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Gadesjoverne - Ringsted Handicapdag blev et tillgbsstykke,
og arrangementet vender filbage hvert andet &r

\illeli Jakobsen
etirelsesmedlem, Muskelsvindfonden

ingsted Handicaprad stod sammen med DH
ingsted i spidsen for en dag med fokus pa
handicappedes muligheder. Milet med dagen var
at seette spot pa de mange muligheder, der er i
livet — ogsa nar man lever med et handicap.

Dagen bgd pé blandt andet kgrestolsras gen-
nem byen for politikere, ligesom der var kgre-
stolsdans, opvisning af hjeelperhunde, masser af
boder og andet g@gl pa programmet.

Forud for dagen havde DH og Ringsted Han-
dicaprad udskrevet en skolekonkurrence, der
henvendte sig til elever fra 0. til 10. klasse i alle
kommunens skoler. Konkurrencen havde felles-
titlen "Fortel om handicap”, og eleverne kunne
vaelge mellem tre underemner: Min ven sidder i
kgrestol, en gatur som blind fra Ringsted Kongre-
scenter til Politistationen i Ringsted og skriv om
et handicap: Hvilke muligheder har mennesker
med handicap i Danmark.

Der blev i alt udloddet tre premier, én til 0.-3
klasse, én til 4.-7. klasse og én til overbygningen.
Dommerkomiteen var begejstrede over kvaliteten
af opgavelgsningen hos de elever, der deltog, og
de tre vindere blev offentliggjort pa handicapda-
gen.

Blandt de yngste elever vandt Rasmus fra 2.
klasse. Han havde lavet et lille haefte, hvori han
med tegninger og tekst beskriver, hvad han vil
foretage sig med en ven i forskellige situationer.
Hver side i hzftet indeholder en tegning og en
tekst over temaer a la: "Hvis jeg havde en ven,

der manglede et ben, sd kunne vi bare hinke”.
Dommerkomiteen roste den tilgang, som ligger
i Rasmus’ Igsning: Her handler det ikke om be-
gransninger, men om at se muligheder.

I mellemgruppen vandt Sasha med den rg-
rende historie "Opdagede fgrst kerligheden
efter en bilulykke”. Historien er skaret som en
ugebladsnovelle men udmearker sig ved sin for-
staelse af, at nar det gaelder keerlighed, er det lige
meget om den ene af parterne kgrer pa hjul eller
gar.

I zldstegruppen blev det Elisabeth fra en
skole for udviklingshzemmede, der vandt. Hun
skrev om og fotoillustrede en historie om to af
hendes veninder, der er kgrestolsbrugere og har
brug for hjelpere hele tiden. Projektet skiller sig
ud ved at tage andre medier end skriftlighed i
brug og derudover fortjener det ros for at blive
gennemfprt, selv om Elisabeth selv har et mentalt
handicap.

DH Ringsted og Ringsted Handicaprad anbe-
faler handicaporganisationerne i andre kommu-
ner at spsette lignende projekter. Mulighederne
for at fa bern og unge til at beskaftige sig med
emner omkring handicap er store, men det krze-
ver god planleegning. For at fa sa mange skoler
som muligt med, bgr konkurrencen meldes ud
senest 1 august, ndr et nyt skoledr begynder, sa
konkurrencen kan komme med i skolernes ars-
planlegning.
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Tombola-Knud
takker af

Efter 26 ar karer Knud Jensen tombolavognene i garage.
27.1563.447 kroner har aktiviteten omsat for fra 1984 til 2008

n A.Voldgaard
elene Bagger

26 ar er lang tid. Fakt1§ ksa ~ forteller han. faet en vis rutine i, hvordan da-
lenge at Knud Jens n fra Det er med andre ord et livs- gene skal ga. Men man skal jo
Hobro nzsten ikke kan hy vaerk som den nu 64-ar1ge overleve, sa mon ikke jeg finder
hvad han fik tiden ti ; erl%mjmg siger farvel til. e Ppa noget.”

fgr han kom pé dei “Og det er med en stor _portlon ~ Det er ikke Knud Jensens mu-
skaffe en tombolav ‘vemod, indrgmmer han ~ skelsvind, der sztter en stopper

”Jeg lavede nok ikke sa meget, det er hge nu ikke let - for det aktive liv. Det er deri-
for pa det tidspunkt var jeg fy- stille sig, hvad al de skuds-  mod den Parkinsons sygdom,
sisk meget darlig. Men da j jes: sa  tid, der komm . som pludsehg dukkede:o o

kom i medi 1 ehandli ng o-, -,I‘ i Qg det
pludselig fik en m ;

sh var jeg sikk

ville bruge

~ midle

SKELSVINDFONDEN TOMBOLA

tandamudo 2000




Fremover regner Knud Jensen med at vise sig,
ndér Muskelsvindfonden holder landsmgde.
Hvad han skal fylde tiden ud med efter alle
drene med tombolaen, ved han endnu ikke.

endnu, for det gar jo sa godt
med min muskelsvind, sa det
her er lidt en streg i regningen.
Men jeg kan ikke skrive ordent-
ligt mere, og jeg har svaert ved
at styre mine bevegelser, sa
derfor har jeg besluttet, at jeg
er ngdt til at holde op nu. Det
kom lidt bag pa mig, men som
én sagde: Jeg skal vaere glad for,
at det ikke er alzheimers, for
det er bedre at spilde en halv
gl, end at glemme hvor den
star,” siger han smagrinende.

Gildesalen er fyldt

Knud Jensen fik diagnosticeret
muskelsvind, Myasteni Gravis,
tilbage i 1976, og har veret
medlem af Muskelsvindfonden
stort set lige siden. Da han fik
den tanke at tjene penge til for-
eningen ved at szlge lodsedler,
lagde han et budget, som han
efterfplgende fremlagde for
fondens bestyrelse. Og dermed
var han ikke leengere alene om
at synes godt om ideen.

Han kgbte en vogn, som det
farste ar blev placeret pa mar-
kedspladser ved byfester og
andre steder, hvor han kunne fa
lov at stille den op, og det lykke-
des at fa penge i kassen.

"Der meldte sig nogle flere
mennesker, der ogsa havde
interesse i at stgtte Muskelsvind-
fonden, og i lgbet af nogle ar
var vi en fast skare, som kgrte
ud til alverdens byfester. Vi fik
stille og roligt fat i nogle flere
vogne, og i dag har vi syv tom-
bolavogne, to skydebode og én
enkelt bod med boldspil,” for-
teeller han.

Nar vognene ikke er pa tur
rundt i sommerlandet —

enten til markeder og byfester
eller pa parkeringspladser

ved landets storcentre, star de
hjemme hos Knud Jensen i
Hobro. Han bor pa et nedlagt
landsted, og her er god plads.
Gildesalen har i alle arene gjort
det ud for varelager, og det er
ikke smating, der har vaeret via
hans matrikel.

"Det har jo veeret naesten mere
end et fuldtidsjob at passe tom-
bolaerne, for ud over at de skal
fragtes til forskellige dele af lan-
det hver uge, sa skal der ogsa
kgbes varer hjem og deles varer
ud. Men vigtigst for mig er selv-
folgelig, at det har givet penge
til Muskelsvindfonden hvert ar,”

- siger han.

Varene er blevet dyrere

Tallet for 2009 er endnu ikke
gjort op, men fra 1984, da den
forste tombolavogn kegrte ud

i sommerlandet og til og med
2008, har aktiviteten omsat for
ialt 27.153.447 kroner. Fra det
belgb skal traekkes udgifter

« til bide vognene og pramie-

varerne. I 1984 blev der omsat
for 9.208 kroner -1 2008 for
748.411 kroner. Det bedste ar
nogensinde var &r 2000, da der
blev omsat for 1.132.030 kro-
ner.

"Der bliver stadig omsat for

pent meget, men overskuddet
er ikke leengere sa stort, som
det var engang. Det haenger
sammen med, at lodderne stort
set koster det samme, som da vi
begyndte. Fire for 10 krone og
ti for 20 kroner. Men varerne
er til gengald blevet dyrere at
kgbe hjem.”

Fremtiden er uvist

Hvad der skal ske med alle
tombolavognene ved hverken
Knud Jensen eller Muskelsvind-
fondens direktgr, Henrik Ib
Jorgensen. Knud Jensen haber,
at der kan findes en lgsning, sa
en eller flere andre ildsjele kan
tage. Men det bliver ikke let,
erkender han. Og det samme
siger direktgren:

”Knud har gennem alle drene
ydet en formidabel indsats for
Muskelsvindfonden. En indsats,
som vi er meget, meget taknem-
melig for. Det bliver meget veert
at finde en erstatning for hans
store engagement. Derfor har
vi endnu ikke helt besluttet,
hvad der fremover skal ske i
forhold til tombolaen,” siger
Henrik Ib Jgrgensen. —a

@ Muskelkraft 4/2009




SP@RGSMAL 1:

Du meder en pige/en fyr pd et diskotek. Han/hun er bare for lcekker!
Men hun/han sidder i en kerestol...

Hvad ger du?

a) Du giver dig til at flirte vildt og uhcemmet med hende/ham
b) Du siger: "Hvor er det fedt, at de har lukket dig ud!”
¢) Du siger: "Hva s&, smukke, skal vi snave?”

Er du freesh

SPORGSMAL 5:

Du gdr pd gaden og pludselig kommer en stor skaldet mand
med tatoveringer pd arme, heender og hals Izbende imod dig
irasende fart.

Hvad ger du?

a) Tcenker: "Shitt Hvorndr kommer mon resten af taeskeholdet?
b) Raber: "Fed tusch, mand - hvem har lavet den?”

¢) Teenker: "Han har serme travit...”

v

eller fuld aof fordomme?

Publikum p& Grgn Koncert scorede point pd& at quizze om fordomme

0 procent af koncertgae-

sterne pa Grgn Koncert
kunne efter festen huske, at
Plads til forskelle var det bud-
skab, som Muskelsvindfonden
i ar havde med pa de otte kon-
certer. '

Det viser en spgrgeskema-
undersggelse som analyse-
firmaet Webpol har lavet for
Muskelsvindfonden efter Grgn
Koncerti ar.

- Muskelsvindfondens vision
om at skabe plads til forskelle
er et budskab, der passer fint
ind bade i forhold til de mange
frivillige pa Grgn Koncert og
i forhold til publikum. Og det
er et budskab, som vi er rigtig
stolte af at have sendt ud til
en masse mennesker via som-
merens indsamlingsaktiviteter
bade pa Grgn Koncert og pa
Cirkus Summarum,” siger Mu-
skelsvindfondens direktgr, Hen-
rik Ib Jorgensen.

160.000 koncertgzester be-
sggte i ar en af de otte Grgn
Koncert-pladser, hvor bud-

skabet om at skabe plads til
forskelle udover at figurere pa
hegnsbannere, prisbannere
og crew-t-shirts, blev sendt ud
over scenekanten med et hu-
moristisk tvist, da konferencier
Jacob Haugaard indtog scenen
med hunden Mops i special-
fremstillet og fjernstyret kgre-
stol.

Ikke mindst scoreteltet, Mu-
skelsvindfondens nye aktivitet
pa koncertpladserne, blev
en "budskabs-booster”. Her
kunne publikum score — ikke
hinanden, som nogen troede
- men point ved at svare pa
sporgsmal i en lille quiz om
fordomme. Alt sammen mest
for sjov, men naturligvis med
et bagvedliggende gnske om at
fa publikum til at teenke over
egne fordomme i forhold til
mennesker, der har et handi-
cap eller en anden etnisk bag-
grund, religion eller
seksualitet end een selv.

