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4 skoleklosser hor ofprøvet lejr-

skole-inklusions-projekt på Musholm.
Foto:Jonos Hundebøll

lnklusion - io bud på, hvod
det betyder

Superledere skol hjcelpe
med inklusion i idrcetsklubber

Selmo dyrker korote ien olmen
idrcBtsklub

MANGE MED DIAGNOSEN ALS FÅR

oGSÅ DEMENS

Ledelsen ivirksomheden 3R Kontor
fortceller om vcerdien of mongfoldighed.
Pressefoto,

@ Der skol vcere plods til olle i Muskel-

svindfondens frivillighed

lnklusion - to bud på, hvod det
betyder

@ Undersøgelse vise[ hvordon piger
med muskelsvind hor dei

@ f"rt dig selv, Hvor inkluderende er du?

TVANGSFLYTNING AF FOLK MED

HANDICAP?
Muskelsvindfonden er megei
kritisk over for holdningen, der
ligger bcg nyf frikommuneforsøg

DET SOCIALE HJØRNE

LIDT AF HVERT
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LIDT AF HVERT

Nomineringer og priser
til Muskelsvindfondens
qrrqngemenler

Det er oltid rori med positiv opmcerksomhed på Muskel-
svindfondens orrongementer, og det må mon så sondelig
sige. ot der er for tiden:

Cirkus Summorum vondt den 
.l3, 

november 2O16 Børn I By-

ens pris for Årets Børneevenl 2016, og CYKLO - Muskelsvind-
fondens nye cykelfestivol - opnåede en flot nominering til
Aorhus Stiffstidendes AOA Prisen 2016, der hylder de bedste
nye initiotiver i Aorhus,

Fotor Morten Rygoord

AjourfØr dine medlemsdoto
Husk ot tjekke og cjourføre dine oplysninger og stomdotc i

Muskelsvindfondens nye medlemssystem,
Gå ind på www.muskelsvindfonden.dk
- klik på login-knoppen Øverst Iilhøye.

UB-Let rykker ind iAmeriko

UB-Let fra Vejle, der bl.a. leverer udstyr til
el-hockey på Musholm, Øjner muligheder mod
vest. I øjeblikket er virksomheden i gang med
et større fremstød 'over there', hvor de oplever
stort potentiale for at udvikle sportsgrenen.
Lige nu findes der kun to el-hockeyklubber i
Nordamerika, nemlig 6n i Portland, Oregon og
6n i Toronto, Ontario i Canada. I Danmark er
der 11 el-hockeyklubber.

Hun gennemførle
holv-morotonlØb

"Det gik godt. Jeg hovde megei
ondt til sidsi og vor trcet, men min
behondler løb mig i møde, efter ot
hon selv hovde gennemført løbet,
og sørgede for, ot jeg kom sikkert i

måt"
49-årige Tine Hcllberg nåede det

må|, hun havde sot sig: ct gennem-
fØre holvmorotonløbet Copenho-
gen Holf den I B. september 2016,

Og det, selv om monge ikke mente,
of hun kunne, når hun hovde

muskelsvinddicgnosen Limb girdle
muskeldystrofi.

Tine Hollberg begyndie oi løbe-
trcene for ire år siden, efter of hun
hovde vceret igennem flere forskel-
lige sygdomsforløb og knop kunne

gå. Efterhånden øgede hun sin

distcnce med en blonding of løb
og gong. Hun mener selv, of det er
hendes stædighed og vilje. der hor

givet bonus for hende.
Et of Tines motiver til ot løbe er,

ot hun vtl gøre olt for ct undgå ot
komme ien kØrestol, og hun håber
derfor, ct hendes løbetrcening vil
gøre hendes muskler stcBrkere.

Lces hendes blog på friskigen.dk

Vidsle du.,.
o ct der er forskellige regler for hondicop-

porkering?
o of på privot regulerede porkeringsom-

råder er hondicopporkeringen morke-
ret med et sort skilt med hvid skriff - og
reglerne følger de olmindelige regler
for det privote porkeringsområde - mht,

betoling og tid?
r ot på offentlige porkeringsområder er

hondicopporkeringen morkeret med et
blåt skilt med hvid skriff - og reglerne er
mere lempelige

o Loes om reglerne og forskellene på fdm.
dk - søg på regler-hondicopporkering,

Hor du brcetspil, som du ikke lcengere bruger?
Hor du gomle broetspil, som står ubrugte hen. så smid dem endelig
ikke ud. Musholm, Ferie - Sport - Konference vil gerne orve dine spil,

hvis de er intokte. Dei drejer sig om olt fro kloge voksenspil til sjove
og skØre fomilie-
spil, Spillene skol

bruges iAkiivitets-
huset / BØrnehuset
på Musholm

Hor du nogle spil,

som du vil forcere
vcek, så tog dem
med nceste gong,
du besøger Mus-

holm,

Myoslenikere vCIr somlet til
hygge og foglig fotdybelse

Muskelsvindfondens Myasthenia Gravis-medlemmer og pårø-

rende mødtes den sidste weekend i oktober til seminar på Mus-

holm, Ferie - Sport - Konferencecenter i Korsør. Weekenden
for de ca. 70 deltagere bød både på fagligt indhold med nyt fra
forskningen og hygge, quiz og en intimkoncert med sangeren

Perry Stenbåck.
På seminaret var der også valg til myasteni-arbejdsgruppen.

Følgende blev valgc Birthe Olesen, Birthe Rasmussen, Jette
Bigum, Johannes Gravgaard, Carina Nors Jensen og Liselotte
Schirakow.
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Børn i byen

Tqk for input
om Muskelkroft

Spørgeskemou ndersØgelsen

om Muskelkrofl, som blev

sendt ud lilclle modtcgere of
blodei ved det seneste num-

met slultede i midten of ok

tober Vi fik 580 svor - primcert

fro medlemmer, hvilkel svorer

tilcc 20 procent of medlem-

merne Muskelsvindfondens

kommunikctionsofdeling siger

monge tok for olle besvorel

ser id6er og input Vi er nu på-

begyndt cnclyseorbejdet, og
resullctet vil blive inddrogei i

den videre udvikling of blcdet
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Der skOl vce
isomfundet

re plods til fotskelle

TEMA OM
INKLUSION

M uskelsvindfondens vision er et som-
fund, hvor der er plods til forskelle. Hvor

menneskers forskellighed er en styrke, hvor
mongfoldighed ses som en vcerdi, og hvor et
hondicop, etnisk boggrund, seksuolitet, køn
eller religion ikke otgør, om mon er en del of
fcellesskobet.

I denne mongfoldighed hor Muskelsvind-
fonden iscer fokus på inklusion of mennesker
med muskelsvind.

Og med inklusion menes ifølge ordbogen
'ot medtoge som en del of noget','ot ind-
droge i et fcBllesskob'og 'ol hove som del of
sig'. Det gcelder såvel i sl<olen og på orbejds-
plodsen som ifritidslivet, idrcBtten og isomfun-
det generelt.

I dette nummer of Muskelkroft scBtler vi fokus
på forskellige sider of inklusion og giver ek-
sempler på, hvordon forskellige projekter,
virksomheder, idrcetsklubber og Muskelsvind-
fonden selv orbejder med inklusion. Lces også
hvordon fire forskellige offenllige personer
definerer inklusion. Er du selv inkluderende?
Test dig selv sidst itemoet.

God lceselyst



1

TEMA OM
INKTUSION

Lejropholdet på Mus-
holm gov både elever
og lcerere en stØrre
forståelse for. hvod der
skol til, for ot Evo kon
vcere med på lige fod.
Foio: Jonos Hundebøll

Err lei rskole
med plods
til forskelle

Hundebøll

\ 7f.d et præcist pust placerer Eva pilen r cen-
IVItrum af skiven. Langtbedre en flere af dren-
gene. De har svært ved at fokusere nok til både at
krtrr"t. sigte og.puste. Eva sigter igen. Pilen borer
sig ind i skydeskiven 2 centimeter fra centrum af
skiven. Det er sjældent, atBva er bedre end mange
af de andre i klassen til idræt, men på Musholm
er Eva på hjemmebane. Her er aktiviteterne tilret-
telagt, så Eva kan deltage på lige fod med resten
af klassen.

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

Hen over efteråret hor Musholm
dcnnef romme om et
inklusionsprojekl hvor skolebørn
med og uden hondicop delfoger i

cktiviteter på lige fod. Resultotet er
slØrre foglig tnklusion og mere
sommenhold på fucers of
forskelligheder

at skabe større sammenhold, så eleverne lærer at
se hinanden som ligeværdige kammerater på trods
af eventuelle forskelle.

Daniel Sørensen, klassepædagog i Evas klasse

fortæller om fordelene ved at være på Musholm:
"Havde vi ikke kunnet være her, havde vi af

økonomiske grunde været nødt til at besøge en
lejrskole på Ærø, og der kunne Eva ikke komme
med."

