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° LIDT AF HVERT
Q TEMA OM INKLUSION
4 skoleklasser har afpravet lejr-
skole-inklusions-projekt pd& Musholm.

Foto: Jonas Hundebgll

Inklusion - to bud pé&, hvad
det betyder

Superledere skal hjcelpe
med inklusion i idrcetsklubber

Selma dyrker karate | en almen
idroetsklub

Ledelsen i virksomheden 3R Kontor
fortceller om veerdien af mangfoldighed.
Pressefoto.

Der skal veere plads til alle i Muskel-
svindfonden:s frivillighed

@ Inklusion - to bud pd, hvad det
betyder

Undersagelse viser, hvordan piger
med muskelsvind har det

Test dig selv. Hvor inkluderende er du?

MANGE MED DIAGNOSEN ALS FAR
OGSA DEMENS

L " TVANGSFLYTNING AF FOLK MED
Plejehjem HANDICAP?

Muskelsvindfonden er meget
kritisk over for holdningen, der
ligger bag nyt frikommuneforsgg.

@ DET SOCIALE HIZRNE

@ LIDT AF HVERT

@ LEDER: LANGE SKOLEDAGE KVAELER ELEVER MED MUSKELSVIND




LIDT AF HVERT...

Nomineringer og priser
til Muskelsvindfondens
arrangementer

ijen
flise

Bern i byen

Det er altid rart med positiv opmaerksomhed pdé Muskel-
svindfondens arrangementer, og det m& man s& sandelig
sige. at der er for fiden:

Cirkus Summarum vandt den 13. november 2016 Barn | By-
ens pris for Arets Barneevent 2016, og CYKLO - Muskelsvind-
fondens nye cykelfestival - opndede en flof nominering fil
Aarhus Stiftstidendes AOA Prisen 2016, der hylder de bedste
nye initiativer i Aarhus.

Foto: Morten Rygaard

Ajourfgr dine medlemsdata

Husk at fjekke og gjourfgre dine oplysninger og stamdata i
Muskelsvindfondens nye medlemssystem.
Ga ind pd www.muskelsvindfonden.dk
- klik p& login-knappen gverst til hagjre.

Hun gennemfgrte
halv-maratonigbo

“Det gik godt. Jeg havde meget
ondt til sidst og var trcet, men min
behandler Igb mig i mgde, efter at
han selv havde gennemfert Igbet,
og sgrgede for, at jeg kom sikkert i

mdl.”
49-arige Tine Hallberg ndede det
mal, hun havde sat sig: at gennem-
fgre halvmaratonlgbet Copenha-
gen Half den 18. september 2016.
Og det, selv om mange ikke mente,
at hun kunne, ndr hun havde
muskelsvinddiagnosen Limb girdle
muskeldystrofi.
Tine Hallberg begyndte af Igbe-
treene for tre ér siden, effer at hun
havde vceret igennem flere forskel-
lige sygdomsforlgb og knap kunne
gd. Efterndnden @gede hun sin
distance med en blanding af Igb
0g gang. Hun mener selv, at det er
hendes stoedighed og vilie, der har
givet bonus for hende.

Et af Tines motiver til at igbe er,
at hun vil ggre alt for at undgd at
komme i en karestol, og hun hdber
derfor, at hendes Igbetraening vil
ggre hendes muskler stoerkere.
Loes hendes blog pd friskigen.dk

UB-Let rykker ind i Amerika

UB-Let fra Vejle, der bl.a. leverer udstyr til
el-hockey pa Musholm, gjner muligheder mod
vest. I gjeblikket er virksomheden i gang med
et stgrre fremstgd "over there’, hvor de oplever
stort potentiale for at udvikle sportsgrenen.
Lige nu findes der kun to el-hockeyklubber i
Nordamerika, nemlig én i Portland, Oregon og
én i Toronto, Ontario 1 Canada. I Danmark er
der 11 el-hockeyklubber.

Arkivfoto

Vidste du...

e af der er forskellige regler for handicap- &®
parkering?

e ot pd& privat regulerede parkeringsom-
r&dder er handicapparkeringen marke-

ret med et sort skilt med hvid skrift - og
reglerne fglger de aimindelige regler HANDICAPPARKERING
for det private parkeringsomréde - mht.
betaling og tid?

e af pd offentlige parkeringsomréder er
handicapparkeringen markeret med et
blat skilt med hvid skriff - og reglerne er
mere lempelige

e L ces om reglerne og forskellene pé fdm.
dk - sgg pd regler-handicapparkering.

Har du breetspil, som du ikke lcengere bruger?

Har du gamle braetspil, som stér ubrugte hen, s& smid dem endelig
ikke ud. Musholm, Ferie - Sport - Konference vil gerne arve dine spil,
hvis de er intakte. Det drejer sig om alt fra kloge voksenspil til sjove
og skare familie-
spil. Spillene skall
bruges i Aktivitets-
huset / Barnehuset
pd Musholm.,

Har du nogle spil,
som du vil forcere
vaek, sé tag dem
med nceste gang,
du besgger Mus-
holm.

Myastenikere var samliet til
hygge og faglig fordybelse

Muskelsvindfondens Myasthenia Gravis-medlemmer og parg-
rende mgdtes den sidste weekend i oktober til seminar pd Mus-
holm, Ferie - Sport - Konferencecenter i Korsgr. Weekenden
for de ca. 70 deltagere bgd bade pa fagligt indhold med nyt fra
forskningen og hygge, quiz og en intimkoncert med sangeren
Perry Stenback.

P34 seminaret var der ogsa valg til myasteni-arbejdsgruppen.
Fglgende blev valgt: Birthe Olesen, Birthe Rasmussen, Jette
Bigum, Johannes Gravgaard, Carina Nors Jensen og Liselotte
Schirakow.

Tak for input
om Muskelkraft

Spergeskemaundersggelsen
om Muskelkraft, som blev
sendf ud fil alle modtagere of
pladet ved det seneste num-
mer, sluttede | midten af ok-
fober. Vi fik 580 svar — porimaoert
fra medlemmer, nvilket svarer
til ca. 20 procent af medlem-
merne. Muskelsvindfondens
kormunikationsafdeling siger
mange Tak for alle besvarel-
ser, idéer og input. Vi er nu pd-
begyndt analysearbejdet, og
resultatet vil blive inddraget |
den videre udvikling af bladet.

Er
du mellem
12-20 &p har
Muskelsving og lyst ti

at Vasre med | en face-

bookgruppe o2
fiek .grupp.eneMLfsief—
sVindfondens tidlige
ungdoms-
Qruppe’,
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Der Skal voere plads til forskelle
| samfundet

uskelsvindfondens vision er et sam-
fund, hvor der er plads fil forskelle. Hvor
menneskers forskellighed er en styrke, hvor
mangfoldighed ses som en vcerdi, og hvor et
handicap, etnisk baggrund, seksualitet, kgn
eller religion ikke afggr, om man er en del af
foellesskabet.
| denne mangfoldighed har Muskelsvind-
fonden iscer fokus pd inklusion af mennesker
- med muskelsvind.
Og med inklusion menes ifglge ordbogen
‘at medtage som en del af noget’, 'at ind-
drage i et feeliesskab’ og 'at have som del of
sig’. Det gcelder sdvel i skolen og pd arbejds-
pladsen som i fritidslivet, idrcetten og i samfun-
det generelt.

| dette nummer af Muskelkraft scetter vi fokus
pa forskellige sider af inklusion og giver ek-
sempler pd, hvordan forskellige projekter,
virksomheder, idraetsklubber og Muskelsvind-
fonden selv arbejder med inklusion. Loes ogsd
hvordan fire forskellige offentlige personer
definerer inklusion. Er du selv inkluderende?
Test dig selv sidst i temaet.

God Iceselyst




15 Hundebgll

Med et pracist pust placerer Eva pilen i cen-
trum af skiven. Langt bedre en flere af dren-
gene. De har sveert ved at fokusere nok til bade at
kunne sigte og, puste. Eva sigter igenf Pilen borer
sig ind i skydeskiven 2 centimeter fra centrum af
skiven. Det er sjeeldent, at Eva er bedre end mange
af de andre i klassen til idrat, men pa Musholm
er Eva pa hjemmebane. Her er aktiviteterne tilret-
telagt, sa Eva kan deltage pa lige fod med resten
af klassen.

Eva har muskelsvind og sidder i kgrestol. Hun er
sammen med sin klasse pa lejrskole pd Musholm.
Klassen er en 3. klasse fra en af Odenses mange
folkeskoler og en del af Muskelsvindfondens in-
klusionsprojekt. Her deltager skolebgrn med og
uden handicap i aktiviteter pa lige fod i habet om

TEMA OM
INKLUSION |

Lejropholdet p& Mus-
holm gav bdéde elever
og lcerere en stgrre
forstéelse for, hvad der
skal fil, for at Eva kan
veere med pd lige fod.
Foto: Jonas Hundebgill

-N lejrskole
med plads
|| forskelle

Hen over efferéret nar Musholm
dannetf ramme om et
inklusionsprojekt, hvor skolebgrm
med og uden handicap deltager |
akfiviteter pd& lige fod. Resultatet er
sterre faglig inklusion og mere
sammenhold pd tvcers af
forskeligheder

at skabe stgrre sammenhold, sa eleverne laerer at
se hinanden som ligevaerdige kammerater pa trods
af eventuelle forskelle.

Daniel Sgrensen, klassepaedagog i Evas klasse
fortzller om fordelene ved at vaere pa Musholm:

"Havde vi ikke kunnet vare her, havde vi af
gkonomiske grunde vaeret ngdt til at besgge en
lejrskole pa Krg, og der kunne Eva ikke komme
med.”

Handicappolitisk medarbejder i Muskelsvindfon-
den, Thomas Krog, underbygger:

"Hvert ar er der klasser, der tager pa lejrskole,
hvor eleven med muskelsvind er tvunget til sidde
tilbage pi skolen. S klar eksklusion er selvfglgelig
enormt gdeleggende og ma aldrig forekomme.
Det vigtigste er, at Eva og andre, der som hende




Ida og hendes klassekammerater fik bl.a.
prgvet svoevebanen pd Musholm - én
blandt mange aktlviteter, der var med

fil at give klassens lcerere inspiration fll

at tcenke den daglige undervisning
hjemme pd skolen anderledes.

Foto: Hung Tien Vu

Eksempler p&
aktiviteter i
lebet af ugen:

Tur i naturen
Mad O-lzb
Frokost over bdl
Zrteposeludo.
Elhockey

Mario Karf-rces
Rebothockey
Klatrevaeg
Sveevebane:

har et fysisk handicap, er med, nar klassen tager
pa lejrskole.”

En lejrskole hvor alle kan veere med

I den seneste folkeskolereform blev det bestemt,
at en almindelig folkeskoleklasse i hgjere grad skal
rumme og inkludere bgrn med szrlige udfordrin-
ger. Det kan vaere bgrn med forskellige diagnoser,
bern med handicap eller bgrn med lasevanskelig-
heder. Det kan selvsagt give udfordringer for bade
klasselxrere, elever og skoleledelsen.

