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Medlemmer til handicaprad soges

Muskelsvindfondens bestyrelse opfordrer interesserede medlemmer til at

melde sig

Hvem har lyst til politiske opgaver?
Hvem vil yde en indsats 1 et af de
kommende kommunale handicap-
rdd? Hvem vil vaere med til at fi
indflydelse pa den kommunale han-
dicappolitik fremover?

Muskelsvindfondens bestyrelse
sporger og hiber, at mange med-
lemmer af foreningen vil svare po-
sitivt tilbage i lobet af sommeren.

“Jeg tror, der er mange medlem-
mer rundt om 1 landet, der har lyst
til at veere med, men bare mangler
en konkret opfordring eller invita-
tion til at melde sig. Derfor sparger
vi direkte nu,” siger fanne Sander
Knudsen fra Muskelsvindfondens
bestyrelse.

Arsagen til, at opfordringen

kommer netop nu, er den kom-
mende strukturreform, som bety-
der, at der i hver af de nye 98 kom-
muner skal oprettes handicaprid.
Ridene er lovpligtige og skal vare
ridgivende over for kommunalbe-
styrelserne og byrddene i de enkelte
kommuner.

Det vil sige, at handicapridene
skal heres og tages med p4 rid, nir
der tages politiske beslutninger i
kommunen, der bererer mennesker
med handicap. Det kan vzere emner
som den kommunale service over
for borgere med handicap, tilgen-
geligheden 1 kommunen, undervis-
ningstilbud til mennesker med han-
dicap, informationspolitikken m.m.

”En vigtig opgave, som ogsi

medlemmer af Muskelsvindfonden
kan og bgr patage sig,” mener Janne
Sander Knudsen.

" Tilbud om uddannelse

Ifolge kommunalreformen skal de
kommende handicaprid have 8-10
medlemmer. Heraf skal De Samvir-
kende Invalideorganisationer (IDSI)
formentlig udpege 3-7 deltagere i
ridet blandt deres medlemsorgani-
sationer, mens de gvrige medlem-

handicapgrupper: bevaegelseshan-
dicappede, kommunikationshandi-
cappede, psykisk handicappede og
personer med varig medicinsk be-
handling. Det vil ogsd vere vigtigt,
at de reprasentanter, DSI udpeger
fra medlemsorganisationerne, har
en bred handicappolitisk viden, si
de kan varetage interesserne fra alle
handicapgrupper og ikke kun den
handicapgruppe, de selv tilhgrer.
Derfor planlegger DSI at tilbyde de

(HANDICAPRAD

mer af ridet vil vare to reprasen-
tanter for kommunalbestyrelsen,
to embedsfolk og evt. en fra andre
organisationer.

Handicapridene skal nedsat-
tes 1 april 2006, men allerede nu er
det vigtigt at komime 1 gang, si de
mange reprasentanter kan findes
og uddannes, mener Muskelsvind-
fondens bestyrelse, som gerne ser,
at Muskelsvindfonden fir s stor og
kvalificeret en reprasentation 1 han-
dicapridene som muligt.

Ifplge et opleg fra DSI’s ho-
vedbestyrelse skal de nye medlem-
mer af handicapriddene vare bredt

sammensat og dekke de forskellige

nye handicapridsmedlemmer tillids-
mandskurser, ligesom det er tanken,
at de nye ridsmedlemmer skal have
et politisk bagland i de nye DSI-
afdelinger, der skal oprettes 1 hver
kommune.

Meld dig nu

Medlemmer, der er interesseret i at
melde sig, eller har spergsmil om
handicapridenes arbejde og opgave,
kan kontakte Janne Sander Knudsen
pa tlf. 36 16 85 41 (bedst ml. kl. 11
—17) eller email: janne@post5.tele.
dk.

Jaws
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Af Bodil Jensen
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Super sejt cirkus-show

Bornelandsmodet beviste, at artisteri er mindst lige sd godt som fysioterapi

— og meget sjovere!

Avanceret akrobatik. Balancenum-
mer pd bom. Jonglering og snur-
rende artisterier med tallerkener,
trisser og terkleder. Synkron-ker-
sel i korestol og stuurt, stuurt cy-
kelnummer pid meget, meget sma
cykler og et hjul.

Der var det hele, lidt til og
meget mer’, da Muskelsvindfondens
Boernelandsmede 2005 pi landsmo-

dets anden dag bleendede op for en
super-cirkus-galla-forestilling i et
vaskexgte cirkustelt med blafrende
teltdug og vajende flag pa toppen.

Som formand Evald Krog kon-
staterede efter forestillingen: ”Arti-
steri er jo den rene fysioterapi. Men
langt sjovere.”

De knap tredive bern og et par
hindfulde unge med Muskelterer

og borneledere havde sammen med
artisterne fra Cirkus Charlie knok-
let og evet hele lordagen og sendag
formiddag, inden de leverede varen
i form af en fantastisk flot forestil-

ling.

Og man skulle vere mere end
almindelig hirdhudet for ikke at i
en lille bitte smule gisehud over at

se, hvor meget man fakeisk kan, nar

man arbejder i flok — muskelsvind
eller ej.

Svere svevende tallerkener
Og si var det oven 1 kebet sjovt at
veere med undervejs.

“Det er rigtig skaegt, men ogsi
ret sveert — 1 hvert fald det med tal-
lerkenerne,” lod meldingen lordag
eftermiddag over en bolle med saf-

tevand fra Laura, Mia, Maria, Mette
og Isabella, inden de igen gik 1 gang
med treningen til deres akrobat-
numimner.

Cirkus Charlie indledte lands-
mode-weekenden allerede fredag
aften med en forestilling 1 cirkus-
teltet og var derudover af Muskel-
svindfonden hyret til at hjzlpe bor-
nene pi bernelandsmedet med at
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fi gang i artisteriet og fi skabt en
forestilling pi bare halvanden dag.
Og der blev bide ovet intenst og
koncentreret samtidig med, at der
ogsd blev tid til lidt udendars leg
i lobet af lordagen i herligt solskin
og lun fordrsluft. Enkelte blev si
optagede, at de fortsatte treeningen
lordag aften, mens resten af det tem-
melig trette hold berneartister si

film og puttede sig 1 soveposerne.
”Vi har fiet en hel del glade
meldinger om, at ungerne stadig
snakker om cirkus-bgrnelandsma-
det, sd det ma siges at have varet en
stor succes. Til gengeld var de unge
1 dr ikke helt tilfredse med deres del
af landsmadet, si det wil vi gerne
gore bedre til naeste ir,” siger med-

lemskonsulent i Muskelsvindfonden,

Landsmgde 2005

Jens Spanfelt.

Det planlagte program for ung-
domslandsmedet mitte desveerre af-
lyses pd grund af for fa tilmeldinger,

og selv om flere af de unge var med
til cirkus-artisterierne, ville en del
gerne have haft arrangementer kun
for unge-gruppen. ]
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- Du gor en forskel

Forstander pa Egmont Hojskolen, Ole Lauth,
fik Muskelsvindfondens Handicappris

"Du gor en forskel for mennesker,
der ikke umiddelbart sidder pd 1.
parket.” )

Med de ord overrakte formand
Evald Krog Muskelsvindfondens
handicappris 2005 til Ole Lauth,
forstander pd Egmont Hgjskolen i
Hou. Prisen blev uddelt som ferste
punkt pd dagsordenen ved Muskel-
svindfondens landsmede den 21.
maj.

Evald Krog havde glaedet sig til
at overrzkke prisen til Ole Lauth.

”Du har fortjent den. Du er en
ildsjzel. Uanset hvorndr du taler, er
der bid i budskabet — men altid med
en humoristisk tilgang. Du er ham,
der bliver forarget, ndr handicappede
bliver behandlet dirligt. Du er altid
parat med et godt rdd. Fra elever
pd Egmont Hegjskolen har jeg hort,
at de er glade for at gd dér. Nir de
tager derfra, har de merket pd egen
krop, at de kan have et almindeligt
ungdomsliv;” sagde Evald Krog.

Handicapprisen bestod af en
buket blomster og et maleri af Finn
Pedersen.

Rom, reinkarnation og
regnestykke

“Jeg er dybt bearet over at modtage
prisen. Det varmer og giver energi
til det daglige arbejde, hvor det ind
imellem er forfra og op ad bakke.
Det md vi nok ogsi forvente 1 de
kommende dr,” sagde Ole Lauth i
en hentydning til den kommende
kommunalreform og globaliserin-
gen.

Netop handicappolitikken og
arbejdet med at pavirke holdninger
hos politikere og andre var gennem-
giende 1 Ole Lauths efterfelgende
tale, som kom ind pd s& forskellige

emner som tilgengelighed 1 Rom,
de unge 1 Muskelsvindfonden og
reinkarnation ofte beskrevet gen-
nem smd episoder fra hverdagen.

Eeks. en samtale med en mor til
en elev pi skolen. Moderen troede
pa reinkarnation og mente, at man
selv valgte det liv og den diagnose,
man har. Ofte som en reaktion pi
det foregiende liv. At man velger
muskelsvind, fordi man i et tidligere
liv har brugt mange kraefter, og nu
skal have lov at slappe af!

’Jeg tror ikke pd det, men man
kunne jo lege lidt med tanken og
sporge: hvad vil du si helst vare
blind, dev, spastiker eller have mu-
skelsvind?” spurgte Ole Lauth.

Som eksempel pi, at der stadig
er nok at gd 1 gang med handicap-
politisk, fortalte Ole Lauth om en
samtale han havde haft med en pia-
nist, der deltog i et arrangement pd
Egmont Hgjskolen. Pianisten, der
ogsd var byridspolitiker og sad 1 so-
claludvalget 1 en kommune, mente,
at hjzlperordninger var alt for dyre.
Der var eksempler pi, at to perso-
ner i kommunen kostede fire mio.
kr. om dret.

”Man kan altid diskutere, hvad
der er vigtigst og dyrest: to perso-
ner til fire mio. kr. — eller to numre
for seks mio. kr.,” lod reaktionen fra
Ole Lauth, der hentydede til san-
geren Tina Turner, der fik seks mio.
kr. for at synge to numre til H. C.
Andersens jubileumsarrangement 1
Parken for nylig.

Brug for sterke organisationer
Et andet eksempel var fra en rejse
til Rom, hvor 70 elever fra Egmont
Hgjskolen bl.a. besggte Pompei
trods byens manglende fysiske til-

geengelighed.Ved hjzlp af ramper og
steerke hjelpere forcerede ogsi ele-
ver 1 el-korestole en imponerende
stentrappe og var ved at skabe kon-
flikt mellem turistguider og det ita-
lienske politi, fordi eleverne havde
trodset forbuddet mod at bevage
sig 1 kerestol ad den vej.

”Men hvorfor gore det til en
konfliket 1 stedet for at arbejde sam-
men for at gere Pompei tilgen-
gelig?” lod det fra Ole Lauth, som
tilfajede, at Pompei faktisk havde
veret gjort tilgengelig for Paven, da
han for nogle ir siden havde besogt
stedet — 1 karestol. Der var blevet
bygget ramper, som dog var blevet
hevet ned bagefter. Forklaringen:
Kulturperler kan ikke geres tilgaen-
gelige. Pavens besgg var noget helt
andet.

”S4 der er nok at g 1 gang med
for jer unge i Muskelsvindfonden.
Jeg hiber, at I vil vere med til at
bekaempe stigmatiseringen af han-
dicappede, og bekaempe eksperter,
der vil bestemme, hvilket liv I skal
have,” sagde Ole Lauth, der mente,
at med globaliseringen og kommu-
nalreformen vil samfundet komme
under sterkt pres i de kommende
ar.

“Det kraver sterke organisa-
tioner, der tager kampen op for at
fastholde det gode liv,” mente Ole
Lauth.

Lees ogsa interview med Ole Lauth, side
45.
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“Det giver energi til
det daglige arbejde,”
sagde Ole Lauth, da
han modtog handicap-
prisen.

Af Jane W. Schelde
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“Der er sG mange
dejlige gjne 1 det bil-
lede. Dem ser jeg ogsd
i mit daglige arbejde,”
lod kommentaren fra
Ole Lauth, da Evald
Krog havde givet

ham handicapprisen
og spurgte, om han
kunne lide billedet.
Billedet er malet af
Finn Pedersen.

Muskelkraft 3/2005
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Muskelsvindfondens Handicappris blev indstiftet
1985 og er siden blevet uddelt til felgende:

1985

Ballerup Kommune - for kommunens indsats

for handicappedes forhold i forbindelse med
hjeelperordning, transportordning, hjelpemidler
og fysioterapi.

Alf Holter - for sit sejlprojekt med MINI
12'ere, der var et flot eksempel pa integration af
mennesker med handicap i idreettens verden.

Handicapcentret Kronjylland - for etablering af
varmtvands-bassin.

Arhus Kommune - for kommunens arbejde med
hjelperordningen og for at have oprettet et
servicekontor for brugere af ordningen.

DATCH (Dansk Teknologicenter for Handicap-
pede) - for arbejdet med teknologiske hjzlpe-
midler til handicappede.

Bent Juhl - for sit arbejde med respirations-
brugere med muskelsvind.

Indenrigsministeriet i Nordrhein-Westfalen -
for at have givet opholdstilladelse til 21
mennesker med muskelsvind (inkl. hjelpere) fra
Sarajevo.

Torben Lund - for sit handicappolitiske arbejde

og isar for sin indsats for stette til ALS-projekt.

Louise Kjeldsen - for sin kamp mod Skovbo
Kommune om egnede boliger til unge med han-
dicap.

Hanne Reintoft - for sin utreettelige indsats
for samfundets svageste.

Cirkuslandsmode

Hverken vedtagtsendringer eller et skift pd neestformandsposten kunne cendre
ved indtrykket af det fredeligste og bedst organiserede landsmode i mands

minde

Hvor mange bordtennisbolde kan
man have i munden pi en gang?
Det ved alle, der sd Cirkus Charlies
forestilling fredag aften 1 teltet pa
Musholm Bugt Feriecenter eller s&
underholdningen ved landsmedets
festaften. Her tryllede, jonglerede
og sang et lille udpluk af Cirkus
Charlies artister for de rednasede
festdeltagere. Deltagerne 1 Muskel-
svindfondens 35. landsmede den
20.-22. maj havde nemlig fiet ud-
leveret rede klovnenzser ved an-
komsten til festaftenen i Storebeelts-
hallen, der i dagens anledning var
udsmykket, s man folte, man sad
under cirkusteltdug.

Det var ikke let at veere i dir-
ligt humer ved dette landsmede 1
cirkussets tegn, som dog ogsd havde
mere alvorlige emner pi program-
met. Bestyrelsens beretning, frem-
leggelse af drsregnskab og planer
for fremtidige aktiviteter samt valg
af formand, nastformand og repre-
sentantskabsmedlemmer var som
sedvanligt pi dagsordenen ved det
ordinzre landsmede, der ogsd in-
deholdt et forslag om vedtegtsen-
dringer og et gruppediskussions-
punkt om fremtidige pejlepunkter
for foreningen.

