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@ reoen' Uocceptobett ot bØrn med
respirotor indlcegges, fordi de
mongler hjcelpere

LIDT AF HVERT

TEMA OM RCFM 40 ÅR

(Rehobiliteringscenter for Muskelsvind)

HjemmebesØg er kernen i RCFM's
orbejde. her bliver 9-årige Johonne tjekket.

Foto: HeidiLundsgoord

Hvcd bruger de RCFM til?
To brugere fortceller

ALS-konsulenter itolesætler dØden

Hvod er forskellen på RCFM og
Muskelsvindfonden?

Foto: Losse Logoni

FRIVILLIGES FORDOMME REDUCERES

VIA GRØN KONCERT

FORSLAG: 9, klosses ofgongseksomen
fordeles over to år

BØRN MED OG UDEN HANDICAP SKAL

HAVE SAMME MULIGHED FOR AT KOM-
ME PÅ SOMMERLEJR UDEN FORÆLDRE.

KORTE NYHEDER

IMPONERET NORDMAND
Deltog i Muskelsvindfondens lejr for

myolonikere. Folo: Bo Nymonn

MUSHOLM SAMARBEJDER MED

FOLKESKOLEKLASSE

PLUK FRA SOMMERENS

INDSAMLINGSOPLEVELSER

CYKLO - fik sot et forvestrålende
oftryk på Aorhus

GRUPPEN CITYBOIS DELTOG I

GRØN KONCERT - både på scenen og
frivillige ien bod,

CIRKUS SUMMARUM

- endnu en succesfuld sommer
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LIDT AF HVERT...

Klor-porot-stort
- er du også det?
M uskelsvindfondens beskceftigelses-
projekt Klor-porot-stort vil gerne
høre fra unge studerende med
muskelsvind, der Ønsker en proktik-
plods. Lces mere om projektet på
www. muskelsvindfonden,dk eller
kontokt medlemskonsulenf Lene
Lebech lele@muskelsvindfonden.dk
for al høre mere,

Muskelsvindfondens feriepulje, som
medlemmer of foreningen kunne
søge for ot få tilskud til ophold på

Musholm - ferie, sport og konferen-
cecenter, er tom. Puljen hor vceret
så stor en succes, of pengene nu' er brugt,

Kom til Pqrqlympic Dqy 2016

Kunne du tcenke dig of pøve forskellige sportsoktiviteter for
ot se. hvilken sportsgren der posser bedst til dig? Og måske
også møde nogle of de porolympiske sportsstjerner, der
netop hor været til PL i Rio? Så er chcncen der lørdog den B

oktober 20.l6, hvor Sohvo og Porosport Donmork orrongerer
Porolympic Doy iVejen ldrcetscenfer. Både børn, unge og
voksne er velkomne.

Lces mere om orrcngementet på www.porolympicdoy.dk

Demonslrotion mod besporelser på hondicopområdet

9, september vor der i Odense og Aorhus demonstrotioner
mod begge byers bebudede besporelser på hondicop-
området, lOdense gjoldt utilfredsheden de vorslede ser-

viceforringelser, mens mcn iAorhus demonstrerede mod
besporelser på hondicopområdet på op mod 'l00 mio. kr.

Muskelsvindfonden støttede demonstrotionerne.

MUSKELKRAFT
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Hvod synes du
om Muskelkroft?

Om kort tld vilclle medlemmer
og friviilige i Muskelsvindfonden,

som modtoger Muskelkroft, blive

opforcirel til ot deltcge i en online

spørgeskemo undersØgelse om
blodet Lceser du blcldef? Hvilke

crtikler og emner lceser du? eller

hvod vildu gerne kunne lcese

om i blodet? Målet med under-

søgelsen er cl få en pejling på,

hvem vores lcesere er, og hvor'

dcn de opfofler blodet lnput-
tene skcl bruges, når Muskeikrofl

iefterårel skol i gong med en
revision cf blodet

Vil du vcpre frontløber for inklusion?
Scmmenslulningen of Unge Med Hondicop (SUMH) søger
frivillige frontløbere til projekt "lnklusion i Ø)enhøjde" . En

Frontløber er en ung med hondicop, som går foron og gØr en
forskel som workshop- og oplægsholder i folkeskolen.

Se mere på sumh,dk eller kontqkt frivilligkoordinoior på
koren@sumh.dk / tlf. 61677689,

Fond eflerlyser
onsØgninger

Vi br nger en eflerlysnrngl Hcndiccp
pede Børns Ferier vil gerne g ve endnu

flere penge vcek. Fonden, der yder

Økonomisk støite til, ot hcndicoppecle
6ørn og unge kcn deltcge lejrskoler
og ondre former for grupperejsel så

de bliver inkiuderet lden fcelles op
leve se uddeler mel em 250 000 og

450 000 kroner årllgt. Men fonden vil

gerne uddele endnu flere penge og
opfordrer derfor sko er til of søge orn

tilskL rcl

Cpfyder skolen følgende krterier, kcn
der vcere mulighed for støite
I ) Minimum en person under

, 2l år hcr et hondicop
2) Akt vlieten er orrongeret of skoler

Foto: Lors Thomsen

(offenilige eller privcte), foreninger spe
ciolinstiiutloner (clogs-og døgntllbud)

og llgnende institulioner.
3) Aktiviteten er mecl til oi fremme in-

klusion of hcndiccppede børn og
unge og bidrcger til, of hondiccp-

pede børn og unge er ligevcercl ge
deliogere deres skole- og fritidsl v.

Se mere og sØg på hbf dk
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LYst til
ngerklub?swl

Overblik over ud-
donnelser for unge
med scBrlige behov

Forlaget KSI har netop
udgivet Uddannelsesbo-

gen for nnge med særlige
behov 2017. Bogen inde-
holder en beskr-ivelse af

lorgivningen og de mange
tilbud, der findes. Bogen

kan bestilles via hjemmesi-
den www.au.dk

uDDannelsesBoGen
- for unge

nted særlige behov
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U,nge gående holder
We e,ke n,fl rg1. 1'6,6,9 €,ffI O,ht

M uskelsvi ndf ond ens nrTe med lemsg ruppe for u nge
gående med muskelsvind (,I8-30 år) inviterer til

weekendorrongement den 23.-25. september på
Musholm, Fokus er på kost, trcening og sociolf som-
vær. Arrongementet hor denne gong åbnet for, øf
delfogerne kon toge portner eller fomilie med'
Hør mere orn den nye medlemsgruppe'eller filrndd
dig hos m.edlemskonsulent lQikke Koolund på riko@

muskelsvindfonden,dk, Tilmelding, efter førsf-fi l-fftølle-
princippet
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Personen
r-r-t ed r-nuskelsvirr d er

stodig icentrum
RehobiliteringsCenter for MuskelsvinC er på 40 år
gået fro grcesrodscenter Iil højt specioliseret hospitol

T\.r 1. september 2016 kunne Rehabiliterings- Målet er stadig, at brugeren opnår et selvstændigt
I-l Center for Muskelsvind fejre, at det har ek- og meningsfuldt liv ud fra de vilkår, personen har.
sisteret i 40 ilr. Det hele startede som en del af Bagsiden af RCFM's succes er, at centret i dag
græsrodsbevægelsen i 1970'erne. Muskelsvindfon- har venteliste til sine ydelser. Tilgangen af brugere
den blev oprettet i7977, og da ingen ville etab- med muskelsvind har været støt stigende igen-
lere et behandlingscenter nem alle årene, og den
for mennesker med mu- "FOfSkellen på RCFM Og et Otfenligt økonomiske ramme på
skelsvind, gjorde Muskel- sygehus er, of i rehobilit,eringscentåt finansloven har ikke altid
svindfonden det selv lem ,:'o-''-: - . ''"--l ' :-'. fulst med i samme takt. Så

'Tj',".:il;?::JfJi"". H"'"?'lJå;9";,ffi"??'.1TTå::l ;:",*:åx'l'lT;r,f,:J;:
lingscentret, som det hed Cheflcege i RCFM. Jes Rohbek bejde må brugere i nogle
i 1976, startede i Aarhus tilfælde forvente flere må-
med en ergo- og en fysio- neders ventetid pi at fåt

terapeut. Centret byggede på de samme holdnin- rådgivning og besøg af RCFM's wærfaglige konsu-
ger og værdier, som Muskelsvindfonden: dvs. bru- lenter. Undtaget er akutte problemstillinger.
geren var i centrurl, og målet var at forbedre livet
med muskelsvind. Og finansieringen af arbejdet Et lille udpluk af RCFM's arbejde
kom fra Muskelsvindfondens indsamlingsaktivite- På de kommende sider giver vi et lille billede af
ter,somgavetmegetsvingendeindtægtsgrundlag. RCFM's arbejde i dag. Muskelkraft er med på

FØrst i 1992 kom centret på finansloven som et et trjemmebesøg og har talt med et par brugere
privat hospital og var dermed sikret en stabil finan- i RCFM om deres brug af centret. Læs også om
siering. Det betød en øget specialisering og profes- arbejdet med mennesker med diagnosen ALS
sionalisering af centrets arbejde. (Amyotrofisk Lateral Sklerose), som i dag fylder

meget i RCFM's daglige arbejde. Endelig har Mu-
Bagsiden af succesen skelkraft bedt direktør og cheflæge Jes Rahbek i
I dag - 40 år efter starten - er RCFM et respekteret RCFM og direktør for Muskelsvindfonden, Hen-
nationalt center, der støtter sundheds- og social- rik IbJørgensen, om at forklare forskellen mellem
væsenet med højt specialiseret viden om rehabili- RCFM og Muskelsvindfonden.
tering af personer med sjældne neuromuskulære
sygdomme. Dvs. RCFM er anerkendt som det sted Læs mere om RCFM's historie, udvikling og virke
i landet, der ved mest, når det gælder rehabilite- på www.rcfm.dk
ring af mennesker med en muskelsvinddiagnose, jaws

og alle neurologiske og neuropædiatriske hospi-
talsafdelinger i Danmark skal henvise til RCFM.

@

Foto: Heidi Lundsgoord

RCFM 40 ÅR

Foto: Søren Holm/Chili Folo

Lige siden rehobiliteringscentrets stori i 1976 hor RCFM hoft
ergo- og fysioteropeuier onsot til of måle, kontrollere og
rådgive b,rugere med muskelsvind og deres behondlere, Her
situolioner trc 1978, I 999 og 20i 5.

