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@ evrm sAFETY søGER FRTvTLLTGE

Ø rsvAND r spANDEVrs HAR sAT FoKUS pÅ ns

@ rervn oM soMMERLEJRE

Kernen i medlemscrbejdei under lup

I

I

For 23-årige Mette hor sommerlejrene hoft
stor indvirkning på hendes selvstcendighed
Foto: Søren Holm / Chili

Nyt fomiliehøjskoletilbud blev en succes

Fro en sommerlejrleders dogbog

@

@

NYT FRA FORSKNING

Hvod sker der i RehobiliteringsCenter for
Muskelsvind lige nu

EN FAMILIES KAMP: 12-årige Sofie vil helsi vcere
sommen med veninderne, men porcgrofferne
spcendte ben, Foto: Per Gudmonn

@ a,r;reril srolreøRN ER FoR uFLEKSTBEL

@ onsocrALE HJØRNE

@ RASMUS PETERSEN - TRÆDREJER OG FRIVILLIG I

EVENT SAFETY

@ rervrn oM MUsKELSVTNDFoNDENS BUDSKAB

Suspekt gov plods'til forskelle fro scenen

Et godt resultot til Muskelsvindfondån (?)

Plods til forskelle over det hele

lnsiruktør på Cirkus Summorum: "Vi er ikke rUmme-
lige, men lukker os om os selv," Foto: DR Presse

@ KLUMME:

En rollofor gør en stor forskel - også på selvbpfottelsen

@ UOfn' De frivillige imponerer hvert år og indgyder respekt
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30 nye førsiehjcelpscssisienter og 20 nye
EventVogter forvenies klcr lil ct levere
sikkerhed, security og prcehospitole
ydelser i løbet of foråret 2015

ll rT uskelsvindfondens sikkerhedsafdeling,
IVInu"n, Safety, opruster lige nu blandt de
frivillige, så afdelingen, der i øjeblikket består af
150 mand, forventes at nå op omkring de 200
frivillige.

"Til vores store glæde oplever vi en enorm
efterspørgsel efter vores ydelser, og det har fået
os til at udvide både security- og præshospitaie
afdelinger i starten af 2075," sigbr sikkerhedschef
I(asper Sønderdahl.

Event Safety er ansvarlig for sikkerheden på
Muskelsvindfondens egne arrangementer: Grøn
Koncert og Cirkus Summarum, men derudover
sælges kompetencerne også ud af huset til en
række koncert- og eventarrangører i Danmark.
Blandt andet nyder både Northside Festival, Ros-

kilde Festival og Distortion godt af Muskelsvind-
fondens høj tuddannede sikkerhedsfolk under
deres arrangemen{-er.

For at kunne levere en professionel og strøm-
linet indsats af højeste kvalitet i marken gen-
nemgår alle medlemmer af Event Safety et ud-
dannelsesforløb af varierende længde. Således

gennemgår Event Vagterne interesseorganisatio-
nen Dansk Lives uddannelse på 53 timer fordelt
over to weekender, mens man som førstehjælps-
assistent gennemgår 175 timers praktisk og teo-
retisk uddannelse over seks weekender. Uddan-
nelsen afsluttes med både praktisk og skriftlig
eksamen med en speciallæge som censor og skal
efterfølgende fornys løbende.

Sidder du med ønsket om at blive en del af
Event Safety og dermed Danmarks bedste sik-
kerheds- og præhospitale enhed baseret på frivil-
lighed, eller kender du nogen, der kunne være
interesseret, kan du læse mere om kråv og ønsker
til de frivillige på http : //muskelsvindfonden.dk/
indsamlin gsaktivite t/ even t-safe ty. D er er arrsØ g-

ningsfrist den 1. november 2014.

[venl Sofety hor styr på sikkerheden ved Muskelsvindfondens egne or"
rongementer, men flere og flere eksterne konceri- og evenicrrongører
vil gerne kØbe ydelser fra Event Sofety, Foio: Jokob Boserup

d
C}N

o
x
c)

:J

OM EVENT SAFEry

Etobleret i 2003
Hor co. 150 orrongementsdoge om året
Servicerer op mod 300.000 goester årligt
Hor igennem Donsk Live siddet med
i den orbejdsgruppe, der hor udvil<let
Rigspoliliets Vejledning i udorbejdelse
of sil<l<erhedsploner for større, udendørs
musikorrongementer, der er gceldende
for olle koncertorrongører i Donmorl<.

l(ontol<t: l(osper Sønderdohl, leder of
Event Sofely koso@musl<elsvindfonden.d l<



#lice,b,U,C,ketc
soetter fokus p AIS

99Det er utrolig positivt, at så

mange mennesker verden
over pludselig skaber opmærk-
somhed omkring en så voldsom
sygdom som ALS. Hvert år ram-
mes ca. 150 danskere af ALS,
og der lever ca. 400 mennesker
med sygdommen hertljemme.
Den gennemsnitlige levealder,
fra diagnosen stilles, er bare 3
år. Det er dog vigtigt for os at
understrege, at det ikke er Mu-
skelsvindfonden, der har taget
initiativ til kampagnen, og at vi
ikke står for medicinsk forsk-
ning i ALS, men derimod støtte
og aktiv livshjæIp," siger Henrik
IbJørgensen, direktør i Muskel-
svindfonden.

Han lægger ikke skjul på, at
den virale inds4f ingsform,

o

i

*:

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

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

Admin istrerende direktør i

RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind, som Muskelsvindfon-

" den er initiativtager til,Jes Rah-
bek kalder det positivt, at der
er så meget fokus på ALS, og at
den amerikanske AlS-organi-
sation modtager donationer til
forskning.

"Der er sket utroligt meget
på forskningsområdet de se-

a

neste fire år inden for ALS. Vi
har mere viden om sygdommen
og livet med ALS end nogen-
sinde før. Der er dog desværre
ingen medicinske sennembrud
endnu. Vi forsker ikke i me-
dicinsk behandling i ALS her-

fuemme. Danmark er for lille
et land, og forskningen er for
dyr. Så vi kan glæde os over, at
de penge, der samles ind i USA,
også hjælper danske patienter.
Til gengæld er vi frontløbere
her i landet, når det gælder
støtte og rehabilitering til men-
nesker med ALS," sigerJes Rah-
bek.

Muskelsvindfonden og Re-
habiliteringsCenter for Mu-
skelsvind {ælper og støtter
mennesker med AIS og deres
pårqrende. Vi deltager i videns-
forum, skaber pårørendegrup-
per og udvikler projekter, så

man får det bedst mulige liv
med AIS.

I

Ft initioiiv på de socicle medier iog i ougust USA - cg verden - med
stcrm MeC #lceBucketChcllenge udfordrer folk hincnden på netiet til ot
hælde en spcnd iskoldt vond i hovedet fcr på Cen måde ci skcbe
synliEheC cmkring sygdomrnen Amyotrcfisk Lcterol Sklerose (Al_S)

lniticlivlcgeren er Cen omerikonsKe ALS Associoiron
Også i Donmcrk greb #lcebucketchollenge om sig
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"Vi vil rigtig gerne vende
udviklingen, fordi vi kon se
på de unge, hvilken effekt

sommerlejrene hcr hofl
på deres udvikling og net-

vcerk," siger Rikke Koolund,
Foto: Lors lVikkelsen

Alvi

Holm / Chili

D er var mangfoldighed i rå B-9-årige.
mængder på Muskelsvind- Siden 2010 er færre børn

fondens nye børnesatsning, blevet tilmeldt til sommerlejren
Familiehøjskolen i Hou, denne for de yngste. Rikke Kaalund
sommer. 20børn med og uden forklarer, at en tidligere min-
muskelsvind,elitesportsudøvere drespørgeundersøgelsesamt
frakørestolsfodboldverdenen, egneobservationerhargivet
søskende og forældre med og nogle indikationer på, hvorfor
uden forudgående kendskab til det forholder sig sådan, men
handicapverdenen legede, talte medlemsafdelingen vil nu sætte
og blev klogere på livet sam- gang i yderligere evaluering for
men. at finde for-

"Børn er "Bøfn gr fontostiskg. klaringerne.
fantasriske. De fUmmef hinonden. Tidligere
De rummer De Spørger ikke til diOgngsef. var forældre
hinanden. Oe legef b.ro - helt gene-

3;:1fl:r, oe åirnulign.iiq1 ot [lffiå::
åiugnor.r. Pløve of sovng." blandt
De leger medtemskonsutenf Rikke Koolund andet mere
bare. Og tilbøjelige til
omkring dern florerede masser at sende deres B-9-årige af sted
af rollemodeller, såsom en hel en hel uge på ferie end i dag.
fantastisk $r med tatoveringer "Forældre til børn med mu-
overalt på armene, der sad i skelsvind er rigtig tæt på deres
kørestol, og som havde børn børni kraft af al den $ælp, de
kravlen-de over sig hele ugen," er nødt til at give, så der kan
siger Rikke Kaalund, medlems- ligge noget der. En anden del
konsulent i Muskelsvindfonden. af forklaringen kan være, at

forældrene tager børnene med
Dyk i tilmeldinger på ferie, og at børnene tager på
Familiehøjskolen var en succes. spejderlejr eller andet, de er en
Men også en nødvendig en af del af derhjemme, og så er der
slagsen. Bag initiativet ligger muligvis også nogle, der ikke
nemlig et dyk i antallet af børn orker kampen med kommunen
på sommerlejr-tilbuddet for de om at få sommerlejren bevil-

get Økonomisk," siger Rikke
Kaalund.

Den sidste grund hører med-
lemsafdelingen en gang i mel-
lem, selv om det rent faktisk er
sjældent, at kommunerne giver
afslag. De få afslag, der gives,
bliver som regel ændret, når de
ankes af Muskelsvindfondens
politiske medarbejdbre.

"Vi vil riltig gerne vende ud-
viklingen, for vi kan jo se på de
ældre børn, hvilken effekt som-
merlejrene har på børns udvik-
ling og newærk," siger Rikke
Kaalund.

Fri for muskelsvind
Børnene holder fri. Ikke bare
fra skinner, ståstativer, muskel-
træning, men også fra forældre
og søskende og fra muskel-
svind. De holder fri fra at være
deqn, der bliver gloet ekstra
meget på. Eller dem, der hele
tiden skal tages ekstra hensyn
til. De får mulighed for at prØve
at savne. På Muskelsvindfon-
dens sommerlejre 9r der taget
højde for deres behov. De bliver
udfordret på selvstændigheden,
de møder rollemodeller og får
venskaber, som de kan spejle sig
i livet igennem.

