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Sportskamp med to vindere

Muskelsvindfonden indleder samarbejde med SK Aarhus Elitehandbold A/S

Muskelsvind og kvindehindbold
har ikke tidligere haft noget med
hinanden at ggre, men et nyt samar-
bejde mellem SK Aarhus Elitehind-
bold A/S og Muskelsvindfonden vil
lave om pad det.

I september indgik parterne en
samarbejdsaftale for den kommende
seeson, hvor idéen er, at begge parter
skal have noget ud af samarbejdet.
Muskelsvindfonden fir tilfort en
synlighed i form af banner-rekla-
mer ved SK Aarhus Elitehindbolds
kampe i Toms Ligaen. Desuden
fir Muskelsvindfonden en kontant
stotte dels ved salg af svedbiand med
begge parters logo, dels ved indteg-
ter fra en af kampene i Toms Ligaen
kombineret med en auktion over
forskellige effekter. Sidste ar lavede
SK Aarhus Elitehdndbold et tilsva-
rende arrangement for Sclerosefor-
eningen, som gav godt 106.000 kr.
1 overskud.

For SK Aarhus Elitehindbold
er samarbejdet ogsd gunstigt. Dels
tir klubben tilfort et sponsorbelab
fra Muskelsvindfonden, dels ensker
klubben at std ved sit sociale ansvar
og patage sig et medansvar for at
inkludere mennesker med handicap
i samfundet. Det betyder f.eks., at
klubben ogsi vil arbejde for at skabe
storre tilgengelighed og fi etableret
kerestolspladser 1 Vejlby Risskov-
hallen, hvor klubben holder til.

Positivt initiativ
”Det er meget positivt, at en sports-

klub tager sidant et initiativ. Sport

bliver en storre og storre del af den
oplevelsesgkonomi, som Muskel-
svindfonden altid har veret en aktiv
del af, og samarbejdet med SK Aar-
hus giver os mulighed for at eks-

ponere os sammen med en meget
populer sport,” siger Muskelsvind-
fondens direktor Henrik Ib Jorgen-
sen og tilfgjer, at samarbejdet med
sportsklubben passer godt til Mu-
skelsvindfondens overordnede stra-

tegi om at skabe mere synlighed om

den pd, at mennesker med et fysisk
handicap udger en vigtig ressource
1 samfundet,” mener Henrik Ib Jor-
gensen.

Et konkret resultat af samar-
bejdsaftalen med hindboldklubben
er, at Muskelsvindfonden til hver af

!
Evald Krog er kommet i godt

selskab blandt elitehdndboldkvinderne fra SK Aarhus, som Muskelsvindfon-

den har indgdet samarbejdsaftale med for den kommende sason.

foreningens arbejde.

Henrik Ib Jorgensen ser ogsa
mange udviklingsmuligheder 1 sam-
arbejdet med SK Aarhus. En mulig-
hed kunne veare, at el-hockey-spor-
ten, som mange bern og unge med
muskelsvind er meget engageret
i, blev inddraget i samarbejdet —
miske 1 form af opvisningskampe i
forbindelse med en hindboldkamp.

“Der er rigtig mange positive
synergier 1 samarbejdet, og det kan
veere med til at gge opmerksomhe-

SK Aarhus Elitehindbolds hjemme-
kampe i Toms Ligaen fir 10 fribillet-
ter til uddeling blandt medlemmer
af Muskelsvindfonden. Billetterne
fordeles efter forst-til-molle-prin-
cippet.

En oversigt over SK Aarhus’
kampe, og hvordan medlemmer kan
komme i betragtning til fribilletter
til klubbens hjemmekampe, kan
laeses pd www.muskelsvindfonden.

dk.
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Vestereng 24.08.2007
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10 dages hirdt arbejde med opbyg-
ning af scene, boder, hegn, toiletter
og en containerby — kort sagt hele
koncertpladsen.

30 mand/kvinder begynder
opbygningen af koncertpladsen 1
weekenden for koncerten.

70 mand/kvinder satter hegn,
telte og scene op 1 ugens leb op til
koncerten.

200 mand/kvinder treder til
dagen for koncerten.

1600 mand/kvinder i funktion 1
dagnet fra lordag morgen til sendag
morgen. Opgaverne er alt fra at di-
rigere biler pd parkeringspladserne
til bemanding af boder. Dertil kom-
mer sikkerheds- og forstehjelpsvag-
ter, scenefolk m.fl.

Lerdag den 1. september: 38.000
publikummer stremmer til Vestereng
i Arhus fra k1. 17.

Det gendannede The Police:
forsanger og bassist Sting (Gordon

Sumner), guitarist Andy Summers
og trommeslageren Stewart Cope-
land dukker op pi scenen kl. 20.45
og spiller for et begejstret publi-
kum.

KI. 23 er koncerten slut.

Derefter 2 dages hirdt arbejde
med oprydning, nedtagning og pak-
ning af al materiel.

Ugen efter retableres graesarealet
pa Vestereng.

Jjaws

Foto: Gorm Branderup




gkonomisk set var sommeren ikke god for Muskelsvindfonden. Koncertsasonen
gik slet ikke som forventet, derfor er det nu tid til at evaluere og afklare styrker og
svagheder 1 organisationen. Men et er sikkert: Muskelsvindfonden fortryder ikke, at
man pdtog sig opgaven med at afvikle Police-koncerten. Sommeren viser, at det er
mere ngdvendigt end nogensinde for at finde nye indtaegtskilder til foreningen.

Gode, men dyre laerepenge

Sommerens koncertaktiviteter viste bade Muskelsvindfondens sdarbarhed og styrke

Hvis Muskelsvindfonden fortsat skal
vere en aktiv og synlig forening
med et hgjt aktivitetsniveau og selv
tjene sine penge, er foreningen nedt
til at udvikle pd sine indsamlings-
aktiviteter og s@tte nye ting 1 gang.
Men den strategi indebaerer ogsd en
vis risiko — og det maerkede Mu-
skelsvindfonden denne sommer.

Police-koncerten pa Vestereng i
Arhus den 1. september blev en stor
succes afviklingsmeessigt og oplevel-
sesmessigt for de 38.000 mennesker,
der oververede koncerten — men
koncerten gav desvarre ogsi Mu-
skelsvindfonden en gevaldig akono-
misk lussing. Men det fir hverken
Muskelsvindfondens direkter Hen-
rik Ib Jorgensen eller direktor for
Handshake, Theis Petersen til at for-
tryde, at Muskelsvindfonden pitog
sig opgaven med at afvikle Police-
koncerten i Arhus.

“Det er miske nogle dyre le-
repenge, men vi kan vare stolte
af Police-koncerten. Afviklingen
var fantastisk, og vi gav publikum
en tilfredsstillende oplevelse bide
under selve koncerten og til og fra
koncertpladsen. S3 jeg synes, vi har
bevist, at vi kan lefte en si stor op-
gave,” siger Henrik Ib Jorgensen.

Han mener ogsd, at et publi-

kumstal pd 38.000 mennesker i sig
selv er flot — iser set 1 lyset af, hvad
andre arranggrer af koncerter med
store internationale navne har veret
i stand til at tiltraekke af publikum
denne sommer.

Si en satsning pa det marked har
vaeret rigtig og perspektivrigt og har
netop ogsi vist Muskelsvindfondens
kompetencer inden for afvikling af
store, udendeors koncerter.

Kigge indad

Men selvfolgelig giver et sd stort
underskud pi Police-koncerten ogsi
anledning til at kigge indad.

Sommerens koncerter — Police-
koncerten, Gren Koncert og Ah
Abe-koncerterne — viser, at Mu-
skelsvindfondens spidskompetence
ligger 1 de frivillige og medarbej-
derne. Korpset af frivillige har en
steerk kultur med en hegj moral, som
betyder, at de kan lgfte store opga-
ver. Det er dér, Muskelsvindfonden
kan noget, de andre ikke kan, og det
er den styrke, nye aktiviteter skal
hvile pd, lyder meldingen fra Mu-
skelsvindfondens direktor.

”Man kan sporge sig, om vi er
bedre til at sammensaztte musik-
programmer end andre arrangerer,
om vi har bedre ol eller laver bedre

mad til det kraevende publikum. Jeg
mener, denne sommer har endnu
engang vist, hvor vi er sterke. Vores
styrke ligger 1 hele organiseringen af
arbejdet. Vi er steerke 1 at skabe ram-

men om en god oplevelse,” mener
‘Henrik Ib Jorgensen.

En sund slankekur

Gron Koncert gav et overskud pa
3,6 mio. kr.1 4r, et resultat, der ligger
en del under det forventede. Ogsi

Ah Abe-koncerterne i juni skuffede

resultatmassigt og indkasserede et
underskud pi 2,5 mio. kr.

Sd gkonomisk set var sommeren
2007 ikke god for Muskelsvind-
fonden, og det negative resultat
vil ogsd pavirke foreningen i 2008.
Men pévirkningen bliver heldigvis
langt mere strategisk end aktivitets-
messigt. Der er hverken lagt op til
personalefyringer eller besparelser
pd medlemsaktiviteter eller andet
formalsbestemt arbejde. Men efter-
som Muskelsvindfonden har tabt en
stor del af det gkonomiske bered-
skab, som foreningen har skabt de
senere 4r, kan man selvfglgelig ikke
tillade sig at vere helt sd risikovillig
i forhold til nye indsamlingsaktivi-
teter, som man har vaeret tidligere.
De gkonomiske resultater giver en
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ekstra anledning til at kigge forenin-
gen efter 1 semmene.

”Slankekure er ikke altid usunde.
Kan vi skere lidt overfledigt fedt
fra, kan det faktisk veere med til at
skeerpe opmerksomheden pé, hvad
der er vasentligt, og hvad der kan
gores bedre,” siger Henrik Ib Jor-
gensen.

Pavirker risikovilligheden
Nir Muskelsvindfonden skal kigge
pa indsamlingsaktiviteter og nye ini-
tiativer fremover, er det ifelge Theis
Petersen og Henrik Ib Jorgensen slet
ikke udelukket, at der kan blive tale
om nye store koncerter med inter-
nationale navne. Der er ingen tvivl
om, at der er et stort potentiale pd
det marked, som ogsa passer godt tit
de kompetencer, Muskelsvindfon-
den har:en sterk frivilligkuleur, et af
markedets bedste sikkerhedsappara-
ter 1 form af Event Safety, en masse
organisatorisk kompetence, erfarne
medarbejdere og hele indsatsen ba-
seret pa et steerkt verdigrundlag.
Men sporgsmilet om nye initia-

tiver har endnu ikke veret droftet
1 Muskelsvindfondens bestyrelse, og
for dette er sket, vil hverken Theis
Petersen eller Henrik Ib Jorgensen
lofte sloret for, hvilke overvejelser
de har gjort sig.

Ngdvendige investeringer
”Selviglgelig bliver vi stekket 1 for-
hold til det, vi gerne vil pd indsam-
lingsomridet, og vi mi gore tingene
i et andet tempo, end vi ensker.
Men denne sommer demonstrerer
mere end nogensinde for, hvor ned-
vendigt det er at finde nye indtegts-
kilder til Muskelsvindfonden,” siger
Theis Petersen, som ogsd mener, at
hvis man vil tjene penge til at fast-
holde foreningens medlemsaktivite-
ter, er man ogsd nedt til at investere
i nye tiltag.

"Det er ikke nok at sige, at vi
kun laver Gren Koncert. Det gor
os endnu mere sdrbare — det viser
denne sommer med al tydelighed,
hvor alle koncerter bare gik i den
forkerte retning rent indtegtsmaes-
sigt,” siger han.

1ge efter noget-for-
et. Vi kan godt gd ud
lebossen i stedet for, men sd
i en anden forening. Det vil
stride mod vores identitet.”

Henrik 1b_Jorgensen,
direktor for Muskelsvindfonden

Ifelge Theis Petersen viser som-
merens koncerter, at Gren Koncert-
konceptet er godt nok. Nir koncer-
terne formar at skabe et overskud
pa 3,6 mio. kr. trods dérligt vejr, er
der ikke noget galt med form og
indhold.

Det er der derimod med Ah
Abe-koncerterne. En af forklarin-
gerne pa det dirlige skonomiske
resultat er, at koncerterne maske
ikke har fulgt nok med i udviklin-
gen blandt bern. De lytter ikke i
samme grad som tidligere til ber-
nemusik, men vil hellere hore de
voksnes musik. Derfor appellerer
Ah Abe-konceptet ikke til s& stor
en kreds som tidligere og kan der-
for ikke give de indtegter til Mu-
skelsvindfonden, som var formalet
med dem.

»Ah Abe stir ved en skillevej,
hvor vi endnu ikke har afgjort, hvad
der skal ske, men det er helt sikkert,
at der ikke kommer Ah Abe-kon-
certer nzste r i samme form som
hideil,” siger Theis Petersen. =
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Stjerne-spillere

til VM

Det danske korestolsfodbold-
landshold keemper i Japan

Maske kan det blive til bronze-me-
daljer! Ambitionerne fejlede ingen-
ting, da det danske landshold i kere-
stolsfodbold den 5. oktober drog til
Japan for at deltage i det forste ver-
densmesterskab i karestolstodbold.
Otte nationer deltager, og hvis hol-
det skal se realistisk pd det, er en 4.
eller 5. plads maske mere realistisk.
Men bronze-medaljer om halsen
ville nu ikke veere af vejen.

-”Men vi har alle vundet 1 forve-
jen ved at gore det muligt for otte
sveert fysisk handicappede at rejse pa
den anden side af kloden og repra-
sentere Danmark. Vi er en del af et
spendende globalt netvark,” sagde
Rasmus Lond, delegationsleder for
karestolsfodbold-landsholdet inden
afrejsen ifslge Dansk Handicap
Idrtsforbunds hjemmeside.

o

Otte landsholdsspillere samt formand Palle Diring fra kerestolsfodboldklubben i
Arhus, som har "leveret” de fleste spillere til landsholdet.

Den danske trup bestdr af spil-
lerne Michael Jensen, Jesper Gas-
bjerg, Morten Vullum Petersen og
Christian Grundvad Serensen fra
Arhus, Dan Lund og Claus Madsen
fra Herning, Poul Knudsen fra Skive
samt Aki Joensen fra Alborg. Tre-
nere er Anders Selund Pedersen og

Niels Rossing, mens Rasmus Lond
er delegationsleder.

Blandt spillerne har fem muskel-
svind, mens tre har cerebral parese.
Tre af deltagerne bruger respirator,
men det er ingen hindring, lyder
meldingen fra landsholdstruppen.

jaws

49 sendt til planeten Playground

Muskelsvindfondens klubdage for unge foregdr i dr i cyberspace

Har du lyst til at vare med i efter-
drets super nice Playground dage for
unge med muskelsvind?

Vil du preve 3-D animation og
elektronisk musik og lere om frem-
tiden inden for E-games? Vil du
mede andre unge fra hele landet?

Siger du ja, sd set kryds i din
hjernebark fra den 14.— 17. okto-
ber 2007.

Sadan lgd invitationen til Mu-

skelsvindfondens unge medlemmer
mellem 11 og 16 4r. Arets klubdage
for unge med muskelsvind. 49 unge
sagde ja tak til at bruge fire dage 1
efterdrsferien pd at vare sammen
med andre unge og i chancen for
at leere mere om, hvad en computer
ogsd kan bruges til: 3-D animation,
platformspil, homepages, elektronisk
musik, play-station 2-3, E-games
m.m.