Aniolbrugere

2828

988

48

1977 1996 201 5

Siden rehobiliteringscen-
trets stort i 1976 er ontollet
of brugere med muskel-
svind sieget voldsomt,
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RCFM 40 ÅR

Flvor
r-no9e

r-r du
lØfte

irr orp?
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Muskelkroft er meC, Co
fys iotero peut Bente Kristensen
og ergoteropeut
Lone Bech Christensen fro

Rehc bi I iteri ngsCenter fcr
MuskelsvinC tcaer på

hj-^mmebesØg

. Af Jole W. Schelde

, Foto: Fleidi Lundsgoord

TJvsioterapeut Bente Kristensen fra RCFM møder
.E iiarig, ina. l"a samme gØr ergoterapeut Lone
Bech Christensen. De mødes i kantinen, men er
hurtigt klar til at tage af sted igen. Med kaffe i ter-
mokoppen og et par æbler er de klar til at køre
ud til dagens opgave: et hjemmebesøg hos fami-
Iien Gommesen/Hansen på Fyn, der har en datter
med muskelsvind.

Besøget har været planlagt længe og er en op-
følgning på datterens situation. Familiens sagsbe-
handler fra kommunen og datterens lokale fysio-
terapeut vil gerne vaere forberedt på trdviklingen
i datterens sygdom og være på forkant, hvis der er
brug for nogle tiltag, nye hjælpemidler eller andet.

Mor Stinne Gommesen, datteren Johanne på

"Ej, du kon godt holde din orm her. Det vor jeg ikke sikker på, "

siger fysioleropeut Benle Kristensen til Johonne.

snart 9 år, hendes hjælper Christl Radler og farJan
Hansen tager imod, da Bente og Lone når frem
til Lundeborg, hvor familien bor. Men snart efter
dukker også datterens lokale fysioterapeut Lene

Juul Larsen op. Senere visitator Lisbeth Birke-
mose, socialrådgiver Lone Milling Berg fra Svend-

borg Kommune samt ergoterapeut Lene Linder
fra kommunens hj ælpemiddelcentral. Æle fagper-
soner, der er involveret i at fåJohannes hverdag til
at fungere bedst muligt.

Men det er samtidig en stor flok voksne, der
kigger på, når Bente Kristensen begynder at un-
dersøgeJohanne.

"Det er godt nok mange, der kigger på os i
dag...," indleder Bente fuld af forståelse for den )
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RCFM 40 ÅR

Det bliver til monge mennesker, når flere fogfolk fro kommunen foruden forceldrene følger den fysiske undersØgelse of Johonne. Fro
venstre: Stinne Gommesen, Lene Linder, Lene Juul Lorsen, Jon Honsen, Lone Bech Christensen og Bente Krislensen.

lidt akavede situation for Jo-
hanne. Det er vigtigt at skabe en
god og tryg kontakt tilJohanne,
så hun forstår og medvirker i
alle de ting, Bente vil teste.

'Ja, det har vi talt om, så Jo-
hanne er forberedt, og det er
ok," indskyder Stinne Gomme-
sen.

Johanne smiler lidt genert,
men samarbejder tålmodigt og
velvilligt med Bente, der hele
tiden forklarer, hvad hun gør,
og også hele tiden sikrer sig, at

Johanne er med og siger fra, hvis
hun f.eks. straekker hendes ben
mere, end det er behageligt.

"Du må love mig at sige til, hvis
jeg er for hurtig, og eller hvis
noget gør ondt. Men jeg vil lige
kigge på dine arme. Hvor meget
kan du løfte din arm? Og kan du
holde den oppe?" spørger Bente
som noget af det første, mensJo-
hanne sidder i sin el-kØrestol.

Gennemgang af alle muskler
Bente tester, hvor meget kraft
Johanne har i sin arm, om den

kan løftes mod tyngdekraften,
og om hun ved hjælp af trickbe-
vægelser kan løfte armen hØjere,
end hvis hun ikke gjorde disse
"hjælpe-bevægelser".

Hver gang, Bente har afprØvet

Johannes muskler, nævner hun
et tal: 4, 3 minus, 2 osv., som
hendes kollega Lone noterer på
et skema. Tallene er et fagligt
udtryk for, hvor meget kraft der
er i musklen.

Iløbet af den næste time qjek-

ker Bente Kristensen Johannes
muskelkraft i arme, ben, hæn-
der, fødder, fingre, nakke, ryg,
mave, hofter, hun kigger på fod-
stilling, måler lungefunktion -
kort sagt går hele kroppen igen-
nem fysisk for at se, om der er
sket ændringer siden sidst, og
om der er ting, der er vigtige at
handle på.

'Jeg kan godt se, at dit venstre
ben fælder lidt ud til siden, og
at du falder ud til højre i ryggen.
Er det sådan, du sidder mest?"
spørger Bente. Det bekræfter
Johanne.

"Vi har flyttet joysticket fra
højre til venstre for at prØYe at
undgå, at hun bliver mere skæv,"

indskyderJan Hansen.
Det noteres i skemaet og vil

siden indgå i en drøftelse af,
hvad der kan gøres for at mod-
virke, at skævheden i ryggen bli-
ver værre.

Tid til snak om Tivolitur
En time er Iang tid for en snart
9-årig pige, der egentlig hellere
vil i skole med sin nye skoletaske
end at blive undersøgt på kryds
og tværs. Derfor er der også ind
imellem "småpauser", hvor der
er tid til athøre lidt omJohan-
nes sommerferie og om famili-
ens Tivolitur, hvorJohanne ikke
var bleg for atprØve flere ture i
bl.a. Blæksprutten.

"Ejii, hvor sejt. Det trorjeg ikke
engang, at jeg turde..." siger
Bente og fortsætter stille og ro-
ligt med de sidste undersøgelser,
hvor Johanne er blevet løftet
over på sengen afsin far.

Kort efter er den $zsiske status

Fordelen ved ol somle olle
relevonl e fogpersoner omkring

bordet er, ct olle er med i

snokken, hører orgumenter og
onbefolinger og toger derfro
med en klor oftole om, hvem
der gØr hvod efterfølgende,

færdig, og Johanne kan køre i
skole sammen med sin hjælper.
Derefter sætter alle de voksne
sig rundt om spisestuebordet,
og Lone Bech Christensen tager
over.

"Skal vi tage en kort præsen-
tationsrunde, gå I hver især kan
sige, hvad I gerne vil have drØf-
tet i dag?" spørger Lone.

Runden viser, at.|ohannes be-

gyndende skævhed i ryggen og
det, at hun vokser meget i disse

år, bekymrer flere af dem, og
som den lokale fysioterapeut
Lene udtrykker det, vil hun
gerne være på forkant med ud-
viklingen og'vide, hvad hun skal

vaere opmærksom på.
Forældrene har også nogle

spørgsmål om den nyeste forsk-
ning og et lovende forsøg med
medicinsk behandling, samt om
et nyt hjælpemiddel vil være re-
levant forJohanne?

Alle spørgsmål noteres.
Bente Kristensen indleder

snakken med en hurtig opsum-
mering af den fysiske status,

hun lige har lavet påJohanne.
Og Stinne Gommesen fortæller
kort omJohannes hverdag: om
skolegang, ridning, svømning,
timer i ståstativ, om hjælper-
timetal, og hvor moden og selv-
stændigJohanne er ved at blive.
Hun nævner også et jævnligt
dilemma, hun står i som mor:
Når Johanne siger, at hun ikke
kan noget, skyldes det så, at hun
ikke kan, eller skyldes det, at det
er lettere, når andre gør det for
hende?

Halvårlige "eftersyn'
"Den begyndende skaevhed i,ryg-
gen lylder meget i den efterføl-
gende drøftelse. En problem-
stillins, der bl.a. skyldes svage

hoftemuskler og en skæv vægt-
fordeling.

'Johanne sidder skævt og dre-
jet, og det skal der rettes op
på," siger Bente og henviser til
Johannes siddestilling, som hen-
des kollega Lone som ergotera-
peut er ekspert i.

Lone gennemgår de mulig-
heder, der er for at påvirke sid-
destillingen og tilkendegiver
sine erfaringer og viden om
de forslag, som fagpersonerne
rundt om bordet kommer med.
Konklusionen bliver, atJohanne
fremover altid skal bruge de
kropsstøtter, hun i forvejen har
til sin el-kørestol, men som hun
ikke altid bruger. Det skal hun,
indtil det måske bliver nØdven- )
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Ergoteropeui Lone
Bech Chrislensen tjek-
ker Johonnes sidde-
stilling
hvod

for of vurdere,
der kon gøres

for ot modvirke, cl
hun bliver mere skcev
iryggen,

ten SC n ikke baIe a elle eJ Om de mre e J nr t
digt med korset eller rygoperation, lyder anbefa_
lingen fra Lone, som også anbefaler, at den venstre
kropsstøtte skal sættes højere op.

"Egentlig burde hendes siddestilling følges op
løbende - måske hvert halve åa i stedet for at vi
kommer bagefter og kun laver ,'brandslukning,,,
indskyderJan Hansen.

"Det vil give god mening, så længeJohanne er i
voksealderen," siger Lone.

,D€ øvrige fagpersoner om bordet er enige og
aftaler med det samme, hvem der skal indkalde til
disse kommende møder, og hvem der skal sørge
for at få kropsstøtternejusteret.

Mange emner og spørgsmål bliver vendt i løbet
af de halvanden time, mØdet varer. Og hvis emnet
kræver handling, bliver det også straks aftalt, hvem
der sØrger for at udføre dem, Det er netop forde_
len ved at samle så mange fagpersoner til dette
møde. Alle er med i snakken, Åører argumenter
og anbefalinger og tager derfra med en klar aftale
om, hvem der gør hvad efterfølgende.

Deltagelse i medicinske forsøgp
Sidste punkt på mødet er spørgsmålet om forsk_
ning inden for den diagnose, Johanne har. Især
om et nuværende medicinske forsØg, som Rigs_
hospitalet har positive resultater fra. Mon det se_
nere vil blive udvidet til også at omfatteJohannes
diagnosegruppe? Og hvis der er en mulighed, om
Johanne så kan få gavn af at få trænet sine musk_
ler i et særligt hjælpemiddel - en innowalker _ en
slags "stepmaskine" med motor, hvor benene bli_
ver spændt fast og aktiveret?

"Vi tænker, at vi måske kunne være heldige at
komme med i et fors6g, og så kunne vi bruge ven_
tetiden på, atJohannes muskler kunne holdes i
gang og blive rØrt," siger Stinne Gommesen om
de overvejelser, hun og hendes mand har gjort sig.

Svaret fra Bente Kristensen og Lone Bech Chri_

dicinske forsØ o
I-' på Rigshospi talet anbefal er de a

forældrene får en sam tale med chefl æge JCS

bek, der følger forsøge t.
"Generelt kan RCFM ikke anbefale en

ling, uden at den har en dokumenteret effekt,
da de stadioi) er et forsøg kan ikke srge nogeVT

om perspekti t,
SpØ

verne de slge Ben te men vil tage
rgsmåle med rilbage ril flæge ogt. che n bede

ham kon takte foræl drene
Om Innowalkeren kan være nyttig for netop

Johanne, er Lone usikker på. Hun kender ingen
med muskelsvind, der bruger hjælpemidlet, og har
derfor ingen erfaring med det.

