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Ny hotline

kelle!

MUSKELSVINDFONDEN

skal hjcelpe
medlemmer | klemme

Muskelsvindfonden opprioriterer sin service med
af give svar og raddgivning i sociale sager

uskelsvindfonden oplever et stigende behov

for, at mennesker med muskelsvind kan fa
rad og vejledning til deres kontakt med de of-
fentlige systemer. Derfor er der nu oprettet en
hotline, hvortil medlemmer kan sende spgrgsmal
eller bede om gode rad i forbindelse med an-
spgninger, ankesager og andre mellemvarender
med kommunen. .

”Ganske vist har bidde Muskelsvindfonden og
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind altid faet
mange henvendelser om hjxlp, men vi har en
fornemmelse af, at ikke alle kender den mu-
lighed. Derfor er formalet i hgj grad at tilbyde
hjalp til de medlemmer, der ikke er vant til at
kontakte os for at fd gode rad og vejledning,”
siger udviklingschet i Muskelsvindfonden, Jorgen
Lenger, der vil vaere én af de medarbejdere, som
star bag tilbuddet om hjelp.

De gvrige er handicappolitisk konsulent Tho-
mas Krog og socialradgiver Else Dang fra Rehabi-
JliteringsCenter for Muskelsvind.

Det er meningen, at det nye initiativ skal evalu-
eres efter nogle maneder.

"Forhabentlig viser det sig, at vi far henvendel-
ser fra medlemmer, som ellers ikke inddrager
Muskelsvindfonden eller RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind. Hvis det ikke er tilfaeldet, vil vi
overveje andre initiativer, for vi ved, at behovet er
der,” siger Jorgen Lenger.

Hvad ggr du?
Den ny hotline findes pd Muskelsvindfondens
hjemmeside: muskelsvindfonden.dk/for-medlem-
mer/hotline. I en saerlig formular skriver du dit
navn, adresse, mail-adresse, telefonnummer og'
evt. diagnose samt dit spgrgsmal.

Svaret kommer i lgbet af ganske fa dage pa mail
eller evt. ved en telefonopringning, hvis du har
valgt at blive kontaktet via telefonen.

Spergsmal og svar vil ikke blive offentliggjort. —a
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Pinup-piger
(og meend)
nedbryder fordomme
hele sommeren

Karmpagnen pd Gron Koncert og Cirkus Summarum fokuserer i ar pd
at skabe mader mellem mennesker med og uden handicap

Af Jakob Edut
llustration: Gitte Blem Jensen

Nar Grgn Koncert karavanen indtager Danmark
til sommer, og nar Bamse og Hr. Skag far tusind-
vis af bgrn til at grine, sker det ikke kun for at
skaffe midler til at drive alle de initiativer, som
Muskelsvindfonden satter i verden for at stptte
mennesker med muskelsvind. Det sker ogsa for at
udbrede Muskelsvindfondens vision blandt dan-
skerne: tanken om Plads il forskelle.

Arets *Plads til forskelle-kampag-
ner’ vil med smilet forrest skabe
mgder mellem mennesker
med og uden handicap.
Mgder der nedbryder for-
domme.

"Det er vores mal, at
de gester, der besgger
vores arrangementer,
tager mere med sig
hjem end den gode
oplevelse. De skulle
ogsa meget gerne
fa skubbet til de for-
domme, de matte have,
og maske endda blive
en lille smule klogere pa,
hvordan det er at leve med et
handicap,” siger kommunika-
tionschet i Muskelsvindfonden
Sophie Alvi.

Lis & Preben
Publikum pa arets Grgn Koncert og Roskilde
Festival, hvor Muskelsvindfonden gennem sine

madboder ogsa er i kontakt med mange men-
nesker, vil mgde en igjnefaldende pinup-starlet

i kgrestol samt et maskulint 'sidekick’ klaedt i
lederjakke, der nonchalant sleenger sig op ad sin
CroOSser.

De to karakterer szttes i spil pd flere mader og
fortzeller historien om to af Muskelsvindfondens
fokusomrider:

e Atfordomme ofte er den stgrste
barriere for mange mennesker
med handicap
e At et usynligt handicap
ogsa er et handicap, der
skal tages hensyn til.
Sidstnzevnte er en
problematik, som iszer
mange af Muskelsvind-
fondens giende med-
lemmer lever med.
”Sidste ar pa Grgn
Koncert blev mange
tusinde midlertidige
tatoveringer med pinup-
pen, som vi i ar har navn-
givet Lis, delt ud. Budskabet
om Plads til forskelle kom ud
at leve blandt koncertgasterne.
Ud over den sjove gimmick opstod
et veerdifuldt made i1 de to-tre minutter, det
tog at saette tatoveringen pa. Det univers udbyg-
ger vi 1 ar med flere aktiviteter og flere mulighe-
der for at mgde Lis og hendes mandlige mod-
stykke Preben,” siger Sophie Alvi.
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Hun opfordrer alle gaes-
ter til at legge et besgg
forbi arets Plads til for-
skelle-telt, hvor der ikke
alene vil blive 'tatoveret'
for fulde gardiner, men
hvor publikum udfordres
i en Plads til forskelle-kon-
kurrence, der involverer pa-
rallelparkering af en crosser.
Du kan ogsa fa taget et foto som
henholdsvis Lis og Preben og del-
tage i en konkurrence pa instagram.

Det er sjovt, nar alle er med!
Pa Cirkus Summarum bliver Muskelsvindfondens
budskab reprasenteret gennem tilgeengelige
aktiviteter pd legepladsen uden for cirkusteltet
og mere information til gaesterne i kgbssituatio-
nerne om, hvad deres penge gar til. Det skal gge
kendskabet til Muskelsvindfondens vision om
bgrn og voksne med ’Plads til forskelle’. Det bud-
skab er i gjenhgjde med Cirkus Summarums pub-
likum omformuleret til det mere bgrnevenlige:
‘Det er sjovt, nar alle er med’.

Muskelsvindfonden er i &r mere end nogen-
sinde for med, nar bade Cirkus Summarum og
Grgn Koncert kommunikerer online. Her nés
den del af befolkningen, som ikke nar forbi kam-
pagnernes forskellige fysiske elementer ude i
sommerlandet.

Cirkus Summarums onlinemedier har fokus pa
inklusion. Muskelsvindfonden har mange sko-
lessgende bgrn og unge. Nogle af dem oplever

svaere udfordringer, nar
de skal i institution og
i skole.

"Med den nye sko-
lereform skal 96% af
alle bgrn i folkeskolen

vacre inkluderet i den al-

mindelige undervisning
i 2015. Abenhed og viden
har keempe betydning for

bgrnene — med og uden han-

dicap,” siger Muskelsvindfondens
politiske konsulent Thomas Krog
P4 Summarums onlinemedier vil gze-
sterne derfor mgde inspirerende inklusionshisto-
rier.

Pa Grgn Koncerts onlinemedier prasenteres
Lis & Preben-kampagnen flankeret af inspire-
rende historier om Muskelsvindfondens 1400
aktive frivillige pa koncerterne. De frivillige, ogsa
kaldet crewer, fungerer som Plads-til-forskelle-
ambassadgrer. Alene i deres veremade giver de
et godt bud pa, hvad forskellighed er og kan bru-
ges til. I crewet er alle velkomne, og der er brug
for alle, der vil bidrage. Det er Plads til forskelle
i aktion.

Jakob Edut er Muskelsvindfondens markedsforings-
koordinator. Hans opgave er bl.a. at sette fokus pd,

at budskabet om Plads til forskelle bliver bemeerket ved
alle indsamlingsaktiviteter, dvs. Grgn Koncert, Cirkus
Summarum og Muskelsvindfondens boder pd Roskilde
Festival.

Veer en del af drets Plads til forskelle-kampagner

Stik hovedet i Kig-i-hul-figurer af pinuppen Lis og hendes mandlige modstykke Preben - upload et snapshot af
dig selv som Lis eller Preben fil insfagram med hashtagget #pladstilforskelle. Det udigser en prcemie, hvis dit

billede fér flest likes' i netop din Grgn Koncertby.

Vind en Lis-t-shirt i Plads fil forskelle-teltet pd Gran Koncert! Plads-til-forskelle-ambassadgreme udfordrer dig.
Kan du parallelparkere en crosser, s& vores strenge, men retfcerdige dommere godkender parkeringen? | s&
fald kan du forlade pladsen - en lcekker Plads til forskelle-t-shirt og en samtale med et menneske med handi-

cap - rigere.

Kgb en f-shirt med Lis | GAFFAS merchandisebod pd Grgn Koncert: Prisen er afhcengig af, hvor god stil du har,

nar du beder om din t-shirt, God stil = God pris!

Plads fil forskelle-ambassadgren Simnon TJ indtager igen i ér Gran Scene som konferenciermakker til Jacob
Haugaard - og de har overraskelser med i posen. Kig ogsé ned fil P3 Scenen, hvor Sara Bro & David Mandel

fifler med Plads fil forskelle.

Del historierne om Plads fil forskelle fra Gran Koncerts eller Cirkus Summarums facebook med dine venner,

Anbefal dine venner en ‘swindlerburger eller pizza fra Muskelsvindfondens boder pé Roskilde - stagt et godt

formdl og med pinuppen Lis,

- @ Muskelkraft 3/2014



Muskelsvindfondens landsmgde 2014:

Bgrnene gvede OQ

de voksne

Feto: Bo Nymann

a Muskelsvindfondens landsmgde i maj var

der livlig aktivitet bidde pa Musholm og i Kor-
sgrhallen i selve Korsgr by. PA Musholm gvede
bgrnene og de unge hele dagen i at synge, danse,
rappe, sjippe eller lave akrobatik med hulahop-
ringe med Chapper fra DR’s bgrneprogrammer
som coach. Malet for dem var at optreede med et
talentshow for de voksne sidst pa eftermiddagen
- og det blev en succesfuld oplevelse, kan det her
afslgres.

diskuterede

De voksne medlemmer af Muskelsvindfonden

var samlet 1 Korsgrhallen, hvor de bade fik en

. status pd Muskelsvindfondens flotte resultater i
2013 og var med til at vedtage en udtalt kritik af
ankesystemet og kommunernes mulighed for at
tjene penge pa at bryde loven. Medlemmerne tog
ogsa aktiv del i de debatgrupper, der satte fokus
pa fem dilemmaer, som Muskelsvindfonden pa
forskellig vis skal arbejde videre med i de kom-
mende ar.

Lzaes mere om landsmgdet pd de fglgende sider.
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Jorgen Lenger: - Lykgnskning til en 40 ars jubilar
Landsmgdet bgd ogsa pa en Jorgen Lenger, som holdt en
personlig lykgnskningstale til Evald Krog i anledning af hans
40 ars jubileum som formand. Jgrgen Lenger takkede bl.a.
for de mange rejser, de havde foretaget sammen i Muskel-
svindfondens regi, og de mange sjove oplevelser og diskus-
sioner - og ind imellem skenderier - de har haft undervejs
om holdninger og handlinger.

"Det opfatter jeg faktisk som den stgrste respekt for dig, at
vi har kunnet skaendes,” sagde Jorgen Lenger, som tilfgjede,
at selv om leegerne maske mente noget andet, var han selv
overbevist om, at Evald er blevet sa gammel, fordi han har
levet livet.

"Det er det samme, du har overfert til Muskelsvindfon-
den. Vi kan, vi vil, og vi vil vise det. Mere indviklet er det
ikke,” sagde han og overrakte Evald Krog en jubilaeums-
gave: to par lange underbukser, som han kan bruge, nér
han optrader i medierne, lgd forklaringen efterfulgt af et
stort smil.

Stille landsmgde |
brogede omgivelser

260 mennesker frodsede byggerodet pd Musholm
0gQ tog engageret del i Muskelsvindfondens landsmgde

Af Jane W, Schelde
FQTG;-;BO Nymann Jorgen Lenger gav flere eksempler pé oplevelser, o—

Evald Krog og han har haft, hvor den rede trad altid
har voeret, at man har livet, for at det skal leves.

eltagerne pa Muskelsvindfondens lands- Men det skreemte ikke Muskelsvindfondens

mgde den 23.-25. maj 2014 var advaret: Det medlemmer. Godt 125 medlemmer med familie
ville blive lidt noget bgvl i ar! Musholm er ved at og hjzlpere mgdte op, og i alt samlede landsmg-
blive bygget om, sa der er byggehegn, omkgrsel, det ca. 250 mennesker hen over weekenden.

Evald Krog: - Kritik af ankesystemet

jordbunker og midlertidige lgsninger pa det Pa selve generalforsamlingen sendte Evald Krog og

Og det blev et landsmgde med mange facet-

gamle feriecenter, hvor deltagerne skal indkvar- ter, hvor det sociale, hyggen og mpdet med de

nzestformand Janne Sander i deres beretning bl.a.

teres fra fredag til sendag, og hvor festen og alt
det sociale foregar. Selve generalforsamlingen
lprdag foregdr ogsa i nye omgivelser: Korsgrhal-
len i Korsgr by.

andre medlemmer nzsten blev sidestillet med at
blande sig i debatten og valge medlemmer til de
politiske organer i Muskelsvindfonden. Men man
naede det hele.

nogle kritiske ord til politikerne pa Christiansborg.
Kritikken gik pa ankesystemet, som setter den enkelte
borger i en urimelig situation.

Jacob Haugaard: - Det handler om keerlig accept

Landsmgdet bgd bl.a. pd en Jacob Haugaard, der i et nyt jakkeszet,
syet af hvidternede viskestykker med Aarhus Amits Vaskeri indvavet
i stoffet, indledte landsmgdet med en tale, som ogsid var en tak til
Muskelsvindfonden. Jacob Haugaard lagde ikke skjul pa, at for-
eningen har betydet meget for ham - bade personligt og i forhold
til hans stedsgn Nikolaj, der havde muskelsvind.

"Det er ingen hemmelighed, at jeg havde et problem med drik-
keri. Men mit stgrste problem var, at jeg havde svert ved at bede
om hjelp, og da jeg endelig gjorde det, kom det helt bag pd mig,
at jeg fik hjelp,” sagde Jacob Haugaard, som fortalte, at han ikke
har drukket i 22 ar og stadig ikke bare kan drikke lidt, som nogle
spgrger.

