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KORT NYT

ET HISTORISK LANDSMøDE
Stemningsfyldt, spcendende

formondsvclg og iegen
holpå Musholm.

Foto: Bo Nymonn

INTERVIEW MED DEN NY FORMAND

DET SOCIATE HJøRNE

FORÆIDRE FIK FORETRÆDE FOR
FOTKETINGSPOTITIKERE

DRøM ELTER VIRKELIGHED?
Børns drømme om job er måske ikke oltid
reolistiske. Og hvod så?
Tegning : Mikkel Stroorup Møller

@ CIRKUS SUMMARUM OG DR ARBEJDER
BEVIDST MED INKTUSION
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CIRKUSSKOTEN ER EN STOR SUCCES

MUSIKGRUPPE INDGÅR PARTNERSKAB

OM PTADS TIt FORSKETLE

CROSSER FORKLÆDT SOM TIMOUSINE

TIDT AF HVERT

MUSKELSVINDFONDEN AFPRøVER
UDDANNETSE AF ARBEJDSTEDERE
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IÆSERBREV: Sociolreform sceiter folk
med hondicop under pres,

skriver Antoniett Vebel Phoroo

NYI OM FORSKNING

REVOTUTION PÅ VEJ I MEDICINSK
BEHANDLING

MEDARBEJDERPORTRÆT:

Mette Corlsen

LEDER:

Vi skol p:resse på, for ot hjoelp
tilbørn med hondicop bliver
sommenhcengende
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Muskelsvindfonden
sponsorerer ho nd ico pid rcet
En Cel of foreningens strotegi er of få flere til of dyrke idrcet

Muskelsvindfonden prioriterer meget højt at
styrke og udbrede handicapidræt. Som det

er formuleret i foreningens strategi, er 6nsket, at
flere mennesker med muskelsvind dyrker idræt.
Undersøgelser viser, at idræt har en positiv afsmit-
ning i forhold til den generelle sundhedstilstand,
medlemmernes netværk, sociale liv og mulighe-
derne for at klare sig bedre i uddannelsessystemet
og på arbejdsmarkedet.

Muskelsvindfonden har derfor udviklet et
sponsorprogram, som indebærer aftaler med
Dansk Handicap Idræts-Forbund, med diverse
landshold og enkelte atleter, der kan virke som
ambassadører og rollemodeller for andre. Udover
at bidrage til styrkelsen af handicapidrætten inde-
bærer programmet også en markedsføring af de
muligheder, som udbygningen af Musholm har
givet.

Der er tegnet sponsorater med pararytteren

Uddrag af rejsebrev fra Anne Lund Ranch:
"Det er enormt spændende og lærerigt at arbejde
som praktikant for Michigan Democratic Party.
MDP, hvor vi hjælper Bernies Sanders i valgkam-

Anne er proktikont i den
qmerikqnske vqlgkqmp

Medier

Katrine Kristensen og med Powerchair Floorball
Danmark holdet. Aftalerne betyder. at udøverne
skal markedsføre Musholm Ferie- Sport- Konfe-
rence via beklædning, streamers og interview
Desuden skal udøverne,/ holdene være til rådig-
hed på Muskelsvindfondens kurser, ugelejre m.m

pen for at blive demokraternes præsidentkan-
didat. I februar varjeg så heldig at hilse på ham
og give ham hånden!Jeg fik sagt, atjeg var fra
Danmark - for han bruger ofte Danmark og Skan-
dinavien som rollemodel for, hvorledes et demo-
krati og velfærdssystem bør se ud, ogjeg takkede
ham mange gange for, at han giver de svageste
befolkningsgrupper en stemme i valgkampen. En
gruppe, der ofte ikke hØres i amerikansk politik.
Efter sin tale gik han rundt som en rockstjerne,
mens alle gerne ville hilse på ham. Det var det vil-
deste, jeg nogensinde har oplevet."

15. rJecember modtog Anne Lund Ra,nchJørgen
Kejsørs Mindelegat på 50.000 kroner, uddelt uia Mu-
shekuindfonrlen. Legatet døhher bl.a. hendes ugentli.ge

smertelindrihgsmassage, szrn er ngdaendig for hende ltå
grund a,f hendes McArdles rnuskelsaind.

Løs hele Annes rejsebrea på mushelsainclfonden.dk

Muskelsvindfonden *
sponsorerer

bl,o. poro-rytter
Kolrine Kristensen,

Foto: Christion Mik-
kelsen, Sjcellondske
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T).t var skønsang i Himmelrummet, lynbanko med fede ,

IJ præmier, bØrnetræf med leg, fart og tempo-konkur-
rencer, workshop om aktuelle emner relateret til muskel-
svind, masser af snak, grin, taler og samvær - og ikke mindst

- bød Muskelsvindfondens landsmødeweekend den 27.-29.
maj 2016 på den årlige generalforsamling, hvor det mesr
afgørende punkt på dagsordenen var valg af ny formand.

Det blev en begivenhedsrig weekend, hvor sommersolen
gjorde sit til, at det blev et særligt landsmøde. Der blev sagt
gpddag til en nyvalgt formand og farvel til Evald Krog, der
havde valgt at takke af efter mere end 40 år på formands-

.-.posten.

:' Læs om landsmødetpil de følgende sider og se de dejlige

a

som Bobilleder, Edutakob har t.fotograf ogNymann J tage
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Ny formqnd morkerer
et generqtionsskifle

De tre formondskondidoter:
Jon Jokobsen (forrest),

Lisbeth Koed Doktor
og Peler Skov Jørgensen
indledte formondsvolg-

debotien med et korl
oplceg hver.

Muskelsvindfondens londsmøde 2a16 åbner en ny epoke i foreningen

Af Jone W. Schelde

Foto: Bo Nymonn

T\ et blev oå alle måder en
lJ historisl begivenhed, da
Muskelsvindfonden holdt sit
årlige landsmøde på Musholm -
ferie, sport og konferencecenter
i weekenden den 27.-29. ma.j

2016. Det fØrste landsmØde
afiziklet i Musholms nye hal,
det største antal deltagere til
et landsmøde på Musholm,
det største antal brevstemmer
og et nervepirrende valg af ny
formand, der krævede fintæl-
ling af stemmerne til de to
kandidater i anden valgrunde.
Og så blev det et generations-
skifte på såvel formandspos-
ten som i foreningens repræ-
sentantskab.

Og det hele foregik i strå-
lende solskin, i Musholms flotte
rammer og med masser af liv,

hygg. og god, men også intens
stemning blandt de knap 400
deltagere, der havde meldt sig til
Muskelsvind[ondens landsmøde-
weekend.

Parkeringspladsen var fyldt
godt op med kassevogne. BØrn

og unge spurtede rundt på
gangene, i hallen og udenfor i
det gode vejr. Der var kørestole,
crossere, barnevogne og løbe-
hjul, og så snart der var pause
i programmet, søgte mange
voksne ud til havebordene på
terrassen for at nyde solen og
en snak med de andre delta-
gere. Det var næsten, som det
plejer, og alligevel ikke helt.
Det forestående formandsvalg
hang i luften i en blanding af
spænding og nervøsitet, hvor
ingenting var afgjort på for-
hånd.

Livlig debat på facebook
Forud for landsmØdet havde

der været en livlig debat på de
sociale medier med de tre for-
mandskandidater: Jan Jakobsen,

Lisbeth Koed Doktor og Peter
SkovJørgensen, og der havde
været aflroldt to velbesøgte
valgmøder i København og
Aarhus.

Og på landsmødet fortsatte
debatten. Formandsvalget var
det største og vigtigste punkt
på dagsordenen. Hvem skulle
fØlge efter Evald Krog og træde
i hans store og ofte farvestrå-
lende sko, som det blev lance-
ret med det sædvanlige glimt i
øjet.

Efter en kort præsentation
fra hver af de tre formands-
kandidater blev der åbnet for
spørgsmål og debat fra lands-
mødedeltagerne.

"Hvordan vil I bevare og
udvikle medlemsdemokratiet?"
"Hvad vil I konkret gøre, for at

Plads til forskelle-visionen ikke
kun bliver et slogan?" Hvordan
vil I arbejde for at ændre hvile-
tidsre glerne i BPA-ordningen? "

"Hvad erjeres holdning til
medlemsdemokrati og åben-
hed?" "Hvordan stiller I jer
til forskning i f.eks. stamcel-
leterapi og fosterdiagnostik?"
"Hvad ser I som den vigtigste
opgave for den ny formand, og
hvad erjeres vigtigste egenska-
ber som formand?" lød nogle
af spørgsmålene.

Kandidaternes svar afslø-
rede på flere punkter, at de var
eniee om, at medlemsdemo-
kratiet og åbenhed var vigtigt,
at det var vigtigt at fortsætte
fællesskabet og inddrage med-
lemmer endnu mere og også
være en forening for de med- -)

De blev vqlgl
Efter Muskelsvindfondens
landsmøde 2016 ser foreningens
politiske ledelse således ud:

Bestyrelse:
Formand Lisbeth Koed Doktor
(nyvalg)
Næstformand Janne Sander
(genvalg)
Sarah Glerup (nlvalg)
Isak K. Houe (nyvalg)

JanJakobsen (genvalg)
Annette Nielsen (genvalg)
Christian Skytt (genvalg)
Pernille Diemer Hansen og

.|akob Bostrup (medarbejdervalgt)

Repræsentantskabsvalget på
landsmødet:
Simon T.Jespersen (genvalg)
Sarah Glerup (nyvalg)
Annette Nielsen (nyvalg)
Niels Staghøj (genvalg)
Ditte Guldbrand Christensen
(nyvalg)

Jeanette Strøm (genvalg)
Peter G.K. Mikkselsen (nyvalg)

Anna le Dous, Klaus Emilius,
Erik Knudsen, Mads Georgi,
Carina Carstens og Tom Henriques
opnåede ikke valg.

Se det samlede repræsentantskab
på www. muskelsvindfonden.dk.

Evold Krog i sin berelning:

ll l.S er poveslolt over vores onder-
ledeshed, som hor gjort del muligt
ot nå herlil, hvor vi nu engong er
nåel. Vi hqr skobl resultoter, som
ingen ville hove troel, vor mulige.
En vigtig drivkroft er den gejsl, vi
er fyldl med. Men vi hor il<l<e gjort
det olene. Tol< til olle medlemmer,
medorbejdere og frivillige - og
ikke mindst lok til vores monge
venner over hele londet. ;;
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lemmer, der ikke har så mange ressourcer til at
være aktive i bl.a. medlemsgrupper.

Den største forskel, som kom til udtryk, var
om problemerne med hviletidsreglerne for
hjælpere ansat under BPA-ord-
ningen. De tre kandidater var
enige om, at det var et vigtigt
emne, men de havde forskel-
lig tilgang til, om og hvordan
de ville kæmpe for at bevare
hjælpernes 24-timers vagter i
ordningen.

Tæt afstemningsresultat
Og så var det tid til at stemme.
Resultatet af den første valg-
runde viste, atJan Jakobsen
og Lisbeth Koed Doktor havde
opnået næsten samme høje stemmetal, mens
Peter SkovJørgensen ikke opnåede nok stem-

mer til atvære med i den anden og afgørende
valgrunde.

Endnu en nervepirrende ventetid, mens
stemmerne blev talt op. Først efter fintælling blev

det afgjort, at Lisbeth Koed
Doktor havde fået fem stem-
mer mere end Jan Jakobsen
og dermed var valgt som ny
formand.

Hun takkede for valget og
den tillid, der var blevet vist
hende.

'Jeg glæder mig til op-
gaven, ogjeg skal gøre mit
bedste for at samle alle, uanset
hvem man har stemt på. Vi
skal være en forening for alle,
ogjeg glæder mig til at være

formand for alle," sagde Lisbeth Koed Doktor.