Efterfglgende har Muskel-

TEMA OM
INKLUSION

Mark Philip Jensen, der er klasse-, matematik- og
engelsklerer for Ida forteller:

”Aktiviteterne var et overskud uden lige. Det
var fantastisk, at der var si meget og kompetent
indhold. Det gor efterfglgende, at vi i dag teenker
noget af klassens undervisning anderledes. Og lidt
for sjov, men selvfglgelig ogsd med bund i virkelig-
heden har vi udfordret skolens idratslinje. Kan vi
rent faktisk, hvis Ida gnsker det, have hende med
dér? Og selviplgelig kan vi det.”

Ifplge Mark Philip Jensen er lejrskolen ikke kun
til gavn for elever som Ida

svindfonden i januar 2016 "Havde vi ikke kunnet voere pd med muskelsvind. Han ud-
lavet en trivselsundersggelse  Musholm, havde vi aof gkonomiske dyber:

blandt alle skolebgrn med grunde veeret ngdt til at bespge en "Det, at Musholm tilbyder
muskelsvind. Resultatet af lejrskole p& &r@, og dér kunne Eva et afgraeenset omrade, hvor

undersggelsen viste bl.a.,
at langt de fleste bgrn med
muskelsvind fgler sig inklu-
deret i undervisningen, men
ekskluderet, nar det gelder lejrskoler og ekskur-
sioner. :

I et pilotprojekt er 4 skoleklasser derfor invite-
ret pa lejrskole pd Musholm, Ferie — Sport — Kon-
ference herunder den 3. klasse, hvor Eva gar. P4
Musholm er lejrskolen organiseret, sa alle elever
kan deltage i alle aktiviteter uanset eventuelle le-
rings- eller mobilitetsvanskeligheder.

Klassepadagog Daniel Sgrensen havde ved an-
komsten til Musholm derfor ogsa store forhdbnin-
ger til, hvordan opholdet ville pavirke klassen:

"Min forventning er, at der vil komme en stgrre
accept af hinanden i klassen, fordi de ser hinan-
den uden for de vante rammer og samtidig afpre-
ver en masse fede aktiviteter her. Bernene far pa
den made ogsa et indblik i, at det ofte er de fysiske
rammer, der ggr en person handicappet.”

At teenke inklusion er ikke sa svaert

Ogsa Ida, der gir i 6. klasse i Fredericia og har
muskelsvind, var i september pa besgg med sin
klasse. Dengang blev eleverne udfordret med alt
fra sveevebane og el-hockey til ludo med arteposer,
spande, kegler og hulahopringe.

ikke komme med.”

Klassepoedagog Daniel Sgrensen

elever kan fa lov og har mu-
lighed for at ga en tur for sig
selv, giver ogsd eleverne et
pusterum. I klassen er der
eksempelvis ogsa en autist, der har brug for i et
stgrre omfang at kunne ga til og fra aktiviteterne.
I klassen er der ogsa bgrn med ADHD, som rea-
gerer meget udadvendt, som er lige modsat, hvad
vores elev med autisme har brug for. Men ogsa dér
var lokaliteterne fantastiske, fordi de giver mulig-
hed for, at elever kan traekke sig vaek og komme af
med energien.”

Eleverne vokser mentalt

At lejrskolerne har en effekt pa klassesammenhol-
det er der ifglge Mark Philip Jensen heller ikke
tvivl om.

"Teg oplever en stgrre klassesamhgrighed og en
stgrre forstaelse for, hvilke udfordringerne den en-
kelte gar rundt med. Og det, at vi har vaeret sam-
men pa Musholm, hvor eleverne ogsa skulle for-
holde sig til andre gester, betgd, at der var nogle
elever, der var ngdt til at hanke op i sig selv og
sige: "Jeg skal jo ikke bare teenke pa mig selv, men
ogsa vaere reprasentant for skolen og opfére mig
ordentligt i en eller anden grad.” Det gjorde, at de
si nogle andre sider af sig selv og af hinanden, der

ggr, at de i sidste ende har faet en stgrre forstd- —>
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TEMA OM

Lejrskoleugen og oplevelserne pd
Musholm har knyttet staerkere bénd @]
mellem eleverne, lyder erfaringen fra
klassepaedagogen i Evas kiasse.
Foto: Jonas Hundebgill.

else,” siger Mark Philip Jensen.

Klassepaedagog for Evas klasse, Daniel Sgrensen
er enig. En maned efter hjemkomsten fra deres
lejrophold pa Musholm mener han helt klart, at
turen har haft betydning for sammenholdet i klas-
sen.

"Der er blevet knyttet meget steerke band mellem
bgrnene indbyrdes. Derudover er der ogsa lavet
nye legerelationer mellem bgr-

nene. Og sidst, men ikke mindst ~ "Hvert &r er der kiasser, der

INKLUSION,

Som bonus er eleverne ogsa vokset mentalt efter
lejrskolen. De elever, som for var tavse og forsig-
tige, er kommet mere frem i skoene og kan i dag
finde pa at drille de voksne lidt.”

Positive resultater
Nar Muskelsvindfondens handicappolitiske med-
arbejder Thomas Krog hgrer dette, er han begej-
stret:

"Det er fedt, at en lejrskole kan

er kontakten til os lerere blevet tager ole] lejrskole, hvor ele- vare med til at flytte elevernes

meget bedre.”

Han fortsaetter:

"Det er selviplgelig sveert at sige,
om den positive forandring ogsa
var sket, hvis vi var taget til Arg,
men jeg tror i hvert fald, at bgr-
nene har haft en ualmindelig fin
lejrskole. De har faet et stgrre
indblik i, hvad det betyder at have muskelsvind,
og det var ikke sket pa Arg. I hverdagen kan man
hurtigt vende sig s meget til Evas handicap, at
man glemmer det, men pa lejrskolen var der jo
fokus pa muskelsvinden pa en helt anden made.

Fakta om inklusionsprojektet

ven med muskelsvind er
tvunget il at sidde tilbage
pd skolen. S& klar eksklusion
burde aldrig forekomme. "

Handicappolitisk medarbejder
i Muskelsvindfonden Thomas Krog

holdninger til handicap og inklu-
sion. De ser, at det giver mulighe-
der og ikke kun begransninger.
Det er ogsa positivt, at lererne
henter inspiration, som de tager
med hjem pa skolen, hvor der i
hverdagen skal vere plads til alle
eleverne med deres forskellige
udfordringer.”

Dog er der efter lejrskolen et spgrgsmal, som er
blevet diskuteret flittigt pa leerervaerelset i Odense
blandt Daniel Sgrensen og hans kolleger: Hvor
handicapvenlig er vores skole egentlig? —a

@ Lejrskolen er et pilofprojekt, der er opstdet i et samarbejde mellem Muskelsvindfonden,
Musholm, Ferie - Sport - Konference og Handicappede Barns Ferier.

® Malet er at afpreve, om man kan skabe en lejrskole, hvor skoleb@rn med og uden handicap
deltager i aktiviteter pd lige fod i hdbet om at skabe stgrre sammenhold, s& eleverne Icerer
at se hinanden som ligeveerdige kammerater pd trods af eventuelle forskelle.

® Lejrskolen skal ogsd give Icerere nye redskaber til at skabe starre inklusion i undervisningen.

® | pilotprojektet er de enkelte klasser blevet stattet @konomisk og har féet udviklet et aktivitets-

program madailrettet den enkelte klasse.

® 4 skoleklasser har vaeret med i projektet. Heriblandt en almindelig 3. klasse fra Odense, hvor
én elev har muskelsvind, en 6. klasse fra Fredericia med blandede diagnoser, deriblandt ele-
ver med ADHD, ordblindhed og muskelsvind. Derudover har 2 specialklasser fra Storebaslts-
skolen i Korsgr deltaget i projektet. Begge klasser er ASK-klasser. Det vil sige Alternativ, Sproglig

og Multihandicappet-klasser.




Sadan definerer de inklusion

Mgad barnets behov og vcelg
derefter feellesskab og poedagogik

Af Rasmus Alenkoer

“Inklusion” kan betyde mangt
og meget. Derfor er der ikke
nogen entydig made at definere
faenomenet pé. Selv arbejder jeg
med de tre, nedenstaende defi-
nitioner (Her med skolen som
eksempel):

“Administrativ inklusion” defi-
nerer den praksis, hvor et barn
tillades ophold i en almindelig
skoleklasse. Nar barnet er ind-
skrevet, er det inkluderet. Bar-
nets faglige, sociale og person-
lige udbytte er mindre vigtigt.
Det handler om fysisk placering
og om formel indskrivning.

“Traditionel inklusion” defi-
nerer den praksis, hvor et barn
placeres i en almindelig skole-
klasse. I denne ramme skal bar-
net udvikle sig fagligt, socialt og

personlighedsmzessigt. At barnet
maske har brug for en anden
organiseringsform er mindre
vigtigt, da det her handler om
opretholdelse af traditionelle
organiseringsformer.

“Kvalitativ inklusion” definerer
den praksis, hvor man indled-
ningsvist ser bort fra fysisk pla-
cering, men i stedet overvejer,
hvilke fysiske, sociale og opgave-
lgsningsmaessige behov et barn
har. Ud fra disse overvejelser de-
finerer man, hvilket faellesskab
og hvilken padagogik barnet
skal mgdes med. Denne inklu-
sionsdefinition kaldes under
tiden IC3.

Jeg er klart tilhanger af den
sidste praksisform, altsa den kva-
litative.

Rasmus Alenkcer er autoriseret psykolog og
konsulent og har igennem flere ar arbejdet
med inklusion i skole- og dagfilbud.

Vi skal kunne inkludere alle

Af Ole Lauth

Inklusion er, at alle mennesker
skal kunne vere deltagere i fel-
lesskabet uanset deres forud-
seetninger. Mennesker med seer-
lige behov eller en anderledes
adfeerd skal yi kunne omfatte

1 vores faellesskab. Et samfund -

kan ikke hange sammen, hvis vi
begynder at ckskludere dem, der
afviger fra vores normer: mgrke,
brune, mennesker med handi-
cap, psykisk syge...

