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Billedfortcelling om en mor og hendes hver-
dag. Foto: Claudia Gori

Interview med hovedpersonerne i dokumen-
tarfilmen Svindlerne

Anmeldelse af Svindlerne
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frivillig. Foto: Jakob Boserup
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Mindelegat er uddelt til multihallen p& Musholm

Noeste udaeling af Jgrgen Kejsers Mindelegat sker 1il december

som Muskelsvindfonden er
estyrer for, blev i december

2014 uddelt og skal denne
gang ga til at skabe endnu flere
oplevelser og aktiviteter for alle
i den kommende multihal pa
Musholm - ferie, sport og konfe-
rencecenter. Belgbet pa 25.000
kr. skal bl.a. bruges til udstyr og
materialer, der kan ggre aktivi-
teterne mangfoldige.

Jm'gen Kejsers Mindelegat,

Jorgen Kejsers Mindelegat
skal ifplge statutten ga til per-
soner eller aktiviteter, der er til
gavn for Muskelsvindfondens
virke. Ved uddelingen leegges
der serligt vaegt pa den “skacve
vinkel”, som det formuleres.

Mindelegatet uddeles hvert
ar den 15. december, og bade
personer og aktiviteter kan ind-
stilles til at fa del i uddelingen.
Muskelsvindfondens formand

Nedfcellingen er begyndt

Om fire méneder er der indvielse, landsmade og valg til de politiske
organer i Muskelsvindfonden. Alle medlemmer er velkomne

Den 18. juni indvier Muskel-
svindfonden den sidste
etape af Musholm - ferie, sport
og konference. En stor multi-
hal, 24 nye boliger, restaurant,
mgdelokaler og et veld af nye
aktiviteter og oplevelser skal
tages i brug, og alle medlem-
mer inviteres med til festen. Er
du medlem, vil din deltagelse i
indvielsen vere lig med gratis
forplejning og overnatning fra
torsdag til fredag.

Fredag den 19. juni vil Reha-
biliteringsCenter for Muskel-
svind sta for et serligt program,
mens Muskelsvindfondens
landsmgde begynder fredag
aften og slutter sgndag. Lgrda-
gens program byder ud over
generalforsamlingen og bgrne-
landsmgde om formiddagen,

pa masser af aktiviteter i mul-
tihallen, hvor alle bide voksne
og bern far chancen for at
prgve de nye muligheder af.

Hyvis du vil vaelges
En del af generalforsamlingen
er valg til repraesentantskab,
formands- og nzestformands-
posten, sd allerede nu ma du
gerne overveje, om du har lyst
til at stille op til de politiske or-
ganer i Muskelsvindfonden og
gore din indflydelse gzeldende.
Der skal vaelges syv medlem-
mer til repreesentantskabet,
ligesom der hvert ar er valg til
formands- og naestformandspo-
sten. Hvis du gnsker at stille op
som kandidat og gerne vil prze-
sentere dig pd Muskelsvindfon-
dens hjemmeside, kan du fra

og direktgr treeffer i samarbejde
med medlemsafdelingen og

en reprasentant for Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind
beslutningen om, hvem eller
hvad der har fortjent den arlige
uddeling.

Indstillingen til legatudde-
lingen i 2015 kan indsendes til
efterdret og stiles til fundraiser
Lene Lebech, lele@muskel-
svindfonden.dk.

begyndelsen af marts til den 26.
maj indsende din prasentation
og et pasfoto, sd leegger vi det
pa foreningens hjemmeside.
Prasentationen skal indeholde
navn, adresse, alder, nuverende
beskaftigelse samt tilknytning
til Muskelsvindfonden og ikke
mindst din begrundelse for at
stille op.

Prasentationen skal sendes til
CRM-koordinator Rasmus Bach
Andersen, raan@muskelsvind-
fonden.dk.

Invitation, tilmeldingsfrist,
betaling og andre praktiske
oplysninger om indvielse og
landsmgde vil vaere klar i begyn-
delsen af marts, sa fglg med pa
Muskelsvindfondens hjemme-
side og pa facebook.




Modekampagne

ndede ud fl Nange

Flere medier fulgte op p& modetemaet i sidste nummer af Muskelkraft,
som saffe fokus pd at skabe sterre mangfoldighed i modebilledet.
Ogsé kommende designere pd Designskolen Kolding
fik viar en workshop inspiration fil at taenke nyt

e W, Schelde

Er der plads til handicappede
i modebilledet? Kan og skal
designverdenen sta model til
mennesker med forskelle? Hvor-
for ma Aina ikke komme pa for-
siden?

Der blev rejst mange spargs-
mal, da forskellige medier fulgte
op pa den modekampagne, som
Muskelsvindfonden indledte
med temanummeret af Muskel-
kraft i november sidste ar. Hele
bladet satte fokus pa mode og
havde bl.a. en kvinde med mu-
skelsvind som forsidemodel
- bade som inspiration og pro-
vokation til de eksisterende mo-
deblade. Men i hgj grad ogsa et
signal om at gge mangfoldighe-
den og skubbe til fordommene i
bl.a. modebranchen om, at mo-
deller kun kan vere unge slanke
piger i stgrrelse 36.

Den brede dakning har skabt
debat om emnet og forhibent-
lig ogsa skabt opmarksomhed
om, hvor meget vanetenkning
og fordomme kan bremse for
den mangfoldighed - ikke bare i
modeverdenen, men i hele sam-
fundet - som Muskelsvindfonden
kamper for.

Morgendagens designere
For at skubbe budskabet om
plads til forskelle endnu lzengere
ud inden for modeverdenen og
give input til kommende desig-
nere tog Muskelsvindfonden i
slutningen af januar initiativ til
en inspirationsworkshop pa De-
signskolen Kolding. Temaet var
mode og mangfoldighed med
det formal at inspirere designere
til at bryde normen for, hvordan
modeller og modebranchens
idealer skal se ud i fremtiden.

Talrige studerende var mgdt
op for at tage del i debatten,
men ogsa her var medierne godt
representeret. Bide DR’s TV-
avisen, TV2 Syd og regionalradio
P4 Trekanten var med og sendte
adskillige minutter med klip fra
workshoppen, interview med et
par studerende og et laengere
indslag om problemerne for
en kvindelig kgrestolsbruger,
der har lige sa meget lyst til at
shoppe smart og moderigtigt tgj
som alle andre, men sjeldent
kan finde tgj, der passer til hen-
des krop.

Om formalet med inspirations-
workshoppen pa Designskolen

Kolding siger Sophie Alvi, kom-
munikationschef i Muskelsvind-
fonden:

"Vi vil gerne skubbe lidt til
kommende designere og give
dem inspiration til at tenke an-
derledes. Vi synes, det er pa tide,
at modebranchen dbner op og
afspejler den mangfoldighed,
der er i befolkningen. At de ser,
at der er et kpbedygtigt publi-
kum, der ikke ligner Barbie.”

Og den idé var rektor pa De-
signskolen Elsebeth Gerner
Nielsen straks med pa:

"P4& Designskolen Kolding er
malet at designe til alle, ikke
bare de 10 procent, som har rad
til at betale. Eller de fa, der er
en stgrrelse 36 og 17 ar. Derfor
hilser vi Muskelsvindfondens ini-
tiativ meget velkomment.”

Behgver ikke ga forrest

Til workshoppen deltog foruden
Elsebeth Gerner Nielsen og mo-
deforsker Else Skjold fra Design-
skolen ogsd modedesigner og
modeblogger Henrik Silvius, der
i slutningen af januar prasente-
rede sin vinterkollektion under
modeugen i Kgbenhavn, og som

Inspirationsworkshoppen pé Designskolen Kolding gav de studerende chancen for at se og hgre argumenter for at toenke
sterre mangfoldighed ind-i modebranchen. Rektor Elsebeth Gerner Nielsen (tv.), Henrik Silvius og Else Skjold var med fil at
scette gang i debatten. Foto: Jakob Edut og Designskolen Kolding

selv har muskelsvind.

Henrik Silvius bruger helt be-
vidst ikke modeller med handi-
cap eller andre, der kan afspejle
mangfoldigheden i befolknin-
gen pa sin runway, fordi det
ikke er det, han vil vise med sit
design.

"Bare fordi jeg er fgdt med et
handicap, behgver jeg ikke ga
forrest og skabe tgj til folk med
handicap. Det er ikke min mis-
sion,” sagde Henrik Silvius bl.a.

Han mener, at tgj skal vaere
noget, der far en til at fgle sig
godt tilpas og gore en sterkere.

Ny tendens i modebranchen
I sit indlaeg nevnte Else Skjold,

at modebranchen er i en bryd-
ningstid, hvor mangfoldigheden
blandt modeller er en del af det,
og baredygtighed en anden.

"Der bliver i dag produceret alt
for meget tgj, og det gir kun i én
retning — hurtigere og billigere.
Men der er ved at komme en
anden tendens isar i udlandet,
hvor det handler om at finde sin
stil, finde sig selv, seenke tempoet
og i tgj, der holder i lengere
tid. Selv i modeindustrien er de
begyndt at indse, at deres forret-
ningsmodel ikke holder,” sagde
Else Skjold.

Under sidste del af program-
met pa inspirationsworkshop-
pen fik de studerende pa Kol-

ding Designskole mulighed for
at fa smarte og anderledes orto-
padsko i henderne. Skodesig-
ner Ulla Hentze og stylist Judith
Krautwald var mgdt op for at
fortzlle om deres skorevolution
mod grimme sko. De gnskede
at sette fokus pa, at mennesker,
der har behov for sarligt fodtgj
f.eks. pd grund af et handicap,
gerne vil have sko, der matcher
deres gvrige pakladning. Altsa
sko, der bade er funktionelle og
pane. Og ikke mindst at det kan
lade sig ggre. —a




Gratisavis
gk forrest

Chefredakier p& MetfroXpress

giver svar pd, hvorfor de tog
historien op

hefredaktgr pa landets mest
leeste avis, MetroXpress,
Jonas Kuld Rathje tgvede ikke,
da Muskelsvindfonden udfor-
drede ham til at sxette et mo-
debillede af et menneske med
respirator og muskelsvind pa
forsiden af mandagsavisen.
Huorfor synes 1, at det er relevant
Sor jeres lesere at fortelle historien
om, at mennesker med handicap
gerne vil have et mere mangfoldigt
mode/medie-billede?

"Det var et godt og vigtigt
emne, men den aktuelle anled-
ning blev det ‘forsideudfordrin-
gen’, som pa en snedig vis satte
emnet pa spidsen. Vi vil gerne
have en igjnefaldende forside,
og vi vil gerne have debat om
vores journalistik. Begge dele fik
vi foreret med denne historie.”

Huilke reaktioner fik I pa forsiden?

"Vi fik mange forskellige reak-
tioner, og det er jo netop ken-
detegnende for en god debat.
At forsidemodellen selviblan-
dede sig i debatten (pa avisens
facebookside: red.) var en god
bonus for os og for debatten.”

Hvuad er de stprste hindringer for,
at der kommer en stgrre mangfol-
dighed pa forsiden af modeblade/
aviser?

"Jeg synes, at der er stor for-
skel pa magasiner forstiet som
livsstilsmagasiner og sd aviser,
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som er bedre til at afspejle virke-
ligheden, som den ser ud.