Emnerne for de seks workshop var udvalgt
efter det, RCFM's konsulenter ofte får spørgsmål
om: parforhold, træthed, søskende til børn med
muskelsvind, l$-lp i dagligdagen samt træning -
både praktisk vejledning og teoretisk.

Fagdagen blev afrundet med et foredrag af pro-
fessor, overlæge John Vissing fra Rigshospitalets
Neuromuskulære klinik og forskningsenhed.

Omkring 75 personer, der enten selv havde mu-
skelsvind eller var forældre eller
pirØrende, deltog i fagdagen,
som fik mange positive tilkende-
givelser fra deltagerne.

RCFM orrongerede fogdog til lqndsm Ødel
NTf viden, erfaringsudveksling og sparring.
I \ Arets landsmøde i Muskelsvindfonden blev
indledt med en fagdag, arrangeret af Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind (RCFM). Hele fre-
dagen var afsat til dels at give deltagerne et lille
indblik i RCFM's forskellige funktioner og måde
at arbejde på, dels at tilbyde en række workshop,
hvor deltagerne selv kunne bidrage med erfarin-
ger og sparring.

--d

----o

Professor John Vlssing gov en stotus
på den medicinske behondling of
muskelsvindsygdomme under
fogdogen. (Se ortikel side 56.)
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Nceslformond Jonne Sonder isin
del of beretningen:

I t Oet er hårde tider i både l<om-
muner og i Folketinget. De sidste ti
år hor vi brugt meget tid på ot for-
svore os, og hvis ikke Musl<elsvind-
fonden hqvde vceret der, vor del
blevet meget vcerre. Men det er
lyl<kedes ot få resultoter igennem i

de sidsle ti år. ;;
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Molorcykelklub forcerede Musholm to mooncqrs
p. ø.rene og de unge deltagere på Muskelsvind- en sjov og måske lidt grænseoverskridende ople-
I-lfondens landsmøde fik lørdag eftermiddag velse og samtidig donere en gave til Musholm: to
chancen for at få en sej køretur på en Harley Da- røde mooncars.
vidson motorcykel - enten bagpå eller i en side-
vogn. Det skete, dii 34 medlemmer af motorcykel-
foreningen HOG Copenhagen Chapter kom på
besøg for at give de yngste landsmødedeltagere

26 funk- :
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TANDSMøDE
201,6

Fulgte londsm Ødel frq hospilolssengen
ll rf uskelstri nclfo trclens geu e ralfbrsamling
IVlrrr.t' i år lir,estlearnet. Det betøcl. irt alle,
der l'ar nvsgerrige for at følge lirndsmøclet og
vel især fbrrnzrndsvalget, kunne f'ølge beg;iven-
hederne via tacebook.

Det blev til 3 tirners strearnirrg, soln mere
end 2500 firlgte.

Bl.a. farnilien I(ramp, som ikke h:u'de rnu-
ligl-red for at deltag;e i lanclsurødet, da derres

søn Thorbjønr var indlagt på hospiralet.
"Jeg svnes det var super godt, at l.nan kunne

f'ølge med, selv om jeg var indlagt. At se nogle
af dem,jeg kender-, stille op til repræsentant-
skabet og høre liclt fia den virr meget spæn-
dencle.Jeg har r'æret rnecl på landsmødet, fi'zr

.jeg var helt lille, så det at kunne "være med"
over nettef gjorde, atjeg følte, atjeg var der,"
siger Thorbjørn.

I)et var Rasmus Dissing Nielsen, der både er-

rnedlem af Muskelsvindfonden og hirr filmzret
\4leAreWonder, der stod fbr livestlearningen. --*,

Privotfoto
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Hqr du smogt

zebrq
Musholrn Legene oktiverede Y:ørn cg voksne

under lcndsmøCeweekend

okob Edut

\ Iur det kogt zebra eller smagte kødet mere i
V retning al kænguru?
Et af oplevelsesområderne i Musholm legene

2016 - Fart og tempo, der blev afviklet som en
familieaktivitet i forbindelse med Muskelsvind-
fondens landsmØdeweekend - var netop atprø-
vesmage og gætte, hvilken slags k6d der var i de
5 gryder. Var det zebra, kænguru, okse, kylling
eller vildsvin? Gættede du rigtigt, fik du en drik-
keyoghurt (sponseret af Arla) i præmie.

Ved andre oplevelsesområder i Musholm le-
gene drejede dysten sig om elektronskydning, et

tredje sted at malke en ko eller gætte en 13'er
om de store traktorer, sorn den lokale afdeling af
Landbo Ungdom kom med.

Der var ponyridning, forhindringslege i hallen,
kørsel med modelbiler, femkamp, spilledjævle-
dyst og mange andre aktiviteter, hvor der på for-
hånd var tænkt på, at alle skulle kunne deltage
og have det sjovt.

De yngste børn stod for 6n aktivitet, mens teen-
agerne styrede de øvrige oplevelsesområder.

:l\

TANDSMøD
2016
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r,vald Krog havde svielt ved at få ordene
frern, da han r,ille afrunde afskedsrecep-

tioner-r under Muskelsvindfondens lands-
mØde lørdae aften. Han var rØrt.

"Det bliver er-r lang aften....", kom det med
grØdet stemme. Mer-r lidt efter kom stemmen
tilbage, og han takkede for de lnange ro-
sende ord fia alle talerne.

'Jeg er helt overr'ældet over al den ros, men
husk, at det erjer, der har aeren. I har r,æret
tålmodige, r-rårjeg har været staedig. Og husk,
at vi har skabt alle resultater i kraft afvores
sammenhold og fællesskab.Jeg holder meget
afjer hver især. Tak for alting," sagde Evald
Ifuog og afsluttede ikke overraskende rned
det sædvanlige glimt i øjet og meldingen....
"og nu skal vi feste..."

Landsmødedeltagerne kvitterede med lang-
varige, stående klapsalver.
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Anilo Kruse, medlem ot
repræsenisnlskobel:
"Du er en sior inspirotor
for mcnge, en rollemoclel
og en god spcrringspcri-
ner, Tok for inspircliion,
gejsl, opilmisme og
vedholdenhed, "

t '_:Etr-.
Jens Lund, medlem:
"Du hor lcert mig ot vcere
til i livet, ci turde livet, få
kcerlighed i livet og stile
hØjt. Det tror jeg ikke, jeg
hovde turde gd efter. hvis
jeg ikke hovde fåel et
kcerligt spcrk of dig."

t.

:
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Jonne Sonder,
ncåsllormond:
"Du gø( del umulige
muligt, Du hcr sot
vores Iivsbetingelser
pd dcgsordenen. Du
hor gjort en forskel."Dircktør Fienrik lb Jørgensen

forcerede i sin personlige
dlskedsgdve lil Evold el por
LP'er, som han goronlerel
ikke hovde i sin slore musik-
ssmling.
"Vi hor vceret enige om det
meste i vores tcptte somar-
bejde, bore ikke musiksmog."
lØd cien clrillende kommentor,

æii -

Msrionne Frederiksen,
tidligere direklør i

Muskelsvindlonden:
"Dine drØmme, din tillid
til os og din lro pd, ot dei
kon lykkes, smiiler of på
os, Dei er en dicmontstrc-
tegi. Du får os iil ol stråle
som diomonler. når vi bli-
ver mØdl med liliid og iro
pd, oi vj kon dei, vi ikke
troede. vi kunne."
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Jeg skql
vcere formond

på min måde
Lisbelb Kced Dcktcr hcr icert meget ol' Evcrld Krog og Muskelsv nCfonCen

som hun toger med rncl i hvervet som ny formond

Af Joqe W. Schelde
Fofo: Henning Bogger / Sconpix

T\", har været en hektisk uge. Om lØrdagen
I-lblev Lisbeth Koed Doktor valgr til ny for-
mand for Muskelsvindfonden på foreningens
landsmØde, og den efterfplgende fredag, da
Muskelkraft kommer forbi til interview, har ugen
allerede budt på flere opgaver.

"Først har man brugt mange måneder på at for-
berede sig, og når resultatet kommer, så går der
6t sekund, så er rnan formand. Og efter en halv
time ringer den første journalist... så er man på,"
siger Lisbeth Koed Doktor.

Vi sidder hjemme i privaten, en lejlighed i -)
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Højbjerg, hvor Lisbeth bor med sin mand og to
sønner på 12 og 14 år. Stuen er hyggelig, men lille
eller føles i hvert fald sådan, når den skal rumme
familiens daglige liv med spisebord, sofagruppe,
reoler fyldt med bøger og mapper, sytøj m.m. Det
kræver struktur og ordenssans at få plads til det
hele.

Formand for alle
Haorfor ail du gerne være for-
mønd?

"|eg synes,.jeg er god til
at lede - og til at lytte. Og
så viljeg gerne sætte mere
fokus på arbejdet indadtil i
foreningen. Det kræver en

ll e"formond er ikke en ø.

Det her hondler om fcelles-
skob og somorbelde. ;;

til at blive medlem af foreningen, vil det måske

også være en fordel, at den nyvalgte formand er
gående.

'Jeg kan være med til at vise de gående, at vi også
er en forening for dem, og at de også kan få gavn
af atvære medlem," siger hun.

Inspireret af Evald
Haordan n det at ourrtage jobbet fra Eaøld Krog, drr har

haft posten i msre end 40 år?
'Jeg er faktisk glad for, at
jeg ikke ligner Evald, for så

er man ikke så tilbøjelig til
at sammenligne mig med
ham. De medlemmer, der
stemte på mig, vidste godt,

formand, der også prioriterer den del," siger Lis-
beth Koed Doktor, som understreger, at hun ikke
stillede op som formand på grund af utilfredshed
med det eksisterende, men mere fordi det var nu,
formandsposten var ledig.

Huad betydør det, øt du selu har mushekai.nd?

'Jeg tror, det er vigtigt for medlemmerne. At de
kan mærke, at de har en formand, der kan forstå
de problematikker og de tanker, man gØr sig, nilr
man har muskelsvind. Udadtil er det ikke Mn-
gende nødvendigt."

Og forskellen på at være gående med muskel-
svind og at være kørestolsbruger er i denne sam-
menhæng ikke så stor. Mange af de bekymringer,
man kan have om f.eks. sin fremtid, vil være de
samme, mener Lisbeth Koed Doktor, som flere
gange understreger, at hun vil være formand for
alle i foreningen.

'Jeg har netop ikke slået mig op på at være gå-

ende i valgkampen, fordi jeg er bange for at skabe
en kløft mellem de gående
og de, der sidder i kørestol.

Jeg vil være formand for
alle. Men sehfølgelig hvis
jeg spotter noget, der ikke
er smart for gående, viljeg
da sige det."

Lisbeth tror dog også, at
bare det, at hun er gående,
vil gøre, at man tænker
mere på de vilkår, der er
for gående. F.eks. proble-
mer med træthed, eller de
forventninger, man bliver
rr'ødtaf, fordi man ikke har
et synligt handicap. I for-
hold til det fokus, Muskel-
svindfonden i de senere år
har haft på de gående med
muskelsvind for at få flere

at de fik noget andet.Jeg skal ikke være formand
som Evald.Jeg skal være formand på min måde,
men jeg er da utroligt inspireret af Evald og hans
positive tilgang. Den grundholdning tagerjeg med
mig."

Og Eualds skøre tddsr somfremhæues so?n en stor driu-
hraft i. opbygningen af foreni,ngen. Har du også d,et i dig?

"Det er svært at'u'urdere selv. Men jeg tror, man
skal være en lille smule utopisk anlagt, når man
finder på at stille op som formand... såjeg har
måske lidt i mig. Menjeg har ikke det gøglergen,
som Evald har. Men når vi har andre som f.eks.
Simon TJ. (medkonferencier pil Grøn Koncert:
red.), der gør det så godt, er det måske heller
ikke det, jeg skal. Vi kan sagtens have en forening,
uden at formanden skal være en del af scene-
showet. Det er vigtigt, at dem, der har de bedste.
kompetencer, står på den scene, og det er måske
ikke mig."

