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Solen stod hgjt over Musholm Bugt, da 120 medlem-
mer af Muskelsvindfonden plus familier - i olt cirka
300 mennesker - modtes til Landsmpde 2008.

Der blev diskuteret fremtidsplaner for foreningen, og
direktorens lonning var ogsd til debat.

Foto: Helene Bagger.
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Af Jane W. Schelde
Foto: Helene Bagger

Kiritiske budskaber, flot solskin, optimistiske toner og en masse hyggeligt samveer. Muskelsvind-
fondens landsmeode i pinsen rummede det hele, da ca. 120 medlemmer med familie og born — i
alt ca. 300 mennesker - maodtes i cirkusteltet pd Musholm Bugt Feriecenter

P3 dagsordenen var der ud over den
formelle del med formandens be-
retning og valg til repraesentantskab,
formands- og nastformandsposten
lagt op til en debat om Muskel-
svindfondens fremtid. Hvem er vi?
Hvad forventer medlemmerne af
Muskelsvindfonden, og hvordan
skal vi finansiere de aktiviteter, vi
gerne vil lave? Men desverre matte
debatten udgd, da tidsplanen for
landsmedet var skredet for meget
med de foregiende opleg, taler og
beretning.

I stedet blev medlemmerne
opfordret til at tenke over alle de
sporgsmil, der var blevet rejst 1 op-
leggene om foreningens fremtidige
virke, og tage diskussionen op i
medlemsgrupper, pd reprasentant-

skabsmeder og i andre medlemsfora
i den kommende tid.

Eeks. hvor bevager foreningen
sig hen? Er vi pi rette vej? Hvad
kan foreningen gore for at skabe et
bedre liv med muskelsvind? Hvor-
dan skal vi skabe fremtidens Mu-
skelsvindfonden?

Og hvordan finansierer vi ak-
tiviteterne? Bgr Muskelsvindfon-
den f.eks. gd pd kompromis med
sin noget-for-noget-strategi for at
sikre gkonomisk stabilitet? Behever
indsamlingsaktiviteter at vere noget
med fest, glede og musik? Kunne vi
lave noget helt andet?

© Sammenfattende blev medlem-
merne opfordret til at komme med
tilbagemeldinger om deres forvent-
ninger til foreningen, til repraesen-

tantskab og bestyrelse og til med-
arbejderne.

Skal der lig pa bordet?
[ sin beretning pi landsmedet kri-
tiserede Evald Krog de dirlige for-
hold og de lange ventetider pi de to
respirationscentre i Danmark.

“Kapaciteten pa respirationscen-
trene er for lille, og det har alvorlige
konsekvenser for os, der har svart
ved selv at trekke vejret. Vi oplever
i Muskelsvindfonden, at vores med-
lemmer ikke kommer til, for det
er for sent,” sagde Evald Krog, der
derfor ville have aget kapaciteten pd
respirationscentrene.

”Skal vi virkelig derud, hvor vi
skal fremvise konkrete dodsattester

eller have lig pa bordet, for de an- »
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svarlige politikere vil gore noget ved
sagen?” spurgte han.

Det stir vaerst til pd Respirati-
onscenter Ost pd Rigshospitalet,
mente Evald Krog. Her er patien-
terne ogsd ramt af en anden pro-
blemstilling: De er indlagte flere
uger lengere end nedvendigt, fordi
respirationscentret ikke kan skaffe
hjelpere eller har kapacitet nok til
at opleere hjzlperne.

”At folk bidde venter pd at
komme ind og pd at komme hjem
igen, er et skandalest spild af res-
sourcer, af penge og ikke mindst
af patienters tid og liv. For lange
ventetider koster liv,” sagde Evald
Krog.

Overskud i 2008
Bide Evald Krog og Muskelsvind-
fondens direktpr Henrik Ib Jorgen-
sen lagde pa landsmadet ikke skjul
pd, at 2007 gkonomisk set har veeret
et sort ir for Muskelsvindfonden.
Alting gik galt i forhold til indtje-
ningen ved koncerterne. Et rekord-
stort underskud pd 9,5 mio. kr. og
en egenkapital, der faldt fra 27 ¢il 18
mio. kr., var resultatet ved arsskiftet.
Men allerede kort inde i 2008
skete der flere ting, der har givet ny
optimisme og vil give helt andre tal
pa bundlinjen, nir 2008 er omme,
lod meldingerne fra formand og di-
rektor.

Budgettet for 2008 er holdt
meget stramt, og holder det, kan
Muskelsvindfonden forvente et
overskud pa op imod 10 mio. kr.,
sagde Henrik Ib Jergensen 1 sin
gennemgang af tallene. Det vil sige,
at egenkapitalen hgjst sandsynligt er
tilbage, hvor den var for 2007.

Forklaringen pd den positive
melding er, at Muskelsvindfon-
den dels har fiet tre store arvega-
ver 1 2008, dels har fiet ca. 6 mio.
kr. fra foreningen Ejgils Venner i
Horsens. Foreningen arrangerede 1
august 2006 Madonna-koncerten
1 Horsens og varslede dengang, at
overskuddet skulle gi til Muskel-
svindfonden. Skat var dog af en
anden opfattelse og provede sagen
i Landsskatteretten. Men Skat tabte
sagen, og dermed har Muskelsvind-
fonden nu fiet det tiltenkte over-
skud. Penge, der falder pa et meget
tort sted, som Evald Krog sagde.

Direktorlgnninger

Regnskabet og budgettet affadte et
par kommentarer og spergsmal fra
salen.

En mente, at Muskelsvindfon-
den ber tage ved lzre af Police-
koncerten og det store underskud,
koncerten gav.

Bestyrelse og forening ber op-
stille kriterier og have bedre dak-
ning af et eventuelt underskud, for

man satser si stort, mente deltage-

ren.

Et andet medlem spurgte til
direktor-lgnniveauet i Muskel-
svindfonden aftedt af debatten i
medierne om arslennen til Sclero-
seforeningens direktor.

Henrik Ib Jergensen ville ikke
tage stilling til drslenninger 1 andre
foreninger, men mente, at der var et
udmeerket lonniveau i Muskelsvind-
fonden, og at det ikke kun hand-
ler om lon i et ansettelsesforhold.
Bestyrelsesmedlem i Muskelsvind-
fonden Torben Madsen tilfgjede, at
Muskelsvindfonden ikke har noget
at skamme sig over.

”Vi fridser ikke med pengene,
sagde han.

’

To nyvalg

Resultatet af afstemningen om de
syv ledige pladser i reprasentant-
skabet samt valget til formands- og
nestformandsposten blev to nyvalg
og resten genvalg. Jan Jakobsen blev
valgt som nyt medlem 1 reprasen-
tantskabet, mens Janne Sander blev
valgt som ny naestformand. Hun
aflgser Ditte Guldbrand Christen-
sen, der pa forhind havde meddelt,
at hun trak sig som neastformand. I
stedet stillede hun op til repraesen-
tantskabet og blev valgt ind. (Se de
gvrige valg og stemmetal i boksen
pa side 11.) "
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- Vores forening er et
stort og smukt trae

Muskelsvindfondens nye neestformand, Janne Sandey, vil pleje bade rodder og knopskydning

Janne Sander blev pd Muskelsvind-
fondens landsmede 1 pinsen valgt
som ny nazstformand. Men ny er

hun ikke i foreningens politiske liv, .

hvor hun har siddet i bide repra-
sentantskab og bestyrelse 1 mange
ar.

Ny er hun heller ikke indenfor
handicappolitik, for Janne Sander er
bade formand for Handicapridet 1
Kebenhavn og initiativtager til og
forkvinde for foreningen Kvinder
med Handicap, der blev oprettet 1
1995.

Til gengeld er det en ny rolle,
hun nu tager fat pd som naestfor-
mand for Muskelsvindfonden. Og
det er ikke i rollen som revolutio-
ner, hun nu treeder op. Janne Sander
ser snarere sig selv som et supple-
ment til formand Evald Krog, som
hun gerne vil aflaste pd nogle af de
interne omrdder 1 foreningen, si
Evald fortsat kan bruge krafter pi
at preesentere foreningen ud ad til.

“Det er nemlig det, han er s3
god til, og jeg synes generelt ikke, at
der er brug for revolutioner 1 vores
forening. Vi har en forening, der er
som et stort, smukt tre med masser
af forgreninger og et stort og godt
rodnet. Der er gennem tiden skudt
masser-af grene frem og indimellem
ogsd kviste, som siden er visnet hen
— og det er helt, som det skal vere.
Der skal vare plads bide til red-
derne og knopskydningen,” siger
Janne Sander.

Tre grundstammer

Den nye nastfomand mener, at de
tre berende grundstammer 1 Mu-
skelsvindfondens tre er medlems-

foreningen Muskelsvindfonden, Re-
habiliteringsCenter for Muskelsvind
og Musholm Bugt Feriecenter.
“Jeg vil gerne arbejde for, at vi
fir Musholm Bugt Feriecenter ud-

Janne Sander blev valgt til ny naestformand pd
landsmodet i pinsen. Hun har mange drs erfaring
med handicappolitik at treekke pd.

bygget til at vere et sted ikke kun
for vores forening, men ogsa for alle
andre. Og et sted, som byder pd en
kvalitet, som kun vi kan tilbyde. Et
andet vigtigt omrade er medlems-
arbejdet i vores forening. Vi skal
styrke vores netvaerk og sgrge for, at
vi hele tiden har tillidsfolk nok til at
sende ud 1 kommunerne, s vi kan
fi reprasenteret vores synspunkter.
Vi har s mange gode ting at byde
ind med ogsd overfor de gvrige

handicaporganisationer,” siger Janne
Sander.

Hun synes ogsi, det er vigtig,
at Muskelsvindfonden er med pi
banen bide, nar det drejer som om
lovgivningsarbejde, og i kommu-
nerne, hvor loven skal omsattes til
handling.

"Det er ude 1 kommunerne,
hvor budgetterne strammer, at det
gor ondt. Lovgivningen omkring
hjzlperordningen er for eksempel
smuk i alle sine intentioner, men
den forvaltes vidt forskelligt 1 kom-
munerne. Dér er vi ngdt til at vaere
med pa banen,” siger Janne Sander.

Den nye nastformand vil ogsa
gerne skerpe det udadvendte ar-
bejde, sd offentligheden fir bedre
kendskab til hvilke forhold, der gor
sig geeldende, nir man har et han-
dicap.

"Befolkningen skal geres op-
marksom pd, at vi er mennesker ak-
kurat som alle andre bare med den
udfordring, at der 1 vores tilvaerelse
er nogle omrider, hvor vi har brug
for kompensation for at kunne del-
tage pa lige fod. Og at vi er akkurat
lige 53 forskellige som alle andre 1
vores onsker og behov. Jeg vil gerne
sld et svaerdslag for at fi implemente-
ret den tankegang i hele samfundet,
pd alle niveauer og 1 alle sammen-
hange — bade nir det drejer sig om
arbejdspladser, uddannelse, boliger
osv. Vi skal ikke bygge handicap-
boliger, vi skal bygge boliger, hvor
alle kan bo. Mennesker med et han-
dicap er ikke s@rlige mennesker, der
skal have serlige ordninger. Vi skal
bare have ordninger og muligheder
lige som alle andre,” fastslir hun.
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- Evald er en isbfyder

Islandsk nominering til formanden for Muskelsvindfonden

Gudjon Sigurdson var rejst fra Island til Danmark for at overraekke Evald Krog nomineringen til den
nyindstiftede pris "independant living in Island”.

“Evald er en isbryder. Han har vir-
kelig gjort en forskel pi Island. Han
har pavirket politikernes tilgang til
hele handicap-politikken og med sit
eget eksempel vist, hvordan “inde-
pendent living” ( et selvstendigt liv.
red) kan foregd. Det har-en enorm
betydning”.

Sidan siger formanden for ALS-
organisationen 1 Island, Gudjon Si-
gurdsson, om baggrunden for den
nominering, som den islandske for-
mand var rejst til Danmark for at
overrzkke Evald Krog pd Muskel-
svindfondens landsmede i pinsen.

