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1/ handicaporganisationer
har fGet foelles domicll

Af Bodil Jensen

12. december 2012. En flot dato
til en flot indvielse.

Med deltagelse af Dronning
Margrethe kunne Danske Han-
dicaporganisationer i december
indvie Handicaporganisationer-
nes nye fzelles domicil i Hgje
Tastrup.

Handicaporganisationernes
Hus rummer kontorer og mg-
delokaler for 17 handicapor-
ganisationer med til sammen
320.000 medlemmer. Ogsa
Muskelsvindfonden og Rehabi-
literingsCenter for Muskelsvind
har faet lokaler i det nye hus.

Byggeriet af Handicaporgani-
sationernes Hus viser, at tilgeen-
gelighed kan indarbejdes ned
i mindste detalje, hvad enten
man er kgrestolsbruger, dar-

ligt gaende, har et hgre- eller
synshandicap, indleringsvan-
skeligheder eller allergi. Man
har samtidig ogsa bevist, at til-
gaengelighed hverken behgver
veere dyrere eller mindre kgnt

at kigge pa, hvis man tenker
sig om fra starten. Derudover
er huset ogsa pa den miljpmaes-

_ sige side energibesparende og

beredygtigt.
Muskelsvindfonden og Reha-
biliteringsCenter for Muskel-
svind er allerede rykket ind i
huset og dermed er Rehabilite-
ringscentrets mangedrige leje-
mal i Hellerup skiftet ud med
nye spendende lokaler, hvor
medarbejdere gst for Storebaelt
fremover vil have arbejdssted,
og hvor medarbejdere fra Aar-
hus vil kunne lane lokaler til

mgder eller medlemsaktiviteter.

Direktgr i Muskelsvindfonden,
Henrik Ib Jgrgensen, er begej-
stret for det nye hus og for det
flotte eksempel pa tilgeengeligt
byggeri.

"I Muskelsvindfonden er vi
utrolig glade for at blive en del
at Handicaporganisationernes
Hus. Dels haber vi pa, at vores

tilstedevaerelse i huset styrker

samarbejdet med de andre or-
ganisationer om de vigtige ud-
fordringer, vi alle star overfor i
de kommende ar. Dels skal vi jo
selvi gang med at udbygge ver-
dens mest tilgaengelige feriecen-
ter pa Musholm, og Handicap-
organisationernes Hus er i den
forbindelse en enestaende in-
spirationskilde. DI har fra dag
ét sat overliggeren utroligt hgjt,
og det er lykkedes at komme
i mal med projektet, uden at
man pa et eneste tidspunkt er
gaet pa kompromis med tilgaen-
geligheden for alle grupper
af mennesker med handicap,”
siger Henrik Ib Jgrgensen.

Huset vil ogsa kunne bruges
af Muskelsvindfondens med-
lemmer i foreningsgjemed. Der
er mgdecenter i stueetagen,
hvor det vil veere muligt at
booke lokaler.

Lzes mere om huset pa www.
handicaporganisationerneshus.
dk
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UNGDOMS-

GRUPPEN

Snak, samveer, fif
Og Inspiration

Né&r de unge mgdes | Muskelsvindfondens ungdomsgruppe,
handler detf bdde om at netvaerke og have det sjovt

W. Schelde
asmus Dissing Nielsen

e fleste af de unge sidder allerede ved bor-
dene i mgdelokalet. Et par stykker kommer
dryssende ind med morgenhar og lidt sgvnige
gjne. Der var hygge og socialisering pa program-
met i aftes efter det sidste opleeg om en verdens-
omrejse i kgrestol, og for nogle blev det nok lidt
sent.
Muskelkraft er taget pa besgg pa Muskelsvind-

fondens ungdomskursus pa Musholm Bugt Fe-
riecenter. Et weekendkursus, hvor programmet

.denne gang handler om at rejse ud i verden. I

gar aftes fortalte Anna le Dous om sin verdens-
omrejse i 2012. Anna le Dous har muskelsvind
og har selv veret med i ungdomsgruppen i ad-
skillige ar og har desuden vaeret medarranggr af

weekendkurserne i ungdomsgruppen i omkring  —>
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UNGDOMS-

GRUPPEN

10 ar. Nu har hun trukket sig og overladt arran-
gorposten til andre, men hun kommer stadig til
ungdomsgruppens kurser.

I dag lgrdag er der bl.a. oplag fra en af de
andre unge medlemmer, Mikkel Miiller, om at
studere i udlandet. Mikkel Muller laeser til data-
matiker og tog sit fjerde semester pa et universi-
tet i Californien i foraret 2012,

Senere i programmet er der workshop, hvor
de unge gruppevis skal planlaegge en tur og en
oplevelse, som de selv kunne teenke sig at deltage
i. Og i aften er der fest — et tilbagevendende og
uundverligt punkt pa alle kurser i ungdomsgrup-
pen.

"Indholdet pa kurset er ikke det vigtigste, men
der skalvere noget. Men jeg kommer mest for
det sociale og for at fa noget med hjem,” siger
Sigrid Brgnnum Johansen, som denne gang er
almindelig deltager pa ungdomskurset, men har
veret medarranger i flere ar.

"Det, der betyder noget, er, at man har nogle at
netverke med, at spejle sig i. At man leerer noget,
fester og far noget med hjem, man kan bruge i
hverdagen,” tilfgjer hun.

Anna le Dous er enig — bade om kursusindhol-
dets betydning, og hvorfor hun kommer.

“Emnerne kan vere dgdkedelige, men vi kom-
mer alligevel,” siger hun, men mener ogsa, at
ungdomsgruppen efterhanden er blevet en fast
gruppe. Derfor er det lidt sveert at tage andre

Anne Heindorf (tv) og Michelle Gaarde

grupper unge med handicap ind.

"Vi har talt om det i mange ar, men det er kun
lykkedes nogle fa gange. Maske er det, fordi vi
har et sammenhold her, og sa er det nok ogsa
noget med, atvi er lidt ens.”

For bade Sigrid Brgnnum og Anna le Dous har
motivationen for at patage sig arranggrrollen
vaeret, at de gerne ville give det videre, som de
selv har faet ud af at mgde andre unge med mu-
skelsvind og dermed vaere med til at fastholde det
netverk blandt unge, som de selv har haft gavn
af.

Hold jer ikke tilbage
Tilbage til oplegget fra Mikkel Mduller.

“Hold jer ikke tilbage for at tage af sted. Det
kan helt klart anbefales. Det var en superfed tur.
SA inspirerende. SA fedt at have et liv uden for
Danmark. Jeg oplevede sa meget, og der er sket
sa meget i mit liv,” lyder hans klare budskab.

Han gnskede selv at studere i udlandet som led
i sin uddannelse bade for at forbedre sig fagligt,
men i lige s hgj grad for at udvikle sig person-
ligt, fa nogle rejseoplevelser og bo et fremmed
sted.

Og det lykkedes ogsa, men det kraevede en god
forberedelse, og at han var villig til at "teenke ud
af boksen”, finde alternative lgsninger og vaere
"large”, som han udtrykker det.

Men det var helt klart det veerd og har givet

Sigrid Brgnnum Johansen

Mikkel blod pa tanden til at tage andre semestre
i udlandet. Maske i England eller Japan.

Mikkel Muller runder sit oplaeg af med at til-
byde at sende sine praktiske fif og tjeklister om
hjelpere, hjelpemidler, forsikring, bolig m.m. til
dem, der gerne vil have dem.

Livet er ikke sa besvaerligt

Anne Heindorff kunne godt vere en af dem, der
vil ggre brug af det. Hun hgrer til en af de tro-
faste deltagere pa Muskelsvindfondens arrange-
menter for unge: Forst de arlige sommerlejre, sa

- klubdage og nu ungdomsgruppeén.

"Jeg skal ikke ngdvendigvis med hver gang,
der er ungdomskursus. Det afhanger af, om jeg
har tid, men denne gang ville jeg rigtig gerne pa
grund af emnet. Man kan ikke lese sig til de er-
faringer om at rejse, og jeg vil gerne rejse,” siger
hun.

Det, der generelt trekker ved ungdomskur-
serne, er for hende fzllesskabet.

"Man ser, hvordan andre klarer sig i hverdagen
og far inspiration fra andre. Livet er ikke sd be-
sveerligt, som man selv nogle gange gor det til,”
mener hun.

Hendes udbytte af ungdomsgruppens kurser er
bade venskaber og nogle praktiske tip.

Det sociale er vigtigt

Sgren Peter Korp Pedersen rejser selv meget,
men har da faet nogle tip med hjem fra Mikkels
oplaeg. Og sa nyder han bare det at mgdes med
andre unge med muskelsvind pa ungdomsgrup-
pens weekendkurser.

"Det sociale er vigtigt. Det er en god ting at
mgdes med dem, man kender. Der er jo mange
af dem, man ikke ser til daglig, men kun til
denne slags arrangementer,” siger han og er glad
for, at den mulighed er der.

Sadan har Henrik Silvius Ibsen det ogsa. Han
ser frem til at mgdes med de andre unge — med
vennerne, som han siger.

Vi er blevet ligesom en familie. Vi mgdes for
at udveksle erfaringer og hgre, hvordan det er
gaet siden sidst, ligesom man ggr med sin fami-
lie. Hvor langt er du nu i din uddannelse osv. Vi
mgdes ikke pa grund af handicap, men.pé grund
af interesse. Vi veerdsaetter hinanden og det indi-
viduelle liv,” siger han og mener, at der er forskel
pa at mgdes, nar man er 14 ar, og nar man er i
starten af 20’erne.

”Vi mgder hinanden, har det sjovt, snakker og
fester. Det er sjeeldent, at folk siger, at de mgdes
for at slappe af og vaere sammen med ligestillede.
Men selvfplgelig er det da fedt, at nar jeg nu har
glemt mit sejl til liften derhjemme, sd kan jeg
lane et af de andres.”

Lidt sveert at veere ny

Kristian Johan Mogensen er med for fgrste gang
som en af de eneste pa dette kursus. Det kreevede
lidt overtalelse fra hans omgangskreds.

"Jeg vidste godt, at ungdomsgruppen var der,
men... Sa fik jeg invitationen til dette kursus, og
sd var der nogle, der skubbede pa,” siger han.

Han synes, at det tyder pa at blive godt, selv om
det ogsa er lidt svaert at veere ny. Der er mange,
der kender hinanden i forvejen, men sa ma man
jo bare vere lidt mere udadvendt, som han siger.

Egentlig skulle Kristian have veret af sted med
to andre unge, som han bor ved siden af, men de
kom alligevel ikke. Hans mal er, at de kommer
med nzaeste gang, for han vil gerne med igen. —@

Muskelsvindfondens ungdomsgruppe dr-
rangerer to weekendkurser om dret.

Der deltager ca. 30-35 unge + hjcelpere.
Malgruppe: 18-35-arige medlemmer af
Muskelsvindfonden

Gruppen har eksisteret siden 1980'erne.
Eksempler pd emner p& weekendkurser:
Hjcelperordning

Intet menneske er en gde @ (om sociale
netveerk)

Sex, keerlighed og parforhold

Om eksistens - om liv og ded

Om ungdomsgruppen - hvad er menin-
gen med gruppen?

Kontaktpersoner: Anders Berenth, and-
2good@hotmail.com og Henrik Silvius:
henriksilvius@gmail.com.
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fcellesskalbets skole’”?

kal en elev med et handicap eller andre saer-

lige behov ga i den lokale skole og deltage i
den almindelige undervisning i klassen, eller skal
eleven tilbydes specialundervisning eller méske
flyttes til en specialskole? Hvor trives eleven
bedst? Hvor leerer eleven mest? Og hvor bliver
eleven bedst rustet til voksenlivet?