Et nej er ikke et nej
Huad er di,ne styrher i. formøndsrollen?

'Jeg er god til at lytte og til at lære. Og begge
dele fårjeg brug for.Jeg vil gerne ud til medlem-
merne ogh6re, hvad der rører sig d6r og bringe
det tilbage til repræsentantskabet. Og der er også
ting, jeg skal lære. Der er meget, der er nyt for
mig, såjeg vil trække på input fra den viden, re-
præsentantskabet og underudvalgene har. Vi skal

gøre det her i fællesskab."
En anden egenskab, som Lisbeth Koed Doktor

selv tror, at hun får brug for som formand for Mu-
skelsvindfonden, er, at hun ikke kan tie stille, hvis
hun møder noget, der provokerer hende eller er
uretfærdigt.

"Vi har flyttet holdninger i 45 år, og det skal vi
fortsætte med. Vi skal bevare en stærk stemme i
samfundsdebatten og i det hele taget deltage i den.
Vi skal ikke stå og råbe op, men bidrage til at nuan-
cere debatten. Hvis emnet er relevant for os, og vi
har en viden, hvor vi kan kvalificere debatten, skal

vi byde os til," mener Lisbeth og understreger, at
det ikke skal forstås som en kritik af den hidtidige
måde, tingene er gjort på i foreningen. Hun vil
bare gerne endnu bredere ud i samfundsdebatten,
når muligheden er der.

En anden ting, Lisbeth Koed Doktor har lært af
Evald Ikog er, at man ikke skal regne med, at tin-
gene er, som de ser ud, og ikke nødvendigvis tage

et nej for et nej.
"Hvis jeg møder noget, der er urimeligt, så siger

.jeg fra - og bliver ved. Selv om det virker utopisk,

bliverjeg ved, og det erjeg flere gange blevet
bekræftet i, at det nytteq" siger hun og henviser
bl.a. til hendes og andre forældres kamp for at
undgå en skolelukning.

Æle mente, at det var et dødt projekt, fordi
politikerne allerede havde besluttet sig for luk-
ningen. Men efter en ihærdig kamp ændrede
politikerne mening.

Valgt med et lille flertal
Hailhe rnål har du sa,t somformønd?

'Jeg kommer ikke og sparker dØren ind. En
formand er ikke en ø, for tingene skal ske i fælles-
skab.Jeg vil gerne, at den kurs, der bliver sat, er
sat af medlemmerne og repræsentantskabet. Og
så er derjo allerede sat mange skibe i søen, som
skal fortsætte."

Hvis Lisbeth Koed Doktor skal nævne nogle
konkrete må1, er det at inddrage flere medlem-
mer og bl.a. få flere til at deltage i landsmØdet.
Og i det hele taget at medlemmerne skal føle sig
hørt og inddraget.

Ved formandsuølget uandt du med et meget li.lle fler-
tal. Haad tænher du om det?

'Jeg kunne da godt have ønsket mig, at det var
lidt større, men jeg har hæftet mig ved, at der
var en god stemning på larrdsmødet, også efter
valget. Æle er klar over, at vi skal videre, og at vi
arbejder for den samme sag og samme måI. På
repræsentaritskabsmødet har alle sagt, at vi skal

se fremad, og at vi skal samarbejde. Derfor erjeg
overbevist om, at vi kører videre sammen." .*
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\ørn drømmer Det er helt olmindeligl men som forceldre til børn
med muskelsvind kon mon let stå i en ufoknemmelig situction, når

bornet fortceller of den største drøm er of blive politimond, oslronoul postbuC

Hvod gør rncn? Skcl mon toge drØmmen
frc bornel eller skcl mon lcde drømrnen leve?

Af Jonos HundebØll

lllustrotion: Mikkel Stroorup Møller

T ukas er 6 år og har muskel-
I ,svind. Hans stØrste drøm er'

at blive postbud som sin moster.
Sammen har de snakket meget
om muligheden for at få hjælp
til at pakke posten, og hvordan
pakkerne skal omdeles på cykel.
Men er det i virkeligheden
bedre at fortælle Lukas, at tradi-
tionel postbud bliver han sand-
synligvis aldrig?

Leif Nord, psykolog i Rehabi-
literingsCenter for Muskelsvind
(RCFM), er ikke i wivl:

"Mennesker har brug for
dr6mme, det har vi alle sam-
men. Vi har et samfund, som
elsker at slå drømme itrjel, og
det er synd."

Han tilføjer:
"Drømmer en 5-årig om at

blive postbud, skal man som
forældre sige: 'det kan jeg
godt forstå, for det må være
spændende'. Men hvis det er
en 17-årig, der drØmmer om at
blive politimand, kan man med

fordel være mere realistisk. Her
kan man sige: 'Ved du hvad,
du skal stå meget op, du skal

have en god kondition, og du
skal løbe, så det er nok ikke
realistisk, men skal vi ikke finde
noget, der ligner, men som ikke
har de samme krav?"'

Leif Nord er klar over, at det
som forældre også er svært at
erkende, at ens barns største
drøm er uopnåelig alene på
grund af muskelsvind.

"Som foraeldre er det et vil-
kår at skulle æde nogle ting,
hvor man bliver ked af det. Det
kan vi ikke {erne, og det skal
vi heller ikke. Sorg er ikke en
sygdom. Den hører med. Det
at vaere forældre til et barn
rned et alvorligt fysisk handi-
cap indeholder en lang række
vilkår, hvor det også prikker på
sorg og erkendelse af, at der er
noget, som er anderledes her.
Det kan man godt lære at leve
med," siger Leif Nord.

Belinda Møller Videsen, mor
til Lukas, tilføjer:

"Hjemme hos os forsøger vi
at se positivt på Lukas' mulig-
heder og fokusere på, hvad kan
han og ikke sige: 'Nåh, kan han
heller ikke det'. Den måde at
tænke på har helt klart styrket
os, men selvfølgelig har vi også

Øv-dage. Men vi har en dreng,
som er super glad fra morgen
til aften, og det er det, som er
det vigtige. Om han så ikke kan
blive professionel fodboldspil-
ler eller po.stbud, hvis det er
det, han gerne vil være, det må
fremtiden vise."

0

Styrk barnet
Som forældre er det ifølge Leif
Nord vigtigt at fokusere på at
hjælpe ens børn. Det kan man
ifølge ham bl.a. gøre ved at lære
dem at blive gode til at være
kede af det.

"Der kommer situationer,
hvor bØrn føler sig svigtet, føler
sig forladt og bliver kede af
det. Vi har en forestilling om,
atbørn skal være glade. Og for
bØrn med muskelsvind er det
ikke nok. De skal være lykkelige.
Så vi sender dem ud i mange
sjove ting, og det er fint, men
vi skal huske, at vi også skal
laere dem at være kede af det,
for de får brug for det. Så når
de kommer hjem fra skole og
er kede af det, så skal der være

nogen, som kan sige: 'Det kan
jeg godt forstå, at du blev ked
af'. Punktum. Som forældre
skal man acceptere, atbøtn
kan vaere kede af det, men det
er måske dybest set også det
sværeste. Vi vil gerne have, at
bØrnene hopperjublende rundt
hele tiden, men det gør de ikke.
Man skal sige tingene, som de
er, men man skal ikke slukke for

a
2

Drømme frq biln
Uddrag fra
facebooksiden
"skØnne unger
med muskelsvind"

///?z
drØmme, når det er unødvendigt
at gØre det. Børrr kan imange
tilfælde selv finde ud af at slukke
for deres drømme, når det er
nødvendigt," siger Leif Nord og
tilføjer:

'Jeg husker en situation med
en tolvårig pige, der gerne ville
være dyrlæge. Ud over de fysiske
problemer var hun også kognitivt
belastet. Forældrene spurgte så,

om de skulle lade hende have
drømmen, eller om de skulle
slukke for den? I den situation vil
jeg nok sige: Jeg kan godtforstå,
du gerne vil være dyrlæge, når du
er så glad for dyr'. Så vil hun nok,
når hnn er 15 år finde ud af, at
det var lige ambitiøst nok. Så kan
det være, at hun i stedet kan få
lov at hjælpe til i stalden."

Hvad kan jeg egentlig blive?
Stinne Gommesen, der er mor
til to piger, Emma på 9 år og

Johanne med muskelsvind på B
år, oplevede for et år siden, at

Johanne spurgte: "Hvad kanjeg
egentlig blive, mor?" Et spørgs- )

Sofie vil gerne vcere psykolog eller åbne en cofe, hvor hun
serverer cupcokes og ondre koger eller måske begge dele
holvt, PS, hun lover gudeskØnne cupcokes,

Manann Krogh, mor

Vi vil begge gerne vcere tv-vcerter på Romosjong,
Tobias og Sebastion, B år

Do min sØn vor lille, ville hon donse ligesom Kickflipper, Nu
hvor hon er l9 år vil hon loese stotskundskob på universite-
tet' 

Else Doht Hansen, mor

Cosper vil gerne vcere kok, Toenker ikke, of det er det vcer-
ste, men det kon dog blive et problem, når hjcelperne ikke
mA rØre eller putte krydderier i,

Randi Tolsfrup, mor

Min største drøm er of blive stcerkere end min for, og så
også blive rccerkØrer, 

EmitT år,

Jeg vil gerne vcere orkitekt, sportstØjsdesigner, fodboldtrce-
ner og skolelcerer, for jeg kon jo ikke blive fodboldspiller.

Andreas l0 år

Jens på 3 år hor ploner om of blive "sådon en, der flyver
op til månen" i et rumskib - for of mØde og lege med en
"gtØn dreng",,,

Do jeg påpegede, ot jeg ikke skulle nyde noget, svorede
hon: 'Jomen mor den grønne drengs mor er jo bore en
mor, ligesom dig, Hun er bore grøn.,," 

Mette Kruse, mor

Jeg vil gerne være brondmond - og ikke indsotsleder, for
dekører den kedelige bil, 

Morcus4år

Jeg hor drømt om of blive tjener, ingeniØr eller onsot i et
rumforskningsprojekt. 

Laura n årt
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mål der gjorde, at Stinne i første
omgang kom til kort og senere
også blev ramt følelsesmæssigt.

"Nårjeg tænker på hendes be-
kymring, kan jeg godt blive ked
af det. Det er jo et stort spørgs-
måI, hun stiller, som minder alle
om, at hun har andre livsvilkår
og ikke kan vælge frit.Jeg føler
en afmagt, bliver ked af det og
frustreret, men samtidig også
glad for, at hun endnu ikke er
ældre og derfor selv kan nå at
opdage nogle ting, som hun har
lyst til at lave. Samtidig kan jeg
også selv nå at blive klogere på
området. For selv omJohanne al-
dersmæssigt er tæt på sin søster,
er derjo en verden til forskel,"
siger Stinne Gommesen.

Oplever man som forældre
et lignende spØrgsmåI, vil Leif
Nord anbefale at svare bØrnene
et virkelighedsnært svar;

"Hvis børn spørger, og man
har brug for at give et svar, så

skal svaret også være lidt reali-
stisk. Her kan et svar være: 'Prøv
at kigge dig omkring, hvad
kunne du have lyst til, hvad synes
du, er spændende?' Og så kan
man tage en samtale om nogle
af de fysiske begrænsninger, når
barnet engang skal til at vælge."

Leif Nord fortsætter:
'Jeg møder ind imellem unge

med muskelsvind,,som begræn-
ser sig selv og har ladet sig be-
grænse. Noget handler om, at

de er blevet mødt med holdnin-
gen, at de ikke lever så længe,
så hvorfor spilde tiden med lær-
dom. De skal bare underholdes.
Sådan var vilkårene for nogle
grupper med muskelsvind tid-
ligere, menjeg kan stadig se

resterne afdet hos nogle afde
25-30 årige, som bruger hele
dagen på at spille computer.
Det, synes jeg, er for passivt."