Mange af Muskelsvindfon-
dens sommerlej rdeltagere ven-

@

Sommerlejre

2010-ioll98dellogere
8-9 år: 19

l0-l I år: l8
12-14 år:36
l5-]7 år: 25

20ll -iolt90dellogere
8-9 år: l1
l0-l lår: l9
12-14 år:27
l5-17 år: 33

2Ol2 - i qlt 76 dellogere
8-ll år: 19

12-14 år 31

15-17 år:26

2013 - i qlt 52 dellogere
9-ll år: 13

12-14 år',34
15-17 år:27

2014 - i qlt 74 dellogere
Fomiliehøjsl<ole: 20

12-14 år:27
15-17 år:27

SOMMERLEJRE 2OI4

der tilbage år efter år. Medlems-
undersøgelsen fra 2013 viser, at
90 Vo af deltagerne har været på
sommerlejr i 3 år eller mere, og
at der er en klar sammenhæng
mellem at have deltaget i en
sommerlejr på et tidspunkt og
at deltage i andre medlems-
aktiviteter. Flere af de gående
medlemmer af Muskelsvindfon-
den har i medlemsundersøgel-
sen givet udtryk for, at de som
voksne ærgrer sig over, at de
som børn valgte sommerlejrene
fra, fordi de tro'ede, at der var
mest fokus på kørestolsbrugere.

Muskelsvindfondens med-
lemsafdeling vil nu evaluere
på hele sommerindsatsen og
håber, at de, der er i målgrup-
pen, vil tage sig tid til at svare
på et spørgeskema, der vil blive
sendt ud snarest og dermed
være med til at udvikle det
unikke tilbud, sommerlejrene
er. ',, ----o )

Lejren for de 15-i 7-årige
blev afholdt på Musholm
med blondt ondre Anto-
niett Vebel Phoroo som
leder, (Lces hendes per-
sonlige beretning side 21)

Fomiliehøjskolen blev
ofholdt på Egmonthøjsko-
len for første gcng. Den
ofløste sommerlejren for
de yngsfe børnfra B-l I år
Kompetente og erforne
ledere bondt i somorbej-
de med Egmonthøjsko-
lens personole voksen-,
bØrne- og fcellesprogrom
sommen ien begiven-
hedsrig uge, (Se reporto-
gen side 17)

Sommerlejren for de
i 2-14-årige blev troditio-
nen tro ofholdt på
Fooborgegnens Effer-

skole. Med oktiviteter som
fi skeri, svcevefi yvning,
pimp din kørestol, røgdyk-
ning, pointboll, riffelskyd-
ning, pusterørs-dort blev
bØrnene udfordrel, rykket
og fi k succesoplevelser.
Lejren vcr ledet of tre ny-
uddonnede pcedogoger
fro Københovn,

lndsolser for ot vende udviklingen:
r En ny sommerhøjskole for hele.fomilien
o Øge morkedsføringen over for forældre til børn med muskelsvind
o ØgeI evoluering - hvorfor melder fomilier fro: økonomi, tid, fordi

der er så monge ondre tilbud, frygt.,,vi ønsker of blive klogere
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HvoC betyder en somr-nerlejrr

fcr et bcrn meC muskelsvinC
Det fortceller Melle B Jensen

Scnr /-årig vor hun cf sted
fcr første gong -

i Ccg lceser hun linEvistik
på universitetet

of Mette B. Jensen

of Sophie Alvi

Hdm / Chili

Qelvstændighed. At kunne selv. At skulle selv.
LJSelv at bestemme.

Nårjeg tænker tilbage på de mange sommer-
lejre, jeg har været på, mærkerjeg den tydelige
og store lølelse af selvstændighed fylde mig.

Hvis du, der læser dette, ikke selv har muskel-
svind eller et andet funktionshandicap, har du
næppe tænkt over det, men bØrn med handicap
er meget afhængige af deres forældre. Dine for-
ældre bærer dig, følger dig rundt til alle aftaler.
BØrnhar ikke hjælperordninger, så din far eller
mor er ofte med på legebesøg,bØrnefødselsdage
og i svømmehallen.

Brug for afbræk
Når man er barn med en forholdsvis alvorlig syg-
dom som muskelsvind, går meget tid med under-
søgelser. Med lægebesøg. Røntgenundersøgelser.
Tilretning af kørestolen. Hov, der er en aftale
med bandagisten i dag. Vi skal også huske social-
rådgiveren i morgen, og fysioterapeuter, ergote-

Fro Melle B, Jensen var 7 år, deltog hun i Muskelsvindfondens
sommerlejre uden forceldre. men med en hjcelper. Sidsle gong
vor på Musholm i2008, Privotfolo,

rapeuter.Jeg kunne blive ved. Derfor er der brug
for et afbræk i hverdagen ved siden af en almin-
delig skolegang med alt, hvad der hører med.

Jeg tror ikke, at børn med muskelsvind har lige
så meget tid til at være sociale osv., som ethvert
andet barn har pga. alle disse ekstra opgaver, som
jo er meget tidskrævende.

De har ikke lige så meget tid væk fra deres
forældre til at lære at stå på egne ben som andre
børn.

Her spiller sommerlejren ind.
Specielt som barn - men også senere som teen-

ager - fgler man meget ansvai ved lige pludselig
ikke at have sine forældre i nærheden.

Mine forældre harjo altid været med mig alle
steder. Fordi jeg havde brug for Lj-lp, eller fordi
det var ngdvendigt at overvåge mig konstant,
fordi min vejrtrækning var så dårlig. Derfor har
jeg faktisk nærmest aldrig været alene med ven-
ner og veninder, men det havde jeg pludselig mu-
ligheden for på sommerlejren -ja, bare følelsen >
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"Jeg er blevet mere bevidsf om mine styrker og eveniuelle jobmuligheder ved bl.a, ot møde rollemodeller på som-
merlejrene," mener Metle B. Jensen,

af at kunne ringe eller sfrive et postkort hjem til kunne være med eksempeMs pga. manglende til-
sin mor og fortælle, hvad man har lavet, var helt gængelighed.
uvant for mig! Det betyder meget for både mig og min familie,

Fam'ienkunne srappe ar 3:åffi;iiåi,'jJJ*'"3J",1T#TIlJåHi;,.,
På en sommerlejr føltejeg mig ikke ligeså anderle- som jo passede mig hver evig eneste dag, når jeg
des. Aktiviteterne var ikke fodbold eller håndbold kom hjem fra skole.
som henne i skolen eller J"g begyndte også i
i fritidshjemmet, men "på Sgmmeflejene bleV jeg UdfOfdfet en meget tidlig ald.er
derimod tilpasset mig - - 

-_ ", _ . ^Y,^:l.-'-'-' at være opmærksom
med mine itytt er o[ - . pO mlne egne pfcpmlss.efl på handicapvenlighed
svagheder. 

' o 
Det vor også utroligt dejligt ikke of låro- trupprr, "dør-

Det var meger befri- SkUlle VCBfe gfunden til, Ot nogle bredde, loftlift, toilet-
ende ikke at være pak- beStemte OktiVitetef bleV Undgået forhold 9t1., :g det var
ket ind i vat. Jeg blev i SkOlen gllef ifOmilign. ,' megetbefriendeformig,
udfordret på mine egne mine hjælpere og min
præmisser. Det var også familie, at vi slet ikke be-
utroligt dejligt ikke at skulle være grunden til, at høvede at bekymre os om dette - fof vi vidste alle
nogle bestemte aktiviteter blev undgået i skolen sammen, at der var tænkt på dette, når lejren var
eller i familien. arrangeret af Muskelsvindfonden.

Nårjeg var pil sommerlejr, kunne både jeg og
min familie derhjemme slappe af på en helt anden Nye forbilleder
måde, end vi ellers var vant til. Det befriende ved lejrene er isaer mødet med li-

Nu kunne mine brødre prøve rutschebaner i gestillede, som forstår mig på de punkter, hvor
Tivoli, som vi ellers sjældent ville besøge, fordijeg "almindelige mennesker" ikke kan sætte sig i mit
alligevel ikke kunne være med. sted.

Jeg ved også, at det var af meget stor betydning Jeg kunne få nye forbilleder og gode råd til
for min familie. Mine forældre kunne tage mine fremtiden, mens mine bekymringer ikke længere

søskende med på feriesteder, hvor jeg ellers ikke var, om der mon var trapper et eller andet sted,

@

Mette B. Jensen lceser i dog lingvistik pd Aorhus Universiiet og mener. ot sommerlejrene hor vcpref med til ot få
hende til ot se mere positivt på fremliden og dens monge muligheder.

jeg skulle være. I stedet for at bekymre mig om
logistik, trapper og ikke at være til besvær kunne
jeg bruge kræfterne på at forsøge at vinde næste
runde "pusterBrsdart" eller "kørestolsrace".

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

Således har det altså betydet meget socialt for
mig, men samtidig har det også, i takt med atjeg
blev ældre, betydet, atjeg har haft sparringspart-
nere i forhold til fiælpemidlea hjælpere og hver-
dagens problemer.

Indimellem harvi også på sommerlejrene haft
debat om noget politisk eller fået bgsøg af en op-
lægsholder, som enten har været en ældre person
med muskelsvind, som har kunnet være en slags

forbillede for os eller været en person, der vidste
meget om et bestemt emne, som ville komme til
at betyde meget fof os senere i livet - eksempelvis
om, hvordan det er at ansætte sine egne hjælpere.

Mere selvtillid
Hvordan ville jeg have været, hvis jeg ikke havde
været på sommerlejre livet igennem?

Jeg er af den overbevisning, atjeg har fået mere
selvtillid og en tro på, atjeg godt kan klare mig
alene.

Jeg har også fået flere gode tips afforedragshol-
dere samt fået gode råd til, hvordan forskellige si-

tuationer, der vil opstå senere hen, kan håndteres
på den bedst mulige måde.

Desuden er jeg blevet mere bevidst om mine
styrker og eventuelle jobmuligheder.Jeg har
fået forbilleder og således fået et mere positivt syn

på fremtiden og dens mange muligheder.

Jeg har lærtathåndtere situationer, somjeg el-
lers ikke ville have været i.

Jeg har lært rnine hjælpere bedre at kende og
faktisk også mig selv bedre at kende.

Vigtigst af alt -jeg har fået en masse venskaber
med folk, der forstår.

Og hånden på hjertet. Venskaber er det vigtig-
ste af alt. Ligegyldigt, hvem man er. -'o )

Mette B. Jensen er 23 dr, bor i Horsens, lce-

ser lingvislik på Acrhus Universitet. I fritiden
Iæser hun bøger eller tegner i Photoshop
og hendes yndlingsserie på Netflix er
Dexter, Metie hor muskelsvinddiognosen
SMA2
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Der vor mosser crf inspirotion til lege og
i<lrcei. som fomilierne kunne tcge med
hjem efter fcmiliehøjskoleugen.

Fe r-n iel:ølskoleuge
erstoiter #æffiffiæn€æ Æg'æ

il*-r de yngste æætræ
I I fornilier r-ned børa med hcndicop får mosser of inspiroticn og energi

på fcmiliehølskoleuge, orrcngeret of Muskelsvtndfonden og Egmcnt Højskolen

W Schelde

Holm / Chili

T\.. bliver hujet, grinet, leget, hepper og kørr
l-f stærkt i kØrestole, på crosser eller andre
sportskØrestole. Det gælder om at lave slalom
uden om keglerne og komme først tilbage og
give stafetten videre til den næste på holdet. Eller
at balancere med æg på en grydesle.