Inklusion i skolen er blevet et stort tema i den
offentlige debat, men ud fra forskellige synspunk-
ter, som ifplge kritikere ikke altid handler om det
enkelte barns behov.

Handicaporganisationerne arbejder for, at alle
bgrn med handicap skal inkluderes i samfundet -
altsa deltage, vere respekteret og ligevardige, og
det forudsatter, at inklusionen allerede er taenkt
ind i skolegangen.

Politikerne - bade i Folketinget og i kommu-
nerne - taler ogsé om inklusion, men her ser
nogle politikere det ogsa som en mulighed for at
spare penge. Det er blevet dyrt for kommunerne
at tilbyde specialundervisning og specialskoler
til sa mange elever, som i dag far tilbuddet, og
forventningen er, at antallet af elever vil vaere sti-
gende. Bl.a. derfor greb politikerne i Folketinget
ind og vedtog to nye love i maj 2012.

Ifglge lovene skal bgrn med szrlige behov, der
hidtil har faet specialundervisning eller har vaeret
taget ud af den almindelige klasse i mindre end
12 lektioner om ugen, flyttes tilbage til klassen
og indga i den almindelige undervisning. Det vil
sige, at der ikke skal gives specialundervisning til
eleven, men elevens serlige behov skal rummes i
den almindelige undervisning i klassen.

Loven tradte i kraft 1. januar 2013, og det har
skabt bekymring blandt bade forzldre og lerere
ud fra tanken: Inklusion er godt og vil ogsa gavne
resten af klassen, men rammerne skal vere i
orden. Og med det menes bade holdningsmaes-
sigt, kompetencemaessigt og gkonomisk.

To kampagner om inklusion

Ifplge Ministeriet for Bgrn og Undervisning
handler inklusion i skolen i hgj grad om holdnin-
ger. Derfor har ministeriet bevilget syv mio. kr.

i skoledret 2012-2013 til to kampagner, der skal
skabe dialog om udviklingen mod en fzllesska-
bets skole, hvor der er plads til alle elever.

De to kampagner er dels méirettet skolebesty-
relserne, sa de kan fa nogle verktgijer til at lave
politikker for inklusion pa de enkelte skoler, dels
lokalt 1 kommunerne, hvor bade bgrn, foreldre,
handicappolitisk aktive i kommunerne og de en-
kelte handicaporganisationer skal inddrages i at
skabe forstaelse for og opbakning til inklusion.

Det Centrale Handicaprad, organisationen
Skole og Forzldre og Danske Handicaporganisa-
tioner star for kampagnerne, som lgber til udgan-

gen af dette skolear. —a -

Ahintegrere’ - man accepterer, at bgm~ 7
metl saerlige behov er med, men de skal
tipasse sig "normen”L= rumrﬁef\ghe-d,
men ikkeligevaerdighed 4

At inkludere - alle B@rn er med, og alle

tilpasser sig hinandens forskelligheder.
Alle har ret til og mulighed for af bidrage
0g har dermed betydning for faellesska-
bet =ligevaerdighed og fuldgyldige
deltagere :
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Det er en gevinst for klassen at have en elev med handicap.
Klassen lcerer at leve med andres forskellighed,
mener Martins mor, Dorte Rasmussen

e W. Schelde
lohnny Anthon Wichmann

"Der var engang en far, der spurgte, hvorfor
klassen skulle se pa én med et handicap - under-
forstaet, at han ikke syntes, at Martin hgrte til i
klassen. Men ellers har der kun veeret meget fa af
den slags kommentarer blandt alle dem; Martin
har mgdt, sa det har veret til at leve med.”

Dorte Rasmussen, mor til Martin pa 14 ar, der
gar i 7. klasse pa Skarup Skole pa Fyn, har aldrig
veeret 1 tvivl om, at Martin hgrte til i en alminde-
lig skole og en almindelig klasse, selv om han har
muskelsvinddiagnosen Duchennes muskeldys-
trofi.

Martin fik sin diagnose, da han gik i 2. klasse,
og da var han jo allerede en naturlig del af felles-
skabet. '

”Han havde verdens bedste klasse og klasselee-
rere, sa vi gnskede ikke, at Martin skulle flyttes
til en anden skole, hvor der var andre bgrn med
handicap og mere tilgeengeligt,” siger Dorte Ras-
mussen.

Samme indstilling havde Skarup Skoles ledelse,
og efter lidt diskussion var der ogsd opbakning
fra kommunens forvaltning. Derfor blev der
hurtigt sat ting i veerk, sa Martin kunne fortsette
pa skolen bade pa kort og langt sigt. Bl.a. blev
tilgeengeligheden allerede teenkt ind fra starten,
fordi Martin pa et tidspunkt ville fa brug for ke-
restol.

Abenhed hjelper ;
Som noget af det fgrste fik Martin bevilget en
computer, fordi han fik krampe i henderne, hvis
han skulle skrive i handen, og en sarlig kontor-
stol, som han badde kunne bruge i klassen og til

at blive transporteret rundt pa skolen, hvis der
var for langt at gd. Martin fik en praktisk hjelper
i skoletiden, toilettet blev bygget om, sa der var
plads til en el-kgrestol, og der blev installeret en
trappelift og en automatisk dgrabner ved ho-
vedindgangen, sa han selv kunne komme ind pa
skolen. )

Nar Dorte Rasmussen ser tilbage pa forlgbet,
har reaktionerne fra savel skolen, som klassekam-
meraterne og deres foraldre helt overvejende
varet positive. )

"Jeg foler ikke, at der er blevet set skeevt til
Martin, og jeg tror, at meget af det skyldes, at vi
har vaeret meget abne om hans diagnose lige fra
starten. Folk har gerne mattet spgrge. Jo stgrre
viden, de har, jo feerre fordomme,” mener Dorte
Rasmussen.

Martin har vaeret med i nasten alle aktiviteter
og udflugter. En af de eneste oplevelser, han ikke
deltog i, var, da klassen skulle op i en vindmglle.

Martin selv kunne heller ikke forestille sig at ga
pa andre skoler end Skarup Skole. Han var lidt
speendt, da klassen sidste ar skulle splittes op i to
klasser, fordi skolen skulle overtage elever fra en
anden skole. Det gav nye klassekammerater, men
sammenlegningen gik godt, synes Martin.

"Jeg teenker ikke pd mig selv som anderledes og
er aldrig blevet drillet. Og nu kender jeg jo ogsa
nogle i b-klassen,” siger han.

En del af faellesskabet

For Dorte Rasmussen er der bade fordele og
ulemper, ved at Martin er enkeltintegreret i sin
klasse. Fordelene er bl.a., at han kan fgle sig "al-

mindelig” og ikke forskellig fra de andre.

"Han hgrer med til fellesskabet og kan vare
sammen med nogle, uden at det handler om syg-
dom. Nar han gar til fys eller handicapridning, er
der jo snak om sygdom.”

hun ser ogsa en klar fordel for hele klassen i, at

>Martin er en del af flokken.

"Jeg tror, de larer at leve med andres forskel-
lighed. At nogle er redharede, mens andre ikke
kan ga. Og de leerer det, fra de er helt sma. De
lzerer at blive mere rummelige,” mener hun og
sammenligner med Martins lillebror. Hans klas-
sekammerater har ikke den samme rummelighed
som Martins klassekammerater, fordi de ikke har
en kammerat med et handicap.

Ungdomsklub pa 2. sal

Ulemperne ved at veere enkeltintegreret i klas-
sen er ifplge Dorte Rasmussen, at Martin let kan
komme til at fgle skyld, néar klassen ma vaelge
noget fra pa grund af hans handicap. Det kan al-
drig blive helt ligestilling, mener hun.

> "Det er en god idé at & hjcelp
fra andre, der har prgvet det,
né&r man skal veelge skole. Det
manglede vi meget, dengang
Martin fik sin diagnose,” siger
Dorte Rasmussen.

Det gzelder ogsd, nar det drejer sig om fritiden
og fritidsaktiviteterne. Tingene er blevet lidt an-
derledes for Martin, efter at han er blevet zldre.
Skoletiden er ikke noget problem. Der er et godt
sammenhold i klassen, og han er vellidt, men fri-
tiden er blevet svaerere. F.eks. kan han ikke vare
med i ungdomsklubben, fordi klubbens lokaler
ligger pa 2. sal, og ifslge Dorte Rasmussen er
der ikke lydhgrhed for at flytte til andre lokaler.
Martin kom heller ikke med pd klubbens tur til
Berlin, og det var ikke sa sjovt. Martin vil ikke selv
seette ord pa den oplevelse, men hans mor for-
nemmer, at det svider.

”Og den slags oplevelser betyder sa ogsa, at det
er endnu vigtigere at kompensere, ved at Martin
er med pa Muskelsvindfondens sommerlejre,
klubdage og til el-hockey,” siger hun.

Nér Dorte Rasmussen skal se pa den samlede
situation for Martin, mener hun, at de positive
sider ved valget af en almindelig skole trods alt
fylder mest. : =
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Alle barn
oar som
hovedrege
QG | den
okale skole

Skérup Skole har ansat inklusionslcerere
ogQ prioriterer en hurtig indsafs i
indskoling for at minimere behov for
specialundervisning

Af Jane W. Schelde
Foto: Johnny Anthon Wichmann

vis barnet trives, udvikler sig og lerer, skal

det selviglgelig ga i den lokale distriktsskole.
Uanset om det har et handicap eller andre saer-
lige behov. '

Sa enkelt lyder princippet, nér skoleleder pa
Skérup Skole pa Fyn, Lene Rugérd Jensen, skal
forklare sin og skolens holdning til inklusion.

"Det handler om det enkelte barn, og hvad
der er til gavn for det,” mener hun og tilfgjer, at
princippet gelder, uanset om barnet har et fysisk,
psykisk, socialt eller emotionelt handicap.

Hendes erfaring er - bade fra Skarup.Skole,
hvor hun har veret leder i ti &r, og fra hendes
tidligere arbejde pa en specialskole - at alle bgrn
gerne vil bidrage og ogsa kan bidrage, selv om de
er meget handicappede fysisk eller psykisk.

"Alle kan bidrage som menneske, og det er det,
vi skal forholde os til. Vi er ikke vores handicap,”
siger hun.

Personale med handicap :

Helt i trad med den holdning har Skarup Skole
ogsa pa personalesiden bevidst valgt at have
personer med handicap blandt de ansatte. En af
lzererne har benprotese, og skolens kaffedame er
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psykisk udviklingsheemmet. Begge indgar som en
almindelig del af personalet og er fuldt ud accep-
teret af eleverne.

"Jeg tror, det flytter noget, uden at man bemaer-
ker det. Det abner verden,” siger Lene Rugard
Jensen og mener, at det samme sker for eleverne,
nar en af deres klassekammerater er lidt anderle-
des eller har andre behov end dem selv.

"Eleverne tager hensynet pa sig pa en naturlig
made. Det er jo bare sadan, kammeraten er. Det
giver stgrre udsyn og menneskelig rummelig-
hed.” -

Specialskolers berettigelse
Skarup Skole er en almindelig folkeskole med
knap 500 elever i 0.-9. klasse. Blandt dem er der
kun én med et fysisk handicap, Martin, der har
muskelsvind, mens flere har psykiske og/eller
sociale problematikker. Som udgangspunkt vil
skolen gerne inkludere bgrnene i de almindelige
klasser, medmindre det ikke er til gavn for ele-
ven. Har eleven ikke udbytte af inklusionen, skal
der findes en anden lgsning.

