
INFORMATION I REFLEKSION I INSPIRATION I 312OI4

ært ;i=

I
*"::--

,11

i=.
:

i
:

l,rtll:
l*':. (r l(l l,l l/ t/ r,7 tr
.) J )r tlJ r | / )-j-'j -1", l

J

I I tir,tLan :i f )'/ :) I J j I 1r"-tq ;,r ,
4-*-.

r

L:L
t-

I

I

,
Jj rJ VE)

ffj

J
ta[^rr:)v tc

++;

:l

r.t *f rr tv}u;il:J



o
o

@

@

HOTLINE FOR MEDLEMMER I KTEMME

SOMMERENS KAMPAGNER SKAI
NEDBRYDE FORDOMME

OTTE SIDERS REPORTAGE FRA

MUSKELSVINDFONDENS LANDSMøDE,

SOM SAMTEDE 250 MENNESKER
pÅ nausHor-u.

Foto: Bo Nymonn

NVT FORÆIDRENETVÆRK VIL ARBEJDE

HANDICAPPOTITISK

POTITISK AKTIVE SVINDLERE (PAS)

VIt PÅVIRKE SAMFUNDET

@ TEMA OM MT|SHOIM

TÅRNHøJE AMBITIONER FOR MUSHOTM

ARKITEKT MED MUSKETSVIND TEGNER

UNIVERSELT DESIGN IND I DE NYE

BYGNINGER. Foto:Søren Holm / Chlli

TILGÆNGELIGHEDSE KSPERT HAR VÆRET

MED FRA STARTEN

CITYCHEF VIL GøRE KORSøR TIL DEN

MEST TItGÆNGEIIGE BY

MUSHOLMS LEDER GøR BYGGERODET TIL

EN DEL AF OPLEVETSEN

MUSKELSVINDFONDEN INDGÅR UNIKKE

PARTNERSKABSAFTALER

KLAGER HAR FøRT TIt DETVIST BYGGESTOP
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NYT OM FORSKNING:

Workshop om voksne med DMD

KLUMME: Tonkevcekkende ot vcBre
potient blondt 24 forskere,

lllustrotion: Bitten Vernersen

INKTUSION ER EN TITLIDSSAG

DET SOCIATE HJøRNE

LEDER: Politikerne siger det. men gØr det
ikke: forenkl reglerne og stop bureoukrqtiet

vsre holelverglset er
hondicqpvanlagi indr€tlel.

Fuldst@ndlgi i overerst€nmelse
eksned vurderperiarrcs ing€.
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Ny hotline
skql h

medlemmer iklemme

T

Ice lpe

Muskelsvirrclfcnden opprioriterer sin service r-ned

of give svar oE råCgivning i socicle scger

\ fuskelsvindfonden oplever et stigende behov
LYIfor, at mennesker med muskelsvind kan få
råd og vejledning til deres kontakt med de of-
fentlige systemer. Derfor er der nu oprettet en
hotline, hvortil medlemmer kan sende spørgsmål
eller bede om gode råd i forbindelse med an-
søgninger, ankesager og andre mellemværender
med kommunen.

"Ganske vist har både Muskelsvindfonden og
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind altid fået
mange henvendelser om hj-lp, men vi har en
fornemmelse af, at ikke alle kerider den mu-
lighed. Derfor er formålet ihøj grad at tilbyde
hjælp til de medlemmer, der ikke er vant til at
kontakte os for at få gode råd og vejledning,"
siger udviklingschef i Muskelsvindfonden, Jørgen
Lengeg der vil være 6n af de medarlejdere, som
står bag tilbuddet om $ælp.

De øwige er handicappolitisk konsulent Tho-
mas Krog og socialrådgiver Else Danø fra Rehabi-
'li teringsCenter for M uskelsvi n d.

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

"Forhåbentlig viser det sig, at vi får henvendel-
ser fra medlemmer, som ellers ikke inddrager
Muskelsvindfonden eller RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind. Hvis det ikke er tilfældet, vil vi
overveje andre initiativer, for vi ved, at behovet er
der, " siger J øtgen Lenger.

Hvad gør du?
Den ny hotline findes på Muskelsvindfondens
hjemmeside: muskelsvindfonden.dk/for-medlem-
mer/hotline.. I en særlig forr,nular skriver du dit
navn, adresse, mail-adresse, telefonnummer og
evt. diagnose samt dit spørgsmåI.

Svaret kommer iløbet af ganske få dage på mail
eller evt. ved en telefonopringning, hvis du har
valgt at blive kontaktet via telefonen.

Spørgsmål og svar vil ikke blive offentliggjort. ----d



Pinup-Figer
(og mcend)

nedbryder fordomme
hele sommeren

Kcrnpcgn3p på Q)rørt Kcncer cg Cirkr.;s Sr;i-nn r<,rrurn Ickuserer i år på
oi :kcbe, rnØcler rneiiem mennesker m-ol oE uclen ncndiccp

Af Jokob Edut

lllustrotion: Gitte Blem Jensen

Når Grøn I(oncert karavanen indtager Danmark
til sommer, og når Bamse og Hr. Skæg får tusind-
vis af børn til at grine, sker det ikke kun for at
skaffe midler til at drive alle de initiativer, som
Muskelsvindfonden sætter i verden for at stØtte
mennesker med muskelsvind. Det sker også for at
udbrede Muskelsvindfondens vision blandt dan-
skerne: tanken om Plads til forskelle

Årets'Plads til forskelle-kampag-
ner' vil med smilet forrest skabe
møder mellem .mennesker
med og uden handicap.
Møder der nedbryder for-
domme.

"Det er vores mål, at
de gæster, der besøger
vores arrangemenler,
tager mere med sig
hjem end den gode
oplevelse. De skulle
også meget gerne
få skubbet til de for-
domme, de måtte have,
og måske endda blive
en lille smule klogere på,
hvordan det er at leve med et
hand.icap," siger kommunika-
tionschef i Muskelsvindfonden
Sophie Alvi.

Lis & Preben
Publikum på årets Grøn Koncert og Roskilde
Festival, hvor Muskelsvindfonden gennem sine

madboder også er i kontakt med mange men-
nesker, vil møde en iøjnefaldende pinup-starlet
i kørestol samt et maskulint'sidekick' klædt i
lædeqjakke, der nonchalant slænger sig op ad sin
crossel'.

De to karakterer sættes i spil på flere måder og
fortæller historien om to af Muskelsvindfondens

fokusområder:
. At fordomme ofte er den største

barriere for mange mennesker
med handicap

. At et usynligt handicap
også er et handicap, der

skal tages hensyn til.
Sidstnævnte er err

problematik, som især
mange af Muskelsvind-
fondens gående med-
lemmer lever med.

"Sidste år påt Gr6n
Koncert blev mange

tusinde midlertidige
tatoveringer med pinup-

pen, som vi i år har navn-
givet Lis, delt ud. Budskabet

om Plads til forskelle kom ud
at leve blandt koncertgæsterne

Ud over den sjove gimmick opstod
et værdifuldtrr'øde i de to-tre minutter, det

tog at sætte tatoveringen på. Det univers udbyg-
ger vi i år med flere aktiviteter og flere mulighe-
der for atmøde Lis og hendes mandlige mod-
stykke Preben," siger Sophie Alvi. -->
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Hun opfordrer alle gæs-

ter til at lægge et besøg
forbi årets 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 også få taget et foto som
henholdsvis Lis og Preben og del-
tage i en konkurrence på instagram.

Det er sjovto når alle er med!
På Cirkus Summarum bliver Muskelsvindfondens
budskab repræsenteret gennem tilgængelige
aktiviteter på legepladsen uden for cirkusteltet
og mere information til gæsterne i købssituatio-
nerne om, hvad deres penge går til. Det skal øge
kendskabet til Muskelsvindfondens vision om
bgrn og voksne med 'Plads til forskelle'. Det bud-
skab er i øjenhøjde med Cirkus Summarums pub-
likum omformuleret til det mere børnevenlige:
'Det er sjovt, når alle er med'.

Muskelsvindlonden er i år mere end nogen-
sinde før med, når både Cirkus Summarum og
Grøn Koncert kommunikerer online. Her nås
den del af befolkningen, som ikke når forbi kam-
pagnernes forskellige fysiske elementer ude i
sommerlandet. -'

Cirkus Sumrriarums onlinemedier har fokus på
inklusion. Muskelsvindfonden har mange sko-
lesøgende børn og unge. Nogle af dem oplever

mi n delige undervisning
i 2015. Abenhed og viden

har kæmpe betydning for

svære udfordringer, når
de skal i institution og
i skole.

"Med den nye sko-
lereform skal96% af
alle børn i folkeskolen

være inkluderet i den al-

børnene - med og uden han-
dicap, " siger Muskelsvindfondens

politiske konsulent Thomas Krog
På Summarums onlinemedier vil gæ-

sterne derfor rr'Øde inspirerende inklusionshisto-
rier.

P il Gr øn Koncerts onlinemed.ier præsenteres
Lis & Preben-kampagnen flankeret af inspire-
rende historier om Muskelsvindfondens 1400
aktive frivillige på koncerterne. De frivillige, også
kalde t crewer, fungerer som Plads-til-forskelle-
ambassadører. Æene i deres væremåde giver de
et godt bud på, 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.

Jahob Ed,ut sr Mushelsuind,fond,ens markedsførings-
hoord'inator Hans opgaue er bl.a. at satte fokus på,
at budshøbet om Pktd,s tilforshelk bliuer bemørhet ved
alle ind,samlingsaktiuiteter, das. Ctrgn Koncert, Cirhus
Summarum og Mushelsuindfond,ens bodn på Roski,Idc
Fest'iual. ------o

I

Vcer en del qf årels Plqds tilforskelle-kqmpogner

Stik hovedet i Kig-i-hul{igurer of pinuppen Lis og hendes mondlige modstykke Preben - uplood et snopshot of
dig selv som Lis eller Preben til instogiom med hoshtogget #plodstilforskelle, Det udlØser en prcemie, hvis dit
billede får flest'likes' i netop din Grøn Koncertby,

Vind en Lis-t-shiri i Plods til forskelle-teltet på Grøn Koncertl Plods-til-forskelle-ombossodØrerne udfordrer dig,
Kon du porollelporkere en crosset så vores strenge, men retfcerdige dommere godken<1er porkeringen? I så
fold kon du forlocje plodsen - en lcekker Plods til forskelle-t-shirt og en somtole med et menneske med handi-
cop - rigere.

Køb en t-shirt med Lis i GAFFAS merchondisebod på GrØn Koncert, Prisen er ofhcengig of, hvor god stil du hor.
når du beder om din t-shiri, God stil = God prisl

Plods til forskelle-ombossodØren Simon TJ indtoger igen i år Grøn Scene som konferenciermokker til Jocob
Hougoord - og de hor overroskelser med i posen, Kig også ned 1il P3 Scenen, hvor Soro Bro & Dovid Mondel
fifler med Plods til forskelle.

Del historierne orn Plods til forskelle fra GrØn Koncerls eller Cirkus Summorums focebook med dine verrner,

Anbrefol dine venner en 'swindlerlourger eller pizzctfra Muskelsvindfondens boder på Roskilde - støt elgodt
formål og mØd pinuppen Lis,
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Muskelsvindfondens lqndsmøde 2Ol4=

Børnene Øvede og
de voksne diskulerede

&

Fofo:,Bo Nymonn

-på Muskelsvindfondens landsmØde i maj var
I der livlig aktivitet både på Musholm og i Kor-
sørhallen i selve Korsør by. På Musholm Øvede
børnene og de unge hele dagen i at synge, danse,
rappe, rjipp" eller lave akrobatik med hulahop-
rinee med Chapper fra DR's børneprogrammer
som coach. Målet for dem var at optræde med et
talentshow for de voksne sidst på eftermiddagen
- og det blev en succesfulcl oplevelse, kan det her
afisløres.

De voksne medlemmer af Muskelsvindfonden
var samlet i Korsørhallen, hvor de både fik en
status på Muskelsvindfondens flotte resultater i
2013 og var med til at vedtage en udtalt kritik af
ankesystemet og kommunernes mulighed for at
tjene penge på at bryde loven. Medlemmerne tog
også aktiv del i de debatgrupper, der satte fokus
på fem dilemmaer, som Muskelsvindfonden på
forskellig vis skal arbejde videre med i de kom-
mende år.

Læs mere om landsmødet på de følgende sider.
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LANDSMøDE
2014

Stille londsmØde i

Jørgen Lenger: - Lykønskning til en 40 ars jubilar
Landsmødet bød også på enJørgen Lenger, som holdt en
personlig lykønskningstale til Evald Krog i anledning af hans
40 årsjubilæum som formand.Jørgen 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 skænderier - de har haft undervejs
om holdninger og handlinger.

"Det opfatterjeg faktisk som den største respekt for dig, at
vi har kunnet skændes," sagdeJørgen Lenger, som tilføjede,
at selv om lægerne måske mente noget andet, var han selv
overbevist om, at Evald er blevet så gammel, fordi han har
levet livet.

