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Musholm cbonet
Med manér

Musik, taler, masser af glade mennesker, klap-
salver og overraskende events. Det var helt, som
det skulle veere, da Musholm, Ferie - Sport - Kon-
ference den 1. oktober 2015 dbnede det ud-
byggede center. 500 gcester var madt op for at
opleve alle de nye tiltag pd centret, der gar det

til et af verdens mest tilgoengelige centre for men-
nesker med handicap.

"Det er den sterste milepcel i Muskelsvindfon-
dens nyere historie,” sagde Henrik Ib Jargensen,
direkigr for Muskelsvindfonden og Musholm.

"Det er en drem, der er gdet i opfyldelse,” sagde
Jacob Haugaard, der i dagens anledning var ryk-
ket fra konferencierjobbet pd Gran Koncert til Mus-
holms &bningsarrangement.

Borgmester i Slagelse kommune, Stén Knuth
var rigtig stolt over, at verdens mest tilgcengelige
center er opfert netop i Slagelse kommune og var
glad for, at Musholm ogsé& har samarbejdet med
lokale virksomheder.

"Tillykke med verdens bedste center, der giver
mulighed for at give oplevelser til mennesker med
handicap og give dem mulighed for at lgfte sig
som mennesker. Defte center er noget scerligt, *
sagde Jytte Andersen, formand for Arbejdsmarke-
dets Feriefond, der har stettet byggeriet.

Ogsa Realdanias direktgr Jesper Nygaard, der
har stettet den omfattende udvidelse af Musholm,
var begejstret:

"Tilgcengelighed skal ikke ses. Den skal maerkes
- og det er Musholm et fantastisk eksempel pa.
Og det kan inspirere mange andre.”

Muskelsvindfonden formand, Evald Krog afrun-
dede dagens talere med at talcke alle, der har
troet pd den drem, Muskelsvindfonden og han
selv hele tiden har haft.

"Det er en helt uscedvanlig dejlig mavefornem-
melse at std her i dag. Helt cerligt s& er jeg pave-
stolt over, at vi har gjort det umulige muligt,” sagde
han.

Indimellem talerne var der musik ved Chris Mink
Doky Orchestra og solisterne Christopher og Bur-
han G, balletdansere og en dansk verdensmester
i kgrestolsdans.

Og den r@de snor, der traditionelt skal klippes
over ved dbningsceremonier, blev i dette tilfcelde
ikke klippet, men sparket over, da en storsmilende
Eva indviede den tilgcengelige svaevebanen pd
tvcers af hallen og brad den r@de snor pd den
modsatte side.

S& var Musholm dbnet.

jaws
Foto: Sgren Holm / Chili
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LIDT AF HVERT...

Plads til forskelle
i et parkeringshelvede

“| 2014 opstod der parkeringskaos p& grund af et
cykellgb, der fandt sted samtidig med Cirkus Sum-
marum i Aarhus. Vi havde derfor et omréde, hvor
kun ganske f& personer med ftilknytning til Cirkus
kunne parkere. En of de frivillige fungerer absolut
bedst med meget klare regler og rammer, og han
brillerede helt utroligt, da han fik til opgave at Igse
parkeringsproblemet. Selv ville jeg have tabt i for-
s@get pd at gare alle glade, men i denne situation
var det lige hans evner, der var behov for, Alt kgrte
gnidningsfrit pd& grund af ham.

Det er et godt eksempel pd, at hvis man ven-
der en svaghed fil en styrke, s& fungerer alting
bedre. Jeg hd&ber, at det ogsé bliver sddan ude i
samfundet en dag.” siger Maria Kondrup, frivillig i
Muskelsvindfonden og sekfionschef pd Cirkus Sum-
marum. ‘

Lces interviewet med hende pé side 53.

Der blev uddelt forfriskninger og mangfoldighedsbudskaber fra de
frivillges bod.

Plads til forskelle | Kulturnatten

Under Kulturnatten i Kagbbenhavn d. 9. oktober 2015
havde en flok af Muskelsvindfondens frivilige pd
eget initiativ besluttet sig for at opstille en stand.
Her fortalte de forbipasserende om, hvad deft vil
sige at veere frivillig i Muskelsvindfonden og gav
dem et skud Plads il forskelle med ud i kulturnat-
ten.

= CYKILO

CYKLO IGEN 1 2016

Muskelsvindfondens nye cykelarrangement i Aar-
hus, der blev afpragvet i sommer, springer i 2016 ud
som fuldgyldigt arrangement. Gloed dig til to dages
cykelfestival for alle - fra bgrnefamilier til motioni-
ster - i weekenden den 20. og 21. august 2016. Fglg
med pé& www.cyklo.dk eller find CYKLO pé face-
book og instagram.

Mange slags cykier var af finde under Cyklo i &r. Foto: Bo Amstrup

Respiratorbruger videregiver
sine erfaringer

Hvordan er det at have respirator? Hvilke person-
lige konsekvenser har det? Hvordan steriliserer man
sugeglas, eller hvordan f&r man plads fil alt det re-
spiratorudstyr? Spargsmdlene hobede sig op, da
Catrine Vilandt Kofoed for tre ar siden fik respirator,
og det var svcert at finde frem fil svarene.

For at andre ikke skal opleve det samme, har
hun oprettet en hjemmeside, hvor hun deler sine
respiratorerfaringer med alle, der stér i samme si-
tuation. Erfaringerne er hendes egne og er ikke
nadvendigvis godkendt af sundhedsfagligt perso-
nale, s& “veoelger du af fglge nogle af mine réd, er
det s@ledes pd& eget ansvar,” siger Catrine Vilandt |
Kofoed, der har muskelsvinddiaognosen Limb-girdle |
muskeldystrofi.

P& hjemmesiden kan du ogsé laese hendes blog,
hvor hun Igbende kommenterer og beskriver sin
hverdag. ’ j

Hiemmesiden findes pd www.catrinevilandt.dk.

Muskelkraft 5/2015



TEMA:
SUND SJA£L

-N sund sjce

en skeev krop

Mennesker har brug
for et aktivt liv lige
meget, om man har et
handicap eller ). Men
for mennesker med
handicap kan sport
0g motion virke uover-
skueligt, Der kan vaere
bade psykiske, fysiske
og skonomiske forhin-
dringer. Muskelkraft vil i
defte fema vise mulig-
heder og inspirere til et
sundt og aktivt liv med
handicap.

s WA T

Foto: Sgren Holm/Chili, Per Gudmann, Lars Nybgll og Christian Mikkelsen, Sjcellandske Medier
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sSundhed er mere
end kost og motion

HER KAN DU S@GE HJALP

Vil du veere sund og har muskelsvind, kroever det god kost, motion og et akfivt liv
- ngjagtig det samme som for alle andre, siger chefloege | RCFM

as Hundebgill

ar du muskelsvind og vil

leve et sundt liv med stor
livskvalitet, skal du fglge de ngj-
agtig samme regler, som men-
nesker uden handicap bgr. Det
betyder, at du skal spise almin-
delig sund kost, dyrke motion
og tage del i det samfund, du

lige, sjeldne sygdomme, som
pavirker individuelt. En diztist
kan ifglge Jes Rahbek derfor
ikke alene vejlede mennesker

med muskelsvind. Der er ogsa

brug for, at diztisten bliver
stgttet af en fagperson, der kan
forklare baggrunden for den

vaere for at have en sund
krop. Har man ikke lyst til
at dyrke decideret sport, er
det ikke et problem.
”Det er motion, nar
man som kgrestolsbru-
ger kgrer en lang tur,
hvor man sidder og

er den ikke funktionsduelig.
Det samme gzelder, hvis du
drikker meget spiritus eller

ryger.”

Motion er essentielt
Mange af kroppens
funktioner er meget

Har du brug for réid og vejledning i forhold il
kost og motion, er du altid velkommen til af

kontakte RCFM pd& info@rcfm.dk.

det lidt mere kompliceret.
"Det overordnede princip
er, at man skal fglge de almin-
delige kostregler. Er man pa
grund af muskelsvinden meget
undervaegtig
og ikke i stand
til at spise en

"Vil du leve et sundt
liv, skal du ikke kun

skal vurdere, om folk er lykke-

lige. Bl.a. spgrges ind til, hvad

man karn, og hvordan man del-
tager i dagligdagen.

"Tidligere sa man altid pa livs-
laengden, nar livs-
kvaliteten skulle
males. Et langt liv

lever i. enkelte type muskelsvind. afhzengig af, om vrikker lidt og ryk- normal kost, s betgd stor livskva-
“Man kan ikke sige, at alle “Man kan ikke se pd et men- man er aktiv. ker sig. Og det skal man have holde knroppen fit DU litet, og folk, som

med muskelsvind skal ggre det neske udefra, om man ogsa har F.eks. tarmfunk- er ligesa vigtigt, flere kalorier. SI.(GI_ 0gsd ln\_;olvere dlg levede et kort liv,

og det og det. Man kan heller nedsat mobilitet i tarmen, men tionen, men som nar andre Det kan vaere, i dine omgivelser og  var saledes ulyk-

ikke lave en muskelsvindskost. det ved man, hvis man kender der er ingen lgber,” for- at man skal skabe indhold i dif liv” kelige. I dag er
Vil man veere sund, er udgangs- mere til sygdommene. Duchen- preacise klarer Jes spise meget opfattelsen en
punktet en helt almindelig nes muskeldystrofi, Beckers regler Rahbek. flgde ved siden helt anden, og
kost magen til den, alle mulige muskeldystrofi og nogle typer for, hvor I for- af, og det er ikke usundt i den du kan i dag sagtens have et lyk-
andre spiser,” siger Jes Rah- af Limb-girdle muskeldstrofi aktiv hold til sammenhang.” keligt liv, som ikke er sd langt
bek, direktgr og chefleege for er f.eks. diagnoser, der ogsa man sund og et meget langt ulykkeligt liv,”
RehabiliteringsCenter for Mu- pavirker tarmsystemet. I disse skal kost Livskvalitet er ogsi en faktor forklarer Jes Rahbek og fortset-

skelsvind, RCFM. Han tilf@jer
samtidig:

“Muskelsvinden forhindrer
dog nogle i at fglge de almin-
delige kostrad og spise normalt.
F.eks. er det for nogle ikke mu-
ligt at spise store tykke bgfter
enten pa grund af muskelsvind
i kaeben eller i mave- tarm-
regionen. De skal tale med
en dizetist, sa de indtager den
mangde kgd og gregnsager,
deres krop behgver.”

En diztist er ikke alene svaret
pa et sundt liv
Muskelsvind er mange forskel-

tilfzelde bliver man derfor ngdt
til at tage nogle andre forholds-
regler for at undga diarre eller
forstoppelse. Man skal finde ud
af, hvad det er, man skal give.
Det kan bade vaere kostvejled-
ning og medicin. Det er ogsa
individuelt.”

Jes Rahbek tilfgjer, at en del
af ansvaret ogsa ligger hos os
selv og ikke har noget med
muskelsvind at ggre:

“Uanset hvem du er,
sa skal du sgrge for,
at din krop er funk-
tionsduelig. Er du
meget overveglig,

€r

Nar du skal leve et sundt liv, er
det ikke kun vigtigt at holde
kroppen fit. Det geelder ogsa
om at leve et liv med stor livs-
kvalitet, og det kraever ifglge Jes
Rahbek, at du involverer dig i
dine omgivelser:
"Du skal ud at deltage, og det
gor du ved at bevage dig. Ved
at bevaege dig er du sammen
med andre, og ved at vaere
sammen med andre far
du et indholdsrigt liv.”
Om du har et ind-
holdsrigt liv, er ogsa
noget af det, der
males pa, ndr man

ter:

”Vi har flere gange under-
sggt voksne med muskelsvind,
som man maske for 20 ar siden
sagde levede et liv, som ikke var
vaerd at leve, men de har i dag
en livskvalitet, som er fuldt pa
hgjde med andre mennesker pa
samme alder.”

