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De sgger arbejde

Hvorfor er der ikke flere
mennesker med handicap
pd arbejdsmarkedet?

Lees hvad der skete

Vi har fulgt op pé tidligere
historier i Muskelkraft om
fremtidsdremme - bl.a.

Trine R. Jensen, der i 2011 var
beklcedningshéndvcerkerelev

og nu snart bliver designteknolog.
Foto: Helene Bagger / privaifoto

@ mepARBEIDERPORTR ET:
ANN-LISBETH HBJBERG

@) mancroLpiGHED:
Tovireekning, sjipning,
rulleskgjteleb - bgrn og
Ramasjang-karakterer
laver reklame for Cirkus
Summarum,

Foto: David Bering

@ veoer: Partiernes handi-
cappolitik athcenger
of ildsjcele

Klumme: Panik - nu skal min SU ikke

lcengere forsgrge mig - det skal min krop

Fertidspensionen er samfundets
investering i mig, mener Anders Berenth,
Foto: Per Gudmann

Kiceed mennesker med handicap pd il
at mede verden, lyder-opfordringen

@ Et toet samarbejde med kommunen har
givet bonus: fagrtidspension og job

Faerste "praveklud" i KLAP-projektet

blev en succes: Thomas kom i arbejde.
Foto: Lars Holm

Anders Christensen - maskinarbejder,
olympisk mester i handicapsvemning
og frivillig
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Job sgges
- handicap haves

P&"l forsiden af dette magasin kigger Helene pa, dig.

Hun skal i praktik som journalist. Og drible bade hjzlperordning,
kgrestol og selvvaerd i en konkurrencefyldt mediebranche. Fremtiden vil
vise, om der er plads til journalister som Helene i den danske mediever-
den. Eller om hun skal ngjes med at veere case.

Dette nummer af Muskelkraft sztter fokus pa dremmen om et godt ar-
bejdsliv. .

At flere skal have mulighed for at vaere en del af arbejdsmarkedet, er
ikke bare hgjt pd den nationale, politiske dagsorden, men sandelig ogsd pé
Muskelsvindfondens.

Pa de fplgende sider mgder du derfor mennesker, der kan fortelle om,
hvilke valg de har mattet tage i arbejdslivet. Du kan mgde dem, der sgger.

Og du far eksperternes bud pa, hvorfor der ikke er flere mennesker med
handicap i job i Danmark.

Velkommen til temaet Job spges — handicap haves!

Ps. .

Maske kender du det rette job til en af vores jobsggere? Skynd dig ind pa
www.muskelsvindfonden.dk og send en besked til dem.

Har du muskelsvind, kan du styrke Muskelsvindfondens beskeftigelsesind-
sats ved at svare pa det spgrgeskema, der dumper ind i din postkasse.

God lesning

Redaktionen bag Muskelkraft
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Jeg er uddannet isenkreemmer og ser kundeservice
som en naturlig del af mit arbejde. Desuden er jeg
uddannet laborant og har prgvet bade industri og
produktion inden for fgdevarer og medicinal.

Jeg er gaende rygmarvsskadet...

Jeg sager et fleksjob som kontorassistent pa 15 - 20
timer. Har 8 ars erfaring inden for kontor og admini-
stration med bred arbejdserfaring med bl.a.:
¢ Administrative opgaver
* Sagsbehandling og journalisering
. ; 3 : y = _ ¢ Posthindtering og telefonpasning
Helt overordnet sgger jeg et arbejde, hvor jeg kan anvende _ Y ) !
& muddannelselsomipetagag: ' g i Er i fleksjob-systemet, da jeg har en muskelsygdom
. ) % L1 om . e b ' Myasthenia Gravis.
Herun.der brender jeg primert for arbeJdeF med bgrn - . Yy Sgger en lereplads som teknisk designer '
enten i skole eller bgrnehavealderen. Det er i denne kon- : .. . . )

. : : Har fzerdiggjort grundforlgbet i Aalborg. . Julie K. Jorgensen
tekst, at jeg gnsker at anvende og videreudvikle de kom- A ing om Neksfon / Fik 12 i karakter =)
petencer og erfaringer, jeg har i relation til bgrn i denne adler e ot st o Korestolsbruger, kan godt gi korte afstande
aldersgruppe. ’

Har kgrekort og egen bus

e Pl L o A SservIse g gL 1 Hgrehzemmet, har cochlear implant = Fleks] MRy
- VU HAGE gl -aﬁ';.‘f.'ﬂ;“;;:i"r‘-‘-)r:.:;ne;‘;u, i Er fleksibel, arbejder med opgaven, til jeg '
ooy T er tilfreds.

Bettina Hansen

F U Mksiob | Soro

Wl

Jeg er giende med muskelsvind...

Tl ry pmiarysskador o kan ikke

(YT trappay ol i |
Spren Pape Huid Jensen e 15 fmer med cn ugentliy teidag NS e vy,

ee vandpy DIASBRINS UK IOT D ienror VRY K

Simon Damtoft Christensen
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Jeg onsker at bidrage til samfundet med mit livssyn og
energi til at ggre en forskel. Gennem hele mit liv har jeg
lavet frivilligt arbejde og tror pa mennesker.

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

1vil opleve, at arbejdsopgaver bliver lgst, opgaver, som
for jer i dagligdagen tager tid og bliver nedprioriteret,
men er vigtige i det store hele.

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

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

graensninger.

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

2 ~/| Uddannelse: erhvervsjurist (cand.merc.jur.)

Mine begrzensninger: Ingen trapper, gode par-
keringsforhold, kan ikke ga sa langt, gar med
krykker, er dyslektiker.

Erfaring: ca. 10 ars relevant erhvervserfaring (Saxo
Bank. DI, Dako Denmark) — fuld tid, almindelige
7 4 vilkar

Carina Laursen

Specialiseret i dansk ansattelsesret (fra for ansaet-

telse til efter fratraedelse) Ditte Veber

Handicap: muskelsvind, manuel kgrestol, hjelper
=> behov for god tilgeengelighed, handicaptoilet,
plads til hjelper

Lars Lundsgaardvig
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FG mennesker
med handicap i job

Det vil b&de styrke samfundsgkonomien og selvwcerdet hos den enkelte,
nvis flere kom i arbejde. Men det krcever en holdningscendring hos
bdde virksomheder, politikere og de handicappede selv, mener en rcekke
personer med filknying til handicapomréidet

.berio Zacharias

hancen for at mgde et

menneske i kgrestol pa de
danske arbejdspladser er'stadig
mieget lille - pa trods af flere
ars politisk velvilje og diverse
stotteordninger. I 2014 var kun
43 procent af personer med -
handicap i job, mens tallet for
personer uden handicap var 77
procent.

Det viser rapporten "Handi-
cap og beskaftigelse”, som SFI —
Det Nationale Forskningscenter
For Velfeerd — udgav tidligere pa
aret. Og det er ogsa nedsldende
leesning at dykke ned i Euro-
stats tal for 2011, der viser, at
Danmark halter langt bagefter
lande som Sverige og Luxem-
bourg. Siledes er Danmark det
land i EU, der har den fjerde-
stgrste forskel pa beskeftigelse
mellem mennesker med og
uden handicap. li‘)'

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

"En vis underreprasentation
er svaer at undgd, men nar vi
ser pd nabolandene, er det
klart, at vi bgr kunne ggre det
bedre. Vi har stadig fordomme
og betenkeligheder blandt de
andre ansatte, som kan vere en
udfordring. Og sa mangler vi at
fa gearet vores jobformidling, sa
den ggr det nemt og naturligt
for arbejdsgivere og jobsggende
med handicap at finde hinan-
den. Det gxlder ogsa i forhold
til fastholdelse, hvor vi kan se,
at der er mange med handicap,
der falder ud af arbejdsmarke-
det,” siger han.

Brug for holdningsskifte

Ifglge Tue Byskov Batkjaer

mangler der en dybere for-

staelse for, at mennesker med
handicap skal teenkes ind i det
almindelige arbejdsmarked

med alt, hvad det indebaerer.

Han vil ikke afvise, at der kan

vare brancher, hvor det vil veere —>




nemmere at f job end i andre,
hvis man har et handicap. Men
det er at misse pointen, mener
han,

"Folk skal ansattes der, hvor
de kan bidrage med deres kom-
petencer. Vi har nogle fine ord-
ninger, der sikrer, at man kan
fa hjeelp — tilpasning af arbejds-
pladsen, personlig assistance
og meget mere — hvis det skal
til, for at man kan udfolde de
kompetencer, man har. Selvfgl-
gelig kan der veere situationer,
hvor det alligevel ikke kan lade
sig gagre. Men hvis der er forskel
pa brancher, tror jeg mere, det
handler om holdninger og tra-
ditioner.”

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

”Vi har jo 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 s& omvendt
nogle krav til jobformidlingen
og hjxlpen til at ggre det nemt
for arbejdsgiverne at have folk
ansat, hvis der er nogle ting, der

skal tilpasses. Og til at fastholde
medarbejdere, nar der opstar
udfordringer. Der er vi ikke i
mal endnu,” lyder det fra Tue
Byskov Betkjeer.

Tilbageholdende arbejdsgivere
Der ville ellers vzere veeldig for-
nuft i at kaste endnu flere kreef-
ter ind i kampen for at fa flere

veek fra passiv forsgrgelse. Sidste

ar lavede COWI en analyse for
Det Centrale Handicaprad, der
viste, at det danske samfund
ville blive 10 milliarder kroner
rigere, hvis blot én procent af
danskere med handicap kom i
arbejde i stedet for at modtage
fortidspension. Og det argu-
ment bruger Tue Byskov Bgt-
kjeer gerne, nar han taler med
politikere fra regeringen og Fol-
ketinget. Men det handler om
mere end gkonomi.

”Vi har som samfund brug
for, at alle, der kan, bidrager.
Og rigtig mange mennesker far
bade livskvalitet og bedre selv-
vaerd af at forsgrge sig selv pa
arbejdsmarkedet,” siger han.

Det er underdirektgr Erik
Simonsen fra Dansk Arbejdsgi-
verforening (DA) helt enig 1.
Og ifplge ham har hans med-
lemmer som udgangspunkt kun
ét gnske: At ansatte mennesker,
der kan udfylde de funktioner,
som lige netop deres virk-
somhed har behov for. Men

J) En vis underreproesentation
er sveer at undgd, men vi bar

kunne gere det bedre, 99

mener Tue Byskov Batkjoer om
at f& flere mennesker med
handicap i beskaeftigelse.

spogrgsmalet er sa, om virksom-
hederne foretraekker at ansette
folk uden handicap, fordi det
er nemmere.

“Hyvis der er flere omkost-
ninger forbundet med en type
medarbejder end en anden,
er det klart, at det vil have en
betydning. Derfor er der meget
god fornuft i, at man har lavet
nogle ting pa offentlig plan, der
gor, at man kan fa kompensa-
tion i en rekke konkrete situa-
tioner,” siger Erik Simonsen.

Overordnet set er han enig
i principperne i den sikaldte
forskelsbehandlingslov, der skal
sikre, at man ikke behandler
mennesker uens pa 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 oplever, at det kan
vaere meget svert at komme ud
al ansattelsesforholdet igen,
hvis det nu ikke gar. Pa den
ene side er det fornuftigt nok,
at man sikrer handicappede
en eller anden form for beskyt-
telse. Men man skal ogsa passe
pé med, at man ikke beskytter
dem mod at blive ansat. Og dér
tror jeg, at der er et dilemma,
som man med fordel kan have
en dialog om,” siger underdi-
rektgren i DA.