Ungdommen tager et ansvar
”Bag enhver sterk mand stir en
kvinde ..”

Det var, hvad Ditte Guldbrand
Christensen ville have sagt, hvis
hun havde skullet holde en valgtale
for sig selv, da hun kandiderede til
nzestformandsposten. Det betroede
hun Muskelkrafts udsendte, da det
hele var slut, og hun ifert solskin og
hgjt humer susede af sted til mede

med Evald Krog. Men der blev al-
drig brug for valgtalen. Ditte Guld-
brand Christensen blev under store
klapsalver valgt til naestformand
uden modkandidater, kort efter at
landsmedeforsamlingen ogsd havde
genvalgt Evald Krog som landsfor-
mand uden modkandidater.

Ditte Guldbrand Christensen, ny naestformand: “Min generation er

blevet alt for forkaelede.”

I sin takketale sagde Ditte Guld-
brand Christensen, der er 25 ir,
bl.a.:

“Jeg har stillet op, fordi jeg synes,
at min generation er alt for forkze-
lede. V1 tager for givet, at der er
hjzlperordning, biler osv. Vi gider
ikke bruge tid pd politisk arbejde.
Vi kan bare ringe til Jorgen Lenger,
hvis der er noget. Men den keber
jeg ikke. Grunden til, at vi kan fi
uddannelse, arbejde osv., er jo, at der
er nogle andre, der har brugt tid pi
politisk arbejde. Men det arbejde
skal stadig geres for at sikre, hvad
vi har og for at skabe endnu bedre
forhold.”

Ditte Guldbrand Christensen
har siddet 1 Muskelsvindfondens re-
prasentantskab i seks dr og det sene-
ste dr 1 bestyrelsen. Hun er ikke den
eneste fra sin generation, der synes,
det er nedvendigt at involvere sig i
det politiske arbejde. Sarah Glerup
(20 ar), Per Rasmussen (23 4r) og
' Thomas Koed Doktor
(23 ar) var sammen
med Nikolaj Krarup,
Annette Munkehgj og
Janne Sander Knudsen
de nyvalgte til reprae-
sentantskabet, hvor
ikke mindre end 10
ud af de 25 pladser 1
dag er besat af perso-
ner under 30 ir. Mu-
skelsvindfondens unge
tor godt tage en tern 1
det politiske arbejde.

Janne Sander
Knudsen blev valgt
som eneste nye med-
lem til bestyrelsen
efter Patricia Saenz de
Schultz, der ikke genopstillede.

Rekord
Seksmillionerfemhundredetreogtres
tusindeethundredetreogfyrre kroner.
Sa stort blev Muskelsvindfondens
overskud 1 2004, og man kunne se,
at direktor Gitte Norgaard ned at
sige tallet, da hun traditionen tro
fremlagde sidste drs regnskab og
budgettet for 1 ar.

“Det seerhigt gleedelige ved arets
resultat 2004 er, at det ikke er niet
ved at spare pd Muskelsvindfondens
formilsbestemte omkostninger.
Konsolideringen er skabt sidelo-
bende med et hgjt aktivitetsniveau
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i medlemsforeningen. Vi har sim-
pelthen tjent pengene!” sagde Gitte
Norgaard.

Det gode resultat har medfort en
stigning 1 foreningens egenkapital, s
den nu er pa 21,2 mio. kr. Dermed
er det skonomiske mil om at have
en egenkapital, der er stor nok til, at
foreningen kan opretholde det nu-
verende aktivitetsniveau et helt ar
uden indtegter, niet, fortalte Gitte
Norgaard. Arsagen? Gron Koncert
2004 kom ud med det bedste re-
sultat nogensinde: Knap 11 mio kr.
1 overskud for betaling af lon- og
kapacitetsomkostninger.

Tak

Fremleggelse af bestyrelsens be-
retning er en opgave for landsfor-
mand Evald Krog, der indledte med
at sige tak. Tak til medarbejderne,
der har lebet sterket. Til medlem-
merne, der giver foreningen liv og
sjel. Til kolleger 1 repraesentantskab
og bestyrelse. Og til de frivillige og
Muskeltererne, som har veret helt
afgorende for, at alle rekorder i at
tjene penge blev sliet.

”Selve monumentet over det
seneste drs arbejde vil blive vort
nye hus i Arhus,” sagde Evald Krog
og henviste til, at arbejdet med at

bygge et nyt hovedkontor nu er

gdet 1 gang.

Ogsid pd Musholm Bugt Ferie-
center er der lagt op til en udbyg-
ning, der bl.a. skal give muligheder
for at fi varmtvandstreening og fy-
sioterapi.

"Dermed vil vi bdde styrke
skonomien og forholdene. Det er
faktisk to sider af samme sag,” sagde
Evald Krog.

Men ifslge Evald Krog skal alle
krefter 1 drene fremover ikke bare
bruges pa byggeprojekter. Han fore-
slog, at Muskelsvindfonden bruger
nye krafter pa at forbedre forhol-
dene pa landets to respirationscen-
tre, hvor mennesker, der har akutte
vejrtreekningsproblemer f.eks. 1 for-
bindelse med en lungebetendelse,
ikke lzengere kan blive indlagt, fordi
der ikke er kapacitet nok.

Evald Krog mente ogsi, at tiden
var inde til, at foreningen ser nar-
mere pd de dysfunktioner, mange
med muskelsvind fir 1 tunge, sveelg,
kaber, teender, ansigt, luft- og spise-
ror, men som ingen eksperter rigtigt
interesserer sig for som den helhed,
det er.

Bomuligheder var et andet om-
ride, Evald Krog naevnte, der burde
have mere opmarksomhed.

”Som et fremtidigt projekt ser
jeg for mig, at vi skal have reelle
muligheder, nir det gelder valg af
boform. Alle skal fortsat have mu-
lighed for at bo 1 egen bolig, f.eks.
med en hjzlperordning, for det er
jo selve kernen i ideen om handi-
capkompensation, at vi skal have
mulighed for at leve et liv som
andre mennesker. Men jeg tror ogsi,
mange vil foretrakke at bo sammen
med andre 1 en slags kollektiv, hvor
de f.eks. kunne dele hjxlpere og
biler,” sagde han.

Brevstemmer

Fremover er det muligt at brev-
stemme til personvalgene pa lands-
medet. Det vil sige, at man ved at
sende et brev kan vaere med til at
valge landsformand, naestformand

og reprasentantskabsmedlemmer 1 »]
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stedet for at mede frem personligt.
Til gengeld kan man ikke lengere
overdrage sin stemme til en anden
med en fuldmagt. Det var det ve-
sentligste indhold af den vedtegts-
andring, der blev vedtaget med et
meget stort flertal: 162 stemte for, 3
var imod, og 1 stemme var blank.

Muskelsvindfondens advokat
Bruno Minsson var blevet bedt om
at gennemgga forslaget om vedtagts-
endringer. Han fortalte, at det op-
rindeligt var fremsat af Ivan Jakob-
sen lige for landsmedet 1 2004 pd si
sent et tidspunkt, at det ikke kunne
nd at komme pd dagsordenen. Et
vedtegtsudvalg nedsat af bestyrel-
sen bestiende af Torben Madsen og
Lars Lundsgaardsvig har sammen
med udviklingschef Jorgen Lenger
og Bruno Minsson siden forberedt
forslaget og diskuteret den pracise
ordlyd med reprasentantskabet.

Bruno Minsson understregede,
at man ikke kan sige, at den foresld-
ede model for personafstemninger
er mere demokratisk end den gel-
dende. Der er blot tale om to for-
skellige mider at gore tingene pé,
og enhver mi gore op med sig selv,
om han foretrekker den ene frem
for den anden.

“En af grundene til dette for-
slag er, at vi er en forening, der har
mange medlemmer, der ikke har
krafterne til at mede op til lands-
madet og stemme,” sagde Torben
Madsen. Det overvaeldende flertal,
der stemte for forslaget, syntes at
vere enige.

Gruppediskussion
Det er svaert for 175 mennesker at
fore en samtale og traditionen tro

var der da heller ikke meget debat 1
plenum pa landsmedet. I stedet blev
der lagt op til gruppediskussioner
om fire udvalgte emner.

Handicapridene i den nye kom-
munale struktur var fgrste diskus-
sionsemne, og det blev introduce-
ret af bestyrelsesmedlem Else Dang.
Hun sagde bl.a., at nir strukturre-
formen er gennemfort, vil der vere
handicaprid i alle de nye kommuner.
Ridene skal heres om alle handi-
cappolitiske forhold 1 kommunerne.
Derfor er det vigtigt, at vi deltager
og er aktive pd det kommunale plan,
sagde hun og opfordrede til, at man
i grupper diskuterede, hvordan de
nye rid skal bruges, hvordan vi kan
rekruttere medlemmer til ridene,
og hvordan vi kan samarbejde med
andre og stotte hinanden.

-Ditte Guldbrand Christensen
lagde op til diskussion af fremtiden
for bernene og de unge i Muskel-
svindfonden. Hun rejste sporgs-
milet, om handicapbevagelsen i
virkeligheden er lykkedes for godt.
Nir de unge med handicap er sd lidt
aktive 1 foreningerne, skyldes det s,
at ligebehandlingen og kompensa-
tionsydelserne er niet si langt, at de
unge bare er aktive 1 sportsklubber,
spejderbevaegelsen og alle de samme
steder som andre unge? spurgte hun
og lagde dermed op til en gruppe-
snak om, hvad man i Muskelsvind-
fonden vil gere for at fastholde de
unge.

Hvordan er medlemmernes er-
faringer med respirationscentrene?
Fungerer de, som man kunne
gnske? spurgte bestyrelsesmedlem
Anita Kruse 1 sit diskussionsoplaeg,
hvor hun ogsé lagde op til overve-
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jelser, om det respirationsudstyr, der
tilbydes, er godt nok.

Evald Krog introducerede grup-
pediskussionerne om, hvad der skal
std pa foreningens dagsorden 1 frem-
tiden. Skal der nye medlemstilbud
til? Hvordan eger vi fokus pd de
ressourcesvage familier? Hvordan
sikrer vi en god alderdom for men-
nesker med muskelsvind?

Det var nogle af de sporgsmal,
der blev rejst og efterfolgende dis-
kuteret i mindre grupper fordelt
over hele Storebaltshallen. Hver
gruppe havde valgt en referent, og
de indsamlede referater vil senere

Mange nyvalg til repraesentantskabet

indgi 1 det nyvalgte reprasentant-
skabs arbejde med at fastlegge de
overordnede linjer for foreningens
virke.

Foreningens fremtid

Lykkeligt uvidende om de voksnes
diskussioner om udfordringerne for
foreningen i fremtiden havde for-
eningens fremtid: bernene og de
unge haft travlt med at dygtiggere
sige 1 at lave gogl, akrobatik og andre
cirkusnumre. Deres udfordring for
dette landsmede var nemlig defi-
neret. De havde et degn til at blive
undervist af Cirkus Charlies artister,

Bestyrelsen

s4 de var i stand til at sette punktum
for landsmedet sondag middag med
et brag af en festforestilling.

Man skulle ikke tro, det kunne
lade sig gore at lave cirkus af hoj
klasse pd sd kort tid, men det vidste
bernene nok ikke. Sendag klokken
11.00 leverede de en forestilling 1
det store telt, der nedbroed alle fore-
stillinger om, hvad hvem kan og
ikke kan. Teltdugen praktisk taget
loftede sig under den eredevende
applaus. En verdig afslutning pa
et landsmede, hvor nogle talte om
fremtiden, mens andre gvede sig i at
udfere den. n

Landsmede 2005

Pa landsmpdet var der ni ledige pladser i Muskelsvindfon-
dens repraesentantskab. 13 kandidater stillede op, heraf
var der 10 nye kandidater, mens tre genopstiltlede.

Resultatet af afstemningen viste falgende (stemmetal-
lene i parentes):

Ole Lauth (159) - genvalgt
Sarah Glerup (141) - nyvalgt
Torben Madsen (128) — genvalgt
Thomas Doktor (118) ~ nyvalgt

Vinnie Carass (84) - genvalgt

Per Rasmussen (81) — nyvalgt

Janne Sander Knudsen (77) - nyvalgt
Nikolaj Krarup (77) - nyvalgt
Annette Munkehgj (77) - nyvalgt

Kai Jgrgensen, Lone Larsen, Ib Jensen Skytte og Richard
Vestergaard opnaede ikke valg.
(Se den samlede oversigt over reprasentantskabet pa
www.muskelsvindfonden.dk.)

Repraesentantskabet valgte pa sit ferste mede den 22.
maj fem medlemmer til bestyrelsen. Ud over Evald Krog
og Ditte Guldbrand Christensen, der som henholdsvis for-
mand og nastformand er fgdte medlemmer, blev falgende
valgt: Torben Madsen, Lars Lundsgaardvig, Anita Kruse,
Isak Kornerup Houe og Janne Sander Knudsen. Desuden
bestar bestyrelsen af Else Dang og Rasmus Dahl, der er
medarbejdervalgte medlemmer.
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Jeg foler mig umyndiggjort

Utilgeengelighed og negative holdninger er de storste barrierer for at fi et aktivt
liv med lige ret og lige muligheder, mener advokat i fleksjob

Af Jane W. Schelde
Foto: Claus Haagensen
/Chili
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Det er flot at have en malsatning om, at alle skal i arbejde, men systemet fungerer ikke, ndr man f.eks. skal vente leenge pd sagsbehandling af nodvendige
hjeelpemidler, mener Peter Bach-Nielsen.

Peter Bach-Nielsen vil gerne kunne
ga tur i skoven, komme rundt i sin
have eller tage ud at handle i det
nzrliggende supermarked pi lige
fod med alle andre. Men pd grund
af muskelsvind kan han kun gi 50-
70 meter pa jevnt terren. Derfor
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sggte han kommunen om at fi et
terreengiende tre-hjulet el-keretoj,
men han fik afslag. I stedet fik han
bevilget en elektrisk karestol.

“En el-korestol er et glimrende
koretgj til indenders brug, til at kere
pi asfalt eller stampet grus, men det

er bare ikke den, der vil kompen-
sere bedst, eller den, jeg har segt.
El-kgrestolen kerer lettere fast, den
har problemer ved kantsten, og si
er den ikke hensigtsmassig til vare-
transport, fordi varerne skal ligge
bagpd, sd jeg ikke kan se dem,” siger

Peter Bach-Nielsen.

Han undrer sig ogsa over logik-
ken 1 kommunens afslag. Nir el-kg-
restolen netop er bevilget som aflast-
ning for hans darlige gangfunktion,
er det maerkeligt, at sagsbehandleren
ikke har tenkt pd, at det faktisk er
meget sverere for ham at komme
op af en el-korestol uden hjzlp, end
det er at std af f.eks. en minicrosser.

