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99 Ryd selv op efter dig. Din mor er her ikke

Nér 600 frivillige hvert ar drager pa landevejen
for at hjelpe Muskelsvindfonden med at afvikle
Grgn Koncert, star den pa hardt arbejde, lange
dage og ingen andre end dig selv til at rydde op
og rulle soveposen ud. Her hjalper ingen kaere
mor!

Og sa alligevel...

I hvert fald to crewer har mor med, nar det gar
lgs pa koncertpladserne. Det er Helle og Stinne
Thorsen, der begge har vaeret medlemmer af det
Grgnne Crew i arevis. Helle har 15 ars jubileeum
til sommer, og Stinne har veeret med "on and off”
i de sidste 11 ar.

De to sgstre er sa begejstrede for livet som fri-
villig i Muskelsvindfonden, at det er smittet af
pa deres mor. For fem ar siden meldte hun sig
derfor ogsa under fanerne. Siden har hun hver
sommer veret med pa Ah Abe og en halv Gren
Koncert- turné. - i

Og hun bruger altsd IKKE tiden pa at rydde op
efter sine dgtre! Hun har i stedet arbejdet i in-
tern catering og i baren i VIP-omradet.

"I VIP-baren er der flere pa 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, nar vi er af sted. Vi arbejder i hver vores bod

og har hver vores feellesskab dér. Vi kan sameend

sagtens ga en hel dag uden at se hinanden.
Men selviglgelig spurgte jeg dem om lov, for jeg
meldte mig som frivillig. For det var jo ikke sik-
kert, at de lige syntes, at det var sa sjovt at have
mor med,” siger Winnie Thorsen.

Ikke noget valg
"Jeg tror sa ikke lige, vi havde noget valg,” lyder
det fra Stinne ledsaget af et stort smil.

For familien er - som storesgster Helle udtryk-
ker det — nok "ualmindeligt meget strikket sam-

men.
Inspirationen til at melde sig som frivillig pa

Grgn Koncert fik Winnie ved at se, hvor tratte
pigerne var, nar de kom hjem!

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

En sommerfamilie
At veere frivillig pa Grgn Koncert er ligesom at
have en "sommerfamilie,” mener Helle.

"Man kommer utroligt teet pd hinanden, nér
man er sammen i dggndrift og knokler lgs. Der
opstar jo en masse teette venskaber i crewet. Der
er mange, som ser hinanden ogsa uden for kon-
certerne, men vi er ogsa mange, som bare mgder
hinanden ar efter ar hver sommer og har det fan-
tastisk sammen i de tolv dage, og sa siger vi farvel
og pa gensyn. Jeg er ikke leengere aktiv i crewet
uden for koncertsesonen, for efterhanden er der
ogsa andet, man bliver optaget af, nar man er i
gang med uddannelse, job osv.,” siger Helle, der
har en uddannelse som tegnsprogstolk i rygseaek-
ken, men nu uddanner sig til farmakonom.

Hun synes, at de mange traditioner, der er
omkring crewerne og Grgn Koncert - feelles sang
(ikke for sarte grer!.red) , feelles bad (ikke for
sarte gjne!l.red), feellesskal i boderne osv. , er
med til at samle folk og skabe fellesskab. Men et
lille indspark til Muskelsvindfonden er der ogsa.
Man skal huske, at folk arbejder frivilligt og hardt
uden at fa Ign. Derfor skal der noget andet pa
bordet for at skabe motivation.

"Tingene er selvfglgelig gennem arene blevet
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Mor Winnie og bgrnene Helle, Stinne og Asger Thorsen har et stcerkt familiesammenhold.

mere professionelle pa Grgn Koncert. Og det er
fint. Men man skal passe pa, at man ikke stram-
mer sa meget op, at det tager overhand. F.eks. er
maden i intern catering (de frivilliges spisested
under koncerterne.red) utroligt vigtig. Kvaliteten
skal vaere rigtig-god, og der skal veere nok. Der
skal ogsa vare godt med crewslik og frugt osv.
Folk skal altsa "nurses”, for ellers gider man ikke
knokle s hardt sa mange dage. Og sa skal der
selvfglgelig ikke mindst vaere folk nok i boderne.
Der har godt nok veret nogle gange, hvor der
var alt for fa frivillige og sindssygt mange koncert-
geester. Nar man arbejder frivilligt, skal der vaere
noget andet, som tzller i stedet for lgn. Feelles-
skabet er vigtigt, men der skal ogsa lidt mere til,”
siger Helle.

Det, der teeller

Men hele familien er enige om, at det, der teller
mest, er fglelsen af, at man ggr 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 szerlige sammenhold i familien Thorsen
er nemlig ogsa opstaet, fordi Stinne af flere om-
gange er blevet opereret for en tilbagevendende

hjernesvulst. Noget, der selviglgelig satter sit
preeg pa alle i familien og pa hverdagen. Men
ogsa noget, man kan treenge til at tage en pause
fra.

"Nar jeg tager af sted pa Grgn Koncert, slukker
jeg hovedet. Og sé er jeg bare tilstede der, hvor
jeg er, ” forklarer Winnie.

Sygdommen har betydet, at Stinne ikke hvert ar
har kunnet veere med pa Grgn Koncert.

"Men jeg har da nogle gange veret med ogsa
med krykke. Folk ved, hvad jeg har vaeret igen-
nem, og min sektionschef er klar over, at jeg ikke
kan alt. Og det er sa dejligt, at der ogsa er plads
til det,” siger Stinne.

Sidste sommer arbejdede hun i stedet pa Cirkus
Summarum og var rigtig glad for det.

"Der er knap sa meget tryk pa, og det giver
nogle andre muligheder for mig,” siger hun.

Cirkus Summarum gav ogsa lillebror Asger en
lille forsmag pa livet som frivillig. Han fik lov til
at hjzelpe lidt til, fordi der manglede ledige haen-
der under Cirkus Summarum. I flere ar har han
ellers mattet ngjes med at se til, mens resten af fa-
milien pakkede taskerne og drog af sted pa Grgn
Koncert. Men bare vent - nar han runder de 18
ar, er han ogsa med i crew-bussen. —a




Om 133 dage

%.

gdr det Igs igen

De frivilige i crewet holder crew-&nden ved lige hele &ret med
caféaftener, julefrokoster, feelles skiferier m.m.

hie Thorup og Charly Jensen

eltene pa Roskilde Festival er for leengst vaek,

musikken pa Grgn Koncert runger ikke mere
over landet, og pa Cirkus Summarum har Bamse
og Bruno vinket farvel til de sidste bgrn for i ar.
Sommeren er forbi, tusindvis af geaester har faet,
hvad de kom for, og nu er alt pakket sammen for
i ar. Udstyr er sendt pa lageret, og man er klar til
at ga i vinterhi.

Men det er crewerne ikke.

Vearre end jetlag

Nér de frivillige efter ugers hardt arbejde pa et
eller flere arrangementer vender hjem og smider
sig pa sengen for at tage hand om den fysiske
udmattelse, vagner de brat op til en akklimatise-
ring, der ofte rammer hardere end selv de varste
jetlag.

I lgbet af sommeren har crewerne dggnet
rundt faet opfyldt alle deres sociale behov, faet
en rekke nye venner og tilegnet sig nye sprog-
lige udtryk, som ingen vidste fandtes. Nar det sa
pludselig bliver hverdag igen (og absolut ingen i
ens hjemlige omgangskreds med familie og kol-
legaer rigtigt forstar, hvad man siger, eller hvad
"det der crew” er for noget), sa presser laengslen
efter at komme af sted igen sig pa. Man savner
crew-anden, og verden opleves lidt mere leverpo-
stejsfarvet, end for sesonen startede.

Men med langt over
et halvt ars

pause til nzeste seeson ma man som crewer finde
alternativer, og det er vi heldigvis gode til!

Crew-and i det civile liv
I fgrste omgang blomstrer crewet pa internettet.
Crewets community fyldes med indleg, og iser
de fgrste 48 timer efter hjemkomst omdannes
Facebook til en sand flygtningelejr for under-
stimulerede crewer, hvor antallet af venner og bil-
leder fra arets tur vokser stgt.

Sa begynder folk at mgdes rundt omkring i den
virkelige verden. Crewet flytter den helt szerlige
crew-stemning fra Muskelsvindfondens arrange-
menter ud i deres civile liv.

En gang om maneden afholdes der pa crewer-
nes eget initiativ caféaftener i de stgrre byer. P
forhdnd er der lavet aftaler med bestemte bevert-
ninger om gode tilbud til crewer, og der meldes
pa forhand ud, hvor aftenen vil blive holdt.

"Crewaftenerne er med til at holde crewkultu-
ren gaende. Man holder kontakten ved lige og
far f.eks. genopfrisket alle crewsangene,” siger
Svend Koustrup, som oftest deltager til
crewaften i Arhus.  —>




Jakob Edvardsen fra Kgbenhavn supplerer:

"Jeg tager til crewaften for at have det sjovt og
maske danne nogen kontakter, der kan vere nyt-
tige til sommerens arrangementer. Men fgrst og
fremmest er det en god lejlighed til at se crew-
venner, man maske ikke far set sa ofte.”

Crewaftenerne styrker sammenholdet og giver
iseer nye crewer eller folk, der overvejer at blive
det, muligheden for at knytte forbindelser.

Crew-handbold

I Jylland har en gruppe energiske crewer faet
den idé, at vi da ogsa kan spille handbold og
har saledes stablet hold pa benene til det arlige
Bakkecup-stzevne i Arhus.

"Jeg er i verdens darligste form, og folk troede
ikke pa mig, da jeg fortalte, at jeg skulle deltage
i en handboldturnering,” forteller Eva Streit og
fortsaetter:

"Bade pa grund af og pa trods af at vi ikke kan
spille, sa opdagede alle, hvem vi var. Vi var dem,
der havde det bedste humgr pa banen, vi blev
venner med alle dommerne, havde den stgrste
fanklub med, og vi fik en absolut sidsteplads i
turneringen med 8 mal i 3 kampe! Det er rart at

- veere en del af et faellesskab, der raekker ud over

de egentlige arrangementer.”

