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Pd vej til Beijing

Lars Juul Hansen og 39 andre danske atleter
skal dyste ved de Paralympiske Lege

Den 6. til 17. september 2008 delta-
ger 4.000 atleter fra 160 nationer 1
de Paralympiske Lege (PL) 1 Beijing.
40 danske atleter deltager i 10 idret-
ter. Heriblandt er Muskelsvindfon-
dens medlem Lars Juul Hansen, der
1 2006 blev verdensmester i bord-
tennis for fysisk handicappede. Lars
er 26 4r, har muskelsvind (SMA IIT)
og sidder i kerestol, hvorfra han
ogsd spiller bordtennis.

Lars Juul Hansen laeser til dag-
lig jura p4 Kebenhavns Universi-
tet, men indremmer, at bordtennis
har fiet forsteprioritet gennem den

seneste tid. Op til PL har han fiet
lagt et serligt treenirigsprogram, der
betyder, at han trener 4-5 dage om
ugen. Det handler om at lytte til
kroppen.

’Jeg treener, indtil jeg kan mearke,
at armen traenger til et hvil, s3 tager
jeg en hviledag,” siger han.

Lars er spendt og gleder sig til
PL. For ham er det forst og frem-
mest en sportslig oplevelse, hvor
fokus er pd konkurrencen. Nir den
forhibentlig er veloverstiet, kan han
koncentrere sig om alt det andet,
der foregir i OL-byen.

Les mere pd Muskelsvindfondens
hjemmeside og folg Lars Juul Han-
sens resultater pd. Dansk Handicap
Idrets-Forbunds serlige hjem-
meside for de Paralympiske Lege:
www.paralympic.dk

Ikt

Skotte lober for Muskelsvindfonden

Scott McMonagle indsamler penge ved at lobe en halv-maraton

Den 7. september 2008 lgber Scott
McMonagle en halv-maraton (21
km) i ”the Great Scottish Run” i
Glasgow. I Storbritannien er det
meget almindeligt, at man indsamler
penge til et godt formal i forbin-
delse med sddan et arrangement, og
da Scott og hans kone, Lines, yngste
son Liam pd 2 &r har kongenit mu-
skeldystrofi, vil Scott labe penge ind
til Muskelsvindfonden.

Scott McMonagle er 35 ir og
kommer oprindelig fra Skotland.
Han mgdte sin danske kone, Line,
for %ir siden, da hun var i Glasgow
for at lave frivilligt arbejde. De blev
boende i Skotland i 5 4r, hvor de

blev gift, og for snart fire ir siden
flyttede de til Danmark, hvor de nu
bor i Farum. Scott og Line har ogsd
sennen Sebastian, der ikke har mu-
skelsind.

Formalet- er udover at indsamle
penge, at skabe opmarksomhed om
muskelsvind og Muskelsvindfon-
dens arbejde.

Du kan lese mere om Scott Mc-
Monagle, og om hvordan du kan
stotte hans lgb pd Muskelsvind-
fondens hjemmeside www.mu-
skelsvindfonden.dk under Nyheds-
arkiv.

Scott McMonagle med spnnerne Sebastian og Liam.
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Lars Juul Hansen har 7
de sidste par méaneder
treenet ekstra intensivt
op til de Paralympiske
Lege 7 Beijing.
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Forsanger Johan Olsen
fra Magtens Korridorer
ifert en crew-t-shirt
tog ogsd kampagne-
budskabet til sig.
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Muskelsvindfonden lancerede sin ny kampagne Plads til forskelle pa Gron Koncert i juli

Mangfoldighed — rummelighed —
forskellighed — respekt. Der blev
knyttet mange positive ord til kam-
pagnen, da Muskelsvindfonden i
sommer lancerede sin nye kampagne
Plads til forskelle og Vi er sgu alle lidt
specielle pd Gren Koncert-turneen i
juli. Og der blev taget godt imod de
nye slogans.

”Et godt budskab.” "Det pas-
ser ind 1 tidsinden.” "Jeg foler mig
ramt. Jeg er sgu ogsd lidt speciel”
”Godt, at Muskelsvindfonden igen
har et budskab med pa koncer-
terne.” ”Der burde vere rummelig-
hed alle vegne.” "Lad os hylde an-
derledesheden” —1ad et lille udpluk
af kommentarerne fra publikum,
medlemmer af Muskelsvindfonden,
frivillige fra Det Grenne Crew og
blandt dbningstalerne ved de otte
koncerter.

Muskelsvindfonden har lanceret
kampagnen for at sld et slag for
mangfoldigheden og gore sit
til at skabe et mere rumme-
ligt samfund. Der skal vaere
plads til alle, uanset hvem
man er, og hvor anderle-
des man er.

"Vi vil skubbe lidt
til fordommene, sxtte
nogle flere farver pi
paletten og fi skabt
plads til forskelle,” siger
Evald Krog, formand
for Muskelsvindfonden, om bag-
grunden for at sette kampagnen
1 gang.

“Det kan godt vere, at jeg skil-

ler mig ud fra mengden, fordi jeg
har muskelsvind, men forst og frem-
mest er jeg menneske. Det kunne
veare skent, hvis vi alle blev bare lidt
bedre til at se mennesket og kom-
petencerne, for vi vurderer hin-
anden pi udseende, handicap, tro,
eller hvad vi nu ellers fokuserer pa.
Ethvert menneske har noget at bi-
drage med,” siger Evald Krog.

1 med budskab
Budskabet blev pd Gren Koncert-
pladserne omsat til store bannere
med billeder, der pa hver sin mide
konfronterede publikum med deres
fordomme og viste forskelligheden
blandt mennesker.
En punker i jak-
kesaet ansat 1 en

bank, en skater
i manuel kore-
stol, en et-benet

balletdanser-
inde

i ersy alle \idt

specielle’

¢

med benprotese og en kempe ha-
vetraktor i en lille velfriseret koloni-
have. Bannerne var sat op pd hegnet
ved indgangen til koncertpladsen og
rundt om pd pladsen og i boderne.

For at understrege budskabet bar
alle 650 frivillige crewer t-shirts
med teksten; "Vi er sgu alle lidt spe-
cielle”, ligesom teksten pé olkrus,
olkander og prisskilte var supple-
ret med plads til forskelle. Desuden
kunne man i informationsboden pi
pladsen kebe t-shirts med sloganet
patrykt.

Ved koncerten i Arhus blev 3b-
ningen af Gren Koncert markeret
med en lille happening, der meget
konkret illustrerede, at mennesker
med muskelsvind er lige s3 specielle
og lige sd ens som alle andre og ter
foretage sig graenseoverskridende
handlinger: Et af Muskelsvindfon-
dens unge medlemmer, Isak Houe,
der ogsd er bestyrelsesmedlem 1
foreningen, tog et bungy jump fra
den 60 meter hgje kran pi koncert-
pladsen, netop som Evald Krog og
Jacob Haugaard havde budt pub-
likum velkommen. Isak Houe har
muskelsvind og bruger korestol,
men foretog dog springet uden sin

karestol.

Spzndende verdidebat

Muskelsvindfondens direktor

Henrik Ib Jergensen, der har

varet med til at udvikle kampag-
nen pd Gren Koncert, mener, at
kampagnen er vigtig bdde internt i
foreningen og eksternt.

”Muskelsvindfonden har opniet
fantastiske handicappolitiske resul-
tater gennem tiderne. Men nir det
kommer til inklusion 1 samfunds-
livet, er der stadig meget at gore,”
siger han.

*Plads til for-
skelle pi Gron
Koncert blev
miske ikke set
af alle. Men jeg
synes, vi har fiet
sat nogle vigtige
temaer 1 spil,
som kan f3 stor
betydning for
Muskelsvind-
fonden frem-
over. At skabe plads til forskelle er
det jo nemt at blive enige om pd
overfladen. Men nir sloganet skal
omsattes til konkrete holdninger
og politik, er det méske ikke si lige
til. Nir vi ensker, at arbejdsgivere
skal se mennesket og dets kompe-

tencer for eventuelle forskelligheder
ved jobrekruttering, skal det f.cks.
ogsd gelde, hvis kandidaten berer
torklaede? Eller hvis vi onsker, at
mennesker med et fysisk handicap

“Vi bliver mange tusinde mennesker her i dag. Og har I taenkt
over, at der er 8 procent af jer, der har en anden etnisk bag-
grund end dansk? At 11 procent af jer er homoseksuelle? At
10 procent af jer har en eller anden form for handicap? Vi er
sgu alle sammen lidt specielle, og er det ikke skont?
I Muskelsvindfonden vil vi gerne vaere med til at skabe et
samfund, hvor der er plads til forskelle. Det er ogsd en af
grundene til, at vi laver Gron Koncert.”

Evald Krog, formand for Muskelsvindfonden 1 sin dbningstale i Arhus og Valbyparken.

skal have ret til adoption, skal denne
rettighed gives til alle egnede forxl-
dre, uanset om de er homoseksuelle
eller ¢j? Og skal en handicaporga-
nisation som Muskelsvindfonden
overhovedet mene noget om si-
danne sporgsm4l for at pladere for

plads til forskelle?

Spergsmilet om inklusion, som
jeg ved optager mange af vores
yngre medlemmer, rejser en meget
spendende verdidebat — ogsd in-
ternt 1 Muskel-
svindfonden.
Kan vi arbejde
for fuld inklu-
sion for os selv
og samtidig
vare parate til at
acceptere eks-
Klusion af andre
mennesker pd
de samme om-
rider?” sporger
Henrik Ib Jor-
gensen.

Han mener, at hvis kampagnen
er med til at sparke den diskussion
i gang — ogsd selv om den i forste
omgang kun feres internt i Mu-
skelsvindfonden — har den veret en
succes. "
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Muskelsvindfonden havde pa forh&nd'opfordret alle abnings-
talere i de otte Gron Koncert-byer til at tale om budskabet i
‘kampagnen. Vi bringer et lille udpluk fra nogle af talerne.

Ligevaerdig tilvaerelse
“Der skal vare plads til alle — det
er ogsd den holdning, vi har 1 Her-
ning, s3 Muskelsvindfondens kam-
pagne "Plads til forskelle” passer flot
til det, vi gor her. Alle skal have en
ligevaerdig tilverelse. Alle skal have
en chance for at fungere 1 daglig-
dagen ud fra de muligheder, den
enkelte har. Vi gor meget ud af at
skabe plads til alle bide inden for
fritidslivet, 1 uddannelse og pd ar-
bejdsmarkedet, og med alle mener
jeg alle. Folk med fysiske eller psy-
kiske handicap, folk, der er anderle-
des — eller folk med en anden etnisk
baggrund. Der skal vare plads til
alle, og jeg tror, at jo flere der siger
det, jo sterre effekt fir det”

Birgit Jonassen (O), viceborgmester i
Herning d

Glem forskellighederne
”Vi skal inkludere 1 stedet for at
ekskludere. Vi skal glemme forskel-
lighederne og se pd det, vi har fel-
les. Alle skal have plads 1 dette sam-
fund.”

Daniel Lilleroi (A,) naestformand i ud-
valg for kultur og fritid i Nestved

Ga ud og gor en forskel!

72008 er inklusionsar. Vi vil inklu-
dere alle i det danske samfund. Vi
vil ndre pd det allerede 1 dag her i
Valbyparken, derfor vil jeg udnevne
jer alle til ambassaderer. Laeg hojre
hiand pa hjertet og sig efter mig: Jeg
er hermed udneevnt til ambassador for
Sorskellighed og mangfoldighed, og jeg

lover at kempe for det til mine dages
ende. G3 ud 1 verden og gor en for-
skel!

...Der er 36.000 mennesker, der

ikke kan f3 et arbejde, fordi de sid-
der i korestol. G3 hen til jeres ar-
bejdsgivere og sig, at de skal tage
dem ind... Lad os hylde anderledes-
heden. Du og jeg er forskellige, og
alligevel er vi ens. Lenge leve for-
skelligheden.”
Peter Mygind, skuespiller. Udnevnt
af Institut for Menneskerettigheder til
ambassador for inklusion i anledning
af inklusionsdret. Peter Mygind dbnede
Gron Koncert i Valbyparken

Ret til at vaere
anderledes

”Der skal vaere plads til forskelle og
en ret til at vaere anderledes. Det ar-
bejder vi hver dag pa i Kolding bl.a.
pd det sociale omride. Men vel-
ferden gor det
svert. Velfaerds-
samfundet har

ikke givet plads (A g I

til dem, der er
anderledes. Det
er pengene, der
afger, om der er
plads, og sddan
burde det ikke
vere. For der
er gode histo-
rier, men dem
interesserer me-
dierne sig ikke
for. Vi skal have
disse historier
frem, og dér

tror jeg, at en kampagne som plads
til forskelle hjelper. Hvis vi alle gor
lidt, s flytter det sig.”

Hanne Dam (A), neestformand i kul-
turudvalget i Kolding

Ramt pa en positiv mdde
”Vi skal vaere glade for, at vi er for-
skellige, men vi skal blive bedre til
at udnytte forskellene bdde de etni-
ske, religiose, aldersmessige osv. Det
handler om tolerance og dbenhed
for forskelligheden, s det er et godt
budskab. Det er ogsd oppe i tiden
og det, man taler om rundt om i
verden. Og sé er kampagnen grebet
an pa en frisk og humoristisk mide.
Man bliver ramt, men man reagerer
med et smil pi leben. Det er netop
det gode ved det.”

