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En hyldest
fcelles

Viborg Bryghus og Muskel-
svindfonden lancerer en
tilgcengelig ol

a Muskelsvindfondens lands-

mgde kunne deltagerne for
nylig smage pa intet mindre end
en verdenspremiere. Muskel-
svindfonden og Viborg Bryg-
hus har indgéet et samarbejde
om at brygge og distribuere
verdens fgrste tilgengelige ¢l,
og landsmgde-deltagerne fik
lov til at smage f@rst.

Gangbar Lager, som gllen
hedder, er lavet som en hyl-
dest til feellesskabet. Og til alle
de steder, hvor der er plads til
forskelle, og hvor alle kan vere
med til festen uanset alder,
kgn, religion, etnisk baggrund
eller handicap. .

Ideen med den nye gl er, at
den kun ma sxlges pa beveert-
ninger og salgssteder, der er
tilgeengelige for kgrestolsbru-
gere og gangbesverede.

"@llen henvender sig til et
publikum, som gerne vil betale
for en kvalitets-gl, og som sam-
tidig gerne vil lade sig under-
holde af en god historie. Den
vil blive tilbudt bevaertninger
og salgssteder, som er tilgen-
gelige for kgrestolsbrugere
og personer med gangbesvar.
Og i denne sammenhzng ac-

_cepterer vi ogsa "pragmatisk
tilgeengelighed”. Det vil sige,
at vi accepterer humoristiske
og alternative lgsninger pa til-
gangeligheden, si laznge man
signalerer oprigtig vilje til in-
klusion,” siger Muskelsvind-

@l ti
skabet

fondens direktgr Henrik Ib Jgrgensen.
Det tilgeengelige mikrobryg produ-
ceres af' Viborg Bryghus, og fem kro-
ner for hver solgt flaske gl gar til
Muskelsvindfondens arbejde for
at skabe plads til forskelle.

"Andre organisationer tjener

penge pa tomme flasker. I Mu-
skelsvindfonden synes vi, at det
er sjovere at tjene penge pa
fulde flasker og samtidig saette
fokus pa et tilgengeligheds-
problem, som mange af vores
medlemmer er bergrt af i deres
dagligdag. Ikke kun nar det dre-
jer sig om at kunne komme ind
pa cafeer, diskoteker og vaerts-
huse, men ogsa nar det galder
adgang til offentlige bygninger,
skoler, leegehuse, apoteker mv.
Vi synes, at det er en bade skeg
og gangbar ide at sende en gl
pa gaden, hvor vi samtidig op-
fordrer alle til at veere med til at
skabe en god fest, hvor alle kan
vaere med,” siger Henrik Ib Jar-
gensen.

Han opfordrer samtidig Mu-
skelsvindfondens medlemmer
til at komme med forslag til
tilgengelige cafeer, vertshuse
osv., hvor Gangbar Lager kan
selges.

Ga ind pa www.gangbar-lager.dk
og se hvordan du kan give dine
forslag videre. Her kan du ogsa
se en oversigt over de bevart-
" ninger og steder, hvor du kan
~ kgbe Gangbar Lager.
; - boje
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Et nyt Muskelkraft

Information, refleksion og inspiration er
stadig nggleordene for Muskelsvindfondens
medlemsmagasin, der har veeret
igennem en forvandling

e W. Schelde

om du sikkert allerede har bemaerket, har
Muskelkraft vaeret igennem en forvandling
og har faet nyt design. Det blad, du sidder med
i handen lige nu, er det fgrste nummer efter
relanceringen. Vi haber, du kan lide det nye Mu-
skelkraft.

Stgrre samspil
Baggrunden for vores relancering af Muskelkraft
har veeret flere ting. Bladet treengte til en design-
meessig fornyelse og et mere tidssvarende lay-out.
Vi har gnsket at kunne prasentere artiklerne pa
en mere indbydende, let og tilgeengelig made

og give plads til mere sprael og fleksibilitet pa si-
derne.

Men Muskelkrafts fornyelse er ikke kun sket
pa det grafiske omrade. Ogsa redaktionelt har
vi skabt forandring. Bl.a. har vi gerne villet fglge
tiden og udviklingen og skabe et stgrre samspil
mellem de kommunikationskanaler, som Muskel-
svindfonden allerede rader over. Dvs. blad, hjem-
meside, nyhedsbreve, pressemeddelelser m fl.

De mange forskellige platforme betyder f.eks., at
nyheder fra foreningen vil blive praesenteret pa
hjemmesiden og i nyheds-
breve frem for i bladet,
der har en lang produk-
tionstid og kun udkom-
mer fem gange om dret.

I stedet skal Muskelkraft
veere et magasin, der kan
bruges til at ga i dybden
med temaer, bringe bag-
grundsstof og leengere
portraethistorier —- netop
omrader, hvor et trykt

med muskelsving

lier og haoldninger,

debatr og enc

Formdal med
Muskelkraft

* gt vise og nuancere livet

¢ ot vise Muskelsvindfandens

medie kommer til sin ret. Der vil ogsa i hgjere
grad vaere et stgrre samspil mellem emner i bla-
det og pa hjemmesiden. De to medier skal med
andre ord supplere hinanden og udnytte de for-
skellige mediers styrke.

Bredere milgruppe

Som en del af fornyelsen af Muskelkraft er der
ogsa sket en justering af malgruppen til bladet.
Foruden alle medlemmer af Muskelsvindfonden
omfatter malgruppen nu ogsa alle foreningens
frivillige — aktive crew’er, muskelterer
m.fl. Det betyder bl.a., at der ogsa vil
vaere artikler og emner om frivillighed,
ligesom der vil veere artikler, skrevet af
medlemmer af crewet.

Trods Muskelkrafts nye grafiske udtryk
og et justeret redaktionelt indhold har
vi valgt at fastholde bladets formal og
veerdier og allerede pa forsiden af bladet
signalere, at Muskelkraft skal bruges til
information, refleksion og inspiration.

* (it skabe feellesdnd i kan-

cernen.
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Nyrup:

Jeres nye VISION burde hele Danmark have

Bodlil Jensen
Helene Bagger

Muskelsvindfonden fik pa

arets landsmgde i pinsen
en ny vision. Foreningen skal
fremover arbejde for at skabe
plads til forskelle — med andre
ord arbejde for at ggre sam-
fundet mere rummeligt, sa der
bliver plads til alle uanset kgn,
etnisk oprindelse, religion,
alder, handicap, og seksuel ori-
entering.

Visionen fik roser med pa
vejen af landsmgdets hovedta-
ler, tidligere statsminister Poul
Nyrup Rasmussen.

“Det er en flot vision, I har.
Den kan I vaere stolte af. Det er
en vision, som hele Danmark
burde have,” sagde Poul Nyrup
Rasmussen, der har tilkende-
givet, at han fremover bl.a. vil
kaste sig over handicappolitik-
ken, nar han ikke leengere skal
bruge hovedparten af sin tid pa
EU-arbejdet.

I sin tale lovede Poul Nyrup
Rasmussen., at han bl.a. vil ar-
bejde for at skabe gget tilgen-
gelighed for mennesker med et
handicap.

“Evald Krog, du har provo-
keret mig!” sagde Nyrup med
adresse til Muskelsvindfondens
formand, som i et brev til den
tidligere statsminister har un-
dret sig over, at partier, der far
offentligt tilskud i demokratiets
tegn, holder mgder, hvor men-
nesker med fysisk handicap
ikke kan komme ind.

”Vi skal opfordre alle partier
til at sikre adgang for men-
nesker med handicap. Lad os
bare starte med Socialdemo-

kraterne, sa kan det sprede sig
derfra. Det er et godt initiativ,
som jeg gerne vil veere med til
at lgfte,” sagde en veloplagt
Poul Nyrup Rasmussen, inden
han forlod Korsgr for at tage til
Bruxelles.

Flere gode nyheder
Der var ogsa flere gode nyhe-
der til landsmgdedeltagerne fra
Muskelsvindfondens formand,
Evald Krog, der indledte sin
beretning med at afslgre, at
Musholm Bugt Feriecenter er
kommet 10 millioner kroner
og et stort skridt neermere en
udbygning. '
"Det gamle GNAGS-album
"Plads til begejstring” star pa
flere mader som overskriften
pa landsmgdet i dag. A.P. Mgl-
ler og Hustru Chastine McKin-
ney Mgllers Fond til Almene
Formaal har netop bevilget
os 10 mio. kr. til udbygning af
Musholm Bugt Feriecenter.
Hermed har vi taget et stort
skridt frem mod den udbyg-
ning, som er vores absolut
hgjeste prioritet i denne tid.
Med de 10 mio. kr. er vi halv-
vejs, for vi har selv afsat 5 mio.
kr. Og vi bade héaber og tror, at
de 10 mio. kr. treekker resten af
pengene med sig,” sagde Evald
Krog bl.a. i sin tale til landsmg-
dedeltagerne, hvor han ogsa
fremhzevede et andet meerkbart
resultat af Muskelsvindfondens
arbejde i det seneste ar.

Flere sengepladser
"Noget af det, jeg personligt er

mest glad for, er, at Respira-
tionscenter Vest langt om lenge
kan se frem til et lft med en
udvidelse af arealet, normerin-
gen og sengetallet fra 7 og helt
op til 11 senge. Nar respira-
tionsbehandlingen er centrali-
seret, er det bydende ngdven-
digt, at de to respirationscentre
ogsa stiller den forngdne kapa-
citet til radighed, for ellers er
de ikke til megen nytte. Nu har
vi en Igsning i vest, og sa mang-

ler vi bare at

finde en lgsning

i gst. Forholdene

pa Respirations-
center st er ganske
uacceptable, blandt andet med
ventetider pa op til et halvt ar
for selv den mest patreengende
behandling. Det kan vi — bog-
stavelig talt — ikke leve med,”
sagde Evald Krog.

Se og laes mere fra landsmadet
pa www.muskelsvindfonden.dk/
landsmoede

@ Muskelkraft 3/2009
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faktor fif
og fri leg

Lina Rafn gav gode rad fil de unge,
mens der var ponyridning, gardin-
maling og fri leg for resten af pengene
for bgrnene pd landsmgdet.

Fotograf: Helene Bagger
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Formand Evald Krog:

Politikerne far
dumpekarakter

99]Jeg vil ikke tgve med at give

Socialministeriet og Folketin-

get dumpekarakter. Det er sim-
pelthen darligt handveerk,” lgd
den skarpe melding fra Evald
Krog i hans mundtlige beret-
ning pa Muskelsvindfondens
landsmgde.