"Det handler om kerlig accept af, hvordan man har det. Det var
det samme med Nikolaj. Jeg kendte ham i 28 dr, men jeg lerte al-
drig at forstd, hvordan det er ikke at kunne ga.”

Jacob Haugaard kom ogsa med et budskab til foreldre og andre
pargrende til personer med muskelsvind.

"Lad veere med at pakke dem ind i vat. De skal pakkes ud, sa de
kan komme ud at opleve livet og maske lave alt det ufornuftige.
De skal merke livet,” sagde han. ’

Med b&de humor og alvor satte Jacob Haugaard ord pé,
hvad Muskelsvinafonden har betydet for ham.

"Det er rystende at skiftende socialministre blot
henviser til, at man jo kan anke. Det kan man ikke
bare lige. Og selv om man vinder en ankesag, sa star
man alligevel som taber, mens den kommune, der har
brudt reglerne, alligevel star som vinder. Vi er ngdt
til at insistere pa, at politikerne @ndrer de regler - og
hellere i dag end i morgen,” sagde Evald Krog.

Men ellers var der flest positive ord i beretningen.
F.eks. om de mange aktive medlemmer i foreningen,
som pa egen hand har gjort en flot indsats og veeret
gode ambassadgrer for Muskelsvindfondens budska-

ber. Og det flotte resultat af sidste sommers arrange-
menter, der bade gav flotte indtaegter og en masse
medieomtale af Muskelsvindfondens arbejde.

Ankesystemet er helt urimeligt, mener
Evald Krog.

Lees hele formandskabets beretning pd www.muskelsvindfonden.dk

og se flere billeder fra landsmgdet samme sted.

—_
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Henrik Ib Jgrgensen: - Stort overskud i 2013

Optimisme pragede ogsa direktgr Henrik Ib Jgrgensens -
gennemgang af regnskab og budget. 12 mio. kr. mere end
budgetteret i det samlede resultat for 2013 er rigtig flot og
har ogsd dbnet mulighed for nye tiltag og prioriteringer i
foreningen i 2014. Bl.a. har Muskelsvindfonden afsat 5 mio.
kr. mere til udviklingen af Musholm - Muskelsvindfondens
center for ferie, sport og konference i Korsgr, ligesom der
er afsat penge til et tre-drigt medlemsprojekt om mennesker
med diagnosen ALS, som allerede er indledt. Projektet skal
afdzkke, hvilke behov personer med ALS har for stgtte fra
Muskelsvindfonden, og hvilke aktiviteter der skal til for at
dakke de behov.

Det positive gkonomiske resultat har ogsa betydet en op-
normering af Muskelsvindfondens handicappolitiske afde-
ling, etablering af en hotline for medlemmer, der har brug
for stgtte og vejledning i sagsbehandling og ankesager samt
en ny medarbejder, der bl.a. skal vare med til at udvikle
medlemsdatabasen. Det sidste vil bl.a. betyde, at Muskel-
svindfondens kommunikationsafdeling kan give en mere
malrettet kommunikation til medlemmerne.

Se Muskelsvindfondens drsregnskab for 2013 pd muskelsvind-

Selv om 2013 var et rigtigh godt &r, skal vi stadlig fonden dk.
budgefttere forsigtigt, sagde Henrik lb Jergensen.

Afstemning: - Ja til vedtaegtszendring Reslegvalgt

De rgde ja-kort var i stort flertal, da landsmgdet ved- P& landsmedet var der genvalg af
tog en &ndring af Muskelsvindfondens vedtzegter. 91 formand Evald Krog og neestformand
stemte ja, og kun 5 sagde nej til eendringer, der bety- Janne Sander.

der, at det fremover er Muskelsvindfondens bestyrelse

og ikke repraesentantskab, der godkender regnskabet. T Ieprepsentantshaiel blov igigends

. syv valgt for en 3-arig periode:
Dermed er vedtaegterne kommet i overensstemmelse Peter Skov Jgigensen (genvalg)
med den praksis, der har vaeret, som ogsi er den mest Cle Lauth (genvalg)

\ logiske arbestfordelmg mellem bestyrelse og lep e Jan Jakobsen (genvelg)

- Sabine G. Ulrich (nyvalg)
Torben Madsen (genvalg)
Lisbeth Koed Dokfor (nyvalg)
Gro Nielsen (nyvalg)

W
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Realistiske
dilemmaer satte
gang i debatten

Muskelsvindfonden og monopolet havde fokus p& fem temaer: arbejde,
inklusion, sex, etik og at voere gdende med muskelsvind

Af Jane W. Schelde
Foto: Bo Nymann

vad synes du, og hvad skal Muskelsvindfon-
den arbejde med i det kommende ar?

Pa Muskelsvindfondens landsmgde satte fem
dilemmaer gang i en livlig og engageret snak
mellem deltagerne - bade ud fra deres egen hold-
ning til dilemmaerne og ud fra at give et bud pa,
hvilke problemstillinger Muskelsvindfonden bgr
tage fat pa. _'

Emnerne var det mangfoldige arbejdsmarked,
inklusion i skole og bgrnehave, seksualitet, etik i
forhold til behandlingsforsgg og at vare gaende
med muskelsvind. De mange kommentarer og
forslag fra landmgdedeltagerne gav input til de
arbejdsopgaver, Muskelsvindfonden skal have pa
sin dagsorden frem til naeste landsmgade i 2015.

Mange medlemmer tog ordet, da der skulle ©
diskuteres dilemmaer - og gives input til Mu-
skelsvindfondens kommmende arbejdsopgaver,

Skal jeg nzvne mit handicap?

En gruppe drgftede f.eks. dilemmaet, om en ny-
uddannet kvinde med et handicap skulle naevne
sit handicap i sin ansggning, eller hun skulle
undlade det? '

Her lgd konklusionen pa debatten, at hun ikke
skulle fortzlle om sit handicap i ansggningen,
medmindre hendes CV var meget tyndt, netop
fordi hun pga. sit handicap ikke havde haft stu-
diejob eller andre studierelevante erhvervserfa-
ringer. Radet fra landsmgdedeltagerne lgd ogsa,
at det var vigtigt til en samtale at bruge sit handi-
cap til at understrege de kompetencer, handicap-
pet giver og dermed vende det til sin fordel.

LANDSM@DE
2014

o Skal gdende med muskelsvind have et skilt eller armband, der viser omgivelserne, ot de

har et skjult handicap? Igd et af dilemmaeme i debatten.

Skal en elev i kgrestol med pa lejrskole?

Et andet dilemma handlede om en pige i kgre-
stol, der sammen med sin klasse skulle pa lejr-
skole. Er det inklusion, nar programmet lyder pa
en kanotur, overnatning i telt og transport med
tog, mens pigen skal indkvarteres pa vandrehjem,
kgre i egen bil og kun deltage i begraenset om-
fang i kanosejladsen?

Svaret pa dilemmaet var ikke entydigt, men
konklusionen pa det principielle var, at Muskel-
svindfonden bgr arbejde politisk med inklusion
og bgr bruge medierne, fordi det i hgj grad
handler om manglende viden. Muskelsvindfon-
den bgr ogsa ga aktivt ind i at formidle viden om
muskelsvind og inklusion til skolerne.

Kan jeg tale Abent om sexlivsproblemer?
Dilemmaet om sex handlede om, hvordan man
kan hjzlpe et par, der pga. mandens tiltagende
handicap har problemer i deres samliv.

Her var deltagerne i debatten enige om, at der
er brug for mere dbenhed og dialog pa omradet,
at RehabiliteringsCenter for Muskelsvind bgr
kunne give en kvalificeret radgivning, evt. via an-
szttelse af en sexolog, og at seksualvejledning og
-radgivning bgr sidestilles med at fa hjeelp til
boligeendringer, merudgifter og hjelpemidler.

Skal jeg deltage i forskningsforsgg?
Udpyviklingen inden for forskning af muskelsvind-
diagnoserne betyder, at mange bliver sat i et etisk
dilemma, nar de skal tage stilling til, om de eller
deres bgrn skal indga i forskningsforsgg.

Gruppen, der diskuterede etik, konkluderede,
at bade Muskelsvindfonden og Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind bgr blive bedre til at for-
midle viden om forskningsresultater og forsgg.
Der bgr vere nogle generelle anbefalinger og vej-
ledninger om at deltage i forsgg, ligesom det blev
foreslaet at samle forsggspersoners egne erfarin-
ger med behandlingsforsgg i en facebookgruppe
eller hjemmeside, s andre kan drage nytte af
erfaringerne.

Skal jeg skilte med et skjult handicap?

Den sidste dilemma-gruppe handlede om, hvor-
dan der kan komme mere fokus bade i Muskel-
svindfonden og i samfundet pa gaende med mu-
skelsvind, der ofte har et usynligt handicap.

Her lgd et af buddene at lave et skilt eller arm-
bind, som viser, at man har et skjult handicap,
suppleret af en oplysningskampagne, f.eks. sam-
men med Danske Handicaporganisationer for at
forteelle, at et skjult handicap ogsa er et handicap.

Pa de indre linjer gik et forslag pa at fa en tals-
mand for de gidende i foreningen og ggre den
gruppe mere synlig ogsa internt i Muskelsvind-
fonden. Hyvis der ikke er fokus pa de gaende i for-
eningen, hvordan kan vi sa forlange det uden for
foreningen, lgd argumentet.

De mange input fra dilemma-grupperne blev
efterfglgende samlet og videregivet til Muskel-
svindfondens ledelse.
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Englcendere sggte
ny viden pd landsm@de

Imponeret over den danske tilgang il unge med
Duchennes muskeldystrofi

Hvordan er det lykkedes Muskelsvindfonden
at pakke mennesker med alvorlige og svaere
diagnoser ud af det vat, der ofte fplger med,
stgtte dem og udfordre dem til at tage aktivt del i
foreningslivet?

Det er nogle af de spgrgsmal, som to engelske
kvinder tog pa jagt efter at f besvaret pa Muskel-
svindfondens Landsmgde 2014.

Fysioterapeut Pam Parker arbejder til dagligt
pa et bgrnehospice syd for London, mens Jenny
Smiith er mor til 17-drige Joshua, der har Duchen-
nes muskeldystrofi. Begge har veeret interesseret
i Muskelsvindfondens og RCfM’s (Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind) arbejde, siden de
under en Action-Duchenne-konference hgrte
RCfM’s direktgr og cheflaege Jes Rahbek fortalle
om sin livskvalitetsundersggelse blandt danske
Duchenne-mzend.

“I England er det et postnummer-otteri, om
man far den hjzlp og de hjelpemidler, man har
brug for. Iseer hvis der er tale om helt serlige
hjzlpemidler, der kraever ombygning for at passe
perfekt til brugeren. Vi arbejder i gjeblikket mal-
rettet pd at vekke opmarksomhed pa behovet
for centre som det danske rehabiliteringscenter
eller bare, sd man kan fa samlet hjaelp et sted
fra,” s1ger]enny Smith,

Hun er ogsa meget interesseret i at tale med
medlemmer af Muskeélsvindfonden om den tid-
lige danske mulighed for at f4 respirator viaen
trakeostomi (et hul foran pa halsen ind til luft-
rgret), der betyder, at danskere med Duchenne
ofte lever leengere end i udlandet.

Pam Parker var imponeret over den stolthed,
hun mgdte blandt medlemmerne og markedsf-
ringen af Muskelsvindfonden som en organisa-
tion, der ikke vil have ynk, men vil have plads til
forskelle.

© Pam Parker (t.h.) og Jenny Smith snskede bl.a. at magde
danske voksne med DMD og opleve Muskelsvindfondens
landsmgde.

Pi den Action-Duchenne-konference, hvor hun
hgrte Jes Rahbek tale, blev hun iszr inspireret
af hans fortzlling om €n ung mand med mu-
skelsvind og i kgrestol, der havde en drgm om at
hoppe i bungy-jump.

“Det fik os til at lave en ungdomsgruppe for
dem i alderen 13-24 ar. Den har eksisteret i tre ar,
og den handler primaert om at fa nye oplevelser
og opleve, at ting og planlaegning kan ga galt, og
at man selv har et ansvar. Man larer af sine fejl.
Vi mgdes 10-12 stykker om fredagen — ofte laver
vi mad sammen, men vi har ogsa lavet ture ud i
naturen og kgrestols-grafitti. Hvert r planlaegger
og star de unge for en tur til et hotel i London.
Det fgrste ar blev de meget skuffede over, at plan-
legningen slog fejl, at de ikke naede alt, hvad
de havde sat sig for. De havde undervurderet, at
alt tager tid for dem, og det lzerte de af. Og det
styrker dem i alle de andre ting i livet,” siger Pam

Parker. .

s B Vst oot
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Muskelsvindfonden
o@r justere sin profil

Gdende medlemmer fylder for lidf i foreningen,
lpd kritikken under debat op tit landsmadet

Af Jane W. Schelde

aske burde Muskelsvind-

fonden have to formaend:
en i kgrestol og en, der er ga-
ende. Begge skulle have muskel-
svind. Sa ville det vaere synligt
for omverdenen, at muskelsvind
er mange ting.

Forslaget kom frem, da den
nystiftede politiske ungdoms-
gruppe i Muskelsvindfonden
- PAS (Politisk Aktive Svindlere)
- satte gang i debatten fredag
aften under landsmgdeweeken-
den.

Knap 30 medlemmer havde
stuvet sig sammen i pejsestuen
pa Musholm for at veere med til
at diskutere, i hvilken retning
Muskelsvindfonden skal udvikle
sig. Om foreningen skal ga i
retning af at skabe diagnosefeel-
lesskaber - altsa grupper, der
samles om en felles diagnose
- eller faellesskabet i foreningen
skal veere det handicappolitiske
og muskelsvind. Det vil sige,
at grupper skal samles om det
sociale, om hvor man er i livet,
eller hvilke behov man har: om
man f.eks. er kgrestolsbruger,
gaende, er pd arbejdsmarkedet
OsV.

Konklusionen pa debatten
fredag aften var, at Muskelsvind-

fonden skal begge dele, fordi
medlemmers behov er meget
forskellige og ogsa @ndrer sig

i lgbet af medlemskabet. Nar
man lige har faet en diagnose,
er det ofte den, der gar, at man
melder sig ind i Muskelsvind-
fonden, og sa er behovet for at
fa en stgrre viden om lige pra-
cis ens egen sygdom og at mgde
andre med samme diagnose
stgrst. Senere er diagnosen ikke
sa vigtig, og man sgger felles-
skab med nogle, der er i samme
situation som en selv.