Jan Boye (C), borgmester i Odense

{le lidt specielle!

L
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Jeg er selv lidt speciel

”Et fint budskab: Vi er alle lidt spe-
cielle, og der skal vaere plads til alle.
Jeg er ogsd lidt speciel, det siger
mine venner 1 hvert fald. Det er nok
méiden, jeg er pd”

Anne Mette Kjeergaard, nyt medlem af
Det Gronne Crew

10

-

Vi skal blive ved
"Det er et rigtig godt slogan. Vi har

manglet at have et budskab med pa
Gren Koncert. Tidligere var vi mere
synlige, og det skal vi tilbage til. Og
budskabet er rigtigt: vi er forskellige,
og det skal der vaere plads til. Maske
er vi mere rummelige i samfundet
1 dag, men vi kan altid blive bedre.
Men det kraver, at vi bliver ved
med at gore opmarksom pi det.
Ellers flytter det kun noget midler-
tidigt. Nir det gir godt, si stopper
man med at vere udfarende, men
det er en fgjl. Vi skal blive ved.”
Birthe Malling, Odense, medlem af
Muskelsvindfonden

Sagt med et glimt i gjet

?Jeg lagde maerke til bannerne med
det samme, og det er godt, at der er
kommet et budskab med pd Gren
Koncert, si det ikke bare er musik.
Og si er det et fint slogan: Plads til
forskelle. Det omfatter ogsd andre
minoriteter. Vi er jo ikke alene om

det, s3 sidan en kampagne kommer
ogs3 andre til gode. Og sloganet pi
crewernes t-shirt ("Vi er sgu alle
lidt specielle”: red.) passer til dnden 1
Muskelsvindfonden. Det er positivt
ment og sagt med et glimt i gjet”
Johannes Graugaard, Vejle, medlem af
Muskelsvindfonden

I dialog med publikum
”Vores t-shirts giver anledning til
meget snak med publikum - hvis vi
har tid. Og det er helt fint at fi en
dialog med publikum. De fortzller,
hvor specielle de selv er — at de er
specielt fulde, at de har et specielt
navn, eller de er specielt gode til
sex. De tenker over budskabet. I
vores samfund er der for mange, der
bliver marginaliseret. Der er mange,
der setter fokus pi folks svagheder i
stedet for styrker. Derfor er plads til
forskelle et godt budskab.”

Lone And Foldager, medlem af Det
Gronne Crew 1 to dr

Folk med handicap er
som andre

”Nogle gange rummer samfundet
ikke mennesker, der er forskellige,
fordi de bliver set pd som anderle-
des. Selv om man har et handicap, er
man da almindelig. S3 det er et godt
budskab, og billederne fir os til at
teitke os om.”

Michaela Svaneby og Kite Jorgensen,
Munkebo — Gron Koncert-gaster

Fotografen Per Mor-
ten Abrahamsen har

i samarbejde med
Anders Majgdrd fra
reklamebureauet Blue
Pen fortolket og omsat
budskabet "Vi er squ
alle lidt specielle” i en
reekke fotos, der blev
vist pd Gren Koncert. -

Fedt at fa fokus pd
rummelighed

”Billederne er meget skegge, og
budskabet er rigtigt. Jeg er lige flyt-
tet tilbage til Odense fra Kaebenhavn,
og jeg kan tydeligt maerke forskel-
len. I storbyen er der mere plads til
alle, mens der her i provinsen bliver
kigget pd dem, der er lidt specielle.
Det er rgerligt. Der burde selvfol-
gelig vere rummelighed alle vegne,
sd jeg synes, det er fedt, at der bliver
sat fokus pa det. Det ville vare fedt,
hvis vi var helt fri for fordomme.”
Daniel Roelsgaard, Odense — Gron
Koncert-geest

Rammer anden i

crewet

"Det er et godt slogan, der
passer helt fint pd crewerne. Vi
er sgu lidt specielle.”

Jesper Hacke, medlem af Det
Gronne Crew. i otte dr

Maske for indforstdet

“Jeg kan godt vere i tvivl,
om budskabet rammer bredt.
Jeg ved godt, hvad der menes
med det, men jeg ved ikke, om
publikum forstir det. Folk vil
miske treekke pd smilebindet,
nir de ser sloganet pd t-shirts og p3 billederne, og bare sige "ni

7. Men det er da vigtigt, at
der er plads til alle i samfundet. Samfundet er ikke rummeligt nok, men spergsmilet er, hvor
gransen gar.”

Lars Roed, medlem af Det Gronne Crew i syv dr
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Arets udfordring:
At skabe plads og vand nok

Projektleder er godt tilfreds med afviklingen af Gron Koncert 2008

Ingen tvivl om, at Gren Koncert
2008 er giet super godt. Alene det
skonomiske resultat, som ender et
pent stykke over det budgetterede
overskud pd ca. 5 mio. kr.; siger
meget, men ogsd den mere praktiske
side af koncerterne forlob meget
tilfredsstillende.

”Udfordringerne i ir var meget
anderledes end sidste 4r. Sidste 4r var
koncertpladserne drivvide af regn,
og alt udstyr og biler skulle trekkes
vaek. I &r var udfordringen at fi gjort
koncertpladserne store nok til at
klare det stigende antal publikum-
mer, at skaffe drikkevand nok, og at
handtere, at vi i Valbyparken mdtte
melde udsolgt to dage for. Det er
forste gang i Gron Koncerts historie,
men det var jo alt sammen positive
udfordringer,” siger Line Frandsen,
som har veret projektleder pi Gren
Koncert i de sidste tre 4r.

Det store antal publikummer,
som langt overgik forventningerne
i alle koncertbyer, har ogsi betydet,

at projektledelsen fremover skal
overveje, hvordan man kan geare
koncert-organiseringen til at kunne
veksle mellem mange og f3 publi-
kummer.

”Vores salgs-set-up 1 Odense var
f.eks. beregnet til 18.000 menne-
sker, og s3 kom der 31.000. Det er
svart at planlegge cfter, og selv om
vi godt kunne have sat flere boder
op, kunne vi ikke med si kort varsel
skaffe folk nok til at bemande dem,”
siger Line Frandsen.

Andre oplevelser end musik

Hvorfor Gren Koncert 2008 blev s3
stor en succes, er altid svert at give
en entydig forklaring pa. Ifelge Line
Frandsen har det gode sommervejr
selviglgelig indflydelse, men iser
et sterkt og bredt musikprogram,
hvor den gendannede Aqua havde
en betydelig effekt. Bandet trak bl.a.
flere bornefamilier. Men forment-
lig ogsi, at Gren Koncert byder pd
flere oplevelser pd koncertpladsen:

musik pd to scener, improvisations-
rap 1 bokseringen med MC’s Fight
Night Tag Team Battle og 1 &r en ny
Game-dome med mulighed for spil
pé pc og konsoller.

”Vi vil gerne skabe noget nyt,
der kan give andre oplevelser end
musik pd pladsen — og gerne noget,
der ikke findes p3 andre festivaler,”
siger Line Frandsen, der regner med,
at gaming ogsd vil vare at finde pi
naste ars Gren Koncert.

Set fra projektlederens stol har det
ogsd vacret rigtig godt for koncer-
terne, at Muskelsvindfonden i 4r
havde et budskab med.

“Det er vigtigt for kunstnerne og
for crewerne, at der er et budskab,
som de kan forholde sig til. Det er
jo det, der baerer det og giver kon-
certerne mening,” siger Line Frand-
sen, som allerede er godt i gang med
forberedelserne til naste drs Gron
Koncert.
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Intern besked til crewerne fra projektleder Line Frandsen inden koncerten i Valbyparken:

5 p— Keere sede, dejlige og ikke mindst

/ hdrdtarbejdende crewer!

Sd er det bedste &r nogensinde i Gron Kon-
certs historie ved at veere slut. Vi har sldet
alle rekorder, solgt reven ud af bukserne,
indslust op imod 10.000 publikummer i timen,
sat over 17 km hegn og mere end 360 telte
op, filsluttet og forbrugt det samme strem
som 4800 husstande drligt, bespist over
1000 mennesker dagligt i Intern catering og
sldet tidsrekorderne pé op-og nedtagning af
en rigtig stor sceneproduktion. Samtidig har
vores sponsorer fdet hgj haj service, og alle
salgsboder er blevet serviceret af lagrene i
forrygende fart.
Fadelshanerne har sprajtet et godt stykke
over 200.000 liter ol ud, mens pengene er
raslet ind i kasserne og blevet optalt ngje.
Security har blandt publikum sarget for en
dejlig stemning og fulgt de lidt for beviede
til udgangen, mens Pree’ erne (ferstehjcelps-
crewet: red.) har opfyldt deres mdl om at fd
alle med hjem i live.
Pa bagscenen har vi ind imellem de forskel-
lige shows serget for, at alle kunsthere er
blevet passet, plejet og bespist. Hele ma-
. skineriet er blevet transporteret rundt af
- vores fantastiske chauffercrew, og fordelt
pa pladsen af de stcerke truck-drenge. Sidst,
men sd sandelig ikke mindst forlyder det fra
Lager teknik, at vi har sldet rekord i at smide
stegetermometre veek - over 100 stk. er det
blevet til - stort tillykke til os alle ©

Og det er udelukkende pga. alle jer, at det
kan lade sig gere. Hvis ikke I 630 dejlige
mennesker havde besluttet jer for at bruge
2 uger med hdrdt arbejde for Muskelsvind-
fonden - ja sd kunne Gren Koncert overhove-
det ikke afvikles! Og i r har I knoklet mere
end maske nogensinde for, fordi vi har haft
sa forrygende travlt og i salget indtil videre
brugt over 60.000 pelser, 4 tons kebab, 3
tons dressing og 4 tons salat....
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Sma skridt skaber store forandringer

Landets forste handicap-coaches er netop uddannede, og Tina Kirkegaard er én af dem.
Hendes mdl er at gore livet som handicappet, arbejdsgiver eller pirarende nemmere

Coaching flytter ikke bjerge. Det
er der faktisk ingenting, der ger,
pointerer Tina Kirkegaard, 46-drig
nyuddannet handicapcoach. Den
eneste af sin slags 1 Danmark, der
bide er coach og handicappet.

Til gengeeld kan en god omgang
coaching meblere rundt pa felelser
og holdninger i en grad, der fir ver-
densbilledet til at dreje 180 grader.
Og sd ser et bjerg med stor sand-
synlighed ud som om, det er blevet
flyttet.

Tina Kirkegaard har en fortid
som psykologistuderende, men midt
i al teorien savnede hun kontakten
til virkelige, levende mennesker.
Samtidig er hun rutineret i selv at
lgbe ind i en mur af opgivenhed og
frustration over en tilsyneladende
fastldst situation, og det var sddan en
oplevelse, der fik drejet hendes inte-
resse over mod coachingen.

“Jeg var tilfeldigt inde og kigge
P4 handicapportalen, og der si jeg et
link til en side om handicapcoach-
uddannelsen. For mig var det et helt
nyt perspektiv, der dbnede sig, for
coaching har man jo lenge hert om,
men handicapcoaching var noget
helt nyt. Det var en overskuelig og
tilgeengelig uddannelse for mig, og
den indeholdt det, jeg bedst kan
lide: En blanding af teori og prak-
sis,” forteller hun.

Tina Kirkegaard blev ferdig
med uddannelsen i maj i ir, og hun
er nu i feerd med at bygge sin egen
coaching-virksomhed, www.tina-
kirkegaard.dk, op. For selv om der i
mange sammenhznge er giet mode
i begrebet coaching, kan hun se en
masse fordele ved, at netop handi-
cappede og pargrende til handicap-

pede benytter sig af teknikken.
”Coaching hjzlper til at se ver-
den pd en ny mide. Mange af os
handicappede er i situationer, hvor
det kan vzere svaert at se vores beret-
tigelse og meningen med de liv, vi
har fiet. Ved at f3 stillet de rigtige
sporgsmil, som coaching jo gir ud
pd, kan vi blive bedre til at nd de
mal, vi hver iser har. Uanset om det
handler om uddannelse, en rejse til
Grenland eller noget helt tredje.”

Find svarene selv

Tina Kirkegaard har planer om bide
at invitere folk hjem til sig selv til
en coaching-session, men hun tager
ogsd gerne ud, hvis personen ikke
kan overskue selv at komme af sted.
Og at hun selv er handicappet, ser
hun som en stor fordel:

”Det krever tillid at dbne sig
over for et andet menneske. Og jeg
tror pa, at jeg hurtigere end en ikke-
handicappet kan skabe den tillid hos
et andet handicappet menneske af
den simple grund, at jeg ved, hvad
det er for nogle barrierér, en handi-
cappet oftest mader.”

P3 uddannelsen har landets tre
forste handicapcoaches lert at forstd
og tale om eksistentielle kriser, sorg,
svigt, smerte og andre tunge foelel-
ser 1 livet. Det er folelser, som ikke
kun den handicappede selv, men
ogsi parerende kender til, og derfor
er handicapcoaching ikke kun for
handicappede.