Han hentydede til situatio-
nen, der opstod for et halvt ar
siden, da politikerne forsggte
at lgse problemerne i forhold
til malgruppen for merudgifts-
ydelsen. Problemerne blev
netop ikke lgst. Til gengzeld
ma en masse mennesker med

“handicap —- ogsa medlemmer
af Muskelsvindfonden — sta i en

situation, hvor de ikke kan fa
dakket de merudgifter, der er
et resultat af deres handicap.
Det giver altsa dumpekarak-
ter, mente Evald Krog, som
frygtede, at det samme vil ske i
forhold til reglerne for Borger-
styret Personlig Assistance (aflg-
seren for hjelperordningen).

Aldrig kendt mage
"Socialministeriet er pa vej
med regler, der er sa indvik-
lede, at historien aldrig har
kendt mage. Og det skerien
tid, hvor politikerne taler om
regelforenkling. Nar det kom-
mer til stykket, tgr de ikke. Jeg

er bange for, at vi star over for
en eksplosion i antallet af an-
kesager, fordi sa indviklede og
uklare regler vil vaere en alvor-
lig fristelse for kommunerne til
at snyde borgerne, hvis de kan
komme af sted med det,” sagde
Evald Krog.

"Pa den ene side vil Socialmi-
nisteriet og Folketinget ggre
det sa godt, siger de, men pa
den anden side tgr de ikke ud-
trykke sig klart i love og regler.
De frygter nemlig, at kommu-
nerne skal have kompensation
for stgrre udgifter. Det betyder
jo, at selv gode initiativer ender
skidt,” mente Evald Krog.

Evaid Krog gav socialministeriet og
Folketinget en opsang, fordi de ikke
ter udtrykke sig Klart og tydeligt, nér
de formulerer love og regler.

@ Muskelkraft 3/2000




LANDSM@DE

2009

Ny ma@deform
fik blandet succes

Landsmgdedeltagere kom med mange
gode input i debatten, men kun & delfog

e W. Schelde

aske skal det have sin tid, eller maske er det
bedre at overveje landsmgdeformen igen?

Meningerne var delte blandt deltagerne pa
Muskelsvindfondens landsmgde 2009 om den
ny made at opdele landsmgdet pa. Lgrdagens
formelle generalforsamling med bl.a. landsmg-
detale, beretning og valg var blevet gjort kortere,
mens debatten om aktuelle emner var flyttet til
spndag formiddag og fordelt i en reekke work-
shop.

Milet med @ndringen var at give mere tid til og
dermed styrke debatten, men ogsa at give mere
plads om lgrdagen til det sociale samveer og net-
vaerkssnakken pa tvaers af medlemsgrupper.

"Jeg synes, der har veret spendende. Det er
rart at fa vendt nogle ting med andre medlem-
mer, men det er da eergerligt, at sa mange er pd
vej hjem. Det er nok for nemt at smutte,” sagde
Patricia Elker Ibsen sgndag formiddag, efter at
hun selv havde deltaget i en af workshoppene.

Hun kunne godt lide den koncentrerede form
for debat i en workshop og mente, at det maske
vil tage lidt tid, fgr en ny landsmgdeform bliver
indarbejdet.

"Men det er den vej, vi skal ga,” mente hun.

Fgrst arbejde og sa fest
Andre mente det modsatte. Bla. Mette Estrup-
lund: y

"Hoveddagen er lgrdag, og jeg ved, at nogle
— f.eks. mine forzldre — allerede er taget hjem
lprdag aften, si de har ikke faet debatten med
om sgndagen. Noget andet er, at det er tidligt at
skulle op om sgndagen efter en fest, hvor man
maske har veeret lenge oppe. Nej, jeg vil hellere
have det hele samlet pa én dag, lige som det var
for to ar siden, hvor der var gruppedebat under
selve landsmgdet.”

Ogsa landsmgdedeltager Margit Iversen fore-
trak at fordele landsmgde-weekenden med en
"arbejdsdag” om lgrdagen og en sgndag med et
lidt lettere program, f.eks. et syng-sammen-arran-
gement.

"Det har vaeret nogle gode workshop og nogle
vigtige emner at fa drgftet, men det er lidt tomt
bagefter, at landsmgdet sa er slut, og man bare
tager hjem. Der mangler den der fzllesskabs-
folelse og glade stemning efter et landsmgde,”
mente Margit Iversen.

En samlet evaluering af landsmgdet med for-
delingen af programmet over to dage og en kon-

- klusion pd, hvordan fremtidige landsmgder skal

foregd, er endnu ikke foretaget.

Opsamling fra
workshop

En opsamling fra diskussionerne i de fire
waorkshop kan lceses pa:

www.muskelsvindfonden.dk/om_Muskel-
svindfonden/landsmoedie.
De fire workshop var:

1) Mushalm Bugt Feriecenters nye efape,
2) Kursusudvikling i RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind, 3) Uclvikliing og frivillighed i
medlemsarbejdet ag 4) Forskning ag infer-
natfiocnalt arbejde.




Vores eget

Ftiske RGd

Udviklingen har gjort det aktuelt at nedscette Muskelsvindfondens
eget rad fil af drgfte efiske spargsmdl inden for forskning,
‘behandling og rehabilitering

Jahe W. Schelde

Muskelsvindfonden har faet sit eget etiske
rad. Radet blev nedsat pa reprasentant-
skabsmgdet lige efter landsmgdet og bestar af' i
alt 10 personer, valgt bade fra Muskelsvindfon-
dens egne politiske organer og eksternt.

Malet med radet er, at det skal fglge udviklin-
gen inden for forskning, behandling og rehabili-
tering og veere med til at drgfte dilemmaer, etiske
problemstillinger og de politiske udfordringer,
der fglger med. Men ogsa at rejse debatter
i foreningen, samt radgive og informere
Muskelsvindfondens politikere og med-
lemmer om det, der sker inden for de tre
omrader. :

"Det er vigtigt for-Muskelsvindfonden at
tage stilling til spgrgsmal om forskning og
behandling og det, der sker ude i verden,
som bergrer vores medlemmer,” lyder for-
klaringen fra bestyrelsesmedlem Jan Jakobsen.

Han har veeret med i forarbejdet til nedsaet-
telsen af det Etiske Rad i Muskelsvindfonden og
er lige nu ogsa tovholder pa at samle radet til sit
tgrste mgde inden sommerferien.

Hvad mener vi? 7

Jan Jakobsen mener, at tiden og udviklingen
inden for savel forskning, som behandling og
rehabilitering gor det meget aktuelt at danne et
rad, som kan drgfte alle de spgrgsmal, der rejser
sig i kglvandet pa udviklingen.

Som eksempel navner han foreningens hold-
ning til stamcelleterapi, som flere lande, bl.a.
Kina og Thailand, tilbyder mennesker med ALS
uden garanti for virkning af bebandlingen. Eller
mennesker med muskelsvind, der gnsker at
deltage i behandlingsforsgg, eller forzldre, der

gnsker, at deres bgrn skal indga i forsgg. Begge
problemstillinger rejser nogle etiske dilemmaer,
som foreningen bgr drgfte og tage stilling til.

Et andet eksempel er indfgrelsen af robotter
i sundhedsplejen, der kan overtage nogle af en
hjzlpers opgaver hos personer med muskelsvind.
Det spgrgsmal kan ogsa give anledning til overve-
jelser for og imod, som det Etiske Rad bgr drefte,
mener Jan Jakobsen.

Fakta

Kommissoriet for Muskelsvindfondens Etiske Rad kan lceses pd www.
muskelsvindfonden.dk/om_muskelsvindfonden/organisation/etisk-raad.

Etisk Rads medlemmer:

Eksterne:

Bjarne Lenau Henriksen, sognepreast og chef for
Kirkens Korshar '

Anne Berg Olsen, landmand, forzlder til dreng
med muskelsvind

Jes Rahbek, cheflege i RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind

Interne (fra repraesentantskab og bestyrelse):
Sarah Glerup

Jan Jakobsen

Anita Kruse

Nikolaj Krarup

Per Rasmussen

Thomas Koed Doktor

Jutta Andersen

9 Muskelkraft 3/2009
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_En festkicedt dronning sang bgrnesange,
klippede den rgde snor og bad pd champagne

Jane W. Schelde
Helene Bagger

99Mine damer og herrer. Jeg erkleerer hermed
bgrnehuset for abnet!”

Med hgijtidelig stemme klippede en festklaedt

dronning i tylkjole og med guldkrone pa hovedet

den rgde snor over til Musholm Bugt Feriecen-

ters nye bgrnehus og bgd derefter alle gaester

— bade bgrn og voksne — indenfor for at bese det
nye hus. Bagefter var der champagne, sodavand
og chips til de mange, der var mgdt op for at
vaere med til at indvie bgrnehuset om lgrdagen
efter den ordinzre generalforsamling pa Muskel-
svindfondens landsmgde.

-"Se min kjole..” sang dronningen, far hun klippede
den rgde snor over ved indvielsen af bgrnehuset.




Masser af muligheder

Men faktisk havde bgrnelands-
mgdet snydt lidt. Bernene og
Muskelterne, der sammen med
bgrnelederne stod for bgrne-
landsmgde-aktiviteterne, havde
allerede taget huset i brug
nogle timer tidligere, mens de
voksne holdt landsmgde — bade
for at lege og for at ggre klar til
indvielsen. Sa huset var testet
og "godkendt” allerede inden
den officielle abning.

Og det gleeder medlemskon-
sulent Sigrid Brgnnum Johan-
sen, der bade har vaeret med i
projektgruppen bag indretnin-
gen af bgrnehuset, og samtidig
var med til at "afprgve” det nye
hus som bgrneleder pa bgrne-
landsmgdet.

"Det er blevet et rigtig dejligt
hus med masser af muligheder
for leg og flles samveer,” siger
hun og fremhaver iser mulig-
heden for at fa sit eget sted til
bgrneaktiviteter.

’Indtil nu har vi holdt til i for-
skellige lokaler, hvor vi altid har
skullet pakke alting vaek igen,
nér vi var ferdige, sd man ikke
kunne se, at vi havde veret der.
Nu kan vi hange tegninger op
pa veggene, og alting er indret-
tet efter bgrnene,” siger hun.