Jes Rahbek slutter:

"Den gamle Kaptajn Jespersen
sagde altid ’en sund sjel i et
sundt legeme’, men man kan
sagtens ogsa have en sund sjel i
en skaev krop.

— -
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Fortalt af Thomas Jargensen, 34 &r
Fotro: Sgren Holm / Chili

D et fede ved kgrestolsrugby
er, at jeg kan bruge min
krop pa en mide, som ellers
ikke er muligt med muskel-
svind. Maden, hvorpa jeg
marker gmheden i alle mine
muskler, er helt fantastisk, og sa
har vi et unikt sammenhold pa
holdet.

Halvanden time fgr en kamp
starter jeg med at ggre mig klar
og klzede om. Jeg skal have spil-
lertrgje og handsker pa. Forst
den hgjre, sa den venstre. Sa er
der taktikmgde, hvor vi snak-
ker om, hvordan kampen skal
gribes an.

De danske hold kender vi.
Mod Viborg skal jeg passe pa
René Sloth. Han er deres high-
pointer. René er ogsa forholds-
vis ny, men han er god. Sa det
er ham, jeg skal have et gje
med, nir de er i angreb.

Efter feelles opvarmning luk-
ker jeg mig inde i mig selv. Jeg
tager hgj musik i grene. Mit
fokus er pa at fa varmet armene

TEMA:
SUND SJ£L

Thomas har spillet k@restolsrugby i ét &r og er med i talenttruppen il det danske
landshold. Thomas har ingen fastlagt diagnose ud over muskelsvind.

ordentligt op og blive mentalt
klar. Jeg sprinter langs vaeggen
af hallen. Kgrer rundt og tgm-
mer hovedet for alle hverda-
gens tanker, s jeg til sidst kun
har fokus pa kampen. Musik-
ken er lige meget. Bare det er
noget med gang i.

Spiller for at vinde — koste,
hvad det vil

Nar dommeren flgjter kam-
pen i gang, er jeg kun inde pa
banen for én ting. Det er for
at vinde. Koste, hvad det vil. At

~ have det sjovt er sekundert. Jeg

er stort set villig til at ggre hvad
som helst. Selvfglgelig skal man
spille efter reglerne, men jeg
har ingen problemer med at
veelte de andre omkuld, hvis det
er det, som skal til.

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

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

der jo om at stoppe modstande-
ren, og det ggr man si bare ved
at kgre ind i dem, sa de ikke
kan score. Nar man rammer
en kgrestol, fales det fantastisk.
Det giver et keempe adrenalin-
sus. Det fede er, at man stopper
spillet og undgar, at de scorer.
Det, at den anden mand ogsa
er handicappet, taenker man
ikke over. Man skal bare have
fati bolden. Jeg er jo selv en af
dem, som ogsa bliver veltet, for

at folk kan stoppe mig. —a >

Jjohu

K@RESTOLSRUGBY

En kamp varer 4 perioder af 8
minutters effektiv spilletid.
Hvert hold har fire spillere pd&
banen af gangen.

Spillerne kiassificeres fra 0.5

fil 3.5. Jo hgjere klassificering,
jo lavere grad af handicap.
Holdene md& maksimum have
8 point p& banen af gangen.

@ Musieicatt 52015
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Sadan fgles det

atr danse ballet p&
Det Kongelige Teater

Laura danser | Bella Speranzo
- et projekt for bern, der dagligh lever med kronisk sygdom

Da_jeg var lille, spurgte jeg
min mor, om jeg mdtte ga
til ballet. Det kunne jeg ikke
med muskelsvind, legd svaret,
men nu danser jeg pa Det Kon-
gelige Teater, og det er helt fan-
tastisk.

Jeg gik ind af dgren til teatret
torste gang for et &r siden. Et
kempe sted med mgrke rum,
varme smil og
lange gange,
hvor ukendte
ansigter hilser.

"Ballet er hardt, trinene
og hoppene er ansfren- ., ; kgrestol.

os ind i dansen. Slore sorte tep-
per hanger ned fra loftet som
blgde dyner, og pd den ene vag
er der keempe spejle, der viser
alle bevagelser - ogsd dem, vi
ikke laver. Barrerne langs vacg-
gene omringer os. Det hele er
meget magisk.

Nar musikken starter, lgfter
vi benene sa hgjt, vi kan. Mgd-
rene lgfter
benene for
dem, der sid-

Pa veggene gende, men jeg Mcer-  Sadan danser
haenger gamle ker det ikke. Jeg maoer-  vi rundt. Nogle
dansere skul- ker kun, at jeg bliver gange er kgre-

der ved skulder
og forteller
teatrets histo-
rie, mens moderne musik spiller
hgjt lige uden for murene. Fg-
lelsen af det ukendte og frygten
for, hvem de andre pa holdet
mon var, gjorde mig genert. Jeg
vidste ikke, hvad det var for et
sted, men langsomt veenner man
sig til, at man danser derinde.
Jeg er pa teatret én dag om
ugen. Vi danser i en keempe sal
med et stort flygel midt pa gul-
vet, der med sin takt skal forfgre

gladere”

stolene i cen-
trum, mens vi
cirkler rundt
og danser ved at lgfte armene
hgjL op. Vi gver positioner fra
den rigtige ballet, fjoller og hyg-
ger.

Jeg gor det pa mit niveau

Maiske danser jeg i to minutter,
inden jeg har brug for en pause.
Andre danser lengere eller kor-
tere tid. Min balance er ikke sa
god, sd jeg bliver hurtigt tract.
Kreefterne til at kunne holde pi-

ruetterne og sta pa
teeer har aldrig veeret
der, men jeg gor det
pa mit niveau.

Ballet er hérdt, trinene og hop-
pene er anstrengende, men jeg
marker det ikke. Jeg marker
kun, at jeg bliver gladere.

Sidste ar dansede vi Svanesgen.
Jeg var den hvide svane og virke-
lig spendt som en champagne-
prop, lige for den springer. Da
teppet gik, var det som om, at
alle stoppede med at trackke vej-
ret. Jeg maerkede, hvordan min
familie og min veninde [ulgte
alle mine trin med gjnene. Det
var vildt fantastisk. Andelgshe-
den hos publikum fik mig til at
fole mig sig som en rigtig lille
ballerina.

Min drgm er at kunne danse
lang tid endnu og méske en dag
danse pa Gamle Scene. Om det
bliver muligt, ved man aldrig.
Oddsene er ikke sa store, men
jeg drommer om det. Jeg har jo
provet at danse nu, og det var
rigtig godt. En stor scene har
jeg endnu ikke prgvet, men det
kommer. —a

Jjohu

TEMA:
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OM LAURA

)

Laura har Kongenit myopati og er fadt me_d'
hul i hjertet, som lceger mener, har en forbin-
delse med hendes muskelsvind. '

Diagnosen betyder bl.a., at hun:

* Har haft mere end 80 lungebetaendelser,
fordi hun har svcert ved at hoste. Da lun-
gerne har taget varig skade, far hun per-
manent penicillin

* Har sveert ved at tygge og synke

« Dagligt indtager medicin (Movicol) p&
grund af smerter. Hun registrerer smerterne
pd en smertelineal

* Er blevet opereret for skelen pd gjnene, da
musklerne ikke kunne holde dem, nér hun
blev traet,

* Har tendens til at miste hgrelsen i forbin-
delse med treethed.

Laura er géende, men bruger ogsa karestol.
I skolen er Laura blandt den dygtigste fier-
dedelisin klasse.

BELLA SPERANZA

Bella Speranza er opstdet ud fra et gnske
om at give dans, fantasi, kreativitet og kunst
videre fil bgrn og unge, som dagligt lever
med kronisk sygdom. | gjeblikket sgger pro-
jektet flere barn. Lees mere p& www.bella-
speranzd.com.

Tv-kanalen Dk4 viser to programmer med
titlen "De sjceldneste” om projektet. Pro-
grammerne sendes torsdag den 3. decem-
ber kl. 21.30 og forsdag den 10. december
kl. 21.30.
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Katrine Kristensen gdir i
4.g p& Team Danmark-
® linjen i gymnasiet.

Hun har muskelsvind-
diagnosen CMT type
1a, er géende, men
bruger kgrestol over
lange afstande.

Sadan fgles det

at skulle kvalificere sig

i1l Paralympiske Lege

af Katrine Kristensen, 19 &r

xkkeuret veekker mig hver

morgen klokken 05.45. Sa
skal jeg have tgj pa og spise mor-
genmad, inden jeg kgrer til stal-
den.

Kl. 7.15 er jeg ved hesten. Jeg
starter altid med at fodre ham.
Min treener hjelper mig med
det fysisk harde arbejde som at
strigle og saette udstyr pa ham.

Lige nu fylder muligheden for
PL (Paralympiske Lege:red) rig-
tig meget i mine tanker. Lands-
traeneren siger, at jeg er med i
oplgbet om pladserne. Om jeg
kommer med ved
jeg ikke, men jeg
tror pa det og gar
efter det, selvom
der er meget lang
vej endnu.

Treningen star-
ter altid med, at min trener sid-
der op og skridter hesten, sa den
bliver varm i kroppen. Min tree-
ner har modsat mig fysikken til

hristian Mikkelsen, Sjcellandske Medier

"At kunne styre
sadant et stort dyr
med mine f& kraefter .., oq have dack-
er fantastisk”

at kunne holde en hest smidig
og lydig, sa den reagerer pa det
mindste ryk. Nar hesten er varm,
er det min tur. Vi fokuserer pa
de stzevner, der ligger inden ud-
tagelsessteevnet i januar.

Kommer vi til PL, bliver kondi-
tionen altafggrende. Udfordrin-
gen bliver, at hestene skal kunne
holde til at st stille under den
lange rejse.

~ Det kraever is i maven

Efter treningen skal hesten
skridtes af, have kglet musklerne
og senerne ned, sa
den undgar for-
straekninger, strig-
les igen for at blive

ken pd, inden den
" lukkes i fold.

* Det krever enormt meget is i
maven. Fordi min hest kommer
ud og far lov at ga som en almin-
delig hest, selv om han er kon-

kurrencehest. Jeg er altid bange
for, at hele drgmmen bliver revet
vak fra mig i sidste gjeblik, fordi
hesten far en skade, nar den ren-
der rundt pa marken.

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

Selv om jeg star op, og det er
koldt, sa har jeg lyst hver evig
eneste dag. Der er selvfglgelig
perioder, hvor jeg som andre
sportsmznd tenker, at det gar
bedre, men nar man skal ud af
en lige vej, kommer der engang
imellem nogle bump. Sadan vil
det altid vare.