“Det er for de fleste en stor sorg
at fi et handicappet barn eller fi
diagnosticeret sit barn som handi-
cappet. I den situation er det oftest
alt det, der umiddelbart ikke kan
lade sig gore, som folk ser, og der

kan det vare en god hjelp at tale
med en coach. For oftest er det os
selv og vores forestillinger og for-
domme, der stiller os de storste bar-
riere 1 udsigt,” fastsldr hun.

Ifplge handicapcoachen fungerer
en god coach som et spejlbillede pa
den person, der bliver coachet. Det
er coachen, der stiller alle speorgs-
milene: Hvorfor tror du sidan om
dig selv? Hvad fir du ud af at teenke
sddan? Hvad er det vearste, der kan
ske? Men det er personen i den
varme stol, der selv skal besvare
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Af Vivian A. Voldgaard

Foto: Per Gudmann

“Tit kan smd mdl veere
med til at forandre en
helt masse for et men-
neske, " mener Tina
Kirkegaard.
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sporgsmilene. Og det er ikke altid
let, medgiver Tina Kirkegaard:

”Coachens opgave er at holde
personen fast, si den rede trid stille
og roligt kommer frem. Vi er som
regel ikke serligt gode til at marke
efter, hvad det er for nogle begrans-
ninger, vi stiller op for os selv, men
coachen kan hjzlpe med at fi dem
frem 1 lyset. Detfor er smi bitte del-
mal et af de redskaber, en coach be-
nytter sig af, for tit kan netop smai
mdl vere med til at forandre en helt
masse for et menneske,” forklarer
hun.

En bedre hverdag

Tina Kirkegaards mil er, at hun
vil forbedre den daglige trivsel for
mennesker, der foler, at de er giet i
std eller er kede af hverdagen. Dybe
barndomstraumer mi psykologer og
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fysisk eller psykisk handicap.

© Handicapcoaching henvender sig ogsa til pararende samt alle personale-
grupper, der arbejder med handicappede.

© Ved hjzlp af spergeteknikker og dialogtraening far den coachede storre
fokus pa ressourcer, gnsker, visioner og mal, stgrre gennemslagskraft, over-
blik over konkrete problematikker, styrket handlekraft og tro pa sig selv.

© Udbyttet af at blive coachet er oftest et styrket personligt lederskab, bedre
samspil med familie, hjelpere og myndigheder, en mere klar rolle som
arbejdsgiver og en generelt bedre hverdag.

© En handicapcoach har gennemgaet den traditionelle coachuddannelse, som
er opbygget i syv moduler, og derudover taget en efteruddannelse som
handicapcoach, der straekker sig over to maneder.

t -f.r
HANDICAPGOACHING: #i A

© Handicapcoaching er for voksne, aldre, unge og bgrn, der lever med et

O Forelabigt er Clearvision i Ksbenhavn det eneste sted i landet, der tilbyder
en egentlig handicapcoach-uddannelse.

Kilder: www.tinakirkegaard.dk og www.clearvision.dk

andre fagfolk tage sig af, fastsldr hun.
Det er ikke en opgave for hende.
Hun vil 1 stedet vare den, der er
med til at skabe forandringer og fi
ting til at ske. Ikke kun nir store
dromme skal realiseres, men ogsd
nir dagligdagen med hjzlpere og
athaengighed af det offentlige system
treenger til et serviceeftersyn.

“Det er ikke altid let at bevare
sin integritet, nir man har et hjal-
perteam omkring sig, som man pi
den ene side skal fungere som ar-
bejdsgiver for, men som man p3 den
anden side er s3 taet pi, at man ogsd
bliver venner. Hvordan lytter man
til de signaler, der kommer fra med-
arbejderne, og hvordan fir man selv
sat de vigtige granser? Det er tit en
meget svar balance at opni.”

I bund og grund handler coach-
ing om kommunikation, og det
er miske netop derfor, at det er si
svert at endre dagligdagens mon-
stre for mange. Fordi ord der én
gang er forstiet pd en bestemt mide
er svare at endre pa.

”Coachingen drejer sig meget
om at nedbryde holdninger og

Ty
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bygge nye op og ad den vej skabe
en bedre balance i hverdagen. Der-
for ser jeg heller ikke coaching som
en terapiform, der nedvendigvis
kraever en krise. Hvis man opseger
en coach, fordi man gerne vil vere
en bedre arbejdsgiver, er det jo ikke
nedvendigvis, fordi man er en dir-
lig arbejdsgiver. Coaching er et red-
skab, der kan lukke en masse dore

op og gare den enkelte mere sikker

i sin rolle i livet. Det er en mide-at
stoppe op pi og overveje, hvilken
retning man skal g3. Og_jeg ser det
ikke som et nederlag,at man er niet
til et sted i sit liv, ivor man trenger
til at gore noget aktivt for at 2ndre
pa tingenes tilstand. Jeg ser det tvaert

imod som en styrke, at man er klar,

til at vise det mod, det krever,” sxger
Tina Kirkegaard.”
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Muskelsvindfonden arrangerer
hvert dr fire sommerlejre for born
og unge med muskelsyvind 1 alderen
8-17 ar. Ogsi 1 dr var der flot til-
slutning: 94 born og unge pd de fire
lejre, der blev holdr fire forskellige
steder 1 Danmatk.,

De 8-9-drige tilbragte en uge pi
Hald Ege Efterskole ved Viborg,
Her bod programmet bla. pa OL,
el-hockeysamt en udfluge il Flyve-
station Karup og moder med “det
andet storste fragtfly i verden”, lyder

beskrivelsen i dagbogen fra lejren,

Pi HimmerlandsCentrets Idrats-
efterskole var de 10-11-drige il fart
og vind i hiret, da de fik en tur pa
motorcykler. Der bley tid tl bade
sport, spil og musik, samt mande-
horm og teschygge.

De unge mellem 12 og 14 dr var
en uge pa Fiborgegnens Efterskole,
hvor de udover en udflugt til Ege-
skov slot i det sydfynske, lerte en

masse om jagt og korte om kap

med racerbiler 1 et nasten 24-timers

“mini-Le mans’,

Musholm Bugt Feriecenter
dannede ramme for lejren for
15-17-drige, der lettede fra jorden i
svaevefly, besogte Fladestation Kor-
sor og holdt sommerfest 1 bedste
Caribiske stil.

Vil du se flere billeder og lese
dagboger fra alle arets sommerlejre,
sd klik ind pd www.muskelsvind-
fonden.dk.
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Kom og prov el-hockey

I begyndelsen af september dbner 11 el-hockey-klubber i Dan-
mark dgrene for nye spillere. Klubberne indbyder til 4bent hus-
arrangementer, hvor alle interesserede kan i lov at preve spillet,
snakke med trenere og mede nuverende spillere.

Det er Idratsudvalget for el-hockey under Dansk Handicap
[draets-Forbund, der stir bag
fremstedet, og man hiber, at
mange vil mgde op, men ogsi
at mange vil fi lyst til at melde
sig ind 1 klubberne og blive ak-
tive spillere.

Milgruppen for el-hockey
er alle bern over 6 ir med et
fysisk handicap som f.eks. mu-
skelsvind, spasticitet, rygmarvs-
brok og ledegigt.

Las pd el-hockey-sportens
hjemmeside:
www.cel-hockey.dk, hvilken
klub der ligger tettest pi dig,
og hvilken dag klubben holder
dbent hus.

Legetoj med handicap

En tdligere freelancejournalist fra Vanlgse har netop ibnet en ny
internetbutik, der udelukkende handler med legetaj med handi-
cap. Stine Malte, der har veeret knyttet som journalist til Handi-

- Hvorfor skulle born med handicap ikke have brug for at lege deres virkelighed lige som
alle andre born, lyder filosofien bag nystartet internetbutik.

capportalen, er direktor for det nystartede firma.
"Jeg har med vilje ikke kaldt firmaet legetgj til handicappede.
Her er det legetajets handicap, der er i fokus,” siger Stine Malte,

der mener, at legetoj med handicap bide giver born med han-
dicap mulighed for at identificere sig med legetgjet, og bern,
der ikke selv har et handicap, kan f3 handicap introduceret via
legen.

Las mere om legetgjet med handicap pa hjemmesiden: www.
legetoejmedhandicap.dk.

FN’s Handicapkonvention pa dansk

Nu er en dansk oversxttelse af FIN’s Handicapkonvention endelig
pa vej. Konventionen, som blev vedtaget i FN i december 2006,
har kun eksisteret pa de seks officielle FN-sprog: arabisk, engelsk,
fransk, kinesisk, russisk og spansk, men nu foreligger der et udkast
til en dansk udgave p3 Velferdsministeriets hjemmeside.

Opverszttelsen er i gjeblikket i horing hos ministerier og or-
ganisationer, men skal senere behandles i Folketinget. Danmark
har underskrevet Handicapkonventionen, men har endnu ikke
ratificeret den. Nar det er sket, skal konventionen indarbejdes
1 den danske lovgivning, og det sker ifglge Velfaerdsministeriet i
begyndelsen af 2009.

Den danske oversxttelse af Handicapkonventionen findes pa:
www.social.dk/ministeriets_omraader/handicap/handicappoli-
tik/FN_konventionen1.html.

Dog-a-thon for servicehunde

Foreningen Servicehunde Til Handicappede (STH) arrangerer
sendag den 14. september 2008 et Dog-a-thon i Dyrehaven i
Klampenborg. Arrangementet er en gitur, hvor deltagerne alle er
mennesker med handicap,
der har en servicehund.

Det er tredje gang, for-
eningen STH arrangerer
et Dog-a-thon. Sidste ir
samlede arrangementet
280 deltagere.

Les mere om Dog-
a-thon pd foreningens
hjemmeside:
www.servicehunde.dk.
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Af Jane W. Schelde

Hvad mener d U ?

Muskelsvindfonden opfordrer medlemmerne til at komme med input til foreningens fremtidige
mal og prioriteringer — hvordan skal foreningen skabe veerdi for sine medlemmer?

Hvad er det, der skaber livskvalitet
og veerdi for mennesker med mu-
skelsvind, og hvordan kan Muskel-
svindfonden bidrage til den proces?

To meget centrale sporgsmil, som
Muskelsvindfondens ledelse gerne
vil have foreningens medlemmer til
at give svar pa.

”Det er sundt engang imellem
at stoppe op, gore status og deref-
ter kigge fremad: Hvad har vi niet?
Hvad skal vi nu? Hvilke mil skal
vi arbejde efter? Som medlems-
forening skal vi
hele tiden vare
sikre pd, at de
aktiviteter, vi
har, ogsd skaber
en verdi 1 den
anden ende, og
at verdien ogsa
er den, medlem-
merne gnsker og
har behov for,”
siger Muskel-
svindfondens di-
rekter Henrik Ib
Jergensen.

Spergsmilene om Muskelsvind-
fondens fremtidige mil og priorite-
ringer blev allerede rejst pd Muskel-
svindfondens landsmede i maj, men
debatten kom aldrig rigtigt i gang
pd grund af tidned. I stedet blev alle
medlemmer og medlemsgrupper
opfordret til at drefte sporgsmailene
og komme med tilbagemeldinger til
foreningens politiske organer.

Den proces gleeder Henrik Ib Jor-
gensen sig til, og iser at processen
kommer til at foregd i lyset af det

succesfulde resultat p4 Gren Kon-
cert 1 sOmimier.

”Nu kan debatten komme til
at handle om det, der er kernen i
Muskelsvindfonden: hvad forenin-
gen kan bidrage med for at skabe
verdi for medlemmerne - og ikke
kun om, hvordan vi skal tjene vores
penge. Succesen pad Gron Koncert
giver en ro til at drefte sporgsmal
om livskvalitet og det gode liv. Det
vil gore debatten meget nemmere
og mere frugtbart, nir vi ikke er sd

HVEM ER VI?

HYORFOR ER VI DEM, VI ER?
HVEM VIL VI GERNE V/ERE?
HVORDAN BLIVER VI DEM, VI GERNE VIL V/ERE?

De fire sporgsmal, der blev stillet pd landsmodet i maj for
at hore medlenmernes forventninger til Muskelsvindfonden.

presset gkonomisk, som vi var sidste
ir,” mener Henrik Ib Jergensen.

Ydmyg over for resultatet
2007 var i hej grad preget af som-
merens darlige skonomiske resulta-
ter. Et underskud pd naesten 10 mio.
kr. pivirkede al snak om fremtidige
aktiviteter, fremtidigt indtaegts-
grundlag osv.