Formélet med quiz-
zen var at fa publikum i

tale og ikke mindst at fa delta-
gerne til at tale med hinanden,
mens de svarede pa quizzens
sporgsmal. Og det mal lykkedes
over al forventning. Scorekort,
praemie-badges og t-shirts med
tekster som "Muskler —it’s so
last year”, "Jeg fik hjernen -
musklerne gik til anden side”,
og "Den kan tale”, rgg over
disken i en fart, sa de frivillige
i scoreteltet havde svert ved at
fplge med efterspgrgslen.

- Det var ubetinget en stor
succes og understreger, at Mu-
skelsvindfonden ogsa fremover
skal bruge den platform, som
Gron Koncert er, til at sende
klare holdningspraegede bud-
skaber ud, ” siger Henrik Ib
Jorgensen.

Lees mere om sommerens indsam-
lingsaktiviteter pd side 15

)

Den kan tale

Musxusvmnrormm
143 1 oy
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160.000 gcester til Grgn
Koncert og 67.000 solgte
billetter til Cirkus Summa-
rum!

adan ser en nzermest lykke-
lig status ud for sommeren
2009 i Muskelsvindfonden.
Signe, Cirkeline og alle deres
venner fra DR’s bgrneunivers
bjergtog publikum i Cirkus
Summarum, mens koncert-
gaester og anmeldere pa Grgn
Koncert fik en gave, de slet
ikke havde regnet med,
da en lenge savnet
' Sanne Salomonsen gik

ﬁ L pé scenen sammen med
x

Foto: Helene Bagger, jakob Boserup
og Jan Jul
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>
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Cirkeline

1108 - sikkensommer!



Cirkus Summarum vender filbage i 2010
og Grgn Koncert meldte for andet &r i fraek

7.000 solgte billetter til arets nye store sats-

ning, Cirkus Summarum, betyder, at bgrne-
familierne godt kan glede sig til en ny omgang
Cirkus Summarum i 2010.

"Néar man tenker pa, at hverken DR Big Bandet
eller Muskelsvindfonden har lavet cirkus for, er vi
super stolte af arets resultat. 67.000 solgte billetter
svarer til en belegning pa 80 % over de 41 fore-
stillinger”, siger direktgr i Muskelsvindfondens
indsamlingsafdeling, Theis Petersen.

Overskuddet fra Cirkus Summarum gar til
Muskelsvindfonden og forventes at blive
minimum en million kroner i ar.

"Det ma betegnes som mere
end tilfredsstillende for et helt
nyt koncept det fgrste ar. Cirkus
Summarum har bevist sit store
potentiale og berettigelse som leve-
randgr af kvalificeret underholdning
i bgrnehgjde. Der har varet en over-
veldende energi omkring hele pro-
jektet,” siger Theis Petersen.

Et historisk spring

Ogsa i DR er der stor tilfredshed
med afviklingen af Cirkus Sum-
marum.

"Det har veret et historisk
stort spring for DR at med-
virke i en sd utraditionel cir-
kusforestilling. Det ma siges
at have flyttet greenserne for,
hvad der normalt kan lade sige
ggre i DR’s bgrne-universer, og vi
er lykkelige for, at bgrnefamilierne
har bakket sa flot op om forestillin-
gen,” siger Birgitte Fredsby, der er
chefredaktgr i B&U.

udsolgt i Valby

"Bgrn fortjener kvalificeret og xgte musik og
det har veret forrygende for DR Big Bandet at
formidle det i samspil med Hr. Skaeg, Cirkeline,
Bamse og alle de andre. At spille for bgrnefami-
lierne med sa tet og intens kontakt, som man
opnar i Cirkus Summarum, har oversteget alle
vores forventninger,” siger Chris Minh Doky, som
er kunstnerisk konsulent for DR Big Bandet.

Udsolgt i Valby — igen
Ogsa Grgn Koncert fik sat et flot
punktum for arets otte koncer-
ter. For andet ar i traek blev der
meldt alt udsolgt i Valbypar-
ken efter en koncert-turne
med et temmeligt regn-
fuldt vejr.
I alt 160.000 koncert-
gaster festede igen-
nem til et steerkt mu-
sikprogram og hyldede
konferencier, Jacob Haugaard,
der kunne fejre 20 ars jubileeum
pa Grgn Koncert.

- Grgn Koncert har veret en suc-
ces i ar. Publikum tog godt i mod
den progressive programsatsning
og pa trods af vejret opnaede vi
et publikumstal et stykke over det
forventede. Det betyder, at Muskel-
svindfonden kan opretholde sit ak-

tivitetsniveau i det kommende ar,”
siger direktor i Muskelsvindfonden,
Henrik Ib Jgrgensen.

Se billedreportagen fra Grgn Koncert side 12
Lees om Plads til forskelle kampagnen sidel O
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sommer med
Hr. Skaeg

Sommeren igennem har Mikkel Lomborg,
bedre kendf som Hr. Skoeg fra
bgrneudsendelsen Skaeg med Ial,
st&et i manegen i Cirkus Summarum.
Men hvern er han egentlig, manden med det
koempe lange skoeg og hang fil tal”?
Vi har stillet ham 10 skarpe spargsmdl

e Muskelkraft 4/2009
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%" 10 hurtige fil Hr. Skceg

% Hvor mange timer arbejder du om dagen?
* “Mens jeg laver cirkus, arbejder jeg fem timer

Hvem er din bedste cirkusven? B
“Det er faktisk lidt tys-tys. Men def er de 10

om dagen. Men jeg er jo i virkeligheden hele
fiden p& arbejde, fordi jeg hele tiden er ved at
gro mit skaeg laengere. S& p& en méde har jeg
aldrig fri.”

Hvad er dit yndlingsbogstav?

“Jamen jeg skal faktisk til at lave skceg med
bogstaver, s& det mé veere..... 8. N&h nej. Det
md veere M - for Mikkel og for Meget Mere af
alt Muligt andet.”

Hvordan er det at mgde bgrnene live?

“Det er det bedste i verden. Det er meget
bedre at voere sammen med rigtige barn end
et kamera. Bgrn svarer igen og blinker med
aginene, det er dejligt. Det gar et kamera ikke.”

cirkusb@rn. De er s& dejlige at vaere sammen
med, og mens vi gvede blev vi rigtigt gode
venner, synes jeg.”

Har det vaeret Icererigt at vaere cirkusartist?
“Det har veeret helt vildt icererigt, Det er noget
helt andet at lave cirkus end fiernsyn, for p&
fiernsyn kan man jo bare lave det om, hvis
man laver en fejl. Foran publikum har man kun
én chance for at ggre det godt, og det er en
udfordring men ogsa rigtigt sjiovt,”

Hvorfor har du fGet den interesse at lave
borne-tv?

“Jeg har dremt om aft lave bagrne-tv hele

mit liv, fordi man fdr lov at bruge sin fantasi.
Man md megef, meget mere i bgrne-tv end i
voksen-tv, hvor det hele er SA alvorligt. Det var
faktisk forst, da jeg havde faet mit skceg, at
fiernsynet synes, de kunne bruge mig, s& det
fog mange &, far min dram gik i opfyldelse.”

Hvem har Icert dig at synge sé& godt?

“Jeg voksede op langt ude pd landet, hvor
der ikke var noget at lave, S& fordi jeg gik
rundt og kedede mig helt vildt, s& sang jeg
hele tiden, og det er jeg s& aldrig holdt op
med. Da jeg sa fiyttede til Kebenhavn som
voksen, fandt jeg en sanglcerer, der sagde.
"Jamen Gud Mikkel, du synger jo pragtfuldt,
Du skal da vaere operasanger.” Men det ville
jeg ikke. Jeg ville meget hellere lave bgrne-
flernsyn.”

Hvor meget kan du teelle til?

"Altsd jeg kan tcelle helt til 10. Og s& bagefter
kommer 14. Og s& 21. Men derefter roder jeg
rundt i tallene. Men jeg aver mig, s& jeg
ncesten kan né op pd 30.”

Hvor mange centimeter er dit skaeg?
“10 centimeter + en pige, der hedder Laura
Sarine. Det vil sige 141 centfimeter i alt.”

Hvilke starrelse bruger du i sko?

“Starrelse 50. Og dem skal man altsG have
bygget pd et skibsvaerft. Det er faktisk ret svoert
at finde sko der passer, ndr man har sédan
nogle store fedder. Men der er ogsd fordele.
For eksempel vaelter jeg aldrig i blcesevejr. Og
jeg kan mcerke, at jorden er rund.”

@ Muskelkraft 4/2009




ang vej

ti nagtert

Flere aof Muskelsvindfondens medlemmer stiller op il
efferdrets kommunalvalg. Men det er en kunst af f& indflydelse
p& den farte polifik, fastsiér kommunalforsker Roger Buch

n A. Voldgaard
nders Hviid

Der er langt mellem de kommuner, der har

en person med handicap blandt byrgd-
derne. Men nar kommunalvalget bliver afviklet
den 17. november, bliver der mange steder i lan-
det mulighed for at satte kryds ved en kandidat i
kgrestol.

Desvaerre er mange af kandidaterne placeret sa
langt nede pa opstillingslisterne, at muligheden
for at blive valgt ind er meget lille. Og det er

" kun en af de barrierer, som kommunalforsker og
lektor, Roger Buch, fra Danmarks Medie- og Jour-
nalisthgjskole, kan fa gje pa. For der er mange
forhindringer pd vejen mod et mere handicap-
venligt samfund. A

Ifplge Roger Buch er det aldrig undersggt, om
det har indflydelse pa den fgrte handicappolitik,
at der sidder en person med handicap pa en af
pladserne i byradet. Han sidestiller problema-
tikken med det faktum, at der i dag stadig kun
sidder 27 procent kvinder pa byradsstolene. Og
hvorvidt det pavirker kgnspolitikken i kommu-
nerne, ved man heller ikke noget om, forteller
han.

Den kommunale styrelseslov blev cendret 18. maj 1995,
sa vederlagsordningen for alle kommunalpolitikere bleyv
forbedret. £Andringen sikrer, at handicappede mediem-

mer af kommunalbestyrelsen kan deliage i m@der og
kurser pd lige fod med ikke-handicappede medlemmer,
saledes of de saerlige udgifter, som er forbundet med et
fysisk handicap, automatisk bliver dcekket pd baggrund
af en beslutning taget i kommunalbestyrelsen.

"Det ville vaere meget interessant at undersgge,
om det virkelig betyder noget for den farte poli-
tik. Men det kontante svar er, at vi ved det ikke,”
siger han.

Korstog kan give bagslag

Med sin erfaring og forskning i det kommunale
system, mener Roger Buch dog, at der skal meget
mere til end blot at blive valgt ind, for at det smit-
ter af pa politikken. For der er stadig mange kna-
ster, der skal hgvles af pa vejen mod indflydelse.
Det handler for eksempel ogsd om at have det
rigtige partistempel pd ryggen, slar han fast.

Med det mener kommunalforskeren, at det er
mere end sveert at fa gennemfgrt et handicapven-
ligt forslag i et byrad, hvis byrddsmedlemmet med
handicap selv er valgt ind for SF, mens flertallet i
byradet er borgerlige politikere.

"I kommunalpolitik er der ret mange betingel-
ser, der skal opfyldes, for man kommer taet pa
magten og far reel indflydelse. Dertil kommer, at
det sommetider kan give bagslag, hvis en politi-
ker har nogle politiske markesager, der nermest
bliver et korstog,” siger han.

