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e LIDT AF HVERT

TEMA OM RCFM 40 AR
(RehabiliteringsCenter for Muskelsvind)

Hiemmebesag er kernen i RCFM's

arbejde, her bliver 9-érige Johanne tjekket.
Foto: Heidi Lundsgaard

Hvad bruger de RCFM tiI?
To brugere fortceller

@ ALS-konsulenter italescetter deden

Hvad er forskellen p& RCFM og
Muskelsvindfonden?

Foto: Lasse Lagoni

FRIVILLIGES FORDOMME REDUCERES
VIA GR@N KONCERT

@ FORSLAG: 9. klasses afgangseksamen
fordeles over to &r

B@RN MED OG UDEN HANDICAP SKAL
HAVE SAMME MULIGHED FOR AT KOM-
ME PA SOMMERLEJR UDEN FOR/LDRE.

@ KORTE NYHEDER

IMPONERET NORDMAND
Deltog i Muskelsvindfondens lejr for
myotonikere. Foto: Bo Nymann

@ MUSHOLM SAMARBEJDER MED
FOLKESKOLEKLASSE

@ LEDER: Uacceptabelt af bgrn med
respirator indlcegges, fordi de
mangler hjcelpere

PLUK FRA SOMMERENS
INDSAMLINGSOPLEVELSER

CYKLO - fik sat et farvestralende
aftryk pd Aarhus

GRUPPEN CITYBOIS DELTOG |
GR@N KONCERT - bade pd scenen og sor
frivilige i en bod.

CIRKUS SUMMARUM
- endnu en succesfuld sommer




LIDT AF HVERT...

Klar-parat-start
- er du ogsa det?

Muskelsvindfondens beskceftigelses-
projekt Klar-parat-start vil gerne
hgre fra unge studerende med
muskelsvind, der gnsker en praktik-
plads. Loes mere om projektet p&
www.muskelsvindfonden.dk eller
kontakt medlemskonsulent Lene
Lebech lele@muskelsvindfonden.dk
for at hgre mere,

Muskelsvindfondens feriepulje, som
medlemmer af foreningen kunne
spge for at f& tilskud til ophold p&

Musholm - ferie, sport og konferen-

‘cecenter, er tom. Pulien har voeret

: 's& stor en succes, at pengene nu

| ‘ er brugt.

Foto: Lars Thomsen

Kom til Paralympic Day 2016

Kunne du tcenke dig at prave forskellige sportsaktiviteter for
at se, hvilken sportsgren der passer bedst til dig? Og mdske
ogsd made nogle af de paralympiske sportsstjerner, der
netop har vaeret il PLI Rio? S& er chancen der lgrdag den 8.
oktober 2016, hvor Sahva og Parasport Danmark arrangerer
Paralympic Day i Vejen Idrcetscenter. B&de bgrn, unge og
voksne er velkomne,

Loes mere om arrangementet pd www.paralympicday.dk

Har du opleyef,_
til kgrestolen | fs‘.wx
du bare aben tor
flek Facebook—gruppen

beveegelsesno=
formal af arrang

Demonstration mod besparelser pd handicapomrddet

9. september var der i Odense og Aarhus demonstrationer
mod begge byers bebudede besparelser p& handicap-
omradet. | Odense gjaldt utilfredsheden de varslede ser-
viceforringelser, mens man i Aarhus demonstrerede mod
besparelser p& handicapomrédet pé op mod 100 mio. kr.
Muskelsvindfonden stgttede demonstrationerne.

Unge gaende holder
weekendarrangement

Muskelsvindfondens nye medlemsgruppe for unge
gdende med muskelsvind (18-30 dr) inviterer til
weekendarrangement den 23.-25. september pd

Musholm. Fokus er pé& kost, fraening og socialt sam-
veer. Arrangementet har denne gang dbnet for, at
deltagerne kan tage partner eller familie med.

Har mere om den nye medlemsgruppe ¢€ller tlimeld
dig hos medlemskonsulent Rikke Kaalund pé rika@
muskelsvindfonden.dk. Tiimelding efter farst-til-mglle-
princippet.

Lyst fil
swingerkiub?

fropkke oplevelse

mmede”. Grup
ere fraekke PV

5€

lkke en pG‘ﬂe
ive il Gl :
5kn:o1 mail.corm eller Jacob S@

rensen pa jocob.fobiet@
gmail.com
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Hvad synes du
om Muskelkraft?

Om kort fid vil alle medlemmer
og frivilige I Muskelsvindfonden,
som maodfager Muskelkraft, blive

opfordret fil at delfage i en online
spargeskernmaundersggelse om
bladet. Laeser du bladet? Hvilke

artikler og emner lceser du? eller
hvad vil du gernekunne lcese
om i bladet? Mdalet med under-
spgelsen er at & en pejing pd,
hverm vores lcesere er, 0g hvor
dan de opfatter bladet. Input-

fene skal bruges, NAr Muskelkraff,

i efferdret skal i gang med en
revision af bladet.

at der ikke ef P:]C‘?Se[
en, elle
ngerkiubo 0 54
"Swingefsex for
pen har il
ate fester

du
eller festlokaler. Har
Facebook kain du
Alstrup pa qlsfrups@

Overblik over ud-
dannelser for unge

ubbanneLsesBoGen .
_ for unge med scerlige behov
med scerlige behov
Forlaget KSI har netop
udgivet Uddannelsesbo-

gen for unge med serlige
behov 2017. Bogen inde-
holder en beskrivelse af
lovgivningen og de mange
tilbud, der findes. Bogen
kan bestilles via hjemmesi-
den www.au.dk

Vil du veere frontleber for inklusion?

Sammensiutningen af Unge Med Handicap (SUMH) sgger
frivilige frontigloere fil projekt “Inklusion | @jenhgjde”. En
Frontlgber er en ung med handicap, som gaér foran og gar en
forskel som workshop- og oplasgsholder i folkeskolen.

Se mere pd sumh.dk eller kontakt frivilligkoordinator p&
karen@sumh.dk / 1If. 61677689.

‘ Fond efterlyser
= ansggninger

Vi bringer en efferlysning! Handicop-
pede Bormns Ferier vil germe give endnu
flere penge veek. Fonden, der yder
" gkonomisk statte til, at handicappede
barn og unge kan deltage 1 lejrskoler
og andre former for grupperejser, s¢

L de bliverinkluderet | den feelles op-
levelse uddeler mellern 280.000 og
450.000 kroner &rligt Men fonaden vil
. gerne uddele endnu flere penge og
opfordrer derfor skoler Til at sgge om
3 filskud
Opfylder skolen felgende kriterier, kan
der vaere mulighed for statte:

1) Minimum en person under

21 &r har et handicap.

. 2) Aktiviteten er arrangeret af skoler
& (offentlige eller private), foreninger, spe-
cialinstifutioner (dags-og dggntilbud)
_ og lignende institutioner
-~ 3) Alkfiviteten er med til af fremme in-
= Klusion af handicappede bgrm og
unge og bidrager fil, at handicap-
pede bern og unge er ligeveerdige
deltagere | deres skole- og fritidsliv
Se mere og sag P& hbf.dk

AL At |"
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Personen
meqd muskelsving er
stadig | cenfrum

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind er o& 40 &r
gdet fra graesrodscenter il hgjt specialiseret hospital

en 1. september 2016 kunne Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind fejre, at det har ek-
sisteret i 40 ar. Det hele startede som en del af
graesrodsbevagelsen i 1970’erne. Muskelsvindfon-
den blev oprettet i 1971, og da ingen ville etab-
lere et behandlingscenter
for mennesker med mu-
skelsvind, gjorde Muskel-
svindfonden det selv fem
ar efter sin egen start.
Vejlednings- og behand-
lingscentret, som det hed
i 1976, startede i Aarhus
med en ergo- og en fysio-
terapeut. Centret byggede pa de samme holdnin-
ger og verdier, som Muskelsvindfonden: dvs. bru-
geren var i centrum, og malet var at forbedre livet
med muskelsvind. Og finansieringen af arbejdet
kom fra Muskelsvindfondens indsamlingsaktivite-
ter, som gav et meget svingende indtegtsgrundlag.
Forsti 1992 kom centret pa finansloven som et
privat hospital og var dermed sikret en stabil finan-
siering. Det betgd en gget specialisering og profes-
sionalisering af centrets arbejde.

Bagsiden af succesen

I dag — 40 ar efter starten - er RCFM et respekteret
nationalt center, der stgtter sundheds- og social-
vaesenet med hgjt specialiseret viden om rehabili-
tering af personer med sjeldne neuromuskulaere
sygdomme. Dvs. RCFM er anerkendt som det sted
i landet, der ved mest, nar det geelder rehabilite-
ring af mennesker med en muskelsvinddiagnose,
og alle neurologiske og neuropzdiatriske hospi-
talsafdelinger i Danmark skal henvise til RCFM.

"Forskellen p& RCFM og et offentligt
sygehus er, at i rehabiliteringscentret
kigger vi pd& det raske hos mennesket,
mens sygehuset kigger pd det syge.” justeringer i RCFM’s ar-

Chefloege i RCFM, Jes Rahbek

Malet er stadig, at brugeren opndr et selvstaendigt
og meningsfuldt liv ud fra de vilkar, personen har.

Bagsiden af RCFM’s succes er, at centret i dag
har venteliste til sine ydelser. Tilgangen af brugere
med muskelsvind har veret stgt stigende igen-
nem alle drene, og den
gkonomiske ramme pa
finansloven har ikke altid
fulgt med i samme takt. S
trods effektiviseringer og

bejde ma brugere i nogle
tilfzelde forvente flere mé-
neders ventetid pa at fa
radgivning og besgg af RCFM’s tvaerfaglige konsu-
lenter. Undtaget er akutte problemstillinger.

Et lille udpluk af RCFM’s arbejde

Pa de kommende sider giver vi et lille billede af
RCFM’s arbejde i dag. Muskelkraft er med pa
et hjemmebesgg og har talt med et par brugere
i RCFM om deres brug af centret. Las ogsd om
arbejdet med mennesker med diagnosen ALS
(Amyotrofisk Lateral Sklerose), som i dag fylder
meget i RCFM’s daglige arbejde. Endelig har Mu-
skelkraft bedt direktgr og chefleege Jes Rahbek i
RCFM og direktgr for Muskelsvindfonden, Hen-
rik Ib Jorgensen, om at forklare forskellen mellem
RCFM og Muskelsvindfonden.

Lzs mere om RCFM’s historie, udvikling og virke
pa www.rcfm.dk ‘
jaws

Lige siden rehabiliteringscentrets start i 1976 har RCFM haft
ergo- og fysioterapeuter ansat til at mdéle, kontrollere og
ré&dgive brugere med muskelsvind og deres behandlere. Her

situationer fra 1978, 1999 og 2015.

