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o TEMA: EN SUND SJÆL I EN SKÆV KROP

Sundhed er mere end kost og motion

Thomos dyrker rugby

Lourc donser bcllet

Kotrine er dressurrytter
Foto: Christion Mikkelsen,

Sjællondske Medier

ldrcet er døråbner til deltogelse i

somfundet

Musholms nye fociliteter skol få gcester-

nes puls ivejret. Foto:Søren Holm / Chili

Gode råd om trcening

Spildig tilen bedre sundhed

Hvcd siger loven om støtie til idrcet

Forceldre videregiver id6er iil leg
og idrcet

Kort sogt om Musholm

Lidt of hvert

KONFERENCE SATTE FOKUS PÅ MYOTONI
Foto: Bo Nymonn
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Musil<, toler, mosser of glode mennesl<er, l<lop-
solver og overroskende events. Del vor helt, som
det skulle vcere, do Musholm, Ferie - Sport - Kon-
ference den l. ol<tober 20.l5 åbnede det ud-
byggede center.500 gcester vor mødt op for ot
opleve olle de nye tiltog på centret, der gør det
til et of verdens mest tilgcengelige cenlre for men-
nesl<er med hondicop.

"Det er den største milepcel i Musl<elsvindfon-
dens nyere historie," sogde Henrik lb Jørgensen,
direktør for Musl<elsvindfonden og Musholm.

"Det er en drøm, der er gået i opfyldelse," sogde
Jocob Hougoord, der i dogens onledning vor ryl<-
l<et fro konferencierjobbet på Grøn l(oncert til Mus-
holms åbningsorrongement.

Borgmester i Slogelse l<ommune, Sl6n l(nuth
vor rigtig stolt over, ol verdens mest tilgcengelige
center er optørI netop i Slogelse l<ommune og vor
glod for, of Musholm også hor somorbejdet med
lokole virksomheder.

"Tillyl<l<e med verdens bedste center, der giver
mulighed for of give oplevelser lil mennesl<er med
hondicop og give dem mulighed for ot løfte sig
som mennesl<er. Dette center er noget scerligt, "

sogde Jylte Andersen, formond for Arbejdsmorke-
dets Feriefond, der hor støfiet byggeriel.

Også Reoldonios direktør Jesper Nygoord, der
hor støltet den omfotlende udvidelse of Musholm,
vor begejstret:

"Tilgcengelighed sl<ol il<lce ses. Den sl<ol mcerl<es
- og dei er Musholm et fontostisl< eksempel på.
Og del kon inspirere monge ondre."

Musl<elsvindfonden formond, Evold l(rog ofrun-
dede dogens tolere med of tokke olle, der hor
troet på den drøm, Musl<elsvindfonden og hon
selv hele tiden hor hoft.

"Det er en helt usoedvonlig dejlig movefornem-
melse ot stå her i dog. Helt cerligt så er jeg pove-
stolt over, ot vi hor gjort det umulige muligt," sogde
hon.

lndimellem lolerne vor der musil< ved Chris Minl<
Dol<y Orchestro og solisterne Christopher og Bur-
hon G, bolletdonsere og en donsk verdensmester
i l<øreslolsdons.

Og den røde snor, der lroditionelt sl<ol klippes
over ved åbningsceremonier, blev i dette tilfcelde
il<l<e l<lippel, men sporl<et over, do en storsmilende
Evo indviede den tilgcengelige svcevebonen på
tvcBrs of hollen og brød den røde snor på den
modsotle side.

Så vor Musholm åbnet. 
jows

Foto: Søren Holm / Chili
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LIDT AF HVERT...

Plqds til forskelle
i et porkeringshelvede

"12014 opstod der porkeringskoos på grund of et
cykelløb, der fondt sted somtidig med Cirkus Sum-

morum iAorhus, Vi hovde derfor et område. hvor
kun gonske få personer med tilknytning til Cirkus

kunne porkere. En of de frivillige fungerer obsolut
bedst med meget klore regler og rommer og hon
brillerede helt utroligt, do hon fik til opgove ot løse
porkeringsproblemet, Selv ville jeg hove tobt i for-
søget på ot gøre olle glode, men i denne situotion
vor det lige hons evner der vor behov for, Alt kørte
gnidningsfrit på grund of hom,

Det er et godt eksempel på. ot hvis mon ven-
der en svoghed til en styrke, så fungerer olting
bedre, Jeg håber, ot det også bliver sådon ude i

somfundet en dog," siger Morio Kondrup, frivillig i

Muskelsvindfonden og sektionschef på Cirkus Sum-

morum,
Læs interviewet med hende på side 53,

Der blev uddell forfriskninger og mongfoldighedsbudskober fro de
frivilliges bod,

Plqds til forskelle' i Kulturnot.ten

Under Kulturnotten i Københovn d, 9, oktober 20]5
hovde en flok of Muskelsvindfondens frivillige på
eget initiotiv besluttet sig for ot opstille en stond,
Her fortolte de forbiposserende om, hvod det vil

sige ot vcere frivillig i Muskelsvindfonden og gov
dem et skud Plods tilforskelle med ud i kulfurnåt-
ten.

=t cYlfl.o
CYKLO IGEN 12016

Muskelsvindfondens nye cykelorrongement i Aor-
hus, der blev ofprøvet i sommer, springer i 20.I6 ud
som fuldgyldigt orrongement, Glced dig til to doges
cykelfestivol for olle - fro børnefomilier til motioni-
ster - i weekenden den 20, og 21 , ougust 2016, Følg

med på www,cyklo,dk eller find CYKLO på foce-
book og instogrom,

Monge slogs cykler vor oi finde under Cyklo i år. Foto: Bo Amstrup

Respi rolorbru ger videlegiver
sine erforinger

Hvordon er det of hove respirotor? Hvilke person-
lige konsekvenser hor det? Hvordon steriliserer mon
sugeglos, eller hvordon får mon plods til olt det re-
spirotorudstyr? Spørgsmålene hobede sig op. do
Cotrine Vilondt Kofoed for tre år siden fik respirotor.
og det vor svcert of finde frem til svorene.

For of ondre ikke skol opleve det somme, hor
hun oprettet en hjemmeside, hvor hun deler sine
respirotorerforinger med olle, der står i somme si-

tuotion, Erforingerne er hende$ egne og er ikke
nødvendigvis godkendt.of sundhedsfogligt perso-
nole, så "vcelger du of følge nogle of mine råd, er
det således på eget onsvo[" siger: Cotrine Vilondt
Kofoed, der hor muskelsvinddiognosen Limb-girdle
muskeldystrofi,

På hjemmesiden kon du også lcese hendes blog.
hvor hun løbende kommenterer og beskriver sin

hverdog,
Hjemmesiden findes på wwwcotrine,vilondt,dk.
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Foto: SØren Holm/Chili, Per Gudmonn, Lors NybØll og Christion Mikkelsen. Sjællondske Medier



Sundhed er r-r-r ere
end kost og motion

Vil du vcere sund og hcr muskelsvind, krcever det god kosl motion og et oktivt liv

- nølogtig det somme som for olle ondre, siger cheflcege i RCFM

Hundebøll

I_f u. du muskelsvind og vil
I ll"u. et sundt liv med stor
livskvalitet, skal du følge de nøj-
agtig samme regler, som men-
nesker uden handi cap bør. Det
betyder, at du skal spise almin-
delig sund kost, dyrke motion
og tage del i det samfund, du
lever i.

"Man kan ikke sige, at alle
med muskelsvind skal gøre det
og det og det. Man kan heller
ikke lave en muskelsvindskost.
Vil man være sund, er udgangs-
punktet en helt almindelig
kost magen til den, alle mulige
andre spiser," sigerJes Rah-
bek, direktør og cheflæge for
RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind, RCFM. Han tilføjer
samtidig:

"Muskelsvinden forhindrer
dog nogle i atfølge de almin-
delige kostråd og spise normalt.
F.eks. er det for nogle ikke mu-
ligt at spise store tykke bøffer
enten på grund af muskelsvind
i kæben eller i mave- tarm-
regionen. De skal tale med
en diætist, så de indtager den
mængde kød og grønsager,
deres krop behøver."

En diætist er ikke alene svaret
på et sundt liv
Muskelwind er mange forskel-

lige, sjældne sygdomme, som
påvirker individuelt. En diætist
kan ifølgeJes Rahbek derfor
ikke alene vejlede mennesker

' med muskelsvind. Der er også
brug for, at diætisten bliver
støttet afen fagperson, der kan
forklare baggrunden for den
enkelte type muskelsvind.

"Man kan ikke se på et men-
neske udefra, om man også har
nedsat mobilitet i tarmen, men
det ved man, hvis man kender
mere til sygdommene. Duchen-
nes muskeldystrofi, Beckers
muskeldystrofi og nogle typer
af Limb-girdle muskeldstrofi
er f.eks. diagnoser, der også
påvirker tarmsystemet. I disse
tilfælde bliver man derfor nødt
til at tage nogle andre forholds-
regler for at undgå diarre eller
forstoppelse. Man skal finde ud
af, hvad det er, man skal give.
Det kan både være koswejled-
ning og medicin. Det er også
individuelt."

Jes Rahbek tilføjer, at en del
afansvaret også ligger hos os

selv og ikke har noget med
muskelsvind at gørel

"IJanset hvem du er,

så skal du sØrge for,
at din krop er funk-
tionsduelig. Er du
meget overvægtig,

@
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er den ikke funktionsduelig
Det samme gælder, hvis du
drikker meget spiritus eller
ryger."

Motion er essentielt
Mange af kroppens
funktioner er meget
afhængig af, om
man er aktiv.
F.eks. tarmfunk-
tionen, men
der er ingen
præcise
regler
for, hvor
aktiv
man
skal

være for at have en sund
krop. Har man ikke lyst til

at dyrke decideret sport, er
det ikke et problem.

"Det er motion, når
man som kørestolsbru-

ger kører en lang tur,
hvor man sidder og
wikker lidt og ryk-

ker sig. Og det
er ligeså vigtigt,

som når andre
løber," for-

. klarerJes
, Rahbek.

I for-
hold til

sund
kost

er

HER KAN DU SøGE HJÆIP

det lidt mere kompliceret. skal vurdere, om folk er lykke-
"Det overordnede princip lige. Bl.a. spørges ind til, hvad

er, at man skal følge de almin- man kan, og hvordan man del-
delige kostregler. Er man på tager i dagligdagen.
grund af muskelsvinden meget "Tidligere så man altid på livs-

undervægtig længden, når livs-

og ikke i stand "Vil dU leVe et Sundt kvaliteten skulle
til at spise en liv, skOl du ikke kun 1ll": Et langt liv
normal kost. . " -.' . '- .-' -'-- " ---- .;;-: betød stor livskva-

i;i;;;;;;" holde kroppen fit. Du r,,"1"*iå,0,,",,,
f;;.k;i;;r. skol også involvere dig i"u.i.'.t kort liv,
Der kan være, i dine Omgivglser Og var således ulyk-
at man skal SkObe indhOld i dit liV." kelige. I dag er
spise meget opfattelsen en
fløde ved siden helt anden, og
af, og det er ikke usundt i den du kan i dag sagtens have et lyk-
sammenhæng." keligt liv, som ikke er så langt

og et meget langt ulykkeligt liv,"
Livskvalitet er også en faktor forklarerJes Rahbek og fortsæt-
Når du skal leve et sundt liv, er ter:
det ikke kun vigtigt at holde "Vi har flere gange under-
kroppen fit. Det gælder også søgt voksne med muskelsvind,
om at leve et liv med stor livs- som man måske for 20 år siden
kvalitet, og det kræver ifølgeJes sagde levede et lig som ikke var
Rahbek, at du involverer dig i værd at leve, men de har i dag
dine omgivelser: en livskvalitet, som er fuldt på

"Du skal ud at deltage, og det højde med andre mennesker på
gør du ved at bevæge dig. Ved samme alder."

at bevæge dig er du sammen Jes Rahbek slutter:
med andre, og ved at være "Der1 gamle KaptajnJespersen

sammen med andre får sagde altid'en sund sjæl i et
du et indholdsrigt liv."