Ridningen har styrket min
krop markant og givet mig en
meget bedre balance, sterkere
mavemuskler og bedre hold-
ning, men det kan godt vaere, at
jeg en dag sidder permanent i

stol, men det teenker jeg ikke pa. —a —>

Johu
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|draet doner
dgren til delfagelse
' samfundet

Né&r mennesker med handicap dyrker idroet,
kan det gere dem mere aktive pd arbejdsmarkedet,
viser forskningsprojekt

Af Janas Hundebgll
foita, Anne Metfe Welling

Nér dgren til web-bureauet medie-grafik.dk gar
op, far mange kunder sig en overraskelse. Eje-
ren er nemlig Lasse Myrup, som sidder i kgrestol
og har muskelsvind. Indtil 2011 var Lasse

Myrup ogsa aktiv el-hockeyspiller. En —

med fysisk handicap, far man det samme billede:
De er ikke kun aktive i idretten, men ogsa i mange
andre sammenhange: job, uddannelse, bestyrel-
sesarbejde, interesseorganisationer, frivil-

ligt arbejde med mere.”

tid, han ikke er i tvivl om, har haft P S
betydning for hans nuvarende ,’/ R Tre faktorer er afggrende
arbejde. t/:’r "Jeg har faet \ﬁ"\ For mennesker med handi-

"Jeg har faet en stor tro ,.f"* en stor tro pa egne '-‘-"\ cap er det at veere aktiv i
' ,\\

pa egne cvner. Jeg ved  faynar, Jeg ved fra sporten,
f at jeg er en succes,og at

fra sporten, at jeg er en
succes, og at jeg duer til i

noget. Jeg har jo vundet r jeg duer til noget. Jeg har
\ jo vundet flete danmarks-

' mesterskaber, og det °
sidder stadig

i mig.” _

~ losseMyrup. /

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 hgjere grad er en del
af det omgivende samfund. Forsk-
ningsleder Anne-Merete Kissow fra Han-
dicapidraettens Videnscenter forteeller:

"Nar man ser nzrmere pa, hvordan hverdags-
livet ser ud for en mindre gruppe idraetsudgvere

samfundets fellesskaber
ikke en selviplge og be-
stemmmes ikke kun af, om
den enkelte har lyst, mod
eller vilje til at deltage.
Foruden udfordringer
med generel tilgengelig-
hed er der ifglge Anne-
Merete Kissows forskning
tre faktorer, som har stor
betydning for, om en person
med fysisk handicap kan bruge
sine evner og feerdigheder i et socialt
feellesskab.
“For det fgrste at andre mennesker i falles-
skabet giver den hjzlp og stgtte, som personen
behgver, for at evner og feerdigheder kommer i

TEMA:
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Lasse Myrup har gennem sporten traenet viljen fil at arbejde lidt hdrdere, nér det kreeves. Det drager han nytte af i sif arbejde i dag.

spil. For det andet at situationen legges tilrette,
sd personen kan bruge sine faerdigheder og sin
krop, som den er. Og sidst, men ikke mindst at
der tilbydes redskaber, der kan ggre det muligt
for personen at udfolde sig pa lige fod med
andre.”

For Lasse Myrup, der har diagnosen Spinal
muskelatrofi type 2, betgd det, at han fik hjelp
til at komme frem til idreetshallen og flytte sig fra
sin kgrestol over i hockeystolen. Pa banen havde
han en rolle, der passede til hans feerdigheder.
Trener og medspillere accepterede, at han nogle
gange var mere traet. Endelig var hockeystolen
indrettet, sa han kunne mangvrere den med de
krefter, han havde. Alt i alt betgd tilpasningerne,
at han ikke oplevede sin krop som en begrans-
ning for at kunne udfolde sig i spillet.

Fzerdigheder kan overfgres
Andre idratsudgvere i undersggelsen forteller
ogsé, at man kan tage mange erfaringer fra idreet-
ten med sig, nar man skal fungere i andre sam-
menhznge. Jorgen, som spiller kgrestolsrugby,
forteller:

"Jeg bruger meget af det, jeg har laert gennem
idrzetten, i bade det praktiske og organisatoriske i

mit arbejde. At handtere en gruppe mennesker i
et professionelt arbejde eller i en idreetsklub er jo
mange gange det samme.”

Det er ikke kun evner, man overfgrer, men ogsa
karaktertraek. Anne-Merete Kissow fortaller, at
mange ogsa oplever, at de har en made at veere
paisporten, der gar igen i deres liv. Noget, som
ikke ngdvendigvis hanger sammen med det han-
dicap, man har. For eksempel oplever nogle sig
selv som 'vindere’ eller "perfektionister’, uanset
hvilken sammenhang de befinder sig i.

Lasse Myrup har gennem sporten tranet viljen
til at arbejde lidt hardere, nar det kraeves. Det
betyder ogsd, at den normale arbejdsuge pa 37
timer nzesten hver uge bliver forleenget.

"Mit drive og min vilje har jeg fra mine forael-
dre, men gennem sporten er den blevet under-
stgttet. Noget jeg ubevidst drager nytte af i dag. ”

Idrzet giver identitet

Resultaterne i forskningen fortzller ogsa, at
andre menneskers opfattelse af en person med
fysisk handicap andres, ndr de ser ham eller
hende som idratsudgver. Fra at veere naermest
usynlig i det offentlige rum bliver personen mere

synlis. Michael, som kgrer hindcykel pa hgjt ni- —
ynlg ykelp )
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veau, siger i undersggelsen:

"Jeg bliver opfattet pd en anden made, nar jeg
kommer i min cykel frem for i min kgrestol. Da
er det ikke handicappet, der kommer i fgrste
rackke, men cyklen. Det er en meget tydelig for-
skel.”

Han fortsatter:

"Lige meget, hvor man kommer hen, sa er der
ikke s mange, der henvender sig til én, hvis man
kommer i kgrestol. De vender den anden vej,
eller hvad de nu ger. ”

Anne-Merete Kissow uddyber:

”Ud over, at personen selv fgler, at idretten gor
ham bedre til at fungere i andre fzelleskaber, sa
skaber det ogsd bedre betingelser for at komme
ind i de feellesskaber, fordi andre mennesker ser,
at man er noget andet og mere end sit handicap.
Det skaber anerkendelse og respekt i omgivel-
serne og abner dgre. For man viser, at man kan
noget.”

Klubberne skal gentzenke sig selv

Med forskningsresultaterne in mente mener
Anne-Merete Kissow, at idraetsklubberne skal re-
definere deres egen position:

"I lyset af den viden, vi har nu, kan det méske
vaere verd at overveje, om idraetten med fordel
kunne legge stgrre vaegt pa, at det er i de sociale
fzllesskaber, betingelserne for den enkeltes del-
tagelse og udvikling skabes. Med det fokus kunne
man tenke sig, at foreningen kan blive et udvik-
lingssted for mennesker med forskellige evner og
kompetencer og samtidig give plads til, at serlige
talenter kan udfolde sig.”

Hele ansvaret hviler dog ikke pa klubberne
alene.

"Nér det nu viser sig, at det ene tager det andet
med sig — at hvis man deltager et sted, er der
stgrre sandsynlighed for, at man ogsa deltager
andre steder, s handler det maske i bund og
grund om at komme i gang med at vaere aktiv. At
fa sat gang i ’den gode deltagelsesspiral’,” siger

Anne-Merete Kissow. —a —>

Anne-Merete Kissow: “N&r det nu viser sig, af hvis man del-
tager ef sted, er der stgrre sandsynlighed for, at man ogsd
delfager andre steder, s& handler det i bund og grund om at
komme i gang med at vaere aktiv.” Foto; Bo Therkildsen.

Ifalge Anne-Merete Kissows forsknings-

projekt "ldrcet, handicap og social

deltagelse” fra 2013 kan mennesker med

handicap deles op i dem, der regel-

maessigt dyrker idrcet eller anden fysisk

aktivitet uden for hjemsnmet én eller flere

gange om ugen (57 %) - og de, der ikke

dyrker idraet (43%). Andre resultater fra

projektet:

¢ Blandt idrcetsaktive er 55 % i beskcef-
figelse, mod 50 % blandt ikke-idroets-
aktive

¢ Blandt idrcetsalktive er 24% aktive i friti-
den, mod 10 % blandt ikke-idroetsaktive

¢ Blandt idroetsaktive er 21% alktive i
frivilligt arbejde, mod 14 % blandt ikke-
idrcetsaktive

¢ Blandt idrcetsaktive er 17% aktive i han-
dicaporganisationer, mod 13 % blandt
ikke-idroetsaktive

¢ Blandt idroetsaktive er 76 % aktive i
fritidsundervisning / aftenskole mod 24
% blandt ikkke idrcetsaktive

Lees hele forskningsprojektet pé www.

handivid.dk/idraet/teori-og-forskning/

forskningsprojekter
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N svaevebane og
MiNdre salt skal hjcelpe
med o pge sundheden

En kcempe udbygning af Musholm Ferie - Sport
- Konference skal hjcelpe med at age sundheden blandf
mennesker med handicop

Aktivitetstilbuddene | den
nye multihal og fitnessrum pdé
Musholm er mange og varierede.



Fakta om Musholm

Musholm, Ferie - Sport - Konference ind-

viede 1. oktober 20156 en stor udbygning.

Udbygningen bestér bl.a. af:

¢ 24 nye hotelveerelser

¢ En stor ny multihal med mulighed for
at dyrke alle typer sport, f.eks. el-
hockey, basket, fodbold, dans, klatring
og sveeve i sveevebane. Alle sports-
grene er tilgoengelige for mennesker

med og uden handicap.

s Et fitnessrum med bl.a. en ergo trainer,
hvor kgrestolsbrugere ved hjcelp af en
lift kan prave at gd eller Igbe pd et

lebebdnd
® En restaurant
e Konferencefaciliteter

Musholm er bygget af Muskelsvindfon-
den. Fgrste etape blev indviet i 1998.

Af Jonas Hundebagll
Foto: Seren Holm / Chili

Lyden af hvinende bgrn i
svaevebanen, el-hockey pa
gulvet og kgrestolsraes pa ram-
pen skal i fremtiden fylde den
nye multihal pd Musholm, Ferie
- Sport — Konference.

"Det er tanken, at alle skal
kunne vare med til noget, men
ogsa at der er plads til forskelle
og plads til, at man vaelger at
vaere med der, hvor man synes,
det er sjovt,” fortzeller Tine
Hgjgaard Jensen, aktivitetsko-
ordinator pa Musholm, Ferie
— Sport — Konferencecenter i
Korsgr.

Hun er sikker p3, at Musholm
ikke bare bliver endnu en ferie-
destination, men bliver et sted,
som kan tilbyde noget, ingen
andre kan.

"Mange af de besggende pa
Musholm har altid mgdt be-
grensninger. Vi vil gerne vise,
at det ikke er fysiske begraens-
ninger, der skal stoppe vores
gaester, men at stedet giver mu-
ligheder for udvikling i rammer,

|

"
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Der er mulighed for béde afstressende yoga og en
greenseoverskridende svasvebanetur pd det nye Musholm.

der udfordrer komfortzonen og
far pulsen op,” siger hun.

Udfordringer i trygge omgivel-
ser udvikler gaesterne

Og for aktivitetskoordinatoren
er der ogsa en bagtanke med at
udfordre gaesterne.

”Pa Musholm skal man udfor-
dres i trygge omgivelser og ikke
bare smides ud fra et fly med
faldskeerm pa. De trygge ram-
mer giver mulighed for at give
positive oplevelser. Det er den
eneste made, man kan vokse pa
og udvikle sig efterfglgende.”

Nar man skal udfordre og
flytte mennesker, som ikke
umiddelbart har lyst, skal det
ifplge Tine Hgjgaard Jensen ske
via tillid.