Evald Krog er nomineret til
en nystiftet pris, som det islandske
handicapforbund uddeler til en per-
son, som kaemper for “independent
living in Island”. Diplomet pd no-
mineringen er underskrevet af den
islandske prasident. Ham har den
danske muskelsvind-formand ogsa
medt under sine rejser til Island de
seneste ar.

Evald Krog har flere gange varet
i Island for at hjzelpe med at overbe-
vise de islandske politikere og leger

om, at blandt andet hjelperordning
og respiratorbrug er en forudszt-
ning for at kunne leve et selvsten-
digt liv pd egne preemisser, hvis man
har ALS, muskelsvind eller andre
former for handicap. Der har ikke
tidligere pa Island varet tradition
for, at mennesker med et handi-
cap har kunnet bo i eget hjem med
hjelperordning eller f3 respiratorbe-
handling.

Det hemmelige vaben

”Vi har virkelig haft brug for en
isbryder til at komme igennem til
politikerne. Evald er mit hemmelige
vaben. Nir politikerne ikke vil hore
pa os, truer jeg med at bringe Evald
tilbage til Island. Han har med sin
facon veret med til at flytte tingene
meget hurtigere, end vi har kun-
net tidligere. Vores kamp for bedre
forhold har for veret en riben og
skrigen blandt aktgrerne, og det
har kun fort til lukkede dere. Men
Evald bruger sin humor til at f3 folk
til at samarbejde og finde lgsninger,
som politikerne oven i kebet foler,

at de selv kan tage ®xren for,” siger
Gudjon Sigurdsson.

Efter lang tids politisk arbejde
er der nu iverksat et forsggsprojekt
med en hjelperordning i Island.
Men der er mange kampe at tage
endnu, siger Gudjon Sigurdsson.

"Processen er startet, men de
storste udfordringer lige nu er at fi
bragt forsegsprojektet med hjzlper-
ordning ud af forsggssystemet og
ind i et bredere perspektiv,” siger
Gudjon Sigurdsson.

Evald Krog besgger igen 1 juni
Island for at fyre op under handi-
cappolitikken 1 det nordiske bro-
derland.

Formand:
Evald Krog

Neastformand:
Janne Sander

Repraesentantskab:

(med stemmetal i parentes)
Sarah Glerup Kristensen (100)
Ole Lauth (91)

Thomas Koed Doktor (90)

Ditte Guldbrand Christensen (77)
Jan Jakobsen (76)

Per Rasmussen (74)

Torben Madsen (62)

Peter Skov Johansen, Anne le Dous, Michael

Damgaard og Christine Jensen opnéaede ikke

valg.
Se det samlede reprasentantskab pa
www.muskelsvindfonden.dk.

Bestyrelse:

Evald Krog, Janne Sander, Christian Skytt,
Isak K. Houe, Annette S. Nielsen,

Jan Jakobsen og Torben Madsen
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Politiske brandtaler fra de: ur gel

Er politik noget dren-kedeligt noget
med en flok mend i jakkeset, der
snakker og snakker og aldrig holder

"Vi er en flok ivrige personer, der leenges efter en

| 4 R

y

RR:

De unge fik overladt verdensher-
redemmet for en eftermiddag, og
skulle forst vise med sakse, limstifter

e ned dihad

”Vi er alle ens”, stod der pd en
planche. ”Vi er alle forskellige”,
stod der pd en anden. De unge fik
dermed understreget budskabet

de love.”

Landsmade 2008

Af Lene Kjaer Thomsen

$0d fest, men det er endnu ikke lykke

o o d

ln:.i Er det o0s, der er andssvage, fordi vi forventer for neag’et méessh:s?
ydige rmod love og reglementer. oller kan man g3 hen 0g finde en :

at komree ind pa diskoteker
Er vi nodt til at veere u

parlamentarisk losning, der tilfredsstiller alle parter?”

"~ mund?
Eller er politik ogsd en masse andet?
Og er politik maske ogs# noget for
dig?

De spergsmil blev de unge mel-
lem 13 og 18 ar stillet pd Muskel-
svindfondens landsmede 2008.

og store bunker blade og magasiner,
hvad de ville lave om, hvis de fik lov
at bestemme. Fantasien fik frit lob
om alt fra federe handicapbiler over
bedre pladser pd fodboldstadioner
til en mere fordomsfri verden.

1 Muskelsvindfondens

kampagne pd Gren Koncert 1 ar: At
alle mennesker har noget, der gor
dem unikke og specielle. Men at det
ikke betyder, at man ikke kan have
en masse interesser eller dromme til
fxelles — handicap eller ej.

Herefter var der demt panel-
debat. Fire unge politikere kom
med deres bud pi, hvordan de vil
fore politik og opni forandringer 1
samfundet. De fire debattgrer var en
god blanding af handicappolitikere,
ungdomspolitikere og en aktivist —
hvem, der var hvem, var sidan set
ligegyldigt, for alle breendte de for
politik og for, hvordan man bedst
szetter fokus pd sin sag. ,

De unge sluttede af med at spille
Visionsspillet, hvor de undervejs
opniede ord til sidst skulle saettes
sammen til politiske brandtaler — i
boksene kan du lxse resultateterne.
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Livet skal vaere vaerd at leve

Forskning inden for muskelsvindsygdomme md ikke glemme sit formal: At oge livskvaliteten,
sagde chefleege Jes Rahbek i sit opleeg pd landsmodet

Der sker meget pa forskningsomra-
det, men der mangler stadig et gen-
nembrud i forhold til behandling af
muskelsvindsygdommene.

I sin gennemgang af
udviklingen inden for
forskningen bide i den
store verden og i vores
egen andedam var mel-
dingen fra cheflege Jes
Rahbek fra Rehabilite-
ringsCenter for Muskel-
svind ikke til at tage fejl
af, da han holdt opleg
pd Muskelsvindfondens
landsmede: Der forskes
og eksperimenteres pd
verdensplan, men stadig
handler de behandlings-
tilbud, der i dag findes
pd muskelsvind-om-
ridet, kun om at lette
symptomer og forsinke .

sygdomsudviklingen. At
komme si vidt, som at
kunne kurere sygdom-
mene, har meget lange
udsigter.

Men det betyder
ikke, at der ikke kan
gores noget. For ét er
forskning, noget andet
er rehabilitering. Og der
er det vigtigt for Mu-
skelsvindfonden og Re-
habiliteringsCenter for
Muskelsvind at fokusere pd malet
for forskningen: Livet skal vere
vaerd at leve, mens man har muskel-
svind.

"Det er ikke nok, at leger
mener, at der er sket en signifikant
forskel ved en behandling, hvis en
kraftforpgelse kun kan méles fysisk

og ikke giver bedre funktioner. Hvis
en behandling skal gore en forskel,
skal den gore noget ved ens livskva-
litet,” sagde Jes Rahbek, der ogsi

Chefleege Jes Rahbek indskarpede i sit opleg, at formdlet med forskningen
i muskelsvind skal vaere pget livskvalitet for den enkelte.

talte for, at man ngje skal vurdere,
hvad forsggene forer til, inden man
girind i dem.

Etikken er vigtig

”Muskelsvindfonden og andre or-
ganisationer ber sikre, at forseg bli-
ver foretaget pa et etisk forsvarligt

grundlag. Muskelsvinddiagnoser er
sjeldne, og det betyder, at det vil
vere de samme personer, der skal
indgi i forsegene. Der ber vi vaere
med til at sikre, at der
ikke bliver lavet udsigts-
lese forseg,” sagde Jes
Rahbek.

Ligesom der 1 den
store verden forskes 1
genterapi og eksperi-
menteres med forskellige
former for medicinsk
behandling af nogle
muskelsvindsygdomme,
foregir der ogsa forsk-
ning i Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind
og det dertil knyttede
udviklingscenter.

Forskningen her er
blandt andet at sorge for
at videregive erfaringer
fra brugere om eksem-
pelvis respirator, at op-
samle viden og erfaringer
om behandlingsmetoder
og iser fokusere pd, hvad
erfaringerne betyder for
personens funktionsni-
veau, aktive deltagelse og
samlede livskvalitet.

En anden vigtig op-
gave for rehabliterings-
centret er at viderefor-
midle den indsamlede

~viden til andre — bdde nationalt og

internationalt. Derfor er rehablite-
ringscentret ogsd med 1 forskellige
internationale netverk, hvor det
gaelder om at dele informationer og
sammen skabe en storre viden om
muskelsvindsygdommene og be-
handlingen af dem. Jaws
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~ GRON KONCERT FOR 26, GANG
uunPLADS TILFO - SKELL!
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Laes svarene pa de folgende sider. Og
les mere om forskelle pa side 35.

forskelle, som Muskelsvindfonden lan-
cerer pa Grgn Koncert i ar, har vi stillet
folgende sporgsmal til musikerne pa
Grgn Koncert:

De store, de smd, de vilde, de nye, de
gamle - og alle os andre - vil igen vare
pé landevejene fra den 17. juli med
Grgn Koncert.

P& de neste sider kan du lese mere om
de musikere, du kan mgde pa Gren Kon-
cert i &r. Og se hvad det er, de glor pa,
nar de ikke lige gar og glor pa vindu'r.

Se mere pd www.groenkoncert.dk

Artiklerne om musikerne pa Gren Kon-
cert er skrevet af Simon Christensen,
Jan Fogde og Michael Gonzalez fra mu-
sikmagasinet Gaffa.

Hvad er det specielle ved dig?

Hvad glor du pa? (hvad fascinerer/
skreemmer/pirrer dig ved andre men-
I forbindelse med kampagnen Plads til nesker?)

IR - o ot &

Suspekt debuterer i ar p& Gran Koncert, men de forskellige medlemmer har tidligere vaeret ombord pé koncertkaravanen i forskel-
lige sammenhange; blandt andet sammen med Jokeren og L.0.C, sa de ved godt, hvad det drejer sig om. Suspekt forventer den
fedeste sommer, de nogensinde har haft: “Der er altid gak og gegl og sjov og ballade pd Gran Koncert, som altid er fyldt med
gode oplevelser. Vi forventer en god og afslappet stemning, og sa kan vi godt lide at spille om eftermiddagen,” fortaller Emil
Orgi-E Simonsen, der ogsa kan fortzlle, at gruppen har bygget en bar, som de regner med at tage med sig pé scenen med dertil-
hgrende bartender. Argumentet er, at det jo ikke kun er pubtikum, der skal feste.

Helt Arligt!

Hvad er det specielle ved dig? .
Emil “Orgi-E” Simonsen: Jeg har til tider en rimelig obskur seksualitet, men jeg betragter det ikke som et handicap. Det er der

sikkert andre, der gor!

Hvad glor du pa?
Emil “Orgi-E” Simonsen: Hvis jeg kigger
pé piger, s ser jeg som regel pa deres
rgv og patter. Der er jeg sadan rimelig
firkantet. Om de sa ser kolde ud i
"face” bagefter, det er en anden ting.

Suspekt spiller pa
P3 Spot scenen
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Det er muligt, at Burhan G pa papiret er en debutant pa Grgn Koncert. Men i virkeligheden er han ret sa ruti-
neret, nar det kommer til turnekoncerter. Han har nemlig for nogle &r siden, og inden han debuterede med
soloalbummet Playground, turneret rundt som korsanger for Outlandish, hvilket er en erfaring, Burhan G
seetter pris pa:

“Den bedste oplevelse var, at jeg som 18-arig fik muligheden for at spille pad Grgn Koncerts store scene og \ a
tilbringe den tid rundt i Danmark sammen med etablerede artister,” forteeller sangeren, der nu selv kan sta ﬂ'-.\

i front, ndr han skal med grgn Koncert-karavanen for anden gang.

Helt Arligt!

Hvad er det specielle ved dig?

Burhan G: En af mine sareste vaner er nok, at ndr alle er gaet hjem fra studiet, og jeg er til-
bage, sa tender jeg for alle mine boards, satter en af mine yndlingskoncerter pa, og lader som
om, jeg er med i bandet. Dvs. at jeg spiller med igennem hele sa®ttet, og det giver faktisk rig-
tig god gvelse til mine egne koncerter, fordi vi altid er ude i de vildeste arrangementer.