Om du har et ind-
holdsrigt liv, er også

noget afdet, der
måles på, når man

sundt legeme', men man kan
sagtens også have en sund sjæl i
en skæv'krop. ----o J

Hor du brug for råd og vejledning iforhold til
kost og motion, er du oltid velkommen tiloi
kontokte RCFM på info@rcfm.dk,
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Thomos hor spillel kØrestolsrugby i et år og er med i iclenttruppen 1il det donske
londshold. Thomos hor lngen fosilogi diognose ud over muskelsvind.

Forlolt of Thomos JØrgensen, 34 år

Foto: SØren Holm / Chili

T\", fede ved kørestolsrugby
LJ er, at jeg kan bruge rnin
krop på en måde, som ellers
ikke er muligt med muskel-
svind. Måden, hvorpåjeg
mærker Ømheden i alle mine
muskler, er helt fantastisk, og så

har vi et unikt sammenhold på
holdet.

Halvanden time før en kamp
starterjeg med at gøre mig klar
og klæde om.Jeg skal have spil-
lertrØje og handsker på. Først
den h6jre, så den venstre. Så er
der taktikmøde, hvor vi snak-
ker om, hvordan kampen skal
gribes an.

De danske hold kender vi.
Mod Viborg skal jeg passe på
Ren6 Sloth. Han er deres high-
pointer. Ren6 er også forholds-
vis ny, men han er god. Så det
er ham, jeg skal have et øje
med, når de er i angreb.

Efter fælles opvarmning luk-
ker jeg mig inde i mig selv. Jeg
tager høj musik i ørene. Mit
fokus er på at få varmet armene

ordentligt op og blive mentalt
klar. Jeg sprinter langs væggen
af hallen. Kører rundt og tøm-
mer hovedet for alle hverda-
gens tanker, såjeg til sidst kun
har fokus på kampen. Musik-
ken er lige meget. Bare det er
noget med gang i.

Spiller for at vinde - koste,
hvad det vil
Når dommeren fløjter kam-
pen i gang, erjeg kun inde på
banen for 6n ting. Det er for
at vinde. I(oste, hvad det vil. At
have det sjovt er sekundært.Jeg
er stort set villig til at gøre hvad
som helst. Selr,følgelig skal man
spille efter reglerne, men jeg
har ingen problemer med at
vælte de andre omkuld, hvis det
er det, som skal til.

Vi har et godt tag på Viborg.
De bliver meget let frustrerede
og kommer nemt op at skæn-
des, og det lukrerer vi på.

Der er lidt amerikansk fod-
bold over vores sport. Det gæl-

derjo om at stoppe modstande-
ren, og det gør man så bare ved
atkØre ind i dem, så de ikke
kan score. Når man rarnrner
en kg,restol, føles det fantastisk.
Det giver et kæmpe adrenalin-
sus. Det fede er, at man stopper
spillet og undgår, at de scorer.

Det, at den anden mand også
er handicappet, tænker man
ikke over. Man skal bare have
fat i bolden. Jeg erjo selv en af
dem, som osså bliver væltet, for
at folk kan stoppe mig. ----o )

.iohu

KØRESTOLSRUGBY

En komp vorer 4 perioder of 8
minutters effektiv spilletid,
Hvert hold hor fire spillere på
bonen of gongen.
Spillerne klossificeres fro 0.5
til 3.5, Jo højere klossificering,
jo lovere grod of hondicop.
Holdene må moksimum hove
B point på bonen of gongen,
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Lcuro donser i Bellc Speronzo
ei pro;eki for børn, der dogligt lever med kronisk sygdom

OM TAURA

Louro hor Kongenit myopoti og er fødf med
hul i hjertet, som lceger mener hor en forbin-
delse med hendes muskelsvind.

r Fortqlt of Louro Kehler, I I år
' Fofo: Lors Nybøll

Diognosen betyder bl.o.. of hun:
. Hor hoft mere end S0lungebetcendelser,

tordi hun hor svcert ved of hoste, Do lun-
gerne hor toget vorig skode, får hun per-
monent penicillin

. Hor svcert ved of tygge og synke

. Dogligt indtoger medicin (Movicol) på
grund of smerter. Hun registrerer smerterne
på en smerlelineol

. Er blevet opereret for skelen på øjnene, do
musklerne ikke kunne holde dem, når hun
blev trcBt,

. Hor tendens til of miste hørelsen iforbin-
delse med trcethed,

T\" jeg var lillc, spurgte jeg os ind i dansen. Strrre sorte tzep-

I--f nrin m()r. onl .jeg mirtte gir per lr;eng^er ned fia loftet som
til ballet. Det kunnc.jeg ikke blØcle dyner, og på clcn cnc v:cg
mcd rnuskelsvind, lØd svaret, er clcr kzempe spejle, der viser
mell llu dzrnser.jeg på Det Kor-r- alle bevægelser - også clcm, vi
gelige Teate r, og de t er l-relt fhn- ikke lave r. Bzrrrerne langs va:g-
tzrstisk. gene omrin{rer os. Dct hele er

Jeg gik incl af clØren til teatret meget rnagisk.
f'Ørste gang fbr et år side n. Et Når n-rusikken starter, løfter
kæmpe sted mcd rrørke rum, vi bencne så hø.jt, vi kan. Mød-
v?lrrncsmilog rene løfter
llrnge !4lll)g('. rrDala* ^, !-Å,-l* *r:-- -.- - lrc tt t'lr e fo r

'r,or. 
*kt:rrrlrc Jqllet er hårdt, trinene 'i' 'i' '-i)

ar.sisrer hilser. og hoppene er "il;;- :[l;;1,.i;]''"1.
På vzcggcnc gende, mgn jeg mæf- Sirclan clanscr-
h:enser gamle kef det ikke. Jeg mCef- vi rundt. Noglc
dansere skul-
clcrverlsk'lcler 

ker kun, of jeg bliver {rarlse cr køre-

o!{ rorrzeller gloderå' :::[:;:ffl;
teatrel.s histo- cirkler rttndt
rie, mens moderne musik spiller og clanser ved at lØfte armene
hø-it lige uclen lbr mrrrene. Fø- højt op. Yi øver positioner I'ra
lelsen af det uke ndte og frygten den r-istise bzrllct, fjoller og hyg-
for, hvem de andre på holdet ger.
mon vat siorde mig genert. Jeg
viclste ikke, hvad det var f<rr et Jeg gør det på mit niveau
stcd, men langsomtvienner man Måskc clanscr jcg i to minutter,
sig til, at man danser derinde. indenjeu hnr brug (bt'en pausc.

.|cg er på tezrtret 6n dag onr Anch'e danser lzcngerrc eller kor-
trger-r. Vi clanser i en kzempe sal tere ticl. Min balance er ikke så

rnecl et stort {1ygel rniclt på gul- gocl, szi.jeg blivcr I'rr-rrtist træt.
vet, der tnecl sin takt skzrl forfØrc Kra:lierne til at kunnc holcle pi-

l-uetterne og stå på
tlr:c'r har aldrig været
clcq men.jeg g-ør clct
pir mit niveau.

Ballet er hårdt, trinene og hop-
pcne er anstren{lende, rnen.jeg
mærker det ikke . .feg ma:rke r
kun, at.jcg blivcr glaclere.

Sidste år dansede vi Svanesøen.

.|eg var der-r hvidc svane os virke-
lig'spzendt som en champagne-
prop, lige før den sprineer. Da
tæppet gik, verr det som ()rn, zIt

alle stoppede mccl at tra:kke vcj-
ret..feg mærkecle, hvordan min
farnilie og^ min venirttle l'ulgtc
zrlle mine trin mecl øjnene. Det
var vilclt fantastisk. Åndeløshe-
den hos publikum fik mig til at
føle mig sig som en rigtig lille
birllerina.

Min drØm er at kunne clanse

lang tid cndnu os mziske en dag
dansc på Gamle Scene. Om det
bliver muligt, vecl man aldrig.
Oddsene er ikke så store, men

.jeg drømmer om det..feg har.jo
prØvet at danse nu, og det var
rigtig eodt. En stor scene har
jeg endnu ikke prøvet, men clet
kommer. ----o -)

johu

='r..1'.,. ;:: : :

Louro er gående, men bruger også kørestol,
I skolen er Louro blondt den dygtigsie fjer-
dedel isin klosse.

BEttA SPERANZA

Bello Speronzo er opstået ud fro et ønske
om of give dons. fontosi, kreotivitet og kunst
videre til bØrn og unge. som dogligt lever
med kronisk sygdom, I øjeblikket søger pro-
jektet flere børn, Lces mere på wwwbello-
speronzo,com.
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Tv-konolen Dk4 viser to progrommer med
titlen "De sjældneste" om projektet, Pro-
grommerne sendes torsdog den 3, decem-
ber kl, 21,30 og torsdog den 

.l0, 
december

kt. 2r.30.
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Sådon løles det
of skulle kvolifioore si

til Porolympiske Lege
of Kotrine Kristensen, l9 år

n Mikkelsen, Sjcellondske l\4edier

\ /ækkeuret vækker mig hver at kunne holde en hest smidig
Y morgen klokken 05.45. Så og lydig, så den reagerer på det

skal jeg have tØj på og spise mor- mindste ryk. Når hesren er varm,
genmad, inden jeg kører til stal- er det min tur. Vi fokuserer på
den. de stævner, der ligger inden ud-

KI. 7.15 er jeg ved hesten.Jeg tagelsesstævnet ijanuar.
starter altid med at fodre ham. Kommer vi til PL, bliver kondi-
Min træner hjælper mig med tionen altafgørende. Udfordrin-
det fysisk hårde arbejde som at gen bliver, athestene skal kunne
strigle og sætte udstyr på ham. holde til at stå stille under den

Lige nu fylder muligheden for lange rejse.
PL (Paralympiske Lege:red) rig-
tig meget i mine tanker. Lands- Det kræver is i maven
træneren siger, at jeg er med i Efter træningen skal hesten
opløbet om pladserne. Om jeg skridtes af, have kølet musklerne
kommer med ved og senerne ned, så
jeg ikke, men jeg ,At kUnne Styfe den. undgår for-
tror på det og går SådOnt et StOfi dVf strækninger, strig-
efter det, selvom --1"' :' -';':'' -L' les iqen for at blive;;;;;s*;; med mine få krcefter ;""; nå" o-n-
vej endnu. er fontostisk" k".,. p5. ir1den den

Træningen star- lukkes i fold.
ter altid med, at min træner sid- Det kræver enormt meget is i
der op og skridter hesten, så den maven. Fordi min hest kommer
bliver varm i kroppen. Min træ- ud og får lov at gå som en almin-
ner har modsat mig fysikken til delig hest, selv om han er kon-

Kotrine Kristensen går i

4.9 på Teom Donmork-
linjen igymnosiet.
Hun hor muskelsvind-
diognosen CMT iype
1o, ergående, men
bruger kØrestol over
longe ofslonde,

kurrencehest.Jeg er altid bange
for, at hele drØmmen bliver revet
væk fra mig i sidste øjeblik, fordi
hesten får en skade, når den ren-
der rundt på marken.

Om eftermiddagen er jeg til-
bage ved hesten for at træne
ham en omgang mere.

Selv om jeg står op, og det er
koldt, så har jeg lyst hver evig
eneste dag. Der er selvfølgelig
perioder, hvor jeg som andre
sportsmænd tænker, at det går
bedre, men når man skal ud af
en lige vej, kommer der engang
imellem nogle bump. Sådan vil
det altid være.

