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o EVENT SAFETY S@GER FRIVILLIGE
o ISVAND | SPANDEVIS HAR SAT FOKUS PA ALS

© VA OM SOMMERLEIRE
@ Kernen i medlemsarbejdet under lup
For 23-érige Mette har sommerlejrene haft
stor indvirkning p& hendes selvstcendighed.
Foto: Sgren Holm / Chili

@ Nyt familiehgjskoletiloud blev en succes

@ Fra en sommerlejrleders dagbog

NYT FRA FORSKNING
Hvad sker der i RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind lige nu

@) EN FAMILIES KAMP: 12-drige Sofie il helst veere
sammen med veninderne, men paragrafferne
spcendte ben. Foto: Per Gudmann

@ HJ/LP TiL SKOLEB@RN ER FOR UFLEKSIBEL
@ DET SOCIALE HJ@RNE

@ RASMUS PETERSEN - TRADREJER OG FRIVILLIG |
EVENT SAFETY

@ TEMA OM MUSKELSVINDFONDENS BUDSKAB
Suspekt gav plads tit forskelle fra scenen
Et godt resultat til Muskelsvindfondén (?)
@ Plads fil forskelle over det hele
Instrukter pé Cirkus Summarum: “Vi er ikke rimme-

lige, men lukker os om o0s selv.” Foto: DR Presse

@ KLUMME:
En rollator gar en stor forskel - ogsé pd selvopfattelsen

@ LEDER: De frivilige imponerer hvert &r og indgyder respekt
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Event Safety © prusTer

stor stil

30 nye farstehjcelpsassistenter og 20 nye
Event Vagter forventes Klar fil at levere
sikkerhed, security og proshospitale
ydelser i lpbet af fordret 2015

uskelsvindfondens sikkerhedsafdeling,

Event Safety, opruster lige nu blandt de
frivillige, sa afdelingen, der i gjeblikket bestar af
150 mand, forventes at na op omkring de 200
frivillige.

"Til vores store glede oplever vi en enorm
efterspgrgsel efter vores ydelser, og det har faet
os til at udvide bade security- og prashospitale
afdelinger i starten af 2015,” siger sikkerhedschef
Kasper Sgnderdahl.

Event Safety er ansvarlig for sikkerheden pa
Muskelsvindfondens egne arrangementer: Grgn
Koncert og Cirkus Summarum, men derudover
salges kompetencerne ogsa ud af huset til en
rekke koncert- og eventarranggrer i Danmark.
Blandt andet nyder bade Northside Festival, Ros-
kilde Festival og Distortion godt af Muskelsvind-
fondens hgjtuddannede sikkerhedsfolk under
deres arrangementer.

For at kunne levere en professionel og strgm-
linet indsats af hgjeste kvalitet i marken gen-
nemgar alle medlemmer af Event Safety et ud-
dannelsesforlgb af varierende leengde. Saledes
gennemgir Event Vagterne interesseorganisatio-
nen Dansk Lives uddannelse pa 53 timer fordelt
over to weekender, mens man som fgrstehjaelps-
assistent gennemgar 175 timers praktisk og teo-
retisk uddannelse over seks weekender. Uddan-
nelsen afsluttes med bade praktisk og skriftlig
eksamen med en specialleege som censor og skal
efterfplgende fornys Igbende.

Sidder du med gnsket om at blive en del af
Event Safety og dermed Danmarks bedste sik-
kerheds- og preehospitale enhed baseret pa frivil-
lighed, eller kender du nogen, der kunne vere
interesseret, kan du laese mere om krav og gnsker
til de frivillige pa http://muskelsvindfonden.dk/
indsamlingsaktivitet/event-safety. Der er anspg-
ningsfrist den 1. november 2014.

VENF

. OM EVENT SAFETY

SAFEL

Event Safety har styr pd sikkerheden ved Muskelsvindfondens egne ar-
rangementer, men flere og flere eksterne koncert- og eventarrangarer
vil gerne kgibe ydelser fra Event Safety. Foto: Jakob Boserup

Etableret i 2003

Har ca. 150 arrangementsdage om dret
Servicerer op mod 300.000 gcester arligt
Har igennem Dansk Live siddet med

i den arbejdsgruppe, der har udviklet

Rigspolitiets Vejledning i udarbejdelse
af sikkerhedsplaner for stagrre, udenders
musikarrangementer, der er gceldende
for alle koncertarrangerer i Danmark.

Kontakt: Kasper Senderdahl, leder of
Event Safety kaso@muskelsvindfonden.dk
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Et inftiativ p& de sociale medier tog i august USA - 0g verden - med
storm. Med #lceBucketChallenge udfordrer folk hinanden p& netffet fil at
hcelde en spand iskoldt vand i hovedet for p& den mdde at skabe
synlighed omkring sygdommen Amyotrofisk Lateral Sklerose (ALS).

Initiativiageren er den amerikanske ALS Association
Ogsd i Danmark greb #lcebucketchallenge om sig.

hie Alvi

99Det er utrolig positivt, at sa

mange mennesker verden
over pludselig skaber opmark-
somhed omkring en sa voldsom
sygdom som ALS. Ivert &r ram-
mes ca. 150 danskere af ALS,
og der lever ca. 400 mennesker
med sygdommen herhjemme.
Den gennemsnitlige levealder,
fra diagnosen stilles, er bare 3
ar. Det er dog vigtigt for os at
understrege, at det ikke er Mu-
skelsvindfonden, der har taget
initiativ til kampagnen, og at vi
ikke star for medicinsk forsk-
ning i ALS, men derimod stgtte
og aktiv livshjzlp,” siger Henrik
Ib Jgrgensen, direktgr i Muskel-
svindfonden.

Han lzegger ikke skjul p3, at
den virale inds#glingsform,

hvor der kan komme tvivl om,
hvem der er afsender, hvem
man skal sende penge til, og
hvad formalet egentlig er, ikke
umiddelbart er noget, som Mu-
skelsvindfonden vil forsgge at
efterligne.

Muskelsvindfonden brugte
den store medieinteresse til at
formidle viden om ALS. Per-
soner med ALS og deres parg-
rende stillede beredvilligt op i
landets medier for at fortzelle
om livet med den barske diag-
nose, og hvilke udfordringer
det medforer.

Administrerende direktgr i
RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind, som Muskelsvindfon-

.den er initiativtager til, Jes Rah-

bek kalder det positivt, at der
er s3 meget fokus pa ALS, og at
den amerikanske ALS-organi-
sation modtager donationer til
forskning.

"Der er sket utroligt meget
pa forskningsomradet de se-

\

\

neste fire ar inden for ALS. Vi
har mere viden om sygdommen
og livet med ALS end nogen-
sinde fgr. Der er dog desvarre
ingen medicinske gennembrud
endnu. Vi forsker ikke i me-
dicinsk behandling i ALS her-
hjemme. Danmark er for lille

et land, og forskningen er for
dyr. Sa vi kan glede os over, at
de penge, der samles ind i USA,
ogsd hjelper danske patienter.
Til gengzeld er vi frontlgbere
her i landet, nar det geelder
stgtte og rehabilitering til men-
nesker med ALS,” siger Jes Rah-
bek.

Muskelsvindfonden og Re-
habiliteringsCenter for Mu-
skelsvind hjelper og stgtter
mennesker med ALS og deres
pargrende. Vi deltager i videns-
forum, skaber pargrendegrup-
per og udvikler projekter, sa
man far det bedst mulige liv
med ALS.




Hvert &r pakker cirka 75 bgrn og unge tasken. Kysser deres SOMMERLEJR
forceldre farvel og drager pd Muskelsvindfondens sommerlejre.
At komme veek fra hverdagen, at megde andre, der er i sam-
me situation og skulle undvcere frygge kendte rammer, har |

drevis veeret kernen | Muskelsvindfondens arbejde.

Muskelsvindfondens sornmerlejre er kronjuvelen | medlems-
arbejdet. Her skabes netvcerk for livet og nye rollemodeller.

Men de seneste fire &r er deltagerantallet pd de yngste lejre
faldet markant




hie Alvi
ren Holm / Chili

er var mangfoldighed i ra

mzngder pa Muskelsvind-
fondens nye bgrnesatsning,
Familiehgjskolen i Hou, denne
sommer. 20 bgrn med og uden
muskelsvind, elitesportsudgvere
fra kgrestolsfodboldverdenen,
sgskende og forzldre med og
uden forudgaende kendskab til
handicapverdenen legede, talte
og blev klogere pa livet sam-
men.

"Bgrn er "Bern er fantastiske.
De rummer hinanden. Tidligere

fantastiske.

Sommerlejre
under lup

veerk,” siger Rikke Kaalund.

"Vivil rigtig geme vende o
udvikliingen, fordi vi kan se
pdé de unge, hvilken effekt

sommerlejrene har haft
pd deres udvikling og net-

Foto: Lars Mikkelsen

8-9-arige.

Siden 2010 er feerre bgrn
blevet tilmeldt til sommerlejren
for de yngste. Rikke Kaalund
forklarer, at en tidligere min-
dre spgrgeundersggelse samt
egne observationer har givet
nogle indikationer pa, hvorfor
det forholder sig sidan, men
medlemsafdelingen vil nu satte
gang i yderligere evaluering for
at finde for-
klaringerne.

De rummer  De spgrger ikke til diagnoser. var forzldre

hinanden.

De leger bare.

— helt gene-

De spgr- o A relt over alt

ger ikke til De far mullghed fO"I' af i samfundet
diagnoser. preve at savne. — blandt

De leger medlemskonsulent Rikke Kaalund andet mere

bare. Og tilbgjelige til

omkring dem florerede masser
af rollemodeller, sasom en hel
fantastisk fyr med tatoveringer
overalt pd armene, der sad i
kgrestol, og som havde bgrn
kravlende over sig hele ugen,”
siger Rikke Kaalund, medlems-
konsulent i Muskelsvindfonden.

Dyk i tilmeldinger
Familiehgjskolen var en succes.
Men ogsa en ngdvendig en af
slagsen. Bag initiativet ligger
nemlig et dyk i antallet af bgrn
pa sommerlejr-tilbuddet for de

at sende deres 8-9-drige af sted
en hel uge pa ferie end i dag.
"Forzldre til bgrn med mu-
skelsvind er rigtig teet pa deres
bgrn i kraft af al den hj=zlp, de
er ngdt til at give, sa der kan
ligge noget der. En anden del
af forklaringen kan vare, at
forzldrene tager bgrnene med
pé ferie, og at bgrnene tager pa
spejderlejr eller andet, de er en
del af derhjemme, og sa er der
muligvis ogsd nogle, der ikke
orker kampen med kommunen
om at fa sommerlejren bevil-

get gkonomisk,” siger Rikke
Kaalund.

Den sidste grund hgrer med-
lemsafdelingen en gang i mel-
lem, selv om det rent faktisk er
sjxldent, at kommunerne giver
afslag. De fd afslag, der gives,
bliver som regel endret, nar de
ankes af Muskelsvindfondens
politiske medarbejdere.

*Vi vil rigtig gerne vende ud-
viklingen, for vi kan jo se pa de
@ldre bgrn, hvilken effekt som-
merlejrene har pa bgrns udvik-
ling og netvark,” siger Rikke
Kaalund.

Fri for muskelsvind

Bgrnene holder fri. Ikke bare
fra skinner, stastativer, muskel-
treening, men ogsa fra foraldre
og sgskende og fra muskel-
svind. De holder fri fra at vaere
dem, der bliver gloet ekstra
meget pa. Eller dem, der hele
tiden skal tages ekstra hensyn
til. De far mulighed for at prgve
at savne. Pa Muskelsvindfon-
dens sommerlejre er der taget
hgjde for deres behov. De bliver

udfordret pa selvsteendigheden, -

de mgder rollemodeller og far
venskaber, som de kan spejle sig
i livet igennem.