Hvad glor du pa?
Burhan G: Jeg kigger altid en person i gjnene for at finde ud af, hvem denne person er, og
om det er en staerk personlighed. Jo mere intenst, jo bedre.

Burhan G. spiller pa P3 Spot Scenen

SPLEEN UNI1EL

I ar debuterer Spleen United pa P3 Spot Scenen. Bandet har gennem de seneste ar gjort sig bemaerket pa den danske musikscene
o0g opbygget en solid fanbase. Deres seneste udspil Neanderthal har da ogsa medfert bade anmelderroser og udsolgte koncerter.
“Vi gleeder os enormt meget til at spille et kort og energisk s&t,” siger bassist Gaute Niemann.

“Det er et koncertformat, vi rigtig godt kan lide. Desuden glader vi os til at spille for et publikum, som vi maske ikke ville
komme til at spille for andre steder end netop pa Gren Koncert. Personligt kan jeg huske, at jeg sa Sort Sol til Grgn Koncert i
Vejle engang i 1990°erne. Det var fedt. De var enormt cool.”

Helt Arligt!

Hvad er det specielle ved dig?
Gaute Niemarth: Jeg er farveblind. Eller har “usikker farvesans”, som det vist hedder. Ikke nogen stor ting, men alligevel. Jeg kan
aldrig blive lokomotivfarer, pilot eller maler.

Hvad glor du pa?

Gaute Niemann: Jeg kigger altid efter splvrave.
Altsa folk med kraftigt grat har, der skinner
som sglv. Det er en af de flotteste fysiske
forvandlinger, der kan overga et menneske.

Spleen United spiller pd
P3 Spot Scenen
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Det er efterhanden tredje gang, at de glade drenge Nik og Jay slutter sig til Gran Koncerts raekke af optraedende. Ifglge Nik er
noget af det, der ger den omrejsende festival sa speciel for dem, at man rammer sa utroligt mange mennesker pa utroligt kort
tid. Isaer nar solen star hgjt over Gren Scene:

"Vi kender ogsa mange af dem, der spiller i ar, sa det skal nok blive rigtig hyggeligt.
Det er ogsa fedt at blive taget serigst pa den made, som man bliver
det pé Gren Koncert. Det er virkelig et fedt sted at komme ud med
sin musik. Man flyder bare rundt i en uge og far lov til at spille

for flere tusinde mennesker. Vi vil rigtig gerne vaere med, og vi er
glade for, at Grgn Koncert vil have os med igen. Det er jo nermest
en af de der klassiske ting, der hgrer med til den danske som-

”

mer.

Helt Arligt!

Hvad er det specielle ved dig?

Nik: Jeg er en monster-idiot til tal. Mit har er ogsa
et handicap lige nu, men jeg lover, at det kommer
til at se bedre ud til sommer.

Hvad glor du pa?
Nik: Farver og maden andre mennesker bevaeger
sig pa. Maden der bliver danset gennem livet pa.

Det er efterhanden et par ar siden, at Magtens Korridorer stod for at dbne Grgn Koncerts Spot Scene. I mellemtiden har bandet
vokset sig stort nok til at sta for at spille den omrejsende koncertkaravanes hovedscene op. Magtens Korridorer glaeder sig til
turen rundt med Grgn Koncert, bade fordi man laerer en masse mennesker at kende undervejs og pa grund af de fester, der dukker
op undervejs sammen med de frivillige og de andre kunstnere.

Magtens Korridorer vil ikke lafte sloret for, hvad man helt preecist vil kunne forvente sig af sommerens koncerter, men siger med
et glimt i gjet, at de maske kan lokke en ven, der kan spille et eller andet, med pa scenen.

Til spergsmalet om, hvor meget de gleeder sig til at preve kraefter med den store scene, svarer bandet:

Pa en skala fra et til ti: Virkelig meget! ’

Helt Arligt!

Hvad er det specielle ved dig?
Johan Olsen: Jeg er rad-gren farveblind ligesom Rasmus (Guitar-Brillen). Jeg har desuden bemarkelsesvardigt svaert ved at lere

af mine erfaringer.

Hvad glor du pa?
Johan Olsen: @jne. @jne. djne,

REAL
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Danmarks mest succesfulde popgruppe nogensinde, Aqua, er efter syv ars koncertpause fra Gren Koncert klar til at levere en
reekke sommerglade dansehits for pubtikum, ndr koncertkaravanen rykker ud til sommer. Om valget af Grgn Koncert som arena
for en raekke Aqua-koncerter, forteller Claus Noreen:

“Udgangspunktet var at tage ud og spille nogle koncerter i lgbet af sommeren for sjov og gammel venskabs skyld, og der var
egentlig aldrig tvivl om, at det skulle veere Grgn Koncert. Det har altid for os vaeret utroligt hyggeligt at veere med Muskel-
svindfonden pa tour rundt i landet, fordi stemningen er afslappet og narmest familizr. Dels meltem bands, Tuborg og alle de
frivillige.”

Helt Arligt!

Hvad er det specielle ved dig?
René Dif: Jeg har en passion for staerke ting i maden. Jeg spiser
stort set altid chili i min mad, og maske er det derfor, jeg sjel-
dent er syg - hvem ved?

Hvad glor du pa?
René Dif: Jeg ma indremme, at jeg bare godt kan lide at
glo pé smukke ting. Det fascinerer mig meget, og sa kan
det vaere lige meget, om det er et mgbel, en bil, et arki-
tekttegnet hus, kunst eller et menneske. Mine gine bliver
fokuserede og fanget i lidt lengere tid.

D-A-1

De ukronede konger af dansk rock er klar til at veelte publikum bagover for femte gang, siden de debuterede pa den omrejsende
karavane kendt som Grgn Koncert. Publikumsfavoritterne D-A-D arbejder lige nu pa deres tiende studiealbum, der udsendes se-
nere pa aret og som optakt til udgivelsen tager bandet ganske eksklusivt ud og giver koncert sammen med Muskelsvindfonden
og Tuborg. Gruppens frontfigur Jesper Binzer beskriver det kommende album som sejt og klassisk D-A-D og lover, at der nok skal
komme smagsprover pa det nye materiale til sommer. Men bandet hiver naturligvis masser af klassikere med 0g maske far vi ogsa
Laugh 'N" A %2, der tidligere har markeret et hgjdepunkt for bandet til Grgn Koncert.

Zhgy A%

Helt Arligt!

Hvad er det specielle ved dig?
Jesper Binzer: Jeg elsker steerke piller...

Hvad glor du pa?
Jesper Binzer: Hvor fanden er
menneskeracen pa vej hen?

T




MU S FIGHT NIGH

"Stemningen bliver fuldstendig colloseum-agtig. Publikum vil bare se én blive slaet ihjel. De er
skide skarpe de drenge, der er med i det. Jeg er stolt over at vare en del af det, men jeg er ogsa
meget glad for, at jeg ikke skal i infight. Bundniveauet i dansk freestyle-rap er meget hgit, og vi
har Danmarks otte bedste freestylere med i fettet pa Gren Koncert,” fortzller Jeden, alias Michael
Christensen.
“"0g s& bliver jeg nok den mest velkladte mand pa pladsen. Jacob Haugaard og jeg er nok de eneste
folk, der har jakkesaet pa. Men Jacobs er nok mere farver end et egentligt jakkesat,” griner Jaden,
' der ifert sin dyreste smoking skal styre MC'S Fight Night pa Grgn Koncert.

. <« WOHT 4
Helt Arligt! S,
Hvad er det specielle ved dig? @ w
Jgden: Jeg har alle de sygdomme, der kan forkortes: Damp og OCD. E) 5
Kig pa mig, jeg er bare en fucking abekat. The missing link! "(? \\.‘3
1345

Hvad glor du pa?

Joden: Jeg glor pa vinduer! Damer. Og andre smukke vasener i sommervarmen. Jeg kan godt lide
smukke mennesker, der har en grim ting pa sig. Hvis en pige skal vaere rigtig flot, sa skal hun have
en skanhedsfejl. Hareskar, bgjle, eller noget i den stil. Sparg min venner - jeg kigger pa alt det, de
ikke gider at kigge pa. Vi er aldrig enige om hvilke damer, der er verd at kigge efter.

Helt AZrligt!

Hvad er det specielle ved dig?

Henrik Povlsen: Jeg hader sjovt nok at holde taler, men ikke lige sa meget som
jeg hader frger. Fy for pokker, hvor jeg hader frger. Klamme og uhyggelige dyr, der
skal blive i vandhuller og ikke hoppe omkring, serligt tudser, de dumme svin. De
gemmer sig under ting, man kan finde pa at flytte, og sa springer de bevidst frem
for at chokere folk.

Hvad glor du pa?

Henrik Povlsen: Jeg glor egentlig pa alle folk ligegyldigt om de er tykke, tynde,
tabelige eller smukke. Jeg er dog fascineret af serligt grimme mennesker. Hvis man er rigtig grim, kan man pa en eller anden
made ende med at blive lidt smuk alligevel - jeg kan ikke uddybe det. Jeg synes ogsa, at skelgjede mennesker virker sympatiske.

JALUB HAUGAARI

Helt Arligt!

Hvad er det specielle ved dig?
Jacob Haugaard: Ahh ja. Hvad fanden? Det ved jeg ikke, hvad jeg skal svare til.
Har jeg et skjult handicap? Hvad fanden kan det vare? Jeg er jo alkoholiker,
det kan man godt kalde et skjult handicap.

Hvad glor du pa?

Jacob Haugaard: @jne. De er fascinerende. Hvis man ser pa andre mennesker,
sa er det gjne og hander - sa er det ligesom om, jeg fornemmer noget om
personerne pa den made. Jeg er vel lidt synsk.
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Inklusionsar 2008

Institut for Menneskerettigheder har udnavnt 2008 til Inklusionsar. Kronprinsesse Mary abnede officielt aret 10. december
sidste &r, og modtog som den forste en sarlig smykkenal, “Inclusion”, designet til lejligheden.

Samtidig udnavnte Institut for Menneskerettigheder 12 ambassadgrer, som alle i labet af aret skal hjaelpe med at fa fokus
pa frihed til forskellighed, rummelighed og lige muligheder. Eller sagt med andre ord: Det inkluderende samfund.

I &r fylder menneskerettighederne 60 ar, da det var i 1948, at menneskerettighederne blev nedfaeldet i det, der hedder
Verdenserklaeringen om Menneskerettighederne.

Laes mere om Inklusionsaret pa www.menneskeret.dk

“"Der

ngen,

ler er and

edes”

Peter Mygind er udneevnt til ambassader for inklusion af Institut for Menneskerettigheder. Han
bruger titlen aktivt til at sld et slag for forskelligheden. Som i virkeligheden ikke burde eksistere,
Sordi vi alle sammen er forskellige — og dermed ens

”Nir man har en flyvende farmor
til mor, bliver man et rummeligt
menneske.” Det konstaterer Peter

. Mygind, kendt skuespiller, fore-

dragsholder, komiker og i 2008 am-
bassader for inklusion.

Nir han ikke indspiller film eller
stir pd scenen, korer han land og
rige rundt, hvor han holder foredrag
om blandt andet socialt ansvar. Og
det er et socialt ansvar at inkludere
alle 1 vores stremlinede samfund,
mener han:

”Inklusion er jo et meget fint
og svart ord. Som jeg tolker det,
betyder det i al sin enkelhed, at
alle 1 vores samfund skal have lige
muligheder. Uanset hvor man bor,
hvem man er, alder, hgjde,
kon, handicap, seksualitet.
Ja, hele pakken. Men det er
jo overhovedet ikke sidan
i virkeligheden. Nir jeg ser
mig omkring, hvor jeg bor,
1 Gentofte Kommune, en rig
kommune med pzne men-
nesker, si burde man 1 hvert
fald der have rid til for ek-
sempel ramper ved fortovskanterne,
sd handicappede kan komme ube-
svaeret omkring. Det er nogle helt
basale livsngdvendigheder for folk i
karestole, men ikke engang det, kan
vi finde ud af. Sd der er desvaerre
mange steder i vores samfund, hvor
vi ikke er serligt inkluderende,”
siger han.

