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KORT NYT

ET SKUB TIL MORGENDAGENS DESIGNERE

Modetemo i Muskelkrofi offødte bl,o,
inspirotionsworkshop på Designskole

Foto: Designskolen Kolding

METROXPRESS TOG MODETEMA OP

FRA FORSIDEN AF MUSKELKRAFT TIL

RADIO, TV OG AVISER

NYT OM FORSKNING

Gennembrud i behondling of scerlig
type Duchennes muskeldysirofi
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3 cegtepcr fortceller, hvordon de hor bevoret
ncerheden i deres porforhold

Gode råd om of mestre sit porforhold

BilledfortcBlling om en mor og hendes hver-
dog, Foto:Cloudio Gori

lnterview med hovedpersonerne i dokumen-
torfilmen Svindlerne

Anmeldelse of Svindlerne

Frivillig-ånden mcerkes, når der er crewoften

Jesper Kjcergoord - sygeplejerske, soldot og
frivillig, Foto: Jokob Boserup
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Mindelegot er uddelt til multihollen på Musholm
Nceste uddeling of Jørgen Kejsers Mindelegot sker til december

Nedtcellingen er begyndt
om fire måneder er der indvielse, lcndsmøde og volg tir de politiske
orgoner i Muskelsvindfonden Alle medlemmer er velkonrne

Jørgen Kejsers Mindelegat,

I som Muskelsvindlonden er
Yesryrer for, blev i december
2014 uddelt og skal denne
gang gå til at skabe endnu flere
oplevelser og aktiviteter for alle
i den kommende multihal på
Musholm - ferie, sport og kon[e-
rencecenter. Beløbet på 25.000
kr. skal bl.a. bruges til udstyr og
materialer, der kan gøre aktivi-
te{erne mangfoldige.

T\en lB. iuni indvier Nluskel-
LlsvindtJnden den riari.
etape af Musholm - ferie, sport
og konference. En stor multi-
hal,24 nye boliger, restaurant,
mødelokaler og et væld af nye
aktiviteter og oplevels'er skal
tages i brug, og alle medlem-
mer inviteres med til festen. Er
du medlem, vil din deltagelse i
indvielsen være lig med gratis
forplejning og overnatning fra
torsdag til fredag.

Fredag den 19. juni vil Reha-
biliteringsCenter for Muskel-
svind stå for et særligt program,
mens Muskelsvindfondens
landsmøde begynder fredag
aften og slutter søndag. Lørda-
gens program byder ud over
generalforsamlingen og børne-
landsmøde om formiddagen,

Jørgen Kej sers Mindelegat
skal ilølge statutten gå Lil per-
soner eller aktiviteter, der er til
gavn for Muskelsvindfondens
virke. Ved uddelingen lægges
der særligt vægt på den "skæve
vinkel", som det formuleres.

Mindelegatet uddeles hvert
år den 15. decembeq og både
personer og aktiviteter kan ind-
stilles til at få del i uddelingen.
Muskelsvindfo nde ns formand

på masser af aktiviteter i mul-
tihallen, hvor alle både voksne
og børn får chancen for at
prøve de nye muligheder af.

Hvis du vil vælges
En del af generalforsamlingen
er valg lil repræsentaptskab,
formands- og næstformands-
posten, så allerede nu må du
gerne overveje, om du har lyst
til at stille op til de politiske or-
ganer i Muskelsvindfonden og
gøre din indflydelse gældende.

Der skal vælges syv medlem-
mer til repræsentantskabet,
ligesom der hvert år er valg til
formands- og næstformandspo-
sten. Hvis du ønsker at stille op
som kandidat og gerne vil præ-
sentere dig på Muskelsvindfon-
dens hjemmeside, kan du fra

og direktør træffer i samarbejde
med medlemsafdelingen og
en repræsentant for Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind
beslutningen om, hvem eller
hvad der har for{ent den årlige
uddeling.

Indstillingen til legatudde-
lingen i 2015 kan indsendes til
efteråret og stiles til fundraiser
Lene Lebech, lele@muskel-
svindfonden.dk.

begyndelsen af marts til den 26.
maj indsende din præsentation
og et pasfoto, så lægger vi der
på foreningens t!emmeside.
Præsentationen skal indeholde
navn, adresse, alder, nuværende
beskæftigelse samt tilknytning
til Muskelsvindfonden og ikke
mindst din begrundelse for at
stille op.

Præsentationen skal sendes til
CRM-koordinator Rasmus Bach
Andersen, raan@muskelsvind-
fonden.dk.

Invitation, tilmeldingsfrist,
betaling og andre praktiske
oplysninger om indvielse og
landsmøde vil være klar i begyn-
delsen af marts, så følg med på
Muskelsvindfondens hj emme-
side og på facebook.
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Modekompogne
O I r rrr --nåede ud til mOnge

Flere medier fulgle op på modeiemoet i sidste nummer of Muskelkroft,
som soU'e fokus på of skobe slØrre mongfoldighed i modebilledet

Også kommende designere på Designskolen Kolding
fik vic en workshop inspirolion til of tcenke nyt

W. Schelde

p r der plads til handicappede
l ',i modebilledet? Kan og skal
designverdenen stå model til
mennesker med forskelle? Hvor-
for må Æna ikke komme på for-
siden?

Der blev rejst mange spørgs-
måI, da forskellige medier fulgte
op på den modekampagne, som
Muskelsvindfonden indJedte
med temanummeret af Muskel-
kraft i november sidste år. Hele
bladet satte fokus på mode og
havde bl.a. en kvinde med mu-
skelsvind som forsidemodel
- både som inspiration og pro-
vokation til de eksisterende mo-
deblade. Men i høj grad også et
signal om at Øge mangfoldighe-
den og skubbe til fordommene i
bl.a. modebranchen om, at mo-
deller kun kan være unge slanke
piger i størrelse 36.

Den brede dækning har skabt
debat om emnet og forhåbent-
lig også skabt opmærksomhed
om, hvor meget vanetænkning
og fordomme kan bremse for
den mangfoldighed - ikke bare i
modeverdenen, men i hele sam-
fundet - som Muskelsvindfonden
kæmper for.

Morgendagens designere
For at skubbe budskabet om
plads til forskelle endnu længere
ud inden for modeverdenen og
give input til kommende desig-
nere tog Muskelsvindfonden i
slutningen af januar initiativ til
en inspirationsworkshop på De-
signskolen Kolding. Temaet var
mode og mangfoldighed med
det formål at inspirere designere
til at bryde normen for, hvordan
modeller og modebranchens
idealer skal se ud i fremtiden.

Talrige studerende var rnødt
op for at tage del i debatten,
men også her var medierne godt
repræsenteret. Både DR's TV-
avisen, TV2 Syd og regionalradio
P4 Trekanten var med og sendte
adskillige minutter med klip fra
workshoppen, interview med et
par studerende og et længere
indslag om problemerne for
en kvindelig kørestolsbruger,
der har lige så meget lyst til at
shoppe smart og moderigtigttøj
som alle andre, men sjældent
kan finde tØj, der passer til hen-
des krop.

Om formålet med inspirations-
workshoppen på Designskolen

Kolding siger Sophie Ævi, kom-
munikationschef i Muskelsvind-
fonden:

"Vi vil gerne skubbe lidt til
kommende designere og give
dem inspiration til at tænke an-
derledes. Vi synes, det er på tide,
at modebranchen åbner op og
afspejler den mangfoldighed,
der er i befolkningen. At de ser,

at der er et købedygtigt publi-
kum, der ikke ligner Barbie."

Og den id6 var rektor på De-
signskolen Elsebeth Gerner
Nielsen straks med på:

"På Designskolen Kolding er
målet at designe til alle, ikke
bare de 10 procent, som har råd
til at betale. Eller de få, der er
en stØrrelse 36 og 17 år. Derfor
hilser vi Muskelsvindfondens ini-
tiativ meget velkomment. "

Behøver ikke gå forrest
Til workshoppen deltog foruden
Elsebeth Gerner Nielsen og mo-
deforsker Else Skjold fra Design-
skolen også modedesigner og
modeblogger Henrik Silvius, der
i slutningen afjanuar præsente-
rede sin vinterkollektion under
modeugen i København, og som

o
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Inspirotionsworkshoppen på Designskolen Kolding gov de studerende choncen for ot se og høre orgumenter for oi tcenke
større mongfoldighed ind,i modebronchen. Rektor Elsebeth Gerner Nielsen (tv,), Henrik Silvius og Else Skjold vor med til ot
scette gong i debotten. Foto: Jokob Edut og Designskolen Kolding

selv har muskelsvind.
Henrik Silvius bruger helt be-

vidst ikke modeller med handi-
cap eller andre, der kan afspejle
mangfoldigheden i befolknin-
gen på sin runway, fordi det
ikke er det, han vil vise med sit
design.

"Bare fordi jeg er født med et
handicap, behøverjeg ikke gå
forrest og skabe tøj til folk med
handicap. Det er ikke min mis-
sion,'i sagde Henrik Silvius bl.a.

Han mener, at tØj skal være
noget, der får en til at føle sig
godt tilpas og gøre en stærkere.

Ny tendens i modebranchen
I sit indlæg nævnte Else Skjold,

at modebranchen er i en bryd-
ningstid, hvor mangfoldigheden
blandt modeller er en del af det,
og bæredygtighed en anden.

"Der bliver i dag produceret alt
for meget tE, ogdet går kun i 6n
retning - hurtigere og billigere.
Men der er ved at komme en
anden tendens især i udlandet,
hvor det handler om at finde sin
stil, finde sig selv, sænke tempoet
og få. tøj, der holder i længere
tid. Selv i modeindustrien er de
begyndt at indse, at deres forret-
ningsmodel ikke holder," sagde
Else S$old.

Under sidste del af program-
met på inspirationsworkshop-
pen fik de studerende på Kol-

ding Designskole mulighed for
at få smarte og anderledes orto-
pædsko i hænderne. Skodesig-
ner Ulla Hentze og stylistJudith
Krautwald var rr'ødt op for at
fortælle om deres skorevolution
mod grimme sko. De ønskede
at sætte fokus på, at mennesker,
der har behov for særligt fodtø1
f.eks. på grund af et handicap,
gerne vil have sko, der matcher
deres øvrige påklædning. Altså
sko, der både er funktionelle og
pæne. Og ikke mindst at det kan
lade sig gøre. +r r)
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Chefredo kI ør på MetroXpress
giver svor på, hvorfor de tog
hislorien op

/-\hefredaktør på landeLs mest
\-,llæste avis, MetroXpress,

Jonas Kuld Rathje tØvede ikke,
da Muskelsvindfonden udfor-
drede ham til at sætte et mo-
debillede af et menneske med
respirator og muskelsvind på
forsiden af mandagsavisen.

Hvorfor synes I, at rlet er releuant

for jeres løsere at fortelle historien
onl, e,t mennesker.med, handi,cøp
gerne ail hctue et mere møngfold,igt
mode/medie-billedeT

"Det var et godt og vigtigt
emne, men den ak_ttrelle anled-
ning blev det 'forsideudfordrin-
gen', som på en snedig vis satte
emnet på spidsen. Vi vil gerne
have en iøjnefaldende forside,
og vi vil gerne have debat om
voresjournalistik. Begge dele fik
vi foræret med denne historie."

