MUSKELKRAFT

INFORMATION | REFLEKSION | INSPIRATION | 4/2013

Cirkus for alle sige 10




0 HVAD SKAL OVERSKUDDET BRUGES TIL?

RACE PA SOMMERLEJREN
En stuntkarer var et af programpunkterne
p& de 15-17-&riges sommerlejr. Privatfoto.

@ CIRKUS SUMMARUMS LEGEPLADS
VAR TILGANGELIG

@ TATOVERINGER VAR ET HIT PA GR@N KONCERT
0 SOMMERENS EVENTS | MEDIERNE

@ SPONSORSAMARBEJDE ER MERE END PENGE
@ MUSKELKRAFT FYLDER 40 AR

@ FORSKNING OM TRATHED

@ NOTER

SOMMERH@JSKOLEUGE FOR VOKSNE

For 10. gang arrangerede seniorgruppen
hajskoleuge med valgfag, hygge, snak og sjov.
Foto: Sgren Holm/Chili
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NASTEN ALTID TRAT Per GuAmann

“Det er lettere at fackle frcetheden,
ndr jeg ved, at det er en del of

min diagnose, ” siger Mette Marie
Gunnergaard. Foto: Tommy Verting
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P& med

arbejdshandskerne!

Overskuddet fra sommerens events bruges bl.a. til at hjcelpe personer med handicap i job

hie Alvi
orten Faurby

ar gesterne strgmmer til

Gregn Koncert eller @rgrer
sig over udsolgte sader i Cirkus
Summarums telt, betyder det
et stgrre overskud til Muskel-
svindfondens arbejde. Sddan
blev sommeren 2013. Det giver
handlekraft og en frihed.

Men hvad skal det sa bruges
til?

Allerede nu har Muskelsvind-
fonden bevilget 750.000 kr. til
projekt "Langt om lenge”, der
skal stgtte 60 mennesker med
forskellige handicap til at blive
en del af arbejdsmarkedet. Det
sker i et samarbejde mellem
Slagelse Jobcenter, Odense
Jobcenter, Muskelsvindfonden,
Spastikerforeningen, Egmont
Hgjskolen og Handicapidret-
tens Videnscenter.

"Kommunerne har med fleks-
jobreformen faet ansvaret for
de sakaldte ressourceforlgb, der
skal ggre personer med han-
dicap arbejdsmarkedsparate,
men der er ikke fulgt ekspertise
med. Derfor tager vi ansvaret
for at skabe meningsfulde for-
lgb, der kan fungere som rol-
lemodel i andre kommuner,”
fortaeller Muskelsvindfondens
direktgr, Henrik Ib Jergensen.

De kommende maneder skal
foreningens politiske ledelse
forholde sig til, hvordan over-
skuddet skal bruges — ud over at
sikre stabiliteten i det fortsatte

" de etiske dilem-

medlemsarbejde. Henrik Ib Jor-
gensen har dog flere omrader
pa sin gnskeliste:

”Muskelsvindfonden har ikke

vaeret synligé nok, nar det gel-
der inklusion af bgrn i skoler
og daginstitutioner. Vi har i
arevis vacret dygtige til at skabe
selvtillid i bgrn og unge, men vi
eri hgj grad athzengige af sam-
fundets evne til at tage imod
vores medlemmer.”

Han peger pa behovet for et
netvaerk af foraldre, der kan
tale bgrnenes sag, sa det ikke
kun er overladt til professio-
nelle at definere, hvad der er
godt for et barn med handicap.

Kritiske patienter
Et andet mal for Muskelsvind-
fondens arbejde kan blive

at skabe flere kritiske
patienter. Det er
Henrik Ib Jorgen-
sens oplevelse, at

maer fylder mere og
mere pa grund af
udviklingen inden
for gen-
teknologi.
Derfor ser
han gerne,
at Muskel-
svindfon-
den er
med til at
udvikle

patienternes stemmer.

En sidste breendende plat-
form, hvor der med direktga-
rens gjne bgr allokeres midler
og kreafter, er rekrutteringen
af nye medlemmer og nye
medlemsgrupper, der er rettet
mod mennesker med diagno-
serne ALS, myotoni eller ek-
sempelvis CMT.

Det er allerede sikkert, at en
stor del af overskuddet vil ga til
at udvikle Musholm Bugt Ferie-
center.

"Musholm har til tider vaeret
et stedbarn her i foreningen.
Den tid er slut. Med de nye
medlemsgrupper og eksempel-
vis ressourceforlgbene bliver
Musholm i endnu hgjere grad
kernen i vores arbejde. Mus-
holm skal blive fgrstevalget,
nér folk med handicap skal ar-
rangere et kursus eller pa ferie.

Det koster, ” siger Henrik Ib
_ Jorgensen.




Det betyder noget,
at de andre 0gsa
har muskelsvind

Oliver Overgaard Jessen er hvert &r med pd
Muskelsvindfondens sommerlejre
- 0gsé selv om der kun er f& gdende deltfagere

& W. Schelde
rivatfoto

En frygtelig stank af braendt
gummi.

Det er sadan, 17-arige Oliver
Overgaard Jessen fra Frederi-
cia mest husker oplevelsen, da
han pa Muskelsvindfondens
sommerlejr for 15-17-arige over-
verede den tidligere professio-
nelle stuntkgrer Erik W. Peder-
sen vise nogle af sine stunts.

“Det var rimeligt vildt at se pa,
men faktisk ikke nzer sa vildt at
sidde inde 1 bilen selv. Det sa

vildt ud, men han havde styr pa -

det,” siger Oliver, som var en af
de fa deltagere pa sommerlej-
ren, der ndede at fa en tur som
passager i bilen. Stuntkgreren
havde otte ekstra deek med,
men det var ikke nok til, at alle
kunne prgve en tur.

“Han brandte dem alle sam-
men af, sd i stedet delte han

fribilletter ud til et stuntshow
pa Jyllandsringen,” fortaeller
Oliver.

Oplevelsen har gjort indtryk
pa bade ham og de andre unge
pa sommerlejren. Ogsa da Erik
W. Pedersen bagefter fortalte
om sin karriere og sine seks ver-
densrekorder i disciplinen drif-
ting, som kgreteknikken eller
sporten hedder. En af verdens-
rekorderne har han faet, fordi
han er den, der har kgrt leengst
pa to hjul i en bil.

" Stuntshowet var blot et af
punkterne i det spakkede pro-

_gram for Muskelsvindfondens

sommerlejr for unge. Opga-
velgb med musik og film som
tema, biograftur, mgde med
en professionel spiludvikler og
bagefter en opgave med selv
at finde pa et spil. Mgde med

en rapper, der bagefter gav de
unge tip til at skrive en rap-tekst
og overraskelsen: mgde med
sangeren Joey Moe, der bade
optradte med nogle af sine
sange og siden fortalte om sin
karriere - og endte med at give
autografer.

“Jeg tror, pigerne er mest
vilde med ham. Det er nok der-
for, han skriver sin autografi et
hjerte,” siger Oliver, der bade
fik taget et billede med ham og
fik hans autograf pi et postkort.

Tilrettelagt efter muskelsvind
For Oliver var sommerlejren en
god uge, hvor han mgdte andre
med muskelsvind og fik en
masse oplevelser.

"Samvzret er det vigtigste og
det at komme tilbage til dem,
man har snakket med fgr. Og

Det s& vildt ud, da en tidligere professionel stuntkarer viste sine evner for de unge pé sommerlejren. Det var i @vrigt
hans keereste, der vovede af stille sig p& asfalten og vise, hvor praecist stuntkgreren mangvrerede sin bil.

cykle 25 km. Det kan jeg ikke,
ikke,” siger han. sa dér mitte jeg kore pa knal-

Oliver har en af de sjzldne lert. Sa kan man jo se det,” siger
muskelsvinddiagnoser, Emery- han.

Dreifuss muskeldystrofi, som Egentlig er det ogsa rarest, at
ikke er til at se pd ham. Et usyn- hans omgivelser ved det, mener
ligt handicap, som han derfor han. Sa forstar de, hvad det er,
og hvad hans diagnose
indebzrer. At han f.eks.
ikke kan ga ret langt eller
har krafter til at lpfte sa
meget som andre.

Men han fgler sig ikke
anderledes end sine kam-
merater, siger han, og
han savner ikke at have
kontakt til andre unge

sa er det godt at komme ud og at det kan jeg, og det kan jeg
lave noget spendende i stedet
for at gi derhjemme,” siger Oli-
ver som begrundelse for, at han
for 7. gang valgte at tage pa Mu-
skelsvindfondens sommerlejr.
Siden han var ca. 10 ar, har
han hver sommer vaeret
af sted pa lejr for at
veere sammen med
andre bgrn og unge
med muskelsvind.
"Det betyder noget, at
der er andre med mu-
skelsvind. Sa ved man,
at det er tilrettelagt
efter muskelsvind. Det

"Jeg taenker mere pd personen
end pd kerestolen. Hvis det var
en barriere, at de andre sidder i
karestol, havde jeg jo ikke haft
nogen at snakke med.”

er derfor, jeg gerne vil med,”
siger Oliver, som i det daglige
egentlig ikke tenker sa meget
pa sin muskelsvind.

"Jeg kender mine begrans-
ninger, s jeg tenker bare,

ikke umiddelbart fortzller om,
nar han mgder andre. F.eks.
da han begyndte pa efterskole
sidste ar.

"Men de opdagede det al-
lerede pa 2. dagen, da vi skulle

med muskelsvind i lgbet af aret.
Alligevel ser han hvert 4r frem
til at tage pa en sommerlejr,
hvor han ved, at der ikke skal
tages ekstra hensyn til ham.

Programmet er pa forhand til- —>
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rettelagt, sa alle kan vaere med.

Eneste giende

At han ofte er en af de eneste
blandt deltagerne, der er ga-
ende, teenker han ikke sd meget
over. De fleste andre unge sid-
der i kgrestol og har hjelpere
med. Oliver kommer altid
alene, fordi han ikke har brug
for personlig hjzlp.

"Det var nok kun det fgrste ar,
at det var lidt sveert at komme
alene pd lejr. Mest fordi jeg ikke
kendte andre, men sa kendte
min vaerelseskammerat nogle,
og sa gik det lettere. Faktisk
tror jeg, at det er en fordel
at komme alene. Sa er man
jo ngdt til at snakke med de
andre.”

Oliver oplever det heller ikke
som en barriere i at komme i

Muskelsvindfondens sommerlejre:

e en aktiv uge for bgrn og unge med muskelsvind
- bdde gdende og kerestolsbrugere

e opdelt efter alder: 8-11 ar, 12-14 ér og 15-17 ar

e uden forceldre, evl. med hjcelpere

e mal: at ruste deltagerne til et aktivt liv med selv-
veerd ved at udfordre dem, give dem mulighed
for at danne netveerk, fa sjove oplevelser, finde
venner, rollemodeller, spejle sig og blive forstéet

har vceret arrangeret siden 1983

kontakt med de andre, at de
fleste deltagere er kgrestolsbru-
gere.

"Det er ikke noget problem.
Jeg teenker mere pa personen
end pa kgrestolen, og hvis det
havde varet en barriere, havde
jeg jo ikke haft nogen at snakke
med,” siger han og ved godst, at
sadan vil andre mennesker ikke
have det. De vil se kgrestolen
fgrst og vil nok slet ikke gi hen
og snakke med én, der sidder i
kgrestol.

’Sadan har jeg det ikke. Jeg
tenker mere pd, hvor stor for-
skel der er pa deres hverdag og
min, fordi de sidder 1 kgrestol.”

Mor har samme diagnose
Oliver ved, at hans muskelsvind-
diagnose ikke vil betyde de
store forandringer. Hans mor

Em

Oliver fik badde autograf og et foto med sig
hjem efter mgdet med sangeren Joey Moe.

har nemlig samme diagnose,
som faktisk fgrst blev opdaget,
da Oliver som 4-drig fik stillet
sin. Men bortset fra at hun skal
have hjzlp til at baere varerne,
nar hun handler, og at hun har
faet noget med hjertet, som
hun far medicin for, er det ikke
muskelsvind, der fylder i famili-
ens hverdag.

