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Cirkus Summan*n afløser til sotnmer de tidligere Åh eUt koncerter

Et magisk og eventyrligt cirkus-
show med de kendte og elskede
figurer fra DRi børneunivers.

Det er konceptet bag Cirkus
Summarum, som til sommer sØsæt-

tes i et samarbejde mellem Muskel-
svindfonden og Danmarks Radios
Big Band.

Det nye samarbejde afløser Åh
Abe-koncerterne, som Mqskel-
svindfonden bl.a. i samarbejde med
DR arrangerede gennem elleve år,

men som desværre ikke gav den
ønskede inddening til Muskelsvind-
fondens formåI.

"Vi har ønsket at videreudvikle
"Åh Ab."-konceptet, så det bliver
mere tidssvarende og i højerc grad
uafhængigt af sommervejret. Sam-
tidig har vi været så glade for sam-
arbejdet med DR, at vi har haft et
stort ønske om at fortsætte det, og
det er heldigvis lykkedes.Vores fæl-
les mål er at levere kvalitetsunder-
holdning for hele familien på en
ny og anderledes måde," sigerTheis
Petersen, der er indsamlingschef i
Muskelsvindfonden.

Cirkus Summarum er lige som
Grøn Koncert et arrangement, som
Mushelsvindfonden står bag for at

tjene penge til foreningens formål

- at skabe bedre vilkår for børn og
voksne med muskelsvind.

Cirkus Summarum henvender sig

til børneåmilier med børn i alderen

3-10 år. Og der arbejdes i øjeblikket
på højtryk både i Muskelsvindfon-
den cig i DR for at {å det kunst-
neriske og det praktiske omkring
arrangementet på plads inden den
store premiere til sommer.

Cirkus for dig
"Æt er nyt.Vi er lige nu i den fase,

hvor vi udvikler og opfinder. Vi
tror på, at id6en er fantastisk, og nu
skal vi bruge foråret pi at omsætte

alle tanker og ideer til en seværdig
forestilling.Vi møder heldigvis en
utrolig opbakning, og alle omkring
projektet uåviser en smittende entu-
siasme," siger Morten Koppelhus,
der er projektleder i Muskelsvind-
fondens indsamlingsafdeling, og
manden der samler alle trådene om-
kring Cirkus Summarum.

Det endelige kunstneriske pro-
gram for forestillingen, billetpriser
og alle de praktiske detaljer ofi'endig-
gØres til april.

Men - hvis vi bare hvisker - tør
vi godt allerede nu afiløre, etbørn
og forældre og/ el7er bedsteforældre

kan glæde sig til at møde nogle af
deres åvorit-figrrrer fra Fjernsyn for
dig - i levende live - i cirkusteltet.

Cirkus Summarum vil spille i
børnenes skolesommerGrie. Der er
planlagt foresrillinget igennem fem
uger ijuli og august.

Cirkusteltet, der får plads til 2.000
publikummer pr. forestilling, pla-
ceres to steder i landet. Først i tre
uger på Ti-øren - Amager Strand-
park - i København og dernæst to
uger påTangkrogen i Århus. Premi-
eren er planlagt til 3. juli i Køben-
havn, mens sidste spilledag vil være

i Århus 9. august.

Cirkus Summarum komrner til at

indg i en sammenhæng med DR's
produktion af live w-udsendelsen
Sommer Summarum for børn på

DR1 om formiddagen. Desuden er
det planen, at der i forbindelse med
cirkusteltet skal være en stor og helt
særlig legeplads.

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

Af Borlil Sensen

DII Blc Bd11,D 
&

år4

5 Muskelkraft 1/2009



Da Muskelsvindfonden i 2008 star-

tede projekt lJddannelse og Arbejds-

rnarked, var beskæftigelsen høj. I
flere år havde arbejdsmarkedet råbt

på mere arbejdskraft. Derfor er: det

en overlaskelsc, at del biandt de l 8-
30-årige med nluskelsvind kun er

15 procent, der har et job på fuid
tid. 7 procent har et job på deltid.
Andre 7 procent har et fleksjob.Til
sammenligning er det omkring 40

procent, der er på førtidspension, og

i den gruppe er skånejob et næsten

ubenyttet tilbr,rd.

Tallene viser dog også, at nlange

flere på et senere tidspunkt kan
kornme ind på arbejdsmarkedet.
Dels er mange aktuelt under ud-

dannelse. Dels er gruppen af føt:tids-

pensionister langt fr-a færdige rned at

overvej e arbej dsmarkedet.

Kørestolens betydning
Blandt de ca.60 procent, der har

svaret på det udsendte spørgeskema,

har knap halvdelen el-køt:estol.
Spørgsmålet om el-kørestol viser sig

at have stor: betydning for tilknyt-
n in gen til rrbejdsnrrr:kedet.

Blandt gmppen i el-kørestol er

det 72 procent, der ikke er eller
aldrig har været i beskæftigelse. Det
tilsvarende tai er blot 21 plocent i
gruppen uden el-kørestol. Det tyder

altså på, at alene det at sidde i en el-
kørestol forfi indrer, at n-rulighederne

UDDANN ELSE OG ARBEJ DSMARKED

på arbejdsmarkedet bliver afprøvet.

Det til trods for at bl.a. Line Myrups
historie (se artikel side 10) tydeligt
viser, at en el-kørestol selvfølgelig
ikke i sig seiv foririndrer en aktiv
erhvervskarriere.
At der mange steder også er nogle

helt konkrete fysiske barrierer fbr
rnennesker i kørestol, understreges

af , at 38 procent af dem, der er i
job, mener, at den fusiske tilgænge-

lighed et klar:t den stØrste barriere
for, at arbe.jdsr-narkedet bliver rnere

rr-rmrneligt.

Holdninger og rerangel på viden
Den genereile holdning til ansæt-

telse af personer rled rtedsat arbejds- *'

Mønglende viden er en stor barriere

Af Thamas Krog

IL[ustration: Bitten

Verne.rsen
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evne kan også have stor betyd-
ning. Andelen af 7ønmodtagere, der

mener, at personer på særlige vilkår
er en belastni ng,, er fra 2006 tt' 2007

steget fra 25 til 48 Procent. Det
fremgår af Socialforskningsinstitut-
tets (SFI) Årbog 2008 om virksom-
hedernes sociale engagement.

Muskelsvindfondens undersø-
gelse afslører, at de reelle proble-
mer og den negative holdning,
der kan følge med blandt kolleger,

i høj grad kan skyldes manglende

viden. Der er således 60 Yo af dern,

der er eller har været i beskæftigelse,

som erklærer sig enige i Påstanden:
"Arbejdsgiverne kender generelt alt

for lidt til de muligheder, der er for

at {å hjælp til praktiske problemer
omkring indretning med mere, hvis

man ansætter en person i kørestol".
26 % af de 18-30-årige med mus-

kelsvind regner selv med et fleksjob.

De unge med muskelsvind er også

blevet spurgt til, hvad fordelene kan

være ved at tage uddannelse og få

et arbejde.

91.,4 Yo er "meget enig eller enig"
i, at det betyder rigtig meget, at man
har noget at stå op til hver morgen.

Dermed er det den absolutte toP-
scorer. I den sammenhæng bety-
der det mindre, om ansættelsen er

på ordinære vilkår, i fleksjob eller
skånejob ved siden af en førtids-
pension. t

Baggrund:
Den, h,øje beskæftiEetse ved indgangen iil 2008 gjorde

det oplagt at fokusere på også at få en større del

af unge med hand.icap i beskæftigetse. Det gjorde

Muskelsvindfonden med projekt Uddannelse og Arbejds-

nrarked.

Samtidig var projektet en natulliE opfølgning af
Mr:sketw,indfo,ndens omfatte'nde undersøgelse af

l:i-vskvatitet og ungdomstiv btandt de 11-19 årige rned

muskelsvi,nd.

Metsde:
UndersøEetsen blev gerl,nemført ved at sende et

spørgeskema ud tiI atte med musketsvind i atderen 18-

30 år. Cirka 6O procent af de cirka 300 u,nge svarede.

Desuden har vi jnterviewet personer. der arbejder med

det rumme{ige a.rbejdsmarked oq ftere fra målgruppen'

Tattene er så ma.nge og nye. at der stadig arbejdes

rned dete af undersøgetsen.

Fsrmål:
For at kunne give de unge og deres veitedere ko'nkret

o,g brug'bar rådgivning om, hvordan de bed,st får en

fr,emtid på arbejdsmarkedet, kræver det viden sm de

aktuette fsrho.Ld. ll.vilke ønsker har vor.es unge? Hvitke

barrierer har de oplevet? 0E hvordan er de re'nt faktisk

kom,met i gang med uddannelse og beskæftigelse?

Den viden, vi nu har hentet, gør os i sta.nd til at
sætte må,trettet ind på al gøre arbejdsmarkedet mere

rum,metiqt.

Offenttiggøretse:
I sidste nummer a'f Musketkraft omtatte vi nogte af de

første resuttater af Musketsvi r,rdfondens udda'nnetses-

og ar"bejdsmarkedsu,ndersøgetse. Her satte vi fokus på

de ca. 40 pro,cent unge med musketsvi.nd, der er på

førtidspension.
Denne g,ang retter vi fokus på de unge. der er i

beskæftigetse. i de kommende numre af M'usketkraft

føtger vi op med flere resultater og bringer bl'a. tat

og intewiew om de unges e.rfat-inqer med uddan*etse.

Den sam,tede rapport om undersøgelsen findes på

www. rnuske[svi ndfonden. dk.

tlandtlnger:
Undersøgetsens resultater btiver brugt i såvel Mus-

ketsv'indfondens interne arbejde som i det bredere

arbejde med at påv,irke hoLd.ninger og lave bedre

handica ppotiti k.

9 Musketkraft 1/2009
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Line Myrup Sørensen rtar positiut ttuerrasket ouer-ittbsorntalcn hos-firma, der-først så

på ltendes kualifikationer - ()g siden på kørcstttlert

Bank-hemrnelighedel udvikles bag

dørene. lD-kort og kode er krævet
for at komme ind. Det er dos ikke
noget 28-årige Line Myrup Søren-
sen tænker over i hverdagen. Hun
har fokus pa arbejdct. Linc er rrerrr-

lig ansat som analytiker ved Bank-
data i Fredericia, sorrr er e.1et :rf 15

pengeinstitutter fordelt over hele
landet.

"Vi laver softrvare-løsninger til
banker. Min aideling er i gang rned

et prqekt, der skal bruges til at opti-
mere bankernes kapitalbeholdning.
Vi udvikler fra bunderr, og nrin del

af arbejdet går ud på at anah.sc're oq

bearbejde data og på sigt opbygge
statistiske modeller," fortæ11er Lir-ic

Myrup Sørensen, der er r-rddannet

cand. scient. oecon. tra Aarhus Uni-
versitet. Hun har været ans:rt hos

Bankdata siden 1. april 2008.
'Jobbet firndt jeg i cn lnrront'e pa

nettet. Der er tale onr en alnrindeiig
ansættelse på fuld tid. Der var slet

ikke snak om andre vilkår," forklarer
Line, der er tilfreds rrred og lidt stolt
af, at hun nu ll.l0 proccnr r.;enet- sirrc

egne penge.

Fra dyr til økonomi
"Som barn viile jeg gerne være

noget med dyr, når jeg blev vokseir.

Da jeg ikke kunne blive dyrepas-
ser, tænkte jeg på biolog eller sådan

noget. Efter 1 0. klasse startede jeg
på HH sammen med en af mine
veninder og en anden pige, hr-rn

kendte.Vi tre hang godt sarnmen,

og det gør vi stadig.

Den gang var det matenratikken,
der interesserede mig. På HH flk
jeg også økononri som fag. og s:inr-

men med matematik konr det til at

præge mit senere studievale."

Inden universitetet 
"'ar 

det vig-
tigt for Line at komme væk tra
bøgerne og lave noget helt andet.

Mr.rlieheden lbr både rt besk:ettige

sis nied filosoil, nrusik. r'elision os
fi-iluftslir. fandt hun pa Silkeborg
Høj'kolc. Hrrrt vrtr'.ler ito i)trio-
der, sa opholilet i rilt str:rkte sig fi'a
illrgust til nr.1. En lærerig trd rned
positive nrindc-r.

God plads til kørestol
I løbet af HH r':rr Line os hendes

nror rundt til torskellige :ibent hus

arrangernenter. Handelshø3skolen i
Arl-rtrs blev l-nrrtigt sorteret fi-:r. Den
var ikke kørc-stolsegnct, og Linc
M,vrup Sorensen h:rr srclen barn-
donrnren vær'er kørc'stolsbruger. l)crt
sk,vlde's hcr.rcles rnuskelsvincl af wpen
spinal nruskelatrofi t1'pe II.

Efter åbe rrt hus pa Aarhus (Jniver -
sitet vlr l-ir-rn ti1 geng,eld terrrrnelig
sikker pa, lt det r':rr clet, hur vilie.

"Univelsitetct cr trlgæugelrgt,
og under str"rdiet blev clen clel .r1-

drig c't problerrr. Allc steder, hvor
der var nogle enkelte trin. r'ar c-ier

en rallrpe. Eilers var del elev:rtorer
nrelleur etagerlle. Forclrsninger i
:ruditoriunr ibregik fbr rr.rig altrd på

bagerste række, nren det hal aldrig
været et problenr," husker Lirre.

"Inden jeg stirrteclc. bler. jeg krildt
ind på universitetet til en sanrtalc

hos en konsuletrt, sotrt rlidg:rv trrig
i forhold ti1 de særlige behov. cler

var. Jeg tlk straks bevilgct en bær'-

bar conrputer. Det r'r sr'ært nok ;rt

starte på en nv trdclernllelse et l1vt

sted nred en lnasse nye rnennesker,

så det er fint, at hj:elpenridlerne er
på plads, inden rnan skal have alt det

andct på p1ads. I sarriarbejcle nred
konsulenten søgtejeg senere oln en

tinre lncre til skriftliee eksarnener.
hvilket jeg hver gang fik bevilget."

Sværere at flytte kornrnune
På universitetet blev yndiin*s-
f:rget nratenr:rtik kombineret ttred

økonorni ior at være bedre stillet i
fbrhold til 3ob bagefter. Line havde

ikkc lvst til at blive gyrnnasielærer.

Undelvejs i studiet blev hun over-
rasket over:. hvor spændende øko-
norli var :rt arbejde med.