"Men det skal også afvejes, hvadJohanne skal

PTg" sin tid på. Det skal give mening ar bruge
hjælpemidler, og hvad hun opnår ved det. Hun
har også et liv, der skal leves. Men jeg kan ikke
afvise, at det kan have en effekt,,,siger Lone, som
vil tage spørgsmålet om hjælpemidlet med hjem til
RCFM's udviklingscenter, der kan søge om inter_
nationale erfaringer.

Dagens mØde er slut. En lang liste med måle-
resultater, iagttagelser, anbefalinger og aftaler er
noteret og vil inden for de næste uger munde ud
i en konsulentrapport, som RCFM sender til alle
involverede parter. ----{

(Ø

Fqklo om RCFM

Anlol brugere:2.828
Antol hjemmebesøg i2015: 20g
Geogrofisk opdeling: RCFM,s ofdeling i

Høje Toostrup dcekker Sjcellond, Lollond-
Folster og Bornholm.
Hovedofdelingen i Aorhus dcekker
Jyllond-Fyn.
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Andreqs Stoghøj
23 år, diognose: Duchennes muskeldysirofi, får
førtidspension og hor netop fået
orbejde iet lille firmo med diverse opgover,
bl.o, of opdotere firmoets hjemmeside,
Bor i Viborg i egen lejlighed,
Ho r vceret ti I knyttet Reho bi I iteri n gsCenter for
Muskelsvind (RCFM) siden 'l999,

(Nedenstående er et udpluk of de kontokter,
Andreos og hons forceldre hor hoft til RCFM,)

=qf.
,d
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LATO
Andreos Stoghøj,
ttsom born nor leg ikke tcenki så
meget over, hvoc;'RCFM belød for
mig. Dei vor jo mere mine forceldre,
der brugte rådgivningen Jeg kon kun
huske, ct;eg synies, det vor trceis, når
jeg skulle cendre siddestillling Hvodor
kunne jeg ikke bore få lov ol sidde, som

;eg ville? Men i dog kon leg do godt se,

ot det vor meget klogt cg dei rigtige
I dog som voksen er dei mig selv, der

bruger RCFM Dei giver mig iryghed
of vide, ol de er der. At jeg kon ringe
til dem og få sporring, hvis jeg er ituivl
om nogle iing. Eeks hvod jeg hor rei
til i forhold til boligstøtle? De hor 1o

både viden og erforing, fordi de kender
monge ondre med somme diognose
Det er rcrrt Og så er delogså en tryg-
hed, of det er de scmme personer, jeg
toler med De kender mig, og jeg ken-
der dem Så behøver jeg ikke begYnde
forfro hver gong tt

KO

.Muskulqloriel

- RCFM iilbyder olle børn
med DMD ot komme lil år-
lige kontrolbesøg for dels
ot følge cA kunne rådgive
om udviklingen i børnenes
fysiske funkiron, dels tole om
oktuelle problemslillinger
som hjcelpemidler boligind-
retning, behond lingstilbud,
skole, uddonnelse. sociole
kompetencer m m

Ån



Sådon bruger hon
Reho bi I iteri ngsCenter
for Muskelsvind

Jqn Thrqne Vium TondruP
60 år, diognose: SMA ukendt under-
type, hor orbejdet som onlcegsgort-
ner indtil 2O14, nu på førtidspension.
Hor vceret tilknyttet RCFM siden
2014, hvor hon fik sin diognose, nÅo

i
!

t

Oltd J

oz

sociolrådgiver giver
sporring om rnuligheder

for tørlidspension og fleksjob
i forbindelse med. of Jon er sy-
gemeldt fro sit orbejde, Sociol-
rådgiveren deltoger i mødet
med kommunen, hvor det

ofgøres, of Jon bliver
indstillef fil førtids-

pension,

- RCFM'S

t'Jeg kon godt lide oi hove RCFM i boghånden Jeg
tror ikke, ct jeg eller ondre med muskelsvind kunne leve

uden dem Jeg hor oplevet, of jeg får den hlcelp, leg
hcrr brug for. og når leg hor brug for den Det er rort Og
så hor det givet mig en ro, ot jeg fik min førtidspension

Det betyder også, of jeg nu hor letiere ved o.i møde
ondre med muskelsvind f eks på inlrokurset og toge
imod Men leg hor det siodig sådon, of når ieg møder
nogle, jeg ikke kender ptØver 1eg ct gå så normoll som
muligi Jeg viljo helst vcere lige som ondre og ikke vtse,

of 1eg hor el hondicop tt

,*s-

l"
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Er-r god rel^ro bi I iteri rrg er
erlogså of tqle or-n død

**

RCFM hor opbyggei sior viden om diognosen ALS Sygdommen krcever en megei hurtig
og koordineret indsots for ol give personen med ALS et så godt llv og en så

god ofslutning på livet som mulgt Begge dele hører med

ÆJone W Schelde

Fotor Søren Holm

?lÆ rehabilitering handler om
at få livet til at fungere bedst

muligt med sin sygdom eller
handicap, men når det gælder
diagnosen ALS (Amyotrofisk
Lateral Sklerose), handler reha-
bilitering også om, hvordan per-
sonen med AIS kommer herfra
så godt som muligt. På den
måde er rehabilitering og pal-
liation, dvs. lindring i den sidste
fase fØr døden, ikke modsæt-
ninger, men har det samme mål

- at fremme livskvaliteten ud fra
den enkelte persons behov."

For AlS-konsulent og syge-

plejerske Susanne Jakobsen fra
RehabiliteringsCenter for Mu-

skelsvind (RCFM) fylder samta-
ler om døden en del i hendes
arbejde med mennesker med
ALS og deres familier.

Det ofte hurtigt fremadskri-
dende forløb og de voldsomme
symptomer, som sygdommen
medfører, betyder, at der er
brug for en hurtig og koordine-
ret indsats. Æ støtte, vejledning,
hjælpemidler og behandling
skal ske nu. Tidshorisonten
for en person, der får ALS, er
i nogle tilfaelde under et år. I
gennemsnit lever man 3-6 år
med ALS, inden man dØr af
sygdommen.

"Derfor adskiller ALS sig

også fra andre muskelsvindsyg-
domme. ALS bliver man syg af,
og det hurtige forløb kræver i
endnu højere grad, at vi er på
forkant med sygdomsudviklin-
gen. Vi skal reagere nu. Om
tre måneder kan det være helt
andre problemer, det handler
om," siger Susanne Jakobsen.

Netop de særlige behov hos
personer med ALS har gjort
det nødvendigt for RCFM at
etablere et ALS-team blandt
sine konsulenter. Et wærfagligt
team, der har stor viden og
kompetence om sygdommen og
livet med sygdommen. Teamet
har i dag et tæt samarbejde >
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Amyotrofisk lolerol sklerose (ALS)

o En hurtigt fremodskridende sygdom, der
medfører, of musklerne i kroppen grod
vist lommes. Evnen til qt trcekke vejrel,
synke og tole bliver påvirket, mens syn,
hørelse og følesons oltid bevores normolt

o Der findes ingen effektiv medicinsk be-
hondling, som kon stoppe udviklingen of
ALS, men nogle personer vcelger of få livs-
forlcengende behondling med respirotor

o Gennemsnitlig levetid er tre-seks år
o Der er co. 130 nye tilfcelde of ALS om året
o Co.450 mennesl<er i Donmork hor ALS
o Lces mere på wwwrcfm.dk

RCFM 40 ÅR

med alle neurologiske afdelin- ring ved vi, at det vil være bedst
ger på hospitalerne i Danmark, at handle nu. Det har familien
hvor patienterne bliver diagno- måske svært ved at acceptere.
sticeret. RCFM vil gerne have Der serjeg det som min opgave
alle med ALS henvist, så snart at hjælpe familien til at blive
de får diagnosen, og det sker bevidst om problemet og be-
også i næsten alle tilfælde. gy".d. at tage imod t{ælp. F.eks.

at sige, Jeg har lagt mærke til,
Patienten bestemmer at du hoster, når du drikker din
For AlS-konsulenterne i RCFM kaffe. Hvordan går det egentlig
er opgaven at rrrØde personen med at spise og drikke?' Det
med ALS og familien og finde er forståeligt, at de prØver at
frem til netop undgå at overgive
deres behov for "MOn SkOI leVe Så gOdt sig til sygdom-
rådgivning, vejled- SOm muligt med Sin -"r,.T:1for os
ning ogviden om ALS, men det ef OgSå som AlS-konsu-

'vp,.1,"::'^1,-*, vigtigt ot få itotesoi ot i:::"-l::j::::::vr møcler laml-
lierne tidligt i for- mon dør of ALS'" ø"Åråi "relsløbet, hvor de er er en sygdom og
meget påvirkede af lige at have ikke "bare" et handicap. De skal
fået diagnosen. Der er vores have det godt, mens de lever,
største opgave at finde ud af, men det er også vigtigt atfåita-
hvem de er, og hvad de ønsker lesat, at rr'an dØr af ALS."
og få lagt planer, hvor personen
og familien ei i centrum. Vi En bedre indsats i slutfasen
skal også fuælpe dem med at Netop den sidste fase af livet, og
tale om det, der er behov for hvordan fagpersoner omkring
og det, der er svært. Og det er personen med ALS og familien
ikke altid, at familien er klar til formår at stØtte,lindre og tale
det. Det må vi respektere. Det om døden, foregår ikke altid på
er dem, der bestemmer. Det er den mest optimale måde. Selv
deres liv," siger SusanneJakob- om AlS-indsatsen i Danmark
sen og tilføjer: €r godt organiseret med ALS'

"Men det er også en af udfor- konsulenterne fra RCFM, de
dringerne ved AIS som fagper- tværfaglige ALS-team på hospi-
son. Med vores viden og erfa- talerne og Respirationscentrene

i Danmark, oplever patienter
og familien ikke altid, at de får
den trjælp, de har brug for.

En undersøgelse fra 2011
foretaget af RCFM viser, at
indsatsen i flere tilfælde kunne
have vaeret bedre. F.eks. døde
flere uventet, uden at familien
følte sig forberedt på det, eller
pårørende oplevede, at det var
svært at få den støtte i hjemmet,
som de havde brug for.

Som opfølgning på undersø-
gelsen har RCFM derfor igang-
sat et tre-årigt projekt netop
med fokus på den palliative
fase i rehabiliteringen. Bl.a. om
hvordan indsatsen kan koordi-
neres bedre, og viden om ALS
kan spredes til de praktiserende
læger, hj emmesygeplej erskerne
og de palliative enheder på
hospice og deres udkørende
team, som er specialister i at be-
handle dØende, men ikke har
specialviden om ALS.

