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° GR@N KONCERT BLEV HARDT RAMT AF VEJRET

o REAKTIONER PA PLADS TIL FORSKELLE-KAMPAGNEN

EN STJERNE | KGRESTOL
Handicappolitiske budskaber kan
ogsd vises pd en scene, lyder mel-
dingen fra Tonni The Man, der blev
et hit p& Grgn Koncert.

Foto: Morten Fauerby.
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Opgaven for de frivillige Muskelterer er
at udfordre bgrnene i frygge rammer.
Foto: Johnny Anthon Wichmann.
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Henrik Silvius lbsen kritiserer sygehussystemet
effer en voldsom oplevelse.

Foto: Jakob Boserup.
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| showbizz
gér det OP
og ned

INnterview med direktar i Muskelsvind-
fonden, Henrik Ib Jergensen,
om den regnvade sommers
betydning for foreningens aktiviteter

AfSohhie Alvi
Foto: Jakob Boserup

o

Der var mudder til knaene, og sa var der
regn, bleest og mere regn. Sidste ar tange-
rede Grgn Koncert publikumsrekorden fra 2009.
Grgn Koncert 2011 vil derimod blive husket for
et frygteligt vejr, for verdens sejeste frivilligheds-
korps og et lavere besggstal end forventet.

Huilke konsekvenser far det darlige vejr for Muskel-
svindfondens aktiviteler?

"Kunne vi ikke maerke pa omsatningen, at der
kom 50.000 faerre gaester end sidste ar, sa tjente
vi alt for mange penge. Heldigvis har vi brugt de
senere ar pa at opbygge et gkonomisk beredskab,
der betyder, at vi kan klare et helt ars drift i til-
felde af et darligt ar. Det kan vi derfor nu.

Der vil vaere darlige ar, nar man som vi har valgt
ikke at sta med tiggerhatten, men lever af bl.a.
udendgrs koncerter. I showbizz gar det op og
ned.”

Huordan sikrer vi Muskelsvindfonden, hvis ogsd neste
ar bliver ramt af skybrud?

"Et darligt ar ggr naturligvis et stort indhug i
vores gkonomiske beredskab. Derfor skal vi se
fremad og se pa, hvordan vi kan opretholde et
aktivitetsniveau svarende til det, vi har nu.

Vi bliver ngdt til at opbygge et beredskab, sd vi
kan klare endnu en regnvad sommer. Det ggr

vi ved at spende livremmen og prioritere ben-
hardt.”

Kunne vi have gjort noget anderledes pd Gron Koncert?
”Nej. Vi havde én dag med godt vejr pa Grgn

‘Gr(an Koncert 2011 vil blive husket for et frygteligt vejr.

Koncert. Det var i Aarhus, og der var udsolgt for
andet ar i traek. Vi blev ramt af det verste vejr i
29 ar pa Gren Koncert. At vi kunne undga aflys-
ninger skyldes de dygtige medarbejdere i ind-
samlingsafdelingen, de seje frivilliges jernvilje og
kunstnernes professionalisme.”

Betyder det ferre nye initiativer det kommende dr for
Muskelsvindfonden?

"De senere ar har vi udvidet pa en del omrader:
eksempelvis inden for kommunikation, inden
for handicappolitik, jubileeumsaktiviteter, M-po-
werprojektet, vores IT-projekt og udbygningen af
Musholm Bugt Feriecenter. Den udvikling kom-
mer desvaerre ikke til at fortsaette i helt samme
tempo i 2012. Vi kommer til at spare lidt hist og
her, og det kan samaend vere sundt nok at be-
nytte lejligheden til at kigge hele organisationen
efter i sgmmene. Men udbygningen af Musholm
Bugt Feriecenter fortsztter selvfglgelig ufortrg-
dent.”

Huvad betyder dette drs resultat for neste drs indsam-
lingsaktiviteter?

Vi klger pa. Havde vejret vaeret med os, havde

vi haft en publikumsrekord, er jeg sikker pa, og
vi kan glede os over, at Cirkus Summarum med
sine 77.000 besggende er pa vej til at blive en ce-
menteret succes. Vi skal szette barren lige sa hgjt
naeste ar, hvor Grgn Koncert fylder 30 ar. Det bgr
veere muligt, nar det, vi tilbyder og skaber, er sa
godt.”
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Hellere veere

cNd ens

Muskelkraft tog en pejling pd tilfceldige koncertgoesters opfattelse

af Muskelsvindfondens kampagne om

‘Plads fil forskelle” pd arets Gran Koncert-turné

99 Plads til forskelle er et godt

slogan, men det er ikke godt
nok. Der skal ikke kun veere
plads til forskelle. Man skal dyrke
forskelle. Man skal straebe efter
at veere forskellig. Nar man
siger plads til forskelle, forstar
jeg det, som om forskelle skal
accepteres, men ikke tilstreebes.
Jeg synes hellere, at det skulle
vaere noget i retning af: dyrk for-
skellighed.”

Sadan lgd kommentaren fra
en af koncertgaesterne, der var
kommet direkte fra New York
for at opleve dette ars Grgn
Koncert i Valbyparken.

Og netop forskelligheden
blandt koncertgzsterne ggr det
vanskeligt at sammentfatte et bil-
lede af, hvordan Muskelsvind-
fondens nye initiativer for at
udbrede budskabet om plads til
forskelle opfattes af publikum.

De fleste danskere nevner
automatisk Grgn Koncert og
Muskelsvindfonden i samme
seetning, men kobler de ogsa
Muskelsvindfonden sammen
med sloganet: plads til for-
skelle?

Som udsendte reportere for
Muskelkraft vil vi forsgge at
spore os ind pa, om det gode
budskab traenger frem igennem
musikken, gllet og regnvejret
til alle de mennesker, Muskel-
svindfonden gerne vil na - nem-
lig hele den danske befolkning?

"Jeg har set det flere gange pa
vej herud, der har staet masser
af skilte: Plads - og sa med smat
- til forskelle,” siger en gaest.

Jo, de opmarksomme gzester,
har set reklamerne, men er bud-
skabet mon igjnefaldende nok,
nar vejret kan bruges som und-
skyldning for ikke at have set de
kampestore bannere?

"Nej, jeg har ikke set noget.
Jeg har regntgj pa, sd jeg kan
ikke se noget for haetten. Og
mine briller dugger...”

Der skal veere plads til for-
skelle over hele linjen - ogsa
plads til forskellige vejrforhold.
Og vejret valgte om noget at
"spille med musklerne”. Allige-
vel trodsede mange danskere
elementerne for at holde en
fest og kegbe gl til fordel for Mu-
skelsvindfonden.

"Grgn Koncert er fantastisk.
Det er en fast tradition. Vi har
vaeret her i mange ar. Det er
dejligt uanset vejret. Man kan
endda sige, at de gange, hvor
man kommer i regnvejr, er det
en lidt stgrre forngjelse, for
man kan huske det i leengere
tid,” siger en anden gest.

Plads til regntgi

Vejrmessigt vil Grgn Koncert
2011 ga over i historien. Man
vil mange ar frem huske det
ar, hvor vi alle gik rundt i den
samme pakleedning. Aret, hvor
vi virkelig var ens. Aret, hvor alt
slags tgj var acceptabelt, nar
bare det var regntgj!

Regntgj i forskellige farver
og modeller. Det skal der vaere
plads til!

"Plads til forskelle betyder, at
vi skal have lov il at vaere dem,
vi er. Det betyder, at ingen skal
udelukkes, at folk skal veere
fleksible. At der skal vere plads
uanset om man er ung, gam-
mel, grahdret, mangler et ben,
eller man har en blomstret
regnfrakke,” 1od forklaringen

>

Vejret og regniglet gjorde, al o
ikke alle lagde mcerke til ban-
nerne med Plads fil forskelle.
Foto: Jakob Boserup.

fra det vade publikum.

Selvfglgelig skal der
vaere plads til forskelle!
Det kan alle dette ars
koncertgeester hurtigt
blive enige om. Alle
synes, det er et godt
slogan! Men nér der
er sa stor enighed, kan
det undre, hvorfor'’bud-
skabet er sa vigtigt for
afsenderen.

En koncertgast sva-
rer:

”I min verden er der en po-
litisk holdning. Og sd er der
menneskenes holdning. Jeg
elsker sloganet. Men jeg synes,
der burde vaere mere fokus pa
midlet til at na malet. Midlet
til, hvordan man sikrer, at folk,
der er anderledes, ogsa fgler sig
accepteret. Det kraever noget af
os alle sammen. Og det er dér,
skoen trykker.”

Spot en forskel

Hvis der er noget, som ikke
kraever den store politiske stil-
lingtagen, s er det at drikke
gl. D1 skal der til, nar man er

pa Grgn Koncert! Gerne i store
kander!

" Spot en forskel med Muskel-
svindfonden” star der pé siden af
glkanderne. Det er et spil, der
hedder forskelsbingo. Man ser
et billede af to piger, der kysser,
en hund, en frivillig med grgnt
hér, én med regdt har og teksten
plads til forskelle.

Men har tgrstige mennesker
mere travlt med at tgmme kan-
derne end at studere kandens
udseende? Vi spgrger publi-
kum, om de har lagt merke til
forskelsbingo.

"Nej, det har jeg godt nok

Forskelsbingo-spillet pd
glkanderne var en ny méde
at formidle budskabet pd.
Foto: Per Simonsen,

ikke set. Jeg tror, spillet skal an-
nonceres der, hvor man kgber
gl. Og s tror jeg, der skal mere
til at fange folks syn end noget
sort skrift. Der er for meget
information pa kanderne. Lav
kanden lysergd, sa vil alle leegge
merke til det,” lyder svaret fra
to unge fyre.

Et er at opdage spillet, noget
andet er at spille det.

"Jeg md indrgmme, at jeg
ikke lige kan lure, hvad det gar
ud pa. Maske er det en gade?
Jeg finder maske ud af det, hvis
jeg drikker nogle flere kander

ol. Sa ser man ligesom det hele —>

)
N
=
=t
frnd
e
=
[ I
X I
© !
)
=
|




lidt klarere...” lyder en kommentar.

Vi prover at knaekke gaden og spgrger Muskel-
svindfondens kommunikationschef, Sophie Alvi,
hvad spillet gar ud pa.

"Den, der fgrst spotter pladen fuld af alle for-
skellene - én med rgdt har, en med briller osv. -
de har vundet, og de andre skal give en omgang.
Grunden til, at vi lavede dette bingo, var, at vi op-
lever, at mange tager kanden med hjem som sou-
venir. PA den made bliver ogsa plads til forskelle
taget med uden for koncertpladserne.”

Tonni The Man overalt
En af de forskelle, man ogsd kunne spotte i for-
skelsbingo, var Tonni the Man, som igen i dr ab-
nede den store scene. Sammen med Kato kastede
den rullende hip hopper sig ind i kampen for at
nedbryde fordomme.

I'ly for regnen under et stort stykke plastik
finder vi en koncertgaest, som er ven med Tonni
The Man.

Har du hort om Tonni The Man?

"Jo, jeg er ven med ham pa facebook. Han
ligner min sgn, det var derfor, jeg blev ven med
ham. Han er totalt sej og livsbekrzftende, selv
om han har det svert med sin sygdom,” svarer en
ung kvinde.

Sa du dbningen af koncerten?

"Ja, det var fedt. Det var sjovt, da Tonni sagde,
at det ikke var noget problem at have muskel-
svind, nar man er i selskab med Jacob Haugaard,”
siger en gaest, som ogsd havde bemarket, at
Tonni The Man dukkede op overalt.

"Jeg sa det ude pa toilettet. Ham i det rgde tgj.
Det er et godt sted at reklamere.”

Eller som en anden gaest foreslog:

“Smid sloganet op pa storskeermen. Det skal sta
bgjet i neon. Lad os sl et slag for mangfoldighe-
den. Lad os stracbe efter at skille os ud fra mzng-
den og vaere anderledes. Det giver opmerksom-
hed og goodwill. Det er positivt at vere speciel.

Hellerq forskelle frem for ensartethed.” —n

Selv pd folletdgrene var der plakater med Tonni The Man. Foto: Morten Fauerby.
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WAP STIERI

med vigtige budskalber
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Tonni The Man leverede handicap-

polifiske holdninger - blot p& en
anderledes og mere fed made
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i Jakobsen og Anna le Dous
i Morten Fauerby

Det virker som en kold efterarsdag med bade
vind og regn stdende ind mod scenen. Ikke
det mest ophidsende scenarie man kan forestille
sig, men ikke desto mindre virkeligheden... og
dog, for det er ikke efterar. Det er sommer. Det
er Grgn Koncert — og stemning mangler der
bestemt heller ikke, for nu sker der noget pa sce-
nen.

"Hvad sa Esbjerg — er I klar?”

Under jubel bryder et inferno lgs udlgst af Kato
ved sit elektroniske grej. Rytmerne satter gang
ikke kun i publikum, men ogsa Superman med
stor kappe med de lysende bogstaver ”Vi spiller
med musklerne”. Umiskendeligt Jacob Hau-
gaard.

Jubelen stiger. Rundt pa scenen valser en fyr.
Han fglger den bankende rytme og rapper en
tekst. Ingen ved, hvem han er, og lige nu er det
ogsa ligegyldigt, for det er medrivende.

Det er Tonni The Man!

Tonni vil vaere rockstar - vaere noget ved musik-
ken - og hvorfor egentlig ikke? Grgn Koncert fyl-
der naeste ar 30 ar. I alle de ar har der ikke veret
€n musiker pa scenen i kgrestol... udover Tonni.
Et helt nyt fenomen pa den danske stjernehim-
mel. Vi ma finde ud af, hvem denne Tonni er -
hvis han da er noget? Det ma undersgges.

