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Foto: iﬁelene Bagger

R og Muskelsvindfonden er Klar til igen at
byde indenfor i manegen. Klassisk cirkus-
stemning, et touch af Moulin Rouge, kongelig bal-
let og plads til alle. Det er, hvad publikum kan se
frem til i dette ars udgave af Cirkus Summarum.

Det er stort at veere lille i Cirkus Summarum,
og det kommer publikum til bade at se, hgre og
marke.

"Det er lykkedes at skabe en forestilling, hvor vi
fortseetter med at flytte graenserne for, hvad der
normalt kan lade sig ggre i DR’s bgrneuniverser.
Samtidig far vi vores szrlige karakterer og vaerter
ud af fjernsynet og ud i den virkelige verden, hvor
publikum kan lugte savsmuldet og lege rigtigt
med,” siger DR’s kanalchef for Bgrn og Unge, Bir-
gitte Fredsby.

Som noget helt nyt bliver Det Kongelige Teater i
ar ogsa en del af Cirkus Summarum.

Vi er rigtig glade for, at DR og Muskelsvind-
fonden har inviteret bgrn fra Den Kongelige Bal-
letskole til at medvirke i arets Cirkus Summarum.
Bgrnene glaeder sig til at vise deres talenter i andre

Cirkus Summaram er klar til ny sceson
med forestilinger i juli og august

sammenhange, end de plejer, og vi synes, det er
oplagt, at vi samarbejder med DR om denne store
bgrneevent, der stgtter et godt formal,” siger Niels
Balle, forstander for Den Kongelige Balletskole.

Ogsa DR Big Bandet er klar og glaeder sig til
arets forestillinger.

"Et cirkustelt fuld af bgrn er en perfekt ramme
for, at DR Big Bandet kan fastholde vores ambition
om at formidle musik til bgrn pa et hgjt kunstne-
risk niveau,” siger Chris Minh Doky, kunstnerisk
konsulent i DR Big Bandet.

Overskuddet fra Cirkus Summarum gér til Mu-
skelsvindfondens arbejde for at skabe plads til
forskelle. ’

”Sidste ar solgte vi 68.000 billetter, og vi glaeder
os rigtig meget til endnu en omgang cirkus. Bil-
letsalget ligger allerede langt over vores forvent-
ning,” siger Theis Petersen, der er indsamlings-
chef'i Muskelsvindfonden.

-boje

Laes mere pa www.cirkussummarum.dk —a
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Kommuner begar
MASSIVEe lovoveriraedelser

Reglerne for BPA bliver langt fra fulgt,
selv om det er et &r siden, de fr&dte i kraff

Af Thomas Krog
Modelfoto: Sgren Holm / Chili

N?’ir Odense Kommune 20. april 2010 skriver
ud til vores medlemmer og andre, at hjel-
pere nu har ret til 1gn i form af sygedagpenge,
er det ikke en faglig fejl. Det kan kun vere en
lovovertraedelse, der udfgres i forsgg pa at spare
penge. For bekendtggrelsen for omradet, der
tradte i kraft 1. juli 2009, siger klokkeklart, at
hjelpere har krav pa lgn under sygdom og barns
1. og 2. sygedag. Og sygedagpenge er selviglgelig
ikke lgn.

Eksemplet fra Odense er desvaerre kun ét af
mange pa, at de forbedringer af lgn- og anseet-
telsesvilkar, der ligger i den ny lov om BPA
(Borgerstyret Personlig Assistance) endnu ikke

er gennemfgrt til gleede for hjelperne. Netop
her overlader Muskelsvindfonden det ikke til
fagforeningerne at lgse problemerne. Det har
nogle steder i landet vaeret sveert at skaffe kvali-
ficerede handicaphjelpere til ledige stillinger.
Mange oplever, at lgn- og arbejdsvilkar har gjort
det sveert at fastholde gode hjelpere, der ellers
er af stor betydning for livskvaliteten hos mange
mennesker med en hjelperordning. Mange star
selv i rollen som arbejdsgiver. Derfor har vi laenge
keempet for at forbedre forholdene og var super-
glade, da loven om BPA blev vedtaget. Her i juni
2010 er det de feerreste kommuner, der har fiet
lovgivningen pa plads i praksis.

Mange borgere mé stadig kcempe
med deres kommune om ordnede
anscettelsesforhold for deres hjcelpere.

Klemt og utilfreds

Faaborg-Midtfyn er en af de kommuner, der
endnu ikke har styr pa tingene. Kommunen nzeg-
ter bl.a. at udmale tilskud til anciennitet, som
ellers er et krav i bekendtggrelsen. Kommunen
forsgger at snyde hjzlpere for pension i anden
halvdel af 2009 pa trods af en rekke direkte hen-
vendelser fra bl.a. Muskelsvindfonden. Og kom-
munen har her 11 maneder efter, at loven tradte
fuldt i kraft, stadig ikke styr pa mange af delene i
loven.

Midti det kaos sidder Karin Jensen, der er mor
til Henrik med muskelsvind.

"Jeg har brugt virkelig mange timer pa at finde
ud af tingene og keempe med kommunen. Vi har
de seneste to maneder faet tilsendt tre forskellige
udgaver af en handbog samt to forskellige kon-
traktudkast, og ingen af delene er i orden. Der er
stadig en reekke spgrgsmalstegn, der mangler de
bilag, der henvises til i teksten, og andre steder er
teksten direkte selvmodsigende. Samtidig bliver
vi voldsomt klemt af kommunen, der truer med
at stoppe udbetalingen af lgn til hjeelperne, hvis
ikke kontrakterne er underskrevet og afleveret
i lpbet af nogle fa dage. Nu er vi gdet til avisen.
Jeg er spendt pa, hvilken effekt, det vil fa,” siger
Karin Jensen.

Forbedringerne i loven

Hovedandringerne i loven er:

* Forbedrede lgn og arbejdsvilkar for hjelpere,
sa rekruttering og fastholdelse ggres nemmere.

* Udvidelse af malgruppen via

- Kravet om, at man selv skal kunne varetage

rollen som arbejdsgiver, er fjernet

- Kravet om et vist aktivitetsniveau er vak

- Ingen krav om et bestemt antal timer som mi-

nimum.

Loven tradte i kraft 1. januar 2009. Bekendt-
gorelsen om, hvordan kommunerne skal udmale
hjalpen, tradte i kraft 1. juli 2009. Det er snart ét
ar siden. Som fglge af de mange fejl skrev Social-
ministeriet 2. marts 2010 ud til alle kommuner
og praciserede reglerne. Det har desvaerre heller
ikke vaeret nok.

Fakta om rettigheder og eksempler pa problemer
Skal udmdle til anciennitet

Nogle kommuner udmaler ikke tilskud til ancien-
nitet. Det er en overtredelse af loven. I bekendt-

SOCIAL
KOMMENTAR

gorelsen star klokkeklart, at kommunerne skal
indregne anciennitet. Det har socialministeren
efterfplgende understreget i en skrivelse til
Odense Kommune.

Lgn under sygdom og barns 1. og 2. sygedag

Odense og Sorg er blot et par eksempler pa
kommuner, der undlader at fglge reglerne om,
at hjelpere siden 1. juli 2009 har haft ret til lgn
under sygdom. I bekendtggrelsens § 5 stk. 4 star
"Kommunalbestyrelsen skal deekke omkostninger
ved lgn under sygdom og barnets 1. og 2. syge-
dag”. Det kan ikke misforstas.

Ret til barselsdagpenge

Flere steder er der usikkerhed om betaling under
barsel. Ivejledningens punkt 144 star "Lgnmod-
tageren er berettiget til barseldagpenge fra kom-
munen, hvis beskeftigelseskravet, jf. punkt 143

i forhold til kommunen er opfyldt, pa det tids-
punkt, hvor den pagzldende gar fra pa barsel.”

Arbejdsgiveransvar og tilskud til administrationsbelpb
Kan eller vil man ikke selv sta med arbejdsgiver-
ansvaret, bestemmer man selv, om det skal vaere
en nertstaende, en privat virksomhed eller en
organisation, der skal overtage arbejdsgiveransva-
ret. Sadan burde det veere, men en del kommu-
ner har slet ikke styr pa den del af loven.

I vejledningens punkt 87 star der, at det be-
regnede tilskud skal ggre det muligt for borgere
at overfgre sit tilskud til en forening eller en
privat virksomhed. Det er altsi en klokkeklar
ulovlighed, nar en stor del af landets kommuner
med hjzlp fra Kommunernes Landsforening
har beregnet et sa lille administrationsbelgb, -
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at muligheden for at fi en forening eller privat
virksomhed til overtage arbejdsgiveransvaret reelt
ikke eksisterer.

Feriegodigprelse

Muskelsvindfonden har ogsa faet kendskab til
kommuner, der ikke mener, at handicaphjalpere
har krav pa feriegodtggrelse eller lignende. I be-
kendtggrelsens § b stk. 5 star direkte, at der ved
udmaling af tilskud skal tages hgjde for omkost-
ninger til feriepenge, feriegodtggrelse og ferie
m.v. efter ferieloven, ATP samt eventuelle andre
lovpligtige bidrag.

Forsikringer og kurser

Betaling af forsikringer og kurser er et af de om-
rader, hvor usikkerheden i en reekke kommuner
er stor. Bekendtggrelsens § 6 siger det ellers kort
og kontant:

"Kommunalbestyrelsen skal dekke omkostnin-
ger til ngdvendige forsikringer, der er forbundet
med anseattelse af hjelpere, og deekke omkost-
ninger ved bidrag til barselsfond.

Stk. 2. Kommunalbestyrelsen skal deekke omkost-
ninger til ngdvendige kurser for hjelpere.”

Pension med tilbagevirkende kraft

Alle hjzlpere med et ars anciennitet har ret til
pensionsordning med tilbagevirkende kraft fra
1. juli 2009. Nér eksempelvis Faaborg-Midtfyn
tilkender pension med virkning fra 1.1. 2010, er
det ulovligt.

G-dage og opsigelsesvarsel
Ministeren fastslar, at en kommune skal fplge
alle elementer af den overenskomst, man vaelger

SOCIAL
KOMMENTAR

at sammenligne med. Det vil sige alt fra lgn over
barsel og g-dage til opsigelsesvarsel. Opsigelses-
varslet er op til 6 maneder for hjelpere, der har
vaeret ansat i ni ar eller mere. Som arbejdsgiver
skal du betale G-dage, hvis du afskediger en hjel-
per eller seetter hjelperen ned i tid. Hjeelpere
kan ikke fa arbejdslgshedsdagpenge fra a-kassen
de forste 3 dage efter, at de er stoppet med at
arbejde. Her skal du som arbejdsgiver betale dag-
pengegodtggrelse (G-dage) de forste 3 dage. De
penge skal kommunen altsa ogsa bevilge. Man
har kun ret til G-dage, hvis man er medlem af en
a-kasse.

Sddan kan kommunerne gpre

Kommunerne kan komme usikkerhed og tvivls-
sporgsmal til livs ved at fplge den overenskomst,
der er lavet for handicaphjelpere. Overenskom-
sten giver eksempelvis anciennitetstilleg pa 2
kroner efter 1 ar, 3 ar, 5 ar og 8 drs ansattelse.
Grundtimelgnnen i overenskomsten pa omradet
er pr. 1/9 2009 123,30 kroner.

