I\ﬁuskelkraft

NYT FRA MUSKELSVINDFONDEN

' oidbehandling anbefales
' -beretnmg fra Gron Koncert ‘Sw’qZ5




Indhold

4

STEROIDBEHANDLING

Internationale eksperter - og dermed ogsa
Institut for Muskelsvind - anbefaler nu, at
alle drenge med Duchennes muskeldystrofi
behandles med steroider. Flere undersmgeiser
dokumenterer, at steroidbehandling har en
effekt, selv om der stadig er mange uafklarede
spgrgsmal. Vi har talt med et foraldrepar,
der sagde ja til steroidbehandling af deres
sgn, og med en laege, der giver behandlingen.
Desuden med cheflege i Institut for Muskel-
svind, Jes Rahbek.
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En ung student, der for fgrste gang var med
som frivillig crew pa Gran Koncert 2004,
beretter om sine oplevelser. Fantastisk og
forferdeligt, skriver hun, der selv har
muskelsvind.

30

BORN 0G UNGE

Fire drenge er blevet optaget i Bgrnenes
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Sommeren har veeret god for Muskelsvind-
fonden. Koncerterne har givet storre over-
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Muskelsvindfonden har indledt ungdomspro-
jekt, der skal fa flere unge medlemmer i gang
med frivilligt arbejde. Vi har talt med pro-
jektlederen og en af de unge deltagere.
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Uden de gode viljer er selv den bedste struk-
tur intet vaerd, mener udviklingschef Jgrgen
Lenger i en kommentar om den kommunale
strukturreform.
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En hostemaskine har hjulpet min sen pa
udramatisk made, skriver mor til trearig, der
gerne vil udbrede kendskabet til hjelpe-
midlet.

Alder betyder intet, hvis blot engagementet er der. 33
seniorer blev opslugt af hajskoleugens tilbud 7 bl.a.
kunstmaling. Foto: Jens Hasse/Chili.
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Steroidbehandlingen virkede

Vibeke og Niels Staghoj overvejede leenge, om deres son skulle have steroidbehandling.
De frygtede bivirkningerne, men der kom ingen, og behandlingen havde en positiv effekt

“Det er sveert at vide, hvad der var
sket, hvis Andreas ikke havde fiet
behandlingen, men vi tror, at vi
valgte rigtigt for ham.”

Vibeke og Niels Staghej fra Hald
Ege vedViborg, har ikke fortrudt, at
deres son Andreas, 11 ir, der har
Duchennes muskeldystrofi, i et ar
blev behandlet med produktet pred-
nison. Der var en markbar eftekt af
behandlingen. Han blev staerkere,
han kunne gere ting, han ellers var
blevet for svag til, og han fik ingen
af de bivirkninger, de havde frygtet.
Det eneste, Niels Staghej 1 dag ergrer
sig over, er, at behandlingen kom sd
sent 1 gang.

“Hvis han var startet tidligere,
havde effekten maske varet storre,”
siger Niels Staghgj uden dog at vide
det eller have fiet det bekreftet
andre steder.

“Min logik siger mig, at hvis
‘man indleder en behandling, mens
muskelstyrken er hgj, og muskel-
styrken @ges, si ma det alt andet lige
tage lengere tid at nedbryde den
storre muskelmasse, end hvis man
startede behandlingen, nir muskel-
styrken allerede var pé vej ned. Men
jeg ved det ikke.”

Prednisonbehandlingen varede i
Andreas’ tilfzlde ca. et ar, hvorefter

den blev trappet ned og stoppede, -

fordi den ikke lengere havde en
effeke.

Sveart valg

At steroidbehandlingen forst blev
indledt, da Andreas var ni ir, skyld-
tes ikke kun, at overleegen pa syge-
huset tilbgd behandlingen sent,
men ogsa atVibeke og Niels Staghgj
brugte lang tid pa at overveje, hvad
de skulle. Overvejelserne gik pa
den manglende dokumentation
pd virkningen af steroidbehand-
lingen, men iser pi de mange

bivirkninger, behandlingen kunne
give.

“Kunne man bare f3 at vide, at
behandlingen hjalp sidan og sidan,
sa var det nemmere at tage et valg.
Men her var ingen dokumenteret
virkning,” siger Vibeke Staghgj, som
var den af foreldrene, der var mest
bekymret og skeptisk over for at
indlede en steroidbehandling.

Fra overlegen pa sygehuset, fra
cheflege Jes Rahbek i Institut for
Muskelsvind og fra medicinhind-
boger havde de hort og lest om for-
skellige bivirkninger ved prednison:
overvaegt, “méineansigt”, psykiske
problemer og en lang rekke andre
ting. Det var iseer det psykiske, som
gjorde Vibeke Staghgj bekymret.

“Det svaereste var, hvis behand-
lingen gik ind og pavirkede psyken.
Hyvis vi piddrog Andreas en depres-
sion — det havde jeg det verst med,”
siger hun og fortsetter:

“Argumentet for at sige ja var fra

vores side, at han skulle vare giende
1 lengere tid, sd ryggen kunne ni at
vokse lidt mere og blive lidt stabil,
inden han satte sig 1 korestolen. Men
hvis alle bivirkningerne ville over-
deve det, sd havde jeg det sidan, at
om han satte sig et halvt ir for eller
siden, kunne det vare lidt lige
meget. Jeg kan godt se, at det er godt
at bevare ryggen lige si lang tid som
muligt, men var der for mange bi-
virkninger ved det, var det ikke det
verd.” )

“De moralske skrupler havde jeg
ikke. Jeg var helt klart positiv og
teenkte ikke pd bivirkningerne. Hvis
man kunne gere noget for Andreas,
sa fint. Jeg s bare de positive ting,”
siger Niels Staghgj.

Erfaringer fra andre

For at tage endelig stilling talte Vi-
beke og Niels Staghej bide med
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Vibeke og Niels
Staghaj havde sveert
ved at beslutte, om
Andreas skulle have
steroidbehandling.
Virkningerne var ikke
dokumenteret, og
bivirkninger kunne
vaere voldsomme.

Af Jane W. Schelde
Foto: Michael Lange
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Andreas kan godt lide
at cykle pd den
maskine, der bevager
hans ben rundt. Det
giver mindre uro i
benene, synes han -
og er samtidig en god
mdde for ham at
motionere pd, mener
hans far, Niels
Staghaj.
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overlegen pd sygehuset, med den
foreldregruppe i Muskelsvindfon-
den, de er medlem af, og med Jes
Rahbek. Overlegen pi sygehuset
anbefalede behandlingen, fordi hun
bl.a. havde positive erfaringer fra to
andre drenge med Duchennes mus-
keldystrofi, der havde fiet prednison.

Jes Rahbek fortalte pa en for-
eldregruppe-weekend om behand-
lingen og bivirkningerne. Men han
ville hverken anbefale eller fraride
steroidbehandling péd det tidspunkt,
fordi der var for lidt entydig doku-

mentation.

el

1
t
i

A

L

Det, der i sidste ende pivirkede
xgteparret Staghej mest, var snak-
ken med de to familier, som havde
provet behandlingen. Begge familier
havde positive erfaringer. Deres
drenge havde ikke haft nogen
bivirkninger, og de kunne nogle ting
i leengere tid.

“Men det er jo det, der er svart
at vide. Hvornir er det, at drengene
vil sette sig ned og ikke kan ga len-
gere...,” siger Vibeke Staghgj.

“Hvis man havde en dato og
vidste, at med behandlingen gik de
et ar mere, sd fint. Men lige praecis

med denne sygdom ved man jo
ingenting. Det kan vere 1 morgen
eller 1 overmorgen, og en influenza
kan edelegge det hele. Det er meget
individuelt,” tilfgjer Niels Staghge;j.

Merkbar effekt

Andreas indledte sin behandling
med prednison 1 foraret 2002. Han
fik en lille dosis medicin hver dag.
P3 det tidspunkt kunne han stadig
gd, men det var svert for ham at
rejse sig fra gulvet og selv kravle ind
i bilen. Men allerede efter kort tids
behandling kunne forzldrene
merke en forskel.

“Han blev helt klart bedre. Plud-
selig kunne han kravle ind i bilen og
fra forsedet til bagsedet. Og 1 det
hele taget gjorde han noget af det,
han ellers var holdt med,” siger Niels
Staghgj.

For Andreas selv betgd foran-
dringen ikke si meget. Han vidste
godt, hvorfor han fik medicinen,
men han tenkte ikke over, om han
kunne mere eller mindre end for.
Han gjorde det bare. Og i forhold til
kammeraterne var der heller ingen
forskel. Han var med 1 legen og var
accepteret, uanset om han kunne gi,
brugte minicrosser eller sad 1 kere-
stol.

For forzldrene var forandringen
derimod merkbar. Det gjorde tin-
gene lettere, at han ikke skulle have
sd megeﬁ hjzlp, som han ellers fik
umiddelbart inden, behandlingen
begyndte — og som han skal have i
dag, hvor han er fast kerestolsbruger.

Mens behandlingen stod pa, var
foreldrene meget opmarksomme
pé eventuelle bivirkninger. Andreas
tog lide pa i vaegt, men ikke noget af
betydning, og “mineansigt” fik han
ikke. o '

“En periode var vi 1 tvivl, om
hans psyke var pévirket. Men njr vi

kiggede rundt for at se andre drenge,
der ikke havde muskelsvind og ikke
fik prednison, var de lige sa pirrelige
som Andreas. S& det svarede meget

godt aldersmaessigt til de reaktioner,

de andre havde,” siger Vibeke Stag-
hgj.

Efter et halvt dr med prednison
stoppede effekten, og udviklingen
gik den anden vej. Da det var kort
for vinter, foreslog overlegen, at
Andreas fortsatte behandlingen et
halvt dr mere. Hvis behandlingen
stoppede samtidig med, at han stod
over for en periode med tykt over-
tgj, tunge stovler m.m., der kunne

mindske hans mobilitet, ville funk-
tionsnedsxttelsen foles varre.

I fordret 2003 stoppede behand-
lingen, og nasten samtidig blev
Andreas fast kgrestolsbruger.

“Det er jo svert at vide, hvorndr
han havde sat sig, hvis han ikke
havde fiet prednison, men jeg mener,
vi gjorde det rigtige. Hans ryg er
ikke blevet skaev. Men selvfglgelig
ved vi ikke, om den var blevet det,
hvis ikke... “ siger Vibeke Staghej.

Skal zgteparret ride andre for-
ldre 1 samme situation, er det bed-
ste rad, at de skal gore sig nogle tan-
ker i god tid, for det bliver aktuelt.

Duchenne bor behandles
med steroider

Jo for, jo bedre — fordi overvejel-
serne si ikke er med til at forsinke
starttidspunktet.

Men udviklingen og en storre
viden pd omrddet er ogsd med til at
fremme beslutningsprocessen, mener
Vibeke og Niels Staghgj, der forud-
ser, at steroidbehandling pd samme
mdde som respirator og rygopera-
tion bliver en almindelig behand-
ling.

“Jo lengere tid og jo flere, der fir
behandlingen, jo mere bliver det
en selvfglgelighed,” mener Vibeke
Staghgj.

Internationale eksperter er enige, men mener samtidig, at der er behov for
yderligere undersogelser for at kunne tilrettelaegge den bedste behandling

Drenge med Duchennes muskel-
dystrofi, der behandles med steroi-
derne Prednison eller Deflazacort,
mens de endnu kan gi, gir lengere
tid, er steerkere, har bedre funktions-
niveau, treekker vejret bedre og har
mindre tendens til skaev ryg. Det er
nu sd godt dokumenteret, at kon-
klusionen var entydig pi en for nylig
atholdt workshop 1 det europziske
center for neuromuskulere syg-
domme (ENMC) om behandling af
Duchennes muskeldystrofi: Steroid-
behandling @ndrer sygdommens
naturlige udvikling og udger den
gyldne standard for behandling, som
al anden behandling skal vurderes 1
forhold til.

Workshoppen, der blev atholdt 1
Naarden, Holland 1 april, havde del-
tagelse af 35 eksperter 1 behandling
af muskelsvind fra bl.a. USA,
Canada, Sverige, Frankrig, Holland,
Italien og England. Konklusionen
blev draget ud fra de tilstedevaerende
eksperters viden og understottes af
en rapport fra det hejt ansete forsk-
ningscenter Cochrane Institute, der
1 januar 2004 publicerede en gen-
nemgang af 37 videnskabelige
undersggelser, hvoraf dog kun fem
levede fuldstendig op til instituttets
strenge krav.

Selv. om der er enighed om
steroiders gunstige virkning, og at
den overstiger de negative bivirk-

ninger, hersker der stor forvirring

om en rakke forhold ved behand-
lingen: Hvornir er det bedst at
iverksette den? Hvilket medicinsk
preeparat er bedst? I hvor store doser
skal det gives? Hvordan og hvornir
skal behandlingen standses?

Svarene pé disse sporgsmal skal
gives ud fra nye undersggelser, og
ENMC arbejder nu pa at ivaerksaette
et eller flere multinationale forseg,
hvor forskellige behandlingsregimer
sammenlignes.

Flere behandlingsmetoder

Steroiderne Prednison og Deflaza-
cort (Deflazacort forhandles ikke i
Danmark) er kunstigt fremstillede
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stoffer, der i kroppen omdannes til
binyrebarkhormon. Ingen ved
prcis, hvorfor de har en gunstig
effekt pd Duchennes muskeldystrofi,
men den teort, flest haelder til, gir ud
pd, at steroiderne undertrykker
immunforsvarets angreb pd darligt
fungerende muskelfibre. Andre teo-
rier peger pd, at steroider understot-
ter kroppens naturlige heling af ska-
det muskelvayv, eller at de forarsager
en forgget forekomst af enzymet
utropin, der (mdaske) kompenserer
for, at Duchenne-drenge mangler
enzymet dystrofin.

Bade Prednison og Deflazacort
gives som tabletter. Cochrane Insti-
tute mener, det er vist, at den bedste
effekt f3s ved at give 0,75 mg Pred-
nison pr. kg. legemsveagt pr. dogn, og
at effekten aftager ved mindre doser,
men ikke oges ved storre.

Det anbefales, at Deflazacort
gives 1 en dosis pa 0,9 mg/kg/degn,
men ingen undersggelser har kun-
net afklare, om Prednison er bedre
end Deflazacort. Meget tyder dog
pa, at bivirkningerne er forskellige.

Kroppens egen produktion af
binyrebarkhormon styres fra hjer-
nen, og nar man over lengere tid fir
steroider som medicin, nedszttes
egenproduktionen. Det kan have
meget uheldige konsekvenser for
evnen til at modstd infektioner, og
midske har dette forhold ogsi en ind-
flydelse pd de bivirkninger, der fore-
kommer. Derfor anbefaler nogle
leger, at man ikke giver steroider
kontinuerligt hver dag, men benytter
et sdkaldt ’intermitterende regime’,
hvor steroid gives i 10 dage, hvor-
efter der holdes pause 1 10 dage.

Andre har prevet at give steroid
fredag, lordag, sendag for si at holde
pause mandag til torsdag. Ideen med
den intermitterende behandling er

at give kroppen mulighed for at »

Muskulatoriet har siden starten i 1999 fulgt drenge med Duchennes muskeldystrofi og lobende fulgt deres fysiske og sociale
udvikling. Her testes Andreas Knudsen ved et besgg i 1999. Pd samme mdde vil eksperter pd internationalt plan nu ivaerksette
storre multicenterundersagelser af effekten af steroidbehandling af Duchenne-drenge for at fd svar pd de spargsmdl, der endnu
er uklare ved behandlingen. Arkivfoto: Seren Holm/Chili.
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opretholde sin egenproduktion af
binyrebarkhormon.

I praksis afviges der ofte fra de
anbefalede doser, fordi forste mod-
trek mod bivirkninger som regel
er at nedsette dosis. Under alle
omstendigheder anbefales det at
trappe langsomt ned med steroid-
dosen, nir behandlingen standses, sa
kroppen gradvist vennes til selv at
lave binyrebarkhormon nok.

At ga lengst muligt

Nogle leger anbefaler, at man
begynder steroidbehandlingen alle-
rede ved diagnosetidspunktet, som
kan veare si tidligt som helt ned 1 to-
drsalderen. Andre begynder, nir de
forste markante symptomer viser sig
i fire-fem-drsalderen. Atter andre
venter til Duchenne-drengen til
trods for fysioterapi og skinne-
behandling begynder at blive meget
dirligt giende 1 syv-ni-drsalderen.

