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CIRKUS-SUCCES
Holdet bag sommerens
Cirkus Summarum-tiloud il
barnefamilier,

Foto: Helene Bagger

o EN KAMP AT FA PENGENE TIL AT SLA TIL
@ NYT PROJEKT SKAL GIVE M-POWER
@ TONNI PA GR@N KONCERT

@ OVERVALDENDE INDSAMLINGSRESULTAT

@ BLEV FRIVILLIGE SOM TAK FOR HJALPEN

TEMA: HVAD ER MUSKELSVIND?

Stinne Gommesen har en datter med
SMA og fortceller om sine oplevelser i ny
blog. Foto: Johnny Anthon Wichmann.

@ KLUMME: HVAD B@RN SIGER

NY LEDERUDDANNELSE FOR FRIVILLIGE HAR
VENTELISTE

@ CREWER FORTALLER FRA ROSKILDE FESTIVALEN.

@ KAGEKUNST PA SOMMERLEJR
Konditor Gert Sgrensen besggte &rets
sommerlejr for de 8-9-&rige. Foto: Lars Holm.

@ NOTER

@ LEDER: KOMMUNERNES LANDSFORENING
BURDE HAVE EN H@JERE MORAL.
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Landsholdet forbereder sig

-

L _anN

Seks af syv spillere pd& landsholdet i kgrestolshockey er unge med muskelsvind

juli foregik lodtraekningen

til VM i kgrestolshockey, og
i august blev spillerne til lands-
holdet udtaget. VM foregir i ar
i Lignano Sabbiadoro i Italien
fra den 1. - 8. november.

De ni udtagne spillere er: Kri-
stoffer Dahl Hansen, Danni Mo-
gensen, Nikolaj Richelsen, An-
ders Berenth, Rasmus Broberg
Jensen, Rasmus Yder, Mette

Estruplund og Rasmus Dissing
Nielsen. Landstraener er i gvrigt
Danni Busted med Kristoffer
Stormark som assistenttraner.
Der deltager i ar otte nationer
til VM i kgrestolshockey, og lod-
trekningen viste, at Danmark
er oppe imod steerke modstan-
dere. Danmark skal mgde Hol-
land, som er nr. 1 pa verdens-
ranglisten, samt Australien og

Finland, henholdsvis nr. 4 og 5
pa ranglisten. Danmark ligger
pa en syvende plads.

Ifplge landstraneren er lod-
treekningen ikke en umulig op-
gave, men heller ikke en nem.

Las mere om det danske
landshold i kgrestolshockey pa
www.ewh-denmark.dk.

Muskelsvindfondens feriepulje for 2010 kan stadig seges

uskelsvindfondens med-

lemmer kan stadig na at
spge om stgtte til et ferieophold
pa Musholm Bugt Feriecenter
iindeveerende ar. Feriepuljen
blev oprettet i slutningen af
2009 og er i fgrste omgang geel-
dende for 2010 Der er stadig
ledige uger at sgge stgtte til,
undtagen i skolernes efterarsfe-

rie i uge 42.

Formalet med feriepuljen er
at give enkeltmedlemmer eller
familier mulighed for at holde
en uges ferie piA Musholm Bugt
Feriecenter til en fordelagtig
pris. En bolig kan lejes pa uge-
basis fra Igrdag til lgrdag, og
prisen er fastsat til 30 % af nor-
malprisen. Priser og boligtyper

kan ses pa www.musholm.dk.
Hvis du vil sgge om stgtte til
ferieopholdet, skal du udfylde
et ansggningsskema. Skemaet
ligger pa Muskelsvindfondens
elektroniske foreningsunivers,
som du finder pa www.muskel-

‘svindfonden.dk. Her kan du

ogsa leese mere om feriepuljen.
jaws
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"--Cirkus Summarum fik kongelige
gaester til premieren pa arets fore-
stilling i starten af juli. Kronprinsesse
Mary, prins Christian og prinsesse Isa-
bella ankom diskret til cirkuspladsen pa
Tigren pa Amager i en sort Krone-bil
og n@d to timer i et varmt cirkustelt i
selskab med Bamse, balletbgrn fra De
Kongelige Ballet og kendte figure

DR’ s bgrnefjernsyn.

Besgget blev ikke annonceret offent-
ligt, og pressen fik derfor kun lov til at
tage billeder udenfor cirkuspladsen og
ikke inde i teltet. Kronprinsesse Mary
og bgrnene stillede til gengaeld sam-
men med andre kendte premieregaster
op til fotografering pa den rgde lgber
inden forestillingen.

Efter 40 forestillinger serveret pa fem
uger takkede hele holdet bag Cirkus
Summarum - skuespillere, frivillige,
teknikere og cirkusmedhjazlpere - af pa
Tangkrogen i Arhus efter at have haft i
alt 83.000 besggende i teltet.

Fotograf Helene Bagger var med bag
cirkusteppet under Cirkus Summarums
sidste forestilling.
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Hun ma fraveelge

HANDICAP-

POLITIK

pil eller bolig

AnnlWinther Christensen

mistede sin'merudaiftsycdelse,

da‘hun blev felkepensienist,
Slrienlkkessit handicap

Merudgiftsydelsen skal draftes i Folketinget til efferdret,
N&r ogsa fartidspensionsreformen er il debat

mas Krog
eidi Lundsgaard

En folkepensionist med mu-
skelsvind, som stadig har et
godt helbred og lyst til at leve
et aktivt og deltagende liv. Sa
heldig er Anni Winther Chri-
stensen, men sa slipper heldet
ogsa op.

"Konsekvensen af at miste
mine handicapkompenserende
tilleg er, at min mand og jeg
dagligt leder efter anden bolig.
Med mindre jeg sxlger bilen,

kan vi ikke blive boende. Det
er et valg mellem to livsngdven-
dige ting. Et valg, hvis konse-
kvenser er helt uoverskuelige,”
siger Anni Winther Christensen
og forklarer:

“Boligen er serligt indrettet
til os, og det vil ikke vere mu-
ligt at finde anden egnet bolig
her i kommunen, hvor vi gerne
vil blive. Strabadserne ved hele
proceduren vil ogsa tere for

meget pa krefterne. Bilen er
min eneste chance for overho-

vedet at komme uden for huset,

iszer fordi jeg skal kunne med-
bringe min Cough hostehjalps-
maskine og andre hjelpemid-
ler. Lige nu er situationen
meget frustrerende. Jeg faler
mig ydmyget og afmagtig. Det
er ganske enkelt uvaerdigt og
risikerer at forkorte mit liv be-
tragteligt. Det kan ingen

N
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"Jeg ved snarf ikke, o—
hvorfra jeg skal
skaffe kraefter til at
kcempe videre. Men
det er s& cergerligt ot
give op nu, hvor jeg
fysisk har det bedre,
end jeg har haft
lcenge, “ siger Anni
Winther Christensen.

politiker vel leegge navn til?

Jeg ved snart ikke, hvorfra jeg
skal skaffe krafter til at keempe
videre. Men det er si argerligt
at give op nu, hvor jeg fysisk
har det bedre, end jeg har haft
lenge: Jeg er aktiv i forhold

til treening, korsang og mange
andre ting,” siger Anni Winther
Christensen.

Har keempet kampene
Anni har ikke veeret en person,
som har siddet tilbageleenet
og ladet tingene komme. Som
medlem af Middelfart Handi-
caprid har hun tidligere bragt
merudgiftsydelsens ophgr op
pa temaniveau. Hun har holdt
foredrag for Muskelsvind-
fondens voksengruppe i Kg-
benhavn om de gkonomiske
problemer for mennesker med
handicap ved overgangen til
folkepension. Fgr hun blev fol-
kepensionist, sendte Anni ogsi
et brev til Folketinget om de
konsekvenser, hun forudsa.
Efter merudgiftsydelsen stop-
pede, har Anni ogsa forsggt at
gore alt, hvad skiftende social-
ministre har opfordret folk,
som mister ydelsen, til at ggre.
Hun har radfgrt sig med kom-

munen, om der findes alterna-
tive mader at fa hjaelp pa, nu
hvor hun er blevet folkepensio-
nist. Svaret har varet nej.

Hun har ogsa forsggt sig med
ankesager, hvoraf den seneste
er et forsgg pa at fa afdragsfri-
hed pd handicapbilen. Hidtil
har ankesagerne intet positivt
fort med sig.

Kompenserende ydelse

Annis problemer bunder i Ser-
vicelovens § 100, der indledes
saledes: "Kommunalbestyrelsen
skal yde dekning af ngdvendige
merudgifter ved den daglige
livsfgrelse til personer mellem
det fyldte 18. ar og folkepen-
sionsalderen”.

Det star altsa tydeligt i selve
loven, at kompensationen
ophgrer, nar man bliver folke-
pensionist.

Det fastslas ogsa i loven, at
der alene ydes hjelp til deek-
ning af ngdvendige merud-
gifter, som er en fglge af den
nedsatte fysiske eller psykiske
funktionsevne hos den person,
der ansgger. Behovet vurderes
i forhold til ikke-handicappede
pa samme alder og i samme livs-
situation. Det handler altsd om

det gode gamle princip om at
kompensere mennesker, der pa
grund af et handicap har nogle
serlige udfordringer, som her
handler om gkonomiske ekstra-
udgifter. Det kan eksempelvis
dreje sig om ekstraudgifter til
befordring, ekstraordinert slid
pé tgj og sko som fglge af den
nedsatte funktionsevne, om var-
meudgifter pa grund af behov
for ekstra varme og om kursus-
udgifter. Kompensationen skal
under alle omstendigheder
vurderes i forhold til personer
pa samme alder og i samme livs-
situation, si ingen zldre med
handicap kommer til at fi mere
end deres jevnaldreride.

For Anni Winther Christen-
sen har lovens uforklarligheder
alvorlige konsekvenser:

"Hver maned har det i lang
tid veeret en kamp at beholde
bilen. Vi veksler mellem at se
pa ny bolig og pa at minimere
biludgifterne uden at komme
nogen vegne, fordi konsekven-
serne er for store lige meget,
hvad vi ggr.”

Folketinget inddraget
4. august 2009 stillede René
Skau Bjornsson (S) pa bag-

12007 vq
held

bergrie
Ydelsen,

grund af en sag, der
minder om Annis,
et spgrgsmal til so-
cialministeren. René
Skau Bjornsson (S)
henviste til artiklen "Tvunget
til at szelge huset” i Nordjyske
Stiftstidende og bad socialmi-
nisteren tage stilling til, om det
er en tilsigtet konsekvens af reg-
lerne om merudgiftsydelse efter
servicelovens § 100, at menne-
sker med alvorlige sygdomme
og handicap kan blive tvunget
til at szelge/fraflytte en ellers
hensigtsmaessig bolig, alene
fordi man bliver 65 ar og mister
sin merudgiftsydelse.