Og det burde ellers ikke vaere sd
svaert, mener ambassadoren. For vi
er ikke ret mange mennesker i vores
lille land.

”’I USA bor der 300 millioner
mennesker, og der kan de finde ud af

at inkludere pi en helt anden mide

end os. Der er ligesom en tendens

til, at vi herhjemme gor vores men-
neskesyn alt for meget op i penge.
Hvis det ikke koster noget at in-
kludere alle, sd er vi meget rumme-
lige, men si snart der skal penge pi
bordet, si herer villigheden mange
steder op. Det wrgrer mig virkeligt,”
fastslar han.

Nyttelos konvention

Peter Mygind holder ofte fore-
drag i sterre virksomheder, og han
meder ind imellem arbejdspladser,
der gor en indsats for at give plads
til forskelligheden. Men mange er
slet ikke pa rette vej, konstaterer

UFFE ELLEMANN JENSEN

“Som tidligere udenrigsminister ved jeg, hvor vigtigt det er, at man
mader andre mennesker og fremmede kulturer med respekt og forsta-

en bade. Vi straffer virksomheder
for at svine 1 miljget og for at fyre
gravide. Hvorfor kan vi sd ikke ogsd
straffe de, der diskriminerer. Hvis
sddan en lov blev indfart, er jeg sik-
ker pd, at vi for alvor ville rykke pa
inklusionen.”

Men det er en hird kamp at give
plads til alle, erkender Peter My-
gind. For vi er et folkeferd, der i
stor stil hytter os selv og vores egne.
Ikke kun p3 arbejdspladserne men
desvaerre ogsd pa den mere private
front. Der savner ambassaderen, at
nogle flere foreldre ville opdrage
deres bern til et mere rummeligt
syn pi andre mennesker.

”For os alle sammen er det altid

Af Vivian A. Voldgaard

Fotos: Stine Heilmann

else. At man ikke er bange for at lytte til deres mdade at gore
tingene pd. 0g mdske lade sig inspirere.”

Fhv. udenrigsminister og inklusions-ambassador

han. Og stod det til ham, skulle der
vere mulighed for at uddele beder
til de diskriminerende virksomhe-
der — fuldstendig pa lige fod med
miljesvineri, der med lovens bogstav
i baghinden koster kontanter, hvis
der begis ulovligheder.

”Danmark har underskrevet
handicapkonventionen, men hvad
skal vi reelt med den, nir den ikke
har nogen konsekvens for de, der
ikke overholder reglerne. Jeg synes,
at de virksomheder, der afviser en
handicappet ansoger med en eller
anden tibelig forklaring, skulle have

lettere, hvis det barn, der maske er
anderledes, flytter skole og dermed
er ude af vores synsfelt. For sd be-
hever vi ikke gore noget ekstra for
at fi tingene til at fungere. Men 1
virkeligheden er der ingen, der er
anderledes, for vi er alle forskellige.
Vi behandler bare nogle mennesker
anderledes, og si opstir proble-
merne. Det kraver foraeldre med
steerke holdninger at lere bern ikke
automatisk at veelge ham 1 det fede
tej, som 1 virkeligheden er en egoi-
stisk spade, men i stedet den klas-
sekammerat, der ikke lige ligner alle
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de andre. Men kun pi den made
mener jeg, at vi kan fi et samfund,
hvor det handler om de indre vaer-
dier 1 stedet for de ydre,” siger han.

Samfundets bundfald

I barndomshjemmet hvor Peter
Mygind voksede op, var der rige-
ligt plads til forskellighed. Med Jytte
Abildstrem som mor lerte han at
imgdekommenhed skaber imede-
kommenhed, og selv om han ikke
betragtede sig selv som anderledes
end de andre born i skolen, var han
bevidst om, at han voksede op pd en
anderledes mide.

”Min mor var jo den der fly-
vende farmor, der var dben og til-
lidsfuld over for andre mennesker.
Uanset om hun medte en fuld
nordmand eller en fattig peruvianer
pa sin vej, sd var de altid velkomne
hjemme hos os. Man kunne virkelig
mede samfundets bundfald hos mig,
og det har givet mig nogle normer
og en rummelighed, som jeg er
meget glad for i dag”

For i bund og grund handler
inklusion om, hvordan vi tenker,
mener Peter Mygind. Dels om, hvad
vi teenker om andre, men ogsd om,
hvad vi teenker om alle livets gvrige
udfordringer, nir vi steder pd dem:

”Jeg har nok lert min hjerne
at teenke mere positivt end nega-
tivt. Og hvad du fodrer din hjerne

med, pavirker ‘
uden tvivl

din miéde “_:'_
—_

at reagerer
2

pa.
Hvis de smi grd kon-

centrerer sig omkring det
positive 1 livet, si er det bare
nemmere at give plads til for-
stielse — og dermed rumme-
lighed, mener Peter Mygind.
“Rigtigt mange mennesker
reagerer med vrede og selvret-
ferdighed lige med det samme.
Men hvis man prever at vere lidt
mere positiv, si ser man altsd flere
muligheder og lesninger end be-
grensninger. Vi flipper ud over,
at skraldespanden ikke er ble~
vet tgmt, den dag den plejer.
Men det kan jo veare, der er
en naturlig forklaring. Miske
er skraldemandens far ded
eller hans datter syg, og det bor
vi da vise forstielse for i stedet
for fordemmelse. Somme tider
undrer jeg mig over, hvad der sker
i folks hjerner, nar vi er si intole-
rante i si mange situationer.”

Hvad trenger du til?

Udnavnelsen til ambassader for in-
klusion fylder Peter Mygind med
stolthed og ydmyghed. Den har fiet
ham til at sette ord pa mange af de

* i

helt grundliggende holdninger, han  » " -
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ELSEBETH GERNER NIELSEN

“Inkluderende design er ikke bare et gode for det enkelte
menneske, som har brug for designerens hjaelp til at blive li-
gevaerdig medspiller. Det giver stof til den kollektive forestil-

lingskraft, sd vi pludselig kan “se” en anden verden for o0s.”

Rektor Kolding Designskole og inklusions-ambassador

DE 12 AMBASSADORER:

¢ Uffe Ellemann-Jensen, forhenvearende udenrigsminister
¢ Elsebeth Gerner Nielsen, rektor for Kolding Designskole

¢ Peter Mygind, skuespilter
¢ Wood Wood, designgruppe

¢ Ingen Frygt, kunsttrio
¢ Hassan Preisler, skuespiller

&“ ki

har til forskellighed og rummelig-
hed. Og den har fiet ham til at for-
kynde dem hgijt, sa snart lejligheden
byder sig. Og selv om Inklusionséret
lgber ud til nytér, har han tenkt sig
at blive ved med det.

Ambassadsren haber, han fir
rykket nogle holdninger rundt om-
kring i landet. Men samtidig mener
han ogsd, at de mennesker, der foler
sig ekskluderet af samfundet og
alle os andre, har et medansvar, der
trenger til et loft.

“Det handler ogsi om at blive
bedre til at komme ud med, hvad
det er for nogle behov, du har.

Mange kunne godt blive bedre til
at sige lige ud, hvad de trenger til,
for der er altsd ingen, der kan vide,
hvad du tenker — uanset om du gir
pé et eller to ben.”

Det er en balancegang, medgi-
ver Peter Mygind, for i forvejen er
der pent mange mennesker, der har
rigtigt travlt med kun at 3 set deres
egne behov. Men de, der lukker sig
inde og bliver kede af det og foler
sig anderledes, kan godt lzre noget
af den forste gruppe, mener han.

“Det er vigtigt at give udtryk
for de behov man har, men det er
ogsa vigtigt at tenke over maden,

® Hanne Marie Svendsen, forfatter og vicepraesident i dansk PEN

* Kjeld Holm, biskop i Arhus Stift

® Helle Brgnnum Carlsen, madskribent, lektor, ph.d.

® Gry Mdger Poulsen, formand Danske Gymnasieelevers Sammenstutning

¢ (laus Seidel, formand for Danske Bladtegnere
¢ Moayad Fahmi, direkter Truemax

man ger det pa. Et forsigtigt prik
pé skulderen, hvorefter man stille
og roligt siger til folk, hvad man
har brug for hjaelp til — eller hvad
man 1 virkeligheden helst vil klare
selv, s gir det hele meget nem-
mere. Det nytter altid noget, nar vi
snakker sammen, ligesom det ogsd
altid hjelper at smile lidt af os selv.
I virkeligheden skal der si lidt til,
for folk foler sig velkomne — lige
gyldigt hvordan de si end foler sig
anderledes end flertallet. Og det ber
vi altsd kunne lere alle sammen 1

det her lille land.” "

29

Muskelkraft 3/2008




o

s
i)

Det uperfekte barn pa udstilling

Steno Museet i /ir/zus,
seetter fokus pa afvigende
kroppe, nar udstillingen
”Det uperfekte barn”
dbner 26. september

Myter er der nok af, ndr det handler om misdannelser. For 150 dr siden var det en uimodsagt sandhed, at gravide kvinders psyke pdvirkede bamets udseende.
Og hvis en gravid kvinde sd et menneske, som manglede en arm, risikerede hun selv at fode et misdannet barn, lod en af de uhyggelige spddomme.

Menneskekroppen har altid fasci-
neret. I serdeleshed den afvigende
krop — den handicappede — har
gennem tiderne trukket blikke til
sig, og gor det stadig. Men bakket
op af adskillige undersggelser er
det ogsa et faktum, at den fysisk af-
vigende krop bliver mgdt med en
stor grad af bergringsangst over alt
1 samfundet.

Steno Museet, DanmarksViden-
skabshistoriske Museum, i Arhus,
forseger derfor at gere tabuet lidt
mindre med udstillingen “Det
uperfekte barn”, som vises fra 26.
september 1 ar til 30. januar naste
ar.

Udstillingen vil med kunst og
kulturhistorie formidle det uper-
fekte indenfor menneskets biologi,
og vil samtidig sette vores grenser

for det kropslige til debat, oplyser
udstillingsleder Morten A. Skyds-
gaard.

“Det uperfekte barn” er ho-
vedtemaet 1 udstillingen. Born der
fodes med fysiske handicaps i dag
bliver ofte socialt velintegrerede
med andre handicappede, men 1
det omgivende samfund oplever
mange stadig at fole sig diskrimine-
rede fra ikke-handicappede. Ifolge
udstillingslederen skyldes det ofte
ukendskab, fordomme og negative
holdninger, og ved hjzlp af bide
undervisningsmateriale til folke-
skoler og gymnasier, debatmeder

og foredrag, tager Steno Museet si-
ledes et medansvar for at ndre pi
de gengse billeder og forestillinger
om handicappede.

Udover selve udstillingen, der

byder pa kunstneren Heidi Guth-
mann Bircks fortolkninger af mis-
dannede spadbern, diverse le-
gevidenskabelige genstande og
fortellinger formidlet i tekst, bille-
der og lyd, vil "Det uperfekte barn”
ogsa fi selskab af en bog om emnet.
Den bliver rigt illustreret og med
indleg fra bide medicinere, kunst-
nere, historikere og andre forfattere,
kommer den hele vejen rundt om
misdannelser historisk set og i nu-
tiden.

“Det uperfekte barn” vil ogsé
danne rammen om et rekke of-
fentlige arrangementer. Her 1 blandt
et debatmede, hvor forskellige eks-
perter debatterer emnet med pub-
likum.
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Har du faet glo-suppe til middag?

Bare rolig — det har alle vi andre ogsa!

Kender du det, at du simpelthen
bare ikke kan lade vere med at
kigge?

Eller méske ligefrem glo?

Og det er jo ikke sarlig pent,
vel? Sadan at stirre p3 folk.

Men vi ger det alle sammen. Vi
kan nemlig slet ikke lade vere.