"Netop dér har specialskolerne deres beret-

tigelse. Hvis et barn har for mange problematik- —
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ker, kan det bedste for barnet veere at komme pa
en specialskole. Alle har brug for en fglelse af at
hgre til, og det kan barnet maske bedst opna ved
at vere blandt andre, der har lignende proble-

ks 5

mer.

Har lzert af erfaringer

Da Martin fik sin diagnose i 2. klasse, var Lene
Rugards forste tanke de mange trapper, skolen
havde. Men hun tenkte ogsd, at det matte kunne
lgses, hvis forzldrene gnskede, at Martin blev pa
skolen. Efter et mgde med konsulenter fra Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind hyrede skolen
en fysioterapeut til at gennemga skolen og frem-
legge en samlet plan for, hvad der skulle til, for
at Martin kunne blive pa skolen, ogsa nar han en-
gang blev kgrestolsbruger. Planen blev accepteret
at kommunens forvaltning og er blevet realiseret
efterhanden, som Martin har faet behov for til-
pasninger og hjelpemidler.

Efter sommerferien far Skarup Skole endnu en
elev med muskelsvind. En pige, der skal begynde
i bgrnehaveklassen. Til forskel fra Martin bruger
hun el-kgrestol og har fra starten brug for flere
hjelpemidlier end Martin.

“Hvis vi ikke havde prgvet at have en elev med
muskelsvind fgr, ville jeg nok have vaeret mere
betenkelig, men nu har vi jo erfaringer fra Mar-
tin og har leert noget gennem ham,” siger Lene
Rugard Jensen.

Hun henviser bl.a. til nogle uheldige episoder
i de mindre klasser, hvor vikarer eller andre lze-
rere, der ikke kendte til Martins sygdom, bad
Martin ggre ting, hans fysik ikke kunne holde til.
F.eks. da klassen i en temauge med cirkus skulle
danne en menneskepyramide, blev Martin sat
nederst og skulle bzere sine kammerater pa skuld-
rene. Det resulterede i en forstuvet ryg.

"Vi var simpelthen ikke gode nok til at orien- .
tere vikarer eller de andre laerere om Martins syg-
dom, og hvilke hensyn der skulle tages til ham.”

Samarbejdet med forzldrene er et vigtigt ele-
ment, hvis inklusion af en elev skal ga godt. Sko-

len skal lytte rigtig meget til foreldrene, mener
Lene Rugard, men skolen skal ogsa vare rustet til
at tage de diskussioner, som kommer.

"Som skole skal man ogsa vere villig til at skaen-
des med forzeldrene. Hvis foraldrene er bekym-
ret for deres barn, bliver det tit omsat til vrede,
og det er ikke altid, at skole og forzldre er enige
om et forlgb. I Martins tilfzlde har vi f.eks. disku-
teret, hvem der er ansvarlig for Martins praktiske
hjzelper pa skolen. Der ville hans foraldre gerne
vare mere involveret, men vi mener, at hjelperen
er skolens ansvar, fordi han kun er ansat i Martins
skoletid.”

To inklusionslzrere

For at kunne inkludere de elever, der har ser-
lige behov, har Skarup Skole valgt at ansatte to
fuldtids-inklusionsleerere og desuden afsztte
halvanden lererstilling mere til den faglige inklu-
sion. Sidstnzevnte er fordelt pa et antal timer til
en raekke faglerere inden for matematik, dansk,
naturfag m.m. Desuden er der ogsa pedagogti-
mer til indskolingen, sd der altid er to voksne i
timerne. Finansieringen af de ekstra ressourcer
til inklusion bliver taget fra puljen af lgntimer,
som skolen far tildelt. Det kan lade sig gore, fordi
skolen velger det laveste timetal for alle klasser,
og fordi den udbyder ferre fag i udskolingen.

“Vi mener, det er en god investering at satte
ind i indskolingen og fa en rolig start,” siger
Lene Rugard Jensen, som mener, at de ekstra res-
sourcer er med til at fange de urolige bgrn og de
bgrn med sazrlige behov allerede i starten.

De to fuldtids-inklusionslerere giver ogsa en
stgrre fleksibilitet i den stgtte, skolen kan give
enten til et klasseforlgb, individuelt forlgb, til
supervision af leerere eller samtaler med forzldre
og bgrn med sarlige behov. Nar inklusionsle-
rerne kun har den opgave, kan skolen ogsd sxette
massivt ind, hvis der er behov for det.

”Vi mener, at den tidlige indsats baerer frugt i
den sidste ende,” siger Lene Rugard Jensen. —o

%

99 Inklusion i skolen ma ikke
vaere en sparegvelse, sa er
den dgmt til at mislykkes.”

Sa klart lyder meldingen fra
Mette With Hagensen, formand
for organisationen Skole og
Forzeldre, som mener, at in-
klusion altid vil koste ekstra i
starten, men at det opvejes af
resultaterne pa leengere sigt.

"Malet er, at skolen skal ind-
rettes efter de bgrn, der er
derude i samfundet. Vi er alle
forskellige, og jeg tror, vi bliver
bedre borgere, hvis vi tager for-
skelligheden ind. Hvis vi starter
i skolealderen, smitter det af
ude i samfundet. Sa bliver det
lettere at fa job, og samfundet
bliver indrettet efter, at vi er
forskellige.”

Hvis inklusion skal lykkes,
kraever det ifplge Mette With
Hagensen en vilje til inklusion
fra alle sider, og at det bliver et
feellesskabets projekt, hvor bade
leerere, skoleledelse og forzl-
dre fgler ansvar for opgaven og
kommunikerer abent om savel
behov som bekymringer.

Desuden skal leerere, skolele-
delse og pedagoger vere kladt
pa til opgaven, dvs. have viden
og indsigt i, hvordan de skal
handtere bade de bgrn, der
har seerlige behov, og de gvrige
bgrn.

Ifplge Mette With Hagensen
er der med inklusionstanken
tale om en helt ny slags folke-
skole, som kraever en kultur- og
en holdningsendring. En zn-
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Metfte With Hagensen, Skole og Foroeldre:

Inklusion
er ef feelles
ansvar

dring, som Skole og Foreldre
vil vaere med til at skubbe til.
Det geelder f.eks. de bekymrede
foraeldre til bgrn uden sarlige
behov, som frygter, at det vil g&
ud over deres bgrn, nar skolen
skal rumme bgrn med handi-
cap.

"Alle undersggelser viser, at
inklusion vil gavne hele klassen,
og med det faelles ansvar, der
skal veere ved inklusion, ligger
opgaven ikke kun hos lererne.”

De stgrste barrierer ved inklu-
sion er den manglende viden
hos personale og forzldre samt
pkonomi, men Mette With Ha-
gensen forventer alligevel, at
folkeskolen vil nd malet inden
for fem-ti ar.
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Inklusion
cr tkke bare
T rumme

cleven

R&det fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind er,
at elever med muskelsvind skall
begynde i den lokale skole

Af Jane W. Schelde
Foto: Stine Asmussen

99 Nar jeg horer en lerer sige,
"Jeg glemmer altid, at Peter

har muskelsvind...”; sa synes
jeg, malet med inklusion er
naet. Det betyder jo, at leereren
ikke teenker pa Peter som et
problem, men at han er en del
af klassen.”

Sadan lyder det fra ergotera-
peut Pia Myrup fra Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind
(RCIM), nar hun skal beskrive,

‘hvordan rehabiliteringscentrets
erfaringer med inklusion i sko-

len er blandt bgrn med muskel-
svind.

En af rehabiliteringscentrets
opgaver er at deltage i skolemg-
der og radgive bade forzldre,
elever og skoler om, hvordan
skolegangen kan blive bedst
for eleven med muskelsvind.
Rehabiliteringscentret har i dag
registreret 271 bgrn og unge

i alderen 6-17 ar med en mu-
skelsvinddiagnose, hvoraf langt
hovedparten gar i en alminde-
lig skole som enkeltintegreret i
klassen.

Men inklusion er ikke bare, at
eleven er fysisk til stede i klas-
sen. Inklusion handler ogsa om
det sociale, det faglige og at
veere med.

"Skolen skal ikke bare rumme
eleven. Eleven skal veere del-
tager og fgle, at han ogsa kan
bidrage med noget. Hvis eleven
blot er til stede i klassen, men
i gvrigt aldrig er med til noget
med klassen og heller ikke kan
deltage i fgdselsdage, sa er han
ikke inkluderet,” siger Ann-
Lisbeth Hgjberg, ergoterapeut
i RCfM’s udviklingscenter, der
bl.a. har lavet skoleprojekt for
elever med muskelsvind og
deres forzldre og lerere og nu
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Vellykket inklusion er, nér lcereren glem-
mer, at en elev har muskelsvind, mener
Pia Myrup, ergoterapeut i RCfM.

er involveret i Danske Handi-
caporganisationers inklusions-
projekt.

Taenk normalt fgrst
RCIM har oplevet flere tilfzelde,
hvor elever med muskelsvind er
blevet flyttet til en specialklasse
eller specialskole, fordi de har
folt sig meget anderledes end
kammeraterne, og fordi den
almindelige skole ikke har haft
viden, ressourcer eller holdning
til at inkludere eleverne.
Udgangspunktet for RCfM’s
radgivning om elever med
muskelsvind er, at de skal be-
gynde skolegangen i den lokale
distriktsskole. Den er tet pa,
det er dér kammeraterne fra
bgrnehaven ogsd gar, og klas-
sekammeraterne bor i nzrhe-
den. Desuden er erfaringen, at
eleverne i de yngste klasser har
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lettere ved at acceptere eleven med muskelsvind,
selv om han maske har sveert ved at ga eller skal
have hjzlp til nogle ting. Sidan er han jo bare,
og sa kan han noget andet.

Krav til inklusion
Ifplge erfaringerne fra de to konsulenter i RC{M
handler en vellykket inklusion om:

' lerernes viden om, hvad muskelsvind betyder
for eleven

v lerernes og ikke mindst skolelederens hold-
ning til at inkludere

forzeldrenes holdning til inklusion - bade
forazldrene til eleven med muskelsvind og for-
xldrene til klassekammeraterne '

ekstra ressourcer til klassen - f.eks. i form af
to-leerersystem eller ekstra leererkreefter, der
kan traekkes ind efter behov.

"Det, vi tit hgrer fra laérere, er, at det kraever
mere tid for en elev med muskelsvind at ggre de
samme ting som kammeraterne, sa eleven burde
i nogle tilfzelde have en times mere undervisning
om ugen for at na det samme som de andre. Det
kraever ogsa mere planlegning fra en lerers side
at have en elev med muskelsvind, der maske ogsa
har en hjalper,” siger Ann-Lisbeth Hgjberg.

Et er dog vigtigt, understreger begge konsu-
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Nér handicappede barn gér | admindelige

klasser, kommer inklusionen alle til gavn, viser

flere undersggelser. Billedet er fra bogen

"Helt almindelig anderledes”, som Ligevcerd

stér bag. Foto: Claus Haagensen/Chili 35

lenter: Der skal stilles de samme krav og udfor-
dringer til eleven med muskelsvind, men det kan
vere ngdvendigt at justere pa mengden og om-
fanget af opgaver.

