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e HANDICAPPRIS TIL PALLE SIMONSEN
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Peter Mygind indledte &rets
landsmade med en kcerligheds-
erklcering og en peptalk om at respek-
tere hinanden. Foto: Lars Mikkelsen

EN FANTASIFULD DRENG

12-&rige Luka har sammen med en
fotograf.skabt et univers, hvor det
umulige er muligt. Foto: Matej Pelihan.
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SJOVE AKTIVITETER PA ARETS GR@N
KONCERT

HISTORIEN OM EVENT SAFETY’S SUCCES

TILGANGELIGHED HANDLER IKKE KUN
OM RAMPER

PORTRAT AF ET UNGT MEDLEM

“Det er virkelig inspirerende at se, hvor
stcerk man fakftisk bliver af at leve med
et handicap,” siger Jeanette Strem,
der farst for f& &r siden accepterede sin
muskelsvind. Foto: Helene Bagger.
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HANDICAP-

) Lige s& leenge jeg kan tygge
smar, vil jeg keempe for at bevare
kompensationsprincippet. ,’

Palle Simonsen
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Palle Simonsen
modfog handicapprisen

Muskelsvindfonden belgnner en af
handicapbevoegelsens helf store personer

Foto: Jakob Boserup

?9Du er en af handicapbevaegelsens helt store -

personer. I fire artier har du ydet en utrzettelig
indsats for de mennesker i samfundet, der har
mest brug for hjelp.”

Sédan lgd begrundelsen, da formand Evald
Krog overrakte Muskelsvindfondens handicappris
til tidligere finans- og socialminister Palle Simon-
sen. Det skete ved en reception den 23. maj 2013
i Danske Handicaporganisationers hus i Hgje
Taastrup. Prisen var et diplom og en check pa
10.000 kr.

I sin tale uddybede Evald Krog begrundelsen
for at vaelge netop Palle Simonsen til handicap-
prisen:

Palle Simonsens udgangspunkt er, at alle har
ret til at veere med i samfundet, og at vi md ind-
rette samfundet, sa alle far den mulighed. Ian
har aldrig veeret bange for at sige tingene ligeud
og har gennem arene vaeret skiftende politikeres
irriterende sociale samvittighed. Hans fokus pa
en socialpolitisk debat er vigtigere end nogen-
sinde fgr.”

Palle Simonsen har i arenes lgb deltaget i
mange sammenhange. Om det sagde Evald Krog:

"Det er mig simpelthen umuligt at nzevne dine
mange fortjenester. Talrige er de rad, institutio-
ner og foreninger, hvor du har haft en finger
med i spillet. Overalt har du gjort en forskel.
Men jeg vil alligevel fremhaeve de mange ar, hvor
du var formand for Det Centrale Handicaprad.
Hvis nogen havde haft den bagtanke med at
udpege dig, at du skulle legge en demper pa
handicaporganisationerne, sa blev de slemt skuf-
fede. Vi fik en sand allieret bade i Radet og i den
oftentlige debat.”

I'sin takketale sagde Palle Simonsen bl.a., at
han var stolt over, at det i hans tid som social-
minister lykkedes at fjerne brugerbetalingen pa
hjemmehjalp, hjelpemidler og andre sociale
ydelser.

"Det handler om forstaelsen for, hvorfor vi
hjzlper. Det handler ikke om at give gaver, men
om at give menneskelige muligheder,” sagde
Palle Simonsen, som ikke mente, at de unge poli-
tikere i dag lytter til de gamle.

”Sa det er ikke den vej, jeg kan pévirke beslut-
ningerne. Men jeg kan deltage i den offentlige
debat, og det ggr jeg gerne.”

Y
jaws
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Seje maratonlglbere hoppede for
Muskelsvindfonden

Et hold maratonlgberne i lysergde dragter
skabte opmarksomhed omkring sig selv og
Muskelsvindfonden, da de under Copenhagen
Marathon i maj lgb hele distancen, samtidig med
at de for hver kilometer slog en bagleender — en
baglens saltomortale.

Det seje team fik skabt plads til forskelle og en
masse likes og opmarksomhed pé facebook og
blev ogsd interviewet pa storskaerm, da de naede
over malstregen. Undervejs blev de bakket op af et
support team pa omkring 20 venner og bekendete,
der i Plads til Forskelle tshirts heppede dem i mal.

"Det har veret en udsggt forngjelse at ggre
opmarksom pa Muskelsvindfondens arbejde, og
der er flere, der synes, at det har vaeret sa fedt,
at det ma kunne gentages,” lyder meldingen fra
maraton-lgberne, som allerede er i gang med at
overveje, om de ogsa skal deltage i Kgbenhavns
halvmaraton, der afvikles 15. september.

Den ene af Igberne er far til en dreng med
muskelsvind.

Tjek de seje lgbere ud pa deres facebook side —
Team Hop for Muskelsvind.

Musholm i nye kiceder

‘ ' f ' Musholm Bugt Feriecenter er gaet i gang med

I ' at renovere de eksisterende ferieboliger. Nye
mgbler, hvidmalede vegge, mgrke gulve og nye
elevationssenge er blandt de synlige fornyelser,
som forelgbig seks af de 30 boliger har gennem-
gaet. Dertil kommer tepper, blomster, hylder og
andre tiltag, der er med til at ggre boligerne mere
tidssvarende i indretning og stil.

Indretningsarkitekter fra firmaet Formsprog har
staet for renoveringen, som vil ske lgbende over
de kommende fire ar.

De gamle mgbler fra ferieboligerne er i gvrigt
blevet doneret til hjaelpeorganisationen Bgrn i
Rumanien og er allerede blevet fordelt mellem
familier i nogle af Rumaeniens fattige provinser.

Forelgbig har seks af ferieboligerne pa Musholm
gennemgdet en synlig fornyelse.
Foto: Evan Hemmingsen ’




Landsmgde |
kcerlighedens tegn

Afdane W. schelde
Folor Lars Mikkelsen

er blev sunget, grinet, klappet, diskuteret og lyttet,

da omkring 125 medlemmer og deres familier
-1 alt godt 250 mennesker - var samlet til Muskel-
svindfondens landsmgde i weekenden den 24.-26.
maj. Og nzsten alle fplelser kom i spil. Fra den
indledende peptalk-tale fra multikunstneren Peter
Mygind om at have positive tanker og respektere
alle, som de er, til det afsluttende talentshow, hvor
bgrnene optradte pa skift og iszer 10-drige Thor- b
bjgrn ramte lige ind i hjertet pa publikum med :
keerlighedssangen "When I was your man”.

Et stemningsfyldt landsmgde, der samtidig un-
derstregede, at de fire veerdiord, som ifplge Mu-
skelsvindfondens strategi skal preege foreningens
arbejde, i hgj grad ogsa ger det: glaede, fleksibilitet,
respekt og solidaritet. Ordene stod ingen steder pa
landsmgdet, men de kunne markes.

Hyldest til frivilligheden

Den fysiske ramme om selve generalforsamlingen
var Storebaltshallen i Korsgr, som i dagens anled-
ning var udsmykket med inspiration fra en koncert-
plads ved Grgn Koncert med lidt steenk fra Cirkus
Summarums univers. Der var hegn med bannere,
scene, plakater og bar, men ogsd helium-fyldte sol-
skins-balloner og regnbuefarvede betrak pa hallens
baenkerakker.

Og bag de praktiske opgaver med at stille op og
seelge varer fra baren var en lille flok frivillige fra Det
Gronne Crew. Landsmgdet blev dermed ogsa en hyl-
dest til alle de frivillige, der hvert ar yder en stor ind-
sats for Muskelsvindfonden. Ikke kun pa koncert- og
cirkuspladser, men ogsa som bgrnepassere pa kurser
og sommerlejre, som forstehjelps- og sikkerhedsfolk
eller pa kurser som rollemodeller og oplagsholdere.

Las mere om landsmgdet pa de fplgende sider.




“What a wonderful...
Muskelsvindfonden!”

En sprudlende Peter Mygind sendte god karma
og godt humgr ud over deltagerne pd landsmadet

Af Bodil Jensen
Foto: Lars Mikkelsen

99 Hvor ser I godt ud!!”

_Der var karma, kerlighed og leekkert selvvaerd
til alle, da skuespiller Peter Mygind abnede Mu-
skelsvindfondens landsmgde med en ordentlig
dosis godt humgr, sang og filosofiske overvejelser
over, hvor meget man i virkeligheden kan ggre
selv for at give livsgleeden et boost.

"WAUUUUUUUUUUUUU, hvor ser jeg godt
ud!”

Kunne for eksempel ifglge Mygind vaere den
morgenhilsen, man velger at brgle ind i ansigtet
pa sig selv om morgenen, nar man alligevel star
og undrer sig over, hvem den gamle mand eller
kvinde inde i spejlet i grunden er?

I stedet for at fodre sin krop og sin hjerne med
negative tanker, mener Peter Mygind nemlig, at
man faktisk kan pavirke sin hjerne til at teenke
positivt.

“Jeg synes, det er vigtigt, at man spgrger sig
selv: Ivilket ménneske vil jeg gerne vaere? For
nér man tenker positivt om sig selv, sker der
interessante ting i hjernen. Det er ogsa vigtigt at

fole sig som en del af et fellesskab. Det, tror jeg
faktisk, er det vigtigste for et menneske.”

Og sa var der i gvrigt stor ros til Muskelsvind-
fonden fra Peter Mygind, som tidligere har vaeret
inklusionsambassadgr for Institut for Menneske-
rettigheder og i den anledning for nogle ar siden
var pa scenen for at dbne Grgn Koncert i Valby.

En keempe forskel

”I ggr pa mange mader en kempe forskel i det
danske samfund, og jeg er meget bezret over

at matte veere til stede i dag. Jeg har jo tidligere
veeret sa utroligt heldig at fd lov til at synge duet
med Evald Krog p4 Grgn Koncert. Vi sang: Love
is in the Air - og sa megen kaerlighed er sjeldent
set,” lgd det fra Peter Mygind, som derefter
tendte for sit one man-band, I-phonen, og sang
"What a wonderful ...Muskelsvindfonden”, sa
hele landsmgde-salen matte overgive sig til livs-
gleden.

Peter Mygind causerede derefter over Muskel-
svindfondens budskab om at skabe plads til for-
skelle, og hvordan man som sgn af en mor, der
kunne finde pa at komme pd besgg i skolegarden
klaedt ud som fugl — (Peter Mygind er sgn af skue-
spiller Jytte Abildstrgm) — simpelthen er flasket
op med plads til forskelle.

"Nar man har en mor, der altid gar klaedt i
Rokoko-kjole og paryk, kan man altsa ikke undga
at blive et rummeligt menneske. Min mor er jo
sadan en, der altid kleder sig ud og aldrig smin-
ker af. Hun er meget speciel og meget fantastisk.
Jeg var faktisk en ret genert dreng. Sa det tog
mig nogle ar at acceptere, at min mor er sadan

en, som gar rundt inde i en fugl. Men hvor er det
skgnt, at vi alle sammen er forskellige!”