Antal brugere

2828
988
48
|
1977 1996 2015

RCFM 40 AR

Foto: Heidi Lundsgaard

Siden rehabiliteringscen-
frets start i 1976 er antallet
af brugere med muskel-
svind steget voldsomt,

Foto: Sgren Holm/Chili Foto
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Muskelkraft er med, ca
fysioterapeut Bente Kristensen
og ergoterapeut

Lone Bech Christensen fra

RehabiliteringsCenter for

Muskelsvind tfager pd&

hjiemmebesyg

Af Jane W. Schelde
Foto: Heidi Lundsgaard

Fysinl.e rapeut Bente Kristensen fra RCFM mgder
tidligt ind. Det samme g@r ergoterapeut Lone
Bech Christensen. De mgdes i kantinen, men er
hurtigt klar til at tage af sted igen. Med kaffe i ter-
mokoppen og et par @&bler er de klar til at kgre
ud til dagens opgave: et hjemmebesgg hos fami-
lien Gommesen/Hansen pd Fyn, der har en datter
med muskelsvind.

Besgget har vaeret planlagt lzenge og er en op-
folgning pd datterens situation. Familiens sagsbe-
handler fra kommunen og datterens lokale fysio-
terapeut vil gerne vere forberedt pa udviklingen
i datterens sygdom og vaere pa forkant, hvis der er
brug for nogle tiltag, nye hjeelpemidler eller andet.

Mor Stinne Gommesen, datteren Johanne pa

“Ej, du kan godt holde din arm her. Det var jeq ikke sikker pd,”
siger fysioterapeut Bente Kristensen til Johanne.

snart 9 ar, hendes hjaelper Christl Radler og far Jan
Hansen tager imod, da Bente og Lone nar frem
til Lundeborg, hvor familien bor. Men snart efter
dukker ogsa datterens lokale fysioterapeut Lene
Juul Larsen op. Senere visitator Lisbeth Birke-
mose, socialradgiver Lone Milling Berg fra Svend-
borg Kommune samt ergoterapeut Lene Linder
fra kommunens hjelpemiddelcentral. Alle fagper-
soner, der er involveret i at fi Johannes hverdag til
at fungere bedst muligt.

Men det er samtidig en stor flok voksne, der
kigger pd, nar Bente Kristensen begynder at un-
dersgge Johanne.

"Det er godt nok mange, der kigger pa os i

dag...,” indleder Bente fuld af forstaelse for den —
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Det biiver til mange mennesker, ndr flere fagfolk fra kommunen foruden forceldrene falger den fysiske undersagelse af Johanne. Fra
venstre: Stinne Gommesen, Lene Linder, Lene Juul Larsen, Jan Hansen, Lone Bech Christensen og Bente Kristensen.

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

”Ja, det har vi talt om, sa Jo-
hanne er forberedt, og det er
ok,” indskyder Stinne Gomme-
sen.

Johanne smiler lidt genert,
men samarbejder tdlmodigt og
velvilligt med Bente, der hele
tiden forklarer, hvad hun gor,
og ogsa hele tiden sikrer sig, at
Johanne er med og siger fra, hvis
hun f.eks. straekker hendes ben
mere, end det er behageligt.

"Du ma love mig at sige til, hvis
jeg er for hurtig, og eller hvis
noget ggr ondt. Men jeg vil lige
kigge pa dine arme. Hvor meget
kan du Igfte din arm? Og kan du
holde den oppe?” spgrger Bente
som noget af det fgrste, mens Jo-
hanne sidder i sin el-kgrestol.

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

kan lgftes mod tyngdekraften,
og om hun ved hjzlp af trickbe-
vaegelser kan lgfte armen hgjere,
end hvis hun ikke gjorde disse
“hjzlpe-bevaegelser”.

Hver gang, Bente har afprgvet
Johannes muskler, nevner hun
et tal: 4, 3 minus, 2 osv., som
hendes kollega Lone noterer pa
et skema. Tallene er et fagligt
udtryk for, hvor meget kraft der
er i musklen.

Ilgbet af den naeste time tjek-
ker Bente Kristensen Johannes
muskelkraft i arme, ben, han-
der, fgdder, fingre, nakke, ryg,
mave, hofter, hun kigger pa fod-
stilling, maler lungefunktion —
kort sagt gar hele kroppen igen-
nem fysisk for at se, om der er
sket zendringer siden sidst, og
om der er ting, der er vigtige at
handle pa.

”Jeg kan godt se, at dit venstre
ben faelder lidt ud til siden, og
at du falder ud til hgjre i ryggen.
Er det sidan, du sidder mest?”
sporger Bente. Det bekrefter
Johanne.

"Vi har flyttet joysticket fra
hgijre til venstre for at prgve at
undga, at hun bliver mere skaey,”
indskyder Jan Hansen.

Det noteres i skemaet og vil
siden indgd i en drgftelse af,
hvad der kan ggres for at mod-
virke, at skeevheden i ryggen bli-
VEr Verre.

Tid til snak om Tivolitur

En time er lang tid for en snart
9-arig pige, der egentlig hellere
vil i skole med sin nye skoletaske
end at blive undersggt pa kryds
og tvers. Derfor er der ogsa ind
imellem ”"smapauser”, hvor der
er tid til at hgre lidt om Johan-
nes sommerferie og om famili-
ens Tivolitur, hvor Johanne ikke
var bleg for at prgve flere ture i
bl.a. Bleeksprutten.

"Ejjj, hvor sejt. Det tror jeg ikke
engang, at jeg turde...” siger
Bente og fortsztter stille og ro-
ligt med de sidste undersggelser,
hvor Johanne er blevet lgftet
over pa sengen af sin far.

Kort efter er den fysiske status

Fordelen ved at samle alle
relevante fagpersoner omkring
bordet er, af alle er med i
snakken, harer argumenter og
anbefalinger og tager derfra
med en klar aftale om, hvem
der gar hvad efterfglgende.

feerdig, og Johanne kan kgre i
skole sammen med sin hjelper.
Derefter sxtter alle de voksne
sig rundt om spisestuebordet,
og Lone Bech Christensen tager
over.

”Skal vi tage en kort prasen-
tationsrunde, s& I hver iser kan
sige, hvad I gerne vil have drgf-
tet i dag?” spgrger Lone.

Runden viser, at Johannes be-
gyndende skevhed i ryggen og
det, at hun vokser meget i disse
ar, bekymrer flere af dem, og
som den lokale fysioterapeut
Lene udtrykker det, vil hun
gerne vare pa forkant med ud-
viklingen ogvide, hvad hun skal
vaere opmarksom pa.

Forzldrene har ogsa nogle
sporgsmél om den nyeste forsk-
ning og et lovende forsgg med
medicinsk behandling, samt om
et nyt hjelpemiddel vil vaere re-
levant for Johanne?

Alle spgrgsmal noteres.

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

hun lige har lavet pd Johanne.
Og Stinne Gommesen forteller
kort om Johannes hverdag: om
skolegang, ridning, svgmning,
timer i stastativ, om hjelper-
timetal, og hvor moden og selv-
steendig Johanne er ved at blive.
Hun navner ogsd et jaevnligt
dilemma, hun star i som mor:
Nar Johanne siger, at hun ikke
kan noget, skyldes det sa, at hun
ikke kan, eller skyldes det, at det
er lettere, nar andre ggr det for
hende?

Halvarlige ”eftersyn”

‘Den begyndende skavhed i.ryg-
gen fylder meget i den efterfal-
gende drgftelse. En problem-
stilling, der bl.a. skyldes svage

RCFM 40 AR

hoftemuskler og en skav vegt-
fordeling.

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

Lone gennemgar de mulig-
heder, der er for at pavirke sid-
destillingen og tilkendegiver
sine erfaringer og viden om
de forslag, som fagpersonerne
rundt om bordet kommer med.
Konklusionen bliver, at Johanne
fremover altid skal bruge de
kropsstgtter, hun i forvejen har
til sin el-k@grestol, men som hun
ikke altid bruger. Det skal hun,
indtil det maske bliver ngdven-
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digt med korset eller rygoperation, lyder anbefa-
lingen fra Lone, som ogsi anbefaler, at den venstre
kropsstgtte skal sxcttes hgjere op.

"Egentlig burde hendes siddestilling folges op
Isbende — maske hvert halve ar, i stedet for at vi
kommer bagefter og kun laver "brandslukning,”
indskyder Jan Hansen.

"Det vil give god mening, sa lenge Johanne er i
voksealderen,” siger Lone.

De gvrige fagpersoner om bordet er enige og
aftaler med det samme, hvem der skal indkalde til
disse kommende mgder, og hvem der skal sorge
for at i kropsstgtterne justeret.

Mange emner og spgrgsmal bliver vendt i Igbet
af de halvanden time, mgdet varer. Og hvis emnet
kraever handling, bliver det ogsa straks aftalt, hvem
der sgrger for at udfere dem. Det er netop forde-
len ved at samle si mange fagpersoner til dette
mgde. Alle er med i snakken, hgrer argumenter
og anbefalinger og tager derfra med en klar aftale
om, hvem der ggr hvad efterfplgende.

Deltagelse i medicinske forspg?

Sidste punkt pd mgdet er spgrgsmalet om forsk-
ning inden for den diagnose, Johanne har. Iszer
om et nuverende medicinske forsgg, som Rigs-
hospitalet har positive resultater fra. Mon det se-
nere vil blive udvidet til ogsa at omfatte Johannes
diagnosegruppe? Og hvis det er en mulighed, om

Johanne sa kan fa gavn af at fi wrzenet sine musk-

ler i et seerligt hjelpemiddel — en innowalker — en
slags "stepmaskine” med motor, hvor benene bli-
ver spaendt fast og aktiveret?

"Vi teenker, at vi maske kunne vaere heldige at
komme med i et forspg, og sa kunne vi bruge ven-
tetiden pd, at Johannes muskler kunne holdes i
gang og blive rgrt,” siger Stinne Gommesen om
de overvejelser, hun og hendes mand har gjort sig.

Svaret fra Bente Kristensen og Lone Bech Chri-

Johanne, er Lone usikker pia. Hun kender ingen

Ergoterapeut Lone
Bech Christensen tjek-
ker Johannes sidde-
stiling for at vurdere,
hvad der kan gares
for at modvirke, at
hun bliver mere skopv

i ryggen.

stensen er ikke bare et ja eller nej. Om det mel
dicinske forspg pa Rigshospitalet anbefaler de, at
forzldrene far en samtale med cheflege Jes Rah
bek, der fplger forsgget.

"Generelt kan RCFM ikke anbefale en behand-
ling, uden at den har en dokumenteret effekt, 0g
da det stadig er et forsgg, kan vi ikke sige noget
om perspektiverne i det,” siger Bente, men vil tage
spgrgsmélet med tilbage til cheflaegen og bede
ham kontakte forzeldrene,

Om Innowalkeren kan vaere nyttig for netop

med muskelsvind, der bruger hjzlpemidlet, og har
derfor ingen erfaring med det.