"Min oplevelse er, at nar folk
er tilbageholdende, s handler
det mange gange om utryg-

" hed i forhold til at kaste sig

ud i noget ukendt. Men ved at
bruge dialog og skabe tryghed
kan vi alligevel rykke graenser.”

Fitness og restaurant giver gget
sundhed

Foruden multihallen er centret
ogsa udvidet med et fitnesslo-
kale. Her kan man traene pa
avancerede maskiner og lere
gvelser med simple redskaber,
man ogsa kan bruge hjemme.

I restauranten er kosten gen-
nemteenkt, sa gaesterne far den
rette naering:

”Vi vil gerne lave en optimal
kost af lokale ravarer, som er
enkel og velsmagende. Derfor
bruger vi mere fuldkorn, flere
fibre og mindre salt og sukker,”
forklarer kpkkenchef pa Mus-
holm, Andrew Hayhurst.

Spgrger man Tine Hgjgaard
Jensen, hvad det bedste ved job-
bet er, svarer hun prompte:

At se alle vores gaster, som
kommer pa besgg og far en op-
levelse, de ikke har faet for, ga
herfra med et keempe smil pa
lzeben og en masse nye oplevel-

ser og idéer i bagagen.” — >
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Troening mec
muskelsvind

Det er vigtigt at holde sig fysisk i gang,
men husk stadig at have energi il

dagligdagen, lyder r&det til mennesker
med muskelsvind fra fysioterapeut

Per Gudmann

D et er vigtigt at holde dig fysisk i gang og
treene i det omfang, du kan, selv om du har
muskelsvind. Traening skal altid foregi ud fra den
individuelles perspektiv, og der er derfor ikke
nogle faste regler for, hvor meget og hvordan du
skal treene. Dog er der nogle generelle retningsli-
nier, som du kan fglge:

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

¢ Leddenes bevaegelighed skal holdes vedlige.
Serg for at forebygge muskelstramninger ved
at bevege leddene igennem - f3 evt. hjalp til
det, hvis du ikke selv kan.

® Undga inaktivitetsatrofi. Muskelkraften er
nedsat og kan ikke normaliseres, men det be-
tyder ikke, at man slet ikke skal prgve at lave
noget. Gor det, du kan for at vedligeholde
din muskelkraft. .*

¢ Undga overbelastning og smerter. Sgrg for
ikke at fd smerter efter treening. Sa har du
overtrenet og skal sztte intensiteten ned
nzste gang. Ved opstart af traening kan der
opstd forbigaende muskelgmhed. Traenin-
gen skal tage hensyn til de svageste muskler i
bevagelsen. En gvelse kan vare god traening
for nogle muskler, mens det kan overbelaste
andre muskler.

—_—"_'___——-———-—_.“
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Balancetroening kan foregd p& mange mader - bl.a. pd en bold.

Husk at have energi til dagligdagen. Du skal
trene, men det skal ikke vaere pa bekostning af
hverdagens opgaver. Du skal ogsd have energi
til at spise aftensmad, veere sammen med andre,
lufte hunden eller tage opvasken. Grundlaeg-
gende kan al bevagelse betragtes som trening.

Traening for kgrestolsbrugere

¢ Konditionstrening f.eks. ved brug af handcy-
kel eller ved svgmning. Du m4 gerne blive let
forpustet, men du ma selvfglgelig ikke fgle
ubehag.

@ Vedligehold muskelkraften ved svgmning
med sma aktive gvelser. Vedligehold ogsa
ledet med aktive gvelser, hvor du arbejder
med bevaegelsen.

® Udspznding af specielt underarmene (rota-
tion) og fingrene.

® F hjelp til at streekke armene over hovedet,
strakke ryggen, straekke benene. Bevage led-
dene igennem '

Trening for giende
® Konditionstreening pa motionscykel eller ved
svgmning.
¢ Udspznding af stramme led - iszr akillesse-
ner, knahaser og hoftebgijere.
¢ Balancetraening, hvis muskelkraften i hofte-,
knze- og fodled ikke er for svag. Denne tree- —>




ning kan gradueres i det
uendelige. F.eks. staende
uden stgtte, stiende pa ét
ben, staende pa pude, pa
balancebraet, med abne
eller lukkede gjne osv.

¢ Trening af de indre mave-
og rygmuskler. Kan bade
indga som en del af balan-
cetraening og som alminde-
lige mave- og rygg@velser.

Generel treening af muskula-
turen kan for nogle personers
vedkommende forega i “maski-
ner”, i andre tilfaelde pa hold
eller ved individuelle gvelser.
Ridning kan vaere en mulighed
for at kombinere styrke-, kondi-
tions- og balancetraning.

F4 vejledning til din trzening hos
RCFM

Personer med muskelsvind har
mulighed for at fa vederlagsfri
fysioterapi. Har din fysiote-
rapeut brug for vejledning i
forhold til treening af personer
med muskelsvind, er de vel-
komne til at kontakte en fysiote-
rapeut ved RehabiliteringsCen-
ter for Muskelsvind (RCFM)

for at fa radgivning. Du kan
ogsa altid selv henvende dig til
rehabiliteringscentret for at {2
individuel vejledning. - =

Pernille Diemer er fysioterapeut
i RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind.

Har du muskelsvinddiag-
nosen FSHD, kan du finde
en guide om bl.a. treening,
fysioterapi m.m. for perso-
ner med FSHD og fysiotera-

peuter p& www.rcfm.dk.
Guiden er oversat med
tilladelse fra det amerikan-
ske FSH Society.

e B —————

X
@ Udspoende achillessener. Husk at © Trcening aof balance. Husk of
holde benet strakt, foden lige, spcende | maven og $tette ved
hofte og krop pd linje med benet, behov.

@ Treene siddende balance. Kan O Konditionstraening péf cykel.
varieres. Husk of stgtte ved behov.

© Rotation af underarm-udspoending

® Fa hjoelp til at straekke armene

TEMA:
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@ Fa hicelp til at stroekke benene
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MUSHOLM

FERIE-SPORT-KONFERENCE




Antal spillere: 2 til uendelig

Spilleregler: Musholmspiliet er spillet med
verdens nemmeste regler:

Kast en terning, flyt den det antal felter,
terningens gjne viser og se, hvad der sker.
Har du "spist godt og dyrket masser af
motion”, ndr du hurtigt i mal og vinder
spillet.

Start: Kast en terning.

Den, der fér det hgjeste antal gjne, starter
spillet.Sla en gang til og ryk s& mange
felter frem, som terningen viser.

3 Du stér op frisk og udhvilet og tager en
dukkert i Storebaelt. Ryk 2 felter frem.

& Du drysser masser af sukker pa dine
comflakes. Ryk 2 felter tilbage.

9 Du forteeller din storebror, at cola til
morgenmad er usundt. Nu spiser han

havregryn med rosiner og frugt i stedet.

Ryk 4 felter frem.

11 | gér spiste du 5 aebler, 20 guleredder,
2 stykker blodpelse og 241 rosiner,
som alt samme smagte fantastisk,
derfor smarer du i dag en endnu
sterre madpakke med masser af frugt,
grensager og fibre. Ryk 2 felter frem

14 Du deltager pa Muskelsvindfondens
sommerlejr. Pa lejren far du nye venner,
nyder at dine foraeldre er langt vask og
gér ikke i bad i en uge. Til gengaeld
opever du mavemusklerne af grin.
Spring ti felter frem.

18 Du bliver sulten for frokost og slikker
dine lommepenge op. Resten af dagen
kan du ikke spise noget.

Ryk tilbage til start, s& du kan begyn-
de dagen bedre.

b

1 Du bruger formiddagen pé el-hockey
med vennerne. Sla et ekstra slag

2% Du mader Muskelsvindfondens for-
mand Evald Krog — han fortasller 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 pa at
spille Playstation pa storskesrm, og
glemmer helt at komme udenfor i
det gode vejr. Ryk tre felter tilbage,
mens du forsager at komme udenfor.

30 Du far overtalt din familie til at gé en tur
i de vestsjeellandske maoraenebakker.
Ryk fire felter frem.

33 Du smider tegnestifter ud pa gangene,
sé din vens karestol punkterer.
Ryk fire felter tilbage, mens ! skifter
hjul.

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

39 Dine venner sparger, om | skal spille
basket, du siger, motion er kedeligt.
Ryk 3 felter tilbage, mens du kigger
p&, de hygger sig.

41 Du kravler helt til tops pa klatreveeggen
og bruger en masse energi.
Ryk 3 felter frem.

46 | skal spise i restauranten, og du far
serveret noget, du ikke kender.
Du neegter at smage.
Vent en omgang, mens | snakker om
problemet.

49 Du har ryddet op og taget opvasken i
jeres ferielgjlighed.
Ryk 2 felter frem.

53 Du bruger en ekstra time i fitnessrum-
met, hvor du treener bade arme og
ben. Ryk 2 felter frem.

56 | laver kerestolsrace ned af rampen i
multihallen og far s& meget fart pd, at
du rykker 3 felter frem.

&5%
(€]

Du spiser slik, mens du ligger under
dynen. Du mé barste teender en
ekstra gang. Ryk 8 felter tilbage

61 Du vil udfordre sveevebanen, men er
lidt nervas. Alligevel praver du og
svaever lige i MAL.

63 Din mor og far far dig overtalt til at nyde
solnedgangen over Storebaelt fra sky-
loungen.

Vent to omgange, mens | kigger ud
over vandet.

Mal Du er kommet | mél og kan nu slappe
af efter lang og spaendende dag p& Mus-
holm fyldt med aktiviteter,

40 () 42 43 44 |4
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S&dan er reglerne for stgtte:

99 Udgifter til en el-kgrestol som
sportsudstyr til brug for el-kgre-
stolshockey er en ngdvendig merud-

gift.”

Det slar Ankestyrelsen fast i en
konkret sag, hvor Muskelsvindfon-
den ankede et kommunalt afslag pa
hjelp. Det vil sige, at den ekstra
kgrestol skal bevilges efter ser-
vicelovens § 100.

Det samme gzlder for
andre sportsgrene. I en
principafggrelse fra Anke-
styrelsen om netop spgrgs-
malet om merudgifter og
idreet fastslds det ud fra

et konkret eksempel med
kgrestolsbasket, at personer
kan fa dekket saerligt ekstra-
udstyr, der er ngdvendige pga.
deres muskelsvind.

p

Ekstra stol er ngdvendig
Ankestyrelsen laegger i sit svar
vaegt pd, at det er almindeligt,

A\
7 8

Merudgifterne Tl
din sport skal betales
cf kommunen

at en ikke-handicappet voksen pa
samme alder og i samme livssitua-
tion ville have haft en sports- eller
fritidsaktivitet og ikke ville have
haft en udgift til en el-kgrestol
som sportsudstyr, og de begrunder
deres svar pa folgende made:

*Vi finder ... at det er ngdven-
digt med en ekstra kgrestol til
sporten for, at du kan have en el-
kgrestol til radighed i hverdagene,
hvilket ikke kan tilgodeses, sa- '
fremt du alene har én el-kgrestol
til brug for bade hverdag og sport,
og el-kgrestolen bliver skadet i
forbindelse med sportsudgvelse,
f.eks. fordi el-kgrestolen ikke op-
fylder de krav til robusthed, som
el-kgrestolshockey kraever”.

