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il Jensen 
laus Haagensen/Chili 

"Ryd selv op efter dig. Din mor er her ikke!" 
Når 600 frivillige hvert år drager på landevejen 

for at hjælpe Muskelsvindfonden med at afvikle 
Grøn Koncert, står den på hårdt arbejde, lange 
dage og ingen andre end dig selv til at rydde op 
og rulle soveposen ud. Her hjælper ingen kære 
mor! 
Og så alligevel. .. 
I hvert fald to crewer har mor med, når det går 

løs på koncertpladserne. Det er Helle og Stinne 
Thorsen, der begge har været medlemmer af det 
Grønne Crew i årevis. Helle har 15 års jubilæum 
til sommer, og Stinne har været med "on and off' 
i de sidste 11 år. 
De to søstre er så begejstrede for livet som fri­ 

villig i Muskelsvindfonden, at det er smittet af 
på deres mor. For fem år siden meldte hun sig 
derfor også under fanerne. Siden har hun hver 
sommer været med på Åh Abe og en halv Grøn 
Koncert- turne. . 
Og hun bruger altså IKKE tiden på at rydde op 

efter sine døtre! Hun har i stedet arbejdet i in­ 
tern catering og i baren i VIP-området. , 
"I VIP-baren er der flere på min alder, og vi 
har det rigtig hyggeligt med hinanden. Vi kan jo 
grine lidt af de unge sammen! Og man kan ikke 
sige, at Helle, Stinne og jeg overrender hinan­ 
den, når vi er af sted. Vi arbejder i hver vores bod 
og har hver vores fællesskab der. Vi kan såmænd 
sagtens gå en hel dag uden at se hinanden. 
Men selvfølgelig spurgte jeg dem om lov, førjeg 
meldte mig som frivillig. For det var jo ikke sik­ 
kert, at de lige syntes, at det var så sjovt at have 
mor med," siger Winnie Thorsen. 

Ikke noget valg 
'Jeg tror så ikke lige, vi havde noget valg," lyder 
det fra Stinne ledsaget af et stort smil; 
For familien er- som storesøster Helle udtryk­ 

ker det - nok "ualmindeligt meget strikket sam­ 
men." 
Inspirationen til at melde sig som frivillig på 

Grøn Koncert fik Winnie ved at se, hvor trætte 
pigerne var, når de kom hjeml 

'Jeg kan stadig huske første gang, Helle var af 
sted. Hun kom hjem fuldstændig udaset med ta­ 
sken fuld af snavset vasketøj. Men hun var jo helt 
oppe at ringe over alt det, hun havde oplevet og 
det fællesskab, som hun var blevet en del af. Den­ 
gang var jeg alene med Asger, pigernes lillebror, 
så jeg kunne ikke bare tage med. Men det kan jeg 
nu, hvor han er så stor, at han sagtens kan passe 
sig selv nogle dage. Og så er jeg jo totalt musik­ 
og koncertfreak, så det er lige noget for mig. Det 
er helt vildt fedt at få lov til at have den oplevelse 
sammen med mine børn i stedet for at sidde 
hjemme ved kaffebordet," siger Winnie. 

En sommerfamilie 
At være frivillig på Grøn Koncert er ligesom at 
have en "sommerfamilie," mener Helle. 
"Man komme!' utroligt tæt på hinanden, når 

man er sammen i døgndrift og knokler løs. Der 
opstår jo en masse tætte venskaber i crewet. Der 
er mange, som ser hinanden også uden for kon­ 
certerne, men vi er også mange, som bare møder 
hinanden år efter år hver sommer og har det fan­ 
tastisk sammen i de tolv dage, og så siger vi farvel 
og på gensyn.Jeg er ikke længere aktiv i crewet 
uden for koncertsæsonen, for efterhånden er der 
også andet, man bliver optaget af, når man er i 
gang med uddannelse,job osv.," siger Helle, der 
har en uddannelse som tegnsprogstolk i rygsæk­ 
ken, men nu uddanner sig til farmakonom. 
Hun synes, at de mange traditioner, der er 

omkring crewerne og Grøn Koncert - fælles sang 
(ikke for sarte ører! .red) , fælles bad (ikke for 
sarte øjne!.red), fællesskål i boderne osv. , er 
med til at samle folk og skabe fællesskab. Men et 
lille indspark til Muskelsvindfonden er der også. 
Man skal huske, at folk arbejder frivilligt og hårdt 
uden at få løn. Derfor skal der noget andet på 
bordet for at skabe motivation. 

"Tingene er selvfølgelig gennem årene blevet ➔ 



Mor Winnie og børnene Helle, Stinne og Asger Thorsen hor et stærkt familiesammenhold. 

mere professionelle på Grøn Koncert. Og det er 
fint. Men man skal passe på, at man ikke stram­ 
mer så meget op, at det tager overhånd. F.eks. er 
maden i intern catering ( de frivilliges spisested 
under koncerterne.red) utroligt vigtig. Kvaliteten 
skal være rigtig-god, og der skal være nok. Der 
skal også være godt med crewslik og frugt osv. 
Folk skal altså "nurses", for ellers gider man ikke 
knokle så hårdt så mange dage. Og så skal der 
selvfølgelig ikke mindst være folk nok i boderne. 
Der har godt nok været nogle gange, hvor der 
var alt for få frivillige og sindssygt mange koncert­ 
gæster. Når man arbejder frivilligt, skal der være 
noget andet, som tæller i stedet for løn. Fælles­ 
skabet er vigtigt, men der skal også lidt mere til," 
siger Helle. · 

Det, der tæller 1
• 

Men hele familien er enige om, at det, der tæller 
mest, er følelsen af, at man gør noget for nogle 
andre. 

"Selv om man ikke selv altid har det lige nemt, 
kan man godt have noget at give andre," siger 
Winnie. 
Det særlige sammenhold i familien Thorsen · 

er nemlig også opstået, fordi Stinne af flere om­ 
gange er blevet opereret for en tilbagevendende 

hjernesvulst. Noget, der selvfølgelig sætter sit 
præg på alle i familien og på hverdagen. Men 
også noget, man kan trænge til at tage en pause 
fra. 
"Når jeg tager af sted på Grøn Koncert, slukker 

jeg hovedet. Og så er jeg bare tilstede der, hvor 
jeg er, " forklarer Winnie. 

Sygdommen har betydet, at Stinne ikke hvert år 
har kunnet være med på Grøn Koncert. 

"Men jeg har da nogle gange været med også 
med krykke. Folk ved, hvad jeg har været igen­ 
nem, og min sektionschef er klar over, at jeg ikke 
kan alt. Og det er så dejligt, at der også er plads 
til det," siger Stinne. 
Sidste sommer arbejdede hun i stedet på Cirkus 

Summarum og var rigtig glad for det. 
"Der er knap så meget tryk på, og det giver 

nogle andre muligheder for mig," siger hun. 
Cirkus Summarum gav også lillebror Asger en 

lille forsmag på livet som frivillig. Han fik lov til 
at hjælpe lidt til, fordi der manglede ledige hæn­ 
der under Cirkus Summarum. I flere år har han 
ellers måttet nøjes med at se til, mens resten af fa­ 
milien pakkede taskerne og drog af sted på Grøn 
Koncert. Men bare vent- når han runder de 18 
år, er han også med i crew-bussen. --0 



Om 133dage 
går det løs igen 
De frivillige i crewet holder crew-ånden ved lige hele året med 
cafeaftener, julefrokoster, fælles skiferier rn.m. 

hie Thorup og Charly Jensen 

Teltene på Roskilde Festival er for længst væk, 
musikken på Grøn Koncert runger ikke mere 

over landet, og på Cirkus Summarum har Bamse 
og Bruno vinket farvel til de sidste børn for i år. 
Sommeren er forbi, tusindvis af gæster har fået, 
hvad de kom for, og nu er alt pakket sammen for 
i år. Udstyr er sendt på lageret, og man er klar til 
at gå i vinterhi. 
Men det er crewerne ikke. 

Værre end jetlag 
Når de frivillige efter ugers hårdt arbejde på et 
eller flere arrangementer vender hjem og smider 
sig på sengen for at tage hånd om den fysiske 
udmattelse, vågner de brat op til en akklimatise­ 
ring, der ofte rammer hårdere end selv de værste 
jetlag. 

I løbet af sommeren har crewerne døgnet 
rundt fået opfyldt alle deres sociale behov, fået 
en række nye venner og tilegnet sig nye sprog­ 
lige udtryk, som ingen vidste fandtes .. Når det så 
pludselig bliver hverdag igen ( og absolut ingen i 
ens hjemlige omgangskreds med familie og kol­ 
legaer rigtigt forstår, hvad man siger, eller hvad 
"det der crew" er for noget), så presser længslen 
efter at komme af sted igen sig på. Man savner 
crew-ånden, og verden opleves lidt mere leverpo­ 
stejsfarvet, end før sæsonen startede. 
Men med langt over 

et halvt års 

pause til næste sæson må man som l::rewer finde 
alternativer, og det er vi heldigvis gode til! 

Crew-ånd i det civile liv 
I første omgang blomstrer crewet på internettet. 
Crewets community fyldes med indlæg, og især 
de første 48 timer efter hjemkomst omdannes 
Facebook til en sand flygtningelejr for under­ 
stimulerede crewer, hvor antallet af venner og bil­ 
leder fra årets tur vokser støt. 
Så begynder folk at mødes rundt omkring i den 

virkelige verden. Crewet flytter den helt særlige 
crew-stemning fra Muskelsvindfondens arrange­ 
menter ud i deres civile liv. 
En gang om måneden afholdes der på crewer­ 

nes eget initiativ cafeaftener i de større byer. På 
forhånd er der lavet aftaler med bestemte bevært­ 
ninger om gode tilbud til crewer, og der meldes 
på forhånd ud, hvor aftenen vil blive holdt. 
"Crewaftenerne er med til at holde crewkultu­ 

ren gående. Man holder kontakten ved lige og 
får f.eks. genopfrisket alle crewsangene," siger 
Svend Koustrup, som oftest deltager til 
crewaften i Århus. ➔ 



Jakob Edvardsen fra København supplerer: 
'Jeg tager til crewaften for at have det sjovt og 

måske danne nogen kontakter, der kan være nyt­ 
tige til sommerens arrangementer. Men først og 
fremmest er det en god lejlighed til at se crew­ 
venner, man måske ikke får set så ofte." 
Crewaftenerne styrker sammenholdet og giver 

især nye crewer eller folk, der overvejer at blive 
det, muligheden for at knytte forbindelser. 

