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TEMA: JOB SøGES - HANDICAP HAVES

De søger orbejde

Hvorfor er der ikke flere
mennesker med hondicop
på orbejdsmorkedel?

lces hvqd der skele
Vi hor fulgt op på tidligere
historier i Muskelkroft om
fremlidsdrømme - bl,o.
Trine R. Jensen, der i 201I vor
beklcednin gshåndværkerelev
og nu snort bliver designteknolog
Folo: Helene Bogger / privotfolo

MEDARBEJDERPORTRÆT:

ANN.TISBETH HøJBERO

MANGFOTDIGHED:
Tovtrcekning, sjipning,
rulleskøjleløb - børn og
Romosjong-korokterer
lover reklome for Cirkus
Summorum,
Foto:Dovid Bering

LEDER: Pårtiernes hondi-
coppolitik ofhcenger
of ildsjcele

Klumme: Ponik - nu skol min SU ikke
lcengere forsørge mig -.det skol min krop

Førlidspensionen er somfundets
investering i mig, mener Anders Berenlh,
Foto: Per Gudmonn

KlcBd mennesker med hondicop på tii
of møde verden, lyderopfordringen

El tcBt somorbejde med kommunen hor
givet bonus:førtidspension og job

Første "prøveklud" i KlAP-projektet
blev en succes:Thomos kom i orbejde.
Folo: Lors Holm

Anders Christensen - moskinorbejder,
olympisk mesler i hondicopsvømning
og frivillig
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Job sØges

- hondicop hoves
PU

forsiden af dette magasin kigger Helene på dig.
Hun skal i praktik som journalist. Og drible både hjælperordning,

kørestol og selwærd i en konkurrence$,ldt mediebranche. Fremtiden vil
vise, om der er plads tiljournalister som Helene i den danske mediever-
den. Eller om hun skal nøjes med at være case.

Dette nummer af Muskelkraft sætter fokus på drømmen om et godt ar-
bejdsliv.

At flere skal have mulighed for at være en del af arbejdsmarkedet, er
ikke bare højtpå den nationale, politiske dagsorden, men sandelig også på
Muskelsvindfondens.

På de følgende sider mØder du derfor mennesker, der kan fortælle om,
hvilke valg de har måttet tage i arbejdslivet. Du kan møde dem, der søger.

Og du får eksperternes bud på, hvorfor der ikke er flere mennesker med
handicap ijob i Danmark.

Velkommen til temaetJob søges - handicap haves!

Ps.
Måske kender du det rette job til en af vores jobsøgere? Skynd dig ind på
www.muskelsvindfonden.dk og send en besked til dem.
Har du muskelsvind, kan du styrke Muskelsvindfondens beskæftigelsesind-
sats ved at svare på det spørgeskema, der dumper ind i din postkasse.

God læsning

Redaktionen bag MuSkelkraft
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Jeg er uddannet isenkr'æmmer og ser kundeservice
som en naturlig del af mit arbejde. Desuden er jeg
uddannet laborant og har prgvet både industri og
produktion inden for fødevarer og medicinal.

"2

Bettina Hansen

Jeg er gående ryemarvsskadet...

. Søger en læreplads som teknisk designer
r FIar færdiggiort grundforløbet i Aalborg.

Fik l2 i karakter
o Kørestolsbruger, kan godt gå korte afstande
o Har kgrekort og egen bus
e Hørehæmmet, har cochlear implant
. Er fleksibel, arbejder med opgaven, til jeg

er tilfreds.

Simon D a'mtoft Clristensen

Jeg søger et fleksjob som kontorassistent på 15 - 20
timer. Har 8 års erfaring inden for kontor og admini-
stration med bred arbejdserfaring med bl.a.:
. Administrativeopgaver
. Sagsbehandling ogjournalisering
o Posthåndtering og telefonpasning

Er i fleksjob-systemet, da jeg har en muskelsygdom,
Myasthenia Gravis.

lulie K. løtgensen

Helt overordnet søgerjeg et arbejde, hvorjeg kan anvende
min uddannelse som pædagog.

Ilerunder brænder jeg primært for "arbejdet" med bgrn
enten i skole eller børnehavealderen. Det er i denne kon-
tekst, atjeg ønsker at anvende og videreudvikle de kom-
petencer og erfaringer,jeg har i relation til børn i denne
aldersgruppe.

Jeg er gående med muskelsvind...

Sgrcn Pape HaidJensen
l.r \.rnlt)\ rnI.,\ri\i[\hiltr,tr oL hrerr(,, r ta\_K
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Jeg ønsker at bidrage til samfundet med mit livsryn oe
energi til at gøre en forskel. Gennem hele mit liv har jeg
lavet frivilligt arbejde og tror på mennesker.

I vil opleve, at arbejdsopgaver bliver lpst, opgaver, som
forjer i dagligdagen tager tid og bliver nedprioriteret,
men er vigtige i det store hele.

Jeg drømmer om at blive ansat i en virksomhed/ved en
person, som tror på mangfoldighed, tror på mennesket,
tror på forskellighed, kan se muligheder frem for be-
grænsninger.

Cafina Laursen

Søgerjob inden for telefonpasning, reception
og regnskab. Har kendskab til C5.

Er smilende og rap i replikken af natur, men er
naturligvis også serigs, drives af at være sam-
men med andre og at udvikle mig fagligt og
personligt.

Du vil få en medarbejder, der er engageret,
dynamisk og ansvarsfuld.

Mine begrænsninger: Ingen trapper, gode par-
keringsforhold, kan ikke gå så langt, går med
krykker, er dyslektiker.

DiLte Veber

Uddannelse: erhvervsjurist (cand.mercjur.)

Erfaring: ca. 10 års relevant erhvervserfaring (Saxo
Bank. DI, Dako Denmark) - fuld tid, almindelige
vilkår

Specialiseret i dansk ansættelsesret (fra før ansæt-
telse til efter fratrædelse)

Handicap: muskelsvind, manuel kgrestol, hjælper
=> behov for god tilgængelighed, handicaptoilet,
plads til hjælper
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JOB SøGES
- HANDICAP

HAVES

Få mennesker
med hqndicqp obIIrl

Det vil både styrke scmfundsøkonomien og selwcerdet hos den enkelte,
hvis flere kom i orbejde Men det krcever en holdningscendring hos

både virksomheder, politikere og de hondicoppede selv mener en rcekke
personer med tilknfning til hondicopområdet

]o.n"
Zochorios

1--l hancen for at mØde et
\-,lmenneske i kørestol på de
danske arbejdspladser er' stadig
meget lille - på trods af flere
års politisk velvilje og diverse
støtteordninger. I 2014 var kun
43 procent af personer med '

handicap i job, mens tallet for
personer uden handicap var 77
procent.

Det viser rappo{ten "Ffandi-
cap og beskæftigelse", som SFI -
Det Nationale Forskningscenter
For Velfærd - udgav tidligere på
året. Og det er også nedslående
læsning at dykke ned i Euro-
stats tal for 2011, der viser, at
Danmark halter langt bagefter
lande som Sverige og Luxem-
bourg. Således er Danmark det
land i EU, der har den {erde-
største forskel på beskæftigelse
mellem mennesker med gg
uden handicap. ,l

Formanden for Det Centrale
Handicapråd (DCH), Tue By-
skov Bøthær, er ikke overrasket
over tallene:

"En vis underrepræsentation
er svær at undgå, men når vi
ser på nabolandene, er det
klart, at vibør kunne gøre det
bedre. Vi har stadig fordomme
og betænkeligheder blandt de
andre ansatte, som kan være en
udfordring. Og så mangler vi at
få gearet vores jobformidling, så

den gør det nemt og naturligt
for arbejdsgivere ogj obsøgende
med handicap at finde hinan-
den, Det gælder også i forhold
til fastholdelse, hvor vi kan se,
at der er fnange med handicap,
der falder ud af arbejdsmarke-
det,i' siger han.

Brug for holdningsskifte
Ifølge Tue Byskov Bøtkjær
mangler der en dybere for-
ståelse for, at mennesker med
handicap skal tænkes ind i det
almindelige arbejdsmarked
med alt, hvad det indebærer.
Han vil ikke afuise, at der kan
være brancher, hvor det vil være
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nemmere at fåjob end i andre,
hvis man har et handicap. Men
det er at misse pointen, mener
han.

"Folk skal ansættes der, hvor
de kan bidrage med dereg kom-
petencer. Vi har nogle fine ord-
ninger, der sikrer, at man kan
få hjælp - tilpasning af arbejds-
pladsen, personlig assistance
og meget mere - hvis det skal
til, for at man kan udfolde de
kompetencer, man har. Selr,føl-
gelig kan der være situationer,
hvor det alligevel ikke kan lade
sig gøre. Men hvis der er forskel
på brancher, trorjeg mere, det
handler om holdninger og tra-
ditioner."

DCH-formanden anerkender,
at der i de senere år har været
en lang række tiltag for at give
flere mennesker med handicap
noget at stå op til om morge-
nen - senest med regeringens
handicappolitiske plan fra
2013. Men det er ikke helt nok,
mener han.

"Vi harjo i Danmark truffet
valg om at have et arbejdsmar-
ked, der er meget fleksibelt
for arbejdsgiverne. Det er for
eksempel nemmere at fyre
personer med handicap end i
Sverige. Det stiller så omvendt
nogle krav til j obformidlingen
og hjælpen ttl at gøre det nemt
for arbejdsgiverne at have folk
ansat, hvis der er nogle ting, der

skal tilpasses. Og til at fastholde
medarbejdere, når der opstår
udfordringer. Der er vi ikke i
mål endnu," lyder det fra T[re
Byskov Bøtkjær.

Tilbageholdende arbej dsgivere
Der ville ellers være vældig for-
nuft i at kaste endnu flere kræf-
ter ind i kampen for at få flere
væk fra passiv forsørgelse. Sidste
år lavede COWI en analyse for
Det Centrale Handicapråd, der
viste, at det danske samfund
ville blive 10 milliarder kroner
rigere, hvis blot 6n procent af
danskere med handicap kom i
arbejde i stedet for at modtage
førtidspension. Og det argu-
ment bruger T[re Byskov Bøt-

\jær gerne, når han taler med
politikere fra regeringen og Fol-
ketinget. Men det handler om
mere end økonomi.

"Vi har som samfund brug
for, at alle, der kan, bidrager.
Og rigtig mange mennesker får
både livskvalitet og bedre selv-
værd af at forsørge sig selv på
arbejdsmarkedet," siger han.

Det er underdirektør Erik
Simonsen fra Dansk Arbejdsgi-
verforening (DA) helt enig i.
Og ifølge ham har hans med-
lemmer som udgangspunkt kun
6t Ønske: Ai ansætte mennesker,
der kan udfylde de funktioner,
som lige netop deres virk-
somhed har behov for. Men

ll envis underreprcpsentotion
er svcpr of undgå, men vi bØl
kunne gue det bedre, ;;
menerTue Byslcov Bøtkjær om
of få flere mennesker med
handicop i beskæftigelse.

spørgsmålet er så, om virksom-
hederne foretrækker at ansætte
folk uden handicap, fordi det
er nemmere.

"Hvis der er flere omkost-
ninger forbundet med en type
medarbejder end en anden,
er det klart, at detvil have en
betydning. Derfor er der meget
god fornuft i, at man har lavet
nogle ting på offentlig plan, der
gØr, at man kan få kompensa-
tion i en række konkrete situa-
tioner," siger Erik Simonsen,

Overordnet set er han enig
i principperne i den såkaldte
forskelsbehandlingslov, der skal
sikre, at man ikke behandler
mennesker uens på grund af
eksempelvis handicap.