Med hensyn til magasiner, sa er
det bare saledes, at det, der sxl-
ger bedst — og magasinerne er jo
sat i verden for at tjene penge,
ikke for at opfylde zdle publici-
stiske formal — det er en klassisk
smuk kvinde, der har gjenkon-
takt med laseren, ser glad ud,
har stort bglget har og eventuelt
en bar skulder.
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tryk for, at man — maske endda
ubevidst — leder efter noget
at spejle sig i, nar man kgber
blade, og der er jo bare flere,
der falder inden for 'det nor-
male’ end mennesker, der skiller
sig ud med en anden hudfarve,
lav vackst eller synlige handicap.”
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“Selviglgelig ville jeg bakke op om Muskelsvindfondens kampagne om, at modebranchen
ber afspejle den virkelige verden, Ikke for min egen skyld, men for alles,” siger Aina Boss
Budde.

Af Alna Boss Budde
Foto: James Thisted

kelig sjovt at vaere en slags

Isperson, og jeg er imponeret
over, hvor meget budskabet
blev bredt ud i de forskellige
medier. Nu haber jeg bare, at
det ikke er en dggnflue, men at
det er néet ud til mange og har
skubbet lidt til folk.

Men jeg ma indrgmme, at

Jeg synes, det har vaeret vir-
a

jeg slet ikke havde forestillet
mig, at alt dette ville ske, da jeg
i efterdret blev spurgt, om jeg
ville pa forsiden af Muskelkrafts
temanummer om mode. Jeg
syntes, det lgd sjovt og sagde
ja-og salagde jeg egentlig ikke
mere i det.

Jeg var nu alligevel lidt
spendt, da jeg modtog bladet,

Jeg tror,
MIN INASATS

Aina Boss Budde var
forsidepige pd sidste
nummer af Muskelkraft

- 0g blev noget paf, da
bade en avis, radiosta-
fion og TV ville interviewe
nende efferfglgende.
Loes hendes beretning

og jeg blev positivt overrasket
over, hvor fedt forsiden var sat

op.

Pa forsiden af avisen

Nogle dage efter ringede Me-
troXpress. Jeg blev lidt paf,
men kom hurtigt frem til, at jeg
selviglgelig skulle bakke op om
Muskelsvindfondens kampagne
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og fa alt det ud af det, som jeg
kunne. Ikke for min egen skyld,
men for alles. Jeg fik sagt noget,
men frygtede bagefter, at jeg
ikke havde varet velformule-
ret nok. De fortalte, at de ville
bringe mit billede i avisen.

Da jeg sd MetroXpress pa
facebook, fik jeg helt ondt i
maven. Mit billede var pa for-
siden af avisen, og overskriften
lgd: "Hvorfor ma Aina ikke
komme pa forsidenr”

Jeg blev noget frustreret over
den fokus, der var pa mig.
Nogle havde allerede kommen-
teret pa facebooksiden, og jeg
blev ked af, at folk dgmte sa
hurtigt ud fra overskriften. Det
eneste, jeg kunne ggre, var at
respondere pa folks kommenta-
rer. Forklare, at det slet ikke var
mig, det handlede om, men at
Jjeg bare var en personificering
af det budskab, som bade jeg og
Muskelsvindfonden gerne ville
have frem.

Jeg havde behov for at un-
derstrege, at jeg ikke gnsker
at blive model eller har en
forestilling om, at jeg er mo-
delmateriale. For mig er det
reelle budskab vigtigt: at der er
modelegnede mennesker i alle
stgrrelser, farver, form osv. Jeg
synes, det kunne vaere super
fedt, hvis modebranchen rent
faktisk afspejlede den virkelige
verden og viste diversiteten
inden for mennesker.

MetroXpress-avisen udkom
dagen efter, og jeg blev mere
rolig, da jeg laeste artiklen. Den
var meget mere retvisende end
overskriften.

Fik sagt det jeg ville
Igen gik der et par dage. Sa rin-
gede radiokanalen Nova FM til

Aina blev noget overrasket, da
medier begyndte at kontakte
hende for interview.

mig. De ville have et interview
til deres aftenmagasin. Jeg ma
indrgmme, at jeg var nervgs
inden interviewet. Heldigvis
var det ikke live og kunne tages
om, hvis noget af det keglede.
Jeg provede at forberede mig,
have mine argumenter i orden
og se, om jeg kunne huske
nogle formuleringer, sa jeg ikke
risikerede at lyde dum. Det var
virkelig min frygt — at komme
til at lyde som en darligt for-
muleret pige med gnske om at
blive model.

Verten var rigtigt sgd, og
Jjeg folte, at jeg fik sagt det, jeg
gerne ville have frem. Selvfglge-
lig er der altid lige nogle ting,
man bagefter ergrer sig over
ikke at have faet sagt, men jeg
fglte, at det var minimalt. Og
nu habede jeg bare, at Muskel-
svindfonden ville vere tilfreds
og maske endda stolt af mig.

Nogle dage senere var det
TV2 Lorry, der kontaktede mig.
Jeg var helt mundlam, da jeg
havde lagt pa. Jeg skulle med
i deres Lounge program live.

Det vil sige, at folk ligefrem
skulle se mig! Jeg havde virkelig
nerver pa om morgenen — far
Jjeg nu sagt det rigtige, dh nej
hvis jeg nu pludselig skal suges
under interviewet, og jeg vil
egentlig ogsa gerne se bare no-
genlunde ud.

Tiden gik SA hurtigt. Der var
ca. otte minutter til at inter-
viewe mig og en modeekspert,
og det fpltes som to. Farst da
det var ovre, fik jeg reflekteret
lidt over, hvordan det gik. Jeg
var lidt rgerlig over, at jeg ikke
naede at sla mit budskab helt
fast. Men nu var det optaget og
sendt, og jeg kunne hverken
gore fra eller til.

Skabte debat

Det mest fantastiske ved hele
forlgbet var, at der rent faktisk
skete det, som jeg hdbede. Der
kom debat. Jeg habede, at min
indsats ville veere med til at
skubbe til folk, provokere dem
til at teenke over, hvad deres
holdning rent faktisk er. Og
dette fgler jeg skete, og det
fgles rigtigt godt.

S4 mit hab er, at man en dag
kommer til at se anderledes
modeller pa forsiden af mo-
debladene — ikke fordi de er
anderledes eller blot som en
gimik, men fordi de er model-
ler, der ser godt ud som dem,
de er. —a




. Eennembbrud
behandling of
scerlig genfell

Ny medicinsk behandling af bestemt type genfejl ved
Duchennes muskeldystrofi kan nu tilbydes | Danmark

Af Ulla Werlauff

uchennes muskeldystrofi (DMD) skyldes

mangel pa dystrofin, et protein, der er ngd-
vendigt for at musklerne kan fungere. Nar protei-
net mangler, sker der en slags betzndelsesreak-
tion i muskelvaevet, som nedbrydes og erstattes af
fedt og bindevav.

Arsagen til proteinmanglen er en mutation
(eendring) i dystrofin-génet, der er vores stgrste
gén. Genet bestar af hele 79 exoner - sma stykker
gen, der er sat ssmmen som et puslespil. Andrin-
gen kan have forskellige arsager: der kan mangle
et exon, der kan vare indsat et exon, der kan
veere en gentagelse/kopi af et exon, eller der kan
vaere bitte sma forandringer i et exon, Resultatet
er dog det samme: Dystrofinproduktionen funge-
rer ikke.

Der har i mange ar vaeret forsket meget i for-

skellige metoder til at reparere genet, sa produk-
tionen af dystrofin kan fortsette -om endiet
mindre omfang. Det vil ikke helbrede sygdom-
men, men kan betyde, at tabet af muskelkraft
mindskes og/eller forsinkes. Forskningen er
malrettet en bestemt génforandring. Det vil sige,
at en metode, som sigter mod at “reparere” én
type mutation, ikke virker pa andre former for
mutationer.

Behandling af non-sense mutationer

12014 kom der endelig et gennembrud i en af de
metoder, der forspger at reparere non-sense mu-
tationer (sma forandringer i genet). Denne form
for mutation er arsag til sygdommen hos 10-15%
af alle personer med DMD.

Forskningen er en lang proces, som har vaeret
undervejs i adskillige dr. Trinnene i udvikling
af et medikament er, at man fgrst laver labora-
torieforsgg pa celler. S4 afprgver man metoden
pa mus med diagnosen. Dernaest tester man
forskellige medikamenter for at finde et, der har
virkningen uden samtidige alvorlige bivirkninger,
hvorefter dette bliver testet pa raske frivillige test-
personer.

Da man havde vished for, at det aktuelle pre-
parat var sikkert — dvs. uden alvorlige bivirknin-
ger — blev det testet i forskellige doser pa drenge
med en DMD-non-sense mutation. Resultaterne
fra dette studie viste, at hgjeste dosis var mest

' virkningsfuld, men da man si ef-
" terfplgende sammenlignede den
hgje dosis med et placebo prapa-
rat (ikke virkningsfuldt medicin) i et
stgrre studie over 48 uger, udeblev det positive
resultat, og forsgget blev stoppet.

Da mzngden af data fra studiet blev nzermere
analyseret, fandt man imidlertid, at de drenge,
der havde faet behandling med den halve dosis,
faktisk havde en stabilisering af deres gangfunk-
tion sammenlignet med drenge, der fik placebo
medicin. I begge grupper skete der et fald i gang-
distance i lgbet af de 48 uger, men med et min-
dre fald i den behandlede gruppe.

Kun fa danske drenge i malgruppen
Resultatet fgrte til, at praeparatet Translarna ™
er blevet betinget godkendt til behandling af
gaende drenge med DMD fra fem ar og op, hvor
4rsagen til sygdommen skyldes en non-sense mu-
tation. y

Godkendelse er givet af EMA (European Me-
dicines Agency) og gelder ogsa i Danmark. Den
er betinget af, at nuvaerende stgrre studier viser
samme positive effekt. Hvis dette mod forvent-
ning ikke sker, vil godkendelsen blive trukket
tilbage. :

En sddan betinget godkendelse er ikke almin-
delig praksis. Normalt skal et studie gennemfgres
og evalueres pa en stor gruppe, fgr et nyt medi-

\

cinsk praeparat kan godkendes. Nar EMA allige-
vel har taget dette skridt, skyldes det en samlet
vurdering af DMD - dels som en fremadskridende
sygdom uden mulighed for effektiv behandling,
dels resultaterne, som tyder pd, at medicinen kan
pavirke sygdomsprogressionen, Endelig har det
betydning, at der ikke er udtalte bivirkninger.

Godkendelsen gzlder ikke behandling af
drenge, der er ophgrt med at ga. Det skyldes,
at man endnu ikke har lavet studier med denne
gruppe af drenge og derfor ikke har nogen viden
om en evt. virkning og/eller evt. bivirkninger.
Der er ingen tvivl om, der vil blive lavet sidanne
studier 1 fremtiden.

I Danmark er der meget f4 drenge i malgrup-
pen for denne behandling, men har man en
non-sense mutation, og er man over fem ar og ga-
ende, vil man blive tilbudt opstart af behandling
via sin kontrollerende laege pa bgrneneurologisk
ambulatorium. Translarna gives sammen med
steroid-behandling og erstatter altsd ikke denne.

Hvad med andre mutationer?
Godkendelsen gaelder som nzevnt kun i de til-
faelde, hvor DMD skyldes non-sense mutationer,
da Translarna er malrettet disse genforandringer.
Preeparatet vil ikke kunne bruges til behandling
af andre gén-mutationer.