Ridningen har styrket min
krop markant og givet mig en
meget bedre balance, stærkere
mavemuskler og bedre hold-
ning, men det kan godt være, at
jeg en dag sidder permanent i
stol, men det tænkerjeg ikke på. ----o )
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Når mennesker meC hondicop dyrker idrcel
kon det gØre dem mere oktive på orbejdsmorkedel

viser fors kn i ngs projekt

døron til deltogelse
isomfundet

l\Tår dØren til web-bureauet medie-grafik.dk går
I \ op, får mange kunder sig en overraskelse. Eje-
ren er nemlig Lasse Myrup, som sidder i kørestol
og har muskelsvind. Indtil 2011 var Lasse

Hundebøll

ne Mette Welling

Myrup også aktiv el-hockeyspiller. En
tid, han ikke er i tvivl om, har haft
betydning for hans nuværende
arbejde.

'Jeg har fået en stor tro
på egne evner. Jeg ved
fra sporten, atjeg er en
succes, og atjeg duer til
noget. Jeg har jo r,rrndet
flere danmarksmester-
skaber. Og det sidder sta-

dig i mig."
Lasse Myrup har delta-

get i et forskningsprojekt,
der konkluderer, at sports-
dyrkende mennesker med
handicap i højere grad er en del
af det omgivende samfund. Forsk-
ningsleder Anne-Merete Kissow fra Han-
dicapidrættens Videnscenter fortæller:

"Når man ser nærmere på, hvordan hverdags-
livet ser ud for en mindre gruppe idrætsudøvere

med fysisk handicap, får man det samme billede:
De er ikke kun aktive i idrætten, men også i mange
andre sammenhænge: job, uddannelse, bestyrel-

sesarbejde, interesseorganisationer, frivil-
ligt arbejde med mere."

Tre faktorer er afgørende
For mennesker med handi-

cap er det at være aktiv i
samfundets fællesskaber
ikke en selvfølge og be-
stemmes ikke kun af, om
den enkelte har lyst, mod
eller vilje til at deltage.
Foruden udfordringer
med generel tilgængelig-

hed er der ifølge Anne-
Merete Kissows forskning

tre faktoreq som har stor
betydning for, om en person

med fysisk handicap kan bruge
sine evner og færdigheder i et socialt

fællesskab.
"For det første at andre mennesker i fælles-

skabet giver den $ælp og stØtte, som personen
behøver, for at evner og færdigheder kommer i

@
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Losse Myrup hor gennem sporten trcenet viljen til ot orbejde lidl hårdere, når det krceves. Det drcger hon nytte of i sit orbejde i dog

spil. For det andet at situationen lægges tilrette,
så personen kan bruge sine færdigheder og sin
krop, som den er. Og sidst, men ikke mindst at
der tilbydes redskaber, der kan gøre det muligt
for personen at'udfolde sig på lige fod med
andre."

For Lasse Myrup, der har diagnosen Spinal
muskelatrofi type 2, betød det, at han fik hjælp
til at komme frem til idrætshallen og flytte sig fra
sin kørestol over i hockeystolen. På banen havde
han en rolle, der passede til hans færdigheder.
Tiæner og medspillere accepterede, at han nogle
gange var mere træt. Endelig var hockeystolen
indrettet, så han kunne manøvrere den med de
kræfter, han havde. Æt i alt betød tilpasningerne,
at han ikke oplevede sin krop som en begræns-
ning for at kunne udfolde sig i spillet.

Færdigheder kan overføres
Andre idrætsudøvere i undersØgelsen fortæller
også, at man kan tage mange erfaringer fra idræt-
ten med sig, når man skal fungere i andre sam-

menhænge . JØrgen, som spiller køre'stolsrugby,
fortæller:

'Jeg bruger meget af det, jeg har lært gennem
idrætten, i både det praktiske og organisatoriske i

mit arbejde. At håndtere en gruppe mennesker i
et professionelt arbejde eller i en idrætsklub erjo
mange gange det samme."

Det er ikke kun evner, man overfører, men også

karaktertræk. Anne-Merete Kissow fortæller, at
mange også oplever, at de har en måde at være

på i sporten, der går igen i deres liv. Noget, som
ikke nødvendigvis hænger sammen med det han-
dicap, man har. For eksempel oplever nogle sig

selv som 'vindere' eller 'perfektionister', uanset
hvilken sammenhæng de befinder sig i.

Lasse Myrup har gennem sporten trænet vi!en
til at arbejde lidt hårdere, når det kræves. Det
betyder også, at den normale arbejdsuge på 37

timer næsten hver uge bliver forlænget.
"Mit drive og min vilje harjeg fra mine foræl-

dre, men gennem sporten er den blevet under-
støttet. Nogetjeg ubevidst drager nytte af i dug. "

Idræt giver identitet
Resultaterne i forskningen fortæller også, at
andre menneskers opfattelse af en person med
fysisk handicap ændres, når de ser ham eller
hende som idrætsudøver. Fra at være nærmest
usynlig i det offentlige rum bliver personen mere
synlig. Michael, som kører håndcykel på højt ni- -)
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veau, siger i undersøgelsen:
'Jeg bliver opfattet på en anden måde, nårjeg

kommer i min cykel frem for i min kørestol. Da
er det ikke handicappet, der kommer i første
række, men cyklen. Det er en meget tydelig for-
skel."

Han fortsætter:
"Lige meget, hvor man kommer hen, så er der

ikke så mange, der henvender sig til 6n, hvis man
kommer i kørestol. De vender den anden vej,
eller hvad de nu gør. "

Anne-Mere te Kissow uddyber:
"IJd over, at personen selv føler, at idrætten gør

ham bedre til at fungere i andre fælleskaber, så

skaber det også bedre betingelser for at komme
ind i de fællesskaber, fordi andre mennesker ser,
at man er noget andet og mere end sit handicap.
Det skaber anerkendelse og respekt i omgivel-
serne og åbner døre. For man viser, at man kan
noget."

Klubberne skal gentænke sig selv
Med forskningsresultaterne in mente mener
Anne-Merete Kissow, at idrætsklubberne skal re-
definere deres egen position:

"I lyset af den viden, vi har nu, kan det måske
være værd at overveje, om idrætten med fordel
kunne lægge stØrre vægt på, at det er i de sociale
fællesskaber, betingelserne for den enkeltes del-
tagelse og udvikling skabes. Med det fokus kunne
man tænke sig, at foreningen kan blive et udvik-
lingssted for mennesker med forskellige evner og
kompetencer og samtidig give plads til, at særlige
talenter kan udfolde sig."

Hele ansvaret hviler dog ikke på klubberne
alene.

"Når det nu viser sig, at det ene tager det andet
med sig - at hvis man deltager et sted, er der
større sandsynlighed for, at mvr, også deltager
andre steder, så handler det måske i'bund og
grund om at komme i gang med atvære aktiv At
få sat gang i 'den gode deltagelsesspiral'," siger
Anne-Merete Kissow. ----o J

Anne-Merele Kissow; "Når det nu viser sig, oi hvis mon del-
toger et sted, er der større sondsynlighed for, ot mon også
deltoger ondre steder, sd hondler det i bund og grund om ot
komme i gong med ot vcere oktjv." Foto: Bo Therkildsen.

lfølge Anne-Merete Kissows forsknings-
projekt "ldrcet, hondicop og sociol
deltogelse" tro 2013kon mennesl(er med
hondicop deles op i dem, der regel-
mcessigt dyrker idrcet eller onden fysisk
oktivitet uden for hjemmet 6n eller flere
gonge om ugen (57 7") - og de, der il<ke

dyrker idrcet (437">. Andre resulioter fro
projektet:
r Blondt idrcBtsol<live er 55 % i beskcef-

tigelse, mod 50 7o blondt il<ke-idrcets-
ol<tive

o Blondt idrcBtsol<tive et 24o/o oktive i friti-
den, mod l0 7o blondi ikke-idrcetsoktive

r Blondt idrcetsoktive et 21o/o oktive i

frivilligt orbejde, mod 14 % blondt ikke-
idrcetsol<tive

o Blondl idrcelsol<tiv€ er 17o/" oktive i hon-
dicoporgonisotioner, mod l3 % blondt
il<ke-idrcetsoktive

o Blondt idrcBtsoktive er 76 % oktive i

fritidsundervisning / oftenskole mod 24
% blondt il<l<e idrætsoldlve

LcBs hele forskningsprojel(tet på www
hondivid.d k/idroet/teori-og{orsknin g/
forslcningsprojekter

FAKTA



En svcBvebone og
r-nindre solt skol hl oolpe

med of Øee sundheden
En kcempe uCbygning cf Musholm Ferie - Spcrt

- Konference skcl h;æ1pe med of øge sunCheden blcndt
mennesker med hondlccp
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Akiiviteisiilbuddene i den
nye multihol og filnessrum på

Musholm er monge og vorierede.
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Fqkto om Musholm

Musholm, Ferie - Sport - l(onference ind-
viede L ol<tober 20.l5 en stor udbygning
Udbygningen består bl.o. of:
.24 nve hotelvcBrelser
o En stor ny multihol med mulighed for

ol dyrl<e olle lyper sport, f.el<s. el-
hocl<ey, bosl<et, fodbold, dons, l<lolring
og svcpve i svcevebone. Alle sports-
grene er tilgcengelige for mennesl<er
med og uden hondicop.

o Et fitnessrum med bl.o. en ergo troiner,
hvor l<ørestolsbrugere ved hjcelp of en
lift kon ptøve ot gå eller løbe på et
løbebånd

o En restouronl
r l(onferencefociliteter

Musholm er bygget of Musl<elsvindfon-
den. Første etope blev indviet i 

.l998. *rf

Der er mulighed for både ofstressende yogo
grcenseoverskridende svcevebonetur på det

*
Ii

og en
nye Musholm

HundebØll

Holm i Chili

T yden af hvinende børn i
I 'ru*u.bunen, el-hockey på

gulvet og kørestolsræs på ram-
pen skal i fremtiden $'lde den
nye multihal på Musholm, Ferie

- Sport - Konference.
"Det er tanken, at alle skal

kunne være med til noget, men
også at der er plads til forskelle
og plads til, at man vælger at
være med der, hvor man synes,

det er sjovt," fortæller Tine
Højgaar d Jensen, aktivitetsko-
ordinator på Musholm, Ferie

- Sport - Konferencecenter i
Korsør.

Hun er sikker på, at Musholm
ikke bare bliver endny en ferie-
destination, men bliver et sted,
som kan tilbyde noget, ingen
andre kan.

"Mange af de besøgende på
Musholm har altid mødt be-
grænsninger. Vi vil gerne vise,
at det ikke er fysiske begræns-
ninger, der skal stoppe vores
gæster, men at stedet giver mu-
ligheder for udvikling i rammer,

der udfordrer komfortzonen og
får pulsen op," siger hun.

Udfordringer i trygge omgivel-
ser udvikler gæsterne
Og for aktivitetskoordinatoren
er der også en bagtanke med at
udfordre gæsterne.

"På Musholm skal man udfor-
dres i trygge omgivelser og ikke
bare smides ud fra et fly med
faldskærm på. De trygge ram-
mer giver mulighed for at give
positive oplevelser. Det er den
eneste måde, man kan vokse på
og udvikle sig efterfølgende."

Når man skal udfordre og
flytte mennesker, som ikke
umiddelbart har lyst, skal det
ifølge Tine HøjgaardJensen ske

via tillid.
"Min oplevelse er, at når folk

er tilbageholdende, så handler

, det mange gange om utryg-
hed i forhold til at kaste sig
ud i ngget ukendt. Men ved at
bruge dialog og skabe tryghed
kan vi alligevel rykke grænser."