Og hvis vi vil inklusion, er vi
ngdt til — bide i det fysiske og
mentale rum - at give plads til
alle. Du far ikke mig til at sige, at
nogen skal vere undtaget. Hvis
vi siger ‘naesten alle’, er der jo

nogle, der skal bestemme, hvem
vi ikke kan inkludere — og den
mulighed for skgn er farlig!
Med FN’s handicapkonven-
tion er inklusion et vilkar, som

‘betyder, at vi skal kunne omfatte

alle. Det betyder, at vi skal skabe
miljger, som vil acceptere afvi-
gende adfzerd. Det sker af og til,
at ansatte pa hgjskolen mener, at
en bestemt elev ikke kan inklu-
deres. Det accepterer jeg ikke.
Omvendt kan en diagnose ikke
fritage for pligten til at forstd
fzllesskabets vilkir, Opgaven for
os er at finde de indsatser, der
skal til for at kunne rumme alle.

|

Ole Lauth, forstander p& Egmont Hgjskolen i Hou.
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Barn og unge
Med handicap
skal inkluderes

| de lokale
idroetsklubber

NyT projekt skal uddanne
superledere til at hjcelpe udgvere
og klubber i gang

W. Schelde
rian Rasmussen

Hvorfor skal bgrn og unge med
handicap ikke have mulighed
for at dyrke idreet i den lokale
idrzetsklub? Hvis deres handi-
cap ikke forhindrer dem i at fa
udbytte af treeningen, er det da
mere oplagt, at de treener sam-
men med deres kammerater i
den lokale forening i stedet for
at skulle finde et idrzetstilbud
langt v&k med andre bgrn/
unge med et handicap.

S&dan lyder baggrunden for
et projekt, som Parasport Dan-
mark har sati gang. I lgbet af
en tre-arig periode fra 2016 til
udgangen af 2018 vil man for-
spge at fa inkluderet ca. 75 bgrn
og unge med forskellige funk-
tionsnedsattelser i de almene
idretsklubber og desuden f&
inkluderet 20 hold af elever fra
specialskoler, sa de bliver en del
af den almene klub pa lige fod
med klubbens gvrige hold.

Det skal give mening
Tanken med projektet er ikke
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Hvis det giver mening for den unge med handicap, er det oplagt at blive
inkluderet i en almen sportsklub - sorm her, hvor Laura fraener pd talent-

holdet i svgmmeklubben Nord.

at afskaffe parasporten og de
idraetsgrene, der udelukkende
henvender sig til bgrn og unge
med handicap. Projektet skal
vaere et supplement og et tilbud
til de bgrn og unge, som kan fa
glaede af at vaere inkluderet i de
almene idretsforeninger.

“Selvfplgelig skal treeningen
give mening for barnet eller
den unge med handicap, og
det vil det ggre i mange til-
feelde, hvis aktiviteterne bliver
tilpasset,” siger Anne Tgttrup
Andersen, der er projektleder i
Parasport Danmarks nystartede
projekt, der har faet titlen Su-
perleder.

Titlen henviser til de perso-
ner, som skal vaere nggleperso-
ner i at fa inkluderet bgrn og
unge med handicap i idreets-
foreningerne. Personerne kan
vere en trener, en frivillig eller
andre, der kender foreningen’
godt. Superlederne skal Klzedes
pa til at tage imod barnet med
handicap, stgtte treeneren i at

tilpasse aktiviteterne, sd barnet
kan deltage og desuden samar-
bejde med foraldrene.

Enkeltintegrerede elever sgges
Projektet har indtil videre faet
etableret et samarbejde mellem
tre hold elever fra specialskoler
og tre idraetsforeninger inden
for skydning, golf og gymnastik.

Ifglge Anne Tgttrup Ander-
sen vil projektet meget gerne
have fat i flere af de bgrn og
unge, der er enkeltintegreret i
skolen, og som kunne tenke sig
at komme i gang med en idraet
i lokalomradet. Interesserede
kan henvende sig til projekt-
lederen, sa man sammen kan
afklare mulighederne.

Lces mere om projektet pd www.su-
perleder.com

Kontakt projektleder Anne Tyttrup
Andersen pé tlf. 61 18 57 03 eller
email: ata@parasport.dk.
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Selma er vild

Mmed karate

Al Jane W. Schelde
en Holm / Chill

Ichi, ni, san, shi, go..... To trcenere fra Risskov Karate
Skole og en lille flok unge karate-udgvere er i fuld
gang med traeningen i gymnastiksalen pd Risskov
Skole ved Aarhus.

Roku, shichi, hachi, kyu, ju.... Holdet er en blandet
flok aof drenge og piger og med forskellig farvede
bcelter efter deres gradueringer. De er i gang med
en kampserie.

Uuaocaaa - Det afsluttende kamprdib gjalder ud
i gymnastiksalen. Alle ré&ber - ogsé 8-drige Selma
Wang Poulsen, der har gdet til karate i snart to ér. Hun
er vild med det og vil ikke undvcere sin karatetrce-
ning for noget de to gange om ugen, hun gér. Kun
da hun blev opereret i sine akillessener og i fordret
havde fgdderne i straek med gips, méatte hun holde
pause. Men ellers er hun staedig og sej og vil til troe-
ning - 0gsd selv om hun ikke har lige s mange kraef-
ter i arme og ben som de andre. Det ved hun godt,
men hun gar alt for at faglge med og blive god. Og
hun synes, det er sjovt.




| god form

Selma har muskelsvinddiagnosen CMT, som
ogs& pavirker hendes balance. Men karate-
frceningen har veeret god for bade hendes
balance og styrke, og hun er i def hele taget |
god form, forklarer hendes mor, Ida Binow Poul-
sen. Selma starfede med hvidt bcelte, men er
allerede gradueret til nu at have et boslte med
orange snip.

“Sarah (Selmas veninde: red) viste mig nog-
le billeder of karate, og det s& sjovt ud. Derfor
ville jeg gerne prave,” siger Selma lidt genert,
som forklaring pd, hvorfor hun begyndte pd&
en kampsport, man ikke lige forbinder med at
have muskelsvind.

Men hun kan lide frceningen og Igber ivrigt
hen til de andre for af vcere en del af flokken.

lkke mere snak.
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Vigtigt at du er der Y '
For Selmas instrukigr Tom- . -
my Ejstrup, der ogsd er afde-

lingsleder for bgrnene i karateskolen, er
karatesporten en god idrcet, nér der skal
tfages individuelle hensyn til udgverne,
Det er netop ikke en holdsport, hvor an-
dre er afhcengige af, hvad den enkelte
kan.

“Du skal selv gare noget ved det, men
vi har ogsé den holdning, at det ikke er
ligegyldigt, om du kommer eller ej. Det
betyder noget, at du er der, og det for-
fceller vi ogsé de unge. Men ogsd at
de skal ggre sig umage og gare det s&
godt, de kan,” siger Tommy Ejstrup og
filfgjer, at alle udgverne pd holdet er
meget forskellige. Der er ingen, der er
perfekte, og det skal der vaere plads til.

Og ndr karate-udgverne hvert halve
ar skal aflcegge prgve for at graduere,
er det ikke bare den tekniske formden,
der tceller.

“Den er selvfglgelig vigtig. men vi kig-
ger ogsé pé& den energi og mentalitet,
der bliver lagt i det. Vi vil gerne signalere
fil de unge, at det skal kunne betale sig
at ggre noget ekstra,” siger Tommy Ej-

strup. /
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Helle er udvikiingshaemmet og arbejder i IKEA's salgsafdeling. Hun er ifglge IKEA's HR manager ef
godi eksempel pd den mangfoldighed, som er med Hil af give dynamik | dagligdagen.

dere forskellige mennesker. Og de vil blive overra-
sket over, at det ikke kun bidrager til bundlinjen;
men ogsa til arbejdsglaeden pa arbejdspladsen.
Den stolthed og glaede, der er ved at inkludere,
smitter af i alle afdelinger.” )

Forskelligheder giver vaerdi
Huad betyder inklusion pa arbejdspladsen for dig?
Dorte Simonsen: "Der er forskel pd blot at vaere
en arbejdsplads med stor diversitet, og at vere
en arbejdsplads med diversitet, hvor man ogsa
er "inkluderende”. Diversitet kan man i hgjere
grad méle. Det at veere inkluderende er pd mange
méader et spgrgsmal om et veerdigrundlag, og her
i IKEA stiller vi ikke spgrgsmdlstegn ved, om vi
skal ansaette medarbejdere, der er pa kanten af ar-
bejdsmarkedet - det er helt naturligt. Vi seetter ikke

sa mange spgrgsmalstegn ved de forskelligheder,
fordi vi ved, at det giver verdi.

Som leder kraever det til tider lidt ekstra, men
det, som det giver i sidste ende, har stgire verdi,
og vi oplever ikke nogen udfordring med at fa le-
derne til at "melde” sig til at tage de ekstra udfor-
dringer.

Og i virkeligheden er det ikke sd svaert. Vi
ansetter dem bare og kigger pa kompetencer og
personlighed i forhold til funktion og opgaver.
Der er selvfglgelig individuelle hensyn, der skal
tages; men det skal der jo ogsa tages for alle os
andre. Nar en kollega far stress eller bliver skilt
eller braekker armen - men dem putter vi jo ikke
pa beskyttede vaerksteder, vel?”
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VI skal ikke
kun anscette
dem, der
ligner os selv

3R Konfor er en fremaad-
stormende virksomhed, der
opkgber og scelger brugte
kontormgbler landet over.
Virksomheden har otfe
ansalte, de fleste af dem har
haft svoert ved at komme ind
p& arbejdsmarkedet, men hos
3R Kontor er det lykkedes af
inkludere mennesker pd
kanten af arbejdsmarkedet
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Et dynamisk team handler bl.a. om at anscette nogle, der er lidt anderledes og mdaske pd&
kanten af arbejdsmarkedet. Det giver veerdi, lyder erfaringen fra virksomheden 3R Kontor.

Direktﬂri 3R Kontor Steffen M. Hggh:

"Inklusion er fgrst og fremmest noget, der
gar begge veje: At man som virksomhedsleder har
en rummelighed, der ggr det muligt at se det po-
sitive 1 mennesker, der ikke ngdvendigvis er som
en selv. Og at medarbejderen har en vilje og lyst
til at vaere med.

Vi har en tendens til at bedgmme de folk, der
ligner os selv, som de mest fornuftige. Psykologisk
kan jeg godt forstd den mekanisme. Men jeg har
opdaget, at jeg ikke far et dynamisk team, med
mindre jeg sammensatter det lidt mere mangfol-
digt. Sd inklusion handler ikke kun om at "inklu-
dere”, men ogsa om at udvide sin horisont: hvad
er det, som dette menneske kan bidrage med, som
jeg ikke selv kan?”

Der skal vaere engagement
Huvordan lykkes det jer at inkludere forskellige mennesker?

Steffen M. Hggh: "Vores udgangspunkt er at
have en dben dialog om de udfordringer, der er. Vi
kigger ogsa meget pa engagement, eller om vi tror,
at vi kan finde engagementet hos den nye medar-
bejder. Har de engagement, er de velkomne - groft
sagt. Vi anerkender forskelligheder; men der er
en konsensus om, at vi gir op i det, vi laver her i
virksomheden. ['

Sa har vi ogsa en dbenhed omkring fejl. Fejl er
noget, vi leerer af — og som vi griner af. Jeg er selv
bevidst om, at jeg laver fejl og skjuler det pa ingen

mader.

