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Kab Timeout

- Arets voksenspil

- med rabat

Spiludvikler statter Muskelsvindfonden
med 25 kr. pr. solgt spil

il Jensen
esper Voldgaard

retspillet Timeout, som

medlemmerne af Muskel-
svindfonden havde lejlighed til
at afprgve pa arets landsmgde
i maj, er udviklet af spiludvikler
Anders Poulsen, der selv har mu-
skelsvind.

Han har startet egen virksom-
hed, Sky High Games, der udvik-
ler breetspil og har tidligere med
_ stor succes lanceret spillet Wild
West Express.

Det nye spil, Timeout, er netop
blevet karet til Arets Voksenspil
2012, og i den anledning vil
Anders Poulsen gerne give Mu-
skelsvindfondens medlemmer
og frivillige et saerligt tilbud om

“Jeg har selv haft forngjelsen af at
komme med pd sormmerlejre,” siger
Anders Poulsen, som begrundelse for
sin stgtte.

at kgbe spillet til rabatpris. Sa
maske er det verd at overveje,
om julegave-indkgbene skal
overstas i god tid i ar?

Timeout er et quizspil pd tid.

Anders Poulsen har gennem.

mange ar veeret en ihaerdig quiz-
spiller, og han fik lyst til at ggre
en af sine spil-idéer til virkelig-
hed. Samtidig gnskede han at
ggre op med quizspillets traditi-
onelle tempo. Timeout er derfor
et spil med hgj intensitet, som
involverer alle rundt om bordet.

Spillet koster normalt 499 kr.,
men i perioden fra 1. oktober
- 14. oktober kan man kgbe
Timeout spillet for 299 kr. plus
porto via hjemmesiden www.spil-
compagniet.dk

For hvert solgt spil vil Anders
Poulsen donere 25 kr. til en
aktivitet for unge med muskel-
svind pa Muskelsvindfondens
klubdage for bgrn og unge, der
finder sted pa Musholm Bugt Fe-
riecenter i efterarsferien.

"Muskelsvindfonden ggr et
fantastisk stykke arbejde for sine
medlemmer, og jeg har selv haft
forngjelsen af at komme med
pa flere af fondens sommerlejre
for unge. Et super arrangement,
som giver de unge uforglemme-
lige oplevelser, og som kan fun-
gere som grobund for et socialt
netvaerk, hvilket maske kan vere

-‘

sveert at opdyrke i hverdagen.
Derfor vil jeg gerne give nogle
penge, som kan vaere med til at
sikre det prisveerdige arbejde
fremadrettet,” siger Anders
Poulsen.

Timeout spillet har faet flotte
anmeldelser i aviserne, som bl.a
skriver: "Det er utroligt simpelt,
men urets ustoppelige march mod
nul tilfgjer en stressfaktor, som vi el-
lers kun kender den fra tv-quizzer...
Spillet er nemt at lere, spekkel med
gode spargsmdl og ikke mindst hur-
tigl. Stressfaktoren og de velskrevne
sporgsmdl ggr Timeout til et spil,
der hell sikkert skal pd bordet igen
ogigen...”

(Politiken 5 stjerner og testvinder)

" Huis man nogensinde har spillet
Trivial Pursuit, ved man ogsd, hvor
irrilerende det ex, ndr el af holdene
bruger alenlange minutler pd lang-
sommelige diskussioner frem og til-
bage...”. "Det kan vere slut nu....”.
“Timeout” har den klokkeklare for-
del, at jo hurtigere man svarer, desto
stgrre chance er der for at vinde”.
“Timeout er vet genialt fundet pd og
sjout, det er det”.

(Herning folkeblad)

Lzs mere om Timeout spillet og

- Anders Poulsen pa www.skyhigh-

games.dk




Nu kan jeg
igen leve et
selvstoendigt IV

Horsens Kommune beskar uloviigt Line Myrup Sgrensens
hjcelpertimer, s& hverdagen med fuldtidsjob,
mand og barm ikke loengere kunne haenge sammen

as Krog
logens Pape

99HASTER! Jeg kaeemper hver dag med midlerti-

dige lgsninger for at veere i stand til at beholde
mit job, indtil jeg igen far det ngdvendige antal
hjalpertimer. Horsens Kommunes afggrelse er sa
virkelighedsfjern, at den overhovedet ikke hzen-
ger sammen i praksis.”

Sadan skrev Line Myrup Sgrensen til Det So-
ciale Neevn i Midtjylland. Heldigvis var naevnet
fleksibelt og hastebehandlede Lines sag, sa hun
kunne bevare sit arbejde, indtil kommunens af-
garelse som ventet blev ophaevet, og kommunen
fik besked pa at genoprette Lines dggnhjzlp.

"Jeg er lykkelig. Ikke over at fa ret, men over at
fa mulighed for fortsat at leve mit liv,” siger Line
Myrup Sgrensen.

Line har tidligere vaeret omtalt i Muskelkraft
som et forbillede for andre. Pa trods af sit bety-
delige fysiske handicap har hun gennemfgrt en
uddannelse og faet et arbejde pa ordinaere vilkar.
Privat fandt hun karligheden i form af sin mand
Palle, og sammen har parret fiet to bgrn.

Horsens Kommune traf i juli en afggrelse om
at nedsatte antallet af hjaelpertimer hos Line fra
168 timer pr. uge til 58 timer plus 22 radigheds-
timer. En nedsattelse af hjelpen, der ville have
endret Lines liv radikalt, hvis ikke Det Sociale
Navn havde ophavet afggrelsen.

At fastholde sit job
"Jeg har i dag et ustgttet fuldtidsarbejde. Skal
arbejdsgiveren fastholde min anszttelse, kraever

det, at jeg far den hjzlp, der gor det muligt, at
jeg kan fungere pa lige fod med mine kolleger.
I tilfzelde af en fyring vil det vaere meget sveert
for mig med min funktionsnedszettelse at finde
anden ustgttet beskaeftigelse,” siger Line Myrup
Sgrensen.

Det er ngdvendigt for Line hele tiden at
have en hjalper hos sig. Udover i spisesituatio-
ner og toiletbesgg gelder det hver gang, hun
skal rundt pa arbejdspladsen. Sikkerheden pa
arbejdspladsen ggr, at der overalt er lukkede
dgre, der skal abnes med et kort for at komme
igennem. Det er Line ikke i stand til selv at ggre
uden hjelp.

En travl hverdag

Hvis man ser bort fra arbejdstiden, hvor Horsens
Kommune ulovligt forspgte at udmale bade ra-
dighedstimer med lavere timelgn til hjelperne
og personlig assistance via jobcentret, hvor kom-
munen far 50 procent refusion fra staten, sa blev
Line bevilget 58 timers hjelp om ugen - den af-
gorelse, der nu er kendt ugyldig.

"Jeg skal kgres til og fra arbejde, fordi politiet
ikke tillader, at jeg selv far kgrekort. Jeg har brug
for hjzlpere hver eftermiddag til at hente bgr-
nene. Dels vil jeg gerne vare en god mor, dels
arbejder Palle sent i SFO’en,” forteller Line.

"Jeg skal ogsa bruge hjelpertimer, nar jeg skal
til svomning, fysioterapi eller udfylde min rolle
som spejderleder. Da jeg ikke kan vare alene

HANDICAP-
POLITIK

Line Myrup Sgrensen og hendes mand Palle Jensen har en travl hverdag som andre bgrnefamilier, men da Horsens Kommune beskar
hendes hjcelpertimer drastisk, kunne hun ikke f& hverdagen il at haenge sammen. Nu har hun vundet ankesagen.

hjemme med bgrn pa 1 og 3 ar, som jeg ikke er i
stand til at 1pfte, og slet ikke at finde mad til eller
skifte ble p4, er jeg'ogsd ngdt til at bruge hjeel-
pertimer, nar min mand har et aftenmgde pa sit
arbejde eller har lyst til at besgge en kammerat.
Kort sagt handler det om at fa en hverdag til at

fungere i lighed med andre travle bgrnefamilier.”

Enorme krav til 2gtemand
Ogsa spgrgsmalet om, hvad man kan forlange af
®gtemanden, har Det Sociale Nevn forholdt sig
til.

"Min mand har jo ikke giftet sig med mig for at
veere min oppasser i dggndrift,” siger Line.

Konkret stillede Horsens kommune krav om,
at Lines mand udover sin afbrudte sgvn for at
hjelpe Line om natten, ogsa skulle sgrge for, at
bgrnene kom op, fik morgenmad og kom i dag-
institution om morgenen. Nar han kom hjem fra
arbejde, skulle han sgrge for aftensmad til hele
familien inklusiv oprydning. Han skulle std for
bleskift, badning, pédkleedning og tandbgrstning
af begge bgrn. Han skulle hjelpe Line ved toilet-
bespg, med at komme i seng og ved andre prakti-

ske ting. Han skulle sta for de daglige indkgb, for
at klippe hek og sld grees, ggre rent og alle andre
praktiske opgaver i hjemmet.

”Selv om han kun arbejder 25 timer om ugen
1 SFO’en, ligger kommunens krav langt ud over
det rimelige. Det har Det Sociale Neevn heldigvis
givet os medhold i,” siger Line.

Fleksibel hjelp til at leve -

For Line Myrup Sgrensen er fleksibiliteten i en
BPA netop vigtig for, at hun og familien kan fa
hverdagen til at haenge sammen.

"Mit liv ikke er lagt ind 1 et fuldstendigt fast
skema. Jeg gar i seng pa forskellige tidspunkter,
og mine toiletbesgg svinger naturligvis ogsa efter
indtag og behov. Nogle dage er jeg mere frisk
end andre dage. Nogle gange har vi et sygt barn.
Andre dage laver jeg spontant sociale ting med
kolleger,” siger Line og understreger:

"Mit gnske er at komme til at leve et sa normalt
og selvsteendigt liv som muligt. Mit handicap
gor det ngdvendigt, at jeg far hjeelp for at vere i

stand til det.” —a =2
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HANDICAP-

POLITIK

- Horsens Kormmune
irettesat

Det Sociale Ncevn pdpeger odskiilige fejl
| sagsbehandlingen og ophoever kommunens afgerelse

as Krog

Nér en afggrelse med hen-
visning til bade love og

bekendtggrelser er suppleret
med henvisning til hele 11
principafggrelser fra Ankesty-
relsen og underskrevet af en
jurist, sa burde formalia vel
veere i orden? Hvad skal man
ellers stille op som borger uden
juridisk uddannelse? Desvaerre
viser sagen fra Horsens Kom-
mune, at de mange henvisnin-
ger og fine titler ogsa kan veere
et rggslgr for massive lovbrud
med det formal at spare penge
pa hjalpen til et menneske
med handicap.

Heldigvis kontaktede Line
Myrup Sgrensen Muskelsvind-
fonden, og heldigvis er der
fortsat et ankesystem, der kan
stoppe kommuner, der begar
lovbrud.

Lovbrud uden konsekvenser

I Line Myrup Sgrensens sag
indleder Det Sociale Nzevn i sin
afggrelse:

Vi opheever kommunens afgg-
relse. Det betyder, at kommunens
afgorelse ikke geelder, og at den hid-
tidige hjeelp skal genoprettes.”