Ogsé blandt de kommuner, der i stedet har
valgt at laegge sig op af overenskomsten for uud-
dannede sosu-medarbejdere, er der eksempler
pa, at man er begyndt at fplge lovens regler om
anciennitets- og funktionstilleeg. Der er eksemp-
ler pd kommuner, der giver 2 lgntrin ekstra i
funktionstilleeg ved respirator og 2 lgntrin ekstra
ved bade 1 ars ansaettelse og 3 ars ansattelse
inden for omradet.

Sporgsmal om BPA kan stilles til Muskelsvindfondens

handicappolitiske medarbejder Thomas Krog pa
mail: thomas.krog@99454545.dk. —a
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r det et udslag af finanskrisen, manglende kommer til at forega i Arhus - dér, hvor det hele

lyst, en travl hverdag, eller hvorfor mzrker startede.
Muskelsvindfonden en nedgang i antallet af Dette ars landsmgde blev en bade hyggelig og
tilmeldte til det arlige landsmgde? Spgr gsmalet alsidig begivenhed for bgrn, unge og voksne.
blev stillet flere gange pa Muskelsvindfondens Bgrnene gvede cirkusnumre, de unge byggede
landsmgde i pinsen, hvor ca. 200 mennesker - modeller af en tilgaengelig koncertplads, og de
voksne, bgrn, unge, hjelpere, frivillige, personale voksne holdt til i det stribede cirkustelt for at
m.fl. - var mgdt op - lidt feerre end sidste ar. hgre taler, debattere vedtegtseendringer, valge

Reprasentantskabet drgftede ogsa emnet kandidater og nyde det sociale samvaer.

og besluttede at tage spgrgsmalet op - og ikke

mindst lzegge op til naeste ars landsmgde, som vil Lzes om landsmgdet og se billederne pa de fgl-
blive noget helt szerligt. Muskelsvindfonden kan i gende sider - og se endnu mere pa medlems-
2011 fejre sit 40 ars jubilzeum, og det vil forenin- universet pa http://community. muskelsvind-
gen fejre med bl.a. et anderledes landsmgde, der fonden.dk.



Vis dog social
ansvarlighed!

MuskeIS\\/imdfomdems forrmand Evald Krog kritiserer politikerne for
af g& effer populistiske behandlingsgarantier, som giver stemmer,
| stedet for af sgrge for ordentlige forhold for mennesker med handicap

W. Schelde
anne Loop

99 Hvordan kan man udstede populistiske be-

handlingsgarantier til den brede vaelgerskare,
mens folk med kroniske lidelser ma affinde sig
med at blive holdt hen med snak? Det er ikke
vaerdigt for et velfeerdssamfund.”

Evald Krog brugte Muskelsvindfondens lands-
mgde i pinsen til at lange voldsomt ud efter poli-
tikerne pa Christiansborg og i kommunerne, som
pa det seneste er kommet med flere bud pa, hvor
kommunerne kan spare i de kommende ar. I sin
beretning sagde han bl.a.:

"Man far jo nasten pa fornemmelsen, at der’
er udskrevet en national konkurrence om, hvem
der kan komme med de mest kyniske og asociale
forslag til besparelser pa de offentlige udgifter.

? “Der er mere end nogensinde brug for stasrke handicaporganisationer som Muskelsvindfonden.
Handicappolitisk bliver det et meget fravit efterdr, varslede Evald Krog.

Jeg kunne godt gnske mig, at vores politikere

- bade lokalt og i Folketinget - ogsa turde vise so-
cial ansvarlighed i stedet for kun at forlange det
at erhvervslivet.”

Som handicaporganisation ville Evald Krog
ikke opfordre politikerne til at spare pa folkesko-
ler og bgrneinstitutioner for at lade handicap-
omradet ga fri. Det er ikke en handicaporganisa-
tions opgave, sagde han.

"Men vi bliver ngdt til at minde om, at vores
medlemmer og mange andre mennesker med
handicap slet ikke i samme grad som andre har
fiet gavn af friveerdier, skattelettelser og populisti-
ske behandlingsgarantier. Sa i stedet for at holde
krampagtigt fast ved skattestoppet og gennem-

“Respiratorpatienter er en litte gruppe, der nemt bliver kvait
imellem kroeftpatienter, hjertepatienter og andre grupper, nér
vi drgfter forholdene i Folketingets Sundhedsudvalg,” sagde
Liselott Blixt fra Dansk Folkeparti bl.a. i sin tale.

fore besparelser, der gger uligheden, burde po-
litikerne vise social ansvarlighed og styrke vores
velfeerd. Ellers frygter jeg, at vi bevaeger os hen
imod et samfund, hvor der ikke vil vaere plads til
forskelle.”

Evald Krog nzvnte i sin beretning flere omra-
der, hvor den var helt gal med de offentlige myn-
digheders hiandtering af reglerne. F.eks. den ny
lov om BPA (borgerstyret personlig assistance),
som flere kommuner slet ikke fglger, og vente-
liste-problematikken pa Respirationscenter @st
pa Rigshospitalet.

DF-politiker er giet ind i kampen
Respirationscenter ?st var ogsa emnet for
folketingspolitiker Liselott Blixt fra Dansk Fol-
keparti, der holdt tale pa Muskelsvindfondens
landsmgde. Hun var kritisk over for bade den
nuvarende og den tidligere sundhedsminister.
Som medlem af sundhedsudvalget har Liselott
Blixt flere gange hgjlydt kritiseret forholdene pa
Respirationscenter @st, som pa grund af nedskee-
ringer har lange ventelister for patienter, der skal
have respirator.

"Men det hjelper ikke meget, at jeg stir og
raber op om en behandling, som skal prioriteres
pa en anden made. Det far jeg ikke flertal ud af,”
sagde Liselott Blixt, som derfor var glad for, at
ogsa andre politikere i Folketinget nu har faet
ginene op for problemstillingerne.

LANDSM@DE
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Men hun ser det ogsa som en opgave for bl.a.
Muskelsvindfonden at ggre de ansvarlige politi-
kere opmarksom pa problemstillingerne pa Re-
spirationscenter @st.

"I skal komme endnu mere pa banen og for-
telle medierne og politikerne, hvordan de kan
ggre det bedre,” lgd opfordringen fra Liselott
Blixt.

Hold ministeren i grerne

Pa et samrad i Folketinget i begyndelsen af maj
gav den ny sundhedsminister Bertel Haarder
flere indrgmmelser og lovede at finde en lgsning
pa problemerne pa Respirationscenter @st i lgbet
af efterdret.

Vi skal nu sgrge for at holde ministeren i
grerne. Jeg har bidt mig fast, og det haber jeg
ogsa, at andre politikere har. Og kan han ikke
finde en Igsning pa det, sa er jeg sikker pa, at vi
kan finde et flertal udenom regeringen, s vi kan
fa en lgsning pa problemet,” sagde Liselott Blixt,
som selv pegede pa, at en af lgsningerne er at an-
saette mere personale pa Respirationscentret.

Hele Evald Krogs beretning kan lases i det nye
medlemsunivers: http://community. muskel-
svindfonden.dk —a—>
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Vedfoegtsoendring i
skabte debat
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Et stort flertal of landsmededeltagerne stemte for
cendring i valg til Muskelsvindfondens bestyrelse

Af Jane W. Schelde
Foto: Hanne Loop

9%Ingen kan pasta, at vi ikke er diskussionslystne.
Denne dag har vist, at vi ikke altid har samme
synspunkt, men det er positivt for foreningen.”

Med disse ord afsluttede formand Evald Krog
punktet om vedtegtsendring, der netop var ble-
vet godkendt med stort flertal efter en leengere
debat.

Vedtagtseendringen handlede om, at repraesen-
tantskabet far mulighed for at veelge medlemmer
til Muskelsvindfondens bestyrelse, der ikke sidder
i repraesentantskabet, men er sakaldt eksterne
medlemmer. De hidtidige vedtagter krevede, at
Muskelsvindfondens bestyrelse skulle velges af og
blandt reprasentantskabets medlemmer, mens
den nye formulering blot hedder, at bestyrelsens
medlemmer valges af reprasentantskabet.

Vedtegtsendringen var foreslaet af bestyrelsen,

som begrundede forslaget med, at bestyrelses-
arbejdet i dag krever mange og alsidige kompe-
tencer i takt med udviklingen i foreningen.

"Det, vi foreslar, er, at vi udvider kredsen af
valgbare medlemmer i bestyrelsen, sa vi kan
vaelge nogle udefra. Bestyrelsen skal stadig veelges
af repraeesentantskabet, sa vi bevarer reprasen-.
tantskabets fulde ret til at veelge,” uddybede naest-
formand Janne Sander forslaget.

Men ikke alle deltagere pa landsmgdet var
enige i, at der var tale om en lille @ndring. Nogle
frygtede, at det ville gd ud over medlemsdemo-
kratiet.

"Der er ingen grund til at ndre vedtegterne.
Bestyrelsen er et politisk organ. Det er admini-

strationen, der skal fgre beslutningerne ud i livet,
sa der behgver ikke sidde forskellige kompeten-
cer i bestyrelsen,” sagde Erik Overgaard, der var
en af kritikerne.

Nogle mente, at man kunne treekke konsu-
lenter ind, hvis man havde brug for at 3 tilfgrt
ekstra kompetencer i bestyrelsen, mens andre pa-
pegede, at hvis det kun handlede om en konkret
sag, var det meget at @ndre i vedtegterne for at
Igse det problem.

Et stort flertal afviste dog skeptikerne og frem-
havede, at med de forretninger, Muskelsvindfon-
dens bestyrelse i dag skal tage stilling til, er det
vigtigt med sa brede kompetencer som muligt.
Og findes de ikke blandt reprasentantskabsmed-
lemmerne, er det ngdvendigt at kunne traekke
medlemmer ind udefra.

Afstemningen viste, at 79 stemte for vedtaegts-
@ndringen, mens 20 stemte imod. Dermed blev
vedtegtsendringen vedtaget.

Pa repraesentantskabsmgdet dagen efter lands-
mgdet kom vedtegtsendringen allerede i brug.
Annette Nielsen, gkonomidirektgr i det civile
liv og forelder til et barn med muskelsvind, blev
valgt ind i bestyrelsen som det fgrste eksterne
medlem. De gvrige medlemmer af Muskelsvind-
fondens bestyrelse blev valgt blandt repraesen-
tantskabets medlemmer.

Se bestyrelsens sammensztning og baggrund pa
www.muskelsvindfonden.dk.
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Glimt fra landsmgdet

Foto: Hanne Loop
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Lahdmnadei
| de sociale
medier

nder selve landsmade 2010

blev Muskelsvindfondens
nye elektroniske forenings-
univers og Muskelsvindfondens
facebook-profil lsbende opda-
teret, sa medlemmer, der ikke
havde mulighed for at deltage
i begivenheden i pinsen, al-

ligevel kunne fa de vigtigste
nyheder. Desuden optog to
unge medlemmer videoklip fra
weekendens begivenheder, som
allerede lgrdag aften under
landsmgdet blev redigeret til
et kort indslag, der blev lagt

pa YouTube med link fra for-
eningsuniverset, facebook og
Muskelsvindfondens hjemme-
side. ‘

Du kan stadig se videoen og
se diskussionen, der blev rejst
pé facebook ved at gd ind pa:
http://community.muskelsvind-
fonden.dk og www.facebook.dk.
Det forste link kraever, at du er
medlem af Muskelsvindfonden
og bruger dit password. Det
andet kreever, at du selv har en
profil pa facebook.

| /

Valg pd
landsmgdet

Valget til repraesentant-
skabet gav plads til 6 nye
medlemmer og et genvalg.