Crew-håndbold 
I Jylland har en gruppe energiske crewer fået 
den ide, at vi da også kan spille håndbold og 
har således stablet hold på benene til det årlige 
Bakkecup-stævne i Århus. 
'Jeg er i verdens dårligste form, og folk troede 

ikke på mig, da jeg fortalte, atjeg skulle deltage 
i en håndboldturnering," fortæller Eva Streit og 
fortsætter: 
- "Både på grund af og på trods af at vi ikke kan 
spille, så opdagede alle, hvem vi var. Vi var dem, 
der havde det bedste humør på banen, vi blev 
venner med alle dommerne, havde den største 
fanklub med, og vi fik en absolut sidsteplads i 
turneringen med 8 mål i 3 kampe! Det er rart at 
være en del af et fællesskab, der rækker ud over 
de egentlige arrangementer." 
Men ikke alt foregår lokalt. Crewerne bevæ­ 

ger sig også ud i verden sammen. En gang om 
året afholdes en skiferie til et af Europas mange 
skisportssteder. De seneste 5 år har Rasmus Alen­ 
kær:Jørgensen arrangeret denne tur, og for ham 
var det ganske naturligt: 

"Når ens omgangskreds hovedsageligt består af 

crewer, så blev det hurtigt til en crewtur." 
Invitationen rrieldes ud på crewets community 

i løbet af efteråret, og på en skitur med plads til 
forskelle er Rasmus ikke i tvivl om, hvad formålet 
er: 
"Det er for sjov, og det er en garanteret fest," 

siger han. 
I år tager,54 skiglade crewer til Serre Chevalier 

i Frankrig. 
Ud over de store arrangementer foregår der et 
hav af større eller mindre crewarrangementer. De 
enkelte sektioner holder fester og gerne julefro­ 
koster, der løbes DHL-stafet, der gives flyttehjælp, 
og nogle mødes over computerspil. 

At komme på græs 
Efter nytår vågner crewerne for alvor op. Der 
tales internt om "at komme på græs", som var 
der tale om køer, der står klar i stalden den første 
forårsdag. 
Overalt mødes crewer og planlægger deres sær­ 

lige indslag på sommerens turne. Sektionschefer 
forsøger at samle deres hold, deltagerantallet til 
cafeaftener eksploderer, og alle er spændte på 
at komme i gang, ligesom der gættes ivrigt på, 
hvilke musiknavne der mon gæster Grøn Koncert 
lige netop i år. 
Braklægningen mellem to sæsoner fungerer 

således som både nedkøling og opvarmning af 
crewerne, og vi ville ikke undvære nogen af de­ 
lene! 
. På udgivelsesdagen for dette blad er der præcis 
i33 dage til sæsonstart. I morgen er der 132. -a 



Muskelkraft indleder i dette 
nummer en serie, hvor vi 
sætter ord og billeder på 
muskelsvinddiagnoserne. 
Muskelsvind er nemlig ikke 
en bestemt sygdom, men 
dækker over flere forskel­ 
lige, der har det til fælles, at 
musklerne svinder. Men der 
er stor forskel på symptomer, 
sygdomsforløb, og hvornår 
sygdommen viser sig. 

Denne gang sætter vi fokus 
på diagnosen CMT. 



Jeg er ikke fuld. 
Jeg har muskelsvind! 

Jim Richelsen hor måttet opgive at finde arbejde, 
ford han hor nedsot muskelkraft og hurtigt bliver træ1. 

I stedet hor han valgt at være hjemmegående for med 
ansvar for hus, indkøb og børn og plads 1·11 den fleksibilitet, 

som hans moskelsvind kræver 

e W. Sch_elde 
akob Boserup 

"Hold kæft, hvor er han fuld?" 
Bemærkningen kom fra et par alkoholikere, 

der sad på bænken foran det lokale supermar­ 
ked, da Jim Richelsen kom gående med to poser 
tomme sodavandsflasker, som skulle afleveres til 
pant. Han gik lidt vaklende, så det var nærlig­ 
gende at tro, at han var fuld. Men det var han 
overhovedet ikke. 

"Det var nok første gang, at jeg blev rigtig vred 
og svarede igen.Jeg sagde simpelthen til dem: 
Nej,jeg er ikke fuld.Jeg har muskelsvind! Den 
dag i dag hilser de på mig, når 
jeg kommer forbi," fortæl- 
ler Jim Richelsen, som også 
kalder det et vendepunkt i 
sit liv. 
Tidligere kunne han al­ 

drig finde på at nævne, at 
han havde muskelsvind eller 
diagnosen CMT ( Charcot- 
Marie-Tooth), eller at han 
havde et handicap. Som barn og ung ville han 
helst være som de andre. I adskillige år vidste 
han faktisk ikke, at hans symptomer skyldtes 
muskelsvindsygdommen CMT. Først da han var 
sidst i tyverne, hvor han havde fået diagnosen og 
opdagede, at hans yngste søn også havde CMT, 
vendte han 180 grader og blev mere åben om sin 
sygdom. 
I dag, hvor han er 44 år, svarer han ærligt, hvis 

nogen spørger. Men i hverdagen fylder snakken 
om sygdommen ikke ret meget. Og sådan skal 
det være, mener han. 

Psykisk stærk 
Jim Richelsen har altid været en fighter og haft 
den indstilling, at han ikke ville lade sig slå ud af 
modstand. Oplevede han et nederlag, måtte han 
sadle om, komme op på hesten igen og ride i en 
anden retning. 
"Du lærer noget af at blive holdt udenfor og 

være anderledes end de andre. 
Du bliver stærk psykisk," 
mener Jim Richelsen, som i 
sin opvækst adskillige gange - 
har oplevet, at hans jævnald­ 
rende kammerater ikke var 
rummelige. 
På grund af sin nedsatte 

muskelkraft i fødder og un- 
derben kunne han f.eks. ikke 

være med på skiferie eller på dansegulvet. Han 
kunne ikke gøre det samme som de andre og 
blev derfor holdt udenfor. Især af drengene. 
"De spurgte aldrig mig, om jeg ville med," hu­ 

sker Jim Richelsen. 
Til gengæld var han tit pigernes ven. De accep- 

terede ham, som han var. · 
"Så det var altså ikke bare negativt at være mig. 

Jeg havde også nogle fordele, som drengene mis- 

"Den eneste, der kan\fåclit 
·~~- ,,,.'.•f ·q; 

liv til at fungere, er dlg~lv. _, 
Det er din indstilli11~iitil liyE)!, 

der er afgørende." ">At'Y~ 

"Ingen arbejdsgivere vil bruge mig. De har ikke plads til, at jeg skal hvile mig, når jeg pludselig bliver træt." 

undte mig," tilføjer Jim Richel­ 
sen med et skævt smil. 

Bare en familieskavank 
Jim Richelsen er født med 
muskelsvind, men det var der 
ingen, der vidste. Hospitalet 
troede, at han havde spastisk 
lammelse, og i hans familie 
var der flere, der gik dårligt 
og havde dårlig balance, så de 
anså det mest som en familie- 1· 

skavank. Sfnere har det vist sig, 
at faktisk hver anden i familien 
på hans mors side har CMT: 
hans morfar, en af morfaderens 
brødre, hans mor og en af hans 
mostre, en kusine, et af hendes 
børn og nu også den ene af 
hans sønner. Arveligheden ved 

CMT var tydelig, da den først 
var blevet konstateret i familien. 
Som fire-årig blev Jim Ri­ 

chelsen første gang opereret 
i foden, og i hele sin barn- og 
ungdom var han ind og ud af 
hospitaler for at blive opereret 
i fødder og ankler. 35 operatio­ 
ner er det blevet til indtil nu. 
I dag tænker han på det som 

eksperimentel behandling. Der 
blev lavet mange indgreb på 
hans fødder og ankler for at få 
ham til at gå bedre. Indgreb, 
der var forbundet med store 
smerter, og som kostede lange 
fraværsperioder fra skole og 
kammeratskab. Det har sat sig 
sine spor, mener Jim Richelsen. 
Både som smerter i anklerne, 

et had til sygehuse og dengang 
også i hans sociale relationer. 

'Jeg har nok trukket mig og 
opbygget en afstand til kamme­ 
raterne. Jeg turde ikke knytte 
mig tæt til dem, fordi jeg blev 
drillet," sigerJim Richelsen. 

· Nej tak til pension 
Da Jim var 16 år, ville kommu­ 
nen sætte harri på førtidspen­ 
sion, men det sagde han nej 
til. Han ville ikke parkeres på 
et sidespor og sættes uden for 
samfundet. Så han fandt selv en 
læreplads som radiomekaniker, 
hvor han var i to år.Men han 
kunne ikke fuldføre uddannel­ 
sen, da han havde problemer 
med finmotorikken i fingrene ➔ 



Arbejdsfordelingen er anderledes end i de 
fleste hjem. Jim Richelsen står for at passe 
hus, have, indkøb og børn, mens hans kone 
har udearbejde. 

~ 
på grund af sin muskelsvind. 
Så måtte han finde på noget andet. Han tog 

på højskole i nogle måneder og fandt derefter et 
gulvfirma, hvor han kom i lære som gulvbelæg­ 
ger. Han fik uddannelsen, men måtte også der 
erkende, at arbejdet var for fysisk hårdt for hans 
ryg og knæ. Han måtte stoppe, men. afviste igen 
kommunens tilbud om: at komme på førtidspen­ 
sion. 
'Jeg ville jo være som.de andre unge. Jeg ville 

ikke ende med at sidde på bænken sammen med 
alkoholikere og stofmisbrugere. Det var det, man 
dengang forbandt rrted folk på offentlig forsør­ 
gelse.Jeg ville gerne klare mig selv." 

Stor skyldfølelse 
Først da han havde mødt sin nuværende kone, 
var flyttet sammen med hende, og de talte om at 
få børn, begyndte han at overveje at få førtids-. 
pension. Det var svært at få en familieøkonomi 

til at hænge sammen med de tilfældige småjobs, 
han havde, eller den kontanthjælp, han fik ind 
imellem. 
Det var også på det. tidspunkt, at Jim Richelsen 

fik lavet en gen test for at finde ud af, hvad hans 
"skavanker" skyldtes. At de skyldtes muskelsvind­ 
diagnosen CMT, og at mange i hans familie også 
havde sygdommen, betød, at hans kone og han 
overvejede en ekstra gang, om de ville sætte børn 
i verden, når sygdommen var arvelig. Men med 
de forholdsvis lette symptomer, som familien og 
han selv havde, besluttede de at gøre det. Risi-. 
koen var 50%. 
Den ældste søn, Kasper, der i dag er 19 år, ar­ 

vede ikke sygdommen, men den yngste gjorde. 
Nikolaj, 16 år, har samme diagnose som sin far, 
men med flere symptomer. · · 
"Det var et chok med Nikolaj. Selv om vi kendte 

risikoen, var det alligevel et chok.Jeg havde også 
en stor skyldfølelse," siger Jim Richelsen. ➔ 
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Måske fordi Nikolajs symptomer hurtigt viste 
sig at være værre end Jims egne. Nikolaj havde 
tidligt brug for en kørestol og har nu også fået el-­ 
kørestol. 