"Men vi kan se, at nogle virk-
somheder er begyndt at blive
noget tilbageholdende med at
bruge for eksempel fleksjobord-
ningen. De opleveq at det kan
være meget svært at komme ud
af ansættelsesforholdet igen,
hvis det nu ikke går. På den
ene side er det fornuftigt nok,
at man sikrer handicaPPede
en eller anden form for beskyt-
telse. Men man skal også passe

på med, at man ikke beskytter
dem mod at blive ansat. Og d6r
tror jeg, at der er et dilemma,
som man med fordel kan have
en dialog om," siger underdi-
rektøren i DA.

Information når ikke ud til alle
Atjobcentrene spiller en cen-
tral rolle,, har man for længst
erkendt hos myndighederne.
I forlængelse af Kommunal-
reformen i 2007 blev Special-
funktionen Job & Handicap
(SJH) etableret som en vejled-
ningsenhed under Beskæftigel-
sesministeriet. Formålet var at
understøtte jobcentrenes be-
skæftigelsesindsats for personer
med fysisk eller psykisk funk-
tionsnedsættelse.

I praksis betyder det, at hvert
eneste jobcenter i landet i dag
mindst har 6n såkaldt nØgleper-
son ansat, der med, sin special-
viden på handicapområdet skal
gøre det nemmere for ledige
med handicap og virksomheder
at finde hinanden. Men hos

Jobcenter Fredericia mener
arbej dsmarkedskonsulent Chri-
stel Holm, at det arbejde har
været noget op afbakke.

"Sådan noget som fleksjob
ved alle jo, hvad er, men det
gør mar' ikke med tiltaget med
nØglepersoner. Ogjeg ved ikke,
om det er, fordi der ikke har
været god nok Økonomi i det,
men der har i hvert fald ikke
været fokus på det fra politisk
hold. Og det erjo tit det poli-
tiske fokus, der driverjobcen-
.trene rundt omkring. Der tror
jeg nok, at vi, der sidder som
nøglepersoner, føler os forbi-

qå,

gået, fordi vi virkelig
skal knokle for at få
vores viden frem i lyset,"
siger Christel Holm.

I sit daglige arbejde har hun
med de borgere at gøre, som
skal have bevilget hjælpemid-. 
ler eller personlig assistance.
Hun har bl.a. hjulpet en række
døve borgerq med at ringe til
potentielle arbejdsgivere for at
forklare dem om deres behov,
men det giver langt fra altid
bonus.

"Hvis folk har et handicap, så

er arbejdsgiverne nok ikke så

begejstrede i forhold til, atder
er andre, der kan varetagejob-
bet. Men de har så mulighed
for at søge med fortrinsadgang,
så de i hvert fald kan komme
til en samtale, hvis det er en
offentlig virksomhed. Og det
er folk begyndt at benytte sig
mere af," siger Christel Holm.

Nøglepersonen fra Jobcenter
Ffedericia erkender, at både
hun og kollegerne rundt om
i landet også bærer en del af
ansvaret for, at arbejdsgivere og
jobsøgende med handicap sta-

dig er langt fra hinanden.
"Selr,{ølgelig kunne vi godt

være mere udfarende - ikke
kun i forhold til virksomhe-
derhe. Der kunne også være
noget mere reklame ude hos
lægerne, så folk bliver opmærk-
somme på, hvad der er af mu- -)

I
it

t:i

:.

a

;:

e
f
tf
E

?
*:
t4
+

:

i

i_

()
6N
c)

s:
c)

a

@(Ø

,



JOB SøGES
- HANDICAP

HAVES

ll Pa den ene side er det fornuftigt
nok, of mon sikrer hondicoppede
en form for beskyttelse vio forskels-

behondlingsloven, men mon skol
posse på, of mon ikke beskytter
dem mod of blive onsot.;;

Erik Simonsen (DA)

ligheder.Jeg tror, at alle
nøglepersoner gør et stort

stykke arbejde for at synliggøre
deres arbejde i jobcentrene.
Men det er så et spørgsmål om,
hvem der griber det," siger
Christel Holm, som understre-
ger, at der findes masser af virk-
somheder, der gør rigtig meget
for at få. folk til at blive på ar-
bejdspladsen ved bl.a. at sørge
for de rigtige hjælpemidler.

Folk har også selv et ansvar
Ifølge Tue Byskov Bøtkjær lig-
ger ansvaret for at ændre tin-
gene hos en bred vifte af aktø-
rer, der bliver nødt til at tænke i
nye baner - til fordel for alle.

"Æle med en aktie i beskæf-
tigelsespolitikken må erkende,
at beskæftigelse af personer
med handicap ikke er en social
indsats, som bare handler om
disse menneskers velfærd. Det
er derimod en central problem-
stilling, når det handler om, at
vi får en bedre samfundsøko-
nomi ved, a[ flere arbejder. Det
er nemlig store andele af dem,
der er på kanten af arbejdsmar-
kedet, der har en eller anden
lorm flor handicap," siger han.

Men mennesker med handi-
cap har også selv et ansvar for
at gØre noget ved deres situa-
tion - hvis de altså er i stand til
det, mener Christel Holm fra

Jobcenter Fredericia. Både hun
og kollegerne bliver nemlig
kun opmærksomme på ledige
med handicap, hvis de ledige
selv fortæller om det ved den
første samtale i j obcentret.

"Selr,følgelig kan man håbe
på, at konsulenten spørger, om
de har et problem med et eller
andet, og at de så siger det,
men ellers kan en person med
et handicap godt være anonym
omkring det. Det står ikke be-
skrevet nogen stedeq og man
går ikke ind og laver notater
om det," siger hun og kommer

med denne opfordring tiljob-
søgende med handicap:

"Kontakt jobcentrene eller
nøglepersonerne, så snart du
har etjob i sigte, så I sammen
kan gå ud til arbejdsgiveren for
at finde ud af, hvad der skal
til, så det ikke bliver så mystisk.
Og hvis du er ijob, så handler
det om at fortælle, hvad du.har
behov for," siger hun og tilfø-
jer, at det ellers meget nemt
kan ende med noget, der er
hårdere end en åben snak -
nemlig en $,reseddel. -'----o

Så snort du hor et job i sigle, så kontoki jobcentrene eller nØglepersonerne, så
I sommen kon gd ud til orbejdsgiveren for ot finde ud oi hvod der skol til, lyder
onbefolingen fro en grbejdsmorkedskonsulent.
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tfrine Ringhejm.f ensen, 23
I ar, har{ige nu travlt med at

skrive sit'speciale. Det handler
om at designe tøj til folk med

..en anden kropsbygning, f.eks.
brede hofter. Hun måtte ikke
vælge mennesker med han-
digap, selv om det ville passe
bedre ind i det, hun helst vil
arbejde med. Men det var for
snævert et emne, mente hendes
undervisere.' 'Jeg er selv helt uden for alle
kategorier - er skæv, går dårligt,
hofterne er ikke lige osv., så det

' .ville have været helX genialt,
; , il fg-rdi jeg kan sætte m1g ind i.
... det," siger Tiine.

lil sommer bliver hun fær-
di$ som designteknolog - en
overbygning til sin første ud-
dannelse som beklædnings-
håndværker. Og er hun heldig
at komme ind, vil hun gerne
fortsætte studierne og tage en
bachelor over de næste I Vz år.

"Jeg gør det, fordijeg synes, .

- det er et spændende fag, og
jeg vil gerne videreudvikle mig.
Og så er det også lidt, fordi jeg
bliver sur, når nogle sigeq atnår
man har et handicap, kan man
ikke få en bachelor. Så skaljeg
vi'se dem, atjeg kan."

Trine R. Jensen kalder sig selv
stædig og vedholdende, når der

. er noget, hun gerne vil. Hun
har muskelsvinddiagnosen FSH,

som for hende betyder færre
kræfter i skuldre, overarme,
hofter og ben og en del.srner-
ter. Dbn nedsatte muskelkraft
medfører, at hun kun kan gå
med besvær, og at hun ikke
kan bære eller lØfte for tunge
ting. Men hun har altid elsket
at sidde ved sin symaskine'og
fordybe sig i detaler og skabe
ting. Derfor valgte hun i første
om ga.n S beklædnin gshåndvær-
ker-vejen.

Da hun blev interviewet til
Mriskelkraft i starten' af j anuar
2017,var hun halwejs i sitistu-
die til be,klædningshåndværker.
Hun blev-færdig i 2013 og fort-
satte efter et halvt års ledighed
på den to-årige overbygning til
designteknolog.

Faktisk foreslog hendes sags-

behandler, at hun skulle vælge
en førtidspension, men det afvi-
ste hun.
''Jeg 

vidste jo godt, hvad jeg
vglle," siger Trine, som allerede
i 2011 mente, at "kan man sit
kram, er det lige meget, hvor-
dan kroppen er bygget."

Og hun har ikke fortrudt sit
nej. Hun tænker ikke på sig
selv som handicappet og vil
helst udfordres og bruge sit
hoved,, Hun har faktisk allerede
etjobtilbud på hånden, når
hun er færdig. I sin praktiktid
under desi gn teknolo g-s tudie t

var hun i firmaet Cre8tou, som
producerer tøj til mennesker
med handicap, og de er klar til
at ansætte hende efter endt ud-
dannelse.

"Og det vil jeg rigtig gerne.

Jeg kan meget let forholde mig
til at lave tøj til folk, der ikke
passer ind i skabelonen. Jeg
synes, det er en udfordring at
blive presset til at finde løsnin-
ger til den enkelte."

Trine regner med en ansæt-
telse på almindelige vilkår.
Virksomhedens arbejdstider er
tlpisk kl. 12-18, og det vil passe
hende helt frnt.

I 20i I boede Trine stadig
hjemme. men er siden flyttet i
te;tignea med sin kæresie. Hun
tænker stadig på. at fåL børn
lormentlig inden for de kom-
mende år. +

(O

o.c{
.fi

6
J

dt
#.7,=
l*,:' I ;r,

ET:: :

{'1

@',



JOB SøGES
- HANDICAP

HAVES

Når mit hqndicqp
skygger for solen
Helene Bogge Grimstrup går ncesten i ponik, når det om

kort iid ikke lcengere er hendes SU, der skol give hende rugbrød i

køleskobet og Nescof6 på hylderne. Det skcl hendes krop

- og den er ikke helt til of regne med

Af Helene Bogge Grimslrup

lllustrotion : Biflen Vernersen

Jeg går påJournalisthøjskolen i

lAarhus, hvor praktik udgør tre
Yd af de otte semestre, det tager
at få en bachelor i journalistik.
Her er praktik bedre kendt som
panik, og på den første dag
blevjeg da også spurgt, hvor
jeg havde tænkt at søge prak-
tikplads. Og efter kun at have
været flyttet hjemmefra i en
måned måttejeg indrømme, at
jeg tænkte mere over, hvordan

.jeg kunne få vasket mit tøj uden
min mor.

Mine erfaringer med arbejds-
markedet kan ligge på et meget
lille sted.Jeg fyldte 18 år i 1.g,

ogjeg har været på SU lige
siden. Dog med et kort afbræk
på et halvt år, hvorjeg brugte
min børneopsparing på maling,
toast og håndb{ere. Nok bedre
kendt som et højskoleophold.

Jeg er pisse bange
For at sige det rent ud harjeg
levet fedt på offentlig støtte og
ikke skænket arbejde ret mange
tanker. Kørestolen gjorde, at
ingen forventede det af mig, og
gyrnnasiet gj orde, at j eg priorite-
rede øl og tysk grammatik over
den slags. Meget ulig mine kam-

merater, der alle arbejder ved
siden af deres uddannelser.

Pludselig stårjeg så med
udsigten til halvandet års løn-
net praktik. Halvandet år, hvor
SU-styrelsen ikke sørger for, at
jeg har rugbrød i køleskabet og
Nescaf6 på hylderne. Det skal
min krop. Ogj.g er pisse bange.
Forjeg kan altid regne med,
at min krop ikke er til at
regne med.

