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CIRKUS SOCIAL KOMMENTAR
Cirkus Summarum aflgser Ah Abe-koncerterne BPA - den ny hjzlperordning - skaber en del
til sommer. usikkerhed hos brugere og kommuner. Jgrgen

Ingrid Biirger er ked af, at hendes mand ikke er mere,

07 men ikke at han tog beslutningen om at stoppe respi-
ratorbehandlingen.

Foto: Tommy Verting

Lenger beskriver de nye regler.
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En kerestol er ofte en stor barriere for at LIVETS AFSLUTNING

komme i arbejde, viser Muskelsvindfondens Ingrid Biirger stottede sin mand bade i syg-
undersggelse blandt 18-30-drige, men det domsforlgbet med diagnosen ALS, og da han
valgte at afslutte respiratorbehandlingen.

Walter levede livet til det sidste, side 40

kan sagtens lade sig gare.
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LANDSM@DE MINDEORD

Tidligere statsminister kommer til Muskel- Walter Biirger var stolt, steerk og altid

svindfondens landsmgde 2009. positiv. 61
|

NOTER
1 6 51 Ombygning pa Musholm - @nskefonden sgger
FOKUS PA DYSTROPHIA MYOTONICA ansggere - Festival for handicapidraetten -
Besag pa en sommerskole for barn og unge Crewkontoret har succes med at inddrage de Det svare liv
med myotoni, et portreet af 16-3rige Lars frivillige pa nye mader. |
Mgller, der i det daglige slés med sympto- 62
merne pa diagnosen, og en opsamling af 55 BIDRAG |
den efterhdnden store viden, som Rehabili- STAMCELLETERAPI Mange har stgttet Muskelsvindfondens
teringsCenter for Muskelsvinds konsulenter Stor interesse for behandling, men lege- arbejde i 2008.
videnskaben har endnu ikke bevist, at den

virker. 64
32 LEDER
KLUMME 59 130 &r har vi arbejdet for at forbedre
Jeg ville nske, jeg var lidt hurtigere pd NOTER hjeelperordningen, og nu er det sket. Og sa
aftrakkeren, lyder meldingen fra Lene Kjar Mange julebidrag - Sommer-event 2009 - En burde der ikke komme brok og bavl mellem
Thomsen. storslet drypstenshule - DH fylder 75 ar - to fagforbund. Vi burde i stedet fejre det
Succesfulde handicaprad med en fest, mener Evald Krog.

FRIVILLIGE

har samlet om bern og unge med myotoni.
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Cirkus Summarum afloser til sommer de tidligere Ah Abe koncerter

Et magisk og eventyrligt cirkus-
show med de kendte og elskede
figurer fra DR’s berneunivers.

Det er konceptet bag Cirkus
Summarum, som til sommer ses®t-
tes i et samarbejde mellem Muskel-
svindfonden og Danmarks Radios
Big Band.

Det nye samarbejde aflgser Ah
Abe-koncerterne, som Muskel-
svindfonden bl.a. 1 samarbejde med
DR arrangerede gennem elleve ir,
men som desverre ikke gav den
pnskede indgening til Muskelsvind-
fondens formal.

”V1i har ensket at videreudvikle
”Ah Abe”-konceptet, s det bliver
mere tidssvarende og i hejere grad
uathengigt af sommervejret. Sam-
tidig har vi vaeret si glade for sam-
arbejdet med DR, at vi har haft et
stort enske om at fortsxette det, og
det er heldigvis lykkedes. Vores fel-
les mal er at levere kvalitetsunder-
holdning for hele familien pd en
ny og anderledes mide,” siger Theis
Petersen, der er indsamlingschef i
Muskelsvindfonden.

Cirkus Summarum er lige som
Gren Koncert et arrangement, som
Muskelsvindfonden stir bag for at
tiene penge til foreningens formal

— at skabe bedre vilkir for born og
voksne med muskelsvind.

Cirkus Summarum henvender sig
til bornefamilier med bern 1 alderen
3-10 4r. Og der arbejdes i gjeblikket
pa hejtryk bidde i Muskelsvindfon-
den og 1 DR for at fi det kunst-
neriske og det praktiske omkring
arrangementet pi plads inden den
store premiere til sommer.

Cirkus for dig

”Alt er nyt. Vi er lige nu i den fase,
hvor vi udvikler og opfinder. Vi
tror pd, at idéen er fantastisk, og nu
skal vi bruge fordret pd at omsette
alle tanker og ideer til en sevaerdig
forestilling. Vi meder heldigvis en
utrolig opbakning, og alle omkring
projektet udviser en smittende entu-
siasme,” siger Morten Koppelhus,
der er projektleder i Muskelsvind-
fondens indsamlingsafdeling, og
manden der samler alle tridene om-
kring Cirkus Summarum.

Det endelige kunstneriske pro-
gram for forestillingen, billetpriser
og alle de praktiske detaljer offentlig-
gores til april.

Men - hvis vi bare hvisker - tor
vi godt allerede nu afslere, at bern
og forxldre og/eller bedsteforzldre

kan glede sig til at mede nogle af
deres favorit-figurer fra Fjernsyn for
dig — i levende live — i cirkusteltet.

Cirkus Summarum vil spille i
bernenes skolesommerferie. Der er
planlagt forestillinger igennem fem
uger 1 juli og august.

Cirkusteltet, der fir plads til 2.000
publikummer pr. forestilling, pla-
ceres to steder 1 landet. Forst i tre
uger pi Ti-gren — Amager Strand-
park — 1 Kabenhavn og dernzst to
uger p4 Tangkrogen i Arhus. Premi-
eren er planlagt til 3. juli i Kgben-
havn, mens sidste spilledag vil vere
i Arhus 9. august.

Cirkus Summarum kommer til at
indgi i en sammenhxeng med DRs
produktion af live tv-udsendelsen
Sommer Summarum for bern pi
DR1 om formiddagen. Desuden er
det planen, at der i forbindelse med
cirkusteltet skal vere en stor og helt
serlig legeplads.

”Det her bliver vores bud pé
en andetledes cirkus-forestilling. En
cirkus-forestilling fyldt med musik
og sang og en tilbagevendende
begivenhed med masser af poten-
tiale for videreudvikling i bide om-
fang og indhold,” siger Morten
Koppelhus.

Af Bodit Jensen
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Arbejdsmarkedet

Muskelsvindfondens uddannelses- og arbejdsmarkedsundersagelse blandt unge ned muskelsvird
afslorer, at kun_fa unge i el-kotestol har tilknytning til arbejdsmarkedet

Da Muskelsvindfonden 1 2008 star-
tede projekt Uddannelse og Arbejds-
marked, var beskaftigelsen hgj. 1
flere dr havde arbejdsmarkedet ribt
pa mere arbejdskratt. Derfor er det
en overraskelse, at der blandt de 18-
30-4rige med muskelsvind kun er
15 procent, der har et job pa fuld
tid. 7 procent har et job pa deltid.
Andre 7 procent har et fleksjob. Til
sammenligning er det omkring 40
procent, der er pi fortidspension, og
1 den gruppe er skinejob et naesten
ubenyttet tilbud.

Tallene viser dog ogsd, at mange
flere pa et senere tidspunkt kan
komme ind pi arbejdsmarkedet.
Dels er mange aktuelt under ud-

dannelse. Dels er gruppen af fortids-
pensionister langt fra feerdige med at
overveje arbejdsmarkedet.

Kgrestolens betydning

Blandt de ca. 60 procent, der har
svaret pd det udsendte sporgeskema,
har knap halvdelen el-korestol.
Spargsmilet om el-korestol viser sig
at have stor betydning for tilknyt-
ningen til arbejdsmarkedet.

Blandt gruppen i el-kerestol er
det 72 procent, der ikke er eller
aldrig har veeret 1 beskaftigelse. Det
tilsvarende tal er blot 21 procent i
gruppen uden el-korestol. Det tyder
altsa pd, at alene det at sidde i en el-
korestol forhindrer, at mulighederne

e |

pd arbejdsmarkedet bliver afpravet.
Det til trods for at bl.a. Line Myrups
historie (se artikel side 10) tydeligt
viser, at en el-korestol selvfolgelig
ikke i sig selv forhindrer en aktiv
erhvervskarriere.

At der mange steder ogsd er nogle
helt konkrete fysiske barrierer for
mennesker i karestol, understreges
af, at 38 procent af dem, der er 1
job, mener, at den fysiske tilgenge-
lighed er klart den storste barriere
for, at arbejdsmarkedet bliver mere
rumimeligt.

Holdninger og mangel pa viden

Den generelle holdning til anset-
telse af personer med nedsat arbejds-
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Af Thomas Krog
Tllustration: Bitten

Vernersen
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evne kan ogsi have stor betyd-
ning. Andelen af lonmodtagere, der
mener, at personer pi seerlige vilkar
er en belastning, er fra 2006 til 2007
steget fra 25 til 48 procent. Det
fremgér af Socialforskningsinstitut-
tets (SFI) Arbog 2008 om virksom-
hedernes sociale engagement.
Muskelsvindfondens undersa-
gelse afslgrer, at de reelle proble-
mer og den negative holdning,
der kan felge med blandt kolleger,
i hgj grad kan skyldes manglende
viden. Der er siledes 60 % af dem,
der er eller har veret i beskzftigelse,
som erklaerer sig enige i pistanden:
” Arbejdsgiverne kender generelt alt
for lidt til de muligheder, der er for

" at fi hjzlp til praktiske problemer

omkring indretning med mere, hvis
man ansxtter en petson i kerestol”.

26 % af de 18-30-drige med mus-
kelsvind regner selv med et fleksjob.
De unge med muskelsvind er ogsd
blevet spurgt til, hvad fordelene kan
vare ved at tage uddannelse og fi

et arbejde.

91,4 % er “meget enig cller enig”
1, at det betyder rigtig meget, at man
har noget at sti op til hver morgen.
Dermed er det den absolutte top-
scorer. I den sammenhang bety-
der det mindre, om ansxttelsen er
pi ordinzre vilkdr, i fleksjob eller
skinejob ved siden af en fortids-

pension.

Baggrund:

Den hgje beskaftigelse ved indgangen til 2008 gjorde
det oplagt at fokusere pa ogsa at fa en starre del
af unge med handicap i beskeftigelse. Det gjorde
Muskelsvindfanden med projekt Uddannelse og Arbejds-
marked.

Samtidig var projektet en naturlig opfelgning af
Muskelsvindfondens omfattende undersagelse af
livskvalitet og ungdomsliv blandt de 11-19 arige med
muskelsvind.

Format:
For at kunne give de unge og deres vejledere konkret
og brugbar radgivning om, hvordan de bedst far en

fremtid pa arbejdsmarkedet, kraever det viden om de
aktuelle forhold. Hvilke @nsker har vores unge? Hvilke
barrierer har de oplevet? Gg hvordan er de rent faktisk
kommet i gang med uddannelse og beskeftigelse?

Den viden, vi nu har hentet, ger os i stand til at
seette malrettet ind pa at gere arbejdsmarkedet mere
rummeligt.

Handlinger:

Undersggelsens resultater bliver brugt i savel Mus-
kelsvindfondens interne arbejde som i det bredere
arbejde med at pavirke holdninger og lave bedre
handicappolitik.

" >

Metode:

Underspgelsen blev geanemfort ved at sende et
spargeskema ud til alle med muskelsvind i alderen 18-
30 ar. Cirka 60 procent af de cirka 300 unge svarede.
Desuden har vi interviewet personer, der arbejder med
det rummelige arbejdsmarked og flere fra malgruppen.
Tallene er s& mange og nye, at der stadig arbejdes
med dele af undersegelsen.

Offentliggorelse:

I sidste nummer af Muskelkraft omtalte vi nogle af de
forste resultater af Muskelsvindfondens uddannelses-
og arbejdsmarkedsundersggelse. Her satte vi fokus pa
de ca, 40 procent unge med muskelsvind, der er pa
fertidspension.

Denne gang retter vi fokus pa de unge, der er i
beskaftigelse. I de kommende numre af Muskelkraft
folger vi op med flere resultater og bringer bl.a. tal
og interview om de unges erfaringer med uddannelse.

Den samlede rapport om undersagelsen findes pa
www.muskelsvindfonden. dk.

R R R
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Arbejdsgiver sa bort fra korestolen

Line Myrup Serensen var positivt overrasket over jobsamtalen hos firma, der forst sd
pa liendes kvalifikationer — og siden pa kerestolen

Bank-hemmeligheder udvikles bag
dorene. ID-kort og kode er krevet
for at komme ind. Det er dog 1kke
noget 28-arige Line Myrup Seren-
sen tenker over 1 hverdagen. Hun
har fokus pi arbejdet. Line er nem-
lig ansat som analytiker ved Bank-
data 1 Fredericia, som er ejet af 15
pengeinstitutter fordelt over hele
landet.

Vi laver software-lesninger til
banker. Min afdeling er 1 gang med
et projeke, der skal bruges til at opti-
mere bankernes kapitalbeholdning.
Vi udvikler fra bunden, og mun del
af arbejdet gir ud pa at analysere og
bearbejde data og pd sigt opbygge
statistiske modeller,” forteller Line
Myrup Serensen, der er uddannet
cand. scient. oecon. fra Aarhus Uni-
versitet. Hun har verer ansat hos
Bankdata siden 1. april 2008.

“Jobbet fandt jeg 1 en annonce pa
nettet. Der er tale om en almindelig
ansxttelse pa fuld tid. Der var slet
ikke snak om andre vilkar,” forklarer
Line, der er tilfreds med og lidt stolt
af, at hun nu 100 procent gener sine

€gne penge.

Fra dyr til skonomi

»Som barn ville jeg gerne vere
noget med dyr, nar jeg blev voksen.
Da jeg ikke kunne blive dyrepas-
ser, tenkte jeg pa biolog eller sidan
noget. Efter 10. klasse startede jeg
pd HH sammen med en af mine
veninder og en anden pige, hun
kendte. Vi tre hang godt sammen,
og det gor vi stadig.

Den gang var det matematikken,
der interesserede mig. Pa HH fik
jeg ogsd ekonomi som fag, og sam-
men med matematik kom det til at
prage mit senere studievalg.”

Inden universitetet var det vig-
tigt for Line at komme vk fra
bogerne og lave noget helt andet.