I sit svar skrev socialmister
Karen Ellemann bl.a.: "Nar en
person overgar til folkepension,
ophgrer merudgiftsydelsen.
Derfor skal kommunen fore-
tage en grundig vejledriing af
den pﬁgaeldénde, hvor hans/
hendes situation samlet tages
op til vardering, bide med hen-
syn til pagzldendes fremtidige
gkonomiske situation og be-
hovet for praktisk og personlig
hjelp, hjelpemidler m.v. Samti-
dig vil det vaere relevant at vur-
dere, om pdgzldende vil vere
berettiget til personlige tilleeg

Memdgmwdeisa
OO dCe I(" ke n@u
Aaglige fivsfere
T‘Onsevne
af den ne

fSn nOdng
SelVicelovens §

Personer

Fakta om merug

dve”dfge me
Ise il p

[ h‘v’r r "
Merudgifte
dSatte funk Sl

l'der ifglge Danm

efter pensionslovgivnin-

gen. Med denne grundige
vejledning er det hensigten i
videst muligt omfang at sikre, at
borgeren ved overgangen til fol-
kepension ikke stdr tilbage med
et udxkket hjzelpebehov.”

Udxkket hjelpebehov

Anni Winther Christensens hi-
storie viser krystalklart, at
pensionslovgivningen m.v. ikke
dakker behovet for at kompen-
sere udgifter, der er betinget

- af personens handicap. Et

udzkket hjelpebehov er i Mu-
skelsvindfondens gjne eksem-
pelvis en handicapbil, som er
ngdvendig, for at personen kan
opretholde et aktivt liv uden for
hjemmet.

Anni er blevet henvist til at
gore brug af kommunens kgr-

selsordninger, selv om hun kan

dokumentere, at hun ikke kan
forlade sit hjem uden de respi-
rationshjalpemidler, som hen-
des bil er indrettet til.

HANDICAP-

POLITIK

giftsydelsen

Vicelovens

Derfor kan det ikke
understreges skarpt nok,
at der er brug for en
loveendring, der sikrer
mennesker med handicap
mulighed for ogsa at have
et liv efter pensionsalderen.
Her i efterdret 2010 er der
maske hab om, at der endelig
sker noget, nar partierne saetter
sig sammen og diskuterer en
pensionsreform.

Hver gang spgrgsmalet om
merudgiftsydelsens pludselige
stop ved pensionsalderen er
blevet rejst politisk, er diskus-
sionen blevet stoppet med
henvisning til, at den hgrer til i
forbindelse med pensionsrefor-
men. Senest 20. april i ar, hvor
beskaftigelsesminister Inger
Stgjberg i Folketinget sagde:

"Det er derfor regeringens
opfattelse, at ogsd merud-
giftsydelsen er en del af det
politiske forlig om fgrtids-
pensionsreformen. Det vil
pa den baggrund vare op til
forligskredsen bag fgrtidspensi-
onsreformen at tage stilling til

=

zndringer af reglerne om en &
merudgiftsydelse.” Pl
Det ser vi med spanding frem =
til. —0a g
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den at folge op pa blandt foreningens unge
medlemmer — med bogens resultater som
sammenligningsgrundlag. Det kom der hele
to undersggelser ud af: Muskelsvindfondens
ungdomsundersggelse (2007) og Liddannel-
ses- og erhvervsmuligheder, nar unge med et
handicap er blevet voksne, som undersggte
de 18-30-ariges forhold til uddannelse og ar-

4. bejdsmarked (2008-2009).

Undersggelserne viste, ikke overraskende,
" at unge med muskelsvind har lige sa mange
hab og gnsker for fremtiden som alle andre
unge. De helt unge haber og tror pd, at de vil
¢ uddanne sig og komme i arbejde, men grun-
* det deres fysiske handicap mgder de nogle
forhindringer, der er stgrre og mere uover-

s skuelige end forventet. Det betyder, at ca.

* 40 % kommer pa fgrtidspension, inden de

E 3 fylder 30 ar. Halvdelen af de 40 % siger, at de

- maske havde veret i arbejde, hvis de tidligere
i forlgbet havde faet den rigtige vejledning,
% eksempelvis i form af en mentor.

Et aktivt teenageliv

Underspgelserne viser ogsd, at de unge i
forhold til uddannelsessystem og arbejdsmar-
ked ofte har brug for statte og vejledning,
“nar de skal navigere i de mange tilbud, teen-
agearene og fremtiden byder pa. Det hand-
" ler ikke kun om information og vejledning
vedrgrende valg af uddannelse, erhvervsvalg
og fritidsaktiviteter.

M-power handler ogsd om at have et aktivt
teenageliv, hvor man far prgvet sig selv af og
- skabt nogle meningsfulde netvaerk. Pa sigt
handler det om at f4 hverdagen til at hacnge
sammen med tilstreekkelig hjeelp, handicap-
bil, tilgzengelighed og andre udfordringer.

* Ikke mindst nar kontakten til det offentlige
- system bliver overdraget til den unge som

18-arig, og mange derfor stdr
over for nye tidskraevende og
vanskelige procedurer i kontak-
ten med det otfentlige.

Styrken til at tumle alt dette
skal findes i teenagearene. Det

. eride ar, de fgrste stgrre valg

skal foretages, og det er i de ar,
at de unge gradvist lgsriver sig
fra foraldre, foretager skole-
skift og derfor ogsd oplever veer-
dien af gamle og nye netvaerk.
Vennerne er vigtige, ligesom
festerne, keerester, uddannelse
og meget meget mere. Det er
en gvelsesbane i "det at vere
voksen” — og det krzever alt sam-
men M-power!

Pilotprojektet M-power er
derfor et resultat af det strate-
giske arbejde pa bgrn og unge-
omradet, som Muskelsvind-
fonden har fokuseret pa siden
starten af 2009. Samtidig er det
en naturlig forleengelse af det
medlemsarbejde, der gennem
mange ar, gennem flere forskel-
lige mindre projekter, har skabt
empowerment blandt forenin-
gens unge medlemmer.

Projekt i livsduelighed

Tanken e, at et hold pa 24
teenagere i alderen 15-18 ar
(spillere) knyttes sammen med
nogle voksne i alderen 23-35

ar (treenere). (Se forklaring pa
fodboldudtrykkene pa side 17).
Disse traenere har veret igen-
nem teenagedrene og ved der-
for, hvad det hele handler om.
De har alle en vis social fylde
eller livsduelighed og er i gang
med uddannelse eller i arbejde.

.. Treenerne vil gennem hele for-

. lgbet fungere som mentorer
«. for spillerne, og gse af deres liy-

'."\ ser faunq inden for omraderne

spillerne blive prasenteret for
en vifte af muligheder inden
for de naevnte omrader og selv
skulle afsgge de muligheder,
der findes i deres nerhed og
arbejde konstruktivt med deres
gnsker for fremtiden.

Det er forste gang, Muskel-

. svindfonden giver sig i kast
med et projekt, der streekker
sig over sa lang tid — hele 3 ar.
Vi mener at det er ngdvendigt
for at skabe sammenhzng i
forlgbet, for at de unge kan

"vokse med opgaven”. I lgbet af

projektperioden vil tr&nerne
skulle deltage i et uddannel-

sesforlgb, som giver dem kend-

skab til diverse problematikker
inden for bl.a. kommunikation,
konflikthdndtering, teenageliv,
psykologi mv. Treenerne skal
lgbende kledes pa til opgaven,

h 4@‘. ligesom strateglen lgbende skal
‘kunne justeres, sa det passer

til teamet og spillestilen pa M-
w 4 power banen.
3 ToY _,;\ﬁ

‘ ¥ %% % "Komindi kampen”

I fgrste omgang gxelder detom

at skabe rammerne for projek-
tet og sa fylde dem ud i lgbet
af de naste tre ar. En del af

projektarbejdet bliver derfor at -

samle erfaringer ind, som kan
bruges i fremtidens arbejde
med de unge i foreningen.
Lige nu er vi i Muskelsvind-
fonden opmarksomme pa, at
det samlede antal unge tilknyt--
tet foreningen i alderen 15-18
. arlangt overstiger de 24 plad-
- ser i pilotprojektet. Det er der-

 for ikke alle, som far tllbuddetl )

"- fprste omgang.

s De unge, der skal deltage i
- projektet, skal sende os en an-
sggning, som beskriver, hvorfor

de gerne vil deltage i projektet, og

hvad de regner med at kunne bidrage
med til teamet af spillere. I projektet
forventer vi altsa, at man allerede fra
starten aktivt deltager og er parat til

at yde sin del for teamet.

Men det skal ogsa vacre sjovt at
vere med i M-power. Det skal give
nogle fede oplevelser og skabe nye
kontakter til de andre spillere og

treenere. Det kan godt veere, at man
leerer meget af' andre i lgbet af de tre 278
ar, men malet er, at man leerer lige sa 3

meget af (og om) sig selv. Man skal
pa banen og vaere en del af spillet!

.~ Projekt M-power vil i Igbet af efter-
_aret fa sin egen hjemmeside, hvor
alle interesserede kan leese mere om
projektet og de forskellige omrader,

vi vil arbejde med. Det er ogsa her

¢ spillerne og treenerne logger ind pa
. en felles platform og kan kommuni-
kere pa kryds og tveers, komme med
gode historier og tilmelde sig projek-
~tets aktiviteter.

Medlemskonsulenterne Lene Lebech og

. “aih
Jens Spanfell er begge cheftranere for pro- %

jekt M-power.




Som et fodboldspil

At M-power benytter sig af
fodboldmetaforen handler ikke
om, af projektets deltagere skal
til ot spille fodbold. Vi har som
udgangspunkt arbejdet med
metaforen ved at overfagre fod-
boldsplillets regler for adfaerd til
samfundet | al almindelighed,

Det handler om muligheden for
at komme pd banen og udvikle
sig, af voere en del of teamet,
at blive aktive og malsegende

Finansiering af M-power
Teet ved 75 % af midlerne fil pilotprojektet M-power kommer fra

~ donationer fra fonde og pulier: 3 spillere.
; Socialministeriets pulje fil scerlige sociale formal Samtidig &bner fodboldbanen
2 .':'; Aase og Ejnar Danielsens Fond op for mange valgmuligheder.

Ernst og Vibeke Husmann / Frantz Hoffmanns Mindelegat Foraf k%‘”“e fore’rooge de valg er -
det nyttigt med r&d fra en treener, 454

- Grosserer Andreas Collstorp og sgn Rudolf Collstorps Mindelegat der selv er eller har vaeret en aktivy i
" Ofto Bruuns Fond : spiller. R&dene skal give troen p& N
L‘  Fabrikant Albert Nielsen og Hustru Anne Nielsens Fond By °9N° eYner R
L. | Fonden af 29. dec. 1967 e De nve spillere skal oparbejde
* "¢ Malierens Fond : en aldersrelateret livsduelighed 3 ‘
" 8 Ingenigr Gustav Furrer og hustrus Fond :  Inden for banens rammer via en 7y
pr-p#.». : 5 Hel H e dt .. . Treeners forslag fil et @velsespro-
& ey @ren ogrislens Hempels Lega © gram, og ved i enkelte stroek at

ga distancen selv.