Belinda Møller Videsen er
også forberedt på den dag,
Lukas kommer og spørger om
sine muligheder:

"Når det sker, vil jeg have det
på samme måde, som når vores
datter siger, at hun glæder sig
til at blive en dreng, så hun kan
stå op og tisse. Man er nødt
til at fortælle sine børn, at der
er nogle ting, som man bare
ikke kan. Lukas snakkede på
et tidspunkt om, at han gerne
ville kunne løbe lige så stærkt
som resten af børnehaven: Der
måtte vi sige, at det kan du ikke,
og det kommer du ikke til. Det
kan godt være, at du kommer til
atlØbe stærkt, men du kommer
ikke til atløbe lige så stærkt. Så

skal du i hvert fald have en ra-
cerunner under dig."

Lad drømmen leve
Tager man drømmen og optimis-
men fra børnene, kan det ifglge
Leif Nord også få store konsekven-
ser for barnet:

"I værste fald kan det berøre
barnet selvtillid og selwærd. Selv-
værd opstår ved at være set, hørt
og forstået, som den man er. Al
opdragelse af den negative art pil-
ler noget fra selwærdet, og så risi-
kerer man, at børnene fØler, at de
skal lave sig om og er forkerte. Og
netop det at være forkert er rime-
lig truende for et barns selwærd.
Alle vil jo gerne være set, hø,rt og
forstået, som den man er."

I den betragtning er Stinne
Gommesen enig:

"Slukker man menneskers
drømme, så slukker man dem
også som mennesker. Man skal
have lov til at beholde sine
drømme, for det er med til at gØre
en mere fri."

Leif Nord slutter:
"Ladbørn have drømmene og

lad være med at være for realistisk.

Jeg husker for mange år siden,
dajeg stod i supermarkedet og
pludselig hørte lyden af en lussing
bag mig.Jeg vendte mig rundt og
så en lille pige med rød kind og
tårer i øjnene sige: Jamen mor,
jeg sagdejo ikke, atjeg ville have
dem.Jeg sagde bare, zt jeg Øn-
skede mig dem.' Der slog det mig,
at vi tit forveksler drømme og Øn-
sker med krav. Og det er det ikke.
Det er netop en drØm
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DR Muskelsvindfonden
fletter fingre om

inklusionsopgqven t

ll

Jørgensen

kkel Østergoord

Popcorn, forver, dons og musrk er nogle of hovedingredienserne
iden klossiske Cirkus Summorum-oplevelse Men en

succesfuld forestilling bliver målt på ondet end popcornsolget
Når DR Big Bondei og Muskelsvindfonden går sornmen

om of skobe sommerens oplevelse for børnefomilier, skol

de gå hjem med mere end popcornkrummer
mellem tcenderne I Cirkus Summorum kon olle

lege med - også de, der hor et hondicop

FIoppeborge og gynger, der
også kan bruges af børni

kørestol. Tegnsprogstolke ved
bestemte forestillinger. Eorstå-
else for at forskellige børnhar
forskellige behov. DR og Mu-
skelsvindfonden kæmper for at
skabe inklusion og mangfoldig-
hed blandt en aldersgruppe, der
knap nbk har lært at udtale de to
ord endnu. Børn i alderen 2-6 hr.

Ifølge projektleder på Cirkus
Summarum, Kat Lundbye-Chris-
tensen, betyder det dog ikke, at
børn ikke forstår betydningen af
ordene. Hos denne aldersgruppe
er de psykiske barrierer over for
det, der er anderledes, nærmest
ikke-eksisterende. Derfor er det
i virkeligheden meget simpelt
og ligetil at skabe forståelse for
mangfoldighed og inklusion
blandt børn.

Mangfoldig børneunderholdning
Det er vigtigt for både DR og
Cirkus Summarum, at de lever
op til det ansvar, man har, når
man i den grad har mulighed
for at yde indflydelse påbørn.
Samarbejdet med Cirkus Sum-
marum påvirker ikke kun de po-

pulære Rama$ angfi gurer under
sommerens forestilling, men
hele indstillingen til inklusion
og mangfoldighed tager DR
også med sig fiem fra sommer-
turneen.

'Jeg drømmer om at vise
endnu mere mangfoldighed på
Ramasjang. Men der følger også
et stort ansvar med i forhold til,
at det indhold, vi laver, giver
mening og er af høj kvalitet.
Det må ikke ende med at frem-
stå pjattet eller påduttet," siger
Pelle Møller, redaktør på DR
Ramasjang, som sagtens kunne
forestille sig værter, der sidder i
kørestol på Ramasjang.

Men det er vigtigt for ham, at
det skal være talentet og ikke
kørestolen, der taler.

"Hvis man har et talent, har
man et talent.Jeg kunne godt
tænke mig at se nogle værter,
der enten sidder i kørestol eller
har en anden kulturel bag-
grund, så det bliver naturligt for
bØrn, atalle er forskellige. Det
er naturligt at sidde i kørestol,
og vi skal ikke se på det som
noget anderledes eller forkert.
Tværtimod er vi alle blot men-

nesker, og vi skal have lov til
at lave, hvad end vi har lpt til.
Også hvis det er at være vært på
Ramasjang," siger han.

Et kæmpe ansvar
For Kat Lundbye-Christensen
handler det ligeledes om at leve
op til et ansvar. For at leve op
til ansvaret er det væsentligt,
at mangfoldighed og inklusion
kommer til udtryk i alle aspek-
ter af Cirkus Summarum. Visio-
nen er, at alle børn skal kunne
indgå i en leg sammen. Handi-
cap eller ej.

"Vi har berøring med utro-
lig mange børn henover en
sommer, ogjeg synes, vi har et
kæmpe ansvar for at udtrykke
Muskelsvindfondens' plads til
forskelle' på et niveau, hvor
børn kan være med. Vi har haft
mange snakke om, hvilket ind-
tryk vi gerne vil gøre pilbørn
og deres forældre, og hvordan
vi kan t{ælpe dem, der falder
uden for normalen. Det gør vi
ved at bakke op om at styrke
evnen til inklusion hos den al-
dersgruppe, vi arbejder med,"
siger hun. -)
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Kendskab til handicap {ierner
fordomme
Cirkus Summarums arbejde
med inklusion læner sig op ad
Socialstyrelsens rapport "Børns
holdninger til handicap" fra
2011. Rapporten viseE at per-
soner, der har kendskab til
mennesker med handicap, ikke
har de samme fordomme og re-
servationer, som personer, der
intet kendskab har. Desuden
viser rapporten, at det kend-
skab, der opnås i barndommen,
er med til at forme ens holdnin-
ger hele vejen op i voksenlivet.

Netop derfor er det vigtigt for
Kat Lundbye-Christensen, at
Cirkus Summarum fokuserer på
inklusion ved at informere og
udbrede kendskab til, hvordan
man kan arbejde med inklu-
sion, så flest mulige børn kan
komme i kontakt med andre,
som afiiiger lidt fra normalen.

Cirkus med et ekstra lag
I Cirkus Summarum vil man
kunne rumme alle børn. På cir-
kuspladsen er mange af de klas-
siske legepladselementer - Iige
fra gynger til karruseller - ind-
rettet på en sådan måde, at man
kan være med, selv om man

sidder i kørestol. Kat Lundbye-
Christensen understreger, at
der på cirkuspladsen er meget
fokus på $,sisk udfoldelse for at
rumme den vildskab, de fleste
børn gemmer på. Men sam-
tidigt er der også plads til de
mere stille børn, som har mu-
lighed for at udfolde sig kreativt
med tegneaktiviteter og ud-
klædning. Desuden bliver der
taget hensyn, når der kommer
henvisninger fra folk med sær-

lige behov. Eksempelvis bliver
nogle forestillinger tolket for
døve og hørehæmmede.

"Vi er meget opmærksomme
på at skabe en folkelig mangfol-
dighed, så alle kan se, hvad der
sker omkring dem. Når vi laver
Cirkus Summarum, forsøger vi
at udtrykke mangfoldighed på
alle fronter. Der er en mangfol-
dighed i Big Bandet og blandt
artisterne. Der er en mangfol-
dighed blandt de frivillige, der
er på pladsen. Der er mangfol-
dighed blandt dem, der sidder i
publikum. På alle mulige planer
oplever man mangfoldigheden
live," siger Pelle Møller.

Ifølge ham er det centralt for
udbredelsen af mangfoldighed,
at vi forholder os til, at der er

nogle, der har et handicap. Det
er væsentligt, atbørnene tager
denne mangfoldighedstanke
med sig, når de går ud fra Cir-
kus Summarum.

'Jeg ser Cirkus Summarum
som en vigtig oplevelse for
børn, fordi det har et ekstra lag.
De får både en god oplevelse
med [em, men bliver også
gjort opmærksomme på, at de,
der sidder i kørestol eller ser
anderledes ud, kan være med
på lige fod med alle andre. At
vi alle sammen skal være heq"
siger Pelle Møller.

Spørger man Kat Lundbye-
Christensen, lykkes Cirkus Sum-
marum med at skabe det ekstra
lag og give børn noget mere
end blot halvanden times bør-
neunderholdning:

"Hver evig eneste dag, når vi
er på cirkuspladsen, synes jeg,
at vi lever op til vores ansvar
over for børnene. Nårjeg ser
børn i en karrusel på pladsen,
er det helt naturligt, at der
kører en kørestol rundt i kar-
ruselelementet. D6r synes jeg, vi
er lykkedes med visionen om at
skabe inklusion blandt børn." ------tr

Sociolslyrelsens ropporl "Børns holdninger lil hondicop"

UndersØgelse blondt 6ørn i 4.-6. klosse og deres holdninger til hondi-
cop. I forbindelse med undersØgelsen hor bØrn på en rcekke skoler
beskceftiget sig med undervisning i hondicop.

Formål: ot opnå stØrre viden om, hvorvidt mqn kon udvikle børns hold-
ninger til hondicop gennem målrettet undervisning om hondicop.

Undersøgelsen konkluderer: At der fot bøn - som for voksne - er
sommenhceng mellem kendskob og holdninger til hondicop,

De holdninger, der udvikles i borndommen, toges ofte med ind i

voksenlivet,

Efter ot hcve orbejdet med hqndicop fik børnene et mere nuonceret
syn på, hvod det vil sige ot hove et hondicop og udviste desuden
større åbenhed og rummelighed over for of vcBre sommen med bØrn
med hondicop,
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500 inslitulioner
vor med iCirkusskole

Cirkus Summorum udvider orbejdet med inklusion til børneinstituiioner

l\ lf ed Cirkusskolen har Cirkus Summarum i år udvidet arbejdet
.LVl-"a inklusion - denne gang ikke på cirkuspladsen, merii bØr-

nenes hverdag ude i institutionerne.
Initiativet, som sidste år kørte på forsøgsbasis med 200 tilmeldte

institutioner, har fået en fantastisk modtagelse. Blot gennem omtale
på Cirkus Summarums sociale medier er rygtet om Cirkusskolen
nået ud til massevis af børnehaver, skoleklasser, SFO'er, \'uggestuer
og børneinstitutioner i mange andre former og størrelser, og knap
500 institutioner har tilmeldt sig en uge $'ldt med inkluderende
cirkusleg.