Ombyggede boliger
Sigrid Brgnnum Johansen har
siden november 2008 deltaget
i forarbejdet til indretningen
af bgrnehuset pa feriecentret.
Visionen har veret at fa et fast
sted, hvor alle bgrneaktiviteter
til weekendkurser, ferieophold
og bgrnelandsmgdet kunne
forega. Et centralt sted, hvor
der var plads til at boltre sig og
samtidig taet pa den udendgrs
legeplads.

Beslutningen blev, at to boli-
ger — hus 12 og 13 - blev ind-

Brugt legetgj

Hair clu ncget brugt, men stadig funk-

tionelt legetyzj eller bgrnemakoler,

som du ikke lcengere har brug for, er
barnehuset meget interesseret | at hzre
fra dig. Iscer pigelegetazj og Lego-klod-

ser. Kontakt Sigrid Brgnnum Jchansen
pd sjo@muskelsvindfonden.dk.

draget til bgrnehuset. Muren
mellem de to boliger blev revet
ned, der blev bleendet dgre,
bygget om og lagt klinker pa
gulvene i stedet for traegulve.
Rummene blev indrettet med
reoler til legetg], en storskaerm,
bgrnemgbler, sekkestole,
puder, hyggekroge m.m.

Uden for bgrnehuset er lege-
omradet endnu ikke helt feer-
digt. Foruden den nuverende
udendgrs terrasse, sandkasse og
gynge skal der ogsa vare bal-
plads, en hgj sandkasse, sa ogsa

En aof aktiviteterne pé&
bernelandsmgdet var
at dekorere de nye
gardiner med flotte
motiver.

bgrn i kgrestol kan lege i san-
det — og et legehus, der allerede
er godt pé vej. En flok frivillige
"handverkere” arbejdede hele
landsmgde-weekenden hardt pa
at fa huset op at sta og naede da
ogsa at kunne holde rejsegilde
samtidig med indvielsen af bgr-
nehuset.

Bgrnehuset star fremover
til radighed for alle bgrnefa-
milie-gaester og -kursister pa
Musholm Bugt Feriecenter. En
nggle kan hentes i feriecentrets
reception. —a

@ Muskelkraft 3/2009



Opmuntring fil

Jorgen Lenger - og el-hockey

Muskelsvindfondens
uaviklingschef
videregav penge fra
pris til el-hockey-uda-
valget

€ JYSKE BANK

MusHoLm BUET FERIECENTER 30 maj 2009
‘mn:mwm:myrw/au

19.591,-

EL- HOCKEY UDV.
DHiF - IDRATTENS HUS
7605 BRONBBY

ks

Jane W. Schelde
Helene Bagger

99Mange tak. Pengene skal nok blive brugt for-
nuftigt til glaede for el-hockey-sporten.”

Dorthe Berenth takkede pa vegne af el-hockey-
udvalget i DHIF for de 19.591 kr., som udviklings-
chef Jorgen Lenger overrakte hende pa en stor
papcheck - til @re for fotografen - og bagefter i
en lille og mere nutidig kuvert med kvittering for
kontooverfgrslen. Checken blev overrakt pa Mu-
skelsvindfondens landsmgde i pinsen.

Det lidt skaeve belgb pa 19.591 kr. skyldtes, at
pengene kom fra den pris, som Jgrgen Lenger i
maj modtog fra Vanfgrefonden — fratrukket skat-
ten.

Jorgen Lenger fik drets opmuntringspris fra
Vanfgrefonden for sit arbejde for at forbedre
forholdene for alle mennesker med handicap.
Eller som det lgd i motiveringstalen fra Vanfgre-
fondens formand Pia Gjellerup: For "hans evne
til at samarbejde med alle mennesker i den gode
sags tjeneste,” og fordi “han kender, forstar og
kan operere i det aktuelle politiske system, samti-

|
|

En papcheck var det synlige bevis pd donationen til
el-hockey-sporten fra Jergen Lenger. Dorthe Berenth
modtog pd vegne af el-hockey-udvalget.

dig med at han teenker og arbejder strategisk og
langsigtet.”

Penge til tre formal

Prisen pa 25.000 kr. besluttede Jorgen Lenger at
give videre til el-hockey-sporten med begrundel-
sen, at "sporten for mange bgrn og unge med et
fysisk handicap udger et sterkt socialt netvaerk og
giver et selvvaerd, der er med til at lgfte dem i de
kampe, de alt for ofte er ngdt til at fore uden for
banen.”

Ved overrakkelsen af pengene pa landsmgdet
forklarede Dorthe Berenth, at pengene vil blive
fordelt mellem tre formal: 1) Leje af en ekstra
hal i forbindelse med afviklingen af el-hockey-
udvalgets arsmgde i 2010 pa Musholm Bugt Fe-
riecenter. 2) At understgtte rekrutteringsarbejdet
og forhabentlig udbrede sporten til de gvrige
nordiske lande samt Europa. 3) At etablere en
spillerforening, som kan veere med til at udvikle
sporten.

9 Muskelkraft 3/2000




°il Jensen

.juli gar teeppet for premieren pd DR Big
Bandet og Muskelsvindfondens faelles barn
— Cirkus Summarum. I skrivende stund er der i
Muskelsvindfonden fuldt knald pa den praktiske
planlaegning, mens billetsalget til sommerens
forestillinger i bade Kgbenhavn og Arhus er gaet
over forventning.

Og DR Big Bandet har udsendt en cd med de
sange og den musik, som kommer til at indgé i
forestillingerne.

"Som billetsalget er gaet indtil nu, forventer jeg
helt klart, at vi kommer op over de 47.000 solgte
billetter, som vi harsat som mal. Kommer vi hg- -
jere op, er jeg selvfglgelig blot en endnu gladere
mand,” siger indsamlingschef Theis Petersen.

Helt almindeligt — og helt anderledes!

Og hvad kan publikum sa forvente sig, nar de
seetter sig i manegen? Tja, i Cirkus Summarum
er alting som i et rigtigt cirkus. Bare helt ander-
ledes!

Her kan alt ske. Og det kommer det ogsa til!
For cirkusdirektgren har 36.724.345 popcorn,
som han meget gerne vil have solgt, og han
mangler artister til sit cirkus, s& publikum bliver
glade og kgber nogle flere popcorn.

I lpbet af forestillingen kommer publikum

bl.a. til at mgde Hr. Skeeg med tal, verdens
' rundeste filmstjerne Cirkeline, Bruno,

Bamse, T og Lysergd Pige fra Mor-
genhir, Ravnen fra Barda og ikke
mindst Jacob og Signe fra DR’s bgr-

neunivers, og sammen slar de sig
lgs med trylleri, gggleri, sang og

4

) Mine damer og herrer, born og bamser — s er der

Cirkus Surnmarum har en cd p& gaden
- og billetsalget gdr strygende

dans - og en masse fis og ballade.
Dyr skal der ogsa vere i et rigtig cirkus og i Cir-

kus Summarum vil publikum blive prasenteret
for bade puddel-heste og prutte-geder.

Nervepirrende numre
I forestillingen, som spiller to gange 45 minutter
med en pause midt i, bliver der masser af action,
spending og gys, artisteri og nervepirrende
numre udfgrt af mere - eller mindre! - modige
cirkusartister, som bade kan save damer midt
over, spy ild og skyde sig ud af kanoner.

Cirkus Summarum spiller fra fredag 3. juli til
og med sgndag 26. juli pa 10-gren ved Amager
Strandpark, hvorefter cirkusteltet flyttes til Tang-
krogen ved Arhus, hvor der spilles fra onsdag 29.
juli til og med sgndag 9. august.

Pa pladsen foran cirkusteltet vil der blive
opsat en stor legeplads med sjove mulig-
heder for hele familien.

Har du lyst tit ot hjaelpe os pd cirkuspladsen og i forbin-
delse med Cirkus Summgairums forestillinger? Muskel-
svindfonden kunne godt bruge nogle ekstra hcender it

at hjcelpe med afviklingen af Cirkus Summarum - isceri
Kebenhavn. ’
Sa& har du lyst fit at vaare frivillig pd Cirkus Summarum, s&
ring til crew-koordinator Peter Caspersen pd 22652441,



Uddannelse giver oplevelser og muligheder,

selv om planen md revideres

A\lllgte Mas Krog
Zeifel:oné Schiitze

9%]eg var meget taet pa at springe fra min uddan-

nelse pa teknisk skole, da jeg som 19-arig fik
diagnosen muskelsvind. Siden syvende klasse var
det min plan at blive Falckredder. Den plan faldt
pludselige fra hinanden,” fortaeller 25-arige Jonas
Thomsen.

Planen havde ellers varet usedvanlig klar i

den unge mands hoved. Efter 10. klasse tog han
pé teknisk skoles linie for lager og logistik. Det
var teenkt som et springbraet for at komme over i
Falck. I uddannelsen kunne han tage nyttige cer-
tifikater til kran og truck samt kgrekort til lastbil.
Til session ved militeret blev Jonas godkendt pa
trods af, at han gjorde opmarksom pa problemer
med sin fysik. Godkendelsen var nemlig ngdven-
digt for at komme ind til Falck, og sessionsleegen
ville ikke fratage Jonas den mulighed.

Sygdommen kom snigende

Sidelgbende med den mélrettede uddannelse
fik Jonas tiltagende problemer med sin fysik.
Det begyndte si smat i 8. klasse. Pa teknisk skole
dumpede Jonas pa grund af sygdom til prgven,
der ville have givet kran-certifikat. Da muskel-
svind blev endelig konstateret, blev det besluttet
at droppe kgrekortet til lastbil.

"Da jeg fik at vide, at jeg havde muskelsvind,
var jeg midt i min uddannelse og i gang med
skolepraktik ved AMU. Og jeg mé indrgmme,
at jeg var meget teet pa at stoppe. Gaffeltruck og
hyppige lgft er jo ikke det bedste, nar man har
muskelsvind. Jeg snakkede sa med studievejlede-

og venner

Uddannelse spiller en central rolle
i fornold til at finde venner. Det
viser Muskelsvindfondens Uddan-
nelses- og arbejdsmarkedsun-
dersggelse blandt 18-30-&rige
med muskelsvind, afsluttet i 2008,
P& spargsmdlet om, hvorfra de
primeaert kender deres venner, er
den suvercene topscorer blandt
svarene: uddannelse.

Nér de unge hgijst matte scette 2
krydser, sa fordelingen sdledes ud:
80 % Skole/uddannelse

32 % Noeromrade

26 % Fritidsaktiviteter

24 % Familie

20 % Muskelsvindfonden

15 % Arbejde

15 % Andet

Truck og arbejdsforhold pdé centraldepotet er tilpasset Jonas' fysiske formden.