Hvilke reahtionør Jik I p å forsiden ?

"Vi fik mange forskellige reak-
tioner, og det erjo netop ken-
detegnende for en god debat.
At forsidemodellen selv iblan-
dede sig i debatten (på zivisens
facebookside: red.) var en god
bonus for os og for debatten."

Haad er'de st4rste hind,ringør for,
at d,er hommer en større møngfol-
dighed, på forsid,en af mod,eblad,e/
aaiser?

'Jeg synes, at der er stor for-
skel på magasiner forstået som
livsstilsmagasiner og så aviseq

som er bedre til at afspejle virke-
ligheden, som den ser ud.

Med hensyn til magasineq så er
det bare således, at det, der sæl-
ger bedst - og magasinerne erjo
sat i verden for at qjene penge,
ikke for at op$4de ædle publici-
stiske formål - det er en klassisk
smuk kvinde, der har øjenkon-
takt med læseren, ser glad ud,
har stort bølget hår og eventuelt
en bar skulder.

Jeg tror ikke, at det er udtryk

for hverken racisme eller mod-
stand mod handicappede, at de
ikke sælger lige så godt på forsi-
den af blade.Jeg tror, det er ud-
tryk for, at man - måske endda
ubevidst - leder efter noget
at spejle sig i, når man køber
blade, og der erjo bare flere,
der falder inden for 'det nor-
male' end mennesker, der skiller
sig ud med en anden hudfarve,
lavvækst eller synlige handicap."

JSA
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skubbet

"Selvfølgelig ville jeg bokke op om Muskelsvindfondens kompogne om, oi modebronchen
bør ofspejle den virkelige verden, lkke for min egen skyld, men for olles," siger Aino Boss
Budde.

Af Alno Boss Budde
Foto: Jomes Thisted

Ainc Boss BuCde vor
forsidepige på sidste
nummer of Muskelkroft
- og blev nogei pof, do
både en ovis, rodiosio-
tion og TV ville intervlewe
hende efterfølgende
Lces hendes beretning

ogj"g blev positivt overrasket
over, hvor fedt forsiden var sat
op.

På forsiden af avisen
Nogle dage efter ringede Me-
troXpress.Jeg blev lidt paf,
men kom hurtigt frem til, at.jeg
selvfølgelig skulle bakke op om
Muskelsvindfondenskampagne -)

Jeg synes, det har været vir-

J,reug sjovr ar.være en slags
lalsperson, ogJeg er lmponeret
over, hvor meget budskabet
blev bredt ud.i de forskellige
medier. Nu håberjeg bare, at
det ikke er en døgnflue, men at
det er nået ud til mange og har
skubbet lidt til folk.

Menjeg må indrømme, at

jeg slet ikke havde forestillet
mig, at alt dette ville ske, dajeg
i efteråret blev spurgt, om jeg
ville på forsiden af Muskelkrafts
temanummer om mode.Jeg
syntes, det lød sjovt og sagde
ju - og så lagde jeg egentlig ikke
mere i det.

Jeg var nu alligevel lidt
spændt, dajeg modtog bladet,
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og få alt det ud af det, som jeg
kunne. Ikke for min egen skyld,
men for alles.Jeg fik sagt noget,
men frygtede bagefter, at.jeg
ikke havde været velformule-
ret nok. De fortalte, at de vilie
bringe mit billede i avisen.

Dajeg så MetroXpress på
facebook, fikjeg helt ondt i
maven. Mit billede var på for-
siden afavisen, og overskriften
lød: "Hvorfor må Æna ikke
komme på forsiden?"

Jeg blev noget frustreret over
den fokus, der var på mig.
Nogle havde allerede kommen-
teret på facebooksiden, ogjeg
blev ked af, at folk dØmte så

hurtigt ud fra overskriften. Det
eneste,jeg kunne gøre,var at
respondere på folks kommenta-
rer. Forklare, at det slet ikke var
mig, det handlede om, men at
jeg bare var en personificering
afdetbudskab, som bådejeg og
Muskelsvindfonden gerne ville
have frem.

Jeg havde behov fo.r at un-
derstrege, atjeg ikke ønsker
at blive model eller har en
forestilling om, atjeg er mo-
delmateriale. For mig er det
reelle budskab vigtigt at der er
modelegnede mennesker i alle
størrelser, farver, form osv. Jeg
s).nes, det kunne være super
fedt, hvis modebranchen rent
faktisk afspejlede den virkelige
verden og viste diversiteten
inden for mennesker.

MetroX press-avisen udkom
dagen efter, ogjeg blev mere
rolig, da.jeg læste artiklen. Den
var megef mere reMsende erid
overskriften.

Fik sagt det jeg ville
Igen gik der et par dage. Så rin-
gede radiokanalen Nova FM til

Aino blev noget overroskel, do
medier begyndte ot kontokie
hende for interview

mig. De ville have et interview
til deres aftenmagasin.Jeg må
indrømme, atjeg var nervøs
inden interviewet. Heldigvis
var det ikke live og kunne tages
om, hvis noget af det keglede.

J.g ptøu"d. at forberede mig,
have mine argumenter i orden
og se, omjeg kunne huske
nogle formuleringer, såjeg ikke
risikerede at lyde dum. Det var
virkelig min frygt - at komme
til at lyde som en dårligt for-
muleret pige med Ønske om at
blive model.

Værten var rigtigt sØd, og
jegfølte, atjeg fik sagt det, jeg
gerne ville have frem. Selr.følge-
lig er der altid lige nogle ting,
man bagefter ærgrer sig over
ikke at have fået sagt, men jeg
fglle, at det var minimalt. Og
nu håbedejeg bare, at Muskel-
svindfonden ville være tilfreds
og måske endda stolt af mig.

Nogle dage senere var det
TY2Lorry, der kontaktede mig.

Jeg var helt mundlam, dajeg
havd.e lagt på.Jeg skulle med
i deres Lounge program live.

Det vil sige, at folk ligefrem
skulle se miglJeg havde virkelig
nerver på om morgenen - får
jeg nu sagt det rigtige, åh nej
hvis jeg nu pludselig skal suges
under interviewet, ogjeg vil
egentlig også gerne se bare no-
genlunde ud;

Tiden gik SÅ hurtigt. Der var
ca. otte minutter til at inter-
viewe mig og en modeekspert,
og det føltes som to. Først da
det var ovre, fikjeg reflekteret
lidt over, hvordan det gik.Jeg
var lidt ærgerlig over, atjeg ikke
nåede at slå mit budskab helt
fast. Men nu var det optaget og
sendt, ogjeg kunne hverken
gøre fra eller til.

Skabte debat
Det mest fantastiske ved hele
forløbet vvr, at der rent faktisk
skete det, som jeg håbede. Der
kom debat.Jeg håbede, at min
indsats ville være med til at
skubbe til folk, provokere dem
til at tænke over, hvad deres
holdning rent faktisk er. Qg
dette følerjeg skete, og det
føles rigtigt godt.

Så mit håb er, at man en dag
kommer til at se anderledes
modeller på forsiden af mo-
debladene - ikke fordi de er
anderledes eller blot som en
gimik, men fordi de er model-
ler, der ser godt ud som dem,
de er. --rJ
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Genner-nbrud
rbehondling f

soerlig genfej I

Ny medicinsk behondling cf bestemt type genfellved
Duchennes muskeldystrofl kon nu tilbydes i Donmork

Af Ullo Werlouff

f\ uchennes muskeldystrofi (DMD) skyldes
LJ mangel på dystrofin, et protein, der er nød-
vendigt for at musklerne kan fungere. Når protei-
net mangler, sker der en slags betændelsesreak-
tion i muskelvævet, som nedbrydes og erstattes af
fedt og bindevæv.

Arsagen til proteinmanglen er en mutation
(ændring) i dystrofin-g6net, der er vores stØrste
g6n. Genet består af hele 79 exoner - små stykker
gen, der er sat sammen som et puslespil. Ændrin-
gen kan have forskellige årsager: der kan mangle
et exon, der kan være indsat et exon, der kan
være en gentagelse/kopi af et exon, eller der kan
være bitte små forandringer i et exon., Resultatet
er dog det samme: Dystrofinproduktionen funge-
rer ikke.

Der har i mange år været forsket meget i for-

skellige metoder til at reparere genet, så produk-
tionen af dystrofin kan fortsætte - om end i et
mindre omfang. Detvil ikke helbrede sygdom-
men, men kan betyde, at tabet af muskelkraft
mindskes og/eller forsinkes. Forskningen er
målrettet en bestemt g6nforandring. Det vil sige,
at en metode, som sigter mod at "repårere" 6n
type mutation, ikke virker på andre former for
mutationer.

Behandling af non-sense mutationer
12074 kom der endelig et gennembrud i en af de
metoder, der forsgger at reparere non-sense mu-
tationer (små forandringer i genet). Denne form
for mutation er årsag til sygdommen hos L0-15%
af alle personer med DMD.

Forskningen er en lang proces, som har været
undervejs i adskillige år. Trinnene i udvikling
af et medikament er, at man først laver labora-
torieforsØg på celler. Så afprøver man metoden
på mus med diagnosen. Dernæst tester man
forskellige medikamenter for at finde et, der har
virkningen uden samtidige alvorlige bivirkninger,
hvorefter dette bliver testet på raske frivillige test-

personer.
Da man havde vished for, atdet aktuelle præ-

parvtvar sikkert - dvs. uden alvorlige bivirknin-
ger - blev det testet i forskellige doser på drenge
med en DMD-non-sense mutation. Resultaterne
fra dette studie viste, at højeste,dosis var mest

NYT OM

FORSKNING

virkningsfuld, men da man så ef-
terfølgende sammenlignede den

høje dosis med et placebo præpa-
rat (ikke virkningsfuldt medicin) i et

større studie ovOr 48 uger, udeblev det positive
resultat, og forsøget blev stoppet.

Da mængden af data fra studiet blev nærmere
analyseret, fandt man imidlertid, at de drenge,
der havde fået behairdlihg med den halve dosis,
faktisk havde en stabilisering af deres gangfunk-
tion sammenlignet med drenge, der fik placebo
medicin. I begge grupper skete der et fald i gang-
distance iløbet af de 48 uger, men med et min-
dre fald i den behandlede gruppe.

Kun få danske drenge i målgruppen
Resultatet fØrrc nl, atpræparatet Tianslarna rM

er blevet betinget godkendt til behandling af
gående drenge med DMD fra fem år og op, hvor
årsagen til sygdommen skyldes en non-sense mu-
tation. I

Godkendelse er givet af EMA (European Me-
dicines Agency) og gælder også i Danmark. Den
er betinget af, at nuværende større studier viser
samme positive effekt. Hvis dette mod forvent-
ning ikke,sker, vil godkendelsen blive trukket
tilbage.