Peter Mygind arbejder pa at mgde mennesker
uden at dgmme.

Trazk vejret, men luk munden!

“Jeg har besluttet, at jeg ikke vil reagere med
vrede, ndr jeg selv bliver mgdt med vrede. Og et
godt rad er altsa: Lav nogle dybe vejtracknings-
gvelser. Men lad vere med at abne munden, hvis
du er meget ophidset. Og hvis du skal tale, sa tal
til hjertet, ikke til hjernen.”

Peter Mygind imener, at mobning er udtryk for,
at der er en syg kultur i en gruppe.

"Mobning sker jo, nar nogen har behov for
at opnd en status. Og gor det pa bekostning af
andre. Hvis man oplever mobning, skal man sige
fra. Her skal man faktisk 4bne munden! Vi skal
lzere at gribe ind. Og sa skal vi teenke over, hvad vi
sender ud i universet. Det, man sender ud, kom-
mer altid retur.” .

Peter Mygind fortalte landsmgdedeltagerne,
at han selviglgelig ogsa prever at lere sine egne
sgnner at vere dbne og imgdekommende.

"Man kan ikke elske alle. Men man kan lere at
respektere alle. Og det duer ikke bare at sige det.
Mine drenge kigger jo pa mig og ser pa, hvordan
jeg taler om andre og med andre. Sd man skal
altsa ogsd mene det!”

Peter Mygind og hans one man-band sluttede
arets landsmgdetale af med endnu et musikalsk
indslag — den gamle Preben Kaas sang -”Oh,
Babe, kom med et bud” - og sa var salen helt klar

til en generalforsamling med god karma. —a
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Teenk positivt, tal fil
hjertet og traek vejret
dybt, hvis du er ophidset,
lzd nogle aof rddene fra
Peter Mygind.
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Skarp kritik
af kommunerne

Beretningen fra formand og noestformand pd
landsmgdet krcevede nandling fra politikerne

Af Jane W, Schelde
Foto: Lars Mikkelsen

Y9Politikerne er ngdt til at standse kommuner-
nes dbenlyse spekulation i lovbrud. Dels ved
at fjerne incitamentet for dem, dels ved at ivaerk-
szette sanktioner over for de ansvarlige i kom-
munerne. Det er ikke tilstraekkeligt, at socialmini-
steren kun erkleerer sin tillid til, at kommunerne
overholder reglerne, for nogle kommuner gor sig
ikke fortjent til den tillid.”

Kritikken var klar fra formand Evald Krog, da
han i en ping-pong med nzastformand Janne San-
der prasenterede beretningen fra Muskelsvind-
fondens bestyrelse.

Ogsa Janne Sander fremhzvede de seneste ars
forringelser bade i lovgivningen og i kommuner-
nes administration.

”Vi har maerket, at holdningerne ikke har varet
med os. Vi er blevet haengt ud i den offentlige

“Nok skal vi fjene penge, og nok skal vi give publikum o
p& Grgn Koncert en oplevelse, men det eren gave
- fra himlen at fé& 200.000 mennesker direkte i tale i
lgbet af 10 dage, og den chance skal vi naturligvis
udnyite,” sagde Janne Sander.

debat for at vaere dyre og griadige, og det har
varet vanskeligt at komme i dialog med regerin-
gen. Hen over hovedet pa os har de forringet
retssikkerheden, klagemulighederne, fleksjob-
bene, fgrtidspensionen og merudgiftsreglerne,”
sagde Janne Sander bl.a. og tilfgjede, at kom-
munerne sidelgbende har gennemfgrt endnu
flere forringelser - bide lovlige, nogle pa kanten
eller i hvert fald opfindsomme og nogle direkte
ulovlige.

"Derfor er antallet af ankesager stigende, men
kommunerne taber flere og flere sager i Det So-
ciale Naevn og i Ankestyrelsen,” sagde hun.

Chikane og hindringer
Evald Krog:
"Men vi oplever sa ogsd, at der er kommuner,

2013
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som udszetter deres borgere for chikane, hvis

de har faet medhold i en klage over deres kom-
mune. Selv omi kommunen fglger den konkrete
ankeafggrelse, kan kommunen godt finde pa

at tage haevn naste gang, man sgger om noget.
Man laegger simpelthen sine borgere hindringer
i vejen, traekker sagsbehandlingen i langdrag og
chikanerer genstridige borgere. Men vi vil ikke
finde os i, at kommuner chikanerer vores med-
lemmer. Eller for den sags skyld chikanerer men-
nesker med et handicap. Eller i det hele taget
generer borgere, der har brug for hjelp. Sa far
de kam til deres hér.”

Bade Evald Krog og Janne Sander fremhzvede
sagen om Line Myrup Sgrensen og hendes kamp
mod Horsens Kommune. Bade som et konkret
eksempel pa en kommunes spekulation i en
ulovlig - men billigere for kommunen - praksis,
og som en tak til Line, fordi hun tog kampen op
- og vandt.

Pavestolt af engagement

I den mere positive del af beretningen fra for-
mandskabet fremhavede Evald Krog, at der
heldigvis havde veret flest opmuntringer i det
seneste begivenhedsrige r. Han naevnte bl.a.
medlemsundersggelsen, der har givet Muskel-
svindfonden en ny og spendende viden om’
foreningens medlemmer - ogsd en viden, der har
gjort ham pavestolt.

"Medlemmerne er og bliver Muskelsvindfon-
dens sterkeste ressource, og den ressource er
ikke afthaengig af, om vejret er godt eller darligt i
juli mdned,” sagde Evald Krog og fremhzvede et
enkelt tal fra medlemsundersggelsen:

7620 medlemmer har deltaget i en medlems-
aktivitet det seneste ar, og 2/3 af alle medlemmer
har deltaget pd et eller andet tidspunkt. Det tal
vil mange misunde os. Det viser Muskelsvindfon-
dens betydning.”

Budskab til publikum
Janne Sander kom ind pa betydningen af at pa-
virke de politiske holdninger - bade i befolknin-

“Medlemmerne er
og bliver Muskelsvind-
fondens stcerkeste
ressource,” sagde
Evald Krog bl.a. i sin
beretning

L LANDSM@DE
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gen og hos politikerne ved at ggre mennesker
med handicap synlige som de mennesker, de er. I
den forbindeise fremhavede hun sidste sommers
Grgn Koncert som en eksemplarisk made at ggre
det pa.

"Muskelsvindfondens holdninger fylder mere
og mere i vores indsamlingsarrangementer. Nok
skal vi tjene penge. Nok skal vi give publikum en
god oplevelse, men det er en gave fra himlen at
fa 200.000 mennesker direkte i tale i lgbet af 10
dage, og den chance skal vi naturligvis udnytte.
Indsamlingsarrangementerne sidste sommer le-
vede til fulde op til alle tre formal,” mente hun.

Janne Sander naevnte ogsa Muskelsvindfondens
ny hjemmeside og de elektroniske mediers rolle.

"Netop de sociale medier har stgrre og stgrre
gennemslagskraft, og de er vigtige for os, nar vi
satser sa staerkt pd at sprede vores budskaber. Og
ferst og fremmest er der i den grad plads til for-
skelle i de sociale medier, og et handicap er kun
sjeldent en hindring,” sagde hun. —

De blev vaigt .

P& landsmedet blev der valgt formand,
necestformand og 7 medlemmer il
repreesentantskabet.

Formandskabets

Evald Krog - formand (genvalg)

Janne Sander - ncestformand (genvalg)

Repraesentantskabet:

Simon T. Jespersen (104 stemmer - genvalg)
Jens Lund (99 st. - nyvalg)

Jeanette Ngrregaard Stram (95 st. - nyvalg)
Rasmus Dissing Nielsen (94 st. - genvalg)
Niels Staghgj (84 st. - genvalg)

Dorte Berenth (83 st. - genvalg)

Anna le Dous (65 st. - genvalg)

Se bestyrelse og det gvrige reproesentant-
skab pd www.muskelsvindfonden.dk




Unge talenter turde

Bzrn og unge pd landsmgdet gik engageret

fil opgaven i talent fabrikken

Kan du spille, synge, trylle, tegne, fortelle vit-
tigheder, lave film, jonglere eller noget helt
andet, sa meld dig til talent fabrikken. Sddan lgd
opfordringen til de yngste deltagere pa Muskel-
svindfondens landsmade i maj, og 24 bgrn og
unge i alderen 6-17 ar tog imod opfordringen.
Nogle af deltagerne havde muskelsvind, mens
andre var sgskende.

Med hjzelp fra Chapper, kendt vaert fra DR’s
bgrneprogrammer og en gruppe muskelterer

brugte bgrnene og de unge hele lgrdagen pd at
gve deres talent. Og som sidste punkt pa de voks-
nes landsmgde kunne de sa prasentere deres
talentshow pa scenen i Storebzltshallen for de
voksne.

Fotograf Lars Mikkelsen fulgte bgrnenes og de
unges forberedelser til alt fra stand-up-indslag,
klaver- og trommespil til eventyrprinsesser, stop-
motion-actionfilm med Lego og rap.

LANDSM@DE
2013
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Det viser

medlemsundersggelsen

december 2012 indledte Muskelsvindfonden

en medlemsunderspgelse. Underspgelsen be-
stod dels af en spgrgeskemaundersggelse, dels
to fokusgruppe-interview. Det overordnede mal
med undersggelsen har veret at lare forenin-
gens medlemmer bedre at kende for at kunne
malrette medlemsarbejdet og gore foreningen
bedre.

I undersggelsen er medlemmerne blevet spurgt
dels om faktuelle forhold, dels om deres delta-
gelse pd arbejdsmarkedet, uddannelse, beskeef-
tigelse, familieforhold, hjelpemidler, hjzlpere
og iforhold til deltagelse i Muskelsvindfondens
medlemsaktiviteter m.v.

57% af medlemmerne har udfyldt og returne-
ret spgrgeskemaet, og 9 personer (bredt reprz-

. senteret fra medlemsskaren) deltog i fokusgrup-

peinterviewene.

Pa de fglgende sider praesenterer vi et lille udsnit
af tallene fra undersggelsen.

Vil du lzese mere om medlemsundersggelse, kan

du finde selve rapporten og et resumé pa
www.muskelsvindfonden.dk.

Medlemmer/potentielle medlemmer

AR i

51%

af personer over 15

ér med muskelsvind®,
filknyttet Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind
(RCfM), er medlem af
Muskelsvindfonden

49%

er ikke medlem

* - For nemhed skyld har vi brugt ordet muskelsvind i
stedet for neuromuskulzr sygdom, som er den mere
korrekte, legefaglige betegnelse.

Fordeling af medlemmer

Af medlemmerne er:

din i

(o) o)
43% 57%
pérgrende, frivillige el- har en muskel-
ler andet svind-diagnose

Mobilitet blandt mediemmer

Blandt medlemmer med muskelsvind er:

& A

56% 44%
kgrestolsbrugere géende

| RCfM er 70-80% af alle med muskelsvind
gdende.,

Medlemmer i forhold til diagnose

Set i forhold fil diagnoser og i forhold fil RCfM’s
tal er andelen af personer, der er medlem af
Muskelsvindfonden:

SSRGS med ALS
_ned kongenit myopati
[SSTASTpEIseRaHe o myotoni




illetsalget startede forrygende, og artisterne bag arets Cirkus Sum-

marum forestilling er allerede gaet i gvelokalet. Sd publikum kan
godt begynde at glaede sig til endnu en fantasifuld og fantastisk forestil-
ling i det magiske cirkustelt.