Fra katastrofal til loyal medarbejder

Jeg vil ogsd navne tilmodighed. Til tider ma jeg
som leder engagere mig i medarbejderne pa en
anden made end vanligt. Vi har f.eks. en medar-
bejder, som nzermest var en katastrofe de fgrste tre
mdneder. Men i dag er han en af de bedste med-
arbejdere. Han er sa glad for at veere hos os. Han
passer pa vores firma. Han er loyal. Jeg vil betro
ham mit pas, kreditkort og mit firma.

I'starten havde han sveert ved at komme til tiden.
Der var dage, hvor han slet ikke kom pa job. Han
fortalte ikke, nar han var syg, eller hvis han sov
over sig, var det bedre at lyve sig syg dagen efter.
Han er tidligere kriminel og har tatoveringer over
det hele, og han har bestemt ikke haft nemt ved at
komme ud af den kriminelle lgbebane.

I dag er det helt anderledes. Vi blev ved med
at tro pd ham, og hans mgnstre fra de tre fgrste
maneder er vaek. Nu har han kgrekort, tager ud-
dannelse ved siden af jobbet og er en af de bedste
og mest loyale medarbejdere.

Sa for os giver det verdi, at vi er sa forskellige.
For det fgrste underbygger det hele systemet, fordi
vi er afthzengige af hinandens kompetencer og per-
spektiver. For det andet ggr dynamikken os mere
kreative. For det tredje er der et stort engagement

og loyalitet blandt vores medarbejdere. —a —>
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Det gaoelder om ai finde ind il det specifikke felf, som medarbejderne i BOAS Specialisterne
er scerligt gode til - og ikke at fokusere pd det, de er mindre gode til,

Respekt handler ogsd om atf fage hensyn

En specialist er ef menneske med scerlige og staerke kompetencer inden for et felt
[virksomheden "BOAS Specialister” er medarbejderne specialister inden for IT og fejlinding | T-systemer,
De medarbejdere er mennesker med autisme, der har forskellige kormpetencer,
som virksomheden arbejder mdlreffet p& ot bringe 1 spil

aglig leder hos BOAS Specialister Orla Pe-
dersen:

"Vores medarbejdere med autisme har nogle
exceptionelle styrker og kompetencer, men det
er tydeligt, at kompetencerne ofte bliver overset,
fordi de har udfordringer med at indga i sociale
sammenhznge. Af samme 4rsag bliver de tit eks-
kluderet pd arbejdsmarkedet.

Mange arbejdspladser har fokus pd, hvad med-
arbejderne er mindre god til, og sa skal de blive
bedre til de ting. Sddan er det ikke her! Det geel-
der om at finde ind til det specifikke felt, som de
er serligt gode til og braeender for, fordi det er i det
felt, de virkelig kommer i spil.

Den lidt omvendte tankegang betyder, at de ogsa
bliver bedre til at fungere socialt. Mange af dem
har svoret, at de aldrig vil med til kundemgder,
men efter noget tid ender det med, at de sidder
der sammen med mig.”

Respekt for hinandens forskelligheder
Huvordan giver det virksomheden verdi, at I har denne
mangfoldighed i vivksomheden ?

Orla Pedersen: "Vores medarbejdere er meget lo-
yale og pligtopfyldende, og jeg tror, at det er, fordi
vi udviser respekt for hinanden og for de forskel-
ligheder, der er. Og vi er virkelig forskellige.

Respekt handler bl.a. om at tage hensyn. Det
kan i nogens grer lyde negativt, men det er det
ikke. Som eksempel kan jeg navne, at vi har flyttet
lokation. Den forandring kan vere sver for flere
af vores medarbejdere. Det respekterer vi ved at
tage hensyn og hjelpe: Vi viser dem de nye lokaler,
hvor deres busser gar fra og til og tager turen i bus-
sen med dem. Og fgrste dag pa den nye lokation
er nasten alt pakket ud, og deres computer er sat
op, si de kan arbejde med det samme. For det er
det, de kommer her for: Arbejde. Ikke sd meget
andet.” —
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Frivillig |
mangfoldigheds-
manegen

| Cirkus Summarums frivillighed skal der
ikke tages specielle hensyn.

Her skal inklusionstanken vaere en

del af ef positivi menneskesyn

ob Edut
Gorm Branderup

Solen skinner over Cirkus Summarums rgd-gule
telt, og pladsen vrimler med glade bgrn indsmurt
i en klistret blanding af indtgrret softice og pop-
corn. Karussellen kgrer for gud-ved-hvilken gang,
og pa hoppeborgene er det uofficielle Amager-
mesterskab i hundrede harchop pa tid i gang.
Frivillighedskoordinator Gitte Valentin Sgrensen
runderer pladsen, da en smilende dame med et
spegrgende blik kommer op til hende:

”Ja, du ma undskylde, jeg sadan spgrger, men
jeg har set, at mange af jeres frivillige har et han-
dicap. Har I et samarbejde med et bosted?”

Frivillighedskoordinatoren lyser op i et smil, ser
damen i gjnene og udbryder:

”Vi har et samarbejde med alle, der har lyst til
at melde sig!”

Et mangfoldigt team
Pa Cirkus Summarum er der et uofficielt mal. I
lpbet af cirkusdagen skal alle gester pa pladsen

have haft en god oplevelse med minimum én
person, der har en diagnose. Det er ikke, fordi
Cirkus Summarum og Muskelsvindfonden har
opstillet kvoter eller er pé ideologisk inklusions-
korstog, men for at fastsla, at alle — uanset handi-
cap - kan bidrage med noget positivt.

"Jeg synes, det er skgnt, nar der stdr tre frivillige
i en bod, der ikke kan fastholde et ‘'normalt’ job.
Pa Cirkus Summarum er de bare mennesker. Der
ser vi ikke pa diagnosen forst, og det er en del af
hemmeligheden omkring, hvordan det kan lade
sig gore,” siger Gitte Valentin Sgrensen.

Fra hendes tid som praktikant pa frivilligkonto-
reti 2013 og til i dag, hvor hun er ansat samme
sted som koordinator, har hun oplevet, at bade
samfundet og hun selv er blevet mere abne over
for mennesker med handicap. Og at Muskel-
svindfonden er rykket et stort skridt fremad i for-
hold til at inkludere frivillige med bade fysiske og
psykiske handicap.

‘Det er sjovt, ndr alle er med’ - lyder sloganet for Cirkus Summarum. Det samme gaelder i frivilighe-
den, hvor Muskelsvindfonden gar en stor indsats for, at der ogs& er plads fil forskelle, nér de frivilige
udveelges til opgaverne.

"Vi har et 100% bedre team, fordi vi favner det
mangfoldige. Det er aldrig kedeligt, og vi ud-
fordrer den hverdag, de frivillige ellers har. Der
bliver gjort op med mennesket pa papiret og i
stedet set pa det rigtige, levende menneske,” for-
klarer hun.

Selvfalgelig giver det et stgrre arbejde
Det er et privilegium, at der disse dr er ventelister
pa at blive frivillig for Muskelsvindfonden, og
nar foreningens frivillighedskoordinatorer kig-
ger ned over de tilmeldte, er det med mantraet
"Plads til forskelle” mejslet i baghovedet. Ingen
bliver ekskluderet pa grund af et handicap.
"Oplyser den frivillige om stgrre fysiske eller
psykiske handicap, ringer jeg dem op, og sa tager
vi en snak om de udfordringer, vi sammen skal
1gse,” fortzeller Gitte Valentin Sgrensen.
Hun tilskriver det en stadigt stgrre dbenhed i
forhold til at vere anderledes, at flere melder ud

fra start, hvis de bakser med et eller andet. Det er
langt nemmere at kende vilkarene for samarbej-
det fra start end at skulle finde ud af det under-
vejs.

"Vi skal nok finde en lgsning, men det ggr det
svaerere, hvis den frivillige ikke er ndet til en er-
kendelse af, at handicappet er en del af hverda-
gen og mgder det med accept og forstaelse. Det
giver selvfglgelig et stgrre arbejde, at folk ikke
er 100% ens, men det skal vi vere gearet til. Vi
oplever stort set aldrig, at det er en diagnose, der
gor, at vores frivillige ikke kan fungere pa Cirkus
Summarum.”

’Aces in Places’

Der findes ikke skdnejob pa Cirkus Summarum.

Alle positioner er vigtige at fa besat, og det er
afggrendé for den frivilliges oplevelse af at lgfte i
flok. Der er, ifplge Gitte Valentin Sgrensen, ikke
noget sa demotiverende som tanken om, at; "hvis -
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Friviligkoordinator Gitte Valentin Sgrensen: "Det er vigtigt, at vi
gdi forrest, kigger op fra diagnose-papirerne og tager en ében
diclog med den frivilige om, hvad de selv mener, de kan.”

Jeg tog hjem, sa skulle der ikke findes en anden
til min funktion.”

"Det giver sig selv, at der ogsd er begransninger
for, hvor mange kgrestolsbrugere vi kan have
med pa holdet. Det bliver for svert at finde job,
der er meningsfyldte. Men vi har flere job, der
ikke kraever meget fysisk, men som skal udfyldes.
Nar karussellen kgrer, SKAL den bemandes af to
personer. Her skal den ene trykke knappen, der
sctter karussellen i gang og stopper den igen. En
lille opgave - men ngdvendig. Og den kan udfyl-
des af alle,” illustrerer hun.

Hendes arbejdsdag er fyldt med teorien om
"Aces in Places’. At de rette mennesker skal vaere
pé det rette sted. Det betyder, at hun ikke er
bange for at flytte rundt pa de frivillige, hvis hun
i samarbejde med Jonglgrerne (de frivillige che-
fer: red.) kan se, at det vil have en positiv effekt.

"En rotation blandt de friyillige forer mange
ting med sig og skal gerne vaere positiv for alle
parter. Derfor skal hver enkelt flytning teenkes
rigtig godt igennem,” forklarer Gitte Valentin
Sorensen.

Langt fremme, men ikke i mal )

Selv om Muskelsvindfondens frivillighed er god
til at fokusere pé de individuelle styrker og se
igennem fingre med svaghederne hos de frivil-
lige, kan det sagtens blive bedre.

"Vi har tidligere oplevet murren i krogene og
nogle, der fglte, at andre frivillige havde det for
nemt. Sa tog vi tyren ved hornene og holdti 2014
en workshop, hvor abenhed og positiv kultur
var pd dagsordenen. Den var med til at rydde
op og sztte nye retningslinjer for frivilligheden.
Vi havde brug for en konsensus om, at alle yder
100%, og det er godt nok. Ogsa selv om dine
100% maske kun svarer til 50% hos mig,” fortzel-
ler hun.

Forud ligger et stort arbejde med at blive bedre
til at forventningsafstemme med de frivillige
inden arrangementer, parre de rette arrange-
menter med frivillige og ikke mindst at vere
kreative i den made, opgaverne bliver lgst pa, si
man fjerner sig fra kasseteenkningen og far skabt
flere job, der kan udfgres af personer, der nor-
malt stir uden for arbejdsmarkedet.