Behandles som de andre

Nér de to konsulenter skal opsummere erfarin-
gerne fra deres kontakt med bgrn med muskel-
svind, er konklusionen, at de bgrn, der er godt
rustet socialt og har et stort selvveerd og selvtillid,
og de bgrn, der fagligt fglger godt med, er bedst
inkluderet i klassen. Mens de stille bgrn og de
fagligt svage har langt sverere ved at indga i klas-
sens faellesskab. Det gelder ogsa de bgrn, som
har en praktisk hjzlper i skolen, og hvor hjzl-
peren har misforstaet sin rolle. Hvis hjelperen
overtager styringen, kan han/hun blive en bar-
riere mellem eleven og klassekammeraterne eller
eleven og lereren.

"Hjaelperens opgave er for det meste at vare
elevens arme og ben og stgtte eleven, sa han kan
deltage i det, klassekammeraterne ggr. Eleven vil
jo helst ggre det samme som de andre,” siger Pia
Myrup.

Et godt rad, som Pia Myrup anbefaler de laerere
og elever, som hun har radgivet om skolegang og
inklusion er, at laerer og elev maske en gang om
ugen tager en stille snak om, hvordan ugen er
gaet, og hvordan lereren pa en bedre made kan
hjelpe eleven. De fleste elever vil helst ikke vaere
anderledes eller behandles anderledes end deres
kammerater. —a

™
)
N
S
=
g
=3
[]
-t
w
3
=




Et spegrgsmal, der ofte bliver stillet, nar man
rammes af traumer, livstruende sygdomme
eller har et medfgdt handicap. Fotograf Bo
Nymann fulgte igennem halvandet ar otte elite-
atleter med handicap. De havde alle det mal at
kvalificere sig til De Paralympiske Lege i London,
som fandt sted i 2012. Atleterne inviterede foto-
grafen indenfor i deres liv uden forbehold bade
pa og udenfor banen, og det er der nu kommet
fotoudstillingen — 8 towards 12 — ud af.

Med udstillingen vil fotograf Bo Nymann og
projektansvarlig Dorthe Tronier nedbryde gren-
ser, flerne uvidenhed og bergringsangst overfor
mennesker med handicap og inspirere og be-
vaege andre til at fa gjnene op for den menneske-
lige styrke alle indeholder.

Derfor har de to brugt al deres fritid de seneste
par ar pa at arbejde med udstillingen, som er et
non-profit projekt. :

Her er nogle udvalgte tanker fra de atleter, der
medvirker i fotoudstillingen:

Udstillingen 8 towards 12 vises fra 8. febru-
ar - 21. marts i @lsnehallen i Kgbenhavn
og fra 3. - 29. april i Musikhuset i Aarhus.
Laes mere om projektet p& hjemmesiden
www.8towards12.com

Der er gratis adgang fil udstillingerne i
béde Kebenhavn og Aarhus. Men har
man lyst, kan man stgtte fotoprojektet
med et stgrre eller mindre belgb via
crowfunding-hjemmesiden www.boomer-
ang.dk/projects/8-towards-12-3

D et er positivt, at det ikke er handicappet, der
er i centrum, men derimod mennesket bag.
Maske kan jeg inspirere andre til at dyrke idraet
og vise, at idraet — ogsa for handicappede - bidra-
ger til at give livskvalitet.

Amalie, svgmmer

il gerne vise det hele billede af os som handi-
Vcappede, at det ikke bare er en kgrestol eller
et andet hjelpemiddel, men at vi er det samme
som alle andre blot pa andre premisser.

Alan, tricykelrytler

oplyst og fa stgrre interesse for handicapspor-
n. Jeg er ikke si god til at ga baglans, men
hvad skal jeg ogsa bruge det til, nar jeg skal frem?
Det er fremtiden vi kan zndre pa, ikke fortiden.
Jackie, kuglestpder

Jeg haber, den danske befolkning vil blive mere
e
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M-Power
skaper nye
relationer

Pilotprojekt scetter fokus pd drgmme og
sparker gang i ungdomslivet. To frivillige for-
- feeller om deres oplevelser som froenere

lle mennesker kan have

behov for nogle at spejle
sig 1, bade fysisk og menneske-
ligt, uanset alder. Nar man har
muskelsvind og lever et almin-
deligt ungdomsliv med venner,
keerester, fester, skole og fri-
tidsjob, kan behovet i perioder
veere sarligt stort.

Vi har som trenere
oplevet og erfaret forskel-
ligt som mennesker og
som mennesker med mu-
skelsvind. Formalet med
M-Power er at dele liv og
erfaringer med hinanden
gennem samarbejde, akti-
viteter og 1 pauserne ind
imellem — og hvis vi kan
hjelpe hinanden med noget af
det, der kan vaere sveert i livet,
er der bedre plads til alt det
sjove i livet. '

M-Power handler om at veere
noget for hinanden. Ved at
dele vores liv, tanker, drgmme,
frustrationer og sejre udvikles
spillere savel som traenere i fael-

lesskab. Det kan derfor ogsa
vaere en sarlig opgave at vere
frivillig i M-Power. Nogle gange
fylder projektet meget, bade i

* tid og vores bevidsthed, andre

gange mindre.
Frivillighed tager tid, for
mange er det et livslangt en-

"Vigtigst af alt holder vi af de snakke,
der sker spontant pé& kryds og tvecers:
Om hgjskole, kcerlighed, rejser, studie,
hjcelpere, dramme, § 100, neglelak,
veerdier, interesser, pres, kammerater,
lektier, savn, evner og meget andet.”
Naja Deurell og Christine Sfram, M-Power fraenere

gagement, en livsnerve men
ogsa en aktiv prioritering i
hverdagen. For os er M-Power
en prioritet, fordi det handler
om mennesker og relationerne

herimellem. Vi tror pa spillerne

og gleder os over at se dem ud-
vikle sig sammen med os. Det
er en forngjelse at vere vidne

til forskellige liv, at deltage i et
givende og ofte komplekst sam-
arbejde og blive introduceret
til nye steder og oplevelser, som
ellers ikke ville have veeret en

mulighed.

Vi har for eksempel atholdt
weekender i naturskgnne
omgivelser pa bade
Musholm Bugt Fe-
riecenter og Egmont
Hgjskolen. Vi er ble-
vet introduceret til
elhockey, har veret pa
overlevelsestur pa Kul-
sglejren med melorme
og hjemmeslagtede
hgns pd menuen og
har hgrt inspirerende
opleg fra blandt andre Joachim
B. Olsen. Vigtigst af alt holder
vi af de snakke, der sker spon-
tant pa kryds og tvaers: Om hgj-
skole, kaerlighed, rejser, studie,
hjelpere, dremme, § 100, neg-
lelak, vaerdier, interesser, pres,
kammerater, lektier, savn, evner
og meget andet. Det er disse
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M-Power trcenerne:

Naja Deurell: Psych.stud
Christine Strem: Cand.mag.
audioclogopced

Begge er traenere i projekt M-
Power og har flere &rs erfar-
ing fra det frivillige for-
eningsliv uden for Muskels-
vindfonden. Ingen af dem
har fgr vaeret akiive i fonden,
men med M-Power er der
skabt grundlag for flere rela-
fioner i fremtiden.

snakke - og relationen, som de vidner om - der er
hele grundlaget for projektet, og som giver det
liv og far det til at blomstre.

Relationer udfordrer alle

I M-Power er vores umiddelbare fellesnzvner en
diagnose, men den gor ikke ngdvendigvis, at vi
som mennesker ellers ville have fundet sammen
pa et personligt plan. Udfordringen kan derfor
vaere at skabe en autentisk relation pa baggrund
af en tilfzldig gruppe mennesker. Samtidig min-
der projektet os som traenere ogsa om, at vi selv
har et handicap. I vores hverdag fylder handicap
ikke meget, men i M-Power-relationerne bliver vi
konfronteret med egne, og ofte vidt forskellige,
ressourcer og begraensninger i den forbindelse.
Vi er derfor ogsa blevet bevidste om, at der skal
veere Plads til Forskelle — hele vejen rundt - i og
omkring Muskelsvindfonden. Det er vores hab, at
et projekt som M-Power kan veere med til at be-
lyse og understgtte dette.

Vi er blevet bevidste om, at vi ikke ngdvendigvis
er én stor familie bade som deltagere i M-power
og som medlemmer i fonden generelt. Men vi
hznger sammen, interesserer os for hinanden,
bruger hinanden og traekker pa hinandens erfa-
ringer. Hvad M-Power angar, haber vi, at vores
relation vil blive husket hos den enkelte deltager.
- nu, i morgen og om 10 ar. I sa fald er projektet
lykkedes. : —a

M-Power

M-Power er et 3-drigt pilotprojekt i Muskel-
svindfonden, hvor en gruppe unge frem
til efterdiret 2013 traenes i at hdndtere
ungdomslivet med alle dets udfoerdringer
og sejre med hjcelp fra en gruppe
voksne. Det er med andre ord et projekt
om empowerment og myndiggarelse,
som projektnavnet ogsa afspejler, og et
projekt, der tager hul pd drgmmene om
fremtiden.

| M-Power er fodboldterminologien den
beskrivende ramme. Deltagerne er unge,
der kaldes spillere, voksne er frivillige,
der kaldes trcenere og projektansvarlige
er ansatte ved Muskelsvindfonden, der
gar under navnet cheftraenere. Projektet
anses som et spil, hvor det for spillerne
handler om at komme pd banen, biive
aktive og mdlsggende som individer og
som et hold. | forhold til denne opgave
stdir vi som trcenere til rddighed med
idéer til taktik, kampgejst og tilrdib.




Skal mennesker
mMmed handicap

kunne leve et
almindeligt akfivt liv?

- Kommunerme vil spare, og lige nu udkcempes et afgerende slag

as Krog
elene Bagger

er er to veje. To diametralt modsatte mader at
behandle mennesker med handicap pa:

Model 1: Vi kan som samfund give den hjelp,
der bedst muligt giver mennesker med handicap
mulighed for at fastholde eller opbygge et selv-
steendigt liv. Vi kan som samfund yde hjalp ud
fra, hvad den enkelte borger selv kan klare med
henblik pd, at de skal kunne leve et almindeligt
aktivt liv som mennesker
uden handicap..Vi kan
kort sagt regne dem for
mennesker, der bare har
brug for ekstra hjelp.

Model 2: En anden mu-
lighed er at, vi mener,
den hjzlp er for dyr, og
vi derfor er ngdt til at
samle mennesker med
handicap i enheder, hvor
hjelpen kan udnyttes
mere effektivt. Et handicap s@tter nogle begraens-
ninger. Det er i bund og grund den enkeltes pro-
blem og ikke samfundets.

I gjeblikket er dansk lovgivning funderet pa den
forste vej. I disse dage og uger arbejder en rackke
kommuner intensivt og malrettet pd at ndre reg-

Vi vil stgtte mennesker med
muskelsvind i at vise, hvordan
den daglige praktiske hjcelp gor
dem i stand til at bidrage til sam-

fundet, sG det ikke kun handler
om at f&, men lige s meget om
at f& mulighed for at give.”
Thomas Krog, handicappolitisk medarbejder

lerne, sa det fremover er den anden vej, der bliver
geldende for handicappolitikken i Danmark.

BPA-ordningen star helt centralt i den kamp.
Det er umiddelbart en dyr ordning, men det er en
ordning, som mere end nogen anden kompensa-
tion giver mennesker med handicap mulighed for
at fastholde et selvsteendigt liv i lighed med andre
mennesker.

Horsens Kommune er en af de ledende kommu-
ner i deres fzelles kamp.
Som tidligere omtalt i
Muskelkraft har kommu-
nen eksempelvis reduce-
ret antallet af hjaelper-
timer i en ung kvindes
BPA-ordning, sa hun
hverken ville have mu-
lighed for at fastholde
sit job eller veere mor for
sine to sma bgrn. Det So-
ciale Neevn har ®ndret
afggrelsen, men det fik
ikke Horsens til at give op. De bad Ankestyrelsen
tage sagen op, og styrelsen er i gjeblikket ved at
behandle sagen.