Det handler også om atvære med og deltage

på den måde, man nu bedst kan - uanset om
man har et handicap eller ej, og uanset om man
er voksen eller barn. Og det gælder om at få in-
spiration til lege og idræt, som man kan tage med
hjem.

Situationen er en del af programmet for
Muskelsvindfondens og Egmont Højskolens fa- ->
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I Egmont Højskolens store hsl vor der
mosser of plads til kreofive og udfor-
drende lege for både børn med og
uden hondicop og for bØrn og voksne.

miliehøjskoleuge i uge 27. For første gang har
Muskelsvindfonden inviteret børnefamilier med
et barn med muskelsvind i alderen B-11 år på en
familiesommerlejr som erstatning for de ).ngste
børns sommerlejre. Det har syv familier takketja
til og er mødt op til en uges aktivt program for
hele familien. Foruden de syv familier er yderli-
gere to familier med børn med andre handicap
og to familier med børn uden handicap blandt
deltagerne på familiehøjskolen.

"Vores søn er rigtig glad for at være her. Her
rr,øder han andre, som han er mere lige med.
Som han selv siger, hvisjeg er sammen med dern
fra klassen, respekterer de mig, men når vi spiller
fodbold, fårjeg kun bolden tilfældigt. Her bliver
jeg spillet til," fortæller Ole Nielsen, der er far.til
9-årige Lasse med muskelsvind.

Børn med og uden handicap
For de to søstre Rie og Lone Hjort, der deltager
i familiehøjskolen med deres i alt seks børn,
hvorafingen har et handicap, er det blot en eks-
tra dimension i oplevelserne, at de er sammen
med børn og voksne med et handicap.

"Når børnene leger, er der ikke forskel på, om
de er i kørestol eller er gående. De leger bare og
tonser af sted ned ad gangene. Faktisk har.jeg
ikke set ret meget til mine børni denne uge. Vi
kan snakke sammen i næste uge, når vi kommer
$em, siger de til mig," fortæller Rie Hjorth, der
har fire børn pil henholdsvis 13 år, 10 år og wil-
linger pil5 Lr.

Både børnene og de voksne får meget med
l1jem, mener hun og hentyder også til de snakke,
som de voksne flr, når programmet er opdelt i et
børne- og et voksenprogram.

En øjenåbner
For Helle Strøm, mor til g-årige Andreas, de{ har
muskelsvind, har familiehøjskoleugen også værer
en Øjenåbner.

"Det er godt at opleve, hvor meget der kan
lade sig gøre, lrhr man har et handicap - måske
noget, jeg ikke havde tænkt pilfør. Og det er så
godt for Andreas, at han her har nogle at spejle
sig i, og at de ting, der foregår, er på børnenes
præmisser. Der er taget højde for deres handi-
cap," siger hun. "--o )

\
()
N

"s

o:
a)

a



En sommerlejr r-non kun lør håbe po

En engogeret gruppe unge bidrog til en vellykket sommerlejr på Musholm for de is-l7-årige,

Anlonieti Vebel Phoroo er 25 år og læser uddcnnelsesvidenskob pd Aorhus Universitet
Hun hor muskelsvind og er cktiv i Muskelsvindfonden pd rigtig monge måder,

Her er udpluk fro hendes dcgbog fro sommerlejren for de unge meilem 15 og 1/ ol
hvor hun vor en cl lre lejrlede.e.

Tekst og foto of Antoniett Vebel Phoroo

Søndog morgen
Jeg er lige så nervØs i år, som jeg hcr vceret de se-
neste 4 år som leder, når dei gcelder indkvoriering,
Der er nogle ret unikke behov, når mon hcr med 27
unge med muskelsvind oI gøre.

Der er spørgsrnål som: "hor du en ncttevogt med
på sommerlejr2,.'i, "skol hjoelperen bruge et stillerum
til ot sove i om dcgen?". "skol du bruge bodestol?",
"hor du brug for loftlift?", "skol din seng vcere med
sengehest" osv. osv

Mondog:
I den lokole biogrof kender personolet os fro sidste
år. og vifår en dejlig vorm og god velkomst Der er
gjort god plods til, of olle kØrestole kon vcBre i solen,
og der fØlger popcorn med iilungdomskomedien
22 Jump Street.

Vi ledere hygger os over, ot de hygger sig og
hor mulighed for of sidde ien cegte biogrcfsolmed
deres vennerl I Donmorks celdste biogrof og med
plods til mere end 2køreslole of gongen, hvilket er
sjceldent,

Tirsdog:
Som, en lokol DJ fra KorsØr, introducerer olle til et
mixer-progrom, som de kon downloode groiis og
bruge på deres computere, Def er et rnego hit At
hon så også er en nydelig ung mond med chcrme,
selvtillid og lcekkert hår, gør do også pigerne mere
interesseret..,

Efter oftensmoden onkommer otte omerikonske

biler. De giver de unge en køreIur og et por fortcel-
linger om biler. De ønsker intet ondei end koffe og
koge - ikke engong et litte titskud tit deres ellers høje
brcendstofforbrug,

Torsdog:
Kostvejleder Frede siger, ot colc er klookrens. Slik
og Red Bull er gift for kroppen. De unge vrider sig
lidl, Flere er oppe og snokke med hom efter det 2
timer longe oplceg. Til frokost bliver der sjovt nok
hverken spist ioost eller drukkei sodcvond. Senere
er der groffiti workshop. Yonn og Thomos toger sig
tid til olle, De er søde of mole to mini crossere for to
deltcgere, der virkelig gerne vil hove noget "pimp
my ride" på deres crossere.

Fredog:
Sidste "hele" dog på sommerlejren. Helene fro Mu-
skelsvindfondens ungdomsgruppe fortcBller de unge
om "overgonge" i hendes liv. Vifår olle "tvunget"
op forcn, så Helene kon få en mere tcet koniokt
med deltogerne. Det virker godt, ot hjcelperne er
lidt bogved. Helene formår ot koble det svcere, det
olvorlige, det kootiske med det sjove, det skØnne
og det dejlige ved livet og olle defs overgonge. Om
oftenen er der fest, Flere er kede of, ct de fylder 1B

år inden nceste lejr. Det er nok den største ros, mon
som lejrleder kon få,

Lces hele Antonietts dogbog på www.muskelsvind-
fonden,dk/foreningsliv
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Nyt perspektiv på voksne med Duchennes muskeldystrofi

NYT OM

Alle drenge med Duchennes muskeldystrofi hen-
vises til RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
(RCfM), og centret har pt. registreret 15b perso-
ner mellem 3 og.49 åtr med diagnosen; mere end
halvdelen afpersonerne er over 18 år.

Det er internationalt set helt særligt, at der
findes en så stor gruppe voksne med DMD i
Danmark. Det skyldes den mangeårige tradition
for at behandle nedsat vejrtrækning. I udlandet
findes der som følge af medicinsk, hjertemæs-
sig og respiratorisk behandling en stadig større
gruppe af voksne personer med
DMD, og i de kommende årvil
der komme nye generationer af
voksne med DMD, som har fået
medicinsk behandling, hvorved
nogle $siske funktioner bevares
i en længere periode.

Det giver et nyr perspektiv på
DMD, og på et internationalt
lnØde i Holland i maj 2014 blev
det besluttet, at de eksisterende
internationale guidelines for
behandling og rehabilitering
af personer med DMD skal op-
dateres, så de også målrettes de
problemer, der opstår i voksen-
livet med DMD.

RCfM og vores bmgere yder

Nyt projekt om spinol muskelotrofi

et vigtigt bidrag til at beskrive sygdommens na-
turhistorie. Siden 2001 har RCfM to gange besøgt
alle voksne med DMD og ud fra et omfattende
spørgeskema beskrevet, hvordan man bor og
lever, og hvilke fysiske følger der opsrår i voksenli-
vet. Resultaterne fra det første besøg blev beskre-
vet som artikel i et internationalt tidsskrift i 200b.
Resultaterne fra andet besøg præsenteres på den
neuromuskulære verdenskongres (WMS) i Berlin
i oktober i år.

I 201 1 gennemførle RCfM en livskvolitetsundersøgelse blondt voksne med DMD. Cheflcege
Jes Rohbek og fysioteropeut Birgit werge besøgte bl,o. peter Johnsen i Kolding. (nrrivtotåy

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind (RCfM )
starter i efteråret 2074 etforskningiprojekt om
forældres information og inddragelse i behand-
ling og pleje af deres $rn med spinal muske-
latrofi 1 og 2, hvor barnet har en alvorlig påvirket
vejrtrækning i første leveår. Projektet består af
en spørgeskemaundersøgelse til forældre med
et barn født og diagnosticeret i perioden 2003
-2012; endvidere indgår der en interview-under-
sØgelse.

Målet med projektet er at få viden om, hvordan
forældre oplever og håndterer den information,
de får om sygdom, prognose og behandling,

hvordan de oplever de professionelles imøde-
kommenhed, og om de ønsker mere eller min-
dre inddragelse i beslutningerne omkring deres
barns sygdomsforløb.

I Sverige har man for nylig gennemført en.lig-
nende undersøgelse, og resdltaterne af de danske
og svenske undersøgelser forventes at bidrage
med viden og vejledging om, hvordan pleje,
information og forældredeltagelse i beslutnings-
processer kan forbedres, og på den måde øge
de sundhedsprofessionelles errne til at lytte til og
imødekomme behov hos familier med SMA.

ON

s:
b
q)



Somspil mellem lcerer, hjcelper og elev

FORSI(NINC
NYT OM

Ijuni 2014 blev ergoterapeur i RCfM Lone Bech
Christensen master i Rehabilitering fra Syddansk
Universitet med et projekt om, hvad tilstedevæ-
relsen af en hjælper til en elev med muskelsvind
betyder for klasselærerens arbejde i dagligdagen.

Undersøgelsen viste, at {ælperens rolle ofte
var uklar, og at opgavefordelingen mellem lærer
og {ælper langt fra altid var tydelig. Hjælperens
rolle og placering i forhold til eleven havde ikke
sammenhæng med graden af elevens funktions-

ALS på tvcers

ALS på tværs er et treårigt tvær-
fagligt udviklings- og forsknings-
projekt, hvor Muskelsvindfonden
(MSF) og RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind (RCfM) sammen skal
afdække, hvordan personer med
ALS og deres pårgrende bedst kan
støttes, der hvor de er i deres liv
medALS.

Hvert år fhr ca.130 personer stil-
let diagnosen AIS. En del af disse
takker nej til at deltage i de gruppe-
og kursustilbud, som MSF og RCfM
tilbyder. Målet med projekrer er ar
afdække behovet for kurser, rehabi-
litering, undervisning og erfarings-
udveksling, og på den baggrund
udvikle og afprøve nye tilbud.

