CENTER FOR SMA HANDICAPGRUPPER

Jeg foler, jeg er en vinder

Dremmen om et selvstaendigt voksenliv er gadet i opfyldelse for
26arige Kim, der er foadt med Aperts Syndrom

Af freelancejournalist Jette Lyhne (DJ)

Kim har et arbejde. Han har sin egen lejlighed. Han har styr pa sin
gkonomi. I sin fritid fglger han Brgndbys fodboldkampe og Ragdovres
ishockeykampe, ofte i selskab med sin bror.

"Jeg synes, jeg har faet opfyldt naesten alle mine drgmme,” siger han -
dog med et par vigtige undtagelser: Han vil gerne tage kgrekort og have
en bil.

"I forhold til mange andre handicappede faler jeg, at jeg er en vinder,”
siger han.

“Nu skal jeg bare laere at komme over generthedsgraensen, nar jeg
mgder folk, jeg ikke kender.”

Kim prgver at tage sig sammen til at komme mere ud og magde andre.
Isaer vil han gerne mgde en pige. Dremmen om at fa sin egen familie er
endnu ikke opfyldt. Men der er tid til at finde den rigtige, og Kim tror pa
det: "Jeg er i gang med at tage mig sammen og udtaenke planer, sa jeg
kan komme ud og mg@gde en pige! Man skal bare vaere afslappet, for
pigerne bliver usikre, ndr de mgder en handicappet.”

Kims nye ansigt

Ved fgdslen havde Kim sammenvoksede fingre og taeer. Ansigtet var med
udstaende gjne, lille naese, ganespalte og skaeve taender.

Han havde en genetisk fejl, Aperts Syndrom.

“"Der var dramatik ved min fgdsel. I fem dage var der tvivl om, om jeg ville
overleve, fordi jeg var handicappet og ret lille. Men heldigvis overlevede
jeg!” forteeller Kim.

Som 16arig - i sommeren og efteraret 1997 - matte Kim igennem to stgrre
operationer pa Rigshospitalet. Ved hjzelp af en operation i underkaeben

og en knogletransplantation i kraniet rettede lsegerne op pa

hovedformen og ansigtet.

Operationen tog 12 timer, og Kim 13 i respirator i 2 dggn.

Kim fortezeller:

"Det var en hard periode bade for mig og min familie. Og da jeg forste
gang sa mit nye ansigt i spejlet - mit nye jeg - var det lidt chokerende!
Ogsa for min familie. Jeg var jo ikke den samme Kim som fgr!”

Efter sommerferien kom Kim for fgrste gang i skole med sit nye ansigt:
"Det var jo en helt ny udgave af Kim, de mgdte! Jeg kan tydeligt se for



mig, hvordan de mgdte mig! De sagde: "Nej, Kim, hvor er det flot! Man

kan slet ikke se, du ser anderledes ud!”

"Operationen betyder, at der ikke bliver lagt s& meget maerke til mig

mere. Selv om der selvfglgelig stadig er nogen, der kigger. Men det har
givet en masse selvtillid, at jeg nu kan ga i fred, uden at der bliver peget og
grinet. Det fgles som et stort fremskridt, at jeg pludselig ikke er sa
anderledes, som jeg var fgr operationen.

Da jeg viste mig frem i Apertforeningen, sagde de, at hvis jeg havde
haenderne i lommen, kunne man slet ikke se, at jeg var Apert! Den
udtalelse gav mig en enorm selvtillid!”

Livsglad som barn

Kim har altid folt sig accepteret i skolen, bade af laerere og
klassekammerater.

“De har altid respekteret mig som den person, jeg er!” siger Kim og
fortseetter:

"Jeg har altid veeret enormt livsglad som barn. Jeg grinede og fjollede
rundt. Jeg var aldrig ked af det eller tilbageholdende, og jeg havde tit
besgg af legekammerater hjemme i raekkehuset i Rgdovre. Jeg har ikke
oplevet at blive udstgdt, eller at de andre ikke ville lege med mig.

Min storebror gik i samme skole, s8 ham kunne jeg altid ga til. Han har altid
stgttet mig, hvis der var nogle, der drillede!

Mine foreeldre og storebror har altid sagt til mig: "Du giver bare igen, hvis
der er nogen, der siger noget til dig!” De har ogsa altid haft taet kontakt til
skolen.

Da jeg begyndte i skolen, forklarede min mor og far pa et foraeldremgde,
at "I jeres barns klasse gar der en handicappet dreng, der hedder Kim, der
ser sadan og sadan ud og er fgdt sadan.”