“Det er,som om de ikke lytter til
brugeren. Som om sagsbehandleren
1 dette tilfelde gik efter, at jeg skulle
have en el-korestol. Derfor lyttede
hun ikke til mine argumenter. Det
virker 1 hvert fald pudsigt, at jeg slet
ikke skulle foretage en afprovning
af en minicrosser, for kommunen
afslog med den begrundelse, at jeg
ikke kunne betjene den pd grund af
min nedsatte hindfunktion. Det var
blankt afslag, uden at de havde set
mig,” siger Peter Bach-Nielsen.

For Peter Bach-Nielsen er
denne sag et eksempel pd, at Mu-
skelsvindfondens vision om, at alle
- ogsa mennesker med muskelsvind
- skal have et aktivt liv med lige
verd, lige ret og lige muligheder, er
en vision. Der er mange barrierer,
der skal overvindes, inden visionen
er opfyldt, mener han.

Loven er god nok

Og det er ikke lovgivningen, som
den stir skrevet, eller holdningerne
udtrykt 1 handicappolitikken, der er
noget galt med. Der er mange gode
tanker i lovgivningen. At kompen-
sere for de ting, man ikke kan pa
grund af sit handicap, er en god po-
litik. Det er ifolge Peter Bach-Niel-
sen ogsa flot at have en malsetning
om, at alle skal 1 beskaeftigelse enten

ET AKTIVT LIV MED LIGEVARD, LIGE RET OG LIGE MULIGHEDER

1 ordinzre job eller pd reduceret tid.
Problemet er bare praksis og miden,
lovgivningen bliver fortolket og
praktiseret pd. Det er dér, tingene
halter.

Og Peter Bach-Nielsen, 44 ar,
kender lovgivningen og paragraf-
ferne ret godt. Han er uddannet
jurist fra Aarhus Universitet 1 1984,
har haft job som advokatfuldmeagtig
og haft advokatbestalling siden 1989.
I 1991 blev han selvstendig advo-
kat i Arhus, hvor han stadig driver
sit eget advokatfirma, der omfatter
ham selv og en sekreter.

Siden 2002 er hans arbejde ble-
vet zndret til et fleksjob, fordi han
ikke leengere har krefter til en fuld-
tidsstilling. Han tager derfor ikke
lengere store sager, der kraver en
intensiv arbejdsindsats 1 en lengere
periode. Men han er stadig en del af
det kontorfellesskab, han har med
en anden advokat 1 midtbyen af
Arhus, og har stadig flere sager, der
skal fores 1 retten.

Nar man siger A...
Peter Bach-Nielsen er meget selv-
hjulpen og vil ogsd gerne vere det.
Han har gennemfort skoleforlgb,
uddannelse og erhvervskarriere pd
lige fod med andre. Tidligere kunne
han cykle, har som ung veret fri-
villig inden for musiklivet og slebt
musikinstrumenter for musikere og
i det hele taget fort et aktivt, ud-
advendt liv, som lgbende er blevet
tilpasset hans handicap. Derfor ir-
riterer det ham, nir han feler sig
omklamret og umyndiggjort af sy-
stemet.

Eeks. nir en simpel anspgning
om fornyelse af hans benskinner

-

skal tage tre-fire uger at behandle,
for bandagisten kan gi i gang med
at producere skinnerne.

”Nir folk er 1 gang, er det uri-
meligt, at de ma blive vak fra ar-
bejde 1 en mined, mens de venter
pé at fi nye benskinner. Blot fordi
kommunen bruger s3 lang tid pa at
behandle en ansegning. Kommu-
nen skubber ansvaret fra sig og gor
det til den enkeltes problem,” siger
Peter Bach-Nielsen, som mener, at
har man sagt A — dvs. at alle skal 1
arbejde - mi B nedvendigvis vare,
at man gor det sd uproblematisk som
muligt for dem, der er i arbejde.

”Hvis man passer sit arbejde, si
forventes det, at man arbejder den
tid, man er der 1 stedet for at bruge
sin arbejdstid pd at fi skiftet ben-
skinner eller vente pd andre hjelpe-
midler. Man kan da ikke forvente,
at arbejdsmarkedet er s fleksibelt,
at man bare kan blive vak 1 lengere
tid.”

For 1. januar 2005, hvor pro-
ceduren blev &ndret, kunne Peter
Bach-Nielsen i sine benskinner
efter ca. en uge, eller den tid, det
tog for bandagisten at producere
skinnerne. Selv om skinnerne er
legeordineret, og Peter Bach-Niel-
sens behov ikke har @ndret sig siden
sidste ar, hvor han fik de forrige
skinner, begynder sagsbehandlingen
tilsyneladende forfra.

Affaldssaeek mod regn

Eller fornevnte eksempel med el-
karestolen, som han slet ikke havde
segt. Nir kommunen henviser til, at
man er nedt til at kigge pd varige
lgsninger” af problemer, og med va-
rige menes et 5-6-arigt perspektiv, er
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Peter Bach-Nielsen enig.

”Det er en rimelig betragtning,
men min legeerklering siger ikke
noget om, at jeg med min diagnose
(HMSN, herediter motorisk senso-
risk neuropati: red) forventes at have
behov for el-kerestol inden for den
tidshorisont. Og det er ikke mit nu-
vaerende behov at fi en el-kerestol.
Der er crosseren den mest egnede
og det keretgj, der bedst kan kom-
pensere for min nedsatte gangfunk-
tion og dakke de behov, jeg har.”

Afslaget pd at fa det tre-hjulede

.el-koreto] opfatter Peter Bach-
Nielsen som et holdningsproblem.
Det er den menneskelige faktor,
der er barrieren, som han udtrykker
det. Det er ogsd den, der spiller ind,
ndr der er forskel i den behandling,
en person med et handicap fir 1 to
forskellige kommuner. Loven er den
sammen, men praksis er forskellig.

Eller det er et holdningspro-
blem, nir en sagsbehandler i fuldt
alvor foreslar, at Peter Bach-Nielsen
skal daekke el-kerestolens stofseede

“Det virker ejendom-
meligt, at man ikke
sikrer ordentlige
adgangsforhold til

de bygninger, man har
pligt til at mode i.
Retten f.eks.”

over med en affaldssek for at be-
skytte den mod regnvejr. Forslaget
blev fremsat, da Peter Bach-Nielsen
navnte, at el-korestolen netop ikke
var egnet til udenders brug, fordi
seedet var lavet af stof.

"Det kan da godt veaere, at forsla-

ET AKTIVT LIV MED LIGEVARD, LIGE RET OG LIGE MULIGHEDER

Advokat Peter Bach-Nielsen bruger mange kizefter pd at komme ind i Retten i Arhus. Adgangsforholdene
er hdblose for gangbesvarede.

get kom som en tanketorsk fra sags-
behandleren, men det siger alligevel
noget om en holdning, der ikke er
hensigtsmassig.”

En genial lgsning

For Peter Bach-Nielsen betyder af-
slaget pd minicrosseren, at han ikke
kan gd en tur i skoven, komme uden
for nzeromridet, fordi el-kerestolen
ikke kan keore sd langt, og at han ma
have slisker 1 haven for at fi el-kore-
stolen derop. Det harmonerer efter
hans mening ikke med tankerne om
lige vaerd og lige muligheder.

Det gor til gengzeld kommunens
og amtets bevilling af en stolelift, der
er blevet installeret i hans hjem ved
trappen mellem garagen 1 keelder-
plan og huset i stueplan. En genial
lesning, der tilgodeser hans selvhjul-
penhed og aflaster ham i hverdagen.

Tidligere mitte han treekke sig op
af trappen ved at hive 1 gelenderet,
men det blev efterhinden si an-
strengende, at han ikke orkede at
tage hjemmefra mere end én gang
om dagen. Det vil sige, at han sjel-
dent tog nogle steder om aftenen,
men nejedes med at gi pd arbejde.

Men ogsi den sag havde en bag-
side. Sagsbehandlingen tog 14 ma-
neder, fordi lgsningen var si dyr, at
amtet skulle vaere med til at betale.
S begyndte kassetzenkningen, og i
lange perioder skete der tilsynela-
dende ingenting.

”Nar man sidder til mede med
to repraesentanter fra kommunen og
en fra amtet, kan man godt fele sig
1 mindretal som bruger, og det kan
vare svert at blive hort. S3 er det,
at man kan fole sig omklamret og
umyndiggjort,” siger Peter Bach-
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Stoleliften, der er blevet installeret i Peter Bach-Nielsens hjem, tilgodeser hans selvhjulpenhed. En ge-
nial losning.

Nielsen.

En anden detalje, som kan synes
ubetydelig, men som virker ufor-
stdelig og bureaukratisk pd Peter
Bach-Nielsen, er den manglende
kommunikation mellem forskel-
lige afdelinger i kommunen. Peter
Bach-Nielsens el-korestol blev be-
vilget gennem magistratens 3. afde-
ling, mens en ansegning om at fi
en handicapbil, der kan medtage el-
kerestolen, behandles i magistratens
1. afdeling. Efter at have sendt an-
sggningen om bilen fik Peter Bach-
Nielsen besked om, at han skulle
udfylde yderligere skemaer og skaffe
en kopi af bevillingen pi el-kore-
stolen fra 3. magistrat og sende den
til sagsbehandleren i 1. magistrat.

Da han efter dette papirarbejde
kom til mede, hvor sagen skulle be-
handles, led konklusionen, at hans

ansggning ikke kunne behandles,
da der stadig var mere end tre mi-
neder tilbage pd hans eksisterende
billin — uanset at den bil, han tidli-
gere har fiet bevilget, er for lille til
at medtage kerestolen.

”Det er som om brug af telefon,
email og det gamle postvasen er
giet af mode. Madet tog et kvarter
plus transpbrttiden, og det kunne
vere klaret meget nemmere, hvis de
blot havde loftet roret eller sendt en
email,” siger Peter Bach-Nielsen.

Hablese forhold

Udover holdningerne i systemet er
en vasentlig barriere for at kunne
leve et aktivt liv den manglende
fysiske tilgaerfgehghed i samfundet,
mener Peter Bach-Nielsen. Rets-
sale, medelokaler og offentlige byg-
ninger generelt er ikke umiddelbart

tilgeengelige for mennesker, der er
gangbesverede eller korestolsbru-
gere.

Retten i Arhus er f.eks. hibles,
hvad tilgengelighed angér. En stor,
bred trappe er eneste adgangsvej
til bygningen, som er 1 flere etager
uden elevator. Peter Bach-Nielsen
har talt med myndighederne om at
@ndre pd adgangsforholdene, men
det er ikke muligt med sidanne be-
varingsveerdige bygninger, lyder sva-
ret. Konklusionen er, at Peter Bach-
Nielsen enten m3 have hjzlp for at
komme op af trappen, eller ma hale
sig op ved hjxlp af gelenderet.

"Heldigvis tager retten hensyn,
sd mine retssager kun bliver placeret
1 stueetagen. Jeg bliver ikke sendt op
pa tredje sal. Men det virker ejen-
dommeligt, at man ikke sikrer or-
dentlige adgangsforhold 1 bygninger,
man har pligt til at mede 1.

Peter Bach-Nielsen nzvner
ogsd den barokke sag, hvor en café
i Arhus fik godkendt et handicap-
toilet, indrettet 1 keelderetagen uden
elevator fra stueplan. Da sagen blev
rejst, og caféen blev demt til at felge
kommunens anvisning om ogsd at
sikre adgangsforholdene til at bruge
handicaptoilettet, blev dommen af-
sagt 1 et lokale, der var utilgengeligt
for kerestolsbrugere.

Ifplge Peter Bach-Nielsen medes
mennesker med et fysisk handicap
af to slags barrierer. Den ene er den,
der er knyttet til netop deres han-
dicap, og som kraever en personlig
losning. Den anden er tilgengelig-
heden, som er en samfundsopgave,
og som samfundet ogsd kan lose,
hvis der er vilje til det. Og det bor
der veere, hvis man skal tale om lige
muligheder og lige ret 1 samfundet,
mener Peter Bach-Nielsen. ]
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NYT FRA FORSKNING

-

Forskere efterligner naturen

Med avancerede teknikker har forskerne lcert sa meget om,
hvordan kroppen selv reparerer odelagt muskelveev, at de gor
naturen kunsten efter pa mus med muskelsvind

Hvordan reparerer en rask krop be-
skadiget muskelvev? Hvordan kan
vi mennesker gore kroppen kunsten
efter? Kan vi bruge denne kunst til
at give en muskelsvindmuskel min-
dre svind?

Grundleggende er det disse
tre sporgsmil, forskerne 1 Muskel-
gruppen ved Patologisk Institut pa
Odense Universitetshospital forse-
ger at besvare. Muskelgruppen, der
tidligere hed Det Neuromuskulere
Laboratorium, ledes af professor, dr.
med. Henrik Daa Schroder, som har
sammensat en forskergruppe, der
samarbejder om at finde de gode
svar pi spergsmalene. Det kraver
et stort og omfattende arbejde, for
lige sd enkelt det er at stille sporgs-
milene, lige sd kompliceret er det at
finde svarene.

Muskelsvindfonden stotter
Henrik Daa Schreders professorat,

af, hvordan den raske krop repare-
rer sig selv, ndr muskelceller gir til
grunde eller gdelegges, uanset om
det skyldes almindelig belastning,
en udefra kommende skade eller
en sygdom som f.eks. muskelsvind.
Man ved endnu ikke, hvordan det
sker, men ndr en skade pd muskel-
vevet er opstiet, vandrer muskel-
stamceller hen til stedet sammen
med hvide blodlegemer. De hvide
blodlegemer fjerner affaldsstofterne
efter skaden, og stamcellerne be-
gynder at dele sig og udvikle sig til
nye muskelceller til erstatning for de
odelagte. Nir skaden er repareret,
standser delingen af stamcellerne.

I processens forlsb optreder
en rekke forskellige proteinstoffer,
som bliver dannet af stamcellerne
styret af den genetiske kode, der
ligger gemt 1 stamcellernes celle-
kerner, altsd 1 stamcellernes DNA.

Muskelgruppens
forskere behersker 1

—errrrsyy

dag teknikker til at
finde ud af, hvilken
del af den genetiske
kode, der er aktiv,
det kaldes genud-
trykket, og dermed
kan de se, hvilke
proteiner cellen vil

1
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der er 5-drigt, med 300.000 kr. og
i den anledning har Muskelkraft
besggt Muskelgruppen og fiet et
spendende kig ind i forskningens
verden.

Biokemiske hindtag
Muskelgruppens landvindinger
bunder 1 en stadig dybere forstielse

producere. Meto-
den hedder PCR
(Polymerase Chain Reaction), og
med den kan man felge helings-
eller regenerationsprocessen ned i
dens mindste biokemiske detaljer.
Der er stadig mange uafklarede
elementer 1 helingsprocessen, men
forskerne ved allerede nu, at man
kan betragte proteinerne som bio-
kemiske reguleringsmekanismer for

stamcellernes egenskaber og der-
med for processen med at reparere
skadet vaev. I en reekke tilfelde kan
Muskelgruppens forskere si at sige
skrue pa reguleringshindtagene og
dermed @ndre regenerationsproces-
sen, som de onsker det. Eller de kan
identificere og dyrke de stamceller,
der er bedst egnet til at bruge til be-
handling ved transplantation.