Muligheden for bade at beskftige
sig med filosofl, musik, religion og
trilutisliv fande hun pa Silkeborg
Hojskole. Hun var der 1 to perio-
der, sa opholdet 1 alt scrakte sig fra
august tl maj. En laererig tid med
positive minder,

God plads til kerestol

[ lobet at HH var Line og hendes
mor rundt til forskellige abent hus
arrangementer, Handelshojskolen 1
Arhus blev hurtigt sorteret fra, Den
var ikke korestolsegnet, og Line
Myrup Serensen har siden barn-
dommen varet korestolsbruger. Det
skyldes hendes muskelsvind at typen
spinal muskelatrofi type 11,

Efter dbent hus pa Aarhus Univer-
sitet var hun til gengeld temmelig
sikker pa, at det var det, hun ville.

“Universitetet er tilgengeligt,
og under studiet blev den del al-
drig et problem. Alle steder, hvor
der var nogle enkelte trin, var der
en rampe. Ellers var der elevatorer
mellem etagerne. Forelesninger 1
auditorium foregik for mig altd pa
bagerste rackke, men det har aldrig
vaeret et problem,” husker Line.

“Inden jeg startede, blev jeg kaldt
ind pa universitetet til en samtale
hos en konsulent, som radgav mig
i forhold til de szrlige behov, der
var. Jeg fik straks bevilget en bar-
bar computer. Det er svart nok at
starte pa en ny uddannelse et nyt
sted med en masse nye mennesker,
sa det er fint, at hjelpemidlerne er
pd plads, mden man skal have alt det
andet pa plads. I samarbejde med
konsulenten sogte jeg senere om en
time mere til skriftlige eksamener,
hvilket jeg hver gang fik bevilget.”

Svarere at flytte kommune
Pa universitetet blev yndlings-
faget matematik kombineret med

okonomi for at vere bedre stillet 1
forhold tl job bagefter. Line havde
ikke lyst til at blive gymnasiclerer.
Undervejs i studiet blev hun over-
rasket over, hvor spendende oko-
nomi var at arbejde med.

Ogsa socialt faldt Line hurtigt
godt tl pa universitetet.

"Hvis der var noget, jeg ikke del-
tog 1, sa var det mest, fordi jeg ikke
havde lyst til at deltage. Korestolen
spillede 1 hvert fald ingen rolle for
de andre. Det var ikke noget pro-
blem,” understreger Line.

Flytningen fra forzldrene i Ars til
studierne og karesten i Arhus var
mere sver. Line folte sig klemt mel-
lem de to kommuner, der keempede
om, hvem der skulle betale forskel-
lige udgifter.

"Bortset fra hjelperordningen var
det heldigvis nogenlunde pd plads,
da jeg startede studiet 1. september.”

Line flyttede i Arhus sammen
med karesten Palle, som hun 1 dag
er gift med.

Jobkonsulent i arbejde

“Da jeg var ved at vare ferdig
med studiet, snakkede jeg med en
jobkonsulent ved jobcentret. Det
anbefalede Palle mig. Han var ble-
vet ferdig med sin uddannelse til
soclalradgiver og kendte systemet.
Snakken med jobkonsulenten var
bestemt en positiv oplevelse. Vi talte
om torskellige muligheder. Han
sorgede for, at mit cv kom med ud
til en rackke arbejdspladser. Og han
fandt ret hurtigt en praktikplads til
mig ved EnergiDanmark i Arhus,
som miske kunne vere indgang til
et job,” forklarer Line.

[ mellemtiden seogte hun sely
15-20 job og var til tre samtaler
udover Bankdata og EnergiDan.
mark. Ved ingen af samtalerne troy

Line, at kerestolen har haft negatiy ,.

Line Myrup Sorensen er meget
tilfreds med, at hun nu tjener sine
egne penge. Og jobbet hos Bankdata
fandt hun selv frem til via en
annonce pa internettet.

UDDANNELSE 0G ARBEJDSMARKED
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aﬂsoglrlﬁng blev madske sor-
ra pa grund af min kerestol,
eder jeg kom til samtale,
] il ke, at det at jeg sidder i
estol, var grunden til, at jeg ikke
L

r ension og fleksjob
t tid for hun fyldte 18 ir, valgte
e at zge ﬁarmdspensmn Hun fik

: ngsplan med ferdiggorelse
, hejskoleophold og universi-
Hun var rimelig afklaret pa det
m&’lﬁ, det var ikke noget pro-

at ] ave eﬁ'l:plllan.
At hun fik en revalideringsplan,
= erdag. Fordelen var, at der
. var h_}'s'elf)J[?i_l"kﬂb af bager, hvor
" d

e kvitteringer ind tl

i(!hlszgte jeg for at
]

sikre en okonomisk frithed og min-
dre styring end via en revalide-
ring. For at bhive mere nathengig
at kommunen. Efter lovgivningen
skulle jeg selvfolgelig ikke have en
tortidspension,”

“Efter studiet sogte jeg om at
blive visiteret til fleksjob, Kommu-
nens afslag blev begrundet med, at
Jeg ikke havde prevet at arbejde og
dertor ikke vidste, hvad jeg kunne
holde ul. Aftalen var sa, at jeg matte
vende tilbage, hvis det ikke gik. Sa
kunne der settes en arbejdsprov-
ning 1 gang. I dag gar det fint med
at arbejde pi fuld tid,”

Myrup Serensen.

siger Line

Lift til badevarelset
Jobsamtalen ved Bankdata var spe-
ciel pa den made, at Line ingen
andre steder har oplevet, at kore-
stolen helt blev overset, og at det 1
stedet udelukkende handlede om
faglige kvalifikationer.

“Forst 14 dage efter, da de var
sikre pa, at de gerne wville ansatre
mig, gik vi en tur rundt pa hele

G ARBEIDSMARKED

RUNDLA

Bankdata leverer it-loesninger, serger for drift og sikkerhed
til pengeinstitutterne og deres kunder. I virksomhedens
nedskrevne vardier hedder det:

“Samarbejde er et nogleord hos os. Vi l&gger vaegt pa;
at vi ved at acceptere hinandens forskelligheder, far en
styrke ud af det samarbejde - bade fagligt og personligt.
Tillid er derfor en forudsatning for det gode samarbejde.”

virksomheden og fik bekreftet, at
det godt kunne lade sig gore rent
praktisk,” siger Line.

Det eneste, der skulle ordnes, var
en lift tl badeverelset pd Bankdata.
Line aftalte med arbejdspladsen, at
hun selv segte hos kommunen. Igen
blev hun godt hjulpet af manden
Palle, der som socialridgiver kendte
ordningerne.

”Pi arbejdspladsen hygger vi os
sammen 1 hverdagen. Det hander, at

vl tager ud og laver noget sammen.
Det sociale fungerer fint. Hvis det er
arbejdsmaessige ture til Kgbenhavn |
eller hignende, sa er det kommunen,

der beraler for min hjelper. Er det

sociale arrangementer, sa betaler jeg

selv eller via merudgifter. Den slags

skal lige aftales med arbejdspladsen,

sa der er klare linjer, og man undgér

problemer. Problemerne opstir jo,

nar man skal ting, man ikke plejer.

Sadan vil det veere alle steder. Alt

fungerer til hverdag pd min arbejds-

plads,” slutter Line Myrup Serensen. =
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Kortere generalforsamling og mere tid il and
Tidligere statsminister holder hovedtalen

Tidligere statsminister Poul Nyrup
Rasmussen har sagt ja til at vere
hovedtaler pd Muskelsvindfondens
landsmeade 1 pinsen.

Poul Nyrup Rasmussen udtreder
i juni af Europaparlamentet og har
besluttet, at han herefter vil enga-
gere sig 1 handicappolitik. Talen pd
landsmgdet bliver siledes en slags
startskud pa hans handicappolitiske
engagement, der formentlig ogsi vil
omfatte arbejdet med FN’s Handi-
capkonvention.

Den tidligere statsminister, der
ogsd er formand for de europai-
ske socialdemokrater, vil 1 sit kom-
mende arbejde ikke prioritere at
arbejde for én organisation eller én
gruppe mennesker, men vil som
gresrod arbejde bredt for at vare
med til at sette fokus p3 handicap-
politiske emner, lyder meldingen fra
Poul Nyrup Rasmussen, der endnu

ikke har sat overskrift pd sin tale pd
Muskelsvindfondens landsmede.

Hjzlpemidler og workshop

Ud over drets landsmadetaler kan
landsmedeudvalget ogsd allerede nu
latte sleret for andre nyskabelser pd
Muskelsvindfondens landsmede den
30. og 31. maj 2009. Udvalget har
f.eks. besluttet at justere program-
met for det ordinzre landsmede for
at give mere plads til debatten og de
gvrige aktiviteter i forbindelse med
landsmededagene.

Efter hovedtalen, der indleder
landsmodet, er der afsat ca. to timer
til selve generalforsamlingsdelen
med bestyrelsens beretning, regn-
skab, indkomne forslag og valg til
repraesentantskab, formands- og
nastformandsposterne.

Fra k. 15.00-18.00 om lgrdagen
vil der vaere en slags minimesse af
hjelpemidler, hvor firmaer har
mulighed for at praesentere deres
forslag til lgsninger pd meget vari-
erede problemer: i husholdningen,
adgangsforhold, toiletindretning osv.

Lerdag aften vil som sedvanlig
rumme gallamiddag med efterfol-
gende musikalsk underholdning.

Sendagens program byder efter
den store brunch pa to runder med
forskellige workshop, hvor delta-
gerne pi forhind vzlger, hvilke
workshop de gnsker at deltage i.
De emner, som landsmodeudval-
get netop nu arbejder med, er: 1)
Diagnoser, 2) Muskelsvindfondens
vision, 3) Medlemsaspekter, 4) Ind-

Af Jane W. Schelde

Foto: Lars Svankjer

samling, 5) Musholm Bugt Ferie-
center og 6) Kurser i Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind.
Ifolge planen skal der vaere op-
lzegsholdere i hver enkelt workshop,
men ogsd rig lejlighed for delta-
gerne til at debattere emnet.
Landsmedet slutter sgndag kl.
13, men som tidligere vil det vaere
muligt at forlenge sit ophold til 2.
pinsedag mod ekstrabetaling.

Invitation pa hjemmesiden
Invitationen til landsmade 2009 vil
vere klar i begyndelsen af marts og
vil ligesom sidste 4r ikke blive sendt
ud til medlemmerne med alminde-
lig post. Invitation, tilmeldings-
skema m.v. kan derimod hentes pid
Muskelsvindfondens hjemmeside:
www.muskelsvindfonden.dk fra den
16. marts.

I Muskelkraft nr. 2 bringer vi en oversigt over de med-
lemmer, der gnsker at kandidere til repraesentantskab,
formands- og nastformandsposterne i Muskelsvindfonden.
Valgindleeggene skal veaere os i hande:

senest onsdag den 25. marts 2009

For at blive praesenteret pa valgsiderne skal du gere
folgende:

Udfylde skemaet for kandidater pa hjemmesiden:
www.muskelsvindfonden.dk

Sende et vellignende pasfoto til Muskelkraft - enten
med almindelig post pa adressen: Kongsvang Allé 23, 8000
Arhus C, eller som vedhaftet fil i jpg-format pa mail-
adressen: jasc@muskelsvindfonden.dk
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Rart at vaere sammen
med ligesindede

Fotos Johnny ARhOR Rehabiliterings Center for Muskelsvinds Sommerskole for born og
Wichmann unge med myotoni i efterdret 2008 var en blanding af tegneopgaver,
undervisning om mad, gang-test, samveer og hvile

Ny

Det er rart ikke at vaere den eneste,
der er anderledes!

De unge deltagere pd Sommerskolen for barn og unge med diagnosen
Dystrophia Myotonica type 1 (DMI) nyder tilsyneladende at veere sam-
men med ligesindede. Selv om de fleste kun medes denne ene gang
om dret pd RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds sommerskole, har
det stor betydning for dem at medes. I deres hverdag bliver de ofte
misforstiet og fejlfortolket. Deltagerne er mellem 12-40 ar.

Muskelkraft 1/2009 16

Hvor mange meter kan du gd pa 6
minutter, og hvordan er pulsen for
og efter gangtesten?

Sadan lgd opgaven pa Sommerskolen i 2008, hvor 26 bgrn og unge
med Dystrophia Myotonica deltog. Med stoppeur og en konsulent
fra rehabiliteringscentret ved sin side travede deltagerne frem og
tilbage i glasgangene pa Musholm Bugt Feriecenter, hvor Sommer-
skolen foregik. Og der blev gaet til opgaven med stor iver og koncen-
tration - og vist ogsd lidt konkurrence mellem de bedste.
Resultatet skulle bruges af rehabiliteringscentrets konsulenter til
at tjekke deltagernes fysiske status som en lille brik i den rehabili-

teringsplan, hver deltager skal have. -

FOKUS PA DYSTROPHIA MYOTONICA
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Sommerskolens skema er meget enkelt og struktu-
reret - og det samme hver dag. Fra morgenmaden
kL. 9.00 til sengetiden for barnene kl. 21.00 og for
de unge kl. 22.00. Og ind imellem faste tidspunkter
til skole, pauser, hvile med musik, modulundervis-
ning, mad, snackpauser m.m. Rammerne skal veere

trygge og stabile, for at bernene og de unge kan
fungere og laere.

Temaet for sommerskolen i efterdret 2008 var mad - bade
madens vej gennem kroppen, sammensatningen af sund mad
og den kemisk opbygning af f.eks. sukker. Emnet var relevant
for deltagerne, da mange har fysiske problemer med at tygge og
synke, med at fordgje og omsette og have almindelig affaring.
Flere har svaert ved at spise og dermed f& nok nzring, og derfor
er det vigtigt, hvad de spiser og omstandighederne omkring et
méltid. Der skal bl.a. vaere tid nok. =

FOKUS PA DYSTROPHIA MYOTONICA

Sommerskolerne har hidtil haft to formal: et tilbud
til barn og unge med myotoni om at medes og
veere sammen, og en mulighed for konsulenterne
i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind til at ind-
samle viden og erfaringer om bernenes hverdag og
problemstillinger og afprgve undervisningsmetoder.
Sommerskolen i efterdret 2008 var den sidste i
rakken. Fra 2009 overgdr sommerskolerne til at
vaere en rehabiliteringsaktivitet, som rehabilite-
ringscentret visiterer til. Malgruppen vil veere de
born og unge med DM1, som har gavn af at deltage
i klasseundervisningen.