Forskningen i behandling af andre mutatio-

ner omhandler bl.a. exon-skipping, hvor man ~ —>
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ved hjeelp af sma "molekylere plastre” prover at
“skippe/ignorere” det gdelagte exon, sa genets
produktion af dystrofin kan fungere i mindre
omfang. Det "plaster”, der kan "skippe” ét exon,
kan ikke ”skippe” et andet exon, si forskningen
er specielt malrettet bestemte exoner. Selv om
der er sma positive resultater af denne behand-
ling, er der ikke noget, der pa nuvaerende tids-
punkt tyder pa et snarligt gennembrud. Specielt
fordi exon-skipping kompliceres af, at det indtil
videre gives som indsprgjtninger og derfor kun
kan ramme udvalgte muskler.

Perspektiverne i forskningen

De behandlingsmuligheder, der forskes i, vil ikke
helbrede DMD. Habet og malet er at i genskabt
en vis produktion af dystrofin, s nogle af kref-
terne kan bibeholdes. Det vil — som i det aktuelle
tilfelde — kunne betyde, at drenge med DMD vil
kunne ga i en lengere periode, end sygdommen
ellers tillader, men ogsa at tabet af kraefter i krop
og arme forhales, sa' armfunktion, kropsbalance
og vejrtreekning stabiliseres.

Noget af denne stabilisering kan man se ved
medicinsk behandling med steroid (Prednisolon,
Deflazacort), men steroid har ingen indflydelse
pa den manglende produktion af dystrofin.
Ulempen ved behandlingen med steroid er de
mange og omfattende bivirkninger, som betyder,
at mange ma opligre med behandlingen.

Perspektivet ved den genetiske behandling er,
at man opndr en stabilisering af muskelkraften
uden de alvorlige bivirkninger som ved steroid.

I den forbindelse er det vaerd at nzvne, at der
ogsa forskes intenst i at finde et steroid preeparat,
som har de positive virkninger uden de alvorlige
bivirkninger

Forskning kraever méilemetoder

Forskning i medicinsk behandling af muskel-
svind sker i et internationalt samarbejde og er

et meget stort omrade. En sidegren til den me- -
dicinske forskning er at udvikle metoder til at

male forandring — ogsa hos personer med DMD,
som er ophgrt med at ga. RehabiliteringsCen-

ter for Muskelsvind (RCFM) har for nylig bedt
personer med DMD over 7 ar om at medvirke til
udviklingen af et spgrgeskema, som undersgger
armfunktion. Sidanne metoder er ngdvendige til
fremtidige medicinske studier af unge og voksne’
personer med DMD.

Hold gje med RCFM’s nye hjemmeside www.
rcfm.dk hvor vi i lgbet af foraret vil skrive mere
om baggrund for forskning, studier og forsk-
ningsresultater. —a

Ulla Werlauff er fysioterapeut ph.d. i Rehabiliterings-
Center for Muskelsvinds udviklingscenter.




Det handler om noerhed

Det er dejligt at fale noerhed og ncervcer
med dem, man holder af, men i et liv, hvor
muskelsvind kan komme fil at fylde meget,
kroever det mdske mere at holde fast i fglel-
sen. Hvad betyder ncerhed, hvordan fér og
giver man ncerveoer, og hvordan husker man
at veere naervaerende og give noerhed il
hinanden, ndr man f.eks. fér et barn med et
handicap?

Muskelkraft har denne gang valgt at kigge
pd noerhed ud fra forskellige vinkler. P& de
felgende sider kan du lcese om tre forcel-

Foto: Anne Mette Welling. Jens Ravn, Tao Lytzen,
Claudia Gori, Morten Schriver

drepars méde at huske noerheden i deres
forhold, en billedfortceling om en mor med
muskelsvind og hendes hverdag med tre
smd& bgrn, og interview med o unge maend
med Duchennes muskeldystrofi o noerhe-
den i deres venskab og savnet af koerester.
Du kan ogsd lcese om den noerhedsfglelse,
der opstar blandt de frivilige i Muskelsvind-
fondens crew, og som g@r, at de ud over
det frivilige arbejde, de yder ved Muskel-
svindfondens koncerter, ogsd mgdes og
holder fast i hinanden resten af éret.




Mette og Per Larsen

Hun 45 &r, gkonomichef

Han 48 ar, statsautoriseret revisor
Gift i 19 dr, to begrn: Mads 18 ar
(har muskelsvind), Jacob 16 &r

Viljen til atf klare os har
voeret vores drivkraft

Af Jane W. Schelde
Foto: Anne Mette Welling

99Vi har altid villet klare os selv og forsggt at leve

sa almindeligt som muligt. Og sa er vi familie-
mennesker. Vi ggr meget sammen som familie,
fordi det er det, vi gerne vil.”

Sédan lyder "opskriften” fra Mette og Per Larsen,
nar de skal satte ord pa, hvorfor det er lykkedes
dem at holde sammen pa familien og hinanden,
selv om Mads’ muskelsvind blev en del af deres
hverdag.

"Mads har da udfordringer i kraft af sit handi-
cap, men det kan vi ikke lave om pd. Sadan er det
bare. Maske tager det lidt ekstra tid, men sa er det
heller ikke mere. Hans handicap har ikke styret
vores liv, fordi vi ikke har villetlade det styre. Vi har
en positiv tilgang til tilvaerelsen, sa vi er ikke gaet i
sort og ment, at det var synd for os,” siger Per.

Kan prikke til hinanden

Da Mette og Per fik beskeden om Mads’ diag-
nose, reagerede de meget forskelligt. Mette blev
ked af det, mens Per lukkede sig inde i sig selv
og provede at i styr pa alt det praktiske. T den
periode kunne de let blive irriteret pa hinanden
og komme lidt pa kant, fordi de ikke forstod hin-
andens reaktioner.

"Ja, jeg var frustreret over, at Per sad oppe om
natten og ikke ville tale om det,” siger Mette, som
selv havde behov for at sztte ord pa tingene.

Men de fik tacklet deres frustrationer, fordi de
ville have det til at lykkes. De gik ikke til psykolog,
men fik bl.a. input fra familiekurser i Muskelsvind-
fonden, hvor de i nogle tilfzelde blev opdelt efter
kgn. Her fik de vendt tingene og fik gode fif.

Og da fgrst de blev bevidst om hinandens for-
skelligheder og efterhanden ogsa kendte hinan-
den godt, har der ikke vaeret behov for at snakke
om den slags.

“Men vi er ikke bange for at sige noget til hin-
anden, hvis vi er uenige. Vi udvikler os netop, nir
vi giver hinanden modspil. En anden vigtig ting
har veret, at det ikke bare er den ere af os, der
styrer. Vi har set eksempler pa mgdre, der styrer,
og faedre, der ikke har nogen rolle. Her er vi fael-

les om tingene,” siger Mette og er glad for den
abenhed, de har.

Det samme er Per: "Jeg kan godt prikke til Mette,
hvis jeg synes, hun har svaert ved at give slip og
f.eks. lade Mads vaere alene hjemme, mens vi be-
sgger nogle venner i nerheden. Der er det nok
moderinstinktet, der kommer frem.”

Men deres forskelligheder har ikke noget med
Mads’ handicap at ggre, mener de. De ville rea-
gere pa samme made, hvis Mads ikke havde mu-
skelsvind. Det handler mere om, hvordan de er
som personer.

Det er gaet godt

Nar parret ser tilbage pa Mads’ og Jacobs opvaekst,
synes de, at de har gjort mange ting godt. De har
opdraget begge drenge til at tage ansvar og blive
selvsteendige. De har stillet krav til begge drenge
og givet dem pligter. De har selv begge haft fuld-
tidsjob pa nar en kort periode, hvor Mette var pa
nedsat tid. Det stoppede, da Mads blev teenager
og selv foreslog, at hans hjazlper lige sa godt kunne
tage ham til fysioterapeut i stedet for hans mor.

Sa de har levet meget tet pa et helt almindeligt
familieliv og har prioriteret sport meget hgjt, fordi
det er noget, alle i familien er gdet op i. Mette og
Per har ogsa holdt fast i deres egen sport og koor-
dineret det, sd de kunne vaere vaek pa skift.

Men en ting, de ifglge Per har vaeret rigtig dar-
lige til, har vaeret at fa andpre til at passe drengene,
sa de kunne ggre noget uden bgrn. Ud over én
kaeresteweekend om aret er det ikke blevet til sa
meget, fordi behovet ikke har veeret der, mener de.
Og aflastning har aldrig vaeret pa tale.

”Set i bakspejlet har vi maske veeret alt for harde
ved os sely, fordi vi gerne ville klare os selv, og det
er nok ikke alle, der vil velge at ggre det pa den
made, men det var det, vi helst ville,” siger Per.

”Ja, og nar vi har veret af sted, sa har vi vaeret
nogle vaerre hgns. Sa snart vi vignede, ville vi
gerne hjem igen,” tilfgjer Mette med et grin.
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Hun 39 dr, sterilassistent

Han 44 ar, skibsingenigr

Gift i 13 &r, to bern: Emma 12 dr,
Gustav 7 &r (har muskelsvind)
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ncerveerende

Af Jane W. Schelde
Foto: Tao Lytzen

et var rigtig svert i starten, da Helle og Max

Uggerhgj Frydker fik besked om Gustavs
diagnose. Helle greed meget, og Max prgvede
at trgste og komme videre ved at sige, at de nok
skulle klare det. Sorgen gjorde, at der ikke var
overskud til at veere nervaerende over for hinan-
den eller andre. De var altid treette, og det var en
hérd tid, husker de begge.

Psykologsamtaler over lengere tid var dog det,
der bar dem igennem krisen. Psykologen opfor-
drede dem til at veere abne over for hinanden og
snakke om det. Aldrig laegge sig til at sove, hvis
de var uvenner eller noget negativt fyldte. I stedet
skulle de seette sig i sofaen og sxette ord pa. Og
bagefter "pakke det ind i en kasse og satte kassen
op pa hylden. Sa kunne de tage kassen ned igen,
nar de var klar,” som psykologen formulerede
det.

De skulle ogsa leve i nuet og ikke se langt ud i
fremtiden, hvor iseer Helles bekymringer for Gu-
stavs fremtid ville fylde. Og det rad har de fulgt
lige siden eller prgver i hvert fald pa det.

"Det har hjulpet os videre. Vi er blevet rigtig
gode til at stte os ned og snakke til langt ud pa
aftenen,” siger Helle.

Jeg lyttede ikke
Ogsa Max har lert at veere nerverende og lytte
pa en anden made til Helles bekymringer.

" starten forstod jeg ikke, hvorfor hun reage-
rede, som hun gjorde, og jeg lyttede nok heller
ikke altid efter, hvad hun sagde,” siger Max.

I dag er de meget bedre til at hindtere hinan-
dens reaktioner, lytte rigtigt til hinanden og give
hinanden plads til at veere dem, de er. Selv om de
selvfplgelig ligesom andre parforhold ogsa kan
veere uenige. ,

"Men vi leerer af dem og er wrlige. Det ggr, at vi
er blevet steerkere og er kommet tettere pa hin-
anden,” siger Helle.

Og man finder i hvert fald ud af, hvad der er

ens svage sider. De bliver endnu tydeligere, nar
man er presset,” tilfgjer Max.