"Jeg far selv tjekket mit hjerte
hvert andet ar, men der er ikke
noget, s jeg er ikke bekymret,”
siger Oliver, som netop er be-
gyndt pa gymnasiet.

Til nzeste ar nar Oliver er fyldt
18 ar, er han for gammel til at
deltage i sommerlejrene. Men
han vil gerne bevare kontakten
til Muskelsvindfonden, sa han
regner med at ga ind i ung-
domsgruppen og maske ogsa
blive frivillig pa Grgn Koncert. —o
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Der var plads til béde e
seje riddere og smukke
prinsesser pd Cirkus
Surnmarums legeplads
- og til en kcempestor,
oppustelig Bruno, der
slog prutter

Alle sejl var sat til at for at skabe plads fil forskelle pd

Cirkus Summarums legeplads i &r

il Jensen
er Gudmann

99Se, mor! Nu er det mig, der

far den til at gynge!”

Sadan lgd den begejstrede
kommentar fra Emma, som
var den forste, der fik lov (il at
indvie Cirkus Summarums nye
kgrestolsgynge, da der var for-
premiere pa arets forestilling i
starten af juli.

Og begejstringen var til at
fple pa, da bgrnene blev slup-
pet lgs pé legepladsen foran
cirkusteltet, hvor der foruden
hoppeborge og en kaempestor
Bruno, der kunne sla en prut,
sa det rungede over hele cirkus-
omridet, ogsd var sat alle sejl il
for at ggre pladsen sa handicap-
tilgzengelig som overhovedet
muligt.

Gyngen med kegrestolsmu-
lighed var et af de nye tiltag
pé cirkuspladsen i ar, hvor der
ogsa var plads til kgrestol og
forskelle pa karrusellen og hvor
alle sponsorerne havde lagt sig
i selen for at skabe oplevelser,
der var tilgeengelige for alle
bgrn.

Der var blandt andet et oppu-

steligt legeslot med legetgjspo-
nyer og en kgrestolstilgaengelig
indgang, der var Lego-hjgrne
med masser af klodser og borde
i forskellig hgjde, sd man ogsa
kunne sidde og bygge i sin
kgrestol. Foruden et udklad-
nings-hjorne med flotte prinses-
sekjoler, udendgrs musikinstru-
menter, og en rally-bane med
el-kgrestole.

Positive publikumsreaktioner
Kombineret med forestillingens
kernebudskab om at skabe
plads til forskelle gav det mange
positive publikumsreaktioner.
"Bprn med muskelsvind kaem-
per ikke kun med manglende
muskelmasse, men med andre
berns reservation. I Cirkus
Summaruwm synger artisterne
om mangfoldigheden, alle gri-
ner sammen, og pa legepladsen
leger alle slags bgrn. Vi oplever,
at gaesterne ikke bare tager en

'stor kulturel oplevelse med sig

hjem, men ogsa vores budskab
om, at det er ok at vaere an-
derledes,” lgd det fra indsam-

lingschef Theis Petersen, da
han efter sidste forestilling 11.
august kunne melde en publi-
kumsrekord ud til pressen.

91.000 geester blev det til pa
en varm og velgennemfort cir-
kussaeson med forestillinger i
bade Kgbenhavn og Aarhus.

Endnu et handicaptilgeenge-
ligt indslag var, at der i ar blev
arrangeret dgvetolkning pd en
af forestillingerne i Kgbenhavn,
og det blev taget imod med stor
gleede.

"Det er en fantastisk ople-
velse, at jeg ogsd kan tale med
mit barnebarn bagefter om,
hvad der skete under forestil-
lingen. At jeg ved, hvad der er
blevet sagt. Det er et sjeldent
tilbud. Jeg har i dag haft flere
aha-oplevelser med ting, som
jeg ikke har forstiet, mens mine
egne bgrn var sma — men som
jeg forstar nu,” sagde en begej-
stret Marianne Poulsen Schultz,
der er dgv og var i Cirkus Sum-
marum med sit barnebarn.

Muskelkraft.4/2013



Plads til forskelle
- over det nelel

Frivilige fik bogstaveligt falf hcendeme fulde pd Grgn Koncert
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Muskelsvindfondens Plads il forskelle tatoveringer var et hit blandt publikum pé Grgn Koncert

Belil Jensen
F Morten Rygaard

"Hej med jer. Jeg var pa Grgn Koncert i dr og fik nogle ta-
toos. Pd tatoveringerne er der en dame, som sidder i en rul-
lestol. Pd skriften star der "PLADS TIL FORSKELLE”.
Da jeg havde gdet med den tattoo med damen nogle
dage, blev jeg ret glad for den. Jeg har en handicappet
Jeetter, han har dog ikke muskelsvind, men er udviklings-
hammet, og jeg synes, den tattoo er meget sigende og ram-
mende. Jeg tor dog endnu ikke rigtig tage skridtet til at f@
den lavet rigtigt. Sa derfor vil jeg hore, om I har flere af
dem? Og om 1 vil af med dem? For sd vil jeg gd med dem
og ikke mindst fortelle historien og betydningen af den.”

Sadan var ordlyden i en mail, som 14 i indbakken
hos Muskelsvindfondens kommunikationsafdeling
efter sommerens Grgn Koncert turné.

Og den kunne vi selviglgelig ikke sta for.

Ramte plet

For Lasse, som havde sendt mailen, ramte nemlig
fuldstendig plet i forhold til det budskab, som vi i
Muskelsvindfonden gerne ville have publikum pa
Grgn Koncert til at tage med hjem i ar.

At plads til forskelle er noget, vi hver iseer kan —

e Muskelkraft 4/2013




Der var stor inferesse for at hare om Muskelsvindfondens budskab pé& Grgn Koncert

tage pa os - bogstaveligt talt.

Det ma man sige, at publikum pa Gregn Koncert
gjorde. De frivillige i Muskelsvindfondens Plads til
forskelle telt fik i den grad haenderne fulde under
alle syv koncerter, for folk ville have tatoos over
det hele - ogsd pa bare bryster og baller. Jobbet
som Plads til forskelle-crewer blev derfor i ar et
lidt greenseoverskridende stykke frivilligt arbejde
udfgrt bevebnet med vand, skum-svamp - og
handsprit.

Vi blev herdede efterhanden, og indimellem
kunne man jo vere sa heldig, at opgaven foltes
som en bonus. Vi udnavnte for eksempel en be-
stemt af os frivillige i teltet til at vaere brystansvar-
lig, sa den titel bgr han faktisk fa pa sit cv. Selv om
han nu af en eller anden grund mest tatoverede
de yngre modeller,” siger frivillig og sektionschef i
Plads til forskelle teltet, Camilla Boel Nielsen, med
et stort grin.

10.000 tatoveringer

De frivillige oplevede, at tatoveringerne var meget

populere blandt publikum i alle aldre. '
”Nogle syntes, at budskabet om plads til forskelle

var mega fedt og ville stgtte op om det ved at fa en

tatoo, og nogle syntes bare, at tatoveringerne var

fede i sig selv. Og sé var der faktisk ogsa nogle, som
spurgte, om de kunne fa tatoveringen med damen
lavet permanent. Det var jeg lidt overrasket over,”
siger Camilla Boel Nielsen.

I alt blev der langet 10.000 tatoveringer over
disken af den slags, der altsa efterfolgende kan ga
af i vask. Udover tatoveringerne blev Muskelsvind-
fondens budskab om at skabe plads til forskelle
serveret for publikum pa Grgn Koncert gennem
bl.a. en kgrestols-aktivitet, hvor folk skulle forsgge
sig som kgrestolsbrugere og hjzlpe hinanden med
at tage et par bukser af og pa.

En aktivitet, der gav megen morskab og skabte
forstielse for, at det, der for nogle er en nem og
dagligdags ting, som man ggr uden at teenke over
det, for andre kan vzre en ganske besvaerlig sag,
der kraever hjelp fra andre. !

”Aktiviteten med at tage tgj af og pa i kgrestolen
fik virkelig brudt nogle fordomme ned. Det hjzl-
per altsa at meerke pa egen krop, hvordan det er at
skulle give eller modtage hjalp, og der var faktisk
mange, som var friske pa at tage imod udfordrin-
gen. Nar de havde gennemfgrt aktiviteten, var de
ikke lengere sa generte i forhold til at turde stille
spgrgsmal. Det var klart en aktivitet, som skabte
mindre bergringsangst, og som betad, at folk fik

brudtisen i forhold til at fa snakket med en person
i kgrestol, og det blev for nogle indgangen til en
dybere samtale,” siger Camilla Boel Nielsen.

Ko til boden
Indgangsvinklen til bade tatoveringen og kgre-
stolsaktiviteten i Plads til forskelle teltet var, at det
skulle vaere sjovt bade for publikum og for de fri-
villige i teltet. Og selvfplgelig sende pub-
likum hjem med en lyst til at dele
budskabet om plads til forskelle
med andre.

"Jeg synes, at folk var friske
pa at tage udfordringen op.
Det var meget fa, der ikke
havde lyst til at lege med os.
Og vi kunne godt mzrke, at
publikum i &r var mere bevidste
om, at det er Muskelsvindfonden,
der stir bag Grgn Koncert. Vi ople-
vede virkelig, at der var "run” pa vores aktivitet.
P4 et tidspunkt, hvor jeg havde vaeret vaek fra teltet
et gjeblik og kom tilbage, sa jeg en keempe ko og
teenkte, at der sgrme var kommet gang i baren ved
siden af vores telt. Indtil det gik op for mig: Hov,
det er os, der har kg!” siger Camilla Boel Nielsen.

Bergringsangst? Det er ikke noget
vi bruger p& Grgn Koncert! De
frivillige | Muskelsvindfondens Plads
fil forskelle telt havde naesrkontakt

med publikum.

Udover aktiviteten i teltet og tatoveringerne
blev budskabet om Plads til forskelle promoveret
pa mange forskellige platforme i forbindelse med
Gregn Koncert i ar. Fra scenen, hvor Muskelsvind-
fondens ambassadgrer og Grgn Koncerts konfe-
rencierpar, Tonni The Man og Jakob Haugaard,
sammen med Kato sgrgede for, at publikum kom
med pa vognen, og pa alt fra storskaerme, bannere

og websites til glkander og billetter.
Men hvad gjorde vi egentlig med
Lasse, som ville hgre, om vi havde
flere tatoveringer tilbage efter
Grgn Koncert? Vi fandt en
lille stak tatoos i et hjgrne, da

vi ryddede op, og dem sendte

vi selvfglgelig straks til Lasse.
Som kvitterede med en mail:
*Tusind mange gange tak. Min fel-
ter bliver sd glad, ndr han ser min tat-
too, og jeg gleder mig til at give ham en og
forklare ham om budskabet ligesd -) Ligesom jeg i forve-
jen har forklaret budskabet "Plads til forskelle”, ndr folk
i nattelivet i Aarhus har spurgt om, hvad det betyder.”
Selv tak Lasse! —a

slkraff 4/2013
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Indsamlingsaktiviteter
giver omfale i medierne

Bade frivilige og mediemmer hjcelper Muskelsvindfonden, nér de stiller op til inferview
~ Pressekiip fra sommeten 2013 j >rmp elthen super summarum!
ﬂne [o]] 0

; De g
| Gren Koncert er en folkefest det g, gode formg
med plads til forskelhghed

Japanere vil lzre af Gran Koncert

uner tester greenser for
Ilfa%rg:gappedcs hjalperordninger

i oncertpenge giver
bedre liv for sygge

Mensted familie knokler i
ferien som frivillige

Af Bodil Jensen

ar Danmark gér i som-

merdvale, drager Muskel-
svindfonden pa landevejen med
bade Grgn Koncert og Cirkus
Summarum. Og det er noget,
der sztter sig spor i avisspalter
og pa tv.

T'ugerne 28, 29 og 30 "pea-
ker” Muskelsvindfondens me-
dieovervagning, nar bade de
landszkkende aviser og isaer de
regionale medier kaster sig over
dzkningen af Grgn Koncert.