"Det er det samme, du har overført til Muskelsvindfon-
den. Vi kan, vi vil, og vi vil vise det. Mere indviklet er det
ikke," sagde han og overrakte Evald Krog enjubilæums-
gave: to par lange underbukser, som han kan bruge, når
han optræder i medierne,lød forklaringen efterfulgt af et
stort smil.

Jørgen Lenger gov flere eksempler på oplevelser, o-
[vold Krog og hon hor hoft, hvor den røde 1råd oltid' har vcerel ot mon hor livet, for qi det skol leves.

brogede omgivelser
250 mennesker lrodseCe cyggeroCei på N/usholm

cg tcg engogeret Cel i MuskelsvinCfoncjens lcnCsmø<Je

W Schelde

Nymonn

f\ eltagerne på Muskelsvindfondens lands-
L) mød,e d,en 23.-25. maj 2014var advaret: Det
ville blive lidt noget bøvl i år! Musholm er ved at
blive bygget om, så der er byggehegn, omkørsel,
jordbunker og midlertidige løsninger på det
gamle feriecenter, hvor deltagerne skal indkvar-
teres fra fredag til søndag, og hvor festen og alt
det sociale foregår. Selve generalforsamlingen
lørdag foregår også i nye omgivelser: Korsørhal-
len i Korsør by.

Men det skræmte ikke Muskelsvindfondens
medlemmer. Godt 125 medlemmer med familie
og hjælpere mødte op, og i alt samlede landsmø-
det ca. 250 mennesker hen over weekenderr.

Og det blev et landsmøde med mange facet-
ter, hvor det sociale, hyggen og mødet med de
andre medlemmer næsten blev sidestillet med at
blande sig i debatten og vælge medlemmer til de
politiske organer i Muskelsvindfonden. Men man
nåede det hele.

Jacob Haugaard: - Det handler om kærlig accept
Landsmødet bød bl.a. på enJacob Haugaard, der i et nytjakkesæt,
syet af hvidternede viskestykker med Aarhus Arrits Vaskeri indvævet
i stoffet, indledte landsmødet med en tale, som også var en tak til
Muskelsvindfonden.Jacob Haugaard lagde ikke s{ul pil, atfor-
eningen har betydet meget for ham - både personligt og i forhold
til hans stedsøn Nikolaj, der havde muskelsvind.

"Det er ingen hemmelighed, atjeg havde et problem med drik-
keri. Men mit største problem var, atjeg havde svært ved at bede
om {ælp, og dajeg endelig glorde det, kom det helt bag på mig,
atjeg fik hjæIp," sagdeJacob Haugaard, som fortalte, at han ikke
har drukket i22 år og stadig ikke bare kan drikke lidt, som nogle
spørger.

"Det handler om kærlig accept af, hvordan man har det. Det var
det samine med Nikolaj.Jeg kendte ham i 28 hr, men jeg lærte al-
drig at forstå, hvordan det er ikke at kunne gå."

Jacob Haugaard kom også med et budskab til forældre og andre

Pårørende til personer med muskelsvind'
"Lad være med at pakke dem ind i vat. De skal pakkes ud, så de

kan komme ud at opleve livet og måske lave alt det ufornuftige.
De skal mærke livet," sagde han.

Med bdde humor og olvor sotie Jocob Hougoord ord på,
hvod Muskelsvindfonden hor betydet for hom.

Evald Krbg: - I&idk af ankesystemet
På selve generalforsamlingen sendte Evald Krog og
næstformandJanne Sander i deres beretning bl.a.
nogle kritiske ord til politikerne på Christiansborg.
Kritikken gik på ankesystemet, som sætter den enkelte
borger i en urimelig situation.

"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, så står
man alligevel som taber, mens den kommune, der har
brudt reglerne, alligevel står som vinder. Vi er nødt
til at insistere på., atpolitikerne ændrer 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 mang€ aktive medlemmer i foreningen,
som på egen hånd har gjort en flot indsats og været
gode ambassadører for Muskelsvindfondens budska-
ber. Og det flotte resultat af sidste sommers arrange-
menter, der både gav flotte indtægter og en masse

medieomtale af Muskelsvindfondens arbejde. +

Ankesystemet er helt urimeligt, mener
€vold Krog.

@

Læs hele formqndskqbets berelning på wwwmuskelsvindfonden.dk
og se flere billeder frq londsmødel somme sled.
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Henrik IbJørgensen: - Stort overskud i 2013
Optimisme prægede også direktgr Henrik IbJørgensens '

gennemgang af regnskab og budget. 12 mio. kr. mere end
budgetteret i det samlede resultat for 2013 er rigtig flot og
har også åbnet mulighed for nye tiltag og prioriteringer i
foreningen i2014. Bl.a. har Muskelsvindfonden afsat 5 mio.
kr. mere til udviklingen af Musholm - Muskelsvindfondens
center for ferie, sport og konference i Korsør, ligesom der
er afsat penge til et tre-årigt medlemsprojekt om mennesker
med diagnosen ALS, som allerede er indledt. Projektet skal
afdække, hvilke behov personer med ALS har for støtte fra
Muskelsvindfonden, og hvilke aktiviteter der skal til for at
dække de behov.

Det positive Økonomiske resultar har også betydet en op-
normering af Muskelsvindfondens handicappolitiske afde-
ling, etablering af en hotline for medlemmer, der har brug
for støtte og vejledning i sagsbehandling og ankesager samt
en ny medarbejder, der bl.a. skal være med til at udvikle
medlemsdatabasen. Det sidste vil bl.a. betyde, at Muskel-
svindfondens kommunikationsafdeling kan give en mere
målrettet kommunikation til medlemmerne.
Se Mushekaind,fondens årsregnshab for 2013 på muskelsa'ind-

fonden.dh.Selv om 2013 vcr et rigtigl godt år, skol vi stodig
budgelfere forsigtigt, sogde Henrik lb Jørgensen

Afstemning: - Ja til vedtægtsændring
De røde ja-kort var i stort flertal, da landsmødet ved-
tog en ændring af Muskelsvindfondens vedtægter. 91
stemte ja, og kun 5 sagde nej til ændringer, der bety-
der, at det fremover er Muskelsvindfondens bestyrelse
og ikke repræsentantskab, der godkender regnskabet.
Dermed er vedtægterne kommet i overensstemmelse
med den praksis, der har været, som ogsa er

bestyrelse og
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Reqlisliske
dilemmoer sotte

gong idebqtten
Muskelsvindfcnden cg moncpolet hcvde fokus på fer-n temcor, orbe;de,

inklusion, sex, eiik og ci vcere gåenCe meC muskelsvind

W. Schelde

Nymonn

f_fvad synes du, og hvad skal Muskelsvindfon-
I laen arbejde med i det kommende år?

På Muskelsvindfondens landsmøde satte fem
dilemmaer gang i en livlig og engageret snak
mellem deltagerne - både ud fra deres egen hold-
ning til dilemmaerne og ud fra at.give et bud på,
hvilke problemstillinger Muskelsvindfonden bør
tage fat på.

Ernnerne var det mangfoldige arbejdsmarked,
inklusion i skole og børnehave, seksualitet, etik i
forhold til behandlingsforsøg og at være gående
med muskelsvind. De mange kommentarer og
forslag fralandmødedeltagerne gav input til de
arbej dsopgaver, Muskelsvindfonden skal have på
sin dagsorden frem til næste landsmøde i2015.

Monge medlemmer tog ordel do der skulle
diskuteres dilemmoer * og gives inpul til Mu-

skelsvindfondens kommende orbejdsopgcver.

Skal jeg nævne mit handicap?
En gruppe drøftede f.eks. dilemmaet, om en ny-
uddannet kvinde med et handicap skulle nævne
sit handicap i sin ansøgning, elleihun skulle
undlade det?

Herlød konklusionen på debatten, at hun ikke
skulle fortælle om sit handicap i ansøgningen,
medmindre hendes CVvar meget tyndt, netop
fordi hun pga. sit handicap ikke havde haft stu-
diej ob eller andre s tudierelevante erhvervserfa-
ringer. Rådet fra landsmødedeltagerne lød også,
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.

@

Skol gående med muskeisvind hove et skilt eller crmbrånci, der viser omgivelserne, ot de
hcr ei skjult hondicop? lød et of dilemmoerne i debotten,

Skal en elev i kørestol med på lejrskole?
Et andet dilemma handlede om en pige i køre-
stol, der sammen med sin klasse skulle på lejr-
skole. Er det inklusion, når programmet lyder på
en kanotur, overnatning i telt og transport med
tog, mens pigen skal indkvarteres på vandrehjem,
køre i egen bil og kun deltage i begrænset om-
lang i kanosejladsen?

Svaret på dilemmaet var ikke entydigt, men
konklusionen på det principielle var, at Muskel-
svindfonden bli' arbejde politisk med inklusion
og bør bruge medierne, fordi det ihøi grad
handler om manglende viden. Muskelsvindfon-
den bør også gå aktivt ind i at formidle viden om
muskelsvind og inklusion til skolerne.

Gruppen, der diskuterede etik, konkluderede,
at både Muskelsvindfonden og Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind bør blive bedre til at for-
midlb viden om forskningsresultater og forsøg.
Der bør være nogle generelle anbefalinger og vej-
ledninger om at deltage i forsØg, ligesom det blev
foreslået at samle forsøgspersoners egne erfarin-
ger med behandlingsforsøg i en facebookgruppe
eller hjemmeside, så andre kan drage nytte af
erfaringerne.

Skal jeg skilte med et skjult hanåicap?
Den sidste dilemma-gruppe handlede om, hvor-
dan der kan komme mere fokus både i Muskel-
svindfonden og i samfundet på gående med mu-
skelsvind, der ofte har et usynligt handicap.

Her lød et af buddene at lave et skilt eller arm-
bånd, som viser, at man har et skjult handicap,
suppleret af en oplysningskampagne, f.eks. sam-
men med Danske Handicaporganisationer for at
fortælle, at et skjult handicap også er et handicap.

På de indre linjer gik et forslag pi atfil en tals-
mand for de gående i foreningen og gøre den
gruppe mere synlig også internt i Muskelwind-
fonden. Hvis der ikke er fokus på de gående i for-
eningen, hvordan kan vi så forlange det uden for
foreningen, lød argumentet.

De mange input fra dilemma-grupperne blev
efterfølgende samlet og videregivet til Muskel-
windfondens ledelse. -'--o

Kan jeg tale åbent om sexlivsproblemer?
Dilemmaet om sex handlede om, hvordan man
kan hjælpe 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 åbenhed og dialog på området,
at RehabiliteringsCenter for Muskelsvind bør
kunne give en kvalificeret rådgivning, evt. via an-
sættelse af en sexolog, og at seksualvejledning og
-rådgivning bør sidestilles med at få hjælp til
boligændringer, merudgifter og hj ælpemidler.

Skaljeg deltage i forskningsforsgg? ,

Udviklingen inden for forskning af muskelsvind-
diagnoserne betyder, at mange bliver sat i et etisk
dilemma, når de skal tage stilling til, om de eller
deres børn skal indgå i forskningsforsøg.
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lmponerei over clen Ccnske tilEcng til unge med

Duchennes muskeldystrcfi

Alvi

f_fvordan er det lykkedes Muskelsvindfonden
I lut pakke mennesker med alvorlige og svære
diagnoser ud af det vat, der ofte fglger med,
støtte dem og udfoldre dem til at tage aktivt del i
foreningslivet?

Det er nogle af de spørgsmåI, som to engelske
kvinder tog påjagt efter at få besvaret på Muskel
svindfondens Landsmød e 201 4.

Fysioterapeut Pam Parker arbejder til dagligt
på et børnehospice syd for London, mensJenny
Smith er mor til l7-årige.[oshua, der har Duchen-
nes muskeldystrofi. Begge har været interesseret
i Muskelsvindfondens cig RCfM's (Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind) arbejde, siden de
under en Action-Duchenne-konfererice hørte
RCfM's direktøJ' og cheflæge Jes Rahbek fortælle
om sin livskvaliletsundersøgelse blandt danske
Duchenne-mænd.

"I England er d"et et postnummer-lotteri, om
man får den hjælp og de hjælpemidler, man har
brug for. Især hvis der er tale om helt særlige
hjælpemidler, der kræver ombygning for at passe
perfekt til brugeren. Vi arbejder i øjeblikket mål-
rettet på at vække opmærksomhed på behovet
for centre som det danske rehabiliteringscenter
eller bare, så man kan få samlet hjælp et sted
fra," siger-Jenny Smith. '

Hun er også meget ihteresseret i at tale med
medlemmer af Muskelsvindfonden om den tid-
lige danske mulighed for atfå respirator via en
trakeostomi (et hul foran på halsen ind til luft-
røret), der betyder, at danskere med Duchenne
ofte lever længere end i udlandet.

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

P(]m Porker (1.h.) og Jenny Smith ønskede bl,o. ot møde
donske voksne med DMD og opleve Muskelsvindfondens
londsmøde,

På den Action-Duchenne-konference, hvor hun
hørteJes Rahbek tale, blev hun især inspireret
af hans fortælling om dn ung mand med mu-
skelsvind og i kgrestol, der havde en drøm om at
hoppe i bungy;jump.