Iløbet afefteråret 2074 ogforåret 2015 vil pro-
j ektmedarbej derne indsamle viden fra pe rsoner
med ALS og deres pårørende gennem interview
og spørgeskemaundersøgelser. Ud fra dette ud-
vikles nye tilbud, som efterfølgendeafprøves og
evalueres. Resultaterne af evalueringen publice-
res både nationalt og internationalt; så andre kan

Ny hjemmeside på vej

Både Muskelsvindfonden og RCfM tilbyder kurser for mennesker med ALS og deres
pårørende, men en del tokker nej til ot deltoge. Hvorfor skol projekiei ALS {å tvcers
bl,o. finde svorene p&. (Arkivfolo: Bo Nymonn)

nedsættelse, men handlede mere om holdninger
til, hvordan samspillet mellem lærer, $ælper,
elev og resten af klassen skulle fungere.

I nogle tilfælde blev $ælperen bindeled mel-
lem skole og hjem - i stedet for at der skete en di-
rekte kontakt mellem lærer og forældre/elev. på
trods af dette var der generel enighed om, at en
hjælpers tilstedeværelse oplevedes som en aflast-
ning og generel bonus for hele klassen.

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

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

I RCfM arbejdes der i øjeblikket på at skabe en
ny og mere kommunikerende hjemmeside. Målet
er at skabe en ny spændende 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 året.
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Efter el års kamp med systeme! hqr Sofie Djuurhus endelig fåei en hverdog, der fungerer med en prokiisk hjcelper,
der både hjcelper hende iskolen, til fritidsokfiviteter eller 6vis hun må togeliOtigt nlei?r, frvis hun er udkørt,

Klubpoe 09erne
r-notte ikke h

r] fqldt

o jcelp
hur-r

esofie ,
o

r
Fonnilie kcempede for of få den relle hjcelp til skoieborn

Krog

Gudmonn

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

Sofie, der i dag er 12 år, havde brug for ekstra
hjælp ved siden af de 10 timers tabt arbejdsfor{e-
neste, som familien var bevilget. Skolen sØSte om
praktisk hjælp til Sofie. Først efter et år blev hjæl-
pen bevilliget.

Den løsning viste sig dog at være så ufleksibel, at
den i realiteten ikke fungerede. Hverken for sko-
len eller familien. Hjælperen måtte kun hjælpe
med det praktiske i skolen. Hvis Sofie havde ud-

mattede dage, hvor hun blev i sengen, eller kørte
hun flad iløbet afskoledagen og havde brug for
at komme hjem, måtte hjælperen ikke springe til
eller køre hende [em. Hjælpen fulgte ikke Sofie,
men skulle blive i skolen.

Flere gange måtte Sofies far blive $emme fra
arbejde for at passe hende, mens $ælperen sad på
skolen og læste bog eller kiggede ud i luften.

Ingen hjælper til ridning med klubben
Samtidig startede Sofie i klub lige som sine klasse-
kammerater. I klubben var der i starten stor forstå- )
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Sofie Djuurhus vil helst
vcere sommen med

veninclerne og gøre clei
scmme som dem,

Men de.i er svcsrl, rrår
pcrogrofferne, der skal

bruges lil ct bevilge den
proktiske hjælp, Sofie hor
brr.ig for. er sd ufleksible.

vejleder de professionelle voksne
omkring børn og unge med særlige
behov på institutioner og skoler.
"Hun spurgte til hele familiens

samlede behov, og vi følte os lyttet
til. Hun bekræftede også, at reg-
lerne desværre er rigide, og hvis
man handler efter paragrafferne, så

er systemet ufleksibelt," siger Hen-
rik Djuurhus.
Derefter gik tingene hurtigt i den

Fomilien Djuurhus hor ende-
lig fået en fieksibel løsningl
på hjcelpersituationen for
Sofie, så hverdogen nu fL-rr r

gerer gocit.

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

"Det er utroligt, at man selv skal kende paragraf-
ferne for at få den hjælp, ens familie har brug for.
Nu har vi heldigvis fundet en god løsning, hvor vi
har fået bevilget 20 timers aflastning efter Servi-
celovens $ 44. Kommunen har i sidste ende været
fleksibel, og nu fungerer det for os. Det er bare
ærgerligt, at vi skulle igennem alt det andet fØrst,"
understreger Henrik Djuurhus.

else for Sofies udfordringer, og Sofie var glad for løftekursus for personalet var etableret," fortæller
at komme der. Forståelsen varede desværre kort. forældrene. Beskeden efterlod dem målløse.
Igen opstod problemerne, fordi det var uklart,
hvem der skulle hjælpe Sofie med de ting, hun Hul igennem
havde behov for hjælp til. Da veninderne i klub- I månedsvis kæmpede de ikke bare med at finde
ben blev tilbudt ridning, fik Sofie ikke tilbuddet. en trjælperlØsning, der kunne fungere både i sko-
Klubben mente ikke, de kunne tage len og i klubben - og på en måde,
ansvaret for hende på rideskolen. "Det ef UtfOligt, Ot så begge forældre kunne passe deres

"Vi opfordrede dem til at søge om mOn SelV SkOl kgndg egne job. De kæmpede også for at
en hiælper. så Sofie kunne komme af--.r. ;;;;i#i-.. parogrofferne for ol ;J;';;i;;, ff;;';i;il;il;;sted med veninderne
Dererrer rbrstog 'i '";;;;;;;;; 

få den hjcelp, ens ;;;. 
--''--D-

trjælper med i kl.rb. D.t blev afvist, fOmilie hOf bfUg fOf." "Som familie kom vi virkelig på
da det så var en fremmed, der ikke Henrik Djuurhus kanten af sammenbrud. Henrik
var ansat i klubben," fortæller Sofies kunne bedst omlægge sit arbejde.
mor,Jeanette Djuurhus . Han stod hele tiden på standby, så han kunne

Efter uenigheden omkring ridningen oplevede springe til, hvis Sofie blev udkørt midt på dagen,
HenrikogJeanette pludseligt, ataltvar megetsvæ- eller en legeaftale svigtede. Det betØd, at han

rigtige retning. Personalet i klubben blev sendt på Mange positive møder
løftekursus. Farnilien fik tildelt hjælpertimer om Selv om problemerne har frldt enormt meget, så

eftermiddagen, som både kunne gå med i klub og husker Henrik og Jeanette også alle de sgde og
være sammen med Sofie hjemme. Til det ansatte imødekommende menneskeS de har mødt, siden
de den samme hjælpea som Sofie havde i skolen. Sofie i B-årsalderen fik konstateret muskelsvind
Det betØd, at hjælperen ikke behøver at sidde på Limb girdle 2I.
skolen, hvis Sofie er $emme. "Den første sagsbehandler, vi mødte, fortalte på

"Måske ikke 100 procent efter reglerne, men nu en positiv måde om det sociale system, og hvilke
kan det fungere fåfhlle," tilføjerJeanette Djuur- rettigheder vi havde. Kommunens ergoterapeut
hus. .'; 't1,, kom og vejledte os på smuk-

Retrospektivt:tænker Hen- "Som fomilig kom vi virkelig kest. ui"r. Hun anbefatede helt
rik Djuurhus, arfåt'nilien burde på kOnten qf Sommenbrud." fra start, en Vela stol, manuel
havde afslået at tage imod de ti Jeonette Diuurhus kørestol, trappelift og en cros-
timers tabt arbejdsfor{eneste. 

Jeonette Diuurhus 
ser. vi var ikke helt klar til de

Det betød, at komrnunen ikke var villig til at give hjælpemidler, men opdagede hurtigt, hvor aJlastet
anden hjælp, for hjælpen var jo bevilliget med vores datter blev af ikke at bruge kræfter på at be-
deres øjne. Først da Henrik Djuurhus opgav den væge sig rundt og af at sidde korrekt ved et bord.
tabte arbejdsfor$eneste, kom der skred i tingene. Det er ikke den enkelte sagsbehandler, der har

"Vi skulle aldrighave haft tabt arbejdsfor{ene- gjort vores liv besværligt. Det er manglen på sam-
ste. Det hjalp til, dt vi voksnes hverdag blev mere menhæng og fleksibel $ælp til os som familie. Det
overskuelig, men det var jo ikke det, Sofie havde må kunne gøres bedre," siger Henrik ogJeanette
brug for," fortæller Henrik Djuurhus. Djuurhus. ----{

Generelt har familien Djuurhus oplevet det som

rere.
"Det blev så galt, at nilr Sofie ind imellem faldt,

ville de ikke rejse hende op. En dag fik så vi en
mail fra klubbens ledeq hvor der stod, at Sofie ikke
måtte komme i klubben, før hjælperordning og

måtte arbejde om aftenen og i alle weekender,"
huskerJeanette.

Efter næsten trekvart år uden eftermiddags-
tilbud til Sofie fik familien hul igennem til den
øverste leder af kommunens PPR, der rådgiver og

s$

ON
<'

o
"(])

3
L

(D

a

'f

J

*

I

€:
e

/--3

Jt'

i

,{
i
1

.l
1.?

'&

@
r a '..::; ,

..,,iii$Si;, i'

-)



Må vi foreslå:
r-r ny fomilielov?

Alt for r'ncnge scger går i kluddel
fcrdi Cer er olt for mcnge porogroffet
der skcl i spil, når fcrnilier meC et bcrn

med muskelsvind skol hcve hjcelp

Krog

f et virvar al indviklede pa-
lragraffer med lorskellige
formål og forskellige begræns-
ninger skal familier med mu-
skelsvind i samarbejde med
fortravlede sagsbehandlere
forsøge at finde frem til den
rette {ælp. Det kræver stærk
navigation og rent ud sagt held
at sammenflette en hjælp, der
både tager hensyn til forældre,
søskende og barnet med mu-
skelsvind.

Det ved vi i Muskelsvindfon-
den. Det er os, der bliver kaldt
ind, når sagerne går i hård-
knude, når udslidte forældre
kaster håndklædet i ringen. I
vores nystiftede forældrenet-
værk, som vi trækker på for at få
erfaringer og nye stemmer i de-
batten, hØrer vi desværre også
om alt for mange sager, der går
i kludder.

Kanten af et sammenbrud
De sager, hvor paragrafcykleriet
går i hårdknude, kræver betyde-
lige ressourcer i både kommu-
nen og hos familien.
I familien Djuurhus, der har

kæmpet i flere år for at strikke
den rigtige hjælp sammen til
datteren Sofie, kom hele fami-
lien på kanten af et sammen-
brud.

I nogle sager slutter forløbet
desværre først, når barnet $'l-
der 18 år og derfor bliver om-
fattet afnye paragraffer. Eller
hvis man er heldig atmøde en
sagsbehandler, der spørger til
hele familiens samlede behov.
Som Henrik Djuurhus fortæl-
ler:

"Yi følte os lyttet til. Hun
bekræftede også, at reglerne
desværre er rigide, og hvis man
handler efter paragrafferne, så

er systemet ufl eksibelt."