Aldersrelateret livsduelighed
handler om empowerment. Dvs.
at ville noget, fylde noget og selv

-
komme pd& banen - heraf navnet 53
g

Resultaterne af Muskelsvindfondens to ungdomsundersagelser
har bl.a. vaeret omtalt i en raskke artikler | Muskelkraft og pd
Muskelsvindfondens hjemmeside.

Laes om undersggelsen af uddannelse og erhvervsmuligheder
P4 http://www.linkweb.dk/rapport !
Her findes ogsd link til artiklerne om ungdornsundersggelsen.



Plads til forskelle-kampagnen satte i ér fokus pé& fordommene om
seksualitet og mennesker med handicap

Helene Bagger

Muskelsvindfondens vision om at skabe plads
til forskelle blev i ar gjort synlig pa Grgn
Koncert med aktiviteter bade pa scenen, pa kon-
certpladsen og pa web. P4 scenen fik konferen-
cier Jacob Haugaard selskab af Tonni the Man

— en frisk ung mand med muskelsvind og mod
pa livet. Isacr den del af livet, der handler om at
score damer.

Figuren Tonni the Man - spillet af en af Mu-
skelsvindfondens unge medlemmer,-Simon
Toftgaard Jespersen, blev allerede inden Grgn
Koncert iscenesat, stylet og gjort scoreklar af bl.a.
skgnhedsguruen fra Hollywood, Ole Henriksen.
Hans fif og gode rad til Tonni om, hvordan man
far succes hos kvinderne bley videofilmet og lagt
ud som en lille filmserie pa www.youtube.com og
www.groenkoncert.dk

Tonni’s oplevelser pa turneen med Grgn Kon-
cert, hvor han bl.a. forspgte sig med at score
koncerternes tre kvindelige frontfigurer: Medina,
Tina Dickow og Stine fra AlfaBeat kan ogsa falges
pa film pa www.groenkoncert.dk, ligesom det har
veret muligt at fglge Tonni pa bade Facebook og

Twitter.

Idéen bag Muskelsvindfondens kampagne pa
Grgn Koncert var at ggre publikum opmaerksom
p4, at mennesker med et handicap ogsa har et
(under)-liv og puste lidt til fordommene om, at
man ikke har kzereste-potentiale, nar man har et
handicap.

Kampagnens indhold er skabt af en gruppe pa
fire unge med muskelsvind, der har arbejdet fri-
villigt med opgaven i drets Igb i samarbejde med
Muskelsvindfondens kommunikationsafdeling.

P4 koncertpladserne havde Muskelsvindfonden
som sidste ar ogsa et score-telt, hvor publikum
kunne prgve at "speed-date” og forhibentlig fa
gjnene op for, at man faktisk godt kan falde for
en, der er anderledes end én selv.

Tonnis friske tilgang til tilvaerelsen bragte ham
bl.a. "live” i TV-avisen allerede ved koncertstart i
Esbjerg. ‘ '

Og hvordan gik det sd med damerne? Det kan
du se pa film, hvis du klikker ind pa www.groen-
koncert.dk/tonni-the-man.

-boje
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Forrygende fiot
indsamlings-SC2S0ON

B&de Cran Koncert og Cirkus Summarum 2010 blev store publikums-succeser

Il Jensen
elene Bagger

Sommeren 2010 vil blive hu-
sket som den sommer, hvor
alle indsamlingsaktiviteter i
Muskelsvindfonden skabte fest-
stemning i saerklasse.

Bade hos det publikum, der -
strgmmede til Grgn Koncert og
Cirkus Summarum og i Muskel-
svindfonden, hvor arets indsam-
lingsresultat dbner muligheder
for en forstaerket indsats for
medlemmerne.

"Det er utroligt dejligt at op-
leve, at danskerne har taget sa
godt imod Grgn Koncert og
ikke mindst ogsa vores budskab
om at skabe plads til forskelle,”
siger Muskelsvindfondens di-
rektgr, Henrik Ib Jorgensen.

"Bade opbakningen bag
kampagnen og overskuddet fra
koncerterne falder pa et tort
sted. Der har aldrig vaeret sa
hardt brug for Muskelsvindfon-
den, som der er nu. De seneste
maneder er der blevet raslet
med sablerne i kommunerne
og varslet besparelser pa.det

sociale omrade. Med de udmel-
dinger, der er kommet fra lokal-
politikerne, har vi god grund
til at frygte, at de varslede be-
sparelser vil ramme mennesker
med handicap og deres parg-
rende meget hardt. I forvejen
er mulighederne for et godt og
aktivt liv med adgang til uddan-
nelse, job og fritidsliv langt fra
tilfredsstillende, nar man har
et handicap. Derfor vil vi bruge
det flotte resultat fra vores ind-
samlingsaktiviteter til at styrke
vores indsats for at skabe lige
muligheder, plads til forskelle
og bedre levevilkar for bgrn og
voksne med muskelsvind,” siger
Henrik Ib Jgrgensen.

Et rekordar

Grgn Koncert slog flere re-
korder i ar. Der blev i alt solgt
187.000 billetter til de otte
koncerter — en tangering af

- den tidligere rekord fra 2008.

publikumsrekordymed 13.500
koncertgaester. @

Ogi Herning blzdet til en

I Arhus blev der for fgrste
gang meldt udsolgt med 32.000
besggende, ligesd i Odense,
hvor 27.000 publikummer
mgdte op til Grgn Koncert.

Og som om det ikke var nok,
kunne Grgn Koncert melde ud-
solgt i Valby for tredje ar i treek.

Det flotte billetsalg betyder, at
Muskelsvindfonden kommer ud
med et pznt overskud i million-
klassen. Overskuddets stgrrelse
er i skrivende stund endnu ikke
endeligt opgjort, men Muskel-
svindfonden kan allerede nu
konstatere, at det bliver vaesent-
ligt stgrre end budgetteret.

Ogsa Cirkus Summarum blev
et tillgbsstykke, der overgik
sidste ars succes. 53.000 geester
i Kgbenhavn og 30.000 i Arhus
fik glaede af forestillingen, hvor
DR Big Bandet og Muskelsvind-
fonden i samarbejde fik indfriet
ambitionen om at formidle kva-
litetsunderholdning til et stort
familiepublifum.




Jette og Claus fra Rebild fog hele turen
som frivilige pd& Grgn Koncert

Jensen
 Helene Bagger

99 Vores forventning var, at det
ville blive pisse hardt, men
sjovt! Og det er ogsa sddan, det

har veret indtil videre!”

Sadan lyder meldingen fra
Jette Andersen og Claus Peder-
sen, da Muskelkraft mgder dem
bag Vip-baren pa Grgn Koncert
i Herning.

Parret, der til daglig bor i St.
Brgndum ved Rebild, holder en
lille pause efter opsetningen af
baren i Grgn Koncerts gaeste-
omrade, og inden dgrene til
koncertpladsen abnes, og publi-
kum lukkes ind.

Jette Andersen og Claus Pe-
tersen mener selv, at de nok
er "aldersprasidenter”, og i
forhold til de gvrige crewer pa
Grgn Koncert er det vist hel-

ler ikke helt forkert, at de med
deres henholdsvis 46 og 47 ar
ligger i den hgjere ende af al-
dersskalaen blandt de frivillige.
Arsagen til, at de er med som
frivillige pa Grgn Koncert, er
ogsa en anden og mere person-

- lig end de fleste frivilliges.

Jette og Claus vil gerne give
Muskelsvindfonden en hand
som tak for den hjelp, de fik,
da Claus’ mor blev syg af amyo-
trofisk lateral sklerose, ogsa
kaldet ALS. En muskelsvindsyg-
dom, der ikke kan helbredes,
og som. de fleste dgr af inden
for tre-fem ar. Claus’ mor dgde
i 2004.

Fik god hjelp
”Vi fik en utroligt god hjzlp

lads

L tiliforskelle!

Jette Andersen og
Claus Pedersen ville
med deres indsats som
crewer sige tak for den
hjcelp, Claus’ mor fik

i forbindelse med sin
muskelsvindsygdom.

bade af Muskelsvindfonden og
konsulenterne fra Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind

i forbindelse med min mors
sygdom. Der gik lang tid, inden
vi fandt ud af, hvad det var, hun
fejlede. Og nar man sd endelig
finder ud af det, har man jo
ikke kendskabet til alle de ting
og hjelpemidler, der bliver
ngdvendige. Derfor var det
fantastisk at fa hjelp og stgtte
fra nogen, der vidste, hvad der
var ngdvendigt,” siger Claus
Pedersen.

Parret kendte kun Muskel-
svindfonden af navn, inden
Claus” mor blev syg.

”Claus er enebarn, sa det var
os, der stod med det hele, og

det var bare en god stgtte at i —>
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tilbud om at komme med til mgder, og at konsu-
lenterne fra rehabiliteringscentret kom og hjalp.
Derfor besluttede vi i ax, at vi gerne ville give
noget igen ved at tage med som frivillige p4 Grgn
Koncert,” siger Jette Andersen.

Claus Pedersen tog i fordret toget til Arhus for
at deltage i et intromgde for nye frivillige.

"Det var veeldig godt at mgde nogle andre og
hgre om, hvad man kan forvente at skulle som
frivillig. Selvfglgelig er det hardt kun at sove tre-
fire timer om natten, og vi er nok heller ikke
dem, der fester hele natten pa gangene. Nir vi er
faerdige med at pakke ned og kommer ud pi sko-
len, hvor vi skal sove, s3 er vi klar til soveposerne,
Men det er fascinerende at opleve si meget, der

kan nas pd kort tid, nar si mange arbejder sam-
men,” siger Claus Pedersen.

Til daglig arbejder han som taxichauffgr - en
mellemstation pa vej til noget andet, da han
tidligere har vaeret selvstzndig inden for engros
salg af kontormgbler. Jette Andersen er leerer pa
en specialskole for bgrn med fysiske og psykiske
handicap.

"Det her er vores sommerferie i 4r, og indtil vi-
dere er det rigtig sjovt. Jeg tror, at min datter skal
med nzste dr!” siger Jette Andersen. . —a

Lees mere om at vere frivillig i Muskelsvindfonden pd
www.muskelsvindfonden. dk

"Det er fascinerende

.~ atoplevesa megef;
‘dernkannas pd kort
tid, nar mange arbej-
‘der sammenisom pd
Gran Keopcerl,” mener
Claus Pedersen og™
Jelte Andersen.




7 MUSKELATROE

Fakta om SMA

Spinal muskelatrofi (SMA) skyldes en
cendring i SMN1 genet, hvilket medfarer
et svind af nervecellerne i rygmarvens
forreste del og dermed et svind af musk-
lerne.

Hyppigheden er ca. 1:10.000, hvilket
betyder, at der i Danmark arligt fedes 2-3
personer med sygdommen.