"Men det skal ogsa afvejes, hvad Johanne skal
bruge sin tid pa. Det skal give mening at bruge
hjzlpemidlet, og hvad hun opnar ved det. Hun
har ogsa et liv, der skal leves. Men jeg kan ikke
afvise, at det kan have en effekt,” siger Lone, som
vil tage spgrgsmilet om hjzlpemidlet med hjem til
RCFM’s udviklingscenter, der kan spge om inter-
nationale erfaringer.

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

Fakta om RCFM

Antal brugere: 2.828
Antal hjemmebesag i 2015: 208

Geogradfisk opdeling: RCFM's afdeling i
Heje Taastrup daekker Sjeelland, Lolland-
Falster og Bornholm.

Hovedafdelingen i Aarhus daskker
Jylland-Fyn.




Sadan bruger han
RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind

it fysiske funkiior
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*Muskulatoriet

- RCEM tilbyder alle barmn
med DMD at komme fil &r-
lige kontrolbesag for dels

at felge og kunne radgive
om uadviklingen | barnenes
fysiske funktion, dels fale om
akfuelle problemstilinger
som hjcelpemidler, boligina-
refning, behandlingstiloud,
skole, uddannelse, sociale
kompetencer m.m
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Andreas Staghgj

23 &r, diagnose: Duchennes muskeldystrofi, f&r
fgrtidspension og har netop f&et

arbejde i et lille firma med diverse opgaver,
bl.a. at opdatere firmaets hjemmeside.

Bor i Viborg i egen lejlighed.

Har veeret tilknyttet RehablliteringsCenter for
Muskelsvind (RCFM) siden 1999,
(Nedenstéiende er et udpluk af de kontakter,
Andreas og hans forceldre har haft til RCFM.)

- Andrecs’ N
> delfog | et faslles
RBrRIe, forchl:

RCFM 40 AR

-
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Andreas Stagha).
9MSom parn har jeg ikke taenkt sé
meget over, hvad RCEFM betad for
mig. Det var jo mere mine foreeldre,
der brugte r&dgivaingen. Jeg kan kun
huske, af jeg syntes, def var treels, nar
jeg skulle cendre sidaestilling. Hvorfor
kunne jeg ikke bare & lov at sidde, som
leg ville? Men i dag kan jeg da godt se,
at det var meget klogt og det rigfige

| dag som voksen er detf mig selv, der
bruger RCFM. Det giver mig tryghed
atvide, at de er der. At jeg kan ringe
til dern og f& sparring, hvis jeg er [ vivi
om nogle ting. Feks. hvad jeg har ret
fil i fornold til boligstatte? De har |
b&de viden og erfaring, fordi de kender
mange andre med samme diagnose
Det er rart. Og sé& er det ogsd en tryg-
hed, at det er de samme personer, jeg
taler med. De kender mig, 0g jeg ken-
der dem. S& behgver jeg ikke begynde
forfra nver gang.??

Foto; Lars Holm

- | forbindelse
med Andreas’ Iye-
operation talte han og
| forceldrene meg RCEM’s
kon‘su;enter orm, hvad det kom
til ot betyde, hvilke forandringer
det gav for Andreas” sicidestil.
lIng og méde ot bevesge sig
P4, og hvad de skulle vasre
opmcerksomme pd& effer :
felgends.




Sadan bruger han
RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind

Jan Thrane Vium Tandrup

60 &r, diagnose: SMA ukendt under-
type, har arbejdet som anloegsgairt-
ner indtil 2014, nu pd fartidspension.

~ RCFM 40 AR

Har veeret tilknyttet RCFM siden
2014, hvor han fik sin diagnose.

~Jan har b,
Nyttet 2

med SFQ af at tale
re’efOnen

1Ng, nér han ad og Spar-

eller arvesn
Bl.a, | fbekymref for sin q”-er j f'f\ff\.ff
- 1orbindlslse me g o HON.

fil kommun.ens jo =

kerfl*:eden om hag
Slon eflgr Skulle
Varige esso
forlgp,

Urce-

: - RCFM’s
y socialr&dgiver giver \
~ sparring om muligheder
Q for fertidspension og fleksjolb
o i forbindelse med, at Jan er sy-
o gemeldt fra sit arbejde. Social-
rédgiveren deltager i mgdet
med kommunen, hvor det | -
afgares, at Jan bliver - 9 Jeg kan godt lide athave RCEM | baghdnden. Jeg

indstillet til fartids- g8 B fror kke, at jeg eller andre med muskelsving kunne leve
RSERION. uden dem. Jeg har oplevet, ot jeg fér den hjcelp, jeg
nar brug for, og nér jeg har brug for den. Det er rart. Og
s& har det givet mig en ro, at jeg fik min fgrfidspension.
Det betyder ogsd, at jeg nu har leffere ved af made
andre med muskelsvind - f.eks, pd infrokurset = og tage
imod. Men jeg har det stadig sédan, at nar jeg maader
nogle, jeg ikke kender, praver jeg at g& sa normalf:som
muligh. Jeg vil jo helst vaere lige som andre og ikke vise,
at jeg har et handicap.??

N Foto!'Seren Skarby
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En god rehapllitering er
ogsc af tale om dgden

RCFM 40 AR

RCFM har opbygget sfor viden om diagnosen ALS. Sygdommen krcever en meget hurtig
og koordineret indsats for at give personen med ALS et s& godt liv og en s
god afslutining pd& livet som muligh. Begge dele hgrer med

N
'(léiﬁﬁqﬁa W. Schelde

"F!’@?;Q;;ﬁsren Holm

99 Al rehabilitering handler om
at fa livet til at fungere bedst
muligt med sin sygdom eller
handicap, men nar det gelder
diagnosen ALS (Amyotrofisk
Lateral Sklerose), handler reha-
bilitering ogsa om, hvordan per-
sonen med ALS kommer herfra
sa godt som muligt. P4 den
made er rehabilitering og pal-
liation, dvs. lindring i den sidste
fase for dgden, ikke modszt-
ninger, men har det samme mal
— 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 dgden en del i hendes
arbejde med mennesker med
ALS og deres familier.

Det ofte hurtigt fremadskri-

" dende forlgb og de voldsomme

symptomer, som sygdommen
medfgrer, betyder, at der er
brug for en hurtig og koordine-
ret indsats. Al stgtte, vejledning,
hjxlpemidler og behandling
skal ske nu. Tidshorisonten
for en person, der fir ALS, er
i nogle tilfeelde under et ar. I
gennemsnit lever man 3-6 ar
med ALS, inden man dgr af
sygdommen.

"Derfor adskiller ALS sig

ogsa fra andre muskelsvindsyg-
domme. ALS bliver man syg af,
og det hurtige forlgb kraever i
endnu hgjere grad, at vi er pa
forkant med sygdomsudviklin-
gen. Vi skal reagere nu. Om
tre maneder kan det vaere helt
andre problemer, det handler
om,” siger Susanne Jakobsen.
Netop de serlige behov hos
personer med ALS har gjort
det ngdvendigt for RCFM at
etablere et ALS-team blandt
sine konsulenter. Et tveerfagligt
team, der har stor viden og
kompetence om sygdommen og
livet med sygdommen. Teamet
har i dag et tet samarbejde

g Muskelkraft 4/2016
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med alle neurologiske afdelin-
ger pa hospitalerne i Danmark,
hvor patienterne bliver diagno-
sticeret. RCFM vil gerne have
alle med ALS henvist, sa snart
de far diagnosen, og det sker
ogsd i naesten alle tilfzelde.

Patienten bestemmer

For ALS-konsulenterne i RCFM
er opgaven at mgde personen
med ALS og familien og finde
frem til netop
deres behov for
radgivning, vejled-
ning og viden om
sygdommen.

"Vi mgder fami-
lierne tidligt i for-
lgbet, hvor de er
meget pavirkede af lige at have
faet diagnosen. Der er vores
stgrste opgave at finde ud af,
hvem de er, og hvad de gnsker
og fa lagt planer, hvor personen
og familien er i centrum. Vi
skal ogsd hjelpe dem med at
tale om det, der er behov for
og det, der er svert. Og det er
ikke altid, at familien er klar til
det. Det ma vi respektere. Det
er dem, der bestemmer. Det er
deres liv,” siger Susanne Jakob-
sen og tilfgjer:

"Men det er ogsa en af udfor-
dringerne ved ALS som fagper-
son, Med vores viden og erfa-

"Man skal leve s& godt
som muligt med sin
ALS, men det er ogsé
vigtigt at f& italesat, at
man der af ALS.”

RCFM 40 AR

Amyotrofisk lateral sklerose (ALS)

¢ En hurtigt fremadskridende sygdom, der
medfarer, at musklerne i kroppen grad
vist lammes. Evnen til at trcekke vejret,
synke og tale bliver pavirket, mens syn,
harelse og falesans altid bevares normalt

® Der findes ingen effekiiv medicinsk be-
handling, som kan stoppe udviklingen af
ALS, men nogle personer veelger at fa livs-
forleengende behandling med respirator

® Gennemsnitlig levetid er tre-seks ar

® Der er ca. 130 nye tilfcelde af ALS om dret

® Ca. 450 mennesker i Danmark har ALS

® Laes mere pd www.rcfm.dk

ring ved vi, at det vil veere bedst
at handle nu. Det har familien
madske svaert ved at acceptere.
Der ser jeg det som min opgave
at hjelpe familien til at blive
bevidst om problemet og be-
gynde at tage imod hjelp. F.eks.
at sige, ’jeg har lagt maerke til,
at du hoster, nar du drikker din
kaffe. Hvordan gar det egentlig
med at spise og drikke?” Det
er forstaeligt, at de prover at
undga at overgive
sig til sygdom-
men, men for os
som ALS-konsu-
lenter er det vig-
tigt, at familierne
forstar, at ALS

er en sygdom og
ikke "bare” et handicap. De skal
have det godt, mens de lever,
men det er ogsa vigtigt at fa ita-
lesat, at man dgr af ALS.”

En bedre indsats i slutfasen
Netop den sidste fase af livet, og
hvordan fagpersoner omkring
personen med ALS og familien
formar at stgtte, lindre og tale
om dgden, foregér ikke altid pa
den mest optimale méde. Selv
om ALS-indsatsen i Danmark

er godt organiseret med ALS-
konsulenterne fra RCFM, de
tvaerfaglige ALS-team pa hospi-
talerne og Respirationscentrene

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

En undersggelse fra 2011
foretaget af RCFM viser, at
indsatsen i flere tilfeelde kunne
have vaeret bedre. F.eks. dgde
flere uventet, uden at familien
folte sig forberedt pa det, eller
pargrende oplevede, at det var
sveert at £ den stgtte i hjemmet,
som de havde brug for.