Fitness og restaurant giver øget
sundhed
Foruden multihallen er centret
også udvidet med et fitnesslo-
kale. Her kan man træne på
avancerede maskiner og lære
øvelser med simple redskaber,
man også kan bruge $emme.

I restauranten er kosten gen-
nemtænkt, så gæsterne får den
rette næring:

"Vi vil gerne lave en optimal
kost aflokale råvarer, som er
enkel og velsmagende. Derfor
bruger vi mere fuldkorn, flere
fibre og mindre salt og sukker,"
forklarer køkkenchef på Mus-
holm, Andrew Hayhurst.

Spørger man Tine Højgaard

Jensen, hvad det bedste vedjob-
bet er, svarer hun prompte:

"At se alle vores gæster, som
kommer på besøg og får en op-
levelse, de ikke har fået fgr, gåt

herfra med et kæmpe smil på
læben og en masse nye oplevel-
ser og id6er i bagagen." ---'o )



Trcening r-ned

muskelsvind

Det er vigtigt of holde sig fysisk i gong,
men husk stodig of hove enepi til

dogligdogen, lyder rådet til mennesker
med muskelsvind fro fysioteropeut

Bolonceircening kon foregå på monge måder - bl.o. på en bold
Diemer

Gudmonn

T)", er vigtigt at holde dig q,sisk i gang og
IJ træne i det omfang, du kan, selv om du har
muskelsvind. Træning skal altid foregå ud fra den
individuelles perspektiv, og der er derfor ikke
nogle faste regler for, hvor meget og hvordan du
skal træne. Dog er der nogle generelle retningsli-
nier, som du kan følge:

o Konditionen skal holdes i gang, så det er vig-
tigt at lave noget, hvor du får pulsen op og
bliver let forpustet. Det kan sagtens bare være
i kortere tid. For nogle er 2 minutter rigeligt.

o Leddenes bevægelighed skal holdes vedlige.
Sørg for at forebygge muskelstramninger ved.
at bevæge leddene igennem - få evr. hjælp til
det, hvis du ikke selv kan.

o Undgå inaktivitetsatrofi. Muskelkraften er
nedsat og kan ikke normaliseres, men det be-
tyder ikke, at man slet ikke skal prøve at lave
noget. GØr det, du kan for at vedligeholde
din muskelkraft.

o Undgå overbelastning og smerter. Sørg for
ikke at få smerter efter træning. Så har du
overtrænet og skal sætte intensiteten ned
næste gang. Ved opstart af træning kan der
opstå forbigående muskelømhed. Trænin-
gen skal tage hensyn til de svageste'muskler i
bevægelsen. En øvelse kan være god træning
for nogle muskler, mens det kan overbelaste
andre muskler.

Husk at have energi til dagligdagen. Du skal
træne, men det skal ikke være på bekostning af
hverdagens opgaver. Du skal også have energi
til at spise aftensmad, være sammen med urår",
lufte hunden eller tage opvasken. Grundlæg-
gende kan al bevægelse betragtes som træning.

Thæning for kørestolsbrugere
o Konditionstræning f.eks. ved brug af håndcy-

kel eller ved svømning. Du må gerne blive let
forpustet, men du må selvfølgelig ikke føle
ubehag.

o Vedligehold muskelkraften ved svømning
med små aktive øvelser. Vedligehold også
ledet med aktive Øvelser, hvor du arbejder
med bevægelsen.

r Udspænding af specielt underarmene (rota-
tion) og fingrene.

o Få hjælp til at strække armene over hovedet,
strække ryggen, strække benene. Bevæge led-
dene igennem

Tiræning for gående
o Konditionstræning på motionscykel eller ved

svømning.
o Udspænding af stramme led - især akillesse-

ner, knæhaser og hoftebøjere.
o Balancetræning, hvis muskelkraften i hofte-,

knæ- og fodled ikke er for svag. Denne træ-
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ning kan gradueres i det
uendelige. F.eks. stående
uden støtte, stående på 6t
ben, stående på pude, på
balancebræt, med åbne
eller lukkede øjne osv.

oTræning af de indre mave-
og rygmuskler. Kan både
indgå som en del af balan-
cetræning og som alminde-
lige mave- og rygøvelser.

Generel træning af muskula-
turen kan for nogle personers
vedkommende foregå i "maski-
ner", i andre tilfælde på hold
eller ved individuelle Øvelser.
Ridning kan være en mulighed
for at kombinere styrke-, kondi-
tions- og balancetræning.

Få vejledning til din træning hos
RCFM
Personer med muskelsvind har
mulighed for at få vederlagsfri

Ssioterapi. Har din fysiote-
rapeut brug for vejledning i
forhold til træning al personer
med muskelsvind, er de vel-
komne til at kontakte en E/siote-
rapeut ved RehabiliteringsCen-
ter for Muskelsvind (RCFM)
for at få rådgivning. Du kan
også altid selv henvende dig til
rehabiliteringscentret for at fåt

individuel vejledning. + )

Pemille Diemer er fysioterapeut
i RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind.

Hor du muskelsvinddiog-
nosen FSHD, kon du finde
en guide om bl.o, trcening,
fysioteropi m,m, for perso-
ner med FSHD og fysiotero-
peuter på wwwrcfm,dk.
Guiden er oversot med
tillodelse fro det omerikon-
ske FSH Society.

@
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0 Udspcende ochillessener. Husk ct
holde benet strokt, foden lige.
hofte og krop på linje med benet

Ø Trcene siddende bolonce, Kon
vorieres. Husk of stØtte ved behov

I
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O Trcening of bclonce.
spcende i moven og
behov,

€) Rototion of underorm-udspcending

@ Udspcending of fingre - strcek.

Ø f0 hjcelp til ot strcekke beneneusk oi
ved

@ Konditionstrcening p cykel, @ f0 hjcelp til ot strcekke ormene
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Antal spillere: 2 til uendelig
Spilleregler: Musholmspillet er spillet med
verdens nemmeste regler:
Kast en terning, flyt den det antalfeltet
terningens øjne viser og se, hvad der sker.
Har du "spist godt og dyrket masser af
motion", når du hurligt i mål og vinder
spillet.

Start: Kast en terning.
Den, der får det højeste antal øjne, starler
spillet.Slå en gang til og ryk så mange
felter frem, som terningen viser.

3 Du står op frisk og udhvilet og tager en
dukkert i Storebælt. Ryk 2 felter frem.

i: Du drysser masser af sukker på dine
cornflakes. Ryk 2 felter tilbage.

9 Du forlæller din storebror, at cola til
morgenmad er usundt. Nu spiser han
havregryn med rosiner og frugt i stedet,
Ryk 4 felter frem.

11 I går spiste du 5 æbler, 20 gulerødder,
2 stykker blodpølse og 241 rosiner,
som alt samme smagte fantastisk,
derfor smører du i dag en endnu
større madpakke med masser af frugt,
grØnsager og fibre. Ryk 2 felter frem

14 Du deltager på Muskelsvindfondens
sommerlejr. På lejren får du nye venner,
nyder at dine forældre er langt væk og
går ikke i bad i en uge. Til gengæld
opØver du mavemusklerne af grin,

Spring ti felter frem.

18 Du bliver sulten før frokost og slikker
dine lommepenge op. Resten af dagen
kan du ikke spise noget.
Ryk tilbage til start, så du kan begyn-
de dagen bedre.

2'å Du bruger formiddagen på el-hockey
med vennerne. Slå et ekstra slag

lij:. Du mØder Muskelsvindfondens for-
mand Evald Krog - han fortaeller om sin
passion for jazz og om hvordan man
skaber en rebelsk handicaporganisa-
tion. Sid over en runde, mens du lytter
godt efter.

28 Du bruger hele eftermiddagen på at
spille Playstation på storskærm, og
glemmer helt at komme udenfor i

det gode vejr. Ryk tre felter tilbage,
mens du forsøger at komme udenfor

30 Du får overtalt din familie til at gå en tur
i de vestsjaellandske morænebakker.
Ryk fire felter frem.

33 Du smider tegnestifter ud på gangene,

så din vens kørestol punkterer.
Ryk fire felter tilbage, mens I skifter
hjul.

35 Du hælder kuglerne ud i hallen fra kug-
lerummet! Godt du træner dine muskler
.. men FY! Sid over en runde.

39 Dine venner spØrger, om I skal spille
basket, du siger, motion er kedeligt.
Ryk 3 felter tilbage, mens du kigger
på, de hygger sig.

41 Du kravler helt tiltops på klatrevæggen
og bruger en masse energi.
Ryk 3 felter frem.

46 I skal spise i restauranten, og du får
serveret noget, du ikke kender.
Du nægter at smage.
Vent en omgang, mens I snakker om
problemet.

49 Du har ryddet op og taget opvasken i

jeres ferielejlighed.
Ryk 2 felter frem.

53 Du bruger en ekstra time ifitnessrum-
met, hvor du træner både arme og
ben. Ryk 2 felter frem.

56 | laver kørestolsrace ned af rampen i

multihallen og får så meget farl på, at
du rykker 3 felter frem.

58 Du spiser slik, mens du ligger under
dynen. Du må børste tænder en

ekstra gang. Ryk 8 felter tilbage

61 Du vil udfordre svævebanen, men er
lidt nervøs. Alligevel prøver du og
svæver lige i MÅL.

63 Din mor og far får dig oveftalt til at nyde
solnedgangen over Storebælt fra sky-
loungen.
Vent to omgange, mens I kigger ud
over vandet.

MålDu er kommet i målog kan nu slappe
af efter lang og spændende dag på Mus-
holm fyldt med aktivlteter.

25

2g 26

(

*

\

P

I 2 + 5

22

E
(

J
fJ

)

t

{t

J tr
37 3g

*o +2 +3 ++



:E:ii'i;..,t,

i='åiU i} E +j ij;: i.i i,: i

Sådon er reglerne for sIØtte:

Merudgiflerne til
ir-r s port skol betoles

of kommunen
Krog

!tUdgifter til en el-kørestol som
sportsudstyr til brug for el-køre-

stolshockey er en nødvendig merud-
gifr"

Det slår Ankestyrelsen fast i en
konkret sag, hvor Muskelsvindfon-
den ankede et kommunalt afslag på

hj-lp. Det vil sige, at den ekstra

at en ikke-handicappet voksen på
samme alder og i samme livssitua-
tion ville have hafi en sports- eller
fritidsaktivitet og ikke ville have
haft en udgift til en el-kørestol
som sportsudstyr, og de begrunder
deres svar på følgencle måde:

"Vi finder ... at det er nødven-
digt med en ekstra kørestol til
sporten foq at du kan have en el-
kørestol til rådighed i hverdagene,
hvilket ikke kan tilgodeses, så-

fremt du alene har 6n el-kørestol
til brug for både hverdag og sport,
og el-kørestolen bliver skadet i
forbindelse med sportsudøvelse,
f.eks. forcli el-kørestolen ikke op-
fylder de krav til robusthed, som
el-kørestolshockey kræver".

Det burde derfor være krystal-
klart for alle kommuner, at de skal
bevilge efter reglerne om merud-
gift.

kørestol skal bevilg^es efter ser-

I
t

vicelovens S 100.
Det samme gælder fbr

andre sportsurene. I en
principafgørelse fra Anke-
styrelsen om netop spørgs-
målet om merudgifter og
idræt fastslås det ud fia

et konkret eksempel med
kørestolsbasket, at personer

)

kan få dækket særligt ekstra-
udstyr, der er nødvendige pga.
deres muskelsvind.