Se, valgresultatet i det elektroni-
ske foreningsunivers:
http://community.muskelsvind-
fonden.dk

}
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B(/)rnclandsnw)d(*t havde bespg af en profes-
sionel klovn, der hele lgrdagen gvede med
bgrnene i forskellige cirkuskunster. Sgndag var
der gallaforestilling.

.
Foto; Hanue Loop.
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650-stemmig SANQ
fra by fil by

Arbejde og venskaber styrkes ved foellessang,
Og crewerne har en rig sangskaf

hie Thorup

lgbet af foraret meldes det ud, hvilken musik

der kan hgres pd arets Grgn Koncert og Ros-
kildefestival - en information, vi som frivillige
naturligvis higer efter, da det jo er den musik, vi
skal arbejde og feste til hele den ganske sommer.
Det ville dog vere forkert at antage, at det blot er
de officielle programmer, der bidrager til vores
musikalske oplevelser, nar vi er pa tur.

I crewet har vi vores egen sangskat, der er en
stor del af vores kultur, og som forngjeligt udba-
suneres ved hver eneste givne lejlighed, vi gjner.
Sangene kan vere hentet udefra, men er som of-
test digtet af en frivillig; melodierne er lant fra alt
fra bgrne- og melodi grand prix-sange til aktuelle
eller tidligere Grgn Koncert-kunstneres komposi-
tioner.

Som med alt andet i crewet er tonen ofte ra.
Tekster under baltestedet og politisk ukorrekte
sange fylder en ganske stor del af repertoiret,
men dem skal I veere skanet for her. I stedet har
vi valgt at preesentere, hvad vi kunne kalde et lidt

mere folkeligt udvalg. Skulle du som laser vare
interesseret i den anden type sange, kan du sand-
synligvis fa succes med en forespgrgsel i en af
vores boder til sommer.

En sang til enhver situation

Sangene er opstiet gennem arene og gives videre
fra hold til hold, og vi har en sang (og ofte flere)

til enhver situation: Nar vi arbejder, fester, bader,
kgrer bus, om at vaere chef, souschef eller maske

nytilkommen. De venskabelige drillerier resulte-

rer i smadesange, der gjaldes henover pladsen til
de andre.

Indkgringsfasen som ny crewer er et tilbage-
vendende tema. Sikkert fordi vi alle husker, hvor
voldsomt forvirrende det kunne vere at starte, og
hvor sldende kontrasten er fra den fgrste skepsis
til efter integreringen, hvor alting langsomt be-

N

gynder at give mere mening. =
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Melodi: Kald det kaerlighed

Fortel mig lige hvad jeg skal og bgr
Jeg er ny og aner tkke om jeg tor

Pas lidt pa mig, jeg er skremt

og jeg ved ikk” hvovdan man ggr

1 er mange og jeg har jo kun mig selv
Gi” mig en hdnd, du har jo to alligevel.

Kald det kreew lighed

Kald det lig” hvad du vil
AAuudddd, der findes ingen ord
Ingen ord, der helt slar til

Sa kald det lige hvad du vil

Jeg savner en forklaring eller to

Huvad er en "haki” og en "seng”, hvad skal jeg tro?
Hjelp mig ind i fellesskabet hyggen er sd go”

Tak for knuset, sikken selvtillid det gav

Nu har jeg hjemme i det stove grgnne krew!

Kald det krew lighed. ..

Ofte har de enkelte hold ogsa deres egne sange,
som afsynges under opbygning, arbejde, eller nar
man mgder de andre hold i f.eks. busserne.

Vores hegns-crew har ladet sig inspirere af Mag-
tens Korridorer.

Melodi: A er pa druk

Vi hagner til vi segner, bad’ i sne og slud og regn, men vi
gor det.

Med 35 fag, det la'r den halve fo%middag, men vi ggr det.

Og pladsen hajnet ind med pis pd vores maveskind, men
vl ggr det.

For hajn er pd druk, sd tag jer i agl, Bungy forteller; der
skal hajnes igen og... igen og igen og.

En sang for hele touren

Men meget rammende og felles bliver det, nar
en crewer ambitigst forspger at fange hele den
grgnne tur i en enkelt sang. At komme hele vejen
rundt er vanskeligt, men en produktiv sang-
skriver, kendt i crewet som GuitarLars, har da
forsggt sig:

410

o Det er ikke alfid skansang.
Vihar vores helt egen
toneart - den grgnne!

Vi kgrer rask afsted med bus, ndr vi skal ud med krew et
Vi er den glade muskelkrafl, vi klarer hele slevel

Vi knokler til vi ikk’ ka’ std

Vi fester (il vi’ ovenpd

Vi synger en sang og s gdr vi i gang

For vi kgrer i femte gear dagen lang

Scenen den skal pakkes ud og op-krew er pd sagen
Eksperter har vi masser af med mange dr pd bagen
Sd kommer boderne pa plads

Og trucken [ar lidt ekstra gas

Vi synger ...

Dagen gar pa held og folk og fe forlader borgen

Men vi har travlt for der er stadig en koncert ¢ morgen
Bod og scene pakkes veek '
Og ned-kreew lager del sidste trek

Vi synger ...

Vores helt egen toneart

Med 650 frivillige har vi et par stykker i flokken,
der rent faktisk kan synge, men det skal da arligt
siges, at dagevis af hardt udendgrs arbejde, lidt
mindre sgvn end man plejer, fester og ophold i det
ikke altid venlige danske sommervejr ikke er de
optimale forhold for vokale gvelser. Det er derfor
ikke altid skgnsang, vi fremfgrer, men det er sadan
set heller ikke malet. Vi siger gerne, at vi ikke syn-
ger falsk, blot at vi synger 650-stemmigt, og at vi har
vores helt egen toneart — den grgnne!

I modsatning til de uforstaelige maengder af
sangfugle, der gaester tv-shows for at blive verdens-
stjerner, sa synger vi for fzellesskabets og humgrets
skyld. Og sa er det jo sa praktisk, at man altid kan
synge, selv om man bruger henderne til alt mulig
andet sasom at baere bagage, skaenke fadgl eller
samle sandwich. A

Skgnt vi endnu har til gode at opleve, at nogen
vil betale for at hgre os synge, betyder det ikke, at
crewsangene ikke har gkonomisk vaerdi. Vi tror pa,
at vores sange har betydning for bundlinjen i Mu-
skelsvindfondens regnskaber. Arbejde og venskaber
styrkes ved den felles musikalske aktivitet.

I tidernes morgen var det de danske skjalde, der
sang fra by til by. I dag er det crewerne.

!
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Den dag vi filmede
med Ole Henriksen!

Hudplejekongen fra Hollywood gav det hele og lidf

@fo__i}"HeIene Bagger

lokken er 9.25, og vi er parate. Spandte,
en helt klar til optagelse.

Den sidste time har vi brugt pa at tjekke "loca-
tion” ud, der er flyttet et bord, hentet en grgn
plante, vi har lant en forlengerledning i receptio-
nen og bedt dem slukke for underleegningsmusik-
ken i pool-omradet.

Vi har faet lov til at sette en seddel udenfor pa
dgren, hvor der star optaget pa grund af filmopta-
gelse. Rigtig sgdt hotelpersonale! '

Nu venter vi bare. Pa at se, om han virkelig kom-
mer. Og pd hvordan det bliver.

"Hej! Godmorgen" Der er livsglaede, lekkert -

= til, da Muskelsvindfonden optog tv-spot til Grgn Koncert

Pr

4 P ‘:&ﬁsc%ill Jensen

look og kindkys til hele filmholdet og hjelpere.
Ole er kommet — og han er klar!

"Jeg er bezeret over, at I vil se mig,” lyder det med
den karakteristiske nordjyske Hollywood accent.

Vi troede ellers, det var vores replik og fgler os i
hvert fald meget bezrede.

Manden, der gor livet lidt dejligere, sagde ja!
Og har klemt en halv time ind til os denne morgen
i Kolding i sit ellers stramme tidsprogram midt i en
landsdzekkende foredrags-reekke, inden turen gér
retur til Hollywood.

KI. 12 skal han veere til pressemgde i Bettina’s
Hair and Beauty salon i Grena.

—o Simon Toftgaard Jespersen (hv.) skal optrcede pd
Grgn Koncert som frusse-tyven Tonni. Ole Henriksen og
booking-bureaudirekigr Tenna Tajmer var imponerede
over Tonni’s lcekre “bling”- stil og kgrestolen med hvidlt

lcederscede, diamantbesatte feelge og heekspoiler.

Vi fniser lykkeligt ind i sggeren pa kameraet, da
Ole danser en lille piruette og si’r: Altsd jeg har
teenkt pa, at jeg kunne ggre sadan her...

WE LOVE IT!!!

Du kan se Ole Henriksen pa storskeerm pa Gron
Koncert og pa www.groenkoncert.dk

gaanpssail

Henriksen bliver en

i filmen med Ole 2
Video-fil dens Plads fil

el af Muskelsvindfon i
?orskelle-kompugne pd Grgn Koncer'f;(sen
Publikum kommer lige som 0_|e Her;nﬂ-
fil at mgde Tonni - spillet af Simon 10 o
gaard Jespersen. Uden at afslgre for :\ g
kan vi sige: Det pliver en hed sommer:

den har ogsd i ar et
oncert, hvor
d i kunsten at

Muskelsvindfon
scoretelt med pa Gm_n K
publikum kan kaste sig u

nspeed date”.



Girl Power ps
Grgn Koncert

 Mgad Medina, Tina og Stine, n&r Grgn Koncert gér pé& groes

Med tre kvinder "up front” er der lagt op til
, en rigtig” ladies tour” pa koncertpladserne,
nar Grgn Koncert gar landet rundt i juli:

De tre skgnne kvinder er Medina, Tina Dickow
og Stine Bramsen fra Alphabeat. Det maskuline
modspil til disse dejlige damer bliver Thomas
Helmig, DAD, Selvmord, Carpark North og na-
turligvis battle-rapperne i MC’s Fight Night Show-
battle, som ogsa i ar kan fremvise de bedste af de
danske freestyle-rappere.

Bade damerne og herrerne vil naturligvis blive
prasenteret pa smukkeste vis af konferencier
Jakob Haugaard pa Grgn Scene og Henrik Povl-
sen og Kanonkongen pa P3 scenen.

I ar vil der i gvrigt veere mulighed for at heppe
pa arets Hgvdingebold-by 2010 pa Grgn Koncert.

I samarbejde med DR drager Hgvdingebold pa
turne med Grgn Koncert, og publikum kan selv
stille det sejest tenkelige hold. Holdene spiller
pa Grgn Koncert, og Kgbenhavn vil vaere vart for
den store finale, hvor de hold, der gar videre i
koncertbyerne, skal keempe mod hinanden. Tur-
neringen finder sted fra kl. 13.00-18.00 pa kon-
certpladserne. Laes mere om hgvdingebold pa
www.dr.dk/Hbold.

En billet til Grgn Koncert koster 150 kroner i
forsalg pa billetnet og i Fgtex og Bilka. Prisen ved
indgangen er 200 kroner.

-boje

Lzs mere pa www.groenkoncert.dk

!
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Hvad er
muskelsvind?

Muskelkrafts serie om muskelsvinddiagnoserne fort-
scefter i dette nummer, hvor vi scetter fokus pd diag-
nosen myasthenia gravis, pd& dansk myasteni.

Sygdommen rammer kun voksne og dobbelt s&
mange kvinder som mcend. For myastenikere er
det mest indgribende symptom ved sygdommen
en voldsom muskeltrcethed, der uventet dukker op.