”Selv om Muskelsvindfondens
konsolideringspolitik beted, at for-
eningen kunne klare sig igennem et

ar med svigtende indtegter, pivir-
kede det stemningen 1 foreningen.
Det var et efterir med sclvransa-
gelse, og hvor diskussionen 1 for-
eningen meget naturligt kom til at
handle om, hvordan vi finansierer
vores aktiviteter og ikke s& meget,
hvilke aktiviteter der er nedvendige
for foreningen at gennemfore. Det
billede er nu vendt 180 grader. Nu
er vi en forening, der tror pi os selv
og har selvtillid. Nu kan vi diskutere
mere frit og tage fat pd de vigtige
emner om for-
eningens visioner
og vardier.”
Men selv om
det gode resultat
af Gren Koncert
2008 betyder, at
Muskelsvindfon-
dens okonomi
er tilbage pd ni-
veauet for 2007
og dermed giver
den frihed til at
tenke 1 nye mu-
ligheder, er det
stadig vigtigt at vaere ydmyg over
for resultatet
”Indsamlingsafdelingen og alle
de frivillige har med en méilrettet
indsats vist, at de kan prastere pi
maksimalt niveau. Men resultatet
kan svinge voldsomt, uanset hvor
god planlaegningen, organiseringen
og afviklingen af koncerterne er.
Der vil altid vere faktorer, der er
preeget af en vis grad af held: vejret,
hvilke bands og musikere der er til
ridighed netop den sommer.”

Og ydmygheden over for resul-
tatet gzelder ogsd, nir man kigger
pd kravene til Muskelsvindfondens
skonomi i de kommende ar.

”Vi stir over for nogle kampe
udfordringer pd Musholm Bugt Fe-
riecenter i forhold til en udvikling
af stedet og navnlig de aktivitetsmu-
ligheder, man tilbyder sine gester.Vi
trenger til at fi styrket vores kom-
munikation bide indadtil og udad-
til, serligt med hensyn til udnyttelse
af internettets muligheder. Men vi
trenger ogsd til at {3 taget tempera-
turen pa, hvilke udfordringer med-
lemmerne synes, Muskelsvindfon-
den har i fremtiden — bide politisk
og aktivitetsmassigt - 1 forhold til
at medvirke til at skabe bedst mulig
livskvalitet for sine medlemmer. En
forening, der ikke arbejder med det,
som dens medlemmer anser for vig-
tigt og vitalt, risikerer jo, at med-
lemmerne opherer med at interes-
sere sig for den eller vaere aktive 1
den. Derfor er det s vigtigt, at den
kommende debat ikke bare bliver
fort 1 de politiske organer, men ogsd
bliver lgftet ud til medlemmerne.Vi
har hele tiden brug for at here, hvil-
ken forening medlemmerne gnsker
sig og har brug for,” siger Henrik Ib
Jorgensen.

Muskelkraft folger op pd debatten og
spetger i dette og de kommende numre
en raekke medlemmer, hvad Muskel-
svindfonden betyder for dem, og hvilke
onsker de har til foreningen i fremtiden.

(n%) HYAD BETYDER MUSKELSVINDFONDEN FOR DIG?

(n&) HVAD KAN DU BRUGE MUSKELSVINDFONDEN TIL?

(n) HVAD VIL DU GERNE KUNNE BRUGE MUSKELSVINDFONDEN TIL | FREMTIDEN?
(n% IYORDAN KAN MUSKELSYINDFONDEN SKABE Y/ERDI FOR DIG?

Det aller-fedeste er princippet om noget for noget

Antoinett Viebel Pharao er medlem af Muskelsvindfonden.
Bor i Hjortshgj ved Arhus. Er lige blevet faerdig med HF-
eksamen og lasser pt. matematik pé enkeltfag. Arbejder
pa at 14 startet en fredagscafe for unge med muskelsvind
og andre unge i Arhus.

- Muskelsvindfonden har betydet, at jeg har faet et netveerk blandt
andre unge med muskelsvind, som jeg ellers ikke ville have faet.
0g sa betyder foreningen og RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind, at jeg og min familie har faet hjeelp i forhold til kemmunen,
nar vi har skullet sgge om hjxlpemidler eller dekning af merud-
gifter. Muskelsvindfonden har betydet, at jeg ikke har fglt mig sa
fortabt, som jeg ellers tror, man kan komme til.

De forskellige arrangementer og kurser i Muskelsvindfonden betyder, at jeg
0gsa har madt voksne med muskelsvind, og det betyder meget, at man som ung
kan se, at det er muligt at have et liv med muskelsvind.

Jeg synes, at det er rigtig vigtigt, at foreningen markerer sig udadtil, som den
bl.a. ggr med Gren Koncert og Plads til Forskelle - kampagnen. Det aller-fedeste
er foreningens princip om noget for noget — i stedet for at samle penge ind ved at
ga fra der til der. Koncerterne viser bl.a., at handicappede og ikke-handicappede
kan mades om musik.

Jeg har teenkt meget pa, om ikke foreningen i fremtiden far brug for en Jorgen
Lenger nr. 2! Altsa en person yderligere, der kan hjzlpe med gode rad og sags-
behandling i forhold til det sociale system. Og som kan se, hvor der er brug for
et politisk tiltag. En, der sidder ved telefonen, og som man kan spgrge om alle de
paragraffer.Vi bruger SA meget tid pa alt det der med kommunen! Lige nu er det
min mor, der gor det, men nar jeg flytter hjemmefra, skal jeg selv til at tage over.
Og der kan jeg godt fale, at jeg mangler en, der er pa min side.

Muskelsvindfonden skal fortsatte de udadvendte koncertarrangementer og
bruge dem til at vise, hvem vi er. Og s skal man arbejde meget mere sammen
med andre handicaporganisationer og DH. ( Danske Handicaporganisationer —
paraply-organisation.red). Maske om nogle store events eller kampagne? | forhold
til for eksempel tilgeengelighed rykker det meget mere, hvis vi er flere. Vi har nok
lidt en tendens til navlepilleri — til kun at informere om det, der sker i vores egen
forening. Jeg vil gerne have mere information f.eks. pa hjemmesiden og i Muskel-
kraft om, hvad der sker i andre handicaporganisationer.”
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- Det er en lang sej kamp at blive accepteret pd lige fod i samfundet

Christine Jensen, medlem af Muskelsvindfonden, bor i Solrad. Er selvstasndig erhvervsdrivende
med egne tegneserieforlag i Danmark og Polen, sselger desuden rettigheder for amerikanske
tegneserie-forlag. Har tidligere veeret medlem af Muskelsvindfondens repraesentantskab. Er pt.
tovholder for Muskelsvindfondens Medregruppe samt aktiv i et par brugergrupper.

- Socialt betyder Muskelsvindfonden en del for mig. Det er
via foreningen, at jeg har medt en masse pragtfulde men-
nesker, som jeg ikke ville veere foruden!

Jeg bruger mest foreningen, nar der med jeevne mel-
lemrum bliver tilbudt medlemskurser, som har relevans for
mig. Selv om det efterhanden er lenge siden, at jeg har be-
nyttet mig af muligheden, ville jeg ogsa vere tilbgjelig til at
kontakte Muskelsvindfonden, hvis jeg havde brug for hjalp i
forbindelse med ansggninger til det offentlige.

Og det vil nok ogsa vaere i den forbindelse, at jeg frem-
over vil bruge foreningen. For at fa rad og vejledning i for-
bindelse med sagsbehandling og 0gsa gerne bistand i for-
bindelse med ankesager.

0g sa vil jeg selvfalgelig ogsa stadig gerne modtage til-
bud om spandende og relevante kurser!

Muskelsvindfonden kan biive ved med at skabe vardi
for mig og andre ved at tilbyde det, jeg allerede har naevnt
og samtidig fortsat vaere samlingspunkt for en stor gruppe
mennesker med livssituationer, der minder om min egen.

Foreningen skal fortsat forspge at vaere
synlig. Det er en lang sej kamp at hiive accep-
teret pa lige fod i samfundet med 'ikke-handi-
cappede' - en kamp, der i allerhgjeste grad in-
volverer, at vi, der har et handicap, er og bliver
aktive pa arbejdsmarkedet. Efter snart 15 ar
som selvstaendig erhvervsdrivende moder jeg
stadig mennesker, hvis farste formodning er,
at jeg naturligvis ma vaere fortidspensionist ALENE pa grund
af min muskelsvinddiagnose!

Helt overordnet synes jeg, at det er meget vigtigt, at vi
bliver ved med at arbejde pa at fa en bedre tilgaengelighed i
Danmark generelt. Vores lands velstand taget i betragtning
synes jeg, at det er under al kritik, at forholdene ikke er
bedre.

Derudover er det vigtigt, at Muskelsvindfonden fortsat
kan komme med gode, relevante og interessante tilbud til
medlemmerne, da foreningen ellers vil blive mere og mere
perifeer og anonym i mediemmernes opfattelse.

Vi skal holdningsbearbejde omgivelserne med argumenter

Peter Skov Jergensen, medlem af Muskelsvindfonden, bor i Vejle, aktiv i det
handicappolitiske arbejde lokalt, formand for Handicapradet i Vejle:

”Jeg synes faktisk, at Muskelsvindfonden er det sted, hvor
foreningen skal vaere. Dermed ikke sagt, at man skal hvile pa
laurbaerrene, men for mig, er Muskelsvindfonden en uund-
veerlig del af livet. Det er guld veerd, at der er kurser, hvor
man kan mpde andre, fa erfaringsudveksling og & noget,
man kan bruge i hverdagen.

Muskelsvindfonden skal ogsa fremover have fokus pa
medlemsaktiviteter og kurser, hvor det ikke handler om *nej-
hvor-er-det-synd-for-mig”, men om, hvad der kan berige min
dagligdag, sa jeg kan komme videre i livet. Det er kernen i
Muskelsvindfonden. '

Pé det handicappolitiske omréade synes jeg, at Muskel-
svindfonden er et steerkt “brand”. Det giver selvtillid og
ekstra point, ndr jeg faler, at jeg har Muskelsvindfonden i

ryggen, nar jeg befinder mig i handicappoliti-
ske fora. Vi er ikke blot nogle, der kraever og
kreever, men vi argumenterer for tingene. Det
giver mening.

Jeg mener ogs4, at tilgangen til det handi-
cappolitiske arbejde skal vare holdningsbe-
arbejdelse. Vi skal @ndre holdningen i vores
omgivelser via argumenter. Vi kommer ikke
langt, hvis vi slar pa vores ret og pé paragraf-
ferne. De fleste har nok et afslappet forhold
til regler, hvis de ikke foles logiske. Derfor skal vi argumen-
tere og forteelle, hvorfor en rampe f.eks. skal vaere sadan og
sadan. Det skal vaere den vej, Muskelsvindfonden skal kere
i sit handicappolitiske arbejde.” ¥
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En pigeagtig stil

Om_formskrift, film og frigorende dans.
Uddrag af Mette Estruplunds livsfortcelling fortalt til
Journalist og ph.d.-studerende Jorgen Jeppesen

[ dag har Mette sldet hiret ud. De
brune lokker falder blgdt ned over
et hvidt, heklet sjal. Hun skal til
dans. Bag pd korestolen haenger en
hindtaske 1 gulligt leder af market
Miu Miu.

I gir ved interviewet havde hun
hestehale. Men skoene var de
samme sorte og blankpolerede.
Hun fortalte om sin fascination af
film, made at vaere alene pd og ny-
vundne danseglaede.

“Det synes jeg, at man har mang-
let. At man ogsd kan bruge sit trans-
portmiddel til noget elegant,” for-
klarede hun om kerestolsdansen.

”Man” har manglet. Mette siger
gerne man om sig selv.

Miske er det man bare en rest af
Mettes oprindelige dialekt. Hun er
tilflytter, indfadte kebenhaviere har
ikke dette syngende tonefald, som
giver sig til kende, nir hendes tale
bliver ivrig. Mette Estruplund er
fra Nordfalster, og den geografiske
precision er vigtig, for hver gang
hun kommer til at sige Falster, ret-
ter hun straks sig selv: Nordfalster.
Hvor hun er vokset op med en fire
dr yngre sgster 1 et hus 1 udkanten af
Orehoved, et par kilometer vest for
Storstremsbroens landfeste. Der bor
foreldrene stadig, og “der er stadig-
vk en seng i mit gamle varelse, si
Jjeg kan sove der”.

22 ir gammel, i 1996, flyttede
Mette hjemmefra og ind i1 hjerne-
lejligheden pad @sterbro, hvor hun
har boet siden. I et nyere gulstens
handicapegnet boligbyggeri i Silke-
borggade, boligsocialt et fremskridt,
arkitektonisk et uforstieligt hul i

karréen.

Hun blev indskrevet pa tyskstu-
diet pd Kebenhavns Universitet al-
lerede i 1994 og korte flere gange
om ugen den lange vej frem og til-
bage mellem Orehoved og under-
visningslokalerne ude pd Amager.
Nogle gange forgaeves, nir timer
med kort varsel blev aflyst. Men det
var ’en keempe mundfuld” at flytte
hjemmefra, nir man samtidig skulle
lere at administrere en 24 timers

hjzlperordning.

“Jeg synes mdske nogen
gange, at det ligner
sddan et siggjnerhjem.
Man vil gerne have en
gennemfort stil, men den
er sveer at ramme. Jeg
vil ogsa kunne have ting,
som ikke passer nogen
steder. Jeg ville ikke
kunne holde ud, hvis det
hele var cremefarvet.”

I ’99 opgav hun tyskstudiet til
fordel for film- og medievidenskab,
hvor hun mangler én opgave og
specialet, som hun hiber at aflevere
ved udgangen af 2008.