SMA inddeles i fre typer afhaengig aof,
hvorndr symptomerne ferst viser sig, og
hvordan barnet udvikler sig motorisk:
SMA I: Symptomer pd nedsat muskelkraft
starter far seks mdaneders alderen. Barnet
kommer aldrigitil at sidde selv og bliver
sjceldent mere end to ar.

SMA 1l Symptomerne starter mellem

5 og 12 mdéneder. Barnet sidder selv,
men kommer ikke til at g& og std uden
hjcelp, men kan i @vrigt f& en normal
livslcengde.

SMA Il er den mildeste form, hvor
symptomerne viser sig efter 18 mdéneders
alderen, og barnet kormmer til at gé.

Sygdomsbeskrivelserne findes p& www.
rcfm.dk

Hvad er

muskelsvind?

Muskelkrafts serie om muskelsvinddiagnoserne scet-
ter denne gang fokus p& diagnosen spinal muskel-
atrofi, forkortet SMA. Diagnosen opdeles i tre typer
SMA 1l og lIl afthcengig af symptomerne. Der er ca.
165 personer med spinal muskelatrofi i Danmark,
hvoraf SMA |l er den st@rste gruppe.

Liver med
spinal
mMuskelatrofi

n person med muskelsvind er ikke kun en

diagnose, men et liv med fglelser, tanker og
handlinger. RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind afsluttede i 2009 et projekt om voksenliv
med diagnosen spinal muskelatrofi type 2, hvor
journalistiske portratinterview eller livsfortzellin-
ger indgik i projektet.

Vi bringer et kort uddrag af interviewene pa de
fglgende sider som eksempler pa livet med spinal
muskelatrofi. Alle fortellinger kan lases i deres
helhed pa http://linkweb.dk/sma-liv/. -




Darlige minder

om hospitaler

Foto: Per Gudingnn

Mette Estruplund, 36 ar, flyttede hjemmefra
som 22-arig. Hun var begyndt at laese tysk
pa Kgbenhavns Universitet og orkede ikke lzen-
gere at kgre frem og tilbage mellem Nordfalster
og Kgbenhavn. At hun ikke var flyttet hjemmefra
samtidig med, at hun kom ind pa universitetet
skyldtes, at det var en stor mundfuld at flytte
hjemmefra, nar man samtidig skulle lzere at ad-
ministrere en 24-timers hjelpeordning og starte
studie.

Hun flyttede i en lejlighed pa @sterbro, skif-
tede efter nogle ar tyskstudiet ud med film- og
medievidenskab.

I'sin barn- og ungdom gik Mette Estruplund
ikke pa de samme skoler som sine kammerater.
Pa grund af manglende tilgaengelighed matte
hun valge en anden folkeskole og senere et
andet gymnasium end det, der 14 narmest hjem-
met. Hendes bedste veninde gik i en anden fol-
keskole, men “sa konkurrerede vi om at have de
bedste bgger,” forteller Mette Estruplund. I gym-
nasiet kom bedsteveninden dog med.

"Men det var sidan lidt de ydre rammer, der
bestemte, men sa endte det jo med at blive rigtig
godt alligevel,” siger Mette Estruplund, der kun
husker, at hun godt kunne lide at ga i skole og at
lave lektier. Maske ikke lige matematik, men alle
de andre fag.

Mette Estruplund har mange darlige minder
om.den del af barndommen, som havde med mu-
skelsvind og hospitalsundersggelser at gore.

“Det er nok lidt et traume med alle de ting,
man har varet igennem. Korset, sngrestgvler
og brutale bgrnelaeger, som bare lgftede en op
under armene, si man var ved at skille ad. Uden
at de spurgte. Jeg hadede det - og det har jeg
maske stadig en snert af,” forteller hun.

Hun husker ogsa den "monsterhgje briks”, hun
altid blev sat pa, nar hun var til undersggelse.

”Og jeg skulle altid sidde helt ude pd kanten.
Man faldt jo aldrig ned, men det var virkelig med
hjertet oppe i halsen, for griber de nu mig? Hvor-
for skulle jeg altid sidde helt derude? Det glem-
mer jeg aldrig.”

Les hele fortellingen med titlen "En pigeagtig stil” pa
RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds hjemmeside.

MUSKELSVIND
DIAGNOSER

En fortcelling
~fra far og sen

2ns Hosse/Chill

an R. Brock; 48 ar, er vokset op pa Fyn sam-

men med sine to storebrgdre og sine for-
eldre. Faderen, Marinus Brock, drev et gartneri
igennem 32 ar, indtil han gik p& pension. Dan
flyttede hjemmefra som 25-arig for at laese kine-
sisk pa Arhus Universitet - et studie, der bl.a. gav
ham mulighed for at bo og studere et dr i Shang-
hai og desuden foretage leengere rejser til Kina
under sit studie.

Dan R. Brock har altid haft et tet forhold til
begge sine forzldre. Mens hans mor levede, var
det mdske mest hende, men efter hendes dgd i
1994 har far og sgn kunnet tale lzenge sammen
og om alt muligt. Ofte til langt ud pa natten. Dan
er god at tale med, nar der er problemer, mener
faderen.

“Han kan altid fa det klaret. Jeg tror ikke, han
kender ting, som han ikke kan klare. Altsa sidan
rent tankemaessigt,” siger Marinus Brock.

Selv beskriver Dan sig som et meget tilmodigt
menneske, der tager tingene, som de kommer.
Han er god til at se ting fra flere sider, og han vil
gerne rumme mange mennesker.

Om sin muskelsvind siger han:

"Jeg kan ikke adskille dét, at jeg har muskel-
svind fra en anden del af mig. Jeg kan selviglgelig
godt sige, at dette ville jeg have kunnet, hvis jeg
ikke havde haft muskelsvind, men det er teori,
for nu harjeg jo muskelsvind. S3 tanken om, at
ting ville have veret anderledes, hvis jeg ikke
havde haft muskelsvind, er ikke-eksisterende.”

Den positive tilgang til livet, som Dan Brocks
foraeldre altid har beundret Dan for at have, skyl-
des maske, at foraeldrene ikke er gaet sa meget
op i muskelsvind, men mere i de praktiske ting.

"De tog ikke szrlige hensyn til mig. Vi havde
alle sammen nogle pligter; og det fik vi lomme-
penge for. Jeg havde et hjemmelavet trehjulet kg-
retgj, som min far havde veeret med til at lave, og
som jeg kgrte jordbar med nede fra marken og
op til vejen, hvor de blev solgt. Og jeg slog gras

med den,” fortaeller Dan Brock. —a =

Lees hele fortellingen fra far og sgn med titlen "Dawns
dr” pa RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds hjem-
meside.
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MUSKELSVIND-
DIAGNOSER

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind har gennemfart
forskningsprojekter med fokus pd fysisk funkfionsevne

I8 Werlouff og Jargen Jeppesen

2007/2008 gennemfoprte

RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind (RCIM) to forsk-
ningsprojekter om spinal mu-
skelatrofi type II. Baggrunden
for at iveerksztte projekterne
var en international mangel pa
viden om fysisk funktionsevne
og levevilkar hos voksne perso-
ner med spinal muskelatrofi II.
Det overordnede formal med
projekterne var at bidfage til
denne viden og herigennem
optimere radgivningen af nye
familier med diagnosen

Netop RCfM har en enesti-
ende mulighed for at udfare
sadanne projekter, da centret
registrerer 98% af alle personer
med diagnosen SMA Il i Dan-
mark og ikke er opdelt i bgrne-
og voksenrehabiliteringer, som
de fleste andre steder i verden.

Formal med projekter
Projektet "Fysiske karakteristika
hos personer med SMA II over
fem ar” havde til formal at be-
skrive den fysiske funktionsevne
hos personer med SMA 1II for
bl.a. at beskrive variationen i
symptomer og beskrive en evt.
forskel i fysisk funktion mellem

yngre og xldre personer.
Projektet "Fortezlling og
kvalitative data om voksenliv i
Danmark med diagnosen spinal
muskelatrofi type II” havde til
formal at afdakke, hvordan
voksne personer med diagno-
sen SMA II lever i Danmark
med henblik pa at styrke reha-
biliteringen for de personer,
der lever med diagnosen i dag.
Der deltog 57 personer (ud af
67 mulige) i en eller begge un-
dersggelser. Der er et flertal af
drenge/mznd med diagnosen,
hvilket svarer til andre undersg-
gelser. Den yngste deltager var
fem ar. Den aeldste var 70 ar.

Tab af muskelkraft

I projektet om fysisk funktions-
evne viste undersggelserne,

at personer over 20 dr havde
mindre fysisk funktionsevne og
mindre muskelkraft end per-
soner under 20 ar. Man kan ud
fra dette ikke sige, at SMA IT er
en fremadskridende sygdom,
men at der synes at ske et vist
tab af muskelkraft med alderen.
Hvorvidt dette tab skyldes fak-
torer som rygskaevhed, rygope-
ration eller manglende brug af

og voksenlivet med spinal muskelatfrofi fype 2

muskulaturen, kan man ikke
slutte ud fra undersggelsen.

Aldre personer havde stgrre
muskelstramninger og mere
asymmetri end yngre personer.
Denne forskel var specielt ud-
talt i skulderleddet.

Generelt var der problemer .
med stramning i keebemusk-
lerne, og stramningen syntes at
tiltage med alderen, hvor den
naturlige mundabning var vae-
sentlig reduceret.

Resultaterne peger pa ngd-
vendigheden af vedvarende
udspandings- og bevagegvelser
og speciel opmaerksomhed pa
udspaending og vedligehold af
kabemusklerne.

Test af malemetoder

Synlig rygskavhed var til stede
hos nasten alle deltagere. Kun
fa blandt de =ldste deltagere
var rygopereret, mens de fleste
deltagere i den yngre gruppe
var rygopereret inden voksen-
alderen.

Malinger af lungefunktion
eller forceret vitalkapacitet viste
en lidt bedre funktion i ryglig-
gende stilling sammenlignet

med siddende stilling. 45 % af —
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personer under 20 ar brugte
Bipap eller respirator, mens det
var tilfeeldet for 70 % af perso-
ner over 20 dar. Mere end 75 %
af deltagerne var undervegtige
(Bodymass index pd under 20).

Udover oplysninger om den
fysiske funktionsevne gav un-
dersggelsen vigtig viden om
de malemetoder, vi anvender.
Denne viden er en ngdvendig
brik i den aktuelle diskussion
om “resultatmalinger”, hvor
man forbereder sig til store in-
ternationale samarbejdsprojek-
ter og skal finde de mest solide
malemetoder inden for hver
diagnosegruppe.

Projektet er publiceret i tids-
skriftet “Neuromuscular Disor-
ders”, januar 2010.