En stjerne fgdes

Vi maser os frem til VIP-omradet. Her ma denne
Tonni da pa egte Grgn Koncert-maner pa et eller
andet tidspunkt hzeenge ud med andre celebrities.
Ganske rigtigt. Han dukker op helti den velorga-
niserede promoverende stjernestil fulgt af en hob
kvinder. Det lykkes efter mange anstrengelser og
ikke mindst afbrydelser at fa en aftale om et in-

Kato ved mixerpulten, Tonni The Man med mikrofonen og Jacob Haugaard som
Superman. Arets Gran Koncert blev skudt | gang med fuld musik og fede rytmer.

terview i presseteltet.

Da Tonni mgder op, lykkes det modstreebende
at hive ud af den svedige stjerne, at hans borger-
lige identitet er Tonni M. Svendsen. Alle dybde-
borende forsgg pa at fa afslgret, hvad M. star for
bliver atvist, ligesom det er umuligt at finde ud af
stjernens alder. Han forteller blot, at han er ung.

Han forteller ogsa, at han har muskelsvind, og
at det sandelig ikke er nogen begransning, men
nzermest giver nye muligheder. Det er hans ad-
gangskort til en verden af andre stjerner.

"Jeg udnytter det faktum, at jeg har muskel-
svind og bruger det positivt,” siger The Man og
ser meget malrettet ud i blikket.

"Jeg vil vise verden, at selv om jeg sidder i kgre-
stol, sa kan jeg en masse. Jeg har som alle andre
unge fart pa og masser af fest, farver og glade
dage! Jeg tager pa by-ture, har venner og fuld
skrue pa. Det handler mine sange sa ogsa om, for
der er sgu’ da ingen, der gider hgre mig rappe
om, at jeg skal til tjek pa sygehuset. De vil hgre
om, hvor fedt det er at ga til fest,” siger han.

Vil nedbryde fordomme
. "Generelt handler det om, at jeg gor helt det

samme som alle andre. Jeg vil nedbryde for-
domme og ikke skille mig ud! Jeg synes, rap-
musik er fedt, og jeg vil gerne kommunikere
noget ud med musikken — noget om miljget, fest
og damer og sprut. Jeg vil bare gerne frem i ver-
den og udnytter nu engang de sider, jeg har og
kan. Skulle der nu veere noget galt i det?” spgrger
en synligt irriteret opkommende stjerne.

Men hvorfor er det sé vigligt for dig, at der absolul
skal veere stjerner i kgrestole?

“Jeg synes jo virkelig, at det er for darligt, at

w anni\v(ﬂo | /l/lﬁy,}m

der ikke er nogen stjerner i kgrestol. Hvis alle
og enhver kan sta pa scenen, kan jeg ogsa ggre
det. Der er jo trods alt en hel del af den danske
befolkning, der har et handicap - og nogle ma
da veere stjerner. Og det er her, at jeg, Tonni the

- Man, har fundet min plads.”

Muskelsvindfonden bruger jo meget energi pa at tale
om plads til forskelle. Er det ikke lidt modsat, ndr du s
pdstar, at mennesker med handicap er som alle andre?

"Den made, jeg er, og den made, jeg reagerer
pa, overrasker folk. Selv om jeg sidder i kgrestol,
kan jeg godt vaere player, veere hiphopper, rap-
per. Bare fordi jeg sidder pa fire hjul, stopper
det ikke. Jeg vil overraske folk og vise, at vi ogsa
kan - det er plads til forskelle. Alle mennesker er
forskellige. Det skal vi acceptere. Nogle opfatter
mig maske lidt frembrusende, men ellers kom-
mer man ikke sa langt. Jeg er ngdt til at veere lidt
fremme i skoene - ikke bare sidde derhjemme.
Jeg prover at rappe pa den fede made. Ikke den
der "det er synd for” vinkel. Og det har givet mig
adgang til miljget. Det er sgu’ ikke alle jer andre,
der hanger ud med Kato og Johnson, vel?”

En dggnflue?
Nar man endelig kommer til at interviewe en
celebrity af The Mans klasse, kan hans udske-
jelser, som er veldokumenterede i hans video
fra sidste ar, ikke undga at blive et emne. Tonni
gnsker hverken at kommentere rygterne om et
latex-orgie med Jacob Haugaard eller forsggene
pa at bage pa Vild med Dans-stjernen Marianne
Eihilt, som Tonni ifglge vedholdende presseryg-
ter mgdte i dette forar, da han skulle lzere nogle
fikse moves.

Samtalen er definitivt forbi, da vi spgrger the

Man om, hvor han adskiller sig fra Sidney Lee?
Derfor star vi ogsa tilbage med en del ubesvarede
spergsmal om denne nye komet pa stjernehimlen
—er han en dggnflue, eller dukker han frem fra
kulissen igen nzeste ar?

Nede pa jorden igen
Til hverdag hedder Tonni The Man Simon Toft-
gaard Jespersen. Han har smidt den prangende
rgde “suit” og sagar kasketten. Ogsa kgrestolen
ser "helt normal ud’. Og han fortaller gerne, at
han er 22 ar og lzeser medievidenskab pa Aarhus
Universitet. Attituden og det lidt oversmarte er
helt anderledes ved denne unge mand, der sid-
der over for os i en lejlighed i Aarhus. Der er
alt i alt ikke szerligt meget tilbage af Tonni, selv
om det er Simon, der spiller rollen. Og dog.
For nér Simon forteller om projektet Tonni the
Man, som er udviklet i teet samarbejde med ven-
nen Rasmus Dissing, far han Tonnis steedighed
i blikket. Simon indrgmmer da ogsa gerne, at
Tonni er et hjgrne af hans egen personlighed.
”Skal jeg sige det lidt lige ud, sa forestiller jeg
mig, at Tonni er Simon pa coke. De ting, Tonni
gor, har Simon ogsa lyst til. Tonni tgr ganske sim-
pelt lidt mere end Simon. Men rollen har ogsa
givet mig nogle af de vildeste oplevelser i mit liv.
At sta pa scenen foran 30.000 mennesker giver
et keempe kick. Det giver erfaring og ikke mindst
et godt CV. Ikke mindst fordi Tonni handler om
meget mere end at sta pa scenen. Det er faktisk
meget arbejde bade med at udvikle rollen og lave
optagelserne.”

Handicappolitik pa en anden made
Vi nar ikke sa langt hen i interviewet, fgr det er
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“Rollen som Tonni har givet mig
nogle af de vildeste oplevelser i
mit liv,” siger 22-&rige Simon Toft-
gaard Jespersen, som sammen
med vennen Rosmus Dissing har
udviklet figuren Tonni The Man.
Foto: Henrik Bjerg.

klart, at der absolut ligger noget handicap-
politisk i udviklingen af rollen som Tonni.
Lidt anderledes skruet sammen end det, der
ellers arbejdes med i Muskelsvindfonden,
men malet er det samme: Plads til forskelle,
og at handicap ikke skal veere nogen hin-
dring.

“Jeg er ikke sa meget til den traditionelle
handicappolitik,” erkender Simon med
tanke pa de mange og frelste ord, der ofte
bliver skrevet.

"Pa den made ligner jeg Tonni. Der skal
mere action og humor ind i det. Det er fak-
tisk vigtigt for mig, at der er players i
kgrestol pa stjernehimlen. Ud over Evald og
Jason Watt er der ikke nogen idoler. Og det
er vigtigt, at vi far. Det kan vaere med til at
®ndre folks grundleggende syn pa mennesker
med handicap.”

Ogsa i selve set-upet er der en handicappoli-
tisk vinkel. Alle Tonni-scenerne filmes af Rasmus
Dissing, der selv er kgrestolsbruger.

“Rasmus filmer mig i gjenhgjde. Enhver anden
fotograf ville benytte sig af langt flere vinkler. Op-
pefra og nedefra. Men det betyder meget, at han
bogstaveligt talt er pa hgjde med mig. Det bety-
der meget i det syn, der kommer pa Tonni.”

Tonni kan bane vejen
Gdar du ind for kgrestolskvotering pa stjernehimlen ?
"Nej, bestemt ikke. Alle skal ggre det, de har
lyst til, men det er ikke péd grund af kegrestolen, vi
skal med pa stjernehvzelvet. Det skal komme na-
turligt, og der skal veere plads til stjerner pa trods
af en kgrestol. Det er en kendsgerning, at det er
svaerere for én i kgrestol at blive stjerne. Nar vi
kan na dertil, at man ligesa godt kan sidde i kgre-
stol, som man kan sta op pa en scene, er vi langt.
Jeg ved godt, at jeg er darligere til at rappe pa
grund af min muskelsvind - og under fri konkur-

rence er det en haemsko, men sd ma jeg satse pa
noget andet - have bedre kontakter eller flottere
t@j. Sddan ser Tonni péd det. Kan han bane vejen
for nogle, der virkelig kan noget, er det fedt.”
Simon har rigtig mange og gode venner. Han
har heller ikke sa sveert ved at snakke om sit han-

dicap. Tonni skyder det hen i fis og ballade, hvis
man prgver at tale med ham om hans athangig-
hed af andre, som jo ikke forsvinder, bare fordi
han er blevet stjerne.

“Tonni er nok ikke bange for at tale om sin
athzengighed, men han undertoner det bare, for
der er sa meget andet, der er vigtigere for ham.
Tonnis verden er lidt fiktiv — hans eneste venner
er maske Rasmus og mig. Vi er jo nok de eneste,
der kender ham rigtigt. Vi ved, at han er mere
end cool overflade og lir...”

Simon adskiller sig fra Tonni pa ét punkt. Han
ved godt, at det ikke er sa ukompliceret at score.
Simon indrgmmer, at det kommer Tonni ganske
let til. Men hvem ved? Maske kan visionen om
Plads til forskelle vaere med til at 2ndre pa det.
Det er da et forspg veerd. —a

o
N
g
<
e
o
=
[0}
>
2}
3
=




Det var dengang...

Fejringen af Muskelsvindfondens 40 drs
jubilceum er slet ikke forbi endnu. | detfte
nummer af Muskelkraft har vi kigget
tilbage pd& hjcelperordningens historie.
Fra den blev skabti 1970 eme og il i
dag, hvor mange kommuner forsgger at
forringe ordningen for af spare penge.
Til oktober udkommer en interviewbog
baseret p& en roekke fortcelinger om at

Allerede det farste ar var der stor
tifslutning it Muskelsvindfondens
nye tiltag;: kiubdage for bgrn

og unge i efterarsferien. Siden er
kiubdagene pd Musholm Bugt
Feriecenter blevet en drlig titboage-
vendende akiivitet.

Foto: Johnny Anthon Wichmann.

leve med muskelsvind. Bogen kan kalbes
i boghandelen, men gives ogsé som
jubilceumsgave fil alle Muskelsvindfon-
dens medlemmer og aktive frivilige.

Og s¢ fortscetter vi den historiske over
sigh over de vigtigste begivenheder i for-
eningen. Denne gang for tiden fra 2000
tili dag. Lees de fglgende sider og del-
tag i vores lille billedkonkurrence side 31,
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En kold, vé&d og blcesende sommer
betyder, at der mangler 7,5 mio. kr. i
forventede indtoegter efter somme-
rens koncerter, s& efteréret byder pd
besparelser og nedskeeringer.

Indsamlingsafdelingen forsgger sig
med nye - og ikke vejrafhcengige -
indsamlingsaktiviteter. Et samarbejde
med OK-Benzin, investeringsforeningen
Banco og internetvirksomheden Fair-
gain, som pd hver sin mé&de skal give
afkast til Muskelsvindfonden. Ingen
af samarbejdsaftalerne giver dog
ret store indtcegter og droppes efter
nogle ér.

Et medlem starter ef ugentligt ban-
kospil p& @sterbro i Kgbenhavn, hvor
overskuddet gér fil Muskelsvindfonden.

Muskelsvindfonden stgtter oprettel-
sen af et professorat i muskelsvind pd
Odense Universitetshospital.

Arsmgdet | den internationale ALS-sam-
menslutning og et ALS-sympaosium for 700
forskere og behandlere afholdes i Arhus.
Muskelsvindfonden og Institut for Muskel-
svind er veert og arranger. Foto: Chili Foto.

Efter 30 &r som formand takker Evald
Krog af og overlader posten til den
hidtidige noestformand Jes Erik Jessen.

For fgrste gang afholdes landsmgdet
i et stort cirkustelt pd& Musholm Bugt
Feriecenter, men kun som en én-dags
begivenhed pd& grund of foreningens
stramme gkonomi. 2

Hjcelpe-
ordningen

olev skabt

ved ef

tilfcelde

Ordningen er stadig kronjuvelen i
dansk handicappolitik, selv om mange
kommuner | deres spareiver ger

alt for af forringe ordningen

Af Jgrgen Lenger
Modelfoto: Sgren Holm / Chili Foto

Hj&lperordningen opstod i Arhus i midten af
70’erne. Derfor blev den i mange ar kaldt
»Arhusordningen”. Den opstod, da mange unge
mennesker med et handicap i lgbet af meget fa
ar forlod institutionerne og flyttede i egen bolig
i Arhus.