Information nar ikke ud til alle
At jobcentrene spiller en cen-
tral rolle, har man for laengst
erkendt hos myndighederne.

I forleengelse af Kommunal-
reformen i 2007 blev Special-
funktionen Job & Handicap
(SJH) etableret som en vejled-
ningsenhed under Beskaftigel-
sesministeriet. Formalet var at
understptte jobcentrenes be-
skeeftigelsesindsats for personer
med fysisk eller psykisk funk-
tionsnedsattelse. -

I praksis betyder det, at hvert
eneste jobcenter i landet i dag
mindst har én sikaldt nggleper-
son ansat, der med: sin special-

. viden pd handicapomridet skal

gore det nemmere for ledige
med handicap og virksomheder
at finde hinanden. Men hos
Jobcenter Fredericia mener
arbejdsmarkedskonsulent Chri-
stel Holm, at det arbejde har
veeret noget op af bakke.
"Sadan noget som fleksjob
ved alle jo, hvad er, men det
ggr man ikke med tiltaget med
ngglepersoner. Og jeg ved ikke,
om det er, fordi der ikke har
vaeret god nok gkonomi i det,
men der har i hvert fald ikke
vaeret fokus pa det fra politisk
hold. Og det er jo tit det poli-
tiske fokus, der driver jobcen-
trene rundt omkring. Der tror
jeg nok, at vi, der sidder som
ngglepersoner, fgler os forbi-

gaet, fordi vi virkelig
skal knokle for at fa
vores viden frem i lyset,”
siger Christel Holm.

I'sit daglige arbejde har hun
med de borgere at ggre, som
skal have bevilget hjelpemid-
ler eller personlig assistance.
Hun har bl.a. hjulpet en rekke
dgve borgere 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, sa
er arbejdsgiverne nok ikke s&
begejstrede i forhold til, at der
er andre, der kan varetage job-
bet. Men de har sa mulighed
for at spge med fortrinsadgang,
sa 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.

Ngglepersonen fra Jobcenter
Fredericia erkender, at bade
hun og kollegerne rundt om
i landet ogsa barer en del af
ansvaret for, at arbejdsgivere og
jobsggende med handicap sta-
dig er langt fra hinanden.

"Selviglgelig kunne vi godt
vaere mere udfarende - ikke
kun i forhold til virksomhe-
derne. Der kunne ogsa vare
noget mere reklame ude hos
legerne, sa folk bliver opmaerk-
somme pa, hvad der er af mu-

—>
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ligheder. Jeg tror, at alle

ngglepersoner ggr et stort
stykke arbejde for at synligggre
deres arbejde i jobcentrene.
Men det er sa et spgrgsméil om,
hvem der griber det,” siger
Christel Holm, som understre-
ger, at der findes masser af virk-
somheder, der ggr rigtig meget
for at fa folk til at blive pa ar-
bejdspladsen ved bl.a. at sgrge
for de rigtige hjaelpemidler.

Folk har ogsa selv et ansvar
Ifplge Tue Byskov Batkjeer lig-
ger ansvaret for at aendre tin-
gene hos en bred vifte af aktg-
rer, der bliver ngdt til at teenke i
nye baner — til fordel for alle.
”Alle med en aktie i beskaf-
tigelsespolitikken ma erkende,
at beskeeftigelse af personer
med handicap ikke er en social
indsats, som bare handler om
disse menneskers velfzerd. Det
er derimod en central problem-
stilling, nar det handler om, at
vi far en bedre samfundsgko-
nomi ved, at flere arbejder. Det
er nemlig store andele af dem,
der er pa kanten af arbejdsmar-
kedet, der har en eller anden
form for handicap,” siger han.
Men mennesker med handi-
cap har ogsa selv et ansvar for
at ggre noget ved deres situa-
tion — hvis de altsa er i stand til
det, mener Christel Holm fra

Jobcenter Fredericia. Bide hun
og kollegerne bliver nemlig
kun opmarksomme pa ledige
med handicap, hvis de ledige
selv forteller om det ved den
fgrste samtale i jobcentret.
"Selviglgelig kan man habe
pa, at konsulenten spgrger, om
de har et problem med et eller
andet, og at de sa siger det,
men ellers kan en person med
et handicap godt veere anonym
omkring det. Det star ikke be-
skrevet nogen steder, og man
gar ikke ind og laver notater
om det,” siger hun og kommer

JOB SOGES
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33 P& den ene side er det fornuftigt
nok, at man sikrer handicappede
en form for beskyttelse via forskels-
behandlingsloven, men man skal
passe p&, at man ikke beskytter
dem mod at blive cmsof.’,

Erik Simonsen (DA)

med denne opfordring til job-
spgende med handicap:
“Kontakt jobcentrene eller
ngglepersonerne, sa snart du
har et job i sigte, sd I sammen
kan gé ud til arbejdsgiveren for
at finde ud af, hvad der skal
til, sa det ikke bliver sa mystisk.
Og hvis du er i job, s3 handler
det om at fortaelle, hvad du-har
behov for,” siger hun og tilfg-
jer, at det ellers meget nemt
kan ende med noget, der er
hardere end en aben snak —
nemlig en fyreseddel. —a

S& snart du har et job i sigte, s& kontakt jobcentrene eller ngglepersonerne, s&
I sammen kan gd& ud 1il arbejdsgiveren for at finde ud af, hvad der skal il, lyder
T anbetfalingen fra en arbejdsmarkedskonsulent.
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Lces hvad der skete

Seks mennesker med muskelsvind har tidligere i .f
Muskelkraft fortalt om deres fremtidsdramme.

Lees, hvor de er | dag.

‘Nej tak ti ferfidspension

} sngrt designteknolog

- jeg skal udfordres

@ne W. Schelde
difoio

J T I ‘rine Ringhejm Jensen, 23

ar, har {jge nu travlt med at

_skrive sit'speciale. Det handler

om at designe tgj til folk med
en anden kropsbygning , f.eks.
bréde hofter. Hun mitte ikke
valge mennesker med han-
dicap, selv om det ville passe
bedre ind i det, hun helst vil
arbejde med. Men det var for
snaevert et emne, mente hendes
undervisere.

“Jeg er selv helt uden for alle

- kategorier — er skaev, gar darligt,

hofterne er ikke lige osv., si det
_ville have veeret helt genialt,

oA fordl jeg kan sztte mig ind i-

det, siger Trine. -
_ Fil sommer bliver hun fer-
dig som designteknolog - en
overbygning til sin forste ud-
dannelse som beklaednings-
handvarker. Og er hun heldig
at komme ind, vil hun gerne
fortszette studierne og tage en
bachelor over de naeste 1 ¥4 ar.
"Jeg gor det, fordi jeg synes, -
det er et spaendende fag, og
Jjeg vil gerne videreudvikle mig.
Og sd er det ogsa lidt, fordi jeg
bliver sur, nar nogle siger, at nar
man har et handicap, kan man
ikke fa en bachelor. Sa skal jeg
vise dem, at jeg kan.”
" Trine R. Jensen kalder sig selv
steedig og vedholdende, nar der
er noget, hun gerne vil. Hun
har muskelsvinddiagnosen FSH,

som for hende betyder feerre
kraefter i skuldre, overarme,
hofter og ben og en del.smer-
ter. Den nedsatte muskelkraft
medfgrer, at hun kun kan ga
med besvaer, og at hun ikke
kan bzre eller lgfte for tunge
ting. Men hun har altid elsket
at sidde ved sin symaskine og
fordybe sig i detaljer og skabe
ting. Derfor valgte hun i ferste
omgang bekledningshiandvar-
ker-vejen.

Da hun blev interviewet til
Muskelkraft i starten‘af januar
2011, var hun halvvejs i sit stu-
die til beklzdningshandvaerker.
Hun blev-feerdig i 2013 og fort-
satte efter et halvt rs ledighed
pa den to-arige overbygning til
designteknolog.

Faktisk foreslog hendes sags-
behandler, at hun skulle velge
en fgrtidspension, men det afvi-
ste hun.

"Jeg vidste jo godt, hvad jeg
ville,” siger Trine, som allerede
1 2011 mente, at "kan man sit
kram, er det lige meget, hvor-
dan kroppen er bygget.” =

Og hun har ikke fortrudt sit
nej. Hun taenker ikke pa sig
selv som handicappet og vil
helst udfordres og bruge sit
hoved. Hun har faktisk allerede
et jobtilbud pd hianden, nar
hun er faerdig. I sin praktiktid
under designteknolog-studiet

B e
1= """“‘-AV Rl

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

"Og det vil jeg rigtig gerne.
Jeg kan meget let forholde mig
til at lave tgj til folk, der ikke
passer ind i skabelonen. Jeg
synes, det er en udfordring at
blive presset til at finde lgsnin-
ger til den enkelte.”

Trine regner med en ansat-
telse pa almindelige vilkar.
Virksemhedens arbejdstider er
typisk kl. 12-18, og det vil passe
hende helt fint.

12011 boede Trine stadig
hjemme, men er siden flyttet i
lejlighed med sin kareste. Hun
teenker stadig pa at fa bgrn
formentlig inden for de kom-
mende ar.
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NAr mit handicap
skygger for solen

Helene Bagge Grimstrup géir ncesten i panik, ndr det om
kort tid ikke lcengere er hendes SU, der skal give hende rugbrad |
kaleskabet og Nescafé pd hylderne. Det skal hendes krop
- og den er ikke hell til af regne med

Af Helene Bagge Grimsfrup
lllustration: Bitten Vernersen

eg gér pi Journalisthgjskolen i.

Aarhus, hvor praktik udggr tre

id af de otte semestre, det tager
at fi en bachelor i journalistik.
Her er praktik bedre kendt som
panik, og pa den fgrste dag
blev jeg da ogsa spurgt, hvor
jeg havde tenkt at sgge prak-
tikplads. Og efter kun at have
vaeret flyttet hjemmefra i en
maned matte jeg indrgmme, at

jeg tenkte mere over, hvordan regne med. P4 en made er min R o : . ]

jeg kunne fa vasket mit tgj uden For jeg ved skraek for arbejds- Lige sa ISI.II-I“? bll,vgr‘fml;r hang_'l(l:ag bare
: - i store Dillede

min mor. godt, at jeg ikke - : ! markedet egent- en ille Ting 1 de
Mine erfaringer med arbejds- kan arbejde 37 ’ ’ Hvis mit handicap lig udtryk for, at

markedet kan ligge pa et meget
lille sted. Jeg fyldte 18 ari l.g,
og jeg har veret pa SU lige
siden. Dog med et kort afbraek
pa et halvt ar, hvor jeg brugte
min bgrneopsparing pa maling,
toast og handbajere. Nok bedre
kendt som et hgjskoleophold.