Foraeldrene forklarede det sa til deres bgrn, og pa den made blev jeg

altid respekteret fuldt ud og aldrig mobbet. Jeg havde altid fire-fem
kammerater.”

Bevidst om sit handicap

"Det var fgrst, da jeg begyndte i skole, at det gik op for mig, at jeg var
anderledes! Jeg kan fx huske, at jeg som lille var med min mor i et
shoppingcenter. Jeg havde faet en stor is. Jeg kunne godt se, at bgrn, der
gik forbi, kiggede p& mig, men jeg troede, de var misundelige pa min is!”
forteeller Kim.

Som 113rig mgdte Kim for fgrste gang andre handicappede:

"Jeg blev indkaldt til et tredages kursus for bgrn med handicap p3a
Kgbenhavns Amts Ergo- og Fysioterapifunktion. Her mgdte jeg
kgrestolsbrugere, spastikere - og Jesper, som jeg blev venner med, og som
har arm/bendefekt.

Jeg var i chok, for indtil da havde jeg primaert veeret sammen med
normale. Jeg var meget skreemt. Men jeg leerte, at vi er handicappede,

og vi har noget til faelles, og s@dan er det! Desuden klarede jeg mig bedre



i hverdagen end mange af de andre.

Men det var lidt af en hard periode, at jeg lige pludselig skulle veere
sammen med nogle, der var anderledes, ndr man var vant til at veere
sammen med normale. Jeg tudbrglede!

Men det er der jo ingen grund til, og Jesper og jeg har stgttet hinanden
meget, for der er stadig folk, der griner ad én.

Jeg tror, folk griner ad dem, der er anderledes, fordi de mangler selvtillid.
Deres liv kgrer nok ikke sa godt. Jeg ignorerer det for det meste, nar folk
raber: “"Haha, se ham dér, han ser skidesjov ud!” De siger aldrig noget
direkte til mig. Men hvis jeg ikke har selvtillid, sa kan jeg ikke klare det. Sa
det handler om at have selvtillid og styr pa sit liv!”

En sveer tid

Som teenager blev Kim mere indelukket. Han blev pa sit vaerelse og sa tv
og spillede computerspil. “Jeg var sjeldent ude og mgde andre. Jeg var
meget genert,” fortzeller han.

Som 18arig begyndte han sa pa en kontoruddannelse. Fgrst skulle han ga
to ar pa Handelsskolens Grundforlgb (HG), og bagefter skulle han ud og
finde en praktikplads.

De to ar pd handelsskolen blev en hard tid for den ellers s3 livsglade Kim.
“"Rent faktisk blev jeg mobbet,” erkender Kim.

"Jeg fik et chok, da jeg begyndte pa handelsskolen. Jeg havde vaeret
meget tryg i folkeskolen, sa jeg var nok for lalleglad, og sa blev de
irriterede p@ mig. Laererne kunne jo have sagt: "Prgv at respektere Kim, som
han er. Det andet kommer man ingen vegne med. Men de tog det aldrig
op.”

Kim troede ellers, han kendte vejen til accept:

“Ligesom vi gjorde i folkeskolen, fortalte jeg klassen pa handelsskolen om,
hvorfor jeg ser sadan ud, og hvordan jeg har det med det.”

Desvaerre blev reaktionen en anden end den, Kim havde forventet.
Klassen stillede ganske vist en masse spgrgsmal, men de var ikke alle lige
behagelige — fx om Kim regnede med at dg snart, og om hans mor var
blevet sparket i maven, da hun var gravid med Kim!

Og sa var det ellers slut med interessen.

"Efterfglgende blev jeg holdt meget ude. Det var absolut ikke saerligt sjov
De vidste simpelthen ikke, hvordan de skulle tackle, at der gik en
handicappet i deres klasse.

Jeg har altid haft det indtryk, at nar en handicappet gar hen til normale,
sa teenker de: “Uha, hvad skal jeg ggre!” P& handelsskolen valgte de at
tackle det p@ den mest onde made og holde mig udenfor. Jeg har
egentlig aldrig fattet, hvad de er bange for!”

Det blev ikke en god tid for Kim:

“Jeg var anspaendt og bange og tog mobberierne i mig. Men jeg sagde
altid til mig selv: Det er kun to ar. Du skal bare igennem og passe dine
lektier. Det er din uddannelse, der er din fremtid, ikke dine
klassekammerater, sd koncentrer dig om dét, og lad veere med at tage
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dig af mobberierne
Kim bestod HG med glans og fik en masse 10-taller!