Men ikke alt foregar lokalt. Crewerne bevee-
ger sig ogsa ud i verden sammen. En gang om
aret atholdes en skiferie til et af Europas mange
skisportssteder. De seneste 5 ar har Rasmus Alen-
ker-Jgrgensen arrangeret denne tur, og for ham
var det ganske naturligt:

“Nar ens omgangskreds hovedsagehgt bestar af

PR

crewer, sd blev det hurtigt til en crewtur.”
Invitationen meldes ud pa crewets community

ilgbet af efteraret, og pa en skitur med plads til

forskelle er Rasmus ikke i tvivl om, hvad formalet
éra

“Det er for sjov, og det er en garanteret fest,”
siger han. :

I ar tager 54 skiglade crewer til Serre Chevalier
i Frankrig.

Ud over de store arrangementer foregar der et
hav af stgrre eller mindre crewarrangementer. De
enkelte sektioner holder fester og gerne julefro-
koster, der lgbes DHL-stafet, der gives flyttehjelp,
og nogle mgdes over computerspil.

At komme pa graes

Efter nytar vagner crewerne for alvor op. Der
tales internt om “at komme pa grees”, som var
der tale om kger, der star klar i stalden den fgrste
forarsdag.

Overalt mgdes crewer og planlegger deres sar-
lige indslag pa sommerens turné. Sektionschefer
forsgger at samle deres hold, deltagerantallet til
caféaftener eksploderer, og alle er spendte pa
at komme i gang, ligesom der gaettes ivrigt pa,
hvilke musiknavne der mon gaester Grgn Koncert
lige netop i ar.

Brakleegningen mellem to sesoner fungerer
saledes som bade nedkgling og opvarmning af
crewerne, og vi ville ikke undvare nogen af de-
lene!

- P4 udgivelsesdagen for dette blad er der precis
133 dage til seesonstart. I morgen er der 132. —=
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Hvad er

muskelsvind?

Muskelkraft indleder i dette
nummer en serie, hvor vi
scetter ord og billeder p&
muskelsvinddiagnoserne.
Muskelsvind er nemilig ikke
én bestemt sygdom, men
daekker over flere forskel-
lige, der har det til faelles, at
musklerne svinder. Men der
er stor forskel p& symptomer,
sygdomsforigb, og hvorndér
sygdommen viser sig.

Denne gang scetter vi fokus
p& diagnosen CMT.




Jeg erikke fuld.

Jeg har muskelsvinc

o e
L -
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Jim Richelsen har md&ttet opgive af finde arbejde,
fordi han har nedsat muskelkraft og hurtigt bliver freet.
| stedet har han valgt at veere hjiemmegdende far med
ansvar for hus, indkab og bern og plads fil den fleksibilitet,
som hans muskelsvind kroever

e W. Schelde
lakob Boserup

99 Hold keeft, hvor er han fuld?”

Bemerkningen kom fra et par alkoholikere,
der sad pa banken foran det lokale supermar-
ked, da Jim Richelsen kom gaende med to poser
tomme sodavandsflasker, som skulle afleveres til
pant. Han gik lidt vaklende, sa det var nzrlig-
gende at tro, at han var fuld. Men det var han
overhovedet ikke.

"Det var nok fgrste 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 pa mig, nar
jeg kommer forbi,” fortael-
ler Jim Richelsen, som ogsa
kalder det et vendepunkt i

Tidligere kunne han al-
drig finde pa at nzvne, at
han havde muskelsvind eller
diagnosen CMT (Charcot-
Marie-Tooth), eller at han
havde et handicap. Som barn og ung ville han
helst veere som de andre. I adskillige ar vidste
han faktisk ikke, at hans symptomer skyldtes
muskelsvindsygdommen CMT. Fgrst da han var
sidst i tyverne, hvor han havde faet diagnosen og
opdagede, at hans yngste sgn ogsd havde CMT,
vendte han 180 grader og blev mere dben om sin
sygdom.

I dag, hvor han er 44 4r, svarer han zrligt, hvis

"Den eneste, der kan fa dit
sit liv. liv til at fungere, er dig selv.
Det er din indstilling fil livet, .

der er afggrende.” HIRRCHEE.

nogen spgrger. Men i hverdagen fylder snakken
om sygdommen ikke ret meget. Og sadan skal
det veere, mener han.

Psykisk steerk
Jim Richelsen har altid vaeret en fighter og haft
den indstilling, at han ikke ville lade sig sla ud af
modstand. Oplevede han et nederlag, matte han
sadle om, komme op pa hesten igen og ride i en
anden retning.
"Du lzrer noget af at blive holdt udenfor og
vaere anderledes end de andre.
Du bliver steerk psykisk,”
mener Jim Richelsen, som i
sin opvackst adskillige gange
har oplevet, at hans jeevnald-
rende kammerater ikke var

Pa grund af sin nedsatte
muskelkraft i fadder og un-
derben kunne han f.eks. ikke

veere med pa skiferie eller pa dansegulvet. Han
kunne ikke ggre det samme som de andre og
blev derfor holdt udenfor. Iser af drengene.

"De spurgte aldrig mig, om jeg ville med,” hu-
sker Jim Richelsen.

Til gengzeld var han tit pigernes ven. De accep-
terede ham, som han var.

”Sa det var altsa ikke bare negativt at vere mig.
Jeg havde ogsa nogle fordele, som drengene mis-

MUSKELSVINI
DIAGNOSEF

-”Ingen arbejdsgivere vil bruge mig. De har ikke plads 1, at jeg skal hvile mig, nér jeg pludselig bliver froet.”

undte mig,” tilfgjer Jim Richel-
sen med et skeevt smil.

Bare en familieskavank

Jim Richelsen er fgdt 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 darligt

og havde darlig balance, sa de
ansd det mest som en familie- *
skavank. Senere har det vist sig,
at faktisk hver anden i familien
pa hans mors side har CMT:
hans morfar, en af morfaderens
brgdre, hans mor og en af hans
mostre, en kusine, ét af hendes
bgrn og nu ogsa den ene af
hans sgnner. Arveligheden ved

CMT var tydelig, da den fgrst

var blevet konstateret i familien.

Som fire-arig blev Jim Ri-
chelsen fgrste gang opereret
i foden, og i hele sin barn- og
ungdom var han ind og ud af
hospitaler for at blive opereret
i fedder og ankler. 35 operatio-
ner er det blevet til indtl nu.

I dag taeenker han pa det som
eksperimentel behandling. Der
blev lavet mange indgreb pa
hans fgdder og ankler for at fa
ham til at ga bedre. Indgreb,
der var forbundet med store
smerter, og som kostede lange
fraveersperioder fra skole og
kammeratskab. Det har sat sig

sine spor, mener Jim Richelsen.

Bade som smerter i anklerne,

et had til sygehuse og dengang
ogsa i hans sociale relationer.
"Jeg har nok trukket mig og
opbygget en afstand til kamme-
raterne. Jeg turde ikke knytte
mig teet til dem, fordi jeg blev
drillet,” siger Jim Richelsen.

" Nej tak til pension

Da Jim var 16 ar, ville kommu-
nen sette ham pa fortidspen-
sion, men det sagde han nej

til. Han ville ikke parkeres pa
et sidespor og settes uden for
samfundet. Sa han fandt selv en
leereplads som radiomekaniker,
hvor han var i to ar: Men han
kunne ikke fuldfgre uddannel-
sen, da han havde problemer
med finmotorikken i fingrene —>




pa grund af sin muskelsvind.

Sa matte han finde pa noget andet. Han tog
pa hgjskole i nogle maneder og fandt derefter et
gulvfirma, hvor han kom i leere som gulvbelzeg-
ger. Han fik uddannelsen, men matte ogsa dér
erkende, at arbejdet var for fysisk hardt for hans
ryg og knee. Han matte stoppe, men afviste igen
kommunens tilbud om at komme pa fgrtidspen-
sion.

"Jeg ville jo vaere somde andre unge. Jeg ville
ikke ende med at sidde pa banken sammen med
alkoholikere og stofmisbrugere. Det var det, man
dengang forbandt med folk pa offentlig forsgr-
gelse. Jeg ville gerne klare mig selv.”

Stor skyldfglelse _
Fgrst da han havde mgdt sin nuverende kone,
var flyttet ssmmen med hende, og de talte om at
fa bgrn, begyndte han at overveje at fa fgrtids-
pension. Det var sveert at fa en familiegkonomi

l

Arbejdsfordelingen er anderledes end i de
fleste hjem. Jim Richelsen stér for at passe
hus, have, indkab og bgrn, mens hans kone
har udearbejde.

til at haenge sammen med de tilfaeldige smajobs,
han havde, eller den kontanthjelp, han fik ind
imellem.

Det var ogsa pa det tidspunkt, at Jim Richelsen
fik lavet en gentest for at finde ud af, hvad hans
“skavanker” skyldtes. At de skyldtes muskelsvind-
diagnosen CMT, og at mange i hans familie ogsa
havde sygdommen, betgd, at hans kone og han
overvejede en ekstra gang, om de ville sette bgrn
i verden, nar sygdommen var arvelig. Men med
de forholdsvis lette symptomer, som familien og
han selv havde, besluttede de at gore det. Risi-
koen var 50%.

Den =ldste sgn, Kasper, der i dag er 19 ar, ar-
vede ikke sygdommen, men-den yngste gjorde.
Nikolaj, 16 ar, 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 ogsa
en stor skyldfglelse,” siger Jim Richelsen.

>




Maske fordi Nikolajs symptomer hurtigt viste
sig at vaere varre end Jims egne. Nikolaj havde
tidligt brug for en kgrestol og har nu ogsa faet el-
kgrestol.

"Det var fgrst, da Nikolaj fik diagnosen, at jeg
havde behov for at snakke med andre med mu-
skelsvind. Jeg havde ikke haft brug for Muskel-
svindfonden fgr.”

Ogsa samtaler med Muskelsvindfondens psyko-
log har veret brugbare, erkender Jim Richelsen,
som fik taget fat pd alle de spgrgsmal og bekym-
ringer, der pludselig dukkede op.

En ny identitet
Overgangen til en pensionisttilvaerelse kraevede
tilveenning. Jim Richelsen fglte, at han skulle
skabe sig en helt ny identi-
tet. Fa nye interesser og

leegger fliser i haven ~ i sit eget tempo — og er i
bestyrelsen i grundejerforeningen i det omrade,
hvor familien bor i @lstykke. Der har han ansva-
ret for de grgnne omrader — en oplagt tjans for
ham, nar han alligevel fire gange om dagen gar
tur med familiens hund. Og sa bruger han en del
tid pa at fiske og ordne fiskegre;.

"Jeg er naturmenneske og nyder at komme
udenfor, nar bare det ikke er for koldt. Bliver jeg
forst kold, kan jeg ikke ret meget.”