Projektet er endnu ikke slut,
men har ifølge SusanneJakob-
sen allerede været med til atfåt
etableret et nyttigt samarbejde
med fælles vitationsmøder mel-
lem de involverede fagpersoner.
Et samarbejde, der skal sikre, at
de har en fælles viden om pa-
tientens samt familiens behov
og handler koordineret. ->
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Vi kor-r ikke
undvære hinonder )

Et tcet somorbejde mellem RehobiliteringsCenter for Muskelsvind (RCFM)
og Muskelsvindfonden er meget noturligt og nyttigl mener cheflæge

og direktør Jes Rohbek fro RCFM og Cirektør i Muskelsvindfonden Henrik lb Jørgensen,
men det kon gøre det svcert of skelne mellem rehobiliteringscenter og forening

W Schelde

T)", er forståeligt, at mange blander Rehabili- Fagligheden til forskel
I--f teringsCenter for Muskelsvind sammen med Jes Rahbek: "Men sehfølgelig er der noget, som vi
Muskelsvindfonden. De har en fælles historie. De i RCFM kan, som medlemsforeningen ikke kan.
beskæftiger sig begge med mennesker med mu- Og det er hele den faglige del. Vi har alle fag-
skelsvind. De arbejder ud fra de samme grundvær- personerne og kan lave højtspecialiserede rehabi-
dier og lapper over på flere punkter, og så holder literingsplaner for den enkelte. Den faglighed har
de til på samme adresse i Aarhus. Muskelsvindfonden ikke og skal heller ikke have."

Men der er forskel, selv om grænsen i nogle til- Henrik lbJørgensen: "Til gengæld kan medlems-
fælde er svær at fi øje på, indrømmer de to direk- foreningen løse konflikter mellem det offentlige
tører. Muskelsvindfonden er en medlemsforening, og medlemmet. Der varetager vi medlemmets in-
mens RCFM er et privat hospital og en del af det teresser, mens RCFM skal varetage både brugerens
offentlige sundhedssystem. Men efterhånden som og det offentliges interesse."
rehabiliteringsbegrebet er blevet bredere, rækker Jes Rahbek: "Vi har en overenskomst med regio-
rehabiliteringsopgaverne også ind i medlemsarbej- nerne, som beskriver, hvad vi skal lave. Så når vi
det. rådgiver både bruger og det offentlige, skal vi gøre

Henrik IbJørgensen: "Det er blevet sværere at det inden for lovens rammer og være objektive.
lave et snit mellem re- Vi kan da godt synes, at
habiliteringsarbejde og ',VOfeS medlemsqfbeide bliVef mefe noget i lovgivningen er

T-""d1:T:1t":::-:::': og mere rehobiriterrnlsojtist os det urimerigt' og det kan vi
oar vr laver sommerlerre 2"='''- beskrive fagligt, men vl
for bØrn og .,rrg. -'.d krcever støire foglige kompetencer ku' itt.. rage kampen.
muskelsvinå, .i det jo og dermed også et tcettere som- Det er ikke vores- op-
også en form for rehabi- Ofbejde med RCFM." gave."

L.;:'ff;Hf:1,:lå'".;T Henrik rb Jørsensen Netop den poritiske der
adskiller Muskelsvindfon-

mennesker med Dystro- den fra RCFM. Som med-
phia myotonika fra RCFM og kører den videre i lemsforening arbejder Muskelsvindfonden politisk
medlemsregi. Det sidste kræver en særlig indsats og prøver ofte at påvirke lovgivningen, hvis man
og kræveq at vi har et tæt samarbejde med RCFM mener, at den har uhensigtsmæssige konsekvenser.
og har nytte af deres viden." D6r varetager man udelukkende medlemmernes

Setfra RCFM's side gælder det tætte samspil med interesser og arbejder for at sikre de tiedst mulige
medlemsforeningen også på andre områder. Når vilkår for dem.
en bruger f.eks. har været igennem rehabilitering
hos RCFM og er klar til selv at gå videre, foregår De stærke og de svage
der en yderligere rehabilitering i Muskelsvindfon- Skal man opliste de øvrige forskelle mellem reha-
den i bl.a. medlemsgrupper. biliteringscentret og medlemsforeningen, kan det

ifølge de to direktører opsummeres således:

@
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MUSKELSV|NDFoNDEN rlru![ RCFM

Henrik lb JØrgensen (tu) og Jes Rohbek
er enige om, o1 rehobiliteringscenlrei og
Muskelsvindfonden fortsot skol hove et
tcet somorbejde, men også orbejde
professionelt på hver sin måde,
Foto: Moden Fouerby og Bo Nymonn,

RCFM beskæftiger sig med brugeren på det in- være forening for dem, der ikke har så mange res-

dividuelle plan og laver unikke rehabiliteringspla- sourcer. F.eks. personer med diagnosen ALS. Det
ner, mens Muskelsvindfonden primært arbejder kræver en større faglig kompetence og dermed
for grupper. også et større samarbejde med RCFM."

RCFM kræver, at en bruger bliver henvist af en At grænsen mellem RCFM og Muskelsvindfon-
læge eller sygehus, før de kan den kan være svær at se, er
levere ydelser til brugeren, "Dgt ef nqtufligt, Ot Vi hOf et primært et problem, hvis det
mens et medlemskaP.:l t" tCet SOmOrbejde med MU- 1r^.1:: 

sig om kommunerne,
skelsvindfonden er frivilliet os
kræver et aktivt tilvare fru-o.,I sKersvindfonden. vi sroi oor" T::l*i""ilTårffi"nerne
sonen med musketsuåa. ' vcPre klore i spyttet om, hvod ståt uid., at RCFM er et højr

Medlemsforeningen regnes Vi lOVef, Og hVOd Vi Vil. " .p".ialiseret sted, hvor de også
'oftest af de stærke medlem- Jes Rohbep kan få hjælp. Vi skal hjælpe
mer, mens RCFM's primære kommunerne til at forstå, hvil-
opgave som hospital er at ket behov brugeren har, så de

holde øje med.dem, der ikke er så stærke. Muskel- kan træffe en afgørelse på et oplyst grundlag."
svindfonden kan så drage nytte af at få en viden Henrik IbJørgensen: "Og det er også i Muskel-
om netop denne gruppe brugeres behov. svindfondens interesse, at kommunerne forstår at

Henrik IbJørgensen: "Det er et af de områder, bruge RCFM's kompetencer. Det gavnerjo i sidste

hvor vi er ved at få øjnene op for, at vi fremover ende vores medlemmer." ----.,

skal blive en stærkere patientforening. Vi skal også

Muskelsvindfonden
- 2237 medlemmer, herof hor co I 100

muskelsvind
- Økonomi: Aktiviteler finonsieres of

indtcegter fro indsomlingscktiviteter,
medlemskontingenter, bidrcg m.m

- 48 medcrbejdere (i medlems-, kommu-
nikotions-, indsomlingsofdelingen somt
stobsfunktioner)

Rehobi literingsCenter for
M uskelsvind
- 2B2B brugere med muskelsvind
- Økonomi: Den doglige drift finonsieres
vio finonsloven efter overenskomst med
regionerne, Forskningsprojekter fi non-
sieres oftest vio donotioner formidlet
gennem Muskelsvindfonden

- 33 medorbejdere (fysio- og ergoterc-
peutel sygeplejersker lceger, sociclråd-
givere, psykologer, sekretoriots- scmt
forsknings-medorbejdere)
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Af Løvig Nielsen. Mic JØrgensen og Jokob Edut
RygoordFoto:

Dbr
hor

er ingen tvivl om, of sommeren 20.l6
vceret en rigtig god en of slogsen for

Muskelsvindfondens indsomlingsofdeling,
På trods of noget ustodigt vejr mødte co,
155.000 op til Grøn Koncert, og på Cirkus
Summorum løste knop 96.000 gcesier
billet, hvilket resulterede i, ot det store
"udsolgt"-skilt fik lov ot hcenge ude hele
perioden.

Endelig så cykelfestivolen CyKLO do-
gens lys som sfor event midf iAorhus. Over
to doge islutningen of cugust besøgte
over 20.000 mennesker festivolplodsen,
hvor der vor cykeloktiviteter for hele
fomilien. Festivolen sotie i år et dybt og
dejligt spor i oorhusicnerne, og de positive
kommenlorer hor efterfølgende strøm-
mei ind omkring eventei, der forhåbenilig
vokser sig stort og økonomisk bceredygtigt
henover de kommende år
Muskelkrofl er dykket lidt under overflcd-

en og hor kigget på de små historier der
i år hor voeret med tit ot iegne biltedet of
sommerens indsomlingsscpson,

På de følgende Sider får du et indbtik i,

hvordon det hor vceret of vcere med på
henholdsvis GrØn Koncert, Cirkus Summo-
rum og CYKLO i 2016 gennem en rcekke
små fortcellinger. ,'*iF.'
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Teom Musholm gennemførle i flot stil

Det var et spændt og farvestrålende Team Mus-
holm cykelhold, der mødtes til morgenmad
forud for CYIIO. Holdet, der bestod af ansatte
i Muskelsvindfonden, bestyrelsesmedlemmer i
Handshake og medlemmer af foreningen havde
sat hinanden stævne på Kongsvang A116, inden

Foto: Gorm Bronderup

den 84 km lange rute skulle forceres. Det 17

mand store hold, anfØrt af direktør Henrik Ib

Jørgensen, startede sammen i startgruppe 3 (med
forventet 26-30km/t), men blev hurtigt delt op
i tre grupper ude på ruten. Det forlyder, at alle
mand nåede i må1...

Syv heots i børnehøjde

Det var ikke kun på de voksnes racercykler, der
blev dystet under CIT(LO. Hele syv heats blev der
kørt i Motor Milles Centimetermarathon, der
indbød de 3-6 årige til at ræse om kap på 42.000
centimeter.

Roser fro en øfi dfiektøl

Et af CYKLO's højdepunkter var uden tvivl den
smukke Light Parade, der l4rdag aften sendte en
slange af lysende cykler ud på en eventyrlig rute
fra midtbyen og ud i Marselisskoven.

En af dem, der virkelig nød turen, var direktør
for Cyklistforbundet, Klaus Bondam. Efterføl-
gende skrev han på facebook:

"Tåk til Aarhus - og folkene bag CXIKLO - for at
have arrangeret den smukkeste, mest poetiske og
elegante cykelparade jeg nogensinde har været
med til. Det var sådan en fin kærlighedserklæring
til cyklen, friheden og fantasien. Tioede aldrig, at
jeg skulle opleve noget sådan i Danmark. TAK".