Mange af Muskelsvindfon-
dens sommerlejrdeltagere ven-

der tilbage ar efter ar. Medlems-
undersggelsen fra 2013 viser, at
90 % af deltagerne har vaeret pa
sommerlejr i 3 ar eller mere, og
at der er en klar sammenhzeng
mellem at have deltagetien
sommerlejr pa et tidspunkt og
at deltage i andre medlems-
aktiviteter. Flere af de gdende
medlemmer af Muskelsvindfon-
den har i medlemsundersggel-
sen givet udtryk for, at de som
voksne xrgrer sig over, at de
som bgrn valgte sommerlejrene
fra, fordi de troede, at der var
mest fokus pa kgrestolsbrugere.
Muskelsvindfondens med-
lemsafdeling vil nu evaluere
pa hele sommerindsatsen og
héber, at de, der er i malgrup-
pen, vil tage sig tid til at svare
pa et spgrgeskema, der vil blive
sendt ud snarest og dermed
vaere med til at udvikle det
unikke tilbud, sommerlejrene

er. § —a —

Sommerlejre

2010 - i alt 98 deltagere
89 ar: 19

10-11 &r: 18

12-14 ér: 36

15-17 ér: 25

2011 - i alt 90 deltagere
89 dr: 11

10-11ér: 19

12-14 ar: 27

15-17 ér: 33

2012 - i alt 76 deltagere
8-11 4r: 19

12-14 ér: 31

15-17 &r: 26

2013 - i alt 52 deltagere
9-11 ér: 13

12-14 ar: 34

15-17 ar: 27

2014 - i alt 74 deltagere
Familiehgjskole: 20

12-14 &r: 27

15-17 &r: 27

Indsatser for at vende udviklingen:
@ En ny sommerhgjskole for hele.familien

® Jge markedsfgringen over for forceldre fil b@rn med muskelsvind
® Jget evaluering ~ hvorfor melder familier fra: gkonomi, tid, fordi
der er s& mange andre tilbud, frygt...vi gnsker at blive klogere

SOMMERLEJRE 2014

Familiehajskolen blev
afholdt p& Egmonthajsko-
len for fgrste gang. Den
afizste sommerlejren for
de yngste barn fra 8-11 érr,
Kompetente og erfarne
ledere bandt i samarbej-
de med Egmonthgjsko-
lens personale voksen-,
barne- og fcellesprogram
sammen i en begiven-
hedsrig uge. (Se reporta-
genside 17)

Sommerlejren for de
12-14-érige blev traditio-
nen fro afholdt pd&
Faaborgegnens Efter-
skole. Med akfiviteter som
fiskeri, svaeveflyvning,
pimp din karestol, ragdyk-
ning, paintball, riffelskyd-
ning. pustergrs-dart blev
barnene udfordret, rykket
og fik succesoplevelser.
Lejren var ledet af fre ny-
uddannede pacedagoger
fra Kebenhavn,

Lejren for de 15-17-Grige
blev afholdt pé& Musholm
med blandt andre Anto-
niett Vebel Pharao som
leder. (Loes hendes per-

sonlige beretning side 21),

| SOMMERLEJR

aMust-:e!kfcﬂ 4/2014




"Befriende

Ikke ot veere

oakket ind
vat..’

Hvad betyder en sommerlejr
for et barn med muskelsvind.
Det fortceller Mette B. Jensen.
som /-Grig var hun af sted
for forste gang -
| dag lceser hun lingvistik
o4 universitetet

 Swevet af Mette B. Jensen

Redigeref af Sophie Alvi

‘Fote: Seren Holm / Chil

elvstendighed. At kunne selv. At skulle selv.
Selv at bestemme.

Nir jeg teenker tilbage pa de mange sommer-
lejre, jeg har veret pa, marker jeg den tydelige
og store fglelse af selvstzendighed fylde mig.

Hyvis du, der leser dette, ikke selv har muskel-
svind eller et andet funktionshandicap, har du
nappe tenkt over det, men bgrn med handicap
er meget athengige af deres forzldre. Dine for-
aldre baerer dig, fplger dig rundt til alle aftaler.
Bgrn har ikke hjzlperordninger, s& din far eller
mor er ofte med pé legebesgg, bornefpdselsdage
og i svgmmehallen.

Brug for afbrak

Nar man er barn med en forholdsvis alvorlig syg-
dom som muskelsvind, gar meget tid med under-
spgelser. Med laegebesgg. Rgntgenundersggelser.
Tilretning af kgrestolen. Hov, der er en aftale
med bandagisten i dag. Vi skal ogsa huske social-
rddgiveren i morgen, og fysioterapeuter, ergote-

Fra Mette B. Jensen var 7 &r, delfog hun | Muskelsvindfondens
sommerlgjre uden forceldre, men med en hjcelper, Sidste gang
var pd Musholm i 2008. Privatfoto.

rapeuter. Jeg kunne blive ved. Derfor er der brug
for et afbrak i hverdagen ved siden af en almin-
delig skolegang med alt, hvad der hgrer med.
Jeg tror ikke, at bgrn med muskelsvind har lige
sd meget tid til at vaere sociale osv., som ethvert
andet barn har pga. alle disse ekstra opgaver, som
jo er meget tidskraevende.

De har ikke lige sa meget tid vk fra deres
forzldre til at lzere at sta pa egne ben som andre
bgrn.

Her spiller sommerlejren ind.

Specielt som barn - men 0gsa senere som teen-
ager - fgler man meget ansvar ved lige pludselig
ikke at have sine foraldre i nerheden.

Mine forzldre har jo altid veeret med mig alle
steder. Fordi jeg havde brug for hjzlp, eller fordi
det var ngdvendigt at overvage mig konstant,
fordi min vejrtraekning var sa dérlig. Derfor har
jeg faktisk nzermest aldrig vaeret alene med ven-
ner og veninder, men det havde jeg pludselig mu-

ligheden for pa sommerlejren - ja, bare fglelsen —>

SOMMERLEJR
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“Jeg er blevet mere bevidst om mine styrker og eventuelle jobmuligheder ved bl.a. at made rollemodeller pé som-

merlejrene,” mener Mette B. Jensen,

af at kunne ringe eller skrive et postkort hjem til
sin mor og fortxlle, hvad man har lavet, var helt
uvant for mig!

Familien kunne slappe af
Pa en sommerlejr fglte jeg mig ikke ligesa anderle-
des. Aktiviteterne var ikke fodbold eller hindbold
som henne i skolen eller
i fritidshjemmet, men
derimod tilpasset mig
med mine styrker og

Det var meget befri-
ende ikke at vere pak-
ket ind i vat. Jeg blev
udfordret pa mine egne
premisser. Det var ogsa
utroligt dejligt ikke at skulle vaere grunden til, at
nogle bestemte aktiviteter blev undgaet i skolen
eller i familien.

Nar jeg var pa sommerlejr, kunne bade jeg og
min familie derhjemme slappe af pa en helt anden
made, end vi ellers var vant til.

Nu kunne mine brgdre prgve rutschebaner i
Tivoli, som vi ellers sjeldent ville besgge, fordi jeg
alligevel ikke kunne vaere med.

Jeg ved ogsa, at det var af meget stor betydning
for min familie. Mine foraldre kunne tage mine
spskende med pa feriesteder, hvor jeg ellers ikke

"P& sommerlejene blev jeg udfordret
pd& mine egne praemisser.
svagheder. - Det var ogsé utroligt dejligt ikke at
‘ skulle voere grunden til, at nogle
bestemte aktiviteter blev undgdet
i skolen eller i familien. ”

kunne vere med eksempelvis pga. manglende til-
gaengelighed.

Det betyder meget for bade mig og min familie,
at vi ikke altid behgvede at tage hensyn til mig.
Samtidig var det ogsa aflastning for mine forzldre,
som jo passede mig hver evig eneste dag, nér jeg
kom hjem fra skole.

Jeg begyndte ogsa i
en meget tidlig alder
al vere opmarksom
pa handicapvenlighed
sasom trapper, dgr-
bredde, loftlift, toilet-
forhold osv., og det var
meget befriende for mig,
mine hjzlpere og min
familie, at vi slet ikke be-
hgvede at bekymre os om dette — for vi vidste alle
sammen, at der var taenkt pa dette, nar lejren var
arrangeret af Muskelsvindfonden.

Nye forbilleder ,
Det befriende ved lejrene er iser mgdet med li-
gestillede, som forstir mig pa de punkter, hvor
"almindelige mennesker" ikke kan satte sig i mit
sted.

Jeg kunne fa nye forbilleder og gode rad til
fremtiden, mens mine bekymringer ikke leengere
var, om der mon var trapper et eller andet sted,

Mette B. Jensen lceser i dag lingvistik pé& Aarhus Universitet og mener. at sommerlejrene har vaeret med til af fa
hende til at se mere positivt pé fremtiden og dens mange muligheder.

jeg skulle vaere. I stedet for at bekymre mig om
logistik, trapper og ikke at vaere til besver kunne
jeg bruge krafterne pd at forsgge at vinde naeste
runde "pustergrsdart” eller "kgrestolsrace".

Som barn har det helt specifikt betydet, at vi var
mere lige i leg, at vi kunne snakke om ting, som
vores andre venner ikke kunne snakke med om,
og at det ikke kun var mig, der blev stirret pa og
vurderet som verende "den anderledes".

Saledes har det altsa betydet meget socialt for
mig, men samtidig har det ogsa, i takt med at jeg
blev xldre, betydet, at jeg har haft sparringspart-
nere i forhold til hjeelpemidler, hjelpere og hver-
dagens problemer.

Indimellem har vi ogsa pa sommerlejrene haft
debat om noget politisk eller faet besgg af en op-
leegsholder, som enten har vaeret en xldre person
med muskelsvind, som har kunnet vere en slags
forbillede for os eller veret en person, der vidste
meget om et bestemt emne, som ville komme til
at betyde meget for os senere i livet — eksempelvis
om, hvordan det er at ansztte sine egne hjzlpere.

Mere selvtillid
Hvordan ville jeg have veeret, hvis jeg ikke havde
veeret pa sommerlejre livet igennem?

Jeg er af den overbevisning, at jeg har faet mere
selvtillid og en tro pa, at jeg godt kan klare mig
alene.

Jeg har ogsa faet flere gode tips af foredragshol-
dere samt faet gode rad til, hvordan forskellige si-
tuationer, der vil opstd senere hen, kan handteres
pa den bedst mulige méade.

Desuden er jeg blevet mere bevidst om mine
styrker og eventuelle jobmuligheder. Jeg har
faet forbilleder og saledes fiet et mere positivt syn
pa fremtiden og dens mange muligheder.

Jeg har lzert at handtere situationer, som jeg el-
lers ikke ville have vaeret i.

Jeg har lert mine hjelpere bedre at kende og
faktisk ogsa mig selv bedre at kende.

Vigtigst af alt - jeg har fiet en masse venskaber
med folk, der forstar.

Og hianden pa hjertet. Venskaber er det vigtig-

ste af alt. Ligegyldigt, hvem man er. —a =

Mette B. Jensen er 23 &r, bor | Horsens, lce-
ser lingvistik pd Aarhus Universitet. | fritiden
lceser hun bgger eller tegner i Photoshop

og hendes yndlingsserie p& Netflix er
Dexter. Mette har muskelsvinddiognosen
SMA2

- SOMMERLEJR
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Der var masser aof inspiration il lege og
idrcet, som familierne kunne tage med
hjiem efter familishgjskoleugen.

-amiliengjskoleuge

orstarrer sommer

ejre

for de yngste b@rn

11 familier med barn med handicap fér masser of inspiration og energi
pd familiehgjskoleuge, arrangeret of Muskelsvindfonden og Egmont Hgjskolen

e W. Schelde
ren Holm / Chili

Der bliver hujet, grinet, leget, heppet og kert
steerkt i kgrestole, pd crosser eller andre
sportskgrestole. Det gaelder om at lave slalom
uden om keglerne og komme fgrst tilbage og
give stafetten videre til den naeste pa holdet. Eller
at balancere med zg pa en grydeske.

Det handler ogsa om at vaere med og deltage

pa den made, man nu bedst kan — uanset om
man har et handicap eller ¢j, og uanset om man
er voksen eller barn. Og det gzelder om at f4 in-
spiration til lege og idraet, som man kan tage med
hjem.