Handicappolitisk medarbej der i Muskelsvindfon-
den, Thomas Krog, underbygger:

"F{vert år er der klasser, der tager på lejrskole,
hvor eleven med muskelsvind er tvunget til sidde
tilbage på skolen. Så klar eksklusion er selvfølgelig
enormt ødelæggende og må aldrig forekomme.
Det vigtigste er, at Eva og andre, der som hende )
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TEMA OM
INKTUSION

ldo og
prØvet
blondt
til ot give klossens lcerere insplroiion tll
ot tænke den doglige undervisning
hjemme på skolen onderledes.
Foto: Hung Tien Vu

hendes klossekommeroter fik bl,o.
svcpvebonen på Musholm - 6n
monge oktlviteter, der vor med

har et fysisk handicap, er med, når klassen tager Mark PhilipJensen, der er klasse-, matematik- og
på lejrskole." engelsklærer for Ida fortæller:

"Aktiviteterne var et overskud uden lige. Det
En lejrskole hvor alle kan være med var fantastisk, at der var så meget og kompetent
I den seneste folkeskolereform blev det bestemt, indhold. Det gør efterfølgende, at vi i dag tænker
at en almindelig folkeskoleklasse i højere grad skal noget af klassens undervisning anderledes. Og lidt
rumme og inkludere børn med særlige udfordrin- for sjov, men selvfølgelig også med bund i virkelig-
ger. Det kan være børn med forskellige diagnoser, heden har vi udfordret skolens idrætslinje. Kan vi

børn med handicap eller børn med læsevanskelig- rent faktisk, hvis Ida Ønsker det, have hende med
heder. Det kan selvsagt give udfordringer for både d6r? Og selvfølgelig kan vi det."
klasselærere, elever og skoleledelsen. Ifølge Mark PhilipJensen er lejrskolen ikke kun

Efterfølgende har Muskel- til gavn for elever som Ida
svindfondin i januar 2016 "Hovde vi ikke kunnet vcere på med muskelsvind. Han ud-
lavet en trivselsundersøgelse MUShOlm, hOVde Vi Of økOngmi5ke dyber:
blandt alle skolebørn med qfunde VCBret nødt til Ot beSøOe en "Det, at Musholm tilbyder
muskelsvind. Resultatet af iejrSkOle pd Ætø,Og d6f kUnnå EVO et afgrænset område, hvor
undersøgelsen viste bl.a., ' ,t,t,,^ t,^-*-^ mnA , elever kan tå lov og har mu-
at rangt de neste orl""-li ikke komme medJ; ;fTåiål#ru:.*11å,
muskelsvindføler sig inklu- KlossepoedogogDoniel sØrensen selv, giver også eleverne et
deret i undervisningen, men pusterum. I klassen er der
ekskluderet, når det gælder lejrskoler og ekskur- eksempelvis også en autist, der har brug for i et
sioner. større omfang at kunne gå til og fra aktiviteterne.

I et pilotprojekt.er 4 skoleklasser derfor invite- I klassen er der også børn med ADHD, som rea-

ret på lejrskole på Musholm, Ferie - Sport - Kon- gerer meget udadvendt, som er lige modsat, hvad

ference herunder den 3. klasse, hvor Eva går. På vores elev med autisme har brug for. Men også d6r
Musholm er lejrskolen organiseret, så alle elever var lokaliteterne fantastiske, fordi de giver mulig-
kan deltage i alle aktiviteter uanset eventuelle læ- hed for, at elever kan trække sig væk og komme af
rings- eller mobilitetsvanskeligheder. med energien."

Klassepædagog Daniel Sørensen havde ved an-
komsten til Musholm derfor også store forhåbnin- Eleverne vokser mentalt
ger til, hvordan opholdet ville påvirke klassen: At lejrskolerne har en effekt på klassesammenhol-

"Min forventning er, at der vil komme en større det er der ifølge Mark Philip Jensen heller ikke
accept af hinanden i klassen, fordi de ser hinan- wivl om.
den uden for de vante rammer og samtidig afprø- 'Jeg oplever en større klassesamhørighed og en

ver en masse fede aktiviteter her. Børnene får på større forståelse for, hvilke udfordringerne den en-

den måde også et indblik i, at det ofte er de fysiske kelte går rundt med. Og det, at vi har været sam-

rammer, d.er gør en person handicappet." 
iliåJåJ.ii'i;å[,#:ffffiå:;T:i]#T#;

At tænke inklusion er ikke så svært elever, der var nødt til at hanke op i sig selv og

Også Ida, der går i 6. klasse i Fredericia og har sige: Jeg skal jo ikke bare tænke på mig selv, men
muskelsvind, var i september på besøg'med sin også være repræsentant for skolen og opføre mig
klasse. Dengang blev eleverne udfordret med alt ordentligt i en eller anden grad.' Det giorde, at de

fra svævebane og el-hockey til ludo med ærteposer, så nogle andre sider af sig selv og af hinanden, der
spande, kegler og hulahopringe. gør, 

^t 
de i sidste ende har fået en større forstå- -)
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Lejrskoleugen og oplevelserne pd
Musholm hor knyttel stærkere bånd

mellem eleverne, Iyder erforingen fro
klossepcedogogen i Evos klosse.

Foto; Jonos Hundebøll.

else," siger Mark PhilipJensen.
Klassepædagog for Evas klasse, Daniel Sørensen

er enig. En måned efter hjemkomsten fra deres
lejrophold på Musholm mener han helt klart, ar
turen har haft betydning for sammenholdet i klas-
sen. Positive resultater

"Der er blevet knyttet meget stærke bånd mellem Når Muskelsvindfondens handicappolitiske med-
børnene indbyrdes. Derudover er der også lavet arbejder Thomas Krog hører dette, er han begej-
nye legerelationer mellem bør- stret:
nene. og sidst, men ikke mindst "Hvert år er der klosser, der "Der er fed.r, at en lejrskole kan
er kontakten til os lærere blevet tOgef på lejfSkOle, hVOf ele- være med til at flytte elevernes
meget bedre." Ven med mu5kelsvind ef holdninger til handicap og inklu-

Han fortsætter:

";Tf.;::ff;;::Jf.1, 
* "* ,}3!såT:,ff ;i:l:;itii, i;1 i1';5 f1fåilTåf;:-?;

var sket, hvis vi var t"g"t ril åri, burde oldrig forekomme. " il;; åuspiration, som de tager
men jeg tror i hvert fald, atbør- . 

Hondicoppolitiskmedorbejder- med hjem på skolen, hvor der i
n"n. hut haft en ualmindelig fin i lvluskelsvindfonden Thomos Krog 

hverda'gen ,kul u-r" plads til alle
lejrskole. De har fået et større eleverne med deres forskellige
indblik i, hvad det betyder at have muskelsvind, udfordringer."
og det var ikke sket på Ærø.Lhverdagen kan man Dog er der efter lejrskolen et spørgsmåI, som er
hurtigt vende sig Så meget til Evas handicap, at blevei diskuteret flitiigt på lærerværelset i Odense
man glemmer det, men på lejrskolen var der jo blandt Daniel Sørensen og hans kolleger: Hvor
fokus på muskelsvinden på en helt anden måde. handicapvenlig er vores skole egentlig? <

Som bonus er eleverne også vokset mentalt efter
lejrskolen. De elever, som før var tavse og forsig-
tige, er kommet mere frem i skoene og kan i dag
finde på at drille de voksne lidt."
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Fqkto om in klusionsprojektet
O Lejrskolen er et pilotprojekt, der er opstået i ei somorbejde mellem Musl<elsvindfonden,

Musholm, Ferie - Sport - Konference og Hondicoppede Børns Ferier.
o Målet er of ofprøve, om mon kon skobe en lejrskole, hvor sl<olebørn med og uden hondicop

delioger i qktivileter på lige fod i håbel om of skobe større sommenhold, så eleverne lærer
of se hinonden som ligevcerdige kommeroter på trods of eventuelle forskelle,

o Lejrskolen sl<ol også give lcBrere nye redskober lil of skobe slørre inklusion i undervisningen.
o I pilotprojektet er de enkelte klosser blevet støtlet økonomisk og hor fået udviklet et oktivitets-

progrom målrettet den enkelte klosse.
O 4 skoleklosser hor vceret med i projektet. Heriblondl en olmindelig 3. klosse fro Odense, hvor

6n elev hor musl<elsvind, en 6. klosse fro Fredericio med blondede diognoser, deriblondt ele-
ver med ADHD, ordblindhed og muskelsvind. Derudover hor 2 specioll<losser fro Storebælts-
skolen i Korsør delloget i projelclet. Begge klosser er ASK-klosser. Det vil sige Allernotiv, Sproglig
og Multihondicoppet-klosser.



Sådon definerer de inklusion '.tb

Mød bornets behov og vcelg
derefter fcellesskob og pcedogogik

Af Rosmus AlenkcBr

"Inklusion" kan betyde mangt
og meget. Derfor er der ikke
nogen entydig måde at definere
fænomenet på. Selv arbejderjeg
med de tre, nedenstående defi-
nitioner (Her med skolen som
eksempel):

"Administrativ inklusion" defi-
nerer den praksis, hvor et barn
tillades ophold i en almindelig
skoleklasse. Når barnet er ind-
skrevet, er det inkluderet. Bar-
nets faglige, sociale og person-
lige udbytte er mindre vigtigt.
Det handler om $rsisk 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

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

"Kvalitativ inklusion" defi nerer
den praksis, hvor man indled-
ningsvist ser bort fra fysisk pla-
cering, men i stedet overvejer,
hvilke $rsiske, sociale og opgave-
løsningsmæssige behov et barn
har. Ud fra disse overvejelser de-
finerer man, hvilket fællesskab
og hvilken pædagogik barnet
skal mødes med. Denne inklu-
sionsdefinition kaldes under
tiden IC3.

Jeg er klart tilhænger af den
sidste praksisform, altså den kva-
litative.

Rosmus Alenkcer er outoriseret psykolog og
konsulent og hor igennem flere år orbejdet
med inklusion iskole- og dogtllbud,
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Vi skol ku,nne inkludere olle

Af Ole Louth

Inklusion er, at alle mennesker
skal kunne være deltagere i fæl-
lesskabet uanset deres forud-
sætninger. Mennesker med sær-

lige behov eller en anderledes
adfærd skal yi kunne omfatte
i vores fællesskab. Et samfund .

kan ikke hænge sammen, hvis vi
begynder at ekskludere dem, der
afuiger fra vores normer: mørke,
brune, mennesker med handi-
cap, psykisk syge...

Og hvis vi vil inklusion, er vi
nødt til - både i det fysiske og
mentale rum - at give plads til
alle. Du får ikke mig til at sige, at
nogen skal være undtaget. Hvis
vi siger 'næsten alle', er der.jo

nogle, der skal bestemme, hvem
vi ikke kan inkludere - og den
mulighed for skøn er farlig!