Det er Muskelsvindfonden, der i samarbejde med DR arrangerer Cir-
kus Summarum, og overskuddet gar til Muskelsvindfondens arbejde for
bgrn og unge med muskelsvind og deres familier.

I ar er det igen de kendte figurer fra DR’s Ramasjang og Ultra tv-uni-
verser, som publikum kan mgde i manegen — bl.a. Bruno, Bamse, Rosa
fra Rouladegade, Hr. Skag og alle de andre, mens DR Big Bandet som
seedvanligt vil sgrge for musikken.

Pa legepladsen foran cirkusteltet, der igen i ar vil befinde sig pa Tigren
i Kgbenhavn og Tangkrogen i Aarhus, er der flere sjove nyheder for
bgrn og barnlige sjzle. Bl.a. vil en otte meter hgj oppustelig Bruno-figur
garanteret ggre lykke, nar publikum skal hjzlpe den med at sende ver-
dens stgrste prut ud i atmosferen.

I ar vil der ogsa vaere en karrusel med plads til bgrn i kgrestol og et
Plads til Forskelle-gyngestativ med bade en almindelig gynge, en fugle-
rede-gynge og en kgrestols-gynge.

Alle familier i Muskelsvindfonden, der har bgrn med muskelsvind i al-
deren 3 - 10 ar, er inviteret til forpremiere pa Cirkus Summarum i bade
Kgbenhavn og Aarhus.

Arets Cirkus Summarum forestilling har premiere i Kgbenhavn 4. juli
og spiller til 27. juli. Forestillingen flytter derefter til Aarhus, hvor den
spiller fra 31. juli til 11. august.

Las mere pa www.cirkussummarum.dk

Cirkus Summarum




Af Bodil Jensen
Foto: Helene Bagger

Da hun stillede op til re-
praesentantskabsvalget pa
Muskelsvindfondens landsmgde
1 maj, var det med en erklering
om, at hun som gaende med mu-
skelsvind synes, at Muskelsvind-
fonden kan blive meget bedre til
at imgdekomme de behov, man
har, nar man har muskelsvind,
men ikke bruger kgrestol.

]

Jeg er vant fil at
fcenke 1 I@sninger

Jeanette Stram er nyvalgt mediem of Muskelsvindfondens
reprassentantskald og desuden i gang med af uddanne sig
at kunne se nye muligheder og forretningsiciéer

Hun strog direkte ind i reprae-
sentantskabet, der dermed igen
Lar har faet tilfgrt nye, unge
kreefter til det politiske arbejde i
foreningen.

Jeanette Strom er 24 ar. Hun
eri Qjeblikket i fuld gang med
eksamen pd sin uddannelse pa
Arhus Erhvervsakademi, hvor
hun leeser til professionsbachelor

1 innovation og entrepreneur-
ship. Ordene dzkker over en
uddannelse, hvor de studerende
leerer at fokusere pa udvikling af
nye forretnings-idéer og virksom-
heder.

Og det med at ville udvikle,
andre pa ting og skabe nye mu-
ligheder, er bade privat og pa
studiet lige noget for Jeanette.

\nnovation dis’ringj_
between a Iecder
and a follower.

- Steve .\obsl .
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"Dukan da lkke have mlskealsvind.
Du et jo lcekkerl" er bare en af de
replikker, Jeanette Stram har hert,
nar huner | byen.

Altid tenkt kreativt
"Jeg har altid teenkt
kreativt og anderle-
des. At leve med et
handicap ggr, at man
er vant til at teenke i
lgsninger. S jeg foler
virkelig, at jeg pa den
her uddannelse er
landet det helt rigtige
sted,” siger Jeanette.
Hun haber pa, at hun
pa leengere sigt far mu-
lighed for at komme til at
lzese videre i England, hvor
hun gerne vil tage en master
i innovation.
Jeanette har limb girdle mu-
skeldystrofi. En diagnose, hun
fik som 13-drig, og som bl.a. be-
tyder, at hun har besvaer med at
rejse sig op, seette sig ned og ga
lzengere distancer.
I gjeblikket er hun i forbin-
delse med sit studie i gang med
sammen med en anden pige at
udvikle en prototype pa en hgj,
sammenklappelig og barbar
stol, som er malrettet menne-
sker med et mobilitetsproblem.
Det kan vaere mennesker med
et handicap, som hendes eget
eller ®ldre, som har behov for
at kunne komme til at sidde
og hvile sig, nar de er uden for
hjemmet. Men det kan ogsa
veere, at stolen vil kunne fange
interesse hos f.eks. fotografer
eller festivalgaester med flere.
"Det er meningen, at det skal

Som andre unge med muskelsvind mé
Jeannette gkonomisere med kreefterne,
s¢& de rcekker til bade studielivet pd
Erhvervsakademiet i Aarhus og fritiden.

vaere en stol i et letvaegtsmate-
riale, som kan klappes sammen
og tages med i noget, der svarer
til en computertaske. Vi vil gerne
lave en stol, der kan hejses op
og ned, s den kan fa den hgjde,
hver enkelt har brug for, men i
fprste omgang er det muligt, at vi
ma ngjes med lave en stol, hvor
man pa forhand velger hgjden,
fordi det er svert at fa den let
nok, hvis den skal kunne indstil-
les fleksibelt,” forklarer Jeanette.
Hun og studiekammeraten
arbejder i gjeblikket sammen
med en ingenigr-studerende fra
Kgbenhavn for at f4 de ende-
lige tegninger til prototypen pa
plads. ¥

Bliver stiende

Den barbare stol har hun faktisk
haft idéen til, for hun startede pa
sit studie. Primzert fordi hun ofte
selv oplever, at hun har svert ved
at bruge almindelige stole, nar
hun er ude.

"Nogle gange bliver jeg sim-
pelthen stdende i stedet for at
seette mig, fordi det koster alt for
mange kreefter for mig at skulle
op og ned i en almindelig stol.
Til gengzld betyder det, at jeg
jo sa bliver meget traet, nar jeg
skal sta op til et foredrag eller et
andet arrangement. Derfor ville
det veere dejligt at kunne med-
bringe sin egen sammenklap-
pelige stol, som passer i lige den
hgjde, jeg har brug for.”

Hun og studiekammeraten har
for nylig faet et legat, som en pa-
skgnnelse for den gode ide. Pri-
sen kommer fra Fonden for En-
treprengrskab, Young Enterprise
Denmark, og bestar af et legat,
sa de to kan arbejde videre med
at f4 skabt en prototype af stolen.
Prototypen er fgrste skridt for, at
stolen pa leengere sigt mdske kan
komme i produktion.

Jeanette har i det daglige i for-
hold til sit studie ikke problemer
med tilgengeligheden.

"Det er heldigyvis tilgeengelige
bygninger, vi er i, og der er €ele-
vator. Men jeg matte lige prikke
til dem, da jeg startede, fordi de
havde brugt gangen hen til ele-
vatoren til depotrum,” siger hun
og smiler.

Hun er som
andre unge
med muskel-
svind ogsa ngdt
til at gkono-
misere med
krafterne, sa de
rekker til bide
studier og fri-
tidsliv.

"Jeg skal passe pa min energi
og hele tiden regne pa, hvad
jeg kan holde til. Det betyder,
at man er ngdt til at planlegge
sin dag ret ngje. Mine venner er
heldigvis sade til at komme pa
bespg hos mig, hvis jeg ikke har
mulighed for at komme hen til
dem.”

J) Dot giver hdb og
fightervilje, ndr man

kan se, hvordan
andre unge med
handicap klarer sig‘,,

Jeanette gar bade til handicap-
ridning, svgmning og fysioterapi.
Hun traener ogsé en del med
veninderne i fitnesscenter for at
holde sin krop ved lige.

"Men nar jeg for eksempel skal *
ud at rejse, er jeg ngdt til at be-
nytte en kgrestol, nar jeg skal ud
til flyet. Det generer mig, fordi
det minder mig om, at en eller
anden dag kommer jeg ikke op
af den igen. Og engang imel-
lem er det frustrerende, at jeg
ikke ved, om det er om fem ar,
eller nar jeg bliver 60 4r.”

En lettelse
At fa en diagnose som limb
girdle som teenager oplevede
Jeanette faktisk som en lettelse.
Forst senere har hun haft det
sveert med at iden-
tificere sig med at
have muskelsvind.
"Der var jo
symptomer, da
jeg var barn. Jeg
havde bl.a. svart
ved at lgbe og
kravle, men ikke
noget, der var
udtalt. Jeg opdagede for alvor
forst, at der matte vaere noget i
vejen, da min ellers gode klas-
selaerer kaldte mig en snegl i
en idrztstime. Sa prgvede jeg
at lgbetraene sammen med min
far, og der fandt vi ud af, at der
matte vaere noget galt, for det
kunne jeg slet ikke. Sd kom jeg —>
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til lzege, og efter nogle gvelser
kunne han ret hurtigt sige, at jeg
sandsynligvis havde en muskel-
sygdom. Derefter blev jeg henvist
til Skejby Sygehus. Faktisk fglte
jeg det som en enorm lettelse at
fa diagnosen, for sa var der jo en
torklaring. Det var fgrst senere,
da jeg blev omkring tyve ar, at jeg
fik det sveert med min diagnose.
Og noget af det skyldtes, at jeg
simpelthen havde svert ved at
identificere mig med det billede
af muskelsvind, som jeg fik gen-
nem Muskelsvindfonden,” siger
Jeanette.

I forbindelse med diagnosen
var hun via Muskelsvindfonden
blevet tilbudt at vaere med i en
gruppe for piger med muskel-
svind. Men efter to mgder holdt
hun op med at komme, fordi
hun ikke fglte, at hun var lige
som de andre piger, der havde
kgrestol.

"Det gav ikke rigtig mening for
mig pd det tidspunkt. Men da jeg
blev tyve ar, havde min sygdom
rykket sig, og jeg var ngdt til at
acceptere, at den var en del af
mig. Det gav mig mod pa igen
at tage kontakt til nogle af de
piger, jeg tidligere havde mgdt
i pigegruppen. Og de har si ef-
terhanden faet trukket mig med
ind i rigtig mange ting i Muskel-
svindfonden.”

Intern snak

Men Jeanette synes faktisk, at det
er svert at komme udefra og ind
i foreningen.