Af Jane W. Schelde
Foto: Johnny Anthon

Wichmann
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Ti ars fokus pa bgrneformen af diag-
nosen Dystrophia Myotonica har
baret frugt. I dag har konsulenterne i
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
en stor viden og kendskab til barnene
o0g de unges symptomer og problem-
stillinger - og kan give en langt
bedre radgivning om, hvordan man
bedst stotter og hjealper bgrnene i
deres hverdag. En viden, der ogsa bli-

ver brugt og anerkendt internationalt

Fokus pd en usynlig gruppe

Born og unge med diagnosen Dystrophia Myotonica har scerlige

vanskeligheder, som stiller andre krav til omgivelserne

Arlige sommerskoler for op til 25
bgrn og unge, samtaler med foral-
dre, sporgeskemaundersogelse, en
tur til Frankrig med to unge, fami-
lickurser, adskillige internationale
konferencer og seminarer osv. Listen
over aktiviteter igennem de sidste
ti ir er lang, ndr det drejer sig om
RehabiliteringsCenter for Muskel-
svinds arbejde med gruppen af bern
og unge med diagnosen Dystrophia
Myotonica type 1 (DM1).

R ehabiliteringscentret valgte for
ti &r siden at stte et seerligt fokus pd
denne gruppe med det ene formal:
at blive klogere pd diagnosegrup-
pens symptomer, problemstillinger
og hverdag. Og derefter at finde
ud af, hvordan man kan hjxlpe og
stotte bornene til at fi et bedre liv.

Problemstillingen for ti dr siden
var, at man hverken 1 ind- eller ud-
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land kendte meget til denne gruppe
bern og unge, der alle havde fiet
symptomer pd Dystrophia Myoto-
nica — i1 daglig tale kaldet myotoni
— for de blev 18 4r. Barneformen af
myotoni blev fgrste gang beskrevet
1 1960, men der fandtes ingen be-
skrivelse af udviklingen i diagnosen,
men det var der i hej grad behov
for.

“Det var forste gang, jeg stod over
for en gruppe bgrn og unge, hvor
jeg ikke vidste, hvad jeg skulle stille
op med dem. De var meget ander-
ledes end andre bern med muskel-
svind,” husker padagogisk konsu-
lent Isabelle Schwartzbach om det
forste familiekursus, som Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind ar-
rangerede 1 slutningen af 1990’erne
for netop familier med bgrn med
Dystrophia Myotonica.

Isabelle Schwartzbach har i mange
3r arbejdet med bern og unge med
muskelsvind, men det var forste
gang, rchabiliteringscentret havde
samlet bgrn med myotoni pd sam-
me kursus.

”Vi ville se bernene og finde
ud af, om der var lighedspunkter 1
deres symptomer,” forteller Isabelle
Schwartzbach. Og det var der.

Den store forskel pd bernene
med denne diagnose og andre mus-
kelsvinddiagnoser er, at bernene
med myotoni bide har fysiske og
mentale handicap. Sygdommen
er kompleks, og det gor det svaert
for deres omgivelser — bide familie,
behandlere og det sociale system —
at forstd, hvad diagnosen betyder
for bernene, og hvordan man bedst
hjelper dem.

Ud over de fysiske symptomer

]

FOKUS PA DYSTROPHIA MYOTONICA

Paedagogisk konsulent Isabelle Schwartzbach i samtale med Claus Ogdal Pedersen, der har deltaget i naesten alle rehabiliteringscentrets sommerskoler.

som kraftnedsattelse, slaphed i musk-
lerne og udtalt trethed er myotoni
kendetegnet ved apati, inaktivitet
og forskellige grader af udviklings-
hzmning. Bernenes udvikling er
forsinket, men det, der gor det cks-
tra kompliceret er, at deres udvik-
ling er spredt og har “huller”. Det
gor det svaert at identificere, hvilken
hjzlp de har brug for.

De eneste i verden

Som padagogisk konsulent har
Isabelle Schwartzbach vaeret den
gennemgdende person i Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind til
at indsamle viden og erfaringer om
diagnosegruppen siden det forste
familiekursus. Sammen med flere
af de gvrige konsulenter i rehabili-
teringscentret har hun undervejs
afprevet og testet metoder bl.a.

gennem szrligt tilrettelagte rlige

sommerskoler, hvor bgrnene og de
unge med Dystrophia Myotonica
type 1 har fiet tilbudt undervisning,.

Sommerskolerne har haft to for-
mil: 1) At vere et tilbud til ber-
nene og de unge om at mgdes og
miske udvikle venskaber. 2) At give
konsulenterne i rehabiliteringscen-
tret mulighed for at vere sammen
med bgrnene over lengere tid, iagt-
tage dem, lere dem at kende, ind-
samle erfaringer og afprave under-
visningsmetoder.

Netop muligheden for at vare
sammen med bernene over lengere
tid har givet rehabiliteringscentret
en unik viden, som ikke findes i
andre lande. Ogsi rehabiliterings-
centrets mulighed for at folge de
unge, nir de er fyldt 18 ir og for-
melt er voksne, har stor betydning

for indsamling af viden og erfaringer
om de unges udviklingsforlgb.

Sommerskolen 1 2008 havde f.eks.
deltagere 1 alderen 12-40 ir, hvor
alle havde haft symptomer pd myo-
toni, inden de var fyldt 18 ar. Det vil
sige, at de alle har DM1.

”Netop fordi rehabiliteringscen-
tret er organiseret pé den mide, kan
vi se nogle mgnstre, folge udvik-
lingen og beskrive et forlab. Vi ved,
hvordan verden ser ud, ndr man har
myotoni og er 7, 17,27 og 37 ir.Vi
er de eneste 1 verden, der har under-
sogt barnene og har kigget pa deres
“hele” liv;” siger Isabelle Schwartz-

bach.

Opfattet som dumme

Typisk for mange bern og unge
med myotoni er, at de hurtigt bli-
ver usikre og angste. Hvis de bliver
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DM1 er en genetisk sygdom, som pavirker savel muskler som indre organer og

hjernen.

Sygdommen er arvelig (autosomal). Den forvaerres for hver generation.

DM1 kan give mange forskellige symptomer som f.eks gré steer, treethed, tid-
lig skaldethed, hukommelsesproblemer, hjerterytmeforstyrrelser, muskelsvag-
hed, nedsat initiativ, mave-tarm symptomer, lesevanskeligheder m.m.

213 bern og voksne, der har DM1, er registreret i RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind. Af disse har 67 personer mellem 0 og 40 dr DM1 med bgrnedebut

(dvs. symptomer for det 18. ar).

Se 0gsa sygdomsbeskrivelsen pa www.rcfm.dk.

(Kilde: RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, august 2008)

stillet over for opgaver, de ikke mag-
ter, eller beskeder, de ikke forstar,
traekker de sig. Reaktionen skyldes
ofte, at mange af bernene har ne-
gative erfaringer fra bl.a. skolen. De
har maerket, at de ikke kunne leve
op til de krav, der blev stillet. De har
haft sveert ved at klare sig og er ofte
blevet opfattet som dumme”.
“"Men bgrn med myotoni kan
lzere. Det er bare pa en anden mide
og krever meget lengere tid og
rummelighed, end det gor for andre.
Man skal f.cks. tilretteleegge verden,

sd de har nogle trygge rammer at
agere indenfor. De kan ikke selv
skabe de rammer. Vi skal pitage os
ansvaret og fysisk vise bernene, at
det har vi helt styr pd. Men det er tit
en hirfin balance, og der skal ikke
meget til, for det gir 1 stykker,” siger
Isabelle Schwartzbach.

Det betyder f.eks., at der ikke
skal zendres ret meget pa tidspunkter
eller miden, tingene plejer at foregi
pd, for bernene trakker sig. Eller at
budskaber skal veere meget konkrete
og direkte formidlet til den enkelte,

FOKUS PA DY

for barnet med myotoni vil reagere
pd beskeden. Eller at der ikke mi
vare for mange valgmuligheder i et
sporgsmil. Er der mere end to, bli-
ver det for uoverskueligt.

”Via sommerskolerne er vi blevet
meget klogere pd, hvordan de lerer,
og hvad vi skal gore, sd de kan lere,”
siger hun.

Viden og redskaber

Netop denne viden og opsamling
af erfaringer fra bern og unge med
Dystrophia Myotonica er meget
vigtig at fi videreformidlet - bide
til fagfolk og til familier, der har et
barn med myotoni.

Gennem de seneste ar har
Isabelle Schwartzbach da ogsa del-
taget i flere internationale konfe-
rencer og seminarer og holdt opleg
om de resultater, hun har indsam-
let gennem sommerskolerne og
de gvrige aktiviteter. Og 1 mange
sammenhange har hun oplevet,
at hendes beskrivelse af bgrnenes
symptomer er meget identisk med
de udenlandske erfaringer.

“Der er faktisk ikke noget kon-
troversielt eller nyt i det, jeg fortel-
ler. Det er bare forste gang, der er
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Rammerne skal vaere
overskuelige og
trygge, hvis bam og
unge med DM1 skal
tage del i undervisnin-
gen og aktiviteterne.
Graensen er harfin
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RehabiliteringsCenter for Muskelsvind har i 2009 falgende aktiviteter, kurser

m.v. for mennesker med Dystrophia Myotonica (DM):

Februar:

Kursus for familier med bern op til 12 ar

Juni: Sommerskole for barn og unge med DM1

August:
Oktober:

nogle, der setter ord pi, og forste
gang at de fir nogle redskaber til at
tackle det,” siger Isabelle Schwartz-
bach.

Feks. er det vigtigt at vide, at
mange af bernene og de unge ikke
kan lese og skrive. Dette galder
ogsd nogle voksne med Dystro-
phia Myotonica. Af samme &rsag
er programmet til sommerskolerne
tegnet og vist med symboler. Hvis
bornene leser op af en tekst, er det
meget ofte, fordi de har lert tek-
sten udenad. En anden problemstil-
ling er, at bernene og de unge skal
hentes og bringes til det sted, hvor

Kursus for voksne med DM i arbejde

Lejr for bern og unge med DM1 med symptomer fra fadslen
November: Diagnosekursus for voksne med DM

sommerskolen skal foregd. Ellers
kommer de ikke.

“Det stiller andre krav til fag-
personer at arbejde med disse barn.
Det tager lengere tid og skal foregd
i rammer, hvor bernene tor fun-
gere. Ellers bliver de usynlige,” siger
Isabelle Schwartzbach, og tilfgjer,
at den problemstilling ogsd gelder
i deres kontakt til det offentlige
system.

”Vores samfund bygger pd selv-
henvendelse — at man selv henven-
der sig til det offentlige, hvis man
har brug for hjelp. Men det gor
denne gruppe ikke. Det kan virke,

g

Der er rart at veere sammen med andre unge med
samme diagnose. Rart at blive forstdet og mdske
fd et knus.

som om de forsvinder fra jordens
overflade, og de fir derfor ikke den
hjzlp, de har behov for,” mener hun.

Dette gor netop formidlingen af
den viden og erfaring, som hun og
rehabiliteringscentret har indsam-
let gennem de seneste ti dr, meget
vigtig.

”Vi vil gerne fortelle det, vi ved,
sd gruppen af bern og unge med
DM1 kan blive synlige og f3 de
bedste betingelser for at leve et godt
liv,” siger Isabelle Schwartzbach. =
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- Jeg vil helst vaere normal

Lars Moller vil gerne veere fii for sin sygdom og synes ind imellem, at det er sveert ikke at have
nogen at snakke med, men han har ogsd leert, at han skal nyde livet, mens han har det

Det tager nok en time at se skole,
sagde Lars Moller i telefonen, da vi
aftalte, at jeg skulle besgge ham pi
efterskolen og lave et interview til
Muskelkraft.

Han fik ret. Gedvad Efterskole
ved Silkeborg — en specialefterskole
for godt 90 elever har ni vark-
steder, gartneri, skov, gresnings-
omrider til firene, stalde med grise,
koer og heste, varelsesflaje med
pige- og drengevarelser, hal, spise-
sal, musiklokale, skovhytte med
undervisningslokale med compu-
tere og internet, kakken og meget
mere.

Og Lars mener, at jeg skal se det
hele, hvis det skal gi ordentligt til.
Og det skal det. Han har samvit-
tighedsfulde 1ant ekstrangglen til
alle bygninger, si jeg ogsi kan se
drivhuset indefra, garagen til trak-
torerne, musiklokalets udstyr af in-
strumenter osv. Det eneste, vi har
“snydt” for, er meddingen, bemzer-

ker Lars, da vi har varet hele vejen
rundt, men den kan jeg se — og
lugte — pi afstand, si det er helt i
orden.

Undervejs pd rundturen har vi
medt mange af skolens elever og
lzerere, der er i fuld gang med un-
dervisningen 1 vaerkstederne. Lars
virker, som om han nyder at vise
sin skole frem og fortxlle om vark-
stederne, skolegangen og reglerne
pa skolen. Jeg er den tredje, han
viser rundt i de knap to ar, han har
gdet pa skolen, forteller han.

Og fordi jeg er kommet p4 besog,
slipper han for sin tjans 1 kokke-
net i dag. Lars er pd kekkenholdet
i denne tid og skulle egentlig have
veret med til at lave middagsmad
til kl. 12.15: karbonader, kartofler,
salat og karrysovs. Men det er helt
i orden at slippe for det. Han kan
ikke sd godt lide at lave mad hver
dag, siger han.

”V1i har alt pi skolen...undtagen

en cola-automat. Den fjerner de nu,
fordi der er nogle, der kaber alt for
meget sodavand. Det er ikke mig,”
forteller Lars.

Problemet med de mange colaer
er, at eleverne bliver hyper, som Lars
kalder det. Det gider han ikke, si
han keber ikke selv nogen.

Bogstaverne flyver
Lars Mgller har pa sin stille facon
sorget for, at vi fir kaffe, the og et
par stykker kage til interviewet — og
at vi kan sidde 1 et rum, hvor vi ikke
bliver forstyrret. Han har tenke pi
det hele og glader sig vist til at for-
teelle om sig selv. Han kan godt lide
ro, siger han og synes nogle gange,
at de andre elever pd skolen riber og
skriger for meget, iser i spisesalen. I
weekenden er det bedre. S3 er der
ikke si mange elever pd skolen.
Lars Moller er 16 ir, kommer fra
Aabenraa, hvor han bor med sin
mor. Hans to seskende er voksne
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Mobiltelefonen er
uundveerlig for Lars
Mpller. Han er f.eks.
hver dag 1 kontakt
med en pige, han er
kommet i snak med pd
nettet - ogsd selv om
det nogle gange er lidt
svaert at stave.