I den sammenhzeng undrer
det Muskelsvindfonden, at det
eneste, kommuner “risikerer”

ved den slags lovbrud, er at
spare penge! Hjelpen er jo
nedsat, dvs. billigere for kom-
munen, indtil Det Sociale Naevn
ophaver afggrelsen. Det er
uhgrt, at lovbrud pa den made
garanterer gkonomisk gevinst
for kommunerne.

Forskel pa hjemmehjzlp og
BPA
Horsens Kommune er langt fra
den eneste, der udmaler antal-
let af hjelpertimer i en BPA-
ordning efter standarder for
hjemmehjelp (§ 83).
I den konkrete sag slas
det endnu en gang fast,
at det ikke er tilladt.
"Kommunen er ikke beret-
tiget til at udmdle hjeelpen
@ henhold til kom-
mumnens kvalitets-
standarder for ud-
mdling af hjelp
efter servicelovens
§ 83,7 skriver
nzavnet.
Forskellen pa
hjemmehjalp
og BPA har
ogsa betydning
for, hvordan
man kan fa
hjeelpen til at

fungere som forzlder. Horsens
Kommune henviste til en prin-
cipafggrelse fra Ankestyrelsen,
der handler om hjemmehjelp.
Til det svarer Det Sociale Neevn:
Vi finder ikke, at principperne
1 53-12 udelukker, at der kan ud-
mdles hjelp til al varetage foreldre-
opgaven. Vi har herved lagt vegt
pd, at BPA-ordningen omfatter flere
hjelpeopgaver og har et andet sigte
end servicelovens § 83.7

Agtefeelles rolle
Kommunens udmaling af hjzlp
om natten med 2 x 10
minutter er ifplge neev-
net ikke tilstreekkelig
fleksibelt, da man ikke
kan forlange, at en
hjelper pa den made
skal mgde ind kortva-
rigt. Til kommunens
argument om, at Lines
mand kan lgse opga-
verne, er svaret fra
navnet:
"Der er ikke hjemmel
i serviceloven til at pd-
legge en egtefelle eller
andre at patage sig
disse udvidede pleje-
Sfunktioner.”
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B&de Gren Koncert og Cirkus Summarum satte publikumsrekord
- overskuddet skal dog ikke bruges pd forbrugsfest, men konsolidering

Sommeren 2012 vil g over i historien som en
rigtig god sommer i hvert fald for Muskel-
svindfonden. Foreningens to store indsamlings-
aktiviteter, Grgn Koncert og Cirkus Summarum,
kom begge hjem med rigtigt flotte resultater
bade i forhold til budgetterne og i forhold til
publikum.

191.000 gester blev det til pa Grgn Koncert,
der fejrede 30 ars jubilzeum med det stgrste
publikumstal nogensinde og med udsolgte kon-
certer i bade Aarhus, Esbjerg, Odense og Valby.
I modsatning til sidste ar holdt vejrguderne pa
mirakulgs vis handen over koncerterne, selv nar
regnen stod ned i steenger ganske tet pa koncert-
pladserne.

I Cirkus Summarum, der igen i ar trak fulde
huse i bade Kgbenhavn og Aarhus, fik 88.297

bgrn og voksne forngjelsen af at mgde bl.a.
Bamse, Alling, Bruno og de kendte bgrnetv-ver-
ter fra DR. Det blev til i alt 44 flotte forestillinger
og et arrangement, der i ar var velsignet med
masser af frivillige krefter.

Hvor stort et overskud, Muskelsvindfondens
indsamlingsaktiviteter vil bidrage med til de for-
malsbestemte aktiviteter i foreningen, er i skri-
vende stund endnu ikke opgjort. Der kommer
stadig regninger ind fra sommerens afvikling,
som skal betales, fgr det endelige regnskab kan
ggres op, men der er ingen tvivl om, at resultatet
kommer til at ligge over det budgetterede.

Stor glede
Et resultat, som veekker stor gleede i Muskelsvind-
fonden efter sidste ars meget, meget vade ind-
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“ar. Deter vigtigt, at det arbejde, vi udfgrer for

I
~ er praget af stabilitet og vished om, hvad de kan

L.O.C. fik drets
Respektpris, som
uddeles efter
indstilling fra de
frivilige p& Gran
Koncert.

“vaeret pa vores side i modsatning til sidste
mennesker med muskelsvind og deres familier,

forvente af deres forening. Den fantastisk flotte
opbakning til Grgn Koncert 2012 giver os mu-
lighed for at fortsztte vores indsats for at skabe
plads til forskelie,” siger direktgr i Muskelsvind-
fonden, Henrik Ib Jgorgensen og fortsaetter:

"Som udendgrskoncertarranggr er vi ngdt til
at se vores pkonomi i et flerarigt perspektiv, og
nu har vi noget at sta i mod med. Og ikke mindst
alle de frivillige skal have en kempe stor tak for
at bringe os "back in business”. Men det er sam-
tidig vigtigt at sla fast allerede nu, at det gode
resultat ikke udlgser en forbrugsfest i vores ar-
bejde. Vi har set, hvor hardt vejret har ramt nogle
af vores kolleger i festivalbranchen i ar, ngjagtigt
som vi blev det sidste ar. Vi ma erkende, at som
det danske sommervejr har udviklet sig de sene-
ste tre somre, ville det vaere direkte uansvarligt
af os, hvis vi ikke benytter det gode resultat til at
konsolidere os, sa vi kan tale at blive ramt af dar-
ligt vejr i et af de kommende ar.”

Arets program pa Gren Koncert bad pa
Nephew, L.O.C., Alphabeat, Rasmus Seebach,
Burhan G og Malk de Koijn. P P3 scenen var
Kanonkongen og Henrik Poulsen konferenciers
og pa Grgn Scene fik Jacob Haugaard selskab af
Tonni The Man alias Simon Toftgaard Jespersen,
der har muskelsvind, og som i ar tog sin tgrn som
medkonferencier.

Som vanligt uddelte Det Grgnne Crew Respekt-
prisen til en af arets kunstnere, som har gjort et
seerligt indtryk pa de mange frivillige, der arbej-
der pa Grgn Koncert. Det bleviar L.O.C., der fik
overrakt Respektprisen og det endda af kultur-
minister Uffe Elbzk, som havde skyndt sig hjem
fra OL i London for at na til Grgn Koncert i
Valby. —a




© % 4 Masser af 1
F plads fil -,
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Koncert..

Fotograf Merten Rygaard
gik pd jagt efter
mangfoldigheden ved
sommerens koncerter.
Se flere billeder pd&
www.muskelsvindfonden.dk.
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Foto: Morten Rygaard

De seje piger fra Streetsigners fik publikum pd Gran Koncert tit at forsege sig med tegnsprog.

Dove kostede handteg
0C Grgn Koncert

Plads til Forskelle er ogsé at kunne fale fegnsprog

Muskelsvindfonden havde i dr inviteret gaester
med i Plads til Forskelle-teltet pa Grgn Koncert.
En gruppe dgve unge fra projekt Streetsigners
delte i Arhus og Valby teltet med Muskelsvindfon-
dens Plads til Forskelle-crew.

De unge fra Streetsigners havde lyst til at prgve
kreefter med at lzere publikum pa Grgn Koncert
nogle handtegn for at udbrede kendskabet til

tegnsprog pa en lidt utraditionel made.

I Plads til Forskelle-teltet blev der desuden solgt
Plads til Forskelle-t-shirts og merchandise som
skumhzender for at synligggre Muskelsvindfon-
dens vision om et mangfoldigt samfund.

Se video og laes mere om Plads til Forskelle-tel-
tet og Streetsigners pa facebook-siden: "Muskel-
svindfonden Plads til Forskelle”. - boje




Hapset of Heick

Foto: Rasmus Dissing Nielsen

Tonni The Man fik overraskende besag pd Gran Koncert

t overraskelsesangreb kan

man vist godt kalde det,
som den ene af Grgn Koncerts
konferencierer, Tonni The
Man, blev udsat for i sommer,
da koncertkaravanen var naet
til Neestved.

Tonni The Man fik pludselig i
sit backstage-telt besgg af tv-vaer-
ten Anette Heick og et kamera-
hold, der filmede, mens Anette
lenkede sig fast til ham med
et set handjern og erklzrede,
at handjernene ikke ville blive
fiernet for fem timer senere.

Sadan er konceptet nemlig
for et nyt tv-program pa Kanal
Fem med titlen: "Haps! Du er

fanget.” Her laenker Anette
Heick sig fast til kendte og
ukendte mennesker med hand-
jern, og det kommer der bade
gode samtaler og pudsige situa-
tioner ud af.

Udfordrende tgjskift

Tonni alias Simon Toft-

gaard Jespersen, der i ar delte
konferencier-opgaven pa Grgn
Koncert med Jacob Haugaard,
tog udfordringen og det fem
timer lange og nare bekendt-
skab ganske pant og inviterede
som det forste Anette Heick pa
en fadgl i backstage-omradet.
Senere matte tv-vaerten sa en

TV-vcert Anette Helck mdtte en fur
med pd scenen i Neestved.

tur med op pd scenen, da Jacob
Haugaard og Tonni The Man
skulle abne dagens koncert i
Nestved.

En af udfordringerne under-
vejs i optagelserne var bl.a., at
Tonni The Man som konferen-
cier havde flere tgjskift i forbin-
delse med sin sceneoptraden,
og det er ikke sa let, nar man
bogstaveligt talt "har faet dame

pa.”
Programmet "Haps! Du er

fanget” sendes pa Kanal Fem
fra midten af september.
-boje
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Ciilkus 1 bornelgide

Muskelsvindfonden inviterede barn med muskelsvm‘#}r uskus Summarum

Cirkus Summarum slog i ér sin egen
publikumsrekord fra 2010 med over
88.000 gcester i lgbet af sommeren i
cirkusteltet p& henholdsvis Tigren pd
Amager og Tangkrogen i Aarhus.

Men de allerfgrste, der fik lejlighed
til at opleve drets forestilling, var en
masse bgrn med muskelsvind og
dgtes familier.

- Somen scerlig gave havde Muskel-
svin bnden igen i dr inviteret fore-

9 s barnefamilier til forpremiere
', n Kgbenhavn eller Aarhus, og
_(_:ﬂ_'_'f“var et tilbud, som rigtig mange
benyttede sig af.

Cirkus Summcirum er en af Mus-
kelsvindfondens store indsamlings-
akfiviteter og er arrangeret i et
samarbejde mellem DR og Muskel-
svindfonden.

=t
L

Udover alle de sjove aktiviteter pé&
cirkus-forpladsen, der i Kebenhavn
bl.a. bgd pd en karrusel med kgre-
sfélsngang og selviglgelig selve

"ﬁﬁ:eshllmgen i manegen, fik medlem-
‘merne af Muskelsvindfonden en helt
-'sgarl;g_ oplevelse i forbindelse med
forpremieren, da flere af kunstnerne
fra forestillingen kom ud pé cirkus-
pladsen for at hilse pd& b@rnene.

| Kebenhavn v Jr det Lille Ngrd fra
DR’s b(z)rne-fv l t{gn ogd Katrine, der
pd& trods of e’r e set program op fil
forpremieren QQ lidt premiere-nerver
gav sig rigtig god tid til at hygge-
snakke med b@rnene og fa taget
billeder. -boje

Foto: Helene Bagger
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Muskelsvindfonden tilbgd pasning
af de friviliges og arfisters barn ved
sommerens Cirkus Summarum

Er den levende?