"Det fik os til at lave en ungdomsgruppe for
dem i alderen 13-24 år. Den har eksisteret i tre år,
og den handler primært om at få nye oplevelser
og opleve, at ting og planlægning kan gå galt, og
at man selv har et ansvar. Man lærer af sine fejl.
Vi mødes 10-12 stykker om fredagen - ofte laver
vi mad sammen, men vi har ogilå lavet ture ud i
naturen og kørestols-grafitti. Hvert år planlægger
og står de unge for en tur til et hotel i London.
Det første år blev de meget skuffede over, at plan-
lægningen slog fejl, at de ikke nåede alt, hvad
de havde sat sig for. De havde underr,rrrderet, at
alttager tid for dem, og det lærte de af. Og det
styrker dem i alle de andre ting i livet," siger Pam
Parker.



Muskelsvindfonden
børjustere sin profi I

Gående medlemmer fylder for lidt i foreningen,
lød kritikken under debct op iil londsmødei

Af Jone W Schelde

ll fåske burde Muskelsvind-
lVlr.rna"n have to lbr-r.nd,
en i kørestol og en, der er gå-
ende. Begge skulle have muskel-
svind. Så ville det være 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 landsmødeweeken-
den.

Ifuap 30 medlemmer havde
stuvet sig sammen i pejsestuen
på Musholm for at være med til
at diskutere, i hvilken retning
Muskelsvindfonden skal udvikle
sig. Om foreningen skal så i
retning af at skabe diagnosefæl-
lesskaber - altså grupper, der
samles om en fælles diagnose
- eller fællesskabet i foreningen
skal være 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 kørestolsbruger,
gående, er på arbejdsmarkedet
OSV.

Konklusionen på debatten
fredag aften var, at Muskelsvind-

fonden skal begge dele, fordi
medlemmers behov er meget
forskellige og også ændrer sig
i løbet af medlemskabet. Når
man lige har fået en diagnose,
er det ofte den, der gØr, at man
melder sig ind i Muskelsvind-
fonden, og så er behovet for at
få en større viden om lige præ-
cis ens egen sygdom og at mØde
andre med samme diagnose
størst. Senere er diagnosen ikke
så vigtig, og man sØger fælles-
skab med nogle, der er i samme
situation som en selv.

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 kornne ind i fbreninsen,
fbrdijeg troede, det kun var en
forening for mennesker med
muskelsvind, der sad i køre-
stol," forklarede et medlem, der
er gående, og som f'Ørst sent
meldte sis ind.

Netop problemstillinsen med
synligheder-r af de medlemmer,
der kan gå, fyldte meget i de-
batten, mer-r også hvad der skal
til for at ændre på det. Og det
var her, forslaget om at have t<t

formænd blev nævnt - mest som
en joke og for at sæt te tingene
på spidsen. Men ønsket om at
Muskelsr,indfonden bør.i ustere
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
Muskelsvindfondensledelse. ------o

Mere synlighed
I debatten var der stor enig-
hed <lm, at medlemmer i for-
eningen har meget forskellige
behov, men der var knap så stor
enighed om, i hvor høj grad
Muskelsvindfonden i dag dæk-
ker behovene.

"Vi er generelt dårlige til at
fange dem, der bliver diasnosti-
ceret i r,oksenalderen, og dem,
der ikke er "født" ind i forenin-
gen," lød et af kritikpunkterne.

Andre savnede at få tilbudt
atmøde andre med samme
diasnose som dem selv, når de
meldte sig ind.

Andre igen pegede på, at
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En livsbekrceflende
mongfoldighed

Søren Pcpe Jensen fik 'rtcrrEe :ndtryx rnerJ frc sii'

førs1e lcndsmørJ<-. I Muskoisvincliorrcier lces hcns cere--lnincr

,. i.\

r Af Søren
i,,. Foto:3o

Pope Hvid Jensen

Nymonn

flalenderen viser den 25. maj. Solen nydes på
A$"r.urr"n, kroppen er brugi og traet, irovedet
er $rldt med en masse indtryk.Ja, man skulle
måske tro, at mit overskud befinder sig på et lav-
punkt, men det forholder sig faktisk direkte mod-
sat. LandsmØdet er nu en del af min personlige
rygsæk, som igennem weekenden er blevet $rldt
op af forskelligartede oplevelser præget af positi-
vitet og glæde.

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

virkelig gjorde indtryk på 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 på
tværs af alder og forudsætninger.

Deler livshistorier
Fredag aften sidderjeg i pejsestuen. Mange -
såvel unge som ældre - deltager os diskuterer
ungdomsgruppens oplæg. Senere befinderjeg
mig pludselig med en controller i hånden og spil-
ler Fifa mod et par deltagende børn. (Resultatet
snakker vi ikke højt om!)

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

Lørdag aften lyder musikken, os festen er i
gang. Udenfor stårjeg og taler med en hjælper.
Samtalen berØrer min situation, hvilke udfordrin-
gerjeg har, og hvordan jeg vælger 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 værdsætter.Jeg ser det som en stor
styrke for en organisation som Muskelsvindfon-
den.

En del af fællesskabet

J.g gtk ind til landsmødet rned en bevidsthed om
at være åben og villig til selv ar tage iniriativ til
kontakt, og dette gav mig meget tilbage.Jeg fik
skabt nogle begyndende kontakter og venskaber,
som kan være medvirkende til, atjeg efterhånden
bliver en del af det fællesskab, jeg har sarmet i mit
liv.Jeg føler faktisk allerede, atjeg er en del af
det, og at det'påvirker min hverdag og mit liv po-
sitivt. Det ervel også formålet med.Muskelsvind-
fondens arrangementer, somjeg ser det. -----{t



Trqvle forætdre
forondrer forholdene

M us kelsvi ncfcnden ho r etc bleret et forceld renetvcerk,
der skol biCrcge til fcreningens poli|ske crbejde

Krog

Sponfelt

Bedre inklusion i daginstitu-
tioner og skoler samt en mere
sammenhængende og fleksibel
$ælp til familier, hvor er eller
flere børn har et handicap.

Det er overskrifterne på de to
fokusområder for det næste års
arbejde, som Muskelsvindfon-
dens nystartede forældrenet-
værk er blevet enige om.

Foræld renetværket bl ev før-
ste gang drøftetpå et møde i
Muskelsvindfonden i november
2013, hvor flere forældre til
børn med muskelsvind var sam-
let. Her var der stor opbakning
til at gå videre med id6en om ar
etablere et forældrenetværk.

Men et stort ploblem for for-
ældre til børn rhellem 0 og Ib år
er, at hverdagen er meget travl,
når man har et barn med mu-
skelsvind. Kontakt til sygehuset,
måske en rygoperation, kontakt
til kommunen om hjælpemidlea
ekstra tilrettelæggelse af hver-
dagen, kontakt med $ælpere,
skole osv. Forældrene har kort
sagt travlt med at få hverdagen
i familien til at fungere og har
derfor ikke det store ovårskud
til at engagere sig i Muskel-
svindfondens handicappolitiske
arbejde.

Men i Muskelsvindfonden er
vilkårene for familierne en vig-
tig prioritering, og derfor blev
forældrene i april2014 indkaldt
til en snak om, hvordan de
kunne bidrage med deres viden
fra hverdagen til Muskelsvind-

En-engogeret flok forcBldre. der vil videregive erforinger, viden og id6er
til Muskelsvindfondens politiske ofdeling,

fondens arbejde for at skabe ge-
nerelle forbedringer. Resultatet
blev, at der blev nedsat et panel
af B-10 engagerede og vidende
forældre på hvert af de to fokus-
områder.

Kommunikerer via mail
- Det ene panel kommer med

respons, erfaringer, viden og
holdninger til arbejdet med in-
klusion, som er højaktuelt. Mu-
skelsvindfonden skal ved hjælp
af forældrenes input både spilie
ind i debatten og komme med
konkrbte forslag til, hvordan
inklusionen gøres lettere i den
konkrete klasse, hvor der skal gå
et barn med muskelsvind.

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

forslag til politikerne om, hvor-
dan man kan lave lovgivningen
om hjælp til børnefamilierne
mere enkel og fleksibel, uden at
det koster flere penge. Id6en er
atlave en slags hjælperordning
for børnefamilier.

I første omgang er det ikke
planen, at grupperne skal
mødes $,sisk før næste år i april,
hvor der skal gøres status på de
konkrete måI, de to grupper
har sat sig. Forældrenetværket
skal i stedet kommunikere deres
viden og erfaringer via mail,
som kræver færre ressourcer
end at skulle sarnles $zsisk.

Medlemskonsulent Jens Span-
felt og handicappolitisk medar-
bejder Thomas Krog fra Muskel-
svindfonden er tovholdere. .+
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Unge medlemmer
vil oktionere

Muskelsvincjlonden hcr låel en nv ungdornspolitiske Eruppe,
der kcrlder sig pAS - "polifisk Aklive Svindlere"

W. Schelde

ttvi vil ikke bare snakke. Vi vil
gøre noget aktivt."
Meldingen var klar, da 17

unge medlemmer af Muskel-
svindfonden mødtes en lørdag
i februar 2014for at stifte en
ny ungdomspolitisk gruppe i
foreningen. Gruppen har fore-
løbig fået navnet PAS - politisk

"Aktive Svindlere.
"Vi har fået så meget fra

Muskelsvindlonden. Nu er det
tiden at give noger tilbage til
foren i ngen, " forklare r Camilla
Boel Nielsen,.der på mødet blev
valgt som lalsmand for grup-
pen.

Den ungdomspolitiske
gruppe, der har været et stykke
tid undervejs, brugte deres
første møde på at fådefineret
målet for gruppen og at finde
en struktur på deres kommende
arbejde. Bl.a. valgte deltagerne
en styregruppe på seks perso-
ner, der har forskellige ansvars-
områder - netop for at involvere
og engagere så mange som
mtrligt.

"Vi måjo huske på, 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 første møde.

Un6dvendige udfordringer
Det overordnede mål for aktivi-
teterne i PAS er, at alle menne-
sker skal have mulighed for at
opnå deres må1. Det skal netop
yære motivationen for at f,å et
aktivt liv.

"Vi ved godt, at der kommer
udfordringer undervej s, når
man har et liv med handicap,
men mange af dem er unød-
vendige og kan enten {ernes
eller i hvert fald mindskes, hvis
rlran gør en indsats eller måske
bare gør opmærksom på dem,',
siger Camilla Boel og nævner
tilgængeligheden som et eksem-
pel. Måske til det lokale spil-
lested, hvor der er trapper ved
indgangen. Der vil en rampe
kunne gøre en stor forskel, og
det kunne være 6t af de mindre,

" lavpraktiske projekteq der skal
arbejdes med.

Andre udfordringer for men-
nesker med et handicap vil være
virksomheders uvidenhed om
og indstilling til at have men-
nesker med handicap ansat.
Her vil de unge i PAS gerne
{ælpe med ar mindske udfor-
,dringerne og skabe en "levelled
playing field" - dvs. en "udjæv-
net spillebane", som bidrager til
at skabe plads til.forskelle.

Ifølge Camilla Boel er den

"Vi hor fåef så meget frc Muskelsvind-
fonden. NLi er det fiden ot give
loget tilboge til toreningen,,' siger
Comillo Boel Nielsen, der er iolslmond
for PAS. (Fofo: Helene Bogger)

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

Samarbejde med SUMH
Ifølge de foreløbige planer for
PAS skal der sættes gang i flere.
projekter - både små og store -

som skal køre sideløbende og -->
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Deboimødet i peisesluen od Musholm, der foregik fredog offen på Muskelsvindfondens londsmøde, vor etof de første konkrete pfoiekte[ pAS hor stået for" -

styres afhver sin projektleder. projekterne skal
godkendes af styregruppen, dels for at få overblik
over projekterne, dels for at sikre, at projekterne
lever op til de fire værdiord, som gruppen har
besluttet skal gælde alle projektel Uårratirrg, po_
sitivitet, ærlighed og kommunikation.

Ud_9v9r enkeltprojekterne forventer gruppen
at indlede et tæt samarbejde med SUMH - Sam_
menslutningen af Unge Med Handicap - som er
en politisk paraplyorganisation, der både laver
interessepolitisk arbejde og har større udviklings_
projekter og -kampagner. Ved ar samarbejde måd
SUMH kan projekterne blive bredere dækkende
og ikke kun involvere mennesker med muskel_
svind, men også mennesker med andre handi_
cap.

Faktisk har PAS allered.e laver en aftale med
SUMH, om at de skal sende nogle 'mystery-shop_
pers' ud på Grøn Koncert til sommer for at {ekke
på Muskelsvindfondens egen',banehalvdel", hvil-
ken koncertoplevelse man får, når man kommer
til Grøn Koncert med et handicap.

Ladies Night, modeshow og taskforce
Andre id6er er at etablere en taskforce til at
komme ud på folkeskoler og fortælle om skole_
livet, når man har et handicap. At kigge på den
koordinerede tilmeldingsprocedure ii1 videregå-
ende uddannelser, som ikke har tænkt 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,ændrer
deres opfattelse af mennesker med muskelsvind
- og handicap generelt - i forhold til skønhed og
mode.