Situationen er en del af programmet for

Muskelsvindfondens og Egmont Hgjskolens fa- —>
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I Egmont Hajskolens store hal var der
masser af plads til kreative og udfor-
drende lege for b&de barn med og
uden handicaop og for barm og voksne.

miliehgjskoleuge i uge 27. For fgrste gang har
Muskelsvindfonden inviteret bgrnefamilier med
et barn med muskelsvind i alderen 8-11 ar pa en
familiesommerlejr som erstatning for de yngste
bgrns sommerlejre. Det har syv familier takket ja
til og er madt op til en uges aktivt program for
hele familien. Foruden de syv familier er yderli-
gere to familier med bgrn med andre handicap
og to familier med bgrn uden handicap blandt
deltagerne pa familiehgjskolen.

"Vores sgn er rigtig glad for at vere her. Her
mgder han andre, som han er mere lige med.
Som han selv siger, hvis jeg er sammen med dem
fra klassen, respekterer de mig, men nér vi spiller
fodbold, far jeg kun bolden tilfzeldigt. Her bliver
jeg spillet til,” fortzller Ole Nielsen, der er far til
9-drige Lasse med muskelsvind.

Bgrn med og uden handicap

For de to sgstre Rie og Lone Hjort, der deltager
i familiehgjskolen med deres i alt seks bgrn,
hvoraf ingen har et handicap, er det blot en eks-
tra dimension i oplevelserne, at de er sammen
med bgrn og voksne med et handicap.

"Nar bgrnene leger, er der ikke forskel p4, om
de er i kgrestol eller er gaende. De leger bare og
tonser af sted ned ad gangene. Faktisk har jeg
ikke set ret meget til mine bgrn i denne uge. Vi
kan snakke sammen i naste uge, nar vi kommer
hjem, siger de til mig,” fortzller Rie Hjorth, der
har fire bgrn pa henholdsvis 13 ar, 10 ar og tvil-
linger pa b ar.

Bade bgrnene og de voksne fir meget med
hjem, mener hun og hentyder ogsa til de snakke,
som de voksne far, nir programmet er opdelti et
bgrne- og et voksenprogram.

En gjenabner
For Helle Strgm, mor til 9-arige Andreas, der har
muskelsvind, har familiehgjskoleugen ogsa vaeret
en gjenabner.

"Det er godt at opleve, hvor meget der kan
lade sig ggre, nar man har et handicap — maske
noget, jeg ikke havde tenkt pa for. Og det er sa
godt for Andreas, at han her har nogle at spejle
sig i, og at de ting, der foregir, er pa bgrnenes
premisser. Der er taget hgjde for deres handi-

cap,” siger hun. —a =
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En engageret gruppe unge bidrog til en vellykket sommerlejr pd Musholm for de 156-17-drige.

=N sommerlejr man kun tar hébe pd..

Antoniett Vebel Pharao er 25 &r og lceser uddannelsesvidenskab pd Aarhus Universitet
Hun har muskelsvind og er akfiv i Muskelsvindfonden pd righig mange mader,
Her er udpluk fra hendes dagbog fra sommerlejren for de unge mellem 15 og 17 ar,
hvor hun var én af tre lejriedere

Tekst og foto af Antoniett Vebel Pharao

Sendag morgen

Jeg er lige s& nerves i &r, som jeg har voeret de se-
neste 4 &r som leder, ndr det geelder indkvartering.
Der er nogle ret unikke behov, nér man har med 27
unge med muskelsvind at gare.

Der er spgrgsmdl som: “har du en nattevagt med
p& sommerlejr??, “skal hjcelperen bruge et stillerum
til ot sove i om dagen?”, “skal du bruge badestol?”,
“har du brug for lofflift?”, “skal din seng vaere med
sengehest” osv. osv.

Mandag:
I den lokale biograf kender personalet os fra sidste
&r. og vi fér en dejlig varm og god velkomst. Der er
giort god plads til, at alle kagrestole kan voere i salen,
og der fglger popcorn med til ungdomskomedien
22 Jump Street. i

Viledere hygger os over, at de hygger sig og
har mulighed for at sidde i en cegte biografsal med
deres venner! | Danmarks celdste biograf og med
plads til mere end 2 kgrestole af gangen, hvilket er
sjceldent,

Tirsdag:
Sam, en lokal DJ fra Korsgr, infroducerer alle til et
mixer-program, som de kan downloade gratis og
bruge pé& deres computere. Det er et mega hit. At
han s& ogsé er en nydelig ung mand med charme,
selvtillid og laekkert hér, ger da ogsd pigerne mere
interesseret. .,

Effer affensmaden ankommer otte amerikanske

biler. De giver de unge en karetur og et par fortcel-
linger om biler. De @nsker intet andet end kaffe og
kage - ikke engang et lille tilskud til deres ellers hgje
breendstofforbrug.

Torsdag:

Kostvejleder Frede siger, at cola er kloakrens. Slik
og Red Bull er gift for kroppen. De unge vrider sig
lidt, Flere er oppe og snakke med ham efter det 2
timer lange oplaeg. Til frokost bliver der sjovt nok
hverken spist toast eller drukket sodavand. Senere
er der graffiti workshop. Yann og Thomas tager sig
tid fil alle. De er sgde at male to mini crossere for to
deltagere, der virkelig gerne vil have noget “pimp
my ride” p& deres crossere.

Fredag:

Sidste “hele” dag pd& sommerlejren. Helene fra Mu-
skelsvindfondens ungdomsgruppe fortcelier de unge
om “overgange” i hendes liv. Vi fér alle “tvunget”
op foran, s& Helene kan & en mere toet kontakt
med deltagerne. Det virker godt, at hjcelperne er
lidt bagved. Helene formdr at koble det svcere, det
alvorlige, det kaotiske med det sjove, det skgnne
og det dejlige ved livet og alle dets overgange. Om
aftenen er der fest. Flere er kede of, at de fylder 18
&r inden nceste lejr. Det er nok den stgrste ros, man
som lejrleder kan fé. )

Loes hele Anfonietts dagbog pé www.muskelsvind-
fonden.dk/foreningsliv
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Nyt perspektiv pd voksne med Duchennes muskeldystrofi

Alle drenge med Duchennes muskeldystrofi hen-
vises til RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
(RCIM), og centret har pt. registreret 155 perso-
ner mellem 3 og 49 &r med diagnosen; mere end
halvdelen af personerne er over 18 ar.

Det er internationalt set helt szerligt, at der
findes en sa stor gruppe voksne med DMD i
Danmark. Det skyldes den mangedrige tradition
for at behandle nedsat vejrtrackning. I udlandet
findes der som fglge af medicinsk, hjertemaes-
sig og respiratorisk behandling en stadig stgrre
gruppe af voksne personer med
DMD, og i de kommende dar vil
der komme nye generationer af
voksne med DMD, som har faet
medicinsk behandling, hvorved
nogle fysiske funktioner bevares
i en lengere periode.

Det giver et nyt perspektiv pa
DMD, og pi et internationalt
mgde i Holland i maj 2014 blev
det besluttet, at de eksisterende
internationale guidelines for
behandling og rehabilitering
af personer med DMD skal op-
dateres, sa de ogsa malrettes de
problemer, der opstar i voksen-
livet med DMD.

RCfM og vores brugere yder

et vigtigt bidrag til at beskrive sygdommens na-
turhistorie. Siden 2001 har RCfM to gange besagt
alle voksne med DMD og ud fra et omfattende
spgrgeskema beskrevet, hvordan man bor og
lever, og hvilke fysiske fglger der opstir i voksenli-
vet. Resultaterne fra det fgrste besgg blev beskre-
vet som artikel i et internationalt tidsskrift i 2005.
Resultaterne fra andet besgg prasenteres pa den
neuromuskulare verdenskongres (WMS) i Berlin
i oktoberi ar.

12011 gennemfarte RCfM en livskvalitetsundersagelse blandt voksne med DMD. Chefleege
Jes Rahbek og fysioterapeut Birgit Werge besggte bl.a, Peter Johnsen i Kolding. (Arkivfoto)

Nyt projekt om spinal muskelatrofi

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind (RCfM)
starter i efteraret 2014 et forskningsprojekt om
foreldres information og inddragelse i behand-
ling og pleje af deres barn med spinal muske-
latrofi 1 og 2, hvor barnet har en alvorlig pavirket
vejrtraekning i farste levear. Projektet bestdr af
en spgrgeskemaundersggelse til foreldre med
et barn fgdt og diagnosticeret i perioden 2003
~2012; endvidere indgar der en interview-under-
spgelse. .

Milet med projektet er at fi viden om, hvordan
forzldre oplever og hindterer den information,
de fir om sygdom, prognose og behandling,

hvordan de oplever de professionelles imgde-
kommenhed, og om de gnsker mere eller min-
dre inddragelse i beslutningerne omkring deres
barns sygdomsforlgb.

I Sverige har man for nylig gennemfgrt en lig-
nende undersggelse, og resultaterne af de danske
og svenske undersggelser forventes at bidrage
med viden og vejledning om, hvordan pleje,
information og foreldredeltagelse i beslutnings-
processer kan forbedres, og pa den made gge
de sundhedsprofessionelles evne til at lytte til og
imgdekomme behov hos familier med SMA.




Samspil mellem Icerer, hjcelper og elev

Ijuni 2014 blev ergoterapeut i RCfM Lone Bech
Christensen master i Rehabilitering fra Syddansk
Universitet med et projekt om, hvad tilstedevze-
relsen af en hjalper til en elev med muskelsvind
betyder for klasselzererens arbejde i dagligdagen.
Undersggelsen viste, at hjzlperens rolle ofte

var uklar, og at opgavefordelingen mellem lerer
og hjelper langt fra altid var tydelig. Hjlperens
rolle og placering i forhold til eleven havde ikke
sammenhzng med graden af elevens funktions-

ALS pé tvoers

ALS pa tvaers er et trearigt tver-
fagligt udviklings- og forsknings-
projekt, hvor Muskelsvindfonden
(MSF) og RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind (RCfM) sammen skal
afdekke, hvordan personer med
ALS og deres pargrende bedst kan
stgttes, der hvor de er i deres liv
med ALS.

Hvert ar fir ca. 130 personer stil-
let diagnosen ALS. En del af disse
takker nej til at deltage i de gruppe-
og kursustilbud, som MSF og RCIM
tilbyder. Malet med projektet er at
afdzkke behovet for kurser, rehabi-
litering, undervisning og erfarings-
udveksling, og pa den baggrund
udvikle og afprgve nye tilbud.

Ilgbet af efterdret 2014 og foraret 2015 vil pro-
jektmedarbejderne indsamle viden fra personer
med ALS og deres pargrende gennem interview
og spgrgeskemaundersggelser. Ud fra dette ud-
vikles nye tilbud, som efterfglgende afprgves og
evalueres. Resultaterne af evalueringen publice-
res bade nationalt og internationalt, s3 andre kan

Ny hjemmeside pd vej

nedszttelse, men handlede mere om holdninger
til, hvordan samspillet mellem lzrer, hjzlper,
elev og resten af klassen skulle fungere.

I nogle tilfelde blev hjzlperen bindeled mel:
lem skole og hjem - i stedet for at der skete en di-
rekte kontakt mellem lzrer og forzldre/elev. P4
trods af dette var der generel enighed om, at en
hjelpers tilstedevarelse oplevedes som en aflast-
ning og generel bonus for hele klassen.

Bade Muskelsvindfonden og RCIM tilbyder kurser for mennesker med ALS og deres
pargrende, men en del takker nej til at deltage. Hvorfor, skal projektet ALS pd tveers
bl.a. finde svarene pd. (Arkivioto: Bo Nymann)

drage nytte af den viden, der er skabt i projektet
og kan bruge den til at hjelpe mennesker med
ALS andre steder.

Spergsmal om projektet kan stilles til projektko-
ordinator Liv Brandstrup, libr@muskelsvindfon-
den.dk.