Bgrnene i Cirkus Summarums bgrneklub er
pa krabbejagt ved Tangkrogen i Aarhus. Stranden
neden for den store plads, hvor Cirkus Summa-
rum i sommer slog teltet op i to uger, er ideel -
bade til badning og krabbefangst og er en af
de populzre aktiviteter, som bgrneklub- &
ben byder pa. '

I de sidste to ar har Muskelsvindfon-

3-13 ar at tilbringe en dag eller flere i
bgrneklubben, mens deres forzldre
enten optradte som artister i Cirkus Sum-
marums forestilling eller var frivillige i bo-
derne og hjalp til med at szlge popcorn, mer-
chandise eller std ved aktiviteterne pa forpladsen.
"Idéen til bgrneklubben opstod, da nogle af de
gamle crewer (frivillige: red) gerne ville ggre en
indsats pa Cirkus Summarum, men manglede pas-

G krabbejagt

ad. barneklubben

< i -

Q

Omkring 80 bgrn blev hen over
sommereri passet | Muskelsvind-
fondens bgrneklub. En populcer
aktivitet var bl.a. krabbejagt.

ning af deres bgrn. Og de ville helst have deres

bgrn med til Cirkus, sa de kunne vere sammen
med dem fgr og efter forestillingen,” forteller

Anders Klint, der har veret leder af bgrneklub-

ben i Aarhus i ar. Samtidig manglede nogle af

de optreedende ogsd pasning til-deres bgrn.

\ 12011 afprgvede Muskelsvindfonden

. idéen med bgrneklubben for savel de

frivilliges som artisternes bgrn. Tilbud-

en succes. Derfor blev klubben oprettet
igen i ar og udvidet til at geelde fire uger
i alt, to uger i Kgbenhavn og to uger i
Aarhus. Og det har ca. 80 bgrn i alt benyt-
tet sig af.

Foruden krabbefangst og badning har bgrnene
spillet rundbold, hoppet i trampolin, malet, teg-
net, lavet bal, veeret en tur i zoologisk have, lavet
smykker, leget pa legepladsen m.m. - jaws

det gjaldt én uge i Kgbenhavn og var

Folei Gorm Branderup
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Drop de hond‘icoppede

Dansk Handicap Forbunds formand Susanne Olsen
foreslar en sprogaendring. Det bgr ikke leengere
veere kotume at bruge udtryk som “de handicap-
pede”. I stedet bgr det vaere standard sprogbrug at
bruge udtrykket "mennesker med handlcap

Las mere om DHF’s kampagne pa http: //dansk-
handicapforbund.dk/nyhed/pressemeddelelse-
mennesker-med-handicap-tak/.

Hvad synes du om sprogandringen? Giv os din

mening pa Muskelsvindfondens Facebook-side:

Muskelsvindfonden-Plads til forskelle.

Legehjgrne til RCfM

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind (RCfM) har
modtaget 32.100 kr. fra Louis Petersens Fond. Fon-
den vil gerne ggre noget serligt for bgrn, og pen-
gene skal bruges til et legehjgrne med hzve/senke
mgbler, Playstation, spil og meget mere. Sa bliver det
ikke leengere sa kedeligt at vente pa, at mor og far
snakker med konsulenterne.

Arkitekter fik inspiration p&d Musholm

Udbygningen af Musholm Bugt Feriecenter er
kommet et vaesentligt skridt videre. I midten af
august blev arkitektkonkurrencen udskrevet mel-
lem fem arkitektfirmaer, der skal komme med
hver deres bud pa udvidelsen af feriecentret, der
bl.a. vil omfatte en multihal og flere boliger. De
fem arkitektfirmaer er Aart, Cebra, C.F. Mgller,
Christensen & co. og Cubo.

Som et af de fgrste elementer var representan-
ter for de fem arkitektfirmaer indbudt til et to
dages internat pa Musholm, hvor de dels blev pre-
senteret for Muskelsvindfondens veerdier og hold-
ninger, dels kom taet pa, hvad det vil sige at leve
med et handicap. De mgdte bl.a. brugere, eksper-
ter, officielle reprasentanter og fik rundvisning pa
det eksisterende feriecenter og dets omgivelser.
Sidste element var en tur i Korsgr centrum, hvor
arkitekterne skulle sztte sig i en kgrestolsbrugers
sted ved at begive sig ud i byen for at handle, ga pa
café og mgde de udfordringer, som kgrestolsbru-
gere ofte stgder pa.

Arkitektkonkurrencen afggres endeligt i be-
gyndelsen af december. Byggeriet forventes at
begynde i foraret 2013 og vere feerdigt i efteraret
2014.

Laes mere om udbygningen og konkurrencepro-
grammet for arkitekterne pa: www.musholm.dk,
klik pa "Verd at vide” og vaelg "Udbygning”.

Unikt DMD-made p& Musholm

37 mzend med Duchennes muskeldystrofi (DMD)
og deres ialt 59 hjzlpere var i juni pa kursus pa Mus-
holm Bugt Feriecenter. Kurset var arrangeret af Re-
habiliteringsCenter for Muskelsvind som en opfglg-
ning pa en interviewrunde af alle voksne med DMD i
Danmark. '

Pa kurset blev der diskuteret BPA og fysiske emner
som kroppen, helbred, bekymringer og glede. Der-
udover var der workshop med oplag fra deltagerne

selv om emner som USA-rejse med kgrestol og
respirator, healer- og coachuddannelse, at vaere
far med muskelsvind, udarbejdelse af musik cd,
demonstration af en selvombygget sportsvogn og
meget mere.

Danmark er et foregangsland, nar det geelder
behandling og rehabilitering af personer med
Duchennes muskeldystrofi. Mange steder i verden
dgr Duchenne-drenge, for de bliver voksne.
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Jeg kan
ggre cn
forskel

Badil Hovmark er handicappolifisk akfiv |
Aalborg Handicapréd, fordi hun vil veere med

til at rokke ved folks fordomme om handicappede

’

il Hovmark
ars Mikkelsen

Jeg er en kvinde pa snart 50 ar
med muskelsvind. Jeg er ud af
en familie, som altid har haft
muskelsvind teet inde pa livet.
Jeg er selv genbarer af Duchen-
nes muskeldystrofi og har haft
flere mandlige familiemedlem-
mer med muskelsvind, som er
gaet bort. Jeg har altid veret
vidne til de kampe, som min
familie altid har fgrt for at blive
tilkendt de hjelpemidler og
den hjelp, som var ngdvendig
for at kunne leve et si normalt
liv som overhovedet muligt.
Jeg tror aldrig, jeg glemmer,
at min storebror blev sendt pa

en skole for udviklingsham-
mede bgrn. Han var bange for
dem, og det gik da ogsa galt, da
han blev veeltet ud af sin kgre-
stol og braekkede et ben.

Denne fejlanbringelse ggr, at
jeg altid vil forsgge at udbrede
kendskabet til handicappede og
til forstaelsen af handicappedes
mangeartede problemer og for-
skelligheder.

Manglende viden

Jeg har engageret mig i handi-
cappolitik, fordi jeg tror, at det
er manglende viden fra politi-
kernes sider, der ggr, at de han-

FRIVILLIGE

"Det at voere handicappolitisk aktiv giver mig
mange ting. F.eks. giver det mit liv som han-
dicappet mening, ndr vi er nogle handicap-
pede, som sammen forsgger at arbejde for
den samme sag,” siger Bodil Hovmark.

dicappedes vilkar ikke er blevet
vaesentlig forbedret i min tid.
Jeg tror pd, at jeg som handi-
cappet kan ggre en forskel ved
at sidde 1 handicapradet.

I Aalborgs Handicaprad har
vi alle, dvs. representanter fra
DH (Danske Handicaporga-
nisationer), politikere og em-
bedsfolk sammen varet pa en
studietur til Paris for at kigge pa
tilgeengelighed. Det leerte vores
politikere og embedsfolk meget
af. Miniscootere, som ikke
kunne komme med flyet. Kgre-
stole, som ikke var til paen brug
efter flyveturen ti]l Paris. Detat —>

o
o
&
&
<
P
9
=£
[}
ph 4
w
=
b3




sta i en lufthavn og vere vidne
til, at det ikke bare lige funge-
rer, leerer man meget mere af
end ved at fa det fortalt.

I denne forbindelse kan jeg
ogsa fortelle, at det kan betale
sig at klage over den behand-
ling, som ens kgrestol har veeret
udsat for under transporten med
SAS. SAS reparerede kgrestolen
uden beklagelse, og jeg fik god
respons pa min mail til SAS om
mine besvarligheder under min
flyrejse. Sa det kan godt betale
sig at beklage sig til rette sted.

En ting, som jeg er meget glad
for, at vi i handicapradet har faet
gennemfgrt, er medicintilsyn pa
bostederne. Aalborg Kommune
ville gerne have sparet tilsynet
vaek, men efter at handicapradet
havde haft dette til hgring, og
vi 1 vores hgringssvar udtrykte
vores betenkelighed ved dette,
blev det ikke sparet vaek. Sa vores
arbejde nytter. Vi bliver hgrt, og
det er Ign nok i sig selv.

Tror de, jeg er dum?

For mig er handicappolitik ogsa
bare det, at jeg feerdes ude i sam-
fundet. Mange mennesker ved
ikke, hvad det vil sige at vare
handicappet, og kan jeg rokke
ved folks fordomme mod handi-
cappede, sa er vi naet et stykke
vej.

i—°  Aalborgs Handicaprdd tog pd
studietur til Paris med politikere
og embedsfolk. Det lcerte de
meget mere af end ved at
f& fortalt om tilgcengelighed,
mener Bodil Hovmark.

Jeg kan f.eks. blive noget sd
sur, nar folk siger om mit ar-
bejde i handicapradet: "Det er
da godt, at du har noget at ga op
1”. Tror de, at man er dum, bare
fordi man sidder i en kgrestol?

Bare det at folk kan komme
1 tanke om at rzekke ind over
mig, nar de f.eks. er ude for at
handle, er for mig meget graen-
seoverskridende. Vi har tit talt

"Handicaprédets
arbejde nytter.

Vi bliver hert, og det er

l@n nok i sig selv”

om, at jeg burde kgre rundt
med et skilt, hvorpa der stod:
"Ma ikke fodres, hold afstand,
hun bider!”

Alle kunne lzre af os

Det at politikerne og pressen
fremstiller handicappede som
varende for dyre for samfundet,
kan jeg ikke overhgre. Jeg synes
tvaertimod, at vi handicappede
har nogle ressourcer og verdier,
som alle andre kunne laere noget
af. Vi er f.eks. arsagen til, at
mange mennesker er i arbejde.
I disse tider med stor arbejdslgs-
hed ma vi ligefrem veere et aktiv.
Huvis vi ikke fandtes, hvor skulle
sagsbehandler, SOSU-assistenter,

personlige hjelpere og mange
andre faggrupper ga hen og fa
arbejde?