Nu kunne man tro, at Arhus Kommune. skabte
ordningen, fordi den var fremsynet. Men sadan
var det ikke. Arhusordningen startede faktisk ved
et tilfelde som fplge af en lidt henkastet bemaerk-
ning. En ung mand flyttede af egen drift i egen
bolig og bad kommunen om praktisk hjelp. Kom-
munen svarede, at han kunne fa pengene og selv
finde sine hjazlpere — og ”sd vil vi ikke hgre mere
fra dig”, lod beskeden. i

Og sa havde han en hjalperordning. ;

Mange andre unge pa to institutioner i Arhus
syntes godt om den ide. De ville nemlig ogsa gerne
kiare sig selv med sd lidt kontakt til kommunen
som muligt. Og sa startede en sand folkevandring
fra institutionerne til egen bolig og en ikke min-
dre folkevandring fra andre kommuner til Arhus,
fordi Arhus i mange ar var det eneste sted, hvor
man kunne fa hjelp til at leve et selvsteendigt liv

Arkivfoto: Kim Klastrup

Situationen for brugere og
hjcelpere har udviklet sig mar-
kant, fra de fgrste pioneter
fiyttede ud af institutionerne
og gjorde de fgrste erfaringer
med personlige hjcelpere il i
dag, hvor BPA-ordningeme er
beskrevet i sociallovgivningen.

pa egne betingelser i egen bolig.

Det var med andre ord hver-
ken en kommune eller en handi-
caporganisation eller en enkelt
person, der fandt pd hjelper-
ordningen. Den blev startet ved
en tilfeeldighed, og den udvik-
lede sig kun, fordi mange unge
mennesker pa samme tid turde
hoppe ud pa dybt vand, reelt
uden noget sikkerhedsnet. Disse
unge pionerer blev hjelperord-
ningens sande helte.

Sadan skabes historien. Ogsa i
dette tilfelde,

Sort arbejde

Det var i starten ikke indlysende,
hvor mange penge man skulle
have til at kgbe hjelp for. Men
Arhus Kommune regnede bag-
leens og fandt ud af, at en pleje-
hjemsplads koster, hvad der sva-

rer til 80 timers hjzlp om ugen, —>




Mange unge med handicap o
flyttede fil Arhus for at f& hjcel-
perordning. Den dag i dag bor
ca. 16% af alle med BPA | Arhus,

og det blev sa ydelsens
stgrrelse. Det rakte jo ikke
langt, nar der er 168 timer
i en uge. Men da man ikke
skulle redeggre for anven-
delsen, hverken over for
skattevaesenet eller social-
forvaltningen, gik det al-
ligevel, for lgn til 80 timer rackker langt, nar der
ikke skal betales skat. De fgrste handicaphjlpere
arbejdede "sort” og kunne pa den made ogsa fa
f.eks. SU ved siden af.

Det var simpelt og enkelt. Men det fungerede,
og pludselig var der masser af kgrestolsbrugere pa
gader og streeder i Arhus, som tidligere ikke havde
haft mange muligheder for at komme rundt. Ikke
mindst i Skolegade, der var kendt som stedet, hvor
man sggte hen og holdt fest om aftenen.

Hurtigt kom der dog mere ordnede forhold med
indberetning af hjelpernes lgn osv., men pa det
tidspunkt var sa mange brugere flyttet i egen bolig,
at der ikke var nogen vej tilbage. Arhus Kommune
valgte sa at punge ud med det fulde belgb, op til
168 timers hjelp om ugen, til almindelig time-
lgn med diverse tilleeg. Det blev hamrende dyrt
bade pa grund af kommunens egne borgere og
pa grund af alle dem, der flyttede til Arhus og fik
hjzlperordning. Den dag i dag bor ca. 16 % af alle
med den form for hjelp i Arhus, mens kun ca. 6 %
af landets samlede befolkning bor i Arhus.

Hjzlpere i 1950’°erne

Nu er det sa i gvrigt lidt af en tilsnigelse at sige,
at hjelperordningen blev opfundet i Arhus midt
i 1970’erne. Faktisk opstod der rundt om i landet
ca. 25 ordninger i 1950’erne, som pa mange mader
lignede hjalperordninger. De blev oprettet efter
den store polioepidemi i 1952, hvor nogle poliopa-
tienter for fgrste gang overlevede sygdommen, selv
om de ikke kunne treekke vejret selv. Trakeostomi
var dengang noget helt nyt, og man matte have
hjelpere omkring sig hele dggnet. Respiratorer
fandtes ikke i starten, sa hjelperne matte hand-
ventilere. Der blev dog opfundet nogle maskiner;.
men der skulle alligevel veere hjelpere i nzerhe-

den hele dggnet. Eller ventilatgrer, som de hed i —

Gren Koncert gér rigtigt godt og giver
et flot overskud, mens Ah Abe-koncer-
terne ikke giver den gnskede indtcegt,
Derfor er bgrnefamilie-koncerterne
tcet pd at stoppe, men f&r en ny
chance, da Muskelsvindfonden indgdr
samarbejde med DR’s B&U-afdeling.

Institut for Muskelsvind fejrer 25 rs
jubilceum.

Muskelsvindfonden og Institut for Mu-
skelsvind indgdr et samarbejde med
handicaporganisationen Handikos i

Kosovo. Samarbejdet betyder bl.a.,

at en fysioterapeut fra instituttet bliver
udstationeret i Kosovo.,

Samarbejdet med en sydafrikansk for-
celdreorganisation tit handicappede
barn fortscetter i et tre-arigt projekt
med en beviling p& 6 mio. kr. fra Da-
nida.

Grgn Koncert md for ferste gang aflyse
en koncert pd grund af voldsom regn,

Det bliver en pd alle méader ekstrem
oplevelse, da Muskelsvindfonden ar-
rangerer Jean Michel Jarre koncert
i Gl. Vr& Enge nord for Aalborg. Et
voldsomt skybrud stopper koncerten,
og pladsen omdannes fil et kaotisk
mudderbad for de knap 40.000 pub-
likummer. Efterfglgende er der kritik af
arrangementet fra flere sider, og Mu-
skelsvindfonden indkasserer en gkono-
misk gretceve.

Musholm Bugt Feriecenter indvier 2. etape
af byggeriet, som omfatter ferieboliger, ak-
tivitetshus, glasgange, naturlegeplads og
et strandmiljp med tilgcengelig badebro og
omklcedningsfaciliteter. Foto: Nils Juel Berg -




P& vceertshus for
at f& hjcelperordning

| hjcelperordningens farste &r blev
den administreret fra forskellige adresser i
Arhus. Farst Kloster Torvet, pd 4. sal, hvor der
dog fandtes en vareelevator, som lejlighedsvis
virkede. S& i et gammelt hus p& Helgesvej i Aby-
haj, hvor karestole hverken kunne komme ind eller
rundt. Senere pd Telefontorvet, der ogsd var totalt
umuligt for karestolsbrugere.
Gode r&d var dyre, men ogsd ncerliggende, for
pd Telefontorvet fandtes ogsd et vaertshus, hvor
m@der mellem bruger og sagsbehandler joevn-
ligt métte holdes, og hvor en del hjcelperord-
ninger blev bevilget. Og Arhus Kommune
oplevede ikke én eneste ankesag.
Mdsske en idé til efterfglgelse i
dagens kommuner?

1950’erne.
Bang & Oluf-
sen produce-
rede nogle af de
farste maskiner. Og
serlig stabile var de ikke.

Et af problemerne i Arhus var imidlertid, at der
ikke var lovhjemmel til hjelperordninger til andre
end respiratorbrugere. Men matte bgje loven, og
det gjorde man sd. Endda ganske eftertrykkeligt.

I den gamle bistandslov fandtes § 56, som hed
"Hjzelp til hushjaelp”, og den var egentlig kun til-
teenkt vrisne gamle maend, der var rgget i totterne
pa den ene hjemmehjelper efter den anden. Sa
kunne man give ham pengene, sa han kunne kgbe
sin hjelp selv. Fremgangsmaden virkede, men den
var absolut uholdbar.

Da Socialstyrelsen kiggede i kommunens regn-
skab og begyndte at undre sig over, at der fandtes
s& mange vrisne gamle mand i Arhus, begyndte
kommunen i stedét at bruge bistandslovens § 48
om merudgifter, og sa blev hjelperordningen
pludselig betragtet som en merudgift. Hvad der
jo heller ikke var helt forkert. Men efter lovens
bogstav heller ikke helt rigtigt.

Bindende regler efter 20 ar

Og hjzlperordningen var pa ingen made lands-
dakkende. I april 1986 forsggte fem fremsynede
folketingsmedlemmer at fa ordningen gjort lands-
dzekkende, men det var der ikke flertal for i Fol-
ketinget.

Fgrst i 1989 kom der en slags lovhjemmel, da
den davarende socialminister Mimi Jakobsen ud-
sendte den fgrste vejledning. Men vi skulle helt
frem til 1998, for hjelperordningen decideret
kom ind i serviceloven, fgrst som § 76, senere som
§ 96. I de officielle dokumenter kom den samtidig
til at hedde ”hjzlpeordningen”. I Arhus blev de
ved at kalde den "hjelperordningen”.

Lidt efter lidt blev ogsa malgruppen defineret
mere pracist: =

For farste gang i Muskelsvindfondens
historie er der kampvalg fil formands-
og naestformandsposten i foreningen.
P& landsmgdet stiller 3 kandidater op
til hver af posterne. Afstemningen giver
genvalg til Jes Erik Jessen som formand
med Dan R. Brock som ny naestfor-
mand.

ALS-konsulentordningen fé&r en perma-
nent bevilling fra sundhedsministeriet
og indgdr fremover som en integreret
del af Institut for Muskelsvinds arbejde.

Aret er praeget of livlig debat om or-
ganisationsstruktur, vision og vedtcegfs-
cendringer. @nsket er at styrke faglig-
heden pd bestyrelsesplan, sé& samme
bestyrelse ikke skal tage stilling til drift
af feriecenter, indsamlingsaktiviteter
og rehabilitering.

Efter skcerpede krav fil sikkerheden
ved udendgrs koncerter etablerer Mu-
skelsvindfonden sit eget sikkerheds- og
farstehjeelpskorps: Event Safety. Korp-
set bestdr of frivilige, der er uddannet
i security og livieddende fgrstehjaelp.

Event Safety fér sin debut ved Ah Abe og
Grgn Koncert.

Det tre-&rige ungdomsprojekt 20:05
scettes i gang. Projektet skal styrke det
frivillige arbejde blandt unge med mu-
skelsvind.

Efter et grundigt forarbejde vedtager
repraesentantskabet en ny vision for
Muskelsvindfonden: Et aktivt liv med
lige veerd, lige ret og lige muligheder.

For andet &r i trcek er der kampvalg il
formandsposten pd landsmgdet, Efter
en aktiv valgkamp og livlig debat pd
landsm@det bliver Evald Krog igen
valgt som formand. >




"Kommunalbestyrelsen skal yde et kontant til-
skud til deekning af udgifter til personer, som pa
grund af betydelig og varigt nedsat funktionsevne
1)har et massivt behov for pleje, overvagning og
ledsagelse, og hvor behovet for hjelp ikke kan
lgses ved almindelig hjelp i hjemmet (hjemme-
hjelp),
2)har et aktivitetsniveau, som ggr det ngdvendigt
at yde en ganske sarlig stgtte,
3)det er desuden et krav, at modtageren er i stand
til at administrere hjelperordningen.”

Hermed blev der for fgrste gang fastlagt bin-
dende regler for hjelpeordningen. Mere end 20
ar skulle der ga, for pionerernes indsats bar frugt.

Men Folketinget stadfaestede samtidig et krav
om hgjt aktivitetsniveau, som i mange ar kom til
at genere os, fordi det jo reelt udelukkede per-
soner med et lavt aktivitetsniveau. Af indlysende
grunde er det ofte dem, der har det stgrste behov
for hjzlp. Ingen havde egentlig teenkt s@rlige tan-
ker om, hvorfor lige netop den regel skulle med,
men den blev blot kopieret fra Arhus Kommunes
tidligste regler.

I Arhus havde man indfgrt denne regel som et
vaern mod, at udgifterne skulle lgbe alt for meget
lgbsk. Derfor ville man begraense ordningen til de
unge; men dette ville jo veere en ulovlig aldersdis-
krimination, sa i stedet kraeevede man "hgjt akti-
vitetsniveau” og gik bare ud fra, at det ville have
samme virkning.

BPA aflgste hjzlpeordningen

Siden en ny lovaendring i 2009 har hjzlpeord-
ningen heddet BPA — Borgerstyret Personlig Assi-
stance. I den forbindelse lgste man tre problemer:
1)Aktivitetspligten bortfalder.

2)Man behgver ikke mere at vere arbejdsgiver,
men kan ngjes med at vaere arbejdsleder.

3)Der bliver bevilget ca. 120 mio. kr. ekstra til han-
dicaphjzlpernes lon- og arbejdsvilkar.

Uheldigvis blev de nye regler voldsomt indvik-
lede, og de har givet anledning til en masse bgvl.
Mange borgere kan ikke forsta dem. Mange kom-
muner kan heller ikke forsta dem, og nogle kom-
mune vil for gvrigt heller ikke. De bliver brudt

igen og igen, altid til kommunens fordel. BPA har —

Indsamlingsafdelingen, som nu kalder
sig et eventbureau, bliver udskilt fra
Muskelsvindfonden og bliver et selv-
stcendigt selskab under navnet Hand-
shake. Eventbureauet skal udvikle og
afvikle events for kunder. Overskuddet
gdr tit Muskelsvindfonden.

Institut for Muskelsvind skifter navn il
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.