C)gså socialt faldt Line hurtigt
sodt ril pr urriversitetet.

"Hvis der var noget, jeg ikke del-
tog i. sa var clet mest, fordi jeg ikke
havde lvst til at deltage. Kørestolen
spillede r hvert fald ingen rolie for
de andre. i)et var ikke noget pro-
blem," understreger Line.

Flvtningen fi'a forældrene i Års til
studierne og kæresten i Århus var
nlere svier. Line følte sig kiemt mel-
len'r de to kommuner, der kæmpede

orn. hverlr der skulle betale forskel-
lige r:dgifter.

"Bortset li'a h.;ælperordningen var
det heldigvis nogenlunde på p1ads,

cla.leg startede studiet 1. september."

Line tlyttecle i Århus samnen
n.red kæresten Palle, som hun i dag

el gift lrred.

Jobkonsulent i arbejde
"l)a leg rrar ved at være færdig
rneci studiet. snakkede jeg med en
jobkonsulent ved jobcentret. Det
.rnbefålede Palle mig. Han var ble-
vet færdig med sin uddannelse til
socralrådgiver og kendte systemet.

Snakken med jobkonsulenten var
bester-nt en positiv oplevelse.Vi talte
orl forskeliige rnuligheder. Hau
sørgede fbr. at mit cv kom med ud

ti1 en række ar:bejdspladser. Og han

tånclt ret hurtigt en praktikplads ti1

nrig r,ed EnergiDanmark i Arhus,

som måske kttnne være indgang til
et 1ob." forklarer Liue.

i mellemtiden søgte hun selv

15-2(r lob og var til tre samtaier

Lrclover tsankdata og EnergiDll-
nrark.Ved ingen af sallltalertle 1161

Line, at kørestolen har haft negativ ø
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betydning i forhold til, om hun har

lået jobbet. I starten skrev hun i
en$øgrungerne, at hun var kørestols-

bruger. Der kom hun ikke til nogen

samtaler.

"Min ansøgning blev måske sor-

- t€ret fra på grund af min kørestol,
men de steder jeg kom til samtale,

trorjeg ikke, at det atjeg sidder i
kørestol, var grunden til, atjeg ikke
blev tilbudt jobbet."

Søgte pension og fleksjob
Kort tid før hun fi/dte 18 år, valgte
L.ine at søge førtidspension. Hun fik
aftlag, og der biev i stedet lavet en

revalideringsplan med færdiggørelse

af HH, højskoleophold og universi-
tet. Hun var rimelig afklaret på det
tidspunkt, så det var ikke noget pro-
bfem at lave en plan.

At hun fik en revalideringsplan,
var ikke noget, hun bagefrer tænkte

over til hverdag. Fordelen var, at der
var hjælp til køb afbøger, hvor

.hun bare sendte kvitteringer ind ti1

sikre en økonornisk fi'ihed og rnin-
dre stvring end via en revalide-
ring. For at blive nrere uafhær'rgig

lt' kornnrurren. Ltrer lovgivnirrgen
skulle jeg selvfblgelig ikke have en

lørtidspension."
"Efter srudict søetc jt'g oln at

blive visiteret ti1 fleks.1ob. I{onrrnn-
nens afsiag blev begrr-rndet nied, at

jeg ikke havde prøvet at arbcjcle og

derfor ikke vidste, hvad 3eg kunne
holde til. Aft.rlerr var sa. .rs.jq-q ;11x1s.

vende trlbage, hvis det ikke gik. Si
kunne der sættes en arbejdsprøv-
ning i gang. I ciag går det flnt rned

at arbejde på fuld tid," siger Line
Mvrup Sørensen.

Lift til badeværelset

Jobsar-ntalen ved Bankdata var spe-

ciel på den nrådc, at Line ingen
andre steder har oplevet, at køre-
stolen helt blev overset. og at clet i
stedet udelukkende handlede orrr

faglige kvalifi kationer'.
"Først 14 dage efter, da de var

sikre på, at cle gerne ville :rnsætte

rnig, gik vi en tur rundt på hele

virksorr-rheden og fik bekræftet, at

dct sodt kunnc hdc sig gøre rent
praktisk," siger Lure.

I)et eneste. der skuile ordnes, var
en lift til bader'ærelset på Bankdata.

Line aftalte r-ned arbejdspladsen, at

hun selv søgte hos kommunen. Igen
blev hun godt hjr,ilpet af rrlanden
Iraile, cier sorn socialrådgiver kendte
ordningerne.

"l'.r .rrheldspladsen hyggel vi os

salrlnren i hverdagen. Det hænder, at

vi tager ud og laver noget såmmen.

Det sociale fungerer fint. Hvis det er

arbejdsrnæssige trlre til I{øbenhavn
eller lignende. så er det kornmunen,
der betaler for min hjælper. Er det
sociale arrangementer, så betaler jeg
selr. eller via merr-rdgifter. Den slags

skal lige aftales rned arbe.;dspladsen,

så cler er klare linjer, og man undgår
problemer. Problemerne opstår jo,
når nran skal ting, rnan ikke plejer.
Sådan vrl det være alle steder. Alt
fungerer til hverdag på min arbejds-

plads," slutter Line Myrr,rp SØrensen.æ

"Førtidspension søgte jeg for at

13 Muskelkraftl/2009
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Tidligere statsminister Poul l.Iyrup
Rasmussen har sagt ja til at være

hovedtaler på Muskelsvindfondens
landsmøde i pinsen.

Poul Nyrup Rasmussen udtræder
i juni af Europaparlamentet og har
besluttet, at han herefter vil enga-
gere sig i handicappolitik.Talen på

landsmødet bliver således en slags

startskud på hans handicappolitiske
engagement, der formentlig også vil
omfatte arbejdet med FNt Handi-
capkonvention.

Den tidligere statsminisrer, der
også er formand for de europæi-
ske socialdemokrater, vil i sit kom-
mende arbejde ikke prioritere at
arbejde for 6n organisation eller 6n

gruppe mennesker, men vil som
græsrod arbejde bredt for at være
med til at sætte fokus på handicap-
politiske emner, lyder meldingen fra
Poul Nyrup Rasmussen, der endnu

ikke har sat overskrift på sin tale på

Muskelsvindfondens landsmø de.

Hjælpernidler og workshop
ud over årets landsmødetaler kan
landsmødeudvalget også allerede nu
løfte sløret for andre nyskabelser på

Mirskelsvindfondens landsm øde den
30. og 31. rnaj 2009. Udvalget har
f.eks. besluttet at justere program-
met for det ordinære landsmøde for
at give mere plads til debatten og de

øvrige aktiviteter i forbindelse med
landsmødedagene.

Efter hovedtalen, der indleder
landsmødet, er der afiat ca. to timer
til selve generalforsamlingsdelen
med bestyrelsens beretning, regn-
skab, indkomne forslag og valg til
repræsentantskab, formands- og
næstformandsp osterne.

Fra kl.15.00-18.00 om lørdagen
vil der være en slags minimesse af
hjælpemidler, hvor firmaer har
mulighed for at præsentere deres

forslag til løsninger på meget vari-
erede problemer: i husholdningen,
adgangsfor6old, toiletindretning osv.

Lørdag aften vil som sædvanlig
rumme gallamiddag med efterføl-
gende musikalsk underholdning.

Søndagens program byder efter
den store brunch på to runder med
forskellige workshop, hvor delta-
gerne på forhånd vælger, hvilke
workshop de ønsker at deltage i.
De emner, sbm landsmødeudval-
get netop nu arbejder med, er: 1)

Diagnoser, 2) Muskelsvindfondens
vision, 3) Medlemsaspekter, 4) Ind-

samling, 5) Musholm Bugt Ferie-
center og 6) Kurser i Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind.

Ifølge planen skal der være op-
lægsholdere i hver enkelt workshop,
men også rig lejlighed for delta-
gerne til at debattere emnet.

Landsmødet slutter søndag kl.
13, men som tidligere vil det være

muligt at forlænge sit ophold til 2.

pinsedag mod ekstrabetaling.

Invitation på hjernmesiden
Invitationen til landsmøde 2009 vll
være klar i begyndelsen af marts og
vil ligesom sidste år ikke blive sendt

ud til medlemmerne med alminde-
lig post. Invitation, tilmeldings-
skema m.v. kan derimod hentes på

Muskelsvindfondens hjemmeside:
www.muskelsvindfonden. dk fra den
16. marts.

Af Jone W. Schelde

foto: Lars Svankjær
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senest onsdag den 25. marts 2009

I Musketkraft nr. 2 bringer vi en oversigt over de med-

lemmer, der ønsker at kandidere tiI repræsentantskab,

formands- og næstformandsposterne i Musketsvindfonden

Valgindtæggene ska[ være os j hænde:

For at blive præsenteret på vatgsiderne skal du gøre

føtgende:

Udfylde skemaet for kandjdater på hjemmesiden:

www. m uskeLsvi ndfo nden. d k

Sende et ve[Lignende pasfoto tiL Muskelkraft - enten

med almindelig post på adressen: l(ongsvang ALt6 23, 8000

Århus C, eller som vedhæftet fit i jpg-format på maiL-

adressen : jasc@muskeLsvi ndfonden.dk
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Rart at være sqmmen
med ligesindede

Foto: Johnny Anthon

Wichmann

RehabiliteringsCenter -for Muskelsuinds Sammerskole for børn og

unge med myoton,i i e-fteråret 2A08 ua{ en blanding øf tegneopgauer,

underuisning orø naad, gang-test, satuuær og hvil.e

Hvor mange meter kan du gå på 6
minutter, og hvordøn er pulsen før
og efter gangtesten?

Det er rart ikke øt være den eneste,
der er ønderledes!

Sådan tød opgaven på Sommerskolen i 2008, hvor 26 børn og unge

med Dystrophia Myotonica deltog. Med stoppeur og en konsulent

fra rehabititeringscentret ved sin side travede deltagerne frem og

titbage i gtasgangene på Mushotm Bugt Feriåcenter, hvor Sommer-

skoten foregik. 0g der btev gået tit opgaven med stor iver og koncen-

tration - og vist også lidt konkurrence mettem de bedste.

Resultatet sku[te bruges af rehabiliteri n gscentrets konsutenter til
at tjekke dettagernes fosiske status som en [i[te brik i den rehabiti-

teringsplan, hver de[tager skal have.

De unge deLtagere på Sommerskoten for børn og unge med diagnosen

Dystrophia Myotonica type 1 (DMI) nyder tilsynetadende at være sam-

men med ligesindede. Setv om de fteste kun mødes denne ene gang

om året på RehabititeringsCenter for Musketsvinds sommerskole, har

det stor betydning for dem at mødes. I deres hverdag bliver de ofte

misforstået og fejtfortol"ket. Dettagerne er mellem 1"2-40 år-
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Sommerskotens skema er meget enkelt og struktu-

reret - og det samme hver dag. Fra morgenmaden

kt. 9.00 tiI sengetiden for børnene kL. 21.00 og for
de unge kL. 22.00.09 ind imet[em faste tidspunkter

til. skote, pauser, hvi[e med musjk, modu[undervis-

ning, mad, snackpauser m.m. Rammerne skal være

trygge og stabite, for at børnene og de unge kan

fungere og tære.

Temaet for sommerskolen i efteråret 2008 var mad - både

madens vej gennem kroppen, sammensætningen af sund mad

og den kemisk opbygning af f.eks. sukker. Emnet var relevant
for dettagerne, da mange har fysiske problemer med at tygge og

synke. med at fordøje og omsætte og have a[mindeLig afføing.
Ftere har svært ved at spise og dermed få nok næring, og derfor
er det vigtigt, hvad de spiser og omstændighederne omkring et
måltid. Der skal bt.a. være tid nok. r

FOKUS PÅ DYSTROPHIA MYOTONICA

Sommerskoterne har hidtiI haft to formå[: et titbud

til børn og unge med myotoni om at mødes og

være sammen, og en mutighed for konsu[enterne

i RehabjtiterjngsCenter for Muskelsvind tit at ind-

sam[e viden og erfaringer om børnenes hverdag og

problemsti ltinger og afprøve undervisningsmetoder.

Sommerskolen i efteråret 2008 var den sidste i
rækken. Fra 2009 overgår sommersko[erne tjL at
være en rehabititeringsaktivitet, som rehabi[ite-
ringscentret vjsiterer tit. Må[gruppen viI være de

børn og unge med DM1, som har gavn af at deltage

i ktasseundervisningen.'r'-trrrJ'i

;r:ll r

i
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Ti års fokus på børneformen af diag-

nosen Dystrophia Myotonica har

båret frugt. I dag har l<onsu[enterne j

Rehabiliteri ngsCenter for Musketsvind

en stor viden og kendskab tjl børnene

og de unges symptomer og probtem-

stitLinger - og kan give en [angt

bedre rådgivning om, hvordan man

bedst støtter og hjætper bØrnene i

deres hverdag. En viden, der også b[i-

ver brugt og anerkendt jnternationaLt

Fokus på en usynlig gruppe
Børn og nlrge med diagnosen Dystrophia Myotonica har særlige

vanskeligheder, sont stiller an,dre krau til omgiuelserne .

Pædogogisk konsulent Isabelle Schwaftzbach i somtale med Claus 1gdaL Pedersen, der har deLtaget i næsten alle rehabiliteingscentrets sommerskoler.

Af Jone W. ScheLde

Foto: Johnny Anthon

Wichmonn

flrlige sommerskoler for op til 25

børn og unge, samtaler med foræl-
dre, spørgeskemaundersØgelse, en

tur til Frankrig med to unge, åmi-
liekurser, adskillige internationale
konferencer og seminarer osv. Listen

over aktiviteter igennem de sidste

ti år er lang, nåt det drejer sig om
RehabiliteringsCenter for Muskel-
svinds arbejde med gruppenafbwn
og unge med diagnosen Dystrophia
Myotonica type 1 (DMt).

Rehabiliteringscentret valgte for
ti år siden at sætte et særligt fokus på

denne gruppe med det ene formål:
at blive klogere på diagnosegrup-
pens symptorner, problemstillinger
og hverdag. Og derefter at finde
ud af, hvordan m'ar' kan hjælpe og

stØtte børnene til at få et bedre liv.

Problemstillingen for ti år siden

vat, at rrran hverken i ind- eller ud-

land kendte meget til denne gruppe
børn og unge, der alle havde fået
symptomer på Dystrophia Myoto-
nica - i daglig tale kaldet myotoni

- før de blev 18 år. Børneformen af
myotoni blev første gang beskrevet

I 1960, men der åndtes ingen be-
skrivelse af udviklingen i diagnosen,

men det var der ihøj grad behov
for.