Parret har ogsa faet respekt for, at de hver iszer
har brug for at vere sig selv. F.eks. at Helle, der
hver eftermiddag henter Gustav fra skole og yder
den hjzlp, han har brug for resten af dagen, far
en lille stund for sig selv, nar Max kommer hjem .
fra arbejde. Eller at Max velger at sidde lidt leen-
gere om aftenen efter en lang snak for at fa lidt
egentid til at fordgje dagen.

Kzeresteture er pusterum

De har ogsa sagt ja til at {3 aflastning i 10-12 dggn
om aret, hvor Gustav kommer til en god og kaer-
lig aflastningsfamilie. Fire af dggnene gér til en
kaeresteweekend forar og efterar, mens de reste-
rende dggn gar til at kunne prioritere samvaer
med Emma, hvor hun far lov at veere i centrum
og have sine forzldre uden at skulle vente pd, at
de har hjulpet Gustav fgrst.

Parret har en aftale om, at pd deres kaeresteture
taler de ikke om muskelsvind, sagsbehandling,
hjxlpemidler eller andre tunge emner.

"Det har vaeret skgnt at kunne tage af sted,
holde i hind og vere der for hinanden. Det er
virkelig et pusterum, som betyder, at vi fir mere
overskud,” mener Helle.

For Helle og Max giver det samveer, de har med
andre familier med et barn med muskelsvind,
ogsa bade et naervaer og en nerhed, de har brug
for. Nar de mgdes pa Musholm pa weekendkur-
sus, er det med mennesker, der er i samme situa-
tion, og hvor snak om muskelsvind, byggesager,
genoptraning m.v. er relevant og far lov at fylde.

"Sadanne weekender sparker rgv,” griner Max.

Nar de er sammen med deres andre venner,
er det netop ikke den slags emner, der bliver talt
om.

"Det vil vi ikke tale om til en rgdvinsaften. Dér
skal vi bare vaere Helle og Max og give vennerne
nzerver,” lyder meldingen fra parret.
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Dorthe og Keld Bundgaard
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Vi husker hinanden i

de smd hverdagsting

A:'i]'@‘ilje W. Schelde
/Anne Mette Welling

benhed, @rlighed og sort humor. De tre ingre-

dienser er vigtige, hvis fundamentet i Dorthe
og Keld Bundgaards =gteskab skal vaere i orden.
Og det er det, forsikrer de.

"Vores hverdag fungerer ikke, hvis basen ikke
er i orden,” siger de samstemmigt, mens Dorthe
uddyber:

"Det er noget med at vaere erlig, at give hinan-
den frihed, og at man deler de daglige ting, s der
er ligevaegt. Det handler ogsa om at forsta hinan-
den. Hvis den ene braender ud, si tager den anden
over. F.eks. kan jeg t4 en meget kort lunte, hvis jeg
mangler sgvn...”

”Og det behgver hun ikke engang at sige. Jeg ved
det godt,” siger Keld.

Brug for en strategi
Som andre mznd og kvinder reagerer Dorthe og
Keld forskelligt i pressede situationer.

"Jeg er af natur en, der har meget brug for at
have struktur pa tingene og en vis forudsigelighed
om diverse tiltag omkring det handicappede barn
for at kunne bevare en rolig hverdag i familien.
Derfor bad jeg om hjxlp ved en psykolog et ar
efter Julies fgdsel for at laegge en strategi for dette
behov,” forteller Dorthe, som mener, at det var
godt for hende.

De har begge varet realistiske omkring deres
situation, men Keld var hurtigst til selv at finde sin
egen strategi pa at hdndtere situationen.

I starten talte de meget om det. Hvad havde de
mulighed for at ggre noget ved, og hvordan skulle
de i feellesskab prioritere i det nye "ingenmands-
land”, de var havnet i?

Her har parret haft meget gleede af bade de kur-
ser, som psykologen fra RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind har deltaget i, og kurser med andre
foraeldregrupper. Det har givet stor indsigt i, hvor-
dan de kan bevare narhed til hinanden, selv om
deres reaktionsmgnstre er forskellige.

Prioriterer familien hgjt

I en travl hverdag med to udearbejdende voksne
og fire bgrn, der pa hver deres made har helbreds-
massige problemer, kan det vaere sveert at £a tid til

hinanden, indrgmmer Dorthe og Keld. Dér hand-
ler det om at huske, hvad det var, der bandt dem
sammen i starten - og stadig ggr. Huske at ggre
noget godt for hinanden. Det behgver ikke at vere
udenlandsrejser og kaeresteweekender, der skal til
for at opretholde et godt forhold, mener de.

"Vi har ikke brug for at dyrke vores egoer eller
karrierer. Det har vi gjort meget i de forste ti ar,
inden vi fik bgrn. Nu vil vi hellere ud at spise med
vores.bgrn eller tage pa weekendtur eller rejse sam-
men med vores bprn,” siger Keld.

Det betyder dog ikke, at parret er gaet pa kom-
promis med at fi narver. Det er der stadig, men
skal findes i de smé ting i hverdagen, mener de.
F.eks. at huske at sige ordentlig godmorgen og
godnat, at give hinanden sma overraskelser. En
god middag, en laekker madpakke, ga en tur hand
i hand eller kommentere, at den anden ser godt
ud, er ogsd en gave og det, som de fra starten prio-
riterede hgjt. ‘

"Det giver signalet om, at jeg holder lige meget af
dig, uanset hvordan du har det lige nu, og at jeg vil
forsgge at stgtte dig. Og sd ved vi med hinanden, at
der kan vaere faser, vi skal igennem f.eks. i forhold
til en sag med kommunen, og at der kommer en
tid bagefter,” siger Dorthe.

Frihed igen som pensionister

Den travle hverdag betyder ogsd, at parret er ngdt
til at prioritere skarpt, hvad der er vigtigt, og hvad
der skal veere plads til. Er de ikke umiddelbart
enige, snakker de sig frem til lgsningen.

En fisketur i farmands and er jo sjovere for alle,
end at mor tager en ekstra tur med stgvkluden.
For hvad betyder lidt stgv?

"Man andrer sine veerdier, nar man er ngdt til
at prioritere de vagne timer i hverdagen. Vi har jo
kun vores bgrn tet pa i en periode af vores liv, sa
vi synes, det er vigtigt at prioritere dem hgjt i den
tid,” siger Dorthe.

“Det giver jo ogsa os energi at se dem trives, og
sa kan vi altid, ndr vi bliver pensionister ggre det
samme, som fgr vi fik bern - tage ud at opleve ver-
den,” tilfgjer Keld.
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mestre sit parforhold

t blive forzldre til et barn med handicap

kan vaere en stor belastning i et parforhold.
Mznd og kvinder reagerer forskelligt pa sorgen
og belastningen, og det kan vaere svaert at forsta
hinandens reaktioner og nd ind til hinanden.
Men hvordan lerer man som forzldre at blive
bedre til at tackle falelser som skyld, vrede, sorg
og ansvar? Hvordan kan man fremme evnen til at
mestre livet med et barn med handicap og at leve
med de problemer, der er? Og hvordan kan man
komme videre i parforholdet, hvis der opstir en
krise, som man ikke selv kan komme ud af?

Psykolog Leif Nord fra RehabiliteringsCenter

for Muskelsvind har fglgende bud pa at fremme

evnen til at mestre:

¥ Atfaviden om mands og kvinders forskellig-
heder og forskellige reaktioner

¥ At lxre sig selv bedre at kende - hvad har jeg
tidligere oplevet af svaere situationer, og hvad
gjorde jeg dar

¥ Athandle - hvor kan jeg gore noget? Jeg kan
ikke fjerne handicappet, men jeg kan maske
tage initiativ til at starte en foraeldregruppe,
vaere aktiv i foreningen osv.

¥ Atsige, hvad jeg har brug for - andre kan ikke
geette det, heller ikke din zgtefalle

Ifglge Leif Nords erfaringer fra samtaler med for-

&ldre, der har haft brug for at fi redskaber til at

komme videre i deres parforhold, dukker nogle

af disse emner ofte op:

¥ Aflastning - er for mange forzeldre en stor
hurdle at komme over og erkende, at
aflastning bade vil gavne dem, evt. raske
spskende og barnet med handicap.
At tage sig af - kan andre godt hjxlpe med,
mens at holde af er det, forzldre er eksperter i,
og det skal der vare overskud til.

¥ Ansvarlighed - Nogle mgdre kan blive over-
ansvarlige og forsgge at fjerne alle forhin-
dringer for barnet, sa barnet aldrig bliver ked
af det. Men bgrn skal laere at vere kede af det
og vrede. De vil ikke kunne undga at opleve
svigt og tab. Derfor skal de kende fglelserne
og have lov at sztte ord pa dem. Hvis bgrn op-
lever, at de skal vere glade hele tiden, er det
ikke legalt at vaere ked af det. Sa tgr de ikke
sige det hgijt, for sa er de jo forkerte.

¥ Opdragelse - er for mange et privat omrade,
der er svaert at tale om. Men forzldre skal
tydeligggre, hvad der er en acceptabel opfer-
sel. Et barn med handicap er dobbelt han-
dicappet, hvis det ikke er blevet opdraget, og
et barn med mangel pa opdragelse er sver
at inkludere i bgrnehaven og skolen. Det
bliver ulideligt at vaere sammen med.

Jjaws
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it navia er Cavvila,

jeg elker wwit (ivi

Da jeg vor en fle
pige, var ywit torde
Onde at o et par
nye b Dengang
Vidte jeg ikke, at
ywin vwuskelivind vile
konve H at pavirke
dle. rwudler | hele
kroppen.

Jog lerte at bive selvtreindg og
at @ g el om Canmdla og ke
o Canvila vwed et handicop.

Foto: Claudia Gori

Camilla Nielsen er 33 ar, uddannet inden for
ernzring og sundhed og bor i Randers med sin
kaereste Jesper og deres tre bgrn: Ellen pid 3 ar og
wvillingepigerne Agnes og Esther pa b méaneder.

Camilla har givet fotogralelev Claudia Gori
lov til at felge hende i en periode. Falge hendes
hverdag, here hendes historie og skabe en bil-
ledfortelling om hendes liv, der ud over familien
ogsa rummer hendes muskelsvinddiagnose.

Om sin tilvaerelse siger Camilla, at hun elsker sit
liv, selv om hendes handicap gor hverdagen lidt
mere besverlig, end den er for andre, og hun er
glad for de valg, hun har taget.

Pi de fplgende sider viser vi udvalgte dele af

)
[=)
N
g
e
O
i=s
o)
Ve
Claudia Goris billedlortelling. Hele serien kan ' s
ses pa www.muskelsvindfonden.dk. . @



Da lsper og jeg flyttede wwmmmen, fndt vi vvin ti ar gane. dagbog,
TDer hawe jeg krevet ovw vmin frygt for, at jeg ddrig vile a en
keereste, somm vile e g, <omn jeg var, 0g o ikke bekyvwede <g

for rweget o wwit handicop.

Jeg trerker ke ret tit pa vvin egen frevwtid eler yvin
nukelwvind, og o jeg vil ende | en karestdl igen, sone jeg
tror, jeg gor. Tor T4 ér iden vile den tanke have kroeimt
et af ywig, ford det vile ga ud over yin @lvstreindighed,
wen WU tenker jeg, at i en karestol kan give vwig
yere energl tl at veere noget for vwine tre piger og
Jesper, & vi jog wette ywig i korestolen.