Foto: Morten Rygoord

På en rute med indlagte slalom- og vandplad-
ske-zoner susede løbecykler og små cykler af sted,
mens bØrneværten fra Ramasjang Motor Mille
sørgede for, at alle kom godt i mål og fik en guld-
medalje!

Homborg tur/retur vio pedolkroft

De smukke skulpturer, som gæsterne på CYKLO
kunne glæde sig over i Slow Ride og Light Pa-

rade, blev leveret afden tyske kunstnergruppe
Oakle af Creativity fra Hamburg. Normalt specia-

Iiserer gruppen sig i at bygge store paradefigurer
til karnevalsoptog på stylter, men denne gang lød
opgaven, at figurerne skulle monteres på cykler.

"De cykler, vi har bygget, er så store, at de ikke

kan komme med hverken tog eller blive transpor-
teret i biler, så vi besluttede os for at cykle herop
og hjem igen. Vi beregnede tre dage til kørsel og
en dag til reparationer, og det har holdt meget
godt," fortæller Noah Eichblatt fra gruppen.

Med til cyklerne har de bygget en traekvogn
med solceller, der kan drive et lille køleskab på

turen.

Foio: Morten Rygoord
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Foto: Morten Rygoord



Grøn Koncert
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Nobiho hyldede sin vens koncert nr.

100 som frivillig

Nabiha ogJakob er gamle skolekammeratel, og
inden Nabiha blev en berØmt sangerinde, hjalp

Jakob hende flere gange med billetter til bl.a. Grøn
Koncert. Det var ogsåJakob, der trådte til, da den
fremadstormende Nabiha havde brug for at låne
penge til sangundervisning.

I år mødtesJakob og Nabiha på Grøn I(oncert,
hvor hun optrådte for første gang, og daJakob run-
dede sir-r koncert nllmmer 100 som frivillig i Næst-

ved, stod Nabiha klar med champagne til at fejre
ham.

Kunstnere, gcBster og frivillige mød-
tes til tre-holds fodbold

S
om et led i Grøn I(oncerts partnerckab med
Hummel og Suspekt blev der i Aarhus etableret

en såkaldt triolektisk fodboldbane lige uden for
koncertpladsen. Her dystede tre hold af gangen, og
kunstnerne fra Suspekt, De Eneste To, Nabiha og
Shaka Loveless dystede mod hold af frivillige samt
gæsteholdene FC Ølleren, FDD Ifualupy og Roflmao,
der havde wrndet adgang til fodboldkampen i en
facebookkonkurrence.

Der blev gået til stålet på grønsværen, og med
Simon TJ og Sara Bro som kommentatorer blev den
triolektiske Plads til fbrskelle-cup afviklet til stor
glæde for deltagere og tilskuere.

Det blev gæsteholdet FFD Kralupy som - efier en
ufattelig hård finalekamp - løb med sejren og mod-
tog et velfor{ent respektråb.

Citybois som frivillige i burrito

Thor og Anton - også kendt som Citybois - sagde ja
til at gå i lære som frivillige på Grøn Koncert. De bler,
sendt i burrito-boden, hvor de straks blev sat i sving.

Ingen af drengene havde den store erfaring med at
lave mad, og udfordringer som at vide, hvad de for-
skellige ingredienser hed, tårnede sig op.

Drengene tog dog opgaven seriØst og fik lavet ad-

skillige burritos, som de efterfølgende kunne sælge

til ventende fans.
Det var dog ikke kun Citybois. der hjalp de frivil-

lige i boderne i år. Suspekt langede burgere over
disken, Emil Stabil hjalp i Pantboden, og Nabiha var
også forbi burgerboden for at give en hånd med.
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Foto: Morien Fouerby

Cirkusdirektøren blev rund

På Cirkus Summarum var 2016 året, hvor den
kære cirkusdirektør rundede et skarpt hjørne. Og
når man er direktør for hele Cirkus Summarum,
er det ikke noget, der går ubemærket hen. på

sin 4O-årsdag blev Rasmus Bjerg fejret af arrister,
kolleger, frivillige og ikke mindst gæster, som
startede dagens cirkusforestilling ud med en gjal-
dende fødselsdagssang.

Donsebørn sotte gong i

cirkusplodsen
..!:_.,;l

Det har i mange år været en tra-
dition, at de frivillige på Cirkus
Summarum danser med børnene
på forpladsen, men i år fik plad-
sen ekstra liv, da forestillingens
fantastiske dansebørn indfandt
sig på forpladsen forud for hver
forestilling.

Her gav de den gas med en
indøvet koreografi og forvand-
lede hele forpladsen til et kæmpe
dansegulv, hvor alle gæster kunne
være med.
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Helt ny popcornfobrik scetter rekord

I år opgraderede Cirkus Surnrnarum den popu-
lære popcornbod og forr,andlede den til et kæmpe
rnaskineri af en popcornfabrik, cler pumpede rå
rnængder af sprØde popcorn ud. Samtidig blev k6-
tiden rneget kortere, da publikum kunne købe pop-
corn-billetter til betaling i flere boder på pladsen.

I alt resulterede det i et salg på 42.090 bægere

popcorn i 2016, der er en stigning på9,2o/o i for-
hold til 2015, og samtidig ny rekord i Cirkus Surn-
marllm.

Fordelt over sommerens 44 forestillinger betØcl
det, at bodens 10 mand udleverede orntrent 24
bægere i minuttet!

Hr, Skceg blev ofløser for tondfeen

William sad i år blandt publikum og nØd forestil-
lingen, da han tabte sin rokketand. I forvirringen
faldt den ned under tribunen og forsvandt i :mør-
ket blandt popcorn og småsten. Heldigvis hørte
Hr. Skæg om episoden og med lys og lygte ledte
han dagen igennem i håbet om at kunne levere
tanden tilbage til sin rette ejermand.

Timerne gik. William og hans familie kørte af
pladsen, og håbet var ved at slippe op. Men plud-
selig skete det un-rulige. Hr. Skæg fandt tanden,
og der bler, straks sendt bud efter William og hans
familie.

De var nået helt til Randers, men vendte straks
rundt, da de hørte den fantastiske nyhed. Det hele
kulminerede i en lykkelig genforening, hvor Hr.
Skæg fik lov til at overrække tanden til William.
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Når frivillige med og uden hondicop orbejder sommen på Grøn Konceri, bliver rummeligheden stØrre og fordomme om mennesker
med hondicop mindre, viser Muskelsvindfondens undersøgelse,

De frivillige po Grøn Konoert
er mindre fordomsfulde

Fordommene forsvindel når mon bliver frivillig, mener to of
Muskelsvindfondens frivillige crewer, Allon Nicoloisen og Pic Quode

Dreier Jocobsen

Rygoord

Dil.'ffi,trå:T:"Ji;'å5:
nesker med handicap, når de
kender nogen, som har et fysisk
eller psykisk handicap. Det viser
en landsdækkende undersøgelse
fra2015. En rundspørge blandt
de frivillige på årets Gr'øn Kon-
cert understøtter det billede.
Størstedelen af de adspurgte til-
skriver det frivillige arbejde som
en afhovedårsagerne til, at deres
fordomme er gjort til skamme.

Da årets Grøn Koncertløb af
stablen, var det med ca. 750 fri-
villige, der knoklede for at skabe
koncertoplevelser landet over.

De frivillige for Muskelsvind-
fonden arbejder på tværs af for-
skelle, og i slutningen afjuli un-
dersøgte foreningen, hvad det
betyder, at de arbejder på den
måde.

Resultaterne taler for sis selv:
85 % af de adspurgte svarer, at
de er blevet mere rummelige,
og 84 % ser sig selv som ambas-
sadører for Muskelsvindfondens
arbejde for "Plads til Forskelle".

En af dem erÆlan Nicolaisen,
4I ilr. Han arbejder i en af de
mange barer under Grøn Kon-
cert og har været frivillig i Mu-
skelsvindfonden i ni år.

"Det har gjort en forskel for
mig at arbejde frivilligt hos Mu-
skelsvindfonden. Her har.jeg
fået et forum, hvor jeg naturligt
kommer i snak med mennesker,
som jeg normalt ikke ville have
snakket med. Det gælder fx
mennesker med handicap. Selv-
følgelig prøver man altid atvære
fordomsfri i forbindelse med sit
arbejde og i fritiden, men det
har alligevel betydet noget at ar-
bejde sammen med forskellige
mennesker. Kørestolsbrugere
kan varetage mange flere funk-
tioner, end jeg først troede. Og
nogle gange klarer de det bedre, )
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,,Monge frivillige på Grøn Konced får øjnene op for, hvordon vi olle kon bidroge ind

iåiO.iOiGff.iståbet. Det er smuki ot se," siger Line Mosfelt, souschef i Muskelsvind-

fondens indsomlingsofdeling

Foklo om de lo undersøgelser
Den londsdcekkende undersØ-
gelse er foretoget of lncentive
for Det Centrcle HondicoPråd og
Ankestyrelsen og blev offentlig-
gjort i efteråret 20.l5. Muskelsvind-

fondens undersØgelse blondt
de frivillige på GrØn Koncert vor
boseret på et udvolg of sPørgs-

må|, der vor identiske med den
lcndsdcekkende undersøgelse.
Begge undersøgelser er desuden
foretoget vio et online spørge-

skemo,
I undersøgelsen På Grøn Kon-

cert hor 1 14 frivillig deltoget ud of
co, 750 mulige resPondenter.
Lces mere om lncentives under-
søgelse og resultoter. På Det
Centrcle HondicoPråds hjemme-
side: http://www.dch.dk/content/
publikotioner

de fik tilbuddet om at arbejde
sammen med en ny kollega, der
sidder i kørestol. Til sammenlig-
ning svarer hele 82 Vo af de fr\wl'
lige ja til samme spørgsmåI. For-

skellen tyder på, at det frivillige
arbejde for Muskelsvindfonden
har en positiv indvirkning På de

frivilliges holdning til menne-
sker med handicap.

Pia Quaade er frivillig PilGrøn
Koncert og har ansvaret for arti-
sternes område. Hendes forkla-
ring på, hvorfor de frivillige ofte
er mere positive, lyder således:

"Vores sammensætning af fri-
villige er mangfoldig På mange
måder, og det smitter af på flok-
ken. Hos os har alle en uvurder-
lig værdi, og "forskellene" bliver
ligesom elirnineret - der er ikke
en eneste medarbejder i teamet,
som jeg kan undvære. Det betY-

der heller ikke så meget, om du
er direktør eller opvasker. Her
er vi civile, og d6t, der betYder
noget, er, at vi løfter i fællesskab.