Iir resulterede det intense
pressearbejde, som Muskel-
svindfondens kommunikations-
afdeling star for i samarbejde
med Grgn Koncerts presse-
bureau, ifglge overvigningen i
907 omtaler af Grgn Koncert,
407 omtaler af Muskelsvindfon-
den og 290 omtaler af muskel-
svind.

Dertil kommer 138 omtaler
af Cirkus Summarum, som ogsi
trekker bide overskrifter og an-
meldelser i sommerperioden.

Journalisterne er iszr vilde
i varmen efter at fa historier
om de optredende kunstnere

185.000 besogte Gr

on Koncert

- béade de, der spiller pa Grgn
Koncert, og de, der optrader
i manegen pa Cirkus Summa-
rum. Og Cirkus Summarum
scorede i ar en anmeldelse med
falgende flotte overskrift: Sim-
pelthen super summarum!
Vinklerne i de mange omtaler
er mangfoldige, og Muskel-
svindfondens kommunikati-
onsafdeling sgrger selviglgelig
for, at alle gode historier fra
Muskelsvindfondens verden og
ikke mindst plads til forskelle-
budskabet bliver prasenteret
for pressen. Bl.a. i form af
interview-muligheder med bade
frivillige og medlemmer af Mu-
skelsvindfonden. Og heldigvis
er mange blandt Muskelsvind-

+ fondens stgtter rigtigt sede til at

stille sig til radighed for journa-
listerne.

I ar blev det til artikler og
tv-indslag om béde japanere,
der besggte Grgn Koncert i
Nzstved, for at fi gode ideer til
lignede indsamlingsaktiviteter
derhjemme, og englendere,
der besggte Grgn Koncert i Es-

bjerg for at kigge naermere pa
frivillighed.

Pressearbejdet resulterede
ogsa i et indslag i tv-avisen med
fokus pa, at Muskelsvindfonden
med indtjeningen fra Grgn
Koncert gennem arene har
bevirket, at mennesker med
muskelsvind har bedre forhold
i Danmark end personer med
samme diagnose i de gvrige
nordiske lande.

Det blev ogsa til endnu et
tv-avis-indslag om det hgjt prio-
riterede sikkerhedsarbejde pa
Grgn Koncert og til masser af
artikler med fokus pa det varme
vejr og behovet for vand til
koncertgesterne. Desuden en
masse spandende portraet-
historier i de regionale og
lokale aviser om alle de frivil-
lige, der knokler for Muskel-
svindfonden pa Grgn Koncert
og Cirkus Summarum, og om
de frivillige med muskelsvind,
der ogsa tager med rundt pa
koncerterne og arbejder frivil-
ligt for deres medlemsforening.

Tak til alle jer, der stillede op!

e Muskelkraft 4/2013
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Hvordan vil | vise, af | har plads til forskelle? Lad spargsmdlet til publikum pd Gran Koncert fra Peter Larsen Kaffe,

kke kKUNn sponsorkroner
- 0gsA handling

Muskelsvindfonden vil udnyltfe sponsorsamarbejde il af skabe rummelighed

hie Alvi
elene Bagge Grimstrup

Meunesketﬁrnet vakler... farst lidt, sa
meget.... og pludselig ligger de fire drenge
pa graesset og griner med Plads-til-forskelle-skum-
handen nederst. Helene B. Grimstrup, medlem
af Muskelsvindfonden, snupper et billede af dem
med sin mobil, og Peter Larsens kaffes udsendte
kaffe-rygsaek-baerer griner med og tilbyder dem
en gratis kop kaffe som tak for hyggen. °
Billedet af drengene og skumhénden bliver
lagt op pa Peter Larsens Instagram-konkurrence
og pd Muskelsvindfondens hjemmeside som et
eksempel pa, at gesterne pa Grgn Koncert leger

med budskabet om plads til forskelle.

Ved Stimorols bod kan man fa blaest hovedet af
led og fa taget et sjovt billede af sig selv — et skilt
ved en rampe op til foto-boden fortaller, at kgre-
stolsbrugere og andre trappehadere er velkomne.

Pa Cirkus Summarums legeplads bygger bgrn
med og uden muskelsvind Lego-tarne side om
side fgr forpremieren ved Legos specialbyggede
legeborde.

Det er ikke en revolution. Men det er en begyn-
delse.

Sponsorer pa Muskelsvindfondens events, Grgn —




P& Grgn Koncert blev o
plads til forskelle foldet
ud - bdde pd scenen
og koncertpladsen.
Foto: Morten Rygaard

Koncert og Cirkus Summarum, vil i stigende grad
vere med til at szette fokus pa det humanitaere
formdl, der ligger bag arrangementerne.

Ny sponsorstrategi
Muskelsvindfondens nye sponsorstrategi gar groft
vinklet ud pa fplgende:
"Vi vil ikke bare have jeres penge! Vi vil have
Jer til at skabe plads til forskelle.”
Muskelsvindfonden gnsker nemlig at indrullere
| sponsorerne endnu mere i arbejdet for forenin-
| gens vision - at skabe et samfund med plads til
forskelle. , )
Et cksempel er det synlighedssamarbejde, som
' Peter Larsen Kaffe og Muskelsvindfonden indgik
pé dette drs Grgn Koncert, Malet var at skabe
dialog om og med mennesker med handicap.
“Incitamenterne for samarbejdet mellem Peter
Larsen Kaffe og Muskelsvindfonden er man ge.
Organisationerne deler de samme vaerdier. Et
rummeligt samfund er Muskelsvindfondens
drgm. Og en drgm om et rummeligt samfund vil
vi meget gerne bidrage til udlevelsen af,” siger
brandmanager for Peter Larsen Kaffe, Lars Aaen.
Derudover donerede Peter Larsen Kaffe gratis

kaffe til alle de frivillige pa Muskelsvindfondens
arrangementer henover sommeren.

Sponsorer er ivrige

Muskelsvindfondens sponsorchef Charlotte Frg-
lich mener, at samarbejdet er fgrste trin i mere
tette sponsorsamarbejder om Muskelsvindfon-
dens plads til forskelle-vision.

“Vi oplever, at sponsorerne er uhyre interes-
serede i, hvordan de kan hjzlpe med at skabe et
mangfoldigt samfund. Vi skal faktisk selv som or-
ganisation til at lgbe hurtigere for at stgtte op om
deres gnsker om at hjelpe med synlighed, skaffe
fleksjob og fortzlle omverdenen om styrken og
behovet for et mangfoldigt samfund,” siger hun.

I ar har samarbejderne veret fokuseret pa
synlighed pd selve arrangementerne. P4 sigt er
malet, at sponsorerne skal tage plads til forskelle-
visionen med hjem i deres virksomheder og
skabe rummelighed ved at ansztte fleksjobbere,
lave praktikpladser, skabe tilgeengelighed eller pa
andre mader understgtte Muskelsvindfondens ar-
bejde for at skabe gget deltagelse i samfundet for
mennesker med handicap. —a

AN
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Muskelkraft

® Muskelkraft - udglvet siden 1973

® Oplag i 2013: ca. 5000 eksemplarer

e 5 numre om dret

® Malgruppe: medlemmer, frivillige og andre med Interesse for
Muskelsvindfondens arbejde

@ Distribueres til: medlemmer, aktive frivilllge, abonnenter, uddan-
nelsessteder, samarbejdspartnere Inden for soclal- og sundheds-
veesenel, pollitikere, andre handlcaporganisationer, pressen m.fi.

Meget mere end
ot medlemsblad

Muskelsvindfonden udgav sif ferste blad i 1973, og Muskelkraft er efter 40 ér
stadig en vigltig brik i foreningens kommunikation

MUSKELKRAFT

INFORMATION | REFLEKSION | INSPIRATION 1 3/2009
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Muskelkraft har altid veret
en vigtig del af Muskel-
svindfondens ansigt udadtil og
i kontakten til medlemmerne.
Allerede i 1980’erne lagde for-
eningen vagt pa, at bladet ikke
var et klubblad, men et profes-
sionelt og journalistisk redige-
ret tidsskrift, der skrev kritisk
om handicappolitik, gik tet pa
mennesker og begivenheder,
der havde indflydelse pa dag-
ligdagen og ogsa prioriterede
hgjt at lade mennesker med
muskelsvind fortelle om deres
liv - bidde om sejre og nederlag.
"Muskelkraft er mere og
andet end et medlemsblad,”
hed det blandt andet pa bag-
siden af bladet i 1987, hvor
redaktionen opfordrede til at
tegne abonnement eller blive

medlem af Muskelsvindfonden
og fa bladet ind ad brevsprak-
ken.

I slutningen af 1980’erne ind-
gik Muskelsvindfonden en af-
tale med annoncebureauet FL.
Reklame om at tegne annoncer
til bladet - bade landsdakkende
annoncer og lokale annoncer,
som siden har yaret en vasent-
lig brik i gkonomien bag udgi-
velsen af bladet.

"Det er dyrt at udgive blad,
men via de mange annoncgrer,
som igennem tiderne har stgt-
tet Muskelsvindfonden, har
det vaeret muligt at holde fast
i bladet og ogsa fastholde den
kvalitet, der altid har veeret ken-
detegnende for Muskelkraft,”
siger Evald Krog, som gerne vil
benytte lejligheden til at sende

annoncgrerne en tak for deres
mangearige stgtte.

"Det har stor betydning for os
gkonomisk, men det giver ogsa
et signal om, at erhvervslivet og
andre ude i samfundet gerne
vil stgtte det arbejde, vi gor og
dermed vise deres sociale for-
staelse.”

Duplikeret A5-blad

Det fgrste medlemsblad i Mu-
skelsvindfonden udkom for 40
ar siden: et 12-siders maskin-
skrevet og duplikeret A5-blad,
haftet i ryggen og bl.a. sendt
ud til de ca. 350 medlemmer,
som foreningen havde pa da-
verende tidspunkt. Bladet hed
dengang Nyt fra Muskelsvind-
fonden og var skrevet af frivil-
lige og militeerneaegtere, som

aftjente deres miiliteernaegter-pe-
riode i den nystartede forening.

I de efterfglgende ar blev
bladet stgrre i format og oplag,
der kom lidt billeder i, der var
enkelte annoncer, og Muskel-
svindfonden ansatte sin fgrste
journalist.

11984 blev medlemsbladet
for alvor et professionelt blad,
skrevet og redigeret af journa-
lister, med flere billeder, flere
annoncer, lay-outet, trykt pa
trykkeri og distribueret med
postvasenet. Bladet skiftede
ogsa navn til Muskelkraft - et
navn, der har hangt fast lige
siden.

Navnet Muskelkraft blev i gv-
rigt fgrste gang brugt i en kam-
pagne et par ar tidligere, hvor
malet var at samle penge ind til

Muskelsvindfonden. Sloganet
lpd "Muskelkraft - ja tak” med
efterskriften "Gor Muskelsvind-
fonden staerk”. Sloganet blev
bl.a. trykt pa badges og klister-
marker med en lille dreng i
kgrestol, som svingede sig i en
lian.

Navnet og bladets nye design

11990 var ogsa drsagen til, at

Muskelkraft i 1990 modtog An-
ders Bording Prisen - en pris fra
Danske Specialmedier. Som be-
grundelse hed det bl.a.: "Alene
navnet! Et godt og klart signal
til omverdenen om, at her er et
blad, der gnsker at skabe kon-

takt.”

Flere kor_nmunikationskanaler
Muskelkraft har efter 40 ar
stadig som mal at vaere med

til at fortzlle om livet med
muskelsvind, satte fokus pa
handicappolitiske emner, tage
fat i tabuer, skabe debat og un-
derstgtte Muskelsvindfondens
vision om at skabe et samfund,
hvor der er plads til forskelle.