Det anses generelt for at vare
behandlingens ultimative mail at
bevare gangfunktionen leengst muligt.
Det skyldes, at jo mere udviklet ske-
lettet er, for man ikke kan gi len-
gere, jo mindre tendens har man til
at fa skeev ryg med ubehagelig kor-
setbehandling og rygoperation til
folge. Og jo mindre skav ryg man
har, jo bedre vejrtrekningsevne.

Alligevel mener nogle leger, at
man hgjst skal behandle i to ar med
steroid (inklusive aftrapningsperi-
ode), mens andre mener, at man skal
blive ved, indtil Duchenne-drengen
ikke lengere kan gi.

Der er ikke mange erfaringer og
slet ingen dokumentation for en
effekt af behandlingen efter opher af
gangfunktion, men enkelte leger
mener, at der kan vere mening 1 at
fortsaette behandlingen for at mini-
mere rygskaevhed og bevare en god
hjerte- og lungefunktion lengst
muligt.

Virkninger og bivirkninger
Pi grund af de mange forskellige
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behandlingsregimer og store for-
skelle 1, hvordan leger verden over
har tilrettelagt deres undersggelser,
er det vanskeligt at sige preecis, hvil-
ken effekt steroidbehandling har. [
forhold til ubehandlede drenge med
Duchennes muskeldystrofi rappor-
teres der om forgget muskelstyrke,
der ses allerede fi uger, efter at
behandlingen er ivaerksat. Det giver
sig udslag 1 bedre funktionsniveau
forstiet som evnen til at udfere en
reekke funktioner, f.eks. gd 10 meter
pa tid, rejse sig fra gulvet, gd pd trap-
per 0.8.v.

Der berettes ogsd om Duchenne-
drenge, der bliver ved med at gi
langt ud over 12-ars-alderen, og om
drenge, der aldrig fir si skev en ryg,
at der er behov for skoliose-opera-
tion. Alligevel mener Cochrane
Institute, at den videnskabelige
litteratur kun giver beleg for at sige,
at steroidbehandling pd kort sigt (6
maneder til 2 &r) gger muskelstyrken
og funktionsevnen, hvorefter den
gradvist aftager igen. Der findes
ingen undersggelser, der overholder
alle den videnskabelige verdens spil-
leregler for dokumentation, der
paviser, at gangfunktionen bevares
lengere med end uden steroidbe-
handling, mener Cochrane Institute.

Bade fra behandlingen af
Duchennes muskeldystrofi og andre
sygdomme med steroider ved man,
at selv om stoffernes effektivitet er
umiskendelig, er bivirkningerne
mange, ubehagelige og alvorlige, selv
om nogle af dem kan forebygges og
behandles.

Den hyppigst forekommende
bivirkning er forgget appetit, vagt-
ogning og ‘mineansigt’. Omkring
50% oplever det ved behandling
med Prednison, viser flere under-
sogelser. Selv om der ogsé ses vagt-
stigning ved brug af Deflazacort,
tyder meget pd, at den ikke er sd
voldsom. Vegtegning forebygges
ved ridgivning om dizten og ved si
megen motion som muligt.

Fra langtidsbehandling af andre
sygdomme med steroider ved man,
at afkalkning af knoglerne, si man
tir knogleskorhed (osteoporose), er
en almindelig bivirkning, men kun
et fital undersogelser af Duchennes
muskeldystrofi har belyst dette.
Knogleskgrhed forebygges med
motion; kalktilskud, D-vitamin og
sollys og med biphosphonat, hvis der
konstateres mikroskopiske brud pa
rygsejlens knogler.

Et kompliceret valg

I enhver behandling mi man over-
veje, om de nyttige virkninger ved
behandlingen stir mil med ulem-
perne ved eventuelle bivirkninger.
Disse overvejelser skal ses 1 lyset af,
hvor alvorlig en sygdom der er tale
om, og hvilke alternative behand-
lingsmuligheder der er. Bivirknin-
gerne vaegtogning og knogleskarhed
viser, hvor kompliceret et valg man
stdr overfor, idet man ogsd risikerer
at tage pd og fi aftkalkede knogler,
hvis man pa grund af udviklingen 1
sygdommen ikke har krefter til at
beveaege sig ret meget. Hvis steroid-
behandling kan give krefter til at
bevage sig mere, modvirker det syg-
dommens naturlige tendens til at
medfere knogleskorhed og over-
vaegt.

Mange undersggelser har vist, at
adfeerds- og personlighedsendringer
er en almindelig bivirkning. En
undersggelse viste, at hvis behandlin-
gen begynder, nir bernene er under
fem dr gamle, er der en tendens til, at
de bliver hyperaktive og unaturligt
opstemte, mens zldre bgrn kan
opleve aggressivitet, depression og
sveere humersvingninger.

@jensygdommen grd ster kan
vare en bivirkning, og undersagel-
ser tyder pd, at den ses ganske hyp-
pigt ved behandling med Deflaza-
cort, men noget sjeldnere ved
Prednison-behandling. Gra ster kan
behandles ved operation.

Nedsat vaekst, overdreven hir-

vekst og problemer med immun-
systemet er kendte bivirkninger ved
langtidsbehandling med steroider fra
andre sygdomme, og de er ogsd ble-
vet observeret, nir steroider er brugt
i behandlingen af Duchennes mus-
keldystrofi. Hertil kommer mave-
tarm-problemer, forhgjet blodtryk,
problemer med uren hud og suk-
kersyge, der kan behandles med dizt
og medicin.

Bivirkninger anses for uund-
gaelige, men en hollandsk under-
spgelse paviste, at de ikke pavirkede
livskvaliteten.

Behov for nye undersggelser
De forste forssg med steroidbe-
handling ved Duchennes muskel-
dystrofi begyndte i 1974, og siden er
behandlingen blevet mere og mere
almindelig 1 en rekke af de lande,
Danmark sammenligner sig med. I
USA, Canada, England og Sverige
modtager et stort antal Duchenne-
drenge 1 dag steroidbehandling,
mens der aldrig har kunnet skabes
enighed om at anbefale behand-
lingen 1 Danmark, hvor kun ganske
enkelte har fiet den. Det skyldes dels
manglende tillid til den foreliggende
dokumentation om behandlings-
regimer, virkninger og bivirkninger,
dels en anderledes vurdering af,
om de gunstige virkninger ved
behandlingen er sd gode, at de
opvejer ulemperne ved bivirknin-
gerne og risikoen for ukendte lang-
tidseffekter. .

Cochrane Institute anbefaler, at
man, hvis man vzlger steroidbe-
handling, samtidig iverksetter et
omfattende overvigningsprogram,
der f.eks. lobende undersgger vaegt,
vakst, blodtryk, vitalkapacitet,
muskelstyrke og funktionsevne.
Knogletzthed, gjenfunktion og livs-
kvalitet ber ogsi undersgges regel-
maessigt.

Samtidig anbefales det, at der
iverkszettes multicenterstudier, der
kan fi afdekket nogle af hullerne 1

den viden, der er omkring steroid-
behandling, og isxr peger Cochrane
Institute pa behovet for at f3 afklaret
virkninger og bivirkninger ved lang-

" tidsbehandling og for at fi undersagt

livskvaliteten for de behandlede
Duchenne-drenge og deres familier.
Instituttet mener, der er et stort
behov for at fi fastlagt, hvilket
behandlingsregime der er bedst,
siledes at man kan give en entydig
anbefaling til de behandlende lzeger
og familierne med Duchenne-
drenge.

ENMC-workshoppen i Naarden
var et vigtigt skridt pd vejen til at fi
afklaret de mange sporgsmal om ste-
roidbehandling. Eksperterne disku-

terede indholdet af kommende
multicenterundersggelser: Hvad skal
der undersoges for, og pa hvilke
omrader og hvordan skal man mile
for at fi ensartede og brugelige svar
pa sine sporgsmal?

Det blev besluttet, at hovedsigtet
med nye undersogelser skal vaere at
finde ud af, hvordan man med faer-
rest mulige bivirkninger opnir den
samme gode virkning, som man
kender fra kontinuerlig steroidbe-
handling (0,75 mg/kg/degn). Des-
uden at der iser skal legges vagt pa
miling af livskvaliteten 1 forbindelse
med behandlingen. En egentlig
forskningsprotokol ventes klar i
lebet af efteriret. "
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Nye undersggelser og
mdlinger skal der til
for at finde frem til,
hvilken behandlings-
form der er bedst ved
steroidbehandling, og
hvad der giver den
bedste livskvalitet.
Arkivfoto af Frederik
Knudsen sammen med
fysioterapeut Birgit
Werge i Muskulatoriet i
1999.

Foto: Seren Holm/Chili
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Vi folger internationale eksperter

Institut for Muskelsvind vil nu anbefale at alle gdende drenge med Duchennes
muskeldystrofi tilbydes steroidbehandling

Institut for Muskelsvind kan ikke
lade vaere med at anbefale steroid-
behandling, nir en rakke af verdens
forende eksperter mener, at steroid-
behandling er den gyldne standard
for behandling af drenge med
Duchennes muskeldystrofi. Det
mener instituttets cheflege, Jes
Rahbek.

Han mange ar
hjemmebesgg og pi familiekurser
oplyst forzldre om, at steroidbe-
handling benyttes 1 andre lande; at
der er mange udsagn om god eftekt
og lige si mange udsagn om bivirk-
ninger, uden at han decideret har
villet anbefale behandlingen, men
det vil han nu.

Behandlerne i sygehusverdenen
vil ved Brickless Centre medet i
efterdret, arrangeret af Institut for
- Muskelsvind, blive informeret, og Jes
Rahbek vil opfordre dem ¢l at til-
byde steroidbehandling til alle med
Duchennes muskeldystrofi.

har i ved

Danske erfaringer
Overlege Karen Taudorf, Viborg
Sygehus, er en af de fi danske leger,
der har behandlet drenge med
Duchennes muskeldystrofi med
Prednison, og hendes erfaringer er
gode, forteller hun. Karen Taudorf
har steroidbehandlet fire drenge,
hvoraf én afbred behandlingen 1
utide. Den eneste bivirkning, hun
har set, har vaeret vagtstigning.
Karen Taudorf har tlbudt
behandlingen, nar drengene har
varet ca. otte ir, og progressionen i
sygdommen har medfert alvorlige
tab 1 funktionsevnen. Hun har
behandlet dagligt med Prednison i
dosen 0,3 mg/kg legemsvagt/dogn
som anbefalet i “Skandinavisk
Referenceprogram for Duchennes
muskeldystrofi”, og har standset
behandlingen igen efter et-to ar,
nir effekten har varet aftagende.

Det er hendes tydelige indtryk,
at de behandlede drenge har fiet for-
leenget den tid, de kunne g med ca.
et ar. Det har veret godt for drenge-
nes fremtidige fysiske udvikling, og
pa det psykologiske plan har det ogsd
veret vigtigt at kunne gi lengst
muligt, forteller Karen Taudotf.

Sidelabende med steroidbehand-
lingen har Karen Taudorf anbefalet
dizet, kalkeilskud og sd meget motion
som muligt. I hele forlgbet har hun
veret 1 meget tet kontakt med
familierne iszr i de forste tre mine-
der af behandlingen for at holde gje
med eventuelle bivirkninger. Hun
pointerer, at det er uhyre vigtigt
med et godt samarbejde med forael-
drene for at fi behandlingen til at
lykkes. Det er dem, der 1 det daglige
skal sgrge for Duchenne-drengens
dizet og motion og melde tilbage, hvis
der sker forandringer i adfeerden.

Anbefaling

Jes Rahbek vil anbefale, at steroid-
behandlingen begyndes allerede
i fem-irsalderen, nir de forste
Duchenne-symptomer bliver tyde-
lige, og at den skal fortsxztte ind til
opher af gangfunktionen. Han
anbefaler en dosis pd 0,75 mg Pred-
nison/kg legemsvagt/degn inter-
mitterende med ti dages behandling
og ti dages pause, da han umiddel-
bart mener, det vil vaere det blideste
for kroppen og give ferrest bivirk-
ninger. Det er det sikaldte “Dubo-
witz-regime”’, der anvendes 1 Eng-
land.

Samtidig mener han, at det er
uhyre vigtigt at folge de behandlede
drenge ngje og pa en ensartet made,
sa man kan fi sammenlignelige
erfaringer og veldokumenteret viden
om forholdet mellem behandlings-
metode, virkninger og bivirkninger.
Det er ogsd nedvendigt, for at man
labende kan korrigere behandlin-

gen, sd bivirkningerne holdes pd si
lavt niveau som muligt og eventuelt
behandle for dem.

Overvegt og knogleskarhed er
ikke de bivirkninger, der bekymrer
Jes Rahbek mest. De er kendte og til
at behandle, siger han. Han er langt
mere bekymret for behandlingens
psyko-sociale sider, som 1 dag er
meget darligt undersggt.

“I Institut for Muskelsvinds
rehabiliteringsarbejde streber vi
efter at ruste drengene til at kunne
leve et langt og selvstendigt hv, og
det kraever kompetencer, der skabes
bl.a. 1 barndommen. Ingen ved,
hvordan steroidbehandlingen vil
pavirke drengene,” siger Jes Rahbek.

“Skulle der komme adfzerdsen-
dringer, kan man nedsatte steroid-
dosen eller helt standse behandlin-
gen, og adferdsendringerne vil
forsvinde. Men det er uvist, hvordan
lang tids steroidbehandling pavirker
drengenes sociale ferdigheder, kon-
centrations- og indleringsevne. Der
mangler simpelthen ordentlige red-
skaber til at underspge det,” siger
han og haber, at ENMC’s forsk-
ningsprotokol og nye undersggelser
kan belyse dette omride.

Til trods for disse betenkelighe-
der er Jes Rahbek ikke nerves for
nu direkte at anbefale steroidbe-
handling. Man skal huske, at alle de
mange undersegelser, der har vaeret
gennemfort, kun forholder sig til
gennemsnitstal, siger han. Bag tallene
gemmer der sig mange individuelle
tilfeelde, hvor steroidbehandling har
veret en stor succes, og hvor der
ingen eller kun f& bivirkninger har
varet.

Med grundige, regelmassige og
standardiserede kontroller tror Jes
Rahbek, at man kan holde bivirk-
ningerne nede, og at de mange, der
tiler behandlingen, kan nyde godt af
dens gunstige virkninger. =

Af Rasmus Dahl
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Hojskoleophold med noget
til “taenkeren”

“Heeld nye tanker pd tanken” — var overskriften pd en hojskoleuge i juni.
Det blev en meget speendende uge, lyder beretningen fra en af kursisterne

33 friske tilmeldinger gav basis for at
gennemfare hgjskoleugen. Og hvil-
ken uge det blev! Totaloplevelse er
nok det mest dekkende ord. Lige fra
ankomsten mandag eftermiddag til
afrejse sgndag tet pa kl. 12.00 fulgte
oplevelserne tet pi hinanden. Der
var dérligt tid til hvile mellem de
forskellige forlgb for lysten til dis-
kussion og til at kommentere de fal-
les oplevelser var for sterk. Og ogsa
spisepauserne “‘kostede” tid. Egmont
Hgjskolen tilbyder nemlig et kak-
ken, der 1 variation og kvalitet ikke

stdr tilbage for noget kursushotel,
selv 1 den bedre kategori. ..

Det hele begyndte ellers pa et
megde 1 november 2003 1 Muskel-

‘svindfondens SeniorGruppe Vest —

en medlemsgruppe for seniorer over
55 dr med muskelsvind, der bor 1 den
vestlige del af Danmark. I gruppen
dreftede vi vigtigheden af, at man
som xldre holdes mentalt 1 gang.
Grundtanken var, at fjernsyn
giver noget input, men ogsi passivi-
serer og sjeldent giver mulighed for
aktiv opponeren. Aviser og samvaer

med andre giver gode inputs, men
da man ofte selv velger emnet for
sin opmerksomhed, er der risiko
for, at overraskelsen og spontaniteten
udebliver.

Ud fra denne opfattelse fodtes
ideen om et hgjskoleophold.

Alt andet end muskelsvind

Hos medlemskonsulenterne Jens
Spanfelt og Eva Christensen i
Muskelsvindfonden fik vi god stette
til ideen, og de skabte ogsi den
indledende kontakt til Egmont
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Lysten til at diskutere
og kommentere var
stor, da 33 seniorer
madtes en uge pd
sommerhagjskole.

Af Erik Knudsen
foto:
Jens Hasse/Chili foto
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Hgjskolen 1 Hov, som tilbed plads
og lererkrefter til et sommerkursus
1 uge 26.

Nu kunne detailplanlegningen
begynde, ligesom grundforudsaet-
ningerne for de forskellige emner og
foredrag kunne legges fast. Der var
enighed 1 gruppen om, at vi ville
finde emner, der ikke normalt er
hverdag for kursisterne, og at vi der-
for ikke 1 undervisnings-forlebene
ville beskaftige os med sociallov-
givningen eller muskelsvind.