"Det var første gang, jeg stod over
for en gruppe bwn og ungå, hvor
jeg ikke vidste, hvad jeg skulle stille

op med dem. De var meget ander-
ledes end andrebørn med muskel-
svind," husker pædagogisk konsu-
lent Isabelle Schwartzbach om det
første famili ekursus, som Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind ar-
rangerede i slutningen af 1.990'erne

for netop familier med børn med
Dystrophia Myotonica.

Isabelle Schwartzbach har i mange

år arbejdet med børn og unge med
muskelsvind, men det var fØrste
gang, rehabiliteringscentret havde
sam-let børn med myotoni på sam-

me kursus.
"Vi ville se bØrnene og finde

ud af, om der var lighedspunkter i
deres symptomer," fortæller Isabelle

Schwartzbach. Og det var der.

Den store forskel på børnene
med denne diagnose og andre mus-

kelsvinddiagnoser er, at børnene
med myotoni både har fYsiske og

mentale handicap. Sygdommen
er kompleks, og det gør det svært

for deres omgivelser - både åmilie,
behandlere og det sociale system -
at forstå, hvad diagnosen betyder
for børnene, og hvordan man bedst

hjælper dem.

IJd over de fysiske symptomer

som kra{tnedsættelse, slaphed' i musk-

lerne og udtalt træthed er myotoni
kendetegnet ved apati, inaktivitet
og forskellige grader af udviklings-
hæmning. Børnenes udvikling er
forsinket, men det, der gør det eks-

tra kompliceret er, at deres udvik-
ling er spredt og har "huller". Det
gør det svært at identificere, hvtlken
hjælp de har brug for.

De eneste i verden
Som pædagogisk konsulent har
Isabelle Schwartzbach været den

gennemgående person i Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind til
at indsamle viden og edaringer om
diagnosegruppen siden det første

familiekursus. Sammen med flere
af de øvrige konsulenter i rehabili-
teringscentret har hun undervejs
afprøvet og testet metoder bl.a.

gennem særligt tilrettelagte årlige

sommerskoler, hvor børnene og de

unge med Dystrophia Myotonica
rype t har fået tilbudt undervisning.

Sommerskolerne har haft to for-
mål: 1) Åt være et tilbud til bør-
nene og de unge om at mødes og

måske udvikle venskaber.2) At give

konsulenterne i rehabiliteringscen-
tret mulighed for at være sammen

med børnene over længere tid, ia5-
tage dem, lære dem at kende, ind-
samle er{aringer og afprøve under-
visningsmetoder.

Netop muligheden for at være

sarnmen med børnene over længere

tid har givet rehabiliteringscentret
en unik viden, som ikke findes i
andre landd. Også rehabiliterings-
centrets mulighed for at følge de

unge, når de er fyldt 18 år og for-
melt er voksne, har stor betydning

for indsamling afviden og erfaringer

om de unges udviklingsforløb.
Somrnerskolen i 2008 havde f.eks.

deltagere i alderen 12-40 ir,hvor
alle havde haft symptomer på myo-
toni, inden de var fyldt 18 år. Det vil
sige, at de alle har DM1.

"Netop fordi rehabiliteringscen-
tret er organiseret på den måde, kan

vi se nogile mønstre, følge udvik-
lingen og beskrive et forløb.Vi ved,

hvordan verden ser ud, når man har

myotoni oger7,17,27 og37 fu.Vl
er de eneste i verden, der har under-
sØgtbØrnene og har kigget På deres

"hele" liv," siger Isabelle Schwartz-

bach.

Opfattet som dumme
Typisk for mange børn og unge
med myotoni er, at de hurtigt bli-
ver usikre og angste. Hvis de bliver >
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DML er en genetisk sygdom. som påvirker såvel muskler som indre organer og

hjernen.

Sygdommen er arvetig (autosomat). Den forværres for hver generation.

DM1 kan give mange forsketl.ige symptomer som f.eks grå stær, træthed, tid-
Lig skatdethed, hukommetsesprobLemer, hjerterytmeforstyrrelser, musketsvag-

hed, nedsat initiati4 mave-tarm symptomer, læsevanskeligheder m.m.

2L3 børn og voksne. der har DM1, er registreret i RehabititeringsCenter for

Musketsvind. Af disse har 67 personer mettem 0 og 40 år DM1 med børnedebut

(dvs. symptomer før det 18. år).

Se også sygdomsbeskrivelsen på www.rcfm.dk

(Kitde: RehabititeringsCenter for Muskelsvind, august 2008)

I

Rammerne skaL være

overskueLige og
trygge, hvis børn og
unge med DMl skaL

tage del i undervisnin-
gen og oktiviteterne.
Grænsen er hårfin

stillet over for opgaver, de ikke mag-
ter, eller beskeder, de ikke forsrår,
trækker de sig. Reaktionen skyldes
ofte, at mange af børnene har ne-
gative eråringer {ra bl.a. skolen. De
har mærket, at de ikke kunne leve
op til de krav, der blev stillet. De har
haft svært ved at klare sig og er ofte
blevet opfattet som "dumme".

"Men bØrn med rnyotont kan
lære. Det er bare på en anden måde
og kræver meget længere tid og
rummelighed, end det gØr for 

^ndre.
Man skal f.eks. tilrettelægge verden,

så de har nogie trygge rammer at

agere indenfor. De kan ikke selv
skabe de rammer.Vi skal påtage os

ansvaret og $tsisk vise børnene, at

det har vi helt sryr på. Men det er tit
en hårfin balance, og der skal ikke
meget til, før det går i srykker," siger

Isabelle Schwartzbach.

Det betyder f.eks., at der ikke
skal ændres ret meget på tidspunkter
eller måden, tingene plejer at foregå
p&, før børnene trækker sig. Eller at

budskaber skal være meget konkrete
og direkte formrdiet til den enkelte,

før barnet rned nryotoni vil reagere

på beskeden. Eller at der ikke må

være for mange valgmuligheder i et
spørgsmål. Er der mere end to, bii-
ver det for uoverskueligt.

"Via sommerskolerne er vi blevet

meget klogere på, hvordan de lærer,

og hvad vi skal gøre, så de kan lære,"

siger hun.

Viden og redskaber
Netop denne viden og opsamling
af erfaringer fra børn og unge med
Dystrophia Myotonica er meget
vigtig at få videreformidlet - både

til fagfolk og til famiiier, der har et

barn med myotoni.
Gennem de seneste år har

Isabelle Schwartzbach da også de1-

taget i flere internationale konfe-
rencer og seminarer og holdt oplæg

om de resultater, hun har indsam-
let gennem sommerskolerne og
de øvrige aktiviteter. Og i rnange

sammenhænge har hun oplevet,
at hendes beskrivelse af børnenes
symptomer er meget identisk med
de udenlandske erfaringer.

"Der er faktisk ikke noget kon-
troversielt eller nyt i det,jeg fortæl-
ler. Det er bare fØrste gang, der er y,"
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}er er rort at værc sommen med andre unge med
somme diognose. Rart at blive forstået og ndske
få et knus.

nogle, der sætter ord på, og første
gang at de {år nogle redskaber til at
tackle det," siger Isabelle Schwartz-
bach.

F.eks. er det vigtigt at vide, at
mange af børnene og de unge ikke
kan læse og skrive. Dette gælder
også nogle voksne med Dystro-
phia Myotonica. Af samme årsag

er programmet til somrnerskolerne
tegnet og vist med symboler. Hvis
bØrnene læser op af en tekst, er det
meget ofte, fordi de har lært tek-
sten udenad. En anden problemstil-
ling er, at børnene og de unge skal
hentes og bringes til det sted, hvor

sommerskolen skal foregå. Ellers
kommer de ikke.

"Det stiller andre krav til fag-
personer at"arbejde med disse børn.
Det tager længere tid og skal foregå
i rammer, hvor børnene tør fun-
gere. Ellers bliver de usynlige," siger
Isabelle Schwartzbach, og tilføjer,
at den problemstrlling også gælder
i deres kontakt til det offentlige
system.

"Vores samfund bygger på selv-
henvendelse j at man selv henven-
der sig til det offentlige, hvis man
har brug for hjælp. Men det gør
denne gruppe ikke. Det kan virke,

som om de forsvinder fra jordens
overflade, og de får derfor ikke den
hjælp, de har behov for," mener hun.

Dette gør netop formidlingen af
den viden og erfaring, som hun og
rehabiliteringscentret har indsarn-
let gennem de seneste ti år, meget
vigtig.

"Vi vil gerne fortælle det, vi ved,
så gruppen af børn og unge med
DM1 kan blive synlige og få de
bedste betingelser for at leve et godt
liv," siger Isabelle Schwartzbach. r

RehabiliteringsCenter for Musketsvind har j 2009 følgende aktiviteter, kurser

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

Februar: Kursus for fami[ier med bØrn op tit L2 år

Juni: Sommerskole for børn og unge med DM1

August: Kursus for voksne med DM i arbejde

0ktober: Lejr for børn og unge med DM1 med symptomer fra fødslen

November: Diagnosekursus for voksne med DM

t I
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- Jeg vil helst være normal
Mobilte[efonen er
uundværlig for Lars
MølLer. Han er f.eks.
hver dog i kontokt
med en pige, han er
kommet i snak med på
nettet - også selv om
det nogle gange er lidt
svært at stove,

Af Jane W. Schelde

Foto: Anette Vilstrup

Roien

Lars Møller uil gerne uærefrifor sin sygdom og synes ind imellem, at det er sutert ikke at haue
nogelx at snøkke med, rncn hnn har også lært, at han. skal nyde liuet, mens han har det

Det tager nok en time at se skole,
sagde Lars Møller i telefonen, da vi
aftake, at jeg skulle besøge h3m på
efterskolen og lave et interview til
Muskelkraft.

Han fik ret. Gødvad Efterskole
ved Silkeborg - en specialefterskole
for godt 90 elever har ni værk-
steder, gartneri, skov, græsnings-
områder til {årene, stalde med grise,
køer og heste, værelsesfløje med
pige- og drengeværelser, hal, spise-
sal, musiklokale, skovhytte med
undervisningslokale med compu-
tere og internet, køkken og meget
mere.

Og Lars mener, at jeg skal se det
hele, hvis det skal gå ordentligt til.
Og det skal det. Han har samvit-
tighedsfuldt lånt ekstranøglen til
alle bygninger, så jeg også kan se

drivhuset indefra, garagen til trak-
torerne, musiklokalets udsryr af in-
strumenter osv. Det eneste, vi har
"snydt" for, er møddingen, bemær-

ker Lars, da vi har været hele vejen
rundt, men den kan jeg se - og
lugte - på afstand, så det er helt i
orden.

Undervejs på rundturen har vi
rnødt mange af skolens elever og
lærere, der er i fuld gang med un-
dervisningen i værkstederne. Lars
virker, som om han nyder at vise
sin skole frem og fortælle om værk-
stederne, skolegangen og reglerne
på skolen. Jeg er den tredje, han
viser rundt i de knap to år, han har
gået på skolen, fortæller han.

Og fordi jeg er komrnet på besøg,

slipper han for sin tjans i køkke-
net i dag. Lars er på køkkenholdet
i denne tid og skulle egentlig have
været med til at lave middagsmad
til kl. 12.15: karbonader, kartofler,
salat og karrysovs. Men det er helt
i orden at slifpe for det. Han kan
ikke så godt lide at lave mad hver
dag, siger han.

"Vi har alt på skolen...undtagen

en cola-automat. Den f erner de nu,
fordi der er nogle, der køber alt for
meget sodavand. Det er ikke mig,"
fortæller Lars.

Problemet med de mange colaer
er, at eleverne bliver hyper, som Lars

kalder det. Det gider han ikke, så

han køber ikke selv nogen.

Bogstaverne flyver
Lars Møller har på sin stille facon
sørget for, at vi frr ka{fe, the og et
par stykker kage ti1 interviewet - og
at vi kan sidde i et rum, hvor vi ikke
bliver forsryrret. FIan har tænkt på
det hele og glæder sig vist tll at for-
tælle om sig selv. Han kan godt lide
ro, siger han og synes nogle g nge,
at de andre eleverpå skolen råber og
skriger for meget, især i spisesalen. I
weekenden er det bedre. Så er der
ikke så mange elever på skolen.

Lars Møller er 1.6 fu, komrner fra
Aabenraa, hvor han bor med sin
mor. Hans to søskende er voksne >
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nu og er flyttet hjemrnefra. Han går
på specialefterskolen, fordi han har
meget svært ved at læse 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", tllføjer han med et skævt

snril, men ellers er det ret svært.

Som barn ville han gerne læse og
gerne have den vinderfølelse, at han
kunne læse hurtigt. Men det kunne
han ikke, så han snød. Han lod som
om, han havde læst teksten.

Han husker også lektierne som
en plage. Dagen var ødelagt, når
han ikke bare kunne hygge sig efter
skoletid, men skulle lave lektier.

"Gid hjernen kunne alt selv på 6t
sekund," kommer det fra Lars, når
han tænker på lektier.

Så er det bedre at være på efter-
skolen, hvor de ikke har lektier,
skriftlige opgaver eller eksamen.
Han trængte også til at opleve noget
nyt, lyder hans forklaring på, hvor-
for han skiftede fra skolen i Aaben-
raa. hvor han har gået i en alminde-
lig folkeskol e fra børnehaveklasse
til 7. klasse, til Gødvad efterskole.
Skolegangen var ikke så god, og han
blev tit drillet.

Når han blev drillet, blev han sur

og sagde bandeord, men han slog
ikke.

'Jeg er ikke sådan en slåssefyr.Jeg

er mere en hyggefyr - jeg vil hel-
lere snakke," siger Lars, som nu er
ved at lære, hvordan han skal tackle
drillerierne.

"Nu er jeg blevet drillet så meget,
at jeg ikke tager mig af det.Jegprø-
ver at ignorere det," siger han og
synes, at det er noget af det, han
har lært på efterskolen. Mobning
hjælper ikke, og det kan ikke betale
sig at være sur hele tiden. Man skal

nyde livet.

Leve sorn de andre
Lars Møller er den eneste på Gød-
vad efterskole, der har diagnosen
Dystrophia Myotonica. Spørger
man ham, hvad sygdommen bery-
der, nævner han allerførst, at han
ikke kan hirske så godt.