I dag er bladet dog ikke den
eneste made, Muskelsvindfon-
den kommunikere med omver-
denen pa. Hiemmeside, nyheds-
breve og en aktiv facebook-side
er vigtige kanaler til bade at
informere-og skabe dialog.
Desuden er Grgn Koncert og
Cirkus Summarum-arrange-
menterne ogsa blevet et sted,
hvor Muskelsvindfonden kan
ni ud med budskaber til savel
medlemmer som frivillige og hr
og fru Danmark.

Muskelkraft 4/2013
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anerkendelse

aof trcethed

Ircethed er et typisk symptom hos personer med kongenit myopati,
viser den nyeste forskning fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

e W. Schelde
Sert Skcerlund Andersen

En fornemmelse eller en sum af opsamlede
erfaringer er ikke nok til at sige, at noget er
rigtigt. Der skal forskning, dokumentation og en
fagligt godkendt artikel i et anerkendt internatio-
nalt fagtidsskrift til, far man kan kalde det viden.

Detvar netop den proces, som fysioterapeut Ulla
Werlauff i Udviklingscentret i RehabiliteringsCen-
ter for Muskelsvind gik i gang med i 2010, da hun
begyndte at forske i traethed hos personer med
kongenit myopati. Efter tre ar har hun netop fiet
godkendt sin ph.d.-afhandling, hvor tzthed 0g
metoder til at mile denne traethed var ét af em-
nerne. Nu venter hun p3, at hendes artikel om
dette emne, baseret pi resultaterne af hendes
forskning, skal blive publiceret i et internationalt
fagtidsskrift. Hun haber pé, at det vil ske i Igbet af
dette efterar.

Kongenit myopati

® Er en faellesbetegnelse for en gruppe muskelsvind-
sygdomme, som har mange fealles freek, men ogsd
en sfor grad af variation. Sygdoemmene er forarsaget
afferandringer | forskellige gener. For nogle er symp-
fomerne neesten usynlige. For andre medigrer syg-
dommen betydellge funkiionsnedscettelser.

® Viser sig typisk ved fg@dslen eller i det farste levedr
med pdavirket muskelkraft og nedsat udholdenhed.
Ansigtets muskler kan ogsd vaere pdvirket.

® Antdl personer med diagnosen registreret i RCfM: 130

® [aes mere pd www.rcfm.dk/sygdomsbeskrivelser

Ulla Werlauffs forskning viser bl.a., at den trzet
hed, som mange af rehabiliteringscentrets brugere
med diagnosen kongenit myopati oplever og for-
teller om, eren del af sygdommen.

"Det handler altsd ikke om, at man er doven,
eller at det bare er en enkelt person, der oplever
en treethed. Det er der mange med diagnosen,
som tror, fordi treethed ikke er beskrevet i forbin-
delse med kongenit myopati. Nu ved de, at det
ogsa er et symptom. Og den faglige anerkendelse
kan ggre en stor forskel for den enkelte,” mener
Ulla Werlauff, som selv er overrasket over, hvor
vigtig hendes forskning opleves af personer med
kongenit myopati.

Forskningen har ramt direkte ind i et omrade,
som de i hgj grad har haft brug for at i sat fokus

pa.

Treethed fylder meget

At det netop var treethed i forbindelse med konge-
nit myopati, som Ulla Werlauff tog fat i, skyldtes,
at konsulenterne i RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind igennem deres arbejde ofte oplevede, at
trethed var en meget stor del af det at have kon-
genit myopati.

"Mange har givet udtryk for, at treetheden fyl-
der meget og er lige s stort eller nzsten et stgrre
problem end deres fysiske funktionsnedsattelse.
Derfor kunne det vere vigtigt at forske videre i
treetheden. Man kan jo ikke sige, at noget er der,
uden at det er dokumenteret,” siger Ulla Werlauff.

Sa da hun sammen med Rigshospitalet gik i gang —>
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“Den faglige anerkendelse af fraethed kan ggre en stor forskel for den enkelte,” siger fysioterapeut
Ulla Werlauff, der netop har afsluttet sin ph.d.-afhandling om bl.a. det emne.

med projektet om personer med
netop den diagnose for at be-
skrive gruppen narmere, blev
treethedsundersggelserne en del
af undersggelsesprotokollen. 71
voksne med kongenit myopati
deltog i projektet og fik desuden
malt lungefunktion, ledbeve-
gelighed, muskelkraft og lavet
funktionstest m.m.

Hvordan males trethed?

Men hvad er trethed, og hvor-
dan kan man undersgge og
méile traethed? Der er mange
slags traetheder, hvor den fysi-
ske trethed f.eks. i forhold til
udholdenhed er lettere at male.
Hvor mange gange kan man
lgfte noget, eller hvor langt kan
man ga. Men den subjektive, op-
levede traethed og hvilken ind-
flydelse den har pa en persons

funktioner i dagligdagen, pa
familielivet og det sociale liv, er
langt svaerere at male. Og i for-
hold til muskelsvind er denne
form for traethed ikke beskrevet
videnskabeligt.

For at kunne maile og beskrive
tretheden brugte Ulla Werlauff
en internationalt anerkendt
skala (The Fatigue Severity
Scale), som tidligere har vaeret
brugt i forhold til patienter med
sklerose og andre diagnoser.
Skalaen er et spgrgeskema med
9 udsagn, hvor man skal give
et tal for, hvor enig eller uenig
man er i udsagnet.

I ph.d.-projektet har skalaen
vaeret testet ved bade at blive
gentaget flere gange pa den
samme gruppe, ved at sammen-
ligne med en anden internatio-
nal treetheds-test og ved at bruge

skalaen pd en gruppe personer
med en anden form for muskel-
svind, spinal muskelatrofi type
1L

Desuden har der veret holdt
to fokusgruppe-interview med
nogle af deltagerne i spgrge-
skemaundersggelsen, hvor de
har kommenteret skalaen og
bl.a. tilkendegivet, om skalaen
kunne beskrive den trethed, de
oplevede.

Mailet med alle disse test var
at validere skalaen — dvs. forsk-
ningsmassigt vurdere, om ska-
laen kunne bruges. Konklusio-
nen pa dette punkt var altsa, at
det kunne den.

Anerkendelsen kan bruges

Ud over denne konklusion sat-
ter Ulla Werlauffs forskning ogsi
tal pa, hvor stort et problem

Ph. d.-afhandling

For at kunne madle om en behandling/intervention
virker og understgtter mdlet om at give personen
de bedste muligheder for af leve et selvstaendigt liv,
er det vigtigt at finde de rigtige malemetoder.

Dette ph.d.-projekt har fokuseret pé at afdcekke

nogle af disse metoder via 4 studier.

Studie |-l - metoder til at beskrive naturhistorien, tab
af muskelkraft, nedsat funktion m.m. for personer

med spinal muskelatrofi type ||

Studie IV: - fokuserer p& maling af traethed hos per-
soner med kongenit myopati og spinal muskelatrofi
type Il og metoder til at male treetheden,

Vil du vide mere - eller Icese hele ph.d.-afhandlin-
gen, som er pd engelsk, kontakt Ulla Werlauff, mail:

ulwe@rcfm.dk.

treetheden opleves.

"Nar 76 % af'deltagerne i un-
dersggelsen med kongenit myo-
pati bliver testet til en samlet
score pa 4 eller derover (hvor
hgjeste score er 7: red) — dvs.
at de oplever en unormal stor
traethed i dagligdagen, og 52 %
bliver testet til 5 eller mere pa
skalaen, sa bliver vi bekraeftet i,
at det, vi har set og hert fra bru-
gerne, er rigtig nok. Traetheden
fylder meget.” it

Selv om ph.d.-projektet ikke
kommer ind pa, hvad man kan
gore ved trxetheden, er Ulla
Werlauff overbevist om, at forsk-
ningsresultatet vil i stor betyd-
ning for personer med kongenit
myopati.

"Mange med den diagnose for-
teeller, at de har haft sveert ved at
forklare treetheden og blive for-

staet. Nu bliver det nemmere,
nar de kan henvise til forsknin-
gen,” siger hun og tilfgjer, at an-
erkendelsen af tretheden ogsa
betyder noget mentalt:

"De kan blive bedre til at tackle
tractheden. Til at prioritere og
indrette hverdagen efter det,
fordi det er et vilkar ved sygdom-

2

mern.

Mgde med ligesindede

En anden effekt af ph.d.-pro-
jektet har ifglge Ulla Werlauff
varet, at mange af deltagerne i
undersggelserne har haft chan-
cen for at mgde andre med
samme diagnose. Bade i fokus-
grupperne og til den serlige

‘temadag, som Rehabiliterings-

Center for Muskelsvind arran-
gerede i foraret for deltagerne i
projektet. Mange med kongenit

myopati er ikke med i medlems-
grupper i Muskelsvindfonden
eller andre aktiviteter, hvor de
kunne mgder andre med samme
diagnose. Mange har ikke ment,
at de havde behov for det, men
det har flere faet et andet syn pd
efter temadagen.

Som en deltager skrevi sin eva-
luering efter temadagen:

"Jeg har reelt ikke mgdt lige-
sindede fgr. Pludselig gav det
mening at skulle vaere sammen
med andre med muskelsvind.
Mgdet med en anden person
med samme diagnose har givet
mig lidt at teenke over, specielt
overvejelser omkring, hvordan
mit eget voksenliv skal se ud, om
jeg f.eks. skal have bgrn, hvilket
jeg hidtil ikke har tenkt. Sa det

var rigtig godt.” —a =

kraft 4/2013
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FORSKNING

Handicap er slet ikke en del af Mette Marie Gunnergaards identitet, selv om den saetter nogle begraensninger i hendes hverdag.

Andre har sveert ved
at forstd min treethed

. Mette Marie Gunnergaard er ncesten altid froef,
men har oplevet det som en leftelse at & forklaringen pé sin troethed

he W. Schelde
JTommy Verting

99 Det var sd fedt at hgre, at tret-

heden har noget med min
diagnose at ggre. Nu kan jeg
ligesom bedre slappe af og ikke
bebrejde mig selv, at jeg ikke

" orker. Det er ogsa lettere at sige

til mine venner, at det er sadan,
deter”

Mette Marie Gunnergaard, 39
ar og nyuddannet psykolog, har
siden barnsben altid dgjet med
trethed, men ikke vidst, at der
var en sammenhzng med hen-

" des muskelsvinddiagnose konge-

nit myopati. En sammenhang,
som et ph.d.-projekt i Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind
netop har pdpeget. (Se artikel
side 27.

”Jeg har tenkt, at det nok bare
var mig, der var lidt magelig an-
lagt - ogsé fordi min mor, bror,
sgster og niece, der har samme
diagnose, ikke har det pa helt
samme made. De kender godt
til trethed, men deres sympto-

mer er ikke lige sa udtalt som
hos mig, og derfor har de nok
sverere ved at forsta det.”

Mette Marie har altid vidst, at
hun som fglge af sin diagnose
manglede streekkemusklerne i
lar og overarme og de skra hals-
muskler. Noget der betyder, at
hun gir lidt anderledes, at hun
bruger flere kraefter pd at be-
vaege sig end andre, og at hendes
arme ikke kan straekkes helt ud.

Men at den treethed, hun naesten —>

9 Muskelkraft 4/2013
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'Det handler om at gkonomisere
med krcefterne og nogle gange
betale prisen for at gere mere,

|_ end kroppen kan holde til” J

altid fpler, har sammenhzeng med diagnosen, har
ingen tidligere fortalt hende. Hun har haft en mis-
tanke, men har undret sig over, at traeetheden ikke
hang sammen med fysisk aktivitet.

Forst da hun i forbindelse med spgrgeskema-
undersggelsen til ph.d.-projektet blev spurgt om
treethed, kom hun til at reflektere nzermere over
sammenhangen.

"Jeg blev spurgt, om jeg havde sagt nej til at
deltage i noget pga. trethed - og sa skrev jeg nej.
Forst bagefter kom jeg til at teenke pa, at jo da. Det
gor jeg da hele tiden,” siger Mette Marie Gunner-
gaard, som pa den ene side ikke taenker sd meget
pasit handicap i det daglige - handicap er slet ikke
en del af hendes identitet - og pa den anden side
godt kan merke, at det alligevel fylder og setter
nogle begrensninger i hendes hverdag.