Ulovlig fremgangsméade
Aarhus Kommune har ogsa markeret sig i kam-
pen for, at dansk handicappolitik fremover bgr
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bygge pa model to. I modsatning til Horsens
Kommune skrev man i Aarhus ned, hvad man
havde tenkt sig at ggre. Det gav sa mange og
steerke reaktioner fra borgere og brugere, at de
verste @ndringer blev sat pa stand-by, mens man
nu undersgger lovligheden af dem.

Méden hvorpa Horsens, Aarhus og en raekke
andre kommuner vil skeere pa hjelpen til men-
nesker med handicap er nemlig ikke lovlig. Det
ved kommunerne inderst inde godt. Derfor er de
allerede inden AnKestyrelsen har afgjort sagen
fra Horsens i gang med at fortelle Folketinget og
socialministeriet, at loven bgr @ndres fra model
1 til model 2. Udgangspunktet er de tomme
kommunale pengekasser og konsekvenserne for
mennesker med handicap er underordnet i den
sammenhang.

Muskelsvindfonden vil derfor den nzste tid
seette fokus pa konsekvenserne. Vi er ngdt til at
fortaelle folketingspolitikkerne, hvad konsekven-
serne bliver, hvis de lytter til kommunerne. Vi
vil pege pa den positive betydning af, at en ung
kvinde, selv om hun pa grund af muskelsvind
sidder i kgrestol og har brug for hjalp til mange
forskellige praktiske opgave, stadig kan have et
liv med mand, bgrn, job og fritidsaktiviteter. Vi
vil forteelle betydningen af, at bgrn og unge med
muskelsvind kan se et liv med muligheder, mens
de dygtigger sig i skolen og det videre uddan-
nelsessystem. Vi vil stgtte mennesker med mu-
skelsvind i at vise, hvordan den daglige praktiske
hjelp gor dem i stand til at bidrage til samfundet,

sa det ikke kun handler om at fa, men lige sa
meget om at fa mulighed for at give.

Ingen skreemmekampagne

Kommunernes direkte angreb pa fundamentet
for dansk handicappolitik tvinger os ogsa til at
fortelle om de negative konsekvenser. Det har
selviglgelig en raeekke negative fglgevirkninger,
hvis manglende praktisk hjzlp tvinger menne-
sker med muskelsvind til i langt hgjere grad at
sidde uvirksomme derhjemme. Isolation ggr det
sammen med manglende aktivitet og netvaerk
utopisk at tale om tilknytning til arbejdsmarke-
det. Isolationen kan betyde hurtigere funktions-
tab end ellers. I det hele taget er det skadeligt for
menneskers lyst til at bidrage, hvis de dbenlyst bli-
ver placeret i enheder med andre handicappede
alene fordi, det vurderes for dyrt at kompensere
dem for deres funktionsnedszttelse. .

Vi skriver ikke dette for at skreemme nogen.
Kommunerne tenker kortsigtet pa deres an-
strengte gkonomi. Muskelsvindfonden tror pa,
at ministeren og folketingspolitikerne i langt
hgjere grad er i stand til at se formalet med de
gxldende principper. Vi kan ikke forestille os, at
Danmark pa grund af kortsigtede kommunale
sparegnsker vil reducere en gruppe af menne-
sker med handicap til et b-hold, som ikke skal bi-
drage til samfundet men blot eksistere med den
billigst mulige hjaelp. Muskelsvindfonden tror pa,
at Folketinget modstar presset og fastholder de
principper, som model 1 rummer.




Tim Pedersen har
24-timers hjcelp. Det
er frustrerende, at
kommunerne stiller
spgrgsmdlstegn ved,
om han har brug for
den, mener han.

Det vil blive et foengsel

Tim Pedersen stdr foran sin farste revurdering af den BPA-ordning,
som sikrer ham hjcelp 24 timer i degnet. Det er ikke uden uro i maven

-.::-{5_0 A. Voldgaard
)i Sregers Kirdorf

4 timer i dggnet er de lige ved siden af ham. De

hjalpere der sikrer, at 18-arige Tim Pedersen
kan leve et liv, der pa flest mulige omrader ligner
det, som ikke-handicappede unge lever.

"Jeg kan egentlig beskrive meget kort, hvad BPA-
ordningen betyder for mig: Den ggr helt pracist,
at min hverdag fungerer,” siger han.

Tim Pedersen leser andet ar pa HF og bor sta-
dig hjemme hos sin far i den lille by Sejet uden
for Horsens. Han har det, han selv kalder et travlt
ungdomsliv. Udover skolen og alle lektierne spil-
ler han elhockey i Aarhus, han nyder at bevage
sig rundt i Horsens by efter skoletid, og i weeken-
derne star der fester og hyggeligt samvar pa pro-

grammet. Altialt et liv, der absolut er veerd at leve,
fastslar han.

Derfor er det ogsa med en vis uro, at han ser
frem til den érlige revurdering af BPA-ordningen,
som han star overfor. Han fejrer sin 19-ars fgdsels-
dag den 18. februar, og nervgsiteten skyldes ikke
kun, at det er forste gang, han skal igennem sadan
en proces. Det er ogsd kommunernes forsgg pa at
skeaere i timetallene, der bekymrer. Horsens er en
af de kommuner, der har veret meget aggressive
pa den front.

"Da jeg fik tildelt BPA-ordningen i forbindelse
med, at jeg blev 18, var jeg rystet over alle de ting,
man skal tage stilling til og bliver spurgt om. Det




"Man har gode dage, men det er
jo ikke de dage, der skal danne
grundlag for den tildelte hjaelp. Og
under alle omstcendigheder er det
jo ikke saddan, at jeg pludselig be-
gynder at g& i morgen.”

Tim Pedersen

Det vil fgles som et faengsel, hvis
kommunérne kommer igennem med
deres argument om, at cegtefcelier,
skolekammerater og andre, der er

i ncerheden, skal agere hjcelpere,
mener Tim Pedersen.

var en slags forhgr. Man far smidt paragraffer i ho-
vedet, og jeg er virkelig glad for, at jeg har min far
ved siden af til at hjelpe mig,” siger han.

Forkert logik

Tim Pedersen havde i forbindelse med tildelingen

af ordningen besgg af en ergoterapeut, og hun
var med hans ord med til at sikre ham 24-timers
hjelpen. Udgangspunktet var, at han matte kunne
klare sig pa en hjemmehjzelperordning, men sam-
men med ergoterapeuten udarbejdede de en lang
liste over alle de ting, han har

bliver talt om mader at spare hjelpertimer pa.

"Jeg kender godt alle de argumenter, men de er
ikke relevante, for det vil ikke fungere. For mig
vil det blive som et feengsel. Hvis man gar ind og
skerer i hjelpertimerne ud fra den logik, at der
er andre mennesker omkring én, vil det fjerne
grundlaget for et liv,” fastslar han.

Spild af ressourcer

Til sommer er Tim Pedersen ferdig med at lese

HEF, og gar alt som planlagt, flytter han til Aarhus,
* hvor han vil lase til bygningsin-

brug for hjelp til, og efter- ”Jeg kender gOdt alle de genigr. Dermed star han altsa
fplgende gik bevillingen glat Qrgumenfer, men de er ikke overfor et kommune-skifte, og
igennem. relevante. for det vil ikke det er ogsa noget, der far som-

Han haber, at revurderingen
gar pa samme made.

fungere. For mig vil det blive

merfuglene i maven til at flakse
lige rigeligt:

"Det er enormt vigtigt, at de Soom et faengsel. Hvis man "Bade i forbindelse med revur-
der bevilger hjzlpen, forstar, gar ind og skaerer i hjoelper- deringen og i forbindelse med
at det pa mange mader er alt  tjmerne ud fra den logik, at  at flytte er man da nervgs for at

andet end den normale, per-
sonlige pleje, der er med til at

der er andre mennesker

miste det, man har. Og man kan
blive meget frustreret over, at de

give mig et liv, der fungerer. Et omkring en, vil det fierne ikke kan forstd, at man har hjal-
godt eksempel er, ndr jeg lig- grundlaget for et liv." pen, fordi den er ngdvendig.

g€r 1 min seng om natten. Sa Tim Pedersen

kan jeg jo ikke flytte mig, og

der er det afggrende, at jeg har hjxlpen taet pa, sa
jeg lige kan fa flyttet min arm, hvis det er ngdven-
digt. Og i dagligdagen er det sidan noget som at
samle en bog eller noget papir op fra gulvet, hvis
den falder ned.”

At fa klassekammerater til at samle ting og sager
op fra gulvet og i det hele taget fungere som hjeel-
pere i dagligdagen, ndr de nu alligevel er lige ved
siden af, er et af de velkendte argumenter, nar der

Derudover synes jeg ogsa, det er
spild af ressourcer. Kommunen
kender min diagnose, de kender mine ressourcer,
og de ved, at min sygdom er progressiv. Man har
gode dage, men det er jo ikke de dage, der skal
danne grundlag for den tildelte hjelp. Og under
alle omstendigheder er det jo ikke sédan, at jeg
pludselig begynder at ga i morgen. Det eneste jeg
har brug for er, at jeg kan leve et liv pa samme
premisser som alle andre.”




Vcer med i det politiske univers

Kunne du teenke dig at vaere i Muskelsvindfondens
politiske univers? Sa har du mulighed for at stille op
til posterne som formand, nastformand eller til re-
prasentantskaber pa Muskelsvindfondens landsmgde
den 25. maj og fa dit kandidatur presenteret pa seer-
lige valgsider i naeste nummer af Muskelkraft og pa
nettet. Du skal vaere medlem af Muskelsvindfonden
og have betalt dit kontingent for 2013 for at kunne
stille op.

For at blive praesenteret som opstillet skal du logge
ind pa foreningsuniverset pa www.muskelsvindfon-
den.dk og udfylde skemaet, som du finder et link til
pa forsiden. Derudover skal du sende et vellignende
pasfoto til redaktgr jane W. Schelde pa mail: jasc@
muskelsvindfonden.dk. Deadline for valgindleg, der
skal med pa valgsiderne, er 11. marts 2013.

Landsmade 2013

Muskelsvindfondens Landsmgde 2013 finder sted
den 24.-26. maj 2013 pa Musholm Bugt Feriecenter i
Korsgr. Husk at sette kryds i kalenderen allerede nu.

Om lgrdagen, den 25. maj, er der generalforsam-
ling i Storebzltshallen, hvor der bl.a. traditionen tro
vaelges formand, naestformand og medlemmer til
reprasentantskabet. Sidelgbende vil der veere bgrne-
og ungelandsmgder pa Musholm.

Programmet for weekenden er endnu ikke helt lagt
fast, men der vil uden tvivl som altid veere masser af
hygge og gensynsglade. )

Invitationen til Landsmgde 2013 vil blive sendt ud
pa mail til alle medlemmer af Muskelsvindfonden
omkring den 18. marts. Tilmeldingsfristen er den 2.
april 2013. ;

Gratis coaching i at mestre
handicap eller kronisk sygdom

Nyuddannet coach Peter Mikkelsen tilbyder gratis
coachsamtaler i mestring af handicap eller kroni-
ske sygdomme i forskellige livssituationer.

Peter Mikkelsen er 31 ar, og har selv Duchennes
Muskeldystrofi, der ggr ham til kgrestols- og respi-
ratorbruger og athaengig af hjelp dggnet rundt.