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

Du kan fa ekstra hjelp i forbin-
delse med staevner

Skal du til sportssteevne, kan du
spge ckstra timer, hvis din hjael-
per er ngdvendig i flere timer
end, hvis du sidder hjemme hele
weekenden. Har du en 24 timers
ordning, er der samme mulighed
ved at spge dobbeltdeekning med
begrundelsen, at det er behov for
mere hjzlp, nar du er uden for dit




normale hjem og dets indbyg-
gede hjaelpemidler.

Timerne til den yderligere
hjwelp er oftest en pulje, der
indgar i den samlede arlige
bevilling. Har du derfor brug
for dobbeltdackning eller ekstra
tmer, si lav en detaljeret opge-
relse over, hvor mange weeken-
e, Iejre, kampe eller lignende
du er al sted til og angiv lor
hver enkel, hvor meget ckstra
hjalp, du har brug lor, og ¢n
beskrivelse al, hvorfor der er
brug for den ckstra hjelp.

Sport i udlandet

Skal du dyrke idract i udlandet,
fremgidr det af udlandsbekendt-
garelsen, at du uden vidére kan
bevare din BPA-ordning under
ophold i udlandet pi op il

en maned. Situationen er dog
c¢n anden, nar du har hehov
for en ckstra hjelper eller har
andre ckstra omkostninger til
cksempelvis en hjelpers rejse
og ophold. liglge § 5 i udlands-
bekendiggrelsen kan deri for-
bindelse med kortvarige ferier

i udlandet, i serlige tilfeelde
clter en konkret vurdering ydes
tilskud Gl dackning al ekstra
omkostninger, der er forbundet
med opholdet. En aktiv ferie
som [.eks. seks dages ophold

i forbindelse med deltagelse

i KM i skydning i Tyskland er

et cksempel pd et kortvarigt
fericophold, hvor man kan i
bevilget stptte Ul ekstra hjelper
og ckstra omkostninger,

TEMA:

SUND SJ£L

Dommen for merudgifter i forbindelse med 3

kab of sportskarestol fremgdr af Ankestyrel-
sens principafgarelse 58-13.

Dommen for merudgifter i forbindelse med
deltagelsen i EM i skydning fremgdr af Anke-
styrelsens principafgarelse 252-09.

UDDRAG AF SERVICELOVEN:

§ 100. Kommunalbestyrelsen skal yde doek-
ning af ngdvendige merudgifter ved den
daglige livstgrelse til personer mellem det
fyldte 18. &r og folkepensionsalderen ... Det
er en betingelse, at merudgiften er en kon-
sekvens af den nedsatte funkfionsevne og
ikike kan dcekkes effer anden lovgivning eller
andre bestemmelser i denne lov.

Stk. 2. Udmadlingen af tilskuddet sker p&
grundlag af de sandsynliggjorte merudgifter
for den enkelte. ..

Stk. 3. Tilskud til ngdvendige merudgifter kan
ydes, nér de skgnnede merudgifter udgar
mindst 6.000 kr. pr. &r svarende fil 500 kr. pr.
madned...

ifalge Ankestyrelsens principafgagrelse 253-09
er bgrn omfattet af de samme muligheder
for at f& doekket merudgifter til at dyrke
sport.

EKSEMPEL PA UDREGNING AF
MERUDGIFTER

Né&r merudgiften udregnes, fratroekkes prisen
for almindeligt sportsudstyr eksempelvis
sportssko, som mennesker uden handicap
skal kgbe. Det vil sige:

Pris p& sportskarestol 70,000 kr.

Pris p& almindeligt sportsudstyr  1.000 kr.
Merudgifter 69.000 kr.

De 69.000 kr. i merudgifter skal kornmunen
doekke joevnfar servicelovens §100.

Har du spargsmdl vedrgrende statte til idrcet,
kan du kontakte Muskelsvindfondens hotline. Du
finder hotlinen p& www.muskelsvindfonden.dk/
for-medlemmer/hotline

|
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TEMA:
SUND SJA£L

Startside Find venner

Forceldre hjcelper o _

f | ... Vores Maja gar til trommer og sang pa musikskolen hver Min dreng gar til trampolin pa et hold for barn med
orceldre

funktionsnedsaettelser. Det har styrket hans muskeltonus
betydeligt, og han er vild med det...

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

DM med garden...

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

Gode rad fil dig, der gerne vil t& dit barn il af dyrke mere |
motion og vcere sund i bdade skolen og fritiden

Motion er vigtigt, det er alle enige om. I den nye
skolereform skal alle bgrn rgre sig mere end no-
gensinde for. Men hvad ggr man s, nar ens barn
ikke har den samme muskelstyrke som de andre
i klassen, og laereren ikke ligefrem sprudler af
gode motionslege, hvor alle kan vaere med? Eller
man drgmmer om at finde en fed sport, man kan

Muskelkraft har allieret sig med eksperterne pa
omradet — nemlig forzldre til bern med mu-
skelsvind. Formanden for Muskelsvindfondens
bgrne- og ungeudvalg Sabine Ulrich spurgte for-
eldrene i FB-gruppen ”Skgnne unger med mu-
skelsvind” om gode rad og erfaringer til alle, der
gerne vil stgtte sit barn i et mere aktivt liv med

7 Synes godt om side | 5 Synes godt om side |

dyrke i fritiden?

m SK@NNE UNGER MED MUSKELSVIND

Find andre i samme situation pa Facebook og sperg dem
om inspiration.
Tjek gruppen: "Skanne unger med muskelsvind”, eller sog
pa "Handicap og idreet”, sa er der idrastsmuligheder place-
ret ud over hele landet.

: Cykling
... Vores dreng er glad for at cykle. Han kan ikke cykle |
alene og har brug for hjeelp til pa- og af-stigning. Jeg har
féet sat en ekstra lang sjyrpind pé hans cykel, sa han kan |
sidde op, som man ger pé en bedstemorcykel... |
¥ Synes godt om side Fodbold ‘
... N&r der er fysisk overskud, gar Ida til fodbold. Hun har |
I skolen ~ faet mélmandstjansen, sa leb minimeres. Der er forstelse
... Til el-hockey, kerestolsfodbold, bowling, gymnastik m.m. ibelalpsasigagsiom aTgoromuNKoMMERENSS)::.
indgar min sen pa lige fod, men med andre regler. Det =
har alle i klassen vaeret glade for. Det giver ogsa de andre idmi I
udfordringer... *‘"'.'4 Ridning |

muskelsvind. Her er deres rad og erfaringer.

Startside Find venner

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

... Da vores spn var skadet for nylig, fandt han til motorisk
grundtraening ud af, at han kunne sidde ned og lave en hel
masse bevaegelse...

... Troels har haft rigtig meget glaede af en hundebold-
kaster, som bade giver ham mulighed for at gare sig
geeldende og kaste bolde langt i rundbold og samtidig
fungerer som hans "forlaengede arm”, sa han kan samle en
tennisbold op fra jorden...

... Vores s@nner har en skammel, sa de kan sidde lidt og
holde pause ind i mellem. Drengene Izber heller ikke sa
hurtigt som de andre, men de andre barn er flinke til at lade
dem fange dem. Det fungerer helt fantastisk...

& Synes godt om side

Skydning
... Min datter gér til skydning, hun skyder med luftriffel, fordi
den ikke "slar” sa meget...

£’ Synes godt om side |

Gature

... Vi har med gature naesten alle dage wget distancen fra
300 meter med mange pauser til 1200 meter - somme tider
helt uden pause...

... Min dreng har vaeret rigtig glad for ridning...

Kost

... Min datter, som nu er 17 ar, og jeg lseste om sund kost
og motion. Da vi var ndet til vejs ende, siger hun til mig.
"Mor, ved du, hvad jeg ogsa synes, sundhed er? At have
det godt indeni”...

... Viforseger at spise sundt og har seerligt aje pa blodsuk-
kerbalancen - dels for at vores sgn ikke gar sukkerkold og
dels for at opretholde energiniveauet...

... | skolen har Anton sma poser med guleradder, ngdder
og riskiks med, da laererne godt kan se, at det hjaelper med
at bevare energien...

Svemning

... Min dreng gar til syemning pa et helt "normalt” svemme-
hold for barn i hans aldersgruppe. P4 trods af hans muskel-
svind er han en af de mest modige pa holdet, iseer mht. at
springe i og f4 hovedet under vand. Han vil ogsa gerne ga
til judo, men det er lidt svaert at 4 tid til det hele. ..

... Min datter gér til handicapsvemning i et varmtvandsbas-
sin og er rigtig glad for det. Hun svgmmer nu 4 - 5 baner...

¥’ Synes gadt om side

uskelkraft 5/2015
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KORT SAGT OM MUSHOLM...

Musholm
- en socialgkonomisk virksomhed

Musholm, Ferie - Sport - Konference er en registre-
ret socialgkonomisk virksomhed. Det betyder, at du
har sikkerhed for, at vi lever op til falgende:

1. Vi arbejder for et socialt formal 7\
2. Vi er erhvervsdrivende J
3. Vi er uafhcengige af det offentlige R S
4. Vi er inddragende og ansvarlige socavonowss
5. Vi hd&ndterer vores overskud socialt

Bygnings- og arkitekturpris
til Musholm

“Et banebrydende og unikt byggeri - og mdske
det eneste byggeri i Norden, der pd naturlig og
smuk vis formdr at integrere tilgaengelighedskra-
vene gnidningslast i arkitekturen. Et sjceldent byg-
geri, der ggr en dyd ud af at skabe smukke rum
for alle og nye fysiske muligheder for bevosgelses-
hoemmede uden at skilte med det.”

S&dan lgd begrundelsen, da Musholm Ferie -
Sport - Konference i september modtog Slagelse
kommunes Bygnings- og arkitekturpris 2015.

Fem byggerier var nomineret, men Musholms
multihal og boliger Izl med prisen, der ud over en
hoedrende omtale bestod af et diplom, en bronze-
plade og 5.000 kr.

Vidste du...

* At Musholms nye svoevebane er 32 meter lang
og gdr pé tveers af hallen?

* At rampen rundt om multihallen er en Igbe-
bane pd 100 meter?

* At du fra udsigtsplatformen for enden af ram-
pen har en flot udsigt over Musholm Bugt og
Storebceltsbroen?

* At klatrevaeggen er seks meter hgj og ogsé kan
bestiges af mennesker, der ikke selv kan klatre
vha. et sejl?

* At du hver uge kan deltage i yogainspireret
treening pd Musholm? Traeningen har fokus p&
vejrircekning, dybe stroek og udholdenheds-
gvelser. Bdde gaoester pd Musholm og naboer i
lokalomrédet kan deltage.

S@G FERIEPULJE TIL
OPHOLD PA MUSHOLM

Som medlem af Muskelsvindfonden kan du sgge
om filskud fil et ophold p& Musholm Ferie - Sport
- Konference. Er du interesseret, kontakt Musholms
reception pd tif. 70 13 77 00 og loes mere om ferie-
pulien pd www.muskelsvindfonden.dk/for-medlem-
met/legater-og-puljer

El-cykler og crosser til Idn/leje

Vidste du, at du kan I&ne en el-cykel, nér du er p&
Musholm? Centret réider over to el-cykler, der kan
I&dnes mod betaling af et depositum.

Det er ogs& muligt at leje en crosser, hvis du ikke
selv har en med. Musholm rdider over fire crossere.