En sådan betinget godkendelse er ikke almin-
delig praksis. Normalt skal et studie gennemføres
og evalueres på en stor gruppe , fØr et nyt medi-

cinsk præparat kan godkendes. Når EMA allige-
vel har taget dette skridt, skyldes det en samlet
vurdering af DMD - dels som en fremadskridende
sygdom uden mulighed for effektiv behandling,
dels resultaterne, som tyder på, at medicinen kan
påvirke sygdomsprogressionen. Endelig har det
betydning, at der ikke er udtalte bivirkninger.

Godkendelsen gælder ikke behandling af
drenge, der er ophørt med at gå. Det skyldes,
at man endnu ikke har lavet studier med denne /
grllppe afdrenge og derfor ikke har nogen viden
om en evt. virkning ogleller evt. bivirkninger.
Der er ingen tvivl orn, der vil blive lavet sådanne
studier i. lremtiden.

I Danmark er der meget få drenge i målgrup-
pen for denne behandling, men har man en
non-sense mutation, og er man over fem år og gå-

ende, vil man blive tilbudt opstart af behandling
via sin kontrollerende læge på børneneurologisk
ambulatorium. Translarna gives sammen med
steroid-behandling og erstatter altså ikke denne.

Hvad med andre mutationer?
Godkendelsen gælder som nævnt kun i de til-
fælde, hvor DMD skyldes non-sense mutationer,
da Translarna er målrettet disse genforandringer.
Præparatet vil ikke kunne bruges til behandling
af andre g6n-mutationer.

Forskningen i behandling af andre mutatio-
ner omhandler bl.a. exon-skipping, hvor man ->
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ved hjælp af små "molekylære plastre" prØver at
"skippe/ignorere" det ødelagte exon, så genets
produktion af dystrofin kan fungere i mindre
omfang. Det "plaster", der kan "skippe" 6t exon,
kan ikke "skippe" et andet exon, så forskningen
er specielt målrettet bestemte exoner. Selv om
der er små positive resultater af denne behand-
ling, er der ikke noget, der på nuværende tids-
punkt tyder på et snarligt gennembrud. Specielt
fordi exon-skipping kompliceres af, at det indtil
videre gives som indsprøjtninger og derfor kun
kan ramme udvalgte muskler.

Perspektiverne i forskningen
De behandlingsmuligheder, der forskes i, vil ikke
helbrede DMD. Håbet og målet er at få genskabt
en vis produktion af dystrofin, så nogle af kræf-
terne kan bibeholdes. Det vil - som i det aktuelle
tilfælde - kunne betyde, at drenge med DMD vil
kunne gå i en længere periode, end sygdommen
ellers tillader, men også at tabet af kræfter i krop
og arme forhales, så' armfunktion, kropsbalance
og vej rtrækning st'ibiliseres.

Noget af denne stabilisering kan man se ved
medicinsk behandling med steroid (Prednisolon,
Deflazacort), men steroid har ingen indflydelse
på den manglende produktion af dystrofin.
Ulempen ved behandlingen med steroid er de
mange og omfattende bivirkninger, som betyder,
at mange må ophøre med behandlingen.

Perspektivet ved den genetiske behandling er,
at man opnår en stabilisering af muskelkraften
uden de alvorlige bivirkninger som ved steroid.
I den forbindelse er det værd at nævne, at der
også forskes intenst i at fihde et steroid præparat,
som har de positive virkninger uden de alvorlige
bivirkninger

Forskning kræver måIemetoder
Forsknin[ i medicinsk behandling af muskel-
svind sker i et internationalt samarbejde og er
et meget stor! område. En sidegren til den me- "

dicinske forskning er at udvikle metoder til at

måle forandring - også hos personer med DMD,
som er ophBrt med at gå. RehabiliteringsCen-
ter for Muskelsvind (RCFM) har for nyligbedt
personer med DMD over 7 år om at medvirke til
udviklingen af et spørgeskema, som undersøger
armfunktion. Sådanne metoder er nødvendige til
fremtidige medicinske studier af unge og voksne,
personer med DMD.

Hold øje med RCFM's nye hjemmeside www.
rcfm.dk hvor vi i løbet af foråret vil skrive mere
om baggrund for forskning, studier og forsk-
ningsresultater.

Ula Werlaulf ur fysiotørapeut ph. d. i. Rehøbili.teri,ngs-

Center for Mushekaind,s udai,klings center
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Det hondler om nærhed
Det er dejligt of føle ncerhed og ncervcer
med dem, mon holder of, men i ei liv, hvor
muskelsvind kon komme til ot fylde meget,
krcever det måske mere of holde fost ifølel-
sen, Hvod betyder ncerhed, hvordon får og
giver mon ncervcer, og hvordon husker mon
of vcere ncervcerende og give ncerhed til
hinonden, når mon f,eks, får et born med et
hondicop?
Muskelkroft hor denne gong volgt of kigge
på ncerhed ud fro forskellige vinkler. På de
følgende sider kon du lcese om tre forcel-

Foto: Anne Meite Welling, Jens Rovn, Too Lyten,
Cloudic Gori. Morlen Schriver

drepors måde of huske ncerheden i deres
forhold, en billedfortcelling om en mor med
muskelsvind og hendes hverdog med tre
små børn, og interview med to unge mcend
med Duchennes muskeldystrofi om ncerhe-
den i deres venskob og sovnet of kcerester.
Du kon også lcese om den ncerhedsfølelse,
der opstår blondt de frivillige i Muskelsvind-
fondens crew, og som gør, of de ud over
det frivillige orbejde, de yder ved Muskel-
svindfondens koncerier, også mødes og
holder fost i hinonden resten of dret,



Viilien til of klore os hor
vcpret vore$ drivkraft

Af Jone W. Schelde

Foto: Anne Mette Welling

9!Vi har altid villet klare os selv og forsøgt at leve
så almindeligt som muligt. Og så er vi familie-

mennesker. Vi gør meget sammen som familie,
fordi det er det, vi gerne vil."

Sådan lyder "opskriften" fra Mette og Per Larsen,
når de skal sætte ord på, hvorfor det er lykkedes
dem at holde sammen på familien og hinanden,
selv om Mads' muskelsvind blev en del af deres
hverdag.

"Mads har da udfordringer i kraft af sit handi-
cap, men det kan vi ikke lave om på. Sådan er det
bare. Måske tager det lidt ekstra tid, men så er det
heller ikke mere. Hans handicap har ikke styret
vores liv, fordi vi ikke har uillctlade det styre. Vi har
en positiv tilgang til tilværelsen, så vi er ikke gået i
sort og ment, at det var synd for os," siger Per.

Kan prikke til hinanden
Da Mette og Per fik beskeden om Mads' diag-
nose, reagerede de meget forskelligt. Mette blev
ked af det, mens Pbr lukkede sig inde i sig selv
oB prøvede at få styr på alt det praktiske. I den
periode kunne de let blive irriteret på hinanden
og komme lidt på kant, fordi de ikke forstod hin-
andens reaktioner.

'Ja,jeg var frustreret over, at Per sad oppe om
natten og ikke ville tale om det," siger Mette, som
selv havde behov for at sætte ord på tingene.

Men de fik tacklet deres frustrationer, fordi de
uillehave det til at lykkes. De gik ikke til psykolog,
men fik bl.a. input fra familiekurser i Muskelsvind-
fonden, hvor de i nogle tilfælde blev opdelt efter
køn. Her fik de vendt tingene og fik gode fif.

Og da først de blev bevidst om hinandets for-
skelligheder og efterhånden også kendte hinan-
den godt, har der ikke været behov for at snakke
om den slags.

"Men vi er ikke bange for at sige noget til hin-
anden, hvis vi er uenige. Vi udvikler os netop, når
vi giver hinanden modspil. En anden vigtig ting
har været, at det ikke bare er den ene af os, der
styrer. Vi har set eksempler på mødre, der styrer,
og fædre, der ikke har nogen rolle. Her er vi fæl-

les om tingene," siger Mette og er glad for den
åbenhed, de har.

Det samme er Per: 'Jeg kan godt prikke til Mette,
hvis jeg synes, hun har svært ved at give slip og
f.eks. lade Mads være alene trjemme, mens vi be-
søger nogle venner i nærheden. Der er det nok
moderinstinktet, der kommer frem."

Men deres forskelligheder har ikke noget med
Mads' handicap at gøre, mener de. De ville rea-
gere på samme måde, hvis Mads ikke havde mu-
skelsvind. Det handler mere om, hvordan de er
som personer.

Det er gået godt
Når parret ser tilbage på Mads' ogJacobs opvækst,
synes de, at de har gjort mange ting godt. De har
opdraget begge drenge til at tage ansvar og blive
selvstændige. De har stillet krav til begge drenge
og givet dem pligter. De har selv begge haft fuld-
tidsjob på nær en kort periode, hvor Mette var pil
nedsat tid. Det stoppede, da Mads blev teenager
og selv foreslog, at hans hjælper lige så godt kunne
tage ham til $zsioterapeut i stedet for hans mor.

Så de har levet meget tæt på et helt almindeligt
familieliv og har prioriteret sport meget højt, fordi
det er noget, alle i familien er gået op i. Mette og
Per har også holdt fast i deres egen sport og koor-
dineret det, så de kunne være væk på skift.

Men en ting, de ifølge Per har været rigtig dår-
lige til, har været at få andre til at passe drengene,
så de kunne gøre noget uden børn. Ud over 6n
kæresteweekend om året er det ikke blevet til så

meget, fordi behovet ikke har været der, mener de.
Og aflastning har aldrig været på tale.

"Set i bakspejlet har vi måske været alt for hårde
ved os selv, fordi vi gerne ville klare os selv, og det
er nok ikke alle, der vil vælge at gØre det på den
måde, men det var det, vi helst ville," siger Per.

"Ju, og når vi har været af sted, så har vi været
nogle værre høns. Så snart vi vågnede, ville vi
gerne hjem igen," tilføjer Mette med et grin.
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Hun 45 år, økonomichef
Hqn 48 år, stotsoutoriseret revisor
Gift i l9 år, to børn: Mods l8 år
(hor muskelsvind), Jocob l6 år
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Vi hor lcert of vcpre
ncprvcprende

ÆJone W Schelde

Fotol Too Lytzen

D et var rigtig svært i starten, da Helle og Max
Uggerhøj Frydkaer fik besked om Gustavs

diagnose. Helle græd meget, og Max prøvede
attrøste og komme videre ved at sige, at de nok
skulle klare det. Sorgen gjorde, at der ikke var
overskud til at være nærværende over for hinan-
den eller andre. De var altid trætte, og det var en
hård tid, husker de begge.

Psykologsamtaler over længere tid var dog det,
der bar dem igennem krisen. Psykologen oplor-
drede dem til at være åbne over for hinanden og
snakke om det. Ædrig lægge sig til at sove, hvis
de var uvenner eller noget negativt fyldte. I stedet
skulle de sætte sig i sofaen og sætte ord på. Og
bagefter "pakke det ind i en kasse og sætte kassen

op på hylden. Så kunne de tage kassen ned igen,
når de var klar," som psykologen formulerede
det.