Stamcelletransplantation
Muskelgruppen bestdr ud over
Henrik Daa Schreder af cand.
scient., ph.d. Charlotte Harken Jen-
sen og de ph.d.-studerende Stine
Petersen, Ditte Andersen, Louise
Helskov Jorgensen og stud.scient.
Jeeva Sellathurai. I et samarbejde,
der kan minde om et orkester, hvor
Henrik Daa Schreder og Charlotte
Harken Jensen er dirigenter, legges
brikkerne i form af enkeltprojekter
til det puslespil, der til ssmmen giver
svarene pd de store spergsmal.

Stine Petersen arbejder med
analysen af regenerationsprocesserl,
som hun felger ved en serie under-
sagelser af skader pad musemuskler.
Ved hjzlp af den avancerede PCR -
maskine afleeser hun genudtrykket,
1 dag, 2 dage, 3 dage osv. op til 14
dage, efter at skaden er opstiet og
finder pd denne made ud af, hvilke
gener og dermed hvilke proteiner
der er aktive pi et givet tidspunke,
efter at musen har fiet skadet sin
muskel. Dette arbejde afdaekker trin
for trin forekomsten af de protein-
stoffer, kroppen selv benytter for at
reparere en skade.

Naste skridt for Stine Petersen
er at lave et lignende forskningspro-
gram, der kan vise, om menneske-
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Foto: Grafik & Klinisk

Foto, Odense Universi-

tetshospital
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Studiet af, hvordan muskelregenerationen foregdr hos genetisk manipulerede mus, er vigtigt
for Stine Petersens arbejde med at forstd stamcellernes funktion.

muskel opferer sig pd samme made
som musemusklen.

Man har tidligere lavet forsog
med transplantation af stamceller til
de sikaldte mdx-mus, der ligesom
mennesker med Duchennes mu-
skeldystrofi mangler proteinet dys-
trofin. Man prevede simpelthen at
indsprojte stamceller direkte 1 blod-
banen pi de syge mus, men selv om
stamcellerne selv kunne fordele sig
til musens skadede muskler og be-
gynde en reparationsproces, si hjalp
det forbavsende lidt pd musenes
almentilstand. Muskelgruppen for-
sgger derfor nu at opformere stam-
celler, nir de er i den fase, hvor de
er bedst til at reparere skadet vav,
hvilket man ved som et resultat af
Stine Petersens arbejde.

Pi baggrund af denne viden
er det Ditte Andersens speciale at
kunne sortere stamcellerne, efter
hvilke proteiner der er aktive i dem,
sd man kan isolere de mest potente
og bruge dem til transplantation.
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Jeeva Sellathurais dyrker og op-
formerer stamcellerne, s man har
passende mengder til forsegene, og
det er ikke si enkelt. Det vanskelige
er at holde cellerne pid stamcelle-
niveau og fi dem til at dele sig uden
at modne til feerdige muskelceller.
Samtidig skal man sikre sig, at cel-
lerne ikke begynder at vokse sam-
men, ligesom det er en stor risiko,
at der pludselig begynder at udvikle
sig bindevaev 1 muskelcellevavet.

Sammenfattende kan man ifelge
Henrik Daa Schreder sige, at Stine
Petersen arbejder pd at kunne af-
daekke, 1 hvilken fase stamcellerne
er mest potente og bedst egnede til
transplantation. De egnede celler vil
kunne sorteres fra de uegnede med
de sorteringsteknikker, Ditte Ander-
sen udvikler. Passende maengder af
egnede stamceller vil s3 kunne dyr-
kes og opformeres af Jeeva Sellathu-
rai, til der er nok til nye forseg eller
behandling ved transplantation.

”Det er ikke, fordi det er sd

indviklet, det tager bare dr at ni sa
langt,” siger Henrik Daa Schreder.

Behandling af mus

At man muligvis kan behandle
muskelsvind med transplantation
af stamceller, er bare et af flere be-
handlingsspor. Forskernes indsigt
1 funktionen af de forskellige pro-
teiner, der optreeder under stamcel-
lernes reparationsproces, har vist nye
veje. Man ved nu, at proteinet FA1
har betydning for delingsevnen og
dermed vaksten af cellerne, og at
proteinet NCAM betyder noget
for stamcellernes evne til at fusio-
nere med hinanden og andre celler.
Nir der ikke er behov for yderligere
stamcelledeling, optraeder proteinet
myostatin, der fir delingsprocessen
til at standse.

Denne viden forbereder Mu-
skelgruppens medlemmer sig pa at
bruge til at behandle mus med mu-
skelsvind — de sikaldte mdx-mus.

For ikke si mange ar siden blev »

Ndr forst cellesorteringsmaskinen, som her betjenes af Ditte Andersen, er kalibreret, kan den sortere 30.000 celler 1 sekundet efter,

hvilke proteiner der er aktive i dem.

MUSKELREPARATION. SOM NATUREN GOR DET

Muskelceller Satellitceller

Den raske muskel med
hvilende satellitceller.

Musklen er beskadiget.
Satellitcellerne aktiveres og
bevaeger sig mod skaden.

Satellitcellerne formerer sig
ved deling i det skadede
omréade.

Det skadede hul lukkes af
en "bro” af satellitceller.

Sateltitcellerne i “broen”
modner til feerdige muskel-
celler.

Den raske muskel med
hvilende satellitceller.

Muskelcellekerner

Proteinet PAX7, der styrer helingsprocessen,
ligger i satellitcellekernerne.

PAX7 suppleres af proteinet NCAM, der har be-
tydning for sammensmeltningen af cellerne.

Proteinet FA1 kommer til. Det har betydning
for delingen af satelitcellerne og dermed vaek-
sten. PAX7 og NCAM er stadig aktive.

PAX7 og FA1 er ikke lengere aktive. NCAM
suppleres af proteinet myostatin, der far
satellitcellerne til at standse delingen.

Proteinet myogenin, der far satellitcellerne
til at modne til ferdige muskelceller, aflgser -
myostatin.

PAX7 kan konstateres i den hvilende satellit-
cellekerne.

Illustration: Gitte Blem Jensen
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det betragtet som en mulighed, at
muskelsvind kunne skyldes, at stam-
cellernes evne til at reparere skadet
muskelvaev pi en eller anden mide
var defekt. Men 1 dag ved man, at
sadan er det ikke. Tvertimod kan
man konstatere, at der er fuldt tryk
pa stamcellernes forseg pd at repa-
rere mdx-musenes muskelskader.
Uden hjzlp kan musenes stamceller
bare ikke holde trit med den ned-
brydning af muskelvev, der skyldes
muskelsvindsygdommen.

Forsgg har vist, at det gir meget
bedre, nir man blokerer for mdx-
musenes dannelse af myostatin.
Stamcellerne bliver sd ved med at
dele sig langt ud over det normale,
og musene fir maerkbart mindre
muskelsvind — 1 hvert fald pa kort
sigt. Hvad der sker pd langt sigt, ved
man ikke.

Med genmanipulation kan man
ogsd fi musenes celler til at lave
mere FAl-protein end normalt, og
det bevirker, at skader pd musenes
muskler bliver repareret meget hur-
tigere end normalt. Man har endnu
ikke provet denne teknik pd mdx-
mus, men det vil ske 1 den naermeste
fremtid, ligesom Muskelgruppen har
planer om at lave forseg med mus,
der er blevet genmanipuleret til at
lave mere NCAM end normalt.

*Boosting”
Teknikken med at f3 musene til at
producere mere af et protein end

L .
Muskelgruppen ledes af professor, dr.med. Henrik Daa Schrader og ph.d., cand.scient. Charlotte Harken
Jensen (nr. 2 0g 3 fra venstre) og bestdr desuden af (fra venstre) de ph.d.-studerende, cand.scient.'er
Ditte Andersen, Louise Helskov Jorgensen og Stine Petersen. Yderst til hgjre specialestuderende, stud.

scient Jeeva Sellathurai.

STAMCELLER

Stamceller er celler, der har den
egenskab, at de kan dele sig i to
nye celler, hvoraf den ene celle
bevarer stamcelleegenskaben, og
den anden kan modne og blive til
en helt anden celletype, f.eks. en
muskelcelle, en nervecelle eller en
knoglecelle.

Der findes tre typer stamceller:
Embryonale, fatale og adulte stam-
celler. De embryonale og fotale
stamceller rummer muligheden for
at kunne dele sig til alle de for-
skellige celletyper, kroppen er byg-
get af, mens de adulte stamceller
har mere begreensede muligheder.

Muskelceller kan dannes af den
type stamceller, der hedder satellit-
celler, og som ligger jaevnt fordelt
i muskelvaevet. Eller de kan dannes
af sidepopﬂlationsce[ter, der ligger
i muskelveevets karvaegge.
Satellitcellerne kan dele sig ca. 30
gange og kan kun blive til muskel-
VE&V.

Side-populationscellerne er bedre
til at ‘vandre’ i kroppen og kan dele
sig til flere forskellige typer veev.
Muskelgruppen arbejder mest med
satellitceller og sidepopulations-
celler.

normalt kaldes “boosting”. Boost-
ing-teknikken benytter man bl.a. pd
proteinet ADAM12, der formentlig
deltager 1 stamcelleprocessen ved at
forhindre stamcellerne i at modne
til ferdige muskelceller, for der er
behov for det. Men ADAMI12 styrer
ogsd dannelsen af proteinet utrofin,
der ligesom dystrofin har betyd-
ning for stabiliseringen af muskel-
cellemembranen. Dystrofin er det
protein, mennesker med Duchen-
nes muskeldystrofi mangler, og pa
grund af denne mangel nedbrydes
deres muskelsceller unormalt hur-
tigt.

Henrik Daa Schreder forteller,
at han har veret med til at lave et
forsgg, hvor man har genmanipu-
leret mdx-mus, der ikke har noget
dystrofin, s de har fiet boosted
deres ADAM12-produktion. Der-

.med fik musene ogsd meget mere
af det stabiliserende utrofin, og selv
om musene stadig ikke havde noget
dystrofin, fik de, lidt populert sagt,
meget mindre muskelsvind.

Ved booster-teknikken er det
genetisk manipulation, der fir cel-
lerne til at @ge produktionen af
bestemte stoffer, kroppen allerede
har, men som det kan vere hen-
sigtsmassigt at have mere af. Denne
teknik har den fordel, at man aldrig
steder ind 1 reaktioner fra immun-
systemet, fordi det stof, man fir mere
af, allerede er kendt og accepteret af

kroppen. Bide ved transplantation »
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af stamceller eller hvis man genma-
nipulerer mdx-mus til at producere
dystrofin, som de netop ikke pro-
ducerer 1 forvejen, kan man risikere
ubehagelige reaktioner fra immun-
systemet.

Det er ph.d.-studerende Louise
Helskov Jorgensen, der arbejder
videre med boosting-teknikken.
Hendes ansattelse 1 Muskelgruppen
blev 1 starten stottet af Muskelsvind-
fonden. I dag er hendes forskning
stottet af Lundbeckfonden, og ud-
over ADAM12-boosting skal hun
undersege, hvad der sker, hvis man
booster FAT.

Steroidbehandling

Sidste forir anbefalede en interna-
tional kreds af forskere og behand-
lere, at Duchennes muskeldystrofi
bliver behandlet med steroider.
Under ledelse af professor Kate
Bushby fra Newcastle, England, ar-
bejdes der for gjeblikket pd hejtryk
for at fa en forskningsprotokol klar,
sa man ved et stort anlagt interna-
tionalt forseg kan fi afklaret preecis,
hvordan det er bedst at steroid-be-
handle. Muskelgruppen har kontak-
tet Kate Bushby og bedt om at fi lov
til at deltage i forsgget. Ved hjelp af
PCR-teknikken hiber Henrik Daa
Schrader dels at kunne finde ud af,
hvorfor steroid virker pd Duchen-
nes muskeldystrofi, dels at kunne
sige noget om steroid-doseringens
betydning for behandlingsresultatet
pa langt sigt.

En af teorierne er, at steroid vir-
ker ved at blokere for myostatin, si
stamcellereparationen ikke stoppes.
En PCR-analyse af en cellepreve
fra en Duchenne-dreng i steroid-
behandling vil kunne vise, om teo-

rien er rigtig.

PCR-analyserne vil ogsi kunne
vise, om forekomsten af proteiner
er anderledes og i andre mengder
end i en ubehandlet muskel. Nir
man sammenligner disse forekom-
ster med underspgelser af, om der
er sket @ndringer i Duchenne-
drengens funktionsniveau, har man
miske fundet et enkelt middel til
at regulere steroidbehandlingen.

Henrik Daa Schreder hiber, at der ‘

kan pivises en sammenhaeng mel-
lem drengenes funktionsniveau og
PCR -analyseresultaterne, si man 1
fremtiden pi en enkel mide kan re-
gulere behandlingen efter, hvad der
virker bedst for den enkelte dreng.
Uanset om Kate Bushby og det
internationale konsortium bag ste-
roid-forseget vil have Muskelgrup-
pen med 1 forseget, har Henrik Daa
Schreder tenkt sig at gennemfore
lignende undersggelser i mindre
skala, f.eks. i samarbejde med pa-
diatrisk afdeling pd Odense Univer-
sitetshospital. Henrik Daa Schreder
mener, at undersggelserne kan laves
ved at tage en muskelprove — en
biopsi — fra drengene, ca. seks ma-
neder efter deres behandling er be-
gyndt, og sammenligne med den
preve, der under alle omstendighe-
der skal tages, for behandlingen gir

1 gang.

Nysgerrighed

Der er mange bolde 1 luften 1 Mu-
skelgruppen: boosting, cellesortering,
dyrkning af celler og bestemmelse
af proteiner med PCR -teknikken.
Henrik Daa Schreder og hans med-
arbejdere forsgger at have for gje, at
det drejer sig om, hvordan man kan
behandle mennesker med muskel-

svind. Men det kan ske, at de taber
sigtet.

“Jeg mi erligt indromme, at jeg
ikke gir hver dag og tenker, at det
her skal ende med, at man skal be-
handle mennesker. Somme tider er
det bare speendende. Men jeg und-
skylder mig med, at man er nedt til
at lade sig styre af sin nysgerrighed.
Hvis man hele tiden var 100 % an-
vendelsesorienteret, ville man ikke
stode ind i s& mange overraskende
ting,” siger Henrik Daa Schrader.

Men der arbejdes alligevel mal-
rettet pd at gore den nye viden an-
vendelsesorienteret. Hvis resulta-
terne af forskernes undersegelser pa
cellekulturer i petriskile er spaen-
dende nok, fortsettes der maske
med forseg pd mus og senere pd
mennesker.