Lererne pad Egmont Hgjskolen
kom med mange gode forslag, og i
lgbet af vinteren blev programmet
lagt fast pa fzelles formiddagsforedrag
og individuel eftermiddags-under-
visning 1 tilvalgsgrupper. Og pa top-
pen af det: tid til samver, ture til
stranden og sjov og hygge.

Selv om arbejdsgruppen Senior-
Vest har som milgruppe medlem-
mer over 55 ar, var vi enige om, at
der enskedes en storre aldersspred-
ning. At det maske det forste dr ville
vare sveert at fi tilmeldinger nok til
hgjskoleugen beted, at der blev
sendt invitationer til alle medlem-

mer over 40 4r 1 hele landet. En
mindre omtale 1 Muskelkraft skabte
lidt ekstra eksponering af tilbuddet.
Egmont Hejskolen er velegnet
til ophold for kerestolsbrugere
og gangbesverede, idet der kan
kores overalt. Der er ingen trapper,
og varelserne er alle indrettet prak-
tisk og med forskellige faciliteter,
der imgdekommer alle krav fra
bevagelseshemmede.

Hgje forventninger
Forventningerne til de forskellige
kursusforleb var heje, og neppe alle
forleb har indfriet alles forvent-
ninger. Men det er indtrykket, at en
overordentligt positiv  opfattelse
bredte sig, efterhinden som ugens
planlagte aktiviteter blev afviklet.
Felles for formiddagene var
foredrag af almen interesse om
afgreensede emner. Vi fulgte Lone
Hertz’s kamp for sgnnen Thomas,
vi var med polarforskeren John

* Andersen til Nordestgrenland, herte

om den historiske baggrund, der
danner grundlag for musicalen Evita
og fik smagsprever pi sangene, lige-

som hele holdet deltog i indstu-
deringer af korte korsatser.

Eftermiddagene blev tilbragt 1
selvvalgte undervisningsforleb med
bl.a. digital fototeknik, kunstterapi
med musik og maling og endelig
diskussioner og gennemgang af
litteratur og filosofi.

Der var ogsi indlagt en felles
spendende heldagsudfluge til Gl

Estrup Landbrugs-museum pd Djurs-

land, hvor vi dygtigt blev guidet
rundt til smd forelesninger 1 forbin-
delse med udstillingens emner.
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Filosofi- og litteratur-
gennemgang gav stof
til eftertanke.
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Et meget vesentligt element 1
ugens oplevelser var samvaeret med
det samlede hold kursister. Allerede
fra morgenmaden gik samtalen lys-
tigt og ofte forst sent om aftenen,
listede de sidste i seng.

Tid til at analysere
De mange inputs 1 lgbet af ugen og
de felles oplevelser gav en helt ene-

stdende mulighed for i samver med
de ovrige at vende og dreje, hvad vi
horte og lerte. Det at have tid til at
analysere og kommentere falles
oplevelser over et lengere tidsforleb,
var fantastisk positivt.

Det var miske et szrligt positivt
hold mennesker, der var samlet pa
Egmont Hgjskolen i uge 267

I hvert fald star det klart, at til-
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bagemeldingerne fra kursisterne var
overordentlig positive, og pi evalu-
eringsskemaer har en naesten enig

- gruppe givet udtryk for tilfredshed,

givet forslag til nye emner og ikke
mindst understreget deres glede ved
arrangementet ved at udtrykke
interesse for at deltage 1 hgjskole-
ophold nzaste ar.

SeniorGruppe Vest underseger
nu mulighederne for at lade arrange-
mentet danne tradition, sa alle med
lyst til nye oplevelser og til at £ nye
tanker og udfordringer kan f3 lejlig-
hed til at opleve det teette og spaen-
dende samver pé en hejskole.

Man oplever ikke blot hgjskole-
miljoet. Det vil vere rigtigere at
sige, at man bliver en del af det!

Og man er nasten “hej” af
oplevelserne, nir man tager afsked
med hinanden. Der udveksles e-mail-
adresser og telefonnumre og ribes
farvel, men stzrkest stir dog den
hilsen, der hertes igen og igen — pa
gensyn neste ar. "

Koncentrationen var hgj, ndr der skulle
eksperimenteres pd computeren med digital
fototeknik.
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Kunstmaling var et
af de valgfri

undervisningsforlob
om eftermiddagen.
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Af Dorthe Michelsen
Foto: Lasse Jorgensen
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Job soges

Fortidspension er heldigvis blevet sidste udvej. Jeg har altid set mig selv i en eller anden
profession og har aldrig tenkt pa mig selv som fortidspensionist, siger Dorthe Michelsen

Da jeg var barn, ville jeg forst vere
sygeplejerske. S indretningsarkitekt.
S4 blev jeg lidt xldre og ville vaere
psykolog, sd prest og endelig social-
ridgiver. Nu er jeg socialridgiver. [
skrivende stund dog stadig arbejds-
lgs socialridgiver. Drommejobbet
skulle gerne vere lige rundt om
hjernet. Hvorom alting er, har jeg
altid set mig selv 1 en eller anden
profession. Jeg har aldrig tanke, at
jeg skulle vaere fortidspensionist.

Fortidspensionisten
Derfor var det ogsé et chok for mig,
da jeg som 18-20-arig blev prasen-
teret for fgrtidspension som eneste
gkonomiske mulighed for mig. Nu
ved jeg bedre, og ved, at der ogsi
dengang var noget, der hed for-
revalidering og revalidering, men det
vidste min kommune dbenbart ikke.
Det var et chok, fordi jeg syntes, det
lpd gammelt og sygt; som en parke-
ringsplads. Men et eller andet skulle
jeg jo leve af, sd jeg sagde ja tak.
Da det skulle vurderes, hvilken
sats jeg skulle have pension efter (det
var selviplgelig de gamle regler), var
jeg lykkelig, da min leege mente, at
det skulle veere den mellemste og
ikke den hgjeste sats. Juhuu, han tror
pé, at jeg kan bruge mit hoved til noget!
I dag kan jeg se, at fortidspen-
sionen har gjort min tilverelse
rimelig fri og fleksibel, s jeg kunne

tage et hajskoleophold og et sabbat-
ir osv., men det har aldrig veret me-
ningen, at det bare skulle blive ved

det,

“Det er fint nok, at
fortidspensionsreformen
siger, at mennesker med
handicap og andre margina-
liserede grupper har utallige
veerdifulde ressourcer, som
verden vil have godt af at
opdage, men hvis vores mor
og far ikke tror pd det, sd
hjelper det ikke meget.”

Nu har jeg sd fiet min uddan-
nelse og er i gang med at sgge job.
Jeg er blevet bevilget hjelp fra Job-
Center Marselisborg til at finde et
passende fleksjob, for det er ikke
ligefrem fleksjobs, det bugner med i
stillingsannoncerne. Jeg vil have et
fleksjob, for jeg gor mig ingen illu-
sioner om, at jeg kan arbejde 37
timer hver eneste uge. Det bliver
ganske enkelt for hirdt, og nir man
er stresset og presset, bliver man hur-
tigere syg, og s kommer man ingen
vegne.

En ny jobportal

Forhibentlig bliver det lettere at
finde fleks- og skdnejob med tiden.
De Samvirkende Invalideorganisa-
tioner er 1 gang med at etablere en

hjemmeside, der skal fungere som
formidlings- og informationsportal
mellem jobsggende mennesker med
handicap og danske virksomheder.
Jeg tror virkelig pa, at det er tiltag
som dette, der er vejen frem. Ikke
blot for det enkelte menneske
med handicap, som forhibentlig vil
opleve en oget livskvalitet ved at
have et arbejde, men ogsi for virk-
somhederne, som fir ny adgang til
de ressourcer, de — og samfundet
som helhed — eftersporger.

Det er meningen, at portalen
skal blive et supplement til eksiste-
rende ordninger 1 AF, kommuner,
formidlingsenheder mv. Det hele
udvikles 1 tet samarbejde med
Arbejdsmarkedsstyrelsen, LO, DA,
KL og en lang rekke virksomheder.
(les mere pd DSIs hjemmeside,
http://www.handicap.dk/nyheds-
brev/03-1/10.htm).

Vilje, men ikke viden

Jeg deltog sidste ar 1 et projekt under
DSI-Ungdom kaldet “Ung (med
handicap) i job”. Her har jeg som
jobinformater veret pd virksom-
hedsbesog for at styrke dialogen
mellem unge mennesker med han-
dicap og danske virksomheder.
Formilet var at fi en uforpligtende
dialog med ledere, tillidsmeznd og
ansatte pd virksomhederne — som

har veeret alt fra f.eks. Arla Foods til »

Jeg har aldrig bare villet
veere fortidspensionist.
Jeg skal da selvfolgelig
ud pa arbejdsmarkedet
lige som alle andre.




Brande Kommune - for pd sigt at
bane vejen for ansatte med handi-
cap. Her fik jeg fortalt og vist, hvad
et handicap kan vare, og hvad det
betyder for mig. Si jeg bliver et
eksempel, den enkelte leder pd virk-
somheden kan tenke tilbage pa, nir
han/hun i fremtiden fir en anseg-
ning fra en person med handicap, og
sa' forhabentlig vil tenke: “N3 ja,
men det var jo ikke si slemt!”

Min oplevelse var, at der var stor
forskel péd, om det var en offentlig
eller en privat virksomhed. I det
offentlige kendte de 1 store traek til
de forskellige ordninger, men de
havde ikke midler nok til at tage
hensyn til mennesker med nedsat
erhvervsevne. De talte meget om de
manglende ressourcer og de store
krav om effektivitet, som medforer,
at mennesker, som ikke er fuldt ud
arbejdsdygtige, ganske simpelt sorte-
res fra.

Deres erfaringer var ogséd, at
det er det modsatte 1 det private
erhvervsliv. Her manglede iser de
sm3 firmaer viden, men de mang-
lede bestemt ikke viljen! Selvfalge-
lig var de ogsd meget interesserede i
de tilskud, de kunne f3 ved at ansette
en person i fleks- eller skinejob, men
vi gjorde det meget klart, at man skal
ansztte en person, som er den rette
til jobbet — og ikke ansatte ved-
kommende, fordi man fir et tilskud.

“Parkeret” pa fortidspension
Problemet hos mange virksomheder
var 1 gvrigt ikke, at de ikke kunne
eller ville ansztte mennesker med
handicap. Problemet var ganske
enkelt, at de aldrig fik ansggninger
fra en person med handicap. Og si
kan man sparge sig selv, hvordan det
kan vere.

Personligt tror jeg, at den passive

linje, som socialpolitikken har kert i
mange 4r, har en stor del af skylden.
At “parkere” folk pi fortidspension
bidrager ikke ligefrem til en aktiv
arbejdsidentitet!

En karikatur af en helt alminde-
lig gennemsnits dreng kan godt se
sidan ud: Fra barn af lerer han at
rydde op pi sit verelse og vaske op
en gang eller to om ugen for at fi
lommepenge af foreldrene. Nir han
bliver nogle ir @ldre, gir han maske
med aviser for at tjene penge til lidt
sjov. Da han begynder at studere,
tager han et job ved siden af, for nu
skal der ogsd betales husleje og mad.
Han spekulerer aldrig pd, om han
skal have fast arbejde efter studierne
er ferdiggjort, det er en selvfglge.
Og omverdenen forventer det ogsa.

Mennesker, der er fedt og
opvokset med et handicap som
folgesvend, har sjeldent fiet en
arbejdsidentitet, som minder om
den arbejdsidentitet, den ikke-han-
dicappede har. Nar man praesenteres
for fertidspensionen i en alder af 18
ar, er det med til at fastholde den
identitet, som ger én anderledes end
den friske nabodreng, der fir resde
xblekinder af at gd med aviser om
spndagen.

S4 heldigvis er der kommet en
pensionsreform, der siden 1. januar
2003 siger, at fortidspension er sidste
udvej, nar alle andre muligheder er
udtemte.

Velmenende meadre

En leder pi en offentlig virksomhed
sagde til mig, at handicaporganisa-
tionerne har et stort arbejde foran
sig. med at ggre foreldre til
bern/unge med handicap bevidste
om, at de skal stotte deres bern 1 at
blive selvstzendige, aktive voksne pd
trods af de begransninger, de har.

“Ndr man praesenteres for
fortidspensionen i en alder
af 18 dr, er det med til at
fastholde den identitet, som
gor én anderledes end den
friske nabodreng, der far
rode ablekinder af at ga
med aviser om spndagen.”

Han medte mange voksne med
handicap, som ikke virkede alders-
svarende. Og bag dem stod altid en
eller anden velmenende mor, som
sorgede for, at madpakken var smurt
og skjorten stroget — og da ogsa lige
kunne svare pi alle mulige sporgs-
madl for hendes 35 dr gamle son!

Det er fint nok, at fertidspen-
sionsreformen siger, at mennesker
med handicap og andre marginali-
serede grupper har utallige verdi-
fulde ressourcer, som verden vil have
godt af at opdage, men hvis vores
mor og far ikke tror pa det, si hjel-
per det ikke meget. Altsd, uanset
hvor keerligt foreldre mener det ved
at overbeskytte, er alle mennesker
ngdt til at komme ud og merke, om
vingerne kan bzre.

Alle har et ansvar
Jeg tror pd det rummelige arbejds-
marked, hvis alle bidrager med det,
de kan. Alle har et ansvar. Ledelse,
medarbejdere, organisationer, det
offentlige, forzldre og dig og mig.
Som der std 1 en af mine social-
radgiverbager: “Den tid er forbi, hvor
produktion var produktion, og socialt
ansvar og rummelighed var noget, man
betalte til over skatten. Losningen ligger
ikke 1, at det offentlige tager mere ansvar.
Losningen ligger snarere i, at vi alle bli-
ver mere klar over, at det er samfundet —
altsd os alle —, der mad tage ansvaret pd

»

sig”. »
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Fantastisk og forfeerdelig

En skizofren kraew-beretning fra drets Gronne Koncerter

“Hvad helvede sker der!?”

Et brag efterfulgt af lyden af
bremser gor pludselig skilevers tavse
1 den bus, der skulle bringe vores del
af koncert-crewet — eller krewet,
som det hedder blandt kendinge —
fra Borkop til Nastved. Ingen af os
ved endnu, hvad der foregir, men
havde vi stiet udenfor og betragtet
scenariet, ville vi have set en regn af
gnister, da en hindfuld jernbolte
knakker samtidig og lader bussens
ene hjul forlade sin post.

“Alle ud af bussen. Nu,” beordrer
chauffgrens stemme over hgjtaler-
anlegget, og der er ikke andet at
gore end at adlyde. Jeg kaster mig i
armene pd to meend fra min sektion
og er muligvis den eneste nogen-
sinde, der oplever at blive biret over

Storebaltsbroen en sommernat med
stjerneklar himmel bide foroven og
forneden, 1 belgernes spejlmosaik. Vi

gir ikke si langt, for en anden
kreew-bus er standset nogle meter
lengere nede ad vejen. At bestige
den er som at vade direkte ind 1 et
Twin Peaks-afsnit.

Det Gronne Crew er inddelt
i sektioner, der hver iser har sine
ritualer:Vores sektion, “indgangen”,
synger utallige sange, der ikke giver
mening for udenforstiende. “For-
scenen” stripper. Det er sidstnaevnte,
vi nu evakueres af, og vi kommer
altsd ind 1 en bus fuld af splitternegne
meand, der euforisk riber: “Neogen
over broen! Nagen over broen!”

Trods gaestfrie tilbud om at sidde
pd skadet presser jeg og to andre
piger os ned pa et ledigt seede, indtil
vi bliver sat af ved betalingsstationen
for enden af broen, hvor vi for
gvrigt finder det lobske hjul.

I et degnibent cafeteria giver
“indgangen” sig til at vente pd en ny

bus, mens “forscenen” fir tiltreengt
tissepause — som de fejrer ved at
danse negen-boogie-woogie gen-
nem forretningen...

I det gjeblik er vi i “indgangen”
felles om mere end at vaere pikledte.
Vi er fxlles om en fuldstendig
absurd oplevelse, og jeg tenker pa, 1
hvor hej grad vi er blevet en gruppe
gennem de sidste ni dage.