De skulle også leve i nuet og ikke se langt ud i
fremtideir, hvor især Helles bekymringer for Gu-

stavs fremtid ville fylde. Og det råd har de fulgt
lige siden eller prøver i hvert fald på det.

"Det har lijulpet os videre. Vi er blevet rigtig
gode til at sætte os ned og snakke til langt ud på
altenen," siger Helle.

Jeg lyttede ikke
Også Max har lært at være nærværende og lytte
på en anden måde til Helles bekymringer.

"I starten forstodjeg ikke, hvorfor hun reage-
rede, som hun gjorde, ogjeg lyttede nok heller
ikke altid efter, hvad hun sagde," siger Max.

I dag er de meget bedre til at håndtere hinan-
dens reaktioneq lytte rigtigt til hinanden og give

hinanden plads til at være dem, de er. Selv om de

sehfølgelig ligesom andre parforhold også kan
være uenige.

"Men vi lærer af dem og er ærlige. Det gør, at vi
er blevet stærkere og er kommet tættere på hin-
anden," siger Helle.

Og man finder i hvert fald ud af, hvad der er

ens svage sider. De bliver endnu tydeligere, når
man er presset," tilfgjer Max,

Parret har også fået respekt for, at de hver især
har brug for at være sig selv. F.eks. at Helle, der
hver eftermiddag henter Gustav fra skole og yder
den hjælp, han har brug for resten af dagen, får
en lille stund for sig selv, når Max kommer hjem ,

fra arbejde. Eller at Max vælger at sidde lidt læn-
gere om aftenen efter en lang snak for at få lidt
egentid til at fordøje dagen.

Kæresteture er pusterum
De har også sagtja til at få aflastning i 10-12 døgn
om året, hvor Gustav kommer til en god og kær-
lig aflastningsfamilie. Fire af døgnene går til en
kæresteweekend forår og efterår, mens de reste-
rende døgn går til at kunne prioritere samvær
med Emma, hvor hun får lov at være i centrum
og have sine forældre uden at skulle vente på, at
de har hjulpet Gustav først.

Parret har en aftale om, at på deres kæresteture
taler de ikke om muskelsvind, sagsbehandling,
hjælpemidler eller andre tunge emner.
"Det har været skønt at kunne tage af sted,

holde i hånd og være der for hinanden. Det er
virkelig et pusterum, som betyder. at vi får mere
overskud," mener Helle.

For Helle og Max giver det samvær, de har med
andre familier med et barn med muskelsvind,
også både et nærvær og en nærhed, de har brug
for. Når de mødes på Musholm på weekendkur-
sus, er det med mennesker, der er i samme situa-
tion, og hvor snak om muskelsvind, byggesager,

genoptræning m.v. er relevant og får lov at fylde.
"Sådanne weekender sparker rØv," griner Max.
Når de er sammen med deres andre venner,

er det netop ikke den slags emner, der bliver talt
om.

"Det vil vi ikke tale om til en rødvinsaften. D6r
skal vi bare være Helle og Max og give vennerne
nærvær," lyder meldingen fra parret.
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Hun 39 år, sterilossistent
Hon 44 år, skibsingeniør
Gift i l3'år, to børn: Emmo '12 år,
Gustqv 7 år (hor muskelsvind)
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Vi husker hinonden i
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Af Jone W. Schelde

Foto:_Anne Mette Welling

o
I benhed. ærlighed og sort humor. De tre ingre-

,( \dienser er vietiee, hvis ftrndamentet i Dorthe
og Keld Bundgaards ægteskab skal være i orden.
Og det er det, forsikrer de.

"Vores hverdag fungerer ikke, hvis basen ikke
er i orden," siger de samstemmigt, mens Dorthe
uddyber:

I'Det er noget med at være ærlig, at give hinan-
den frihed, og at man deler de daglige ting, så der
er ligevægt. Det handler også om at forstå hinan-
den, Hvis den ene brænder ud, så tager den anden
over. F.eks. kan jeg få en meget kort lunte, hvis jeg
mangler sØy:n..."

"Og det behØver hun ikke engang at sige.Jeg ved
det godt," siger I(eld.

Brug for en strategi
Som andre mænd og kvinder reagerer Dorthe og
Keld forskelligt i pressede situationer.

'Jeg er af natur en, der har meget brug for at
have struktur på tingene og en vis forudsigelighed
om diverse tiltag omkring det handicappede barn
for at kunne bevare en rolig hverdag i familien.
Derfor bad jeg om hjælp ved en psykolog et år
efterJulies fødsel for at lægge en strategi for dette
behov," fortæller Dorthe, som mener, at det var
godt for hende.

De har begge været realistiske omkring deres
situation, men Keld var hurtigst til selv at finde sin
egen strategi på at håndtere situationen.

I starten talte de meget om det. Hvad havde de
mulighed for at gøre noget ved, og hvordan skulle
de i fællesskab prioritere i det nye "ingenmands-
land", de var havnet i?

Her har parret haft meget glæde af både de kur-
ser, som psykologen fra RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind har deltaget i, og kurser med andre
forældregrupper. Det har givet stor indsigt i, hvor-
dan de kan bevare nærhed til hinanden, selv om
deres reaktionsmønstre er forskellise.

Prioriterer familien højt
I en travl hverdag med to udearbejdende voksne
og fire bØrn, der på hver deres måde har helbreds-
mæssige problemer, kan det vaere svært at få tid til

de SMO hverdogsting

hinanden, indrØmmer Dorthe og I(eld. D6r hand-
ler det om at huske, hvad det var, der bandt dem
sammen i starten - og stadig gør. Huske at gØte
noget godt for hinanden. Det behøver ikke at være
udenlandsrejser og kæresteweekender, der skal til
for at opretholde et godt forhold, mener de.

"Vi har ikke brug for at dyrke vores egoer eller
karrierer. Det har vi gjort meget i de første ti år,
inden vi fik børn. Nu vil vi hellere td at spise med

1,61e5 f 6rn eller tage på weekendtur eller rejse sam-

men medvores bØrn," siger Keld.
Det betyder dog ikke, at parret er gået på kom-

promis med at få nærvær. Det er der stadig. men
skal findes i de små ting i hverdagen, rnener de.
F.eks. at huske at sige ordentlig godmorgen og
godnat, at give hinanden små overraskelser. En
god middag, en lækker madpakke, gå en tur hånd
i hånd eller kommentere, at den anden ser godt
ud, er også en gave og det, som de fra starten plio-
riterede højt.

"Det giver signalet om, atjeg holder lige meget af
dig, uanset hvordan du har det lige nu, og atjeg vil
forsøge at stØtte dig. Og så ved vi med hinanden, at
der kan være faser, vi skal igennem f.eks. i forhold
til en sag med kommllnen, og at der kommer en
tid bagefter," siger Dorthe.

Frihed igen som pensionister
Den trarde hverdag betyder også, at parret er nødt
til at prioritere skarpt, hvad der er vigtigt, og hvad
der skal være plads til. Er de ikke umiddelbart
enige, snakker de sig frem til løsningen.

En fisketur i farmands ånd er jo sjovere for alle,
end at mor tager en ekstra tur med støvkluden.
For hvad betyder lidt støv?

"Man ændrer sine værdier, når man er nødt til
at prioritere de vågne timer i hverdager-r. Vi harjo
kun vores børn tæ.t på i en periode af vores liv, så

vi synes, det er vigtigt at prioritere dem højt i den
tid," siger Dorthe.

"Det giver jo også os energi at se dem trives, og
så kan vi altid, når vi bliver pensionister gØre det
samme, som før vi fik børn - tage ud at opleve ver-
den," tilfBjer Keld.
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Hun 49 år, sygeplejerske
Hon 49 år, speciolorbejder
Gift i 7 år, hor vcpret por i 29 år
Fire børn: Julie l8 år (hor muskelsvind),
Louise t6 år, Anders I2 år og Mognus I år.
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Goderod or-n
mestre sit porforhold
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I t blive forældre til et barn med handicap
,( Ikan være en stor belastning i et parforhold.
Mænd og kvinder reagerer forskelligt på sorgen
og belastningen, og det kan være svært at forstå
hinandens reaktioner og nå ind til hinanden.
Men hvordan lærer man som forældre at blive
bedre til at tackle følelser som skyld, vrede, sorg
og ansvar? Hvordan kan man fremme evnen til at
mestre livet med et barn med handicap og at leve
med de problemer, der er? Og hvordan kan man
komme videre i parforholdet, hvis der opstår en
krise, som man ikke selv kan komme ud af,)

Psykolog Leif Nord fra RehabiliteringsCenrer
for Muskelsvind har følgende bud på at fremme
evnen til at mestre:
? At få viden om mænds og kvinders forskellig-

heder og forskellige reaktioner
I At lære sig selv bedre at kende - hvad harjeg

tidligere oplevet af svære situationer, og hvad
gjordejeg da?

? At handle - hvor kanjeg gøre noget?Jeg kan
ikke {erne handicapper, menjeg kan måske
tage initiativ til at starte en forældregruppe,
være aktiv i foreningen osv.

? At sige, hvadjeg har brug for - andre kan ikke
gætte det, heller ikke din ægtefælle

Ifølge Leif Nords erfaringer fra samraler med for-
ældre, der har haft brug for at få redskaber til at
komme videre i deres parforhold, dukker nogle
af disse emner ofte op:
? A{lastning - er for mange forældre en stor

hurdle at komme over og erkende, at
aflastning både vil gavne dem, evt. raske
søskende og barnet med handicap.
At tage si.g øf - kan andre godt hjælpe med,
mens øt holde af er det, forældre er eksperter i,
og det skal der være overskud til.

9 Ansvarlighed - Nogle mødre kan blive over-
ansvarlige og forsøge at fierne alle forhin-
dringer for barnet, så barnet aldrig bliver ked
af det. Men børn skal lære atvære kede af det
og vrede. De vil ikke kunne undgå at opleve
svigt og tab. Derfor skal de kende følelserne
og have lov at sætte ord på dem. Hvis børn op-
lever, at de skal være glade hele tiden, er det
ikke legalt ar være ked af der. Så tør de ikke
sige det højt, for så er de jo forkerte.

? Opdragelse - er for mange et privat område,
der er svært at tale om. Men forældre skal
tydeliggøre, hvad der er en acceptabel opfør-
sel. Et barn med handicap er dobbelt han-
dicappet, hvis det ikke er blevet opdraget, og
et barn med mangel på opdragelse er svær
at inkludere i børnehaven og skolen. Det
bliver ulideligt at være sammen med. 
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Ta jøg var en lille

pige, var rr^it stdrsta
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Livet L-r ondler or-r-l

of kor-r-r r'r^t e tqgt på
ndre menneskef
lnterview med to of hovedpersonerne idokumentorfilmen Svindlerne

om filmen, venskob, sovnet of kcerester og of miste

W. Schelde

Boch

1-lasper Søgaard Christensen, ST hr, og Kristian
U"Vtugge" Mogensen ,29 år, snakker næsten i
munden på hinanden, når de fortæller om den
dokumentarfilm, de begge har været med i. De
er meget spændt på reaktionen fra det trrede
publikum, når filmen "Svindlerne" bliver vist på

fiernsynet i begyndelsen af februar. Filmen fø7ger
netop deres og deres nu afdøde venJakob Nas-
sers liv og vilkår og går meget tæt på dem både i
snak om nærhed, død, kærester og sex. Det sidste
bl.a. i nogle scener, hvor de besøger et bordel i
Berlin og er sammen med prostituerede.