"De vilkar, behov og problemer min type muskel-
svind bringer med sig, er naturligvis anderledes
end dem, andre kemper med. Men jeg ved pa
godt og ondt, hvad det vil sige at leve med be-
graensninger og handtere de svaere hverdags- og
livssituationer som fysiske, mentale eller helbreds-
massige begransninger satter en 1,” forteller
Peter Mikkelsen.

"Jeg er uddannet i den sakaldte systemiske skole.
Det vil bl.a. sige, at jeg ikke kun ser pa personen
som et individ, der har en sygdom. Jeg er ogsa op-
taget af relationer og kontekster; de forhold man
indgar i (til fx kolleger, familie, fagpersoner) og
de kontekster, man beveeger sig indenfor (fx pa
jobbet, pa hospitalet, hjemme). Det betyder meget
for, hvem man er, og hvordan man tackler sin syg-
dom i forskellige situationer”.

Samtalerne foregar fortrinsvis mandag og tors-
dag fra kl. 11-16 og har en varighed pa 1-1% time.
Sted: Rambgll Attractors lokaler i @Yrestaden i Kg-
benhavn. Kontakt: Peter Gundlund Koed Mikkel-
sen, 26 28 63 65, handicapmester@gmail.com.

Det er muligt at lese mere om Peters coaching
pa www.attractor.dk under Konsulentydelser.

@ Muskelkraft 1/2013




Nyt online netvcerk for forceldre

Udfordret.dk er et mgdested pa internettet for forael-
dre til bgrn med udfordringer, hvor der kan udveks-
les erfaringer og gode idéer. Udfordret.dk er oprettet
pa initiativ af Lone Hecht, som selv har to drenge,
hvoraf den ene har autisme og ADHD og manglede
et sted at dele sine oplevelser og fglelser, men stedet
er ikke diagnosespecifikt. :
”"Nar et barn har udfordringer, er fokus pa bar-
@4 nect og barnets udfordringer. Min erfaring er dog,

| at foraeldrenes udfordringer stiger proportionalt
med barnets, og vi ma derfor ogsa handtere foral-
drenes udfordringer. Malet for udfordret.dk er at
forzldrene far luft og bliver tanket op. Bgrn har det
nemlig bedst, nar foreldrene har det godt,” fortzeller
Lone Hecht.

Netverket findes pa adressen www.udfordret.dk.
Det kraever ikke login eller tilmelding for at vare
med, og alle er velkomne til at byde ind eller vare
med pa en kigger.

Fagpersoner er ogsa meget velkomne til at skrive.

Fejl i forskudsopgarelsen

Ver opmarksom pa, at der er fejl i forskudsopggrel-
sen 2013 i det felt, som man skal bruge til at opgive
gaver givet til godkendte foreninger (felt 412 - fra-
drag). Det betyder desvarre, at den enkelte denne
gang selv skal @ndre forskudsopggrelsen 2013, hvis
fradraget ikke star korrekt pa forskudsopggrelsen.
Det kan ggres i TastSelv - www.skat.dk - eller ved tele-
fonisk henvendelse til SKAT pa 7222 1818.

Lettere adgang hos fysioterapeuten

Danske Fysioterapeuter har indgaet et samarbejde
med foreningen God Adgang, der registrerer og
marker fysiske adgangsforhold i offentlige og pri-
vate bygninger, sa alle kan fa detaljerede oplysnin-
ger om tilgaeengeligheden pa det enkelte sted.

Hidtil har gangbesvarede, kgrestolsbrugere og
mennesker med nedsat hgrelse og syn haft svaert
ved at finde fysioterapeuter med egnede adgangs-
forhold. Det @ndres nu. I gjeblikket er man i
gang med at registrere adgangsforholdene pa de
forste 125 klinikker landet over, sa alle i fremtiden
kan se pa www.sundhed.dk og www.godadgang.
dk, hvor tilgaengelige de er. I fgrste omgang er
der udelukkende tale om en registrering af til-
geengeligheden, men pa sigt er malet at forbedre
adgangsforholdene — bade i eksisterende og i ny-
byggede klinikker.

Sammen med God Adgangs registrering af ad-
gangsforholdene pd den enkelte klinik, vil der
ogsa blive givet forslag til, hvordan tilgaengelighe-
den kan forbedres. Danske
Fysioterapeuter haber, at
det vil motiverer klinik-
kerne til at skabe bedre
adgangsforhold, der pa
sigt sikrer lige adgang
for alle.




Det drejer
sig om TFrCe

Kim Dokkedahl Pedersen er en cegte tracemand.

10. klasse skiffede han tysk ud med troeslgjd,
og dermed blev en livslang passion vaekket fil live

99 Jeg synes selv, jeg er ordens-
menneske, men det er ikke
sikkert, at min kone er enig,”
siger Kim Dokkedahl Pedersen
grinende. Med hjzlp fra fjern-
betjeningen abner han garage-
porten, og abenbarer adgangen
til det, der for ham er agte livs-
indhold: Treeverkstedet.

Selve garagen er fyldt til
noget ner bristepunktet. For-
rest star hans bld minicrosser og
ved siden af hans tre-arige sgns
bld plastikkopi af kgretgjet. Og
ellers er det tree, der optager
pladsen. I alle former og sorter.

Jeg gemmer alt. Ogsa de
bittesma stykker, for man ved
aldrig, hvad man far brug for,”
siger han.

Er der tvivl om ordenssan-
sen i garagen, bliver den gjort
til skamme i selve veerkstedet.
Her hersker noget nzer pinlig
orden. Pa vaeggen hanger dre-
jergr side om side i korrekt stgr-
relsesorden, limen star pa sin
seedvanlige hylde, og selv haefte-
plasteret har en fast plads. ’

"Jeg har den regel, at jeg altid
rydder op og sliber alle dreje-
jernene, nér jeg er feerdig med
at arbejde herude,” siger han.

Interessen for treearbejdet
stammer tilbage fra folkesko-

letiden — godt hjulpet pa vej

af' en far, der arbejdede i en
treelasthandel. Kim Dokkedahl
Pedersen var med egne ord
ikke nogen grn til sprog, og det
tyske fik aldrig rigtig tag i ham.
Sa da han i 10. klasse fik mulig-
hed for at skifte sprog ud med
slgjd, skulle han ikke betenke
sig i mange minutter, fgr han
sagde ja. Siden har han savet og
drejet i stort set alle traesorter,
sa snart energien og tiden har
vaeret til det.

Farvel til fisk
Pa spisebordet i parcelhuset'i
Lemvig star en del af beviserne
pa kreativiteten. Fade, skale,
nisser, lysestager og alt muligt
andet. For alt kan ifglge Kim
Dokkedahl Pedersen laves i trae:

"Det er rigtigt, at det kun er
fantasien, der setter greenser.
Da jeg sa sidan én her fgrste
gang, var den lavet i glas, men
den fungerer ogsa perfekt i
trae,” siger han og viser en op-
sats frem. Den er lavet med ge-
vind, sa de forskellige dele kan
pilles fra hinanden. Sa er den
meget nemmere at fa plads til
i kgkkenskabet, argumenterer
han.

Kim Dokkedahl Pedersen har

boet i Lemvig hele sit liv. Fgrst
med sine forzldre, sa alene og
de senere ar sammen med sin
kone, Beth-Jane og deres nu
trearige sgn, Per.

"Man siger jo, at nar man
forst er trillet ned i hullet i
Lemvig, sa kommer man aldrig
herfra igen,” siger han gri-
nende med henvisning til de
stejle bakker pa begge sider af
Limfjordsbyens centrum.

Den aktive familiefar og tred-
rejer fik som 16-drig konstateret
den muskelsvindform, der kal-
des limb girdle myskeldystrofi.
Den er progressiv, sa han bliver
langsomt dérligere til at ga og
sta. Men pa gode dage kan han
holde sig oprejsti op til et par

timer i treevaerkstedet. Sa er der

til gengaeld ogsa dgmt sofahvile.
efterfolgende.

"Jeg kan godt merke, at det
er hardt for kroppen, hvis jeg
bliver lidt for ivrig i veerkstedet.
Men omvendt s& hader jeg, nar
jeg er ngdt til at stoppe, nar jeg
lige er godti gang. Men jeg ma
indromme, at det sker jeevnligt,
at jeg nok kommer til at over-
vurdere mine kraefter,” erken-
der han.

Indtil 2009 arbejdede Kim
Dokkedahl Pedersen i den lo-

Kim Dokkedah! Pedersen er rutineret freedrejer. Han bruger stadig den drejebasnk, han fik af sin far, da han gik i skole.

kale fiskeindustri i Lemvig. Han
fileterede fisk, og naede at vaere
pa fabrikken i neesten 20 &r.
Frem til 2000 arbejdede han pé
ordinere vilkar, men det blev
for hardt, og han kom over pd
en skanejob-ordning. Men da
parret ventede barn i 2009, tog
han beslutningen om at leegge
arbejdslivet bag sig:

"Pa det tidspunkt lavede jeg
ikke andet end at arbejde og
sove, for jeg havde ikke energi
til andet. Og det ville jeg ikke
byde hverken min kone eller
mit barn. Si da familien var
samlet til min fgdselsdag 1.
marts meddelte jeg, at den dag
barnet blev fgdt, ville jeg have
min sidste arbejdsdag. Og da
han kom 5. marts, sagde jeg far-
vel og tak til fisken.”

Nyder freden

P4 det tidspunkt havde Kim
Dokkedahl Pedersen stort set
ikke vaeret i sit treeveerksted i et
par ar. Det var ikke lysten men
udelukkende energien, der
manglede. Sa det var med stor
glede, at han langsomt kom

til kreefter og en dag kunne sla
dgren op til sin interesse igen. I
dag kommer han der helst flere
gange om ugen, men det hele
atheenger af, hvor meget fami-
lielivet kraever.

"Det er ind imellem hardt at
have sddan en lille gut pa tre
ar. Det er mig, der henter og
bringer, og det er ogsa mig, der
ordner nogle at de huslige ting
og laver mad. Og selv om det
er rigtig dejligt, sa terer det
ogsa pa krefterne at lege med
Per. Sd jeg har i grunden nok

at se til, i hvert fald nok til, at
jeg ikke pd noget tidspunkt har
savnet at ga pa arbejde,” fastslar
han.

Beth-Jane leser til social- og
sundhedsassistent, sa Kim
Dokkedahl Pedersen har dag-
timerne for sig selv. Og det hyg-
ger han sig med.

"Jeg er ikke specielt socialt an-
lagt, sa jeg har ikke som sadan
brug for selskab for at fa tiden
til at ga. Jeg er god til at passe
mig selv, og det er nok ogsa der-

. for, at jeg nyder at sta i mit eget

selskab i treeverkstedet.”

I verkstedet star den dreje-
bznk, som Kims far skaffede
ham tilbage i skoletiden. Den
fungerer stadigvaek perfekt, og
til bade jul og fodselsdag far
den som regel selskab af endnu
et drejejern eller noget andet
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nyt, som traedrejeren ikke synes,
han kan leve uden.

"Familien griner som regel
lidt af mig, nar der er noget
nyt, jeg simpelthen bare bliver
ngdt til at have. Men sadan er
det vel med fritidsinteresser. De
har det med at gribe om sig.”