Med FN's handicapkonven-
tion er inklusion et vilkår, som
betyder, at vi skal kunne omfatte
alle. Det betyder, at vi skal skabe
miljøer, som vil acceptere afui-
gende adfærd. Det sker af og til,
at ansatte på højskolen mener, at
en bestemt elev ikke kan inklu-
deres. Det acceptererjeg ikke.
Omvendt kan en diagnose ikke
fritage for pligten til at forstå
fællesskabets vilkår. Opgaven for
os er at finde de indsatser, der
skal til for at kunne rumme alle.
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Ole Louth, forslonder på Egmont Højskolen i Hou,



Børn og unge
rned hondicop
skol inkluderes

de lokole
idrcetsklubber

Nyt prolekt skcl uddonne
superledere til of hlcelpe udØvere

og klubber i gong

Hvis det giver mening for den unge med hondicop, er det oplogt oi blive
inkluderet i en olmen sportsklub - som het hvor Louro trcener pd tolent-
holdet i svømmeklubben Nord.

W, Schelde

Rosmussen

Hvorfor skal børn og unge med
handicap ikke have mulighed
for at dyrke idræt i den lokale
idrætsklub? Hvis deres handi-
cap ikke forhindrer dem i at få
udbytte af træningen, er det da
mere oplagt, at de træner sam-
men med deres kammerater i
den lokale forening i stedet for
at skulle finde et idrætstilbud
langtvæk med andre børn/
unge med et handicap.

Sådan lyder baggrunden for
et projekt, som Parasport Dan-
mark har sat i gang. Iløbetaf
en tre-årig periode fra 2016 til
udgangen af 2078 vil man for-
søge at få inkluderet ca. 15 børn
og unge med forskellige funk-
tionsnedsættelser i de almene
idrætsklubber og desuden få
inkluderet 20 hold af elever fra
specialskoler, så de bliver en del
af den almene klub på lige fod
med klubbens øvrige hold.

Det skal give mening
Tånken med projektet er ikke

at afskaffe parasporten og de
idrætsgrene, der udelukkende
henvender sig til børn og unge
med handicap. Projektet skal
være et supplement og et tilbud
til de børn og unge, som kan få
glæde af atvære inkluderet i de
almene idrætsforeninger.

"Selr,følgelig skal træningen
give mening for barnet eller
den unge med handicap, og
det vil det gøre i mange til-
fælde, hvis aktMteterne bliver
tilpasset," siger Anne Tøttrup
Andersen, der er projektleder i
Parasport Danmarks nystartede
projekt, der har fået titlen Su-
perleder.

Titlen henviser til de perso-
ner, som skal være nøgleperso-
ner i at få inkluderet børn og
unge med handicap i idræts-
foreningerne. Personerne kan
være en træner, en frivillig eller
andre, der kender foreninger;l
godt. Superlederne skal klædes
på til at tage imod barnet med
handicap, støtte træneren i at

tilpasse aktiviteterne, så barnet
kan deltage og desuden samar-
bejde med forældrene.

Enkeltintegrerede elever søges
Projektet har indtil videre fået
etableret et samarbejde mellem
tre hold elever fra specialskoler
og tre idrætsforeninger inden
for skydning, golf og gyrnnastik.

Ifølge Anne Tøttrup Ander-
sen vil projektet meget gerne
have fat i flere afde børn og
unge, der er enkeltintegreret i
skolen, og som kunne tænke sig
at komme i gang med en idræt
i lokalområdet. Interesserede
kan henvende sig til projekt-
lederen, så man sammen kan
afklare mulighederne.

Løs msre om projehtet på www.su-
purledrncom

Kontakt projektledn Anne Tgurup
And,ersen på ry. il 18 57 03 eller

emai,l: øta@lt ara,sp ort. d,h.
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lchi, ni, son, shi, 9o,..,, To trcenere fro Risskov Korote
Skole og en lille flok unge korote-udøvere er i fuld
gong med trceningen i gymnostiksolen på Risskov
Skole ved Aorhus,

Roku. shichi. hochi. kyu, ju.... Holdet er en blondet
flok of drenge og piger og med forskellig forvede
bcBlter efl'er deres grodueringer. De er i gong med
en kompserie,

Uuoooooo - Det ofsluttende kompråb gjolder ud
i gymnostiksolen. Alle råber - også 8-årige Selmo
Wong Poulsen, der hor gået til korote i snort to år. Hun
er vild med det og vil ikke undvcere sin korotetrce-
ning for noget de to gonge om ugen, hun går. Kun
do hun blev opererei i sine okillessener og i foråret
hovde fødderne i strcek med gips. måtte hun holde
pouse. Men ellers er hun sicedig og sej og viltil trce-
ning - også selv om hun ikke hor lige så monge krcef-
ter i orme og ben som de ondre. Dei ved hun godt,
men hun gør olt for oi følge med og blive god. Og
hun synes, det er sjovl.

^^"w 

Scherde

ptrren Holm / chiri



I god form
Selmo hor muskelsvinddicgnosen CMT, som
også påvirker hendes bolonce. Men kcrote-
træningen hcr vceret god for både hendes
bolonce og styrke, og hun er i det hele ioget i

god form, forklorer hendes mor ldc Binow Poul-
sen, Selmo stortede med hvidt bcelie, men er
cllerede grodueret til nu of hove et bcelie med
oronge snip,

"Soroh (Selmos veninde: red) viste mig nog-
le billeder of korote, og det så sjovt ud, Derfor
ville jeg gerne prØve," siger Selmo lidt genert,
som forkloring på, hvorfor hun begyndie på
en kompsport, mon ikke lige forbinder med ot
hove muskelsvind.

Men hun kcn lide troeningen og løber ivrigt
hen til de ondre for of vcere en del cf flokken.
lkke mere snok.

X-L
s
I

!"

Vigtigl ol du er der
For Selmcs instruktør Tom-
my Ejsirup. der også er ofde-
lingsleder for bØrnene i kcroteskolen, er
korotesporten en god idræ1, når der skol
toges individuelle hensyn til udøverne,
Det er netop ikke en holdsport, hvor cn-
dre er ofhcengige of, hvad den enkelte
kon.

"Du skol selv gØre noget ved det. men
vi hor også den holdning, of det ikke er
ligegyldigt, om du kommer eller ej. Det
betyder noget, ct du er der og det for-
tceller vi også de unge, Men også ot
de skol gøre sig umoge og gØre dei så
godt, de kon," siger Tommy Ejstrup og
Iilføjec ot olle udØverne på holdet er
meget forskellige, Der er ingen, der er
perfekte, og det skol der vcere plods til.

Og når korote-udøverne hvert holve
år skol oflægge prØve for ot groduere,
er det ikke bcre den tekniske formåen,
der tceller,

"Den er selvfølgelig vigtig. men vi kig-
ger også på den energi og mentolitet,
der bliver logt i det. Vivil gerne signolere
lil de unge, ot det skcl kunne betcle sig
of gøre noget ekstrc," siger Tommy Ej-

strup,
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Helle er uclviklingshcemmei og crbe.jder i ll(EA's sclgsofdeling, Flun er ifØlee lK[A's l ]R mcnc;ger el
godt eksempel på clen mongfulclighecl, som er med lil ot give clynomik i dcAligrJogen,

dere forskellige mennesker. Og de vil blive overra-
sket over, at det ikke kun biclrager til bundlinjen;
men også til arbejdsglæden på arbejdspladsen.
Den stolthed og glæde, der er ved at inkludere,
smitter af i alle afdelinger."

Forskelligheder giver værdi
Huatl begder inhlusion på arbejdspladsen for dig?

Dorte Simonsen: "Der er forskel på blot at være
en arbejdsplads n-red stor diversitet, og at være
en arbejdsplads mecl diversitet, hvor mzrn også
er "inkluderende". Diversitet kzrn man i højere
grad måle. Det at vaere inkluderende er på mange
rnåder et spØrgsrnål om et r'ærdigrundlag, og her
i IIGA stiller vi ikke spØr"gsmålstegn ved, om vi
skal ansaette medarbejdere, der er på kanten af ar-
bejdsn-rarke det - det er helt r-raturligt. Vi sætter ikke

så marrge spØrgsmålstegn ved cle fbrskelligheder,
fordi vi r,ed, at det giver vzerdi.

Som leder krær'er det til tider- lidt ekstra, rlen
det, sorl det giver i siclste ende, har stØrre værdi,
og vi opler,er ikke nogelt uclfordring rned at få le-
derne til at "melde" sig til at tage de ekstra udfor-
dringer.

Og i virkeligheclen er det ikke så sr,ært. Vi
ansuettel clem bare og kigger på kompeteltcer og
personlighed i forhold til funktion os opgaver.
Der el selvfølgelig individuelle hensyn, cler skal
tages; mer-r det skal der jo også tages for alle os
andre . Når eu kollega får strcss ellel bliver- skilt
eller braekker arrrren - rnen dem putter r,i jo ikke
på beskyttede r,ærksteder, r,el?" -! ->
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Vi skol ikke

kun onscette
dern, de[

ligner os selv

3R Kontor er en fremcd,
stormende virksomhed, der
opkøber og scelger brugie
kontormøbler londei over

Virksomheden hcr otle
onsclle, de fleste of dem hor
hcft svcert ved ct komme tnd

på orbejdsmorkedel men hos
3R Konlor er det lykkedes ol

inkludere mennesker på
konten of orbejdsmorkedet

f\irektør i 3R Kontor Steffen M. Høgh:
I-, "Inklusion er først og fremmest noget, der
går begge veje:,At man som virksomhedsleder har
en rummelighed, der gør det muligt at se det po-
sitive i mennesker, der ikke nødvendigvis er som
en selv. Og at medarbejderen har en vilje og lyst
til at være med,

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

Der'skal være eqgagement
Haord,an tlkhes fut jer at inkludereforskellige mennesher?

Steffen M. Høgh: "Vores udgangspunkt er at
have en åben dialog om de udfordringer, der er. Vi
kigger også meget på 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 går op i det, vi laver her i
virksomheden.