UDDANNELSE
OG ARBEJDS-

MARKED

ren, som syntes, det var dumt at
stoppe midt i uddannelsen.
Tveertimod kendte han en ar-
bejdsplads, som havde erfaring
med at ansztte folk med et
handicap.

"Det var godt, at jeg
fik en uddannelse,
selv om den i dag bli-
ver brugt pd en helt
anden mdde end det
oprindeligt var min
plan.”

Kort efter havde studievejle-
deren arrangeret, at jeg kom 1
seks ugers praktik pa Aalborg
Sygehus’ centraldepot,” husker
Jonas Thomsen.

Fra studievejleder til job

"I dag har jeg efterhdnden
vaeret ansat pa centraldepotet i
fem ar, og jeg kan ikke forestille
mig at veere andre steder,” un-
derstreger Jonas, som dermed
ogsa afslgrer, at drgmmen om
at blive Falck-redder er opgivet.
Hans nuveerende stilling som ~>
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Afbrudt
uddannelse

Mange af de adspurgte i under-
sggelsen har afbrudt deres uddan-
nelse. Funktionsnedscettelsen har
for mange voeret den med-
virkende &rsag. Svarene fordeler
sig séledes:

43 % er under uddannelse

42 % har tidligere voeret under ud-
dannelse

16 % er ikke og har ikke voeret un-
der uddannelse siden folkeskolen.
40 % har afbrudt en uddannelse
uden at feerdigggre den.

Funkfionsnedscettelsen har ifglge
dem selv vaeret en medvirkende
faktor:
34 % - i hgj grad
24 % - i nogen grad

9% -ilav grad
25 % - slet ikke

8 % - ved ikke

lager og logistik operatgr ligger i naturlig forlaen-
gelse af uddannelsen pa teknisk skole.

Jobbet er et fleksjob, hvor Jonas kgrer en type
gaffeltruck, hvor man star pa et trinbraet. Det
passer fint til hans fysiske forméden. Han startede
med at vaere der pa fuld tid og er senere gaet ned
pa 30 timer.

"Teg er glad for at vaere der, og jeg regner med
at veere der mange ar endnu. Det var godt, at jeg

-fik en uddannelse, selv om den i dag bliver brugt
pa en helt anden made, end det oprindeligt var
min plan,” siger Jonas Thomsen.

Vennerne accepterede )

Efter de oprindelige seks ugers praktik pa cen-
traldepotet vendte Jonas tilbage til teknisk skole
for at g@re sin uddannelse ferdig og tage de af-
sluttende eksamener. Der var ogsa en studierejse
til Barcelona, som skulle opleves. Og Jonas gode
forhold til vennerne pa skolen led absolut ingen
skade af, at han havde faet konstateret muskel-
svind.

“Klassekammeraterne accepterede det bare.
Pa studierejsen til Barcelona havde jeg kgrestol
med. Det var klassekammeraterne, der kgrte mig
rundt og lgftede, hvis der var en trappe. Jeg tror,
de havde fuld forstaelse,” siger Jonas Thomsen. —a

UDDANNELSE
OG ARBEJDS-
MARKED

Uddanneise har sikret Jonas et fast job
med varierede arbejdsopgaver.

Projekt Uddannelse
og arbejdsmarked
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"Sveert at slippe igen

Kamilla Handberg Mandrup har veeret Muskelter

oniett Vebel
“er Gudmann

99 Nar man forst er kommet ind, har man ikke
lyst til at slippe det igen.”

Sadan siger Kamilla Handberg Mandrup, 20 ar.
Hun lzeser til pedagogisk assistent og arbejder
samtidig som hjeelper for to bgrn med handicap.
Det ene barn har muskelsvind. Kamilla har arbej-
det frivilligt med bgrn i Muskelsvindfonden de
sidste tre ar.

"Det giver mig en fellesskabsfglelse, som
jeg ikke har fundet noget andet sted fgr.
Jeg foler, at jeg kan og har tid til at ggre
en forskel for de bgrn, jeg omgas som
Muskelter. Der er ikke den samme stress
og jag, som der kan vere i for eksempel
bgrne-institutioner. At veere Muskelter
giver mig tid og mulighed for hele tiden
at lzere noget nyt om bgrn. Jeg kan ikke
forklare, hvad det er, men bgrn med
handicap viser bare deres livsglaede pa
en helt fantastisk made. Jeg kan ikke
andet end at blive glad, nar jeg er
med som Muskelter,” siger Kamilla.

Kamillas interesse for Muskelsvind- |
fonden blev vakt via en veninde. !

"Hun spurgte mig, om jeg ville
hjelpe til pa Muskelsvindfondens

i Muskelsvindfonden i tre &r

sommerlejr for bgrn med muskelsvind, og nu
har jeg sd veeret med pa tre sommerlejre. Pa den
fgrste sommerlejr blev jeg spurgt, om det ikke var
noget for mig at blive Muskelter. Da jeg altid har
haft en interesse for bgrn, teenkte jeg, at det
ville jeg da gerne prgve. Og siden har jeg
g vaeret Muskelter.”
For Kamilla er det at vere frivillig
noget, hun ggr af ren og sker lyst.
"Det er virkelig noget, jeg laver,
fordi jeg har lyst til det. Ikke
fordi jeg far penge, men sim-
pelthen af ren og sker lyst. Det
er sa hyggeligt og dejligt at vaere
med som Muskelter. Nar man
forst er kommet ind i det,
har man ikke lyst til at slippe
det igen. Man oplever altid
noget nyt, og det er det, der
er med til at ggre det sa
spendende at veere Muskel-
ter,” mener Kamilla.

“Som Muskelter oplever man
altid noget nyt og lcerer nyt
om bgrn,” mener Kamilla
Handberg Mandrup.

@ Muskelkraft 3/2009




Jeg kan

veere rollemodel

'@ Vil du voore
MUSkelfer?

L:ES mere om

Kenneth Brgndal har muskelsvind og arbejder

som Muskelter | Muskelsvindfonden
Muskeltererne

oniett Vebel
er Gudmann

9%Jeg kan bruge en anden side af mig selv, nar

jeg er Muskelter, end jeg kan i mit daglige ar-
bejde med bgrn og unge. Nar jeg er Muskelter,
kan jeg snakke ud fra mine egne erfaringer. Jeg
kan sige til bgrnene, at saidan har jeg ogsa haft
det, eller det kan jeg godt forstd, fordi jeg rent
faktisk selv har oplevet det samme som dem,”
siger Kenneth Brgndal.

Kenneth Brgndal, 35 ar, arbejder til daglig som
pedagogmedhjalper i en fritidsklub for bgrn og
unge i Kgbenhavn. De sidste tre-fire ar har han
desuden arbejdet frivilligt som Muskelter i Mu-
skelsvindfonden

Kenneth har altid haft en stor interesse for
bgrn. Sa det var ikke svert for ham at finde ud
af, hvad han gerne ville arbejde med, da han for
tolv ar siden skulle vaelge. Mulighederne for at ar-
bejde med bgrn og unge blev undersggt, og Ken-
neth besluttede, at det iszr er bgrn i aldersgrup-
pen 6-18 ar, han har lyst til at arbejde med.

Det fgrste job, Kenneth fik, blev imidlertid ikke
sa let, som han havde habet pa. Ikke pa grund af
bgrnene, men pa grund af en kollega, der pa for-
hind sagde, at hun ikke kunne arbejde sammen
med Kenneth, fordi han ikke kunne stte sig
ned i en rundkreds pa gulvet og lege med hende
og bgrnene. Pa den baggrund skiftede Kenneth
afdeling, men oplevelsen og andre lignende op-
levelser fik Kenneth til at teenke pz'i, om der mon
var et sted, hvor han ikke ville mgde sd mange
fordomme? At det ville veere rart f.eks. at arbejde
som frivillig og pa den made arbejde med bgrn
og unge med muskelsvind. '

Han fik kontakt til Muskelsvindfonden og kom
ind i Muskeltererne.

"Jeg foler, at jeg gor en forskel, nar jeg er Mu-

i MUSkelsvin

df@ﬂde e
hvad det k, nog

Lver at blive

frivilligy P
fonden. o

\,.k/o.-m—musk i
s ’ elsving-
f.‘zn-Jen/b-hv~friviuig.

skelter. Jeg fgler mig som en rollemodel, nar jeg
er pa kurser med bgrn med muskelsvind. Jeg kan
vaere en, som de kan se op til. Og jeg kan vise
dem, at selv om jeg har muskelsvind, sa har jeg
et normalt arbejde og et godt liv,” siger Kenneth
Brgndal.

- Jeg faler, atf jeg gar
en forskel | mit arbejde
som Muskelter,” siger
Kenneth Brgndal, der
selv har muskelsvind.

o) www.muskelsvind-

kelkraft 3/2009
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Kampand
og fcellesskab

- 0gsd pd hdandboldbanen

En flok crewpiger har brugt hele vinterscesonen
p& af forberede sig fit ndndboldstcevne
- 0g lade op til sommerens Grgn Koncert-turmé

Iy

SE(Af: "?ing”( Camilla Kiel Thomsen)

-

Ganske kort tid efter at sommersason 2008 er
ovre, begynder det allerede at krible for at
veere sammen med alle de andre frivillige. Lina
far den bragende idé, at hun vil lodde stemnin-
gen for, om der er nogle frivillige piger, der er
klar pa et handboldstzevne i forsommeren. Ret
hurtigt melder en del piger sig til, og bunden for
et godt og solidt handboldhold er lagt. Treene-
ren, massgren og spillerne er fundet, og sa er det
bare at fa os tilmeldt.

Hen over efteraret gar tiden med at planlegge
alle de vigtige detaljer: hvem tager ¢l med, hvem
sgrger for support og opbakning under kam-
pene, og hvem bestiller frokost? Lina, vores selv-
udnavnte sektionschef, bruger foraret pa at lave
en fin tourbog, som det sig hgr og bgr, nar man
skal af sted pa arrangement. De sidste detaljer,
sa som hvem der skal spille pa hvilken plads, og
hvem der skal vaere malmand, bliver for sa vidt
farst afklaret pa selve spilledagen.