En af dagene skal deltagerne pi
tur til spillebyen Boomtown i Ko-
benhavn, hvor der vil vere mulig-
hed for at prove diverse computer-
spil bl.a. Counterstrike og World of
Warcraft.

Ved redaktionens slutning var
klubdagene endnu ikke atholdt. Las
reportagen fra planeten Playground
i neste nummer af Muskelkraft.

jaws
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Der var engang...

Verdens bedste
hjaelperordning

Den danske hjelperordning var engang verdens bedste ordning, men sddan er det
ikke lengere. Der er stort set ikke sket nogen udvikling af hjelperordningen, siden
den blev indfart for ca. 30 dr siden. Den er stadig meget restriktiv og kun for eliten
blandt mennesker med handicap, mener mange. Men i vores nermeste nabolande:
Svenige og Norge er der sket en rivende udvikling. Sd hvorfor ikke laere af dem og
deres ordninger, ndr den danske hjaelperordning skal fornyes og forbedres?

Muskelsvindfondens repraesentantskab valgte 1 efterdret 2006 at saette hjaelper-
ordningen pd som punkt i den strategi, der skal praege indsatsen i foreningens ar-
bejde frem til 2009. Mdlet er at vere med til at skabe forbedringer og pdvirke ud-
viklingen af hjelperordningen, sd den bliver mere fleksibel og svarer til de behov,
mennesker med handicap har i dag.

Heldigvis ser det ud til, at der er ved at ske noget politisk. Flere partier i Folke-
tinget har rejst spergsmdl og stillet konkrete forslag, som vil sette hjelperordnin-
gen pd den politiske dagsorden.

Muskelkraft saetter pd de kommende sider fokus pd hjaelperordningen.

Mal:

Hjzelperordningen skal forbedres

Hjelperordningens formal er at give brugeren mulighed for at have et aktivt liv pd ligeveerdige
vilkdr. Men der.er flere problemstillinger, som gor det sveert i praksis. En af Muskelsvindfondens
politikere beskriver to af problemerne: brugerens arbejdsgiverrolle og hjeelperens ddrlige lon- og

anscettelsesforhold

Hjxlperordning er et godt fast-
temret ord, nir man taler handi-
cappolitik. Men er hjzlperordning
et fasttgmret entydigt koncept? Er
hjelperordning fulgt med tiden?
Giver hjelperordning brugeren fuld
mulighed for at have et aktivt liv pa
ligeverdige vilkir? Mit svar pi alle
disse sporgsmail ma vare: Nej!

Hjxlperordningens vigtigste
formal ma vere at sikre, at brugeren
kan have et aktivt liv pi ligevar-
dige vilkir 1 forhold til en person,
der ikke har behov for denne hjelp.
Men et aktivt liv” er ikke sidan en
starrelse, man kan sld op 1 en bog. Et
aktivt liv kan vere at gi til en ak-
tivitet ude af hjemmet hver eneste
dag, for en anden kan det vare at gi
til kursus én gang om ugen, for en
tredje noget helt tredje. Et aktivt liv
er en stprrelse, man ikke kan defi-
nere entydigt.

Dette betyder ogsd, at det at be-
skrive indholdet i en hjzlperord-
ning, nir det ikke drejer sig om §,
stort set er umuligt. Der er ingen
tvivl om, at langt hovedparten af
brugerne ville kunne beskrive, hvad
hjeelperordningen skal bruges til hos
dem selv. Men at fi alle brugere til
at lave en felles beskrivelse af ord-
ningen, ville nok vere en udfor-
dring, der kunne give grundlag for
en del debat.

Der er sikkert mange, der vil
sige “Jamen, jeg har da en perfekt
hjeelperordning.” Det er fint, men s&
befinder du dig sikkert i gruppen af
”den administrative elite”, som har

overskud og evner til at fi det ud af
en hjelperordning, som er tiltenkt.

Men jeg kender rigtig mange,
for hvem det at have en hjzlper-
ordning stort set udger personens
aktive liv. Nir der er sogt efter
hjelpere, holdt ansettelsessamtaler,
afholdt oplering, 'udfyldt diverse
papirer vedrerende hjelperordning,
udfyldt (oldnordiske) lonsedler, og
dokumenteret, at man har et aktivt
liv, ja, sd er der faktisk ikke mere tid
tilbage. Samfundet omkring bruge-
ren har 1 hvert tilfelde ikke tid til
at vente.

Store krav til brugeren

Hvad er der galt? Hvis nogen kunne
svare helt konkret pd dette, kunne vi
jo med folketingspolitikernes vilje
fi tingene lost over ganske kort tid.
Men vi er ikke helt der, hvor vi kun
skal se pa paragraffer for at f3 hjeel-
perordningen til at veere ”top-dol-
lar”. Vi er nedt til at dele tingene op
i mindre elementer.

Forste element er brugeren, der
bide skal vaere virksomhedsleder,
arbejdsleder, personalechef, pro-
duktdesigner og modtager af det
resultat hjelperordningen jo 1 sidste
ende skal give. Noget af en rolle!

Hvor mange er overhovedet
psykisk rustet til denne rolle, eller
maske endda uddannet til at vare-
tage dette job? En tilsvarende profil
i en virksomhed ville typisk have
veret pd en lang karrieremassig
vej med forskellige uddannelser og
kurser undervejs. Det er meget 3

elitemennesker, der blot ville kunne
varetage en sidan stilling. Brugeren
forventes at kunne treede ind 1 en
sddan stilling blot ved at fi et stykke
papir, hvorpa der er givet de rette
bevillinger i forhold til lovgivnin-

gen.

Hvad er det for en mide at gore
det pd? Hvad blev der af grundud-
dannelse og fremadrettet kursus-

planlegning i hindtering af jobbet?

Jeg ved godt, at det kan vere
sprengfarligt at skrive, for det er
nok kun de andre brugere, der har
brug for at “uddanne” sig til at have
en hjzlperordning!Det kan godt
veare, det er rigtigt, nir man kig-
ger pi sig selv. Men hvor mange af

de brugere, der ikke mener, der er »
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brug for en uddannelse 1 “grund-
leggende personale- og virksom-
hedsledelse”, kan sige sig fri for at
stede ind 1 problemer, der synes at
komme mere end blot én gang?

Og hvad med den gruppe af
svagere brugere, som, vi alle ved,
findes? De skal ogsd kunne pitage
sig det store arbejdsgiveransvar og
administrere dette, uden at der stil-
les en rekke “varktgjer” til ridig-
hed. Og hvad med dem, der miske
har evnerne, men som hellere ville
bruge deres tid anderledes?

Ikke attraktivt at vaere hjzlper
Andet element er hjzlperen, som
jo er en nedvendig part 1 hjelper-
ordningen. Det er dog, som om
det ikke er giet op for alle ud over
brugeren selv. Det er i1 hvert tilfelde
ikke et fokusomride, nir det gelder
lenforhold, pension, rekruttering,
uddannelse etc. :

Men hvordan skal er hjelper
kunne opfatte jobbet som vigtigt,

Hjaelperordningen

I Muskelsvindfondens strategi for 2006-2009 er fol-

gende mat blevet opstillet om hjalperordningen:

® Lgn- og ansattelsesforhold for hjzlpere skal vaere
efter samme regler som for andre i tilsvarende job

® Hjaelperjobbets image skal profileres og styrkes

¢ Det skal veere muligt for bern og unge at fa personlig

hjelp

® Der skal etableres fleksible former for hjzlp, der
imadekommer behovet hos personer med lavere
aktivitetsniveau og/eller personer, der ikke har lyst
eller evne til selv at fungere som arbejdsgiver

* Valgfrihed meltem forskellige former for hjelp

* Ubetinget ret til at medtage hjelperordning og
andre bevillinger under ophold i udlandet

ndr det fra andre sider betragtes
som et andenrangs job? Her tenker
jeg selvfolgelig pd forhold som len,
pension, barsel, anciennitet etc. Det
er ikke sd sert, at mange hjelpere
gar ind til jobbet med holdningen
om, at det er et job, man har i en
tidsbegrenset periode ved siden af
studier, andet job, kunstnertilverelse
eller lignende. Jeg siger ikke, at disse
hjelpere ikke kan vaere gode, men
jeg ser det ikke som en holdbar si-
tuation, at en sa stor del af de ansatte
hjelpere kun er pa gennemgang i
jobbet!

Hvordan kan man s3 sikre, at det
ikke kun er et gennemgangs job?
Det gelder vel om at gore det til
en attraktiv arbejdsplads, som kan
tiltreekke gode medarbejdere. Det
vil sige et sted, hvor der er ordnede
lgn- og pensionsforhold, entydige
beskrivelser af roller og jobindhold,
en god tone mellem leder og ansat,
og hvor den ansatte gleder sig til at
gd pa arbejde og er stolt af at udfere
sit arbejde inden
for de rammer, der
er afsat.

Hvor meget
af dette er opfyldt
generelt? Hvordan
kan rekruttering
blive optimal, hvis
ikke disse forhold
er pa plads?

En felles opgave
Selv de praktiske
forhold omkring
udveksling af er-
faringer, metoder
og viden blandt
brugere er si godt
som ikke eksiste-
rende. Der ligger

en enorm mangde viden og verk-
tejer blandt brugerne, som ikke be-
nyttes milrettet med henblik pd at
opni en fzlles god og stabil hj=zl-
perordning. Det i sig selv gor det
svert at definere, hvordan indholdet
1 en optimal hjzlperordning ser ud.
Hvordan kan felles ensker og ikke
mindst krav til en hjelperordning
defineres, hvis ikke denne betragtes
som én ordning, men derimod som
en ordning pr. bruger?

Nir noget sd banalt som felles
jobbank og falles vikarordninger
er si godt som ikke eksisterende, er
det klart, at det, at man ikke kan til-
treekke dygtig og stabil arbejdskraft,
bliver selvforstzerkende. Dermed skal
der hos den enkelte bruger bruges
enorme personlige ressourcer og tid
pé at finde vikarer, og ikke mindst
nye ansatte.

For at sige det meget kort: Det
primeare for brugeren i hjelperord-
ningen SKAL vere, at den sikrer
brugeren muligheden for et aktivt
liv pd lige vilkir. Det sekundzre skal
absolut vere at beskzftige sig med
alt det administrative bevl.

Ligesom den gang hjelperord-
ningen blev til, er det ogsd nu en
felles opgave at lofte hjelperord-
ningen til et nutidigt niveau, som
afspejler den generelle udvikling i
samfundet og ikke mindst pd han-
dicapomridet.

Muskelsvindfondens reprasen-
tantskab har nedskrevet en overord-
net strategi pa omradet og har givet
startskuddet til at tage fat pa opga-
ven sammen med medlemmerne.
Jeg er klar til at tage fat, er du? =

DPeter Balslev er medlem af Muskel-
svindfondens repreesentantskab.
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Af Jane W. Schelde
Foto: Anne Mette
Welling

Det bor vare lettere at fa hjaelp

Reglerne er for indviklede og systemet for bureaukyatisk, mener Jan Krogh Serensen,
der vandt sin ankesag over kommunen og fik sin hjelperordning tilbage

”For min skyld mi de kalde det,
hvad de vil og bruge de paragraffer,
de vil. Bare jeg fir den hjxlp, jeg har
behov for.”

Det lyder ganske ligetil, men
sddan har det slet ikke veret for Jan
Krogh Serensen, 41 ir fra Norre-
sundby.

Han vil gerne have et aktivt liv,
det vil sige have mulighed for at
medes med andre 1 frimaerkeklub-
ben, hvor han er sekretaer, tage ud
at fotografere og vaere med i en
fotoklub, se fodbold- og hindbold-
kampe, bowle og deltage 1 steevner
inden for handicapbowling, besoge
venner, handle osv.

Men han kan ikke have et aktivt
liv uden hjzlp. Det var kommunen
ogsd enig 1, og han fik 1 sin tid be-
vilget en hjelperordning. Men efter
14 ir blev hjzlperordningen taget

fra ham. Kom-

Fra 3. september har
Jan Krogh Sorensen
fdet genetableret sin
hjeelperordning. Denne
gang med 77 timer
om ugen.

Muskelkraft 5/2007

munen mente, at
timetallet 1 hjeel-
perordningen
var for lavt.

En sver sag
og en masse bu-
reaukrati, som
dog endte po-
sitivt for Jan
Krogh Seren-
sen: Han fik sin
hjzlperordning
tilbage,
forst efter lang
tids tovtraekkeri,

men

ankesager, hvor
Muskelsvind-
fonden var in-
volveret, og efter at hans far flyttede
hjemmefra.

"Jeg mi sige, at jeg er ble-
vet ret traet af kommunen,

18

men det er de sikkert ogsd af
mig,” konstaterer Jan Krogh
Serensen.

I seng kl. 22.30

Men sidan har han og hans far al-
drig tidligere oplevet samarbejdet
med kommunen. Tidligere fik de
den hjxlp, de bad om, men de stil-
lede heller ikke sd store — og dyre
— krav til kommunen. Jan boede
hjemme, sd den hjazlp, han havde
brug for, var til at komme ud af
huset til fritidsaktiviteter og fysio-
terapi. Ellers klarede hans forzldre
resten. Kommunen bevilgede en
hjelperordning med 18 timer om
ugen, som var tilstraekkeligt.

“Uden hjzelperordning
kan jeg ikke komme ud
af lejligheden og deltage
i det, jeg gerne vil. Der
er alt for fa timer i en
ledsageordning, og hjem-
mehjaelpen ma ikke tage
med ud.”

Jan Krogh Serensen

Da moderen blev syg og dede
i 2002, fik Jan Krogh Sgrensen be-
vilget hjemmehjaelp om morgenen
og aftenen, mens hjxlperordningen
fortsatte uendret.

"Det eneste, der kunne vere lidt
irriterende med hjemmehjzlpen,
var, at de altid kom kl. 22 om afte-
nen for at hjelpe mig pi toilettet og
i seng. Det var treels at skulle veere
hjemme hver aften kl. 22 siger
Jan Krogh Serensen, som derfor i

 mange tilfelde valgte at £ hjelp fra

sin far om aftenen.

De provede en periode at fa
nattevagten i hjemmeplejen til
at komme, men s risikerede Jan
at sidde pa toilettet 1 1 % time og
vente pd, at de kom tilbage, si den
losning duede heller ikke.

Senere blev timetallet 1 hjelper-
ordningen endret til 28 timer for-
uden hjemmehjzlpen, men egent-
lig var Jans behov for hjelp meget
storre. Kommunens visitator vurde-
rede, at han havde brug for 40 timer
om ugen, men si leenge han stadig
boede hjemme, og hans far gik
hjemme, kunne man ikke forvente
at f3 s mange timer fra kommunen,
lod meldingen fra visitatoren.

Jan og hans far, Poul Krogh S¢-
rensen ankede ikke kommunens
svar. De var sd vant til, at faderen
tridte til og hjalp, nir Jan havde
brug for det. Ogsd selv om Poul
Krogh Serensen var blevet folke-
pensionist.