"Det var først, da Nikolaj fik diagnosen, at jeg 
havde behov for at snakke med andre med mu­ 
skelsvind. Jeg havde ikke haft brug for Muskel-­ 
svindfonden før." 
Også samtaler med Muskelsvindfondens psyko­ 

log har'været brugbare, erkender Jim Richelsen, 
som fik taget fat på alle de spørgsmål og bekym­ 
ringer, der pludselig dukkede op. 

En ny identitet 
Overgangen til en pensionisttilværelse krævede 
tilvænning. Jim Richelsen følte, at han skulle 
skabe sig en helt ny identi­ 
tet. Få nye interesser og 
holde sig i gang. Det lyk­ 
kedes, og i dag fungerer 
hans tilværelse godt med 
de valg, han har taget. 
På hjemmefronten er 

han den hjemmegående, 
hvor pensionen er hans 
løn for at passe hus, købe ind og passe børn. 
Hans kone har udearbejde og mulighed for at 
passe sin karriere. 

"Den løsning fungerer fint i vores familie. Jeg 
har lært at lytte til min krop, og som hjemme-­ 
gående kan jeg selv tilrettelægge dagen og tage 
hensyn til mit behov for at hvile eller tage den 
med ro." 
Det er også ham, der er havemanden i familien, 

lægger fliser i haven - i sit eget tempo - og er i 
bestyrelsen i grundejerforeningen i det område, 
hvor familien bor i Ølstykke. Der har han ansva­ 
ret for de grønne områder - en oplagt tjans for 
ham, når han alligevel fire gange om dagen går 
tur med familiens hund. Og så bruger han en del 
tid på at fiske og ordne fiskegrej. 
'Jeg er naturmenneske og nyder at komme 

udenfor, når bare det ikke er for koldt. Bliver jeg 
først kold, kan jeg ikke ret meget." 

Fremtidens behandling 
Når Jim Richelsen tænker på fremtiden, håber 
han, at udviklingen inden for genterapi og stam-­ 
cellebehandling vil blive almen tilgængelig. Det 
er ikke urealistisk, mener han, når man ser på, 

hvad der er sket i de sene­ 
ste år. Udviklingen går 
hurtigt. 

'Jeg ved godt, at jeg 
ikke vil stå først i kæden 
til at få behandling, men 
jeg lægger gerne krop 
til eksperimentel be- 

handling. Jeg har allerede 
været forsøgsperson og lagt krop til mange kirur­ 
giske eksperimenter, så jeg vil ikke have skrupler 
over at gøre det igen," siger han. 
Tænk, hvis man en dag kunne nå dertil, at man 

ved en blodprøve konstaterer de mangler, man 
har, og at man så bagefter kan få tilført de mang­ 
lende gener. 

"Det må meget gerne ske i nær fremtid, så jeg 
også kan få glæde af det," siger Jim Richelsen. -a ➔ 
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Jim Richelsen 
planlægger 
sjældent at tage 
på en længere­ 
varende fisketur 
mei::ldeandre 
i fiskeklubben. 
Han er nødt til at 
lytte til sin krop 
og mærke efter, 
om dagsformen 
kan klare en 
fisketur. 

Bamse skal luftes flere 
gange om dagen, og Jim 
Richelsen nyder at komme 
ud. Luftningen foregår altid 
på crosser. Han kan ikke 
længere gå langt udendørs. 

--- 



Sådan er jeg bare 
Jim Richelsens søn, Nikolaj, 16 år, kan godt lide 
sammenholdet blandt de unge i Muskelsvindfon­ 
den, som her ved badebroen på Musholm Bugt 
Feriecenter. Han har lært at leve med sit handi­ 
cap og sin diagnose CMT. 

"Min muskelsvind betyder, at jeg ikke kan tage 
en håndværkeruddannelse, men så må jeg vælge 
noget bogligt, hvor jeg kan bruge hovedet," siger 
Nikolaj. 
Da han var lille, ville han gerne kunne gå, men 

sådan tænker han ikke mere. Det er bare en del 
af ham at være sådan. 
Lige nu er Nikolaj fokuseret på sin uddannelse, 

hvor han går i 1. g på iværksætterlinjen på HHX 
i Roskilde. Han kunne godt tænke sig at starte 
egen virksomhed, men om det bliver via en ud­ 
dannelse inden for markedsføring,jura eller øko­ 
nomi, vedhan ikke. Det må tiden vise. 

'Jeg er meget fornuftig, men ikke kun fornuf­ 
tig," siger han og ligner vist de fleste andre 16- 
årige. 

Foto: Helene Bagger 

Fakta om CMT 

Der er 500-1000 børn og voksne i Danmark 
med Charcot-Marie-Tooth (CMT) 
211 personer med CMT er registreret i Rehabili­ 
teringscenter for Muskelsvind (RCfM) 
Aldersspredning blandt registrerede: 2-81 år. 

Tilbud til personer med CMT fra RCfM: 

Individuel rådgivning - ud fra en under­ 
søgelse af personens fysiske tilstand (fødder, 
hænder, følesans m.m.) og personens proble­ 
mer med mobiliteten m.m. 

Funktionsbeskrivelse af personen - bl.a. set i 
forhold til de specielle hensyn, der bør tages i 
f.eks. et uddannelsesforløb eller ved ændring 
af arbejdsvilkår. 
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Forskere undersøger 
sygdomsudvi klingen 

Nødvendig viden før man kan måle effekten af 
medicin eller anden behandling af CMT 

Den største del af forskningen inden for mu­ 
skelsvindsygdommen Charcot-Marie-Tooth 

(CMT) har hidtil været rettet mod at finde og 
forstå de arveligt betingede årsager til sygdom­ 
men og at identificere genet for den arvelige 
defekt og gen produktet, dvs. det protein, som 
kroppen mangler. Ved de almindeligste typer af 
CMT er den genetiske defekt lokaliseret, mens 
der stadig mangler genetisk afklaring ved andre 
typer. 
Ud over denne forskning fokuseres der i dag 

på at undersøge den naturlige sygdomsudvikling 
ved de forskellige former for CMT for at få et 
grundlag for senere at kunne vurdere effekten 
af forskellige former, for medicin. En del af for­ 
beredelserne til denne forskning er at udarbejde 
pålidelige og relevante metoder til at måle foran­ 
dring over tid. Til det har man i England og USA 
udviklet en CMT neuropati score. 
I efteråret 2009 blev der således givet næsten 

40 millioner kroner (6,25 mio. $) til et inter­ 
nationalt projekt til at undersøge den naturlige 
sygdomsudvikling ved bestemte former for CMT. 
Projektet bliver ledet fra National Hospital for 
Neurology and Neurosu,rgery i Lon­ 
don. 

Rotter med CMT 
Indtil nu har man ikke fundet nogen 
medicin, som kan mildne eller helbrede 
sygdommen. Men man har udviklet 
dyremodeller (rotter med CMT) til 
at afprøve metoder til at behandle 
sygdommen medicinsk og genetisk, 
før de anvendes på mennesker. 
Hormonet antiprogestin, neuro­ 
trofiske faktorer og C-vitamin 

er medikamenter, som er blevet afprøvet som 
behandling. 
Sideløbende forskes der også i følgetilstande til 

CMT. F.eks. at udvikle og afprøve de skinner, der 
bedst stabiliserer gangen, at undersøge hvornår 
og hvordan en evt. fodkorrigerende operation 
skal finde sted eller at undersøge neurogene 
smerter, og hvordan disse bedst kan håndteres. 

Undersøgelse af fysisk træning 
Fysisk træning af kraft og kondition til personer 
med CMT er blevet studeret i Holland og Eng­ 
land og bliver fortsat undersøgt med henblik på, 
om det kan forbedre udholdenhed og evnen til 
at gå. 
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind deltager 

ikke aktuelt i projekter om CMT, men holder sig 
orienteret om de forskellige projekter og formid­ 

. ler den ny viden, der opstår. Således var CMT te- 
maet for Brickless Centre-mødet i 2007 

- det skandinaviske faglige kon- 
ferenceforum for forskere og 
behandlere inden for muskel­ 
svindsygdommene. På mødet 
var flere udenlandske forskere 

inviteret til at holde oplæg om 
den nyeste viden inden for om­ 
rådet. Blandt oplægsholderne var 
Dr. Mary Reilly, som er en af pro­ 
jektlederne på det internationale 

projekt om sygdomsudvikling og 
træning i England. --o ➔ 

Birgit Stefffensen er forsknings- 
.fysioterapeut i Udviklingscentret 
under RehabiliteringsCenter for 
Muskelsvind. 
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TTmme det ikke være fedt, 
~vis hjælpemidler var små 
og flotte og samtidig indeholdt 
det bedste inden for teknolo­ 
gien? Manglende tilgængelig­ 
hed ville jo ikke være et nær så 
stort problem, hvis ens kørestol 
kunne lette fra jorden eller gå 
på trapper. Det lyder lidt som 
en film, men faktisk findes der 
også i den virkelige verden 
eksempler på teknologi, der 
måske en dag kunne danne 
grobund for den perfekte kø­ 
restol. 