Men kun kortvarigt for 1 det
samme lyder min sektionschefs
stemme: “Der er ryddet et sade til
Sarah i forscenens bus,” riber han, og
jeg slipper folelsen af at here til.
Egentlig er det betenksomt af ham
at finde en sarlig plads til mig — jeg
er bare aldrig blevet spurgt, om jeg
onsker den. Jeg blinker med gjnene
og ser fra min sektion, der ikke leen-
gere er en gri masse, men menne-
sker med navne og historier, til seks
forscene-maend, der 1 gjeblikket er
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Af Sarah Glerup
Foto: Anne Mette
Welling

“Jeg lerte dejlige
mennesker at kende,
arbejdede, grinede og
sov alt for lidt."
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Som Sarah med muskelsvind arbejdede jeg dobbelt sd hdrdt

for at bevise, at jeg var ligevaerdig.

ved at bestige en red Postmand Per-
bil til bern. Og jeg ser tilbage igen.
“/Erligt talt,” siger jeg, “hvis det er 1
orden, vil jeg egentlig helst vente pd
naste bus og kere sammen med
jer..”

Min sektionschef betragter mig
tvivlende. “Nu har de altsd gjort
plads.”

“Kan man ikke bare takke nej til
det seede?” Ordene lyder et sted til
venstre for mig, og de felges op af
flere fra andre retninger, der alle
bzrer samme budskab.

Og dermed ender jeg med at
blive. I cafeteriet hos min sektion,
hvor vi griner ad situationen og
brygger primitiv Irish Coffee af
automatkaffe, softice og rigelig
whisky. Vi ndr ferst Nastved klok-
ken tre om natten, og alligevel har
det varet det hele vaerd: For forste
gang pd turen i dr har jeg folt mig
som en virkelig del af min sektion
og som en nasten almindelig kraew.

Direkte i blodet

For at bemazrke en forandring er
man nedt til at starte med udgangs-
punktet. Da jeg torsdag den 8. juli

intetanende ankommer til koncert-
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Indgangscrewet i aktion: Tasker tjekkes for medbragte drikkevarer.

pladsen 1 Esbjerg, bliver det hurtigt
klart, at noget er under opsejling:
Hundredvis af mennesker myldrer
fra reekker af busser og klumper
sammen 1 et kaos af kindkys, sving-
ture og sammenfiltrede arme. Et
kolossalt genforeningsgjeblik, der
leder tanken hen pi Berlin-murens
fald eller hundrede Kodak-reklamer
afspillet synkront. Men hvor Kodak
har en forkarlighed for blonde,
buttede bern, er der ikke nogen
synlig ydre faellesnevher for de
mange mennesker pd pladsen. De er
tykke, tynde og med enhver tenke-
lig hejde, alder og dialeke.

Som nytilkommen forstir jeg
med det samme, at forskellene er
ligegyldige, fordi menneskene har en
vigtigere ting til felles: De tilhorer
alle Det Gronne Crew, og det ses
ikke udenpi, men gir direkte 1
blodet.

Under turens fgrste maltid —
indtaget udenders og 1 stovregn — er
omstendighederne ikke mindre
kaotiske. Sektionerne er endnu ikke
samlet, og jeg er stadig en rodles
kraew, taknemmelig over at folges
med min veninde Rie. Pludselig
springer en mand op pi et af bor-

dene med leberne mod en mega-
fons munding, og jeg sidder nu
blandt 600 hamrende hgjrehander,
der fir selv paptallerkener til at
klirre, mens lige sd mange stemmer
skriger: “Erna-sangen! Erna-san-
gen!” Jeg skaever bekymret og lidt
brodebetynget til Rie — den her tur
var min vanvittige idé. ..

Et par timer senere begynder
Rie sivel som jeg si smait at fole os
som rigtige kreewer:Vi er ankommet
til overnatningsstedet og har erobret
vores sovepladser, der udger en slags
base, og vi har samtidig fundet vores
nye sektionskolleger. Overraskende
er det, at langt de fleste er helt nye
eller har veret med én gang for.
Selvom sammenholdet er markant,
behover det altsd ikke at vare si
laenge, for ogsd Rie og jeg bliver en
del af det. P4 gangen udenfor er ind-
gangskrewet ved at gore klar til en
prasentationsrunde. Vi fisker en
flaske spiritus op af min taske — jeg
kan nemlig ikke fordrage ol — og gir
ud for at slutte os til dem.

En svindler i team’et
Og for at det naste skal give
mening, er det nu ngdvendigt at

Efter en ti dages turné med Gron Koncert med hdrdt arbejde, sjov og alt for lidt savn er crew'erne i indgangs-sektionen blevet et team.
Det falles crew-liv kan ikke ses udenpd, det gdr i blodet, mener Sarah Glerup.

spole filmen tilbage. Til et gjeblik
mineder for irets koncerter, hvor
kreewer endnu ikke var kreewer, men
blot almindelige mennesker — ét af
dem, min kommende sektionschef,
sidder bgjet over et computertasta-

* tur. Cursoren blinker midt i et brev,

der senere vil blive lagt ud pa nettet.
Et par linter springer i gjnene: “Jeg
haber, I vil tage godt imod, at vi skal
have en svindler med pd vores team,
selvom det giver en lille smule ekstra
arbejde til os, men jeg synes, at svindlerne
har fortjent det, og at de skal have lov til
at blive en del af vores feellesskab.”

Alt dette ved jeg naturligvis intet
om, da vi senere, 1 juli mined, sidder
pé skolen i Esbjerg og forsgger at
huske navne og ansigter i de rette
kombinationer. Det er netop min
tur til at tage ordet, og da jeg ikke
aner, at jeg sidan set allerede er
introduceret pad forhind via brev,
remser jeg glad og fro samme oplys-
ninger op, som de gvrige har givet.
Sarah. 19 dr og nybagt student. Forste
dr som kreew, men har veeret med som
Muskeltér pa to koncerter i 2002.
Single.

" Jeg har altid fundet det over-

fldigt at nevne min eclektriske

karestol 1 sidanne sammenhenge —
dels er den uinteressant, dels kan
enhver idiot jo se, at den er der. Der-
for giver jeg turen videre til naste
levende billede uden at lire min
laegejournal af.

Men valget er dbenbart ikke mit,
for pludselig tager min sektionschef
ordet for forste gang: “Jeg vil gerne
sige, at Sarah er svindler. Men hun
er helt vildt frisk og med pi den
verste og skal alligevel behandles
ligesom alle andre.”

Det sidste gentager min chef tre
gange og understreger dermed, at der
skal serbehandling til at behandle
mig som alle andre. Og mens jeg
smiler mit helt vildt friske smil, mi
jeg korrigere mit ferstehdndsind-
tryk: Kreew-band rackker tveers over
mange forskelle, men ikke alle, og
lige nu rakker de ikke hen til mig.
Jeg tilherer nemlig en helt speciel
race kaldet svindlerne, der er s3 ene-
stiende, at den har fiet sit eget afsnit
i turbogen (praktisk hindbog for
Det Grenne Crew:red). Det for-
klarer ogsd, hvorfor jeg optreder
hele to gange i adresselisten: Bide
under indgangssektionen, men ogsi
under en anden sektion kaldet

kraewer med muskelsvind. En mys-
tisk sektion, for under hele turen
fandt jeg aldrig ud af, hvor den holdt
til, eller hvad dens opgave var. En af
mine kraew-kolleger havde godt
nok et szrligt skilt pitegnet kreew
med muskelsvind, men si vidt jeg
forstod, arbejdede han altsi udeluk-
kende 1 en bar.

En kliché

Det blev begyndelsen pd min neer-
mest skizofrene kreew-identitet, hvor
jeg ikke bare kunne vere Sarah, der
onskede at yde en indsats for Mus-
kelsvindfonden, fordi jeg samtidig
var svindler. I lgbet af turen udvik-
lede jeg en voldsom allergi over for
det udtryk, som jeg tror, vi skal passe
pd med at bruge 1 vores forening. I
80’erne var det befriende provo-
kation, men i dag er det blevet en
kliché, som alle kender og derfor har
faste forestillinger om, ikke mindst
pa Gron Koncert.

Min sektionschefs brev, der
ankom forud for mig, ridser to ud af
mange fordomme op: At jeg med
muskelsvind ikke yder helt samme
arbejdsindsats som alle andre, og at
Jjeg skal have lov til at vaere med. Det
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sidste er prisvaerdigt, men alene i
udtrykket “skal have lov” er det
underforstiet, at nogen har autoritet
til at give lov.Vi er altsd ikke helt pa
samme niveau, nogen og jeg, og det
mitte jeg slds med under det meste
af turen.

Lad mig understrege, at jeg
aldrig kunne dremme om at bruge
elleve dages sommerferie som frivil-
lig, hvis jeg mistenkte, at jeg var en
ringere arbejdskraft end andre frivil-
lige. Bade af respekt for Muskel-
svindfonden, hvis budget atheenger af
de Gronne Koncerter, og af respekt
for mig selv. Jeg forventer selvfolge-
lig at fa stillet lige sd haje krav som
enhver anden kraew, om end ikke
nedvendigvis de samme krav: I ste-
det for at stille telte op skrev jeg
kunstnernes gastelister ind pd com-
puter og arbejdede altsi mangde-
massigt lige si meget som enhver
anden. Dermed bliver det pludselig
irrelevant, at jeg har muskelsvind —
og en kilde til irritation, at jeg allige-
vel konstant refereres til som svind-
ler, hvad enten det sker direkte eller
indirekte.

Som under en bustur, hvor
chaufforen fir besked om, at passa-
gererne er fra indgangen,“..og sa har
vi en svindler med.” Eftersom jeg
optager et almindeligt seede og med
min flaske 1 hinden ligner alle de
ovrige krewer, er oplysningen lige sa
overfladig, som hvis buschaufferen
havde fiet at vide, at der var en ka-
tolik med 1 bussen.

Pi samme made var derene til
vores overnatningslokaler markeret
med Indgang+Armband+Sarah G.
Ogsa her burde jeg vere underfor-
stiet som en del af “indgangen”, men
alligevel nzvnes jeg separat — fordi
jeg aldrig bare er kraew, men altid
samtidig krew med muskelsvind.

To Sarah’er
Med disse to kasketter fulgte to for-

skellige oplevelser-af at vaere kraew.
Som Sarah lerte jeg dejlige menne-
sker at kende, arbejdede, grinede og
sov alt for lidt. Som Sarah med mus-
kelsvind arbejdede jeg dobbelt si
hirde, fordi jeg hele tiden mitte
bevise, at jeg var ligevaerdig og mere
end blot en svindler.

Det lykkedes til en vis grad —
efterhanden s de fleste hele mig, og
ind imellem flod mine to identite-
ter nasten sammen. Eeks. da én
bemerkede, at hun godt kunne for-
std, hvis jeg var dedtret af at blive
refereret til som “svindleren”.

Eller da en anden strengt min-
dede mig om, at jeg skulle huske at
holde pauser, fordi hun havde gen-
nemskuet mig, og jeg var typen, der
ville arbejde uvafbrudt, hvis jeg fik
lov. Jeg blev sd enormt glad, da hun
sagde det, fordi det betad, at hun
opfattede mig som et fuldgyldigt,
givende krewmedlem. Ikke bare
som én, der “skal have lov til at veere
med” og alts ferst og fremmest have
noget af andre. Men den grund-
leeggende splittelse forsvandt aldrig
helt.

Sd leenge vi fastholder svindleren
som type, har man nemlig kun to
muligheder som menneske med
muskelsvind: Enten at opgive sin
egen identitet og falde ind 1 svind-
ler-rollen eller ogsi at leve en lettere
skizofren tilveerelse som bide-og. Jeg
valgte det sidste, og dermed bliver

ogsd min krew-beretning dobbelt: -

Avets tur var for mig bide fantastisk
og forferdelig. Tkke en bled mel-
lemting, men begge ekstremer — pa
en og samme tid. ]

“Jeg forventer selvfolgelig at fa stillet lige sd haje krav som enhver anden
kraew, om end ikke nedvendigvis de samme krav. Dermed bliver det pludselig

irrelevant, at jeg har muskelsvind.”
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Hvem kan sla vores
rekord? I er velkomne il
at forsoge...!

Opfordringen kommer fra fire
drenge med muskelsvind fra Thy. [
juni gennemferte de et rekordfor-
sog, fik det registreret og har nu faet
besked fra Bornenes Rekordbog, at
rekorden er blevet godkendt. I naste
udgave af bogen vil deres rekord
vare med.

Si kom bare an og se, om I kan
gore det bedre!

Opfinde ny rekord

Historien begyndte faktisk 1 julen
2003, da Rasmus Skriver, 13 ar, fik
et eksemplar af Bornenes Rekord-
bog 1 julegave.

“Min far og jeg sad og kiggede i
den og si, at der ikke var nogle
rekorder med kerestole. Si fik vi
1déen — eller det var nok mest min
far” forteller Rasmus, der bor i1
Sjorring ved Thisted.

Idéen var, at han og miske nogle
andre skulle bakke 1 deres el-kare-
stole og fi noteret hvor langt og
hvor hurtigt.

Rasmus’ lillebror Jacob, 10 ér, der
ogsd har muskelsvind og sidder 1
korestol, var med pa idéen. Da
Rasmus spurgte sine kammerater fra

el-hockey-klubben 1 Thisted, kom
to drenge mere med: Allan Dams-
gaard, 14 ar og Claus Vestergaard, 15
ar.

Idéen udviklede sig. Hvorfor
ikke prove at gene lidt penge ind til
el-hockey-klubben ved at fi lokale
firmaer til at sponsere deres forsgg?
Maske ved at give et beleb pr. kort
km. Klubben kunne godt bruge en
el-hockey-stol mere.

De fire drenge tog rundt til
lokale firmaer 1 Thisted og pa Mors.

“Vi fortalte om vores rekordfor-
sgg og spurgte, om de ville sponsere
penge til en el-hockey-stol,” siger
Rasmus.

Nogle firmaer sagde nej, men de
fleste ville gerne stotte.

Blasende rekordforseg
Endelig oprandt dagen, hvor rekord-
forspget skulle ske. De fire drenge,
deres familier, venner og nogle nys-
gerrige modte op pd havnen 1 Thi-
sted, hvor der var blevet lavet en
cirkelbane pd 250 meter afmeerket
med kegler. Vejret var koldt og bla-
sende, selv om lgrdag den 12. juni
ifolge kalenderen burde vare en
sommerdag.

Rasmus’ og Jacobs far, Jens
Christian Skriver, holdt styr pd tiden

og sorgede ogsi for, at de regler, der
geelder, ndr man skal lave en rekord,
blev overholdt. '

Og si gik startskuddet. De fire
drenge startede side om side med at
bakke rundt pid banen, mens til-
skuerne heppede.

“Vi havde gvet os lidt 1 at bakke
herhjemme inden forseget,” fortzl-
ler Rasmus, der syntes, forseget gik
godt, selv om det var koldt. De fros
om fingrene, nar de skulle holde pa
joystikket.

Efter 63 minutter stoppede de
fire drenge.

“Jeg kunne ikke holde til mere 1

armen,” siger Rasmus, men er ogsa

tilfreds med resultatet. Han havde
selv kert 6,5 km., Jacob havde kort
6 km., mens Allan og Claus hver
havde tilbagelagt 8,5 km. —1 alt 29,5
km.

I kroner gav det en samlet spon-
sorsum pa 32.000 kr. Ikke helt nok
til indkeb af en el-hockey-stol, men
en lokal Lions Club har siden lovet
at supplere belabet op, s der allige-
vel er penge nok.

Men det vigtigste var nu ikke
pengene, synes de fire drenge. De
bhar sat en rekord og gleder sig nu til
at se omtalen 1 rekordbogen, der ud-
kommer op til jul.
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~ Jeg var pa den kinesiske mur!

- mens jeg var pa Leagumkloster Hojskole

Jeg gik pa Legumkloster Hojskole i foraret 2004 hvor jeg fulgte en masse

speendende fag. Den storste oplevelse var uden tvivl studieturen til Kina hvor

jeg b.la. var oppe pa den kinesiske mur. Skolen er handicapvenligt indret-

tet sa jeg kunne komme rundt overalt. Jeg havde to hgjskoleelever som
hjeelpere samt mine hjeelpere hjemmefra der kom pa skift. Lees mere om

mine oplevelser i Kina pa muskelsvindfondens hjemmeside.
Hvis du har nogle spargsmal om hejskolen, vil jeg meget gerne svare
pa tif. 39643424 eller email: anna.le.dous@mail.dk

Veelg 3, 4 eller 5 mdr. hojskole fra jan. feb. eller marts 2005.

Her er vores fagomrader, som du selv kombinerer efter lyst

og interesser: Kunst og design - Musik « Eksistens - Kultur
og kommunikation : Krop og friluftsliv.

En stor studierejse til Kina er en del af opholdet
- og med i prisen.