Matte fyre sine hjelpere
Men i slutningen af december 2005
indkaldte kommunen til et mode,
hvor det blev meddelt, at Jan ikke
var berettiget til en hjelperordning.
Timetallet var for lavt. Kommunen
erkendte dog, at en ledsageordning
pé 15 timer om mdneden var for lidt
i forhold til Jans aktivitetsniveau.
Siden ventede Jan og hans far pd
at blive indkaldt til et nyt mgde for
at finde en lgsning, men det kom al-
drig. Til gengeld fik han besked pd
at fyre sine hjelpere den 15. marts
2006. I stedet fik han bevilget led-
sageordning. '
"Det var jo kun nok til, at jeg
kunne komme ud af huset én gang
om ugen,” siger Jan Krogh Seren-
sen.

Sely om Jan Krogh Swrensens far, Poul, for nylig er flyttet “hjemmefra”, hjzlper han stadig sin sen, ndr der er brug for det.

Denne gang klagede han til
kommunen over afgerelsen med
hjelp fra Muskelsvindfonden, og det
startede et meget langt tovtrakkeri.
Jan og hans far felte, at kommunen
trak tiden si langt ud, som de over-
hovedet kunne. Var der en svarfrist
pd tre mineder, brugte kommunen
den altid fuldt ud.

De fornemmede ogsd, at nir de
var til mede med sagsbehandlere, var
der stor forstielse for Jans behov for
hjelp og vurderingen led pa et hojt
antal timers hjelp om ugen. Men
sd snart sagsbehandleren forelagde
sagen 1 “systemet”, blev der skiret
gevaldigt ned pi timerne.

“Det er jo spild af tid at sende
en sagsbehandler ud, der vurderer,
at mit behov for hjelp er f.eks. 60
timer, og s bevilger de kun 20. Det
er ikke tilfredsstillende. Enten ma de
sende chefen selv ud eller ogsd mi
de uddelegere kompetence til dem,
der kommer ud,” mener Jan Krogh
Serensen.

Vandt ankesag

Jans sag var forst 1 Det Sociale Naevn
og siden i Ankestyrelsen. Her blev
kommunens afgerelse underkendt,

fordi der var begiet procedurefejl
— manglende partshering, lod An-
kestyrelsens besked. Det beted, at
kommunen skulle behandle sagen
igen.

I mellemtiden var Jans far flyt-
tet “hjemmefra”. Han var flyttet
ind i nabolejligheden, der tiltzldigt
var blevet ledig. Dermed boede
Jan alene og hans behov for hjalp
i dagligdagen blev betydeligt storre.
Det gjorde sagen lettere. Nu var
det ligetil for kommunen at bevilge
en hjelperordning pd 77 timer om
ugen. En lgsning, Jan er tilfreds med,
selv om han lige skal veenne sig til at
have meget mere hjxlp fra hjelpere
og mindre fra sin far. Han har ansat
fem hjelpere og en afloser, desuden
kommer hjemmehjalpen stadig om
morgenen og hjelper ham op,1 bad,
1 tojet og med morgenmaden.

”Med hjzlperordningen kan jeg
nu nogle ting, som jeg ikke kunne
for. SA jeg har da teenke pd at deltage
i noget edb-undervisning,” siger Jan
Krogh Serensen.

Alt for sveert
Niér Jan Krogh Serensen skal se
tilbage pa sagsforlgbet, mener han,

at flere ting et giet skaevt 1 syste-
met. Bl.a. burde det slet ikke vare
sd svert at finde ud af at bevilge
den hjelp, der er behov for og finde
frem til det ngdvendige timetal. Sy-
stemet burde vaere mere enkelt og
mindre bureaukratisk, og si burde
det vere kommunen, der oriente-
rede om reglerne og fortalte, hvad
man har ret til.

"Jeg oplever, at jeg skal kunne
loven for at fi den hjlp, jeg har
ret til. I gamle dage oplevede jeg,
at sagsbehandleren var der for at
hjelpe mig, men nu feler jeg det
nermest omvendt. Nu er det kas-
setenkning og ekonomien, der er
vigtigere for kommunen end bru-
gerens behov.”

Jan Krogh Serensen er enig i, at
kommunen selviplgelig skal finde
de lgsninger, der er billigst for kom-
munen. Men samtidig skal lesningen
dog kunne dzkke det reelle behov
hos brugeren. Det virker, som om
kommunen ofte glemmer at tenke
pé det, mener han. n
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Hjaelperordningen

er sakket baguc

Hjaelperordningen er mere end noget andet den
hjornesten i handicappolitikken, der har gjort
det muligt for folk med en funktionsnedsaettelse
at leve et selvstaendigt liv. Den har pG mange
mdder varet en god ordning; men gennem de se-
neste dr har den ogsd dbenbaret nogle mangler.
Men nu stdr vi over for den storste revision af
hjaelperordningen i dens 30-drige historie.

Mange har oplevet, at springet er
stort mellem hjelperordningen og
de nermeste alternativer, s man
fir mindre hjzlp, iseer mindre led-
sagelse, og maske mister man sin
merudgiftsydelse, hvis man af den
ene eller anden grund ikke er beret-
tiget til den store forkromede hjzl-
perordning, der kan bevilges efter
servicelovens § 96.

Hvad verre er, s3 kan det vaere
tilfzldigheder, der afger, om man
kan fi en hjelperordning eller ¢j.

Hyvis éns aktivitetsniveau ikke er
hajt nok, eller hvis det falder med
alderen eller sygdommens’ fremad-
skriden, sd kan man miste den gode
hjelperordning, selv om al logik da
ellers maitte tilsige, at sd har man
miske tvertimod brug for mere
hjelp og hjzlp gennem den bedste
ordning.

Og hvis man ikke er 1 stand til at
vere arbejdsgiver for et antal hjael-
pere, er man heller ikke berettiget
til en hjelperordning, hvilket kan
vare et problem for mange. En del
brugere vil endda helst vare fri for
den opgave.

Det lyder ulogisk, at man skal
opfylde to krav, der dybest set er
sagen ganske uvedkommende for
at fa den optimale hjzlp. Det burde
jo vaere behovet, der var afgorende
for hjelpen. Men siddan er det ikke,
hvilket ganske vist har nogle gode
historiske forklaringer, men det
endrer ikke ved, at de to krav ber

fjernes, og at hjelp skal ydes efter
behov og ikke efter noget som helst
andet. Der er mange mdder at gore
dette pd, men aktivitetskravet kan
efter min mening bare fjernes. Helt
enkelt.

Det er lidt mere kompliceret
med hensyn til kravet om, at man
skal kunne fungere som arbejdsgiver,
for mange legger stor vegt pi, at
de selv er arbejdsgivere. Meget kan
dog lases, hvis hver enkelt bruger
frit kan vaelge mellem selv fuldt ud
at veere arbejdsgiver eller at overlade
arbejdsgiveransvaret til nogle andre.
Eeks. en brugerstyret funktion, et
familiemedlem eller kommunen, si
man selv kun beholder en rolle som
arbejdsleder. Dette er faktisk ogsi,
hvad Socialministeriet legger op til.
S4 vil man kunne fravaelge at admi-
nistrere en masse indviklede regler
om arbejdsmarkedslovgivning, som
der er al mulig risiko for at lgbe sur
1, somme tider med alvorlige konse-
kvenser til folge.

Mellemgruppen i klemme

Muskelsvindfonden har mange
gange fremhavet “mellemgruppen”
1 denne debat. Det er en gruppe, der
har et stort behov for hjzlp, som
bare ikke er omfattende nok til, at
man kan fi en hjzlperordning, for s
skal det veere af storrelsesordenen 40
timer om ugen eller mere. Men hvis
man har et behov for f.eks. 30 timer
om ugen og ikke kan fi det deekket,

er man unazgtelig noget 1 klemme.
Navnlig hjlp til ledsagelse kan for
den gruppe vere mangelfuld, for
den vil ofte vere begrenset til 15
timer om madaneden, som er maksi-
mum i den serlige ledsageordning.

En helt tilsvarende problemstil-
ling gelder, nir behovet for hjzlp
er atypisk sammensat. Hjelperord-
ningen skal dekke pleje, omsorg
eller ledsagelse; men det sker, at be-
hovet nasten udelukkende omfat-
ter f.eks. ledsagelse, og sd kan man
1 praksis ikke fi en hjelperordning,
hvilket iser er et problem for f.eks.
blinde og svagsynede, men somme
tider ogsd for personer med muskel-
svind.

Nir det drejer sig om hjelp til
familier, hvor et barn har en funk-
tionsnedsaxttelse, er det iser et pro-
blem, at hjzlpen ikke bevilges efter
barnets behov, men efter foraeldre-
nes behov for aflastning. Hvilket
forer til nogle skeve resultater, iseer
nar barnene bliver ldre og ogsd har
brug for et liv uden forzldrene.

Arlig ydmygelse

Sidelgbende er der sket en eget bu-
reaukratisering af hjelperordningen.
Dette er, hvad kommunerne kalder
“faste rammer’’, men de faste ram-
mer bestir bl.a. i, at man trods en
uhelbredelig sygdom skal mede op
til en sdkaldt konference en gang
om iret og dokumentere, at den
uhelbredelige sygdom ikke er ble-

21

HJAZLPERORDNINGEN

Af Jorgen Lenger
Modelfoto: Seren
Holmy/ Chili

Muskelkraft 5/2007

.



vet helbredt. Nar de tilstedevaren-
des overraskelse har lagt sig, skal
man desuden svare pi sporgsmail
om, hvordan dagligdagen fungerer.
Mange brugere ser med gru frem til
dette drlige mode, der i nogle kom-
muner har udviklet sig til et ubeha-
geligt krydsforher.

Som bisidder oplevede jeg en
gang, hvordan en mand med smi
20 ars hjzlperordning bag sig blev
bedt om at forklare forsamlingen —
1 mand og 7 kvinder — i alle detal-
jer, hvordan han ger, nir han tisser.
Huvilket retferdiggeres af, at kom-
munen jo skal kunne vurdere; hvor
meget hjalp han har brug fot! Eller
skal kommunen nu lige dét? Er det
nu ogsd nedvendigt, at kommunen
skal snage i alting for at kunne vur-
dere behovet for hjelp?

Det er vanskeligt at regulere
den slags 1 lovgivningen, fordi det
grundleggende handler om almin-
delig anstendighed; men det er i
hvert fald muligt at fastlegge 1 reg-
lerne, at nir man i drevis har haft en
uhelbredelig sygdom og 1 drevis har
haft en hjzlperordning, der funge-
rer upiklageligt, behover man ikke
helt si ofte at blive slebt gennem
dette kommunale stormode, som
flere og flere opfatter som en arlig
ydmygelse.

Svert at rekruttere hjzlpere
Det storste aktuelle problem ved
hjelperordningen er imidlertid,

at handicaphjelpernes lon- og ar-
bejdsvilkdr nu ogsd ger det svert at
rekruttere nye hjzlpere, og at hjzel-
perne ikke opnir sd hej anciennitet
som tidligere, for de seger nye graes-
gange. Disse hyppige hjelperskift er
tidskrevende og indgribende i den
dagligdag, som hjzlperordningen
ellers har til formal at lette, og det
siger sig selv, at dette problem ogsa
gor det vanskeligere at skaffe aflg-
sere 1 tilfelde af sygdom.

Ingen regler for aflonning
Arsagen til den dirlige aflenning
er, at der ikke gzlder bindende
regler for, hvor meget en kom-
mune skal beregne til aflonning af
handicaphjelpere. Ganske vist siger
Socialministeriet, at det baer ske
efter overenskomsten for hjemme-
hjelpere; men Socialministeriet har
veret meget omhyggelig med ikke
at fastlegge et bindende niveau, for
sd skal staten nemlig give kommu-
nerne gkonomisk kompensation for
den ekstra udgift til handicaphjzl-
pere.

Kommunerne er lige si om-
hyggelige med ikke at folge vej-
ledningen, for hvis de af egen drift
normaliserer handicaphjzlpernes
lon- og arbejdsvilkir, fir de jo ikke
den gkonomiske kompensation fra
staten, som de ville {3, hvis staten
gav dem et pileg. Det virker, som
om kommunerne bevidst forseger
at fremprovokere et egentligt pileg

=S e e T

fra staten, fordi der s3 folger penge
med.

Et molboagtigt forslag
Forelebig er problemet endt med et
molboagtigt forslag fra davaerende
socialminister Eva Kjer Hansen om
at palegge kommunerne at offent-
liggore de clendige lon- og arbejds-
vilkar, de beregner til aflonning af
handicaphjzlperne. Som om det
skulle nytte noget. Hvorfor skulle
den metode pludselig fi kommu-
nerne til frivilligt at lgse et problem,
de helt bevidst ikke har lgst 1 de
foregiende 20 ar? Og hvorfor skulle
de frivilligt normalisere forholdene,
ndr de i stedet kan hibe pi en lodret
ordre fra staten, der vil udlese kom-
pensation? Nu mi vi se, om det gor
en forskel, at Karen Jespersen 1 mel-
lemtiden er blevet socialminister.

Situationen er altsd lige nu endt
i en hirdknude, hvor den tidligere
socialminister og kommunerne
1 fellesskab har taget brugere og
hjzlpere som gidsler i et tovtreek-
keri om, hvem der skal betale en
helt ngdvendig udgift.

I skrivende stund er dette
sporgsmal uafklaret; men vi afven-
ter naturligvis med stor spznding,
hvordan bide dette spergsmil og
den store revision af hjelperordnin-
gen lander. Det er ikke for meget
sagt, at det er selve fundamentet for
et godt liv, der er lagt i Folketingets
hender. "
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Vores naboer gor det bedre

Den danske hjeelperordning er blevet overhalet af Sveriges og Norges brugerstyrede personlig
assistance-ordninger. Bjarne Bjelke Larsen beskriver de svenske og norske modeller

I Norge og Sverige har man haft fart
pi udviklingen af det, der 1 Danmark
svarer til vores hjelperordning (§96
i serviceloven). Danmark var foran
med udviklingen af denne type ser-
vice 1 mange ir, men nu er vi ble-
vet overhalet af begge vores tetteste
naboer. I Sverige hedder ordningen
personlig assistance, mens man i
Norge har valgt at understrege det
seregne element, brugerstyringen,
der gor ordningen anderledes end
s4 mange andre service- og kom-
pensationsordninger. Derfor er det
officielle navn BPA — brugerstyret
personlig assistance.

Videnscenter for Bevagelses-
handicap (VIB) har sammen med
Handicapenheden 1 Servicestyrelsen
udferdiget en rapport for Social-
ministeriet om landenes ordninger
og erfaringerne med dem. Det ser
nu ud til, at Socialministeriet vil
skride til lovendringer pi omri-
det i forhold til den eksisterende
danske hjxlperordning, der af
forskellige grunde er sardeles
restriktiv. Her vil man angiveligt
lade sig inspirere af nogle af er-
faringerne fra Norge og Sverige,
ligesom man naturligvis vil “til-
passe” dem til en dansk kontekst.
Det er endnu svert at spd om,
hvad det betyder.

At der kommer lovendrin-
ger vil ikke betyde, at dem, der
1 forvejen har en velfungerende
hjzlperordning, ikke beholder
den. Dette er serdeles vigtigt at
understrege.