Så har vi også en åbenhed omkring fejl. Fejl er
noget, vi lærer af - og som vi griner af. Jeg er selv
bevidst om, atjeg laver fejl og s\juler det på ingen

Et dynomisk teom hondler bl,o. om ot onscBtte nogle, der er lidt onderledes og måske på
konten of orbejdsmorkedet. Del giver vcerdi, lyder erforingen fro virksomheden 3R Kontor.

måder

Fra katastrofal til loyal medarbejder

Jeg vil også nævne tålmodighed. Til tider måjeg
som leder engagere mig i medarbejderne på en
anden måde end vanligt. Vi har f.eks. en medar-
bejdea som nærmest var en katastrofe de første tre
måneder. Men i dag er han en af de bedste med-
arbejdere. Han er så glad for at være hos os. Han
passer på vores firma. Han er loyal. Jeg vil betro
ham mit pas, kreditkort og mit firma.

I starten havde han svært ved at komme til tiden.
Der var dage, hvor han slet ikke kom på job. Han
fortalte ikke, når 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 løbebane.

I dag er det helt anderledes. Vi blev ved med
at tro på ham, og hans mØnstre fra de tre første
måneder er væk. Nu har han kørekort, tager ud-
dannelse ved siden afjobbet og er en afde bedste
og mest loyale medarbejdere.

Så for os giver det værdi, at vi er så forskellige.
For det første underbygger det hele systemet, fordi
vi er afhængige af hinandens kompetencer og per-
spektiver. Fcjr det andet gør dynamikken. os mere
kreative. For det tredje er der et stort engagement
og loyalitet blandt vores medarbejdere. -"-o )

.o
ON
()

o

C,

:f

@



MA OM
. .JNKLUSION

!... i.1: - .-

Del gcelder om oi finde ind iil det specifikke felt, som medorbejderne i BOAS Speciolisterne
er soerligt gode til - og ikke ol fokusere på det, de er mindre gode til.

Respekt hondler også om of toge hensyn

En specio/ist er et menneske med scerlige og stcerke kompetencer inden for et felt
I virksomheden 'BCAS Speciolister" er medcrbejderne specioiister rnden for lT og fellfincling i lTsystemer

De medcrbejdere er mennesker med ouiisme, der hcr forskellige kompeiencel
som virksomheden orbejder målrettet på of bringe i spil

f\aglig leder hos BOAS Specialister Orla Pe-
I-rf d"^"n,

"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 indgå i sociale
sammenhænge. Af samme årsag bliver de tit eks-
kluderet på arbej dsmarkedet.

Mange arbejdspladser har fokus på, hvad med-
arbejderne er mindre god til, og så skal de blive
bedre til de ting. Sådan er det ikke herl Det gæl-
der om at finde ind til det specifikke felt, som de
er særligt gode til og brænder for, fordi det er i det
felt, de virkelig kommer i spil.

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

Respekt for hinandens forskelligheder
Haordan giaer det airhsomheden aærdi, at I har denne
m an gfo ld,igh e il'i u irk s omh e den ?

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

Respekt handler bl.a. om at tage hensyn. Det
kan i nogens ører lyde negativt, men det er det
ikke. Som eksempel kanjeg nævne, at vi har flyttet
lokation. Den forandring kan være svær for flere
af vores medarbejdere. Det respekterer vi ved at
tage hensyn og hjælpe: Vi viser dem de nye lokaler,
hvor deres busser går fra og til og tager turen i bus-
sen med dem. Og første dag på den nye lokation
er næsten alt pakket ud, og deres computer er sat
op, så de kan arbejde med det samme. For det er
det, de kommer her for: Arbejde. Ikke så meget
andet." +
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Frivillig i

mongfoldigheds-
monegen

I Cirkus Summorums frivillighed skol der
ikke toges specielle hensyn

Her skcl inklusionstonken vcere en
del of et positivt menneskesyn

Edut

Bronderup

Solen skinner over Cirkus Summarums rød-gule
telt, og pladsen vrimler med glade bØrn indsmurt
i en klistret blanding af indtørret softice og pop-
corn. Karussellen kører for gud-ved-hvilken gang,
og på hoppeborgene er det uofficielle Amager-
mesterskab i hundrede harehop på tid i gang.
Frivillighedskoordinator Gitte Valentin Sørensen
runderer pladsen, da en smilende dame med et
spørgende blik kommer op til hende:

'Ja, du må undskylde, jeg sådan spørger, men
jeg har set, at mange afjeres frivillige har et han-
dicap. Har I et samarbejde med et bosted?"

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

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

Et mangfoldigt team
På Cirkus Summarum er der et uofficielt måI. I
løbet af cirkusdagen skal alle gæster på pladsen

have haft en god oplevelse med minimum 6n
person, der har en diagnose. Det er ikke, fordi
Cirkus Summarum og Muskelsvindfonden har
opstillet kvoter eller er på ideologisk inklusions-
korstog, men for at fastslå, at alle - uanset handi-
cap - kan bidrage med noget positivt.

'Jeg synes, det er skønt, når der står tre frivillige
i en bod, der ikke kan fastholde et 'normalt' job.
På Cirkus Summarum er de bare mennesker. Der
servi ikke på diagnosenførst, og det er en del af
hemmeligheden omkring, hvordan det kan lade
sig gøre," siger Gitte Valentin Sørensen.

Fra hendes tid som praktikant på frivilligkonto-
ret i 2013 og til i dag, hvor hun er ansat samme
sted som koordinator, har hun oplevet, at både

samfundet og hun selv er blevet mere åbne over

for mennesker med handicap. Og at Muskel-
svindfonden er rykket et stort skridt fremad i for-
hold til at inkludere frivillige med både $'siske og
psykiske handicap.

"Vi har etI00% 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 på papiret og i
stedet set på det rigtige, levende menneske," for-
klarer hun.

Selvfølgelig glver det et større arbejåe
Det er et privilegium, at der disse år er ventelister
på at blive frivillig for Muskelsvindfonden, og
når foreningens frivillighedskoordinatorer kig-
ger ned over de tilmeldte, er det med mantraet
"Plads til forskelle" mejslet i baghovedet. Ingen
bliver ekskluderet på grund af et handicap.

"Oplyser den frivillige om større frsiske eller
psykiske handicap, ringerjeg dem op, og så tager
vi en snak om de udfordringer, vi saminen skal

lqse," fortæller Gitte Valentin Sørensen.
Hun tilskriver det en stadigt større åbenhed i

forhold til at være anderledes, at flere melder ud

'Det er sjovf, når olle er med' - lyder slogonei for Cirkus Summorum. Det samme gælder i frivillighe-
den, hvor Muskelsvindfonden gør en stor indsots for, ot der også er plods iil forskelle, når de frivillige
udvcelges til opgoverne,

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

"Vi skal nok finde en lgsning, men det gør det
sværere, hvis den frivillige ikke er nået til en er-

kendelse af, at handicappet er en del afhverda-
gen og møder det med accept og forståelse. Det
giver seh{ølgelig et større arbejde, at folk ikke
er 100Vo ens, men det skal vi være gearet til. Vi
oplever stort set aldrig, at det er en diagnose, der
gør, at vores frivillige ikke kan fungere på Cirkus
Summarum,"

il

il

'Aces in Places'
Der findes ikke skånejob på Cirkus Summarum.
Alle positioner er vigtige at få besat, og det er
afgørendå for den frivilliges oplevelse af atløfte i
flok. Der er, ifølge Gitte Valentin Sørensen, ikke
noget så demotiverende som tanken om, at; "hvis -)
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Frivilligkoordinotor Gitie Volentin SØrensen: "Det er vigtigt, ct vi
går forrest, kigger op fra diognose-popirerne og togår en åben
diolog med den frivillige om, hvod de selv mener, de kon."

jeg tog hjem, så skulle der ikke findes en anden
til min funktion."

"Det giver sig selv, at der også er begrænsninger
for, hvor mange kørestolsbrugere vi kan have
med på holdet. Det bliver for svært at finde job,
der er meningsfyldte. Men vi har flere job, der
ikke kræver meget $sisk, men som skal udfyldes.
Når karussellen køfer, SKAL den bemandes af to
personer. Her skal den ene trykke knappen, der
sætter karussellen i gang og stopper den igen. En
lille opgave - men nødvendig. Og den kan ud$zl-
des af alle," illustrerer hun.

Hendes arbejdsdag er $rldt med teorien om
'Aces in Places'. At de rette mennesker skal være
på det rette sted. Det betyder, at hun ikke er
bange for at flytte rundt på de frivillige, trvis hun
i samarbejde medJongTørerne (de frivillige che-
fer: red.) kan se, at det vil have en positiv effekt.

"En rotation blandt de frivillige fører mange
ting med sig og skal gerne være positiv for alle
parter. Derfor skal hver enkelt flytning tænkes
rigtig godt igennem," forklarer Gitte Valentin
Sørensen.

L*gt fremme, men ikke i måI
Selv om Muskelsvindfondens frivillighed er god
til at fokusere på de individuelle stlrker 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 følte, at andre frivillige havde det for
nemt. Så tog vi tyren ved hornene og holdt i 2014
en workshop, hvor åbenhed og positiv kultur
var på dagsordenen. Den var med til at rydde
op og sætte nye retningslinjer for frivilligheden.
Vi havde brug for en konsensus om, at alle yder
l00Vo, og det er godt nok. Også selv om dine
100% måske kun svarer til50% hos mig," fortæl-
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 ar være
kreative i den måde, opgaverne bliver løst på, så
man {erner sig fra kassetænkningen og får skabt
flerejob, der kan udføres afpersoner, der nor,
malt står uden for arbejdsmarkedet.

"Personen med en psykisk diagnose kan være
den perfekte sælger, fordi han ikke er bange for
at stå frem og skille sig ud. Derfoi er det vigtigt,
at vi går forrest, kigger op fra diagnose-papirerne
og tager en åben dialog med den frivillige om,
hvad de selv mener, de kan. Hvis det viser sig ikke
at være realistisk, så må vi tage den derfra. Altså,
jeg - eller no$en som helst anden - ville jo hel-
ler ikke kunne varetage et hvilket som helstjob,"
siger Gitte Valentin Sørensen. ----{ ->
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Ajo Christensen,3l år
Hcr diognosen skizoh'eni

Førtidspensionist og frivillig på Cirkus Summorum for første gong i 2Ol6

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

Sådan beskriver Aja Chri-
stensen sin oplevelse, efter
at hun og hendes familie for
lørste gang i sommer var frivil-
lige på Cirkus Summarum. En
oplevelse, der viste sig at være
enormt givende for både Aja og
børnene.