Mit liv er vendt
180 grader

Efter kﬂ@p’jfo ar er Lene Steen-Roed ved at kunne genkende sig selv, men
det har veeret en hard fysisk og mental kamp for béde hende og hendes familie

e W. Schelde
:0 Nymann

99 Det er, som om stikket er blevet hevet ud...
eller nogle gange som om kroppen ikke er
min...”

35-drige Lene Steen-Roed fra Holbak har sveert
ved at seette ord pa den utrolige traethed, der er
et af de typiske kendetegn ved sygdommen mya-
sthenia gravis, som hun fik konstateret for knap
to ar siden.

"Jeg tror ikke, der er nogen, der kan satte sig
ind i, hvordan jeg har det. De kan lzre at gen-
kende mine symptomer, men de kan ikke forsta
det helt,” siger hun.

Men myasteni er ogsa en svar sygdom at forsta,
fordi den er sa svingende, uforudsigelig og usyn-

lig. De forste ar har derfor ogsd veret en hard
mental kamp for bade Lene Steen-Roed og hen-
des familie. '

"Mit liv er vendt 180 grader. Myasteni har stor
betydning og griber ind pa bade det personlige,
mentale, sociale og familiemzssige plan. Det er
hele pakken, sa det er ikke kun dig selv, der bli-
ver ramt. Det er hele familien,” siger hun.

Dobbelisyn og sngvlen

Indtil Lene Steen-Roed fik konstateret sygdom-
men i efterdret 2008, havde hun aldrig haft
symptomer pd myasteni. Heller ikke nar hun nu
kigger tilbage pa sit liv. Hun havde et fysisk aktivt —
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"Jeg ger ikke altid det, j&g -
eller min krop - har brug for.
Jeg vil jo gerne familielivet,”
siger Lene Steen-Roed, der
godt kan mcerke, nér hun
gar for meget pd kompro-
mis med sin sygdom.

Familielivet med bernene Noah p&  o—

8 &r og Lui pd 5 &r har stor prioritet i Lene
Steen-Roeds liv. Der skal voere overskud |
til dem, og derfor passer det fint at have |
fleksjob p& 12 %2 time om ugen.

og udadvendt liv. Havde fuldtidsarbejde som pee-
dagog, var gift, havde to bgrn, et stort netveerk og
dyrkede sport.

Men pludselig ved en familiefest blev hendes
stemme meget nasal, og hun havde svart ved
at tale tydeligt. Symptomet kom og gik, og efter
nogle dage fik hun dobbeltsyn. Hendes lzege
sendte hende til en gre-, nase- og halsspecialist,
som hurtigt sendte hende videre til en neurolog.
Mistanken var en svulst i hjernen. Symptomerne
udviklede sig i mellemtiden. Hendes ansigtsmusk-
ler hang, hun kunne ikke smile almindeligt, hun
fejlsank, kunne ikke styre sin tunge og havde
ingen krefter i armene.

Da hun kom til neurologen, genkendte han
symptomerne fra myasteni og sendte hende vi-
dere til Rigshospitalets neurologiske afdeling. Her
fik hun bekraftet diagnosen. Et meget hurtigt
- og atypisk - forlgb at fa diagnosen inden for en
maned, har Lene Steen-Roed senere konstateret.
Hun var heldig, at den fgrste neurolog, hun kom
til, havde set tidligere tilfeelde af myasteni, som el-
lers er en sjelden sygdom.

Googlede eller sov
Lene Steen-Roed kom straks i medicinsk behand-
ling, som hjalp pa symptomerne, men den gene-
relle treethed var der hele tiden, og medicinen
kunne heller ikke fjerne den hurtige muskelud-
treetning, hun fik i arme, skuldre, hofter og ben.
"I forste omgang var det en lettelse; at jeg ikke
fejlede noget livstruende. Men si kom spgrgsma-
lene: Hvad s&? Hvor slemt er det? Bliver detved?”
Lene Steen-Roed blev sygemeldt fra sit arbejde,

HVAD ER °
MUSKELSVIND?

og hun husker tiden som en periode, hvor hun
enten googlede pa internettet for at finde oplys-
ninger om myasteni eller sov pa sofaen. Hun var
sa treet og orkede ikke ret meget, men samtidig
var hun ogsa typen, der ville have klar besked.

"Det har hjulpet mig meget at fa al den infor-
mation, men det var selvfglgelig ogsa ad helvede
til. Jeg opdagede i hvert fald, at der er mange va-
rianter af myasteni, men ogsa, at den skal tages al-
vorligt. Det gav mig et nuanceret billede af, hvad
der ventede mig.”

Udvendig og indvendig forandring

Selv om det lgd enkelt at skulle have medicin, har
Lene Steen-Roed market pa egen krop, at det
langt fra er tilfeeldet, nar det drejer sig om mya-
steni. Siden hun fik diagnosen, har hun afprgvet
flere forskellige medicinpraeparater, kombinatio-
ner og doseringer og har ogsa merket de vold-
somme bivirkninger, medicinen har. Bl.a. inkon-

- tinens, overvagt, sved og metalsmag i munden.

Eller pa grund af fejlmedicinering har hun op-
levet at fgle sig meget lille og nermest kun besta
af et hoved, hvor kroppen var vaeek. Hun blev helt
bange for, at hun ogsa fejlede noget mentalt.
"Det er ikke lykken at fa medicin, men det er
et valg mellem pest og kolera. Det geelder om at
fa medicin nok, men ikke for meget pa grund
af bivirkningerne. Den balance er sver at finde.
Efter 1 V% ar afprgver jeg stadig ny medicin, sd
min balance er ikke fundet endnu,” siger Lene
Steen-Roed.
Et af de medicinpraparater, Prednisolon, som

Lene Steen-Roed fik meget af i starten, betgd, at —>
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hun tog voldsomt pa. Medicinen ggede hendes
appetit, sa hun spiste mere, og da hun samtidig
ikke kunne motionere, endte det i overvaegt. Og
det havde hun det rigtig darligt med.

"Jeg kunne ikke kende mig selv hverken, nar
jeg sa mig i spejlet eller teenkte pa mit liv. Alt var
forandret — udvendigt og indvendigt. Det fyldte
meget,” siger Lene Steen-Roed, som i efteraret
2009 fik lagt sin medicin om, s hun ikke l&engere
fik sa meget Prednisolon og samtidig fik lagt en
kostplan hos en diztist. Siden har hun tabt 16 kg.,
og det er hun rigtig glad for.

Stgtte hos psykolog

De mentale zndringer har hun ogsa arbejdet
med. Fra starten valgte hun at gé til en psykolog -
sammen med sin mand og har haft et lengere
forlgb, hvor der er blevet vendt mange tanker og
bekymringer. Bl.a. teenkte Lene meget pa sin rolle
som mor, og hvad det ville ggre ved bgrnene, at
hun var ngdt til at tage hensyn til sin sygdom.
Hun frygtede, at bgrnene fik for stort ansvar for
tidligt.

Sammen med psykologen fik hun vendt pro-
blemstillingerne, og hans ord om, at bgrn aldrig
har taget skade af at veere gode til at vise omsorg,
vaere hjelpsomme, blive selvstendige og selv-
hjulpne stgttede hende.

Ogsa hendes opfattelse af sig selv som ander-
ledes — at hun mentalt havde zendret sig fra at
vere aktiv, udadvendt og en, der kunne overskue
mange ting til ikke at kunne rumme sa meget —
har hun taget op hos psykologen. Det er stadig
sveert, men hun er kommet leengere, mener hun.

“Vores arbejdsdeling herhjemme er, at
jeg ger s& meget, jeg kan, og s& tager
min mand eller forceldre over,” fortceller
Lene Steen-Roed. Iscer at héndtere
vasketgjet er en of de opgaver, der
hurtigt udtreetter hendes muskler.

"Jeg bgvler stadig mentalt med, at jeg gerne
vil ggre mere. Det er i hvert fald ikke lysten til at
gore det, der mangler,” siger hun og nevner flere
eksempler pa, hvordan hun oplever forskellen fra
fgr. Hvor hun tidligere uden problemer kunne
tage fra arbejde, hente bgrnene, kgbe ind, ordne
vasketgj og tage med sgnnen til fodbold, ma hun
i dag melde fra og overlade meget af det til sin
mand eller sine foraeldre.,

Eller i weekenden, hvor familien tidligere
kunne lave mange ting, ma hun i dag prioritere
én.

"Jeg kan godt gore flere ting, men sa er der

kontant afregning. Sé er jeg bare meget traet, kan

ikke rumme ret meget eller overskue, hvis der
sker for meget. Min lunte bliver kort,” siger Lene
Steen-Roed. '

Og tretheden betyder ikke, at hun bare kan
lzegge sig og sove 2-3 timer og veere frisk igen.
Det handler om ro — ikke at skulle forholde sig til
noget, ikke at blive stillet over for krav eller skulle
tage sig af noget eller nogen.

"Det er nok det svaereste ved myastenien. Jeg
gad godt kunne rumme mere - igen,” siger hun.

Livet gér videre

I dag er Lene Steen-Roed tilbage pa arbejdsmar-
kedet. Hun er ansat i et fleksjob pa 12 V% time om
ugen som dagplejepaedagog i Holbzk, og det pas-
ser hende fint. Sa er der bade tid til at bruge sig
selv fagligt og have kolleger, og tid og overskud

til at vaere sammen med familien. Mentalt er hun
ved at finde sig selv igen efter at have varet helt
nede og mzrke bunden.

m——

"Sygdommen md ikke fylde det hele,
men alligevel bliver jeg hver dag
mindet om den. N&r jeg skal lcegge

vasketgj pd plads, ndr jeg slaeber min
s@ns skoletaske, ndr jeg er lige ved at
tisse i bukserne, ndr jeg ikke kan rgre
lcenge i gryden...”

"Men jeg har nok altid veret staerk psykisk, og
det har hjulpet mig meget. Allerede den fgrste
dag hos psykologen sagde jeg, at jeg ikke ville
blive deprimeret. Livet skulle ga videre, og jeg
ville ikke bare leegge mig under dynen.”

Lene Steen-Roeds familie og gvrige netvaerk
har ogsa haft stor betydning for, at hun og fami-
lien har klaret sig over alle de mange "bump pa
vejen”, som hun kalder dem. Hendes forzldre,
der begge er uden for arbejdsmarkedet og bor
i Holbzk, har hjulpet til i hverdagen og ger det
stadig. Og hendes mand har fulgt med i hele for-
lobet hos psykologen og har varet der i hverda-
gen bade praktisk og mentalt.

"Nogle mennesker siger, at de ikke ville have
veret deres sygdom foruden, fordi det har bety-
det meget for deres parforhold. Sadan har jeg
det ikke. Jeg ville gerne have varet min sygdom
foruden, men min mand, Robert, er grunden
til, at jeg ikke r@g i det sorte hul. Hvis han ikke
havde veret der 130%, sa var jeg ikke kommet
igennem det. Jeg kan ogsa sige det'sadan, at de
sidste 1 ¥4 ars mentale kamp har baret frugt. Nu
er jeg pa vej til at blive mig selv igen,” siger Lene
Steen-Roed, selv om hun godt ved, at mange ting
har forandret sig og vil blive ved med at vaere an-

derledes.