Fa vil vaere arbejdsgiver

[ Norge og Sverige (og andre
lande) findes ikke den forplig-
telse til at vaere selvstendig ar-

bejdsgiver, som vi har i Danmark.
Der er desuden ikke nogen krav om
aktivitetsniveau. Man opererer med
en opdeling mellem arbejdsgiver og
arbejdsleder. Arbejdsgiveransvaret
kan ligge forskellige steder: Hos 1)
kommunen, 2) borgeren selv eller
3) tredje akter (non-profit bruger-
drevet serviceudbyder eller privat
firma.)

Der er altsd mulighed for selv
at veere arbejdsgiver, men det er en
mulighed, som forsvindende fi i
begge lande benytter sig af (under 5
pet. 1 Norge og ca. 3 pet. 1 Sverige).
Brugerne synes nemlig ikke, at det
at sidde med administration og juri-
disk arbejdsgiveransvar og dertil hg-
rende papirarbejde er serlig vigtigt.
Det vaesentlige er, at man selv kan
bestemme, hvad man vil, hvornar
og hvorhenne — med hjelp fra en

person, man selv har ansat. At vere
arbejdsleder, altsd.

Stor forskel pa praksis
Det er vigtigt at sld fast, at der er
serdeles stor forskel landene imel-
lem. Principperne for brugerstyring
kan vere nok si ens, simaend ogs 1
forhold til Danmark, men udment-
ningen 1 praksis varierer alligevel
steerkt.

Man kan stille de tre lande op
1 et kontinuum, hvor Danmark re-
prasenterer den mest restriktive og
sveerest tilgeengelige model for per-
sonlig assistance, nogle kalder den
eliteer, mens Norge ligger 1 midten
med en forsigtig og kontrolleret ud-
videlse af malgruppen i forhold til
Danmark.

Sverige kan siges at have en
“massemodel” for personlig assi-

stance. Der er ca. 17.000 borgere

med ordningen 1 Sverige, deri-
blandt mange, som har stette til
arbejdslederfunktionen — deri-
blandt udviklingshemmede,
hjerneskaderamte og mennesker
med multiple funktionsnedszt-
telser.

Sverige har ca. 9,1 mio.
indbyggere. I Norge er der ca.
1.800 brugere (4,7 mio. ind-
byggere), mens der er omkring
1.200 i Danmark (5,4 mio.).
Men 1 Norge har ordningen kun
veret lovhjemlet siden 2000, og
forst sidste dr udvidede man
milgruppen, si man ogsi kan fi
Brugerstyret Personlig Assistance
(BPA) med statte til ledelses-
funktionen.

I 2008 bliver BPA en ret-
tighed 1 Norge, ligesom det al-
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Af Bjarne Bjelke
Jensen
Modelfoto: Soren
Holmy/ Chili

lerede er i Sverige. Det betyder, »
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HJZLPERORDNINGEN

at har man et tilstrekkeligt behov
for hjelp, kan man kreve at fi den
udmentet som personlig assistance.
Det er altsi fortsat en ordning i
vaekst 1 Norge, hvilket det ogsd har
varet 1 Sverige — hvor man kan tale
om helt gennemgribende nye orga-
niseringer af service til mennesker
med handicap.

Kooperativerne

Det nye ved ordningerne i Norge
og Sverige, som vi endnu ikke har
1 Danmark, og som er med til at
fremhaeve og udvikle ordningerne,
er de brugerstyrede kooperativer,
ogsd kaldet non-profit andelsfor-
eninger eller social enterprises. Det
serlige ved dem er, at det er bru-
gersammenslutninger, der funge-
rer som arbejdsgiver for hjelperne.
Brugerne er altsd stadig arbejds-
givere, men nu pa kollektiv facon,
sdledes at hjzlperne er ansat af en
organisation i stedet for ude hos en
enkelt person med handicap. Det
er stadig den enkelte, der ansatter
egne hjzlpere.

Ud over det praktiske i at have
en organisation med et sekretariat
som arbejdsgiver er konstruktionen
ogsi en klar fordel videns- og er-
faringsmessigt. Masser af viden og
erfaringer om brugerstyret hjelp er
samlet organisatorisk, og det benyt-

ter man sig 1 hej grad af i forhold
til kurser, temadage, uddannelse og

ridgivning.

Desuden er der helt formelt og
principielt stadig tale om brugersty-
ring. Et princip, disse organisationer
naturligvis til enhver tid vil hevde,
at de opretholder 1 hojere grad end
kommunerne.

Man skaber altsd nogle rammer
for brugerstyring, som er med til
at sikre fleksibel hjelp pd bruger-
nes egne premisser, samtidig med
at man opretholder et hojt videns-
niveau.

Ridgivning er et af de aspekter,
det har knebet mest med 1 Danmark
for den enkelte bruger — og den skal
vere 1 orden, nir det ansvar, man
sidder med, er si stort.

Positive erfaringer
Brugernes erfaringer med Bruger-
styret Personlig Assistance 1 vores
nabolande har veret serdeles po-
sitive. I Norge kan man se, at de
brugere, der benytter sig af det bru-
gerstyrede kooperativ Uloba’s BPA-
service, er vasentligt mere tilfredse
end dem, som benytter kommunens.
Men det er slet ikke altid, borgerne
fir valget — noget, som ogsd bliver
sikret med den nye norske rettig-
hedslov naste ar.

I begge lande er der altsd en

steerk udvikling af konkret bruger-
styring, som kades sammen med
innovative serviceformer i non-pro-
fit organisationer. I Danmark kan vi

VfB har tidligere udgivet “Hjaelpeordningen - en bruger-
undersegelse”, som forteller om de mange sider af bru-
geres tiv med ordningen - bade fordele og udfordringer.
Undersggelsen bestar af kvalitative interviews med 28
brugere af ordningen. Bestilling: www.vfb.dk

Rapporten om Norges og Sveriges ordninger hedder
"Brugerstyret Personlig Assistance - erfaringsindsamling
om persontig hjelp til mennesker med handicap i Norge
og Sverige”. Den kan downloades pa www.vfb.dk.

VfB har samtet dansk og international viden om bru-
gerstyret assistance i en temasektion pa hjemmesiden
- en grundig vidensbase om emnet personlig hjlp, as-
sistance og brugerstyring. Den udvikler sig labende.

sige, at ideerne giver mindelser om
andelstanken.

Uloba har 1 Norge varet
de eneste sikaldt “tredje ak-
torer”, der har pitaget sig arbejds-
giveransvaret, 1 rene siden opstar-
ten, men nu begynder andre, ogsd
private firmaer, at rere pi sig 1 takt
med, at ordningen bliver sterkere.
Det har de gjort 1 Sverige gennem »
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hele forlgbet, hvor bide kooperati-
ver og private firmaer opererer i stor
stil inden for personlig assistance.

Inspiration til Danmark
Hvilken udvikling ensker vi i Dan-
mark? Her er det mest realistisk at
se pd Norge, som har haft et kon-
trolleret og neje fulgt forlob med
forskellige faser:

e 1991-1993: Forseg

¢ 1993-2000: Forsggsordning/

landsdekkende — evalueringer

og brugerunderspgelser

e 2000: Lov

e 2005: Udvidelse af mélgrup-

pen (nu ogsd mindredrige og

personer, der skal have stotte til
ledelsen)

e 2008: Reettighedsgorelse

(forslag 1 hering indtil novem-

ber 2007)

I Sverige indfgrte man kort sagt
ordningen, og den eksploderede. En
sidan udvikling er neppe realistisk
herhjemme. Til gengzld er Sverige
kommet langt med af-institutiona-
liseringen.

Udgifterne til personlig as-
sistance 1 Sverige er meget store.

Men nir man regner den slags ud,
skal man huske at traekke det fra,
som personkredsen “ellers ville have
kostet”. Ligesom man skal holde sig
for gje, at den nye ydelse kvalitets-

maessigt haever sig milevidt over tra-
ditionelle “handicapydelser” i f.eks.
botilbud. Derfor kan man ikke blot
sammenligne 1:1. De regnestykker
har ingen foretaget endnu.

Storre livskvalitet
Kommunerne i Norge indrgmmer
det endda selv, nir de skal forklare,

hvorfor en BPA-udmailing typisk er

storre end den tidligere ydelse: Ud-
milingen var simpelt hen ikke god
og individuel nok for.

Brugerstyret Personlig Assi-
stance er med andre ord en ventil
for bedre personlige behovsudma-
linger og giver mulighed for per-
sonlig udvikling og aktiviteter, som
ikke var mulige for. Det giver storre
livskvalitet.

Hvis vi gerne vil have, at flere
funktionshemmede i Danmark
skal have personlig, brugerstyret og
fleksibel hjelp, skal der fiernes nogle
barrierer. Og hvis vi samtidig indser,

Pa www.uloba.no er beskrevet, hvordan BPA fungerer
gennem en steerk brugerorganisation i Norge. Uloba er
arbejdsgiver for ca. 4.000 assistenter og har omkring

750 “ejere”, altsa brugere.

Pa www.jag.se er beskrevet, hvordan mennesker med
multiple og kognitive funktionsh@mninger i Sverige
har sluttet sig sammen i et brugerkooperativ og deri-

HJ/ALPERORDNINGEN

gennem far personlig hjelp ~ og dermed i hgj grad bor

i eget hjem.

at der 1 hele dette omride ligger et
enormt potentiale for service-inno-
vation 1 en traditionelt svar sektor,
skal vi se pd Norge og Sverige. Og
nok i nevnte rekkefolge.

Las alt det, der ikke er plads til
her, 1 "Brugerstyret Personlig As-
sistance — erfaringsindsamling om
personlig hjelp til mennesker med
handicap 1 Norge og Sverige” fra
www.vib.dk. ]

Bjarne Bjelke Jensen er mag. art. og

ansat pa Videnscenter for Bevaegelses-
handicap.
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Nar solen skinner, omgivelserne er
inspirerende, programmet span-
dende og deltagerne en flok enga-
gerede voksne og bern fra foreldre-
gruppen Sjzlland 3, si kan det kun
blive en god weekend pi Musholm
Bugt Feriecenter.
Sddan oplevede foreldregrup-
pen deres weekendkursus - krop og
bevagelse ogsi med muskelsvind - i
begyndelsen af september.
Programmet bed pi raske gi-
ture, Qi Gong og Thai Chi-evelser,
strekovelser og anden inspiration til . b
bevagelse. Lordag aften var der stor _ - i \ Foto: Anders Helner
salsa-fest med danseundervisning, | ‘
hvor forzldregruppen Nordjylland
1 ogsd deltog. Ind imellem var der
ogsa tid til snobredsbagning over
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Ny hjemmeside er i luften

Bestil nyheder fra Muskelsvindfonden direkte i din indbakke

Nyheder

} 01;\—Muskels;mdlnnden
Oom muske!s';/md
Koncsrter
For medlemmer

Medlemsblad

Informationsmatenale

Kontakt

Links

Flero sites

l ";'Gmn
Koncert

Musholm Bugt
Feriecenter

Kongsvang Allé 23

8000 Arhus C

T 8948 2222

Fax: 8948 2212
info@muskelsvindfonden.dk

M MUSKELSVINDFONDEN

Nyheder fra Muskelsvindfonden

Handbold-billetter tl medlemmer
25-09-2007 - Muskelsvindfonden og SK Aarhus Elitehandbold A/S har indgaet en

for den 82880N

Aftalen betyder bl.a. st der vil vaare ti billetter ti radighed til hver kamp til
Muskelsvindfondens mediemmer.

ting pa planeton Playground

13-09-2007 - | a endnu engang treaf for unge

med muskelsvind mellemn 11 og 16 4r. 110 unge er inviteret ti Musholm Bugt Feriecenter,

hvor de bl a. kan prove kresfter med 3-0 Animation, eiektronisk musik og E-games.

Har du faet afslag pA vederlagsfri tysioterapi?

gl om ef blevet eendret, 84 enkelle brugere pludselig
har faat afslag, fordi de ikke mere opfylder betingelsarne. Det har dog vist sig, at der
ogsa er givet afslag il hidtidige brugere, som faktisk oplylder betingelserne, og som
derfor ikke burde have mistet deres vederlagsfri
Lees mere om reglerne for, hvornr man opfylde B .

Nyheder

Om Musmlsvmd!onden

Historie

Muskelsvindfonden har fiet ny
hjemmeside. Den gamle hjemme-
side har lenge veret ude af trit med
tiden og meget vanskelig at opda-
tere. Det har pavirket aktivitets-
niveauet pi siden og besvarliggjort
kommunikationen til medlemmer
og interesserede.

Med den nye hjemmeside og
en ny kommunikationsstrategi, der
netop er udarbejdet for foreningen,
er milet at gore Muskelsvindfonden
mere synlig 1 mediebilledet. Det

Visrdigmndlag
Vedlmglev
Organisation
Landsmode
Arsberelnmg
Me dlemsaktiviteter
Hanmcappolmk
Bliv medtan;
Bliv frviing
Fertecenter

Om Muskelsving
) l;mv erler

For mediemmer
Medlemsblag
!nlommlionsmalenrk-

Kontakt

skal bl.a. ske via hjemmesiden, som
fremover skal afspejle den mangfol- »

M MUSKELSVINDFONDEN

Muskelsvindfondens
nye hjemmeside, som
den sd ud 1 en ikke
helt faerdig version ved
redaktionens deadline.

Nyhedsbrev

Fa nyheder og information
fra Musketsvindfonden
direkte | din mailboks.

Tiimeld dig
Muskelsvindtondens
nyhedsbrev her
Det sker:
18- 18. mar
ismipeordningsr ser
16.- 18. mar
Hiselpeordninger og reiser {
16.- 18. mar ]
i s |
18. - 18. mar |

"‘J adgangtoralie.dh

Historien om Muskelsvindfonden

Muskelsvingfon,

dens histori i

8l der siort gof i "ie 9ér tibage tj 19

et bloy 1. da foren,

betragtet som héblas, De‘;,.?ge':;ma"neaker med mugkar;;\,,?:: ;’;‘,’ :Imet i prolest mog,
- Sygdommen bigy g

ar mange i
3¢ overladt tit of umyndiggjort fiy 08 inslitutioner.

98 ar var dgyy,

8amme f, i et Gennem gy lor at keempe 1,
OIMAl: At forbede vilkérene for ::r::::k’:’ M"s'“"SV‘HG'OnZa,.o;}bemlg:: ud f

mad muskeisving iz

11976 forte e,
8l oprettet:
sam i 1998 skiftedo '5en af et Iandsdmkke
5 n, i nde Ve
o St U“V”"’"ﬂsc::;:n u:ns"‘“’ for Muskelsving, | 7@‘22";"‘“' 29 Behandiingscenye,
uuskelsvfnd skiflede fgen naye famie 09 udvikie viden om mzm':'ede.MuskelsvhdIondg'n
uskelsuing, 2005 0g hedder | gy Ronabmapeand. Instiut or

gsCenter for

9ive noget-for. 09
0get. Dy g
grl::;ape""e I kassen, sl::xa s nanlt andel giver sig uatyi ga. ™ Mo detimod af
v 0g anderedes 'd om forenjy Jekier, som
amangemeniear, gom Mmevelae. Fest, musik og nv;gy:g:n:;’fbelde 9 givet publikum o
57 St86t for gennem faers" 08 fleste

, m
her veeret - €lsvindfonden p
09 stadig ar - Gran Koncan. iderne, hvoraf den Storste

33

Muskelkraft 5/2007




Rehabilitering

Muskelsvind
Forskning & Udvikling

Forteellinger om muskelsvind
Medarbejdere

Nyheder

Organisation K

1]
M RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind har
ogsd lanceret deres
nye hjemmeside efter
samme skabelon som
Muskelsvindfondens.