Mere synlighed

I debatten var der stor enig-
hed om, at medlemmer i for-
eningen har meget forskellige
behov, men der var knap sa stor
enighed om, i hvor hgj grad
Muskelsvindfonden i dag dak-
ker behovene.

*Vi er generelt darlige til at
fange dem, der bliver diagnosti-
ceret i voksenalderen, og dem,
der ikke er "fgdt” ind i forenin-
gen,” lgd et af kritikpunkterne.

Andre savnede at fa tilbudt
at mgde andre med samme
diagnose som dem selv, nar de
meldte sig ind.

Andre igen pegede p4, at

det ikke er synligt nok, hvilke
tilbud Muskelsvindfonden har -
og slet ikke, hvis man har en af
de muskelsvinddiagnoser, der
ikke giver et synligt handicap.

"Jeg havde slet ikke lyst til
at komme ind i foreningen,
fordi jeg troede, det kun var en
forening for mennesker med
muskelsvind, der sad i kare-
stol,” forklarede et medlem, der
er gaende, og som fgrst sent
meldte sig ind.

Netop problemstillingen med
synligheden af de medlemmer,
der kan ga, fyldte meget i de-
batten, men ogsa hvad der skal
til for at 2@ndre pé det. Og det
var her, forslaget om at have to
formznd blev naevnt - mest som
en joke og for at sette tingene
pa spidsen. Men gnsket om at
Muskelsvindfonden bgr justere
sin profil og signalere, at for-
eningen rummer mennesker
med alle former for muskel-
svind, ville flere af deltagerne i
debatten gerne sende videre til
Muskelsvindfondens ledelse.  —=

Muskelkraft 3/2014
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En livsbekrceftende
mMmangfoldighed

spren Pape Jensen fik mange indfryk med fra sit

forste landsmede | Muske

Af Sgren Pape Hvid Jensen
FatorBo Nymann

Kz:]enderen viser den 25. maj. Solen nydes pa
errassen, kroppen er brugt og traet, hovedet
er fyldt med en masse indtryk. Ja, man skulle
maske tro, at mit overskud befinder sig pa et lav-
punkt, men det forholder sig faktisk direkte mod-
sat. Landsmgdet er nu en del af min personlige
rygsek, som igennem weekenden er blevet fyldt
op af forskelligartede oplevelser preget af positi-
vitet og glede.

Jeg oplevede igennem weekenden en livsbe-
kreftende mangfoldighed og individualitet, der

svindfonden. LL.aes hans beretning

virkelig gjorde indtryk pa mig. Jeg fik indblik i
andres livshistorier og anskuelser igennem de
forskellige sociale rum, der blev brugt til at skabe
f.eks. samtaler, diskussioner og aktiviteter pa
tveers af alder og forudsetninger.

Deler livshistorier

Fredag aften sidder jeg i pejsestuen. Mange -
sivel unge som zldre - deltager og diskuterer
ungdomsgruppens oplag. Senere befinder jeg
mig pludselig med en controller i hinden og spil-
ler Fifa mod et par deltagende bgrn. (Resultatet
snakker vi ikke hgjt om!)

Morgenen efter sidder jeg og snakker med en
af Muskelsvindfondens medarbejdere, inden
Jjeg pludselig sidder i en samtale med en zldre
mand, som har faet konstateret muskelsvind i en
sen alder. Vi deler vores livshistorier og perspek-
tiver.

Loardag aften lyder musikken, og festen er i
gang. Udenfor stdr jeg og taler med en hjxlper.
Samtalen bergrer min situation, hvilke udfordrin-
ger jeg har, og hvordan jeg velger at tackle dem.

Alle disse samtaler og aktiviteter har givet mig
noget positivt og forskelligartet, og netop forskel-
ligheden skaber det unikke, som jeg personligt
nyder og vardsatter. Jeg ser det som en stor
styrke for en organisation som Muskelsvindfon-
den.

En del af faellesskabet

Jeg gik ind til landsmgdet med en bevidsthed om
at vaere dben og villig til selv at tage initiativ til
kontakt, og dette gav mig meget tilbage. Jeg fik
skabt nogle begyndende kontakter og venskaber,
som kan vaere medvirkende til, at jeg efterhanden
bliver en del af det faellesskab, jeg har savnet i mit
liv. Jeg fgler faktisk allerede, at jeg er en del af
det, og at det pavirker min hverdag og mit liv po-
sitivt. Det er vel ogsa formalet med Muskelsvind-
fondens arrangementer, som jeg ser det. =

@ Muskelkrait 3/2014
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Travle forceldre
forandrer forholdene

Muskelsvindfonden har efableret et forceldrenetvoerk,
der skal bidrage til foreningens politiske arbejde

Af Themas Krog
Foto: Jens Spanfelt

Bedre inklusion i daginstitu-
tioner og skoler samt en mere
sammenhangende og fleksibel
hjeelp til familier, hvor et eller
flere bgrn har et handicap.

Det er overskrifterne pa de to
fokusomrader for det nzeste ars
arbejde, som Muskelsvindfon-
dens nystartede forzldrenet-
veerk er blevet enige om.

Forzldrenetverket blev for-
ste gang droftet pa et mgde i
Muskelsvindfonden i november
2013, hvor flere forzldre til
bgrn med muskelsvind var sam-
let. Her var der stor opbakning
til at ga videre med idéen om at
etablere et foreldrenetvark.

Men et stort problem for for-
aldre til bgrn mellem 0 og 15 ar
er, at hverdagen er meget travl,
ndr man har et barn med mu-
skelsvind. Kontakt til sygehuset,
madske en rygoperation, kontakt
til kommunen om hjzlpemidler,
ekstra tilrettelaeggelse af hver-
dagen, kontakt med hjalpere,
skole osv. Forzldrene har kort
sagt travlt med at fa hverdagen
1 familien til at fungere og har
derfor ikke det store overskud
til at engagere sig i Muskel-
svindfondens handicappolitiske
arbejde.

Men i Muskelsvindfonden er
vilkdrene for familierne en vig-
tig prioritering, og derfor blev
foraeldrene i april 2014 indkaldt
til en snak om, hvordan de
kunne bidrage med deres viden
fra hverdagen til Muskelsvind-

fondens arbejde for at skabe ge-
nerelle forbedringer. Resultatet
blev, at der blev nedsat et panel
af 8-10 engagerede og vidende
forzldre pa hvert af de to fokus-
omrader.

Kommunikerer via mail

- Det ene panel kommer med

respons, erfaringer, viden og
holdninger til arbejdet med in-
klusion, som er hgjaktuelt. Mu-
skelsvindfonden skal ved hjelp
af forzldrenes input bade spille”
ind i debatten og komme med
konkrete forslag til, hvordan
inklusionen ggres lettere i den
konkrete klasse, hvor der skal g
et barn med muskelsvind.

Det andet panel er pa bag-
grund af deres erfaringer og
viden med til at formulere et

A =

@ En engageret flok forceldre, der vil videregive erfaringer, viden og idéer
fil Muskelsvindfondens politiske afdeling.

forslag til politikerne om, hvor-
dan man kan lave lovgivningen
om hjelp til bgrnefamilierne
mere enkel og fleksibel, uden at
det koster flere penge. Idéen er
at lave en slags hjzlperordning
for bgrnefamilier.

I fprste omgang er det ikke
planen, at grupperne skal
mgdes fysisk far naeste ar i april,
hvor der skal ggres status pa de
konkrete mal, de to grupper
har sat sig. Forzldrenetvarket
skal i stedet kommunikere deres
viden og erfaringer via mail,
som kraver faerre ressourcer
end at skulle samles fysisk.

Medlemskonsulent Jens Span-
felt og handicappolitisk medar-
bejder Thomas Krog fra Muskel-
svindfonden er tovholdere.
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Unge mediemmer
Vil aktionere

‘Muskelsvindfonden har fdet en ny ungdomspoilitiske gruppe,
der kalder sig PAS - “Polifisk Aktive Svindlere”

e W. Schelde

9Vi vil ikke bare snakke. Vi vil
gore noget aktivt.”
Meldingen var klar, da 17

unge medlemmer af Muskel-

svindfonden mgdtes en lgrdag

i februar 2014 for at stifte en

ny ungdomspolitisk gruppe i

foreningen. Gruppen har fore-

lpbig fiet navnet PAS - Politisk
- Aktive Svindlere.

"Vi har fiet sd meget fra ‘
Muskelsvindfonden. Nu er det
tiden at give noget tilbage til
foreningen,” forklarer Camilla
Boel Nielsen, der pi mgdet blev
valgt som talsmand for grup-
pen.

Den ungdomspolitiske
gruppe, der har varet et stykke
tid undervejs, brugte deres
fgrste mode pa at fi defineret
mdlet for gruppen og at finde
en struktur pa deres kommende
arbejde. Bl.a. valgte deltagerne
en styregruppe pa seks perso-
ner, der har forskellige ansvars-
omrader - netop for at involvere
0g engagere sa mange som
muligt.

Vi ma jo huske p4, at det er
frivilligt arbejde, og at vi er en
gruppe unge, som i forvejen
har mange andre ting i gang,”
siger Camilla Boel, der alligevel
fornemmer et stort engagement
og gejst efter det fgrste made.

Ungdvendige udfordringer
Det overordnede mal for aktivi-
teterne i PAS er, at alle menne-
sker skal have mulighed for at
opnd deres mal. Det skal netop
vaere motivationen for at fi et
aktivt liv.

"Vi ved godt, at der kommer
udfordringer undervejs, nar
man har et liv med handicap,
men mange af dem er ungd-
vendige og kan enten fjernes
eller i hvert fald mindskes, hvis
man ggr en indsats eller maske
bare ggr opmarksom pa dem,”
siger Camilla Boel og nzevner
tilgeengeligheden som et eksem-
pel. Maske til det lokale spil-
lested, hvor der er trapper ved
indgangen. Der vil en rampe
kunne ggre en stor forskel, og
det kunne vare ét af de mindre,
lavpraktiske projekter, der skal
arbejdes med.

Andre udfordringer for men-
nesker med et handicap vil vaere
virksomheders uvidenhed om
og indstilling til at have men-
nesker med handicap ansat.
Her vil de unge i PAS gerne
hjzlpe med at mindske udfor-

.dringerne og skabe en “levelled

playing field” - dvs. en "udjaev-

net spillebane”, som bidrager til

at skabe plads til forskelle.
Ifglge Camilla Boel er den

. “Vihar f&et s& meget fra Muskelsvind-
fonden. Mu er det tiden at give
noget tilbage fil foreningen,” siger
Camilla Boel Nielsen, der er talsmand
for PAS. (Foto: Helene Bagger)

ungdomspolitiske gruppe ikke
en modspiller til Muskelsvind-
fondens reprasentantskab og
bestyrelse, men et supplement.
Derfor vil aktiviteterne ligge i
trad med det, Muskelsvindfon-
den star for.

Samarbejde med SUMH

Ifglge de forelgbige planer for
PAS skal der sxttes gang i flere.
projekter - bade sma og store -

som skal kgre sidelgbende og —>

@ Muskelkraft 3/2014
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° Debatmgdet | pejsestuen p& Musholm, der f
af de ferste konkrete projekter, PAS har st@et for,

styres af hver sin projektleder. Projekterne skal
godkendes af styregruppen, dels for at £ overblik
over projekterne, dels for at sikre, at projekterne
lever op til de fire vaerdiord, som gruppen har
besluttet skal gaelde alle projekter: Handling, po-
sitivitet, @rlighed og kommunikation.

-Ud over enkeltprojekterne forventer gruppen
at indlede et taet samarbejde med SUMH - Sam-
menslutningen af Unge Med Handicap - som er
en politisk paraplyorganisation, der bade laver
interessepolitisk arbejde og har stgrre udvi klings-
projekter og -kampagner. Ved at samarbejde med
SUMH kan projekterne blive bredere dzekkende
og ikke kun involvere mennesker med muskel-
svind, men ogsd mennesker med andre handi-
cap. !

Faktisk har PAS allerede lavet en aftale med
SUMH, om at de skal sende nogle ‘mystery-shop-
pers’ ud pa Gron Koncert til sommer for at tjekke
pa Muskelsvindfondens egen "banehalvdel”, hvil-
ken koncertoplevelse man fir, nir man kommer
til Gron Koncert med et handicap.

Ladies Night, modeshow og taskforce
Andre idéer er at etablere en taskforce til at
komme ud pa folkeskoler og fortzlle om skole-
livet, ndr man har et handicap. At kigge pa den
koordinerede tilmeldingsprocedure til videregi-
ende uddannelser, som ikke har tznkt menne-
sker med handicap og deres behov ind. Eller at
arrangere et modeshow for folk, der har muskel-
svind for at bidrage til, at omverdenen, &ndrer
deres opfattelse af mennesker med muskelsvind
- og handicap generelt - i forhold til skgnhed og
mode. '

De to fgrste konkrete projekter, som PAS al-

oregik fredag affen p& Muskelsvindfondens landsmgde, var et

lerede har afviklet, var at st for den politiske

debat fredag aften op til Muskelsvindfondens
landsmgde i slutningen af maj, (se side 21) og

en Ladies Night i begyndelsen af juni, hvor alle
kvinder med muskelsvind var inviteret til en
hyggeaften. Formalet var at mgdes og udveksle
erfaringer om alt, der handler om at vare kvinde
med muskelsvind. Dvs. familieliv, at i bgrn, op-
dragelse, ndr man har hjzlpere, arbejde mm. —a

PAS - Politisk Aktive Svindlere

PAS er oprettet som en medlle EguppRe forunge
mellem 18-36/dr. Udover projekiarbeldet har arup-
pen planlagt to mader om dret og Vil desuden
lgbende kommunikere via en lukket facebook-
gruppe.