"Jeg har altid klaret mig selv og fungerer fint med
nogle fa ting i hverdagen til at stgtte mig. F.eks.

Der er en videnskabelig forklaring o—
pé troetheden, og det har veeret
en lettelse at f& at vide, mener

Mette Marie Gunnergaard.

hjzlp til renggring og en el-cykel. Sa i det daglige
teenker jeg ikke over, at jeg har et handicap, og
kan ogsa glemme at forklare det til folk, jeg ikke
kender. Fgrst hvis de spgrger, siger jeg det.”

For hardt med fuldtidsarbejde

Fgrste del af psykologstudiet pa universitetet blev
klaret pa normeret tid, men kostede alt for mange
krefter. Derfor tog hun et ekstra ar pa kandidat-
delen af studiet for at fa sin hverdag til at haenge
sammen.

Hun blev feerdig i november 2012 og fik allerede
1. januar 2013 et barselsvikariat som neuropsyko-
log ved Kommunikationscentret i Hillergd — et
center, der behandler mennesker med hjerneska-
der. Vikariatet er pa fuld tid og udlgber til nytar,
og selv om hun er rigtig glad for arbejdet, for kol-
legerne og for de erfaringer, hun far, og som kan
bruges i hendes videre karriereforlgb, er hun ikke

i tvivl om, at hun fremover ikke skal have en fuld-
tidsstilling.

"Jeg synes, jeg gor mit arbejde godt nok, men det
ideelle for mig ville nok vaere 28 timer om ugen.
En fuldtidsstilling betyder, at jeg er helt vildt treet,
nar jeg kommer hjem og ikke orker noget som
helst. I weekenden skal jeg max. have ét arrange-
ment, for jeg skal have mindst en hel dags hvile
for at lade op til naeste uge,” siger

FORSKNING

let at sige fra, og at hun nogle gange kan have
sveert ved at prioritere sa skarpt, som hun egentlig
burde.

"Hyvis jeg skal lytte til traetheden, sd kan jeg ikke
ret meget. Derfor overhgrer jeg den, og det er
ogsa okay til en vis grad, men der skal vaere en ba-
lance, og den kan nogle gange veare sver at finde.”

Treetheden er der altid

Mette Marie Gunnergaard, som ,_"Def kan fales, som omj Nir Mette Marie Gunnergaard
faktisk godt kan lide at tilbringe jeg kun har tre batterier, tenker efter, er der faktisk meget

en dag i sengen med at sove, se
fjernsyn, vere pa facebook og -
bare slappe af.

"Det er ikke et offer, men det setter selviplgelig
nogle begrensninger for mit sociale liv. Jeg siger
rigtig tit nej til sociale arrangementer, for ellers
koster detiden anden ende.” ‘

Hun indrgmmer dog, at det ikke altid er lige

hvor andre har syv”

fia tidspunkter, hvor hun ikke fpler
sig treet, Eller som hun selv udiryk-
ker det: "De vinduer, hvor jeg fpler
mig helt frisk, er meget fa.”

Men netop fordi det er det normale for hende
at vere treet, tenker hun ikke sa meget pd det - og
alligevel vil hun gerne undvare treetheden.

”Jeg kunne fungere meget bedre, hvis jeg ikke —>

alkraft 4/2013
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var treet,” siger hun og nzevner f.eks. det sociale
aspekt, at {4 lacst mere faglitteratur eller at kunne
veere skarp i sine tanker hele tiden. Det kan knibe
med skarpheden, nar hun er meget treet, erkender
hun.

En del af problemstillingen omkring hendes
treethed er ogsa, at andre har meget svaert ved
at forsta den. At hun f.eks. kan have svaert ved at
holde sine gjne dbne, nar hun sidder ved kaffe-
bordet hos nogle venner. Ikke fordi hun keder sig,
men fordi hun er sa tract. Eller at
hun kan "tjekke ud” mentalt, hvis
hun sidder til et mgde, fordi hun
har vzret i gang for lenge.

"Det kan fgles, som om jeg kun
har tre batterier, hvor andre har
syv. Eller hvis jeg prgver at fortzlle
folk, at jeg er sindssyg treet efter en lang arbejds-

dag, og de sa siger, at det kender de godt. De kan

ogsa vaere sa traette, at de ikke orker at fodre deres
bgrn. Sa har jeg lyst til at sige: Hold dog op —jeg er
sd treet, at jeg ikke orker at fodre mig selv!”

Heldigvis er Mette Marie Gunnergaards nuvae-
rende arbejdsplads meget forstaende og accepte-
rer, at hun et par gange om ugen kan finde pa at
hzenge et skilt pa dgren, rulle sin lille rullemadras,
der stir pa hendes kontor, ud pa gulvet og hvile sig
en kort stund. Det hjelper, men fjerner ikke hele
treetheden.

En investering i fremtiden

Selv om tretheden altid har veret en del af hen-
des dagligdag, er Mette Marie Gunnergaard ble-
vet meget overrasket over, hvor meget den har
fyldt, efter at hun er kommet i arbejde. Og iser
hvordan hun har skullet tackle den i en hverdag
med mgder, samtaler med hjerneskadepatienter,
journalskrivning m.m. Allerede efter {4 dages an-

[ hvis jeg fik bern, ville
jeg nok vcere en sur
mor, der altid var traet”

saettelse kunne hun marke symptomer pa stress i
form af sgvnproblemer og ekstra hjerteslag. Det
var en blanding af alt det nye og en lang arbejds-
dag.

Tingene faldt dog pa plads igen, men proble-
merne med stress-symptomer kan stadig dukke op,
hvis hun ikke er bevidst om at fa prioriteret sine
krefter.

"Jeg har det fint med, at jeg lige nu kun bruger
min tid pa at arbejde. Det ser jeg som en investe-

ring i min karriere og min frem-
| tid, men efter dette vikariat vil jeg
ikke bruge hele mit liv pa kun at
arbejde, og jeg vil ikke sxtte hel-
bredet pa spil for at kunne klare et
—_| fuldtidsarbejde.”

Mette Marie er ikke bitter over,
at hun skal dgje med traetheden. Hun vil hellere
bruge udtrykket, at hun synes, det er @rgerligt.
Isaer hvis der er noget, hun gerne vil, er det erger-
ligt, at hun enten ma3 sige fra, eller hvis hun siger
ja, betale prisen bagefter.

Ikke lyst til at fa bgrn
Hun har ogsé fravalgt at fa bgrn og har faktisk al-
drig forestillet sig, at hun skulle have bgrn.
’Sygdommen er dominant arvelig, og min mor
har altid sagt, at hvis hun havde vidst det, ville hun
ikke have faet bgrn. Derfor har jeg nok altid tenkt,
at jeg ikke skulle have bgrn, og jeg har heller ikke
lyst til at f3 et barn, der skal leve med de vilkar, jeg
selv har haft, ” siger Mette Marie Gunnergaard.
Hun forestiller sig ogsa, at hvis hun fik bgrn, ville
hun veere en sur mor, der altid var traet. Sa skulle
det vere enten farmand eller en nanny, der kla-
rede det hele. Men afsavnet er ikke sa stort, fordi
hun netop aldrig har haft lyst til at fa bgrn eller
forestillet sig, at hun skulle vaere mor. —0
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Muskelsvindfonden med p&
Pride Parade

For andet ar i traek deltog mere end 60 af Muskel-
svindfondens medlemmer og frivillige i Pride Parade
i Kgbenhavn midt i august - et optog, der hylder ho-
moseksualitet og mangfoldighed.

Nér folk gar sammen om at vaere for forskelle i alle
aspekter af samfundet, nedbryder man fordomme.
At deltage i Priden betyder, at man understreger vig-

, tigheden af Muskelsvindfondens vision om plads til
{§ forskelle, mener Anne Frederiksen og Anja Bramm,

to af Muskelsvindfondens frivillige, der stgttede op
om Plads til forskelle-bussen.

"Priden er en festlig made at vise pa, at ikke alle
lever ens,” siger Anne Frederiksen.

Plads til forskelle-bussen var pyntet med balloner, guirlander
og t-shirt fra Muskelsvindfongdens arrangementer.

Roekveerk - et nyt netvaerk

Raekveerk er et netvaerk for unge med handicap og
kroniske sygdomme pa landets universiteter. Initia-
tivet til Raekvaerk er taget af Sammenslutningen af
Unge Med Handicap i 2013, og formalet er at lave
netvark for studerende pa landets universiteter med
forskellige former for handicap, diagnoser og kroni-
ske sygdomme. Raeekvaerk er for og af de studerende,
derfor er mélet, at unge studerende selv skal skabe *
og definere netvark pa netop deres universitet, f.eks.
gennem caféaftener. Eksempler i netvaerket kunne
vere: sparring vedrgrende handicaptilleg og special-
pxdagogisk stgtte (SPS), gode fif vedrgrende studie
i udlandet, sparring vedrgrende gruppearbejde og
samarbejde med de andre studerende, og hvornar
skal man fortzlle om sit handicap - eller skal man
overhovedet det?

Las mere om Reekveerk pa facebook: https://www.
facebook.com/raekveark

Frivillig Fredag - og Eftersluk Lerdag

Fredag den 27. september er Frivillig Fredag, Dan-
marks nationale frivillighedsdag, hvor foreninger,
kommuner og virksomheder fejrer frivilligheden
med en rekke arrangementer og udstillinger
landet over. Dagen er en arligt tilbagevendende
begivenhed, og i dr er temaet for dagen "Tag livet
ind”, som handler om at bruge frivilligt arbejde

til at erfare, hvordan andre lever. Det passer godt

i trdd med Muskelsvindfondens vision om Plads

til forskelle og falder sammen med, at Muskel-
svindfonden netop den 28. september fejrer sine
frivillige og deres uundvzerlige indsats pa arets Ef-
tersluk - en stor fest for 850 frivillige, der markerer
afslutningen pa arets indsamlingsarrangementer.

Quizzone - er du klar til at spille?

Sidste ar kunne Muskelsvindfondens medlemmer
i en kort periode kgbe spillet Time Out med en
seerlig medlemsrabat. I ar har spiludvikler Anders
Poulsen, der selv har muskelsvind, og hans firma
Skyhigh Games igen et godt tilbud til medlemmer
af Muskelsvindfonden — nemlig det helt nye spil
quizzone. Quizzone handler bidde om paratviden
og taktik, nir deltagerne skal svare pa spgrgsmal
i ti kategorier og samtidig ggre livet surt for mod-
spillerne.
Medlemmer af Muskelsvindfonden kan i perio-
den 1.-15. oktober kgbe quizzone til DKK 199,95 +
porto. Normalpris 399,95 kr. Derudover donerer
Anders Poulsen og Skyhigh Games kr. 25 pr solgt
spil til Mu-
skelsvind-
fondens
arbejde for
bgrn og
unge med
muskel-
svind.

Du kgber
spillet pa dette
link: http://www.spil-
compagniet.dk/ - men fgrst fra

den 1. oktober!




Preesentation af medlemsaktiviteter i Muskelsvindfonden

MEDLEMS-

AKTIVITETER.

Det hondler om
Al andet end
MuUsSkelsvino

Muskelsvindfondens seniorgruppe, Muskeloundtet, har arrangeret
sommerhgjskoleuge for 10, gang i 2013 - med fiorfen 10 &rs jubilarer

e W. Schelde
@ran Holm / Chili

9%9Kan du huske det ar, hvor du

blev karet til arets racerkgrer og
fik en forbindingskasse, en refleks-
vest og en flaske champagne i gave?
Det var det ar, du kgrte ud over
rampen pa din crosser og slog en
baglaens saltomortale...”

"Ja, hvis jeg ikke husker det selv,
skal T nok minde mig om det!