J Ekstra stol er npdvendig
Ankestyrelsen lægger i sit svar
vægt på, at det er almindeliet, Du kan få ekstra hjælp i forbin-

delse med stævner
Skal du til sportsstævne, kan du
sØSe ekstra timer, hvis din hjzel-

per er nødvendig i flere timer
end, hvis du sidder hjemme hele
weekenden. Har du en 24 timers
ordnine, er der samme mulighed
ved at søgc dobbeltdækning med
begrundelsen, at det er behov for
rnere hjælp, når du er uden for dit

.E

;
!i E- , lt-

-'i-
c

I

/

| --/',



TEMA:
SUND SJÆL

FAKTA

UDDRAG AF SERVIGELOVEN :

EKSEMPEL PÅ UDREGNING AF
MERUDGIFTER

Hor du spørgsmålvedrørende støtte til idrcet,
kon du koniokte Muskelsvindfondens hotline, Du

finder hotlinen på wwwmuskelsvindfonden.dk/
for-medlemmer/hotline

Dommen for merudgifter iforbindelse med
køb af sporiskørestol fremgår of Ankestyrel-
sens principofgørelse 58-l 3,

Dommen for merudgifler iforblndelse med
deltogelsen i EM iskydning fremgår of Anke-
styrelsens principofgø relse 252-09,

ttorrnnlc: hjcrn ou rlcts ittrlltl,u-
ucrlc h j:cl pcrrr icllcr:

'I'inrcnrc til rl<:n yclcrliuclc
lrja:lp cr olicst cn 1-rtrljc, tlcr
inrleiir i clcn sirrttlcclc årlisc
bcvillirrs. I Iar cltr clcrlirl brtrs
Iirl cl<-rbbcItclicknine cllcr cl<stra
tirncr, sii lav cn rlctaljcrct o1t53Ø-

rclsc ovcr, hvot' r-natrgc n'cekctt-
rlcr, Ic'jrc, karnpc cllcr ligncnrlc
rlt.r <:r'al'sterl til og artgiv Ior
Irvcr crrkcl, hrr<lr rrrt:ec:t cl<stra
h.jarlp, rlrr lrar lrnru Iirr, oe t:n
bcsl<r'ivclsc lrl, lrwlllor rlct t:t'

brrru [iir rlcn ckstlu lrj:clp.

Sport i udlandet
Skul <lrr cl1,r 1.. ',t'".', i ucllilnclct,
{l^crnqiir rlct. al trcll:tn<lslrckcrt<lt-
gØrclscn, at rltr rrtlcn virlclrc katt
lrt:r,irrc clin IJIA<lrclning urrclcl
opholrl i rrrllanrk:t. pil op til
cn rnl'trrccl. Siltrationcn cr <l<ig

cn anrlt:n, niil chr hur bchov
lirr cn ckstra hj;tlpcl clle r lrzu^

itrrtlrc cl<stra otnkostttingcr tiI
cksenrpelvis crt ltjzclpcrs rejse
oe opltolcl. If'ølg^<l $ 5 i trcllanrls-
bckcnrltgØr-else rr l<ar clcl i firr-
binclelsc rnetl k<lrtvat-iqe fericr
i urtlanclct., i sacrlige tilla:lclcr
c[it:r- en konkrcI r'trrrlct'ing 1,rlss
tilskrr<l til rl:r:knins al ckstr':r
onr k<lstr-r i rrecr', clcr cl lilrbrrrrclct
rrrerl olrholrlct. I'ln aktiv I'cric
sonr I.cks. scks <lagcs oph<llrl
i f olbinrlt'lsc nrcrl rlcltirgclsc
i l'-N,l i sk1,1l"i,,o i 'I\'skl:rnrl cr'

t'l cl<scnrlrcl llir cl l<or{r'itriul
Icricoph<llrl, lrrrrl rrrarr l<arr li'r

bcvilgct stØ11c til cl(sl.l 2r lrjiclpcr
()g cl(stl a otttk<lsl.ttittgct.
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Kommunolbestyrelsen skol yde dæk-
ning of nØdvendige merudgifter ved den
doglige livsførelse til personer mellem det
fyldle 18, år og folkepensionsolderen ,,. Det
er en betingelse, of merudgiften er en kon-
sekvens of den nedsoite funklionsevne og
ikke kan dcekkes effer onden lovgivning eller
ondre bestemmelser i denne lov.

Stk, 2. Udmålingen of tilskuddet sker på
grundlog of de sondsynliggjorte merudgifter
for den enkelte,,,
Stk. 3. Tilskud til nødvendige merudgifter kon
ydes, når de skønnede merudgifter udgør
mindst 6,000 kr'. pr. år svorende til 500 kr. pr.

måned,,,

lf ølge An kestyrelsens princ i pafgØrelse 253-09
er bØrn omfottet of de somme muligheder
for of få dcekket merudgifter til ot dyrke
sport.

Når merudgiften udregnes, frotrcekkes prisen

for olmindeligt sportsudstyr eksempelvis
sportssko, som mennesker uden hondicop
skol kØbe. Det vil sige:
Pris på sportskØrestol 70,000 kr.

Pris på olmindeligt sportsudstyr 
.l,000 

kr.

Merudgiftet 69.000 kr.

De 69,000 kr, i merudgifter skol kommunen
dcBkke jævnfør servicelovens S100.
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TEMA:
SUND SJÆL

Forceldre hiælper
forceldre
Gode råd til dig, der gerne vil få dit born til ct dyrke mere
motion og vcere sund i både skolen og fritiden

Motion er vigtigt, det er alle enige om. I den nye
skolereform skal alle børn rØre sig mere end no-
gensinde før. Men hvad gør man så, når ens barn
ikke har den samme muskelstyrke som de andre
i klassen, og læreren ikke ligefrem sprudler af
gode motionslege, hvor alle kan være med? Eller
man drømmer om at finde en fed sport, man kan
dyrke i fritiden?

Muskelkraft har allieret sig med eksperterne på
området - nemlig forældre til børn med mu-
skelsvind. Formanden for Muskelsvindfondens
børne- og ungeudvalg Sabine Ulrich spurgte for-
ældrene i FB-gruppen "Skønne unger med mu-
skelsvind" om gode råd og erfaringer til alle, der
gerne vil stØtte sit barn i et mere aktivt liv med
muskelsvind. Her er deres råd og erfaringer.

... Vores dreng er med til gymnastik sammen med sin
hjælper. Er han lidt træt, er han dommer i stedet. Det,
synes han, er sjovt...

... Da vores søn var skadet for nylig, fandt han til motorisk
grundtræning ud af, at han kunne sidde ned og lave en hel
masse bevægelse...

... Troels har haft rigtig meget glæde af en hundebold-
kaster, som både giver ham mulighed for at gøre sig
gældende og kaste bolde langt i rundbold og samtidig
fungerer som hans'Torlængede arm", så han kan samle en
tennisbold op fra jorden...

... Vores sønner har en skammel, så de kan sidde lidt og
holde pause ind i mellem. Drengene løber heller ikke så
hurtigt som de andre, men de andre børn er flinke til at lade
dem fange dem. Det fungerer helt fantastisk...

Musik
... Vores Maja går til trommer og sang på musikskolen hver
onsdag...

.. . Laura spiller tromme i Brovst Pigegarde og har deltaget i

DM med garden...

15 Synss godt om side

Skydning
... Min datter går til skydning, hun skyder med luftriffel, fordi
den ikke "slår" så meget...

Trampolin
Min dreng går til trampolin på et hold for børn med
funktionsnedsæftelser. Det har styrket hans muskeltonus
betydeligt, og han er vild med det. ..

... Vi har investeret i en trampolin med en mere fjedrende
dug, den hjælper med at holde hoppet i gang. . .

t5 Synes godt om side

Kost
.. . Min datter, som nu er 17 år, og jeg læste om sund kost
og motion, Da vi var nået til vejs ende, siger hun til mig.
"Mor, ved du, hvad jeg også synes, sundhed er? At have
det godt indeni".. .

... Vi forsøger at spise sundt og har særligt øje på blodsuk-
kerbalancen - dels for at vores søn ikke går sukkerkold og
dels for at opretholde energiniveauet...

... I skolen harAnton små poser med gulerødder, nødder
og riskiks med, da lærerne godt kan se, at det hjælper med
at bevare energien...

Svømning
... Min dreng går til svømning på et helt "normalt" svømme-
hold for børn i hans aldersgruppe. På trods af hans muskel-
svind er han en af de mest modige på holdet, især mht. at
springe i og få hovedet under vand. Han vil også gerne gå
til judo, men det er lidt svært at få tid til det hele.. .

... Min dafter går til handicapsvømning i et varmtvandsbas-
sin og er rigtig glad for det. Hun svømmer nu 4 - 5 baner...

Find andre i samme situation på Facebook og spørg dem
om inspiration.
Tjek gruppen: "Skønne unger med muskelsvind", eller søg
på "Handicap og idræt", så er der idrætsmuligheder place-
ret ud over hele landet.

tt Synes godt om side

I skolen
... Til el-hockey, kørestolsfodbold, bowling, gymnastik m.m
indgår min søn på lige fod, men med andre regler. Det
har alle i klassen været glade for. Det giver også de andre
udfordringer...
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fi Synes godt om side

Gåture
... Vi har med gåture næsten alle dage øget distancen fra
300 meter med mange pauser til 1200 meter - somme tider
helt uden pause...

Cykling
... Vores dreng er glad for at cykle. Han kan ikke cykle
alene og har brug for hjplp til på- og af-stigning. Jeg har
fået sat en ekstra lang s$yrpind på hans cykel, så han kan
sidde op, som man gør på en bedstemorcykel...

Fodbold
... Når de1 er fysisk overskud, går lda til fodbold. Hun har
fået målmåndstjansen, så løb minimeres. Der er forståelse
for, at ldas dagsform afgør, om hun kommer eller ej...

Ridning
... Min dreng har været rigtig glad for ridning.
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KORT SAGT OM MUSHOLM...

Musholm
- en sociqløkonomisk virksomhed

Musholm, Ferie - Sport - Konference er en registre-
ret socioløkonomisk virksomhed, Det betyder, of du
hor sikkerhed for, of vi lever op til følgende:
1, Vi orbejder for et sociolt formål
2. Yi er erhvervsdrivende
3, Vi er uofhcengige of det offenflige
4.Vi er inddrogende og onsvorlige
5, Vi hdndterer vores overskud sociolt

Bygnings- og c rkitektu rpris
til Musholr-n

"Et bonebrydende og unikt byggeri- og måske
det eneste byggeri i Norden, der på noturlig og
smuk vis formår of integrere tilgcengelighedskro-
vene gnidningsløst i orkitekturen, Et sjceldent byg-
geri, der gØr en dyd ud of of skobe smukke rum
for olle og nye fysiske muligheder for bevcegelses-
hcemmede uden of skilte med det."

Sådon lød begrundelsen. do Musholm Ferie -
Sport - Konference iseptember modtog Slogelse
kommunes Bygnings- og orkitekturpris 2015.

Fem byggerier vor nomineret, men Musholms
multihol og boliger løb med prisen, der ud over en
hcedrende omtole bestod of et diplom, en bronze-
plode og 5.000 kr,

Vidste du, . .

,t At Musholms nye svcevebone er 32 meier long
og går på tvcers of hollen?

* At rompen rundt om multihollen er en løbe-
bone på .l00 

meter?
* At du fro udsigtsplctformen for enden of rom-

pen hor en flot udsigt over Musholm Bugt og
Storebceltsbroen?

* At klotrevceggen er seks meter høj og også kon
bestiges of mennesker, der ikke selv kon klotre
vhc. et sejl?