”INdr vi passerer et andet men-
neske, er det forste vi registrerer,
om de er ligesom os. Hvis de lig-
ner os, altsd ligner flertallet, sd glider
de forbi vores opmarksomhed. Det
normale legger vi slet ikke marke
til, for det er ikke interessant. Det
er forskelligheden — det anderledes
- vi forst legger meerke til hos hin-
anden,” siger professor 1 psykologi
og forsker 1 menneskelig adferd,
Henrik Hegh-Olesen fra Aarhus
Universitet.

Det er altsd derfor, du kigger.

P4 det merkelige. P3 det ander-
ledes. P4 det, der skiller sig ud. Vi
mennesker putter nemlig ubevidst
hinanden i kasser allerede ved forste
gjekast. Sa faktisk er du helt almin-
delig, nir du glor.

“Det er et helt gene-
relt menster. Dem, vi
meder pa gaden eller
steder pd 1 andre sam-
menhznge, putter
vi straks 1 en kate-
gori for eksem-
pel: Kvinde, ung,
lyst hir. Eller
xldre person,
med rolla-
tor. Eller
dreng,
1 keo-
restol.

Mand med hareskr. Vi kategori-
serer og placerer i en gruppe, og
ser ikke individet. Farst efter noget
tid — hvis vi for eksempel taler med
personen, bruger tid sammen med
personen - treder vedkommende i
karakter og bliver en figur. Kort sagt
- nir jeg lerer dig at kende, bliver
du til dig. Du er for eksempel ikke
lengere bare ham med hareskéret.
Du er Poul. Og nir vi lerer hinan-
den at kende, gir det faktisk forblef-
fende hurtigt med at komme til at
se hinanden, som de personligheder,
vi er,” siger Henrik Hogh-Olesen.

Puttet i bas

Mange med muskelsvind kender til
folelsen af at blive kategoriseret eller
puttet 1 bis ved forste gjekast.

”V1 har alle nogle billeder af],
hvordan andre mennesker er. Men
vi har jo ogsi alle sammen flere fa-
cetter. Det er, ndr vi opdager, at den
anden kunne vere lige som os selv

T e
3 rE

eller miske ligefrem er som os selv,
eller miske interesserer sig for de
samume ting, som vi gor, at det hjel-
per pd vores forstielsen af hinan-
den,” siger Henrik Hogh-Olesen.

Men at glo pd hinanden og pi
det, der er anderledes — det holder
vi nok aldrig op med.

“"Mennesket er et socialt grup-
pevasen og vi vil altid dele os op i
ind-grupper og ud-grupper. Der vil
altid veere nogle, vi identificerer os
med og nogle, vi ikke gor. Kun hvis
vi bliver angrebet af marsmand eller
andre vasener fra det ydre rum, tror
jeg, at vi som menneske-gruppe vil
std sammen mod de, der ikke ligner
0s.”

Men hvordan skal man si som
menneske med et handicap tackle
andres forlegenhed og usikkerhed?

“Hvis jeg skal tage din hind
selv 1 stedet for, at du rekker den
til mig, sd foles det akavet for mig.
Jeg er ikke vant til at skulle gore
sidan - det foles ikke naturligt. Jeg
bliver usikker og vi fir umiddelbart
en anderledes relation, end jeg

er vant til. Og dér ligger

ansvaret for relationen i
startfasen hos perso-

: nen med handicap.
Du kan jo anskue

det sidan, at de

Sl andre er et point

bagude allerede

fra start. Men

du kan hjzlpe
dem med at
komme pd om-
gangshgjde,” siger
Henrik Hgegh
B ,'. Olsen.
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Born mobber ikke pa grund af forskelle, men fordi klassen fungerer darligt,
fastsldr mobbeforsker Helle Rabol Hansen

Er du bekymret for, om dit barn
med muskelsvind vil blive mobbet
i skolen? Si omszt din bekymring
i konkret arbejde for at styrke fel-
lesskabet i den klasse, dit barn gir i.
Som udgangspunkt har handicap-
pede bern nemlig ikke storre ri-
siko end alle andre bern for at blive
mobbet. Mobning er et gruppefe-
nomen, som opstar i klasser, der har
ondt 1 tolerancen, og det kan man
arbejde pa at endre.

Det siger cand. jur. Helle Rabgl
Hansen, der er en af Danmarks fo-
rende eksperter 1 mobning og Ph.d.
stipendiat pd Danmarks Pedago-
giske Universitetsskole. Hun har
skrevet flere beger om, hvordan
man bekemper mobning, og hen-
des udgangspunkt er, at mobning
ikke skyldes, at et barn er anderle-

des, men den kultur der hersker 1
klassen.

Kulturen i en klasse kan vere
preget af tolerance og rummelig-
hed, eller der kan vare en udsteo-

DEFINITION PA MOBNING

Mobning er gruppens systematiske
forfolgelse eller udetukkelse af en
enkelt person pa et sted, hvor denne
person er tvunget til at opholde sig.

Kilde: Helle Rabal Hansen: Grundbog
mod mobning (2005)

delseskultur, hvor nogle bern bliver
mobbet eller holdt udenfor.

“De voksne er ofte optagede af,
at klassen er et sted for lering, men

for bern er en skoleklasse ogsa det
vigtigste sociale tithgrsforhold, de
har. Lykkes det ikke for en klasse
at skabe sammenhold om det at gd 1
samme klasse, sd vil uformelle ven-
skabsstrukturer tage over. Nogle af
dem er gode, mens andre er udstgd-
ningskulturer, som definerer sig ved,
at nogle er udenfor,” forklarer Helle
Rabgl Hansen.

Det er 1 klasser, hvor der er op-
stdet en udstedningskultur, at han-
dicappede born kan risikere at blive
mobbet.

"Jeg tenker ikke anderledes pa
mobning, nir det drejer sig om han-
dicappede bern. Det er klimaet 1 en
klasse, som kan gere et handicap
til noget, man bliver mobbet med.
Men det er ogsd svert at vere et
barn med lavt selvverd i en mob-
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beklasse eller et barn, der
kemper med fedme eller
har anden etnisk bag-
grund,” siger Helle Rabeal
Hansen.

Det er altsd ikke han-
dicappet eller en anden
synlig forskel, der er den
primeare drsag til, at nogle bern bli-
ver mobbet. Men det, der adskiller
barnet fra de andre elever, kan gore
det sarbart og ende med vare det,
de bliver mobbet med, hvis der op-
stir en mobbekultur 1 klassen.

Lille viden om handicappede
Ifolge en helt ny undersggelse fra
Berneridet er mobning et reelt og
alvorligt problem 1 de danske skoler.
Borneridet har spurgt 1.100 bern i
6. klasse, hvordan de oplever mob-
ning 1 hverdagen. Flere end hver
fjerde elev svarede, at han eller hun
var blevet mobbet inden for de se-
neste par mineder, og omtrent hver
tiende elev var blevet mobbet inden
for den seneste mined.

Rapporten nevner ikke handi-
cappede med et eneste ord, og det
er 1 det hele taget svert at finde un-
dersagelser, der specifikt har set pd
sammenhzengen mellem mobning
og handicappede bern. En af de fi
undersogelser, der findes, stammer

og de fortalte selv, at det
skyldtes deres oplevelse af
vaere isolerede i klassen.
Ingen af underse-
gelserne siger imidlertid
noget om, hvorvidt der

fra Storbritannien, hvor forskere i
3r 2000 spurgte en lang rakke bern
om deres oplevelse af at vere han-
dicappet. Forskerne konkluderede,
at en oplevelse af mobning s ud til

at vaere den ting, som mange han-
dicappede bern havde til felles, og
flere af dem havde skiftet skole af
samme grund.

Det er foraeldrene, der
skal vise vejen. Det, de
gor for faellesskabet, er
simpelthen det bedste,

de kan gore for deres

egne born

I Danmark gennemferte Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind
sidste dr en undersggelse af, hvor-
dan 29 voksne med muskelsvind af
typen SMA II trivedes i deres sko-
letid. Nasten hver tredje oplevede
nedsat trivsel i grundskolen med
en klar overvaegt blandt kvinderne,

10 FOR/ZALDRERAD OM MOBNING

@ Tal ikke darligt om dine berns klassekammerater eller om deres foraldre.
@ Stet dit barn i at dyrke mange forskellige bekendtskaber pa kryds og tveers i klassen.
® Sat spot pa usynlige kammerater i dit barns klasse. Barn der ikke navnes, aldrig er med hjemme osv.

@ Opmuntr dit barn til at forsvare den klassekammerat, der ikke kan forsvare sig selv.

var serlige drsager til

mobning af de handicap-
pede bern, eller om de kan vare
mere udsatte end bern uden han-
dicap.

Mere tolerante foraeldre

Helle Rabel Hansens syn pd mob-
ning er som sagt, at drsagen skal
findes i gruppen og ikke hos det
barn, der bliver mobbet eller som
forer an i mobningen. Derfor skal
problemerne ogsi lases ved at sette
ind over for hele gruppen og hjxlpe
den til at blive mere tolerant.

De vigtigste personer i den for-
bindelse er leererne, men i hej grad
ogsd forzldrene.

"Det er forzldrene, der skal vise
vejen. Det, de gor for feellesskabet,
er simpelthen det bedste, de kan
gore for deres egne bern,” fastslir
Helle Rabel Hansen.

Helt konkret betyder det, at for-
xldre til bern 1 den samme klasse
skal veere mere tolerante og forsts,
at klassen fungerer som en mikro-
enhed. Det vil sige, at til fodselsdag

® Giv invitationer til bernefadselsdage hos klassekammeraterne hgj prioritet. Det vil sige serg for, at dit barn sa vidt muligt

tager med til alle fodselsdage.

® Forteel dit barn, at fedselsdagsfester er forskellige, og det er en del af sp@ndingen,

@ Nar du selv hotder fedselsdag for dit barn, sa husk den sociale fodselsdagspolitik: alle, ingen, eller alle piger eller alle
drenge. Denne ordning opfattes som retferdig af de fleste barn.

Prioriter samvaer med de andre foraldre i klassen.

© Stet lereren der prioriterer det sociale liv i klassen.

Brug foraldrerepraeesentanter og skolebestyrelser i antimobbearbejdet.
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skal man invitere alle i klassen eller
alle piger eller alle drenge og ikke
kun nogle udvalgte bern. Det kan
ogsd vere en god idé, at foreldre
af og til inviterer nogle af de bern
med hjem, som ikke ligner deres
egne born, eller som bgrnene ikke
af sig selv gerne vil lege med.

”Og det kan vare smi ting
som at fortzlle sine bern, at hjem
ser forskellige ud, og det er helt
OK, 7 siger Helle Rabgl Hansen.

Hun opfordrer ogsd forzldre
til at udvise stgrre tolerance over-
for hinanden ved foreldremeder
og forpligte sig socialt i forhold til
hinanden.

”Nogle foreldregrupper laver
en masse aktiviteter for den klasse,
deres barn gir i, men aktiviteter er
ikke 1 sig selv sociale, hvis ikke alle
kan vare med. Man skal i stedet
teenke meget bredt og méske sorge
for at hente en familie, der ellers
ikke kunne komme af sted,” siger
Helle Rabel Hansen.

Bland-dig-ikke kulturen
Forzldre er ogsi vigtige som rol-
lemodeller for deres barn. Bernene
skal simpelthen se foreldrene gore
noget for andre.

”Vi trenger til nye normer om
fellesskaber, for vi har en stor bland-

BLA BOG

Helle Rabgl Hansen

dig-ikke kultur. Man kan godt se
andre blive krenket uden at gribe
ind. Det sker ogsd 1 skolen, og det er
altsd en veerdi, man har med hjem-
mefra,” siger Helle Rabgl Hansen.

Jeg taenker ikke
anderledes pd mob-
ning, ndr det drejer sig
om handicappede barn.
Det er klimaet i en
klasse, som kan gore
et handicap til noget,
man bliver mobbet
med

De, der kigger pd uden at blande
sig, bliver kaldt tilskuere af mobbe-
forskerne. De bliver ofte til passive
mobbere, fordi de accepterer, at
andre bliver mobbede, uden at de
selv gor noget for at stoppe det.
Men faktisk har det vist sig, at en
af metoderne til at bryde mobbe-
menstre netop er at lere bern at
blande sig.

