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ET LIV MED RESPIRATOR

Karsten Christensen sagde farst nej fil respirator,
men ombestemte sig. Det er han glad for,
Foto: Anne Mette Welling.
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Det Granne Crew er et vellykket og
konstruktivt samarbejde, der burde
voere umuligt.

Foto: Charly Jensen.
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Leon Jgrgensen er blevet bidt af karestolsrugby

og héber pd en kontrakt | udlandet.
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skal have et

“ordentligt left

Allerede fra nytér

vil Musholm Bugt
Feriecenter skrue op
for rabatter, gode

En kommende udbygning og prisnedscettelser
¢ ferieophold skal scette gang i Musholm

Af Bocill Jensen
‘Foto: Helene Bagger

lere og mere fleksible ferieboliger, en re-

staurant, bedre mgde- og kursusfaciliteter
og ikke mindst en unik multibal med plads til
bade konferencer, idratsaktiviteter og kulturelle
oplevelser. Sadan ser fremtiden ud for Musholm
Bugt Feriecenter, hvor tredje og sidste del af den
oprindeligt planlagte udbygning forventes at sta
feerdig i 2012. Men allerede fra 2010 vil der blive
fokuseret pa nye tiltag pa feriecentret.

”I forbindelse med etablering af en helt ny
IT-platform i Muskelsvindfonden med medlems-
community og nye hjemmesider har vi fiet
muligheder for at operere med en meget mere
dynamisk prispolitik, som vil medfgre markant
lavere priser pd hele ferieuger. Af statistikkerne
kan vi se, at den gennemsnitlige feriegaest kun
bliver ca. fire dage. Det betyder, at vi ofte star
med tomme huse, som er svere at leje ud i fa

| = filbud og flere
y aktiviteter for at ege

udlejningen.

dage. Det vil vi gerne ggre noget ved. Ved at give
rabatter pa mellem 30-35 % til alle, der velger

at blive en hel uge, satser vi pa at gge aktiviteten
pa de tidspunkter af aret, hvor det er allerdejligst
at vere pa Musholm. I hgjsesonen vil man f.eks.
kunne fa en uge for mellem 4.875 og 6.500 kr. alt
efter boligvalg,” siger Muskelsvindfondens direk-
tar, Henrik Ib Jorgensen.

Ny hjemmeside
Allerede fra 1. januar vil man biade pa Musholms
nye hjemmeside og ved direkte henvendelse
kunne booke sig ind for det kommende ar.
"Vores nye it-system og den nye hjemmeside
pa Musholm &bner for nogle flere muligheder
for at give gode sidste-gjebliks tilbud. Desuden
vil vi ogsa arbejde med at udbygge aktivitetsmu-

lighederne pa centret, si oplevelsen som helhed —
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Den nye prispolitik
pd Musholm Bugt
Feriecenter

betyder bl.a., af der
vil vaere 30 - 35
procents rabat

til de, der lejer et
feriehus en hel uge
i hgjsaesonen.

bliver forbedret
allerede i det
kommende ar,”
siger Henrik Ib -
Jergensen.
Fundraisingen
til udbygningen af Musholm Bugt Feriecenter er
takket veere store donationer fra bl.a. A. P. Mgller
og Hustru Chastine Mgllers fond til Almene For-
mal, Realdania og Slagelse Kommune kommet
pa plads i lgbet af det forgangne ar. Muskelsvind-
fonden har valgt selv at afsaette fem millioner
kroner til byggeriet, og resten af udbygningen er
- som det gvrige center - stgttet af Arbejdsmarke-
dets Feriefond.

En bredere profil
I lgbet af foraret 2010 skal der udarbejdes et byg-
geprogram, hvor alle detaljer omkring byggeriet
fastleegges. Tidsplanen er derefter, at byggeriet
forventes at starte i efterdret 2010/foraret 2011
og forventes faerdig i lgbet af 2012.
"Udbygningen betyder bl.a., at Musholm Bugt
Feriecenter vil fa en bredere profil i forhold til
flere handicapgrupper. Vi vil fokusere p4, at cen-

tret indrettes, sa det opleves som optimalt
for sa mange mennesker som muligt, og

vi vil bygge ud fra devisen: At alt, hvad der
er ngdvendigt for nogle, ogsa er godt for
andre. Byggeriet skal skabe oplevelser med
plads til forskelle bade visuelt, astetisk og
funktionelt. T forhold til byggeprogrammet vil vi i
hgj grad involvere forskellige brugere, medlems-
grupper og andre interessenter. Vi har allerede
holdt det fgrste opstartsmgde i september, og det
kommende forar vil vi bruge pa at fa lavet et godt
og grundigt stykke arbejde i forhold til byggepro-
grammet. Sa hvis nogle sidder med en eller flere
gode ideer i forhold til byggeriet, modtager jeg
meget gerne en mail,” siger Henrik Ib Jgrgensen.

Hyvis du har gode forslag eller input i forbindelse
med ny-byggeriet pA Musholm Bugt Feriecenter,
er du velkommen til at maile til direktgr Henrik
Ib Jorgensen pa hejo@muskelsvindfonden.dk —a

Les mere pé www.musholm.dk — den nye hjemmeside
vil vere klay fra midten af december.

Les ogsd om den ny feriepulje til ophold pa Musholm
Bugt Feriecenter pd side 53.
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Pigerne pd& Mission 1013 indspillede en cd, mens drengene forsggte af ramme plet i skytteklubben.

Hemmelige missioner
og kinesiske lege

Born og unge med muskelsvind mgdtes fil klubdage i efterdrsferien

ohnny Anthon Wichmann

)

usholm Bugt Feriecenter

blevi efterarsferien in-
vaderet af en stor flok bgrn og
unge med muskelsvind, der del-
tog i Muskelsvindfondens klub-
dage. 32 bgrn i alderen 10-13
ar brugte de forste fire dage af
ferien pa "Mission 1013”, mens

31 unge i alderen 14-17 ar
udfyldte de sidste fire dage til
deres "Kinesiske Lege”.

Det var Muskelsvindfondens
medlemsafdeling, der stod bag
de to arrangementer, som efter-
handen er blevet et fast tilbud
til foreningens bgrn og unge.

Se billedreportagen fra Mis-
sion 1013 pa side 10-11 og lzes
reportagen fra dragekonkur-
rencen for de unge pa side 13-
15.

Se flere billeder pa
www.muskelsvindfonden. dk
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KLUBDAGE

De unge dystede bl.a. om at f& en hjiemmebygget drage op af fiyve,
da de mgdtes til klubdage for de 14-1/7-¢rige p& Musholm

e W, Schelde
ohnny Anthon Wichmann

99D, den flgj kun i 1 sekund...”
"Vores smadrede ogsa i jorden med det

samme.”,

"Vandt vi ikke? Den flgj da rigtigt...”

"Dommer” Lars Juul Hansen traekker jakken
godt op om grerne. Det regner og er koldt, og
uden ret meget vind er det faktisk slet ikke vejr
til drageflyvning. Men de fem grupper vil selvigl-
gelig gerne teste flyveegenskaberne pa deres ny-
byggede drager, og dommeren skal jo bedgmme
resultatet.

"Teg vil sige det sddan: I hgger pent fremme
i feltet,” lyder det fra Lars, der ikke vil rgbe for
meget om resultatet af drage-konkurrencen her
fredag eftermiddag. Fgrst lgrdag eftermiddag
bliver pomttallene fra alle konkurrencer talt sam-
men, sa det kan afslgres, hvilken gruppe der har
vundet i "de kinesiske lege”.

Episoden foregik i efterarsferien pa Musholm
Bugt Feriecenter, der fra torsdag til sgndag i

uge 42 lagde lokaler til drets klubdage for de 14-
17-arige medlemmer af Muskelsvindfonden. 31
unge med deres 39 hjalpere havde taget imod
tilbuddet og brugte de fire dage pa at dyste i
forskellige discipliner, men lige sa meget pa at
vaere sammen, snakke og hygge sig med de andre
unge.

"Egentlig betyder emnet for klubdagene ikke
en dyt,” kommer det rligt fra 14-drige Mike
Klug, der har veeret med pd mange af de tidligere
klubdage.

"Jeg kommer, fordi det er hyggeligt at mgde
dem, jeg har mgdt fer, og si er det sjovt. Pro-
grammet er lige meget.”

Mere har han ikke tid til at forklare, for nu skal
hans gruppe prgve at fi dragen i luften.

Alle kan vaere med
De to 17-arige veninder Michelle Gaarde Paulsen
og Julie Strube har lidt mere tid til snak. Det ggr —
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ikke spor, at de ikke kommer ud i regnen.

Vi kommer for at vaere sammen med andre
unge og veere med til noget, hvor der ikke er
nogen begraensninger. Her kan alle veere med,
fordi alle aktiviteter bliver lavet, sa netop alle kan
veere med,” siger Julie Strube, som mener, at det
er et vigtigt element for hende. I andre sammen-
hzenge, f.eks. i skolen, er der ikke altid teenkt pa
tilgzengeligheden for en person i kgrestol, og det
kan bade ggre hende ked af det og skuffet.

De to piger har kendt hinanden lenge og ses
ogsa ud over sommerlejren i juli og klubdagene i
efterarsferien. De bespger hinanden i weekender,
sd de har haft meget glaede af det netvaerk, der er
skabt med bl.a. klubdagene.

Béde opgaver og fritid

Tanken om at de maske engang selv kunne vare
med til at arrangere klubdage for nogle, der er
yngre end dem selv, lyder ikke sa fremmed.

"Jeg kunne da godt forestille mig, at jeg vil lave
aktiviteter for andre engang,” siger Michelle
Gaarde Paulsen.

Og hvis hun f.eks. skulle arrangere klubdage,
ville hun legge vegt pa et speendende program,
men ogsa masser af fritid. Ligesom drets klub-
dage, som bade Michelle og Julie giver en positiv
karakter: Det er en god blanding af opgaver og
fritid.

"Der skal vaere tid til at snakke. Det er jo ogsa
derfor, vi kommer,” er de to veninder enige om.

Hard start pa hverdagen
Ogsa Mads Georgi, 17 ar, giver programmet

et OK. Han
nyder at mgde
de folk, han
ikke ser til
daglig, men
det er ogsa
fint at dyste i
grupper, der
er sammensat
pa tvaers af nye
og gamle deltagere.

Men det er et di-
lemma for ham, at
klubdagene for de
unge slutter sgndag.
Nar han fgrst kan
vacre hjemme igen
sgndag aften, er
det hardt at starte
hverdagen mandag
morgen.

"Nogle gange kan
jeg godt have brug
: for at slappe helt af
i efterdrsferien efter et hardt efterdr i sko-
len,” siger han. Sidste ar valgte han klubda-
gene fra, men i ar ville han med, nar det nu
var sidste ar, han kunne deltage. Naeste ar er
han for gammel.

Men Mads Georgi er ikke i tvivl om, at
klubdagene og sommerlejrene har en stor
betydning for at opbygge venskaber.

”Hvis jeg ikke havde varet med pd lejr og
klubdage, s var der mange, jeg ikke havde

KLUBDAGE

kendt. Man mgder jo mange her — ogsa nye,”
siger han.