Et aktivt og godt voksenliv

I projektet om levevilkar viste
undersggelserne overordnet,
at voksne med SMA II ikke er
passive, men aktivt styrer deres
tilveerelse selv. De er dygtige til

” Deltagerne i SMA-undersggelsen fik bl.a. mait

at vaere afhzengige af og samar-
bejde med andre. Det er med
andre ord ikke bare muligt,
men sandsynligt, at langt de fle-
ste danske bgrn og unge med
SMA 1I far et godt voksenliv.
Tre ud af fire levede dog alene
modsat den gvrige befolkning,
hvor tre ud af fire bor sammen
med en partner. Knap halvde-
len var uden for arbejdsmarke-
det.

Mznd og kvinder vurderede
visse fplger af SMA II meget for-
skelligt. Iszer omkring personlig

- pleje, hvor kvinderne generelt

beskrev det som et betydeligt
problem ikke at kunne vaske
sig selv, bgrste teender og legge
make-up. Flere kvinder end
mand bedgmte ogsd begrens-
ninger i evnen til at bruge
fingre og hzender som et stgrre
problem, ligesom kvinderne
med alderen i hgjere grad be-
kymrede sig om sygdommens
udvikling.

I undersggelsen indgik tre

muskelstyrken i haender og underarme.
Arkivfoto: Johnny Anthon Wichmann.

stgrre journalistiske fortael-
linger for at udvide den medi-
cinske forstielse at diagnosen
med personlige oplevelser af,
hvad det vil sige at leve med
SMA 1II. Fortzllingerne viste,
at personerne bruger positive
ord og begreber, nér de fortael-
ler om spinal muskelatrofi som
en del af deres identitet. Det er
en viden, som kan vare vigtig i
rehabilitering, hvor personens
egen opfattelse skal virke sam-
men med sundhedsprofessio-
nelle fagfolks perspektiver pa
sygdom og sundhed.

Projektet er publiceret i tids-
skriftet "Developmental Neuro-
rehabilitation”, februar 2010.

Ulla Werlauff er forskningsfysio-
terapeut i Udviklingscentret under
RCfM. Jorgen Jeppesen er journa-
list og Ph.D. studerende i Udvik-
lingscentret og forskningsenheden
Helbred, Menneske og Samfund pé
Syddansk Universitet.

MUSKELSVIND
DIAGNOSER

Der er langt fra mus
til Mmennesker

P& infernationalf plan forskes der
iNntensivt i spinal muskelatrofi

Werlauff

dover basisforskningen, hvor man forsgger
at kortleegge alt om drsagen til SMA, gér
forskningen overordnet i tre retninger:

* Genterapi, hvor man forsgger at erstatte det
defekte gen.

® Reparationsterapi, hvor man prgver at repa
rere den funktion, der ggr, at genet ikke kan
producere SMN-proteinet.

* Medicinsk behandling — hvor man prgver at
finde medicin, der kan kompensere for gen-
defekten. Sidelgbende er der ogsa begyndt at
komme kliniske forsgg, hvor man f.eks. under-
sgger om traening har nogen effekt pa muskel-
styrke, iltoptag og udholdenhed hos personer
med spinal muskelatrofi.

SMA LINKS

Forskningen starter i laboratoriet. Efter inten-
sive laboratorieuridersggelser, afprgves resulta-
terne pa SMA-mus, som er “lavet” med spinal
muskelatrofi. Her er sidste nyt inden for SMA-
forskning, at det ved hjelp af genterapi er lyk-
kedes at forbedre muskelkraften ved en nyfgdt
mus med spinal muskelatrofi. Det er dog alt alt
for tidligt at sige, om dette vil have nogen betyd-
ning for personer med SMA, da der desvzrre er
meget langt fra mus til mennesker. Siledes har
tidligere medicinske forsgg vist, at adskillige af
de afprgvede praeparater havde en god effekt pa
mus, mens der ingen eller minimal effekt var p&

mennesker. —_

Skandinavisk konsensusprogram med retningslinjer om diagnosticering, behandling og
rehabilitering: www.rcfm.dk/om-muskelsvind/konsensusprogrammer/
Programmet er udarbejdet i et samarbejde mellem RehabiliteringsCenter.for.Muskelsvind og

samarbejdspartnere i Norge og Sverige.

Et tilsvarende, men mere medicinsk preeget internationalt konsensusprogram (engelsksproget)
blev efterfalgende udarbejdet i USA og kan downloades fra Treat-NMD’s hjemmeside:

www.ireat-nmd.eu/patients/SMA/sma-care/

Jennifer Trust - www.jtsma.org.uk er en engelsk forening/fond, hvis formal er at oplyse om SMA
og at fundraise midler fil forskning og oplysning. Her kan bl.a. findes oplysninger om sygdom:
mene, links fil forskellige forskningsprojekter og netveerk for familier med SMA

www.curesma.org er den amerikanske pendant. Ogsé her oplysninger om sygdommene og

forskning.
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Min datter har faet

konstateret muskelsvind

En mor fortceller om sine oplevelser i ny blog
o0& Muskelsvindfondens hjemmeside

e W. Schelde
ohnny Anthon Wichmann

Hvordan har man det som mor, nar ens dat-
ter pd knap to ar far stillet diagnosen spinal
muskelatrofi? Nar man slet ikke havde forventet,
at datterens problemer med at sta og ga skyldtes
noget sa alvorligt som en muskelsvindsygdom?
Hvilke tanker ggr man sig, nar man far at vide, at
hun aldrig kommer til at g&? At familielivet med
ét bliver helt anderledes - og aldrig det samme,
som man forventede? At storesgsteren, der er et
ar aeldre, bare kan hoppe, springe og ggre det
hele? At man selv er ved at blive kvalt i sorg, usik-
kerhed og magteslgshed?

Stinne Gommesen, 34 ar, er mor til Johanne pa
3 ar, der har diagnosen spinal muskelatrofi type
2 og Emma pa 4 ar. Hun kender derfor alt for
godt til situationen. Hun er stadig midt i den og
synes, at det pd mange mader har veret en sver
periode at komme igennem. Familien fik besked
om Johannes diagnose den 18. maj 2009, men
siden da har der veret mange overvejelser, tanker
og frustrationer.

Stinne Gommesen har savnet at kunne laese om
andre i samme situation, laese om andre forzl-
dres fglelser, tanker og oplevelser, nar deres barn
fik konstateret en alvorlig sygdom.

"Nar man som familie er helt ny i handicapver-
denen, sa mangler man den slags information.
Inden Johanne fik diagnosen, leste jeg om bgrn
i magasinet "Vores bgrn”, men der kan man
ikke lzese om vores barn. Det kan man ikke laese

nogen steder. Jeg ville gerne lzese uforpligtende
om andres erfaringer uden at blive meldt ind i
noget. Pa det tidspunkt havde jeg ikke brug for
andre familier. Jeg kunne ikke rumme dem,”
siger Stinne Gommesen, som bade spgte efter
materiale pd biblioteket og pd internettet uden
held. Dermed opstod idéen om at skrive sine
egne erfaringer ned og dele dem med andre.

“Huvis jeg kan vaere med til at hjeelpe andre ved
at skrive om, hvordan jeg oplever det, sa vil jeg
vare glad,” siger Stinne Gommesen.

En almindelig familie

Stinne Gommesen er uddannet sygeplejerske og
ansat pa ortopadkirurgisk afdeling pa Svendborg
Sygehus. Hun er pt. pa orlov fra sit job - fra 1. juli
2009 til 1. januar 2011.

"Jeg er nok meget den eftertenksomme type.
Funderer meget over tingene, men er ogsa ud-
advendt, har en positiv tilgang og involverer mig
i mange ting. Jeg er meget social og har en stor
omgangskreds, der betyder meget for mig. Og sd
har jeg altid haft en stor drgm om at stifte familie
og fa bgrn,” siger Stinne Gommesen, nar hun
skal give et billede af, hvem hun er.

For knap 6 ar siden mgdte hun Jan Hansen,

35 ar og uddannet maskinmester. Han har veret
ansat hos Marsk og har sejlet over det meste af
verden. Da Stinne ventede deres axldste datter,
gik han i land og arbejder nu som driftsmester

MUSKELSVIND
DIAGNOSER

“"Hvis jeg kan veere med til af hjcelpe andre ved at skiive om, hvordan jeg oplever det, s& vil jeg veoere glad,” siger Stinne Gommesen -
her med sin mand, Jan Hansen, og deres to piger: Emma, 4 ér (stéende) og Johanne, 3 ér.

pa Dalum Papirfabrikker i Odense. Arbejdet er i
skiftehold med bade dag-, aften- og natarbejde.
Og det passer hele familien godt, fordi Jan sa har
mange fridage ind imellem og derfor kan deltage
i mpder med kommunen og aktiviteter med bgr-
nene.

Nar Jan Hansen skal beskrive sig selv, er han en
typisk ggr-det-selv-mand. Han laver helst alting
selv. I fritiden har han altid sejlet og interessen
for sejlads har smittet af pa Stinne. Familien har
en motorbad, men det er ikke blevet til s meget
sejlads, efter at de fik Johanne.

Familien bor i et &ldre, moderniseret tre-
etagers hus i Lundeborg pa Fyn, men er pa udkig
efter noget andet at bo i. Huset er ikke serlig
velegnet til datteren, nér hun skal bruge kgrestol
permanent og har brug for mere plads og stgrre
tilgeengelighed til toilet, kgkken, gangareal og
vaerelser.

Lige nu er et aktuelt spgrgsmal, om Johanne
skal fortseette i den naerliggende bgrnehave, eller
om hun skal flyttes til en specialbgrnehave leen-
gere vak.

Fplg med i Stinne Gommesens blog - En mor for-
teeller - pd www.muskelsvindfonden.dk.

I bloggen har vi valgt at ga lidt tilbage i tiden og
bringe nogle af Stinne Gommesens beskrivelser
af tanker, frustrationer og oplevelser fra tiden,
kort for diagnosen blev stillet i maj 2009 til i dag,
hvor datteren har faet sin forste kgrestol.

De fgrste tre indleg er lagt pa hjemmesiden,
mens de efterfglgende vil blive lagt pa lgbende.
Derefter vil Stinne Gommesen skrive et nyt ind-
lzeg ca. en gang om maneden. —a
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Min mor har deller. ..

Hvis jeg skal veelge, om sandheden skal hares fra bam eller fulde folk,
s@ veelger jeg barnene - anytimel | .
De er uforudsigelige, umiddeloare - og man f&r ofte et godf grin

& Kjcer Thomsen
lon: Bitfen Vernersen

@re laeser! Jeg har tidligere beskrevet nogle
de ting, man ma legge gre til fra voksne

mennesker (om end nogle af dem fulde), nar
man ferdes i samfundet med et handicap. Og
det siges jo, at man skal hgre sandheden fra
fulde folk og sa fra de sma mennesker ~ nemlig
bgrnene. Derfor skal min klumme denne gang
handle om den made, hvorpa bgrn ser menne-
sker med handicap, og hvordan det kommer til
udtryk.