.
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Jog har vine. off-dage, og det er ckay at have ddanne dage., hvic
vean er [ stand H at konwve. op igen. Jeg har lert at fokuere pa de
ting, jeg kan forandre. og ke pd de ting, sonw er unllige at cendre pa. —o




Livet randler om
at komme toet pa

andre mennesker

Interview med to af hovedpersonerne i dokumentarfimen Svindlerne
om filmen, venskab, savnet af kaerester og at miste

‘Afidahe W. Schelde
\Eofo! Jens Bach

Casper Sggaard Christensen, 37 ar, og Kristian
"Mugge” Mogensen, 29 dr, snakker nzsten i
munden pa hinanden, nar de forteller om den
dokumentarfilm, de begge har vaeret med i. De
er meget spaendt pd reaktionen fra det brede
publikum, nar filmen ”Svindlerne” bliver vist pa
fijernsynet i begyndelsen af februar. Filmen fglger
netop deres og deres nu afdgde ven Jakob Nas-
sers liv og vilkar og gar meget tet pa dem bade i
snak om nzrhed, dgd, kerester og sex. Det sidste
bl.a. i nogle scener, hvor de besgger et bordel i
Berlin og er sammen med prostituerede.

“Nogle vil nok blive stgdt over sexscenerne.
Men jeg haber ikke, at folk vil have medlidenhed
med os. Det vil vi ikke have...” siger Casper.

”...eller at det kun er de 20 sekunders sexsce-
ner, folk vil snakke om. Det kan jeg godt vaere lidt
bange for. De 20 sekunder er selvfglgelig ogsa
vigtige, men det skal ikke vaere det, det handler
om. Det skal ses som en helhed,” tilfgjer Kristian.

Hverken Casper eller Kristian har fortrudt, at
de sagde ja til filmprojektet.

"Jeg sagde ja, fordi jeg synes, at folk skal vide,
at selv om vi sidder i kgrestol, har Duchennes
(muskeldystrofi: red.) og respirator, er vi faktisk
fuldsteendig magen til alle andre mennesker. Vi
vil gerne vise, hvordan det er, og at det ikke er si

anderledes, som man maske tror,” siger Kristian
og bliver suppleret at Casper:

”..0g jeg har ikke noget imod at stille mig op.
Jeg synes, filmen er blevet rigtig god, men selvfgl-

- gelig ogsa graenseoverskridende nogle gange...”

”...ja, men jeg synes, jeg har sat greensen der,
hvor den skulle vere. Jeg bliver ikke bluferdig...’
indskyder Kristian, mens Casper igen tager over:

"Da jeg sa filmen fgrste gang, syntes jeg maske,
at den gik for tzet pd. En af sexscenerne var
maske lidt for meget, men det var kun i rafilmen.
Nu er det tilpas. Det er jo ogsa vigtigt at vise, at vi
har et normalt sexliv.”

Kristian og Casper er enige om, at dokumentar-
filmen giver et 2rligt billede af deres liv pa godt
og ondt.

"Det er fuldsteendig, som det er i virkeligheden.
Det var ikke skuespil. Det var eegte det hele. Vi
kom ogsa ind i hovederne pa hinanden, nar vi
sad der i rundkreds. Vi talte om noget, som vi
maske ikke har snakket sa meget om for, sa vi
kom teettere pa hinanden.”

"Ja, vi fik ogsa selv noget ud af at veere med i fil-
men,” tilfgjer Kristian.

»

Sarbart at miste
Kristian og Casper er bedste venner. De har

$

Kristian Mogensen (fv.) og Casper Sggaard Christensen kan godt savne at f& et knus eller et héndtryk, nér de mader nogen, men de
forstér godt, at folk er usikre. De synes dog, det er for akavet at bede om det. Det skal helst kornme spontant, mener de

meget til fxlles, kan tale med hinanden om alt
og er kommet endnu taettere pa hinanden, efter
at de har varet med i filmen. De har ogsa prgvet
at miste nzre venner. Bl.a. Jakob, der ogsa havde
muskelsvind, og sorh dgde i slutningen af det
flerarige filmforlgb.

Det var rigtig hardt at miste ham, og det har
taget lang tid at komme over. Der handlede det i
endnu hgjere grad om at std sammen og snakke
om det, nar de havde brug for det. At huske alle
de gode oplevelser med Jakob. Man skal vare taet
pa hinanden for at kunne snakke om den slags,
mener de begge.

"Nar man investerer sine fglelser i et andet
menneske, bliver man ogsa sarbar. Men sidan
skal det vaere. Jeg er ikke bange for at blive sar-
bar. Jeg kan vere bange for selv at dg, men ikke
det andet. Jeg skal vaere taet pa dem, jeg godt kan
lide,” siger Casper, der netop flyttede til bofxlles-
skabet i Sinding ved Herning for at kunne vaere
sammen med sine venner.

For boede han for sig selv i en lejlighed pa
Frederiksberg, men havde ikke rigtig nogen om-
gangskreds. Derfor valgte han for tre dr siden
at flytte til Jylland til det bofallesskab, hvor Kri-
stian og Jakob og fem andre unge med handicap
boede. Han havde mgdt de to under et ophold

pa Egmont Hgjskolen ved Hou.

"Jeg er meget socialt anlagt, og jeg kunne ikke
undvzre Kristian og Jakob. Nu har jeg Kristian og
de andre beboere, men Kristian og jeg er bedste
venner og er meget sammen,” siger Casper.

Bofzller og venner
For Kristian er det ogsa afggrende, at han er taet
pa de mennesker, der betyder noget for ham.

"Selv om vi har prgvet at miste forholdsvis
meget, er vi ngdt til at komme taet pa. Det dur
ikke at holde sig pa afstand for at undga at blive
sarbar. At komme taet pa andre mennesker er jo
det, livet handler om,” siger Kristian, som har
boet otte ar i bebyggelsen.

For ham er de gvrige beboere nogle, han kan
tale med om alt. Det betyder ogsd noget, at de
alle har et handicap og dermed stort set de
samme vilkar som ham selv, men ikke kun det.
De har ogsa felles interesser og en fxlles jargon
og humor. Og med det fellesskab i bebyggelsen
har han ikke behov for at f4 andre venner eller
venner uden handicap. Vi har det godt her, siger
han.

”Vi laver ikke s meget i hverdagen. Vi har snak-
ket om at lave et eller andet, men det er blevet
ved snakken. Vi har nok i hinanden og har ikke
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behov for at udvide kredsen,” siger Kristian, der
bruger sin tid pa at vaere sammen med de andre,
se film, bespge familien eller hverdagsting som
at handle, lave mad osv. Ind imellem er der ogsa
tester eller kurser i bl.a. Muskelsvindfondens

ungdomsgruppe.

Atdgden er kommet tzet pa, betyder, at bide
Casper og Kristian teenker, at det hurtigt kan
blive slut. Casper var for et ar siden meget tet pa
selv at dg, fordi han drak for meget alkohol.

"Jeg blev rigtig syg og var ved at stille traesko-
ene. Drikkeriet havde taget overhand. Derfor
var jeg indlagt i tre uger, og nu drikker jeg ikke
mere. Det er slut med at drikke,” siger Casper,
som har besluttet, at han ikke skal have mere al-
kohol resten af livet. Det er et spgrgsmal, om han
vil leve eller dg, mener han.

Savner kaerester

Casper og Kristian snakker ogsi om piger og en-
sket om at fa en keereste. De vil begge gerne have
en kereste - eller prgve at have en kaereste, som
de siger.

"Jeg har pravet det. Det var dejligt, si leenge det
varede, men bagefter var det treels. Men jeg vil
gerne prove det igen,” siger Kristian.

For ham betyder en kareste at have en at vere
sammen med og holde i hand. At fa fglelsen af at
vere to og opleve en anden nzrhed, end venner
kan give.

Casper har ikke haft en keereste siden bgrneha-
ven, siger han - og det er 33 ar siden.

"Dengang var pigerne helt vilde med mig. Det
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o Casper og
Kristian ser ofte film
sammen - enten
hjiemme eller i bio-
grafen i Holstebro,
hvor der er plads 1l
flere karestole.

er de stadig, bare pa en anden made...”

Casper vil gerne prgve at fi den varme og
gleede ind i sit liv, som han forestiller sig, at en
keereste kan give.

"At ggre noget sammen, vaere romantiske. At
man ved, at der er en, der er glad for en og synes,
man er sgd. Og sé det scksuelle. Jeg har masser
af varme og glaede nu, men der mangler lige den
ekstra dimension,” siger han.

Béde Kristian og Casper tror, at hvis det skal Iyk-
kes, skal det vaere én fra deres omgangskreds. En,
der ved noget om handicap og ikke gér i panik,
ndr de ser kgrestolen. Miske en, de kender i for-
vejen og maske er ven med, men hvor forholdet
siden udvikler sig til noget mere.

"Der er mange, der kan lide os, men det sidste
falder ikke lige pa plads. Vi har tit talt om, at vi
bare skal spgrge, hvis man har fglelsen, men det
er sveert. Jeg er kommet over den granse et par
gange og har spurgt en pige... det var fint nok,”
siger Casper.

Kristian tror ogsd, det handler om fordomme.

"Derfor skal folk vide, at vi er ligesom andre.
At vi teenker de samme ting, og vi snakker om de
samme ting.”

Og ingen af de to vil opgive gnsket om at fi en
kereste. Selv om de ved, at det er sveert, vil de
aldrig give op.

"Det gor man aldrig,” siger Kristian, mens Ca-
sper tilfgjer:

"Livet er for kort til at give op, s4 jeg kemper
videre i resten af livet.” —a




Omdrejningspunktet

i dokumentarfilmen
er en tur il Berlin,
hvor (fra venstre)
Nasser, Mugge og
Spgaard skal prave
kobesex pd et bordel,

Anmeldelse;
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idt for meget fissSw

Enfilm fra greenselandet mellem en fintfglende forfeelling
og en Kichefyldt dokumentar, mener vores anmelder

ichael Staal Dinesen

99Fisse, fisse,” udbryder
Sggaard ved afrejsen til
Berlin. Sggaard er en af de tre
hovedpersoner i dokumentar-
filmen "Svindlerne” af instruk-
taren Michael Dinesen, hvor
vi fglger tre unge mand med

ob Yoon Egeskov Nossell, journalist og fedt spastiker

livet, dgden, kaerligheden - og
sa kgbesex og fisse. Faktisk
handler filmen ret meget om
fisse. Selve filmens omdre;j-
ningspunkt er en tur til Berlin,
hvor de tré herrer skal prave
kgbesex pa et bordel, fordi det

tigt” menneske, nar man har
et sveert fysisk handicap som
muskelsvind. Det er filmens
pramis.

Allerede da jeg sa traileren,
teenkte jeg, ah nej ikke igen.
Ikke endnu en af den slags film,

er svert at finde den "sande”
keerlighed med et andet "rig-

muskelsvind (Mugge, Sggaard
og Nasser) og deres tanker om

hvor publikum ufrivilligt bliver
inviteret til et freakshow, hvor —
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Fakta om Svindlerne

Dokumentarfilm, 58 min.

Om fre unge maend med muskelsvind

Instrukter: Michael Dinesen
Producer: Ellen Riis

Produceret med stgtte fra DFI/Filmvcerkstedet, DR3

og Danske Filminstruktarer

Udviklet med statte fra Den Vestdanske Filmpulje
Filmen kan streames pd hitp://danishdox.com.
| marts vil filmen kunne kabes p& dvd.