Jeg er pisse bange

For at sige det rent ud har jeg
levet fedt pa offentlig stgtte og
ikke skaenket arbejde ret mange
tanker. Kgrestolen gjorde, at
ingen forventede det af mig, og
gymnasiet gjorde, at jeg priorite-
rede gl og tysk grammatik over
den slags. Meget ulig mine kam-

merater, der alle arbejder ved
siden af deres uddannelser.
Pludselig stir jeg sa med
udsigten til halvandet ars lgn-
net praktik. Halvandet ar, hvor
SU-styrelsen ikke sgrger for, at
jeg har rugbrgd i kgleskabet og
Nescafé pa hylderne. Det skal
min krop. Og jeg er pisse bange.
For jeg kan altid regne med,
at min krop ikke er til at

timer om ugen.
Eller til mine
opgaver er lgst,
som de fleste
praktikopslag
skriver. Mens
mine kammerater
diskuterer, om de
har DR-potentiale eller er
mere til Information, forestiller
jeg mig mine praktiksamtaler ga
noget ala:

Mig: Jeg er skide dygtig.

Prisvindende journalist: Dygti-
gere end de 20 andre, der spger
stillingen?

Mig: Nej sikkert ikke, men
veelg mig alligevel.

er et overskueligt
vilkar for mig, vil det
smitte of pd dem
omkring mig. 1)

Prisvindende journalist: Hvor-
dan ser du dig selv passe ind i
vores redaktion?

Mig: Jeg ser mig selv arbejde
faerre timer, kunne lgse feerre
opgaver og overskride flere
deadlines.

Prisvindende journalist: Kan
du selv abne dgren?

Maske er jeg forkaelet

jeg er forkzlet.
Jeg er forkelet
pa den made,
at jeg ikke er
vant til at skulle
sta frem med
faner og slagsange
om mine ressourcer
som handicappet borger.
Min personlige oplevelse af ud-
dannelsessystemet viste mig kun,
at den kamp havde andre alle-
rede taget, sa jeg har bare lenet
mig tilbage og set handicaptil-
laegget til min SU tikke ind.
Arbejdsmarkedet er skraem-
mende, fordi jeg selv skal skabe
plads til mig og mine ressourcer

- og mangel pa samme. Der er
ingen, der har gjort arbejdet for
mig. Et sted bagerst i mit hoved
gemmer drgmmen om fgrtids-
pension sig, og selv om jeg ikke
er kandidat, kan jeg ikke lade
veere med at fantasere om at
vaere sikret rugbrgd og Nescafé
ligesa lenge, jeg lever.

Teank positivt

Nar mit handicap tarner sig op
og overskygger alt, setter jeg
mig ned og teenker pa alle de
ting, jeg har opnaet. Jeg har en

studenterhue. Jeg skrev i mit
studieretningsprojekt tyve sider
om et yderst sjeeldent gramma-
‘tisk fenomen i tyske og spanske
bisactninger. Jeg har formaet at
lave en nogenlunde interessant
artikel om kaeledyrs adfaerds-
vaner, og jeg har interviewet fol-
ketingspolitikere. Lige sa stille
bliver mit handicap bare en lille
ting i det store billede.

Og den tankegang vil skaffe
niig et job en dag. For jeg har
altid sagt, at hvis mit handicap
er et overskueligt vilkar for mig,

vil det smitte af p4 dem omkring
mig. Sa vil den prisvindende
journalist ikke se alt det, jeg ikke
kan. Men alt det, jeg faktisk kan.
For det kan jeg ogsa selv se.

Mit bedste er godt nok
Prisvindende journalist: Hvor-
dan ser du s dig selv passe ind i
vores redaktion?

Mig: Jeg ser mig selv komme
med alternative vinkler. Jeg ser
mig selv bevare overblikket, og
jeg ser mig selv ggre mit bedste.
Og mit bedste er godt nok.

}
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Jahe W, Schelde
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]
et mest pudsige er, at jeg
faktisk sggte en fuldtids-

.s_tilling, men allerede i ansgg-

ningen skrev, at jeg kun kunne
arbejde 20 timer om ugen. Og
sa blev jeg alligevel kaldt til
samtale — og fik jobbet — som et

fleksjob.”

Henning Thorlund, 28 ar, er
glad for sit arbejde og glad for,
at jobsggningen gik sa let. Det

- havde han slet ikke forestillet

sig, da han i juni 2011 blev fer-

- diguddannet finansgkonom.

8 ‘Bade fordi mange virksomheder.
var hardt ramt af finanskrisen,
‘og:fordi han var klar over, at

han matte sgge en fleksjob-
anszttelse. Hans krafter ville
ikke raekke til et fuldtidsjob, selv
om det var det, han inderst inde
gnskede.

"Jeg har jo altid helst villet
veere som alle andre,” sagde
han i et interview 1 Muskelkraft
i foraret 2011. Men i lgbet af
sit studie matte han erkende,

- at hans muskelsvinddiagnose,

Beckers muskeldystrofi, betgd,
at han skulle passe pa ikke at
overbelaste sine muskler. Sa ville
han blive fuldstendig udtraettet,

- f4 smerter og ikke kunne noget

i en periode bagefter.
Sa i efteraret 2011 fik han be-
vilget fleksjob og fik i november

2011 det fgrste job, han. over-
hovedet sggte — endda efter en
hurtig og lidt spontan beslut- -
ning pa selve dagen for sidste
ansggningsfrist. Et job som
administrativ medarbejder ved
Menighedsfakultetet i Aarhus.
Og der er han stadig.

"Det er et fedt sted og et godt
miljg,” siger IHenning i dag.

Han har fuldt ud accepteret,
at han arbejder i fleksjob, selv
om han i starten syntes, det var
lidt underligt at ga tidligere
end sine kolleger. Men det var
mest hans-egne barrierer og
forventninger og ikke kolleger-
nes. i
Faktisk blev den stilling, han i
sin tid sggte, delt til to fleksjob-
stillinger. Det betyder, at han
ikke er den eneste i fleksjob pa
arbejdspladsen.

”Min arbejdsgiver er meget
forstaende og fleksibel, og det
er vigtigt, nar jeg har sadan en
"periode-sygdom”, der svinger,”
siger han, der ind imellenrhar
brug for at ga ekstra til fysiote-
rapi. Det er der forstaelse for.

Fordelingen af arbejdstimer
har han ogsa faet lov at be-
stemmme. Han vil helst arbejde
fire timer hver dag i stedet for
at have fire leengere dage og én
ugentlig fridag. En fridag ville

| e

bryde rytmen i hverdagen, s
fysisk har han det bedst med at
skulle af'sted hver dag.

Henning har aldrig tenkt pa
at komme pa fortidspension.

"Jeg er for god til pension, og
sa fungerer jeg bedst, nar jeg er
i gang,” siger han.

Men det &rgrer ham, at fleks-
job-reformen har forringet gko-
nomien i fleksjob-ordningen.
Hans job er etableret for refor-
men, og det betyder, at hvis han
skulle gnske at skifte job, vil
han skulle g vesentligt ned i
indtaegt i forhold til hans nuvae-
rende anszttelsesvilkdr. Og det
betyder, at han skal teenke sig
om mere end én gang, hvis han
skulle fa lyst til at skifte job.

Da Muskelkraft sidst intervie-
wede Henning, var han single
og boede i en lille lejlighed.
Siden da er han blevet gift, bor
nu i en stgrre lejlighed, og bern
er kommet tettere pa, nar snak-
ken handler om fremtiden.

—a
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arig — for syv ar siden. Jeg har al-
irig set min fgrtidspension som en
sovepude. Tvaertimod. Jeg har set den
Anders Berenth har kunnet koncentrere sig 110% Il som en mulighed for at fa de gode ka-
' rakterer, som jeg vidste, at jeg havde
brug for, hvis jeg skulle ud og have et
_ ) arbejde. Nar kroppen ikke fungerer
investering | ham kunnef belale sig, mener han "ordentligt”, m4 man kompensere
ved at bruge hovedet endnu mere.
Fgrtidspensionen har givet mig eks-
tra energi og lyst til virkelig at give
den gas pa studiet. Samfundet har
investeret i mig, sa jeg i sidste ende
ikke behgver at veere en udgift, men
maske endda kan betale lidt tilbage.

ch fik min fgrtidspension som 18-

om sif studie og regner med aft komme ud pd
arbejdsmarkedel. Dermed har samfundels

Prioritering er ngdvendig

Jeg vil som alle andre unge gerne ud
og bidrage til samfundet. Jeg vil med
glede kunne se mig selv om 10 ar
have fuldtidsarbejde og familie. Men
nar man har en sygdom — og jeg har
muskelsvind — ved man ikke altid,
hvad der trekker energi ud, og det
kan vare svert at finde den rette vej.




Min muskelsvind pavirker mig
ved, at jeg ofte er rigtig tret og
bliver udmattet af ting, der for
andre maske virker nemme.
Som at gd med 10-20 kg. ekstra
pd ryggen. Og selv om jeg stadig
vil kunne nogle af de samme
ting som andre, er det hardt, 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
serlig meget energi. Derfor gael-
der det for mig om at fokusere
pa de ting, der er vigtige. For
mig betyder det uddannelse, sa
jeg kan fa et job uden for meget
fysisk aktivitet.

Har virket efter hensigten

Da jeg fik min fgrtidspension,
var jeg lige kommet tilbage fra
Jylland og en to-drig uddannelse
som web-integrator med 3D-
overbygning. Jeg skulle finde ud
af, om jeg 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 forlgbe, betgd,
at en fgrtidspension ville vacre
den bedste lgsning for mig.

Og jeg m4 sige, at min fortids-
pension virkelig har virket efter
hensigten og har hjulpet mig.
Den gav mig mulighed for at fo-
kusere 110% pa min uddannelse
uden at skulle bekymre mig om
at veere ngdt til at flytte fra “hus
og hjem”, hvis jeg havde brug for
en pause fra studiet.

Den betgd ogsa, at jeg gik
igennem HF med de bedste ka-
rakterer pa argangen, og at jeg
derfor kunne komme ind pa
drgmmestudiet: statskundskab
pa universitetet. Det vil sige, lige
nu har jeg taget et halvt ars orlov
fra studiet, fordi jeg havde brug
for en taenkepause. Bade for at
fa styr pa 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

JOB S@GES
- HANDICAP
HAVES

o Fortidspensionen betad, at Anders Berenth tog sin HF-eksamen med de bedste karakterer

pd drgangen, som dermed gav adgang til drgmmestudiet pé& universitetet.

mange af mine venner og andre
unge stdr i. Forskellen er bare, at
disse unge kan ga ud og finde sig
et job, hvorimod jeg vil have vae-
sentlige problemer med at finde
et job, jeg vil kunne holde til.
Ydermere et job, hvor jeg sa ogsa
vil kunne have et liv ved siden af.

Det er derfor, fgrtidspensionen
virkelig hjelper mig. Den giver
mig mulighed for at have et liv,
der kan minde sd meget som mu-
ligt om det, andre unge pa min
alder har. Med en sygdom som
muskelsvind galder det om at
fjerne sa mange forhindringer,
der nu kan fjernes.

Og orloven har vaeret nyttig.
Jeg foler nu, at jeg er blevet af-
klaret med de forhold, jeg havde
brug for at fi styr pa og regner
derfor med at genoptage studiet
til efteraret. '

Et tabu

At jeg far fortidspension, er fak-
tisk noget, jeg sjeeldent taler om.
Mine venner ved det, men det er
generelt ikke noget, jeg nevner
til folk, jeg mader. Jeg siger, at
jeg laser, og sa tror folk, at jeg
er pa SU. Der fglger helt klart
noget tabu med omkring det,

iseer ndr man er i'en ung alder.
Men nar jeg forklarer dem situa-
tionen, min sygdom, og at det er
en made for mig at komme igen-
nem uddannelse og i sidste ende
fd et job, virker de fleste meget
forstaende.