Lege til hele ugen
Cirkusskolen skaber en hel unik mulighed for at sætte fokus på
forskellighed i børnenes hverdag. Institutioner over hele landet
sætter mangfoldighed og inklusion på skemaet, når de leger med i
Cirkusskolen den 6.-12. juni. Med ffælp fra et panel af inklusions-
eksperter, der består af altfra pædagoger og lærere til instruktører
i bgrneyoga og -mindfulness, har Cirkus Summarum udviklet lege
til hele ugen. Og mens børnene leger sig igennem Stærk Mandag,
Akrobatirsdag, Onsdyr og Trylletorsdag, lærer de samtidig om vig-
tigheden af at være rummelig og åben, når vi står over for noget
eller nogen, der er forskellig fra os selv.

"Med Cirkusskolen har vi mulighed for at fortælle, dels om hvor-
for vi tror på inklusion, dels hvordan man helt praktisk udfører den.
Her kan vi påvirke både børn og voksne i institutionerne i en hel
uge, og forhåbentligt inspirerer vi til, at de tænker det ind i deres
hverdag, så de bliver dygtige til at inkludere børn, som falder lidt
uden for normalen i en hverdag på institutionsniveau," siger Kat
Lundbye-Christensen, projektleder på Cirkus Summarum.
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Suspekt fortolker
'Plqds til forskelle'

I 000 t-shirts donner rcrnmen for en ny fortolkning of Muskelsvindfondens
budskob om plods til forskelle,frø1erne er skobt iet somorbejde mellem

Grøn Koncerl hummel og gruppen Suspekl som står bog t-shirtens grofiske udtryk

Løvig Nielsen

Nicolos

Jår har plads til forskelle fået nye ambassadører.
Icrøtr Koncert har bedt gruppen Suspekt om at
fortolke visionen, og det har drengene fra Vest-
egnen gjort med et grafisk udtryk på en hummel
t-shirt, hvor hjerter og ufuldkomne tegn bryder
mønsteret midt i et tapet af krydser. Øjet finder
lynhurtigt derhen, hvor linjerne er skæve, og for-
skelligheden træder frem.

"Det hele startede med, at vi godt ville skabe
fokus på, hvad Grøn Koncert egentlig er. At det
er mere end fed musik ogfadøl, fordi man fak-
tisk både som musiker og publikum er med til at

nedbryde tabuer. Med t-shirten på viser du, at du
- ligesom os - ikke er bange for det unormale.
Det spændende ved mennesker ligger i deres
skævheder, og det gælder både for folk med mu-
skelsvind og for alle os andre. D6t budskab er vi
rigtig glade for at være med til at sprede," fortæl-
ler Emil Simonsen fra Suspekt.

Nyt samarbejde
T:shirten er skabt i et nyt samarbejde mellem
Suspekt, Grøn Koncert og tøjproducenten hum-
mel. Samarbejdet støtter op om Grøn Koncerts -)
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"Del spcendende ved
mennesker ligger i deres
skcBvheder, og det gcelder
både for folk med muskelsvind
og for olle os ondre," siger Emil
Simonsen fro Suspekt,
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'Plqds til forskelle'-pulje vil støtte
ildsjcele og rummelige initiqtiver
Et nf scmorbejde mellem Suspekl hummel og Grøn Koncert skober

en ny 'Plcds til forskelle'-pul1e Den består cf overskudCet fro solget

of t-shirts og årets pontdonotioner på Grøn Koncert

T\en 30. mai blev 1.000 hummel t-shirts med
L) ,r.,p"rf.it aftryk sat i salg sammen med en

Grøn Koncert-billet. Den unikke pakke bestående

af en limited edition t-shirt og en Grøn Koncert
billet koster 600 kr. Æ overskud fra sals af t-shirts

går til GrØn Koncerts nye 'Plads til forskelle'-
pulje, Iigesom den pant, publikum vælger at do-

nere til Muskelsvindfonden på koncertpladserne.
"Der findes masser af ildsjæle og gode projek-

ter derude, som skaber overskud for andre end
blot dem selv. Dem skal vi finde frem til og give

en håndsrækning, så vi sammen får skabt et sam-

fund, hvor der er plads til os alle sammen. Vi når
meget længere i bevægelsen mod et rummeligt
og mangfoldigt samfund, når vi står sammen. Det
gør den nye pulje muligt," siger indsamlingschef
Theis Petersen.

Puljen gives til personer, grupper og initiativer,
der er med til at skabe mere rummelighed og
mangfoldighed i samfundet. Suspekt, hummel
og Grøn Koncert finder sammen ud af, hvilke
projekter der for{ener en hjælpende hånd. Det
bliver muligt at indstille personer og projekter til
puljen.

"Det er svært at spå om, hvor stor puljen bliver,

og hvor mange projekter vi kan støtte. Det af-

hænger af mange ting - bl.a. hvor mange t-shirts

vi sælger. Men vi drømmer om at kunne give 6-8

projekter en sum penge, som kan gøte en forskel
for deres mangfoldighedsdagsorden," siger Theis
Petersen.

'Plads til forskelle'-puljen uddeles til efteråret. ------E
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vores budskab," siger indsarnlingschef i Muskelsvir-rd-

fonden, Theis Petersen.
Suspekt og G.røn Koncert 1-rzrr tidligere flettet

fingre, når det gjaldt udbredelsen af plads til for-
skelle. I2014 inviterede gruppen tre Lrnge kvinder
mecl muskelsvincl rned på scenen fbr at s.ttte fokus
på, hvad overskuddet går til. ------o

strategi om at udbrede budskabet orn plads til for-
skelle. Det skcr i et ftet samarbejde mecl kunstnere
og partnere som ambassadØret, sådan at brrclskabet

om plads til forskelle når bredt ud i befolkningetr.

En dyb indånding
"Nzir man giver Suspekt kunstnerisk frihed, tager
rnan en dyb indånding. De har et andet ttllivers,
og de taler et hårdere sprog er-rd os, men vi var
ikke i tvivl om, At de kunne løfte rollen som am-

bassadører for plads til fbrskelle. De omfavner det
rnangfoldige og anderledes, og vi er stolte af, at cle

sammen med hummel går forrest. i udbredelsen af

. Suspekt hor foriolket Muskelsvindfondens vision
om plods tilforskelle i et grofisk udtryk, som
hummel hor trykt på en eksklusiv kollektion of
t-shirts. Det grofiske udtryk er også irykt på tøjet
til de frivillige crewer til åreis GrØn Koncert.

. Grofikken optræder desuden på bonnere,
ølkrus, storskcermsspots m, m, på koncertplod-
serne.

. T-shirten kon købes sommen med en billet til
GrØn Koncert for 600 kr,

. Overskuddet fro solg of t-shirts går til den nye
' Plods til forskelle'-pulje,

. Du kon lcese mere om projektet og købe
f-shirten på www, groenkoncert, dk/li mited



Privotfoto

Sofies crosser forklcedt som limousine
T\et er ofte en limousine,
Llrpor,ruogn eller hestevogn,
som holder og venter, når de ny-
konfirmerede unge mennesker
kommer ud af kirken.. Men sådan
var det ikke, da Æma'trådte ud.
Hun ville hellere låne venindes
crosser.

Teenagerne Æma og Sofie har
for flere år siden mødt hinanden
på en gård i Greve. Alma rider på
gårdens heste, og Sofie kommer
der indimellem på aflastning. De
to piger har et godt venskab og
en fælles interesse for dyr.

Da Æmas kbnfirmation stod for
døren i maj i år, ville hun gerne
hentes i kirken med stil. Meh en
anden stil end den sådvanlige i

limousine.
'Jeg synes bare, at det var en

fed ide. Først skulle min mor
ogjeg regne ud, om crosseren
kunne køre de kilometer, der
var fra kirken til feststedet. Det
kunne heldigvis godt lade sig
gØre," fortæller Sofie.

Så gik forberedelserne i gang.
Begge piger syntes, at crosseren
skulle se festlig ud, så dagen
inden festen mØdtes venin-
derne, og crosseren blevvasket,
pyntet med fine blomster, og
den fik et navneskilt på, hvor
der stod "Alma".

Æma skulle også lære atkØre
på crosseren, så de to veninder
Øvede på vejen. På den måde
kunne Sofie sende sin veninde
afsted med ro i maven.

"Normalt kalderjeg min cros-
ser for Doris, men i dagens
anledning skulle den have
Almas navn, så der ikke opstod
forvirring. Det var så sjovt, da
jeg ankom med crosseren ved
kirken. De fleste syntes, at det
var en sjov happening - ogjeg
syntes, det var dejligt at kunne
give Æma en sjov og anderledes
måd6 at transportere sig på. Det r

gav lidt opmærksomhed til både''
Doris og Æma," siger Sofie,
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Nyt medlemssystem
efter sommerferien

E
fter sommerferien går ei nyt medlemssystem
i luften. Systemet forbedrer diologen mel-

lem medlemmer og Muskelsvindfonden på flere
punkter:
. Det bliver nemmere for nye medlemmer ot

melde sig ind
. Eksisterende medlemmer kon selv cendre op-

lysninger, fx kontoktinformofion
. Muskelsvindfonden får mulighed for of mål-

rette informotion, så du kun modtcger informo-
tion, som er relevont for netop dig.

Alle får tilsendt et login til en personlig profil,
hvor dei bliver muligt of se og rette personlige
oplysninger og kontoktinformotion direkte fro Mu-
skelsvindfondens hjemmeside. Fro profilen kon du
desuden vcelge, hvordon du vil betole for med-
lemskobet: Enten PBS, fysisk/digitol fokturo eller
kortbetoling, Du vilselvfølgelig oltid hove mulig-
hed for of få hjcelp, hvis du hor brug for det,

Systemet forvenies of vcere kørende kort efter
sommerferien, lvil blive informerei løbende.

Støt Muskelsvindfonden viq
Belternow

RETTERNOW er en indsomlingsmutighed for
lJmennesker, som Ønsker of indsomle penge
til velgørende formå|. Alle kon storte en ind-
somling til et projekt eller en orgonisotions
generelle orbejde,

Muskelsvindfonden hor vio privotpersoner
modtoget 57,500 kr. vio Betternow

Lces mere om mulighederne for of bruge
Betternow og støtte Muskelsvindfonden på
muskelsvindfonden, d k/giv-et-bidroglstcrt-din-
egen*donotion/

Nye mål for pororytter
Poro-dressurrytferen Kotrine Kristensen, som Muskelsvindfonden hor tegnet sponsorot med, blev des-
vcerre ikke udtoget til de Porolympiske Lege i Rio i september 20'l6. Hun hovde ellers opnået tilstrcek-
keligt med point til of kvolificere sig til legene, men der vor ikke plods til olle de kvolificerede rytfere i

den donske trup, Fem of syv ryttere skrflle udtoges,
"Ærgerligt, of det ikke blev os denne gong, men nu hor vi sot nyå målfor både DM. et internotio-

nolt stævne idecember og EM i2017," fortceller Kotrine, der ridder på hesten Welldone.
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Første respi rotorbruger
gennemfører en
mqrqthon
Qjørn Grooe fro Virklund er 71 år og hor
lJsygdommen ALS, Hon kon ikke tole,
bevcege sig eller trcekke vejret ved egen
hjcelp og kommunikerer ved hjcelp of en
stoveplode, Men hon er også stcedig og
vedholdende og gennemfØrte for nylig to
morothonløb i sin kørestol, Det seneste vor
Copenhogen Moroihon, hvor hon fik en
skubber fro Teom Tvilling. der orbejder for. ot
mennesker med hondicop kon dyrke mo-
tion på lige fod med ondre sportsudØvere,

Før $ørn Grooe fik ALS, hor hon dyrket ek-
stremsport, og med Copenhogen Morothon
hor hon gennemfØrt 49 morothonløb. Hons
måler ot nå op på 50, og Berlin Morothon i

september 2016 er udset til ot blive d6r, hvor
hon skol fejre sit morothon-jubilceum.