Det europceiske samarbejde i EAMDA
bliver opprioriteret. Bestyrelsesmedlem i
Muskelsvindfonden Lars Lundsgaardvig
bliver valgt til viceprcesident i EAMDA.

Allerede inden koncertpladsen dbner, mel-
des udsolgt fil Ah Abe-koncerten i Valby. En
succesrig turné.

Ef nyt tilbud til unge med muskelsvind
bliver skabt: klubdage i efterdrsferien,
hvor de unge kan vaere sammen uden
forceldre, lave aktiviteter og danne
netvaerk. Dagene foregdr p& Musholm
Bugt Feriecenter,

ALS-gruppen inviterer til nordisk trcef for
mennesker med ALS. Traeffet foregdr i
Danmark. Resultatet bliver stiftelsen af
Nordisk ALS Alliance.

Ah Abe-koncerternes 10 ars fgdsels-
dag er ved at drukne i regn og blcest.
Publikum kommer dog trofast, og kon-
certerne kan derfor notere et lille over-
skud.

Friluftsré&idet giver tre-&rig bevilling fil af
anscetfte og udvikle naturvejlederens
arbejde med mennesker med handli-
cap pd Musholm Bugt Feriecenter. >




Hjcelperordningen har
gennem 35 &r gjort det muligt
for mange mennesker af leve

et godt og selvstcendigt liv.

derfor fgrt til massevis af an-
kesager, som har kraevet tid og
ressourcer i ankesystemet og
i handicaporganisationerne
og ikke mindst usikkerhed og
frygt hos borgerne.

Faktisk er der kommuner,
som efter 2%% ar slet ikke har gennemfgrt de for-
dele, der trods alt 14 i de nye regler om BPA.

Samtidig skeerer kommunerne ned, sa service-
niveauet er forringet i takt med de nye regler.
Nogle fir mindre hjalp. Andre har decideret mi-
stet deres ordning,

Navnlig Region Hovedstaden har gennemfgrt
en klar forringelse af hjelpen til folk, der bade er
respiratorbrugere og har brug for BPA. Hjalperne
far ringere lgn, og dagligdagen er blevet mere be-
sveerlig for borgerne.

Nar man forteller politikerne pa Christiansborg,
at deres fine intentioner i lovgivningen ikke bliver
fulgt i kommunerne, sker der typisk ingen ting.
Derfor er det lidt op af bakke for BPA, ligesom det
er pa mange andre omrader i disse ar.

For tiden findes der ca. 1.200 mennesker i Dan-
mark, som har BPA efter servicelovens § 96, og
yderligere ca. 400 med en lidt anderledes hjelpe-
ordning efter servicelovens § 95.

Et afggrende element

Hjxlperordningen, hjelpeordningen eller BPA —
hvad den end har heddet, s& betragtes den som
handicappolitikkens kronjuvel, ogsa selv om den
kun kommer en lille gruf)pe til gode. Den udggr
nemlig selve princippet om handicapkompensa-
tion i en ngddeskal.

Der er ingen tvivl om, at det er hjelpeordningen,
der gennem 35 ar mere end noget andet har gjort
det muligt for mange mennesker, ikke mindst
med muskelsvind, at leve et godt og selvstaendigt
liv pa samme vilkar som andre mennesker.

I det perspektiv, og nar vi teenker pa udgangs-
punktet i midten af 70’erne, er aktuelle problemer
trods alt kun krusninger i overfladen. Vi har tidli-
gere vaeret under beskydning og er vendt styrkede
tilbage. Det skal vi nok ggre igen. Hjelpeordnin-
ger kan vi nemlig ikke undvzere. Det kan samfun-
det heller ikke. —a

Som led i kommunalreformen skal der 200

nedscettes handicaprdd i de 98 nye
kommuner. Radene tlitrceder allerede
i april. Muskelsvindfonden er repraesen-
teret i 36 of de 98 handicaprad.

Grgn Koncert giver rekordoverskud for
fredje dri fraek, og det kan ses pé det
samlede resultat for dret.

Muskelsvindfonden indvier det nye
kontorhus i Arhus, som fremover ogs®
skal bruges som samlingssted for med-
lemmer og frivillige.

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
er veert ved en stor international kon-
ference for fagfolk, der arbejder med
rehabilitering af bgrn og unge med
muskelsvind. 162 fagfolk fra 18 lande
deltager. Den tre-dages konference
foregdr pd Vingstedcentret ved Vejle.

Landsmgdet stdr i vikingernes tegn. Mens
de voksne holder generalforsamling, laver
de unge hdndveerkta), hagrer fortcellinger
og deltager i vikinge-sidskampe.

Foto: Alex Tran

En stgrre spgrgeskemaundersggelse
blandt 11-19-&rige med muskelsvind
skal give et billede af de unges hver-
dag. gnsker fil fremtiden og ungdoms-
liv.

Grgn Koncert fejrer sit 25 drs jubilceum
med en ekstra koncertby og et nyt
fittag pé pladsen: en boksering med
konkurrence i speed-rapping. Men
den v&de sommer betyder foerre pub-
likummer og en meget mindre indtcegt
end forventet.

Ah Abe-koncerterne gér ogsd rigtig
darligt, og det besluttes at stoppe
koncerterne. | stedet arbejdes der p& >
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'Kan du gceﬂe...._

u skal du i gang igen. Vi

fortseetter vores lille bil-
ledkonkurrence i anledning
af Muskelsvindfondens 40 ars
jubilzzum, og denne gang har
vi fundet et billede af lidt yngre
dato. Hvem kan geette eller
huske historien bag dette bil-
lede?

Vinderen findes ved lodtraek-
ning blandt de rigtige, ind-
komne svar. Premien er en
gavezske med Muskelsvindfon-
dens og Viborg Bryghus’ tilgan-
gelighedsgl: Gangbar Lager og
en @ske chokolade.

Kan du gette:
1)Hvilken udeniandsk musiker
optradte ved dette arrangement?

2)Hyvilket arstal er billedet taget?

3)Hvad gjorde denne koncert til
en dramatisk begivenhed?

Send dit svar pa mail til jasc@
muskelsvindfonden.dk. Husk at
oplyse navn og adresse i dit svar.
Svaret skal veere Muskelkrafts re-
daktion i hende senest fredag
den 7. oktober 2011. Vinderen
og svaret vil blive offentliggjort
pa Muskelsvindfondens hjem-
meside samt i naeste nummer
af Muskelkraft. Vinderen far di-
rekte besked.

Vinder fra Muskelkraft nr, 3
De rigtige svar i konkurrencen
i blad 3:

1) De fire maznd kaldte sig
Slappendales - en parodi pa
Chippendales.

2) De optradte fgrste gang pa
Muskelsvindfondens lands-
mgde i 1994.

3) Aret efter optradte de pa
den store scene pa Grgn Kon-
cert.

Blandt de rigtige svar har vi
trukket fglgende vinder:

Finn Laursen
Friheden 24.
4900 Nakskov

Foto: Lars Horn

et nyt koncept i samarbejde med DR's
B&U-afdeling.

En Police-koncert i Arhus afvikles og fér
gode anmeldelser, men langt foerre
kgber billet end forventet, Resultatet
er et underskud pé& godt 7 mio. kr., som
giver alvorlige dgnninger i foreningen.

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
fér starre gkonomisk ramme via finans-
loven, der bl.a. skal give kortere vente-
fid 1il brugere og scette flere projekter

i gang.

For at gge gennemsigtigheden og
styrke ledelsesstrukturerne i Muskel-
svindfonden vedtages principper for
god foreningsledelse. Det betyder
bl.a., at der veelges uafhcengige med-
lemmer fil bestyrelserne i Handshake
og RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind.

Formdlet med Gran Koncert justeres:
malet er nu béde at tjene penge fil
Muskelsvindfondens arbejde og for-
midle et handicappolitisk budskab.

ﬁ\amske\\k\

Budskabet er ‘Plads til forskelle’, som dret
efter vedtages som Muskelsvindfondens
overordnede vision. Foto: Jakob Boserup.

Som opfglgning pd ungeundersagel-
sen i 2007 laves en undersggelse af ud-
dannelses- og arbejdsmarkedsforhold
for voksne med muskelsvind i alderen
18-35 &,

Muskelsvindfonden er med fil at op-
rette LOBPA - Landsorganisationen
Borgerstyret Personlig Assistance - der
bl.a. tilbyder at varetage arbejdsgi-
veransvaret i forbindelse med den ny
hjcelperordning: BPA.

9
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Grgn Koncert overgdr sig selv. Der er
rekordindtcegter, rekord-publikumstal
og rekordforbrug af drikkevarer (pga.
varmen). For farste gang mé vi melde
udsolgt i Valby to dage fagr koncerten,

SLAP LIVE

Der ggres et nyt forseg pd at finde en ny
indtcegtskilde: | samarbejde med en part-
ner inden for e-gaming afvikles to sicevner i
computerspil. Succesen er begraenset.

Muskelsvindfonden og DR’s Big Band
lancerer det nye fcellesprojekt: Cirkus
Summarum. En utraditionel cirkusfore-
stiling med optroedende fra DR's bar-
neunivers og DR’s Big Band. Forestil-
lingerne foregdr hen over sommeren |
Kabenhavn og Arhus og bliver en stor
succes.

Udvidelsen af Musholm Bugt Feriecen-
ter er nu sikret med store gkonomiske
bidrag fra AP Mgllers og Hustru Cha-
stine McKinney Mgllers Fond til Aimene
Formaal og Realdania. Desuden bevil-
ger Slagelse Kommune et mio-belgb, li-

gesom Muskelsvindfonden selv vcelger -

at loegge 5 mio. kr. oveni.

En lederuddannelse for sektionschefer
pd Gran Koncert etableres som led i
den nye strategi pé& frivilighedsomré-
det: De friviliges kompetencer skal ikke
kun bruges til at lange @l over disken,
men ogsd til andre opgaver i forenin-
gen.

Muskelsvindfonden nedscetter et etisk
r&d, der skal afdcekke og tage stilling til
etiske spargsmdl bl.a. i forbindelse med

forsag og eksperimentel behandling. —

Farst og

fremmest
menneske

Ny interviewlbog hylder livet
med folv forskellige forfeellinger
om af leve med muskelsvind

elene Bagger

"At veere menneske med muskelsvind er fgrst og
fremmest at veere menneske. For muskelsvind
er pa ingen made sa interessant, at man udeluk-
kende har lyst til at beskeeftige sig med det 24
timer i dggnet! Det er livet derimod.”

Sadan skriver Muskelsvindfondens formand
Evald Krog i sit forord til bogen "Fgrst og frem-
mest menneske”, som udkommer i starten af
oktober.

Bogen udgives i samarbejde med forlaget
People’s Press og er et led i Muskelsvindfondens
fejring af foreningens 40 ars jubileeum.

“Igennem fyrre ar har

/

*| starten syntes vi, at vi skulle nd en
masse, mens drengene kunne ga.

Nu g@r vi bare tingene alligevel. Vi

er gode til at leve i nuet og finde en
positivindgangsvinkel.”

Birgitte Laursen, mor til fo drenge med muskelsvind 1 !
Citat fra bogen * Ferst og fremmest menneske / med muskelsvind har

vi 1 Muskelsvindfonden
flyttet holdninger. Det
har vi teenkt os at blive
ved med. Blandt andet
med bogen her, som
viser, at mennesker

lige sa mange ressour-

cer og er akkurat lige sa
interessante, tankefulde og forskellige, som alle
andre mennesker med eller uden handicap. Jeg
haber, at bogen kan veere med til at skabe begej-
string for livet,” skriver Evald Krog i bogen.

Abne fortzllinger
"Forst og fremmest menneske” er en interview-
bog, hvor tolv personer og familier dbent fortel-
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NE BAGGER

Forst og fremmest

menneske

12 portratter af mennesker med mus,

L

ler om, hvordan det er at leve
med en muskelsvindsygdom.
Det er fortellinger om at leve
og om at miste. Om at vaere
anderledes og om at vere som
alle andre. Om at veere athzen-
gig af andres hjelp dggnet
rundt. Om at elske, fa bgrn,
rejse, arbejde, studere og enga-
gere sig. Og om at "fighte” og
fa nye erfaringer.

"Jeg synes, bogen og de histo-
rier, som Muskelsvindfondens
medlemmer kan fortelle, til-
sammen er en hyldest til selve
livet. Nogle mennesker er
fedt med en funktionsnedsat-
telse. Andre far en i lgbet af
livet eller rammes af alvorlig
sygdom. Eller ogsa kender de

People’sPress

kelsvind

nogle, der har faet vendt tilvee-
relsen pa hovedet. Bogen er en
del af det arbejde, Muskelsvind-
fonden udfgrer for at skabe
plads til forskelle. Vores mal

er at vise, at vi mennesker er i
stand til at fa noget ud af tilvee-
relsen trods meget forskellige
vilkar og udgangspunkter. Per-
sonligt har jeg selv oplevet
disse historier som utroligt livs-
bekreftende i al deres mang-
foldighed, og det har vi gerne
villet dele med andre,” siger
Muskelsvindfondens direktgr
Henrik Ib Jgrgensen.