Som opfelgning pa undersg-
gelsen har RCFM derfor igang-
sat et tre-arigt projekt netop
med fokus pa den palliative
fase 1 rehabiliteringen. Bl.a. om
hvordan indsatsen kan koordi-
neres bedre, og viden om ALS
kan spredes til de praktiserende
lzeger, hjemmesygeplejerskerne
og de palliative enheder pa
hospice og deres udkgrende
team, som er specialister i at be-
handle dgende, men ikke har
specialviden om ALS.

Projektet er endnu ikke slut,
men har ifplge Susanne Jakob-
sen allerede veret med til at £a
etableret et nyttigt samarbejde
med fzlles vitationsmg@der mel-
lem de involverede fagpersoner.
Et samarbejde, der skal sikre, at
de har en fzlles viden om pa-
tientens samt familiens behov
og handler koordineret.
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Vi kan ikke

undvcoere hinanden

Ef toet samarbejde mellem RehabiliferingsCenter for Muskelsvind (RCFHM)
og Muskelsvindfonden er meget naturligh og nyttigl, mener chefloege
og direktor Jes Rahbek fra RCFM og direkiar | Muskelsvindfonden Henrik 1o Jargensen,
men det kan ggre det svoert af skelne mellem rehabiliteringscenter og forening

Af Jane W, Schelde

Det er forstdeligt, at mange blander Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind sammen med
Muskelsvindfonden. De har en felles historie. De
beskaeftiger sig begge med mennesker med mu-
skelsvind. De arbejder ud fra de samme grundvaer-
dier og lapper over pa flere punkter, og sa holder
de til pa samme adresse i Aarhus.

Men der er forskel, selv om grensen i nogle til-
felde er svaer at fa gje pa, indrgmmer de to direk-
tgrer. Muskelsvindfonden er en medlemsforening,
mens RCFM er et privat hospital og en del af det
offentlige sundhedssystem. Men efterhanden som
rehabiliteringsbegrebet er blevet bredere, reekker
rehabiliteringsopgaverne ogsd ind i medlemsarbej-
det.

Henrik Ib Jorgensen: "Det er blevet svaerere at
lave et snit mellem re-

Fagligheden til forskel

Jes Rahbek: "Men selviglgelig er der noget, som vi
i RCFM kan, som medlemsforeningen ikke kan.
Og det er hele den faglige del. Vi har alle fag-
personerne og kan lave hgjtspecialiserede rehabi-
literingsplaner for den enkelte. Den faglighed har
Muskelsvindfonden ikke og skal heller ikke have.”

Henrik Ib Jgrgensen: "Til gengacld kan medlems-
foreningen lgse konflikter mellem det offentlige
og medlemmet. Der varetager vi medlemmets in-
teresser, mens RCFM skal varetage bade brugerens
og det offentliges interesse.”

Jes Rahbek: ”Vi har en overenskomst med regio-
nerne, som beskriver, hvad vi skal lave. Sa nar vi
radgiver bade bruger og det offentlige, skal vi ggre
det inden for lovens rammer og vare objektive.

Vi kan da godt synes, at

habiliteringsarbejde og  "\/oras medlemsarbejde bliver mere noset i lovgivningen er

medlemsarbejde. F.eks.
nar vi laver sommerlejre

og mere rehabiliteringsagtigt, og det

urimeligt, og det kan vi
beskrive fagligt, men vi

for bgrn og unge med kroever stgrre faglige kompetencer kan ikke tage kampen.

muskelsvind, er det jo
ogsa en form for rehabi-
litering. Eller nar vi over-
tager sommerlejren for
mennesker med Dystro-
phia myotonika fra RCFM og kgrer den videre i
medlemsregi. Det sidste kraever en sarlig indsats
og kraever, at vi har et tet samarbejde med RCFM
og har nytte af deres viden.”

Set fra RCFM’s side gzelder det teette samspil med
medlemsforeningen ogsd pa andre omrader. Nar
en bruger f.eks. har veret igennem rehabilitering
hos RCFM og er klar til selv at ga videre, forégar
der en yderligere rehabilitering i Muskelsvindfon-
den i bl.a. medlemsgrupper.

og dermed ogsd et fcettere sam-  Det er ikke vores op-
arbejde med RCFM.” gave.”

Henrik Ib Jargensen

Netop den politiske del
adskiller Muskelsvindfon-
den fra RCFM. Som med-
lemsforening arbejder Muskelsvindfonden politisk
og prgver ofte at pavirke lovgivningen, hvis man
mener, at den har uhensigtsmzssige konsekvenser.
Dér varetager man udelukkende medlemmernes
interesser og arbejder for at sikre de bedst mulige
vilkar for dem.

De sterke og de svage

Skal man opliste de gvrige forskelle mellem reha-
biliteringscentret og medlemsforeningen, kan det
ifplge de to direktgrer opsummeres saledes:

® o
MUSKELSVINDFONDEN Y3\ RCFM

RCFM beskaftiger sig med brugeren pa det in-
dividuelle plan og laver unikke rehabiliteringspla-
ner, mens Muskelsvindfonden primert arbejder
for grupper.

RCFM krzver, at en bruger bliver henvist af en
leege eller sygehus, for de kan

RCFM 40 AR

Henvik b Jargensen (tv) og Jes Rahbek
er enige om, at rehabiliteringscentret og
Muskelsvindfonden fortsat skal have et
toet samarbejde, men ogsd arbejde
professionelt p& hver sin méde.

Foto: Morten Fauerby og Bo Nymann.

veere forening for dem, der ikke har s mange res-
sourcer. F.eks. personer med diagnosen ALS. Det
kreever en stgrre faglig kompetence og dermed

ogsa et stgrre samarbejde med RCFM.”
At graensen mellem RCFM og Muskelsvindfon-
den kan vare sver at se, er

levere ydelser til brugeren, "Det er naturligt, at vi har et primart et problem, hvis det
mens et medlemskab af Mu- tcet samarbejde med Mu- drejer sig om kommunerne,

skelsvindfonden er frivilligt og
kraever et aktivt tilvalg fra per-
sonen med muskelsvind.

Medlemsforeningen tegnes
oftest af de steerke medlem-
mer, mens RCFM’s primeare
opgave som hospital er at
holde gje med dem, der ikke er sa steerke. Muskel-
svindfonden kan sd drage nytte af at fa en viden
om netop denne gruppe brugeres behov.

Henrik Ib Jgrgensen: "Det er et af de omrader,
hvor vi er ved at fa gjnene op for, at vi fremover
skal blive en sterkere patientforening. Vi skal ogsa

Muskelsvindfonden

- 2237 medlemmer, heraf har ca. 1100
muskelsvind

- @konomi: Aktiviteter finansieres af
indtcegter fra indsamlingsakfiviteter,
medlemskontingenter, bidrag m.m.

- 48 medarbejdere (i medlems-, kommu-
nikations-, indsamlingsafdelingen samt
stabsfunktioner)

skelsvindfonden. Vi skal bare

veere klare i spyttet om, hvad  ga vide, at RCFM er et hgjt

vi laver, og hvad vi vil. ”
Jes Rahbek

mener de to direktgrer.
Jes Rahbek: "Kommunerne

specialiseret sted, hvor de ogsa
kan fa hjaelp. Vi skal hjelpe
kommunerne til at forsta, hvil-
ket behov brugeren har, si de
kan treeffe en afggrelse pa et oplyst grundlag.”
Henrik Ib Jgrgensen: "Og det er ogsa i Muskel-
svindfondens interesse, at kommunerne forstar at
bruge RCFM’s kompetencer. Det gavner jo i sidste
ende vores medlemmer.” —a

RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind

- 2828 brugere med muskelsvind

- @konomi: Den daglige driff finansieres
via finansloven efter overenskomst med
regionerne, Forskningsprojekfer finan-
sieres oftest via donationer formidlet
gennem Muskelsvindfonden

- 33 medarbejdere (fysio- og ergotera-
peuter, sygeplejersker, lceger, socialrdd-
givere, psykologer, sekretariats- samt
forsknings-medarbejdere)

m Muskelkroft 4/2016
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rum og CYKLO i 2016 gennem en raekke: - r
sma forfcelinger. . '

/har voeret en rigtig god én af slagsen for
‘Muskelsvindfondens indsamlingsafdeling.

LE L

mr:l‘,n;ﬁsop|evelser 2016

; / ;
Af Malgi Lavig Nielsen, Mic Jargensen og Jakob Edut
Foto: BHen Rygaard

P

Dfé'r eringen tvivl om, at sommeren 2016

P& frods af noget ustadigt vejr medte ca. :
155.000 op fil Grgn Koncert, og pd Cirkus 4 |
Summarum Igste knap 96.000 goester /A -
billet, hvilket resulterede i, at det store \l‘
"udsolgt“-skilt fik lov at hcenge ude hele e
perioden. )
Endelig s& cykelfestivalen CYKLO da-
gens lys som stor event midt i Aarhus. Over "
to dage i slutningen af august besggte
over 20.000 mennesker festivalpladsen,
hvor der var cykelaktiviteter for hele
familien. Festivalen satte i &r et dybt og
dejligt spor i aarhusianerne, og de positive
kommentarer har eftferfglgende stram-
met ind omkring eventet, der forhdbentlig
vokser sig stort og gkonomisk bceredygtigt
henover de kommende Ar.
Muskelkraft er dykket lidh under overflad-
en og har kigget pd de smd historier, der
i &r har veeret med fil at tegne billedet of
sommerens indsamlingssaeson. L
P& de falgende sider fér du et indblikiij s
hvordan det har voeret af voere med pd
henholdsvis Grgn Koncert, Cirkus Summa-+ ¥




Syv heats i bgrnehgjde

Det var ikke kun pa de voksnes racercykler, der
blev dystet under CYKLO. Hele syv heats blev der
kgrt 1 Motor Milles Centimetermarathon, der
indbgd de 3-6 arige til at raese om kap pa 42.000
centimeter.

Roser fra en rart direkter

Et af CYKLO’s hgjdepunkter var uden tvivl den
smukke Light Parade, der lgrdag aften sendte en
slange af lysende cykler ud pd en eventyrlig rute
fra midtbyen og ud i Marselisskoven.

En af dem, der virkelig ngd turen, var direktgr
for Cyklistforbundet, Klaus Bondam. Efterfgl-
gende skrev han pa facebook:

"Tak til Aarhus — og folkene bag CYKLO - for at
have arrangeret den smukkeste, mest poetiske og
elegante cykelparade jeg nogensinde har veret
med til. Det var sidan en fin kerlighedserklering
til cyklen, friheden og fantasien. Troede aldrig, at
jeg skulle opleve noget sadan i Danmark. TAK”.