Fremtidens behandling

Nar Jim Richelsen teenker pa fremtiden, haber

han, at udviklingen inden for genterapi og stam-

cellebehandling vil blive almen tilgeengelig. Det

er ikke urealistisk, mener han, nar man ser pa,
hvad der er sket i de sene-

ste ar. Udviklingen gar

holde sig i gang. Det lyk- "Jeg ville ikke have pension 0g hurtigt.
ende pd& boenken sammen med

kedes, og i dag fungerer
hans tilverelse godt med
de valg, han har taget.

stofmisbrugere og alkoholikere.

"Teg ved godt, at jeg
ikke vil sta forst i kaeden
til at fa behandling, men

Pa hjemmefronten er Jeg ville kiare m'g S.e_IV-” jeg leegger gerne krop

han den hjemmegaende,
hvor pensionen er hans
lgn for at passe hus, kgbe ind og passe bgrn.
Hans kone har udearbejde og mulighed for at
passe sin karriere.

"Den lgsning fungerer fint i vores familie. Jeg
har lzert at lytte til min krop, og som hjemme-
gaende kan jeg selv tilrettelaegge dagen og tage
hensyn til mit behov for at hvile eller tage den
med ro.”

Det er ogsa ham, der er havemanden i familien,

til eksperimentel be-
handling. Jeg har allerede
vaeret forsggsperson og lagt krop til mange kirur-
giske eksperimenter, sa jeg vil ikke have skrupler
over at ggre det igen,” siger han.

Taenk, hvis man en dag kunne na dertil, at man
ved en blodprgve konstaterer de mangler, man
har, og at man sa bagefter kan fa tilfgrt de mang-
lende gener.

"Det ma meget gerne ske i nar fremtid, sa jeg
ogsa kan fa gleede af det,” siger Jim Richelsen. —= —

Jim Richelsen
plonlcegger
sjceldent at tage
p& en lcengere-
varende fisketur
med de andre

i fiskekiubben,
Han er ngdt il at
lytte til sin krop
og mcerke efter,
om dagsformen
kan klare en
fisketur.

Bamse skal luftes flere
gange om dagen, og Jim
Richelsen nyder at komme
ud. Luftningen foregdr altid
pd crosser. Han kan ikke

lcengere ga langt udendars.

MUSKELSVIN
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Fakta om CMT

Der er 500-1000 bgrn 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 dr.

Tilbud til personer med CMT fra RCfM:

Individuel rédgivning - ud fra en under-
spgelse af personens fysiske filstand (fgdder,
hcender, fglesans m.m.) og personens proble-
mer med mobiliteten m.m.

Funktionsbeskrivelse af personen - bl.a. sef i
forhold til de specielle hensyn, der bagr fages i
f.eks. et uddannelsesforigh eller ved aendring
af arbejdsvilkar.

MUSKELSVIND=-
DIAGNOSER

S&dan er jed bare

Jim Richelsens sgn, Nikolaj, 16 ar, kan godt lide
sammenholdet blandt de unge i Muskelsvindfon-
den, som her ved badebroen pa Musholm Bugt
Feriecenter. Han har leert at leve med sit handi-
cap og sin diagnose CMT.

"Min muskelsvind betyder, at jeg ikke kan tage
en handverkeruddannelse, men sa ma jeg velge
noget bogligt, hvor jeg kan bruge hovedet,” siger
Nikolaj.

Da han var lille, ville han gerne kunne ga, men
sadan tenker han ikke mere. Det er bare en del
af ham at vere sadan.

Lige nu er Nikolaj fokuseret pa sin uddannelse,
hvor han gari 1. g pa iverksaetterlinjen pa HHX
i Roskilde. Han kunne godt tenke sig at starte
egen virksomhed, men om det bliver via en ud-
dannelse inden for markedsfgring, jura eller gko-
nomi, ved han ikke. Det ma tiden vise.

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

Foto: Helene Bagger

Diagnosekursus - formidling af den nyeste
viden om behandling og forskning inden for
CMT og erfaringsudveksling med andre per-
soner med CML.

@vrige kurser - emnekurser, hvor der scettes
fokus pa scerlige problemstillinger for personer
med CMT og andre muskelsvindsygdomme.
Bl.a. skolekurser for barnefamilier, intraduk-
tions-kursus for voksne, arbejdepa andre
vilkér for personer pa arbejdsmarkedet osv.

Det kraever henvisning fra egen laege, special-
laege eller sygehusafdeling af benytte tilbud-
dene fra RCfM.

Aiiekialloafidda Q100
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Forskere undersgger
sygdomsudviklingen

Nedvendig viden fgr man kan mdle effekten af
medicin eller anden behandling af CMT

it Steffensen

Den stgrste del af forskningen inden for mu-
skelsvindsygdommen Charcot-Marie-Tooth
(CMT) har hidtil vaeret rettet mod at finde og
forsta de arveligt betingede arsager til sygdom-
men og at identificere genet for den arvelige
defekt og genproduktet, 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
pa at undersgge den naturlige sygdomsudvikling
ved de forskellige former for CMT for at fi et
grundlag for senere at kunne vurdere effekten
af forskellige former for medicin. En del af for-
beredelserne til denne forskning er at udarbejde
palidelige og relevante metoder til at male foran-
dring over tid. Til det har man i England og USA
udviklet en CMT neuropati score.

I efteraret 2009 blev der saledes givet nasten
40 millioner kroner (6,25 mio. $) til et inter-
nationalt projekt til at undersgge den naturlige
sygdomsudvikling ved bestemte former for CMT.
Projektet bliver ledet fra National Hospital for
Neurology and Neurosurgery 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 afprgve metoder til at behandle
sygdommen medicinsk og genetisk,
fgr de anvendes pa mennesker.
Hormonet antiprogestin, neuro-
trofiske faktorer og C-vitamin

er medikamenter, som er blevet afprgvet som
behandling.

Sidelgbende forskes der ogsa i fglgetilstande til
CMT. F.eks. at udvikle og afprgve de skinner, der
bedst stabiliserer gangen, at undersgge hvornar
og hvordan en evt. fodkorrigerende operation
skal finde sted eller at undersgge neurogene
smerter, og hvordan disse bedst kan handteres.

Undersggelse af fysisk treening

Fysisk traening af kraft og kondition til personer
med CMT er blevet studeret i Holland og Eng-
land og bliver fortsat undersggt med henblik pa,
om det kan forbedre udholdenhed og evnen til
at ga.

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 opstar. Saledes var CMT te-

maet for Brickless Centre-mgdet i 2007
— det skandinaviske faglige kon-
ferenceforum for forskere og
behandlere inden for muskel-
svindsygdommene. Pa mgdet
var flere udenlandske forskere
inviteret til at holde opleeg om
den nyeste viden inden for om-
radet. Blandt oplegsholderne var
Dr. Mary Reilly, som er en af pro-
jektlederne pa det internationale
projekt om sygdomsudvikling og
treening i England. ——>

Birgit Stefffensen er forsknings-
Jysioterapeut « Udviklingscentrel
under RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind.

L _,__.Q. Iuskelkraft 1/2010



Link om CMT

Her kan du laese mere om CMT:
www.muscular-dystrophy.org - engeisk
velgarende forening, der hjceiper barn cg
voksne med muskeldystrofi. Siden har bl.a. en
sygdomsbeskrivelse af CMT.

www.cmt.org.uk - organisation for CMT
England

www.charcot-marie-tooth.org - en ameri-
kansk hjemmeside, som har en raekke interna-
tionale eksperter tilknyttet.

www.lindacrabtree.com/cminews - website
for det tidligere biad CMT-News, et brevkasse-
biad, sam blev redigeret af en gruppe per-
soner med CMT. Siden er ikke blevet opdateret
siden 2003, men indeholder mange idéer og
oplysninger.

CMT - Sygdomsbeskrivelse

Navn:

CMT - forkortelse for Charcot-Marie-Tooth
efter navnene pd de tre Iceger, der beskrev
sygdommen. Sygdommen kaides ogsét HMSN
Hereditaer Motorisk Sensorisk Neuropati. De 1o
navne bruges i iceng.

Arvelighed:

CMT er arvelig. Arvegangen er oftest domi-
nant. Det vil sige, at hvis én af forceldrene har
sygdommen, er der 50% risika for, at deres
barn fér sygdommen.

Symptomer:

De fgrste symptomer er nedsat muskelkraft i
fedder og underben. Man har besvcer med at
gd pa ujcevnt underlag og har tendens til at
trippe.

Nedsat muskelkraft i haender ses ogsd hyp-
pigt Den nedsatte kraft kan fare til fejistillinger
i hcender.

Felesansen kan voere pavirket, s& man
f.eks. ikke kan maerke varme og kulde pd
badevand. For nogle personer kan sygdom-
men give smerter.

Sygdommen udvikler sig langsomt og kan
veere stationcer i lange perioder. Der er store

MUSKELSVIND-
DIAGNOSER

variationer i symptomer og sygdomsudvikling
selv inden for den samme familie. Det er dog
sjiceident, at kraftnedscettelsen og faleforstyr-
relserne breder sig over knce og over hand-
skehgjde.

Behandling og indsatsomrdader:
Fysioterapi, operation, forskellige former for
skinnebehandling og hjcelpemidier kan
komme pa& tale.

Laes en mere udfgrlig sygdomsbeskrivelse
pa www.rcfm.dk/om-muskelsvind/syg-
domsbeskrivelser/charcof-marie-tooth/
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Af Lene Kjcer Thomsen
I'Ilusfrjfion: Bitten Vernersen

Kmne det ikke veaere fedt,
vis hjeelpemidler var sma
og flotte og samtidig indeholdt
det bedste inden for teknolo-
gien? Manglende tilgaengelig-
hed ville jo ikke vere et neer sa
stort problem, hvis ens kgrestol
kunne lette fra jorden eller ga
pa trapper. Det lyder lidt som
en film, men faktisk findes der
ogsa i den virkelige verden
eksempler pa teknologi, der
maske en dag kunne danne
grobund for den perfekte kg-
restol.