* At du hver uge kon deltoge i yogoinspireret
trcening på Musholm? Trceningen hor fokus på
vejrtrcekning, dybe strcek og udholdenheds-
øvelser, Både gcester på Musholm og noboer i

lokolområdet kon deltoge,

RS
R'CISIRERET

50ctaLøKo{oMts{
VIRKSOMAED

SØG FERIEPUTJE IIL
OPHOLD PÅ MUSHOLM

Som medlem of Muskelsvindfonden kon du søge
om tilskud til et ophold på Mushotm Ferie - Sport
- Konference, Er du interesseret, kontokt Musholms
reception på tlf. 70 13 77 0O og lces mere om ferie-
puljen på www muskelsvindfonden, dk/for-medlem-
mer/legoter-og-puljer

El-cykler og crosser til lån/leie

Vidste du, ot du kon låne en el-cykel, når du er på
Musholm? Centret råder over to el-cykler, der kon
lånes mod betoling of et deposiium,
Det er også muligt of leje en crosser, hvis du ikke
selv hor en med, Musholm råder over fire crossere.

En oktiv søndog på Musholm

Søndog den 6, december 20.l5 kt. l3-16 åbner
Musholm igen dØrene for børnefomilier, der hor
lyst til ot prØve nogle of de monge oktiviteter.
der findes i multihollen på Musholm Ferie - Sport -
Konference, Kom f,eks. og prØv vores oirtrock og
skumredskober. Krovl rundt ivores ribberum eller
prØv svcevebonen og klotrevæggen,

lndgongen koster 25 kr, pr, born for olle tre timer,
Vil du også prøve svcevebonen og klotrevceggen
koster det 50 kr, pr, person for olle tre timer,

Det er onden gong, Musholm orrongerer Aktiv
Søndog, som fremover vilvære en tilbogeven-
dende begivenhed 6n gong om måneden. Lces

mere på Musholms focebookside,
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LIDT AF HVERT...

En god behondling begynder med en god diotog.
Sådon lyder meldingen ien londsdækkende kam-
pogne, som Trygfonden, Donsk Selskob for potient-
slkkerhed og Donmorks Apotekerforening står bog.

Målet er ot klcede donskerne på til ot stille flere
spørgsmå|, når de er hos lcegen, på sygehuset eller
på opoteket Det giver både tryghed og en bedre
behondling, mener initiotivtogerne til kompognen,

"Det her er nyt for mig - vil du sige det igen?"
"Hvilke bivirkninger ved min medicin skoljeg hotde
Øje med?" "Kon du forklore det med ondre ord?',
"Er der flere muligheder for behondling?" - er blot

nogle of de spørgsmå|, der kon voere gode of stille.
Til kompognen er der udgivet en spørgeguide,

der indeholder gode råd og inspirotion til spørgs-
må|. Pjecen kon hentes grotis på

wwwgodtduspør.dk

Auslroliere med
muskelsvind vil høre
om donske forhold

Muskelsvindfondens med-
lemsofdeling får fro den22,
november til den 4, decem-
ber 20.l5 besøg of tre oustrol-
ske studerende med mu-
skelsvind, Under besøget vil de
studerende bl,o, undersØge, hvor-
don livet med muskelsvind leves i Don-
mork, se og mcerke tilgcengeligheden i moderne
byggeriog høre om, hvordon mennesker med
muskelsvind i Donmork skober et selvstcendigt liv
på egne prcemisser, Håbet er, of de studerende
efter besøgei bliver ombossodØrer i Austrolien, så
der på sigt kon etobleres en hjcelperordning som
den, der findes i Donmork.

Trivselsundersøgelse blondl skolebørn
med muskelsvind

Muskelsvindfonden sendte i forsommeren et spør-
geskemo ud til co. 250 skolebørn med muskelsvind
fro 0,-.l0, klosse, I undersøgelsen blev der spurgt
ind til børnenes trivsel iskolen, mobning, fogligt
udbytfe m,m,, og spørgsmålene logde sig der-
med tcet op of den store trivselsundersØgelse, som
blev gennemførl i folkeskolen i foråret 20.l5. Mu-
skelsvindfonden modtog 127 svor, der skol indgå
idet orbejde, som Børne- og ungeudvolget i Mu-
skelsvindfondens reprcesentontskob fokuserer på i

det kommende år,

I forbindelse med trivselsundersøgelsen blev der
lonceret en konkurrence blondt de indsendte
svor, Den heldige vinder blev Gitte, der hor mod-

toget sin prcemie: en lpod mini
Resultotet of trivselsundersøgelsen vil
blive offentliggjort på Muskelsvindfondens
hjemmeside inden årsskiftet

Muskelsvindfonden og
Smukfest begynder nyt

somorbeide
Muskelsvindfondens Event Sofety og Smuk-

fest vil fro årsskiftet begynde udviklingen of et
nyt fcelles somorbejde inden for Event- og Kon-
certsikkerhed, Dette vil ikke påvirke Event Sofetys
nuvcBrende ydelser, do både Smukfest sikkerhed
og Event Sofetys driftsorgonisotioner vil fortscette
som hidtil. Til of implementere somorbejdet er
Thomos Rydohl blevet onsot, Hon kommer med
en boggrund som sikkerhedschef i Tivoli og tid-
ligere ofdelingschef i Københovns Brondvcesen,
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Godl du r-kqmpo ne

At Muskelsvindfonden hor en ofde-
ling, der tilbyder l(urser og uddonnel-

sesforløb for NGO'er, foreninger, frivillige
orgonisotioner, uddonnelsesinstitutioner,
spillesteder, festivoler somt privole og of-
fentlige virl<somheder? Afdelingen hed-
der Center for Frivillighed og Ledelse -

og hor sin egen hjemmeside: www
ledgodt.dl<. Lces mere og se,

hvod cenlret kon tilbyde.

Den internotionole ALS-ollionce holder i december 20lS
årsmøde i Orlondo i USA, hvor der bl.o, scettes fokus på
f undroisi n g-strotegier, udfordrin ger i støtten til men nesker
med ALS og erforings- og id6udveksling mellem med-
lemsorgonisotionerne i deres orbejde. Fro Muskelsvind-
fonden deltoger medlemskonsulent og teomleder Jens
Sponfelt, der hor vcBret medlem of den internotionole
AlS-ollionces bestyrelse i de sidste fem år og medlems-

konsulent Liv Brondstrup. Liv er projekfleder på et tre-årigt
projekt, hvor Muskelsvindfonden og RehobiliteringsCenter
for Muskelsvind ønsker of undersøge, hvorfor det er så
svcert ot få mennesker med ALS og deres pårørende til ot
deltoge i de tilbud, foreningen og RCFM hor, hvitke behov
disse personer hor, og hvod der skol til, for of foreningen
kon romme disse behov

Muskelsvindfonden deltoger i internotionolt ALS-ollionce-mØde
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Musholm logde rcrmmer til Crrets Brickless Cenlre-konference, hvor goclt l0O fogpersoner fro de skonclinoviske londe deltog,

En kcmpleks r-nultisystemsygcom, cer ikke posser ind i de olmincelige
sunclhedssystemer, forCi Cen krcever en omfctiende tvcerfoglig inCsois
Derfor vor myctoni sot på dcigscrdenen ved årets Brickless Centre kcnference
Målet vcr of blive kicaere på sygdcrnmen og lcere cf onCre lcndes erfcringer

Af Jone W Schelde

Folo: Bo Nymonn
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T angt de fleste personer med
l,muskelsvinddiagnosen Dys-
trofia myotonica type 1 (DMl)
har behov for stØtte og vejled-
ning, men langt fra alle får den.
Primært fordi de endnu ikke
har fået diagnosen. Efter Reha-
biliteringsCenter for Muskel-
svinds (RCFM) vurdering er der
mellem 500-1000 personer med
DM1 i Danmark, hvis alle skulle
tælles med, men centret har kun
registreret 336 personer i alde-

ren 0-79 år.
En del af problemer er, at

DM1 er en kompleks sygdom,
der kan give mange forskellige
symptomer og også forskellige
symptomer fra person til person.
(Se faktaboks side 49) Og nogle
af symptomerne kan minde om
andre sygdomme. Det kræver
derfor en stor og tværfaglig
viden at opdage, at personen har
myotoni og at give personen den
optimale behandling, der tager

højde for kompleksiteten i syg-
dommen. Det vil sige ikke bare
behandle et enkelt symptom.

"Fagpersonerne er rigtig dyg-
tige på deres felt, men de mang-
ler viden om grundsygdommen
myotoni. Og så passer sygdom-
men ikke ind i det danske sund-
hedssystem. Der er mange dyg-
tige specialister på de enkelte
fagområder, men ikke nogen,
der koordinerer den indsats,
der er nødvendig hos en person -)

()
5
N
LO

p

n)

-

@



Cheflcege Jes Rohbek fro
RCFM ncevnte i sit indloeg på
konferencen, ot der i Don-
mork findes monge personer
med diognosen Dystrofio
myotonico type l, som ikke
får den støtte og behondling,
de hor brug for. Oftest fordi
de ikke hor fået diognosen,
selv om de hor symptomerne

stemet, selv om de fle-
ste faktisk har behov
for støtte, hjælpemidler
eller andre tiltag, der
kan gØre deres hverdag
lettere. Personer med
DMI bliver ofte misfor-
stået i deres omgivelser,

fordi omgivelserne ikke har nok viden om myo-
toni.

Mange specialister involveret
Listen over fagpersoner, som en myotoniker kan
være i kontakt med på grund af de mange forskel-
ligartede symptomer, er et tydeligt eksempel på,
hvor kompleks sygdommen er. Neurolog, geneti-
ker, kardiolog, Øjenlæge, psykiater, psykolog, spe-
cialpædagog, diætist, tandlæge, respirationslæge,
socialrådgiver og jobkonsulenter. Hvis en person
med DM1 skal have den optimale behandling, stil-
ler det krav til, at faggrupperne samarbejdir og
koordinerer deres behandling.

Og det sker ikke i særlig høj grad i dag. Og det
påvirker både personen med DM1 selv, men også
de pårørende, som i undersØgelser bekræfter, at
det påvirker deres livskvalitet i negativ retning.

Det støffe fokus, som RCFM i de kommende år

Forskere fro ind- og udlond vor med til oi give flere nuoncer på behondling of personer med DM

med DM1," siger Asger Frost, der er rehabilite-
ringskonsulent i RCFM og i flere år har arbejdet
med personer med en DMl-diagnose.

Problemstillingen er især grel for unge, der har
sygdommen, og som ikke har tydelige fysiske symp-
tomer. De er umiddelbart svære at opdage, men de
oplever store problemer i deres skolegang, fordi
sygdommen medfører indlæringsvanskeligheder,
koncentrationsbesvær og manglende sociale kom-
petencer.

Andre personer, der viser sig at have DM1, bliver
først opdaget, når de har fået alvorlige problemer
med {ertet - eller i værste fald dør pga. hjertepro-
blemer, der også kan være et symptom ved DMl.

En anden del af problemet er, at personer med
DM1 som en del af sygdommen har svært ved at
erkende, at de har behov for hjælp. De har mang-
lende selvindsigt og initiativ. Derfor får de ikke
formidlet deres behov til social- og sundhedssy-

vil sætte på myotoni, forventes atmedføre, at der
i RCFM vil blive registreret mange flere personer
med myotoni, der har brug for en rehabiliterings-
plan.

"Det stiller store krav til os og vores viden. Der-
for har vi brug for at få beskrevet ogjusteret vores
indsats, så den'kan favne den kompleksitet, syg-

dommen haE" siger Asger Frost, som dog også ser
en anden stor opgave for RCFM. Nemlig at give
fagpersoner den nØdvendige viden om DMI og
få etableret et bedre system til at koordinere den
indsats, en myotoniker har brug for.

Brickless-møde om DMI
Problemstillingerne omkring Dystrofi a myotonica
type 1 gælder ikke kun i Danmark. Derfor var
sygdommen sat på dagsordenen, da RCFM i sep-
tember inviterede til den årlige Brickless Centre-
konference. Til konferencen var der bl.a. hentet
oplægsholdere fra Frankrig og Canada.