"Nogle vil nok blive stødt over sexscenerne.
Men jeg håber ikke, at folk vil have medlidenhed
med os. Det vil vi ikke have..." siger Casper.

"...eller at det kun er de 20 sekunders sexsce-
ner, folk vil snakke om. Det kanjeg godt være lidt
bange for. De 20 sekunder er selvfølgelig også
vigtige, men det skal ikke være det, det handler
om. Det skal ses som en helhed," tilføjer Kristian.

Hverken Casper eller Kristian har fortrudt, at
de sagde ja til filmprojektet.

'Jeg sagde ja, fordi jeg synes, at folk skal vide,
at selv om vi sidd-er i kørestol, har Duchennes
(muskeldystrofi: red.) og respirator, er vi faktisk
fuldstændig magen til alle andre mennesker. Vi
vil gerne vise, hvordan det er, og at det ikke er så

anderledes, som man måske tror," siger Kristian
og bliver suppleret af Casper:
"..ogjeg har ikke noget imod at stille mig op.

Jeg synes, filmen er blevet rigtig god, men sehføl-
gelig også grænseoverskridende nogle gange..."

".. ja, men jeg synes, jeg har sat grænsen deq
hvor den skulle være.Jeg bliver ikke blufærdig..."
indskyder Kristian, mens Casper igen tager over:
"Dajeg så filmen første gang, syntes jeg måske,

at den gik for tæt på. En af sexscenerne var
måske lidt for meget, men det var kun i råfilmen.
Nu er det tilpas. Det erjo også vigtigt at vise, at vi
har et normalt sexliv."

Kristian og Casper er enige om, at dokumentar-
filmen giver et ærligt billede af deres liv på godt
og ondt.

"Det er fuldstændig, som det er i virkeligheden.
Det var ikke skuespil. Det var ægte det hele, Vi
kom også ind i hovederne på hinanden, når vi
sad der i rundkreds. Vi talte om noget, som vi
måske ikke har snakket så meget om før, så vi
kom tættere på hinanden."

'Ja, vi fik også selv noget ud af at være med i fil-
men, " tilføjer Kristian.

Sarbart at miste
Kristian og Casper er bedste venner De har

meget til fælles, kan tale med hinanden om alt
og er kommet endnu tættere på hinanden, efter
at de har været med i filmen. De har også prøvet
at miste nære venner. Bl.a.Jakob, der også havde
muskelsvind, og sorh døde i slutningen af det
flerårige filmforløb.

Det var rigtig hårdt at miste ham, og det har
taget lang tid at komme over. Der handlede det i
endnu højere grad om at stå sammen og snakke
om det, når de havde brug for,det. At huske alle
de gode oplevelser medJakob. Man skal være tæt
på hinanden for at kunne snakke om den slags,

mener de begge.
"Når man investerer sine følelser i eL andet

menneske, bliver man også sårbar. Men sådan
skal det være.Jeg er ikke bange for at blive sår-

bar.Jeg kan være bange for selv at dø, men ikke
det andet.Jeg skal være tæt på dem, jeg godt kan
lide," siger Casper, der netop flyttede til bofælles-
skabet i Sinding ved Herning for at kunne være
sammen med sine venner.

Før boede han for sig selv i en lejlighed på
Frederiksberg, men havde ikke rigtig no,gen om-
gangskreds. Derfor valgte han for tre år siden
at flytte tilJylland til det bofællesskab, hvor Kri-
stian ogJakob og fem andre unge med handicap
boede. Han havde mødt de to under et ophold

på Egmont Højskolen ved Hou.
'Jeg er meget socialt anlagt, ogjeg kunne ikke

undvære Kristian ogJakob. Nu harjeg Kristian og
de andre beboere, men Kristian ogjeg er bedste
venner og er meget sammen," siger Casper.

Bofæller og venner
For Kristian er det også afgørende, at han er tæt
på de mennesker, der betyder noget for ham.

"Selv om vi har prØvet at miste forholdsvis
meget, er vi nødt til at komme tæt på. Det dur
ikke at holde sig på afstand for at undgå at blive
sårbar. At komme tæt på andre mennesker erjo
det, livet handler om," siger Kristian, som har
boet otte år i bebyggelsen.

For ham er de øvrige beboere nogle, han kan
tale med om alt. Det betyder også noget, at de
alle har et handicap og dermed stort set de
samme vilkår som ham selv, men ikke kun det.
De har også fælles interesser og en fællesjargon
og humor. Og med det fællesskab i bebyggelsen
har han ikke behov for at få andre venner eller
venner uden handicap. Vi har det godt her, siger
han.

"Vi laver ikke så meget i hverdagen. Vi har snak-
ket om at lave et eller andet, men det er blevet
ved snakken. Vi har nok i hinanden og har ikke

Kristion Mogensen (tv) og Cosper Søgoord Christensen kon godt sovne ot få et knus eller ei hdndiryk, når de mØder nogen, men de
forstår godl ot folk er usikre, De synes dog, det er for okovet ot bede om dei. Det skal helst komme spontonl mener de
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behov for at udvide kredsen," siger Kristian, der
bruger sin tid på at være sammen med de andre,
se film, besøge familien eller hverdagsting som
at handle, lave mad osv. Ind imellem er dår også
fester eller kurser i bl.a. Muskelsvind.fondens
ungdomsgruppe.

At døden er kommet tæt på, betyder, at både
Casper og Kristian tænker, at det hurtigt kan
blive slut. Casper var for et år siden meget tæt på
selv at dø, fordi han drak for meget alkohol,

'Jeg blev rigtig syg gS var ved ar stille rræsko-
ene. Drikkeriet havde taget overhånd. Derfor
varjeg indlagt i tre uger, og nu drikkerjeg ikke
mere. Det er slut med at drikke,,, siger Casper,
som har besluttet, at han ikke skal have mere al_
kohol resten af livet. Det er et spørgsmål, om han
vil leve eller dø, mener han.

Savner kærester
Casper og Kristian snakker også om piger og øn_
sket om at få en kæreste. De vil begge gerne have
en kæreste - eller prØve at have en kæreste, som
de siger.

'Jeg har prØvet det. Det var dejligt, så længe det
varede, men bagefter var det træls. Men jeg vil
gerne prøve det igen," siger Kristian.

For ham betyder en kæreste at have en at være
sammen med og holde i hånd. At få følelsen af at
være to og opleve en anden nærhed, end venner
kan give.

Casper har ikke haft en kæreste siden børneha_
ven, siger han - og det er 33 år siden.

"Dengang var pigerne helt vilde med mig. Det

Cosper og
Kristion ser ofte film
sommen - enten
hjemme eller i bio,
grofen i Holstebro.
hvor der er plods til
flere kØrestole.

er de stadig, bare på en anden måde...,,
Casper vil gerne prøye atfå den varme og

glæde ind i sit liv, som han forestiller sig, at en
kæreste kan give.

"Atgøre noget sammen, være romantiske. At
man ved, at der er en, der er glad for en og synes,
man er sød. Og så det seksuelle.Jeg har masser
af varme og glæde nu, men der mangler lige den
ekstra dimension," siger han.

- Både Kristian og Casper tror, athvis det skal lyk_
kes, skal det være 6n fra deres omgangskreds. En,
der ved noget om handicap og ikke går i panik,
når de ser kørestolen. Måske en, de kender i for-
vejen og måske er ven med, men hvor forholdet
siden udvikler sig til noget mere.

"Der er mange, der kan lide os, men det sidste
falder ikke lige på plads. Vi har tir ralr om, at vi
bare skal spørge, hvis man har følelsen, men det
er svært.Jeg er kommet over den grænse et par
gange og har spurgt en pige... det var fint nok,,,
siger Casper.

Kristian tror også, det handler om fordomme.
"Derfor skal folk vide, at vi er ligesom andre.

At vi tænker de samme ting, og vi snakker om de
samme ting."

Og ingen af de to vil opgive ønsker om at få en
kæreste. Selv om de ved, at det er svært, vil de
aldrig give op.

'1Det gØr man aldrig," siger Kristian, mens Ca-
sper tilføjer:

"Livet er for kort til at give op, såjeg kærnper
videre i resten af livet." {
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Anmeldelse:

issåuJudt for meget f
En film fro grænselondet mellem en finffølende fcrtcelling

og en klichefyldt dokumenfol mener vores cnr-nelder

Yoon Egeskov Nossell, journolist og fØdt spostiker

Stool Dinesen

t?Fisse, fisse," udbryder
Søgaard ved afrejsen til

Berlin. Søgaard er en af de tre
hovedpersoner i dokumentar-
filmen "Svindlerne" af instruk-
tøren Michael Dinesen, hvor
vi følger tre unge mænd med
muskelsvind (Mugge, Søgaard
og Nasser) og deres tanker om

livet, døden, kærligheden - og
så købesex og fisse. Faktisk
handler filmen ret meget om
fisse. Selve filmens omdrej-
ningspunkt er en tur til Berlin,
hvor de tre herrer skal prøve
kØbesex på et bordel, fordi det
er svært at finde den "sande"
kærlighed med et andet "rig-

tigt" menneske, når man har
et svært fysisk handicap som
muskelsvind. Det er filmens
præmis.

Allerede da jeg så traileren,
tænkte jeg, åh nej ikke igen.
Ikke endnu en af den slags film,
hvor publikum ufrivilligt bliver
inviteret til et freakshow, hvor -)
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Omdrejningspunktei
i dokumentorfilmen
er en tur til Berlin.
hvor (fro vensire)
Nosser, Mugge og
Søgocrd skol prØve
kØbesex på et bordel
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Fqkto om Svindlerne

Dokumentorfilm, bg min,
Om tre unge mcBnd med muskelsvind
lnstruktør: Michoel Dinesen
Producer: Ellen Riis
Produceret med støtte fro DF|/Filmvcerkstedet, DR3
og Donske Filminstruktører
Udviklet med sføtte fro Den Vestdonske Filmpulje
Filmen kon streomes på htfp://donishdox.com,
I morts vilfilmen kunne købes på dvd.
Se mere på wwwfocebook.com/svindlerne og
wwwstoo lfi lm.dk/SKINANDBONES. htmt

vi ser det, vi allerede godt ved.
Vi ved godt, at det er sværere
- måske decideret umuligt - at
score lyshårede blondiner med
kæmpe bryster, når man har en
krop, der allermest ligner E.T.
Selvfølgelig er der. Og selvføl-
gelig er det sværere at få "fisse",
som Søgaard så pænt formulerer
det, når man sidder i kørestol.