RehabiltenngsCenter lue |

LT

program med {

P JELS

= S =S, Det
enter for

gram om spinai er pa initiativ af

Profite in English

blevet oversat til engelsk. Den aktuelie anledning mi

er, at det store pesi

Nyheder
mere

RehabiliteringsCenler for M
og adfeerd ved Duchennes 1
skrevet til fagpersoner so

mere:

| Musholm Bugt
[l Feriecenter

men medes ofte af fordomp

hverdagslivet hos seks voks|

dighed af aktiviteter, der foregir i
Muskelsvindfonden og ved at for-
telle den brede offentlighed mere
om, hvordan det er at leve med mu-
skelsvind eller vaere parorende.

Den nye hjemmeside vil 1 star-
ten indeholde mange af de samme
menupunkter som den “gamle”
hjemmeside, men den nye side er
designet, sd der nemt kan zndres og
udbygges efter behov.

Hoved-menupunkterne — altsi
overskrifterne pa de enkelte omra-
der pd hjemmesiden - findes ude 1
venstre side pd hjemmesiden. Nir
man klikker pd et blit menupunkt,
— f.eks.Om Muskelsvindfonden
vil en rekke undermenuer folde sig
ud i en lysere bld farve — det kan
bl.a. veere punktet Historie eller
punktet Organisation.

Er man 1 tvivl om, hvor pd siden
man skal finde det, man leder efter,
er der pd den nye hjemmeside na-
turligvis en spgefunktion.

Samtidig med lanceringen af

projekt om 1
= = med at udarbejde faslies retningslinier for... fat

Vejledning om indlzering of
med DMD kan ogsé have stc

Anpalyse af voksentivet me
Voksne med spinal muskelal

hovedresultateme i afhandlin

ind, TREAT NMD, er i gang

' Rehabilitering
Muskelsvind

Forskning & Udvikling

Runer { ringbind

Fortaellinger om muskelsvind

Diagnosticering 1991. Nu er malet ndet - me

Bzl *_. for jog kan sove"

Familiel

e Han leder stadig efter svaret

Min sygdom

« radgiver og underviser
personer med en

deres familier og

- Lebet er sfju ikke kert ondnu
Et steerkt segteskab, en indre drivkraft og humor er med til forisat at gere livet indhoidsrigt
og veerdigt, mener Vagn Saabye, der har ALS

hmisvind |

uskelsvindsygdom,

gpersoner

At se alle danske runeindskrifter var matet for Rudolf Heims, der fik konstateret ALS i

n ogsa erstattet af nye

Er der mon bedre i Himlen, spurgte Birger Bergmann Jeppesen  en kronik for et ar siden.

, om han skal udskyde sin ded ved

Birger P

Om at have ALS hieaip af en respirator

Medarbejdere

Organsation sygdommen tjener et formal

Profile in English

Nyhedes

Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C

Tif: 8948 2222
Fax: 8948 2238
infovest@rcfm.dk

J har ALS og di

Birger Bergmann Jeppesen ved ikke, hvorfor han har fAet ALS, men han er sikker pa, at

den nye hjemmeside arbejdes der
med planer om at oprette intranet
og extranet 1 foreningen, sd med-
lemmer, medlemsgrupper, politikere
og medarbejdere 1 Muskelsvindfon-
den fremover 1 hgjere grad selv vil
i mulighed for hurtigt og nemt at
sege den information, de har brug
for.

Nyt nyhedsbrev

Med den nye hjemmeside fir Mu-
skelsvindfondens medlemmer og
andre interesserede samtidig som
noget nyt mulighed for at modtage
nyheder direkte 1 deres indbakke.Via
hjemmesiden kan man tilmelde sig
et elektronisk nyhedsbrev og holde

sig opdateret om livet i foreningen
og arrangementer, aktiviteter og be-
givenheder, der kan have interesse
for mennesker med muskelsvind
eller deres parprende. Nyhedsbrevet
vil efter planen blive udsendt mini-
mum en gang om maneden.

Sa klik ind pd den nye hjemme-
side pd www.muskelsvindfonden.dk
og tilmeld dig nyhedsbrevet.

Ideer, forslag og kommentarer til
den nye hjemmeside er meget vel-
komne. Lene Kjer Thomsen er ny
webredaktor pd hjemmesiden, og
hun modtager gerne beskeder pi
leth@muskelsvindfonden.dk.

-boje
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Mdske kan jeg
stovsuge... {3,

-

.

Lene Kjer Thomsen gennemgik sammen med 23 andre personer en grundig
fysisk undersagelse og interview for at bidrage til RehabiliteringsCenter for

Muskelsvinds viden om voksne med spinal muskelatrofi type 2

"PUSTPUSTPUSTPUSTPUST-
PUSTPUST....”

Jeg er i ferd med at blaese mine
lungers fulde indhold ind i et ap-
parat, der minder om et alkome-
ter, men mi overgive mig til det
fnise-anfald, der treenger sig pi, og
afbryde mit forehavende i en sprut-
tende latter.

Jeg er ikke beruset, og selv om
Jjeg var, ville apparatet nzeppe opdage
det. Derimod skal vitalografen, som
det avancerede instrument hedder,
mile min lungekapacitet. Bare en
af de ting, der skal miles, vejes og

vurderes 1 denne solrige september-
weekend.

Hvor stort et problem...?
Jeg befinder mig pd Musholm Bugt
Feriecenter. Anledningen er Reha-
biliteringCenter for Muskelsvinds
undersogelse af voksenlivet med
Spinal Muskelatrofi, type 2, som
jeg sammen med 37 andre personer
med SMA ILi starten af juli modtog
en opfordring til at deltage 1.
Formailet med undersggelsen er,
ifelge invitationen, ’at fi mere viden
om felgevirkningerne af spinal mu-

skelatrofi, og om hvordan personer
med spinal muskelatrofi klarer sig i
hverdagen”. Denne viden skal sam-
les gennem en fysisk undersegelse
og et interview.

Invitationen lover ogsd, at un-
dersggelsen “vil have betydning for
deltagelse 1 evt. fremtidige behand-
lingsforsgg 1 Danmark til personer
med SMA”. Det vender vi tilbage
til senere.

P3 forhind er jeg blevet tilsendt
et spergeskema. Her skal jeg svare
pa forholdsvis ligetil sporgsmal. Er
jeg rygopereret? Tager jeg medicin?
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Hvor stram er mon mit
albueled? Fysiotera-
peuterne Ida Flaytiup
(stdende) og Bente
Kristensen tjekker
ledbevageligheden

i albuen og noterer
resultatet.

Af Lene Kjaer Thomsen
Foto: Johnny Anthon

Wichmann
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Fysioterapeut Birgit
Steffensen tester og
fotograferer Lene Kjeer
Thomsens handfunk-
tion, ndr hun bruger
en ske.

Muskelkraft 5/2007

Bruger jeg respirator?

Sverere er speorgsmal som:
”Hvor stort et problem er din vejr-
trekning for dig, hvis 0 er, at det
ikke er et problem, 10 er, at det er
et meget stort problem?”

Niar jeg fir stillet sidan et

for, hvor god/darlig den er 1 forhold
til normalen. Og nir mine lunger
— heldigvis med store mellemrum
— er sat til med betendelse og slim,
ja, sd er den ogsd et relativt stort
problem. Men det er lige netop det
— relativt! At velge et tal mellem

spergsmil, begynder jeg automatisk
at tenke mere over, hvordan min
vejrtrekning har det. Det samme
sker, nar jeg skal puste 1 den beryg-
tede vitalograf og pa skrift fir et tal
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0 og 10 virker meget endeligt for

" noget sa svingende, og hvis jeg skal

vere helt ®rlig, kan jeg 1 skrivende
stund faktisk ikke huske, hvilket tal
jeg ender med at vaelge. Jeg tror, det

er det intetsigende 4 eller 5; sidan
pant i midten — ikke irelevant, men
dog heller ikke et altoverskyggende
problem.

Hvor treaet bliver jeg?
Weekenden pd Musholm er stykket
sammen som et puslespil med 500
brikker, si de 24 personer, der skal
undersgges og interviewes, kan ni
gennem alle ‘discipliner’.

Klokken 10 lerdag formiddag
skal jeg vere 1 hus 7. Her bliver jeg
meget precist madt af den fysio-
terapeut, der stir for del 1 af den
fysiske undersogelse. Her moder jeg
ogsa Dynamometeret; et instrument,
der kan mile muskelkraft 1 for ek-
sempel haender og arme. Princippet
er lidt det samme som 1 omrejsende
forlystelsesparker, hvor (hovedsage-
ligt) maend konkurrerer med hinan-
den om, hvem der kan i en klokke
til at ringe ved at svinge en over-
dimensionet hammer.

Denne del bestar dog ogsa af en
rekke sporgsmal, nogle med tilknyt-
tede fysiske opgaver, sa som at lofte
en ske, en mobiltelefon og lene sig
forover for derefter at lene sig til-
bage igen. Andre skal jeg blot svare
pa. Eeks. hvordan jeg styrer min ko-
restol, hvor tret jeg bliver 1 lpbet af
en dag, samt hvordan jeg indtager
min mad, og hvor lenge jeg er om
det.

Det hele er ud fra den sikaldte
EK-skala, hvor man far tildelt point
i forhold til, hvilke funktioner man
kan udfere. Pointene ligger mellem

0 og 3, og selv om der vel ikke er
noget, der hedder *bedst’ i videnska-
belige undersegelser, ja, sd er 3 nok
alligevel bedst, for det tal signalerer,
i hvor hej grad man er i stand til at
udfore opgaven eller med hvor lidt
hjelp.

Hvor stram er jeg?

Klokken 11 byttes den forste fys
ud med to nye, og anden del af den
fysiske undersogelse begynder. Nu
skal jeg vejes — yes, idealvaegten er
stadig intakt — og min ledbevzaege-
lighed maéles i grader med vinkel-
miler — sddan en har jeg ikke brugt
siden 9. klasse! Hvor store er mine
kontrakturer, med andre ord: hvor
stramme er mine henholdsvis kne,
hofter, albuer m.m.? Mine ben og

arme bliver loftet, vredet, presset i

positioner, de ikke normalt befinder
sig 1.

”Kan du selv merke, om du er
med i bevagelsen?” sparger den ene
af fysioterapeuterne, da jeg ligger pa
siden og som en gal sparker benet
bagud. Tja, jeg spender i hvert fald
alle de muskler, jeg overhovedet kan
menstre 1 benet 1 hib om at ramme
den rigtige, men om det lige er den,
er et godt sporgsmil. ..

Det er ogs her, jeg skal have
milt min lungekapacitet og ma
bede den opmuntrende fys om at
skrue ned for de ansporende tilrdb.
Milingen krever fuld koncentra-
tion, og ingen luft md ga tabt.

Jeg fir at vide, hvor mange pro-
cent luft, jeg har 1 forhold til en

‘normal’ person med min
vegt, hejde og alder. Jeg ved
jo godt, at jeg har under en
trediedel af normalen. Det
ser bare ikke szerlig godt ud
pd tryk og er ikke rigtigt
et begreb, jeg kan forholde
mig til. Hvor mange mil-
liliter, jeg kan presse ud af
mine lunger, er det derimod
lettere for mig at forstd. S4 sammen-
ligner jeg ikke med ’normalen’ i
forhold til andre, men med ‘norma-
len’ i forhold til mig selv.

“Ndar min muskelstyrke
skal mdles, foler jeg mig
naesten som de maend,
der konkurrerer om at fd
en klokke til at ringe ved
at svinge en over-
dimensioneret hammer i
en forlystelsespark.”

Ligegyldig hvor meget jeg over
mig, kommer jeg aldrig til at puste
100 procent. Men om min lunge-
kapacitet afviger fra sidste miling
med 10 eller 20 milliliter 1 den ene
eller anden retning, betyder rent
faktisk noget 1 min opfattelse af],
hvor stort et problem min vejrtrek-
ning er.

Savner jeg at vaske tgj?

Efter endnu en time er den fysiske
underspgelse overstiet, og der er tid
til at snuppe en bid frokost sammen

med nogle af de andre, der ogsd har
pause 1 deres undersggelse. Derefter
er det blevet tid til halvanden times
interview. Interviewet foregdr ud
fra et sporgeskema og udfores af to
medarbejdere fra Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind.

Nogle af sporgsmilene er lige-
til og kan med forholdsvis stor sik-
kerhed besvares, si som “Lever din
far/mor? — Ja eller nej”. Andre skal
igen uddybes med ”’pd en skala fra 0
til 10, hvor stort er dit problem...”
Hvor stort et problem er det for
eksempel, at jeg ikke kan lave mad/
gore rent/vaske toj? Miske er det
ikke ligefrem en kilde til daglig fru-
stration ikke selv at kunne stovsuge,
men at sette ord pa det og se det pd
tryk er nu omvendt heller ikke en
indsprejtning af godt humer.

Jeg kan, nar bare...

Det er ikke forste gang, jeg er ble-
vet underspgt og stillet sporgmal i
forhold til min funktionsevne. Bag-
efter foler jeg nasten altid, at dét,
der er sat ord p4, ikke er det, jeg
kan, men derimod alt det jeg ikke
kan. Jeg ved selvfolgelig alt for godt,
hvad jeg ikke kan, og nogle gange
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Et dynamometer viser,
hvor meget styrke der
er i hdndens muskler.

Muskelkraft 5/2007




En klemme pd nasen og mundstykket til vitalografen i munden, sd er Lene
Kiaer Thomsen klar til at fd mdlt sin lungekapacitet. Til hajre geelder mdlin-

gen muskelstyrken i underarmen.

fylder det ogsd mere i min hverdag,
end jeg ville pnske.

“Mdske er det ikke lige-
frem en kilde til daglig
frustration ikke selv at
kunne stovsuge, men
at saette ord pd det og
se det pa tryk er nu
omvendt heller ikke en
indsprajtning af godt
humor.”

Men til hverdag har jeg til gen-
geld mulighed for at finde pd smi
losninger, der gor, at jeg i det mind-
ste 1 mit eget hjem kan gere en del
ting alligevel uden at skulle bruge
de muskler, jeg alligevel ikke har.
De lgsninger ligger udenfor diverse
pointgivende skalaer, og mailes ikke

i procenter eller grader. De kan ikke
placeres pd en skala fra 0 til 10. De
giver ikke udslag pa dynamome-
teret. Og blandt afkrydsningsfelter
med ’ja’ og 'nej’ horer de hjemme
under de alt for sjzldne felter med

9y

'ja, ndr bare...” eller 'nej, fordi...".

Jeg melder mig igen
Nir jeg alligevel vaelger at deltage 1
en undersegelse, er det for det for-
ste, fordi det er vigtigt at dele viden
og erfaringer, si det kommer flest
mulige til gode. Hvis der viser sig
at veere et gennemgaende problem-
omride i den ene eller anden del af
underspgelsen, vil det vere muligt
at sette fokus pd det. At undersogel-
sen ligger 1 RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind betyder 1 den for-
bindelse, at den foretages af de folk,
der har mulighed for netop at serge
for at sxtte det fokus.