Jeg giver aldrig op
Det at vere handicappolitisk
aktiv giver mig mange ting. Bl.a.
leerer jeg mange nye mennesker
at kende, og det, at vi er nogle
handicappede, som sammen for-
sgger at arbejde for den samme
sag (handicappolitik), giver mit
liv som handicappet mening.
Som invalidepensionist uden
arbejde giver det mig en mulig-
hed for at skabe et liv, uden at
min familie behgver at deltage.
Det er mine kontakter og mat liv.
Jeg har vaeret handicappolitisk
aktiv fpr kommunesammenlag-
ningen i 2007. Jeg har varet
DH-reprasentant i klageradet i
min gamle kommune, Hals, sa
det er ved at veere nogle ar ef-
terhanden, men jeg tror ikke, at
jeg nogensinde giver op. Der vil
altid veere noget at keempe for,
og det er for mig handicappedes
livsvilkar. '
Jeg synes, at vi handicappede,
som har nogle ressourcer i over-
skud, bgr stille op for dem, som
ikke selv kan, eller som ikke har
mulighed for at kunne yde en
indsats pa det handicappolitiske
plan. -




Mor til to senner med miuskelsvind ville @nske, at mennesker
med sveere fysiske handicap ville blive set og hart mere aof samfundet

Af Karin Granfeldt
ustration: Bitten Vernersen

Senere havde jeg en drgm om et godt liv pa
ods af vores to sgnners svare fysiske handicap,
der har veret progressivt siden fgdslen og stadig i
deres henholdsvis 28. og 32. ar progredierer. Mu-
skelsvind. Af vaerste skuffe. Og den mest alminde-

lige for drenge.

I mange dr har jeg bedt til selv at have styrke
nok til at holde ud, at mine sgnner er sa syge og
hele tiden mister ferdigheder.

Jeg har en drgm om at kunne navigere fornuf-
tigt i et samfund, som stort set ikke "ser”, beskaef-
tiger sig med, endsige ved noget om disse men-
nesker med forholdsvist sjeeldne fysiske handicap,
som muskelsvind hgrer dl. '

- Jeg har en drgm om, at mennesker, hvis intel-
~ lekt er og forbliver intakt, som har masser af po-

Jeg havde en drgm om at fa sunde, raske bgrn.
T

tentiale, men hvis fysiske forméaen er meget lille,

hares mere, ses mere. At unge, velbegavede men-
nesker, der ses pa med overbzrende gjne, og hvis
forzldre bliver spurgt, om "han kan tale”, vaegtes
hgjere.

At unge voksne, der befinder sig i en grazone
med intakt intellekt, men forkrgblet udseende
ikke afskraekker deres omverden, men umid-
delbart godtages af samme. At de ikke isoleres
og fpler sig usynlige, fordi de ikke har de samme
mentale ressourcer og den samme fysiske rastyrke
som raske unge. :

Jeg har en drgm om, at mennesker, der alle-
rede som halvstore bgrn ma satte sig i kgrestol,
nar de andre bgrn begynder at fa fart pa, hjzlpes
til at blive fuldgyldige medlemmer af gruppen.

Jeg har en drgm om, at store bgrn, som i pu-
bertetsarene pludselig slet ikke kan fglge med
de andre unge og allerede da har sa lidt mu-

skelkraft, at de skal vendes om natten, skal tisse
1 kolbe og mades, at de styrkes mentalt. At de
kommer med til festerne og fodboldkampene.

person. Hjernen er ikke en muskel. De har lige
sa meget eller i virkeligheden mere brug for det
opmuntrende fellesskab.

Mere samarbejde og stgtte

Jeg har en drgm om, at Muskelsvindstonden som
frivillig organisation ikke er alene om at bruge
ressourcer pa at fa handicapfamilier til at henge
sammen emotionelt og mentalt. Hvor ikke kun
Muskelsvindsfonden hjelper familierne med at
kapere og udholde sorgen og angsten for frem-
tiden, frygten for belastningen og omverdenens
reaktion.

Jeg har en drgm om, at kommunerne kan sam-
arbejde pa landsplan og give den samme hjzlp til
mennesker med det samme handicap.

En drgm om, at jeg ikke hele tiden skal hore pa
historier om, at en familie et sted skal keempe en
lang, indaedt kamp for at fa udbygget hjemmet, fa

1te, mens
ar h; problemer og maske endda
yyggende. Og naturligvis derfor i hgjere grad

b?;if_er livsgnisten og kreefterne til at klare meget
selv. -

 Jeg har en drgm om, at "handicapforzldre”

hjelpes til et nemmere liv. At foreldrene stgt-
tes til at tackle livet med et handicappet barn, sa

forzldrenes store sorg og tristhed ikke smitter

af pa barnet. Sa foreldrene kan vare i stand til
at friggre sig fra barnet/den unge, lere ham/
hende at klare sig selv og komme videre i eget liv
pa de premisser, der nu en gang er og ikke kan
@ndres. At forzldrene far hjelp til at kuldkaste
skylden og den evigt dérlige samvittighed.

Fzerre fordomme : e

Jeg har en drgm om at ggre op med det omgi-
vende samfunds frygt for det anderledes og tagen
afstand fra det at se markelig ud, bevage sig un-

derligt eller have fysisk besveer med at udtrykke  —
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sig.

Jeg har en drgm om, at der vil
komme flere efterskoler, som
1 langt hgjere grad er gearede
til fysisk handicappede elever.
Hvor raske elever sa at sige
“opleres” i det faktum, at ikke
alle er skabt ens eller fysisk har
de samme muligheder. Flere
efterskoler end de nuvaerende
skreemmende fa, hvor man som
handicappet menneske kan
nyde godt af integration og
ikke mindst det livsngdvendige
faellesskab.

Jeg har en drgm om, at Eg-
mont Hgjskole ved Arhus ikke
er den eneste hgjskole i landet,
som er for bade raske og handi-
cappede unge. Hvor unge med
vidtreekkende fysiske handicap,
men med paren i orden funge-
rer pa lige fod med raske ele-
ver, der hjelper de "syge” rent
fysisk. Og hvor man forsgger at
hjelpe is@r de handicappede
unge videre i deres vanskelige
og desvarre ofte meget en-
somme liv fremover.

Jeg har en drgm om tilsva-
rende skoler pa Fyn og Sjal-
land.

Jeg har en drgm om, at der
til disse skoler eventuelt er
knyttet bofallesskaber, hvor de
unge bor i egen lejlighed og
klarer sig selv med sine hjal-
pere, men har sit netveerk i ner-

heden og ikke gar til i isolation.

Jeg har en drgm om, at der
ikke blot til udviklingshaem-
mede unge og unge med psy-
kiske handicap er bosteder og
bofallesskaber, men ogsa til
de, som er sterke 1 anden, men
svage i bevaeegeapparat og tale-
center. Som ofte har mentale
og emotionelle vanskeligheder
1 forhold til omgivelserne, fordi
de bliver overset og mistolket
og i sidste ende isoleret og dybt
ensomme.

Jeg har en drgm om, at det
vil vaere meget lettere at skaffe
sig egen handicapbolig for de
unge, der af egen kraft har
brudt isolationen og har et alsi-
digt liv med studier og venner.
At de ikke af ngd er henvist til
kollegier, hvor de for laeengst har
passeret deres medstuderende
1 alder.

Se pa potentialet

Jeg har en drgm om, at arbejds-
markedet far gje pa potentialet
hos disse unge, som gerne vil
ggre nytte og ikke bare leve af
overfgrseisindkomster. Unge,
som har uddannet sig gennem
flere ar, men ikke far fuldfaert
studiet, ikke alene fordi kraef-
terne svinder, og skrivebyrden
kan vare stor, men ogsa fordi
der er meget arbejde i forhold
til kommunal sagsbehandling,
hjelperkorps og hjelpemiddel-
problematik.

At de helt eller delvist kunne
skifte deres i nogens gjne for
store "almisse” ud med lgn for
arbejde, bidrage gkonomisk og
menneskeligt til samfundet og
komme ud af deres ulidelige
outsiderposition. At de ogsa far

lov at indga i et kollegialt feelles-
skab. Som det arbejdende folk
nyder godt af, og som arbejds-
lgse og pé anden vis udsatte
mennesker sukker efter.

Jeg har en drgm om, at Dan-
mark, som pa mange mader sta-
dig er et foregangsland pa det
sociale omrade, udvikler sig. At
der ikke blot ydes stgtte pa det
praktiske omrade (biler, kgre-
stole og andre hjelpemidler
samt fysioterapi), men ogsa pa
det mentale og emotionelle.

Jeg har en drgm om et sam-
fund, hvor der er ogsa er fokus
pa fysisk svaert handicappede
mennesker og ikke kun de
"store” sygdomme som f. eks
kreft og kredslgbsforstyrrelser.
Livsstilssygdomme, som vi til en
vis grad selv er herre over. At
man i lige sa hgj grad tenker i
bofallesskaber og aktiviteter i
forhold til mennesker med vidt-
gaende fysisk handicap som til
udviklingshaemmede og/eller
psykisk syge mennesker.

I have a dream that one day
every valley shall be exalted,
every hill and mountain shall
be made low, the rough places
will be made plain, the crooked
places will be made straight.

I have adream . . . .. =]

Muskelkraft 4/2012

e




Det er sjovt at veere p&
sommerlejr, lyser det ud af
ginene pd 9-arige Seba-
stian Elsborg Grand.

| uge 28 var Himmerlandscentrets Idroetsefferskole ramme om
Muskelsvindfondens sommerlejr for barn i alderen 8-11 ér.
19 barn var med pd lejren - en lejr, der for os sommerlejrledere blev en lcererig

0g enorm givende oplevelse

Af Mégens Birkelund og Agnete Byriel Bendtsen
Fotal Anne Mette Welling

Knap 20 handicapbusser har kurs mod Him-
merland denne solrige sgndag i juli. I hver
bus sidder et barn med sin hjelper og oppakning
til en uge. Der er vinket farvel til mor, far og sg-
- skende - for nogle af bgrnene er det fgrste gang,
de er vk fra familien i sa lang tid. Det er stort.

Pa Himmerlandscentrets Idretsefterskole (HCI)
sidder to lejrledere den samme sgndag og vender
de sidste detaljer, inden busserne triller ind i gru-
set. Forud for uge 28 ligger mange timers plan-
leegning og koordinering. En sommerfugl eller tre
skubber rundt med frokosten i maven — det er sa
vigtigt for resten af ugen, at denne fgrste dag pa
lejren fremstar tryg, afslappet og velplanlagt.

Sa sker det. Lejrens fgrste deltager nér frem,

Mathias pa otte ar med sin hjalper Jonathan. Som-
merlejren 2012 er i gang.

Normaliteten i det unormale
Forud for lejren var der mange ting, der krea-
vede opmarksomhed og tid. I hgj grad praktiske
ggremal, men ogsa overvejelser om mal og ram-
mer for lejren, differentiering, etik og vores roller.
Mogens havde en god erfaring at treekke pa, idet
han var lejrleder pa sommerlejren pd HCI sidste
ar. For ham er ét af hovedformalene med som-
merlejren "normaliteten i det unormale”. At give
bgrnene plads til selvforglemmelse og give dem
oplevelsen af, at de ikke er de eneste, der kaem-

per med en sygdom. At det ikke er unormalt, at —>
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Mogens Birkelund, 27 dr,
uddannet logrer i 2011 fra Loerer-
uddannelsen i Aarhus. Fastansat

som efterskolelcerer pd BGI-

Akademiet ncer Harsens.