Ogju, måske er købesex den
eneste vej frem for de mange,
der har så svært et handicap som
muskelsvind. Men det ved vi jo
godt. Det har vi diskurerer og set
tusindvis af gange før.'Publikum
ender desværre med at sidde
og se på nogle ofre, som det er
synd for, og så køber de til
og med kærlighed, noget af
det mest nedværdigende,
man kan gøre i det mo-
derne samfund. Eller gør
man?

En jagt efter nærhed
For selvom filmen hiver nogle
fortærskede og slidte klicher.om
handicappede op fra skuffen,
så bliver detjo ikke mindre vir-
keligt for de tre hovedpersoner
i filmen af den grund. De er jo
lænket til kørestolen 24 timer i
døgnet, de har brug for hjælp
hver dag og hele tiden, de kan
ikke breakdance rundr ude på
dansegulvet, når de er i byen, og
de kan ikke tage en dame hårdt

over køkkenbordet fredag aften.
Hvis man ser bort fra disse kli-
chefyldte kendsgerninger, som
filmen viser, folder historien
om de tre unge fyre sig ud. De
jagter dybest set kærligheden
og nærheden, ligesom alle os
andre. De lidt mere afdæmpede
Mugge og Nasser kommer med
fine perspektiver på de almen-
gyldige emner som forelskelsen,
dØdsangsten og den sande kær-
lighed.

Genkendelige oplevelser
Filmen har en scene, hvor de
tre fyre er til fest i byen. Sø-
gaard drikker sig hurtigr fra sans

'Ueg hor både poronoio og hjer-
tet oppe i hqlsen, fordi nogle

scener i filmen hurtigt kon blive
nogel som folk grinet of|'

og samling. Han prøver at char-
mere sig ind på en ung pige,
men må gå alene og forurettet
hj.-. Noget som alle mænd
og givetvis alle piger har prø-
vet - uanset handicap eller ej. I
scenen bliver filmen almengyl-
dig, hvor vi som publikum for
en gang skyld kan finde fælles
fodslag med hovedpersonerne i
filmen og se igennem deres han-
dicap.

I en anden scene fortæller den

lidt tilbagetrukkede Mugge om
sin fØrste forelskelse og den lyk-
kelige tid, der følger med til lige
d6r, hvor forelskelsen falder fra
hinanden og bliver til sorgi Og
lige d6r glemmer vi alt om han-
dicap og begynder derimod at
reflektere over vores egne forel-
skelser og sorger.

Drukner i klicheer
Disse små og fine nuancer i
filmen drukner desværre i de
mange slidte klicheer om handi-
cap, fisse og købesex.Jeg forstår
godt instruktØrens intentioner
om at vise nærværet og erotikken
i de meget eksplicitte sexscener

i filmen. Det kulminereq da
en af hovedpersonerne fak-
tisk slikker en prosritueret i
filmen. Æle mennesker har
følelser, drifter og behov,
uanset om man er i stand til
at udleve dem i virkelighe-

den. Dog harjeg både paranoia
og ffertet oppe i halsen, da disse
scener hurtigt kan blive hånlig
underholdning.og noget; som
folk griner af.

Dokumentarfilmen "Svind-
lerne" bevæger sig i grænse-
landet mellem en fintfølende
fortælling om et stort venskab
mellem tre unge fyre og en kli-
chefyldt dokumentarfilm, som
desværre bærer endnu mere
brænde til fordomsbålet. -rr
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Jden opvarmede gård uden for værtshuset Fat-
Iter Eskil bliver der uddelt kram til højre og
venstre. Det er crewaften, og omkring 20 frivillige
fra Aarhus og omegn har sat hinanden stævne
på baren i Skolegade. Der skåles, s)mges, kram-
mes og fortælles røverhistorier fra både Grøn
Koncert, Roskilde Festival og Cirkus Summarum.
Overalt med smil på læben og en entusiasme,
man ikke lige støder på hver dag. Når et helt nyt
ansigt dukker op, hænder det også, at crew-hils-
nen gjalder ud i gården: "Hej! Vi er mange, der
er glade for at se dig..."

Et overvældende fællesskab
Selv om flertallet har en række arrangements-.
sæsoner bag sig, er også nogle helt nye frivillige
mødt op. Enkelte endda uden at have deltaget i
,nogle arrangementer endnu. Crewets gode ry er
løbet i forvejen, og de vil ved selvsyn opleve, hvad

det vil sige at være frivillig for Muskelsvindfon-
den.

"Efter to års studier var jeg træt af at sidde stille
på en stol.Jeg ville ud og lave noget, der var fy-
sisk, så da en af mine venner foreslog mig at tage
med på Grøn Koncert som frivillig sidste vinter,
slogjeg til.Jeg havde ingen id6 om det fællesskab
og den stemning ogjargon, der fulgte med.Jeg
anede intet om, hvad jeg gik ind til," fortæller
Christine Møller Larsen på gåturen ned til baren,
hvor aftenens crewaften skal finde sted.

I Crewet oplevede hun et fuldstændig overvæl-
dende fællesskab, der sugede hende ind i en ver-
den med masser af nye venner - også efter at ar-
rangementet var slut. Denne umiddelbare følelse
af åbenhed og imødekommenhed tilslutter også
flere andre nye ansigter i crewet sig og næv-ner
det som noget helt overvældende, de ikke har op-
levet andre steder.

"Hvad er det, som folk her har tilfælles?" spør-
ger Woohie.

Han er sutten, der står for at indkalde til
crewaften på facetiook, og gennem den larmende
mur af snak og sang svarer han retorisk:

"De er alle sammen en del af festen og har det
sjovt! Her bliver der sat en ære i, at alle er med.
Med mindre du skaber dårlig stemning og gør
noget dumt, er du en del af flokken, hvis du er
crew'er."

Passer godt på hinanden
Den store åbenhed og mangfoldige accept resul-
terer også i, at en dål unge med diagnoser eller
andre udfordringbr søger mod Crewet. Bl.a. der-
for mærker man vigtigheden af, at crew'erne pas-
ser så godt på hinanden.

"Det erjo et kæmpe netværk, du får serveret,
og de står altid klar til at hjælpe, hvis der er brug

.for det. Har du brug for en hånd til en flytning,
så skriver du det i vores interne gruppe på face-
book, og kort efter har du otte'svar," fortæller
Claes Wirtz Petersen.

Sammen med gymnasievennen Martin Manø
kom han med i frivilligheden et år, hvor SU'en
ikke rakte til at komme på Roskilde Festival, men
lysten alligevel var stor. Nu, fem år efter, er de
begge meget engagerede i Crewet, som også fyl-
der en del i deres selvbillede:

"Da vi for nyligt havde tour det chambre på
Skejbo Kollegiet, hvor vi bor, valgte vi at lave
Grøn Koncert tema. Vi tog en tur ned på lageret
og lånte nogle skilte og effekter. Bl.a. fik gæ-
sterne 'Over 1B'-armbånd og Plads til forskelle-'
tatoveringer på. Det var super skægt," fortæller
Claes, og Manø nikker smilende fra den anden

Der bliver sot en cere i, of olle er med, når crew'ere mødes på
en crewolten, Med mindre du skober dårllg slemning eller gør
noget duml er du en del of flokken, hvis du er crew'er.

side af bordet.
Det er som regel også nemt at finde en overnat-

ningsmulighed, hvis du er en del af crewfamilien,
men kommer langvejs fra.

"Ijnder Northside Festival overnattede en hel
flok crew'ere i min lejlighed. Så stod vi op og
lavede brunch hver dag, inden vi tog ud på plad-
sen," fortæller Michael "Q'Andersen, der tydelig-
vis har masser af både hjerte- og husrum, når blot
hans gæster udviser den velkendte crew opførsel,
som han kan spotte på lang afstand. Også denne
nat skal han have en crew'er boende, han ikke
kender specielt godt.

På græsset er alle lige
Som flokken af frivillige sidder bænket om de
kraftige plankeborde i Fatter Eskils gård, kunne
det lige så vel være en flok kammerater fra
en højskole, der var i byen for at mødes efter
lang tids adskillelse. Tonen er hjertelig, og der
krammes og gives nakke-massage i et væk. Selv de
yngre piger, der endnu har deres debut i salgs-
boderne til gode, snakker lyrtigt med. Kun når
endnu en fællessang findes frem, afsløres det,
hvem i flokken der har slagsangene fra TæIdt og
arbejdssangene fra llajnsiddende på rygraden.

'Jeg møder mange typer, som jeg normalt ellers
ikke ville mØde, i Crewet. Og det er fuldstændig
underordnet, om det er en studerende, en ar-
bejdsløs eller en direktør. På græsset er vi lige og
arbejder for den fælles gode sag. Det er pinedød
vores opgave, at konbertpladsen på Grøn Koncert
kommer op at stå, og så løfter vi i flok. Det giver
et sammenhold og et fællesskab, som jeg ikke har
oplevet andre steder," siger Martin ManØ. ---t )

for of se dig ,

Når de ikke er i fellen for of ioppe skummend e fadø1, ogerer securityvogter
eller poppe bjerge cf popcorn, får monge of Muskelsvindfondens frivillige ofte obstinenser

efler hinondens selskob og stemningen fro orrongementerne.
Muskelkroft tog med iil den månedlige crewoflen iAorhus
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Tobios "Wookie" Elefsen

Venskob ved førsle blik!

"feg har fået kammerater fra hele landet igen-
nem Crewet, og især en ven i Aalborg snakkerjeg
rigtig meget med. Det var vist venskab ved første
blik. Han er faktisk blevet min bedste kammerar,"
fortæl ler Tobias Elef'sen.

På opfordring fra en studieveninde begyndte
han i 2012 som frivillig på Roskilde Festival og en
enkelt dag på Grøn Koncert. Året efter var det
Roskilde og to dage på"Grøn.I '14 både Roskilde
og hele Grøn touren, og havde det ikke været
fordi sommerferien i år skal bruges til at tjene
penge, var arrangementsrækken sandsynligvis ud-
bygget yderligere i år.

"Crewet giver mig både et stærkl sammenhold
og nogle personlige kompetencer og samarbejds-
evner. Det er enormt brugbart på mit studie og
i mit fremtidige arbejde, der er meget fokuseret
på projektarbejde. I den virkelige verden vælger
man ikke sine kolleger, og derfor er det fedt at
have erfaringen med at arbejde sammen med
vidt forskellige mennesker. "

Men det er dog stadig det sociale sammenhold,
der render med fØrstepladsen, når grunden til de
mange timers frivillige arbejde skal gøres op:

'Jeg forventer, atjeg kan regne med de andre,
og de forventer, at de kan regne med mig. Det er
nødvendigt, når vi kommer så tæt på hinanden i
perioder. Vi har et sammenhold, selv om vi er for-
skellige, og det er et kæmpe netværk. Der er en
del, der har fundet både kærester og ægtefæller i
Crewet."
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Mortin Monø

Et ofsloppel porollelsomfund

'Jeg nyder virkelig at bruge tid med Crewet," for-
tæller Martin ManØ, der startede sin frivilligheds-
karriere i 2010.

"Man bliver bare tætte ved at bo, spise og ar-
bejde sammen. Bl.a. mødtejeg som frivillig en
pige, jeg havde boet på kollegium med i to år, og
efter bare tre dage havdejeg set sider afhende,
som jeg aldrig havde oplevet før," fortæller han.