Klassens dronning

Egentlig horte Mette til Nerre
Vedby skole, tet ved Orehoved.
Men det var en kolos af en byg-
ning, fyldt med trapper, ”s3 det var
jo udelukket.” I stedet mitte hun

pd kommuneskolen inde i Negrre
Alslev, mens hendes bedste veninde
kom til at gi 1 Nerre Vedby, men “s3
konkurrerede vi om at have de bed-
ste boger.”

Haéndskriften og konkurrencen
om at besidde den pzneste form-
skrift er det, Mette husker tydeligst
om de andre piger i klassen. Bedre
end deres navne.

Hvordan var din handskrift?

“Jeg synes selv, den var pzn. Vi
havde en skrivebog, hvor man skulle
skrive en hel side med for eksempel
b’er eller med et bestemt ord. Man
blev indprentet, at det skulle vare
ngjagtig som 1 den bog. Nir man
sd bliver lidt «ldre, er der fri rum
for afvigelse. S4 finder man sin egen
hindskrift.”

Hovordan er din stil?

“Den er meget almindelig, pi-
geagtig. Den skal helst vere lige,
i hvert fald ikke hzlde til venstre.
Hvis den halder, s skal det vare
mod hgjre, ligesom skriskrift.”

Pigeagtig. Det ord dakker ogsd
Mettes lejlighed. Allerede i entreen
legges stilen med et guldrammet fi-
gurspejl, der belyses, ikke af et skae-
rende halogenspot, men dempet
gult fra en miniature lampeskerm
smykket forneden med et posse-
ment af heengende snore.

Og sa alligevel ikke helt pigeagtig.
Inde i stuen stir pludselig en vis-
sengren, hjemligt indbydende laene-
stol med et utilslgret breendemzarke
midt pa sedet. Erhvervet for et par
hundrede kroner pi et loppemarked
1 Nykebing E Og et tungt spiscbord
med fire tilherende stole, uopslide-
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ligt funktionelt. Et roverkab fra et
garagesalg i Vordingborg. Ellers er
alt lyst og let.

’Jeg synes miske nogle gange, at
det ligner sidan et sigojnerhjem.
Man vil gerne have en gennemfort
stil, men den er svaer at ramme. Jeg
vil ogsa kunne have ting, som ikke
passer nogen steder. Jeg ville ikke
kunne holde ud, hvis det hele var
cremefarvet.”

At lege med ilden

Fra sin seng i sove- og arbejdsva-
relset har Mette over
fodenden udsigt til
Nosferatu, The Vam-
pire, plakaten for Wer-
ner Herzogs Dracula
film fra 1979. Som
er "meget bedre end
Coppolas nyere og .
muligvis mere kendte, men overlas-
sede version”.

Hun forventer at skrive speciale
om et emne inden for horror gen-
ren, hvor hun har skrevet opgaver
om uhygge, suspense og Hitch-
cock.

“Det skal vaere noget over 1 den
mere skumle afdeling, for det er der
min interesse ligger. Ellers fir man
jo heller ikke skrevet det. Det skal
vare helt inde fra ens inderste, det
man skriver om. Ellers kan man
ikke f3 det rigtigt.”

Huvordan kan det veere, at det er den
type film, der er blevet dit speciale?

“Jamen, jeg kan godt lide at blive
bange, tror jeg.”

Men bliver man bange?

“Ja, det gor man.”

Men det er jo en eller anden form for
konstrueret "bangehed”?

"Det er lige det. Der er ikke noget
pé spil 1 en film. Miske lidt uro i da-
gene efter”

Opfylder det et psykisk behov?

"Det er lidt for at teste sig selv,
tror jeg. Forsikre sig selv om, at det
gir meget godt. Se, hvor slemt det
gir dem! Godt, man ikke er en del
af det. Man leger lidt med ilden,
men rorer ikke ved den.”

Mette er vokset op med film.Tak-
ket vaere sin far, som altid har haft
en umettelig appetit pd fortellin-
ger i levende billeder. Utallige er de

“Sadan er det med mange ting, der sker i
ens barndom. Det kan jo praege én i resten
af livet. Der er da film, der naermest kan
andre ens liv, ens tilvaerelse. Det lyder helt
vildt overdrevet, men sddan er det.”

gange, hvor de to, efter at han havde
hentet hende pi skolen i Norre Al-
slev, lige smuttede forbi den narlig-
gende Dognkiosken.

”Vi havde lenge planlagt, at nu
skulle vi have denne her denne
gang. Og bare de nu har den
hjemme. Bare den ikke er udlejet.
Og sa skynde os hjem og fyre den
af med det samme. Kiosken ligger
der endnu”

Der kom tidligt skrappe sager i vi-

deoafspilleren, Exsorcisten, Dgdens
Gab, Poltergeist.
“Dem fik jeg lov til at se, da jeg var
lille. Det har preget mig. Der er
ikke noget, der kan skremme mig
mere.” .

”Sidan er det med mange ting,
der sker 1 ens barndom: Det kan jo
prege én i resten af livet. Der er da
film, der nermest kan xndre ens liv,

ens tilvaerelse. Det lyder helt vildt
overdrevet, men sidan er det.”

Er der noget, der har endret dig ved
Sfilm?

”Der skete et eller andet, den-
gang jeg var inde og se ET. Og Den
Uendelige Historie. De to film stir
som noget af det stgrste for mig. De
startede virkelig ens keerlighed til at
se film. Til at leve sig ind i andre
verdener. De satte en hel masse 1
gang.”

Hvad gjorde ET?

"Det er lidt svaert at forklare. Det
er sidan en ensom
film pd en mide. Som
emne. En dreng, der
var sidan lidt udenfor
det hele, og s3 finder
han heldigvis en god
ven, men. det er des-
verre en fra en ydre
planet. Som skal hjem igen. Det,
syntes jeg, var meget sterkt.”

Hvor gammel var du?

“Der har jeg veret otte. Den kom
1’82, Det er faktisk en film, jeg ikke
har set ret mange gange, fordi det
er sidan en, man ikke rigtig rorer
ved, synes jeg. Man vil gerne bevare
stemningen og mindet
fra dengang. Nar
jeg enten ser
den i dag eller i; 4 t‘
herer musikken, et
sd kommer det
uforklarlige igen. S3 er man lige
pludselig otte ir igen.” u

Lees hele Mettes historie, ”En pigeagtig
stil”, pd www.rgfm.dk

Veelg forskning & udvikling i bjelken
til venstre, og peg herefter pd Volesenliv
med SMA II samt portreetinterviews.
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Historier om hele mennesker

Alle med muskelsvind burde have ret til at fi skrevet deres livshistorie - som en ydelse pd linie
med korestolen, handicapbilen og hushjelpen, mener journalist Jorgen Jeppesen. Som led i hans
ph.d.-projekt portreetterer han en raekke voksne med SMA type 1T

Et liv med muskelsvind kan ikke
alene beskrives gennem statistikker,
interviewundersegelser og korte
konklusioner. For et helt liv er fuld
af nuancer og skaevheder, som ikke
kan klassificeres

i rubrikker og

teellinger pd RehabiliteringsCenter
for Muskelsvinds hjemmeside: www.
refm.dk. Og naturligvis er de farvet
af muskelsvind, medgiver journali-
sten. Por muskelsvind er en pokkers

tung bagage at

have med i livs-

sgjlediagram-
mer.

Derfor har
journalist og
ph.d.-stude-
rende Jorgen
Jeppesen taget
en helt ny me-
tode 1 brug
inden for re-
habiliteringen:
Portretinter-
views. Ikke smj,
hurtigt leste ar-
tikler pd en eller
to sider. Nej,
lange portret-
ter. Fortzllinger
side op og side
ned om alt det,
der gor ét liv.

”Min hypo-
tese er, at der
ved at skrive et
menneskes livs-

VOKSENLIV MED SMA II

I efterdret 2007 havde Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind (RCfM)
37 voksne med spinal muskelatrofi
type 2 (SMA II). De fik alle tilbudt
at deltage i interview-undersegel-
sen. 29 sagde ja.

Interviewet bestod af cirka 150
sporgsmal. I alt er indsamlet mellem
4.000 og 5.000 svar. Fire medarbej-
dere fra RCfM gennemfarte intervie-
wene i efterdret 2007.

Svarene er samlet i en rakke temaer,
der offentliggeres pd www.rcfm.dk.

Sidelgbende med temaerne bliver en
gruppe voksne med SMA II intervie-
wet af journalist Jergen Jeppesen
og portretteret i en raekke inter-
views, som ogsd offentliggeres pé
www.rcfm.dk. Se interview pa de
foregdende sider.

historien. Men
fortellingerne
rummer ogsd
alt muligt andet,
som ved forste
moede med et
menneske med
muskelsvind
ville vaere meget
svaert at fi aje
pd. Derfor ser
Jorgen Jeppesen
ogsd sine histo-
rier som et de-
cideret redskab
til brug i reha-
biliteringen hos
mennesker med
muskelsvind.
“Uanset hvil-
ken fagperson et
menneske med
muskelsvind skal
i kontakt med,
ber behandlin-

historie pd den her made, opstir en
form for undertype af journalistik,
som bdde kan bruges til at forske
1, men som ogsd gor noget ved det
menneske, der bliver portratte-
ret. Historien fir nogle ting frem,
som man ikke kan fi frem pd andre
madder, og ad den vej bidrager perso-
nen bdde ¢l sin egen rehabilitering
og til fellesskabet med sin historie,”
forklarer han.

Forelobigt ligger der tre lange for-

gen altid tage udgangspunket i den
livshistorie, som
muskelsvind-
personen har.
Det er efter
min mening
kun ved at tage
udgangspunkt
1 personen som
menneske og
ikke som pa-
tient, at den op-

timale behandling kan finde sted.
Derfor burde alle med et handicap
som muskelsvind have ret til at 3
skrevet deres personlige historie. S3
ville handicappet blive den bi-om-
stendighed, der kraver behandling,
mens kontakten mellem den han-
dicappede og fagpersonen i hojere
grad ville blive et ligevardigt mode
mellem to mennesker.”

Ifolge Jorgen Jeppesen er det for
rigtig mange mennesker en neesten
umulig opgave at sammenfatte et
helt livs erfaringer og oplevelser til
en livshistorie, som er interessant at
lzese for andre mennesker. Men med
en professionel journalist som ror-
gaeenger, kan det lade sig gore.

“Historier af den her slags er i
hgj grad et felles produkt. Min op-
gave er at formidle og videregive
et billede af et menneske, men det
er mennesket selv, der giver den
enorme indsigt, som en livshistorie
krever. Milet er at skabe nogle hi-
storier, som ger portratpersonerne
til hele mennesker, og selv om jeg
deltager pd grund af min faglighed
som journalist, ville jeg da lyve, hvis
jeg péstod, at jeg blev ladt ubergrt
tilbage.”

Uddannet journalist i 1983
Freelancejournalist 1983-1990
Redaktar Muskelkraft 1991-1994, 1996-2002

Bog om Muskelsvindfondens historie 1995

Master of Public Health, Aarhus Universitet, 2003
Journalist og udviklingskonsulent RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind 2003-2007

Ph.d.-studerende RUC, projekt om journalistik og handicap
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Ingen forventede, at de skulle
blive voksne. De har ingen
uddannelse. Alligevel er
arbejde en af de to vigtigste
ting i deres liv. Den anden er
keeerlighed og parforhold, viser
undersagelse af personer med
spinal muskelatrofi type 2

Det aller vigtigste er at stille for-
ventninger til bornene og de unge
med spinal muskelatrofi type 2
(SMA II). Forventninger om, at de
kan tage en uddannelse og fi et ar-
bejde. Forventninger om, at de kan
fd en kereste og et familieliv. Lige
som alle andre. Sidan kan resulta-
terne af en undersogelse af, hvordan
voksne med SMA 1I ser sig selv og
deres liv, opsummeres.
Ergoterapeut i Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind @st Anny
Madsen er blevet Master of Public
Health pd athandlingen *Som andre’
om livet som voksen med spinal

muskelatrofi type 2.

Som alle andre

Anny Madsen har lavet kvalitative
interviews med seks voksne perso-
ner med SMA I — tre kvinder og tre
mend. Det er for fi deltagere til, at
man kan overfore resultatet statistisk,

men det har heller ikke varet milet
med athandlingen. Alligevel kan un-
dersogelsen give et godt indtryk af
de undersggte sporgsmil. Og 1 det
omfang, hvor forudsetningerne og
betingelserne er de samme, kan re-
sultaterne godt overfores til andre,
siger Anny Madsen.

Undersagelsens altoverskyggende
resultat er, at de seks interviewper-
soner ikke oplever sig selv som han-
dicappede. De ser sig selv som alle
andre’. Det er essensen af deres selv-
opfattelse og dermed blev det ogsi
grundlaget for interview-samtalerne.
Anny Madsen fortzller, at hvis hun
1 interviewene kom til at tale om
interviewpersonerne som handi-
cappede, blev hun straks bremset
og korrigeret. Interviewpersonerne
mente ikke, det var relevant for en
samtale om f.eks. arbejde eller kar-
lighedsliv, at de var handicappede,
og igen og igen blev det gentaget,
at "jeg er jo bare som alle andre”,
forteller Anny Madsen.