Det er med andre ord ikke ngdvendigvis smart
kun at have handicappolitiske mzrkesager, hvis
man sidder i et byrad. Roger Buch sammenligner
ogsa her de handicappede med kvinderne:
"Spgrgsmalet er, om det er fremmende for en
kvindelig politiker, at hun er hyperfeministisk.
Det kommer naturligvis an pa sammensztningen
af byradet, men sommetider er det mere skidt
end godt,” fastslar han.

Omvendt mener han, at der som to domine-
rende grupper sidder mange skolelerere og
landmaend i kommunalpolitikken rundt omkring
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i landet, og de far typisk indflydelse pa de omra-
der, de har forstand pa. Derfor er det altsa ikke
entydigt en darlig idé, at veere klaedt godt pé fag-
ligt.

Politik er utilgzengeligt
Ifplge Roger Buch handler indflydelse pa kom-
munalpolitik rigtigt meget om at veere den rette
person. Med det mener han, at det kraever
bade strategiske evner, dygtighed og
ikke mindst flid at fa indflydelse.

"Hvis man har sat sig ind i sa-
gerne og pa den made demon-
strerer sin ekspertise, kan man
som regel ogsa falge sine forslag
op med saglige argumenter, som
politikere fra andre partier godt
kan fglge. Og sa bliver der ogsa
lyttet. Man opnar respekt uanset
partifarve, hvis man ggr sit hjem-
mearbejde godt,” fastslar han.
Generelt mener Roger Buch,
at det er vanskeligt at veere handi-
cappet og samtidig na frem til en af
pladserne i et byrad. For ikke kun par-
tifarve, opstillingslister og evner spil-
ler ind. Nogen sa alment som
simpel tilgaengelighed
til kommunalpoli-
tikken lader
meget
tilbage at
gnske,
fastslar
han.

"Vi ma

"Vi mé& desvcerre konstatere,
at handicappede generelt
er handicappede i forhold til
kommunalpolitik.” '

Roger Buch, kommunalforsker

)

)

desverre konstatere, at handicappede generelt er
handicappede i forhold til kommunalpolitik. En
af de helt store barrierer er, at kommunalpolitik
i hgj grad er en skriftlig affeere. Der skal somme-
tider lzeses 1000 sider, og det er et stort handicap
for mange. Mange handicapgrupper bliver ramt
af, at kommunalpolitik ikke er et specielt tilgeen-
geligt omrade,” siger han.
' Pa SFI, Det Nationale Forskningscenter for
Velfeerd, bekreefter seniorforsker mag.
scient. pol., Steen Bengtsson, at der
ikke findes nogle undersggelser af,
hvordan eller om det pavirker den
farste politik, at der sidder en han-
dicappet med ved det runde bord.
Men ifglge ham betyder det noget,
at der kommer fokus pa de handi-
cappedes vilkar fra politisk side:
“Vived, at i de kommuner, hvor
der er formuleret en klar politik pa
handicapomrédet, smitter det af pa
borgerne. De handicappede som er i
kontakt med det kommunale system,
har simpelthen en bedre oplevelse af
kontakten end de steder, hvor der
ikke er formuleret en poli- -
tik,” fastslar han.

@ Muskelkraft 4/2009
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vil have indflydelse p& det store, mener

SF-kandidat fra Arhus, Antoniett Vebel Pharao

0-arige Antoniett Vebel Pharao er miljgska-

det, erkender hun. Hun har altid vidst, hvilke
partier der blev stemt pa hos alle i familien, nar
der skulle szttes krydser ved kommunal- og fol-
ketingsvalg. Og hun har vaeret presset fra bade
hgjre og venstre:
"Min mormor og morfar stemmer Dansk Folke-
parti, min farmor og farfar er til Enhedslisten.
Min far er inkarneret SF’er mens min mor
stemte Venstre indtil hun fik en handicappet
datter — sa gik hun over til socialdemokraterne.
Sa jeg ved, hvilken politik det er, jeg gar ind for,”
fastslar hun.
Og der er noget at keempe for, mener hun. For
det er ikke kun handicappede, der kan have det
svaert:
"Fra jeg var lille har min far sleebt mig med pa
arbejde. Han er socialpaedagog og arbejdede i
Gellerup, s jeg er vokset op med en bevidsthed
om, at vi ikke alle skal veere ens. Det vil jeg gerne
kempe for politisk ogsa,” siger hun. =~
Det seneste ar har Antoniett arbejdet som frivil-
lig i Muskelsvindfonden. Hun blev feerdig med
HF sidste sommer, og gér stadigvaek og overvejer,
hvad fremtiden skal bringe. Lige nu star der
padagog, journalist, psykolog eller politolog pa
listen. Men bliver det til en plads i Arhus Byrad,
smider hun alt, hvad hun har i hzenderne, lover
hun: ’
"Jeg synes, der mangler rigtigt meget i Arhus, sa
hvis jeg er sa heldig at fa en plads, er det bare at
tage arbejdstgjet pa. Men jeg er opstillet langt
nede pa listen, sa reelt er mine chancer nok ikke

store.”

Det politiske engagement bliver dog ikke lagt pa
hylden, selv om det ikke lige bliver denne gang,
der kommer til at std Antoniett Vebel Pharao pa
et af navneskiltene i byrddssalen:

"Nar forst man har staet pa opstillingslisten én
gang, s er man pa sin vis inde i varmen. 5S4 jeg
vil arbejde for mine markesager via baglandet.
Forsgge at pavirke de, der nu bliver valgt ind, til
at tage fat pa handicappolitikken og ad den vej
keempe mine kampe.”

@ Antoniett Vebel Pharao

Alder: 20 &r

Uddannelse: HF

Opstiller for: SF i Arhus

Politiskemcerkesager: Tiigcengelighed i det
offentlige rum. Flere Icererressourcer til folkeskol-
erne, sd ingen bgrn bliver tabt | systemet

Helt Privat: Bor hjiemme. Tager pd hajskole fil
januar, hvis det ikke bliver il en plads i byrédet.
Regner med at flytte hjiemmefra naeste sommer
Politisk forbillede: Johanne Schmidt-Nielsen.
Hun ger det fantastisk, sin unge alder taget i be-
tfragtning. Hun er meget dygtig fil at sige tingene
ordentligt uden attid at hakke pé sine modstan-
dere

Hvis jeg var statsminister ville jeg: ...rigtigt
mange ting. Men farst ville jeg nok sgrge for, at
samfundet ikke gar folk mere handicappede,
end de er i forvejen.

Foto: Helene Bagger

@ Muskelkraft 4/2009




- Nogle gange
skal man banke

| bordet

Jeg har jo selv rart ved det offentlige system, siger
Camilla Boel Nielsen som argument for, af hun

stiller op fil kommunalvalget

et er ikke nogen super-erfaren kandidat udi

det politiske, som SF i Jammerbugt Kom-
mune i Nordjylland har valgt at stille op til det
kommende kommunalvalg. Men Camilla Boel
Nielsen er sikker pa, at hun nok skal klare spillet
alligevel — hvis hun bliver valgt ind. Det er hun til
gengeld ikke helt overbevist om endnu, for hvor-
dan man fgrer valgkamp og gor opmaerksom pa
sig selv, er ogsd uopdyrket land for hende.
"Jeg er slet ikke i tvivl om, at jeg har rigtigt meget
at leere. Men man skal jo starte et sted. Bare det
at sidde med til mgderne indtil nu, har givet mig
en masse, og jeg vil gerne have mere politisk
erfaring. Det samfundsmaessige har altid interes-
seret mig,” siger hun,
Camilla Boel Nielsen har lige sluppet gymnasiet,
og er netop begyndt som elev pa Silkeborg Hgj-
skole med politik som hovedfag. Men det forhin-
drer hende ikke i at fgre valgkamp derhjemme,
garanterer hun.
Det er nogle af de mere garvede folk i SF, der har
opfordret Camilla til at stille op til kommunal-
valget. Og hun indrgmmer da ogsa, at hun er en
type, der gerne ggr opmearksom pa sine holdnin-
ger.

”De har nok tenkt, at jeg er sadan én, der godt
kan finde ud af at banke i bordet. Og det kan jeg
ogsa. Jeg har jo selv rgrt ved det offentlige system
i kraft af min muskelsvind, og i stedet for at sidde
og brokke sig, ma man sommetider besluttet at
gore noget i stedet for,” fastslar hun.

En af de ting, som den 18-arige kandidat vil
kaempe for, er tilgeengelighed for alle i det offent-
lige rum.

"I Fjerritslev, hvor jeg har gaet pa gymnasiet, og

i byen i al almindelig, har jeg ingen problemer
med at komme rundt som handicappet. Nar det

wwwmf-]nmm.,b.,“dk
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kan lade
sig gore i én by, sd skal

det ogsd kunne lade sig gore i de andre byer

i kommunen. Jeg hdber pa, at det bliver lidt svae-
rere for de gvrige politikere i byradet at vende
hovedet den anden vej og lade vare med at ggre
noget ved det, hvis de kommer til at sidde sam-
men med mig omKkring bordet,” siger hun.

@ Camiila Boel Nielsen

Alder: 18 &r

Uddannelse: Student '09 fra Fierritslev Gymnasium
Opstiller for: SF i Jammerbugt Kommune,
Nordjylland
Politiskemcerkesager:Tigoengelighedforalleidetof-
fentligerumogggetindsatsomkringfolkeskoler-f.eks.
med to-lcerer-system i de farste &r i skolen
HeltPrivat:Hiemmeboendelidtendnu,elevpdSikeborg
Hajskoleindtiljul,single, pdregneratbegyndepduniver-
sitetet september 2010
Politiskforbillede:ErstorbeundrerafNelsonMandelaog
hvad han har opndet
Hvisjegvarstatsministervillejeg:...bestemtikkefare
politiksomde Venstre-folk, derharsiddetialtforlangfid

® Muskelkraft 4/2009




"2 socialdemokraterne
% 2]

Peter Skov Jgrgensen er spendt pa det foresta-

ende kommunalvalg. Han er godt nok stillet
op pa Socialdemokraternes liste i Vejle som num-
mer 19. Men kandidaterne er sideordnede, og
det betyder, at han godt kan komme ind pd trods
af placeringen langt nede pa listen.

- Den 41-arige kandidat har flere fordele, mener
han selv. En af de vesentligste er, at han i forve-
jen er en kendt politisk debattgr i lokalomradet.
Han er aktiv i Handicapradet og i DHs forret-
ningsudvalg, og derudover er han et kendt ansigt
for mange, da han gennem 25 ar har veret spej-
derleder i byen.

"Jeg glaeeder mig til at komme i gang med valg-
kampen. Jeg skal ud pa gader og streder og
mgde folk, og sa skal jeg have sat en kaempe stor
streamer i min handicapbil. Det har nogle for-
dele at veere athzengig af en stor bil,” siger han.
Interessen for politik fik Peter Skov Jgrgensen,
da han i forbindelse med en kontroversiel sag
om xldremad, besluttede sig for at mgde op i
byradssalen. Det var en anderledes oplevelse at se
byrgdderne i fri dressur, husker han. Og det gav
ham lysten til at blive én af flokken selv.

"Jeg synes, det er spandende at hgre debatterne
og fplge med i, hvordan politik foregar i praksis,”
siger han.

Peter Skov Jorgensen understreger, at han ikke
vil i byrddet for at fgre et handicappolitisk kors-
tog.

"Det skal ikke veere handicappolitik det hele.