De fgrste pé pletten
Endelig oprinder dagen: den 1. maj 2009! 14
friske frivillige tgser fra Det Grgnne Crew drager
fra alle landets hjgrner mod Arhus til Bakkecup
handboldstevne. Vi er de fgrste pa pletten, ind-
tager sovelokalet og hilser pant de andre hold
velkommen i vores sovesal. ‘
Resten af aftenen bruger vi pa at sidde og hyg-
gespise noget aftensmad og leere de andre lidt at
kende. Humgret er hgjt, og vi rammer fgrst sen-

gen kl. 1.30.

Vi skal spille den fgrste af 3 kampe lgrdag mor-
gen kl. 9.50 mod Aalborg Studenter Idrat. De
sover i samme lokale som os, og vi har derfor haft
tid til at se modstanderne an. Vores heppekor
er ankommet og klart til at stgtte os. Selv vores
crewmanager Peter "Hgstak” er kommet for at
stgtte sine piger.

En oplevelse — for publikum

Kampen flgjtes i gang, og 2 x 18 min. er begyndt.
Her skal det nok navnes, at treening har der ikke
vaeret noget af, og det er forste gang, vi spiller
sammen. Vores mal er at hygge os og have det
sjovt, mens vi spiller. Publikum skal have en ople-
velse.

Manglen pa treening viser sig hurtigt, og der gar
ikke lang tid, fér modstanderne har scoret fgrste
mal. Vi holder gejsten oppe og holder trit med
dem. 1. halvleg ender 8-1 til Aalborg SI. Heppe-
koret holder gejsten hgijt i hele salen.

2. halvleg kgrer rigtigt godt. Vi bliver lidt - bare
lidt - bedre til samspil, og dommerne er helt pa
vores side. Efter en hard kamp og mange udskift-
ninger lyder slutflgjtet, og resultatet bliver 19-3 til
Aalborg SI. Der udbryder en vild jubel fra vores
fanklub. Hele 3 mal blev det til! Bide dommere
og tidtagere grinede under hele kampen og
matte da ogsa indrgmme, at det var den sjoveste
kamp, de nogensinde havde set.

7 s/"”i”w I
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Kamprdbene var med til at holde gejsten oppe pd crew-holdet, og resultaterne blev bedre og bedre.

Flere supportere end spillere

Der er hgj solskin, og vi setter os udenfor med
hele vores heppekor og lader op til naeste kamp
kl. 14. Flere kommer til, og der er efterhanden
flere supportere, end der er spillere. Vi far spist
noget frokost, drukket nogle gl og sunget nogle
sange, sa de andre deltagere ikke er i tvivl om,
hvem der er til stede.

Kl. 14 er det tid til at rykke hele menageriet
mod hal 3, hvor nzeste kamp skal spilles mod
Woop Woop Tgserne. Vi starter ud med at be-
stikke dommerne. Nar man ikke har spillet sam-

men s& lenge, skal man som minimum
have dommerne pé sin side. Kampen
\ gar forrygende. Vi har allerede
forbedret os fra sidste kamp, og 1.
c1 halvleg ender 7-1 til Woop Woop
tgserne. Vi keemper alt, hvad vi har
leert og holder trit med dem. Humg-
ret er hgjt hos alle spillerne. Mélman-
den star, som hun aldrig har staet fgr, og
heppekoret fylder salen med sang og fest.

2. halvleg begynder, og vi keemper bragt det
bedste, vi har lart. Det kan efterhanden markes,
at kondien ikke er, hvad den har veret, og der
bliver udskiftet hyppigere og hyppigere. Kampen
ender 18-3, og der er vild jubel igen. Det var et
mal bedre end sidst.

Kampgejst til det sidste
Der er ikke flere kampe for i morgen tidlig, sa nu

er det tid til at slappe af. Vi sidder nogle timer
med heppekoret, inden de rykkere videre til grill-
aften i en park i Arhus, og spillerne kan ggre klar
til fest i hallen om aftenen.

Om aftenen er de fleste hold samlet
i hallen til aftensmad og fest. Nogle
hold har valgt selv at tage grill med og
star uden for og holder fest. Der er godt
gang i den, men de fleste er udkgrte efter
en hard og lang dag. Alle har givet sig fuldt ud og
endda sa meget, at en af pigerne ryger pa skade-
stuen muligvis med en braekket arm. Kl. 1.30 er
de fleste af os allerede gaet i seng, sa vi er Kklar til
kampstart ki. 9.00 sgndag morgen.

Det er hardt at komme op, men vi er fyldt med
godt humgr og kampgejst. Det meste af heppeko-
ret er dukket op igen, og det er dejligt med lidt
stgtte dagen derpa.

Den sidste kamp skal spilles mod Lystrup pi-
gerne. Det er en fantastisk kamp. Man kan tyde-
ligt se en forbedring i spillet, og kampen ender
da ogsa 16-2 til Lystrup pigerne.

Lader op til Grgn Koncert

En helt fantastisk weekend er nu slut, og det er
tid til at sige farvel. Hele ideen med at deltage

i handboldstavnet var, at vi som frivillige skulle
mgdes uden for sesonen og uden for vores ma-
nedlige hyggeaftener for at hygge os og bruge
noget tid sammen og glade os til, at den store
karavane snart begynder igen.



Alle skal med pd
lejrskole - selvfglgelig

Muskelsvindfonden opfordrer til kommunalgaranti for at sikre,
at unge med handicap ogsd fé&r mulighed for at delfage i skolerejser

emas Krog

99 Nar undervisningsministeren ikke vil love

noget, sa ma vi fa kommunalpolitikerne til at
give en garanti. Unge med handicap har mindst
lige s3 meget brug for at komme med pa skolerej-
ser som alle andre,” fastslar Muskelsvindfondens
formand Evald Krog.

Sidste hab om, at undervisningsminister Bertel
Haarder (V) ville sikre alle unge med handicap
ret til at veere med, faldt i starten af juni, da
undervisningsministeren svarede SF’s Pernille
Frahm. I svaret siger Bertel Haarder, at der er
mulighed for, at en kommune kan dekke mer-
udgifterne til handicappede elevers deltagelse i
skolerejser, men at den ikke er forpligtet til det.

Venner er det vigtigste

Teenagearene er en sveer tid. Hver isaer skal
finde sin plads i flokken, og positionskampene
bliver stridt pa mange fronter. Flere forskellige
undersggelser fastslar klart, at det vigtigste for de
unge er vennerne. Det galder, uanset om man
har et handicap eller ¢j. Unge med et handicap,
som eksempelvis sidder i kgrestol, har dog nogle
ekstra udfordringer. Visse slag har de tabt pa
forhand. Ved nogle aktiviteter er de desvaerre
udelukket fra at veere en del af vennernes felles-
skab. Unge med handicap er saledes ekstra sar-
bare over for yderligere nederlag. Derfor er det
seerdeles vigtigt, at vi som samfund ggr alt, hvad
der er muligt for ikke at adskille og sortere nogle
unge fra facllesskabet. Folkeskolen er et centralt

sted at sikre, at alle unge far lige muligheder for
at deltage i fellesskaber

Ingen vil betale

I dag sker det alt for ofte, at unge med handicap
bliver sorteret fra feellesskabet. En undersggelse
fra Muskelsvindfonden viser, at mere end hver
syvende med muskelsvind er ngdt til at melde
fra, nar kammeraterne tager pa flerdagsture med
skolen. Det handler fgrst og fremmest om unge

i kgrestol, der har brug for praktisk hjelp uden
for skoletiden. De ma sidde hjemme pa skole-
beenken, mens kammeratskaber og karesterier
blandt klassekammeraterne udvikler sig i skaeret
fra lejrbalet. Typisk fordi ingen vil betale de mer-
udgifter, der er forbundet med, at eleven skal
have en eller flere hjelpere med sig.

Politikerne skal garantere
"Den opdeling er selvfglgelig helt uacceptabel.
Skolerejser er netop et sted, hvor de unge er sam-
men pa en anden made end til hverdag, og hvor
nye venskaber pa den baggrund kan dannes,
mens andre kan udbygges. Det er noget, man
gleder sig til og noget, man snakker om i klassen
leenge efter. Det ma en sarbar gruppe af unge
med handicap under ingen omstendigheder hol-
des udenfor,” siger Evald Krog og fortsatter.

"Jeg opfordrer derfor ethvert byradsmedlem,
ethvert kommunalpolitisk parti og ethvert byrad i

Danmark til at garantere, at ingen unge pa grund—>
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Det bar ikke veere
s@dan, at unge i kgre-
stol md blive hjemme
fra lejrturen, fordi
ingen vil betale de
merudgiffer, der er,
ndr eleven skal have
en hjcelper med.
Arkivfoto: Jesper
Voldgaard.

af handicap forhindres i at deltage i skolerejser.
Byréadet skal sikre gkonomisk bistand til at deekke
hjalperes rejseomkostninger og andre merudgif-
ter,” siger Evald Krog.

Udnytte lovens muligheder

Han vil samtidig arbejde for, at der pa tvaers af
kommunerne kommer gang i den ngdvendige
erfaringsopsamling og udveksling af viden om,
hvordan man tager hensyn til en elev med handi-
cap og samtidig far en vellykket tur for hele klas-
sen. Skolerne skal sikres mulighed for at sgge rad

HANDICAP-
POLITIK

og vejledning om tilgeengelighed pa lejrskole.
"Det er argerligt, at ministeren og regeringen
fuldsteendig fraleegger sig ansvaret. Frem mod
kommunalvalget i november vil Muskelsvindfon-
den gennem vores lokale aktive folk forsgge at fa
kommunalpolitikerne til at garantere, at ingen
unge holdes uden for skolerejser pa grund af
handicap. Det skal helt konkret ske ved, at par-
tierne lover at udnytte lovens muligheder for, at
kommunerne dekker merudgifterne, nir elever
med handicap deltager i skolerejser,” siger Evald
Krog. —a

SAdan svarede ministeren

U

-. af undervisningsminister Bertel Haarders svar til SF's Pernille Frahm:
“Efter folkeskalelovens § 16, stk. 6, kan falkeskolen give mulighed for skalerejser med overnaining

som et diterndtiv til den almindelige undervisning. Skolerejser er ef skolebaseret supplement fil
den almindelige undervisning. Som fglge heraf er elevernes deltagelse | skolerejsen ikke en nad-

vendig forudscetning for at kunne falge klassens lgbendle undervisning. Skalen skal tilbyde attter-
nativ undervisning til elever, der ikke deltager. Kommunen er kun forpligtet fil at afhalde alle udg-
ifter til Icerernes deltagelse i skolerejser, jf. folkeskalelovens § 80, stk. 7. Der er dog infet il hinder for,
at kommunen daekker en starre andel af udgifterne til skolerejser. Der er séledes mulighed for, at
en kommune kan cdaskke merudgifterne fil handicappede elevers deltagelse i skalerejser, men
den er ikke forpligtet herfil.”
(Uddannelsesudvaiget spzrgsmal 295, 3. juni 2009)

— = .
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Men jeg vil

e

Ikke bytte...