Forjeg ved
godt, atjeg ikke
kan arbejde 37
timer om ugen.
Eller til mine
opgaver er løst,
som de fleste
praktikopslag
skriver. Mens
mine kammerater
diskuterer, om de
har DR-potentiale eller er
mere til Information, forestiller
jeg mig mine praktiksamtaler gå
noget alå:

Mig:Jeg er skide dygtig.
Prisvi ndende journal ist: Dygti-

gere end de 20 andre, der søger
stillingen?

Mig: Nej sikkert ikke, men
vælg mig alligevel.

Prisvindende j ournalisL Hvor-
dan ser du dig selv passe ind i
vores redaktion?

Mig:Jeg ser mig selv arbejde
færre timer, kunne løse færre
opgaver og overskride flere
deadlines.

Prisvindende j ournalist: Kan
du selv åbne døren?

Maske erjeg forkælet
På en måde er min

skræk for arbejds-
markedet egent-
lig udtryk for, at
jeg er forkælet.

Jeg er forkælet
på den måde,
at.jeg ikke er

vant til at skulle
stå frem med

faner og slagsange
om mlne ressourcer

som handicappet borger.
Min personlige oplevelse af ud-
dannelsessystemet viste mig kun,
at den kamp havde andre alle-
rede taget, såjeg har bare lænet
mig tilbage og set handicaptil-
lægget til min SU tikke ind.

Arbejdsmarkedet er skræm-
mende, fordijeg selv skal skabe
plads til mig og mine ressourcer

- og mangel på samme. Der er
ingen, der har gjort arbejdet for
mig. Et sted bagerst i mit hoved
gemmer drømmen om førtids-
pension sig, og selv omjeg ikke
er kandidat, kan jeg ikke lade
være med at fantasere om at
være sikret rugbrgd og Nescaf6
ligeså længe, jeg lever.

Tænk positiø
Når mit handicap tårner sig op
og overskygger alt, sætterjeg
mig ned og tænker på alle de
ting, jeg har opnået.Jeg har en

studenterhue.Jeg skrev i mit
studieretningsproj ekt tyve sider
om et yderst sjældent gramma-
tisk fænomen i tyske og spans(e
bisætninger.Jeg har formået at
lave en nogenlunde interessant
artikel om kæledyrs adfærds-
vanel ogjeg har interviewet fol-
ketingspolitikere. Lige så stille
bliver mit handicap bare en lille
ting i det store billede.

Og den tankegang vil skåffe
niig etjob en dag. Forjeg har
altid sagt, at hvis mit handicap
er et overskueligt vilkår for mig,

vil det smitte af på dem omkring
mig. Så vil den prisvindende
journalist ikke se alt det, jeg ikke
kan. Men alt det, jeg faktisk kan.
For det kan.jeg også selv se.

Mit bedste er godt nok
Prisvindende j ournalisc Hvor-
dan ser du så dig selv passe ind i
vores redaktion?
Mig:Jeg ser mig selv komme
med alternative vinkler.Jeg ser
mig selv bevare overblik\et, og
jeg ser mig selv gøre mit bedste.
Og mit bedste er godt nok.
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Liqe så stille, bliver mit hondicop bqre- enlille ting idet store billede
ll Huir mit hondicop

er et overskueligt
vilkår for mig, vil det
smitte of på dem
omkring mig. tt
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Jeg er for god
penslontil

W. Schelde

*n
9l f\ et mest pudsige er, at jeg

l--f faktisk søgte en fuldtids-
stilling, men allerede i ansøg-
ningen skreH atjeg kun kunne
arbejde 20 timer om ugen. Og
så blevjeg alligevel kaldr til
samtale - og fikjobbet - som et
fleksjåb."

Henning Thorlund, 28 ilr, er
glad for sit arbejde og glad for,
atjobsøgningen gik så let. Det
havde han slet ikke forestillet
sig, da han i juni 2011 blev fær-
diguddannet fi nansøkonom.
Både fordi mange virksomheder
var hårdt ramt af fiiranskrisen,
og:fordi han var klar over, at
han måtte søge en fleksjob-
ansættelse. Hans kræfter ville
ikke række til et fuldtidsjob, selv
om det var det, han inderst inde
Ønskede.

'Jeg harjo altid helst villet
være som alle andre," sagde
han i et interview i Muskelkraft
i foråret 2011. Men iløbetaf
sit stydie måtte han erkende,
at hans muskelsvinddiagnose,
Beckers muskeldystr oft, bet6 d,
at han skulle passe på ikke at
overbelaste sine muskler. Så ville
hbn blive fuldstændig udtrættet,
få smerter og ikke kunne noget
i en periode bagefter.

Så i efteråret 2011 fik han be-
vilget fleksjob og fik i november

,

201 1 det første.iob,'han" over-
hovedet søgte - endda efter en
hurtig og lidt spontan beslut-
ning på selve dagen for sidste
ansøgningsfrist. Et job som
administrativ medarbej der ved
Menighedsfakultetet i Aarhus.
Og der er han stadig.

"Det er et fedt sted og et godt
rr'iljø," siger Henning i dag.

Han har fuldt ud accepteret,
at han arbejder i fleksjob, selv
oni han i starten syntes, det var
lidt underligt at gå tidligere
end sine. kolleger. Men det var
mest hans egne barrierer og
forventninger og ikke kolleger-
nes.

Faktisk blev den stilling, han i
sin tid søgte, delt til to fleksjob-
stillinger. Det betyder, at han
ikke er den eneste i fleksjob på
arbejdspladsen.

'"Min arbejdsgiver er meget
f_orstående og fleksibel, og det
er vigtigt, nårjeg har sådan en
"periode-sygdom", der svinger,"
siger han, der ind imellem.har
brug for at gå ekstra til fysiote-
rapi. Det er der forståelse for.

Fordelingen af arbejdstimer
har han også fået lov at be-
sterhme. Han vil helst arbejde
fire timer hver dag i stedet for
at have fire længere dage og 6n
ugentlig fridag. En fridag ville

bryde rytmen i hverdagen, så

fysisk har han det bedst med at
skulle af sted hver dag.

Henning har aldrig tænkt på
at komme på førtidspension.

'Jeg er lor god til pension, og
så fungererjeg bedst, nårjeg er
i gang," siger han.

Men det ærgrer ham, at fleks-
job-reformen har forringet øko-
nomien i fl eksj ob-ordningen.
Hans job er etableret før refor-
men, og det begvder, at hvis han
skulle Ønske at skifte job, r,il
han skulie gå væsentligt ned i
indtægt i forhold til hans nuvæ-
rende ansættelsesvilkår. Og det
betyder, at han skal tænke sig
orn mere end 6n gang, hvis han
skulle få lyst til at skifte job.

Da Muskelkraft sidst intervie-
wede Henning, var han single '
og boede i en lille lejlighed.
Siden da ei han blevet gift, bot
nu i en større lejlighed, og bØrn
er kommet tættere på, når snak-
ken handler om fremtiden. --tr
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Jeg ftk min førtidspension som lB-

| årig - lor syv år siden, Jeg har al-
Yrig set min lørtidspension som en
sovepude. Tværtimod.Jeg har set den
som en mulighed for at få de gode ka-
rakterer, som jeg vidste, atjeg havde
brug for, hvisjeg skulle ud og have et
arbejde. Når kroppen ikke fungerer
"ordentligt", må. man kompensere
ved at bruge hovedet endnu mere.

Førtidspensionen har givet mig eks-
tra energi og lyst til virkelig at give
den gas på studiet. Samfundet har
investeret i mig, så jeg i sidste ende
ikke behøver at være en udgift, men
måske endda kan betale lidt tilbage.

Prioritering er ngdvendig
Jeg vil som alle andre unge gerne ud
og bidrage til samfundet.Jeg vil med
glæde kunne se mig selv om 10 år
have fuldtidsarbejde og familie. Men
når man har en sygdom - ogjeg har
muskelsvind - ved man ikke altid,
hvad der trækker energi ud, og det
kan være svært at finde den rette vej.
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Min muskelsvind påvirker mig
ved, at jeg ofte er rigtig træt og
bliver udmattet af ting, der for
andre måske virker nemme.
Som at gå med 10-20 kg. ekstra
på ryggen. Og selv om jeg stadig
vil kunne nogle af de samme
ting som andre, er det hårdt, og
jeg bliver meget hurtigt udmat-
tet. Oveni det varierer mit ener-
giniveau fra dag til dag, og ofte
til den side, hvor jeg ikke har
særlig meget energi. Derfor gæl-
der det for mig om at fokusere
på de ting, der er vigtige. For
mig betyder det uddannelse, så
jeg kan få etjob uden for meget
fysisk aktivitet.

Har virket efter hensigten
Da jeg fik min førtidsper-rsion,
var jeg lige kommet tilbage fra
Jylland og en to-årig uddannelse
som web-integrator med 3D-
overbygning. Jeg skulle finde ud
af, omjeg skulle finde et arbejde
eller lave noget andet. Samtidig
ville jeg gerne flytte hjemmefra.
Min sagsbehandler og jeg blev
enige om, at usikkerheden i for-
hold til studie og/eller arbejde
og uvisheden om, hvordan min
muskelsvind ville forløbe, betØd,
at en fØrtidspension ville være
den bedste løsning lor mig.

Ogj.g må sige,,at min førtids-
pension virkelig har virket efter
hensigten og har hjulpet mig.
Den gav mig mulighed for at fo-
kusere 770% på min uddannelse
uden at skulle bekymre mig om
at være nØdt til at flytte fra "hus
og hjem", hvisjeg havde brug for
en pause fra studiet.

Den betød også, at jeg gik
igennem HF med de bedste ka-
rakterer på årgangen, og atjeg
derfor kunne komme ind på
drømmestudiet: statskundskab
på universitetet. Det vil sige, lige
nu harjeg taget et halvt års orlov
fra studiet, fordi jeg havde brug
for en tænkepattse. Både for at
få styr på nogle ting i forhold til
mit studie og mit handicap og
for at finde ud af, om statskund-
skab er det,.jeg vil. En situation

mange af mine venner og andre
unge står i. Forskellen er bare, at
disse unge kan gå ud og finde sig
etjob, hvorimod jeg vil have vae-

sentlige problemer med at finde
et job, jeg vil kunne holde til.
Ydermere etjob, hvorjeg så også
vil kunne have et liv ved siden af.

Det er derfor, førtidspensionen
virkelig hjælper mig. Den giver
mig mulighed for at have et liv,
der kan minde så meget som mu-
ligt om det, andre unge på min
alder har. Med en sygdom som
muskelsvind gælder det om at
{erne så mange forhindringer,
der nu kan {ernes.

Og orloven har været nyttig.
Jeg føler nu, at jeg er blevet af-
klaret med de forhold, jeg havde
brug for at få styr på og regner
derfor med at genoptage studiet
til efteråret.

Et tabu
Atjeg får førtidspension, er fak-
tisk noget, jeg sjældent taler om.
Mine venner ved det, men det er
generelt ikke nogel, jeg nævner
til folk, jeg møder. Jeg siger, at
jeg læser, og så tror folk, at jeg
er på SU. Der følger helt klart
noget tabu med omkring det,

især når man er i en ung alder.
Men nårjeg forklarer dem situa-
tionen, min sygdom, og at det er
en måde for mig at komme igen-
nem uddannelse og i sidste ende
få et job, virker de fleste meget
forstående.