Fato: Morten Rygaard

Pa en rute med indlagte slalom- og vandplad-
ske-zoner susede lgbecykler og sma cykler af sted,
mens bgrnevaerten fra Ramasjang Motor Mille
sgrgede for, at alle kom godt i mal og fik en guld-
medalje!

Foto: Morten Rygaard

- TeamMusnol Sykelncidet - pa ot
e yifere som siate fived siarfinjen.

T -

Team Musholm gennemfgrte i flot stil

Det var et spendt og farvestralende Team Mus-
holm cykelhold, der mgdtes til morgenmad
forud for CYKLO. Holdet, der bestod af ansatte
i Muskelsvindfonden, bestyrelsesmedlemmer i
Handshake og medlemmer af foreningen havde
sat hinanden staevne pa Kongsvang Allé, inden

Hamborg tur/retur via pedalkraft

De smukke skulpturer, som gaesterne pa CYKLO
kunne glade sig over i Slow Ride og Light Pa-
rade, blev leveret af den tyske kunstnergruppe
Oakle af Creativity fra Hamburg. Normalt specia-
liserer gruppen sig i at bygge store paradefigurer
til karnevalsoptog pa stylter, men denne gang lgd
opgaven, at figurerne skulle monteres pa cykler.
"De cykler, vi har bygget, er sd store, at de ikke

T e S e R e

Foto: Gorm Branderup

den 84 km lange rute skulle forceres. Det 17
mand store hold, anfert af direktgr Henrik Ib
Jorgensen, startede sammen i startgruppe 3 (med
forventet 26-30 km/t), men blev hurtigt delt op

i tre grupper ude pé ruten. Det forlyder, at alle
mand naede i mal...

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

Med til cyklerne har de bygget en treekvogn
med solceller, der kan drive et lille kgleskab pa
turen.

Foto: Morten Rygaard




Nabiha hyldede sin vens koncert nr.
100 som frivillig

Nabiha og Jakob er gamle skolekammerater, og
inden Nabiha blev en bergmt sangerinde, hjalp
Jakob hende flere gange med billetter til bl.a. Grgn
Koncert. Det var ogsa Jakob, der tradte til, da den
fremadstormende Nabiha havde brug for at lane
penge til sangundervisning.

I 4r mgdtes Jakob og Nabiha pa Grgn Koncert,
hvor hun optradte for forste gang, og da Jakob run-
dede sin koncert nummer 100 som frivillig i Nzest-
ved, stod Nabiha klar med champagne til at fejre
ham.
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Kunstnere, gcester og frivillige med-
tes til tfre-holds fodbold

om et led i Grgn Koncerts partnerskab med

Hummel og Suspekt blev der i Aarhus etableret
en sakaldt 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
gasteholdene FC @lleren, FDD Kralupy og Roflmao,
der havde vundet adgang til fodboldkampen i en
facebookkonkurrence.

Der blev gaet til stalet pa grgnsvaeren, og med
Simon TJ og Sara Bro som kommentatorer blev den
triolektiske Plads til forskelle-cup atviklet til stor
glzede for deltagere og tilskuere.

Det blev gaesteholdet FFD Kralupy som - efter en
ufattelig hard finalekamp - lgb med sejren og mod-
tog et velfortjent respektrab.

Citybois som frivillige i burrito

Thor og Anton - ogsd kendt som Citybois - sagde ja
til at ga i lere som frivillige pa Grgn Koncert. De blev
sendt i burrito-boden, hvor de straks blev sati sving.
Ingen af drengene havde den store erfaring med at
lave mad, og udfordringer som at vide, hvad de for-
skellige ingredienser hed, tirnede sig op.

Drengene tog dog opgaven serigst og fik lavet ad-
skillige burritos, som de efterfglgende kunne sxlge
til ventende fans.

g Det var dog ikke kun Citybois, der hjalp de frivil-

\ -;i‘ lige i boderne i ar. Suspekt langede burgere over
disken, Emil Stabil hjalp i Pantboden, og Nabiha var

ogsa forbi burgerboden for at give en hdand med.

/

Foto: Morten Rygaard




'\
& ‘ L ‘ 6,’ - 1.,‘. - ¢

I s
5\ ™
| N N
|'l 2 : -
i) ®

-

. & e Y

L] 1

* ) . & R i |

Foto: Morten Fauerby

Cirkusdirekteren blev rund

Pa Cirkus Summarum var 2016 aret, hvor den sin 40-drsdag blev Rasmus Bjerg fejret af artister,
kere cirkusdirekigr rundede et skarpt hjgrne. Og kolleger, frivillige og ikke mindst gzester, som

ndr man er direktgr for hele Cirkus Summarum, startede dagens cirkusforestilling ud med en gjal-
er det ikke noget, der gir ubemerket hen. P4 dende fgdselsdagssang.

Dansebgrn satte gang i
cirkuspladsen

Det har i mange ar veret en tra-
dition, at de frivillige pa Cirkus
Summarum danser med bgrnene
pa forpladsen, men i dr fik plad-
sen ekstra liv, da forestillingens
fantastiske dansebgrn indfandt
sig pa forpladsen forud for hver
forestilling.

Her gav de den gas med en
indgvet koreografi og forvand-
lede hele forpladsen til et keempe
danseguly, hvor alle gzester kunne
vere med.




Udlodnings-
midlerne stotter
bade Henriette
og Ruth.

Nér Henriette Engel Hansen padler ved OL i

Rio, er det med stotte fra Udlodningsmidlerne,
Ligesom Ruth fra Nybro-Furd Kano og Kajak-
klub padler pa en blanding af entusiasme og
Udlodningsmidler. Og vi er lige stolte af begge
to. For Udlodningsmidlerne, der tidligere hed

Tipsmidlerne, stammer primeert fra overskuddet

af lotterierne i Danske Spil. Sidste dr blev det
til 1,25 milliarder kroner til alle mulige og
umulige projekter inden for idraet og kultur.

Helt ny popcornfabrik scetter rekord

ﬂ\ & » _ 3 I ar opgraderede Cirkus Summarum den popu- popcorn i 2016, der er en stigning pa 9,2% i for-
- : - . lzere popcornbod og forvandlede den til et keempe hold til 2015, og samtidig ny rekord i Cirkus Sum-
i R / pop 2 P g gnuy
ok Bl panske spil - N : maskineri af en popcornfabrik, der pumpede ra marumn,
' meengder af sprgde popcorn ud. Samtidig blev kg- Fordelt over sommerens 44 forestillinger betgd
tiden meget kortere, da publikum kunne kgbe pop- det, at bodens 10 mand udleverede omtrent 24
corn-billetter til betaling i flere boder pa pladsen. bzegere i minuttet!

I alt resulterede det i et salg pa 42.090 bzegere

Hr. Skaeg blev dflgser for tandfeen

William sad i ar blandt publikum og ngd forestil-
lingen, da han tabte sin rokketand. I forvirringen
faldt den ned under tribunen og forsvandt i mgr-
ket blandt popcorn og smasten. Heldigvis hgrte
Hr. Skaeg om episoden og med lys og lygte ledte
han dagen igennem i hdbet om at kunne levere
tanden tilbage til sin rette ejermand.

Timerne gik. William og hans familie kgrte af
pladsen, og habet var ved at slippe op. Men plud-
selig skete det umulige. Hr. Skaeg fandt tanden,
og der blev straks sendt bud efter William og hans I
familie. h

De var naet helt til Randers, men vendte straks
rundt, da de hgrte den fantastiske nyhed. Det hele H
kulminerede i en lykkelig genforening, hvor Hr.
Skaeg fik lov til at overreekke tanden til William,

Henriette Engel Hansen cr kajakroer of deltagerfor 3, gang i OL. Ruth Anker Scales er motionskajakroer i Nybra®Furli Kano of Kajakklub:

Danske Spil ejer datterselskaberne Danske Lotteri Spil, Danske Licens Spil, Elite Gaming, CEGO og Swush, Overskuddet fra Danske Lotteri
Spil udloddes til staten og fordeles via Udlodningsmidlerne. Overskud fra de o dge dat kaber udloddes til staten,
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Nér frivilige med og uden handicap arbejder sammen pd Grgn Koncert, bliver rummeligheden stgrre og fordomme om mennesker
med handicap mindre, viser Muskelsvindfondens undersggelse.

De frivillige pd Gragn Koncert
cr mindre fordomsfulde

Fordormmene forsvinder, ndr man bliver frivillig, mener fo aof
Muskelsvindfondens frivillige crewer, Allan Nicolaisen og Pia Quade

Dreier Jacobsen
orten Rygaard

anskere er generelt mindre
fordomsfulde over for men-
nesker med handicap, nar de
kender nogen, som har et fysisk
eller psykisk handicap. Det viser
en landsdzkkende undersggelse
fra 2015. En rundspgrge blandt
de frivillige pa drets Grgn Kon-
cert understgtter det billede.
Stgrstedelen af de adspurgte til-
skriver det frivillige arbejde som
en af hovedarsagerne til, at deres
fordomme er gjort til skamme.
Da arets Grgn Koncert lgb af
stablen, var det med ca. 750 fri-
villige, der knoklede for at skabe
koncertoplevelser landet over.

De frivillige for Muskelsvind-
fonden arbejder pa tvaers af for-
skelle, og i slutningen af juli un-
dersggte foreningen, hvad det

“betyder, at de arbejder pa den

made.

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

En af dem er Allan Nicolaisen,
41 &r. Han arbejder i en af de
mange barer under Grgn Kon-
cert og har varet frivillig i Mu-
skelsvindfonden i ni ar.

"Det har gjort en forskel for
mig at arbejde frivilligt hos Mu-
skelsvindfonden. Her har jeg
fiet et forum, hvor jeg naturligt
kommer i snak med mennesker,
som jeg normalt ikke ville have
snakket med. Det gaelder fx
mennesker med handicap. Selv-
fglgelig prgver man altid at veere
fordomsfri i forbindelse med sit
arbejde og i fritiden, men det
har alligevel betydet noget at ar-
bejde sammen med forskellige
mennesker. Kgrestolsbrugere
kan varetage mange flere funk-
tioner, end jeg fgrst troede. Og

nogle gange klarer de det bedre, —>




“Mange frivilige p& Gren Koncert far ginene op for, hvordan vi alle kan bidrage ind
i arbejdsfeellesskabet. Det er smukt af se,” siger Line Mosfelt, souschef | Muskelsvind-
fondens indsamiingsafdeling.

fordi der er arbejdsopgaver, hvor
deres mobilitet med kgrestolen
kan bruges som en fordel,” for-
teller Allan Nicolaisen.

Kender flere mennesker med
handicap

Netop kendskabet til mennesker
med hahdicap har ifplge Incen-
tives landsdaekkende undersg-
gelse en afggrende betydning
for holdningen til mennesker
med handicap. Jo stgrre kend-
skab, jo mere positiv er man. 1
undersggelsen blandt de frivil-
lige pa Gron 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 leert men-
nesker med handicap at kende
gennem det frivillige arbejde for
Muskelsvindfonden.