Det er stadig for tidligt at sige
noget om, hvorndr resultaterne af
Muskelgruppens arbejde kan bruges
til at behandle mennesker med mu-
skelsvind, men Henrik Daa Schre-
der mener, at det ikke er usandsyn-
ligt, at man 1 lebet af cirka fem ar vil
lave de forste forsesg med boosting
af ADAM12 eller FA1 pd menne-
sker. Hvis senere opdagelser ikke
har godtgjort, at det vil vaere en dar-
lig ide. Men sidan er forskningens
vilkir. Man kan aldrig rigtig vide,
hvor det forer hen.

Muskelgruppen er nu en fast
etableret del af Patologisk Institut
pi Odense Universitetshospital,
og selv om Henrik Daa Schroders
professorat 1 forste omgang kun var
fem-drigt, tror han p4, at det gores
permanent. Arbejdet med muskel-
stamceller vil 1 hvert fald fortsette. m
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Nyt fokus pa Muskeltérerne

Muskelsvindfondens Muskeltérkorps skal plejes og udvikles

Muskelsvindfondens Muskeltérer —
de frivillige, der er med til at tilret-
telegge og gennemfore foreningens
borneaktiviteter pa kurser, landsme-
der og forzldregruppearrangemen-
ter - har i de seneste ir fort en lidt
hensygnende tilverelse. For at rette
op péd det har Muskelsvindfonden
pr. 1. marts ansat Rikke Kaalund i
en projektstilling 15 timer om ma-
neden. Rikke Kaalund, der tidligere
bl.a. har veret borneleder pi som-
merlejrene, skal 1 samarbejde med
de nuvaerende Muskeltérer udvikle
arbejdet og serge for at hverve flere
frivillige. Milet er at fi skabt et
godt og professionelt team af frivil-
lige, der har lyst til at vere aktive
1 forbindelse med foreningens ber-
neaktiviteter. Det skal ske ved bl.a.
at szette storre fokus pa den enkelte
Muskeltérs ensker og forventninger
til arbejdet som frivillig.

”Den manglende opmarksom-
hed har betydet, at gruppen af Mu-
skeltérer er skrumpet ind, og de, der
er tilbage, har folt sig lidt forsemte.
Nu skal vi have gruppen frem 1 lyset.
Muskeltérerne skal vare synlige, og
de skal plejes, si de kan marke, hvor
vigtige de er,” siger Rikke Kaalund.

[ gjeblikket er der omkring 22

aktive frivillige, der har meldt sig

til at arbejde pé forskellige arrange-
menter 1 ir, og som ogsd har meldt
sig som deltagere pd de planlagte
fxelles weekender med Det Grenne
Crew.
_ ”Mit mdl er, at vi skal op pd en
gruppe af 50-60 aktive Muskelté-
rer. Det ville veere rigtig godt,” siger
hun.

Personlige samtaler
Rikke Kaalund er ved at rydde op

i Muskeltérkorpsets gamle database
over frivillige og planlegger bl.a.
at gennemfore personlige samtaler
med hver enkelt Muskeltér. Udfra
denne samtale vil de frivilliges
behov blive forsegt tilgodeset via
uddannelsestilbud og funktioner pd
arrangementerne. Uddannelsestil-
budene til Muskeltérerne kan for
eksempel vare kurser i forstehjaelp,
kendskab til muskelsvind-diagnoser,
bernepxdagogik og lofteteknik.

Derudover har Muskeltérerne
fiet deres eget lukkede chatforum
pd Muskelsvindfondens hjemme-
side, det forste af 1 alt fire arlige
nyhedsbre;fe er sendt ud, og Rikke
Kaalund vil legge stor vagt pd eva-
lueringer af de aktiviteter, som Mu-
skeltérerne deltager i.

Desuden er der blevet lavet et

logo til Muskeltérerne, og der er

ved at blive udarbejdet en hverve-
brochure, som gerne skulle fore til,
at flere fir lyst til at yde en frivillig
indsats 1 forbindelse med Muskel-
svindfondens berneaktiviteter.

Noget for noget

I trdd med en af Muskelsvindfon-
dens kernevardier — at give noget
for noget — skal det vere attraktivt
for de frivillige bide Muskeltérerne
og Det Gronne Crew - at vere en
aktiv del af foreningen. De skal have
noget igen, si det bliver ved med at
vare interessant at vere med.

”Vi vil rigtig gerne have flere
Muskeltérer. Og det skal selvfolge-
lig veere nogle, der godt kan lide at
have med bern at gere, og som har
et personligt overskud. Og si mi de
gerne forvente at fi noget tilbage.
Som Muskeltér kan man simpelthen
ikke undgd af udvikle sig personligt

og fi nogle gode erfaringer,” siger
Rikke Kaalund.
Som aktiv Muskeltér kan man i

en personlig udtalelse, som Muskel-
svindfonden har erfaring for, ofte
giver pote 1 forbindelse med anseg-
ninger til job eller uddannelse.

Til gengaxld skal alle Muskel-
térer skrive under péd en tavsheds-
erklering, og der vil blive indhentet
en berneattest pd alle, der melder
sig som Muskélter. En berneattest
indhentes hos Det Centrale Kri-
minalregister, og den indeholder
oplysninger om eventuelle domme
for overtredelse af straftelovens be-
stemmelser om seksuelt misbrug af
bern.

Interesserede, der har lyst til
at vere med 1 Muskeltérkorpset,
er meget velkomne til at kon-
takte Rikke Kaalund pd email —
rika@muskelsvindfonden.dk eller
pa telefon 22 65 24 59.
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Rikke Kaalund er
ansat til at pleje og
udvikle Muskeltér-
korpset.

Af Bodil Jensen
Foto: Seren Holm/
Chili
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Ti ar med abesjov og musik

Kold og vdd start pa Ah Abe

o L Je e

sveert at fi gje pd sommere
blast og kulde.

Men pyt med pytter og pludder.
Der skal mere til at forstyrre en vir-
kelig abefest, nir der er musik, sjov
og eventyr 1 farvandet.

-boje

Fotograf Johnny Wichmann var til
Ah Abe-koncert i Odense.
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Kommunen begik en fejl

Lars_Juul Hansen fik bevilget daekning af merudgifter med
tilbagevirkende kraft: 120.000 kr.

For omtrent et halvt dr siden — da
jeg var 22 dr - faldt jeg over en
artikel i Muskelkraft, der bl.a. om-
handlede unge under uddannelse og

deres krav pi dekning af merudgif-

ter 1 forbindelse med et handicap.
Det skulle siden vise sig at vare en
rigtig berigende oplevelse at lese
den.

Jeg har 1 godt syv dr siddet i ko-
restol pd grund af muskelsvind, som
jeg fik konstateret som seks-arig.
Som sd mange andre med et han-
dicap har ogsd jeg haft kampe med
de offentlige myndigheder — ikke
mindst kommunen — nir der var
ting, jeg sogte om, cller rettigheder
jeg skulle have oplyst. Det gelder
béide bevilling / fornyelse ég repa-
ration af min kerestol og bevilling /
reparation af den knallert, som jeg
mdtte benytte mig af til at komme
i skole.

Jeg er nu 23 ir, laeser jura pi
Kgbenhavns Universitet og har en
handicapbil, som jeg fik bevilliget
stotte til 1 2001. Udgifterne til en
sddan bil er ikke altid sm3. Faktisk
er de af ganske betydelig storrelse.
Som et enkelt eksempel kan jeg blot
nzvne, at mine udgifter til bilforsik-
ring er pd mere end 15.000 kr. pr. 4r,
hvor mange andre mennesker kan
ngjes med ca. 6-8.000 kr. Jeg ved
udmearket, at den heje pris skyldes
min alder, men det bliver udgiften
jo ikke mindre af.

Jeg mitte derfor gang pd gang
skrive til kommunen, om det kunne
veere rigtigt, at min gskonomi var si
ringe, som den var blevet — iser
grundet udgifterne forbundet med
min bil. Men lige sd mange gange
jeg gjorde kommunen opmaerksom

pé dette, lige sd mange gange fik jeg
at vide, at der desverte ikke kunne
gores noget, hvor meget de end
sympatiserede med min situation.

Ngdt til at lane

Og sd var det, at jeg en dag opda-
gede artiklen 1 Muskelkraft. Her stod
ganske sort pa hvidt, at en 22-4rig
studerende med muskelsvind, der
havde fiet bevilliget en bil 1 kraft af
sit handicap, altid havde krav pi at
ti dxekket de udgifter, en sidan bil
mitte medfere. Det var forste gang,
Jeg fik den oplysning, og pi dette
tidspunkt havde jeg haft min bil 1
nasten tre ar.

Tanken om ikke lengere at vaere
nedsaget til at skulle line penge af
min familie til at tanke benzin fik
mig til at kontakte Institut for Mu-
skelsvind (det nuverende Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind: red),
der derigennem satte mig 1 kontakt
med forfatteren af artiklen, nemlig
udviklingschef i Muskelsvindfon-
den, Jorgen Lenger. '

Jeg talte flere gange 1 telefon
med Jorgen Lenger, der fortalte mig
om alle de rettigheder, jeg egentlig
havde, nir det kom til de ekstra ud-
gifter, jeg havde/har i forbindelse
med mit handicap. Han fortalte ogsa,
at jeg slet ikke selv skulle dekke de
udgifter, men at loven rimeligt klart
foreskrev, at det var kommunen, der
skulle afholde netop disse udgifter.

Med tilbagevirkende kraft

Social- og serviceloven, som er den
lov, der regulerer forholdet omkring
merudgifter, blev revideret til dens
nuverende form 1. januar 2003.
Jorgen Lenger sendte pd mine vegne

en anspgning til kommunen, hvori
han skrev, at han mente, kommunen
havde handlet ansvarspiadragende
ved ikke at have oplyst mig om min
ret til dekning af mine merudgif-
ter, og at han derfor pd mine vegne
ansogte om dxkning med tilbage-
virkende kraft helt tilbage til lovens
ikrafttreedelsesdato.

Jeg blev herefter kaldt til mede
med kommunen, hvor Jorgen Len-
ger heldigvis ogsd deltog. Det var

= (UF

pludselig en helt anden tone, jeg
blev medt med. Jeg blev ikke len-
gere madt med modstand eller hen-
visninger til andre love og paragraf-
fer, men 1 stedet fik jeg at vide, at
man fra kommunens side var ked af,
at der ikke var sket noget for, og at
det métte bero pd en fejl.

Hele medet med kommunen
var en stor succes, og det skal her
lige siges, at den sagsbehandler, jeg
nu sad overfor, var yderst effektiv i

sin behandling af min sag, for der
gik ikke lang tid, for der 14 en afgo-
relse 1 min postkasse.

Der var sket et par formelle fejl 1
min ansegning og den efterfolgende
behandling af sagen, der gjorde, at
det hele tog en méneds tid ekstra,
men da alt var faldet pi plads, fik jeg
1 omegnen af 120.000 kroner med
tilbagevirkende kraft. Udover dette
fir jeg nu lgbende dxkket mine
merudgifter hver maned.
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Mere end kroner og grer
Effekten denne afgerelse har haft pa
min hverdag er helt klart til at fa
gje pd. Min gkonomi hanger meget
bedre sammen, og det giver en
meget storre folelse af selvstendig-
hed ikke lengere at vaere finansielt
afhzengig af andre mennesker.

Merudgifter handler for mig
om mere end blot kroner og orer,
der kommer ind pd kontoen hver
mined. Det handler mindst lige si
meget om at blive sidestillet med
andre, der lever et normalt liv uden
de ekstra udgifter, der er i forbin-
delse med ens handicap.

Det handler om, at man plud-
selig ikke er heemmet af, at det kan
vere for dyrt at tage ud med ven-
nerne eller besoge keresten. Hele
formalet bag paragraffen om mer-
udgifter er netop, at det handicap,
man nu engang lever med, ikke ogsa
skal gd hen og blive en skonomisk
hindring 1 hverdagen. Og det er
precis det, der nu ikke lengere er
tilfeldet for mig, efter at jeg har fiet
tilkendt refusion af merudgifterne.

Det er jo przcis lovens formil,
som jeg nu har fiet opfyldt ved at fi
mine merudgifter refunderet. a

Vil du vide mere om merudgifter

Pa www.muskelsvindfonden.dk er
samlet et omfattende bilagsmateri-
ale om lovgivningen og udmgntnin-
gen af § 84. Formalet med bilags-
samlingen er at gare det lettere at
ansgge kommunen om merudgifter,
at forberede mgder med kommunen
og at anke en afggrelse fra kommu-
nen.

Medlemmer af Muskelsvindfonden,
der har yderligere spgrgsmal eller
gnsker bistand ang. dakning af
merudgifter efter & 84, kan kontakte
udviklingschef Jergen Lenger pa
email: husk@privat.dk eller ved at
sende brev til: Muskelsvindfonden,
att. Jgrgen Lenger,

Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus C.

REGLER FOR DAKNING AF NODVENDIGE MERUDGIFTER

§ 84.

Kommunen yder deekning af ngdvendige merudgif-
ter ved forsergelsen, til personer mellem 18 og

65 ar med varigt nedsat fysisk elter psykisk funk-
tionsevne, nar merudgiften er en falge af den
nedsatte funktionsevne, og ikke kan daekkes efter
anden lovgivning eller andre bestemmelser i
denne lov.

Stk. 2. Udmalingen af tilskuddet sker pa grundlag af de

sandsynliggjorte merudgifter for den enkelte, fx
merudgifter til individuel befordring, handsrak-
ninger og fritidsaktiviteter.

Stk. 3. Tilskud til ngdvendige merudgifter kan ydes, nar

de skennede merudgifter udger mindst 6.000 kr.
pr ar, svarende til 500 kr. pr maned. Tilskuddet
beregnes med et basisbelgb pa 1.500 kr. pr.
maned. Basisbelpbet pges farste gang med 500

kr. pr. méned til 2.000 kr. pr. maned, nar de skgn-
nede merudgifter overstiger 21.000 kr. pr. ar, sva-
rende til 1.750 kr. pr. maned. Herefter gges basis-
belgbet med 500 kr. pr. maned, hver gang merud-
gifterne stiger henholdsvis 6.000 kr. pr. ar og 500
kr. pr maned. Tilskuddet afrundes til naermeste
hele belgb, der er deleligt med 500.

Stk. 4. Sociatministeren fastsatter regler om, hvilke ud-

gifter der kan ydes hjelp til og betingelserne her-
for.

Stk. 5. Personer, der modtager fartidspension tilkendt

efter de for 1. januar 2003 gaeldende regter, er
ikke berettigede til ydelser efter denne bestem-
melse, medmindre de tillige er bevilget personlig
hjeelpeordning efter § 77.
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Groft er sundt

Nar bern bliver grove og siger grimme ting, er det ofte et
udtryk for afmagt og manglende voksen-forstdelse

"Jeg kan ikke gi pa vandet, men jeg
kan sd meget andet”. Det er dejligt
at teenke positivt — at se mulighe-
derne frem for begrensningerne —
men nir man nu er mest optaget af
at kunne gi pa vandet, hvad hjelper
det sd at kunne sd meget andet?