Fim og TV Compagniet har produceret en kort
og overraskende nagtern dokumentarfilm om, hvordan det
kan voere at have en bror eller sgster med et handicap.

ch Glerup

mavemusklerne, inden jeg

ndte for fjernsynet - parat til
at tage imod det metaforiske
knytnzeveslag i mellemgulvet,
som jeg efterhanden forventer
at fa, hver gang de danske me-
dier har handicap pa program-
met. Men for en gangs skyld
viste min bekymring sig at vaere
ubegrundet.

Dokumentarfilmen fglger

tre meget forskellige spsken-
deflokke, der er bergrt af lige
sa forskellige handicaptyper.
Begge dele betyder, at vi bliver
prasenteret for en bred vifte
af fortzellinger om det at vaere
sgskende til et barn med han-
dicap. Filmen forsgger ikke
at gennemtvinge én bestemt
historie, og det er en klar styrke
ved den.

Jeg havde allerede spandt

Modne, reflekterede sgskende
En historie handler om Na-
dine pd 13 og Mathias pa 11,
hvis lillebror, Magnus, har den
ekstremt sjaeldne diagnose Pro-
teus syndrom. Her er akutte og
jeevnlige hospitalsindleggelser
hverdag, og for de “raske” sg-

Filmen har veeret vist som DR Dokumentar

skende fylder det konstante
alarmberedskab en hel del. Al-
vorlige tanker a la “dgr lillebror
lige pludselig?” spgger, og iser
Nadine er modnet hurtigere
end de fleste 13-arige pa den
konto.

Nar hun fortaller, at hun jo
nok tolererer mere fra sin lil-
lebrors side end andre sgstre,
fordi hun under ham den
sociale kontakt, som han har
begranset adgang til, er hun
et lysende eksempel pa det
bedste og veerste ved at vaere
sgskende til et barn med et
alvorligt handicap: Pa den ene
side tilsideseetter hun jeevnligt
egne behov og giver fx afkald
pa privatliv med veninder. Pa
den anden side er hun i en ung
alder nalmindeligt ansvarsfuld

og empatisk og reflekteret om-
kring begge dele.

Hvem kunne ikke have brug
for at leere alt dét?

Umulige sgskendeforhold

Helt anderledes er 11-arige An-
dreas fortelling om forholdet
til tvillingebror Sebastian med
sveer autisme. Hun beretter om,
hvordan broderen var sa krae-
vende, at det gik ud over hen-
des skolegang og trivsel — og
om, hvordan forazldrene tog
konsekvensen af det ved at lade
Sebastian bo pa institution det
meste af tiden.

Andreas og Sebastians histo-
rie handler meget om afsavn:
Andreas afsavn i form af mang-
lende forzldretid og overskud,
der fgrer til, at Sebastian ma

_9
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flytte hjemmefra.
Og siden hendes
savn af broderen,
da han ikke lzengere bor hjemme. Sebastians
afsavn bergres derimod aldrig — men personligt
kan jeg ikke lade veere med at teenke, at det er et
ulykkelig og ulgseligt dilemma. Hvilken sgskende
skal man prioritere, nar det ngdvendigvis vil vaere
pa den andens bekostning?

Dem, der ikke er sa anderledes

Anderledes hverdagsagtige er de problemer,

som Jens pa 8 og Helene pa 14 ar ma tackle i
forhold til deres 15-drige storesgster med Downs
Syndrom. Jovist; Jens er ind i mellem bange for
sin storesgsters til tider voldsomme adferd — hun
kan finde pa at sla! Og ja, det er maske nok lidt
usadvanligt hendes alder taget i betragtning,
men ellers ganske normalt, at storesgster ikke
finder sig i, at lillebror frejdigt negter at forlade
hendes verelse. Det helt “almindelige” kommer
ogsa til udtryk, nar Helene holder tale om sin
storesgster til sin egen konfirmation. Her fylder
handicap ingenting, og Helene siger det sa fint
selv: At have en sgster med handicap til sin kon-
firmation er ikke spor anderledes — det er at have
en spster, som er der for én!

“Fluen pé veggen”-metode

Men jeg vil ikke bytte... er en klassisk tv-doku-
mentar af 30 minutters varighed, der kombinerer
interviews med “fluen pa vaeggen”-sekvenser, hvor
vi ukommenteret overveerer almindelige sgsken-
desituationer. Resultatet er nggtern realisme,
blottet for melodramatisk baggrundsmusik, og
bgrnene far tilsyneladende lov til at styre slagets
gang og definere
deres egne historier.
Det er et klar plus
ved filmen.

Der er imidlertid
ogsa farer forbundet
med selv samme
umiddelbarhed: Det
hele virker sa “agte”,
at man nasten glem-

W™

mer, at her er tale om en fabrikeret film!
Kameraholdet forbliver i baggrunden, men
pavirker muligvis situationer alene ved at
vere til stede — hvem ved fx, om det er Jens’ egen
idé at forstyrre sin sgster pa verelset?

Pa samme made er det let at glemme, at der har
veeret en interviewer til stede, som har hjulpet
bgrnenes fortellinger pa vej ved at stille spgrgs-
mal — de er nemlig klippet fra. Fylder afsavn
meget hos Andrea,
fordi det er hen-
des virkelighed,
eller fordi det er
den problemstil-
ling, journalisten
har spurgt ind til?

Kun de “raske” far
ordet

Endelig er det
filmens preemis,

at det er de “ra-
skende” sgskende,
der far ordet. Det betyder, at sgskende med han-
dicap stort set kun figurerer som nogen, man
taler “om”, ikke “med”, og at “handicap” bliver
deres mest centrale karaktertraek.

Denne vinkling fgrer skam gode ting med sig.
Det har skabt en fokuseret film, hvor yderst unge
medvirkende leverer mange fine pointer, og det
er absolut relevant at sette fokus pa de “raske”
soskendes oplevelser.

Jeg glaeder mig bare til, at nogen laver en film,
der pa samme nggterne manér tgr belyse begge
sider af sgskendeforhold, hvor handicap er et
grundvilkar. For det er vel det allervaesentligste
ved sgskendeforhold - gensidig-
heden. —o

Anmeldelsen har veret bragt pa Sarah
Glerups blog om handicap i medierne,
www. handifikation.dk

Filmen kan kgbes hos Film og TV
Compagniet, filmcomp@post3.tele.dk.
Pris 400 kr. + moms.
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Tro kan

flyifire bjerge l

Det er i hvert fald, hvad et gammelt ordsprog siger. Men fager
ordsproget hgjde for, hvor stort et bjerg vi taler om? Jeg tvivier p&, at tro kan

fiytte mit Mount Everest, da jeg gér til heloredelse i Arhus Musikhus.

Af: Lene Kjcer Thomsen
lllustration: Bitten Vernersen

fingrene og fa min muskelsvind til at for-

inde... sd knipsede jeg lgs! Men jeg kan knipse
fra nu af og til juleaften — det ville ikke ggre
nogen forskel, og jeg ville aldrig tro pa, at det
kunne. Jeg haber da for fremtidige generationer,
at der kommer behandlingsmuligheder, hvad -
enten det bliver stamceller eller noget andet,
men jeg har altid vidst, at jeg under ingen om-
steendigheder nogensinde kommer til at springe
rundt som en bjergged.

En dag pa vej til arbejde ser jeg sa en plakat pa
bussen foran. Ved siden af et billede af en ung fyr
star der "Gud kan og vil helbrede” med tilfgjelsen
"Event i Musikhuset”.

Forst teenker jeg, at der ma vere tale om et
stand-up show, for plakaten minder om en re-
klame, og gutten ligner ogsa lidt Frank Hvam.
Men det gar hurtigt op for mig, at her er tale om
en slags vaekkelsemgde, og efter lidt research
pa nettet star det hele lidt mere klart: Her er en
mand, som siger, at han kan helbrede med hjzlp
fra Gud!

Jeg har hgrt den slags fgr og bliver altid lidt
nysgerrig. For pa den ene side undrer det mig,
at der er nogen, der tror pa det. Det ma da trods
alt veere logik for perlehgns, at hvis det virkede,
ville der ikke vaere nogen syge mennesker tilbage
i verden.

Pa den anden side hvis det aldrig virkede, ville
myten om blinde, der pludselig kan se, og arme,
der vokser ud pd ny, sa ikke lige sa stille dg hen?
Et eller andet ma da ggre, at mennesker verden
over valfarter til mgder af denne type... '

Jeg vil ikke lyve: Hvis jeg kunne knipse med
v

Ad min gamle hat
Men tillad mig at sla fast: Der skal vaere plads til

forskelle! Jeg respekterer, at nogle mennesker
tror pa noget andet end mig, og at de skal have
lov til at have deres tro i fred — uden at skeptikere |
som jeg skal komme til deres mgder og sidde
med armene over kors, mens de ryster pd hove-
det og siger "tsk, tsk”.

Men nar jeg ser en reklame pa en offentlig bus
i Danmarks andenstgrste by, sa ser jeg det som
en aben invitation til at troppe op til mgdet og
se, om jeg kan forsta fascinationen. Man kunne
godt sige, at min tvivl pa forhand hindrer en hel-
bredelse af nogen art, men jeg skal da vaere helt
erlig og indrgmme, at jeg er villig til at 22de min
skepsis og en gammel hat, hvis jeg med egne gjne
eller pa egen krop kan fa bevis for, at fyren pa
plakaten taler sandt.

Mit Mount Everest

Man siger, at tro kan flytte bjerge. Men at have
muskelsvind kan nogle gange fgles som at for-
spge at skubbe og hive Mount Everest, velvidende
at man ikke har en jordisk chance for at rykke
det en millimeter. Teenk, hvis man kunne flytte
sit Mount Everest...

Der lzegges ud med halvanden time med lov-
prissange i rockstil efterfulgt af en god times bgn
og hovedtaleren, der forklarer, at det er Gud - og
ikke ham — der kan helbrede. Han er blot Guds
redskab.