"Der er megen intern snak, og
man megder folk, der kender hin-
anden fra langt tilbage, sa det er
svaert at veere ny. Og det er sveert
som gaende at
finde ud af: Er
der egentlig
ogsa plads til
mig til det her
arrangement
eller det her
kursus, for der
star kun noget
om kgrestole i
invitationen. Jeg synes, at kom-
munikationen er meget intern,
og at der er mange billeder af
kgrestole, som det er svaert at
identificere sig med, nir man
er gaende. Det er bl.a. noget
af det, jeg gerne vil veere med
til at arbejde for, at foreningen
bliver bedre til. For jeg synes jo,
at foreningen gor et fantastisk
stykke arbejde, og at nar man
endelig bliver en del af det, si er
det nzsten som at komme ind
1 en lille hyggelig familie, hvor
der er plads til alle, og hvor man
kan finde hjzlp og stgtte. Derfor
er det xrgerligt, at potentielle
og nye medlemmer ikke oplever
det.”

Jeanette vil ogsd gerne vare
med til at rykke pa de eksterne

” Det er virkelig
inspirerende at se,

hvor staerk man faktisk
bliver af at leve med
et handicap.” ,’

linjer og pavirke andre menne-
skers tilgang til personer med et
handicap.

"Det er for eksempel helt vildt
svaert at tackle, nar man er i byen
og fortaeller nogen, at man altsa
har muskelsvind, og at de sa
siger: "Du kan da ikke have mu-
skelsvind. Du er jo

laekker!” Hvad pok-
ker siger man lige
til det? Det aergrer
mig virkelig nogle
gange, at andre
mennesker kan
vare sa ignorante.
Heldigvis har jeg
ikke oplevet nogen,
der har taget afstand fra mig, nar
jeg har fortalt, at jeg har muskel-
svind.”

Jeanette er via andre unge i
Muskelsvindfonden ogsa kom-
met i kontakt med SUMH - Sam-
menslutningen af unge med
handicap. Her har hun varet
med i et rollemodelsprojekt
siden februar.

"Det har varet rigtig godt at
mgde andre unge med handi-
cap. Vi har et godt faellesskab og
tar nogle udfordringer sammen.
Det giver hab og fightervilje,
nar man kan se, hvordan andre
klarer sig. Det er virkelig enormt
inspirerende at se, hvor staerk
man faktisk bliver af at leve med
et handicap.” —a

o Vennerne er sgde til at komme hjem til
Jeanette, hvis hun ikke kan komme ind
hiemme hos dem. Trapper kan Jeanette
nemlig ikke komme op af.

@ Muskelkraft 3/2013




20 med
fantasien

1 -arige Luka fra Slove-
2nien, der har muskel-
svind, er god til at tegne og
har en livlig fantasi. Med sine
fa fingerkreefter kan han styre
sin elektriske kgrestol via et
joystick, og nar han tegner,
bruger han tuschpenne, der
ikke kraever sa mange kraefter.
I det daglige skal Luka have
hjelp til det meste, men nar
han tegner, bruger han sin
fantasi og humor til at fore-
stille sig ting, han i den vir-
kelige verden ikke kan. Han
gnsker ikke medlidenhed
eller medfolelse, men vil vere
positiv og fokusere pa de ting,
han kan, siger han. Nogle
gange kan han helt glemme
sine begransninger, nar han

er i fantasiens og den virtuelle
verden,

Under en samtale med psy-
kolog Matej Peljhan fortalte
Luka, at han godt kunne
teenke sig at se sig selv pa et
billede, hvor han gik eller
gjorde andre spilopper. Umid-
delbart lgd gnsket fuldstzendig
urealistisk, mente Matej Pelj-
han, men sa kom psykologen
(som ogsa er en dygtig foto-
graf) i tanke om computer-
programmet photoshop, og
sa kan alt lade sig ggre. Det
er et spgrgsmal om at zendre
perspektivet. Lukas vidste,
hvad han gerne ville have, og
sa var det kun et spgrgsmal,
om Matej Peljhan kunne skabe
det.

Matej Peljhans billeder rejser nu jorden rundt pd nettet.
men indgarogsa i udstillinger pa bl.a. kunstmuseer i Slove-

nien, hvor han bor.

Se hele billedserien af Luka pa www.muskelsvindfonden.dk

Lzes mere om Matej Peljhan og se flere af hans billeder pa

- www.mate. Ix.com

@ Muskelkraft 3/2013



Alle har brug
for et netveerk

Oftte unge mcend fra @sﬂyllomd mgdes hver uge
fil snak og feelles akfiviteter

Af Jane W. Schelde
Fola: Helene Bagger

D er bliver gvet tacklinger, driblet og lagt an
til scoringer. De unge mznd suser rundt i
gymnastiksalen efter den store fodbold, og selv
om det ikke er rigtig treening, vil det jo vaere fedt,
hvis de kunne sende en velplaceret bold af sted,
s& fotografen kunne fi det i kameraet.

Vi er pa MarselisborgCentret i Aarhus. I gymna-
stiksalen, som ligger tet pa det mgdelokale, hvor
de unge mznd egentlig var i gang med deres
ugentlige mgde. Nu holder de en pause fra snak-
ken for at lave noget med lidt mere gang i.

"Det er godt at fa lidt afveksling. Iszer hvis det er
tunge emner, der er pa dagsordenen,” siger Ivan
Jakobsen, der leder netvaerksgruppen eller er ko-

ordinator for de unge mand, som han foretraek-
ker at kalde det.

Ivan Jakobsen er uddannet socialradgiver, men
opgaven som koordinator for gruppen klarer
han ved siden af sit arbejde som sagsbehandler
i et hjeelperbureau. Hver torsdag ved frokosttid
mgder de unge maend op. Nogle mere pracise
end andre, men altid for at spise frokost sammen
som starten pa deres mgde. Otte unge mand
— seks med muskelsvind og to med spastisk lam-
melse - pd MarselisborgCentret i Aarhus, byg-
ning 20; mgdelokale 4. De kalder sig Handicap
Netvaerket @stjylland, og nogle af dem har veaeret
med nasten lige sa lenge, som netvaerkstilbuddet —

Nar deoite ungs maend me
SeEs | wambhe SO0 Tr@ngaf :_je il en pa




o Jakob Sgrensen er eneste géende
medlem. Han overvejer at holde
pause fra gruppen, men er p& den
anden side glad for foellesskabet, -
hyggen og de oplevelser, de har
sammen.

har eksisteret. I r er det 15 r siden, Ivan Jakob-
sen tog initiativ til at stifte gruppen.

"Det hele kom sig af, at der ikke rigtigt var
nogle tilbud for unge med muskelsvind, nir de
blev 18 ar og for gamle til Muskelsvindfondens
sommerlejre. Mange af dem boede for sig selv
og havde et meget lille netvaerk,” forteller Tvan
Jakobsen om starten pa netverksgruppen, hvor
deltagerne, som alle kom fra @stjylland, typisk
var pa fartidspension, havde et omfattende han-
dicap og ikke rigtigt kom ud blandt andre eller
blev udfordret. -

Mange af dem skulle have et skub for at komme
videre. De var hurtige til at sige, at de ikke gad,
eller trekke sig, nar det var noget, de ikke havde
prgvet {gr..

Sé mélet med netvaerksgruppen var helt kon-
tant at fa skabt et netvaerk blandt de unge for at
fa dem videre ud i livet og undga at isolere sig.

"Alle har brug for et netvaerk, men de kontak-
ter, de unge maend havde, var mest til professio-
nelle - fysioterapeut, lege, sagsbehandler osv. De
gvrige netvark med familie og venner fyldte ikke
nzer sa meget,” siger Ivan Jakobsen.,

Mandesnak

De forste dr var netvaerksgruppen et tilbud under
et oplysningsforbund i Aarhus, men i de sidste
fem 4r har gruppen vaeret et medlemstilbud
under Muskelsvindfonden.

I starten var der ogsd enkelte piger med, men
dels havde de ikke lyst til at komme, nar der kun
var meget fi af deres eget kgn, dels er det pa
mange mader en fordel, at gruppen kun bestar af
mand, mener Ivan Jakobsen. '

“Snakken bliver mere fri, nar vi f.eks. snak-
ker om karester, prostituerede og scksualitet,”
siger han og henviser til nogle af de emner, der
har veeret pa dagsordenen til netvaerksgruppens
mgder.

Alle mader starfer med ©
en runde, hvor de unge
fortceller, hvad de har
lavet siden sidst. Derefter
tager de fat i et emne.

Andre emner, som stadig bliver taget op, er
f.eks. det at have muskelsvind, at miste en kam-
merat, at have hjalpere m.v.

Ud over snak laver gruppen ogsa aktiviteter.
Besgger virksomheder som f.eks. Novo Nordisk,
Danish Crown eller en gard for at hgre om land-
brug. De tager til fodboldkampe eller har oplags-
holdere, der kan fortzlle om mulighederne for
at fa stgtte til beskeeftigelse, sociallovgivningen
m.m. To gange om aret er de pa weekendophold
pa Musholm Bugt Feriecenter, hvor de selv laver
mad, tager pa udflugter eller "bare” er sammen.
12012 lykkedes det gruppen at fa en stgrre dona-
tion til en uges studietur til Holland.

For nogle ar siden introducerede Ivan Jakobsen
forskellige idrztsaktiviteter for gruppen. Bl.a.
boccia, hockey og kgrestolsfodbold i handicap-
idraetsklubben Lavia i Aarhus. Det blev en succes.
I dag spiller nzaesten alle medlemmer af gruppen
kgrestolstodbold i klubben og har faet et udvidet
netveerk derigennem. Kgrestolsfodbold, stevner,
udstyr og spillere er blevet et emne, der fylder
meget i deres indbyrdes snak.

Kedeligt at vaere hjemme
"Jeg kommer her, fordi jeg gerne vil ud at opleve
lidt og ikke bare sidde derhjemme. Det bliver for
kedeligt bare at spille computer,” siger Mike Niel-
sen, 26 ar og det nyesté medlem af gruppen.
Han har veret med i et halvt 4r og kom med,
fordi han mgdte de andre til kgrestolsfodbold.
Til sommer skal han med kgrestolsfodboldhol-
det til Frankrig for at spille det internationale
Champions League i powersoccer, og han skal
ogsa til Roskilde Festival for fijerde gang sammen
med en af sine kammerater.
Mike Nielsen kan godt lide at vere i netvarks-
gruppen og iser, fordi de laver noget forskelligt.
“Det er fint nok, at vi snakker og kan spgrge,

. MEDLEMS-
| AKTIVITETER

hvis man f.eks. har noget med hjzlperne, men
det er ogsa godt, at vi har nogle aktiviteter,” siger
han,

Hollandstur og fodbold

Henrik Aberg, en af de andre deltagere med mu-
skelsvind, har vaeret med i 10 ar, eller faktisk kan
han ikke helt huske hvor l&nge. Han kommer
for at veere sammen med venner. Han spiller ogsa
kgrestolsfodbold i Lavia i Aarhus pa fgrstehol-
det, som klarer sig rigtig godt i ar. De har vundet
Danmarksmesterskabet to gange for og gor det
formentlig ogsd i ar.

Den bedste oplevelse i netvaerket?

"Jeg skal lige tenke.... det var nok Hollandstu-
ren. Det var ikke det, vi plejede. Vi kgrte i bil der-
ned ...til Amsterdam og lidt rundt. Jeg kan ikke
lige huske, hvad vi lavede...” siger Henrik Aberg
og tenker efter. Men han kommer ikke lige i
tanke om det.