Veterankgretgj

Jeg bgr snart i gang med at
sgge om en udskiftning af min
elektriske kgrestol. Efter mere
end ti ar har den efterhdnden
udgjent sin vaernepligt og bgr

fa status som veterankgretgj. At
Jjeg endnu ikke er kommet der-
til, er der mange grunde til: En
af disse er, at sadan et mobilt
kgretgj naesten bliver en forlen-
get del af en selv. Hvor end jeg
skal hen, er den med, og de fa
gange, hvor jeg er ngdt til at se
den forsvinde ud af mit synsfelt,
ved eksempelvis flyrejser, har
jeg det, som om jeg overlader
min fgrstefgdte i heenderne pa
en 14-arig babysitter. Men nu er

~Arg
ares

Hvorfor ikke bruge teknologien fra
vaben- og rumfartsindustrien til at udvikle
en smart og funkfionel letvcegts-el-kgrestol?

det jo ikke min fgrstefgdte — kg-
restolen er et hjelpemiddel, og
den kan og skal en gang imel-
lem udskiftes.

Hermed har vi grund num-
mer to: Den slags tager tid.
Fgrst skal jeg formulere en
ansggning, 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 fa et
apparat, der kan hjelpe mig til
at kunne noget selv. Det kan
godt fgles opslidende.

Nar det sa er gjort, skal an-
sggningen behandles af nogen,
som ogsa forholder sig til, hvad
jeg kan og ikke kan og eventu-
elt bgr skulle kunne, og hvad
det ma koste. Suk! Det er ogsa
opslidende, men det er vund-
gaeligt og noget, jeg godt ved
pa et tidspunkt skal overstds. Sa
langt sa godt — ikke mere snak
om det - videre!

For en tredje grund til, at jeg
har en tendens til at dveele ved
ansggninger om hjelpemidler
som for eksempel en elektrisk
kgrestol, er, at jeg begynder
at dagdrgmme om ting, der
maske slet ikke kan lade sig
gore — gkonomisk sa vel som
teknisk.

af

TO

Den kan det hele

En kgrestol er et hjelpemiddel.
Den ggr min hverdag lettere,
og det er unzgteligt en lettelse
af min hverdag, nar jeg selv
kan bevaege mig fra punkt A til
punkt B uden at skulle flyttes af
en anden person. Men en kgre-
stol er ogsa til besver. Den vejer
125 kg, maler 67 cm i bredden,
og mgder den en forhindring

i form af et 5 cm eller hgjere
trin, ja, sa kommer den ikke
videre.

Nar der ligger hgje snedriver
pa stien ud til min bil, og jeg
ikke ved, hvornar sneen bliver
ryddet, drgmmer jeg om en kg-
restol, der kan ga i sne. Nar jeg
skal besgge venner, der bor pd
fjerde sal, drgmmer jeg om en
kgrestol, der kan ga pa trapper.
Og nar jeg er i byen, drgmmer
jeg om en lille fiks kgrestol, sa
jeg ikke ligner en tank, der er
ved at invadere en grkenstat,
.nar jeg bevaeger mig i narhe-
den af dansegulvet.

Den skal ikke vaere orange
eller have store lygter eller
fancy lcd-skaerm pa styrepane-
let. Den er ikke et charterfly.
Den er, hvad enten jeg kan
lide at indrgmme det eller €j,
en meget vigtig del af mig. Og

fordi jeg er helt unik, drgmmer
jeg om funktioner og om en
wxstetik, der passer til mig — lige-
som andre maske drgmmer om
en kgrestol i kirsebeerrgd med
Harley Davidson hjul.

Nyt mal for vabenindustrien
Det er neppe en hemmelig-
hed, at der ikke er super mange
penge i at udvikle hjeelpemidler
til mennesker med handicap

i forhold til sa mange andre
omrader. I 2005 udviklede et
amerikansk firma ved navn
Boston Dynamics en robot, der
bevager sig som en hund. Big-
Dog, som robotten blev kaldt,
var teenkt som en made, hvorpa
man kunne transportere forsy-
ninger til krigsheergede omra-
der, som andre transportmidler
ikke kunne forcere. BigDog

tom dem ...
Mha;ng set en

wien

kan nemlig bade ga i sne og
pa klipper — og den kan ikke
veelte. Indrgmmet — at fore-
stille sig at udskifte en elektrisk
kgrestol med BigDog ville i sin
ra form nok minde lidt om at
bytte en BMW for en kamel.
Men det har potentiale... og
ligesom jeg gnsker mig fred
i verden, gnsker jeg ogsa, at
ting, der udvikles med ét for-
mal, ogsa kan bruges til andre,
maske bedre formal.

Tenk, hvis noget af den
teknologi, der alligevel bli-
ver udviklet af vaben- eller

rumfartsindustrien, ogsa kom
mennesker med handicap til
gode — selv om det ikke som
udgangspunkt var formalet.

Sa ville der maske ikke vaere

sa langt til en super fiks-ga-pa-
trapper-letvegts-folde-sammen-
og-tage-med-i-handbagagen-
elektrisk-kgrestol. Drgmme kan
man heldigvis altid. Det koster
ingenting.




Foto: Jakob Boserupy -

Ba‘rnene | vormfvdndsk‘assme‘r nyder

ugen gdir ’rll svgzmnmg i Halhswnmklubben il
havn. Et lille hold barm med hver %KW~ o—
meinstruktdr skal icere at flyde og bevasge sigiog.
under vandet effer den scerlige metode, der har
f&et navnet Halliwick. = =

Undlervisningen handler om, at bzrnene, der alle
har et fysisk handicap, skal blive forTrolige"med
vand ag lcere at udnytte vandets bogreevne, s
cle kan flyde og svgmme uden stgtte og uden
brug af svgmmevinger eller karkbaglfer.

Halliswimklublen i Kzbenhavn er startet | 2007
af Niels Brockenhuus-Schack, der er far til en
creng med muskelsvind. Do det var sveert at finde
instrukta@rer il Halliwick-metoden, tog Niels
Brockenhuus-Schack selv instruktzr-uddannelsen
og har sicen veeret den drivende kraift | svamme
klubben, som netop halr indledt sin 6. sceson.
Klubben har i ér oprettet 4 hold - 3 far bam |
alderen 3-10 dr og 1 for unge 10-20 &r. Svgmme-
undlervisningen foregdr péi Lions Kollegiet | Kzben-
havn.

I Danmark findes halliwich-klubber i Silkeborg, -
Esbjerg, K#benhavn, Jyderup, Varde og Ribe. Y

Laes mere om hailiswimkiubber pé
www.halliswim.clk og om halliwick-konceptet od

www.hdlliwick.dk. :




Det sgger vi

st@tte tii 2010

Hjerte-starter, forskningsprojekter og golfoiler.
Der er mange muligheder for af stagtte Muskelsvindfondens arbejde

Af Lene Lebech

uskelsvindfonden henven-

der sig hvert ar til fonde,
legater og diverse puljer for
at sgge stgtte til projekter og
aktiviteter i foreningen. For-
eningen modtager ogsa en del
private bidrag enten som en
generel stgtte til foreningens
arbejde eller til et konkret pro-
jekt eller et specifikt forsknings-
omrade.

Det er Grgn Koncert og se-
nest Cirkus Summarum, som
sikrer Muskelsvindfonden mid-
ler til foreningens arbejde, men
uden stgtten fra fonde, legater,
puljer og private bidrag ville en
del projekter ikke vere mulige
at gennemfgre. Muskelsvind-
fonden satter derfor stor pris
pa den stgtte, vi far.

Fokusomrader i 2010

I 2010 har Muskelsvindfonden
bl.a. valgt at fokusere pa fgl-
gende projekter i forbindelse
med fundraising.

Musholm Bugt Feriecenter. Den
kommende udvidelse af ferie-
centret er stort set finansieret.
Der sgges dog stadig om stgtte
til inventar og aktiviteter, bl.a.
multibane, golfbiler, el-senge
til alle verelser og tilgengelig
indretning.

Pilotprojektet M-power. Projek-
tet er endnu i en indledende
fase med en forventet opstart
senere pa aret. I projektet skal

livsduelige unge voksne med
muskelsvind vaere “trenere”
for en gruppe teenagere med
muskelsvind. Teenagerne skal
folges taet i netop den 3-arige
periode af deres liv, hvor der
skal treeffes en raekke 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 projekl: En
undersggelse af rehabiliterings-
forlgb hos erhvervsaktive under
60 ar med Myasthenia Gravis,
diagnosticeret i perioden 2000
til 2008 i Danmark. Desuden
udarbejdelse af individuelle
rehabiliteringsplaner for denne
gruppe.

.Dette projekt vil blive gen-
nemfort i teet samarbejde med
RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind. Til projektet spges
ekstern finansiering pa
350.000 kr.

Defibrillatorer til Event Sa-

Jety: Muskelsvindfondens
sikkerheds- og prae-ho-
spitale enhed har brug
for nye defibrillatorer

(hjertestartere). Event
Safety har i 2009 mod-
taget stgtte til indkgb

af én defibrillator, men gnsket
er at fa to mere. De nye hjer-
testartere skal veere med til at
skabe endnu stgrre tryghed pa
vores arrangementer. Prisen
for de to defibrillatorer er
60.000 kr.

Muskelsvindfonden gnsker
fremover at formidle resulta-
terne af foreningens fundrai-
sing via hjemmesiden. Man far
her mulighed for at se, hvilke
projekter foreningen sgger eks-

. terne midler til, holde sig ori-

enteret om den eksterne stptte,
projekterne opnar, og hvad sta-
tus er i forhold til fundraising
til de enkelte projekter.

Se ogsa omtalen af Muskel-
svindfondens modtagne bidrag
12009, side 59.

Lene Lebech er fundraising-
medarbejder 1 Muskelsvindfonden.
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ungdigt

bureaukrafi

Hvarfor skal den kommunadle sags-
behandling vcere s& indviklet og
bureaukratisk? Der bruges enaorme
maengder tid pé begge sider af skri-
vebordet. Sadan behgver det ikke
ot veere, Tvaertimod bgr systemet
forenkles, ggres mere overskueligt
og lettere for dlte parter, mener Mu-
skelsvindfonden. Fareningens peolifi-
ske ledelse har derfor valgt at saette
fokus pd afburecukratisering i sin
strategi frem 1t 2011,

| dette nummer af Muskelkraft kig-
ger vi ncermere pd& emnet og giver
eksempler pd, hvordan systemet op-
leves af en bruger, og hvilke forslag
Muskelsvindfaonden har til “systemet”.

Laes ogsé@ indlaegget fra en mor tilen
datter med muskelsvind pé Muskel-
svindfocndens nye elekironiske medd-
lemsforum eller kom med din kom-
mentar til emnet. Log ind via www.
muskelsvindfonden.dk.