Elite-sportsfolk i arranggrrollen

For de to "dommere” ved de Kinesiske Lege,
Lars Juul Hansen og hans makker Muki med det
rigtige navn Muamer Sultic, er det ogsa bade nyt
og sjovt at vaere ledere for de unges klubdage. '
De har aldrig prgvet at arrangere den slags ak-
tiviteter f@r, men sagde ja til opgaven, fordi det
kunne vere spendende at prove krefter med et
arrangement som dette. Og de er slet ikke blevet
skraemt.

"De unge gider det godt, og stemningen er
rigtig god,” siger Lars Juul Hansen, der selv har
muskelsvind, mens hans makker er rygmarvsska-
det. Begge bruger manuel kgrestol og er sports-
folk pa eliteplan. De spiller handicapbordtennis
pa landsholdet og deltog bl.a. i de Paralympiske
Lege i Beijing i 2008.

”Vi brugte selvfglgelig vores baggrund med
sport og konkurrencer, da vi planlagde program-
met for klubdagene. Men vores mal er, at folk
skal hygge sig og have det sjovt, og sa md de ogsd
godt f4 lidt sportsand ind i det,” siger Lars Juul
Hansen. '

Et andet mal har veret, at de unge skal vaere
aktive og ikke bare sidde og lytte til oplaeg. De
skal lave noget sammen — og det blev i program-
met bl.a. omsat til konkurrencen om at finde
materialer til en drage, bygge den og fa den til at
flyve, men ogsé et hjemmelavet jeopardy, indfads-
retsprgven, filmquiz og flere andre holdkonkur-
rencer. —a




Patienters

fortcellinger
ger fagfolk klogere

Forskningssygeplejerske Pia Dreyer
har samlet mange overraskende udsagn
| sin ph.d.-afhandling om patienterfaringer ved brug af respirator

@ W. Schelde
laus Haagensen/Chili

H»Vad er betydningsfuldt for dig i dit liv med
respirator?

Dette spgrgsmal var udgangspunktet, da sy-
geplejerske Pia Dreyer i 2006 gik i gang med sit
ph.d.studium pa Arhus Universitet. Nu tre ar
efter deler hun gerne ud af den viden og de erfa-
ringer, hun indsamlede via sin forskning, og som
i august 2009 mundede ud i en ph.d.-athandling
og en forskertitel.

Pia Dreyer er uddannet sygeplejerske og hari
flere ar vaeret ansat som afdelingssygeplejerske pa
Respirationscenter Vest pa Arhus Sygehus. Hun

har derfor en bred erfaring fra den faglige side af
respiration og brugen af respirator, men mente,
at det ville vere givende for isaer fagfolk at fi pa-
tienternes egen mening om livet med respirator.
Ikke som en tilfredshedsundersggelse eller en
beskrivelse i tal og procenter, men i form af en sa-
kaldt narrativ forskning — altsd personernes egen
fortzelling.

Derfor interviewede hun 19 respiratorbrugere
med diagnosen Duchennes muskeldystrofi i al-
deren 18 — 40 ar, analyserede deres fortzllinger,

strukturerede materialet i emner og prasente-  —>

Pia Dreyer har
forsket i patienters
oplevelse af livet
med respirator.

- ﬁ Muskelkraft 5/2009



rede til sidst budskaberne fra de 19 interview i én

fiktiv jeg-fortelling med elementer fra samtlige
interview. Altsa en fiktiv historie, men med refe-
rence til de mange udsagn, der kom frem i inter-
viewene.

"Det er en anden made at formidle forskning
pa, men en fortalling i jeg-form kommer teettere
pa og rgrer fagfolk pi en anden made, end tal og
procenter ggr,” siger Pia Dreyer, som igennem
flere ar har arbejdet med den narrative metode
inden for forskning.

"En fortelling rammer andre sanser og kan
give noget, man ellers ikke kan sige eller lzse sig
til,” mener hun og er allerede blevet bekraftet i
_den opfattelse. Fagfolk, der har lyttet til den for-

“ “En patientfortcelling kan give
fagfolk noget, de ikke kan lcese
sig 1il,” mener Pia Dreyer.

teelling, hun har presenteret fra sin forsk-
ning, tager den ny viden til sig pd en anden
made.

Det bedste, der var sket

Som eksempel pa emner, der kom frem i
de mange interview, og som brugerne gav
stgrre veegt, end Pia Dreyer forventede, var
f.eks. forskellen mellem at have non-invasiv
respirator og invasiv respirator. Dvs. forskel-
len mellem at bruge maskerespirator og

at bruge en respirator via en trakeostomi.
Flere af deltagerne i undersggelsen havde
provet begge dele, og generelt var mel-
dingen, at da de fgrst havde vennet sig til
respiratoren, var den det bedste, der var
sket i deres liv. Da de havde maskerespira-
tor, skulle de hele tiden tenke pa at trekke
vejret, og det fyldte derfor meget, men da
de fik respirator, behgvede de ikke tenke
pa det mere. Maskinen klarede det automa-
tisk, s de igen kunne spise, tale og have et
aktivt liv, fortalte de.

"Mange gav ogsa udtryk for, at det burde
de have gjort noget fgr,” siger Pia Dreyer,
som mener, at udsagn som disse kan give
vaesentlige input til fagfolks méade at handtere
kommende respiratorbrugere pa. Det kan ogsa
give anledning til overvejelser blandt fagfolk,
om hvornar og hvor laenge en bruger skal have
maskerespirator, hvis han alligevel vaelger at fa
respirator senere.

Det samme geelder selve beslutningsprocessen,
nar en ung med Duchennes muskeldystrofi skal
tage stilling til, om og hvorndr han vil have respi-
rator. Pia Dreyers forskning viser, at beslutningen
er meget svarere at tage for de unge, end hun
havde troet. Ogsa selv om det i Danmark i dag er
en selvfglge, at alle med den diagnose skal have
respirator. De unge udtrykker det siledes: "Nu
har jeg besluttet, at jeg vil have respirator, si ma

fagpersoner sige, hvorndr det er,” mens den ge-
nerelle holdning er, at det er brugeren selv, der
skal tage stilling — ogsa til tidspunktet.

"Det viser, at vi som fagpersoner skal ind i et
teettere samarbejde med patienterne, nar beslut-
ningen skal tages,” mener Pia Dreyer, som godt
kan forstd, at det er en svaer beslutning.

Uafhangighed pa et andet plan

Andre emner, som betgd meget for de 19 inter-
viewpersoner med Duchennes muskeldystrofi,
var f.eks., at de ofte kom ud for, at slangen faldt
af tuben i halsen. Flere formulerede det direkte
som, ndrslangen hopper af, og ikke Avis den hop-
per af.

"Det viser jo, at det sker tit og i hvert fald meget
oftere, end vi som fagpersoner har vidst, men
ogsd, at det er et problem, der bgr ggres noget
ved. En slange burde ikke sd let kunne hoppe af,”
siger Pia Dreyer.

Andre tankevakkende holdninger, der kom
frem i interviewene, handlede om brugernes
opfattelse af deres fysiske handicap, om deres
uafhzngighed kontra afhaengighed, om deres
seksualitet og om deres indstilling til livet.

F.eks. gav deltagerne i undersggelsen udtryk
for en anderledes opfattelse af, hvad det vil sige
at vaere uafhaengig. De opfattede sig.som uathzn-
gige, fordi de kunne leve selvsteendigt, var selvbe-
stemmende og kunne tage vare pa sig selv, mens
folk generelt ville fokusere pa deres athaengighed
pa grund af deres handicap.

”"For de fleste andre ligger uathengighed i det
fysiske. At vi selv kan tage tgj pa, spise og ggre tin-
gene selv. Men disse personer formar at flytte vaf-
hazngighed op pa et andet plan. Dermed kan de
noget, som andre kan lere af,” siger Pia Dreyer
og mener ikke kun fagpersoner, men ogsa andre
handicapgrupper. i

Det samme gzlder en generel positiv indstilling
til livet, som mange af interviewene afslgrede.

"Det er tankevakkende, at brugerne i mine
interview kan tenke pa noget, der er vaerre end
deres egen situation. Uanset hvor handicappede
de selv er, er der andre, der har det vaerre, mener
de.”

Vigtige udsagn

Interviewpersonernes opfattelse af deres respi-
rator var ogsa et omrade, som Pia Dreyers forsk-
ning satte flere nuancer pa. Nogle af brugerne
havde taget respiratoren sa meget til sig, at den
var blevet en del af dem. De fejrede dagen, hvor
de havde faet respiratoren som en fgdselsdag.
Nogle havde ogsa givet respiratoren navn. En
anden gruppe opfattede respiratoren som et
ngdvendigt hjelpemiddel, som ikke ndrede pa
dem som personer. De var stadig "sig selv” —nu
blot med et vejrtraekningshjelpemiddel.

Ifplge Pia Dreyer er det bl.a. udsagn som disse,
der er brugbare for fagpersoner at hgre. Hvis de
skal blive bedre til at hjelpe og stgtte en bruger
til at finde frem til, hvordan han vil havde det i
forhold til respiratoren, er det vigtigt at hgre sa-

danne meninger. -0 =

Pia Dreyers ph.d.-afhandling pd engelsk
er udkommet som bog med fitlen “Home
mechanical ventilation. A phenomeno-

logical hermeneutical study among
young men with Duchenne’s muscular
dystrophy in Denmark”.

Bogen kan kabes ved henvendelse fil Pia
Dreyer, piadreye@rm.dk

o B ot 55009



Karsten Christensen har boet i sin egen
lejlighed i Frederikshavn i 7 ér.

Karsteu Christensen kan godt blive lidt ir-
iteret pa sig selv, ndr han ikke kan tage sig
sammen til at lave ret meget andet end at sidde
hjemme foran fjernsynet eller computeren. Men
ellers er han rimeligt tilfreds med sit liv, hvor re-
spiratoren er blevet en naturlig — og ngdvendig
- del af hans hverdag.

Karsten Christensen, 29 ar, har diagnosen Du-
chennes muskeldystrofi og fik respirator med
trakeostomi for 6 ar siden. Det er han glad for.
Respiratoren gav ham meget mere energi.

"Den har hjulpet mig meget. Jeg fik et bedre
liv, sd det kan anbefales,” siger Karsten, nar han
skal opsummere, hvordan det har vaeret for ham
at fa respirator.

Det samme har han fortalti et interview til et
forskningsprojekt, som sygeplejerske Pia Dreyer
stod for. (Las artikel side 17.) Han sagde ja til at
deltage i projektet, fordi han gerne ville dele ud
af sine erfaringer.

"Jeg har ingen hemmeligheder, sd hvis jeg
kan hjaelpe andre...” siger Karsten. Det vil han

Jeg er
maske
idt doven

Karsten Christensen er rimelig filfreds
med sit liv, selv om det nogle gange er
liat for stille. Men det har ikke noget med
respiratoren at gere - den er blof en
naturlig del af hans tilvoerelse

e W. Schelde
nne Mette Welling

fortsat, og derfor stiller han ogsd gerne op til et
interview til Muskelkraft.