Vil være et godt eksempel
Men som det nok kan mærkes,
skriverjeg alligevel lidt ud fra en
forsvarsposition. Jeg frygter, at
mit indlæg kan ende ud i en dis-
kussion, om det er rigtigt eller
forkert at få førtidspension. For
mit vedkommende kan jeg kun
sige, at det har været godt og
rigtigt for mig, og jeg vil gerne
være en af dem, der kan vise, at
det har kunnet betale sig at in-
vestere i et ungt menneske med
en funktionsnedsættelse. Jeg
vil gerne være en af de "good
cases".Jeg vil gerne gøre en aktiv
indsats for at betale lidt tilbage -
måske ikke så meget økonomisk,
men i hvert fald på det menne-
skelige plan. Ved at være social,
aktiv og bidrage på de praemis-
ser,jeg nu engang har. 4

FØrtidspensionen betØd, ot Anders Berenth tog sin HF-eksomen med de bedste korokterer
på årgongen, som dermed gov odgong til drØmmestudiet på universitetei,
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Foto:Jommy Verting

"D;:å:;:,iå?å";L:3.
mig rned og et spændende job -
og så ser detjo også godt ud på
CV'et."

iMette tØvede ikke. da hun fik
tilbudt et vikariat på fuld tid, da
hun i november'2012 netop var
færdiguddannet psykolog. Det
var elbevidst valg og en inve-
stering i sin karriere, som hun
kaldte det. Hun vidste, at det
ville have store omkostninger
fbr hendes sociale liv at arbe.;de
på fulcl tid, men hnn vidste ikke,
at det ville kvæste hende i den
grad, som det faktisk gjorde..

Mette har muskelsvinddiag-
nosen Kongenit myopati, som
for hende betyder, at hun nd
over en nedsat rnuskelkraft i
lår-, overarms- og nakkemuskler
også har en voldsorn træthed.
Faktisk fØler hun sig træt det
meste af tiden og beskriver det
selv, som om hun kun har tre
batterier, hvor andre har syv.

"Og det er meget svært for
andre at forstå," forklarede
Mette, da hun for to år siden
blev interviewet til Muskelkraft.

Trzetheden viste sig især, hvis
hun sad stille til et møde eller
sad laenge ved computeren. Så

kunne hun ikke holde Øjnene
åbne og måtte "{ekke ud" men-
talt. Derfor lød meldingen fra
Mette allerede dengang, at hun

på sigt ikke skulle have et 37-ti-
mersjob, men snarere 28 timer.

Men da det første et-årige
t ikariat sorn nerlropsykolog ved
et kommunikationscenter fbr
mennesker med hjerneskader
udløb, valgte hun alligevel at
sige ja til et nyt vikariat på fuld
tid. Denrre garrg på Hvidovre
Hospitals afdeling for hjerne-
skadede. Begnrndelserr val igen
rrere et hensyn til faglig udvik-
ling og CV'et end helbredet.

Desuden vzrr j<-rbinclholdet rig-
tig spændende, arbej dsmiljøet
bedre, arbej dsopgaverne gav
mulighed for stØrre fleksibilitet,
og hendes.cl-ref viste sig at vie re
meget forstående og lyttende.

"Min chef vil gøre alt for, at
vi medarbejdere har det godt,
og harr lrar direkte sprrrgt mie.
hvad der passer mig- bedst i for-
hold til timetal og fbrdeling,"
siger Mette, der fra starten har
været meget åben.om sin diag-
nose, og hvad der-r betyder for
hende.

De gode forhold betyder
også, at hun er blevet "hæn-
gende" i samme afdeline, og
fra 1. juni 2015 er det blevet til
en fastansættelse på 24 timer
om ugen. Og det passer hende
rigtig godt.

"|eg tror, det er ok, ogjeg
glæder mig til at orke noget
mere.," siger Mette og henty-

der til fritiden og sit sociale liv.
Arbejdsmæssigt har hun altid
udfyldt sin rolle.

Eneste bekymring er Økono-
rnien. Derfor overvejer Mette
at søge fleksjob, så hun kan få
suppleret sine timer. Hun har
brug for en bil, fordi hun har
lået slidgigt i knæene pga. sin
belastende måde at gå på, men
det rækker Økonomien ikke til
med et.job på kun 24 timer.

Når Mette tænker på sin
fremtid. vil lrrrn gelne starte sin
egen psykologpraksis og måske
i en overgang inden da både
have private klienter og et fåst
job. Men det aflraenger meset
af, hvor langt kraefterne rækker. ----o

Mette lmr ihke finsket at få sit efternaan

i artihlen. Htr,n Jrygte4 at det him. skade

hentles jobnrulighede4 hais att. komrneruLe

arbejrlsgiuø'e uil aurdr:re hentle ttd Jra. hen-

des hatzdicap i stedet.for lrualiJikationer.
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Pqk de unge
ud of vottet

Sommenslutningen of Unge Med Hondiccp, SUMH, opfordrer
hondicoporgonisotionerne til of tcge meConsvor for of klcede

mennesker med hondiccp på til of møde verden på lige vilkår

W Schelde

Boersmo

2?Det er helt klart mit indtryk, at der er rigtig
mange unge med handicap, der ønsker sig et

arbejde. Faktisk er der blandt de unge, vi møder
i SUMH, slet ikke stemning for at komme på"før-
tidspension. Tværtimod. Og dem, der er kommet
på førtidspension, Ønsker ikke nødvendigvis at
skilte med det."

Sådan lyder erfaringerne fra Sidsel Munkebo
Hansen, sekretariatsleder i SUMH - Sammenslut-
ningen af Unge Med Handicap.

"Der er rigtig monge unge med hondicop, der Ønsker
sig et orbejde," siger Sidsel Munkebo Honsen.

SUMH er en politisk paraplyorganisation for og
af unge med handicap, der arbejder for et sam-
fund, hvor funktionsnedsættelser ikke bliver til
handicap. Et af indsatsområderne har været ud-
dannelsessystemet og overgangen fra uddannelse
til arbejdsmarked.

Hvis Sidsel Munkebo Hansen skal give et bud
på, hvorfor der ikke er flere mennesker med
handicap på arbejdsmarkedet, mener hun, at
forklaringen skal findes flere steder: samfundet,
virksomhederne, uddannelsessystemet og menne-
sker med handicap selv.

"Samfundet, fordi fordomme og tabuer stadig

$ulder - og det gælderjo os alle. Virksomheds-
lederne, fordi de er en del af samfundet og bærer
rundt på de samme forestillinger og fordomme,
om hvad det betyder at ansætte en person med
et handicap. Og det kan i værste fald betyde, at
personen slet ikke kommer til jobsamtale. Et
lavere uddannelsesniveau hos mennesker med
handicap påvirker også tallene for dem, der er i
arbejde," siger hun.

En opgave for handicaporganisationerne
Den {erde forklaring er mennesker med handi.
cap selv, og der har hun et tip til handicaporgani-
sationerne.

'Jeg tror, vi mangler at kigge indad i handicap-
bevægelsen. Vi skal udvikle unge med handicap,
pakke dem ud af det vat, som de måske er blevet
pakket ind i af forældre, pædagoger eller andre i
omgivelserne og gøre dem til strategiske medbor-
gere og medskabere. Der har vi handicaporga-
nisationer et stort ansvar for at skabe rammerne
omkring sådanne personlige udviklinger. Det skal

@

JOB SøGES
- HANDICAP

HAVES

"Som ung jobsØgende med et hondicop hor mon selvfØlgelig
et onsvor for of vcere ordentligt forberedt fØr jobsomtolen, "

mener Mods Brix Boulund,

r

klæde mennesker med handicap på til atmøde
verden på lige vilkår med andre," siger hun.

Formand for SUMH, Mads Brix Baulund er
enig i den l'urdering og vil gerne supplere med
nogle erfaringer fra sit politiske arbejde med ud-
dannelses- og beskæftigelsesområdet.

"Nogle mennesker med et handicap - og hel-
digvis er det kun få af dem, jeg har mødt - synes

at have urealistiske forventninger til arbejdsmar-
kedet. Virksomheder mener ofte, at det er ansø-
gerens eget ansvar at have en "pakkelgsning" klar
med de nødvendige ordninger, så de ikke selv
skal gøre ekstra for at kunne ansætte en person
med et handicap. Og som ung, jobsøgende med
et handicap har man selvfølgelig et ansvar for -

som alle andre - at være ordentligt forberedt, før
man mødes med en virksomhed. På den anden
side har virksomhederne sehfølgelig et ansvar
for at ansætte efter kvalifikationer og ikke efter,
om personen f.eks. har et handicap eller en stØt-

teordning," siger Mads Brix Baulund.
Det samme gælder valg af uddannelse, hvor

det ifølge formanden for SUMH også må være
personens eget ansvar at sætte sig ordentligt ind i
den type job, man vælger at gå efter - selr.følgelig
i samarbejde med UU-vejledere og de videregå-
ende uddannelsesinstitutioner, som måske skal
yde en stærkere indsats på det område.

4 konkrete forslag til politikerne
I forbindelse med SUMH's undersøgelse i 2013
af overgangen fra uddannelse til arbejdsmarke-
det for nyrddannede personer med handicap,
fokuserede SUMH især på, hvilke muligheder og
barrierer de nyuddannede mødte på deres vej til
arbejdsmarkedet.

UndersØgeliien resulterede i nogle anbefa-
linger til aktører på området, nogle konkrete
forslag til politikerne i Folketinget, riren også en
forventningsafstemning til de studerende med
handicap.

Som udgangspunkt nævner SUMH, at forvent-
ningerne til de nyrddannede er, at de er arbejds-
markedsparate og attraktive for arbejdsmarkedet.
Dvs. at de er afklaret med deres handicap,har
kvalificeret sig fagligt igennem uddannelsen, og
at de har prØvet sig selv af på arbejdsmarkedet i
form af studiejob og praktik. Der skal altså skabes
de nØdvendige rammer for, at de studerende
med handicap allerede under uddannelsen gøres
klar til arbejdsmarkedet.

De fire konkrete forslag til politikerne lyder:
1) Hjælp til praktik og studiejob - har vist sig at

være afgørende for at komme hurtigt ud på
arbejdsmarkedet efter endt uddannelse

2) Plads til erhvervserfaring under uddannelsen

- stiller krav om at forlænge studietiden, da
studerende med handicap ellers kan få svært
ved at have plads til både studie, job og et
handicap

3) Viden ud til studerende - fra bl.a. jobcentre
og nye videnscentre målrettet studerende
med handicap - for at give dem informatio-
ner om overgangen til arbejdsmarkedet

4) Tidligst mulig a{klaring - af kompenserende
støtteordninger, fleksjob m.m., som i dag kan
være en langtrukken aJfære og dermed øge
risikoen for langtidsledighed. ----{
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SUMH's mission
. At synliggØre unge med hondicop i

den politiske debot og i somfundet
generelt

. At styrke unge med hondicop i ot
tcle deres egen sog og i at deltoge
idemokrotiet

. At styrke orgonisotioner of og for
unge med hcndiccp og generelt
fremme somorbejdet mellem disse



irÅ
r;å"*

t
.?4.1'

i-

a'

i..
i.l
i"'
I
t.

t

I
i
i.
t.
l; '
l

'llt

W Schelde

storte
min egen virksgmhed

P3::r;n
at Nikolaj Richel-
direkte videre til

universitetet, når studenterhuen
Det fortalte han i
Muskelkraft i 2010,

hvor han gik i 1. g. på iværksæt-
terlinjen på HHX. Men sådan
gfk det ikke helt.

'Jeg lagde så meget energi i
det sidste halve år på gymnasiet
for at komme ud med rigtig
gode karakterer, atjeg var helt
flad bagefter. Derfor togjeg et
sabbatår. Det første halve år la-
vede jeg ikke rigtig noget, og i
{9t.næste tog jeg på,højskole, "
fortæller Nikolaj, som har mu-
sk'elsvinddiagnosen CMT. Han
bruger el-kørestol, fordi kræG
terne i benene er svækkede.

'Jeg,har altid vidst, atjeg ikke
skulle være håndværker, og at
jeg skulle vælge noget bogligt,
hvorjeg kunne bruge hovedet,"
sagde Nikolaj i 2010. Ælerede
dengang drømte han om at
starte sin egen virksomhed, og
derfor skulle han have en ud-
dannelse inden for markedsfØ-
ring, økonomi ellerjura, mente
han.