Forskellige mennesker
Temaerne for de tolv interviews

“Ferst og fremmest menneske”
udgives pa forlaget People’s
Press, er pd 200 sider og forventes
at veere i handten fra starten af
oktober til en pris pé& 199 kroner.

i bogen er vidt forskellige. Der
er fortellinger om at bryde
hverdagens trummerum ved at
rejse ud i verden, om at vaere
vild med sport, selv om man er
kgrestolsbruger, om at miste
det liv, man kender, fordi man
bliver uhelbredeligt syg af ALS,
om at have tre bgrn med to
sjeldne sygdomme, om vigtig-
heden af at tage pailletter pa
om mandagen, om at vere sa
heldig at fa det barn, man gn-
sker sig allermest, om at mgde
sin virtuelle kaereste for forste
gang in real life i en lufthavn,
om at miste sit barn, men teenke
tilbage pa tre gode ar, og om at
vaeere ung og skulle opfinde sig
selv pa ny pa grund af muskel-
svind. Og om at leve med de
vilkar, der fglger med at have
muskelsvind bl.a. omverdenens
fordomme. Som Antoniett
Vebel Pharao, en af de intervie-
wede, siger 1 bogen:

"Jeg gar jo ikke rundt og fgler
mig handicappet hele tiden.
Kun nar jeg er i nye og uvante

situationer. Og i virkeligheden —>
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"Jeg syntes, at det hele var uover-
skueligt. Men sé& sagde Preben
noget, som vendte hele situatio-
nen. Han sagde: Nu skal vi altsé
huske, at vi har tre sgde barn. Og
det er jo det, vi har! Det har voeret
godt at huske pd.”

Gitte Dyrmose, mor il dafter med muskelsvind og
fo senner med blgdersygdom
Cifat fra bogen " Ferst og fremmest menneske” /

er det slet ikke muskelsvind, der
er mit handicap. Det er trap-
per! Og fordomme! Og si den
skide afhaengighed! Det er, nar
andre opfatter mig som en af
’de handicappede”. Hvem er
det? Vi er forskellige menne-
sker, der har et handicap. Ikke

en gruppe.”

En jubilzzumsgave
Bogen "Fgrst og fremmest men-
neske” er skrevet af kommuni-
kationskonsulent Bodil Jensen,
der er ansat i Muskelsvindfon-
dens kommunikationsafdeling.
Billederne i bogen er taget af
freelancefotograf Helene Bag-
ger. Bogen forventes at vaere i
handlen i starten af oktober,
og alle medlemmer, frivillige
og andre, der modtager bladet
Muskelkraft, vil fa tilsendt et ek-
semplar som jubileeumsgave.
Vi vil slutte jubileeumsaret
af med maner og med gaven
sige tak til medlemmer og

frivillige for opbakningen til
Muskelsvindfonden. Vi haber
selvfglgelig, at gaven vil have
den effekt, at modtagerne far
lyst til at foraere et eksemplar
af bogen til familie og venner

i f.eks. julegave og skynder sig
ned i den lokale boghandel for
at kgbe den,” siger Henrik Ib
Jorgensen.

Tidligere minister og folke-
tingsmedlem Lone Dybkjar har
bidraget til bogen i form af et
forord, hvor hun skriver:

"Bogen bliver med sine for-
skellige skaebnefortellinger en
inspiration for enhver, der op-
lever begransninger i de valg-
muligheder, som tilvaerelsen
byder. Bogen er en blanding
af livsvilje, vildskab og gd pa
mod uden dog at ignorere det
udgangspunkt, at muskelsvind
bade er alvorligt og upraktisk
og slar tilvaerelsen i stykker, nar
sygdommen rammer.” '

-boje
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"Herhjemme er et handicap fit barriere-ska-
bende. N&r jeg er ude at rejse, virker det faktisk
ofte barriere-nedbrydende. Jeg falder altid i
snak med en masse mennesker undervejs.”

Anna le Dous, har muskelsvind
Citat fra bogen  Ferst og fremmest menneske” /

Ef nyt bgrnehus og en udendars legeplads
bliver dbnet p& Musholm Bugt Feriecenter.
Foto: Helene Bagger.

Handicappolitisk er &ret praeget of fi-
nanskrisen og de kommunale bespa-
relser, som gar hérdt ud over menne-
sker med handicap. Sagsbehandling
og hjcelp 1il ankesager fylder meget
hos vores handicappolitiske med-
arbejdere.

Udbygningen af Musholm Bugt Ferie-
center gér ind i en ny fase. Der udar-
bejdes et byggeprogram, der samfi-
dig kan f& en demonstrationsvaerdi for
andre i forhold fil tilgaengelighed og
inklusion.

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
udncevnes af Sundhedsstyrelsen fil
at veere en hgjt Specioliseref funktion
inden for neurorehabilitering af perso-
ner med svoere neuromuskulcere syg-
domme. En betydelig anerkendelse af
rehabiliteringscentrets indsafs for men-
nesker med muskelsvind.

Grgn Koncert og Cirkus Summarum bli-
ver en kcempe succes. Det kan ses pé&
bundlinjen, hvor Muskelsvindfondens
samlede gkonomiske resultat for &ret
giver def starste overskud i foreningens
historie: 11,8 mio. kr.

M-power - et tredrigt mentorprojekt
for unge 15-18-drige med muskelsvind
- pdbegyndes. Foruden de 20 unge
involverer projektet ogsé 8 “trcenere”,
dvs. unge 20-30-&rige med muskel-
svind, der som rollemodel skal trcene,
udvikle og vejlede de unge. Projektet
fér statte fra eksterne fonde. —a




Bgrnene skal prove
ceres graenser of

Muskelterernes opgave er at udfordre og aktivere barn

d muskelsvind i trygge rar
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Trine Lindholm, muskelter i 6 ér:

“Jeg nyder at veere barn med ungerne. Jeg har sloges i sne med 7 drenge og
tabte selvfglgelig. Jeg har hjulpet en dreng med at smide hans hjcelper i vandet
nede fra badebroen ved Musholm, og jeg har nydt hvert et sekund. Tydeligst
husker jeg dog landsmgde 2010, hvor vi skulle lave cirkus med bgrnene som artis-
fer. Jeg var pé& holdet med djceviepinde. Vi starfede med at smide pindene p&

s Lindholm og Theresa Rudklint
ohnny Anthon Wichmann

I I vordan kan en dreng, der

ikke kan bruge sine arme

vaere den, der laver en lagkage?

Et enkelt spgrgsmal, som
meget pracist rammer den ud-
fordring, som bade drengen og
vi som muskelterer star overfor,
nar vi er pa kursus. For svaret
er, at vi nok skal fa det til at lyk-
kes pd den ene eller den anden
made.

Vores arbejde som muskelte-
rer bestar netop'i at udfordre

jorden, hver gang vi rébte “hop”, men endte om sgndagen med, at en af dren-

gene super sejt stod pd scenen med vores professionelle artist og kastede djcevie-

pinde medildi.”

og aktivere bgrnene med og
uden muskelsvind gennem
leg. Alle skal kunne vere med
pa trods af eventuelle fysiske
handicap. Helt enkelt gar det
ud pa, at vi som muskelterer er
i baggrunden, og barnet leerer
at sige til og fra. Hos os kan
de i trygge rammer spgrge om
hjelp og preve deres greenser af
uden at skulle opleve nederlag.
Oftest oplever bgrnene fak-
tisk, at de slet ikke har brug for

Hvad er en muskelter?

Muskeltererne er en gruppe

af frivillige, der bruger en til flere

weekender om dret i selskab med en masse skgnne bgrn
med og uden muskelsvind i forbindelse med diverse kurser
inden for Muskelsvindfonden og RehabiliteringsCenter for

Muskelsvind.

Krav til en muskelter
e Har lyst til at lege og vaere
e Er over 18 ar

sammen med bgrn

e Er dben og imgdekommende

e Skal kunne udvise empati (Det er vigtigt, at du prgver at
scette dig i barnets situation uden at tage det med hjem)

e Er glad og smilende

¢ Har en ren bgrneattest

vores hjelp. Vennerne hjzlper
gerne, hvis de bare spgrger.

Andre gange kan det vaere en
fordel at “skille” sgskende ad,
idet barnet uden muskelsvind
ofte ubevidst ggr mange ting
for sin s@ster eller bror med
muskelsvind.

Et bredt program for bgrnene
Der er altid en bgrneleder
med pa weekendkurserne, nar
muskeltererne skal i funktion.
Bgrnelederen har det overord-
nede ansvar og overblik over
weekenden. Bade nar det gael-
der muskeltererne, bgrnene og
forzldrene. Bgrnelederen er
den, som sammensatter week-
endens program for bgrnene,
mens deres foraldre deltager i
de kedelige voksenkurser.

Det er vigtigt, at man rammer
bredt, nar man legger sadan
et program. Weekenden skal jo
gerne vere en uforglemmelig
oplevelse for alle, og forhabent-
lig har bgrnene slet ikke lyst til
at tage hjem igen. F.eks. udbrgd
et barn engang efter et kursus:
“Ma jeg ikke godt blive i jeres
bgrnehave? Den er meget sjo-
vere end den derhjemme.” Sa
smelter vores hjerter altsa!




FRIVILLIGE

Leg, aktiviteter, snak og sjov. Muskeltererne
skal ikke bare passe bgrnene pd kurserne.
Der er altid et m&l med akfiviteterne, og
de praver altid at udfordre bgrnene og
lcere dem at bede om hjcelp og sige til og

fra. Billederne er fra RehabiliteringsCenter
for Muskelsvinds kursus “Familien | fokus’.

I det hele taget er det en dej-
lig, men til tider lang weekend
med masser af sjov og ballade
og med plads til MEGET larm.
Indimellem kan vi blive i tvivl
om, hvem det egentlig er, der
har en fysisk nedsat funktion.
For hold da op. Vi opdager
ofte, at kroppen ggr ondt, nar
vi bevaeger os hjem om sgnda-
gen. Ogsa steder, vi ikke vidste,
kunne ggre ondt.

Fantastisk at fglge udviklingen
At vaere muskelter er bade et
spendende og givende stykke
arbejde, som ogsa er med til at
give et andet menneskesyn. Selv
om bgrnene ikke ved det, fgler
vi, at de giver os mere, end vi
kan give dem pa en weekend.
Det er derfor herligt, at “un-
gerne” genkender os ar efter
ar. Det viser os, at vi ggr det rig-
tige, og at vi holder af dem alle
sammen.

Nar vi pakker taskerne om
sgndagen, glemmer vi ikke de
bgrn, vi har “leget” med i week-
endens Igb. Det er fantastisk at
se bgrnene vokse op, udvikle
sig og vere en del af et fzelles-

skab. Vi ser venskaber, der er
unikke, og som rammer os helt
ind. Det at se, hvad bgrnene
betyder for hinanden, er vigtigt.
Mange af dem vil ga langt for
hinanden, og de er nogle seje
unger, der i sa ung en alder er
fyldt med omsorg og kan finde
ud af at tage hensyn.

De sejeste frivillige
Muskeltererne er de sejeste
frivillige. Vi arbejder ud fra Mu-
skelsvindfondens slogan "Plads
til forskelle”. Vi er ogsa en
blandet flok med forskellig bag-
grund. Men vi deler alle den
holdning, at selv om vi ikke alle
er lige godt stillet, er vi alle lige
meget veerd! Og vi kan lgfte i
flok. Vi kan diskutere og allige-
vel ligge 7 mand grinende i en
fatboy mindre end 5 minutter
efter. Vi nyder hinandens sel-
skab og lytter til hinanden, hvis
der er nogle, der har brug for
det. Vi er en lille familie med
plads til flere nye familiemed-
lemmer, der har lyst til at veere
en del af det unikke arbejde, vi
udfgrer. —a

Theresa Rudklint, muskelteri 1 &r;

“Jeg har haft forngjelsen at vcere
sammen med de lidt yngre bgrn.
Jeg har oplevet gloeden i forcel-
drenes gjne, ndr de har set, at
bgrnene har vaeret med tit af lege
med Lego, ogsd selv om de méske
ikke kunne lgfte armene. Hvorfor
skulle det vcere en hindring? Hvem
har sagt, at Lego skal bygges p&
gulvet? At bringe det op fil deres
hcender, s& de selv kan & lov fil at
fale plastikken og vise én, hvordan
de gerne vil have, at klodserne skal
samies. Det er da mindst lige s&
sjovt! Man kan ogsé sagtens vcere
med til at male et billede, selv om
man ikke kan holde p& en pensel.
Fingermaling er da bare meget sjo-
vere, eller man kan vaere to om at
holde p& den samme pensel. Det
skgnneste er, nér barnene oplever
nogle talenter, som de faktisk ikke
vidste, de havde, og det er virkelig
fantastisk at kunne hjcelpe med af
finde talenterne frem.”




KL vil svoekke
ankesystemet

Ankesysternet skal lcegge veegt pd kommunernes gkonomi, mener KL.
Muskelsvindfonden er uenig og peger pd andre mdader

Af Thormas Krog
iustrrtion: Bitten Vernersen

Kgmmunernes Landsfor-
ning (KL) har de seneste
par ar keempet malrettet for at
svaekke klagesystemet, sa bor-
gernes mulighed for at klage
bliver forringet. I stedet skal
de kommunale ydelser til men-
nesker med handicap i hgjere
grad bestemmes af et lokalt
fastlagt serviceniveau, som bor-
gerne ikke kan klage over.

KL’s kamp har givet resul-
tat. Der kommer en @&ndring
af'loven, der tydeligger, hvor
meget kommunerne selv kan
bestemme ved at fastleegge
kommunale serviceniveauer.
Det er resultatet af en aftale
mellem KL og regeringen.

At kommunerne legger stor
veegt pa aftalen, understreges
af, at KL straks har lavet pjecen
"Styr ved at fastleegge service-
niveauet pa det specialiserede
socialomrade”. Heri skriver KL,
at Serviceloven er en rammelov,
der giver rig mulighed for at
prioritere i indsatsen og for at
treekke graenser for, hvilke ydel-
ser den enkelte kan fa.