Vil du vide mere om gruppen, eller har du lyst il ot
vcere med, kan du kontakte Camilla Boel Nielsen
& camilla.boel.nielsen@gmail.com,
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MUSHOLM

En drgm
bliver realiseret

Musholm har faget del

rsle spadestik fil verdens mest

Tilgcengelig mhrforf >rie, sport og konference

er Gudmann

ige nu ligner Musholm mest en byggeplads,

men om et ar - helt praecist torsdag den 11.
juni 2015 - vil udvidelsen af Muskelsvindfondens
nuvarende feriecenter ved Korsgr vere fzerdig
og klar til at blive indviet. Med en multihal,
treeningsrum, restaurant, kgkken, 24 nye ferie-
boliger, fellesfaciliteter og ny reception og alt
sammen malrettet mennesker med handicap vil
Muskelsvindfonden have virkeliggjort drgmmen
om at bygge verdens mest tilgaengelige center for
ferie, sport og konference.

Muskelkraft har i dette tema kigget nzermere
pa tankerne bag byggeriet og perspektiverne for
det udvidede Musholm. Og vi har talt med nogle
af de personer, der har veeret involveret i projek-
tet og har veeret med til at sikre, at der vil vaere
oplevelser og dktiviteter for alle uanset handicap,
nar de nye faciliteter stir klar om et ar.

" Musholm er hel unik, og jeg er sikker p4,
at vi som kommune kan lcere meget om
tilgaengelighed af Musholm og de erfarin-
ger, centret gar sig. Musholm skaber bé&de
arbejdspladser, omscetning og turisme
til omradet. Alt det, vi ogsé gerne vil som
kommune, s& centret passer godt ind i
vores vlskon om at skabe arbejdspladser,

nelses-niveauet og skabe

opleve ser. ,’

Borgmester i Slagelse Sten Km__‘

Q Borgmesler Sten Knuih fog sammen med Evald Krog det
forsie spadestik 1l udvidelsen af Musholm 27. marts 2014,
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99 Det skal veere sadan, at uanset hvilket handi-

cap du har, vil du have lyst til at komme pa
Musholm, fordi stedet pa alle mdder er super
tilgengeligt og kan give spendende oplevelser og
udfordringer for alle.”

Ambitionerne for udbygningen af det, der fgr
hed Musholm Bugt Feriecenter, men i dag har
navnet Musholm med undertitlen: Ferie, sport og
konference, er tarnhgje, men de er ogsa realisti-
ske, mener Muskelsvindfondens direktgr Henrik
Ib Jorgensen.

Udbygningen atf Musholm, der gik i gang kort
efter fgrste spadestik i marts 2014, vil besta af 24
nye ferieboliger, en multihal, treeningsrum, kgk-
ken, restaurant, mgdelokaler, nye fallesfaciliteter
og en helt ny reception og indgangsparti. Og det
hele skal bygges, sd det er tilgengeligt for alle og
tilpasset mennesker med forskellige former for
handicap.

”Vi har tre malsetninger for Musholm: 1).Det
skal veere det foretrukne feriecenter i Danmark
for mennesker med handicap. 2) Det skal vere

Jeefe)

en baredygtig, socialgkonomisk virksomhed -
dvs. en sund forretning, der gkonomisk hviler
i sig selv, og 3) stedet skal vaere lige sa stort og
kendt et navn som Cirkus Summarum,” siger
Henrik Ib Jgrgensen.

Idraet er dgrabner til samfundet
Siden Muskelsvindfonden i 1998 byggede Mus-
holm Bugt Feriecenter, har det veeret hensigten
ikke blot at bygge et feriecenter for mennesker
med muskelsvind, men at skabe et sted, som
kunne vaere med til at styrke mennesker med
handicap

”Nar vi har investeret sa mange penge i Mus-
holm og den nye udbygning af centret, er det
selvfglgelig, fordi Musholm understgtter Mu-
skelsvindfondens formal. Musholm er blevet en
uundveerlig del af Muskelsvindfonden, fordi den
er med til at opfylde formaélet om at styrke vores
medlemmer og stgtte dem i at blive aktive og del-
tagende medborgere i samfundet, ” siger Henrik
Ib Jargensen.

}
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Nar det nye Musholm fremover vil kunne til-
byde mange forskellige idreetsaktiviteter og ople-
velser, som er tilpasset mennesker med forskellige
funktionsnedsattelser, skyldes det, at idrzt har
stor betydning for mennesker med handicap og
deres tilgang til at deltage og vaere aktive i andre
sammenhaenge.

Inspirere til deltagelse
Et Ph.d.-projekt i. Handicapidrattens Videnscen-
ter fra 2013, som idretskonsulent Anne-Merete
Kissow stod for, viser en klar ssmmenhang mel-
lem at veere et idraetsaktivt menneske med et fy-
sisk handicap og at vaere aktiv pa arbejdsmarked,
i frivilligt arbejde og'i organisationsarbejde. De
idreetsaktive deltager ogsa i hgjere grad i fritids-
undervisning og har et hgjere uddannelsesniveau
end de ikke-idreatsaktive, viser hendes forsknlng
Derfor tyder alt pa, at de idratsaktive tager
deres erfaringer med fra det ene sted til det
andet og skaber en sammenhang i deres liv. Men
ogsa, at idraetten er med til at flytte greenser og

"
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udvikle personen ved at fokusere pa, at man kan
noget og er noget mere end sit handicap.

Ph.d.-projektet peger desuden pa, hvilke tre
faktorer der skal vaere til stede, fgr en person
med et fysisk handicap kan vaere med i fellesska-
bet: 1) at personen fir den ngdvendige hjelp og
stgtte til at bruge sine evner. 2) At de fysiske ram-
mer er tilpasset efter personens krop og feerdig-
heder. 3) At personen far tilbudt de redskaber,
der skal til, for at han/hun kan fungere pa lige
fod med andre.

Og det er netop de forhold, der er taenkt ind

.1 byggeriet og indretningen af hallen, ferieboli-

gerne og de gvrige nye tiltag pd Musholm.
"Gennem tilgaengelighed og inkluderende de-
sign kan vi gore begrensningerne i forhold til at
kunne deltage sa sma og betydningslgse som mu-
ligt. Og gennem kreative arkitektoniske lgsnin-
ger kan vi inspirere mennesker til at gge deres
deltagelse og interaktion. Det vil sige, at vi er
med til at skabe et mere mangfoldigt samfund,”

siger Henrik Ib Jorgensen. =
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Simon Rune Sarensen (1h) ar
begejsiret for cen arfaring,
han har fdet via sin anscet-
felse hos AART architects og
samarbejdet med kollegeme.,
bl.a, arkitekistuderende
Andraas Bevan.

‘_‘-4‘Ba~ o

Han skaber

universelt design
pa Musholm

Da han blev qmsof | det orkﬁekTﬂrmo, der sTQr for udbygmmgen
af Musholm, betad det, at han bade i sine arogjdsopgaver og
it arbejdsliv fik tligcengeligheden helt toet pd

e W, Schelde
gren Holm / Chili

99Mange arkitekter drgmmer om at tegne deres
eget hus, men der er ikke mange, der far lov at
tegne deres eget feriecenter!”

Simon Rune Sgrensen kan helt tydeligt godt
lide at fortzlle historien sidan. Med et glimt i
gjet og et skelmsk smil. Men den er god nok:
Simon Rune Sgrensen, 33 dr og arkitekt, blev
projektansat i arkitektfirmaet AART architects
umiddelbart efter, at firmaet vandt.arkitektkon-
kurrencen om udbygningen af Muskelsvindfon-
dens feriecenter i Korsgr.

Inden da havde Simon vaeret med til at beskrive
Muskelsvindfondens gnsker til udvidelsen af Mus-
holm i den projektbeskrivelse, som arkitekterne
skulle byde ind pa. Muskelsvindfonden havde
inddraget ham bade pa grund af hans faglige
kompetencer som arkitekt og hans erfaringer
som bruger af feriecentret.

”Og sd var det nok lidt min egen dagsorden
at fa et job, da jeg involverede mig i projektet,”
erkender han, selv om han ikke vidste, om det
kunne lykkes.

Sa det var helt vildt fedt, siger han i dag om
den chance, der dukkede op. Sé snart han hgrte,
hvem der havde vundet arkitektkonkurrencen,
sendte han sin ansggning om at fa job i firmaet,

"Men faktisk var det ikke et issue, at jeg har
en fysisk begraensning. jeg oplevede ikke, at
det havde indflydelse pa min anszttelse,” siger
Simon.

I stedet tror han, at det var en kombination
af, at han havde last sammen med en af arkitek-
terne hos AART, og at han i forbindelse med ar-
kitektkonkurrencen holdt et opleeg om universelt
design for de arkitektfirmaér, der deltog i kon-
kurrencen. Dermed kendte AART ham, inden de
modtog hans ansggning.

Simon Rune Sgrensen blev i forste omgang
projektansat i et halvt ar for at veere med til at
projektere detaljerne i udbygningen af ferie-
centret. Siden er han fortsat i arkitektfirmaet
med andre opgaver, der ogsa har haft fokus pa
universelt design og tilgaengelighed i andre byg-

gerier. Lige nu handler det om at projektere et —>
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—o Simon Rune Sgrensens erfaring er, ot hvis han selv er
&ben om sit handicap og de behov, han har, mader
han ikke modstand. S&dan har det ogsé vaeret hos
AART architects.

nyt akutcenter i Viborg, hvor han skal bruge den
viden, han bl.a. har samlet fra sit arbejde med
Musholm.

Tilgengelighed er ikke bare ramper

Egentlig var det slet ikke tilgaengelighed, som
Simon havde fokus pd, da han tog uddannelsen
som arkitekt pa Aarhus Arkitektskole. Han valgte
faget westetik i stedet for, fordi tilgeengelighed
blandt arkitekter mest handlede om ramper og
mangler i bygninger og bymiljger, lyder hans for-
klaring.

"Jeg syntes ikke, det handlede om, hvordan
man kobler arkitektur med tilgeengelighed. Det
er ikke som i Norge, hvor man kalder det uni-
verselt design, fordi det netop ikke kun handler
om ramper, men om at strukturere en bygning,
sa den kan bruges af alle, uanset om man har et
handicap eller €j.”

Og det er netop den tilgang og idéen om uni-
verselt design, som er tanken i AART architects
vinderforslag til Musholms nye multihal, feriebo-
liger, traeningsrum, og hvad der i gvrigt er med i
udbygningen af det oprindelige feriecenter. Og
den tilgang er Simon begejstret for at arbejde
med.

"Universelt design betyder, at det, der for nogle
mennesker er en ngdvendighed, vil for alle vaere
en berigelse. AART architects har kaldt det "At
folges ad”. Det vil sige, at uanset om man har en
funktionsnedszttelse eller ej, og uanset hvilken
funktionsnedszttelse man har, skal man kunne
fplges ad. Det er omgivelserne, der skaber bar-
riererne, ikke handicappet.”

Modstridende behov

S& opgaven for Simon og det gvrige team i arki-
tektfirmaet har veret at finde den bedste lgsning
i byggeriet, der tilgodeser, at stedet skal kunne
bruges af alle. Tilgeengelighed og universelt de-
sign skal indarbejdes i selve byggeriet - i maden
at strukturere bygningerne pa og disponere
rummene. Det skal f.eks. vaere let at finde rundt
i bygningerne, uanset om man er blind eller kg-

Den stgrste udfordring for ©
Simon Rune Sgrensen | sit
fleksjob som arkitekt er af
fale sig pdi lige fod med sine
kolleger, der arbejder pd
fuldtid.

restolsbruger, og det skal teenkes ind allerede fra
starten af projektet.

”Og selv om det ikke er raketvidenskab, sa er
der ikke kun €n lgsning, der dekker alles behov.
Det er derfor, at si mange arkitekter gar kolde
over at skulle tage alle de hensyn. Mange behov
er modstridende, sa der vil altid skulle diskuteres
og tages nogle valg. Det kraever tid og brugerind-
dragelse, og det har AART netop brugt tid pa,”
fortzeller han og giver som eksempel indretnin-
gen af toiletter:

I Musholm-udbygningen vil der blive mange
forskellige slags toiletter - fra en stgrrelse x-small
til en stgrrelse large - og det har ifglge Simon
taget rigtig mange timer at finde frem til de
lgsninger. Mennesker med forskellige handicap
har bl.a. veeret inddraget i processen, bade for at
videregive erfaringer og afprgve opstillinger for
at teste, om de konkrete lgsningsforslag nu ogsa
kunne leve op til brugernes forskellige behov.

"Jeg vil ikke vaere garant for, at alting er lige
tilgeengeligt for alle, men jeg er sikker pa, at der
er noget for alle, og at jeg kan argumentere for,
hvorfor vi har prioriteret de lgsninger, vi har
valgt,” siger han.

Den stgrste udfordring er tid

Da Simon Rune Sgrensen blev ansat i AART
architects, var det fgrste gang, at firmaet havde
en medarbejder med et handicap. Men det har
Simon ikke opfattet som et problem. Bade kol-
leger og ledelse har vaeret meget abne for at fa
tilpasset og @ndret ting, hvis der var behov for

| m hmusm

det. Men det har ikke vaeret ret meget, og ifglge
Simon er det heller ikke firmaets ansvar at sgrge
for det.

"De skal ikke tage hensyn til mig. Det er mig,
der selv skal fortelle, hvad jeg har brug for. Det
er mit ansvar, ikke firmaets. Min tilgang er, at
hvis der er problemer, sa skal vi nok finde ud af
det. Min erfaring siger, at hvis man selv er dben,
mgder man ikke modstand,” siger Simon, der
mener, at han selv har fiet sit ga-pa-mod via sine
ar pa arkitektskolen.

”Arkitektskolen i Aarhus er maske en af de mest
utilgzengelige institutioner i Danmark, sa det
giver en robusthed at have gaet der. Man lerer, at
man ikke skal give op ved en lille "hurdle”, og at
man heller ikke skal vaere bange for at sige, hvad
der er behov for.”

Simons ansxttelse i arkitektfirmaet er et fleks-
job pé 25 timer om ugen, og for ham er det dér,
den stgrste udfordring ligger.

"Kulturen i arkitektverdenen er nok lidt, at den
kreative verden ikke ma struktureres, for sa gar
det ud over kreativiteten. I hvert fald kan det iser
i konkurrencefasen vaere sveert at holde arbejds-
tider pa blot 37 timer om ugen, nar processen
kreever, at man forbedrer og raffinerer lgsninger.
Det kan give meget lange arbejdsdage, og det kan
jeg ikke rigtig vaere med pa,” siger Simon, som
synes, det kan vaere en stor udfordring ikke at
fole, at han bliver hagtet af, fordi han ikke kan
arbejde til sent om aftenen.