"Maske er livet lidt "fucked”, men vi er alligevel
glade for det. Bare vi fire har hinanden, sd skal vi
nok klare os,” siger hun. > i
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‘Stgrre forstéelse o
af myasteni |

Der er brug for en samlet plan for renabiliteringsindsatsen
for mennesker med myasthenia gravis, viser erfaringen
fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

r FrosT'

Personer med myasthenia gravis udger en
gruppe, som pa mange mader adskiller sig
fra andre med muskelsvinddiagnoser. Faktisk er
der slet ikke tale om muskelsvind, men om en
neuromuskulzr defekt i signaloverfgrslen fra
nerver til muskler. Desuden er der tale om en
sygdom, hvor der tilbydes medicinsk og kirurgisk
behandling. I takt med at behandlingen er blevet
mere og mere effektiviseret, er den relative hgje
dgdelighed, der tidligere karakteriserede denne
gruppe, nzesten faldet til nul.

I mange ar blev der i RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind (RCfM) ikke brugt mange ydelser pa
personer med myasthenia gravis, og der var ikke
seerligt mange henviste. Fra neurologerne var
meldingen, at blot de fik den rette medicinske
behandling, kunne de vende tilbage til et nor-
malt liv, herunder et normalt arbejdsliv.

Dget kendskab ;
I 2001 udgav rehabiliteringscentret bogen "Det
myasteniske puslespil” og sammen med udbredel-
sen af internettet har det betydet, at vi i dag har
kontakt til stort set alle nydiagnosticerede, hvoraf
de fleste gnsker at blive registreret som brugere
af RCIM.

Hermed er vores kendskab til gruppen blevet
gget betragteligt. Bl.a. har vi mattet konstatere,
at mange myastenikere som fplge af sygdommen
er rgget ud af systemerne og endt pa pension
eller kontanthjelp. Derfor mener vi, at mange
personer med myasthenia gravis har behov for en
rehabiliteringsindsats. Iszr i den periode, hvor
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de bliver sygemeldt, sygdommen udvikler sig, og
den medicinske behand-
ling skal tilpasses.
Rehabiliteringscentret
arbejder derfor pd at orga-
nisere rehabiliteringen af
personer med myasthenia
gravis i Danmark ud fra de
overordnede mal at:

® den medicinske rehabilite-
ring foregar bedst pa hgjt
specialiserede neuro-
logiske afdelinger
med erfarne
leger.

e den sociale
rehabilitering
foregar bedst
lokalt eller i
hjemmet med
lokale behand-
lere, der har
adgang til eks-
pertviden.
RCfM’s rolle

er at bringe

specialviden om

myasteni ud til de
lokale behandlere
og koordinere de re-
habiliteringsmaessige
tiltag. S




Karakteristik af myastenikere

Ud fra rehabiliteringscentrets viden og erfaring

kan personer med myasthenia gravis karakterise-

res pa fplgende made:

® Brugerne skal hurtigst tilbydes relevant medi-
cinsk behandling, og der ma paregnes en lang-
varig periode, fgr medicineringen er optimeret

¢ Trods en optimeret medicinering vil mange
fortsat opleve markant funktionsnedsattelse og
livskvalitetsforringelse

* Mange keemper med, at der er tale om et usyn-
ligt handicap — med meget svingende sympto-
mer

* Mange keemper med manglende sygdoms-
erkendelse

* Der er tale om en alvorlig voksensygdom med
betydelig risiko for progression ved utilstrakke-
lig rehabiliteringsindsats.

RCfM’s tilbud til myastenikere
Rehabiliteringscentrets opgaver ligger iszr inden

Forskningsprojekt i RCfM

Formadl
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for kommunikation og koordination. Opgaverne

er bla.:

* Telefonisk kontakt til nydiagnosticerede med
oplysninger om sygdommen og dens behand-
lingsmuligheder

¢ Grundig beskrivelse af de individuelle udgaver
af sygdommen og brugernes arbejdsmassige og
sociale baggrund

® Samtale i RCfM eller hjemmebesgg

® Udarbejdelse af aftale- og rehabiliteringsplan

® Deltagelse i lokale, tveerfaglige mgder f.eks.
med lokalt jobcenter

* Opfordring til netveerksdannelse og deltagelse i
brugergrupper — via Muskelsvindfonden

* Kursusdeltagelse for brugere og pargrende.

Lzes ogsa sygdomsbeskrivelsen for myasthenia
gravis pa www.rcfm.dk.

Asger Frost er rehabiliteringskonsulent i Rehabiliterings-

Center for Muskelsvind. —0—=>

At analysere behandlings- og rehabiliteringsfarlgb hos erhvervsaktive personer med
myasthenia gravis under 60 &r, der er diagnosticeret i perioden 2000 - 2008 i Dan-

mark. Derefter at udarbejde en rationel behandlings- og rehabiliteringsplan. i samar-
bejde med de neurologiske afdelinger p& Rigshospitalef, Odense, Arhus og Aalborg

universitetshospital.

Tidsplan:
Der sgges netop nu finansiering af projektet fra eksterne fonde og donacrer. Projektet
forventes at gé& i gang i slutningen af 2010.




- Gennembruddet
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Den internationale forskning i myasthenia gravis
er infensiv pd flere omréder

Af Asger Frost

Internationalt forskes der intensivt i diagno-
sen myasthenia gravis, men desvaerre ma man
konstatere, at forskningen endnu ikke star over
for et gennembrud, der kan forklare arsagen til
sygdommen, eller kan tilbyde personer med mya-
steni en bivirkningsfri behandling, der retter sig
mod arsagen. !

Forskningen inden for myasthenia gravis kan
inddeles i tre hovedomrader:

1) Den grundvidenskabelige forskning, der dre-
jer sig om at forsta arsagen til sygdommen.

2) Optimering af den medicinske behandling.

3) Undersggelse af forskellige aspekter af perso-
nens livskvalitet.

At finde arsagen til sygdommen handler iser
om at forsta, hvorfor immunforsvaret pludselig
begynder at virke mod hensigten. Her er det isaer
de immunologiske aspekter, der tiltraekker sig
forskernes opmarksomhed. Altsa det forhold, at
det immunforsvar, der i andre sammenhzaenge
beskytter mennesker imod bakterier og virus 1
fra omverdenen, pludselig kan vende sig mod \"
ens egen krop og fejlfortolke denne, -
som var det et fremmedlegeme. Man
kan sige, at forskningen pa dette niveau
sjeldent i fgrste reekke drejer sig om den
konkrete sygdom myasthenia gravis,
men indbefatter savel normal-
tilstande som en rekke andre
immunsygdomme som f.eks.
slidgigt, allergier, forskellige
hudsygdomme m.v. :

Forskningen pa dette niveau foregar i labo-
ratorier, hvor man arbejder med dyremodeller
med myasthenia gravis eller medicinsk
fremprovokeret myasteni, og
alene heri ligger en begraens-
ning. Det er langt fra sikkert, at
disse laboratoriemodeller af myasteni fuld-
steendigt svarer til "de ®gte patienters”. 4

N

Nye medicintyper afprgves

Den anden type forskning handler om at opti-
mere den medicinske behandling af personer
med myasthenia gravis. Her forsgger man at
gruppere de mange forskellige kliniske forekom-
ster af sygdommen, og der foretages afprgvninger
af nye medicintyper, iseer nye immunmodule-
rende praeparater. Habet er at finde nye typer
medicin, der kan pavirke immunforsvaret i for-
hold til myastenien og samtidig undgéd ugnskede
bivirkninger.

Mange af disse forsgg inkluderer preparater,
som har en positiv virkning pa andre immunsyg-
domme, men mange viser sig desvaerre ikke at
have effekt pa myasteni, eller ogsa er bivirknin-
gerne eller risici for bivirkninger for store.

Et bud pa udviklingen i de kommende ar vil
veere, at der vil komme en del nye immundeem-
pende medicin, men der vil ga lang tid, for man
kan samle sig tilstraekkelig erfaring med savel ef-
fekt som risici for langsigtede bivirkninger. Det vil
derfor vere medicin, som man pa forsggsbasis vil
tilbyde patienter, der ikke responderer eller ikke
tolererer de traditionelle medicinkombinationer.

Den sidste forskningsretning anleg-

ger et lidt bredere perspektiv end det
snzevert neurologisk og behandlings-
maessige. Her undersgges forskellige aspekter
af myastenikeres livskvalitet, og der ind-
__drages sociogkonomiske og
psykologiske parametre. Et
forskningsprojekt, som RC{M
forspger at sgsztte (se side 37), som skal
dokumentere de rehabiliteringsmassige
behov, indskriver sig i denne sam-

D menhzng.
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Medlemsgruppe
tilbyder netvoerk

Myastenigruppen | Muskelsvindfonden arrangerer
troef, seminarer og sociale begivenheder

de sidste 31 ar har Muskelsvindfonden haft en

meget aktiv medlemsgruppe for mennesker
med myasthenia gravis. Malet for gruppen, der i
dag bestar af ca. 275 personer, er at vere med til
at udvikle netverk mellem medlemmerne - dvs.
skabe et sted, hvor myastenikere kan mgdes, ud-
veksle erfaringer og blive klogere pa de proble-
mer, der har med deres sygdom at ggre.

Myastenigruppen tilbyder flere aktiviteter: tref,
mgder og seminarer, der alle har bade et fagligt
og et socialt formal. De Jandsdekkende semina-
rer foregar hvert andet ar og har et hgjt fagligt
niveau, der handler om forskning, behandling
eller andre aktuelle emner. De gvrige arrange-
menter er ofte mere lokalt bestemt og har for-
uden det faglige indhold ogsa et kulturelt isleet.

Desuden har myastenigruppen sit eget nyheds-
brev, en aktiv facebookgruppe kun for medlem-
mer, informationsfoldere m.v.

Myastenigruppen har oprettet en ungdoms-
gruppe for medlemmer med myasteni under 30
ar. Ungdomsgruppen har oprettet sin egen hjem-
meside pa nordisk plan for bl.a. at veere med til
at udveksle erfaringer med andre unge myasteni-
kere i de nordiske lande.

Netvaerk pa tvers af lande

Det internationale samarbejde spiller en vigtig
rolle for myastenigruppen. I adskillige dr har
gruppen haft et tet samarbejde med grupper
eller foreninger for myastenikere i Norge, Sve-
rige, Finland og Island. Mélet er at mgdes og ud-
veksle erfaringer til gensidig inspiration.

Fakta om myasthenia gravis

Sidste ar blev en europaisk myasteni-organisa-
tion stiftet, hvor bl.a. Danmark var en af drivkreef-
terne. EUMGA er en patientorganisation, der vil
varetage de europaiske myastenikeres interesser
og bl.a. forsgge at ensarte behandlingen for mya-
stenikere i hele Europa. EUMGA er et modspil til
EuroMyasthenia Newwork, der er en organisation
for behandlere og forskere inden for myasthenia
gravis. '

Kontakt til myastenigruppen

Asger Frost, konsulent i RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind, tlf. 89 48 22 22

Johannes Gravgaard, medlem af myastenigrup-
pens arbejdsgruppe, tIf. 75 85 44 85.

Relevante link

* Gruppe pa Facebook: "Vi med myastenia gravis’
- kun for medlemmer med MG

* www.myasteni.org - ungdomsgruppens nordiske
forum

* www.eumga.eu - patientorganisation pa euro-
pzisk plan

* www.euromyasthenia.org - organisation for
behandlere og forskere. Hjemmesiden har et
interessant “patients’ corner”.