De to første konkrete projekter, som pAS al-

lerede har af iklet,var atstå for den politiske
debat fredag aften op til Muskelsvindfondens
landsmøde i slutningen uf -uj, (se side 21) og
en T adiss Night i begyndelsen afjuni, hvor alle
kvinder med muskelsvind var inviteret til en
hyggeaften. Formålet var atmødes og udveksle
erfaringer om alt, der handler om at være kvinde
med muskelsvind. Dvs. familieliv, at få børn, op_
dragelse, når man har hjælpere, arbejde m.m. -{
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PAS - Polilisk Aklive Svindlere

PAS er oprettet som en medlemsgruppe for unge
mellem l8-35 år. Udover projektorbejdet hor grlp_
pen plonlogt to mØder om året og vil desuden
løbende kommunikere vio en lukket focebook_
gruppe.

Vil du vide mere om gruppen, eller har du lysf lil af
vcere med. kan du kontakle Camitta Boel Nielsen
på c amilla, boel, nietsen@gmail. com.
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En drøm

vores visionom st skobe orbejdsplodser,
øge qd&nnelses-niveouet og skqbe
oRlevelser. ;;

bliver reoliseret

MUSFl0Llvt
FERIE.SP()RT.KONFERENCE

Borgmesler $ten Knuth tog sommen med Evold Krcg del
første spodesiik til udvidelsen of Musholm 27. mørft2A14.

Mr-sholrn ncr |cgc1 Cet før-sle spoCeslik lil vercJens mesl
tilgciengelrge center for ferie, sport og konference

Gudmonn

T ige nu ligner Musholm mest en byggeplads,
I ,men om et år - helt præcist torsdag den 11.

juni 2015 - vil udvidelsen af Muskelsvindfondens
nuværende feriecenter ved KorsØr være færdig
og klar til at blive indvier. Med en multihal,
træningsrum, restaurant, køkken, 24 nye ferie-
boliger, fællesfaciliteter og ny reception og alt
sammen målrettet mennesker med handicap vil
Muskelsvindfonden have virkeliggjort drømmen
om at bygg" verdens mest tilgængelige center for
ferie, sport og konference.

Muskelkraft har i dette tema kigget nærmere
på tankerne bag byggeriet og perspektiverne for
det udvidede Musholm. Og vi har talt med nogle
af de personer, der har været involveret i projek-
tet og har været'med til at sikre, at der vil være
oplevelser og ziktiviteter for alle uanset handicap,
når de nye faciliteter står klar om et år.

I I fvlusnotm er het unik, og jeg er sikker på,
at visom kommune kon lcere meget om.
tilgcengelighed of Musholm og de erforin-
ger, cenlret gør sig. Musholm skaber både
orbejdsplodser, omscBtning og turisme
til området, Alt det, vi også gerne vit som
kommune, så centref posser godt ind i

Borgmesler i Slagelse Sten
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))Det skal være sådan, at uanset hvilket handi-

cap du har, vil du have lyst til at komme på
Musholm, fordi stedet på alle måder er super
tilgængeligt og kan give spændende oplevelser og
udfordringer for alle. "

Ambitionerne for udbygningen af det, der før
hed Musholm Bugt Feriecenteq men i dag har
navnet Musholm med undertitlen: Ferie, sport og
konference, er tårnhøje, men de er også realisti-
ske, mener Muskelsvindfondens direktør Henrik
IbJørgensen.

Udbygningen af Musholm, der gik i gang kort
efter første spadestik i marts 2074, vtl beså af 24
nye ferieboliger, en multihal, træningsrum, kqk-
ken, restaurant, mødelokaler, nye fællesfaciliteter
og en helt ny reception og indgangsparti. Og det
hele skal bygges, så det er tilgængeligt for alle og
tilpasset mennesker med forskellige former for
handicap.

"Vi har tre målsætninger for Musholm: 1).Det
skal være det foretrukne feriecenter i Danmark
for mennesker med handicap. 2) Det skal være

en bæredygtig, socialøkonomisk virksomhed -

dvs. en sund forretning, der økonomisk hviler
i sig selv, og 3) stedet skal være lige så stort og
kendt et navn som Cirkus Summarum," siger
Henrik IbJørgensen.

Når det nye Musholm fremover vil kunne til-
byde mange forskellige idrætsaktiviteter og ople-
velseq som er tilpasset mennesker med forskellige
funktionsnedsættelser, skyldes det, at idræt har
stor betydning for mennesker med handicap og
deres tilgang til at deltage og være aktive i andre
sammenhænge.

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

Ph.d.-projektet peger desuden på, hvilke tre
faktorer der skal være til stede, før en person
med et fysisk handicap kan være med i fællesska-

bet: 1) at personen får den nødvendige hjælp og
støtte til at bruge sine evner. 2) At de $'siske ram-
mer er tilpasset efter personens krop og færdig-
heder. 3) At personen får tilbudt de redskaber,
der skal til, for athan/hun kan fungere på lige
fod med andre.

Og det er netop de forhold, der er tænkt ind
i byggeriet og indretningen af hallen, ferieboli-
gerne og de øvrige nye tiltag på Musholm.

"Gennem tilgængelighed og inkluderende de-
sign kan vi gøre begrænsningerne i forhold til at
kunne deltage så små og betydningsløse som mu-
ligt. Og gennem kreative arkitektoniske løsnin-
ger kan vi inspirere mennesker til at øge deres
deltagelse og interaktion. Det vil sige, at vi er
med til at skabe et mere mangfoldigt samfund,"
siger Henrik Ib Jørgensen.

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

"Når vi har investeret så mange penge i Mus-
holm og den nye udbygning af centret, er det
selvfølgelig, fordi Musholm understøtter Mu-
skelsvindfondens formåI. Musholm er blevet en
uundværlig del af Muskelsvindfonden, fordi den
er med til at opfylde formålet om at styrke vores

medlemmer og støtte dem i at,blive aktive og del-

tagende medborgere i samfundet, " siger Henrik
IbJørgensen.

Inspirere til deltagelse
Et Ph.d.-projekt i.Handicapidrættens Videnscen-
ter fra 20 I 3, som idrætskonsulent "Anne-Merete
Kissow stod foq viser en klar sammenhæng mel-
lem at være et idrætsaktivt menneske med et fy-

sisk handicap og at være aktiv på arbejdsmarked,
i frivilligt arbejde og i organisationsarbejde. De
idrætsaktive deltager også i højere grad i fritids-
undervisning og har et højere uddannelsesniveau
end de ikke-idrætsaktive, viser hendes forskning.

Derfor tyder alt på, at de idrætsaktive tager
deres erfaringer med fra det ene stqd til det
andet og skaber en sammenhæng i deres liv. Men
også, at idrætten er med til at flytte grænser og
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!?Mange arkit'ekter drømmer om at tegne deres
eget hus, men der er ikke mange, der får lov at

tegne deres eget feriecenter!"
Simon Rune Sørensen kan helt tydeligt godt

lide at fortælle historien sådan. Med et glimt i
øjet og et skælmsk smil. Men den er god nok:
Simon Rune Sørensen, 33 år og arkitekt, blev
proj ektansat i arki tektfi rmae t AART archi rects
umiddelbart efter, at firmaet vandt"arkitektkon-
kurrencen om udbygningen af Muskelsvindfon-
dens feriecenter i Korsør.

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

"Og så var det nok lidt min egen dagsorden
at få etjob, dajeg involverede mig i projektet,'t
erkender han, selv om han ikke vidste, om det
kunne lykkes.

Så det var helt vildt fedt, siger han i dag om
den chance, der dukkede op. Så snart harrh6rte,
hvem der havde vundet arkitektkonkurrencen,
sendte han sin ansøgning om at fåjob i firmaet.

"Men faktisk var det ikke et issue, atjeg har
en $'sisk begrænsning.Jeg oplevede ikke, at
det havde indflydelse på min ansættelse," siger
Simon.

I stedet tror'han, at det var en kombination
af, at}i.an havde læst sammen med en af arkitek-
terne hos AART, og at han i forbindelse med ar-
kitektkonkurrencen holdt et oplæg om universelt
design for de arkitektfirmaer, der deltog i kon-
kurrencen. Dermed kendte AART ham, inden de
modtog hans ansøgning.

Simon Rune Sørensen blev i første omgang
projektansat i et halvt år for at være med til at
projektere deta!erne i udbygningen afferie-
centret. Siden er han fortsat i arkitektfirmaet
med andre opgaver, der også har haft fokus på
universelt design og tilgængelighed i andre byg-
gerier. Lige nu handler det om at projektere et -->
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Simon Rune SØrensens erfcring et ot hvis hcn selv er
åben om sii honclicop og de behov. hon hot mØder
hon ikke moclstoncj. Sådan hcr de1 også vceret hos
AART crchiiecis.

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

Tilgængelighed er ikke bare ramper
Egentlig var det slet ikke tilgængelighed, som
Simon havde fokus på, da han tog uddannelsen
som arkitekt på Aarhus Arkitektskole. Han valgte
faget æstetik i stedet for, fordi tilgængelighed
blandt arkitekter mest handlede om ramper og
mangler i bygninger og bymiljøer, lyder hans for-
klaring.

'Jeg syntes ikke, det handlede om, hvordan
man kobler arkitektur med tilgængelighed. 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,
så den kan bruges af alle, uanset om man har et
handicap eller ej."

Og det er netop den tilgang og id6en om uni-
verselt design, som er tanken i AART architects
vinderforslag til Musholms nye multihal, feriebo-
liger, træningsrum, og hvad der i øvrigt er med i
udbygningen af det oprindelige feriecenter. Og
den tilgang er Simon begejstret for at arbejde
med.

"IJniverselt design betyder, at det, der for nogle
mennesker er en nødvendighed, vil for alle være

en berigelse. AART architects har kaldt det "At
følges ad". Det vil sige, at uanset om man har en
funktionsnedsættelse eller ej, og uanset hvilken
funktionsnedsættelse man har, skal man kunne
følges ad. Det er omgivelserne, der skaber bar-

riererne, ikke handicappet. "

Modstridende behov
Så opgaven for Simon og det Øvrige team i arki-

tektfirmaet har været at finde den bedste løsning

i byggeriet, der tilgodeser, at stedet skal kunne
bruges af alle. Tilgængelighed og universelt de-

sign skal indarbejdes i selve byggeriet - i måden

at strukturere bygningerne på og disponere
rummene. Det skal f.eks. være let at finde rundt
i bygningerne, uanset om man er blind eller kø-

Den stØrste udforclring for
Sirnon Rune SØrensen i sit
fleksjob som crkileki er ci

føle sig på lige fo<1 med sine
koileger, der orbejcier på

fulcitid.

restolsbruger, og det skal tænkes ind allerede fra
starten afprojektet.

"Og selv om det ikke er raketvidenskab, så er
der ikke kun 6n lØsning, der dækker alles behov.
Det er derfor, at så mange arkitekter går kolde
over at skulle tage alle de hensyn. Mange behov
er modstridende, så der vil altid skulle diskuteres
og tages nogle valg. Det kræver tid og brugerind-
dragelse, og det har AART netop brugt tid på,"
fortæller han og giver som eksempel indretnin-
gen af toiletter.

I Musholm,irdbygningen vil der blive marrge
forskellige slags toiletter - fra en størrelse x-small
til en størrelse large - og det lrrar ifølge Simon
taget rigtig mange timer at finde frem til de
løsninger. Mennesker med forskellige handicap
har bl.a. været inddraget i processen, både for at
videregive erfaringer og afprøve opstillinger for
at teste, om de konkrete lgsningsforslag nu også
kunne leve op til brugernes forskellige behov.

'Jeg vil ikke være garanLfog at alting er lige
tilgængeligt for alle, men jeg er sikker på, at der
er noget for alle, og atjeg kan argumentere for,
hvorfor vi har prioriteret de løsninger, vi har
valgt," siger han.

Den største udfordring er tid
Da Simon Rune SØrensen blev ansat i AART
architects, var det første gang, at firmaet havde
en medarbejder med et handicap. Men det har
Simon ikke opfattet som et problem. Både kol-
leger og ledelse har været meget åbne for at få
tilpasset og ændret ting, hvis der var behov for

det. Men det har ikke været ret meget, og ifølge
Simon er det heller ikke firmaets ansvar at sørge
for det.

"De skal ikke tage hensyn til mig. Det er mig,
der selv skal fortælle, hvad jeg har brug for. Det
er mit ansvar, ikke firmaets. Min tilgang er, at
hvis der er problemer, så skal vi nok finde ud af
det, Min erfaring sigeq at hvis man selv er åben,
mØder man ikke modstand," siger Simon, der
mener, at han selv har fået sit gå-på-mod via sine
år på arkitektskolen.

"Arkitektskolen i Aarhus er måske en af de mest
utilgængelige institutioner i Danmark, så det
giver en robusthed at have gået der. Man lærer, at
man ikke skal give op ved en lille "hurdle", og at
man heller ikke skal være bange for at sige, hvad
der er behov for."