"Personen med en psykisk diagnose kan vaere
den perfekte szlger, fordi han ikke er bange for
at sta frem og skille sig ud. Derfor er det vigtigt,
at vi gar forrest, kigger op fra diagnose-papirerne
og tager en aben dialog med den frivillige om,
hvad de selv mener, de kan. Hvis det viser sig ikke
at vaere realistisk, sa ma vi tage den derfra. Altsa,
jeg — eller nogen som helst anden - ville jo hel-
ler ikke kunne varetage et hvilket som helst job,”
siger Gitte Valentin Sgrensen. -
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Aja Christensen, 31 ar
Har diagnosen skizofren

Farfidspensionist og frivilig p& Cirkus Summarum for farste gang i 2016

"Efter en uge som frivillig pa
Cirkus Summarum gik der lige
nogle dage, fgr jeg kom ud af
mit hjem. Jeg havde brug for at
puste ud efter en uge, hvor jeg
havde snakket med 2000 frem-
mede hver eneste dag — det er
ikke noget, jeg overhovedet
normalt ggr!”

Sadan beskriver Aja Chri-
stensen sin oplevelse, efter
at hun og hendes familie for
ferste gang 1 sommer var frivil-
lige pa Cirkus Summarum. En
oplevelse, der viste sig at vare
enormt givende for bade Aja og
bgrnene.

"Det betgd noget at blive
behandlet som alle andre. Jeg
folte virkelig, at der var plads til
alle, og at alle tog hensyn til de
andre pa holdet. Jeg har bagef-
ter tenkt, at det har gjort mig
bedre til at rumme andre og

ikke se det hele sa sort-hvidt,”
fortzller hun

Aja har veeret diagnosticeret
med skizofreni, siden hun var
18 dr, og har veret fgrtidspen-
sioneret de sidste 10 ar. Helt
konkret hgrer hun stemmer og
har ekstra brug for struktur i
hverdagen. Derfor la det hende
umiddelbart fjernt at skulle
arbejde frivilligt en hel uge
vaek fra hjemmet, men efter at
have oplevet stemningen blandt
de frivillige under et felles-
spisnings-arrangement for gee-
sterne pa Cirkus Summarum,
meldte familien sig alligevel til.

"Jeg havde en plan B klar.
At kgre hjem efter den forste
aften, hvis det hele blev for
meget. Men det var lige pa og
hardt. 12 timers vagt fra dag
ét, men ogsa en enormt hyg-
gelig stemning, hvor jeg kunne

“Det betgd noget at blive
behandlet som alle andre,”
siger Aja Christensen.

Foto: Jakob Edut,

marke, at det var helt i orden
at vise bade sin gode og darlige
sider. Jeg folte ikke, at der blev
taget ekstra hensyn til mig,” for-
teller Aja.

Ogsa hendes mand, Jakob,
datteren Liv pa 8 og sgnnen
Ludvig pa b fglte sig som en del
af holdet.

"Ludvig har bgrnegigt og
bruger kgrestol i perioder. Han
syntes, det var enormt sejt at
opleve de frivillige med muskel-
svind, der kunne en masse ting.
Jeg kunne marke, at det ogsa
rykkede noget ved bgrnene, og
at de fik stillet en masse gode
spgrgsmal. Der er helt sikkert
inklusion i Cirkus Summarum,
og det er pa en dejlig made,
hvor alle er lige og yder det, de
kan. Alle har i baghovedet, at
den ved siden af mig ogsa kan
have sit at slds med.”

"Jeg kan ikke tage de tunge lpft,
sta stille eller lave det samme

ilengere tid, men jeg kan
udfgre en masse andre opga-
ver. Hvis jeg kan hjzlpe Mu-
skelsvindfonden med at.tjene
penge og samtidig hygge mig
i feellesskabet, sa er jeg klar,”
siger Kasper Jensen.

Han har varet frivillig pa en
lang rekke arrangementer i
Muskelsvindfonden gennem
tiden og bruger gerne sine fe-
rier og fridage pa at give et nap
med.

"Nogle tager til fodboldstaev-
ner. Jeg er frivillig i stedet for,”
forklarer han.

Kasper fik fjernet en hjerne-
svulst, da han var 10 maneder
gammel, og under operationen
blev nogle nervebaner beska-
diget. Det gor, at han i dag har
besvaer med at bruge sin venstre
hand. Derudover er hans ben
ikke lige lange, sa det kraever
specielt fodtgj og flere pauser
at bevaege sig rundt. f

“Mine opgaver er f.eks. pa
bagscenen pa Grgn Koncert,

Kasper Jensen, 39 ar
Beveegelseshcemmet ifim.,
nerveskade effer operatfion
som bam

Fleksjob & fimer om ugen
og frivillig i Muskelsvindfon-
denil0dr

o “Nogle tager fil fodboldstoevner.
Jeg er frivillig i stedet for,” siger
Kasper Jensen. Foto: Jakob Edut.

hvor jeg star i bar. Jeg er ogsa
ham, der henter ting, lamine-
rer, star 1 kekkenet hos Event
Safety, og pa Cirkus Summarum
kan jeg rigtig godt lide at vaere i
indgangen. Det har taget nogle
ar at finde frem til, hvilke job
jeg fungerer bedst i, og jeg har
ogsa valgt nogle fra, fordi de
ikke passede til min fysik,” for-

klarer han. -




Sadan definerer de inklusion

Man skal have blik for modparten,
hvis inklusion skal lykkes

Af Jacob Birkler

Som begreb er der vel ingen, der
er imod inklusion. At alle er in-
kluderet, er en smuk tanke, men
der kan vere langt fra begreb til
"greb i praksis’ — altsa til en prak-
sis, der virker.

Min erfaring forteller mig, at
det afggrende for, om inklusion
lykkes, er, at bade den inklude-
rende og den, der skal inklude-
res, har blik for den modsatte
part. Altsa at den, der skal inklu-
dere nogen, har blik for, hvor-
dan hver enkelt bliver en del af
en sammenhzeng. Og omvendt.
Hvordan den, der skal inklude-
res, bidrager til at blive det.

I sundhedsvasenet taler man
om, at man skal tage udgangs-
punkt i patienten, men i praksis
er det ofte omvendt. Patienten

bliver et tilgangspunkt - én, man
gar til med pleje og behandling.
At se patienten som et udgangs-
punkt handler om at finde det
‘punkt’, hvor patienten er og
finde forstaelse for, hvad patien-
ten tenker, vurderer, oplever —
og sa handle ud fra det. Ellers
‘forser’ man sig. Hvis man pa
forhand har teenkt, hvad der skal
gores, kan det blive for ’set’ —sa
har man ikke blik for den anden
part.

Det samme med inklusion.
Man kan godt have en idé om,
hvad der skal til, for at en person
kan inkluderes, men deri kan
ligge en forseelse, hvis man ikke
inddrager personen og lytter til
hans oplevelse og vurdering.

Jacob Birkler er klinisk etiker, filosof, forfatter
og indlil februar 2016 formand for Etisk Rad.

Inklusion er oplevelsen af at
voere med pd lige fod

Af Kristian Hegaard

Inklusion handler om at vere
med pa egne pramisser - i ven-
negruppen, i klassen, pd arbejds-
pladsen, i samfundet. Man skal
fgle sig pa lige fod med de andre
— og ikke bare vare dér for et
syns skyld.

Og det kraever noget af en selv
at blive inkluderet. Man kan ikke
bare lzene sig tilbage og sige, at
jeg vil inkluderes. Alle skal ar-
bejde ud fra det samme mal,
men man skal selv komme pa
banen og vise eller fortzlle, hvad
der skal til. De andre kan ikke
gaette, hvad der er ens behov.

Hvis inklusionen fungerer, sa

har vi et samfund, hvor alle bi-
drager — ikke med det samme,
men med det, de kan. For alle
kan noget. Det handler bare om
at finde ud af, hvad det er, man
er god til og kan bidrage med.

Nar vi taler handicap, er det
vigtigt, at man ikke skarer alle
over én kam, men anerkender,
at vi alle er forskellige — ogsa vi,
der har et handicap. Derfor skal
man spgrge den enkelte person:
hvad kan du bidrage med? Og
det gelder bade i det offentlige
og i civilsamfundet. Men der er
vi ikke helt endnu.

Kristian Hegaard er byradspolitiker,
jurastuderende og har selv et fysisk handicap.




Teenagepiger
med muskelsvind vil
bare gerne veere med

RCFM's pigeprojekt viser bl.a., af pigeme prioriterer
delfagelse og venner hgjt - ogsa selv om det koster fysisk

W. Schelde

uskelsvind skal fylde sa
lidt som muligt — og helst
ingenting. Det vigtigste for livs-
kvaliteten er vennerne — og at
kunne deltage. Altsa at vaere
med i det, vennerne ggr, at vere
en del af livet i klassen, og at del-
tage i familie- og fritidslivet.
Sddan lyder den korte version,
nar ergoterapeut Ann-Lisbeth
Hgjberg fra Udviklingscentret i
RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind (RCFM) skal ggre re-
sultatet af sit tredrige pigeprojekt
op. Projektet, som blev indledt 1
2013 og bestod af interview og
spgrgeskemaundersggelse af
32 piger med muskelsvind i al-
deren 12-17 ar og deres foral-
dre, havde som mal at indsamle

viden om teenagepigernes liv.
Hvordan har de det? Hvordan
er deres livskvalitet? Og hvordan
mestrer de deres muskelsvind
samtidig med at vaere teenager?
Undersggelsen var bade kva-
litativ og kvantitativ, det vil sige,
at pigerne dels fik stillet meget
ibne spprgsmal, som de selv
valgte, hvor detaljeret og hvor-
dan de ville besvare. Dels fik de
en rekke udsagn, de skulle tage
stilling til. To tredjedele af pi-
gerne var primzart giende, mens
ca. en tredjedel var kgrestolsbru-
gere. Pigerne havde 12 forskel-
lige muskelsvinddiagnoser og
havde derfor meget forskellige
grader af handicap. ;

Teenagepigerne madtes

til forskellige arrange-

menter i forbindelse med

projektet. Foto: Ann-

Lisbeth Hgjberg.

Venner betyder alt

Men selv om svarene dermed
ogsa er meget varierede, gar de
to emner "venner” og “delta-
gelse” igen, nér pigerne bliver
spurgt, hvad der er vigtigst for
dem.

"Venner betyder alt for teen-
agepigernes livskvalitet, og de
kan derfor ogsa pavirke piger-
nes liv i savel positiv som nega-
tiv retning. Fungerer samveret
med vennerne, er det super,
men bliver de ekskluderet pa
grund af deres funktionsnedsat-
telse, er det selvfglgelig det stik
modsatte,” siger Ann-Lisbeth
Hgjberg.