'Jeg hader det helt vildt.Jeg kan
f.eks. ikke altid huske, hvorjeg har
lagt min mobil," siger han.

Sygdom-men beryder også, at det
gØr merc ondt på ham, hvis han får
et slag på armen, og at han er træt.
Hele tiden.

"Min læge siger, at jeg skal hvile
mig hver dag kl. 16, men det gider
jeg ikke. Jeg vil helst være normal.
Man skal kun leve 6n gang, og så

gider jeg ikke spilde min tid på at

FOKUS PÅ

Lars er pd køkkenholdet i disse uger og vor med
tiL at [ave vorm middagsmad til olle eLever og
lærere, do Muskelkrafts fotogrof kom forbi.

sove. Hvis jeg skal hvile, vil jeg hel-
Iere gøre det foran fiernsynet, men
det må jeg ikke."

Lars tænker tit på, at han gerne
vil være fri for sygdommen og bare
leve, som andre gør.

"Men hvis jeg tænker for meget,
hvordan kan jeg så 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
gør.Jeggør det nogle gange."
Han har også lært, at der kan være

dårlige ting, men at der altid er
nogle gode ting ved det. Og at man
kun husker de gode ting bagefter.
E1ler at man som barn tit siger: "gid
min mor var død", fordi man er sur
på hende.

"Det siger jeg ikke mere. Det er
bedre at have sine forældre," mener
Lars, der også ser sin far og hans

kæreste ind imellem. De bor på

Ærø.Et fint og stille sted, men lidt
svært at komme til.

Glemrne at stave
Til næste skoleår er Lars Møller
blevet optaget på Dybbøl efterskole

- en efterskole for bogligt interes-
serede specialundervisningselever.

"Min mor har sagt, at det er min
stØrste drøm, der går i opfyldelse.
De har rollespil og våben og musik.
Æt det, jeg kan lide," siger Lars, der
også søgte om at komme på Dyb-
bøl for to år siden. Dengang var han

ikke god nok til at blive optaget på

skolen. Han mindes, at han til en

samtale fik spørgsmål om, hvad han

havde spist dagen før og dagen før
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igen. Det kunne han ikke huske, og
det var vist nok vigtigt.

Men han glæder sig til at komme
på den ny efterskole, fordi den også

ligger tættere på hjemmet, og fordi
han kan få hjælg til lektier. Han vil
gerne blive bedre til at skrive igen.
Han er bange for at glemrne at stave,

når han som nu ikke bruger det ret
meget.

Og klarer han det ikke...? Så vil
han ud at aibejde i et par år, dene
penge og spare op til en ny og hur-
tigere computer. Han kan f.eks. få
arbejde som opvasker, eller hvis
han er heldig, vil han gerne arbejde
i Føtex i Aabenraa, hvor han kan
sætte varer på hylder osv. Det skal
han åktisk allerede til sommer, hvor
han har fået et sommerjob i Føtex.

Senere kunne han godt tænke sig
at være fotograf. Han har åktisk et
digitalkamera. Han ved bare ikke,
hvor det er lige nu, og han har hel-
ler ikke 7ært at bruge det ordentligt.
Men han kunne godt tænke sig at
tage billeder til barnedåb - eller bil-
leder afkronprinsen.

'Jeg vil gerne have nogle opgaver,

som ingen andre {år ," siger Lars.

Briller eller fregner
Lars Møller har ikke så mange ven-
ner, som han kan snakke med om
alt muligt, siger han - og det savner
han. Hans søskende er noget ældre
end ham, men selv om både de og
hans mor har samme diagnose, er de

mere normale, mener Lars og næv-
ner som eksempel, at de både kan
løbe bedre og kan lukke munden.
Hans egen mund står næsten altid
åben, fordi musklernb er lidt slappe.

Men det er tilfældigt, at det lige er
ham, der har {ået de fleste symp-
tomer, har hans mor sagt.

Men han taler lidt med sin store-

sØster og har også en ven i Aabenraa
på 13 å,r, som han har gået i fritids-
klub med. De kan tale om næsten

alt og spille computer sarunen, men
deres forhold er kølnet lidt på det
sidste. Måske fordi Lars for et par
måneder siden mødte en pige på

internettet. De talte første gang
sammen over Skype lidt tilfældigt,
og nu snakker de sammen hver dag

eller skriver på netværket på MSN
messenger eller Arto. Eller sender
sms'er.

Lars vil helst ikke sige for meget
om hende, men vil da godt fortælle,
at hun også er 16 å',r og går på efter-
skole. Hun er ordblind, så ind imel-
lem staver hun lidt forkert, så Lars
ikke altid forstår det. Nogle gange

siger han bare ja, men de har mange
fælles interesser: hun spiller de spil,
som Lars også kån lide. Hun kan
godt lide sin efterskole, hun kan lide
dyr, som han også kan, og så er der
måske flere fælles ting.

"Måske skal jeg besøge hende.
Hendes mor siger, at det er man-
den, der skal komme til pigen, og
det er nok også godt.Jeg har alt for
månge børneting på mit værelse

derhjemme: 1 00 jumbobøger, Lego-
klodser og en racerbil, som jeg lige
så godt kan smide ud, fordi fiern-
betjeningen er væk."

Lars oveivejer, hvad han skal tage

med til hende, og hvad hun for-
venter. Han vi1 helst have, at hun
siger det. Han kan også bedst lide, at

piger har deres egne meninger. Han
hader i hvert åld, når piger siger, at
han skal bestemme.

Lars vil ikke have børn,før han
bliver 21 år, og han vil ikke have
børn, hvis hån skal være alene om
at passe dem. Det kan han ikke
holde til, mener han. Men om Lars

og hun skal have børn, det skal hun

også være med til at bestemme,.men

de skal først bo sammen, har de talt
om.

"Men for en sikkerheds skyld skal

vi ikke lægge 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 været ærlig og fortalt
hende om sin sygdom. Han kunne
jo lige så godt fortælle det, mener
han.

"Vi har også sagt, at vi kigger i
vores hjerter og ikke på vores ud-
seende. Hun har indrømmet, at hun
går med briller, og jeg har sagt, at
jeg har fregner."

Interviewet er ved at være slut.
Om lidt ringer klokken, der bery-
der, at middagsmaden er klar i spise-

salen, og så skal man være der. Lars

synes, jeg skal spise med.
"Det er jo varm mad. Det er

meget bedre end en kedelig mad-
pakke," siger han. .

Gartneiet på Gødvod

efterskole sælger
æbLer og grøntsager,

bl.ø. tiL køkkenet pd
skoLen. Lars Møtler
er pd køkkenholdet,
mens Kosper Brøbech
er i gartneiet.
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mere skrap: 'Jeg er bare lige på vej

ud for at løbe en halvmaraton".
Men i selve situationen er jeg

bare ikke så hurtig i replikken.
Faktisk er jeg så paf, at jeg bliver
mundlam - og der skal ellers en
del til.

En garnmel hund
Måske er det, fordi jeg er opdraget

til, at man ikke pr automatik er
spydig over for ældre damer eller
andre for den sags skyld, når man
ikke kender dem. Det er jo oftest
bedre, at folk spørger, og så harjeg
i det mindste en chance for at pi-
virke deres generelle opåttelse af
mennesker med handicap.

Jeg vedjo godt, at de ikke brin-
ger mit handicap i fokus for at

være nedladende eiler uhøflige. Det
er måske oven i købet en bevidst
handling: "Lad nig vise hende,
hvor rummelig jeg er ved at signa-

Skol du ud??

\

Det er ikke altid n.enxt at starte etx samtale nxed nye nxewxesle€r. Man yil gernc gwe et gldt
indtryk. Men åbningsreplikken kan påuirke,lwordan et uidereforhold uil uduikle sig.

Måske er det startskuddetJbr timeuis aJ $tbe sdnxtnler am CO2-yrdslip; måske startskuddet

;for dage fttedVenner-m{ffaton.;eller måsl<e er det g{tmden til, at santtalen slutter,før den.

ouerlutued et er begyn.dt

lere, at jeg sagtens tør snakke om
det.Jeg har ingen tabuer."

Min overbo har måske aldrig
mødt en person med et handicap
før, 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 sådan lære gamle hunde nye

tricks!
Men man kan vel ikke fornægte

eksistensen af computere og mobii-
telefoner, bare fordi de ikke var
opfundet for 70 år siden. Har man
ikke en vis pligt aJ. at følge lidt med
i udviklingen? Er det ikke okay at
udfordre sådan en dame ved at for-
tælle hende, at hun skal vågne op
og se, at hun befinder sig i det 21.
århundrede?

Hvad fejler du?
Taget i betragtning, hvor mundlam

jeg er i den pågældende situation,
skulle man tro, at det var første
gang, en konversation er startet
med en åbningsreplik med refe-
rence til min kørestol eller mit
handicap. Det er det ikke!

"Hvad fejler du?" - er en all-time
klassiker.

'Jeg kender også en, der har været
hjælper..."

"Der gik en pige i kørestol på mit
gymnasium..."

"Flvor er det fedt, at du også er

i byen."
Listen er lang...
Og hver gang sker der en ned-

srneltning i min hjerne, der forhin-
drer mig i at udfordre den fordom,
jeg bliver mødt med. Når handicap

og kørestol fylder rigeligt i for-
vejen, er det uudholdelig at tænke
på, at det er det første, folk bemær-
ker ved mig.

Men hver gang, jeg lader det

lamme min personlighed, kom-
mer jeg benzin på fordommenes
båI. Grænsen er selvfølgelig hår-
fin. Hver situation er i prlncippet
unik, og et spydigt svar kan have

vidtstrakte konsekvenser for den
videre samtale.

Sarkasrne skader ikke
Men jeg vi1le alligevel ønske, jeg
var lidt hurtigere på den verbale
aftrækker.

"Nå, har din onkel også en elek-
trisk kørestol? Min har en station-
car!"
"Har du arbejdet som hjælper på

Egmont Højskolen? Det er sjovt,
jeg har en veninde, hvis år varhøj-
skolelærer!"

"Dine forældres nabos søn er
mongbl, siger du? Mine forældres

nabo er gift med en dame fra Mon-
golietl"

I de fleste tilfælde tror jeg, lidt

sarkasme vil tage det akavede ud
af den videre samtale - både for
andre, men også for mig. Jeg skal
også huske på, at alle gamle damer

ikke går med alpehue og har lom-
meuldsklistrede'Werthers Echte i
håndtasken. Fordomme går begge

veje - og min optiker siger, at jeg
er ret nærsynet.

AF Lene Kjær Thomsen

ILtustration: Eitten

Vernersen

Jeg har lige fået ny overbo. Jeg
bemærker det nye navn på postkas-

sen, og en dag nikker jeg venligt
til hende, da vores veje krydses ved
hoveddøren. Hun er en nydelig
ældre dame. nok ornkring et par
og 70, alpehue og håndtasken over
armen. Forleden møder jeg hende
igen.

"Skal du ud?" spørger hun. "Du
skal måske til sådan noget terapi?"

Hendes forestilling om mit liv
med et handicap er det første, der
falder hende ind at spørge mig om

- ikke mit navn, eller om jeg har
husket min paraply, eller om jeg
ved, hvad klokken er.

"Nej, jeg skal bare på arbejde," får
jeg fremstammet.

Med al for stor forsinkelse ville
jeg en halv time senere have ønsket,

at jeg havde tlltøjet: "Og det er der
ikke meget terapi i!"

Eller hvis jeg havde turde være

o
o
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Reglerne for BPA virker indviklede
Delte mertinger om l'tjælperordningens afløser: BPA - men glæde ouer, at handicaphjælperne

får at tiltrcngt lø.ft

De fleste brugere af
hjælperordningen

foretrækker så stor
fihed og fteksibilitet
som muLigt i forhold
tiL aftolen med deres

handicaphjælpere.

Af Jørgen Lenger

14odetJoto: Søren

HoLm/ChiLi

Folketinget er nu i gang med at
lægge sidste hånd på ændringen af
de hidtidige hjælpeordninger til den
nye BPA - Borgerstyret Personlig
Assistance. Der bliver snart vedtaget
en tilføjelse til serviceloven, så vel-
færdsminister Karen Jespersen kan
udsende en bekendtgørelse med
retningslinjer for, hvordan beløbet
til BPA skal beregnes. Bekendt-
gørelsen skal træde i kraft 1 . april
2009, og nogen lunde samtidig vil
Velfærdsministeriet 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 åbenbart ikke omåttet
afden snak.

Forskelle mellern kornrnuner
Det er vigtigt at være opmærksom
på, at retningslinjerne for, hvordan
beløbet til BPA skal beregnes, kun
er - retningslinjer. Hver kommune
kan vælge sit eget niveau, men de

skal dog tage "udgangspunkt i løn-
niveauet for sammenlignelige fag-
grupper". Derfor vil der lovligt være

forskelle mellem kommunerne.
Men retningslinjerne er dog så ltin-
dende, at det ikke længere vii kunne
ske, at kommuner slet ikke bevilger
penge til f.eks. hjælpernes pensions-
opsparing. De samlede udgifter til
handicaphjælpere vil stige med ca.

12 %o,hvllket altså er det løft, som
handicaphjælperne får. Men de 12%
er et gennemsnit, og der kan fore-
komme store afvigelser. Det største
Løft frr man i de kommuner, der
hidtil har været mest nærige.

I bekendtgørelsen vil Velfærds-
ministeriet opremse en lang række
elementer, som skal indgå i bereg-
ningen, f.eks. grundløn, lokale
stedtillæg, øvrtge tiliæg (f.eks.
funktions- og kvalifikationstillæg),
arbejdsmarkedspension, løn under
sygdom, kurser, ferie og feriepenge,
forsikring og bidrag til barselsfonde.

Desuden skal der eventuelt be-
vilges et beløb, så man kan betale
et privat firma eller en borgerstyret
forening for at overtage arbejdsgiver-
ansvaret. Og der skal altid bevilges
et særskilt beløb til dækning af de

udgifter, man bliver påført ved akid
at have hjælpere omkring sig - ude
eller hjemme.

Alt dette lægges sammen, og så

har man kommunens bevilling
til BPA. Denne bevilling er den
samme, uanset om man beholder sit
arbejdsgiveransvar eller videregiver
det til andre. En kommune må ikke
forskelsbehandle sine borgere.