Jeg vil vaere med til at tage beslutninger pa hele

-Jeg Vil

odvirke alle
beslu’rninger

Hvis jeg bliver valgt ind, bliver hele
pyrédet handicappet. Og det kan
mdaske veere meget sund, siger S-kandi-
dat fra Vejle, Peter Skov Jergensen

kommunens vegne. Gennem mine mange ar om
spejderleder har jeg mgdt mange bgrn og unge
fra mange forskellige familiestrukturer, og pa det
felt har jeg da ogsa gjort mig en masse tanker
om, hvordan man kan hjalpe. Men bare det, at
jeg ville komme til at sidde i politikernes inder-
kreds, vil vaere en stor oplevelse. Hvis jeg bliver
valgt ind, bliver hele byrédet jo handicappet, og
politikerne vil fd gjnene op for de problemer,
som jeg og min familie star med i hverdagen.
Alene det vil ggre en forskel, tror jeg.”

@ Peter Skov Jgrgensen

Alder: 41 &r

Beskeaeftigelse: (T-supporter ved Vejle Kommune
samt handicappolitisk debattagr

Opstiller for: Socialdemokratiet i Vejle
Politiskemcerkesager: Lige muligheder for folk
med handicap. Velfcerd med veerdighed - En
god., tryg og udviklende opvaekst for vores barn
Helt Privat: Gift, far il to teenagedrenge
Politisk forbillede: Svcert at sige. Jeg har en stor
indre drivkraft, der ggr at jeg vil kcempe for de
maeerkesager jeg har og deft, jeg braender for.
Men Evald Krog er en stor inspirator for mig

Hvis jeg var statsminister ville jeg: ...presse pd&
for af & FNs handicapkonvention implementeret
som det dllerfgrste

® Muskelkraft 4/2009




En crew-koordinators
oplevelser fra sommeren 2009

er "Hgstak” Caspersen
elene Bagger

t eventyr er forbi, som-

meren er ovre, og endnu
engang er alle frivillige grgnne
Crewere gaet i dvale og sover
ud efter en seson med mange
gode oplevelser, hardt arbejde,
feellesskab, fest og glade dage.

Tilbage sidder den stolte
crew-koordinator og kan ggre
status efter seesonen. En szson,
hvor han og Muskelsvindfon-
den virkelig har nydt godt af
den store opbakning fra den
frivillige verden, der er kernen
i Muskelsvindfondens indsam-
lingsaktiviteter.

Det grgnne Crew, medlem-
mer og ansatte har knoklet
gennem hele sommeren og
har i den grad bidraget til, at vi
igen i ar har skabt et rigtig flot
resultat.

Allerede i midten af juni
maned startede sasonen for
alvor. Det nye projekt Cirkus
Summarum skulle efter en lang
periode med planlegning afvik-
les. I fgrste omgang pa Ti-gren
pa Amager.

Det skal ikke vaere nogen
hemmelighed, at crew-Kontoret
og crew-koordinatoren havde

haft store udfordringer med at
skaffe frivillige nok, og arlig
talt var nervgsiteten til at spore
i forbindelse med startskuddet.
Men nervgsiteten og de bange
anelser blev gjort til skamme.
Den opbakning som vi ople-
vede fra den frivillige verden
var intet mindre end fabelagtig!

Hjeelp i dggndrift

I opbygningsfasen dukkede
frivillige op og hjalp til i dggn-
drift op til premieren pa Cirkus
Summarum. Under selve afvik-
lingen af Cirkus Summarum
var bemandingssituationen
mest presset i Kgbenhavn.

For det fgrste var vi ramt af, at
rigtig mange grgnne crewere
arbejdede pa bade Roskilde
Festivalen og pa Grgn Koncert,
der som bekendt 14 i de samme
uger som afviklingen af Cirkus
Summarum. Men til trods for,
at bemandingen ikke var i top,
fik holdet af ansatte og frivil-
lige afviklet Cirkus Summarum
pa fantastisk vis. Crew-dnden
foldede sig ud og lagde sig ned
over det kempestore cirkus-
telt. Alle lgftede og fik skabt:

"VERDENS BEDSTE ARBEJDS-
PLADS”!

Da Cirkus Summarum ramte
Arhus, var bemandingssituatio-
nen ikke ner sa presset. Stem-
ningen var fantastisk og efter
14 dage for fuldt skrald i Arhus
kunne vi 9. august lukke teltsi-
derne ned og sende de hardt
arbejdende frivillige hjem. Med
Cirkus Summarum fik vi ikke
bare skabt et nyt og godt arran-
gement, men vi skabte en ny
frivillighedskultur med plads til
forskelle. Vi skabte et arrange-
ment, hvor grgnne crewere og
medlemmer af Muskelsvindfon-
den kunne mgdes og hjalpe
Muskelsvindfonden samt skabe
gode relationer. Den nye cir-
kus-crew kultur bygger stadig
pa gamle crewvardier, men der
er ingen tvivl om, at der er ble-
vet skabt en ny kultur, hvor der
helt sikkert er plads til alle, der
gnsker at lave frivilligt arbejde.

Roskilde var en fest

Samtidig med afviklingen af
Cirkus Summarum var der ogsa
gang i de "gamle” og "store”
arrangementer. P4 Roskilde

festivalen havde vi i ar hele 350

frivillige, der solgte mad fra
seks madboder. I ar var tilmel-
dingen til Roskilde Festivalen
helt fantastisk. Allerede to
maneder fgr vi skulle af sted,
matte vi lukke for tilmeldingen
af flere frivillige og oprette ven-
telister. Det var yderst positivt
for crew-kontoret, der for fgrste
gang var ngdt til at sige nej
tak til flere frivillige. Stemnin-
gen pa festivalen og blandt de
frivillige var virkelig god. Det
var en forngjelse, at ga rundt
og marke den glade og forng-
jelige energi, der strgmmede
ud. Der blev knoklet, der blev
festet, der blev sunget og i det
hele taget blev crew-kulturen
holdt ved lige pa arets festival,
og det var med en vis portion
vemod, at vi skulle sende folk
hjem efter ti helt igennem rig-
tig gode dage. Heldigvis skulle
de fleste snart genforenes pa en
mark i Esbjerg.

14. juli var det nemlig tid til at
drage af sted mod Esbjerg for at
afvikle Grgn Koncert. Igen i ar
startede vi i Esbjerg og 12 dage
senere sluttede vi sa af i Valby

efter en Gregn Koncert, der vil
blive husket for meget regn og
endnu en total udsolgt Grgn
Koncert i Valby.

700 frivillige pa Grgn

I ar var der 700 frivillige med
pa Grgn Koncert. De knoklede,
festede og sang sig gennem
Danmark og var pa alle mader
med til at sikre et rigtigt fint
resultat til Muskelsvindfonden.
Det var for os pa crew-kontoret
en dejlig oplevelse at rejse lan-
det rundt med sa mange men-
nesker, der alle sammen kaem-
per for den sammen sag. De
frivillige mgdte i ar meget tal-
sterkt op og til trods for at
turen rundt i Danmark
var praeget af meget
héardt dansk sommer-
vejr, var humgret hgjt,
og hvor end man
mgdte de frivillige,

var det et smil
pa leben og
en energi,
der var
med
til at
opret-

holde den gode stemning.
Sammenholdet kommer foran
personlige behov og alle man
mgder, er villige til at ofre sig
selv for at opretholde flles-
skabet under hele turen. De
frivillige er verdensmestre i at
passe pa hinanden. Alle er op-
merksomme pa hinanden, og
alle tager ansvar for hinanden,
og det er simpelthen en forng-
jelse at opleve det fellesskab og
sammenhold.

Tilbage pd kontoret sidder
nu crew-koordinatoren og
glaeder sig over endnu et fanta-
stisk crew-ar. Samtidig glaeder
han sig til at skulle byde folk
velkomne til en ny seson
12010, der igen vil byde
pa mange spandende

arrangementer og gode
oplevelser med Muskel-
svindfonden og Det
Grgnne Crew.

Tak for i ar og pa
gensyn i 2010!

Muskelkraft 4/2009
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Da Team Regnbuen sadler op den
4. juli i &r med retning mod

Paris, er 56-arige Anne-Lise Mgller
blandt delfagerne. Hun er ikke kun
den celdste. Hun er ogs& den med
mindst frcening op fil turen. N& ja,
og s& har Anne-Lise muskelsvind.

e Kjcer Thomsen
Feiendakob Boserup

Nne-Lise Mogller fra Verlgse er, som hun selv
iger, "en gammel sportspige”. Som 11-arige
begynder hun at ro kaproning. Hun er uddan-
net bioanalytiker, men valger tidligt at uddanne
sig til gymnastik- og svgmmelzarer. Det er en
god mdde at kombiner hendes kerlighed til
den praktiske sportsudfoldelse med det at tjene
nogle penge, synes hun. Da hun fgder sit fgrste
barn i 1974 legger hun elitesporten pa hylden,
men fortsxetter i veteran-afdelingen. Samtidig
nyder hun at lgbe og ggr det tre til fire gange
om ugen. Det er pa disse lgbeture at sygdom-
men fgrst viser sig. Hun begynder at falde.

"Jeg teenkte, at det kunne ikke passe, at jeg var
sa klodset. Jeg var i god form og vant til at lgbe,”
siger hun. Sa i ferste omgang slar hun det hen.
Men pa et tidspunkt kan hun ikke leengere ig-
norere tegnene og opsgger sin leege. Han
er ikke i tvivl. Anne-Lise har muskelsvind-
sygdommen, Herediter Motorisk Senso-
risk Neuropati — der forkortes HMSN.

HRIESHOU CYNLER I

sTEVENS

HMSN betyder, at hun har nedsat kraft i arme og
ben. I starten af halvfemserne er det shut med at
lgbe ture.

"Jeg kan ikke sidde stille, sa jeg teenkte "Na,
men sa ma jeg prgve at cykle!”.
Anne-Lise melder sig ind i en motionscykelklub,
hvor de er mellem to og ti personer, der mgdes
to gange om ugen og cykler 30-40 km. Om vin-
teren gar hun til spinning. Det er en god form
for konditionstraening for folk med HMSN, synes
hun, for man bestemmer selv, hvor meget man
kan og vil lave.
Motionscykelklubben kommer rigtig godt op at
kgre, og i april 2009 arrangerer klubben en cykel-
tur til Mallorca. Der skal cykles 500 km i lgbet af
en uge. En stor del af turen foregar i op til 2000
meters hgjde. Anne-Lise er i tvivl, om hun kan
cykle sa meget pa sa kort tid, men hun og hendes
mand beslutter af ggre forsgget.

"Det kunne da godt vaere, jeg ikke kunne klare
det, men jeg kunne da prgve — og ellers kunne

-
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jeg jo altid lzegge mig pa stranden,” siger hun.
Men hun klarer turen, og den giver blod pa tan-
den. Da en af de andre fra cykelklubben spgrger
hende, om hun vil veere med til at cykle til Paris
om sommeren, overvejer hun, om det nu er en
god idé. Men ikke fordi hun har muskelsvind.

"Jeg havde ikke kgrt sa meget. Nar man skal pa
sadan en tur, skal man helst have kgrt 2000-3000
km inden. Men der var jo fplgebiler, sa jeg havde
den sikkerhed at jeg kunne sidde i en bil, hvis det
blev for meget.”

Anne-Lise beslutter sig for at springe ud i det, og
de andre deltagere siger ogsa god for hendes del-
tagelse, for selv om hun ikke har cyklet sa langt,
sa har hun jo cyklet i mange ar. Hun fortaeller
dem ikke, at hun har muskelsvind.