I Kristi Himmelfartsferien i r var netvaerks-
gruppen pa Musholm Bugt Feriecenter og en tur
i Parken for at se fodbold. Det interesserer ikke
Henrik Aberg si meget som de andre i gruppen,
men han tog med alligevel. Sa synes han, det var
en bedre oplevelse den dag, de tog pa kro. Det
var god mad, husker han.

Fzllesskab og hygge
Jakob Sgrensen er det eneste medlem af net-
vaerksgruppen, der stadig er gaende, men bruger
el-scooter, nar han er udendgrs. Han er spastiker
og har vaeret med i gruppen i flere omgange.
Maske vil han holde pause igen til naste ar.
"Nogle gange bliver tonen lidt for meget for
mig. Det er venskabelige drillerier, men det kan
godt blive for meget,” mener Jakob, som alligevel
er vendt tilbage til netvaerket efter sine tidligere
pauser.

Muskelkraft 3/2013
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Hygge og kagepauser hgrer med til o
netvoerksgruppens dagsorden.

"Det er nok lidt et paradoks, men jeg kan godt Det er godt at vaere sammen med andre i samme
lide venskabet. Vi laver ogsa noget ved siden af situation, mener han, men ogsa godt at fa vendt
snakken. Det bedste er nok fallesskabet, hyggen, nogle emner med de andre.
at have noget at ga til, og sa at vi kommer ud og Vi snakker f.eks. meget om hjzlpere, og det er
far oplevelser. F.eks. Hollandsturen. Det kunne jeg godt at hgre de andres mening,” siger han.
ikke have gjort sely, fordi jeg ikke har hjzlpere.” Han ved ikke, hvor leenge han vil blive ved med

Jakob bgvler med kommunen. Han vil gerne at komme i netvaerket, men i hvert fald sa leenge
have en kgrestol, s han ogsa kan spille kgrestols- han synes, det er sjovt. Han kender jo de andre
fodbold, men sagen er tilsyneladende gaet i hard- ret godt efterhanden, og de mgdes ogsa privat
knude. ind imellem.

"Hvordan gar det med ansggningen? Far du De kommende aktiviteter i netvaerksgruppen
gjort noget ved det?” spgrger Ivan Jakobsen, da de bliver et virksomhedsbesgg hos Arla i Aarhus, og
er i gang med runden, hvor alle fortzller, hvad de sa far de besgg af en arkitekt, der er involveret i
har lavet siden sidste mgde. ' udbygningen af Musholm Bugt Feriecenter. Arki-

Mark Sam Sgrensen, 25 ar, har varet til sin lille- tekten vil gerne have input fra de unge til, hvilke
sgsters fgdselsdag. krav de vil stille til den nye multihal, hvis den
- "Det var ikke det helt store, men vi fik da kage,” skal kunne bruges til at afvikle kgrestolsfodbold-
tilfgjer han med et grin. stevner. —a

Ellers er hans uge gaet med at se fodboldkamp
i Silkeborg og holde mgder om bilen, der er pa
vaerksted. Hans hjelpere havde vist glemt at tjekke
motoren for olie.

Handicap Netvcerket i @stjylland

Snak om hjzlpere « Mgdes hver torsdag i 4-5 timer

Christian Riddermann Layrsen, 24 ar, fortzller, at « 8 unge mcend (24-34 &)

han via sit engagement i projekt "Handi-k@” skal * har eksisteret i 15 dir

vere med til at arrangere speeddating til novem- * diben for flere medlemmer

B * aktiviteter: snak, vwksomhedsbgs@g, week-
»Hyordan skal det forees?” s I . endture, socialt samvcer hos hinanden,

gar” spgrger Ivan Jako o

S€11. « emner for opleeg/snak: hjcelpere, jobmu-

"Sd langt er vi ikke kommet endnu, men der er ligheder, kost, seksualitet, alkohol, sundhed,

politik, sociale rettigheder, sport, film m.v.
Kontaktperson: lvan Jakobsen, (mail ivan@
needcare.dk)

meget, der skal arrangeres,” siger Christian.
Christian - eller Chris, som han bliver kaldt - er

glad for at veere med i netverksgruppen sammen

med sin bror, Lasse, der ogsi har muskelsvind.




Muskelsvindfonden
har faet ny hjemmeside

uskelsvindfondens hjemmeside har

faet en tiltreengt fornyelse. I sam-
arbejde med det aarhusianske bureau
Openminded har foreningen i slutnin-
gen af maj lanceret en helt ny hjemme-
side, der kan meget mere end den gamle
og samtidig praesenterer historierne om
Muskelsvindfondens arbejde pa en
flottere og mere
dynamisk made. Desuden kan hjemme-
siden ses p4 bide smartphones, ipads og
computer. '

Den ny hjemmeside er malrettet
mennesker, der ikke i forvejen kender til
Muskelsvindfondens arbejde, men der vil
ogsd vaere noget at hente for foreningens
medlemmer. En sarlig indgang (For
medlemmer), som ikke kraever login,
fortaeller om medlemsaktiviteter, med-
lemsnyheder, kalender m.m.

Hjemmesiden bringer aktuelle
nyheder, .
baggrundsinformation og masser af
historier om, hvad Muskelsvindfonden
gor, hvordan vi arbejder, og hvem vi er.

Tag en tur pa opdagelse pa den ny
hjemmeside - og giv os gerne en tilbage-
melding pa, hvad du synes. Skriv til
Muskelsvindfondens
kommunikationschef Sophie Alvi,
soal@muskelsvindfonden.dk.

Muskelsvindfondens ny hjemmeside
henvender sig iscer fil folk, der ikke kender
s& meget til foreningen, Opfordringen om
at blive medlem, frivillig eller partner har
féet en fremtraedende plads pd siden.

Du finder hjernmesiden pa:
www.muskelsvindfonden.dk
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Bliv fanget

Mmed bukserne nede!

alkob Boserup

Im ere end tre artier har Gron Koncert hver som-
mer skabt fest og fede oplevelser for tusindvis af
koncertgaster. Og mon ikke ogsa den 31. udgave
af Gron Koncert kommer til at give den gas?

Der er i hvert fald lagt op til et brag af en som-
merfest med et super flot program bestaende af
Donkey Sound feat, Shaka Loveless, Wafande,
Klumben og Raske Penge, Mads Langer, Car-
park North, Magtens Korridorer, Lukas Graham,
Medina, Kato og Nik og Jav.

I Muskelsvindfondens Plads til Forskelle telt
pa koncertpladserne er de frivillige klar til at for-
telle om Muskelsvindfondens arbejde for at ned-
bryde fordomme om handicap. Det gpr de i ar
ved at lege og lave sjove aktiviteter med publikum.
I teltet kan man quizze eller pa egen krop prove,
hvordan det er, nar man skal have andres hjelp til
at tage bukser pa. Man kan ogsa forsege med ord
at dirigere en hjaelper til at laegge en cool koncert-
‘makeup. Alle, der tgr lege med, far som premie
1 Forskelle-tatoo.

Jacob Haugaard.

1 er Kiar med sjove akfiviteter pa Gran Koncert

 Gren Koncert 2013

Torsclad ‘.8 Julll= Keld!ng

Overskuddet fra Gron Koncert gar til Mu-
skelsvindfondens arbejde for mennesker med
muskelsvind og deres pargrende. Noget af det.
der er en stor udfordring for mennesker med et
handicap, er andres fordomme, og derfor szxt-
ter Muskelsvindfonden alle sejl til for at fa Gren
Koncerts publikum med pa at skabe plads til for-
skelle.

Udover teltet med aktiviteter er Muskelsvind-
fondens ambassadgr, Tonni The Man, igen i ar pa
plads pa scenen som konferencier sammen med

Gren Koncert dbner snart indgangen
fil sin 31. sceson.




Event Safety har

opnadet en flot position

Muskelsvindfondens eget sikkerheds- og farstehjcelpskorps
kan levere bdde sikkerhed og farstehjcelo ved arrangementer - og
generere penge il foreningens arbejde

e W. Schelde
akob Boserup

vent Safety - Muskelsvindfondens eget sikker-
heds- og fgrstehjaelpskorps - ma siges at vaere
en succes.

Det er historien om at ville lgfte niveauet for
sikkerhed pd foreningens egne arrangementer og
siden veere med til at sztte en hgjere standard for
sikkerheden i den danske
live-musik-branche.

Det er historien om
en gruppe frivillige, der
er blevet uddannet til at
vare event vagter, farste-
hjzlpsassistenter og fgr-
stehjaelpsbehandlere med
kompetencer, der matcher
de danske ambulance-
behandlere.

Det er historien om at fa engageret 120 personer
til at lpfte opgaverne pa frivillig basis og hele aret
veere klar til at rykke ud til bade egne og andres
koncerter, festivaler og stgrre forsamlinger, hvor
der er brug for fgrstehjelp og event vagter - og
dermed samtidig generere en indtegt til Muskel-
svindfondens arbejde.

Det er ogsa historien om at blive anerkendt og
respekteret af Rigspolitiet, si den uddannelse,
Event Safety har givet sine egne folk, nu ogsa bli-
ver godkendt som uddannelsessted for event vag-
ter i hele live-musik-branchen.

Det er historien om et korps, der i ar kan fejre
sit 10 ars jubileeum og kan se tilbage pa en rivende
udvikling og masser af indsamlede erfaringer.

oplevelse. Det hjcelper vi med.
Nogleordene er SERVICE og KRAM.

Kasper Senderdahl,
leder af Event Safety

” Vores security har ikke bare en vagt-
funktion. Vores kunder gnsker at give
deres goester den bedst tcenkelige

Hgje ambitioner
Kasper Sgnderdahl, leder af Event Safety, kunne
godt lzene sig tilbage i stolen og vaere tilfreds
med udviklingen. Event Safety har en hgj stan-
dard, der er kunder, der gnsker at kgbe ydelser
fra Event Safety, og uddannelsen af eventvagter
. har netop afsluttet det fgrste
hold, hvor Event Safety via
et samarbejde med branche-
organisationen Dansk Live
har uddannet frivillige fra
bl.a. Jelling Musikfestival,
Skanderborg Festival, Ros-
kilde Festival og Bork Havn
Musikfestival. Men Kasper
Sgnderdahl lener sig nu ikke
tilbage. Selv om det oprindelige mél med Event
Safety pa mange mader er néet, er der blot kom-
met nye til, og ambitionerne er stadig hgje.
"Muskelsvindfonden behgver ikke vaere den
bedste i landet til at lgse sikkerheds- og for-
stehjeelpsopgaver. Det er jo ikke foreningens
primzre formal. Jeg tror, vi har naet et niveau,
hvor Event Safety ikke skal blive stgrre i Muskel-
svindfondens regi. I stedet skal vi se os om efter
en samarbejdspartner. Vi vil jo gerne veere med til
at lgfte hele branchen,” siger Kasper Sgnderdahl
om de nye mal.