Af Jane W. Schelde
Foto: Anette Vilstrup
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nu og er flyttet hjemmefra. Han gir
pi specialefterskolen, fordi han har
meget svaert ved at lese og ved at
klare lektier.

“Det er ligesom, bogstaverne fly-
ver rundt,” siger han.

Matematikken er heller ikke nem,
og engelsk er han ikke god til. Han
kender da ordene “cat”, ’dog” — og
“hot dog”, tilfgjer han med et skevt
smil, men ellers er det ret svert.

Som barn ville han gerne lese og
gerne have den vinderfglelse, at han
kunne lese hurtigt. Men det kunne
han ikke, si han snod. Han lod som
om, han havde lxst teksten.

Han husker ogsd lektierne som
en plage. Dagen var gdelagt, nir
han ikke bare kunne hygge sig efter
skoletid, men skulle lave lektier.

”Gid hjernen kunne alt selv pd ét
sekund,” kommer det fra Lars, nir
han tenker pa lektier.

S3 er det bedre at vaere pi efter-
skolen, hvor de ikke har lektier,
skriftlige opgaver eller eksamen.
Han traengte ogsi til at opleve noget
nyt, lyder hans forklaring p4, hvor-
for han skiftede fra skolen i Aaben-
raa, hvor han har giet i en alminde-
lig folkeskole fra bornehaveklasse
til 7. klasse, til Gedvad efterskole.
Skolegangen var ikke si god, og han
blev tit drillet.

Nar han blev drillet, blev han sur

og sagde bandeord, men han slog
ikke. '

“Jeg er ikke sidan en sldssefyr. Jeg
er mere en hyggefyr — jeg vil hel-

lere snakke,” siger Lars, som nu er
ved at lzre, hvordan han skal tackle
drillerierne.

”Nu er jeg blevet drillet s§ meget,
at jeg ikke tager mig af det. Jeg pro-
ver at ignorere det,” siger han og
synes, at det er noget af det, han
har lert pd efterskolen. Mobning
hjzlper ikke, og det kan ikke betale
sig at vaere sur hele tiden. Man skal
nyde livet.

Leve som de andre

Lars Mgller er den eneste pd Gad-
vad efterskole, der har diagnosen
Dystrophia Myotonica. Sperger
man ham, hvad sygdommen bety-
der, nevner han allerfarst, at han
ikke kan huske si godt.

’Jeg hader det helt vildt. Jeg kan
f.eks. ikke altid huske, hvor jeg har
lagt min mobil,” siger han.

Sygdommen betyder ogsd, at det
gor mere ondt pd ham, hvis han fir
et slag pd armen, og at han er traet.
Hele tiden.

”Min lege siger, at jeg skal hvile
mig hver dag kl. 16, men det gider
jeg ikke. Jeg vil helst vare normal.
Man skal kun leve én gang, og s3
gider jeg ikke spilde min tid pi at

Lars er pd kekkenholdet 1 disse uger og var med
til at lave varm middagsmad til alle elever og
lerere, da Muskelkrafts fotograf kom forbi.

sove. Hvis jeg skal hvile, vil jeg hel-
lere ggre det foran fjernsynet, men
det m4 jeg ikke.”

Lars teenker tit pd, at han gerne
vil vere fri for sygdommen og bare
leve, som andre ger.

”Men hvis jeg tenker for meget,
hvordan kan jeg s leve livet? Og
man skal nyde livet og ikke mis-
bruge det. Det er der mange, der
siger, men det er det ikke alle, der
gor. Jeg gor det nogle gange”

Han har ogsi lert, at der kan vare
dirlige ting, men at der altid er
nogle gode ting ved det. Og at man
kun husker de gode ting bagefter.
Eller at man som barn tit siger: ’gid
min mor var dgd”, fordi man er sur
pd hende.

“Det siger jeg ikke mere. Det er
bedre at have sine forxldre,” mener
Lars, der ogsd ser sin far og hans
kaereste ind imellem. De bor pi
ZBrp. Et fint og stille sted, men lidt
svert at komme til.

Glemme at stave
Til nzste skoledr er Lars Moller
blevet optaget pd Dybbgl efterskole
— en efterskole for bogligt interes-
serede specialundervisningselever.
”Min mor har sagt, at det er min
storste drom, der gir i opfyldelse.
De har rollespil og viben og musik.
Alt det, jeg kan lide,” siger Lars, der
ogsd segte om at komme pd Dyb-
bel for to dr siden. Dengang var han
ikke god nok til at blive optaget pd
skolen. Han mindes, at han til en
samtale fik sporgsmal om, hvad han
havde spist dagen for og dagen for
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igen. Det kunne han ikke huske, og
det var vist nok vigtigt.

Men han gleder sig til at komme
pa den ny efterskole, fordi den ogsi
ligger txettere pd hjemmet, og fordi
han kan f3 hjelp til lektier. Han vil
gerne blive bedre til at skrive igen.
Han er bange for at glemme at stave,
ndr han som nu ikke bruger det ret
meget.

Og klarer han det ikke...? S3 vil
han ud at arbejde i et par ir, tjene
penge og spare op til en ny og hur-
tigere computer. Han kan f.eks. fi
arbejde som opvasker, eller hvis
han er heldig, vil han gerne arbejde
i Fotex 1 Aabenraa, hvor han kan
seette varer pd hylder osv. Det skal
han faktisk allerede til sommer, hvor
han har fiet et sommerjob i Fatex.

Senere kunne han godt tenke sig
at veere fotograf. Han har fakeisk et
digitalkamera. Han ved bare ikke,
hvor det er lige nu, og han har hel-
ler ikke leert at bruge det ordentligt.
Men han kunne godt tenke sig at
tage billeder til barnedib — eller bil-
leder af kronprinsen.

“Jeg vil gerne have nogle opgaver,
som ingen andre fir ,” siger Lars.

Briller eller fregner
Lars Mgller har ikke s& mange ven-
ner, som han kan snakke med om
alt muligt, siger han - og det savner
han. Hans seskende er noget ldre
end ham, men selv om bide de og
hans mor har samme diagnose, er de
mere normale, mener Lars og naev-
ner som eksempel, at de bide kan
lgbe bedre og kan lukke munden.
Hans egen mund stdr nesten altid
dben, fordi musklerne er lide slappe.
Men det er tilfeldigt, at det lige er
ham, der har f3et de fleste symp-
tomer, har hans mor sagt.

Men han taler lidt med sin store-

saster og har ogsd en ven i Aabenraa
pé 13 4r, som han har giet i fritids-
klub med. De kan tale om nazsten
alt og spille computer sammen, men
deres forhold er kelnet lidt pd det
sidste. Miske fordi Lars for et par
mdneder siden medte en pige pi
internettet. De talte forste gang
sammen over Skype lidt tilfeldigt,
og nu snakker de sammen hver dag
eller skriver pa netverket pd MSN
messenger eller Arto. Eller sender
sms’er.

Lars vil helst ikke sige for meget
om hende, men vil da godt fortelle,
at hun ogsd er 16 r og gir pa efter-
skole. Hun er ordblind, s3 ind imel-
lem staver hun lidt forkert, s3 Lars
ikke altid forstir det. Nogle gange
siger han bare ja, men de har mange
faelles interesser: hun spiller de spil,
som Lars ogsd kan lide. Hun kan
godt lide sin efterskole, hun kan lide
dyr, som han ogsi kan, og s er der
miske flere felles ting.

”Maiske skal jeg besgge hende.
Hendes mor siger, at det er man-
den, der skal komme til pigen, og
det er nok ogsa godt. Jeg har alt for
mange berneting pd mit varelse
derhjemme: 100 jumbobeger, Lego-
klodser og en racerbil, som jeg lige
s& godt kan smide ud, fordi fjern-
betjeningen er vak.”

Lars overvejer, hvad han skal tage
med til hende, og hvad hun for-
venter. Han vil helst have, at hun
siger det. Han kan ogsd bedst lide, at
piger har deres egne meninger. Han
hader 1 hvert fald, nir piger siger, at
han skal bestemme.

Lars vil ikke have bgrn, for han
bliver 21 4r, og han vil ikke have
bern, hvis han skal vere alene om
at passe dem. Det kan han ikke
holde til, mener han. Men om Lars
og hun skal have bgrn, det skal hun

ogsd vere med til at bestemme, men
de skal forst bo sammen, har de talt
om.

”Men for en sikkerheds skyld skal
vi ikke legge for mange planer. Vi
kan jo ikke vide, om vi kan lide
hinanden, og jeg kan ikke tvinge
hende til at kunne lide mig,” siger
Lars.

Lars har veret ®rlig og fortalt
hende om sin sygdom. Han kunne
jo lige s3 godt fortelle det, mener
han.

”Vi har ogsd sagt, at vi kigger i
vores hjerter og ikke pd vores ud-
seende. Hun har indremmet, at hun
gir med briller, og jeg har sagt, at
jeg har fregner.”

Interviewet er ved at vare slut.
Om lidt ringer klokken, der bety-
der, at middagsmaden er klar i spise-
salen, og sd skal man vere der. Lars
synes, jeg skal spise med.

”Det er jo varm mad. Det er
meget bedre end en kedelig mad-
pakke,” siger han. m
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Gartneriet pd Gpdvad
efterskole szlger
®bler og grontsager,
bl.a. til kekkenet pd
skolen. Lars Moller
er pd kekkenholdet,
mens Kasper Brabech
er i gartneriet.
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Det er ikke altid nemt at starte en samtale med nye mennesker. Man vil gerne gore et godt
indtryk. Men dbningsreplikken kan pavirke, lwordan et videre forhold vil udvikle sig.
Maske er det startskuddet for timevis af dybe samtaler om CO2-udslip; mdske startskuddet
Sfor dage med Venner-maraton; eller mdske er det grunden til, at samtalen slutter, for den
overhovedet er begyndt

Jeg har lige fiet ny overbo. Jeg
bemerker det nye navn pi postkas-
sen, og en dag nikker jeg venligt
til hende, da vores veje krydses ved
hoveddsren. Hun er en nydelig
@ldre dame, nok omkring et par
og 70, alpehue og hindtasken over
armen. Forleden mgder jeg hende
igen.

”Skal du ud?” sperger hun. "Du
skal maske til sddan noget terapi?”

Hendes forestilling om mit liv
med et handicap er det forste, der
falder hende ind at spgrge mig om
— ikke mit navn, eller om jeg har
husket min paraply, eller om jeg
ved, hvad klokken er.

”Nej, jeg skal bare pd arbejde,” fir
jeg fremstammet.

Med al for stor forsinkelse ville
jeg en halv time senere have gnsket,
at jeg havde tilfojet: ”Og det er der
ikke meget terapi i!”

Eller hvis jeg havde turde vare

32

-

mere skrap: ”Jeg cr bare lige pd vej
ud for at lgbe en halvmaraton”.

Men i selve situationen er jeg
bare ikke si hurtig i replikken.
Faktisk er jeg sd paf, at jeg bliver
mundlam — og der skal ellers en
del til.

En gammel hund

Miske er det, fordi jeg er opdraget
til, at man ikke pr automatik er
spydig over for zldre damer eller
andre for den sags skyld, nir man
ikke kender dem. Det er jo oftest
bedre, at folk sperger, og s3 har jeg
i det mindste en chance for at pi-
virke deres generelle opfattelse af
mennesker med handicap.

Jeg ved jo godt, at de ikke brin-
ger mit handicap 1 fokus for at
vere nedladende eller uhoflige. Det
er miske oven 1 kgbet en bevidst
handling: ”Lad mig vise hende,
hvor rummelig jeg er ved at signa-

lere, at jeg sagtens ter snakke om
det. Jeg har ingen tabuer.”

Min overbo har miske aldrig
mgdt en person med et handicap
for, og da hun var ung, var det ikke
sandsynligt, at et menneske med
handicap boede i egen lejlighed,
havde uddannelse og job. Hun er
en gammel hund, og man kan ikke
bare sidan lzre gamle hunde nye
tricks!

Men man kan vel ikke fornegte
eksistensen af computere og mobil-
telefoner, bare fordi de ikke var
opfundet for 70 ir siden. Har man
ikke en vis pligt til at felge lidt med
1 udviklingen? Er det ikke okay at
udfordre sidan en dame ved at for-
telle hende, at hun skal vigne op
og se, at hun befinder sig i det 21,
drhundrede?

Hvad fejler du?
Taget i betragtning, hvor mundlam

jeg er 1 den pidgeldende situation,
skulle man tro, at det var forste
gang, en konversation er startet
med en dbningsreplik med refe-
rence til min kerestol eller mit
handicap. Det er det ikke!

”Hvad fejler du?”’ — er en all-time
klassiker.

’Jeg kender ogsd en, der har veret
hjelper...”

”Der gik en pige 1 korestol pd mit
gymnasium...”

“Hvor er det fedt, at du ogséd er
ibyen”

Listen er lang...

Og hver gang sker der en ned-
smeltning i min hjerne, der forhin-
drer mig i at udfordre den fordom,
jeg bliver mgdt med. Nar handicap
og kerestol fylder rigeligt i for-
vejen, er det uudholdelig at tenke
pa, at det er det forste, folk bemaer-
ker ved mig.

Men hver gang, jeg lader det

lamme min personlighed, kom-
mer jeg benzin pi fordommenes
bil. Grensen er selvfslgelig hir-
fin. Hver situation er i princippet
unik, og et spydigt svar kan have
vidtstrakte konsekvenser for den
videre samtale.

Sarkasme skader ikke

Men jeg ville alligevel onske, jeg
var lidt hurtigere pd den verbale
aftrckker.

”IN3, har din onkel ogsd en elek-
trisk korestol? Min har en station-
carl”

“Har du arbejdet som hjzlper pa
Egmont Hagjskolen? Det er sjove,
jeg har en veninde, hvis far var hgj-
skolelerer!”

"Dine forazldres nabos sen er
mongol, siger du? Mine forzldres
nabo er gift med en dame fra Mon-
goliet!”