”Vimi flytte blikket fra udevere
og ofre for mobning og arbejde med
tilskuerne. Ofrene er list fast og kan
ikke gore noget, men tilskuerne kan
sld kreds om en svag elev og sige, at
her skal der vere plads til alle,” siger

Fedt 1963. Cand. jur og fagspecialist i mobning og bern i skilsmisser.

Helle Rabgl Hansen.

Netop den tankegang ligger bag
et af projekterne.1 den store anti-
mobbekampagne, som Undervis-
ningsministeriet og en lang rakke
organisationer afvikler 1 2008. Pro-
jekt Ridderordning gir ud pi at
gare alle elever i 3. klasserne aktive
i kampen mod mobning og tildele
dem en ridderorden, der skal sym-
bolisere, at de har lov til at stoppe
den mobning, de ser.

Pas pa teenagerne

Selv om det gir godt i en klasse 1
lang tid, kan forzldre ikke bare lene
sig tilbage og tro, at der ikke kan
dukke mobbeproblemer op.

”Nogle klasser udvikler sig fra at
vere ikke-mobbeklasser til at vaere
mobbeklasser. Der sker tit noget,
ndr eleverne bliver teenagere bide
hormonelt og socialt. Der er nogle
bern, som gir meget ind i det at
veare teenager, og det kan skabe nye
menstre,” siger Helle Rabgl Han-
ser.

Sker det, er Helle Rabgl Han-
sens rad, at foreldrene samles for at
finde ud af, hvad de kan gere ved
det.

“Det er meget vigtigt, at foral-
drene ikke undervurderer alarm-
klokkerne, ndr deres bern siger fra.”s

I gjeblikket Ph.d. stipendiat pa Danmarks Padagogiske Universitetsskole, hvor hun forsker i lerernes betydning for barns

mobbemanstre.

Medlem af UNICEF Danmarks barneekspertpanel.

Medstifter af netvarket AMOK, AntiMobbeKonsulenterne

Erfaringer fra arbejde som fuldmagtig i Berneradet og juridisk medarbejder i organisationen Barns Vilkar.

Redaktgr, medforfatter og forfatter til blandt andetMobbedreng”, “AMOR”, “Mobbeland”, “Samvarsklemmen“og “Grundbog

mod mobning”.
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Landsmode pa hjemmesiden

Du kan lese en masse om Muskelsvindfondens lands-
mede 1 pinsen her i Muskelkraft, men du kan se endnu
flere billeder fra landsmgdet — bade af born og voksne
— pa Muskelsvindfondens hjemmeside. Her finder du
ogsa links til billeder og adresser pi det nyvalgte re-
prasentantskab og bestyrelse. Du finder landsmadet pa
www.muskelsvindfonden.dk, klik p4 menupunktet Om
Muskelsvindfonden / Landsmode.

Kob billetter med rabat til Gron
Koncert

Er du medlem af Muskelsvindfonden eller Det Grenne
Crew, har du nu mulighed for at kebe billetter til dette
ars Gren Koncert. Rabatbilletterne kan i ar kun bestil-
les og kebes elektronisk. Prisen for billetterne er 65
kroner pr. stk., og der kan max bestilles 4 billetter pr.
medlem/crew. Man kan vzlge, om man selv vil printe
billetterne, eller de skal sendes med almindelig post.
Uanset hvad man valger, vil hver billet have en unik
stregkode, som betyder, at man ikke blot kan kopiere
billetterne. Sidste bestillings- og betalingsdag er fre-
dag den 20. juni 2008. Du kan bestille dine billetter til
Gren Koncert pd www.muskelsvindfonden.dk, klik pa
menupunktet For medlemmer / Tilbud.
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Muskelbundtet afholdt Minimesse

Muskelsvindfondens seniorgruppe vest - ogsa kaldet
Muskelbundtet - inviterede til minimesse om Velvere
i hverdagen den 12. april 2008 i Muskelsvindfondens
hovedkontor i Arhus. P4 Muskelsvindfondens hjem-
meside kan du lese arranger Erik Knudsens indleg
fra messen og se billeder, klik pd For medlemmer /
Medlemsgrupper / Seniorgrupper.

De sidste navne til Gron Koncert er
offentliggjort

Muskelsvindfonden og Tuborg har lebende offenthg-
gjort navnene pi de kunstnere, der skal spille pa det
dette drs Gron Koncert, og nu ligger hele programmet
klar. Seneste nyt: Magtens Korridorer skal spille pa
store scene, Spleen United og Burhan G pa P4 Spot
Scenen og MC Fight Night vil vare at finde pa plad-
sen. Find mere om navnene pa Gren Koncert pa www.
muskelsvindfonden.dk, klik pA menupunktet Nyheds-
arkiv.

Elektronisk nyhedsbrev

Har du endnu ikke gjort det, sa husk at tilmelde dig
Muskelsvindfondens elektroniske nyhedsbrev, som lg-
bende vil holde dig orienteret om ting, der sker i for-
eningen. Du kan tilmelde dig nyhedsbrevet pa www.
muskelsvindfonden.dk, klik pd menupunktet Nyheds-
arkiv / Tilmeld nyhedsbrev.
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Af Birgitte Majgaard
Foto: Jesper Voldgaard

Traener Esper Boel

fra Ikast Billard Klub
stdr i spidsen for at
fd handicapreglen om
dobbelt stod godkendt
i Den Danske Billard
Union.

Muskelkraft 3/2008

Jysk mester baner vejen

14-drige Patrick Mohr Thomsen er jysk ungdomsmester i billard. Hans klub har
fdet Jydsk Billard Union til at godkende, at han ma bruge to stod, ndr andre md

bruge ét. Nu gdr klubbens ledere efter at fa landsunionen til at sige god for reglen,
sd vejen bliver banet for andre handicappede med hang til et spil kegler

Tkast Billard Klub har fiet lavet en
rampe, og doren er blevet udstyret
med automatisk deribner. Indenfor
ved et oplyst stort grent billardbord
sidder arsagen til de kerestolsven-

lige adgangsforhold og udtenker sit
neste stad. Det er nu fire ar siden,
Patrick Mohr Thomsen forste gang
kom i klubben og straks fik smag
for billard. For hvad han mangler 1
fysisk styrke pa grund af sin muskel-
svind, spinal muskelatrofi type II,

opvejer den 14-drige dreng 1 strate-
gisk tenkning.

“Patrick spiller ikke, han tenker
billard. Han er hamrende dygtig,”
slar hans stolte trener Esper Boel
fast.

De to medte hinanden pd en
campingplads, hvor de opdagede,
at de begge var fra Ikast, og sd gik
snakken. Esper fortalte om, hvordan
han som fertidspensionist og ivrig
billardspiller treener de unge i lkast

Billard Klub. Det fik Patricks far,
Poul, til at sperge, om ikke Esper
kunne prove at lere Patrick at spille
billard. Det ville Esper hellere end
gerne.

Pa det tidspunkt var Patrick ti ar
og brugte mange timer foran com-
puteren.

Det tog lidt tid at finde frem til,
hvordan Patrick kan spille pa lige
fod med de andre billardspillere, for
billard er ikke en del af handicap-
idretten. Derfor findes der heller
ingen officielle regler for, hvordan
handicappede kan deltage 1 sporten.
Men det er Patrick og hans tre-
ner er i fuld gang med at zndre pa.
Forelebigt har de fiet Jydsk Billard
Union til at godkende en handicap-
regel om, at Patrick mi stede to
gange, nir de andre kun m3 stede
én gang.

For fa kraefter

Nir Patrick er 1 kamp, mangler
krefterne til at klare sig med et en-
kelt stad. :

"Jeg bruger ogsa kraften fra sto-
len nu. Det giver lidt ekstra,” griner
Patrick og venter pd, at Esper rej-
ser kegler for ham igen. Han kan jo
ikke selv nd ind pi bordet.

Der er ikke flere unge, der spiller
billard pi turneringsplan, end at de
alle kender lidt til hinanden. Godt
80 1 Jylland, og cirka 300 p4 lands-
plan. Og nér forst de har set Patrick
i aktion, er der ingen tvivl om, at
han har brug for sin handicapregel.

“Forste gang var der nogle en-
kelte trenere og foreldre, der stod
hojlydt og brokkede sig over Pa-

L]
Patrick Mohr Thomsen treener to timer to gange om ugen. Ndr han er til kamp, md hans foreldre paent blive hjemme. Han vil kun have sin treener og sin hjzlper med.

tricks regel, endda mens han spil-
lede. Men jeg bad dem gi uden-
for, for reglen var jo godkendt. S&
holdte de deres mund, og de selv
samme mennesker er siden vendt til
fuld applaus,” forteller Esper.

Mellem spillerne har der aldrig
varet nogen form for misundelse.
De har det rigtig godt sammen og
giver hinanden noget gas. Patrick
taler ikke meget, nir han spiller,
men ordene, der kommer, er fulde
at humor og ironi. Og selv om han
er en forsigtig dreng, der hader
stejle trapper, som skal forceres med
ramper, tager han hellere kampen
med sig selv 1 stedet for at takke
ja til hjelp fra andre. Han vil ikke
bares — 8 bliver han hellere vk fra
turneringer 1 klubber pi forste sal
eller i keeldre.

Men hvis s3 JM eller DM nzeste
gang foregir et af de steder?

'S4 vil jeg overveje det,” griner
Patrick, der godt selv kan hore, at
det lyder vanvittigt, hvis det skal std

1 vejen for hans deltagelse. Men han
vil selv.

Foreldre pa pinebaenken

Det er ogsd Patrick, der har bestemt,
at forzldrene Jeanette og Poul skal
blive hjemme, nir han er ude og
spille kampe. Han har bade sin tre-
ner og sin hjzlper med, og det m4
vare nok. Ligesom kammeraterne
foler han det som et ekstra pres,
hvis foreldrene sidder pi tilskuer-
rekkerne.

De mi 1 stedet nejes med de
drilske sms’er, som hjzlperen sen-
der.

Patrick har tre hjelpere, der alle
passer godt ind i familien. Det er
ikke noget krav, at de kan spille bil-
lard, men de kan nasten ikke undg
at blive fanget af Patricks spil, og de
hjelper gerne Patrick med drilleri-
erne.

”S4 fir jeg en sms, hvor der stdr,
nu er Patrick i semifinalen, 3h hvor
er det speendende. Og hvis jeg for-

master mig til at sperge, hvordan det
gir, fir jeg bare en sms med teksten
uha, uha. De forstdr, at holde mig p3
pinebaenken,” griner Jeanette.

Foreldrene er lykkelige for, at
Patrick har fundet sig godt tilrette
i billardklubben. Det grenne bord
og kammeratskabet 1 klubben treek-
ker ham vak fra computeren og
giver ham et aktivt og selvstendigt
liv, hvor han ikke er athengig af sin
mor og far.

En af hans klassekammerater er
ogsd begyndt i klubben, og Patrick
nyder de to timer to gange om
ugen, som han tilbringer i klubben.
Lige nu er det, hvad han fysisk kan
holde til.

”Derfor var det ogsd hirdt for
ham ved JM. Der havde han otte
kampe, og efter fem er han ved at
vere traet. S4 skal andre holde keen
for ham, nir han ikke bruger den,
for kreefterne rekker ikke,” fortaeller
Jeanette.

Ved semifinalen spillede Patrick
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uafgjort, si der skulle vaere omkamp
til halv distance. Det trak teender ud.
Patrick fik ekstra styrke, fordi kam-
pen var mod erkerivalen Louise, der
ellers altid vinder, nar de to spiller.
Men denne gang vandt Patrick og
sd endda i hendes sidste kamp, for
hun rykkede op 1 voksenrekken.