"Mange af vores frivillige har
ikke ngdvendigvis kendskab til
mennesker med handicap, fer
de bliver frivillige. Det er tyde-
ligt at se, hvordan de far andre

perspektiver pd bl.a. det at sam-
arbejde med mennesker med
handicap, nir de har vaeret fri-
villig under Grgn 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 far derfor gjnene
op for nye samarbejdsformer, og
hvordan vi alle kan bidrage ind
i arbejdsfacllesskabet. Det er ret
smukt at se. Vores arbejdsfelles-
skab betyder ogsa, at mange fin-
der ud af, at de har noget til fael-
les med mennesker, som de ikke
umiddelbart troede, at de havde
noget til feelles med.”

”Ja tak” til en kollega i kgrestol
Sammenlignes Incentives un-
dersggelse med Muskelsvindfon-
dens undersggelse er der mar-
kant forskel pa villigheden til
at samarbejde med mennesker
med handicap. Lidt over halv-
delen af befolkningen vil ifslge
den landsdzkkende undersg-
gelse sige ja uden tgven, hvis

Fakta om de to undersggelser
Den landsdoskkende undersg-
gelse er foretaget af Incentive
for Det Centrale Handicapréid og
Ankestyrelsen og blev offentlig-
gjort i efterdret 2015. Muskelsvind-
fondens undersggelse blandt
de frivillige pd Grgn Koncert var
baseret pd et udvalg af spgrgs-
mél, der var identiske med den
landsdcekkende undersggelse.
Begge undersggelser er desuden
foretaget via et online spgrge-
skema.

| undersggelsen pd Gran Kon-
cert har 114 frivillig deltaget ud af
ca. 750 mulige respondenter.
Lces mere om Incentives under-
spgelse og resultater, p& Det
Centrale Handicaprdds hjiemme-
side: http://www.dch.dk/content/
publikationer

de fik tilbuddet om at arbejde
sammen med en ny kollega, der
sidder i kgrestol. Til sammenlig-
ning svarer hele 82 % af de frivil-
lige ja til samme spgrgsmal. For-
skellen tyder pa, at det frivillige
arbejde for Muskelsvindfonden
har en positiv indvirkning pa de
frivilliges holdning til menne-
sker med handicap.

Pia Quaade er frivillig pa Gron
Koncert og har ansvaret for arti-
sternes omrade. Hendes forkla-
ring pa, hvorfor de frivillige ofte
er mere positive, lyder siledes:

"Vores sammensatning af fri-
villige er mangfoldig pd mange
mader, og det smitter af pa flok-
ken. Hos os har alle en uvurder-
lig veerdi, og “forskellene” bliver
ligesom elimineret - der er ikke
en eneste medarbejder i teamet,
som jeg kan undvare. Det bety-
der heller ikke si meget, om du
er direktgr eller opvasker. Her
er vi civile, og dét, der betyder
noget, er, at vi lgfter i fellesskab.
Det er ikke, fordi alle skal have
en plads, men fordi alle kan
noget.”
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~OrsgQ viser,
at fo-arig 9. klasse
cr en succes

Muskelsvindfonden opfordrer Folketinget fil at give kommuner lov til ot
filoyde visse elever mulighed for ot fordele afgangseksamen over fo ér

Et frikommuneforsgg i Gen-
tofte Kommune viser, at
nogle unge far en fuld afgangs-
eksamen og dermed adgang til
alle de gymnasiale ungdoms-
uddannelser, hvis man tilbyder
dem at tage 9. klasses afgangs-
prove over to dr. Det handler
dels om unge, der er fagligt
svage og har brug for lidt ekstra
tid, dels unge, der pga. sygdom
og handicap har haft meget
fraveer fra skolen.

Forsgget lyder meget in-
teressant og kunne veare et
relevant tilbud for nogle
unge med muskelsvind.
Derfor besggte Muskel-
svindfonden udskolings-
leder Michael Zimmer-
mann, der fortalte om de
mange gode erfaringer
med forsgget. T udsko-
lingslederens gjne er
der ingen tvivl om, at
muligheden for at dele
afgangsprgven op er
direkte medvirkende
til, at elever far sig en
fuld afgangseksa-
menn.

Gentofte Kom-
mune fik lov til
at forspge med

to-arige 9. klasser, fordi kommu-
nen har status af frikommune.
Nar forsgget naste ar stopper,
fratages de unge muligheden.

Ifglge tolkeskoleloven er det
nemlig ikke muligt at fordele af-
gangsprgven over to ar.

Undersagelse viser, at be-
hovet er der
En wivselsundersggelse,
som Muskelsvindfonden
har lavet blandt skole-
bgrn med muskelsvind
i 4.-9. klasse, viser, at
behovet er til stede.
| Kun 50 % af skolebgr-
' nene oplever, at de
kan fglge med fagligt,
mens det tilsvarende
y tal fra Undervisnings-
{ ministeriets trivsels-
undersggelse for alle
skoleelever er 75%.
Det er foruroligende
tal, nar man teenker
pa, at de ferreste
unge med muskel-
D= svind kan g4 ud af
9. klasse og komme
i leere som murer,
frisgr eller meka-
niker.
Undersggelsen
tyder pa, at en
sandsynlig grund
til, at elever med
A muskelsvind sakker —
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bagud fagligt, er ekstra fraveer fra
skolen, som fglger med, nir man
har muskelsvind.

Gro Nielsen er mor til Johan,
som gar i 9. klasse og har mu-
skelsvind. Hun fortzller, at de
seneste ar netop har budt pa
meget fraver for Johan.

"I februar 2015 blev Johan ryg-
opereret og var indlagt et par
uger. Efterfglgende havde han
en lang periode, hvor det tog tid
at komme ovenpa,” siger hun og
tilfgjer:

"Derudover gar han til kontrol
pa respirationscentret, kontrol
pa lungecentret, til tilpasning af
kgrestolen og til fysioterapi to
gange om ugen. Og efter sko-
lereformen med laengere dage
kommer fysioterapien til at ligge
inden for skoleskemacet, s det
betyder yderligere fraver.”

For nogle vil fravaer pa grund
af treethed, operationer, lungebe-
tendelser m.m. betyde et fagligt
eftersleeb, der pa en eller anden
made skal indhentes.

Udvalgsformand er tilhzenger
Sabine Ulrich, der er formand
for Bgrn- og ungeudvalget under
Muskelsvindfondens repraesen-
tantskab og selv er mor til en
dreng med muskelsvind, er enig
1, at en to-arig 9. klasse kan vzere
en god lgsning.

"For elever, der har fraveer pa
grund af handicap, er det stadig
svaerere at fplge med fagligt,
fordi de faglige krav generelt
er stigende. Det ggr det endnu
vigtigere, at vi har et tilbud til
de unge, der har brug for at ind-
hente et fagligt efterslaeb,” siger

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

"I specialklasser skal man visi-
teres til 10. klasse, og nogle far
af gkonomiske arsager nej fra
kommunen. Generelt er der
ogsa mange udfordringer. 10.
klasse er typisk samlet i centrer,
hvor der kan vare de szdvan-
lige udfordringer, nir en barn
med muskelsvind skifter skole.
Hvordan ser det ud med tilgeen-
geligheden? Hvordan arrangeres
transporten? Alle de praktiske
ting tager ofte sa lang tid at f4 pa
plads, at det ikke kan betale sig
for et enkelt skolear.”

Hun peger p4, at de unge med
muskelsvind jo ikke er uintelli-
gente, men blot er sakket fagligt
bagud, fordi de har veret tvun-
get til et stort fraveer fra skolen.

Fgrst skal muligheden dbnes
Muskelsvindfonden arbejder
videre med sagen i en to-delt
strategi. Forst handler det om at
fa Folketinget og ministeren til
at &ndre den cksisterende lov-
givning og give kommuner mu-
lighed for at tilbyde to-drige 9.
klasser. Det kan de ggre ganske
gratis, fordi det netop bare skal
vaere 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 fa
udvidet kommunernes pallette
af muligheder med sadan en to-
arig 9. klasse.

Neeste del af strategien er at
overbevise kommunerne om,

at det er en
god investe-
ring at betale
for et ekstra
skolear for

de unge, der
har behov for
dette tilbud.
Det er ikke
relevant for
hovedparten
af unge med
muskelsvind,
men for nogle
kan det vere
afggrende for,
at de kommer
godt videre
fra folkesko-
len og far en
ungdoms-
uddannelse.
Her skal Mu-
skelsvindfon-
den bl.a. argu-
mentere med,
at udbyttet er,
at den unge
efterfglgende
far langt bedre
muligheder
for at komme
ind pa arbejds-
markedet.

Laes om Gen-
toftes forspg
med to-drige
9. klasse pa

www.folkeskolen.dk
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To brgdre pd Fyn var i sommer pd lejr. Ikke den samme, men med det
samme formail: De ville Icere andre at kende, de ville have det sjovt, og

de ville udfordres. Den ene var pd spejderlejr, den anden var pa
Muskelsvindfondens sommerlejr for de 15-17-drige.

Emil:
Et frirum at komme pad lejr

Lillebror Emil Rasmussen, 15 ar, har
vaeret bla spejder i to dr. Hans lejr i
sommer var sammen med syv andre, hvor
de havde sat sig som mal at vandre 70 km.
pa en uge med fuld oppakning og over-
natning 1 hangekgjer i skoven.

Malet blev desvaerre ikke naet. 42 km.
blev det til, inden én af spejderlederne
forstuvede foden, og to af deltagernes ryg-
saekke gik i stykker. Emil og hans gode ven
Marcus klarede sig perfekt og kunne godt
have gennemfgrt 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, lerer hinanden
godt at kende og leerer at samarbejde,”
forteller Emil, som meget ngdig vil und-
veere spejderlejrene.

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

Emil er ogsa en habil spejder. Han er
allerede blevet 2. leder og synes, det er
spendende, nar de pa deres spejderture
skal dyste med andre grupper i f.eks.
knob, forste hjelp, mad pd trangia og
andre samarbejdsgvelser.

”Sa finder man ud af, hvad man er god
til og ikke sa god til,” siger han og tilfg-
jer, at hans flok faktisk klarer sig ret godti
konkurrencerne.

At hans storebror Martin ogsa kommer
pa lejr, synes han, er rigtig godt. S4 far
Martin de samme oplevelser af feellesskab
og samver, som han selv gagr ved spejder-
livet, bare pa en lidt anden made.  jaws

Martin:

En fordel at de andre
har samme udfordringer

torebror Martin Rasmussen,

17 ar, har varet pa Muskel-
svindfondens sommerlejre hver
sommer, siden han var 8-9 ar.
Han har muskelsvinddiagnosen
Duchennes muskeldystrofi og
bruger kgrestol.