Det overraskede hende, for in-
terviewpersonerne havde objektivt
set alle en meget betydelig funk-
tionsnedsaettelse og kunne f.eks. kun
bruge hzenderne en lille smule.

Karlighed og arbejde

Helt 1 overensstemmelse med, hvad
store befolkningsgrupper svarer,
nir man sperger dem, hvad der er
vigtigst i deres liv, svarer de voksne
med SMA TI, at arbejde og keerlig-
hed/parforhold er det, der kommer

forst. Dermed bekrafter de, at de
ikke bare ser sig som andre, men at
de pd dette punkt er som andre.

Alle interviewpersonerne levede
eller havde levet 1 langvarige par-
forhold til ikke-handicappede part-
nere. I ungdomsarene havde de op-
levet usikkerhed om, hvordan deres
dremme om et sexliv og en partner
kunne realiseres, men alle havde
overkommet usikkerheden.

Anny Madsen skriver i sin athand-
ling: ”Kerlighedens veje og vildveje
er for deltagerne som for alle andre
mennesker — langvarige forhold,
korte forbindelser og brudte for-
hold.”

Ogsd parforholdenes rolleforde-
ling er som hos ’andre mennesker’.
Kvinderne tager sig af det huslige,
ogsd selv om det er dem, der har en
funktionsnedszttelse. Hjelperord-
ningen gor det muligt at bevare de
traditionelle konsroller.

Det, der overraskede Anny Mad-
sen mest, var, at alle deltagerne
sagde, at arbejde var en af de vigtig-
ste ting 1 deres liv. Alle pd naer en af
deltagerne arbejdede, og den sidste
var gymnasieelev.

“Det var paradoksalt, for alle del-
tagerne modtog fertidspension, og
selv om alle havde pibegyndt en
uddannelse, havde kun én gennem-
fort den,” fortaeller hun.

Deltagerne fortxller, at de arbej-
der for at vare en del af et felles-
skab, for at have noget at tage sig til
og for at have en meningstuld hver-

dag, og flere fortryder, at de ikke
gennemforte deres uddannelse, da
det ville have veret godt for deres
identitet og selvforstielse.

Anny Madsen ser de uigennem-
forte uddannelser som et resultat af
manglende forventninger. Mang-
lende forventninger fra foreldrene,
fra uddannelsessystemet og fra sam-
fundet. Nar tilvarelsen eller uddan-
nelsen har veret op ad bakke, har
det vaeret for let at hoppe fra ud-
dannelsen, og ’systemet” har med
sin tilkendelse af fortidspension de-
monstreret, at man ikke forventede,
at de kunne forserge sig selv pd ar-

bejdsmarkedet.

Nye forventninger
Anny Madsens forskningsprojekt er
en del af en massiv indsats fra Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvinds
side for at undersgge og kortlegge
livet som voksen med SMA II.
Tidligere dode mennesker med
SMA 1I 1 barndommen eller ung-
domsirene, typisk af en luftvejs-
infektion. Men sidan er det ikke
leengere. Vejrirekningshjelpemidler
som CPAP, BiPAP og respirator har
gjort sit til at forleenge levealderen
for mennesker med denne sygdom.
I dag bliver et liv med SMA 1II langt
og indbefatter bide en barndom,
en ungdom og et voksenliv. Det
mi forzeldre, behandlere, lerere og
pensionsmyndigheder indrette deres
forventninger efter, lyder en af kon-
klusionerne i undersegelsen.
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NYT FRA FORSKNING

-

Et lille skridt naermere en behandling

Den amerikanske patientforening Families of Spinal Muscular Atrophy (FSMA) afholder hvert
dr 1 juni en konference for SMA-forskere samtidig med deres drsmode. Thomas Koed Dokior
var inviteret med for at preesentere de forskningsresultater, han har opndet i sit specialeprojekt

om spinal muskelatrofi pd Aarhus Universitet

Det er lidt af en genistreg, at man
fra den amerikanske forenings side
har valgt at holde den faglige kon-
ference sammen med foreningens
eget drsmode. Dels giver det folk
med spinal muskelatrofi (SMA) og
deres pirgrende mulighed for at
mgde og snakke med nogle af de
personer, som er med til at forbedre
vores viden om SMA. Dels giver
det forskerne mulighed for at se
den virkelige side af SMA og ikke
blot i form af DNA sekvenser, pro-
tein pletter og andet fhidder fnad-
der. Forskere er ogsi mennesker, og

det giver utroligt meget at mode de
mennesker, som det hele drejer sig
om.

Derfor var der en aften ogs3 ar-
rangeret et korestolsrace mellem
forskerne og bernene med SMA.
Det var ret morsomt at se disse el-
lers ganske serigse forskere trille
rundt pd en slalombane i en ma-
nuel kgrestol — nogle med mere
held end andre — og hvordan ber-
nene let vandt over dem.

Bagefter var der is, som en lo-
kalafdeling havde sgrget for. Der
var i det hele taget meget fokus p3

bornene, og det var ret tydeligt, at
dette var et mgde i en forening, der
primart drives af foraldre til barn
med SMA og ikke som Muskel-
svindfonden, som jo primeart drives
af personer, der selv har muskel-
svind samt en stor professionel stab
af medarbejdere.

Gode resultater pa dyr

Selve medet strakte sig over 2% dag
for forskerne og 3 dage for med-
lemmerne fordelt pi to halve dage
og to hele dage, altsd 4 dage i alt, s3
der var god tid til medes med hin-
anden og snakke. Det faglige pro-
gram bestod dels i podie prasenta-
tioner, dels i postere eller plakater,
som prasenterede data gennem bil-
leder og tekst.

Der var mange spandende ny-
heder, bl.a. et lovende projekt om
stamceller. I mange 4r har stamcel-
ler veeret beskrevet som den nye
tids penicillin: et vidundermiddel,
der vil vare for arvelige sygdomme,
hvad antibiotika har veret for in-
fektionssygdomme. Vi er ikke helt
ndet dertil endnu, men pi modet
blev der fremlagt nogle resultater,
som mdske bringer os et skridt eller
to nermere.

En af de helt store risici ved at
bruge stamceller terapeutisk er ri-

sikoen for, at de udvikler sig

til kraeftceller. Det problem

har man hos det amerikanske
firma California Stem Cell, Inc.
forsegt at lgse ved at lade cellerne
omdanne sig til en slags nervestam-
celler. Altsd celler, som er p3 vej til
at blive nerveceller, men som ikke
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helt er det. De har dernzest udviklet
metoder til at rendyrke disse celler,
sd der ikke er nogen =gte stamcel-
ler tilbage. Dette er vigtigt, fordi de
rigtige stamceller kan vare farlige.

“I den amerikanske
patientforening vil man
hellere bruge tiden pd
landsmadet til at
afholde workshops om
kunstig befrugtning,
ombygning af legetaj og
sociale arrangementer
end at tale om drsregn-
skab, budget og valg af
kandidater, som vi gor i
Muskelsvindfonden.”

Disse nervestamceller har vist sig
at kunne blive til rigtige nerver, nir
man setter dem ind i mus, og de
beskytter endda ogsi de nervecel-
ler, som musen i forvejen har. Hyvis
man transplanterer cellerne ind i
en rotte, der har fiet en rygmarvs-
skade, kan cellerne siledes udvikle
sig til rigtige nerver og etablere nye
nerveforbindelser til musklerne. En
rotte, der for var lam i bagpartiet,
blev siledes i stand til at humpe
rundt efter behandling med nerve-
stamcellerne.

Firmaet har ogsi et andet forseg i
gang med mus, der har en arvelig va-
riant af ALS og efter transplantation
af celler i flere hundrede dyr har man
ikke observeret nogen toksicitet.

Nu er der stor forskel pd en mus
og et menneske, ikke mindst er ner-
vebanernes lengde meget kortere 1
mus. Man skal derfor passe pd med
at overfore resultaterne direkte. Der
er brug for at teste disse cellers po-
tentiale i storre forsegsdyr, men der
er uden tvivl et stort potentiale, som

kan fi betydning for mange menne-
sker, ikke blot SMA patienter, men
ogsd ALS patienter og andre, der har
fiet skader pi rygmarven.

En livsvarig behandling
Derudover blev der prasenteret
forelgbige resultater fra det store Val-
proat og Carnitin studie, hvor bgrn
med SMA type II er blevet behand-
let medicinsk med de to praeparater.
Indtil videre ser det ikke ud til, at
Valproat har haft nogen beviselig
gavnlig cffekt pd de born, der har
modtaget behandlingen. Efter seks
mdneder var der ingen forbedring
at spore i gruppen som helhed, men
det ser ud til, at der kan vare en lille
eftekt hos helt sm3 bern ned til et
ar. Derimod ser det ud til, at andre
stoffer kan have en positiv, omend
begranset, effekt.

Et vedvarende spargsmal blandt
forskere er, om SMA skyldes, at ner-
verne der og forsvinder, eller om de
”blot” holder op med at virke. Der

Thomas Koed Doktors s
SMN2. Man har tidligere 2
SMT \l/ 0g Iworlvdu (lon adskilte si

giver anled
mangler SMN;
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efter de tidlige barnedr, og at det er
her, det store tab af nervefunktion
sker. Det er dermed vigtigt, at en
behandling startes s3 tidligt som
muligt, for at man ser den storst
mulige effeke. Tilsyneladende er det
ogsd vigtigt at fortsette behand-
lingen, i hvert fald hvis man ser p3
resultaterne fra behandling af mus.
En medicinsk behandling af SMA
lader altsd til at veere et livsvarigt og
vedvarende foretagende.

Selv om der var mange gode ny-
heder pi konferencen, ser det ud til,
at SMA kun kan behandles rigtig
effektivt, hvis behandlingen settes i
gang meget tidligt, og det er de faer-
reste, der fir en SMA diagnose, for
de forste symptomer har vist sig.

Omvendt tyder resultaterne med
nervestamceller pd, at det en dag
vil blive muligt at erstatte de dir-
lige nerveceller med nye, og dette
kan miske resultere i en effektiv og
vedvarende forbedring hos dem, der
allerede har fiet SMA., "

; ||vi||<m| regulering der var involverel i
wqul( lim er af' SMNT,

sistensen af
1 SMNZ. Det

1ng n[&n [rl\/ mé ll(Jd(‘ af protein, nar man |/IIII har SMN? oq

En videnskahelig 11[1|’( Ler under udarhejdelse pd baggrund af projektet,

blev pi medet presenteret studier,
som indikerer, at SMA i virkelig-
heden er en udviklingsdefekt. Nir
nervecellerne udvikles, sker det
i flere trin, og i SMA patienter er
mange af nerverne ikke blevet fuldt
udviklet. De fungerer siledes dirligt,
og dette er med til, at de holder helt
op med at virke og til sidst dor.
Det lader desuden til, at antallet
af nerver forbliver relativt konstant

Cand. scient Thomas Koed Doktor er
videnskabelig assistent ved Institut for
Human Genetik, Aarhus Universitet.
Han er desuden medlem af Muskel-
svindfondens repreesentantskab og med-
lem af Rehabiliterings Center for Mu-
skelsvinds bestyrelse.

Lees mere om Thomas Koed Doktors
indtryk fra konferencen pd refm.dk og
muskelsvindfonden. dk
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Fra medlem til medlem

Som noget nyt har hjemmesiden fiet indfart et nyt
felt pa forsiden. Feltet ligger i hajre side og hedder Fra
medlem til medlem. Nir du klikker der, finder du link
til de nyeste indleg fra medlemmer og medlemsgrup-
per om deres kurser, aktiviteter og udflugter. Du kan
ogsd se de nyeste rejsebeskrivelser fra medlemmer, der
fortzller om at rejse med muskelsvind. Siden opdateres
med link til nye indlaeg. Du kan stadig finde tidligere
indleg og rejseberetninger under de enkelte medlems-
grupper i menupunktet For medlemmer og i menupunk-
tet Om Muskelsvindfonden / medlemsaktiviteter.

I gjeblikket finder du link til beretninger fra dette
drs seniorhgjskole pd Egmont Hgjskolen og bruger-
gruppe Fyn II's udflugt til Langeland. Myastenigrup-
pen har udgivet et nyhedsbrev, som du finder p deres
opslagstavle.

Rabat til udstillingen “Bodies”

Muskelsvindfondens medlemmer og de frivillige i Det
Gronne Crew kan f3 20 % rabat pi entrebilletten til
den verdensbergmte udstilling “Bodies”, som frem til
arsskiftet vises i Kabenhavn.

Udstillingen viser zgte konserverede menneske-
kroppe og organer, som de faktisk ser ud. Kroppene er
doneret fra Kina af mennesker, der har gnsket at donere
deres krop til videnskaben. Kroppene og organerne er
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blevet impragneret efter en szrlig teknik, der gor, at
de bide er torre, lugtfri og beholder deres originale
udseende.