Ja til rummelighed

Lige nu arbejder Ikast Billard Klub
pé at fi Den Dansk Billard Union
til at godkende handicapreglen, som
Jysk Billard Union altsd har sagt god
for. Og hvis Patricks handicapregel
kunne blive geldende pi interna-
tionalt plan, sd ville han gerne pd
landsholdet eller ende som prof i
udlandet. Men Patrick er realistisk:

“Jeg vil 1 10. klasse og pd HHX.
Jeg vil maske vaere revisor. Noget
med tal 1 hvert fald,” siger han.

Lige nu er han heller ikke vi-
dere begejstret for Den Danske Bil-
lard Union, for han har lige veret
til DM for juniorer, og her blev han
virkelig dukket.

”De ville ikke lade ham stgde to
gange, selv om reglen er godkendt i
Jydsk Billard Union. Og si kan han
jo slet ikke vere med. Men jeg talte
med de andre ledere, og de vil alle
stemme for Patricks serregel, hvis
der bliver en afstemning til lands-
medet. Si selv om Patrick ikke
synes, han fik noget ud af DM, s
var det nu positivt, fordi alle lederne
sagde, at de vil have plads til alle,”
siger treeneren Esper Boel. m

Konventionen, Vedtaget i FN i december 2006 og er tiltradt af

blandt andre Dafiiiark, giver ogsa andre sportsrettigheder til handicap-

pede. For eksempel retten til:

@ At blive stottet af staten
At blive anerkendt'som lige med ikke-handicappede

@ At deltage pa alle niveauer og alle former for sport ogsa sammen
med ikke-handicappede

@ At komme og bruge sportssteder og ~faciliteter som alle andre
At have adgang til hjzlp fra organisationer, der arbejder med
turisme, fritids- og sportsaktiviteter

@ At handicappede bgrn skal kunne deltage i sport og leg i og uden-
for skolen pa lige fod med andre born

,:.;ma:
g o

Kilde: www.playthcgame.org
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Olympisk handicapguide skaber vrede

”Handicappede har en scerlig made at tcevike pa®. Sddan lyder vejledningen til
de frivillige under sommerens OL i Beijing. Otganisationerne raser

En officiel pjece, der skal oplyse
100.000 kinesiske frivillige om,
hvordan de skal behandle handicap-
pede under sommerens OL, vaekker
vrede blandt flere handicaporgani-
sationer.

Med formuleringer som “handi-
cappede er en serlig gruppe”, “han-
dicappede har en serlig made at
tenke pa” og “de kan vere stedige
og kontrollerende” vekker sproget 1
brochuren vrede. Men ogsa grund-
holdningen er fornermende, mener
flere handicapaktorer.

“Det er ikke kun sproget, men

ogsd den grundindstilling 1 2008,
at vi handicappede er en serlig
race. Handicappede kan vere ind-
advendte og stedige - pracis som
andre mennesker,” siger Simone
Apsis fra det britiske Disabled Peop-
les Council til Times Online.
Selvom Kina har 83 millioner
handicappede indbyggere, har lan-
det ikke nogle stolte traditioner for
at betragte handicappede fordoms-
frit eller indrette samfundet, s han-
dicappede kan ferdes frit. Si sent
som 1 maj blev dele af den Kinesiske
Mur for ferste gang gjort tilgenge-

lig for kerestolsbrugere.

Men pi trods af de klodsede for-
muleringer i brochuren ser andre al-
ligevel mere lyst pd sommerens OL-
begivenheder og det sgede fokus pa
handicappede.

“De Paralympiske Lege 1 Beij-
ing vil mere end nogen anden be-
givenhed 1 Kina de seneste 10.000
ir endre kinesernes holdninger til
handicappede,” mener blandt andre
Dame Tanni Grey-Thompson, den
storste engelske medaljesluger hidtil
ved De Paralympiske Lege.

VAV

Flere handicappede vil gerne i arbejde

Ny rapport kortlegger, at 36.000 personer med handicap kunne

komme i arbejde, hvis ellers arbejdsgiverne ville tage imod dem

57 procent af de handicappede i
den arbejdsdygtige alder er i job.
Men endnu flere kunne komme
det. I hvert fald mener hele 36.000
personer med handicap selv, at de
vil kunne klare et arbejde — vel at
merke et arbejde, der indebaerer
de samme skrappe krav som andre
ansatte bliver medt med. Det fast-
slir en undersggelse, som SFI, Det
Nationale Forskningscenter for
Velferd, har gennemfprt. Ud fra
de handicappedes egne skon vil de
36.000 personer kunne levere det,
der svarer til 21.000 fuldtidsjob og
15.000 deltidsjob.

Undersggelsen viser desuden, at
personer med handicap, der er i ar-
bejde, trives lige s godt pd arbejds-
markedet som alle andre. Dog har
de handicappede et hgjere sygefra-
veer, og de er i storre udstrekning
end ikke-handicappede bekymrede
for at blive fyret og efterfolgende
ende helt uden for arbejdsmarke-
det. Jo sterre funktionsnedszttelse
en person har, desto storre er be-
kymringen, viser rapporten.

Derudover fastslir rapporten,
at fleksjob er en rigtig god 1dé til
personer med handicap. Ordningen
fastholder den handicappede pi ar-

bejdsmarkedet i en situation, hvor
personen ellers ville vere overgdet
til passiv forsgrgelse. Fleksjobberne
har ifelge undersggelsen en vea-
sentlig lavere funktionsevne end
handicappede i ordinzre job. Der
er siledes ikke stor forskel 1 funk-
tionsevnen hos fleksjobberne og de
handicappede, der stir udenfor ar-
bejdsmarkedet.

Rapporten bygger pd interviews
med 9.202 tilfeldigt udvalgte per-
soner i alderen 16-64 dr. Det er
Arbejdsmarkedsstyrelsen, der har
finansieret undersggelsen.

VAV

47

Muskelkraft 3/2008




Flest fordele ved forenklede regler

Huis handicapomrddet skal afbyrokratiseres, md organisationerne gove op
med misundelsen over, at nogle vil fa lidt mere end andre

Afbyrokratisering er for tiden et
af de vigtigste ord i den politiske
debat. Ingen kan have noget imod
afbyrokratisering, heller ikke handi-
caporganisationerne. Indviklede og
uoverskuelige regler efterlader den
enkelte borger i et tomrum, hvor
man ikke selv kan kontrollere, om
man bliver behandlet korrekt. Det
gdr ud over alle, men iser gir det
ud over de svageste. Enkle og for-
stielige regler er derfor et mil i sig
selv. Af hensyn til den enkelte bor-
gers retssikkerhed.

Men der er jo som regel en
grund til, at regler er indviklede, og
handicaporganisationerne kan ikke
sige sig fri for at have bidraget gan-
ske betydeligt. Enkle og overskue-
lige regler har nemlig den alvorlige
ulempe, at alt for mange situationer
slet ikke opfanges. Erfaringen viser
desvaerre, at hvis reglerne ikke frem-
haver den ene og den anden og
den tredje helt specifikke situation,
s& lader kommunerne sig alt for let
friste til at smutte uden om 1 situa-
tioner, hvor det ellers var ministe-
rens og Folketingets mening, at der
skulle bevilges hjzlp. Ganske vist har
staten allerede betalt penge til kom-

munerne gennem bloktilskuddet;‘

men de penge bruger kommunerne
gerne pd noget andet. Og uden de-
taljerede regler om kommunernes
pligter er det ogsd umuligt som bor-
ger at vinde en sag 1 ankesystemet.
Og s valger vi de detaljerede
regler alligevel, vel vidende at de
bliver mere indviklede og mindre
overskuelige, og vel vidende at de
forringer overblik og retssikkerhed.
Hyvis vi som handicaporganisatio-
ner skal give afkald pd detaljerede
og indviklede regler, er vi nedt til

at sikre os en anden form for vern
mod lemfzldig administration i
kommuner og ankesystem. Det er
ikke s indlysende, hvordan man ger
dét.

Overblikket forsvinder

Indviklede regler kan imidlertid
ogsd skyldes et politisk gnske om
storst mulig ensartethed og retfeer-
dighed. I hvert fald pd overfladen er
det jo noget, vi alle sammen gir ind
for; men som regel forudsetter ens-
artethed og retfeerdighed, at der ind-

_fares sd voldsomt detaljerede regler,

at al snak om afbyrokratisering ma
forstumme, og den fulde ensartet-
hed og retferdighed opnis alligevel
ikke. Allerede af den grund at den
er umulig at ni, vanset hvor meget
man forseger.

“...Ndr Folketinget
forsoger at afbyrokra-
tisere, sd bliver det
undergravet af kom-
munerne selv. Kommu-
nerne dumper i afbyro-
kratiseringstesten.”

Og si er spergsmilet, om det
er i vores interesse at tilstreebe den
storste mulige ngjagtighed i enhver
beregning, nir omkostningen er, at
vi selv og andre mister overblikket
over de regler, der gelder for vores
omride.

Da politikerne indfgrte mer-
udgiftsreglerne efter servicelovens
§ 100, havde man netop et gnske
om at skabe en robust ydelse med

en begransning af byrokratiet. Der-
for blev der et meget langt inter-
val mellem fra 500 kr. pr. mined til
1.749 kr. pr. mined, som alle sam-
men giver samme merudgiftsydelse
= 1.500 kr. pr. mined. Meningen
var, at ndr ydelsens storrelse er uzen-
dret, s kunne man undgi en masse
indviklede beregninger, og hvis der
ikke var udsigt til at nd over 1.749
kr. pr. mined, si kunne man sidan
set standse regnemaskinen, nar der
var sandsynliggjort merudgifter for
501 kr. Handicaporganisationerne
var helt enige 1 politikernes betragt-
ninger.

Men alligevel gik det anderledes
end forudsat.

Overkompensation

Kommunerne gik med szdvanlig
stor nidkarhed op i at regne helt
ngjagtigt, helst med tre decimaler,
uanset om det var ganske uden be-
tydning for ydelsens storrelse, om
man sandsynliggjorde merudgifter
pd 600 eller 1.200 kr.

Men en del borgere fulgte fak-
tisk politikernes intentioner og ng-
jedes med at sandsynliggere mer-
udgifter nok til at nd op over 500
kr. pr. mined, sd ydelsen pd 1.500
kr. blev udlest. Herved sparede de
kommunerne for administration;
men takken var, at en stribe kom-
muner lod sive til pressen, at her var
der altsd en ydelse, hvor nogle bor-
gere fir en betydelig overkompen-
sation. Hvilket de strengt taget ikke
vidste noget om. Og hvis der fore-
kom en overkompensation, var det
et fuldt bevidst valg fra politikernes
side for at undgi byrokrati.

Journalister fra flere forskellige
aviser, inkl. Ritzaus Bureau, inter-
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viewede kommuner, som fortalte
om denne forferdelige overkom-
pensation, men de nzvnte ikke, at
der ogsa forekommer en underkom-
pensation. Hvis man f.eks. sandsyn-
liggar merudgifter for mindre end
500 kr. pr. mined, fir man slet in-
genting. Hvis man f.eks. sandsynlig-
gor merudgifter mellem 2.000 og
2.249 kr., far man stadig kun 2.000
kr. Og hverken aviser eller kom-
muner nzvnte det fuldt bevidste
politiske valg, der var truffet for at
begranse administrationen. .

Umodne aktorer?

Journalister fortsatte til Folketingets
medlemmer med den forferdelige
afslering af overkompensation, og
folketingsmedlemmer roterer jo —
ud og ind af Folketinget — og rundt
mellem forskellige emner — sd 1
mellemtiden havde partierne nye
folk pd omridet, som intet huskede
om Folketingets sympatiske inten-
tion om at undgd byrokrati, s de
mente bestemt, at det var en fejl i
loven, og at den overkompensation
mi fjernes, nir loven revideres.

Og sa er spergsmilet, om akto-
rerne overhovedet er modne nok til
og har format nok til at afbyrokra-
tisere?

Kommunerne himler op om i
tide og utide, at de pilegges store
administrative opgaver af staten,

men ikke desto mindre legger de
selv et lag ekstra administration
oven pd de administrative opgaver
de fir af staten. Det kunne de jo til
en starte holde op med. Og nar Fol-
ketinget forseger at afbyrokratisere,
s bliver det undergravet af kommu-
nerne selv. Kommunerne dumper i
afbyrokratiseringstesten.