Vil vaere et godt eksempel

Men som det nok kan meerkes,
skriver jeg alligevel lidt ud fra en
forsvarsposition. Jeg frygter, at
mit indlzeg kan ende ud i en dis-
kussion, om det er rigtigt eller
forkert at fa fartidspension. For
mit vedkommende kan jeg kun
sige, at det har veret godt og
rigtigt for mig, og jeg vil gerne
veere en af dem, der kan vise, at
det har kunnet betale sig at in-
vestere 1 et ungt menneske med
en funktionsnedszttelse. Jeg
vil gerne vare en af de "good
cases”. Jeg vil gerne ggre en aktiv
indsats for at betale lidt tilbage —
mdske ikke sa meget gkonomisk,
men i hvert fald pa det menne-
skelige plan. Ved at vere social,
aktiv og bidrage pa de premis-

ser, jeg nu engang har. —a
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Mette, 41 ar, psykolog
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) Det var et omrgde, jeg
gerge ville beskaftige
mig med og et spandende job —
og sa ser det jo ogsa godt ud pa
CV’et.”

~ Mette tpvede ikke, da hun fik

tilbudt et vikariat pa fuld tid, da
hun i november 2012 netop var

ferdiguddannet psykolog. Det
_var et bevidst valg og en inve-

stering i sin karriere, som hun
kaldte det. Hun vidste, at det
ville have store omkostninger
for hendes sociale liv at arbejde
pa fuld tid, men hun vidste ikke,

o gat det ville kvaeste hende i den
. grad, som det faktisk gjorde..

" Mette har muskelsvinddiag-
nosen Kongenit myopati, som
for hende betyder, at hun ud
over en nedsat muskelkraft i
lar-, overarms- og nakkemuskler
ogsa har en voldsom traethed.
Faktisk fgler hun sig traet det
meste af tiden og beskriver det
selv, som om hun kun har tre
batterier, hvor andre har syv.
’Og det er meget svaert for
andre at forstd,” forklarede
Mette, da hun for to ar siden
blev interviewet til Muskelkraft.
Tretheden viste sig isaer, hvis
hun sad stille til et mgde eller
sad lenge ved computeren. Sa
kunne hun ikke holde ginene
abne og matte "tjekke ud” men-

~ talt. Derfor lgd meldingen fra

Mette allerede dengang, at hun

L

pa sigt ikke skulle have et 37-ti-
mers job, men snarere 28 timer.

Men da det fgrste’ et-arige
vikariat som neuropsykolog ved
et kommunikationscenter for
mennesker med hjerneskader
udlgb, valgte hun alligevel at
sige ja til et nyt vikariat pa fuld
tid. Denne gang pa Hvidovre
Hospitals afdeling for hjerne-
skadede. Begrundelsen var igen
mere et hensyn til faglig udvik-
ling og CV’et end helbredet.

Desuden var jobindholdet rig-
tig speendende, arbejdsmiljget
bedre, arbejdsopgaverne gav
mulighed-for stgrre fleksibilitet,
og hendes:chef viste sig at veere
meget forstiende og lyttende.

"Min chef vil ggre alt for, at
vi medarbejdere har det godt,
og han har direkte spurgt mig,
hvad der passer mig bedst i for-
hold til timetal og fordeling,”
siger Mette, der fra starten har
vaeret meget aben-om sin diag-
nose, og hvad den betyder for
hende.

De gode forhold betyder
0gsa, at'hun er blevet "han-
gende” i samme afdeling, og
fra 1. juni 2015 er det blevet til
en fastanszttelse pa 24 timer
om ugen. Og det passer hende
rigtig godt. v

"Jeg tror, det er ok, og jeg
glaeder mig til at orke noget
mere,” siger Mette og henty-

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

Eneste bekymring er gkono-
mien. Derfor overvejer Mette
at spge fleksjob, sa hun kan fa
suppleret sine timer. Hun har
brug for en bil, fordi hun har
fiet slidgigt 1 knaeene pga. sin
belastende made at ga pa, men
det reekker gpkonomien ikke til
med et job pa kun 24 timer.

Nar Mette teenker pa sin
fremtid, vil hun gerne starte sin
egen psykologpraksis og maske
i en overgang inden da bade
have private klienter og et fast
job. Men det athzenger meget

af, hvor langt krefterne raekker. —a

Mette har tkke gnsket at fa sit efiernavn
i artiklen. Hun frygter, at det kan skade
hendes jobmuligheder;, hvis evt. kommende
arbejdsgivere vil vurdere hende ud fra hen-

des handicap i stedet for kvalifikationer
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“Som ung jobsggende med et handicap har man selvfglgelig €=
ef ansvar for at veere ordentligt forberedt fgr jobsarntalen,”
mener Mads Brix Baulund.

Pak de unge
ud af vattet

Sammensluiningen af Unge Med Handicap, SUMH, opfordrer
handicaporganisationerne til af tfage medansvar for at kicede
mennesker med handicap pd fil af made verden pad lige vilkar

Af Jane W. Schelde
Fota: Iina Boersma

9 Det er helt klart mit indtryk, at der er rigtig

mange unge med handicap, der gnsker sig et
arbejde. Faktisk er der blandt de unge, vi mgder
i SUMH, slet ikke stemning for at komme pa for-
tidspension. Tvartimod. Og dem, der er kommet
pa fortidspension, gnsker ikke ngdvendigvis at
skilte med det.”

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

“Der er rigtig mange unge med handicap, der gnsker
sig et arbejde,” siger Sidsel Munkebo Hansen.

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

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

“Samfundet, fordi fordomme og tabuer stadig
fylder — og det gelder jo os alle. Virksomheds-
lederne, fordi de er en del af samfundet og barer
rundt p& de samme forestillinger og fordomme,
om hvad det betyder at ansatte en person med
et handicap. Og det kan i vaerste fald betyde, at
personen slet ikke kommer til jobsamtale. Et
lavere uddannelsesniveau hos mennesker med
handicap pévirker ogsa tallene for dem, der eri
arbejde,” siger hun.

En opgave for handicaporganisationerne

Den fjerde 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-
bevaegelsen. Vi skal udvikle unge med handicap,
pakke dem ud af det vat, som de maske er blevet
pakket ind i af foraeldre, pedagoger eller andre i
omgivelserne og gore dem til strategiske medbor-
gere og medskabere. Der har vi handicaporga-
nisationer et stort ansvar for at skabe rammerne
omkring sidanne personlige udviklinger. Det skal

kleede mennesker med handicap pa til at mgde
verden pa lige vilkdr med andre,” siger hun.

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

“Nogle mennesker med et handicap — og hel-
digvis er det kun fa af dem, jeg har mgdt — synes
at have urealistiske forventninger til arbejdsmar-
kedet. Virksomheder mener ofte, at det er ansg-
gerens eget ansvar at have en "pakkelgsning” klar
med de ngdvendige ordninger, sa de ikke selv
skal g@re ckstra for at kunne ansaztte en person
med et handicap. Og som ung, jobsggende med
et handicap har man selvfplgelig et ansvar for -
som alle andre - at veere ordentligt forberedt, for
man mgdes med en virksomhed. Pa den anden
side har virksomhederne selvfglgelig et ansvar
for at ansatte efter kvalifikationer og ikke efter,
om personen f.eks. har et handicap eller en stgt-
teordning,” siger Mads Brix Baulund.

Det samme gealder valg af uddannelse, hvor
det ifglge formanden for SUMH ogsa ma vaere
personens eget ansvar at saette sig ordentligt ind i
den type job, man valger at ga efter — selvfglgelig
i samarbejde med UU-vejledere og de viderega-
ende uddannelsesinstitutioner, som maske skal
yde en staerkere indsats pa det omrade.

4 konkrete forslag til politikerne

I forbindelse med SUMH’s undersggelse i 2013
af overgangen fra uddannelse til arbejdsmarke-
det for nyuddannede personer med handicap,
fokuserede SUMH isaer pd, hvilke muligheder og
barrierer de nyuddannede mgdte pa deres vej til
arbejdsmarkedet.

Undersggelsen resulterede i nogle anbefa-
linger til aktgrer pad omradet, nogle konkrete
forslag til politikerne i Folketinget, rhen ogsd en
forventningsafstemning til de studerende med
handicap. '

Som udgangspunkt nevner SUMH, at forvent-
ningerne til de nyuddannede 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 prgvet sig selv af pa arbejdsmarkedet i
form af studiejob og praktik. Der skal altsd skabes
de ngdvendige rammer for, at de studerende
med handicap allerede under uddannelsen ggres
klar til arbejdsmarkedet.

De fire konkrete forslag til politikerne lyder:

1) Hjelp til praktik og studiejob — har vist sig at
vaere afggrende for at komme hurtigt ud pa
arbejdsmarkedet efter endt uddannelse

2) Plads til erhvervserfaring under uddannelsen
- stiller krav om at forlenge studietiden, da
studerende med handicap cllers kan fa svaert
ved at have plads til bade studie, job og et
handicap

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

4) Tidligst mulig afklaring — af kompenserende
stgtteordninger, fleksjob m.m., som i dag kan
veere en langtrukken affeere og dermed gge
risikoen for langtidsledighed.

SUMH’s mission

* Afsynliggere unge med handicap i
den politiske debat og i samfundet
generelt
At styrke unge med handicap i at

tale deres egen sag og | af deltage
i demokratiet

At styrke organisationer af og for
unge med handicap og generelt
fremme samarbejdet mellem disse




g Vil starte

min egen virksomhed

afe W. Schelde

Manen Vgr, at Nik(;Iaj Richel-

sen skulle direkte videre til®
universitetet, nar studenterhuen
\var pa plads. Det fortalte han i
et interview i Muskelkraft i 2010,
hvor han gik i 1. g. pa ivaerkseet-
terlinjen pa HHX. Men sadan
gik det ikke helt.
- "Jeg lagde s3 meget energi i
det sidste halve ar pa gymnasiet
for at komme ud med rigtig
gode karakterer, at jeg var helt
flad bagefter. Derfor tog jeg et
sabbatar. Det fgrste halve ar la-

* vede jeg ikke rigtig noget, og i
-« detnaste tog jeg pa-hgjskole,”

fortzller Nikolaj, som har mu-
skelsvinddiagnosen CMT. Han
bruger el-kgrestol, fordi kraef-
terne i benene er svekkede.
"Jeg har altid vidst, at jeg ikke
skulle veere handveerker, og at
Jeg skulle veelge noget bogligt,
hvor jeg kunne bruge hovedet,”
sagde Nikolaj i 2010. Allerede
dengang drgmte han om at
starte sin egen virksomhed, og
derfor skulle han have en ud-

 dannelse inden for markedsfg-

ring, gkonomi eller jura, mente
han.

I dag fem ar senere er drgm-
nmien der stadig, og han har taget
de forste skridt for at realisere
den. I august 2013 begyndte
han sit studie i projektledelse pa
Copenhagen Business School,

hvor han nu er ved at afslutte 4.
semester. Til efterdret skal han
enten velge et udlandsophold,
valgfag eller praktik, men helt

hvordan semesteret skal forlgbe,

erikke faldet pa plads endnu.