I RCEM arbejdes der i gjeblikket pd at skabe en

ny og mere kommunikerende hjemmeside. Mélet
er at skabe en ny spendende platform til at kom-
munikere ny viden og information til mennesker

med muskelsvind samt fagpersoner.
Det forventes, at den nye hjemmeside er klar i
slutningen af aret.
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Effer et &rs kamp med systemet har Sofie Djuurnus endelig féet en hverdag, der fungerer med en praktisk hjcelper,
der bdde hjcelper hende i skolen, til fritidsaktiviteter, eller hvis hun mé tage tidligt hjem, hvis hun er udkgrt,

Klubpoedagogerne
mMatte ikke hjoelpe Sofie,
nar hun faldt

Familie keempede for af 1& den reffe hjcelp fil skolebarn

mas Krog
'er Gudmann

D a Sofie skulle i skole, dukkede der et problem
op, som hverken familien Djuurhus eller sko-
len havde forudset. Hvordan skulle de kunne det?

Sofie, der i dag er 12 ar, havde brug for ekstra
hjeelp ved siden af de 10 timers tabt arbejdsfortje-
neste, som familien var bevilget. Skolen sggte om
praktisk hjeelp til Sofie. Fgrst efter et ar blev hjal-
pen bevilliget.

Den lgsning viste sig dog at vaere s ufleksibel, at
den i realiteten ikke fungerede. Hverken for sko-
len eller familien. Hjxlperen matte kun hjzlpe
med det praktiske i skolen. Hvis Sofie havde ud-

mattede dage, hvor hun blev i sengen, eller kgrte
hun flad i Igbet af skoledagen og havde brug for
at komme hjem, mitte hjelperen ikke springe til
eller kgre hende hjem. Hjxlpen fulgte ikke Sofie,
men skulle blive i skolen.

Flere gange matte Sofies far blive hjemme fra
arbejde for at passe hende, mens hjalperen sad pa
skolen og laeste bog eller kiggede ud i luften.

Ingen hjaelper til ridning med klubben
Samtidig startede Sofie i klub lige som sine klasse-

kammerater. I klubben var der i starten stor forsti- —>
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Sofie Djuurhus vil helst
veere sammen med
~ veninderne og gare det
samme som derm.
Men det er svoert, nér
paragrafferne, der skal

else for Sofies udfordringer, og Sofie var glad for
at komme der. Forstaelsen varede desvaerre kort.

Igen opstod problemerne, fordi det var uklart,
hvem der skulle hjzlpe Sofie med de ting, hun
havde behov for hjalp til. Da veninderne i klub-
ben blev tilbudt ridning, fik Sofie ikke tilbuddet.
Klubben mente ikke, de kunne tage
ansvaret for hende pa rideskolen.

"Det er utroligt, at

e

_— bruges lil af bevilge den
~—— prakfiske hjcelp, Sofie har =
brug for, er s& ufleksible.

e vejleder de professionelle voksne
omkring bgrn og unge med sarlige
behov pa institutioner og skoler.
"Hun spurgte til hele familiens
samlede behov, og vi fglte os lyttet
til. Hun bekreftede ogsa, at reg-
lerne desverre er rigide, og hvis

lgftekursus for personalet var etableret,” fortaeller
foreldrene. Beskeden efterlod dem mallgse.

Hul igennem

I manedsvis kempede de ikke bare med at finde
en hjzlperlgsning, der kunne fungere bade i sko-
len og i klubben - og pa en made,
sa begge foraldre kunne passe deres

"Vi opfordrede dem til at spge om man selv skal kende ¢gne job. De keempede ogsi for at

en hjelper, sa Sofie kunne komme af
sted med veninderne. Det skete ikke.
Derefter forslog vi selv at sende en

da det sa var en fremmed, der ikke
var ansat i klubben,” forteller Sofies
mor, Jeanette Djuurhus .

Efter uenigheden omkring ridningen oplevede
Henrik og Jeanette pludseligt, at alt var meget svze-
rere.

"Det blev sa galt, at nar Sofie ind imellem faldt,
ville de ikke rejse hende op. En dag fik sd vi en
mail fra klubbens leder, hvor der stod, at Sofie ikke
matte komme i klubben, fgr hjelperordning og

paragrafferne for at

f& den hjcelp, ens  en.
hjelper med i klub. Det blev afvist, familie har brug for.”
Henrik Djuurhus

lave eftermiddagsaktiviteter, sa Sofie
bedst muligt kunne glemme klub-

"Som familie kom vi virkelig pa
kanten af sammenbrud. Henrik
kunne bedst omlegge sit arbejde.
Han stod hele tiden pd standby, sa han kunne
springe til, hvis Sofie blev udkgrt midt pa dagen,
eller en legeaftale svigtede. Det betgd, at han
matte arbejde om aftenen og i alle weekender,”
husker Jeanette.

Efter nasten trekvart ar uden eftermiddags-
tilbud til Sofie fik familien hul igennem til den
gverste leder af kommunens PPR, der rddgiver og

man handler efter paragrafferne, sa
er systemet ufleksibelt,” siger Hen-
rik Djuurhus.

Derefter gik tingene hurtigt i den
rigtige retning. Personalet i klubben blev sendt pa
Ipftekursus. Familien fik tildelt hjelpertimer om
eftermiddagen, som bade kunne ga med i klub og
veere sammen med Sofie hjemme. Til det ansatte
de den samme hjalper, som Sofie havde i skolen.
Det betad, at hjzlperen ikke behgver at sidde pa
skolen, hvis Sofie er hjemme.

"Miske ikke 100 procent efter reglerne, men nu
kan det fungeré for'dlle,” tilfgjer Jeanette Djuur-
hus. 161 !

Retrospektivt tznker Hen-

"Som familie kom vi virkelig

—o  Familien Djuurhus har ende-
lig fdet en fleksibel Igsning
pd hjicelpersituationen for
Sofie, s& hverdagen nu fun-
gerer godt.

en jungle at finde frem til, hvilke paragraffer der
bedst daekker familiens behov.

"Det er utroligt, at man selv skal kende paragraf-
ferne for at fa den hjlp, ens familie har brug for.
Nu har vi heldigvis fundet en god lgsning, hvor vi
har fiet bevilget 20 timers aflastning efter Servi-
celovens § 44. Kommunen har i sidste ende veret
fleksibel, og nu fungerer det for os. Det er bare
argerligt, at vi skulle igennem alt det andet fgrst,”
understreger Henrik Djuurhus.

Mange positive mgder

Selv om problemerne har fyldt enormt meget, sa
husker Henrik og Jeanette ogsa alle de sgde og
imgdekommende mennesker, de har mgdt, siden
Sofie i 8-arsalderen fik konstateret muskelsvind
Limb girdle 21.

"Den forste sagsbehandler, vi mgdte, fortalte pa
en positiv made om det sociale system, og hvilke
rettigheder vi havde. Kommunens ergoterapeut
kom og vejledte os pa smuk-
keste vis. Hun anbefalede helt

rik Djuurhus, at farnilien burde pé kanten aof sammenbrud.” fra start, en Vela stol, manuel

havde afsldet at tage imod de ti
timers tabt arbejdsfortjeneste.
Det betgd, at kommunen ikke var villig til at give
anden hjzlp, for hjaelpen var jo bevilliget med
deres gjne. Fgrst da Henrik Djuurhus opgav den
tabte arbejdsfortjeneste, kom der skred i tingene.

”Vi skulle aldrig have haft tabt arbejdsfortjene-
ste. Det hjalp til, 4t vi voksnes hverdag blev mere
overskuelig, men det var jo ikke det, Sofie havde
brug for,” fortzller Henrik Djuurhus.

Generelt har familien Djuurhus oplevet det som

Jeanette Djuurhus

kgrestol, trappelift og en cros-
ser. Vi var ikke helt klar til de
hjzlpemidler, men opdagede hurtigt, hvor aflastet
vores datter blev af ikke at bruge krefter pa at be-
vaege sig rundt og af at sidde korrekt ved et bord.
Det er ikke den enkelte sagshehandler, der har
gjort vores liv besvaerligt. Det er manglen pa sam-
menhang og fleksibel hjzlp til os som familie. Det
ma kunne ggres bedre,” siger Henrik og Jeanette

Djuurhus. - =
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NG vi foresla:
en NY familielov?

Alf for mange sager gar i kludder,
fordi der er alt for mange paragraffer,
der skal i spil, nér familier med et barn
med muskelsvind skal have hjcelp

as Krog

Iet virvar af indviklede pa-
ragraffer med forskellige
formal og forskellige begraens-
ninger skal familier med mu-
skelsvind i samarbejde med
fortravlede sagsbehandlere
forsgge at finde frem til den
rette hjaelp. Det kraever staerk
navigation og rent ud sagt held
at sammenflette en hjzlp, der
bade tager hensyn til forzldre,
sgskende og barnet med mu-
skelsvind.

Det ved vi i Muskelsvindfon-
den. Det er os, der bliver kaldt
ind, ndr sagerne gar i hird-
knude, nar udslidte forzldre
kaster handklaedet i ringen. I
vores nystiftede forzldrenet-
vaerk, som vi traekker pa for at fa
erfaringer og nye stemmer i de-
batten, hgrer vi desvaerre ogsa
om alt for mange sager, der gar
i kludder.

Kanten af et sammenbrud

De sager, hvor paragrafcykleriet
gar i hardknude, kraever betyde-
lige ressourcer i bade kommu-
nen og hos familien.

I familien Djuurhus, der har

kempet i flere ar for at strikke
den rigtige hjelp sammen til
datteren Sofie, kom hele fami-
lien pé kanten af et sammen-
brud.

I nogle sager slutter forlgbet
desvarre fgrst, nar barnet fyl-
der 18 ar og derfor bliver om-
fattet af nye paragraffer. Eller
hvis man er heldig at mgde en
sagsbehandler, der spgrger til
hele familiens samlede behov.
Som Henrik Djuurhus fortzl-
ler:

Vi folte os lyttet til. Hun
bekrzftede ogsa, at reglerne
desvaerre er rigide, og hvis man
handler efter paragrafferne, s
er systemet ufleksibelt.”

Send ikke flere penge

Derfor foreslar Muskelsvindfon-
den landets politikere en ny lov.
En lov med fokus pa familiens
samlede behov for hjlp.

En lov, som sikrer, at der ikke
sidder hjzxlpere pa en skole og
kigger ud i luften, mens for-
travlede forzeldre med lidt tabt
arbejdsfortjeneste har svaert ved
at fa hverdagen til at haenge

sammen.

Der skal ikke bruges ekstra
penge. Pengene skal bare bru-
ges mere fornuftigt. Muskel-
svindfonden star gerne til radig-
hed med gode rad. Det haster.

Familien Djurhuus fandt til
sidst en sagsbehandler, der tog
hensyn til hele familiens behov
— altsa bade foraldrenes behoyv,
Sofie med muskelsvinds behov
og hendes sgskendes. Men den
paragraf familien nu far hjelp
efter, er rent faktisk ikke skabt
med det formal at tilgodese So-
fies behov. Formalet med hjalp
efter servicelovens § 44 er ude-
lukkende aflastning.

Ankestyrelsen slar i en prin-
cipafggrelse fast, at aflastning
for bgrn skal tilbydes efter ser-
vicelovens § 84, stk. 1, jf. § 44,
....nar aflastningen sker af hen-
syn til den gvrige familie.

I samme afggrelse skriver
ankestyrelsen, at man ogsa kan
fa aflastning efter servicelovens
§ 41, men kun hvis en af de gv-
rige aflastningsordninger ikke
i tilstrekkeligt omfang kan lgse
behovet.

Tabt arbejdsfortjeneste er
efter § 42 i serviceloven. Skal
Sofie bevilges hjelp i forhold til
hendes behov for at komme ud,
er det ledsagerordningen efter
servicelovens § 45, der kan bru-
ges. Men den skal kun supplere
de gvrige serviceydelser, og om-
fatter f.eks. ikke praktisk hjelp i
hjemmet.

Praktisk hjelp kan man
blandt andet fa efter § 83. Og
det er lige her, vi enderi en
situation, hvor en hjelper ikke
ma tage med Sofie hjem fra
skole, hvis hun bliver syg eller
treet, men skal blive pé skolen
og fa tiden til at ga.

Maske er du, der leser dette,
gaet dgd her? Det er forstieligt.
Det ggr systemet og familierne
ogsa. Derfor skal der ryddes op.