Simons ansaettelse i arkitektfirmaet er et fleks-
job på 25 timer om ugen, og for ham er det d6r,
den største udfordring ligger.

"Kulturen i arkitekwerdenen er nok lidt, at den
kreative verden ikke må struktureres, for så går
det ud over kreativiteten. I hvert fald kan det især
i konkurrencefasen være svært at holde arbejds-
tider på blot 37 timer om ugen, når processen
kræveq at man forbedrer og raffinerer lgsninger.
Det kan give meget lange arbejdsdage, og det kan
jeg ikke rigtig være med på," siger Simon, som
synes, det kan være en stor udfordring ikke at
fØle, at han bliver hægtet af, fordi han ikke kan
arbejde til sent om aftenen.

Ifølge Simon er det ikke kollegernes opfattelse,
at han ikke er med, men i høj grad hans egen for- -)
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Projekteringen af Musholm-udvideisen hor også vcsret en øjenåbrner for simon Ru'eder er på behovene hos mennesker med foåkeilig; ftrmer ior funktionsnååsættåre.
hcn skol bevæge sig over lcengere ofslonde.

Sørensen, som hor erforet hvor store forskelle
Hon er selv gående, men bruger kørestol, når

nemmelse. Dilemmaet med at føle sig på lige fod,
selv om han går kl.'14 hver dag. Og del er han
rrødttil, når der også skal være plaås og energi til
en kæreste og en aktiv fritid.

"Det kræver disciplin at holde tiden, men
egentlig passer der godt i forhold til firmaets
holdning. De viljo gerne have, at man som ansat
kan prioritere sit arbejde, så man ikke bruger for
mange timer på en opgave," siger han og smiler
af sit eget udsagn. Det lyder næsten, som om han
er blevet sendt i byen afsin 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 mål_
gruppe for den kommende udvidelse af centret
har betydet, at også brugere med andre handicap
er blevet inddraget.

"Projektet har også været en øjenåtbner for mig,
og min viden er blevet meget større omkring
universelt design og tilgængelighed,', siger han ,

og tilfqjer, at brugerinddragelse er vigtig at få ind
meget tidligt i processen. Der er store forskelle

på behovene som blind, dårligt gående, h6re-
hæmmet oS kørestolsbruger, og de behov skal
afdækkes fra starten.

Men ifølge Simon har projekterings-processen
været så grundig, at han ikke tror, de har overset
noget. Og han glæder sig til at se der færdige
resultat og se, hvordan ingeniører og entreprenø_
ren omsætter de tegninger og beskrivelser, som
han og det øwige team hos AART architects har
lavet.

Selv tror han, atmultihallen bliver ,'den fedeste
hal i Danmark", fordi den både er flot og funktio_
nel, og fordi der er blevet skruet på alle knupp.a
som han siger.

Men det, han glæder sig mest til, er at sætte sig i
sofaen i udsigtsrummet for enden af rampen ved
hallen og kigge ud. Da de projekterede u-dsigts-
rummet, testede de bl.a. med en lejet lift og ved
at måle Evald Krogs højde, hvor meget man præ-
cist kan se ud over Storebælt fra en kørestol.

"Derfra kan man se Storebæltsbroen og vandet.
Det bliver bare så fedt!" siger Simon Run-e Søren-
sen. ..{
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Alle skol kunne
være med

Kcrin Bendixen vcr også involveret, e-
do firmcet Pressolll der skol levere
toiletløsninger til Musholm, lovede

opstillinger for ol teste iilgcengelig-
heden i de forskellige løsninger,

Tilgængelighed og Design for Aile hor vceret i fokus fro
^ slorten i udbygningen of Musholm

W Schelde

K;i,:Hffi,I:iå:*f
når hun tænker på Musholm.
Er der noget, de har glemt i for-
hold til tilgængelighed? Er der
sket fejl i kommunikationen, og
bliver byggeriet sådan, som arki-
tekterne og hun har tænkt?

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

"Den bedste tilgængelighed er,
når man slet ikke tænker over, at
det er tilgængeligt. Der fungerer
bare," siger Karin Bendixen,
der har været inddraget som
tilgængeligheds- og Design for
Æle-konsulent af arkitektfi rmaet
AART architects, som vandt kon-
kurrencen om at stå for udvidel-
sen af Musholm.

Hun blev inddraget allerede
i konkurrencefasen, hvor hen-
des opgave primært var at have
fokus på tilgængelighedsstraregi
for byggeriet og inddrage kom-
mende brugere af det nye ferie-,
sport- og:konferencecenter for
at sikre, at.alle bghov var tænkt
ind fra st4rten;"ffi ,

Og med ulBffiffii menes vir-
:

kelig, at der skal være oplevelser
og aktiviteter for alle. Æle skal
ikke kunne deltage i alt, men
der skal være noget for alle.

"Muskelsvindfonden skrev
i oplægget til arkitektkonkur-
rencen, at der skulle være "op-
levelser med plads til forskelle".
Den vision supplerede vi (AART
architects og Karin Bendixen:
red) med "at følges ad". Og
det vil sige, at hver gang vi kig-
gede på en udfordring, spurgre
vi os selv: kan man følges ad,
eller er der nogen, der ikke kan
være med? Og hvordan kan vi
løse udfordringen på en anden
måde? Det var sådan, at id6en

Det samme gjaldt de akti-
viteter, der er tænkt på i den
kommende hal. F.eks. klarre-
væggen os svævebanen. Der har
udfordringen været at finde en
løsning, der kan kompensere
for de oplevelser, som man kan
[å ved at klatre op af væggen.
Det kunne f.eks. være, atkøre-
stolsbrugere bliver hejst op for
stadig at have fornemmelsen af
et komme op i højden. Eller at
svævebanen kan kobles med et
sejl.

Ikke ekspert på detaljer
Selv om Karin Bendixen igen-
nem snart 20 år har arbejdet
med tilgængelighed og
for Alle, er hun ikke "

detalje ud fra krav om konkrete
mål.for dørbredder, hældninger
osv. Men hun er "hardcore-eks-
pert" på 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-
j.n.

"Tilgængelighed hænger 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 gøre alle behov synlige.

Det vil sige, at brugere med
syns-, hgre- eller forståelses-
handicap, kØrestolsbrugere,
gangbesværede og mennesker
med et håndhandicap har været
inddraget. Et andet kriterium
for udvælgelsen til fokusgrup-
perne har været, at personerne
skulle have lyst til at lave aktivi-
teter og havde gjort sig tanker
om, hvilke barrierer de møder i
hverdagen.

Heftige diskussioner
Efter at AARI architecrs gik i
gang med projekteringen af

A G

været involveret i afprøvninger
på konkrete løsninger. Det vil
sige, at de kommende brugere
igen blev inddraget, men også
bygherrer, konsulenter og pro-
ducenler.

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

Møderne i fokusgrupperne
og testene har derfor ofte ført
til heftige diskussioner, fordi
der er modstridende behov
blandt brugerne. At blinde
personer foretrækker ledelin-
jer for at kunne orientere sig,
mens dårligt gående vil have
niveaufri adgang og en ensartet
belægning for at have mindst
muligt besvær med at gå. Eller
at afstanden mellem bolig og
mødelokale ikke betyder noget
for en person i el-kørestol,
mens en gangbesværet ønsker
den kortest mulige afsønd.
Eller at nogle har brug for srqå
og overskuelige rum til

på toilettet, fordi de også har
behov for en briks og en lift.

Det handler om at vælge
løsninger, der er så brugbare
som muligt for så mange som
muligt, og i nogle tilfælde er
det nødvendigt at prioritere
og vælge fra. I den fase er det
ifølge Karin Bendixen vigtigr,
at alle ved, på hvilket grundlag
man vælger fra, og hvilke konse-
kvenser der er ved dette fravalg.

"Det skal være et bevidst fra-
valg, fordi man ikke har kunnet
finde en kompromisløsning.
Det er ikke en fejl på grund af
uvidenhed. Og det er vigrigt, at
både arkitekter og bygherrer ef-
terfølgende kan begrunde dette
fravalg, så det ikke opfattes
som en fejl eller forglemmelse.
Samtidig'skal der være åbenhed
om det, så alle kan lære af det,"
siger Karin Bendixen.

Karin Bend,ixen, der er indehauer
af firmaet Bexcom, har udnrbejdet
en rapport om d,e holdninger og
strategtet; dsr hør været fulgt på
Musholrn i forhold til tilgengelighe-
den. Rapporten har titlen "Den rØd,e

tråd". -"-'ø
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*. ekspert" i byggeriet, har Karin kræver,
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Musholm gqvner
udviklingen i KorsØr

citychef og formond for Korsør Turistråd ser monge mulrgheder,
rnen er ikke helt tilfreds med byens opmcerksomhed på tilgcengelighed

Korsør skal gøres til Danmarks mest tilgængelige
by, og Musholm skal være med til at trække byen i
den retning.

Sådan lyder visionen forJørn-Ole Didriksen,
citychef i Korsør, der selv vil tage aktivt fat i at nå.
målet. Ud over citychef-posten er han også for-
mand for Korsør Turistråd, er byrådspolitiker i
Slagelse byråd og har sæde i forskellige udvalg og
bestyrelser, der har fokus på Korsør.

Jørn-Ole Didriksen ser mange muligheder i
Musholm og mener, at der vil komme en syner-
gieffekt mellem udviklingen i KorsØr og på Mus-
holm, når udvidelsen af centret er færdig. F.eks.
arbejder et udvalg under Slagelse byråd netop
nu med at udvikle Korsør by, hvor der er afsat 12
mio. kr. til forskønnelse og fornyelse af byen.Jørn-
Ole Didriksen sidder med i udvalget, hvor han
straks har peget på, at pengene bør bruges på at
øge tilgængeligheden, så gæster på Musholm og
alle andre kan få oplevelser i byen.

"Der er mange andre forhindringer for men-
nesker med handicap, men kan vi gøre noget ved
tilgængeligheden, er den forhindring i hvert fald
væk," siger han, som fik opbakning til id6en fra de
Øvrige udvalgsmedlemmer.

Tilgængelighed gavner alle i

Men ellers erJørn-Ole Didriksen ikke tilfreds med
byens opmærksomhed på tilgængelighed. Nogle
få birtikker i byen har erablerer rarnper til køre-
stolsbrugere, men så har de glemt at tænke på
indretningen i selve butikken.

"Men det skal jeg nok Iære dem. Der er nogle,
der har set lyset, og kan se, at det osså forret-
ningsmæssigt kan betale sig at investere i en bedre
tilgængelighed. Det gavnerjo ikke kun folk med
handicap," siger han.

Står det til.]ørn-Ole Didriksen, skal Musholm

"Del gcvner ikke kun
folk med hcndicop ai
inveslere i en bedre til-
gængelighed," mener
Jørn-Ole Didriksen,

have en endnu stærkere forankring i lokalområ-
det. For Musholm betyder meget for området,
men det er der måske ikke så mange borgere, der
ved, lyder meldingen.

"Folk i Korsør føler ikke ejerskab til Musholm.
De ved, det ligger der, men det signalerer ikke
andet i dag, men det skal der laves om på."

På erhvervsområdet mener citychefen, at lokal-
området også får mange gevinster af Musholm.
"Det erjo musik i mine ører, når Musholm in-
volverer lokale firmaer som'f.eks. Ergolet. Eller
lokale håndværkere løbende har hafi opgaver på
Musholm. Det drypper af på lokalsamfundet, at
Musholm er her," mener han.

Selv om der endnu er et års tid til, at udvidelsen
af Musholm er færdig, harJørn-Ole Didriksen
allerede konkrete forslag til atfå. knyttet lokal-
områdets borgere og Musholm tættere sammen.
Abent-hus-arrangementer er 6n ting, men også
idrætskonkurrencer, som Korsør Turistråd og
Musholm sammen kan planlægge.

"Et større kendskab til Musholm vil øge opbak-
ningen og opmærksomheden lokalt," menerJørn-
Ole Didriksen. -----E
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Gcester kon fØl ge
byggeriet på lcBt hold

Musholrns leCer, Gifle Fyrkcv vrl gøre byggerccJer til en
del oi cplevelsen i dei kcmmende år
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W. Schelde

Nymonn

\ f.d farste øjekast ligner det en byggeplads. Et
V to meter højt trådhegn afspærrer det, der fØr

var indgangen til Musholm. En pil og etskilt med
teksten Reception peger tilh6jre, og følger man
skiltene og vejen, kommer man hele vejen rundt
om ferieboligerne og ind på en nyanlagt - og
midlertidig - parkeringsplads i midten af det ek-
sisterende feriecenter. Receptionen er også flyttet
og holder midlertidigt til i l-eriebolig27.

Sådan vil ankomsten til Muskelsvindfondens
ferie-, sport og konferencecenter være i det
næste års tid. Mens håndværkerne arbejder på
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 gøre. Når man er lidt
fleksibel, har en god lokal håndværker til at løse
de indretningsmæssige ændringer, der er nød-
vendige i mellemfasen, har opbakning fra per-
sonalet og selv har den holdning til situationen,
at opstår der problemer, så løser vi dem hen ad
vejen. Og det er sådan, Musholms daglige leder,
Gitte Fyrkov, vælger at se på det.