Det er ikke, fordi alle skal have

en plads, men fordi alle kan
noget."

fordi der er arbejdsopgaver, hvor
deres mobilitet med kørestolen
kan bruges som en fordel," for-
tæller Ælan Nicolaisen'

Kender flere mennesker med
handicap
Netop kendskabet til mennesker
med handicap har ifølge Incen-
tives landsdækkende undersø-
gelse en afgørende betYdning
for holdningen til mennesker
med handicap. Jo større kend-
skab, jo mere positiv er man. I
undersøgelsen blandt de frivil-
lige på Grøn Koncert svarer 88

% af de adspurgte, at de kender
et menneske med handicaP, og
hver tredje frivillig har mindst 10

venner eller familiemedlemmer,
som har et handicaP. 3 ud af 4
svarer, at de bl.a. har laert men-
nesker med handicaq at kende
gennem det frivillige arbejde for
Muskelsvindfonden.

"Mange af vores frivillige har
ikke nødvendigvis kendskab til
mennesker med handicap, føt
de bliver frivillige. Det er tYde-

ligt at se, hvordan de får andre

perspektiver på bl.a. det at sam-

arbejde med mennesker med
handicap, når de har været fri-
villig under Grøn Koncert," siger

souschef i Muskelsvindfondens
indsamlingsafdeling, Line Mos-

felt og fortsaetter:
"Hos os handler det om, hvad

du kan frem for, hvad du ikke
kan. Mange får derfor øjnene
op for nye samarbejdsformer, og
hvordan vi alle kan bidrage ind
i arbejdsfællesskabet. Det er ret
smukt at se. Vores arbejdsfælles-
skab betyder også, at mange fin-
der ud af, at de har noget til fæl-

les med mennesker, som de ikke
umiddelbart troede, at de havde

noget til fælles med."

"Jatak" til en kollega i kørestol
Sammenlignes Incentives un-
dersøgelse med Muskelwindfon-
dens undersøgelse er der mar-
kant forskel på villigheden til
at samarbejde med mennesker
med handicap. Lidt over halv-
delen af befolkningen vil ifølge
den landsdækkende undersØ-
gelse sige ja uden tØven, hvis
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ForsØe viser,
et to lt

KIOSSE

r æn succes
Muskelsvindfcnden opfordrer Folketingei til of Eive kommuner lov til ot

tilbycle visse elever mulighed for of fordele cfgonEseksomen cver to år
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f t ftikomrnrrnelorsØg iGerr-
r ,to[t e Kornlnulte viser', al
nogle unge får en fuld afgangs-
eksamen og dermed adgang til
alle de gyrnnasiale ungdoms-
uddannelser, hvis man tilbyder
clem at tage 9. klasses afgangs-
prØve over to år. Det handler
dels om un[fe, der er fag'ligt
srzage 03 har brug for lidt ekstra
tid, dels unge, der pga. sygdorn
og handicap har haft rneget
frar.ær fra skolen,

Forsøge t lyder meget in-
teressant og kunne \'ære et
relevant tilbud for nogle
unge med muskelsvind.
Derfor besØgte Muskel-
svindfonden udskolinss-
leder Michael Zimrner-
mann, der fortalte om de
mange gode erfaringer
med forsøget. I udsko-
lingslederens Øjne er
der ingen tvivl om, at
muligheden for at dele
afgangsprøven op er
direkte medvirkende
til, at elever får sig en
fuld afgangseksa-

Gentofte Kom-
mune fik lov til
at forsøge rned

to-årige 9. klasser, fordi kommu-
nen har statlls af frikommune.
Når forsøget næste år stopper,
fratages de unge muligheden.

Ifølge folkeskolelorren er det
nemlig ikke muligt at fordele af-
gangsprØven over to år.

Underspgelse viser, at be-
hovet er der
En trivselsundersØgelse,
som Muskelsvindfouden
har lavet blandt skole-
børn rned muskelsr,ind
i 4.-9. klasse, rriser, at
behovet er- til stede.
I(un 50 % af skolebør-
nene oplever, at de
kan følge med fagligt,
mens det tilsvarende
tal fra Undervisnings-
ministeriets trivsels-
undersØgelse for alle
skoleelever er 75%.
Det er foruroligende
tal, når man tænker
på, at de færreste
unge med muskel-
svind kan gå ud af
9. klasse og komme
i lzere som muref,
frisØr eller meka-
niker.

UndersØgelserr
tyder på, at en

sandsynlig grund
til, at elever med

muskelsvind sakker -)
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HANDICAP.
POLITIK

bagud fagligt, er ekstra frar'ær fra
skolen, som fØlger med, når man
har muskelsvind.

Gro Nielsen er mor tilJohan,
som går i 9. klasse os har mu-
skelsvind. Hun fortæller, at de
seneste år netop har budt på
meget frar,ær forJohan.

"I februar 2015 blevJohan ryg-
opereret og var indlagt et par
uger. Efterfølgende havde han
en lang periode, hvor det tog tid
at komme ovenpå," siger hun og
tilføjer:

"Derudover går han til kontrol
på respirationscentret, kontrol
på lungecentrer, til tilpasning af
kørestolen og til fysioterapi to
gange om Lrgen. Og efter sko-
lereformen med længere dage
kommer fysioterapien til at ligge
inden for skoleskemaet, så det
betyder yderligere fravær. "

For nogle vil fravær på grund
af træthed, operationer, lungebe-
tændelser m.m. beryde et fagligt
efterslæb, der på en eller anden
måde skal indhenres.

Udvalgsformand er tilhænger
Sabine Ulrich, der er formand
for Børn- og ungeudvalget under
Muskelsvindfondens repræsen-
tantskab og selv er mor til en
dreng med muskelsvind, er enig
i, at en to-årig 9. klasse kan være
en god løsning.

"For elever, der har fravær på
grund af handicap, er det stadig
sværere atfølge med fagligt,
fordi de faglige krav generelt
er stigende. Det gØr det endnu
vigtigere, at vi har et tilbud til
de unge, der har brug for at ind-
hente et fagligt efrerslæb," siger

Sabine Ulrich, der understreger,
at 10. klasse langt fra altid er et
realistisk eller brugbart rilbud:

"I specialklasser skal man visi-
teres til 10. klasse, og nogle får
af økonomiske årsager nej fra
kommunen. Generelt er der
også mange udfordringer. 10.
klasse er rypisk samler i cenrr.eq
hvor der kan r,ære de sædvan-
lige udfordringer, når en barn
med muskelsvind skifter skole.
Hvordan ser det ud med tilgæn-
geligheden? Hvordan arrangeres
transporten? Æle de praktiske
ting tager ofte så lang tid at få på
plads, at det ikke kan betale sig
for et enkelt skoleår."

Hun peger på, at de unge med
muskelsvindjo ikke er uintelli-
gente, men blot er sakket fagligt
bagud, fordi de har vaeret tr,un-
get til et stort fravær fra skolen.

Først skal muligheden åbnes
Muskelsvindfonden arbej der
videre med sagen i en to-delt
strategi. Først handler det om at
få Folketinget og ministeren til
at ændre den eksisterende lov-
givning og give kommuner mu-
lighed for at tilbyde ro-årige 9.
klasser. Det kan de gØre ganske
gratis, fordi det netop bare skal
være en mulighed, som det er
op til kommunerne at bruge.

Her er det oplagt, at Muskel-
svindfonden vil samarbejde med
Gentofte kommune og andre
handicaporganisationer for at få
udvidet kommunernes pallette
af muligheder med sådan en to-
årig 9. klasse.

Næste del af strategien er at
overbevise kommunerne om,

at det er en
god investe-
ring at betale
for et ekstra
skoleår for
de unge, der
har behov for
dette tilbud.
Det er ikke
relevant for
hovedparten
af unge med
muskelsvind,
men for nogle
kan det være
afgørende for,
at de kommer
godt videre
fra folkesko-
len og fir en
ungdoms-
uddannelse.
Her skal Mu-
skelsvindfon-
den bl.a. argu-
mentere med,
at udbyttet er,
at den unge
efterfølgende
får langt bedre
muligheder
for at komme
ind på arbejds-
markedet.

Læs om Gen-
toftes forsøg
ned to-årige
9. klasse på
www.folkeskolen.dk
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To brødre på Fyn vor i sommer på lejr. lkke den somme, men med det
somme formål: De ville lcere ondre of kende, de ville hove det s,jovt, og
de ville udfordres. Den ene vor på spejderlejr, den onden vor på
Muskelsvindfondens sommerlejr for de I 5-1 7-årige.

Emil:
Et frirum of komme på e r

Mortin:
En fordel of de ondre
hor somme udfordringer

T illebror Emil Rasmussen, l5 år, har
I--rværet blå spejder i to år. Harrs lejr i

sommer var sammen med s1v andre, hvor
de havde sat sig som mål at vandre 70 km.
på en uge med fuld oppakning og over-
natning i hængekøjer i skoven.

Målet blev desværre ikke nået. 42 km.
blev det til, inden 6n af spejderlederne
forstuvede foden, og to af deltagernes ryg-
sække gik i stykker. Emil og hans gode ven
Marcus klarede sig perfekt og kunne godt
have gennemfØrt turen. Men lejren var al-
ligevel en god oplevelse, og han er i det
hele taget rigtig begejstret for spejderlivet.

"Det er fantastisk, fordi man kommer
til at snakke med andre, lærer hinanden
godt at kende og lærer at samarbejde,"
fortæller Emil, som meget nødig vil und-
være spej derlej rer-re.

'Jeg er i en hel anden verden end der-
hjemme. Jeg lukker alt det ude, jeg har
hjemme, når jeg er til spejder. Det er
godt."

Emil er også en habil spejder. Han er
allerede blevet 2. leder og syltes, det er
spændende, når de på deres spejderture
skal dyste med andre grupper i f.eks.
knob, første hjælp, mad på trangia og
andre samarbejdsØvelser.

"Så finder man ud af, hvad man er god
til og ikke så god til," siger han og tilf6-
jer, at hans flok faktisk klarer sig ret godt i
konkurrencerne.

At hans storebror Martin også kommer
på lejr, synes han, er rigtig godt. Så får
Martin de samme oplevelser af fællesskab
og samvæE som han selv gØr ved spejder-
livet, bare på en lidt anden måde. jaws

(l torebror Martin Rasmussen,
tJlT år, har været på Muskel-
svindfondens sommerlej re hver
sommer, siden han var B-9 år.
Han har muskelsvinddiagnosen
Duchennes muskeldystrofi og
bruger kørestol.

'Jeg har fået en hel masse ven-
ner igennem sommerlejrene,
så jeg tager med, fordi det er
hyggeligt at være sammen med
andre, der også har muskelwind.
De kender udfordringerne, og
det gør det lettere at snakke
sammen," siger Martin, som også
fremhæver sammenholdet på lej-
rene.