Send ikke flere penge
Derfor foreslår Muskelsvindfon-
den landets politikere en ny lov.
En lov med fokus på familiens
samlede behov for hjælp.
En lov, som sikreq at der ikke
sidder hjælpere på en skole og
kigger ud i luften, mens for-
travlede forældre med lidt tabt
arbejdsfortjeneste har svært ved
at få hverdagen til at hænge

samlnen.
Der skal ikke bruses ekstra

penge. Pengene skal bare bru-
ges mere fornuftigt. Muskel-
svindfonden står gerne til rådig-
hed med gode råd. Det haster.

Familien Djurhuus fandt til
sidst en sagsbehandler, der tog
hensyn til hele familiens behov
- altså både forældrenes behov,
Sofie med muskelsvinds behov
og hendes søskendes. Men den
paragraf familien nu får fiælp
efter, er rent faktisk ikke skabt
med det formål at tilgodese So-
fies behov. Formålet med fiælp
efter servicelovens $ 44 er ude-
lukkende aflastning.

Ankestyrelsen slår i en prin-
cipafgørelse fast, at aflastning
for bØrn skal tilbydes efter ser-
vicelovens $ 84, stk. l, jf. S 44,
. . ..når aflastningen sker af hen-
syn til den øvrige familie.

I samme afgørelse skriver
ankestyrelsen, at man også kan
få aflastning efter servicelovens

$ 41, men kun hvis en af de øv-
rige aflastningsordninger ikke
i tilstrækkeligt omfang kan lØse

behovet.

Tabt arbej dsfor{ eneste er
efter $ 42 i serviceloven. Skal
Sofie bevilges hjælp 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 Øvrige serviceydelser, og om-
fatter f.eks. ikke praktisk hjælp i
hjemmet.

Praktisk $ælp kan man
blandt andet lå efter $ 83. Og
det er lige her, vi ender i en
situation, hvor en hjælper ikke
må tage med Sofie fiem fra
skole, hvis hun bliver syg eller
træt, men skal blive på skolen
og få tiden til at gå.

Måske er du, der læser dette,
gået død her? Det er forståeligt.
Det gør systemet og familierne
også. Derfor skal der ryddes op.

Reglerne skal forenkles.
Hjælpen skal følge barnet.
Der er administration og søvn-
løse nætter at spare. Glade børn
og familier at vinde.

Det er bare at komme i gang.
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Plodosk mellem to stole

'oDet er vores opfattelse, at anvendelsen af skin-
nerne/ståstativet betyder, at effekterne ikke kan
betragtes som hjælpemidler i henhold til ser-
vicelovens forstand, men i stedet må betegnes
som behandlingsredskaber. Vi har ikke saglig
kompetence til at forholde os til, hvorvidt der er
grundlag for bevilling af det ansøgte i medfør af
sundhedslovgivningen eller ej. "

Det er ankesystemets svat når en familie
klager over, at de ikke kan få bevilget det
hj ælpemiddel,/behandlingsredskab, der kan være
med til mærkbarr at vedligeholde en lille piges
funktionsevne.

Miroklet i Odense

Oversat betyder svaret, at familien ikke har ret
til hjælpen fra kommunen, da det nok er regio-
nen, som skal betale, men det har ankesystemet
i øwigt ikke lov til at pålægge regionen. Konse-
kvensen er, at den lille pige i lighed med flere og
flere andre ikke får den l1jælp, de fagligt set har
glæde af. '

En uklarhed, der i den grad har negative
konsekvenser for børns mulighed for at fungere.
D e t kæmper Muskelsvindfonden selvfølgelig for
at få fiernet.

I

En 13-årig dreng har,ifølge Odense Kommune,
ikke længere muskelsvind.

Havde Odense Kommune haft ret, var familien
naturligvis blevet lykkelig og hele sundhedssekto-
ren måbende. 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
bekræftet ved en muskelbiopsi, men den viden
ændrer ikke Odense Kom-
munes afgørelse.'

Desværre skal afgørelsen
nok ikke ses som et
medicinsk gennembrud. I
stedet er den et eksempel
på de stadig mere rlmde
og urimelige afslag, som
kommunerne giver på
diverse ansøgninger.
Drengen har i lighed med
tidligere år søgt om at
få betalt merudgifternen
i forbindelse med sin
sommerlejr arrangeret
af Muskelsvindfonden. I
modsætning til tidligere
fik drengen i år afslag.
Med begrundelsen, at
han ikke længere har

muskelsvind.
Måske skyldes Odense Kommunes opsigtsvæk-

kende afslag, at der sidste år kom,en princip-
afgørelse 28-13, hvoraf det tydeligt fremgår, at
kommunen til sådan en sommerlejr både skal
dække merudgiften for den handicapbetingede
ekstrapris for lejren og den hjælpea der skal med
på lejren.

Muskelsvindfonden er inde i sagen.
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Mg.nge børn hor hvert år stor glæde of ot deltoge i Muskelsvindfondens sommerlejre med økono-
misk støtte fro kommuner, men Odense kommun-e gov I år ofslog på støiten. (Arkiviofo: Lors Horn)
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Ulovligt serviceniveou i lkost-Bronde

Ulovlige serviceniveauer bruges til
at give folk afslag på $ælp, de ifølge
loven har krav på. Det er blandt andet
tydeligt i en sag, hvor Ikast-Brande
Kommune har givet afslag på støtte til
erhvervelse af kørekort med den be-
grundelse, at kommunes serviceniveau
er, at der ikke gives tilskud til erhver-
velse afkØrekort.

Sådan et serviceniveau er simpelt-
hen ikke efter reglerne. Det kan man
blandt andet læse ud af Ankestyrelsens
principafgørelse C-45-03, hvoi Ankesty-
relsen afgør,at en far har ret til tilskud
til kørekort.

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

Long ventetid i onkesystemet

Fn borger hor ret til oi få tilskud lil kørekorl hvis beflnoelserne
er til stede, lyder en principofgørelse fro Ankestyrelsei.

Tidligere ankede man til det Sociale Nævn, men
efter nævnet blev nedlagt, skal man anke direkte
til højeste instans, Ankestyrelsen. Det beryder i
øjeblikket en gennemsnitlig ventetid på ti måne-
der.

For mennesker med eksempelvis den meget
progressive muskelsvindsygdom, Amyotrofisk
Lateral Sclerose (ALS) kan de i værsre fald dø,
inden deres sag bliver behandlet, og de får den
hjælp, de har brug for - og krav på - på arrsØg-
ningstidspunktet.

Husk hotlinen

Har du brug for et godt råd, eller kender du en,
der er i knibe, så tøv ikke med at besøge Mu-
skelsvindfoådens ffemmeside. Her kan du både
finde gode råd saml henvende dig til uo.", gur-
vede socialrådgiverkorps gennem vores hotline.
Du finder hotlinen på www.muskelsvindfonden.
dklfor-medlemmer/hotline

Det skriver Ekstra Bladet i en række artikler om
en AlS-patient fra Herning, hvori Muskelsvind-
fondens politiske udviklingschef, Jørgen Lenger
medvirker.

Muskelsvindfonden har tidligere rejst kritikken
omkring sagsbehandling i kommunerne. Medie-
omtalen betyder, at der nu er bevilget hjælper-
ordning til den omtalte AlS-patient. Andre må
stadig døje med en ak for lang ventetid.
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St il forskelle i levende live
Mens donsl<erne holder ferie,
knokler Muskelsvindfonden for ot
skobe events, der tjener penge
ind til Musl<elsvindfondens or-
bejde soml scetter fol<us på vores
vision om et somfund med plods
tilforsl<elle.

På de følgende sider kon du
lcese en lidt onderledes dcel<-
ning of vores indsomlingssceson
- nemlig budsl<oberne fro de
mennesl<er, som vi sommeren
igennem hor orbejdet sommen
med. De toler il<l<e bore om plods

til forsl<elle. De lever det.
Vi håber, ot deres ord og don-
sl<ernes møde med os isommer-
londet vil sprede sig som ringe i

vondef.

Foto: JokobBoserup, Morten-Rygocrd, per gudmonn



Rcpgruppen Suspekt tcg Grøn Kcncert med storr-n
Gruppen vondt overlegent Crewets respektpris,

logde friviiligfesten ned r-ned en leEendcrrisk intimkcncert og hong ud
meC publikun r i bcrer cg boCer Og så volgte de i Cen

grcC cl bruge deres sceneoptrceden til ot
sætie fokus på PloCs til forskelle

tå:fi:åx'luso.,o
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Jdet lavloftede kantinerum på Holsted Skole er
Iluften blytung og kondensen driver af ruderne
Flere hundrede frivillige står presset sammen
foran den interimistiske scene og gynger som en
varm og sveddryppende masse. De fleste med en
arm i vejret, der r.rrgger op og ned i takt med det
tonstunge beat fra højtalerne.

Fra scenen stirrer Orgi-E intenst og kærligt
ud på menneskehavet. Med sveden dryppende
fra den nøgne overkrop farer
en djævel i ham, og i 6n hurtig
og velkoordineret bevaegelse
fl år Æbertslund-rapperen sine
boxershorts af, hvirvler dem
triumferende over hovedet og
kaster sig resolut frontalt og
splitternøgen ud i det hujende
og piftende hav af hænder.

Tidligere på dagen har Suspekt for slvende
gang åbnet koncerten på,Grøn Koncert med
nummeret 'Ruller Tungt'. Sat i gang af rapperen
Bai-D's nasale og messende tekster er de første
rækker i Næstved helt med. Orgi-E dukker frem
fra bagscenen med en ung kvinde under armen
som en ægte gentleman. Hun er iklædt solbriller,
en sort politikasket og fra hendes hånd dingler
en nihalet, rød læderpisk.

Trioen mødes midt på scenen, og i det sekund
omkvædet rammer Næstved, ruller en el-kørestol
ind fra hver side. Spændt i en kæde foran hver
stol kråvler en latexklædt slavedreng med bidsel

i munden og tilknappet fetishmaske, og to unge
kvinder med muskelsvind, iført sort tøj og solbril-
ler, nikker med til den intense, aggressive rytme.

De siger vi; er tdlfare, for ungdomssa'inene For - ai
rulln tungt Fgdt ucl i suppen, blandt beskidte men-
nesker Sut mi.g - ui ruller tungt Spejler os i. jer; for ui de

sarnme mennesher Rtaliteten gØr - ai. ruller tungt F@dt

ud i suppen, blandt beskid,te mennesher Sut mi.g - ui rul-
ler Lungt

Nummeret slutter. Publikum
brøler, og Orgi-E lægger armen
om pigen med pisken og hæver
atter mikrofonen til læberne:
"Husk at selv om man har mu-
skelsvind, kan man sagtens fyre
den af, og husk at det ikke er
alle med muskelsvind, der sid-
der i kørestoll" formaner han,

og publikum svarer prompte med råb og hujen

Vi tager røverr på dem!
"Det der med at lave sådan nogle åndssvage ting
på scenen, det ligger til os. Før når vi har optrådt,
har vi haft strippende nonner og militærpiger
med, så vi tænkte, hvorfor ikke tage røven på
folk? Det hele behøver ikke at være pik og patter.
Det er der rigeligt af! Det kunne også være noget
andet, som passede mere med, hvad Grøn Kon-
cert er," fortæller Orgi-E, der uden for scenen
lyder det borgerlige navn Emil Simonsen.