Veterankøretøj 
Jeg bør snart i gang med at 
søge om en udskiftning af min 
elektriske kørestol. Efter mere 
end ti år har den efterhånden 
udtjent sin værnepligt og bør 
få status som veterankøretøj. At 
jeg endnu ikke er kommet der­ 
til, er der mange grunde til: En 
af disse er, at sådan et mobilt 
køretøj næsten bliver en forlæn­ 
get del af en selv. Hvor end jeg 
skal hen, er den med, ,og de få 
gange, hvor jeg er nødt til at se 
den forsvinde ud af mit synsfelt, 
ved eksempelvis flyrejser, har 
jeg det, som om jeg overlader 
min førstefødte i hænderne på 
en 14-årig babysitter. Men nu er 

ndrø 
øresfo 

Hvorfor ikke bruge teknologien fra 
våben- og rumfartsindustrien til at udvikle 

en smart og funktionel letvægts-el-kørestol? 

det jo ikke min førstefødte - kø­ 
restolen er et hjælpemiddel, og 
den kan og skal en: gang imel­ 
lem udskiftes. 
Hermed har vi grund num­ 

mer to: Den slags tager tid. 
Først skal jeg formulere en 
ansøgning, hvori jeg beskriver 
alle min behov, hvilket betyder, 
at jeg for gud-ved-hvilken gang 
skal forholde mig til alle de 
ting,jeg ikke kan, for at få et 
apparat, der kan hjælpe mig til 
at kunne noget selv. Det kan 
godt føles opslidende. 
Når det så er gjort, skal an­ 

søgningen behandles af nogen, 
som også forholder sig til, hvad 
jeg kan og ikke kan og eventu­ 
elt bør skulle kunne, og hvad 
det må koste. Suk! Det er også 
opslidende, men det er uund­ 
gåeligt og noget,jeg godt ved 
på et tidspunkt skal overstås. Så 
langt så godt- ikke mere snak 
om det - videre! 
For en tredje grund til, at jeg 

har en tendens til at dvæle ved 
ansøgninger om hjælpemidler 
som for eksempel en elektrisk 
kørestol, er, at jeg begynder 
at dagdrømme om ting, der 
måske slet ikke kan lade sig 
gøre - økonomisk så vel som 
teknisk. 

af 

Den kan det hele 
En kørestol er et hjælpemiddel. 
Den gør min hverdag lettere, 
og det er unægteligt en lettelse 
af min hverdag, når jeg selv 
kan bevæge mig fra punkt A til 
punkt B uden at skulle flyttes af 
en anden person. Men en køre­ 
stol er også til besvær. Den vejer 
125 kg, måler 67 cm i bredden, 
og møder den en forhindring 
i form af et 5 cm eller højere 
trin, ja, så kommer den ikke 
videre. 
Når der ligger høje snedriver 

på stien ud til min bil, og jeg 
ikke ved, hvornår sneen bliver 
ryddet, drømmer jeg om en kø­ 
restol, der kan gå i sne. Nårjeg 
skal besøge venner, der bor på 
fjerde sal, drømmer jeg om en 
kørestol, der kan gå på trapper. 
Og når jeg er i byen, drømmer 
jeg om en lille fiks kørestol, så 
jeg ikke ligner en tank, der er 
ved at invadere en ørkenstat, 

, når jeg bevæger mig i nærhe- 
den af dansegulvet. , 
Den skal ikke være orange 

eller have store lygter eller 
fancy led-skærm på styrepane­ 
let. Den er ikke et charterfly. 
Den er, hvad enten jeg kan 
lide at indrømme det eller ej, 
en meget vigtig del af mig. Og 

fordi jeg er helt-unik, drømmer 
jeg om funktid'i1er og om en 
æstetik, der passer til mig - lige­ 
som andre måske drømmer om 
en kørestol i kirsebærrød med 
Harley Davidson hjul. 

Nyt mål for våbenindustrien 
Det er næppe en hemmelig­ 
hed, at der ikke er super mange 
penge i at udvikle hjælpemidler 
til mennesker med handicap 
i forhold til så mange andre 
områder. I 2005 udviklede et 
amerikansk firma ved navn 
Boston Dynamics en robot, der 
bevæger sig som en hund. Big­ 
Dog, som robotten blev kaldt, 
var tænkt som en måde, hvorpå 
man kunne transportere forsy­ 
ninger til krigshærgede områ­ 
der, som andre transportmidler 
ikke kunne forcere. BigDog 

kan nemlig både gå i sne og 
på klipper - og den kan ikke 
vælte. Indrømmet - at fore­ 
stille sig at udskifte en elektrisk 
kørestol med BigDog ville i sin 
rå form nok minde lidt om at 
bytte en BMW for en kamel. 
Men det har potentiale ... og 
ligesom jeg ønsker mig fred 
i verden, ønsker jeg også, at 
ting, der udvikles med et for­ 
mål, også kan bruges til andre, 
måske bedre formål. 
Tænk, hvis noget af den 

teknologi, der alligevel bli­ 
ver udviklet af våben- eller 

p 

rumfartsindustrien, også kom 
mennesker med handicap til 
gode - selv om det ikke som 
udgangspunkt var formålet. 
Så ville der måske ikke være 
så langt til en super fiks-gå-på­ 
trapper-letvægts-folde-sammen­ 
og-tage-med-i-håndbagagen­ 
elektrisk-kørestol. Drømme kan 
man heldigvis altid. Det koster 
ingenting. 





Det søger vi 
@lf@lflf® til i~@~@ 
Hjerte-starter, forskningsprojekter og golfbiler. 

Der er mange muligheder for at støtte Muskelsvindfondens arbejde 

Muskelsvindfonden henven­ 
der sig hvert år til fonde, 

legater og diverse puljer for 
at søge støtte til projekter og 
aktiviteter i foreningen. For­ 
eningen modtager også en del 
private bidrag enten som en 
generel støtte til foreningens 
arbejde eller til et konkret pro­ 
jekt eller et specifikt forsknings­ 
område. 
Det er Grøn Koncert og se­ 

nest Cirkus Summarum, som 
sikrer Muskelsvindfonden mid­ 
ler til foreningens arbejde, men 
uden støtten fra fonde, legater, 
puljer og private bidrag ville en 
del projekter ikkevære mulige 
at gennemføre. Muskelsvind­ 
fonden sætter derfor stor pris 
på den støtte, vi får. 

Fokusområder i 2010 
I 2010 har Muskelsvindfonden 
bl.a. valgt at fokusere på føl­ 
gende projekter i forbindelse 
med fundraising. 
Musholm Bugt Feriecenter: Den 

kommende udvidelse af ferie­ 
centret er stort set finansieret. 
Der søges dog stadig om støtte 
til inventar og aktiviteter, bl.a. 
multibane, golfbiler, el-senge 
til alle værelser og tilgængelig 
indretning. 
Pilotprojektet M-power. Projek­ 

tet er endnu i en indledende 
fase med en forventet opstart 
senere på året. I projektet skal 

livsduelige unge voksne med 
muskelsvind være "trænere" 
for en gruppe teenagere med 
muskelsvind. Teenagerne skal 
følges tæt i netop den 3-årige 
periode af deres liv, hvor der 
skal træffes en række vanske­ 
lige valg i forhold til fremtiden: 
uddannelse og arbejdsmarked, 
og hvor de selv skal til at vare­ 
tage kontakten til det offentlige 
system. 
M-power har allerede mod­ 

taget eksterne midler i 2009, 
men mangler stadig ca. 
400.000 kr. 
Myasthenia Gravis projeht: En 

undersøgelse af rehabiliterings­ 
forløb hos erhvervsaktive under 

. 60 år med Myasthenia Gravis, 
diagnosticeret i perioden 2000 
til 2008 i Danmark. Desuden 
udarbejdelse af individuelle 
rehabiliteringsplaner for denne 
gruppe . 
. Dette projekt vil blive gen­ 
nemført i tæt samarbejde med 
Rehabiliteringscenter for Mu­ 
skelsvind. Til projektet søges 
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ekstern finansiering på 
350.000 kr. 
Defibrillatorer til Event Sa- 
fety: Muskelsvindfondens 
sikkerheds- og præ-ho­ 
spitale enhed har brug 
for nye defibrillatorer 
(hjertestartere): Event 
Safety har i 2009 mod­ 
taget støtte til indkøb 

af en defibrillator, men ønsket 
er at få to mere. De nye hjer­ 
testartere skal være med til at 
skabe endnu større tryghed på 
vores arrangementer. Prisen 
for de to defibrillatorer er 
60.000 kr. 
Muskelsvindfonden ønsker 

fremover at formidle resulta­ 
terne af foreningens fundrai­ 
sing via hjemmesiden. Man får 
her mulighed for at se, hvilke 
projekter foreningen søger eks- 

, terne midler til, holde sig ori­ 
enteret om den eksterne støtte, 
projekterne opnår, og hvad sta­ 
tus er i forhold til fundraising 
til de enkelte projekter. 
Se også omtalen af Muskel­ 

svindfondens modtagne bidrag 
i 2009, side 59. 

Lene Lebech er fundraising­ 
medarbejder i Muskelsvindfonden. 
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Hvorfor skal den kommunale sags­ 
behandling være så indviklet og 
bureaukratisk? Der bruges enorme 
mængder tid på begge sider af skri­ 
vebordet. Sådan behøver det ikke 
at være. Tværtimod bør systemet 
forenkles, gøres mere overskueligt 
og lettere for alle parter, mener Mu­ 
skelsvindfonden. Foreningens politi­ 
ske ledelse har derfor valgt at sætte 
fokus på afbureaukratisering i sin 
strategi frem til 201 l. 

I dette nummer af Muskelkraft kig­ 
ger vi nærmere på emnet og giver 
eksempler på, hvordan systemet op­ 
leves af en bruger, og hvilke forslag 
Muskelsvindfonden har til "systemet". 

Læs også indlægget fra en mor til en 
datter med muskelsvind på Muskel­ 
svindfondens nye elektroniske med­ 
lemsforum eller kom med din kom­ 
mentar til emnet. Log ind via www. 
muskelsvindfonden. dk. 

Man 
tør Jo ikke 

sige fra 
Samarbejdet med kommunen har 
ændret karakter, mener Dan R. Brock, 
som oplever, at han bliver mødt med 
mistillid og manglende lydhørhed, når 
han søger om et hjælpemiddel 

e W. Schelde 
ens Hasse / Chili 

"Jeg troede aldrig, at jeg ville komme dertil. 
At kampgejsten er væk, og at jeg ikke orker at 

søge om noget,jeg egentlig har brug for. Det kan 
jeg godt blive skræmt over." 
Dan R. Brock, 48 år, har i de sidste 5-6 år ople­ 

vet, at samarbejdet med kommunen har ændret 
karakter. Han er født med spinal muskelatrofi, 
har haft hjælperordning i 23 år og brugt kørestol 
endnu længere, så han har i adskillige år været 
vant til at skulle samarbejde med kommuner og 
sagsbehandlere. Men tiderne har ændret sig, og 
han kan ikke finde ud af hvorfor. 

"Det værste er, at jeg oplever en mistillid, og at 
sagsbehandlerne ikke lytter til mig.Jeg skal argu­ 
mentere meget mere, før jeg bliver hørt. Og det 
gør ondt indeni, når jeg opdager, at jeg faktisk 
har overskredet mine egne grænser, fordi jeg 
ikke har sagt fra, når de spørger om noget, der 
ikke er rimeligt, at de spørger om. Men jeg tør 
ikke sige fra, fordi jeg sidder i en forhandlings­ 
situation, hvor jeg helst skal have noget ud af det. 
Jeg er bange for, at de vil opfatte mig som usam­ 
arbejdsvillig, hvis jeg ikke svarer. Men det går ud 
over min person," siger Dan R. Brock, som i de 
seneste år flere gange har følt, at andre overtog 
styringen af hans liv. 
Han oplever det som mangel på respekt for ➔ 
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ham som menneske og mangel 
på forståelse af hans situation. 