Det slas fast ved at skrive: "Der
er saledes ikke fastlagt objektive

af forbedre ankesystermet pdi

minimums eller maksimums
standarder i loven i forhold til
visitationen af ydelser. Det er
derfor ogsa op til kommunen

1 visitationen at vurdere, hvem
der har behov for hjzlp, og
hvad der er den ngdvendige
hjelp indenfor lovens rammer.”

Et stigende antal sager
Nar det er vigtigt for KL i gje-
blikket, hvor kommunernes
gkonomi er under hardt pres,
s handler det alene om, at
man vil have mulighed for at
spare mere pa mennesker med
handicap, uden at ankesystemet
blander sig i afggrelserne. Re-
sultatet er, at mennesker med
handicap kommer til at betale
en dyr pris for kommunernes
pressede gkonomi.
Muskelsvindfonden oplever
i gjeblikket et stigende antal
sager, hvor personer med mu-
skelsvind ikke lzengere kan fa
den ngdvendige hjelp, de hid-
til har faet. (Se eksemplerne pa
side 47-51.) Det er en negativ
udvikling, der risikerer at fra-
tage mange mennesker med
handicap muligheden for et

godt og aktivt liv, hvor de f.eks.
kan udnytte deres evner pa ar-
bejdsmarkedet.

Mere magt til kommunerne
Udover at give mere magt til
kommunernes serviceniveauer
vil regeringen og KL ogsa
tvinge ankesystemet til at leegge
mere vegt pa gkonomi i sine
afgarelser. Muskelsvindfonden
oplever, at kommunerne har
taget forskud pa glederne og
tilleegger gkonomi mere vagt,
end om hjelpemidler eksem-
pelvis i veesentlig grad kan lette
tilveerelsen for den enkelte. Det
er forstaeligt, at kommunerne
er pressede, men det er en
bade ufornuftig og kortsigtet
lpsning at abne op for, at fattige
kommuner kan szenke deres
stgtteniveau. Man bgr i stedet
ga den anden vej.
Muskelsvindfonden mener:
e At der skal laves en plan for
investeringer i velfeerdstekno-
logi —f.eks. hjelpemidler, der
gor folk mere selvhjulpne, hvil-
ket ogsa gkonomisk betaler sig
pa laengere sigt.
o At der skal skabes et mere
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Ahh . Afslag! ..
Afslag..og oh, afslag!
Det ma desveerre
blive et afslag til

jer alle!!
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Aftale mellem regering og KL

| foricengelse af aftalen om kommunernes gkono-
mi for 2011 blev Kommunernes Landsforening (KL)
og regeringen bl.a. enige om faglgende tekst:
"Regeringen fremscetter loviorslag, der tydelig-
ger det lokalpolitiske rdderum og understetter, at
kommunalbestyrelsen inden for lovens rammer
kan fastscette iokalpaolitiske serviceniveauer. Sam-
tidig praeciseres det, at sGvel faglige som gkono-
miske hensyn skal indgd i konkrete afggrelser efter

serviceloven.”

"Regeringen tydeligger i lovgivningen, at lovligt
fastsatte serviceniveauer skal indgd i afggrelses-
grundlaget for ankeafggrelser efter serviceloven.”

rummeligt arbejdsmarked med
plads til flere. En aktiv hverdag,
der matcher folks fysiske mulig-
heder, er afggrende for, hvor-
dan folk har det i hverdagen.
Den opgave lgses ikke ved at
gdelegge den nuvarende fleks-
jobordning.

e At der kan findes besparelser
ved at reducere i det bureau-
krati pd socialomradet, der er
opstdet i forbindelse med den
kraftige fokus pa gkonomisk
styring. De offentlige kroner og
borgernes tid skal bruges pa det
rigtige.

e At der skal vedtages en model
for pkonomisk udligning pa
det specialiserede omrade, sa
handicappedes rettigheder ikke
sa direkte afthanger af bopals-
kommunens gkonomi.

Ankesystemet bgr forbedres
Der er god grund til at fa kigget
nermere pa ankesystemet, men
Muskelsvindfonden har nogle
helt andre gnsker end Kommu-
nernes Landsforening til, hvor-
dan systemet skal forbedres.
Udover at der bgr tilfgres
nogle medarbejdere, der ge-
nerelt bringer ankesystemets
absurd lange ventetider ned, vil

Muskelsvindfonden her pege
pa tre konkrete steder, hvor an-
kesystemet kan forbedres:

1) Borgere, der gnsker at klage,
skal have mulighed for at fa hjelp
For mange borgere er det van-
skeligt at skrive en klage. Selv
om det principielt ikke bgr
betyde noget for udfaldet, om
borgeren kan formulere sin
klage, sa viser det sig i praksis,
at det har stor betydning. Ifglge
Danske Handicaporganisa- |
tioner er der en langt stgrre
andel, der vinder sager i klage-
systemet, nar de far hjelp fra
f.eks. en handicaporganisation.
Der er i gjeblikket ogsa mange,
som ikke klager, alene fordi
det virker uoverskueligt pa den
made at kempe imod en hel
kommune.

2) Hjeelp til kommunerne i for-
bindelse med hjemvisning
Sager, der skal flere gange
forbi De Sociale Navn, kan
tage arevis at fa afsluttet med
usikkerhed til folge. Derfor er
det vigtigt, at hjemvisninger fra
nzvnene ledsages af pracise
og forpligtende forklaringer til
kommunen om, pa hvilke om-
rader der skal ske forbedringer
af sagsbehandlingen. En hjem-

HANDICAP-

POLITIK

‘ AHKESYSTE\\\E\/
; \

\ \

visning har den konsekvens,
at sagen traekker yderligere
ud. Derfor bgr en sag, der for
anden gang kommer til Det So-
ciale Neevn, have en maksimal
sagsbehandlingstid pa 4 uger.
3) En kommune md aldrig tjene
penge pd at afgpre en sag forkert
Hvis det drejer sig om kroner
og grer, kan en ydelse gives
med tilbagevirkende kraft, nar
ankesystemet @ndrer en kom-
munal afggrelse. Men nér det
f.eks. gaelder udmalte timer til
BPA, vinder kommunen altid,
nar man ser pa gkonomien.
Den besparelse, kommunen
opnar ved at sende borgeren
gennem ankesystemet i 1-2 ar,
beholder kommunen. Det er
en retspraksis, som ikke har sin
lige, og den bgr straks xndres.
En model kan vare, at kom-
muner, der taber en sag, skal
betale de penge, der er sparet,
mens ankesagen har kert, til en
pulje, som skal bruges pa handi-
capomradet. Det kan ogsa over-
vejes, om der oveni bgr vare en
strafafgift for at sende folk ud
i et usikkert og tidskraevende

ankeforlgb. —o =
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Kommuner kigger p& penge
- ikke livsmuligheder

Jakob Nasser har féet nej til indretning af handicapbll,
der vil lefte hans hverdag

: _._y‘_ll‘?;%mos Krog

Foto: Frivatfoto

ommunernes pressede
konomi betyder, at mange

mennesker med handicap i
disse ar oplever, at de far fra-
taget livsmuligheder, som de
hidtil har haft. Muligheden for
seerlig indretning af handicap-
biler er et eksempel pa det. Et
velfungerende ankesystem er i
gjeblikket et afggrende bolvark
mod bglgen af kommunale
prioriteringer af gkonomi frem
for betydningsfuld hjelp til
mennesker med handicap.

Serlige indretningey; der kan
lette ansggerens placering i
bilen, hvis ansggerens helbreds-
forhold i gvrigt taler for det,
skal bevilges af kommunerne.
Jakob Nasser er en af dem, der
har stor gleede af den lovgiv-
ning. Hans nuvaerende bil er
indrettet, sa han kan sidde ved
siden af fgreren under kgrsel.
Det er ngdvendigt, fordi:

1) Jakob ikke kan tale seerligt
hgjt og derfor hverken kan
kommunikere med fgreren om,
hvor turen skal ga hen eller
bede om hjzlp, hvis han ikke
er placeret lige ved siden af fg-
reren. )

2) Jakob har pa grund af
sin muskelsvind brug for den
direkte varmeindblasning fra
fgrerhusets varmeanleaeg.

3) Hjelperen kan under kgrs-

len tilrette Jakobs hand pa en
knap, sa han selv kan styre ryg-
lzen, benstgtte og pa anden vis
skifte siddestilling.

4) Det giver den sikreste og
hurtigste hjzlp i forbindelse
med brugen af Jakobs respira-
tor. Det er sjeldent, der er brug
for hjeelp, men til gengzld er
der brug for hurtig indgriben,
nar det sker.

Pa trods af disse forhold har
Herning Kommune givet af-
slag pa at bruge de ca. 40.000
kroner ekstra, det koster at
indrette en ny bil, sa Jakob kan
sidde foran. Jakobs nuverende
bil er sa slidt, at den virkelig
treenger til udskiftning.

Afslag uden dokumentation
Det kommunale afslag er langt
fra baseret pa videnskab eller
jura. Eksempelvis er begrundel-
sen, at Jakob pa trods af sin lave
stemmefpring godt kan pakalde
sig chauffgrens opmeerksom
fra en plads bag i bilen. En vur-
dering, som er ukorrekt og pa
ingen made er blevet afprgvet.
Nar kommunen henviser til,
at det ikke er trafiksikkerheds-
meessigt forsvarligt, at chauf-
foren under kgrslen retter pa
Jakobs hand, sa undres
man ogsa. En sddan til-
retning kan for chauf-

fgren sammenlignes med at
skifte program i bilradioen eller
saette en cd pa.

Nu har Muskelsvindfonden
hjulpet Jakob Nasser med at
anke til Det Sociale Naevn, og
vi ser frem til en objektiv afg@-
relse, hvor livsmuligheder for
et mennesker med handicap
er vigtigere end hensynet til
40.000 kroner.

At der ikke bare er tale om en
uheldig afggrelse fra en kom-
munal sagsbehandler under-
streges af, at andre kommuner
forsgger pa at gennemfgre
precis det samme. Det gelder
eksempelvis ogsd Horsens Kom-
mune. =a| =i




Ankesystemet
gav ham e

Det er blevet ngdvendigt
af bruge ankesystemet for at &

kommunerne til at overholde loven

Af Thamas Krog
Foto: Lars Mikkelsen

vad ggr vi, hvis ankemulig-

hederne bliver begrenset?
Allerede i dag er det svaert at fa
kommunerne til at overholde
geldende lovgivning. Det af-
slgrer en raekke BPA-sager des-
veerre alt for tydeligt.

I Faaborg-Midtfyn Kommune
sidder Henrik Hgjmark Jensen,
som sammen med sin familie
og Muskelsvindfonden har
brugt kolossale mangder af tid
pa at fa sin BPA-ordning til at
fungere. Tingene var s grote-
ske, at Muskelsvindfonden 8.
april 2010 skrev til borgmeste-
ren om forholdene. Da det ikke
hjalp, matte rackken af proble-
mer ankes til Det Sociale Navn.
Nzavnet traf afggrelse i marts,
men der er stadig uafklarede
forhold, som ggr, at vi har veret
ngdt til at sende en ny anke til
nzvnet.

Undervejs i den lange sag
er der dog kommet en raekke
kommunale indrgmmelser.
Blandt de rettigheder, som via
ankesystemet er tilkeempet,
hgrer, at alle hjeelperne nu far
lgn under sygdom, at kom-
munen udmaler 8 timer pr.

hjelper til personalemgder og
MUS-samtaler. Senest har kom-
munen accepteret at betale
anciennitets- og funktionstilleeg
fra 1. juli 2009, der er tidspunk-
tet, hvor loven om disse ting
tradte i kraft.

Sagen anket igen

At Faaborg-Midtfyn Kommune
skal overholde loven fra det
tidspunkt, hvor den tradte i
kraft, har vi veeret ngdt til at ar-
gumentere for adskillige gange.
Det gav heller ikke umiddelbart
resultat, at Det Sociale Naevn 1
sin klare afggrelse fra 3. marts
skrev: "Udbetaling af lgntilleeg
skal ske med tilbagevirkende
kraft i det tilfzelde, at kommu-
nen ikke har udbetalt de tilleg,
der fglger af den valgte over-
enskomst.” Men nu er det vist
endelig pa plads.

Tilbage er problemet, at kom-
munens meget lave administra-
tionsbidrag betyder, at Henrik
ikke har et reelt valg i forhold
til at lade en privat aktgr eller
forening overtage arbejdsgiver-
rollen.

Det har ikke veeret nok, at Det

Sociale Naevn i sin afggrelse fra
marts gjorde opmaerksom pa,
at udmalingen af tilskuddet til
arbejdsgiveropgaver skal ggre
det muligt for en forening eller
privat virksomhed at udfgre de
opgaver, der forudsattes vare-
taget for borgeren. Derfor er
det spgrgsmal anket endnu en
gang.

Imens sidder Henrik og hans
familie tilbage med fortsat usik-
kerhed og en hel masse brugte
timer, som de meget hellere
ville have brugt pa noget andet.

En vunden sag danner
precedens
I Odense Kommune har situa-
tionen omkring BPA ogsé vaeret
kaotisk. Muskelsvindfonden
skrev i maj 2010 til den ansvar-
lige radmand om problemerne.
Da det ikke hjalp, besluttede
Birthe Malling sig for at ga gen-
nem ankesystemet. Ogsa her
har ankemuligheden sikret, at
handicaphjzlperne nu far lgn
under sygdom og barnets 1. og
2. sygedag.