Bagrnene er ekstraordincert gode til at give plads 1l hinandens forskelligheder og til
at acceptere egne begraensninger og handlemuligheder, lyder erfaringen fra de
to lejriedere.

Agnete Byriel Bendtsen, 26 A,
uddannet loerer i 2012 fra Logrer-
uddannelsen i Aarhus. Ansat i et

Byg en robot af Lego, I3d opgaven en af dagene pd sommerlejren.,

man tager lengere tid om et toi-
letbespg end stgrstedelen af be-
folkningen, at bordene er havet
til en hgjde, som passer bedst til
kgrestolsbrugere, og at de aktivi-
teter, man skal lave, er tilpasset,
at man bevaegelsesmassigt ikke
kan det samme, som hvis ikke
man havde muskelsvind.

Men et mal er ogsa at skabe
et fristed for bgrn og hjzlpere,
hvor forzldrene ikke lige kigger
med over skulderen. Et puste-
rum fra en dagligdag, men sta-
dig med krav og faste rammer

-om f.eks. at overholde tidspunk-
ter og sociale spillereg-
ler, som pa en hvilken

bgrnene er fysisk i stand til at
deltage? Og hvordan skaber vi
en social lejr, hvor bgrnene far
nye venskaber og masser af op-
levelser, og hvor ogsa hjelperne
foler, at de hygger sig og skaber
sociale relationer?

Heldigvis kunne hun allerede
efter fgrste aften senke skul-
derne. Bgrnene er ekstraordi-
nart gode til at give plads til
hinandens forskelligheder og
til at acceptere egne begrans-
ninger og handlemuligheder.
For eksempel bowlede vi i hal-
len en eftermiddag, men der var

"Der er s& meget livskraft og power i

ler, selvom der var gang i mange
forskellige bowlingspil pa én
gang.

Barn og hj=zlper

Det var ret stort at se og meaerke,
hvordan relationen mellem et
barn og dets hjelper vokser i
lgbet af ugen. At vaere intenst
sammen, fa gode oplevelser og
vaere en del af noget stgrre ryk-
ker. Flere af bgrnene bliver mere
modige, som dagene skrider
frem, og her spiller hjelperen
en afggrende rolle i forhold til
at skubbe lidt pa og samtidig
veere den trygge base i det
ukendte. Pa lejren er vi af-

som helst anden som- Mange af bagrnene. Det kunne andre  hangige af, at det er nogle
merlejr for bgrn i den  p@rn og ja i h¢j grqd ogsé vi voksne, dygtige hjelpere, bgrnene

alder.

En social lejr

For Agnete, der fgr lejren kun
havde ganske lidt erfaring med
handicappede, var tankerne
mere baseret pa det etiske og det
sociale. Hvornar overskrider vi
bgrnenes grenser med en aktivi-
tet? Kan man tillade sig at igang-
sette en leg, hvor kun nogle af

virkelig lcere noget af.”

pa ingen made et felles regel-
set. De, som ikke kunne kaste,
kgrte ind i en stor bold med
deres kgrestol, som sa trillede
ned mod keglerne, andre slap
bolden, nar kgrestolen var i fart,
og nogle kastede. Der blev bade
rost, klappet og ngje holdt regn-
skab med antallet af veeltede keg-

har med sig. Nogle
hjzlpere, der i hgj grad vil
bgrnene, men som samtidig har
overskud og evne til at 1gfte feel-
lesskabet og de arbejdsopgaver,
som sadan en uge ogsa byder
pa. De er en enorm ressource
af bade gode ideer til aktiviteter,
hjzlpende hander, smil og ikke
mindst bgrnenes velbefindende.
Derfor er det meget vigtigt for

os som lejrledere at have fokus
pa, at hjzlperne ogsa har en god
lejr. Et par af tiltagene i ar var at
lave ryste-sammen-lege for hjal-
perne i hallen den fgrste aften
samt at lade dem vere tovhol-
dere for og medarranggrer af
bgrnenes underholdning hele
fredag.

Nisser pa loftet
"Hey, vi har fundet Hilbert — han
stod ude midt i dammen lige
mellem sivene”.

Tre crossere kommer susende
om hjgrnet — forreste mand med
Hilbert i skgdet. Hilbert er HCI’s
hus-havenisse, som den uge vi
var pa skolen, lavede masser af
drillerier og ballade. Han bandt
crossere sammen med sjippetov,
byttede rundt pa nggler, flyttede
potteplanter og stak sigar af fra
én af hjelperne midt om natten.

Jagten pa Hilbert stod pa ugen
igennem og var et tiltag, som
hovedsageligt havde et socialise-
rende formal. For de yngste del-
tagere en meget levende nisse,
for de stgrre en sjov skattejagt,
og flere gange anledning til tvivl

barselsvikariat pé Hadbjerg Skole.

"Jamen, er det ikke bare jer, der
flytter ham? Han er jo lavet af
porcelen. Er det ikke bare, var?
Han kan da ikke...”.

Alder
I forbindelse med Hilbert blev
det tydeligt, at aldersspringet
8-11 ar er stort, og at det kraever
en fremadrettet opmarksomhed
pé differentiering fra vi lejrlede-
res side, at vi skaber en lejr, der
hverken er skreemmende for de
sma eller barnlig for de store.
Det er fgrste gang, at to lejre
er slaet sammen til én, og derfor
er der et gget aldersspring i for-
hold til tidligere. Vi skal udnytte
dette spring pa positiv vis, for vi
tror pa, at bgrnene sagtens kan
give hinanden noget pd tveers af
aldersgrupperne. En mulighed
er at give de =ldste bgrn noget
mere ansvar i forbindelse med
nogle aktiviteter. Men ogsa for-
skellige opleg pa én gang og
atvekslende gruppekonstella-
tioner ugen igennem er noget
af dét, vi vil have i baghovedet
pa kommende lejre, dog uden
at ville give afkald pa den fel-

lesskabsfalelse, vi mener, i stort
omfang opnas gennem felles
oplevelser.

Blog og dagbgger

Et nyt tiltag i 4r, som vi var
enormt glade for, var en blog.
Den havde til formal at fortazlle
om ugen i tekst og billeder, sa
forzldre og andre interesserede
kunne fglge med i, hvad vi la-
vede og oplevede. Flere af bgr-
nene skrev dagbgger til bloggen,
hvilket blev nogle uhgijtidelige
og fine indleg. Fremadrettet
har vi lyst til bruge bloggen som
et kommunikationsverktgj for
lejren ogsa, sa vi kan holde for-
@ldre og hjalpere orienteret om
diverse i ugerne op til.

Glimt fra gode stunder

Vi er begge lereruddannede og
har mange ars erfaring i arbej-
det med bgrn og unge. Og det
er rgrende og fantastisk livsbe-
kreftende at marke, hvordan
de her bgrn pa lejren — der hver
iseer keemper med deres sygdom
— er utrolig givende og har en
fightervilje, der slar alt.




Mogens Birkelund: "Mange af bgrnene har en
fantastisk humor, som de ikke er blege for at
dele ud aof - selvigigelig leveret med masser af

glimt i gjnene.”

Nar man er sammen med dem,
er ordbogen det eneste sted,
hvor brok, grid og klynk kom-
mer fgr livsgleden. Man fgler
sig rig sammen med dem. En af
drengenes kommentarer, da en
anden dreng udtaler, at han ikke

gleder sig sa meget til besgget i

zoologisk have dagen derpa:

"Man kan frygte den dag, der
venter, glede sig til den eller be-
kymre sig om den, men man kan
fgrst tillade sig at synes, den er
darlig og vere skuffet over den,
nar den er omme!”

Eller da én af pigerne bliver
lgftet ned i springgraven og
pludselig mzrker, hvordan hen-
des ben og fgdder kan trodse
tyngdeloven: "Se mine fgdder,
Mogens — de er oppe i luften.”

Og sa er der selvfplgelig alle
fartbgllerne i sadan en uge. Der
ryger lidt crosserlak i svingene,
og en enkelt gang matte vi pille
én af drengene (heldigvis stor-
smilende) ud af hzekken efter
et sammenstgd. Pa sidan en lejr
vagner man smilende og gér i
seng ligesa.

Nye perspektiver

For Agnete er der kommet
mange nye perspektiver i arbej-
det med lejren. Der er ingen tvivl

Agnete Byriel Bendtsen: “"Det er fantastisk livsbe-
kreeftende at maerke, hvordan bgrnene er utroligt
givende og har en fightervilje, der stér alt.”

om, at dét at leve med en syg-
dom som muskelsvind har store
konsekvenser og er indgribende
for én selv og ens omgivelser.
Men det handler meget lidt om,
hvordan man har det sammen-
holdt med, hvordan man tager
det. Og der synes hun virkelig,
at bgrnene har flyttet noget i
hende — der er fulgt noget livs-
visdom med 1 slutregnskabet for
ugen. Der er sa meget livskraft
og power i mange af dem. Og de
vil, vil, vil. Det kunne andre bgrn
og ja, i hgj grad ogsa vi voksne,
virkelig leere noget af.

Det samme galder den aben-
hed og tillid, man mgdes af, nar
man er sammen med bgrnene.
De er vant til at vaere omgivet
af folk, de er smaddergode til
at bede om den negdvendige
hjelp, og mange af dem har en
fantastisk humor, som de ikke er
blege for at dele ud af — selvfgl-
gelig leveret med masser af glimt
i gjnene.

Mogens bliver til stadighed for-
undret over bgrnenes ukuelige
vilje til blot at veere bgrn - og
hvilke bgrn. Antallet af konflik-
ter pa lejren kan telles pa én
hand. I vores tidligere erfarin-
ger med denne aldersgruppe er
det minutterne mellem konflik-

terne, der kan telles pa én hand.
Denne fantastiske empati for
andre mennesker er noget, der
seetter spor, nar man er sammen
med disse fantastiske unger. En
empati, som vi alle burde tage til
0s.

Farvel for denne gang
Brunchen forteres, og traethe-
den anes blandt os alle. Pakkede
busser venter pa bgrn og hjel-
pere, der siger farvel fgr afgang.
"Kommer du neeste ar?” "Nej,
jeg fylder 12 ar inden, sa jeg skal
ikke med heroppe neste ar, men
vi ses pa efterarslejren, gor vi
ikke?” "Jo, det tror jeg da!”
Gruset bliver endnu engang
tomt, og tilbage gar kun to som-
merlejrledere pa en meget stille
efterskole i Himmerland og ord-
ner de sidste smating, for rengg-
ringspersonalet traeder til. Med
vinduesviskerne i hgjeste gear og
tankerne pa en oplevelsesrig uge
triller vi mod Aarhus med gode
erfaringer, nye perspektiver og
19 skgnne bgrn i tankerne. —a

Bloggen fra sommerlejren: www.mu-
skelsommerlejr.blogspot. dk
Se billeder fra alle Muskelsvindfon-
dens sommerlejre pd www.muskel-
svindfonden. dk '
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af veere god til Sport

99Her i klubben er man pa
lige fod.” Her glemmer jeg,
at jeg har muskelsvind.” "De
kompetencer, der er brug for i
skydning, vil jeg ogsa have gavn
af pa arbejdsmarkedet.”
Udsagn fra tre idraetsudgvere,

Johansen -

der har det til felles, at de alle
har muskelsvind, og at de er
bidt af den sport, de har valgt.
Oftest teenker man pa el-hockey
og kerestolshockey, nar man
taler om idreaetsaktiviteter for
mennesker med muskelsvind,

Foto: Brian Rasmussen / Fotografhuset

men faktisk er der ogsa andre
muligheder.