“"For sa kunne det jo vaere, jeg ikke fik lov til at
komme med,” siger hun. "De kunne nok godt se,
at jeg ikke gik helt normalt, sa de har nok taenkt
deres... men der var ingen, der spurgte mig om
det.”

Hun treener hele maneden op til turen og kgrer
100 km i streek. Men det er alligevel noget af et
spring op til de flere end 200 km, de skal kgre
hver dag i syv dage. Det var nok ikke den helt
ideelle treening, indrgmmer hun.

Den 4. juli tager hun afsted i stralende sol, men
allerede ved Storstrgmsbroen begynder hun at fa
kramper i larmusklerne.

"Jeg bruger mine larmuskler mere end mine
leegmuskler, for pa grund af HMSN er det dem,
jeg har”, forklarer hun. Kramperne far hende til
at genoverveje turen.

"Jeg taenkte: "Det kan jeg nok slet ikke magte
men pa faergen fik jeg nogle pommes fritter med
masser af salt og noget cola. Det er godt, nar
man skal cykle.” Efter det maerker hun ikke mere
til larmusklerne.

Turen er planlagt ned i mindste detalje. Ruterne
folges via GPS, og mad og hotel ér bestilt pd

1”
F v

privat foto

forhand, sa deltagerne kan spise, nar de ankom-
mer og derefter ga i seng. I gennemsnit kgrer de
10-12 timer hver dag. Der er pauser hver anden
time, hvor de spiser og far godt med vaeske. Det
er vigtigt for at kunne klare de mange timer pé
cyklen. Holdet har en aftale om, at man kan sige
til, hvis man far brug for en pause. Sd kan man
komme ind i en af fglgebilerne. Samtidig er der
ogsa udpeget en kaptajn, som kan bestemme, om
man er blevet for traet og skal have en pause.

Der er nogle af deltagerne, der ma have pauser i
bilerne undervejs; de er feerdige. Kaptajnen spgr-
ger pa et tidspunkt ogsd Anne-Lise, om ikke hun
vil ind og sidde i bilen.

"Det var af ren omsorg. Jeg var med mine 56 ar
den xldste, der var med, og nar de andre skulle
ind og sidde i bilen, sa tzenkte han vel, at det
skulle jeg nok ogsd. Men jeg sagde "Nej, jeg skal
nok selv sige til!” fortaller hun med eftertryk i
stemmen.

"Selvfglgelig blev jeg treet, men ikke s traet, at
jeg ville ind og sidde i bilen — Overhovedet! Jeg
ville gennemfgre. Det havde jeg besluttet mig for,
at jeg ville!”

Og gennemfgre ggr hun, selv om det er hardt.
Der gik over en uge fgr hun igen havde genvun-
det sine krafter og hun tror ikke at hun vil kgre
helt s& langt en anden gang. Men hun vil ikke
udelukke, at hun maske vil cykle til Prag over lidt
flere dage.

"Det hjelper at have en vis grundform, som
jeg har som tidligere elitesportsudgver. Og sa
skal man vere stedig og sige til sig selv ”Jeg vil
prove!”. Selvfglgelig er der nogle ting, som jeg
har vaeret vant til at kunne og ikke kan mere,
men sa ma man satte fantasien i sving og finde
nogle alternativer”, siger Anne-Lise og giver det
rad at man skal satte sig nogle mal.

"Man kan mere end man tror — det kan jeg i
hvert fald.” —0
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Mere end en livsstil

Aase Viberg Hansen har en mission.
Hun vil ggre campingpladser herhjemme

ian A. Voldgaard
esper Voldgaard

ase er hjemme. Det afslgrer

det aflange traeskilt med de
svungne bogstaver, Aase.
Skiltet hzenger ved siden af vin-
duet pa den campinghytte pa
Skarresg Camping i Jyderup,
der tre maneder hver sommer
udger basen for den 65-arige
kvinde.
Inde i hytten star en seng langs
den ene vag, men pa trods af
de beskedne 16 kvm. er der
ogsa plads til bade kgkkenre-
gion samt spisebord med tilhg-
rende stole. Og sa er der stadig

og I udlandet tilgoengelige for alle

godt med ledig gulvplads, sa -
Aase kan komme omkring i sin
kgrestol.

"Hver sommer bor jeg her i
juni, juli og august maned, men
min campingsz-
son begynder
allerede i det
tidlige forar og
slutter fgrst, nar
vinteren narmer

"Det ger mig
oprigtigt glad at
hgre, at jeg har

blods-campist.

Det hele begyndte for tyve ar
siden, da en hjzlper tog hende
med pa campingferie for fgrste
gang. Egentlige skulle Aase
have varet pa
cruise fra Es-
bjerg til Nord-
norge med en
veninde, men
venindens

sig,” fortzller i i 2 mor blev syg,
hun. jegnet hleOfloe PE og derfor blev
For Aase Viberg det her OerIde, turen aflyst. I

Hansen er fuld-

for det beviser
for mig, at der er
brug for det.”

stedet stod den —>

@ Muskelkraft 4/2009




altsa pa campingferie - for Aase Viberg Hansens
vedkommende combicamp i en hospitalsseng.
Og det var efter alt at dgmme meget sjovere, end
det umiddelbart
lyder:

"Min hjalper
havde camperet i
mange r, og hun
var helt sikker pa,
at camping var
noget for mig.
Hun var heller
ikke det mindste
i tvivl om, at jeg
sagtens kunne
klare det, sa det hjalp selvfglgelig lidt pa det. Og
jeg ma jo erkende, at jeg med det samme blev
bidt af den ferieform.”

Teet pa 200 besgg

Aase Viberg Hansen havde en portion penge til-
overs, fordi Norges-turen blev aflyst, og de gik til
udbetalingen pd hendes fgrste campingbus, en
eldre, rgd Toyota-kassevogn, som blev bygget om
til autocamper. Da den havde kgrt vejene i Nor-
den og Europa tyndt, blev den skiftet ud med en
nyere Renault, som med hjelp fra Vendelbo Van

"Naér jeg fortceller om, at jeg har
rejst rundt i @strig i min auto-
camper, er det fgrste folk siger

som regel: Jamen det kan du
da ikke! Men det kan jeg-jo. Og
det kan de 6gsd, hvis de vil.”

blev bygget om, sa den passer til Aases elkgrestol
med respirator.
"Renaulten er indrettet, sa bade jeg og en hjzl-
per kan overnatte i den,
og det giver nogle enorme
muligheder. Men som han-
dicappet er der stadig nogle
barrierer i campinglivet, og
det opdagede jeg for alvor,
da jeg begyndte at rejse
rundt. Det gav mig ideen til
handicap-camping.dk,” for-
teeller hun.
Aase Viberg Hansen satte
sig for at bruge arets lyse
maneder pa at tilgeengeligheds-teste camping-
pladser bade herhjemme og i udlandet. Og
det er med tiden blevet til s3 mange, at www.
handicap-camping.dk i dag er Danmarks fgrende
webportal for handicappede, der gerne vil nyde
godt af campinglivets goder.
”Jeg ma indrgmme, at jeg ikke helt har tal pa,
hvor mange campingpladser jeg har besggt de se-
neste 10 ar. Men det naermer sig nok omkring de
200 stykker, vil jeg gaette pa,” griner hun.
Og der er noget at grine af, for ofte er det en rig-
tig positiv oplevelse at komme som kgrestolsbru-
ger pa en campingplads:

"Nar jeg ringer for at bestille plads
pa en campingplads og fortzeller, at
jeg samtidig vil teste, hvor tilgenge-
lig pladsen er for handicappede, sa
bliver veerterne ofte meget nervgse.
Men jeg blander mig overhovedet
ikke i, hvor nye eller gamle kgkke-
nerne og toiletterne er, eller om der
er fin kgbmandsbutik og stor lege-
plads. Det jeg kigger efter er, om jeg
kan bevaege mig frit og tilgengeligt
rundt, og det kan jeg overraskende
mange steder. Det tror folk ikke,
men der er rigtigt mange steder,
hvor man sagtens kan komme rundt
som handicappet.”

Nemt at udbedre ‘

Ofte oplever Aase Viberg Hansen, at
det er smating, der adskiller en cam-
pingplads fra at vere tilgengelig for
handicappede. Hgje kanter til toi-
letbygninger og kgkkenfaciliteter er
et hyppigt fanomen. Men det pro-
blem er nemt at lgse, og derfor gser

Hver sommer bor Aase Viberg Hansen fast i en hytte pél Skarresg Camping i Jyderup. Hun har dog altid sin camper med, s& hun kan tage
pd& smdéture rundt i sommerlandet. De lcengere ture rundt i Europa tager hun som regel i maj, inden solens magt bliver alf for stor.

hun gerne af sine gode ideer til
vertsparret, nar hun gennem-
gar sin test med dem.

"Mange problemer kan Igses,
hvis der bare leegges en lille
rampe ud. Og den behgver ikke
veere fin og galvaniseret. Med
noget trae og en pakke sgm
eller skruer kan campingfatter
sagtens selv ordne det,” fastslar
hun.

Mere forundret bliver camping-
eksperten dog, nar hun kom-
mer ind pa campingpladser, der
har helt nybyggede faciliteter.
Og det viser sig, at der ikke er
taget handicapvenlige hensyn.
"Det chokerer mig stadig, at
der bliver bygget flotte toilet-
bygninger, hvor jeg sagtens kan
komme rundt i min kgrestol.

"Mange problehﬂer kan l@ses, hvis der bare lcegges
en lille rampe ud. Og den behaver ikke vcere fin og

galvaniseret. Med noget tree og en pakke sam eller
skruer kan campingfatter sagtens selv ordne det.”

Men sa er der en kant pa syv-ni
centimeter udenfor, som jeg i
sagens natur ikke kan komme
op over. Der er mange gode vil-
jer rundt omkring, men sadan
noget beviser desvaerre ogsa,

at tilgeengelighed ikke har hgj
prioritet hos alle mennesker.”
De mange campingpladser,
som opnar et godkendt-stem-
pel fra Aase Viberg Hansen,
bliver skrevet ind i hendes da-
tabase pa www.handicap-cam-
ping.dk. Hun forsgger at holde
den nogenlunde opdateret hen
over sesonen, men det er fgrst
for alvor om vinteren, at hun
saetter sig ved computeren og
skriver om arets oplevelser.
”Om sommeren har jeg alt

for travlt til at skrive de lange

artikler, som jeg gerne vil. Som
regel er jeg pa en leengere rejse
i udlandet om fordret, hvor jeg
forsgger at besgge sd mange
campingpladser som muligt. Og
i september deltager jeg i Elmia-
messen i Sverige, som er Nor-
dens stgrste campingmesse,”
fortzeller hun.

Campisterne mgdes i Sverige
P& messen bruger Aase Viberg
Hansen ikke kun tiden pa at
studere nye, spendende ting og
sager, som er uundverlige for
campister. Hun networker ogsa
til den store guldmedalje. Det
er her, hun mgder alle dem,
hun kender i forvejen fra sine
mange rejser. Og det er her,
hun opsnuser nye bekendtska-
ber, som kan gavne
hendes mission.

"Nar jeg er pa messen,
er det rigtigt dejligt at
mgde alle de skgnne
mennesker, som jeg
kender fra camping-
pladser bade her-
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hjemme og i udlandet. Men det er ogsa dejligt at
opleve, at der bliver sat pris pa det, jeg gor. Det
gor mig oprigtigt glad at hgre, at jeg har tegne
historie pa det her omrade, for det beviser for
mig, at der er brug for det. Jeg bliver mgdt utro-
ligt positivt, og det gor jo én selv mere positiv,”
fastslar hun.