6240 Logumkloster TIf: 74744040 LOGUMKLOSTER H@JSKOLE

Brorsonsvej 2 -
- www.lkhojskole.dk - info@Ilkhojskole.dk

Fax: 74744551
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hgrer - uanset hvor du befinder dig!  poro 520 +1 fungerer som doro 520.

Med Doro +1 far du dog et ekstra hdndsaet.
Derfor doro 520 +1:

- Du kan fast have et handszet, hvor du normait
har din telefon. Plus du kan have et hdndszet
med dig, s& du hurtigt besvarer opkald.

(SICl  phone easy

design on speaking terms.
Flot telefon med mange
xldrevenlige egenskaber

Phone easy er for dig, der ikke ensker alt for Decibel er en elektronisk ringeklokke med 25
meget besveerlig elektronik. Det skal vaere nemt  forskellige ringetoner.

at komme i kontakt med dem, du ensker.
Derfor decibel:

DRETRN N EREEys + Ringer meget kraftigt, s& du aldrig

overhgrer telefonen.
+ Heres over selv starre afstande
- uanset om du befinder dig i den

+ Har ekstra store og tydelige taster.
+ Har lysindikator, der blinker, nar
telefonen ringer.
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doro 520

Tag den med overalt - i huset og i haven

Er du treet af at styrte afsted for at na telefonen, fordi du ikke
"lige” sidder ved siden af telefonen? S& er den tradlgse telefon
doro 520 noget for dig.

Derfor doro 520:

Er meget brugervenlig og udfert i et flot design.
Har rigtig god lydkvalitet.
Er med indbygget nummerviser (kraever
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En rigtig god sommer

Muskelsvindfondens koncerter gav i ar storre overskud end ventet, men
pengene bor bruges til konsolidering, mener direktor Gitte Norgaard

En funklende sommer med et par
ridser 1 lakken. Sddan lyder karakte-
ristikken fra direkter Gitte Nor-
gaard, Muskelsvindfonden, nar hun
ser tilbage pd sommerens indsam-
lingsaktiviteter: i juni Ah Abe-kon-
certerne og 1 juli salg af mad pi
Roskilde Festivalen og Gren Kon-
cert-turnéen. Alle aktiviteter gav
hgjere indtegter end forventet, og
derfor tyder alt nu pi, at Muskel-
svindfondens arsregnskab vil resul-
tere 1 et overskud pd et par mio. kr.
—mod et budgetteret underskud pa
ca. 700.000 kr.

“Det er giet rigtig godt 1 som-
mer bide gkonomisk og afviklings-
massigt. Det eneste sted, vi fik rid-
ser i lakken, var ved Ah Abe-
koncerten 1 Kgbenhavn, hvor vi
ikke gjorde det godt nok. Keerne
ved boderne var for lange,” siger
Gitte Norgaard.

Netop ved Ah Abe-koncerten i
Kgbenhavn var tilstrgmningen si
stor, at der allerede dagen for blev
meldt udsolgt. Men 27.000 voksne
og bern 1 Valby-parken er mange
mennesker, og med godt vejr gav
det meget lange koer til iser safte-
vandsboderne.

“Det skal vi helt klart ggre noget
ved til nzste ar,” siger Gitte Nor-
gaard, som ellers gleder sig over, at
Ah Abe-koncerterne i alt samlede
ca. 80.000 publikummer, og at kon-
certerne gav ca. en mio. kr. mere end
forventet.

Ualmindelig heldige

Ogsd Gron Koncert var en positiv
oplevelse — bade for publikum, fri-
villige og medarbejdere. Musikpro-
grammet blev taget godt imod,
stemningen blandt publikum, der
talte 1 alt ca. 175.000 mennesker, var
positiv, og der var en god sam-
arbejdsind blandt de frivillige.

“Og sd var vi ualmindelig hel-
dige med vejret,” lyder det fra Mus-
kelsvindfondens direktor.

Kun en enkelt byge ramte afvik-
lingen af koncerterne, og det var
meget billigt sluppet i forhold til det
kelige og ustabile vejr 1 hele juli.

Resultatet af Gron Koncert, som
endnu ikke er gjort helt op, tyder pa
et nettooverskud pd 5,5 mio. kr. -
eller ca. to mio. kr. mere end for-
ventet. Og med et flot salg fra Mus-
kelsvindfondens madboder pd Ros-

kilde Festivalen, der gav ca. en mio.

kr. — eller 250.000 kr. mere end for-
ventet i overskud — har indsamlings-
aktiviteterne 1 dr overrasket positivt.

Sikre fremtiden

Alligevel forventer Gitte Ngrgaard
ikke, at de positive tal vil betyde en
masse nye aktiviteter og udvidelser i
Muskelsvindfonden hverken 1 inde-
verende ar eller i 2005.

“Vores gkonomi er stadig meget
sirbar, og havde vi fiet regn til alle
koncerterne, havde gkonomien set
meget anderledes ud. Derfor vil jeg
stadig anbefale bestyrelsen at folge
den hidtidige strategi, dvs. bruge det
forventede overskud i 4r til konsoli-
dering,” siger direktoren.

Sirbarheden i Muskelsvindfon-
dens gkonomi viser sig ogsd ved, at
andre indtegtskilder i dr traekker i
den anden retning. P3 fundraising-
omradet kan det nu merkes, at der
er flere anspgere til de samme fonde.
Det er blevet svaerere at opni stette
til aktiviteter og forskningsprojekter,
og det rammer ogsi Muskelsvind-
fonden. Desuden har foreningen
ikke modtaget beleb i arv i 2004 og
meget tyder pd, at indtegterne fra
arv ogsd 1 2005 vil vare smd.

Derfor bliver 2005 formentlig et
ar, der gkonomisk kommer til at

’ ligne 2004.

“Mit mil for konsolideringen er
25 mio. kr., som svarer til et irs drift
uden indtagter. I dag har vi 14 mio.
kr.)” siger Gitte Nergaard, som
mener, at det er at leve livet farligt,
hvis man vealger at bruge af irets
overskud 1 stedet for at sikre fremti-
den.

“Da jeg tiltridte som direkter,
sagde jeg, at i de kommende &r vil
Sforretningen Muskelsvindfonden kom-
me for foreningen. Det, mener jeg sta-
dig, er nedvendigt. Hvis forretnin-
gen ikke er sund, har foreningen det
ikke godt. Forst nir forretningen er
god, er der plads til flere aktiviteter.”
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Projekt vil gore unge foreningsaktive

Muskelsvindfondens ungdomsprojekt 20:05 skal styrke tilgangen af nge. medlemmer til

frivilligt arbejde

Det var Tordenskjolds soldater. Fa
aktive 1 ungdomsarbejdet i Muskel-
svindfonden og svert at rekruttere
nye krafter til det politiske og fri-
villige arbejde 1 organisationen. Det
matte der gores noget ved.

Sadan ca. led forklaringen, da
Muskelsvindfondens medlemskon-
sulent 1 fordret 2003 foreslog at
skabe et projekt for at fa fac 1 flere
unge og involvere dem 1 frivilhgt
arbejde 1 foreningen.

“Jeg havde en formodning om,
at de unge ressourcestzerke medlem-
mer var der, men at de blot var
aktive 1 andre sammenhange. De
lagde ikke deres krefter i forenin-
gen,” siger medlemskonsulent Jens
Spanfelt.

Han var og er ogsd af den over-
bevisning, at med si lille et med-
lemsgrundlag, som Muskelsvindfon-
den har, er det nedvendigt at hverve
unge og gore en malrettet indsats for
at inddrage dem 1 organisations-
arbejde.

“V1i er nedt til at headhunte de
unge, bruge deres kompetencer og
malrette dem tl foreningen. Vi har
ikke sa stor en flok unge at tage af,
at det hele kommer af sig selv. Hvis
vi vil styrke udviklingen 1 organisa-
tionen, skal vi have fat i flere res-
sourcesterke unge — det er jo dem,
der er soklen under de naste ars
arbejde,” siger Jens Spanfelt.

Hans tanker blev i april 2003
omsat til en projektansogning til
socialministeriets udviklingspulje til
frivilligt socialt arbejde. Ungdoms-
projektet led pa et tre-arigt pilot-
projekt i at oplere og udvikle otte
unge medlemmer af foreningen. Et
projektforlab, der skulle indeholde
en vekselvirkning mellem teori og
praktiske opgaver, mellem at fa ind-
blik og viden om Muskelsvindfon-
den som organisation og at kigge

udenfor og samle erfaringer fra
andre organisationer. Men ogsa at
udvikle personlige kompetencer
som gennemslagskraft, teambuilding
og formidling. Et gennemgaende
element skulle vere samvaer med
savel interne som eksterne rolle-
modeller. Desuden skulle pilotpro-
jektet samle erfaringer i, hvordan
rekrutteringen af unge frivillige
kunne sikres fremover, nar dette
forste projekt udleb i 2006.
Projektansegningen gik igennem
naleojet sammen med seks projek-
ter fra andre organisationer, der alle
blev samlet under overskriften “At
styrke tilgangen til frivilligt socialt
arbejde”. En bevilling pa godt
520.000 kr. betyder, at hele projek-
tet, som har faet titlen Ungdoms-
projekt 20:05, er finansieret af
Udviklingspuljen.

En blandet gruppe

Startskuddet til ungdomsprojekt
20:05 gik 1 sommeren 2003, hvor
forste del drejede sig om at finde de
otte deltagere tl projektet. Kriteri-
erne for udvalgelsen af de unge var,
at der skulle veere en ligelig forde-
ling af kon, en ligelig geografisk for-
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deling mellem ost- og vest-Dan-
mark, at de ikke tidligere havde
veret aktive 1 foreningen, at de
havde muskelsvind, og at de alders-
messigt var mellem 19-22 ar.

Gruppen blev fundet 1 samar-
bejde med Institut for Muskelsvind,
der havde kontakt med de unge pa
grund af deres muskelsvinddiagnose,
og forste mede 1 projektet var i
Januar 2004.

Et gennemgaende trek ved de
unge, der har sagt ja til at indga i
projektet, er, at de maske som yngre
har deltaget 1 et enkelt kursus eller
sommerlejr 1 Muskelsvindfondens
regi, men at de ellers ikke har haft
lyst eller behov for kontakt med for-
eningen.

“For flere af de unge deltagere
har det veeret vigtigt, at dette projekt
primart handler om at lere noget
om det politiske liv og forenings-
arbejde, og at deres muskelsvind er
noget sekundert. Det skal ikke vaere
muskelsvind, der er omdrejnings-
punktet,” siger Jens Spanfelt.

Fuld kraft frem
Projektforlebet er opdelt 1 tre ar
med fire gennemgiende overskrif-

Af Jane W. Schelde
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praktiske opgaver for
de unge I projekt

20:05 var et arrange-
ment, hvor barn med
muskelsvind kom bag

kulisserne ved Ah Abe-

koncerterne 1 juni.
Ungdomsprojektet
handler om at gore de
unge aktive i frivilligt
arbejde. Her er det fra
venstre: Christina
Bilde, Helle Michelsen
og Thomas Jprgensen.
Foto: Nils Rosenvold.
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ter: 1) Gennemslagskraft, 2) For-
eningen, 3) Organisation og 4)
“Fuld kraft” — en betegnelse for den
praktiske opgave, der afslutter hvert
projektar.

Formen er fire arlige weekend-
meder med hvert sit emne. At de
unge ikke skal mades oftere skyldes,
at der ogsa skal vaere plads til de ak-
aviteter, uddannelse, flytte hjemme-
fra-projekter m.v., som de unge 1
forvejen er involveret i. For alligevel
at kunne holde en lgbende kontakt
er der etableret en hjemmeside, som
de unge kan bruge til indbyrdes
snak, idéer, prasentation, billedal-
bum fra felles aktiviteter m.v.

Ar et, der varede fra sommeren
2003 tl sommeren 2004, har pri-
mert vaeret forberedelse og igang-
setning af projektet. Aktiviteterne pa
de fire weekendmeder, der har veret
1 forste halvar af 2004, har veret
teambuilding 1 gruppen, prasenta-
tion af bade det politiske Liv 1 Mus-
kelsvindfonden og det daglige fore-
ningsarbejde, opleg fra hver af de
unge deltagere ud fra emnet “Det
brender jeg for,” og en grundig teo-
retisk gennemgang af, hvordan man
planlzgger og gennemferer en akti-
vitet.

Det forste ars input mundede ud
1 et par konkrete opgaver, som dels

20:05

Titlen pa Ungdomsprojeke 20:05
var oprindeligt bestemt af slut-
tidspunktet for projektet: udgan-
gen af 2005. Men selv om pro-
jektet kom lidt senere 1 gang end
planlagt og dermed forst slutter
med udgangen af 2006, har man
bibeholdt den oprindelige titel.
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var at planlegge og afvikle UNG
2004 1 forbindelse med Muskel-
svindfondens landsmede 1 maj, dels
at finde pa og std for en aktivitet pa
Ah Abe-koncerterne i juni.

“Det klarede de fint,” lyder kom-
mentaren fra Jens Spanfelt, som
havde ladet det vare helt op de
unge selv at udvikle og gennemfore
idéer tl akuviteterne.

Tre-arig kontrakt

I det kommende ar wil et af
emnerne vere at folge Muskel-
svindfondens eksisterende ung-
domsgruppe for at se, hvordan den
arbejder, men ogsa at involvere sig 1
naste ars sommerlejre for bern og
unge med muskelsvind. Projektdel-
tagerne skal desuden have kontakt
til andre ungdoms-handicaporgani-
satloner.

Det sidste ar i projektet skal de
unge 1 20:05 bl.a. deltage som frivil-
lige crew'er pa Gren Koncert og
som Muskelterer — dvs. frivillige
bernepassere ved kurser 1 Muskel-
svindfonden og Insticut for Muskel-
svind. Den konkrete opgave 1 pro-
jektets tredje ar er at planlegge og
afvikle et kursus for teenagere 1
alderen 13-17 ar og derefter vare
med t1l at sette et nyt ungdomspro-
jekt i1 gang efter 20:05.

Milepeele

“Vi bruger i hoj grad Muskel-
svindfondens egne aktiviteter som
oveplads for de unge,” siger Jens
Spanfelt, der samtidig understreger,
at der ikke er krav om, at de unge
efter pilotprojektet skal forpligte sig
til at veere aktive i Muskelsvindfon-
den. Den kontrakt, de unge og Mus-
kelsvindfonden indbyrdes har under-
skrevet, handler om spillereglerne
for det tre-irige forleb, men ikke
om tiden derefter.

“Jeg forventer ikke, at alle delta-
gere laver frivilligt arbejde 1 Mus-
kelsvindfonden umiddelbart bag-
efter, men jeg har troen pi, at de
vender tilbage senere,” siger Jens
Spanfelt, som dermed mener, at pro-
jektet er en god investering for bade
Muskelsvindfonden og de unge selv.

Han er ogsa overbevist om, at
dette tiltag er fremtiden. Der ber
konstant vere en gruppe pa otte
unge i Muskelsvindfonden, der bli-
ver oplert og involveres 1 frivillige
arbejde. Derfor er det ogsd indbyg-
get 1 dette pilotprojekt, at de otte
unge efter projekrafslutningen i
2006 skal vaere med til at sette nasste
hold unge i gang og maske endda
selv sta for en del af deres oplering. =

Ungdomsprojekt 20:05 bliver fulgt og evalueret af Center for frivillige
socialt arbejde. Centret har etableret en hjemmeside, hvor delrapporter
og sikaldte milepele fra alle projekter, der har opndet statte fra udvik-
lingspuljen for frivillige socialt arbejde, bliver lagt ud. Tanken er, at
erfaringerne fra projekterne skal formidles bredt, si alle kan gore brug af
~ dem. Hjemmesiden har adressen: www.frivillighed.dk — klik derefter pa
konsulentbistand — projekter under udviklingspuljen — styrke tilgangen

af frivillige.

Jeg tror, jeg kan laere en masse

Thomas Jorgensen var ikke i tivl om sin deltagelse i Muskelsvindfondens ungdomsprojekt

20:05 — han vil gerne i gang med frivilligt arbejde

-

En hpj, solbrendt fyr abner doren til
lejligheden pa 2. sal. Thomas Jor-
gensen byder indenfor og undskyl-
der rodet. Papkasser og poser star
stablet op alle steder, men der er
ryddet “stier” til sofaen, sengen og
den lille kekkenniche 1 den ét-
verelses lejlighed 1 Randers.