Sagde fgrst nej

Karsten Christensens valg af respirator kom
meget pludseligt i forbindelse med en lungebe-
tendelse, der resulterede i, at hans ene lunge
klappede sammen. Han var indlagt pa intensiv-
afdeling og kan ikke huske sa meget fra den
fgrste uges indlaeggelse. Faktisk var han slet ikke
forberedt pd, at han skulle trakeotomeres og
have respirator. De hidtidige undersggelser pa
Respirationscenter Vest viste, at han klarede sig
fint uden vejrtraekningshjelpemidler. IHan havde
haft en bipap (maskerespirator), der skulle sup-
plere hans vejrtreekning om natten, men han
brugte den ikke.

"Den larmede og var traels, sa jeg havde netop
afleveret den tilbage til respirationscentret. De
sagde, at mine tal var gode nok,” forteller Kar-
sten.

Sagen blev straks en anden, da han blev indlagt —
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Karsten Christensen bruger meget tid pd at se fiernsyn og spllle p& computer. Mdske lidt for meget tid, synes han selv,

med lungebetendelse. Da han
blev spurgt af l&egen, om han
ville trakeotomeres og have
respirator, var hans fgrste reak-
tion en afvisning.

”| starten syntes jeg,
det var svaghedstegn
at f& respirator.”

"Jeg sagde nej .-jeg troede, at
jeg skulle have den i 24 timer i
dggnet. Det ville veere svagheds-
tegn, syntes jeg,” siger Karsten,
som slet ikke var klar til at tage
sa stor en beslutning. Og konse-
kvenserne ved at sige nej til re-
spiratoren var ikke noget, han
teenkte over pa det tidspunkt.

Selv om han kendte andre
med samme diagnose, som
havde respirator, var det ikke
noget, han havde spurgt ind
til eller overvejet, om han selv
skulle fa brug for. Men hans nej
skyldtes ogsa, at han ikke fik si-
tuationen forklaret ordentligt af
leegen, mener han.

Da han efter nogle dage blev
spurgt af en anden laege, blev
tingene forklaret pa en helt
anden made. Der sagde leegen

bl.a., at han ikke skulle have
respiratoren permanent, men
kun om natten. Sa sagde han ja.

"Det var ikke svaert at tage
beslutningen, efter at jeg havde
faet det forklaret ordentligt,”
siger Karsten.

Lager skal afggre tidspunkt
Nu er respiratoren blevet en
naturlig del af hans tilverelse,
som han slet ikke tenker pa.
Den er der bare. Han bruger
den stadig kun om natten, og
det er han glad for, selv om han
godt ved, at han pa et tidspunkt
sikkert ogsa fir brug for hjelp
til vejrtraekningen om dagen.
Men det vil han ikke mere op-

-fatte som svaghedstegn, mener

han. Han har zndret opfattelse,
fordi han kan se, hvor meget
respiratoren har hjulpet ham.
Men han tror stadig ikke, at
han selv vil komme til leegerne
og sige, at nu har han brug for
hjzlp hele dggnet.

"Jeg skal have at vide, at nu
skal jeg bruge den. Jeg vil ikke
selv tage stilling til, hvornar det
skal vaere,” siger Karsten, som
mener, at det vil veere helt okay
for ham, at det er leegerne, der

afggr tidspunktet. Han har jo
allerede én gang sagt ja til at fa
respirator.

”Den gale cigar”
For Karsten Christensen er re-
spiratoren i dag blot et hjzlpe-

middel pa linje med kgrestolen.

Han kan ikke undvzere nogen
af delene, men han teenker
heller ikke over dem til daglig.
Og han ggr det samme, som
han altid har gjort, mener han.
I sensommeren 2009 var han
f.eks. pa en ti-dages bilferie til
Italien med en ven, hvor et af
maélene var at se en Champions
League fodboldkamp. Og her-
hjemme har han sammen med
otte venner stiftet en poker-
klub "Den gale cigar”, hvor de
mgdes hver anden maned og
spiller poker. Pengene legges i
en faelles pulje, der engang skal
ga til en vinsmagningsaften —
eller maske striptease. Sidste ar
vandt Karsten i gvrigt pokalen
for den spiller, der havde op-
niet flest point i lgbet af aret.

Hverdagene er ens
Karsten Christensen er fpdt
i Frederikshavn og er blevet

-
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boende i byen, hvor hans forzldre og ene sgster
ogsa bor. Han har sin egen lejlighed i centrum
af byen, og her tilbringer han meget af sin tid.
Nogle gange er det helt fint. Andre gange keder
han sig og ville gerne komme mere ud og opleve
noget.

"Nogle gange ville jeg gerne tage mig sammen
til at gennemfgre noget, men jeg holder mig nok
lidt tilbage for at prgve nyt. Jeg gror fast, og sa
tager den ene dag den néeste,” siger Karsten.

Efter 10. klasses eksamen i folkeskolen, var
Karsten et ar pa Egmont Hgjskolen i Hou og flyt-
tede derefter tilbage til Frederikshavn, hvor han
meldte sig pa VUC. Han gennemfgrte matema-
tik, mens han droppede ud af de andre fag efter
nogle forsgg.

"Jeg er ikke sa god til at komme op om morge-
nen,” lyder forklaringen.

Siden har han ikke vaeret i gang med uddan-
nelse eller job. Han er blevet medejer af et
internetfirma, der saelger udstyr til floorball.
Hans opgave i firmaet er at skrive regninger og

Efter nogle &r droppede Karsten Christensen at skjule
fuben i haisen. Hvis nogen sparger, forfceller han bare
cerligh, hvad han bruger den til.

bestille varer, mens hans ven og kompagnon star
for opdateringen og programmeringen af hjem-
mesiden. Men der er mange om buddet i bran-
chen, si firmaet har ikke sa travlt. Derfor regner
Karsten Christensen ikke med, at arbejdet med
firmaet vil komme til at fylde sa meget tidsmaes-
sigt i hans tilverelse.

"Nogle gange ville jeg gerne tage
mig sammen til at gennemfgre
noget, men jeg holder mig nok lidt
tilbage for at prave nyt.”

En overgang var det ham, der stod for hjemme-
siden, og derfor overvejede han, om han skulle
tage en uddannelse inden for hjemmesidedesign.
Men det kraevede, at han fgrst gik pa handels-
skole, og det var ikke lige ham. Han har aldrig
gaet sa meget op i undervisning og skolegang.

For nemt at fa pension

"Jeg er maske lidt doven, eller sidan er det ble-

vet,” siger Karsten, som har faet fortidspension,
siden han var 18 ar. Dengang var det ikke noget
problem at fa en fgrtidspension, og det var han
glad for dengang. I dag kan han godt se, at det

maske skete lidt for automatisk.

"Maske var det lidt for nemt. Man blev ikke
tvunget til at komme i gang med en uddannelse;”
siger Karsten.

Maske ville det have vaeret bedre for ham, hvis
han dengang var blevet skubbet ud i en uddan-
nelse. Han ved det ikke.

"Jeg er nok sadan en, der skal sparkes i gang,
og det er blevet vaerre med alderen,” siger han og
ved ikke lige hvorfor. Der er ikke sd mange ting
at tage sig til i byen, og rent vennemzessigt burde
han nok bo i en storby, hvor det var lettere at f4
venner, mener han.

"Men jeg trives ikke i en storby. Jeg er og bliver
en frederikshavner,” siger han.

Nar Karsten Christensen drgmmer om fremti-
den, er der to ting, der dukker op: Las Vegas — og
en keereste. Han vil gerne rejse til Las Vegas for
at spille poker og se byen. Og han vil gerne have
en kareste pa et tidspunkt. Men lige nu er det
bare drgmme, som kan synes langt veek. Men han
har ikke opgivet habet om, at de en dag vil blive
oplyldt. —a
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Er det dedssygt
eller skide sjovt
at have muskelsvind

Simon TJ og to andre unge med alvorlige sygdomme
optrceder med stfand-up-show pd net tv

Il Jensen
etar Refsgaard, Pirat TV

99Folk aer mig pa hovedet som en baby, nar

jeg gar i byen, Det kan ogsa vaere svaert at
se forskel pa mig og en baby: Nar jeg kom-
mer hjem, bliver jeg ogsa tgrret i rgven, og
hvis der er nogle bryster, jeg kan sutte pa, sa
vil jeg ogsa gerne sutte pd dem”.

Sadan lyder en af de - mere uskyldige
- jokes i det stand-
up-show, "Dgdssyge

grammet startede allerede i foraret, hvor
Simon TJ efter en udvalgelses-procedure
blev udvalgt til en af de tre pladser.

TV-hold pa landsmgde

Sit ferste mgde med Pirat TV-holdet og
stand-upperen, Simon Talbott, der er kendt
fra bl.a. TV2
Zulu’s Comedy

Jokes", som 20-drige | "Humor virker ”ghg gOdt nar folk Fight Club, havde
Simon TJ i gjeblikket [=I@elolgle[=N{o]folMIalol[{ CRolpaNolele[=IA Simon TJ samti-

fyrer af i sma bidder
pa DR’s netkanal Pirat
TV. Showet er lavet sammen med to andre
unge, der heller ikke har vundet det letteste
livi lotteriet: Bjgrn, der har kraeft og Stefan,
der er HIV-smittet.

Er du dgdssyg?

"Nej, det er jeg ikke! Og Bjgrn, der ogsi
er med i udsendelserne, har haft kraeft, men
er blevet rask. Sa der er ingen af os, der er
lige ved.at dg. Men titlen "Dgdssyge Jokes”
er vel lavet for at provokere. For at veere lidt
“catchy”,” siger Simon T] eller Simon Toft-
gaard Jespersen, som han hedder - officielt
i hvert fald.

Udsendelsen "Dgdssyge Jokes” sendes i
11 afsnit pa net-tv-kanalen fra 28. oktober
og fire uger frem, men optagelserne til pro-

dig med, at han
deltog i Muskel-
svindfondens landsmgde, der blev holdt pa
Musholm Bugt Feriecenter i pinsen.

Simon og Simon var i forbindelse med
udsendelsen blevet matchet med hinanden
som henholdsvis coach og eley, sa Talbott
og tv-holdet deltog i landsmgde-festen, hvor
de fulgte Simon TJ bade i baren, pa danse-
gulvet og senere ogsa pa en bytur i Korsgr.

"Konceptet var jo, at de skulle med helt

ind i privatlivet. Og de ville gerne se, hvor-
dan det foregar, nar man danser i en kgre-
stol, sa jeg tog en tur pd gulvet. Jeg danser
ellers aldrig, for jeg synes, at det ser sa ands-
svagt ud,” siger Simon TJ.

Ellers har stand-up-eleven og hans coach
eller mentor blot haft to mgder med hinan-
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Dadssyge Jokes pa Pirat TV

P& DR's netkanal, Pirat TV, kan man mgde tre alvorligt syge unge, som har
fdet en mdaned til at lave et stand-up-show om deres sygdom.

De tre unge er blevet matchet med komikerne Simon Talbott, Michael
Schgt og Anders Stjiernholm, som hver har fulgt en af de unge i deres
hverdagsliv og hjulpet med at scette situationer herfra sammen fil et stand-
up-show, som de unge selv leverer.