Egentlig er bgrn jo forholdsvis nemme-at
overse. De er som regel ikke i gjenhgjde og der-
for naesten altid i fare for at fi blodnzese, fordi en
tilfeldig kunde i supermarkedet rammer dem i
hovedet med sin indkgbskurv. For at det ikke skal

ske alt for tit, er bgrn udstyret med en alarm. De
skriger eller siger det, der falder dem ind lige i
gjeblikket — og gerne med en god decibel!

"VREAAEAELL, "Jeg skal tisse NU!”, "Se den
tykke mand!” er bare nogle eksempler. Og de
voksne opdrager lgs — pa godt og ondt. Selvfgl-
gelig skal bgrn laere, at man ikke kan sige alt det,
der passer én; at man skal tzenke, fpr man taler,
men nogle gange skal man bare ikke tznke tin-
gene ihjel.

De forstir det jo ikke

En dag stod jeg i en kg i Fgtex og stirrede tomt
ud i luften, som man gor efter en lang dag. Plud-
selig stdr der en dame ved siden af mig. Hun

%

o
o
&
S~
<
frmy
)
=
0]
Ve
w
=
=




hiver en dreng pd 4-5 4r i armen og siger hgjt: domsfrit. Logik ggr bgrn rummelige. ..
"Det er, fordi damen ikke kan ga!” ‘

Derefter smiler hun undskyldende til mig og Har han slaet sig? ' |
siger: "Ja, de forstar det jo ikke..” Lad mig introducere min kollegas datter. Hun
Da jeg lige er kommet mig over det umiddel- er 6 ar, da hun mgder Evald Krog til en Ah Abe-
bare chok over at blive kaldt en dame, kan jeg koncert. '
ikke lade vere med at teenke, at det sikkert ikke "Har han slaet sig?” spgrger hun sin mor, der
bliver nemmere at forsti noget som helst, hvis teenker over en made, hvorpa hun kan forklare
man pd mest ydmygende méde bliver trukket koncepter som kgrestol, respirator og muskel-
gennem supermarkedet af sin mor, fordi man svind. Og det skal veere pa en made, der ikke far
maske har peget eller sagt "se!”. datteren til et se et vaesen fra det ydre rum, men
Jeg synes, det er dejligt, at foraeldre gerne vil en person.
give deres bgrn nogle rummelige verdier. Og "Du kan jo spgrge ham,” ender hun med at
indrgmmet, det er svaert lige at vide, hvad man sige.
skal sige eller ggre, og man har sjeldent lang tid Det ggr hun sa... "Har du slaet din finger?”
til at overveje det. Jeg har desvaerre ikke en for- Kgrestol? Respirator? Who cares? Evald har
mel eller opskrift. nemlig et plaster pa den ene finger. I et barns
hoved er plaster lig med, at man har sliet sig. Det
Rakke tunge eller forklare har hun selv prgvet... Og hvis der er noget, der
Ndr jeg har en dérlig dag og synes, at alle kigger er synd, sd er det da det!
pa mig, md jeg virkelig bide mig selv i tungen for Jeg mgder dret efter samme pige. Ublufardigt
ikke at hvaese: "Har du fiet glosuppe til middag?” og umiddelbart siger hun til mig: "Min mor har
eller rakke tunge som et lille barn. deller — har du ogsa deller?”
Pa en lidt bedre dag kan jeg blive iiber-peda- Solidarisk svarer jeg: "Lidt deller har man vel
gogisk og begynde at kaste mig ud i en lzengere altid.”
forklaring af muskelsvind og en demonstration af “Jeg har ikke nogen!” siger hun og hiver op i
min kgrestol, der er mere tilbgjelig til at f4 dem trgjen.
til at falde i sgvn. "Nej, det har du ikke,” siger jeg. For j Jeg er vok-
Heldigvis har jeg ¢fterhanden laert, at bprn sen og har et filter, der forhindrer mig i at 51ge
ser, teenker og sigér ting pd en anden mide end "Men det far du!”
voksne — og det er positivt! S4 nar et barn kigger Det filter, der forsvinder lidt, hvis jeg er fuld
lzenge pa mig, er det maske ikke, fordi barnet ser eller barnlig... —a

muskelsvind og kgrestol.

"Du har briller pal” eller "Jeg kan godt li’ dine
greringe”, er faktisk de seneste kommentarer, jeg
har fiet fra bgrn, der har stirret pa mig.

Selvfglgelig kan der vere tidspunkter, hvor 125
kg elektrisk kgrestol far lidt ekstra opmaerksom-
hed. Da jeg leegger puslespil med en 4-4rig ved et
sofabord, sukker hun: ”Jeg skal std op, mens du
ma sidde ned!” f

Jeg svarer: "Du er sa ung og frisk, du kan godt
klare at sta lidt...”

Det teenker hun lidt over og svarer: "Det er
godt, du har den der stol, nar du er for gammel
tl at stal” '

. Auch! Sé bliver man lige stemplet tudsegam-
mel Men jeg har lige fortalt hende, at hun
kunne std, fordi hun var ung; ergo ma jeg jo vere
gammel, nar jeg er ngdt til at sidde ned. Det er
logisk og umiddelbart taenkt - og fuldstzendig for-

'y
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Jeg bestod!

Charloffe Engen har gennemfart Muskelsvindfondens
nystartede lederuddannelse for frivillige

rlotte Engen

idste lgrdag sad jeg med et kursusbevis i

haenderne. Et bevis, jeg er stolt over at have
modtaget. Beviset forteller mig, at jeg har be-
stdet Muskelsvindfondens lederuddannelse anno
2009/2010.

Nar jeg ser pa kursusbeviset, frembringer det
en masse tanker og minder. Jeg teenker pa alle de
ledelsesmaessige vaerktgjer, jeg har lert gennem
det sidste drs tid, og pa de fantastiske weekender
jeg har tilbragt sammen med de andre deltagere
og ikke mindst underviserne.

Da jeg sidste ar skrev en mail til crewmanager.
Per Larsen fra Muskelsvindfonden, havde jeg
ingen anelse om, hvad jeg gik ind til. Jeg havde
vaeeret pa sektionschefweekend et stykke tid
inden, hvor Per havde fortalt om Muskelsvindfon-

dens nye lederuddannelse, som man kunne sgge
om at deltage i. Umiddelbart syntes jeg, at det
lgd som et spendende tiltag, og jeg satte mig der-
for for, at jeg ville sgge om at komme med. Jeg
havde kun veeret med som sektionschef pa Grgn
Koncert et enkelt ar, og allerede derfra havde
jeg utallige situationer, hvor jeg godt kunne have
brugt lidt mere erfaring i forhold til ledelse.

Jeg er en ENEK]J

Da jeg tog af sted pd den fgrste weekend, var jeg
lidt nervgs. Hvad nu, hvis det viste sig, at uddan-
nelsen slet ikke var, hvad jeg havde regnet med?
Et stykke tid inden den fgrste weekend havde
jeg faet tilsendt et spgrgeskema, hvor jeg skulle
svare pa en rekke spgrgsmal om mig selv som

° Charlotte Engen skulle under
sommerens Gren Koncer-turné
afprave nogle af de lcerte le-
delsesmcessige voerkigjer sam-
men med sin souschaf Asbjarn
Qlsen. Det fungerede rigtig
godit, fortceller Charlotte.

Foto: Jens Kahr

person. Jeg kunne ikke rigtig
gore op med mig selv, om jeg
havde det godt med, at Muskel-
svindfonden nu sad inde med
oplysninger om alle mine gode
og mindre gode sider.

Hele situationen blev ikke
bedre af, at vi allerede i lgbet af
fredag aften hver fik udleveret
et fint stykke papir, hvor vores
spgrgsmal var blevet til bogsta-
ver, som abenbart udgjorde ens
personlige "praferencescore”.
Jeg var nu ikke leengere Char-
lotte Engen, men ENFJ! @jen-
synligt en ekstrovert, intuitiv,
felende og vurderende person.

Der blev sendt mange blikke
rundt i lokalet, og man kunne
tydeligt laese pa folks ansigter,
at der ikke var mange af de til-
stedeverende i det lille hus pa
Musholm, som brgd sig om at
blive "puttet i en bogstav-kasse”.

Mange aha-oplevelser

Der gik dog ikke lang tid, for
samtlige deltagere pa lederud-
dannelsen sad meget stille og
koncentreret kiggede op pa
det leerred, som projektoren
lyste pa. Samtidig gjorde alle
sig umage med at fplge med i
Per Larsens talestrgm, som ikke
sjeldent indeholdt fagudtryk,
som man skulle spidse grer for
at kunne fglge med i.

I'lgbet at aftenen og gennem
hele weekenden blev vi alle
indfgrt i JBTA - Jung Baseret
Type Analyse. Det forholdt sig
nemlig sadan, at ingen af os var
blevet puttet i en bogstav-kasse.
Derimod var vi godt i gang med
at blive introduceret for et land-
skab af forskellige praeferencer,
hvor vi hver isaer fik mulighed
for at reflektere over, hvem vi er

som personetr, hvorforvi er, som
vi er, og ikke mindst hvorfor
andre ikke ngdvendigvis er,
som vi selv er.

Personligt fik jeg sa mange
aha-oplevelser i lgbet af week-
enden, at jeg var helt gr i ho-
vedet, da jeg kom hjem sgndag
aften og faldt om i min seng.

Bygget med legoklodser

I lgbet af de folgende week-
ender, hvor vi var af sted pd
lederuddannelsen, blev vi in-
troduceret for et utal af vaerk-
tgjer, som vi kan bruge i vores
ledelse. Verktgjerne kan ikke
bare bruges i forhold til ledelse
i Muskelsvindfonden, men ogsa
i forhold til ledelse generelt.

Vi har udforsket vores fore-
trukne kommunikationsstile,
pracsentationsstile og konflikt-
handteringsstile, og hver gang
har vi kunnet bruge vores per-
sonlige praeferencelandskab
som en forstielsesramme i for-
hold til alle de ting, vi har laert.

Vi har faet et fantastisk opleg
af Peter Ettrup Larsen, som
er dirigent og formidler, som
fortalte os om "Det klingende nu”
og om betydningen af vores
kropsholdning og mentale til-
gang til en given opgave.

Vi har udforsket, hvad det vil
sige at veere en darlig lytter, og
hvor vigtigt det er for os alle,
at der bliver lyttet til os. Vi har
snakket om betydningen af at
veere nerverende eller blive
hzngende i bekymringer. Vi
har bygget med legoklodser,
som skulle symbolisere ”den gode
leder”, " et hold pa Grgn Koncert”
og andre ting. Derudover har
vi faet kurser i farstehjelp, be-

redskab, fadevarehygiejne og
meget andet.