Vi laver noget selv
Det hele begyndte i efterdret 2002 i efterdgnnin-
gerne fra den kaotiske koncert med Jean Michel

Jarre i Gl. Vra Enge ved Aalborg. Et voldsomt
skybrud forvandlede koncertpladsen og tilkgr-
selsvejene til et stort mudderhul, som gav store
problemer med at i publikum sikkert vaek fra
pladsen. Der skete heldigvis kun mindre skader,
men det satte tanker i gang i Muskelsvindfondens
ledelse og indsamlingsafdeling, der stod for ar-
rangementet. Det blev meget tydeligt, at der skulle
settes mere fokus pa sikkerhed, beredskabsplaner
og ferstehjelpsopgaver.

"Jeg vil sige, at Muskelsvindfonden fik et "wake
up call”, der viste, hvor svaert, udfordrende, men
ogsa farligt det kan vere at lave sa store arrange-
menter,” siger Kasper Sgnderdahl.

I januar 2003 blev tankerne omsat til virkelig-
hed.

Vi ville lgfte niveauet for
sikkerhed ved vores egne ar-
rangementer, og vi ville have
én samlet enhed til at Igse
opgaven. Dem, vi plejede at
samarbejde med, kunne ikke
levere det, og s valgte vi at
lave noget selv,” fortzller
Kasper Sgnderdahl, der var
med til at etablere Event
Safety i samarbejde med chef-
laege Jes Rahbek fra RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind, der ogsa var Muskelsvindfondens

99 sikkerhed skal teenkes ind fra starten
af ethvert arrangement. Derfor er
risiko-vurderinger og beredskabsplaner SR NTa W EIE Rt Reres
vigtige, men man kan aidrig forebygge RIS raitayl s zierse]
alle ulykker. Derfor skal der ogsd vaere eS| hjzlp fra eksterne
et godt uddannet ferstehjcelpsteam,
hvis uheldet alligevel er ude. ,,

overordnede sikkerhedschef pa Jean Michel
Jarre.

I foraret 2003 blev de forste 20 security-folk og
16 fgrstehjelpere uddannet, og de kom for alvor
i aktion ved Muskelsvindfondens Ah Abe-koncer-
ter og Grgn Koncert i sommeren 2003. Debuten
gik godt, og forstehjelpsbehandlerne fik allerede
fra starten lov at prgve deres kompetencer. Bl.a.
over for en narkoman blandt publikum, som to
gange under den samme Grgn Koncert kollap-
sede efter en overdosis. Hver gang kom han i be-
handling fgrst af Event Safetys fgrstehjelpere og
siden en laege, sa han overlevede.

Baret af uddannede ildsjele

Siden starten er rekrutteringen til Event Safety
og uddannelsen af bide

security-folkene (nu kal-
det event vagter) og for-

stehjelpsbehandlere og

samarbejdspartnere med
baggrund fra Politiet og
private konsulentfirmaer,
men i de seneste fem ar har
Event Safety selv staet for uddannelsen.

De forste Event Safety-frivillige blev rekrutteret —>
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Sara From:
- Jeg har udviklet mig som person

"Det er helt klart det sociale, der trekker - og sa spendingen. Det er et fedt projekt,” lyder meldin-
gen fra 28-arige Sara From, der har varet med i Event Safety siden 2008.

"Til daglig arbejder jeg pa kontor, sa det er i Event Safety, at jeg fir mine bla blink,” siger hun, der
netop har bestéet eksamen for at ga fra fgrstehjazlpsassistent til forstehjelpsbehandler.

Hun bruger mange weekender om aret pa at lgse opgaver for Event Safety og mener, det er et
spgrgsmal om prioritering. Sa laenge det er sjovt og speendende, vil hun fortsztte.

"Jeg far 100 gange igen. Jeg har udviklet mig meget som person i de fem ar, jeg har vaeret med.
Har faet et overskud og er mere rolig, nar jeg star i en presset situation, fordi jeg ved, at jeg kan,”
siger Sara From, som ogsa har brugt den viden og erfaring flere gange i bade sit arbejds- og privat-
liv.

,;__ w i § \

blandt medlemmer af Det Grgnne Crew - altsd
frivillige, der i forvejen hjalp til pa Grgn Koncert.
Det var meget bevidst, fordi korpset skulle besta
af frivillige, der viste et stort engagement, havde
lyst til at knokle for et godt formél og havde den
samme and, som de frivillige i crewet.

"Det var den barende idé, som stadig gelder.
Event Safety er ogsa baret af ildsjele, som bare er
blevet uddannet og organiseret pa en lidt anden
made end crewet,” siger Kasper Sgnderdahl.

Det frivillige element er med andre ord afgg-
rende for Event Safety’s succes.

"Det kunne ikke have ladet sig ggre med ansatte.

Frivillige har engagement og fglelser med i det,
de gor. Deres drive er, at de betyder noget, og at
deres indsats gor en forskel. Det er deres hjerte-
blod. Den samme gejst har lgnnede ansatte ikke
ngdvendigvis,” mener Event Safety’s leder, som
ikke eri tvivl om, hvem han helst vil lede: 100 fast-
ansatte eller 100 frivillige.

"Helt klart frivillige. Hvis du ikke ggr dig umage
som leder hver eneste dag, s skrider de frivillige,
og sa star du tilbage med en produktionsevne pa
nul. Derfor er det min vigtigste opgave som leder
at sprge for, at de frivillige far de opgaver, hvor de
kan marke, at de ggr en forskel.”

Et unikt fzellesskab
Nogle vil indvende, at et sikkerheds- og farste-
hjaelpskorps baret pa frivillighed er for sarbart
eller mere sarbart, end hvis det var lgnnede
medarbejdere. Det afviser Kasper Sgnderdahl og
henviser til, at Event Safety har nogle serlige "spil-
leregler”, som skaber robusthed.

"Ngglen til Event Safety’s robusthed ligger i
rekrutteringen af de rigtige frivillige. Vi vil have
aerekere, professionelle frivillige, som fir nogle

o Farstehjcelpsbehandlerne har samme kompétencer som en
ambulancebehandler og kan yde den fgiste, vigtige indsats for
den tilskadekomne,

kompetencer, sa de kan ggre en reel forskel for
andre mennesker — og som gnsker, at Event Safe-
ty skal vaere et godt sted at arbejde. Nar det er
fedt at veere frivillig, sa mgder man ogsa op og
holder sine aftaler.”

Alle frivillige har ogsd "anszttelseskontrakter”,
som beskriver, hvad der forventes af dem, hvad
de skal lzere, og hvor langt de er kommet i den
udviklingsplan, der er beskrevet.

"Det er vigtigt med en tydelig forventnings-
afstemning, og at de frivillige hele tiden ved, hvor
de er i deres udvikling,” siger Kasper Sgnderdahl,
der ogsa fremhzver et andet afggrende element
i Event Safety: at frivillige kan blive valgt fra, hvis
de ikke lever op til kravene eller ikke bestar de
eksamener, der folger de forskellige uddannelses-
trin.

"Det skal ikke vaere en varmestue, sa hvis vi skal
opna og fastholde den hgje kvalitet i vores ar-
bejde, dur det ikke, hvis nogen f.eks. melder sig
til en opgave og sa ikke dukker op. Vi stiller krav —>

~
Christoffer Nygaard:

bliver stillet krav og er mere disciplin.”

det, der er i dag bliver kaldt event vagt.

plads til alle. Vi kan snakke med alle.”

- Jeg har flytftet mine greenser

"Det er lidt mere voksent og mere ansvarsfuldt at vaere frivillig her, og sa kan jeg godt lide, at der

27-arige Christoffer Nygaard, der i sit civile liv er professionel soldat, er ikke i tvivl om sit enga-
gement i Event Safety. Lige fra starten for fire ar siden har han vaeret frivillig i security-delen - eller

"Det har givet mig meget at vaere med: jeg har mgdt mange mennesker, har haft mange gode
oplevelser og har faet flyttet mine graenser. Man udvikler sig, nar man bliver presset og kommer
ud i uvante situationer, som man skal leere at tackle. Man far en anden selvsikkerhed,” siger han,
som ogsa fremhaver det fantastiske sammenhold, der er i Event Safety.

"Plads til forskelle-visionen passer perfekt til os frivillige. Selv om vi er vidt forskellige, er der

J
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til de frivillige, men de far ogsa hjeelp til at blive
lgftet, hvis de har behov for det.”

"Lgnnen” for at vaere med i Event Safety er et
unik fellesskab og sammenhold, men ogsa at de
fir nogle kompetencer, som de kan bruge i andre
sammenhznge. Fgrstehjaelpsbehandlernes kompe-
tencer matcher f.eks. en ambulancebehandler. Det
vil sige, at de kan yde den forste sikaldte prachos-
pitale indsats, indtil den tilskadekomne eller syge
kommer pa hospital eller til leege.

Uddannelsen til security-funktionen eller event
vagter, som de i dag bliver kaldt, omfatter 53 timers
uddannelse, hvor de bliver uddannet i relevant
jura, hdndtering af menneskemaengder, arbejde
ved scenefronten, kommunikation, konfliktlgs-
ning, selvforsvar, ferstehjaelp, brandbekempelse og
handtering af storulykker.

Event Safety’s uddannelse

Event vagt: 63 timers uddannelse
Farstehjoelpsassistenter - 175 timers uddannelse
som afsluttes med 4 eksamener og en skriftlig
preve. Eksamen skal fornyes hvert halve ér.
Farstehjoelpsbehandlere - som foruden assistent-
uddannelse gennemfarer yderligere 60 timers
undervisning, hospitalspraktik, ambulancepraktik
0g en anseelig mcengde selvstudie. Uddannelsen
afsluttes med en praktisk og skriftlig eksamen.
Uddannelsen skal fornyes hvert halve ér.

Event Safety bestér af

50 event vagter

25 farstehjoelpsassistenter
26 fgrstehjcelpsbenandlere
10 lceger

@ Som leder af Event Safety er det Kasper Sgnderdahls vigtigste
opgave at sgrge for, at de frivilige f&r de opgaver, hvor de
kan mecerke, at de gar en forskel.

Udnyttelse af frivillige

Som frivillig i Event Safety laegger man mange
timers indsats i opgaven. Bade for at holde sin
uddannelse og kompetence ved lige og for at
tjene penge til Muskelsvindfondens arbejde. Om
det er udnyttelse af de frivillige, siger Kasper Sgn-
derdahl:

"Det kan aldrig blive til udnyttelse, nar der er
tale om et ligeveerdigt forhold baseret pa aben-
hed, tillid og tryghed. Vi laver medarbejderudvik-
lingssamtaler med alle 120 frivillige for at sikre,
at forventningsafstemningen og den enkeltes
udvikling er i konstant fokus. Men det er da rig-
tigt, at vi ikke betaler Ign i kroner og gre for den
indsats, som den frivillige yder. Alt i Muskelsvind-
fonden bygger pa "noget for noget-princippet”.
Vi skaber en fed ramme, hvor den frivillige kan
gore en forskel. Til gengzeld donerer den frivil-
lige sin arbejdskraft, sa Muskelsvindfonden kan
tjene penge til det gode formal. Det er win win —
ikke udnyttelse”. —a

Event Safety's opgaver i 2013 omfatter
bl.a.:

Gren Koncert

Cirkus Summarum

Muskelsvindfondens landsmade

Distortion

Roskilde Festival

North Side Festival

Tivoli fil Fredags Rock koncerter

Koncerter i Forum Horsens, Forum Kabenhavn,

Refshalegen, Faengslet i Horsens, Lunden i Hors-
ens, Boxen i Herning, Falkoner Salen Frederiksberg

Du kan lcese mere om Event Safety pd
www.muskelsvindfonden.dk




Med kgrestolsrampe
og hgj cigarfgring

Der er fiere former for tigoengelighed: den med ramper
og den menneskelige. Hvilken er mest veerdifuld?