"Jeg har overvejet at tage til
udlandet, men har besluttet at
vente. Bdde fordi det er svacrt at
fa gkonomisk stgtte fra fonde,
nar det ikke er under kandidat-
uddannelsen, og fordi der er
mange praktiske forhold, der
skal lgses med hensyn til hjzl-
pere osv. Men jeg vil helt sikkert
til udlandet senere,” siger Niko-
laj. -

Om det bliver til et praktik-
sted, er han i tvivl om. Det er
svert at finde relevante studie-
pladser i projektledelse, fordi
praktikken kun er ca. to mane-
der, mener han.

Nikolaj regner med at fuldfgre
sit studie pa normeret tid, ogsa
selv om han bruger en del tid pa
frivilligt arbejde ved siden af stu-
diet. Han er bl.a. formand for
den danske kgrestols-floorball-
organisation og er ogsa involve-
reti el-hockey-foreningen. Men
ved eksamenstid prioriterer han
sit studie.

"Jeg tager jo en uddannelse
for at give mig kompetencer og
gore mig klar til arbejdsmarke-
det,”.siger han, som helt klart

forventer, at han en dag vil
vaere leder i sin egen virksom-
hed og tjene sine egne penge.

I gymnasietiden overvejede
han, om han skulle sgge fortids-
pension, nar han blev 18 ar for
at fi en mere sikker indtaegt.
Hyvis han sammenlignede sig
med sine klassekammerater,
der havde fritidsjob, var hans
gkonomi darligere, fordi han
netop ikke kunne fa et fritids-
job. Sa pa det tidspunkt ville
det have varet en fordel. Men
han sggte ikke.

"Jeg synes, at en fgrtidspen-
sion sender et sjgnal om, at jeg
ikke vil ud pa arbejdsmarkedet,
og det er jo det, jeg gar efter,”
siger han.

Nikolaj bor stadig hjemme,
men regner med meget snartat
flytte hjemmefra. Formentlig til
en lejlighed teettere pa CBS, si
han kan minimere den tid, han
i dag ma bruge pa transport til

og fra sin uddannelse. —a
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Kommunen
har lyttet til
Julies behov

£t godt samarbejde med sagsbehandleren har
givet Julie Wilche ro fil ot f& en overskuelig hverdag
& fgriidspension med plads 1il job, fysioferapi,
nvile og en stgtteperson, der kan hjcelpe med

nogle af de svoere fing

ne W. Schelde
: Jakob Boserup

N

HAVES

99 Da jeg fik
fertidspension,
faldt der ro p4,
og der kom
system i
mit liv. ,,

a Julie var yngre, var hun

bange for, at hendes liv
blev darligt. At hun aldrig kom
til at flytte hjemmetia, fordi
hun ikke kunne noget.

"Jeg kunne ikke stave sa godt
eller lzese, og det troede jeg,
at jeg skulle kunne for at fa et
godt liv. Men nu har jeg fundet
ud af, at jeg godt kan leve uden.
Jeg har det godt med mit liv
nu.”

Nar 23-arige Julie Wilche
opsummerer, hvordan hendes
tilveerelse er i dag, er det en hel
anden - og langt mere positiv —
verden, hun forteller om, end
dengang hun gik i skole. Egen
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lejlighed, job to dage om ugen,
treening hos en fysioterapeut og
en tilveerelse, hvor der er kom-
met "system i hendes liv”. Sidste
sommer fik hun bevilget fgrtids-
pension pga. hendes muskel-
svinddiagnose, Dystrofia myoto-
nica, og det har givet hende ro.
Og sd har hun nogle gode forzl-
dre, der altid vil hjzlpe hende,
nogle spskende, som ogsa kan
treede til og en kommune, som
har varet sgd ved hende, som
Julie selv forklarer det.

Og det kan hendes mor,
Anette Wilche, bekraefte. Kom-
munens sagsbehandler har hele
tiden forstaet, hvad Julie har

haft brug for og har Iyttet til
hendes behov. Og kommunen
har ikke bare "parkeret” hende
pa en fortidspension, men
er gaet aktivt ind for at stgtte
hende i at fa et skdnejob og ud-
vikle hende til at fa en hverdag,
der henger sammen.

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

Mange skoleskift

Julie fik fgrst sin diagnose som
18-arig, efter at hendes halv-
bror fik konstateret sygdom-
men. Dystrofia myotonica er en
arvelig sygdom, og blodprgver

N

viste, at bidde hendes far og Julie ogsa havde den.
Og dermed faldt mange ting pa plads i Julies op-
vaekst.

I sin skolegang havde Julie sveert ved at leere
og huske, hvad hun havde lzert. Hun kunne ikke
overskue mange informationer pa en gang og
blev hurtigt utryg, nar hun ikke vidste, hvad der
skulle ske. Rent fysisk kunne hun bade hoppe,
cykle og lgbe, men kun i kort tid. Sa blev hendes
muskler udtrattet, og hun havde brug for hvile.
Alt sammen symptomer pa Dystrofia myotonica,
som bade kan give fysiske 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 maske let retarderet.

S4 Julies skolegang var ikke god. Hun begyndte
i en almindelig klasse i folkeskolen, blev senere

o Julie Wilche kan bedst lide den
del of sit job, der foregdr i biblio-
tekscaféen i Ballerup, hvor hun
arbejder to dage om ugen i et
skénejob.

flyttet til en specialskole, men kom tilbage igen
efter halvandet 4r, fordi hun heller ikke rigtigt
passede ind dér. Hun blev fritaget for eksamener
og deltog ikke i alle fag i skolen. IHun var en sgd
og stille pige, men havde svert ved at fplge sine
klassekammerater.

19. og 10. klasse var Julie pé en efterskole for
clever med serlige behov, hvor hun havde spe-
cialundervisning i dansk og matematik og mange
praktiske opgaver i forhold til pasning af dyr. I
starten var Julie ikke szrlig begejstret for eftersko-
len, fordi hun ikke kendte stedet eller rutinerne.

"Jeg var lidt utryg, men sa fik jeg en kereste, og
sa gik det,” forteller Julie, som efterhanden kom
til at trives pa efterskolen. Bade pga. dyrene, som
hun altid har vaeret glad for, og fordi hun gik til
"jazzdans” pa skolen og ogsa optradte med danse-
numre for de andre. —

JOB S@GES
- HANDICAP
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For Julie betpd den ©
tredrige STU-uddannelse
pd Krummebaekgdrd,
at hun lcerte at blive
selvstoendig og bo selv.

"Jeg elsker at danse og ggr det ogsa nu. Sa flyt-
ter jeg bare sofabordet, sa jeg kan danse pa gulv-
teeppet. S4 kan dem nedenunder ikke hgre det,”
siger Julie med et skaevt smil. Hendes lejlighed
ligger pa fgrste sal i en etageejendom.

Laerte at bo selv

Men utrygheden dukkede op igen, da eftersko-
leperiode var slut, og hun skulle videre. Kort tid
fgr hun blev 18 ar, fik hun sin diagnose og skif-
tede derefter som 18-arig til voksenafdelingen i
kommunens socialforvaltning. Og dér blev det
positive samarbejde med kommunens sagsbe-
handler indledt.

"Alting skete hurtigt. Julie fik bevilget en 3-arig
STU-uddannelse (Szrligt Tilrettelagt Ungdoms-
uddannelse for unge med szrlige behov: red.)
pa vaerkstedsskolen Krummebaekgard pa Mgn,
og det var bare rigtig godt for hende. Hun udvik-
lede sig og laerte meget,” siger Anette Wilche.

"Ja, jeg blev mere selvsteendig. Jeg leerte at bo
sely, kgbe ind, lave mad og selv ggre rent ... og
mor, md jeg ikke godt fortxlle det?” spgrger
Julie henvendt til sin mor, der nikker, og Julie
fortsaetter:

"Nér vi pa Krummebaekgard fik besgg af
nogen, der skulle se, hvordan vi boede, var det
altid mit veerelse, de viste frem. Fordi det var
rent og i orden.”

JOB S@GES
- HANDICAP
HAVES

”Og s bliver man da stolt som forzlder...”
indskyder Anette Wilche.

En ting ad gangen

Hyis Julie selv skal fremhzeve, hvad der var godt
pa Krummebackgard, var det iser dyrene og de
opgaver, hun fik med at passe heste, kger, geder
og hgns. Men der var ogsa stille og roligt, og de
respekterede, at hun f.eks. havde brug for en
middagslur. Og sa teller det i hgj grad, at hun
laerte at bo for sig selv og fik prgvet ting af. Hun
fik bl.a. en tyk billedkogebog med derfra, hvor
hun kan se alt fra, hvad hun skal kgbe, hvis hun
f.eks. vil lave lasagne, til hvorndr hun skal ga i
gang med at lave mad. Der er bl.a. billeder af
alle ingredienser, som de ser ud, nar hun skal
kgbe dem.

Kogebogen bruger hun — lidt — nu, men hun
spiser tit hos sine foraeldre, 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, nar
de kommer for at spise hos hende.

"Jeg kan godt lave lidt selv, men det tager tid
for mig at leere,” forteller Julie, som bl.a. har en
renggringsseddel, der beskriver, hvad hun skal
gore. Ellers glemmer hun bare noget.

En opgave kan blive helt uoverskuelig, hvis
hun far for mange informationer pa én gang.

—

9 Muskelkraft 3/2015




Det gaclder ogsa pa hendes
nuvaerende arbejde i caféen

pa Ballerup Bibliotek. Caféen
drives som en arbejdsplads for
personer pa fgrtidspension, sa
hendes kolleger har alle sam-
men et fysisk eller mentalt han-
dicap og arbejder i et skanejob
pa nedsat tid. Julie arbejder

én dag om ugen i kgkkenet,
hvor hun bl.a. bager smakager
—med lidt hjzlp fra en af de
ansatte padagoger — og én dag
i caféen. Her betjener hun kun-
derne ved disken, og det job
kan hun bedst lide.

En sten faldt fra hjertet

Ogsa Anette Wilche er glad

for den udvikling, Julie har
varet igennem, og den made,
kommunen i hele forlgbet har
vaeret god til at forsta Julies situ-
ation. F.eks, at kommunen be-
vilgede den 3-arige STU-uddan-
nelse. Atden hurtigt fandt den

lille lejlighed til hende, da hun

kom hjem fra Krummebaekgard.

At den ikke straks sendte hende
videre i arbejdsprgvning, men
gav hende et par méaneder til at
falde til ro i lejligheden og fa
overskud til at

tage nye skridt

Og at den har ” Jeg kan ikke have
for meget i hovedet.
Man skal kun sige
én ting ad gangen
- ellers kan jeg

ikke overskue det. gy ikke, men tager

skubbet hende
blidt videre,
nar hun i fgr-
ste omgang
vaegrede sig
mod at prgve
noget uvant.
Men ogsi at
Julie har faet
bevilget en stgtte efter § 85 i
serviceloven til at komme hver
14. dag og f.eks. laese breve fra
kommunen og handtere andre
ting i hverdagen, som hun ikke
kan overskue eller forsta.

"Det betyder faktisk, at der er
faldet en kaempe sten fra mit

hjerte, fordi man jo som for-
xlder ikke kan lade vare med
at teenke pa, hvordan hun skal
klare sig, ndr vi engang ikke er
her mere,” siger Anette Wilche,
der har sveert ved ikke at teenke
langt ud i frem-
tiden, nar det
gelder hendes
datter.