For det andet fordi ligegyldigt,

hvor hirdt det er at sette ord pd,
hvad jeg ikke kan, er der alligevel
noget betryggende i engang imel-
lem lige at fi en status og se, at
tingene ikke har @ndret sig alt for
markant.

Og for det tredje skulle eventu-
elle behandlingsforseg, som invita-
tionen hentydede til, pa et tidspunkt
kreve forsegs-mennesker, si melder
jeg mig nok ogsa til det. Ikke fordi
jeg pd nogen mide bilder mig ind,
at der 1 min tid kommer en lille mi-
rakelpille. Men hvis min deltagelse
1 denne undersogelse og i et even-
tuelt fremtidigt forseg kan gavne
kommende SMA-generationer, si
er det prisen verd.

Som min veninde sagde til en
over-ivrig makeup-szlger: "Hvis
den lebestift ikke er testet pd dyr,
hvem er den si testet pd?” Og hvem
ved, maske stgvsuger jeg selv om 20
B =
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Klogere pa spinal muskelatrofi

Da 24 personer med spinal muskelatrofi for nylig var til SMA-weekend og undersogelse pd
Musholm Bugt Feriecenter var det et led i en omfattende indsats for at samle mere viden om

sygdommen

Spinal muskelatrofi (SMA) er felles-
betegnelsen for tre muskelsvindsyg-
domme, der skyldes, at nervesignalet,
der giver besked fra hjerne til mu-
skel, bliver forstyrret 1 rygmarvens
motoriske forhornsceller. Forstyr-
relsen kan vere storre eller mindre,
hvilket giver en storre eller mindre
funktionsnedsxttelse, og man op-
deler derfor spinal muskelatrofi i tre
forskellige former: type 1, 2 og 3,
der har meget forskellige forlab.

Type 1 har et hurtigt forleb hos
barnet, der aldrig opnir at kunne
sidde ustottet. Born med SMA
type 1 bliver sjzldent =ldre end 2
r. Personer med SMA type 2 har
kunnet sidde ustgttet, men aldrig
kunnet sta, og personer med type 3
har kunnet eller kan gi.

Spinal muskelatrofi er genetiske
sygdomme og skyldes en mutation
iet gen pd 5. kromosom. Type 1,2
og 3 har alle mutation det samme
sted, men mutationerne er forskel-
lige. Der er dog ikke nogen entydig
sammenhaeng mellem mutationen
og typen af spinal muskelatrofi.

For at blive diagnosticeret skal
man bide have Javet en gendiagnos-
tisk test, der kan afggre, om man har
spinal muskelatrofi og en klinisk test,
der afger, hvilken type af sygdom-

men man har.

Bedre radgivning

Ligesom det er tilfeldet med andre
muskelsvindsygdomme, lever per-
soner med spinal muskelatrofi type
2 1 dag lengere end tidligere, og
man mener, det skyldes behandling
af sygdommens folgetilstande, bl.a.
med respirator. Dermed er der ved
at vokse en helt ny generation af

voksne med SMA2 frem, som man
ikke har meget viden om.

Det er en af grundene til den
nye opmarksomhed pd SMA-syg-
dommene, mener fysioterapeut Ulla
Werlauff fra RehabiliteringsCenter
for Muskelsvinds Udviklingscenter.

”Vi vil gerne blive klogere pa
disse sygdomme, s vi bliver bedre
til at ridgive de nye generationer af
SMA-brugere,” siger hun.

For at vide om brugerne rent
faktisk har spinal muskelatrofi, har
det veeret nedvendigt at fi lavet
gendiagnostiske test pa de, der ikke
tidligere har fiet lavet sidan en. Re-
diagnosticeringen har veret 1 gang
i flere ir og er nu afsluttet, og re-
sultaterne er sammenskrevet til en
videnskabelig artikel, som for gje-
blikket venter pd at blive publiceret
i et internationalt videnskabeligt
tidsskrift.

Udover en sikker diagnose er

god og veldokumenteret viden ogsa
en forudsetning for at kunne lave
forspg med nye behandlingsmeto-
der. Man skal vide, hvad udgangs-
punktet er for at kunne se, om den
eksperimentelle behandling gor en
forskel. Der er i dag ingen helbre-
dende behandling for spinal muskel-
atrofi, men flere forsog med medi-
cinske praeparater er pa vej.

Ligesom de andre

Ergoterapeut Anny Madsen fra Re-
habiliteringsCenter for Muskelsvind
har som led i sin uddannelse til Ma-
ster of Public Health lavet en kvali-
tativ analyse med seks voksne med
spinal muskelatrofi type 2. Formilet
med undersggelsen var at belyse,
hvordan voksne med SMA2 ser sig

Af Rasmus Dahl
Foto: Johnny Anthon

selv, og hvordan de finder mening 1
livet. Undersogelsen konkluderede
bl.a., at de voksne ser sig selv lige

Wichmann

som andre mennesker, og at de vur-
derer parforhold og arbejde som de
to vigtigste ting i deres liv.

Det overordnede mal med savel
Anny Madsens analyse, som rediag-
nosticeringen samt SMA-week-
endens undersogelse er at kunne
give kommende generationer med
SMAZ2 viden om vok-
senlivet med sygdom-
men og en kvalifice-

ret ridgivning.
SMA-weckenden
tolges op med yder-
ligere undersogelser
af de, der var forhin-
dret den pigzldende
weekend. Udvik-
lingscentrets med-
arbejdere forventer
at kunne gennem-
fore en undersg-
gelse, der omfatter
alle voksne med
SMA2. Det giver
en stor styrke, ndr
resultaterne skal
presenteres in-
ternationalt ved

en konference 1
Marseille 1 som-
meren 2008.

Konsulenterne i Reha- *]
biliteringsCenter for
Muskelsvind indsamler
viden om SMA2 bl.a.
via undersogelser

for bedre at kunne
rddgive kommende ge-
nerationer med samme
diagnose.
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Mindeord

Uforglemmelig

Allerforst, Mia Ladefoged Hjertstedt, du er uforglemmelig.

Det burde kun vere et mareridt, men desverre nej.

Du er den bedste, der har vaeret der gennem hele mit liv.

Du var der higegyldigt hvad. Dig kunne jeg altud betro mine dybeste hemmehgheder til.

Dig kunne jeg altid komme til med alle mine problemer, vi var et match.

Vi har kendt hinanden, siden du var en lille baby.

Jeg kan ikke takke dig nok. Du har gjort de forste femten ar af mut liv fantastiske at gennemgi og kempe
igennem.

Du var mun bedste tanke 1 lgbet af dagen.

Du fik mig til at elske og respektere mig selv.

Da mine selvmordstanker var verst, trak du mig igennem det hele, som var det en leg det hele.

Lige nu herer jeg sangen Amy Diamond: "What’s in it for me”, husker du den sang? - det gor jeg i hvert fald. Du
sang en hel lejr igennem den sang, og da vi fandt den i Fotex, hovsa, sd blev den spillet pa replay de sidste 3 dage
af den lejr. Noj? Hvor var du sed, min lille skat.

Du har gjort mig sa stolt s3 mange gange.

Tanken om livet uden dig, det bliver svaert og mere indviklet, og der vil ikke gi en eneste dag, hvor mindet om dig
ikke findes, for du er det bedste i mit liv stadig.

So butterfly, spread your wings and let me see you fly.

Reest in Peace Prinsesse.

Deoden indtraf natten til mandag d. 24. 09. 2007.
Jeg vil have, du lever videre 1 mig, for du er en keempe del af mig.
Now ['m fighting for both of us!

Jeg elsker dig til evig t1d.

Pernille Bogebjerg Andersen

Smittende glaede

Vi har ikke kendt dig i vildt lang tid, men alligevel synes vi, at du har betydet rigtig meget for os. Nar vi sa dig pa
sommerlejrene, var du aldrig sur eller ked at det. Du var altid smilende eller grinende, nir du kom kerende, og det
smittede. Vi blev ogsa glade.

Du var en sterk pige. Du var malrettet og vidste, hvad du ville finde dig 1, og hvad du ikke ville, og man kunne
altid stole pa dig. Du var typen, man kunne fortelle alt til. Og si var du meget dben om, hvordan du havde det.

Det er forferdeligt, nar nogen dor, men 1 en alder af 14 ar kan det slet ikke beskrives, hvor uretferdigt det er.
Al for udligt. Alt for ung.

Rest in peace, spdeste Mia. Du er savnet af mange.

Camilla Louise Julendal og Julie Skjennemann Strube
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Det kom
for taet pa

Pludselig kom tanker om
uretfeerdighed og ded til at
fylde meget for 17-drige
Camilla Louise Julendal

Jeg har egentlig aldrig tenkt over
deden for nu. Efter at Mia dede
som 14-drig, har jeg tenkt en hel
del over det. At Mia dede efter en
operation, har skremt mig rig-
tig meget, dels pd grund af hendes
unge alder, dels fordi hun var min
veninde. Men ogsa af den egoisti-
ske grund at jeg bare er sd glad for,
at deden ikke er kommet til mig si
let, som den tilsyneladende kom til
Mia.

Da jeg fik af vide, at Mia var
ded pd Rigshospitalet den 24. sep-
tember 2007, kom der nogle tan-
ker frem. Tanker om, hvordan det
kunne ske. Tanker om, hvor uret-
ferdigt det egentlig pludselig blev

at vaere handicappet. Jeg har aldrig

syntes, at jeg havde et uretferdigt liv,
fordi jeg havde muskelsvind og sad 1
karestol, men pludselig fra den ene
dag til den anden blev det alligevel
“uretfeerdigt.

Der er intet retfeerdigt 1 at de 1 sd
ung en alder. Jeg ved da godt, at alle
andre mennesker ogsi sagtens kan
do fra den ene dag til den anden.
Man kan blive kert ned af en bil,
drukne, mens man er ude at sejle
eller miske fi en madforgiftning.
Men denne uretferdighed, som Mia
har vaeret udsat for, kan jeg simpelt-
hen ikke beskrive, men den har sat
en frygt 1 min krop, som jeg gerne
vil ud med.

Frygten for at jeg selv kan ri-
sikere at da, er s3 stor, at jeg nogle

gange kan fi tirer i gjnene af tan-
ken. Jeg tenker tilbage pd de gange,
jeg selv har ligget pd hospitalet.
Naste gang, jeg ligger derinde, er
miske sidste gang, jeg ser lyset 1
denne verden.

P3 den anden side si er verden
vel ogsd god, ndr man er ded. Maske
flytter vi bare sted, nir vi der, og
der er jo nok en mening med det.
Hvorfor skulle det ske, hvis der al-
ligevel ingen mening var?

Sjalen kan here, se og fole
Det er lidt over en uge siden, at Mia

dade. Det var, ligesom det kom for -

tzet pa. Jeg har aldrig haft det pd den
mide for, eller som jeg havde det
i den forste uge efter hendes ded.
Jeg var ked af det hele tiden, jeg
var overhovedet ikke sulten, og jeg
dremte, at jeg selv dede.

De ting, der allermest kerte
rundt 1 mit hoved, var, at jeg nu al-

drig ville komme til at se Mia igen,

men alligevel sd tror jeg pa, at hen-
des sjel flyver rundt i vores verden
stadig. Nir en person der, s tror jeg
stadig, personen kan here os, se os
og fole os. Tror endda, at de kan fole
helt ind 1 vores hjerter, hvordan vi
har det.

Nir jeg er ked af det, sa holder
Jjeg det for.det meste inde i mig selv,
men jeg synes, det er en stor hjelp
at skrive mine tanker ned. At skrive
er for mig en mide at komme op
af hullet igen. Jeg greder ikke mere
over Mias ded, for jeg er sikker pé,
at hun har det godt der, hvor hun
er nu. Jeg er allerede ved at spise
mere mad, og det er en god start.
Man kan ikke vere ked af det hele
livet, selv om det er hirdt at miste
en, man virkelig elskede.

Min frygt for at de vil nok altid
vaere 1 mig, men jeg er overbevist
om, at jeg nok skal komme videre.
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Indeni gemmer 20-drige Kenneth Kiel Daugaard fra Kolding pa et sandt
Stig Tofting-temperament. Men da han kun kan beveege fingrene, kommnier
det til udbrud i taktiske manevre, som kun fd kan gore ham efter pa el-

hockey-banen i Aabenraa

Der er trengsel inden for derene i
idraetshallen 1 Aabenraa. Born, for-
@ldre og hjxlpere flokkes omkring
el-hockey stolene for at blive klar
til lordagens trening. De forste seks
spillere venter utdlmodigt pa, at
banen bliver gjort klar, sa spillet kan
ga 1 gang. Og 1 samme sekund floj-
ten lyder, er der intens kamp om at
fa den lille bold 1 nettet.
Med 21 spillere placerer Aaben-
1a El-hockey sig som den naststor-

El-hockey - en hold

Aalborg. Det er den lokale formand,
Erhard Frederiksen, rigtigt godt til-
freds med:

El—hockey-sporten er blevet en vigtig del af fritidslivet for mange barn 0g unge
med muskelsvind. Idraetten er i vakst, og klubberne samt Dansk Handicap Idreets-
forbunds el-hockey-udvalg ger en stor indsats for at skabe endnu mere opmeerk-
somhed om sporten for dels at tiltrekke flere spillere, dels at skaffe sponsorstotte

"Tidligere trenede vi sammen
Hle sammen her i klubben, men det
er vi for mange til nu. S& nu er vi

til klubberne. delt ind i hold og spiller i to hal-
Med den store betydning sporten har for mange af Muskelsvindfondens unge IR -
medlemmer, har foreningen i dr valgt at stgtte el-hockey med bdde et kontant - e A
belpb og mulighed for at bruge Musholn Bugt Feri : : hiber, at QMG REL
3 gt reriecenter en weekend til treenings- siger han.
forma[. Og at formanden har noget at

have sine forhibninger i, tyder med-
lumstilgangen pa. For siden 2003, da
klubben var nede pa fire spillere og
dermed tet pi at lukke, er det giet
stot og roligt fremad.

”Vi stod 1 et vadested. hvor vi
var nedt til at beslutte, om vi ville
gore en indsats for at vende udvik-
lingen, eller vi bare skulle sige, at det
var det. Og vi valgte si at gore det

El-hockey-idreetten er i dag opdelt i Electric Wheelchair Hockey, hvor spillerne
Qruger deres almindelige el-korestole, og el-hockey i smd el-sportsstole, der er ser-
ligt fremstillet til sporten. Mens den forste idraet ogsd spilles uden for Danmarks
greenser, er el-hockey 1 sportsstolene en dansk opfindelse, som nasten udelukkende
spilles i Danmark. Sverige og Norge er dog kommet med, men hdbet er. at 0gsd
andre lande vil tage idreetten til sig.

Muskelkraft har bespgt El-hockey-klubben i Aabenraa. Lees 0gsd historien bag
den lille el-sportsstol, der kan “sparke rov” pd banen. '

forste.Vi begyndte at soge fonde og

ste klub 1 Danmark kun overgaet af

virksomheder samt kommunerne
omkring os om ekonomisk stotte,
og sa planlagde vi nogle aktiviteter,
som gav bade deltagere og omtale
i medierne, og det hjalp,” fortziler
Erhard Frederiksen.