I de fleste tilfzelde tror jeg, lidt

sarkasme vil tage det akavede ud
af den videre samtale — bide for
andre, men ogsa for mig. Jeg skal
ogsd huske pd, at alle gamle damer
ikke gir med alpehue og har lom-
meuldsklistrede Werthers Echte i
hindtasken. Fordomme gir begge
veje — og min optiker siger, at jeg
er ret nersynet.
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SOCIAL KOMMENTAR

Reglerne for BPA virker indviklede

Delte meninger om hjelperordningens afloser: BPA — men glaede over, at handicaphjeelperne

far et tiltreengt loft

Folketinget er nu i gang med at
lzegge sidste hind pd ®ndringen af
de hidtidige hjzlpeordninger til den
nye BPA — Borgerstyret Personlig
Assistance. Der bliver snart vedtaget
en tilfgjelse til serviceloven, s3 vel-
feerdsminister Karen Jespersen kan
udsende en bekendtgerelse med
retningslinjer for, hvordan belgbet
til BPA skal beregnes. Bekendt-
gorelsen skal trede 1 kraft 1. april
2009, og nogen lunde samtidig vil
Velfzrdsministeriet udsende en ny
vejledning.

De nye regler vil utvivlsomt give
anledning til en vis usikkerhed, ikke
mindst fordi de vil se meget ind-
viklede ud. Politikerne taler meget
om regelforenkling. De nye regler
om BPA er 8benbart ikke omfattet
af den snak.

Forskelle mellem kommuner

Det er vigtigt at vaere opmarksom
pa, at retningslinjerne for, hvordan
belgbet til BPA skal beregnes, kun
er — retningslinjer. Hver kommune
kan vezlge sit eget niveau, men de
skal dog tage “udgangspunkt i len-
niveauet for sammenlignelige fag-
grupper”. Derfor vil der lovligt vare

forskelle mellem kommunerne.
Men retningslinjerne er dog s bin-
dende, at det ikke lengere vil kunne
ske, at kommuner slet ikke bevilger
penge til f.eks. hjelpernes pensions-
opsparing. De samlede udgifter til
handicaphjzlpere vil stige med ca.
12 %, hvilket alts3 er det loft, som
handicaphjxlperne fir. Men de 12 %
er et gennemsnit, og der kan fore-
komme store afvigelser. Det storste
loft fir man i de kommuner, der
hidtil har veret mest neerige.

I bekendtgerelsen vil Velfards-
ministeriet opremse en lang rekke
elementer, som skal indgd i bereg-
ningen, f.eks. grundlen, lokale
stedtilleg, ovrige tilleg (f.eks.
funktions- og kvalifikationstilleg),
arbejdsmarkedspension, lgn under
sygdom, kurser, ferie og feriepenge,
forsikring og bidrag til barselsfonde.

Desuden skal der eventuelt be-
vilges et belgb, sd man kan betale
et privat firma eller en borgerstyret
forening for at overtage arbejdsgiver-
ansvaret. Og der skal altid bevilges
et serskilt belgb til dekning af de
udgifter, man bliver pifert ved altid
at have hjzlpere omkring sig — ude
eller hjemme,

Alt dette legges sammen, og si
har man kommunens bevilling
til BPA. Denne bevilling er den
samme, uanset om man beholder sit
arbejdsgiveransvar eller videregiver
det til andre. En kommune m3 ikke
forskelsbehandle sine borgere.

Disse penge skal s& videre til
hjelperne i form af aflenning, og
den aflgnning skal beregnes ud fra
nogle af de samme elementer, f.cks.
grundlen, lokale stedtilleg osv.

Forskellige takster

Hvis man bevarer sit arbejdsgiver-
ansvar eller overdrager det til en
nertstiende (f.eks. et familiemed-
lem), kan man bede kommunen
om at std for den praktiske admini-
stration af lgnudbetalingen, og s
kan man g4 ud fra, at kommunen
vil anvende de samme takster til
betaling af hjzlpernes lgn, som
kommunen anvendte, da man be-
regnede bevillingen til BPA.

Men hvis man beder et privat
firma eller en borgerstyret forening
om at vare arbejdsgiver, si er der
formentlig indgdet en overens-
komst, og denne overenskomst vil
indeholde nogle andre takster, end
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De fleste brugere af
hjelperordningen
foretraekker sd stor
frihed og fleksibilitet
som muligt 1 forhold
til aftalen med deres
handicaphjzlpere.

Af Jorgen Lenger
Modelfoto: Seren
Holm/Chili
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kommunen anvendte. Derfor vil
hjzlpernes lonsedler indeholde
nogle andre takster, end kommunen
brugte ved beregning af bevillingen.
Men hjzlperne kan naturligvis kun
fi de penge, som kommunen har
bevilget, s hvis overenskomsten
indeholder f.eks. en hgjere grund-
lon, end kommunen har anvendt, s3
er den nedt til at indeholde f.eks.
lavere tilleeg, for ellers gir det ikke
op.

Dette kan virke uforstieligt, og
det vil give anledning til spergsmal
og undren hos mange med BPA,
men situationen er en konsekvens
af den model for BPA, der er valgt.

Umiddelbart skulle man mene, at
det ville vaere meget nemmere, hvis
overenskomsten bare indeholdt de
samme takster, som kommunerne
anvender. Men dette er ikke muligt,
for som naevnt vil der blive forskelle
mellem kommunerne, s i givet fald
skulle overenskomsten indeholde 98
forskellige sxt takster (fordi der er
98 kommuner), og overenskomsten
skulle @ndres, hver gang én kom-
mune ndrer sine takster.

I princippet putter man kommu-
nens bevilling ind i en kedhakker,
og ud kommer de samme penge;
men nu er de fordelt pd posterne
pd en anden mdide. Det vigtige
er, at det er de samme penge, der
kommer ud, som der kommer ind.
Hverken flere eller ferre.

LOBPA eller privat firma

Der er allerede oprettet en borger-
styret forening, der skal kunne pa-
tage sig arbejdsgiveransvaret fra de
borgere med BPA, der selv gnsker
at vere fri. Den hedder LOBPA
— Landsorganisationen Borgersty-
ret Personlig Assistance, og den er
oprettet af en raekke personer fra
forskellige handicaporganisationer,

herunder ogsi fra Muskelsvindfon-
den.Vores nzstformand, Janne San-
der, er formand for LOBPA.

LOBPA har meldt sig ind en ar-
bejdsgiverforening, Dansk Industri,
som har indgiet en overenskomst
med fagforeningen 3F Hvis man
overdrager sit arbejdsgiveransvar til
LOBPA, skal LOBPA altsi have de
penge, som kommunen har bevil-
get til BPA, og s aflanner LOBPA
handicaphjelperne efter de takster,
der folger af overenskomsten mel-
lem DI og 3F Her er der takster
for f.eks. grundtimelen, tilleg i
hovedstadsomridet, BPA-tilleg/
SH-tillzeg, tilleg for aften, nat, san-
og helligdage m.fl., funktionstilleg,
tilleg for tilkald og for forbliven,
hvis aflgseren bliver syg, pensions-
opsparing, feriepenge, feriefridage,
serlig opsparing osv. Det er ikke
noget krav, at hjelperen skal vaere
medlem af en (bestemt) fagforening,

Fordelen ved en borgerstyret for-
ening er naturligvis, at den kan
tilpasse sine ydelser efter borger-
nes onsker og derfor ogsd kan ud-
vikle BPA. En borgerstyret forening
skal ikke score et overskud, som
nogle ejere skal leve af. Derfor bor
LOBPA kunne "levere varen” si
billigt som muligt, s4 der bliver flere
penge til selve formilet, som er at
gore BPA si god som muligt og
at give hjelperne si gode len- og
arbejdsvilkir som muligt.

Men der er ogsd er nogle private
firmaer pi omrddet, som efter min
mening arbejder serigst. Der skal
ikke vare krig, men samarbejde.
Efter loven kan man som borger
selv velge, hvem man vil overdrage
sit arbejdsgiveransvar til — og man
kan altid ®ndre mening.

Mere ordnede forhold
Overenskomsten indeholder ogsi

i

nogle arbejdstidsregler, der kan se
meget restriktive ud; men disse reg-
ler har egentlig ikke noget at gore
med ovérenskomsten. De folger
nemlig af love og regler, som er fast-
lagt af Folketinget eller EU, 53 det er
ikke noget, som LOBPA eller andre
har fundet p4. Selv om de ikke stod
1 overenskomsten, skulle de folges
alligevel.

LOBPA har arbejdet for at gore
disse regler si lidt generende som
mulig. Bide borgere med BPA
og handicaphjxlpere foretrekker
erfaringsmaessigt si stor frihed som
muligt til selv at aftale den slags.

Generelt vil der blive mere ”ord-
nede” forhold for handicaphjal-
perne. Det kan indebazre nogle for-
dele, men det kan ogsi have en pris
i form af mindre fleksibilitet. Derfor
vil der nok vare delte meninger om
BPA. I forste omgang kan vi dog
glede os over et velfortjent loft til
handicaphj=lperne. -
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De nye regler for

BPA vil skabe mere
ordnede forhold for
handicaphjelperne,
men reglerne kan virke
meget indviklede.
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“Jeg havde ondt i maven flere gange,
for hvorndr kunne jeg veere overbevist

Af Jane W. Schelde
Foto: Tommy Verting
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Walter levede livet til det sidste - om, at Walter merte det.”

Ingrid Brirger stottede sin mand 1 hans sygdomsforlob med diagnosen ALS og bakkede
ham op — ogsa i hans beslutning om at afslutte respiratorbehandlingen

’Jeg fortryder ikke noget. Afslut-
ningen foregik helt 1 Walters dnd.
Sd jeg har en ro om det, der skete
den 2. december. Det var det rig-
tige tidspunkt, og det foregik paent,
vaerdigt og med respekt for, hvordan
han ville have det.”

Ingrid Biirger er rolig og atklaret,
men ogsd ked af det, ndr hun skal
sette ord pa forlabet om sin mand,
Walter Biirgers beslutning om at i
afsluttet sin respiratorbehandling.
Han dede den 2. december.

“Jeg er ked af, at han ikke er mere,
men ikke at han tog beslutningen,”
siger Ingrid Biirger, som har varet
gift med Walter 1 mere end 25 ir
og har fulgt udviklingen i hans syg-
dom, siden han fik diagnosen ALS
(Amyotrofisk Lateral Sklerose) for t1
ar siden.

Hun har altid oplevet det sadan,
at det ikke kun var hendes mand,
der fik sygdommen, men dem. De
har altid veret meget dbne over for
hinanden og haft samme syn pa syg-
dommen og holdningen til de vil-
kir, sygdommen satte for familien.

’Selvfolgelig havde vi helst veret
sygdommen foruden, men nu var
det sidan, og det kunne vi ikke
@ndre pd. Derfor fokuserede vi hele
tiden pd det, Walter kunne. Og han
kunne jo stadig meget,” siger hun
og var iszr glad for, at Walter kunne
smile lige til det sidste. Selv om hans
krop var lammet, og han ikke kunne
tale, spise eller bevaege sine arme og
ben, kunne han stadig smile og vare
aktiv 1 hverdagen.

Bedre livskvalitet

Da Walter Biirger i januar 2001
valgte at fi respirator via en trakeo-
stomi, var han ikke 1 tvivl om, at
han ville have den. Han havde vejr-
trzkningsproblemer og havde al-
lerede i et stykke tid brugt bi-pap
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med en maske, der dekkede bide
nese og mund. Men den var ikke
nok, og samtidig fratog den ham
muligheden for at tale og spise i
takt med, at han havde et storre og
storre behov for hjelp ul vejrtrek-
ningen ogsd 1 dagtimerne. Derfor
bad han selv om at fi respiratoren.
Han var overbevist om, at den ville
give ham en bedre livskvalitet, og
Ingrid Biirger stottede ham.

Og respiratoren gjorde en stor
forskel.

“Han levede igen. Han kunne
selv kore sin kerestol, kunne spise
og tale, fordi han nu fik luft nok.
Det var meget positivt, og vi var
alle lettede. Men vi var heller ikke
blinde. Respiratoren helbredte ham
ikke, og vi vidste godt, hvordan det
ville gi. Derfor var det ogsa vigtigt
for Walter at fi afklaret, hvordan
han kom af med respiratoren igen.
Han ville ikke vaere med mere, nir
han ikke lengere kunne kommuni-
kere. Han ville ikke opleve at blive
locked-in, og at andre skulle tage
beslutningen for ham.”

Ingrid Biirger er overbevist om, at
hendes mand aldrig ville have sagt
ja til at fa respirator, hvis han ikke
var sikker pd, at der kunne slukkes
for den igen, nir han pnskede det.
De to ting herte ufravigeligt sam-
men.

Hvornar er tiden inde?

Men hvor langt er langt nok? Hvor-
nir er tidspunktet kommet, hvor
man ikke kan kommunikere mere?

Da Walter Biirger for et ar siden
forste gang nxvnte, at tiden var ved
at nzrme sig, afviste Ingrid Biirger
det.

"Jeg blev vred og frustreret og
sagde til ham, at han var alt for god
til at kassere. Jeg blev ogsa 1 tvivl,
om han virkelig mente det, eller om

det var hensynet til mig og andre,”
siger Ingrid Biirger. !

Hun prevede at presse ham for
at finde ud af, om det bare var en
pludselig tanke, han havde fiet, eller
om der 1 andet bag.

[ begyndelsen da de talte om
det, blev der ikke sat tidspunkt pd.
Walter ville gerne have sin sens 18
irs fodselsdag med. Den var 1 januar
2008. Siden wville han gerne vere
med, nir hans sen fra et tidligere
xgteskab, hans bror og foreldre, der
alle boede 1 Tyskland, kom pa besog
hen over sommeren.

”Det var en lang proces, hvor
vi snakkede meget om det,
men ikke tog nogen be-
slutning. Jeg havde ondt 1
maven flere gange. For
hvornir kunne jeg vare
overbevist om, at Wal-
ter mente det,” siger
Ingrid Burger, som
arbejdede meget med &
sig selv undervejs. Fryg-
ten for at blive alene var :
der, men hun kunne ogsa
marke, at hendes mand
fik sverere og svarere ved g
at kommunikere.