Ingen bgrn

Si langt tenker
Julie ikke sely.
Hun planlagger

det dag for dag.

Det eneste, hun
har tenkt pa om fremtiden, er,
at hun gerne vil giftes engang.
Hun har en kareste — en ung
fyr, hun medte pa efterskolen.
Men de har kun set hinanden
et par gange siden efterskolen,
fordi de har svaert ved at over-

*Jeg kan godt lave lidt selv, men
det tager tid for mig at lcere,”
fortoeller Julie Wilche.

skue at tage med offentlig transport for at besgge
hinanden. Men de sms’er tit sammen.

”Og vi skriver naesten, som om vi er gift...”
indskyder Julie, som ogsa er helt afklaret med,
at hun ikke vil have bgrn. Hun vil ikke kunne
magte at have ansvaret for bgrn. Derfor har hun
besluttet at blive steriliseret.

"Nér man har bgrn, skal man vare pa 24 timer
i dggnet, og det kan jeg ikke. Jeg skal sove om
eftermiddagen. Og jeg vil heller ikke kunne
forsvare at szette bgrn i verden, hvis de fir et han-
dicap, kommer i kgrestol og ikke kan lege som
andre bgrn,” siger hun.

I de sidste fem ér har Julie vaeret pa sommer-
skole for unge med samme diagnose, arrangeret

Dystrofia myotonica type 1 (DM1)

DM er en genetisk bestemt og langsomt
fremadskridende sygdom, som pdivirker sé-
vel muskler som indre organer og hjernen.

Begge kan kan f& sygdommen, og statis-
fisk set vil halvdelen af bgrnene efter en
foreelder med sygdommen ogsé have det
pavirkede gen. Et kendetegn ved denne
familiesygdom er, at den forveerres for
hver generation, og symptomer opfroeder
fidligere. Diagnosen sikres ved hjcelp af en
gentest fra en blodprave.

DM kan give mange forskellige symp-
tfomer som fx nedsat muskelkraft, Typisk
begyndende i nakke- og mellemgulvsmu-
skulaturen. Der er risiko for, at hjerterytme-
forstyrrelser kan veere et af de fgrste symp-
fomer. Pévirkning af mave-tarmsystemet,
gréistcer og tidlig skaldethed ses hyppigt.
Den hjernemaoessige pavirkning kommer
bl.a. fil udtryk ved en karakteristisk froet-

JOB SOGES
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af RehabiliteringsCenter for Muskelsvind i samar-
bejde med Muskelsvindfonden. Det har veret et
hit, og derfor SKAL hun ogsa med i dr, understre-
ger Julie, som ser frem til at mgde to af sine gode
veninder pa sommerskolen.

Det er som regel kun dér, de mgdes, og de
gleder sig alle til at vaere sammen og iser til den
afsluttende fest, hvor de skal danse og maske op-
treede med en sang. Sidste ar optradte de med en
sang fra Lgvernes konge, og det bliver nok ogsa
en Disney-sang i ar. Lige nu sms’er de om, hvil-
ken sang de skal valge, og sa ma de gve sig, nar
de ses, siger Julie, som helt tydeligt gleder sig til
sommerskolen. —

og s@vnighed, ved langsommelighed i
udfagrelsen, manglende'inifiativ og over-
blik samt ved hukommelsesproblemer og
lcesevanskeligheder. Ved bgrnedebut er
det ofte den hjernemaessige pdvirkning,
der viser sig farst.

Gennem det seneste drti er medlemmer
af DM 1-familier systematisk blevet filoudt
genetisk testning. Det har betydet, af Re-
habiliteringsCenter for Muskelsvind har f&et
mange nye henviste brugere med denne
diagnose. Der er s@ledes i dag registreret

i alt 328 bgrn og voksne, der har DM1. Af
disse har 115 personer mellern 0 og 50 ér
DM1 med b@grnedebut (dvs. symptomer
f@r det 18. ).

Se ogsd sygdomsbeskrivelsen pd www,
refm.dk.

(Kilde: RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, maj 2015)




Sagsbehandier:
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Malet mé veere
at finde et arbejde,
der giver mening

agsbehandler Karen Friis Lund fra Ballerup

Kommune er selvfglgelig glad for den positive
kritik, hun far fra familien Wilche i forbindelse
med kommunens indsats over for Julie, men hun
mener ikke, at hun og kommunen har gjort noget
ekstraordinzert.

”I Ballerup kommune har vi ikke en decideret
politik i forhold til unge pa fgrtidspension, men
vi har en praksis, hvor vi altid fglger op pa de per-
soner, der far bevilget fortidspension. Det kan jo
godt vere, at de har en resterhvervs-evne, de kan
bruge i et skdnejob,” siger Karen Friis Lund, der
har veret sagsbehandler for Julie Wilche, siden
hun blev 18 ar.

I Julies sag har sagsbehandleren fulgt hende
gennem hendes STU-uddannelse og derigennem
sporet sig ind pa, hvad Julie gerne ville, og hvad
hun havde brug for af stgtte. Det blev til et par
praktikforlgb bl.a. i en bgrnehave og pa Biblioteks-
caféen for at vurdere, hvilket arbejde der kunne
passe Julie. Malet var et “rigtigt” arbejde, der gav
mening for Julie. :

Overgangssamtaler til 16-arige

Ifglge Karen Friis Lund har Ballerup kommune
altid prioriteret handicapomradet hgjt og har
indfgrt en struktur i forhold til unge, der har brug

for en eller anden form for social stgtte. Nar den
unge fylder 16 ar, indkaldes til en “overgangssam-
tale” som forberedelse til den unges overgang til

voksenafdelingen som 18-drig.

"Det lykkes ikke altid at f4 gennemfgrt sam-
talerne sa tidligt, men vi har et taet samarbejde
mellem bgrnefamilieafdelingen og handicap-
teamet netop for at lette den unges overgang til
voksenlivet.” -

Og nar den unge er fyldt 18 ar, fglger kom-
munen stadig op med halvérlige eller helirlige
mgder for at se, om der skal ske nye tiltag.

"Det er et lovmaessigt krav, at vi skal lave hand-
leplaner for de unge, sa det er en helt naturlig
opfglgning,” mener Karen Friis Lund.
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99 Jor mig betyder det at vaere

pd arbejdsmarkedet, at

. jég faler mig normal. At jeg ved,

at jeg kan andet end at vaere
handicappet.”

Sadan sagde Pernille Nielsen,
da hun for tre dr siden blev in-
terviewet til Muskelkraft om at
arbejde i et fleksjob. Dengang

arbejdede hun 15 timer om
“ugen som pzdagog i et skoletil-

bud for unge med sociale van-
“skeligheder, men hun habede,

~at hun kunne komme op pa 20

*timer. ,

s Pernille Nielsen fik diagnosen
Myastenia gravis, ogsa kaldet
myasteni, som er en sygdom,
der svinger meget og giver vold-
som traethed. For Pernille bety-
der det, at hvis hun arbejder for
meget, kommer symptomerne:
bl.a. muskelspxndinger i nak-
ken, en utydelig tale, haeengende
gjenlag og svert ved at overskue
tingene.

Men uanset sit handicap
havde Pernille dengang svart
ved at aceeptere, at hun var
ngdt til at veelge et fleksjob i
stedet for en fuldtidsansattelse.
Hun frygtede, at fleksjob ikke
var et rigtigt job — men den fik
hun vendt, da hun fik sit forste
fleksjob som pedagog i skoletil-
buddet.

fog chancen
nyt fleksjob

"Jeg gor en forskel. Ogjeg
er jo ikke blevet ringere til mit
arbejde, fordi jeg har faet mya-
steni,” sagde hun dengang.
Siden 2012 har Pernille skiftet
til et nyt fleksjob. Ikke pa grund
af sit handicap, men for at fi

nye faglige og personlige udfor-

dringer. Hun tog chancen, som
hun siger og satsede stort pa

at veere en eftertragtet arbejds-
kraft.

"Jeg valgte simpelthen at sige
til min kommende arbejdsgiver,
at jeg ikke var interesseret i den
midlertidige stilling, han kunne
tilbyde, men at jeg udeluk-
kende var interesseret i en fast
stilling. Den bed han heldigvis
pa, og jeg har snart veeret ansat
itre ar.”

Pernille arbejder nu i en
SFO pa en folkeskole — stadig
15 timer om ugen, fordi hen-
des krop ikke kan klare mere,
Timerne er fordelt med timer
med bgrnene, timer til mgder,
timer til forberedelse og timer
til at vejlede skolens padagog-
studerende.

"Og det fungerer for mig — de
fleste dage. Men det er sgrme
ogsa hardt,” siger hun, selv om
hun nyder sit arbejde.

12012 boede Pernille alene i
en lejlighed, men hun er siden

flyttet i hus med sin kaereste,
hund og en papsgn, som bor
dér hver anden uge.

"Jeg kan maerke, at jeg har
det meget bedre og har mere
overskud, nar jeg har fri. Men
jeg arbejder pa at blive bedre
til at slippe den darlige samvit-
tighed, nar jeg kommer hjem
fra arbejde og gar i seng og
lader min kareste lave aftens-
mad. Eller ndr hunden burde
have en gatur, vasketgjet burde
legges sammen, gulvet burde
stgvsuges, og karesten burde
kysses.”

Pernille har af og til teenkt
pa, om det ville veere bedre for
hende at f4 fortidspension, hvis
hun kunne fa det. Men hun har
afvist tanken, og lige nu er det
ikke aktuelt.

}
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JOB S@GES
- HANDICAP

ITnomas fik job som
dyrepasser

Muskelsvindfonden er gé&et ind | KLAP-projektet, der skal skabe
sk&nejob il personer med kognitive vanskeligheder,
Thomas har voeret den fagrste "preveklud’, og det blev en succes

homas Skarbak Marcussen, 34 ar, har faet

arbejde. Han passer dyrene hos Plantorama i
Viborg, hvor han er blevet ansat i et skanejob som
dyrepasser. Inden da var han en maned i praktik
i virksomheden for at se, om han kunne klare ar-
bejdet bade fysisk og mentalt. Og det gik fint, selv
om han var lidt nervgs for, om praktikperioden
nu ogsa ville udlgse et job efterfalgende.

"Jeg er uddannet dyrepasser, sa det er glaedeligt
og spendende at komme i arbejde efter at have
gaet uden job i to ar,” siger han.

Inden anszttelsen hos Plantorama havde Tho-
mas varet igennem et par praktikperioder ved
andre virksomheder, hvor arbejdet enten viste sig
at veere for kraevende eller for lidt fleksibelt i for-
hold til Thomas’ behow.

Thomas har muskelsvinddiagnosen Dystrofia
myotonica, der betyder, at han bade har en fysisk
og en mental funktionsnedsacttelse. Rent fysisk

"har han ikke sa mange krafter, bliver meget hur-

tigt udtraettet og skal bruge lang tid pa at restitu-
ere sig. Mentalt har han svaert ved at koncentrere
sig og holde fokus i meget lang tid ad gangen,

men ogsa svert ved at veere realistisk i forhold til,
hvor meget han kan klare. ;

Men jobbet i Plantorama, hvor hans opgave er
at fodre og give vand til de dyr, de szlger, pas-
ser ham fint. Ogsa arbejdstiden pa 3 % time om
dagen tre dage om ugen er passende.