I dag fem år senere er drøm-
nien der stadig, og han har taeet
de første skridt for at realisere
den. I august 2013 begyndte
han sit studie i projektledelse på
Copenhagen Business School,

hvor han nu er ved at afslutte 4.
sbmester. Til efteråret skal han
enten vælge et udlandsophold,
valgfag eller praktik, men helr
hvordan semesteret skal forløbe,
er ikke faldet på plads endnu.

'Jeg har overvejet at tage til
udlandet, men har besluttbt at
vente. Både fordi det er svært at
få økonomisk støtte fra fonde,
når det ikke er under kandidat-
uddairnelsen, og fordi der er
mange praktiske forhold, der
skal løses med hensyn til hjæl.
pere osv. Men jeg vil helt sikkert
til udlandet senere," siger Niko-
laj. ,_:

Om det bliver til et praktik-
sted, er han i wivl om. Det er
svært at finde relevante studie-
pladser i projektledelse, fordi
praktikken kun er ca. to måne-
deq mener han.

Nikolaj regner med ar fuldføre
sit studie på normeret tid, også
selv om han bruger en del tid på
frivilligt arbejde ved siden af sru-
diet. Han er bl.a. formand for
den danske kØrestols-floorball-
organisation og er også involve-
ret i el-hockey-foreningen. Men
ved eksamenstid prioriterer han
sit studie.

'Jeg tagerjo en uddannelse
for at give mig kompetencer og
gøre mig klar til arbejdsmarke-
det,".siger han, som helt klart

forventer, at han en dag vil
være leder i sin egen virksom-
hed og {ene sine egne penge.

I gymnasietiden overvejede
han, om han skulle søge førtids-
pension, når han blev 18 år for
at få en mere sikker indtægt.
Hvis han sammenlignede sig
med sine klassekammerater,
der havde fritidsjob, var hans
Økonomi dårligere, fordi han
netop ikke kunne få et fritids-
job. Så på det tidspunkt ville
det have været en fordel. Men
han søgrb ikke.

'Jeg synes, at en førtidspen-
sion sender et sjgnal om, atjeg
ikke vil ud på arbejdsmarkedet,
og det erjo det, jeg går efter,"
siger han.

Nikolaj bor stadig hjemme,
men regner med meget snart at '
flytte hjemmefra. Formentlig til
en lejlighed tæuere på CBS, så

han kan minimere den tid, han
i dag må bruge på transport til
og fra sin uddannelse. -----{I
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Kommunen
hor lyttet til

Julies behov

!:::.';:,1x?

Et godi somorbejde med soEsbehond eren hor
givet Julie Wilche ro til ct få en overskuelig hverdog

på førtiCspens cn r-ned plcds tiljob, fysioteropi,
hvile cA en støtteperson, Cer kon hjcelpe med

nogle of de svcere ting

DtJ;fT;fiåtilil::il"
blev dårligt. At hun aldrig kom
til at flytte hjemmefra, fordi
hun ikke kunne noget.

'Jeg kunne ikke stave så godt
eller læse, og det troede jeg,
atjeg skulle kunne for at få et
godt liv. Men nu harjeg fundet
ud af, atjeg godt kan leve uden

Jeg har det godt med mit liv
nu."

Når 23-årige Julie Wilche
opsummerer, hvordan hendes
tilværelse er i dag, er det en hel
anden - og Iangt mere positiv -
verden, hun fortæller om, end
dengang hun gik i skole. Egen

lejlighed, job to dage om ugen,
træning hos en fysioterapeut og
en tilværelse, hvor der er kom-
met "system i hendes liv". Sidste
sommer fik hun bevilget førtids-
pension pga. hendes muskel-
svinddiagnose, Dystrofi a myoto-
nica, og det har givet hende ro.
Og så har hun nogle gode foræl-
dre, der altid vil hjælpe hende,
nogle søskende, som også kan
træde til og en kommune, som
har været sød ved hende, som

Julie selv forklarer det.
Og det kan hendes mor,

Anette Wilche, bekræfte. Kom-
mlrnens sagsbehandler har hele
tiden forstået, hvadJulie har

haft brug for og har lyttet til
hendes behov. Og kommunen
har ikke bare "parkeret" hende
på en førtidspension, men
er gået aktivt ind for at støtte
hende i at få et skånejob og ud-
vikle hende til at få en hverdag,
der hænger sammen.

'Jeg kan kun give kommunen
ros for den behandling,Julie
har fået," siger Anette Wilche.

Mange skoleskift

Julie fik først sin diagnose som
18-årig, efter at hendes halv-
bror fik konstateret sygdom-
men. Dystrofia myotonica er en
arvelig sygdom, og blodprøver

viste, at både hendes far ogJulie også havde den.
Og dermed faldt mange ting på plads iJulies op-
vækst.

I sin skolegang havdeJulie svært ved at lære
og huske, hvad hun havde lært. Hun kunne ikke
overskue mange informationer på eh gang og
blev hurtigt utryg, når hun ikke vidste, hvad der
skulle ske. Rent $'sisk kunne hun både hoppe,
cykle og løbe, men kun i kort tid. Så blev hendes
muskler udtrættet, og hun havde brug for hvile.
Alt sammen symptomer på Dystrofia myotonica,
som både kan give $'siske og kognitive vanskelig-
heder (se faktaboks side 39). Julies fysik var dog
rimelig god i forhold til andre med myotoni, og
derfor troede hendes omgivelser i lang tid, at
hun var sent udviklet og måske let retarderet.

SåJulies skolegang var ikke god. Hun begyndte
i en almindelig klasse i folkeskolen, blev senere

ll oo jes fik
førtidspension,
foldt der ro på,
og der kom
system i

mit liv. ,,

Julie Wilche kon bedst lide den
del of sit job. der foregår i biblio-
iekscof6en i Bollerup, hvor hun
orbejcier to doge om ugen i et
skdnejob,

flyttet til en specialskole, men kom tilbage igen
efter halvandet år, fordi hun heller ikke rigtigt
passede ind d6r. Hun blev fritaget for eksamener
og deltog ikke i alle fag i skolen. Hun var en sød
og stille pige, men havde svaert ved at følge sine
klassekammerater.

I 9. og 10. klasse varJulie på en efterskole for
elever med særlige behov, hvor hun havde spe-
cialundervisning i dansk og matematik og mange
praktiske opgaver i forhold til pasning af dyr. I
starten varJulie ikke særlig begejstret for eftersko-
len, fordi hun ikke kendte stedet eller rutinerne.

'Jeg var lidt utryg, men så fik jeg en kæreste, og
så gik det," fortællerJulie, som efterhånden kom
til at trives på efterskolen. Både pga. dyrene, som
hun altid har været glad for, og fordi hun gik til
"jazzdans" på skolen og også optrådte med danse-
numre for de andre. -->
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For Julie betød den
treårige STU-uddonnelse

på Krummebcekgård,
ol hun lcerfe ot blive

selvstcendig og bo selv.

'Jeg elsker at danse og gør det også nu. Så flyt-
terjeg bare sofabordet, såjeg kan danse på gulv-
tæppet. Så kan dem nedenunder ikke høre det,"
sigerJulie med et skævt smil. Hendes lejlighed
ligger på første sal i en etageejendom.

Lærte at bo selv
Men utrygheden dukkede op igen, da eftersko-
leperiode var slut, og hun skulle videre. Kort tid
før hun blev 18 år, fik hun sin diagnose og skif-
tede derefter som 1B-årig til voksenafdelingen i
kommunens socialforvaltning. Og d6r blev det
positive samarbejde med kommunens sagsbe-
handler indledt.

"Æting skete hurtigt.Julie fik bevilget en 3-årig
STU-uddannelse (Saerligt Tilrettelagt Ungdoms-
uddannelse for unge med særlige behov: red.)
på værkstedsskolen Krummebækgård påMøn,
og det var bare rigtig godt for hende. Hun udvik-
lede sig og lærte meget," siger Anette Wilche.

'Ju, jeg blev mere selvstændig.Jeg lærte at bo
selv, købe ind, lave mad og selv gØre rent ... og
mor, måjeg ikke godt fortælle det?" spørger
Julie henvendt til sin mor, der nikker, ogJulie
fortsætter:

"Når vi på Krummebækgård fik besøg åf
nogen, der skulle se, hvordan vi boede, var det
altid mit værelse, de viste frem. Fordi det var
rent og i orden."

"Og så bliver man da stolt som forælder
indskyder Anette Wilche.

tn ting ad gangen
HvisJulie selv skal fremhæve, hvad der var godt
på Krummebækgård, var det især dyrene og de
opgaver, hun fik med at passe heste, køer, geder
og hgns. Men der var også stille og roligt, og de
respekterede, at hun f.eks. havde brug for en
middagslur. Og så tæller det i høj grad, at hun
lærte at bo for sig selv og fik prøvet ting af. Hun
fik bl.a. en fyk billedkogebog med derfra, hvor
hun kan se alt fra, hvad hun skal kØbe, hvis hun
f.eks. vil lave'lasagne, til hvornår hun skal gå i
gang med at lave mad. Der er bl.a. billeder af
alle ipgredienser, som de ser ud, når hun skal
købe dem.

Kogebogen bruger hun - lidt - nu, men hun
spiser tit hos sine forældre, der kun bor 2 km.
fra hendes lejlighed, eller hos sin mormor, der
bor i en anden lejlighed i samme kompleks.
Eller hun laver mad sammen med sin mor, når
de kommer for at spise hos hende.

'Jeg kan godt lave lidt selv men det tager tid
for mig atlære," fortællerJulie, som bl.a. har en
rengØringsseddel, der beskriver, hvad hun skal
gøre. Ellers glemmer hun bare noget.,

En opgave kan blive helt uoverskuelig, hvis
hun får for mange informationer på 6n gang.
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"Jeg kon godt love lidt selv, men
det toger tid'for mig ot lcere,"
fortceller Julie Wilche.

skue at tage med offenflig transport for at besøge

hinanden. Men de sms'er tit sammen.
"Og vi skriver næsten, som om vi er gift..."

indskyderJulie, som også er helt afklaret med,
at hun ikke vil have børn. Hun vil ikke kunne
magte at have ansvaret for børn. Derfor har hun
besluttet at blive steriliseret.

"Når man har b6rn, skal man være på 24 timer
i døgnet, og det kanjeg ikke.Jeg skal sove om
eftermiddagen. Ogjeg vil heller ikke kunne
forsvare at sætte børniverden, hvis de får et han-
dicap, kommer i kørestol og ikke kan lege som
andre bgrl," siger hun.

I de sidste fem år harJulie været på sommer-
skole for unge med samme diagnose, arrangeret

af RehabiliteringsCenter for Muskelsvind i samar-
bejde med Muskelsvindfonden. Det har været et
hit, og derfor SKAL'hun også med i år, understre-
gerJulie, som ser frem til atmøde to af sine gode
veninder på sommerskolen.

Det er som regel kun d6r, de mødes, og de
glæder sig alle til at være sammen og isæi til den
afsluttende fest, hvor de skal danse og måske op-
træde med en sang. Sidste år optrådte de med en
sang fra Løvernes konge, og det bliver nok også
en Disney-sang i år. Lige nu sms'er de om, hvil-
ken sang de skal vælge, og så må de øve sig, når
de ses, sigerJulie, som helt tydeligt glæder sig til
sommerskolen. --)

Det gælder også på hendes
nuværende arbejde i caf6en
på Ballerup Bibliotek. Caf6en
drives som en arbejdsplads for
personer på førtidspension, så

hendes kolleger har alle sam-
men et fysisk eller mentalt han-
dicap og arbejder i et skånejob
på nedsat tid.Julie arbejder
6n dag om ugen i kgkkenet,
hvor hun bl.a. bager småkager

- med lidt hjælp fra en af de
ansatte pædagoger - og 6n dag
i caf6en. Her be$ener hun kun-
derne ved disken, og detjob
kan hun bedst lide.