Ordvekslingen bliver efterfulgt
af latter og smil. Jo, der er sket lidt
af hvert, nar seniorer med muskel-
svind har deltaget i arets. sommer-
hgjskoleuge pa Egmont Hgjskolen
i Hou. Det meste er dog langt fra si dramatisk
som denne episode. Humor, en god stemning
og mange snakke pa kryds og tvers har praget
ugerne. Det mener i hvert fald de fire deltagere,
der netop nu sidder ved frokostbordet i spisesa-
len. Heldigvis skete der ikke noget alvorligt ved
den fgrnzevnte episode. Ikke mere end et plaster
kunne klare. Men oplevelsen er ikke giet i glem-
mebogen.

Richard Vestergaard, Gunnar Frederiksen, Ras-
mus Wetterstrgm og hans kone Anne har deltaget
i flere af seniorgruppens sommerhgjskoleuger og
kender hinanden godt efterhanden, si stemnin-
gen er praget af gensynsglede, hyggelige drille-

Gensynsglceden er stor for (fra venstre) Gunnar Frederiksen, Rasmus og Anne Wetterstram og
Richard Vestargaard, der har veeret med pdé ncesten samtlige hgjskoleuger siden starten.

rier og humor.

"Jeg kommer for fellesskabets skyld. Det er et
sted, hvor jeg kan mgde andre i samme situation,
og det gor jeg ikke ret tit hjemme pd Lolland,”
siger Gunnar Frederiksen, der har muskelsvind og
har vaeret med i samtlige 10 dr, sommerhgjskole-
ugen har eksisteret. '

”Og sé er det bandlyst at diskutere sygdom. Det
koster kroner i bgdekassen,” tilfgjer han og frem-
hzaever, at det netop er en af de vigtige grunde til,
at han deltager i sommerhgjskoleugen.

Ikke noget, vi taler om

Det omfangsrige program for ugens aktiviteter —
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Sommerhajskoleuge pé Egmont Hejskolen

e Titel: Heeld nye tanker pd tanken

® Arrangeret af Muskeisvindfondens seniorgruppe (Muskelbundtet) i
samarbejde med Egmont Hgjskolen
® Mdlgruppe: personer med handicap over 35 ar og pdrerende

ik

{

Hyggesnak, sangria, kaffe og kage stod pé programmet onsdag eftermiddag ved sommerhgijskoleugen p& Egmont Hajskolen i Hou.

handler helt bevidst ikke om
sygdom, muskelsvind eller slas-
kampe med kommunen. Pro-
grammet er fyldt med foredrag,
udflugter, valgfag som sejlads,
foto, kunst, korsang 0g natur.
Og sa den gode mad, som kgk-
kenet pa Egmont Hgjskolen
altid serverer.

Men fzxllesnavneren for alle
deltagere er, at de har et fysisk
handicap eller er xgtefelle til
. en person med handicap. Langt
de fleste er ogsa medlemmer af
Muskelsvindfonden.

"Selviplgelig kan vi lre noget
af hinanden. Jeg kan f.eks. godt
genkende den made, Rasmus
og Richard rejser sig op pa, fra

dengang jeg selv kunne ga. Jeg
kan godt huske, hvordan det var,
men det er ikke noget, vi taler
om,” siger Gunnar Frederiksen.

Heller ikke Anne Wetterstrgm
mener, at hun kunne bruge det
til noget, hvis ugen kun hand-
lede om muskelsvind.

"Hvis vi forst begynder at
teenke over, hvor syge vi egent-
lig er, bliver vi bare mere syge.
Vi har godt af at mgde andre -
ogsa andre, der f.eks. er respira-
torbrugere. Hvis de kan leve et
taleligt liv, sa skal vi andre ikke
pibe,” siger hun.

Richard Vestergaard har gen-
nem arene prgvet de fleste veerk-
steder, som hgjskoleugen har

udbudt, og det har veret fantas-
tiske ting, man har kunnet lave
dér, mener han. Det er bide ble-
vet til malerier, et dgrskilt 1 tree,
glasting osv. I &r er han pé natur-
faget, hvor deltagerne tager ud i
det grgnne med en biolog. Det
har ogsa veret godt. Her fir han
maske ikke en fysisk ting med
sig hjem, men i stedet en masse
oplevelser.

Jeg faler mig normal

Programmet for denne onsdag i
hgjskoleugen, hvor Muskelkraft
er pa besgg, er rejser. Inden
frokost var der foredrag og bil-
leder fra globetrotteren Anna
le Dous’s jordomrejse. (Anna

le Dous har muskelsvind og har
tidligere skrevet om sine rejser i
Muskelkraft). Aftenens program
er et foredrag med billeder og
videoklip fra Jesper Kenn Olsen,
der har lgbet jorden rundt. Ef-
termiddagen er afsat til et kglig
glas sangria, kaffe og masser af
kager, og en mere uformel snak
om rejser, oplevelser og alt mu-
ligt andet.

Helle Lohmann Hansen nyder
sin kaffe og et stykke kage sam-
men med en gruppe andre del-
tagere. Det er 8. gang, at hun
er med, og hun nyder hgjsko-
leugen - iszr fordi der ikke skal
tages specielle hensyn til hende
pa grund af hendes muskelsvind.

® Har eksisteret i 10 &r

® Hojskoleugens akfiviteter: foredrag, udflugter, valgfag
® Kontaktperson fil Muskelbundtet: Jytte Mikkelsen, jytmik@gmail.com

’Her fgler jeg mig normal i
en uge. Andre steder skiller jeg
mig altid ud. Hvis jeg valgte en
almindelig hgjskole, skulle der
tages hensyn. Her ved jeg, at
tilgeengeligheden er i orden,”

" siger Helle Lohmann, som har

valgt sejlads som aktivitet hele
ugen.

Hun ser det ogsa som en for-
del, at det at leve med et handi-
cap er et vilkar for alle deltagere.

”Vi behaver ikke at snakke om
det. Vi ved, hvordan vi har det,”
siger hun.

* Faktisk er det den eneste ak-
tivitet om aret, hvor Helle Loh-
mann mgder andre med muskel-
svind. Hun er ikke med i andre

medlemsgrupper i Muskelsvind-
fonden eller i andre medlems-
aktiviteter, men vil gerne denne
ene uge om aret mgde andre,
der ogsa har muskelsvind.

Kan ikke undvzere ugen
Anne-Mette Haagensen er en af
10-ars jubilarerne pa sommer-
hgjskoleugen og er stadig begej-
stret for ugen. Det er det sociale
samvzer med glade mennesker,
gode foredrag og spandende
fag, der trxkker, skriver hun pa
sin lightwriter. Anne-Mette Haa-
gensen har diagnosen ALS og
kan ikke leengere tale.

"Det er svaert at undveere ugen.

Vi er jo flere, der kender hinan- —




den rigtig godt efterhanden, sa vi er som en fami-
lie,” siger hun, der for ti ar siden blev overtalt af
sin voksne sgn til at tilmelde sig hgjskolen.

"Det er det bedste, jeg har gjort i mit liv,” siger
hun.

For hende er programmet dog lidt hardt. At
skulle op kl. 7 om morgenen og i seng kl. 23 er
en lang dag, men hun vil jo gerne have det hele
med - ogsd hyggen over ost og redvin om aftenen
eller dansen.

Arranggr i ti ar

Seniorhgjskolen, som sommerhgjskoleugen blev
kaldt i starten, opstod for ti ar siden. Medlemmer
af Muskelsvindfondens seniorgruppe syntes ikke,
at foreningen gjorde nok for seniorerne.

”Sa mitte vi jo selv ggre noget,” fortaeller Jytte
Mikkelsen, der har vaeret i arranggrgruppen siden
starten 1 2003. Farste seniorhgjskoleuge, som fik
titlen Hzald nye tanker pa tanken - en titel, arran-
gorgruppen har holdt fast i lige siden - blev af-

To fi-ars jubilarer ved sommerhgjskolen:
Anne Mette Haagensen (tv.) og Jytte
Mikkelsen vil som henholdsvis deltager
og arranger ngdigt undvosre ugen og
samveeret med de andre deltagere.

holdt i uge 26 i sommeren 2004, og siden har uge
26 vaeret et arligt tilbagevendende arrangement.

"Jeg er selv helt vild med hgjskoler. At komme
vek fra hverdagen og ind i miljget her med sang,
musik, morgensamling og ogsa lidt til hjernen. Og
en vigtig pointe: at det er helt almindelige temaer,
som ikke handler om sygdom.”

Sommerhgijskoleugen har varet en stor succes
med mange deltagere, men i de senere ar er antal-
let af deltagere faldet. Ifglge Jytte Mikkelsen skyl-
des det iszer, at deltagerbetalingen er steget, efter
at tilskuddet til hgjskoleophold blev reduceret.
Det har betydet, at arranggrerne har udvidet mal-
gruppen til sommerhgjskoleugen bade i forhold
til alder og handicap, men ellers fastholdt bade
idé og formal.

"Vi hdber da, at flere vil fa lyst til at deltage,”
siger Jytte Mikkelsen, som gerne vil dele de gode
oplevelser, samvaeret med ligesindede og det til-
gengelige miljp pa Egmont Hgjskolen med flere
andre. ' —a
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Vi kan |lcere af hinanden

90 delfagere fra
de nordiske lande
mgdtes il ALS-
konference |
Danmark

e W. Schelde
unnar Runar Matthiasson

et er berigende og giver

livskvalitet at mgde andre
mennesker med ALS fra de
nordiske lande.

Sédan lyder sammenfatnin-
gen, nar man spgrger fire
deltagere i den nordiske ALS-
alliance, der var samlet til kon-
ference i slutningen af august.
Mgdet foregik piA Musholm
Bugt Feriecenter i Korsgr og var
denne gang arrangeret af Mu-
skelsvindfondens ALS-gruppe.

Omkring 90 mennesker
med ALS, deres pargrende og
hjzlpere deltog, og de kom
fra Norge, Sverige, Island og
Danmark. De fire gvrige lande
i netvaerket: Rusland, Estland,
Letland og Finland var ikke re-
prasenteret ved dette mgde.

Programmet for weekendens
konference var respiration og
beslutningen om at sige ja eller
nej til at fa respirator. Punktet
blev indledt med oplag fra per-
soner, der har levet med respi-
rator i adskillige ar, men ogsa
oplag fra overlege Ole Ngr-
regaard fra Respirationscentret

De nordiske deltagere p& ALS-konferencen var begejstrede
for konferencen pd& Musholm Bugt Feriecenter,

pa Aarhus Universitetshospital,
der fortalte om situationen, nar
en person med respirator i Dan-
mark velger at fa slukket for
respiratoren.

Mgde med modige mennesker
Et vigtigt mal med det nordiske
samarbejde er at i skabt et net-
vaerk, hvor personer med ALS i
de enkelte lande kan mgdes og
udveksle erfaringer.

Muskelkraft har spurgt en
repraesentant fra hvert af de
deltagende lande om, hvorfor
de er med.

Alice J. Schulstad, Norge:
"Det er givende at lytte til andre
med ALS, og hvordan de kla-
rer deres daglige liv og alle de
udfordringer, de mgder. Efter
dette mgde vil jeg sandsynligvis
lettere kunne kravle op af mine
“sorte huller”, fordi jeg har
mgdt si mange positive og mo-
dige mennesker.”

Lena Stenstrém, Sverige: "Det
er berigende at mgde menne-
sker fra andre nordiske lande.
Vi har meget at leere hinanden.

Desuden har jeg som diagno-
serepresentant i NHR (den
svenske handicaporganisation .
for bl.a. ALS: red.) brug for at
holde mig ajour med nyheder
og information om ALS, og dér
er det nordiske alliancemgde
verdifuldt.”

Valur Hoskuldsson, Island:
"De folk, som er i samme situa-
tion, kan bedre forstd og krae-
ver ikke sa lange forklaringer.
Malet med at mgdes ma vere
at tage det bedste fra de andre
lande og gore det til standard
for alle. Vi har alle noget at bi-
drage med.” ;

Roger Ivarsson, Danmark:
"Det giver styrke og glaede at
mgde mennesker, der pa trods
af vanskeligheder i hverdagen
har en livsglaede og et ga-pa-
mod, der er imponerende. Det
er godt at hgre, hvordan andre
med ALS og deres pargrende
lgser problemer. Jeg kom styr-
ket hjem fra konferencen.”