Tre prgveklude
Thomas fik fgrtidspension pga. sin diagnose i
2012 og har lenge gerne villet ud pa arbejdsmar-
kedet. Men det har vaeret svaert at finde et job,
som han kunne klare. Derfor var han en oplagt
kandidat, da Muskelsvindfonden indgik i projekt
KLAP, som netop har som mal at skabe skanejob
til mennesker med kognitive vanskeligheder. Tho-
mas blev en af de farste "proveklude”, der skulle
teste, om projektet ogsa kunne hjelpe personer
med den form for muskelsvind ind pé arbejdsmar-
kedet.

KLAP — Kreativ Langsigtet ArbejdsPlanleegning
— startede egentlig som et projekt i Landsforenin-
gen LEV’s regi. Malet var at skabe skanejob til
mennesker med kognitive vanskeligheder og i for-
ste omgang mennesker med udviklingshzemning.
Siden er projektet blevet udvidet til andre diagno-
ser. Muskelsvindfonden gik ind i projekteti 2014
netop med henblik pa den store gruppe af med-
lemmer, der har diagnosen Dystrofia myotonica.

“Vived, at mange med myotoni far fgrtidspen-
sion, og at de gerne vil have et arbejde, men vi ved
ogsa, at det er meget sveert at finde job til dem.
Derfor har vi set det som en god mulighed, hvis
KLAP-konsulenterne og deres netveerk kan hjzlpe
med at skaffe skanejob til denne gruppe,” siger
Asger Frost, udviklingskonsulent i Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind og samtidig Muskelsvind-
fondens kontaktperson til KLAP-projektet.

I fgrste omgang blev tre kandidater udpeget som
proveklude, som blev knyttet til KLAP-konsulen-
terne i den region, hvor de bor. Opgaven for KLLAP-
konsulenterne har sa vacret at matche personerne
med virksomheder, der er dbne for at give plads til
mennesker med szrlige behov og skabe job, de kan
udfylde.

Motiverede kandidater

For to af kandidaterne er det endnu ikke lykkedes
at finde en virksomhed og en arbejdsfunktion, som
de har kunnet klare. Problemet ved de praktikfor-
lgb, som de har prgvet, er, at der ofte er forbundet
fysiske opgaver, der kreever mere styrke, end kan-
didaterne har. Men bade KLAP-konsulenterne og
Asger Frost er optimistiske i forhold til, at det skal
Iykkes. Det tager bare lidt lengere tid at finde et
match.

"KLAP-konsulenterne har ogsa skullet kleedes pa
af os til at fi mere viden om, hvad en myotoni-diag-
nose betyder, og hvilke hensyn der skal tages. Men
ingen tvivl om, at vores kandidater er meget motive-
rede og gerne vil have et job,” 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 praesentere KLAP-
projektet og tilbyde nogle af de unge at deltage i
projektet, hvis de er interesseret i at komme ud pa
arbejdsmarkedet. Nzeste trin bliver si at fa indgaet
konkrete aftaler mellem KLAP-konsulenterne og de
unge til det videre forlgb.

HAVES

Thomas Skeerbceks opgave hos
Plantorama er at fodre dyrene,
der taaller bade kaniner, marsvin,
mus, slanger og firben.

- 5 Y. et 2

Fakta om KLAP

» Mal: ot skaffe flere mennesker pd fartidspension med

kognitive vanskeligheder ind pd arbejdsmarkedet

» Mdlgrupper: mennesker med udvikiingshaemning,

autisme, spasticitet, epilepsi, muskelsvind, erhvervet
hjerneskade eller en anden form for handicap, der
ger, at de har kognitive vanskeligheder.

* KLAP-metode: KLAP har ansat IKLAP-konsulenter

over hele landet, der matcher job i virksomheder
med personer fra malgruppen. KLAP arbejder taet
sammen med den enkelte virksomheds HR-afdeling
for at skabe proecise og realistiske opfattelser af de
jobfunktioner, som medarbejdere med kognitive
vanskeligheder kan Igse. Medarbejderne far sam-
tidig et klart, tydeligt og letforstaeligt billede af de
arbejdsopgaver, der er i vicksomheden.
Finansiering: Landsforeningen LEV modtager hvert
ar fra 2014-2017 10 mio. kr. til projektet fra satspulje-
midlerne

KLAP har bl.a. landsdcekkende samarbejdsaftaler
med SILVAN, Irma, McDonald's, Dansk Supermarked,
Matas, Rema 1000, Steen og Stram, Danske Diakon-
hjem og flere kommuner.

» Lees mere om KLAP pa www.klapjob.dk

Skdnejob

Er et job med Igntilskud til personer pd fartidspen-
sion
Man beholder sin pension og far en beskeden Ign

for de timer, man arbejder.
Lennen er som udgangspunkt ca. 1/3 af den ordi-
ncere mindstelgn. Svarende til ca. 40 kr. i timen.
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Har faet respirator
og er fortsat i fleksjob

AfJape W. Schelde

Privaifoto f

s

or 3 % ar siden, da Muskel-

kraft interviewede Jesper
Holm Juhl. kunne han ikke
forestille sig at ga hjemme pd en
fortidspension. For ham var det
vigtigt at veere pa arbejdsmarke-
det, have kolleger og bidrage til
samfundet. Og sddan har han
det stadig.

“Jeg er godt tilfreds med mit
arbejde. Jeg laver faktisk det
samme som dengang, men op-
gaverne er rimeligt afvekslende,

. sa det har jeg det godt med,”

siger Jesper, der pa 5. ar er ansat
1 fleksjob somi teknisk designer
pa maskinfabrikken TreswA/S
ved Kolding.

Jesper har muskelsvinddiagno-
sen Duchennes muskeldystrofi
og har fra starten af'sin ansat-
telse brugt el-kgrestol. Det har
ikke givet problemer, da virk-
somheden i forvejen er tilgaen-
geligt indrettet.

Jespers arbejdsopgaver er
bl.a. at konstruere maskindele
i 3D cad i samarbejde med kol-
legerne i konstruktionsafdelin-
gen, og derefter lave 2D pro-
duktionstegninger pa delene.
Nogle af kollegerne har han
arbejdet sammen med i flere ar,

~mens andre er kommet til se-

nere, men ifglge Jesper har han

ikke mgdt fordomme og barri-
erer pad arbejdspladsen.

"Jeg mgder det mange andre
steder, men ikke her pa arbej-
det. De spgrger ikke sa tit, men
de tenker nok bare, at jeg er,
som jeg er. De er gode til at
planlzegge opgaver, sa jeg far
den tid, jeg har brug for. Min
arbejdsgiver er ogsa meget flek-
sibel. Hvis jeg f.eks. har brug

for at blive hjemme en dag eller

komme senere, si mgder jeg
bare senere og bliver laengere,”
siger Jesper. '

I 2012 var Jesper ansat 25
timer om ugen, men det blev
reduceret til 20 timer, efter at
han fik respirator i november
2013. Og i efterdret 2014 er
timetallet sat yderligere ned
til 16 timer. Forklaringen er,
at alting tager leengere tid for
ham, nar han har respirator, og
den sidste justering er kommet
for at give plads til mere tysio-
terapi. Arbejdsugen er derfor
sat sammen af fire arbejdsdage
pa hver 4 timer fra mandag til
torsdag, og fridagen om freda-
gen bruges til fysioterapi. Det
fungerer fint og giver ham ogsa
kreefter til at lave andet end at
arbejde.

En anden @ndring, der er

sket siden 2012, er, at Jesper er
flyttet hjemmefra. Sidste som-
mer flyttede han ind 1 en lejlig-
hed, der kun ligger 300 meter
fra hans arbejdsplads. Jespers
far, der er tgmrer, har bygget
huset, der er indrettet med to
tilgeengelige lejligheder. Den
ene har Jesper, den anden er
udlejet til en anden ung mand
med samme diagnose som Jes-
per. -

Ndr Jesper skal kigge ud i
fremtiden, haber han, at han
kan blive ved med at arbejde i
virksomheden. Der er heldigvis
masser af opgaver pa ordre-
blokken i virksomheden. og
nir arbejdet og arbejdspladsen
fungerer sa godt, har han ingen
planer om at finde nyt job,
lyder meldingen. =%
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Anders Christensen

48 dr, frivillig i Muskelsvindfonden siden 2002

Job: Maskinarbejder hos MAN Diesel, hvor jeg bl.a.
laver braendstofdyser til dieselmotorer. Jeg er fast
pda natholdet, hvor jeg arbejder fra kl. 22.30 fit kl.
06.00. Selv om jeg lider af spastisk lammelse, arbej-
der jeg pd fuld tid og under samme vilkér som alle
andre pd veerkstedet.

Frivilligt job: Lige siden min kollega lokkede mig
med fgrste gang, har jeg stéet i bar p& Gran Kon-
cert. De sidste ar i Bar 3, hvor jeg stdr i salgsfladen
eller tanker @l op. Jeg er ogsd ham, der kgrer af sted
til lageret p& min crosser, hvis der mangler noget.
Min koncert nr. 100 bliver under Grgn Koncert i ar.

Hvordan bruger du din profession som

frivillig og vice versa?

Jeg bruger det, jeg ved om samarbejde begge ste-
der. Hvis der bare er en, der mangier, s& knceiker
filmen. Jeg er vant til ikke at blive pakket ind i vat
pd mit job, hvor der ogsd er en ret uformel vaerk-
stedstone. Den passer ogsd fint blandt de frivillige
pd Grgn Koncert. Selvfelgelig er det ikke alle, der er
med pd den grove tone, men det finder man hurtigt
ud af, og sé indordner man sig efter det.

Bedste oplevelse som frivillig:

Det er sammenholdet. Det er fedt at vcere af sted;
musikken er god, vejret er godt, publikum er sgde.
Og sa er der en stor rummelighed. P& grund af mit
handicap kan jeg ikke baere tunge ting, og det bli-
ver der overhovedet ikke sef skoevt til.

Veerste oplevelse som frivillig:
Det var hdrdt at std i 30-40 centimeter mudder i Es-
bjerg i 2011. Vi holdt ud, og ndr nogle af de nye i

dag siger: "Adrr, det regner!” S& kan vi svare; "S&
skulle | have vaeret medi'11..”

"F}f:;_”
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Hvordan oplever du plads {il forskelle

i dit frivillige arbejde?

Jeg synes, der er plads til alle. Der er naermest folk
med handicap i alle barerne, men det er egentlig
ikke noget, jeg lcegger specielt mcerke til. Méske
fordi jeg selv har et handicap. S& kan det godt
veere, at der er en, der gdr lidt maerkeligt, men alle
folk er jo flinke uanset. Og de sparger bare, hvis der
er noget, de vil vide om mit handicap. Det kan jeg
godt lide.

Hvad betyder plads til forskelle for dig?

Jeg oplever, at mange demmer pd forhdnd, fordi
man ser anderledes ud. Jeg fror, at det er uviden-
hed, og fordi de ikke ter tage kontakt. Det skulle de
tage at prgve. Da jeg segte mit nuvcerende job,
skrev jeg ikke, at jeg havde et handicap i ans@g-
ningen. Til gengeoeld skrev jeg, at jeg var femdobbelt
olympisk mester i syusmning, og dét spurgte arbejds-
giveren ind til. Det mdtte jo betyde, at jeg havde
noget viljestyrke. Jeg fror faktisk, at mennesker med
handicap er mindre syge med smdskavanker end
andre. Jeg bliver i hvert fald ikke hjemme fra job,
hvis jeg bare har hovedpine. Jeg faler nok, at jeg
skal bevise noget mere end alle andre.