Til gengeaeld er hjelpernes
anciennitets- og funktionstilleg
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Henrik Hgimark Jensen lceser biologi pd Odense Universitet, men han har ved siden af méttet bruge

masser af tid sammen med sin familie p& at anke kommunens afgarelse om hans BPA-ordning.

endnu ikke pa plads i Odense
Kommune. Derfor har Birthe
Malling nu anket endnu en
gang med hjalp fra Muskel-
svindfonden. Det kraever indsigt
og overskud at kgre disse anke-
sager. Til gengaeld kan en en-
kelt vunden sag komme mange
andre til gode.

Reaekken af ankesager i for-
skellige kommuner, hvor for-
holdene omkring BPA endnu

ikke er faldet pé plads, er stadig
lang. Det er tilfeeldet pa trods
af, at det er over to ar siden,
den ny lovgivning pa omradet
tradte i kraft. Forskellige kom-
muner har forsggt sig med
meget kreativt udformede servi-
ceniveauer, der alle har haft det
til feelles, at-de skal minimere
udgiften til omradet. Derimod
har der fra kommunal side

ikke veeret megen fokus pa at

sikre gode muligheder for at
rekruttere og fastholde gode
medarbejdere, hvilket ellers var
et centralt element, da lovgiv-
ningen blev zendret. Derfor har
et sterkt og gerne hurtigt anke-
system vist sig at vaere helt ngd-
vendigt, for at borgerne kan fa
glede af de forbedringer, som

Folketinget vedtager. —a —>
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Ikke alle kormmunale

serviceniveauer
skal accepteres

Et hjceloemiddel skal bevilges,

HANDICAP-
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hvis det kan lefte dagligdagen, siger loven

Af Themas Krog

"Pa kommunens plejecentre be-
vilges udelukkende bade/bak-
kenstole, der ikke kan hejses,
hvorfor vi vurderer, at dit behov
er dekket med den badestol,
du har bevilget herfra.”

Sadan skriver Assens Kom-
mune i sit afslag til Kirsten
Schmidt Nielsen pa en bade-
bakkenstol med hejs.

Nar Kirsten har sggt om en
bade/baekkenstol, der kan hej-
ses op og ned, skyldes det, at al-
ternativet for hende er, at hun
efter toiletbesgg skal vaskes og
tgrres forneden liggende i sin
seng. Det ekstra lgft til sengen
er besverligt, nar respiratoren
ogsa skal flyttes med, og slan-
gen skal tages af flere gange.
Kirstens svage muskler kan ikke
tale at blive flyttet sa mange
gange. Og nar hun skal suges,
kan den elektriske badestol ga
leengere bagover, sa hun selv
kan holde hovedet, mens hjel-
peren bruger begge hander
ved sugning.

Muskelsvindfonden mener, at
det er abenbart, at ovennaevnte
klart og i vaesent-
lig grad kan lette (C L
Kirstens daglige '
tilveerelse i hjem-
met. Og

det er det, der ifglge loven skal
til for, at man har ret til et hjel-
pemiddel.

Et liv som andre
Ifglge lovens vejledning bgr
formalet med hjzlpen vere,
at den enkelte kan leve et liv
som andre pa samme alder og
i samme livssituation. Kirsten
Schmidt Nielsen, 58 ar, bor i
eget hjem med sin mand. Det
er pa ingen made almindeligt
for andre kvinder i den alder
og i den livssituation at klare
personlig hygiejne efter toilet-
besgg i den samme seng, som
man sover i om natten. Det vil
vist almindeligvis blive betegnet
som uhygiejnisk. At der pa As-
sens Kommunes plejecentre
udelukkende bevilges bade/
bakkenstole, der ikke kan hej-
ses, er sagen uvedkommende,
idet Kirstens alder og livssitua-
tion er vasentlig forskellig fra
beboerne pa plejecentrene.
For ansggningen teller ogsa,
at handicaphjzlpernes arbejds-
vilkar forbedres markant med
en bade-
toiletstol, der
> \W kan hejses
op og ned.
Imod teeller
selviglgelig,
at sadan
en bade-

bazkkenstol er dyrere end den,
kommunen vil bevilge. At der
rundt om i kommunerne bliver
tenkt over den slags besparel-
ser, understreges af, at sagen fra
Assens langt fra er enestdende.

Anstendigheden skal overleve
Som en del af sit afslag pa en
tilsvarende sag fra Horsens
Kommune skriver en kommu-
nal ergoterapeut eksempelvis:
"Horsens Kommune stiller krav
om, at vask forneden af en bor-
ger til enhver tid skal forega i
sengen.”

Det er da i hvert fald et klart
kommunalt serviceniveau, men
Muskelsvindfonden mener ikke,
at det er i orden og har derfor
hjulpet med at anke sagerne til
De Sociale Naevn. .

Vi gar ud fra, at nevnene i
deres kommende afggrelser
fortsat tager hensyn til loven
og dens vejledning, sa det af-
gorende ikke bliver, hvilket
hjelpemiddel der er billigst,
men hvilket der i vaesentlig grad
kan lette den daglige tilverelse
i hjemmet.

Omvendt haber vi aldrig, at
Kommunernes Landsforening
far magt til at gennemtrumfe,
at kommunale serviceniveauer
som de ovennavnte skal have
mere magt end ankesystemet.

Anstendigheden skal overleve. —a
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Famitien Vognsens
STyrke er, ar de ikke
giver op

selv om Ingene er
mere pesveerlige,
& Albin sidder
K@restol

e¥»

Af Stine Ngrgaard
Foto: Morten Fauerby

ag®

99 Det skal vi nok klare.”

Svaret kommer fra Albins mor, Tenna
Vognsen. Det er dagen for, vi skal mgdes i studiet
og tage billeder af Albin og hans sgster Johanne.
De skal klaedes ud som deres yndlingscirkusar-
tister, og vi skal optage en video til Cirkus Sum-
marum.

Inden vi nar sa langt, skal vi have Albins kgre-
stol ind i studiet, hvor en hgj rampe og en smal
trappe er eneste vej ind. Men ind skal vi, og det
kommer vi.

"I hverdagen er vi i nuet og tenker ikke meget
over, at vi har et handicappet barn. Det gjorde
jeg meget i starten.” forteeller Tenna Vognsen.

Det er heller ikke en dreng med muskelsvind,
jeg forst mgder. Det er en dreng med et sind sa
lyst, et freekt glimt i gjet og et humgr, der smitter
alle i studiet.

Man kan,
hvad man VI

Et rigtigt drengevzerelse

Anden gang jeg mgder Albin og hans familie, er i
deres nybyggede hus pd Helgenzs. De er lige flyt-
tet, og Albin (4 ar) og Johanne (6 ar) har sovet
to gange pa deres nye verelser. Tenna og hendes
mand, Peter, har bygget dremmehuset og indret-
tet det, sa Albin frit kan bevage sig i det store
hus. : ‘

P4 hans verelse har Peter bygget en hylde hele
vejen rundt langs vaeggen, hvor actionfigurer

star skulder mod skulder ved siden af biler i alle
farver og stgrrelser. Det ligner det det er: et dren-
geverelse.

Vi har ogsa lavet en stol til ham i min grave-
maskine, pa pleneklipperen og i baden, sa han
kan sidde fastspandt ved siden af mig. Han skal
vere med til alle drengetingene. Det er jo en af

de ting, jeg som far har gleedet mig til ved at fa en —>
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— 4-drige Albin var i sommer
| en af Muskelsvindfondens
uformelle plads-til-forskelle
] ambassadgrer, da han med-
| virkede i en video som PR for
1 Cirkus Summarum og for at
i vise Muskelsvindfondens bud-
skab om, at mennesker med
handicap er en ressource -
ikke et problem. Albin havde
selv valgt at veere staerk
mand, som han her sammen
med sin mor, Tenna Vognsen,
afprgver inden optagelsen.

dreng. Og han skal have lov til at veere dreng lige
som alle andre drenge,” forteller Peter Vognsen,
mens Albin folder en tommestok ud og maler
samtlige flader i kgkkenet.

"Som med alt andet handler det jo om, hvad
man vaelger at ggre til problemer. Vi er heldigvis
begge indstillet pa ikke at ggre tingene mere
besvarlige, end de er. Vi har stort set ikke staet i
en situation, hvor vi har veret ngdt til at give op.
Det skal jo nok komme, men indtil videre lgser vi
det,” beretter Peter. ~

Tenna nikker og fglger op:

"Der er desvaerre nogle mennesker, der, nar de
ender i en hard situationen, bliver siddende og
venter pa, at nogen kommer og hjelper dem.
Men det er ngdvendigt, at folk rejser sig. Og det
betaler sig.”

Snekaeder til kgrestolen

Familien Vognsen rejser sig. Igen og igen. De
venter ikke pa, at hjeelpen kommer til dem. I
vinter fik Albins kgrestol snekader, sa han kunne
komme frem og kunne traekke Johanne pa
kalken, og pa skiferien havde Tenna skaffet en
sparkstgtting til ham.

Naeste ar gar skiferien igen til Norge, hvor
Peter tager kgrekort til at fore en sakaldt "sit" ski,
sa Albin kan komme med ud og kgre pa pisterne.

"Det er bare ikke noget ved, at den ene skal
blive hjemme. En skiferie handler om at veere
sammen, og kan vi ikke det, skal vi ikke af sted.
Sa finder vi pd noget andet,” siger Tenna og fort-

saetter:

"Vores sterke side er, at vi ikke giver op. Det
er bare mere besverligt. Modstanden bliver en
drivkraft for os, og som stedige mennesker skal
vi nok fa tingene til at ske. Sa laenge Albin har lyst
til at veere med, finder vi en lgsning.”

Leer at leve med handicap

Og det er i sandhed en familie, der tager én ting
ad gangen. Det markes tydeligt. Erkendelsen

af at have et barn med muskelsvind er kommet
gradvist. Nu er der mere fokus pa muligheder
end pa begrensninger.

"Der kan ogsa leegges alt for meget fokus pa,
at bgrnene er normale. Men det er de jo ikke.
Og det er vigtigt at erkende. Det nytter ikke
noget, at jeg opdrager Albin til at se, at han er
fuldstendig lige som mig, for sa vil han jo fa
mange flere knaek, nar han bliver stgrre. Han er
jo handicappet, og det skal han lare at leve med.
Men det er vel egentlig mest os og hans omgivel-
ser, der skal leere at leve med det,” siger Tenna
Vognsen og tilfgjer: :

Albin sagde en dag: "Hvis bare Johannes og
mine ben kunne tages af, sa kunne vi bytte, og
jeg kunne prgve at ga.” For mig er det vigtigste,
at han har et lyst sind, der ggr, at folk har lyst til
at veere sammen med ham, s han kan fa sig en
dejlig omgangskreds. At han ikke bliver én, man
har medlidenhed med, men en dreng, der kan,
hvad han vil.” =
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Sygehuse

sagde Nej
Il of modtage ham

Systemet fungerer ikke, lyder kritikken fra Henrik Sivius Ibsen
efter en voldsom tur gennem sygehusvoesenet
| forbindelse med en alvorlig lungebetoendelse

e W. Schelde
lakob Boserup

99 Det her ma ikke ske for andre. Derfor synes jeg,

det er vigtigt at rabe op og fortalle historien,
sa politikerne kan ggre noget ved det. Jeg vil ikke
hznge sygehuspersonalet ud, men vil ggre politi-
kerne opmearksomme pa, at systemet ikke funge-
rer. :
21-arige Henrik Silvius Ibsen fra Ganlgse har
igen faet kulgr i ansigtet, har taget lidt pa og er ved
at veere ovenpa igen, men det har veeret en hard og
langvarig omgang, som slet ikke behgvede at have
forlgbet sadan, mener han.

"Personalet pa sygehusene skal laere at lytte til pa-
tienterne. Det er fair nok, at de ikke ved sa meget
om muskelsvind, men sa skal de spgrge patienten
eller Muskelsvindfonden.”

Henrik Silvius Ibsen fik i maj 2011 en voldsom
lungehindebetandelse. Han har muskelsvind, har
brugt respirator via en trakeostomi, siden han var
4 V5 ar - i gvrigt som den dengang yngste i Dan-
mark med muskelsvind - og ved godt, at han er
sarbar. Han har vaeret indlagt flere gange tidligere
med lungebetendelse, men denne gang gik meget
galt. Iszer pa grund af sygehussystemet, manglende
viden hos personalet, og at der ikke blev lyttet til
ham eller hans mor, lyder hans egen tolkning.

"Jeg har aldrig veeret sa bange i mit liv. Bange for
at dg,” siger Henrik, som folte, at det hele kom
meget tet pa. Den samme oplevelse har hans mor,
Ulla Ibsen, der som pargrende var med i hele for-
lgbet.

i

"Det er ubehageligt at have den fornemmelse, at
hvis jeg ikke havde veret dér, hvad var der sa sket?
Havde han sa overlevet?” siger Ulla Ibsen. °

Frem og tilbage

Nér Henrik Silvius Ibsen tidligere har haft lunge-
betendelse, blev han straks indlagt pa Respirati-
onscenter st pa Rigshospitalet, som ogsa star for
hans daglige respirationsbehandling. Personalet
kendte ham og kunne behandle bade hans lunge-
betendelse og tage hensyn til hans gvrige tilstand.
Men Respirationscenter @st’s akutsenge blev slgj-
fet for nogle ar siden, og respiratorbrugere har
derfor siden méttet behandles pa lokalsygehuse,
hvis de blev akut syge.