11 Personer med funktionsnedszattelse vil mgde

masser af hjelp og imgdekommenhed blandt
cubanere, men landet mangler i den grad handi-
cap-lettende faciliteter," skriver Politikens Turen
gdr til Cuba under afsnittet "praktiske oplysnin-
ger." '

Med disse oplysninger i baghovedet begiver jeg
mig ud pa den lange og rystende rejse, det er at
kgre i elektrisk kgrestol ned igennem den bro-
stensbelagte gade, Nyhavn, og ind igennem to
ligeledes brostensbelagte baggarde for at tale
med en rejsekonsulent fra Nyhavn Rejser. I 1gbet
af denne tur til rejsebureauet i Kgbenhavn, hvor
jeg kun kan kgre meget langsomt, fordi jeg sam-
tidig skal bruge alle kraefter pd at holde hovedet
irette position pd det ujaevne underlag, har jeg
god td til at forberede, hvordan jeg denne gang
vil forsvare mit valg af rejsemal over for konsu-
lenten.

Og forberedelse skal der til. For ikke npk med
at jeg skal forsvare mit valg og overbevise konsu-
lenten om, at han skal hjelpe med at arrangere
rejsen for mig. Jeg skal ogsa sta fast ved det valg,
jeg har taget! Og dette til trods for at konsulen-

ten har en viden om landet, som rzkker langt ud
over, hvad jeg kan lzese mig til i Turen gar til.

Hvorfor ikke Hawaii?

"Cubal! Det er helt og aldeles ufremkommeligt,
iar man sidder i kgrestol. Der er bade ujevne
gader og hgje kantsten. Men vi har et godt tilbud
til Hawaii..."

Havde jeg ikke vaeret udstyret med en usaed-
vanlig vedholdenhed, ville alle mine rejser uden
undtagelse vaere gaet til USA. Og sa ville jeg ikke
kunne have sat hak ved 44 lande p4 listen over
lande i verden, som jeg har besggt.

Jeg har veret hele mgllen igennem mange
gange {@r. Jeg kender alle argumenterne, der
kommer i spil i forsgget pa at f4 mig til at velge
et mere tilgeengeligt rejsemal end det, jeg nu en-
gang har valgt. Og jo flere gange nogen fortzller
mig, at et land er uegnet for kgrestole, jo mere
blusser steedigheden op i mig. Sa er der ikke len-
gere nogen tvivl om, at det er dér, jeg skal til! For
der er ingen andre mennesker, der skal sette be-
graensninger for mig - heller ikke, selv om de gor

det i den bedste mening! ==z
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"Jeg skal til Cuba og ikke til Hawaii," siger jeg
med bestemthed i stemmen til rejse-konsulenten,
som ikke har nogen chance for at vide, at kunden
i kgrestol ikke blot er "almindelig rejsende", men
globetrotter.

Kunsten er at virke overbevisende og sikker i
sin sag, selv om man dybest set er hamrende usik-
ker pd, om det overhovedet pa nogen made kan
lade sig gore. For nar sandheden skal frem, sa er
jeg hver eneste gang, jeg booker en rejse, usikker
pa, om alle de mennesker, der advarer mig imod
"aldeles ufremkommelige rejsemal”, har ret. For
eller siden ma jeg jo ramme en af disse rejsemal...
Usikkerheden ma bare ikke blive synlig for rej-
sekonsulenten - og den ma for alt i verden ikke
tage overhand! Jeg ville kunne risikere slet ikke at
komme af sted.

Hgje kantsten og huller

Ved take off melder den sig endnu engang - usik-
kerheden. Frygten for om jeg skulle have lyttet

til de utallige advarsler fra folk, som har vaeret pa
Cuba, og som kender forholdene. For sent."Om 12
timers flyvning og et enkelt transitophold i Paris
lander jeg i Havana. Point Of No Return.

Nej, tilgengeligheden pa Cuba er ikke den bed-
ste - i hvert fald ikke for cubanerne, der med deres
vardilgse mgntfod hverken kan kgbe dit eller dat.
Heller ikke hvis man gnsker at nyde en Coca Cola,
er tilgaengeligheden til sidan én nem og ligetil
pga. den amerikanske handelsboykot. Skal man
haeve penge i pengeautpmaten, fir man at vide, at
den er Igbet tor, og muligvis vil blive fyldt op om et
par dage. Og internettet skal man pa ingen made
tage som en selviglge.

gyndelse, sprger den erfarne kgrestolsbruger altid
for at medbringe en rampe til uforudsete trin. Det
handler om at vere forberedt pa hvad som helst og
have udstyret i orden.

Hjaxlpsomme cubanere

Mens jeg bevaeger mig rundt i Havana, i gvrigt

en af de mest sevaerdige hovedstader i verden, om-
givet af et virvar af forskellige kgretgjer -
cykeltaxa'er, gamle amerikanerbiler, lastbiler,
trabanter og vogne med frugt og grgntsager - teen-
ker jeg pa, hvor nemt det egentlig er at feerdes i
kgrestol i et tredjeverdensland. Solen skinner, mu-
sikken spiller, luften er tyk af cigarrgg og verdens
bedste Mojitos udskenkes pa hvert et gadehjgrne.
Hver gang jeg star foran en pludselig forhindring,
som jeg ikke kan forcere, springer alle de hjzlp-
somme cubanere til fra alle sider - vel at maerke
uden, at jeg behgver at ggre opmaerksom pa, atjeg
har brug for hjzlp!

Jeg er sikker pa, at havde Nyhavn Rejser haft
kontor beliggende i Havanas gamle bydel, havde
jeg undgaet at blive gennemrystet for at komme
til mgde med min rejse-konsulent. Her ville cuba-
nerne have baret mig hen over alle de ufremkom-
melige brosten for at ggre transporten sa behagelig
som mulig for mig.

Her havde man snakket med folk pa gaden og
havde faet nye bekendtskaber med pa vejen. Man
ville have drukket en rom, set mulighederne og
fundet en lgsning. For sa sandt, som Politikens
Turen gar til skriver: "Personer med funktionsned-
sacttelse vil mgde masser af hjelp og imgdekom-
menhed blandt cubanere, mern landet mangler i
den grad handicap-lettende faciliteter".

Anna Le Dous har mange erfaringer med-at 2 G
a Le armang ringer mec Endnu engang ma jeg reflektere over, hvilken

form for tilgengelighed der er den mest vaerdi-
fulde? Den i form af ramper, elevatorer og han-
dicap-lettende faciliteter, eller den menneskelige
tilgeengelighed i form af abenhed og imgdekom-
menhed? Jeg har endnu ikke besggt et land, der
har begge dele.

Naturligvis er tilgeengeligheden for elektriske kg-
restole ikke den prioritering, der stir gverst pa lis-
teni et land, hvor disse slet ikke er til at skaffe, og
hvor tilgaengeligheden til alt andet i gvrigt halter.
Og jo, Havana er, ligesom stgrstedelen af verdens
lande, fyldt med hgje kantsten og huller i vejen.
Men ligesé vel som at en bjergbestiger sprger for
at have de rigtige sko pa inden ekspeditionens be-

rejse som kerestolsbruger som hun gerne deler
ud of enten direkte eller | form af foredrag,
Lees mere om Annas rejser og foredrag pa.

- www.annaledous.dk

Kontaktadresse: anna.le,dous@moail.ck.




Retten til et liv

som andre

Ankestyrelsen proeciserer BPA-ordningens oprindelige
formdl over for kormmunerne

Af Thornos Krog

Mennesker med handicap har i lighed med
andre mulighed for at leve et aktivt og va-
rieret liv. Eksempelvis er det tilladt at vaere mor
med fuldtidsarbejde, selv om man har et omfat-
tende fysisk handicap. Det har Ankestyrelsen
slaet fast i en principiel afggrelse i sagen fra Hor-
sens, hvor kommunen ville skare sa voldsomt i
en ung kvindes BPA-ordning, at hun ville miste
muligheden for at opretholde sit liv med job, fa-
milie og fritidsaktiviteter.

Forskel pa paragrafferne
Horsens kommune blandede bl.a. to paragraf-
fer sammen, da de udmalte hjzlpen til kvinden.
Men der er forskel pd malgruppen for og forma-
let med de to paragraffer: hjemmehjelp efter §
83 og en hjzlperordning (BPA - Borgerstyret Per-
sonlig Assistance) - efter § 96. Kommunens sam-
menblanding fik Ankestyrelsen til at fastsla:
"Kommunens kvalitetsstandarder for § 83 kan
derfor ikke anvendes som udgangspunkt for at
udmale hjlp efter § 96.” y
Flere andre kommuner bl.a. Aarhus og Viborg
havde ellers faet samme idé om at blande § 83
ind i udmalingen af tid til hjelperordninger. Det
vil sige, at kommunerne har spillet efter “melo-
dien”: Mal den ngdvendige hjzlp op i minutter
pa forskellige tidspunkter over hele dggnet, se
helt bort fra fleksibiliteten for brugeren, se helt
bort fra, at ingen hjelper kan mgde ind nogle
minutter ad gangen fordelt over hele dggnet og
spar penge. Menneskeligt havde det veret en
katastrofe, og nu star det klart, at det ogsd er i
modstrid med loven.

Formdlet med BPA
Ankestyrelsen ggr i sin principafggrelse meget ud
af at beskrive formalet med BPA. Det formal, som
fremsynede politikere har givet hjelperordnin-
gen, og som har gjort Danmark bergmt rundt om
i verden: s
"Formalet med BPA er pa den made at skabe en
fleksibel og sammenhzxngende ordning, der sik-

rer borgeren mulighed for at leve et sa normalt
og selvstzendigt liv som muligt med hensyntagen
til, at borgerens behov kan variere og ikke altid
er forudsigeligt. Behovet for hjzelp vil derfor ofte
kunne forekomme pa alle tidspunkter af dggnet
og omfatte bade stgrre og mindre opgaver, hvor
det ikke ngdvendigvis pa forhand er forudsige-
ligt, hvornar hjalpen skal leveres og konkret til
hvilke opgaver."

Ankestyrelsen laegger ogsa vaegt pa, at formalet
med en BPA er, at “tilgodese den handicappede
borgers gnske om at skabe sig en selvstaendig til-
veerelse i egen bolig”.

