggesag behov for en opslidende byggesag –– hvis hvis 
forforæældrene slides ned, sldrene slides ned, såå slider det jo ogsslider det jo ogsåå
ppåå bbøørnene.rnene.

�� Der burde vDer burde væære en central rre en central råådgivning, hvor dgivning, hvor 
erfaring ligeledes kunne samles.erfaring ligeledes kunne samles.

�� Kun fantasien sKun fantasien sæætter grtter græænser for nser for 
mulighederne.mulighederne.



Hvad kan vi gHvad kan vi gøøre for at hjre for at hjæælpelpe

�� Husk Husk –– at Bat Bøørn er Brn er Bøørnrn

�� Husk Husk –– at teenager = de skal lat teenager = de skal løøsrive sig og srive sig og 
blive selvstblive selvstæændigendige

�� KirkegaardKirkegaard
–– For at kunne hjFor at kunne hjæælpe, mlpe, måå du fdu føørst finde ud af, rst finde ud af, 

hvor den du skal hjhvor den du skal hjæælpe er lpe er -- ellers kan du ikke ellers kan du ikke 
hjhjæælpe lpe –– LYTTELYTTE



EfterlysningEfterlysning

�� TerrTerræængngåående kende køørestol, der kan bruges i restol, der kan bruges i 
snesne

�� kaj@das.dkkaj@das.dk