Ifelge Simon er det ikke kollegernes opfattelse,
at han ikke er med, men i hgj grad hans egen for- —
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)) Jeg vil ikke veere garant for, at
' alting er lige tilgeengeligt for alle,

men jeg er sikker pd, at der er
noget for alle. 5y
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© Projekteringen af Musholm-udvidelsen har ogsd veeret en glendbner for Simon Rune Sarensen, som har erfaret, hvor store forskelle

der er p& behovene hos mennesker med forskellige former for funktionsnedscattelse. Han er solv gdende, men bruger karestol, né&r

han skal bevosge sig over lcengere afstande.

nemmelse. Dilemmaet med at fgle sig pa lige fod,
selv om han gér k. 14 hver dag. Og det er han
ngdt til, nar der ogsa skal vaere plads og energi til
en kareste og en aktiv fritid.

"Det kraever disciplin at holde tiden, men
egentlig passer det godt i forhold til firmaets
holdning. De vil jo gerne have, at man som ansat
kan prioritere sit arbejde, s man ikke bruger for
mange timer pd en opgave,” siger han og smiler
af sit eget udsagn. Det lyder nzesten, som om han
er blevet sendt i byen af sin arbejdsgiver.

Den fedeste hal i Danmark

I projekteringen af Musholm-byggeriet har Simon
gjort brug af sine egne erfaringer med et handi-
cap, men ikke kun dem. Netop den brede mal-
gruppe for den kommende udvidelse af centret
har betydet, at ogsa brugere med andre handicap
er blevet inddraget.

"Projektet har ogsi veeret en gjenibner for mig,
og min viden er blevet meget stgrre omkring
universelt design og tilgeengelighed,” siger han
og tilfgjer, at brugerinddragelse er vigtig at f4 ind
meget tidligt i processen. Der er store forskelle

pd behovene som blind, dérligt giende, hgre-
hazmmet og kgrestolsbruger, og de behov skal
afdackkes fra starten.

Men ifplge Simon har projekterings-processen
vaeret sa grundig, at han ikke tror, de har overset
noget. Og han glader sig til at se det ferdige
resultat og se, hvordan ingenigrer og entrepreng-
ren omsxtter de tegninger og beskrivelser, som
han og det gvrige team hos AART architects har
lavet.

Selv tror han, at multihallen bliver ”den fedeste
hal i Danmark”, fordi den bade er flot og funktio-
nel, og fordi der er blevet skruet p3 alle knapper,
som han siger.

Men det, han glaeder sig mest til, er at sette sig i
sofaen i udsigtsrummet for enden af rampen ved
hallen og kigge ud. Da de projekterede udsigts-
rummet, testede de bl.a. med en lejet lift og ved
at méle Evald Krogs hgjde, hvor meget man prae-
cist kan se ud over Storebzlt fra en kgrestol.

"Derfra kan man se Storebaltsbroen og vandet.
Det bliver bare sa fedt!” siger Simon Rune Sgren-
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Alle skal kunne
vceere med

Tigcengelighed og Design for Alle har voeret | fokus fra

e W. Schelde

Klarin Bendixen kan godt fi
idt sommerfugle i maven,
nar hun taenker pd Musholm.
Er der noget, de har glemt i for-
hold til tilgeengelighed? Er der
sket fejl i kommunikationen, og
bliver byggeriet sidan, som arki-
tekterne og hun har tenkt?

Men hun tror, at de har hu-
sket det hele, fordi forarbejdet
har veret si grundigt, og flere
grupper af mennesker med
forskellige former for handicap
og andre eksperter har bidraget
med viden og erfaringer.

"Den bedste tilgaengelighed er,
ndr man slet ikke tenker over, at
det er tilgzengeligt. Det fungerer
bare,” siger Karin Bendixen,
der har varet inddraget som
tilgeengeligheds- og Design for
Alle-konsulent af arkitektfirmaet
AART architects, som vandt kon-
kurrencen om at sta for udvidel-
sen af Musholm.

Hun blev inddraget allerede
i konkurrencefasen, hvor hen-
des opgave primzrt var at have
fokus pd tilgaengelighedsstrategi
for byggeriet og inddrage kom-
mende brugere af det nye ferie-,
sport- og konferencecenter for
at sikre, atalle behov var tzenkt
ind fra s?rten ‘\ B

Og me a]l"éqbé:ov menes vir:

sfarten i udbygningen af Musholm

kelig, at der skal veere oplevelser
og aktiviteter for alle. Alle skal
ikke kunne deltage i alt, men
der skal vere noget for alle.
"Muskelsvindfonden skrev
1 opleegget til arkitektkonkur-
rencen, at der skulle vaere "op-
levelser med plads til forskelle”,
Den vision supplerede vi (AART
architects og Karin Bendixen:
red) med "at folges ad”. Og
det vil sige, at hver gang vi kig-
gede pa en udfordring, spurgte
vi os selv: kan man fglges ad,
eller er der nogen, der ikke kan
veere med? Og hvordan kan vi
lgse udfordringen p en anden
made? Det var sidan, at idéen
med rampen rundt om halle
opstod. Der kan man fﬂi&g‘sg'l i
siger hun.

Den ny og meget
fleksible multinal
set oppefra, som
AART archifects
har tegnet den.

Det samme gjaldt de akti-
viteter, der er tzenkt pa i den
kommende hal. F.eks. klatre-
vaeggen og svaevebanen. Der har
udfordringen varet at finde en
lgsning, der kan kompensere
for de oplevelser, som man kan
fa ved at Klatre op af veggen.
Det kunne f.eks. vere, at kgre-
stolsbrugere bliver hejst op for
stadig at have fornemmelsen af
et komme op i hgjden. Eller at
svaevebanen kan kobles med et
sejl.

Ikke ekspert pa detaljer
Selv om Karin Bendixen igen-
nem snart 20 ir har arbejdet

med tilgeengelighed og Design =
. for Alle, er hun ikke ”halrlcm:a‘; N
€ « ekspert” i tilgeengelighedens

Karin Bendixen var ogsé involveret, o—

da firmaet Pressalit, der.skal levere
toiletlgsninger til Musholm, lavede
opstilinger for at teste filgaengelig-
heden | de forskellige lgsninger.

detalje ud fra krav om konkrete
mél for dgrbredder, haldninger
osv. Men hun er "hardcore-eks-
pert” pa strategier og bruger-
involvering inden for feltet,
hvor det handler om holdnin-
ger, om at lytte til brugerne og
se helheden og ikke kun detal-
jen. -
"Tilgaengelighed hanger ikke
sammen, hvis man ikke har alle
med og lytter til brugerne,”
lyder meldingen fra Karin Ben-
dixen, som allerede i konkur-
rencefasen etablerede fokus-
grupper med mennesker med
forskellige former for handicap
for at ggre allé behov synlige.
Det vil sige, at brugere med
syns-, hgre- eller forstielses-
handicap, kgrestolsbrugere,
gangbesvaerede og mennesker
med et hindhandicap har vaeret
inddraget. Et andet kriterium

_for udvaelgelsen til fokusgrup-

perne har vaeret, at personerne
skulle have lyst til at lave aktivi-
teter og havde gjort sig tanker
om, hvilke barrierer de mgder i
hverdagen.

Heftige diskussioner

Efter at AART architects gik i
gang med projekteringen af

" byggeriet, har Karin Bendixen

P

vaeret involveret i afprgvninger
pé konkrete Igsninger. Det vil
sige, at de kommende brugere
igen blev inddraget, men ogsd
bygherrer, konsulenter og pro-
ducenter.

"Det er vigtigt, at alle interes-
senter er med 1 den fase, sa
de kan se problemstillingerne
for alle handicapgrupper, og
sd brugerne ikke bliver taget
som gidsler. For mange har det
veret en aha-oplevelse at se,
hvordan en lgsning fungerer
fint for nogle brugere, men
ikke for andre,” siger hun.

Mgderne i fokusgrupperne
og testene har derfor ofte fort
til heftige diskussioner, fordi
der er modstridende behov
blandt brugerne. At blinde
personer foretrazkker ledelin-
Jjer for at kunne orientere sig,
mens darligt gdende vil have
niveaufri adgang og en ensartet
belzgning for at have mindst
muligt besvaer med at ga. Eller
at afstanden mellem bolig og
mgdelokale ikke betyder noget
for en person i el-kgrestol,
mens en gangbesvaeret gnsker
den kortest mulige afstand.
Eller at nogle har brug for sma

og overskuelige rum til toiletter,
.mens andre kraver mege,p]g 5ol

sRigEs
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pa toilettet, fordi de ogsa har
behov for en briks og en lift.
Det handler om at vaelge
lgsninger, der er sa brugbare
som muligt for sa mange som
muligt, og i nogle tilfeelde er
det ngdvendigt at prioritere
og valge fra. I den fase er det
ifplge Karin Bendixen vigtigt, -
at alle ved, pa hvilket grundlag
man vzlger fra, og hvilke konse-
kvenser der er ved dette fravalg.
"Det skal vaere et bevidst fra-
valg, fordi man ikke har kunnet
finde en kompromislgsning.
Det er ikke en fejl pa grund af
uvidenhed. Og det er vigtigt, at
béde arkitekter og bygherrer ef-
terfolgende kan begrunde dette
fravalg, sa det ikke opfattes
som en fejl eller forglemmelse.
Samtidig skal der vere dbenhed
om det, si alle kan laere af det,”
siger Karin Bendixen.

Karin Bendixen, der er indehaver
af firmaet Bexcom, har udarbejdet
en rapport om de holdninger og
strategier, der har veret fulgt pd
Musholm i forhold til tilgengelighe-
den. Rapporten hay titlen "Den rgde
trad”.
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Musholm gavner
udviklingen i Korsgr

Citychef og formand for Korsgr Turistréid ser mange muligheder,
men er ikke helf filfreds med byens oprmaeerksomhed pé tigoengelighed

Korsgr skal ggres til Danmarks mest tilgaengelige
by, og Musholm skal vaere med til at treekke byen i
den retning.

Sédan lyder visionen for Jgrn-Ole Didriksen,
citychet i Korsar, der selv vil tage aktivt fati at na
malet. Ud over citychef-posten er han ogsa for-
mand for Korsgr Turistrad, er byradspolitiker i
Slagelse byrad og har saede i forskellige udvalg og
bestyrelser, der har fokus péa Korsgr.

Jorn-Ole Didriksen ser mange muligheder i
Musholm og mener, at der vil komme en syner-
gieffekt mellem udviklingen i Korsgr og pa Mus-
holm, ndr udvidelsen af centret er fardig. F.eks.
arbejder et udvalg under Slagelse byrad netop
nu med at udvikle Korsgr by, hvor der er afsat 12
mio. kr. til forskgnnelse og fornyelse af byen. Jorn-
Ole Didriksen sidder med i udvalget, hvor han
straks har peget p, at pengene bgr bruges p4 at
oge tilgeengeligheden, sa gaster pA Musholm og
alle andre kan fa oplevelser i byen.

"Der er mange andre forhindringer for men-
nesker med handicap, men kan vi gore noget ved
tilgzengeligheden, er den forhindring i hvert fald
vk,” siger han, som fik opbakning til idéen fra de
gvrige udvalgsmedlemmer.
Tilgengelighed gavner alle ‘

Men ellers er Jorn-Ole Didriksen ikke tilfreds med
byens opmarksomhed pa tilgzengelighed. Nogle
fa butikker i byen har etableret ramper til kgre-
stolsbrugere, men sd har de glemt at teenke pa
indretningen i selve butikken.

"Men det skal jeg nok lzere dem. Der er nogle,
der har set lyset, og kan se, at det ogsé forret-
ningsmaessigt kan betale sig at investere i en bedre
tilgaengelighed. Det gavner jo ikke kun folk med
handicap,” siger han.

Stér det til Jorn-Ole Didriksen, skal Musholm

0 “Det gavner ikke kun
folk med handicap at
investere i en bedre til-
geengelighed,” mener
Jarm-Ole Didriksen.,

have en endnu sterkere forankring i lokalomra-
det. For Musholm betyder meget for omradet,
men det er der maske ikke sa mange borgere, der
ved, lyder meldingen.

"Folk i Korsgr fgler ikke ejerskab til Musholm.
De ved, det ligger der, men det signalerer ikke
andet i dag, men det skal der laves om pa.”

Pa erhvervsomridet mener citychefen, at lokal-
omrddet ogsa far mange gevinster af Musholm.
"Det er jo musik i mine grer, nar Musholm in-
volverer lokale firmaer som f.eks. Ergolet. Eller
lokale hindvzrkere Igbende har haft opgaver pa
Musholm. Det drypper af pa lokalsamfundet, at
Musholm er her,” mener han.

Selv om der endnu er et drs tid til, at udvidelsen
af Musholm er ferdig, har Jgrn-Ole Didriksen
allerede konkrete forslag til at f knyttet lokal-
omrdadets borgere og Musholm tzttere sammen.
Abent—hus—arrangementer er én ting, men ogsa
idraetskonkurrencer, som Korsgr Turistrad og
Musholm sammen kan planlagge.

"Et stgrre kendskab til Musholm vil gge opbak-
ningen og opmarksomheden lokalt,” mener Jgrn-
Ole Didriksen. .

: Jjaws
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Gaester kan fglge
byggerie’r pc‘j fcet hold

e W. Schelde
Nymann

Ved fgrste gjekast ligner det en byggeplads. Et
to meter hgjt tridhegn afspzrrer det, der for
var indgangen til Musholm. En pil og et skilt med
teksten Reception peger til hgjre, og fglger man
skiltene og vejen, kommer man hele vejen rundt
om ferieboligerne og ind pa en nyanlagt — og
midlertidig — parkeringsplads i midten af det ek-
sisterende feriecenter. Receptionen er ogsa flyttet
og holder midlertidigt til i feriebolig 27.

Sadan vil ankomsten til Muskelsvindfondens
ferie-, sport og konferencecenter vaere i det
naste ars tid. Mens handverkerne arbejder pa
den store udbygning af stedet med bl.a. multihal,
nye ferieboliger og en restaurant, fungerer det
eksisterende feriecenter stadig.