“0g sa er sporgsmalet,
om aktorerne over-
hovedet er modne nok
til og har format nok
til at afbyrokratisere?”

Folketingspolitikere husker
dbenbart ikke baggrunden for deres
egen lovgivning, og det er miske
ogsa svert at forlange; men alligevel
er det altsd en forudsetning for af-
byrokratisering, at de vedstér sig de
uligheder, der kan opsti, og som er
prisen for afbyrokratisering. Folke-
tinget dumper ogsa.

Misundelsen ma vige

Handicaporganisationerne holder
for si vidt fanen hejt, for det er
vore medlemmer, der betaler by-
rokratiets pris i form af manglende
overskuelighed og ringere retssik-

kerhed. Meen nir man s oplever, at
personer med merudgifter pi 1.600
kr. om mineden besvarer sig over,
at merudgiftsydelsen pd 1.500 kr. er
den samme som for dem, der har
merudgifter pd 600 kr., er sporgs-
milet alligevel, om der overhovedet
er grobund for afbyrokratisering hos
nogen af de involverede parter.

Jeg mener dog ikke desto min-
dre, at der er store fordele i en
forenkling af reglerne pd handica-
pomridet. Merudgiftsydelsen og
handicapbilerne er de mest neerlig-
gende kandidater til en regelforenk-
ling.

Vi kan ganske vist ikke acceptere
forenklinger, som skaber lemfal-
dighed i kommuner og ankesystem;
men vi bor kunne leve med, at én
gkonomisk handicapkompensation
ikke ngdvendigvis svarer helt ngjag-
tigt til udgiften, hvis vi til gengaeld
kan undgéd en masse byrokrati og en
masse beregninger, og hvis det er
sidan, at afvigelsen lige sd ofte forer
til overkompensation som til under-
kompensation.

Vi mi vare store nok i handi-
caporganisationerne til at bekempe
den lille misundelse over for dem,
der fir en smule overkompensation,
nér det sker for den feelles sag, at vi
alle vil have fordel af enklere regler
og mindre administration. "
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Ny leder pa Musholm Bugt Feriecenter

55-drige Jens Peter Jensen er ansat som ny leder af Musholm
Bugt Feriecenter. Jens Peter kommer fra Sorg, og han har en
fortid som organisationskonsulent og
souschef i fagforbundet 3Fs oplysnings-
afdeling. Her har han veret forstander

og ansvarlig for flere af forbundets kur-
| suscentre, blandt andet i Svendborg.
| Jens Peter Jensens erfaring falder saledes
| godt 1 trdd med de visioner og strate-
| gier, som bestyrelsen for Musholm Bugt
Feriecenter har lagt for fremtiden. Han
begyndte pa sit nye job 1 Musholm midt

1 maj.

Nyt sommersjov til bornene

Fra naste sommer er Muskelsvindfonden tilbage med en solid
omgang underholdning for bern.

I samarbejde med Danmarks Radios Big Band og DRs B&U
afdeling inviterer Muskelsvindfonden til cirkusforestilling med
kendte vaerter og figurer fra DRs bgrneunivers. I forste omgang
bliver et stort cirkustelt med plads tit 2.000 tilskuere sliet op 1
Arhus og Kebenhavn over en periode p3 fem uger i sommerfe-
rien 2009. Onsket er, at cirkus showet skal vaere en tilbageven-
dende sommerbegivenhed, og derfor indgir det ogsa 1 planleg-
ningen, at flere andre byer i landet sd vidt muligt skal med pé
turnéplanen i drene fremover.

Cirkusforestillingerne vil indgd som en del af DR’s live-som-
merudsendelse Sommer Summarum pid DR 1.

Skolens storste udfordring

Der skal vere plads til alle i den danske folkeskole, fastsatter
loven. Men én ting er paragraffer — noget andet er hverdagens
virkelighed. Her oplever mange, at der ikke altid er lige god plads
til forskelle, og den inkluderende skole, som ogsd er titlen pd en
ny bog, er tidens sterste udfordring, mener Rasmus Alenker, der
har redigeret bogens bidrag fra en lang reekke eksperter.

Ifolge Rasmus Alenkeer handler inklusion ikke kun om at rumme
og integrere, inklusion handler om det enkelte skolebarns ople-
velse af at veere en naturlig og verdifuld deltager i et socialt og
et fagligt fellesskab. Og den bevegelse er en sver gvelse, fastslar
han.

Bogen er en grundbog i inklusion, og den beskriver begrebet
ud fra bide historiske, sociologiske, organisationspsykologiske og
pedagogiske vinkler. Den henvender sig dels til fagpersoner in-

denfor skoleverdenen, men ogsi til andre, der har lyst til at vide
mere om inklusion pi det teoretiske plan.

Senere pa dret og igen i 2009 udkommer endnu to beger i serien
om den inkluderende skole. Her bliver fokus lagt pd inklusion i
praksis og pa inklusion ud fra et ledelsesmaessigt perspekiv.

Danske erfaringer i massevis i Marseille

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind var repraesenteret med
ikke feerre end otte medarbejdere pd Sth. International Rehabi-
litation Conference on Neuromuscular Diseases, der blev atholdt
1 Marseille fra 30. maj ¢il 1. juni.

Cheflege Jes Rahbek deltog med et opleg om de danske erfa-
ringer med livskvalitetsmal, mens fysioterapeut Birgit Steffensen
fortalte om EK-skalaen, Egen Klassifikation, som hun udviklede
1 forbindelse med sit Ph.D. studie til vurdering af drenge med
Duchennes muskeldystrofi.

Derudover deltog fysioterapeut Ida Fleytrup med en poster om,
hvorvidt personer med dystrofia myotonica bliver fulgt ved le-
gekontroller 1 henhold til det skandinaviske konsensusprogram.
Fysioterapeut Susanne Bertelsen havde en poster med, der sxtter
fokus pd, om personer med facio-scapulo-humeral muskeldystrofi
har flere smerter end deres raske pirerende, mens fysioterapeut
Ulla Werlauffs poster fortalte om sammenhangen mellem funk-
tionsevne og muskelstyrke hos voksne med spinal muskelatrofi.
Samme gruppe er i fokus hos ergoterapeut Anny Madsen, der i
Marseille fremviste en poster om, hvordan disse personer ser sig
selv og finder mening i tilverelsen.

Derudover satte fysioterapeuterne Bente Kristensen og Birgit
Werge spot pa de vanskeligheder, som kvinder med muskelsvind
har med at benytte offentlige toiletter.

Mennesker og dyr blander celler

Premierminister Gordon Brown kalder det en moralsk sejr, at
Storbritannien som et af de fi lande i verden nu har lov til at
blande celler fra menneskelige fostre og dyr til brug i stamcel-
leforskningen.

Og miske falger Danmark efter naboerne mod vest. I hvert fald
mener to medlemmer af Det Etiske Rid herhjemme, at ogsd dan-
ske forskere ber have lov til at studere, hvordan den menneskelige
arvemasse opferer sig i dyrezg, skriver Berlingske Tidende.
Stamcelleforsker ClausYding Andersen fra Rigshospitalet mener,
at det vil fordyre behandlingen af alvorlige sygdomme i Dan-
mark, hvis ikke forskerne fir lov at kopiere briterne.Til efteriret
inviterer Det Etiske Rad til hering om emnet.
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AF EVALD KROG, FORMAND FOR MUSKELSVINDFONDEN

De svage finansierer de svage

Det minder egentlig mest om den gamle Storm P-tegming, hvor
manden fodrer hunden med dens egen hale. Men den slags kan
ogsa forekomme 1 virkeligheden, og sa kaldes det for satspuljen.

Helt tilbage 1 1990 aftalte alle Folketingets partier (minus Frem-
skridtspartiet) at tage toppen af den arlige regulering af overforsels-
indkomsterne, f.eks. fortidspensionerne. Disse penge skulle 1 stedet
anvendes til andre gode formal, f.eks. forbedringer for folk med et
handicap eller hjemlese eller prostituerede osv. Alt sammen gode
og fornuftige formal, som vi bestemt ikke kan have noget imod.

Det blev samtidig aftalt, at pengene skal fordeles helt uden om
Folketinget af en “privat” klub, der kaldes satspuljepartierne, og
som er de partier, der lavede aftalen i 1990. Ganske vist er der
sket et par ®ndringer 1 sammenstningen, si Centrum Demo-
kraterne og Kristen Demokraterne ikke er med mere, men nye
partier som Dansk Folkeparti og Ny Alliance er til gengzld blev
optaget i det lille lukkede selskab. Enhedslisten er ikke med.

Nar der er enighed 1 klubben, er pengene fordelt, og beslutnin-
gen skal ikke diskuteres eller vedtages 1 Folketinget.

Nettoresultatet af hele mangvren er, at de forbedringer, der lo-
bende gennemfores for samfundets svage grupper, finansieres
fuldt ud af — samfundets svage grupper. Der er simpelt hen etab-
leret et lukket kredsleb, sa de gvrige skatteydere friholdes for at
betale til samfundets svage. Unzgtelig en besynderlig form for
solidaritet. Og det er her, Storm P kommer ind i billedet.

Konstruktionen betyder ogsd, at man som fertidspensionist —
maske, maske ikke — fir kompensation for prisstigninger, sa man
kan opretholde uzndret levestandard; men man fir 1 hvert fald
ikke del i den velstandsstigning, der generelt sker i samfundet,
og som udtrykkes ved, at folk generelt fir lonstigninger, der er
hgjere end prisstigningerne. Der er sket en betydelig velstands-
stigning 1 det danske samfund siden 1990; men den er ikke kom-
met folk med f.eks. fortidspension til gode. :

P P DANMARK

UDGIVERADRESSERET
MASKINEL MAGASINPOST

Id.nr. 46335 Muskelsvindfonden - Kongsvang Allé 23 - 8000 Arhus C

Foto: Seren Holm/Chili

Efter 18 dr med satspuljen har vi vaennet os tl, at den er en god
ting, og vi glaeder os hvert ar, nar der afsettes penge til nogle af
de formadl, vi arbejder for. Senest blev der f.eks. afsat penge til
forbedring af hjzlpeordningen, og nar satspuljen for 2009 skal
fordeles, er det sandsynligt, at der afszttes penge til forbedring
af handicaphjzlpernes lan- og arbejdsvilkar og til forbedring af
merudgiftsydelsen, f.eks. s3 man kan beholde den, nir man bliver
65 ar. Der er mere end 1 mua. kr. i puljen na=ste gang.

Det vil vi glede os over. Politikerne vil rose sig selv for at have
afsat penge til de mange forbedringer. Og pressen forteller os
ikke, hvor pengene kommer fra, for pressens historiske viden er
kort. Jeg husker endnu TV-Avisens dekning, da satspuljen for
2008 blev fordelt: De fortalte en historie om, at regeringen havde
ibnet den store tegnebog, men TV-Avisen glemte, at det ikke var
regeringens egen tegnebog, som regeringen havde dbnet.

Derfor kan der vere god grund til, at vi jeevnligt minder os selv
og hinanden om, at vi altsd selv betaler, fordi den arlige regule-
ring af f.eks. fortidspensionen blev forringet dengang for 18 ar
siden. Og takken for de mange rare penge til gode formal skal
naturligvis rettes til dem, der betaler.

Dybest set synes jeg, det er en ser form for “solidaritet”. Og jeg
synes egentlig ikke, det er urimeligt at kreve, at de penge der
bevilges til gode formal bliver finansieret af alle skatteydere og
ikke kun af den lille gruppe, der har mindst at gere godt med 1
deres daglige skonomi. Oven i kebet fojer Folketinget spot til
skade, nir de samtidig gennemfeorer skattelettelser pa en made, sa
der ingen ting er tl fortidspensionisterne.

Vores penge er dbenbart meget vigtige for samfundets gkonomi,
sa til gengeeld kan vi sd glaede os over, at vi er sa verdsatte, og at
det er os, der holder samfundet i gang.