Voksne har ikke altid indblik 1,
hvad bern tenker, hvordan bern
oplever situationer, eller hvorfor
bgrn har en negativ adfzerd. Hvorfor
opforer mit barn sig si groft, taler
sd grimt eller er sd utilelig 1 nogle
situationer? Hvad ggr vi forkert, og
hvad skal vi gore?

Plads til grovheder
Miske forsgge at forstd, hvordan
barnet kan opleve sin situation:

“Jeg vil gerne kunne ni lege-
redskaberne i bgrnehaven lige sa
hurtigt som de andre. Jeg vil gerne
kunne lgbe uden at falde. Jeg gider
ikke altid veere under voksenopsyn.
Jeg er traet af at skulle have hjzlp
af nogen, som jeg ikke bryder mig
om, eller som jeg lige har haft en
konflikt med. Det er ikke OK, at jeg
ikke kan komme med min klasse i
fysiklokalet. Jeg er traet af, at jeg altid
skal tale peent, nir jeg er sur, vred,
ked af det, foler mig udenfor eller
overveldes af magteslashed!”

Vi ved godt, at det er sveert for dig
i nogle situationer, men du skal tale
peent til andre. Vi vil ikke finde os i dit
grimme sprog! siger vi voksne.

1 siger, jeg skal vere aktiv og
tage stilling til bade store og smai
ting 1 mit liv. Jeg ved godt, hvad der
irriterer mig. Jeg kan godt marke,
ndr jeg er vred og har lyst til at vere
grov mod andre. Det kan jeg godt
finde ud af at udtrykke. Men det jeg

kan — mi jeg ikke, og det jeg ikke
kan, mé jeg ikke reagere pd med
grovheder, selv om det for mig at
se mi vere den mest naturlige re-
aktion.

Nir I kun er optaget af, at jeg
skal tale paent og ikke af, hvorfor
jeg ikke taler paent, sd foler jeg mig
ikke forstdet og respekteret. S har
jeg faktisk ikke lyst til ikke at vere
grov. For jeg er grov bide 1 afimagt
over det, jeg ikke kan, og 1 afmagt
over jeres manglende forstielse!”

Hvis barnet ville konkludere
sine tanker og sige dem, si de
voksne kunne forstd dem, ville bar-
net sikkert sige:

”S4 hjelp mig dog pi en or-
dentlig mide, hvor der ogsi er plads
til mine grovheder. Jeg synes, det
er sundere at vere grov end passivt
at sluge den ene kamel efter den
anden uden at reagere naturligt pa
min frustration og afmagt. Hjelpen
er dyrt betalt, ndr jeg ikke ma rea-
gere naturligt!”

Selvforsterkende reaktion

Det sker ofte, at forzldre, lerere
eller pedagoger giver udtryk for,
at et barn med muskelsvind iser
drenge reagerer pd en utdlelig méade,
nér noget gir dem imod. De voksne
har svert ved at komme i kontake
med barnet 1 disse situationer, og
de voksne foler sig tvunget til at
sette meget hindfaste graenser for
at stoppe barnets grovheder.

Det kan komme s vidt, at pa-
dagoger og lerere giver udtryk for,
at de ikke vil have yderligere kon-
takt med barnet, hvis det ikke 2n-
drer adferd. Barnet og de voksne er
nu kommet ind i et negativt selv-

forsterkende reaktionsmenster.

Hvis de voksne 1 denne situation
fir hjelp tl i fzellesskab at fi udtryke
deres frustrationer og afmagt, kan de
pd deres “egen krop” merke, hvor
vigtigt det er at afreagere fastliste
folelser. Forst derefter fir de igen
overskud til barnet og til at preve at
forstd dets problemer og irsagerne
til dets reaktionsmenster.

Det viser sig da ofte, at barnet
har for f3 positive identitetsoplevel-
set, og at barnet ikke har kompeten-
cer eller redskaber til at hindtere de
negative identitetsoplevelser. Derfor
bliver barnets foretrukne lgsnings-
forspg undvigelse, og nir det ikke
kan undvige situationer eller op-
levelser, som fremkalder utilstraek-
kelighedsfolelser, reagerer det med
grovheder. Disse grovheder vil
klinge af, hvis barnet fir hjaelp til
at afreagere og derefter hjelp til at
hindtere de situationer, som for bar-
net er negative og uoverskuelige.

Hvis der ensidigt fokuseres pi
at stoppe barnets grovheder, bliver
disse gjort til problemet. Dermed
forbliver de egentlige problemer
skjulte og ulgste.

John Marquardt er klinisk psykolog
i RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind. Centret yder konsulentbistand til
Sforceldre, leerere og peedagoger | situatio-
ner som ovenstdende.

PSYKOLOGISK SET

Af John Marquardt
Illustration:

Gitte Blem Jensen




Vil du vaere tryg eller fri?

Ole Lauth, forstander pd Egmont Hejskolen, arvede handicapsagen
fra sin _far og ogsd den grundholdning, at den enkeltes valg og vilje er
vigtigere end diagnoser og systemer

Ole Lauth ser faresignaler for han-
dicapsagen i Danmark. Det er, som
om 1990’ernes dyrkelse af indivi-
dualisten har ndet sin grense her
i det nye drti, og der opstir mod-
bevagelser.

“Det bliver ikke sagt hgjt, men
dagens politiske handicapsporgs-
mal er, om man mener, at vi fortsat
har rad til at lade mennesker, der
har brug for si megen hjaelp, vere
sa frie og individuelle i deres valg
af tilverelse. Man taler om stgrre
boenheder under henvisning til, at
mange handicappede er ensomme.
Det sidste er et reelt problem for
mange, men var opmarksom pa,
om retorikken daekker over, at der
skal spares penge,” konstaterer Ole
Lauth.

Sidan tenker han — strategisk,
politisk analyserende og konkret,
og han handler derefter. Det var
derfor, Muskelsvindfonden pi sit
landsmade 21. maj valgte at haedre
sit reprasentantskabsmedlem med
fondens Handicappris 2005. Den
56-irige forstander for Egmont
Hgjskolen 1 Hou har igennem seks
ar veret med til at preege debatten
og arbejdet internt i Muskelsvind-
fonden. Selve handicapsagen og det
at omgds mennesker med fysiske
handicap har veret en del af hele
hans liv.

Den aktive krgbling

Oles far, Oluf Lauth, blev en pionér,
der lagde grunden for Evald Krog
og andre unge rebeller. Trods spas-
tisk lammelse og et stempel som
ubrugelig 1 samfundsmassig hense-
ende fik Lauth senior skabt sig et
seerdeles aktivt liv, forst som kom-

“Det essentielle ved Muskelsvindfonden ey, at den har baseret sig pd Evald Krogs oprindelige afklaring
pd forholdet til den medicinske verden: I md gerne forske langsigtet i drsager,'men tyngden i den lege-
lige indsats skal baseres pd livet her og nu. Det er en utrolig styrke, mener reprasentantskabsmedlem og
prismodtager Ole Lauth.

munist og modstandsmand. Han
blev meget mod sin vilje sendt pd
Askov Hgjskole, hvor han scorede
en kvindelig elev, der - fordi hun
var sygeplejerske - var blevet sat til
at tage sig af "kreblingen”. Ole blev
det forste synlige resultat af for-
holdet. I 1956 startede Oluf Lauth
Egmont Hejskolen med et pi det

tidspunkt nzrmest revolutionart

koncept om at lade handicappede
og ikke handicappede vaere elever
pa lige fod og hjelpe hinanden i det
omfang, der var behov for.

”Min far var en hird banan, der
stod fast pd, at man skal gore det,
man selv vil. Nar jeg havde kam-
merater med hjemme, undrede de

sig over alle de mennesker pi sko-
len, der talte underligt, savlede og
gjorde merkelige bevegelser. Jeg
kunne ikke se noget unormalt ved
dem, for jeg var jo vant til dem og
vant til, at de blev behandlet pa lige
fod med andre,” siger Ole Lauth.
Det gav ham indirekte et pro-
blem nogle ar efter, da den unge le-
rerstuderende pd Skive Seminarium
blev sendt ud som en blanding af
vikar og praktikant pd Geelsgaard
Kostskole, datidens uddannelses-
center for fysisk handicappede bern.
Ole Lauth havde valgt special-
undervisning som speciale, men han
havde store problemer med at forsta

og definere begrebet: Hvad var det, »
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Af Carsten Tolboll
Foto: Jens Hasse/
Chili
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der skulle vare specielt ved den un-
dervisning?

”Pd Geelsgaard blev jeg sat til at
undervise en 4. klasse med fire bern,
men hver morgen niede vi darligt
at fi bogerne dbnet, for eleverne
en efter en blev hentet af fysio- og
ergoterapeuter, talepaedagoger, psy-
kologer m.m. En forzlder klagede
over, at hans barn ikke lerte det
halve af, hvad bern i almindelige
tolkeskoler lerte. Jeg lovede at gore
noget ved det og begyndte at ldse
deren til klassen. Efter tre dage fik
jeg en returbillet til Skive af forstan-
deren, som samtidig meddelte mig,
at min forstielse for handicappede
borns indlering ikke var ferdigud-
viklet,” forteller Ole Lauth.

Individ frem for diagnose

Det blev den aldrig, bedemt efter
datidens herskende opfattelse af,
hvor langt mennesker med handi-
cap kan og ber ni i udvikling og
uddannelse. Senere blev Ole Lauth
ansat pa Skive Handelsskole, hvorfra
han midt i 1970’erne blev udpeget
til et ministerielt udvalg, der skulle
analysere og skabe rammer for spe-
clalundervisning pd gymnasialt ni-
veau. :

Denne fod i derdbningen hos
Undervisningsministeriet blev siden
til en stilling som konsulent for stu-
dievejledning og specialpaedagogisk
statte, forst under Dorthe Benned-
sen og siden Bertel Haarder. Nu var
tiden og tidsinden blev en anden.
Ole Lauths chef i ministeriet ville
siledes ikke vide af begreber som
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“Vores kongstanke her pa skolen er, at elever og hjeelpere har samme ansvar, Det giver en masse bavl, et
stort forbrug af Kleenex, men ogsd et feellesskab uden lige,” siger Ole Lauth.

handicap og specialundervisning.

“Han talte i stedet om elever
med sarlige forudsetninger. Det
gav en masse ballade, men han
havde ret. Det er ikke i diagnosen,
men i madet mellem eleven med de
serlige forudsetninger og lereren
og undervisningsindholdet, at pro-
blemerne opstir og skal lgses. Fra
egn til egn var der store forskelle
pa, hvordan disse elever blev tacklet.
Mit job i de 4r bestod 1 hej grad i at
rejse rundt og lave konkrete losnin-
ger,” siger Ole Lauth.

Han der alligevel snart
Han husker et mode hjemme hos

en dreng med Duchennes muskel-
dystrofi, som skulle starte pd Struer
Handelsskole omkring 1982. Det
ngdvendiggjorde indkeb af en pc
bade pi skolen og hjemme pa gir-
den, og de stod dengang i 100.000-
120.000 k.

”Da vi var ved at mile drengens
varelse op, kom hans far og spurgte
til, hvad vi var i gang med. ”Jamen,
det er da alt for meget at gore ud
af det. Han lever vel kun et par ir
endnu, det skal I da ikke!” sagde
faren, mens drengen sad ved siden
af. Sidan var holdningen,” konstate-
rer Ole Lauth.

Han madtte tage imod taesk, nir

han insisterede pd, at deove bern

skulle lere engelsk, sd de kunne

lzese edb-manualer og blinde bern
have de beger med punktskrift, som
gjorde det muligt for dem at gen-
nemfere gymnasiet.

“Det var en skaeg periode, hvor
alle var imod os: handicaporganisa-
tioner, psykologforeningen, special-
leererne, foreldreforeningerne. De
ville have isolerede specialskoler,
hvor vi ville have integration,” siger
han.

S3 opstod muligheden for Ole
Lauth for at preve teorierne af i
praksis. I flere omgange blev han
opfordret til at sege stillingen som
forstander pd Egmont Hejskolen,
der siden farens afgang i 1972 havde
haft skiftende ledere..

”Min far, der i mellemtiden var
blevet en kendt debatter i medierne,
truer med at gore mig arveles, hvis
Jjeg soger, for bern af hejskolefolk
tager ifelge ham mentalt skade. I
1990 der min far, og der er ikke
noget at arve, si aret efter soger jeg
stillingen og fir den,” sige Ole Lauth
med et underfundigt smil.

Ud med kitlerne

Trods hgjskolernes krise med arlig
reduktion af statstilskuddet pa tre
procent har Egmont holdt skindet
pa naesen.

"Jeg fik afskaffet den plejeafde-
ling med hvide uniformer og for-
kleder, som min mor havde vearet
med til at opbygge. I stedet gen-
nemferte jeg nogle principper, som
Jeg havde varet med til at afprove

som eksperimenter i min tid i mini-
steriet: Lad holdkammeraterne vare
hjaelpere for de handicappede elever
— mod betaling. Si bliver alle en del
af fellesskabet 1 modseztning til, hvis
man har eksterne hjelpere siddende
ved siden af som overfrakker. Hvis
en elev har talebesver, vil lereren
naesten altid henvende sig til ham
gennem hjelperen. Gor han det, nir
det er en kammerat, der hjelper, vil
han fi svaret: "Du skal ikke sporge
mig, du skal sperge Jorgen, for det
er ham, du vil have til at svare!” Kun
hvis elever har brug for natovervig-
ning, f.eks. som respiratorbrugere,
har de eksterne hjelpere, mens de
gdr pd skolen,” siger Ole Lauth.

Han understreger, at Egmont
Hojskolen bygger videre pid frug-
terne af det oprer, som Evald m.1l.
i sin tid startede pa Solbakken og
Hoskov Kollegiet i Arhus.

”Det forpligtende fallesskab
mellem handicappede og ikke
handicappede er med til at modne
begge parter og berede pi et ar-
bejdsliv bagefter. Man er jo ikke fodt
som arbejdsgiver, blot fordi man har
fire hjul under sig. Opholdet pd Eg-
mont kan stette den handicappede
unge i valget mellem et liv 1 frihed
som boss for et korps af hjelpere
eller et liv 1 tryghed, men med min-
dre frihed. Det er den kamp, der er
vores succes — og ind imellem vores
fiasko,” siger Ole Lauth.

Nir stotten ikke folger med
Og sd er vi tilbage ved den aktuelle
problemstilling om granserne for

individualiteten.

“Med valgfrihed pi alle hylder
kan det blive svaerere at fi det tilbud,
man gerne vil have. P4 skolen er vi
1 stigende grad vidner til, at unge
handicappede selv mi betale ud-
gifterne, hvis de vil have et ophold
pd Egmont. Det pedagogiske og
social- og sundhedsmassige tilbud,
de modtager til dagligt, er bundet
til den boform og det sted, hvor de
har valgt at leve. Det er et problem
at fi stetten, ekspertisen og hjzlpe-
midlerne ud, hvor der brug for den.
Her har Muskelsvindfonden vist
vejen ved at have et effektivt ud-
rykningskorps i form af rehabilite-
ringscentret.”