Hell normqle folk
hun 26, april var gruppen Suspekt iTv2's
l-lstudie hos tv-vcert Jes Dorph Pedersen
for ot slå et slog for plods iilforskelle, Boi-D fro
Suspekt vor hurtig til of svcre, do tv-vcerten
spurgte:"Hvod er den gode måde oi omgås
mennesker med muskelsvind på?"
Svoret Iød: "DeI er ligesom of omgås olle on-
dre mennesker. Det er helt normole folk."
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Svcerl of vcpre
orbej dsleder

for hicelpere
Monge føler sig Cårligt rustet iil både lederonsvor og

kcnflikthåndtering med hjcelpere, når de får bevilget en
BPA ordning Muskelsvindfonden hor som pilotpro)ekt kørI

et lederuddcnnelses-forløb for rnedlemmer med en hjælperordning

Af Puk Qvortrup

E,
n tur på festival blev slet ikke som forventet:
Charlotte Streton så frem til telt og beskidte

tæer, mens hendes fiælper havde håbet på hotel
og komfort. Den manglende forventningsafstem-
ning gav konflikter de to imellem.

"Vi var taget afsted uden at have afklaret, hvad
vi forventede af det her. Det kan virkelig øde-
lægge en tur at gå og være småsur hele tiden,"
fortæller hun.

Charlotte Streton, der har muskelsvind og har
ffælpere ansat, er langt fra den eneste, der har
oplevet frustrationer som arbejdsleder i en BPA-
ordning. Ca.2.200 mennesker i Danmark har i
dag en bevilling, men mange fgler sig ikke rustet
eller kompetente til det lederansvar, der følger
med. De aner ikke, hvordan de skal håndtere
konflikter. Derfor har Center for Frivillighed og

Ledelse ved Muskelsvindfonden udviklet uddan-
nelsen "Arbejdslederuddannelse - leder i min
egen BPA" - i første omgang som pilotprojekt og
som et medlemstilbud til medlemmer af Muskel-
svindfonden med en BPAordning.

Uddannelsen skal give deltagerne værktøjer til
at håndtere en lederrolle, give indblik i forskel-
lige personlighedstyper, forebygge konflikter og
skabe et bedre milø for både arbejdsleder og
hjælper atvære i. En god arbejdsplads er nemlig
afhængig af altfra de lar,praktiske aftaler som
vagtplaner eller en tur på festival til en filosofisk
og psykologisk forståelse for, hvorfor forskellige
mennesker agerer, som de gør, fortæller kursus-
leder og udvikler Ole Rasmussen fra Center for
Frivillighed og Ledelse.

"Uddannelsen er opbygget ud fra moderne

Chorlotte Streton og hendes dotter hor begge hjcelpere, "Det kon
vcere svcerl of vcere orbejdsleder for både mine egne og min dotters
hjælpere," siger Chorlotie, Privotfoto.

ledelsesteori. Det første modul handler om 'Det
Personlige Lederskab', det andet modul beskæf-
tiger sig med 'Det Relationelle Lederskab', mens
vi i det sidste modul implementerer det i forhold
til deltagernes egne liv," siger han.

De introverte og de ekstroverte
For at være en god leder er det vigtigt at afklare,
hvilken type person man selv er. Modulet om
det personlige lederskab er bygget op omkring
psykologen Jungs typeprofiler: Mennesker er
forskellige og har forskellige præferenceq og det
har stor betydning for den måde, man møder
andre på. En vigtig pointe fraJungs teori er, at
der ikke er nogen tlpeprofil, der er rigtig eller
forkert. Men det giver en forståelse for, hvorfor
man reagerer og handler, som m.an gØr.

Det andet modul handler om empati og mødet
mellem forskellige personlighedstyper. I modulet
bruges Arbingers filosofi om, hvordan menne-
sker mødes. Teorien fungerer som taleramme
for, hvordan mennesker rammer skævt på hinan-
den eller har typesammenstØd.

"Vi arbejder med begrebet 'at gå i boksen'.
Når man går i boksen, er mafr kontrær og ikke
særlig nem at arbejde sammen med. Men hvad er
det, der får folk til at gøre det? Det kan der være

mange gode grunde til. Det kan være n6get, man
bærer med sig, og det kan give rigtig meget støj

på kommunikationen," siger Ole Rasmussen.
Men det starter altid med 6n selv.

Aino Bugge: 'Ueg får fysisk ondt i moven of
konflikter med hjcelpere. På uddonnelsen
lcerte vi ot komme konflikter iforkøbet."
Privotfoto.

"Hovedbudskabet er, at den eneste, der kan
lave om på noget som helst, er en selv."

Ondt i maven af konflikter
Æna Bugge ,33 år, var en af deltagerne på Mu-
skelsvindfondens pilotuddannelse. For 3 I / 2 år
siden gik hun fra at have nul timers $ælp til at
have hjælpere fuldtid. Hun fandt det vanskeligt
pludseligt at skulle håndtere arbejdslederansva-
ret.

"Man kan nemt misforstå hinanden, hvis man
ikke er bevidst om, hvordan man kommunikerer
forskelligt. Og det var jeg ikke. Jeg havde bare
fået den ordning, og så varjeg arbejdsleder. Men
jeg er ikke en ledertype.Jeg havde intet belæg
for at kunne finde ud af det. Jeg får Ssisk ondt i
maven af konflikter. Det erjo noget rod, sådan
skal det ikke være, altså. Men vi lærte at komme
konflikter i fork6bet," siger hun.

Charlotte Streton, 46 år, deltog også i uddan-
nelsen. Selv om hun har mange års erfaring som
arbejdsleder, fik hun også udbytte af kurset. Både
hun og hendes 14"årige datter har muskelsvind,
så hun er arbejdsleder for både sine egne og dat-
terens hjælpere. Det kan være svært.

"Med min datter kan det ske, atjeg skal løse
nogle konflikter, jeg ikke selv har været en del af.

Kurset gav mig redskaber til at klare konflikter,
inden det går fuldstændig i hårdknude.Jeg vil
helt klart anbefale sådan et uddannelsesforløb til
andie," siger Charlotte Streton. -----d
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. "Leder i min egen BPA" hor kØrt som et pilotforløb i jonuor, februor og morts 2016

. Uddonnelsen forløb over seks doge

' Deltogerkrqv: medlemmer med muskelsvind, der hor en BPA-ordning (eller snort vil få en)

. Der vor 10 deliogere i pilotforløbet

. Al undervisning, moterioler somt kost og logi vor groiis for deliogerne

' Det er endnu ikke besluttet, om uddonnelsen skol gØres til et permonent medlemstilbrud i Muskelsvindfonden

' Kontokt ole Rosmussen (ole@muskelsvindfonden.dk) for yderligere informotion
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Kommuner skol støtte borgere i of vcere orbejdsleder

for at spare penge fratager kommunerne i
I' stigende omfang borgere BPA-ordninger
med den begrundelse, at den enkelte ikke er i
stand til at fungere som arbejdsleder. Det skal
man ganske rigtigt kunne ifølge reglerne. Reg-
lerne siger dog også, at kommunerne, inden de
frakender BPA-ordninger med henvisning til, at
borgere ikke kan varetage rollen som arbejdsle-
der, har pligt til at vejlede, rådgive og støtte bor-
geren med henblik på, at vedkommende bliver
i stand til - selvstændigt - at varetage arbejds-
lederopgaverne.

Det konstaterer Ankestyrelsen i en ny konkret
afgørelse, hvor BrØnderslev Kommunes beslut-
ning om atfratage en borger sin BPA-ordning
bliver klart underkendt.

Det er ikke tilstrækkelig vejledning, atfirmaet,
der er hyret som arbejdsgiver, har hjulpet borge-

Er en sommerlejr nødvendig?

ren med et system for vagtplanlægning. Anke-
styrelsen lægger vægt på, kommunen ikke har
dokumenteret, atborgeren ikke vil kunne lære
at varetage de opgaver, der er forbundet med at
være arbejdsleder i en BPA-ordning.

"Der kan være behov for, at borgeren modta-
ger den fornødne rådgivning og vejledning om
de opgaver, der må forventes at være forbundet
med at modtage hjælpen i form af er kontanr
tilskud. Herunder f.eks. kursustilbud eller oplæ-
ring i, hvad det indebærer at være daglig leder
for hjælperne, herunder eksempelvis ledelse,
konflikthåndtering eller etik", skriver Ankesty-
relsen i sin afgørelse.

Ankestyrelsen slår samtidig fast, at kommunen
i den forbindelse skal give borgeren tilstræk-
kelig tid til at sætte sig ind i arbejdsleder-opga-
verne,

T\"r findes kommuner, som nægter at forholde
l-f sig til gældendb regler og derved winger bor-
gerne til at anke. På trods af en meget klar prin-
cipafgørelse (28-13), der slår fast, at man kan få
dækket merudgifter samt udgifter til hjælpere på
børns ferielejre, giver Kolding Kommune blankt
afslag på sådan en ansøgning. Den oprindelige
begrundelse for afslaget var, atferielejren ikke vur-
deres nødvendig.

Muskelsvindfonden skrev til kommunen og
gjorde opmærksom på, at ferielejren iki<.e er mere
nødvendig end, når børni Øvrigttager på fodbold-
skole, spejderlejr eller andre sommerskoler. Som
Ankestyrelsen skriver, handler det om, atbØrn
med handicap har ret til sådan en ferielejr.

Den slags argumenter er man ligeglade med
i Kolding, der henviser ttl, at drengen kan tage
på ferie med sine forældre. Merudgifter til Mu-
skelsvindfondens sommerlejr vil kommunen ikke
dække.

Nu er Ankestyrelsen \ødt til at se på sagen.

At deltoge i Muskelsvindfondens sommerlejre er lige så
nødvendig, som når ondre børn toger på fodboldskole,
spejderleJr eller ondre sommerskoler, siger Ankestyrelsen,
(ArkiWoto: Helene Bogger)
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til Christiansborg for at tale direkte til politikerne
i social- og indenrigsudvalget. Baggrunden var,
at et flertal i Folketinget to dage forinden havde
forkastet beslutningsforslag B 143, der ville på-
lægge regeringen at komme med et lovforslag,
der sikrer familier, der har børn med handicap,
en sammenhængende hj-lp.

Hj ælpen skal iføl ge beslutnin gsforslage t være
fleksibel, koordineret og dække familiens og
barnets samlede behov. Selv om et flertal stemte
imod forslaget, var stort set alle partier enige
om, at forslaget sætter fingeren på et punkt, hvor
tingene i dag ikke fungerer godt nok. Derfor
skal der nu arbejdes videre med sagen i en ar-
bejdsgruppe, som Social- og Indenrigsministeren
nedsætter.

Undgå eksklusion
"Da forslaget blev behandlet i Folketinget, ud-
trykte Socialminister Karen Ellemann bekymring
for, at forslaget fører til eksklusion. I virkelighe-
den handler forslaget om at undgå eksklusion.
Min egen søn skal f.eks. ikke være "låst fast" til
klubben om eftermiddagen for at kunne få hjælp
til at tisse af pædagogerne. Når ingen af hans ven-
ner går i klubben, er det klart ekskluderende,"
siger Gro Nielsen, der er mor tilJohan med mu-
skelwind.

Gro Nielsen havde fået foretræde for politi-
kerne sammen med Kis Holm Laursen, der er
mor til Marie på 19 år med glasknogler.

Christian Skytt, som er far til Æexander, der
har muskelsvind og bruger respirator, havde også
fået foretræde for udvalget. Han kunne bl.a. for-
tælle politikerne, hvordan de eksisterende regler
virker ekskluderende. AtÆexander skal have to
l1jælpere - en til attage sig af respiratordelen,
mens en anden skal hjælpe ham med de prakti-
ske ting.

"Når der som i min søns tilfælde hele tiden er
to voksne omkring ham, skærmer det for, at han
bliver kontaktet af sine jævnaldrende. Når der er
voksne tæt på et barn, undgår de andre at byde
op til leg. Realiteten er, at den manglende koor-
dinering på wærs af sektorer betyder, at der er

Christion Skytt Kis Holm Loursen (bogest) og
Gro Nielsen foriolie poliiikerne om

konsekvenserne ved den monglende
sommenhceng i hjcelpen til deres børn.