De tre er;

Simon TJ, der har muskelsvind.

Stefan, der er HIV-smittet

Bjgrn. der har kecempet med kroeftsygdommen leukoemi og flere filbage-
fald.

Ifglge Pirat TV viser Dgdssyge Jokes nogle af de hverdagshistorier, som el-
lers ikke bliver fortalt, fordi de enten er for tabubelagte eller for alvorlige.
Samtidig er serien med fil af vise, at de unge har lige s& megen humor og
livsenergi som andre unge. Serien viser ogsa klip fra de unges liv.

Dgadssyge Jokes kan findes p& www.dr.dk/pirat
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den, inden Simons show skulle fyres af live pa et
“open mic”-sted en aften i Kgbenhavn.

”Vi var bl.a. en tur til fodbold en sgndag — pa
handicap-tribunen, fordi jeg havde fortalt Simon
Talbott, hvor dgdssygt det er at sidde dér, fordi der
ikke sker en skid. Der er jo ingen, der hujer og

"Stand-up er sjovt, fordi man siger

alt det, som man i virkeligheden
ikke kan eller ma sige.”

springer rundt, nar der bliver scoret, sd vi forspgte
at sxtte lidt gang i den med nogle tudehorn og
sddan noget. Og sa har vi mgdtes en enkelt gang
pé en cafe i Arhus, hvor Simon Talbott hgrte mine
jokes og gav lidt hjzlp,” forklarer Simon TJ.

Stand-up er svaert

Han synes, at det har veret ”fedt at vere med.
“Det var jo sjovt at k(z)rejokes af med de andre.

Og jeg har da fiet mere lyst til at lave stand-up,

men jeg har ogsd fundet ud af, hvor svart det er.

Stand-upperen Simon Talbott (tv) har fulgt Simon TJ og veeret
mentor for ham i optakten til Simons eget stand-up-show.

Men stand-up er en god made at komme ud med
nogle budskaber pa. Da jeg gik pa scenen, sad folk
jo sddan og kiggede lidt ned i gulvet og tznkte,
4h nej, nu kommer der en i kgrestol, som har det
skidt. Men da jeg kom ned fra scenen igen efter
showet, turde de pludselig komme over og snakke
og sige: Hej og hvor var det fedt, fordi jeg selv
havde sat ord pa det, der er anderledes. S& humor
virker rigtig godt, nar folk er bange for at snakke
om eller spgrge til noget,” mener Simon 'T].

Men det er ikke alt, man kan joke med.

"De ting, vi tre, der er med i showet, siger, vil
andre jo aldrig kunne ggre morsomt i et show.
Man kan kun joke pa den made om noget, som
man selv har eller er en del af. Stand-up handler jo
meget om at ggre grin med sig selv, og det er sjovt,
fordi man siger alt det, som man i virkeligheden
ikke kan eller ma sige. Men man skal ikke give sig
til at joke pa den made om andre minoriteter. Det
handler jo ikke om at ggre andre kede af det. Men
man ma gerne ggre grin med det, der er ens for
os alle, sex for eksempel, eller bryde nogle tabuer
i forhold til det, der er specielt ved én selv. For
eksempel en sygdom,” siger Simon T]. —a
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Vi kan alle
plive Klogere

Al mgde en ung med el nandicap
kan vcere med til at fiyfte groenser

e W. Schelde
@ren Holm / Chili

Hvor er det godt, at I har taget hende med
ud... Kan hun slet ikke rejse sig fra karesto-
len? Kan hun slet ikke ga...?

Spgrgsmal, fordomme og forudindtagede hold-
ninger mgder Antoniett Vebel Pharao mange af,
ndr hun f.eks. gar i byen med sine veninder. Eller
misforstiede “hvor er det synd-"kommentarer
eller klap pé skulderen, som hun far af folk, hun
ikke kender. Som om hun var en hund! Men selv
om reaktionerne bide kan irritere hende og ggre
hende ked af det, forspger hun ogsi at give en
forklaring pa fordommene. ‘

"Jeg kan ikke tillade mig at blive sur pa folk,
der ikke ved, hvad det vil sige at have et handi-
cap; eller hvad det er at have muskelsvind. De
skal have information — og det er bl.a. derfor, jeg
kommer ud pé seancer som denne,” siger Anto-
niett Vebel, 20 ar, som
forklaring pa, athun =~~~
denne formiddag
i oktober stdr over
for en gruppe peda-
gogstuderende pa b.
semester pa Pedagog-
uddannelsen Peder
Sabroe i Arhus.

Hendes oplaeg ind- ¥
gar i de studerendes
tema om bgrn og unge, for som underviser Sigrid
Lien forklarer: "Der findes jo bgrn, der har noget
ved siden af at vaere bgrn og unge — f.eks. som
Antoniett, der har muskelsvind.” ’

Skyd mig!
Den samme vegtning er ogsa et af de vigtige bud-

"Jeg vil ikke dgmmes p& mit
handicap! Jeg vil ses som det
menneske, jeg er, og ikke som
den kgrestol, jeg sidder il”

Antoniett Vebel Pharao

skaber i Antonietts oplaeg. Hun vil ikke ses som
en, der er handicappet. Hun HAR et handicap,
og det ordvalg er ikke ligegyldigt.

"Jeg vil gerne blive set som det menneske, jeg
er, og ikke den kgrestol, jeg sidder 1,” siger An-
toniett, som med bade humor, provokationer,
zrlighed og dbenhed fortzller om sin opvakst og
de problemer, hun er stgdt ind i og stadig stgder
ind i, efter at hun som 12-arig fik konstateret mu-
skelsvind.

Sygdommen betgd, at hun mistede funktioner,
som hun tidligere havde kunnet, og det var psy-
kisk hardt, forteller hun. Men siden hun blev
fgdt tre mdneder for tidligt, har hun varet en
fighter, og den stedighed og viljestyrke har nok
hjulpet hende igennem de mange nederlag, hun
har haft, mener hun.

"Men det er da en hérd pro-
=\ ces at grave sig op, nar man
har veret gravet langt ned, og
jeg har da stadig dage, hvor
jeg har lyst til at sige "skyd
mig”, men nu prgver jeg at
holde fast i det, der er positivt,
og sa opdager man, at der
faktisk er mange ting, der kan
—7 lgfte en op. Det kan vaere sma
ting i hverdagen, der kan fa
det til at vende,” siger hun og kommer ind pa
emner som livskvalitet, familiens opbakning og
udfordringerne i livet.

Antoniett Vebel Pharao er overbevist om, at syg-
dommen har givet hende mange refleksioner og
tanker, som andre maske fgrst far meget senere i
livet. Hendes livssyn har @ndret sig, mener hun.

Antoniett Vebel Pharao fortalte om sit liv med et handicap
med bdde humor, provokationer og cerlighed.

Har selv fordomme

I'sit oplaeg indrgmmer Antoniett, at hun sely
havde mange fordomme om mennesker med et
handicap, fgr hun selv blev handicappet. Bl.a. var
hun sikker pd, at folk, der savlede, ikke kunne
teenke. Selv om den fordom er ryddet af vejen,
ma hun sta-
dig tage sig

'-\

1 at have for- " - . g0

T Jeg fror, vi far bedre
meninger pcedogooger ud af at
om andre, hare et sa CBrllgt
Leks.narhun | indiceg om at voere
EECCHCn ung og leve med et
grupbe vt handicap.”

LN 1nge. d -

hun forstar Lerer Sigrid Lien

godt, hvor \—

svaert det er,
men det understreger blot, hvor vigtig informa-
tion og viden er.

”Alle kan blive klogere og dermed skabe plads
til hinanden,” siger Antoniett Vebel Pharao og er
helt pa linje med Muskelsvindfondens nye vision
om at skabe “plads til forskelle”. Det er bl.a. ogsa
i det gjemed, at hun tilbyder at tage rundt pa
uddannelsesinstitutioner og skoler for at holde
oplaeg.

Et af de spgrgsmil, som Antoniett Vebel meget
ofte bliver stillet, er, om hun har en kareste, eller

-/

om handicappet betyder, at hun har mistet sin
seksualitet. Eller hun kan blive spurgt direkte af
en fyr, ndr hun er i byen, om hun egentlig kan
have sex...

"Hvor mange vil som noget af det forste sporge
en pige, der ikke har et handicap, om det?” siger
Antoniett som eksempel pd, at der er stor forskel
p4, hvordan en person med et handicap og en
uden handicap bliver opfattet.

"Men mon ikke vi ville finde ud af det, hvis han
og jeg kom dertil. Det er vel ikke det, der er det
vigtigste at vide, fgr man overhovedet har leert
hinanden at kende,” siger hun.

Se mig som jeg er

Tilbage i lokalet vil de paedagogstuderende pa
Peder Sabroe Pzdagogseminariet gerne have
nogle gode rad til, hvad Antoniett mener, de skal
veere opmarksomme pa, nir de som kommende
padagoger skal arbejde med inklusion og rum-

-
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Andreas Bonnevie:

“Det er fint at f& en ud at
forteelle. Det kan voere
med ftil at f& afkroeftet
nogle forestilinger om
mennesker med handi-
cap. F.eks. om normali-
tet. Det handler jo bare
om et almindeligt men-
neske, der har et fysisk
handicap.”

Dorte Hansen:

“Man kan loese meget,
men det er fantastisk at
hgre det fra kilden. Jeg
blev ogsd ramt p& mine
fordomme. F.eks. om
hvad det er, man kan
sparge om, eller hvor-
dan hun opfatter det,
ndr andre giver hende
et klap p& skulderen, Det
er super at hgre, for man
far flyttet nogle greenser.
Jeg skal i praktik i en spe-
cialbgrnehave, og nu
gleeder jeg mig endnu
mere ftil det.”

Christina Renfeldt:

“Jeg har tidligere voeret
sosu-hjcelper for en med
et fysisk handicap, men
jeg synes, det er rigtig
godt at hgre om Anto-
nietts liv set fra hendes
side. Det er meget gi-
vende.

Og sd forteeller hun om
det pd en positiv mdde.
Det gar det ogsd lettere
at se hende frem for
handicappet, nér hun
samtidig har en god ud-
str&ling.”

Maria Andersen:

"Jeg havde nok forven-
tet, at det var mere sgr-
geligt, men hun fortalte
om sit liv pé& en sjov og
tankevoekkende made.
Derfor ser man hende
0gsd som et helt normailt
menneske. Man har tit en
forestiling om noget, og
s& er det godt at se det |
virkeligheden, fordi man
s& kan forholde sig til det
pd en anden mdade. Jeg
tror f.eks., at jeg frem-
over vil tcenke meget
mere over, hvordan jeg
vil mgde et menneske
med et handicap ud fra
de eksempler, hun gav. ”

nesker, de er og lad vaere at se
pa kgrestolen fgrst. Lad vare
med at pakke barnet ind i vat,
men lad det fi de udfordringer,
der er. Og lyt til barnet og ind-

melighed i en institution.