Betydningen af at kunne vare
med og vere en del af felles-




skabet har ogsa sa hgj prioritet
hos de fleste af pigerne, at de er
villige til at knokle mere, end de
egentlig kan holde til fysisk for at
vaere med.

Mange vil f.eks. prioritere at
deltage i festen fredag aften med
vennerne, sclv om det betyder, at
de skal bruge resten af weeken-
den pd at samle krzfter til den
efterfglgende uge.

"Deltagelse er sa vigtig, at det
er forbundet med sorg, hvis de
selv ma melde fra pga. den traet-
hed eller manglende udholden-
hed og energi — bdde mentalt
og fysisk — som er et af de symp-
tomer pd deres muskelsvind,
som de fleste piger taler om.
Eller hvis pigerne bliver sorteret
fra, fordi de ikke kan fglge det
tempo, de andre har, eller der er
manglende tilgengelighed det
sted, hvor de andre vil hen. Sa
foler de sig ekskluderet,” fortzel-
ler Ann-Lisbeth Hgjberg.

Selv om deres fysiske begraens-
ninger pga. muskelsvinden kan
gore dem bade frustrerede,
vrede og kede af det, siger nogle
af pigerne, at deres sygdom ikke
er noget, de beskaftiger sig med.
Det overlader de til foreldrene.
I stedet koncentrerer de sig om
tiden her og nu og at vare sam-
men med kammeraterne.

Flere af de 16-17-arige teenage-
piger bekymrer sig dog om at fa
karester, at kunne fi bgrn og
stifte familie, fordi de er usikre
p4, hvilke konsekvenser deres
muskelsvind kan fa for dem.

De yngste har det sveerest

Langt de fleste af pigerne i pro-
jektet giver udtryk for, at de
synes, deres liv er blevet lettere
end for to ar siden bade socialt
og fysisk. Nogle nzvner, at det
skyldes, at der er mere ro pa nu,
hvor de har overstiet diverse
operationer og behandlinger,
som tidligere var meget indgri-
bende i deres hverdag. Andre
forklarer det med, at da de var
yngre, legede de mere med
deres kammerater, og det var fy-
sisk kraevende. Nu snakker de og
har dermed lettere ved at vaere
med pa lige fod.

Lad nogle sten ligge

Langt de fleste piger i projek-
tet giver udtryk for, at familien
og forzldrene betyder meget
for dem. Bade fordi de hjalper
dem rent fysisk, men ogsa fordi
de stgtter dem, hvis de har det
svaert.

Men mange af pigerne er
ifglge Ann-Lisbeth Hgjberg
ogsa bevidst om, at foraeldrene
ikke kan og skal fjerne alle for-
hindringer. En af pigerne i
projektet fortalte det i billeder:
foraeldrene skal vere som en
fejemaskine, som ikke fejer alle
sten vaek, og efterhdnden lader
stgrre og stgrre sten ligge tilbage
pa vejen. Det er pa den made,
man leerer — og kommer pa linje
med sine jevnaldrende kamme-
rater uden handicap. —a

Opfelgning pd
pigeprojektet

RCFM’s pigeprojekt har
forelgbig resulteret i, at
RCFM fremover tiloyder
teenagere i 13-14-drs
alderen og deres forcel-
dre et kursus, hvor de kan
mede andre i samme
situation.

Muskelsvindfonden har

ogsd som opfalgning pd
pigeprojekiet etableret
en medlemsgruppe,
"Pigeliv”’, kun for piger i
alderen 12-17 dr. Pigeliv
holdt sin farste weekend i
fordaret 2016.

Da der ikke tidligere
er forsket i livskvalitet
hos teenagepiger med
muskelsvind, har resul-
taterne af pigeprojektet
ogsd infernational inte-
resse. Derfor er en artikel
om projektet pd vej til et
internationalt fagtidsskrift,
ligesom projelktet allere-
de er blevet proesenteret
pé faglige konferencer i
England og Norge.




Hvor inkluderende er du? Test dig selv DuewmateE et
Du star i kpen ved kassen | Nefto, Kvinden foran dig har et skrigende barn,

Scet ring om den mulighed, du veelger, og se nederst pd siden, hvor inkluderende du er., som hun ignorerer for i stedef at kigge pa Facebook. Da det endelig
bliver kvindens tur fil ot betale, mangler hun 22 kroner. Hvad gar du?

llustration: Mikkel Straarup Maller eTiIbyder ot betale de 22 kroner, kaber endda en slikkepind il barnet og
gnsker god dag
Tilbyder at betale de 22 kroner, hvis hun kan overfgre via Mobile Pay
oag efter. Du kan ikke dy dig for af sige til hende, af hun enten skal ¢
et hereapparat eller lcegge Focebook fra sig.

DILEMMA ET:
Din bror skal giftes. Du skal arrangere pofter- @ ignorerer hende og faenker bare: S& kan hun lcere detl
abend og bestemmer, hvem der skal med. En

@ Siger hgjt og tyaeligt: "Guds straf kommer hurtigt!”

of din prors venner er dérligh géende, og det
lcegger i dine gne en veeldig daemper pd de
akfiviteter, som | kan lave i lgbet of dagen. Du har

fx ef gnske om af spille "paint ball”. Hvad ger du?
DILEMMA FIRE

Du er fil forceldremade 1 48, og der bliver sfillet forslag
om, af klassens overnatningstur skal veere en cykeltur
p& Are. Der er forceldrebetaling, og fordelen er, af
def bliver billigh, og der er masser af naturcplevel-

ser. Du bakker op om forslaget, da en mor raekker
hé&nden op og forteeller, ar hun vil voere ked af den
beslutning, da hendes barn ikke kan voere med, fordi
barnet sidder i kgrestol, Morens ferslag betyder starre
forceldrebetaling. Hvad ger du?

@ Inviterer vennen og lilreftelcegger el program,
hvor alle kan vaere med i alle akliviteter - for
duindser, at gef er sjovest, NAr alle er med.,

@ Inviterer vennen og lilretielcegger et program,
hvor der er flere akfiviteter, sorn han kan del-

fage I men ikke alle,

@ ‘Glemmer” at invifere ham og svarer din ror
pd& dagen, at du fuldstcendigt havde glemt,

ol de var venner.
e Reekker som den farste handen op og sigtter ube-
finget moderen, Du foreslar ogsd, af alle forceldre
kan filoyde arbejdskraf fil andre for p& den mdéde

ar samle ekstra penge ind il furen.,

@ Skriver til ham, at han ikke er inviferet, fordi du
synes, det er besvaerligh af planicegge effer
nhans handicap, og ar det i gvrigh ikke skal
voere en hindring for aktiviteterne.,

@Tcenker ov: og forholder dig favs | den efterfelgen-

de diskussion mellem foroeldrene

STRAARYP )¢

0 Siger. at du bakker op om ef nyt og handicapven-
DILEMMA TO: ligh sted, hvis hun kompenserer for de andre

Din chef fortceller, at en nyansatl medarbejder skal sidde foreeldres merbetaling.
sammen med dig. Du har indtil nu siddet alene pd kontoret,
og du nyder roen. Det viser sig, aof den nye kollega er ordolind
og bruger hgjtlcesning fra computeren. Det vil uden tvivl forstyrre

din arbejdsindsats. Hvad ger du?

@ Hidser dig oo og ncermest raber, at det ikke kan
passe, af alle andre skal betale og indretfe
sig efter en enkelt person, ford hun har et hand-
cap. | gvrigh er barnet sikkert heller ikke scerligh
klogh nér det sidder | kgrestol

@ @nsker din nye kollega velkommen og fager grepropper i, NAr det
bliver nedvendigh.

@ Forklarer din kollega, at cu arbejaer bedst i ro og sparger, om hun

ikke kan tage haretelefoner pd, velvidende af hun ikke bryder sig
om haretelefoner,
16 point: Du er en 10-15 point: Du er generelt 6-9 point: Du er inkluderende - i hvert 1-5 point: Hos dig kan man
e Siger til din chef, at du foretraekker, at han finder et andet kontfor il sand Ghandi. Hos dig meget inkluderende og fald over for dig selv, N&r du skal altid f& sandheden at vide |
fordi ikk i A d er dlle velkomne altid, hicelper gerne en gammel hjcelpe andre, s& har du som regel hvert fald ud fra den méde,
hende, fordli du ikke kan Ofbejde l ST@J‘ og du er ikke bange dame over vejen, men du altid en dérlig undskyldning for af du ser verden pd. Det er
" : ! ) , R for at byde en frem- har ogsé dine greenser, og slippe. Du bliver ogsé utryg, nér folk séledes meget sjceldent, af
o Réber hejt foran alle, at det ikke er il af holde ud af arbejde, nér med pd affensmad. det mé helst ikke g ud over e for forskellige fra dig, for du ved folk gér glade hjem efter et
kontoret skal overdaves med hgjflcesning — hvor sveert kan det det, du definerer som dine ke helt, hvordan du skal begd dig, besgg i dit hjern. Og pladis il
veere at lcese? egne behov. og du orker heller ikke at lcere det. forskelle - drop det cevl!




Viden og rummelighed

er vigltig, Nnar personer
med ALS ogsd far demens

Projekt i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind har fokus pd den stgtte,
cegtefceller har brug for, nar deres mand/kone med ALS f&r indgribende
adfcerdscendringer/demens

W. Schelde

Op imod halvdelen af de

personer, der fir konstate-
ret Amyotrofisk Lateral Sklerose
(ALS), far ogsa en eller anden
grad af demens eller adfaerds-
ndringer. Det betyder, at de ud
over de fysiske lammelser, som
ALS-sygdommen medfgrer, ogsé
bliver ramt kognitivt. Mange zn-
drer adferd og personlighed,
de bliver apatiske, mister syg-
domsindsigt, situationsfornem-
melse og evnen til at overskue
opgaver og treffe beslutninger.
Mange far desuden sproglige
problemer. I yderste konsekvens
lever de i en parallelverden uden
at forsta, at det er det, de ggr.
Denne demens-form kaldes
ogsa FID — Fronto Temporal
Demens — fordi sygdommen er
lokaliseret til frontal- og tempo-
rallapperne i hjernen. Frontal-
lapperne er den del af hjernen,
der styrer de overordnede funk-
tioner som planlaegning, organi-
sering, start, styre- og stopfunk-
tionen i personens handlinger
samt tilpasning af adfaerd. Tem-
porallapperne er ansvarlige for
sproget, at kunne tale og skrive

og sammensatte ord, sa det
giver mening.

Der findes ingen medicinsk
behandling, som kan stoppe
udviklingen af
denne type de-
mens, som kan

gribende for livs-
kvaliteten - ikke
kun for den per-
son, der far diag-
nosen, men isaer
for xgtefellen og den gvrige
familie.