Hvis du er medlem af Muskelsvindfonden, skal du
ved indgangen oplyse dit medlemsnummer. Det frem-
gir af giroindbetalingskortet eller bagsiden af Muskel-
kraft. Alternativt skal du navne dit medlemskab af Mu-
skelsvindfonden. Hvis du er medlem af crewet, skal du
vise dit crewkort. Du kan tage op til tre gester med,
som vil opnd samme rabat.

Billetter med rabat kan ikke bestilles via Billetnet.

Las mere om udstillingen, og om hvordan du kom-
mer ind til udstillingen med en korestol ps Muskel-
svindfondens hjemmeside under menupunktet For med-
lemmer / Tilbud. Du kan ogs4 finde flere oplysninger pa
udstillingens egen hjemmeside www.bodiescopenha-~
gen.dk.

Plads til Forskelle

I forbindelse med Gren Koncert 2008 lancerede Mu-
skelsvindfonden en ny kampagne med titlen Plads til
Forskelle. Kampagnen bestod bl.a. af en rakke fotos,
hvor en af Danmarks bedste fotografer, Per Morten
Abrahamsen, sammen med Anders Majgird fra rekla-
mebureauet Blue Pen har fortolket temaet. Billederne
var hangt op som store bannere pi de otte Grgn Kon-
cert 1 Danmark, men gik du glip af koncerterne, eller
kunne du bare ikke se billederne for mennesker, har du
stadig mulighed for at se dem pi hjemmesiden www.
muskelsvindfonden.dk, hvor du ogsi kan lese mere om
kampagnen.

Elektronisk nyhedsbrev

Har du endnu ikke gjort det, s husk at tilmelde dig
Muskelsvindfondens elektroniske nyhedsbrev, som 1a-
bende vil holde dig orienteret om ting, der sker i for-
eningen. Du kan tilmelde dig nyhedsbrevet pd www.
muskelsvindfonden.dk, klik pi menupunktet Nyheds-
arkiv / Tilmeld nyhedsbrev.
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Hjaelpeordningen afloses af BPA

Borgerstyret personlig assistance treeder i kraft ved arsskiftet, men allerede nu
skal der seges, hvis man er omfattet af de nye regler. Jargen Lenger beskriver

problemstillingerne ved BPA

Fra 1. januar 2009 er der nye reg-
ler om hjzlpeordninger. Og fra den
dag fir hjeelpeordningerne ogsi nyt
navn. Fremover kaldes de for BPA,
hvilket betyder “borgerstyret per-
sonlig assistance”. Men trods de nye
regler kan man ogsi velge at fort-
sxtte, som om intet er hendt, Det
vil nogle velge at gore. Andre kan
fd stor glede af de nye regler.

Det vigtigste er, at man fremover
kan fi en hjzlpeordning (BPA) cfter
servicelovens § 96, selv om man ikke
har et hgjt aktivitetsniveau, og selv
om man ikke kan klare — cller har
lyst til — alt besveeret med at vere
arbejdsgiver. I den situation har man
indtil nu med stor sandsynlighed
fiet hjelp efter servicelovens § 95,
som pd flere mider er ringere end
§ 96. Eeks. er det ikke sikkert, at
man har haft ret til merudgifts-
ydelse, og muligheden for ledsagelse
kan ogsd have varet begrenset.

Man skal imidlertid ikke forvente,
at kommunen kommer og fortal-
ler, at loven er axndret, og at den
nye lov giver nye muligheder for
dem, der ikke hidtil har kunnet 3
en hjzlpeordning. Lidt mystisk har
velferdsminister Karen Jespersen
tilkendegivet over for Folketinget,
at kommunen ikke behgver at ori-
entere borgerne direkte om de nye
muligheder i loven. Men sidan er
det s bare, og det er derfor, jeg i
stedet forteller om de nye regler
her i Muskelkraft.

Man skal selv soge

54 hvis man ikke hidtil har kunnet
3 en hjelpeordning, men mener,
it man er omfattet af de nye regler,
kal man selv sege kommunen om

BPA. Og der er egentlig ingen tid at
spilde, for der skal ogsi vaere tid til,
at kommunen kan ni at behandle
sagen.

Nogle kommuner vil nok sylte
ansggningen med en seforklaring
om, at man venter pa en vejledning
om de nye regler fra Velfardsmini-
steriet. Ikke desto mindre treder

loven altsd i kraft 1.

vil opleve kommuner, der ikke vil
behandle ansggninger, fordi der ikke
findes en vejledning fra Velferdsmi-
nisteriet, er det naturligvis det rene
hykleri, for vejledninger folger de
ikke alligevel.

Derfor vil jeg anbefale alle, der
mener, at de kan fi borgerstyret per-

sonlig assistance med de nye regler,
at sage kommunen om det snarest
muligt og — som altid — skrift-

Januar 2009, og som
borger har man ret til lovens ydel-
ser fra' denne dato. I drevis har kom-
munerne jo f.eks. undladt at folge
reglen om at aflgnne handicaphjeel-
perne pd samme niveau som hjem-
mehjzlpere, netop fordi ‘den kun
var formuleret i en vejledning. S&
ndr vi nu i de kommende mineder

ligt, hvis det
overhovedet er mu-
ligt. Mundtlige henvendel-

ser til kommunen giver alt for ofte
anledning til kludder pi et senere
tidspunkt. Man kan ikke bevise
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noget bagefter, og der opstdr mange
misforstielser.

Fri for arbejdsgiveransvar

Med de nye regler fir man ogsd mu-
lighed for at bede andre om at veere
arbejdsgivere for sine hjzlpere. S3
kan man selv "nejes” med at vare
arbejdsleder. Velferdsministeriet
forestiller sig denne arbejdsdeling:

" Arbejdsgiveransvaret og de op-
gaver, der er forbundet hermed, kan
for eksempel omfatte: Anszttelse
og afskedigelse af hjzlpere, herun-
der udarbejdelse af lovpligtige an-
settelsesbeviser, udbetaling af lon,
indberetning af skat, indbetaling af
feriepenge og ATP m.v.

Arbejdslederopgaver kan f.eks.
omfatte: Udvalgelse af hjelpere til
ansattelse, udarbejdelse af jobbeskri-
velser og vagtplaner for hjzlperne,
oplaring af nye hjelpere, atholdelse
af personalemgder m.v.”

Man kan velge en nartstiende
(f.eks. et familiemedlem) som ar-
bejdsgiver; men man kan ogsi valge
et privat firma eller en borgerstyret
organisation. Det kan dog sagtens
vare et problem den 1.januar 2009,
at hverken private firmaer eller bor-
gerstyrede organisationer er klar til
at pdtage sig opgaven som arbejds-
giver.

Meningen er nemlig, at kommu-
nen skal bevilge et belgb, man kan
betale til firmaet eller organisatio-
nen, og det belgb, som Velfeerdsmi-
nisteriet forelgbig har stillet 1 udsigt,
er sd lavt, at det er utenkeligt, at
nogen ved sine fulde fem vil pitage
sig arbejde og ansvar som arbejdsgi-
ver for dét belob. Derfor skal vi nok

gennem lidt tovtrekkeri med Vel-
ferdsministeriet, for den del af loven
overhovedet kan treede 1 kraft.

For slet ikke at tale om at hjal-
pernes lon- og arbejdsvilkar skal
forbedres, for ingen gider da at vaere
arbejdsgiver for nogle tusinde hjzl-
pere med utilfredsstillende lon- og
arbejdsvilkdr.

Bemerk 1 evrigt, at hvis en naert-
staende pitager sig at vare arbejds-
giver, vil vedkommende ikke f3
nogen betaling for det!

Stiftende meode i oktober
Der er taget initiativ til at oprette
sidan en borgerstyret organisation,
og der vil blive holdt et stort stif-
tende mede i lobet af oktober. 1
hvert fald alle med hjzlpeordninger
efter de hidtidige regler vil blive in-
viteret. Pd nuverende tidspunkt er
de nermere detaljer for medet ikke
lagt fast; men der bliver tale om et
weekendmede med overnatning,
formentlig pd Egmont Hgjskolen.
Der vil hurtigst muligt komme
mere information pid Muskelsvind-
fondens hjemmeside.
Handicaporganisationerne har
varet involveret 1 planlegningen
af dette stiftende mode, men det er
ikke meningen, at handicaporgani-
sationerne herefter skal spille nogen
rolle i den borgerstyrede organisa-
tion. Den skal — netop som navnet
siger — vaere en organisation for de
personer, der modtager BPA, og det
er folk selv, der skal styre organi-
sationen, velge bestyrelse, ansxtte
medarbejdere osv. Det vil naturlig-
vis vaere narliggende, at folk med
BPA 1 hgj grad selv anszttes som

medarbejdere i organisationen.

Men nir jeg tvivler p4, at det kan
nds at fi organisationen i gang inden
1.januar 2009, skyldes det, at tiden er
knap, og at det ekonomiske grund-
lag for at drive den ser noget skrabet
ud. For det gkonomiske grundlag er
godt nok, kan man ikke for alvor g4
i gang med at ansette medarbejdere,
for ingen vil da ansattes et sted med
tvivlsom gkonomi. Og fra medar-
bejderne er ansat, vil der g nogen
tid, for organisationen kan begynde
at fungere som arbejdsgiver for folk
med BPA.

Midlertidig hjelp

For de fleste gor det ikke den store
forskel, om man kan 3 andre til at
vaere arbejdsgivere lige nejagtig den
1. januar 2009, men for den gruppe,
der har vearet afskdret fra en hjelpe-
ordning, fordi de ikke kan (eller vil)
fungere som arbejdsgivere, er det
naturligvis helt afgerende, at de s3
hurtigt som muligt kan i deres ret
efter loven. Muskelsvindfonden har
snakket med andre handicaporgani-
sationer om at etablere nogle mid-
lertidige muligheder for lige noj-
agtig denne gruppe, si deres hjxlp
blive si lidt forsinket som muligt.
Og forhabentlig lykkes det.

For alle andre er det ikke nogen
katastrofe at vente nogle mineder
P4, at en borgerstyret organisation
bliver klar til at pitage sig rollen
som arbejdsgiver. Men lige nu er
der mange uafklarede problemer,
som forhdbentlig vil blive afklaret i
de kommende maneder. %
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Muskelsvind pa tysk

Man altid kan leere of hinanden - ogsd pd tveers af landegreenser. Anna le Dous deltog i kursus
Jor familier med born med spinal muskelatrofi | Sydtyskland — en leererig oplevelse, der gav nye

kontakter, men ogsd mange refleksioner

Fulda, en lille by i den tyske delstat
Hessen. Her skulle et firestjernet
hotel d. 1.- 4. maj danne rammerne
om et weekendkursus arrangeret af
den tyske muskelsvindorganisation
(Deutsche Gesellschaft fiir Muskel-
kranke). Jeg havde primert tilmeldt
mig kurset for familier med bern,
der har spinal muskelatrofi, for at
udvide mit eget netvaek af folk med
muskelsvind 1 Tyskland, men ogsd
for at studere forskelle og ligheder
1 livsopfattelse, behandlingsmulighe-
der, foreningsarbejde og det sociale
system 1 de to nabolande.

Kursets oplegsholdere fra ankomst
til afrejse bestod udelukkende af
professorer, forskere, fysioterapeuter
og andre hgjtuddannede mennesker,
der pa baggrund af lange studier
mente at vide noget om livet med
spinal muskelatrofi. Der var alts3 lagt
op til et kursus med forskere, der
skulle fremlegge serigse emner, og
ikke en festlig sammenkomst, hvor
man kunne diskutere tanker og
ideer kombineret med humor.

Syg eller rask?

"Deutsche Gesellschaft fiir Muskel-
kranke” stod der med store bogsta-
ver pd siden af bilen, der sorgede for
transporten fra stationen 1 Fulda til
hotellet, hvor SMA-kurset skulle
foregi. Hvordan kan man lade ordet
“syg” indgd i navnet pi en forening
for raske mennesker, der blot har et
handicap?

Allerede pd det tidspunkt var
Jeg indstillet pd, at jeg de falgende
dage ville komme til at diskutere
bestemte ordvalg i forskellige sam-
menh®nge — noget som mange
mennesker forstieligt nok vil kalde
for ordkleveri, men som trods alt er

.

Betroffen

af betydning,
hvis man ensker
_F_/ at @ndre samfun-
dets syn pd mennesker
med handicap.

Jeg ankom til hotellet, hvor kur-
set skulle foregi, og overalt vrim-
lede det med SMA bern i smi el-
karestole. I et land med over 80
mio. indbyggere mi der nedven-
digvis vaere en del mennesker med
spinal muskelatrofi — ogs4 selv om vi
tilhgrer en sjelden race. P4 kurset i
Fulda deltog 1 alt 66 familier med
SMA bern i alle aldre — alt lige fra
liggende type 1 born til giende type
3 born var reprasenteret.

De voksne med SMA, der del-
tog, kom kun som endagsgaster, da
overnatningsmulighederne ikke var
yderst handicapvenlige. Feks. var
der pd hele hotellet kun én eleva-
tor, som alle 60-70 korestole var af-
hengige af, hvilket ofte skabte lang
ke — ikke mindst til spisetiderne. Jeg
var den eneste udenlandske deltager
og med garanti ogsd den eneste, der
ikke udviste den store interesse for
genetik, arvegange og mulige frem-
tidige behandlingsmetoder.