"Det betød noget at blive
behandlet som alle andre.Jea
følte virkelig, at der var plads til
alle, og at alle tog hensyn til de
andre på holdet.Jeg har bagef-
ter tænkt, at det har gjort mig
bedre til at rumme andre og

ikke se det hele så sort-hvidt,"
fortæller hun

{ja har været diagnosticeret
med skizofreni, siden hun var
18 år, og har været fprtidspen-
sioneret de sidste 10 år. Helt
konkret hører hun stemmer og
har ekstra brug for struktur i
hverdagen. Derfor lå det hende
umiddelbart {ernt at skulle
arbejde frivilligt en hel uge
væk fra hjemmet, men efter at
have oplevet stemningen blandt
de frivillige under et fælles-
spisnings-arrangement for gæ-

sterne på Cirkus Summarum,
meldte familien sig alligevel til.

'Jeg havde en plan B klar.
At køre hjem efter den første
aften, hvis det hele blev for
meget. Men detvar lige på og
hårdt. 12 timers vagt fra dag
6t, men også en enormt hyg-
gelig stemning, hvorjeg kunne

"Det betød noget ot blive
behondlet som olle ondre,"

siger Ajo Christensen,
Foio: Jokob Edut,

mærke, at det var helt i orden
at vise både sin gode og dårlige
sider.Jeg følte ikke, at der blev
taget ekstra hensyn til mig," for-
tæller{a.

Også hendes mand, Jakob,
datteren Liv på B og sønnen
Ludvig på5 følte sig som en del
af holdet.

"Ludvig har børnegigt og
bruger kørestol i perioder. Han
syntes, det var enormt sejt at
opleve de frivillige med muskel-
svind, der kunne en masse ting.

Jeg kunne mærke, at det også

rykkede noget ved børnene, og
at de fik stillet en masse gode
spørgsmåI. Der er helt sikkert
inklusion i Cirkus Summarum,
og det er på en dejlig måde,
hvor alle er lige og yder det, de
kan. Alle har i baghovedet, at
den ved siden af mig også kan
have sit at slås med."

'Jeg kan ikke tage de tunge løft,
stå stille eller lave det. samme
i længere tid, menjeg kan
udføre en masse andre opga-
ver. Hvisjeg kan hjælpe $u-
skelsvindfonden med at,qene
penge og samtidig hygge mig
i fællesskabet, så erjeg klar,"
siger KasperJensen.

Han har været frivillig på en
lang række arrangementer i
Muskelwindfonden gennem
tiden og bruger gerne sine fe-
rier og fridage på at give et nap
med.

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

Kasper fik {ernet en hjerne-
svulst, da han var 10 måneder
gammel, og under operationen
blev nogle nervebaner beska-
diget. Det gør, at han i dag har
besvær med at bruge sin venstre
hånd. Derudover er hans ben
ikke lige lange, så det kræver
sp'ecielt fodtøj og flere pauser.'t
at bevæge.sig rundt.

"Mine opgaver er f.eks. på
bagscenen på Grøn Koncert,

Kosper Jensen,39 år
Bevcegelseshcemmet ifm

nerveskode efter operofion
som born
Fleksjob 5 timer om ugen
og frivillig i Muskelsvindfon-
den i lOår

"Nogle toger til fodboldstcevner,
Jeg er frivillig i stedei for," siger
Kosper Jensen. Foto: Jokob Edut

hvorjeg står i bar.Jeg er også
ham, der henter ting, lamine-
rer, står i køkkenet hos Event
Safety, og på Cirkus Summarum
kan jeg rigtig godt lide at være i
indgangen. Det har taget nogle
år at finde frem til, hvilke job
jeg fungerer bedst i, ogjeg har
også valgt nogle fra, fordi de
ikke passede til min $'sik," for-
klarer han. -{ €
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Sådon definerer de inklusion

Mon skol hove blik for modporten,
hvis inklusion skol lykkes

Af Jocob Birkler

Som begreb er der vel ingen, der
er imod inklusion. At alle er in-
kluderet, er en smuk tanke, men
der kan vaere langt fra begreb til
'greb i praksis' - altså til en prak-
sis, der virker.

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

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

bliver et tilgangspunkt - 6n, man
går til med pleje og behandling.
At se patienten som et udgangs-
punkt handler om at finde det
'punkt', hvor patienten er og
finde forståelse for, hvad patien-
ten tænker, vurderer, oplever -
og så handle ud fra det. Ellers
'forser' man sig. Hvis man på
forhånd har tænkt, hvad der skal
gøres, kan det blive for 'set' - så

har man ikke blik for den anden
part.

Det samme med inklusion.
Man kan godt have en id6 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 I'urdering. Jocob Birkler er klinisk etiker, filosof, forfotler

og jndtil februor 20'l6 formond for Etisk Råd,

lnklusion er oplevelsen cf ot
vcere med på lige fod
Af Kristion Hegoord

Inklusion handler om at være
med på egne præmisser - i ven-
negruppen, i klassen, på arbejds-
pladsen, i samfundet. Man skal
føle sig på lige fod med de andre

- og ikke bare være d6r for et
syns skyld.

Og det kræver noget af en selv
at blive inkluderet. Man kan ikke
bare læne sig tilbage og sige, at
jeg vil inkluderes. Alle skal ar-
bejde ud fra det samme måI,
men man skal selv komme på
banen og vise eller fortælle, hvad
der skal til. De andre kan ikke
gætte, hvad der er ens behov.

Hvis inklusionen fungerer, så

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.

Når vi taler handicap, er det
vigtigt, at man ikke skærer alle
over 6n kam, men anerkender,
at vi alle er forskellige - også vi,
der har et handicap. Derfor skal
man spØrge den enkelte person:
hvad kan du bidrage med? Og
det'gælder både i det offentlige
og i civilsamfundet. Men der er
vi ikke helt endnrr.

Kristion Hegoord er byrådspolitiker,
jurostuderende og hor selv et fysisk hondicop,
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Teenogepigerne mødtes
til forskellige orronge-
menter i forbindelse med
projektel Foto: Ann-
Lisbeth Højberg,Teenogepiger

rned r'nuskelsvind vil
bore gerne voere med

RCFM's pigeprojekt viser bl o , of pigerne prioriterer

deltogelse og venn er døf- også selv om det koster fysisk

W, Schelde

\ rfuskelsvind skal fylde så

IVlria, som muligt - og helst
ingenting. Det vigtigste for livs-

kvaliteten er vennerne - og at
kunne deltage. Altså at være

med i det, vennerfie gør, at være

en del af livet i klassen, og at del-
tage i familie- og fritidslivet.

Sådan lyder den korte version,
når ergotbrapeut Ann-Lisbeth
Højberg fra Udviklingsc,entret i
RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind (RCFM) skal gøre re-
sultatet af sit treårige pigeprojekt
op. Projektet, som blev indledt i
2013 og bestod af interview og
spørgeskemaundersggelse af
32 piger med muskelsvind i al-

deren 12-17 ir og deres foræl-
dre, havde som mål at indsamle

viden om teenagepigernes liv'
Hvordan har de det? Hvordan
er deres livskvalitet? Og hvordan
mestrer de deres muskelsvind
samtidig med at være teenager?

Undersøgelsen var både kva-

litativ og kvantitativ, det vil sige,

at pigerne dels fik stillet meget
åbne spørgsmål, som de selv

valgte, hvor detaljeret og hvor-
dan de ville besvare. Dels fik de

en række udsagn, de skulle tage

stilling til. To tredjedele af pi
gerne var primært gående, mens

ca. en tredjedel var kørestolsbru-
gere. Pigerne havde 12 forskel-
lige muskelsvinddiagnoser og
havde derfor meget forskellige
grader af handicap

Venner betyder alt
Men selv om svarene dermed
også er meget varierede, går de

to emner "venner" og "delta-'
gelse" igen, når pigerne bliver
spurgt, hvad der er vigtigst for
dem.

"Venner betyder alt for teen-
agepigernes livskvalitet, og de

kan derfor også påvirke Piger-
nes liv i såvel positiv som nega-

tiv retning. Fungerer samværet

med vennerne, er det suPer,
men bliver de ekskluderet På
grund af deres funktionsnedsæt-
telse, er det selvfølgelig det stik
modsatte," siger Ann-Lisbeth
Højberg.

Betydningen af at kunne være

med og være en del af fælles- )
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skabet har også så høj prioritet
hos de fleste afpigerne, at de er
villige til at knokle mere, end de
egentlig kan holde til fysisk for at
være med.

Mange vil f.eks. prioritere at
deltage i festen fredag aften med
vennerne, selv om det betyder, at
de skal bruge resten afweeken-
den på at samle kræfter til den
efterfølgende uge.

"Deltagelse er så vigtig, at det
er forbundet med sorg, hvis de
selv må melde fra pga. den træt-
hed eller manglende udholden-
hed og energi - både mentalt
og $,sisk - som er et af de symp-
tomer på deres muskelsvind,
som de fleste piger taler om.
Eller hvis pigerne bliver sorteret
fra, fordi de ikke kan følge det
tempo, de andre har, eller der er
manglende tilgængelighed det
sted, hvor de andre vil hen. Så

fØler de sig ekskluderet," fortæl-
ler Ann-Lisbeth Højberg.

Selv om deres fysiske begræns-
ninger pga. muskelsvinden kan
gøre dem både frustrerede,
vrede og kede.af det, siger nogle
afpigerne, at deres sygdom ikke
er noget, de beskæftiger sig med.
Det overlader de til forældrene.
I stedet koncentrerer de sig om
tiden her og nu og at være sam-
men med kammeraterne.