Programmet for årets sommer-
Iejr for de 15-17-årige var bl.a.,
at de fik besøg af nogle hur-
tige sportsbiler, som de kunne
få en pr4vetur i. De var også
på pansermuseum, hvor de så
kampvogne, lastbiler og hgrte
fortællinger om de forskellige
køretØjer m.m. Men han og de
øvrige deltagere blev også udfor-
dret ved en fotosafari-dyst.

"Vi skulle f.eks. fotografere
"fællesskab" og tage et billede,
der både indeholdt et dyr og
noget hårdt. Der var sjovt al
lave, fordi det også var en sam-
arbejdsøvelse. På holdet skulle
vijo finde ud af, hvilken id6 der
var bedst og snakke med nogle af
dem, som vi måske ikke kendte
så godt i forvejen."

Martins gruppe valgte i øvrigt
at fotografere en snegl.

Arets sommerlejr var for Mar-
tin ikke den bedste, han har
været med til, men den var "fed
på en anden måde," som han
siger. Mere samvær og mere
hYgg.' HøjdePunkterne ved
de tidligere lejre har været at
komme op i et svævefly eller at
besøge JyllandsRingen, hvor de
fik en runde på banen med ra-
cerkøreren Casper Elgaard og til
sidst kørte race på selve banen i
deres egne el-kørestole og cros-
sere.

En prpvetur i en sporlsbil vor
ei of sommerlejrens tilbud for
Mortln, og det vor nu ikke vcersl
Fotol Prlvqt

Muskelsvindfondens sommer-
lejr i år var den sidste for Mar-
tin. Til næste år er han 18 år og
for gammel til at deltage, og det
ærgrer ham. Derfor har han alle-
rede haft en snak med medlems-
konsulenterne i Muskelsvindfon-
den om at lave en sommerlejr
for dem, der er over 18 år. De
fØrste id6er blev faktisk allerede
drøftet blandt de 17-årige på
sommerlejren i år. Men nu vil
det være op til de unge selv at
arbejde videre med id6erne.. ----o -)
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Sor-nmlerle1 re et lrirum
olle bør hove ret til

I

\luskelsvindfonden er gået ind i flere scger,
hvcr kommuner cfuiser of betcle litbørn

med rnuskelsvinds somrnerle;re

Mange kommuner strammer
op eller nægter at betale

merudgifterne for børn med
muskelsvind, der deltager i Mu_
skelsvindfondens sommerlej re.
Lejren er ikke nødvendig, lyder
nogle kommuners begrundelse.
Men den begrundelse afviser An-
kestyrelsen. Muskelsvindfonden
er gået ind i flere afsagerne.

"XX skal afholde ferie med
sine forældre som alle andre
børn. Derfor vurderes det ikke
nødvendigr, athan også skal på
ferielejr med Muskelsvindfon-
den."

Sådan skriver bl.a. Kolding
Kommune som,begrundelså
for afslag på at dække de mer-
udgifter, der er forbundet med
at tage på sommerlejr, når man
har et fysisk handicap som mu-
skelsvind.

Men at bruge begrundelsen
"nødvendig" er forkert. For

Krog

vorfor skal barn muskelmed
ikke have Jig. SA mege ret

til at komme på lejr som et barn
uden handicap?

eksemplet med de to brødre på skriver Ankestyrelsen: ,,Et barn
de foregående sider, der fortæl- under lB år, dår har ret til mer_
ler, hvorfor de tager på lejr, og udgiftsydelse, kan få dækket
hvad de får ud af det, er Martini ekstra udgifter i form af handi-
le-ir med Muskersvindfonden captillæg iil en ferielejr samr ud-ikke er mere "nØdvendig" end gifter til*hjælper på fåi.I"jr.,r.,,
Emils,tur med spejderne. Som- - 

Merudjift".r-r" i form af han_
merlejre er ikke kurser, der er dicaptillæg opstår eksempelvis,
nødvendige for når man ikkeat klare dagen "Unge med hondicop bare kan lægge
i. morgen' Som SkOl ikke VCBre tVUnget til sig til at sove i endrengene be-
skriver, er der et kun of holde ferie med sovepose, men

riirum, som man deres forceldre" llL11r^anderhar
selv vælger, og fil--rH-:'ilJ::
hvor man i fællesskab medjævn- specialindrettet toilet. '
aldrende lærer om livet og sig Når kommuner som Kolding
selv' Det frirum bør arre have ret nægter bØrn og unge med han-til' unge med fysiske handicap dicap at holde ferie uden foræl-
skal ikke være tvunget til kun drene, er det både i strid med
at holde ferie med forældrene, loven og al fornuft.
mens deresjævnaldrende udvik- Den kånkrete sag er nu i Anke-ler sig selv og sociale fællesska- styrelsen, hvor Miskelsvindfon-
ber på sommerlejre inden for den forventer, at kommunens
sport, kultur eller fritid. afgørelse bliver underkendt, og
." 

Heldigvis har lovgivere og An- at-familien i lighed med andre
kestyrelsen slåer fast, at alle har drsvarende sagår får medhold i,ret.til at komme på sommerlejr. at deres -"rrrdgifter skal dæk_
F.eks. handler Ankestyrelsens kes.
principafgørelse ZB-13 netop
om et barn, der skal på ferielejr
uden forældrene. I afgØrelsen

e

Ikke kun ferie med
Selr,følgelig er der att
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KORTE NYHEDER

Flere nnennesker rned
hondicop skol dyrke idrcet
MuskelsvincfoncJen ca Musholnn hor indgået portnerskcbsoftole rned porospcrt Donrnork

Milå""'.-trå:iT;?åT'
end resten a[ befolkningen.
Det skal der gøres noget ved,
mener såvel Parasport Danmark
(det tidligere Dansk Handicap
IdrætsForbund) som Muskel-
svindfonden og Musholm.
Parterne har derfor indgået en
sponsor- o g partnerskabsaftale
som et led i en større indsats for
at få flere mennesker med mu-
skelsvind og andre handicap til
at dyrke idræt.

Undersøgelser viser, at idræt
styrker netværk, sundhed og
selwærd hos alle mennesker.

Andre undersØgelser peger på,
at det fællesskab, der opstår
omkring idrætsaktiviteter, har
enorm betydning for deltagel-
sen blandt mennesker med
handicap på arbejdsmarkedet
og i uddannelsessystemet. Der-
for er det vigtigt at få engageret
flere mennesker med handicap
i idrætsaktiviteter, mener part-
nerne bag den nye aftale.

Partnerskabsaftalen med pa-

rasport Danmark indebærer, at
Muskelsvindfonden gennem de
næste fire år yder et bidrag til
organisationens arbejde, sam-
tidig med at Musholm bliver

et af deres foretrukne steder
til stævner og træningsophold.
Muskelsvindfonden og Mus-
holm får også mulighed for at
bidrage til Parasport Danmarks
medlemsblad med artikler om
idrætsaktiviterer og faciliteter.

Aftalen betyder også, at
Muskelsvindfonden og Mus-
holm var repræsenteret ved
De Paralympiske Lege i Rio af
me dlemsafdelin gsleder Jen s
Spanfelt og direktør Henrik Ib
Jørgensen, samt centerleder
Gitte Fyrkov og aktivitetskoordi-
nator Tine HøjgaardJensen fra
Musholm.

Sølv til Morien
r 5000 kr. til [Vuskelsvindfonder-r

9.i"ni 2016 rikkede en mait
f.ind i Morten Markvardsens
indbakke. Emner på mailen var
"Community Action Award',
- en pris, som Arrivas hoved-
kontor i London uddeler til an-
satte, der gør en ekstraordinær
frivillig indsats for andre.

Arriva er Danmarks største
busoperatør og næststørste tog-
operatØr, og Morten arbejder
til daglig i virksomheden som
Traffic Conrroller. Men i friri-
den bruger Morten meget af sin
tid som frivillig i Muskelsvind-
fondens sikkerhedskorps Event
Safety som eventvagt. Morten
har arbejdet frivilligr i Muskel-
svindfonden siden 2008.

'Jeg er med pga. sammenhol-

det blandt de frivillige. Og så
har uddannelsen til eventvagt
givet mig nogle faglige kompe-
tencer, som jeg også kan bruge i
mit øvrige liv," siger Morten.

Tilbage til mailen.
I den stod det nemlig, at Ar-

riva anerkendte Mortens frivil-
lige indsats hos Muskelsvind-
fonden med en sølvmedalje
og gave. Derudover ville Arriva
tildele Muskelsvindfonden en
check på 5000 kr.

Morten havde selv søgt prisen,
men havde ikke regnet med at
vinde. Konkurrencen er hård,
og som det fremgik af mailen,
havde Arriva modtaget mange
ansøgninger til prisen.
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Err uge rned meget
lcerdom for en nordrr-r orr d

Norsk reho bi literingsmedo rbejder vor i m poneret over
Muskelsvindfondens indscts ved sommerugen for myotonikere

Nymqnn

2. j"ti nåede jeg frem til Mrrs-

Jholm - lerie, sport og kon-
ferencecenter efter otte timers
rejse fra Tiomsø i Nordnorge til
Korsør.

.feg blev taget godt imod af de
37 deltagere og deres fire ledere.
I begyndelsen mærkede jeg, at
min nordnorske dialekt var lidt
vanskelig at forstå for nogle af
deltagerne, men det gik vist lidt
bedre iløbet af ugen. Dette var
en gruppe, som alle kendte hin-
anden godt efter deltagelse i
flere sommerskoler.

Allerede ved første morgen-
samling blev jeg imponeret
over den gode og demokratiske
måde, aktiviteterne blev ledet
på. Alle kunne være med og
sige, hvad de mente, og til sidst
bestemte flertallet. Sådan fort-
satte det gennem hele ugen.

Kloge samtaler var lærerige
Hver dag kom der fagfolk fra
RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind, som havde opfølg-

@

"Jeg er imponeret over, hvor demokrqtisk olle oktiviteter på sommerskolen blev ledet på,
og hvor meget det sociole somvcer fyldte," siger Britt As.