Ud fra sine egne erfaringer
kommer Antoniett Vebel med
fglgende bud:

Tag bgrnene som de men-

Tilbud om foredrag

Antoniett Vebel Pharco er blot en af flere medlemmer af
Muskelsvindfonden, der filbyder at holde oploeg om at leve
med et handicap. Tilbuddet goelder bade folkeskoler, efter-
skoler, gymnasier og uddannelsesinstitutioner.

Kontakt Muskelsvindfondens medlemskonsulent Jens Span-
felt, hvis du er interesseret | at f& en oplcegsholder p& besgg.
TIf. 89 48 22 22 eller jesp@muskelsvindfonden.ak

drag det i planleegningen af en
udftugt eller en lejrtur. Maske
synes barnet slet ikke, det er sa
sjovt at komme med ud i skoven
og blive hundekold. Maske vil
barnet hellere vare hjemme og
lave perler sammen med nogle
andre bgrn. Men inkluder bar-
net i alt det, det kan, men vaer
ogsa zrlig om, at der er nogle
ting, det ikke kan. Var aben
over for de muligheder, der er,
men omvendt skal alting ikke
kun forega pa det handicap-
pede barns praemisser.

"Det vil altid vaere en balance-
gang mellem ikke at fokusere
for meget pd handicappet og
heller ikke glemme det,” mener
Antoniett Vebel. —a

- .

Kommentarer fra pcedagogstuderende:
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Kritisable fornold pd& Respirationscenter st har filsyneladende
ikke sundhedsministerens inferesse.
Muskelsvindfonden forsgger derfor nu
at inddrage Folketingets sundhedsudvalg |

en Lenger

Historien om de to respirationscentre i Danmark
er egentlig historien om en succes. I 1990 blev
det besluttet at centralisere behandlingen pa

to centre, Respirationscenter @st og Respira-
tionscenter Vest, fordi man pa den made kunne
bevare og udvikle ekspertisen. Bag beslutningen
la ogsa en erkendelse af, at man kan leve et godt
liv, selv om man har brug for hjelp til at trekke
vejret. Den erkendelse havde Muskelsvindfonden
keempet hardt for i mange ér.

Tallene dokumenterer succesen: Dengang var
der ca. 75 patienter pa landsplan. Nu er der ca.
3.000, hvoraf mange har muskelsvind eller Amyo-
trofisk Lateral Sklerose. ’

Langt de fleste har faet et leengere og et bedre
liv. Som Muskelsvindfondens formand, Evald
Krog, plejer at sige, sd er det forbundet med

betydelige fordele at kunne trackke vejret. Cen-

traliseringen har pa den made ogsa levet op til

det overordnede mal, som WHO formulerede for

20 ar siden, for den "fgjede liv til drene og ar til

livet”. |

Ventetid til akut behandling

Men medaljen har ogsa en bagside. Gennem de
forlgbne 20 ar er de to respirationscentres ka-
pacitet nemlig ikke udvidet nevnevaerdigt, selv
om antallet af patienter er mangedoblet. Derfor
oplever vi nu ganske alvorlige problemer, navnlig
i Respirationscenter @st, hvor man slet ikke kan
modtage de mange patienter, der har brug for
behandling. Der er kritisk lange ventelister pa
8-10 maneder, og selv ventetiden til “akut” be-
handling er flere mdneder. -



Der findes ikke nogen akutfunktion pa de to re-
spirationscentre. Patienter med respirationspro-
blemer indlaegges i stedet pd de lokale sygehuse,
hvor de ikke kan fa en optimal behandling, fordi
ekspertisen er samlet i de to respirationscentre.
Hvilket sadan set ogsa var meningen.

Pa de lokale sygehuse optager patienterne sa
de pladser, som andre patientgrupper med fordel
kunne bruge, og pa den made forplanter proble-
met sig til hele sygehusvasenet. Nogle far en rin-
gere behandling, andre far ingen behandling.

Bedre forhold om 6-7 ér

Region Midtjylland har vedtaget en kapacitets-
udvidelse pa op til 50 % i lgbet af 1-2 ar, hvilket
til den tid vil tage toppen af problemet i den
vestlige del af landet, men Respirationscenter (st
har ikke taget tilsvarende initiativer. Tvaertimod
er der gennem de seneste maneder sket en yder-
ligere begransning af kapaciteten.

Region Hovedstaden har ganske vist vedtaget
en sygehusplan, men den har mest karakter af et
luftkastel: Om 6-7 ar kan Respirationscenter @st
flytte til Glostrup, hvor der vil blive mere plads
og mere kapacitet. Planen er pa ingen made

optimal, fordi Respirationscenter @st
herved afskaeres fra teet kontakt til en lang
rekke beslegtede specialer. Men det er
forst og fremmest helt uacceptabelt og
ganske utaleligt, at patienter stilles en
forbedring i udsigt, der ligger sa langt
ude i fremtiden, at det er mere sandsynligt for
mange af dem, at de er dgde, end at de lever pa
det tidspunkt, hvor forbedringen realiseres. Det
er generelt en beskeden trgst for mennesker, der
har vanskeligt ved at traeekke vejret, at det kan de
- maske — komme til om 6-7 ar.

En skandale
Det er sddan set en skandale.

Skandalen bliver ikke mindre af, at det pé
ingen made interesserer landets sundheds-
minister, Jakob Axel Nielsen, om patienterne kan
treekke vejret eller ej. Muskelsvindfonden har ret-
tet henvendelse til ham, og vi papegede navnlig
de store problemer pa Respirationscenter (st.

Ministerens svarede bl.a., "at i hvert fald i Respi-
rationscenter Vest har Region Midtjylland vedta-
get, at der skal ske en udbygning og opdatering
af Respirationscenter Vest i nybyggede lokaler, og
at sengetallet skal stige fra 7 til 81 2010. I lgbet af
yderligere et ar forventes en yderligere udvidelse
tilialt 11 senge.”

Og for at understrege, at dette "Goddag-mand-
gkseskaft™-svar fra landets sundhedsminister ikke

er nogen tilfeldighed, gentager han senereisit —>
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brev til os, at "det er saledes positivt, at i hvert
fald Region Midtjylland har gjort tiltag til en
udvidelse af kapaciteten pd Respirationscenter
Vest.”

Man kan da bogstavelig talt sige, at nar han
bliver spurgt i gst, si svarer han i vest. Ministeren
henholder sig alene til, at dette er regionernes
ansvar. Dette er ogsd rystende, bade fordi Region
Hovedstadens kritisable forvaltning af opgaven
ogsa har store konsekvenser ud i Region Sjel-
lands omrade, ogfordi centraliseringen af respi-
rationsbehandlingen i Danmark helt tilbage fra
1990 har haft sin baggrund i Sundhedsstyrelsens
overordnede planlagning.

Hijeelp til ministeren

Derfor har Muskelsvindfonden nu rettet henven-
delse til Folketingets Sundhedsudvalg, bide for at
gore opmerksom pa de konkrete problemer og
for at pdpege, at vi altsa har en sundhedsminister
uden interesse for, om patienterne kan fa hjalp
til at trakke vejret eller €j. Folketingspolitikerne
er ngdt til at hjeelpe ministeren med at fi gjnene
op for, at dette er alvorligt.

I brevet til Folketingets Sundhedsudvalg skriver
vi blandt andet:

"Mens patienterne venter, oplever de typisk en
lavere livskvalitet. Der forekommer dgdsfald, som
kunne vare undgiet med optimal behandling.
En rxkke af de patienter, der har behov for re-
spirationsbehandling, har en forventet forkortet
levetid, f.eks. patienter med Amyotrofisk Lateral

Sklerose. For dem er det yderligere belastende,
at de i en stor del af denne restlevetid skal tile en

ringere livskvalitet end ngdvendigt.

For alle patienter er det en voldsom belastning
at vente sa lang tid pa behandling af en s vital
funktion som evnen til at treekke vejret.

Under de beskrevne forhold har det heller ikke
veret muligt at udfgre nogen navneveaerdig forsk-
ning, selv om béde den etablerede ekspertise og
patientgruppens stgrrelse og sammensatning
burde udggre optimale forudsaetninger for forsk-
ning og udvikling.”

En vanskelig opgave

Det skal sa ogsa siges i sandhedens interesse, at
det ikke er sa lige til at lgse problemet fuldt ud
inden for de nuvaerende bygningsmassige ram-
mer i Respirationscenter @st. Lokalefordelingen
pé Rigshospitalet er i det hele taget en stgrre
kabale; men det er under ingen omstzendigheder
en acceptabel begrundelse for at lade st til, at
opgaven er vanskelig.

Og 1 betragtning af, at forholdene er rigeligt
kritisable i forvejen, forekommer det da bade
ubegribeligt og uacceptabelt, at Region Hoved-
staden sa oven i kgbet har valgt at skeere ned i
personaleressourcerne, sa Respirationscenter @st
end ikke er i stand til at udnytte den kapacitet,
som trods alt findes.

Det ville i det mindste vere en begyndelse, hvis
Respirationscenter @st fik mulighed for at mod-
tage de patienter, som de trods alt har plads til.—a
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I crewet er det din funktion her, der er vigtig - ikke hvad du laver til daglig.

=N schweizerkniv of

frivillige

Det kan ligne det glade vanvid, men det fungerer.
Det Granne Crew er et vellykket, konstruktivt samarbejde
mellem en mangfoldig gruppe mennesker

hie Thorup
harly Jensen

Icrewet spaender kompeten-
cerne bredt. Med hundredvis
af mennesker med vidt forskel-
lige baggrunde er det meget

fa evner, vi ikke kan finde et
eller andet sted i gruppen. Nar
man satter disse mennesker
sammen, skabes der en mer-
verdi. Ofte kan den enkeltes
evner bruges pa andre og nye

omrader, end man opdager der-
hjemme!
*Jo, jeg tager med Muskelsvindfon-
den, fordi ... , og sd kan jeg ... ,
men 0gsa pd grund af ... og sd kan
jeg slet ikke undvere ... !”

Nar man forsgger at forklare,
hvorfor man bliver ved med
at mgde op som frivillig for
Muskelsvindfonden, er det

karakteristisk, at det vanskeligt
kan redeggres for i en enkelt
sztning. Det er netop kombina-
tionen, sammenfaldet, virvaret
af enkeltdele, der gor os til det,
vi er.

Det er samarbejdet, men
ogsa de personlige udfordrin-
ger. Det er de gamle frivillige,
man mgdet igen, men ogsa at
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der hele tiden kommer nye ansigter til. Det er
tilliden og de venskabelige drillerier. Det er at
arbejde uden sgvn. Det er at mgde mennesker,
du maske ellers ikke ville mgde og endnu min-
dre sandsynligt arbejde sammen med. Det er det
befriende i at overraske sig selv og at blive over-
rasket over andre.

En sjelden mosaik
Crewet er den mest mangfoldige gruppe, jeg
nogensinde har indgaet i et sa vellykket og kon-
struktivt samarbejde med: Forzldre, teenagere,
studerende, arbejdslgse, handicappede, gifte,
singler, storbymennesker, landsbyboere, kon-
toransatte, militerfolk, pedagoger og kunstnere
- erfarne gengangere og nye aspiranter. Pa papi-
ret burde det veere umuligt! Det ville kraeve virk-
somhedsorganisering, teambuilding-konsulenter
og en HR-gruppe sa stor, at det gkonomisk ville
std i misforhold til udbyttet deraf.