Muskelkraft har talt med tre
idretsudgvere, der har valgt
andre sportsgrene, som pa hver
sin made giver dem noget eks-
tra i hverdagen. —u =
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Rugby har giver
nig overskud

Simon L. Sgrensen mente ikke, at han var

sportsmenneske. Nu dyrker han

karestolsrugby pd fierde ér og kan mcerke
en bdde fysisk og psykisk forandring

Af Jane W. Schelde
Fote: Claus Haagensen / Chili

9%]eg foler mig steerkere og har faet mere selvtil-
lid. Man dur jo til noget.”

Ordene kommer fra Simon L. Sgrensen, 23 ar,
nar han skal beskrive, hvad kgrestolsrugby har
betydet for ham.

"Det har givet mig helt vildt meget,” siger han
og hentyder bade til det fysiske og mentale ud-
bytte.

Lige nu ma han dog ngjes med at kigge pa,
nar klubkammeraterne i Aarhus BurnOuts trae-
ner. Han har brakket skinnebenet - ikke som en
sportsskade - og ma forvente tre maneders pause
fra treeningen. Ikke lige det sjoveste, men sa ma
han komme forbi til en treeningsaften engang
imellem for at holde klublivet ved lige. For det er
ogsa en vigtig del af sporten.

Ikke et sportsmenneske

Simon L. Sgrensen, der i dag bor i Malling og
folger et uddannelsesprojekt pa Potemkin film i
Aarhus for at blive filmklipper, har spillet kgre-
stolsrugby i fire ar. En sport, han aldrig tidligere
havde forestillet sig, at han skulle dyrke. For
egentlig troede han ikke, at han egnede sig til
sport.

Han har muskelsvind af typen CMT, som isar
rammer fgdder, haender og nervebanerne til
dem, og i sin opveekst i Esbjerg har han aldrig be-
skeftiget sig med idraetsaktiviteter.

"Jeg har aldrig opfattet mig som et sportsmen-
neske,” siger han.

Som barn forholdt han sig ikke for alvor til sit

han-
dicap.
Fgrst da
han blev teen -
ager, begyndte han

at sammenligne sig med sine venner og kunne

se, at han ikke kunne det samme som dem. Sa gik
han helt ned psykisk.

Situationen blev méske ogsa forsteerket af, at
han ikke havde nogen venner med muskelsvind
eller omgik personer med handicap i det hele
taget. Dem, han havde mgdt, syntes han, virkede
lidt ynkelige, sa han kendte ingen andre med
samme vilkar som ham selv. Og el-hockey-spor-
ten, som mange bgrn og unge med muskelsvind
ellers bliver introduceret til tidligt, var ikke en
mulighed. Simon boede med sin familie i Es-
bjerg, og den narmeste el-hockey-klub la i Vejle.

Fgrst da han som 19-drig kom pa Egmont
Hgijskolen og via Muskelsvindfonden mgdte en
anden ung mand med muskelsvind, der fik ham
med som frivillig pa Grgn Koncert, vendte situa-
tionen. Det var ogsa under opholdet pa Egmont
Hgjskolen, at han blev opfordret af en af hjelpe-
leererne til at prove kgrestolsrugby. Efter utallige
opfordringer lod han sig overtale til at prgve, og
sa syntes han faktisk, at det var fedt at spille.

Pa lige fod

Det, der tiltaler Simon ved kgrestolsrugby, er,
at det er en lidt aggressiv sport, som alligevel
ikke er si barsk, som det umiddelbart ser ud til.
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Prev kerestolsrugby

Har du lyst fil at pragve kgrestolsrugby,

Det kan se mere voldsomt ud, end det
er, ndrr spillerne ramler sammen. Men
det skal veere lidt hérdt, for at det er
sjovi, mener Simon L. Sgrensen.

Selviplgelig lyder det voldsomt, nar de manuelle
kgrestole med de skratstillede hjul ramler sam-
men, eller nar spillerne kan risikere at veelte ud
af stolen ved sammenstgd, men der sker alligevel
sjeldent skader.

"Det skal ogsa vere lidt hardt, ellers vil jeg ikke
kalde det sport. Jeg synes f.eks., at boccia er for
kedeligt,” siger Simon, som godt kan lide at fgle
sig fysisk treet efter to timers treening.

Men for Simon betyder det ogsa noget, at han i
klubben mgder andre som ham selv.

"Man er pa lige fod herude. Her er ikke nogen,
der er totalt overlegne, og her kan jeg fgle mig
sakaldt normal,” siger han. :

Pa lige fod betyder ikke, at alle spillere i klub-
ben har samme diagnose eller samme fysiske
funktionsnedsattelse. Fellesskabet bestar i, at

findes der seks klubber i Danmark.
Klubberne udléner de specielle
manuelle kgrestole, man bruger, hvis
du vil prgve sporten.

Loes mere pd:

www.quadrugby.dk - Dansk kgre-
stolsrugbys officielle webside
www.dhif.dk/sport - Dansk Handi-
capidreets Forbunds webside med
alle idrcetsgrene, herunder karestols-

rugby

alle bruger manuel kgrestol og kan lide sporten,
farten, samveret og jargonen. Ikke alle har lige
mange kreefter i armene eller kan kaste bolden
lige langt, men sa har de maske god spilforstaelse
og overblik, som ogsa teller.

Desuden er der brug for forskellige handicap-
grader pa et hold, da holdet sammensattes ud
fra et bestemt pointtal. Det betyder bl.a,, at et
hold ikke kun ma besta af personer med en lille
funktionsnedsettelse og dermed et hgjt pointtal,
men skal sammensettes af personer med forskel-
lige handicapgrader.

Overskud og styrke

Et andet element, som ifglge Simon er "sindssygt
fedt”, er, at han via kgrestolsrugby ogsa deltager
i internationale steevner, hvor han mgder spil-

Et broekket skinneben er lige nu en trcels forhindring for selv at spille, men s& md Simon L. Sgrensen ngjes med at komme pd besgg

til en trceningsaften for at holde klublivet ved lige.

lere fra andre nationer. Det er bade lererigt og
spaendende og er med til at gge sammenholdet
pa hans eget hold.

- Bade fysisk og psykisk har Simon kunnet mzrke
en forskel i de fire ar, han har spillet rugby. Fy-
sisk er han blevet steerkere og er kommet i bedre
form. Han kan f.eks. holde til at kgre lengere tid
i sin manuelle kgrestol og i det hele taget holde
til mere.

Psykisk faler han, at sporten giver ham over-
skud. Efter en travl og stressende dag med film-
arbejde bruger han treeningen til at slappe af og
afreagere.

"For mig giver sporten ogsa indhold i min
hverdag. Jeg treener mindst 4 timer om ugen i
klubben, tager til steevner i 5-6 weekender om

_ aret, har fellesture til udlandet til internationale

steevner-og er med til grillaftener med de andre i
klubben.”

Sa selv om hans filmarbejde i nogle perioder
tager meget af hans tid og ikke levner sd meget
plads til sport, vil han ikke undveere den. Og han
vil under alle omstendigheder holde fast i spor-
ten.

"Jeg teenker tit, hvor var det dumt, at jeg tidli-
gere ikke fortsatte med at ggre noget, som jeg
kunne, bare fordi jeg ikke gad. F.eks. at cykle.
Det gjorde jeg meget engang pa en almindelig
cykel, men sd stoppede jeg, og nu kan jeg ikke
mere. Derfor har jeg sagt til mig selv, at jeg skal
blive ved med rugby. Netop fordi jeg kan,” siger

Simon. =a —
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Hun er bidt of ridnin

I

Katrine Kristensen er en an
rytter, der stiler
atkomme mec
FQrampIiske Lege | 2016




ne W. Schelde
0: Kurt Johansen

IINar jeg forst sidder pa he-

sten, glemmer jeg, at jeg har
muskelsvind. Jeg kan merke, at
jeg er god til det og har en tet
kontakt til hesten. Og si er det
en sport, hvor jeg ikke marker
mine begransninger. Det er en
fed fornemmelse.”

Katrine Kristensen, 16 ar fra
Kalundborg, er efterhanden en
meget erfaren rytter. Hun be-
gyndte at ride, da hun var fem
ar. Mest fordi hendes foreldre
syntes, hun ogsa skulle ga til
noget sport. Hun havde netop
faet konstateret muskelsvind af
typen CMT, som bl.a. betgd, at
hun havde nedsat muskelkraft i
ben og fadder.

"Det var ikke fysioterapi, men
en ren fritidsaktivitet, hvor jeg
red i en almindelig sportsride-
klub,” forteller Katrine, der blev
helt bidt af ridning og miljget i
rideklubben lige som mange
andre piger.

I de fgrste mange ar red hun
pa en af rideskolens ponyer,
men for fire ar siden fik hun sin
egen. Hendes forzldre skulle

lige vaere sikre pa, at interessen
holdt, og at hun kunne holde til
ridningen rent fysisk.

"Jeg elsker det. At vere aktiv og
dyrke sport, og sa elsker jeg kon-
takten til dyr. Det at lzere ponyen
af kende, og at den kender mig.
Nar jeg kommer ind i stalden,

"Mit forbillede er en
rytter fra A-landshol-
det i para-dressur.
Hun har ingen ben,
men er en super sej
pige, der har vundet
mange medaljer.”

er det min pony, der vrinsker.
Og jeg ved f.eks. nu, hvad det
betyder, nar den vender grerne
pa en bestemt made. Det er som
et partnerskab. Den har tillid til
mig, og ved, at hvis jeg kan ga
et sted, er det trygt at ga der -
ogsa for den. Jeg har ogsa 100
% tllid til den, selv om andre
siger, at det kan man ikke have
til en hest. Men jeg stoler faktisk

Nér Katrine Kristensen rider, er hun ngdt
Hl at fokusere pd ridningen og glemme
alt andet. Det giver hende energi béde
fysisk og psykisk, siger hun.

blindt pa den, fordi den aldrig
har smidt mig af eller lavet bal-
lade. Den fglger mig bare stille
og roligt,” siger Katrine, som
mener, at hun har veret meget
heldig med kgbet af netop den
pony. Den er fantastisk og "god i
sit hoved”, som hun siger.

Men hun brugte ogsa en del
tid pd at finde den rigtige pony,
som netop havde et roligt tem-
perament, blev staende og ikke
pludselig rykkede, nar den f.eks.
blev striglet, og var “selvgdende”.
Dvs. at den selv red fremad uden
hele tiden at skulle drives, for
det kraever krafter af en rytter.
Samtidig var den blevet redet af
en dygtig rytter, sa den kunne
sine ting.

Men Katrine er 0gsa overbevist
om, at hendes pony - og faktisk
ogsa andre heste - har en god
fornemmelse af, at hun ikke er
sa staerk, og at de skal tage hen-
syn.

God trening af kroppen
Katrine Kristensen har tidligere
provet andre sportsgrene, men

der betgd hendes nedsatte mu-
skelkraft, at hun ikke kunne
folge med de andre. F.eks. til
gymnastik, og si var det ikke
sjovt. Ridning er derimod en

- sport, hun kan holde til fysisk,

og som samtidig er med til at
styrke hendes ryg, mave og ba-
lance. Og hun kan straks meerke
det, hvis hun ikke har redet en
periode pga. sygdom eller ferie.