'Jeg søger jo ikke noget,jeg 
ikke har brug for. Derfor bliver 
jeg så frustreret, når jeg søger, 
og de så stiller spørgsmålstegn 
ved det," siger han og tilføjer, 
at han ikke er den, der har 
overdænget kommunen med 
ansøgninger. Hans loftslift i 
badeværelset er 23 år, og hans 
seng er endnu ældre. 

Skjult dagsorden 
Dan R. Brock vil 
helst opfatte det 
som et samar­ 
bejdsprojekt, når 
han henvender sig 
til kommunen med · 
et problem. At sags­ 
behandleren har en 
viden, han har en viden, 
og så finder de en løsning. Men 
sådan oplever han det ikke 
mere. 

'Jeg har hele tiden en for­ 
nemmelse af, at sagsbehand­ 
leren for det første ikke har 
samme beslutningskompetence 
som tidligere, og for det andet 
har andre hensyn at tage end 
mit behov. At kommunen 
måske har aftaler med firmaer, 
som de skal handle ved, men 
som jeg ikke ved noget om. I 
hvert fald lytter de ikke til mine 
behov eller de forslag,jeg kom­ 
mer med. Det er som om, der 
er nogle skjulte dagsordener." 
Sådan var det ikke tidligere. 

Dengang oplevede han, at 
sagsbehandleren og han havde 
samme mål: at finde den bedste 
løsning for ham, så han kunne 
blive kompenseret for de be­ 
grænsninger, hans handicap 
gav. Med andre ord følge inten­ 
tionen i sociallovgivningen. 
Lovgivningen er stadig den 

samme, men det er praksis 
ikke. Sagsbehandlingen tager 

længere tid, der er flere 
eksperter, der skal høres, 
flere skemaer, der skal 
udfyldes, og man skal 
hver gang begynde 
forfra med at for­ 
tælle om sit handi­ 

cap og sygdomsfor- 
løb. Det virker næsten 

som bureaukrati for bu­ 
reaukratiets skyld, mener 

Dan R. Brock. 

"Det burde 
ikke være 

en kornp mod 
systemet, men 
sådan føles 

det tit." 

Mistillid og snyd 
Og eksempler har han mange 
af..F.eks. er tilpasning af hans 
kørestol blevet vanskeligere at 
klare alene sammen med en 
fysioterapeut eller leverandø­ 
ren. Der skal andre eksperter 
ind over. Eller hvis hans el­ 
kørestol er gået i stykker, får 
han sjældent lov til at kontakte 
kørestolsfirmaet direkte, selv 
om han har mange års erfaring 
og en klar fornemmelse af, 
hvad problemet er. Reglen er, at 
Falck først skal kigge på stolen, 
og kan de ikke klare reparatio- 

nen, hvad de sjældent kan, når 
det er elektronikken, det hand­ 
ler om, må han kontakte køre­ 
stolsfirmaet. Det tager mindst 
en dag mere. 
Eller når han skal ansøge om 

et nødvendigt hjælpemiddel, 
så skal han nærmest begynde 
forfra hver gang og beskrive sit 
handicap og sit sygdomsforløb. 

"Det er tåbeligt og fordy­ 
rende, at der skal sagsbehandles 
på, om jeg er handicappet nok. 
Man kan da bare kigge på mine 
tidligere sager. Det skulle da 
være første gang, at en person 
med spinal muskelatrofi skulle 
begynde at få det bedre ... og 
hvis jeg fik det bedre, ville jeg 
nok ikke søge om en kørestol, 
eller hvad det nu er, " siger Dan 
R. Brock, der heller ikke tror, at 
nogen har lyst til at søge om et 
hjælpemiddel, hvis de ikke har 
brug for det. 

"Men det er som om, disse sy­ 
stemer er lavet, fordi man tror, 
at folk vil snyde. Det tror jeg 
ikke på, når det gælder hjælpe­ 
midler. Jeg tror heller ikke, at 
man vælger den dyreste model, 
bare fordi den er dyrest." 

Taxaordning i stedet for lift 
I de seneste to store sager, som 
Dan R. Brock har involveret 
kommunen i, er hans oplevelse 
af systemet blevet bekræftet. En 
bilansøgning om at forny kas­ 
sevognen tog mere end to år 
at behandle, dels fordi sagen ➔ 
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"Hvis sagsbehand­ 
lerne var klar over, 

hvad vi går igennem. 
ville de have det 

forfærdeligt. De må 
lukke af for det, for el­ 
lers ville de ikke kunne 

leve med jobbet," 
siger Dan R. Brock . 

"På mødet 
med sags­ 

behandleren 
tænker jeg på, hvor­ 
dan jeg nu skal sige 
det til hende, uden at 

hun går i baglås. 
Det bliver 
et spil." 

blev "syltet", dels fordi 
kommunen ikke ville 
bevilge den lift, han 
søgte om. Liften var 

dyrere end andre løs­ 
ninger, men dækkede 

bedre det behov, han 
havde. Men i stedet for at 

bevilge de 35.000 kr., liften 
kostede, betalte kommunen en taxaordning i de 
to år, sagen kørte, dvs. en regning på ca. 150.000 
kr. Og han fik ikke bevilget den ønskede lift. 
I det sagsforløb skete der direkte fejl, bl.a. ved 

overskridelser af samtlige tidsfrister, kommunen 
selv garanterede. 
I en anden sag om 'bevilling af et bruseleje til 

badeværelset i hans lejlighed har det især været 
fornemmelsen af ikke at blive lyttet til og følelsen 
af, at han var en "klient" og ikke et menneske 
med følelser. 

"Problemet med denne sag er, at jeg ikke kan 
sige, at min sagsbehandler handler forkert. Hun 
gør de rigtige ting, men der bliver bare ikke lyttet 
til mig. Når jeg f.eks. siger, at jeg gerne yil have 
en bestemt badebriks fra et firma, er hendes før- ,. 
ste indvending: 'Jamen, det erjo et puslebord. 
Det kan du ikke holde ud at ligge på." Hun har 
allerede bestemt, at det kan jeg ikke holde til i 
stedet for at lytte til mig, hvor jeg faktisk mener, 
at den dækker mit behov." 
Eller en bemærkning i starten af sagsforløbet 

om, at Dan nok måtte indstille sig på at flytte, 
fordi badeværelset ikke var stort nok i forhold til 
hjælpernes arbejdsstillinger. 
'Jeg har boet her i 23 år, mine hjælpere er ge-. 

nerelt ansat i årevis og har ikke haft problemer, 
så hvorfor denne drastiske melding? En melding, 

der ikke giver mange muligheder for drøftelse. 
Så er det, at jeg føler, at andre overtager styrin­ 
gen af mit liv. Jeg har ikke rettit kontakt til kom­ 
munen, og når jeg så endelig henvender mig 
med et problem, så oplever jeg en afvisning af 
mine værdier og min måde at indrette mig på. 
Det er ekstremt hårdt. Og i det konkrete tilfælde 
drejer det sig om muligheden for atter at kunne 
få et bad." 

Kampgejsten er væk 
Dan R. Brock kunne godt tænke sig, at et sags­ 
forløb foregik helt fredsommeligt med et møde, 
hvor han stille og roligt lagde sine ønsker frem, 
og så kunne sagsbehandleren og han diskutere, 
om det var ting, der var nødvendige med det 
samme, eller om det kunne vente et par år, Sags- · 
behandleren ville ikke bede ham beskrive sit 
handicap for 220. garig, men ville kigge i de op­ 
lysninger, kommunen allerede havde. Og så ville 
kommunen overlade det til ham selv at kontakte 
en fabrikant af f.eks. kørestole for at indhente et 
tilbud. Det ville spare mange timer i administra­ 
tion og være en bedre løsning for både samfun­ 
det og ham, mener han. 
Men sådan er det ikke. 
'Jeg har fornemmelsen af, at hvis jeg spørger 

om mere end en ting af gangen, så bliver det et 
problem.Jeg kunne godt trænge til nogle æn­ 
dringer af sædet på min kørestol og en ny seng. 
Sengen er mere end 25 år gammel, men jeg 
orker det ikke. Og det ville jeg aldrig have sagt 
for ti år siden. Det skyldes måske min alder, men 
også, at jeg hele tiden skal op og markere, hvad 
mit behov virkelig er. Det orker jeg ikke. Kamp­ 
gejsten er der ikke mere, men jeg synes ikke, det 
burde være nødvendigt med en kampgejst." -o ➔ 
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Det kan gøres 
srnortere. billigere 

og bedre 
En lettelse for både brugere og kommuner, 

hvis sagsbehandling gøres enklere, og ressourceme 
bruges de steder, hvor der virkelig er brug for der 

as Krog 

TTommunerne skal lære at have tillid til perso­ 
.. 1.~.ner, selv om de har et handicap! 
Det kan undre, at man som udgangspunkt tror 

på folk, når de selvangiver deres fradrag og der­ 
med fortæller, hvor meget de skal betale i skat, 
inens tilliden er langt mindre, når et menneske 
med handicap skal kompenseres via merudgifter, 
hjælpemidler eller andet. Nogle steder er kom­ 
muners tillid så ringe, at de forlanger dokumen­ 
tation langt udover, hvad loven kræver. 
Baggrunden er formentlig, at kommunerne 

føler sig mere økonomisk pressede end nogen­ 
sinde før. Muskelsvindfondens opgave ~r at over­ 
bevise de nyvalgte lokalpolitikere om, at man 
rent faktisk får meget mere service for pengene 
ved at gå den modsatte vej og gøre sagsbehand­ 
lingen mere enkel på nogle områder. Samtidig 
vil vi overbevise Folketinget om, at lovgivningen 
nogle steder giver mere bureaukrati for både · 
kommune og borger, end godt er. 

Massivt problem 
Problemet er massivt. Over halvdelen af de børn, 
der får hjælp fra kommunen i form af hjælpe­ 
midler, synes, at det har krævet urimeligt meget 
af familien at få de nødvendige hjælpemidler .. 
Det har en omfattende undersøgelse fra Muskel­ 
svindfonden tidligere afsløret. Det er en urimelig 
byrde at lægge på familier og børn, der har rige­ 
ligt andet at se til. 

I Muskelsvindfonden oplever vi desuden, at 
der kommer flere og flere langvarige sager, fordi 
spareiveren får mange kommuner til at stoppe en 
fleksibel sagsbehandling og i stedet afprøve græn­ 
ser i klagesystemet for, hvor lidt de kan nøjes 
med at yde af hjælp. 