?Amen,” raber damen foran mig.

Hun og hendes mand synger med pa sangene
om Gud, der er god — hver dag! Pa et tidspunkt
forteeller hun mig, at hun kunne marke, at Gud
rgrte ved mig. Om jeg ogsa kunne merke det?
spgrger hun.

Jeg minder mig selv om, at jeg er en slags gaest
og smiler hgfligt og treekker pa skuldrene, mens

jeg bider mig selv i tungen for ikke at sige: "Var
det Gud? Jeg troede bare det trak fra dgren...”

Helbredelse som show

Jeg har pa forhdnd svaert ved at forene mig med
tanken om helbredelse som show. Hvis folk tror
nok pa Gud, kommer han/hun s ikke dér, hvor
personen er og ikke i Musikhuset med rockband,
korpiger og kulgrte lamper?

N4, pyt med det og videre til det, som det virke-
lig drejede sig om: Helbredelse! For de utdlmo-
dige kan jeg skynde mig at sla fast: Jeg har stadig
muskelsvind!

Men der var da folk, der gav udtryk for at have
oplevet en helbredelse. En pige havde ikke len-
gere ondt i maven; En mand havde ikke leengere
hovedpine; En @ldre herre med sclerose kunne
pludselig ga pa trapper (Jeg er nu ret sikker pa,
jeg sa ham gd pd trapper, allerede inden showet
begyndte, men det er skeptikeren, der taler!), og

%

KLUMME

Des nar fulgs
mig lige siden
vEkkelsesmodet...

en mand, hvis nakkesmerter mirakulgst var for-
svundet under bgnnen - og sa spillede hans sgn i
gvrigt ogsa i det band, der var pa scenen...

Det skal ikke vaere op til mig at vurdere disse
menneskers lidelser. Det kan vere ganske fryg-
teligt at have ondt i maven eller hovedet eller
noget helt tredje, hvis ingen kan finde arsagen til
smerten eller afhjelpe den. Eller hvis der ikke er
nogen, der tror pa, at man lider.

Og det er maske netop heri helbredelsen
findes. At et arrangement som dette giver men-
nesker, der har brug for en skulder at graede ved
eller et gre, der lytter, og som ikke finder det
andre steder. Den opmarksomhed, som vi alle
ved, kan veere helbredende.

Jeg gér derfra — det vil sige, jeg gar selviplgelig
ikke — med fglelsen af at have vaeret et helt andet
sted end Arhus i tre timer. Det er rart at komme
tilbage til min virkelighed — ogsa selv om mit
Mount Everest ikke har rykket sig.

P
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. sejr of né toppen

Bjgrget Dogon Dufse
var mdsie ikke s& hajt
| metermen det var

. stellt griklaire op af.

som elev p& Horne Efferskole delfog Martin Bruun i en 16-dages
studietur fil Nigeria og kom hjem med rygsoekken fuld aof mange
greenseoverskridende og berigende oplevelser

e W. Schelde

9%]eg er vist den eneste dansker med muskel-

svind, der har besteget et bjerg i Afrika. Det var
en ufattelig fed oplevelse!”

18-arige Martin Bruun er ret stolt af sin egen
praestation. Som elev pa HorneXplorer-holdet pa
Horne Efterskole deltog han i studieturen til Ni-
geria, ogsa selv om han pa forhand vidste, at det
ville blive en lang og hard tur for ham. Men han
ville med. Han ville ud at opleve den anderledes
kultur, de havde talt om i undervisningen, og han
ville gerne mgde nigerianerne, fglge skoledage
pa en lokal kostskole, besgge en skole for handi-
cappede bgrn, opleve en landsby for spedalske,
kgre flere timer i bus pa hullede jordveje, og
hvad der ellers stod pd programmet fra den 23.
marts — 7. april 2009.

Det gjaldt ogsa bestigningen af bjerget Dogon
Dutse i det gstlige Nigeria — et bjerg, der maske

ikke var sd hgjt i meter, men krevede mange
krefter for Martin at komme op af. Han behg-
vede ikke at deltage, men han ville.

"Det var ikke noget, de andre sagde. De troede
faktisk ikke, at jeg kunne, men jeg ville. Jeg har
altid sat mig nogle mal — og altid naet dem. Jeg
er nok lidt steedig og vedholdende,” siger Martin,
som indrgmmer, at han blev ked af det, da be-
stigningen ikke lykkedes ved fgrste forsgg. Hans
muskler ville ikke mere, sa han matte opgive og
vende om.

Mens jeg kan
"Jeg bliver altid ked af det, nar jeg meerker min
sygdom, men jeg havde bare sat mig for, at jeg
ville. Jeg vil ggre tingene, mens jeg kan, og inden
det er for sent,” siger han.

Martin Bruun har muskelsvindsygdommen

J
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Martin Bruun og de gvrige danske elever indgik i den almindelige undervisning
et par dage pd Lutheran Junior Seminary, en kostskole | Mbamba.

Charcot-Marie-Tooth (CMT), der betyder, at han
har problemer med musklerne i fédder og haen-
der, og at han hurtigt bliver traet. Nogle perioder
kan han ikke gd, men ma bruge kgrestol. I andre
perioder kan han klare meget mere — og sadan
var det heldigvis de fleste dage pa studieturen.

"Nogle af de fedeste ting p&
kostskolen i Nigeria var at sidde i et
klasselokale sammen med de
nigerianske elever.”

Martin Bruun gjorde derfor endnu et forsgg pa
at bestige bjerget. Med hjelp fra et par andre ele-
ver og lerere ndede Martin toppen af bjerget og
kunne nyde udsigten — og fornemmelsen af sejr.

"Det var anstrengelserne vaerd,” siger han.

En melding, der lige sa meget galder hele stu-
dieturen.

Det var hardt at veere af sted i sa lang tid, at
blive transporteret i bus i mange timer og at sidde

pa en hard skolebank og maske ikke fa hvilet
sig sa meget, som han plejer. Han kunne heller
ikke ret tit bruge sin manuelle kgrestol, som han
havde taget med som aflastning, nar han blev for
traet til at gd. Kgrestolen sad ofte fast i det lgse
sand. Men det matte han tage med — og sd hvile
ud, nar han kom hjem. Det gjorde han ogsa: Det
meste af den efterfplgende paskeferie hjemme
hos familien i Hgrve ved Holbaek gik med at
sove!

Rig pa keerlighed
"Man ser anderledes pa livet, nar man har veret
af sted og har oplevet, hvordan andre folk med
et handicap har deti et u-land. Sa har vi det jo
faktisk meget godt her i Danmark,” siger Martin
Bruun. Han er stadig fyldt af de mange indtryk,
han fik pa studieturen til Nigeria. Alting var
meget anderledes, men ogsa tankevaekkende og
lererigt.

F.eks. da de danske efterskoleelever, deres le-
rere og to missionarer fra MissionAfrika, som
ogsa deltog i turen, fulgte livet og undervisnin-
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gen pa en kristen kostskole i Mbamba i nogle
dage. i

De danske efterskoleelever boede, spiste og
fulgte undervisningen pa skolen, som havde ele-
ver, der var nzsten jeevnaldrende med de danske
elever. Undervisningen foregik pa engelsk, men
det var alligevel lidt sveert at forsta pa grund af
deres anderledes accent.

"Jeg havde aldrig i mit liv troet, at
jeg skulle fil Afrika. Og slet ikke at
jeg skulle ud at magde en kultur,
der er sé anderledes end den,
vi har i Danmark.”

"De var meget geestfri og syntes, at vi skulle have
det bedste. De serverede bade brgd og g til os,
mens de selv fik grad. De havde ogsa kgbt bestik
til os, men jeg ville nu hellere spise som de andre,
sa jeg spiste med fingrene,” forteeller Martin og
tilfgjer:

.Ef besag i spedalskhedsbyen Sabon Gari indgik ogsé i pro-

grammet for Xplorer-holdet, hvor efterskoleeleverne legede
med bgrnene.

"Det virkede, som om de mente, at vi var mere
veerd end dem, men det er vi ikke. Vi er ikke ri-
gere. De er rige pa kerlighed.”

I helvede

For Martin og de gvrige danske elever var det
iseer kontrasten mellem deres og nigerianernes
vilkdr, der gjorde indtryk. At vi i Danmark f.eks.
bare putter tgjet i vaskemaskinen og géar ind

og stter os ved computeren, mens tgjet bliver
vasket, mens kostskoleeleverne i Nigeria selv va-
skede deres tgj i handen og gjorde det sammen.

Vi burde vere gladere end dem, fordi vi har sa
meget, men de har samvaret og glaeden,” siger
Martin.

Andre forskelle, som de danske elever bemaer-
kede, var, at en skoleklasse i Nigeria bestar af
35-40 elever, og at der derfor ikke altid er plads
til alle i klasselokalet. Nogle ma std uden for og
kigge ind af vinduerne. Lektionerne er pa 2 %4
time. Eleverne rejser sig op, nar de siger noget,
og sa baerer de alle skoleuniformer. Og sa lagde
Martin Bruun marke til endnu en forskel: Hvis

J
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"Det var hdrdt og varmt.
Det tog ca. 1 time,

og sd kunne jeg se
toppen. Jo teettere jeg
kom, jo hurtigere gik det.
Og pludselig forsvandt
der en sten fra mit hjerte:
jeg stod pd toppen!

Det var fantastisk og et
aof de starste gjeblikke i
mit liv. Jeg var sé glad og
smilte enormt meget.”

Mgdet med de nigerianske bgrn og unge gjorde et stort indtryk pd Martin Bruun.
“De er rige pd en anden méade end os,” mener han.

lereren ikke kom til undervisningen, var ele-
verne meget disciplinerede og lavede enten lek-
tier eller gik pa biblioteket for at lese.

"Sédan ville danske elever ikke ggre,” konstate-
rer han.

Ogsa forskellen i opfattelse af mennesker med
handicap, eller hvorfor nogle far et handicap, er
meget anderledes i Nigeria.

"Nogle prgver at slippe af med de handicap-
pede, fordi de ikke kan tjene penge til familien.
De er ligesom til besver. Der er ogsa nogle, der
mener, at foreldrene har gjort noget forkert og
derfor er blevet straffet ved at fa et handicap-
pet barn,” forteller Martin, som ngdig ville leve
under den opfattelse.

Men han merkede ogsa en reaktion pa sit eget

handicap fra nogle af de meget kristne nigeria-
nere, som han mgdte. De mente, at han ville
komme i helvede, og at det nok ogsé var hans
egen skyld, at han havde et handicap. Han havde
jo bade en tatovering pa venstre overarm og gre-
ring!