(Privoifoto)

'll oahondter ikke om ot
få flere penge til
områdel. Det hondler
om of få bedre service
for de somme penge.

ero Nietsen ll

en person for meget foran barnet. Det koster i
min søns tilfælde samfundet cirka 500.000 kr. om
året. Penge, der kunne være brugt til at forbedre
vilkårene på en række andre relevante områder,"
siger Christian Skytt og tilføjer:

"Det medførerjo også, at et ungt menneske
ikke bliver inkluderet og ikke bliver i stand til at
fungere socialt."

Koordinering og specialisering
Et andet af Socialministerens argumenter mod
forslaget er, at det vil give afspecialisering til
skade for børn med behov for eksempelvis spe-
cialpædagogisk stØtte. Det var også det punkt, po-
litikerne på Christiansborg spurgte mest til i det
kvarter, Gro Nielsep og Kis Holm Laursen havde
foretræde.

"De har en forestilling om, at alle børn med
handicap har behov for særlig pædagogisk støtte

- både i skole og fritidstilbud. Vi fortalte dem om
børn, der i mange timer har behov for praktisk
hj-lp. I nogle tilfælde kan der også være behov
for en særlig pædagogisk og/ eller respiratorisk
indsats. Begge dele kan med fordel udføres af
6n og samme person. Vi ønsker ikke at fierne
specialisering. Voksne respiratorbrugere hjælpes
typisk ikke af sygeplejersker i det daglige, men af
ufaglærte hjælpere, som er blevet lært op. Tilsva-
rende kan fungere over for børnene," forklarer
Gro Nielsen.

Plads til forskelle
At hjælpen skal koordineres og være fleksibel be-
tyder ikke, at den skal ensrettes.

"BØrrt med handicap og deres familie'r kan
have vidt forskellige behov, der skal varetages.
Der er stor forskel på timetallet, og hvor syge bør-
nene er. Er 15 timers ledsagelse tilstrækkeligt, så

Lf til vores erforinger, lyder det fro forceldre til børn med hondicop,
der gerne vll deltoge i den orbejdsgruppe, der skol kigge på

cendring of regler for hjcelp lil børn med hondiccp

skal vi selvfølgelig ikke gøre det mere besværligt,
end det er i dag," understreger Gro Nielsen og
fortsætter:

"Vores forslag handler ikke om at få flere penge
til området, det handler om at få bedre service
for de samme penge. Hjælpen skal være d6r,
hvor barnet reelt er. Politikere og vi forældre er
helt enige om, at vi gerne vil have de unge ud og
bidrage aktivt på arbejdsmarkedet og i samfun-
det i det omfang, det er realistisk, og de unge
har kræfterne til. Muligheden for et tidssvarende
ungdomsliv bliver besværliggjort af de mange for-
skellige regler, der ikke spiller tilstrækkeligt sam-

men. For de samme penge kan vi afgjort få bedre
service, der også har fokus på den personlige
og sociale udvikling, der er så vigtig i ungdoms-
årene."

Brug os og vores viden
"Vi tilbød politikerne vores faglige kompetencer
og personlige erfaringer. Vi er åbne overfoq at
opgaven kan løses på flere forskellige måder,
men det vil være oplagt at bruge de erfaringer, vi
og vores børrrha\" siger Gro Nielsen.

Foreløbig har ministeren kun sikret ministe-
rierne, KL og Danske Regioner plads i arbejds-
gruppen. Udover forældrenes flotte indsats fort-
sætter Muskelsvindfonden med at lægge pres på
politikerne, så handicaporganisationerne bliver
inddraget i arbejdsgruppen, og politikerne hu-
sker på, at det vigtigste er at finde frem til en god
lØsning.

€
ON
cn

o:
6
=

@

---o

@



F

$

i.,aqe

t

{

j€iQ

,lfi:;lf::

jeg må erkende, atjeg ikke er i stand til at tage
en kandidat på normeret tid. På trods af at mit
handicap dag for dag bliver værre, følerjeg mig
doven og uduelig, fordi jeg burde arbejde mere og
hårdere. Jeg har jo "kun" muskelsvind. Mit hoved
fejler ikke noget, såjeg burde sagtens kunne tase
en teoretisk baseret uddannelse på lige fod med

andre. Det harjeg sagt til mig
selv hver eneste dag. Nu erjeg er
nødt til at erkende, atjeg ikke er'

som alle andre!

i:ii
::j i"Jeg vil så gerne give

tilboge til det somfund,
som hor givet mig
så meget, men vil I

lode mig gøre det i

mit tempo? t,1, 
;

t

I
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Dajeg læste målene, græd jeg, fordi jeg føler
mig ramt mere end nogensinde før. Ramt, fordi
jeg har et stærkt fysisk handicap, som jeg kæmper
med at acceptere hver dag.

Jeg er opdraget af en mor, som altid har troet
på det bedste i mig og har lært mig at holde fokus
på, hvadjeg kan, frem for hvadjeg ikke kan.

Jeg dur til noget
Der er et par ting, jeg bliver nødt til at under-
strege omkring det med atfØle, atjeg kan noget
som helst. For det fØrste er det på ingen måde
hverken regeringer eller reformer, der har fået
mig til at tro på, atjeg kan og dur til noget. Det er
min mor, min øvrige familie samt mine venner og
min tid i folkeskolen, der har givet mig troen.

For det andet så kæmperjeg lige nu med atføle
mig enormt stigmatiseret pga. mit handicap, fordi

Frokost eller toiletbesPg?

Jeg har et indgribende fysisk han-
dicap, der for mig har de kon-
sekvenser, at det hver dag tager
minimum 90 minutter at gå i bad
og tage tøj på.Jeg bliver nødt til
at prioritere mellem frokost og
toiietbesøg på urriversitetet. lor'

jeg kan ikke nå begge dele på 20 minutter. Atjeg
overhovedet har r,alget forudsætter, atjeg er så hel-
dig, at der er adgang til et toilet, hvor min lift kan
komme ind, såjeg kan sikre mine handicaphj:el-
pere en god arbejdsstilling og arbejdsmiljø.

Jeg er chef 24 timer i døgnet alle 365 dage, og så

forventerjeg stadig af mig selv, atjeg kan tage et
fuldtidsstudie?

Det var i åa jeg måtte smide håndklædet i ringen
og gå ned på halv tid på studiet, fordijeg imellem
mit studie og min "chefrolle" også skulle passe på
mig selv og bevare et socialt liv.

Tidskrav giver bagslag
Så kære regeringen: jeg I{AN skam godt tage en
uddannelse, men til hvis bedste er det, atjeg tager
den og tager den hurtigt? Med fremdriftsreformen
erjeg ikke sikker på at få godkendt at kunne tage
mit studie på halv tid og samtidig være Økonomisk
sikret. Med de 10 nye mål i socialpolitikken, siger I,
atjeg godt kan tage en uddannelse og derfor skal

tage en uddannelse. Men hvis ikke jeg får lov at
tage den på halv tid, kan jeg ende med også at få
en psykisk diagnose, fordi jeg ikke kan klare pres-
set fra alle sider.

Jeg håber virkelig, at der bliver lagt vægt på,
hvordan man bedst kan hjælpe den enkelte, for vi
er alle forskellige.

Jeg vil så gerne give tilbage til det samfund, sotn
har givet mig så meget, men vil I lade mig gøre det
i mit tempo? Det håberjeg virkelig!

Kronihlun har aaret bragt iJyllar"trJsPosten den 4. juni
2015.
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Regeringen hclCer r-nennesker under pres i kcnkurrencestotens novn,
cg det rcmmer bl o mig, fcrdijeg hor et stcerkf fysisk hondiccp,

skriver Antcniell Vebel Phcrco i sil buCskcb til Folket ngets politikere

Jeg havde ikke i min vildeste fantasi forestillet

J -t*. atjeg skulle komme til at sidde og tude
'6r,er regeringens nyeste udspil til en ny socialpo-
litik.

Regeringen har lavet et nyt socialpolitisk udspil,
der hedder: "10 mål for social mobilitet - fordi alle
kan". Når regeringer-r giver det nye socialpolitiske
udspil undertitlen: "fordi alle kan", så væmmes

jeg ved tanken om, at man kan tillade sig at bruge
sådan en retorik over for de mennesker, som kæm-
per allermest for at tro på, at de godt kan. Med
min universitetsbaggrund som bachelor i uddan-
nelsesvidenskab og igangværende kandidat i pæ-
dagogisk sociologi begynderjeg at forstå, hvordan
regeringen og tidligere regeringer holder menne-
sker under pres i konkurrencestatens navn.
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Hvordqn oplever forceldre
til bØrn med SMA I og ll, of de

bliver inddrqget i pleien?
RCFM hor lovet studie vio spørgeskemo og interview

med forældrepor og børnelceger

I
efteråret 20 1 4 påbegyndte

for
Muskelwind (RCFM) et studie
om forældres opfattelse af deres
involvering og beslutningstagen
i plejen af deres barn med SMA.
Studiet inddrager forældre til
et barn født og diagnosticeret i
lO-års perioden 2003-2012 med
SMA type 1 eller 2 med alvorlig
respiratorisk lidelse i deres første
leveår.

Studiet er en opfølgning på et
tilsvarende svensk studie og be-
står af en spørgeskemaundersØ-
gelse af forældre, der har et barn
med SMA, og en spørgeskemaun-
dersøgelse af forældre, der har
haft et barn med SMA.

I Danmark er studiet udvidet
med en interuiewundersøgelse,
hvor fire forældrepar fortæller
om deres barn med SMA 1, og
tre børnelæger interviewes om at
være læge for et barn med SMA1.

23 forældre til børn med SMA1
og 15 forældre til børn med SMA
2 besvarede undersøgelsen.

Werlouff

Ikke kun positive erfaringer
Resultatet viser, at flertallet af
forældre har positive erfaringer
med sundhedssystemet og er
trygge ved de beslutninger, der
blev øget i forhold til barnets
behandling, men der er også
relativt mange forældre, der har
oplevet problemer med informa-
tionen om deres barns sygdom,
manglende samarbejde mellem

de forskellige instanser og mang-
lende inddragelse i deres barns
pleje under indlæggelse.

Især har forældre til børn med
SMA 2 oplevet problemer med
den kommunale rehabilitering i
form af manglende sammenhæng
mellem kommunale fagområder,
og at de i høj grad selv har skullet
finde ud af, hvad de havde ret til
af.L{ælp.

Projektets resultater er formid-

\J

Foto: Billederne er udlånl
fro RCFM's hjemmeside.

let til de deltagere, der har ønsket
en tilbagemelding, bl.a. i form af
to møder med forældre, som har
mistet deres barn med SMA.

Interviewundersøgelsen er be-
skrevet i seks fortællinger, som fin-
des på RCFM's \jemmeside.

Projektets resultater vil endvi-
dere blive formidlet til nationale
samarbejdspartnere og i en inter-
national artikel. ------o
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Fortcellingerne frq sludiel findes på www.rcfm.dk:
. Hvod det kom iilot betyde for os - somtole med forceldrepor
. Der er mest et liv - somtole med forældrepor
. Der er et liv idet her - somtole med forceldrepor
. Vigjorde, hvod vi kunne - somtole med forceldrepor
. Det bliver oldrig rutine - interview med bØrneneurolog
. "Det skol helsi vcere sådon, of mon kommer videre på den

onden side og tcenker, ot det vcr rigtigt det, der skeie"
- interview med to bØrneneurologer
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er blevet fastlagt genetisk, men det vil formentlig
ske inden for ganske få år, forudser forskerne.