Du kan laese den fulde ordlyd
af svarene fra de fire deltagere
pa www.muskelsvindfonden.dk.

@ Muskelkraft 4/2013




Medlemskonsulent Rikke Kaalund
deltager ofte , nar foraeidre
medes pd weekendkursus,

f.eks. til familiemix-weekenden,
Foto: Lars Mikkelsen

Med mealemskonsulenten

pa arbejde

Dagbog fra en uge med bl.a. sommerlejroesag,
barnefamiliearrangement ved Cirkus Summarum og kontakt fil nye muskelterer

Nﬁr huset pa Kongsvangs Allé begynder at
summe af koncert- og cirkusaktiviteter, er vi
lynhurtige til at samle stemningen op i Muskel-
svindfondens medlemsafdeling. Sommeren bety-
der nemlig ogsd arrangementer rundt omkring i
landet for os.

For mig giver sommeren flere ture pa lande-
vejen og muligheden for at mgde mange af vores
medlemmer og samarbejdspartnere. Det sker bl.a.,
nér vi atholder sommerlejre, og nar vi mgdes med
bgrnefamilier pa Cirkus Summarum eller Grgn

Koncert.

Sommeren giver ogsa rum til at tenke tilbage pa
det forarbejde, jeg selv og mange andre har lagt
forud for arrangementerne. I bilen pa vej rundt
i landet kgrer tankerne bade tilbage i tiden, men
ogsa frem mod de opgaver, der s smét er startet
op eller ligger klar til mig efter sommeren.

Mandag
Det er mandag den 1. juli. Mine bgrn er afleveret i

bgrnehaven, og jeg kgrer mod kontoret pa Kongs- —>
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Rikke Kaalund, 40 &r, mor til to drenge.

Uddannet lcerer, diplomjournalist og en halv master i IT
Startede sin tilknytning til Muskelsvindfonden som frivillig p& Gren Koncert i 1995
Sommerlejrleder og berneleder ved Muskelsvindfondens landsmgder i nogle ér
Projektansat som leder af muskeltererne (de frivillige bernepassere)

Siden 2010 fastansat som medlemskonsulent

vangs Allé i Arhus. Nogle kolleger er giet pa ferie,
og andre er travlt beskaeftiget ude i sommerlandet,
sa der er stille i huset og tid til at gennemga mail
som det fgrste.

Selv om Muskelsvindfondens sommerlejre er i
gang, er de sidste bevillinger fra kommunerne til
de enkelte bgrn ikke faldet pa plads endnu. Sags-
behandlerne har brug for bekraftelser pa bgrne-
nes deltagelse, detaljer om bestilte hjelpemidler
og andet.

En sagsbehandler ringer med konstruktiv kritik
af vores indbydelse til sommerlejrene. Den samtale
munder ud i et stykke papir med forslag til for-
muleringer, der maske kan lette sagsbehandlingen
naste ar.

Der er ogsd mail fra en kontaktperson for en
nystartet diagnosegruppe for medlemmer med
Friedrichs Ataksi. Hun har lavet et anderledes og
rigtig speendende program om liv, dgd, zombier,
fotosession og en masse andet. Dejligt, nar nye folk
har nye ideer. Vi far nogle ting pa plads omkring
gkonomi og booking af kursussted.

Der er ogsa et par henvendelser fra unge, der
gerne vil vaere frivillige i muskeltérkorpset. Dvs.
den flok frivillige, der passer og aktiverer bgrn
med muskelsvind og deres sgskende, mens de
voksne er pa kursus arrangeret af Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind eller medlemsafdelingen.
Jeg udsender information om vores facebook-
* gruppe, lidt om forventet tidsforbrug og haber, at
de tilmelder sig uddannelsesweekenden for mu-
skelterer i efteraret.

Myastenigruppen, som er en af vores zldste og
stgrste diagnosegrupper i Muskelsvindfonden, in-
viterer til traef i henholdsvis @st- og Vestdanmark.
Begge grupper har deres invitationer klar, som
skal sendes ud inden ferien. Da de er klar til ud-
sendelse, pakker jeg Cirkus Summarum plakater,
BroBizz og melder i receptionen, at jeg er ude af
huset de naste dage.

Tirsdag
2. juli starter lidt tidligere end normalt. Jeg skal
veere pa Musholm Bugt Feriecenter kl. 10, hvor
jeg skal bespge sommerlejren for de 15-17-arige
unge med muskelsvind. Trafikken glider godt, og
jeg ndr frem i god tid, sd jeg kan na at hilse pa
de tre veloplagte lejrledere, inden dagens farste
programpunkt starter. En tjekket racerbil kgrer
raes med de deltagere, der har mod pa det, mens
der laves “burnere” pa Musholms parkeringsplads.
Midt i stgjen fra showet ankommer en frivillig fra
vores medlemsskare, der har vaeret administrator
pa sommerlejrene i ar. En fantastisk hjalp til re-
gistrering af tilmeldinger og struktur pa det hele.
Vi afslutter drets gode samarbejde med frokost
sammen med lejrdeltagerne og en rundvisning pa
Musholm.

e —

Hr. Skaeg fra Cirkus Summarum hilser pé barnene, inden forestilingen begynder. Et hit blandt Muskelsvindfondens bgrnefamilier,
konstaterer medlemskonsulent Rikke Kaalund (tv.). Foto: Per Gudmann.

Jeg nar ogsa at fa en snak med vores kgkkenchef
1 kgkkenvognen og personalet pa Musholm Bugt
Feriecenter. Vi far snakket om afviklingen af Mu-
skelsvindfondens Landsmgde i fordret og gnsker
god sommer. ’

Senere, da lejrlederne far et "hul” i programmet,
drikker vi en kop kaffe sammen i deres hus. De
smakker fadderne op og fortxller om opstarten
af lejren, samarbejdet internt mellem dem og med
hjxelpere, deltagerne, Musholm og kgkkenet. Det
kgrer godt. De har styr pa det.

Jeg minder dem om, at jeg er pa vagttelefonen,
hvis noget braender pa og vender sa bilen mod Kg-
benhavn. Jeg indlogerer mig pa Amager hos en
hgjskoleveninde. Dejligt at afslutte dagen med la-
sagne, snak og et glas vin i sofaen.

Onsdag

4. juli skal jeg mgdes med en af mine kolleger i
medlemsafdelingen. Hun er pa vej fra Arhus, og
jeg mgdes med hende ved Cirkus Summarum pa
Tigren pa Amager kl. 13. Vi har inviteret medlem-
mer med bgrn med muskelsvind i alderen 3 - 10 4r
til forpremiere pa forestillingen. Kolleger fra Mu-
skelsvindfondens indsamlingsafdeling har travlc
pa cirkuspladsen, og de frivillige ggr de sidste ting
Klar til, at publikum ankommer.

Der er en dejlig stemning pa pladsen fyldt med
forventning og opsparet energi. Vi far snakket og
hilst pa, ser den nye kgrestolsgynge, som Event Sa-
fety tjekker en sidste gang, finder vores plads og
star klar med kaffe og cirkusplakater, da de for-
ste medlemmer ankommer. Det er en rigtig god

mulighed for os som medlemskonsulenter til at fa —
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hilst pd bgrnefamilierne, og langt de fleste har tid
til en snak.

45 minutter inden forestillingen starter, har
kunstnerne lovet at komme ud og hilse pa bgr-
nene. Det er det allerbedste! Barnene elsker det,
og kunstnerne er rigtig gode til at komme ned i
bgrnehgjde og fa talt med s mange som muligt.

Den sidste opgave, som min kollega og jeg har,
er at {4 alle kgrestole og familiemedlemmer pla-
ceret i logerne i teltet. Det er et puslespil, men
det lykkes altid i sidste gjeblik. Da alle er pa plads,
melder vi klar til cirkusfolkene, lyset deempes, og
forestillingen er i gang. Det sidste, vi hgrer, er Se-
bastian Klein fra forestillingen, der riber med hzes
stemme efter cirkusdirektgren...

Pa vej hjem i-bilen forteller min kollega om
nogle af sine opgaver: bl.a. opstarten af nye net-
vaerksgrupper med muskelsvinddiagnosen CMT,
det sidste nye om Muskelsvindfondens rollemo-
delsprojekt, M-power, om fundraising og selviglge-
lig far vi ogsa snakket om vores familier, den fore-
stéende sommerferie og meget andet. Det er pé
ture som denne, at vi lerer hinanden rigtig godt
at kende og far talt om emner, som vi ikke altid
ndr i hverdagen. Det har stor veerdi og er en del af
baggrunden for det gode arbejdsklima i medlems-
afdelingen.

Jeg er hjemme i seng kl. 22.30.

Torsdag

4. juli kl. 10 mgdes jeg med mine kolleger i med-
lemsafdelingen i Arhus. De farste bilag fra som-
merlejrene begynder at tikke ind. De bliver atte-
steret og sendt videre til gkonomiafdelingen. Jeg
starter pa denne artikel, sa jeg ikke glemmer for
meget i lgbet af ferien, rydder skrivebordet, pak-
ker en kasse, som jeg skal have med péd nzeste dags

o Medlemsarrange-
mentet far Cirkus
Summarum-forestil-
lingen er en god mu-
7 lighed for medlems-
konsulenteme for at
mgde og f& snakket
med bgrnefamilierne
i Muskelsvindfonden.

sommerlejrbesgg, far aftalt med en medarbejder
fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, hvor-
ndr jeg skal ind over planlegningen af myotoni-
skolen - en sommerlejr for mennesker med diag-
nosen myotoni. Jeg gnsker god ferie rundti huset
og hdber, at jeg har husket det hele.

Fredag

5. juli fylder jeg igen termokanden og kgrer mod
Faaborgegnens Efterskole. Her afholder vi Muskel-
svindfondens sommerlejr for de 12-14-drige. Vores
storste lgjr i dr med 37 deltagere.

De tre legjrledere tager imod med godt humgr, og
Jeg far talt med flere af deltagerne, mens de venter
p4, at det bliver deres tur i rap-workshoppen.

Lejrlederne har lavet et rigtig godt program, og
afviklingen er i top. De fortaller, at de har fiet Gu-
stav, kendt fra TV3; til at komme pa besgg nacste
dag. Jeg kontakter vores kommunikationsafdeling
for at hgre, om de kan na at kontakte pressen og
fa dem til at lave en historie pa det.

Jeg fir ogsd hilst pa en frivillig, der er tidligere
elev pa Faaborg Efterskole og er en kaempehjzlp,
fordi hun kender skolen, lokalomradet og bare ka-
ster sig ud i opgaverne, efterhdnden som de opstar.
Med en god fornemmelse af denne lejr kgrer jeg
nordpa, kgber lidt fynske jordbzr pa vejen og hen-
ter mine bgrn i bgrnehaven.

Efter sadan en uge kan jeg ikke lade vaere med at
konkludere, at sommerlejre og arrangementer for
bgrn stir mit hjerte naer. Men ogsi engagementet
blandt frivillige. Den energi, der er i det frivillige
arbejde, gleder mig hver eneste gang, jeg maerker
den. Fornemmelsen af, at nir mange arbejder for
samme sag, kan der skabes en keempe veerdi. Det
giver mig arbejdsglade. —a




Hardt aroejde,
men 0gso siovt
og hyggeligt

Lagercrewet rydder op, reparerer
og holder udstyret til Muskelsvindfondens
arrangementer | orden hen over &ret
- pA frivillig basis

e Baltzer
regers Kirdorf

midten af august var der

endnu engang arbejdsweek-
end pa Muskelsvindfondens
lager i Hedensted, og vi var
denne gang 10 crewer tilmeldt.
Opgaven var udelukkende at
reparere og ggre rent. For nar
udstyr bliver brugt, bliver det
ogsa slidt og snavset. En cykel,
der kgrer mange kilometer pa
Grgn Koncert, kan ikke undga
at kgre ind i mange stgvskyer,
og stgv setter sig. Fller ovne,
der har veret brugt til at stege
bgfifer i, kan veere ret sa svere at
vaske helt rene i koldt vand, nar
uret tikker Valby, og alt udstyret
skal have en ekstra kaerlig hand,
inden Grgn Koncert lukker
og slukker for i ar. Det er bl.a.
sddanne ting, vi handterer pa
lageret.