"Jeg kan maerke, at jeg bliver
svagere, sa ridningen har helt
klart en positiv effekt - og s& sav-
ner jeg ogsa min pony, hvis jeg
er vek,” siger Katrine.

Lige nu rider hun hver dag,
og i sommerperioden bliver det
til to gange om dagen. Hun har
en dygtig treener, som bade un-
derviser i raskidratten og handi-
capridning, si selv om det stadig
skal vere sjovt at ride, har Ka-
trine ogsa sat sig nogle ambitigse
mal. Hun har allerede deltaget i
DM i para-dressur, er med pa B-
landsholdet for para-dressur og
deltager i deres halvarlige tree-
ningssamlinger. Hun var ogsa
udtaget til truppen, der skulle
deltage i et internationalt steevne
i Sverige, men kom alligevel ikke
med, da arranggrerne begran-
sede antallet af deltagende ryt-
tere. Det store mal for Katrine er
at veere med til de Paralympiske
Lege i 2016.

Indtil da handler det om at
deltage i store stevner, hvor
hun kan samle point og rykke
op i en hgjere kategori med sin
pony. Pa sigt skal hun til at ride
pa en hest, som vil veere kravet,

hvis hun skal til internationale
stevner. En pony har for korte
ben til at kunne fglge med i de
stgrre gangarter, som para-dres-
sur-rytterne skal konkurrere i..

Altid plads til ridning
Katrine Kristensen er netop be-
gyndt i gymnasiet i Kalundborg,
men vil ikke undveere at ride pa
det niveau, hun hidtil har gjort.
Ogsa selv om det kan betyde, at
hun er ngdt til at forlenge sin
gymnasietid med et 4r.

"Huvis jeg ikke dyrker sport, kan
jeg ikke fungere iskolen. Nar jeg

rider, er jeg ngdt til at fokusere -

pa det og glemme alt andet. Det
giver mig energi bade fysisk og
psykisk,” siger hun.

Katrines bedste rad til andre,
der har lyst til at ride: Prov det!
Selv om det kan vare en dyr
sport, sa behgver man jo ikke
have sin egen hest eller pony,
og man kan godt ngjes med
gummistgvler og en ridehjelm.
Desuden kan man sikkert ogsa
lane sig frem til en sadel med
ekstra stgtte, sa laenge man
bare skal prgve, om det er
noget for en.

Selv har Katrine efter-
hinden faet sine egne
hjeelpemidler, nar hun skal
ride. En sadel med serlig
god stgtte og specialsyede
tgjler, der er lettere for
‘hende at holde. Desuden
bliver hendes fgdder
holdt faldt i bgjlerne med
elastikker, fordi hun ikke
selv kan holde fgdderne
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pa plads. Og sd bruger hun to
piske, fordi hun ikke har kreefter
i benene til at styre ponyen med
benene, som andre ryttere ggr.

Det sidste var faktisk det, der
gav det hardeste arbejde for Ka-
trine, da hun havde fiet sin egen
pony. Den skulle lere, at Katrine
ikke kan bruge sine ben som
den tidligere rytter, men i stedet
har en pisk i hver hand. Det har
den laert nu.

Som fritidsjob har Katrine i
det sidste ars tid undervist andre
i dressur. Et job, hun synes, er
bade sjovt og leererigt, og som
ikke kreaever fysisk styrke. Jobbet
kreever erfaring med ridning og
en god stemme, og begge dele
har hun masser af.

"For mig er det svert at fa et
almindeligt fritidsjob, fordi jeg
ikke kan holde til det samme
som andre, men her kan jeg
bruge min stemme og evner til
at ride og tjene penge ved det.
Det er fedt,” siger Katrine. —= —>

| Prov 'ridn"i_ng '

Har du lyst il ot prove di ride, findes
der flere klubberi Danmark.

Laes mere pa:
www.rideforbund.dk - Dansk Ride
Forbunds officielle webside
www.dhif.dk/sport - Dansk Handi-
capidroets Forbunds webside med
alle idrcetsgrene, herunder ridning
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9%]eg kan sige det sadan, at jeg ikke tager til Lon-

don for at tabe! Men omvendt tuder jeg heller
ikke, hvis jeg ikke vinder. Det er jo stort bare det
at komme med til de Paralympiske Lege.”

Jonas Legaard Andersen, 20 ar, fra Tranbjerg
ved Aarhus har selviilliden i orden, nar han taler
om sin sportsgren, skydning, men ordene bliver
alligevel sagt med et lidt forlegent smil. Han ved
godt, at han har opnaet gode resultater i de sene-
ste to ar, men skal han selv satte ord pa det, "er
det ikke gaet helt darligt”.

Ijuni 2012 blev han udtaget til PL af Dansk Han-
dicap Idraets Forbund (DHIF) som en af de 28
deltagere i den danske trup, og dermed har hans
sportsmaessige karriere forelgbig

* Det fgrste internationale
stcevne, Jonas Legaard An-
dersen deltog i1 2010, vandt
han. Det satte skub i forvent-
ningerne og ambitionerne.

med svgmning, fik sa endelig en diagnose pa sine
symptomer og begyndte i stedet at ga til skydning.

"Jeg ville bare prgve det i en sommerferie, hvor
klubben arrangerede skydning som en aktivitet
for skoleelever. Og sa gik det faktisk aldrig dar-
ligt. Derfor fortsatte jeg med at skyde,” fortaeller
Jonas.

Fra rask- til handicapidret

I starten skgd han med salonriffel og deltog pa

lige vilkar med jaevnaldrende bgrn uden handi-

cap, men da han skulle rykke op som junior, var

han ngdt til at skifte til handicapskydning. Inden

for raskidretten skal juniorer selv holde riflen, og
det havde Jonas ikke kraefter til.

niet et hgjdepunke. Og faktisk "Til €t masterstoevne, hvor  “Det var lidt spgjst at overga til
er det gaet hurtigt, fra han ferste  glle konkurrerede mod  handicapidret, kan jeg huske.

gang prgvede at skyde som 12-arig
til udtagelsen.

Jonas har muskelsvind af typen
Limb Girdle muskeldystrofi. Det
betyder, at han har nedsat mu-
skelkraft i overkrop og ben. Han
kunne gd, indtil han var 15 ar, men har siden brugt
kgrestol.. :

Fgrst som 12-arig fik Jonas sin diagnose. Inden
da var der mange teorier om, hvad han fejlede,
nar benene opfgrte sig maerkeligt. Han gik til
svypmning, men fik efterhanden sverere og sve-
rere ved at klare det. Han fik krampe i leeggene,
havde ondt og kunne kun ga pa taeer, nar han kom
op af bassinet efter treening. Til sidst stoppede han

alle uanset handicap

tabte jeg til en blind,
kvindelig skytte. Det
passede mig ikke.”

Det svaereste var at omgas psykisk
handicappede. Jeg fplte mig jo
ikke som dem,” siger Jonas.

Men i Aarhus holder raskidraet-
ten og handicapidratten inden
for skydning til i samme byg-
ning, og det er rart, synes Jonas, som godt kan
lide klublivet.

I dag skyder Jonas med luftriffel og hagl og
konkurrerer i kategorien "60 skud 10 m. lig-
gende”. Liggende betyder, at han stgtter med
begge arme pa et bord. Hans handicap betyder,
at han ma bruge en fjederstgtte til at legge riflen
pa - ikke som hjelp til at ramme skiven, men for
at holde riflen. Han ma ogsa bruge en hjzlper

Prev skydning

Har clu lyst til at prave skydning,
findes der mange klubker i Dan-
mairk.

| ces om sporten og klubberne pé:
www.dhif.dk/sport - Dansk Handi-
capidraets Forlbunds welbsicle med
alle idraetsgrene, herunder skydning

til at lade riflen, fordi han ikke selv har kraefter

til det, men resten er op til ham selv, og her er
nggleordene fokusering og perfektionisme. Skyd-
ning kraever stor mental styrke.

90 % af skydningen foregar mellem grerne pa
skytten. Resten er teknik,” supplerer Jonas’ far,
Peter Andersen, der ogsa fungerer som Jonas’
hjeelper i skydningen.

Og netop den mentale styrke er en af Jonas’
store forcer. Han er god til at fokusere og lukke
alt andet ude, nar han skal skyde.

"I starten gjorde jeg ikke noget serligt ved det.
Det kom naturligt, men efter at jeg er udtaget til
landsholdet, er det noget af det, min landstrener
har treenet med mig. F.eks. ved at jeg skal kunne
fokusere, selv om en radio eller andet stgj kgrer i
baggrunden,” siger Jonas. !

Treener af pligt

Hans traening er ogsa blevet intensiveret, efter at
han er blevet udtaget. 3 gange om ugen med en
hviledag imellem skyder han en seance pa 1 %-2
timer. Det foregar oftest hjemme i garagen, hvor

familien har faet installeret en skydebane med en -

elektronisk markering af skydeskiven. Et udstyr,
som de har lant af Skydeudvalget under DHIF, og
som klubben i1 Aarhus ikke rader over, fordi det
er en dyr investering. Dermed er treeningsforhol-
dene bedre hjemme, men han kommer stadig i
klubben pga. det sociale liv.

Men skal Jonas vere xrlig, er han ikke meget
for treening, og det er forst inden for det sidste
ar, at han er begyndt at treene mere serigst.

"Jeg vil sige, jeg traener af pligt, men konkur-
rerer af lyst. Sddan har jeg altid haft det, men
selvfglgelig giver det mening at trene, sa derfor
gor jeg det,” siger han og indrgmmer samtidig, at
han er et stort konkurrencemenneske.

HANDICAP-

IDRAT

"Jeg dyrker sport, fordi det er sjovt og for at
konkurrere. Og sa ggr jeg det for ikke at lukke
mig inde. Det er godt at have noget at lave,” siger
han, som i dag vil have sveert ved at undvare
sporten. Den giver ham mange gode oplevelser
og rejser til udlandet, nar han f.eks. deltager i
steevner. Oplevelser, hvor han i mange tilfeelde er
ngdt til at tilpasse sig de lokale forhold, som ikke
altid er lige tilgeengelige for en kgrestolsbruger.

"Jeg leerer nok ogsa at blive omstillingsparat og
finde Igsninger, nar tingene ikke er helt, som jeg
er vant til,” siger Jonas, som ogsa mener, at han i
sit studie og kommende arbejdsliv ogsa vil have
gavn af de kompetencer, han far gennem skyd-
ningen. At kunne fokusere og vare perfektionist
er gode egenskaber inden for faget multimedie-
design, som han netop nu er ved at uddanne sig
indenfor.

"Jeg har det sadan, at jeg ikke kan lave noget
halvt. Det skal veere ordentligt det, jeg laver, og sd
er det uanset, om det er, nar jeg skyder eller ar-
bejder,” siger Jonas, der regner med at fortsaette
skydningen, sa laenge han kan.

“Det er sygdommen, der bestemmer, men mit
mal er da at komme med til naeste PL i Rio i

2016.” - =

SK®@D SIG TIL EN 9. PLADS

Jonas Legaard Andersen fik ingen medalje
med hjem fra PL.