I løbet af dagene var der flere indlæg. Både
en grundig gennemgang af de mange symptomer,
sygdommen kan give. Fremlæggelse af resultater
af undersøgelser og forskningsprojekter om DM1.
Fokus på {erte- og respirationsproblemer ved syg-
dommen og livskvalitetsundersøgelser. Desuden
var der et videoindslag, hvor tre danske familieq
som har diagnosen tæt inde på livet, fortalte om

deres hverdag og tanker om den $ælp og støtte,
de har brug for fra fagfolk.

Udveksling af erfaringer og viden
Og mødet mellem de forskellige fagfolk fra Skan-
dinavien var meget nyttigt.

"Vi fik på flere områder bekræftet, hvor kom-
pliceret Dystrofia myotonica er, og at indsatsen
over for personer med DMI kræver en tværfaglig
tilgang," siger Asger Frost, som også fremhæver
nogle af de erfaringer, der blev fremlagt fra bl.a.
Frankrig om at diagnosticerebØrn med DMl tid-
ligt. Det betyder, atbørn og unge med DMI kan få
den hjælp og støtte, de har brug for.

"Det samme vil vi gerne påvirke de danske gene-
tikere til at gØre, så vi tidligt kan få fat i de unge
med diagnosen. I dag når vi mØder voksne med
DMl, hører vi meget ofte, hvor problematisk en
skolegang og ungdomsliv, de har haft, fordi man
ikke vidste, at de havde myotoni og kunne tage
højde for deres sygdom," siger Asger Frost, som er
glad for, at bl.a. flere danske genetikere deltog i
Brickless Centre-konferencen.

Også de canadiske erfaringer med at etablere
tværfaglige rehabiliteringsteam, der sørger for at
koordinere indsatsen over for personer med DM1,
var interessant og måske en metode, hvor enkelte
elementer kan overføres til danske forhold.
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Erforingsudveksling, videndeling og netvcerk er
vigtige elementer, når RCFM hvert år somler omkring

100 fogfolk fro hele Norden lil Brickless-konference.
I år blev mØdet holdt på det nye Musholm i KorsØr.

BRICKLESS CENTRE

MUSKETSVINDFONDENS TI tBUD
TIt MYOTONIKERE

o Er videnskobelige møder for de centrole
fogpersoner i Donmork og det øvrige Nor-
den, som står for diognostik og behondling
of de neuromuskulcere sygdomme

. Møderne fungerer som informotionsnet-
vcerk og hor tilformål of udbrede kend-
skobet iil og diskutere de nyeste forsk-
ningsresultoter og behondlingsmetoder
inden for neuromuskulcere sygdomme på
et fogligt højt niveou

o Erforingsudveksling, videndeling og net-
vcBrk er vigtige elementer

r Arrongeres of RehobiliteringsCenter for
Muskelsvind (RCFM)

o Det første Brickless Centre mØde blev
holdt i 'l992

Dyslrofio myolonicq type I (DMl)

DMI er en multisystemsygdom, der ud over musklerne
kon påvirke monge ondre orgoner i kroppen bl.o.
hjertet, øjnene, hjerne og de indre orgoner som move
og torm. DMler en longsomt fremodskridende sygdom,
og trcethed, sØvnapnø og movesmerter er ofte et slørre
problem for de, som hor sygdommen, end egentlig
nedsot muskelkroff,

Begge køn kon få sygdommen, og stotistisk set vil
holvdelen of bØrnene effer en forcelder med DM1 også
hove det påvirkede gen, Sygdommen forvcerres for
hver generotion, og symptomerne optrceder tidligere.
Diognosen sikres ved hjcelp of en genfest fro en blod-
prØve.

Den hjernemcessige påvirkning kommer bl,o, til udtryk
ved en korokteristisk trcet- og søvnighed, ved long-
sommelighed i udførelsen, monglende initiotiv og
overblik somt ved hukommelsesproblemer og lcese-
vonskeligheder. Ved børnedebut er det ofte den
hjernemæssige påvirkning, der viser sig først,

RCFM hor registreret i olt 336 børn og voksne med DMl,

(Kilde: RehobiliteringsCenter for Muskelsvind, okt, 201 5)

. Unge kvinder med myotoniog deres evt.
cegtefceller/so mlever

. Pårørendegruppe Københovn. Gruppen
er for cegtefceller/roske forceldre

. Aktiv uge
- en uges lejr med tilbud tilposset
myotonikernes behov,

For yderligere info kontokt Rikke Koolund
på riko@muskelsvindfonden.dk eller
ilf .22 6524 59,



Flere kommuner griber til ulovligheder på hondicopområdet.
Den gdr ikke, mener Muskelsvindfonden.

Flere kommunqle ulovligheder
Kommunerne bryder i stigende omfang loven og
snyder mennesker med handicap for helt funda-
mental hjælp, de efter loven har krav på. Det se-
neste af mange eksempler er Næsfved Kornmune,
der i kommunens kvalitetsstandard om merudgif-
ter skriveq at man ikke kan få dækket merudgif-
ter for kørsel til hverken uddannelse eller kørsel
i fritiden. En klokkeklar ulovlig prakgis, som Mu-
skelsvindfonden i skrivende stund arbejder på at
få ændret.

Det stigende omfang af kommunale ulovlighe-
der kan hænge sammen med, at det kan betale
sig for kommunerne. Dels risikerer de insen
form for bøde ved at bryde loven. Dels er sagsbe-
handlingstiden ekstrem lang.

I tilsynssagen mod Brønderslev Kommune er
den seneste melding fra statsforvaltningen, at
sagsbehandlingstiden vil være 12-14 måneder! ! I

Imens kan kommunen fortsætte med at spare
penge ved at bryde loven og snyde mennesker
med handicap.

oO

At

Ronders lytler til kritik

Randers Kommune lytter til Muskelsvindfonden
og retter ind - delvist i hvert fald. Hvis man har
en hjælperordning (BPA), kan man kun få ekstra
hjælp i forbindelse med ferier i særlige tilfælde
og maks. 14 dage om årer. Der var budskabet i
kommunens kvalitetsstandard, som henviste til
udlandsbekendtgøreIsen.

Efter at Muskelsvindfonden gjorde opmærksom
på ulovligheden, erkender kommunen sin fejl og
retter ind. Man kan ffi ekstra hjælp efter behov til
weekendophold, ferier og lignende.

Om kommunen fastholder det urimelige krav
om, at BPA-brugere udelukkende skal leve af ind-
købt færdiglavet mad, er i skrivende stund usik-
kert. Muskelsvindfonden følger sagen tæt.

Læs mere om sagen på www.muskelsvindfon-
den.dk.

lngen krov om erhveryskørekorl

Det gav usikkerhed og store frustrationer, da
transportminister Hans Chr. Schmidt i et svar til
Folketingets Socialudvalg skrev, at handicaphjæl-
pere hos personer med BPA skal have erhvervs-
kØrekort, hvis de arbejder hos personer med
BPA, der har afgivet arbejdsgiveransvaret til et
firma, en forening eller en nærtstående. Det fik
bl.a. Muskelsvindfonden til at henvende sig til
politikere og ministerier. En sådan tolkning af
taxilovgivningen vil have en lang række alvorlige
konsekvenser for mennesker med et handicap.
I praksis vil de ofte ikke kunne komme uden for
en dØr.

Initiativerne har nu båret frugt. Tiansport-
ministeren skriver i et nyt svar, at heller ikke han-
dicaphjælpere, der ikke er ansat af den borger,
der modtager hjælpen, skal have erhvervskØre-
kort. Denne præcisering i lovgivningen skal også
gælde for andre ordninger, der svarer til BPA-
hjælperordningerne.
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Set,
hørI
forstået

tl, #{

Edul

'Jeg skrev brevet, fordi jeg gerne ville sige tak.
Det arbejde, vi frivillige gør, og der vi gør for at
passe på og hjælpe hinanden, er så vildt impo-
nerende. Det for$ener en kæmpe anerkendelse!
Jeg tænkte, at andre nok har det på samme måde
som mig. At frivilligheden også er deres frirum.
Når man har et godt fællesskab, skal man tænke
over, hvad det er, der skaber det," siger Maria
Kondrup.

Unikt frivillighedsorg:rn
De mange betragtninger stiller sig i kø for at
komme hurtigt ud af munden på hende. Hun
betragter frivilligheden som den bedste uddan-
nelse, hun kunne få, og ord som '{umreår' og
'gratis arbejdskraft'vil hun slet ikke høre rale om

"Det orbejde, vi frivillige gØr, og det vi gør for al posse på og hjcelpe hinonden, er så
vildt imponerende. ot det fortjener en kcempe onerkendelse, " mener Morio Kondrup.

"Hos andre organisationer er de frivillige ofte
blot en lille brik. Hos Muskelsvindfonden er det
hele grundlaget, og de frivillige er en væsentlig
del af organisationens fundament. Håndteringen
af de frivillige er utrolig professionel i forhold til
andre organisationer, men det, der gør detunikt,
er, at de tØr tage flere chancer end alle andre!
Som frivillig bliver man set, og man får meget
hurtigere lov til at tage ansvar, hvis man har lyst
og evner til del Jeg føler mig virkelig værdsat.
Anerkendt. Eller 'set, hørt og forstået', som de
kalder del"

En alternativ uddannelse
I sit åbne brev fortæller Maria Kondrup, at hun
i perioder har været bange for at miste sig selv,

Morio Kondrup skrev i september et åbeni brev til frivillighecen
i Muskelsvindfcncen Responsen vor overvceldence, og siden er det

strømmet ind med følelsesloCede tilkendecivelser

-)
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ig bliver mon set, og mon får meget
lov til of toge onsvor, hvis mon hor

lyst og evner til det. Jeg føler mig virkelig
vcerdsot, og det er unikt i Muskelsvindfondens

I frivillighed i forhold til ondre orgonisotioner"
L

men at Crew'et (de frivillige i Muskelsvindfon-
den) har været det sted, hun følte sig styrket og
samlet op.

'Jeg kommer fra en akademisk familie og har
gået i privatskole på Østerbro. Indtil 2.g var der
kun 10- og 1Z-taller, der duede, og det lå i kor-
tene, atjeg skulle læse videre på Statskundskab.
Pludselig kollapsede korthuset, og.ieg kunne ikke
finde ud af noget længere.Jeg var havnet midt i
en komplet identitskrise," erindrer hun,

Marias spraglede personlighed voksede i de år,
og drømmen om at lave børne-tv begyndte at titte
frem. Crew'et blev et fristed, hvor der ikke blev
set skævt til hende, fordi hun ikke havde en plan:

'Jeg bekræftes konstant i, at det er ok at have
mine drømme, og at vi, der ikke passer ind i de
normale forventningsbokse, også kan bruges.,'

På femteåret efter gymnasiet betragter Maria
det frivillige arbejde for Muskelsvindfonden som
en kæmpe gave og en del af en alternativ uddan-
nelse.

"Mit CV sparker rØv! Mine venner sidder og
skriver bachelor på RUC og har ingen id6 om,
hvad de skal ud til, mens jeg har taget en le-
deruddannelse og arbejder som fuldtidsfrivillig
leder af Cirkus Summarums bØrneklub henover
sommeren i en professionel event-virksomhed,
der både giver mig ansvar og anerkender mig for
den, jeg er," konkluderer hun.

Plads til hoplapersoner
'Jeg er vant til, atjeg hurtigt bliver sat i bås som
hende den sjove og 'quirky' pige, der ikke har
taget den helt lige vej. Muskelsvindfonden er de
første til at anerkende, at de kvalifikationer kan
bruges som leder. Her bliver det sjove og skØre
brugt konstruktivt i børneklubben. I Crew,et
forstår de også, at der er dage, hvorjeg ikke er så
hoplaagtig. Og det er også okay. De vedjo, atjeg
kommer igen. De er lykkedes med ar fl en diffus
hoplaperson ind i et univers, hvorjeg fungerer.
Tidligere følte jeg bare, atjeg ikke passede ind i
samfundet, " forklarer Maria.