Forste hovedsponsor
Indtzgterne 1 klubbens regnskab
bekraefter, at det betaler sig at gore
et stykke benarbejde for at fa op-
merksomhed ~ og dermed flere
penge 1 kassen. Fra at have kun godt
100.000 kroner om dret at gore godt
med, gar der nu over en halv mil-
hion kroner ind pa kontoen om aret.
Og kronen pi verket var, da klub-
ben i august 1 dr fik Danfoss som
hovedsponsor. Pengene kommer fra
Fabrikant Mads Clausens Fond, og
da de forste 50.000 kroner af spon-
soratet pa 1 alt 150.000 kroner blev
uddelt, medte fondsformand Peter
Clausen og hustruen Anne-Dorthe
personligt op.

“Det var en meget stor dag, for
det var en enorm anerkendelse af
det arbejde, vi kegger i klubben.
Samme dag holdt vi abent hus, si
nve spillere kunne komme med
deres familier og se, hvordan det
hele foregar, og til den lejlighed stil-
lede Danfoss med et hold lerlinge,
der keempede mod vores spillere. Og
Danfoss tabte selvfolgelig,” forteller
Erhard Frederiksen grinende.

1 det hele taget gor Aabenraa El-
hockey meget for, at det for bade
spillere og deres familie og venner
er spendende at folge med 1 sporten.
Nir der trenes lordage fra klokken
tolv til klokken halv tre, er der kaffe
pa kanden og smakager at spise af,
og for at understrege scriositeten 1
sporten, har alle spillere og trenere 1
ar fiet klubdragter med hovedspon-
sorens logo pa.

"Det er lykkedes langt bedre,
end vi havde dremt om at fa op-
bakning til vores arbejde. Og det
betyder jo, at vi kan tilbyde endnu
flere born og unge at vaere med,”
fastslar formanden.

Respirator ingen hindring
En stor del af de penge, klubben
hester 1 sponsorbidrag og stotte,
gar til el-hockey-stolene. For det er
ingen billig sport, de entusiastiske
bagmand- og kvinder har kastet sig
over. Alene 1 anskaffelsespris koster
en el-hockey-stol 50.000 kroner, og
for nogle af klubbens medlemmer
skal stolene bygges om for storre
eller mindre beleb, for de kan bru-
ges. Det kan koste alt fra fi tusinde
kroner til op imod 70.000 kroner,
som er tilfeldet med Kenneth Kiel
Daugaards el-hockey-stol.

”De senere ar havde vi medt
Kenneth rundt omkring til stevner,
men han spillede ikke med. Han

Af Vivian A. Voldgaard

Foto: Jesper Voldgaard




var holdt op, fordi han syntes, hans
fysik var blevet for dirlig. Vi fore-
slog ham, at han skulle soge nogle
fonde om gkonomuisk stette til at i
sin stol bygget om, men det er en
stor mundfuld selv at st med. S3 vi
tilbed at hjzlpe,” forteller Erhard
Frederiksen.

Og det er ikke kun formanden,
der er overordentlig glad for den be-
slutning. Det er hovedpersonen ogsi
selv. Kenneth Kiel Daugaard spillede
sin forste el-hockey-kamp 1 1993, s3
da han for tre ir siden var ngdt til at
kore hockey-stolen 1 garage, var det
ikke uden et vist mismod.

“Teg gik pi efterskole, og efter-
folgende blev jeg syg og fik respira-
tor, og sa sagde jeg faktisk farvel til
sporten. Men jeg blev ved med at
folge med fra sidelinien, og sd var
det, jeg faldt i snak med Erhard. Han
mente sagtens, at jeg kunne komme

Erhard Frederiksen, formand for Aabenraa El-hockey, er godt
tilfreds med klubbens fremdrift — bade hvad angdr spillere og
sponsorer. .

til at spille igen, sd vi lavede en af-
tale om, at klubben her i Aabenraa
ville forspge at skaffe pengene til
en skreeddersyet stol til mig, og sd
skulle jeg til gengzld begynde som
spillende trener,” forteller Ken-
neth Kiel Daugaard, der hver gang
tager turen fra bopaelen i Kolding til
Aabenraa for at vaere med.

Trenertjansen er han si smét
ved at f3 hul p3 nu. Og der er ingen
tvivl om, at han befinder sig bedre
pd banen end udenfor banderne.
Den 20-idrige hockey-spiller, der
har muskelsvind, kan kun bevaege
fingrene ganske lidt. Joysticket er si
finjusteret, at han kan jonglere rundt
med stolen ved at bevage fingrene
under en halv centimeter i forskel-
lige retninger. Men det er nok til, at
han er 100 procent med 1 kampen.

”Vi kan godt vere nogle veerre
bisser pd banen, men det kom-
mer selvfelgelig ogsd an pd, hvilket
humer man lige er i. Jeg kan godt
hidse mig op, og der kan godt gi
lidt Stig T'ofting 1 mig. Men jeg kan
Jjo heldigvis ikke sl folk,” siger han
storgrinende.

Landsholds-dremme

Kenneth Kiel Daugaard kalder sine
el-hockey-lordage for
livet, nir det er bedst:

“Det er fantastisk at
spille, for det er noget,
jeg selv kan uden hjelp
fra andre. Det giver en
frihed, som jeg ikke
oplever noget andet
sted,” fastslar han.

I el-hockey-klub-
ben i Aabenraa har
otte af spillerne deres
personlige stole. Det er
typisk spillere, der har

" brug for si ombyggede
stole, at de ikke kan
bruges af andre end
dem selv. De gvrige
spillere deles som regel
om stolene, men det langsigtede mal
er, at der skal vaere én til hver.

En af de spillere, der er mere
mobil end gennemsnittet, er 13-
drige Daniel Reinholdt Beck. Han
er spastiker, og det er det, der be-
rettiger ham til en plads pd holdet.
Han bor 1 Aabenraa og har ikke
leengere til treningen, end at han

selv kan spadsere
derhen. Og inde 1
hallen trisser han
ogsd rundt, til det
bliver hans tur til at
komme 1 stolen og
pd banen. Venteti-
den kan vere lang,
men den er vard
at tage med, synes
han:

“Jeg har kun spillet 1 to s®so-
ner, og det er rigtig sjovt. Men selv
om der er mange af de andre, der
er meget darligere til at bevaege sig
end mig, er jeg nu ikke den hurtig-
ste. For det er rigtigt sveert at styre
bolden. Nir jeg bliver lige si god
som Kenneth, er jeg nok 23 4r,” spar
han.

Daniel Reinholdt Beck laeg-
ger ikke skjul pa, at det er sjovest
at vare den, der scorer mail. Men
kammeratskabet betyder ogsd en
hel del:

“Jeg gleder mig altid til at
komme til trening, for her kommer
jo sa mange sjove bern. Der er selv-
folgelig nogle, der er rigtig dygtige,
men pd en mide kan man godt sige,
at vi alle sammen kan det samme
péd banen, og det er rart,” forklarer
han. ‘

El-hockey-sporten i Danmark
er opdelt i divisioner kendt fra
andre sportsgrene. Landsdakkende
spilles der 1 1. og 2. division, mens
3. division er opdelt i tre regioner
for henholdsvis Nordjylland, Sen-
derjylland og @stdanmark. Pa Fyn
findes der endnu ingen el-hockey-
klubber.

I Aabenraa rekker ambitionerne
dog leengere end til de danske staev-
ner. Arbejdet med at formulere et
internationalt regelszt for sporten
er godt i gang i DHIF-regi (Dansk
Handicap Idreetsforbund, red.), og der-
med fir dremmen om et landshold
og spendende oplevelser uden for
landets graenser ny naring. "
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“Livet, ndr det er
bedst” - kalder Ken-
neth Kiel Daugaard
det, ndr han spiller
el-hockey.
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og holdspil. Man bruger mange kraefter, og motionen
er god - isar for muskelsvind. Desuden giver el-
hockey'en en social omgangskreds og masser af
oplevelser - og sa er der hele konkurrence-

Nicklas Chartton er 22 ar, mediem af klubben Orient i Redovre,
og stadig en af landets dygtigste og mest erfarne el-hockey-
spillere med 15-16 ar som aktiv bag sig:

“Jeg har tidligere provet skydning, men der var ingen action,

Af Kristian Jensen
Foto: Bo Therkildsen
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En personlig beretning om udviklingen af en elektrisk sportskorestol og en ny idreetsgren, som
for forste gang gav mennesker med muskelsvind mulighed for at deltage i holdsport

For 20 ar siden var mulighederne
for at dyrke idrat for bern og unge
med muskelsvind meget begren-
sede: Ridning, svemning, bordten-
nis, boccia og skydning — sd var det
sagt. Nar kammeraterne leb rundt
og spillede fodbold og hindbold,
mitte de unge med muskelsvind se
til fra sidelinien.

Den storste holdidrat

Siddende volleyball og kerestols-
basketball var i mange ir de mest
udbredte holdidratter for kerestols-
brugere. Begge dele kraever sterke
arme og god siddende balance.

For mennesker med muskel-
svind var der ingen idretsgrene
med fart, dramatik og holdfelelse,
for den lille, hurtige el-sportsstol
blev opfundet og el-hockey indfert
i Danmark. Det skete mellem 1987
og 1992 — dvs. i de dr, hvor mange
af de nuvarende el-hockey-spillere
blev fadt.

I dag spilles der el-hockey i
nasten alle egne af landet og pé et
plan, som fi troede muligt, dengang
det hele begyndte. En generation af
unge med muskelsvind er vokset op
som boldspillere, og el-hockey er nu
den sterste holdidrat for kerestols-
brugere i Dansk Handicap Idraets-
Forbund (DHIF).

Brev fra Nils Wilhjelin

En dag i februar 1987 tik DHIF
uventet brev fra industriminister
Nils Wilhjelm, som i fi ord fortalte,
at han ville donere 4,5 mio. kr. til
“udvikling af industrielt forarbej-
dede hjaelpmidler” til handicapidret.
Pengene kom fra salget af en sglv-
tikrone, der blev praget, da kron-
prins Frederik fyldte 18 ar.

Blandt de mange projekter,
DHIF satte 1 gang for pengene, var
udviklingen af en elektrisk sports-
karestol, som kunne “sparke rov”
pd banen!

Tanken var, at el-kgrestolsbru-
gere skulle have specialbyggede
kerestole til sport, pa samme made
som korestolsracere og basketspil-
lere, og ikke kore rundt i deres nor-
male "kampvogne” med pimonteret
sidespejl, askebaeger og bithorn!

Wim Ludekes hockey-paddel
P4 en specialskole for fysisk handi-
cappede 1 Arnhem, Holland, havde
skolelederen Wim Ludeke designet
en glasfiber-paddel til at spande pid
en almindelig el-karestol, sd ele-
verne (hvoraf mange havde muskel-
svind) kunne spille hockey, selv om
de ikke havde krafter til at holde
staven 1 hinden.

Jeg bespgte skolen og inviterede
Wim og to af eleverne til Danmark
for at demonstrere el-hockey pi en
workshop 1Vingstedcentret i 1988.
Vi fandt hurtigt ud af, at der var
en raekke uhensigtsmeassige ting i
maden, der blev spillet el-hockey

og det var ikke et holdspil. T el-hockey er der fart, teamspirit

1 Holland. Spillernes korestole var
tunge og langsomime, og motorerne
lob hurtigt varme. Nir noget gik
i stykker under kampen, var spil-
leren pd spanden, for si skulle han
undvere sin kerestol i dagligdagen
i flere uger.

Desuden var spillet unfair, fordi
nogle spillere kunne holde hockey-
staven 1 hinden, mens andre havde
den monteret pi stolen, hvilket er
meget sverere at spille med.

DHIF besluttede derfor, at et
vigtigt kendetegn ved en ny elek-
trisk sportskgrestol skulle vare, at
alle spillere skulle kunne deltage pi
lige vilkar.

Holm Rasmussens el-kgrestol
Resultatet blev den senere sd be-
romte 3-hjulede el-sportsstol af trae,
designet af arkitekt Mogens Holin
Rasmussen og betalt af Fonden
Kronprins Frederiks Erindrings-
ment. '

Mogens Holm Rasmussen havde
aldrig konstrueret el-korestole for -
kun huse - men han havde engang
veret interesseret 1 modelflyvning!
Han var fuld af ideer og engage-
ment, og herligt fri for fordomme
og vanetenkning.

Mogens Holm Rasmussens el-
sportsstol er bygget 1 formspandt
begefinér, ligesom Arne Jacobsens
beremte stabelstol "Myren” fra
1950’erne: Let, sterk og smuk. Og
lynende hurtig. 4

I begyndelsen klagede mange
over, at stolen var for livlig, og at det
var umuligt at styre den.

Det var den ikke. Det krevede
bare gvelse. Man skal trene for at
blive god - det gelder i handicap-
idret som 1 al anden idret! Det er
idretsudeverens evner, der skal sette
greensen, ikke korestolen.

Efter at Mogens Holm Rasmus-
sen dgde 1 1995, og U-B-Let over-
tog produktionen, er el-sportsstolen

elementet.”

blevet @ndret pd en del punkter.
Men den grundleggende kon-
struktion og kere-egenskaberne er
bevaret.

Med pé holdet

El-sportsstolen har gjort det muligt
for bern, unge og voksne med ned-
sat funktion 1 arme og ben at deltage
1 en sportsgren, der som fodbold og
hindbold indeholder fart, spending,
drama og holdind.

Det krever stor pracision og
teknik at mangvrere stolen ngjag-
tigt, ligesom det kraever veludviklet
taktisk forstielse og udholdenhed
at veere en dygtig el-hockey-spil-
ler. Og da spillet i kraft af tempo og
spending er meget publikumsven-
ligt, ser man tit, at de unge spillere
har deres klassekammerater og fa-
miliemedlemmer med som tilskuere
til steevnerne.

Der er skabt et sportsmiljo som
i de store idretsgrene, og spillerne
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far lov at prove, hvad det vil sige at  — men ogsd dine medspillere. sporten. Plus nogle gode sponsorer.
vere en del af et hold. Der er for- El-hockey er i dag den storste Og si selvfolgelig: Trening, tree-
skellige roller, som skal udfyldes pd  korestols-idraet i Danmark. Mange  ning og trening.

et hold. Nogle gange er det dig, der  af spillerne er bern og unge med

skal tage initiativet, andre gange muskelsvind, men ogsa bern og

skal du gore plads for en medspiller, unge med andre handicap deltager. Som ansat i Dansk Handicap
assistere eller bakke op. Voksne kan ogsa spille med: Stolene  Idreets-Forbund var Kristian Jensen med

Du lerer at gore dig selv spil-  fis nu i forskellige storrelser. ; til at starte el-hockey | Danmark for 20
bar og yde det, der gavner holdet Det eneste, der er nedvendigt  dr siden. I dag er Kristian Jensen leder

mest. Skal jeg aflevere? Drible? Af-  for at spille el-hockey, er god finger-  af Handicapidreettens Videnscenter og
slutte? Resultatet af dine beslutnin-  funktion i styrehinden. Plus en stor  medlem af bestyrelsen for Rehabilite-
ger kommer med det samme. Og  og engageret kreds af foreldre og  ringsCenter for Muskelsvind. o
de vedkommer ikke kun dig selv  andre frivillige, som bakker op om

Per Rasmussen er 26 ar og var som teen-
ager en af landets forste et-hockey-spil-

lere og sportens farste store stjerne. I

dag har han ikke tid til sport. Han bruger

al sin energi pa karrieren som udvikler og

producent af handicap-venlige mobiltele-

foner. Per siger:

"El-hockey kom til at fylde rigtig meget

for mig. Jeg sa virkelig frem til stav-
nerne og den ugentlige traning Det at

l_ -uaﬁlﬂa
|.I—_I- .I.."."..,u‘;h,j,& )

| prevede jeg !{lu .t-.
|

bed
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et :
hockey.”