AFBUREAU-

KRATISERING

Man

1@r o ikke

' k' “Jeg kan simpelt-

hen ikke finde
ud af, hvorfor det
er blevet sGdan.
Jeg bliver ikkke
troet pq, selv om
jeg nok er den,
der bedst ved,
hvad der er godt
for mig.” siger
Dan R. Brock.

sige fra

Sarmarbejdet med kommunen har
cendret karakter, mener Dan R. Brock,
som oplever, at han bliver madt med
mistillicd og manglende lydharhed, ndr
han sgger om et hjcelpemiddel

e W. Schelde
ens Hasse / Chili

9%]eg troede aldrig, at jeg ville komme dertil.

At kampgejsten er vek, og at jeg ikke orker at
spge om noget, jeg egentlig har brug for. Det kan
jeg godt blive skreemt over.”

Dan R. Brock, 48 ar, har i de sidste 5-6 ar ople-
vet, at samarbejdet med kommunen har &ndret
karakter. Han er fgdt med spinal muskelatrofi,
har haft hjelperordning i 23 ar og brugt kgrestol
endnu lzengere, sa han har i adskillige ar veret
vant til at skulle samarbejde med kommuner og
sagsbehandlere. Men tiderne har zndret sig, og
han kan ikke finde ud af hvorfor.

"Det verste er, at jeg oplever en mistillid, og at
sagsbehandlerne ikke lytter til mig. Jeg skal argu-
mentere meget mere, for jeg bliver hgrt. Og det
gor ondt indeni, nar jeg opdager, at jeg faktisk
har overskredet mine egne graenser, fordi jeg
ikke har sagt fra, nar de spgrger om noget, der
ikke er rimeligt, at de spgrger om. Men jeg tgr
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 gar ud
over min person,” siger Dan R. Brock, somide -
seneste ar flere gange har fglt, at andre overtog
styringen af hans liv.

Han oplever det som mangel pa respekt for
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ham som menneske og mangel
pa forstaelse af hans situation.

"Jeg spger jo ikke noget, jeg
ikke har brug for. Derfor bliver
jeg sa frustreret, nar jeg sgger,
og de sa stiller spgrgsmalstegn
ved det,” siger han og tilfgjer,
at han ikke er den, der har
overdenget kommunen med
ansggninger. Hans loftslift i
badevarelset er 23 ar, og hans
seng er endnu zldre.

Skjult dagsorden
Dan R. Brock vil
helst opfatte det
som et samar-
bejdsprojekt, nar
han henvender sig
til kommunen med
et problem. At sags-
behandleren har en
viden, han har en viden,

og sa finder de en lgsning. Men
sadan oplever han det ikke
mere.

"Jeg har hele tiden en for-
nemmelse af, at sagsbehand-
leren for det forste ikke har
samme beslutningskompetence
som tidligere, og for det andet
har andre hensyn at tage end
mit behov. At kommunen
maske 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.”

Sédan var det ikke tidligere.

"Det burde
ikke veere
en kamp mod
systemet, men
sGdan fgles
det tit”

Dengang oplevede han, at
sagsbehandleren og han havde
samme mal: at finde den bedste
lpsning for ham, sa han kunne
blive kompenseret for de be-
gransninger, hans handicap
gav. Med andre ord fglge inten-
tionen i sociallovgivningen.
Lovgivningen er stadig den
samme, men det er praksis
ikke. Sagsbehandlingen tager
leengere tid, der er flere
eksperter, der skal hgres,
flere skemaer, der skal
udfyldes, og man skal
hver gang begynde
forfra med at for-
teelle om sit handi-
cap og sygdomsfor-
lgb. Det virker nzaesten
som bureaukrati for bu-
reaukratiets skyld, mener
Dan R. Brock.

Mistillid og snyd ,

Og eksempler har han mange
af.-F.eks. er tilpasning af hans
kgrestol blevet vanskeligere at
klare alene sammen med en
fysioterapeut eller leverandg-
ren. Der skal andre eksperter
ind over. Eller hvis hans el-
kgrestol er gaet i stykker, far
han sjeeldent lov til at kontakte
karestolsfirmaet direkte, selv
om han har mange ars erfaring
og en klar fornemmelse af,
hvad problemet er. Reglen er, at
Falck fgrst skal kigge pa stolen,
og kan de ikke klare reparatio-
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nen, hvad de sjeldent kan, nar

det er elektronikken, det hand-

ler om, ma han kontakte kgre-
stolsfirmaet. Det tager mindst
en dag mere.

Eller nar han skal ansgge om
et ngdvendigt hjeelpemiddel,
sa skal han nzrmest begynde
forfra hver gang og beskrive sit
handicap og sit sygdomsforlgb.

"Det er tabeligt og fordy-
rende, at der skal sagsbehandles
pa, om jeg er handicappet nok.
Man kan da bare kigge pa mine
tidligere sager. Det skulle da
vaere fgrste gang, at en person
med spinal muskelatrofi skulle
begynde at fa det bedre... og
hvis jeg fik det bedre, ville jeg
nok ikke sgge om en kgrestol,
eller hvad det nu er, ” siger Dan
R. Brock, der heller ikke tror, at
nogen har lyst til at sgge om et
hjelpemiddel, 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 pa, nar det geelder hjxlpe-
midler. Jeg tror heller ikke, at
man velger 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 bekreftet. En
bilansggning om at forny kas-
sevognen tog mere end to dr

at behandle, dels fordi sagen
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“Hvis sagsbehand- ~
lerne var kiar over,
hvad vi gér igennem,
ville de have det
forfcerdeligh. De ma
lukke af for det, for el-
lers ville de ikke kunne
leve med jobbet,”
siger Dan R. Brock.

"P& medet

med sags-
behandleren
taenker jeg pd, hvor-
dan jeg nu skal sige
det til hende, uden at
hun gar i baglds.
Det bliver
et spil.”

blev "syltet”, dels fordi
kommunen ikke ville

bevilge den lift, han

spgte om. Liften var
dyrere end andre lgs-
ninger, men dekkede
bedre det behov, han

havde. Men i stedet for at
bevilge de 35.000 kr., liften
kostede, betalte kommunen en taxaordning i de
to ar, sagen kgrte, dvs. en regning pa ca. 150.000
kr. Og han fik ikke bevilget den gnskede lift.

I det sagsforlgb skete der direkte fejl, bl.a. ved
overskridelser af samtlige tidsfrister, kommunen
selv garanterede.

I en anden sag om bevilling af et bruseleje til
badevarelset i hans lejlighed har det iser varet
fornemmelsen af ikke at blive lyttet til og fglelsen
af, at han var en “klient” og ikke et menneske
med fglelser.

"Problemet med denne sag er, at jeg ikke kan
sige, at min sagsbehandler handler forkert. Hun
gor de rigtige ting, men der bliver bare ikke lyttet
til mig. Nar jeg f.eks. siger, at jeg gerne vil have
en bestemt badebriks fra et firma, er hendes fgr-
ste indvending: ”Jamen, det er jo et puslebord.
Det kan du ikke holde ud at ligge pd.” Hun har
allerede bestemt, at det kan jeg ikke holde til i
stedet for at lytte til mig, hvor jeg faktisk mener,
at den deekker mit behov.”

Eller en bemzaerkning i starten af sagsforlgbet
om, at Dan nok matte indstille sig pa at flytte,
fordi badevaerelset ikke var stort nok i forhold til
hjelpernes arbejdsstillinger.

"Jeg har boet her i 23 ar, mine hjelpere er ge-
nerelt ansat i revis og har ikke haft problemer,
sa hvorfor denne drastiske melding? En melding,
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der ikke giver mange muligheder for drpftelse.
Sa er det, at jeg fpler, at andre overtager styrin-
gen af mit liv. Jeg har ikke ret tit kontakt til kom-
munen, og nér jeg si endelig henvender mig
med et problem, si oplever jeg en afvisning af
mine verdier og min made at indrette mig pa.
Det er ekstremt hardt. Og i det konkrete tilfeelde
drejer det sig om muligheden for atter at kunne
fa et bad.”

Kampgejsten er vaek

Dan R. Brock kunne godt tenke sig, at et sags-
forlgb foregik helt fredsommeligt med et mgde,
hvor han stille og roligt lagde sine gnsker frem,
og sa kunne sagsbehandleren og han diskutere,
om det var ting, der var ngdvendige med det
samme, eller om det kunne vente et par ar. Sags-
behandleren ville ikke bede ham beskrive sit
handicap for 220. gang, men ville kigge i de op-
lysninger, kommunen allerede havde. Og sa ville
kommunen overlade det til ham selv at kontakte
en fabrikant af f.eks. kgrestole for at indhente et
tilbud. Det ville spare mange timer i administra-
tion og veere en bedre lgsning for bade samfun-
det og ham, mener han.

Men sddan er det ikke.

"Jeg har fornemmelsen af, at hvis jeg spgrger
om mere end én ting af gangen, sa bliver det et
problem. Jeg kunne godt treenge til nogle zn-
dringer af sedet pa min kegrestol og en ny seng.
Sengen er mere end 25 ar gammel, men jeg
orker det ikke. Og det ville jeg aldrig have sagt
for ti ar siden. Det skyldes maske min alder, men
ogsd, 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 vere ngdvendigt med en kampgejst.” —a—>
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Det kan g@res

smartere, pbilligere
og bedre

En leftelse for bdde brugere og kommuner,
nvis sagsbenandling geres enklere, og ressourcerne
bruges de steder, hvor der virkelig er brug for det

as Krog

K‘ommunerne skal lzere at have tillid til perso-
ner, selv om de har et handicap!

Det kan undre, at man som udgangspunkt tror
pa folk, nar de selvangiver deres fradrag og der-
med forteller, hvor meget de skal betale i skat,
mens tilliden er langt mindre, nar et menneske
med handicap skal kompenseres via merudgifter,
hjelpemidler elier andet. Nogle steder er kom-
muners tillid sa ringe, at de forlanger dokumen-
tation langt udover, hvad loven kreever.

Baggrunden er formentlig, at kommunerne
foler sig mere gkonomisk pressede end nogen-
sinde for. Muskelsvindfondens opgave er at over-
bevise de nyvalgte lokalpolitikere om, at man
rent faktisk fir meget mere service for pengene
ved at ga den modsatte vej og gore sagsbehand-
lingen mere enkel pa nogle omrader. Samtidig
vil vi overbevise Folketinget om, at lovgivningen.
nogle steder giver mere bureaukrati for bade
kommune og borger, end godt er.