Men hvad er det s, der sker? Jeg har taget mig
selvi at betegne Det Grgnne Crew som et socialt
maskebal. Vi arbejder for samme sag, vi sover

"Jeg har vanskeligt ved at
forestille mig en arbejdsplads

med sa bredt et rdderum.”

sammen, spiser sammen, bader sammen, tuder,
griner, drikker, aergrer og glaeder os sammen. Vi
gdr ens kledt og selv maden, vi taler pd er den
samme. Den jargon, der gennemsyrer gruppen
af frivillige, er intern og seregen, men ikke eks-
kluderende. Udviskelsen af de personlige kende-
tegn skaber rum for et fellesskab, hvor projektet
er basis for det fzlles udgangspunkt. Det er din
funktion her;, der er afggrende!

Brug for forskelle
Arets slogan har veret Plads til forskelle’- et
kamprab, der er til at forsta: vaeldig politisk kor-

"I crewet er der ikke blot
plads til, men ogs& BRUG for

forskelle, og det er her, vi
finder humlen i det hele.”

rekt og ambitigst i sin enkelhed, men alligevel
oplever jeg, at det ikke helt er nok. I crewet er
der ikke blot plads til, men ogsa BRUG for for-
skelle, og det er her, vi finder humlen i det hele.

Man skal heller ikke forledes til at tro, at det
blot er forskellige mennesker, der er behov for —
ogsé forskellene i den enkelte person blomstrer
op, ndr man fra den ene dag til den anden for-
lader sin dagligdag og patager sig andre opgaver
end dem, man normalt tumler rundt med.

Pludselig er det ikke sa vigtigt, at du er en haj
til computerkodning, eller hvor mange viden-
skabsteoretiske tilgange du kan eller ikke kan
redeggre for. Og vagten ligger heller ikke pa,
om du er under uddannelse, ufaglert, eller om
du har varetaget en stilling i 10 ar. Dét, der er
afggrende, er, om du er villig til at patage dig lige
den plads i maskineriet, som netop nu mangler
forstaerkning.

Der er plads
fil forskelle

- og il humor
- i crewet.

Det er muligt, at du er Dan-
marks bedste klejnsmed eller
maske en middelmadig arki-
tektstuderende, for lige NU star
der over 2000 bgrn og voksne
med billetter i hdnden ude
foran Cirkus Summarums telt-
dug, og sederne er endnu ikke
nummereret. Der star vi si med
en kasse fuld af klistermaerker
med tal, der skal sattes peent
pa plads pa ryggen af de mange
cirkusstole, og det skulle helst
veere sket for et kvarter siden!

Sé skal der altsé lgbes staerkt!
Der skal lyttes, og der skal
handles, og den umiddelbart
hablgse opgave lykkedes til
sidst: Samtidig med at den
forste gaest treeder ind i teltet,
bevager den sidste crewer sig
ud af en sidedgr og nar lige pa
vejen diskret at samle de papir-
rester op, som en anden har
glemt. Sddan, s er der pafat!
Det klarede vi jo i fin tid!

Din funktion er sjzldent bare
én funktion

Nar du tager af sted med
crewet, sa ved du umiddelbart,
hvad du skal lave. Din arbejds-
funktion er maske at szlge ol,
sactte telte op eller sgrge for
ledninger og elektricitet til
pladsen, men at du ogsd laner
en hand til kontorbussen, at
der pludselig skal foldes 700
servietter til gallafesten eller
tages over for en sygdomsramt
nattevagt pa Roskildefestivalen
stod ikke i planen hjemmefra, —

Det gar en forskel

Maja Petersen er jurastuderende og sektionschef p&
Grgn Koncert og Roskilde Festival.

Er der forskel pd Crew-Maja og private jurastuderende
Maja?

| starten var der stor forskel, men efter 6 &r har crewet
pavirket mig i en grad, sé forskellene er blevet udvis-
ket Det var lille, stille og lidt generte Maja, der som
19-érig kom med pd& Roskilde Festival, og i dag er det
den noget vildere og sprudlende Maja, der gerne gér
forrest for at scette gang i tingene.

Sd crewet kan uavikle dig som person?

Det er netop dét, crewet kan. Man kan ébne op for
den person, man i virkeligheden gemmer inde i sig
selv. Der er plads til forskelle, sé der bliver ikke set ned
pd én, fordi man mdske er lidt anderledes. Til daglig
sidder man og passer sit job eller studie under helt
faste rammetr, hvor man i crewet har bedre plads til af
udfolde sig og ggre fingene pd sin méde.

Qg den uavikling moerker du i def daglige?

Absolut. Jeg tror ikke, jeg havde bestéet jura-eksa-
men, hvis jeg ikke gennem arbejdet som sektionschef
havde opbygget froen pd mig selv og pd, at alt kan
lade sig gere med den rette indstilling. N&r man stér
pd en plgjemark i regnvejr med ansvaret for en bod
og en gruppe mennesker, og alting alligevel lykkes, s&
vokser selvtilliden. Og “jo, jeg kan”-fglelsen kan man
absolut tage med sig og bruge, nér man stdr over for
andre opgaver.




FRIVILLIGE

"Det er muligt, at du er Danmarks bedste klejnsmed eller madske en mid-
delmadig arkitekistuderende, for lige NU star der over 2.000 bgrn og

og lige med ét er din funktion
udvidet.

P4 en arbejdsplads der-
hjemme er det sjzldent, man
lige tager en tgrn som rengg-
ringshjeelp i firmaet, hvis man
egentlig er ansat som PR-med-
arbejder, men i crewet er vi fri-
villige, og det skaber et enormt
ejerskab for det faelles mal. .,

Da de arrangementer, Mu-
skelsvindfonden stér for, typisk
er af festlig karakter, er der
endvidere mulighed for at lgse
opgaverne pa ekstraordineert
humgrfyldte méader. At de
mange boder pd Grgn Koncert
autonomt kgrer med temaer, er
et godt eksempel herpa, men
ogsé de mange sange, der gjal-
der ud fra crewerne, og den

uformelle tone over for vores
gaester og publikum vidner om
en unik arbejdsform. Jeg har
vanskeligt ved at forestille mig
en arbejdsplads med sa bredt et
raderum.

Omvendt burde enhver chef
have prist sig lykkelig for ek-
sempelvis at have en gruppe
medarbejdere, der under Ros-
kildefestivalen i 2007 ikke lod
sig sld ud af syndfloden, men 1
stedet tenkte kreativt og byg-
gede en bro af paller over mud-
dersgen, for at gaesterne kunne
kgbe bodens mad — og desuden
indtjente bropenge til arbejds-
giveren!

Vanvittig vej til succes
Spontanitet og kreativitet hjal-

voksne med billetter i hdnden ude foran Cirkus Summarums feltdug, og
scederne er endnu ikke nummereret. $& skal der altsd Igbes stoerkt!”

per hurtige lgsninger pa vej og
bringer smil frem pa leberne,
ndr alting sejler og pa de tids-
punkter, hvor de fleste var
smuttet hjem, hvis det havde
varet et lgnnet job med en fast
arbejdsbeskrivelse.

De mange skift i funktioner,
de alternative lgsninger, dine
og mine idéer og frihed under
ansvar som andet end en tom
vending smelter sammen til
den enhed, som vi har mattet
skabe et serligt ord for: Crewet.

Det kan ligne det glade vanvid
(tilstaet!), men det fungerer —
det kan man ikke tage fra os!

Sophie Thorup har veret medlem af
Det Gronne Crew siden 2005. —a
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Flekfronisk festival i Arhus
foengede desveerre ikke
hos publikum

Dcn elektroniske festival, Supertanker,
som Muskelsvindfonden arrangerede
i starten af oktober pa Arhus havn, fik ikke
den gnskede modtagelse af koncertpubli-
kummet.

Arrangementet blev afviklet i et 5.000
m2 stort pakhus pa Arhus havn, men blot
5.000 gaester dukkede op i lgbet af de i alt fire
koncertdage, og det var alt for fa i forhold til for-
ventet.

Forud for Supertanker var forventningen, at ar-
rangementet ville kunne treekke minimum 8.000
gxster, og den manglende. publikums-opbakning

betyder, at Supertanker erifder med et underskud.

"Der er trods det negative resultat kommet
flere positive tilkendegivelser pa projektet bade
fra vores samarbejdspartnere og fra sponsorer,
der er potentielt interesserede i et eventuelt
fremtidigt arrangement. Sa i gjeblikket evaluerer
vi drsagerne til, at vores forventninger ikke blev
opfyldt, og det er klart, at vi efterfglgende - sam-
men med Arhus Kommune og de gvrige samar- -
bejdspartnere - steerkt vil overveje, om der ogsa
nzeste ar skal arrangeres en Supertanker med

Foto; Peter Svendsen

elektronisk musik som omdrejningspunkt. Og i
givet fald pa hvilke preemisser,” siger direktgr i
Muskelsvindfondens indsamlingsafdeling, Theis
Petersen.

Han er dog alt i alt rigtig godt tilfreds med det
samlede billede af indsamlingsaktiviteterne i det
forgangne ar.

”Af og til seetter Muskelsvindfonden nye initia-
tiver i gang. Nogle gange gér det godt, og andre
gange ggr det ikke, 2009 rummer eksempler pa
begge udfald. Supertanker gik desvaerre ikke,

som vi havde forventet, mens Cirkus Summarum _

blev en stor succes. Og heldigvis er gevinsten
pa det ene langt stgrre end tabet pa det andet,”
siger Theis Petersen.

-boje
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Muskelsvindfondens medlemmer kan
spge stotte i ophold p& Musholm Bugt
Feriecenter

Foto: Helene Bagger

Muskelsvindfondcn vil i 2010 afsztte et belgb
pi 250.000 kroner arligt til ferie-statte for
mennesker med muskelsvind. Der gives stgtte til
en uges fericophold pa Musholm Bugt Feriecenter
ved Korsgr.

*Mange af vores medlemmer har ikke de samme
muligheder som andre for at komme pa ferie, og
det kan der vere bade gkonomiske og tilgenge-
lighedsmzssige arsager til. Det kan vaere svert at
finde feriemuligheder, der er brugbare for menne-
sker i korestol eller med gangbesvér. Derfor vil vi
gerne abne op for, at man kan f4 stptte til et ferie-
ophokl pa Musholm Bugt Feriecen ter,” siger Mu-
skelsvindfondens direktgr, Henrik Ib Jgrgensen.

Ideen om en feriepulje udspringer afen af de
workshops, der blev afholdt i forbindelse med Mu-
skelsvindfondens landsmede i maj, hvor forenin-
gens medlemmer kunne diskutere og komme med
gode forslag til emner som bl.a. Musholm Bugt
Feriecenter.