Som kontorelev kom Kim senere tilbage pa handelsskolen i perioder, og
denne gang var han forberedt: "Jeg ville tage det stille og roligt. Det gik
ogsa meget godt. Der var en imgdekommende ung mand, der spurgte:
"Hvordan gar det?” Det blev jeg enormt glad for!”

Min ven Jesper

“Min ven Jesper er ogsa handicappet pa grund af arm/bendefekt.

Jesper er en ra type. Han gik i min parallelklasse pa handelsskolen, men
han blev ikke mobbet, fordi han er sd ra og sej: “Sadan er jeg, og det kan
ikke diskuteres!” Det er hans stil.

Jeg m@dte ham, da jeg var 11 ar, og vi har veeret venner lige siden.
Desveerre er han FCK-fan, og jeg er Brgndby-fan. Men vi har aftalt, at vi
ikke diskuterer det - for at undgd, at det kommer til at koste venskabet!”
Jesper har kgrekort og bil, selv om han ikke har nogen arme. Kim er ogsa
til at tage kgrekort, for han er ved at veere lidt treet af Jespers evige
kommentarer om at: "Det ku’ veere fedt at veere passager i en bil, som du
kgrer!”

For nylig er Jesper blevet far til en velskabt pige. Det har gjort indtryk pa
Kim:

"Hvis Jesper kan finde en pige, sa kan jeg ogsa. Det handler bare om at
udvise selvtillid og vaere aben og ikke tilbageholdende. Jeg er begyndt at
traene mig selv op. Jeg har jo veeret meget indelukket.”

Og sa er der dét med at fa et barn:

"Jeg teenker pad, hvor stor sandsynligheden egentlig er for, at mine bgrn
far samme handicap som mig. Man siger, det er 50-50, men holder det?”
Da Kim var cirka 18 ar, gik det op for ham, at han havde stor risiko for at fa
barn med samme handicap som ham selv. Han blev meget ked af det,
graed og kom til psykolog, hvor han fik talt ud om det.

I dag siger han:

“Nu har jeg lagt det med bgrn veek. Jeg taenker ikke over det mere. Hvis
jeg far en kaereste, ma vi jo snakke om det, hvis hun vil have bgrn. Vi kan
jo ogsa adoptere.”

Vil ikke veere ensom

Juleaften 2006 var Kim alene sammen med sine foraeldre. Hans storebror
havde valgt at vaeere sammen med sin kaereste.

"Det er ogsa fint nok. Jeg holder meget af min familie. Men juleaften
kommer jeg altid til at taenke pa alle de mennesker, der sidder

mutters alene. Det er enormt trist. Det vil jeg absolut ikke opleve!

Jeg frygter at sidde alene jule- og nytarsaften, nar jeg bliver omkring 50 ar.
Sa derfor har jeg nu for alvor taenkt, at jeg gerne vil have kone og bgrn!”



Kims historie

Barndommen

Kim fgdes i 1980 pa Glostrup Sygehus

Han vokser op i Rgdovre hos sine foraeldre sammen med sin 4 ar zeld
storebror, Rune, der ikke er handicappet.

Hans mor arbejder som bogholder pad et kontor, og allerede fra lille
elsker Kim at skrive p& computer og snakke i telefon. P8 et tidspunkt
skriver han en hel bog af! Han drémmer om at arbejde p& kontor, na
han bliver voksen.

Skolen

Kim gar i bgrnehave og fra bgrnehaveklasse til 10. klasse gar han i
folkeskole, Nyager Skole, i Rgdovre.

"Jeg var ikke sa dygtig i skolen. Jeg har forsgmt meget pa grund af mit
handicap. Jeg har engang lavet en statistik, der viser, at jeg har forsgmt
skolen 7-800 gange pa grund af undersggelser og operationer.”

Kim gennemfgrer sin skolegang med hjeelp fra en stgttepaedagog og
med ekstraundervisning i engelsk, og han tager folkeskolens udvidede
afgangseksamen efter 10. klasse.

Tosset med fodbold

Kims store interesse er fodbold. Da han er 12 ar, vinder Danmark EM i
fodbold. For Kim betyder det, at han bliver "helt vildt tosset” med
fodbold. Han drgmmer om at blive traener eller sportsjournalist.

Som 144arig, og indtil han er 22 &r, spiller han fodbold i en
handicapidraetsklub, samt i baghaven med sin storebror.