Foto: Jakob Boserup
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Medarbejderportroet

Ann-Lisbeth Hajberg

° 57 ar

* Ergoterapeut, Master i Rehabilitering

e Ansat i RCFM i 28 ar, hvoraf de sidste ni
ar har veret i Udviklingscentret

Min hovedopgave

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 gennemfpre forsknings- og udviklingspro-
jekter.

Nar konsulenterne i RCFM far kendskab til
et omrade, der vil vere relevant at fa mere
viden om, kan jeg veere med til at underspge
omradet nermere og eventuelt igangsatte
et projekt. Jeg skal udarbejde projektbeskri-
velse, udfgre projektet og efterfplgende std
for formidling af projektets resultater.

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

Det bedste ved mit arbejde

Ikke ret mange mennesker kender til mu-
skelsvind, og der er derfor et stort behov for
specialviden. Det er et stort privilegium at fa
mulighed for at dykke ned i et lille omrade,
hvor mit arbejde kan medvirke til, at men-
nesker med muskelsvind og deres omgivelser fir
en viden, de ellers ikke kunne fi. Hele processen
fra en ide opstar, til der ligger et faerdigt resultat,
er virkelig spaendende.

Arbejdsmzessigt er det super godt at kunne veksle
mellem skrivebordsarbejde og den direkte kontakt
med de personer med og uden muskelsvind, som
indgar i projekterne. Jeg ville meget ngdig ngjes
med at sidde bag skrivebordet.

Plads 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 fremhaver netop
forskellene for at give en viden om, at hver enkelt
person har sine unikke udfordringer og behov og
derfor ogsa ma have tilbudt unikke rehabiliterings-
tilbud. Der er udelukkende plads til forskelle.

Lige nu .
Gennem de sidste tre ar har jeg staet for Pigepro-
jektet — et projekt, hvor jeg har undersggt, hvor-
dan det er at vere teenagepige, nar man har mu-
skelsvind. Projektet er ferdigt, og jeg har netop
pabegyndt formidling af projektets resultater. I
farste omgang har jeg holdt opleeg om projektet
ved en international konférence i Bergen i begyn-
delsen af maj. Naeste skridt bliver at fa publiceret
en rapport, sd andre kan fa glaede af resultaterne.
Et andet projekt, jeg for gjeblikket deltager i
som projektradgiver, 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 svaert ved at
huske, at koncentrere sig eller tage initiativ. Malet
er at fa flere personer i arbejde, eller at de perso-
ner, som er i arbejde, far mulighed for at forblive
pa arbejdsmarkedet.




Vi slar et slag for den
brede mangfoldighed

N&r Muskelsvindfonden til sommer ruller visionerme
ud pd arrangementerne, bliver det i den bredeste
folkning of Plads fil forskelle visionen

Af Jakob Edut
Foto: David Bering

vis vi virkelig mener, at der skal vare plads
til forskelle, sa ma vi selv gé forrest som det
gode eksempel.

Sddan lyder den opgave, som kommunkations-
enheden pa tvaers af Muskelsvindfonden og Hand-
shake har stillet sig selvi 4r. Drgmmen er, at vi
ved at brede visionen ud kan ramme endnu flere
mennesker, der bade tenker sig selv eller andre
som anderledes pa den ene eller den anden
madde.

Det er sjovt, nar alle er med
I skrivende stund pakkes 200 cirkuskasser, der

i starten af juni er blevet sendt ud til et tilsva-
rende antal institutioner i hele Danmark. Insti-
tutionerne, der tzller vuggestuer, bgrnehaver og
SFO'er, har tilmeldt sig Cirkusugen, og vi sender
dem bdde opgaver, historier og redskaber til, at de
kan lege cirkus hele ugen. Som en del af cirkus-
ugen er ogsa budskabet om den inkluderende leg,
hvor det er sjovt, nar alle er med — uanset om man
har en anden hudfarve, har rgdt har og briller
eller har et handicap. Vi afventer spandt reak-
tioner i form af ord og billeder, der forhabentlig
fortzller om en uge, hvor Muskelsvindfonden og
Cirkus Summarum fik born og voksne til at rykke —

Onkel Reje matte smage carmerne op, da han sammen med enflok
glade barn skulle dyste | tovireekning som optakttil sommerens Crrkus
Sumrnarum=budskab: Del'er sjovest, nar alle er med!




teettere sammen og bruge legen
som indgang til inklusionsop-
gaven.

Handicapsamarbejde i
bgrnehgjde
For nyligt satte vi et hold af fem
cirkusartister stzevne i DR Byen.
Bade Hr. Skeeg, Onkel Reje,
Bamse, Bruno og Motor Mille
havde sagt ja til at stille op til en
sjov og festlig fotosession. Sam-
men med bgrn fra forestillingen
samt en handplukket gruppe
skgnne bgrn fra Muskelsvind-
fonden, Landsforeningen LEV
og Landsforeningen:DoWns
Syndrom blev der leget foran
de knipsende kameraer. Barn
og Ramasjang-karakterer gav
den som riddere og drager, rul-
leskgjtehelte og tovtraekkere.
De hoppede ogsa i sjippetov og
blaste sebebobler med Bamse
under hgje jubelskrig og hvin.
En helt fantastisk dag, der var
med til at styrke cirkusartister-
nes rolle som ambassadgrer for
mangfoldighed i bgrnehgjde.
Glzd jer til at se de flotte bil-
leder, der kommer til at pryde
bannerne pa forpladsen pa
arets Cirkus Summarum.

Fra boden og ud pa

hele pladsen

Grgn Koncert har de seneste
ar haft et specielt omrade, der
var dedikeret til fortellingen

om Plads til forskelle. Det har
haft form af et telt for enden af
rekken af barer 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 r
valgt at fjerne, da vi ikke mener,
at indsatsen star mal med det
udbytte, der kom ud af arbejdet.
Kort fortalt kan man sige, at vi
gnsker at flytte fokus pad mang-
foldighed fra et telt i hjgrnet

af koncertpladsen og ud i alle
boder og pa hele omrédet. I ar
erstattes Plads til forskelle-teltet
derfor med to konkrete tiltag:

- en mangfoldighedsknytnave
og pant-donation.

En knyttet mangfoldighedsnaeve
Vi tror pa, at man lerer al-
lermest om mennesker, der er
anderledes end en sely, i mgdet
med dem. Det mgde er Grgn
Koncert god til at facilitere.
Kunstnerne pa scenen mgades i
nye konstellationer, de charme-
rende og hgjtrabende konferen-
cierer mgder publikummer, og
ude pd pladsen mgdes folk ind-
byrdes, ligesom de mgder Grgn
Koncerts 700 frivillige crew'ere,
der i sig selv er de bedste ambas-
sadgrer for mangfoldighed. For
at uhderstrege det mgde har vi
lagt op til, at man hilser pa hin-
anden, sa opfordringen lyder:
Skab gjenkontakt, stik naeven

frem og form en knytnzve. Fgr
den langsomt mod den person,
du gnsker at hilse pa. Lad kno-
erne mgdes, og mark respekten
og mangfoldigheden bredde
sig!

Vi haber, at Grgn Koncert
publikummet tager hilsenen til
sig, og for at minde om den har
viiar faet trykt en tegneserie-
knytnzve med en hjertering
pa brystet af alle crew'ernes ar-
bejdsbluser.

Pant skaber lokal plads

til forskelle

De mange penge, der uddeles

i pant, eriar ogsa tenkt ind i
budskabskommunikationen, og
derfor far Grgn Koncerts geester
i &r muligheden for at donere
pengene til et lokalt projekt
med Plads til forskelle. Pa alle
krus er trykt en instruktion til at
finde donations-pantspandene,
og sa er det blot at vaelge, hvilket
projekt man gnsker at stgtte.

Vi har indgaet samarbejder
med projekt Volue, der ar-
bejder for mere tilgengelige
koncertoplevelser, og med El-
hockey i Danmark. Partnerne
sgrger for, at der i hver kon-
certby fortzlles om et lokalt
projekt, som gasterne kan stgtte
med deres pant. F.eks. en kg-
restolsrampe til det lokale jazz-
spillested eller nye stole til den
lokale el-hockeyklub.

Grgn Koncert uddeler efter-
fplgende samtlige donerede
pantkroner i pagaldende by til
det projekt, der har modtaget
flest stemmer/krus. Herefter
felger Muskelsvindfonden selv-
falgelig udviklingen i projektet
og fortzller de gode historier pa
vores mediekanaler.

Vi gleder os til en speendende
sommer, hvor bade bgrn og
voksne far gode oplevelser, stgt-
ter en god sag og forhabentlig
far lyst til at veere med til at
skabe plads til forskelle.

@ Muskelkraft 3/2015
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Vi far sympatien,

men Ikke

pengene

Pa vej mod et folketingsvalg bliver jeg
ofte spurgt, hvilket parti der har den
bedste handicap-politik. Det er desvar-
re et spgrgsmal, som jeg hverken kan
eller bgr besvare.

For det fgrste er mennesker med et
handicap lige sa forskellige som alle
andre mennesker, ogsa med hensyn til
politiske spgrgsmal. Jeg ville finde det
dybt beklageligt, hvis vi i vores stem-
meafgivning valgte parti, alene ud fra
snzevre egoistiske interesser. Egoismen
en vor tids svpbe, og den skal vi ikke
fodre.

For det andet er alle de politiske
partier grundlzeggende positive over
for mennesker med et handicap, i
hvert fald i ord. Forskellene mellem
partierne afhznger fgrst og fremmest
af, hvilke partier der tilfaeldigvis for
tiden har en ildsjal, der breender for
handicappolitikken. Og det kan skifte
fra den ene valgperiode til den nzeste,
hvilke partier det er. Det er ildsjalene,
der baerer handicappolitikken, og
ildsjelene, der gar en forskel.

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

Forskellene mellem de politiske partier
handler ikke s meget om deres hold-
ninger i ord, men mere om hvor hgjt

de overhovedet prioriterer handicap-
politikken. For nogle uger siden hgrte
jeg en folketingsdebat om nogle gode
handicappolitiske forslag, hvor bade so-
cialministeren og den ene handicappoli-
tiske ordfgrer efter den anden indledte
med at sige, at ’vi har stor sympati for
handicappede, men ...” — og efter dette
”men” fulgte sa en lang forklaring pa,

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

hvorfor de ikke kunne stgtte lige ngjag-
tig de forslag, der var til behandling. De
lange forklaringer kunne vzare udtrykt
meget kortere: Vi vil hellere bruge pen-
gene pa noget andet.

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 udgifter, som de tror, der er
flere stemmer i. Eller til skattelettelser.

De seneste finanslove — ikke bare under
den nuvzrende regering, men ogsa
under den tidligere regering — peger i
samme retning, sa faktisk har alle Folke-
tingets partier vaeret involveret i mindst
én af disse finanslove. Vi fik sympatien.
Andre fik pengene. Og endda matte vi
tale forringelser af fgrtidspensionen,
fleksjobordningen, sygedagpengene,
merudgiftsydelsen, BPA og meget an-
det. Egentlige forbedringer var slet ikke
inde i billedet.

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

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