En stbn faldt fra hjertet
Også Anette Wilche er glad
for den udvikling,Julie har
været igennem, og den måde,
kommunen i hele forløbet har
været god til at forståJulies situ-
ation. F.eks. at kommunen be-
vilgede den 3-årige STU-uddan-
nelse. At den hurtigt fandt den

lille lejlighed til hende, da hun hjerte, fordi manjo som for-
kom hjem fra Krummebækgård. ælder ikke kan lade være med
At den ikke straks sendte hende at tænke på, hvordan hun skal
videre i arbejdsprøvning, men klare sig, når vi engang ikke er
gav hende et par måneder til at her mere," siger Anette Wilche,
falde til ro i lejligheden og få der har svært ved ikke at tænke
overskud til at langt ud i frem-

ljåliå'J*l' ,rJes kon ikke hove $*ifr."*:ff:,
skubbet hende datter.
blidtvidere, for meget i hovedet.
når hun i [ør- MOn SkOl kUn Sige Ingen børn '

ste omsans Så lanst tænker
vægred"e si! en ilng oo gongen 

Julie iike selv.

mod at prøve - ellefs kOn jeg Hun planlægger

ilr".?'Uå?i ikke overskue det. ; t :,Jå?::11;
Julie har fået Det eneste, hun
bevilget en støtte efter $ 85 i har tænkt på om fremtiden, er,

serviceloven til at komme hver at hun gerne vil giftes engang.
14. dag og f.eks. læse breve fra Hun har en kæreste - en ung
kommunen og håndtere andre 9r, hun rr,Ødte på efterskolen.
ting i hverdagen, som hun ikke Men de har kun set hinanden
kan overskue eller forstå. et par gange siden efterskolen,

"Det betyder faktisk, at der er fordi de har svært ved at over-
faldet en kæmpe sten fra mit

Begge kønkan få sygdommen, og stotis-
tisk set vil holvdelen of bØrnene efter en
forcelder med sygdommen også hove det
påvirkede gen, Et kendetegn ved denne
fomiliesygdom eL of den forværres for
hver generotion, og sympiomer oplræder
tidligere. Diognosen sikres ved hjcelp of en
gentesi fro en blodprøve.

og søvnighed, ved lcngsommelighed i

udførelsen, monglende initiotiv og over-
blik somt ved hukommelsesproblemer og
lcesevonskeligheder. Ved børnedebut er
det ofte den hjernemcessige påvirkning,
der viser sig først.

DMI kon give monge forskellige symp-
tomer som fx nedsot muskelkroft, iypisk
begyndende i nokke- og mellemgulvsmu-
skuloturen, Der er risiko for, of hjerlerytme-
forstyrrelser kcn vcere et af de førsIe symp-
tomer, Påvirkning of move-tormsystemet,
grå stcer og tidlig skoldethed ses hyppigt,
Den hjernemcessige påvirkning kommer
bl,a, til udtryk ved en korokteristisk trcet-

Gennem det seneste årii er medlemmer
of DM I -fomilier systemctisk blevet lilbudt
genetisk testning. Det hor betydet, ot Re-
hobiliteringsCenter for Muskelsvind hor fået
monge nye henviste brugere med denne
diognose. Der er således i dog registreret
i olt 328 børn og voksne, der hcr DMl. Af
disse hor 1 15 personer mellem 0 og 50 år
DMI med børnedebut (dvs, symptomer
før del lB, år).

Dyslrofio myolonicq type I (DMI)

(Kilde: RehobiliteringsCenter for Muskeisvind, moj 20'l5)

DMI er en genetisk bestemt og longsomt
fremodskridende sygdom, som påvirker så-
vel muskler som indre orgoner og hjernen.

Se også sygdomsbeskrivelsen på www
rcfm.dk. LO
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Sqgsbehqndler:

Målet må vcere
of fi nde et orbej de,

der giver mening
Qagsbehandler Karen Friis Lund fra Ballerup
L)Kommune er selvfølgelig glad for den positive
kritik, hun får fra familien Wilche i forbindelse
med kommunens indsats over forJulie, men hun
mener ikke, at hun og kommunen har gjort noget
ekstraordinært.

"I Ballerup kommune har vi ikke en decid.eret
politik i forhold til unge på førtidspension, men
vi har en praksis, hvor vi altid følger op på de per-
soner, der får bevilg'et førtidspension. Det kan jo
godt være, at de har en resterhvervs-evne, de kan
bruge i et skånejob," siger Karen Friis Lund, der
har været sagsbehandler forJulie Wilche, siden
hun blev IB år.

IJulies sag har sagsbehandleren fulgt hende
gennem.hendes STU-uddannelse og derigennem
sporet sig ind på, hvadJulie gerne ville, og hvad
hun havde brug for af støtte. Det blev til et par
praktikforløb bl.a. i en børnehave og på Biblioteks-
caf6en for at vurdere, hvilket arbejde der kunne
passeJulie. Målet var et "rigtigt" arbejde, der gav
mening forJulie.

Overgangssamtaler til I 6-årige
Ifølge Karen Friis Lund har Ballerup kommune
altid prioriteret handicapområdet højt og har
indført en strukrur i forhold til unge, der har brug.

for en eller anden form for social støtte. Når den
unge fylder 16 år, indkaldes til en "overgangssam-
tale" som forberedelse til den unges overgang til
voksenafdelingen som 1B-årig.

"Det lykkes ikke altid at få gennemført sam-
talerne så tidligt, men vi har et tæt samarbejde
mellem børnefamilieafdelingen og handicap-
teamet netop for at lette den unges overgang til
voksenlivet.

Og når den unge er $,ldt 18 år, følger kom-
munen stadig op med halvårlige eller helårlige
møder for at se, om der skal ske nye tiltag.

"Det er etJovmæssigt krav, at vi skal lave hand-
leplaner for de unge, så det er en helt naturlig
opfølgning," mener Karen Friis Lund.
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.Hun tog chqncen
og fi k nyt fleksiob
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Schelde

i??for mig betyder der ar være
I' på arbejdsmarkedet, ar

j"g føler mig normal. Atjeg ved,

' handicappet."
Sådan sagde Pernille Nielsen,

da hun for tre år siden blev in-
terviewet til Muskelkraft om at' arbejde i et fleksjob. Dengang

; arbejdede hun 15 timer om
ugen som pædagog i et skoletil-

.- bud for unge med sociale van-
j''- 'skeligheder, men hun håbede,

. ., at hun kunne komme op på 20
't'.,4mer'

' Pernille Nielsen fik diagnosen
N{yastenia gravis, også kaldet
inyasteni, som er en sygdom,
der svinger meget og giver vold-
som træthed. For Pernille bety-
der det, at hvis hun arbejder for
meget, kommer symptomerne:
bl.a. muskelspændinger i nak-
ken, en utydelig tale, hængende
øjenlåg og svært ved at overskue
tingene.

Men uanset sit handicap
havde Pernille dengang svært
ved at acceptere, at hun var
nødt til at vælge et fleksjob i
stedet for en fuldtidsansættelse.
Hun frygtede, at fleksjob ikke
var et rigtigtjob - men den fik
htrn vendt, da hun fik sit første
fleksjob som pædagog i skoletil-
buddet.

"Jeg gØr en forskel. Ogj.g
erjo ikke blevet ringere til mit
arbejde, fordi jeg har fået mya-
steni," sagde hun dengang.

Siden 2012 har Pernille skiftet
til et nyt fleksjob. Ikke på grund
af sit handicap, men for at få
nye faglige og personlige udfor-
dringer. Hun tog chancen, som
hun s.iger og satsede stort på
at være en eftertragtet arbejds-
kraft.

'Jeg valgte simpelthen at sige
til min kommende arbejdsgiver,
atjeg ikkg var interesseret i den
midlertidige stilling, hån kunne
tilbyde, men atjeg udeluk-
kende var interesseret i en fast
stilling. Den bed han heldigvis
på, ogjeg har snart været ansat
i tre år. "

Pernille arbejder nu i en
SFO på en folkeskole - sradig
15 timer om ugen, fordi hen-
{es krop ikke kan klare mere.
Timerne er fordelt med timer
med børnene, timer til møder,
timer til forberedelse og tirner
til at vejlede skolens pædagog-
studerende.

"Og det fungerer for mig - de
fleste dage. Men det er sørme
også hårdt," siger hun, sely om
hun nyder sit arbejde.

I2012 boede Pernille alene i
en lejlighed, men hun er siden

flyttet i hus med sin kæreste,
hund og en papsøn, som bor
d6r hver anden uge.

'Jeg kan mærke, atjeg har
det meget bedre og har mere
overskud, nårjeg har fri. Men
jeg arbejder på at blive bedre
til at slippe den dårlige samvir-
tighed, nårjeg kommer hjem
fra arbejile og går i seng og
lader min kæreste lave aftens-
mad. Eller når hunden burde
have en gåtur, vasketøjet burde
lægges sammen, gulvet burde
støvsuges, og kæresten burde
kysses."

Pernille har af og til tænkt
på, om det ville være bedre for
hende at få. førtidspensi6n, hvis
hun kunne få det. Men hun har
afuist tanken, og lige nu er det
ikke aktuelt. =--
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dyrepqsser
Muskelsvindfonden er gået ind i KlAP,prolektel der skol skobe

skånejob til personer med kognitive vcnskeligheder
Thomos hcr vceret den førsle "prøveklud', og det blev en succes

W. Schelde

Holm

tfhomas Skærbæk Marcussen, 34 år,har fået
I arbejde. Han passer dyrene hos Plantorama i

Viborg, hvor han er blevet ansat i et skånejob som
dyrepasser. Inden da var han en måned i praktik
i virksomheden for at se, om han kunne'klare ar-
bejdet både fysisk og mentalt. Og det gik fint, selv
om han var lidt nervøs for, om praktikperioden
nu også ville udløse etjob efterfølgende.

'Jeg er uddannet dyrepasser, så det er glædeligt
og spændende at komme i arbejde efter at have
gået uden job i to år," siger han.

Inden ansættelsen hos Plantorama havde Tho-
mas været igennem et par praktikperioder ved
andre virksomheder, hvor arbejdet enten viste sig
at være for krævende eller for lidt fleksibelt i for-
hold til Thomas' behov.

Thomas har muskelsvinddiagnosen Dystrofia
myotonica, der betyder, at han både har en $rsisk
og en mental funktionsnedsættelse. Rent $'sisk
har han ikke så mange kræfter, bliver meget hur-
tigt udtrættet og skal bruge lang tid på at restitu-
ere sig. Mentalt har han svært ved at koncentrere
sig og holde fokus i meget lang tid ad gangen,

men også svært ved at være realistisk i forhold til,
hvor meget han kan klare.

Men jobbet i Plantorama, hvor hans opgave er
at fodre og give vand til de dy4 de sælger, pas-
ser ham fint. Også arbejdstiden på 3 Vz time om
dagen tre dage om ugen er passende.

Tre pr6veklude
Thomas fik førtidspension pga. sin diagnose i
2012 og har længe gerne villet ud på arbejdsmar-
kedet. Men det har været svært at finde etjob,
som han kunne klare. Derfor var han en oplagt
kandidat, da Muskelsvindfonden indgik i projekt
KI-AP, som netop har som mål at skabe skånejob
til mennesker med kognitive vanskeligheder. Tho-
mas blev en af de fØrste "prØveklude", der skulle
teste, om projektet også kunne hjælpe personer
med den form for muskelsvind ind på arbejdsmar-
kedet.

KI-AP - Kreativ Langsi gte t Arbej dsPlanlæ gnin g

- startede egentlig som et projekt i Landsforenin-
gen LEV's regi. Målet var at skabe skånejob til
mennesker med kognitive vanskeligheder og i før-
ste omgang mennesker med udviklingshæmning.
Siden er projektet blevet udvidet til andre diagno-
ser. Muskelsvindfonden gik ind i projektet i 2014
netop med henblik på den store gruppe af med-
lemmer, der har diagnosen Dystrofia myotonica.