"M^nø" kan også godt lide at bruge tid med
Crewet uden for sæsonen og skal i denne week-
end, udover crewaften, også til julefrokost med
sit hold fra Roskilde. Han slapper af i de frivil-
liges selskab og elsker at snakke om tidligere ar-
rangementer og dele forventninger om de kom-
mende:

"Det erjo et lille parallelsamfund med en
meget afslappet og lidt mere fri atmosfære. Det
betyder også, at man altid finder ud af det og fin-
der en løsning, så længe man udviser åbenhed.
Selv om alle er forskellige, gør man rigtig meget
for at finde det rette job til alle. Det er vildt fedt
at se, at det kan fungere."
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Jesper Kjcergoord

't

33 år frivillig i Muskelsvindfonden siden 2007

Job: Off-shore medic på boreplotform i Nordsøen, Her klorer jeg
oli fro ponodiler og ploster iil clvorlige skoder. Sideløbende hor
jeg vceret i Forsvoret siden 2010 og udsendes for fjerde gong i

februor 20.l5, Denne gong til Kobul i Afghonision, hvor jeg er ene-
ste sundhedsfoglige til ot posse på den resterende donske styrke.

.1t Frivilligt job: Primcert førstehjcelpsbehondler og instruktør i Event
Sofety (ES), men fro tid tilonden også crew'er imodboderne.
Senest vor jeg eksternt med ES til prcehospitolt beredskob under
Ed Sheeron koncerten i Forum. FØr deI vor jeg eksominctor for
førstehjcelpsossistenterne under novemberiræningen.

&
d- - -å- a

9. t&, Hvordqn bruger du din profession som frivillig og vice verco?
Den somlede erforing, jeg hor fået gennem Event Sofety, i Forsvo-
ret og i mit tidligere job som troumesygeplejerske på Rigshospitc-
leI, gør mig somlet til en bedre behondler og underviser. Mon kcn
sige, ot min frivillige og professionelle korriere er gået hånd i hånd.
Forskellen mellem de to er, ot jeg i frivilligt regi møder et longt
højere engogement. end jeg til tider møder i den professionelle
verden. Det er ikke 'bore' et job, men er et fcellesskob omkring en
højfoglighed.
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f+-- Bedsle oplevelse som lrivillig?
Ai vcere med til ot uddonne førstehjcelpsossistenter, Det er så
fedt of videregive den entusiosme og vores fcellesskob omkring
fogligheden. Det er fontosiisk of opleve nye og gomle crew'ere
der fØr ikke kunne en kceft førsiehjcelp, pludselig køre eI scenorie
igennem og give en behondling på el højt niveou,h
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ts Vcersle oplevelse som frivillig?

Det vcerste, der kon ske, er, når vores egne kommer til skode. Det
er selvfølgelig godt oi erfore. ot den rette behondling oltid bliver
sot i gong med det somme, men de por gonge, jeg hor oplevet
det, hor det vceret svært,

':l'
t

Hvordqn oplever du plods lillorskelle i dit lrivillige orbejde?
Jeg oplever en stor vcegt på mongfoldighed i forhold til, hvilken
boggrund folk kommer med, og det er fedt ot se, ot vi efterhån-
den hor fået en del mennesker med muskelsvind ind i ES. De be-
monder vores rodiokommunikotion og spiller en vigtig rolle i både
plonlcegnings- og ofviklingsfoserne. Der er mosser of funktioner,
der sogtens kon udfØres of personer med funktionshcndicop,
Det kunne også vcere fedt, hvis profilen også blev endnu mere
multikulturel; jeg kunne f.eks, godt tænke mig ot se et tørklcede i

ES-forvernel

\,
-

Hvod belyder plods lil lorskelle lor dig?
Selvom den nok oltid hor ligget der, er jeg blevet mere bevidst
om min kcerlighed iil mongfoldigheden, Det oi holde of skceve
eksistenser og ol of f olk lør vcere dem selv, er jeg blevet'mere
bevidst om. ot jeg nyder. Jeg tror også, ol jeg giver folk en ekstro
chonce, Det kunne jo vcere, of der gemte sig noget spcendende
under overfloden.

48

Foto: Jokob Boserup
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Jens lsbok Christensen
o31år
. Projektleder Grøn Koncert
r Ansat i Muskelsvindfonden i 2 år

Min hovedopgove
Som projektleder er opgaven for mig kort
og godt at have overblik og sikre mig, at vi
arbejder hen imod at skabe det mangfoldige
og festlige møde på"Grøn Koncert. Det er en
strategi, der passer med Muskelsvindfondens
overordnede strategi om at skabe plads til for-
skelle.

Jeg arbejder ud fra et princip om at"gøre
andre gode", herunder mine kolleger. Heldig-
vis skal projektlederen ikke være den klogeste
på alle arbejdsområder, men mere kunne se
helheden for projektet, have overblik og sikre
sig, at når vi ændrer på tingene et sted, kan
det medføre, at vi skaljustere på andre områ-
der.

Det bedste ved mit orbejde
Jeg elsker at skabe noget sammen med andre
mennesker. Det er derfor vigtigt at have gode
folk omkring sig, og det harjeg i Muskelsvind-
fonden. Det gør sig gældende både blandt kol-
leger i indsamlingsafdelingen og blandt vores
frivillige i Det grønne,Crew.

Og så skal det være'sjovt.Jeg brænder for ar
lave oplevelser og noget, folk kan se frem til
at hygge sig med. I oplevelsen viljeg gerne over-
raske og få vores gæster til atføle sig begejstret.
Gæsterne skal føle, at de får lidt ekstra og mere,
end de havde forventet. Men vi skal også hele
tiden udfordre os selv og stille større krav, og det
er der stor lyst til i indsamlingsafdelingen.

Jeg er stolt af at være en del af en organisation,
der møder stor anerkendelse og respekt, når vi
kommer ud til andre virksomheder eller sam-
arbejdspartnere.

Plods tilforskelle i mit orbejde
Det er blevet en naturlig del at tænke plads til
forskelle ind. Det sker både, når vi arbejder på
ting internt og især via vores frivillige, og når vi
arbej der med vores samarbej dspartnere o g,kunst-
nere. Et eksempel var Suspekt, der i 2014 åbnede
deres koncertoptræden med "svindlerbitches" på
scenen. (tre kvinder med muskelsvind: red.) Det
rykker ved folks fordomme!

Jens lsbok i en pouse, inden konferencier Jocob Hougoord
skol på scenen igen. Privotfoto.

PilGrøn Koncert har vi en kæmpe platform
til at rykke ved vores gæsters forventninger og
fordomme til folk med et handicap. Vi har ingen
"skånejob" på"Grøn Koncert og kommer aldrig
til at have det. Alle bidrager 100Vo :med det, de
kan, og i sidste ende giver denne mangfoldighed
i vores egen organisation en kæmpe fordel. Det
kunne mange andre virksomheder lære meget af.

Lige nu
Jeg er i udviklings- og planlægningsfasen. Vi har
set på publikumsanalyser, musikanalyser, brand
assesment og interne analyser og har nu fundet
frem til, hvor vi skal sætte ind, for at forhåbentlig
175.000 gæster får en endnu bedre oplevelse i
2015 og tager visionen om et samfund med plads
til forskelle med sig hj.-.

Sidst, men ikke mindst erjeg i dialog med alle
management omkring kunstnerne for at få de
sidste aftaler på plads. Vi skal ud og begejstre og
rykke til folks fordomme - og det tegner godt.

r)
ON

o
J
C)

=

@



Muskelsvindfonden har længe arbejdet på at
få en afklaring af, om eksempelvis skinner/
ståstativ er hjælpemidler, som kommunerne skal
stille til rådighed eller behandlingsredskaber,
som regionerne skal finansiere. En afklaring er
nødvendig, fordi den nuværende usikkerhed
betyder, at flere og flere børn ikke får den hjælp,
de fagligt set har glæde af.

I et svar til folketingspolitikerne Karina
Adsbøl (DF) og Ozlem Cekic (SF) skrev
sundhedsminister Nick Hækkerup tilbage i
september bl.a. følgende:

"..J"9 har derfor bedt mit departement om
at indkalde Ministeriet for Børn, Ligestilling,
Integration og Sociale Forhold, Kommunernes
Landsforening og Danske Regioner til en
drØftelse af problemstillingerne på området i
nærmeste.lremtid."

Siden er der ikke sket noget.
Muskelsvindfonden arbejder fortsat på, at der

kommer en afklaring, så børn med muskelsvind
ikke længere bliver ramt af kassetænkning
mellem regioner og kommuner.

Kommuner kon bryde loven - uden konsekvenser

Krog
oO

6(

Plodosk mellem to stole

11. december 2014 anmeldte Muskelsvindfonden
Ikast-ilrande Kommune til Tilsynet i Statsforvalt-
ningen, fordi kommunen bevidst har en ulovlig
praksis omkring tilskud til kørekort for menne-
sker med handicap.

En måned senere havde Tilsynet end ikke
kigget på det, som Muskelwindfonden sendte
til dem. I stedet oplyser de, at vi kan være helt
fremme ved 2016, før vi kan forvente en afgørelse

i sagen. Det betyder, at kommunen kan fortsætte
sin ulovlige praksis i hele 2015.

Hvis nogle af de borgere, der i løbet af 2075 får
afslag på baggrund af den ulovlige praksis, ikke
anker den konkrete sag til Ankestyrelsen, så kan
kommunen ljene penge på at bryde loven. Mu-
skelsvindfonden mener, at det er et alvorligt brud
på tilliden til retssamfundet, at klare ulovligheder
kair fortsætte så længe, uden at nogen griber ind.

Brønderslev Kommune onmeldt for ulovlig proksis

At det strammer til med kommunernes Økonomi,
og at det går ud over mennesker med handicap,
bliver desværre tydeligere og tydeligere."

Senest har Muskelsvindfonden været nødt til
at anmelde Brønderslev Kommune til Tilsynet
i Statsforvaltningen. Kommunens politikere
har vedtaget et klart ulovligt serviceniveau, som
betyder, at mennesker, der i dagligdagen har en
hjælperordning, under ingen omstændigheder
kån have den hjælp med sig på sygehuset.
Formålet er alene at spare penge.

Muskelsvindfonden er både blevet kontaktet af
to borgere og den lokale DH-afdeling. Den ene
borger, som skal have en hofteoperation, har
valgt at udsætte sin operation, fordi hun ikke tror

på, at sygehuset kan stille den nØdvendige hjælp
til rådighed. Hun kan ikke se, hvordan det i
forvej en travle syge huspersonale eksempelvis skal
kunne hjælpe hende de lVz - 2 timer, som hun
hver morgen er om at komme op og blive klar til
dagen.

En anden borger, der blev akut indlagt, så sig
nødsaget til at se stort på kommunens beslutning
og bede Sin hjælper om at komme på sygehuset.
Det er endnu uklart, hvilke konsekvenser det har.