* www.myasthenia.org - hjemmeside for den ame-
rikanske myasteni-organisation

e http://community.muskelsvindfonden.dk -
Muskelsvindfondens medlemsforum - adgang
kreever medlemskab af Muskelsvindfonden -

9

Forummet er under opbygning. —

Der er 400-500 personer med myasthenia gravis i Danmark.
224 myastenikere er registreret i RehabiliteringsCenter for Muskeisvind (RCfM)

1/3 er maend over 50 ér
1/3 er kvinder over 50 dr
1/3 er kvinder 20-50 &r

50 myastenikere er medlemmer af Muskelsvindfonden, men ikke registreret i RCfM




Arbejdsgivere
~gider ikke
alt det bavl

Kommunen spcender ben for os, der skal i fleksjob, mener
lvan Jakobsen og henviser til, af Arhus Kommune har trukket
sin bevilling af hjcelp til arbejdspladsindretning filbbage. Sagen
er anket, men han frygter at blive fyret, inden sagen biliver afgjort

Af Jane W. Schelde
Foto: Jens Hasse / Chili

99 Det bliver da helt umuligt at fa et fleksjob, hvis

kommunen bare kan gg@re, som de har gjort i
mit tilfeelde. Arbejdsgivere gider da ikke alt det
bgvl. Og jeg er bange for, at jeg mister mit job,
inden denne farce slutter. Jeg er ved at kgre total
dgd i det hele.”

En armstatte ved toilettet og flyining af en tynd skillevoeg
T ville gare toilettet brugbart for personer i karestol.

Ivan Jakobsen fra Hjortshgj ved Arhus er bade
vred og frustreret. Den 1. august 2009 startede
han i sit nye job som salgskonsulent og radgiver i
Handicapportalen A/S, et firma, der bl.a. udlejer
handicapbiler i Jylland. Arbejdet blev bevilget
som fleksjob, 20 timer pr. uge, og alle papirer var
i orden. Han sggte dernzst Arhus kommune - og
fik bevilget - hjelp til indretningen af arbejds-
pladsen. Det vil sige, der blev installeret to elek-
triske dgrabnere, der sikrede, at han selv kunne
komme ind pa sin arbejdsplads, og der blev lejet
en handicap-parkeringsplads i neerheden af ar-
bejdspladsen, sa han ikke skulle ga sa langt.

Ivan Jakobsen har muskelsvind og bruger ma-
nuel kgrestol. Han har hjzlperordning og har
faet bevilget lidt ekstra timer om ugen i forbin-
delse med sit job, men han vil helst kunne klare
det meste selv. Derfor har han brug for nogle fa
hjelpeforanstaltninger.

Trak bevilling tilbage
Efter nogle maneder i det nye job sggte han om
lidt yderligere hjelp til arbejdspladsindretning.
Bl.a. en mindre ombygning af handicaptoilet-
tet, sa han kunne lukke dgren til toilettet og en
armstgtte til toilettet, der ville betyde, at han var
selvhjulpen.

Men ansggningen til kommunen fik den stik
modsatte effekt. Ivan Jakobsen fik i januar 2010
afslag pa ansggningen - og ydermere trak kom-

munen den eksisterende bevilling fra september
2009 af dgrabnere og handicap-parkeringsplads
tilbage. Med tre maneders varsel - den 1. maj
2010 - skulle parkeringspladsen inddrages og de
installerede dgrabnere leveres tilbage til kom-
munen, hvis ikke arbejdsgiveren selv ville kgbe
dgrabnerne og betale for parkeringspladsen, lgd
det i brevet fra socialforvaltningen.

Begrundelsen fra kommunen var, at det al-
ligevel ikke var kommunens opgave at sgrge for
hjalp til arbejdspladsindretning, selv om man
i fgrste omgang havde bade bevilget og leveret
hjelpen. Det var en opgave for enten hans ar-
bejdsgiver eller for udlejeren af det kontorlokale,
som arbejdsgiveren havde lejet, mente kommu-
nen.

Sagsbehandleren i kommunen skrev direkte, at
hun var blevet gjort opmerksom pa en rapport
fra Statens Byggeforskningsinstitut fra Aalborg
Universitet om "Tilgaengelighed - udfordringer,
begreber og strategier” fra 2009. Ifplge rapporten
er det udlejerens opgave at sikre, at lokalerne er
tilgeengelige, og det er lejeren (altsd Ivan Jakob-
sens arbejdsgiver), der skal sikre, inden han lejer
lokalerne, at “forholdene er relevante, hvis man
patenker at ansette handicappede personer, der
bruger kgrestol, eller som har sarligt behov som
f.eks. et handicaptoilet,” skrev sagsbehandleren i
afslaget.

Kommunens svar kom helt bag pa Ivan Jakob-

320 6ege

Ilvan Jakobsen vil helst veere sa
selvhjulpen som muligt. Derfor er det
f.eks. vigtigt, at han kan parkere toet
pa sin arbejdsplads.

sen, som straks ankede kommunens afggrelse.

"Kommunen er helt forkert pa den. Rapporten
gaelder nybyggeri og ikke det xldre byggeri, som
min arbejdsgiver har lejet sig ind i. Men det argu-
ment vil de slet ikke hgre pa i kommunen,” siger
Ivan Jakobsen, som har faet fornemmelsen af, at
kommunen vil treekke sagen ud ved at lade den
ga gennem ankesystemet. Uanset hvor tydeligt
det er, at kommunen har tolket rapporten fra Sta-
tens Byggeforskningsinstitut forkert.

Afggrelse om syv méaneder
Ivan Jakobsen bygger sin fornemmelse pa, at han
selv har taget kontakt til den konsulent i Statens
Byggeforskningsinstitut, som har udarbejdet rap-
porten, og fiet hans bekraftelse pa, at rapporten
gelder nybyggeri. I et notat skriver konsulenten,
at kommunen kun kan kreeve, at en ejendom
lever op til de tilgeengelighedskrav og det byg-
ningsreglement, der var gaeldende pa ansggnings-
tidspunktet for byggetilladelsen. Dermed kan
kommunen ikke stille nugzldende krav til ldre
byggeri. F.eks. om etablering af et handicaptoilet
pr. lejemal i et byggeri og ikke blot et handicap-
toilet pr. etage, som bygningsreglementet
krevede for byggeri i perioden 1982-1995.
Bygningen, som Ivan Jakobsens arbejdsgiver har
lejet sig ind i, er fra 1991-92.

Alligevel har kommunen fastholdt sin afgg-
relse og i februar 2010 sendt anken videre til

-

Muskelkraft 3/2010_



Beskeftigelsesankenaevnet, som for tiden har en
gennemsnitlig sagsbehandlingstid pa 7 maneder.
En ansggning fra Ivan Jakobsen om at fa sin sag
hastebehandlet, sa han ikke kommer i klemme

i forhold til sit job og sin arbejdsgiver, er blevet
afslaet.

Kommunen har dog i mellemtiden forleenget
fristen for, hvornar de vil fierne dgrabnerne og
inddrage handicap-parkeringspladsen. Fristen er
forlenget, til sagen er blevet afgjort i Beskeftigel-
sesankenaevnet.

"Men jeg frygter at miste mit arbejde, inden
sagen afggres, og jeg frygter da ogsa, hvad det vil
betyde for fremtidens fleksjob. Arbejdsgivere vil
da ikke bruge tid pa den slags. Det bliver jo efter-

handen sddan, at man er ngdt til at vaeelge fleksjob
efter virksomheder, der holder til i nybyggeri,”
siger Ivan Jakobsen.

G R

ngen kommentarer .
Kontorchef Sgs Nielsen fra Jobcenter Nord i
Arhus kommune har ikke gnsket at kommen-
tere sagen, da der er tale om en personsag.
Men hun siger generelt, at det er kommu-
nens rolle at vaere bindeled mellem kommu-
nen, personen i fleksjob og arbejdsgiveren,
og at kommunen selviglgelig har et gnske

om at hjelpe borgerne.

Lang sagsbehandlingstid
or den VCRISte trussel

Om fleksjob-ordningen og
stgtteordninger for men-

nesker med handicap i erhverv
siger specialkonsulent Leif
Scherrebeck fra Specialfunktion
Job & Handicap i Vejle, at han
generelt ikke oplever en trus-
sel mod fleksjob-ordningen fra
arbejdsgivere i forbindelse med
arbejdspladsindretning. Hvis
der er en trussel mod ordnin-
gen, er det iszer tidsfaktoren,
der betyder noget, mener han.
“Truslen er ikke om, hvem der
skal betale, men mere om den
tid, der gar med at afggre, hvem
der skal betale. Vi har i mange
ar keempet for, at der skal veere
en hurtig indsats. Det gavner
ingen, at en sagsbehandling
tager lang tid, hverken kommu-
nen, arbejdsgiveren eller perso-
nen i fleksjob,” siger Leif Scher-
rebeck, der har arbejdet som

handicapkonsulent i den tidli-
gere arbejdsformidling, men i
dag er ansat i Specialfunktion
Job & Handicap i Vejle. Opga-
ven for specialfunktionen er at
understgtte den landsdakkende
indsats indenfor beskaftigelses-
omradet om stgtteordninger for
personer med handicap.

Ifplge Leif Scherrebeck er der
en udvikling i retning af, at sags-
behandling i dag tager leengere
tid. Det skyldes iseer arbejdet
med kommunaliseringen af
beskaftigelsesomradet, mener
han. Kommunerne har overta-
get beskaeftigelsesindsatsen og
har oprettet jobcentre, og det
tager tid for kommunerne at
udvikle det nye system. Og det
kan have betydning for arbejds-
giveres interesse i at ansztte
nogen i fleksjob.

Jjaws
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Teenk hvis du
vandti LOTI

e Kjcer Thomsen
tion: Bitten Vernersen

99Tenk hvis du vandt i Lotto”

— Vi ved alle sammen godt, at
det er et reklameslogan. Det skal
fa os til at investere en masse
penge i chancen for at vinde
den helt store gevinst. Det er de
feerreste, der vinder den virkelig
store praemie, men fantasien
far frit spil, nar vi hgrer sloga-
net — for nogen skal jo vinde, og
teenk nu, hvis det var dig eller
mig! Hvad var det fgrste, du ville
gore? Kgbe en jordomrejse? En
leekker bil? Dit drgmmehus? Et
par stgrre bryster? Et par stgrre
bryster til din kone?

Nar jeg vinder...

Det sker, at jeg kaber en lotto-
kupon - det sker sjeeldent og
naesten altid kun, nar preemie-
puljen er ekstra stor og chancen
endnu mindre, fordi alle spil-
ler i de uger. Jeg ved godt, jeg
aldrig vinder mere end max 47
kroner, men jeg fantaserer al-
ligevel altid om, hvad jeg ville
gore, hvis (nar!) jeg vandt de
mange, mange millioner. jeg
ville naeppe kgbe hverken biler
eller bryster. Jeg ville nok starte
med at szette noget til side, til
jeg bliver gammel, du ved, vaere
lidt fornuftig.

Sa ville jeg tage til Australien
og besgge min veninde, som bor
der permanent, og som bliver
ved at spgrge, hvornar jeg kom-
mer, hvortil jeg altid svarer "Nar
jeg vinder i Lotto”!

Jeg ville kgbe en lidt stgrre
lejlighed - ikke for stor, for jeg
hader at ggre rent. Vent, det er
jo lige meget - jeg har rad til en
renggringskone, nej en rengg-
ringsmand... sa en stor lejlighed
med en stor altan. Maske ville
jeg ogsa kgbe en lejlighed i New
York (og én iLondon og én i
Florida - for jeg vinder selvfgl-
gelig en virkelig stor gevinst, sa
mon ikke der ogsa er rad til ren-
goringsmand i de byer).

Jeg ville selviglgelig tage mig
godt af mine foreldre (det kan
jeg jo sagtens love her — jeg vin-
der jo alligevel aldrig..). Jeg ved
nemlig godt, at chancen for at
vinde er mindre end minimal,
faktisk sa lille, at det ikke kan
betale sig at dremme om at det.