Disse penge skal så videre til
hjælperne i form af aflønning, og
den aflønning skal beregnes ud fra
nogle af de samme elementer, f.eks.
grundløn, lokale stedtillæg osv.

Forskellige takster
Hvis man bevarer sit arbejdsgiver-
ansvar eller overdrager det til en
nærtstående (f.eks. et familiemed-
lem), kan man bede kommunen
om at stå for den praktiske admini-
stration af lønudbetalingen, og så

kan man gi ud fra, at kommunen
vil anvende de samme takster til
betaling af hjælpernes løn, som
kommunen anvendte, da man be-
regnede bevillingen til BPA.

Men hvis man beder et privat
firma eller en borgersryret forening
om at være arbejdsgiver, så er der
formentlig indgået en overens-
komst, og denne overenskomst vil
indeholde nogle andre takster, end >
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kommunen anvendte. Derfor vil
hjælpernes lønsedler indeholde
nogle andre takster, end kommunen
brugte ved beregning af bevillingen.
Men hjælperne kan naturligvis kun
få de penge, som kommunen har
bevilget, så hvis overenskomsten
indeholder f.eks. en højere grund-
løn, end komrnunen har anvendt, så

er den nødt til at indeholde f.eks.
iavere tillæg, for ellers går det ikke
op.

Dette kan virke uforståeligt, og
det vil give anledning til spørgsmål
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 være meget nemmere, hvis
overenskomsten bare indeholdt de
samme takster, som kommunerne
anvender. Men dette er ikke muligt,
for som nævnt vil der blive forskelle
mellem kommunerne, så i givet fald
skulle overenskomsten indeholde 98
forskellige sæt takster (fordi der er
98 kommuner), og overenskomsten
skulle ændres, hver gang 6n kom-
mune ændrer sine takster.

I princippet putter man komrrru-
nens bevilling ind i en kødhakker,
og ud kommer de samme penge;
men nu er de fordelt på posterne
på en anden måde. Det vigtige
er, at det er de samme penge, der
kommer ud, som der kommer ind.
Hverken flere eller færre.

LOBPA eller privat firrna
Der er allerede oprettet en borger-
sryret forening, der skal kunne på-
tage sig arbejdsgiveransvaret fra de
borgere med BPA, der selv ønsker
at være fri. Den hedder LOBPA
- Landsorganisationen Borgersty-
ret Personlig Assistance, og den er
oprettet af en række personer fra
forskel li ge handicaporganisationer,

herunder også fra Muskelsvindfon-
den.Vores næstformand, Janne San-
der, er formand for LOBPA.

LOBPA har meldt sig ind en ar-
bejdsgiverforening, Dansk Industri,
som har indgået en overenskomst
med fagforeningen 3F. Hvis man
overdrager sit arbejdsgiveransvar til
LOBPA, skal LOBPA altså have de
penge, som kommunen har bevil-
get til BPA, og så aflønner LOBPA
handicaphjælperne efter de takster,
der følger af overenskomsten mel-
lem DI og 3F. Her er der takster
for f.eks. grundtimeløn, tillæg i
hovedstadsområdet, BPA-tillæg/
SH-tillæg, tillæg for alten, nar, søn-
og helligdage m.fl., funktionstillæg,
tillæg for tilkald og for forbliven,
hvis afløseren bliver syg. pensions-
opsparing, feriep enge, Griefridage,
særlig opsparing osv. Det er ikke
noget krav, at hjælperen skal være
medlem af en (bestemt) fagforening.

Fordelen ved en borgerstyret for-
ening er naturligvis, at den kan
tilpasse sine ydelser efter borger-
nes ønsker og derfor også kan ud-
vikle BPA. En borgerstyret forening
skal ikke score et overskud, som
nogle ejere skal leve af .Derfor bør
LOBPA kunne "levere varenl'så
billigt som muligt, så der bliver flere
penge til selve formålet, som er at
gøre BPA så god som muligt og
at give hjælperne så gode løn- og
arbejdsvilkår som muligt.

Men der er også er nogle private
firmaer på området, som efter min
mening arbejder seriøst. Der skal
ikke være krig, men samarbejde.
Efter loven kan man som borger
selv vælge, hvem man vil overdrage
sit arbejdsgiveransvar til - og man
kan altid ændre mening.

Mere ordnede forhold
Overenskomsten indeholder også

nogle arbejdstidsregler, der kan se

meget restriktive ud; men disse reg-
ler har egentlig ikke noget at gØre

med ov6renskomsten. De følger
nemlig af love og regler, som er åst-
lagt af Folketinget eller EU, så det er
ikke noget, som LOBPA eller andre

har fundet på. Selv om de ikke stod
i overenskomsten, skulle de følges
alligevel.

LOBPA har arbejdet for at gwe
disse regler så lidt generende som
mulig. Både borgere med BPA
og handicaphj ælpere foretrækker
efaringsmæssigt så stor frihed som
muligt til selv at aftale den slags.

Generelt vil der blive mere "ord-
nede" forhold for handicaphjæ1-
perne. Det kan indebære nogle for-
dele, men det kan også have en pris
i form af rnindre fleksibilitet. Derfor
vil der nok være delte meninger om
BPA. I første omgang kan vi dog
glæde os over et velfortjent \øft t1l
handicaphjælperne. n

De nye regler for
BPA viL skobe mere

ordnede forhold for
hondicophjælperne,
men regLerne kan virke
meget indviklede.
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"Jeg havde ondti møven flere gange,

for hvornår kunne jeg være overbevist
om, øt Walter mente det."Walter levede livet til det sidste

In.qrid B{irgcr sføttede sin mand i hdns sygdorn$tiløb med dittgnoscn,4LS r1q bakkede

Itaryt ttp - clq.sri ihans beslt,tn.ing ()n1 ftr a-filt,ftte respi.ratorbehandlingan

Åf Jane tV. Schettle

Foto: Tonlmy Verting

'Jeg fortryder ikke noget. Afsiut-
ningen foregik helt i'W'alters ånd.

Så jeg har en ro om det, der skete

den 2. december. Det var det rig-
tige tidspunkt, og det foregik pænt,

værdigt og med respekt for, hvordan
han ville have det."

Ingrid Biirger er rolig og afklaret,

men også ked af det, når hun skal

sætte ord på forløbet om sin mand,
Walter Biirgers beslutning om at få
afsluttet sin respiratorbehandiing.
Han døde den 2. december.

"Jeg er ked af, at han ikke er mere,

men ikke at han tog beslutningen,"
siger Ingrid Brirger, som har været

gift med Walter i mere end 25 år

og har fulgt udviklingen i hans syg-

dom, siden han fik diagnosen ALS
(Amyotrofisk Laterai Sklerose) for ti
år siden.

Hun har altid oplevet det sådan,

at det ikke kun var hendes mand,
der fik sygdommen, men dem. De
har altid været meget åbne over for
hinanden og haft samme syn på syg-

dommen og holdningen til de vil-
kår, sygdommen satte for familien.

"Selvfølgelig havde vi helst været

sygdommen foruden, men nu var
det sådan, og det kunne vi ikke
ændre på. Derfor fokuserede vi hele

tiden på det,'Walter kunne. Og han

kunne jo stadig meget," siger hun
og var især glad for, atWalter kunne
smile lige til det sidste. Selv om hans

krop var lammet, og han ikke kunne
tale, spise eller bevæge sine arme og
ben, kunne han stadig smile og være

aktiv i hverdagen.

Bedre livskvalitet
Da'W'alter Btrger i januar 2001
valgte at få respirator via en trakeo-
stomi, var han ikke i tvivl om, at

han ville have den. Han havde vejr-
rækningsproblemer og hayde al-
lerede i et sfkke tid brugt bi-pap

med en maske, der dækkede både

næse 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 stØrre og
større behov for hjælp til vejrtræk-
ningen også i dagtimerne. Derfor
bad han selv orn at få respiratoren.
Han var overbevist om, at den ville
give ham en bedre livskvalitet, og
Ingrid Biirger stØttede ham.

Og respiratoren gjorde en stor
forskel.

"Han levede igen. Han kunne
selv køre sin kørestol, 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 der

ville gå. Derfor var det også vigtigt
for Walter at få afklaret, hvordan
han kom af med respiratoren igen.
Han ville ikke være med mere, når
han ikke længere 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 få respirator, hvis han ikke
var sikker på, at der kunne slukkes

for den igen, når han ønskede det.
De to ting hørte ufravigeligt sam-

Hvornår er tiden inde?
Men hvor langt er langt nok? Hvor-
når er tidspunktet kommet, hvor
man ikke kan kommunikere mere?

Da Walter Biirger for et år siden

første gang nævnte, at riden var ved
at nærme 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 også i tvivl,
om han virkelig mente det, eller om

det var hensynet til mig og andre,"
siger lngrid Biirger.

Hun prøvede at presse ham for
at finde ud af, om det bare var en

pludselig tanke, han havde {ået, eller
om der 1å andet bag.

I begyndelsen da de talte om
det, blev der ikke sat tidspunkt på.

Walter ville gerne have sin søns 18

ars fødselsdag med. Den var i januar

2008. Siden vilie han gerne være

med, når hans søn fra et tidligere
ægteskab, hans bror og forældre, der

alle boede i Tyskland, kom på besøg

hen over sommeren.
"Det var en lang proces, hvor

vi snakkede meget om det,
men ikke tog nogen be-
slutning. Jeg havde ondt i
maven fiere gange. For
hvornår kunne jeg være

overbevist om, at'Wal-
ter mente det," siger
Ingrid Biirger, som
arbejdede meget med
sig selv undervejs. Fryg-
ten for at blive alene var

der, men hun kunne også

mærke, at hendes mand
fik sværere og sværere ved

at kommunikere.
Han prøvede forskeliige

kommunikationshj æ1p e-
midler, bl.a. computer
med øjenstyring og
brainfinger, men
til sidst brugte han

mest bogstav-
systemet, hvor
han med sin
mimik indi-
kerede, hvil-
ket bogstav

der skulle
bruges i
det ord,
han ville
sige. >
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"Men det blev efterhånden van-
skeligt at atkode hans mimik. Han
var for længe om at reagere, så

det begyndte at blive besværligt at
kommunikere. Det var frustrerende
for alle - også forWalter. Han kunne
sige ja ved at vippe med øjenbry-
nene, men hvornår gik det over til,
at vi gættede på, hvad han ville sige,
og han så blot bekræftede det - og
kunne vi blive ved med åt gærte
rigtigt?"

En lettelse at få det sagt
I august 2008 blev Ingrid Biirger
sikker på, at hendes mand menre det
alvorligt. Når de talte om julen, og
at sønnen fra TyskJand ville komme,
sagde'W'alter nej. Han ville ikke leve
så længe.

Dereft er begyndte forberedelserne
til den dag, hvor respiratorbehand-
lingen skulle afsluttes. De kontak-
tede bl.a. en præst, som jævnligt
mødtes med dem hele efteråret. De
orienterede den iæge på Hillerød
sygehus, hvor'W'alter havde gået til
kontrol, siden han 6k diagnosen. Og
de holdt møde med Respirations-
center Øst på' Rigshospitaler, hvor
Walter Biirger havde {ået sin respi-
rator og siden haft kontakt med
afdelingen, når det drejede sig om
vejrtrækningen.

"Det hele skete stille og roligt.
Walter var meget afl<laret og lettet.
Nu havde han fiet sagt det," fortæl-
ler Ingrid Biirger, som også havde
det godt med måden, det foregik på.

På respirationscentret fortalte
overlægen, hvordan afslutningen
af respiratorbehandlingen ville
foregå, hvilke medikamenter der
skulle bruges, og at Walter ikke
ville mærke noget ubehag, fordi
han både ville få lidt sovemiddel og
morfin. På dette møde blev datoen
ikke fastsat, men i stedet aftalt, at det
kunne ske med en uges varsel.

I midten afnovember blev datoen

sat til den 2. december, og aftalt, at
afslutningen skulle foregå hjemme i
familiære omgivelser.

Aktiv til det sidste
"Vi levede, som vi plejede i hver-
dagen, men der var mange følelser
og tårer ind imellem, men ikke jam-
mer.'Walter levede livet lige til det
sidste," siger Ingrid Btirger.

Bl.a. repræsenterede hendes mand
Muskelsvindfonden med en stand
ved tre arrangementer i efteråret:
en pensionistmesse i Helsingør, en
handicapidrætsdag i Snekkersten og
en temadag i Handicaprådet, der
blev holdt i Espergærde. Han var
også stadig formand for festudvalget
og var med til at arrangere en med-
lemsfest i foreningen Helsingør-
bussen i efteråret. En forening for
buschauffører, hvor Walter var æres-
medlem.

"Det var sådan, han viile have det,
men det var også en surrealistisk
periode," siger Ingrid Biirger.

Feks. når hun gik på apoteket for
at købe piller til sin mand, kunne
hun ikke lade være med at tænke
på, hvor mange piller han skulle
bruge. Eller da hun kontaktede
bedemanden for at aftale nærmere
om begravelsen og bad hende
komme hjem til sig, så de alle sam-
men kunne tale om det.'Walter
havde nogle klare ønsker til, hvor-
dan det skulle foregå, hvilken musik
der skulle spilles osv.

Det sværeste i den sidste åse var
at {å det fortalt til åmilien og $æl-
perne. Walter og Ingrid Btirgers
børn vidste det, men andre vidste
det ikke. Men efterhånden hastede
det med at fortælle hjælperne det.

Julen nærmede sig, og der skulle
lægges vagpla?er. Ingrid bad psy-
kolog John Marquardt i Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind om
at deltage i et personalemøde, hvor
han kunne formidle det til hjæl-

Ingid Biirger fortryder ikke noget. Det vor det rigtige tidspunkt,
og Walters død foregik, son han ønskede det.

perne, og hun fortalte det selv til
sin nærmeste familie. Også nogle
af deres AlS-venner fik beskeden,
så de nåede ar komme på besøg og
sige årvel.

Syv år ekstra
Den 2. december kom til at foregå
helt iWalter Biirgers ånd. Den nær-
meste familie og præsten var til
stede, og overlægen og afdelings-
sygeplejersken fra Respirarionscen-
tet Øst. stod fqr afslutningen. Der
var stearinlys, adventskrans, musik
i højttalerne og en rolig, familiær
stemning.