Flere afde 16-17-årige teenage-
piger bekymrer sig dog om at få
kærester, at kunne få børn og
stifte familie, fordi de er usikre
på, hvilke konsekvenser deres
muskelsvind kan få for dem.

De yngste har det sværest
Langt de fleste af pigerne i pro-
jektet giver udtryk for, at de
synes, deres liv er blevet lettere
end for to år siden både socialt
og fysisk. Nogle nævner, at det
skyldes, at der er mere ro på nu,
hvor de har overstået 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 krævende. Nu snakker de og
har dermed lettere ved at være
med på lige fod.

Lad nogle sten ligge
Langt de fleste piger i projek-
tet giver udtryk for, at familien
og forældrene betyder meget
for dem. Både fordi de krjælper
dem rent fysisk, men også fordi
de støtter dem, hvis de har det
SVært.

Men mange af pigerne er
ifølge Ann-Lisbeth Højberg
også bevidst om, at forældrene
ikke kan og skal fierne alle for-
hindringer. En af pigerne i
projektet fortalte det i billeder:
forældrene skal være som en
fejemaskine, som ikke fejer alle
sten væk, og efterhånden lader
større og større sten ligge tilbage
på vejen. Det er på den måde,
man lærer - og kommer på linje
med sine jævnaldrende kammb-
rater uden handicap. ----o
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Opfølgning på
pigeproiektet

RCFM's pigeprojekt hor
foreløbig resulteret i, ot
RCFM fremover tilbyder
teenogere i l3-14-års

olderen og deres foræl-
dre et kursus, hvor de kon

møde qndre isomme
situotion.

Muskelsvindfonden hor
også som opfølgning på
pigeprojel<tet etobleret
en medlemsgruppe,

"Pigeliv", kun for piger i

olderen 12-17 år. Pigeliv
holdt sin første weel(end i

foråret 20.l6.

Do der ikke tidligere
er forsket i livskvolitel

hos leenogepiger med
muskelsvind, hor resul-

toterne of pigeprojektet
også internotionol inle-
resse. Derfor er en ortikel
om projel(tet på vejtil et
internotiono lt fo gtidsskrift,
ligesom projel(tet ollere-
de er blevel prcBsenteret
på foglige konferencer i

Englond og Norge.
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DI[EMMA TRE:

Du siår i køen ved kossen i NelJo Kvinden foron dig hcr et sklgende born,
som hun ignorerer for i sfedei ct kigge på Focebook Do det endelig
blver kv ndens tur til of betole, mcngler dtn 22 kroner, Hvod gør du?

@fitOyOer oi belole de 22 kroner, køber enddc en slikkepind t I bornet og
Ønsker god dog

@ f tOyOer crl beiole de 22 kroner, hvis hun kon overfØre vic Mobile Pcry

bog efrer Du kon ikke dy d g for ct stge til hende, of hun enten sko fir
et høreopporcl eler lcegge Focebook fro sig

O gnor"t.r hende og tcenker bcrre, Så kcn hun lcere detl

@ Siger højl og tyde igt "Gucls strof kommer hurtigll"

DITEMMA FIRE

Du er iil force dremøde 48, og der bliver si llei forslog
om, of k cssens overnoiningstur skol være en cyke tur
på Ærø Der er forceldrebetcllng, og fordelen er oi
det blver bi ligl og der er mosser of nciuropleve
ser, Du bokker op om forslogel, do en mor rcekker
hånden op og fortceller, ci hun vil vcere ked of den
bes uining, do hendes bcrn ikke kon vcere med, fordi
bornei srdder køresiol \,4orens forslog betyder stØrre

force drebetcl ng Hvod gør du?

@ næller som den førsie hånden op og siø1ler ube
iinget moderen Du fores år også, of olle force dre
kon iilbyde orbeldskrcrft iil cndre for på den måde
oi som e ekstrc penge ind til turen

@tcenker Øv, oeforholder dig tovs i den efierlølgen
de diskuss on mellem force drene

Q Siger oi du bokker op om et ny4 og hcnd copven-
igi siecl, hvis hun kompenserer for de ondre
forældres merbetcling

@ liOser dig op og ncermesi råber ct det ikke kon
posse, ct crlle ondre sko beto e og indretie
sig efter en enkelt person, ford hun hcrr et hond -

cop I øvrigl er bcrrnet sikkert heller kke scerligt
k og1, når det sidiler kørestol
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Hvor inkluderende er du? Test dig selv
Scet ring om den mulighed, du vcelger, og se nederst på siden, hvor inkluderende du er

lllusirotion: Mikkel Stroorup Møller

DIIEMMA ET:

Din bror skclgiftes Du skol orrongere polter
obend og besiemmer, hvem der skol med En

of din brors venner er dår igi gående, og det
lcegger r dine ø1ne en vceldig dcemper på de
ckiiviteter, som I kon love i løbet cf dcgen Du hcr
fx et ønske om ci spile "point boll" Hvod gør d,.:?

@ Inviterer vennen og tilrettelægger et progrom,
hvor clle kcn vcere med i olle oktiviteter - for
du indset of det er slovesi når ole er med

@ lnviierer vennen og tilrettelcegger et progrom,
hvor der er flere cktiviteiel som bcn kcn del
loge i; men ikke olle

@"eterlrrer" ol inviiere hom og svorer din bror
på dogen, ot du fu dslcendigt hovde glemt,
of de vor venner,

@ Striu"r iil hom, ci hon ikke er inviteret, ford du
synes, det er besvcer igt ct plon cegge efter
hcns hondicop, og of det i øvrigI ikke skol
vcere en hindr ng for okiiviieierne

DIIEMMA TO:
Din chef fortcellel ci en nyonsci medcrbejder skol sidde
sommen med d g Du hor indtil nu siddei olene på kontorel
og du nyder roen Det viser sig, of den nye kolego er orclblind
og bruger høltlcesning fro compuieren Det vil uden lviv forstyrre
din crbejdsindsots Nvocl gør du?

@ Ønsker din nye kollego velkommen og toger Ørepropper i, når det
bliver nødvendigi

@ Forklorer drn kollegc, of du crbejder bedsi i ro og spØrger, om hun
ikke kcn ioge høretelefoner på, velvidende ci hun ikke bryder sig
om hØretelefoner

@ Siger t I din chef, ct du foretrækker, of hon fincler et ondet kontor til
hende, fordi clu ikke kon orbejde i støj

@ nOOer højt foron clle, ot det kke er til ct holde ud ct orbejde, når
koniorei skc overdøves med hølilcesn ng - hvor svcert kcn det
vcere oi cese?

l6 point: Du er en
sond Ghondi, Hos dig
er olle velkomne oltid,
og du er ikke bonge
for ot byde en frem-
med på oftensmod,

10-15 point; Du er generelt
meget inkluderende og
hjcelper gerne en gommel
dome over vejen, men du
hor også dine grcenser, og
det må helst ikke gå ud over
det, du definerer som dine
egne behov

6-9 point; Du er inkluderende - i hvert
fold over for dig selv Når du skol

hjcelpe ondre, så hor du som regel
oliid en dårlig undskyldning for ot
slippe, Du bliver også utryg, når folk
er for forskellige fro dig, for du ved
ikke helt, hvordon du skol begå dig,
og du orker heller ikke ot lære det,

1-5 point: Hos dig kon mon
oltid få sondheden ol vide i

hveri fold ud fro den måde,
du ser verden på, Det er
således meget sjceldeni, ot
folk går glode hjem efter et
besøg i dit hjem. Og plods til

forskelle - drop det cevll

@=apoint, @=3point, @=zpoint, O=tpoint



FORSKNING

Viden og rummelighed
er vigtig, når personer

r-ned ALS også får der-nens

Projekt i RehobiliteringsCenter for Muskelsvind hor fokus på den stølte,
cegtefceller hor brug for når deres mond/kone med ALS får indgribende

odfærdsænd rin gerldemens

W. Schelde

/\p imod halvdelen a[ de
\-lp"rroner, der får konstate-
ret Amyotrofisk Lateral Sklerose
(ALS), får også en eller anden
grad af demens eller adfærds-
ændringer. Det betyder, at de ud
over de fysiske lammelser, som
AlS-sygdommen medfører, også
bliver ramt kognitivt. Mange æn-
drer adfærd og personlighed,
de bliver apatiske, mister syg-
domsindsigt, situationsfornem-
melse og evnen til at overskue
opgaver og træffe beslutninger.
Mange får desuden sproglige
problemer. I yderste konsekvens
lever de i en parallelverden uden
at forstå, at det er det, de gør.

Denne demgns-form kaldes
også FTD - Fronto Temporal
Demens - fordi sygdomlnen er
lokaliseret til frontal- og' tempo-
rallapperne i hjernen. Frontal-
lapperne er den del af hjernen,
der styrer de overordnede funk-
tioner som planlægning, organi-
sering, start-, styre- og stopfunk-
tionen i personens handlinger
samt tilpasning af adfærd. Tem-
porallapperne er ansvarlige for
sproget, at kunne tale og skrive

og sammensætte ord, så det centret netop i år gennemfBrt
giver mening. et projekt, som fokuserer på,

Der findes ingen medicinsk hvordan man.kan stØtte de æg-

behandling, som kan stoppe tefæller og øvrige pårørende, så

udviklingen af både de og per-
denne type de- "Det er vigtigt tidligt i sonen med ALS
mens, som kan fOfløbet Ot Vide, Om og FTD får den
være meget ind- Oef'Onen med ALS OOSå bedst mulige livs-

pri!3nde for.livs- hor demens, hvis vi slol kvalitet under de
kvaliteten - ikke ":"-'; "'- . ,, vilkår. som både
;;;';;;;;";;; kunne sive den ristise ;;T'1;:-
son, der får diag- støtte 69 vejledningl" ;-':.T:iH#
nosen, men især nosen giver.
for ægtefællen og den øvrige "Vi ville finde ud af, hvilke
familie. problemstillinger ægtefællerne

oplevede som de største og ikke
Afdække problemstillingerne mindst, hvordan vi som kon-
En undersØgelse, som Rehabili- sulenter i RCFM kunne støtte
teringsCenterforMuskelsvind ægtefællerne bedst muligt,"
(RCFM) foretog i2072, viste, at fortæller AlS-konsulent Birgit
de, der havde ægtefæller, som Hovmand fra RCFM, der sam-
havde udviklet personlighedsæn- men med overlæge Ole Gredal
dringer eller havde fået diagno- ligeledes RCFM har stået for
sen FTD, havde langt større og projektet.
mere komplekse problemstillin- 13 personer med ALS og deres
ger at forholde sig til. Demens- ægtefæller har deltaget i projek-
symptomerne gav anledning til tet, hvor de ud fra spørgeske-
månge konflikter i dagligdagerr, maer har tilkendegivet, om der
som var svære at håndtere for de har været ændringer i adfærden,
pårørende. hvor belastede de føler sig, og