"Jeg har faet en hel masse ven-
ner igennem sommerlejrene,
sa jeg tager med, fordi det er
hyggeligt at vaere sammen med
andre, der ogsa har muskelsvind.
De kender udfordringerne, og
det ggr det lettere at snakke
sammen,” siger Martin, som ogsa
fremhaever sammenholdet pa lej-
rene. ]

Programmet for arets sommer-
lejr for de 15-17-arige var bl.a.,
at de fik besgg af nogle hur-
tige sportsbiler, som de kunne
fa en pregvetur i. De var ogsa
pa pansermuseum, hvor de sa
kampvogne, lastbiler og hgrte
fortzllinger om de forskellige
kgretgjer m.m. Men han og de
gvrige deltagere blev ogsa udfor-
dret ved en fotosafari-dyst.

"Vi skulle f.eks. fotografere
"feellesskab” og tage et billede,
der bade indeholdt et dyr og
noget hdrdt. Det var sjovt at
lave, fordi det 0gsd var en sam-
arbejdsgvelse. Pa holdet skulle
vi jo finde ud af, hvilken idé der
var bedst og snakke med nogle af
dem, som vi maske ikke kendte
sa godt i forvejen.”

Martins gruppe valgte i gvrigt
at fotografere en snegl.

Arets sommerlejr var for Mar-
tin ikke den bedste, han har
veeret med til, men den var "fed
pa en anden made,” som han
siger. Mere samvaer og mere
hygge. Hgjdepunkterne ved
de tidligere lejre har vaeret at
komme op i et svevefly eller at
besgge JyllandsRingen, hvor de
fik en runde pa banen med ra-
cerkgreren Casper Elgaard og til
sidst kgrte race pa selve banen i
deres egne el-kgrestole og cros-

se€re.

Muskelsvindfondens sommer-
lejr i dr var den sidste for Mar-
tin. Til naeste 4r er han 18 ar og
for gammel til at deltage, og det
a@rgrer 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 ar. De
forste idéer blev faktisk allerede
drgftet blandt de 17-arige pa
sommerlejren i 4r. Men nu vil
det vere op til de unge selv at
arbejde videre med idéerne. —8 —>

jaws

En prgvetur i en sportsbil var
et aof sommerlejrens tillbud for
Mairtin, og det var nu ikke vcerst.
Fotfo: Privat




sommerlejre - et frirum
Alle bar have ret il

Muskelsvindfonden er gdet ind i flere sager,

nvor kommuner afviser ot betale il o@rn

fihdmas Krog

Mange kommuner strammer
op eller nzegter at betale

merudgifterne for bgrn med
muskelsvind, der deltager i Mu-
skelsvindfondens sommerlejre.
Lejren er ikke ngdvendig, lyder
nogle kommuners begrundelse.
Men den begrundelse afviser An-
kestyrelsen. Muskelsvindfonden
er giet ind i flere af sagerne.

"XX skal afholde ferie med
sine foraxldre som alle andre
bgrn. Derfor vurderes det ikke
ngdvendigt, at han ogsa skal pa
ferielejr med Muskelsvindfon-
den.”

Sadan skriver bl.a. Kolding
Kommune som'begrundelse
for afslag pa at dekke de mer-
udgifter, der er forbundet med
at tage pa sommerlejr, nar man
har et fysisk handicap som mu-
skelsvind.

Men at bruge begrundelsen
"ngdvendig” er forkert. For
hvorfor skal et barn med muskel-

VA D?'svind ikke have lige s4 meget ret
/ til at komme pi lejr som et barn

uden handicap?

Ikke kun ferie medeft'nraldre
Selviplgelig er det korrekt, at i

med muskelsvinds sommerlejre

cksemplet med de to brgdre pa
de foregaende sider, der fortel-
ler, hvorfor de tager pa lejr, og
hvad de far ud af det, er Martins
lejr med Muskelsvindfonden
ikke er mere "ngdvendig” end
Emils tur med spejderne. Som-
merlejre er ikke kurser, der er
ngdvendige for
at klare dagen

"Unge med handicap

skriver Ankestyrelsen: “Et barn
under 18 ar, der har ret til mer-
udgiftsydelse, kan fi dekket
ekstra udgifter i form af handi-
captilleeg til en ferielejr samt ud-
gifter dl hjelper pa ferielejren.”

Merudgifterne i form af han-
dicaptilleg opstar eksempelvis,
ndr man ikke
bare kan legge

i morgen. Som gkq| ikke veere tvunget til sig tilatsoveien

drengene be- kun at holde ferie med
deres foraeldre”

skriver, er det et
frirum, som man
selv vaelger, og
hvor man i faellesskab med jeevn-
aldrende lzrer om livet og sig
selv. Det frirum bgr alle have ret
til. Unge med fysiske handicap
skal ikke vaere tvunget til kun
at holde ferie med foraldrene,
mens deres jeevnaldrende udvik-
ler sig selv og sociale fzllesska-
ber pa sommerlejre inden for
sport, kultur eller fritid.

. Heldigvis har lovgivere og An-
kestyrelsen sliet fast, at alle har
ret til at komme pd sommerlejr.
F.eks. handler Ankestyrelsens
principafggrelse 28-13 netop
om et barn, der skal pd ferielejr
uden forxldrene. T afgprelsen

sovepose, men
blandt andet har
brug for en elek-
trisk seng, lift og
specialindrettet toilet.

Nér kommuner som Kolding
nagter bgrn og unge med han-
dicap at holde ferie uden forzwl-
drene, er det bade i strid med
loven og al fornutft.

Den konkrete sag er nu i Anke-
styrelsen, hvor Muskelsvindfon-
den forventer, at kommunens
afggrelse bliver underkendt, og
at familien i lighed med andre
tilsvarende sager far medhold i,
at deres merudgifter skal dak-
kes.




Flere mennesker med

handicap skal dyrke idreet

KORTE NYHEDER

Muskelsvindfonden og Musholm har indgdet partnerskabsaoftale med Parasport Danmark

Mennesker med handicap
dyrker mindre motion
end resten af befolkningen.
Det skal der ggres noget ved,
mener savel Parasport Danmark
(det tidligere Dansk Handicap
IdrztsForbund) som Muskel-
svindfonden og Musholm.
Parterne har derfor indgdet en
sponsor- og partnerskabsaftale
som et led i en stgrre indsats for
at fa flere mennesker med mu-
skelsvind og andre handicap til
at dyrke idraet.

Undersggelser viser, at idrzet
styrker netvaerk, sundhed og
selvvaerd hos alle mennesker.

Andre undersggelser peger pa,
at det fellesskab, der opstar
omkring idreztsaktiviteter, har
enorm betydning for deltagel-
sen blandt mennesker med
handicap pa arbejdsmarkedet
og 1 uddannelsessystemet. Der-
for er det vigtigt at i engageret
flere mennesker med handicap
1idreetsaktiviteter, mener part-
nerne bag den nye aftale.
Partnerskabsaftalen med Pa-
rasport Danmark indebarer, at
Muskelsvindfonden gennem de
nzste fire dr yder et bidrag til
organisationens arbejde, sam-
tidig med at Musholm bliver

Salv il Morten
- 5000 kr. il Muskelsvindfonden

. juni 2016 tikkede en mail
2 ind i Morten Markvardsens
indbakke. Emnet pa mailen var
"Community Action Award”

— en pris, som Arrivas hoved-
kontor i London uddeler til an-
satte, der gor en ekstraordinzer
frivillig indsats for andre.

Arriva er Danmarks stgrste
busoperatgr og naststgrste tog-
operatgr, og Morten arbejder
til daglig i virksomheden som
Traffic Controller. Men i friti-
den bruger Morten meget af sin
tid som frivillig i Muskelsvind-
fondens sikkerhedskorps Event
Safety som eventvagt. Morten
har arbejdet frivilligt i Muskel-
svindfonden siden 2008.

"Jeg er med pga. sammenhol-

det blandt de frivillige. Og sa
har uddannelsen til eventvagt
givet mig nogle faglige kompe-
tencer, som jeg ogsd kan bruge i
mit gvrige liv,” siger Morten.

Tilbage til mailen.

_Iden stod det nemlig, at Ar-
riva anerkendte Mortens frivil-
lige indsats hos Muskelsvind-
fonden med en sglvmedalje
og gave. Derudover ville Arriva
tildele Muskelsvindfonden en
check pd 5000 kr.

Morten havde selv sggt prisen,
men havde ikke regnet med at
vinde. Konkurrencen er hard,
og som det fremgik af mailen,
havde Arriva modtaget mange
ansggninger til prisen.

gidr

et af deres foretrukne steder
til steevner og traeningsophold.
Muskelsvindfonden og Mus-
holm fir ogsa mulighed for at
bidrage til Parasport Danmarks |
medlemsblad med artikler om
idraetsaktiviteter og faciliteter.
Aftalen betyder ogsa, at
Muskelsvindfonden og Mus-
holm var reprasenteret ved
De Paralympiske Lege i Rio af
medlemsafdelingsleder Jens
Spanfelt og direktgr Henrik Ib
Jorgensen, samt centerleder
Gitte Fyrkov og aktivitetskoordi-
nator Tine Hgjgaard Jensen fra
Musholm.

Foto: Arriva




-N uge med meget
loerdom for en noramand

Norsk rehabiliteringsmedarbejder var imponeret over
Muskelsvindfondens indsats ved sormmerugen for myotonikere

AfEriﬂ As
=l'-7£)_10:_|.1'30 Nymann

. juli ndede jeg frem til Mus-

holm - ferie, sport og kon-
ferencecenter efter otte timers
rejse fra Tromsg i Nordnorge til
Korsgr.

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

Allerede ved fgrste morgen-
samling blev jeg imponeret
over den gode og demokratiske
miade, aktiviteterne blev ledet
pa. Alle kunne vare med og
sige, hvad de mente, og til sidst
bestemte flertallet. Sidan fort-
satte det gennem hele ugen.

Kloge samtaler var lererige

Hver dag kom der fagfolk fra
RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind, som havde opfalg-

*Jeg er imponeret over, hvor demokratisk alle aktiviteter p& sommerskolen blev ledet pd,
og hvor meget det sociale samvcer fyldte,” siger Britt As.