Statte til ferieophold pa Musholm vil blive givet
ud fra flere forskellige kriterier. Men som udgangs-
punkt kan alle medlemmer af Muskelsvindfonden
spge om ferie-statie. Praecis hvordan ansggninger
vil blive prioriteret, og hvor meget stgtte man kan
opn, er endnu ikke endeligt afklaret, men vil
blive offentliggjort via foreningens hjemmeside 0g
elektroniske nyhedsbrev.

"Vi er lige nu i gang med at fa fastlagt kriterierne
for, hvordan stgtten skal fordeles, og jeg forventer,
at vi lander pa noget, der ligner en egenbetaling
pa omkring 20-30 procent for et ferieophold pd en
uge,” siger Henrik Ib Jsrgensen. -

Tilmeld dig Muskelsvindfondens nyhedsbrev pa
www.muskelsvindfonden.dk.

-boje
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Plads til en proesident

Muskelsvindfonden scetfter med vedfagelsen af sin vision
Plads fil Forskelle fokus pd, af der i samfundet skal veere plads til alle uanset kan,
etnisk oprindelse, seksualitet, religion, alder eller handicap.
Men er del muligt ot scefte fokus pd& at skabe plads til forskelle,
uden af forskellene 1&r starre fokus end mennesket?

Slle Kjoor Thomsen
ion: Bitten Vernersen

”... og USA har faet en farvet praesident!” siger
manden i reklamen. Det er en reklame, der kgrer
ofte pa TV i tiden lige efter Obamas valg til USA’s
44. pracsident, og hver gang den krydser min TV-
tid, kan jeg ikke lade vaere med at summe over
valget af lige praecis de ord. Overordnet vil rekla-
men nok bare understrege, at hold-da-op hvor
tingene da har zndret sig. Det kan og skal ikke
forklejnes, at USA har en historie, hvor valget af
Obama symbolsk betyder meget for mange men-
nesker, men lige i denne sammenhzng handler
det ikke kun om USA’s borgerretshistorie.

Lad os i stedet kigge pa det behov, der tilsyne-
ladende er for at referere til et fysisk treek som
hudfarve som et af de vigtigste karakteristika
ved verdens mest magtfulde person. For selv om
deti tiden op til valget i november 2008 tilsyne-
ladende var vigtigere, hvad mandens hudfarve
historisk signalerede, end hvad hans politiske
budskaber var, sa handlede det nok iseer om for-
skellen fra en slags udefineret “norm”.

Forenklet sagt er det normen, at USA’s prasi-
dent er en hvid mand! Var Hillary Clinton blevet
valgt, ville reklamen sikkert blot have lydt ”... og
USA har faet en kvinde til praesident!”

Men hvad nu, hvis praesidenten havde vaeret
blind eller havde siddet i kgrestol?

Prasident i kgrestol

Faktisk har USA allerede haft en prasident med
et handicap - oven i kgbet den leengst siddende
med tre hele valgperioder og en fjerde afbrudt
af hans dgd: Franklin Delano Roosevelt, USA’s
32. praesident fra 1933 til 1945. Der er bare ikke
s4 mange, der ved, at Roosevelt havde et handi-
cap. For ndr man taler om Roosevelt, taler man
om "New Deal", en slags hjzlpepakke, som han
gennemfgprte ved den store gkonomiske krise i
begyndelsen af 1930’erne eller om angrebet pa

Pearl Harbor i 1941, der fik USA til at ga ind

i Anden Verdenskrig. Meget sjaeldent er hans
handicap i fokus. Men Roosevelt fik polio 11 ar
for sit kandidatur til pracsidentposten og métte
efterfalgende bruge kgrestol og senere krykker.
Det ma da siges at veere et temmelig pafaldende
fysisk traek. ..

Ubemezerket handicap

Hvordan kan det si vaere, at Roosevelts handicap
tilsyneladende er gaet forholdsvis ubemarket
hen? Det kan der vaere flere grunde til, og selv
om denne klumme ikke pa nogen made skal
foregive at vaere en udtgmmende analyse, vil jeg
alligevel byde ind med et par mulige forklarin-
ger.

Nu var Roosevelt jo hverken kvinde eller "far-
vet”, men en aldre, hvid herre, og historisk var
nyhedsvaerdien i et handicap maske bare ikke sa
stor i en tid, hvor polio var en forholdsvis almin-
delig sygdom.

Men én af grundene kunne ogsa vare, at han
sjeeldent blev portratteret i en kgrestol. Det er i
vor tid blevet pastaet, at pressen blev frarddet at
fotografere ham i situationer, der viste hans fysi-
ske afhangighed. Det har i handicap-kredse fgrt
til diskussioner om, hvorvidt Roosevelt gjorde et
lidt for ihzerdigt forsgg pa at skjule sit handicap,

og om ikke det pd lzengere sigt havde veret mere

gavnligt for mennesker med handicap i USA
og verden over, hvis han havde ladet det vise
bare en lille smule mere. :
Nu har pressen sjaeldent efterfulgt den
slags “gode rad”, og praesidentkandidater
har aldrig veeret fredet i jagtszesonen.
Der var da ogsa flere datidige magasi-
ner og aviser, der i detaljer beskrev
Roosevelts sygdoms- og behandlings-
forlgb, ligesom en biografi udgivet

op til det fgrste praesidentvalg beskrev, hvorledes
kampen mod polio havde gjort ham til en steerkere
leder.

"Hyvis polio ikke slog ham ihjel, gor praesident-
embedet det heller ikke”, skulle hans hustru Eleanor
have udtalt.

Samtidig var praesidenten ogsa medstifter af en
fond, der rejste penge til og kendskab omkring
polio, og det virker usandsynligt, at han skjulte sit
handicap for bdde valgere og politiske modstandere.
Kunne det tenkes, at der allerede var plads til Roose-
velts handicap, fordi manden var en dygtig politiker?

Den nzeste normbryder

Med al den opmzrksomhed pa Obamas hudfarve
og Hillary Clintons kgn traenger et spgrgsmal sig pa:
Ville Roosevelt overhovedet have en chance i en tid,
hvor pakkens umiddelbare indpakning synes at vere
vigtigere end det, der er indeni?

Heldigvis er nyhedsvaerdien omkring valget af
Obama som den fgrste "farvede” prasident sa smat
begyndt at stilne af. Nu er han praesidenten, der fik

Nobels fredspris, og méske bliver han den praesi-

dent, der far indfert offentlig sundhedsforsik-
ring; hans svar pd en "New Deal”. Dermed teg-
ner der sig et optimistisk billede for den nzste

"normbryder”, for nar normen brydes tilstrack-
kelig mange gange, holder den op med at vaere
netop det: En norm!

Hvis der skabes nok plads til forskelle, holder det
op med at veere forskellene, der er i fokus. Tilbage
er der sa masser af plads...

Men man skal jo starte et sted. Maske er man ngdt
til at seette fokus pa forskellene for at skabe plads til
dem. Og den dag, USA far en afro-amerikansk, tgr-
klzdebzrende, kgrestolsbrugende, homoseksuel
kvinde til prasident kan det vacre, at man for nem-
heds skyld begynder at kigge pa det, der virkelig

betyder noget: Nemlig mennesket!

aft 5/2002






Leon Jorgensens starste oplevelse med karestolsrugby, var EM pd& hjemmebane i oktober. “Jeg var meget spaendt
og netvgs for at lave fejl. Men det var en rigtig god oplevelse, og jeg synes, jeg Icerte en masse.”

ian Bang Larsen, Redaktionen.dk
portsfoto

eon Jgrgensen er skeptisk, da han i efteraret

2006 ruller ind pa Egmont Hgjskolen i sin
manuelle kgrestol. Han er 21 ar gammel, vejer
lidt for meget og har boet p4 Bornholm, siden
han var fire. Han ved ikke, om et hgjskole-ophold
med andre handicappede lige er ham. Det fgles,
som om der er rigtig langt fra @stjylland til fa-
milien og vennerne i Rgnne. Men tre ar senere
har han tabt 25 kilo og er landsholdsspiller i
kgrestolsrugby med drgmme om at spille profes-
sionelt i USA. Hvordan nu det?

At finde sig selv

Egmont Hgjskolen, der ligger i Hou lidt syd for
Arhus, har specialiseret sig i at tilbyde hgjskole-
ophold til mennesker med fysiske handicap.

“Jeg fandt hurtigt ud af, at det var det helt rig-
tige,” siger Leon Jgrgensen.

Han faldt for kammeratskabet og stemningen
pa hgjskolen og endte med at blive der i tre ar.
Fgrst som elev og i de sidste to ar som hjlpe-
leerer, hvor han hjalp elever med forskellige han-
dicap med praktiske ting i timerne.

Han progver at forklare, hvad det er, et hgjskole-
ophold kan give:

"Man kan satte det virkelige liv pa standby, ndr
man gér pa hgjskole. P4 den made er det et godt
sted at finde sig selv og vere sammen med en
masse gode mennesker. Og sa startede jeg med
basket.” ’

Brzendt bil navngiver klub
Leon har besluttet sig for at tabe sig pa Egmont.

Han begynder at spise suridere og skaerer ned pa
junkfooden. I idraetstimere bliver han introdu-
ceret til kgrestolsbasket. Det teender ham, og i et
stykke tid triller han alene rundt i Egmont Hgj-
skolens gymnastiksal og skyder bolde i kurven.

I efterdret 2007 starter han i den lokale klub i
Arhus, Vikings.

Leon er bidt af basket, men ma erkende, at han
aldrig bliver blandt de bedste. I basketball skal
man have gode armkrafter for at fa bolden op
i kurven, og det har Leon qua sin muskelsvind
ikke. Derfor slir han til, da en af hans medspil-
lere foreslar, at de starter en kgrestolsrugby-klub.
Kgrestolsrugby er hiardere end basketball, men
sporten er designet til mennesker med darlig
bevaegelighed 1 arme og hender. Mennesker som
Leon.

I efteraret 2008 er 6-7 spillere klar. De har fiet
haltider og har lant brugte rugby-kgrestole fra —

Murderball fra Nordamerika

Karestolsrugby blev opfundet i Nordamerika i 70’erne under
navnet “Murderball”, Det var oprindelig taenkt som en sport
for rygmarvsskadede, der ikke kunne bruge hoenderne godt
nok til at spille kerestolsbasket. Men i de senere dr er der
kommet mange il med andre handicap, heriblandt flere
spillere med muskelsvind, der kan bruge manuel karesfol.

5 danske klubber filbyder karestolsrugby, og der er ca. 70
aktive spillere,




andre klubber. Nu mangler de bare et navn, og
det skal helst lyde af noget. De andre danske
klubber har navne som Valhalla Warriors og Bal-
lerup Ballcrackers.

Vi skulle stemme om det, og der var mange
forslag: Dragons, Seaguls... Men ude pa par-
keringspladsen stod der en Golf, der var blevet
breendt ned i weekenden. S blev det Arhus
Burnouts. Det virkede passende,” fortzller Leon
med et grin.