“Jeg havde en perfekt skycdning og per-
sonligt, var det det bediste resultat, jeg har
skudit pé internattionalt plan, derfor er det
frustrerende, it jeg ikke ndede finalen,”
siger Jon¢is Legdaiard Andlersen fit Muskel-
kraft, efter oft han var i konkurrence den 1.
september.

Forskellen mellem ham og dle 8 skytter,
der kom i finalen, var, at 2 af hans 60 skud

skulle have voeret G, 1 mm tcettere pd cen-
tfrum. Ved konkurrencen lavede 9 skytter

en ren skycining med 60 int, og nér det
er s¢i toet, inddeler man cgsd midten - eller
10’eren pd skydeskiven - i mindre enheder.
Og i detf regnestykke manglede Jonas
nogle fiendedele millimeter.

Nzeste mal for Jonas er VM, EM og s& PL

i Rio de Janeiro om fire ér.




Patienter
har faet
talerer 11|

forskning

To infernationale mgder om muskelsvind
blev afviklet p& Musholm Bugt Feriecenter

atienter blev hgrt, og fag-

folk fik udfordret deres
kgreevner pa en crosser, da de
i midten af juni mgdtes til to
internationale mgder pa Mus-
holm Bugt Feriecenter. Det
forste var malet for et mgde
i det europaiske forsknings-
center, ENMC, som hidtil mest
har haft forskere, klinikere og
medicinalindustrien som par-
ter. Det andet var et sjovt og
udfordrende afbrak’i program-
met, som ellers satte forskning,
behandling af muskelsvind og
livskvalitet for personer med
diagnosen Duchennes muskel-
dystrofi (DMD) pa dagsorde-
nen.

RehabliteringsCenter for Mu-
skelsvind RCfM) var veert for
mgderne og var godt tilfreds
med udbyttet af dem begge.

Forskel i levetid

Det fgrste mgde var det halvar-
lige opfplgningsmgde i projek-
tet CARE-NMD. Det er et euro-
paisk projekt, som vil forbedre
behandling og livskvaliteten for
personer med DMD. Syv euro-
pxiske lande deltager i projek-
tet, hvor RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind reprasenterer

den danske del. RCfM har bi-
draget til projektet ved at sta for
en stor livskvalitetsundersggelse
hos bgrn og voksne med DMD

i de deltagende lande, og det
var bl.a. resultatet af den un-
dersggelse, der blev fremlagt pa
mgdet i juni.

Kort fortalt viste undersg-
gelsen, at den starste forskel
blandt landene er personernes
levetid. I de gvrige deltagende
lande Polen, Ungarn, Bulga-
rien, Tjekkiet, England og
Tyskland findes ikke ret mange
voksne med DMD, fordi perso-
nerne ikke tilbydes respirator-
behandling, dggnovervagning,
oplaring af hjelpere og hos-
pitalskontroller i samme grad
som i Danmark.

Et resultat af mgdet i juni blev
da ogsd, at undersggelsen skal
folges op af en raekke workshop
og familiekurser for fagfolk
og familier i de gvrige lande,
hvor RCfM skal videregive sine
erfaringer og fungere som
sparringspartnere i den videre
udvikling.

Patienternes stemme
Konklusionen pa det andet
mgde, som var indkaldt af det

Et lille afbreek | det serigse program: en
tur pd crosser rundt pd stierne omkring
Musholm.

europxiske forskningscenter,
ENMC, hvor RCfM’s cheflege
Jes Rahbek er formand, blev, at
patientorganisationerne ogsa
skal have en stemme, nar det
drejer sig om forskningsprojek-
ter.

"Jeg har leenge gnsket, at per-
soner med muskelsvind skulle
have et talergr i ENMC, og
med dette mgde har vi fastlagt
rammerne for mit arbejde som
bestyrelsesformand i de nzste
tre ar,” siger Jes Rahbek om re-
sultatet af mgdet.

Pa mgdet deltog reprasentan-
ter for europiske patientfor- -
eninger, forskningsomradet og
medicinalindustrien, og her var
der stor enighed om, at perso-
ner med muskelsvind er eksper-
ter i det at have muskelsvind, og
at den ekspertise skal inddrages
i forskningen.

Konkret betyder det, at antal-
let af patienter, der inddrages
i planlzgningen af workshop i
ENMC, gges fra en til tre. Des-
uden skal de vaere med til at
“oversztte” de videnskabelige
rapporter til legmandsrappor-
ter, sa resultaterne af workshop
og forskning kan nd bredere
ud.




Ny’r'ledscgekort

Den 1. september 2012 introducerede Danske Han-
dicaporganisationer (DH) i samarbejde med Social-
og Integrationsministeriet nyt ledsagekort. Det nye
ledsagekort erstatter DSB’s ledsagekort. Kortet far et
mere nutidigt kreditkort-udseende, men kan bruges
fuldsteendigt som det gamle og gelder bade for bgrn
og voksne. Hvis der er behov for hjalp til ind- og
udstigning og togskift, skal denne hjazlp stadlgvaek
bestilles hos DSB’ handicapservice.

Det nye ledsagerkort ligner et “kreditkort” i storrel-
sen, og der vil vere et foto af indehaveren med navn
og adresse. Pa kortet vil man kunne se det internatio-
nale handicapsymbol, og der vil veere en forklarende
tekst pa bade dansk og engelsk pa bagsiden. Det be-
tyder, at kortet fremover vil kunne bruges, som man
bruger handicap id-kort i udlandet — typisk til besgg
pa museer og kulturelle institutioner.

Det nye kort far gyldighed i 3 ar mod 2 ar i dag. Ud
over dette er reglerne helt de samme som tidligere.

Det gamle kort gelder fortsat til udlgbsdatoen, og
man skal derfor fgrst udskifte det, nar det udlgber.
De nuvarende bgrnekort har ingen udlgbsdato, men
skal udskiftes inden for de kommende 2 ar, da de
udgér i 2014.

Lzs mere pa www.handicap.dk

Et vellykket mix
af familier

Den forste weekend i sep-
tember var godt 20 familier
samlet pd Musholm Bugt
Feriecenter til Muskelsvind-
fondens arlige familiemix
for familier med et barn
med muskelsvind. Weeken-
den handlede om samveer,
erfaringsudveksling, sjov og
gode oplevelser, men denne
gang var programmet kryd-
ret med besgg af en Stomp-
instruktgr, hvor deltagerne
fgrst selv skulle finde mate-
rialer og bygge instrumen-
ter og derefter selv prave
Stomp-kunsten. ‘

70 myastenikere gav input til fagfolk

I weekenden 31. august til 2. september mgdtes
120 personer (ca. 70 personer med diagnosen
myasteni + pargrende) til et kombineret seminar
og introduktionskursus pa Sorg Storkro, og det
blev dermed det hidtil stgrste arrangement i mya-

steni-sammenhzng i Danmark. Weekenden var

arrangeret af RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind (RCfM) i samarbejde md myastenigruppen
i Muskelsvindfonden. -

Hovedtemaet var brugernes input til de "Ret-
ningslinjer for Myastenibehandling i Danmark”,
som en arbejdsgruppe bestaende af Danmarks
fgrende neurologiske specialister pa omradet
og rehabiliteringscentret har udarbejdet i 2011.
Retningslinjerne, som er en udlgber af sundheds-
ministeriets specialeplan i Danmark, blev pree-
senteret af professor Henning Andersen, Arhus
Universitetshospital og diskuteret i nogle intense
gruppediskussioner lgrdag eftermiddag. Malet
var at fa input fra myastenikerne om deres erfa-
ringer med emner som behandling, kontrol og
situationen, nar sygdommen pludselig reagerer
anderledes, end den plejer.

Opsamlingen fra gruppearbejdet vil blive prae-
senteret for forfatterne til retningslinjerne ved et
mgde forst i det nye ar, hvor der skal ske en tilret-
ning, sa gruppen af myastenipatienter i Danmark
sikres en ensartet og optimal behandling.




Jeg husker ikke, at vi nogen sinde

har haft en regering, der har skabt sa
stor skuffelse og utilfredshed blandt
mennesker med et handicap som den
nuverende. Man kan diskutere, om for-
ventningerne var uberettiget store, men
de tre regeringspartier gjorde intet for
at dempe dem. Socialdemokraterne og
Socialistisk Folkeparti forsvarer sig med,
at de jo ikke fik flertal og derfor var
ngdt til at samarbejde med Det Radikale
Venstre, men @rlig talt: Hvad havde de
forventet?

Intet pegede jo i retning af, at S og SF
ville fa flertal sasmmen med Enhedslis-
ten, men alligevel gav de gyldne han-
dicappolitiske lgfter. Og Det Radikale
Venstre holdt sig i gvrigt heller ikke
tilbage med lgfterne.

Nu hgster regeringen frugterne i form
af katastrofale meningsmalinger. Hvis
de overvejer, hvilke velgere der har for-
ladt dem, kan jeg godt hjzlpe dem. Det
er nemlig mennesker med et handicap,
som er lgbet skrigende bort, og util-
fredsheden er sa stor, at der skal meget
til, for de vender tilbage. Regeringspar-
tierne har endda bragt sig 1 en situation,
hvor nye gyldne lgfter i en ny valgkamp
kan risikere at blive mgdt med et over-
barende smil.

Tilliden er nemlig ogsa vaeek. Angre-

bet pa overfgrselsindkomsterne og pa
den velfungerende fleksjobordning er
velkendte, men dertil kommer sa rege-
ringens utrolige arrogance. Beskzftigel-

sesminister Mette Frederiksens bemaerk-

ning om, at de manglende fleksjob,
nar flere fleksjobbere skal dele fzerre
fleksjob, er "en faelles udfordring” er ét

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

eksempel. @konomiminister Margre-
the Vestagers og udenrigsminister Villy
Sgvndals felles pastand om, at pisk og
gulerod kan kurere f.eks. muskel-svind,
er et andet.

Og nar vi sa forsgger at komme i dialog
med regeringen eller med regerings-
partierne, sa sker der ingenting. Helt
uanset vore argumenter sa gentager og
gentager de blot deres synspunkter i én
uendelighed og lytter overhovedet ikke
til argumenter. Men jeg kan forsikre,

at uanset hvor meget de gentager, sa er
der fortsat ingen forskning, som peger
i retning af, at pisk og gulerod kan ku-
rere muskelsvind.

Lad mig ikke desto mindre fastholde
Mette Frederiksens udtryk "en falles
udfordring”. Vi har naturligvis brug for
gode relationer til den til enhver tid
siddende regering, men regeringen har
sandelig ogsa brug for os. Heri bestar
den "felles udfordring”.

Og om kort tid starter forhandlingerne
om en ny finanslov. Sa har regeringen
en gylden chance for at reparere lidt pa
sit ramponerede image. Mulighederne
er mange. Det er velkendt, at handicap-
organisationerne ikke er serlig krae-
vende. Vi har prgvet tidligere at indga

i prioriteringen af begraeensede midler,
og det ggr vi gerne igen. Vi stiller ogsa
gerne vores ekspertise til radighed, sa
de gkonomiske ressourcer anvendes
med stprst mulig effekt til gavn for de
mennesker, der har stgrst behov. Og
mange forbedringer koster ikke ret
mange penge.

Vi tgr godt. Men tgr regeringen?
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