"Vi ved, at mange med myotoni får førtidspen-
sion, og at de gerne vil have et arbejde, men vi ved
også, at det er meget svært at finde job til dem.
Derfor har vi set det som en god mulighed, hvis
Kl.AP-konsulenterne og deres netværk kan {ælpe
med at skaffe skånejob til denne gruppe," siger
Asger Frost, udviklingskonsulent i Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind og samtidig Muskelsvind-
fondens kontaktperson til KL,AP-proj ektet.

I første omgang blev tre kandidater udpeget som
prøveklude, som blev knyttet til KlAP-konsulen-
terne i den region, hvor de bor. Opgaven for K[-AP-
konsulenterne har så været at matche personerne
med virksomheder, der er åbne for at give plads til
mennesker med særlige behov og skabe job, de kan
ud$'lde.

Motiverede kandidater
For to afkandidaterne er det endnu ikke lykkedes
at finde en virkso-mhed og en arbejdsfunktion, som
de har kunnet klare. Problemet ved de praktikfor-
løb, som de har prØvet, er, at der ofte er forbundet
fysiske opgaver, der kræver mere styrke, end kan-
didaterne har. Men både Kl-AP-konsulenterne og
Asger Frost er optimistiske i forhold til, at det skal
lykkes. Det tager bare lidt længere tid at finde et
match.

"Kl-AP-konsulenterne har også skullet klædes på
af os til at få mere viden om, hvad en myotoni-diag-
nose betyder, og hvilke hensyn der skal tages. Men
ingen tvivl om, at vores kandidater er iheget motive-
rede og gerne vil have etjob," siger Asger Frost.

Til sommer arrangerer Muskelsvindfonden i sam-
arbejde med RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
en uges sommerskole for unge med myotoni. Her
vil en af dagene blive brugt til at præsentere K[,AP-
projektet og tilbyde nogle af de unge at deltage i
projektet, hvis de er interesseret i at kcimme ud på
arbejdsmarkedet. Næste trin bliver så at få indgået
konkrete aftaler mellem Kl,AP-konsulenterne og de
unge til detvidere forløb. 4
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. Måk ot sl<offe flere mennesl<er på førtidspension med
kogniiive vonskeligheder ind på orbejdsmorl<edet

. Målgrupper: mennesl<er med udvil<lingshoemning,
outisme, sposticitet, epilepsi, muskelsvind, erhvervet
hjernesl<ode eller en qnden form for hondicop, der
gør, ot de hor l<ognitive vonsl<eligheder.

. K[AP-melode: I(LAP hor onsot l(LAP-l<onsulenter
over hele lqndet, der mqtcher job i virl<somheder
med personer fro målgruppen. I(LAP orbejder tcet
sommen med den enkelte virl<somheds HR-ofdeling
for qt sl(obe præcise og reolistisl<e opfottelser of de
jobfunl<tioner, som medqrbejdere med l<ognitive
vonskeligheder kon løse. Medorbejderne får som-
tidig et l<lort, tydeligt og letforståeligt billede of de
orbejdsopgover, der er i virksomheden.

. Finonsiering: Londsforeningen LEV modtoger hvert
år tra 2014-201 7 l0 mio. l<r, til projel<tet fro sotspulje-
midlerne

. KIAP hor bl,q. londsdcekkende somorbejdsoftoler
med SILVAN, lrmq, McDonold's, Dqnsl( Supermorl<ed,
Motos, Remq 1000, Steen og Strøm, Donsl<e Diol<on-
hjem og flere kommuner.

. Lces mere om KLAP på www.klopjob.dk

Foklo om KLAP

. Er et job med løntilsl<ud til personer på førtidspen-
sion

. Mon beholder sin pension og får en besl<eden løn
for de timer, mon orbejder.

. Lønnen er som udgongspunkt cq. l/3 of den ordi-
nære mindstelØn. Svqrende til co.40 l<r. i timen.

Skånejob
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Hqr fået respirqtor
og er fortsot ifleksiob

Af Jone W. Schelde

Privotfoto

Lr"'' 3 t/. år siden. drr Mrrskel-
I' kraft inten,iervede Jesper'
Holm.|uhl. kr-rnne han ikke
forestille sig at gå hjemrne på en
f'ør'tidspension. For harn var clet
vigtigt at være på arbejdsmarke-
det, have kolleger og bidrage til
samfundet. Og sådan har han
det stadig.

"|eg er godt tilfreds rned rnit
arbe.jde..f eg laver faktisk det
samrre som dengang, men op-
gaverne er rimeligt al'r'ekslende,
så det har'jeg det godt med,"
siger.|esper, der på.5. år er ansat
i fleksjob som teknisk designer
på maskinfabrikken Tresu A/S
ved I(olding.

Jesper har muskelsvinddiagno-
sen Drrchennes mnskeldvstrofi
og har fla starterr alsirr ansæt-
telse brugt el-kØrestol. Det har
ikke givet problemer, da virk-
somheden i forvejen er tilgæn,
geligt indrettet.

Jespers arbej dsopgaver er
bl.a. at konstrllere maskindele
i 3D cad i samarbejde med kol-
legerne i konstruktionsafdelin-
gen, og derefter lave 2D pro-
dlrktionstegr-rir-r ger på delene.
Nogle af kollegerne har han
arbejdet sammen med i flere år,
mens andre er kommet til se-

ner-e, men ifølgeJesper har han

ikke mØdt forclomme og bar:ri-
erer på arbejclsplaclsen.

"leg møcler det mirnge andre
steder, rnen ikke her på arbe-f-

det. De spØrger ikke så tit, men
de tlerrkel rrok bale. at.jeu er'.

sorn jeg er. De er: gode til at
planlægge opgaver, så jeg får
den tid, jeg har brug fbr. Min
arbejåsgiver er også meget flek-
sibel. Hvis.jeg f.eks. har brug
for'at blive hjemme en dag eller
komme senere, så rlrøderjsg
bare senere og bliver lzengere,"
sigelJesper.

I 2072 varJesper ansat 25
timer om Lle'en, men det blev
reduceret til 20 timer, efter at
han fik respirator i november
2013. Og i efteråret 2014 er
tirnetallet sat yderligere ned
til 16 timer. Forklaringen er,

at alting tager længere tid for
ham, rrår' han hal lespilator'. oø
den sidste justering er kornmet
fbr at give plads til mere fysio-
terapi. Arbejdsugen er derfor
sat sammen af fire arbejdsdage
på hver 4 tirner fra mandag til
torsdag, og fridagen om freda-
gen bruges til fysioterapi. Det
fungerer fint og giver ham oeså
kræfter til at lave anclet end at
arbejde.

En anden ændring, der er

sket siden 20\2, er, atJesper er
fl)'tt"t hjemmefra. Siclste sorn-
mer flyttede han ind i en le.jlig-
hed, clel kun ligger 300 rneter
fra hans arbejdsplacls. Jespers
far, der er tØmrer; har bygg-et
hnset, der er indrettet med to
tilgær-rgelige lejligheder. Den
ene harJesper, den anden er
udlejet til en ar-rclen ung mand
med samme diagnose somJes-

Per.
NårJesper skal kigge ud i

fremtiden, håber han, at han
kan blive ved med at arbejde i
virksomheden. Der el heldigvis
rnasser af opgaver på ordre-
blokken i virksomheden. og
når arbejdet og arbe.jdspladsen
fungerer så godt, har han ingerr
planer om at finde nytjob,
lyder melclirrgen. --€
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Anders Christensen
48 år, frivillig i Musl<elsvindfonden siden 2002

Job: Mosl<inorbejder hos MAN Diesel, hvor jeg bl.o.
lover brcendstofdyser til dieselmotorer. Jeg er fosl
på notholdet, hvor jeg orbejder fro l<1. 22.30 til l(1.

06.00. Selv om jeg lider of spostisk lommelse, orbej-
der jeg på fuld tid og under somme vill<år som olle
ondre på vcerl<stedet.

Frivilligl job: Lige siden min l<ollego lol<kede mig
med første gong, hor leg ståel i bor på Grøn l(on-
cert. De sidste år i Bor 3, hvor jeg står i solgsfloden
eller tonl<er øl op. Jeg er også hom, der kører of sted
til logerel på min crosser, hvis der mongler noget.
Min l<oncert nr. I00 bliver under Grøn l(oncert i år.

Hvordon bruger du din profession som
lrivillig og vice verso?
Jeg bruger det, jeg ved om somorbejde begge ste-

der. Hvis der bore er en, der mongler, så kncekker
filmen. Jeg er vont til ikke ot blive pol<l<et ind i vot
på mit job, hvor der også er en rel uformel vcerl<-

stedstone. Den posser også tint blondt de frivillige
på Grøn l(onceri, Selvfølgelig er det il<l<e olle, der er
med på den grove lone, men del finder mon hurtigt
ud of, og så indordner mon sig efter det.

Bedsle oplevelse som frivillig:
Del er sommenholdet. Del er tedt ot vcere of sted;
musikken er god, vejret er godt, publikum er søde.
Og så er der en stor rummelighed. På grund of mit
hondicop kon jeg il<l<e bcere tunge ting, og det bli-
ver der overhovedet il<l<e set sl<cevt til.

Vcersle oplevelse som ltivillig:
Det vor hårdt ot stå i 30-40 centimeier mudder i Es-

blerg i 201l. Vi holdt ud, og når nogle of de nye i

dog siger: "Adrr, dei regner!" Så kon vi svore: "Så

skulle I hove vceret med i 'l L.."

Hvoldon oplever du plods til forskelle
i dil frivillige orbejde?
Jeg synes, der er plods til olle. Der er ncermest foll<

med hondicop i olle borerne, men det er egentlig
il<l<e noget, jeg Icegger specielt mcerke til. Måsl<e

fordi jeg selv hor et hondicop. Så kon det godt
vcere, of der er en, der går lidt mcerkeligt, men olle
foll< er jo flinl<e uonset, Og de spØrger bore, hvis der
er noget, de vil vide om mit hondicop. Del kon jeg
godt lide.

Hvod betyder plods lilforskelle for dig?
Jeg oplever, of monge dømmer på forhånd, fordi
mon ser onderledes ud, Jeg tror, of del er uviden-
hed, og fordi de il<l<e tør toge l<ontol<t. Det sl<ulle de
toge ot prøve. Do jeg søgte mit nuvcerende job,
sl<rev jeg il<l<e, ot jeg hovde et hondicop i onsøg-
ningen. Til gengceld sl<rev jeg, ot jeg vor femdobbelt
olympisl< mester i svømning, og d6l spurgte orbejds-
giveren ind til. Det målte io betyde, ol jeg hovde
noget viljestyrl<e. Jeg tror fol<fisl<, ot mennesl<er med
hondicop er mindre syge med småsl<ovonker end
ondre. Jeg bliver i hvert fold il<l<e hjemme fro job,
hvis jeg bore hor hovedpine. Jeg føler nol<, ot jeg
sl<ol bevise noget mere end olle ondre.

Foto: Jokob Boserup
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Medorbejderportrcet

Ann-Lisbeth Højberg
.5/ ar
o Ergoterapeut, Master i Rehabilitering
r Ansat i RCFM i 28 år, hvoraf de sidste ni

år har været i Udviklingscentret

Min hovedopgove
Jeg er tilknyttet RehabiliteringsCenter for
Muskelsvinds forsknings- og udviklingsafde-
ling. Opgaven er her at indsamle og vide-
reformidle viden om muskelsvind, bl.a. ved
at gennemfgre forsknings- og udviklingspro-
jekter.

Når konsulenterne i RCFM får kendskab til
et område, der vil være relevant. at få mere
viden om, kan jeg være med til at undersøge
området nærmere og eventuelt igangsætte
et projekt.Jeg skal udarbejde projektbeskri-
velse, udføre projektet og efterfølgende stå

for formidling af projektets resultater.