Se mere pd www.facebook.com/svindierne og
www.staalfilm.dk/SKINANDBONES.html

vi ser det, vi allerede godt ved.
Vi ved godt, at det er svarere
— maske decideret umuligt — at
score lyshdrede blondiner med
kaempe bryster, nar man har en
krop, der allermest ligner E.T.
Selviglgelig er det. Og selvfgl-
gelig er det svaerere at fa "fisse”,
som Sggaard s3 paent formulerer
det, nar man sidder i kgrestol.

Og ja, maske er kgbesex den
eneste vej frem for de mange,
der har sa svaert et handicap som
muskelsvind. Men det ved vi jo
godt. Det har vi diskuteret og set
tusindvis af gange fgr. Publikum
ender desverre med at sidde
og se pa nogle ofre, som det er
synd for, og sa keber de til
og med karlighed, noget af
det mest nedvardigende,
man kan ggre i det mo-
derne samfund. Eller ggr
man?

En jagt efter nerhed

For selvom filmen hiver nogle
fortaerskede og slidte klicherom
handicappede op fra skuffen,
sa bliver det jo ikke mindre vir-
keligt for de tre hovedpersoner
i filmen af den grund. De er jo
leenket til kgrestolen 24 timer i
dggnet, de har brug for hjelp
hver dag og hele tiden, de kan
ikke breakdance rundt ude pa
dansegulvet, nar de er i byen, og
de kan ikke tage en dame hérdt

over kgkkenbordet fredag aften.
Hyis man ser bort fra disse kli-
chefyldte kendsgerninger, som
filmen viser, folder historien
om de tre unge fyre sig ud. De
Jagter dybest set karligheden
og nzrheden, ligesom alle os
andre. De lidt mere afdeempede
Mugge og Nasser kommer med
fine perspektiver pd de almen-
gyldige emner som forelskelsen,
dgdsangsten og den sande kaer-
lighed.

Genkendelige oplevelser

Filmen har en scene, hvor de
tre fyre er til fest i byen. Sg-
gaard drikker sig hurtigt fra sans

"Jeg har bdde paranoia og hjer-
tet oppe i halsen, fordi nogle
scener i filmen hurtigt kan blive

noget, som folk griner af.”

og samling. Han prgver at char-
mere sig ind pa en ung pige,
men ma ga alene og forurettet
hjem. Noget som alle mznd
og givetvis alle piger har prg-
vet — uanset handicap eller ej. I
scenen bliver filmen almengyl-
dig, hvor vi som publikum for
en gang skyld kan finde fzlles
fodslag med hovedpersonerne i
filmen og se igennem deres han-
dicap.

I en anden scene fortzller den

lidt tilbagetrukkede Mugge om
sin fprste forelskelse og den lyk-
kelige tid, der fglger med til lige
dér, hvor forelskelsen falder fra
hinanden og bliver til sorg: Og
lige dér glemmer vi alt om han-
dicap og begynder derimod at
reflektere over vores egne forel-
skelser og sorger.

Drukner i klicheer
Disse sma og fine nuancer i
filmen drukner desveerre i de
mange slidte klicheer om handi-
cap, fisse og kgbesex. Jeg forstar
godt instruktgrens intentioner
om at vise narvaret og erotikken
1 de meget eksplicitte sexscener
ifilmen. Det kulminerer, da
en af hovedpersonerne fak-
tisk slikker en prostitueret i
filmen. Alle mennesker har
folelser, drifter og behoyv,
uanset om man er i stand til
at udleve dem i virkelighe-
den. Dog har jeg bide paranoia
og hjertet oppe i halsen, da disse
scener hurtigt kan blive hanlig
underholdning og noget; som
folk griner af.
Dokumentarfilmen ”Svind-
lerne” beveaeger sig i grense-
landet mellem en fintfglende
forteelling om et stort venskab
mellem tre unge fyre og en kli-
chetyldt dokumentarfilm, som
desvarre baxrer endnu mere
braende til fordomsbalet. —a
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Nér de ikke er i felten for af tappe skummende fadal, agerer securityvagter
eller poppe bjerge af popcorn, f&r mange af Muskelsvindfondens frivilige ofte abstinenser
effer hinandens selskab og stemningen fra arrangementerne.
Muskelkraft fog med til den mdanedlige crewaften i Aarhus

AfJle]Ob Edut
Fotoi Morten Schriver

den opvarmede gard uden for vaertshuset Fat-

ter Eskil bliver der uddelt kram til hgjre og
venstre. Det er crewaften, og omkring 20 frivillige
fra Aarhus og omegn har sat hinanden staevne
pa baren i Skolegade. Der skales, synges, kram-
mes og fortxlles rgverhistorier fra bide Grgn
Koncert, Roskilde Festival og Cirkus Summarum.
Overalt med smil pa leben og en entusiasme,
man ikke lige stgder pa hver dag. Nar et helt nyt
ansigt dukker op, hzender det ogsa, at crew-hils-
nen gjalder ud i garden: "Hej! Vi er mange, der
er glade for at se dig...”

Et overvzeldende fellesskab

Selv om flertallet har en reekke arrangements--
saesoner bag sig, er ogsa nogle helt nye frivillige
mgdt op. Enkelte endda uden at have deltaget i
nogle arrangementer endnu. Crewets gode ry er
lgbet i forvejen, og de vil ved selvsyn opleve, hvad

det vil sige at vaere frivillig for Muskelsvindfon-
den.

“Efter to ars studier var jeg traet af at sidde stille
pa en stol. Jeg ville ud og lave noget, der var fy-
sisk, s da en af mine venner foreslog mig at tage
med pa Grgn Koncert som frivillig sidste vinter,
slog jeg til. Jeg havde ingen idé om det feellesskab
og den stemning og jargon, der fulgte med. Jeg
anede intet om, hvad jeg gik ind til,” forteller
Christine Mgller Larsen pa gaturen ned til baren,
hvor aftenens crewaften skal finde sted.

I Crewet oplevede hun et fuldsteendig overvael-
dende fellesskab, der sugede hende ind i en ver-
den med masser af nye venner - ogsa efter at ar-
rangementet var slut. Denne umiddelbare falelse
af abenhed og imgdekommenhed tilslutter ogsa
flere andre nye ansigter i crewet sig og nzevner
det som noget helt overveeldende, de ikke har op-
levet andre steder.

"Hvad er det, som folk her har tilfaelles?” spar-
ger Wookie.

Han er gutten, der star for at indkalde til
crewaften pa facebook, og gennem den larmende
mur af snak og sang svarer han retorisk:

"De er alle sammen en del af festen og har det
sjovt! Her bliver der sat en zre i, at alle er med.
Med mindre du skaber darlig stemning og ggr
noget dumt, er du en del af flokken, hvis du er
crew’er.”

Passer godt pa hinanden
Den store abenhed og mangfoldige accept resul-
terer ogsd i, at en del unge med diagnoser eller
andre udfordringer sgger mod Crewet. Bl.a. der-
for maerker man vigtigheden af, at crew’erne pas-
ser sd godt pa hinanden.

”Det er jo et keempe netveerk, du far serveret,
og de star altid klar til at hjzlpe, hvis der er brug

“for det. Har du brug for en hand til en flytning,

sd skriver du det i vores interne gruppe pa face-
book, og kort efter har du otte'svar,” fortzller
Claes Wurtz Petersen. 2

Sammen med gymnasievennen Martin Mang
kom han med i frivilligheden et ar, hvor SU’en
ikke rakte til at komme pd Roskilde Festival, men
lysten alligevel var stor. Nu, fem ar efter, er de
begge meget engagerede i Crewet, som ogsa fyl-
der en del i deres selvbillede:

"Da vi for nyligt havde tour det chambre pa
Skejbo Kollegiet, hvor vi bor, valgte vi at lave
Grgn Koncert tema. Vi tog en tur ned pa lageret
og lante nogle skilte og effekter. Bl.a. fik gze-
sterne 'Over 18’-armband og Plads til forskelle--
tatoveringer pa. Det var super skagt,” forteller
Claes, og Mang nikker smilende fra den anden

Der bliver sat en cere |, at alle er med, ndr crew’ere mades pd
en crewaften. Med mindre du skaber dérlig stemning eller gar
noget dumt, er du en del af flokken, hvis du er crew’er.

side af bordet.

Det er som regel ogsa nemt at finde en overnat-
ningsmulighed, hvis du er en del af crewfamilien,
men kommer langvejs fra.

"Under Northside Festival overnattede en hel
flok crew’ere i min lejlighed. S stod vi op og
lavede brunch hver dag, inden vi tog ud pa plad-
sen,” forteller Michael "QQ” Andersen, der tydelig-
vis har masser af bade hjerte- og husrum, nar blot
hans gzester udviser den velkendte crew opfgrsel,
som han kan spotte pa lang afstand. Ogsa denne
nat skal han have en crew’er boende, han ikke
kender specielt godt.

Pa greesset er alle lige
Som flokken af frivillige sidder ba&nket om de
kraftige plankeborde i Fatter Eskils gard, kunne
det lige sa vel vere en flok kammerater fra
en hgjskole, der var i byen for at mgdes efter
lang tids adskillelse. Tonen er hjertelig, og der
krammes og gives nakke-massage i et vaek. Selv de
yngre piger, der endnu har deres debut i salgs-
boderne til gode, snakker lystigt med. Kun nar
endnu en fellessang findes frem, afslgres det,
hvem i flokken der har slagsangene fra Teldt og
arbejdssangene fra Hajn siddende pa rygraden.
"Jeg mgder mange typer, som, jeg normalt ellers
ikke ville mgde, i Crewet. Og det er fuldsteendig
underordnet, om det er en studerende, en ar-
bejdslgs eller en direktgr. Pa graesset er vi lige og
arbejder for den fzlles gode sag. Det er pinedgd
vores opgave, at koncertpladsen pa Grgn Koncert
kommer op at std, og sa lgfter vi i flok. Det giver
et sammenhold og et faellesskab, som jeg ikke har

oplevet andre steder,” siger Martin Mang. —a =
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Tobias “Wookie” Elefsen

Venskab ved farste blik!

"Jeg har fiet kammerater fra hele landet igen-
nem Crewet, og iszr en ven i Aalborg snakker jeg
rigtig meget med. Det var vist venskab ved fgrste
blik. Han er faktisk blevet min bedste kammerat,”
forteeller Tobias Elefsen.

Pa opfordring fra en studieveninde begyndte
han i 2012 som frivillig pa Roskilde Festival og en
enkelt dag pa Grgn Koncert. Aret efter var det
Roskilde og to dage pa Grgn. 1’14 bide Roskilde
og hele Grgn touren, og havde det ikke veret
fordi sommerferien i ar skal bruges til at tjene
penge, var arrangementsrakken sandsynligvis ud-
bygget yderligere i ar.

"Crewet giver mig bade et stzerkt sammenhold
og nogle personlige kompetencer og samarbejds-
evner. Det er enormt brugbart pa mit studie og
1 mit fremtidige arbejde, der er meget fokuseret
pa projektarbejde. I den virkelige verden velger
man ikke sine kolleger, og derfor er det fedt at
have erfaringen med at arbejde sammen med
vidt forskellige mennesker.”

Men det er dog stadig det sociale sammenhold,
der render med fgrstepladsen, nar grunden til de
mange timers frivillige arbejde skal gares op:

”Jeg forventer, at jeg kan regne med de andre,
og de forventer, at de kan regne med mig. Det er
ngdvendigt, nar vi kommer sa tet pa hinanden i
perioder. Vi har et sammenhold, selv om vi er for-
skellige, og det er et keempe netverk. Der er en
del, der har fundet bade karester og gtefeller i
Crewet.”