Aase Viberg Hansen ggr i det hele taget en helt
masse for at holde pa den gode stemning. For
der er nok, der altid fokuserer pa alt det, der
ikke kan lade sig ggre, mener hun:

"Nar jeg forteller om, at jeg har rejst rundt i
Dstrig i min autocamper, er det fgrste folk siger
som regel: Jamen det kan du da ikke! Men det kan
jeg jo. Og det kan de ogsa, hvis de vil. Jeg er sa
ked af, at sa mange mennesker med et handicap
ikke tror mere pad, at de kan en masse ting. Og
sommetider kan jeg ikke dy mig. Sa siger jeg: S
tag med mig — sd skal jeg vise dig, at du sagtens kan.”

En gammel bil er ogsa god

Aase Viberg Hansen ved godt, at hun ogsa ind
imellem mgder en smule misundelse over, at
hun har sin egen, ombyggede autocamper. Men
heller ikke det bgr veaere en barriere for andre,
der drgmmer om at kaste sig ud i livet som cam-
pister, mener hun:

"Det er klart, at jeg er ngdt til at prioritere min
pkonomi efter, at jeg vil det her. Men jeg har
investeret i zeldre biler, som jeg har fiet bygget

. om. Min Renault er fra 1991, Og den kan holde
i mange ar, nar jeg husker at passe og pleje

den. Udover den investering koster det jo ikke
meget at campere. Mad skal man jo ogsa have
derhjemme, og camperen har den fordel, at
man altid har et ekstra vaerelse med til sig selv,
sin hjelper eller hvis der dukker gaester op. Og
sa bruger jeg maske 16 timer pd at tilbagelegge
en strackning, som andre tager tre timer om pa
motorvejen. Men jeg skal have tid til mange pau-
ser, og sa prioriterer jeg ogsd at besgge en masse
mennesker undervejs. Det giver ogsa mange dej-
lige oplevelser,” fastslar hun.

For Aase Viberg Hansen er det ogsa en bevidst
beslutning, at hun vil se positivt pa de udfordrin-
ger, der ogsé er en del af hendes liv:

"Jeg vil gerne vise de mennesker, som ggr en
masse for at hjelpe mig, at jeg bruger mit liv
godt. Jeg vil gerne vise dem, der har ydet en
indsats for at holde mig i live, at jeg saetter pris
pa det. Og det mener jeg, at jeg gor bedst ved at
vaere netop positiv.” —

Aase Viberg Hansen har veeret ivrig campist de seneste 10 ér.

Hun har festet cirka 200 campingpladser bé&de herhjemme
og i udladet for filgoengelighed. Og mange pladser er langt
nemmere at komme rundt p& end man skulle tro.

Adse Viberg Hansen, 65 &, biar i Dic-
nalund eller i sin dutocamper et sted |
Europ

sygerplejerske, men matte o

grund af fysikken. Tag siden
delseksamen cg b

Bikutzen. Mdtte helt opgive erhvervshveT
da fysikken tvang hende til ot fiytte pd
tlejehjem.

fik sit egiet hje
Sidder i forskellis Jei estyrelser og halder
Oe G g mulighecdierne som
) ot andre sygeple-
Jesk~ Ier husmaoderforeninger, pensicni

foreninger dre interesserede
Er handicapredaktar for:
www.hanzlic xmping,dk
www.campingdanmark. ik
www.camipingnorge.nc
www.campingsverige.se
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Efterskole

er for adlle

Klar diskrimination, nér unge med handicap far nej til af komme pd efterskole

as Krog, handicappolitisk medarbejder,
kelsvindfonden

lere og flere tager pa efterskole. I 1970 var

det 6.178 unge, i 2000 var det 21.500, mens
detiar er hele 28.500 unge mennesker, der efter
sommerferien startede pa efterskole. Faktisk er
det mere reglen end undtagelsen at vaelge sadan
et tilbud i 10. klasse. 55 procent af alle 10. Klasses
elever er at finde pa en efterskole.

Alligevel negtes unge med handicap i nogle
kommuner retten til at velge tilbuddet pa lige
fod med deres jevnaldrende kammerater.

Kommuner som Tarnby og Vordingborg skri-
ver sort pa hvidt, at en normalbegavet dreng ikke
kan komme pa efterskole, hvis han har et fysisk
handicap. Konkret betyder det, at kommunerne
ikke vil betale de merudgifterne til praktisk hjelp
udenfor skoletiden, der fglger med, nar den
unge kommer pa efterskole og ikke leengere bor
hos forzldrene, der hidtil har ydet deres store
indsats i hverdagen.

Opbakning fra minister

Mens kommunerne strammer op af gkonomiske
hensyn og klageinstansen De Sociale Nzvn for-
skellige steder i landet er uenige om en praksis,

har socialminister Karen Ellemann varet used-
vanlig klar i et svar til SFs Pernille Frahm.
I'svaret af 2. juli 2009 skriver Indenrigs- og social-
ministeren:

”En kommune kan ikke nzegte en 16-arig at ga i

10. klasse pa en efter-
skole i henhold til Undervisningsmi-

nisteriets regler.”

Og senere i svaret:

"Hvis barnet er pa efterskole, er det Indenrigs- og
Socialministeriets opfattelse, at der ma tages ud-
gangspunkt heri ved vurderingen af, om der er
grundlag for deekning af merudgifter ved forsgr-
gelsen af barnet.”

I Loven om folkehgjskoler, efterskoler, hushold-
ningsskoler og handarbejdsskoler (frie kostsko-
ler) fremgar det af § 13, stk. 1, nr. 3, at eftersko-
lerne er abne for alle, der enten har afsluttet syv
ars skolegang eller er fyldt 14 ar. Loven abner
ingen steder for, at en kommune kan at negte
den unge, der opfylder alderskriteriet, et efter-
skoleophold.

”En kommune kan ikke noegte en 16-8rig at  Dermed skulle sagen vaere Klar. Unge
gd i 10. klasse pd en efterskole i henhold il
Undervisningsministeriets regler.”

Socialminister Karen Ellemann Jensen

med handicap har samme ret til at ga
pa efterskole som alle andre. Og hvis
den unge gnsker at ga pa efterskole
skal kommunen beregne merudgif-
terne med udgangspunkt i den unges
ophold pa efterskolen.

Ankengevn uenige

Men sa enkel er verden desvarre ikke. Godt nok
vandt Muskelsvindfonden en sag ved Det Sociale
Nzvn i Hovedstaden, som fulgte ministerens

\’

e Muskelkraft 4/2009




argumenter. Men stort set sam-
tidig kom Det Sociale Nevn

i Region Sjzlland i en anden
konkret sag til det stik modsatte
resultat. Dermed blev en ung
fyr, der gennem maneder havde
glaedet sig til efterskoleophol-
det, nzegtet adgang. Ulykkeligt
og dybt urimeligt pa den made
at diskriminere et ungt menne-
ske alene pa grund af handicap.
Han er oven i kgbet s uheldig
at have et handicap, hvor der
ikke er en sterk organisation

til at stgtte, og sa rog drgmmen
om efterskole.

Ankestyrelsen sidder netop
nu og overvejer, hvad den skal
melde ud af principielle ret-
ningslinier pa omradet. Holder
styrelsen med navnet i Hoved-
staden, sa hjelper det desvaerre
ikke den unge mand, der fik
afslag, fordi skolearet for leengst
er begyndt. Holder styrelsen
med navnet pa Sjelland, er
der lagt op til yderligere kamp.
Muskelsvindfonden kan selv-
folgelig ikke leve med, at kom-
munerne kan nagte unge med
handicap at blive en del af fel-
lesskabet pa efterskolerne.

Spargsmal fra Pernille Frahm
til Indenrigs- og socialministeren

Spargsmdl nr. 318 Uddannelsesudvalget Alhwindelir: clel:

“Kan en kommune ncegte en 16—

efterskole og dermed samfic

at gdi 10, kiasse pd en

igh ncegte it udregne nzclven-

dige merudidifter efter servicelovens § 41 med udgangspunkt i,

at den unge er pd efterskolen?”

Penge styrer mere end fornuft
Til et normalt ophold pd en
efterskole hgrer en vis foraeldre-
betaling. Den skal forzldre til
bgrn med handicap betale pa
lige fod med alle andre forzl-
dre. Men for en person, der har
brug for hjelp dggnet rundt,
kan den merudgift til hjelpere,
som nogle kommuner negter
at betale, vaere et sted mellem
en halv og en hel million kro-
ner. Og i diskussionerne med
kommunerne er gkonomien da
ogsa det eneste argument mod
efterskoleophold, Muskelsvind-
fonden er stgdt pa. Det er ogsa
svaert at argumentere sagligt
for, at mens alle andre frit kan

velge efterskole, sa er tilbuddet
lukket for lige pracis normalt
begavede unge, hvis de har et
fysisk handicap.

Ministeren slar fast, at alle
ifglge reglerne har ret til at til
at komme pa efterskole. Derfor
er det en irrelevant beslutning,
nar kommunen vurderer om
efterskoleopholdet er en ngd-
vendig merudgift. I stedet skal
kommunerne i hvert enkelt
tilfzelde, hvor et ungt men-
neske med handicap gnsker
at komme pa efterskole se pa,
hvilke ngdvendige merudgifter
personen har som elev pa efter-
skolen. —a

9 Muskelkraft 4/2009
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Barnefamilier hyggede sammen

Den fgrste weekend i sep-
tember afholdt Muskelsvind-
fonden Forzldreweekend i
bgrnehgjde for familier med
et barn med muskelsvind. 10
familier deltog, og de stod selv
for planlaegning og udfgrsel af
programmet, der blandt andet
bgd pa dragebygning, opgave-
lgb og konkurrencer.

Det var malet med weeken-
den, at der skulle vaere tid til
aktiviteter savel som tid til at
veere sammen og mgde andre
familier.

Det er hensigten, at forzl-
dreweekenden skal blive en
arligt tilbagevendende begi-
venhed i Muskelsvindfondens
regi.

Projektgruppe s@ger ny viden om symptomer

En projektgruppe bestaende af bade leger, fysio-
terapeuter, biologer.og forskere er gaet pa jagt
efter den gode made at diagnosticere og vurdere
symptomer hos danske patienter med kongenit
myopati.

Initiativet er taget af professor og overlaege John
Vissing fra den neuromuskulzre forskningsen-
hed pa Rigshospitalet, og med sig har han udover

andre fagpersoner ogsi RehabiliteringsCenter for

Muskelsvind.

Malet med projektet er ikke at finde frem til bedre
behandlingsmetoder til patienterne, men derimod
at udvikle en metode, sa der bliver nemmere at
vurdere patienternes fysiske funktionsnedsattel-
ser og patienternes egne opfattelser af de sympto-
mer, som sygdommen giver. Projektet skal i sidste
ende give behandlerne ny viden om, hvordan pa-
tienterne oplever deres egne symptomer, hvilket
skgnnes at have stor betydning for den enkeltes
livskvalitet.

Alle kongenit myopati-personer over fem ar, som
er registreret pa enten Rigshospitalet eller Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind — i alt cirka 110

personer — bliver pr. brev informeret om mulig-
heden for at deltage i projektet. Deltagerne vil
blandt andet fa foretaget lungefunktionstest, fa
taget ekkokardiografi og hjertekardiogram, fa
taget blodpregver og eventuel muskelprgve.