"Vi har prøvet at skabe nogle forhold, så vi
fortsat kan være i drift. Selvfølgelig vil der være

støj- og byggegener, men vi gør,lwadvi kan for
at mindske dem," siger Gitte Fyrkov, som er glæ-
deligt overrasket over, hvor positivt gæsterne har
taget imod de midlertidige forhold og bygge-
gener.

"Vi har kun fået meget få annulleringer, og folk
tager det meget cool. Det erjeg dybt taknemme-
lig for. Men jeg tror også, at det betyder noget,
hvilken attitude man møder gæsterne med. Den
smitter. Jeg vælger f.eks. at se det fra den positive
side. Nu kan gæsterne få lov atfølge byggeriet på
nærmeste hold, når de er her. Og hvis de vil vide
mere, er de meget velkomne til at komme til per-
sonalet og få fortalt om byggeriet, tidsplanen, og
hvad der kommer til at ske."

Brænder 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 sætte en ekstra dimen-
sion påjobbet, mener hun.

'Jeg kan godt lide, når der er udvikling i tin-
gene.Jeg brænder meget for, at der sker noget,
så det er en spændende proces, vi er i gang med,"
siger hun.

F.eks. er en ny hjemmeside på vej, Musholm har
fået nyt logo og nyt navn, og så er markedsførin-
gen af det udbyggede center, som bliver færdigt
i sommeren 2015, også ved at tage form. Det
handler om at profilere det nye centet have alle
antenner ude og blive set i de rigtige fora. Det
betyder nye kundegrupper og mange nye mulig-
heder, når centtet bliver større og kan rumme
flere gæster på 6n gang. Også -nltihull"tr trlføjer
mange nye funktioner.

'Jeg ser meget frem til alt det nye og de nye
muligheder, stedet får," siger hun, som også er
i gang med at etablere et tættere newærk med
det lokale turistråd og erhvervsråd og det lokale
erhvervsliv generelt. Hun har i forvejen mange
kontakter i lokalområdet fra sit tidligere virke.

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

Hotel Fredrik den II, som var ejet af Dansk Su-

permarked. En kommerciel verden, hvor konkur-
renceelementet er stort, der handles hurtigt, og
hvor økonomien tæller. Skiftet til en organisa-
tion som Muskelsvindfonden og Musholm, hvor
andre værdier er i spil, og hvor mennesket er i
centrum, har derfor været en stor forandring.

"Det er to forskellige verdener, og det harjeg
skullet vænne mig til. Men det er fantastisk at
møde så mange mennesker med handicap, der
er fldt med livsmod. Det lærerjeg personligt
meget af," siger hun, som også vil bruge sine er-
faringer fra den "anden'verden i sit nuværende
arbejde.

Bl.a. er Gitte Fyrkov medlem
råd, hvor hun vil gøre sit til, at
grad vil tænke
og hele kommunen
rnende gæster på

af Korsør
Korsøri
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partnerskabsaftaler med virk_
somheder, der både ønsker at
støtte Musholm, men også 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
hotelbadeværelse. f)e nye bade_
værelser på Musholm ei skabt
ud fra målsætningen om, at
tilgængelighed og velfærdstek_
nologi skal være så indarbejdet
i arkitekturen, at man nærmest
kun bemærker den, hvis man
har brug for den.

Samtidig med, at der læg_

gef vægr på gode arbejds_ og
løfteforh ol d for medre j sendle
hjælpere, er løsningerie også
baseret. på, at mange menne_
sker med funktionsnedsættelser
i så vid udstrækning som muligt
kan klare sig selv.

- 
Pressalit har lagt hus og pro_

dukter ril, at man i byggeriets
udviklingsfase har kunnet bygg.

nøjagtige proryper på de kom_
mende toiletløsninger, som blev
testet af mennesker med såvel
Ssiske, kommunikative og kog_
ni tive funktionsn edsættelier.
Som producent af velfærdstek_
nologi har pressalit en interesse
i, at brugerne er med til at ud_
vikle brugen af deres produkter.

"Som socialøkonomisk virk_
somhed gør Musholm en for_
skel for en masse mennesker,
der ikke har de samme mulig_
heder som andre for at holdå
ferie, dyrke sport og mødes
til konference. Det vil vi som
social ansvarlig virksomhed
gerne bakke op om, og vi er
rigtig glade for, atvi med vores
produkter kan være med til at
bidrage til projektet," siger ord_
førende direktør i pressalit, Dan
Boyter.

. Virksomheden forpligrer sig
i partnerskabsaftalen desuden
til at holde et aftalt antal møder
og konferencer på Musholm og
dermed støtte op og være med
til at bruge stedet.

somheden Ergolet ikke alene
skabe unikke nye lifrsløsninger
til Musholm. De vil sætte tilgæn_
gelighed på dagsordenen i t_
kalområdet i et nyt samarbejde.
Samarbej dsaftalen strækker sig
nemlig langt ud over lifte til då
24nye ferieboliger og løftet om
at holde kurser for virksomhe_
den på det ny Musholm.

Bl.a. vil de ansarte på Ergolet
bidrage med frivilligt arbejde
på Muskelsvindfondens even ts
såsom Cirkus Summarum. Og
en gang om året vil Korsørbor_
gere og løbere fra resten aflan_
det blive inviteret til sætte der
lange ben foran, når parterne
skaber et årligt fælles morions_
lØb iKorsØr med fokus på 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 Korsør som
et sLed, hvor vi sammen lØfter
tilgængeligheden og mangfol_
digheden," siger Kent Ftrvidt-
feldt, salgs- og marketingschef i
Ergolet. .+
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Personlifte og meget mere
På samme måde vil KorsØr-virk_



Delvisl byggestop
pgct. klqger

En lille borgergruppe hor kloget over en dispensotion,
som Slogelse kommune hor givet

O Bo Nymonn

\Jetop som bygeerier af Mus-
L \ holm-udvidelsen var gået
i gangi 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 opsær-
tende virkning, og før klagen
er blevet afgjort, må den del af
byggeriet, der ligger inden for
skovbyggelinj en, ikke forrsætte.

Hele byggeriet er dog ikke
stoppet. Entreprenøren er i
stedet gået i gang med at grave
ud til multihallen gg den Øvrige
del af udvidelsen.åf Musholm,
som ikke berøres af skovbygge-
linjen.

Men for Musholm og Muskel-
svindfonden er situationen blot
det sidste eksempel på., atnogle
få borgere i Slagelse og Korsør
er imod den udvidelse,'som Mu-
skelsvindfonden har fået god-
kendt af Slagelse Kommune. Da
lokalplanen for området skulle
godkendes i 2012, klagede
samme gruppe over, at der var

sket fejl i beslutningsproces:
serne omkring lokalplanerne,
men det blev afuist af såvel
statsforvaltningen som Natur-
og Milj øklagenævnet. Parrerne
konkluderede, at alt var gået
ordentligt og korrekt til både i
forhold til beslutningsprocesser,
offentlighed og høringspligt.

God dialog med naboer
I lokalplanens redegørelse står
dog, at en udbygning af Mus-
holm på det sydligste byggefelt
forudsætter dispensation fra
skovbyggelinj en. En dispensa-
tion, som Slagelse kommune
skulle søge, men først fik gjort
meget tæt på byggestart. Kom-
munen har dog hele tiden be-
tragtet dispensationen som en
formalitet.

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

af, atalle Musholms naboer
kæmper imod udvidelsen.

"Det er heldigvis ikke tilfæl-
det. Under den et år lange
lokalplanproces havde vi nogle
omfattende og konstruktive
diskussioner med Musholms
naboer om byggefelternes pla-
cering og ikke mindsr byggehql-
der på de nye bygninger. Det
lykkedes os i fællesskab ar finde
en god løsning, som samtlige
ejerlav i bebyggelsen bag Mus-
holm kunne tiltræde, og som
byrådet efterfølgende kunne
beslutte med et meget overvæl-
dende flertal," siger Henrik Ib
Jørgensen.

Ved redaktionens slutning var
der endnu ikke kommet svir på
klagen fra Natur- og Miføklage-
nævnet. Klagen forventes ikke
at få indvirkning på tidsplanen
for det samlede byggeri.

Når afgørelsen kommer, kan
du læse den på www.muskel-
svindfonden.dk.
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Vi gtigt qt lyte
til potienterne,

erforede eksperler
lnternotionc le rern i ngsl rn jer for behcnd I i ng cf

voksne rled DMD er på vej

Mohoney

-personer 
med Duchennes muskeldystrofi

f (OUl) er almindelige, sociale, politiske og
seksuelle væsnet der kæmper med de samme
alment menneskelige problemer som alle andre,
blot med DMD som en stærkt komplicerende
faktor.

Ovenstående budskab blev leveret af danske
Peter Mikkelsen, 32 år og med Duchennes mu-
skeldystrofi, som var den ene af to patient-
repræsentanter, 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 weekenden25.-25. maj i
Amsterdam på initiativ fra bl.a. Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind. Målet var at sætte fokus
på, hvordan de eksisterende guidelines for be-
handling og rehabilitering af personer med DMD
kan og skal opdateres, så de også målreues de
problemer, der opstår i voksenlivet med DMD.

Fra rehabiliteringscentret deltog cheflægeJes
Rahbek, $rsioterapeuterne Birgit Steffensen og
Ulla Werlauf, der begge er forskere i RCfM's ud-
viklingscenter samt sekretær Annette Mahoney.

"Det er så vigtigt athøre, hvad patienterne
selv kan fortælle om deres liv. For 25 år siden
kunne vi kun gætte 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
så vigtigt at spØrge patienterne, hvad livskvalitet
er for dem. Vi skal lære af patienterne, de er eks-

perterne," sagdeJes Rahbek under en afweeken-
dens debatter.

Lærebøger skal omskrives
I Danmark har vi længe haft tradition for at be-
handle nedsat vejrtrækning med respirator og
har derfor i en årrække oplevet, at personer med
DMD får et voksenliv. Men også i udlandet findes
der som følge af medicinsk, hjertemæssig og re-
spiratorisk behandling en stadig større gruppe af
voksne personer med DMD.

I de kommende år vil der komme nye genera-
tioner af voksne med Duchennes muskeldystrofi,
som har fået medicinsk behandlins, hvorved
nogle fysiske funktioner bevares i en længere
periode. Det giver er nyr perspektiv på DMD og
betydea at lærebgger om naturhistorien skal om-
skrives.

Der er behov for organisering og koordinering
på det medicinske område, så overgangen fra
ung til voksen optimeres, og i de enkelte lande
er der ligeledes behov for en øget indsais på det
sociale område, så det bliver muligt at leve et selv-
stændigt voksenliv.

Se på hele personen
Et af de største ønsker fra de deltagende patien-
ter var en bedre koordinering af behandlingen,
når man overgår frabørne- til voksenafdelin-
gerne. Det er frustrerende og tidskrævende at gå
til kontrol på flere forskellige afdelinger, endda
nogle gange på flere forskellige sygehuse. En
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centraliseret, tvaerfaglig afdeling, hvor der bliver
set på hele personen og ikke blot lunger, hjerte
og fysik, vil give bedre behandling og dermed
bedre livskvalitet.

Som en af deltagerne udtrykte det: "Det er
vigtigt at szette patienterne i stand til at fortælle
behandlerne, hvad de Ønsker, rnen det er lige så
vigtigt ar s;erte behandlerne i srand til at begynde
at turde lytte til patienterne."

et informeret valg ud fra den livssituation og de
Økolomiske rammer, de befinder sig i.

Men som Peter Mikkelsen påpegede, så har
"alle behandlele et politisk ansvar for ikke kun
at agere inden for deres eget system, men også
at kornmunikere problenerne videre til be-
slutningstagerne, også den Økonomiske side af
sagen."

En brugervenlig guide
De kornmende retningslinjer vil ligge i forlæn-
gelse af det eksisterende internationale konsen-
susprogram for Duchennes muskeldystrofi, og
der planlægges også en brugervenlig version i
lighed rned den eksisterende farrilieguide.

Der er dog stadig lnange uafklarede spørgsrnål
inden fbr de forskellige specialer, og der er der-
for planlagt en lang række videnskabelige under-
sØgelser, som man skal have r:esultatet af, inden
de endelige retningslinjer kan ligge klar.
(Læs også klummen på side 60.)