“Jeg flyttede ind i de tre dage,
der var mellem Roskilde Festivalen
og Gren Koncert,” siger Thomas
Jorgensen, der arbejdede ved begge
arrangementer som frivillig for
Muskelsvindfonden. Han kom hjem
fra Gron Koncert for godt to degn
siden, sa der har ikke varet tid og
overskud til at pakke mere ud. Men
det kommer — og med hjzlp fra
hans far, der er en bedre hindverker
end ham selv, skal der saettes et par
hylder pid vaeggen og henges ting
op. En kommode skal der ogsa inve-
steres 1, men ellers passer lejligheden
og meblerne fint til hans behov.
Maiske med en enkelt undtagelse:
Lejligheden ligger pa 2. sal, og med
Thomas Jergensens muskelsvinddiag-
nose er det maske ikke det mest
praktiske, ved han godt.

Thomas Jergensen har spinal
muskelatrofi type III, der for ham
betyder kraftnedszttelse 1 ryg og
ben. Det giver ham en anderledes
gang, men ellers er hans symptomer
usynlige. Han spiller fodbold, svom-
mer, cykler, har arbejdet pa fuld ud
indtil for nylig og klarer sig pa lige
fod med andre unge. Derfor glem-
mer han nogle gange, at han skal
tage hensyn til den nedsatte muskel-
kraft. Og nar nu chancen var der for
at f en lejlighed midt i Randers og
at flytte hjemmefra, sa tager man den
@

Venter pa jobtilbud

Thomas Jorgensen er 23 ar, lige nu
arbejdsles, mens han venter pa at

39

Af Jane W. Schelde
Foto:
Seren Holm/Chili

Muskelkraft 4/2004




blive sendt 1 aktivering t Randers
kommune. Med et halvt ars praktik
mere har han efterhinden samlet
point nok til at blive optaget pa Jysk
Pedagogseminarium, haber han.
Han vil gerne vare pzdagog og
arbejde med store bern pa et fritids-
hjem eller 1 en fritidsordning. En
interesse, han nok har arvet fra sin
mor, der oprindelig er uddannet
padagog, eller afsmitning fra hans
storebror, der ogsa vil i gang med en
pedagog-uddannelse.

Men ensket om at blive peda-
gog har Thomas Jergensen nu ikke
haft sa leenge. Da han forlod skolen
efter 10. klasse, tog han den to-arige
grunduddannelse pa handelsskolen,
fordi han ikke rigtig vidste, hvad han
ville. Derfra gik han videre til tek-
nisk skole, fordi han troede, han ville
vare IT-supporter. Den 1dé drop-
pede han dog igen pa grund af de
dystre udsigter til at fa arbejde.

S4 kom han 1 aktiveringstilbud

ved kommunen — bl.a. 1 en berne-
have, som gav ham lysten til pada-
gogstudiet. Siden da har han arbej-
det pa at samle nok point til at
komme ind pa seminariet ved bl.a.
at tage nogle enkeltfag pa HF og fa
mere praktik som paxdagogmed-
hyzlper.

Gar det, som Thomas Jorgensen
gnsker, dumper der inden for de
naste par dage et brev ind af brev-
sprackken fra Randers kommune
med et akaiveringstilbud i en bor-
nehave 1 mindst seks maneder. Og
fra efteraret 2005 skulle hans hver-
dag gerne tilbringes pa pedagog-
seminariet 1 Randers eller Arhus. Sa
fremtiden ligger — forhabentlig —
klar for de n®ste fire-fem ar.

Flytte hjemmefra

Ogsa boligmaessigt regner Thomas
Jorgensen med, at fremtidsudsig-
terne er stabile. Faktisk er det tredje
gang, han flytter hjemmefra. Forste

gang matte han vende hjem igen,
fordi det var for dyrt at bo 1 egen
lejlighed med kun en SU-indtegt.
Anden gang flyttede han hjem, fordi
han ikke trivedes 1 Hobro, som han
var flyttet til halvandet ar tidligere.

“Det var svert at vende tilbage
anden gang, men jeg havde bare
ikke lyst til at bo 1 Hobro. Det var
ikke en by for mig,” siger han.

Efter et ar hjemme hos foral-
drene, der bor i Spentrup lidt uden
for Randers, fik han mulighed for at
fa den nuvarende lejhghed og slog
til. Selv om han har et godt forhold
til sine forzldre og familiesammen-
holdet med dem og hans to xldre
bredre, der er flyttet hjemmefra,
betyder meget, vil han gerne have sit
eget.

En udfordring

Sidelpbende med uddannelsespla-
nerne har Thomas Jergensen melde
sig til Muskelsvindfondens ung-
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® Thomas Jorgensen er
lige flyttet i egen
lejlighed og endnu
ikke kommet helt 1
orden.
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domsprojekt 20:05. En spendende
udfordring, som han ikke var 1 tvivl
om, at han gerne ville tage imod, da
han modtog tilbuddet fra Muskel-
svindfondens medlemskonsulent 1
efteraret 2003.

“Det lod bare rigtig godt, si jeg
tilmeldte mig,” fortzller han.

Det var 1szr det at skulle veere
med til at planlegge og afvikle som-
merlejr og ungdomskurser, at mgde
folk 1 foreningen og ende med at
lave noget frivilligt arbejde for Mus-
kelsvindfonden, der fangede hans
interesse. Alt sammen noget, han
ikke havde varet involveret 1 tidli-
gere.

Thomas Jergensen har vearet
medlem af Muskelsvindfonden, siden
han fik konstateret sin muskel-
svindsygdom 1 13-14-arsalderen.
Dengang kendte hverken han eller
hans foraldre noget til muskelsvind.
Familien har deltaget 1 et enkelt kur-
sus, og Thomas selv har vaeret med
pa én sommerlejr. Mere er det ikke
blevet til, og det aergrer ham i dag.

“Jeg kan godt vere traet af, at jeg
ikke har vaeret med til mere, men

jeg fik ikke tilmeldt mig 1 ide den-
gang. Brevene kom, og jeg ville
egentlig gerne med, men sa glemte

vi det,” siger han og indremmer, at
det nok har veret lidt typisk for
ham. Han har haft lysten, men har
lige manglet det sidste for at komme
med.

“Hvis der kommer nogle kurser
nu, f.eks. fra ungdomsgruppen, vil jeg
tilmelde mig,” siger han og mener, at
projekt 20:05 ogsa kan veere med til
at “flytte” ham pa det punket.

“Jeg tror, jeg kan lere en masse,
som jeg kan bruge til noget.”

Praktiske opgaver

Thomas Jergensen har veret impo-
neret over det program, deltagerne
har varet prasenteret for siden deres
forste mgde 1 januar 1 ar.

To af de praktiske opgaver i
forste del af projektet har dels varet
at sta for programmet for de unge pa
Muskelsvindfondens landsmede i
maj, dels planlegge og afvikle en
aktivitet pi Ah Abe-koncerterne
i Borkop og Kgbenhavn i juni.

Aktiviteten pi Ah Abe-koncer-

“Jeg glemmer nogle gange, at jeg har
muskelsvind.”

terne resulterede 1 en invitation til
born med muskelsvind 1 alderen 8-
12 ar om at komme om bag kulis-
serne til koncerterne. Thomas var én
af de tre unge fra ungdomsprojekt
20:05, der stod for bade idéudvik-
ling, invitationer, koordinering og
afvikling af arrangementet, som blev
en succes.

“Vi fik ros, og bernene ville
meget gerne prove det samme til
nzste dr,” siger Thomas Jorgensen,
som godt kan lide at lave praktiske,
konkrete ting.

“Det er tit sjovere at udfore
noget end at lazse en masse papirer,”
siger han og tlfgjer, at det er noget
af det gode ved projekt 20:05. Det
er ikke teori det hele.

Som deltager 1 projekt 20:05 har
Thomas Jorgensen sammen med de
gvrige unge 1 projektet tegnet en
tre-arig kontrakt med Muskelsvind-
fonden. En slags gensidig forplig-
telse, som er helt i orden, men som
for Thomas Jergensen hverken var
nedvendig eller afskrekkende.

“Jeg havde meldt mig under alle
omstendigheder, for jeg vil gerne,”
siger han.

Programmet for projekt 20:05 er
baseret pi fire mader om aret og
dertil et par konkrete opgaver. Det
tiltaler Thomas Jergensen. Nar det
skal passe ind i hans hverdag med et
fuldtidsarbejde eller -studie, svem-
ning, fysioterapitreening, familie og
venner — og om somumeren en akeiv
indsats som frivillig crew’er ved
Gron Koncert, som han har vaeret
de sidste tre ar, er der ikke plads til
mere. =
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Vi vinder altid

Den ny strukturreform endrer intet. Nogle problemer loses, andre skabes, og det vil stadig veere
op til handicaporganisationerne at keempe for at sikre deres medlemmer de bedste levevilkdr —
og dér er vi godt rustet, mener udviklingschef Jorgen Lenger

Den nye strukturreform betyder, at
amterne erstattes af fem regioner.
Desuden skal kommunerne vere
storre, og antallet falder fra ca. 270
til ca. 100. Regionerne skal iser
sorge for sygehusdriften, og miske
flyttes enkelte andre af amternes
opgaver ogsa til regionerne, men
langt de fleste opgaver flyttes til
kommunerne. Det er en af begrun-
delserne for, at kommunerne skal
vare storre.

Man gar ud fra, at sterre kom-
muner bedre kan opbygge eksper-
tise pd de enkelte omrider, ogsd
handicapomridet, og at sterre kom-
muner kan lese flere opgaver mere
kvalificeret.

Men man gir ogsi ud fra, at
bedre ekspertise automatisk er til
fordel for brugerne, f.eks. mennesker
med en funktionsnedszttelse. Her er
det, keden brister, for der er ikke
ngdvendigvis ssmmenhang mellem
pi den ene side kommunens stor-
relse og ekspertise og pd den anden
side den behandling, som borgerne
fir.

Naturligvis kan man ikke gene-
ralisere, og der er problemfyldte og
problemfri kommuner biade blandt
de smi og de storre; men det er

tankevakkende, at uforholdsmaessigt
mange problemer for brugerne er
koncentreret 1 landets tre storste
kommuner, og at de deciderede
regelbrud faktisk udelukkende fore-
kommer 1 de store kommuner. Det
er muligt, de har sterre ekspertise,
men alt for ofte skjuler de det gan-
ske godt.

Ekspertise er nemlig ikke meget
veerd, hvis den gode vilje mangler.
Afgprelser 1 de mindre kommuner
er maske ikke altid lige efter bogen;
men jeg har set mange eksempler
pd, at mindre kommuner med
svagere ekspertise kompenserer med
god vilje og sund fornuft. De sma
kommuner er heller ikke si overbe-
viste om egen ufejlbarlighed, at de
er for stolte til at kontakte f.eks.
handicaporganisationerne og bede
om et godt rid om en lovgivning,
som vi kender langt bedre, end de
gor.

Firkantede regler

Det er svert at sige, hvad der gir galt
i de store kommuner, men det spil-
ler 1 hvert fald en rolle, at en kom-
mune med en vis storrelse deler sig
selv op 1 omrédder. S skal der sikres
ensartethed, og det gor man gennem

interne regler, der altid vil blive tem-

melig firkantede; men ikke mindst
s fastsettes disse regler af en central
administration, der ikke selv har
nogen kontakt til de mennesker, det
hele handler om.

Ingen detalje er dbenbart for lille
til, at den kan gores til genstand for
indviklede regler, som kommunen
sd skriver breve til brugerne om 1 én
lang uafladelig strem, si det f.eks.
bliver mere og mere indviklet at
fungere som arbejdsgiver i en hjal-
perordning. Betingelsen om, at man
skal kunne fungere som arbejdsgiver
i sin hjxlperordning, har i nogle
kommuner udviklet sig fra, at man
skal veere Herre i sit eget hus til, at
man skal vaere administrator af et
detaljeret og omfattende regelset.
Og sd kan man 1 gvrigt undre sig
over, hvilken nytte det er til, at man
opretter store kommuner, hvis de
alligevel deler sig op igen.

Flgjls- eller boksehandske

I relation til strukturreformen kan
man sige, at struktur betyder noget,
men langt fra alt. Strukturreformen
m4 bedgmmes 1 det lys, at de gode
viljer fortsat er en forudsetning for
et tilfredsstillende resultat for den
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enkelte borger. Uden de gode viljer
er selv den bedste struktur intet
vaerd. De velvillige kommuner vil
nok fortsat vare velvillige, og de
vrangvillige vil fortsat vere vrang-
villige. Ogsd i fremtiden vil det
somme tider veere nedvendigt, at vi
udskifter flgjlshandsken med en
boksehandske.

En af de store gevinster ved
strukturreformen er dog, at den
besynderlige grundtakstmodel bort-
falder. Meningen med den var at
fordele udgifterne mellem kommu-
ner og amter, men den har ogsa fort
til dobbelt (og dermed lengere)
sagsbehandling, eget tidsforbrug,
oget besveer og aget usikkerhed for
den enkelte bruger. Nir amterne
forsvinder, og kun kommunerne er
tilbage, er der ogsa kun kommu-
nerne til at betale. S pd det tids-
punkt herer den dobbelte sagsbe-
handling da i hvert fald op.

Det spendende er sd, om der
begynder et nyt stagsmal, fordi kom-
munerne bliver mere emsige, nir de
selv haenger pa hele regningen. Det
kunne man maiske forvente; men
omvendt fir kommunerne jo tilfort
ekstra penge, der svarer til de udgif-
ter, som amterne hidtil har atholdt,
sd besparelser pa det grundlag vil
veere usaglige. Og et markant flertal
1 Folketinget stotter hjxlperord-
ningen 1 den nuvaerende udform-
ning.

35 ar med fremskridt
Det giver altid anledning til usik-
kerhed, ndr noget andres, og da
navnlig nir noget ®ndres si grund-
leeggende, som der er lagt op til med
strukturreformen. Selv om vi langt
fra har veret tilfredse med alting, si
vil der i de situationer altid opstd en
vis tryghed ved det gamle, for man
ved jo, hvad man har.

Den nuvarende struktur med
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amter og kommuner blev indfort 1
1970, og den fir altsd lov at virke i
mere end 35 ar, for den aflgses af en
ny struktur. I mange ir har denne
struktur vaeret uhensigtsmeassig, bl.a.
fordi det har vaeret svaert for den en-
kelte borger at finde ud af, hvad der
er kommunalt, og hvad der er amts-
ligt. Men ogsd at strukturen decide-
ret har inviteret til kassetenkning,
hvor den ene part har brugt mange
krefter pa at fi andre til at betale i
stedet for at bruge dem pi at lgse
opgaverne.

“Uden de gode viljer er selv
den bedste struktur intet
veerd.”

Alligevel har vi 1 alle disse ar op-
ndet sa mange fremskridt, at ingen
vil bytte dagens serviceniveau for
mennesker med en funktionsned-
seettelse med det serviceniveau, der
var for 1970. Hjzlperordningen var
f.eks. dengang helt ukendt. Hvis
man havde muskelsvind, boede man
ofte pi institution, eller man blev
boende hos foreldre, som mitte
klare sig med ganske lidt hjelp. P
mange andre smi og store omrader
er der sket fremskridt. Det har veret
35 4r med en helt enestiende ud-
vikling 1 livsvilkdrene for mennesker
med en funktionsnedsettelse. Gan-
ske vist har der ind 1 mellem veret
tilbageskridt, men dén generelle ten-
dens har varet fremskridt.

Rustet til opgaven

Handicaporganisationerne har veret
1 stand til at manegvrere i det politi-
ske landskab og i en uhensigtsmas-
sig struktur og alligevel opndet store
fremskridt. Nir vi har kunnet na si
store fremskridt med den gamle
struktur, hvad kan vi s3 ikke drive
det til 1 en struktur, der er lidt min-

dre uhensigtsmaessig? I hvert fald er
“frygt” ikke den forste tanke, der fal-
der mig ind.

Men handicaporganisationerne
skal naturligvis fortsat vere pi
teerne for at sikre medlemmerne de
bedst mulige livsvilkir. Der er da
ogsd en del at ndre 1 den aftale om
strukturreformen, som regeringen
og Dansk Folkeparti har indgiet;
men for det forste gir der 2 1/2 ir,
for den treeder i kraft, og for det
andet synes jeg, vi er rigtig godt rus-
tede til opgaven. :

Der er f.eks. lagt op til, at kom-
munerne skal overtage en raxkke
amtslige institutioner, som de langt
fra selv kan udnytte fuldt ud. Pa
nogle af disse amtslige institutioner
er der end ikke en eneste beboer fra
beliggenhedskommunen, og der er
heller ikke udsigt til, at der nogen
sinde vil komme det i sterre omfang.