Et spgrgsmal om prioritering
Det kraever muskelstyrke at ma-
ngvre rundt med treklodser,
der kan veje adskillige kilo, sa
ind imellem ma Kim Dokke-
dahl Pedersen have hjalp til at
fa dem monteret pa drejeban-
ken. Og det er ogsa sandsynligt,
at han er ngdt til i en eller
anden grad at legge dele af sin
passion for traedrejning pa hyl-
den med tiden, erkender han.
Men at slippe interessen for trae
helt, kommer ikke til at ske,
fastholder han.

Skéle, fade og lysestager. Det er
ikke fantastien, der mangter, nér
Kim Dokkedahl Pedersen géir | kiig
i froeveerkstedet.

"Bliver jeg for darlig til at
arbejde med drejebaenken, be-
vaeger jeg mig nok over i noget
med dekupgrsav, der er noget
med at skeere sma figurer i trae.
Det kan man sidde ned til, og
det skulle jeg da kunne holde
til,” siger han.

Ellers er der ryapuderne at
kaste sig over. Forelgbigt star
der-et par eksemplarer i sofaen.
Inspirationen kommer fra hans
farfar, der var flittig med syna-
len.

"Det er i hvert fald helt sik-
kert, at jeg skal have noget at
ga op i. Jeg forstar ikke de men-
nesker, der siger, at de ikke har
tid til at have en fritidsinteresse.
Det er efter min mening et
spgrgsmal om prioritering. Min
kone laver smykker, sa her hos
os kan vi godt sidde en helt al-
mindelig aften med hver vores

ting. Det er i hvert fald ikke
fiernsynet, der stjeler vores tid,
for der kan ga flere dage, uden
at vi har teendt for det,” siger
han.

De mange fine treeting, som
Kim Dokkedahl Pedersen har
tryllet frem i lgbet af arene, har
veeret udstillet flere steder. Ind
imellem er der ogsa nogle ven-
ner eller venners venner, der
gerne vil kgbe nogle af kreatio-
nerne. Men det er ikke derfor,
han ggr det.

“Det er selvfglgelig rart, at der
er nogle mennesker, der kan
lide det, jeg laver. Men jeg ggr
det altsd udelukkende for mig
selv. Det er med til at give mig
livsindhold og ggre mig glad,
og sa laenge jeg har det sadan,
sa drejer jeg videre.” —a
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Er dine mobbere
0gsa uopfindsomme

fabere?

En invitation til gammel-elev-fest giver akut mavepine,
men forfidens plagednder f&r et verbalt spark tilbage,
hvor de harer hiemme: | forfidem

Kjcer Thomsen
tion: Bitten Vernersen

vitation til 20 drs jubileeum

ed min folkeskoleklasse. Det
er svert at forsta, at det er 20
ar siden, og det bringer natur-
ligt nok minder frem. Minder,
der ikke er af den hyggelige,
fluffy, alting-var-bedre-som-barn
slags. Tvaertimod. Men i stedet
minder om to ar med ondt i
maven og kvalme hver eneste
morgen med udsigten til endnu
en dag, hvor der ville blive gjort
grin med min skave ryg og min
made at lgfte armen pa, nar jeg
skulle svare pa noget i timen.
Dage, hvor ordet ’spasser’ blev
hvisket rundhandet for at hyle
mig ud af den under en diktat
eller lige fgr en engelsk hgjtlees-
ning. Dage, hvor mine bgger
blev taget og lagt pa gulvet lige
foran mig, nar min hjelper gik
pa toilettet.

‘leg modtog for nylig en in-

Det er ikke dage, jeg vender til-
bage til med mindre noget — fx
den pagzldende invitation —
tvinger mig til det. Sket er sket
- jeg kan ikke &ndre pa det, og
det gar kun ud over én person
at bzere nag eller fortryde noget
- nemlig mig! Men nar det al-
ligevel sker, at tankerne presser
sig pa, kan jeg godt gnske mig
at give 20-ar-yngre-jeg et par
gode rad:

® Fortel det til nogen! Nar du
i fremtiden forteller om dine
oplevelser vil den statistisk mest
gaengse reaktion vere "Hvorfor
var der ikke nogen, der gjorde
noget ved det?” Og svaret er
ganske enkelt: Du siger det
aldrig til nogen. Du siger det
ikke til dine foreeldre, for du
ved, at det ville ggre dem kede
af det og rasende — og gud-ved

hvad de sa kan finde pa. Det

er sveert at forestille sig, at det
kan hjalpe noget som helst; det
vil nok kun ggre situationen
varre. Og lererne? De erjo i
forvejen konfliktsky i forhold til
abenlyse problemer i klassen,
sa hvorfor skulle de hjelpe dig
- og hvordan? Og det er heller
ikke sikkert, det vil ggre en for-
skel, men det kan jo for pokker
ikke blive verre! Du er sa god
til at tage dit happy-fjees pa, at
ingen kan se pa dig, at knuden
i maven bare bliver stgrre og
st@rre.

® Overvej at skifte skole! Jeg
ved godt, at det er sveert at
forestille sig, at det skulle veere
anderledes et andet sted — hvor-
for skulle det dog det? Men jeg
lover dig, det bliver anderledes.
Alene et skift til gymnasiet vil

gore en verden til forskel, sa
hvorfor dog ikke tage chancen
og preve noget nyt. Du kan
ogsa overveje efterskole - men
for guds skyld, ikke en med
sang og musik. Du har ikke en
tone i livet, og du synger ad
helvede til ... og det er ikke
mobning — det siger jeg med al
mulig keerlighed!

® Sig til dem at de er nogle
r**huller! Du har intet at tabe.
Sa snart du har vaeret til din
sidste eksamen i 9. klasse, skal
du aldrig se dem igen. Hvorfor
ialverden skulle du dog det?
Sa glem den sgde, pligtopfyl-
dende pige, der ngdigt siger
noget grimt og forteel dem,
hvilke nopfindsomme tabere
de i virkeligheden er. Helt
erlig, kalde en pige i kgrestol
for ’spasser’ — ja, det er virkelig

godt fundet pa! Du kan maske
endda overveje at ’komme til’
at parkere oven pa deres fgdder
eller sigte strategisk efter deres
leegmuskler med dine fodstgt-
ter. Den eftersidning overlever
du samzend nok, og det vil med
garanti give dit bad-ass alter ego
et boost!

. Jeg er hverken den fgrste
eller sidste i historien, der har
oplevet mobning. Men min-
derne kan stadig give mig en
lille knude i maven, og nér det
sker, ville jeg gnske, jeg havde
fulgt mine egne rad for 20 ar
siden. Jeg ved godt, at den
virkelighed, jeg husker, nappe
er den samme som den, mine
mobbere husker. Jeg var jo ret
god til at skjule det. Ligesom
jeg ikke lzengere er 14 ar, er de
det jo heller ikke. Imellem dem

Om 20 ar er du
ensom, fed,
impotent og skaldet!
Fis af, for jeg kerer

dig ned, R**HUL!

er der nok kommet et par skils-
misser, nogle temmelig vigende
hargreznser, et enkelt rejsnings-
problem, 100 kg overvegt og
en del personlighedsudviklende
erfaringer oveni. Nar jeg ikke
tager med til jubileet, er det
fordi, jeg skal noget andet den
dag med mennesker, der be-
tyder noget for mig i nutiden,
men hvis jeg skal vaere helt
erlig, havde jeg nok alligevel
fundet pa en undskyldning for
at blive vaek. Der er skam nogle
spde mennesker i folkeskole-
flokken, som det kunne vere
hyggeligt at mgde igen. Men
der er ogsa bare nogle perso-
ner, som det er bedst at lade
blive i fortiden.




Jonas Dwight Mikkelsen
bliver fcerdiguddannet
reklamefotograf om et

Jonas Dwight Mikkelsen har krydset mange greenser par uger.
P& vej mod svendebrevet som reklamefotograf

il Jensen
Jonas Dwight Mikkelsen

fotografide seneste fire og et halvt ar. Men’

ke mindst har han lzert en masse om sig selv.

Han har veeret i leere som reklamefotograf i
Odense hos firmaet Skovdal og Skovdal, og sven-
deprgven kommer efter planen i hus om fa uger.
Derefter hdber han at kunne skabe sig et godt
arbejdsliv, der kan rumme bade et job, som han
finder interessant, men ogsa hans muskelsvind.

Det har nemlig ikke véaret helt nemt at komme
igennem laeretiden, for Jonas har muskelsvind
af typen Becker, som bl.a. betyder, at han hurtigt

lonas Dwight Mikkelsen har lzert en masse om

bliver traet i sine muskler iser i benene. Sygdom- -

men blev opdaget, da han var omkring fire ar. Sa
der har veeret mange granser, S& der har vaeret

mange grenser at overskride pa vej mod den
svendeprgve, han lige nu arbejder intensivt med
at fa feerdig.

Sammen med sit hold pa Medieskolerne i Vi-
borg, er han i gang med at legge sidste hand pa
det udvalg af fotografier, som han har lavet til
svendeprgven bl.a. nogle "mini-verdener” — re-
klamefotografier, der med opsatte tableauer og
en hel masse detaljer virkelig har kostet arbejds-
timer.

Virkelig knoklet

"Min mor har hjulpet og vi har siddet og tapet-

seret, klistret og malet og vi har virkelig knoklet

med opsatningerne. Ogsa sa meget, at vi til sidst —>
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lige matte have en pause fra hinanden, fordi
vi havde veret sa meget sammen i sa lang tid,”
siger Jonas og smiler lidt.

Selv synes han, at hans styrke som fotograf lig-
ger i, at han er god til at fortelle en historie med
genstande og til at finde de rigtige virkemidler.
Og at han undervejs i uddannelsen har flyttet sig
rigtig meget bade fagligt og personligt.

"Jeg har fundet ud af, at man faktisk kan lave
alt, hvis man har tid nok. Og samtidig har det
veeret fedt at opdage, at man virkelig kan arbejde
med sig selv. Jeg er taknemmelig for, at mit leere-
sted har faet mig igennem, og for at de har givet
mig sa mange kreative muligheder,” siger Jonas
Dwight Mikkelsen.

Undervejs i sin uddannelse har han
dog ofte méttet overskride sin fysi-
ske formaen, hvilket ind imellem
virkelig har trukket teender ud.

"Jeg har helt klart nogle
gange arbejdet mere end
jeg skulle have gjort. Det
har kostet nogle krefter,
jeg faktisk ikke havde.

Men det er virkelig svaert

at holde fast, og ogsa at

fa andre til at forsta, hvad
det vil sige at have sidan
en type muskelsvind, som
jeg har. Fordi man ikke kan
se det pa mig, og fordi der
fglger mange symptomer med,
som kan forveksles med sddan nogle
teenage-ting. At man falder sammen og ,
udstraler traethed f.eks. Det er faktisk ogsa nogle
gange svert selv at vide, hvornar det er okay, at

man fgler sig helt vildt treet, og hvornar man bare

er lidt doven og skal skubbe til sig selv. Det er en

drgmmejob
er at arbejde et sted,

(or jeg kan veere idé-
mand og kreativ tovholder
pa projekter. Men jeg vil ogsd
veere tilfreds, hvis jeg bare kan
finde et stabilt sted med glade
medarbejdere, hvor jeg kan fale
mig velkommen, og hvor der
kan skabes respekt om mine
skéne-vilkar fra starten.”
Jonas Dwight Mikkelsen

o Opsatte tableauer og en hel
masse detaljer koster mange
arbejdstimer, men er Jonas
Dwight Mikkelsens speciale.

balancegang og man kommer til at overskride
sine greenser mange gange, fordi man bade skal
vaere tro mod sig selv og sine skane-hensyn og
samtidig skal ggre sig spiselig overfor en arbejds-
giver”, siger Jonas Dwight Mikkelsen.