Det var den problemstilling, Henrik oplevede.
Da vagtlegen konstaterede, at Henrik havde lun-
gehindebetendelse, ville hun straks indlegge
ham, men det tog tyve minutter, fgr hun fik fati et
sygehus i Storkgbenhavn, der ville tage imod ham
- og det endda kun modvilligt. De fprste tre hospi-
taler afviste at modtage Henrik med den begrun-
delse, at de ikke havde kapacitet til at.behandle
ham, fordi han ud over sin lungehindebetzendelse
ogsd havde muskelsvind og brugte respirator.

Forst efter pres fra vagtlaegen sagde Herlev Sy-
gehus ja til at modtage ham, men da han ankom
med ambulance, var sagen alligevel ikke helt klar.
Henrik ventede fgrst leenge pa baren i akutmodta-
gelsen, kom sa ind pa et vaerelse, blev flyttet over i

“Jeg ved godt, at vi, der har ¢
muskelsvind, er sérbare. Vi lever
pd& en made med dgden | bag-

lommen. Derfor er det endnu
vigtigere, at vi f&r den rigtige
behandling hurtigt, og at per-
sonalet taenker pdé hele mig og
ikke kun lungebetcendelsen,”
siger Hentik Silvius Ibsen.

sengen, men fik sa beskeden, at han
alligevel ikke skulle vaere dér, men
overflyttes til Glostrup Sygehus. Til-
bage pa baren. Henriks lillebror og
en hjeelper blev i bil sendt af sted til
Glostrup med alle Henriks hjalpe-
midler, som han altid har med, nar
han bliver indlagt. Men sd kom der
en kontra-ordre fra en leege: Henrik
skulle alligevel ikke overflyttes, men
blive pa Herlev Sygehus!

Meget af dette forlgb husker Hen-

(
B
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rik selv kun svagt. Han havde det
rigtig darligt, var lidt uklar ind imel-
lem og havde endnu ikke modtaget
nogen form for behandling. Fgrst da han igen var
flyttet over i sengen, fik han medicin i drop - ca.
seks timer efter vagtlegens besgg.

"Det er hardt at blive flyttet s mange gange, nar
man har muskelsvind, har hgj feber, har ondt og
har svert ved at traekke vejret,” siger han.

Henrik Silvius Ibsen blev indlagt pa lungemedi-
cinsk afdeling, som i princippet burde vere dér,
han hgrte til.

"De var spde nok pa afdelingen, men de havde
ikke kapacitet til at have mig og heller ikke de
fysiske forhold Der var f.eks. ikke plads til en lift
pa toilettet, der var ingen loftlift, de havde ikke
de overgangsstykker, der skulle fa mit sug og slan-
ger til at passe til deres system osv.,” siger Henrik,

mens hans mor tilfgjer:

"Man kommer meget let til at fgle sig til besver,
nar man hele tiden skal spgrge om de ting, Hen-
rik manglede. F.eks. sidan en simpel ting som en
forleengerledning til hans respirator. Men det giver
ogsa utryghed, nar det virker, som om de ikke har
styr pa tingene. Hvis de ikke har styr pa én ting,
hvad s med alle de andre? Man kommer let til at
miste tilliden til systemet.”

Indlagt igen

Efter fire dages indlaeggelse, hvor Henrik Silvius
Ibsen fik antibiotika i drop, blev han udskrevet.
Han skulle fortsztte behandlingen hjemme med

piller. Han var selv skeptisk, fordi han af erfaring —
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“Jeg er meget opmcerksom pd, at ¢
vi kan virke som kveerulanter, men
jeg synes ikke, vi er urimelige. Det
kan godt veere, af jeg nogle gange
koger indvendigt, men jeg er stadig
haflig over for personalet og sparger
kun efter noget, vi har brug for,”
siger Ulla tbsen, der stadig har sveert
ved at ryste oplevelsen fra Henriks
indlceggelse of sig.

vidste, at pillebehandling ikke har samme effekt
pa ham som intravengs behandling.

"Men det er da sveert at sige til en lege, der har
mange ars uddannelse, at han tager fejl. Jeg er
ikke uddannet, men efterhanden er jeg faktisk ud-
dannet i mig selv,” siger Henrik.

Desverre fik Henrik ret. Sa snart pillebehand-
lingen var slut, fik han igen hgj feber og blev lyn-
hurtigt meget syg. Med fuld udrykning blev han i
meget kritisk tilstand kgrt til Herlev Sygehus, hvor
han fgrst blev indlagt pa modtageafdelingen, men
dagen efter overfgrt til intensiv.

"Farst dér fplte jeg, at de havde styr pa tingene.
De var lydhgre over for mig, de vidste, hvad jeg
havde brug for og forstod at tage sig af "hele mig”
- hvad jeg spiste og drak osv. og ikke kun min lun-
gebetendelse. Det var en befrielse og en tryghed
at vaere dér,” siger Henrik.

Efter nogle dage blev han dog flyttet.tilbage til
lungemedicinsk afdeling, da der kom en ny akut-
patient ind, og oplevelsen af manglende viden og
forstaelse hos personalet, usikkerhed, travlhed og
sparsomme ressource pa afdelingen kom igen.

"Det fremmer ikke ligefrem helbredelsen, nar
man fgler sig utryg. Mange gange fglte jeg mig
besveerlig og fornemmede, at de andre syntes, det
var nemmere, hvis jeg ikke var der,” siger Henrik,
som ikke kan lade vaere med at tenke pa, om det
vil vaere kendetegnende for fremtidens samfund.
At det vil vaere lettere, hvis der ikke fandtes men-
nesker med handicap?

Han henviser til andre episoder under sin ind-

laeggelse, som er med til at forstaerke indtrykket af
det manglende overskud og overblik hos persona-
let. F.eks. at han en hel nat matte sove i sin kgre-
stol, fordi man ikke havde tid til at finde en anden
madras til sengen, eller at han kun fik en is til fro-
kost, fordi han kom “for sent” ned pa afdelingen.
Maske smating, men det har alligevel betydning
for oplevelsen, mener Henrik

Sveert at ryste oplevelsen af sig

Efter knap 14 dages indleggelse i 2. omgang kom
Henrik Silvius Ibsen hjem i klar bedring med lun-
gebetaendelsen, men rendte sa ind i et mavesdr,
fordi hans krop var market af den lange sygdoms-
periode. I dag er Henrik frisk igen, men turen
gennem sygehussystemet har badde han og hans
mor svaert ved at ryste af sig.

"Jeg ville gnske, der var en sygehusafdeling for
mennesker med muskelsvind, som kunne tage sig
af det hele, nar der skete noget akut. Nogle, der
vidste, hvad det handlede om og lyttede til os pa-
tienter. Maske passer det, der star i leerebggerne
ikke helt pd os. Derfor skal leegerne lytte til os. Vi
kender os selv rigtig godt og ved, hvordan vi har
det,” siger Henrik.

En anden lgsning pa det nuveerende sygehus-
system ville vaere, hvis Respirationscenter @st igen
kunne fa akutsenge og ressource til at bemande
dem. For Henrik er det vigtigste, at personalet har
ekspertisen, udstyret og forstdelsen for, at de er
ngdt til at kigge pa hele kroppen og ikke kun den
del, der er akut syg. —a

@ Muskelkraft 4/2011



Kapaciteten @get
0J respirationscentrene

Muskelsvindfondens politiske indsats for at skabe bedre fornold
for respiratorbrugerne har givet resultater

uskelsvindfonden har sammen med andre pé respirationscentret forbedret. Kapaciteten vil i
handicaporganisationer i flere ar malret- de kommende maneder blive gget med 60 % - fra
tet forsggt at pavirke politikerne til at forbedre 5 til 8 sengepladser, ambulatoriet far to spor i ste-
forholdene pa de to respirationscentre det for et, personalet opnormeres med

en overlege og 7-8 sygeplejersker,
fonden gjort opmaerksom pa og alt apparatur er nyt og op-
de uacceptable ventetider dateret.
og de fatale konsekven- 48 Respirationscenter st
ser, det kan fa bl.a. pa Rigshospitalet er
40 50
60

for mennesker med ogsa pd vej med en
muskelsvind, at de stgrre kapacitet. Re-
30 cmH 20
20 s 70

i @st- og Vestdanmark. Bl.a. har

skal vente pa at fa spirationscentret
hjelp til vejrtraek- har indledt udflyt-
ningen. ning til Glostrup

Et andet fo- Hospital, hvor
kusomrade har der er ved at blive
veret at fa op- indrettet en ny af-
rettet akutsenge deling med 13-14
pa respirations- sengestuer, heraf
centrene, sa de to akutstuer, der
har mulighed for er fuldt udstyret til
at indlegge og be- respiratorpatienter.
handle respiratorbru- Samlet set er det en
gere, der f.eks. far lun- forggelse i forhold til i
gebetendelse. Netop for dag pd ca. 6 sengepladser.
at undga, at respiratorbru- Beslutningen om at pla-
gere - som f.eks. Henrik Silvius cere respirationscentret pa Glo-
Ibsen (se foregaende artikel) - skal strup Hospital skal iseer ses i lyset af,
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indlegges pa et lokalsygehus, der ikke at det ikke har vaeret muligt at udvide ka-
har kapacitet og viden om de szrlige forhold, der paciteten ved den eksisterende lokalitet pa Rigsho-
gelder, nar man har muskelsvind. spitalet. Heller ikke selv om en udvidelse dér ville
Og nu ser det ud til, at indsatsen er lykkedes. vaere at foretrackke i forhold til de specialer, der er
Respirationscenter Vest i Arhus flyttede i juni ud knyttet til Rigshospitalet, og som Respirationscen-
i nye og stgrre lokaler pa Universitetshospitalet i ter Pst i hgj grad samarbejder med.
Skejby, som en del af etableringen af en ny hospi- Udflytningen til Glostrup Hospital vil ifglge de
talsby i Skejby. Med udflytningen blev forholdene nugzldende planer ske den 1. april 2012.  jaws
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SORTERET MAGASINPOST

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

Forud for folketingsvalget besluttede
Muskelsvindfonden at stille de politiske
partier 13 spgrgsmal. De dakkede sa
nogen lunde de vigtigste handicappoliti-
ske omrader. Partierne var veldig img-
dekommende og gav venlige svar — og
faktisk ogsa ganske imgdekommende
svar - som lover godt for det kommende
handicappolitiske arbejde. Endnu bedre,
sé var de imgdekommende svar ikke be-
graenset til bestemte partier.

En af Muskelsvindfondens maerkesager
gennem flere ar handler om praktisk
hjzlp til bgrn og unge under 18 ar, men
f.eks. BPA kan man slet ikke fa, fgr man
bliver 18 ar. I bedste fald kan man fa 15
timers ledsagelse om maneden, og ellers
er hjzelpen bestemt af foraeldrenes behov
for aflastning. Det er nu engang ikke szr-
lig sexet at have mor med, hvis man skal
mgde karesten, eller hvis man vil hygge
med vennerne. Men et klart politisk
flertal svarer ja pa vort spgrgsmal om,
at hjelp til bgrn og unge skal kunne be-
vilges ud fra bgrnenes og de unges egne
behov. Og det er ikke kun partierne i den
”rgde” blok, men ogsa Det Konservative
Folkeparti.

Der er ogsa et klart flertal for, at mulig-
heden for tabt arbejdsfortjeneste til for-
wxldre, der har et barn med et handicap,
skal forbedres igen. Der er ganske vist
nogle forbehold med hensyn til finan-
sieringen, men ellers er det kun Dansk
Folkeparti, der er imod.

En anden markesag er, at vi vil kunne
bevare vores handicapkompensation,
nar vi bliver folkepensionister, for hver-
ken handicap eller udgifter forsvinder
jo- Igen er der positive svar fra partierne

i den “rgde” blok, men ogsa fra Dansk
Folkeparti og Liberal Alliance.

Nok sa bemzrkelsesvaerdigt er det, at et
ganske overveldende flertal vil bevare
muligheden for at klage over kommunale
afggrelser i samme omfang som hidtil,
ogsa selv om regeringen og KL faktisk
har aftalt at begrense retssikkerheden
pa dette omrade. Det gelder simpelt-
hen alle partier. Dog med undtagelse af
Venstre, som i skrivende stund slet ikke
har besvaret et eneste af Muskelsvind-
fondens spgrgsmal. I gvrigt som eneste
parti.

Helt generelt er der fra alle partier en
Kklar tilslutning til, at reglerne pa centrale
omrader som f.eks. BPA, merudgifts-
ydelse, hjelpemidler og handicapbiler
skal forenkles, si man som borger far let-
tere ved at finde ud af sine rettigheder.
Det er der sé ikke noget nyt i, for det har
de alle sammen sagt i flere ar, hvor reg-
lerne bare er blevet mere og mere ind-
viklede, men denne gang har vi noget at
hzenge vore forslag op pa. Sa nar det nye
Folketing samles, vil vi komme igen med
vore forslag til forenklinger.

Alt i alt sidder jeg tilbage med en posi-
tiv oplevelse af de politiske partiers re-
aktion pa Muskelsvindfondens henven-
delse. I lang tid har vi ligget underdrejet
i handicappolitikken, fordi vi har mattet
forsvare os mod en underlgdig dags-
orden, hvor man har beskyldt os for at
vere kraevende gggeunger, der er skyld
i kommunernes darlige gkonomi. Forha-
bentlig kan vi nu se fremad og sammen
med politikerne fortszette det ellers gode
samarbejde om at forbedre vilkarene for
mennesker med et handicap.