Regeringens udspil 
På den baggrund er det kærkomment, at rege­ 
ringen op til Folketingets åbning i oktober 2009 
lancerede en plan for afbureaukratisering i kom­ 
muner og regioner. På handicapområdet er det 
målet, at mindre papirarbejde skal frigøre 31 mil­ 
lioner kroner. 
Regeringen vil bl.a.: 

1) ''Forenkle reglerne for dækning af merudgifter, så 
kommunerne ikke hvert år skal genvurdere, hvilke mer­ 
udgifter en borger med handicap kan Jå dækket. " 
Et udmærket forslag, der fjerner unødvendigt 

papirarbejde for både borgere og kommuner i de 
sager, hvor borgerens handicap ikke ændrer sig. 
2) "Skabe enklere regler for støtte til handicapbiler. " 
Et forslag, det er svært at være imod, men de 

foreslåede småjusteringer løser bestemt ikke pro­ 
blemerne. 
3) "Forenkle reglerne om hjælp ved udlandsrejser, så 
borgere med handicap kan tage deres h:jæljJ med til ud­ 
landet i op til en måned uden at søge kommunen om 
dispensation. " ' 
Også et fint forslag. Efterfølgende har socialmi- 

nisteren i forbindelse med en konkret sag endda 
fået øjnene op for problemet. Ministeren mener 
nu, at mennesker med handicap selvfølgelig skal 
kunne rejse på lige fod med andre, når det ikke 

· koster ekstra for kommunerne. 
Alt i alt må man dog sige, at forslagene og 

virkningen af dem fylder temmelig lidt i forhold 
til, hvor meget sagsbehandlingen fylder hos bru­ 
gerne. 

Brug ressourcerne rigtigt 
Muskelsvindfonden vil længere. Målet er, at man 
ikke bliver permanent klient i det kommunale 
system, alene fordi man har et handicap. På 
begge sider af skrivebordet bruges der enorme 
mængder tid. Set med kommunale øjne er der 
mange gode grunde til, at tung sagsbehandling 
skal gøres hurtigere og mere enstreget. Sagsbe­ 
handlerne har jo nok at se til. Penge er der ikke 
for mange af. Det er vigtigt at spare ressourcerne 
til de sager, hvor der virkelig er brug for det. 
For borgere med handicap frigiver afbureau­ 

kratisering ressourcer til at passe uddannelse, 
arbejde, familier og andre ting, som for alle er 
væsentligt mere givtige end sagsbehandling, 
Systemerne kan gøres smartere, billigere og 

bedre. 
Muskelsvindfondens forslag på de følgende 

sider er til fri afbenyttelse. -o ➔ 



Muskelsvindfondens 
konkrete forslag til 

kommunerne 
as Krog 

Det er oplagt, at de nye kommunalbestyrelser,. 
der netop er begyndt arbejdet efter valget i 

november, følger op på regeringens plan om at 
reducere bureaukratiet. Muskelsvindfonden vil 
foreslå at begynde på følgende tre konkrete om­ 
råder: 

Ansøgning om hjælpemidler 
Sagsbehandlingen ved ansøgning om hjælpemid­ 
ler skal forenkles. Kan man på et afkrydsnings­ 
skema sætte kryds ved ja på seks-syv forskellige 
områder, så har man ret til det hjælpemiddel, 
man søger, hvis ikke kommunen har reageret 
inden for 10 dage. Et lignende system er kendt 
fra andre dele af detkommunale system. 
Når en funktionsevne forringes, oplever vi i 

dag, at man skal være virkelig god til at forudsige 
fremtiden for ikke i en længere periode at stå 
uden mulighed for at være selvhjulpen ved alt fra 
toiletbesøg til arbejdsmarkedet. Men når sygdom­ 
men er kendt, og man både kender tilsvarende 
sygdomsforløb og det hjælpemiddel, der søges 
om, så bør det i mange tilfælde være en enkel sag 
at afgøre behovet. 
Skemaet kan dels lette dagligdagen i de fami­ 

lier, der går og venter på et konkret hjælpemid­ 
del. Dels kan afkrydsningsskemaet sikre, at de 
kommunale ressourcer bruges, hvor der er reel 
tvivl. 

En koordinerende sagsbehandler 
Hver familie skal kun have tilknyttet en person 
som sagsbehandler - en koordinerende sagsbe­ 
handler. Det er så den sagsbehandlers opgave at 
hente oplysningerne hos de forskellige relevante · 
fagpersoner i kommunen. Derved undgås, at 
familierne bliver kastebold mellem forskellige 

kommunale forvaltninger. Det kan også give in­ 
tern klarhed i kommunen, så den unge får dæk­ 
ket sine behov uden at blive involveret i, om det 
eksempelvis er skolesektoren eller den sociale 
sektor, der står med ansvaret 
En borger står med muligheden for at få et 

fleksjob, hvis kommunen hurtigt kan bevilge 
hjælp til en handicapbil. Men det er en anden 
forvaltning i kommunen, der skal bevilge den, 
så det trækker ud, og fleksjobbet forsvinder. Den 
type eksempler er der alt for mange af. Muskel­ 
svindfonden oplever også, at overgangen fra barn 
til voksen og de andre regler, rrian bliver omfattet 
af, når man fylder 18 år, er et stort problem for 
mange. 

Loven skal overholdes 
Kommunerne bør have som mål at overholde 
loven. Det kan f.eks. gøres ved politisk at vedtage 
en målsætning om, at 95 procent af de ankesager, 
der kommer fra kommunen, skal stadfæstes i an­ 
keinstanserne. 
Muskelsvindfonden oplever, at kommunerne 

i stigende grad afprøver grænsen for, hvad man 
.må undlade at bevilge. Det kan være større ting 
som spørgsmålet, om man må sige nej til et efter­ 
skoleophold, og hvor stramt man må tolke reg­ 
lerne for tabt arbejdsfortjeneste, når man 
skal med sit barn på sygehus eller til samtaler 
med kommunale fagfolk. Det kan også være små 
ting som spørgsmålet om, hvad der kan betegnes 
som hjælpemidler, og hvad der er forbrugsgoder. 
Tal fra Ankestyrelsen viser, at den i stigende 

grad optager klagesager rejst af kommunerne. 
Og det hænder, som i sagen med de trehjulede 
el-scootere, at en kommune får held til at vinde 
en sag og dermed spare penge. ➔ 



Muskelsvindfondens 
konkrete forslag til 

Folketin et 

Hvis bureaukratiet skal reduceres, vil der i 
nogle tilfælde også være tale om lovændrin­ 

ger fra Folketinget. Muskelsvindfonden vil derfor 
foreslå tre konkrete områder, som Folketingets 
politikere bør kigge på: 

Anker skal sendes direkte videre 
Kravet om, at kommunerne skal genbehandle 
anker, inden de sendes videre til ankenævn, bør 
droppes. Det giver mindre bureaukrati og væ­ 
sentligt hurtigere afgørelser. 
Muskelsvindfonden oplever, at kommunerne 

sjældent forholder sig reelt til ankerne og de 
nye oplysninger, de~ kan 
være deri. Man stadfæster 
blindt sin egen tidligere 
afgørelse. Det kan der til 
gengæld let gå længere 
tid med end de mak­ 
simalt fire uger, kom­ 
munen ifølge reglerne 
har til det. 
For nylig oplevede vi, at 
en kommune var så længe 
om at behandle en klage, at 
den i mellemtiden havde glemt tidspunktet for 
klagen, der herefter fremstod, som om den var 
indgivet for sent._ 

Kontant tilskud til bilkøb 
Regeringens forslag til forenkling af reglerne for 
støtte til handicapbiler er ok, men kun et meget 
lille skridt i den rigtige retning. Man bør-give ret 
til at konvertere en bevilling til et kontant tilskud 
- i det mindste, hvis det er en almindelig bil, man 
skal bruge ( cirka 80 % af alle sager), og hvis der 
ikke skal bevilges særlige indretninger. 

Forslaget frigiver kommu­ 
nerne for at blive involveret i 
afprøvning af diverse biler i 
forhold til hver enkel borger. 
Forslaget giver borgerne mulig­ 
hed for selv at have holdninger 
til bilen som f.eks., at den skal være 
miljøvenlig. 

Samme kontrolniveau som ved skat 
Kontrolniveauetover for borgere 
med handicap bør svare til kon­ 
trolniveauet inden for skattesyste­ 
met. Det vil sige, at det offentlige 
bruger alle de oplysninger, man 
i forvejen har, og i øvrigt som ud­ 
gangspunkt stoler på de oplysninger, 
borgerne kommer med. Tilliden sup­ 
pleres med stikprøver, der kan mål­ 
rettes områder, hvor der er speciel 
mistanke om snyd. 
Muskelsvindfonden oplever, at 

unge vælger revalidering fra, fordi 
det kræver for mange kræfter lø-. 
bende at stå til regnskab over for 
kommunen. Mange føler sig 
umyndiggjorte og bliver irrite­ 
rede på de sagsbehandlere, der 
sidder og kontrollerer. Kom­ 
munerne oplever sure borgere, der 
virker besværlige. Samtidig sidder 
veluddannede sagsbehandlere 
og bruger en stor del af ar­ 
bejdstiden på rutinemæssige 
kontroller af eksempelvis mer­ 
udgifter i stedet for at hjælpe de 
borgere, der har brug for det. -o 



krydses 
-og grænser 

flyttes 
Anno le Oous satsede og tog toget 

fro Broiislovo via Budapest til Beograd 
uden at tjekke tilgængeligheden 

på forhånd 

a le Dous 

"Can I help you?" spurgte manden på stationen 
i Bratislava med fransk accent. Franskmanden, 

der skal have æren for, at jeg nåede frem til rej­ 
sens mål, nemlig Eamdas (European Alliance of 
Neuromuscular Disorders Associations) konfe­ 
rence i Serbien. 
Nøjagtig to minutter var den tid, der var til rå­ 

dighed, fra toget holdt stille på perronen, til der 
blev fløjtet til afgang. Opgaven bestod i - på disse 
to minutter - at løfte først den manuelle kørestol, 
så mig, dernæst den 120 kg tunge elektriske kø­ 
restol og til sidst bagagen, bestående af en kuf­ 
fert, en rygsæk, en sportstaske, en respiratortaske 
og en en-meter lang rampe op ad de stejle trin 
og ind i den gamle østeuropæiske kupevogn. Alt 
dette kunne lige akkurat stå i den smalle gang, 
lige inden for togdøren.Jo, den ene hjælper, jeg 

· havde med på rejsen, havde bestemt brug for en 
ekstra hånd! 
Nå,ja, man kunne jo have valgt den sikre vej 

og have undersøgt på forhånd, om toget havde 
handicapkupe, om stationen i Bratislava havde 
lift osv. Men jeg var allerede, inden jeg tog af 
sted, ganske klar over, at hvis jeg hjemmefra 
undersøgte, om det var muligt for mig, med tog 
som transportmiddel, at besøge tre østeuropæi­ 
ske hovedstæder med begyndelsesbogstavet B - 
Bratislava, Budapest og Beograd - da ville svaret 
blive: NEJ! 