Afdaekke problemstillingerne
En undersggelse, som Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind
(RCFM) foretog i 2012, viste, at
de, der havde xgtefeller, som
havde udviklet personlighedszn-
dringer eller havde fiet diagno-
sen FID, havde langt stgrre og
mere komplekse problemstillin-
ger at forholde sig til. Demens-
symptomerne gav anledning til
mange konflikter i dagligdager,
som var svere at handtere for de
pargrende.

Derfor har rehabiliterings-

"Det er vigtigt tidligt i

. forlgbet at vide, om

veere meget ind- personen med ALS ogsé

har demens, hvis vi skal

kunne give den rigtige
stpite og vejledning.”

centret netop i ar gennemfgrt
et projekt, som fokuserer pa,
hvordan man kan stgtte de =g-
tefeeller og gvrige pargrende, sa
bdde de og per-
sonen med ALS
og FTD far den
bedst mulige livs-
kvalitet under de
vilkdr, som bade
ALS-diagnosen
og demens-diag-
nosen giver.

”Vi ville finde ud af, hvilke
problemstillinger zgtefellerne
oplevede som de stgrste og ikke
mindst, hvordan vi som kon-
sulenter i RCFM kunne stgtte
xgtefellerne bedst muligt,”
forteller ALS-konsulent Birgit
Hovmand fra RCFM, der sam-
men med overlege Ole Gredal
ligeledes RCFM har stdet for
projektet.

13 personer med ALS og deres
xgtefeeller har deltaget i projek-
tet, hvor de ud fra spgrgeske-
maer har tilkendegivet, om der
har veret zendringer i adfeerden,
hvor belastede de fgler sig, og
hvordan de trives.




Nakkelapperne

Manglende forstielse
Resultatet af de mange interview
og samtaler afslgrede, at viden
om demensformen FTD, og
hvordan den pavirker personen,
er det, der fylder mest. Mange
zgtefeller gav udtryk for, at de
ikke fglte sig forstiet af omgi-
velserne, nar de beskrev de ad-
faerdsendringer, de oplevede.

Denne manglende forstaelse
skyldtes iser manglende viden.
Derfor blev der i projektet til-
budt fellesmader for xgtefelle
og gvrige pargrende for at give
alle en falles forstaelse for, hvad
adfeerdsaendringen betyder og
samtidig give dem nogle redska-
ber til at tackle situationen bedst
muligt.

Information gjaldt ogsd for
plejepersonale og andre fagper-
soner, der var omkring personen

med bade ALS og demens.

Nogle af de rdd, som xgtefel-
lerne fik, og som ogsa blev afprg-
vet i projektet med positiv effekt,
var:

1) Fa en aben snak med ALS-
konsulenten og evt. en
psykolog for at sette
ord pa det, der er svert, men
husk ogsa de gode minder
og pudsige oplevelser, som
demensen ogsd kan medfgre

2) Var rummelig - og glid
af eller afled personen med
demens, hvis der er optrak
til konflikt

3) Tal direkte og enkeltvist og
vaer klar i mzlet

4) Undga at szette personen
med FTD i uoverskuelige
valgsituationer (giv kun fa
valgmuligheder)

5) Neddrosl aktiviteter og for

mange indtryk pa én gang —

det distraherer og forvirrer
6) Lav evt. et struktureret dags

program, s personen med

FTD ved, hvad der skal

ske og hvorndr.

Screening for kognitive og ad-
feerdsandringer

Ifslge Birgit Hovmand er en
anden klar anbefaling fra pro-
jektet rettet mod de neurologi-
ske afdelinger pd sygehusene,
hvor personer med ALS bliver
diagnosticeret.

”Vi vil anbefale, at sygehusene
laver en screening for kognitive
og adfaerdsmaessige ®ndringer,
sa snart diagnosen ALS er blevet
stillet. Hvis det viser sig, at der
er problemer, bgr det fglges op
med en neuropsykologisk un-
dersggelse. Det er vigtigt tidligt

Tindingelapperne

i forlgbet at vide, om personen
ogsa har FTD eller de tidlige sta-
dier af sygdommen, hvis vi skal
kunne give den rigtige stgtte og
vejledning,” siger Birgit Hov-
mand.

En anden konklusion pa pro-
Jektet er, at FTD diagnosen — pa
lige fod med de andre problem-
stillinger, som ALS sygdommen
medfgrer — skal indgd i den sam-
lede rehabiliteringsplan.

Birgit Hovmand deltager i gv-
rigt pa det internationale ALS-
symposium i Dublin i december
2016, som samler leger, forskere
og andre specialister inden for
ALS fra hele verden. Her vil Bir-
git Hovmand fremlaegge resulta-
terne af projektet, som ogsa har
stor interesse internationalt. —o

Amyotrofisk lateral sklerose
(ALS)

® En hurtigt fremadskridende sygdom, der medfarer,

at musklerne i kroppen gradvist [ammes. Evnen fil

at trcekke vejret, synke og tale bliver pdvirket, mens

syn, harelse og fglesans altid bevares normalt
® Der findes ingen effektiv medicinsk behandling,
som kan stoppe udviklingen af ALS, men nogle

personer veelger at fa livsforleengende behandling

med respirator
® Gennemsnitlig levetid er tre-seks r
® Der er ca. 130 nye filfcelde af ALS om dret
® Ca. 400 mennesker i Danmark har ALS
® Loes mere pd www.refm.dk

Fronto Temporal Demens
(FTD)

@ En betegnelse for en gruppe hjernesygdomme,

der pavirker pandelapperne og den forreste del af

tindingelapperne
® De fremiroedende symptomer er cendringer i per-

sonlighed, opfersel og sprog. Hukommelsen beha-
ver ikke at vaere pdvirket fra begyndelsen, modsat

de fleste andre demensformer

® Sygdommen betyder, at hcemninger og situations-

fornemmelsen viger eller forsvinder, og patienten

far en impulsiv og uovervejet adfcerd samt ligegyl-

dighed overfor sociale normer og andre menne-
sker

® Der findes ingen behandling, der kan helbrede
frontotemporal demens.

® Lces mere pd www.videnscenterfordemens.dk

Gode rad til parerende til en
person med ALS og demens:

® F& en dben snak med ALS-konsulenten og evt. en
psykolog om det, der er sveert

® Veer rummelig - og glid af eller afled personen med

demens

@ Tal direkte og enkeltvist og veer klar i mcelet

® Undgd af scette personen med demens i uover-
skuelige valgsituationer

® Neddrosl aktiviteter og for mange indtryk pd én
elolgle)

® Lav evt. et struktureret dagsprogram

e Muskelkraft 5/2016
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Kemmuneme hdr bevaeget sig==

veek fra at veere en myndighed,

en moedstander. mange frygter,
lyderkritikken fra Muskelsvindfon-

‘ der hjcelper borgere, il at vcere

l den, Fofo: Getty Images
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Skinger noldning udirykt
' nye frikommuneforsgg

Kommuner siger dbenlyst, at de vil krcenke retssikkerneden og forringe
livskvaliteten for at spare penge, lyder Muskelsvindfondens vurdering

Mennesker med handicap lever
lengere. Det giver kommunerne
gkonomiske problemer. Derfor
er de ngdt til at bryde de guvz-
rende lovgivninger for at finde
besparelser pd mennesker med
handicap.

Sadan lyder let omskrevet be-
grundelsen fra syv jyske kommu-
ner, der af Social- og indenrigs-
ministeren har faet godkendt et
nyt frikommunenetvaerk under
overskriften: "Bedre styring af
udgifterne pa det specialiserede

socialomrade”.
Blandt netverkets spareforslag

-er at give kommunerne bedre

mulighed for at fratage menne-
sker deres BPA-ordning (hjzl-
perordning: red) og mulighed
for at tvangsflytte borgere uden
BPA-ordning, men med massivt
plejebehov til botilbud eller ple-
Jehjem.

At der bliver tankt sidan i’
kommunerne, er ingen stor
overraskelse. Muskelsvindfon-
den finder det dog alarmerende,

at handicapdebatten er kommet
dertil, hvor kommuner &dbenlyst
og klart skriver, at man gnsker at
krenke menneskers retssikker-
hed og forringe deres livskvali-
tet for at spare penge. Idéerne
og den uhyggelig klare tone
omkring dem er med til at for-
steerke mistilliden overfor kom-
munerne og deres afggrelser.
Kommunerne har endegyldigt
bevaeget sig vaek fra at vaere en
myndighed, der hjzlper bor-
gere, der har problemer, til at




vere en modstander, mange
frygter.

Kommunernes konkrete ideer
Det er problematisk, at kommu-
nerne i endnu hgjere grad vil
fratage mennesker deres BPA-
ordning med henvisning til, at
de ikke kan vare arbejdsledere.
Tendensen har vi set et stykke
tid. Hidtil har Ankestyrelsen
varet et fint bolvark, der blandt
andet har lagt veegt pa kommu-
nernes pligt til at stille opleering
i arbejdslederrollen til radighed.
Netop Ankestyrelsens praci-
seringer af loven er maske bag-
grunden for, at kommunerne nu
gnsker at fa lov til at bryde loven
med projektet, der hedder "Krav
til arbejdslederevnen i BPA-
ordninger". De

HANDICAP-

POLITIK

deres BPA-ordning, er det, fordi
der er et stort gab i udmalingen
af timer mellem at have en BPA-
ordning og ikke at have en. Hvis
kommunerne havde rent mel
i posen og virkelig bekymrede
sig om borgernes ve og vel - og
hjzlpernes arbejdsmiljg - ville
de i stedet foresld, at den samme
hjzlp skulle ydes, men med
kommunen selv som arbejds-
giver/arbejdsleder. Med BPA-
udmalingen er det jo erkendt,
at der er behov for hjzlp i det
omfang.

Tvangsflytning

Det andet forsgg, der far harene
til at rejse sig, hedder "Hjlp til
borgere med massive plejebe-
hov". Det gar ud pa, at kommu-
nerne tvinger

syv kommuner
skriver direkte,
at den proble-
matiske baggrund for forsgget
er: "Det er meget svert at fratage
borgeren hans eller hendes BPA-
ordning."

Det skyldes ifglge kommu-
nerne, at afggrelsen hovedsage-
ligt baserer sig pa udsagn og vur-
deringer. For at kunne frakende
flere borgere deres BPA-ordning
vil kommunerne indfgre, kog-
nitive test, der skal afggre, om
borgeren kan fungere som ar-
bejdsleder. Det undrer ikke, at
kommunerne udfordrer loven
pa det omrdde. Det er bare i for-
leengelse af det, de har forsggt,
men som er blevet underkendt i
Ankestyrelsen.

Nar kommunerne kan spare
penge ved at frakende borgere

|l.'PIejehjem ,

borgere uden
BPA-ordning
og med mas-
sive plejebehov i botilbud eller
pa plejehjem. Bliver borgeren
i eget hjem, vil kommunerne
have lov til nagte at give dem
enhver form for hjalp.