"Det foregik helt, som Walter
ønskede det, og jeg har en ro om-
kring dagen," siger Ingrid Biirger,
som midt i sorgen over at have mis-
tet sin mand også vælger at se posi-
tivt på det:Tilvalget af respiraroren
gavWalter syv år ekstra at leve i. Syv
meningsfulde fu. r
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er'Walter død. Der bliver grædt og
sagt årvel. Michael udfi{der døds-
attest til bedemanden, der skal hente
Walter kl. 17 og lægge ham i kiste.
Vi får kaffe, mens'Walter ligger i
soveværelset.Vi ser brudebilledet og
taler om åmiliens liv. Michael kører
hjem.

Jeg hjælper husrruen med ar

ferne tube, uridom og pegsonde.
Walter ser fred$zldt ud. Ligger i sit
eget tØj, som han skal beholde på.

Vi rydder op, mens vi småsnakker.
Vi ffr mere kaffe og taler om den
planlagte begravelse, der skal foregå
Lørdag- bl.a. til tonerne af Beades-
musik, somWalter elskede. Den dag
skal der siges tak for de 7 ekstra år,
han fik pga. sin respirator.

Hustruen giver mig et stort knus,
da jeg går.Jeg har en stor klump i
halsen - men ved, det er den rigtige
beslutning, W'alter tog. Tænker for-
løbet igennem i taxaen hjem. Det
var en smuk oplevelse.Jeg vil gerne
dø på samme måde

Grethe Nyholm er øfdelingssygeplej er-

ske på Respirationscenter Øst (RCØ)
i Københaun. Michael Inub er ouerlæge

sarnme sted. r

Ifølge Lov om patienters retsstitting af 1998 har en patient både ret tit at sige nej tit
at indlede en behandling og ret til at bede om at få en behandting stoppet. Det bety-
der, at der ikke er tate orn aktiv dødshjætp, når en læge føtger ønsket fra en patient
med ALS (Amyotrofisk LateraI skterose) om at bringe respirationsbehandling til. ophør.

sundhedsstyrelsen har tidtigere i ugeskrift for Læger udtatt føtgende om netop dette
emne:

"Sundhedsstyrelsen forrLdsætter, at patienten i forbindetse med iværksættetse af respi-
ratorbehandlingen og sin titkendegivelse af, at respiratorbehandtingen skaL ophøre på

et bestemt stadium (af sygdommen), er fytdestgørende informeret som grundlag for
sin beslutning.

Patientens tilkendegivetse forud for iværksættetse af respiratorbehandti,nqen, om at
behandlingen skal ophøre på et bestemt stadiurn, er en udøvetse af patientens se[v-
bestemmelsesret. En sådan titkendegivelse skaI efter sundhedsstyrelsens opfattelse
respekteres, oEså setv om dette medfører dødens indtræden."

Se hele Patientretsstitlingsloven på www.retsinformation.dk. søg Lov w. 4gz af
1./7-1998.

Sundhedsstyrelsen. den 2. marls 2004

47 MuskeLkraft 1/2009



Mindeord:

Han havde et ufatteligt mod
)err l. ciccc'nrbc'r 2(X)8 traf Waltcr
liirec.l'sit lit's sidste olr nlest defini_
ivc beslr-rtling. Hrn slgcie uej til
,clerligcle belrancllir g. Nok kurrne
cspir:rtoleu holc'le harn i live ilungc
,ndnu; rrren dcI ville blive et liv
rclcn rnr-tlished krr konrntnnika-
ion. Og rrråskc- encldl et liv r.rcltn
rurlighed ftrr :rt komnruniker.e p:i
t senere dclsprrnkt. at nu skullc, cler
likkes fcx' respiratoren.
l)tr.r sitr-r:rtiou ville passe [lel]cr

iilligt til Walter os hlns lir,. Hau rrar
:ol,t. Han var stærk. Harr var lige*
rgtiu. Hur ville L-revar:e sin r,ærdig-
eel. Han ville levc si.t liv. Og det
iorcle harr. Ogs:i cla det fbr l() år
clt'rr hlcr. rrr:r'rt. [;rlle lrerrc var
/irl.ter og Insr:itl t;tt lirrbr-rnclet. l)e

positii'. Aldrig urinrclig. Han krftcdc
ikkc nrinclst rncd clet blik, lians ojne
kunnc scndc. l)ct kærli{-rstc blik fik
Lrglid, og clct vrrr- gensidigt.

Til slut viilc Waltcr ossii sclv
Lrcstenurrc. hvornrir og hvordar hlrrs
liv skullc- sh-rttc-. l)er ltder cnkelt og
logisk, ruen det kr;ever ct rrf;rttclisr
rrioc'1. fir- uran karr -1o alticl vente trl
i nrorgc-n-

l-):idc. lngrid osWalrcr står sorn tle
beclste rollcnrodelier. vi kan rrriskc
os. Trnrls v:rnskelige betingclser. k;rn
solen sodt skinrre, o14 lir,'et kan levcs.
Ingrid oq Walter opsogte samnrelr
tle mest soltyldre pletter og fyltltc
cleres liv med qode oplevelser. r"lcle

ou h-ienune.

I)erhjcrrme ikke nrindst nrecl
deres \tore interesse lor rriusik.
Wlter havc'lc en uorrcrtnrfTen sanr-
Iine "lf lJeatles pladel-, og tre uc1ørle-
lige 13catles s;rnqs ys1.l bisættei.selr,
udsat for orgcl, bl,ev det sidste tår-
vel. Sangclrc var natrlrligvis udvalgt

af Waltcr sclv. I)c ndtryktc harrs lir,.
Enkc-lt os stcntningsfirlc.lt:

Fctrst l,lklrcllc.
Si, Ll,'ith t Littlc I-Iclp l:rortr A,Iy

Friatr ds.

()e Waltcrs siclste hilserr - ti1
Irrgricl. b<lnrcrrc-, vcnncmc - og os
:rl1c s;rrnrnen - blcv Hcrt, CtmcsTltr:
.Srli. Jr. lrr.,rtl r.ller-s? li-isrcs.jcs rr.r,s_

tern til rt spcrrge. Waltor var og blev
Walter. Sclv tla harr r.ar cJotl.

Jcg el clybt takncntntelig over.
ar jeg flk lov at i:urc Inuricl og
Waltcr at kende. l)e vrl rltid r,:rre
velkornne i Muskelsvirrclfoncicn.
Walccr i tankernc og i nrinclet onr
et st()rt rtrennes.ke. ingrid son.l cn
clskct oq r'ærdsat dcl af M'skel-
sviudforrdens liv. sorlr imn og UØalter
var nred til at berige senncm alle
cfisse :ir-.

Ord kan ivdc fattige, og jce kan
eucntlig kurr sige t:rl<.

Foto: privatfoto

hirranden p:r c-len snrukkeste

Evald Kntg

åde-

Walter ktrirne rrerllig sodt lerffe,
lv onr Jran havtie ALS Han lof:
clc' nred sit hunrø.r: og sine ;ilticl
rns,truktirre indtald. Han var altid

,1litt r.1;i.r, ., i,ri ill
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Frivillige er mere
end hænder og fødder
Mus k elsuin dfo ndens crew - k ontoy hay succes med udyiktirLgs -
projekt, som inddrager defriuill,gu på helt nye måder Ruden ind til crew-kontoret, hvor crewkoordinator peter

Caspersen holder tiL, er fuldt ud med nøgleord fot; hvod
det vit sige dt væte crew.

For godt et år siden startede Mus-
kelsvindfondens Indsamlingsaf-
deling et nyt projekt. Et projekt, der
ville berøre mange mennesker og få
stor indflydelse på deres udvikling
og fremtid. Projektet gik i al sin en-
kelhed ud på, at Muskelsvindfonden
skulle være national rollemodel for
håndteringen af frivillig arbejdskraft.

Til dette blev der ansat ro her-
rer: Per Larsen, strategen, udvikleren
og tænkeren - og Peter "Høstak"
Caspersen, praktikeren, administra-
toren, ansigtet udadtil og koordina-
toren.

Per Larsen har været en del afMus-
kelsvindfonden i mange år både
inden for murerne og på sidelinjen.
Men det er sikkert og vist, at Per
brænder for Muskelsvindfonden og
for frivilligheden. Per er tilknyttet
crew-kontoret to dage om ugen,
hvor han arbejder på at implemen-
tere de mange strategiske mål i

frivilligheden
Peter Caspersen har ligeledes

været en del af Muskelsvindfonden
i en del år, men har en baggrund i
Det Grønne Crew, hvor han siden
2000 hver sommer drønede rundt

på de danske landeveje. Derudover
har Peter de senere år været en del
af Event Safety. Men sidste år tog
han springet og er nu ansat på fuld
tid på crew-kontoret.

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

Til sammen udgør de to herrer
kernen på crew-kontoret, og det
er dem, der igennem det sidste år
har sat skub i udviklingstiltag såsom
lederuddannelse, crew-udvalg, en ny
åstholdelsesproces, en ny rekrutte-
ringsform, en ny måde at tage imod
nye frivillige og ikke mindsr en
større inddragelse af frivilligheden i
den daglige drift af crew-konroret
og af crew-arrangementer.

Opdyrke frivilligheden
Det første år har været en stor ud-
fordring for crew-kontoret. Da

Peter og Per for fwste gang mødte
op på kontoret i Århus; var de
begge helt nye og skulle lære en
masse ting. Det var en kæmpe ud-
fordring, der lå og ventede på 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 tårnhøje. Der var ingen rvivl.
Skulle Peter og Per overleve detføt-
ste år, skulle der tilføres ekstra res-
sourcer. D erfor sparkede crew-kon-
toret gang i en proces, der blev en
kæmpe succes og samtidig formå-
ede at tilføre de nødvendige kræfter,
således 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 nedsætte flere
crew-udvalg, der fik mulighed for
at få indflydelse, skabe udvikling og
dyrke frivilligheden på anden måde.

I løbet afdet tidlige forår var der
skabt 6 udvalg af frivillige, der på ts

Af Peter Caspersen

Foto: Gitte BLem

Jensen
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hver deres måde har {ået stor ind_
flydelse på, hvordan der tænkes fri-
villighed. Og endnu vigtigere: disse
udvalg har virkelig formået at vise
Muskelsvindfonden og crew-kon-
toret, at de frivillige er langt mere
end bare hænder ogfødder.

Ekstra arbejdskraft
Der er ingen wivl om, at disse frivil-
lig-udvalg har været med til at skabe
udvikling og tilføre 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
foråret og,under arrangementerne
i sommer var en kæmpe hjælp for
crew-kontoret. Gennem hele for-
året kom de frivillige f.eks. hver
onsdag og bemandede kontofet, tog

telefoner, svarede mails og stod des-
uden lor en stor del af bemandin-
gen på Roskilde Festival og Grøn
Koncert.

Et andet udvalg, der virkelig
gjorde en formidabel indsats, var
arrangementsudvalget. Udvalget stod
i det forgangne år for en stor del af
indholdet på sektionschefiveeken-
den. Derudover var det også dette
udvalg, der arrangerede Eftersluk
2008.

Et tredje udvalg, der virkelig
iavede en kæmpe indsats j år, var
rekrutteringsudvalget. Disse frivil-
lige fik sar et meget.fint fokus på
vigtigheden af athave en god måde
og form for rekruttering afnye fri-
villige.

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

skelle" var at finde på Grøn Kon-
cert. Denne kampagne hjembragte
over tusinde e-mails fra personer,
der gerne ville vide mere om Det
Grønne Crew.

Derudover bidrog den også til
en kraftig stigning i ansøgninger til
Det Grønne Crew. En åntastisk flot
indsats, der i efteråret blev fulgt op
af en tur rundt i Danmark. Turen
lærte crew-kontoret en masse, og
i foråret 2009 vil en lignende tur
være at finde.

Der er ingen tvivl om, at der på
crew-kontoret anno 2009 er mas_
ser af energi. Alle på kontoret er
klar til endnu et år, hvor der skal
ydes en stor indsats for at gøre det
at være frivillig i Muskelvindfonden
til den bedste frivillige oplevelse i
Danmark. .

Noget-For-Noget

Et hett ktart overordnet må[ er at blive bedre til at
holde på de frivittige. Derfor viI der i år btive sat skub
i en proces, der skaI medvirke til at fortænge ,,leve-

tiden" på en frivitlig. processen skat tigetedes hjætpe
tit at få et k[art, entydigt [oyatitetsprogram tiI de fri_
vittige.

Kontoret

I vores bestræbelser på at yde den bedste service
for a[[e de frivitlige, er der i år btevet bevilget en
ekstra ressource på crew-kontoret. Fra l.april frem tiI
1. august er Katrine Krog ansat. Katrine skaI primært
fungere som en administrativ ressource på kontoret.
Det viI attså være hende, der vil tage telefonen, når
friviltige ringer, og det viI være hende, der viI svare
på atle mail og spørgsmål hen over det sene forår og
sommeren. Katrine viI i det omfang, det er hende mu-
tigt. også være at finde på arrangementerne.
l(atrine var i 2O0B praktikant i Indsamtingsafdelingen
og vit i løbet af foråret afslutte en uddannelse som
serviceøkonom med speciate i sport og event.

I 2009 viL der på crew-kontoret bLive stiltet skarpt på

føtgende områder:

Evalueringsprocesser

Der ska[ findes en ensrettet og fornuftig måde at eva_
luere både arrangementer, chefer og ansatte på. Hel,e

evatueringen skaL ensrettes, så jndholdet btiver brugt
fremadrettet.

Rekruttering

Rekrutteringen er vigtig. I en tid, hvor der kommer
flere og flere arrangementer, skaI der nye og friske
kræfter tiL. Derfor har rekruttering en høj prioritet på

crew-kontoret.

Lederudvikling

Crew-kontoret er i øjebl.ikket i gang med at designe

et uddannetsesforløb, der skaI give alte frivittige
Ledere et kompetenceløft. Det endelige fortøb ventes
præsenteret på sektionschefweekenden og på crew_
community'et i midten af apri[.

Generett

Udover atte disse nye tittag vit crew-kontoret have
fokus på crew-udvalg, crew-identiteten, samt optimere
og videreudvikle crew-kontoret.
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håbet fra nogen
Re h ab ili t e r i n.q s c e n t e r fo r M n s k er s u in d fø rg e r fo rs k n i nge n
i nden for b ehand ling af u,tskelsuin d sygdo måu, rrr,, i, An,
e.r stamcelleterapi. ileke nok dol*tmen.teret til at anbrtle
b ehan dlirtgen ) rn ene.r cheftæge

"Vi vil ikke tage håbet fra nogen,
men vi er også nødt tll at være r'Øg_
tern. Der er i dag ingen beviser eller
dokumentation for, at stamcelle_
terapi virker. Og vi skal være sikre
på,at der er en virkning,før vikan
anbeåle en behandling."