Fysiske gvelser ledet af en fysioterapeut indgik ogsd i programmet i den aktive uge for myotonikere,

ningssamtaler enkeltvist med
deltagerne. Udgangspunktet for
min tilstedevaerelse i ugen var, at
Jjeg skulle deltage i disse samtaler
og bagefter veere med til aktivi-
teterne. ,

Af samtalerne lerte jeg, at
udfordringerne i

forstaelse for, hvordan sygdom-
men arter sig, og at man f.eks.

har behov for pauser og hvile.
Gennem samtalerne var flere
af deltagerne inde pa tanken og
gnsket om at fi et barn. Natur-
ligt nok, nar det er unge men-
nesker, og flere var i

dagliglivet for per-  "Enung kvinde  parforhold. Imidler-
soner med myotoni fortalte, at det var td er det vanskelige

er meget de samme
i Norge som i Dan-
mark. Specielt taen-
ker jeg pa, at der i

dette tidspunkt
pé dret, hvor hun
snakkede mest

og oplevede, at

samtaler, som hand-
ler om at fa hjeelp til
at forsta konsekven-
serne, hvis man far

det lokale sundheds-
system er lidt eller

sygdommen. Det
samme geelder i det
sociale system, som
star for stgtten til personer med
myotoni. Det lille kendskab be-
tyder, at den enkelte stadig kan
stigmatiseres og opfattes som
slgv og doven. Dette er bl.a. en
udfordring, nir man forsgger
at skabe job til personer med
myotoni. Da er man afthangig af

andre mennesker

ingen kendskab til herte efter, hvad

hun havde at
fortcelle.”

et barn, og en eller
begge foraxldre har
en progredierende
muskelsygdom. Jeg
laerte meget gennem
disse kloge samtaler.

Stor veegt pa det sociale

Bortset fra de individuelle sam-
taler var der kun fa faglige fore-
drag indlagt i programmet. Sik-
kert meget ferre end det, jeg
er vant til fra lignende ophold

i Norge. I stedet var der lagt —

ldeen om at deltage

i Muskelsvindfondens

“ Aktive uge for myo-
tonikere” blev s&et, da
Nevromuskulcert kom-
petansesenter (NMK) i
Norge deltog i Rehabili-
teringsCenter for Mus-
kelsvinds Brickless-m@de
i 2015. Under konferen-
cen blev der vist en film
fra “Sommerskole for
myotonikere”, og det
inspirerede de norske
deltagere fra NMK s&
meget, at de gnskede
selv at opleve sommer-
skolen. Som ny rédgiver
pd& NMK blev det Britt
As, derijuli fik chancen
for ar fglge myotoni-
kernes aktive uge pd
Musholm.




Det sociale samveaer har hgj prioritet i sommeru

fil alvorlige snakke, bl.a. om at f& barn.

meget vaegt pa det sociale og det
at have det hyggeligt sammen.,

Flere gav udtryk for, at her er
det godt at veere - sammen med
andre, der er i samme livssitua-
tion.

En ung kvinde fortalte, at det
var dette tidspunkt pd dret, hvor
hun snakkede mest og oplevede,
at andre mennesker horte efter,
hvad hun havde at fortelle.

Aktiviteterne gav mestringsfo-
lelser, og for os alle er det stort,
nar man mestrer

gen. men i ugens program er der ogsé tid

rettelaegger, sa kan mange flere
vaere med.

Ugens hgjdepunkt
Et af ugens absolutte hgjde-
punkter var torsdagens fest.
Dette blev en fest med stort F.
Fellesskabet bestemte menuen
og drikkevarer, og deltagerne
blev fordelt i grupper, som ar-
bejdede med det hele. Jeg blev
veeldig imponeret over aftenens
underholdning, som deltagerne
sely stod for. Det, at

noget, man ikke Det' at rammerne rammerne er trygge,

har gjort fer. Her
var timerne pa klat-
reveggen og svave-
banen de bedste eksempler. (To
aktiviteter i Musholms multihal,
der er gjort tilgeengelige for alle
uanset handicap:red.) Det styr-
ker tanken om, at bare man til-

er trygge, ger, at
man ter!”

gor, at man ter!

Det blev ogsa rig-
tigt stort for os alle
at fi lov at hilse pa Muskelsvind-
fondens nye formand, Lisbeth
og foreningens nye kommunika-

tionschef, Gitte, som begge kom

til festen.

At jeg har deltaget i Muskel-
svindfondens aktive uge for
myotonikere, har givet mange
verdier. Forst og fremmest er
det erfaringerne fra mange af de
kloge samtaler, jeg fik lov at vaere
med til, som jeg vil tage med mig
videre i mit arbejde som patient-
koordinator pia NMK. Tak til
hver enkelt, som lod mig vare
med til samtalerne.

En anden dimension med
det at besgge hinanden i fag-
lige sammenhznge er, at det
skaber stolthed over at kunne
dele kundskab og erfaringer.
Det giver inspiration. At knytte
kontakter og bygge netvaerk 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. —a

Fakta - Aktiv uge for myotonikere

Muskelsvindfondens lejr for unge 0g voksne med diagnosen Dystrophia myotonika type |
® 37 deltagere i alderen 18-48 ér

® 2 lejrledere og 1 koordinator

® Besgg af konsulenter fra RCfM i Igbet af ugen |

® Struktureret program med blanding af akfiviteter og stattet soclalt samvoer

® Deltagerne har brug for tryghed, faste rammer og hvilepauser

® Mdl for ugen: at skabe netvaerk, at mgde andre i samme situation, at f& foelles oplevelser




Musholm - ferie, sport og konferencecenter
skal via ef nyt samarbejde

give folkeskoleelever ef starre indblik

I erhvervslivet og gget social forstdelse

Broskolen i Korsgr har ind-
gaet et nyt samarbejde med
Musholm, hvor en klasse via
bespg pa Musholm vil lzere, hvor-
dan en virksomhed fungerer og
samtidig fa en stgrre social for-
staelse. u

Caroline Ngrby, der er klas-
selaerer i den udvalgte 2. klasse
forteeller:

"Vi har lavet et skole- og er-
hvervssamarbejde med Mus-
holm, hvor én bestemt klasse
besgger Musholm 2 gange arligt,
indtil de forlader skolen. Tanken
er, at samarbejdet kommer til at
give eleverne en bedre forstaelse
af kompleksiteten i erhvervslivet
og gradvist introducere dem til
indholdet i de forskellige ar-
bejdsfunktioner, sa de fir mere
indgdende kendskab til, hvad
det f.eks. vil sige at arbejde i en
reception eller i et kgkken.”

Hun fortsztter:

"Forhabentlig satter bespgene
ogsa nogle tanker i gang hos ele-
verne, som kan hjelpe dem med

aroejdslivet
0G Musholrr

Aktivitetskoordinator Tine Hgjgaard Jensen viser ele-
verne fra 2.b rundt pd& Musholm - en arbejdsplads,
de skal fglge i de kommende syv dr.

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

Ifglge aktivitetskoordinator pa
Musholm, Tine Hgjgaard Jen-
sen, er et erhvervssamarbejde
ikke kun interessant for Brosko-
len. Hun forklarer:

"Foruden at bidrage til at
eleverne far et bedre indblik i,
hvad en virksomhed indeholder
af forskellige arbejdsopgaver,

héber vi selvfplgelig ogsa, at sam-

arbejdet kan vaere med til at gge
kendskabet til Musholm i lokal-
omridet.”

Er det interessant fra 2. til

9. klasse?

Med i alt 18 bespg af samme

klasse bliver en af udfordrin-

gerne i samarbejdet at ggre alle

besgg relevante og interessante.

Caroline Ngrby mener imidler-

tid ikke, at det bliver et problem.
"Ten 5., 7. eller 9. klasse kan

man ga mere i dybden med be-
stemte fagomrdder. Der vil det
veere naturligt at koble arbejdet
i regnskabsafdelingen op pa et
fag som matematik,” siger hun
og tilfgjer:

“Samarbejdet med Musholm
er egentligt udelukkende tenkt
som et helt almindeligt skole- og
erhvervssamarbejde, men oven
i hatten kommer der ogsa et
aspekt af sociallering, nar bgr-
nene mgder mennesker med
handicap og ser, hvordan Mus-
holm giver plads og muligheder
til alle.”

Fgrste besgg pa Musholm
fandt sted fgr sommerferien og
var med fokus pa Musholms ak-
tivitetsmuligheder, der blandt
andet indbyder til leg i klatre-
nettet. Besgget blev afsluttet
med, at bgrnene forberedte ef-
termiddagskaffe til forzldrene.

Naste besgg er planlagt til de-
cember, hvor eleverne bliver en
del af kekkenet og skal bage ju-
lesmakager.




Barn og voksne meo
‘espraror indloegges
selv om de er raske

Mange med muskelsvind har brug
for en personlig hjelper til at klare
de praktiske ting i hverdagen. For
de voksnes vedkommende kan de fa
tilkendt BPA (Borgerstyret Personlig
Assistance), men nér det drejer sig
om bgrn, er hjalpen sammensat af
forskellige paragraffer, idet det ikke
er muligt som udgangspunkt at fa
tilkendt BPA, for man er fyldt 18.

For alle med respirator gelder der
dog det sarlige forhold, at de skal
have hjzlpere, som er sarligt ud-
dannet til opgaven, omkring sig 24
timer i dggnet. Uden hj=zlpere ville
respiratorbrugerne slet ikke kunne
udskrives fra hospitalet. I Region
Hovedstaden har dette gennem
lengere tid vaeret en besvearlig
proces, idet alle i Region Hovedsta-
den er underlagt nogle faste aftaler,
som regionen har arrangeret med
bestemte hjelperbureauer.

Problemet er, at de forskellige hjzl-
perbureauer har vanskeligt ved at
skaffe tilstraeekkelig med kvalificeret
arbejdskraft. Problemet gzlder for
sd vidt bade bgrn og voksne, men
det er sarligt inden for det seneste
ar, at det ogsa rammer bgrnene.

Det har resulteret i, at nu ogsa bgrn
med respirator bliver indlagt pa
Respirationscenter gst uden egentlig
at vaere syge, men simpelthen fordi
der ikke er daekning til personlige
hjzlpere pa anden made. Det er en
meget alvorlig situation og helt igen-

g\

Af Lisbeth Koed Doktor,
formand for Muskelsvindfonden

nem uacceptabelt, at man indlaegger
raske bgrn, alene fordi hjelper-
bureauet ikke lever op til opgaven.

Flere familier forsgger at undga
indlzggelse, ved at foreldrene tager
fri fra arbejde og passer barnet, men
situationen er uholdbar og slet ikke
acceptabel for nogen.

Respirationscenter gst, der hgrer
under Region Hovedstaden, har

for nylig afholdt et fellesmgde for
mange af de bergrte familier, og
Region Hovedstaden matte erkende,
at det udbud, de havde lavet, ikke
fungerer. Udfordringen er nu at

fa fulgt op pa de konklusioner,

der blev uddraget af mgdet, og vi

i Muskelsvindfonden vil arbejde
videre med sagen. Problematikken
har laenge veret en topprioritet og
vil fortsat veere det. Der er ingen,
der kan bruge ungdige indleggelser
til noget som helst, og alle, inklusiv
Region Hovedstaden burde vaere op-
satte pa at finde en holdbar lgsning
snarest.

Foto: Helene Bagger
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