Sammen med Andreas Bai Duelund (Bai-D) og -)
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"Vi l<unne sogtens bore
rulle ind, spille og rulle
ud, men det er ikke det,

det hondler om på
GrØn Koncert."



God s.lil, Ønskei om ot sprede'Plcds til forskelle' br,rdskobet og en bunrJcerlig glcede ved ct vcBre med på
Grøn Konceri gjorde, oi Suspeki endte mecl crl vincle de friviiliges Respekipris i år.

Medlem of iVuskelsvinclfoncJens repræsentontskab, Jeonelte SlrØm, fik en oplevelse for livei. clcr hun
sommen med io cndre 'Svindlerbitches' blev invileret på scenen at Suspekt.

Rune Rask udgør han trioen Suspekt, der siden
1999 har været et kendt navn på den danske
rapscene. I starten af september udkom grup-
pens femte album, og under sommerens Grønne
Koncerter var der ingen wivl om, at Suspekt har
en stor og dedikeret fangruppe, der følger dem
tæt.

Især Suspekts tekstunivers har delt vandene.
Intet er helligt eller for underlødigt, når Suspekt
kaster sig ud i elokvente fortællinger om saftig
sex, afmagt, ensomhed og druk.

"Der er mange, der
siger, "Det kan man sgu
ikke sige", men alligevel
kommer der flere og flere
til vores koncerter. De får
lov til, i en periode på 75
minutter, at stå og råbe
"pik" og "fisse" og gå helt
ctpeshit. Her må de gerne.
Der er ikke nogen regler.
Der er ikke nogen ram-
mer. Der kan du gøre lige, hvad du vil," siger An-
dreas Bai Duelund alias Bai-D.

Det var også denne trang til at sprænge de
vante konventioner og tænke ud af kasserne, der
fik gruppen til at overveje at tage tre piger med
muskelsvind med på scenen.

"Grøn Koncert erjo sindssygt meget mere end

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 stå og være
rocks{erner. Det kan vi sgu godt gøre på en eller
anden festival, men det er super vigtigt at sætte
streg under, hvad Grøn Koncert står for," siger
Emil Simonsen.

Flerefter kontaktede han Antoinett Vebel Pha-

rao, som han kendte som fan og fast gæst ved en
række koncerter. Hun var straks frisk på id6en
om at gå på scenen med sine idoler, men hun

ville have sine veninder
med. Rapgruppen havde
egentlig kun tænkt sig,
at det skulle være piger i
kørestol, der kom på sce-

nen, men efter en læn-
gere snak, hvor Antoi-
nett fik forklaret, at75%
af alle personer med mu-
skelsvind er gående, og
at netop usynlige handi-

cap er et indsatsområde for Muskelsvindfonden,
blev rapgruppen overbevist om, at de også skulle
have en gående pige med muskelsvind med på
scenen under de otte grØnne koncerter.

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

skelsvind. I deres teenageår arbejdede de på et
gartneri hos en dame, der inden for få år mistede
sin mand og selv fik konstateret muskelsvind.
Efter tre år sad hun i kørestol, og hendes helbred
blev hastigt forværret.

"Hun var byfarden stærkeste kvinde,jeg
har mØdt i mit liv. Efter at hun havde fået mu-
skelsvind, kØrte hun gartneriet videre fra sin
kørestol. Sygdommen blev værre og værre, og
til sidst sad hun med en slange i halsen og et ap-
para| der trak vejret for hende. Men hun kørte
alligevel gartneriet videre. Hendes børn var der
jo stadigvæk, og hendes gartneri var der stadig.
Hendes planter og blomster og meloner, der
gjorde hende glad, Så hun var stadig glad. Det
er sundt for en ung dreng at se nogle /ø cts of life.
Det er lige så meget et liv som mit liv og som alle
mulige andres liv. At opleve at man sagtens være
glad, selv om man sidder i kørestol, det var stort,"
fortæller Emil.

Sideløbende betød en opvækst på Galgebak-
ken i Albertslund, hvor det at færdes imellem
folk med forskellige handicap og socialt udsatte
var hverdag, at drengene fik en fastgroet fornem-
melse af, at der skulle være plads til alle og plads
til forskelle.

"Der var mange originaler. Så man lærte det
med, at der er plads til forskellighed og plads til
at vaere anderledes, uanset om folk varlidt crazy

eller havde et $rsisk handicap. Det trorjeg, at vi
har kunnet tage med os," forklarer Emil, og An-
dreas konkluderer:

"Det erjo en af grundene til, at vi har så meget
overskud. Vi har det rart lige meget hvad. Det
skal nok gå det hele."

Og det overskud blev i høj grad bevist på
Grøn Koncert touren, hvor gruppen ud over de
planlagte koncerter også serverede øli 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 på
Grøn Koncert," forklarer Andreas om den hold-
ånd, der i sidste ende blev belønnet, da Suspekt
fik overrakt Crewets eftertragtede Respektpris på
scenen i Valby.

Fuck kasserne og berøringsangsten
Om det er opvæksten i det brogede Æbertslund
eller Suspekts stadige søgen efter nye, mørke
krinkelkroge i sindet, der gØr, at de har lyst til at
konfrontere fordomme og bryde med normen,
er svært 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 nødvendigvis er rigtigt
og forkert, og at der findes mennesker, der har et -)
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"Det er vildt vigtigt ol bruge det
her vindue til noget ondet end ot
stå og vcBre rockstjerner. Det kon
vi gørc på ondre festivoler. Det er
super vigtigt of scBtte streg under,

hvod GrØn Koncert står for."

@



Også udenfor scenen vor SuspeK klor på ot sprede Muskel-
svindfondens budskob, Blondt ondet som'totovører'i Plods til
forskelle-teliet på konceriplodsen.

liv meget anderledes end dem selv.
'Jeg synes bare, det handler om måske ikke at

kasse sig selv for meget. Min ven tegner en masse
underlige ting, og så spørger hans søn: "Hvorfor
tegner du det?" Han svarer så: 'Jeg tegner det,
der er heroppe",,'

Emil sætter pegefingeren mod sin pande, og
fortsætter anekdoten:

"Så går der en uge, så siger sønnen 'Jeg sidder
lige og tegner det, der er heroppe", og så tegner
han nogle fuldstændig vanvittige, abstrakte ånds-
svage ting. Og det er jo det, Å gør i Suspekt. Vi
tegner bare det, der er heroppe. Og her er det
vigtigt, at der er plads til forskelle. Både heroppe
og herude," filosoferer rapperen og lader pege-
fingeren vandre fra sin pande og fremad.

Han er udmærket. kl4r over, at nogle bliver
stødt af, at der bliver gjårt op med normerne for,
hvad man kan tillade sig atrappe om.

"Det er de kasser, som vi prØver at få åbnet. Og
der er en af kasserne fordomme og berørings-
'angst med handicappede."

Med gruppens femte album på vej og en støt
voksende fanskare er Suspekts univeriaf ultima-
tiv fritænkning og fordomsfrihed lige præcis det
åndehul, som mange søger i en hverdag domine-
ret af normtænkning, perfekte kroppe og medie-

skabte drømme om det perfekte liv. I hvert fald
oplever Suspekt igen og igen, at deres koncerter
bliver en ophævelse af, hvad manbør og gør, og
at universet er åbent for alle mennesker.

"Der kan du være den mest kendte person
i hele verden, eller du kan være en brolægger
eller en med muskelsvind, eller hvad fuck du nu
engang er. Det er fuldstændig ligegyldigt. Æle er
velkomne. Uanset om du erBrøndby-fan eller
FCK-fan, om du har 6tben eller klap for Øjet,"
siger Emil, og Andreas supplerer med et hæst
grin:

"Det er et frirum, som vi har behov for, og det
virkeq som om folk gerne vil være med." ---o ->
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Om Suspekt
Suspel<t hor deres eget plodeselskob,
Tobu Records. Selsl<obet hor udover
Suspel<t også l(unslnerne Veto, JO:EL, The
Floor ls Mode Of Lovo, Orgi-E, Troo.L.S. m.fl
i slold.
Suspel<i hor orbejdet sommen med for-
sl<elligortede donsl(e novne som L.O.C.,
U$O, Veto, Morwon, Anden og Drengene
fro Angoro.
Disl<ogrofi:
"Suspel<t" (1999)
"lngen slul(l(er the stors" (2003)
"Primo Nocte" (2007)
"Elel<lro" (20.l I )
"V" (udl<om 8. sept.2014)



Et godt clr forpl igterlo

\Jy sir'^tegi sk':b,er encnu [r]el'e plods lil icrskelle
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Alvi

Nielsen

For fØrste gang har Muskelsvindfonden tre år i
træk været velsignet med godt vejr i indsamlings-
sæsonen. Godt vejr er alfa omega, når danskerue
besøger Grøn Koncert, madboderne på Roskilde
Festival, mens Cirkus Summarum er mindre vejr-
afhængigt.

De seneste års fremgang i indsamlingsresulta-
terne betyder, at det har været muligt at konso-
lidere Muskelsvindfondens tilbud. For en grins-
rodsorganisation som Muskelsvindfonden, hvor
medlemmerne i årevis har levet med, at de ikke
kunne regne med stØtte, fØr kronerne var talt op
efter sommerens koncerter, er det af afgørende
betydning, at der nu er ril et års drift på kistebun-
den, skulle det blive en regnfuld solnmer.

"Et godt år giver handlekraft. Det betyder, at vi
kan arbejde endnu hårdere for at skabe er sam-
fund med plads til forskelle for dig og mig samt
at swrke mennesker med muskelsvind og deres
familier. I øjeblikket er medarbejdere, besryrel-
ser og ledelsen ved at lægge sidste hånd på en
ny strategi og et nyt budget for vores arbejde de
kommende år. Det er en spændende tid, vi går
ind i," siger direktør i Muskelsvindfonden Henrik
Ib.førgensen.

Den nye strategi har overskriften: Sammen
skaber vi plads til forskelle. Den lægeer op ril, at
Muskelsvindf<rndens fokusområder vil være at:
å arbejde for en skole og et aktivt fritidsliv med

placls til forskelle
å skabe initiativer for er mangfoldigt arbejds-

marked
å påvirke holdningen til mangfoldighecl

gennem Muskelsvindfondens events
) engagere Muskelsvindfonden og dens

medlemmer i sundhedspolitik
) udvikle Muskelsvindfonden og RCfM's kerne-

ydelser - så endnu flere mennesker med
muskelsvind nås

* sryrke handicapidræt med plads til forskelle
* styrke og dele Muskelsvindfondens viden om

frivillighed, ledelse og eventsikkerhed

Foto fra 'Snmmen shaber vi plads til forskelle':
(fu ) Theis Petersen, direhtør Indsa'mlingsafdelhryerL

Jes Rahbeh, direhtør RqfM
Evald Krog, formand
H enrik I b .førgens en, d'irehtgr Muskelsuindfonden
Titk til Jacob Hauganrd for ko.stumer.
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forstod e budskobet?

fiiiikeltet

Håbei er, ol monge slodig husker, hvod Muskelsvindfonden står for ndr de midleriidige totoveringer er foldet of og feslen overstået

Flere kor-n mun i kotionsko no ler blev indd roget
under Muskelsvindfondens orrongementer i somnner

Boserup

Qommerens store arrange-
LJmenter er alle vel overstået,
os i denne tid evalueres der
på livet løs pL Kongsvang Æ16.
I år havde både boderne på
Roskilde Festival, Cirkus Sum-
marum og ikke mindst Grøn
Koncert fået en salwandsind-
sprøjtning i forhold til bud-
skabskommunikationen. Men
hjalp det så noget?