"Vi kan snart lave en meget præcis diagnostik
både hurtigt, effektivt og billigt, så vi kan komme
i bund med alle muskelsvindsygdommene," lyder
meldingen fra professorJohn Vissing fra Neu-
romuskulær Forskningsenhed på Rigshospitalet.

John Vissing gav en status på den medicinske
behandling af muskelsvindsygdomme i forbin-
delse med den fagdag, som RehabiliteringsCen-
ter for Muskelsvind stod for under Muskelsvind-
fondens landsmøde i maj.

Behandling af selve sygdommen
En præcis diagnosticering er vigtig, hvis man skal
kunne give personen med diagnosen den rigtige
rådgivning. Både om den forventede udvikling af
sygdommen, symptomer, og hvilken behandling,
t1jælpemidler eller anden indsats personen vil få
brug for. Men den præcise diagnose er også afgø-
rende, når man taler medicinsk behandling. Og
også her er der ved at ske en revolution.

"Hidtil har vi været vant til, at vi kun kunne
behandle muskelsvindsygdommene med de så-

kaldte uspecifikke behandlinger, som ikke ram-
mer essensen af sygdommen. F.eks. træning, som
selr,følgelig er god nok, men den er ikke specifikt
rettet mod sygdommen. Eller nogle medicinske
behandlinger, som f.eks. er rettet mod at repa-
rere noget i musklen, men ikke {erne defekten.
Men inden for de seneste år er der inden for
nogle diagnoser sket rigtig meget i forhold til en

"lnden for de seneste år er der inden
for nogle muskelsvinddiognoser skel

rigiig megei i forhold tii en specifik,
medicinsk behondling, " fortolte

professor John Vissing i sii foredrcrg

i medicinsk behondling
of muskelsvind er i

krqflig væksl
Alene på Rigshospitolet er der gcng I l5 meCicinske fcrsøg

For tre år siden vor der nul

AfJone
l

Foto: $h

specifi k, medicinsk behandling," fortalte Johr-r
Vissing.

Alene på Rigshospitalet er man nLI i gang rned
15 forskellige medicinske forsØg i samarbejde
rnecl medicinalindustrien, hr,oraf de fleste er
inden for muskelsvindsygdomme. For tre år
siden var tallet 0.

En af forklaringerne er bl.a., at medicinalindu-
strien er begyndt at interessere sig for nichepro-
duktioner og for at lave behandling til små pa-
tientgrupper. Det er blevet lettere for dem at få
ansøgninger igennem om forsØg, fordi der ikke
er så mange andre på markedet, og fordi konkur-
rencen er for stor ved udvikling af medicin til
nogle af de mere udbredte sygdomme.

Stamcelleterapi har lange udsigter
Definitionen på en specifik behandling er, at den
går mere målrettet ind for at rette den defekt,
der giver anledning til sygdommen. Ønsket vil
selvfølgelig være at kurere personen for sygdom-
rlen, men da dette stadig ikke er muligt, sigter
behar-rdlingen mod at kunne udskyde eller mind-
ske symptomer.

Et eksempel på specifik behandling er bl.a.
genterapi, som har vzeret omtalt i mange år. Al-
lerede for 30 år siden, da man fandt gendefekten
ved Duchennes muskeldystrofi (DMD), troede
man, at en genterapi-behandling var lige om
hjørnet. Men i dag er det stadig ikke muligt at
få trar-rsporteret det store DMD-gen ind i krop-
pen og få det til at fungere; forskningen inder-r
for DMD arbejder derfor på at reparere genet i
håbet om at opnå en delvis funktion.

Stamcelleterapi er en anden specifik'behand-
ling, som bliver omtalt i mange sammenhænge -
også med fantastiske historier i medierne - men
stamcelleterapi har ikke nogen dokumenteret ef-

fekt i forhold til de neuromuskulaere sygdonme.
Og ifølgeJohn Vissing er udsigten til at finde en
stamcelleterapi-behandling til muskelsvindsyg.
domrnene ikke lige om hjørnet.

'Jeg tror ikke, atjeg kommer til at opleve en
effektiv stamcelleterapi ved de neuromnskulære
sygdomme i min tid som nenrolog. Det skal nok
komme, men jeg kan ikke se det i horisonten,"
sagdeJohn Vissing.

Resultater af forsgg på vej
En gennemgang af de mange medicinske forsØg
på Rigshospitalet viser, at det endnu er for tidligt
at konkludere, om den afprøvede medicin har
den ønskede effekt. Mange af forsØgene er stadig
i gang, eller også er forsØget netop slut, men re-
sultaterne endnu ikke gjort op.

De mange forsØg inden for muskelsvindsyg-
dommene handler f.eks. om at videreudvikle og
forfine en eksisterende behandling. F.eks. inden
for Myastenia Gravis. Eller at bruge medicin, som
er kendt fra behandling af andre sygdomme, og
som nu afprøves i forhold til en muskelsvindsyg-
dom. Det gælder bl.a. Dystrophia myotonika.

I andre tilfælde har medicinalindustrien udvik-
let et kunstig stof - en vækstmarkØr, et enzym, et
antistof - som skal tiTføre det, patienten mangler
i den pågældende sygdom, eller lerne et stof,
der er for meget af. Alt sammen med det mål at
påvirke selve sygdommen.

Langt de fleste af de behandlingsfors6g, som
Rigshospitalet er involveret i, foregår i et taet

samarbejde med udlandet. Neuromuskulære
sygdomme er meget sjældne, så for at få nok
patienter til at indgå i de medicinske behand-
lingsforsøg, er det nødvendigt at inddrage andre
hospitaler og forskningscentre verden over. ------tr
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Jnden for de seneste årtier er der sket en re-
Ivolution inden for diagnostik. Udviklingen af
genetikken har betydet, at lægerne nu kan stille
meget præcise diagnoser på en lang række syg-
domme. Inden for muskelsvindsygdommene er
der stadig nogle få sygdomme, som endnu ikke
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Min hovedopgave

Jeg har brugt det f'ørste år på at lære organisatio-
nen at kende og forstå de mekanismer og den hi-
storie, der har været med til at skabe Muskelsvind-
fonden. Dette har jeg gjort for ar kunne finde
frem til sår'el vore styrker, og hvor vi har behov for
at blive bedre. Denne viden harjeg anvendt til at
sætte hold i både økonomi og intern service, der
har den fornødne faglighed og erfaring til at imø-
degå alle de krav og Ønsker, som en stabsfunktion
skal imødekomme.

Jeg tror på, at vi lØfter bedst i flok, hvorfor vi i
afdelingerne har brugt ressourcer på at oparbejde
et tæt samarbejde og udnytte hinandens styrker.
Samtidig har vi haft fokus på at fremme videns-
deling, så vi også fremadrettet kan supplere hin-
anden.

Det bedste ved mit arbejde
Det allerbedste er, når vi lykkes med nye tiltag, der
skal gØre organisationen som helhed til en stær-
kere med- og modspiller i samfundet. Vi har det
seneste år lavet lnange forandringer og stillet krav
til vore kolleger. Det er en stor fornøjelse, når det
bliver tydeligt, at disse ændringer giver mening og

dermed hjælper hele organisationen til at kunne
agere endnu rnere professionelt over for såvel
medlemmer, medarbejclere som eksterne samar-
bejdspartnere.

Jeg brænder for det,jeg laver, og vil også
fiemadrettet straebe efter at optimere processer,
arbejdsgange og oLltput i sarnarbejde med mine
k-olleger i de forskellige afdelinger. Der er en sror
fornØjelse for mig at arbejde blandt kolleger, der
også brænder for deres fag og fbr foreningen.

Det giver stor mening fbr mig at møde med-
lemmerne og deres familier på eksempelvis Mus-
holm til oktoberdagene og det nyligt afholdte
landsmøde. Her bliver det især' rydeligt for mig,
hvor stor en fbrskel Muskelsvindfonden er med til
at gØfe.

Når jeg ikke er på arbejde...
Jeg holder meget af at tilbringe tid sammen med
min mand og vores 3 sønner. Vi elsker at rejse i
både ind- og r.rdland. Medjob, familie og hus skal
der være energi til meget. Det skaberjeg ved at
bruge energi. Jeg dyrker forskellige forrler for
motion både ude og inde. Det giver mig or,erskud
til at mØde det, clagen måtte bringe.
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SORTERET MAGASINPOS

Af Lisbeth Koed Doktor.
formond for Muskelsvindfonden

Tak for et godt Landsmøde 2016 fyldt
med engagement, gejst og god energi!
Det er en stor ære at være valgt til at
fØlge efter Evald. Jeg vil gøre mit bedste,
ogj.g glæder mig til opgaven.Jeg tak-
kerjer alle for jeres tillid og opbakning
og glæder mig til at lære både medlem-
mer, frivillige og medarbejdere bedre at
kende.

taler om, at de unge skal bidrage aktivt
på arbejdsmarkedet og i samfundet, men
hvis de bliver forhindret i et tidssvarende
ungdomslivo kan det påvirke dele af den
personlige og sociale udvikling i de vigtige
ungdomsår. Det giver hverken mening for
den unge, for familien eller samfundet i
øwigt, at hjælpen er strikket utidssvarende
sammen.

Nogle har spurgt, om det er et problem,
at jeg vandt med et snævert flertal. Det
serjeg ikke noget problem i, forjeg løf-
ter opgaven i fællesskab med bestyrelsen
og repræsentantskabet, og jeg mærker
en god opbakning fra begge sider. Det
bliver et samlet hold, der fører Muskel-
svindfonden videre, og vi fglger kursen,
der er lagt.

Det er desuden så heldigt, at vi med en
mere koordinereto sammenhængende og
fleksibel ordning kan få bedre service for
de samme penge - det vil endda i nogle
tilfælde blive billigere. Der er med andre
ord ingen argumenter for at lade være.

Noget af det, Muskelsvindfonden har
arbejdet på gennem længere tid, er at få
indført mere fleksible ordninger tilbør-
nefamilierne. Som det er i dag, er der
mange finurlige sammenstykninger af pa-

. ragraffer, når der bevilges hjælp til b6rn
med handicap og deres familier. Det er
tit uoverskueligt for slet ikke at tale om
ungdvendiE besværligt for både famili-
erne og kommunerne. Kommunerne kal-
der det sektoransvar - en konstruktion,
som er et udmærket redskab til økonomi-
styring, men som i ppaksis kan sende de
berørte i et limbo af paragraffer.

Lige nu er Socialministeren i gang med at
nedsætte en arbejdsgruppe, der skal se på,
hvilke muligheder der er. Muskelsvindfon-
den bidrager med glæde i arbejdsgruppen
med al vores viden og alle vores erfarin-
ger. Vi kan ikke tro) Lt en regering, der
sætter mennesket i centrum, nedsætter en
arbejdsgruppe uden deltagelse af de men-
nesker, arbejdet berører.

Samtidig skal vi og vores aktive forældre
sikre, at både arbejdsgruppe og politikere
holder kursen. Det er err sagr vi kun kan
løfte sammen på baggrund af de erfarin-
ger, som vores medlemmer gØr sig.

Muskelsvindfonden har slået til lyd for
en mere sammenhængende hjælp til
bgrn og unge med handicap og deres fa-
milier - dels med afsæt i diskussionerne
i repræsentantskabets udvalg vedr. børn
og unge, dels på baggrund af ønsker fra
forældrekredsen.

Eksemplet er et rigtig godt udtryk for den
måde, vi arbejder på i Muskelsvindfon-
den, og det gode arbejde skal vi fortsætte.
Det gnsker jeg som formando og det
ønsker alle i både bestyrelse og repræsen-
tantskab.

Det handler om at undgå eksklusion fra
fællesskabet med kammeraterne: Alle

Jeg glæder mig, til vi ses - måske i løbet af
sommeren - og ellers til medlemsarrange-
menterne i det kommende års tid.