Lotteriet med de darlige odds
Engang i mellem drgmmer
jeg ogsa om at vinde i et andet
stort lotteri: Gen-lotteriet! For
noget tid siden deltog jeg i en
undersggelse i Rehabiliterings-

Center for Muskelsvind for
personer med lige preecis min
type muskelsvind. Pa en tema-
dag om resultaterne for nylig
kom det frem, at undersggelsen
pa sigt kunne have til formal
at registrere oplysninger om
de enkelte personer i tilfzelde
af stgrre medicinske forsgg pa
tveers af de europaiske granser.
Forsgg med henblik pa at finde
behandlingsformer mod mu-
skelsvind. Med andre ord: den
store gevinst ville veere en pille
eller noget i den stil, der kunne
fa muskelsvind til at forsvinde.
Nu er det jo sadan, at oddsne
for at vinde i lige den slags lot-
terier er endnu mindre end i
det originale Lotto. Den store
gevinst er for det forste slet ikke
i spil endnu. Jeg er ikke naiv -
den kommer nappe i spil i min
levetid. Og ligesom jeg ikke gar
rundt og venter pa den utopiske
dag, hvor jeg vinder i Lotto, gar
jeg altsd heller ikke rundt hele
tiden og forestiller mig dagen,
hvor jeg ikke lzengere har mu-
skelsvind.

Fremtiden pirrer fantasien
Men der er dage, som nér
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snakken falder pa fremtidige
medicinske muligheder, hvor
reklamesloganet "Tank, hvis
du ikke havde muskelsvind” al-
ligevel pirrer fantasien. Hvis det
virkelig skete, hvad ville jeg sa
gore? Hvad ville du ggre?

Lad mig starte med at sla
fast, hvad jeg ikke ville ggre.
Jeg ville ikke under nogen om-
steendigheder forsgge at lgbe
en maraton! Jeg ville ikke tage
motorcykelkgrekort, og jeg ville
ikke have nogen stor trang til
at klippe en hak! Jeg ville deri-
mod bore et hul i veggen med
min badass boremaskine, ikke
fordi jeg havde brug for hullet,
men fordi jeg kunne, og fordi
jeg ville haevne mig pa dem
ovenpd, der altid borer, nar jeg
vil sove leenge!

Jeg ville kgbe et abonnement

til et fitnesscenter. Jeg ville sik-
kert kun bruge det en eller to
gange, men hvem ved, maske
bliver jeg grebet af det?! Jeg
ville tage en bog fra den gverste
hylde og leegge mig pa maven

i greesset med den. Jeg ville
lave verdens stgrste kop te — en
ordentlig balje — og drikke den
i sofahjgrnet med benene truk-
ket op under mig. Jeg ville tage
toget uden at bestille billet 48
timer i forvejen, og selv om jeg
hader renggring, ville jeg stgv-
suge og tage opvasken. Og sa
ville jeg kgbe en flybillet til en
unavngiven by og nyde, at jeg
kunne ngjes med handbagage,
at jeg ikke behgvede at blive
baret ind i flyet som en sak
kartofler, og at jeg kunne bruge
flytoilettet!

Tilbage til realiteterne

P4 et tidspunkt bliver jeg revet
ud af fantasien og vender til-
bage til realiteterne. For jeg skal
have min hjalper til at seette en
vask over, inden jeg skal til fy-
sioterapi (kan jeg na at finde pa
en undskyldning til at aflyse?).
Jeg skal huske at fylde benzin
pa bilen, sa veninderne og jeg
ikke lgber tgr pa motorvejen,
nar vi drager pa vores arlige
Curry-Wurst-und-Pommes ud-
flugt til Flensborg. Godt, man
har en stor bil, nar man har

et tilsvarende stort forbrug af
sodavand. Og jeg skal booke et
hotelverelse i Athen — flybil-
letten er jo kgbt. Mit arsenal
af harprodukter ville i gvrigt
aldrig ggre det muligt for mig
at ngjes med handbagage —
muskelsvind eller ej...

!
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) virkeligheden, men det gjorde jeg ikke.”

Forbudt at tale
om muskelsvind

En afvisende holdning til sygdom har praeget Jan Jakobsens liv.
Farst som 52-Grig begyndte han at forholde sig fil sin
muskelsvind og blev akfivt medlem af Muskelsvindfonden

Af Jane W. Schelde
Foto: Bo Nymann

Selv om Jan Jakobsen er fodt med muskelsvind
og har haft diagnosen spinal muskelatrofi
type II, siden han var to-tre ar, blev han fgrst
medlem af Muskelsvindfonden som 52-arig. Han
var ikke klar til at forholde sig til muskelsvind og
toreningen fgr. Det var sygeligt og panikagtigt,
mener han i dag. '

Men sygdom var ikke noget, man talte om i Jan
Jakobsens familie. I mange ar troede hans for-
aldre, at han ikke ville blive mere end 18-20 ar.
Det havde hans mor faet at vide af en overlage,
da han var 12 4r. Hun fortalte det aldrig direkte

til Jan, men han hgrte det igennem andre, som
hans mor fortalte det til.

"Det har haft enorm betydning for mit liv. Jeg
tror, man bliver meget fokuseret pa at na nogle
ting. Man bliver fokuseret pa at na at bevise, at
man har veret her,” siger Jan Jakobsen, nar han i
dag som 55-arig teenker tilbage pa sit liv.

Ogsa en anden sztning, som han tilfeldigt
hgrte sin mor sige til en anden, har sat sig dybt i
ham. "Nar man fgrst har faet dem, sa leerer man
at holde af dem,” sagde hans mor.

Netop den holdning til ham og hans sygdom —
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,, Jeg har aldrig veeret specielt bog-
lig. | skolen kunne jeg bedst lide
frikvartererne, men jeg var ngdt til

—o Jan Jakobsen spiller stadig keyboard,
men er ikke lcengere med i et band.
Tiden er ikke til det.

er en del af forklaringen pa den voldsomme
modstand, han har haft mod alt, hvad der havde
med muskelsvind og Muskelsvindfonden at ggre,
mener han. Men han har alligevel svert ved helt
at forstd og satte ord pa, hvorfor han har haft det
sadan.

Da Jan Jakobsen fyldte 50 ar, valgte han at fejre
dagen med en stor fest med levende musik og -
100 gzester.

"Jeg tror, det var sadan en "Hal-jeg-skulle-kun-
vere-blevet-18-dr,-og-nu-erjeg-50-ar’-reaktion. De
50 ar betgd et eller andet for mig. Jeg besluttede,
at nu mdtte jeg se at blive voksen. Siden er der
faktisk sket sd meget i mit liv, at min familie slet
ikke kan fglge med.”

Blev béret af kammeraterne
Det har altid vaeret tydeligt, at Jan Jakobsen havde
et handicap. Som barn kunne han kun gé fa

skridt med krykker og blev ofte baret rundt. Hans
far lavede en serlig cykel til ham med ekstra so-
lide stgttehjul, som han kunne kgre pa bade ude
og inde. Siden fik han manuel kgrestol, og i gym-
nasietiden fik han sin fgrste elektriske kgrestol.

"Mine forzldre tog sig af det praktiske i forhold
til mit handicap, men sygdom talte vi ikke om,”
husker Jan Jakobsen, som var i 20’erne, for han
mgdte andre med muskelsvind.

Hans forzldre blev skilt, da han var 6 ar, og
det var hardt for hans mor. Faderen flyttede til
Jylland, mens Jan og hans storebror blev boende
hos deres mor i Ringsted. De boede i en lejlighed
1stueetagen, men med fem trin op. Og da hans
mor var svagelig, var det altid storebroderen, der
métte bzere ham op af trappen.

De fgrste ar i skolen matte hans klassekamme-
rater ogsd bzere ham op i klasselokalet, som 14 pa
fgrste sal. Den eneste fordel, han fik af det, var, at
hvis han faldt ned ad trappen, nar de skulle lgfte
ham, fik de alle lov at ga hjem, husker han.

Siden kom Jan Jakobsen pa en specialskole for
elever med szrlige behov, hvor han gik et par
skolear, indtil skolen fandt ud af, at han slet ikke
hgrte til dér. Han havde ikke brug for special-
undervisning, men blot en tilgzengelig skole. Der-
efter kom han i en almindelig klasse.

Spillede i band

Som barn og ung havde Jan mange kammerater.
De accepterede ham, som han var, og han fglte
sig ikke anderledes end dem. Hans hjem blev
samlingssted for kammeraterne. De lyttede altid
til musik, og senere begyndte Jan at spille key-
board og vaere med i et band, der ogsé tog ud at
spille.

"Sa jeg var slet ikke ensom. Jeg var meget ud-
advendt og blev slaebt med af mine kammerater,”
forteller Jan Jakobsen, som tydeligt husker, hvor-
dan de andre medlemmer af bandet altid skulle
sleebe bade ham og hans udstyr op i gvelokalet

at erkende, at der kun var en vej.
Derfor var jeg nedt til at haenge i
for at kunne foretage mig noget
intellektuelt som voksen. , ,

pé 1. sal eller ud til de steder, hvor de skulle
optraede. Selv om Jan havde faet en elektrisk kg-
restol, var det som regel den manuelle kgrestol,
han brugte, nar han skulle spille.

Efter studentereksamen fik Jan Jakobsen en
praktikplads som lzerer pa en specialskole for ele-
ver med hgrehandicap. Han fik en kareste, flyt-
tede hjemmefra og sammen med karesten i en
taglejlighed (med eneste adgang via trapper og
med toilet i kaelderen), ingen hjzlpemidler ud
over kgrestolen og ingen hjelperordning. Han
klarede sig i hverdagen med hjelp fra familie,
venner, naboer og sin kereste.

Neaesten samtidig blev han engageret i handi-
caparbejde via Ungdomskredsen i den davze-
rende Vanfgrefonden (det nuvaerende Dansk
Handicapforbund) og blev bl.a. involveret i en
klistermaerke-kampagne om tilgaengelighed. I
Ungdomskredsen mgdte han nogle, der havde
muskelsvind, men det var slet ikke det, de talte
om. Det var den handicappolitiske tilgang, der
var interessant. '

"Jeg skjulte ikke, at jeg havde et handicap, men
jeg kunne ikke have, at folk spurgte mig, hvad jeg
fejlede. Sa gik jeg i panik. Jeg ville ikke tale om
det,” siger Jan Jakobsen.

Gik i baglas

Pa et tidspunkt blev han kontaktet af formanden
for Muskelsvindfonden, Evald Krog og fik tilsendt
materiale om Muskelsvindfonden. Men materia-
let smed han direkte ud, og han var ikke sig selv i
flere dage efter telefonsamtalen.

"Jeg ved ikke hvorfor. Men det mindede mig
maske for meget om lant tid og dgd. Lidt domme-
dagsagtigt... Det er sa paradoksalt, fordi Evald jo
ville det stik modsatte. Men det var ligegyldigt,
hvad han sagde. Jeg ville ikke kendes ved det. Det
var sygeligt.”

Faktisk blev holdningen til muskelsvind og Mu-
skelsvindfonden vearre og veerre med arene. Nar

Grgn Koncert kom til Sjeelland, gik Jan Jakobsen
helt i baglas, og efterhanden ville han heller ikke
have noget med det handicappolitiske arbejde

at ggre. Han meldte sig i stedet ind i et politisk
parti, begyndte at leese samfundsfag og kommuni-
kation pa RUC og havde en hverdag med kzreste
og venner, som ikke havde noget med handicap
at ggre.