Reglerne skal forenkles.
Hjeelpen skal fglge barnet.

Der er administration og sgvn-
lgse neetter at spare. Glade bgrn
og familier at vinde.

Det er bare at komme i gang.

Aflastning:
servicelovens § 41




Pladask mellem to stole

"Det er vores opfattelse, at anvendelsen af skin-
nerne/stastativet betyder, at effekterne ikke kan
betragtes som hjzlpemidler i henhold til ser-
vicelovens forstand, men i stedet m4 betegnes
som behandlingsredskaber. Vi har ikke saglig
kompetence til at forholde os til, hvorvidt der er
grundlag for bevilling af det ansggte i medfar af
sundhedslovgivningen eller €j.”

Det er ankesystemets svar, nar en familie
klager over, at de ikke kan fa bevilget det
hjalpemiddel/ behandlingsredskab, der kan vaere
med til markbart at vedligeholde en lille piges
funktionsevne.

Miraklet i Odense

Oversat betyder svaret, at familien ikke har ret
til hjzelpen fra kommunen, da det nok er regio-
nen, som skal betale, men det har ankesystemet
1 gvrigt ikke lov til at pileegge regionen. Konse-
kvensen er, at den lille pige i lighed med flere og
flere andre ikke fir den hjzlp, de fagligt set har
glede af. '

En uklarhed, der i den grad har negative
konsekvenser for bgrns mulighed for at fungere.
Det kemper Muskelsvindfonden selvfglgelig for
at fa fjernet.

En 13-drig dreng har, ifslge Odense Kommune,
ikke leengere muskelsvind.

Havde Odense Kommune haft ret, var familien
naturligvis blevet lykkelig og hele sundhedssekto-
ren mabende. Det er nemlig aldrig sket, at nogen
er blevet helbredt for Kongenit myopati med type
1 fiberdominans, som er den type muskelsvind,
drengen har. Drengens diagnose er tidligere
bekrzftet ved en muskelbiopsi, men den viden
@ndrer ikke Odense Kom-
munes afggrelse.

Desvaerre skal afggrelsen
nok ikke ses som et
medicinsk gennembrud. I
stedet er den et eksempel
pé de stadig mere tynde
og urimelige afslag, som
kommunerne giver pa
diverse ansggninger.
Drengen har i lighed med
tidligere ar sggt om at
fa betalt merudgifterne,

i forbindelse med sin
sommerlejr arrangeret
af Muskelsvindfonden. I
modsztning til tidligere
fik drengen i ar afslag.
Med begrundelsen, at
han ikke lzengere har

muskelsvind.

Maske skyldes Odense Kommunes opsigtsvack-
kende afslag, at der sidste 4r kom en princip-
afggrelse 28-13, hvoraf det tydeligt fremgar, at
kommunen til sidan en sommerlejr bade skal
dzkke merudgiften for den handicapbetingede
ekstrapris for lejren og den hjalper, der skal med
pa lejren.

Muskelsvindfonden er inde i sagen.

Mange batn har hvert &r stor glaede of at deltage | Muskelsvindfondens sommerlejre med gkono-
misk st@tte fra kommuner, men Odense kommune gav | &r afslag pd statten. (Arkivfoto: Lars Horn)

@ Muskelkraft 4/2014




Ulovligt serviceniveau i Ikast-Brande

Ulovlige serviceniveauer bruges til

at give folk afslag pa hjalp, de ifglge
loven har krav pa. Det er blandt andet
tydeligt i en sag, hvor Ikast-Brande
Kommune har givet afslag pa stgtte til
erhvervelse af kgrekort med den be-
grundelse, at kommunes serviceniveau
er, at der ikke gives tilskud til erhver-
velse af kgrekort.

Sédan et serviceniveau er simpelt-
hen ikke efter reglerne. Det kan man
blandt andet lzese ud af Ankestyrelsens
principafggrelse C-45-03, hvor Ankesty-
relsen afggr, at en far har ret til tilskud
til kgrekort.

Hvis betingelserne er til stede, er
tilskuddet til kgrekort en ret, borgeren
har ~ uanset hvad kommunerne skriver
i deres serviceniveauer.

Lang ventetid i ankesystemet

En borger har ret til at & tilskud til kerekort, hvis betingelserne
er fil stede, lyder en principafggrelse fra Ankestyralsen.

Tidligere ankede man til det Sociale Naevn, men
efter nzevnet blev nedlagt, skal man anke direkte
til hgjeste instans, Ankestyrelsen. Det betyder i
gjeblikket en gefmemsnitlig ventetid pé ti mane-
der.

For mennesker med eksempelvis den meget
progressive muskelsvindsygdom, Amyotrofisk
Lateral Sclerose (ALS) kan de i vaerste fald dg,
inden deres sag bliver behandlet, og de fir den
hjzlp, de har brug for — og krav p4 - pa ansgg-
ningstidspunktet.

Husk hotlinen

Det skriver Ekstra Bladet i en reekke artikler om
en ALS-patient fra Herning, hvori Muskelsvind-
fondens politiske udviklingschef, Jorgen Lenger
medyvirker.

Muskelsvindfonden har tidligere rejst kritikken
omkring sagsbehandling i kommunerne. Medie-
omtalen betyder, at der nu er bevilget hjalper-
ordning til den omtalte ALS-patient. Andre m3
stadig dgje med en alt for lang ventetid.

Har du brug for et godt rad, eller kender du en,
der er i knibe, sa tgv ikke med at besgge Mu-
skelsvindfondens hjemmeside. Her kan du bade
finde gode rdd samt henvende dig til vores gar-
vede socialradgiverkorps gennem vores hotline.
Du finder hotlinen pi www.muskelsvindfonden.
dk/for-medlemmer/hotline

forskelle!
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Rasmus 'Rambuk’ Petersen

Alder:
38 dr, frivillig i Muskelsvindfonden siden 1994

Job:

Tidligere konsulent inden for IT-branchen. | dag selvstcen-
dig freedrejer og freelance scenebygger. Jeg drejer bdide
kunsthdndvcerk, julepynt, skéle m.m., men laver ogsé en

del bygnings- og prototypearbejde | tree. Jeg vil gerne lave
fing, der er teknisk svcere og Intellektuelt udfordrende, og jeg

laver aidrig fejl! Det hedder en “pludselig opstdet designeen-
dring"...

Frivilligt job:

Der er efterhdnden ikke ret mange funktioner, Jeg Ikke har
lavet pd et eller andet fidspunkt som frivillig | Muskelsvindfon-
den: kakken, nedcrew og security har veeret de primcere ting
pd Gren Koncert, Lige nu er jeg en del af Event Safety. Bade
som en del af uddannelsesgruppen, og som spotter, support,
backup og vidensindsamier for security p& Gren Koncert, P&
andre arrangementer som f.eks. Distortion og Northside er
jeg af sted som markholdschef med en gruppe pd 4-8 mand.

Hvordan bruger du dit job som frivillig og vice verca?

Mit frivilige arbejde er s& stor en del af min identitet og min
udvikling, at der ikke rigtig er noget skel mellem de to fing. |
mit freedrejerarbejde bruger jeg f.eks. noget af det, jeg Icerte
som frivillig 1 2000 til at optimere mine processer. Fra min tid |
IT-verdenen har jeg en masse viden om planicegning, som
Jeg bruger, ndr vi laver uddannelsesplaner for Event Safety,
Det er godt og grundigt sovset ind | hinanden,

Bedste oplevelse som frivillig:

Der er virkelig mange positive og gode oplevelser, Grgn
Koncerf 2011 - eller Brun Koncert - er et rigtlg godt eksempel.
Vi havde vejret og alle odds imod os, og alligevel lykkes det
fil fulde at f& maskinen til at fungere. Der er ikke noget som
modgang fil at give and, styrke og sammenhold. Det er min-

deveerdigt ubetinget en af de bedste Grgnne Koncerter, jeg
har vaeret med til,

Veerste oplevelse som frivillig:

Tibage i 90°erne var der lidt for mange frivillige, lidt for godt
vejr og lidt for lidt at Iave. S& forsvinder &nden, og det er
noget af det veerste, der kan ske for et arrangement. Det er
bedre at veere en lille smule underbemandet og mgde lidt

modgang, end at vcere overbemandet og have for megen
medgang.

Hvordan oplever du plads til forskelle som frivillig?

11997, da jeg havde job som IT-konsulent, stod jegien
pommes frites-bod pé Gran Koncert. Til min ene side havde
jeg en advokat med m@deret for hejesteret, og p& den an-
den side stod en kirurg., Og vores chef var jord- og beton-
arbejder. Det er plads il forskelle: og her bliver man aner-
kendt for og brugt til det, man er bedst il, Der er plads til alle.

Foto: Morten Schriver




Plads Tl forskelle i levende live

Mens danskerne holder ferie,
knolder Muskelsvindfonden for at
skabe events, der tjener penge
ind til Muskelsvindfondens ar-
bejde samt scetter fokus pé& vores
vision om et samfund med plads
til forskelle.

P& de fglgende sider kan du
Icese en lidt anderledes dosk-
ning af vores indsamlingssceson
- nemlig budskaberne fra de
mennesker, som vi sommeren
igennem har arbejdet sammen
med. De taler ikke bare om plads

til forskelle. De lever det.

Vi hdber, af deres ord og dan-
skernes mgde med os i sommer-
landet vil sprede sig som ringe i
vandet.

Foto: JakobBoserup, Morten-Rygaard, Per gudmann




Rapgruppen Suspekt tog Gran Koncert med storm.
Gruppen vandt overlegent Crewefs respektporis,
lagde friviligfesten ned med en legendarisk infimkoncert og hang ud
med publikum i barer og boder. Og sé& valgte de i den
grad at bruge deres scenecoptroeden til at
soetfte fokus pd Plads Til forskelle

Jakob Edut
oto: Morten Rygaard

det lavloftede kantinerum pa Holsted Skole er

luften blytung og kondensen driver af ruderne.

Flere hundrede frivillige star presset sammen
foran den interimistiske scene og gynger som en
varm og sveddryppende masse. De fleste med en
arm i vejret, der vugger op og ned i takt med det
tonstunge beat fra hgjtalerne.

Fra scenen stirrer Orgi-E intenst og kaerligt
ud pa menneskehavet. Med sveden dryppende
fra den nggne overkrop farer )
en djavel i ham, og i én hurtig
og velkoordineret bevaegelse
flar Albertslund-rapperen sine
boxershorts af, hvirvler dem
triumferende over hovedet og
kaster sig resolut frontalt og
splitternggen ud 1 det hujende
og piftende hav af haender.

Tidligere pa dagen har Suspekt for syvende
gang dbnet koncerten pa Grgn Koncert med
nummeret 'Ruller Tungt’. Sat i gang af rapperen
Bai-D’s nasale og messende tekster er de farste
rekker i Naestved helt med. Orgi-E dukker frem
fra bagscenen med en ung kvinde under armen
som en &gte gentleman. Hun er iklaedt solbriller,
en sort politikasket og fra hendes hand dingler
en nihalet, rad lzederpisk.

Trioen mgdes midt pd scenen, og i det sekund
omkvadet rammer Nastved, ruller en el-kgrestol
ind fra hver side. Spzendt i en kaede foran hver
stol kravler en latexklaedt slavedreng med bidsel

£ "Vi kunne sagtens bare

rulle ind, spille og rulle

ud, men det er ikke det,
det handler om pd

Gren Koncert.”

i munden og tilknappet fetishmaske, og to unge
kvinder med muskelsvind, ifgrt sort tgj og solbril-
ler, nikker med til den intense, aggressive rytme.
De siger vi er til fare, for ungdomssvinene For - vi
ruller tungt Fydt ud 1 suppen, blandt beskidte men-
nesker Sut mig - vi ruller tungt Spejler os i jer, for vi de
samme mennesker Realiteten ggr - vi ruller tungt Fpdt
ud @ suppen, blandt beskidte mennesker Sut mig - vi rul-
ler tungt
k- Nummeret slutter. Publikum
- brgler, og Orgi-E leegger armen
om pigen med pisken og haver
atter mikrofonen til leberne:
“Husk at selv om man har mu-
skelsvind, kan man sagtens fyre
~den af, og husk at det ikke er
B alle med muskelsvind, der sid-
—&- der i kgrestol!” formaner han,
og publikum svarer prompte med rdab og hujen.