Afprgvet lederrollen

I'lgbet af sommerens arran-
gementer var vores opgave at
definere, hvilke personlige om-
rader vi hver iszer ville arbejde
med i forhold til vores leder-
rolle. Personligt har det givet
mig et stort udbytte at tage af
sted pa arrangement som sek-
tionschef og virkelig meerke,
hvordan jeg kunne bruge mine
nye ledelsesmaessige veerktgjer i
praksis.

Det eneste triste ved det hele
er, at lederuddannelsen med
modtagelsen af kursusbeviset
hermed ogsa er slut for mit ved-
kommende. Som en af delta-
gerne sagde pa sidste modul:

"Jeg tror, jeg vil forsgge at
dumpe uddannelsen, sa jeg kan
blive optaget pa den nzaeste, som

starter op i efteraret!” —a

Udklcedt som prinsesse var Charlotte
Engen i &r crew i indgangssektionen.
Foto: Esben Milo Thomsen Rasmussen
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Muskelsvindfondens lederud
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Vil du vide mere..




rly Jensen og Sophie Thorup
" Charly Jensen

3For Skine, Halland og Blekinge, I ligger pa

Danmarks jord”. Sangen gjalder ud over dyr-
skuepladsen, som for en stund er omdannet til
landets starste teltplads, og minder pa kerlig vis
og med glimt i gjet broderfolket om, at de abso-
lut gerne ma fgle sig lidt danske.

I modsztning til de ﬂeste af de arrangementer,
man som crewer er med pd, er Muskelsvindfon-
den som forening ikke szrlig synlig pa Roskilde
Festivalen, men camoufleret som pizza- og sand-
wichboder er vi faktisk den gruppe frivillige, der
er bedst reprasenteret. Og selv om vi udadtil ikke
har de store logoer fremme, er vores kendetegn
indadtil de samme: Hgjt humgr, venskabelige
drillerier og et samarbejde bestdende af turbo-
tempo, erfaringsdeling, sange og knofedt - som
crewer er man ikke i tvivl om, at det er den vel-
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Godf 300 crewer arbejdede,i dagn-
driff p& Roskilde Festivalen - det gav
el flot overskud til Muskelsvindfonden

v

kendte gruppe af energiske mennesker, man er
dumpet ned iblandt.

I skiftehold

For mens Roskilde Festivalens gaester svedende
og overdrevet afslappede hzenger i deres teltlejre
eller ved servicecentrene, sa er energiniveauet et
helt andet i Muskelsvindfondens boder, hvorfra
sangen lyder. Her er stemningen hgj og de arbej-

dende, smilende crewer, som bemander boderne,

klarer de mange timers arbejde ved at ggre
dagen til en fest — og natten og dagen efter.

For som crewer ngjes man ikke med at arbejde
de sglle 24 timer, som langt stgrstedelen af fest-
valens frivillige leegger for at fi det eftertragtede
armbénd. Crewerne arbejder i skiftehold, siledes
at man arbejder 8 timer og derefter har fri i et
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dggn, og det gor man fra por-
tene dbnes, henover opvarm-
ningsdagene og hele festivalen
igennem. Dertil kommer eks-
travagter, renggring og brand-
vagter i den felles sovesal.

Men modsat andre frivillige
pd Roskilde kommer stgrste-
delen af crewerne ikke for
armbéndet eller for musikken,
selv om det naturligvis er en
behagelig bonus. Mange crewer
kommer igen og igen for sam-
menholdet, stemningen og
hyggen, og nogle nar slet ikke
at hgre koncerter, men bruger
tiden med resten af crewerne i
stedet.

"Vi bager pizza, vi bager
store...” Endnu en sang gen-
nembryder festivalens summen.
Pd en vindstille dag med 30
graders varme kraever det hgijt
humgr at holde en madproduk-
tion kgrende, og der skal for-
mentlig ogsa lidt ekstra til for
at lokke kunderne i retning af
madboderne. Her bruges alle
kneb, og selv om ilgke alle sange
og happenings er lige stuerene,
sd falder de oftest i festival-
gesternes smag.

En nordmand kommer forbi,
og pludselig kan fyldet pd en
pizza tage form som det norske
flag, eller ketchuppen p4 alle
burgere danner sm3 hjerter,
mens publikum far at vide, at
deres mad bestemt er lavet med
keerlighed. Sddanne sm4 hap-
penings kan ggre en lang vagt
kortere, og lige sa vigtigt, gore
det sjovere for kunderne at be-
spge os frem for naboboden.

Egen kok og eget bad

Men Muskelsvindfonden lader
heldigvis ikke deres frivillige
arbejde uden fordele. Vi har
vores helt eget boomrade, der
ligger lige op til festivalens

camping Vest. Vi har eget kgk-
kencrew, der serverer mad fire
gange dagligt (er man p4 vagt
leveres den til boden), og der
er gratis ¢l og sodavand.

Et opstillet telt udggr et in-
dendgrs fellesomrade — i ar
forsggte vi os med et stort skild-
paddeformet, oppusteligt fzel-
lestelt, der skulle vise sig at vaere
tilnzermelsesvist loyalt og kun
brgd sammen én gang. Szekke-
stole, borde, banke, popcorns-
maskine, chips og frugt er ogsa
en fast del af inventaret, der er
med til at forkzele crewerne.
Og sd har vi ikke engang naevnt
vores private toiletter og bade-
vognene, der danner rammen
om de traditionelle fllesbade.

Boomrddet er ogsa hjemsted
for kgkkenholdet, lagerfunktio-
nen og crewkontoret, der dan-
ner den praktiske ramme for
crewerne pa festivalen, ligesom
det ogsa er en udmzerket arena
til vandkamp og boldspil.

Det er 1 boomradet, at
crewernes sociale liv for alvor
blomstrer, nar vagterne er over-
stdet, og festerne tager fart. Her
blandes crewerne pa tvaers af
holdene, og der laves fllesar-

® Turbotempo,
erfaringsdeling, sange
og knofedt - nggleord
for crewerne i
Muskelsvindfondens
boder ved Roskilde
Festivalen.

rangementer, konkurrencer
eller holdes fester.

Som et velsmurt urvaerk

" gsten stiger solen op...”, en
velkendt morgensang byder
en ny dag velkommen, da et
hold returnerer til boomradet
fra nattevagten, klar til at lade
den gode stemning fra vagten
danne grund for en morgen-
fest, mens crewer fra andre
hold langsomt star op omkring
dem.

Nattevagterne er specielle
for fondens boder. Fra festi-
valens side er det pakreevet,
at to mand star vagt uden for
boden, nér vi lukker midt pa
natten. Men selv om det der-
med, i princippet, ville vaere
nok at efterlade et par mand
til at bevogte boden, sd bliver
hele holdet solidarisk i boden,
og mens man finder pa sjove
og hyggelige méder at tilbringe
natten sammen pa, skiftes man
til at std vagt, indtil holdet aflg-
ses tidligt naeste morgen.

Nat eller dag. P4 Roskilde
kgrer crewarbejdet som et vel-
smurt urvaerk, der tikker lgs i
alle dggnets 24 timer. —n
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99 Det var rigtig sjovt.” “Det var helt fantastisk.”

Far og sgn er meget enige, men bruger lidt
forskellige ord til at beskrive, hvordan sgnnens
farste sommerlejrtur med Muskelsvindfonden
var. En uge i skolernes sommerferie skulle 8-arige
Laurits for forste gang pa lejr med jeevnaldrende
bgrn, der ogsa har muskelsvind. Ugen foregik pa
Hald Ege Efterskole ved Viborg, hvor Laurits var
sammen med 18 andre bgrn, 2 lejrledere og 25
hjzlpere.

Pa forhind kendte Laurits et par af de andre
deltagere, men det var fgrste gang, han skulle
vaere vek fra sine foraldre, storebror - og hund - i
en uge.

Muskelkraft besggte Laurits og hans forzldre
Christine og Niels Brockenhuus-Schack i Lyngby
ugen fgr, han skulle pa lejr, for at hgre om deres
forventninger til ugen. Efter sommerlejren talte
jeg igen med bade Laurits og hans far.

Forventninger fgr sommerlejren
"Jeg gleeder mig. Mest til festen fredag aften,
fordi man ikke skal i seng fgr kl. 23, og sd er man
lzenge oppe,” sagde Laurits, da jeg spurgte ham
inden sommerlejren.

Og sa gledede han sig til at veere uden sine for-
eldre i en hel uge. Dem ville han ikke savne, var
han sikker pd. Om han kendte nogen af bgrnene

i forvejen, var lidt lige meget, mente han.

"Jeg tror, jeg kommer til at tale mest med min
hjelper,” sagde han og lgd ikke spor nervgs for at
skulle af sted til noget ukendt.

Heller ikke hans foraeldre var bekymrede for at
sende ham pa lejr. Tvaertimod glaedede de sig pa
hans vegne.

"Det har veret meget naturligt - noget, bade
han og vi har set frem til og snakket meget om.
Hans storebror har ogsa vaeret pa lejrture med
fritidsordning, skole osv., og nu er det s Laurits’
tur til at f4 den oplevelse,” sagde Niels Brocken-
huus-Schack.

"Vores bekymring gar nok mest pa, hvad vi skal
huske at sige til hjelperne, om de nu husker at
streekke ham ud, kleede ham varmt nok pa osv.
Men det er smating. Jeg tror ikke, der gar noget
helt galt. Hjzelperne har styr pa de store ting,”
supplerede Christine Brockenhuus-Schack.

Og beslutningen om at melde Laurits til som-
merlejren var ikke sver.

Vi er jo nzrmest blevet positivt hjernevasket af
Muskelsvindfonden til at sende vores bgrn af sted
pa sommerlejr. Vi har hgrt, hvor vigtigt det er for
deres udvikling, at de mgder andre. Sa vi var ikke
i tvivl. Og Laurits har jo naermest givet udtryk for,
at han allerede er klar til at flytte hjemmefra, sa
det var slet ikke noget, vi skulle presse ham til,”

Muskelsvindfon-
dens sommerlejre
er et sted, hvor
bgrnene kan
komme ud af
prgve noget,
komme pd egen
boldgade, f& et
foellesskab og en
selvstcendighed,
de kan tage med
sig.

fortalte Niels Brockenhuus-Schack med et grin.

Skrzeddersyet lejr

En stor tryghed var ifglge foreldrene, at sommer-
lejren var skraeddersyet til bgrn som Laurits. Der
ville vaere mange voksne, som kunne hjzlpe hin-
anden, og de vidste, hvad det handlede om.

"P4 den made er der stor forskel pa en lejrskole
med klassen og Muskelsvindfondens sommer-
lejre. I skolen kan sma ting blive meget store,
fordi han er den eneste i kgrestol. Der kan man
vare bekymret for, om Laurits kan deltage i akti-
viteterne, eller om han kommer til at sidde ved
siden af og kigge pa,” sagde Christine.

Den bekymring havde de ikke til Muskelsvind-
fondens somrerlejr. De sa det tvaertimod som
en stor gevinst, at lejren var tilrettelagt efter bar-
nenes situation, og at det netop ville give Laurits
nogle muligheder, han har svart ved at fa andre
steder pa grund af sit handicap.