Han provede forskellige
kommunikationshjxlpe-
midler, bl.a. computer
med gjenstyring og
brainfinger, men
til sidst brugte han
mest bogstav-
systemet, hvor
han med sin
mimik indi-
kerede, hvil-
ket bogstav
der skulle
bruges 1
det ord,
han ville
sige. >
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”Men det blev efterhinden van-
skeligt at afkode hans mimik. Han
var for lenge om at reagere, si
det begyndte at blive besvarligt at
kommunikere. Det var frustrerende
for alle - ogs3 for Walter. Han kunne
sige ja ved at vippe med gjenbry-
nene, men hvorndr gik det over til,
at vi gettede pd, hvad han ville sige,
og han sd blot bekrzftede det — og
kunne vi blive ved med at gztte

rigtigt?”’

En lettelse at fa det sagt

I august 2008 blev Ingrid Biirger
sikker pd, at hendes mand mente det
alvorligt. Nir de talte om julen, og
at sgnnen fra Tyskland ville komme,
sagde Walter nej. Han ville ikke leve
sd lenge.

Derefter begyndte forberedelserne
til den dag, hvor respiratorbehand-
lingen skulle afsluttes. De kontak-
tede bl.a. en prast, som jevnligt
medtes med dem hele efteriret. De
orienterede den lege pi Hillerad
sygehus, hvor Walter havde giet til
kontrol, siden han fik diagnosen. Og
de holdt mede med Respirations-
center (Jst pi Rigshospitalet, hvor
Walter Biirger havde fiet sin respi-
rator og siden haft kontakt med
afdelingen, nir det drejede sig om
vejrtrekningen.

"Det hele skete stille og roligt.
Walter var meget atklaret og lettet.
Nu havde han fiet sagt det,” fortzel-
ler Ingrid Biirger, som ogsi havde
det godt med méden, det foregik p3.

P34 respirationscentret fortalte
overlegen, hvordan afslutningen
af respiratorbehandlingen ville
foregd, hvilke medikamenter der
skulle bruges, og at Walter ikke
ville marke noget ubehag, fordi
han bide ville f3 lidt sovemiddel og
morfin. Pi dette mede blev datoen
ikke fastsat, men 1 stedet aftalt, at det
kunne ske med en uges varsel.

[ midten af november blev datoen

sat til den 2. december, og aftale, at
afslutningen skulle foregd hjemme i
familizere omgivelser.

Aktiv til det sidste

Vi levede, som vi plejede i hver-
dagen, men der var mange folelser
og tirer ind imellem, men ikke jam-
mer. Walter levede livet lige til det
sidste,” siger Ingrid Biirger.

Bl.a. repraesenterede hendes mand
Muskelsvindfonden med en stand
ved tre arrangementer i efteriret:
en pensionistmesse 1 Helsingor, en
handicapidratsdag i Snekkersten og
en temadag i Handicapridet, der
blev holdt i Espergerde. Han var
ogsa stadig formand for festudvalget
og var med til at arrangere en med-
lemsfest i foreningen Helsingor-
bussen i efteriret. En forening for
buschauftorer, hvor Walter var zres-
medlem.

“Det var sidan, han ville have det,
men det var ogsd en surrealistisk
periode,” siger Ingrid Biirger.

Eeks. ndr hun gik p4 apoteket for
at kebe piller til sin mand, kunne
hun ikke lade vere med at tenke
pd, hvor mange piller han skulle
bruge. Eller da hun kontaktede
bedemanden for at aftale nzrmere
om begravelsen og bad hende
komme hjem til sig, s de alle sam-
men kunne tale om det. Walter
havde nogle klare gnsker til, hvor-
dan det skulle foreg3, hvilken musik
der skulle spilles osv.

Det svereste i den sidste fase var
at f3 det fortalt til familien og hjzl-
perne. Walter og Ingrid Biirgers
born vidste det, men andre vidste
det ikke. Men efterhinden hastede
det med at fortzlle hjzlperne det.
Julen nzrmede sig, og der skulle
legges vagtplaner. Ingrid bad psy-
kolog John Marquardt i Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind om
at deltage i et personalemgde, hvor
han kunne formidle det til hj=l-

Ingrid Biirger fortryder ikke noget. Det var det rigtige tidspunkt,
og Walters dod foregik, som han gnskede det.

perne, og hun fortalte det selv til
sin nermeste familie. Ogsd nogle
af deres ALS-venner fik beskeden,
s& de niede at komme p3 besog og
sige farvel.

Syv ar ekstra

Den 2. december kom til at foregi
helt i Walter Biirgers 4nd. Den nzr-
meste familie og presten var til
stede, og overlegen og afdelings-
sygeplejersken fra Respirationscen-
ter @Dst stod for afslutningen. Der
var stearinlys, adventskrans, musik
1 hgjttalerne og en rolig, familier
stemning.

“Det foregik helt, som Walter
onskede det, og jeg har en ro om-
kring dagen,” siger Ingrid Biirger,
som midt i sorgen over at have mis-
tet sin mand ogsd vlger at se posi-
tivt pa det: Tilvalget af respiratoren
gav Walter syv 4r ekstra at leve i. Syv
meningsfulde 4r. "
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er Walter ded. Der bliver gredt og
sagt farvel. Michael udfylder deds-
attest til bedemanden, der skal hente
Walter kl. 17 og leegge ham i kiste.
Vi fir kaffe, mens Walter ligger i
soveverelset. Vi ser brudebilledet og
taler om familiens liv. Michael korer
hjem.

Jeg hjzlper hustruen med at
fjerne tube, uridom og pegsonde.
Walter ser fredfyldt ud. Ligger i sit
eget t@j, som han skal beholde pA.
Vi rydder op, mens vi smisnakker.
Vi fir mere kaffe og taler om den
planlagte begravelse, der skal foregi
lordag — bl.a. til tonerne af Beatles-
musik, som Walter elskede. Den dag
skal der siges tak for de 7 ekstra 3r,
han fik pga. sin respirator.

Hustruen giver mig et stort knus,
da jeg gir. Jeg har en stor klump i
halsen — men ved, det er den rigtige
beslutning, Walter tog. Teenker for-
lgbet igennem i taxaen hjem. Det
var en smuk oplevelse. Jeg vil gerne
do pd samme méde

Grethe Nyholm er afdelingssygeplejer-
ske pd Respirationscenter Ost (RCD)
i Kobenhavn. Michael Laub er overleege
samme sted. ]

Ifglge Lov om patienters retsstilling af 1998 har en patient bade ret til at sige nej til
at indlede en behandling og ret til at bede om at fa en behandling stoppet. Det bety-
der, at der ikke er tale om aktiv dedshjelp, nar en {zege falger gnsket fra en patient
med ALS (Amyotrofisk Lateral Sklerose) om at bringe respirationsbehandling til opher.

Sundhedsstyrelsen har tidligere i Ugeskrift for Leger udtalt falgende om netop dette
emne:

“Sundhedsstyrelsen forudsetter, at patienten i forbindelse med ivaerksattelse af respi-
ratorbehandlingen og sin tilkendegivelse af, at respiratorhehandlingen skal ophare pa
et bestemt stadium (af sygdommen), er fyldestggrende informeret som grundlag for
sin beslutning.

Patientens tilkendegivelse forud for iverkszttelse af respiratorbehandlingen, om at
behandlingen skal ophgre pa et bestemt stadium, er en udavelse af patientens selv-
bestemmelsesret. En sddan tilkendegivelse skal efter Sundhedsstyrelsens opfattelse
respekteres, ogsa selv om dette medfgrer dadens indtreeden.”

Sundhedsstyrelsen, den 2. marts 2004

Se hele Patientretsstillingsloven pd www.retsinformation.dk, sgg Lov nr. 482 af
1/7-1998.

Las pgsa artikel om kriterierne for at fa respirator og de overvejelser, man bor gore sig,
inden man tager stilling til respiratorbehandling, nar man har ALS.
Artikien findes pa www.muskelsvindfonden.dk — under menuptinktet Temaer.

Hvis du vit kommentere artiklerne i Muskelkiaft, eller har synspunkter om respirator-
behandling, kan du skrive-et indleg i debatforum pa
www.muskelsvindfonden.dk/debatforum.
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Mindeord:

Biirger sit livs sidste og mest defini-
ive beslutning. Han sagde nej il
rderligere behandling. Nok kunne
|*‘spi1‘atoren holde ham i live Lenge
ndnu; men det ville blive et liv
|ldt‘11 mulighed for kommunika-
|1on Og miske endda et liv uden
wlighed for at kommunikere pi
t senere tidspunke, at nu skulle der
ukkes for respiratoren,

Den situation ville passe meget
gt tl Walter og hans liv. Han var
. Han var stwerk. Han var lige-
y, Hm,lvﬂle bc‘v(ue 511 \/x1d1g~

Pc‘n 2. december 2008 traf Walter
{
|

Han havde et ufatteligt mod

positiv. Aldrig urimelig. Han loftede
ikke mindst med det blik, hans ojne

kunne sende. Det karligste blik fik
Ingrid, og det var gensidigt.

Til slue ville Walter ogsi selv
bestemme, hvornir og hvordan hans
liv skulle slutte. Det lyder enkelt og
logisk, men det krzever ct ufatteligt
mod, for man kan jo altid vente il
1 morgen.

Bade Ingrid og Walter stir som de
bedste rollemodeller, vi kan onske
os. Trods vanskelige betingelser kan
solen godt skinne, og livet kan leves.
In«-ud og Walter opsogte sammen
lfyldee pletter og fyldte
' d_e.,qp_lcvcl;_el;;ufc_ie

@ om i -

lige Beatles @amgg m&ﬂ bisateelsen,

udsat for orgel, blev det sidste far-

af Walter selv. De udtrykte hans liv.
Enkelt og stemningsfuldt:

Forst Michelle.

S& With a Little Help From My
Friends.

Og Walters sidste hilsen — il
Ingrid, bornene, vennerne —

foto: privatfoto

og 08
alle sammen — blev Here Comes The
Sun. Ja, hvad ellers? fristes jeg nas-
ten tl at sporge. Walter var og blev
Walter. Selv da han var ded.

Jeg er dybt taknemmelig over
at jeg fik lov at lare Ingrid og
Walter at kende. De vil altid veere
velkomne 1 Muskelsvindfonden.
Walter 1 tankerné’ o(r.i 1111’_1]_det om

B
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Frivillige er mere
end haender og fodder

Muskelsvindfondens crew-kontor har succes med udviklings-

projekt, som inddrager de frivillige pd helt nye mdder

For godt et r siden startede Mus-
kelsvindfondens Indsamlingsaf-
deling et nyt projekt. Et projekt, der
ville bergre mange mennesker og i
stor indflydelse pd deres udvikling
og fremtid. Projektet gik i al sin en-
kelhed ud p4, at Muskelsvindfonden
skulle vaere national rollemodel for
handteringen af frivillig arbejdskraft.

Til dette blev der ansat to her-
rer: Per Larsen, strategen, udvikleren
og tenkeren — og Peter "Hastak”
Caspersen, praktikeren, administra-
toren, ansigtet udadtil og koordina-
toren.

Per Larsen har vaeret en del af Mus-
kelsvindfonden i mange ir bide
inden for murerne og p4 sidelinjen.
Men det er sikkert og vist, at Per
brender for Muskelsvindfonden og
for frivilligheden. Per er tilknyttet
crew-kontoret to dage om ugen,
hvor han arbejder p4 at implemen-
tere de mange strategiske mil i
frivilligheden.

Peter Caspersen har ligeledes
veret en del af Muskelsvindfonden
i en del dr, men har en baggrund i
Det Grenne Crew, hvor han siden
2000 hver sommer drgnede rundt

pd de danske landeveje. Derudover
har Peter de senere ir vaeret en del
at Event Safety. Men sidste ir tog
han springet og er nu ansat p4 fuld
tid pd crew-kontoret.

Peter tager sig af den daglige drift
af crew-kontoret. Han holder kon-
takten med alle de frivillige ved
hjelp af telefon, mail og nyheds-
breve. Han er med pd de storre
arrangementer, hvor han har det
overordnede ansvar for de frivil-
lige. Han er praktikeren, der i sam-
arbejde med sine kollegaer skal f3
gode tanker gjort til virkelighed.

Til sammen udger de to herrer
kernen pd crew-kontoret, og det
er dem, der igennem det sidste ir
har sat skub i udviklingstiltag sisom
lederuddannelse, crew-udvalg, en ny
fastholdelsesproces, en ny rekrutte-
ringsform, en ny méde at tage imod
nye frivillige og ikke mindst en
storre inddragelse af frivilligheden i
den daglige drift af crew-kontoret
og af crew-arrangementer.

Opdyrke frivilligheden
Det forste dr har vaeret en stor ud-
fordring for crew-kontoret. Da

.

Ruden ind til crew-kontoret, hvor crewkoordinator Peter
Caspersen holder til, er fyldt ud med nagleord for, hvad

det vil sige at veere crew.

Peter og Per for forste gang madte
op pi kontoret i Arhus; var de
begge helt nye og skulle lzre en
masse ting. Det var en kaempe ud-
fordring, der 14 og ventede pi dem,
samtidig var der store forventnin-
ger til det nye crew-kontor fra alle
sidder. Disse faktorer var med til at
skabe en hel unik ramme for udvik-
ling og fremdrift.

Dog var arbejdspresset stort, og
som tidligere omtalt var forventnin-
gerne tirnhgje. Der var ingen tvivl.
Skulle Peter og Per overleve det for-
ste dr, skulle der tilfores ekstra res-
sourcer. Derfor sparkede crew-kon-
toret gang 1 en proces, der blev en
kaerhpe succes og samtidig formi-
ede at tilfore de nodvendige krefter,
sdledes at udviklingen i 2008 blev
implementeret.

Inspireret af de overordnede
strategier for crew-kontoret og af
det allerede nedsatte it-crew, valgte
crew-kontoret at nedsztte flere
crew-udvalg, der fik mulighed for
at fi indflydelse, skabe udvikling og
dyrke frivilligheden p4 anden mide.

I Iobet af det tidlige forir var der

skabt 6 udvalg af frivillige, der pi »
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Af Peter Caspersen
Foto: Gitte Blem

Jensen
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hver deres mide har fiet stor ind-
flydelse pa, hvordan der tenkes fri-
villighed. Og endnu vigtigere: disse
udvalg har virkelig formiet at vise
Muskelsvindfonden og crew-kon-
toret, at de frivillige er langt mere
end bare hander og fadder.