En aktiv sendag pd Musholm

Sgndag den 6. december 2015 kl. 13-16 dbner
Musholm igen dgrene for bgrnefamilier, der har
lyst til at prave nogle af de mange aktiviteter,
der findes i multihallen p& Musholm Ferie - Sport -
Konference. Kom f.eks. og prav vores airtrack og
skumredskaber. Kravl rundt i vores ribberum eller
prav svoevebanen og klatrevaeggen.

Indgangen koster 25 kr. pr. barn for alle fre timer.
Vil du ogsd prave svaevebanen og klatrevoeggen
koster det 50 kr. pr. person for alle fre timer.

Det er anden gang, Musholm arrangerer Aktiv
Sendag. som fremover vil vaere en tilbageven-
dende begivenhed én gang om mdneden. Loes
mere pd& Musholms facebookside.
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IDT AF HVERT...

Godt du spg’rkampagne

En god behandling begynder med en god dialog.
S&dan lyder meldingen i en landsdoekkende kam-
pagne, som Trygfonden, Dansk Selskab for Patient-
sikkerhed og Danmarks Apotekerforening stér bag.
Mdlet er at kicede danskerne pd til ot stille flere
spergsmdl, ndr de er hos laegen, pd sygehuset eller
pd apoteket. Det giver béde tryghed og en bedre
behandling, mener initiativtagerne til kampagnen.
“Det her er nyt for mig - vil du sige det igen?”
“Rvilke bivirkninger ved min medicin skal jeg holde
gje med?” “Kan du forklare det med andre ord?”
“Er der flere muligheder for behandling?” - er blot
nogle af de spagrgsmdl, der kan vaere gode at stille.
Tit kampagnen er der udgivet en spgrgeguide,
der indeholder gode r&d og inspiration il spargs-
ma&l. Piecen kan hentes gratis p&
www.godtduspgar.dk

VIDSTE D
Australiere med

muskelsvind vil here
om danske forhoild

At Muskelsvindfonden har en afde-
ling, der tiloyder kurser og uddannel-
sesforlgb for NGO’er, foreninger, frivillige

Trivselsundersagelse blandt skolebern
med muskelsvind

Muskelsvindfonden sendte i forsommeren et spgr-
geskema ud til ca. 250 skolebgrn med muskelsvind
fra 0.-10. klasse. I undersggelsen blev der spurgt
ind 1il barnenes trivsel i skolen, mobning, fagligt
udbytte m.m., og spgrgsmdlene lagde sig der-
med toet op af den store trivselsundersggelse, som
blev gennemfert i folkeskolen i for@ret 2015. Mu-
skelsvindfonden modtog 127 svar, der skal indgd
i det arbejde, som Bgrne- og ungeudvalget i Mu-
skelsvindfondens repraesentantskab fokuserer P& i
det kommende aér. '

| forbindelse med trivselsundersggelsen blev der
lanceret en konkurrence blandt de indsendte
svar. Den heldige vinder blev Gitte, der har mod-
taget sin proemie: en lpad mini.
Resultatet of trivselsundersggelsen vil
blive offentliggjort p& Muskelsvindfondens
hjiemmeside inden &rsskiftet,

organisationer, uddannelsesinstitutioner,

Muskelsvindfondens med-
lemsafdeling fér fra den 22.
november til den 4. decem-
ber 2015 besgg of tre austral-
ske studerende med mu-
skelsvind. Under besaget vil de
studerende bl.a. undersgge, hvor-
dan livet med muskelsvind leves i Dan-

mark, se og mcerke tilgaengeligheden i moderne
byggeri og hgre om, hvordan mennesker med
muskelsvind i Danmark skaber et selvstoendigt liv
pd egne proemisser. HAbet er, at de studerende
efter besgget bliver ambassadgrer i Australien, s&
der pd sigt kan etableres en hjcelperordning som
den, der findes i Danmark,

Den internationale ALS-alliance holder i december 2015
&rsmgde i Orlando i USA, hvor der bl.a. scettes fokus pd&
fundraising-strategier, udfordringer i statten til mennesker
med ALS og erfarings- og idéudveksling mellem med-
lemsorganisationerne i deres arbejde. Fra Muskelsvind-
fonden deltager medlemskonsulent og teamleder Jens
Spanfelt, der har veeret mediem af den internationale
ALS-alliances bestyrelse i de sidste fem &r og medlems-

spillesteder, festivaler samt private og of-
fentlige virksomheder? Afdelingen hed-
der Center for Frivilighed og Ledelse -
og har sin egen hjemmeside: www.
ledgodt.dk. Loes mere og se,
hvad centret kan tilbyde.

Muskelsvindfonden deltager i internationalt ALS-alliance-mgde

Muskelsvindfonden og
Smukfest begynder nyt
samarbejde

Muskelsvindfondens Event Safety og Smuk-
fest vil fra &rsskiftet begynde udviklingen of et
nyt feelles samarbejde inden for Event- og Kon-
certsikkerhed. Dette vil ikke pdvirke Event Safetys
nuvecerende ydelser, da bdde Smukfest sikkerhed
og Event Safetys driftsorganisationer vil fortscette
som hidtil. Til at implementere samarbejdet er
Thomas Rydahl blevet ansat. Han kommer med
en baggrund som sikkerhedschef i Tivoli og tid-
ligere afdelingschef i Kebenhavns Brandvaesen.

konsulent Liv Brandstrup. Liv er projektleder pd& et tre-drigt
projekt, hvor Muskelsvindfonden og RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind @nsker at undersgge, hvorfor det er s&
sveert ot f& mennesker med ALS og deres pdrgrende til at
deftage i de tfilbud, foreningen og RCFM har, hvilke behov
disse personer har, og hvad der skal til, for at foreningen
kan ramme disse behov.
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vil scette yderligere

fokus po m’ronl
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Musholm lagde rammer til &rets Brickless Centre-konference, hvor godt 100 fagpersoner fra de skandinaviske lande deltog.

En kompleks multisysiernsygdom, der ikke passer ind i de almindelige
sundhedssystemer, fordi den kroever en omfattende tvaerfaglig indsats.

Derfor var myotoni saf p& dagsordenen ved drets Brickless Centre-konference.
Mdlet var ot blive klogere pé sygdommen og lcere af andre landes erfaringer

angt de fleste personer med

muskelsvinddiagnosen Dys-
trofia myotonica type 1 (DMI)
har behov for stgtte og vejled-
ning, men langt fra alle far den.
Primert fordi de endnu ikke
har fiet diagnosen. Efter Reha-
biliteringsCenter for Muskel-
svinds (RCFM) vurdering er der
mellem 500-1000 personer med
DMI1 i Danmark, hvis alle skulle
teelles med, men centret har kun
registreret 336 personer i alde-

ren 0-79 ar.

En del af problemer er, at
DMI1 er en kompleks sygdom,
der kan give mange forskellige
symptomer og ogsa forskellige
symptomer fra person til person.
(Se faktaboks side 49) Og nogle
af symptomerne kan minde om
andre sygdomme. Det kraver
derfor en stor og tvaerfaglig
viden at opdage, at personen har
myotoni og at give personen den
optimale behandling, der tager

hgjde for kompleksiteten i syg-
dommen. Det vil sige ikke bare
behandle et enkelt symptom.
"Fagpersonerne er rigtig dyg-
tige pd deres felt, men de mang-
ler viden om grundsygdommen
myotoni. Og sd passer sygdom-
men ikke ind i det danske sund-
hedssystem. Der er mange dyg-
tige specialister pa de enkelte
fagomrader, men ikke nogen,
der koordinerer den indsats,
der er ngdvendig hos en person
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med DM1,” siger Asger Frost, der er rehabilite-
ringskonsulent i RCFM og i flere ar har arbejdet
med personer med en DM1-diagnose.

Problemstillingen er iszer grel for unge, der har
sygdommen, og som ikke har tydelige fysiske symp-
tomer. De er umiddelbart svaere at opdage, men de
oplever store problemer i deres skolegang, fordi
sygdommen medfgrer indleringsvanskeligheder,
koncentrationsbesvaer og manglende sociale kom-
petencer.

Andre personer, der viser sig at have DM1, bliver
farst opdaget, nér de har fiet alvorlige problemer
med hjertet — eller i veerste fald dgr pga. hjertepro-
blemer, der ogsa kan vaere et symptom ved DM1.

En anden del af problemet er, at personer med
DMI1 som en del af sygdommen har sveert ved at
erkende, at de har behov for hjelp. De har mang-
lende selvindsigt og initiativ. Derfor far de ikke
formidlet deres behov til social- og sundhedssy-

Chefloege Jes Rahbek fra
RCFM ncevnte i sit indlceg pd
konferencen, at der i Dan-
mark findes mange personer
med diagnosen Dystrofia
myotonica type 1, som ikke
f&r den stgtte og behandiing,
de har brug for. Oftest fordi
de ikke har féet diagnosen,
selv om de har sympfomerne

stemet, selv om de fle-
ste faktisk har behov
for stgtte, hjelpemidler
eller andre tiltag, der
kan gg@re deres hverdag
lettere. Personer med
DM1 bliver ofte misfor-
stdet 1 deres omgivelser,
fordi omgivelserne ikke har nok viden om myo-
tonl.

Mange specialister involveret

Listen over fagpersoner, som en myotoniker kan
vaere i kontakt med pé grund af de mange forskel-
ligartede symptomer, er et tydeligt cksempel pa,
hvor kompleks sygdommen er. Neurolog, geneti-
ker, kardiolog, gjenlaege, psykiater, psykolog, spe-
cialpedagog, diatist, tandlaege, respirationslaege,
socialradgiver og jobkonsulenter. Hvis en person
med DM1 skal have den optimale behandling, stil-
ler det krav til, at faggrupperne samarbejder og
koordinerer deres behandling.

Og det sker ikke i se@rlig hgj grad i dag. Og det
pavirker bade personen med DM1 selv, men ogsa
de pargrende, som i undersggelser bekrzfter, at
det pavirker deres livskvalitet i negativ retning.

Det stgrre fokus, som RCFM i de kommende ar

Forskere fra ind- og udland var med til at give flere nuancer p& behandiing af personer med DM

vil sette pa myotoni, forventes at medfgre, 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 fa beskrevet og justeret vores
indsats, sa den’ kan favne den kompleksitet, syg-
dommen har,” siger Asger Frost, som dog ogsa ser
en anden stor opgave for RCFM. Nemlig at give
fagpersoner den ngdvendige viden om DMI og
fa etableret et bedre system til at koordinere den
indsats, en myotoniker har brug for.

Brickless-mgde om DM1

Problemstillingerne omkring Dystrofia myotonica
type 1 galder ikke kun i Danmark. Derfor var
sygdommen sat pa dagsordenen, da RCFM i sep-
tember inviterede til den arlige Brickless Centre-
konference. Til konferencen var der bl.a. hentet
oplagsholdere fra Frankrig og Canada.

I lgbet af dagene var der flere indleg. Bdde
en grundig gennemgang af de mange symptomer,
sygdommen kan give. Fremlzggelse af resultater
af undersggelser og forskningsprojekter om DMI.
Fokus pa hjerte- og respirationsproblemer ved syg-
dommen og livskvalitetsundersggelser. Desuden
var der et videoindslag, hvor tre danske familier,
som har diagnosen tet inde pa livet, fortalte om

deres hverdag og tanker om den hjzlp og stgtte,
de har brug for fra fagfolk.