TEMA:
NARHED

Martin Mang

Et afslappet parallelsamfund

"Jeg nyder virkelig at bruge tid med Crewet,” for-
teeller Martin Mang, der startede sin frivilligheds-
karriere i 2010.

"Man bliver bare tztte ved at bo, spise og ar-
bejde sammen. Bl.a. mgdte jeg som frivillig en
pige, jeg havde boet pa kollegium med i to ar, og
efter bare tre dage havde jeg set sider af hende,
som jeg aldrig havde oplevet for,” fortzller han.

"Mang" kan ogsa godt lide at bruge tid med
Crewet uden for ssonen og skal i denne week-
end, udover crewaften, ogsa til julefrokost med
sit hold fra Roskilde. Han slapper af i de frivil-
liges selskab og elsker at snakke om tidligere ar-
rangementer og dele forventninger om de kom-
mende:

"Det er jo et lille parallelsamfund med en
meget afslappet og lidt mere fri atmosfzere. Det
betyder ogsd, at man altid finder ud af det og fin-
der en lgsning, sa lenge man udviser abenhed.
Selv om alle er forskellige, ggr man rigtig meget
for at finde det rette job til alle. Det er vildt fedt
at se, at det kan fungere.”
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Jesper Kjoergaard

33 ar, frivillig i Muskelsvindfonden siden 2007

Job: Off-shore medic pdé boreplatform i Nordsgen, Her kiarer jeg
alt fra panodiler og plaster til alvorlige skader. Sidelgbende har
jeg veeret i Forsvaret siden 2010 og udsendes for fierde gang i
februar 2015. Denne gang fil Kabul i Afghanistan, hvor jeg er ene-
ste sundhedsfaglige til at passe pd den resterende danske styrke.

Frivilligt job: Primcert farstehjcelpsbehandler og instrukter i Event
Safety (ES), men fra tid til anden ogsd crew'er i madboderne.
Senest var jeg eksternt med ES 1il praehospitalt beredskab under
Ed Sheeran koncerten i Forum. Fgr det var jeg eksaminator for
farstehjcelpsassistenterne under novembertrceningen.

Hvordan bruger du din profession som frivillig og vice verca?
Den samlede erfaring, jeg har f&et gennem Event Safety, i Forsva-
ret og i mit tidligere job som traumesygeplejerske pd Rigshospita-
let, ggr mig samlet til en bedre behandler og underviser. Man kan
sige, at min frivilige og professionelle karriere er gdet hdnd i hand.,
Forskellen mellem de 1o er, at jeg i frivilligt regi mader et langt
hgjere engagement, end jeg fil tfider mgder i den professionelle
verden. Det er ikke ‘bare’ et job, men er et fcellesskab omkring en
hgj faglighed.

Bedste oplevelse som frivillig?

Al voere med til at uddanne farstehjcelpsassistenter. Det er s&
fedt at videregive den entusiasme og vores feellesskalbb omkring
fagligheden. Det er fantastisk at opleve nye og gamle crew'ere
der far ikke kunne en koeft farstehjcelp, pludselig kgre et scenarie
igennem og give en behandling pd et hajt niveau.

Vcerste oplevelse som frivillig?

Det veerste, der kan ske, er, nér vores egne kommer til skade. Det
er selvfglgelig godt at erfare, at den rette behandling altid bliver
sat i gang med det samme, men de par gange. jeg har oplevet
deft, har det voeret sveert.

Hvordan oplever du plads til forskelle i dit frivillige arbejde?
Jeg oplever en stor vaegt p& mangfoldighed i forhold fil, hvilken
baggrund folk kommer med, og det er fedt at se, at vi efterhén-
den har f&et en del mennesker med muskelsvind ind i ES. De be-
mander vores radiockommunikation og spiller en vigtig rolle i bade
planicegnings- og afviklingsfaserne. Der er masser af funktioner,
der sagtens kan udfgres af personer med funktionshandicap.

Det kunne ogsd veere fedt, hvis profilen ogsé blev endnu mere
multikulturel; jeg kunne f.eks. godf foenke mig af se et tgrkloede i
ES-farverne!

Hvad betyder plads til forskelle for dig?

Selvom den nok altid har ligget der, er jeg blevet mere bevidst
om min kaerlighed til mangfoldigheden. Det at holde af skceve
eksistenser og af, at folk t@r vaere dem selv, er jeg blevet mere
bevidst om, at jeg nyder. Jeg tror ogsd, at jeg giver folk en ekstra
chance. Det kunne jo vcere, at der gemte sig noget socendende
under overfladen.

Foto: Jakob Boserup
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Jens Isbak Christensen

® 31 ar

* Projektleder Grgn Koncert

® Ansat i Muskelsvindfonden i 2 ar

Min hovedopgave

Som projektleder er opgaven for mig kort

og godt at have overblik og sikre mig, at vi
arbejder hen imod at skabe det mangfoldige
og festlige mgde pa Grgn Koncert. Det er en
strategi, der passer med Muskelsvindfondens
overordnede strategi om at skabe plads til for-
skelle.

Jeg arbejder ud fra et princip om at “ggre
andre gode”, herunder mine kolleger. Heldig-
vis skal projektlederen ikke vaxre den klogeste
pa alle arbejdsomrider, men mere kunne se
helheden for projektet, have overblik og sikre
sig, at ndr vi endrer pa tingene et sted, kan
det medfgre, at vi skal justere pd andre omra-
der.

Det bedste ved mit arbejde

Jeg elsker at skabe noget sammen med andre
mennesker. Det er derfor vigtigt at have gode
folk omkring sig, og det har jeg i Muskelsvind-
fonden. Det gor sig geeldende bade blandt kol-
leger i indsamlingsafdelingen og blandt vores
frivillige i Det grgnne Crew.

Og sd skal det vaere sjovt. Jeg breender for at
lave oplevelser og noget, folk kan se frem til
at hygge sig med. I oplevelsen vil jeg gerne over-
raske og fd vores gaester til at fgle sig begejstret.
Gasterne skal fole, at de far lidt ekstra og mere,
end de havde forventet. Men vi skal ogsd hele
tiden udfordre os selv og stille stgrre krav, og det
er der stor lyst til i indsamlingsafdelingen.

Jeg er stolt af at veere en del af en organisation,
der mader stor anerkendelse og respekt, nar vi
kommer ud til andre virksomheder eller sam-
arbejdspartnere.

Plads til forskelle i mit arbejde

Det er blevet en naturlig del at teenke plads til
forskelle ind. Det sker bade, nar vi arbejder pa
ting internt og iser via vores frivillige, og nér vi
arbejder med vores samarbejdspartnere og-kunst-
nere. Et eksempel var Suspekt, der i 2014 dbnede
deres koncertoptraeden med “svindlerbitches” pa
scenen. (tre kvinder med muskelsvind: red.) Det
rykker ved folks fordomme!

Jens Isbak i en pause, inden konferencier Jacob Haugaard
skal péi scenen igen. Privatfoto.

P4 Grgn Koncert har vi en keempe platform

til at rykke ved vores gasters forventninger og
fordomme til folk med et handicap. Vi har ingen
“skanejob” pa Grgn Koncert og kommer aldrig
til at have det. Alle bidrager 100% med det, de
kan, og i sidste ende giver denne mangfoldighed
1 vores egen organisation en kampe fordel. Det
kunne mange andre virksomheder laere meget af.

Lige nu

Jeg er i udviklings- og planlzegningsfasen. Vi har

set pa publikumsanalyser, musikanalyser, brand
assesment og interne analyser og har nu fundet
frem til, hvor vi skal sette ind, for at forhdbentlig
175.000 gzester far en endnu bedre oplevelse i
2015 og tager visionen om et samfund med plads
til forskelle med sig hjem.

Sidst, men ikke mindst er jeg i dialog med alle
management omkring kunstnerne for at fa de
sidste aftaler pd plads. Vi skal ud og begejstre og
rykke til folks fordomme — og det tegner godt.

@ Muskelkraft 1/2015




Pladask mellem to stole

Muskelsvindfonden har leenge arbejdet pa at

fa en afklaring af, om eksempelvis skinner/
stastativ er hjelpemidler, som kommunerne skal
stille til radighed eller behandlingsredskaber,
som regionerne skal finansiere. En afklaring er
ngdvendig, fordi den nuverende usikkerhed
betyder, at flere og flere bgrn ikke far den hjzlp,
de fagligt set har glaede af.

I et svar til folketingspolitikerne Karina
Adsbgl (DF) og Ozlem Cekic (SF) skrev
sundhedsminister Nick Haekkerup tilbage i
september bl.a. fglgende:

”...Jeg har derfor bedt mit departement om
at indkalde Ministeriet for Bgrn, Ligestilling,
Integration og Sociale Forhold, Kommunernes
Landsforening og Danske Regioner til en
drgftelse af problemstillingerne pa omradet i
nzermeste fremtid.”

Siden er der ikke sket noget.

Muskelsvindfonden arbejder fortsat pd, at der
kommer en afklaring, sa bgrn med muskelsvind
ikke leengere bliver ramt af kasseteenkning
mellem regioner og kommuner.

Kommuner kan bryde loven - uden konsekvenser

11. december 2014 anmeldte Muskelsvindfonden
Ikast-Brande Kommune til Tilsynet i Statsforvalt-
ningen, fordi kommunen bevidst har en ulovlig
praksis omkring tilskud til kgrekort for menne-
sker med handicap.

En maned senere havde Tilsynet end ikke
kigget pa det, som Muskelsvindfonden sendte
til dem. I stedet oplyser de, at vi kan vaere helt
fremme ved 2016, for vi kan forvente en afggrelse

i sagen. Det betyder, at kommunen kan fortsztte
sin ulovlige praksis i hele 2015.

Hvis nogle af de borgere, der i lgbet af 2015 far
afslag pa baggrund af den ulovlige praksis, ikke
anker den konkrete sag til Ankestyrelsen, s kan
kommunen tjene penge pé at bryde loven. Mu-
skelsvindfonden mener, at det er et alvorligt brud
pa tilliden til retssamfundet, at klare ulovligheder
kan fortsaette s leenge, uden at nogen griber ind.

Brenderslev Kommmune anmeldt for ulovlig praksis

At det strammer til med kommunernes gkonomi,
og at det gdr ud over mennesker med handicap,
bliver desvaerre tydeligere og tydeligere.-
Senest har Muskelsvindfonden varet ngdt til
at anmelde Brgnderslev Kommune til Tilsynet
i Statsforvaltningen. Kommiunens politikere
har vedtaget et klart ulovligt serviceniveau, som
betyder, at mennesker, der i dagligdagen har en
hjelperordning, under ingen omstendigheder
kan have den hjzlp med sig pa sygehuset.
Formilet er alene at spare penge.
Muskelsvindfonden er bade blevet kontaktet af
to borgere og den lokale DH-afdeling. Den ene
borger, som skal have en hofteoperation, har
valgt at udszette sin operation, fordi hun ikke tror

p4, at sygehuset kan stille den ngdvendige hjzlp
til rddighed. Hun kan ikke se, hvordan det i
forvejen travle sygehuspersonale eksempelvis skal
kunne hjzlpe hende de 1% - 2 timer, som hun
hver morgen er om at komme op og blive Klar til
dagen.