Fly, båd og tog 
Hvis man ikke satser og ikke er villig til at impro­ 
visere hen ad vejen, oplever man kun det halve! 
Jeg købte en flybillet fra København til Wien og 
planlagde at tage båden fra Wien til Bratislava, 
velvidende at af- og påstigning ikke var egnet for 
el-kørestole. Efter filosofien: "Hvis man har en 
billet, kan man ikke nægtes adgang", købte jeg 
desuden hos DSB rejsebureau en helt almindelig 
togbillet fra Bratislava til Budapest og videre til 

Nogle vil anse en irr,i'proviseret togtur tll Beograd som en vanvittig satsning. Anna le Dous tog det som en udfordring. 

Beograd. En billet beregnet til de mennesker, der 
går rundt på to ben og sætter sig ind i en kupe. 
Dvs. jeg købte faktisk to almindelige billetter, en 
til mig selv og en til min hjælper, som var gratis 
pga. DSB-ekspedientens uvidenhed omkring reg­ 
lerne for ledsagerkort. 
Jeg var heldig! Jeg kunne have risikeret, at 

DSB-damen havde studset over, at en kunde sid­ 
dende i elektrisk kørestol uden betænkeligheder 
ville købe billet til en gammeldags østeuropæisk 
kupevogn. Hun kunne på eget initiativ have sat 
et større detektivarbejde i gang - have kontaktet 
sine kollegaer fra indland og udland - for at få 
bekræftet, at dette tog ikke var handicapvenligt 
indrettet. Ud fra disse oplysninger kunne hun 
have nægtet mig at købe en billet. 

Ledsager gratis 
Jeg kunne også have risikeret, at den DSB-ansatte 
havde kendt reglerne for ledsagerkortet, der ud- 

stedes af Danske Handicaporganisationer. Dette 
kort giver nemlig - i modsætning til blindekortet 
- kun ret til at medtage en gratis ledsager på tog­ 
rejser i Danmark. Også her var jeg heldig - hun 
kendte ledsagerordningen, men ikke dens be­ 
grænsninger. 
Ogjo, der var selvfølgelig risiko for, at konduk­ 

tøren ved grænsekontrollen ville studse over, at 
der ikke var betalt for ledsagerbilletten, når nu 
jeg ikke var i stand til at fremvise et i udlandet 
gyldigt ledsagerbevis. Men hvor stor ville sandsyn­ 
ligheden være for, at det serbiske, eller for den 
sags skyld det ungarske grænsepoliti, ville kunne 
læse og forstå den danske betegnelse "ledsager­ 
billet". Og hvad var det værste, der kunne ske? At 
jeg skulle betale prisen for denne billet, som jeg 
havde fået gratis! 
Sproglige barrierer i kombination med DSB's 

logo og billettens i øvrigt ægte udseende er uden 
tvivl eneste grund til, at jeg har kunnet krydse tre r-> 
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grænser med denne billet uden 
at skulle fremvise gyldig handi­ 
caplegitimation. 

Plads til kiksere 
Når nu jeg havde valgt at und­ 
lade enhver form for research 
inden afrejse, var selve togrej­ 
sen naturligvis forbundet med 
ikke så få risici. Af samme årsag 
var jeg rejst hjemmefra i god 
tid, så der var plads til "kiksere" 
undervejs - for vigtigt var det 
at nå til Beograd inden konfe­ 
rencens start. Det kunne have 
været nødvendigt at udtænke 
en plan B, og i så fald måtte 
tiden ikke være den, der gav 
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At løfte el-kørestolen ombord P.ir,8t 
på den gyngende båd kunne 
have været umuligt. Det kunne 
have været totalt urealistisk at 
bakse el-kørestolen-op i togene 
uden løfteredskaber. Døren 
kunne have været for smal. Tog­ 
personalet kunne have nægtet 
at tage mig med. You name it! 
Når man rejser ud i verden og 
krydser grænser, flytter man 
også sine egne. Fysisk krydsede 
jeg grænsen til Slovakiet, Un- 
garn og Serbien· men mentalt 
helt sikkert flere., · 

Mange ville anse det for 
tosset at gøre sig så mange an­ 
strengelser og forhåbninger om 
at køre med tog til Beograd, 
når nu man som udsendt for 
Muskelsvindfonden kvit og frit 
kunne få en flybillet dertil. Lige 
så mange ville se selve rejsen 
som en vanvittig satsning, hvor 
nærmest alt kunne gå galt. 
Ogjo, det var også lige, hvad 
det var - men når man rejser, 
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har man overskud. Man er 
"ovenpå" og klar til at møde ud­ 
fordringer.Jo mere man rejser, 
jo mere eksperimenterer man 
med sig selv.Jeg var heldig, og 
man siger jo også i folkemunde, 
at "heldet følger den tossede". 

En fransk redning 
Kun fordi den opmærksomme 
franskmand på en-dagsudflugt 
fra Budapest til Bratislava havde 
observeret, at min hjælper og 
jeg forgæves forsøgte at komme 
i kontakt med banegårdsper­ 
sonalet i Bratislava, lykkedes 
det os at komme til Budapest. , 
Vi havde været inde på samtlige 
stationskontorer for at gøre 
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opmærksom på, at vi havde 
brug for en lift - og hvis sådan 
en ikke fandtes - så da nogle 
stærke folk, der kunne løfte. 
Alle sprog var blev prøvet af: en­ 
gelsk, tysk, fransk, spansk tegn­ 
sprog og armbevægelser, men 
ligemeget hjalp det - i Slovakiet 
taler man slovakisk! 
Netop i det øjeblik hvor toget 

kørte ind på perronen, og for­ 
tvivlelsen over den ikke eksiste­ 
rende service fra personalets 
side tiltag, tilbød franskmanden 
sin uvurderlige hjælp: "Can I 
help you?" 
Ja, man har lov at være hel­ 

dig! Tak for hjælpen! Merci 
Monsieur! -o 
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Avatar havde premiere i de danske biografer den 18. december 2009. Pressefoto 

lames Carrieron har begået endnu en storslået 
blockbuster - ogi' et repræsentationsperspek­ 
v er den slet ikke så tosset. Som fabel tilbyder 

Avatar et eventyrligt, simpelt budskab om at 
inkludere og lade leve. I den forbindelse træder 
hovedpersonenJakes handicap hurtigt i baggrun­ 
den. 
Avatar har delt anmeldere såvel som menige 

biografgængere. Selv satte jeg mig til rette i bio­ 
grafsalen med forventninger pegende skizofrent i 
stikmodsatte retninger. 
Lad mig bare udløse spændingen med det 

samme: Jeg endte i den lallende jubelbegejstrede 
grøft. 
For mig var Avatar en skøn forening af eventyr 

og science-fiction med et højaktuelt tema, men 
den er altså lavet af manden, der skabte Titanic, 
Terminator II og Aliens. Forvent derfor ikke 
hverdagsrealisme eller nuancerede psykologiske 
skildringer, men en kolossal og dyr Mercedes­ 
film; en teknisk overdådig fortælling om store 
følelser, det gode og det onde (ikke gråzoneme ' 
imellem). I den kategori gør Avatar sig godt. 
Og i forhold til medierepræsentation af menne- 

sker med handicap er den faktisk heller ikke så 
tosset. 

Såret marinesoldat 
HovedpersanenJake Sully bruger manuel køre­ 
stol for at komme omkring. Han er blevet såret i 
tjeneste som marinesoldat og har siden da været 
paraplegiker. Det har sat midlertidigt punktum 
for hans liv som soldat og i det hele taget. Indtil 
han bliver kontaktet af en gruppe videnskabs­ 
mænd, der er ved at arrangere en ekspedition .til 
en fjern måne kaldet Pandora, hvor mennesker 
graver efter værdifulde metaller. J akes tvillinge­ 
bror, der skulle have deltaget i ekspeditionen, er 
død, og nu har de brug for en stedfortræder. 
Umiddelbart er Jake et bizart bud, men genetisk 

set er han en tro kopi af sin afdøde bror og kan 
derfor overtage broderens 'avatar', en hybrid­ 
krop, der rummer DNA fra broderen/Jake og 
fra Pandoras lokalbefolkning. Det betyder bl.a., 
atJakes avatarkrop kan tåle at indånde Pandoras 
luft. 
Ekspeditionens formål er at lære lokalbefolk­ 

ningen at kende - de er menneskelignende, men ➔ 
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. blå og.tre meter højit ogmildesi,i:ahi~½~ begeft''.. 
st~edef~t•~ennt~~e-kolonis er'!.~~ m· ~~rift 
pa Pandora, 2rue· gr~l<ak~l{~P,echt10nen 
gerne finde ep!iliPl<:>matisk lø"snh,1g P,å, 

· ti~- _ '.?'?'~~-:.,\~ tion. Oberst Quaritch:_fri~ter nemligJake over 
Tegn på menneskelig~ecl"h- /~t:"f;. -;)/:;?-/ , _ ·:~(:· , /-_ · • , .. ,~nde~ Find Pandora~albefolknings svage 
Det er værd at indskyde, atJct~iifaJ.tis~ i~k~.;tt:#P~•f: r. 'punkt/så skal jeg sørge for, at du får dine "rig­ 
den eneste på Pandora med en synlig,skava11k:?i\:' i.' 1> ; tige ben" till>agf · 