Hvad siger du til at modtage Mu-
skelsvindfondens Handicappris? .

"Jeg forstar ikke helt, at jeg har
fortjent den. Jeg er stadig ydmyg
over for den opgave, jeg har pita-
get mig og kan komme 1 tvivl om,
hvorvidt vi ger det rigtige. Men jeg
sender min tak til mine stotter og
medfrontkempere i handicapsagen
og til alle de elever, jeg har madt.
De forstod at banke mig pa plads,
nir jeg bildte mig ind, at jeg vidste
det hele”

Kommer der en tredje Lauth i spid-
sen_for Egmont Hojskolen?

“Indtil jeg var 35 ir, slog jeg en
skraldlatter op, nir nogen spurgte,
om jeg kunne finde pd at soge sidan
et job. Min sgn og min datter har
det pa samme mdde.” =
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Gront er godt for ojnene

Gron Koncert gdr pd grees for 23. gang

Om gode gamle H.C. ville have
taget Gron Koncert til sig som fast
sommertradition, hvis han havde
levet 1 dag, er ikke til at vide. Men
det er der heldigvis efterhinden
rigtig mange nulevende, der har.
Og H.C. Andersen har i hvert fald
i eventyret om den grimme lling
veret si forudseende at skrive, at
gront er godt for gjnene.

Og det er ganske vist!

Gren Koncert er for 23. gang klar
til at rejse ud 1 det bld med gamle
kendinge, nye opkomlinge, sol,
sommer og cirkusstemning. Med
fire populere hovednavne som Safri
Duo, Sanne Salomonsen, Tim Chri-
stensen og TV2, og fire navne, der
repraesenterer den nye generation
inden for dansk musik: Peter Som-

mer, Kira og The Kindred Spirits,
Johnny Deluxe og Niarn, er der
lagt op til en rigtig god og gedigen

gang havefest forhdbentlig med rig-
tig mange publikummer.

Gron Koncert starter 1 Esbjerg
15. juli og fortsztter til Odense 16.
juli, Arhus 17. juli, hvorefter der som
vanligt er overliggerdage i Hjallerup.
Turneen fortsetter torsdag 21. juli
1 Aalborg, fredag 22. juli 1 Berkop,
lordag 23. juli 1 Naestved og sluttes
af sendag 24. juli 1 Kebenhavn.

P3 live fra pladsen
Danmarks Radios P3 er med hele
vejen fra Esbjerg til Valby og sender
hver dag live fra koncertpladserne
med varterne Julie Bundgaard og
Morten Resen ved mikrofonerne.
Pi koncertpladserne vil der
vere indrettet et ungdomsomrade,
Spotten, hvor man kan slenge sig
i lounge-stole, henge ud ved cafe-
bordene eller soge skygge under en
parasol — hvis solen skinner — og det
gor den selvfolgelig!

Foruden de helt uundvearlige
frivillige fra Det Gronne Crew vil
der i ar vere omkring 100 hjelpere
fra de danske hgjskoler pa arbejde
under koncerterne. Fallesskab,
glede, sjov og socialt samver er
nemlig lige som det at vaere frivillig
pa Greon Koncert en helt uundveer-
lig del af at veere pa hgjskole.

[ alt vil omkring 650 frivillige
knokle lgs under koncerterne for
at kunne kanalisere sd mange penge
som muligt videre til Muskelsvind-
fondens arbejde for mennesker med
muskelsvind og deres familier.

Billetterne til Gron Koncert ko-
ster 1 ar 80 kr. + gebyr ved keb via
nettet pd www.billetlugen.dk og 80
kr.1 forsalg hos Fotex og 1 Bilka.Ved
indgangen koster en billet 120 kr.
Bern under 8 dr har gratis adgang
til Gren Koncert.

Lees mere pd wwiw.groenkoncert. dk

Af Bodil Jensen




Af Lisbeth Koed Doktor
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Se dog pa bornene...

Foreldre til born med handicap kan veere fastliste i deres sorg.
Men hvis barnene er glade, hvorfor kan I sd ikke ogsd veere
det, lyder kommentaren fra Lisbeth Koed Doktor

Dit barn har fiet konstateret mus-
kelsvind, og du har som foralder
gennemgiet noget, som alle andre
foreldre til almindelige bern ikke
skal igennem. Det er super hirdt,
og det adskiller dig som forzlder til
et handicappet barn fra de ovrige
forzldre. Samtidig konstaterer du,

.at der er forskel pd dit eget barn og

andre raske bgrn. Dit barn stir i en
sarbar situation, og det har eller vil
f3 brug for hjelp af forskellig slags
til almindelige aktiviteter, og det gar
dig bekymret, usikker og nerves. Er
dette genkendeligt for jer foreldre?

Som mor kan jeg godt fore-
stille mig, hvor slemt det m4 vere
at fa konstateret et handicap hos sit
barn. Men som handicappet dat-
ter kan jeg ogsd se pd situationen
med andre gjne. Det er vigtigt som
forzldre at se pd, hvordan man for-
holder sig til det at have et barn
med muskelsvind. Iseer fordi barnet
ikke kan undgi at maerke foraldre-
nes holdning, og fordi foreldrenes
holdning ofte er med til at forme
barnets méide at hindtere problemer
og udfordringer.

Jeg har gennem diverse familie-
kurser i lgbet af drene oplevet bide
born og forzldres udtalelser om
handicappet 1 deres familie. Jeg har
ogsd set interviews pd tv med bern
pd sommerlejr, og da jeg for nylig
laeste bogen Jag har en sjukdom, men
Jjag dr inte sjuk” (omtalt 1 Muskelkraft
nr. 1/2005: red), slog det mig igen:
Der er altsa stor forskel pd, hvordan
bernene betragter deres handi-
cap, og pd hvordan forzldrene gor.
Langt hen ad vejen accepterer born
og unge deres muskelsvind som en
uundgielig del af deres liv: til tider
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besverligt og frustrerende, men ogsd
givende og lererigt pd andre punk-
ter.

Stirre sig blind

Jeg deltog for et par ar siden 1 en
foreldredebatgruppe pd et familie-
kursus om muskelsvind, og jeg var
malles over nogle forzldres omtale
af bgrnenes handicap. Der var des-
varre nogle, som ikke kunne se bort
fra, hvor mange komplikationer og
besvarligheder muskelsvind giver.
De havde nasten stirret sig blind pd
problemerne i stedet for at fokusere
pé lyspunkter og gleder.

Mange af de ting, som sker 1
udviklingen hos et barn med mus-
kelsvind, er jo fuldstendig svarende
til det, som almindelige bern gen-
nemgir. Udfordringer fra skolen, fa-
scination af legetoj, computerspil og
mobiltelefoner og alt muligt andet
er ikke endret, bare fordi man har
muskelsvind.

Mange af foreldrene - og miske
iseer medrene - sagde, at de “havde
pd fornemmelsen, at han gir og
ruger over noget”, eller ”jeg er
bange for, at han foler noget andet
end det, han siger” og “miske ved

han ikke, at han er bekymret, og s3

en dag kommer det og ..”

Al denne bekymring er mildest
talt ikke hensigtsmassig for barnet.
Ved at overpylre og spekulere pd,
om barnet nu har det skidt, kan
man rent faktisk godt tillegge bar-
net folelser, som det ikke har. Og
dermed tynger man sit barns sind.
Det galder for alle bern, uanset
handicap eller ¢j, at de Jader sig pé-
virke af deres forzldres fokusering
pd det negative. Hvis man som mor

ihzrdigt sperger ud om ditten og
datten, sd tror barnet jo, at der er
grund til bekymring!

Fastholdt i bekymring

I foromtalte debat var der specielt
nogle, som (naturligt nok) havde
varet bekymrede forud for en ryg-
operation af deres barn. Enhver for-
xlder skal have lov til at vaere nerves
for sddan en omgang, det ville jeg
bestemt ogsd vare, men det er vig-
tigt, at man ikke lader sin nervesitet
smitte af pd barnet. Det gelder ogsa
for den nervgsitet, man kan have
for, hvordan fremtiden skal udvikle
sig, hvis/nar muskelsvindet tiltager.
Det veerste var imidlertid ikke, at de
var nervese forud for operationen,
men derimod at de den dag i dag
sad og tenkte de par ir tilbage og
blev ved med at gentage, hvor for-
feerdeligt det var.

”Men nu er det da ikke forfer-
deligt lengere,” teenkte jeg, fordi jeg
kunne jo se de samme begrn frese
rundt udenfor, glade og let til mode.
Samtidig vidste jeg, at deres opera-
tion ikke ville vere blevet gennem-
fort, hvis ikke den var nedvendig og
kunne hjzlpe barnet.

S& hvorfor var nogle af disse
medre stadig desperate over det? De
talte i.nutid om operationen, som
om det var sket for en uge siden
eller forst skulle ske efter week-
enden. Jeg var ®rlig talt overrasket
over at lytte til dem og se deres sorg
og nedtrykthed i ansigterne.

Flere af dem fortalte, at de havde
varet deltagende i forzldregrupper
1 drevis, og at det var disse meder,
der var lyspunkterne i deres liv. At
snakke med andre voksne i samme

Sorgbearbejdelse handler ikke kun om at fd graedt ud. Det er ligesd vigtigt at blive ferdig med at greede. Det, der betyder noget, er, om ens barn er glad,

mener Lisbeth Koed Doktor.

situation, nogle, de kunne graede ud
med, og nogle, der forstod deres be-
kymring for fremtiden.

Men jeg fik faktisk den tanke, at
de i stedet for at fi bearbejdet deres
sorg, nermere blev fastliste 1 den.
Fordi deres fi friweekender som
@gtepar blev brugt til at grade snot
over deres bern og familieliv!

Meningen med en medlems-
grupper er vel, at den skal udvikle
sig, men her fik jeg fortalt, at de i
en fem drs tid havde graedt en/to
gange om dret, fordi en af de andres
born skulle rygopereres. Nir turen
sd kom til deres eget barn, havde
de allerede greedt meget forud for
operationen. Da den si var over-
stdet, kunne de ikke leegge denne
nervesitet og bekymring til side, for
de neste par ir var der nogle andre

bern, der skulle rygopereres ... Kan
I se billedet for jer?

Ferdig med at graede

Nir jeg forteller denne historie, er
det ikke for at bebrejde nogen be-
stemt, men derimod fordi jeg tror,
det er vigtigt, at man 1 foreldre-
grupperne er opmarksomme pd,
at det kan vere et problem. Det er
godt at fi graedt ud, men det er far-
ligt for ens generelle velbefindende,
hvis man gang pa gang gennemlever
et skrekscenarie omkring en ope-
ration, som kun skal gennemgas én
gang.

Sorgbearbejdelse handler 1 mine
gjnene ikke kun om at fi gredt
ud og talt med ligesindede. Det er
lige s& vigtigt at blive ferdig med at
grede. Det, der betyder noget, er,

om ens barn er glad, og om barnet
har glede af sin behandling, hvad
enten det er fysioterapi eller ope-
ration etc.

Det er ogsd vigtigt, at man som
par er opmarksom p4, at den tid,
man har alene sammen, ikke kun
skal foregd 1 foreldregruppen. Tag
tiden til et stevnemede uden for-
xldregruppe og born, si det bliver
jer to alene, ikke altid kun bern og
besvarligheder, der er i centrum.

Forzldres sorg

I fornzevnte bog har jeg udvalgt et
par citater fra teenagere med mus-
kelsvind:

-”Det er mest synd for mor og mor-
mor. Jeg lever med mit handicap, jeg er
kommet igennem det meste. Hver ting,
Jeg er med til, giver mig en erfaring, jeg
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kan lere af. De andre fdr ikke disse er-
faringer.”

- ”Det er klart, at jeg taenker pd mor
og far. Hvad skal man stille op med for-
celdres sorg og uro? Hvordan kan man
leege de sdr, mor og far har fiet?”

- " Preecis som jeg troster mig sely,
taenker jeg, at mor og far troster sig. Man
troster sig ved at fd sorget over det”.
(s. 46 1 ”Jag har en sjukdom, men jag
er inte sjuk”™).

Disse citater illustrerer, at det
rent faktisk er sket, at born og unge
med muskelsvind har bemerket for-
xldrenes bekymring. For et storre
barn eller en teenager vil det kunne
fore til en skyldfolelse, og hvis ikke
barnet pitager sig skylden for for-
xldrenes sorg direkte, sd vil barnet
ofte gerne hjelpe foreldrene igen-
nem den.

I bogen kommenterer en psyko-
log denne problemstilling, og hun
understreger, at det ikke er menin-
gen, at man som barn skal patage sig
ansvaret for forzldres sorg.

Det er foreldrenes eget ansvar
at fi bearbejdet deres forhold til
barnets handicap, og jo tidligere i
barnets liv dette sker, desto bedre
for hele familien. Der er ikke noget
mere sprgeligt end at have folelsen
af, at man med hele sit liv og ek-
sistens ikke har gjort andet end at
gore sine foreldre ulykkelige. Selv-
folgelig ved man godt, at det ikke
er sidan, men 1 triste stunder vil det
vere meget hirdt, hvis ens foreldre
ikke lader til at have affundet sig
med situationen. Hvis barnet kan, s3
er der intet i vejen for, at foreldrene
ikke ogsa skulle.

Lag merke til barnet

Hvordan sgrger man si for, at bar-
net lerer sig at blive lykkelig? Alene
det, at foreldrene er afklarede, har

stor betydning, men det er ogsa
vigtigt, at barnet fir mulighed for at

udfolde sig i overensstemmelse med
dets alder.

[ et flernsynsinterview horte jeg
engang et barn udtale sig om det at
vere pd sommerlejr med Muskel-
svindfonden. Han kaldte det arets
bedste oplevelse, simpelthen bedre
end fodselsdag og juleaften, fordi
han pi lejren kunne udfolde sig,
snakke med venner og komme vk
hjemmefra. Dette illustrerer, at lige
som forzldre kan blive udkerte af
dagligdagen med hjzlperordninger
osv.,sd kan bgrnene ogsi have brug
for et pusterum vk fra foreldrene.
De har behov for at kunne prove
deres granser af lige som alle andre
bern.

Indsatsen til et bedre selvvard
handler altsd om, at forzldrene pi
den ene side skal turde give slip og
lade barnet vere barn. De skal der-
nast vere opmarksomme pid ikke
at sidde fast 1 deres sorg. Det nytter
ikke noget, at man er sur og ked af
det og bare siger: ’Jeg lerer aldrig
at se det rimelige 1 det, og jeg vil

aldrig lere noget godt af at have et

handicappet barn”, hvilket jeg har
hert foreldre til muskelsvindlere
sige.