Skilte, bannere, historier
på både de sociale og i de tra-
ditionelle medier, t-shirts og
tatoveringer. Ja, sågar papiret

omkring de burgere, der blev
, solgt, var alle en del af Muskel-
svindfondens budskabskom-
munikation i år. Fra mange
sider har det lydt, at der ikke
nogensinde har været så meget
fokus på at fortælle om, hvad
overskuddet fra vores indsam-
lingsaktiviteter er gået til, samt
at kommunikere visionen om
'flads til forskelle'

Vi er ikke så farlige
PilGrøn Koncert havde Muskel-
svindfonden igen i år et dedike-

ret 'Plads til forskelle'-telt, hvor
gæsterne både kunne Srøve
formålsrelaterede aktiviteter og
også bare få 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 på
aberne", hvis man kan sige
det sådan, At de kan se, at det
faktisk ikke er så farligt, som
mange går og tror. Se, at det er
helt almindelige mennesker,
man har med at gøre, selv om
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Ambossodører blondt både kunsfnere,
vcerter og frivillige vor i år med til oi sprede
Muskelsvindfondens budskob. Bloncit ondet
ropgruppen Suspekl tog ønskel om plods til

forskelle med sig på scenen.

man har muskelsvind," fortæller sektionschef for
teltet, Camilla Boel Nielsen.

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

Muskelsvindfonden arbejder for, atflere hu-
sker, at mennesker med handicap også hår meget
at byde på, og at det dukker op, hvis du engage-
rer dig i mennesket i stedet for at a eje det, når
du opdager handicapper. Denne bevægelse prø-
ver Muskelsvindfonden i disse år at etablere på
så mange platforme som muligt, og det var netop
tilfældet på årets tre store events.

Især to områder har haft fokus:
) At påvirke vores frivillige, så de fungerede
som et ambassadørkorps for 'Plads til forskelle'-
tanken. Også når de havde lagt uniformerr og var
tilbage i deres vante rammer.
t At støtte op om de initiativer og tanker,
som artisterne gjorde, der kunne være med til
at skabe 'Plads til forskelle' for en stØrre mål-
gruppe. Artisterne er ofte meningsdannere, og
bliver de ambassadører for 'Plads til forskelle'-
tanken, har de mulighed for at påvirke mange
flere, end Muskelsvindfonden selv kan nå ud til.

Frivillighedskontoret melder i år om nogle
skønne hold af Crewere, der virkelig tog opgaven
på sig, og hvor høj arbejdsmoral, lavere alkohol-
indtag og en uforandret, massiv kærlighed til hin-
anden gennemsyrede de tre store arrangementer.
Vel og mærke en varme og ømhed for alle - også
dem med en diagnose eller anden baggrund.

Blandt kunstnerne meldte flere sig på banen
med ønsker og holdninger. Hos CiÅus Sum-
marum stillede instruktør Lotte Svendsen op til
interview om inklusionstanken og gav dermed
Muskelsvindfonden rygvind i den debat, som vi
kæmper for at få på dagsordenen. (Se artikel på
side 55.)

Og på Grøn Koncerts P3 Scene kunne man for
første gang opleve'syindlere'som en del af et
sceneshow, da rapgruppen Suspekt inviterede
deres tre 'Svindlerbitches' med på scenen under

hele koncerttouren.
"Det erjo os, der har vinduet til publikurn, og

derfor er det vigtigt, at vi bruger det til at for-
tælle, hvad Grøn Koncert står for i stedet for bare
at stå og lege rocks{erner," forklarede rapperen
Orgi-E om Suspekts mangfoldighedsstunt fra sce-
nen.

Fokus på de sociale medier
Traditionelt Ønsker publikum til både Grøn Kon-
cert og Cirkus Summarum helst nyheder, der
involverer artister og eventen, men på de sociale
medier klarede også de budskabsbårne hisrorier
sig rigtig godt. Således var der rigtig god respons,
når f. eks. repræsentantsskabsmedlem Jeanette
Strøm tonede frem på Grøn Koncerts facebook-
side og fortalte om sine udfordringer med mu-
skelwinddiagnosen Limb girdle muskeldystrofi.

Ligeledes blev der både smilet og debatterer, da
Evald Krog på Cirkus Summarums facebookside
stillede op som "Bedstefar med slagside" i en lille
historie om formandens forhold til sine bØrne-
børn i forbindelse hans 70-års fødselsdag.

Æt i alt kom budskabet om 'Plads til forskelle'
ud på græsset og blev vakt til live. Mange gode
tanker er skabt og videreudviklet, flere ambas-
sadØrer er (selv)udnævnt, og via de tilgængelige
kommunikationskanaler til eventpublikummet
er der etableret et grundlag for, at historier med
budskabet i fokus ikke virker malplacerede, men
tværtimod støtter op om den store fortælling, der
er hele visionen bag Muskelsvindfonden -)
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Muskelsvindfonden står bog Cirkus Summorum sommen med DR.

Musl<elsvindfondens medorbejdere somt frivillige ofvikler hele cirkusoplevelsen fro
forplods til cirl<usforestilling, og overskuddel går til Muskelsvindfondens orbejde.
Formålet med Cirl<us Summorum er ol få god musik og underholdning ud til børn
og promovere DR Big Bonds fonlostisl<e orkester til glcede for olle - somt of under-
støtte Muskelsvindfondens orbejde for of skobe plods lil forskelle.

Af Sophie Alvi

Hun står der med udslået hår og flode
fulter i midten qf Cirkus Summorum-mo-
negen. Udstråler ro og overskud. I kulis-
serne knokler Muskelsvindfondens med-
orbejdere for ot finde ledige sæder i det
lcetpokkede ielt lil 30 enlige mødre med
børn. De er scerligt invilerede gennem
MødrehicBlpen, men hor mislet deres bil-
letter i posten.

De hekliske øjeblikke op til årets første
forpremiere ser ikke ud til ot påvirke Lotte
Svendsen. Hun løfler sfemr,,nen.

"Velkommenl;leg hedder Lotte og er
instruktør. Vi hor orbejdet hårdt for ot nå
frem til i dog, og vi glcedet os. Del er vo-
res første foreslilling for så slort el publi-
kum. Hvis der er nogen svipsele, så må I

leve med det. Ok?!" siget lolle Svendsen,
mens roen lcegger sig iteltet.

Så går historien i gong. Cirkusdireklø-
len joger'den store tidsrøver'og forelsker
sig i Focebooks Like-kullur. I sin forhippei-
hed for ol effektivisere cirkusset får hon
Bomse til ot føle sig så forkert og uelskel,
ol Bomse slikker of.

Morolen: Alle må somorbejde for ot
finde hom igen. For der skol vcere plods
tilforskelle. Både iog uden for monegen.
Og tid til ot vcBre i 'nydningen'.

Lotle Svendsen hor skobl en børnefore-
stilling, der ved førsle øiekosl fremstår siov
og underholdende. Men lige under over-
floden lurer en onden fortcelling. TilforcBl-
drene. Om hendes bekymring. Sådon hell
generelt på somfundels vegne.

Lolte Svendsen oplever, ol vi lukker os
om os selv og vores fqmilier. Og vores in-
dividuelle lrcening for ot opnå lron-mon-
medoljer og kloppen os selv på ryggen
for ol priorilere fomiliens vondlelure i Lop-
lqnd.

Vi lukker Donmotk ned i kosser. En kos-
se med mennesker i iob. Andre kosser lil
dem på overførselsindkomsl. De ensom-
me. De grimme. De onderledes.

Vifår mere og mele. Og vigiver mindre
og mindre of os selv og vores.

"lnklusionstonken slotler i os selv.
Vi kon ikke krcBve of rollingerne i en 2.

klosse, ql de skol vcBte inkluderende. Vi

voksne må gå forrest, Toge de slemme
børn med hjem til legeofioler. Åbne vores
lomilier qp,;&irr den qnsomme, der ikke hor
nogen ol holde iul'm-bd. Og så kon det
godl vcere, of hon ryster på hcenderne og
lugter of spril, men så må børnene loge;
det med. Der et livslcering i del," siger
Lolte Svendsen, og forlscBlter:

"Om ti år fro nu er ieg bonge for, of folk
kun vil grine of ordel inklusion. De vil knop
vide, hvod det belyder. Vier ifcerd med ot
love el klosseopdell Dqnmork - hvor olle
dem på overførselsindkomst og de cpldte
klomrer sig til DF, fordi de føler, ol de er de
enesle, der ser dem. Og hvor olle dem,
der hor, fokuserer på of få endnu floltere
hjem og endnu dygtigere børn."

Hun odvoter mod of lode inklusions-
debolten hqndle om minorilelers rel lil
of vcBre en del of helheden. Som lige nu,
hvor inklusion iscBr bruges i fotbindelse
med debotlen om børn med hondicoP i

skoleklosser.
"lnklusion for mig hondler ikke bote

om, of børn med el eller ondel hondicop
skol vcere en del of en skoleklosse. Det
hondler om bred rummelighed og bred
occept qf vores forskelligheder. Del stor-
ter et helt ondet sled - med en bred rum-
melighed of hinonden. Det er forudscel-
ningen. Findes den rummelighed ikke,
så er det ligegyldigt med lcereploner og
regeringers mål for dit og dol," siger Lotte
Svendsen.

Og bliver stille. Så griner hun pludseligt
lidt og siger:

"Ved du hvod...Du drømmer ikke om,
hvor megel lid jeg hor spildi på ot føle
mig for tyk eller for lidl kvindelig..."

Hun hor tilbrogt en del tid i lofoten. En

norsk øgruppe i dei nordlige Aflonterhov
- el rigligt hvolfongersomfund. Mødet
med de monge holvgomle og holvtykke
mennesker, der holdet fester, holdersom-
men, hjcelper hinonden hor gjorl indtryk
på hende.

"Jomen, de ved slel ikke, hvor kiksede
de er. De ER bore. De er ligeglode med
'hvordon mon skol se ud'. De er befriet
for den der ironmondylkelse, der er i vo-
res somfund. Jeg kon jo se del bore i min
egen fomilies |ulekorl - ofropporleringer
om ungernes flolte koroklerer, morolon-
tider, og hvor de hor vcBret på ferie. Vi
dylker os selv og lukker os om os selv."