Spergsmalet er sd, hvilken inte-
resse de enkelte kommuner vil have
i at fortsaette driften af en institution,
der stort set kun vil blive brugt af
andre kommuner. Engagementet vil
1 hvert fald blive begrenset. Derfor
er dette ikke en god lgsning. For
bare at naevne ét eksempel, som dog

ogsd viser, at ingen af de opgaver, vi .

star overfor, er storre end dem, han-
dicaporganisationerne er vant til at
lose. Med godt resultat.

Efter min mening er intet i vir-
keligheden andret. Nogle proble-
mer loses, andre skabes. Og dem
lgser vi sa bare, Som vi plejer.

I virkeligheden er vi tilbage ved
udgangspunktet: Er den gode vilje
til stede, eller er den ikke? Men vi
kan selv gare en del for at skabe den
altafgerende gode vilje. Somme tider
med flgjlshandsken. Somme tider
med boksehandsken. Naesten 20 ar i
Muskelsvindfonden har 1 hvert fald
leert mig, at vi vinder altid. For eller
siden. ]

47

Muskelkraft 4/2004




Laeserindlaeg

Dyrt, men godt med en hostemaskine

Flere bor kende hostemaskine, skriver mor til et barn med muskelsvind i dette indleg

Denne kommentar handler om en
hostemaskine. En maskine, som jeg
foler det magtpaliggende at fortzlle
om. Den har reddet min sen Magnus
utallige gange fra slimpropper pi en
udramatisk mide og hjzlper os des-
uden i den daglige behandling for at
holde hans lunger rene.

Magnus pa tre ar er diagnostice-
ret med spinal muskelatrofi (SMA)
type 1-2. Han er blandt de muskel-
svindbern, som ikke har den mest
optimistiske prognose med sig, da
han fra fodslen har haft ganske
nedsat vejrtraekningsevne og hoste-
kraft. For at hjelpe ham respiratorisk
bruger han udover hostemaskinen
bipap, nar han sover og i lsbet af
dagen, nar han har behov for ekstra
luft.

Hostemaskinen, pid engelsk
Cough Assist, er udviklet af det
amerikanske selskab Emerson. Kon-

ceptet er simpelt. Maskinen simule-
rer host ved at pifgre brugeren et
postivt tryk (puster luft ind) for der-
efter at skifte til et negativt tryk
(suger luften ud igen). Der holdes si
pause, hvorefter endnu et host
simuleres. Tryk, tid og antal af host
bestemmes af brugeren.

Vi lerte om maskinen fra forel-
dre til SMA bern i USA, som finder
den uundverlig 1 behandlingen af
deres born. Desuden anbefales den
af en reekke amerikanske leger, som
ikke kun har med SMA patienter at
gore, men ogsa andre muskelsvind-
typer. Andre med nedsat hostekraft

kan ogsi bruge den. For eksempel .

Christopher Reeve, ogsa kendt som
supermand, som har en tetraplegi,
beskriver maskinen som uund-
verhig. Han er sagar 1 gang med at
undersege, hvordan
anvende maskinen under flyrejser,

man kan

selv om den ikke kan kere pa nor-
male batterier.

Ukendt i Danmark

Da vi begyndte med at bruge
maskinen herhjemme for to ar
siden, var den mere eller mindre
ukendt 1 danske kredse. Fra Insutut
fra Muskelsvind, som vi kontaktede
vedrerende deres erfaring med
hostemaskinen, fik vi at vide fra
vores kontakt, at den var en foreldet
version af CPAP. Pa Rigshospitalets
borneafdeling, hvor Magnus blev
indlagt med sin forste og indtl
videre eneste lungebetzendelse, mente
man, at den var endnu en af mange
ubrugelige opfindelser.

Nogle leger pa berneafdelingen
skiftede dog mening, da Magnus
havde varet indlagt i fire uger uden
synlige forbedringer. De gav os lov
til at bruge maskinen som led i

49

-

Hostemaskinen har
reddet Magnus
utallige gange fra
slimpropper pd en
udramatisk mdde,
skriver Charlotte
Poulsen.

Af Charlotte Poulsen
Foto: Hennik Petit
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behandlingen, og Magnus” lunger
var nermest rensede pd en uge. [ dag
nar Magnus er indlagt, er hoste-
maskinen en accepteret felgesvend.
Han er aldrig ked af at bruge den og
beder til tider selv om at blive
hostet, specielt nir han er forkglet.

Den er stille ved at vinde aner-
kendelse 1 Europa og ogsi i Dan-
mark. Pa sidste drs “Update in
Neuromuscular Diseases” pa Ham-
mersmith hospital 1 England, som
bl.a. bgrneneurolog Flemming Juul
Hansen fra Rigshospitalet deltog i,
blev maskinen nzvnt som et led 1
den respiratoriske behandling af folk
med neuromuskulere sygdomme.
R espirationscenter st anerkender
ogsi maskinens potentielle rolle i
behandhingen af nogle brugere og er
i gang med at bestille flere maskiner
hjem. Respirationscenter Vest har
efter sigende ogsd en hostemaskine,
som patienter kan bruge, nir de er
indlagt.

Mit indtryk er, at det stadig vil
tage tid, for maskinen vil vere en
anerkendt led i behandlingen af folk
med nedsat hostekraft herhjemme.
Pres fra brugere kunne méske frem-
skynde dens ankomst? I hvert fald
mener jeg, at alle med hostekraft-
besver i det mindste skulle kende til
maskinens eksistens. Og sa er det op
til dem selv, om de vil investere i
den, prove den, legge pres pa deres
behandlingssystem, eller hvad de nu
kan finde pa.

For os har det veret en dyr
investering (vi har to — én 1 hjem-
met, én 1 bilen), men den har skabt
stor tryghed 1 vores dagligdag.
Magnus vil maske ikke vaere med os
altid, men kvaliteten af det kv, han og
vi lever lige nu, er klart forbedret!

Kommentar til Charlotte Poulsen
Af Birgit Steffensen

Tak til Charlotte Poulsen for indlegget ved-
rgrende CoughAssist. Det er vigtigt for os at
here om erfaringer med forskellige hjxlpe-
redskaber. I Institut for Muskelsvind kender vi
CoughAssist fra internationale respirations-
moder, fra dens omtale 1 litteraturen og fra
enkelte brugere.

Der er flere andre typer af hosteapparater
pd markedet 1 dag, som kan effektivisere
hostet, f.eks. Percussionaire, hostevest og for-
skellige former for overtryks-ballon-ventila-
tion. I England har CoughAssist varet afpravet
il personer med muskelsvind og har vist, at
den forbedrer hostet. Percussionairen har ogsa
vist, at den forbedrer hostet til drenge med
Duchennes muskeldystrofi. Den virker pa en
anden made og bliver i Frankrig og Belgien
regnet for det bedste apparat.

Endelig har vi i Danmark i mange ar brugt
CPAP, som ikke forbedrer selve hostet, men
mobiliserer slim fra de finere forgreninger 1
lungerne og dermed hindrer, at bakterier slar
sig ned og fremkalder lungebetendelse og
sammenfald af lungeomrider. CPAP er let at
bruge og koster ca. 8.000 kr., mens Cough-

Assist og Percussionnairen koster henholdsvis
60.000 og 70.000 kr.

Man har ikke videnskabeligt kunnet vise,
om nogen af apparaterne har virkning pa fore-
byggelse og behandling af lungebetendelse.
En sa stor forskel 1 pris vil kreeve dokumenta-
tion for apparatets vaerdi, for at det offentlige
kan investere 1 apparaterne. Men det betyder
ikke, at de ikke reelt har en virkning, da det er
nedvendigt, at slim kommer vak fra lungerne
for at undga lungebetzndelse.

Vi ved af samme grund heller ikke, hvilke
af disse apparater der er bedst egnede til fore-
byggelse og behandling af lungebetendelse
ved forskellige former for muskelsvind. Det er
et stort onske, at vi kunne holde apparaterne
op mod hinanden og undersgge deres vaerdi i
forhold til forskellige grader af hostebesver.
Men det er vanskeligt at evaluere virkningen
pa en videnskabelig acceptabel made. Det vig-
tigste er, tror jeg, at man 1 hjemmet har meto-
der og hjelpemidler til at fjerne slim fra lun-
gerne, og at man er vant til at bruge dem, sa
det sparer krafter og skaber tryghed for bade
den, der skal hjzlpes, og den, der hjzlper.

Fysioterapeut, med. dr. Birgit Steffensen er ansat

i Udviklingscentret under Institut for Muskelsvind.
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Rigtig mange dyr
Af Stephanie Fjeldse Fischer, 9 dr

Dagbog — mandag den 28. juni
2004:

Om mandagen var vi 1 Havnstrup
Mini Zoo. Jeg har set rigtig mange
dyr. Jeg har set en sglove, og den ene
hed Buller, og den vejede 300 kilo,
og den var meget stor og fem dr. Jeg
sa rigtig mange geder, og jeg har
ogsa set rigtig mange smé kaniner,
og jeg har ogsd set to giraffer og si
s jeg et musecirkus.

Sommerlejren for de 8-9-drige havde
i dr 17 deltagere. Lejren foregik pa Hald
Ege Efterskole ved Viborg den 27. juni
— 3. juli.

A &

Sovnlos rekord

Af Rastmus Nielsen, 16 ar (med hjeelp fra Soren
Iversen)

Dagbog — tirsdag den 22. juni / ons-
dag den 23. juni 2004:
Klokken var ca. 8, og vi var ved et std op,
velvidende at nogle af os ikke kom til at
sove igen forelgbig. Planen var at nd 43
timer, fordi jeg havde gang i et veeddemal
med en fra en tidligere lejr, hvor rekorden
var pa 42 timer. Nu skulle jeg sld rekorden.

Vi skulle mgdes ved vores valgte akti-
vitet kl. 10. Det var nemlig aktivitetsdag. Vi
kunne velge mellem: sport, rollespil og
kreativt arbejde. Sgren og jeg valgte rol-
lespil.

Efter vi havde vaeret ude i de forskel-
lige aktivitetsgrupper hele dagen, skulle vi
spise aftensmad, men inden vi var feerdige
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med maden, kom der en mand fra det rig-
tige rejsehold. Han sagde, der var sluppet
en morder lgs. S& nar vi skulle pd natlgb
om aftenen, mitte vi ikke folge efter ham
eller preve at fange ham. Der var ingen, der
troede pd ham, fordi der var sd mange ting,
der ikke kunne passe, men der blev stadig
indbyrdes diskuteret, hvorvidt det var rig-
tigt. .

Efter maden var der fodbold-café i spise-
salen med storskerm, hvor vi kunne se
Danmark mod Sverige, men da jeg ikke er
serlige vild med fodbold, gik Seren og jeg
i stedet en tur pd stranden for at filme sol-
nedgangen. Da vi fandt ud af, at der blev
serveret pelser med bred 1 halvlegen, var vi

straks tilbage, for sd kunne det vare lige

meget med den solnedgang.

Forsyninger til natten
Efter kampen skulle vi pd natlgb. Vi reg-

g

- .

e

nede hele tiden med, at der kom nogle for
at forskrekke os, men den eneste, der blev
forskrekket, var Sarah, fordi Seren ribte
“Hold kaeft” til nogle froer, der kvakkede,
imens Sarah sad med hianden 1 en spand
med bind for gjnene. Det var lidt kedeligt,
at der ikke rigtig skete noget pi natlobet.

Nogle timer efter natlgbet var de fleste
giet 1 seng, og Anna (lejrlederen) slukkede
for lyset og liste af til faellesrummene, men
Sofie, Seren og jeg var stadig vigne. Vi
havde lang tid igen, inden vi kunne sove,
hvis vi skulle sld rekorden.Vi havde hentet
forsyninger til natten. De forste to timer
gik hurtigt, men sd begyndte vi at kede os.
Vi gik udenfor for at gi en tur rundt om
Musholm og ned pd stranden.

Klokken 6 begyndte der at komme liv
pd Musholm, men Seren var meget tret og
faldt i sevn i en sofa. Klokken 10 skulle vi

medes, fordi vi skulle pid tur med en

naturvejleder 1 skoven. Vi skulle samle
ingredienser til en pizza, som vi skulle lave
pi et bil. Seren var blevet vekket, men var
stadig meget tret og lignede mere en dad
end en levende. Sofie og jeg var si over-
treette, at vi folte os helt friske.

Da vi kom hjem fra skoven, lavede vi
pizzaerne, hvor vi bla. kunne komme
nogle af de ting pi, som vi havde hentet i
skoven. .

Viad koncert

Bagefter tog vi ind til Slagelse, fordi vi
skulle til koncert med Jokeren og snakke
med ham inden da.Vi medtes pa en café.
Det var meget sejt, at han sidan ville
snakke med os, men det var ret irriterende,
at der hele tiden kom drenge pi ca. 10-12
ar og masede sig ind 1 den propfyldte café
for at hilse pd ham og tage billeder. Det var
meget forstyrrende.

KI. 19 startede koncerten, og det var
fedt, selvom det regnede rigtig meget. Men
det var sjovt at se de mange haender, der var
i vejret. Der var en kanon-god stemning.

Da koncerten var ferdig, var vi blevet
vide og skulle hjem til Musholm for at
fejre Skt. Hans aften. Men det var dog ikke
noget at rabe hurra for. Der var ikke noget
specielt ved det, sa Sgren og jeg gik straks i
gang med at lave nogle vilde optagelser ved
at montere et kamera pa Serens crosser.

En syngende vaegter
Af Camilla Boel Nielsen, 13 dr

Dagbog — onsdag den 28. juli 2004:
Jeg blev vaekket kl. halv 8, hvor jeg skulle i
bad. Snork!

Efter morgenmaden skulle vi afsted til
Fiborg, hvor vi skulle med en vegter rundt
i det gamle Fiborg. At gi rundt og here pi
ham veagteren, snakke og synge, var ikke
lige det, der var sjovest den dag, men det
var lidt sjovt, fordi vi var ca. 40 bern, og vi
sad alle sammen 1 kerestol eller pd en cros-
ser og fyldte hele vejen, nir vi “gik”. Pd et
tidspunkt sagde veegteren til en 1 bil, at hvis
han ville forbi, mitte han bakke, fordi her
holdt vi, og det var midt ude pd en vej! »

Senere pi aftenen var Seren giet 1 seng
for at fi sovet igennem. Sofie var ogsi ble-
vet traet, sa hun gik 1 seng efter sine 39-40
timer, men jeg ville holde de naste tre
timer for at sld rekorden. For at f3 tiden til
at gd var jeg sammen med Rasmus B. og
Sarah. Senere gik vi hen i pigernes hus,
fordi der var nogle vigne hjelpere. Men
alle var tratte, si det var nasten mere
kedeligt. Sd gik Sarah i seng, og s var det
kun Rasmus B. og mig. Jeg gjorte alt for, at
han ikke skulle g 1 seng.

Lidt senere kom Anna for at here, hvor-
dan det gik med rekorden. Endelig var
tiden kommet, hvor jeg mitte gi i seng.
Klokken var over 3 om natten, og jeg
havde holdt ud 1 over 43 timer.

Godnat!

Pi sommerlejren for de 15-17-drige deltog
22 unge. Lejren foregik pa Musholm Bugt
Feriecenter den 19.-26. juni.
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Efter vi havde giet/kert rundt sammen
med vegteren, gik jeg 0g nogle andre ned
i gigaden for at spise vores madpakker.
Bagefter tog vi i svemmehallen. Det var
fedt, fordi vandet var 34,6 grader varmt!
Mega lekkert! Vi var i det varme vand 1 et
par timer, men sd var der nogle af de andre,
der gik i det “kolde” vand inde ved siden
af. Det gad jeg ikke, sd jeg, min hjxlper og
en pige mere og hendes hjelper gik op.

Vi vidste ikke, hvad der skulle ske, nar
vi kom hjem, fordi det var en overraskelse.

Vi fandt ud af det kl. 20.00, da der kom
en tryllekunster, som lavede et show. Han
var nogle gange sjov, men nok mest sjov,
hvis man var 8-10 dr. Der var nogle af de
andre bern og hjzlpere, der kom op og
" hjalp ham med at lave nogle shows, og det
var det, der var sjovt at se pd.

Da trylleshowet var ferdig, og vi havde
spist kage, var kl. kun 20.30, og der stod pa
vores program, at overraskelsen var faerdig

Mad pa finsk komfur

Af Jakob Ove Latsen, 11 dr

Dagbog - tirsdag den 6. juli 2004:
Om tirsdagen startede vi med at lave
bowling / petanque-turnering. Vi brugte
ramper til at trille kugler ned af. Det var
sjovt, men vi gjorde det ogsd sidste ar. Sa
var der frokost.

Efter frokost tog vi ud i Rold Skov ved
Store Dksse. Der startede vi med at lave
nogle poster rundt om sgen, som vi skulle
besoge.