Forskellige vilkår
En af udfordringeme ved at lave retningslinjer,
der gælder internationalt, er, at der ikke fincles
de samme muligheder for økonomisk støtte i alle
lande, f.eks. til at ansætte hjælpere. Dette gør
det nærmest umuligt for patienterne at leve et
selvstzendigt liv uaflrængiet af forældrene, særligt
hvis man har brug for 24 timers overvågning pga.
respirator. Derfor er det nødvendigt, at retnings-
linjerne beskriver alle de forskellige former for
f.eks. respirationsudstyr, så patienterne kan tage

'24 f a';skere og lo perrsr-.nerr mod DMlj {jelfog i ir*orncijcncl workshi;;:,, <Jor. sclte 1oki-rs på
behcndltng og r<;habiliferirrg crf voksne rneå DMD.
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Pet-or G K l\4ikkelsen deitcE i en eurcpceisx workshcp cm sin
egen cic;gnose cg iLk mcnge tcnkevcekkencie oplevelser

Af Peter c, K. Mikkelsen

lllustrotion : Bitten Vernersen

For et par uger siden varjeg i
Holland for at deltage i en kon-
ference om Duchennes muskel-
dystrofi (DMD), min rype mu-
skelsvind. RehabiliteringsCenter
lor Muskelsvind havde taget
initiativ til konferencen, som var
arrangeret af European Neu-
roMuscular Centre (ENMC). En
workshop med tre lange dages
oplæg og diskussioner. Målet var
at lave i hvert fald forarbejder til
nogle interna tionale retnings-
linjer for behandling af voksne
med DMD. At os med DMD nu
højst uventet tillader os at blive
voksne, bl.a. på grund af bedre
respiratorbehandling, kræver
selvfølgelig nye behandlingsstan-
darder.

Jeg var med som den ene
af to patientrepræsentanter.
Den anden var en engelsk fyr.
Vi skulle holde oplæg om de
problemer, man har som vok-
sen med.DMD, hvordan man
håndterer dem, og hvilke [æl-
peforanstaltninger der skal til
for at have et godt liv. D6t ikke
ligefrem lille emne fik vi så 20
minutter til hver. Tiden var alle-
rede skrede t, før jegskulle på, så
jeg skulle nå at levere min del på
15 tætte minutter - på engelsk.

Svær opgave, men mine budska-
ber trængte ind.

... trorjeg. Det var nemlig
206. gang, at ENMC aflroldt
en konference, og så vidtjeg
kunne forstå, var det fgrste gang
nogensinde, at man havde haft
patienter repræsenteret blandt
oplægsholderne. 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
blevet inddraget
lysår før!

Resten af oplæg-
gene kom fra medicinske
eksperter og forskere fra forskel-
lige lande. Revl og krat inden for
neuromuskulære sygdomm e.

To forskellige verdener
Medici nerne kon tra mig-med-
muskelsvind. Det blev mere og
mere klart, at vi befandt os i to
radikalt forskellige verdener.
Dem med deres eksperwiden
om lunger, hjerte, knogler, sko-
lioser og stereoider, deres risici
og statistiske usikkerheder, men
jo også deres vilde begær efter

at behandle og livsforlænge min
krop.

Jeg som en hel, tænkende og
følende person med sorger, håb,
drømme og ønsker til en god
livskvalitet og ikke mindst mit
blik for alt det andet, jeg indgår
i, men som ikke er min (syge)

krop: systemet, samfundet,
kulturen osv. Vi til-

hØrte to vidt forskel-
lige grupper med
ofte helt uens vær-

dier og interesser.
D6t mgde, synes

jeg, var enormt
spændende og

frugtbart at indgå
i både personligt og

fagligt. Når det rigtigt
skurrede og bragede i et frontalt
sammenstød 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, atjeg burde
få indopereret en mikro-defibril-
lator. Det varjo dybt uforsvarligt
og uetisk af mig at udsætte mine
hjælpere for den permanente
risiko for pludselig død, jeg altid
bar rundt på - det kunnejo ske
hvert øjeblik!

Nu syntesjeg pludselig også, ar
det sved en lille smule i en eller
anden større muskel lokaliseret i
venstre side af brystkassen...

fra erfarne til mindre erfarne
Duchennes-folk) fortalte flere
historier. Det mest chokerende
var, at han enganevar
blevet wunget til
at gå til ombuds-
manden, fordi
sundhedsmyndig-
hederne havde
givet ham afslag
på en hostema-
skine!

En sidste anek-
dote, der helt konkret

.viser, at forskellige hjæl-
pesystemer langt fra altid kan
tale sammen:Jeg lod min lift
blive t{emme, fordi ENMC til-
bødat leje en dernede. Så davi

kom ind på værelset stod der en
'Diana' fra et hollandsk firma.
Men Dianavar en ualmindelig

hæslig kran. Hun havde
et monstrum af et

stativ til at hænge
et ubrugeligt lifts-
ejl i, og mit eget
sejl kunne kun
sættes i klemme
i to riller i nogle

ustabile bøjler
uden bagstoppei

En ren dødsfælde.
Det var det eneste sy-

stem, de havde i Holland

(Læs artikel om workshoppen
side 57.)

En ren dødsfælde
En anden ting blev efterhånden
meget tydelig. Nemlig ar man
ikke skalkimse af forskellige
landes forskellige systemer. Vi
ved detjo godt, men gudfader,
hvor er det kvalmende at blive
konfronteret med. Forskellen
på det engelske og danske sund-
hedssystem er f.eks. til atfå øje
på. Fyren fra England (som i
øvrigt har stiftet velgørenheds-
foretagendet DMD pathfi nders,
der giver råd og vejledning

@

Alle vore hofelverelser €r
hondicopvenl igt indrettet.

Fuldstendigt i overenstemmelse
e ks e fer ?ne rvurde rn emed p I

De e? s odN pholdY
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Fvc schmidt er enkellintegreret i 0.A. på sonderumskolen. lnklusionsforløbet hor
indtil videre været megei berigende for L:åde Fvc og resten of klcssen.

lnklusion:

En tillidssqg
Dc et nyt kulC skoleelever siCste scrnmer stcriecJe på Sonderurnskcien

i Oclense, beEyndte oEså /-årige Evc Schr-rridl cler hor
muskelsvincldicgnosen sMA2 og sidder i kØreslc,-r rr::orinden hovde;

Evos forcelcre og skclen cilerece etcb;cret c;i icet scmcrbejcle
Her stcrter en - indtil viCere Iykkelig.l inklusionsfcricelling;

Af .lokob Edut

Fotc: Morlen Schriver
:

er hnald ltå ifrihaarteret på Sandsrum,sholen.
brøger ned oaer shol.egården, huor Mu-

skelkraJts hårdt pr@aede fotograffors@ger at fange et bil-
lede af Eaø Schmidt, dsr med, aenind,en ståend,e bagpå
el-hgrestolnn, suserforbi de rBde bygningerfra 50,erne.
Fotografen stoppn op og tørrer saeden afpønden. Klok-
hen ringer; og neste t'ime shal til at beglnde.

En kvik og populær pige
Eva Schmidt tæller med i statistikken, når rege-
ringen i 2075 tæller op, om de har nået målet
pil967o af alle elever i folkeskolen, der skal in-
kluderes i almindelige klasser. Evas handicap er
primært et logistikhandicap, som hend.es mor
kalder det. I klassen er hun en meget populær
pige. Både i timerne, hvor hun er med på lige
vilkår som alle andre - dog med en hjælper på

sidelinjen, til når hun f.eks. skal på toilettet. Men
bestemt også i frikvartererne, hvor børnene står
i kø for at få en tur bag på Evas kørestol rundt i
skolegården.

"Det, vi oplever, er en fræk, smilende og kvik
pige, der gerne vil være med til det hele. Også da
klassen var i skøjtehallen, og Eva fik sin kørestol
med ud på isen. Ligesom de andre var hun stiv af )

'{
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Sonderumskolen, Odense

0,-9. klosse

750 elever fordelt på tre spor
90 medorbejdere
Budget på 35-40 mio, kr.
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"licnrcrbejciel med lcererne og pcedago-
rlorne hclrcr:rc1 rigtig godi. Dc hcr vcerci

m+,1c1 ryniigc c,g ålrne i hele for{Øbet og de
hni oqsc lc-rl os, ol del er enorml vigfig;i. cl vi

loder cjern QØe clet, de er bedst 1i1," siger Evas
mol Mci'lene Schmidt, som kon mcptke, ol

hencjes cioiter er en populcpr pige i klr:ssen.

skræk og kantede sig rundt langs banden, indtil
hun stille og roligt blev mere tryg og bevaegede

sig rundt på nøjagtig samme måde som de andre
bØrn. Det var en knaldgod tur, der kun kunne
lade sig gØre, fordi der blev tænkt ud af boksen,
og Evas mor og far troede på, at det kunne lade
sig gøre," fortæller klasselærer Carina Dirksen,

Vi vil være forældre, ikke hjælpere
Evas [orældre, Marlene og Nicolai Schmidt, l-andt
tidligt ud af, at deres liv ikke skulle dikteres af
diagnosen. Et princip, der har gjort sig gældende
i de valg, de har truffet for Evas og deres egne liv.

"Efter vi var kommet os over Evas diagnose for
nogle år siden, kunne vi se, at vi ikke ville lade
os styre af den begrænsning, en kørestol sætter.
Vi er en normal familie, og handicappet bliver
passet ind efter det," siger Nicolai, og Marlene
supplerer:

"Hvis du sætter dig ned og gØr regnestykket op,
så indgår man et kompromis med nogle af de
drØmme, man havde for familien inden diagno-
sen. De bristede drømme kan hurtigt komme til
at styre hverdagen lidt for meget, men for os kom
det naturligt at sige: Sådan er det bare. Eva skal
have et dejligt og normalt liv som alle andre. Og
det skal vi også."

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

"Vi vil gerne være forældre for Eva og forsØger
at nedtone hjælperdelen," forklarer Nicolai om
beslutningen.

Derfor var det også et enormt vigtigt valg,
familien stod overfor, da de skulle vælge, hvor
Eva skulle starte skole. Både for Eva, men i h6j
grad også for familien, der også tæller to mindre
brØdre, der ikke har handicap. Efter rådslagning
med RehabiliteringsCenter for Muskelsvind og i
de facebookgrupper om muskelsvind, som fami-

lien følger, blev en række skoler udvalgt, og en
møderække med skolelederne tog form.

Ingen dans på roser
Et at møderne bragte Marlene og Nicolai til San-
derumskolen. Skolen havde ikke før haft elever i
indskolingen, der sad i kørestol, så der lå 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, synesjeg, var
god.Jeg gjorde meget ud af at forklare, at det
her ikke kun ville blive en dans på roser, men
hvis vi flettede fingre og troede på, at vi gjorde
det så godt, vi kunne hver især, så kunne vi ikke
gØre det bedre, " forklarer skolelederen. ->

::#:-
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Mcrignno Ubbs om inklusian:

. ,For:celdrene skol tcae of storf ,cnsvør pgn,på eh
;mådo rhvor de respekterer, ot'vi opiller ;forskal lige
raller i: inklusionsf ailøbet, Respekt ag,fllid.er,ftøgls-
ordene,

. 'Prjorilår,hvcd du er utilfreds med. Det betyder
ikke, ot,mon, ikke rnå være,:kritisk eller ,undr.endA
,men vælg kompene.

. Fo:r,ældrenes vi.den oglndsigl er guld værdf,ar
skolen, ,Kon mon evt selv bydelnd,me*nyel'ø*
ningsmodeller?

,?-
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D": ærlige tilgang faldt i god jord hos fami_

lien Schmidt, og der ua, tyaåtigt", ar skolelederen
gerne ville påtage sig opgaven med at enkeltinte_
grere Eva på bedst mulige vis.

. 
"Marianner 

".rgug"-åt smittede meget. Sam_

lidlg..tl. hun også realistisk. Det var egåtlig ret
fedt," fortæller Marlene Schmidt.

, 
"Der var nogle fysiske ting på de andre skoler,

der var bedre, men vi ntev nåat til at se på hele
familiens behov. Hvor ville vi alle sammån helst
b::-S have det bedst,', forklarer Nicolai Schmidt.
-. 

Valggt faldt på Sanderumskolen, og det egent_
lige arbejde kunne nu gå i gang. FoÅkolen blev
det srarten på en travl [eri"ae..-

I 0.ø står den på sang og musih. Klasselerer Carinø
Dirhsen har bedt børnene om at find,e d,eres sangnaltper
frem og stille sig i, en cirketforaå tuvbn.

, 
',r^,! 

?!: ,"t "i 
s)nger semmen alle sarnmen, Jbr det

lan_altså 
ikke serlig godt, når ui synger noget jorskel_

ligt, " formaner hlasselærsren.

_ 
Eua er på nnturligste uds glectet ind, i cirklen med sin

h'Brestol.lg 
_med 

sangmappen få shødct gian hun den
gls-med hele oaerkroNtpen, nårfagternulnoou, til Ma_
riehønen Euigsur

Efterfølgende n d,et sangen om Vashehonen, d,er bliun
(t,-{r:r,.qf Ugrnehoiet, og iro, aers?ts afsluttend,e prut_
te$de bliuer leunet med, vold,sorn indføiing og store arm_

bevegelser Eaas hjælper, d,sr ellers hokler sdg på sin stol
rangs aceggen, qnger også med.