Massivt problem

Problemet er massivt. Over halvdelen af de bgrn,
der far hjelp fra kommunen i form af hjzlpe-
midler, synes, at det har kraevet urimeligt meget
af familien at fa de ngdvendige hjelpemidler. -
Det har en omfattende undersggelse fra Muskel-
svindfonden tidligere afslgret. Det er en urimelig
byrde at lzegge pa familier og bgrn, der har rige-
ligt andet at se til.

I Muskelsvindfonden oplever vi desuden, at
der kommer flere og flere langvarige sager, fordi
spareiveren far mange kommuner til at stoppe en
fleksibel sagsbehandling og i stedet afprgve graen-
ser i klagesystemet for, hvor lidt de kan ngjes
med at yde af hjelp.

Regeringens udspil
Pa den baggrund er det keerkomment, at rege-
ringen op til Folketingets abning i oktober 2009
lancerede en plan for afbureaukratisering i kom-
muner og regioner. Pa handicapomradet er det
malet, at mindre papirarbejde skal friggre 31 mil-
lioner kroner.

Regeringen vil bl.a.:

1) “Forenkle reglerne for dekning af merudgifter, sd
kommunerne ikke hvert dr skal genvurdere, hvilke mer-
udgifter en borger med handicap kan [ dekket.”

Et udmarket forslag, der fjerner ungdvendigt
papirarbejde for bade borgere og kommuner i de
sager, hvor borgerens handicap ikke @ndrer sig.
2) "Skabe enklere regler for stgtte til handicapbiler.”

Et forslag, det er sveert at veere imod, men de
foreslaede sméjusteringer lgser bestemt ikke pro-
blemerne. -

3) “Forenkle reglerne om hjeelp ved udlandsrejser, sd
borgere med handicap kan tage deres hjelp med til ud-
landet i op Uil en mdned uden al sgge kommunen om
dispensation.” '

Ogsa et fint forslag. Ef
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nisteren i forbindelse med en konkret sag endda
faet gjnene op for problemet. Ministeren mener
nu, at mennesker med handicap selvfglgelig skal
kunne rejse pa lige fod med andre, nar det ikke
koster ekstra for kommunerne.

Alti alt ma 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 leengere. Malet er, at man
ikke bliver permanent klient i det kommunale
system, alene fordi man har et handicap. Pa
begge sider af skrivebordet bruges der enorme
mengder tid. Set med kommunale gjne er der
mange gode grunde til, at tung sagsbehandling
skal ggres 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
vaesentligt mere givtige end sagsbehandling,

Systemerne kan gg@res smartere, billigere og
bedre. :

Muskelsvindfondens forslag pa de fglgende
sider er til fri afbenyttelse. - —
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Muskelsvindfondens
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konkrete forslag fil

et er oplagt, at de nye kommunalbestyrelser,

der netop er begyndt arbejdet efter valget i
november, fplger op pa regeringens plan om at
reducere bureaukratiet. Muskelsvindfonden vil
foresla at begynde pa fglgende tre konkrete om-
rader:

Ansggning om hjzelpemidler

Sagsbehandlingen ved ansggning om hjelpemid-
ler skal forenkles. Kan man pa et afkrydsnings-
skema sztte kryds ved ja pd seks-syv forskellige
omrader, sa har man ret til det hjeelpemiddel,
man sgger, hvis ikke kommunen har reageret
inden for 10 dage. Et lignende system er kendt
fra andre dele af det kommunale system.

Nar en funktionsevne forringes, oplever vi i
dag, at man skal vaere virkelig god til at forudsige
fremtiden for ikke i en leengere periode at sta
uden mulighed for at vaere selvhjulpen ved alt fra
toiletbesgg til arbejdsmarkedet. Men nar sygdom-
men er kendt, og man bade kender tilsvarende
sygdomsforlgb og det hjelpemiddel, der sgges.
om, sa bgr det i mange tilfzelde veere en enkel sag
at afggre behovet. -

Skemaet kan dels lette dagligdagen i de fami-
lier, der gar og venter pa et konkret hjelpemid-
del. Dels kan afkrydsningsskemaet sikre, at de
kommunale ressourcer bruges, hvor der er reel
tvivl.

En koordinerende sagsbehandler

Hver familie skal kun have tilknyttet én person
som sagsbehandler — en koordinerende sagsbe-
handler. Det er sa den sagsbehandlers opgave at

hente oplysningerne hos de forskellige relevante

fagpersoner i kommunen. Derved undgis, at
familierne bliver kastebold mellem forskellige

kommunale forvaltninger. Det kan ogsa give in-
tern klarhed i kommunen, s den unge far daek-
ket sine behov uden at blive involveret i, om det
eksempelvis er skolesektoren eller den sociale
sektor, der star med ansvaret

En borger stir med muligheden for at fa et
fleksjob, hvis kommunen hurtigt kan bevilge
hjzlp til en handicapbil. Men det er en anden
forvaltning i kommunen, der skal bevilge den,
sa det treekker ud, og fleksjobbet forsvinder. Den
type eksempler er der alt for mange af. Muskel-

svindfonden oplever ogsa, at overgangen fra barn

til voksen og de andre regler, man bliver omfattet
af, nar man fylder 18 ar, er et stort problem for
mange.

Loven skal overholdes

Kommunerne bgr have som mal at overholde
loven. Det kan f.eks. ggres ved politisk at vedtage
en malsetning om, at 95 procent af de ankesager,

der kommer fra kommunen, skal stadfestes i an-

keinstanserne.
Muskelsvindfonden oplever, at kommunerne
i stigende grad afprgver grensen for, hvad man

‘ma undlade at bevilge. Det kan vere stgrre ting

som spgrgsmalet, om man ma sige nej til et efter-
skoleophold, og hvor stramt man ma tolke reg-
lerne for tabt arbejdsfortjeneste, nar man
skal med sit barn pa sygehus eller til samtaler
med kommunale fagfolk. Det kan ogsa vaere sma
ting som spgrgsmalet om, hvad der kan betegnes
som hjalpemidler, og hvad der er forbrugsgoder.
Tal fra Ankestyrelsen viser, at den i stigende
grad optager klagesager rejst af kommunerne.
Og det heender, som i sagen med de trehjulede
el-scootere, at en kommune far held til at vinde
en sag og dermed spare penge.




Muskelsvindfondens
konkrete forslag fil
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Folketinget

Hvis bureaukratiet skal reduceres, vil der i
nogle tilfeelde ogsa vaere tale om lovandrin-
ger fra Folketinget. Muskelsvindfonden vil derfor
foresla tre konkrete omrader, som Folketingets
politikere bgr kigge pa:

Anker skal sendes direkte videre
Kravet om, at kommunerne skal genbehandle
anker, inden de sendes videre til ankenavn, bgr
droppes. Det giver mindre bureaukrati og vee-
sentligt hurtigere afggrelser.
Muskelsvindfonden oplever, at kommunerne
sjeldent forholder sig reelt til ankerne og de
nye oplysninger, der kan
veere deri. Man stadfester
blindt sin egen tid’figere
afggrelse. Det kan der til
gengeld let ga lengere
tid med end de mak-
simalt fire uger, kom-
munen ifglge reglerne
har til det.
For nylig oplevede vi, at
en kommune var sa lenge
om at behandle en klage, at
den i mellemtiden havde glemt tidspunktet for
klagen, der herefter fremstod, som om den var
indgivet for sent.

STOP

ungdigt

bureaukrati

Kontant tilskud til bilkgb

- Regeringens forslag til forenkling af reglerne for
stgtte til handicapbiler er ok, men kun et meget
lille skridti den rigtige retning. Man bgr-give ret
til at konvertere en bevilling til et kontant tilskud
—1idet mindste, hvis det er en almindelig bil, man
skal bruge (cirka 80 % af alle sager), og hvis der
ikke skal bevilges saerlige indretninger.

Forslaget frigiver kommu-
nerne for at blive involveret i
afprgvning 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 vaere
miljgvenlig.

Samme kontrolniveau som ved skat
Kontrolniveauet over for borgere
med handicap bgr svare til kon-
trolniveauet inden for skattesyste-
met. Det vil sige, at det offentlige
bruger alle de oplysninger, man
i forvejen har, og i gvrigt som ud-
gangspunkt stoler pa de oplysninger,
borgerne kommer med. Tilliden sup-
pleres med stikprgver, der kan mal-
rettes omrader, hvor der er speciel
mistanke om snyd.
Muskelsvindfonden oplever, at "
unge veelger revalidering fra, fordi
det kraever for mange krefter lg-
bende at sta til regnskab over for
kommunen. Mange fgler sig
umyndiggjorte og bliver irrite-
rede pa de sagsbehandlere, der
sidder og kontrollerer. Kom-
munerne oplever sure borgere, der
virker besvaerlige. Samtidig sidder
veluddannede sagsbehandlere
og bruger en stor del af ar- =9
bejdstiden pa rutinemaessige
kontroller af eksempelvis mer-
udgifter i stedet for at hjeelpe de
borgere, der har brug for det. —a
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GIroenser krydses
- og graenser
flyttes

Anna le Dous satfsede og tog foget
fra Bratislava via Budapest til Beograd
uden af fjekke tilgcengeligheden
P& forndnd

a le Dous

99 Can I help you?” spurgte manden pa stationen

1 Bratislava med fransk accent. Franskmanden,
der skal have zren for, at jeg naede frem til rej-
sens mal, nemlig Eamda’s (European Alliance of
Neuromuscular Disorders Associations) konfe-
rence i Serbien.

Ngjagtig to minutter var den tid, der var til ra-
dighed, fra toget holdt stille pa perronen, til der
blev flgjtet til afgang. Opgaven bestod i - pd disse
to minutter - at lgfte forst den manuelle kgrestol,
sd mig, dernzest den 120 kg tunge elektriske kg-
restol og til sidst bagagen, bestdende af én kuf-
fert, én rygsak, én sportstaske, én respiratortaske
og én en-meter lang rampe op ad de stejle trin
og ind i den gamle gsteuropaeiske kupévogn. Alt
dette kunne lige akkurat sta i den smalle gang,
lige inden for togdgren. Jo, den ene hjelper, jeg

"havde med pd rejsen, havde bestemt brug for en
ekstra hand! i
N4, ja, man kunne jo have valgt den sikre vej

og have undersggt pa forhand, om toget havde
handicapkupé, om stationen i Bratislava havde
lift osv. Men jeg var allerede, inden jeg tog af
sted, ganske klar over, at hvis jeg hjemmefra
undersggte, om det var muligt for mig, med tog
som transportmiddel, at besgge tre gsteuropaei-
ske hovedsteeder med begyndelsesbogstavet B —
Bratislava, Budapest og Beograd — da ville svaret
blive: NE]J!