Den bedste post var den post, hvor man
fik kage og saftevand.Ved de andre var der
opgaver, hvor det var sanserne, man brugte.

Efter lobet korte vi ud til en bilplads
ikke langt derfra. Vi tzndte bil sammen
med en naturvejleder, og bagefter feeldede
vi et tree. Alle fik en skive med hjem af
traeet. Han lavede ogsa en stol af treeet.

Sé gik vi tilbage til bilet og lavede mad
pa bal. Han lavede et finsk komfur. Det var
et tree, hvor han havde skiret et kryds i og

kl. 22.00. Sa vi kunne godt regne ud, at der
var endnu en overraskelse. Og ganske rig-
tigt. Vi skulle ud pd natleb.

Vi blev delt op 1 7 eller 8 hold og sendt
afsted med lidt mellemrum. P lgbet skulle
vi ud pi forskellige poster, hvor vi skulle
finde nogle ting ved at lave opgaver som at
lugte noget osv., og de ting tilhgrte den
hvide dame, som vi havde hert historie om
for. Der var mange hjalpere, som var ude
og skreemme, og det lykkedes da ogsa lidt!

Mit hold var et af de sidste, der blev
sendt afsted, sa vi kom forst hjem ved 00.30
tiden. Da vi kom hjem, var der varm
kakao. Det var dejligt, fordi det havde veeret
lidt koldt pa turen.

Bagefter spillede vi lidt bordfodbold, og
sa gav vi os til at se “Find Nemo” pa DVD.

Der var fri sengetid den aften, sa vi blev
sent oppe. Jeg tror, at de piger, som jeg
boede pi verelse med, og jeg gik 1 seng
ved 02.30 tiden. S3 vi var godt traette dagen

tendte det. Det tog lang tid at lave mad
over bil. De sidste kom ferst hjem kl
2807

efter! Men det havde varet en rigtigt god
dag, sa det gjorde ikke si meget!

Sommerlefren_for de 12-14-drige foregik pd
Faaborgegnens Efterskole i Faaborg den 25.-
31. juli. P lejren deltog 40 born/unge.

Pé sommetlejren for de 10-11-arige deltog
21 born. Lejren foregik pa Himmerlandscentrets
Idraetsefterskole i Norager den 4.-10. juli. =

Laes mere og se flere billeder fra Muskelsvindfondens sommerlejre 2004

pa www.muskelsvindfonden.dk.
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En fremragende bog

At veere medlem af en familie med et kronisk
sygt medlem er ikke mere belastende end at
vokse op i sd mange andre familier, skriver

familieterapeut i ny bog

Familier med kronisk syge
born

Af Jesper Juul

Udgivet af The Kempler
Institute of Scandinavia.
2004. 102 sider. 179 kr.
Kan bestilles pa tlf. 86 54
45 35 eller www.kempler.dk.

Familielivet med et kronisk sygt
barn indeholder elementer, der ikke
er sd almindelige 1 andre familier:
Sorg, skyld og maske massive pleje-
og omsorgsopgaver fylder meget, og
det indebzrer en fare for, at forel-
drene glemmer, at ogsa kronisk syge
barn forst og fremmest er bern, med
alt hvad det indebzrer af behov for
at opleve sig selv som et vaerdifuldt
medlem af familien og for at f3
mulighed for at udvikle personlig
integritet, selvfalelse og ansvarlig-
hed.

I bogen Familier med kronisk syge
born advarer den kendte familie-
terapeut Jesper Juul foraldrene mod
at gore det syge barn til familiens
lille patient.

“Det allervigtigste, I kan gore, er
at huske p4, at jeres barns sygdom
kun er en lille del af dets personlig-
hed og eksistens — uanset hvor
alvorlig og dominerende den end er.
Barnets sygdom, terapien, reaktio-
nerne fra familie og kammerater vil
1 perioder dominere familiens liv og
opsuge al energi, men barnet mi
aldrig blive reduceret til kun at vaere
specialisternes eller familiens patient.
Barnet er forst og fremmest en per-

son og et menneske, som tilfeldig-
vis og ulykkeligvis ogsa har en syg-
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dom.

Elsk hinanden

Ligesom 1 alle andre familier athen-
ger samspillet 1 familien med syge
born af foreldrenes evne til at om-
sette deres kaerlige folelser for bor-
nene og hinanden 1 kerlige hand-
linger, der vel at meerke ogsa opfattes
som kerlige handlinger af bernene
og partneren, mener Jesper Juul.

“I alle familier med to forzldre
er de voksnes kaerlighedsforhold det
vigtigste. Det er det, der satter tonen
og bestemmer atmosferen 1 fami-
lien. Tag derfor godt vare pa jeres
indbyrdes karlighed. Det er den
gave, jeres barn ensker sig mest af
alt, og den medicin der fir al anden
medicin og behandling tl at virke
optimalt.”

Det lyder enkelt, men Jesper Juul
ved godt, at det ikke altid er det.
Alligevel er det her, neglen tl et
bedre familieliv for bern og voksne
skal findes.

Pleje- og omsorgsopgaver, besgg
hos leger og behandlere, angst og
usikkerhed medfgrer mange fald-
gruber. Ofte fordeler forzldrene ar-
bejdsopgaverne, si de kommer til at
leve i to adskilte verdener, som det
kan vere svart at dele med hinan-
den. Det er ogsa let at overse det
syge barns behov for at udvikle selv-
stendighed og egetansvar, fordi kon-
sekvenserne af ikke at passe en be-
handling kan veere skreemmende, og

ANMELDELSE

eventuelle raske sgskende bliver let
oversete.

Konkrete rad
Hele bogen 1gennem folger Jesper
Juul sine overvejelser op med meget
konkrete og letforstdelige anvisnin-
ger pa, hvad man kan sige og gere i
forskellige situationer. Hvad skal
man f.eks. sige, nar ens syge barn
sperger, om han ikke er en belast-
ning, det var bedre at veere foruden?
Hvordan tackler man bade det syge
barn og den raske sgskendes behov
for at blive set’? Eller hvad kan man
gore for at holde en fornuftig kon-
takt med sit netvaerk af andre fami-
liemedlemmer og venner?
Sjeldent har jeg lest sa varm,
direkte og klog en bog, som alle
forzldre til barn kan lere meget af.
Las den hellere 1 dag end i morgen!
Familier med kronisk syge born
er illustreret af Pernille Helweg
Klgvedal med nogle herlige under-
fundige tegninger, der fortjener, at
man fordyber sig i dem.

¥ i

Pernille Helweg
Klpvedals illustra-
tioner fortjener, at
man fordyber sig i
dem.

Af Rasmus Dahl
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Charlotte Fralich, 34 ir, er ansat
som ny eventmanager 1 Muskel-
svindfondens indsamlingsafdeling 1
Arhus. Charlotte Frolich tiltridte
den 1.juni og fik en flyvende start
i indsamlingsafdelingen med delta-
gelse i Ah Abe-koncerterne i juni
og Gren Koncert-turnéen 1 juli.
Opgaven for Charlotte Frelich
| erat viere med til at udvikle event-
' omridet og iser sti for salg og
markedsforing af indsamlings-

Charlotte Fralich

afdelingens ekspertise og know-how inden for idéudvikling, plan-
leegning, afvikling og evaluering af events.

Charlotte Frelich, der kommer fra en stilling som keyaccount-
manager hos TDC med ansvar for at opbygge loyalitetsprogram-
mer for TDC’s stgrste kunder, er oprindeligt uddannet erhvervs-
sproglig korrespondent. Erfaringerne 1 marketing og profilering
har hun dog bl.a. opniet gennem sit arbejde inden for fotokaden
Japan Photo, som hun var med til at starte og var indehaver af i ti
ar.

Charlotte Frelich er gift og har tre bern. Sammen med sin
mand driver hun desuden detailkeden Barnekompagniet.

Brugt el-korestol salges

Brugt el-kerestol af maerket Roltec selges. Korestolen er 10-15
ir gammel og har et naesten nyt batteri. Kerestolen er egenfinan-
sieret. Nypris 70.000 kr. — szlges for 10.000 kr.

Henvendelse: Thomas Bohl, tlf. 63 11 10 33 eller mobil 24 87
74 02.

Ny projektleder p Ah Abe
Muskelsvindfondens indsamlings-
afdeling har 1. august ansat Line
| Frandsen, 25 ir, som ny projekt-
leder pi Ah Abe-koncerterne.

Hun aflgser Marianne Fisker, som

har veret knyttet til Abe-koncer-
. terne siden starten for ni dr siden.
Marianne Fisker er fortsat ansat
i indsamlingsafdelingen, men skal
fremover arbejde med event-
aktiviteter.

Line Frandsen afsluttede i som-
mer sin uddannelse pa Det Danske Erhvervsakademi 1 Randers 1
servicegkonomi inden for turisme. Line Frandsen kender allerede
en del til sit kommende arbejdsomride. I april 2003 kom hun til
Muskelsvindfondens indsamlingsafdeling i et halvt drs praktikop-

Line Frandsen
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hold 1 forbindelse med sin uddannelse. I februar 1 ar blev hun pro-
jektansat som assistent til projektlederen pa Gron Koncert og har
deltaget pd sommerens koncerter.

En af de forste opgaver for Line Frandsen er at vaere med til at
udarbejde en drejebog for afvikling af Ah Abe-koncerterne. Der-
nest gelder det forberedelserne til Ah Abe 2005, som bl.a. skal
vere en fejring af koncerternes 10 irs jubileum.

Er el-hockey noget for dig?

El-hockey er en sportsgren med masser af fart og action. Mange
bern, unge og voksne med muskelsvind spiller allerede el-hockey,
men endnu flere kunne gere det. S var det noget for dig, er du
velkommen til en prevetrening, lyder opfordringen fra flere el-
hockey-klubber 1 Danmark.

Hockey Suserne i Gerding og El-hockey-klubben under
Aabenraa Handicap Idretsforening, der dekker henholdsvis Ribe
og Senderjyllands Amter, kunne f.eks. godt bruge flere spillere.
Begge klubber holder abent hus-arrangement lgrdag den 4. sep-
tember 1 henholdsvis Gerding Idrats Kulturcenter og i 1dratshal-
len ved Skolevenget i Aabenraa, hvor alle interesserede kan fi lov
at prove, hore mere om traeningstider m.v.

Ogsa Skive Black Wolves — el-hockey-afdelingen 1 Skive Han-
dicap Idraetsforening — vil gerne have flere spillere 1 klubben. Klub-
ben har p.t. ni spillere fra 9-27 ar, men har plads til mange flere.

Her mere om klubberne ved at kontakte:

Hockey Suserne v/ Frank Jensen, tlf. 75 13 60 42 eller email:
stigaardsvej_12@mail.tele.dk.

El-hockey-klubben, Aabenraa v/ Erhard Frederiksen, tif. 74 66
18 73 eller email: erhard@tdcadsl.dk.

Skive Black Wolves v/ Carsten Villadsen, tlf. 96 14 93 78 eller
email: cv@el-hockey.dk.

Flere oplysninger om el-hockey-sporten pa www.el-hockey.dk.

Temakursus om hjaelpere

To medlemmer med ALS har taget initiativ til at arrangere et
serligt temakursus for PALS (personer med ALS) og deres
pargrende. Kurset foregir pd Musholm Bugt Feriecenter den 3.-
5. september. Kurset handler om at have hjzlpere og henvender
sig bide til nye brugere, der skal have hjzlpere og til erfarne bru-
gere og deres pirgrende, der kan have brug for input til at fi et
bedre liv med hjxlpere. Desuden vil der vare orientering om
Muskelsvindfonden og Institut for Muskelsvind.

Som oplegsholdere kommer Vagn Saabye, der har ALS og har
erfaring med hjelpere, Anders Lenau, der er hjelper, Dan Brock,
tidligere naestformand i Muskelsvindfonden og psykolog John
Marquardt fra Institut for Muskelsvind.

Tanken med temakurserne er, at de fremover skal veere en arlig
begivenhed for PALS, hvor der bide er tid til socialt samvar og
til at saette fokus pd et emne. Kurset er stottet af Muskelsvind-
fonden efter de samme regler som for gvrige medlemsaktiviteter.
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Den gronne korpsand

En and og arbejdsmoral som den, der hersker i vores korps af fri-
villige meend og kvinder, skal man lede leenge efter. Det kan jeg
bare endnu engang konstatere her efter sommerens vellykkede
arrangementer. Deres faxlles indsats gor det muligt for os at samle
penge ind pi den made, vi synes, er sjovest. Uden vores uforlig-
nelige gronne ‘kreew’ og deres fremragende arbejde var der slet
ikke noget, der hed Gron Koncert ~ eller Ah Abe for den sags
skyld. Sa nemt er det.

Men ikke nok med det. Pa Roskilde festivalen er de frivillige
ogsd uhyre aktive. I ar producerede de i lebet af fire dage sd mange
burgere, at hvis man fandt pa at legge dem pa én lang rekke efter
hinanden, ville de na helt fra Musholm Bugt Feriecenter til Sla-
gelse. Det er da lidt skaegt og ikke engang legn, for en meget
palidelig ven har regnet pa det.

Efter teppefald for Gren Koncert-turen i Valbyparken var det
den herligste fornemmelse 1 krop og sjel at kunne udsende en
pressemeddelelse om resultatet for Gren Koncert 2004. Jeg
udtrykte mig pa felgende made:

“Gron Koncert 2004 er en succeshistorie pi alle planer. Det fri-
villige crew har overgaet sig selv. Publikum har veret fantastiske
alle steder. De har drukket de @l, der skal drikkes, og vi kommer
ud med et flot resultat. Musikprogrammet har vaeret lige 1 gjet.
Vi foler, at vi er fodt under en heldig sjerne — og si er vi ogsa
lidt dygtige. Jeg svaever pa en sky.”

Den udtalelse afspejler, at der er mange, der har aktier 1 suc-
cessen. For eksempel havde Gitte Norgaard for forste gang det
overordnede ansvar som direktor. Vores indsamlingschef Chris
Jensen stod for forste gang 1 spidsen for den travle indsamlings-
afdeling. Sammen med sin besetning ramte han absolut plet i for-
hold til sammensatningen af musikprogrammet. Alle loste deres
opgaver til et 13-tal.

Uden Tuborg kunne det hele heller ikke lade sig gore.Vi skyl-
der vores mangearige samarbejdspartner en stor tak. Rent faktisk
nermer vi os selvbrylluppet, en lejlighed, der jo ofte giver

anledning til lidt refleksion over arene, der er gaet. Pa denne plads
tor jeg maske godt rebe, at det indimellem har veret et vildt
@gteskab, men bestemt ikke kedeligt.

Den mest uforudsigelige aktionzr i successen er nu nok Vor-
herre, som heldigvis var os nidig i forhold til vejret. Vi er
taknemmelige.

Personligt gleder jeg mig serligt over, hvor helt fantastisk godt
de unge med muskelsvind promoverede foreningen, da de ‘op-
tradte’ pa Gron Koncert turnéen.

For koncerterne havde jeg fornejelsen af at deltage i presse-
moder 1 alle koncertbyerne sammen med Jacob Haugaard. Til
hvert af mgderne havde vi ogsa unge, lokale talenter med. Folk,
som maske aldrig for havde veret pi TV eller pd anden made
givet interviews, men som bare klarede det sa godt. Kempe suc-
ces vil jeg sige. De talrige artikler og interviews pa radio og TV
var ganske overvaldende.

Pa selve koncerterne blev publikum budt velkommen af unge
mennesker med muskelsvind. 1. halvleg stod Isak Kornerup Houe
og Sarah Glerup for, mens Isak Kornerup 1 2. halvleg var sekun-
deret af Ditte Guldbrand Christensen. De udviste alle tre frem-
ragende talent for at vise muskelsvind. De var naturlige, humoris-
tiske og fik pa forbilledlig vis svinget de gronne koncerter 1 gang
fra scenen. Jeg var dybt imponeret.

Samtidig er det jo netop det, jeg havde habet pa. At de unge far
mulighed for at komme frem pa banen og bruge deres dbenlyse
talenter. Det lover rigtigt godt for fremtiden.

En sa vellykket sommer, som vi har haft med Gron — og Aben,
der jo for alvor viste sin levedygtighed — bidrager til, at alle ten-
ker positivt. Det vil uvaegerligt preege kreativiteten og gejsten, og
det lover rigtig godt for det kommende ars resultater. Og selvom
vi ikke skal blive for overstadige, synes jeg bestemt, at vi har lov
til at fryde os over, at “hvad, der gik godt, kommer ikke skidr til-
bage”.

Foto: Niels Nyholm