Meldingen fra cheflæge Jes Rah_
bek fra RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind er meget klar, når han
og de øvrige konsulenter i rehabili_
teringscentret skal rådgive brugere
med muskelsvind om stamcelle_
terapi.

Det betydelige fokus, der i de
senere å.r har været på stamcelle_
terapi, har betydet, at rehabilite_
ringscentret har {ået flere og flere
henvendelser og spørgsmål fra brug-
ere med forskellige former for
muskelsvind, herunder også ALS
(Amyotrofisk Lateral Sklerose).
Spørgsmål om behandlingsmulig-
heder. fremtidsperspektiver og en
vurdering afhelt konkrete behand-
lingstilbud fra udlandet.

"Der er kommet et langt større
fokus på området, og man kan være

100 procent sikker på, at vt følger
med i udviklingen i forskningen og
også støtter enhver forskning inden
for vores område.Vi vil til enhver
tid arbejde for at fremme forsknin_
gen inden for behandling af mu_
skelsvindsygdomme - også forsk-
ning i stamcelleterapi.Vi håber helt
klart, at man kan finde frem til en
behandling, der kan afhjælpe symp-
tomerne og give en bedre funktiån
hos mennesker med muskelsvind,,'
sigerJes Rahbek.

En dyr a{fære
Håbet er en vigtig faktor, når man
har en alvorlig sygdom. Det kan
hjælpe en til at blive bedre til at
mestre sin sygdom, fordi man ikke
giver op, siger Jes Rahbek, der også
mener, at det er forståeligt, at man
med en alvorlig sygdom ønsker at
gØre noget, prØve en behandling
eller lignende for at se, om det kan
bedre symptomerne, stoppe udvik-
lingen af sygdommen eller måske
endda forlænge livet. Men i alle til-
fæ7de bør man sikre sig, at bivirk-

ningerne ved behandlingen ikke er
større end virkningerne af den. De
personlige og økonomiske omkost_
ninger ved en behandling kan også
blive meget store både for personen
med muskelsvind og familien.

"Et behandlingstilbud i udlandet
kan blive en dyr affære med både
udgifter til rejse og behandling, og
selv om det måske kan give et kort-
varigt håb, kan det blive en endnu
dybere skuffelse, hvis behandlingen
ikke virker," sigerJes Rahbek.

Siden midten af 1990,erne har
man både i Danmark og udlandet
forsket i stamceller og haft en stor
forhåbning til, at sramcelleterapi og
genterapi har kunnet hjælpe men_
nesker med alvorlige sygdomme.
Men selv om forskerne er kommet
Tangl,har forskningen inden for mu-
skelsvindsygdommene ikke bevæget
sig så langt uden for reagensglas og
dyreforsøg, som man oprindeligt
håbede. De flesre muskelsvindsyg-
dommene er komplekse , og det gør
en stamcellebehandling vanskelig. r >

Af Jane til. Schelde

ILlustrotion: Bitten

Vernersen
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Ftere danskere med ALS har i de seneste år vaLgt at modtage stamcetLebehandting i

ud[andet. I Musketsvindfonden viL vi gerne give medtemmer og andre mutighed for at
udveksle erfaringer og synspunkter om disse behandLinger, og viI derfor opfordre tiL

at bruge debatforummet på Musketsvindfondens hjemmeside.

Læs f.eks. om Jacob Lykke Sørensens behandling i Ukraine og deltag i debatten.
l(li k på www. muske[svindfonden.d k/debatforum.

Dt

'i':,:.'

ALS-pøtientet
!

I udlandet udbydes behandlingen, selu oru der ikke findes lregeuidenskabelig

d o kumentatio n fo r u i rkningen

Af )le Gredol Stamceller inden for den lægeviden-
skabelige forskning er et af de helt
store forskningsområder, og inden
for de sidste 10 år er der publiceret
ca. 210.000 artikler i videnskabelige
tidsskrifter om stamceller.

På det nylig afholdte verdens-
omspændende ALS-Symposium i
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 sygdommenAlS. Der blev ikke
fremlagt resultater fra 6t eneste be-
handlingsforsøg med stamceller og
ALS - og hvorfor nu ikke det, når
stamcellebehandling tilbydes såvel i
Europa som i Asien til priser mel-
lem 70.000 og 250.000 kr.?

De første forsøgsbehandlinger
med stamceller til ALS-patienter
blev udført i Italien i2001,-2002 og
publiceret I 2003.De italienske for-
skere indsprøjtede patientens egne

blodstamceller direkte i rygmarven.
Forsøgsbehandlingen blev voldsomt
kritiseret i den videnskabelig ALS-
verden, da behandlingsmåden ikke
forud var gennemtestet på forsøgs-

dy..
De italienske forskere har i star-

ten af 2008 forelagt sporadiske op-
lysninger, om hvordan det gik de

ni AlS-patienter over de efterføl-
gende fire år. Forskernes artikel har
været udsat for stor kritik, da opgø-
relserne ikke er gjort systematiske,

som videnskabelige artikler plejer.
Heldigvrs ser det ud til, at de ni itali-
enske ALS-patienter fra forsøgs-
behandlingen ikke fik bivirkninger
eller komplikationer til forsøgs-
behandlingen, men de er alle døde

som led i sygdommens udvikling.

Sundhedsstyrelsen siger nej
Flere danske AlS-patienter har
været i udlandet og mod betaling
fået stamcellebehandling. I Rehabi-
literingsCenter for Muskelsvind har
vi hørt om både manglende eflekt
hos flere og symptombedring hos

enkelte. Ofte er det også de mere
positive historier, der finder vej til
såvel fernsyn og radio som aviser.

Men hvis stamcellebehandlingen
til ALS er så lovende, hvordan kan
det så være, at Sundhedssryrelsen ikke
betaler for dem, der ønsker behand-
ling i udlandet?

På Sundhedsstyrelsens hjemme-
side kan man læse om muligheder
for henvisning til eksperimentel
behandling i udlandet. AlS-patien-
ter op$rlder flere afkriterierne for
henvisning til f.eks. stamcellebe-
handling, men hvorfor har Sund-

hedsstyrelsen så 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 livsforlængende, hvil-
ket er et afde væsentligste kriterier.

Sarnrne behandling uanset
diagnose
De klinikker i f.eks. Tyskland og
Thailand, der udbyder stamcelle-
behandling, kan ikke rcdegøre for,
hvordan, behandlingen virker, og de

lover heller ikke noget. Endvidere
tilbydep den samme behandling til
en række forskellige sygdomme
som f.eks. ALS,Æzheimers demens,

Parkinsons sygdom og dissemine-

ret sklerose - noget, der fir os som
læger til at spekulere på, om et så-

dant behandlingsprincip kan være

virkningsfuldt?
På hjemmesiden for det kinesi-

ske firma, der producerer stamceller
til 24 hospitaler i Kina, (www.bei-
kebiotech.com) kan man læse om
de forhåbninger, der gives til stam-
cellebehandlingen: "De patienter,
der kommer for at fr behandling,
skal ikke forvente mirakler, mbn en
stor del af vores patienter har rap-

porteret om forbedring af deres

livskvalitet..".
I Tyskland på f.eks. Xcell-center

i Køln foretages transplantation af
stamceller fra bloddannende væv fra
patienten selv med indsprøjtning i
rygmarvsvæsken. I Kina og Thai-
land anvendes stamceller fra fostres
navlestrengsblod, der sprøjtes enten
i blodbanen eller i rygmarvsvæsken,
og samtidig gives nervevækståktor,
akupunktur og fysioterapi.

Ikke så 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 når nervecellerne nedbry-
des, kan de ikke sende signaler ud
til musklerne og aktivere muskel-
cellerne. Dermed sker der også en
nedbrydning af muskelcellerne.

At erstatte de ødeTagte muskel-
ceiler ved hjælp af stamcelleterapi
- altså ved at sprøjte nye muskelcel-
ler ind vil allerhøjst gavne personer
med ALS kortvarigt. Muskelcel-
lerne vil stadig mangle signalet fra
netvecellerne,for at de kan fungere.
Derfor er det nervecellerne, der skal
erstattes, hvis stamcelleterapi skal
have effekt i forbindelse med ALS.

Men så langt er forskerne endnu
ikke kommet i forhold tilALS.

En anden mulighed er, at stam-
celler fra bloddannende væv kan
være med til at hindre eller ned-
sætte ALS-sygdommens naturlige
hastighed. Stamceller kan i princip-
pet producere nogle for nerveceller
vigtige overlevelsesåktorer, men det

er der ingen, der reelt har undersøgt
endnu hverken i reagensglas eller på

forsøgsdyr.

Både på AlS-symposiet i 2008
og i artikler om stamceller og ALS
beskrives, at stamcellebehandling til
AlS-patienter endnu er på et sådant

udviklingstrin, at det ikke er for-

svarligt at tilbyde behandlingen set

ud fra et lægevidenskabeligt syns-

punkt.
Derfor kan RehabiliteringsCenter

for Muskelsvind heller ikke anbeåle
stamcellebehandling til ALS på det
foreliggende grundlag.

Dr. med. Ole Gredal er oveilæge i
Rehabiliterings C enter for Muskelsuind.

Link til Sundhedsstyrelsen - om

behandling i udlandet:

http : / / www. s s t. dk / Planlaegning_og_

b eh an dling / B eh an dling-i 
-u 

dl an d e t.

aspx?lang:da" r

I stutningen afjanuar 2009 kom det frem i medierne, at amerikanske forskere

som forsøg nu må benytte fosterceller (embryonate stamcelter) tiI at behandte
mennesker, der er blevet Lammet efter en rygmarvsskade. Stamcetterne kan

omdannes tiI nye nervecelter, der skal erstatte de ødelagte cetler hos patien-
ten, der er btevet Lammet efter en utykke.

ForsØgene har vakt stor interesse verden over, fordi det kan åbne for ny

viden og nye perspektiver, men der er stadig Lang vej tit, at det kan blive et
konkret behandtingstitbud. I første omgang gæLder forsøget rygmarvsskadede
patienter, hvor forsl<erne præcist ved, hvilket væv der er Ødelagt hos patien-
ten, at tilstanden jkke forværres yderligere, og at det ødelagte område er

begrænset. Ingen af disse forhold gæLder for mennesker med ALS, og derfor
er de ikke omfattet af forsøgsbehandLinqerne.
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Tøk for de monge julebidrøg
Traditionen tro alholdt Muskelsvindfonden i 2008 en juleind-
samling blandt foreningens medlemmer og samarbej dspartnere.
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 stØtte
og videreføre foreningens arbej de.

Sideløbende med juleindsamlingen har Muskelsvindfonden
solgt t-shirts med logoet "Plads til forskelle" fra foreningens
kampagne for rummelighed og inklusion. T:shirten, hvoraf der
foreløbig er blevet solgt knap 100 stk., kan stadig købes. Hen-
vendelse til Muskelsvindfondens reception, df. 89 48 22 22.

Er du for gammel til sommerlejr?
{Jnge med muskelsvind mellem 18 og 35 år, der er blever for
gamle til Muskelsvindfondens sommerlejre, kan nu se frem til et
nyt sorrunerarrangement, Somrrrer-event 2009.Ælerede nu er de,
der har mulighed for at deltage i arrangemenret, blevet bedt om
at tilkendegive ønsker i forhold til indholdet på arrangementer.
Deltagere i Sommer-event2009 vil dermed ihøj grad selv være
med til at forme arrangementet, der finder sted på Musholm
Bugt Feriecenter fra onsdag den 29. juli til søndag den 2. august
2009.

Du kan læse mere om Somrner-event O
2009 på, Muski:lsvindfondens hj emme-
side wrn.w. muskelsvindfonden. dk.

En vqrm og storslået drypstenshule
"Der er sagt og skrevet meget om lyden i det nye koncerthus.
Som kørestolsbruger kan man kun sidde på Parterre, hvor der
er plads til 11 kørestole. Det skal man bestemt ikke klage over.
Fuld udsigt over scenen, og lyden herfra er intet mindre end
fænomenal."

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

"Mest markant er den stØrste sal. Kommer man fra foyeren,
som er beton, sten, neonlys og glas, føles det som at træde ind
i en varm og storslået drypstenshule. Salen er udformet i sam-
arbejde med den japanske akustikerYasuhisaToyota og har med
sine svungne træpaneler og varme, gyldne årver en ganske særlig
glød, der gØr, at man trygt læner sig tilbage og spændt venter på,
at musikken skal begynde."

Læs hele Evald Krogs anmeldelse af arkitektur en, jazzmuslk
i verdensklasse og tilgængelige, men ikke særligt kunstneriske
handicaptoiletter i det nye koncerthus på www.muskelsvindfon-
den.dk.

DH fylder 75 år
Danske Handicaporganisationer (DH) fylder i 2009 i5 år

Jubilæet markeres den 22. april med en festkonGrence og recep-
tion i Den Sorte Diamant i København. Samtidig har DH igang-
sat en artikelstafet, der skal løbe frem til 1 . december 2009,hvor-
efter artiklerne samles i et jubilæumsskrift. Første skribent er
velfærdsminister KarenJespersen, hvis indlæg kan læses på DHt
hj emmeside www.handicap. dk.

S uccesf u lde h s n di ca p rå d
De gør det generelt godt og har opnået en god indflydelse. Sådan
kan man sammenfatte den undersøgelse, som Center for Lige-
behandling af Handicappede i efteråret 2008 har lavet om de 98
kommunale handicapråds indsats, siden de blev etableret i april
2006. Handicaprådene har skabt synlighed og stØrre forståelse
for vilkårene for mennesker med handicap og har også sat nogle
tydelige fingeraftryk på den lokale politik.

lJndersøgelsen er blevet sat i værk af velfærdsministeriet, og
i en kommentar til undersøgelsen, siger velfærdsminister Karen

Jespersen bl.a.: "Det viser med al tydelighed, at handicaprådene
spiller en vigtig rolle i dansk handicappolitik. Rådene er med
til at sikre inklusion af mennesker med handicap, og de sryrker
dialogen mellem kommunalbestyrelsen, kommunens forvaltning
og de lokale handicaporganisationer."

Hele rapporten kan læses på www.clh.dk.