Og det kan godt lade sig gore. Nar man er lidt
fleksibel, har en god lokal handvaerker til at lgse
de indretningsmassige @ndringer, der er ngd-
vendige i mellemfasen, har opbakning fra per-
sonalet og selv har den holdning til situationen,
at opstar der problemer, sa lgser vi dem hen ad
vejen. Og det er sidan, Musholms daglige leder,
Gitte Fyrkov, velger at se pa det.

Vi har prgvet at skabe nogle forhold, sa vi
fortsat kan vaere i drift. Selviglgelig vil der vere

stgj- og byggegener, men vi ggr, hvad vi kan for
at mindske dem,” siger Gitte Fyrkov, som er glee-
deligt overrasket over, hvor positivt geesterne har
taget imod de midlertidige forhold og bygge-
gener.

”Vi har kun faet meget fa annulleringer, og folk
tager det meget cool. Det er jeg dybt taknemme-
lig for. Men jeg tror ogsa, at det betyder noget,
hvilken attitude man mgder gaesterne med. Den
smitter. Jeg vaelger f.eks. at se det fra den positive
side. Nu kan geesterne fa lov at fplge byggeriet pa
nzrmeste hold, nar de er her. Og hvis de vil vide
mere, er de meget velkomne til at komme til per-
sonalet og fa fortalt om byggeriet, tidsplanen, og
hvad der kommer til at ske.”

Braender for udvikling

Gitte Fyrkov blev ansat i januar 2013 og vidste al-
lerede da, at udvidelsen af centret ville blive en
del af hverdagen inden for en overskuelig tid.
Men det er blot med til at sztte en ekstra dimen-
sion pa jobbet, mener hun.

”Jeg kan godt lide, nar der er udvikling i tin-
gene. Jeg brender meget for, at der sker noget,
sé det er en spzndende proces, vi er i gang med,”
siger hun.

F.eks. er en ny hjemmeside pa vej, Musholm har
faet nyt logo og nyt navn, og si er markedsfgrin-
gen af det udbyggede center, som bliver feerdigt
i sommeren 2015, ogsa ved at tage form. Det
handler om at profilere det nye center, have alle
antenner ude og blive set i de rigtige fora. Det
betyder nye kundegrupper og mange nye mulig-
heder, nér centret bliver stgrre og kan rumme
flere gaester pa én gang. Ogsa multihallen tilfgjer
mange nye funktioner.

"Jeg ser meget frem til alt det nye og de nye
muligheder, stedet fir,” siger hun, som ogsa er
1 gang med at etablere et tettere netvaerk med
det lokale turistrad og erhvervsrad og det lokale
erhvervsliv generelt. Hun har i forvejen mange
kontakter i lokalomrédet fra sit tidligere virke.

Gitte Fyrkov kom til Musholm fra en stilling
som konferencekoordinator pa Kragerup Gods
ved Slagelse og har i flere ar arbejdet i hotel- og
restaurationsbranchen, bl.a. som direktgr for

FERIE-SPORTKONFERE

MUSHULI}

Hotel Fredrik den II, som var ejet af Dansk Su-
permarked. En kommerciel verden, hvor konkur-
renceelementet er stort, der handles hurtigt, og
hvor gkonomien taller. Skiftet til en organisa-
tion som Muskelsvindfonden og Musholm, hvor
andre veerdier er i spil, og hvor mennesket er i
centrum, har derfor vaeret en stor forandring.

"Det er to forskellige verdener, og det har jeg
skullet vaenne mig til. Men det er fantastisk at
mgde sd mange mennesker med handicap, der
er fyldt med livsmod. Det leerer jeg personligt
meget af,” siger hun, som ogsa vil bruge sine er-
faringer fra den "anden” verden i sit nuverende
arbejde.

Bl.a. er Gitte Fyrkov medlem af Korsgr Turist-
rad, hvor hun vil ggre sit til, at Korsgr i hgjere
grad vil tenke pa tilgangeligheden og gore byen
og hele kommunen mere attraktiv for de kom-
mende gaester pd Musholm. =
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Erhvervspartnere

leverer mere end

produkter

Muskelsvindfonden har indgdiet unikke par
omhandler universelt design, friviligr arbejde

.ph!e Alvi

Muskelsvi ndfonden indgar
1 disse maneder en del
partnerskabsaftaler med virk-
somheder, der bide gnsker at
stgtte Musholm, men 0gsa kan
se markedsfordele ved at ud-
vikle universelt design til det ny
Musholm - ferie, sport og kon-
ference.

Et eksempel er Muskelsvind-
fondens og virksomheden Pres-
salits samarbejde om at skabe
verdens mest handicapegnede
hotelbadevarelse. De nye bade-
varelser pa Musholm er skabt
ud fra mélsztningen om, at
tilgzengelighed og velfaerdstek-
nologi skal vere s3 indarbejdet
1 arkitekturen, at man nzermest
kun bemzarker den, hvis man
har brug for den.

Samtidig med, at der laeg-
ges vagt pa gode arbejds- og
lpfteforhold for medrejsende
hjzlpere, er lgsningerne ogsa
baseret pd, at mange menne-
sker med funktionsnedszttelser
154 vid udstraekning som muligt
kan klare sig selv.

Pressalit har lagt hus 0g pro-
dukter til, at man i byggeriets
udviklingsfase har kunnet bygge

ngjagtige protyper pa de kom-
mende toiletlgsninger, som bley
testet af mennesker med sivel
fysiske, kommunikative og kog-
nitive funktionsnedszttelser,
Som producent af velfzerdstek-
nologi har Pressalit en interesse
i, at brugerne er med til at ud-
vikle brugen af deres produkter.

"Som socialgkonomisk virk-
somhed ggr Musholm en for-
skel for en masse mennesker,
der ikke har de samme mulig-
heder som andre for at holde
ferie, dyrke sport og mgdes
til konference. Det vil vi som
social ansvarlig virksomhed
gerne bakke op om, og vi er
rigtig glade for, at vi med vores
produkter kan vare med tl at
bidrage til projektet,” siger ord-
forende direkigr i Pressalit, Dan
Boyter.

Virksomheden forpligter sig
i partnerskabsaftalen desuden
til at holde et aftalt antal mgder
og konferencer pA Musholm og
dermed stgtte op og vacre med
til at bruge stedet.

Personlifte og meget mere
Pid samme méde vil Korsgrvirk-

nerskaber, der bdde
Og booking af konferencelokaler

somheden Ergolet ikke alene
skabe unikke nye liftslgsninger
til Musholm. De vil sette tilgeen-
gelighed pa dagsordenen i lo-
kalomradet i et nyt samarbejde.
Samarbejdsaftalen strakker sig
nemlig langt ud over lifte til de
24 nye ferieboliger og lgftet om
at holde kurser for virksomhe-
den pd det ny Musholm.

Bl.a. vil de ansatte pa Ergolet
bidrage med frivilligt arbejde
pd Muskelsvindfondens events
sasom Cirkus Summarum. Og
€n gang om aret vil Korsgrbor-
gere og lgbere fra resten af lan-
det blive inviteret til saette det
lange ben foran, nar parterne
skaber et arligt faelles motions-
lob i Korsgr med fokus pa plads
til forskelle.

"Vi ser samarbejdet som en
mulighed for at styrke menne-
sker med handicaps mulighed
for at deltage i samfundslivet.
Og samtidig styrke Korsgr som
et sted, hvor vi sammen lgfter
tilgeengeligheden og mangfol-
digheden,” siger Kent Hvidt-
feldt, salgs- og marketingschef i
Ergolet.
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Delvist byggestop
pga. klager

En lille borgergruppe har klaget over en dispensation,
som Slagelse kommune har givet

.: Bo Nymann

etop som byggeriet af Mus-
holm-udvidelsen var giet
i gang i begyndelsen af maj,
blev dele af det stoppet igen af
Slagelse kommune. En klage
fra to borgere over kommunens
dispensation for at bygge inden
for en skovbyggelinje har opsat-
tende virkning, og fgr klagen
er blevet afgjort, ma den del af
byggeriet, der ligger inden for
skovbyggelinjen, ikke fortsatte.

Hele byggeriet er dog ikke
stoppet. Entreprengren er i
stedet giet i gang med at grave
ud til multihallen og den gvrige
del af udvidelsen af Musholm,
som ikke bergres af skovbygge-
linjen.

Men for Musholm og Muskel-
svindfonden er situationen blot
det sidste eksempel pa, at nogle
fa borgere i Slagelse og Korsgr
er imod den udvidelse, som Mu-
skelsvindfonden har faet god-
kendt af Slagelse Kommune. Da
lokalplanen for omridet skulle
godkendes i 2012, klagede
samme gruppe over, at der var

sket fejl i beslutningsproces-
serne omkring lokalplanerne,
men det blev afvist af savel
statsforvaltningen som Natur-
og Miljgklagenavnet. Parterne
konkluderede, at alt var géet
ordentligt og korrekt til bade i

forhold til beslutningsprocesser,

offentlighed og hgringspligt.

God dialog med naboer
I'lokalplanens redeggrelse star
dog, at en udbygning af Mus-
holm pa det sydligste byggefelt
forudsztter dispensation fra
skovbyggelinjen. En dispensa-
tion, som Slagelse kommune
skulle sgge, men fgrst fik gjort
meget tet pa byggestart. Kom-
munen har dog hele tiden be-
tragtet dispensationen som en
formalitet.

Derfor forventer Henrik Ib
Jorgensen, direktgr for Muskel-
svindfonden og Musholmfon-
den ikke, at der vil blive proble-
mer med byggeriet, men han
&rgrer sig over, at den lokale
medieomtale har givet indtryk

af, at alle Musholms naboer
kaemper imod udvidelsen.

"Det er heldigvis ikke tilfzl-
det. Under den et ar lange
lokalplanproces havde vi nogle
omfattende og konstruktive
diskussioner med Musholms
naboer om byggefelternes pla-
cering og ikke mindst byggehgj-
der pa de nye bygninger. Det
lykkedes os i fellesskab at finde
en god lgsning, som samtlige
gjerlav i bebyggelsen bag Mus-
holm kunne tiltraede, og som
byridet efterfolgende kunne
beslutte med et meget overval-
dende flertal,” siger Henrlk Ib
Jorgensen.

Ved redaktionens slutning var
der endnu ikke kommet svar pa
klagen fra Natur- og Miljgklage-
nzvnet. Klagen forventes ikke
at fd indvirkning pa tidsplanen
for det samlede byggeri.

Nér afggrelsen kommer, kan
du lzse den pa www.muskel-

svindfonden.dk. -

Jaws




‘ Vigtigt at iytte

Tl patienterne,
erfarede eksperter

Internationale retningslinjer for behandling of
voksne med DMD er pd vej

ette Mahoney
enise Dute

Personer med Duchennes muskeldystrofi
(DMD) er almindelige, sociale, politiske og
seksuelle vaesner, der kaemper med de samme
alment menneskelige problemer som alle andre,
blot med DMD som en sterkt komplicerende
faktor.

Ovenstaende budskab blev leveret af danske
Peter Mikkelsen, 32 ar og med Duchennes mu-
skeldystrofi, som var den ene af to patient-
reprasentanter, der ud over 24 eksperter fra hele
verden deltog i en workshop om behandling af
DMD hos voksne.

Workshoppen blev afholdt af European Neuro-
muscular Centre i weekenden 23.-25. maj i
Amsterdam pd initiativ fra bl.a. Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind. Milet var at sette fokus
pa, hvordan de eksisterende guidelines for be-
handling og rehabilitering af personer med DMD
kan og skal opdateres, sa de ogsd mélrettes de
problemer, der opstar i voksenlivet med DMD.

Fra rehabiliteringscentret deltog cheflage Jes
Rahbek, fysioterapeuterne Birgit Steffensen og
Ulla Werlauf, der begge er forskere i RCfM’s ud-
viklingscenter samt sekretzr Annette Mahoney.

"Det er sd vigtigt at hgre, hvad patienterne
selv kan fortelle om deres liv. For 25 4r siden
kunne vi kun gaette os til, hvordan et voksenliv
med DMD ville blive. De fleste behandlere sagde,
at det umuligt kunne blive noget godt liv. Det
kunne vi ikke forestille os dengang. Derfor er det
s& vigtigt at spprge patienterne, hvad livskvalitet
er for dem. Vi skal laere af patienterne, de er eks-

perterne,” sagde Jes Rahbek under en af weeken-
dens debatter.

Laerebgger skal omskrives

I Danmark har vi leenge haft tradition for at be-
handle nedsat vejrtraekning med respirator og
har derfor i en drrakke oplevet, at personer med
DMD fér et voksenliv. Men ogsd i udlandet findes
der som fplge af medicinsk, hjertemzessig og re-
spiratorisk behandling en stadig starre gruppe af
voksne personer med DMD.

I de kommende ér vil der komme nye genera-
tioner af voksne med Duchennes muskeldystrofi,
som har fiet medicinsk behandling, hvorved
nogle fysiske funktioner bevares i en lengere
periode. Det giver et nyt perspektiv pd& DMD og
betyder, at leerebgger om naturhistorien skal om-
skrives.

Der er behov for organisering og koordinering
pa det medicinske omrade, s overgangen fra
ung til voksen optimeres, og i de enkelte lande
er der ligeledes behov for en gget indsats pa det
sociale omrade, si det bliver muligt at leve et selv-
steendigt voksenliv.

Se pa hele personen

Et af de stgrste gnsker fra de deltagende patien-
ter var en bedre koordinering af behandlingen,
nar man overgar fra bgrne- til voksenafdelin-
gerne. Det er frustrerende og tidskraevende at ga
til kontrol pd flere forskellige afdelinger, endda
nogle gange pa flere forskellige sygehuse. En

%

]
E

.. @ Muskelkraft 3/20



centraliseret, tvaerfaglig afdeling, hvor der bliver
set pd hele personen og ikke blot lunger, hjerte
og lysik, vil give bedre behandling og dermed
bedre livskvalitet.

Som en af deltagerne udtrykte det: "Det er
vigtigt at saette patienterne i stand til at fortelle
behandlerne, hvad de gnsker, men det er lige sa
vigtigt at seette behandlerne i stand til at begynde
at turde lytte til patienterne.”