Men hvod skol mon så gøre ved det?
Lolle Svendsen mener, ol kunslen og

kullurverdenen hor el onsvor for of vende
udviklingen. Når hun vcelger of love Cir-
kus Summorum, skyldes del først og frem-
mesl, ol der er rum for gok og sjov. Men
del er også el lolerør direkte ind i den
børnemålgruppe, som hun holder of.

Hun kon give børnene en slemme.
Prikke lil forcBldrene og gøre opmcerk-
som på den stress, som de forplonler vi-
dere lil børnene, I børnefilm, lv-serier
og cirkusforestillinger kon hun udfordre
småborgerligheden, promovere små bør-
nesuperhelte med mosser of mongler og
måske få forcBldre til ot se del homsler-
hjul, de fleste ukritisk spæner rundl i.

Selv er Lotle Svendsen voksel op med
den legendoriske musikpcedogog Bo
Schiølers tekster fro Vesterbro Ungdoms-
gård. Tekster, der fik hende til ot føle sig
mindre ensom og forkeri. Teksler, der gov
hende tryghed ved of vide, ol der også
vor ondre unge derude med forceldre,
der blev skilt. Der vor også ondre derude,
der ikke følle sig smukke.

"Vi hor en medievirkelighed, hvor Po-
rodise Holel sceller borren. Der er en for-
råelse i somfundel, der slår i modscelning
tilinklusion," siger Lolte Svendsen, der hor

sine egne regler for, hvod hun vil bruge
tid på. Hun vilorbejde med projekler, der
bidroger positivt lil somfundet - ikke om-
vendt.

"Jeg gider eksempelvis ikke love re-
klomer. Det lyder måske snobbel, men
del gør jeg ikke. Jeg gider ikke noget, der
ret besel går ud på ot bilde folk ind; ot
hvis de er bedre forbruEere, så er de bed-
re mennesker. Der må simpelthen vcBre
så monge i tv-bronchen, der hor den sor-
lesle somvittighed. Dem, der lover 'Do-
gens Mond'eksempelvis - hvqd bilder de
sig ind?? Al mon ikke skommer sig over
ol love nogel så somfundsnedbrydeligi,
hvor mqn loder mennesker stå over for
hinonden på londsdcekkende fjernsyn og
sige: Du hor grimme lcBber! Dig gider jeg
ikke på doie med!
Tcenk på den multihondicoppede, der
sidder og ser på det show. Og tcenk på,
hvordqn qlle vi ondre føler os med qlle
vores'fejl' og mongler'.
Pressen og medierne og kulluren - vi hqr
olle et onsvor for of forsøge of gøre en
forskelog promovere ord som kommerql-
skobet, solidoritelen og rummelighed."

På Cirkus-plodsen på Tiøren brydes
slilheden of børn og voksne, der strøm-
mer ud på forplodsen efter foreslillingen.
En mor slcBber of sted med sin lille grce-
dende dotler. Den lille lyshårede pige
hor pure ncegtel ol gå ind iteltet, Hun vor
bonge for de høje lyde.

Moren toler vredl i mobillelefon: "Hun
ville ikke ind i tellet. Så må hun også selv
om del! Og ieg er pisse lræ1. Jeg er lige
londel fro øslen!"

En dreng holder fosl i merchondisebo-
dens lelidug.

"Jeg vil ikke hjeeeem, Jeg vil blive hos
Bomse!"

I morgen er der olter en foreslilling.
Med slet skjulle gode råd om ot rumme
hinonden og huske ol nyde nydningen. +
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glider ind og ud af. Det kan godt være belasrende
nogle gange at ligne alle og enhver og andre
gange tydeligt skille sig ud. For hvad tænker folk
så? Det er en øvelse, somjeg langsomt vænner
mig til og ofte må øve nye vinkler på.

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

Men så er der også,dem, der sender et irritabelt )
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\Jårjeg kører i min bil, er mir handicap ikke
I \ synligt. Det er det til gengæld, nårjeg kom-
mer med min rollator. Så lyser det langt væk, at
her er en, der har modtaget et hjælpemiddel.
Min rollator er ret ny for mig, mensjeg for flere
år siden fik en invalidebil. Oåt giverår,"udfor-
dring i forhold til min egen selvopfartelse, ogjeg
mærker, atjeg tænker meget mere over, hvad
andre mon tænker om mig, nårjeg kommer med
et tydeligt signal om, atjeg har et funktionshan-
dicap.

En rollator er temmelig besværlig og kun en
fordel i nogle situationer, så det er en rolle, jeg
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udtryk, fordi de åbenbart føler, atjeg srår i vejen
for dem. Jeg fylder selvsagt lidt mere på forrovet
med en rollator end uden.

Jeg har trøstet mig selv med, at det er i små-
tingsafdelingen, og som regel hængerjeg mig
ikke i det. Under alle omstændigheder erjeg
ikke i wivl om, at der er flest af de helt alminde-
lige reaktioner, garneret med lidt venlighed. Ikke
så tosset endda.

Har vi ikke råd?
En dag blevjeg alligevel ekstra udfordret. Efter
en lang dag i Legoland varjeg endt i den srore
Legobutik lige før lukketid sammen med mine ro
børn, der gerne ville have mig til atkøbe alt. En
endeløs række af plagerier væltede ud af mun-
den på dem. Folk stod som sild i en tØnde, og
luften var lummer til trods for, at det var i efter-
årsferien.

Det er altid lidt ekstra træls ar skulle sige nej til
sine poder foran andre folk.Jeg gav flere forskel-
lige grunde til mine afslag nok i desperat og naivt
håb om, at de ville acceptere 6n af grundene.Jeg
sagde f.eks., at "den er for dyr", eller "vi har alle-
rede købt i dag".

Så kommer spørgsmålet fra den yngste: "Har vi
ikke råcl?"

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

En mor ved siden af smiler indforstået til mig,
jeg føler mig tilbage på den selvsikre grund. Men
kun for en stund.

Min søn fortsætter: "Vi fikjo ellers de der 5.000
kr. af kommllnen, gjorde vi ikke? Dem kan du da
bare kØbe Lego for."

Pinligt
Jeg følte nærmest stilheden sprede sig rundt
om os.Jeg blev så overrasket over hans udmel-
ding. Både fordi den var uhørt uopdragen, og
fordi han ikke vidste, hvad han talte om. Men
jeg kunne kun tænke 6n tanke: "Nu står alle de
andre og ser på min rollator og tænker: sådan en
nasserØv, som får både hjaelpemidler og penge og
har råd til at tage i Legoland".

(Det kanjeg nemlig læse i avisen, at nogle folk
tænker, og det gnaver sig negativt ind i min be-
vidsthed, hvor det popper op, nårjeg har aller-

mindst overskud.)

Jeg blev helt paf og tænkte, at uanset hvad jeg
svarede, så ville indtrykket være, at de handicap-
pede kan få dækket både det ene og det ander.
Såjeg undveg og sagde, at det var noget vrØvl og
hastede ud af butikken med begge børn.

Mine egne fordomme
Sandheden om de penge er, atjeg havde ramt
et hul i vejen og fik bilens styrestang ødelagt.
Jeg ringede til kommunen for at gøre dem op-
mærksomme på hullet, så de kunne reparere
det. Damen i telefonen spurgte, omjeg havde
haft udgifter af det, og hun opfordrede mig til at
sende det ind til dem, så deres forsikring kunne
dække det. Det råd fulgtejeg og fik dækket alle
værkstedsomkostningerne.

Den historie havde børnene hørt med et halvt
øre, men det var alt sammen helt uden nogen
sammenhæng til, atjeg tilfældigvis også har et
handicap.

Jeg var blevet behandlet som enhver anden
borger, men pludselig fik hele historien en skæv
vinkel. Som om jeg var vant til at få og tage, hvad
jeg kan komme til. Sådan som nogle medier giver
indtrykket af, når de omraler folk med handicap.
Men måske er det bare mig, der har bidt for
meget mærke i de negative udfald fra mediernes
side? Måske er det mine egne fordomme, jeg er
oppe imod? Måske fik de andre i butikken slet
ikke de tanker?

Næste gang vil jeg bare tage en dyb indånding
og svare, som jeg ville have gjort - uden rollato-
ren. I fremtiden vil jeg ikke lade mig hyle ud af
den, rollator eller ej. Så må folk tænke, hvad de
vil om det.

\
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God grund
til misundelse

POST

IJndren, benovelse og misundelse
er blandt de ting, jeg mgdeg når jeg
som Muskelsvindfondens formand
tager rundt og snakker om vores
frivillige og deres betydning for Mu-
skelsvindfonden. Den misundelse
forstårjeg godt. Det er en fuldstæn-
dig umulig opgave, vores frivillige
løser år efter år. Hvert år klapper
det hele på forunderlig vis. Det, de
præsterer for Muskelsvindfonden,
er mindst lige så utroligt som en
månelanding. For mig er der derfor
god grund til at rette en direkte tak
til alle vores frivillige. I skaber den
ene kæmpe succes efter den anden.
Det varmer mit hjerte, at I knokler
så meget for Muskelsvindfonden år
efter ar!

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

Plads til forskelle er smukt. Det er
så vigtigt med forskellighed. Det er
det, der gØr det hele så levende. I
plads til forskelle ligger, at vi kan
lære af hinanden, nar vi bevæger os

ud af den trygge cirkel, hvor folk er
nogenlunde som os selv Vi bliver
alle rigere og bedre mennesker i et
inkluderende samfund.

Udover de grønne koncerter har vi,
som m:rnge vil yide, vores mageløse
Cirkus Summaium. Forestillingen er
på alle måder en bragende succes og
tiltrækker en helt ny type af frivil-
lige med ny kultur. Hele familier
vælger at bruge tid på frivilligt at
sælge popcorn og arrqrgere livsglad
cirkus. Fantastisk! 

\
Blandt de frivillige påGrøn Koncert
er der også konstant udvikling. Op-
gaven er ikke længere isoleret til at
skabe en unik koncertoplevelse for
de mange besggendeo når Darrmarks
største koncertturn6 ruller hen over
landet. De senere år er det lykkedes
de frivillige at fastholde denne enor-
me koncert-succes samtidig med, at
de på massevis af farverige måder

I Muskelsvindfonden er vi kommet
langt med at udbrede det budskab,
men vi er langt fra i måI. Vi skal
stadig minde nogle arbejdsgivere
omo at det kan være berigende at
have en medarbejder med muskel-
svind. Vi skal stadig huske skolerne
ph, at inklusion også handler om' at
alle skal lære af hinanden. Vi skat
huske naboen på, at det kan være
berigende at omgås 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 udfører et
kæmpe stykke arbejdeo som enhver
arbejdsgiver ville misunde. Det er
bare intet mindre end IMPONE-
RENDE!

Hvis jeg kunne rejse mig og råbe
RBSPEKT, havde jeg giort det for
længst!