Ogsa her gzlder, at tankerne
om tvang lenge har eksisteret i
kommunale kredse. Men det er

- et brud med alle geldende reg-

ler, nar kommunerne nu spgrger
om lov til at tvangsflytte menne-
sker med omfattende hjxlpebe-
hov, der ikke har en BPA-ord-
ning. Kommunerne legger ikke
skjul pa, at tvangsflytningen skal
ske af gkonomiske hensyn.

I princippet vil de to forslag’
kunne ramme den samme bor-
ger. Fgrst tager man BPA-ord-
ningen, og derefter tvangsflytter

man vedkommende til et pleje-
hjem. Hvordan kan kommunale
embedsfolk overhovedet taenke
de tanker - endsige skrive dem
ned?

Den gjeblikkelige status

Inden du som lxser falder om
af skraek, skal du vide, at de kon-
krete forsgg endnu mangler mi-
nisterens godkendelse. Status
pa frikommuneforsgget er, at
netvaerket og det overordnede
formal er godkendt af Social- og
indenrigsministeren. Farste frist
for at indsende ansggninger om
konkrete forsgg, der kraever dis-
pensation fra eksisterende reg-
ler, er 1. december 2016. Det
betyder, at Karen Ellemann sta-
dig har mulighed for at naegte at
godkende nogle af de konkrete
forsgg, kommunerne i disse
dage er ved at laegge sidste hand
pa.

P4 Social- og indenrigsministe-
riets hjemmeside star der ogsa
om frikommuneforsggene: "Den
eneste begrensning for, hvad
der kan sgges om, er forsgg, som
er i strid med grundloven eller
EU-regler, giver frikommunerne
gkonomiske fordele pa bekost-
ning af andre eller bryder med
borgernes retssikkerhed.”

Da de ovennzvnte forslag
klokkeklart bryder med borger-
nes retssikkerhed, bgr de hurtigt
afvises af ministeren. Men det
andrer ikke ved, at den kommu-
nale tone pa handicapomradet
er sa forrdet, at forslagene har
varet fremme og er skrevet ned
som konkrete forslag. —a
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Job, gangdistance og bil

Selv om funktionsevnen og gangdistancen ikke er
sd betydeligt nedsat, at der umiddelbart er grund-
lag for kommunen for at tilkende stgtte til kgb af
bil, kan der alligevel bevilges bil ud fra et skdne-
behov. Det kan fx vare tilfeldet, hvis borgeren
kan komme til og fra arbejde til fods eller med
offentlig transport, men hvor dette udtretter den
péagzldende i sa vaesentlig grad, at det bliver meget
vanskeligt at gennemfgre arbejdet. Det er konklu-
sionen i en ny principafggrelse fra Ankestyrelsen
46-16.

BPA-brugere far skylden for nedskceringer

Pa et protestmgde i Brgnderslev hallerne om de
kommunale besparelser pad handicapomradet fik
de fremmgdte at vide, at det er dyre BPA-ordnin-
ger, der er drsag til, at dagbeskaftigelsen nu ram-
mes.

"Vi har sat fokus pd de dyre sager inden for
borgerstyret personlig assistance,” bemarkede
udvalgsformand Ole Jespersgaard ifglge avisen
Nordjyske den 25. oktober 2016. Bemzarkningen
handlede om en sag, der intet havde med Borger-
styret personlig assistance (BPA) at ggre. Bortset
fra at de cirka 12 BPA-brugere i kommunen altsa
far skylden for de nedskeringer, andre oplever.

Muskelsvindfonden mener, at tonen er skreem-
mende. At nogle f4 borgere med s& massive handi-
cap, at de har brug for personlig hjelp, far skylden
for, at politikere skaerer ned pa andre tilbud.

Konkrete BPA-sager i Brgnderslev Kommune,
som Muskelsvindfonden har veret involveret i,
afslgrer, at kommunens sagsbehandling er fuld af
fejl, og at brugerne i de fleste tilfeelde far mindre
hjzlp, end de efter loven har ret til. At de menne-

Livline for DH-aktive

Er du én af de medlemmer af Muskelsvindfonden,
der gor et stort stykke arbejde som aktiv i Danske
Handicaporganisationers regi (DH), sa er her et
nyt tilbud til dig. Har du spgrgsmal til det, I lokalt
arbejder med, eller kommentarer, som vil vaere in-
teressante for Muskelsvindfonden i andre dele af

Principafggrelsen tager udgangspunkt i en
konkret sag, hvor Ankestyrelsen har vurderet, at
udtrztning ved anvendelse af offentlig transport
vanskeliggjorde en borgers muligheder for at fast-
holde sit arbejde uden brug af bil i sa vasentlig
grad, at borgeren havde ret til stotte til kgb af bil.
Ankestyrelsen eendrede dermed kommunens afgg-
relse.

sker sa oven i kgbet bliver haengt ud og fir skylden
for nedskaeringer pa hjzlpen til andre mennesker,
er simpelthen for groft, mener Muskelsvindfon-
den.

landet, sd send en mail pa hotline@muskelsvind-
fonden.dk. S4 modtager du et svar senest tre hver-
dage sener¢.

Gér du rundt med en lille DH’er i maven og
teenker pa at blive aktiv lokalt, kan du skrive til
Muskelsvindfonden pa samme adresse.
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LIDT AF HVERT...

De Paralympiske Lege i en muskelsvind-version

32 bgrn og unge med muskelsvind i
alderen 10-17 &r mgadtes, kaempede og
havde det sjovt, da de deltog i Muskel-
svindfondens klubdage p& Musholm i
efterdrsferien. Temaet i &r var inspire-
ret af De Paralympiske Lege, og fem
“nationer” deltog i konkurrencerne,
som var tilrettelagt, sé alle kunne vcoere
med, uanset om de var g&ende eller
kgrestolsbruger.

Som et ekstra punkt pé programmet
fik klubdeltagerne besag af en "rigtig"
PL-atlet Stinna Tange Kaastrup, der
vandt to bronzemedadaljer i dressur ved
PLi Rio i september 2016.

Foto: Rasmus Dissing Nielsen

Overvejer du at blive formand for en lokal DH-afdeling?

Danske Handicaporganisa- ved DH-afdelingermnes &rsma- Loes mere om DH’s mentor-
tioner (DH) har et tilbud til nye de i 2017 bliver valgt som ny ordning pd

formaend for de Iokale DH-af- afdelingsformand og gerne www.handicap.dk og sag
delinger: en mentorordning. vil have en uddannet mentor efter mentorordning.
Tilbuddet geelder for de, der som sparringspartner.

Foto: Morten Rygaard

Overveeldende tilfredshed blandt goesterne p& CYKLO

Ca. 20% af deltagerne | Muskelsvindfondens nye cykelfestival, CYKLO 2016, har
efterfelgende gennemfart en spargeskemaundersggelser. Undersagelsen viser, at:

90% var tilfredse eller meget tilfredse med deres oplevelse pd& CYKLO 2016

91% vil sandsynligt eller meget sandsynligt deltage i CYKLO i 2017

92% vil sandsynligt eller meget sandsynligt anbefale CYKLO fil andre

45% har i hgj eller meget hgj grad f&et mere lyst fil at cykle efter deltagelse | CYKLO
lkke dérligt pé det farste &r med et nyt arrangement!



Foto: Bo Nymann

Opsang Til politikere:
Lange skoledage kveeler
elever med muskelsvind

Id. nr.46335

—

2 —
Af Lisbeth Koed Doktor,
formand for Muskelsvindfonden

SORTERET MAGASINPO

Jeg lzste for nylig en artikel om udvik-
lingen i den danske folkeskole fra dens
grundleggelse i 1813 og frem til i dag.
Her var pointen, at det danske samfund
traditionelt har haft fokus pa, hvordan
vi hjelper eleverne til at finde sig selv
og blive en del af fzllesskabet. Det har
varet en del af dannelsen og en del af
den gennemgaende malsaetning.

Med de forskellige reformtiltag, der har
veeret de sidste ca. 20 ar, er folkeskolen
blevet skaret til, si formalet ikke lan-
gere er dannelse for den enkeltes skyld.
Nu skal man uddannes for at blive til
noget til fordel for samfundet. Det er
altsa en skole, der henvender sig mod
arbejdsmarkedet, og vi har set en stgt
stigning i antallet af lektier, timer og
krav.

Det siger sig selv, at sadan en skole i hg-
jere grad presser de elever, der af natur-
lige arsager er ekstra udfordret — f.eks.
pga. muskelsvind. Det bliver sveerere at
passe ind i en skole, hvor man ogsa skal
kunne lgbe steerkt for at fglge med. Det
er nok ikke tilfzeldigt, at der sidelgben-
de har varet et fokus pa inklusion. Det
havde dog klaedt politikerne at tildele
midler til den inklusion, som de forven-
ter af skolen.

Det er helt overordnet et roderi, at
begrebet inklusion i dag bruges bredt
om den forventning, der er til, at alle
bgrn skal vzere en del af alle aktiviteter
i skoledagen uanset deres baggrund og
de benspznd, der kan vere undervejs.
Begrebet dekler over ethvert teenkeligt
problem, et barn kan have med sig i ba-
gagen, og derfor fokuseres der primaert
pa de probler gor, som flest bgrn trop-

per op med. Flertallet lgber med op-
marksomheden, og derfor bliver bgrn
som f.eks. har muskelsvind ekstra klemt
i systemet.

Inklusionstanken er umulig for skoler-
ne at leve op til, bade fordi de mangler
midlerne til indsatsen, og fordi begre-
bet er sa bredt, at det ikke beskriver
den enkelte elevs behov eller proble-
mer. Det bliver op til de enkelte skoler
at finde frem til en inklusionsmodel og
en lgsning i hvert eneste tilfzlde, fordi
eleverne netop ikke er ens.

Bgrn med muskelsvind har traditionelt
kempet med tilgengeligheden pa lejr-
skoler og udflugter, men nu keemper de
i stigende grad med energien og kraef-
terne pga. lange skoledage. Det kan
medfgre flere sygedage, som risikerer
at ga ud over bade sociale relationer og
indlzering. Man har konstrueret en sko-
ledag, som langsomt kveler bgrnene,
og iseer dem, der har mindre energi at
byde ind med, bliver sat skakmat i den-
ne konstruktion.

Derfor skal vi politisk ikke kun fokusere
pa, at der skal vaere inklusion. Vi skal
ogsa fortzlle politikerne, at de lange
skoledage er ekstra lange for bgrn med
feerre kraefter. Det gar ikke kun ud over
de bgrn alene. Det har ogsa social be-
tydning for hele klassen, at en af kam-
meraterne ikke magter dagens lengde.

Vi skal udfordre politikerne pa de lan-
ge skoledage, fordi malszetningen med
folkeskolen bgr vare, som den var op-
rindeligt: at stgtte det enkelte barn i at
vaere noget for fzllesskabet. Giv dem
plads til at vere i skolen sammen for
deres egen og fxllesskabets skyld.