"Der er ikke sa mange ting at byde ham. Palet-
ten er ikke sa stor, og derfor er sommerlejren et
sted, hvor han kan komme ud at pmvé noget,
komme pa egen boldgade, fi et fallesskab og en
selvsteendighed, der er vigtig,” mente forzldrene,
inden de sendte deres sgn og hans hjxlper af
sted.

Hvordan gik det sa?

Bade Laurits og hans forzeldre slar fast, at som-
merlejren blev en succes, som de allerede nu ved,
skal gentages til naeste ar. Ogsa selv om der lige
pludselig kom en uventet nervgsitet og mange
flaksende sommerfugle 1 maven aftenen fgr,
Laurits skulle af sted. Bdde hos Laurits og foral-
drene.

Men nervgsiteten gik hurtigt over, da sommer-
lejren fgrst var i gang, og sa gik dagene hurtigt.

I forhold til sine forventninger var der to ting,
Laurits bemarkede: For det forste kom han ikke
til at tale mest med sin hjelper, men fik iszr én
rigtig god ven, som han var meget sammen med.
For det andet var det ikke sa sjovt at vaere vaek fra
sine forzldre, som han havde sagt, men der var
sa meget program i ugens lgb, at han alligevel

-
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ikke taenkte sa meget pa det.

Niels Brockenhuus-Schack
fremhaever netop ogsa pro-
grammet, nar han skal kigge
tilbage pa sommerlejren.

"Laurits har virkelig faet en
oplevelse, og det lyder i hvert
fald til, at han er gaet meget op
i alle de ting, der var pa pro-
grammet,” siger han.

Laurits selv ved ikke helt,
hvad der var bedst i ugens lgb.
Maske var det besgget af en
gruppe “rockere” fra Arhus, der
kom pa deres tre-hjulede mo-
torcykler og gav prgveture.

"Det var sjovt, og vi karte
steerkt pa de sma villaveje,”
forteller en begejstret Laurits,
der sad bagpa sammen med sin
hjzelper.

Men ifglge Laurits var det
nu ogsa rigtig spaendende at
besgge Karup Flyveplads, som
ogsa indgik i programmet.

"Jeg troede, det bare var en
lille flyveplads med sma fly, men
sé var det en militeerbase! Og
vi sd treeningshunde og bombe-
hunde, der dagen efter skulle
af sted til Afghanistan,” siger
Laurits og beskriver ngje de
nzrmere detaljer om hundera-

cerne, bombehundenes levevil-
kar og de gvelser, hundene viste
for bgrnene.

Hyvis Laurits skal sammenligne
vilkarene for en lejrtur med
skolen og Muskelsvindfondens
sommerlejr, er den sidste lidt
bedre, mener

men dejligt.

"Vi havde ikke planlagt noget,
men vi tog tidligt fri og tog pa
nogle cykelture. Det ngd vi rig-
tigt meget, men jeg tror nok, at
vi nzeste dr vil planleegge noget i
ugen,” siger Niels Brockenhuus-

Schack, som har

han.

"Vi kunne
f.eks. vaelge mel-
lem frj leg og
en bytur til Vi-
borg. Nar det er
med klassen, er
der flere regler,
og man
ma kun
én ting,”
siger han.

Et frirum
for forzel-
dre

For Christine og Niels Brocken-
huus-Schack var sommerlejren
et frirum, hvor de kunne ggre
ting, de ikke plejede. Ingen af
dem havde ferie, men dagene
var alligevel meget anderledes.
Laurits’ storebror Henrik var
pa ferie hos noget familie, si de
var helt alene, og det var uvant,

det godt med, at
de bruger ugen til
aktiviteter, de ellers
ikke ville gare.
Det samme
mener hans kone.
"Det er rart at fa
et pusterum, og
“det fgles naturligt,
nar Laurits oplever
noget samtidig. Jeg
ville have darlig
samvittighed, hvis
vi sendte ham pa
weekendaflastning et andet
sted, mens vi gjorde noget
andet. Det ville veere macrkeligt,
hvis han ikke var med,” siger
Christine og uddyber:

"Men jeg har det godt med at
ggre nogle ting, som alligevel
ikke vil interessere ham. F.eks.
museumsbesgg eller en storby-
ferie.” —a




Medlemmer inviteres til cafémeder
i Arhus

Hen over efteraret og viriteren inviteres Mu-
skelsvindfondens voksne medlemmer til fire
cafémgder med forskellige emner. Cafémgderne
foregér i foreningens hus i Arhus 0g er arrange-
ret af Muskelsvindfondens medlemskonsulenter
1 samarbejde med medlemmer fra det gstjyske
omrade. Idéen er dog, at cafémgderne fremover
skal arrangeres af medlemmer som fire arlige
aktiviteter.

Fgrste cafémgde er den 25. oktober 2010.
Mgdet har faet titlen "TV, der rykker”. Derefter
lyder invitationen pa "juleklip” den 23. november
2010. Den 15. januar 2011 er der "filmtema med
vin/glsmagning”, mens emnet for cafémgdet den
12. marts 2011 er "forarstema”.

Alle mgder er fra kl. 17.00-22.00.

Mgderne vil blive varslet i kalenderen pa www.
muskelsvindfonden.dk og i foreningsuniverset,
hvor der ogsa kan lacses mere om de enkelte ar-
rangementer.

Kig ind i foreningsuniverset

Hyvis du ikke allerede har registreret dig med
dine kontaktdata pa foreningsuniverset, opfor-
drer vi dig til at ggre det. Det betyder, at vi kan
kontakte dig via mail i stedet for per post, samt
at du far adgang til medlemsgruppesider, med-
lemstilbud og information til medlemmerne pa
nettet.

Pa forsiden i foreningsuniverset finder du gene-
relle nyheder, info og tilbud. Her finder du ogsa
linket "Klik her for at opdatere din profil”. Nar
du klikker pd fanen "Medlemmer”, fir du adgang
til medlemsgruppernes sider, medlemssnak, kab,
salg og bytte m.m.

Vi udbygger lgbende siden med nye funktioner,
sa hold dig orienteret om din medlemsforenings
aktiviteter her.

Over sommeren er antallet af medlemmer,
der har registreret sig steget med 6 procent. Flot
stigning for jo flere medlemmer, der registrerer
sig, jo mere effektivt kan vi kommunikere med
medlemmerne.

Har du ikke dit login, skriv til reception@mu-
skelsvindfonden.dk.

Adgang til foreningsuniverset sker fra forsiden af
www.muskelsvindfonden.dk.

En selvbygget trailer til crosseren

En trailer til en crosser er ikke lige det, man kan
finde pad hylderne i en almindelig butik, og da
8-drige Phillip godt kunne bruge sddan en stgr-
relse til at transportere ekstra tg], kamera-tasker
eller kolde ¢l og sodavand til familiens udflugter,
gik hans far, Benny Henriksen og en hjelper i
gang med projektet. Det kom der en stor, solid
trailer ud af, som Phillip nu bruger, nér familien
f.eks. skal pa heldagstur til Djurs Sommerland, en
tur til Frankrig for at overvaere 24-timers lgbet Le
Mans eller til Grgn Koncert.

Traileren er ca. en meter lang og 60 cm. hgj.
Selve kassen er opdelti to rum, hvoraf det ene er
isoleret med flamingo, si det kan holde drikke-
varer kolde.

Benny Henriksen overvejer at starte en lille
produktion af trailere til crossere, hvis der er in-
teresse for det. Interesserede kan henvende sig til
Benny Henriksen i Kjellerup pd mail: hbenny@
live.dk eller tf. 86 80 21 83.

Phillip Victor Heniiksens crosser kan snildt traekke traileren, ndar
famillen skal p& heldagsudflugt.
Foto: Lars Holm,




Det kan KL

ikke vcere
bekendt!

For nogle uger siden fandt Kom-
munernes Landsforening det igen
passende at gse af deres abenbart
ubegraensede iderigdom. Denne
gang vil de have ret til at deportere
zldre mennesker pa plejehjem mod
deres vilje.

Man forventer, at det kan dreje sig
om 4-5.000 xldre mennesker, som
man pé den made vil slebe ud af
deres bolig, som de maske har haft
i mange ar, og som naturligvis giver
dem en stor tryghed, ikke mindst i
en kritisk fase af deresliv.

Forslaget er naturligvis pakket pzent
ind: "Lovgivningen skal zndres, sa
kommunerne kan traeffe afggrelse
om, at meget omfattende hjzlp kun
kan leveres i en plejebolig.” Men
indpakningen ggr det ikke mere an-
steendigt.

Det er ikke fgrste gang, at denne
forening finder anledning til at bi-
drage til den offentlige debat med
forslag, der har det til fzelles, at de
forringer levevilkirene for de svage-
ste. Nu gar det sa ud over de ldre.
For fa maneder gik det ud over men-
nesker med handicap.

Dette giver mig anledning til at
dvzle lidt ved, hvad Kommuner-
nes Landsforening egentlig er for
en stgrrelse, for den fremstar jo
generelt, som om den er en del af
den offentlige forvaltning. Det er
den imidlertid ikke. Kommunernes
Landsforening er en selvbestaltet —
og dermed privat — forening, som
kommuner kan blive medlem af, og
under dzkke af denne faelles hat
kan kommunalpolitikere fra forskel-
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Foto: Helene Bagger

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

lige partier fa ud mellem sidebe-
nene, hvad de af forstaelige grunde
ellers ville tgve med selv at leegge
navn til.

Kommunernes Landsforening er na-
turligvis pavirket af, at kommunerne
er palagt en ganske stram gkonomi;
men hvor anstzndige kommunalpo-
litikere kunne forventes at sla et slag
for de borgere, som de er valgt til at
repraesentere, sa har Kommunernes
Landsforening med abne gjne kon-
sekvent valgt at foresla forringelser
af kommunernes serviceniveau og
borgernes liv. Under dette deekke

af kollektiv anonymitet kan kommu-
nalpolitikere sa fremture med for-
slag, som for 20 ar siden ville have
overskredet enhver anstzendighed.
Abenbart er vi nu naet dertil, at man
kan tillade sig at sige hvad som helst.
Og det ggr ingen forskel, om for-
manden for KL er venstremand eller
socialdemokrat.

Forslaget om tvangsflytning af zldre
mennesker skal ogsa ses i lyset af, at
der slet ikke er plejehjemspladser
nok, og at tusinder af plejehjems-
boliger er smi og utidssvarende
uden eget bad eller toilet. Det vil
vaere en ubeskrivelig ydmygelse af
xldre mennesker, der har vaeret
bedre vant gennem et langt liv, hvis
de skal ende deres tilverelse under
sddanne forhold.

Det kan vi ikke veere bekendt. Det
kan Kommunernes Landsforening
ikke vaere bekendt. En forening, der
reprasenterer de kommuner, der er
til for borgerne, burde have en hg-
jere moral.




