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- Mit arbejde er ikke andenrangs

Med fleksjob-ordningen har Sara Lee Olsen mulighed for bade at veere
pa arbejdsmarkedet og have et aktivt socialt liv — for hende er det
sidste vigtigt

Af Jane W. Schelde

Et aktivt liv med lige vaerd, lige ret og lige muligheder. P& mange mader er
Muskelsvindfondens vision naesten opfyldt, nar man spgrger Sara Lee Olsen,
29 3r, uddannet bibliotekar og ansat i fleksjob i et advokatfirma i Ksbenhavn.

Det aktive liv kan hun i hvert fald genkende fra sig selv.

"Det er maske ikke et liv med 380 km. i timen, men mit liv er rigeligt aktivt
til mig, hvor jeg bade arbejder, engagerer mig i andre ting og har et
udadvendt, socialt liv,” siger hun.

Det fornemmer man ogsa. Der skal ske noget - i det tempo, der passer til
hende.

Sara Lee Olsen lukker selv op i sin lejlighed p& 1. sal pa @sterbro. En
gammel, men istandsat 3-vaerelses lejlighed med en blanding af gammelt og
nyt, hvor der er kaelet for detaljerne, og indretningen er bade funktionel og
personlig.

"Jeg er nok lidt perfektionistisk og staedig,” lyder Sara Lee Olsens
karakteristik af sig selv, som ogsa geelder de ting, hun engagerer sig i.

“Men jeg er blevet bedre til at give slip. Det har jeg lzert hen ad vejen,”
tilfgjer hun.

Givtigt at arbejde

Sara Lee Olsen har muskelsvind. En diagnose, der hgrer under gruppen
myopati. Diagnosen er baseret pa en vurdering af bl.a. hendes
vejrtraekningsproblemer, nedsatte muskelkraft og spinkle krop. Hun kan ga
over korte afstande og kan ogsa klare trapperne til lejligheden, men hun har
ikke kraefter til at baere ret meget, og hun bruger respirator om natten og ind
imellem ogs@ om dagen. Derfor har hun hjaelperordning 24 timer i dggnet, og
en manuel kgrestol, ndr hun skal ud.

Og det skal og vil hun tit. Fire dage om ugen tager hun pa arbejde hos
advokatfirmaet Johan Schliiter, hvor hun i to ar har arbejdet som bibliotekar.
Dertil kommer, at hendes sociale liv med venner og familie, biografture,
cafébesgg m.m. betyder, at hun kommer ud af dgren flere gange om ugen.

P& sit arbejde har Sara Lee Olsen ansvaret for biblioteket - bade bgger og
databaser - og skal falge med og orientere sine kolleger om nye love pa de
omrader, som advokatfirmaet beskaeftiger sig med. Det vil bl.a. sige
rettigheder til musik, beskyttelse af varemaerker osv.

"Det betyder meget for mig nu at have et arbejde. Bare det at have laest i
fire-fem ar og sa komme ud og bruge den viden. Det er meget tilfredsstillende.



Men ogsa det at have kolleger. Man kan selvfglgelig mgde mennesker i 117
sammenhange ved at ga til fester, biografen osv., men det er givtigt, at man
laerer andre at kende rent fagligt og menneskeligt pa en arbejdsplads og
indgar i en sammenhaeng med andre. Det giver mig noget, men jeg synes
0gsa, at jeg kan tilbyde dem noget,” siger Sara Lee Olsen og griner lidt genert.
"Det lyder maske lidt egoistisk....”

Overskud til socialt liv

For Sara Lee Olsen er det dog ogsa vigtigt, at der er en balance mellem
arbejde og fritid. Men det kender mange andre ogsa til, siger hun og navner
som eksempel bgrnefamilier. For Sara Lee Olsen er balancen, at arbejdet ikke
ma tage alle kreefter.

"Jeg er meget glad for mit arbejde, men jeg er ogsa ret bevidst om, at det
ikke ma fylde det hele. Hvis arbejdet pavirkede mit handicap negativt, ville jeg
stoppe. Hvis det f.eks. betgd, at jeg ikke havde overskud til at se mine venner,
ga i biografen og ggre det, som alle andre ogsa ggr, ville jeg ikke arbejde. Sa
matte jeg finde pa noget andet.”

Det lyder ligetil, men Sara Lee Olsen erkender, at det maske vil blive svaert
den dag, hun ikke kan arbejde mere.

"M3ske vil jeg have det darligt med at matte stoppe, men man saetter sig jo
ikke ned og greeder et halvt ar over det. S& ma man finde pa noget andet,”
siger hun. Hun er i hvert fald ikke typen, der bare szetter sig ned og laver
ingenting.

Det "andet” kunne f.eks. veere at ggre endnu mere ud af at skrive, som hun
allerede bruger tid p& nu. Musikanmeldelser til musikbibliotek.dk, som er de
danske folkebibliotekers portal pa internettet, eller sit job som
brevkasseredaktgr pa Handicap-portalen - ogsa pa internettet. I dag ger hun
det ved siden af sit arbejde.

Et vilkar at vaere handicappet
Sara Lee Olsen er meget bevidst om sine graenser, og hvordan hun ma
prioritere sine ggremal. Det har erfaringen lzert hende.

"Jeg har nok hele tiden vidst, at jeg ikke kunne klare et fuldtidsjob. Hvis jeg
skal arbejde pa fuld tid, vil jeg ga helt ned fysisk. Sa det ville blive en meget
kort karriere,” siger Sara Lee Olsen, der ikke kan huske, at det har vaeret
svaert at matte acceptere de vilkar. Sadan har situationen jo veeret i det meste
af hendes liv.