At sidde til en sektionsweekend og tale om

Plads til forskelle i timevis finder hun dybt inspi-
rerende. Værdier, der normalt ville fylde ganske
lidt i en profitorienteret virksomheds dagligdag,
bliver virkelig prioriteret. At Plads til forskelle er
sat på dagsordenen gør ifølge Maria Kondrup, at
visionen bliver et selvopfyldende profeti:

"Så forskellige er vi jo heller ikke i Crew'et. Vi
arbejder trods alt for den samme sag. Men at
man italesætter visionen så tydligt, gør, atmarr
hviler mere i sig selv. Man har mulighed for at
blomstre, når man ved, at man bliver anerkendt,
uanset om man går i blomstretjakkesæt eller
julemandskostume i august måned.Jeg har AL-
DRIG oplevet drillerier i Crew'et. Selvfølgelig
render alle 1400 frivillige ikke rundt og holder i
hånd hele tiden, men der er en generel accept
af, atman ser hinanden som mennesker, og at
man accepterer forskelligheden. De ting brin-
gerjeg selv videre som leder. Jeg bruger lang tid
på at fortælle mine frivillige om, hvorfor det er
vigtigt, at alle brikkerne i puslespillet ikke ligner
hinanden. Forskellighed har fået en enorm stor
betydning for mig." ----€

Læs Marias brev på www.muskelsvindfonden.dk/
brer.fraenfrivillig.
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Morio Kondrup,23 år
o Frivillig siden 20'lI
o Sektionschef på Cirkus Summorum
r Elev på højskolen lnternotionol People's

College i Helsingør
o Udover of vcere frivillig for Muskelsvind-

fonden er Morio også frivillig iFolkekirkens
Nødhjcelp, hvor hun bl,o, hor rejst i

Molowiog Etiopien og også holder
foredrog.



Medorbejderportrcet

Rosmus Boch Andersen
r31år
r CRM-koordinator
o Ansat siden 7/5 2074

Min hovedopgove
CRM dækker over Customer Relationship Ma-
nagement. Som med alle andre jobtitler lyder det
frygteligt fornemt. Afhængigt af, hvem man spØr-
ger, dækker det desuden over noget vidt forskel-
ligt. Så hæftjer ikke ved ritlen, men derimod ved
mit arbejdsområde. Jeg blev ansar til at udvikle og
vedligeholde det softwareprogram, der holder styr
på eksempelvis data fra vores medlemmer, samar-
bejdspartnere, donorer, politikere osv. Ambitionen
er bl.a., at systemet skal videreudvikles, så det inte-
greres med vores {emmeside, så processen med
f.eks. donationer, medlemsindmeldelser, ændring
af stamdata og arrangementstilmeldinger bliver
mere brugervenlig. Nårjeg skriver "blev ansat", er
det, fordi jeg endnu ikke er kommet i gang med
udviklingsarbejdet. I stedet har jeg brugt en stor
del af min tid som IT:projektleder på andre projek-
ter. Dels i forbindelse med udviklingeq af vores nye
intranet, dels med at skifte driftsleverandØr. Men
tiden er heldigvis snart til, atjeg for alvor kan løs-
rive mig og give mig i kast med det meget tilrrængte
CRM-arbejde.

Det bedste ved mit orbejde
Fagligt er det uden tvivl kombinationen af udvik-
ling og larpraktik. For mig er det en dejlig arbejds-
mæssig afveksling, som gør, atjeg ikke kører fast.
Personligt er det, at organisation rummer så mange
forskellige personligheder med hver deres faglige
spidskompetencer. Man lærer nye ting hver dag, og
så kan man ikke andet end at gå smilende hjem.

Plods til forskelle i mit orbejde
Det er meget svært at sætte en finger på konkrete
eksempler, hvorjeg tænker Plads til forskelle i mit
daglige arbejde. For som nævnt er min fornemme-
ste opgave at udvikle og vedligeholde IT:systemer.
Men indirekte erjeg med til højne kendskabet til
Plads til forskelle, eftersom mit arbejde med IT:"
struktur muliggØr, at vi kan kommunikere med
højere relevans og langt mere målgruppespecifikt.
Det gælder både i forhold til CRM, intranettet og
vores hjemmeside.

Lige nu
Lige nu brugerjeg meget tid på vores nye intranet.
Vi har et firma til at hjælpe med det mest tekniske,
men der er stadig en stor mængde mindre tekniske
opgaver og opsætning, som skal behandles, inden
vi alle kan prøve kræfter med "vores lille nye".
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IIDT AF HVERT...

Tilgængelighedspris til Volue
- Livemusik for olle

Projekt Volue, der hor som mål ot øge tilgcengelig-
heden og give unge med hondicop mulighed for
ot deltoge ilivemusikmiljøet på lige fod med ondre.
hor modtoget Bevico Fondens Tilgcengelighedspris
20.l5, Prisen er på 100,000 kr.

Volue, der er støttet of Muskelsvindfonden, Ros-
kilde Festivol og Reoldonio og somorbejder med
Donsk Live, bliver drevet of SUMH (Sommenslutnin-
gen of Unge Med Hondicop), Projektet hor
fået prisen. fordi det er et nyskobende
projekt. som orbejder fot of spil-
lesteder og festivoler sikrer opti-
mole odgongsforhold og sko-
ber inkluderende miljøer hvor
der er plods til olle. hedder det
bl,o, ibegrundelsen.

10 fjernstyrede biler til
10 begejstrede drenge

Do de l0 fomilier i Muskelsvindfondens forceldre-
gruppe, Grillklubben, som hver hor en dreng med
muskelsvind, vor somlet en weekend iseptember,
fik hver of drengene overrokf en fjernstyret bil. En

of fcedrene i forceldregruppen hovde vic nogle
sponsorer skoffet bilerne, som drengene stroks tog
i brug og kørle rces med hele weekenden. Alle
drengene fik deres biler med hjem. så mon ikke
der bliver trcenet i de forskellige hjem, inden for-
celdregruppen mødes nceste gong tilforåret.

Nordmond med DMD blogger
om behondlersomfundel

"lngenting er umuligt. Det umulige toger bore lidt
lcengere tid," skriver Øyvind Honsen, 44 år fro Nor-
vik, Norge - med Duchennes muskeldystrofi,

Ordene findes på hons blog, hvor hon med
humor men også en klor kritisk stillingtogen til be-
hondlersomfundet giver sin mening til kende,

Om formålet med of blogge skriver hon:
Jeg vil "blogge om, hvor uretfcerdigt det er -

ikke of sidde i køresiol - men of vcere ofhcengig of
hjcelp fro somfundet... Over 20 års erforing med
offentlig omsorg hor gjort mig kritisk, svcert kriiisk. til
hvordon somfundet cltid ved bedst, hvordon mit

liv skol leves, Jeg hor nu indset, of nogen må ho'
guts til ot gøre nogetl"

Følg Øyvind Honsens blog på htip://ikkedou-
endo.no

indslillinger lil
Jørgen Kejsers

Mindelegot skol indsen-
desseneslden l.

december 20.l5. Lces
mere på www.muskel-
svindfonden.dk/for-

medlemmer

Husk

Scet kryds i 2Ol 6-kolenderen

O Sommeilejre for bøm,og unge med muskelsvind
foregår i2016 på fø@'bnde dotoer
'12-14-årige:27. juni - 3, juti20t6 på Fooborg-
egnens Efterskole

15-17-årige: 26, juni - 2. )uti 2016 på Mushotm
Ferie-Sport- Ko nf e re nce

O Aktiv fomilieuge (for fomilier med et born med
muskelsvind 7-11 år):

4.-9. juli 201 6 på Musholm Ferie-Sport-Konfe-
rence

O Klubdoge for de 10-1 7-årige: 'l6,-19, oktober på
Musholm Ferie-Sport-Konference

O Muskelsvindfondens londsmøde 20]6 finder
sted den 27,-29, moj 2016 på Musholm Ferie-
Sport-Konference.
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stolte skude
SORTERET MAGAf Evold Krog.

formond for Muskelsvindfonden

Kære alle.
Der har været mange højdepunkter i
Muskelsvindfonden, men i min verden
kan intet rnåle sig med indvielsen af
det nye Musholm de første dage i okto-
ber. Vi holdt en storslået indvielse, en
kæmpe fest, og vi viste hinanden nogle
smagsprøver på, hvad det sted kan bru-
ges til. Der var ingen grænser for aner-
kendelsen både hos os selv og uclerr for
Muskelsvindfbnden.

nye tid ved at vælge en ny formand for
Muskelsvindfonden. Jeg fortæller det al-
lerede nu, så vi i god tid og i god ro og
orden kan diskutere, hvilken ftrrmand
vi har brug for i de kommende åq og
hvem det skal være.

Med god grund stod lysene malet i øj-
nene på alle, der deltog, og der venter
os mange store oplevelser i fremtiden.

Jeg bliver aldrig færdig med at {brtælle
om dem, og så harjeg ikke engang fået
det hele med. Man siger, at kun fanta-
sien sætter grænser. Men på Musholm
sætter end ikke fantasien srænser. Det
er vores sted. Det bliver en fantastisk
ramme om vort fælles liv.

En ny formand vil aldrig få en bedre
start end netop nlr, hvor Muskelsvind-
fonden står på toppen af en ny stor suc-
ces. Nu er opgaven at fylcle de nye ram-
rner ud med aktiviteter til gavn for alle,
ikke blot rned muskelsvind, men også
med andre fbrmer for handicap. Lacl os

vise verden, hvad vi kan.

.feg ser ikke mindst fiem til landsmØdet
i 2016. Det bliver det første landsmøde
i vores helt egne omgivelser og i vores
helt egen hal. Det bliver endntr en
kæmpe fest og en af de helt store mile-
pæle i Muskelsvindfondens historie. På

flere måder.

Muskelsvindf<rnden vrimler med talen-
ter, og vi har endda så mange, at vi beri-
uer det danske samf'und med f<llk med
muskelsvincl mange forskellise steder.
Vi er godt på vej til at indtage den plads
som aktive samfundsborgerc, som vore
talenter berettiger til. Et af talenterne
skal overtage min plads. Meget er sket
på 45 år.

Ingen er vist i tvivl om, at.jeg også
personliut har ensaseret mig stærkt i
Musholm siden det allerførste spadestik
fbr næsten 20 år siclen.Jes har været
glad for at være mecl i hele fbrløbet,
men {'øler ouså, at der aldrig vil komme
et bedre tidspunkt for mig som skibets
kaptajn til at sige tak f<rr denne gang og
forlade den stolte skude efter sammen-
\agt 42 år på kornmandobr<-ren.

Den nye fbrmand behøver på ingen
måde at ligne den garnle. Tiden er en
anden. Opgaverne er nogle andre.
Trods succeserne er der fortsat meget
at slås fbr. De næste 45 år vil bringe os

nye fremskridt, ikke mindst med hensyn
til forskning og behanclling. En ny for-
mand skal stå i spidsen i den proces.

Indtil landsmødet vil jeg fbrtsat bruge
alle mine kr;efier på Muskelsvindfon-
den, men jeg vil ikke blande miu i,
hvem der skal vzere rnin elterfblger.

Jeg håber og tror, at vi får en frugtbar
proces til gavn for os alle, til gavn for
Muskelsvindfcrnden.

.Jeg genopstiller med andre ord ikke
som frrrmand, så det kommende lancls-
møcle markerer også milep:rlen og den

K;rrlie hilsen
Evald