* Alle drenge og piger fra syv ar kan spille el-hockey

o El-hockey spilles pa en bane svarende til en volleybane - 20 meter lang og 14 meter bred.

e Bander pa 10 centimeter i hgjden omkranser banen — de ma ikke vere hgjere, for dommeren skal kunne springe
over i en fart, hvis en spiller ved et uheld er ved at kere ham/hende ned

* Malene er tre meter brede, 40 centimeter dybe og 20 centiméter hgje

» El-hockey spilles i sma batteridrevne sportsstole, som styres ved hjelp af et joystick.

e Der er tre spillere pa hvert hold, og nar der spilles kamp, spilles der to halvlege & 15 minutter

e Svenskerne har kendt til el-hockey i flere ar

I Norge begyndte de forste el-hockey-spitlere at traene for to ar siden, men allerede nu er der fem spillende

klubber, og forventningen er, at antallet er oppe pa 10 inden jul

* Holl@nderne har vaeret pa bespg i Danmark for at preve el-hockey, men er ifglge oplysningerne ikke kommet
ordentlig i gang endnu

» El-hockey spillere fra Arhus var i sommeren 2006 i Italien for at vise, hvordan de spiller el-hockey. Se hvordan
det foregik pa: www.lavia-aarhus.dk/Filer%20download/DAGBOGITALIEN.doc

e El-hockey-sporten har sin egen hjemmeside: www.el-hockey.dk
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Laeserbrev

Calypso-glaede med skar

Det kan lade sig gore at indrette samfundet tilgeengeligt — det gor man
mange steder i udlandet, hvorfor skal det sd veere sd sveert i Danmark?

Tewxnk, hvilken forngjelse det er at
kunne fi adgang til et turistkontor i
en mindre svensk by, at kunne bade
i Middelhavet og uhindret ”vandre”
rundt 1 Palma, besoge cafeer og
kunstmuseer — alt imens man sidder
godt og med al sin opmarksomhed
kan suge indtryk.

Tre gange HURRA for min
Calypso — altsd min el-scooter!

Jeg har sidst pd fordret fiet mu-
lighed for at medbringe min el-
scooter 1 bilen, s jeg uden at bruge
kreefter let kan komme omkring, og
jeg har gledet mig til igen at op-
leve indersiden af museer og kul-
tursteder “rask til bens” siddende pd
scooteren.

Starten var nu ikke alt for lo-

vende. P3 en af de forste ture til
Kegbenhavn var gnsket at gense
Thorvaldsens Museum. Desvarre
var dette ikke muligt, da et trappe-

forleb ved indgangen umuliggjorde
entre.

Bedre blev alternativet Glypto-
teket, der dog ogsd begrenser ad-
gangen, idet mange trapper umulig-
gor adgang til de mange samlinger.

Det blev oplyst begge steder,
at drsagen var, at fredede bygnin-
ger ikke sidan bare lige kunne lave
ramper eller installere lifte. Man
kommer helt til at teenke pd Rid-
huset i Arhus, der heller ikke er lige
til at komme til.

Det kan lade sig gore

Men hurra alligevel for min ny-
vundne mobilitet, for mange steder,
hvor man ikke er "bundet” af byg-
ningsbevaring, kan det lade sig gore
at etablere adgang for kerestolsbru-
gere.

Her i sommer har jeg veret i
Berlin uden at opleve adgangsbe-
graensning. Jeg har varet 1 Dalarne
1 Sverige i hytte og besggt flere smi
byer med adgang ogsi for siddende
besggende og sigar Zorn Museet
1 Mora (som ogsd var en gammel
bygning) havde fint indtenkt ad-
gang. Pa Bornholm var det lek-

kert at kore 1 de smi gader i

Gudhjem, og adgang til en

kirkekoncert 1 Ronne skabte

heller ikke problemer.

Men det var ligegodt

en overraskelse, at man ogsa

pd Mallorca havde tenkt
pd "mig” og lagt en trabro ud
i sandet til-et par meter fra vand-
kanten, sd bad i det lune Middel-
hav ogsd var muligt. Stort set alle
steder i byerne var der opkers-
ler fra de heje fortove til gade-

niveau, og den medbragte rampe
blev slet ikke brugt.

Faerger og lufthavne har indret-
tet sig pa handicappedes vilkdr, og
med planlegning pd forhind har vi

Af Erik Knudsen

1 sommer kun
maedt stor
imodekom-
menhed fra

Sveriges-
og Born-

holmsferger, fra Star Tour og fra
lufthavnspersonalet. Juhu.

Blot uheldig?

Jeg har siledes sammen med min
Calypso fiet masser af gode ople-
velser. Jeg er taknemmelig for, at mit
el-karetpj kan bringe mig rundt, og
at mine omgivelser (familie og folk,
der tenker adgangsforhold) skaber
muligheden for os kerende.

Gad vide, om jeg bare har veret
“uheldig” i det gvrige Danmark, og
at adgangsforholdende 1 virkelighe-
den er lige sd gode, som jeg har op-
levet 1 udlandet og pad Bornholm?

Erik Knudsen er medlem af senior-
gruppen i Muskelsvindfonden.
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DSI skifter navn

De Samvirkende Invalideorganisationer har besluttet at droppe
sit gamle navn og erstatte det med det mere nutidige: Danske
Handicaporganisationer (DH). Navneskiftet vil ske pr. 1. januar
2008. Navneskiftet har vaeret flere r undervejs, men forst nu har
man vearet enige. )

Ogsi geografisk er der nye tider pd vej. DSI holder 1 dag til 1
Hvidovre sammen med en rakke andre handicaporganisationer,
men pi grund af pladsmangel 1 de eksisterende bygninger er der
planer om at bygge et nyt domicil. Det bliver dog ikke kun for
paraplyorganisationen. Flere andre handicaporganisationer for-
ventes at flytte med. Det nye domicil skal formentlig bygges pa
en grund i Heje Tastrup i lebet af de kommende ir.

Paraorende bliver overset

P3 to konferencer i november vil der blive sat fokus pd de pare-
rende til mennesker med et betydeligt handicap. De pirerende er
vigtige parter 1 rehabiliteringen, men deres indsats far ikke altid sa
meget opmarksomhed eller anerkendelse. Men det burde den.

For fagfolk er det nyt at teenke de pirerendes indsats med ind,
fordi det traditionelt altid har vaeret deres job at understgstte per-
sonen med handicap i at fa et selvsteendigt liv. Men der er behov
for, at fagfolk bliver mere bevidste om vaerdien af de pirgrendes
stotte. Derfor hiber arrangererne, at de to konferencer kan vaere
med til at belyse problemstillingerne og skabe en storre dbenhed
mellem fagfolk og pdrerende.

Konferencerne, der foregir pa henholdsvis Ringsted Kon-
grescenter den 1. november og Vingstedcentret ved Vejle den 8.
november, har sivel fagfolk som pirerende og mennesker med
handicap som maélgruppe.

Konferencerne arrangeres af MarselisborgCentret,Videnscen-
ter for Bevaegelseshandicap og Born og Unge Centret 1 Region
Midgylland.

Tilmelding kan ske pd www.rehabiliteringsforum.dk, eller
www.marselisborgcentret.dk eller www.vib.dk.

Vi ses 1 morgen

i DR-journalist Eva Jorgensen mistede sin
| mand Steffen Knudsen 1 fordret 2005. Han
| dode af Amyotrofisk Lateral Sklerose (ALS)
|

1 en alder af 44 r, nygift, far tl et barn pa
10 maneder og efter et meget hurtigt syg-
domsforlgb. Eva Jergensen har skrevet en
bog om sin oplevelse som piargrende. Om
at miste den, man elsker uden at miste sig
selv. I bogen forteller hun ®rligt og mo-

digt om al den skyld og alle de tabuer, der
er forbundet med at vere tet pa et meget sygt menneske. Hun
skriver om sin afmagt og frustration, men ogsi om kearligheden

EVA JORGENSEN
Vi ses i morgen

UN PARGRENDES BRRRYNING

og troen pd livet.
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Bogen bringer uddrag af samtaler med fagpersoner som psyko-
log og lege, men ogsa med veninder og familie og Eva Jorgen-
sens egne tanker undervejs, nir det var svaerest.

Eva Jorgensen savnede selv at fi rid og vejledning i den si-
tuation, hun stod i, og har skrevet bogen i hibet om, at andre
kan bruge hendes erfaringer — bide som pirerende og som
fagperson.

Vi ses i moigen. En pdrerendes beretning.

Udgiver: Rosinante.

September 2007.

235 sider. Pris: 247 kr.

Slangetammeren

Jorgen Schipnning er forfatter til bogen
Slangetzemmeren — en bog om hans liv
med sygdommen ALS. Jorgen Schign-

ning fir stillet diagnosen ALS i en alder
af 40 3r, mens han er midt i sin karriere

Jorgan Schionning

som lege, har kone og to mindrearige
bern. Sygdommen er heslig og fir alvor-
lige konsekvenser for hans fysiske tilstand.
Han bliver lammet, kan ikke tale, spise

og fir respirator. Et liv, der for andre kan

Slanget@mmeren

virke meningslast, men Jorgen Schign-

ning finder igennem sin sygdom nye sider af livet og en indre
styrke, der gor, at han foler sig steerkere end nogensinde for.
Sygdommen har haft nogle store omkostninger bide fysisk og
personligt, men for ham har valget af respirator veret det rig-
tige. Hans liv har stadig verdier, der er veerd at leve for, mener
han.

Slangeteemmeren.

Udgiver: Arhus Universitetsforlag
Februar 2007.

168 sider. Pris: 168 kr.

En million underskrifter

Over en mio. europziske borgere stgtter kravet om at give men-
nesker med handicap i Europa lovfestede rettigheder, der sikrer
fuld inklusion af handicappede borgere 1 samfundet. Underskrif-
terne fra de europwiske borgere blev den 4. oktober afleveret
til EU-kommisionen, Europa-parlamentet og det portugisiske
EU-formandskab.

Initiativtager til underskriftsindsamlingen i hele Europa blev
i begyndelsen af dret taget af Det Europaxiske Handicapforum,
der bestdr af 118 medlemsorganisationer. Heriblandt De Samvir-
kende Invalideorganisationer. Indsamlingen skete via medlems-
organisationerne, og Danmark bidrog med mere end de 11.000
underskrifter, der efter vores befolkningstal skulle vare vores bi-
drag for at nd en mio. underskrifter.




Id. nr. 46335

Returneres ved varig adresseaendring

Muskelsvindfonden
Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C

AF EVALD KROG, FORMAND FOR MUSKELSVINDFONDEN

Lad os se fremad

Der bliver rade tal pd bundlinjen, nir vi opger regnskabet for
2007. Endda nogen store nogen, for sommerens koncerter er
pa ingen made giet, som vi kunne have ensket os. Det oplever
vi med jevne mellemrum, si det giver mig ikke sgvnlese net-
ter. Omvendt er det jo ikke ligefrem behageligt, nir vi oplever
et darhigt ar, sa hver gang giver det naturligvis stof til eftertanke.
Heldigvis er der graenser for, hvor heerdet man kan blive af mod-

gang.

Arsagen til det dérlige resultat var naturligvis forst og frem-
mest vejret, Der var for varmt ved de forste Ah Abe koncerter,
og det regnede for meget ved de sidste. Vejret var tdleligt ved de
forste grenne koncerter, men bestemt ikke ved de sidste. Oven
1 det hele kom si en konceit med The Police, som pi alle andre
mdder end ekonomisk vai ganske vellykket. Men uanset det dar-
lige okonomiske resultat vil jeg gerne understrege, at de mange
frivillige arbejdede bedre end nogen sinde. Deres indsats var sim-
pelt hen fantastisk.

Koncerten med The Police var et forsgg pa at skabe nye ind-
tegtsmuligheder, s3 vi er mindre athengige af Ah Abe og Gron
Koncert, og nar vi har analyseret koncerten nermere og fundet
ud af, hvad v1 kan gare bedre, vil jeg bestemt 1kke udelukke, at vi
igen arrangerer koncerter med store og kendte navne.

Desverre er der ogsa andre arsager end vejret. Blandt andet
er der et stort udbud af musik 1 det danske sommerland, sa gen-
nem hele sommeren er der gode muligheder for at fi dakket sit
musikbehov. Andre musikarrangerer end Muskelsvindfonden har
denne sommer draget den samme kostbare erfaring. Og faktisk
kunne det vere giet endnu verre for os, hvis ikke Indsamlings-
afdelingen gennem flere dr havde arbejdet malrettet med at styre
og begraense udgifterne ved koncerterne. Omvendt bruger vi nu
mange, mange flere penge til publikums sikkerhed, end vi gjorde
tidligere; men det opfatter jeg ikke mindst som en moralsk for-
pligtelse for os, nir vi vil arrangere koncerter. Heldigvis modtager
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vi megen ros for netop sikkerheden og beredskabet, nir nogen
kommer til skade.

Disse forhold ma vi naturligvis bare indrette os efter og fi det
bedste ud af, og jeg er ikke mindst fortrestningstuld, fordi vi har
et godt og velanskrevet produkt med et formél, som mange men-
nesker sympatiserer med. Det kan si godt vere, at vi skal @ndre
lidt her og der, f.eks. i arrangementerne og i strukturen; men det
vil den kommende tids evaluering vise, for alt behaver jo ikke
at foregd, som det plejer, blot fordi vi nu engang har vennet os
til det.

Men midt 1 al denne skonomiske elendighed er det mig en
stor trost, at Muskelsvindfonden nu har rad til et af disse dr, hvor
sommerens indtegter ender 1 mudder og plere. De forrige gange
har veret radselstulde, fordi vi netop ikke havde rid ul det. Men
vi har haft nogle gode 4r, hvor vi har lagt penge tl side, sd vi
har opbygget en pan egenkapital, ogsd fordi vi ved, at vi med
mellemrum oplever en sommer som i ir. Derfor er vi denne
gang 1 stand til at fortsette, ikke mindst medlemsaktiviteterne, pa
nogenlunde uaendret niveau.

Ganske vist giver regnskabet anledning til, at vi ser ekstra kri-
tisk pd alle udgifter 1 foreningen, og ganske vist vil vi begrense
udgifterne pi alle omrader, hvor det ikke gor alt for ondt; men
denne gang kan vi forhabentlig nejes med dét. Alligevel vil jeg
gerne bede alle om at vise forstielse for, at vi nu 1 en periode
begraenser udgifterne til det mest nadvendige, for selv om vi kan
friholde de mest vitale udgifter, sd vil sparsommeligheden dog |
kunne markes overalt i Muskelsvindfonden.

Sd lad os se fremad. Det er allerede oktober. Indsamlingsaf-
delingen er 1 gang med at planlegge koncerterne 1 2008, og nir
dagene begynder at blive leengere igen, allerede om to méneder,
begynder jeg at gleede mig til naeste ar, hvor al sandsynlighed taler
for, at det vil gi godt. For sidan gir det nemlig 4 ud af 5 ir.