Svendegilde og fgdselsdag

Nir svendebrevet er i hus om fa uger, skal han
tilbage til lerepladsen i Odense nogle maneder,
inden hans kontrakt udlgber her. Og i maj er det
planen, at han vil holde sin 30 ars fgdselsdag og
sit svendegilde pa samme tid.

Derefter ligger verden aben, og Jonas, der kom-
mer fra Thisted, overvejer lige nu om fremtiden
skal ligge i Nordjylland eller han maske vil for-

- spge at finde et job i Kgbenhavn.
"Det afhzenger meget af, hvordan
det kommer til at g4 i forhold til
at fa et fleksjob, som jeg helt
klart regner med, er det, jeg
skal have. Mit drgmmejob er
at arbejde et sted, hvor jeg
kan veere ide-mand og kre-
ativ tovholder pa projek-
ter. Men jeg vil ogsa vare
tilfreds, hvis jeg bare kan
finde et stabilt sted med
glade medarbejdere, hvor
jeg kan fgle mig velkom-
men, og hvor der kan skabes
respekt om mine skane-vilkar,”
siger Jonas.
“For nar man har muskelsvind, har
man hele tiden sadan et regnskab kg-
rende inde i hovedet, hvor man teller sine kreef-
ter og prgver at regne sig frem til, hvor leenge de
holder. Og det ville veere skgnt at slippe for.” —o
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lpads, el-cykler
Og Nye aktiviteter

lgen i &r er deft lykkedes Muskelsvindfonden at f& mange gnsker opfyldf med
uundveerlig stgtte fra fonde, legater og puljer samt fra flere private bidragydere

efle Lebech

december 2012 fik alle med-

lemmer i foreningen mulig-
heden for at deltage i en stgrre
undersggelse, som skal fortelle
os mere om, hvem vores med-
lemmer er, og hvordan de bru-
ger eller har lyst til at bruge for-
eningens tilbud. Resultatet af
denne undersggelse foreligger
til Landsmgdet i maj 2013, men
allerede nu kan de indsamlede
tal sammen med resultater fra
tidligere undersggelser give os
et billede af, hvor der skal seet-
tes ind i de kommende &r.

Ungdomsliv, drgmme for
fremtiden, arbejdsliv og bar-
rierer pd arbejdsmarkedet,
har veret i fokus i forskellige
undersggelser gennem de sene-
ste fem 4r, og resultaterne har
blandt andet fgrt til mentorpro-
jektet M-power, indsats for led-
sagelsesordning for unge ned
til 12 ar og en diskussion om
plads til forskelle pa arbejds-
markedet. Nu tager vi hul pa et
nyt kapitel, nar et beskaftigel-
sesprojekt i lgbet af 2013 kom-
mer pa banen. Hvad skal der til
for at skabe plads til forskelle
pa arbejdsmarkedet? Hvad er
det Muskelsvindfonden kan
bidrage med, sa medlemmerne
far muligheden for at bruge
deres kompetencer? Med stgtte
fra Ernst og Vibeke Husmanns
legat og Frantz Hoffmanns Min-

delegat kan Muskelsvindfonden
ga i gang med arbejdet.

Piger og politik

Ogsa et nyt pige-projekt, der
skal stgtte piger i at mestre de
barrierer, de mgder i deres
pige-liv, er i samarbejde med
RCfM i stgbeskeen. Unge med
interesse for samfund og politik
far i 2013 mulighed for at del-
tage i en ny Handicappolitisk
Ungdomsgruppe, som forha-
bentlig aktiveres i fordret. Alle-
rede nu har otte-ti.unge lyst og
energi til at sette deres preg pa
fremtidens handicappolitiske
diskussion.

Muskelsvindfonden skal ogsa
lave nye aktiviteter for gdende
unge, for medlemmer med Dys-
trophia Myotonica og stgtte op
om de mange aktive medlems-
grupper, som vi allerede har.

Musholm Bugt Feriecenter vil
i de kommende ar vere praeget
af det nye byggeri. Samtidig skal
centret og den nye multihal fyl-
des med aktiviteter. Det arbejde
koster penge — sa derfor sgger
vi forskellige fonde samt lokale
og nationale puljer om midler
til projektet.

Det naste ar byder pa en hel
masse spendende opgaver. De
ville ikke kunne lgftes uden
stgtte fra de mange, der har vist
interesse for foreningen og ydet

et flot og uundverligt bidrag til
foreningens arbejde, som har
stgttet med et julebidrag eller
ydet time efter time til frivilligt
arbejde. Fra Muskelsvindfon-
den til jer alle — tusind tak.

Fradrag for bidrag fil
Muskelsvindfonden

Vv::e ":1r*m*crks*m *'-:’"1

foreningen kan indberette
I'“elr*t'ue’r til Skait, er clet

T. at naivn og cpr-nr.
angives saummen med! ind-
betalingen af bidraget.

Har du spargsmal om

er clu velkommen
il ot kontakte Line Kirsten i
gkonomiafdelingen:
liki@muskelsvindfonden.dk
eller 89482222,

Laes evt. mere pé
www.skat.clk

Ernst og Vibeke Husmanns legat og Frantz Hoffmonns I\/ImdelegoT

Kr.  500.000
@sterbro Banko v. Ulla Hautop Kr.  300.000
Social- og Integrationsministeriet, Pulje til scerlige sociale formal Kr. 286.388
Social- og Integrationsministeriet, Handicappuljen 2012 Kr  221.242
P. A. Messerschmidt og Hustrus Fond Kr. 75,000
Victor Mogensens Mindelegat Kr. 73.500
Den Danske Banks Fond Kr. . 50.000
Kulturstyrelsen, Bladpuljen Kr. 36.507
Sigrid og Ove Olsens Fond Kr. 35.000
Louis Petersens legat KiSEs 2100
STG's Gavefond (Scandinavian Tobacco Group) Kr. 30.000
Ville Heises Legat Kr. 30.000
Civilingenigr H. C. Bechgaard og Hustru Ella Mary Bechgaards Fond Kr. 25.000
Grosserer Andreas Colistrop & Sgn Rudolf Collsfrops Mindelegat Kr. 25.000
Frimodt-Heineke Fonden Kr 25.000
Ludvig og Sara Elssas Fond Kr, 20.000
De Spannjerske Legater Kr. 15.000
Fabrikant Mads Clausens Fond Kr, 10.000
Inner Wheel, Slagelse Kr. 3.000
I alt Kr. 1.792.737
Kirsten L. Schmld‘rs fasdselsdog Kr. 18.265
Aase Viberg Hansen Kr. 15.000
GT Holding Smgrum ApS Kr. 10.000
Hans Christian lversen Vestergaard Kr. 10.000
Elin Ngrgaard Nielsen Kr. ©.800
Knud A. Jensen (modtaget i 2011) Kr. 6.000
Marathon, Anders Dissing Kr. 5.000
Annette Settnes Kr. 5,000
Kresten Bjerre Kr. 2.500
I alt Kr. 81.565
Julebidrag Kr.  64.100
Bdarebidrag Kr. 8.190
Arv Kr. 1.390.789

*Vi modtager i lgbet af aret
mange mindre bidrag til for-
eningens arbejde. Dem kan
Vislet ikke undvaere. Forst og
fremmest er de med til at styrke
medlemsarbejdet, og de mange
projekter vi hele tiden setteri -

gang, for at skabe mest mulig
plads til forskelle. Men bidra-
gene er samlet set ogsa med
til at sikre Muskelsvindfonden
den momskompensation, som
vi benytter os af i mange sam-
menhange i foreningen. Der-

for er ethvert bidrag vigtigt for
Muskelsvindfondens arbejde.

(Denne liste indeholder bidrag -

pa min. 2.500 kr.)
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Velkommen
fil et vigtigh ar

Foto: Helene Bagger

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

Velkommen til et helt nyt ar. Helt sik-
kert et begivenhedsrigt ar. Forhabentlig
ogsé et godt 4r. Blandt meget andet skal
der veere kommunalvalg. Det bliver et
kommunalvalg ud over det seedvanlige,
for vi er denne gang mere end alminde-
ligt interesserede i valgets udfald.

Den 28. januar var der f.eks. et indslag

i TV-Avisen, hvor Lene Vinther med
sclerose nu selv ma betale en del af

sin hjzlpeordning. Hun kan kun ga ti
meter ad gangen, kan ikke lgfte fod-
derne, kan ikke selv komme ind i sin

bil og kan hverken klare indkgb eller
komme til treening. Men selv om hun er
blevet darligere, har kommunen skéret
ned i hjelpen, sa der ikke er tid til at
hjeelperen ogsa kan lave mad, rydde op
og vaske tgj.

Derfor betaler Lene Vinther nu selv
7.200 kr. om méneden for ekstra hjelp,
s hun kan klare sig gennem dagligda-
gen. ¥

Lene Vinther er blot et enkelt eksempel
pa de ringere vilkar, samfundet byder
mennesker med handicap i dagens Dan-
mark.

I mange ar har kompensationsprincip-
pet veeret grundlag for dansk handicap-
politik: Samfundet har kompenseret
for et handicap sa vi sa vidt muligt kan
leve et liv med samme muligheder som
andre mennesker. Det er det princip,
der nu er under angreb. De saver sim-
pelthen i stolebenet, og sa kan enhver
sige sig selv, at sa veelter stolen.

Jeg ved ikke, om det er en trgst, at Lene
Vinther har mulighed for selv at betale.
For det fgrste ved vi jo ikke, hvor leenge
hun kan blive ved med det. For det
andet er det de ferreste, der har rad.
For det tredje betyder kompensations-
princippet netop, at det er samfundet
og ikke én selv, der skal betale kompen-
sationen.

Der er efterhanden ingen grund til at
udstille den ene kommune frem for den
anden, for efterhanden er den slags hi-
storier temmelig udbredte.

Formanden for de danske socialchefer,
Ole Pass, mener oven i kgbet, det er po-
sitivt, hvis Lene Vinther og andre beta-
ler selv. Han mener ikke, at mennesker
med handicap bliver fattigere af at be-
tale selv, og han har den meget specielle
pointe, at det kommer de svage til gode,
for si bliver der flere ressourcer til dem.
Umiddelbart logisk, hvis pengene fak-
tisk kommer andre til gode.

Det har jeg ingen grund til at tro, at

de gor. Min tillid til kommunerne kan
efterhanden ligge pd et meget lille sted.
Kommunerne er i en tillidskrise.
Heldigvis er vi langt fra alene. Ganske
vist kan den offentlige debat somme
tider lyde som om, vi er gradige og far
for meget, men en meningsmaling, som
er udfgrt for Altinget, viser faktisk, at
hjelp til &ldre og til mennesker med

et handicap er vaelgernes hgjst priorite-
rede emne i den kommende valgkamp.
Hele 46,7 procent af vaelgerne navner
det emne ud af rigtig mange emner.

Det vil sige, at handicaporganisatio-
nerne kan fa stor lydhgrhed, hvis vi
blander os aktivt i valgkampen. Fgrst
og fremmest skal vi afkreve politikerne
nogle valglgfter, om end jeg ma sige, at
lgfter ikke viste sig at veere meget veerd
i valgkampen fgr folketingsvalget. Og
ikke mindst skal vi benytte lejligheden
til at forteelle veelgerne vore synspunk-
ter, sa vi kan hjzlpe dem med at veelge
politikere, som vil fastholde, at kompen-
sationsprincippet er selve grundpillen i
dansk handicappolitik.

Der er i alt 98 kommuner, sa det er en
opgave for os alle sammen.

]
P P DANMAR

Id.nr.46335
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