Vi tager rgven pa dem!

"Det der med at lave sadan nogle andssvage ting
pa scenen, det ligger til os. Fgr nar vi har optradt,
har vi haft strippende nonner og militzerpiger
med, sa vi teenkte, hvorfor ikke tage rgven pa
folk? Det hele behgver ikke at vere pik og patter.
Det er der rigeligt af! Det kunne ogsa vaere noget
andet, som passede mere med, hvad Grgn Kon-
cert er,” forteeller Orgi-E, der uden for scenen
lyder det borgerlige navn Emil Simonsen.

Sammen med Andreas Bai Duelund (Bai-D) og —
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God stil, gnsket om at sprede 'Plads til forskelle' budskabet og en bundeerlig gleede ved at vaere med pd
Grgn Koncert gjorde, at Suspekt endte med at vinde de frivilliges Respekipris i ér.

Rune Rask udggr han trioen Suspekt, der siden
1999 har veret et kendt navn pa den danske
rapscene. I starten af september udkom grup-
pens femte album, og under sommerens Grgnne
Koncerter var der ingen tvivl om, at Suspekt har
en stor og dedikeret fangruppe, der fglger dem
tet.

Iszer Suspekts tekstunivers har delt vandene.
Intet er helligt eller for underlgdigt, nar Suspekt
kaster sig ud i elokvente fortellinger om saftig
sex, afmagt, ensomhed og druk.

"Der er mange, der
siger, "Det kan man sgu
ikke sige”, men alligevel

"Det er vildt vigtigt at bruge def '

bare koncerterne, og det er os, der har vinduet
til publikum. Det er vildt vigtigt at bruge det

her vindue til noget andet end at std og vare
rockstjerner. Det kan vi sgu godt gare pa en eller
anden festival, men det er super vigtigt at sztte
streg under, hvad Grgn Koncert star for,” siger
Emil Simonsen.

Herefter kontaktede han Antoinett Vebel Pha-
rao, som han kendte som fan og fast gzest ved en
raekke koncerter. Hun var straks frisk pa idéen
om at ga pa scenen med sine idoler, men hun
ville have sine veninder
med. Rapgruppen havde
egentlig kun tenkt sig,

kommer der flere og flere her vindue til noget andet end at at det skulle veere piger i

IR VST R stG 0g voere rockstjerner. Det kan

vi gore p& andre festivaler. Det er [t e

super vigtigt at scette streg under,
hvad Gran Koncert star for.”

lov til, i en periode pa 75
minutter, at std og rabe
"pik” og "fisse” og gd helt
apeshit. Her ma de gerne.
Der er ikke nogen regler.
Der er ikke nogen ram-
mer. Der kan du ggre lige, hvad du vil,” siger An-
dreas Bai Duelund alias Bai-D.

Det var ogsa denne trang til at spreenge de
vante konventioner og teenke ud af kasserne, der
fik gruppen til at overveje at tage tre piger med
muskelsvind med pa scenen.

“Grgn Koncert er jo sindssygt meget mere end

kgrestol, der kom pa sce-

gere snak, hvor Antoi-
nett fik forklaret, at 75%
af alle personer med mu-
skelsvind er gaende, og
at netop usynlige handi-
cap er et indsatsomrade for Muskelsvindfonden,
blev rapgruppen overbevist om, at de ogsa skulle
have en giende pige med muskelsvind med pa
scenen under de otte grgnne koncerter.

Facts of life
Emil og Andreas har selv en forhistorie med mu-

,

Medlem af Muskelsvindfondens repraesentantskab, Jeanette Stram, fik en oplevelse for livet, do hun
samimen med fo andre 'Svindlerbitches' blev inviteret pa scenen af Suspekt.

skelsvind. I deres teenagedr arbejdede de pa et
gartneri hos en dame, der inden for fa 4r mistede
sin mand og selv fik konstateret muskelsvind.
Efter tre ar sad hun i kgrestol, og hendes helbred
blev hastigt forvaerret.

"Hun var by far den steerkeste kvinde, jeg
har mgdt i mit liv. Efter at hun havde faet mu-
skelsvind, kgrte hun gartneriet videre fra sin
kgrestol. Sygdommen blev verre og varre, og
til sidst sad hun med en slange i halsen og et ap-
parat, der trak vejret for hende. Men hun kgrte
alligevel gartneriet videre. Hendes bgrn var der
jo stadigvaek, og hendes gartneri var der stadig.
Hendes planter og blomster og meloner, der
gjorde hende glad. Sa hun var stadig glad. Det
er sundt for en ung dreng at se nogle facts of life.
Det er lige sd meget et liv som mit liv og som alle
mulige andres liv. At opleve at man sagtens vere
glad, selv om man sidder i kgrestol, det var stort,”
fortaeller Emil.

Sidelgbende betgd en opvackst pa Galgebak-
ken i Albertslund, hvor det at ferdes imellem
folk med forskellige handicap og socialt udsatte
var hverdag, at drengene fik en fastgroet fornem-
melse af, at der skulle veere plads til alle og plads
til forskelle. '

“Der var mange originaler. Sa man lerte det
med, at der er plads til forskellighed og plads til
at vaere anderledes, uanset om folk var lidt crazy

eller havde et fysisk handicap. Det tror jeg, at vi
har kunnet tage med os,” forklarer Emil, og An-
dreas konkluderer:

"Det er jo en af grundene til, at vi har sa meget
overskud. Vi har det rart lige meget hvad. Det
skal nok ga det hele.”

Og det overskud blev i hgj grad bevist pa
Grgn Koncert touren, hvor gruppen ud over de
planlagte koncerter ogsa serverede ¢l i barerne,
signerede T-shirts for fans og hjalp til med at give
midlertidige "Plads til forskelle’-tatoveringer i
Muskelsvindfondens bod.

”Vi kunne sagtens bare rulle ind, spille og
rulle ud, men det er ikke det, det handler om pa
Grgn Koncert,” forklarer Andreas om den hold-
and, der i sidste ende blev belgnnet, da Suspekt
fik overrakt Crewets eftertragtede Respektpris pa
scenen i Valby.

Fuck kasserne og bergringsangsten

Om det er opvacksten i det brogede Albertslund
eller Suspekts stadige sggen efter nye, mgrke
krinkelkroge i sindet, der ggr, at de har lyst til at
konfrontere fordomme og bryde med normen,
er svaert at sige, men i det dystre univers finder
mange fans nye sider af livet, som de enten kan
snuse til eller reflektere over. En bevidsthed om,
at der ikke er noget, der ngdvendigyvis er rigtigt

og forkert, og at der findes mennesker, der har et —
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Ogsd udenfor scenen var Suspekt klar pé at sprede Muskel-
svindfondens budskab. Blandt andet som ‘tatoverer' i Plads til
forskelle-teltet p& koncertpladsen.

liv meget anderledes end dem selv.

"Jeg synes bare, det handler om maske ikke at
kasse sig selv for meget. Min ven tegner en masse
underlige ting, og si spgrger hans sgn: "Hvorfor
tegner du det?” Han svarer sa: “Jeg tegner det,
der er heroppe™

Emil setter pegefingeren mod sin pande, og
fortsztter anekdoten:

”Sa gér der en uge, sa siger spnnen “Jeg sidder
lige og tegner det, der er heroppe”, og sa tegner
han nogle fuldsteendig vanvittige, abstrakte ands-
svage ting. Og det er jo det, vi ggr i Suspekt. Vi
tegner bare det, der er heroppe. Og her er det
vigtigt, at der er plads til forskelle. Bade heroppe
og herude,” filosoferer rapperen og lader pege-
fingeren vandre fra sin pande og fremad.

Han er udmaerket klar over, at nogle bliver
stgdt af, at der bliver 6rt op med normerne for,
hvad man kan tillade sig at rappe om.

"Det er de kasser, som vi praver at fi dbnet. Og
der er en af kasserne fordomme og bergrings-
angst med handicappede.”

Med gruppens femte album pa vej og en stgt
voksende fanskare er Suspekts univers af ultima-
tiv friteenkning og fordomsfrihed lige praecis det
andehul, som mange sgger i en hverdag domine-
ret af normtzenkning, perfekte kroppe og medie-

Om Suspekt

Suspelt har deres eget pladeselskab,
Tabu Records. Selskabet har udover
Suspekt ogsd kunstnerne Veto, JO:EL, The
Floor Is Made Of Lava, Orgi-E, Troo.L.S. m.fi,
i stald.

Suspekt har arbejdet sammen med for-
skelligartede danske navne som L.O.C,,
U$O, Veto, Marwan, Anden og Drengene
fra Angora.

Diskografi:

"Suspekt” (1999)

"Ingen slukker the stars” (2003)
"Prima Nocte” (2007)

"Elektra” (2011)

"V (udkom 8. sept. 2014)

skabte drsmme om det perfekte liv. I hvert fald
oplever Suspekt igen og igen, at deres koncerter
bliver en ophzvelse af, hvad man bgr og gar, og
at universet er abent for alle mennesker.

"Der kan du vaere den mest kendte person
i hele verden, eller du kan v&re en brolegger
eller en med muskelsvind, eller hvad fuck du nu
engang er. Det er fuldsteendig ligegyldigt. Alle er
velkomne. Uanset om du er Brgndby-fan eller
FCK-fan, om du har ét ben eller klap for gjet, ”
siger Emil, og Andreas supplerer med et haest
grin:

"Det er et frirum, som vi har behov for, og det

virker, som om folk gerne vil vaere med.” —a =




@
-t godt ar forpligter @

Ny strafegi skaber endnu mere plads 1l forskelle

hig Alvi
om Nielsen

For fagrste gang har Muskelsvindfonden tre ar i
trek veeret velsignet med godt vejr i indsamlings-
sesonen. Godt vejr er alfa omega, nar danskerne
besgger Grgn Koncert, madboderne péa Roskilde
Festival, mens Cirkus Summarum er mindre vejr-
athengigt.

De seneste ars fremgang i indsamlingsresulta-
terne betyder, at det har varet muligt at konso-
lidere Muskelsvindfondens tilbud. For en grees-
rodsorganisation som Muskelsvindfonden, hvor
medlemmerne i arevis har levet med, at de ikke
kunne regne med stgtte, for kronerne var talt op
efter sommerens koncerter, er det af afggrende
betydning, at der nu er il et ars drift pa kistebun-
den, skulle det blive en.regnfuld sommer.

"Et godt ar giver handlekraft. Det betyder, at vi
kan arbejde endnu hardere for at skabe et sam-
fund med plads til forskelle for dig og mig samt
at styrke mennesker med muskelsvind og deres
familier. I gjeblikket er medarbejdere, bestyrel-
ser og ledelsen ved at lzegge sidste hdnd pa en
ny strategi og et nyt budget for vores arbejde de
kommende ar. Det er en spandende tid, vi gar
ind i,” siger direktgr i Muskelsvindfonden Henrik
Ib Jgrgensen.

Den nye strategi har overskriften: Sammen
skaber vi plads til forskelle. Den leegger op til, at
Muskelsvindfondens fokusomrader vil vaere at:
= arbejde for en skole og et aktivt fritidsliv med
plads til forskelle

= skabe initiativer for et mangfoldigt arbejds-
marked

2 pavirke holdningen til mangfoldighed
gennem Muskelsvindfondens events

2 engagere Muskelsvindfonden og dens
medlemmer i sundhedspolitik

2 udvikle Muskelsvindfonden og RCfM’s kerne-
ydelser - sa endnu flere mennesker med
muskelsvind nas

2 styrke handicapidrat med plads til forskelle

< styrke og dele Muskelsvindfondens viden om
frivillighed, ledelse og eventsikkerhed

Ioto fra ‘Sammen skaber vi plads til forskelle’:

(fv) Theis Petersen, direktgr Indsamlingsafdelingen
Jes Rahbek, direktgr RCfM

Evald Krog, formand

Henrik 1b Jorgensen, direktpr Muskelsvindfonden
Tak til Jacob Haugaard for kostumer.
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o nen

forstod J€ budskabet?

forskelle!