En stor oplevelse

Tilbage i Danmark er Martin nu ved at afslutte

sin 10. klasse pa efterskolen, og sa vil han gerne
uddanne sig som kok, hvis han kan fa lov at tage
uddannelsen over lidt flere ar, end den er norme-
ret til. Men egentlig kunne han ogsa godt teenke
sig at komme til Afrika igen. Studieturen var pa
alle mader en stor oplevelse, og oplevelser vil han
gerne have flere af. —o
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Her starter et nyt liv

2

Mennesker med et fysisk handicap bliver trcenet i atf klare
sig selv pd& et statsdrevent rehabiliferingscenter i Ghana

g foto: Helene Bagger

a Accra Rehabilitation

Centre i Ghanas hovedstad
Accra treenes mennesker med
handicap i at klare sig selv.

At have et handicappet fami-
liemedlem betragtes i Ghana
som en straf fra Gud. Derfor
regnes den handicappede ikke
som et rigtigt familiemedlem,
og mange gemmes vak.

Pa Accra Rehabilitation Cen-
tre har flere af Ghanas handi-
caporganisationer til huse. Her
er ogsa flere statsdrevne trae-
ningsveerksteder for handicap-
pede. Trening er ikke kun trae-
ning i et handvark, det er ogsa

treening i personlig hygiejne, i
at spise og treening i at ga med
blindestok, hvis man er blind.
"Ofte ma vi starte helt fra
bunden med at lzere personen
med handicap at spise, fordi
vedkommende har levet et livi
et lille rum i huset og aldrig har
deltaget i maltiderne sammen
med den gvrige familie. De er
her for at blive selvstendige
mennesker,” forteller mana-
geren for centret Joseph Kojo
Attigah.
Rehabiliteringscentret har
flere sma vaerksteder, verelser
til eleverne med handicap og

P& skroedderveerkstedet
fraenes “elever” op il job-
bet som skrcedder, s& de
efterfglgende kan starte
deres egen butik. Moses
fé&r betalt en det af Iznnen
fil treening af den ghane-
siske start.

boliger til centrets ansatte.
Eleverne kommer ind fra land-
omraderne for at fa treening,
og derfor er det ngdvendigt, at
de kan bo der. Pa verkstederne
kan eleverne lave armband og
sandaler, fremstille kridt og
lzere at sy. Malet er, at eleverne
pa vaerkstederne skal treenes op
til at klare sig selv.

Armband og klipklappere
Damesi Peter Kosi, 34 ar, leder
veeveveerkstedet, hvor man laver
farvestralende armband og klip-
klappere. Han fik polio som
barn, og han er derfor delvis

->
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lam i kroppens venstre side.

Med hgj reggae musik fra radioen og solbril-
lerne placeret i panden vikler han pa skift garn

i Ghanas farver: rgd, gul og gren pa et stykke
kraftigt band. I lgbet af ti minutter har han lavet
et armband med ’Ghana’ vaevet ind mellem far-
verne.

Staten betaler ham en lgn for at treene handi-
cappede, men derudover selger han armband og
sandaler videre til en fyr, som har en bod pa mar-
kedet. Han far en halv cedi for armbandene (ca.
2,50 kr.) Sandalerne szlger han for tre cedies.
Det svarer til lidt mindre end 15 kr. (Til sammen-
ligning tjener en ufagleert i Nigeria omkring 150
kr. pr. maned.)

Damesi Peter Kosi er ganske godt tilfreds med
sit job. Han bor pa et lille vaerelse i bygningskom-
plekset og klarer selv husholdningen.

Drgmmer om sin egen butik

Ogsa 32-arige Benjamin bor pa et verelse. Efter
afsluttet treening er han blevet boende pa sit
spartanske varelse med ra betonvaegge, hvor han
maler sine farvestralende billeder.

Benjamin er fodt med deforme arme. Under-
armene er kortere end normalt, og fingrene er
kun sma knopper pa de sma hander. Alligevel
styrer han sikkert penslen med hznderne, sa
det farverige billede af hytterne ved stranden far
mere liv. Omhyggeligt vaelger han farver fra de
seks-otte malerbgtter, som star pa gulvet.

Benjamin har malet i syv ar, og han har en
drgm om at dbne en butik.

"I Ghana kan man ikke fa et job, nar man er
handicappet,” siger han.

Benjamin voksede op i Cape Coast to timers
kgrsel fra Ghanas hovedstad Accra. Han flyttede
til Accra, fordi der ikke var noget for ham at lave

° Kerrestolsvaerkstedet pé Accra
Rehabilitation Centre fungerer
bdde som veerksted og mgde-
sted for mennesker med handi-
cap. Raphael Butsvo Nkegbe
arbejder p& veerkstedet - og
var | gvrigt ogsd spiller p&
Ghanas landshold | kgrestolsba-
sket ved de Paralympiske Lege |
Beijing i 2008.

i fiskersamfundet ved Cape Coast. I 1997 fik han
sin eksamen fra kunstskolen Ghanatta College

i Accra, hvor han pa tre ar ikke kun har lert at
male, men ogsa at arbejde med tekstildesign og
grafisk design. Men det er arbejdet med pensler
og maling, han brander for.

Trods de spartanske omgivelser har han ikke
opgivet sin drgm. Han hutler sig igennem ved at
fa lidt penge og mad fra sine venner. Hans far er
dgd, moderen er fattig, og to af sgskende er alko-
holikere.

"Det er hardt for mig. Jeg tjener ikke noget, og
jeg far ingen stgtte. Men jeg klarer mig,” siger
han.

Benjamin far ofte en ide til et billede, mens han
sover. Nar han vagner, griber han penslen.

"Jeg er kunstner, sa ideerne til billeder kom-
mer af sig selv,” siger han.

Hans efternavn betyder 'Gud er god’. Det,
haber han, holder stik, for trods sine deforme

hender kan han lave alt. —a

FAKTA

Der er ca. to mio. handicappede i Ghana.
Blinde udger den sterste gruppe. Derefter
mennesker med et fysisk handicap, mens
deve er den fredjestarste gruppe.

Mange er fedt med et handicap. Andre
bliver handicappede pga. fattigdom. De har

ikke rdd til at gd til loege. Andre igen far det
pé& grund af infektioner f.eks. fra forurenet
drikkevand.

Accra Rehabilitation Centre er statsdrevet og
startede i 1962. Siden har i alt 800 personer
veeret pd centret.
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Forbered dig pd isglatte veje

Muskelsvindfondens seniorgruppe "Muskelbund-
tet” er tidligt ude med et tilbud om glatfgrekursus
til efteraret, som gelder alle medlemmer af Mu-
skelsvindfonden. Fgr du far set dig om, er der igen
sne, fedtede veje og isglat, lyder det i opfordringen
om at forhandsreservere en plads pa kurset, der
foregar i oktober og november 2009.

Glatfgrekurset foregar pa Viborg Kgretekniske
Anleg og ledes af en kgrelaerer. Kurset indeholder
lidt teori, men flest praktiske gvelser i savel und-
vigemetoder, bremseteknik samt andre mangvre
pa bade tor og glat bane. Kurset varer 5 timer og
foregar i egen bil eller bus.

Forhandstilmelding til Helga Illemann, mail:
p.e.illemann@mail.dk eller tIf. 86 24 07 10.

Tilgaengelighed ved storbyferier

En engelsksproget hjemmeside, der samler oplys-
ninger om tilgengeligheden i en rekke interna-
tionale storbyer — bl.a. ved hoteller, flyafgange,
sightseeingture m.m. - og viderebringer erfaringer
fra andre mennesker med handicap, der har be-
spgt storbyerne, lyder som en god og brugbar idé.
Englenderen Craig Grimes, der er paraplegiker
og kgrestolsbruger, har forsggt at skabe en sadan
hjemmeside og samtidig oprette en slags medlems-
gruppe, der kan mgdes i dette virtuelle forum.
Klik pa http://community.accessible.travel og
lees om gruppen — eller ga direkte til http://acces-
sible.travel og se de tilgaengelige rejsemuligheder.

EM-bronzemedalje til dansker

Det danske bordtennislandshold inden for handi-
capsport deltog i begyndelsen af juni i EM i Ita-
lien — bade som hold og i individuelle reekker. I de
individuelle mesterskaber klarede Lars Juul Han-
sen, der har muskelsvind og stiller op i klasse 2, sig
bedst blandt de i alt seks danske deltagere. Han
vandt overbevisende sin bronzekamp mod den re-
gerende mester fra De Paralympiske Lege i 2008 i
Beijing, franskmanden Boury.

I holdturneringen ndede de danske spillere ikke
sa langt i turneringen

Lab for livet

Tommy Pedersen fra Herning er idémanden bag
et projekt, som skal veere med til at fjerne berg-
ringsangsten over for mennesker med handicap
og indvandrere. Idéen er at arrangere et stort mo-
tionslgb — "Lgb-for-Livet” — hvor deltagerne — bade
med og uden handicap — skal lgbe, marchere,
cykle eller pa anden made tilbagelegge en rute,
der skal bringe handicappede og ikke-handicap-
pede sammen.

Tommy Pedersen, der er medlem af ALS-grup-
pen i Muskelsvindfonden, héber, at mange vil
slutte op om arrangementet.

Motionslgbet foregar pa p-pladsen ved Herning
Centret lgrdag den 29. august, og der udbydes tre
ruter: 3,1 km., 10 km. og halvmaraton pa ca. 21.
km.

Lzs mere om initiativet pa www.loeb-for-livet.

dk.

Et vaerdigt liv

"En usentimental og
nggtern beskrivelse af
livet som handicappet
og et tankevaekkende
dokument til "nor-
male” mennesker om
at mgde handicappede
i pjenhgjde.” Sidan
lyder beskrivelsen af
den erindringsbog,
som psykolog Palle
Hansen netop har ud-
givet. Palle Hansen,
der er fgdt i 1950 og
har muskelsvind, be-
skriver livet som han-
dicappeti en tid, hvor
fysiske handicap i familien var en skam, og hvor
der ikke var mulighed for psykolog-samtaler. Hans
opvakst var praeget af mange hospitalsindleggel-
ser og af problematiske familieforhold.

Bogen er udgivet pa forlaget Gyldendal og kan
kgbes i boghandelen. Pris 279 kr.

PALLT HANSEN
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