Fly, bad og tog

Hvis man ikke satser og ikke er villig til at impro-
visere hen ad vejen, oplever man kun det halve!
Jeg kgbte en flybillet fra Kgbenhavn til Wien og
planlagde at tage baden fra Wien til Bratislava,
velvidende at af- og pastigning ikke var egnet for
el-kgrestole. Efter filosofien: "Hvis man har en
billet, kan man ikke negtes adgang”, kgbte jeg
desuden hos DSB rejsebureau en helt almindelig
togbillet fra Bratislava til Budapest og videre til

i

Nogle vil anse en improviseret togtur til Beograd som en vanvittig safsning. Anna le Dous tog det som en udfordring.

Beograd. En billet beregnet til de mennesker, der
gar rundt pa to ben og setter sig ind i en kupé.
Dvs. jeg kobte faktisk to almindelige billetter, én
til mig selv og en til min hjelper, 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 kgrestol uden betenkeligheder
ville kgbe billet til en gammeldags gsteuropzeisk
kupévogn. Hun kunne p4 eget initiativ have sat
et stgrre detektivarbejde i gang — have kontaktet
sine kollegaer fra indland og udland — for at fa
bekreftet, at dette tog ikke var handicapvenligt
indrettet. Ud fra disse oplysninger kunne hun
have neaegtet mig at kgbe en billet.

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

stedes af Danske Handicaporganisationer. Dette
kort giver nemlig — i modsatning til blindekortet
- kun ret til at medtage en gratis ledsager pa tog-
rejser i Danmark. Ogsa her var jeg heldig — hun
kendte ledsagerordningen, men ikke dens be-
graensninger.

Og jo, der var selvfglgelig risiko for, at konduk-
taren ved greensekontrollen ville studse over, at
der ikke var betalt for ledsagerbilletten, nar nu
jeg ikke var i stand til at fremvise et i udlandet

gyldigt ledsagerbevis. Men hvor stor ville sandsyn-

ligheden veere for, at det serbiske, eller for den
sags skyld det ungarske greensepoliti, ville kunne
laese og forsta den danske betegnelse "ledsager-
billet”. Og hvad var det veerste, der kunne ske? At
jeg skulle betale prisen for denne billet, som jeg
havde faet gratis!

Sproglige barrierer i kombination med DSB’s
logo og billettens i gvrigt aegte udseende er uden

tvivl eneste grund til, at jeg har kunnet krydse tre —




grenser med denne billet uden
at skulle fremvise gyldig handi-
caplegitimation.

Plads til kiksere

Naér nu jeg havde valgt at und-
lade enhver form for research
inden afrejse, var selve togrej-
sen naturligvis forbundet med
ikke sa fa risici. Af samme arsag
var jeg rejst hjemmefra i god
tid, sa der var plads til "kiksere”
undervejs — for vigtigt var det
at nd til Beograd inden konfe-
rencens start. Det kunne have
vaeret ngdvendigt at udtenke
en plan B, og i sa fald matte
tiden ikke vere den, der gav
presset.

At lgfte el-kgrestolen ombord 7+

pa den gyngende bad kunne
have vaeret umuligt. Det kunne
have varet totalt urealistisk at
bakse el-kgrestolen-op i togene
uden lgfteredskaber. Dgren
kunne have varet for smal. Tog-
personalet kunne have nzgtet
at tage mig med. You name !
Nar man rejser ud i verden og
krydser graenser, flytter man
ogsa sine egne. Fysisk krydsede
jeg gransen til Slovakiet, Un-
garn og Serbien - men mentalt
helt sikkert flere...

Mange ville anse det for
tosset at ggre sig s mange an-
strengelser og forhabninger om
at kgre med tog til Beograd,
nar nu man som udsendt for
Muskelsvindfonden kvit og frit
kunne fa en flybillet dertil. Lige
sa mange ville se selve rejsen
som en vanvittig satsning, hvor
narmest alt kunne ga galt.

Og jo, det var ogsa lige, hvad
det var - men nar man rejser,

har man overskud. Man er
“ovenpa” og klar til at mgde ud-
fordringer. Jo mere man rejser,
jo mere eksperimenterer man
med sig selv. Jeg var heldig, og
man siger jo ogsa i folkemunde,
at "heldet fglger den tossede”.

En fransk redning

Kun fordi den opmarksomme
franskmand pé én-dagsudflugt
fra Budapest til Bratislava havde
observeret, at min hjzlper og
jeg forgaeves forsggte at komme
i kontakt med banegardsper-
sonalet i Bratislava, lykkedes
det os at komme til Budapest.
Vi havde varet inde pa samtlige
stationskontorer for at ggre

opmarksom pa, at vi havde
brug for en lift — og hvis sidan
én ikke fandtes — sa da nogle
steerke folk, der kunne lgfte.
Alle sprog var blev prgvet af: en-
gelsk, tysk, fransk, spansk tegn-
sprog og armbevagelser, men
ligemeget hjalp det — i Slovakiet
taler man slovakisk!

Netop i det gjeblik hvor toget
kgrte ind pa perronen, og for-
tvivlelsen over den ikke eksiste-
rende service fra personalets
side tiltog, tilbgd franskmanden
sin uvurderlige hjelp: "Can I
help you?”

Ja, man har lov at vare hel-
dig! Tak for hjalpen! Merci
Monsieur! —o
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Filnen Aval@r il cr eventyrlig
og simpelf budskab om af
INkiuQere Og Idde ieve, i
Bacner Sarah Glerup !

IMELD]

—

Avatar havde premiere | de danske biografer den 18. december 2009, Pressefoto

blockbuster - og i et reprasentationsperspek-

v er den slet ikke sa tosset. Som fabel tilbyder
Avatar et eventyrligt, simpelt budskab om at
inkludere og lade leve. I den forbindelse traeder
hovedpersonen Jakes handicap hurtigt i baggrun-
den.

Avatar har delt anmeldere savel som menige
biografgengere. Selv satte jeg mig til rette i bio-
grafsalen med forventninger pegende skizofrent i
stikmodsatte retninger.

Lad mig bare udlgse spaendingen med det
samme: Jeg endte i den lallende jubelbegejstrede
groft.

For mig var Avatar en skgn forening af eventyr
og science-fiction med et hgjaktuelt tema, men
den er altsa 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 overdadig fortelling om store
folelser, det gode og det onde (ikke grazonerne
imellem). I dén kategori ggr Avatar sig godt.

Og i forhold til mediereprasentation af menne-

l ames Cameron har begdet endnu en storslaet
1

sker med handicap er den faktisk heller ikke sa
tosset.

Saret marinesoldat
Hovedpersonen Jake Sully bruger manuel kgre-
stol for at komme omkring. Han er blevet saret i
tjeneste som marinesoldat og har siden da veret
paraplegiker. Det har sat midlertidigt punktum
for hans liv som soldat og i det hele taget. Indtil
han bliver kontaktet af en gruppe videnskabs-
mand, der er ved at arrangere en ekspedition til
en fjern méne kaldet Pandora, hvor mennesker
graver efter veerdifulde metaller. Jakes tvillinge-
bror, der skulle have deltaget i ekspeditionen, er
dgd, og nu har de brug for en stedfortraeder.

Umiddelbart er Jake et bizart bud, men genetisk
set er han en tro kopi af sin afdgde bror og kan
derfor overtage broderens ‘avatar’, en hybrid-
krop, der rummer DNA fra broderen/Jake og
fra Pandoras lokalbefolkning. Det betyder bl.a.,
at Jakes avatarkrop kan tale at indande Pandoras
luft.

Ekspeditionens formél er at leere lokalbefolk-

ningen at kende - de er menneskelignende, men —>
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bla og tre meter hgje og mildest talt ikke begej-
strede for menneske-kolonisfernes derift
pa Pandora. Dette problem skal ekspeditione‘
gerne finde en diplomatisk lgsning pa.

L
Tegn pa menneskelighed
Det er vaerd at indskyde, at Jake faktisk ikke er
den eneste pa Pandora med en synlig skavank:
Den benharde leder af de udstationerede solda-
ter, Oberst Quaritch, har et uskgnt, trefingret ar
tversover issen og den ene kind. Han er godt til-
freds med det. For ham er arret en reminder om,
hvor grusom og nadeslgs Pandoras natur er. For
os som publikum bliver det snarere en reminder
om, hvor grusom og nadeslgs oberst Quaritch er.
I dette tilfeelde ser vi et “handicap” brugt som et
tegn pa den afstumpede obersts umenneskelig-
hed.

Man kan godt valge at tolke Jakes handicap
som et tegn, men det har i sa fald en helt anden
karakter. Det symboliserer snarere menneske-
lighed (skrgbelighed, sarbarhed osv...) og kun i
samspil med faktorer som kgn og klasse.

Jake ma finde sig i tilrdb fra handicapfri solda-
terkolleger, fordi han ikke lever op til klassiske
idealer for en macho-militzermand. Og hans
handicap er direkte forbundet med hans status i
samfundet. Paraplegi hgrer underklassen til — de
rige kan betale sig til en kur.

For en gang skyld skildres handicap altsa ikke
som individuel, statisk skabne lgsrevet fra socio-
okonomisk kontekst. Tvertimod. Jakes handicap
er politiseret fra starten, og dets betydning zn-
drer sig afhzengigt af Jakes situation.

Handicap som motivation

Jakes handicap har ogsa en dramaturgisk funk-

.08 drops

-

tion. Oberst Quari#eh frister nemlig Jake over
ende: Find Pandoras lﬁtalbefolknings svage
punkt, sa skal jeg sgrge for, at du far dine "rig-
tige ben” tilbage.

Her bliver handicap brugt som Jakes primzre
motivation for at handle, som han ggr. Han vil af
med sin “defekt” nanset de moralske omkostnin-
ger.

Hvor meget laengslen efter en handicapfri krop
fylder, tydeligggres i en scene, hvor Jake for for-
ste gang afprgver sin avatar-krop. Gleeden ved at
kunne vrikke med sine tzer bobler over, sa han
overhgrer alle ordrer, river sig fri af elektroder

éﬂber barfodet ud i det fri.

Den implicitte opfattelse af, at handicap er en
katastrofe, har man ligesom mgdt fgr. Det forfri-
skende i denne sammenhzng er, at Jake skifter
mening!