59 MuskeLkraft 1/200e

NOTER



0mbygning på Musholm
Musholm Bugt Feriecenter har fået en næsten ny Fest- og konfe-
rencesal. Salen er blevet renoveret med 24lyddærnpende plader
og ny belysning med det formål at give salen en bedre akustik,
så alle - også dem med mindre luft og kraft i lungerne - ffr
mulighed for at blive hørt. Muskelsvindfonden og Musholm
Bugt Feriecenter håber samtidig, at flere private, organisationer
og firmaer vil fr. øje på, at Musholm kan huse konferencer med
op til 80-90 deltagere.

Et andet ombygningstiltag på Musholm er i fuld gang. Husene
12 og 1.3, der ligger i midten af bebyggelsen, bliver inddraget til at
skabe et Børnehus. En del af væggen mellem husene bliver revet
ned for at skabe 6t stort hus, der skal rumme en masse faciliteter
til børn såsom legetøj, spil og puderum med tv.

Børnehuset vil hovedsageligt blive brugt til kurser, hvor Mus-
kelsvindfondens børnepassere, Muskeltererne, vil stå for aktivi-
teter i huset, men børnehuset kan også benyttes af familier, der
opholder sig på Musholm eksempelvis i forbindelse med ferier.
Børnehuset vil være klar til Muskelsvindfondens landsmøde
2009.

Lyddæmpende ptoder er blevet monteret i loftet i somtingssalen for ot give en bedre
okustik.

Ønskefonden søger snsøgere
Landsforeningen Ønskefonden, der opfilder ønsker {or børn
mellem 4 og 18 år med en livstruende sygdom, fik sidste ir færre
ansøgninger, end de havde budgetteret med. Ønskefonden kan
potentielt opftlde omkring 150 berettigede ønsker, men sidste
år blev kun 108 ønsker opfirldt. For at få et ønske opfyldt skal
Ønskefonden have tilsendt en række oplysninger, herunder en
lægeerklæring. Lægeerklæringen bliver vurderet af Ønskefondens
egen læge, på hvis indstilling fonden op$'lder ønsker eller giver
afilag. Læs mere om Ønskefonden på www.onskefond'en.dk.

Stor festivøl for
handicopidrætten
Bordtennis, kørestolsfodbold,
bowling, ridning og svØm-
ning er bare en lille del af det,
man kan deltage i på Handi-
cap Idræts Festivalen den 1.

- 3. maj 2009. Festivalen ar-
rangeres af DHIF og foregår
i Ballerup ved København.
Det er 11 . gang, festivalen
afvikles, og i invitationen til
arrangementet lægges der op
til, at idræt, konkurrence, fæl-
lesskab og fest skal gå op i en
højere enhed.

Handicap Idræts Festival er 
KørestobJodbold er en af de aktivitetel der

rettet mod mennesker med titbydes pd Hondicap ldiæts Festivalen.

et bevægelses- eller synshan-
dicap, som er medlem af en af DHIF's klubber. Deltagerne skal
være over 15 år.

Læs mere om Handicap Idræts Festivalen på www.dhif.dk,
hvor man også kan tilmelde sig som klub eller enkeltperson.

Det svære liv
Kan man selv bestemme, hvor syg man bliver? Kan man ændre
sin måde at opleve verden på? Kan man ændre holdning og have
en ret ryg i en kroget krop? Irene Beck Sørensen har stillet sig
selv de spørgsmål og prøver i en bog at give svarene ud fra sine
egne oplevelser og holdninger.

Irene Beck SØrensen har diagnosen Friedreichs Ataxi, som
er en medfødt muskelsvinddiagnose, der udvikler sig langsomt.
I bogen fortæller hun i erind-
ringsglimt om sit handicappede
liv og sin kamp for at blive
accepteret som et almindeligt
menneske, men også at hun på
et tidspunkt besluttede sig for
at prØve at påvirke sin egen
lykke og se positivt på tilvæ-
relsen.

Bogen, der har titlen "Det
svære liv - At leve med et han-
dicap", udkom i jantar 2009.
Bogen er udgivet på forlaget
Frydenlund.
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Flot støtte til Muskelsvindfonden

Muskelsvindfonden har i 2008
modtaget en række bidrag fra aw,
fonde, legater, offentlige puljer og
private til støtte for foreningens
arbejde. Nogle bidrag er Øremærket

ti1 specifikke aktiviteter, mens andre

er .givet til Muskelsvindfondens
generelle arbejde.

Det største enkeltbidrag kom-
mer fra Musikforeningen Eigils i
Horsens, som i 2006 arrangerede
to vellykkede kæmpe koncerter og
besluttede at donere overskuddet
til Muskelsvindfonden. På grund af
en skattesag, som musikforeningen
vandt, blev pengene først overføtt,
efter at sagen var afsluttet, dvs. i

2008. Som det kan ses afoversigten,
udgjorde beløbet 5,8 mio. kr.

De øremærkede bidrag i 2008 er

bl.a. givet til nyt legetøj og -udsryr
til Musholm Bugt Feriecenter og
til et nyt projekt, der skal k1æde en

gruppe voksne med muskelsvind
på til at fungere som mentorer for
unge med muskelsvind. Projektet
har titlen M-power og er endnu i
sin indledende fase.

På det åglige område har Mu-
skelsvindfonden bl.a. fået bidrag
til to diagnose-projekter om dels

voksne med spinal muskelatrofi cype

ll, dels kongenit muskeldystrofi.
Desuden har vi modtaget midler

til at få etableret et fværfagligt pro-
j ekt om behandlingsmuligheder
symptomer i mund, hals og
når man har muskelsvind. Endelig
er flere private bidrag øremærket
projekter, der vedrører diagnosen
ALS, Amyotrofi sk Lateral Sklerose.

Muskelsvindfonden vil
benytte lejligheden til at takke
der har vist interesse for foreningen
og ydet et flot og uundværligt
til foreningens arbejde.

Nedenstående oversigt
perioden 1.. januar t1I 31

2008. Kun bidrag på 5.000 kr.
derover er medtaget.

Prtvate bi drag/i nitiøtiver Fondeflegater/puljer
Musikforeningen Eigits. Horsens...... kr,

Scott McMona9te.................................... kr.

Aase Viberg Hansen.............................. kr,

Carlo 8engts0n........................................ kr.

Btadputjen 2008

HeLte H. Bjerregård..... kr.

H a ns Ch ristja n Vestergaard................ kr. Mindefond. Vejte

Rytterskolen, Randers

Inge Pedersen....................................... .. kr,

Patle, Thomsen VVS................................. kr,

Kristian Jensen kr,

J & K Eberhardt ApS............................. kr,

Grete S Petersen ..................................... kr.

BodiI Rindom

Ester Dalby Rasmussen

Sigma ApS, Hvalsø

Bodil Rindom *
kr,

AkseI Jensen *..............,......................... kr,

Hans C. Vestergaard *.......................... kr,

Birgitte Andersen *............................... kr.

A[ex Hitmar Hansen og Hustru Gerdas Fond ...................

Harald og Elten Plesner, født Toft og

børns mindefond...........................

Konsut, grosserer 0svatd Christensens

Foreni n gen Marselisborg, Center for Beskæfti gelse,

Kompetence og Viden...........

Nordea Danmark-fonden

Lemvigh-Miitler Fonden

Augustinus Fonden

Civil.ingeniør H. C. Bechgaard og Hustru E[[a Mary

Bechgaards F0nd...................

Fabrikant Mads Clausens Fond

Danske Banks Fond

Jascha-Fonden

Enid Ingemanns F0nd................

Frimodt-Heineke Fonden

Familien Hede Nietsens Fond

Ingeniør Gustav Furrer og Hustrus Fond

Boghandler Børge Nielsen og hustrus fond ....................

Danske Fysioterapeuters Forskningsfond

Louis Petersens Legat

Sjgrid og Ove F. 0lsens Fond ...................

Victor Mogensens mindelegat

5.800.000

1.1.871

1 5.000

10.000

10.000

5.000

21,.557

14.500

10.000

5.000

5.000

5.000

5.000

10.000

5.000

5.000

10.000

5.000

5.000

kr. 78.077

kr. 1.1..795

kr. 25.796

kr. 5.000

kr. 200.000

kr. 50.000

kr. 20.000

kr. 30.000

* Bidragene btev indbeta[t i slutningen af 2007,

men btev ved en fejl ikke nævnt i oversigten i
Musketkraft lor 2007.

Skandinavisk Tobakskompagnis Gavefond...

Trygfonden.......

kr.2.1,43.432

kr. 50.000

kr. 10.000

kr. 25.000

kr. 100.000

kr. 25.000

kr. 25.000

kr. 5.000

kr.283.000

kr. 25.000

kr. 75.000

kr. 22.000

kr. 19.000

kr. 25.000

kr. 73.500

kr. 30.000

kr.'1.07 -834
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Vi burde holde en stor fest

E,ftcr nrcrc er-rd 3f) års veclholdencle a|be.jde er dcr nu cncle-lig

kournret nve regler om hiltlperortlninger. I)et el' cler al nruliq

grund til rt tejre I

Vi skel nok vr.-nue os ti1 at sigc BPA - Borg.'rsn'ret Personliq

Assistatrce, sonr hja:lperot'clnittgertrc salntitlg c'l korlrttlet til ;rr

heddc.

Ikke nicre krav onr hø-jt lktivit.'tstrive:rrt. lkke nre|c' kt'l! ont' ;rt

nran sk;rl r'ærc lrbcjrlsgiver. Arbe-jdsleder el rlok. Og erl stor pose

penge fra satspr.rljcmidlerr-re trl forbedrirlg ailøn- og lrbc'idsvilkllr

for handicaphj:tlperne oven i hattelt. L)et lvder lrgtig godt'

H.1ælperordningertres historrc gar altsa trtere end 30 år trlbage'

Gennenr a1le disse it' har cle sat os i stancl til :rt leve et liv sonr

;rn.1Lc ttteutteskcr. l)ct cr: h-j:e1pc'rorclniltqcrne. clet tlrere ettd

noqet anclcr har glort dette t.uuligt. Ud fr.t det r.i vei-l olu antå1-

lct rrf Ianc]icaph-j:clper-e og der.r gelnclrslitlige ansættelsestrd. r1:i

mere end 1(10.00i) mcntrc'sker i titlens løb l'r;n'c rrrbejdet som

h:rnclicapllælpere . I kolt.'rc eller: 1æncere trd. Err dc-1 af denr lur:

arbtjclet hos nrig.

N:rtr,rrLqvis l.rar cler da vrret d:irlige oplevelser - sikkcrt tor beqge

parter - urc'n gettereit irar jcg klin ros og betrnclrinu til overs t?rr

nrine' l-rattdicaprh-jæ1pere genner-n tiden Marlge ,rf deur hører i drrg

til ilrnc bedste r-enner, og det blel' cle allerede. lnens dt- arbe,idecle

hos niig. Selv otl del rlråske på papiret r':rr tllods:tttlinge r, tordi

jc'g vlr :rrbejdsgiver, og de -,'ar ansiltle' så har.leg stort set aldrig

oplcvct alldcr end samarbejde og fiellesskab ntellcrtr miu og nrine

hjælpere.Vi h,u haft en opg:i\re at 1øsc-, t>g clen hrr vi løst i i'tl-
lessk.ib.

Inc-1 i nre-llct'tr cr vi santrllen endt i r-rtilulige situatiorler l'unclt

omkring i verden. hr.or vi har haft brug tor at itrproviscre O{
r-rok har det stillet store krav til c1t-nl. nrcn jeq tl't)r l)11 oqti. ;tt

ltlilnqe aidenr har liaft oplevelser. r1c alclrig qic-r"n1lrer.Jobbet har

rned garanri hverketr r,æret kecleltgt cller cnstbrnrigt. Og dct stir'

tnig i hr,crt irld klarr, at det ikke kan srunnre irlignes nrcd noget

sonr helst andet job.At vtre hatrdicrrpirjælper er ikke bare hjc-nr-

ni..h.1;e1p - cller.Pleje oq oillsorg p:r en rrncl..n ntjrde.Tvrr:rtin-rorl.

clet er et l-relt seh'stændier trbe-idsonlråcle.

-[e 
g er personiiqt trieqct glatl tor', lt handicaph,i;tlpernc nu år erl

veltbrtjent forbeclrirtg lf lør.r- og arbe-jdsvilkirenc. I)et h:rr hlrl-
dicaprofger-ris;rtiottet'ne arbejdet for i ntangc-, Iilanqe l1r' udc'lt let

lnegcn h3æ11. ira.rntlet-r sicle. og clet har r'ært-r ct f;.-lks nlil brrdc

ibr h:rnilic;rphi;tlpere os tbr os r-ncd IJ[å'

Nlen jeg er sktrifet ()\'er.:rt tler trtt er opst:1et en striil nrellt-rll

i tidens løb har tbrsoqt ilt sætte lus i skirldpeisen vcd at blæse et1

bcske de'r l'tal tiheldige enkeitsager op ti1 trkeldt'lighc-d. hrrr clci-l

altiil r.rrct ti.'d og ro ontklins h-jrlperordnitlserrlL-.

Vi vil ikke have ett strtcl nrellenr h:rnc|caph3:tlperc indbvrtJcs;

fortl de tilhører hver sin fagtbrenine.Vi r.il ikke have en strir#

nrelletn bot'gerr- nrc'd lJPA lndbl'rdes' tbrcli der bliver overens-t

komstcr nrecl icrrskelligr- t;rqfbretiirlger'. Og r"i Vil da navnlie ikktl

harrc en stncl ltclien] borgcre rtietl IJPA og l-randicrplrlrl|.e rc. rlrt:

traditioner-r ,rlticl h;rr været, 3t vi stod s.illllllt: 11.

Hanrlicaporgattisationcrire har oprtordret dr- to tagtorbr-rnd ttl 'rE

løse cleres stricligheder i|rc1b1'rdt-s tlden;rt rode os.rndre iird i

clenr. Mc-tr clc-r finclt-s åbcnbart noglc atldre ottlqatrqsfortlrer p'i

clet taglige onrråde cttd pii h;rndicaponrradet l)enr hrrr vi b:rr''!

ikke brr,rg lbr at inrportc're. I)et'et'iirgerl sonl hclst gItrlltl til"rd
cler liqe pltrclselig skal vrre brok tls bør'l. nir r,i i stede'l bttt'tl'l

holdc en stol fest. tbrdi ct stort rllåi cr tiået

I