Ekstra arbejdskraft

Der er ingen tvivl om, at disse frivil-
lig-udvalg har vaeret med til at skabe
udvikling og tilfere crew-kontoret
ekstra ressourcer.

Bl.a. nedsattes et administrations-
udvalg, der selv var med til at defi-
nere sine opgaver. Resultatet blev et
hold af frivillige, der gennem hele
fordret og under arrangementerne
1 sommer var en kempe hjzlp for
crew-kontoret. Gennem hele for-
dret kom de frivillige f.eks. hver
onsdag og bemandede kontoret, tog

telefoner, svarede mails og stod des-
uden for en stor del af bemandin-
gen pa Roskilde Festival og Gron
Koncert.

Et andet udvalg, der virkelig
gjorde en formidabel indsats, var
arrangementsudvalget. Udvalget stod
1 det forgangne ir for en stor del af
indholdet p3 sektionschefweeken-
den. Derudover var det ogsi dette
udvalg, der arrangerede Eftersluk
2008.

Et tredje udvalg, der virkelig
lavede en kempe indsats i ir, var
rekrutteringsudvalget. Disse frivil-
lige fik sat et meget fint fokus pa
vigtigheden af at have en god mide
og form for rekruttering af nye fri-
villige.

Samtidig stod de bag en virkelig
flot og god oplysningskampagne,
der sammen med ”Plads til for-

skelle” var at finde pi Gron Kon-
cert. Denne kampagne hjembragte
over tusinde e-mails fra personer,
der gerne ville vide mere om Det
Gronne Crew.

Derudover bidrog den ogsi til
en kraftig stigning i ansegninger til
Det Grenne Crew. En fantastisk flot
indsats, der i efteriret blev fulgt op
af en tur rundt i Danmark. Turen
lerte crew-kontoret en masse, og
1 fordret 2009 vil en lignende tur
vere at finde.

Der er ingen tvivl om, at der pi
crew-kontoret anno 2009 er mas-
ser af energi. Alle pi kontoret er
klar til endnu et r, hvor der skal
ydes en stor indsats for at gare det
at veere frivillig i Muskelvindfonden
til den bedste frivillige oplevelse i
Danmark. n

12009 vil der pa crew-kontoret blive stillet skarpt pa
folgende omrader:

et uddannelsesforlgh, der skal give alle frivillige
ledere et kompetencelpft. Det endelige forlgb ventes
presenteret pa sektionschefweekenden og pa crew-
Noget-For-Noget community'et i midten af april.
Et helt klart overordnet mal er at blive bedre til at
holde pa de frivillige. Derfor vil der i ar blive sat skub
i en proces, der skal medvirke til at forleenge “leve-
tiden” pad en frivillig. Processen skal ligeledes hjzlpe
til at f& et klart, entydigt loyalitetsprogram til de fri-
villige.

Kontoret

I vores bestrebelser pd at yde den bedste service
for alle de frivillige, er der i ar blevet bevilget en
ekstra ressource pa crew-kontoret. Fra L.april frem til
1. august er Katrine Krog ansat. Katrine skal primaert
fungere som en administrativ ressource pa kontoret.
Det vil altsd veere hende, der vil tage telefonen, nar
frivillige ringer, og det vil vare hende, der vil svare
pd alle mail og spargsmal hen over det sene forar ols|
sommeren. Katrine vil i det omfang, det er hende mu-

Evalueringsprocesser

Der skal findes en ensrettet og fornuftig made at eva-
luere bade arrangementer, chefer 0g ansatte pa. Hele
evalueringen skal ensrettes, s& indholdet bliver brugt
fremadrettet. ligt, ogsa veere at finde p3 arrangementerne.,

Katrine var i 2008 praktikant i Indsamlingsafdelingen
Rekruttering

Rekrutteringen er vigtig. I en tid, hvor der kommer

0g vil i labet af fordret afslutte en uddannelse som
servicegkonom med speciale i sport 0g event,

flere og flere arrangementer, skal der nye og friske

Generelt

Udover alle disse nye tiltag vil crew-kontoret have
fokus pa crew-udvalg, crew-identiteten, samt optimere
og videreudvikle crew-kontoret,

krefter til. Derfor har rekruttering en hgj prioritet p&
crew-kontoret,

Lederudvikling
Crew-kontoret er i gjeblikket i gang med at designe
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- Vi vil ikke tage
habet fra nogen

Rehabiliterings Center for Muskelsvind Solger forskningen
inden for behandling af muskelsvindsygdomme, men endnu
er stamcelleterapi ikke nok dokumenteret til at anbefale

behandlingen, mener chefleege

Vi vil ikke tage hibet fra nogen,
men vi er ogsd nedt til at vere npg-
tern. Der er i dag ingen beviser eller
dokumentation for, at stamcelle-
terapi virker. Og vi skal vere sikre
pé, at der er en virkning, for vi kan
anbefale en behandling.”

Meldingen fra cheflege Jes Rah-
bek fra RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind er meget klar, nir han
og de ovrige konsulenter i rehabili-
teringscentret skal ridgive brugere
med muskelsvind om stamcelle-
terapi.

Det betydelige fokus, der i de
senere dr har vieret pi stamcelle-
terapi, har betydet, at rehabilite-
ringscentret har fiet flere og flere
henvendelser og spergsmal fra brug-
ere med forskellige former for
muskelsvind, herunder ogsi ALS
(Amyotrofisk Lateral Sklerose).
Sporgsmil om behandlingsmulig-
heder, fremtidsperspektiver og en
vurdering af helt konkrete behand-
lingstilbud fra udlandet.

"Der er kommet et langt storre
fokus pd omridet, og man kan vere

100 procent sikker pd, at vi falger
med i udviklingen i forskningen og
ogsd stetter enhver forskning inden
for vores omride. Vi vil til enhver
tid arbejde for at fremme forsknin-
gen inden for behandling af mu-
skelsvindsygdomme — ogs3 forsk-
ning i stamcelleterapi. Vi hiber helt
klart, at man kan finde frem til en
behandling, der kan athjzlpe symp-
tomerne og give en bedre funktion
hos mennesker med muskelsvind,”
siger Jes Rahbek.

En dyr affere

Hibet er en vigtig faktor, nir man
har en alvorlig sygdom. Det kan
hjzlpe en til at blive bedre til at
mestre sin sygdom, fordi man ikke
giver op, siger Jes Rahbek, der ogsi
mener, at det er forstdeligt, at man
med en alvorlig sygdom ensker at
gore noget, prove en behandling
eller lignende for at se, om det kan
bedre symptomerne, stoppe udvik-
lingen af sygdommer eller miske
endda forlenge livet. Men i alle til-
felde bor man sikre sig, at bivirk-

7

ningerne ved behandlingen ikke er
storre end virkningerne af den. De
personlige og skonomiske omkost-
ninger ved en behandling kan ogsi
blive meget store bide for personen
med muskelsvind og familien.

“Et behandlingstilbud i udlandet
kan blive en dyr affere med bide
udgifter til rejse og behandling, og
selv om det miske kan give et kort
varigt hab, kan det blive en endnu
dybere skuffelse, hvis behandlingen
ikke virker,” siger Jes Rahbek.

Siden midten af 1990’erne har
man bide i Danmark og udlandet
forsket i stamceller og haft en stor
forhibning til, at stamcelleterapi og
genterapi har kunnet hjzlpe men-
nesker med alvorlige sygdomme.
Men selv om forskerne er kommet
langt, har forskningen inden for mu-
skelsvindsygdommene ikke bevaeget
sig sd langt uden for reagensglas og
dyreforseg, som man oprindeligt
hibede. De fleste muskelsvindsyg-
dommene er komplekse, og det gor

Af Jane W. Schelde
Hlustration: Bitten

Vernersen

en stamcellebehandling vanskelig. ® »
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Af Ole Gredal
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Flere danskere med ALS har i de seneste dr valgt at modtage stamcellebehandling i
udlandet. I Muskelsvindfonden vil vi gerne give medlemmer og andre mulighed for at
udveksle erfaringer og synspunkter om disse behandlinger, og vit derfor opfordre til
at bruge debatforummet pa Muskelsvindfondens hjemmeside.

Lees f.eks. om Jacob Lykke Serensens behandling i Ukraine og deltag i debatten.
Klik pa www.muskelsvindfonden.dk/debatforum.

ALS-patienter

I udlandet udbydes behandlingen, selv om der ikke findes legevidenskabelig

dokumentation for virkningen

Stamceller inden for den legeviden-
skabelige forskning er et af de helt
store forskningsomrider, og inden
for de sidste 10 4r er der publiceret
ca.210.000 artikler i videnskabelige
tidsskrifter om stamceller.

P4 det nylig atholdte verdens-
omspzndende ALS-Symposium 1
november 2008 i Birmingham var
der 96 foredrag, men kun et enkelt
foredrag handlede om stamceller,
og hvilke perspektiver der ses med
stamcelletransplantationer inden
for sygdommen ALS. Der blev ikke
fremlagt resultater fra ét eneste be-
handlingsforseg med stamceller og
ALS — og hvorfor nu ikke det, nir
stamcellebehandling tilbydes sivel i
Europa som 1 Asien til priser mel-
fem 70.000 og 250.000 kr.?

De forste forsegsbehandlinger
med stamceller til ALS-patienter
blev udfert i Italien i 2001-2002 og
publiceret 1 2003. De italienske for-
skere indsprojtede patientens egne
blodstamceller direkte i rygmarven.
Forsggsbehandlingen blev voldsomt
kritiseret i den videnskabelig ALS-
verden, da behandlingsmiden ikke
forud var gennemtestet pd forsegs-
dyr.

De italienske forskere har i star-
ten af 2008 forelagt sporadiske op-
lysninger, om hvordan det gik de
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ni ALS-patienter over de efterfel-
gende fire 4r. Forskernes artikel har
vearet udsat for stor kritik, da opgo-
relserne ikke er gjort systematiske,
som videnskabelige artikler plejer.
Heldigvis ser det ud til, at de ni itali-
enske ALS-patienter fra forsegs-
behandlingen ikke fik bivirkninger
eller komplikationer til forsags-
behandlingén, men de er alle dade
som led 1 sygdommens udvikling.

Sundhedsstyrelsen siger nej
Flere danske ALS-patienter har
veret 1 udlandet og mod betaling
fiet stamcellebehandling. I R ehabi-
literingsCenter for Muskelsvind har
vi hgrt om bade manglende effekt
hos flere og symptombedring hos
enkelte. Ofte er det ogsd de mere
positive historier, der finder vej til
sdvel flernsyn og radio som aviser.

Men hvis stamcellebehandlingen
til ALS er si lovende, hvordan kan
det s3 veere, at Sundhedsstyrelsen ikke
betaler for dem, der gnsker behand-
ling 1 udlandet?

P4 Sundhedsstyrelsens hjemme-
side kan man lese om muligheder
for henvisning til eksperimentel
behandling i udlandet. ALS-patien-
ter opfylder flere af kriterierne for
henvisning til f.eks. stamcellebe-
handling, men hvorfor har Sund-

f S tdmcé‘lletera P.i':filbyd es " .':j

hedsstyrelsen si givet afslag til ALS-
patienter?

Et ekspertpanel vurderer konkret
disse sager, men har angiveligt ikke i
den videnskabelige litteratur fundet
nogen som helst dokumentation for,
at stamcellebehandling kan helbrede
ALS eller virke livsforlaengende, hvil-
ket er et af de vaesentligste kriterier.

Samme behandling uanset
diagnose

De klinikker i f.eks. Tyskland og
Thailand, der udbyder stamcelle-
behandling, kan ikke redeggre for,
hvordan behandlingen virker, og de
lover heller ikke noget. Endvidere
tilbydes den samme behandling til
en rxzkke forskellige sygdomme
som f.eks. ALS, Alzheimers demens,
Parkinsons sygdom og dissemine-
ret sklerose — noget, der fir os som
leeger til at spekulere pa, om et si-
dant behandlingsprincip kan vere
virkningsfuldt?

P4 hjemmesiden for det kinesi-
ske firma, der producerer stamceller
til 24 hospitaler 1 Kina, ( www.bei-
kebiotech.com) kan man lese om
de forhibninger, der gives til stam-
cellebehandlingen: ”De patienter,
der kommer for at fi behandling,
skal ikke forvente mirakler, men en
stor del af vores patienter har rap-

porteret om forbedring af deres
livskvalitet..”.

I Tyskland pi f.eks. Xcell-center
i Koln foretages transplantation af
stamceller fra bloddannende vav fra
patienten selv med indsprajtning i
rygmarvsvaesken. I Kina og Thai-
land anvendes stamceller fra fostres
navlestrengsblod, der sprajtes enten
i blodbanen eller i rygmarvsvaesken,
og samtidig gives nervevakstfaktor,
akupunktur og fysioterapi.

Ikke s langt endnu

Et af problemerne med stamcelle-
terapi i forhold til ALS er, at for-
skerne endnu ikke har fundet ud af,
hvad sygdommen skyldes, og hvor-
for nervecellerne nedbrydes. Man
ved, at nir nervecellerne nedbry-
des, kan de ikke sende signaler ud
til musklerne og aktivere muskel-
cellerne. Dermed sker der ogsi en
nedbrydning af muskelcellerne.

At erstatte de gdelagte muskel-
celler ved hjalp af stamcelleterapi
~altsd ved at sprajte nye muskelcel-
ler ind vil allerhgjst gavne personer
med ALS kortvarigt. Muskelcel-
lerne vil stadig mangle signalet fra
nervecellerne, for at de kan fungere.
Derfor er det nervecellerne, der skal
Crstattes, hvis stamcelleterapi skal

have effekt i forbindelse med ALS.

Men sd langt er forskerne endnu
ikke kommet i forhold til ALS.

En anden mulighed er, at stam-
celler fra bloddannende vev kan
vere med til at hindre eller ned-
sette ALS-sygdommens naturlige
hastighed. Stamceller kan i princip-
pet producere nogle for nerveceller
vigtige overlevelsesfaktorer, men det
er der ingen, der reelt har undersogt
endnu hverken i reagensglas eller pd
forsogsdyr.

Bide pd ALS-symposiet i 2008
og 1 artikler om stamceller og ALS
beskrives, at stamcellebehandling til
ALS-patienter endnu er pi et sidant
udviklingstrin, at det ikke er for-

svarligt at tilbyde behandlingen set
ud fra et legevidenskabeligt syns-
punkt.