Derfor har rehabiliterings- hvordan de trives.
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FORSKNING

Pondelopperne

Nckkelopperne

Tindingelopperne

Amyotrofisk loterql sklerose
(ALS)

En hurtigt fremodsl<ridende sygdom, der medfører,
of musklerne i kroppen grodvist lommes. Evnen til
of trcel<ke vejret, synke og tole bliver påvirket, mens
syn, hørelse og følesons oltid bevores normolt
Der findes ingen effektiv medicinsk behondling,
som kon stoppe udviklingen of ALS, men nogle
personer vcelger ot få livsforlcengende behondling
med respirotor
Gennemsnitlig levetid er tre-seks år
Der er co. 130 nye tilfcelde of ALS om året
Co.400 mennesl<er i Donmorl< hor ALS

Lces mere på wwwrcfm,dk

Fronlo Temporol Demens
(FTD)

En betegnelse for en gruppe hjernesygdomme,
der påvirker pondelopperne og den forreste del of
tindingelopperne
De fremtrcedende symptomer er oendringer i per-
sonlighed, opførsel og sprog. Hukommelsen behø-
ver il<l<e of vcBre påvirket fro begyndelsen, modsot
de fleste ondre demensformer
Sygdommen betyder, of hcBmninger og situotions-
fornemmelsen viger eller forsvinder, og polienten
får en impulsiv og uovervejet odfcerd somt ligegyl-
dighed overfor sociole normer og ondre menne-
sker
Der findes ingen behondling, der kon helbrede
frontotemporol demens.
Lces mere på www.videnscenterfordemens.dk

Manglende forståelse
Resultatet af de mange interview
og samtaler afslørede, at viden
om demensformen FTD, og
hvordan den påvirker personen,
er det, der fylder mest. Mange
ægtefæller gav udtryk for, at de
ikke følte sig forstået af omgi-
velserne, når de beskrev de ad-
færdsændringer, de oplevede.

Denne manglende forståelse
skyldtes især manglende viden.
Derfor blev der i projektet til-
budt fællesmøder for ægtefælle
og øvrige pårørende for at give
alle en fælles forståelse for, hvad
adfærdsændringen betyder og
samtidig give dem nogle redska-
ber til at tackle situationen bedst
muligt.

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

med både ALS og demens.
Nogle af de råd, som ægtefæl-

lerne fik, og som også blev afprø-
vet i projektet med positiv effekt,
vat'.
1) Få en åben snak med ALS-

konsulenten og evt. en
psykolog for at sætte
ord på det, der er svært, men
husk også de gode minder
og pudsige oplevelser, som
demensen også kan medføre

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

3) Tal direkte og enkelwist og
vær klar i mælet

4) Undgå at sætte personen
med FTD i uoverskuelige
valgsituationer (giv kun få
valgmuligheder)

5) Neddrosl aktiviteter og for

mange indtryk på 6n gang -
det distraherer og forvirrer

6) Lav evt. et struktureret dags
program, så personen med
FTD ved, hvad der skal
ske og hvornår.

Screening for kognitive og ad-
færdsændringer
Ifølge Birgit Hovmand er en
anden klar anbefaling fra pro-
jektet rettet mod de neurologi-
ske afdelinger på sygehusene,
hvor personer med ALS bliver
diagnosticeret.

"Vi vil anbefale, at sygehusene
laver en screening for kognitive
og adfærdsmæssige ændringer,
så snart diagnosen ALS er blevet
stillet. Hvis det viser sig, at der
er problemer,bgr det følges op
med en neuropsykologisk un-
dersøgelse. Det er vigtigt tidligt

i forløbet at vide, om personen
også har FTD eller de tidlige sta-
dier af sygdommen, hvis vi skal
kunne give den rigtige støtte og
vejledning," siger Birgit Hov-
mand.

En anden konklusion på pro-
jektet er, at FTD diagnosen - på
lige fod med de andre problem-
stillinger, som ALS sygdommen
medfører- s(al indgå i den sam-
lede rehabiliteringsplan.

Birgit Hovmand deltager i øv-
rigt på det internationale ALS-
symposium i Dublin i december
2016, som samler læger, forskere
og andre specialister inden for
ALS fra hele verden. Her vil Bir-
git Hovmand fremlægge resulta-
terne af projektet, som også har
stor interesse internationalt. ----o

@

Gode råd til pårørende til en
person med ALS og demens

Få en åben snok med AlS-l<onsulenten og evt. en
psyl<olog om del, der er sværl
VcBr rummelig - og glid of eller qfled personen med
demens
Tol direkte og enkeltvist og vcer l<lor i mcelet
Undgå of scette personen med demens i uover-
sl<uel i ge volgsituotioner
Neddrosl oktiviteter og for monge indtryl< på 6n
gong
Lov evt. et strul<tureret dogsprogrom
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HANDICAP-
POLITIK
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Kommunerne hor bevæget sig
væk fro ot være en myndighed,
der hjcelper borgere, til ot vcere
en modsionder. monge frygier
lyder kritikken fro Muskelsvjndfon-
den. Foto: Getty lmoges

It'|.
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Skinger hold ni ng udlrykt
i nye frikommuneforsøg

Kommentor

Mennesker med handicap lever
længere. Det giver kommunerne
økonomiske problemer. Derlor
er de nødt til at bryde de 4uvæ-
rende lovgivninger for at finde
besparelser på mennesker med
handicap.

Sådan lyder let omskrevet be-
grundelsen fra syvjyske kommu-
ner, der af Social- og indenrigs-
ministeren har fået godkendt et
nyt frikommunenetværk under
overskriften: "Bedre styring af
udgifterne på det specialiserede

socialområde".
Blandt netværkets spareforslag

.er at give kommunerne bedre
mulighed for at fratage menne-
sker deres BPA-ordning (hjæl-
perordning: red) og mulighed
for at tvangsflytte borgere uden
BPA-ordning, rnen med massivt
plejebehov til botilbud eller ple-
jehjgm.

At der bliver tænkt sådan ii
kommune(ne, er ingen stor
overraskelse. Muskelsvindfon-
den finder det dog alarmerende,

at handicapdebatten er kommet
dertil, hvor kommuner åbenlyst
og klart skriver, at man Ønsker at
krænke menneskers retssikker-
hed og forringe deres livskvali-
tet for at sparei penge. Id6erne
og den uhyggelig klare tone
omkring dem er med til at for-
stærke mistilliden overfor kom-
munerne og deres afgørelser.
Kommunerne har endegyldigt
bevæget sig væk fra at være en
myndighed, der hjælper bor-
gere, der har problemer, til at )

Kommuner siger åbenlysl of de vil krcenke retssikkerheden og forringe
livskvoliieten for of spore penge, lyder Muskelsvindfondens vurdering
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være en modstander, mange
frygter.

Kommunernes konkrete ideer
Det er problematisk, at kommu-
nerne i endnu højere grad vil
fratage mennesker deres BPA-
ordning med henvisning til, at
de ikke kan være arbejdsledere.
Tendensen har vi set et stykke
tid. Hidtil har Ankestyrelsen
været et fint bolværk, der blandt
andet har lagt vægt på kommu-
nernes pligt til at stille oplæring
i arbejdslederrollen til rådighed.

Netop Ankestyrelsens præci-
seringer af loven er måske bag-
grunden for, atkommunerne nu
Ønsker at få lov til at bryde loven
med projektet, der hedder "Krav
til arbejdslederevnen i BPA-
ordninger". De
syv kommuner
skriver direkte,
at den proble-
matiske baggrund for forsøget
er: "Det er meget svært at fratage
borgeren hans eller hendes BPA-
ordning."

Det skyldes ifølge kommu-
nerne, at afgørelsen hovedsage-
ligt baserer sig på udsagn og vur-
deringer. For at kunne frakende
flere borgere deres BPA-ordning
vil kommunerne indføre, kog-
nitive test, der skal afgøre, om
borgeren kan fungere som ar-
bejdsleder. Det undrer ikke, at
kommunerne udfordrer loven
på det område. Det er bare i for-
længelse af det, de har forsøgt,
men som er blevet underkendt i
Ankestyrelsen.

Når kommunerne kan spare
penge ved at frakende borgere

deres BPA-ordning, er det, fordi
der er et stort gab i udmålingen
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
tfælpernes arbejdsmiljØ - ville
de i stedet foreslå, at den samme
hjælp skulle ydes, men med
kommunen selv som arbejds-
giver/arbejdsleder. Med BPA-
udmålingen er det jo erkendt,
at der er behov for hjælp i det
omf,ang.

Tvangsflytning
Det andet forsøg, der får hårene
til at rejse sig, hedder "Hjælp til
borgere med massive plejebe-
hov". Det går ud på, at kommu-

nerne tvinger
borgere uden
BPA-ordning
og med mas-

sive plejebehov i botilbud eller
på plejehjem. Bliver borgeren
i eget hj"-, vil kommunerne
have lov til nægte at give dem
enhver form for hj-lp.

Også her gælder, at tankerne
oryt tvang længe har eksisteret i
kommunale kredse. Men det er
et brud med alle gældende reg-
ler, når kommunerne nu spørger
om lov til at tvangsflytte menne-
sker med omfattende hjælpebe-
hov, der ikke har en BPA-ord-
ning. Kommunerne lægger ikke
s{ul på, at tvangsflytningen skal
ske pf økonomiske henslm.