Jeg forstar godt, at man som for-
zldre bliver bekymret og udkert af
de ekstra komplikationer, der opstar
i hverdagen, kampe med socialfor-
valtningen osv. Men nir man sa
tager en friweekend, f.eks. sammen
med sin forxzldregruppe, si sorg
for, at der kommer afvekslinger og
nye ting pa programmet. Undgd at
blive alt for deprimeret, nir I horer
om de andres besvarligheder og
trengsler. Meningen er jo ikke, at
man skal tage sorgen med sig hjem.
Desto mere man koncentrerer sig
og tokuserer pd handicappet og de
medfelgende besvarligheder, desto
mere fylder det, og derfor vil man
ogsd blive mere tynget og bedrevet.

Leg marke til bernene, lyt til
solskinshistorierne, og gled jer over,
at jeres barn lever et godt liv. Hvis
jeres barn er glad, sd er der ingen
grund til, at I ikke ogsa skal veere
det. . =
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Som mor kan Lisbeth
Koed Doktor godt
sette sig ind i forel-
dres reaktion, men
det er vigtigt at kigge.
pd barnene og se,
hvordan de tackler
situationen.
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Forbudt at bruge sund fornuft

Meget ville vaere nemmere, hvis medarbejderne i det offentlige fik lov at veere fleksible og
teenke kreativt — viser sag fra Arhus

Folketinget har afsat 10 mio. kr. til
udgifter ved reparation af “serlige
indretninger” i handicapbiler. Be-
villingen er velment og fornuftig,
for nir en “szrlig indretning” skal
repareres, er det en handicapbetin-
get udgift, som man efter princip-
pet om handicapkompensation ikke
selv skal betale.

Men én ting er flotte politiske
intentioner, der puttes ind 1 ma-
skineriet. Noget andet er, om der
kommer noget ud igen!

Behov for reparation af en "ser-
lig indretning” er nzsten altid en
hastesag. Den “szrlige indretning”
er ofte bevilget for, at man over-
hovedet kan bruge sin bil. Det kan
vare en lift, en automatisk der, en
fastspending af kerestolen eller
noget helt flerde. Hvis man ikke
kan komme ind i sin bil, er brugs-
vaerdien 1 sagens natur begrenset.
Man er afskdret fra at passe arbejde,
komme til behandling eller deltage 1
forenings- og fritidsaktiviteter. Man
er 1 sandhed rigtig handikappet med
tryk pi KAPPET.

Lan en handicapbil
Og hastesager er ikke lige kommu-
nernes og amternes livret. Navnlig
ikke nir det gelder handicapbiler,
for sa skal sagen behandles bide 1
kommunen og amtet. [ midten af
april herte jeg om en sag fra RYK
- Rygmarvsskadede i Danmark -
hvor et af deres medlemmer havde
ventet helt urimelig lang tid pé at f3
bevilget en reparation.

Kort efter blev problemstillin-
gen rejst 1 Folketinget af René Skau

Bjérnsson; men socialministerens
svar var som altid en gennemgang af
geldende regler. Hun henviste blot
til, at sager altid skal behandles si
hurtigt som muligt, og at man mdske
kan lane en bil 1 kommunen eller
amtet! For det farste er ”sd hurtigt
som muligt” jo sjeldent “hurtigt”.
For det andet er der ingen kommu-
ner eller amter, som har biler med
individuelt tilpassede serlige indret-
ninger, som blot venter pa, at nogen
skal line dem.

Muskelsvindfonden skrev der-
for et brev til Dansk Folkeparti,
som sammen med Kristen Demo-
kraterne fik de 10 mio. kr. afsat. Vi
gjorde Dansk Folkeparti opmeerk-
som pi, at de 10 mio. kr. ikke gor
megen gavn, hvis bevillingen sker
efter de almindeligt geldende reg-
ler, hvor man intet mi foretage sig,
for man fir en bevilling.

Makaber Arhus-historie
Men ind fra sidelinjen kom s Ivan
Jakobsen med sin egen fuldstendig
makabre Arhus-historie. Handicap-
liften 1 hans bil gik i stykker, si
bagderen ikke kunne lukkes. Han
ringede til Arhus Kommune, som
bad ham om en ansegning. I anseg-
ningen skulle der ligge et tilbud pa
arbejdet. Ivan indhentede et tilbud,
som naturligvis blev uforholdsmaes-
sigt dyrt, for mekanikeren matte jo
tage hgjde for alle eventualiteter,
nir han ikke kunne se bilen, der af
indlysende grunde holdt hjemme i
Ivans carport: 3.160 kr. + moms.
Kommunen kiggede pa sagen,
og ansggningen, der nu var blevet

til en stak papirer, blev videresendt
til amtet, som skulle treffe beslut-
ningen. Fire dage senere fik Ivan et
brev fra Arhus Amt, som fortalte,
at han kunne vente svar inden tre
méneder. Ivan ringede til amtet og
fik at vide, at hvis kommunen lagde
pengene ud, ville kommunen henge
pa udgiften, og hvis Ivan selv lagde
pengene ud, ville han selv henge pa
udgiften.

Men 1 en akut situation har
kommunen pligt til at stille anden
transport til ridighed, og trods so-
cialministerens pdstand om linebi-
ler har Arhus Kommune altsi ingen
biler med “sarlige indretninger”,
si Arhus Kommunes eneste mulig-
hed var at tilbyde Ivan kersel med
taxa. Ivan bor langt fra sit arbejde,
sd alene den transport ville labe op
1 3.600 kr. pr. uge. Hvilket svarer til
46.800 kr. 1 lgbet af de tre maneder,
amtet skulle bruge til sagsbehand-
ling. Dertil kommer sd Ivans gvrige
transportbehov 1 de tre mineder, si
udgiften lignede 60.000 kr. Og s3
kan Ivans ryg for resten ikke holde
til al den taxakersel.

S4 Ivan sagde nej ud fra den
betragtning, at den slags pjat skal
hans skattekroner ikke bruges til.
Her skal det 1 gvrigt indskydes, at
tidligere kunne nogle {3 betalt repa-
ration af “szerlige indretninger” som
en merudgift efter servicelovens §
84, men ikke alle, for en del bru-
gere med handicapbiler har ikke ret
til merudgiftsydelse. Med den nye
regel kan man aldrig fi dakket re-
paration af “serlige indretninger”
som merudgift, for servicelovens
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§ 84 kan kun bruges, hvis en udgift
ikke kan dexkkes efter en anden be-
stemmelse. S3 for nogle — bl.a. for
Ivan - er den nye regel altsi en for-
ringelse.

Laes ikke dette

Heldigvis har Ivan en nabo med
forstand pa svagstremsteknik. Han
fandt ud af, at problemet stam-
mede fra nogle forkert anvendte
samlemuffer, og efter et par timers
arbejde var liften klar til brug. Men
efter reglerne kan Ivans nabo ikke
honoreres for sit arbejde.

Arhus Stiftstidende skrev om
sagen og fik ogsd en kommentar fra
Louis Rolander, der er formand for
udvalget for handicappede 1 Arhus
Amt. Louis Rolander sagde bl.a.
til avisen, at brevet om de tre ma-
neder er en standardskrivelse, som
man sender til alle. Ansggninger om
reparation af ’szrlige indretninger”
klares pa 3-5 dage!

Men hvordan er det nu lige,
man kan vide, nir man fir brev fra
Arhus Amt, at det er noget vis, de
skriver??? S4 mi amtet da tilfgje i
brevet, at man ikke skal tage sig af,
hvad der stir! Og sporgsmilet er si
ogsd, om det faktisk er noget vés, for
efter 14 dage havde Ivan fortsat ikke
hort fra amtet.

René Skau Bjdrnsson har i Fol-
ketinget fulgt op pd socialministe-
rens svar og har brugt Ivans ople-
velse som begrundelse for det nye

sporgsmil. Han skriver ogsd, at risi-
koen for misbrug af en mere lem-
pelig procedure vil vere beskeden,
for ingen vil jo undvere sin bil for
at f3 foretaget reparationer, der ikke
er ngdvendige, og skulle der alli-
gevel ske et beskedent misbrug, vil
udgiften herved neppe komme pa
hgjde med udgiften til taxakeorsel 1
Ivans sag.

Nu er René Skau Bjérnsson
sd ogsd noget af en drillepind, for
i et andet sporgsmdl har han bedt
socialministeren naevne et par ek-
sempler pd kommuner og amter, der
har handicapbiler med “szrlige ind-
retninger” holdende klar, s3 de kan
udlines i tilfelde af reparation. Men
med socialministerens forste svar ma
det have varet en uimodstielig fri-
stelse at stille ministeren netop dette
sporgsmall

Historien giver anledning til
mange tanker. Et flertal i Folketinget
kan dbenbart ikke bare vedtage en
forbedring og forvente, at den bliver
gennemfort. Den kreative teenkning
i kommuner og amter reekker dben-
bart ikke til de situationer, hvor det
kunne vere til gavn for brugeren at
taenke kreativt.

Vin til naboen

Jeg kan ikke lade vare at tenke pi,
hvordan vi som medarbejdere 1 Mu-
skelsvindfonden lgser sma pudsige
problemer. Vi bruger vores sunde
fornuft. Og sd mi vi naturligvis

bagefter forsvare vores handlinger.
Vi behover ikke at sporge 17 ste-
der forst. Vi handler, som vi finder
rigtigt. Det har vi ikke kun ret til.
Det forventes af os. Derfor vil det
offentlige heller aldrig kunne holde
en Gron Koncert, for der skal tref-
tes alt for mange hurtige beslutnin-
ger.

Hvorfor er det nu, at medarbej-
dere i det offentlige har forbud mod
at bruge deres sunde fornuft? Hvad
ville der egentlig vare sket, hvis
Arhus Kommune bare havde be-
talt Ivans bilreparation et beskedent
belob i strid med reglerne, frem for
at bevilge 60.000 kr. i overensstem-
melse med reglerne? Ville medar-
bejderen blive fyret?

Ja, jeg sender en kopi af dette
blad til udvalgstormand Louis Ro-
lander, Arhus Amt, og ridmand
Flemming Knudsen, Arhus Kom-
mune, og stiller spergsmalet til dem.
Ogsi for at opfordre dem begge to
til at sende nogle flasker god red-
vin til Ivans nabo som tak for, at
han sparede Arhus Amt for nogle
tusinde kroner og sparede Arhus
Kommune for 60.000 kr., samt ¢il

‘Tvan selv, fordi han var den eneste

gkonomisk ansvarlige akter i denne
sag.

I naeste nummer af Muskelkraft
vil jeg fortzelle, om Ivan og hans
nabo har modtaget vinen. ]
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Ban Vejen for et job

DSI-Ungdom atholder i perioden fra august til december 2005
projektet Ban Vejen. Milet er at fi 12 unge med handicap 1 ar-
bejde ved at tilbyde dem undervisning 1 bl.a. jobsggning og sam-
arbejde. Det er tanken, at deltagerne skal sege — og forhibentlig
f3 - job under kursets forlgb.

Udover 15 kursusdage fordelt pd fem mineder indeholder
projektet et praktikforlgb pd tre méineder. Praktikforlgbet har til
hensigt at give deltagerne arbejdserfaring,.

For at deltage skal du bl.a. have ferdiggjort en uddannelse og
vere under 36 ir. Desuden skal du aftale med kommunen eller
A-kassen, at du deltager.

Yderligere oplysninger om projektet og informationer om
anspgningskrav kan du finde pd hjemmesiden www.banvejen.dk.
Ansegningsfrist til kurset er i denne omgang 18. juli. Der vil blive
gennemfort to lignende kurser i lobet af 2006.

Idraet for elever med - og uden - handicap

Det kan sommetider vare svaert for elever med handicap at del-
tage 1 idraetstimerne pi lige fod med kammeraterne. Derfor har
Handicapidrettens Videnscenter udgivet heftet “Tilpasset idraet
1 skolen — sd elever med handicap
kan vare med”. Her er inspiration
at hente til lege og idratsgrene, som
Hajen Kommer, Kikkert-fodbold
Stafet og Rullebratbold. Felles for
dem er, at de er tilrettelagt, s3 alle
elever kan vaere med.

Hzftet henvender sig hovedsa-
gelig til lerere og pedagoger. Det
koster 50 kr. ekskl. forsendelse og
kan rekvireres hos Handicapidraet-
tens Videnscenter pi tlf. 4634 0000
eller bestilles pd hjemmesiden www.
handivid.dk.

Tilpasset idrzet i skolen
med. dicap k v d

Stotte til FIRST LEGO League-hold

Er du interesseret 1 computere og programmering af robotter, og
er du mellem 10 og 16 ar, si er FIRST LEGO league-konkur-
rencen miske noget for dig? Konkurrencen er beskrevet pd www.
muskelsvindfonden.dk og pd hjemmesiden www.hjernekraft.org.
Her kan du sztte dig ind i konkurrencereglerne og finde ud af,
hvad du skal gere for at stille med et hold. Muskelsvindfonden vil
gerne stotte fire hold 1 konkurrencen.

Har du allerede et hold, sd husk, at I skal tilmelde jer hos med-
lemskonsulent Jens Spanfelt, Muskelsvindfonden, pi tlf. 89 48 22
22 eller email: jesp@muskelsvindfonden.dk.
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Klubtilbud for unge i efterdrsferien

Muskelsvindfonden foretog tidligere 1 dr en sporgeskemaundersg-
gelse, der viste en positiv interesse for klubtilbud. Derfor inviteres
alle unge medlemmer i Muskelsvindfonden i alderen 11-16 dr til
klubdage pd Musholm Bugt Feriecenter i dagene 16.-19. oktober
2005. Arrangementet er det forste initiativ, hvad angar klubtilbud,
og pa sigt vil der forhibentlig blive tale om mere permanente
tilbud. :

Invitationer bliver sendt ud til alle 1 aldersgruppen, sd husk at
melde dig til!

Hvad ved du om de nye regioner?

Nu er der mulighed for at finde ud af, hvor meget du ved om
de kommende regioner. Amtradsforeningen og de nye regioner
inviterer alle danskere til at deltage i et elektronisk regionspanel.
Som medlem af panelet skal du medvirke i1 fem sporgeskemaun-
dersogelser, der vil veere med til at give dig et klart billede af den
region, du tilherer.

Underspgelserne vil berore omrider som sundheds- og so-
cialvaesenet samt beskeaeftigelses- og miljg-omrader, der falder ind
under de nye regioner. Som deltager vil du efterfolgende modtage
nyhedsbreve med resultater fra undersegelserne og artikler med
uddybende informationer om regionerne.

Du kan tilmelde dig regionspanelet pd hjemmesiden: www.

regionsborger.dk.

EM i el-hockey med dansk deltagelse

Det danske hold i Electric Wheelchair Hockey (EWH) deltager
fra den 23.—27.juni i EM 1 Rom. Her skal holdet bl.a. kempe
mod hold fra Holland, Finland, Tyskland og Italien.

Det er anden gang, det danske hold deltager i en stor interna-
tional turnering. Forste gang var ved VM sidste ar.

Der arbejdes igvrigt fra international side pd at gore EWH til
en disciplin ved De Para-olympiske Lege 1 2012.

De danske deltagere 1 el-hockey i landsholdstrajer.
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