Kommunens beslutning tydeliggør også, at
handicaphjælperes arbejdsmæssige rettigheder er
et ukendt begreb. Mens brugeren er indlagt, skal
hjælperne ifølge kommunen holde tvungen ferie
eller melde sig ledige og ansøge om dagpenge.
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Ny bidrqgsside bnero

nye muligheder
Nu kon du vio hjemmesiden siøfie Muskelsvindfondens crbelde,

heru nder kon krete indsotsom råder,
som foreningen vil orbejde med i 2Ol s

Lebech

Då:t1;i,Tn*x;::r'
og målrette sin støtte til kon-
krete områder af foreningens
arbejde. Ved årsskiftet åbnede
vi en ny fundraisingside på Mu-
skelsvindfonde ns l1j emmeside
samt et nyt betalingssystem, så
du fremover nemt og sikkert
kan yde et bidrag til forenin-
gen. (Se mere på muskelsvind-
fonden. dk/ giv-e t-bidrag. )

Muskelsvindfonden har altid
med stor glæde modtaget
private bidrag til foren,ingens
arbejde, og i fremtidq.ri har vi
endnu mere brug for bidra-
gene. Ifølge en ny indsamlings-
lov skal foreningen indsamle
mindst 100 bidrag på minimum
200 kr. om året for at beholde
sin $ 8A godkendelse ifølge Lig-
ni ngsloven. Denne godkendelse
sikrer os momskompensation
og afgiftsfri modtagelse rt arv,
legater og bidrag. I kroner be-
tyder det en forskel på mellem
1,5 og 2 mio. kr. årligt.

Projekter i 2015
I 2015 sætter vi flere nye akti-
viteter og projekter i gang. Vi
kan mærke, at medlemmerne
tager aktivt del i oprettelsen
afnye grupper, at de gerne vil
være med til at kvalificere nye
projekter og i det hele raget er
medvirkende til at skabe den

levende medlemsforening, som
Muskelsvindfonden er.

Af kommende projekter kan
nævnes:

Musholm (Muskelsvindfon-
dens center for ferie, sport og
konference i Korsør) indvier
den store udbygning af cen-
tret med bl.a. multihal den IB.
juni i år. Musholm vil herefter
kunne tilbyde er hav af nye
aktiviteter. Ønskesedlen til
materiel i hallen er dog stadig
lang: bolde, madrasser, bander
til el-hockey og inventar til
forvandlingshulen, tumlered-
skaber, redskaber til idræt af en-
hver slags. Desuden udvikling af
udendørs faciliteter.

Trivsel i skolerne - er også et
indsatsområde i 2015. Børn
med muskelsvind skal have en
god og tryg skolegang ligesom
andre børn. Vi vil undersøge,
om dette er en realitet, og

hvordan foreningen bedst kan
understøtte skolerne i at sikre
trivsel for alle børn.

Derudover vil vi undersØge
behovene for fritidsjob, ud-
dannelsespraktik og srudiejob
blandt vores unge medlemmer.
Vi vil invitere gående medlem-
mer til en snak om aktiviteter,
oprette nye pigegrupper rundt
om i landet, afholde sommer-
lejr for familier og en ny lejr
for medlemmer med diagnosen
Dystrofia myotonica samt af-
holde et stort landsmøde, hvor
multihallen og de nye mulighe-
der på Musholm vil blive udnyt-
tet maksimalt.

Følg med på hjemmesiden,
hvor vi løbende fortæller mere
om projekterne og informerer
om Landsmøde2015.

Lene Lebech er fundraiser i
Muskelsaindfonden.
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Frodrog for bidrog til Muskelsvindfonden

Vcer opmcerksom på reglerne for skottefrodrog i forbindelse med bidrog
givet til Muskelsvindfonden. Alle bidrog uonset beløbets stØrrelse kon
frodroges indtil 15.000 kr. fro første krone. For ol foreningen kon indberette
beløbet til skot, er det vigtigt, ol novn og cpr-nr. noteres ved indbetolin-
gen of bidroget. Hor du spørgsmål om frodrog, kon du kontqkte Lene
Lund i Muskelsvindfondens økonomiofdeling: lelu@muskelsvindfonden.dk
eller 89 48 22 22, eller lces mere på www.skqt.dk.



Oversigf over indsomlede midler 2A1H

Fonde, legofer, pulje
Sociol- og lntegrotionsministeriet, Hondicoppuljen
Fomilien Modsens Hjcelpeprogrom
Victor Mogensens Mlndelegot
Flemming G, L, Petersens Fond
Kulturstyrelsen, Blodpuljen
Jørgen Kejsers Mindelegot
Sigrid og Ove F, Olsens Fond
STG's Govefond
Jytte og Koj Dohlboms Legot til olmennyttige formål
Fomilien Hede Nielsens Fond

Privote bidrog
Elin Nørgård Nielsen
Kotos ALS støttekoncert
Aose Viberg Honsen
Kolkon ApS v. Polle Thomsen
P. P, Busser
Aolborg Kongres center (pvo. Ernst Trillingsgoord og Vicki Berlin)
Skibelund Gymnosie og ldrcetsefterskole
Holger Løgstrup Nielsen
Grenå Y's men's Ctub (pvo, Antoinette p, Vebel)
Bru ger-Hjcel per Form id I i n gen
Neurologisk speciollægfe klinik Aolborg
Henrik Jessen
Fonden Vitug Rejser
Teom Benns Rejser
Corl Ros
Stormgroup
Deloitte
Morie Louise Borgen
Anette og Per Settness

lndsomlinger vio Betternow.dk og Coremoker.dk
Running for Muskglsvindfonden/AlS v. Losse Honsen
Kotos indsomling tit ALS

]p00 km. på ethJulet cyket for Muskelsvtndfonden v. Johon Ejstrud
Mit lØb i kompen mod ALS v, Gitte Morie
Teom Hop for Muskelsvind
lndsomling til ALS orbejde v. Sebostion og Cille

Andre bidrog (summen of bidrog under 5,000 kr,)

Bidrog ioll

Bårebidrog

Arv

209.044 kr,
200,000 kr,

75.000 kr.
7lr257 kr,
48.272kr.
25,000 kr,
25,000 kr.
25.000 kr.
25,000 kr..l5.000 

kr,

50,000 kr.
27.O25 kr.
15.000 kr,
12,500 kr.
10,000 kr,
6,000 kr,
5,2A7 kr,
5.000 kr.
5,000 kr. :

5,000 kr.

5.000 kr,
5.000 kr,
5,000 kr,
5.000 kr,

5,000 kr,
5.000 kr,
5,000 kr.
5,000 kr,
5,500 kr.

11.400 kr,.l0.950 
kr.

6,800 kr,
L250 kr,

800 kr,
2,756 kr.

157.823 kr

I.096.584 kr.

42.064 kr.

2.022.044kr.
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2014 hor vceret prceget of den
verdensomspcendende ALS lce
Buekef Chollenge, hvor monge
blev udfordr,ei til sf hcelde en
spond koldt vond over hovedef
eller donele til AlS-forskning.
Monge gjorde,begge dele, hvitket

Muskelsvindfonden også mcerke-
de fil. Bl.o. ofhotdt Koto en støtte-
koncerf på Tr"oin iAcrhus, og ondre
somlede ind vio netlet

2O14var også året. hvor.for-
mond Evold Krog fyldfe 70 år. Hon
ønskede sig penge til en musikolsk

oplevelse ved åbningen of multi-
hollen på Musholm ijuni 2015 - et
ønske, som monge medlemmer
og somorbejdsportnere hor vcer,et
med til ot opfytde.
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Vlennesker r-ned
muskelsvind skol

behorrdles på
speciolhospitqler

ld. nr.46335

SORTERET MAGASINPO

Af Evold Krog,
formond for Muskelsvindfonden

Heldigvis gar det godt i de fleste
tilfældeo men ind i mellem hører vi
om, at en person med muskelsvind
har fået en mangelfuld eller for-
kert behandling på et lokalsygehus.
Årsagen er, at muskelsvind også har
betydning, når man indlægges med
sygdomme, som ikke umiddelbart
har noget at gøre med muskelsvind.
Sygdomme, der ellers betragtes som
banale, kan have en voldsom effekt
på en svækket krop, navnlig hvor mu-
skelapparatet ikke ftrngerer optimalt.

Vi kan ikke forvente, at lokalsyge-
huse er opmærksomme på betydnin-
gen af muskelsvind. De får det heller
aldrig, fordi det trods alt og heldigvis
er så sjældent, at nogen med muskel-
svind indlægges, at de aldrig får den
erfaring. Det er sygehusvæsenet nødt
til at indrette sig efter. Både for at
undgå forkert behandling og for at

{erne frygten for forkert behand-
ling.

For nogle år siden foreslog en
arbejdsgruppe under Sundheds-
styrelsen, at der skulle oprettes en
døgndækket bagvagt på respirations-
centreneo hvor lokalsygehuse kan
søge rådgivning. Først nu er de ved
at blive oprettet, og det er da altid
et fremskridt. Men det er også en
utilstrækkelig løsning. Ikke alle med
muskelsvind harjo kontakt med re-
spirationscentre, og det svage punkt
er, om lokalsygehusene overhovedet
vil kontakte bagvagteno hvis de ikke
selv føler den tvivl, som de sagligt set
burde føle.

Derfor er det ngdvendigt, at vi
behandles på specialhospitaler med
særlig ekspertise om muskelsvind,
også når vi pådrager os mere "al-
mindelige" sygdomme. Specialsyg-

dornme skal behandles på specialho-
spitaler, og når man har muskelsvind'
vil almindelige sygdomme som regel
være specialsygdomme. Det vil f.eks.
sige, at der i hver region skal være
6t sygehus med særlig ekspertise i
muskelsvind, så man er tilknyttet 6t
af disse sygehuse og kan blive ind-
lagt der, både ved akut og planlagt
indlæggelse.

Det gør naturligvis ikke bagvagten
overflødig, for en akut indlæggelse
kan altid risikere at ske til et lokal-
sygehus, og desuden menerjeg, at
bagvagten ikke kun skal være til rå-
dighed for lokalsygehusene. Nar den
nu alligevel er der, menerjeg også, at
den skal være til rådighed for os selv,
så vi hver især kan kontakte bagvag-
ten, når vi har brug for det.

Men selv det bedste system har sine
svagheder, og der kan ske fej[, som
vi må forsøge at eliminere, så godt
vi kan. Derfor er det også vigtigt' at
vi sikrer os selv bedst muligt. Det vil
blandt andet sige, at vi ved indlæg-
gelse selv mh gøre opmærksom på,
at bagvagten skal kontaktes. Og hvis
vi er i en situation, hvor dette ikke
er muligt, skal familie eller hjælpere
vide det, så de kan fortælle det, hvis
vi - midlertidig - lander på et lokal-
sygehus.

For eksempel kan man allerede i dag
få et lille kort fra Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind, hvor der er
information om forholdsregler ved
hospitalsindlæggelse, som man kan
bære på sig.

V.i har i årenes løb opnået mtrnge re-
sultater for mennesker med muskel-
svind, og jeg håber, at dette resultat
bliver det næste, vi nar.
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