I forbindelse med projektet vil DNA fra forsggs-
personerne kunne sendes til laboratorier i Hel-
sinki i Finland, i Perth i Australien og til Grenoble
i Frankring, som alle er laboratorier, som Rigs-
hospitalet arbejder tet sammen med.

FAKTA

Projektgruppen bestdr af:

Afdelingslcege, PhD Nanna Witting, Rigshospitalet
Professor, overlcege John Vissing, Rigshospitalet
Forskningsfysioterapeut, MSc Ulla Werlauff,
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
Laboratorieleder Morten Dung, Rigshospitalet
Afdelingsicege, PhD Peter Born, Rigshospitalet
Overlcege dr.med. Carina Wallgren-Pettersson,

The Foikhd&lsan Department of Medical Genetics, Helsinki
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Det kroever energi og en god portfion humor
at anscette nye hjcelpere

y SR,
£ Aflehe Kjcer Thomsen

\ lllustrettion: Bitten Vermersen

ugust! Den méaned pa éret,
vor mange unge over hele
landet rykker barndommens
teltpzle op og flytter hjemme-
fra for at starte en ny tilverelse
med ny lejlighed, nyt studie,
nye venner...

Det er efterhanden en del
ar siden, jeg selv stod i samme
situation, men hvert ar i august
maerker jeg suset af muligheder
og drgmme, og i et splitsekund
er jeg parat til at kaste mig ud
i det hele igen. Men sa hiver
jeg mig selv ned fra de hgjere
luftlag og minder mig om, at
suset kommer fra den eller de
af mine hjlpere, der har faet
det optagelsebrev, som betyder,
at de skal i gang med en ny
tilverelse, og at jeg skal i gang
med at finde én eller flere, der
kan overtage deres plads i min
hverdag.

Jeg ansxtter selv mine hjel-
pere og er meget bevidst om,
at jeg oftest vaelger nogle, der
pa et tidspunkt skal videre med
et studie — eller nogle, der eri
afsluttende fase af deres studie
og efterfplgende skal ud og
have et job, der er mere fagligt
relevant.

Pa den ene side nyder jeg det
sus, der kommer, nar den ene
skal videre (og i mange tilfzelde

giver mig en vikar at ringe til)
og en ny kommer til med ny
energi. Pa den anden side bety-
der det ogsa, at jeg med jevne
mellemrum skal igennem en
omfangsrig og energiterende
ansggningsprocess.

Mon det nu gar godt?
Statistikken siger mig godt nok,
at jeg oftest finder nogle sgde,
pligtopfyldende hjlpere, der
passer ind i min hverdag og
passer til min personlighed.
Statistikken siger mig ogsd,

at efter en maned kender de
fleste de rutiner, der ggr, at tin-
gene glider — iszer om morge-
nen, hvor jeg som indkarneret
b-menneske ikke er den mest
sprudlende og meddelsomme
person.

Men til trods for, at jeg nze-
sten udelukkende har haft
hjelpere, som jeg har vaeret
glad for og som har varet glade
for at vaere hos mig, er selve
anszttelsesprocessen alligevel
fyldt med negative forventnin-
ger og bekymringer:

"Jeg far sikkert naesten ingen
ansggninger”.

”Hyvis jeg far nogle, er der sik-
kert ingen af dem, som jeg har
lyst til at ansatte”.

“Hvad nu hvis jeg velger en

forkert person, og det sa ikke
gar?”. Osv. Osv.

Som regel kan jeg hurtigt
komme ud over fgrste bekym-
ring — et job med dggnvagter
i Danmarks andenstgrste by
appellerer tilsyneladende til
mange mennesker, og ogsa her
kan det maerkes, at nationen
befinder sig i en jobkrise, for
ansggningerne veltede i denne
sommer ind.

En veninde sammenlignede
en jobannonce med en eksa-
mensopgave, der skal besvares
med en ansggning.

Og opgaven skal lzeses grun-
digt for, at man ikke laver en
forkert bevarelse.

Jeg synes selv, at min annonce -

signalerer, hvem jeg er —~ uden
at udlevere mig selv ungdigt til
folk, jeg endnu ikke kender - og
hvad jeg bruger mit liv pd, og
dermed ogsa, hvad jobbet som
hjzelper hos mig indebeerer.

Samtidig opfordrer jeg ansg-
gerne til med egne ord at for- -
teelle om dem selv, deres frem-
tidsplaner og forventninger til
jobbet.

Det giver som regel et ud-
merket fgrstehandsindtryk af
dem som personer. Og der er
rigtig mange bud pd, hvad en
ansggning skal indeholde og

lige sa mange bud pa, hvad job-
bet som hjzlper er.

Jeg er ikke en hundehvalp!
Hovedparten af budene kom-
mer fra sgde mennesker, der vil
blive super gode hjzlpere — det
ma man ikke glemme, og det
gor jeg heller ikke. Men de bud
er ikke szrligt sjove at skrive en
klumme om. Det er de andre
bud derimod!

Der er altid de ansggere, der
skal sgge job for at beholde
deres dagpenge — de sender
fem linier i en mail uden et
eneste komma eller stort be-
gyndelsesbogstav og med en
stavefejl 1 hver linie. De kan
veere svere at skelne fra de
sjuskede — de, der sa gerne vil
have sendt ansggningen afsted,
at de glemmer at fa en ven til
at lese den igennem, inden de
trykker pd "send”.

Men hvis ansggningen ellers
appellerer til mig, ja, sa skal en
"tryk-fjel” eller to ikke trackke
ned i det store perspektiv. Jeg
kan ogsa godt abstrahere fra —
og maske ovenikgbet fa mig et
lille grin over de ansggere, der
tager min opfordring "fortael
om dig selv med dine egne
ord” sa bogstaveligt, at de val-
ger at rapportere, hvor ofte de

er pa slankekur, og at de lufter
deres foreldres hund, der hed-
der Fluffe.

Eller dem, der ikke har styr
pa, hvilken ansggning de er i
gang med at skrive.

For eksempel: "Jeg bor i Skan-
derborg, men transport til Her-
ning er ikke noget problem”.

Fint nok, men jeg bor altsd i

Arhus...!

Ikke mere indhold, tak!
Jeg far imidlertid en mindre
hjerneblgdning, nar folk forsg-
ger at forholde sig til mig ud fra
deres forudindtagede idéer om
mennesker med handicap.
"Jeg vil yde mit til at gore dit

liv indholdsrigt.”

Nej, nej ikke mere indhold,
tak!
Eller: "Nu hvor bgrnene er ble-
vet &ldre, har jeg overskud og
lyst til at vaere noget ekstra for
andre, som kan nyde glede af
min tid”.

Sa er det maske bare ikke
et job hos mig, hun skal have,
men en hundehvalp!

Eller hende, der gerne vil
sgge to jobs:

"Jeg vil ikke kun vaere din
hjelper, men ogsa din ven”.

Jeg har ikke et hjerte af sten.
Og det sker, at jeg "klikker”

sa godt med nogle af mine
hjelpere, at vi ogsa ses efter,
de er holdt op med at arbejde
hos mig. Og jeg er glad for at
kunne kalde dem mine venner.
Men som udgangspunkt er det
altsa ikke en stilling som ven,
der er slaet op!

Nar man ikke har mulighed
for at mgde alle ansggere
personligt, bliver det ordene
pa papiret, der kommer til at
bestemme, hvemn der kommer
igennem min hoveddgr til en
samtale.

Den eneste, der vurderer
ordene er mig, og jeg kan plud-
selig fgle mig som prinsessen i
Klods Hans, der brutalt afviser
den ene efter den anden med
ordene "Dur ikke - veek!” eller
som en rigmandsdatter med
det luksusproblem, at hun ikke
har plads til endnu en Gucci-
taske.

Men jeg er som enhver anden
person, der sgger en hjelper,
lige netop dét — en person. Et
individ med unik personlighed
og vaner og gnsker - akkurat
som den person, der sgger job-
bet.

En ansgger, der ikke passer
ind hos mig, kan vare lige den
hjxlper, en anden person leder
efter.

 KLUMME
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Hun gjorde indtryk
og satte aftryk

Isabelle Schwartzbach dgde
den 3. august of kroeft efter
kort tids sygdom. Efter eget
gnske blev behandlingen
indstillet, fordi der ikke var
udsigt til, af den ville kunne
medfgre noget, hun betrag-
tede som livskvalitet.

Isabelle Schwartzbach var tilknyttet Muskel-
svindfonden i en arrakke og arbejdede som
padagogisk konsulent i Rehabiliteringscentret
gennem de seneste 12 ar. Hun bidrog altid med
en masse gode ideer, som imidlertid fgrst fik et
teoretisk stasted med indfgrelsen af rehabilite-
ringsbegrebet i begyndelsen af 90’erne. Siden
gik hun forrest, nar det drejede sig om at udvikle
rehabiliteringsbegrebet i praksis.

Overskriften pa Isabelles arbejdsindsats var sa-
ledes udvikling af og granser for rehabilitering,
og hendes hjerte breendte for nogle af de svage-
ste i vores kreds. For barnet, der ikke selv kan
eller ma bestemme, hvad der er det vigtige eller
det rigtige for vedkommende. For den voksne,
der maske ikke kan overskue konsekvenserne af
sine gnsker og valg. Dér, hvor rehabiliteringsbe-
grebet bliver sat pa prgve, og det hele straks bli-
ver meget vanskeligere og der, hvor velmenende
definitioner hurtigt kommer til at lyde hult, hvor
de sattes under pres og mgder principielle ud-
fordringer. Dér var Isabelle i sit es.

De vaerdier, som ligger til grund for rehabilite-
ring, og som ogsa danner fundamentet i Muskel-
svindfonden, var nemlig Isabelles egne. En inte-
greret del af hendes identitet. Og hun tog gerne
konsekvenserne og gik planken ud, hvis der ikke
ogsa i handlinger, blev holdt fast i principperne.

Isabelle Schwartzbach pd sommerhgjskolen 2007 med
de unge med dystrofia myotonica

En skarp kritiker

Isabelle var ofte indlagt pa grund af sin muskel-
svindsygdom, og hun kendte sygehusene indefra
pa sin krop. Det gav hende anledning til at for-
mulere en rekke kritikpunkter fra brugersyns-
vinklen. I 2001 skrev hun sadan i artiklen 1001
hospitalsnat i "Ugeskrift for leeger™

"Jeg kender nu heller ingen pa mit sygehus,
som ikke synes, det er vigtigt med patientens tarv.
Det er egentlig forst, nar det jeg vil (eller ikke vil)
er noget andet end det standardiserede, at det
kan ga hen og blive et diskussions-spgrgsmal.
"jamen, vi plejer...” "Jamen, hvad nu hvis alle...”
"Jamen, hvad nu hvis du kommer og siger, du vil
have hugget din hgjre fod af?”

Ja, hvad sa...? Det er netop, nar jeg og de andre
patienter dyster greenserne, at holdningerne skal
sta deres prgve.”

For Isabelle var det et drgmmejob, da hun blev
ansat som leder af bgrnepasningen i Rehabilite-
ringsCentrets familiekurser og Muskelsvindfon-
dens landsmgde, og det var ud fra denne posi-
tion, hun udviklede "Rehabilitering i knzhgjde”.
Det kan godt vaere at det er synd for bgrn, at de
har faet muskelsvind, men det er en endnu stgrre
synd ogsa at give dem et socialt handicap. Hvor-
dan kunne vi med handen pa hjertet tale om

principper for rehabilitering af bgrn, hvis resul- —
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tatet alt for ofte viste sig at blive isolerede unge,
der hverken vil eller kan udnytte de muligheder,
der faktisk eksisterer, og som ikke ligesom alle
andre oplever gleden ved at bidrage?