En anden borger, der blev akut indlagt, sa sig
ngdsaget til at se stort pd kommunens beslutning
og bede sin hjzlper om at komme pa sygehuset.
Det er endnu uklart, hvilke konsekvenser det har.

Kommunens beslutning tydeligggr ogsa, at
handicaphjelperes arbejdsmassige rettigheder er
et ukendt begreb. Mens brugeren er indlagt, skal
hjalperne ifglge kommunen holde tvungen ferie
eller melde sig ledige og ansgge om dagpenge.
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Ny bidragsside &bner
nye muligheder

Nu kan du via hjiemmesiden stgtte Muskelsvindfondens arbejde,
herunder konkrete indsatsomréder,
som foreningen vil arbejde med i 2015

D et er nu blevet nemmere at
stgtte Muskelsvindfonden
og malrette sin stgtte til kon-
krete omrader af foreningens
arbejde. Ved arsskiftet dbnede
vi en ny fundraisingside pd Mu-
skelsvindfondens hjemmeside
samt et nyt betalingssystem, s&
du fremover nemt og sikkert
kan yde et bidrag til forenin-
gen. (Se mere pa muskelsvind-
fonden.dk/giv-et-bidrag.)

Muskelsvindfonden har altid
med stor gleede modtaget
private bidrag til foreningens
arbejde, og i fremtiden har vi
endnu mere brug for bidra-
gene. Ifglge en ny indsamlings-
lov skal foreningen indsamle
mindst 100 bidrag pa minimum
200 kr. om aret for at beholde
sin § 8A godkendelse ifglge Lig-
ningsloven. Denne godkendelse
sikrer os momskompensation
og afgiftsfri modtagelse af arv,
legater og bidrag. I kroner be-
tyder det en forskel pa mellem
1,5 og 2 mio. kr. arligt.

levende medlemsforening, som
Muskelsvindfonden er.

Af kommende projekter kan
navnes:

Musholm (Muskelsvindfon-
dens center for ferie, sport og
konference i Korsgr) indvier
den store udbygning af cen-
tret med bl.a. multihal den 18.
Jjuni i dr. Musholm vil herefter
kunne tilbyde et hav af nye
aktiviteter. @nskesedlen til
materiel i hallen er dog stadig
lang: bolde, madrasser, bander
til el-hockey og inventar til
forvandlingshulen, tumlered-
skaber, redskaber til idreet af en-
hver slags. Desuden udvikling af
udendgrs faciliteter.

Trivsel i skolerne - er ogsd et
indsatsomrade i 2015. Bgrn
med muskelsvind skal have en
god og tryg skolegang ligesom
andre bgrn. Vi vil undersgge,
om dette er en realitet, og

hvordan foreningen bedst kan
understgtte skolerne i at sikre
trivsel for alle bgrn.

Derudover vil vi undersgge
behovene for fritidsjob, ud-
dannelsespraktik og studiejob
blandt vores unge medlemmer.
Vi vil invitere gdende medlem-
mer til en snak om aktiviteter,
oprette nye pigegrupper rundt
om i landet, atholde sommer-
lejr for familier og en ny lejr
for medlemmer med diagnosen
Dystrofia myotonica samt af-
holde et stort landsmgde, hvor
multihallen og de nye mulighe-
der pa Musholm vil blive udnyt-
tet maksimalt,

Fglg med pa hjemmesiden,
hvor vi lgbende fortaller mere
om projekterne og informerer
om Landsmgde 2015.

Lene Lebech er fundraiser i
Muskelsvindfonden.

Fradrag for bidrag til Muskelsvindfonden

Projekter i 2015

12015 setter vi flere nye akti-
viteter og projekter i gang. Vi
kan merke, at medlemmerne
tager aktivt del i oprettelsen
af nye grupper, at de gerne vil
veere med til at kvalificere nye
projekter og i det hele taget er
medvirkende til at skabe den

Veer opmaerksom pd reglerne for skattefradrag i forbindelse med bidrag
givet til Muskelsvindfonden. Alle bidrag uanset belgbets starrelse kan
fradrages indtil 15.000 kr. fra farste krone. For at foreningen kan indberette
belabet til Skat, er det vigtigt, at navn og cprnr. noteres ved indbetalin-
gen af bidraget. Har du spergsmal om fradrag, kan du kontakte Lene
Lund i Muskelsvindfondens gkonomiafdeling: lelu@muskelsvindfonden.dk
eller 89 48 22 22, eller ices mere p& www.skat.dk.




Oversigt over indsamlede midler 2014

Fonde, legater, pulje

Social- og Integrationsministeriet, Handicappuljen 209.044 kr.
Familien Madsens Hjcelpeprogram 200.000 kr.
Victor Mogensens Mindelegat 75.000 kr.
Flemming G. L. Petersens Fond 71.257 kr.
Kulturstyrelsen, Bladpuljen 48.272 kr.
Jorgen Kejsers Mindelegat 25.000 kr.
Sigrid og Ove F. Olsens Fond 25.000 kr.
STG's Gavefond 25.000 kr.
Jytte og Kaj Dahlboms Legat til aimennyttige formai 25.000 kr.
Familien Hede Nielsens Fond 15.000 kr.
Private bidrag

Elin Ngrgd&rd Nielsen 50.000 kr.
Katos ALS stgttekoncert 27.025 kr.
Aase Viberg Hansen 15.000 kr.
Kalkon ApS v. Palle Thomsen 12.500 kr.
P. P. Busser 10.000 kr.
Aalborg Kongres Center (pva. Ernst Trillingsgaard og Vicki Berlin) 6.000 kr.
Skibelund Gymnasie og Idraetsefterskole 5.207 kr.
Holger Lagstrup Nielsen 5.000 kr.
Grend Y's men’s Club (pva. Antoinette P. Vebel) 5.000 kr.
Bruger-Hjcelper Formidlingen 5.000 kr.
Neurologisk speciallcege klinik Aalborg - 5.000 kr.
Henrik Jessen 5.000 kr.
Fonden Vitus Rejser 5.000 kr.
Team Benns Rejser 5.000 kr.
Carl Ras 5.000 kr.
Stormgroup 5.000 kr.
Deloitte 5.000 kr.
Marie Louise Borgen 5.000 kr.
Anette og Per Settness 5.500 kr.
Indsamlinger via Betternow.dk og Caremaker.dk )

Running for Muskelsvindfonden/ALS v. Lasse Hansen 11.400 kr.
Katos indsamling til ALS 10.950 kr.
1000 km. p& ethjulet cykel for Muskelsvindfonden v. Johan Ejstrud 6.800 kr.
Mit Igb i kampen mod ALS v. Gitte Marie 1.250 kr.
Team Hop for Muskelsvind 800 kr.
Indsamling til ALS arbejde v. Sebastian og Cille 2.756 kr.
Andre bidrag (summen af bidrag under 5.000 kr.) ; 157.823 kr.
Bidrag i alt ' J 1.096.584 kr.
Bdrebidrag 42.064 kr.
Arv i 2.022.044 kr.

2014 harveeret preaget aof den Muskelsvindfonden ogsd maerke- oplevelse ved dbningen af mulfi-
verdensomspéendeancle ALS Ice de fil. Bl.a. afholdt Kato en statte- hallen pd Musholm i juni 2015 - et
Bucket Chigllenge, hvor mange koncert p& Train | Aarhus, og andre gnske, som mange mediemmer
blev udfardret til at heelde en samlede ind via nettet, og samarbejdspartnere har voeret
spand koldf vand over hovedet 2014 var ogsd dret, hvor for- med til at opfyide.

eller donere til' ALS-forskning. maind Evald Krog fylcate 70 ér. Han
Mange gjorde begge dele, hvilket gnskede sig penge til en musikalsk




Viennesker med
muskelsvind skal

behandles pa

specialhospitaler

Heldigvis gar det godt i de fleste
tilfelde, men ind i mellem hgrer vi
om, at en person med muskelsvind
har fiet en mangelfuld eller for-

kert behandling pa et lokalsygehus.
Arsagen er, at muskelsvind ogsa har
betydning, nar man indlegges med
sygdomme, som ikke umiddelbart
har noget at gore med muskelsvind.
Sygdomme, der ellers betragtes som
banale, kan have en voldsom effekt
pa en svekket krop, navnlig hvor mu-
skelapparatet ikke fungerer optimalt.

Vi kan ikke forvente, at lokalsyge-
huse er opmzrksomme pa betydnin-
gen af muskelsvind. De far det heller
aldrig, fordi det trods alt og heldigvis
er sa sjeldent, at nogen med muskel-
svind indlagges, at de aldrig far den
erfaring. Det er sygehusvasenet ngdt
til at indrette sig efter. Bade for at
undga forkert behandling og for at
fjerne frygten for forkert behand-
ling.

For nogle ar siden foreslog en
arbejdsgruppe under Sundheds-
styrelsen, at der skulle oprettes en
degndakket bagvagt pa respirations-
centrene, hvor lokalsygehuse kan
spge radgivning. Fgrst nu er de ved
at blive oprettet, og det er da altid ~
et fremskridt. Men det er ogsa en
utilstraekkelig lgsning. Ikke alle med
muskelsvind har jo kontakt med re-
spirationscentre, og det svage punkt
er, om lokalsygehusene overhovedet
vil kontakte bagvagten, hvis de ikke
selv foler den tvivl, som de sagligt set
burde fgle.

Derfor er det ngdvendigt, at vi
behandles pa specialhospitaler med
serlig ekspertise om muskelsvind,
ogsé nér vi padrager os mere “al-
mindelige” sygdomme. Specialsyg-

Af Evald Krog.
formand for Muskelsvindfonden

domme skal behandles pé specialho-
spitaler, og nir man har muskelsvind,
vil almindelige sygdomme som regel
veere specialsygdomme. Det vil f.eks.
sige, at der i hver region skal vare

ét sygehus med seerlig ekspertise i
muskelsvind, s& man er tilknyttet ét
af disse sygehuse og kan blive ind-
lagt der, bade ved akut og planlagt
indleggelse.

Det gor naturligvis ikke bagvagten
overflgdig, for en akut indlzeggelse
kan altid risikere at ske til et lokal-
sygehus, og desuden mener jeg, at
bagvagten ikke kun skal veere til ra-
dighed for lokalsygehusene. Nar den
nu alligevel er der, mener jeg ogsa, at
den skal vaere til radighed for os selv,
sé vi hver iseer kan kontakte bagvag-
ten, nar vi har brug for det.

Men selv det bedste system har sine
svagheder, og der kan ske fejl, som
vi ma forsgge at eliminere, sa godt
vi kan. Derfor er det ogsa vigtigt, at
vi sikrer os selv bedst muligt. Det vil
blandt andet sige, at vi ved indlaeg-
gelse selv ma ggre opmzerksom pa,
at bagvagten skal kontaktes. Og hvis
vi er i en situation, hvor dette ikke
er muligt, skal familie eller hjzlpere
vide det, si de kan fortzlle det, hvis
vi — midlertidig — lander pa et lokal-
sygehus.

For eksempel kan man allerede i dag
fa et lille kort fra Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind, hvor der er
information om forholdsregler ved
hospitalsindlaggelse, som man kan
beere pa sig.

Vi har i drenes lgb opndet mange re-
sultater for mennesker med muskel-
svind, og jeg haber, at dette resultat
bliver det nzeste, vi nar.

Foto: Helene Bagger
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