Forskellige vilkar

En af udfordringerne ved at lave retningslinjer,
der gaelder internationalt, er, at der ikke findes
de samme muligheder for gkonomisk stgtte i alle
lande, f.eks. til at ansztte hjxlpere. Dette gor
det nermest umuligt for patienterne at leve et
selvstzendigt liv uathzengigt af foreldrene, sarligt
hvis man har brug for 24 timers overvagning pga.
respirator. Derfor er det ngdvendigt, at retnings-
linjerne beskriver alle de forskellige former for
f.eks. respirationsudstyr, si patienterne kan tage

24 forskere og fo personer med DMD deltog | international workshop, der satte fokus pa

¢ behandling og rehabllitering af voksne med DMD.
—— o .
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etinformeret valg ud fra den livssituation og de
gkonomiske rammer, de befinder sig i.

Men som Peter Mikkelsen pdpegede, si har
“alle behandlere et politisk ansvar for ikke kun
at agere inden for deres eget system, men ogsa
at kommunikere problemerne videre til be-
slutningstagerne, ogsa den gkonomiske side af
sagen.”

En brugervenlig guide

De kommende retningslinjer vil ligge i forlaen-
gelse af det eksisterende internationale konsen-
susprogram for Duchennes muskeldystrofi, og
der planlegges ogsa en brugervenlig version i
lighed med den eksisterende familieguide.

Der er dog stadig mange uafklarede spgrgsmal
inden for de forskellige specialer, og der er der-
for planlagt en lang reekke videnskabelige under-
spgelser, som man skal have resultatet af, inden
de endelige retningslinjer kan ligge klar.

(Lees ogsa klummen pa side 60.) —a
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Alle vore hotelveerelser er
handicapvenligt indrettet.
Fuldstendigt i overenstemmelse
med eksperternes vurderinger.
: Nyd Deres ophold!

var en uolmindelig

hcaeslig kran
fra Holland...

Peter &, K. Mikkelsen deltog i en europceisk workshop om sin
egen diagnose og fik mange tankevaekkende oplevelser

Af Peter G. K. Mikkelsen
lilustration: Bitten Vernersen

For et par uger siden var jeg i
Holland for at deltage i en kon-
ference om Duchennes muskel-
dystrofi (DMD), min type mu-
skelsvind. RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind havde taget
initiativ til konferencen, som var
arrangeret af European Neu-
roMuscular Centre (ENMC). En
workshop med tre lange dages
oplag og diskussioner, Mélet var
at lave i hvert fald forarbejdet til
nogle internationale retnings-
linjer for behandling af voksne
med DMD. At os med DMD nu
hgjst uventet tillader os at blive

Sveer opgave, men mine budska-
ber treengte ind.
.. tror jeg. Det var nemlig
206. gang, at ENMC atholdt
en konference, og s vidt jeg
kunne forsta, var det fgrste gang
nogensinde, at man havde haft
patienter reprasenteret blandt
oplagsholderne. Det var
de meget stolte over:
At vores meget vig-
tige input nu blev
inddraget. Det var
jeg meget forun-
"dret over: At pa-
tienterne ikke var

at behandle og livsforlzenge min
krop.

Jeg som en hel, tenkende og
fplende person med sorger, hah,
drgmme og gnsker til en god
livskvalitet og ikke mindst mit
blik for alt det andet, jeg indgér
i, men som ikke er min (syge)

w. krop: systemet, samfundet,
N _ kulturen osv. Vi til-

A hgrte to vidt forskel-

\ lige grupper med
ofte helt uens vaer-

keulsvlnd dier og interesser.

0 Dét mgde, synes
je ' jeg, var enormt

Nu syntes jeg pludselig ogs4, at

fra erfarne til mindre erfarne kom ind pa vaerelset stod der en

voksne, bl.a. pa grund af bedre blevet inddraget y spendende og det sved en lille smule i en eller Duchennes-folk) fortalte flere ’Diana’ fra et hollandsk ﬁrmzfl.
respiratorbehandling, kraver lysar for! frugtbart at indga anden stgrre muskel lokaliseret i historier. Det mest chokerende Men Diana var en ualmindelig
selviglgelig nye behandlingsstan- Resten af opleg- i bade personligt og venstre side af brystkassen... var, at han engang var . haeslig kran. Hun havde

darder.

Jeg var med som den ene
af to patientrepraesentanter.
Den anden var en engelsk fyr.
Vi skulle holde oplaeg om de
pfo'blemer, man har som vok-
sen med DMD, hvordan man
héndterer dem, og hvilke hjel-
peforanstaltninger der skal til
for at have et godt liv. Dét ikke
ligefrem lille emne fik vi sa 20
minutter til hver. Tiden var alle-
rede skredet, for jeg skulle pa, s&
jeg skulle na at levere min del pa
15 taette minutter — pa engelsk.

gene kom fra medicinske
eksperter og forskere fra forskel-
lige lande. Revl og krat inden for
neuromuskulare sygdomme.

To forskellige verdener
Medicinerne kontra mig-med-
muskelsvind. Det blev mere og
mere klart, at vi befandt os i to
radikalt forskellige verdener.
Dem med deres ekspertviden
om lunger, hjerte, knogler, sko-
lioser og stereoider, deres risici
og statistiske usikkerheder, men
Jo ogsa deres vilde begeer efter

fagligt. Nar det rigtigt
skurrede og bragede i et frontalt
sammenstgd mellem verde-
nerne, kunne det dog godt svide
noget i tarmsystemet.

Som da en meget emsig hjer-
teforsker hev mig til side og ret
insisterende mente, at jeg burde
4 indopereret en mikro-defibril-
lator. Det var jo dybt uforsvarligt
og uetisk af mig at udsatte mine
hjzlpere for den permanente
risiko for pludselig dgd, jeg altid
bar rundt pa - det kunne jo ske
hvert gjeblik!

En ren dgdsfzlde

En anden ting blev efterhdnden
meget tydelig. Nemlig at man
ikke skal kimse af forskellige
landes forskellige systemer. Vi
ved det jo godt, men gudfader,
hvor er det kvalmende at blive
konfronteret med. Forskellen
pa det engelske og danske sund-
he(ls»ystem er f.eks. til at fa gje
pd. Fyren fra England (som i
gvrigt har stiftet velggrenheds-
foretagendet DMD Pathfinders,
der giver rad og vejledning

. pa en hostema-

.viser, at forskellige hjal-

. etmonstrum af et
A\ stativ til at heenge
'\ et ubrugeligt lifts-
1 ¢ejli, og mit eget
| sejl kunne kun
saettes i klemme
' itorillerinogle
7 ustabile bgjler
~uden bagstopper.
En ren dgdsfzlde.
Det var det eneste sy-
stem, de havde i Holland...

blevet tvunget til
at ga til ombuds-
manden, fordi
sundhedsmyndig-
hederne havde
givet ham afslag

skine!
En sidste anek-
dote, der helt konkret

pesystemer langt fra altid kan
tale sammen: Jeg lod min lift
blive hjemme, fordi ENMC til- (Laes artikel om workshoppen
bgd at leje en dernede. Sa da vi side 57.)
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Evo Schmidt er enkeltintegreret i 0.A, pé Sanderumskolen. Inklusionsforlgbet har

indftil videre vasret meget berigende for bade Eva og resten of kiassen,
1
INnklusion:
1

En tillidssag

Da et nyt kuld skoleelever sidste sormmer startede p& Sanderumskolen
| Odense, begyndte ogsd 7-arige Eva Schmidt, der har
muskelsvinddiagnosen SMA? og sidder | kgrestol. Forinden havde
Evas forceldre og skolen allerede etableret ef toet samarbejde,
A Her starfer en — indfil videre - lykkelig inklusionsfortcelling

Af Jakob Edut
Foto: Morten Schriver

D:r er knald pa i frikvarteret pé Sanderumskolen. sidelinjen, til nar hun f.eks. skal p3 toilettet. Men
Lordrssolen brager ned over skolegérden, hvor Mu- bestemt ogsa i frikvartererne, hvor bgrnene star
skelkrafts hdrdt prgvede fotograf forseger at fange et bil-- i kg for at fa en tur bag pa Evas kgrestol rundt i
lede af Eva Schmidt, der med veninden stdende bagpd skolegarden.

el-kgrestolen, suser forbi de rpde bygninger fra 50'erne. "Det, vi oplever, er en frek, smilende og kvik
Fotografen stopper op og tgrrer sveden af panden. Klok- pige, der gerne vil veere med til det hele. Ogsa da
ken ringer; og neste time skal til at begynde. klassen var i skgjtehallen, og Eva fik sin kgrestol

med ud pa isen. Ligesom de andre var hun stiv af —>
En kvik og populer pige
Eva Schmidt tzller med i statistikken, nér rege-
ringen i 2015 tzller op, om de har niet malet

kolen,
pa 96% af alle elever i folkeskolen, der skal in- Sanderumskolen, Odense

kluderes i almindelige klasser. Evas handicap er 0.-9. klasse
primert et logistikhandicap, som hendes mor 750 elever fordelt pd tre spor
kalder det. I klassen er hun en meget popular 90 medarbejdere

pige. Bade i timerne, hvor hun er med p3 lige Budget pd 35-40 mio. kr.
vilkir som alle andre — dog med en hjzlper pa




) Hvis Eva sidder og vifter med sit papir, fordi hun er faerdig
med en opgave, s& far hun besked pd at trille op il
katederet og stille sig i ko ligesom alle de andre.

Det er helt i vores and, og der har laererne vores
fulde opbakning 1

Marlene Schmidt

“samarbejdet med lcereme ag paedago- ©
o har vearet righia godt. De har vearet
2 | hele forlgbet, og de
har agsd laert os, at ¢ =normt vigtial, at vi
lacler dem gere det, de er bedst 1" siger Evas

mor, Mairlene Schimidit, som kan maoerke, at
nendes datter er en populcer pige i klassen,

skrzek og kantede sig rundt langs banden, indtil
hun stille og roligt blev mere tryg og bevaegede
sig rundt pa ngjagtig samme mdde som de andre
bgrn. Det var en knaldgod tur, der kun kunne
lade sig gore, fordi der blev tenkt ud af boksen,
og Evas mor og far troede pa, at det kunne lade
sig gore,” fortaeller klasseleerer Carina Dirksen.

Vi vil veere foraldre, ikke hjzlpere

Evas foraeldre, Marlene og Nicolai Schmidyt, fandt
tidligt ud af, at deres liv ikke skulle dikteres af
diagnosen. Et princip, der har gjort sig geldende
i de valg, de har truffet for Evas og deres egne liv.

“Efter vi var kommet os over Evas diagnose for
nogle ar siden, kunne vi se, at vi ikke ville lade
os styre af den begrensning, en kgrestol satter.
Vi er en normal familie, og handicappet bliver
passet ind efter det,” siger Nicolai, og Marlene
supplerer:

"Hvis du setter dig ned og gor regnestykket op,
sa indgdr man et kompromis med nogle af de
drgmme, man havde for familien inden diagno-
sen. De bristede drgmme kan hurtigt komme til
at styre hverdagen lidt for meget, men for os kom
det naturligt at sige: Sddan er det bare. Eva skal
have et dejligt og normalt liv som alle andre. Og
det skal vi ogsd.”

Som familie er de gode til at lade andre 'tage
sig af'. Det er Evas hjzlpere, der kgrer til handi-
cap-ridning, fysioterapi og handicapsvgmning,
som er noget af det fysisk tunge arbejde. I stedet
har familien stort set ikke hjzlpere derhjemme,
men klarer det selv.

"Vivil gerne vere foraldre for Eva og forsgger
at nedtone hjxlperdelen,” forklarer Nicolai om
beslutningen.

Derfor var det ogsa et enormt vigtigt valg,
familien stod overfor, da de skulle valge, hvor
Eva skulle starte skole. Bade for Eva, men i hgj
grad ogsa for familien, der ogsa teller to mindre
brgdre, der ikke har handicap. Efter radslagning
med RehabiliteringsCenter for Muskelsvind og i
de facebookgrupper om muskelsvind, som fami-

lien fglger, blev en raekke skoler udvalgt, og en
mgderakke med skolelederne tog form.

Ingen dans pa roser

Et at mgderne bragte Marlene og Nicolai til San-

derumskolen. Skolen havde ikke fgr haft elever i
indskolingen, der sad 1 kgrestol, s der 13 poten-
tielt en stor opgave forude for skoleleder Mari-
anne Ubbe.

Vi havde fra starten en god dialog, og de var
meget tidligt ude til rundvisning og orientering.
Den proaktive og konstruktive, men ikke anmas-
sende facon, de lagde for dagen, synes jeg, var
god. Jeg gjorde meget ud af at forklare, at det
her ikke kun ville blive en dans pa roser, men
hvis vi flettede fingre og troede pa, at vi gjorde
det sa godt, vi kunne hver iszer, sa kunne vi ikke
ggre det bedre, ” forklarer skolelederen.

Marianne Ubbe om inklusion:

« Ferceldrene skal tage et stort-ansvar, men pd en
méde; hvor de respekterer, atvi spiller forskellige
roller i inklusionsforlgibet. Respekt og fillid er nagle-
ordene.

Prioritér, hvad du er ufilfreds med. Det betyder
ikke; at man ikke mid veere kitisk eller undrende,
men veelg kampene.

Forceldrenes viden og indsigt er guld veerd for
skalen. Kan man evi. selv byde ind:med nye gs-
ningsmodeller?




Den erlige tilgang faldt i god jord hos fami-
lien Schmidt, og det var tydeligt, at skolelederen
gerne ville patage sig opgaven med at enkeltinte-
grere Eva pd bedst mulige vis.

"Mariannes engagement smittede meget. Sam-
tidig var hun ogsa realistisk. Det var egentlig ret
fedt,” fortzeller Marlene Schmidt.

"Der var nogle fysiske ting pa de andre skoler,
der var bedre, men vi blev ngdt til at se pa hele
familiens behov. Hvor ville vi alle sammen helst
bo og have det bedst,” forklarer Nicolai Schmidt,

Valget faldt pa Sanderumskolen, og det egent-
lige arbejde kunne nu g3 i gang. For skolen blev
det starten pa en travl periode.

1 0.a star den pa sang og musik. Klasselerer Carina
Dirksen har bedt bprnene om at Jinde deres sangmapper
Jrem og stille sig i en cirkel Joran tavlen.

"Husk nu, at vi synger sammen alle sammen, for det
lyder altsd ikke sarlig godt, nér vi synger noget forskel-
ligt,” formaner klasselareren.