Afggrelsen betyder selvfolgelig ikke, at alle
BPA-ordninger skal vaere 24 timer i dggnet. Det
fremgar bade af vejledningen og af tidligere
afggrelser fra Ankestyrelsen. Tal fra Aarhus Kom-
mune viser ogsd, at hovedparten af brugerne
med BPA-ordninger har mellem 51 og 100 timers
stgtte om ugen.

Sure kommuner

Kommunernes reaktion var desverre forudsi-
gelig. Giver loven os ikke mulighed for at spare
penge ved at fratage en lille gruppe mennesker
muligheden for at leve et liv som andré, si skal
loven laves om, har holdningen lydt.

I JP Aarhus beklagede Aarhus Kommune sig
bl.a. over, at de med afggrelsen fra Ankestyrelsen
ikke md lade handicappede borgere dele nogen
medhjalpertimer f.eks. om natten, hvis de bor
teet pa hinanden.

Presset pa regering og Folketing er stort. Mu-
skelsvindfondens opgave over for politikerne er
fortsat at ggre opmaerksom pa alt det positive,
der kommer ud af hjelperordningerne. En
BPA-ordning giver mulighed for uddannelse og
arbejde, for at stifte familie, for at lave frivilligt ar-
bejde og for at have et aktivt liv med venner. Det
er blot nogle af de rettigheder, som Muskelsvind-
fonden og andre fortsat skal fremhaeve. Altsd den
helt basale rettighed, det er at have muligheden
for at leve et liv som andre.

@ Muskelkraft 3/2013
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Lovoendringer om BPA

Muskelsvindfonden er gdet ind | forarbejdet fil revision af loven

fter sommerferien skal loven om BPA revi-

deres. Men det er ikke alle lovendringer om
BPA, man skal frygter, vurderer Thomas Krog,
Muskelsvindfondens handicappolitiske medarbej-
der.

Muskelsvindfonden har selv vaeret med til at
papege nogle problemer i den nuverende BPA-
ordning. Det har bl.a. resulteret i, at Danske
Handicaporganisationer (DH) i sommeren 2012
gik sammen med Kommunernes Landsforening
om et brev til socialministeren. I brevet opfordrer
man til, at der indfgres en takstmodel. Desuden
bliver der peget pa behovet for bedre kontrol
med private firmaer, der fungerer som arbejds-
givere for borgere med BPA.

Behovet for hjcelp kan o
forekomme pd alle tids-
punkter of dagnet og
omfatte b&de starre og
mindre opgaver. Derfor
r deft vigtigt at fastholde
BPA-ordningens fleksi-
bilitet, som ogsé var def
oprindelige formdl med
ordningen.

®

Foto: Sgren Holm/Chili og
Helene Bagger

Takstmodellen, hvor der indfgres fast takst pr
time hjzlp, som kommunerne udmaler, er helt
sikkert et skridt i den rigtige retning. I dag er
forholdene alt for forskellige rundt om i kom-
munerne, og nogle har stadig meget svaert ved at
forsta/overholde loven.

Takstmodellen kan ggre bevillingen mere gen-
nemskuelig for brugerne og nemmere at admini-
strere for kommunerne, lyder argumenterne fra
Muskelsvindfonden og DH.

Taksten skal selvfglgelig kunne rumme, at hjzl-
pere bliver ansat pd overenskomstmaessige vilkar.
Stgrrelsen pa det belgb, der udmales til admini-
strationsomkostninger bliver en udfordring. Det
skal sikres, at belgbet har en stgrrelse, der levner
plads til serigse firmaer pa omradet.




. M-power afviklede succesfuld
cup-turnering

En anderledes, sjovog underholdende el-hockey-
turnering var malet, da Eventgruppen fra Muskel-
svindfondens projekt M-power inviterede flere el-
hockey-klubber i Danmark og udlandet til staevne
pa Egmont Hgjskolen i Hou. Og malet blev i hgj
grad naet. 15 hold fra Malmg, Flensborg og flere
danske byer mgdte op pinselgrdag og dystede i
{ en turnering med en anderledes spilleform og
andre regler end ved den almindelige el-hockey-
turnering. Og det blev sa stor en succes, at flere af
de deltagende hold opfordrede arranggrerne til at
gentage cup-turneringen til nacste ar.
Eventgruppen i M-power-projektet stod for hele
arrangementet med bade planlegning, invitatio-
ner, turneringsplan, forplejning, indkvartering,
gkonomi og dommerfunktion.

Ny og forenkliet klagestruktur

Folketinget har vedtaget en andring af Lov om
Retsikkerhed og Administration pa det sociale om-
rade. Det betyder, at de sociale nzvn og beskafti-
gelsesankenzvnene nedlegges som klageinstans,
og at alle anker over kommunale afggrelser pa so-
cial- og beskaftigelsesomradet fra 1. juli 2013 skal
behandles af Ankestyrelsen. Formalet med lovan-
dringen er at forenkle klagestrukturen.

Man kan alts3 fortsat klage over kommunale af-
gorelser pa social og beskaftigelsesomradet, men
fremover er det Ankestyrelsen, der behandler kla-
gerne som eneste klageinstans.

Alle sager, som er sendt til ankenzvnene inden
1. juli 2013, vil blive feerdighbehandlét af Ankesty-
relsen.

Muskelsvindfonden vil gerne orienteres, hvis du
oplever problemer med den nye lovgivning.
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Muskelsvindfonden statter
Pride Parade

Igen i dr vil Muskelsvindfondens plads til forskelle-
kampagne vare at finde, nar Pride Parade kommer
igennem Kgbenhavns gader den 24. august 2013. En
pyntet vogn med plads til forskelle-banner og masser
af mediemmer, frivillige og andre, der stgtter Mu-
skelsvindfondens budskab, vil indga i optoget, der
begynder ved Frederiksberg Radhusplads k1. 10 og
ender ved Radhuspladsen i Kgbenhavn nogle timer
senere.

”Pride Parade hylder netop forskelle, tolerance
og accept, sa det ligger lige til hgjrebenet for os
at deltage og sprede glede og glimmer til folket,”
siger Rikke Emilia Cecilie Sander, der som frivillig i
Muskelsvindfondens Grgnne Crew har vaeret blandt
initiativtagerne til arets deltagelse.

Har du lyst til at deltage i optoget, eller vil du vide
mere om Muskelsvindfondens deltagelse, sa klik ind
pa facebook-eventen Pride Parade - Med Plads Til
Forskelle (Og Glimmer).

Det er ikke et handicap...

Har du lyst til at fortzelle, hvordan du lever livet fuldt
ud med et handicap, s& abner Socialstyrelsen en
facebook-side og sender samtidig en kampagnebil
rundt i Danmark for at indsamle suceceshistorier, der
skal nedbryde fordomme om handicap. Succeshisto-
rierne fra mennesker med handicap er en del af den
kampagne, som fra september vil lgbe af stabelen
under titlen "Det er ikke et handicap...”.

Milet med kampagnen er at gge danskernes be-
vidsthed om, at mennesker med handicap har evner
og kan bidrage i samfundet, og at de har samme ret-
tigheder som alle andre. Men kampagnen vil ogsa
skabe en holdningsandring, s& den brede befolk-
ning fir en mere anerkendende, fordomsfri og dben
tilgang til personer med handicap. Kampagnen er
udviklet pa baggrund af FN’s Handicapkonventions
artikel 8 om bevidstggrelse og rettigheder for perso-
ner med handicap.

Facebook-siden, som dbner den 15. august, kan
findes pa facebook.com/deterikkeethandicap




Selvjustits er

det bedste forsvar

for BPA

For et par uger siden var der en avis,
som fortalte om et ganske kreativt sam-
arbejde mellem en handicaphjzlper og
en ung mand med BPA. De to var sam-
men kort pa tyvetogt i den unge mands
handicapbil, sa det var ikke ligefrem
ngdvendigt at tilkalde Sherlock Holmes
for at identificere bilen, hjzlperen og
den unge mand - og i hjemmet fandt
politiet derefter forskellige tyvekoster.
Nu melder historien ikke noget om,
hvem der har fgrt an, og hvem der bare
har vaeret med, men i hvert fald far
man en hjzlpeordning, hvis man har
brug for pleje, overvéigning, ledsagelse
og hjelp til praktiske ggremal.

Nu ma jeg s& ogsé understrege, at avi-
sen meget vel kan have smurt tykt pa
for at kvalificere historien til avisens
spalter; men om sa journalisten har
valgt at overdrive lidt eller meget for pa
den made at fremme forstielsen, sa er
og bliver det en dum sag. Ikke bare for
de involverede, men for os alle sam-
men.

Nogle kommunalpolitikere har nemlig
set sig gevaldigt sure pa vores hjzlpe-
ordning og har i lang tid forsggt at
underminere den med alle midler. Jeg
ved ikke, om de ikke kan, eller om de
ikke vil begribe, at hjzelpeordningen
er helt afggrende for, at vi kan leve et
liv pa linje med andre mennesker. Det
handler ikke kun om at kompensere
for fysiske begrensninger, men ogsa
om selvrespekt og verdighed. Vi kan
selv planlzgge. Vi kan leve et fleksi-
belt liv, og vi skal ikke ydmyge os selv
og forklare ethvert behov over for en
kommune. Hyvilket andre mennesker
heller ikke skal. Og méaske er det lige
dét punkt, som vekker den kommunale
modvilje.

P P DANMA

Id.nr. 46335
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SORTERET MAGASINPO

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

Derfor findes der kommunalpolitikere,
for hvem den slags historier er endnu en
keerkommen anledning til at angribe selve
hjelpeordningen. Si henvender de sig til
Kommunernes Landsforening, som gar
videre til socialministeren — eller allerhelst
til finansministeren, der formentlig med
rette antages at besidde et matchende
niveau af empati.

Men under alle omstendigheder skal vi
passe godt pa vores gode hjzlpeordning,
for den er ikke en given ting til evig tid.
Det er slemt nok, at tvivisomme private
firmaer har fiflet med pengene og har
skabt darlig omtale. Og dermed har ska-
det hjzlpeordningen og os alle sammen.

Men det er ikke blot dumt ud over alle
greenser, hvis vi selv bidrager til at un-
dergrave den hjlpeordning, som vi er
totalt afhzengige af. Det er faktisk ogsa
usolidarisk, hvis man er skyld i, at hjzlpe-
ordningen fremstar i et darligt lys, for det
kan misbruges af dem, der ikke kan lide
hjxlpeordningen. Og det er nermest util-
giveligt, fordi det skader os alle sammen.

Nu er historien med tyvetogtet i handi-
capbilen trods alt s ekstrem, at risikoen
for gentagelse er nermest utzenkelig; men
netop derfor er den en velegnet anledning
til at understrege, at vi alle sammen har

et ansvar for at passe godt pa hjzlpeord-
ningen. Langt mindre end et tyvetogt kan
nemlig bringe hjzlpeordningen i miskre-
dit, hvis vi ikke alle sammen overholder
hjzlpeordningens regler og and til punkt
og prikke.

P4 det punkt skal vi veere mere uskyldige
end selveste Jomfru Maria. Vi er ngdt

til at veere uangribelige. Vores egen selv-
justits er det bedste forsvar for hjzelpe-
ordningen.