Talent med taktiske mangler

Det viser sig hurtigt, at Leon har talent for rugby.
Allerede inden han spiller sin fgrste turnerings-
kamp med Arhus Burnouts, bliver han inviteret
til treeningssamling med landsholdet. Han bider
sig hurtigt fast i landsholdstruppen og far spil-
letid i flere uofficielle kampe mod svenske klub-
hold. ;

"Jeg har god fart i stolen og kan vende hurtigt.
Jeg takler ogsa rimelig hardt,” siger Leon. Men
han har stadig meget at lere.

"Rugby er et meget taktisk spil, og det kan vaere
sveert at vurdere, hvornir man skal g efter taklin-
gen, og hvornar det bedre kan betale sig at ggre
noget andet,” forklarer han.

Leon fik sine fgrste “rigtige” landskampe i okto-
ber, hvor han deltog i EM pd hjemmebane i Hil-
lergd. Danmark blev nummer 9, langt fra medal-
jer og holdets mal om EM-kvalifikation, men for
Leon var det alligevel en stor oplevelse at spille
mod Europas bedste i en hal fyldt med tilskuere.

"Jeg var meget speendt og nervgs for at lave fejl.
Men det var en rigtig god oplevelse, og jeg synes,
jeg laerte en masse i mit spil - iszer at bevare roen,
ndr jeg blev presset.”

En ny Leon

Korestolsrugby er en hard sport. Der takles
igennem i stolene, der er specialbyggede med
kofangere foran og skra hjul, der ggr dem mere

® Hardheden og infensiteten
er noget af det fede ved
karestolsrugby, mener

Leon Jgrgensen.

stabile. Det sker ofte, at en spiller bliver taklet, sa
han eller hun velter med stolen. Men hardheden
og intensiteten er noget af det fede ved kgre-
stolsrugby, og Leon synes, at sporten giver ham
meget.

»Man far mere energi, og sa er der det sociale.
Vi har et virkelig godt sammenhold i klubben,”
siger Leon.

Rugby er géet i blodet pd ham, og han treener
8-10 timer om ugen. Bade rugby, basket og styr-
ketreening. De tre ar med hgjskole og sport har
andret ham bdde psykisk og fysisk.

"Jeg lavede ikke s meget pi Bornholm. Den-
gang spillede jeg meget computer og festede
i weekenderne. Jeg er blevet friskere og mere
udadvendt, og s& har jeg tabt mig 25 kilo,” siger
Leon.

Drgmmen om USA

I starten af sommeren i ar tjekkede Leon sa en-
delig ud fra Egmont Hgjskolen. Han er netop
begyndt at lzese til mediegrafiker i Arhus. Men
drgmmen er at spille rugby pa fuld tid og gerne

i udlandet. Og det er maske ikke sd urealistisk,
som det Iyder. Flere andre danskere har spillet
kgrestolsrugby eller kgrestolsbasket i Italien, Spa-
nien og USA, hvor klubberne har betalt ophold
og lommepenge.

"Jeg har hgrt om basketspillere i Sydeuropa,
der far 300.000 om aret, plus kost, logi og fri bil,”
fortzeller Leon, der selv drgmmer om at komme
til USA, der har den bedste liga i verden.

Den danske landstrzener, Brad Mikkelsen, er
tidligere amerikansk landsholdsspiller og har et
stort netverk i USA. Det kan vaere, at han kan
hjelpe med et par tips, funderer Leon.

"Men der er mange ting, der skal flaske sig. Op-
holdstilladelse, gkonomi og den slags. Og sa skal
der jo vare et hold, der vil have mig,” siger Leon.

"Men det kunne veere fedt. Man skal jo ud og se
noget, mens man er ung.” —a
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Ja eller nej til respirator

Pa Muskelsvindfondens hjemmeside kan du finde
et nyt tema, der handler om ALS og respiration.
Her kan du bl.a. lzse en artikel om det svaere
valg, og hvad det indebaerer at sige ja eller nej til
respirator, nar man har diagnosen ALS. Desuden
findes artikler, der tidligere har vaeret bragt i Mu-
skelkraft om problemstillinger i forhold til respi-
rator og ALS. Du finder temaet pa Muskelsvind-
fondens hjemmeside pa www.muskelsvindfonden.
dk/temaer

Evald Krog kcemper for aktiv
velfcerd i Island

Muskelsvindfondens formand Evald Krog har
siden midten af oktober befundet sig pa Island.
Her skal han il slutningen af november sette
fokus pd at fa eendret de forhold og den mentali-
tet, der gor, at islendinge, som har et handicap,
anbringes pa institution.

“Island er bortset fra Mexico det land i verden,
hvor flest mennesker bor flest ar pa institutioner.
Det viser en ny undersggelse, som ingen pa Is-
land kan vacre szrlig stolt af. Bemaerkelsesverdigt
nok har den nye socialdemokratiske regering sat
billioner af islandske kroner af til at bygge et hav
af nye institutioner med det formal at fa folk i
arbejde. Pengene er premaerket til mursten, og
sjovt nok ingen til service,” fortzller Evald Krog
fra Island.

Evald Krog samarbejder med islandske han-
dicaporganisationer og politikere for at pavirke
den islandske socialpolitik.

Nyt forenings-faellesskab pd nettet

Muskelsvindfonden har taget hul pa en stgrre it-
omlagning. Den betyder bl.a., at der vil komme
nye muligheder pa nettet for medlemmer og fri-
villige. Samtidig far hjemmesiderne www.muskel-
svindfonden.dk og www.rcfm.dk et tiltreengt laft.
I fgrste omgang i form af et nyt indholds-styrings-
system, senere vil der ogsa blive tale om et lpft pa
design-siden.

For medlemmer og frivillige dbnes et nyt inter-
netbaseret community - et net-faellesskab - hvor
man vil kunne logge sig ind via Muskelsvindfon-
dens hjemmeside. Herinde vil der bl.a. vere rele-
vante informationer og nyheder fra foreningen,

man vil kunne finde og redigere egne medlems/
kontakt-oplysninger, betale kontingent, oprette
interesse eller diskussions-grupper og/eller til-
melde sig allerede eksisterende medlemsgrupper.
Der bliver ogsd mulighed for at udveksle erfarin-
ger eller synspunkter via blogs. Det nye netfzlles-
skab forventes at vaere klart i starten af januar.

Musholm Bugt Feriecenters hjemmeside - www.
musholm.dk - fir som den fprste hjemmeside en
total make-over og forventes at vaere klar 10. de-
cember med bl.a. online-booking.

Seg stette til skolerejsen

Handicappede Bgrns Ferier er en selvejende in-
stitution, stiftet i 1895, der arbejder for at hjzlpe
primzrt bgrn med bevegelseshandicap ved at
yde gkonomisk stgtte til de ekstraomkostninger,
der er forbundne med disse bgrns deltagelse i
lgjrskoler og ferierejser arrangeret af skoler og
foreninger. Rejsen skal gennemfgres i perioden
1. marts 2010 til 28. februar 2011. Der sgges om
stgtte pd et ansggningsskema, der findes pa www.
hbf.dk. Skemaet skal vaere Handicappede Bgrns
Ferier i hende senest 31. december 2009. Enkelt-
personer kan ikke sgge om tilskud.

Nyt tilgaengeligt domicil til DH

Danske Handicaporganisationer, der er paraply-
organisation for 32 handicaporganisationer med
tilsammen 320.000 medlemmer, samler sit sekre-
tariat og en stor del af medlemsorganisationerne
1 Hgje-Taastrup i et nyt felles domicil med den
bedst teenkelige tilgaengelighed for alle med et
handicap.

Hgje-Taastrup Kommunes borgmester Michael
Ziegler og formand for Danske Handicaporgani-
sationer, Stig Langvad, underskrev mandag den
2. november en projektudviklingsaftale, og Dan-
ske Handicaporganisationer vil snarest udskrive
den konkurrence, der skal munde ud i et vin-
derprojekt for et handicapvenligt hus i verdens-
klasse. Det nye domicil skal veere klar i slutningen
af 2012.

Det er planen, at ogsa Muskelsvindfonden og
RehabilteringsCenter for Muskelsvind i @st far
kontorer i de nye lokaler.




Jeg troede helt rligt ikke min egne
gjne, da jeg lezeste sundhedsminister
Jakob Axel Nielsens svar pa Muskel-
svindfondens brev for nogle mane-
der siden.

Vi havde skrevet til ham om de al-
vorlige problemer pa Respirations-
center Pst: Manglende kapacitet, ge-
nerelt lange ventelister, ikke mindst
til akut behandling. Problemet for-
planter sig til andre sygehuse, ogsa i
Region Sjzlland, hvor man indlzeg-
ges i stedet, men hvor ekspertisen
ikke findes, fordi den jo findes i
Respirationscenter @st.

Menneskers livskvalitet forringes
naturligvis betydeligt, nar man ikke
kan fa luft — og nogle dgr, mens de
venter pa behandling.

Ganske alvorlige oplysninger, der
nok burde pékalde sig interesse fra
en sundhedsminister, men ikke fra
Jakob Axel Nielsen. ”Kapacitets-
problemer er fgrst og fremmest et
regionalt planlzgningsansvar. Som
sygehusejere har regionerne ansva-
ret for at sikre tilstraekkelig kapa-
citet,” svarer han. Med andre ord:
Ikke mit bord, siger ministeren.

Men sagen drejer sig jo netop om, at
Region Hovedstaden ikke vil sikre
tilstreekkelig kapacitet, selv om dette
ellers er regionens pligt. Tveerti-
mod har regionen valgt at skaere
yderligere ned i kapaciteten. Sa re-
gionernes ansvar er et ansvar uden

indhold.

Pligten er palagt Region Hoved-
staden af Sundhedsstyrelsen, og

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

ogsa derfor skulle man gé ud fra, at
Sundhedsstyrelsen og sundhedsmini-
steren ogsa interesserer sig for det,
nar en region ikke lever op til sin
forpligtelse. Man skulle tro, at der
er et sted, hvor man som borger i
den situation kan henvende sig og fa
sin ret — i dette tilfelde retten til at
traekke vejret!

Jeg synes jo ikke, det kan vare sa
sveert at begribe. Nar man ikke kan
traekke vejret, skal man have hjzlp
til det. Og det skal man have sa
hurtigt som muligt. Det er en helt
urimelig belastning for et menneske,
der ikke kan fa den forngdne hjzlp
og heller ikke har udsigt til at fa
hjlp i den nzrmeste fremtid. For
slet ikke at tale om hvor belastende
situationen er for familien.

Jeg savner ord for at beskrive min
vrede, men historien bekraefter ogsa,
hvad den tidligere social- og finans-
minister Palle Simonsen — partifelle
til sundhedsministeren — skriver i

sin nye bog: Denne regering interes-
serer sig kun for de borgere, der er
stemmer i.

Den centraliserede respirations-
behandling har altid veeret et af
Muskelsvindfondens flagskibe, og
siden 1990 har mange af os af den
grund fiet mulighed for at leve et
godt liv. Derfor er det hjerteblod for
os, nér systemet undermineres af sy-
stemet selv. Det kan vi — bogstavelig
talt — ikke leve med, og derfor vil jeg
sa hgjt som muligt forsgge at rabe
Folketingets politikere op: Hjlp

os med at treekke vejret, jo for jo
bedre.

Foto: Sgren Holm/Chili
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