"Fodbold var en drengedrgm: at score en masse mal og vinde! Men
jeg stoppede, da traenerne indfgrte hard konditionstraening. Det var for
meget, og jeg mistede lysten.”

Som voksen er Kim fast tilskuer ved Brgndbys kampe. Han fglger
desuden Rgdovres ishockeyhold, Migthy Bulls.

Uddannelse

Kim gar pa Handelsskolens Grundforlgb i to ar som led i en
kontoruddannelse.

"Karaktermaessigt klarede jeg handelsskolen meget bedre end
folkeskolen. Jeg tror, det var, fordi jeg stod fast pa, at jeg ikke ville
forsgmme noget som helst. S8 jeg udeblev fra undersggelser for at
passe skolen.”

Som 20arig skal Kim ud og finde en praktikplads for at komme videre
med sin kontoruddannelse. I Igbet af et halvt ar sender han 80
ansggninger og kommer til 30-40 samtaler.

"Mange steder tror jeg kun, jeg blev indkaldt, fordi de lige skulle se pa
mig, ikke hgre p& mig. De sagde aldrig noget direkte, men de har nok



taenkt: “Kim har kun fire fingre p@ hver hdnd, hvordan kan han skrive pd
et tastatur? Skal han have hjalp til noget?” Men ingen sagde noget.

Sa hgrte Kim om muligheden for fleks-job. Han fik grgnt lys fra sin
kommune, og: "Sa steg interessen betydeligt. For nu var jeg gratis
arbejdskraft!”

Til sidst sggte Kim ind hos Materielkommandoen pa Flyvestation
Veerlgse — og kom til samtale. "Jeg blev meget begejstret og heldigvis
blev jeg ansat!”

I to ar var Kim kontorelev med fleks-tilskud, og han kom igennem en lang
reekke afdelinger som led i sin uddannelse, bl.a. logistik-, kontrol-,
gkonomi- og personaleafdelingen.

Arbejde

Kim afsluttede sin uddannelse med gode karakterer, og blev fastansat
samme sted i et fuldtids fleks-job den 1. august 2002. Der er han stadig.
Dog blev han den 1. januar 2007 flyttet til Forsvarets Materieltjeneste i
Ballerup, fordi Flyvestation Veaerlgse blev nedlagt.

Kim bestiller varer og handvaerkere. Han skriver lynende hurtigt med
sine otte fingre pa et almindeligt tastatur. Nar han ellers bruger
haenderne, er han langsommere end andre, fx nar han handterer
papirer, saetter clips pfi etc.

Kim har brug for pauser og for ikke at have en for stor arbejdsmaengde,
ellers bliver han traet og stresset.

"Netop stress skal jeg veere papasselig med, for ellers far jeg epileptiske
anfald,” fortaeller Kim.

Diagnosen: Aperts Syndrom

Aperts Syndrom er en medfadt genetisk fejl, der medfgrer misdannelser
iseer i kranie- og ansigtsknogler. Ved fgdslen har Kim sammenvoksede
fingre og taeer. Ansigtet har udstaende gjne, lille naese og skeeve
taender.” Som barn kunne jeg ikke tale ret forstdeligt pd grund af
ganespalte og skaeve teender og kaebe.”

Kim gar med bgijle pa teenderne i 8-9 ar. Han gar ogsa med
hgreapparat som barn pga. nedsat hgrelse.

I Igbet af barndommen gennemgar han 13-14 operationer i haender og
fedder. Og som 16arig — i 1997 - gennemgar Kim en stor operation i
kranie og kaebe, som aendrer pa hovedform og ansigt bl.a. ved hjzelp
af knogletransplantation.

Apertforeningen har ca. 30 medlemmer. Kim er den eneste med Apert
Syndrom i Kgbenhavn.



Leksikon

Apert Syndrom

Karakteristisk for Apert Syndrom er misdannelser af isaer kranie- og
ansigtsknogler samt fingre og taeer. Hertil kommer andre misdannelser, som
bl.a. kan medfgre ledproblemer og syns- og hgreproblemer. Der kan
forekomme psykisk udviklingshaamning i varierende grad.

Apert Syndrom har faet sit navn efter en fransk bgrnelaege, som i 1906
beskrev ni personer med syndromet. Syndromet var dog allerede blevet
beskrevet i 1842.

Man regner med, at 1 barn ud af 65.000 nyfgdte har Apert Syndrom.

I gennemsnit fades der hvert ar ét barn med Apert Syndrom i Danmark.

Ovenst8ende m§ kun gengives med tilladelse fra Center for Sm& Handicapgrupper.
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