For pa Pandora mgder Jake bade den romanti-
ske kaerlighed (via prinsesse Neytiri) og en langt
mere omfattende kaerlighed til alt levende. Begge
dele er veerd at slas for, beslutter han, og ogsa
veerd at opgive “rigtige ben” for. Derfor dropper
Jake sin aftale med obersten for at keempe for en
vigtigere sag. _

Dermed har handicap udspillet sin dramaturgi-
ske rolle i fortezellingen. En langt mere vasentlig
motivation tager over for Jake, der omsider har
fundet en mission med sin tilveerelse. Den har
handicap ingenting at ggre med. —0

Lzes hele Sarah Glerups anmeldelse pa
http://handifikation.dk/2010/avatar/
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Muskelsvindfonden siger

Mange fonde, legater, puljer og private
har stgttet foreningens arbejde i 2009

Af Lene Lebech

009 har veret et saerdeles aktivt ar for Muskel-

svindfonden. Tkke mindst pa bidragssiden har
vi kunnet merke denne aktivitet. A. P. Mgllers
Fond besluttede i juni 2009 at stgtte Musholm-
fondens gnske 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 stgtte udvidelsen
med et tilsvarende belgb. Siden besluttede ogsa
Slagelse kommune at stgtte projektet med 3 mio.
kr. Det betyder, at med den sidste del af bevillin-
gen fra Arbejdsmarkedets Feriefond vil et stgrre
og bedre Musholm Bugt Feriecenter snart vaere
en realitet.

Hvad gar pengene til?

Pa trods af finanskrisen har vi modtaget en del
bidrag fra fonde, legater, offentlige puljer og
fra private, som har gnsket at stgtte foreningens
arbejde. Nogle bidrag er givet til Muskelsvind-
fondens generelle arbejde, mens andre er gre-
merket til specifikke aktiviteter. Bl.a. har det
kommende pilotprojekt M-power faet flere store
bidrag. Event Safety kan kgbe en ny og bedre
defibrillator (hjertestarter) til sin prae-hospitale
afdeling, og Musholm Bugt Feriecenter har kun-
net indkgbe flere nye el-senge. ,

Pa det faglige omrade har Muskelsvindfonden
bl.a. haft mulighed for at stgtte en ny film om
livet med ALS (af Birger Bergman) gennem et
bidrag fra Mads Clausens Fond. Flere private
bidrag gennem arene har varet gremaerket pro-
jekter, der vedrgrer diagnosen ALS (Amyotrofisk
Lateral Sklerose). Det betyder bl.a., at Muskel-
svindfonden kan stgtte et Ph.d. projekt, som
omhandler rehabilitering af personer med ALS,
specifikt journalistisk fortelling som brugerind-
dragelse i rehabiliteringspraksis.

2009 var ogsa aret, hvor Muskelsvindfonden i
samarbejde med DR praesenterede Cirkus Sum-
marum. En stor tak skal rettes til Arhus Kom-
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. Pefersens Fond

205.000 kr.

Aase og Einar Danieisens Fond

50.000 kr.

Harald og Ellen Plesner, Fedt Tofft og bgrns Mindefond ~ 50.000 kr.

Civilingenigr H. C. Bechgaard og
hustru Ella Mary Bechgaards Fond

60.000 kr.

Otto Bruuns Fond

50.000 kr,

Fabrikant Albert Nielsen og Hustru Anna Nielsens Fond  50.000 kr.

SIG's Gavefond 30.000 kr.
Lemyigh-Mdller Fonden 30.000 kr.
Sigrid og Ove F. Olsens Fond 25,000 kr,
Mads Clausens Fond 25.000 kr.
Mgllerens Fond 25.000 ki,
Fridmodi-Heineke Fonden 25.000 kr.
Ingenigr Gustav Furrer og Hustrus Fond 20.000 kr.
Sgren og Helene Hempels Legat 20.000 kr.
Den Danske Frimurerorden 15.000 kr.
Grosserer Lykfeldt og hustrus Legat 10.000 kr.
Snedkermester Alex Wichmann

od fru Else Wichmanns Fond 10.000 kr.
Sgsterloge nr. 51 Anna Cathrine 10.000 ki.
Clara Hansens Mindelegat 3.000 kr.
Bladpulien 83.544 kr.
Handicappulien 267.000 kr.
Musholmfonden

A.P. Mgller og Hustru Chastine

Mc-Kinney Mgllers fond til almene formaal 10.000.000 kr.
Realdania 10.000.000 kr.
Slagelse Kommune 3.000.000 kr.
Private bidrag og initiativer

Aase Viberg Hansen 15.000 kr.
Markedsudvalget Ulkebgldam 8.500 ki.
Hans Christian Vestergaard 5.000 kr.
Stlkeborg Handelsskole 4.693 kr.
Axel Fevre 3.000 kr.
Pressalit Group 10.000 kr.
SEB Merchant Banking 10.000 kr.
Julebidrag 2009 149.430 kr.
Arv 2.338.377 kr.

verligt bidrag til foreningens arbejde. Ogsa en
stor tak til de mange, som har gnsket at stgtte

Muskelsvindfonden med et julebidrag.

Overstaende oversigt dekker perioden 1. januar
til 31. december 2009. (Kun belgb over 3.000 kr.

er medtaget.)
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Muskelsvindfondens mediemmer har faet deres
eget forum pd infernettet. “Et community”,
som forummet forelgbig bliver kaldt, hvor man
kan finde informaiticoner fra Muskelsvindfonden,
oversigt over aktiviteter, tilbud m.m., men ogsd
har mulighed for af debattere emner, man
selv saetter p& dagsardenen eller kemmentere
andres indiceq.

Pu fincler frem il community ‘et via Muskel-
svindfondens hjiemmeside: www.muskelsvind-
fonden.dk, hvor der er ef scerligt login for
medlemmer. Adgangskoden er i begyndelsen
af februar blevet sendt ud til scamtlige medlem-

kandidater

P& Muskelsvindfondens landsm@de i pinsen er
der valg til repreesentantskabet og til posterne
som fermand og nasstformand. Medlem-

mer, der gnsker ait stille op som kandliciat il

de politiske poster, har mulighed for at blive
praesenteret pdi scerlige valgsider i Muskelkraft
nr. 2 og i Muskelsvincifondens nye elektroniske
fareningsfcellesskalb pé nettet - det séikaldte
community.

For ¢t blive pragssenteret pét valgsider og web
skall cu gare fzlgende:

-univers

mer i et almindeligt brev. Hvis du er medlem ag
ikke har medicget brevet med postvassenet,
skall du kontakte mediemskensulenterne i
Muskelsvindfonden.

Det nye meditems-community bestdr bl.a.
af nyheder fra foreningen, medlemstilbud,
scerlige temaer, der f.eks. har vaeret taget op i
Muskelkraft, en kalb/salg/bytte-opsiagstavie og
et scerligt forum for medlemssnak, hvor du selv
kan skrive indiceg eller kemmentere.

Det elektroniske community vit lzbendle blive
udviklet med nye emner cg muligheder.

pd web

e Log ind p& community ‘et vig
www.muskelsvindfonden.dk

¢ Udlfyld skemaiet for kandidater, indehaoldendle
faktuelle oplysninger om dig, samt hvorfor du
stiller op/dine mcerkesager

e Send et vellignende pasfato som vedhceftet
fil i jpg-format til Jane W. Schelde,
jasc@muskelsvindfonden.dk

Deadline for valgindlceg er mandag den 15.
marts 2010.

| Muskelkraft 1/2010
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BPA pC vej

mod en
katastrofe

I arevis har vi ventet pa et tiltraengt
lgft i hjelpernes lgn- og arbejdsvil-
kar, og i lgbet af 2009 kom sa de nye
regler. Desvzaerre viste de sig at vere
uklare, uforstielige, upracise og
indviklede, og de far BPA til at frem-
sta som et administrativt monster.
Paradoksalt nok i en tid, hvor rege-
ringen taler om regelforenkling.

Om beregningen af tilskud til hjzel-
pernes lgn siger reglerne f.eks., at
det skal ske pa et niveau, der svarer
til ’sammenlignelige grupper”, men
ministeriet vil ikke svare pa, hvem
der faktisk er ”sammenlignelige”
med handicaphjzlpere. Udtrykket
er sprogligt volapyk, og farcen bliver
komplet, nar der samtidig findes en
overenskomst for handicaphjzlpere,
som man bare kan fglge i stedet for
at begynde at sammenligne til hgjre
og venstre med forskellige grupper,
der alligevel ikke er sammenligne-
lige.

Resultatet er da heller ikke udeble-
vet. Der findes 98 udgaver af BPA,
én i hver kommune, men stort set
ingen fglger den gezldende overens-
komst, nar de beregner hjelpen —
med det resultat, at man f.eks. ikke
kan videregive sit arbejdsgiveransvar
til et firma eller en forening med
overenskomst, for der fglger ikke
penge nok med til, at de kan aflgnne
hjzlperne.

Kommunerne har imidlertid deres
fulde ret til at vaelge at fglge over-
enskomsten for handicaphjzlpere

— ligesom de altsa ogsa kan velge at
lade vaere. Nogle vil maske forvente,
at forskellen mellem kommunerne
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Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

er afthzengig af, om der f.eks, er
borgerligt flertal eller rgdt flertal.
Men sadan er det ikke. Der er tilsy-
neladende ingen forskel. Heller ikke
Socialdemokraterne og Socialistisk
Folkeparti har abenbaret nogen
voldsom interesse i at laegge servi-
ceniveauet, sa geldende overens-
komster for handicaphjzlpere kan
falges.

I den forbindelse er det serlig in-
teressant, at der for kommuneval-
get blev indgaet nogle aftaler i en
raekke af de stgrste kommuner, hvor
fagbevegelsen og de tre "arbejder-
partier”: Socialdemokraterne, So-
cialistisk Folkeparti og Enhedslisten
aftalte at samarbejde efter valget.

Jeg har vanskeligt ved at fa gje pa

et mere nzrliggende emne for et
sadant samarbejde end at overholde
geeldende overenskomster over for
kommunalt ansatte og over for dem,
der reelt far deres aflgnning af kom-
munen, dvs. handicaphjzlperne.
Men intet sker. Hverken fra parti-
erne eller fagbevagelsen.

Fagbevzagelsen har ellers ikke holdt
sig tilbage med selvros og med-
lemsrekruttering i forbindelse med
vedtagelsen af BPA og indgaelsen af
overenskomsten, men nu hvor det
gelder om at omsatte de fine ord til
resultater, er tavsheden rungende.

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

Foto: Saren Holm/Chil
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