Eva er pd naturligste vis gledet ind i cirklen med sin
korestol, og med sangmappen pa skpdet giver hun den
gas med hele overkroppen, nér Jagterne leveres til Ma-
richgnen Evigsur.

Lfterfolgende er det sangen om Vaskekonen, der bliver
Jremfort af bprnekoret, og iser versets afsluttende prut-
telyde bliver leveret med voldsom indfpling og store arm-

I "Jeg glemmer 100 gange om dagen, at Eva har muskelsvind,

bevagelser. Evas hjeelper, der ellers holder $ig pa sin stol
langs vaggen, synger 0gsd med. ’

Grus i maskineriet

"Det gik fornuftigt med at 3 bevilliget penge
fra Odense Kommune til ombygningen, og Evas
forzldre bidrog med opmaerksomhed pa, hvad
viville f4 brug for. Vi gik en runde og snakkede
om, hvordan Eva skulle kunne komme rundt til
f.eks. gymnastiksalen. Jeg havde nogle ideer om,
hvor der f.eks. skulle opsattes dgrabnere, men
der sagde foreldrene: "Det er slet ikke ngdven-
digt, der kan hun sagtens lige ggre sidan...” for-
tzeller Marianne Ubbe.

Selvom bade forzldre og skole var ude i god
tid, kom der alligevel grus i maskineriet, da
kommunens tekniske afdeling henover somme-
ren missede tidsplanen. Den forsinkede proces
betgd, at Evas specialbyggede toilet ikke blev klar
til skolestart. Noget, der gjorde skolelederen flov,

"Det interessante var, at alle gik ind og ville
hjalpe. Pxdagogerne lgftede hende over, nar
hun skulle pa toilettet. Det er Jjo bare medmen-
neskelig logik, at sidan go1r man, men det kan
man desverre ikke altid regne med. Dybest set
kunne foraldrene have stiet P4 mit kontor hver
eneste morgen i august og skaeldt mig ud, men
det valgte de fra,” forteller Marianne Ubbe.

siger klasselosrer i 0.4, Carina Dirksen,

—




” Vi havde nogle matematiktimer, hvor eleverne skulle farve-
loegge felter med den farve, der herte til tallet pa feltet. Eva
fortalte mig, at hun blev trcet | hdnden af at farvelcegge

hele feltet, s& vi oftalte, at hun bare markerede med farven i
stedet. Efterfalgende opdagede jeg, at hun sad og tegnede
los i frikvarteret og havde snaret mig godt og grundigt. 59

Det var heller ikke den mide, som Marlene
Schmidt havde tzenkt sig at opfgre sig pa:

"Det var bare wrgerligt, men der var ikke noget
at ggre ved det. En del af inklusionstanken har
ogsd noget med foraldrene at ggre. Vi kunne jo
godt have stillet os op og rabt og skreget, men
hvad skulle Eva have fiet ud af det? I sidste ende
vidste vi, at det ikke ville gavne samarbejdet med
skolen.”

En stgrre rummelighed

Efter snart et ar som skolebarnsforaldre er Mar-
lene og Nicolai Schmidt stadig glade for det valg,
de traf, da de valgte Sanderumskolen. Ligeledes
er skoleleder Marianne Ubbe ogsa tilfreds med,
hvordan skolens fgrste inklusionsforlgb af en elev
1 kgrestol udvikler sig:

"Det er godt for Eva, men det er altsa ogsa rig-
tig godt for omgivelserne. Medarbejderne maer-
kede meget hurtigt, hvordan overliggeren 13 et
andet sted i forhold til, hvad der var problematisk
pé foreldremgderne. Mange gange kan det veere
sadan noget som, at lille Alberte ikke kan finde
sin madkasse i kgleskabet, og om at spejlet haen-
ger for hgjt. Objektivt set mindre betydningsfulde
ting kan ofte komme til at fylde meget. Fornem-
melsen er, at vi taler p3 et menneskeligt hgjere
niveau, fordi der pludselig var et andet perspektiv
pa, hvad der var betydningsfuldt,” siger Marianne
Ubbe.

Nicolai og Marlene har samtidig imgdekommet
eventuclle spgrgsmal og bekymringer fra andre
foreldre ved at fortzelle om Fvas diagnose pa det
forste foraldremgde. De har ogsi taget initiativet
til den efterfglgende snak og den fgrste legeaf-
tale.

"Det har brudt de barrierer, der var, og der er
dage, hvor vi naermest ikke kan f4 Eva med os
hjem, fordi der skal laves en masse legeaftaler.
Det er dejligt at se, at Eva er blevet en populaer
pige i klassen, og at skolens hirde arbejde har
béret frugt. Jeg tror samtidig, at der er mange af
de foraldre, der er derude, der tenker: fedt nok
at mit barn far det med,” siger Marlene Schmidt
og tilfgjer:

Carina Dirksen, kiasselcerer

"Som forzldre til Eva er vi enormt taknemlige
for, at bade de andre forzldre og barnene har
modtaget os s godt. De rummer virkelig Evas
handicap.” ‘

- Be om ro. Varsgo! Lyder det fra 0.a's to dukse. Sko-
lemaelken er delt ud, og ved have-senkebordet har Eva
Sundet sin madkasse med navn pé frem. Mens guld-
sandalerne vipper lystigt under bordet, laener hun sig
ind over frokosten og udvelger sig det bedste, mens klas-
seleereren sailer "Flyvefisken” pé lokalets ghettoblaster.
Madroen sanker sig i 0.a, og en velkends, tidlps duft af
leverpostef og kodpglse siver ud i lokalet.

Marlene og Nicolai Schmidtom inklusion:

Det cifafggrende er. hviken indstiling rman har
fil inkiuslon fra starten:

Fé& skabt mogle reatistiske forventninger til
skolen og fa undersagt, hvilke forventninger
skolelecleran har, Ef faelles stésted er vigtigh.

Tagja-hatten pd. Vosr en medspiller aver for
de forslag, som skolen stiler, da de offest bedst
ved, hvad der fungerer i hverdagen.

Hav en seber og produktiy diclog.

Vaer fremme i skoene aver for de andre forosl-
dre. For nogle kan det voere lidt svcert at hen-
vende sig fgrste gang, sé fag den farste kon-
Takt,

Se det sterre perspekiivifm. skolevalg og ger
det Kart, hvor hele familien bliver gladest for at

veere pd lcengere sigh.

En god hjcelper, der forstér rollen som hicelper,
er guld voerd,

—a




En indsats, der gav pote i Vejle

Embedsfolk og politikere i Vejle Kommune vedtog
i fellesskab en ulovlig kvalitetsstandard for BPA-
ordninger. Standarden betgd bl.a., at borgere med
BPA blev nzgtet hjzlp til indkgb og madlavning
som en del af deres BPA-ordning. Men si tog
Peter Skov Jgrgensen, der er formand for kom-
munens handicaprad - og i gvrigt ogsa er medlem
af Muskelsvindfondens bestyrelse - fat i sagen. Han
stillede spgrgsmdl i byradssalen, hentede gode

rad hos Muskelsvindfonden, kontaktede pressen,
klagede til tilsynet og snakkede med politikere.

Til sidst matte byradet erkende fejlen og gi i gang
med at lave en ny kvalitetsstandard for kommu-
nens BPA-brugere.

En aktiv lokal ind- |
sats kan altsa vere
med til at sikre
ordentlige forhold
for mennesker med
handicap.

Peter Skov Jprgensens o
indsats gav resultal.
(Foto: Bo Nymann)

Problemer med ankesystemet

Ankesystemet fungerer ikke i gjeblikket. Venteti-
den er al for lang. Muskelsvindfonden har kend-
skab til sager, der har kgrt i mere end to ar, for der
kom en afggrelse. Det betyder, at kommunerne
kan tjene massevis af penge pa at bryde loven,
mens mennesker med handicap frargves mulighe-
den for at leve et almindeligt liv.

Det har Muskelsvindfonden reageret pa ved at
skrive til bade socialministeren og Folketingets
socialudvalg. I henvendelsen beskrev vi konkrete
sager. Vi haber at fa forstaelse for, at det f.eks. er
uacceptabelt, at mennesker med handicap risike-
rer bade mavesér og slidgigt, mens de uretmaessigt
er frataget den ngdvendige hjzlp og venter pa en
afgorelse i ankesystemet.

Socialministeren har i skrivende stund brugt

mere end tre maneder pa ikke at svare noget som

helst.

Som lgsning pa ankesystemets problemer fore-
slar Muskelsvindfonden bl.a.:

1. Kommunerne bgr pélagges, at de skal indbe-
tale ulovligt sparede midler til en pulje, som
efterfglgende udloddes til omradet. Den nuvza-
rende praksis med, at kommunerne kan tjene
pa at treffe ulovlige afggrelser, skal stoppes.

2. Kommunerne skal i de sager, de taber i anke-
systemet, betale for den konsulentbistand, bor-
gerne har brugt i sagen. Mange borgere i pres-
sede situationer foler sig ude af stand til selv at
tage kampen mod kommunen og bruger derfor
konsulenter/advokater. Det er kun rimeligt, at
det er taberen af sagen, der skal betale sagens
omKostninger.

Retten til at dyrke sin fritidsinteresse og f& betalt merudgift

"Udgifter til en el-kgrestol som sportsudstyr til
brug for el-kgrestolshockey er en ngdvendig mer-
udgift”. Det vil sige, at den ekstra kgrestol skal
bevilges efter servicelovens § 100. Det slir Anke-
styrelsen fast i en sag, som Muskelsvindfonden har
kaempet med i over to ar.

Ankestyrelsen leegger bl.a. veegt p4, at det er
almindeligt, at en ikke-handicappet voksen pa
samme alder og i samme livssituation ville have
haft en sports- eller fritidsaktivitet. Og-at en ikke-
handicappet voksen pa samme alder og i samme
livssituation ikke ville have haft en udgift til en el-
kgrestol som sportsudstyr.

I deres temmelig udfgrlige begrundelse skriver

Ankestyrelsen videre: "Vi finder ... at det er ngd-
vendigt med en ekstra kgrestol til sporten, for at
du kan have en el-kgrestol til ridighed i hverda-
gene, hvilket ikke kan tilgodeses, safremt du alene
har én el-kgrestol til brug for bide hverdag og
sport, og el-kgrestolen bliver skadet i forbindelse
med sportsudgvelse, f.eks. fordi el-kgrestolen ikke
opfylder de krav til robusthed, som el-kgrestols-
hockey kraever”.

Flere kommuner har haft en praksis, hvor de
med udgangspunkt i reglerne om hjelpemidler
har afvist ansggninger om sportskgrestol. Nu star
det krystalklart, at de i stedet skal behandle den
slags ansggninger efter reglerne om merudgift.
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Sa Iyt dog fil
jer selv - og os:
forenkl reglerne

Det er efterhanden umuligt at finde
en politiker, som ikke mener, der skal
forenkles, og at administrationen skal
begrzanses. Lige sa umuligt er det at
finde en forenkling af reglerne pa
handicapomrédet. Alle zendringer er
gaet i retning af mindre forenkling og
mere administration. Iszer kostbare
administratorer, der skal styre omkost-
ningerne, udggr en stgrre og stgrre
omkostning.

Nar vi sa foreslar forenklinger, som
maske oven i kgbet vil vaere forbedrin-
ger, sa bliver politikerne fjerne i blik-
ket. De lytter hofligt, og sa sker der ikke
mere. Det er faktisk lidt deprimerende.

Forzldre til bgrn med handicap ken-
der alt for godt ét af problemerne.
Hjzlpen er ofte sammensat efter et
utal af forskellige regler i lovgivningen.
Servicelovens §§ 41, 44, 45, 83, 85, 95
+ andre regler hvis man har brug for
hjzlp i skolen + andre regler hvis man
har brug for hjzlp i en fritidsordning
+ andre regler hvis man er respirator-
bruger + alt det, som jeg ikke lige kan'
huske.

Hver regel forvaltes pa hver sin made,
efter hvert sit szt af visitationskrite-
rier, af hver sin selvstzendige forvalt-
ning i kommunen eller regionen, og
med hvert sit saet af regler for lgn- og
arbejdsvilkar og endda med hver sin
arbejdsgiver for hver enkelt type hjalp.
Og derfor ofte endda med hver sin
hjxlper, alt efter hjzelpens formal og
paragraf.

Sa skal man altsa til stadighed veere i
kontakt med forskellige sagsbehandlere
og har til stadighed mindst en af klu-
dene i kludetzeppet under behandling,

P P DAN‘I

Id.nr.46335

Foto: Helene Bagger

SORTERET MAGASIN

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

og sa er det faktisk ikke sa svert at be-
gribe, at man som forzldre somme tider
mister overblikket og faler sig kgrt over af
en kommunal damptromle.

Tibeligheden illustreres af, at et barns
hjzelper tvinges til at blive i en fritids-
ordning og glo ud 1 luften, for det er dér
hjzelperen er ansat, alt imens barnet med
muskelsvind er til en bgrnefgdselsdag
med klasse-kammeraterne, som hjalperen
ikke ma ga med til.

Naturligvis er der familier, der har brug
for mere hjzlp, end de far bevilget, men
der er ogsa mange, som mener, at de far
hjzlp nok. De vil bare gerne slippe for alt
det labende bgvl med at fa kludetzeppet til
at haenge sammen.

I Muskelsvindfonden har vi nu oprettet
et forzldrenetverk, der skal arbejde med
disse og med andre problemer.

Min opfordring til politikerne er, at de
prover at lytte til, hvad de selv siger, nar
de kraver forenklinger, og ikke mindst at
lytte til, hvad vi andre siger, nir vi kommer
med konkrete forslag, der giver borgerne
et nemmere liv for fzerre penge, som
kunne bruges til andre gode ting pa handi-
capomradet. Eller giver borgerne et meget
nemmere liv med mere hjzelp uden ekstra
forbrug af offentlige kroner, fordi man
sparer pa overflgdig administration.

Helt konkret foreslar vi, at udmaling af
hjzlp sker efter én samlet behovsvurde-
ring, og at al hjelp ydes efter ét regels=t
for 1gn- og arbejdsvilkiar med én arbejds-
giver, si man kan begranse antallet af
hjzelpere i barnets liv.

Det kan vel ikke vaere sa indviklet. Eller
kan det?