' ' • +~ ·~. '--··--_:.•·_··-'1,~- ,<c•,~-- ,1-, •'-- . 
Den benhårde leder af de 4~~-i<>,n~rei~,t<?,lda=•,;-(:•:>1j.,k·:'. '/J:ler,bliver handicap brugt somJakes primære 
ter, Oberst Quaritch, har et uskønt, trefingret,a.i:,.;,~f motivat~,2:11.&.>Fa,t,h,mdle, som han gør. Han vil af 
tværsover issen og den ene kind. Hån e~-g~ 1~W\ !~ed ~iii;1i~-~{?:~t~u~nset de moralske omkostnin- 
freds med det. For ham e{~!!;~ep. re~d~r.to1:~' g~~ . _./' rf;_/!_/:; .. 
hvor grusom og nådesløsl~i.!doras ~Atu~.,_1:or I Hvor meget længslen efter en handicapfri krop 
os som publikum bliver dt;_tsn.~~~re,en remin!f,er,, . fylder, tydeliggøres i.en scene, hvor Jake for før- 
om, hvor grusom og nådesløs•~~~~guai-itch .. ~~- ,'/ ste gang afprøver sin avatar-krop. Glæden ved at 
I dette tilfælde ser vi et "handicap" brugt som-etrs · kunne vrikke med sine tæer bobler over, så han 
tegn på den afstumpede ober.f~luipenneskeliiJ'~\ ?..t~!aø~!i'o~drer, river sig ft} af elektroder 
hed. . · ,::J{j;/ _ _ I • og drops !f Jøber barfodet ud i det fri. 
so~a;t ~=~o;:;~l;~e ::/~;:ef{;t;;~;:.;~:~-,i t ... k,~~;s~r~7:,l~!:t:n:f~;:!:::~=~~;:;~i~a! !:1~~i- 
karakter. Det symboliserer snarerr men12,~[t;:-,;f ·/. ·· ·, s~ende 1 denne sammenhæng er, at Jake skifter 
lighed (skrøbelighed, sår~arhed osv'.'.,'.),J~g .. ~'!~/1' mening! 
samspil med faktorer som køn og klasse'.~•?,::: · Jor på Pandora møder Jake både den romanti- 
Jake må finde sig i tilråb fra handicapfri solda- ske kærlighed (via prinsesse Neytiri) og en langt 

terkolleger, fordi han ikke lever op til klassi~k~ ·" mere omfattende kærlighed til alt levende. Begge 
idealer for en macho-militærmand. Og hanf, .- '.' dele er værd at slås for, beslutter han, og også 
handicap er direkte forbundet med hans status i værd at opgive "rigtige ben" for. Derfor dropper 
samfundet. Paraplegi hører underklassen til - de Jake sin aftale med obersten for at kæmpe fore~ 
rige kan betale sig til en kur. vigtigere sag. ·e,, 
For en gang skyld skildres handicap altså ikke Dermed har handicap udspillet sin dramaturgi- 

som individuel, statisk skæbne løsrevet fra socio- ske rolle i fortællingen. En langt mere væsentlig 
økonomisk kontekst. Tværtimod. Jakes handicap motivation tager over for Jake, der omsider har 
er politiseret fra starten, og dets betydning æn- fundet en mission med sin tilværelse. Den har 
drer sig afhængigt af Jakes situation. handicap ingenting at gøre med . 

• • Læs hele Sarah Glerups anmeldelse på 
http://handifikatio_n.dk/2010/avatar/ 

Handicap som motivation 
J akes handicap har også en dramaturgisk funk- 



Muskelsvindfonden siger tusind takl 
Mange fonde, legater, puljer og privoie 
hor støttet foreningens arbejde i 2009 

2009 har været et særdeles aktivt år for Muskel­ 
svindfonden. Ikke mindst på bidragssiden har 

vi kunnet mærke denne aktivitet. A. P. Møllers 
Fond besluttede i juni 2009 at støtte Musholm­ 
fondens ønske om en udbygning af Musholm 
Bugt Feriecenter med 10 mio. kr., og umid­ 
delbart efter modtagelsen af denne fantastiske 
nyhed var Realdania klar til at støtte udvidelsen 
med et tilsvarende beløb. Siden besluttede også 
Slagelse kommune at støtte projektet med 3 mio. 
kr. Det betyder, at med den sidste del af bevillin­ 
gen fra Arbejdsmarkedets Feriefond vil et større 
og bedre Musholm Bugt Feriecenter snart være 
en realitet. 

Hvad går pengene til? 
På trods af finanskrisen har vi modtaget en del 
bidrag fra fonde, legater, offentlige puljer og 
fra private, som har ønsket at støtte foreningens 
arbejde. Nogle bidrag er givet til Muskelsvind­ 
fondens generelle arbejde, mens andre er øre­ 
mærket til specifikke aktiviteter. Bl.a. har det 
kommende pilotprojekt M-power fået flere store 
bidrag. Event Safety kan købe en ny og bedre 
defibrillator (hjertestarter) til sin præ-hospitale 
afdeling, og Musholm Bugt Feriecenter har kun­ 
net indkøbe flere nye el-senge. 
På det faglige område .har Muskelsvindfonden 

bl.a. haft mulighed for at støtte en ny film om 
livet med ALS (af Birger Bergman) gennem et 
bidrag fra Mads Clausens Fond. Flere private 
bidrag gennem årene har været øremærket pro­ 
jekter, der vedrører diagnosen ALS (Amyotrofisk 
Lateral Sklerose). Det betyder bl.a.; at Muskel­ 
svindfonden kan støtte et Ph.d. projekt, som 
omhandler rehabilitering af personer med ALS, 
specifikt journalistisk fortælling som brugerind­ 
dragelse i rehabiliteringspraksis. 
2009 var også året, hvor Muskelsvindfonden i 

samarbejde med DR præsenterede Cirkus Sum­ 
marum. En stor tak skal rettes til Århus JZom­ 
mune for deres opbakning til projektet. 
Muskelsvindfonden vil gerne benytte lejlig­ 

heden til at sige tusind tak til alle, der har vist 
interesse for foreningen og ydet et flot og uund- 

Fonde, legater og puljer 
Flemming G. L. Petersens Fond 205.000 kr. 
Aase og Einar Danielsens Fond 50.000 kr. 
Harald og Ellen Plesner, Født Tofft og børns Mindefond 50.000 kr. 
Civilingeniør H.C. Bechgaard og 
hustru Ella Mary Bechgaards Fond 50.000 kr. 
Otto Bruuns Fond 50.000 kr. 
Fabrikant Albert Nielsen og Hustru Anna Nielsens Fond 50.000 kr. 
STG's Gavefond 30.000 kr. 
Lemvigh-M0ller Fonden 
Sigrid og Ove F. Olsens Fond 
Mads Clausens Fond 

30.000 kr. 
25.000 kr. 
25.000 kr. 

Møllerens Fond 25.000 kr. 
Fridmodt-Heineke Fonden 25.000 kr. 
ingeniør Gustav Furrer og Hustrus Fond 20.000 kr. 
Søren og Helene Hempels Legat 20.000 kr. 
Den Danske Frimurerorden 15.000 kr. 
Grosserer Lykfeldt og hustrus Legat 
Snedkermester Alex Wichmann 
og fru Else Wichmanns Fond 
Søsterloge nr. 51 Anna Cathrine 
Clara Hansens Mindelegat 

10.000 kr, 

10.000 kr. 
10.000 kr. 
3.000 kr. 

Bladpuljen 
Handicappuljen 

83,544 kr. 
267.000 kr. 

Musholmfonden 
A.P. Møller og Hustru Chastine 
Mc-Kinney Møllers fond til almene formaai 
Realdania 

l 0.000.000 kr. 
l 0.000.000 kr. 

Slagelse Kommune 3.000.000 kr. 

Private bidrag og initiativer 
Aase Viberg Hansen 
Markedsudvalget Ulkebøldam 
Hans Christian Vestergaard 
Silkeborg Handelsskole 
Axel Fevre 

15.000 kr. 
8.500 kr. 
5.000 kr. 
4.693 kr. 
3.000 kr. 

Pressalit Group 
SEB Merchant Banking 

10.000 kr. 
10.000 kr. 

Julebidrag 2009 149.430 kr. 

Arv 2.338.377 kr. 

værligt bidrag til foreningens arbejde. Også en 
stor tak til de mange, som har ønsket at støtte 
Muskelsvindfonden med et julebidrag. 

Overstående oversigt dækker perioden l. januar 
til 31. december 2009. (Kun beløb over 3.000 kr. 
er medtaget.) 
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Af Evald Krog, 
formand for Muskelsvindfonden 

I årevis har vi ventet på et tiltrængt 
løft i hjælpernes løn- og arbejdsvil­ 
kår, og i løbet af 2009 kom så de nye 
regler. Desværre viste de sig at være 
uklare, uforståelige, upræcise og 
indviklede, og de får BPA til at frem­ 
stå som et administrativt monster. 
Paradoksalt nok i en tid, hvor rege­ 
ringen taler om regelforenkling. 

Om beregningen af tilskud til hjæl­ 
pernes løn siger reglerne f.eks., at 
det skal ske på et niveau, der svarer 
til "sammenlignelige grupper", men 
ministeriet vil ikke svare på, hvem 
der faktisk er "sammenlignelige" 
med handicaphjælpere. Udtrykket 
er sprogligt volapyk, og farcen bliver 
komplet, når der samtidig findes en 
overenskomst for handicaphjælpere, 
som man bare kan følge i stedet for 
at begynde at sammenligne til højre 
og venstre med forskellige grupper, 
der alligevel ikke er sammenligne­ 
lige. 

Resultatet er da heller ikke udeble­ 
vet. Der findes 98 udgaver af BPA, 
en i hver kommune, men stort set 
ingen følger den gældende overens­ 
komst, når de beregner hjælpen - 
med det resultat, at man f.eks. ikke 
kan videregive sit arbejdsgiveransvar 
til et firma eller en forening med 
overenskomst, for der følger ikke 
penge nok med til, at de kan aflønne 
hjælperne. 

er afhængig af, om der f.eks. er 
borgerligt flertal eller rødt flertal. 
Men sådan er det ikke. Der er tilsy­ 
neladende ingen forskel. Heller ikke 
Socialdemokraterne og Socialistisk 
Folkeparti har åbenbaret nogen 
voldsom interesse i at lægge servi­ 
ceniveauet, så gældt;nde overens­ 
komster for handicaphjælpere kan 
følges. 

I den forbindelse er det særlig in­ 
teressant, at der før kommuneval­ 
get blev indgået nogle aftaler i en 
række af de største kommuner, hvor 
fagbevægelsen og de tre "arbejder­ 
partier": Socialdemokraterne, So­ 
cialistisk Folkeparti og Enhedslisten 
aftalte at samarbejde efter valget. 

Jeg har vanskeligt ved at få øje på 
et mere nærliggende emne for et 
sådant samarbejde end at overholde 
gældende overenskomster over for 
kommunalt ansatte og over for dem, 
der reelt får deres aflønning af kom­ 
munen, dvs. handicaphjælperne. 
Men intet sker. Hverken fra parti­ 
erne eller fagbevægelsen. 

Fagbevægelsen har ellers ikke holdt 
sig tilbage med selvros og med­ 
lemsrekruttering i forbindelse med 
vedtagelsen af BPA og indgåelsen af 
overenskomsten, men nu hvor det 
gælder om at omsætte de fine ord til 
resultater, er tavsheden rungende. 

Kommunerne har imidlertid deres 
fulde ret til at vælge at følge over­ 
enskomsten for handicaphjælpere 
- ligesom de altså også kan vælge at 
lade være. Nogle vil måske forvente, 
at forskellen mellem kommunerne 

Som situationen er lige nu, er refor­ 
men af den gamle hjælpeordning 
godt på vej til at blive en katastrofe. 
Det er Socialministeriets og kommu­ 
nernes ansvar, men det er brugerne 
og hjælperne, der betaler prisen. 