Bgrn med muskelsvind skulle derfor tidligt
kende deres muskelsvindsygdom og aktivt ind-
drages i deres egen rehabilitering. Der skulle
frem for alt stilles krav til bgrnene fra de foreel-
dre og fagpersoner, der i bedste mening forsggte
at pakke dem ind i vat, og vores frivillige bgrne-
passere, Muskeltererne, skulle uddannes, sa de
pa vores arrangementer kunne vise forzldrene,
hvordan mélet kunne opnas i praksis.

Padagogisk kunstvaerk

Isabelle var kunstner og indfangede og bear-
bejdede sine oplevelser gennem tegninger og
malerier. Hun formidlede blandt andet sin viden
gennem malerskolen "Gulergdderne”, som hun
pa et tidspunkt kgrte for bgrn med muskelsvind

Hun brugte ogsa sine kunstneriske evner i et
utal af speendende undervisningsseancer med
vidt forskelligt publikum. Det var aldrig kedeligt
at veere tilhgre, eller rettere tilskuer, nar hun
pa en midlertidig overdosering af medicin, der
skulle kunne holde stemmens brug nogenlunde
pa plads, fremfgrte et undervisningsshow med
bade billeder, animationer, lydside, kostume,
rekvisitter, statister. En slags totalteater! Hendes
paedagogiske speciale var gjeblikspadagogik,
hvor hun pa fa sekunder kunne fange og fast-
holde interessen hos bgrn og voksne.

Gennem de seneste ar arbejdede Isabelle isaer
med bgrn og unge med sygdommen, dystrofia
myotonica. En sygdom som ogsa medfgrer kog-
nitive pavirkninger, og som i begyndelsen var

en lidt forsgmt gruppe i RehabiliteringsCentret,
bl.a. fordi brugerne ikke henvender sig til os, nar
der opstar behov.

Isabelle tog pa uopfordrede hjemmebesgg,
satte sig ind i den lzegefaglige litteratur og ud-
viklede ikke mindst Sommerhgjskolen, som
iser i begyndelsen var et kildevaeld af viden om
gruppens kognitive pavirkninger, de hemmede
sociale og leringsmaessige kompetencer og de
deraf vanskeligt gennemskuelige rehabiliterings-
messige behov. Den viden, Isabelle pa denne
made kom i besiddelse af, var pa mange mader
unik, og er derfor ogsa blevet efterspurgt inter-
nationalt pa kongresser og symposier. Isabelle var
i gang med dette arbejde, da hun dgde.

Ildsjzel og vild fugl

Isabelle var en ildsjel med et meget stort enga-
gement, maske den sidste af de sakaldte "vilde
medarbejdere”, vi talte meget om fgrst i 90’erne.
Overalt, hvor hun viste sig, har hun gjort indtryk,
og hun har sat mange faglige og personlige af-
tryk, som vil blive staende i arene fremover.

Forhabentligt har vi lert af hende, at vi kan
veere stolte af det arbejde, vi udfgrer, men ogsa at
meget stadig kan blive meget bedre.

Vi er mange, der vil savne hende. Det er med
hendes bortgang blevet lidt mindre sjovt at veere
ansat i Muskelsvindfonden. Vi skylder hende selv
at tage over.

Pa kollegernes vegne
Jes Rahbek, Ulla Werlauff, Lisbeth Sander og Asger
Frost

Maleri af Isabelle Schwartzbach




Styr computeren med stemmen

Computeren er et vigtigt redskab i mange men-
neskers liv bade privat og pa arbejde.

Dictus 2 er et nyt softwareprogram, der sztter
mennesker med et bevaegehandicap i stand til at
styre programmerne pa en computer ved hjelp af
stemmen.

Dictus 2 kan blandt andet hjelpe mennesker, der
har mistet bevegeligheden i arme eller heender
med at blive pa arbejdsmarkedet. Programmet
kan ogsa aflaste folk med museskade eller andre
former for skader. Dictus 2 er en opgradering af
den tidligere version, Dictus.

Lzas mere pa www.dictus.dk.

..... eller spil computerspil med @j-
nene

Mange computerspil kan ikke benyttes, hvis man
ikke kan bruge sine haender. Men det har Lasse
Farnung Larsen, der er ph.d.-studerende pa DTU
Informatik, nu gjort noget ved.

Han har udviklet et computerspil, der kan spilles
med gjnene til gavn for bl.a. mennesker med ALS.
Spillet er en slags puslespil, hvor det gaelder om
at leegge togbaner for et tog i bevegelse og sgrge
for, at det bringer fragt forskellige steder hen for
at tjene penge.

Spillet kan downloades gratis pa http://www.co-
gain.org/downloads/leisure-applications/gaze-
train.

Humor i ny bog

| 44-drige Arne Lykke
Larsen har ALS, men
det har ikke forhindret

Arpe Lykke Larsen

Hellere do af grin

endaf ALS | 1, at udgive 99 hu-

99 sandfaerdige historfer om at leve
med Amyotrofisk Lateral Sclerose

moristiske historier om
sin hverdag med syg-
dommen. Historierne er
samlet i bogen "Hellere
dg af grin end af ALS”,
som udkom pa Skrive-
forlaget 15. september.

Det er kun ni ar siden,
Arne Lykke Larsen fik
sin diagnose, og han

SKRIVEFORIAGLT

har saledes bevaeget sig fra et aktivt liv med van-
dreture og masser af rejser til et liv, han i dag til-
bringer i en kgrestol med respirator som livsvigtig
fglgesvend dggnet rundt. Humgret fejler dog ikke
noget, og det er netop humor og livsglaede, der er
udgangspunktet for de 99 beretninger:

"Jeg vil vise verden, at det sagtens kan lade sig g@re
at leve et godt og aktivt - ja, et stort set normalt liv

— selv om man har fremskreden ALS og kun kan.

bevaege gjnene. Folk har sa mange problemer, be-
kymringer og smaskavanker, men se pa mig - jeg
har ingen navnevardige problemer, synes jeg selv.
Og i min bog er der 99 historier, som beviser det,”
siger han.

Bogen koster 199 kroner og forhandles hos alle
landets boghandlere, hos netboghandlere og pa
www.skriveforlaget.dk

Supertanker i Arhus

Muskelsvindfonden star bag en ny elektronisk fe-
stival i Arhus — Supertanker - der lgber af stablen
2.-3. 0g 9.-10. oktober i Pakhus 77 pa Arhus Havn.
10. oktober er det et af housemusikkens stgrste
navne, hollandske Fedde Le Grand, der bliver
traekplastret. Fedde Le Grands Output World Tour,
der praesenteres i samarbejde med MTV, skulle i
Danmark oprindeligt have vaeret opfgrt i Gigan-
tium i Aalborg, men er blevet flyttet til Arhus. Det
skyldes problemer med produktionens stgrrelse
og Gigantiums udskaenkningsbevillinger, som ville
betyde, at festen skulle slutte kl. 01 i Aalborg.

Las mere om Supertanker pa www.billetlugen.dk

Hvad med influenzaen?

Muskelsvindfonden og RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind far mange henvendelser om, hvor-
dan man skal forholde sig i forhold til Influenza A
(HIN1), hvis man har muskelsvind.

En vaccine vil ikke umiddelbart vere til radighed
for til november, og det er ogsa fgrst til den tid,
Sundhedsstyrelsen tager stilling til, hvilke risiko-
grupper der vil fa den tilbudt.

Du kan fglge udviklingen pa Muskelsvindfondens
hjemmeside, www.muskelsvindfonden.dk, hvor du
ogsa kan leese, hvilke hygiejnemzssige forholdsreg-
ler, du bgr tage.



En keempe
anerkendelse
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Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

Der var mange hgjdepunkter pa vort
landsmgde i ar. For mig var det et
hgjdepunkt at fortaelle den glede-
lige nyhed, at AP Mgllers og Hustru
Chastine McKinney Mgllers fond til
Almene Formal har bevilget 10 mio.
kr. til udbygningen af Musholm Bugt
Feriecenter. Glaeden blev endnu
stgrre, da vi nogle dage senere fik
andre 10 mio. kr. fra Realdania.
Sammen med de 5 mio. kr., som
Muskelsvindfonden selv har kun-
net afsaette til formalet af det gode
resultat fra 2008, var vi meget tzet pa
mailet om 100 mio. kr.

Den 30. august skulle den nye kgre-
stolstilgaengelige sti ved Musholm
Bugt Feriecenter sa indvies af Niels
0. Pedersen, der er formand for
fritidsudvalget i Slagelse Kommune,
og midt i sin tale valgte han at give
os den gledelige nyhed, at Slagelse
Kommune har bevilget 3 mio. kr. til
multihallen. Det siger sig selv, at det
blev en festdag helt ud over det szd-
vanlige, og selvom vi endnu mangler
tre millioner, er det vanskeligt at se,
hvad der kan ga galt nu.

Dette betyder ogsa, at vi fuldt ud
kan udnytte den bevilling fra Ar-
bejdsmarkedets Feriefond, som de
stillede til radighed for os for snart
20 ar siden. Vi far nu mulighed for
at ggre Musholm Bugt Feriecenter
meget mere attraktivt, bade for os
selv og for mange andre, hvilket igen
giver en bedre driftsgkonomi.

Jeg ma indrgmme, at jeg har vanske-
ligt ved at skjule min begejstring, og
jeg gor egentlig heller ikke noget for
det. Det er rart med pengene, men
det er ogsa en keempestor anerken-

delse af Muskelsvindfonden, at en
kommune og to store velanskrevne
fonde pa den made udtrykker tillid
til os og vort projekt. Og midt i glee-
desrusen skal vi ogsa huske, at nar
Muskelsvindfonden selv kan bidrage
gkonomisk, skyldes det, at vi har
medarbejdere og frivillige, som har
knoklet for at tjene pengene hjem.

For Muskelsvindfonden er der tiden
fgr Musholm og tiden efter Mus-
holm. Mange vil huske, at vi mgdtes
alle mulige steder rundt om i landet,
og nok var det da rart at se nye ste-
der, men ofte var det forbundet med
stort besver, fordi den optimale
tilgeengelighed kun findes ganske

fa steder. Vi har grupper, som reelt
aldrig ville kunne mgdes, hvis vi ikke
havde Musholm Bugt Feriecenter,
for nok findes der da steder med
god tilgengelighed, men til gengaeld
mangler de som regel kapaciteten til
at modtage mange kgrestolsbrugere.

Derfor er Musholm Bugt Feriecenter
helt vitalt for vores forening, vores
liv og vores kultur, og det kan kun
blive endnu bedre, nar vi far de nye
faciliteter, hvor vi blandt andet far
en rigtig hal, der kan bruges til store
arrangementer, f.eks. el-hockey, men
hvor vi ogsa kan holde landsmgde
uden at vaere afhangige af, om det
blzser, regner, er koldt — eller bag-
ende varmt.

Nu skal vi lige oversta et par ar, hvor
livet pa Musholm Bugt Feriecenter
vil veere pavirket af, at vi har en byg-
geplads lige uden for vinduerne;
men selv det kan pa ingen made
overskygge min begejstring over, at
vi star lige pa terskelen til at reali-
sere en af vore allerstgrste drgmme.