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

"Vi fik pa flere omrader bekreftet, hvor kom-
pliceret Dystrofia myotonica er, og at indsatsen
over for personer med DM1 kraver en tverfaglig
tilgang,” siger Asger Frost, som ogsa fremhaver
nogle af de erfaringer, der blev fremlagt fra bl.a.
Frankrig om at diagnosticere bgrn med DMI tid-
ligt. Det betyder, at bgrn og unge med DM1 kan fa
den hjxlp og stgtte, de har brug for.

"Det samme vil vi gerne pavirke de danske gene-
tikere til at ggre, sa vi tidligt kan fa fat i de unge
med diagnosen. I dag nér vi mgder voksne med
DMI, hgrer vi meget ofte, hvor problematisk en
skolegang og ungdomsliv, de har haft, fordi man
ikke vidste, at de havde myotoni og kunne tage
hgjde for deres sygdom,” siger Asger Frost, som er
glad for, at bl.a. flere danske genetikere deltog i
Brickless Centre-konferencen.

Ogsa de canadiske erfaringer med at etablere
tvaerfaglige rehabiliteringsteam, der sgrger for at
koordinere indsatsen over for personer med DM,
var interessant og maske en metode, hvor enkelte
elementer kan overfgres til danske forhold.
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BRICKLESS CENTRE

e Er videnskabelige mgder for de centrale
fagpersoner i Danmark og det gvrige Nor-
den, som stér for diagnostik og behandling
af de neuromuskulasre sygdomme

* Mgderne fungerer som informationsnet-
veerk og har til formdal at udbrede kend-
skabet tit og diskutere de nyeste forsk-
ningsresultater og behandlingsmetoder
inden for neuromuskulcere sygdomme pd
et fagligt hajt niveau

e Erfaringsudveksling, videndeling og net-
vaerk er vigtige elementer

¢ Arrangeres af RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind (RCFM)

¢ Det fgrste Brickless Centre m@de blev
holdt | 1992

MUSKELSVINDFONDENS TILBUD
TIL MYOTONIKERE

* Unge kvinder med myotoni og deres evi.
cegtefceller/samlever

» Pargrendegruppe Kabenhavn. Gruppen
er for cegtefceller/raske forceldre

* Aktiv uge
- en uges lejr med tilbud filpasset
myotonikernes behov.

For yderligere info kontakt Rikke Kaalund

pd rika@muskelsvindfonden.dk eller

tif. 22 65 24 59,

Erfaringsudveksling, videndeling og netvcerk er
vigtige elementer, nér RCFM hvert &r samler ormkring
100 fagfolk fra hele Norden til Brickless-konference.
I'&rblev mgdet holdt pd det nye Musholm i Korsar.

Dystrofia myotonica type 1 (DM1)

DMI1 er en multisystemsygdom, der ud over musklerne
kan pavirke mange andre organer i kroppen bl.a.
hjertet, ginene, hjerne og de indre organer som mave
og tarm. DMier en langsomt fremadskridende sygdom,
og traethed, sgvnapng og mavesmerter er ofte et starre
problem for de, som har sygdommen, end egentlig
nedsat muskelkraft,

Begge k@n kan f& sygdommen, og statistisk set vil
halvdelen af bgrnene efter en forcelder med DM1 ogsé
have det pavirkede gen. Sygdommen forvcerres for
hver generation, og symptomerne opirceder fidligere.
Diagnosen sikres ved hjcelp af en gentest fra en blod-
prove.

Den hjernemcessige pdvirkning kommer bl.a. til udiryk
ved en karakteristisk traet- og sgvnighed, ved lang-
sommelighed i udfgrelsen, manglende initiativ og
overblik samt ved hukommelsesproblemer og loese-
vanskeligheder. Ved bgrnedebut er det offe den
hjernemcessige pdvirkning, der viser sig farst.

RCFM har registreret i alt 336 bgrn og voksne med DMI.

(Kilde: RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, okt. 2015)




Flere kommuner griber til uloviigheder pé handicapomrédet.
Den gér lkke, mener Muskelsvindfonden.

Flere kommunale ulovligheder

Kommunerne bryder i stigende omfang loven og
snyder mennesker med handicap for helt funda-
mental hjalp, de efter loven har krav pa. Det se-
neste af mange eksempler er Nastved Kommune,
der i kommunens kvalitetsstandard om merudgif-
ter skriver, at man ikke kan fa dackket merudgif-
ter for kgrsel til hverken uddannelse eller kgrsel
i fritiden. En klokkeklar ulovlig praksis, som Mu-
skelsvindfonden i skrivende stund arbejder pa at
fa aendret.

Det stigende omfang af kommunale ulovlighe-
der kan hzenge sammen med, at det kan betale
sig for kommunerne. Dels risikerer de ingen
form for bgde ved at bryde loven. Dels er sagsbe-
handlingstiden ckstrem lang.

I tilsynssagen mod Brgnderslev Kommune er
den seneste melding fra statsforvaltningen, at
sagsbehandlingstiden vil veere 12-14 maneder!!!
Imens kan kommunen fortsatte med at spare
penge ved at bryde loven og snyde mennesker
med handicap.

Randers lytter til kritik

Randers Kommune lytter til Muskelsvindfonden
og retter ind — delvist i hvert fald. Hvis man har
en hjzlperordning (BPA), kan man kun fi ekstra
hjelp i forbindelse med ferier i serlige tilfelde
og maks. 14 dage om aret. Det var budskabet i
kommunens kvalitetsstandard, som henviste til
udlandsbekendtggrelsen.

Efter at Muskelsvindfonden gjorde opmaerksom
pa ulovligheden, erkender kommunen sin fejl og
retter ind. Man kan fa ekstra hjelp efter behov til
weekendophold, ferier og lignende.

Om kommunen fastholder det urimelige krav
om, at BPA-brugere udelukkende skal leve af ind-
kgbt feerdiglavet mad, er i skrivende stund usik-
kert. Muskelsvindfonden folger sagen teet.

Lzes mere om sagen pa www.muskelsvindfon-
den.dk.

Ingen krav om erhvervskerekort

Det gav usikkerhed og store frustrationer, da
transportminister Hans Chr. Schmidt i et svar til
Folketingets Socialudvalg skrev, at handicaphjzl-
pere hos personer med BPA skal have erhvervs-
kgrekort, hvis de arbejder hos personer med
BPA, der har afgivet arbejdsgiveransvaret til et
firma, en forening eller en nertstdende. Det fik
bl.a. Muskelsvindfonden til at henvende sig til
politikere og ministerier. En sadan tolkning af
taxilovgivningen vil have en lang rackke alvorlige
konsekvenser for mennesker med et handicap.

I praksis vil de ofte ikke kunne komme uden for
en dgr.

Initiativerne har nu béret frugt. Transport-
ministeren skriver i et nyt svar, at heller ikke han-
dicaphjalpere, der ikke er ansat af den borger,
der modtager hjzxlpen, skal have erhvervskgre-
kort. Denne pracisering i lovgivningen skal ogsd
gzlde for andre ordninger, der svarer til BPA-
hjalperordningerne.

g Muskelkraft 5/2015




Set,
hart og
forstdet

¢

‘Det arbejde, vi frivilige ger, og det vi ggr for at passe p& og hjcelpe hinanden, er s
vildt imponerende, at def fortjener en kcempe anerkendelse, ” mener Maria Kondrup.

Maria Kondrup skrev i september et &bent brev il friviligheden
| Muskelsvindfonden. Responsen var overveeldende, og siden er det
sfrommet ind med fzlelsesladede filkendegivelser

ob Edut
rivatfoio

"Jeg skrev brevet, fordi jeg gerne ville sige tak.
Det arbejde, vi frivillige gor, og det vi ggr for at
passe pa og hjzlpe hinanden, er sa vildt impo-
nerende. Det fortjener en kempe anerkendelse!
Jeg tenkte, at andre nok har det pd samme méade
som mig. At frivilligheden ogsa er deres frirum.
Nér man har et godt faellesskab, skal man tenke
over, hvad det er, der skaber det,” siger Maria
Kondrup.

Unikt frivillighedsorgan

De mange betragtninger stiller sig i kg for at
komme hurtigt ud af munden pd hende. Hun
betragter frivilligheden som den bedste uddan-
nelse, hun kunne fa, og ord som ’fjumrear’ og

"gratis arbejdskraft’ vil hun slet ikke hgre tale om.

"Hos andre organisationer er de frivillige ofte
blot en lille brik. Hos Muskelsvindfonden er det
hele grundlaget, og de frivillige er en vasentlig
del af organisationens fundament. Hindteringen
af de frivillige er utrolig professionel i forhold til
andre organisationer, men det, der ggr det unikt,
er, at de tgr tage flere chancer end alle andre!
Som frivillig bliver man set, og man fir meget
hurtigere lov til at tage ansvar, hvis man har lyst
og evner til det. Jeg fgler mig virkelig vaerdsat.
Anerkendt. Eller ’set, hgrt og forstaet’, som de
kalder det.”

En alternativ uddannelse
I'sit dbne brev fortaeller Maria Kondrup, at hun
i perioder har vaeret bange for at miste sig selv,
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r?Som frivillig bliver man set, og man fér meget ]
hurtigere lov til at tage ansvar, hvis man har
lyst og evner til det. Jeg feler mig virkelig
vaerdsat, og det er unikt i Muskelsvindfondens
Lfrivillighed i forhold fil andre organisationer” J

men at Crew’et (de frivillige i Muskelsvindfon-
den) har veeret det sted, hun fglte sig styrket og
samlet op.

"Jeg kommer fra en akademisk familie og har
gaet i privatskole pa Dsterbro. Indtil 2.g var det
kun 10- og 12-taller, der duede, og det 1 i kor-
tene, at jeg skulle laese videre pa Statskundskab.
Pludselig kollapsede korthuset, og jeg kunne ikke
finde ud af noget leengere. Jeg var havnet midt i
en komplet identitskrise,” erindrer hun.

Marias spraglede personlighed voksede i de ar,
og drgmmen om at lave bgrne-tv begyndte at titte
frem. Crew’et blev et fristed, hvor der ikke blev
set skavt til hende, fordi hun ikke havde en plan:

"Jeg bekraftes konstant 1, at det er ok at have
mine drgmme, og at vi, der ikke passer ind i de
normale forventningsbokse, ogsé kan bruges.”

Pa femtedret efter gymnasiet betragter Maria
det frivillige arbejde for Muskelsvindfonden som
en kampe gave og en del af en alternativ uddan-
nelse.

"Mit CV sparker rgv! Mine venner sidder og
skriver bachelor pa RUC og har ingen idé om,
hvad de skal ud til, mens jeg har taget en le-
deruddannelse og arbejder som fuldtidsfrivillig
leder af Cirkus Summarums bgrneklub henover
sommeren i en professionel eventvirksomhed,
der bade giver mig ansvar og anerkender mig for
den, jeg er,” konkluderer hun.

Plads til hoplapersoner "
"Jeg er vant til, at jeg hurtigt bliver sat i bas som
hende den sjove og ’quirky’ pige, der ikke har
taget den helt lige vej. Muskelsvindfonden er de
fgrste til at anerkende, at de kvalifikationer kan
bruges som leder. Her bliver det sjove og skgre
brugt konstruktivt i bgrneklubben. I Crew’et
forstar de ogsd, at der er dage, hvor jeg ikke er si
hoplaagtig. Og det er ogsa okay. De ved jo, at jeg
kommer igen. De er lykkedes med at f en diffus
hoplaperson ind i et univers, hvor jeg fungerer.
Tidligere falte jeg bare, at jeg ikke passede ind i
samfundet,” forklarer Maria.