Jeg deltager i mange forskelligartede ud-
viklingsopgaver, f.eks. også at videreudvikle
RCFM's tilbud til brugerne og at opbygge og
beskrive indhold på vores nye hjemmeside.

Det bedste ved mit orbejde
Ikke ret mange mennesker kender til mu-
skelsvind, og der er derfor et stort behov for
specialviden. Det er et stort privilegium at få
mulighed for at dykke ned i et lille område,
hvor mit arbejde kan medvirke til, at men-
nesker med muskelsvind og deres omgivelser får
en viden, de ellers ikke kunne få. Hele processen
fra en ide opstår, til der ligger et færdigt resultat,
er virkelig spændende.

Arbejdsmæssigt er det super godt at kunne veksle
mellem skrivebordsarbejde og den direkte kontakt
med de personer med og uden muskelsvind, som
indgår i projekterne.Jeg ville meget n"ødig nøjes
med at sidde bag skrivebordet.

Plods til forskelle
I RCFM er vi altid meget bevidste om at oplyse, at
muskelsvind aldrig er helt ens hos to personer -
heller ikke selv om der er tale om to personer med
samme type muskelsvind eller to personer med
muskelsvind i samme familie. Vi fremhæver netop
forskellene for at give en viden om, at hvbr enkelt
person har sine unikke udfordringer og behov og
derfor også må have tilbudt unikke rehabiliterings-
tilbud. Der er udelukkende plads til forskelle.

Lige nu
Gennem de sidste tre år har jeg stået for Pigepro-
jektet - et projekt, hvorjeg har undersØgt, hvor-
dan det er at være teenagepige, når man har mu-
skelsvind. Projektet er færdigt, og jeg har netop
påbegyndt formidling af projektets resultater. I
første omgang har jeg holdt oplæg om projektet
ved en international konfdrence i Bergen i begyn-
delsen af maj. Næste skridt bliver at få publiceret
en rapport, så andre kan få glæde af resultaterne.

Et andet projekt,jeg for øjeblikket deltager i
som projektrådgiver, kaldes Mening og Mestring
og laves i samarbejde mellem ni handicaporga-
nisationer. Deltagerne i vores del af projektet er
mennesker med muskelsvind, som samtidig har
kognitive vanskeligheder; eksempelvis svært ved at
huske, at koncentrere sig eller tage initiativ. Målet
er atfå, flere personer i arbejde, eller at de perso-
Rer, som er i arbejde, får rtrulighed for at forblive
på arbejdsmarkedet.
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Vi slår et slqg for den
brede mqngfoldighed

Når Muskelsvindfonden til sommer ruller visionerne
ud på orrongementerne, bliver det i den bredeste

tolkning of Plods til forskelle visionen

Af Jokob Edut

Foto: Dovid Bering

Hvis vi virkelig mener, at der skal være plads
til forskelle, så må vi selv gå forrest som det

gode eksempel.
Sådan lyder den opgave, som kommunkations-

enheden på tværs af Muskelsvindfonden og Hand-
shake har stillet sig selv i år. Drømmen er, at vi
ved at brede visionen ud kan ramme endnu flere
mennesker, der både tænker sig selv eller andre
som anderledes på den ene eller den anden
måde.

Det er sjovt, når alle er med
I skrivende stirnd pakkes 200 cirkuskasser, der

i starten afjuni er blevet sendt ud til et tilsva-
rende antal institutioner i hele Danmark. Insti-
tutionerne, der tæller vuggestuer, børnehaver og
SFO'er, har tilmeldt sig Cirkusugeo, og vi sender
dem både opgaver, historier og redskaber til, at de
kan lege cirkus hele ugen. Som en del afcirkus-
ugen er også budskabet om den inkluderende leg,
hvor det er sjovt, når alle er med - uanset om man
har en anden hudfarve, har rødt hår og briller
eller har et handicap. Vi afiienter spændt reak-
tioner i form af ord og billeder, der forhåbentlig
fortæller om en uge, hvor
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tættere sammen og bruge legen
som indgang til inklusionsop-
gaven.

Handicapsamarbejde i
børnehøjde
For nyligt satte vi et hold af fem
cirkusartister stævne i DR Byen.
Både Hr. Qk-g, Onkel Reje,
Bamse, Bruno og Motor Mille
havde sagtja til at stille op til en
sjov og festlig fotosession. Sam-
men med børn fraforestillingen
samt en håndplukket gruppe
skønne børr. fra Muskelsvind-
fonden, Landsforeningen.LEV
og Landsforeningen'Downs
Syndrom blev der lgget loran
de knipsende kambraer. Børn
og Ramasj ang-karakterer gav
den som riddere og drager, rul-
leskøj tehelte og tovtrækkere.
De hoppede også i sjippetov og
blæste sæbebobler med Bamse
under høje jubelskrig og hvin.

En helt fantastisk dag, der var
med til at styrke cirkusartister-
nes rolle som a.rnbassadører for
mangfoldighed i børnehøjde. 

.

Glædjer til at se de flofte dil-
leder, der kommer til at pryde
bannerne på forpladsen på
årets Cirkus Summarum.

Fra boden og ud på
hele pladsen
Grøn Koncert har de seneste
år haft et specielt område, der
var dedikeret til fortællingen

om Plads til forskelle. Det har
haft form af et telt for enden af
rækken afbarer og boder, og
her har et hold af seje frivillige
- med og uden muskelsvind -
fortalt om, hvordan livet med
muskelsvind er. Teltet har vi i år
valgt at {erne, da vi ikke mener,
at indsatsen står mål med det
udbytte, der kom ud af arbejdet.
Kort fortalt kan man sige, at vi
Ønsker at flytte fokus på mang-
foldighed fra et telt i t!ørnet
af koncertpladsen og ud i alle
boder og på hele området. I år
erstattes Plads til forskelle-teltet
derfor med to konkrete tiltag:
- en mangfoldighedsknytnæve
og pant-donation.

En knyttet mangfoldighedsnæve
Vi tror på, at man lærer al-
lermest om mennesker, der er
anderledes end en selv, i mødet
med dem. Det møde er GrØn
Koncert god til at facilitere.
Krlnstnerne på scenen mødes i
nye konstellationer, de charme-
rende og højtråbende konferen-
cierer møder publikummer, og
ude på pladsen mødes folk ind-
byrdes,ligesom de møder Grøn
Koncerts 700 frivillige crew'ere,
der i sig selv er de bedste ambas-
sadører for mangfoldighed. For
at uhderstrege det møde har vi
lagt op til, at man hilser på hin-
anden, så opfordringen lyder:
Skab øjenkontakt, stik næven

frem og form en knytnæve. F6r
den langsomt mod den person,
du ønsker at hilse på. Lad kno-
erne mødes, og mærk respekten
og mangfoldigheden bredde
sig!

Vi håbea atGrøn Koncert
publikummet tager hilsenen til
sig, og for at minde om den har
vi i år fået trykt en tegneserie-
knytnæve med en {ertering
på brystet af alle crew'ernes ar-
bejdsbluser.

Pant skaber lokal plads
til forskelle
De mange penge, der uddeles
i pant, er i år også tænkt ind i
budskabskommunikationen, og
derfor får Grøn Koncerts gæster
i år muligheden for at donere
pengene til et lokalt projekt
med Plads til forskelle. På alle
krus er trykt en instruktion til at
fi nde donations-pantspandene,
og så er det blot at vælge, hvilket
projekt man ønsker at støtte.

Vi har indgået samarbejder
med projekt Volue, der ar-
bejder for mere tilgængelige
koncertoplevelser, og rned El-
hockey i Danmark. Partnerne
sørger for, at der i hver kon-
certby fortælles om et lokalt
projekt, som gæsterne kan støtte
med deres pant. F.eks. en kø-
restolsrampe til det lokale jazz-
spillested eller nye stole til den
lokale el-hockeyklub.

Grøn Koncert uddeler efter-
følgende samtlige donerede
pantkroner i pågældende by til
det projekt, der har modtaget
fl est stemmer,/krus. Herefter
følger Muskelsvindfonden selv-
følgelig udviklingen i projektet
og fortæller de gode historier på
vores mediekanaler.

Vi glæder os til en spændende
sommer, hvor både børn og
voksne får gode oplevelser, støt-
ter en god sag og forhåbentlig
får lyst til at være med til at
skabe plads til forskelle. -'----o
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Vi får sympqliehn
r-nen ikke

pengene
ld. nr.46335

SORTERET MAGASIN
Af Evold Krog,

formond for Muskelsvindfonden

POtr

På vej mod et folketingsvalg bliver jeg
ofte spurgto hvilket parti der har den
bedste handicap-politik. Det er desvær-
re et spørgsmåil, som jeg hverken kan
eller bør besvare.

hvorfor de ikke kunne støtte lige nøjag-
tig de forslag, der var til behandling. De
lange forklaringer kunne være udtrykt
meget kortere: Vi vil hellere bruge pen-
gene på noget andet.

For det første er mennesker med et
handicap lige så forskellige som alle
andre menneskero også med hensyn til
politiske spørgsmål.Jeg ville finde det
dybt beklageliS, hvis vi i vores stem-
meafgivningvalgte parti, alene ud fra
snæwe egoistiske interesser. Egoismen
en vor tids svøbe, og den skal vi ikke
fodre.

Det er i virkeligheden her, den handi-
cappolitiske hund ligger begravet. Alle
partier har sympati for os, men de vil
hellere bruge pengene til noget andet.
Til andre udgiftero som de troro der er
flere stemmer i. Eller til skattelettelser.

For det andet er alle de politiske
partier grundlæggende positive over
for mennesker med et handicap, i
hvert fald i ord. Forskellene mellem
partierne afhænger f6rst og fremmest
afo hvilke partier der tilfældigvis for
tiden har en ildsjæI, der brænder for
handicappolitikken. Og det kan skifte
fra den ene valgperiode til den næste,
hvilke partier det er. Det er ildsjælene,
der bærer handicappolitikken, og
ildsjæleneo der gør en forskel.

De seneste finanslove - ikke bare under
den nuværende regering, men også
under den tidligere regering - peger i
samme retning, så faktisk har alle Folke-
tingets partier været involveret i mindst
6n af disse finanslove. Vi fik sympatien.
Andre fik pengene. Og endda måtte vi
tåle forringelser af fgrtidspensionen,
fleksj obordningen, sygedagpengene,
merudgiftsydelsen, BPA og meget an-
det. Egentlige forbedringer var slet ikke
inde i billedet.

Også derfor kan man ikke udpege et
enkelt parti som mere handicapvenligt
end andre partier.

Jeg tror, politikerne undermrderer,
hvor mange mennesker der faktisk har
et eller andet handicap eller er i familie
med nogen, der har et handicap. Alene
Danske Handicaporganisationer repræ-
senterer mere end 300.000 mennesker.

Forskellene mellem de politiske partier
handler ikke så meget om deres hold-
ninger i ordo men mere om hvor højt
de overhovedet prioriterer handicap-
politikken. For nogle uger siden hørte
jeg en folketingsdebat om nogle gode
handicappolitiske forslag, hvor både so-

cialministeren og den ene handicappoli-
tiske ordfører efter den anden indledte
med at sigeo at "vi har stor sympati for
handicappede, men ..." - og efter dette
"men" fulgte så en lang forklaring på,

Selv om jeg mener, man skal stemme ef-
ter sin overbevisning og ikke efter sine
egoistiske interesser, så vil partiernes
handicappolitik nok alligevel tælle med
i overvejelserne. Og navnlig når de to
blokke står nogen lunde lige, så ikke ret
mange stemmer skiller dem. Så er vores
stemmeafgivning faktisk afgørende for,
hvem der bliver statsminister i Dan-
mark. Det synes jeg, at vi - og politiker-
ne - skal tænke over.