Fysiske Øvelser ledet of en fysioleropeut indgik også i progrommet i den oktive uge for myotonikere.

ningssamtaler enkeltvist med forståelse for, hvordan sygdom-
deltagerne. Udgangspunktetfor men arter sig, og at man f.eks.
min tilstedeværelse'i ugen var, at har behov for pauser og hvile.
jeg skulle deltage i disse samtaler Gennem samtalerne var flere
og bagefter være med til aktivi- af deltagerne inde på tanken og
teterne. Ønsket om at få et barn. Natur-

Af samtalerne lærte jeg, at ligt nok, når det er unge men-
udfordringerne i nesker, og flere var i
dagliglivet for per- "En Ung kvinde parforhold. Imidler-
soner med myotoni fOftOlte, Ot det vOf tid er det vanskelige
er meget de samme dette tidSpUnkt samtaler, som hand-
i Norge som i Dan- på året, hvor hun ler om at få hjælp til
mark. Specielt tæn- Sn.kkede mest at forstå konsekven-

åIåx-.fl?"ilfl:åJ ;s ;p6åoå, åt Iå";J'j:man 
rår

sysrem er ridt erer qn-dre'n"nn"t[år 
;:lå:?"1å,å1""1]ll

ingen kendskab til hørIe efter, hvod ."-iroer"ai"rende
,ygdo--.n. Det " hun hovde of ,.r,rrt.tiygaom. Jeg
samme gælder i det ,o fortcglle." lærte meget gennem
sociale system, som disse kloge samtaler.
står for støtten til personer med
myotoni. Det lille kendskab be- Stor vægt på det sociale
tyder, at den enkelte stadig kan Bortset fra de individuelle sam-
stigmatiseres og opfattes som taler var der kun få faglige fore-
sløv og doven. Dette er bl.a. en drag indlagt i programmet. Sik-
udfordring, når man forsøger kert meget færre end det, jeg
at skabe job til personer med er vant til fra lignende ophold
myotoni. Da er man afhængig af i Norge. I stedet var der lagt )

ldeen om of deltoge
i Muskelsvindfondens
"Aktive uge for myo-
tonikere" blev sået, do
Nevromuskulcert kom-
petonsesenter (NMK) i

Norge deltog i Rehobili-
teringsCenter for Mus-
kelsvinds Brickless-møde
i20.l5. Under konferen-
cen blev der vist en film
fro "Sommerskole for
myotonikere", og det
inspirerede de norske
deltogere fro NMK så
meget, ot de ønskede
selv of opleve sommer-
skolen. Som ny rådgiver
på NMK blev det Britt
Ås, der ijuli fik choncen
for of følge myotoni-
kernes oktive uge på
Musholm.
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Det sociqle somvcer hor høj prioritet i sommerugen, men i ugens progrom er der ogs6 tid
til olvorlige snokke, bl.o, om ot få børn.

meget vægt på det sociale og det rettelægger, så kan mange flere
at have det hyggeligt sammen. være med.

Flere gav udtryk for, at her er
det godt at være - sammen med Ugens højdepunkt
andre, der er i samme livssitua- Et af ugens absolutte højde-
tion. punkter var torsdagens fest.

En ung kvinde fortalte, at det Dette blev en fest måd stort F.
var dette tidspunkt på året, hvor Fællesskabet bestemte menuen
hun snakkede mest og oplevede, oS drikkevarer, og deltagerne
at andre mennesker hørte efter, blev fordelt i gruppea som ar_
hvad hun havde ar fortælle. bejdede med det iråle.;eg utev

Aktiviteterne gav mestringsfø- vældig imponeret ou.. åft.rr.rn
lelser, og for os alle er det stort, underholdning, som deltagerne
når man mestrer ,,h^r, _r selv stod for. Det, at
noget, man ikke "Det of rommerne ;;;;;;;rrrygge,
har gjort før. Her er trygge, gØt, QI gøf, atman tØr!
var timerne på klat- mOn tøf!" Det blev også rig-
revæggen og svæve- tigt stort for os alle
banen de bedste eksempler. (To at få lov at hilse på Muskelsvind-
aktiviteter i Musfuolms multihal, fondens nye foimand, Lisbeth
der er gjort tilgængelige for alle og foreningens nye kommunika-
uanset handicap:red.) Det styr- -tionschef, Gitte, som begge kom
ker tanken oq], at bare man til- til festen.

At jeg har deltager i Muskel-
svindfondens aktive uge for
myotonikere, har givet mange
værdier. Først og fremmest er
det erfaringerne fra mange af de
kloge samtalea jeg fik lov at være
med til, somjegvil tage med mig
videre i mit arbejde som patient-
koordinator på NMK. Tak til
hver enkelt, som lod mig være
med til samtalerne.

En anden dimension med
det at besøge hinanden i fag-
lige sammenhænge er, at det
skaber stolthed over at kunne
dele kundskab og erfaringer.
Det giver inspiration. At knyrte
kontakter og bygge netværk for
samarbejde er noget, som vi alle
har brug for - alle os, der arbej-
der med mennesker med mu-
skelsvind - eller med muskelsyg-
domme, som vi siger i Norge. ----o
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Fqklo - Aktiv uge lor myotonikere
Muskelsvindfondens ley for unge og voksne med diognosen Dystrophio myotoniko iype I. 37 deltogere i olderen l8-4g år
o 2lejrledere og 1 koordinotor
o BesØg of konsulenter fro RCfM i løbet of ugen ,r

' Struktureret progrom med blonding of oktiviteter og støttet soclolt somvcer. Deltogerne hor brug for tryghed, foste rommer og hvilepouser

' Målfor ugen: of skobe netvcerk, ot møde ondre isomme situotion, ot få fcBlles oplevelser
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Musholm - ferie, sport og konferencecenter
skol vio et nf somorbelde

give folkeskoleelever et større indblik
i erhvervslivet og øget sociol forståelse

Hundebøll

NØrby

Aktiviteiskoordinotor Tine Højgoord Jensen viser ele-
verne fro 2.b rundt pd Musholm - en orbejdsplods,

de skol følge ide kommende syv år.

man gå mere i dybden med be-
stemte fagområder. Der vil det
være naturligt at koble arbejdet
i regnskabsafdelingen op på et
fag som matematik," siger hun
og tilføjer:

"Samarbejdet med Musholm
er egentligt udelukkende tænkt
som et helt almindeligt skole- og
erhvervssamarbejde, men oven
i hatten kommer der også et
aspekt af sociallæring, når bør-
nene møder mennesker med
handicap og ser, hvordan Mus-
holm giver plads og muligheder
til alle."

Første besøg på Musholm
fandt sted før sommerferien og
var med fokus på Musholms ak-
tivitetsmuligheder, der blandt
andet indbyder til leg i klatre-
nettet. Besøget blev afsluttet
med, at børnene forberedte ef-
termiddagskaffe til forældrene.

Næste besøg er planlagt til de-
cember, hvor eleverne bliver en
del af køkkenet og skal bageju-
lesmåkager.

T) roskolen i KorsØr har ind-
I1gu., et nyr samarbejde med
Musholm, hvor en klasse via
besøg på Musholm vil lære, hvor-
dan en virksomhed fungerer og
samtidig få en større social for-
ståelse.

Caroline Nørby, der er klas-
selærer i den udvalgte 2. klasse
fortæller:

"Vi har lavet et skole- og er-
hvervssamarbejde med Mus-
holm, hvor 6n bestemt klasse
besøger Musholm 2 gange årligt,
indtil de forlader skolen. Tånken
er, at samarbejdet kommer til at
give eleverne en bedre forståelse
af kompleksiteten i erhvervslivet
og gradvist introducere dem til
indholdet i de forskellige ar-
bejdsfunktioner, så de får mere
indgående kendskab til, hvad
det f.eks. vil sige at arbejde i en
reception eller i et kØkken."

Hun fortsætter:
"Forhåbentlig sætter besøgene

også nogle tanker i gang hos ele-
verne, som kan hjælpe dem med

at afklare deres egen fremtid.
Derfor er Musholm også et rig-
tig godt sted, fordi der netop er
så mange typer af erhverv samlet
et sted."

Ifølge aktivitetskoordinator på
Musholm, Tine Højgaard Jen-
sen, er et erhvervssamarbejde
ikke kun interessant for Brosko-
len. Hun forklarer:

"Foruden at bidrage til at
eleverne får et bedre indblik i,
hvad en virksomhed indeholder
af forskellige arbejdsopgaver,
håber vi selr,følgelig også, at sam-
arbejdet kan være med til at øge
kendskabet til Musholm i lokal-
området."

Er det interessant fra 2. trl
9. klasse?
Med i alt 1B besØg af samme
klasse bliver en af udfordrin-
gfrne i samarbejdet at gøre alle
besøg relevante og interessante.
Caroline Nørby mener imidler-
tid ikke, at det bliver et problem.

"I en 5., 7. eller 9. klasse kan
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BØrn og voksne r-ned
respiretor indlcegges
selv onn de er rqske (

ld. nr,46335

SORTERET MAGAS
Af Lisbeth Koed Doktor

formond for Muskelsvindfonden

Mange med muskelsvind har brug
for en personlig hjælper til at klare
de praktiske ting i hverdagen. For
de voksnes vedkommende kan de få
tilkendt BPA (Borgerstyret Personlig
Assistance), men når det drejer sig
om børn, er {ælpen sammensat af
forskellige paragraffer, idet det ikke
er muligt som udgangspunkt at få
tilkendt BPA, før man er $'ldt lB.

For alle med respirator gælder der
dog det særlige forhold, at de skal
have hjælpere, som er særligt ud-
dannet til opgaven, omkring sig 24
timer i døgnet. Uden hjælpere ville
respiratorbrugerne slet ikke kunne
udskrives fra hospitalet. I Region
Hovedstaden har dette gennem
længere tid været en besværlig
proces, idet alle i Region Hovedsta-
den er undeflagt nogle faste aftaler,
som regionen har arrangeret med
bestemte $ælperbureauer.

Problemet er, at de forskellige hjæl-
perbureauer har vanskeligt ved at
skaffe tilstrækkelig med kvalificeret
arbejdskraft. Problemet gælder for
så vidt både børn og voksne, men
det er særligt inden for det seneste
år, at det også rammer børnene.

Det har resulteret i, at nu også børn
med respirator bliver indlagt på
Respirationscenter øst uden egentlig
at være syge, men simpelthen fordi
der ikke er dækning til personlige
hjælpere på anden måde. Det er en
meget alvorlig situation og helt igen-

nem uacceptabelt, at man indlægger
raske børn, alene fordi hjælper-
bureauet ikke lever op til opgaven.

Flere familier forsøger at undgå
indlæggelse, ved at forældrene tager
fri fra arbejde og passer barnet, men
situationen er uholdbar og slet ikke
acceptabel for nogen.

Respirationscenter Øst, der hører
under Region Hovedstaden, har
for nylig afholdt et fællesmØde for
mange af de berørte familier, og
Region Hovedstaden måtte erkende,
at det udbud, de havde lavet, ikke
fungerer. Udfordringen er nu at
få fulgt op på de konklusioner,
der blev uddraget af mødet, og vi
i Muskelsvindfonden vil arbejde
videre med sagen. Problematikken
har længe været en topprioritet og
vil fortsat være det. Der er ingen,
der kan bruge unødige indlæggelser
til noget som helst, og alle, inklusiv
Region Hovedstaden burde være op-
satte på at finde en holdbar løsning
snarest.
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