Derfor kan R ehabiliteringsCenter
for Muskelsvind heller ikke anbefale
stamcellebehandling til ALS pd det
foreliggende grundlag,.

Dr. med. Ole Gredal er overleege i
Rehabiliterings Center for Muskelsvind.

Link til Sundhedsstyrelsen — om
behandling i udlandet:
http:/ /www.sst.dk/Planlaegning _og_
behandling/Behandling_i_udlandet.
aspxc?lang=da" H

I slutningen af januar 2009 kom det frem i medierne, at amerikanske forskere
som forsgg nu ma benytte fosterceller (embryonale stamceller) til at behandle
mennesker, der er blevet lammet efter en rygmarvsskade. Stamcellerne kan
omdannes til nye nerveceller, der skal erstatte de gdelagte celler hos patien-
ten, der er blevet lammet efter en ulykke.

Forsegene har vakt stor interesse verden over, fordi det kan abne for ny

viden og nye perspektiver, men der er stadig lang vej til, at det kan blive et
konkret behandlingstilbud. I ferste omgang galder forseget rygmarvsskadede
patienter, hvor forskerne preaecist ved, hvilket vaev der er adelagt hos patien-
ten, at tilstanden ikke forvaerres yderligere, og at det pdelagte omrade er
begraenset. Ingen af disse forhold geelder for mennesker med ALS, og derfor
er de ikke omfattet af forsggshehandlingerne.
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Tak for de mange julebidrag

Traditionen tro atholdt Muskelsvindfonden i 2008 en juleind-
samling blandt foreningens medlemmer og samarbejdspartnere.
334 enkeltpersoner og firmaer gav bidrag, der sammenlagt blev
til 180.862 kr. Det er et meget flot resultat, og Muskelsvind-
fonden siger tusind tak for alle bidragene, der er med til at stotte
og viderefore foreningens arbejde.

Sidelgbende med juleindsamlingen har Muskelsvindfonden
solgt t-shirts med logoet “Plads til forskelle” fra foreningens
kampagne for rummelighed og inklusion. T-shirten, hvoraf der
forelgbig er blevet solgt knap 100 stk., kan stadig kebes. Hen-
vendelse til Muskelsvindfondens reception, tlf. 89 48 22 22.

Er du for gammel til sommerlejr?

Unge med muskelsvind mellem 18 og 35 ir, der er blevet for
gamle til Muskelsvindfondens sommerlejre, kan nu se frem til et
nyt sommerarrangement, Sommer-event 2009. Allerede nu er de,
der har mulighed for at deltage i arrangementet, blevet bedt om
at tilkendegive gnsker i forhold til indholdet pd arrangementet.
Deltagere i Sommer-event 2009 vil dermed i hgj grad selv vaere
med til at forme arrangementet, der finder sted pA Musholm
Bugt Feriecenter fra onsdag den 29.juli til sendag den 2. august

2009.

Du kan lese mere om Sommer-event ‘
2009 pd Muskelsvindfondens hjemme-
side www.muskelsvindfonden.dk. so Oﬂg

En varm og storsldet drypstenshule

“Der er sagt og skrevet meget om lyden i det nye koncerthus.
Som kerestolsbruger kan man kun sidde pa Parterre, hvor der
er plads til 11 kerestole. Det skal man bestemt ikke klage over.
Fuld udsigt over scenen, og lyden herfra er intet mindre end
fenomenal.”

Sddan skriver Muskelsvindfondens formand, Evald Krog, i en
anmeldelse af DR's nye koncertsal.

"Mest markant er den sterste sal. Kommer man fra foyeren,
som er beton, sten, neonlys og glas, foles det som at trede ind
1 en varm og storsliet drypstenshule. Salen er udformet i sam-
arbejde med den japanske akustiker Yasuhisa Toyota og har med
sine svungne trepaneler og varme, gyldne farver en ganske serlig
gled, der gor, at man trygt lener sig tilbage og spendt venter p4,
at musikken skal begynde.”

Lzs hele Evald Krogs anmeldelse af arkitekturen, jazzmusik
1 verdensklasse og tilgengelige, men ikke serligt kunstneriske
handicaptoiletter i det nye koncerthus p4 www.muskelsvindfon-
den.dk.

DH fylder 75 dr

Danske Handicaporganisationer (DH) fylder i 2009 75 3r.
Jubileet markeres den 22. april med en festkonference og recep-
tion 1 Den Sorte Diamant i Kgbenhavn. Samtidig har DH igang-
sat en artikelstafet, der skal lebe frem til 1. december 2009, hvor-
efter artiklerne samles i et jubileeumsskrift. Forste skribent er
velfeerdsminister Karen Jespersen, hvis indleg kan leses pi DH’s
hjemmeside www.handicap.dk.

Succesfulde handicaprdd

De gar det generelt godt og har opniet en god indflydelse. Sidan
kan man sammenfatte den undersegelse, som Center for Lige-
behandling af Handicappede i efterdret 2008 har lavet om de 98
kommunale handicaprids indsats, siden de blev etableret i april
2006. Handicapridene har skabt synlighed og storre forstielse
for vilkirene for mennesker med handicap og har ogsi sat nogle
tydelige fingeraftryk pd den lokale politik.

Undersogelsen er blevet sat i vaerk af velferdsministeriet, og
i en kommentar til undersggelsen, siger velferdsminister Karen
Jespersen bla.: "Det viser med al tydelighed, at handicapridene
spiller en vigtig rolle i dansk handicappolitik. Ridene er med
til at sikre inklusion af mennesker med handicap, og de styrker
dialogen mellem kommunalbestyrelsen, kommunens forvaltning
og de lokale handicaporganisationer.”

Hele rapporten kan leses pd www.clh.dk.
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Ombygning pa Musholm

Musholm Bugt Feriecenter har fiet en nasten ny fest- og konfe-
rencesal. Salen er blevet renoveret med 24 lyddempende plader
og ny belysning med det forma4l at give salen en bedre akustik,
sd alle — ogsd dem med mindre luft og kraft i lungerne — fir
mulighed for at blive hort. Muskelsvindfonden og Musholm
Bugt Feriecenter hiber samtidig, at flere private, organisationer
og firmaer vil fi gje pd, at Musholm kan huse konferencer med
op til 80-90 deltagere.

Et andet ombygningstiltag pd Musholm er i fuld gang. Husene
12 og 13, der ligger i midten af bebyggelsen, bliver inddraget til at
skabe et Bernehus. En del af veggen mellem husene bliver revet
ned for at skabe ét stort hus, der skal rumme en masse faciliteter
til bern sisom legetaj, spil og puderum med tv.

Boarnehuset vil hovedsageligt blive brugt til kurser, hvor Mus-
kelsvindfondens bernepassere, Muskeltererne, vil st3 for aktivi-
teter 1 huset, men bernehuset kan ogsi benyttes af familier, der
opholder sig pd Musholm eksempelvis 1 forbindelse med ferier.
Bernehuset vil vaere klar til Muskelsvindfondens landsmede
2009.

Lyddempende plader er blevet monteret 7 loftet i samlingssalen for at give en bedre
akustik.

@nskefonden soger ansogere

Landsforeningen @nskefonden, der opfylder gnsker for bern
mellem 4 og 18 4r med en livstruende sygdom, fik sidste 4r faerre
ansggninger, end de havde budgetteret med. @nskefonden kan
potentielt opfylde omkring 150 berettigede gnsker, men sidste
dr blev kun 108 gnsker opfyldt. For at f3 et enske opfyldt skal
Onskefonden have tilsendt en rekke oplysninger, herunder en
legeerklering. Legeerkleringen bliver vurderet af @nskefondens
egen lege, pd hvis indstilling fonden opfylder onsket eller giver
afslag. Laes mere om Inskefonden pid www.onskefonden.dk.

Stor festival for
handicapidraetten

Bordtennis, karestolsfodbold,
bowling, ridning og svem-
ning er bare en lille del af det,
man kan deltage i pA Handi-
cap Idrets Festivalen den 1.
— 3. maj 2009. Festivalen ar-
rangeres af DHIF og foregir
i Ballerup ved Kgbenhavn.
Det er 11. gang, festivalen
afvikles, og i invitationen til
arrangementet legges der op
til, at idrat, konkurrence, fael-
lesskab og fest skal g8 op i en
hgjere enhed.

Handicap Idrats Festival er
rettet mod mennesker med

Kerestolsfodbold er en af de aktiviteter, der
tilbydes pd Handicap Idraets Festivalen.

et bevaegelses- eller synshan-
dicap, som er medlem af en af DHIF’s klubber. Deltagerne skal
vare over 15 ar.

Laes mere om Handicap Idrets Festivalen pd www.dhif.dk,
hvor man ogsd kan tilmelde sig som klub eller enkeltperson.

Det svaere liv

Kan man selv bestemme, hvor syg man bliver? Kan man andre
sin mide at opleve verden p4? Kan man ®ndre holdning og have
en ret ryg i en kroget krop? Irene Beck Serensen har stillet sig
selv de sporgsmil og prever i en bog at give svarene ud fra sine
egne oplevelser og holdninger.

Irene Beck Serensen har diagnosen Friedreichs Ataxi, som
er en medfedt muskelsvinddiagnose, der udvikler sig langsomt.
I bogen forteller hun i erind-
ringsglimt om sit handicappede
liv og sin kamp for at blive
accepteret som et almindeligt
menneske, men ogsd at hun pi
et tidspunkt besluttede sig for
at prove at pivirke sin egen
Iykke og se positivt pi tilve-
relsen.

Bogen, der har titlen "Det
svere liv - At leve med et han-
dicap”, udkom i januar 2009.
Bogen er udgtvet pa forlaget
Frydenlund.
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Flot stotte til Muskelsvindfonden

Muskelsvindfonden har i- 2008
modtaget en rakke bidrag fra arv,
fonde, legater, offentlige puljer og
private til stotte for foreningens
arbejde. Nogle bidrag er gremaerket
til specifikke aktiviteter, mens andre
er givet til Muskelsvindfondens
geﬁerelle arbejde.

Det starste enkeltbidrag kom-
mer fra Musikforeningen Eigils i
Horsens, som i 2006 arrangerede
to vellykkede kempe koncerter og
besluttede at donere overskuddet
til Muskelsvindfonden. P4 grund af
en skattesag, som musikforeningen
vandt, blev pengene forst overfort,
efter at sagen var afsluttet, dvs. i

2008. Som det kan ses af oversigten,
udgjorde belgbet 5,8 mio. kr.

De gremazrkede bidrag i 2008 er
bl.a. givet til nyt legetej og —udstyr
til Musholm Bugt Feriecenter og
til et nyt projekt, der skal kleede en
gruppe voksne med muskelsvind
pa til at fungere som mentorer for
unge med muskelsvind. Projektet
har titlen M-power og er endnu 1
sin indledende fase.

P34 det faglige omride har Mu-
skelsvindfonden bl.a. fiet bidrag
til to diagnose-projekter om dels
voksne med spinal muskelatrofi type
II, dels kongenit muskeldystrofi.
Desuden har vi modtaget midler

til at f3 etableret et tvaerfagligt pro-
jekt om behandlingsmuligheder for
symptomer i mund, hals og svalg,
ndr man har muskelsvind. Endelig
er flere private bidrag eremaerket
projekter, der vedrerer diagnosen
ALS, Amyotrofisk Lateral Sklerose.

Muskelsvindfonden vil gerne
benytte lejligheden til at takke ellla:,-.'
der har vist interesse for foreningen
og ydet et flot og uundveetligt bidrag
til foreningens arbejde.

Nedenstiende oversigt daekker
perioden 1.januar til 31, december
2008. Kun bidrag pi 5.000 kr. og
derover er medtaget.

Private bidrag/initiativer

Fonde/legater/puljer

Musikforeningen Eigils, Horsens...... kr. 5.800.000 Bladpuljen 2008 kr. 78.017
Scott McMonagle..........coenmmemriinnrenens 11.871 Alex Hilmar Hansen og Hustru Gerdas Fond ................... kr. 11.795
Aase Viberg Hansen 15.000 Harald og Ellen Plesner, fgdt Toft og
Carlo Bengtson.... i 10.000 barns mindefond ' kr. 25.796
Helle H. Bjerregard.......... e 10.000 Konsul, grosserer Osvald Christensens
Hans Christian Vestergaard............. kr. 5.000 Mindefond, Vejle kr.  5.000
Rytterskolen, Randers ... k.  21.557 Foreningen Marselishorg, Center for Beskaftigelse,
Inge Pedersen...... kr.  14.500 Kompetence 0g VIden .......mnmsmsosssisccsermsonsmnisns kr. 200.000
Palle. Thomsen VVS......cenisorons kr. ~ 10.000 Nordea Danmark-fonden kr. 50.000
Kristian Jensen ... kr. 5.000 Lemvigh-Miiller Fonden kr. 20.000
J & K Eberhardt ApS 5.000 Augustinus Fonden kr. 30.000
Grete S Petersen 5.000 Civilingenigr H. C. Bechgaard og Hustru Ella Mary
Bodil Rindom 5.000 Bechgaards Fond kr. 50.000
Ester Dalby Rasmussen... i 10.000 Fabrikant Mads Clausens Fond kr. 10.000
Sigma ApS, Hvalsg........covroninnnns 5.000 Danske Banks Fond kr. 25.000
Bodil Rindom * ... 5.000 Jascha-Fonden kr. 100.000
Aksel Jensen * ... 10.000 Enid Ingemanns Fond kr. 25.000
Hans C. Vestergaard * ..o kr. 5.000 Frimodt-Heineke Fonden kr. 25.000
Birgitte Andersen *................. o kr. 5.000 Familien Hede Nielsens Fond kr.  5.000
Handicappuljen 2008 kr. 283.000
Ingenier Gustav Furrer og Hustrus Fond ... kr. 25.000
Arv kr. 2.143.432 Boghandler Berge Nieisen og hustrus fond ............... kr. 75.000
Danske Fysioterapeuters Forskningsfond.......... kr. 22.000
Louis Petersens Legat kr. 19.000
Sigrid og Ove F. Olsens Fond kr. 25.000
* Bidragene blev indbetalt i slutningen af 2007, Victor Mogensens mindelegat kr. 73.500
men blev ved en fejl ikke navnt i oversigten i Skandinavisk Tobakskompagnis Gavefond............... kr. 30.000
Muskelkraft for 2007. Trygfonden kr. 107.834
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