Udadtil fungerede han godt, men indvendigt
havde han det darligt med sin muskelsvind.

"I virkeligheden tror jeg, at mange har det
sadan, selv om det er ret uhensigtsmassigt at
have det sadan,” siger han og haber, at han ved at
fortelle sin historie i Muskelkraft kan give andre
i samme situation mod pa at tage fat om proble-
met.

Total omvzeltning

I dag har Jan Jakobsen vendt totalt op og ned pa
sin modvilje og frygt. Nu fylder muskelsvind og
Muskelsvindfonden en meget stor del af hans
tilveerelse. Han er blevet bruger i Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind. Han er medlem

af Muskelsvindfonden og er gaet aktivt ind i det
politiske arbejde i foreningen. Han blev valgt

til repraesentantskabet og Muskelsvindfondens
bestyrelse i 2008, blev aret efter valgt som vice-
prasident i den europaiske sammenslutning af
Muskelsvindorganisationer, EAMDA og er blevet
valgt som formand for Muskelsvindfondens ny-
stiftede Etiske rad.

Derudover er han formand for Ringsted Handi-
caprad. I sit arbejdsliv er han ansat som journalist
i Servicestyrelsen, hvor han bl.a. arbejder med
problemstillinger pa handicapomradet.

Sa ingen tvivl om, at der er sket en @ndring,
indrgmmer Jan Jakobsen. Nu har han taget tyren
ved hornene og tgr snakke om det, siger han. Det
er han glad for.

"Maske er det ogsd kommet med alderen, men
jeg trives med, at mit politiske arbejde, mit ar-
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bejdsliv og mit fritidsliv heenger sammen. Jeg kan
jo godt slappe af alligevel.”

For hans familie - hans kone og hendes to
voksne dgtre - har forandringen ogsa vaeret mar-
kant.

"De har skullet vaenne sig til, at nu var det til-
ladt at snakke om det, der fgr var helt forbudit.
Jeg tror, de fgler sig lidt usikre pa det,” siger Jan
Jakobsen.

Og forklaringen pa den totale omveeltning?
Ifplge Jan Jakobsen skyldes det formentlig et sam-
menfald af flere ting. Han var efterhanden parat
til det, lyttede mere, og sd var handicap kommet
ind ad bagvejen med bl.a. en arbejdsopgave for
Center for Ligebehandling af Handicappede
og hans medlemskab af Ringsted Handicaprad.
Desuden mgdte han Muskelsvindfondens tidli-
gere indsamlingschef, Marius Byriel, som fik job
i Ringsted, og det fgrte til et nyt mgde med Evald
Krog og et indblik i, hvad Muskelsvindfonden
egentlig stod for. Siden gik det sterkt, for grund-
holdningen i Muskelsvindfonden er meget lig
den, Jan Jakobsen selv star for.

Kontoret i Jan Jakobsens hjem er
fyldt med bgger. musik-cd’er, videoer
og computere,

Et helt menneske

Nér Jan Jakobsen i dag mgder foreldre til bgrn
med muskelsvind, er det vigtigt for ham at for-
teelle, at de skal sgrge for at give deres bgrn en
god balance mellem handicap og ikke-handicap.
Den balance, han ikke selv fik.

"Man skal give bgrn et raderum. De skal have
lov til at veere bgrn, men de skal ogsa opleve
handicapverdenen som en naturlig del. En god
balance mellem handicap og ikke-handicap giver
et helt menneske,” mener han.

Selv kom han f.eks. aldrig pa sommerlejr eller
mgdte andre bgrn med muskelsvind.

"Hvis jeg havde gjort det, sd havde jeg vidst,
hvad muskelsvind var. S havde jeg mgdt virkelig-
heden, men det gjorde jeg ikke.”

Jan Jakobsen har sin egen
hjemmeside: http://jan-jakobsen.dk
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N\ Gratis rddgivning om BPA
Har du spgrgsmal om din BPA-ordning, f.eks. om
ansettelse og afskedigelse af hjalpere, om forsikrin-
ger, konfliktlgsning, arbejdstider, ferie, arbejdsmiljp
eller fortolkning af overenskomster kan du fa gratis
rad og vejledning hos organisationen "Kooperatio-
nen”. Servicestyrelsen under Socialministeriet har
indgaet en aftale med organisationen om gratis at
radgive og vejlede brugere af BPA frem til udgangen
af 2011.

Radgivningen fungerer ved at ringe, skrive eller
kontakte Kooperationen elektronisk via hjemme-
siden www.bpa-arbejdsgiver.dk, via email kontakt@
bpa-arbejdsgiver.dk eller pa tlf. 33 55 77 30.

BPA-arbejdsgiver.dk udgiver desuden et nyheds-
brev med aktuelle oplysninger om BPA. Du kan
tilmelde dig nyhedsbrevet ved at sende en email til
bpa-arbejdsgiver.dk’s email-adresse.

18 kilo kcerlighed

Rigtig meget kan lade sig ggre, hvis man bare er
steedig nok, og man husker at se tingene i det rette
perspektiv - sidan lyder en af pointerne i filmen ”18
kilo keerlighed”. Filmen handler om en ung mand,
der har diagnosen spinal muskelatrofi, og som,
siden han var helt lille, har haft dremmen om at
krydse USA pa en Harley Davidson. Sammen med
en ven gar han efter at fa opfyldt drgmmen - og det
kommer der mange forskelligartede oplevelser ud
af. Ogsa problemstillinger, som andre mennesker
med handicap vil kunne nikke genkendende til.
Filmen, der er fra 2005 og kan kgbes i videobutik-
ker, har veret vist pi ungdomskurser i Muskelsvind-
fonden. En anmeldelse af filmen kan lzeses pa
www.handicapportalen.dk/nyheder/kultur-medier/
artikel/18-kilo-kaerlighed.html.

Design-uddannelse i Spanien

Design-skolen i den spanske by Monda nzer Middel-
havskysten har opnaet en statslig anerkendelse, som
betyder, at danske uddannelsesspgende med handi-
cap kan studere pa skolen og tage deres danske SU
med. Skolen - Marbella Design Academy - er indret-
tet tilgeengeligt for elever med fysiske handicap. Der
er f.eks. elevator, ramper og handicaptoilet.
Skolen, der blev oprettet i 1995 af den danske

indretningsarkitekt Helle Byrn, har plads til 200
elever og har studerende fra 34 forskellige lande.
Undervisningen foregar pa engelsk.

Lzs mere om uddannelsen, optagelseskriterier,
priser m.v. pa www.designschool.com.

Liviag med livet

Hvor far man rad og trgst,
nar livet endrer sig? Og
hvad kan man selv ggre?
Bogforlaget Frydenlund
har udgivet bogen ”Livtag
med livet - en handsrak-
ning til kronisk syge og
deres pargrende” for at
forspge at give svar pa
spgrgsmalene. Gennem
patienthistorier, gode
rad til pargrende og ind-
leeg om bl.a. arsager til
kronisk sygdom, usynlige
lidelser, kriser og tro
forteller forfatteren Inge Mgllehave,
hvordan man kan komme videre og lette sit liv.
Bogen indeholder ogsa bidrag fra en psykolog og
en sogneprast.

Bogen er pa 167 sider og koster 229 kr.
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Forskning i personlige fortcellinger

Jorgen Jeppesen er ansat i Muskelsvindfonden til
at lave et erhvervs-ph.d.-projekt, der lgber over
tre ar. Projektet fokuserer pa den journalistiske
fortelling som et led i rehabiliteringen af ALS-
patienter. Det overordnede formal med projektet
er at generere nye perspektiver pa handtering af
livet med en neuromuskular sygdom béde for
personer med sygdommen og deres pargrende.
Projektet skal bl.a. afklare, om og hvordan per-
sonlige fortellinger kan bruges i et rehabilite-
ringsforlgb.

Jorgen Jeppesen har tidligere vaeret ansat som
journalist i Muskelsvindfonden og senere som
forskningsmedarbejder i RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind. Projektet stgttes gkonomisk af
Forsknings- og Innovationsstyrelsen.
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”Mennesker med handicap, der har
brug for hjzlp om natten, kan ikke
have krav pa en hjzlper hver. Derfor
ma de tvinges til at flytte sammen, sa
kommunens penge rakker lzengere.”

Den slags helt absurde budskaber er
Ikast-Brandes borgmester Carsten
Kissmeyer-Nielsen kommet med ved
flere lejligheder. Det er ikke i sig selv
urovaekkende. Vi har fgr oplevet borg-
mestre komme med hgjst besynderlige
og lovstridige udtalelser om forskel-
lige omrader. Det helt store problem
er, at borgmesterens ord er ved at
blive den almindelige holdning blandt
folk, der beskaftiger sig med kom-
munalpolitik. Da Carsten Kissmeyer-
Nielsen som inviteret paneldeltager
fremkom med budskabet foran 200
kommunalpolitikere ved det sociale
arsmgde i Kommunernes Landsfor-
ening (KL), var der kun én eneste af

politikerne, der abent tog afstand fra
forslaget. Det var byradsmedlem i

Ringsted Jan Jakobsen, som ogsa sid-
der i Muskelsvindfondens bestyrelse.

I gkonomiforhandlingerne mellem
kommunerne og regeringen, der fin-
der sted i skrivende stund, er KL’s
krav bl.a., at regeringen skal se pa
ankesystemets afggrelser, fordi de er
s4 gavmilde, at de ofte fastlegger et
hgjere serviceniveau, end kommunen
skgnner ngdvendigt. Jeg har ikke hgrt
om gavmilde afggrelser i ankesystemet
— tveertimod har vi set en tydelig op-
stramning pa en rzkke omrader.

KL krzver ogsa, at veeksten pa det spe-
cialiserede socialomrade skal nedbrin-
ges. Jeg ved, at vaeksten pa socialomra-
det primzert handler om to ting. Dels

bliver flere og flere bgrn og unge an-
bragt uden for hjemmet. Dels er lgn-
ningerne pa institutionerne steget. De
milliarder, der mangler i de offentlige
kasser, skyldes i hvert fald ikke, at folk
med muskelsvind eller andre handicap
er blevet oversvgmmet i luksus.

Vi oplever allerede regulare ned-
skeeringer som f.eks. regeringens
genopretningsplan. Forzldre til bgrn
med handicap vil i fremtiden ikke fa
fuld dzekning for tabt arbejdsfor-
tjeneste. Belgbet til revalidering af
vores unge medlemmer, der kemper
for at komme ind pa arbejdsmarke-
det, bliver vaesentlig beskaret. Dansk
Folkeparti har hidtil vaeret garant for
adskillige forbedringer pa handicap-
omradet. Derfor er jeg ogsa uforsta-
ende og skuffet over, at DF nu valger
at sta sammen med regeringen bag en
sa familie- og handicapfjendsk plan.

Vi lever abenbart i en tid, hvor man
skal overga hinanden i frontale angreb
pa de rettigheder, vi bl.a. i Muskel-
svindfonden har kaeempet for i 40 ar.
Vi med et handicap ma holde for i en
debat, hvor der kommer stadig flere
udsagn, hvor jeg teenker ”du
altforbarmende, hvor er det dog, vi er
pa vej hen?”

Mit zrinde er ikke, at den hjzlp, vi
med handicap har brug for, skal ske pa
bekostning af folkeskolen, bgrnefami-
lier eller anden kernevelfzerd. Al virak-
ken skyldes hovedsagelig rackken af
skattelettelser til de velbjergede i Dan-
mark. Vi skal tilbage til et solidarisk
samfund, hvor de bredeste skuldre
skal bare det tungeste lzes.