Efter nogle dramatiske &r som teenager, hvor hun skulle igennem en
rygoperation, blev trakeostomeret, fik respirator og rgg ind og ud af hospitalet
i en periode, faldt tingene til ro. Hun gik i gymnasiet, kom pa hgjskole og fik
bagefter job pa et forlag i Fredensborg, hvor hun boede med sine forzeldre.

Jobbet pa forlaget var ikke pa fuld tid. Det var hendes fysik ikke til. Studiet
pa biblioteksskolen tog ogsa et lille ars tid mere end normeret, fordi hun matte
holde en pause i forlgbet pd grund af fysisk overbelastning af sine arme. Sa
hendes handicap har vaeret et vilkar, hun havde, men som hun alligevel ikke
taeenkte sa meget over.



Derfor oplever hun heller ikke nu, at hendes nuvaerende fleksjob ikke er et
"rigtigt” arbejde eller ikke er lige s meget vaerd som et job pa almindelige
vilkar.

"Jeg er faktisk blevet spurgt om det for af bade venner og kolleger, men
sadan har jeg det ikke. Fleksjob er en rigtig god mulighed for mig for at
komme ud at arbejde. Alternativt skulle jeg have fgrtidspension, og det er der
jo ingen, der er interesseret i.”

Hun har heller ikke maerket nogen negativ reaktion pa sin arbejdsplads,
fordi hun ikke arbejder i lige s& mange timer som de andre. Der er respekt om
hende og hendes indsats, faler hun. Maske fordi hun fra den ferste dag har
vaeret meget aben om sit handicap og fortalt kollegerne, hvad det indebaerer.

"Jeg var maske mere usikker for at starte pa arbejdspladsen, end de var, for
at jeg skulle komme. Det var jo mit fgrste job, og jeg var nyuddannet, men
det, jeg nok var mest spaendt pa, var, hvordan de ville reagere p3, at jeg
havde hjzelper med. At der hele tiden sad et ungt menneske, som maske
strikkede, skrev dagbog eller laeste. Der er jo mange timer, hvor de ikke laver
noget. For arbejdspladsen var det nok lidt spgjst, at de ansatte én, men fik to -
pa en made.”

At give mening
For Sara Lee Olsen handler det om at lave noget, som man er glad for og kan
se en mening med. Og sa kan det faktisk vaere ligegyldigt, hvad det er.

"Jeg kender flere andre, der har muskelsvind, som ikke arbejder, men laver
en masse andre ting, som de er rigtig glade for. Det er det, der er vigtigt.
Ingen ved, hvordan man har det om fem-ti ar, og om man fysisk kan klare at
have et arbejde.”

Men maske er det netop det, det handler om, nar Muskelsvindfondens vision
taler om lige veaerd, lige ret og lige muligheder, lyder overvejelserne hos Sare
Lee Olsen.

At lave ting, der giver mening, hvor man kan bidrage med noget, der er lige
sa meget veerd som det, andre ggr. At man selv oplever, at det er lige s3
meget veerd.

“Lige muligheder? Der er jo nogle fysiske ting, som jeg pa& grund af mit
handicap ikke kan. Der er ogsa nogle fysiske ting i samfundet - nogle fysiske
barrierer. Jeg kan g&, men kan ikke rende op af mange trapper, sa pa den
made har jeg ikke lige muligheder. Men det er ikke noget, jeg taenker sa
meget over. Jeg synes ikke, jeg mgder de barrierer. Hvis der er noget, jeg har
svaert ved, sa finder jeg ud af at ggre det pa en anden made eller finder et
alternativ, som jeg bliver lige sa glad for.”

Men er det lige ret og lige muligheder, at du m& valge noget alternativt,
fordi du ikke kan det, du helst vil?

"Det er selvfglgelig forkert, at man som kgrestolsbruger ikke kan komme ind
i bygninger pa grund af mangel pa tilgaengelighed. Det er hul i hovedet. Men
den begraensning, der er ved det at vaere handicappet, er blevet sa integreret
en del af min hverdag, at jeg ikke taenker over det. Jeg synes faktisk, at det,



jeg gor i min hverdag, ogsa er de ting, jeg vil. Jeg oplever ikke s& mange
barrierer,” siger Sara Lee Olsen.

Nar man taler om lige ret og lige muligheder, m& man ifglge Sara Lee Olsen
ikke glemme den hjalp og stgtte, der findes i det sociale system, som netop
understgtter de lige muligheder og kompenserer for handicappet.

"Havde jeg ikke hjzelperordning og bil, sa arbejdede jeg ikke, kom ingen
steder eller fik noget at spise. Det er jo totalt privilegeret at have
hjeelperordning, invalidebil, respirator og kgrestol. Det er jo forudsaetningen
for, at min hverdag kan fungere.”

At hun ma bruge tid pa sagsbehandling, og at det af og til fylder meget i
hendes liv at sgge, er et vilkar, hun har, som ikke handler om rettigheder,
mener hun.

Muskelsvindfondens rolle
Synes du, Muskelsvindfondens vision allerede er opfyldt?

"Maske er den opfyldt for nogle, mens den ikke er det for andre. Men det er
godt at have en malsaetning og et realistisk mal. Man kan udleve visionen pa
forskellig made. Sadan skal det ogsa vaere, fordi vi er sa forskellige.”

Hvordan ser du Muskelsvindfondens rolle i forhold til visionen?

"M3ske at give os nogle veerktgjer. Muskelsvindfonden skal ikke sgrge for, at
vi lever et aktivt liv, men de kan give os inspiration pa kurser eller give os
mulighed for at lzese om det. Det giver mig stor inspiration at se, hvordan
andre ggr. At sadan kan det ogsa ggres. Men man skal selv tage ansvaret for
sit eget liv.”
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