FRIVILLIGE

En flok - uundvcerlige - crewer bruger flere weekender om dret til at
holde styr p& og rydde op pd Muskelsvindfondens lager i Hedensted.

Syv gange om aret atholdes
der lagerweekender foruden de
pakninger og udpakninger, der
sker i forbindelse med Grgn
Koncert, Cirkus Summarum,
Roskilde Festival og Slotkon-
certerne. Pa lageret opbevares,
repareres og pakkes meget af
det udstyr, der bruges pa ar-
rangementerne. F.eks. fluftelte,
bodkasser, senge, pengergr,
prisbannere, oppustelig hoppe-
borg, rutsjebaner, Bruno figur,
popcornmaskiner, kgleskabe og
meget mere.

Som frivillige pa lageret far du
bade sved pa panden, en hygge-
lig samtale og en sjov oplevelse
< men de frivilliges indsats er
ogsa ngdvendig. Fakta er nem-
lig, at hvis lageret ikke havde si
mange frivillige, der henover

aret brugte deres tid pa lageret,
ville det blive sveert at fa stablet
Grgn Koncert og Cirkus Sum-
marum pa benene.

Der bliver taget fat

Nar vi ankommer til en lager-
weekend fredag eftermiddag,
starter vi arbejdet med det

- samme. Selviglgelig skal vi lige

give den obligatoriske hej-hvor-
erdet-dejligt-at-se-dig-igen-
krammer og hgre, hvordan det
gar, og om der maske er sket
noget spendende nyt siden
sidst. Men sa gar arbejdet ogsa

i gang. Og der bliver taget fat.
Der er opgaver for bade dem
med og uden truckcertifikat, de
hgje og lave, de tykke og tynde.
Ja faktisk alle! Der skal dimses,
repareres, fikses, ideudvikles, —>
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Renggring af rutchebanen

fra Cirkus Summarum og
ovnen fra en af Grgn Koncerts
burgerbarer er blot nogle af
opgaverne for lagercrewet.

til tider destrueres, ryddes op,
omrokeres og planlegges. Ikke
ngdvendigyis i den rekkefplge.

Der er ikke den store forskel
pé en lagerweekend og de pak-
ninger og udpakninger, der
ligger omkring indsamlingsakti-
viteterne, Hvor vi pa lagerweek-
enderne klarggr.udstyr, er en
pakning blot, at vi pakker det
selv samme udstyr pa paller, pa
lastbiler eller i de store jernkas-
ser, som kaldes senge. Vi arbej-
der stadig fra morgen til aften,
men modsat en lagerweekend
foregar pakninger og udpak-
ningerne over lidt flere dage.
Gerne op til Roskilde Festival
og Grgn Koncert vaelger flere
crewer helt at flytte ned pa lage-
ret og bo. Rigtig mange crewer
bruger rigtig mange timer der-
nede.

En lang arbejdsdag

Arbejdet pa lageret starter altid
tidligt morgen. For de, som er
meget udpraeget B-mennesker,
og denne gruppe tilhgrer jeg,
kan det virkelig vaere hardt.

Men jeg kan til tider give mig
selv skylden, nar fredagsgllen
blev til fredagsgller, og jeg forst
kiggede pd min seng langt over
midnat. Men pa lageret hygger
vi sd meget, at ingen rigtig har
lyst til at gd i seng.

Nir morgenmaden er over-
stdet, uddelegerer lagerchefen
opgaverne. Nogle af opgaverne
vil tage hele dagen at fa udfert.
Det gaelder tit, nar udstyret skal
repareres, som da “sengene”
havde valgt at lege mikado pa
naboens gresmark i et vold-
somt blzsevejr og derved fik
nogle gevaldige skaevheder, der
skulle rettes op. Andre opgaver
er hurtigt overstaet. Det kan
f.eks. vaere at pakke til et lands-
mgde pa Musholm.

I'lgbet af dagen har vi ind-
lagte pauser, som nar vi spiser
frokost, stiller kagesulten om ef-
termiddagen eller spiser laekker
aftensmad. Efter aftensmaden
sKal de sidste ting ryddes op,
for alkoholen kan blive frigivet.
Der er neinlig den meget vig-
tige regel, at vi ikke ankommer

FRIVILLIGE

beruset til lageret om fredagen
eller drikker, mens vi arbejder.
Sa sikrer vi, at arbejdet bliver
udfgrt pa forsvarlig vis.

Fest og fzellesbad

Nar gllerne og ciderne er knap-
pet op, gar hyggen for alvor i
gang. Det er som regel lgrdag
aften pa en lagerweekend, at
vi fester igennem. Det er bade
de serigse og sjofle samtaleem-
ner, der tages op - til tider med
mere fokus pa sidstnavnte.
Men vi griner og hygger, og af-
tenen ender ofte i et feellesbad,
et feenomen som kendetegner
crewet. Et fzellesbad er bare et
bad, hvor vi snakker, hygger og
bliver rene. Ofte kan vi vaere i
lagerets feellesbad i flere timer,
bare fordi det er hyggeligt.
Intet mindre!

Sgndag morgen spiser vi
brunch kI. 09 — igen meget
tidligt for B-mennesker. Efter
brunchen ggr vi bo-omradet
rent og drager hvert til sit.
Treaette, men med en sjov og
hyggelig weekend i bagagen. —a
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Et udbytterigt mix af familier

Den sidste weekend i august mgdtes 11 familier pa
Musholm Bugt Feriecenter til samveer, snak og leg,
hvor fellesnzevneren var, at de har et barn med mu-
skelsvind. Familien Warberg-Kahler deltog for farste
gang med deres fire-arige datter Sarah.

Sarahs mor, Anne Mette Warberg-Kihler:

"Jeg gladede mig meget til at komme af sted. Dels
for at vaere sammen med og tale med de andre forzl-

o« dre, dels for at Sarah kunne fgle sig "almindelig” i en

kgrestol. Og dét skal jeg da love for, at hun gjorde!

Jeg oplevede en sterk gruppe af foraldre; hvor vi
hver is@r ved, hvilke udfordringer og kampe vi lever
med i hverdagen, men det m4 bare ikke forhindre os
1at leve. Og dét bar weekenden bestemt ogsd praeg
af.”

Sarahs far, Thomas Warberg-Kihler:

"Min store bekymring har hele tiden varet, om vi /
Jeg ville passe ind. Men tak spids hvor blev man bare
valtet omkuld.

Det er befriende, hvor nemme de fleste er, nir man
gerne vil tale lgsninger, hverdage og problemer. En-
delig kan man jo altid falde tilbage til enhver mands
svage punkt: bilerne. S3 dbner de fleste, og der kom-
mer en masse andet med.”

Laes mere om familiemix-weekenden pd www.mu-
skelsvindfonden.dk

Et of programpunkterne pé familiemix-weekenden var et
opgavelab | naturen. (privatfoto)

men indholdet er rettet mod Muskelsvindfondens

Efteraret er kiar til klubdage

Klubdage for bgrn og unge med muskelsvind er blevet en érlig tradifid
Sidste &r var der farstehjcelp pél programmet, Foto: Heidli Lundsgaard.

Muskelsvindfonden atholder hvert ér i efterars-
ferien to omgange klubdage for bgrn og unge
med muskelsvind. Lejrlederne er allerede i fuld
gang med forberedelserne, sa det igen i ar bliver
en uge fyldt med sjove og fede oplevelser. |
Lejren for de 14-17-arige far i ar ny lejrleder.
Men selv om det er Peter Skov Jgrgensens farste
ar som lejrleder, er han bestemt ikke et nyt ansigt
i foreningen. Han er nemlig ogsi repraesentant-
skabsmedlem i Muskelsvindfonden samt handicap-
politiker, der ofte deltager ivrigt i den offentlige
debat.
For det 10-13-drige er det igen i 4r Antoniett
Vebel Pharao, der styrer slagets gang.

Informations- og nyhedsforum for -
medlemmer

Vil du gerne fplge med i, hvad der sker af med-
lemsaktiviteter i Muskelsvindfonden eller lase
om andre arrangementer, der har interesse for
Muskelsvindfondens medlemmer, si husk, at Mu-
skelsvindfondens ny hjemmeside har en serlig
"indgang” for medlemmer. Indgangen hedder
netop "For medlemmer” og findes i menubaren
gverst pi hjemmesiden. Siden er dben for alle,

medlemsskare. Siden kraever ikke login.




Kcere socialminister

Af Evald Krog,

A n n e'l-'l-e \/i | h e I m Se n formand for Muskelsvindfonden

Allerfgrst vil jeg lidt forsinket byde dig velkommen som socialminister. Jeg haber, du nu
har haft tid til at finde dig godt til rette i de nye omgivelser.

Du kommer lige i rette tid til at hjeelpe os med at Igse et stort problem, som du helt sikkert
husker fra tidligere, for vi havde kontakt om det, mens du var handicappolitisk ord{grer
for Socialistisk Folkeparti.

Det handler om, at hvis man er sa uheldig at bo 1 Region Hovedstadens omrade, sa bliver
man frataget alle rettigheder i sin hjelpeordning, nar man far brug for en respirator.

Man kan ikke veere arbejdsgiver. Man kan ikke vaere arbejdsleder. Man kan end ikke selv
bestemme, hvem der er arbejdsgiver. Hjalpernes lgn- og arbejdsvilkar bliver pludselig
ringere, nar man far respirator, selv om hjaelpernes ansvar bliver stgrre og opgaverne flere.
Region Hovedstaden forvandler os fra aktive borgere til passive patienter, hvor regionen vil
bestemme over vores liv.

Ikke overraskende er utilfredsheden stor, og stort set alle klager over respirationsbehand-
ling 1 Danmark er fra Region Hovedstadens omrade.

Region Hovedstaden startede denne praksis for 4-5 ar siden, naesten pa den dato hvor
Folketinget i enighed vedtog at tillegge BPA-brugere flere rettigheder med mere
selvbestemmelse over vort eget liv. Det er mig ubegribeligt, at I som lovgivere vil acceptere,
at en offentlig instans gor ng@jagtig det modsatte af, hvad I vedtager ved lov. Dette er ikke
desto mindre, hvad der er sket.

Nu har en arbejdsgruppe kulegravet omradet i naesten to ar, og der laegges vel nermest op
til en model, hvor alt kan fortsztte som hidtil i Region Hovedstadens omrdde blot i den
indpakning, at det overlades de fem regioner at aftale hver for sig med de lokale kommu-
ner, hvordan samarbejdet skal forega.

Vel kan det vere fristende at vaelge den lgsning, for sa sender [ aben videre til regioner og
kommuner. Men konsekvensen vil vaere, at Region Hovedstaden kan fortsztte sin uac-
ceptable praksis helt nanfagtet. Prisen vil blive betalt af respiratorbrugere gennem fortsat
umyndigggrelse og af hjalperne gennem ringere lgn- og arbejdsvilkar.

Jeg er helt opmerksom pa, at du ikke alene kan lgse vort problem. Det forudsatter et
samarbejde med sundhedsminister Astrid Krag og med Folketingets Socialudvalg, hvor
Anne Baastrup er formand. Men jeg er sa ogsa opmerksom pd, at I alle sammen er SF’ere,
sa det er vel ikke for meget sagt, at vores skaebne nu fuldt og helt er i Socialistisk Folkepar-
tis heender. Hvis I tre finder en lgsning, sa respiratorbrugerne bevarer de rettigheder, som
Folketinget har tillagt alle med BPA, er jeg helt sikker pa, at flertallet i Folketinget vil stgtte
op om den.

Med andre ord: Sagen ligger lige til hgjrebenet, undskyld udtrykket.

Kzere partiformand Annette Vilhelmsen, vi stoler pa, at du og Socialistisk Folkeparti vil
hjelpe os.

Mange venlige hilsner
Evald Krog

Foto: Helene Bagger
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