Hébet er, at mange stadig husker, hvad Muskelsvindfonden stér for, ndr de midlertidige tatoveringer er faldet aof og festen overstdet.

Flere kommunikationskanaler blev inddraget
under Muskelsvindfondens arrangementer i sommer

ob Edut
akob Boserup

ommerens store arrange-

menter er alle vel overstaet,
og i denne tid evalueres der
pd livet lgs pa Kongsvang Allé.
I dr havde bade boderne pa
Roskilde Festival, Cirkus Sum-
marum og ikke mindst Grgn
Koncert fiet en saltvandsind-
sprgjtning i forhold til bud-
skabskommunikationen. Men
hjalp det sa noget?

Skilte, bannere, historier

pa bade de sociale og i de tra-
ditionelle medier, t-shirts og
tatoveringer. Ja, sigar papiret

omkring de burgere, der blev

. solgt, var alle en del af Muskel-

svindfondens budskabskom-
munikation i ar. Fra mange
sider har det lydt, at der ikke
nogensinde har vaeret si meget
fokus pa at fortzlle om, hvad
overskuddet fra vores indsam-
lingsaktiviteter er gaet til, samt
at kommunikere visionen om
‘Plads til forskelle’.

Vi er ikke sé farlige
Pa Gren Koncert havde Muskel-
svindfonden igen i ar et dedike-

ret ‘Plads til forskelle’-telt, hvor
gaesterne bade kunne Prove
formalsrelaterede aktiviteter og
ogsa bare fa en god snak og syn
for sagen:

"Vi er tre i boden, der har
muskelsvind, og det sender
et ret fint signal, at folk kan
komme herud og "kigge pa
aberne”, hvis man kan sige
det sidan. At de kan se, at det
faktisk ikke er sa farligt, som
mange gar og tror. Se, at det er
helt almindelige mennesker,

man har med at ggre, selvom —

@ Muskelkraft 4/2014




veerter og frivilige var i &r med fil at sprede
Muskelsvindfondens budskab, Blandt andet
rapgruppen Suspekt tog gnsket om Plads til

forskelle med sig pd& scenen.

man har muskelsvind,” fortzeller 'sektipnschef for
teltet, Camilla Boel Nielsen.

Ambassadgrer blandt frivillige og artister

Det har tilsyneladende virket positivt hele vejen
rundt. Bide publikums lyst til at handle var i top,
de frivilliges vilje til at give en skalle for den gode
sag blomstrede.

Muskelsvindfonden arbejder for, at flere hu-
sker, at mennesker med handicap ogsé har meget
at byde pa, og at det dukker op, hvis du engage-
rer dig i mennesket i stedet for at affeje det, nar
du opdager handicappet. Denne bevagelse pro-
ver Muskelsvindfonden i disse ér at etablere pa
sd mange platforme som muligt, og det var netop
tilfeldet pa arets tre store events.

Iszer to omrader har haft fokus:
> At pdvirke vores frivillige, sd de fungerede
som et ambassadgrkorps for ‘Plads til forskelle’-
tanken. Ogsa nér de havde lagt uniformen og var
tilbage i deres vante rammer.

2 Atstgtte op om de initiativer og tanker,
som artisterne gjorde, der kunne veere med til
at skabe ‘Plads til forskelle’ for en stgrre mal-
gruppe. Artisterne er ofte meningsdannere, og
bliver de ambassadgrer for ‘Plads til forskelle’-
tanken, har de mulighed for at pavirke mange
flere, end Muskelsvindfonden selv kan n3 ud til.

Frivillighedskontoret melder i ar-om nogle
skgnne hold af Crewere, der virkelig tog opgaven
pd sig, og hvor hgj arbejdsmoral, lavere alkohol-
indtag og en uforandret, massiv keerlighed til hin-
anden gennemsyrede de tre store arrangementer.
Vel og merke en varme og gmhed for alle — ogsa
dem med en diagnose eller anden baggrund.

Blandt kunstnerne meldte flere sig p4 banen
med gnsker og holdninger. Hos Cirkus Sum-
marum stillede instruktgr Lotte Svendsen op til
interview om inklusionstanken og gav dermed
Muskelsvindfonden rygvind i den debat, som vi
kzmper for at fa pa dagsordenen. (Se artikel pa
side b5.)

Og pa Grgn Koncerts P3 Scene kunne man for
forste gang opleve ‘Svindlere’ som en del af et
sceneshow, da rapgruppen Suspekt inviterede
deres tre ‘Svindlerbitches’ med p4 scenen under

Ambassadgrer blandt bade kunstnere, o

foiskelle!

hele koncerttouren.

"Det er jo os, der har vinduet til publikum, og
derfor er det vigtigt, at vi bruger det til at for-
taelle, hvad Grgn Koncert star for i stedet for bare
at std og lege rockstjerner,” forklarede rapperen
Orgi-E om Suspekts mangfoldighedsstunt fra sce-
nen.

Fokus pé de sociale medier

Traditionelt gnsker publikum til bide Grgn Kon-
cert og Cirkus Summarum helst nyheder, der
involverer artister og eventen, men pa de sociale
medier klarede ogsa de budskabsbarne historier
sig rigtig godt. Sdledes var der rigtig god respons,
nér f.eks. repraesentantsskabsmedlem Jeanette
Strgm tonede frem pa Grgn Koncerts facebook-
side og fortalte om sine udfordringer med mu-
skelsvinddiagnosen Limb girdle muskeldystrofi.

Ligeledes blev der bide smilet og debatteret, da
Evald Krog pd Cirkus Summarums facebookside
stillede op som "Bedstefar med slagside” i en lille
historie om formandens forhold til sine bgrne-
bgrn i forbindelse hans 70-ars fpdselsdag.

Alt i alt kom budskabet om ‘Plads til forskelle’
ud pd grasset og blev vakt til live. Mange gode
tanker er skabt og videreudviklet, flere ambas-
sadgrer er (selv)udnaevnt, og via de tilgengelige
kommunikationskanaler til eventpublikummet
er der etableret et grundlag for, at historier med
budskabet i fokus ikke virker malplacerede, men
tveertimod stgtter op om den store fortelling, der
er hele visionen bag Muskelsvindfonden. —a - 53




grine af ordet inklusior
De vil knap vide

hvad det betyde

Det mener drets Cirku
Summarum-instruktg
Lotte Svendse

Foto: e IWCNG Anderser|



Af Sophie Alvi

Hun stér der med udsléet hér og flade
futter i midten af Cirkus Summarum-ma-
negen. Udstrdler ro og overskud. | kulis-
serne knokler Muskelsvindfondens med-
arbejdere for at finde ledige sceder i det
tcetpakkede telt til 30 enlige madre med
bern. De er scerligt inviterede gennem
Medrehjcelpen, men har mistet deres bil-
letter i posten.

De hekfiske ojeblikke op til drets farste
forpremiere ser ikke ud til at pévirtke Lotte
Svendsen. Hun lefter stemmen.

"Velkommen! Jeg hedder Lotte og er
instrukter. Vi har arbejdet hardt for at nd
frem til i dag, og vi gleeder os. Det er vo-
res forste forestilling for sé stort et publi-
kum. Hvis der er nogen svipsere, s ma |
leve med det. Ok?!” siger Lotte Svendsen,
mens roen lcegger sig i teltet.

S& gar historien i gang. Cirkusdirekta-
ren jager 'den store tidsraver’ og forelsker
sig i Facebooks Like-kultur. 1 sin forhippet-
hed for at effektivisere cirkusset far han
Bamse til ot fele sig s& forkert og uelsket,
at Bamse stikker of.

Moralen: Alle m& samarbejde for at
finde ham igen. For der skal veere plads
til forskelle. B&de i og uden for manegen.
Og tid til at veere i 'nydningen’.

Lotte Svendsen har skabt en barnefore-
stilling, der ved forste ojekast fremstar sjov
og underholdende. Men lige under over-
fladen lurer en anden fortcelling. Til forcel-
drene. Om hendes bekymring. Sadan helt
generelt pd samfundets vegne.

Lotte Svendsen oplever, at vi lukker os
om os selv og vores familier. Og vores in-
dividuelle treening for at opnd Iron-man-
medaljer og klappen os selv pd ryggen
for at prioritere familiens vandreture i Lap-
land.

Vi lukker Danmark ned i kasser. En kas-
se med mennesker i job. Andre kasser fil
dem pd overferselsindkomst. De ensom-
me. De grimme. De anderledes.

Vi far mere og mere. Og vi giver mindre
og mindre af os selv og vores.

"Inklusionstanken starter i os selv.
Vi kan ikke kreeve aof rollingerne i en 2.
klasse, at de skal veere inkluderende. Vi
voksne md gd. forrest. Tage de slemme
bern med hjem il legeaftaler. Abne vores
familier op for den ensomme, der ikke har
nogen at holde jul med. Og s& kan det
godt veere, at han ryster pd haenderne og

lugter af sprit, men s& mé bernene tage;

det med. Der er livsicering i det,” siger
Lotte Svendsen, og fortscetter:

”Om ti ér fra nu er jeg bange for, at folk
kun vil grine af ordet inklusion. De vil knap
vide, hvad det betyder. Vi eri foerd med af
lave et klasseopdelt Danmark - hvor alle
dem pd overferselsindkomst og de celdre
klamrer sig til DF, fordi de feler, at de er de
eneste, der ser dem. Og hvor alle dem,
der har, fokuserer pd at f& endnu flottere
hjem og endnu dygtigere barn.”

Hun advarer mod at lade inklusions-
debatten handle om minoriteters ret fil
at veere en del aof helheden. Som lige nu,
hvor inklusion iscer bruges i forbindelse
med debatten om bern med handicap i
skoleklasser.

“Inklusion for mig handler ikke bare
om, at bern med et eller andet handicap
skal veere en del of en skoleklasse. Det
handler om bred rummelighed og bred
accept af vores forskelligheder. Det star-
ter et helt andet sted - med en bred rum-
melighed af hinanden. Det er forudscet-
ningen. Findes den rummelighed ikke,
s& er det ligegyldigt med lcereplaner og
regeringers mdl for dit og dat,” siger Lotte
Svendsen.

Og biliver stille. $& griner hun pludseligt
lidt og siger:

“Ved du hvad...Du drammer ikke om,
hvor meget tid jeg har spildt pa at fele
mig for tyk eller for lidt kvindelig...”

Hun har filbragt en del tid i Lofoten. En

Muskelsvindfonden stér bag Cirkus Summarum sammen med DR.
Muskelsvindfondens medarbejdere samt frivillige afvikler hele cirkusoplevelsen fra
forplads til cirkusforestilling, og overskuddet gar til Muskelsvindfondens arbejde.
Formdalet med Cirkus Summarum er at f& god musik og underholdning ud til barn
og promovere DR Big Bands fantastiske orkester til gloede for alle - samt at under-
stgtte Muskelsvindfondens arbejde for at skabe plads til forskelle.

norsk egruppe i det nordlige Atlanterhav
- et rigtigt hvalfangersamfund. Medet
med de mange halvgamle og halvtykke
mennesker, der hoider fester, holderisam-
men, hjeelper hinanden har gjort indtryk
pd& hende.

"Jamen, de ved slet ikke, hvor kiksede
de er. De ER bare. De er ligeglade med
'hvordan man skal se ud’. De er befriet
for den der ironmandyrkelse, der er i vo-
res samfund. Jeg kan jo se:det bare i min
egen families julekort - afrapporteringer
om ungernes flotte: karakterer, maraton-
tider, og hvor de har veeret pd ferie. Vi
dyrker os selv og lukker os om os selv.”

Men hvad skal man sé gere ved det?

Lotte Svendsen mener, at kunsten og
kulturverdenen har et ansvar for at vende
udviklingen. Nér hun veelger at lave Cir-
kus Summarum, skyldes det ferst og frem-
mest, at der er rum for gak og sjov. Men
det er ogsd et talerer direkte ind i den
bernemdligruppe, som hun holder af.