Provokerende ordvalg

Endnu engang blev jeg provokeret
af det tyske ordvalg, da en profes-
sor fra Institut for Humangenetik
startede den forste morgen med en
statistisk oversigt over den forven-
tede levealder med de forskellige
typer for SMA. Ordet “betroffen”
floj gennem luften for hver eneste
setning. En direkte oversettelse af
ordet til dansk vil vare “ramt” —
ramt af spinal muskelatrofi. I min
verden associerer dette ord til f.eks.
naturkatastrofer og andre ubeha-
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gelige overraskelser, og ikke til det
usandsynlige held man har, hvis
man vinder i lotto, eller ditto fir et
barn med spinal muskelatrofi.

I lobet af dagene pd "SMA sym-
posium 2008 lerte jeg rigtic mange
mennesker at kende og fik nztterne
igennem vendt og drejet det tyske
sprogbrug pd handicapomridet med
de tilstedeverende representanter
for den tyske organisation.

Sidelgbende med opleggene var
der "mini rehabmesse” — udstilling
af diverse hjzlpemidler. Sidst pi
eftermiddagen var der hver
dag workshop om rygope-
ration, respiratoriske hjel-
pemidler og andre vigtige
emner. Bgrnene havde
deres eget program, hvor de
bl.a. lavede forhindringslgb
i korestol. De storste bgrn
optog en film, og de mindre ,*
forberedte et danseshow, som
blev vist for foreldrene.

Ingen selvfplge at fa hjelp
Det var et kursus, hvor man som
dansker fik sat sin egen situation
i perspektiv. Man behgver ikke
bevage sig lengere vek end lige
pd den anden side af den danske
grense, for man skal kempe lange
bureaukratiske kampe for at fi de
mest ngdvendige hjzlpemidler. Da
Tyskland ikke har et skattefinansie-
ret velfeerdssystem, der sgrger for at
betale hjzlpemidler, hjelperordning
m.v., er der mange ydelser, som man
i Danmark ser som en selvfolge, der
er meget svaere at 3.
Hjxlperordningen findes f.eks. i
en model, der svarer lidt til den, vi
kender, men kun ganske f3 har den.

P& SMA symposiet var der kun én
ung mand, der havde en 24-timers
hjelperordning. Hvis familien kan
klare plejen eller har en indkomst
over et bestemt niveau, er en hjzl-
perordning udelukket.

Ogsa holdninger for og imod tra-
keostomi frem for maskebehandling
ved brug af respirator var et interes-

sant emne at disku-

tere med overlegen
fra rehabiliteringshospitalet i Ulm.
Diskussionen gik pi, at man vael-
ger at trakeotomere helt sm3 type
1 bern, mens dem der har brug for
respirator i en @ldre alder m3 nejes
med maskebehandling. Det forer
efter min mening et socialt handi-
cap med sig, da ansigtet siledes er
dekket af slanger og plastic. Over-
legen delte pa jngen made mit syn
1 denne sag, da han klart mente, at
maskebehandling var at. foretraekke,
hvis det var muligt, fordi man sile-
des senker risikoen for infektioner

og talebesvear. Et cksempel pi en
grundleggende forskel i miden at
anskue tingene pa.

Vi er selv eksperterne
For mig var det interessant at opleve,
hvordan man i udlandet arrangerer
familickursus. Hvis man sammen-
ligner med kurser i Muskelsvind-
fonden, vil jeg mene, at Rehabi-
literingsCenter for Muskelsvinds
diagnosekurser indholdsmassigt
kommer det tyske kursus nazrmest
- dog med den forskel, at det
tyske kursus blev arrangeret
af frivillige foreldre til barn
med SMA og blev sponso-
reret af eksterne sponsorer.
En anden forskel er, at
rechabiliteringscentrets
kurser ofte har et opleg
ved en person, der selv har
muskelsvind. Selv om man
er "professionel” inden for

SMA, tror jeg egentlig ikke,
at man ved ret meget om livet

med spinal muskelatrofi. Man kan
Lese store beger og gore en viden-
skab ud af spinal muskelatrofi, men
ingen andre end dem, der selv har
det, ved, hvad det handler om. SMA
er noget, der skal proves!

At skabe sociale relationer og er-
faringsudveksling medlemmerne
imellem er de altoverskyggende ko-
deord ved familickurser bide i Dan-
mark og Tyskland — men ogsi pi
tvaers af landegraenser. Man kan altid
lere af hinanden. Selv om vi i Mu-
skelsvindfonden har mange styrker,
kan vi stadig blive bedre, s3 hvorfor
ikke se sig om hos sine naboer?Man
tir altid noget med hjem - om ikke
andet s3 et foraget netvark. u
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Medarbejdernyt

Martin Collin Fjordholt er pr. 1. august 2008 ansat som sous-
chef for Event Safety — Muskelsvindfondens eget sikkerheds- og
forstehjelpskorps. Martin Collin Fjordholt kommer fra en stilling
som sygeplejerske pd Rigshospitalets traumecenter.

Stillingen som souschef er en nyoprettet stilling. Martin C. Fjord-
holts opgaver bliver at veere operativ leder af sivel security- som
forstehjelpsdelen samt uddannelse af korpset, lige som han skal
vaere personaleleder for alt frivilligt mandskab i Event Safety.
Desuden skal han indgi i det daglige ledelsesteam med Kasper
Senderdahl, der er chef for Event Safety, og som bl.a. skal sti for
videreudviklingen af Event Safetys forretningsomrider.

Ergoterapeut Lone Bech Christensen, der er ansat som konsu-
lent i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, flyttede 1. august
sit arbejdssted fra rehabiliteringscentrets afdeling i Hellerup til
afdelingen i Arhus. I Hellerup blev ergoterapeut Helle Munk-
holm ansat i maj 2008 med henblik pi at overtage pladsen efter
Lone.

Fire superhelte med handicap

PinTin, Liva, Loca og Gerki er navnene p3 de fire tegneserie-
superhelte, som Sammenslutningen af Unge Med Handicap
(SUMH) netop har lanceret p4 deres hjemmeside. Idéen med
de fire figurer er, at de skal fortalle om de problemstillinger,
som unge med handicap k&mper med i deres hverdag. De fire
superhelte er baseret pd de fire forskellige
handicapgrupper, som SUMH reprasen-
terer: kognitivt, kommunikativt, usynligt
og bevagelses-handicap.

SUMH har valgt tegneserie-universet
for at ramme de unge — bide med og
uden handicap. De unge med handicap
kan opleve genkendelsen fra deres egen
hverdag, og unge uden handicap kan 3
ginene op for de udfordringer, som unge

med handicap kemper med.
Se tegneserie og laes mere om de fire

superhelte pd www.sumbh.dk.

Plads til alle pad Stroget

Kebenhavns Kommune har gjort det nemmere for alle at feer-
des pd strekningen mellem Kebenhavns Hovedbanegird og Kgs.
Nytorvs Metrostation, uanset om man er blind, kerestolsbruger,
nybagt forazlder med barnevogn, dirligt giende eller stilethals-
bruger. Strazkningen, der ogsa bliver kaldt Stregforbindelsen, er

blevet saneret og gjort tilgengelig med ledelinier, opmarksom-
hedsfelter, fortovsramper og andre tiltag, der er med til at give alle
mulighed for at fierdes og deltage i byens liv. Strekningen blev
officielt dbnet den 22. august.

Via Strogprojektet har Kgbenhavns kommunes forvaltning for
Teknik og Miljg bl.a. fiet en vigtig viden om, hvordan man kan
skabe et bedre samarbejde mellem kommunen og butikker, caféer
og restauranter, si der kan skabes en bedre adgang til butikslivet.

Kommunen har flere projekter pd vej, hvor tilgengeligheden
til bymiljoet skal forbedres.

Malerier omsat til kunstkort

John Strudwick, der var tegner, maler og i en irrakke ansat som
grafiker pd DR, dode i marts 2005 af ALS. En barsk sygdom, som
hans kone Else Strudwick nu gerne vil satte lidt mere fokus pd
og samle penge ind til. Derfor har hun udvalgt fire af sin mands
malerier, som er blevet trykt som kort, og som szlges til fordel
for ALS-teamets arbejde pi Arhus Universitetshospital.

“Hyvis nogle af min mands tegninger kan bruges til at skaffe
penge til hjelp til sygdommen ALS, vil jeg vare glad for at kunne
bidrage til det,” siger Else Serudwick.

Kortene sxlges til virksomheder, pengeinstitutter m.m., men
kan ogsd kebes af private. Pris for 8 stk dobbeltkort er 100 kr.
inkl. porto. Pengene gir ubeskdret til ALS-arbejdet. Interesserede
kan henvende sig til Else Strudwick, tIf. 86 22 46 69. Eller til
ALS-konsulent Merete Vaegter i RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind, tlf. 89 48 22 22.
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AF EVALD KROG, FORMAND FOR MUSKELSVINDFONDEN

Vi vil ha’ ret til at
veere forskellige

Som noget helt nyt gennemforte Muskelsvindfonden i ar en
kampagne samtidig med Gren Koncert. Emnet var “Plads til
forskelle”, og det blev udtrykt p& mange maider, bide af de frivil-
lige og af politikere undervejs. Ogsi pressen skrev denne gang
mere om Muskelsvindfondens holdninger end sedvanligt.

Jeg var glad for denne nyskabelse, for de gronne koncerter har
faktisk to sider. Den ene er, at vi skal skaffe penge til Muskel-
svindfonden. Den anden er, at vi skal skabe debat og pavirke
holdninger. Det kan vare snevre handicappolitiske holdninger
eller bredere holdninger i forhold til hele samfundet. I ir valgte
vi det sidste.

Heri ligger naturligvis fotst og fremmest, at mennesker med han-
dicap er lige s3 forskellige, som alle andre mennesker er.Vi er ikke
en stor grd masse, men har forskellige interesser, holdninger og alt
muligt andet. Og vi gnsker et samfund, hvor der er plads til men-
nesker med et handicap, s vi kan leve et liv pd samme betingelser
som andre mennesker.

Heri ligger ogsd, at der er andre minoritetsgrupper end lige
netop folk med handicap, og hvis man legger alle minoriteterne
sammen, s udger vi tilsammen simand nok en majoritet, for
alle mennesker har nogle egenskaber, der fir dem til at tilhore en
minoritet. Men uanset om minoriteten er en minoritet — eller
den sammen med andre minoriteter bliver til en majoritet — s3
gnsker vi et samfund med plads til alle.

Men forst og fremmest synes jeg egentlig, Muskelsvindfondens
kampagne har sin berettigelse i forhold til den stigende ensret-
ning, der foregir i samfundet. I stort og smdt. Der er ikke meget
plads til afvigelser fra den snorlige vej gennem uddannelsessyste-
met frem til arbejdsmarkedet. De unge skal f.eks. hurtigst muligt
indtage deres plads 1 samfundet, producere, fi barn og betale skat.
Staten bestemmer pensum. Ingen slinger i valsen. Ingen svinke-
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@rinder. Ingen flumredr. Ingen dannelsesrejser. I det hele taget
ingen dannelse. De skal bare avle og producere.

Og som noget nyt og hidtil ganske uhert begynder staten ogsa
at blande sig 1 menneskers pikledning og menneskers ret til at
vise symboler, der betyder noget for dem. Der er regler om alt
muligt bide i samfundet og pi arbejdspladsen. Hver gang der er
et problem, sd laver vi flere regler. Alt sammen sker glidende, s vi
miske ikke engang standser op og sperger os selv, hvor vi dog er
pa vej hen med vores frihed og vores ret til 4t vare forskellige.

Som individer giver vi heller ikke hinanden meget plads. For
nogle r siden viste en undersogelse, at S-togs-passagerer maske
nok ville sidde ved siden af en person med et handicap, men
ikke hvis det var en spastiker eller en person med Downs Syn-
drom. Forbloffende mange svarede lige ud, at spastikeren savler,
og mongolen siger underlige lyde!

I bussen kan man vere sikker p4, at den sidste, der fir selskab pa
dobbeltsedet, er den passager, der har en anden hudfarve eller
berer tarklede. Og da Kjole Ole fra Holstebro ville kebe udstyr
i den lokale FONA, blev han smidt ud af bestyreren, for mend
i kjole eller nederdel skulle i hvert fald ikke handle i hans fine
FONA butik. Hvad ville de andre kunder ikke tenke? Jeg vil i
hvert fald gerne indremme, at jeg teenker mit — om bestyreren.

Derfor er der al mulig grund til en kampagne om “Plads til for-
skelle”. Den drejer sig naturligvis 1 hej grad om samfundets hold-
ning til minoriteter og afvigelser fra normen. Men den drejer
sig mindst lige s meget om, hvad der foregir inde i vores egne
hoveder. Hvem af os kan sige sig fri for at have bedemt andre pa
deres udseende eller sat dem uden for, fordi de var lidt specielle
pi en eller anden mide? Vi gor det utvivlsomt alle sammen, og
det skal vi holde op med. Det starter med os selv.

Foto: Seren Holm/Chili