At sidde til en sektionsweekend og tale om

|
FRIVILLIGE

Plads til forskelle i timevis finder hun dybt inspi-

rerende. Veerdier, der normalt ville fylde ganske

lidti en profitorienteret virksomheds dagligdag,

bliver virkelig prioriteret. At Plads til forskelle er
sat pd dagsordenen ggr ifglge Maria Kondrup, at
visionen bliver et selvopfyldende profeti:

"Sa forskellige er vi jo heller ikke i Crew’et. Vi
arbejder trods alt for den samme sag. Men at
man italesztter visionen sa tydligt, gor, at man
hviler mere i sig selv. Man har mulighed for at
blomstre, nidr man ved, at man bliver anerkendst,
uanset om man gar i blomstret jakkeszt eller
Julemandskostume i august méned. Jeg har AL-
DRIG oplevet drillerier i Crew’et. Selvfglgelig
render alle 1400 frivillige ikke rundt og holder i
hand hele tiden, men der er en generel accept
af, at man ser hinanden som mennesker, og at
man accepterer forskelligheden. De ting brin-
ger jeg sclv videre som leder. Jeg bruger lang tid
pa at fortzlle mine frivillige om, hvorfor det er
vigtigt, at alle brikkerne i puslespillet ikke ligner
hinanden. Forskellighed har fiet en enorm stor
betydning for mig.” -

Lzs Marias brev pa www.muskelsvindfonden.dk/
brevfraenfrivillig.

Maria Kondrup, 23 ar

¢ Frivillig siden 2011

¢ Sektionschef pa Cirkus Summarum

¢ Elev pd hgjskolen international People’s
College i Helsingar

* Udover af veere frivillig for Muskelsvind-
fonden er Maria ogsd frivillig i Folkekirkens
Ngdhjcelp, hvor hun bl.a. har rejst i
Malawi og Efiopien og ogs& holder
foredrag.
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Medarbejderportroet

Rasmus Bach Andersen
* 31 ar

¢ CRM-koordinator

® Ansat siden 1/5 2014

Min hovedopgave

CRM dakker over Customer Relationship Ma-
nagement. Som med alle andre jobtitler lyder det
frygteligt fornemt. Afhaengigt af, hvem man spgr-
ger, deekker det desuden over noget vidt forskel-
ligt. Sa heeft jer ikke ved titlen, men derimod ved
mit arbejdsomrade. Jeg blev ansat til at udvikle og
vedligeholde det softwareprogram, der holder styr
pa eksempelvis data fra vores medlemmer, samar-
bejdspartnere, donorer, politikere osv. Ambitionen
er bl.a., at systemet skal videreudvikles, sa det inte-
greres med vores hjemmeside, s processen med
f.eks. donationer, medlemsindmeldelser, @ndring
af stamdata og arrangementstilmeldinger bliver
mere brugervenlig. Nar jeg 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 I'T-projektleder pa andre projek-
ter. Dels i forbindelse med udviklingen, af vores nye
intranet, dels med at skifte driftsleverander. Men
tiden er heldigvis snart til, at jeg for alvor kan lgs-
rive mig og give mig i kast med det meget tiltreengte
CRM-arbejde.

Det bedste ved mit arbejde

Fagligt er det uden tvivl kombinationen af udvik-
ling og lavpraktik. For mig er det en dejlig arbejds-
massig afveksling, som gor, at jeg ikke kgrer fast.
Personligt er det, at organisation rummer s mange
forskellige personligheder med hver deres faglige
spidskompetencer. Man leerer nye ting hver dag, og
sa kan man ikke andet end at g smilende hjem.

Plads til forskelle i mit arbejde

Det er meget svaert at saette en finger pa konkrete
eksempler, hvor jeg taenker Plads til forskelle i mit
daglige arbejde. For som naevnt er min fornemme-
ste opgave at udvikle og vedligeholde IT-systemer.
Men indirekte er jeg med til hgjne kendskabet til
Plads til forskelle, eftersom mit arbejde med IT-
struktur muligggr, at vi kan kommunikere med
hgjere relevans og langt mere malgruppespecifikt.
Det geelder bade i forhold til CRM, intranettet og
vores hjemmeside.

Lige nu

Lige nu bruger jeg meget tid pa vores nye intranet.
Vi har et firma til at hjelpe med det mest tekniske,
men der er stadig en stor mangde mindre tekniske
opgaver og opsxtning, som skal behandles, inden
vi alle kan prgve kraefter med "vores lille nye”.
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LIDT AF HVERT...

Tilgaengelighedspris til Volue
- Livemusik for alle

Projekt Volue, der har som mdl at @ge tilgoengelig-
heden og give unge med handicap mulighed for
at deltage i livemusikmiliget pd lige fod med andre,
har modtaget Bevica Fondens Tilgcengelighedspris
2015. Prisen er p& 100,000 kr.

Volue, der er stattet af Muskelsvindfonden, Ros-
kilde Festival og Realdania og samarbejder med
Dansk Live, bliver drevet af SUMH (Sammenslutnin-
gen af Unge Med Handicap). Projektet har
f&et prisen, fordi det er et nyskabende
projekt, som arbejder for, at spil-
lesteder og festivaler sikrer opti-
male adgangsforhold og ska-
ber inkluderende miljger, hvor
der er plads til alle, hedder det
bl.a. i begrundelsen.

Husk
indstillinger til
Jorgen Kejsers
' Mindelegat skal indsen-
des senest den 1.
december 2015. Laes

svindfonden.dk/for- /
. medlemmer /

mere pd www.muskel- /;

Nordmand med DMD blogger
om behandlersamfundet

“Ingenting er umuligt. Det umulige tager bare ligt
lcengere tid,” skriver @yvind Hansen, 44 &r fra Nor-
vik, Norge - med Duchennes muskeldystrofi.

Ordene findes pd& hans blog, hvor han med
humor, men ogsd en klar kritisk stilingtagen til be-
handlersamfundet giver sin mening til kende.

Om formdlet med at blogge skriver han:

Jeg vil “blogge om, hvor uretfcerdigt det er -
ikke af sidde i karestol - men at veere afhcengig af
hjcelp fra samfundet... Over 20 érs erfaring med
offentlig omsorg har gjort mig kritisk, svoert kritisk, til
hvordan samfundet altid ved bedst, hvordan mit

liv skal leves. Jeg har nu indset, at nogen mé& ha’

guts til ot ggre noget!”

Falg @yvind Hansens blog p& http://ikkedau-
enda.no

10 fiernstyrede biler fil
10 begejstrede drenge

Da de 10 familier i Muskelsvindfondens forceldre-
gruppe, Grilklubben, som hver har en dreng med
muskelsvind, var samlet en weekend i september,
fik hver af drengene overrakt en fiernstyret bil. En
af fcedrene i forceldregruppen havde via nogle
sponsorer skaffet bilerne, som drengene straks tog
i brug og kgrte rces med hele weekenden. Alle
drengene fik deres biler med hjem, s& mon ikke
der bliver traenet i de forskellige hjem, inden for-

celdregruppen mgdes nceste gang til fordret.

Scet kryds i 2016-kalenderen

O Sommerlejre for barn og unge med muskelsvind
foregdr i 2016 pd felgende datoer:
12-14-rige: 27. juni - 3. juli 2016 p& Faaborg-
egnens Efterskole
15-17-&rige: 26. juni - 2. juli 2016 p& Musholm
Ferie-Sport-Konference

O Aktiv familieuge (for familier med et barn med
muskelsvind 7-11 &r); i

4.-9. juli 2016 p& Musholm Ferie-Sport-Konfe-
rence

O Klubdage for de 10-17-arige: 16.-19. oktober pd
Musholm Ferie-Sport-Konference

0 Muskelsvindfondens landsmade 2016 finder
sted den 27.-29. maj 2016 p& Musholm Ferie-
Sport-Konference.
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Kaptajnen
forlader den
stolte skude

Kaere alle.

Der har veeret mange hgjdepunkter i
Muskelsvindfonden, men 1 min verden
kan intet male sig med indvielsen af
det nye Musholm de fgrste dage i okto-
ber. Vi holdt en storslaet indvielse, en
kaempe fest, og vi viste hinanden nogle
smagsprgver pa, hvad det sted kan bru-
ges til. Der var ingen greenser for aner-
kendelsen bade hos os selv og uden for
Muskelsvindfonden.

Med god grund stod lysene malet i ¢j-
nene pa alle, der deltog, og der venter
os mange store oplevelser i1 fremtiden.
Jeg bliver aldrig ferdig med at forteelle
om dem, og sa har jeg ikke engang faet
det hele med. Man siger, at kun fanta-
sien szetter greenser. Men pa Musholm
satter end ikke fantasien graenser. Det
er vores sted. Det bliver en fantastisk
ramme om vort faelles liv.

Jeg ser ikke mindst frem til landsmgdet
1 2016. Det bliver det fgrste landsmgde
i vores helt egne omgivelser og i vores
helt egen hal. Det bliver endnu en
kaempe fest og en af de helt store mile-
pale i Muskelsvindfondens historie. Pa
flere méder.

Ingen er vist i tvivl om, at jeg ogsa
personligt har engageret mig staerkt i
Musholm siden det allerfgrste spadestik
for naesten 20 ar siden. Jeg har veeret
glad for at veere med i hele forlgbet,
men fgler ogsd, at der aldrig vil komme
et bedre tidspunkt for mig som skibets
kaptajn til at sige tak for denne gang og
forlade den stolte skude efter sammen-
lagt 42 ar p4 kommandobroen.

Jeg genopstiller med andre ord ikke
som formand, sa det kommende lands-
mgde markerer ogsa milepzlen og den

Foto: Helene Bagger

Id.nr. 46335
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Af Evald Krog, SORTERET MAGA51
formand for Muskelsvindfonden |

nye tid ved at velge en ny formand for
Muskelsvindfonden. Jeg fortaeller det al-
lerede nu, sa vi i god tid og i god ro og
orden kan diskutere, hvilken formand
vi har brug for i de kommende ar, og
hvem det skal vere.

En ny formand vil aldrig fa en bedre
start end netop nu, hvor Muskelsvind-
fonden star pd toppen af en ny stor suc-
ces. Nu er opgaven at fylde de nye ram-
mer ud med aktiviteter til gavn for alle,
ikke blot med muskelsvind, men ogsa
med andre former for handicap. Lad os
vise verden, hvad vi kan.

Muskelsvindfonden vrimler med talen-
ter, og vi har endda s& mange, at vi beri-
ger det danske samfund med folk med
muskelsvind mange forskellige steder.
Vi er godt pa vej til at indtage den plads
somm aktive samfundsborgere, som vore
talenter berettiger til. Et af talenterne
skal overtage min plads. Meget er sket
pa 45 ar.

Den nye formand behgver pd ingen
made at ligne den gamle. Tiden er en
anden. Opgaverne er nogle andre.
Trods succeserne er der fortsat meget
at slas for. De nzeste 45 ar vil bringe os
nye fremskridt, ikke mindst med hensyn
til forskning og behandling. En ny for-
mand skal sta i spidsen i den proces.

Indtil landsmgdet vil jeg fortsat bruge
alle mine kreefter pd Muskelsvindfon-
den, men jeg vil ikke blande mig i,
hvem der skal veere min efterfglger.
Jeg hdber og tror, at vi far en frugtbar
proces til gavn for os alle, til gavn for
Muskelsvindfonden.

Kzerlig hilsen
Evald