Hun kan give bernene en stemme.
Prikke til foraeldrene og gere opmcerk-
som pd den stress, som de forplanter vi-
dere til berene. | bemefilm, tv-serier
og cirkusforestillinger kan hun udfordre
smdborgerligheden, promovere sma bat-
nesuperhelte med masser af mangler og
maske fd forceldre il at se det hamster-
hjul, de fleste ukritisk spcaener rundt i.

Selv er Lotte Svendsen vokset op med
den legendariske musikpcedagog Bo
Schiglers tekster fra Vesterbro Ungdoms-
gard. Tekster, der fik hende til at fale sig
mindre ensom og forkert. Tekster, der gav
hende tryghed ved at vide, at der ogsd
var andre unge derude med forceldre,
der blev skilt. Der var ogsd andre derude,
der ikke felte sig smukke.

"Vi har en medievirkelighed, hvor Pa-
radise Hotel scetter barren. Der er en for-
réelse i samfundet, der stér i modscetning
til inklusion,” siger Lotte Svendsen, der har

sine egne regler for, hvad hun vil bruge
tid p&. Hun vil arbejde med projekter, der
bidrager positivt til samfundet - ikke om-
vendt.

”Jeg gider eksempelvis ikke lave re-
klamer. Det lyder mdske snobbet, men
det gor jeg ikke. Jeg gider ikke noget, der
ret beset gér ud pd at bilde folk ind, at
hvis de er bedre forbrugere, sd er de bed-
re mennesker. Der md simpelthen vcere
s& mange i tv-branchen, der har den sor-
teste samvittighed. Dem, der laver 'Da-
gens Mand’ eksempelvis - hvad bilder de
sig ind?? At man ikke skammer sig over
at lave noget s& samfundsnedbrydeligt,
hvor man lader mennesker st& over for
hinanden pd& landsdcekkende fiernsyn og
sige: Du har grimme Ieeber! Dig gider jeg
ikke pé date med!

Teenk pd den multihandicappede, der
sidder og ser p& det show. Og taenk pa,
hvordan alle vi andre feler os med alle
vores 'fejl’ og mangler’.

Pressen og medierne og kulturen - vi har
alle et ansvar for at forsege at gere en
forskel og promovere ord som kammerat-
skabet, solidariteten og rummelighed.”

P& Cirkus-pladsen pd Tieren brydes
stilheden aof barn og voksne, der strem-
mer ud pd forpladsen efter forestillingen.
En mor sleeber af sted med sin lille gree-
dende datter. Den lille lyshdrede pige
har pure ncegtet at gé ind i teltet. Hun var
bange for de heje lyde.

Moren taler vredt i mobiltelefon: “Hun
ville ikke ind i teltet. & m& hun ogsd selv
om dett Og jeg er pisse traet. Jeg er lige
landet fra @sten!”

En dreng holder fast i merchandisebo-
dens teltdug.

"Jeg vil ikke hjeeeem. Jeg vil blive hos
Bamsel!”

I morgen er der atter en forestilling.
Med slet skjulte gode rédd om at rumme

hinanden og huske at nyde nydningen. —o

farskelle!
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Pinlig episode
rejste spargsmdil
om min egen
selvopfattelse
og fordormme

Snif, snif... jeg tror
squ’ kneegten har
skidt i bukserne ...

.

[f'-'- Aflisbeth Koed Dokfor
\ -mlﬁgg?rﬁan: Bitten Vernersen
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Nﬁrjeg kgrer i min bil, er mit handicap ikke
synligt. Det er det til gengzld, nar jeg kom-
mer med min rollator. Sa lyser det langt vak, at
her er en, der har modtaget et hjelpemiddel.
Min rollator er ret ny for mig, mens jeg for flere
dr siden fik en invalidebil. Det giver en udfor-
dring i forhold til min egen selvopfattelse, og jeg
marker, at jeg teenker meget mere over, hvad
andre mon teenker om mig, nar jeg kommer med
et tydeligt signal om, at jeg har et funktionshan-
dicap. .

En rollator er temmelig besverlig og kun en
fordel i nogle situationer, sa det er en rolle, jeg

Jeg far hovedpine
af dlle de skrigende
magunger ..

i
[
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Nu stdr alle de andre
og ser pd min rollator
og tanker sddan en
nasserev som far bade
hjelpemidler og penge
og har rdd til at tage

i Legoland

Jeg skal né hjem
inden fodboldkampen
begynder! ...

glider ind og ud af. Det kan godt vere belastende
nogle gange at ligne alle og enhver og andre
gange tydeligt skille sig ud. For hvad tenker folk
sa? Det er en gvelse, som jeg langsomt vanner
mig til og ofte ma gve nye vinkler pa.

Folk, der skal ga uden om mig, opfarer sig
f.eks. markant anderledes, nir jeg kommer med
rollatoren. Nogle er ekstra venlige og smilende,
hvilket er meget rart, selv om jeg kan tage mig
selvi at overveje, om de smiler, fordi de synes, jeg
ser venlig ud, eller fordi de tanker, at det er synd
for mig.

Men sé er der ogsa dem, der sender et irritabelt —>
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udtryk, fordi de abenbart fgler, at jeg star i vejen
for dem. Jeg fylder selvsagt lidt mere pa fortovet
med en rollator end uden.

Jeg har trgstet mig selv med, at det er i sméa-
tingsafdelingen, og som regel haenger jeg mig
ikke i det. Under alle omstandigheder er jeg
ikke i tvivl om, at der er flest af de helt alminde-
lige reaktioner, garneret med lidt venlighed. Ikke
sa tosset endda.

Har vi ikke rad?

En dag blev jeg alligevel ekstra udfordret. Efter
en lang dag i Legoland var jeg endt i den store
Legobutik lige for lukketid sammen med mine to
bgrn, der gerne ville have mig til at kgbe alt. En
endelgs reekke af plagerier vaeltede ud af mun-
den pa dem. Folk stod som sild i en tgnde, og
luften var lummer til trods for, at det var i efter-
arsferien.

Det er altid lidt ekstra treels at skulle sige nej til
sine poder foran andre folk. Jeg gav flere forskel-
lige grunde til mine afslag nok i desperat og naivt
héab om, at de ville acceptere én af grundene. Jeg
sagde f.eks., at "den er for dyr”, eller "vi har alle-
rede kgbt i dag”. '

Sa kommer spgrgsmalet fra den yngste: "Har vi
ikke rad?”

Jeg faler lige en anelse skam melde sig ved tan-
ken om, at drengen offentligt har antydet, at vi
mangler penge, og der stdr jeg med min rollator
og synes pludselig, at jeg ligner en pa bunden af
samfundets rangstige. Jeg svarer straks, "Det er
ikke derfor. Vi skal bare ikke have mere”.

En mor ved siden af smiler indforstdet til mig,
Jeg foler mig tilbage pa den selvsikre grund. Men
kun for en stund.

Min sgn fortsetter: "Vi fik jo ellers de der 5.000
kr. af kommunen, gjorde vi ikke? Dem kan du da
bare kgbe Lego for.”

Pinligt
Jeg tolte nermest stilheden sprede sig rundt
om os. Jeg blev sd overrasket over hans udmel-
ding. Bade fordi den var uhgrt uopdragen, og
fordi han ikke vidste, hvad han talte om. Men
jeg kunne kun tenke én tanke: "Nu star alle de
andre og ser pa min rollator og tenker: sidan en
nassergv, som far bade hjelpemidler og penge og
har rad til at tage 1 Legoland”. '

(Det kan jeg nemlig laese i avisen, at nogle folk
teenker, og det gnaver sig negativt ind i min be-
vidsthed, hvor det popper op, nar jeg har aller-

mindst overskud.)

Jeg blev helt paf og teenkte, at uanset hvad jeg
svarede, sa ville indtrykket vaere, at de handicap-
pede kan fa dakket bade det ene og det andet.
Sé jeg undveg og sagde, at det var noget vrgvl og
hastede ud af butikken med begge bgrn.

Mine egne fordomme

Sandheden om de penge er, at jeg havde ramt

et hul i vejen og fik bilens styrestang pdelagt.
Jeg ringede til kommunen for at ggre dem op-
marksomme pa hullet, si de kunne reparere
det. Damen i telefonen spurgte, om jeg havde
haft udgifter af det, og hun opfordrede mig til at
sende det ind til dem, sa deres forsikring kunne
dakke det. Det rad fulgte jeg og fik deekket alle
varkstedsomkostningerne.

Den historie havde bgrnene hgrt med et halvt
gre, men det var alt sammen helt uden nogen
sammenhzng til, at jeg tilfaeldigvis ogsa har et
handicap.

Jeg var blevet behandlet som enhver anden
borger, men pludselig fik hele historien en skav
vinkel. Som om jeg var vant til at fa og tage, hvad
Jjeg kan komme til. Sddan som nogle medier giver
indtrykket af, nar de omtaler folk med handicap.
Men madske er det bare mig, der har bidt for
meget marke i de negative udfald fra mediernes
side? Maske er det mine egne fordomme, jeg er
oppe imod? Maske fik de andre i butikken slet
ikke de tanker?

Nzste gang vil jeg bare tage en dyb indanding
og svare, som jeg ville have gjort - uden rollato-
ren. I fremtiden vil jeg ikke lade mig hyle ud af
den, rollator eller ¢j. Sa ma folk tzenke, hvad de
vil om det.

AL IA
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God grund
til misundelse

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

Undren, benovelse og misundelse
er blandt de ting, jeg mgder, nar jeg
som Muskelsvindfondens formand
tager rundt og snakker om vores
frivillige og deres betydning for Mu-
skelsvindfonden. Den misundelse
forstar jeg godt. Det er en fuldsten-
dig umulig opgave, vores frivillige
lgser ar efter ar. Hvert ar klapper
det hele pa forunderlig vis. Det, de
preasterer for Muskelsvindfonden,
er mindst lige s utroligt som en
manelanding. For mig er der derfor
god grund til at rette en direkte tak
til alle vores frivillige. I skaber den
ene kaempe succes efter den anden.
Det varmer mit hjerte, at I knokler
s& meget for Muskelsvindfonden ar
efter ar!

Udover de grgnne koncerter har vi,
som mange vil yide, vores magelgse
Cirkus Summarum. Forestillingen er
pa alle mader en bragende succes og
tiltraekker en helt ny type af frivil-
lige med ny kultur. Hele familier
velger at bruge tid pa frivilligt at
selge popcorn og arrangere livsglad
cirkus. Fantastisk! N

Blandt de frivillige p4 Grgn Koncert
er der ogsa konstant udvikling. Op-
gaven er ikke laengere isoleret til at
skabe en unik koncertoplevelse for
de mange besggende, niar Danmarks
stgrste koncertturné ruller hen over
landet. De senere ar er det lykkedes
de frivillige at fastholde denne enor-
me koncert-succes samtidig med, at
de péa massevis af farverige mader

udsender budskabet om Plads til
forskelle. Jo, jeg er stolt!

Plads til forskelle er smukt. Det er
sa vigtigt med forskellighed. Det er
det, der ggr det hele sa levende. I
plads til forskelle ligger, at vi kan
lzere af hinanden, nar vi bevaeger os
ud af den trygge cirkel, hvor folk er
nogenlunde som os selv. Vi bliver
alle rigere og bedre mennesker i et
inkluderende samfund.

I Muskelsvindfonden er vi kommet
langt med at udbrede det budskab,
men vi er langt fra i mal. Vi skal
stadig minde nogle arbejdsgivere
om, at det kan vaere berigende at
have en medarbejder med muskel-
svind. Vi skal stadig huske skolerne
pa, at inklusion ogsa handler om, at
alle skal lzere af hinanden. Vi skal
huske naboen pa, at det kan vaere
berigende at omgés mennesker, der
er forskellige fra en selv.

Alle vores forskellige frivillige er i
sig selv et rigtig godt eksempel. De
frivillige udlever Plads til forskelle
samtidig med, at de udfgrer et
kempe stykke arbejde, som enhver
arbejdsgiver ville misunde. Det er
bare intet mindre end IMPONE-
RENDE!

Hyvis jeg kunne rejse mig og ribe
RESPEKT, havde jeg gjort det for
leengst!

P P DANM?
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