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

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

Den øjeblikkelige status
Inden du som læser falder om
afskræk, skal du vide, at de kon-
krete forsøg endnu mangler mi-
nisterens godkendelse. Status
på frikommuneforsøget er, at
netværket og det overordnede
formål er godkendt af Social- og
indenrigsministeren. Første frist
for at indsende ansøgninger om
konkrete forsøg, der kræver dis-
pensation fra eksisterende reg-
ler, er l. december 2016. Det
betyder, at Karen Ellemann sta-
dig har mulighed for at nægte at
godkende nogle afde konkrete
forsøg, kommunerne i disse
dage er ved at lægge sidste hånd
på.

På Social- og indenrigsministe-
riets hjemmeside står der også
om frikommuneforsøgene: "Den
eneste begrænsning for, hvad
der kan søges om, er forsøg, som
er i strid med grundloven eller
EU-regler, giver frikommunerne
økonomiske fordele på bekost-
ning af andre eller bryder med
borgernes retssikkerhed."

Da de ovennævnte forslag
klokkeklart bryder med borger-
nes retssikkerhed, bør de hurtigt
afvises af ministeren. Men det
ændrer ikke ved, at den kommu-
nale tone på handicapområdet
er så forrået, at forslagene har
været fremme og er skrevet ned
som konkrete forslag. --{I
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Job, gongdistonce og bil

Selv om funktionsermen og gangdistancen ikke er
så betydeligt nedsat, at der umiddelbart er grund-
lag for kommunen for at tilkende støtte til køb af
bil, kan der alligevel bevilges bil ud fra et skåne-
behov. Det kan fx være tilfældet, hvis borgeren
kan komme til og fra arbejde til fods eller med
offentlig transport, men hvor dette udtrætter den
pågældende i så væsentlig grad, at det bliver meget
vanskeligt at gennemføre arbejdet. Det er konklu-
sionen i en ny principafgørelse fra Ankestyrelsen
46-16.

BPA-brugere får slqylden for nedskcBringer

På et protestmøde i Brønderslev hallerne om de
kommunale besparelser på handicapområdet fik
de fremmødte at vide, at der er dyre BPA-ordnin-
ger, der er årsag til, at dagbeskæftigelsen nu ram-
mes.

"Vi har sat fokus på de dyre sager inden for
borgerstyret personlig assistance," bemærkede
udvalgsformand Ole Jespersgaard ifølge avisen
Nordjyske den 25. oktober 2016. Bemærkningen
handlede om en sag, der intet havde med Borger-
styret personlig assistance (BPA) at gøte. Bortset
fra at de cirka 12 BPA-brugere i kommunen altså
f4r skylden for de nedskæringer, andre oplever.

Muskelsvindfonden mener, at tonen er skræm-
mende. At nogle f,åborgere med så massive handi-
cap, at de har brug for personlig hjælp, får skylden
for, at politikere skærer ned på andre tilbud.

Konkrete BPA-sager i Brønderslev Kommune,
som Muskelsvindfonden har været involveret i,
afslører, at kommunens sagsbehandling er fuld af
fejl, og at brugerne i de fleste tilfælde får mindre
hjælp, end de efter loven har ret til. At de menne-

Livline for DH-oktive

Er du 6n af de medlemmer af Muskelsvindfonden,
d,er gør et stort stykke arbejde som aktiv i Danske
Handicaporganisationers regi (DH), så er her et
nyt tilbud til dig. Har du spørgsmål til det,I lokalt
arbejder med, eller kommentarer, som vil være in-
teressante for Muskelsvindfonden i andre dele af

Ai

Principafgørelsen tager udgangspunkt i en
konkret sag, hvor Ankestyrelsen har vurderet, at
udtrætning ved anvendelse af offentlig transport
vanskeliggjorde en borgers muligheder for at fast-
holde sit arbejde uden brug af bil i så væsentlig
grad, at trorgeren havde ret til støtte til køb af bil.
Ankestyrelsen ændrede dermed kommunens afgø-
relse.

sker så oven i købet bliver hængt ud og får skylden
for nedskæringer på hjælpen til andre menneskeE
er simpelthen for groft, mener Muskelsvindfon-
den.

landet, så send en mail på hotline@muskelsvind-
fonden.dk. Så modtager du et svar senest tre hver-
dage senerå.

Går du rundt med en lille DH'er i maven og
tænker på at blive aktiv lokalt, kan du skrive til
Muskelsvindfonden på samme adresse.
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LIDT AF HVERT...

De Pqrolympiske Lege i en muskelsvind-version

32børn og unge med muskelsvind i

olderen l0-.l7 år mødtes, kcempede og
hovde det sjovt, do de deltog i Muskel-
svindfondens klubdoge på Musholm i

efterårsferien, Temoet i år vor inspire-
ret of De Porolympiske Lege, og fem
"notioner" deltog i konkurrencerne,
som vor tilretlelogt, så olle kunne være
med, uonset om de vor gående eller
kørestolsbruger,

Som et ekstro punkt på progrommet
fik klubdeltogerne besøg of en "rigtig"
Pl-otlet Stinno Tonge Koostrup, der
vondt to bronzemedoljer i dressur ved
PL i Rio iseptember 2016,

Overvejer du of blive formond for en lokol DH-ofdeling?

Donske Hondicoporgoniso-
tioner (DH) hor et tilbud til nye
formcend for de lokole DH-of-
delinger: en mentorordning.
Tilbuddet gcelder for de, der

ved DH-ofdelingernes årsmø-
de i 20.l7 bliver volgt som ny
ofdelingsformond og gerne
vil hove en uddonnet mentor
som sporringsportner,

Foto: Rosmus Dissing Nielsen

Læs mere om DH's mentor-
ordning på
www.hondicop.dk og søg
efter mentorordning,
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Overvældende tilfredshed blondt gcesterne på CYKTO

Co.20"/o of deltogerne i Muskelsvindfondens nye cykelfestivol, CYKLO 2016, hor
efterfølgende gennemført en spørgeskemoundersøgelser, Undersøgelsen viser, ot:
90o/o var tilfredse eller meget tilfredse med deres oplevelse på CYKLO 2016

9l% vilsondsynligt eller meget sondsynligt deltoge i CYKLO i2017

92"hvil sondsynligt eller meget sondsynligt onbefole CYKLO til.ondre
45olo hor i høj eller meget høj grod fået mere lyst til of cykle efter deltogelse iCYKLO

lkke dårligt på det første år med et nyt orrongementl
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Opsong til politikere:
Longe skoledoge kvceler
elever r-ned nnuskelsvi nd

ld. nr.46335

SORTERET MAGASINPO
Af Lisbeth Koed Doktor,

formond for Muskeisvindfonden

Jeg læste for nylig en artikel om udvik-
Iingen i den danske folkeskole fra dens
gmndlæggelse i 1813 og frem til i dag.
fler var pointen, at det danske samfund
traditionelt har haft fokus på, hvordan
vi t{ælper eleverne til at finde sig selv
og blive en del af fællesskabet. Det har
været en del af dannelsen og en del af
den gennemgående målsætning.

per op med. Flertallet løber med op-
mærksomheden, og derfor bliver børn
som f.eks. har muskelsvind ekstra klemt
i systemet.

Med de forskellige reformtiltag, der har
været de sidste ca. 20 ar, er folkeskolen
blevet skåret til, så formå,let ikke læn-
gere er dannelse for den enkeltes skyld.
Nu skal man uddannes for at blive til
noget til fordel for samfundet. Det er
altså en skole, der henvender sig mod
arbejdsmarkedet, og vi har set en støt
stigning i antallet af lektier, timer og
krav

Inklusionstanken er umulig for skoler-
ne at leve op til, både fordi de mangler
midlerne til indsatsen, og fordi begre-
bet er så bredto 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 løsning i hvert eneste tilfælde, fordi
eleverne netop ikke er ens.

Det siger sig selv, at sådan en skole i hø-
jere grad presser de elever, der af natur-
lige årsager er ekstra udfordret - f.eks.
pga. muskelsvind. Det bliver sværere at
passe ind i en skole, hvor man også skal
kunne løbe stærkt for at følge med. Det
er nok ikke tilfældigt, at der sideløben-
de har været et fokus på inklusion. Det
havde dog klædt politikerne at tildele
midler til den inklusion, som de forven-
ter af skolen.

Børn med muskelsvind har traditionelt
kæmpet med tilgængeligheden på lejr-
skoler og udflugter, men nu kæmper de
i stigende grad med energien og kræf-
terne pga. lange skoledage. Det kan
medføre flere sygedage, som risikerer
at gå ud over både sociale relationer og
indlæring. Man har konstrueret en sko-
ledag, som langsomt kvæler bgrnene,
og især dem, der har mindre energi at
byde ind med, bliver sat skakmat i den-
ne konstruktion.

Det er helt overordnet et roderi, at
begrebet inklusion i dag bruges bredt
om den forventning, der er tilo at alle
børn skal være en del af alle aktiviteter
i skoledagen uanset deres baggrund og
de benspænd, der kan være undervejs.
Begrebet dækker over ethvert tænkeliet
problem, et barn kan have med sig i ba-
gagen, og derfor fokuseres der primært
på de problelE,:r, som flest b6rn trop-

Derfor skal vi politisk ikke kun fokusere
på, at der skal være inklusion. Vi skal
også fortælle politikerne, at de lange
skoledage er ekstra lange for børn med
færre kræfter. Det går ikke kun ud over
de børn alene. Det har også social be-
tydning for hele klassen, at en af kam-
meraterne ikke magter dagens længde.
Vi skal udfordre politikerne på de lan-
ge skoledage, fordi måIsætningen med
folkeskolen bgr være, som den var op-
rindeligt at støtte det enkelte barn i at
være noget for fællesskabet. Giv dem
plads til at være i skolen sammen for
deres egen og fællesskabets skyld.
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