Grus i maskineriet

^D"lqik 
fornuftigt med ar få bevilliget penge

fra Odense Kommrrne til ombygnirrlg"r-r, og,Uuu,f:t:JdT bidrog med opmærrcJmnJa på, hvad
vi ville få brug for. Vi gik en runde og åakkede
om, hvordan Eva skulle kunne komÅe rundt til
f.eks. gymnastiksalen.Jeg havde nogle ideer om,
hvor der f.eks. skulle opsættes døråbnere, men
der sagde forældrene, iD.t er slet ikke nødven_
digt, der kan hun sagtens lige gøre sådan...,,for_
tæller Marianne Ubbe.

Selvom både forældre og skole var ude i god
tid, kom der alligevel grus i maskineriet, da
kommunens tekniske ifa"tirrg henover ro__"_
ren missede tidsplanen..Den Forsinkede proces
b.?rgd, ar Evas specialbyggede toiler ikke tlev klar
til,skolestart. Noget, dei gjorde skolelederen fl ov.

"Det interessante var, uåil" gik ind og ville
.{ælpe. Pædagogerne løftede tende orrE., .rå,
hun skulle på toilettet. Det erjo bare medmen_
neskelig logik, at sådan gØr mar^,men det kan
man desværre ikke altid regne med. Dybest set
kunne forældrene have stååt på mit kontor hver
eneste morgen i august og skældt mig ud, men
det valgte de fra,,,fortællei Marianne"Ubbe. __)

'Ueg glemmer 100 gonge om dogen, ci Evo hor m uskelsvind.,, siger klosseicerer i 0.A, Corino Dirksen



r

,, vi hovde nogle motemotiktimer, hvor eleverne skulle forve-
lcegge felter med den forve, der hørte til fqllet på feltet. Evo
fortolte mig, of hun blev trcet i hånden of of forvelcegge
hele feltet, så vi oftolte, of hun bore morkerede med forven i
stedet. Efterfølgende opdogede jeg, ot hun sod og tegnede
løs i frikvorteret og hovde snøret mig godt og grundigi.r,

Carino Dirksen, klasselærer

Det var heller ikke den måde, som Marlene
Schmidrhavde tænkr sig ar opløre sig på:

"Det var bare ærgerligt, men der var ikke noget
atgØre ved det. En del af inklusionstanken har
også noget med forældrene at gøre. Vi kunne jo
godt have stillet os op og råbt og skreger, men
hvad skulle Eva have fået ud af det? I sidste ende
vidste vi, at det ikke ville gavne samarbejdet med
skolen."

En stØrre rummelighed
Efter snart et år som skolebarnsforældre er Mar_
lene og Nicolai Schmidt stadig glade for det valg,
de traf, da de valgte Sanderumskolen. Ligeledes
er skoleleder Marianne Ubbe også tilfreds med,
hvordan skolens første inklusionsforløb af en elev
i kørestol udvikler sig:

'lDet er godt for Eva, men det er altså også rig_
tig godt for omgivelserne. Medarbejderne mær-
kede meget hurtigt, hvordan overliggeren lå et
andet sted i forhold til, hvad der var problematisk
på forældremØderne. Mange gange kan det Være
sådan noget som,.,åt lille Alberte ikke kan finde
sin madkasse i køleskabet, og om at spejlet hæn-
ger for højt. Objektivr ser mindre betydningsfulde
ting kan ofte komme til at fylde meget. Fornem_
melsen er, at vi taler på et menneskeligt højere
niveau, fordi der pludselig var et andet perspektiv
på, hvad der var betydningsfuldt,,, siger Marianne
Ubbe.

Nicolai og Marlene har samtidig imødekommet
eVentuelle spørgsmål og bekymringer fra andre
forældre ved at fortælle om Evas diagnose på det
første forældremøde. De har også taget iniiiativet
til den efterfølgende snak og den første legeaf_
tale.

"Det har brudt de barrierer, der var, og der er
dage, hvor vi nærmest ikke kan få Eva -.d o,
hjem, fordi der skal laves en masse legeaftaler.
Det er dejligt at se, at Eva er blevet en populær
pige i klassen, og at skolens hårde arbejdå har
båret frugt.Jeg tror samtidig, at der er mange af
de forældre, der er derude, der tænker: fedt nok
at mit barn får det med," siger Marlene Schmidt
og tilføjer:

"Som forældre til Eva er vi enormt taknemlige
for, at både de andre forældre og børnene har
modtaget os så godt. De rummer virkelig Evas
handicap."

- Be om ro. Vcersgo! Lyder dafra 0.a,s to d,uhse. Sko_
lemalken er delt ud, og ved hceae-sænkebordet har Eaa
fundet sin mad,kasse merl navn på-fru*. Mens gulcl_
s.andalerne aipper lystigt under bord,et, Iøner hun sig
i,nd ouerfrokosten og ud,vælger sig clet bed,ste, mens klas_
seløreren s æ tter "Flyu efisken " p å lokalets ghettoblaster
Madroen senher sig i 0.a, og en aelkendt, tidtøs (luft ef
leaerpostej og kgdpqke siver ud. i tokatet. _____{
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Morlene og,rNiooloi Eehmidt om inklusion:

. D,et altafg;ørende.or, hvilken indstilling rnon,hor
til. inklurion fro sforfen,

. Få,skobt nogle reolistiske for,ventninger til
skolen og få undersøgt, hvilke foruentninger
skoleløderen hor Ei f,cplles ståsted:er vigligt

. Iog jo,hotten, på. Væren medspiller over for
de forslcg, sorn skolen sliller, dc de offest bedsi
ved, hvcd der fungerer i,hver:dogen.

. Hcv en sober og pr,odukliv diolog,

. Vcer flernme i skoene,over for.de ondre for,ce!
dre. For nogle kon det vcere lidtsvært ot hen-
vende sig førsle gong, så tcg den første kon-
toki.

. Se det siø.re,perspektiv,ifm. skolevolg aø: gØt
detrklad, hvor,hele fomilien bliver glodestlor at
vcere på lcengero sigt

. En god' hjælpef der forstår r,ollen sorn,hjcelper
er guld voerd.
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En indsots, der gov pote iVejle

Embedsfolk og politikere i Vejle Kommune vedtog
i fællesskab en ulovlig kvalitetsstandard for BPA-
ordninger. Standarden betød bl.a., atborgere med
BPA blev nægtet hjælp til indkøb og madlavning
som en del af deres BPA-ordning. Men så tog
Peter SkovJØrgensen, der er foÅand for kom-
munens handicapråd - og i øvrigt også er medlem
af Muskelsvindfondens bestyrelse - fat i sagen. Han
stillede spørgsmål i byrådssalen, hentede gode
råd hos Muskelsvindfonden, kontaktede pressen,
klagede til tilsynet og snakkede med politikere.
Til sidst måtte byrådet erkende fejlen og gå i gang
med at lave en ny kvalitetsstandard for kommu-
nens BPA-brugere.

En aktiv lokal ind-
sats kan altså være
med til at sikre
ordentlige forhold
for mennesker med
handicap.

Peter Shoa JØrgensens
ind,sats gøa resultat.
(Foto: Bo Nymann)

Problemer med on kesystemet

Ankesystemet fungerer ikke i øjeblikket. Venteti-
den er al for lang. Muskelsvindfonden har kend-
skab til sager, der har kørt i mere end to ilr, før der
kom en afgørelse. Det betyder, at kommunerne
kan {ene massevis af penge på at bryde loven,
mens mennesker med handicap frarøves mulighe-
den for at leve et almindeligt liv.

Det har Muskelsvindfonden reageret på ved at
skrive til både socialministeren og Folketingets
socialudvalg. I henvendelsen beskrev vi konkrete
sager. Vi håber at få forståelse foq at det f.eks. er
uacceptabelt, at mennesker med handicap risike-
rer både mavesår'og slidgigt, mens de uretmæssigt
er frataget den nødvendige hjælp og venrer på en
afgørelse i ankesystemet.

Socialministeren har i skrivende stund brugt

mere end tre måneder på ikke at svare noget som
helst.

Som løsning på ankesystemets problemer fore-
slår Muskelsvindfonden bl. a. :

1. Kommunerne bør pålægges, at de skal indbe-
tale ulovligt sparede midler til en pulje, som
efterfølgende udloddes til området. Den nuvæ-
rende praksis med, at kommunerne kan tjene
på at træffe ulovlige afgørelser, 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 føler sig ude af stand til selv at
tage kampen mod kommunen og bruger derfor
konsulenter/advokater. Det er kun rimeligt, at
det er taberen afsagen, der skal betale sagens
omkostninger.

Retten til of dyrke sin fritidsinteresse og få betolt merudgift

"Udgifter til en el-kørestol som sportsudstyr til
brug for el-kørestolshockey er en nødvendig mer-
udgift". Det vil sige, at den ekstra kørestol skal
bevilges efter servicelovens $ i00. Det slår Anke-
styrelsen fast i en sag, som Muskelsvindfonden har
kæmpet med i over to år.

Ankestyrelsen lægger bl.a. vægt på, at det er
almindeligt, at en ikke-handicappet voksen på
samme alder og i samme livssituation ville have
haft en sports- eller fritidsaktivitet. Og,at en ikke-
handicappet voksen på samme alder og i samme
livssituation ikke ville have haft en udgift til en el-
kørestol som sportsudstyr.

I deres temmelig udførlige begrundelse skriver

,{nkestyrelsen videre: "Vi finder ... at det er nød-
vendigt med en ekstra kørestol til sporten, for at
du kan have en el-kørestol til rådighed i hverda-
gene, hvilket ikke kan tilgodeses, såfremt du alene
har 6n el-kørestol til brug for både hverdag og
sport, og el-kørestolen bliver skadet i forbindelse
med sportsudøvelse, f.eks. fordi el-kørestolen ikke
op$'lder de krav til robusthed, som el-kørestols-
hockey kræver".

Flere kommuner har haft en praksis, hvor de
med udgangspunkt i reglerne om fiælpemidler
har afuist ansøgninger om sportskørestol. Nu står
det krystalklart, at de i stedet skal behandle den
slags ansøgninger efter reglerne om merudgift.
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SORTERET MAGASIN

Af Evold Krog.
formond for Muskelsvindfonden

Det er efterhånden umuligt at finde
en politiker, som ikke mener, der skal
forenkles, og at administrationen skal
begrænses. Lige så umuligt er det at
finde en forenkling af reglerne på
handicapområdet. Alle ændringer er
gået i retning af mindre forenkling og

mere administration. Især kostbare
administratorer, der skal styre omkost-
ningerne, udgør en større og større
omkostning.

og så er det faktisk ikke så svært at be-

gribe, at man som forældre somme tider
mister overblikket og føler sig kgrt over af
en kommunal damptromle.

Tåbeligheden illustreres af, at et barns
hjælper tvinges til at blive i en fritids-
ordning og glo ud i luften, for det er d6r
hjælperen er ansat, alt imens barnet med
muskelsvind er til en børnefødselsdag
med klasse-kammeraterne, som hjælperen
ikke må gå med til.

Når vi så foreslår forenklingero som
måske oven i købet vil være forbedrin-
gero så bliver politikerne fjerne i blik-
ket. De lytter høfligt, og så sker der ikke
mere. Det er faktisk lidt deprimerende.

Naturligvis er der familier, der har brug
for mere hjælp, end de får bevilget, men
der er også mange, som mener, at de får
hjælp nok. De vil bare gerne slippe for alt
det løbende bøvl med at få kludetæppet til
at hænge sammen.Forældre til børn med handicap ken-

der alt for godt 6t af problemerne.
Hjælpen er ofte sammensat efter et
utal af forskellige regler i lovgivningen.
Servicelovens $$ 41, 440 45, 83, 85, 95

+ andre regler hvis man har brug for
hjælp i skolen + andre regler hvis man
har brug for hjælp i en fritidsordning
+ andre regler hvis man er respirator-
bruger + alt det, som jeg ikke lige kari
huske.

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

Hver regel forvaltes på hver sin måde,
efter hvert sit sæt af visitationskrite-
rier, af hver sin selvstændige forvalt-
ning i kommunen eller regionen, og

med hvert sit sæt af regler for lgn- og

arbejdsvilkår og endda med hver sin
arbejdsgiver for hver enkelt rype hjælp.
Og derfor ofte endda med hver sin
hiælpea alt efter hjælpens formål og

paragraf.

Min opfordring til politikerne er, at de

prøver at lytte til, hvad de selv siger, når
de kræver forenklinger, og ikke mindst at

lytte til, hvad vi andre siger, når vi kommer
med konkrete forslag, der giver borgerne
et nemmere liv for færre penge, som
kunne bruges til andre gode ting på handi-
capområdet. Eller giver borgerne et meget
nemmere liv med mere hjælp uden ekstra
forbrug af offentlige kroner, fordi man
sparer på overflødig administration.

Helt konkret foreslår vi, at udmåling af
hiælp sker efter 6n samlet behovsvurde-
ring, og at al hjælp ydes efter 6t regelsæt
for løn- og arbejdsvilkår med 6n arbejds-
giver, så man kan begrænse antallet af
hjælpere i barnets liv.Så skal man altså til stadighed være i

kontakt med forskellige sagsbehandlere

og har til stadighed mindst en af klu-
dene i kludetæppet under behandling,

Det kan vel ikke være så indviklet. Eller
kan det?

I


